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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se zabyva pohledem rodict, ktefi si se svym ditétem prosli cestou
détské onkologie. Prace je zaméfena na nadorové onemocnéni s ndzvem nefroblastom.
Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jak rodi¢e prozivaji zdvaznou diagnézu svého ditéte a
slozitou cestu diagnostiky a 1écby. Pro tuto praci byl zvolen kvalitativni vyzkum, technikou
byl zvolen polostrukturovany rozhovor a nasledna data zpracovana pomoci IPA. Vyzkumné
Setfeni piinasi zkuSenost tfech matek, které mély dite s nefroblastomem. Vysledky vyzkumu
ukazuji, ze kazda z dotazovanych matek vnimala onemocnéni svého ditéte individudlné,

proces smifeni byl u kazdé matky osobity, slozity a rizné dlouhy.

Kli¢ova slova: détskd onkologie, hospitalizace, IPA, nadorové onemocnéni, nefroblastom,

onkologicka 1écba, zatéz rodiny

ABSTRACT

This bachelor thesis focuses on the perspective of parents who have been through the journey
of pediatric oncology with their child. The thesis focuses on a cancer called nephroblastoma.
The main aim of the thesis was to find out how parents experience their child's serious
diagnosis and the difficult journey of diagnosis and treatment. Qualitative research was
chosen for this thesis, the technique chosen was semi-structured interview and subsequent
data processed using IPA. The research investigation presents the experience of three
mothers who had a child with nephroblastoma. The results of the research show that each of
the mothers interviewed perceived their child's illness individually, the process of

reconciliation was distinctive, complex and of different lengths for each mother.

Keywords: pediatric oncology, hospitalization, IPA, cancer, nephroblastoma, cancer

treatment, family burden
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UvVOD

Nefroblastom patii mezi nejznaméjsi nadorové onemocnéni ledvin v détském veku.
Objevuje se u déti ve veéku jednoho az Ctyt let. Zjisténi nadoru muze byt ndhodné nebo je
nador rozpoznatelny pomoci prvotnich ptiznakl. V dnesni dobé, kdy je jiz medicina na
velmi pokroc¢ilé tUrovni, se setkdvdme s vysokym procentem uspéSnosti pii 1éCby

nefroblastomu.

Pro rodinu nemocného je velmi ndro¢né piijmout situaci, ze jejich dit¢ ma nadorové
onemocnéni. Onemocnéni ditéte miize znamenat pro rodinu zatéz. Ohrozuje nejen
psychickou, ale i finan¢ni, a socialni stranku jejich zivota. Nékteré rodiny maji vice déti a
musi omezit €as stradveny se zdravymi détmi, aby mohli travit Cas s tim, které je nemocné.

Béhem hospitalizace ma omezeny kontakt i s ostatnimi ¢leny rodiny.

Vseobecnd, onkologickd ¢i détska sestra ve své profesi musi mnohdy celit ndrocnym
zkouskam. Denné se mtize setkavat s détmi, které jsou v poslednim stadiu onemocnéni, nebo
s rodinami, s kterymi je naro¢na spoluprace. Sestra se stava soucasti ptibéhu kazdé rodiny,
proto by méla byt pro rodinu oporou. S nékterymi sestrami se rodice a jejich déti setkavaji
na pravidelnych kontrolach, které se ze zacatku opakuji s Cetnosti kazdé¢ tii méesice, pozdéji

kazdy rok po 1écbé.

Bakalatska préce je sloZena z teoretické a praktické ¢asti. Teoreticka ¢ast je sloZena ze Ctyt
kapitol. V prvni kapitole se zabyvame détskou onkologii a nasledné vSeobecnym pohledem
na nadory ledvin u déti. Druha kapitola se vénuje nadorovému onemocnéni, které se nazyva
nefroblastom nebo je také oznacovano jako Wilmsonova nemoc. Tteti kapitola se soustiedi
na rodinu pacientl a na to, jak prozivaji celou situaci od hospitalizace az po vliv zatéze, ktera
je na ni onemocnénim ditéte kladena. Ve tieti kapitole také nechybi zminka o pomahajicich
organizacich. Ve ¢tvrté kapitole se zabyvame tim, jaka je role sestry v prubéhu hospitalizace.
V praktické casti se zabyvame rozhovory tii matek, které si prosly onkologickou cestou se
svym ditétem. Rozhovory byly provadény pomoci polostrukturovaného rozhovoru, vyzkum
byl tedy veden kvalitativné. Hlavnim cilem préace bylo zjistit, jaky vliv m4 onkologické
onemocnéni u ditéte na prozivani rodinnych piislusnikti. Dil¢i cile byly nasledujici: zjistit,
jestli jsou rodi¢e dostatecné informovani o diagndze svého ditéte, zjistit, jak nadoroveé
onemocnéni ditéte ovlivnilo finan¢ni situaci rodiny, zjistit, kdo byl nejvétsi oporou pro
matky, a zjistit, jak rodina hodnoti komunikaci, informovanost a zdravotni péc¢i v nemocnici.

Cile se poji s vyzkumnymi otdzkami. Celé prakticka ¢ast byla analyzovana pomoci IPY.
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1 DETSKA ONKOLOGIE

Détska onkologie je samostatny obor zabyvajici se naddorovymi chorobami, které se
vyskytuji u jedincit v détském veku. Trvaly nartist poctu nadorti u déti a jejich specifika,
odlisujici se od dosp€lé problematiky, si vynutil rozvoj tohoto samostatného oboru. (Klima,
2016) Détska onkologie je obor, ktery se v Ceské republice zadal rozvijet v poloviné 60. let
20. stoleti, konkrétné od roku 1964, a to diky prof. MUDr. Josefu Kouteckému, DrSc., ktery
je dnes povazovan za zakladatele tohoto oboru u nas. Détska onkologie je v soucasnosti
nedilnou soucasti moderni mediciny a od doby svého vzniku prosla znaénym vyvojem jak
v oblasti diagnostiky, tak i 1é¢by. Jedna se o multidisciplinarni obor, ktery vyzaduje

spolupréci s n€kolika dal§imi medicinskymi obory. (Cimbalnikova, 2018)

Nédory déti a mladistvych tvoii 0,5-1,0 % ze viech nadorovych onemocnéni. V Ceské
republice je rocné zjistén zhoubny nador pfiblizné u 350 jedinct ve veku do 19 let. Presto
jsou tato onemocnéni v pofadi pfi¢in umrti déti a mladistvych az na tetim mist¢ — po
traumatech a vrozenych vadach. V€asnym stanovenim diagndzy a komplexni terapii je
mozno vylécit az 70 % nemocnych déti. (Stozicky, 2016) Nadory ledvin patii k nejcastéjSim

nadorovym onemocnénim u déti a mladistvych, proto se na né zaméetime v dalsi ¢asti prace.

1.1 Nadory ledvin u déti

Nédory ledvin se mohou vyskytnout u lidi vkazdém vé&ku, od novorozenci az do
pokrocilého stari. Mohou byt jak maligni, tak 1 benigni. (Baj€iova, 2017) Benigni a maligni
nadory ledvin mohou postihovat ledviny bud’ priméarné€, nebo, a to méné ¢asto, sekundarne
Sifenim z okoli nebo krevni cestou. (Tesaf, Viklicky, 2015) Ledviny mohou byt rovnéz
postizeny pii diseminaci nadoru vyristajicitho zjiného orgénu nebo infiltrovany pfi
systémovych zhoubnych onemocnénich (leukemie, lymfomy). Spektrum néddorti ledvin je
Siroké, mohou vyrustat z ledvinného parenchymu, dutého systému ledviny nebo pojivové
tkané ledviny. Nadory ledvin u déti patii mezi vzacné typy novotvarti a predstavuji 6-10 %
ze vSech zhoubnych onemocnéni u déti do 15 let v€ku a 1-2 % ze vSech nadort
u dospivajicich. NejcastéjSim typem nadort ledvin u déti je nefroblastom (Wilmstiv nador).

(Bajciova, 2017)
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1.2 Déleni nadoru

V zékladnim dé€leni rozliSujeme nadory zhoubné (neboli maligni) a nezhoubné (neboli

benigni).

1.2.1 Zhoubné nadory

Maligni nddory rostou rychle, invazivné, infiltrativné a destruktivné ve vztahu ke svému
okoli a zakladaji druhotna loziska 1 ve vzdalenych organech — metastazy. Ovliviiuji tedy
celkovy stav pacienta, vedou ke kachexii a po exstirpaci ¢asto recidivuji. Metastazy vznikaji

cestou implantacni, lymfogenni, porogenni a hematogenni. (Bartova, 2015)
Typizace hodnoceni naddora dle Bartové (2015)
* Typing — hodnoceni nadoru podle jeho histologické struktury)

* Grading — urceni stupn¢ diferenciace nadoru a jeho prolifera¢ni aktivity; kryje se ze

stupném zralosti nadoru

= Staging — stanoveni stupné pokrocilosti nadoru (aktudlni stav); pouziva se ¢iselného
vyjadieni v tzv. TNM systému (T = tumor, N = nodus lymphaticus a znamena

postiZeni regionalnich uzlin metastdzami, M = metastazy vzdalené).

1.2.2 Nezhoubné nadory

Benigni nadory rostou vétSinou pomalu a expanzivné vzhledem ke svému okoli, které
odtlacuji. Mivaji vazivové pouzdro, byvaji tedy dobfe ohrani¢ené a daji se obvykle snadno
operacné odstranit. Zpravidla neovliviiuji celkovy stav pacienta, pokud nejsou v kritické

lokalizaci. (Bartova, 2015)

1.3 Priznaky

Détské nadory ledvin nékdy nevyvolaji Zadné znamky piiznaki. Rodi¢ mize ndhodou najit
utvar v bfiSe, nebo je objeven pfi zdravotni prohlidce. Tyto a dalsi pfiznaky mohou byt
zpusobeny nadorem ledvin nebo jinymi stavy. Nej€astéjsi ptiznaky jsou boule, otok ¢i bolest
v biiSe. Déle pak krev v moci nebo vysoky krevni tlak (bolest hlavy, pocit velké unavy,
bolest na hrudi ¢i potiZe s vidénim nebo dychanim. MuZe se objevit hyperkalcémie (ztrata
chuti k jidlu, nevolnost a zvraceni, slabost nebo pocit velké unavy). Dal§imi pfiznaky mohou

byt horecka ¢i hubnuti, oboji bez znamého divodu. (NCI, 2021)
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1.4 Pri¢iny

Nadorové onemocnéni je komplexni, multifaktoridlni a vicestupiiovy proces, tj. na vzniku
nadoru se vzdy podili n¢kolik zmén. V détské onkologii nemaji faktory zevniho prostredi
zasadni vyznam. Na vzniku nadoru, pfedev§im u malého ditéte do 5 let véku, se podileji
pouze nepiimo (Zivotni styl rodi¢l, koufeni v roding, stravovaci navyky rodict, hygienicky
standard rodiny, stres, pracovni zat€z). Vyskyt détskych typi nadort je vétSinou sporadicky,
nédhodné se vyskytujicich bez znamé pti¢iny ¢i identifikace rizikového faktoru. Cast&jsi
vyskyt nadori je pozorovan u vrozenych vyvojovych vad (kardiovaskularnich,

urogenitalnich, skeletalnich atd.). (Baj¢iova, 2015)

1.5 Zakladni diagnostické metody

Diagnostika nadorti ledvin je multidisciplinarni. Kromé lokalizace nadoru a zjisténi jeho
rozsahu je dilezitou soucésti diagnostiky rovnéz funkéni vySetfeni ledvin, a to nejen
laboratorni, ale 1 scintigrafické s pouzitim DMSA (dimerkaptosukcinatu). (Baj¢iova, 2017)
VySetfovaci postupy pfi podezieni na nadorové onemocnéni jsou analogické postuplim
v pediatrii. S ohledem na biologické vlastnosti détskych nadori je nutna maximalni rychlost,
cilenost a Setrnost v diagnostice, kterd v soucasné dob¢é vyzaduje kombinaci
imunohistochemickych a molekuldrnich metod. DilezZity je proto spravny odbér nddoroveé
tkané k histologickému vySetfeni, které hraje vyznamnou roli také v ur€eni stupné malignity
(grading). Kromé laboratornich metod hraji v diagnostice naddorovych onemocnéni déti
dilezitou ulohu také zobrazovaci metody, zejména ultrazvuk, nativni rentgenovy snimek
CT, PET-CT, MR a scintigrafie. Ty jsou také podkladem pro urceni stadia nemoci (staging).
(Stozicky, 2016)

1.5.1 Anamnéza

Specifika oSetfovatelské péce zacinaji jiz pii diagnostice. Dité pfichdzi s podezienim na
onkologické onemocnéni vétSinou v doprovodu rodict, kdy zédkladem jsou anamnestické

udaje jak lékatske, tak i sesterskd anamnéza. (Petlachova, 2011)

1.5.1.1 Osobni anamnéza

Osobni anamnézu zacCiname dotazy na prubéh téhotenstvi. Pro posouzeni soucasného
onemocnéni ditéte miiZze byt vyznamny udaj o akutnich ¢i chronickych onemocnénich matky

v t€hotenstvi vCetné projevl Casné €i pozdni gestdzy, o pripadné medikamentozni 1€¢bé, o
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téhotenském piirtistku hmotnosti, o patologickych sonografickych ndlezech pfi vysetfeni
plodu, pfipadné¢ o odchylkdch v mnozstvi plodové vody. Anamnestické nejasnosti se

snazime ov¢fit zdokumentace oSetfujiciho pediatra. (Lebl, Palyzova, 2003)

1.5.1.2 Rodinna anamnéza

Rodinnd anamnéza shrnuje data o rodi¢ich, prarodi¢ich a sourozencich ditéte. Otazky
smétuji k moznym dédiénym chorobam, vadam & dispozici k jejich vzniku. Casto se stava,
ze jeden z rodicli mival v détstvi potize podobné tém, se kterymi nyni pfichazi jeho dité.
Témito informacemi Ize odhalit nékteré rizikové faktory dédi¢nych vloh a poruch, nekdy
i pocinajici priznaky dosud nezfetelné ¢i malo projevené vyjadiené choroby. Tak muze
dobra a cilend rodinna anamnéza napomoci k véasnému a spravnému urceni choroby —

stanoveni diagndzy. (Klima, 2016)

1.5.1.3 Socialni anamnéza

Obsahuje informace o rodinném prostiedi, o vztazich uvnitf rodiny, o plnéni zakladnich
rodinnyc funkci. Ptdme se na prostfedi a velikost bytu, ve kterém dité Zije, na pocet osob
v domécnosti, na postaveni ditéte v komunit¢ — zda mé dit€ vlastni pokoj, nebo alesponi
vlastni postel, zda socialni zafizeni a koupelna jsou spolecné pro n€kolik rodin atd. Pro
socialni anamnézu je dilezity taktni piistup, vhodné volené otazky. Radu znich je tieba
pokladat v ptitomnosti ditéte, n€které radéji bez néj. Avsak u starSich déti ndm ¢asto mnoho
cennych poznatki sdéli samo dité¢ az po odchodu rodic¢t z ambulance. Aby zdravotnik ziskal
potiebné informace, musi v prvni fadé¢ ziskat divéru rodict i ditéte a plisobit jako nestranny
pozorovatel, nebot’ jen takto ziskané udaje hodnovérné vypovidajici o situaci a lze je vyuZit

ve prospech pacienta. (Klima, 2016)

1.5.1.4 Farmakologicka anamnéza

Ptame se na trvale ¢i sezonn¢ uzivané 1éky, jejich davkovani, snaSenlivost, ptipadné alergie,
zjistujeme zda si dit€ bere léky samo, nebo je dostava od rodict, ptipadné zda a jak jsou

1éky pred détmi zajiStény. (Klima, 2016)

1.5.1.5 Nynéjsi anamnéza

Uvodni otazky sméfuji k hlavnim potizim a dominantnim pfiznaklim, které¢ vedly pravé
k této navstéve Iékare a tomuto vySetfeni. Co nejptesnéji je tieba urcit zacatek onemocnéni,

objeveni se prvnich ptiznak, jejich vyvoj jak v Case (zacatek prudky ¢i naopak pozvolny),
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tak v intenzité (potize silici, stale ¢i kolisavé), dale zjistujeme, které z priznaki jsou vedouci
a nejnapadnéjsi, zda podobné piiznaky nebyly pozorovany jiz né¢kdy v minulosti a nyni

nedoslo jen k vystupniovani ¢i odmaskovani potizi. (Klima, 2016)

1.5.2 Fyzikalni vySetieni

Peclivé fyzikalni vySetfeni se ma provést pred indikaci dalSich pomocnych vySetieni, a ne
az za 24 hodin po pfijeti pacienta nebo dokonce jest¢ pozdéji! Pti prvnim kontaktu, ale i
pozdéji se vyplati prohlizet pacienty vzdy vysvleCené a respektovat obecna pediatricka
doporuceni (u nespolupracujiciho pacienta v kojeneckém ¢i batolecim, ale i pfedSkolnim
veéku vysSetfovat dité tfeba i v naru¢i matky, inspekci dutiny Ustni ponechat az na konec

vySetfeni, vyuzit zklidnéni ditéte na palpaci bicha atd.). (Seeman, Janda, 2021)

1.5.2.1 Aspekce

Zakladnimi znaky jsou télesnd hmotnost a vySka, které vSak mohou byt (zvlasté
u chronickych onemocnéni) snizeny. Posoudime celkovy stav hydratace a pfitomnost otokt
v obli¢eji, na koncetinach, v oblasti skrota u chlapcti, v sakralni oblasti u ditéte prevazné
leZiciho. Popisujeme barvu kiiZe a sliznic, pfedevsim si budeme vSimat bledosti a hydratace
sliznic. Viditelna rezistence v oblasti bficha mlze byt zpiisobena hydronefrézou nebo
nadorem, rezistence v hypogastriu naplnénym mocovym méchyifem. Aspekce zevniho
genitalu pomaha posoudit anatomické zmény — fimozu, hypospadii, epispadii varlat,
hydrokélu, skrotalni hernii, nddor varlat, synechii vulvy. Na zevnim usti uretry si v§imame

anomalniho sekretu. (Lebl, 2003)

1.5.2.2 Palpitace

Pii palpaci podbfisku vySetfujeme oblast moCového méchyie. Obvykle neni hmatny,
nahmatat jej 1ze pouze pfi retenci moc€i, vzacné pii nadorech v této oblasti. (Seeman, Janda,
2021)

Palpaci biiska provadime jemné a systematicky, abychom ptipadnou rezistenci nepiehlédli
a abychom mohli posoudit bolestivost v oblasti ledvin. (Lebl, 2003) Bficho vySetiujeme
nejen vleze, ale 1 vestoje palpaci 1 perkusi (pfitomnost ascitu). Ledviny samotné nejsou pii
normalni velikosti hmatné (hmatné ledviny jsou tedy vzdy zvétSené — zvétSeni ledviny pii
palpitaci lze zjistit u véts$i hydronefrozy, cystickych chorob ledvin, ale i pii Wilmsonoveé
tumoru). Pouzivame Israeliho bimanualni palpaci — u pacienta leziciho na zadech jedna ruka

bederni krajinu lehce nadzveda a druha ji zptedu palpuje. (Seman, Janda, 2021) VySetieni
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bolestivosti ukon¢ime jemnym poklepem (obvykle hranou dlan€) na oblast ledvin na zadni
stran¢ trupu (tapottement). Zatimco bimanudlni vySetieni umozni identifikovat zvétSenou
ledvinu a miru jeji bolestivosti jiz v Gtlém vékovém obdobi, tapottement 1ze dobte hodnotit

az v predskolnim véku. (Lebl, 2003)

1.5.3 Zobrazovaci metody

Vstupnim zobrazovacim vySetfenim je ultrasonografie, ktera prokaze misto primarni
lokalizace nadoru, velikost, vaskularizaci, eventualni postizeni kontralateralni ledviny
a lymfatickych uzlin a pribéh duté Zily (vylouc¢eni nadorového trombu). CT ¢ MRI
vySetfeni upfesni velikost a lokalizaci nadoru, jeho vztah k dutému systému ledviny
a k okolnim organim. Soucasti vstupni diagnostiky je i vySetfeni mist nejéastéjSich metastaz
(plice, abdomindlni uzliny, u CCSK je nutna scintigrafie skeletu). FDG PET mize pomoci
odlisit vitalni nddor od nekritickych ¢i fibrotickych zmén v pribéhu 1é€by. V soucasnosti

neni PET vysetieni soucasti standardnich diagnostickych doporuceni u pediatrickych nadori

ledvin. (Baj¢inova, 2017)

1.5.4 Laboratorni vySetfeni

Vysetieni krve slouzi k nalezeni pfiznakli onemocnéni a k posouzeni celkového stavu
pacienta. Karcinom ledviny mtze v séru zménit hodnotu nasledujicich parametri: krevni
obraz, sedimentace, ALP, LDH, jaterni testy, kalcium, a pfedevS§im kreatinin a glomerularni
filtrace. Pt1 laboratorné zjiSténé rendlni insuficienci a pfi sou¢asném nalezu tumoru ledviny
muzeme pii planovani zadchovného vykonu indikovat scintigrafii ledvin. Pii vySetfeni
mocového sedimentu se miiZe objevit zvySeny pocet erytrocytt a leukocyti. Lze také provést
cytologii moci, kterd pomulze odliSit karcinom ledviny od urotelidlniho karcinomu
vychézejiciho z kalichopanvickového systému pii centralnim ulozeni tumoru. (Lounova,

2021)
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1.6 Posouzeni rozsahu onemocnéni

Rozsah onemocnéni je zdsadnim faktorem, nebot’ do zna¢né miry urcuje nejen progndzu

onemocnéni, ale 1 vyber 1écebnych prostiedkill. Proto je jeho stanoveni mimotadné dilezité.

(Klener, 2011)

1.6.1 Klasifikac¢ni systém TNM

Zakladnim klasifikaénim systémem v CR je klasifikace TNM.

T (tumor) — rozsah primarniho nadoru. K pismenku T se ptipojuji €islice (T1-T4),
oznacuji rozsah primarniho loziska. Urceni rozsahu se opird nejen o klinické
vySetfeni (u nadord pristupnych fyzikdlnimu vySetteni), ale téz je nutné stanovit
rozsah na zékladé pomocnych vySetfeni (rtg., ultrasonografie, endoskopie).
V ptipadé, ze nelze zjistit primarni lozisko nddoru, pouzivd se symbol TO; pokud
nelze vymezit jeho rozsah, pouziva se symbol TX. Oznaceni TIS se pouziva pro

karcinom in situ. (Klener, 2011)

N (noduli) — stav regionalnich miznich uzlin. Musi byt pfesné stanoveno, které uzliny
jsou pro danou nadorovou lokalizaci povaZzovany za regionalni. Také zde vyjadiuji
pripojené Cislice podrobnégjsi charakteristiku regionélnich uzlin. Zkratky N1 — N3
znadi narustajici postizeni regionalnich uzlin. NO znamena negativni nalez a NX

vyjadiuje, Ze nalez na uzlindch nelze spolehlivé urcit. (Klener, 2011)

M (metastases) — ptitomnost (M1) ¢i nepfitomnost (M0) vzdalenych metastaz, tj. i
metastaz v miznich uzlinach, mimo uzliny regionalni. Kategorie M1 muze byt dale
specifikovana podle lokalizace (PUL — plicni metastazy, OSS — kostni metastazy,

BRA — mozkové metastazy apod). (Klener, 2011)

Dle Brierley a spol. (2021) hodnotime nédory ledvin:

T — Primarni nador

TX — primarni naddor nelze hodnotit

TO — bez zndmek primarniho nadoru.

T1 —nador do 7 cm v nejvétsim rozméru, omezen na ledvinu
Tla —nédor do 4 cm vcetné

T1b — nador vétsi nez 4 cm, ne vSak vice nez 7 cm.
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T2 — nador vétsi nez 7 cm v nejvetsim rozméru, omezen na ledvinu
T2a — nador vétsi nez 7 cm, ne vSak vice nez 10 cm
T2b — nador vétsi nez 10 cm omezen na ledvinu

T3 — nador se $ifi do velkych zil nebo perirenalnich tkani, ne vSak do stejnostranné

nadledviny, ne pies Gerotovu fascii

T3a —nador se $ifi do v. renalis v¢etné jejich subsegmentalnich vétvi nebo postihuje
pelvikalicedlni systém, nebo perirendlni tuk a/ nebo tuk renalniho sinu

(peripelvicky), nepiesahuje vSak Gerotovu fascii
T3b — nador se $iti do duté zily pod branici
T3c — nédor se $ifi do duté zily nad branici nebo postihuje sténu duté zily

T4 — nador se pifimo §ifi pres Gerotovu fascii (vCetné souvislého Sifeni do

stejnostranné nadledviny)

N — Regionalni mizni uzliny
NX — regiondlni uzliny nelze hodnotit.
NO — regionalni mizni uzliny bez metastaz

N1 — metastdza v regionalni mizni uzlin€ (uzlinach)

M Vzdalené metastazy
MO — bez vzdalenych metastaz

M1 — vzdalené metastazy
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2 NEFROBLASTOM

Nefroblastom neboli Wilmslv tumor je maligni nador, ktery se nejCastéji vyskytuje
v détském véku do 4 let. (Tesar, Viklicky, 2015). Jedna se o embryonalni nador malych déti
vychazejici z dfené nadledvin nebo sympatickych ganglii (Muntau, 2014), ale vzacné se
muze vyskytnout i u adolescentii. (Tesaf, Viklicky, 2015). V détském véku tvoii 6 %
zhoubnych néadort. (Lebl, 2014)

2.1 Geneticka predispozice

V 10-20 % pftipadi jsou piitomny genetické predispozice k rozvoji WT. Mezi vrozené
anomalie/abnormity, které mohou naznafovat pfitomnost uritych syndromt genetické
predispozice, patii napf. aniridie, genitourinarni abnormality, gigantismus, hemihyperplazie,
makroglosie nebo prertstani. Déti se syndromy genetické predispozice by mély podstoupit
rutinni screening na mozny rozvoj Wilmsova tumoru (Leslie, 2021) a screeningoveé vySetfeni
ultrazvukem v intervalech 3—4 mésicl. (Seeman, 2021) Cilem je identifikovat a 1é¢it WT v
Casném stadiu, kdy je nador maly a asymptomaticky. Toho lze dosdahnout caste¢nou
nefrektomii pii zachovani renalni tkané. Je dulezité si uvédomit, ze pritomnost syndromu
genetické predispozice neznamend, ze se u ditéte vyvine WT. Rlzné genetické syndromy
jsou spojeny s raznymi urovnémi rizika WT. Testovani zarodec¢né linie by mélo byt zvdzeno

u déti s fyzickymi nalezy odpovidajicimi predispozi¢nimu stavu. (Leslie, 2021)

2.2 Etiologie

Détskym nadorim byla vénovana vétsi pozornost poc¢atkem 19. stoleti. Teprve v roce 1899
popsal Max Wilms nefroblastom ve své publikaci o embryonalnich smiSenych nadorech.
(Pernicka, 2001) Nadory ledvin u déti patii mezi vzacné typy novotvari a predstavuji 6—
10 % vSech zhoubnych onemocnéni u déti do 15 let v€ku. U dospivajicich jsou nadory ledvin
rovnéz vzacné, tvoii 2-3 % ze vSech nadorh v této v€kové skuping. Typickym a zaroven
nejcastéjSim nadorem ledvin u déti je Wilmslv nador. Vzacné se mulze vyskytnout
1u adolescentli a mladych dospélych jedincii. VétsSina Wilmsovych néadorit je obvykle
sporadicka, bez zndmé vyvolavajici pfiiny. ZvySeny vyskyt a predispozice k rozvoji tohoto
typu nadoru jsou popsany a znamy u nékterych vrozenych syndromt a genetickych anomalii.
V 1-2 % ptipadi mize byt vyskyt Wilmsova nddoru familidrni. U adultniho Wilmsova

nadoru etiologie neni znama. (Baj¢iova, Sterba, Tomasek, 2011)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 21

Rizikovym faktorem pro vznik Wilmsova nadoru je nefroblastomato6za, kterd je povazovana
za prekancerozu. Nefroblastomatoza sama o sob¢ neni indikovana k 1é¢bé, ale vyzaduje
peclivou dispenzarizaci. Indikaci k 1é¢bé je nadhly nadmérny rist lozisek, coz mize byt
znamkou maligniho zvratu. VétSina vSak loziska vymizi, nebo se pieméni v benigni ttvary.

(Pychové, 2016)

2.3 Klinické priznaky

Wilsoniv nador je casto diagnostikovan ndhodné, protoZze je obvykle inicidlné
asymptomaticky. NejcastéjSim prvnim piiznakem je hmatna (Casto i viditelnd) nadorova
masa, ktera je tvrda, fixovana a palpacné nebolestiva. Celkovy stav ditéte je velmi dobry,
bez alterace a bez systémovych ptiznakl. (Buchler, 2020) Mén¢ nez 1/3 pacientii ma
nespecifické ptiznaky (subfebrility, tinava, bledost, obstipace nebo nespecifické bolesti
btiska). Ptiblizn¢ 10-30 % pacienti ma makroskopickou hematurii (nékdy pouze
pfechodnou), ktera je obvykle pfiznakem prorustani nddoru do dutého systému ledviny.
(Buchler, 2020) Wilmstv nador metastazuje nejcastéji do regiondlnich lymfatickych uzlin
a do plic. Specifickym §ifenim je nddorovy trombus v rendlni Zile a dolni duté zile. (Buchler,

2020)

2.4 Diagnostika

Diagnostika je zaloZena na anamnestickych udajich, Setrném klinickém vySetfeni (nebezpeci
rozsevu nadorovych bunék pifi mechanickém zhmoZdéni nddoru) a laboratornim vySetieni.
(Stozicky, 2016) Mezi zdkladni vySetfeni patii fyzikalni vySetfeni pacienta, béhem které¢ho
zjiStujeme stranu a velikost hmatného tumoru. (Pychova, 2016) Nadory rtizné velikosti,
lokalizované v jednom z hornich bfi$nich kvadrantti, jsou vétSinou hmatné (pohmatu mohou
uniknout nadory, které vychazeji z horniho p6lu ledviny a skryvaji se v brani¢ni kopuli).
Mivaji hladky povrch a tuhou konzistenci, na pohmat neboli. Na rozdil od neuroblastomu
nepiesahuji sttedni umbilikéalni ¢aru. Lateralné uloZeny nador miize vyklenout konturu boku.
Pti zanedbanych ¢i extrémné velkych naddorech byva zvétsené celé biicho, na kiizi je vyrazné
zmnozena venozni kresba, v peritonealni dutin¢ ascites (a na dolnich koncetinach otoky).
(Koutecky, 2001) Dale sledujeme velikost jater, méfime krevni tlak (hypertenzi nalézame az
u 50 % pacientii s nefroblastomem), vysetfujeme regionalni lymfatické uzliny a patrame po
kongenitalnich anomadliich (aniridie, hemihypertrofie, urogenitdlni malformace).
Vysetfujeme i genital, pokrocily tumor se mize manifestovat varikokélou, jsou popsany

1 metastazy lokalizované v testikularni a paratestikularni tkani. Dale vySetiujeme laboratorné
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krevni obraz (pocet leukocytl, diferencial, hodnotu hemoglobinu a hematokritu), sérovou
hladinu kreatininu, mo¢ biochemicky, patrdme po proteinurii, hematurii, leukocyturii,

pritomnosti katecholaminti. (Pychova, 2016)

Zékladni zobrazovaci metodou je ultrasonografické vySetfeni bficha, které zobrazi typicky
obraz naddorem zménéné ledviny. VySetieni neni invazivni, detekuje i malé tumory
v druhostranné ledving, je schopné rozpoznat tromby v rendlni a dolni duté zile i jaterni
a abdominalni metastazy. Velikost nadoru je méfena ve tfech kolmych rovinach a lze
odhadnout ptiblizny objem nadoru. V piipad¢ diagnostickych nejasnosti indikujeme dalsi
vySetfeni. Magnetickd rezonance (MRI) nebo pocitacova tomografie (CT) uptesni velikost
nadoru, vztah k okolnim tkanim a strukturam, pfitomnost kalcifikaci, cystického podilu
v nddoru, infiltraci lymfatickych uzlin ¢i infiltraci extrarendlnich Zil. Z divodu absence
ionizujiciho zatfeni dnes u déti uptednostiiujeme MRI pted CT vySetfenim. (Pychova, 2016)
Pomoci angiografie pak dochézi ke stanoveni klinického stadia (staging) primarniho nadoru
a stupn¢ diseminace (nefroblastom metastazuje nejcastéji do kosti, plic a mozku). (Stozicky,

2016)

2.5 Lécba

Lécba Wilmsova nadoru je multimodalni s interdisciplindrni spolupraci. V 1é¢bé dominuje
kombinace chirurgické 1écby, chemoterapie a radioterapie na zéklad¢ zatazeni pacienta do
rizikové skupiny. Miru rizika ur€uje histologie (pfesné histologické urceni), odpovéd’ na
neadjuvantni chemoterapie, v€k pacienta (< 2 roky), velikost nadoru ¢i jeho objem (550 g
nebo 500 ml) a biologické charakteristiky nadoru. (Buchler, 2020) Ve svété existuji dve
lécebné modely — inicidlni operace s naslednou chemoterapii s mozZnosti piidani
radioterapie (postup pouZzivany ve Spojenych statech americkych), druhym modelem je
neadjuvantni chemoterapie (pfi typickém obraze na CT/MR bez nutnosti histologické
verifikace) s oddalenou operaci a naslednou adjuvantni 1é€bou dle individualni miry rizika.

(Buchler, 2020)

2.5.1 Staging Wilmsovych nadori

Dle Muntai (2014) rozliSujeme staging WT:

Stadium I nador ohrani¢eny na ledvinu
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Stadium I1 nador presahujici ledvinu, ale radikalné
chirurgicky odstranitelny II N- nebo II N+

v zavislosti na postizeni uzlin

Stadium 11 nador pfesahujici ledvinu odstranitelny jen

neuplné nebo lokdlni uzlinové metastazy

Stadium IV vzdalené metastazy

Stadium V bilateralni nadory

2.5.2 Chirurgicka lé¢ba

Vseobecné doporucenym piistupem je nefrektomie Sirokou stfedni laparotomii. (Buchler,
2020) Role chirurga spoc¢iva ve zhodnoceni klinického stadia, v bezpetném odstranéni
nadorové tkané pristupem, ktery minimalizuje riziko peropera¢niho rozsevu nadoru,
a v odebrani okolni tkané a lymfatickych uzlin k urceni stadia onemocnéni. (Pychova, 2016)
Lumbotomicky pfistup a laparoskopicka operace nejsou povazovany za standardni
anedovoluji kompletni peroperacni staging. Soucasti radikalni operace je sampling
regionalnich lymfatickych uzlin (minimalné 6 uzlin). Organ-zachovna (nephron sparing)
operace a heminefrektomie ma sva presné definovana kritéria. (Buchler, 2020) VétSina déti
je operovana planované, jen vyjimecné musi byt operace indikovana urgentné, a to zejména
v piipad¢ krvaceni do tumoru a pfi anemizaci. Operace probihajici planované béhem

operac¢niho programu snizuje riziko peroperacnich komplikaci (Pychova, 2016)

2.5.3 Radioterapie

Indikace radioterapie se v poslednim desetileti u Wilmsova nddoru vyrazné redukovaly
vzhledem k véku pacientli a vysokému riziku pozdnich nasledkti. Krom¢ redukce indikaci
je v poslednim doporuceni také uvedeno i sniZzeni davek radioterapie. Radioterapie na lazko
nadoru je indikovdna u neradikdlni operace, pii ruptufe pouzdra nddoru, postizeni
abdomindlnich lymfatickych uzlin, u pfetrvavajiciho nadorového trombu v dolni duté Zile

nebo pfi rezidudlnich plicnich metastazach po chemoterapii. (Buchler, 2020)

2.5.4 Chemoterapie

Systémova chemoterapie se 1iSi na obou stranach Atlantiku. V obou ptipadech je délka a

intenzita adjuvantni 1é¢by fizena dle individualni miry rizika a zatfazeni pacienta do rizikové
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skupiny. I kdyZ jsou ob¢ 1éCebné strategie odlisné, vysledky jsou téméf totozné a oba

pfistupy jsou dnes povazovany za standartni. (Buchler, 2020) ?

2.6 Komplikace

Radiace a chemoterapie jsou ucinné pfi zlepSovani miry pteziti u pacientd s Wilmsovym
nadorem ve vysSim stadiu, ale mohou byt také zodpovédné za zvysené riziko sekundarnich
malignit. Je dobfe zndmo, Zze radiacni terapie pozdéji zvysuje riziko rakoviny kosti, prsu,
tlustého stfeva a §titné Zlazy. ZvySuje také riziko osteopordzy. Chemoterapie piispiva
k vys$imu riziku sekundarnich malignit i specifickych toxicit. Miize postihnout sluch,
srde¢ni funkce a periferni neuropatie. Asi 5—-10 % pacientti s Wilmsovym naddorem muiize mit

Von Willebrandovu chorobu, ktera mtize komplikovat 1écbu. (Leslie, 2021)

2.7 Prognoza

Wilmslv nador patii mezi kurabilni typy nadori a jeho 1é¢ba je jednim z nejvétSich aspécht
détské onkologie. Prognézu ovlivituje ptedevsim histologicky podtyp nadoru (negativni je
pritomnost anaplazie a blastému), klinické stadium a pfitomnost metastaz, odpovéd na
neoadjuvantni 1€¢bu, objem nédoru nad 500 ml nebo hmotnost nadoru nad 550 g a vek
pacienta v Case diagndzy (< 2 roky). V soucasnosti od diagnostikovani nadoru pteziva
dalSich alespot 5 let vice nez 90 % dé&ti s lokalizovanou nemoci a vice nez 85 %
s pokro€ilym onemocnénim a ptiznivou histologii. Vysledky 1écby u pokrocilych stadii a

nepiiznivé histologie ziistavaji neuspokojivé. (Buchler, 2020)

2.8 Osetrovatelsky proces u nefroblastomu

Osetrovatelskou péci u nefroblastomu miZeme rozdé€lit na oS. péci po chirurgickém zakroku
a po chemoterapii/radioterapii. Ac¢koli chemoterapie/radioterapie miize probihat ve dvou
riznych obdobich, pfed operaci a po operaci, oSetfovatelskd péce zlistava stejnd. Po
chemoterapii/radioterapii sledujeme nezddouci ucinky léby napf. stav dutiny ustni,
nevolnost, alopecie apod.. OSetfovatelska péce po operaci ledvin se zaméfuje na 1éCbu
bolesti, peclivé sledovani krvaceni z rany, mnoZstvi odvadéného odpadu z drénu, vydej moci
,sledovani fyziologickych funkci (zejména krevni tlak) a zndmky Soku. U laparotomické
operace je nutny velky fez a néasledny pooperacni posun organt a tekutin v dutiné bfisni,
jenz miize détskému pacientovi zptsobit diskomfort. DilleZita je $etrna manipulace. Casto
dochazi k polohovani ditéte a pouzivani neinvazivnich a farmakologickych intervenci za

ucelem zlepseni pohodli ditéte. (Ball, 2017)
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3 RODINNI PRISLUSNICI A ONKOLOGICKE ONEMOCNENI

,»Nadorova choroba je onemocnéni celé rodiny.” — Tuto vétu pronesl pied mnoha lety
prof. Jifi Vorli¢ek. On sdm m¢l v ten okamzik na mysli spise rodinu funk¢ni, kterd o svého
nemocného Clena projevuje zdjem. Je vSak tfeba si pfipustit, ze ne vSechny rodiny jsou

funkéni a Ze ne vSechny vztahy v rodinach lze popsat jako pecujici. (Adam, 2019)

Pokud je nemocny ¢lovék soucasti rodiny a ma vybudovany socialni vztahy se svym okolim,
potom jsou ve vEétsi mife zasaZeni vSichni ¢lenové této malé komunity. Zavazné onemocnéni
jednoho ¢lovéka odhali kvalitu mezilidskych vazeb v roding, provéti jejich silu, nebo ukaze
jejich slabost a ozfejmi ¢i odkryje ptfipadné patologie v téchto vztazich. V nékterych
ptipadech jsme mohli pozorovat, Ze rodina z4téZz onkologickym onemocnénim neunesla a

rozpadla se. (Adam, 2019)

Pokud jde o rodinu funk¢ni, se silnou pfirozenou rodinnou soudrznosti, se schopnosti
vyjadiovat, vnimat a sdilet emoce, s dobrou schopnosti fesit ¢i tolerovat konflikty, pak

takova rodina popsanou zatéz obvykle zvlada dobte. (Adam, 2019)

Jakkoli se mohou modely jednotlivych rodin li$it, zdkladnim ucelem rodiny je vytvotreni
podminek pro zajiSténi télesnych potieb, psychické pohody a emocionalni podpory, zkratka
$tastného Ziti jejich jednotlivych ¢lentl. Clenové rodiny jsou tzv. interdependentni (co
ovliviiuje jednoho €lena rodiny, ovliviiuje 1 ostatni a rodinu jako celek. Diagndéza zivot
ohrozujiciho nebo Zivot limitujicitho onemocnéni ditéte uvrha rodinu do nejistoty a otfésa

jeji budoucnosti (Buzgova, 2019)

Onkologické onemocnéni ale vZdy pfinasi urcitd omezeni v aktivitach béZzného Zivota ditéte.
Izolace od kamaradi a rodiny, nemozZnost volného pohybu a jiné aspekty onemocnéni
vyvolavaji u déti pocity uzkosti. Na détskych onkologickych oddélenich byvaji také striktné
nastavena pravidla pobytu a denniho rezimu, se kterymi se nékteré déti a zaroven 1 rodice
velmi téZce szivaji. DodrZzovani pokyni zdravotnického personalu byva pii hospitalizaci
samoziejmosti, jedna se predevSim o denni rezim a veskerd opatieni, kterd maji vliv na

aktualni zdravotni stav a 1é¢bu onkologicky nemocného ditéte. (Sikorova, Filova, 2013)

3.1 Rodice s ditétem v nemocnici

Rodi¢ je ptijiméan pfedevsim jako psychicka a citova opora ditéte s ocekdvanim, Ze bude
zajiStovat zdkladni péci (krmeni, hygienu). Vlastni oSetfovatelské tikony provadi vétSinou

sestra a teprve podle situace pienaSime Cast vykonti na rodiCe. Pfijati rodiCe dostavaji
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podrobngjsi letak se soupisem zdsad spoluprace mezi rodiCem a zdravotniky ve vztahu k
péci o dité. Obleceni mize mit dit€ ustavni nebo vlastni, podle ptani a zdravotniho stavu.
Schopnost adaptace na tstavni pobyt u vétSiny déti usnadituje zaméstnavani v herné, ve
Skole zakladni i matetské a v druzin€ s provozem do vecernich hodin. (Grym, 2001) V dnesni
dobé je hospitalizace doprovodu (nejcastéji matky) prakticky samoziejmosti. VéEtSina
nemocnic jiz ptizpasobila své prostory pro moznost doprovodu a také zavedla pro tyto
doprovody pravidla. Je ale pravdou, ze na vétSiné oddé€leni jsou prostory stale stisnéné,
protoze diive nebyla oddéleni ziizovana pro spoleény pobyt déti a rodiét. (Sebestikova,

2021)

3.2 Dité v nemocnici

Déti jsou dnes do nemocnic pfijimany pouze v piipad¢, ze jim srovnatelnd péce nemiize byt
poskytnuta v domécim oSetfeni. Vyjmuti malého ditéte z rodinného prostiedi a jeho piijeti
na neznamé¢ nemocni¢ni oddéleni je stresujici a znepokojujici nejen pro dite, ale i pro celou

rodinu. (Mihal, 2003)

3.3 Sourozenci

Onkologické onemocnéni u ditéte ovliviiuje celou rodinu, v¢etné zdravého sourozence.
(Mares, 2013) Zdravi sourozenci jsou zavisli na péci jinych osob (napf. pfatel, ptibuznych),
protoze jejich rodice se nyni soustfedi na péci o nemocné dité. Rodice se obraceji na ptibuzné
a pratele, aby jim pomohli s péci o nemocné dité. Zdravi sourozenci se musi pfizpusobit
zménam v roding, kromé dalSich povinnosti 1 snizené fyzické a emociondlni dostupnosti ze
strany rodicli a emocim, jako jsou strach, hnév, Gizkost, izolace, zarlivost, stud a vina. N&kteti
sourozenci potfebuji emocionalni podporu, protoze se citi zapomenuti a siln€ ovlivnéni tim,
ze se zivot jejich rodiny nyni soustfedi na nemocného bratra nebo sestru. Zdravi sourozenci
potiebuji byt utéSovani, milovani, respektovani, chapani a také o n¢ musi byt béhem nemoci

jejich sourozence postarano. (Foster, 2010)

3.4 Prarodice

Prarodice onkologicky nemocnych déti se po potvrzeni onemocnéni svého vnoucete ocitaji
v situaci, kterd je pro né velice naro¢na. Nejednou maji v prib&hu lécby ditéte zcela
nenahraditelnou roli v pomoci se zabezpeCenim dalsiho fungovani rodiny, pfi poskytnuti
praktické 1 emoc¢ni podpory rodictim ¢i sourozencim ditéte, mnohdy se vyznamné podileji

ina péci o nemocné dité. Piestoze ve svém veéku vétSina prarodicl jiz diive ptekonala
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azvladla mnohé naro¢né ¢i pfimo tragické zivotni situace, onkologické onemocnéni
vnoucete ¢asto vnimaji jako dosud tu nejtézsi zkuSenost. Prarodice se netrapi jen utrpenim
nemocného vnoucete, ale kromé vlastni bolesti také bolesti svého dospé€lého ditéte i druhého
rodice a ostatnich déti v rodiné. V porovnani s rodici je pro n¢ vSak typicka snaha nedavat
své starosti a prozivani navenek najevo, aby se jiz tak extrémné zatizeni rodice nemuseli bat
jesté o né, ale spiSe se snazi byt pro rodice nemocného ditéte zdrojem podpory. (Klepackova,

2020)

3.5 Vliv zatézZe o pacienta s rakovinou na rodinné pecovatele

Rodina je v podstaté¢ vydana na milost nemoci. Rodic¢e a dalsi rodinni pfislusnici se musi
vyrovnat nejen se samotnou diagndzou, ale také se skutec¢nosti, Ze nemoc muize zivot ditéte

ukoncit pfedcasné. (Sikorova, 2019)

3.5.1 Fyzicka zatéz

Spolu s bfemenem péce rodinni piislusnici, ktefi jsou zodpovédni za péci o pacienta, také
¢eli mnoZzstvi zdravotnich problémi spojenych se zhorSenim jejich vlastniho fyzického
stavu. Problémy jako porucha spanku, unava, vycerpani, bolesti v riznych ¢astech téla (napf-.
bolesti nohou, ramen, krku), ztrata fyzické sily, snizend chut’ k jidlu, ztrata hmotnosti nebo
(vzacngji) nahlé zvysSeni télesné hmotnosti. Navic vztahy mezi rodinnymi pfislusniky jsou
naruseny stresem, ktery generuje napéti a konflikty. Porucha spanku je u pecovatelti béznym
jevem, ktery je vyznamneé spojen s depresi a uzkosti. Toto jsou dva hlavni problémy, jez se
odrazi ve tvafich rodiny a pfimo ovliviiuji poskytovanou péci. Poruchy spanku zahrnuji spani
méné nez 7 hodin, probouzeni vicekrat nez Sestkrat béhem noci, odpocinek béhem
odpoledne déle nez 2 hodiny. Poruchy spanku doprovazeji celou fadu zdravotnich problémii,
vcetné deprese, uzkosti, imunodeficitu, kardiovaskuldrnich onemocnéni a Spatné kvality

Zivota. (Anterrioti, 2020)

3.5.2 Psychicka zatéz

Nejcastéjsi psychiatricka porucha u rodinnych pecovatelt pacientl s rakovinou je depresivni
porucha. Termin ,depresivni porucha®“ znamend onemocnéni charakterizované
pretrvavajicim nepohodlim v néladé€, kterd zasahuje do rutiny kazdodenniho Zivota. Pro
pecovatele je deprese emocionalni reakce na péci o pacienta a vyrovnani se s umrtnosti. Z
velké casti je tato reakce zalozena na fazi pacientovy nemoci. Kromé deprese miize rodina

onkologického pacienta trpét i jinymi poruchami. Pomémé velké procento z nich trpi
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poruchou pfizpisobeni. Bojuji s prizpisobenim se zivotu snemoci vroding, jak
emocionalné, tak i behaviordlné. Ddle rodinni pecovatelé, jejichz pifibuzni se nachazi
v konecném stadiu nemoci, ¢asto maji panickou poruchu, popt. nasledné mohou prozivat
depresivni poruchu, post-traumatickou poruchu a tuzkosti. Mnoho situaci a incidenta
bézného Zivota pacientli s rakovinou zatizi rodinné peCovatele a vytvaii uzkost. Ti si vSak
neustdlou a intenzivni Uzkost, ktera je zaplavi a za¢ne zasahovat do jejich fyzického i
psychického zdravi, nemusi uvédomovat. Je to proto, ze tito Clenové rodiny, pies Cetné
problémy, kterym celi, zanedbavaji své osobni potteby, upfednostiiuji péci o rodinné
prislusniky bez ohledu na sviij vlastni emocni stav. Navic pohled na ¢lena vlastni rodiny,
ktery trpi rakovinou, je zvlasté¢ Skodlivy a stresujici, protoze je to nemoc, ktera pacienta
meéni. Pro rodinu je tedy velmi obtizné vidét Clena rodiny v tomto stavu. Hlavnim faktorem,
ktery u rodinnych pfislusnikii pacienta zplsobuje Uzkosti, je mySleni na smrt. Dalsi
aspektem, ktery emocionalné ovlivituje rodinné prosttedi, je komunikace s pacientem. Casto
se rodina pacienta, ve snaze neovlivnit jeho psychiku, vyhyba diskuzim o otazkach
souvisejicich s diagndzou a nemoci. To ztézuje komunikaci mezi ¢leny rodiny a zdravotniky
kvili ndhodnému zatajeni informaci o pacientové stavu. Hnév je jednou z prvnich emoci
dominujici v rodiné od okamziku diagndzy. VétSinou je hnév zaméfen na lékate, ktery
stanovi diagnozu, a koexistuje s pocitem nespravedInosti a nepochopeni toho, co se jim jako

roding stalo. (Anterrioti, 2020)

3.5.3 Finan¢ni dopad

Béhem vSech stadii onemocnéni, kterym pacient celi (diagndza, 1écba, recese, relaps), je
rodina konfrontovana se zménou roli a s nutnosti zvladnout i mnoho financni zatézZe.
Finanéni potize, kterym mulZe rodina celit, ve spojeni s nizkou tUrovni vzdélani
a s nedostatkem znalosti 0 nemoci a péci ovliviiuji ziskavani zdroji potiebnych pro péci o
pacienta. To vede k negativnimu ovlivnéni trovné péce o pacienta a také zdravi rodiny.
Mnohdy tyto finan¢ni potize zatéZuji rodinu 1 n¢kolik let po uzdraveni nebo umrti pacienta.
Kromé nakladii spojenych s 1écbou a Iéky pottebnymi pro pacienta ovlifiuje péce o pacienta
profesni zavazky rodiny také tim, Ze snizuje efektivitu a schopnost pracovat jednoho nebo
vice lidi pfimo zapojenych do péce o nemocného. Tito pfibuzni-pecovatelé jsou obvykle
nuceni pracovat jen na zkraceny uvazek ¢i tzv. ,,dohodu®, a tak pravdépodobnéji vydélaji
mensi financni obnos, maji mensi moznost brat si neplacené volno. Nasledkem téchto
okolnosti museji ¢asto napf. oddalit odchod do dichodu, nebo dokonce mohou pfijit

o zam&stnani. Navic pomérné Casto jsou nécktefi clenové nuceni opustit své stavajici
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zaméstnani kvili mnoha povinnostem a neustalé inavé plynouci z péce o svého rodinného
pfislusnika. Tato situace mnohdy vytvaii rodinné konflikty, mlze vSak také rodinné

pecovatele ubijet emocionalné i psychicky. (Anterrioti, 2020)

3.5.4 Socialni problematika

Ukoncenim pracovniho poméru nebo zkrdcenim pracovni doby vznika dal$i problém,
kterym je socidlni izolace, jez vede k osamélosti pecovatele. Socidlni podpora je dilezitym
prognostickym faktorem zdravi. Pé€e mlze zastavit socidlni aktivity, protoZze pecovatelé
travi vSechen svij Cas stardnim se o pacienta. Nejsou schopni udrzovat vztahy se svymi
ptateli, popfipad¢ se ucastnit rekreacnich aktivit a vénovat se svym konickim. Diisledky této
situace vedou k socidlnimu odcizeni a osamélosti, pocitu smutku a omezenému casu na
udrzovani osobnich vztahti. Pfesto si vS§ak sami pecovatelé casto neuvédomuyji, Ze tim, jak se
soustfedi na potieby a pé€i o své milované, jsou omezeni na prozivani svého socialniho

zivota. (Anterriti, 2020)

3.6 Pomahajici organizace

Rodice zpravidla jiz brzy po potvrzeni onemocnéni a zahdjeni 1écby navazi kontakty a
nejednou hluboka ptatelstvi s dalsimi rodi¢i onkologicky nemocnych déti, se kterymi se
potkavaji nejen béhem hospitalizace ¢i ambulantnich kontrol, ale také dalSich aktivit (napf.
vikendovych pobytll) i mimo né€. S nimi mohou zcela oteviené mluvit o vSem, co prozivaji,
co tesi nebo co je trapi, a vzdjemné si jsou vyznamnym zdrojem podpory. Obvykle jsou
zaroven v kontaktu se socidlnim pracovnikem, maji k dispozici pomoc psychologa ¢i
vyuzivaji sluzby a podporu ze strany dalSich formdalnich i neformalnich zdroji urcenych
rodi¢tim onkologicky nemocnych déti nebo jejich sourozencil. (Klepackova, 2020) V Ceské
republice je mnoho neziskovych organizaci a nadacnich fondi mezi n€ patii napt. organizace

Onka, Haima, Nadac¢ni fond détské onkologie Krtek, Nadacni fond Kli¢ek a mnoho dalSich.

3.6.1 Haima

Haima je neziskovd organizace, kterd poméaha vazné nemocnym détem ulehlit pobyt
v nemocnici a usnadnit jim jejich navrat do bézného zivota. Spolek HAIMA Ostrava vznikl
v prosinci 1996 a pusobi pii détském hematoonkologickém oddé€leni Fakultni nemocnice

v Ostrave jako sdruzeni rodi¢u a pratel déti s poruchou krvetvorby. (Haima, 2022)
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3.6.2 Nadacni fond détské onkologie Krtek

Nadacni fond je soucasti Kliniky détské onkologie FN Brno. Nadacni fond byl zalozen
vroce 1999 prof. MUDr. Jaroslavem Stérbou, Ph.D., a od ostatnich dosud zminénych
pomahajicich instituci se liSi tim, Ze se vénuje problematice 1é¢by onkologickych déti
komplexné. Vizi nadace je pomoci udrzet soucasny vysoky standard komplexni péce
o onkologické pacienty, maximaln¢ usnadnit jejich 1é€bu, zmirnit jeji nésledky a vyrazné
navysit moznosti personalizované mediciny pro vSechny déti, které to potiebuji. Cilem je
posilit investice do moderni specializované diagnostiky a 1écby, kterda umozni poméhat
vétsSimu procentu déti 1éCenych na KDO FN Brno. (Nada¢ni fond détské onkologie Krtek,
2022)

3.6.3 Nadacni fond Sance onkola¢kim

Nadaéni fond Sance onkolackim je neziskova organizace, kterd vznikla v roce 2014. Jeho
zamérem je materialné a financné pomahat détem s vrozenymi vadami, s onkologickym nebo
jinym zavaznym onemocnénim béhem 1€¢by a jeste i 2 roky po jejim ukonceni. (Nadacéni

fond Sance onkolacktim, 2022)

3.6.4 Onka

Onka je neziskovy spolek rodici déti s onkologickym onemocnénim. Onka se dlouhodobé
zamétuje na celkovou problematiku rodin, které se diky onkologickému onemocnéni ditéte
nahle ocitnou v nové a mnohdy bezvychodné situaci. V ramci svych ¢innosti porada
spole¢né vyjezdy pro rodice a déti, zajiStuje poradenskou pomoc. Poradd také
arteterapeutické dilny v nemocnicich pro hospitalizované déti a jejich rodice, které jim
pomahaji vyrovnat se s té€zkou Zivotni situaci. Spolek Onka plisobi od roku 2013 pfi Klinice

détské onkologie v brnénské Détské nemocnici. (Onka, 2022)
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4 ROLE SESTER U ONKOLOGICKYCH PACIENTU

Vztah s pacientem a jeho rodinou je hlavnim zamétfenim prace détskych onkologickych
sester. Takovy vztah je obzvlasté dojemny v piipadech, kdy jeden nebo oba rodice zustavaji
se svym tézce nemocnym ditétem del$i dobu v nemocnici. Prace sester na détském
onkologickém odd¢€leni je velmi naro¢nd, protoze zahrnuje sledovani utrpeni déti a jejich
rodin, péci o vazn¢ nemocné déti, prozivani ztrat a zalu, péci o umirajici déti, setkavani se
s moralnimi a etickymi dilematy. (Hopia, 2019) Sestry a Iékati pecujici o déti, které maji
nadorové onemocnéni, a jejich rodiny, se podileji na jejich prozivani nemoci a sdileji s nimi
podobné utrpeni. (Foster, 2010) V této souvislosti mohou byt sestry pracujici na détském
onkologickém oddé¢leni nachyln€jsi k syndromu vyhofeni, a to kvili tomu, Ze celi
specifickym rizikovym faktoriim, jako jsou piimy kontakt s imrtim a bolesti pacientl
ajejich rodin, nadmérna pracovni zatéz, mozné konflikty s ostatnimi zdravotnickymi

pracovniky a vnimani nedostatecné socidlni podpory. (De la Fuente-Solana, 2020)

Onkologickd sestra pecujici o détské pacienty musi byt profesionalni, empatickd,
komunikativni, vzdélana. Je neustale pod drobnohledem rodiny pacienta, nevnima dité jen
samotné, ale 1 jako soucast rodiny. VZdyt onemocnéni ditéte je onemocnénim celé rodiny,
sestra na détské onkologii tedy poméha celé rodin¢ zvladat tuto tézkou Zivotni zkousku.

(Petlachova, 2011)

Hospitalizace ditéte se dotyka kazdého c¢lena rodiny, proto je dileZité, aby sestra dokazala
pochopit zmény v jejich chovani a konani, povzbuzovala je k aktivni casti na 1écbé¢, a tim
zajistila u rodi¢l pocit divéry ke clenim oSetfovatelského tymu. OSetfujici nesmi
podcenovat individudlni chovani rodict, které se zdd narocné nebo nesmyslné. (Plevova,
2010) Na zaklad¢ téchto sdéleni neni pochyb, Ze sestra mé nezastupitelné misto v tom, aby

si vytvorila s pacientem vztah pomahajici mu zvladat jeho onemocnéni. (Dostalova, 2016)

4.1 Komunikace

Komunikace je zdkladem propojeni mezi lidmi a jako takova je zdkladem vztahu, ktery
umoznuje sestram a dalSim lékaftiim dozvédét se od nemocného ditéte a jeho rodiny, ¢eho si
nejvice vazi a co je nejvice trapi. Komunikace zahrnuje naslouchéni, sdileni a ziskévani
informaci a zprostfedkovani empatie. Mezi vysledky klinického vztahu, zahrnujiciho
divéryhodnou komunikaci mezi nemocnym ditétem, jeho rodinou a onkologickou sestrou
nebo jinymi Iékafi, patii G¢inné a spole¢né rozhodovani o 1écbé, které pojme nemocné dité

v ramci jeho vyvojovych a klinickych moznosti a snizuje pravdépodobnost zmatku ohledné
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nemoci a jeji [écby. Netplnd, necitliva nebo matouci komunikace je pro nemocné dité€ a jeho
rodinu stresujici. Vzhledem k pozitivnim i negativnim dusledktim, které mtize komunikace
prinést, se od sester a dalSich Iékait ocekava, ze budou u¢inné komunikovat s nemocnymi

détmi riizného veéku, kultur a klinickych situaci i s jejich rodinami. (Foster, 2010)

Pfi komunikaci s pacientem by méla sestra uz svym vzhledem pisobit piijemné
a uklidiujicim dojmem. Nezalezi pfitom na fyzické krase, ale spiSe na tom, jaké sympatie
vyvolava svym chovanim. Idealné zlistava sestra piivétiva a trpeliva i v situacich, kdy je
komunikace s pacientem z né&jakych divoda ztiZzend. Je schopnd mu nékolikrat opakovat
informaci, dokud ji nepochopi. Nedava ptitom najevo nervozitu a pacienta hned ve své mysli
nedeklasuje. Pokud sestra jedna laskavé, pacient se postupné zklidni a komunikace probiha
vyrovnangji. Je nutné mit na paméti, Ze vSechno, co sestra fekne nebo udéla, pacient bedlive
sleduje a ovliviluje to jeho soucasny i budouci vztah k sestfe, a tim vlastné i k celému

zdravotnickému zatizeni. (Dostalova, 2016)

4.1.1 Komunikace s ditétem

Zadné dité neni na komunikaci piili§ malé. Diilezité je navazani kontaktu, a i kdyz mame
pocit, Ze se ndm to nezdaftilo, protoZe je dité ptili§ malé ¢i se stydi nebo na nas nereaguje
tak, jak bychom si pfedstavovali, musime byt trpélivi a klidné a vlidné se na dité opakované
obracet. Ptat se ho na rizné véci, zadat ho o svoleni nebo mu nabizet alternativy tak, aby
mélo dojem, Ze je také aktérem komunikace a ze mize spolurozhodovat o tom, co se s nim
déje. Predevsim ho vSak chvélime, ocefiujeme a usmivame se na n¢j. Pokud ma dité s sebou
néjakou hracku, pokusime se navazat kontakt s ditétem pies ni. V piipad¢, Ze dité na tuto
komunikaci pfistoupi, miiZzeme se dotazat, zda medvidka néco boli. Déti snadno uplatiuji
mechanizmus projekce a své vlastni prozitky a stavy promitaji do oblibené hracky. Pokud
dit¢ hracku nema a my také ne, nabidneme ditéti k odpoutdni pozornosti néco jiného
(obrazek, informacni letak, papir a tuzku apod.) Nez dit¢ tento predmeét prozkouma, miizeme
od rodict ziskat dulezit¢ informace o ditéti, o jeho problémech (a také o jeho osobnosti,

obavach a potiebach). (Plevova, 2010)

4.1.2 Komunikace s rodici (vztah mezi sestrou a rodinou)

Sestra vytvaii optimélni podminky pro otevienou komunikaci mezi sebou, rodinou a ditétem.
Rodina by neméla mit obavy se sestie sveétit a dotdzat se na nejasné otazky tykajici se potieb
a podpory zdravi ditéte. Oteviena komunikace a soucasné profesionalni odstup umoznuje

sestie v€asny zachyt signali poukazujicich na deficitni potieby ditéte a rodiny. Jako kvalitni
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osetfovatelskou péci hodnoti rodi¢e péci sestrami, které pozitivné oceiiuji ptitomnost rodice
u ditéte, naslouchaji rodi¢im 1 ditéti, zapojuji rodice do péce o dité, maji zajem a starost
o blaho ditéte i rodiny, pii oSetfovani jsou citlivé, komunikuji s pacientem i s jeho rodinou
a vykonavaji individualizovanou oSetfovatelskou péci. Jako nedilnou soucasti kvalitni
osetfovatelské péce povazuji rodi¢e zejména pozitivni vztah mezi sestrou a ditétem/rodinou.

(Sikorova, 2011)

4.1.3 Komplikace pri Spatné komunikaci

Pokud komunikace selhavd, mize dochazet k neptesnému diagnostickému porozumeéni ze
strany rodiny, rodiny mohou zazivat emocionalni stres, moznou litost nad rozhodnutim,
ztratu duvéry, snizenou nadéji, a dokonce i pocit, ze u jejich ditét¢ doslo k Iékarskému
poskozeni. Komunikace je slozity, vicerozmérny proces, ktery mtize byt ovlivnén faktory na
vice Urovnich, navic je komunikace v pediatrické onkologii obzvlasté narona vzhledem
k Sirokému vyvojovému spektru pacientt, ktefi se pohybuji od utlého véku az po mladou
dospélost. Pochopeni toho, které faktory usnadiiuji, nebo naopak brani funkcim vzajemné

komunikace, mize pomoci podpofit vysoce kvalitni komunikaci v pediatrii. (Clarke, 2003)

4.2 OsSetrovatelsky proces u détskych onkologickych pacienti

Pediatricky pacient vZzdy vyZaduje individudlni pfistup zdravotnického personalu. Metoda
oSetfovatelského procesu umoznuje zdravotnickému personélu organizovany a systematicky
ptistup k ditéti a jeho doprovodu. Do celého procesu vstupuji také rodice ditéte, eventudlné
jiny doprovod ditéte. Sestra pfi prvnim kontaktu zacina sbirat anamnestickd data, ovéfovat
a tfidit udaje o zdravotnim stavu ditéte. Zamétuje se na rodinu a prostiedi, ve kterém dité
zije. (Sedlarova, 2008) Sestra pak realizuje a vyhodnocuje oSetiovatelskou péci. Tato péce
je koncipovana tak, aby vyhovovala fyzickym i psychickym potiebam ditéte a rodiny. Ta se
stard o vyvojové stadium ditéte a s pribyvajicim vékem déava ditéti dalsi zodpovédnost za
pécCi o sebe sama. Planovand péce je nabizena citlive, ve spolupréci s rodinou a v souladu
s kulturnim pfesvéd€enim ditéte a rodiny a s vyuzitim zésad péce zamétenych na rodinu.
Sestry hraji diileZitou roli pfi minimalizaci psychického a fyzického stradéani, které zazivaji
déti a jejich rodiny. Poskytovani podpory détem i jejich rodinam je jednou ze slozek pfimé
oSetrovatelské péce. To cCasto znamend naslouchat jejich obavam, byt pfitomen pfii
stresujicich nebo emocnich prozitcich a provadét strategie, které maji détem a rodinnym

pfislusnikiim pomoci se se zatézovymi situacemi vyrovnat. (Ball, 2017)
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Nezbytnym zékladem pro kvalitni oSetfovatelskou péci je vytvofeni vztahu sestra-
dité/sestra-rodina. Détské sestry musi mit k détem a jejich rodindm smysluplny vztah, musi
umét mapovat jejich potieby a pocity, ale ptitom by mély byt schopné rozliSovat své vlastni

pocity a potfeby, udrzovat si hranice profesionality. (Sikorova, 2011)

4.2.1 Potieby ditéte na détském onkologickém oddéleni
Zivot ohrozujici nebo limitujici onemocnéni méni u déti jejich potieby &i zptisob jejich
uspokojeni. Potieby u onkologickych a neonkologickych pacienti jsou odlisné, vyplyvaji ze
zatéze zpusobené onemocnénim, 1éCbou a omezenimi, které nemoc pfinasi, individualitou
dité¢te a jeho vyvojovym stadiem, specifiky rodiny aj. (Sikorova, 2019) Nepiijemné
vySetfovaci metody, chemoterapie, radioterapie, Cetné nezddouci ucinky, dlouhodoba
hospitalizace a mnohdy 1 odlouceni od rodiny se Casto projevi v preferencich a v saturaci
potfeb nemocného ditéte. K nejcastejSim fyzickym ptiznakiim patii bolest, snizena chut’ k
jidlu, dusnost, tnava, nevolnost, zvraceni. Mezi dal$i ptiznaky patii svédéni kiize, brnéni
téla, prijem. K psychologickym pak patii potfeba mit u sebe rodice, ktery pro dité ptinasi
pocit jistoty a bezpeci. Déle potfeba byt vyrovnany s tim, jak mé druzi vnimaji — toto fadime
mezi tzv. spiritudlni potiebu, ktera se vyrazngji projevuje zejména u starSich déti. (Filova,

2017)

4.3 Paliativni péce

Obor détské paliativni onkologie zahrnuje primarni paliativni péci poskytovanou
multidisciplinarnim onkologickym tymem, tak i subspecializovanou paliativni péci
poskytovanou tymem paliativni péce pro déti a mladez. Cilem détské paliativni péce je
zmirnit utrpeni a zlepSit kvalitu Zivota déti se zdvaznym onemocnénim, a zvysit podporu
jejich rodic¢t a dalSich rodinnych piislusnikd. Zaclenéni paliativni péce do rutinni praxe péce
o déti, dospivajici a mladé dospélé s nadorovym onemocnénim vedlo ke zlepSeni vysledkl

u pacienti a jejich rodin. (Snaman, 2020)

4.3.1 Rodina ditéte a paliativni péci

Rodina je velmi dulezitou a nevyhnutelnou soucésti péce o nemocné dit€ s Zivot limitujicim
nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim. Rodice a dal$i rodinni piislusnici se musi vyrovnat
nejen se samotnou diagndzou, ale také se skute¢nosti, Ze nemoc muze zivot ditéte ukoncit

pfed¢asné. V mnoha ohledech je onemocnéni ditéte velkou zatézi, nejen pro dité samotné,
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ale i pro rodinu. (Sikorova, 2019) N¢které rodiny vnimaji zapojeni do paliativni péce jako

vzdani se 1écby svého ditéte a zazivaji pocity provinéni. (Salins, 2022)

4.3.2 Role sester v paliativni péci

Mnoho sester, které se podileji na paliativni péci, stoji pred vyzvou, jak spojit uméni péce
a védu mediciny do uceleného modelu, ktery odrazi soucitnou, individualizovanou péci bez
ohledu na prosttedi. Sestry poskytujici paliativni péci pracuji v riznych prostedich (napf. na
oddéleni paliativni péce, domadaci hospice, lizkové hospice apod.). OsSetfovatelstvi
v paliativni péc¢i vyzaduje intenzivni kritické mysleni, zvySenou uroveit mentalnich funkci
a schopnost vyuzivat komplexni paliativni oSetfovatelské dovednosti. Sestry v paliativni
péci se opakované setkavaji s pacienty a jejich rodinami, ktefi se potykaji s vaznym
onemocnénim a naslednou smrti. Tyto situace dale komplikuji slozité socidlnimi problémy,
obtizné diagndzy, ndrocné projevy onemocnéni a komunikace tykajici se okolnosti tmrti a
prozivani zarmutku pacienta i jeho rodiny. Role sestry v paliativni péci vyzaduje nejen
teoretické znalosti, ale i1 klinické zkuSenosti ve vSech hlavnich oblastech oSetfovatelstvi.
Sestry proto musi mit znalosti v oblasti zdkladniho oSetfovatelstvi, aby mohly pacientim a
jejich ptibuznym poskytovat individualné pfizplisobenou paliativni péci. Paliativni péce by
se mé¢la odpovidajicim zpiisobem piizpusobit tak, aby odpovidala fyzickym, emocionalnim,

socidlnim a duchovnim potifebdm pacienta a potfebam jeho rodiny. (Schroeder, 2017)
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PRAKTICKA CAST
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5 EMPIRICKA CAST

5.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky
Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, jaky mé vliv onkologické onemocnéni u ditéte na
prozivani rodinnych piislusniki.
Dil¢i cile:

e Zjistit, jestli jsou rodice dostate¢n¢ informovani o diagnoze svého ditéte

e Zjistit, jak nddorové onemocnéni ditéte ovlivnilo finanéni stranku rodiny

o Zjistit, kdo byl nejvétsi oporou pro matky

e Zjistit, jak rodina hodnoti komunikaci, informovanost a zdravotni pé¢i v nemocnici
Hlavni vyzkumna otazka:

e Jakou zkuSenost maji matky s proZivanim onkologického onemocnéni svého ditéte ?
Diléi vyzkumné otazky:

e Jakym zplisobem matky reagovaly na sd€leni onkologické diagndzy svych déti?

e Jak ovlivnila onkologicka diagndza ditéte fungovani rodiny?

e Jakou maji matky zkuSenost s oSetfujicim persondlem na onkologickém oddéleni?
5.2 Vyzkumna metoda

5.2.1 Interpretativni fenomenologicka analyza (IPA)

Interpretativni fenomenologickd analyza patii do kvalitativniho vyzkumu. Ptedkladana
metoda zjist'uje a popisuje zkusenost participantil z hlediska toho, jak si oni sami vytvéafeji
a konstituuji realitu, a toho, jaky ji oni sami davaji vyznam, smysl. IPA je metoda, jez svym
charakterem a postupy reaguje na pottebu citlivého ptistupu a umoznuje vyzkumnikovi jit
do hloubky a podstaty zkoumanych jevi. Je zde nezbytnd schopnost pracovat se
zjiStovanymi obsahy a pojmy prostfednictvim abstrakce a také schopnost operacionalizovat
témata do nalezitych kategorii a subkategorii. Sdm vyzkumnik je v IPA nastrojem, ktery
zprostiedkovava zkusenost participantl svétu. (Surafiova, 2013) IPA ve své teoretické ¢asti
vychéazi ze tfi zdroji a to jsou — fenomenologie, hermeneutika a idiograficky piistup.

Autorem této metody je Jonathan A. Smith. (Kostinkova, Cermak, 2013)
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5.2.1.1 Sbér dat

Pro sbér dat byl zvoleny polostrukturovany rozhovor. Polostrukturované rozhovory byly
provadény u tiech matek, které si se svym ditétem prosly cestou détské onkologie a zaroven
jejich dité mélo nefroblastom. Rozhovory byly nahrané na diktafon. VSechny rozhovory byly
nahrané v domécim prostfedi participantd. Pfed zacatkem rozhovoru byli participanti
seznameni s informovanym souhlasem a principy vyzkumu. Bylo zdiraznéné, ze cely
rozhovor bude probihat v anonymité. Participanti s danymi principy souhlasili a podepsali
informovany souhlas. Kdykoliv mohli participanti z vyzkumu odstoupit bez udani divodu.
Na vSechny kladené otazky nemuseli participanti odpovidat, jelikoz se mohlo jednat o velmi
citlivé téma, které mohlo byt pro participanty nepiijemné. Nasledn¢ vSechny rozhovory z
nahravek byly doslovné pfepsané. V ptepisu jsou v uvozovkach znaceny projevy neverbalni

komunikace napft. smich.

5.2.1.2 Postup IPA

V této podkapitole jsou uvedeny faze, podle kterych bylo postupovano v analyze.
Doporugené kroky jsou dle Kostinkové a Cermaka (2013), kteid vychézeli dle Smith:

e Cteni a opakované Cteni

Prvni faze zahrnuje opakované cCteni, které napomahd vyzkumnikovi se vzit do role
participanta. Dulezity je zajem vyzkumnika. Zajem vyzkumnika muZe jiz vyvolat zac¢ate¢ni
ptepis rozhovoru a poslech nahravky. Pfi jiz zminénych variantdch mize vyzkumnikovi pii
opakovaném c¢teni pomoci si poslechnout nahravku znovu a tim snaz vnoti vyzkumnika do

déje. Tato faze je velmi dllezita, jelikoZ napomaha vyzkumnikovi v dalSich fazich vyzkumu.
e Pocateéni poznamky a komentare

Ve druhé fazi byly vSechny piepsané rozhovory rozdelené do tabulek. Na levé strané tabulky
byly vychazejici podtémata, které v dalsi fazich vyzkumu byly zatazené do témat. Uprostied
tabulky byl piepis celého rozhovoru. Na pravé strané byly popsany pocatecni pozndmky a
komentafe. Pti snaz§im vytvareni komentaiti napomahalo rozdéleni do tii skupin, které bylo
nasledné barevné odliSené. Deskriptivni popis neboli popisny byl oznacen modre.
Lingvisticky neboli jazykovy popis byl oznaceny - Konceptualni popis, ktery ¢asto
muze byt formou otazek, které participant fekl, byl oznacen zelen€. Pro piedstavu této faze

viz. Obrazek 1.
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V: A nastaly néjaké zmény ve
vychovném pistupu k
2dravému sourozenci?

R: ,Hmm* Myslim si, Ze ne, ne
nenastaly.

V: Kterou oblast v rodinéd
nejvice ovlivnila nemoc vaseho
ditéte. Tim je mySleno mezi
fyzicky, psychicky i finanéné,
nebo socidlné

R: Po viech smérech, teda po
viech smérech, Ze si nebudeme
Jnic jako fikat, fe.
tam vlastné j Ze.
& nedostali, nedostal

: No, je to sice ui dost jako
ze,

Obrazek 1 Ukéazka analyzy ve druhé fazi (vlastni zdroj).

¢ Rozvijeni vznikajicich témat
Ve treti fazi pracujeme s pozndmkami a komentafi, které jsme si vytvofili v predeslé fazi.
Pomoci nich se snazime vytvofit podtémata s kterymi pak pracujeme ve Etvrté fazi, u které

hledame vhodné témata a fadime je do nich.
e Hledani souvislosti napri¢ tématy

Ve ctvrté fazi ze vznikajicich podtémat vznikaji témata. VSechna vychazejici podtémata z
rozhovoru byla pfepsana na papir viz. Obrazek 2. VSechna podtémata, kterd méla spolu néco
spole¢ného, byla stejné barevné odliSend. Nasledn¢ byla rozdélend do tabulek, aby se 1épe
mohla rozd¢lit do témat. Tabulka byla rozdélena tak, ze na pravé stran¢ byla napsana témata,
uprostied tabulky podtémata a na levé stran¢ nasledné¢ klicové fraze, které byly soucasti

kazdého podtématu napt. viz. Ptiloha 1.
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Obrazek 2 Ukazka analyzy ve ¢tvrté fazi (vlastni zdroj).

e Analyza dalSiho rozhovoru
Jako u prvniho rozhovoru jsme postupovali i u dalSich rozhovort. VSechny faze se opakuji.

e Hledani spole¢nych vzorci

V této fazi u kazdého podtématu vytvarime interpretaci. Po zpracovani interpretaci hledame
spolecné témata u vSech rozhovorli. VSechny tabulky a interpretace jsme si vytiskli a
nasledné z nich hledali spolecné vystupujici témata. Ze spolecnych témat jsme nasledné

vytvoftili intepretace.

5.3 Etika vyzkumu

Etika ve vyzkumu je velmi dllezita, jelikoz pracujeme s divérnymi informacemi, které ndm
participant poskytl. Musime proto dbat na anonymitu, misto jména uzivame pseudonym.

Proto pfed zahijenim vyzkumu sezndmime participanta s informovanym souhlasem.
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Vyzkumnik by mél respektovat potieby participanta. Pokud se participant rozhodne opustit
vyzkum bez udani diivodu, tak mu nebranime. Rozhodné nesmime informace zneuzivat pro
svlj vlastni prospéch.

5.4 Kiritéria pro vybér participantek

Kritéria pro vybér participantid nebyla nijak slozita. Zatazovaci kritéria participantti byla

nasledujici:
e Dité participantky/ta se 1écilo s nefroblastomem

e Dité muselo mit po chemoterapeutické 1écbé
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6 ANALYZA DAT

6.1 Rozhovor ¢. 1

Charakteristika participantky

Participantka A je aktualn¢ na matetské dovolené a ma 38 let. Respondentka vystudovala
pedagogickou fakultu v oboru Cesky jazyk a d¢jepis, dale ma vystudovany bakaléisky obor
indonesistiku na filozofické fakulté. Pfi mateiské dovolené se snazi rozjizdét online
podnikéni. Ma doma 2 déti. Star$i (dcera) mé 4 roky a mladsi (dcera) rok a pal. Kdyz byl
star$i dcefi rok, byl ji zjiStén nefroblastom. Dcera i matka byly hospitalizované v méstské

Nemocnici.

Piehled témat

Tabulka 1: Seznam témat: participantka A
Nadrazené téma/ téma

Pad odhalil diagnézu

Uraz dcery

Ochota okoli po ne¢ekaném paddu maminky
Predzvést néceho Spatného - povéry
Nésledné Setfeni

Mé dité ma rakovinu

Z;jisténi diagnozy

Nezadouci u€inky chemoterapie
Odmitani 1é¢by ze strany rodici

Miyj negativni pfistup k 1é€bé dcery
Manzel odmité doktory

Ezo svét jako bariéra 1écby

Odmiténi ultrazvuku béhem téhotenstvi
Slozité zazitky

Nepfipusténi si zdvaznosti situace

Zména piistupu

Rodinna situace

Rodina jako podpora, ale i jako genetickd zatéz
Podpora rodiny

Byli jsme hodné spolu

Prohloubeni partnerskych vztahii
Blizkost mezi matkou a nemocnou dcerou
Spolecné chvile

Vzijemnd zavislost

Mohla jsem se maximalné vénovat dcefi
Pozitivni zkuSenosti s hospitalizaci
Milionovy personal

Dostupnost dalSich sluzeb

Pomoc navic
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Obcasnd negativni zkuSenost
Podpora z riiznych stran
Penize od Andéla

Podpora terapeutky

Drzime vam palce

Pozitivni povzbuzeni z riznych stran
Zdravy nemocnému nerozumi
Naruseni vztahu

Nepochopeni od zdravych
Uzavieny svét s onemocnénim
Nikdo mi nerozumi
Nevyrovnani se se situaci
Dlouhy proces smifeni

Potieba chvile pro sebe

Prezentace témat

TEMA: PAD ODHALIL DIAGNOZU

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Uraz dcery, Ochota okoli po ne¢ekaném padu maminky, Piedzvést nééeho $patného —

povery, Nasledné Setfeni.
Podtéma: Uraz dcery

Pro participantku byl tento zaZitek necekany a zaroven zasadni. Participantka nesla své dité
v nositku (,,...byla to pro mé nocni mura, zZe se mi to stane, kdyz budu mit dité v nositku. )
pfi cesté na nadrazi v X, kde participantka upadla a zvrtla si kotnik (,, ...fakZe ja jsem spadla
na ni a mé to strasné bolelo, protoze to byl velice osklivy vyron.“). Musela to byt velmi
nepiijemna situace, jak pro participantku, tak 1 pro dité, nebot’ pad ani jeden z nich necekal
(,,A ona se samoziejmée hrozné lekla a bouchla se do hlavy a asi i do téch zad, presné nevim,
prosté jsem ji zalehla. “). Participantka nevédéla, kde se dité€ bouchlo, jelikoZ se vSe odehralo

nahle, jen véd¢la, ze ji pfi padu zalehla.
Podtéma: Ochota okoli po ne¢ekaném padu maminky

Padu participantky 1 s ditétem si vSimli lidé na nadrazi a hned §li pomoci (,, ... vSichni ti lidi,
co tam byli kolem, nam strasné pomdahali, mé zvedli a dité vytahli z nositka, pomohli nam si
sednout, posbirali rozhazeny veci a pak zavolali sanitku. ). Participantka nebyla zrovna
nadSena, ze volaji sanitku, jelikoz si myslela, Ze to nic neni, Ze to byl jen obyCejny pad a ze
dojedou do cilové stanice, kde méli ptivodné¢ namifeno. Ale zménily plany a jely do
nemocnice. Nakonec byla participantka i rada (,, ... viastné ja si tu nohu necham zkontrolovat

a i ji nekdo zkontroluje. ).
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Podtéma: Pfedzvést néceho Spatného — povéry

Zacatek dne, béhem néhoz se zjistil nador na ledving ditéte, nebyl pro participantku zrovna
pozitivni (,, No a 13., v patek, jeste v ten den jsem rozbila zrcadlo a prebéhla mi cernd kocka
pres cestu, prosté opravdu vsechno najednou, nam tedy oznamili po té resonanci, Ze je tam
nador na ty ledvine. ©). Participantka byla hodn¢ povérciva a dava si to do souvislosti s tim,

ze tyto okolnosti mohly byt pficinou Spatného dne.
Podtéma: Nasledné Setieni

Po pédu participantky s dcerou odvezl viiz zadchranné sluzby do X nemocnice. Po pfijeti do
nemocnice byla participantka a jeji dcera na riznych vysetieni (,,...byla to sobota a furt jsme
tam na néco cekali, bylo to hrozné neprijemny prosté, uz jsme tam byli treba, ja nevim, 4
nebo 5 hodin. “). Pro participantku bylo velmi nepiijemné ¢ekat na vysledky, jelikoz s dcerou
musely ¢ekat 4 az 5 hodin. Coz muselo byt pro ro¢ni dité velmi naroéné. Cekani nejspis
prodlouzila a zneptijemnila skutecnost, ze byl vikend a neordinovalo tolik doktorti jako ve

vSedni den.
TEMA: ME DITE MA RAKOVINU

V souvislosti s timto tématem zrozhovoru vyplynula podtémata snazvem: Zjisténi

diagndzy, Nezadouci u¢inky chemoterapie.
Podtéma: ZjiSténi diagnézy

Ze zacCatku se nevédélo, Ze se jednda o nadorové onemocnéni, jen bylo participantce
ozndmeno od pani doktorky, ze: ,, ...no tak néco se tam naslo, na ty ledvine, musime to dal

6

prozkoumat... “. Pozdé&ji, uvadi participantka, ze: ,,...nasli tenhle ten nddor, my jsme
nevedeli, co to je, a néco tam prosté nasli... “. Po dal§im prozkoumani jim bylo oznameno,
o co se jednd: ,,...70 je ten nefroblastom, “ a najednou jsem to uslysela, to slovo: ,,Coze, a co
to vlastné je? “ a on nerekl, Ze rakovina, zhoubny, nerekl vitbec nic. “ Musel to byt velky Sok,
protoze urcité nikdo necekal, Ze se miiZze jednat o nddorové onemocnéni, kdyz se ze zacatku
resil pad na X. Pivodné si participantka myslela, Ze se vySetii tiraz hlavy a zad jeji dcery.
Nasel by se nador, kdyby participantka s dcerou nespadla? Urcité ano, ale za delsi ¢as. Tato

udalost byla tzv. §tésti v nestésti, nebot’ se tento nador nasel v prvotnim stadiu a mohla byt

zahdjena lécba.
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Podtéma: NeZadouci ucinky chemoterapie

Dcera participantky podstoupila chemoterapie. Po chemoterapiich se objevily nezadouci
ucinky (,, ...po skonceni ty chemosky a tieba jesté mésic, nebo viastné ona ani predtim moc
nejedla, dokud jsem ji kojila, tak nejedla vibec. ). Dcera participantky nechtéla jist, nastesti
ji participantka kojila, takze dcera pfili§ nezhubla. Také se tak udrzovalo pouto mezi matkou
a dcerou. Participantka si uvédomuje, ze nezddouci U€inky jsou u chemoterapie bézné (...
ale asi to je bézny, Ze jo, vSechno bylo oslabeny. ). Mezi dal§imi nezddoucimi ucinky se
objevily ,,...prijjem, horecky... ", ale i ,, ...ji nevypadaly jako vSechny vlasy, ale proridla a

3

vypadala hodné unavené... .

TEMA: ODMITANI LECBY ZE STRANY RODICU

V souvislosti s timto tématem zrozhovoru vyplynula podtémata snidzvem: Negativni
ptistup k 1écb€ dcery, ManZel odmitd doktory, Ezo svét jako bariéra 1écby, Odmitani

ultrazvuku béhem t€hotenstvi.
Podtéma: Mij negativni pristup k 1é¢bé dcery

Participantka méla negativni pfistup k 1écb€ dcery, jak uz vyplyva z ndzvu. Snazila se
odmitat vSechna vySetfeni a méla na vSe negativni ndhled. Méla i obdobi, kdy ,....jad jsem
méla v tu dobu takovy obdobi, ze jsem odmitala vsechny doktory. “ Kdyz se stal ten necekany
pad a jeji dcera méla jit na sono, tak ,,...a prisla ta sestiicka a rikala: ,,No ale jedeme na
sono, “ a ja: ,,Jaky sono proste. Co po nds chcete? ““ no a ona: ,,Sono bricha,“ a ja: ,, Viak
spadla na hlavu, tak proc¢ ji budete kontrolovat bricho? *“ Participantka nechépala, pro¢ by
jeji dcera méla jit na sono bficha, kdyZ spadla na hlavu. JelikoZ ,, ...jd jsem prosté méla na
vSechny slova tohoto typu onkologie, nador, chemoterapie, vSechno tohle, to bylo pro mé v
mysli takhle cervenée preskrtany vykricnikama, ne, Ze to nechci a Ze o tom nechci premyslet
a Ze o tom nechci nic vedet. “* Pro personal muselo byt velmi sloZité vysvétlit participantce
situaci, protoze méla ihned negativni pohled. Jak sama popisuje, tak slova, ktera souvisela
s onkologii, u ni méla ihned Cervenou. I béhem hospitalizace byly chvile, kdy nesouhlasila
aby ji tu chemoterapii nedavali. “). Ke konci chemoterapie pak uvadi, ze dcera ,, ...byla uz
dost oslabenad, taky transfuzi, to jsem taky nechtéla prijmout ze zacdtku, protoze jsem si

I3

rikala: ,,Jezis néjakou cizi krev ji budou davat, boze...“. Nechtéla pro svou dceru
chemoterapii, ale ani nechtéla, aby m¢la transfuzi, ktera ji nakonec pomohla a po niz se dcera

citila daleko Iépe.
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Podtéma: ManZel odmita doktory

Stejné negativni pfistup k 1écbé a celkovy pohled na l1ékate mél i manzel participantky, ktery
je Balijec, a jejich oSetrovatelska péce se lisi od té nasi. (,,4 muj muz je proste z takové
kultury, sam se narodil doma a nesnasi doktory prosté, takze on vlastne, kdybych to treba
odmitla, tak by me mozna v tomto i podporil...”). Kdyby se participantka rozhodla jinak, nez
jak se nakonec rozhodla, a nesouhlasila by s 1é¢bou, tak by ji manzel v jejim rozhodnuti

nejspise podpofil.
Podtéma: Ezo svét jako bariéra 1écby

Participantka véfila v zazraky alternativni mediciny. Alternativni medicina pro ni znamenala
hodné a participantka ji davala ptednost pfed onkologickou 1é¢bou. Jak sama uvadi: ,, ...jsem
si precetla néjakou chytrou knizku a udélali jsme prosté nejaky ritudl...”. V knize bylo
uvedeno nékolik prikladi lidi, ktefi se uzdravili, tak to brala ,, ...tak, Ze je to v pohode... .
Vnimala to jako ,, ...Ze je to néjaka moje zkouska a Ze to musim takhle odmodlit... “. Mé&la 1
kamaradku, kterd také upfednostiiovala alternativni medicinu, proto kdyby ji fekla, ze jeji
dcera podstoupila chemoterapii, tak ,,...byla by mozna zklamana z toho, Ze jsme se tak

rozhodli...“ a ,, ...ona by ty déti viibec nenechala vitbec operovat... “.
Podtéma: Odmitani ultrazvuku béhem téhotenstvi

I béhem téhotenstvi se participantka k Iékafskym vySetfenim stavéla spiSe skepticky (, ...
jak jsem byla tehotna a cekala jsem ji, tak jsem odmitala takovy veci, jako byly
ultrazvuky... ). Ultrazvuky v gynekologii jsou béhem téhotenstvi zasadni. Participantka
méla pocit, ze ,,...délaji ty ultrazvuky gynekologové furt v tom tehotenstvi, a tak jsem si
Fikala, jako je to nutny tedkom, takze jsem furt odmitala ty ultrazvuky nakonec...”. Ale
nakonec na nékterych participantka byla (,, ... samozrrejmé, Ze mi parkrat ty ultrazvuky délali,

3

ale zrovna to byl ultrazvuk, kterej nasel tenhle ten nador. ). A 1 ptesto, ze ultrazvuky

odmitala, tak diky tomuto druhu vySetfeni byl pozdéji nalezen nador.
TEMA: SLOZITE ZAZITKY

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:

Nepftipusténi si zdvaznosti situace, Zmeéna pristupu.
Podtéma: NeprFipusténi si zavaZnosti situace

Participantka si neuvédomovala zavaznost situace (,, Jsem furt byla v takovéem divném bludu,

Jjako co se to deje, Ze je to vsechno Spatné... ), vaimala vSechno negativné (,,...jd jsem tam
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porad méla ty vykricniky. ). 1 kdyz ji 1€kafi fikali veSkeré informace, tak ,,...jsem to
neposlechla. “ a zila v domnéni, ze je vSe v poradku, ze ,, ...se to jen vyoperuje a pujdeme
domit. ““ 1kdyz ji bylo sdéleno, Ze se jedna o nefroblastom, tak ,,...ne, Ze bych si zapla google
a precetla jsem si o tom... . Pro participantku to byla forma ochranné bariéry, protoze kdyby
si precetla, ze je to néjakd negativni informace, tak ,,...bych to nedala nebo by to bylo
mnohem horsi, nedokazala jsem to, jit té pravde do oci, Ze je to nebezpecné nebo, ze je to
vazne... . Proto pro ni bylo lepsi si fikat, ze ,, né to je blbost, to neni nic blbyho, asi dobry... .
KaZzdou negativni informaci by si vzala k srdci a bylo by to pro ni 1000x horsi. Nabizi se
otazka, zda by nebylo pro participantku lepsi se dozvédét vSe najednou, nez vstiebavat
informace postupné, neprodluzovat situaci, nez se zbytecn¢ stresovat? Je vSak tfeba mit na
paméti, ze kazdy je individudlni a pfijima informace jinak.

Podtéma: Zména pristupu

Participantka zménila pfistup k informovanosti od t¢ doby, kdy za ni ptisla pani doktorka po
praci s ultrazvukem, aby ji ujistila, Zze nador jeji dcery se tam opravdu nachazi. Pozd¢ji
s-jsem si o tom precetla, potom v cekarné az jsem si oteviela tu wikipedii a néjaké dalsi
Clanky.“ Takze prvni informovanost z jeji strany byla ,, ...precetla jsem si to v internetu a
Fikam manzelovi: ,, Hele, to je zhoubny nador.* a on. ,,Coze? “ Byl to Sok pro ni 1 pro jejiho
manzela, protoZe oba nevédéli, Ze se jedna o zhoubny nador, nebot’, 1 kdyZz ji o tom lékafi
informovali, pofad byla v domnéni, Ze to nic neni. Uvédomila by si participantka, Ze se jedna
o0 zavaznou situaci, kdyby za ni pani doktorka s ultrazvukem nepftisla? A kdyby si nepiecetla
¢lanek na internetu, kdyz po celou dobu nepfiijimala informace ze strany lékari, ktefi se ji
snazili pomoci? Muselo byt velmi narocné to vSechno pifijmout a zménit pfistup. Situace
musela byt slozitd i pro oSetfujici personal. Pfijeti informaci participantkou vSak bylo

zasadni proto, aby mohla pokracovat 1écba jeji dcery.
TEMA: RODINNA SITUACE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
Rodina jako podpora, ale i jako genetickd zatéZ, Podpora rodiny, Byli jsme hodné spolu,

Prohloubeni partnerskych vztahi.
Podtéma: Rodina jako podpora, ale i jako geneticka zatéz

V rodiné participantky mélo n¢kolik ¢lenti nadorové onemocnéni (,, Moje babicka méla
rakovinu, teta méla rakovinu prsu, déda mél rakovinu prostaty, oni ti se z toho dostali, ale

druhej déda, a ten mél teda rakovinu tlusteho stieva a ten na to umiel v 81 letech. ). Byla
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proto s dcerou na genetickém vySetieni, kde zjistili, ze ,...jd ten gen mam taky, ona ma
néjakej gen s néjakou vetsi pravdeépodobnosti k nachylnosti... “ na nddorové onemocnéni.
Genetické vySetfeni je zasadni u osob, které maji v rodiné velké procento vyskytu
nadorovych onemocnéni. Kdyz se zjisti, Ze osoba ma genetickou predispozici, je intenzivnéji
preventivné sledovana, a tak je vétsi pravdépodobnost, Ze se na nddorové onemocnéni ptijde

vcas.
Podtéma: Podpora rodiny

Nejvétsi podporou pro participantku byla rodina (), ...dost mi pomahali moji rodice a teda
partner taky..."). Pro participantku bylo dale klic¢ové, Ze se jeji mama naucila samostatné
pecovat o vnucku (,,...nakonec se naucila ji uspat v kocarku a takze ty chvilky jsem méla
volno...,,). Mohla se vénovat svym aktivitam a chvilku vypnout, nebyt pofdd v tom
uzavieném svété s onemocnénim své dcery. Muselo byt psychicky velmi narocné byt
v neustalém rezimu podpory pro dité a nenajit si chvilky pro sebe, proto byla participantka
za pomoc velmi vdécna (,,...moje mdama se snazila... ). Psychicky nejde ustat to, Ze jste pro
nékoho k dispozici kazdy den na 100 procent, takze 1 kdyz ,,...to dité bude chvilicku plakat,
ale kdyz muze byt s babickou nebo s tatinkem... , je tieba, aby pecujici osoba doplnila svou

energii.
Podtéma: Byli jsme hodné spolu

KdyZ dostala dcera participantky posledni davku chemoterapie, tak se rozhodli odjet na
chalupu, byla to doba, kdy se zacal §ifit Covid-19. Spole¢né s partnerem odjeli na chalupu a
»--Jsme odjeli tam, diky tomu lockdownu jsme tam byli spolu... . ManZel participantky mél
beéhem lockdownu zavienou praci. Na chalupé spolecné stravili 2,5 mésice. Potadné si
odpocinuli od v§eho (,, ...my jsme viastné poprvé v Zivoté jsme byli takhle spolu... ). Tam se
ucelily vztahy. Cas prozity na chalupé byl zasadni zlom pro oba partnery, jelikoz ,, ...tam
Jjsme si uveédomili, Ze asi budeme, tak jsme si tam udelali svatbu.* Chalupa se tak stala

oblibenym mistem obou partnerti. Radi na pobyt na chalup€ vzpominaji.
Podtéma: Prohloubeni partnerskych vztahu

Participantka po dvou letech potkala v nemocnici na chodbé psycholozku a chtéla ji fict, jak
to u nich dopadlo. Participantka se psycholozce pochlubila tim, Ze budou mit s partnerem
svatbu a ze maji dalsi dceru. Psycholozka z téchto informaci byla nadsena, jelikoz to tak

vzdy nebyva, protoze ,, ...vétsinou ty vztahy dost hroutéj, kviili ty nemoci, casto se treba
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rozvedou, protoze tdta to casto nedd, ze prosté tomu nerozumi nebo nevim... “,ale ,,...u nds

to bylo naopak, ale bylo to tim casem, kterej jsme stravili potom.
TEMA: BLIZKOST MEZI MATKOU A NEMOCNOU DCEROU

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:

Spolecné chvile, Vzajemna zavislost a Mohla jsem se maximalné vénovat dcefi.
Podtéma: Spoleéné chvile

Z pocatku se to nezdélo, ale kdyz ted’ participantka se svou dcerou jede na preventivni
prohlidku do nemocnice, tak z toho maji ,, ...takovy hezky vylety do nemocnice, Ze uz tam
chodime samy a mame spolecnej cas. *“ Také se hodné snazi, aby dcera ,,...co nejlip zviddla
vySetieni a treba hodné pila, kdyz ma ty odbery.” A také se snazi, aby se jeji dcera
v nemocnici nenudila (,,...kdyz jsme tam byli naposledy, tak to byl vilastne hezkej den...").
Ale béhem hospitalizace byly i1 temnéjsi chvile, kdy participantka uvadi, ze kdyz dcefi
,, ...bylo nejhur, tak mi teda bylo nejhur... .

Podtéma: Vzajemna zavislost

Dcera participantky byla zavisla na své matce (,, ...bylo to strasné narocny psychicky, nehla
se ode mé a to je rocni dité a ona byla velika, méla 12kg a ja jsem si nemohla dojit ani na
zdchod... ). Neustale vyzadovala matcinu pfitomnost (,, ...ona prosté kvicela... “), protoze ,,
ji bylo Spatné a potrebovala byt se mnou a ja jsem potrebovala byt chvilku sama.* 1
v nemocnici tomu nebylo jinak (,,...kdyz je ten clovek v ty nemocnici, tak je to, tam jste, jste
tam na 100 procent pro to dité, no a s tim se pocitd... ). NaStésti doma participantce
pomahala jeji mama, kterd n€kdy svou vnucku pohlidala, a participantka tak méla ¢as sama
na sebe. Kdyz participantka svou dceru kojila, tak se ji libilo, ze mizou byt takto spolu, 1

kdyz to, dle jejich slov, bylo nékdy naroc¢ne.
Podtéma: Mohla jsem se maximalné vénovat dceri

Kdyz byla participantka s dcerou hospitalizovand, tak méla mozZnost vidét situaci 1 u jinych
matek. Jednou se setkala s mamou, jenZ méla mladsiho syna. Jeji stars$i syn mél 2 roky -
., ...tak se mu vlastné nemohla vitbec vénovat, protoze byla nonstop v Motole s mladsim
brachou, a to si teda nedokadzi predstavit, no to muselo byt teda hodné drsny.* Takze
participantka byla vlastné i rada, ze m¢la v tu dobu jen jedno dité a Ze se mu mohla plné
vénovat. Jak moc musi byt naro¢na situace, v niz jeden ze sourozenci svou mamu, tak

dlouho nevidi?
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TEMA: POZITIVNI ZKUSENOSTI S HOSPITALIZACI

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Milionovy personal, Dostupnost dalSich sluzeb, Ob¢asna negativni zkusenost.
Podtéma: Milionovy personal

Participantka byla mile pfekvapena z persondlu na onkologii (), ...vSichni doktori vstricni
,sestry byly skvely a mozna, Ze ¢im vaznéjsi, jak se to rekne, oddéleni, tak ¢im hodnéjsi
personal tam je...”). A jedna maminka participantce sdé¢lila, Zze nejleps$i to bylo na
transplantacnim oddéleni. Participantka personal onkologického oddé€leni hodnoti pozitivné.
I kdyZ pro n¢ muselo byt nékdy obtizné s participantkou spolupracovat, nebot hodné véci ze
zacatku odmitala. Kdyz néco participantka potfebovala védet, tak vSichni byli ochotni a

informace ji sdélili. ,, TakZe personal byl super.
Podtéma: Dostupnost dalSich sluzeb

V nemocnici byla moznost pfitomnosti piekladatele, kterou wvyuzili. Jelikoz manzel
participantky ,, ...cesky moc nemluvi, takze vsichni se nam tam maximdlné snaZzili vyjit
vstric... “. Ne ve vSech nemocnicich se vSak da tato sluzba vyuzit. Manzel se tak dozvédél
dalsi informace od n¢koho jiného nez jen od své manzelky. VyuZil by tuto sluzbu kazdy,

kdo neumi Cesky? Vi se viibec o takové moznosti v nemocnicich, které ji nabizi?
Podtéma: Pomoc navic

Jako nejvétsi ochotu ze strany personalu bych oznacila chovani pani doktorky, ktera pfisla
za participantkou po své pracovni dobé€ a ,, ...dovezla s sebou pojizdny ultrazvuk k nam na
pokoj pred tou operaci, aby mi ukdzala, Ze tam ten nador fakt je. Participantka totiz
neveétila, ze se tam nador opravdu nachézi a radéji v t€¢ dob¢ véfila alternativni medicing.
Pohled na ultrazvuk ji zménil pohled na celou situaci, kdy si pak tekla: ,, ... Tak dobre, tak
jo, tak ted’ to zvladneme. “ Byla to velmi zasadni véc. Co by se stalo, kdyby pani doktorka
nepfiSla? V¢éfila by stdle participantka alternativni medicin€? Nechala by dceru jit na

operaci? Nebo chemoterapii?
Podtéma: Ob¢asna negativni zkuSenost

Jako jedinou véc, kterou by participantka na hospitalizaci zménila, byla situace, kdy,,...mné
Jji vzali na tu operaci s tim portem, to byla pul hodinka nebo tak, takze mi ji vzali ivouci
z naruce, a to se mi teda vitbec nelibilo. “ Participantku toto nastvalo, jelikoz si ptala, aby

jeji deeti dali injekei, ktera zptisobi to, Ze si pak dit€ nic nepamatuje. Ale bylo ji feCeno, ze
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zadnou injekci nedostane, protoze je to rutinni operace. Participantka chtéla minimalizovat
trauma své dcery. Dalsi nepfijemny moment nastal pro participantku ve chvili, kdy vidéla
,,...jak ji tam prosté napichovali a ona se branila, to bylo hrozny...“. Kromé tohoto jesté
méla participantka nepfijemnou zkusenost s jednou sestrou na chirurgii (,,...mozna na té

chirurgii, Ze byla néjaka ostrejsi sestra... ).
TEMA: PODPORA Z RUZNYCH STRAN

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
Penize od Andé¢la, Podpora terapeutky, Drzime vam palce, Pozitivni povzbuzeni z riznych

stran.
Podtéma: Penize od Andéla

S finan¢ni strankou celé situace rodiné pomohl Dobry andé¢l. Participantka v t¢ dobé
studovala, ale vzhledem k onemocnéni své dcery ,, ...jsem viastné prerusila studium, takze
mi prestalo chodit stipendium.* Jako dal$i prispévek dostavali ,,...od uradu prace chodil
,tak to bylo bezvadny ... . Trvalo to 2 roky. I piesto, ze participantka pterusila studium, stale
méla moznost finan¢ni pomoci, diky niZ nemusela fesit finance (,, ...jeZiSmarja, ja nemdam
na jidlo.“) a mohla se soustfedit jen na zdravotni véci. Pozd¢ji se participantka ke studiu
vratila. Kazdd pomoc je v této situaci potrebnd, rodiné to uleh¢i zivot. A nemusi byt ve

stresu, Ze na néco nemaji. UZ tak maji hodné stresu z onemocnéni svého ditéte.
Podtéma: Podpora terapeutky

Participantka méla terapeutku, ktera ji velmi pomohla (,, ...terapeutka mi hodné pomohla to
prijmout, tu situaci, tak jak je* a ona vikala: ,, Proste, to prosté takhle nemiizes delat jako.
“). Bylo dobfte, ze participantce vysvétlila, ze ne vSe se da fesSit pomoci alternativni mediciny
a ze se jedna o zavaznou véc. Jezdila k participantce 1 domd. Bylo velmi dilezité, zZe ji
pomohla situaci pfijmout. Participantka nasla i dals$i pomoc (,,...jsem se spojila i s jednim

lécitelem, pomohl mné i ji... "), takZe na situaci s dcerou nebyla sama. Participantka se tak
mohla svétit, mohla sdilet své pocity a myslenky s ostatnimi, ktefi ji podrZeli a poradili ji.
Podtéma: Drzime vam palce

Participantku velice potéSilo, Ze ,,...t7eba se mi ozyvali uplnée jesté jini lidi, Ze, , Hele
zaslechla jsem, Zze mdte trdpeni, tak jenom proste, zZe drzime palce a myslime na vas. “ Byla

to velmi pozitivni podpora z okoli, Ze na to nejsou sami a ostatni na né¢ mysli. I kdyz se to

dozvédeli z raznych zdroja, tak bylo hezké, ze se ozvali a pozitivné podpofili participantku
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pti tak zavazné situaci. Ale u nékterych svych ptatel méla pocit, Ze se ji boji napsat, aby

situaci néjak nezhorsili.
Podtéma: Pozitivni povzbuzeni z ruznych stran

Kdyz dcera participantky podstupovala operacni zakrok k zavedeni portu, tak se Sla
participantka uklidnit do bufetu, kde potkala tatinka se synem, ktery si v8§iml, ze je neklidna
a snazil se ji povzbudit (,,...tak jd jsem tam tak fiiukala“ a on vikal: ,, To bude dobry, hlavné
Ze, pak tu sem budete chodit jen sednout, a to bude v pohodé jako. “). Nejspis si tatinek se
synem také nécim prosli a byli tam na kontrolu. Ale i toto povzbuzeni bylo zdsadni, jelikoz
si participantka uvédomila, Ze to tak prosté byva a ze mohou dit i hor$i véci. Zvlast’ v této
situaci, kdy ,, ...ty maminky jsou hodné citlivy ““ a nemaji kontrolu nad tim, co se déje na sale

s jejich ditétem a nemiiZou s nim byt béhem zakroku.
TEMA: ZDRAVY NEMOCNEMU NEVERI

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Naruseni vztahu, Nepochopeni od zdravych.
Podtéma: NaruSeni vztahu

Jak participantka jiZ zmifyje, tak vnimala Ze ,, ...néktery lidi, prosté pratelé s vami chteji byt
v tech Stastnych chvilich a néktery v tech nestastnejch chvilich... . Méla totiz kamaradku,
ktera ,,...se k nam pozvala domii, aby se prosté podivala, jak vypadd nemocny dite...".
Participantka méla z navstévy smiSené pocity a vnimala toto ,,okukovani nemocného ditéte
za velmi neptijemné (,,....ona to takhle prosté déla... ). Ale nakonec navstévu hodnoti

pozitivné, jelikoz si s kamaradkou spole¢né popovidaly, ale v prvotni chvili to brala jinak.
Podtéma: Nepochopeni od zdravych

Toto podtéma se zaobird jinym pohledem na situaci participantky a okoli, respektive
kamaréadek. Jednou poslala kamaradce fotku své dcery v nemocni¢ni postylce, v niz méla
dcera plySového orangutana, a ,,...ona rikala: JezZiSmarja, orangutan v kleci proste. “ Jelikoz
kamaradka vidé€la jen postylku, ktera vypada jako klec, ale participantka fotku vnimala jinak,
ze je rada, ze ma dceru po operaci a ze vSe dobte dopadlo, (,,...moznd Ze jsem to tieba
nemusela vitbec posilat... ). Kdyz byli na chalupé¢, tak poslala dalsi kamaradce video své
dcery, zachycujici jak dit¢ ji. Byla to doba, kdyz uZz dcera participantky méla po
chemoterapii. Kdyz poslala video kamaradce, tak ,,...jd jsem méla radost, ze trochu zZe i

konecné ji, Ze jo, a pak jsem uplné cejtila, jak vlastné ta holka je vyrizena, protoze vidi skoro
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plesaty dite... . Dcera participantky vypadala na videu unavené¢ a méla protidlé vlasy.
Participantka méla z videa velkou radost, protoze dcera jedla. Po roce se na video podivala
znovu a doslo ji, co kamaradka vidéla. V tu dobu, kdy participantka natacela video, tak
vlastné byla v uzavieném svété s onemocnénim a vnimala to okolnosti Gplné jinak (,, ...je fo
zajimavy, jak to okoli to vidi, jak uplné jinak, a kdyz to reknu nebo napisu, tak clovéek stejné
uvidi poloplesaty dité a rekne si: ,,Jezis to je hrozny ). Od nékterych ptatel i ,, ...jsem citila,

ze se mné i bali napsat, jak se mame nebo tak. *“ Pro¢ kazdy vidél situaci jinak?
TEMA: UZAVRENY SVET S ONEMOCNENIM

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Nikdo mi nerozumi, Nevyrovnani se se situaci, Dlouhy proces smifeni, Potfeba chvile pro

sebe.
Podtéma: Nikdo mi nerozumi

Participantka méla dojem, Ze ji okoli nerozumi, protoze bylo mnoho situaci, kdy si pfisla na
vSe sama, i kdyz méla kolem sebe rodinu a kamarady (,,...i tak jsem méla pocit, ze viastné
by mi stejné nerozuméli, protoze opravdu, kdyz je c¢lovék s tou nemoci, tak je to vilastni svet
a hlavné kdyz je hospitalizovanej, to je uplné.”). Byl to Upln€ jiny, uzavieny svét,
s onemocnénim, kterému nikdo nerozumi, jen sama participantka (,, ...tak to je viastné drsny,
Ze clovek se takhle uzavre v takovym jako viastnim sveté s tou nemoci a to okoli, to viastné
vidi uplné jinak. “). Kdyz méla participantka obdobi, kdy na prvnim misté byla alternativni
medicina, prozivala dle svych slov, ,,...takovy hriizny pocity v ¢lovéku, a neda se to viastné
nijak popsat nebo sdélit, a kdyz to pak nekomu reknu, tak si vika. , Jezismarja, “ Ze ja jsem
uplny blazen jo, ale to byl ten postup. *“ Participantka nakonec toto obdobi piekonala, ,, ...ale
porad to v tom cloveku pracuje jakoby, ty jednotlivy aspekty. “ Proto méla pocit, ze ,, ...oni

vlastné nemizou mnée rozumet.
Podtéma: Nevyrovnani se se situaci

Nastal 1 okamzik, kdyZ méla jit dcera participantky na operaci, kdy si participantka myslela,
ze se tam ten nador nenachazi a ,,...Ze to prosté chci védeét a Ze by mi prislo lito, kdyby do ni
7izli a ono by to tam jakoby nebylo. “ Proto byla tak zasadni navstéva pani doktorky, ktera ji
nador na ultrazvuku ukazala, a diky némuz si participantka uvédomila zavaznost situace a
nakonec s operaci souhlasila. Po operaci si myslela ,...tak dobry, Ze se to odoperuje a

pojedeme. “ M¢la koupené letenky do Indonésie, kam se velmi téSila, ale operace dcery byla

vvvvvv



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 54

Podtéma: Dlouhy proces smifeni

vvvor

prijmout tu celou situaci, tak jak je, a vlastné i behem téch chemoterapii. ). Nejzasadnéjsi
byl okamzik, kdy ,, ...pomohlo mi proste, Ze tam byl ten ultrazvuk, Ze jsem to vidéla, Ze to
tam prosté bylo a Ze uz to miizeme rozjet tu operaci. “ Ptekonala tak obdobi, kdy divérovala
ezoterickym pfistupim k 1écbé, a mohla se zahajit operace. ,,Mné to vlastné viibec
nedochazelo zZe, a uz viubec jsem si neuvedomila, jaky stesti, jak to je jako, Ze to doslo
postupné, az teprve nez jsem prijala cely ten proces, ze to teda néjak bude, tak se to zacalo
zlepsovat. Bylo to hrozny, ale prosté jsem si to musela néjak projit. “ Po ptijmuti situace bylo
vSe o néco lepsi. Participantka si musela projit nékolik fazi, nez ptijala cely proces. Jak by

to dopadlo, kdyby participantka situaci nepiijala? Kdo by jim pomohl?
Podtéma: Potieba chvile pro sebe

Pro participantku byl volny cas dilezity, jelikoz bylo narocné se neustale dcefi vénovat
(,, ...protoze to dité tu maminku potiebuje na 200 procent, ale maminka taky potrebuje nékdy
nacerpat. ). Participantce pomahala s hlidanim dcery rodina (,,...takzZe ty chvilky jsem méla
volno. ©) Bylo velmi naro¢né byt neustale v pohotovostnim rezimu (,, ...no prosté tohle bylo
taky hodné narocny, ustat si néjakou vlastni energii. ‘). Jak sama popisuje, tak ,,...fo byly
moje nejlepsi vylety. “ Proto kazdé mamince ¢i tatinkovi doporucuje, jit alesponi na chvili
kazdy den ven a udélat si €as jen pro sebe, aby se ze vSeho nezblaznil a urovnal si v hlave
myslenky. Mnohdy to neni snadné, ale ten Cas pro sebe je velmi dilezity, jelikoZ ¢lovek neni
robot a nemuze byt kazdou chvili nastaveny na 100 procent. Nemoc ditéte je pro rodice
znacné naro¢na situace, jelikoz dité je pro né to nejcennéjsi, co maji. Navic, kdyz je to dit¢,
tak malé, ze jesté nezvladne fict, co ho boli a trapi. Proto kazdy rodi¢, ktery si projde touto

psychicky naro¢nou situaci, je hrdinou a musi byt silny.

6.2 Rozhovor €. 2

Charakteristika participantky

Participantka B je aktudlné zaméstnand a méa 40 let. Participantka je vyucena, ale
momentalné pracuje na pozici oSetrovatelky. Cestou onkologie si s dcerou prosly, kdyz byl
dcefi 1 rok. VSe se odehralo pfed 13 lety. Nyni mé dcera 14 let. Byly hospitalizovany

v méstské nemocnici.
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Piehled témat

Tabulka 2: Seznam témat: participantka B

Nadrazené téma/ téma

VSechno to zacalo v téhotenstvi

Vysly mi blbé triple testy

Doktorka mi zatajila informaci

Stres béhem téhotenstvi

Nador mé dcery jako nova zkouska

Vysoké horecky jako prvotni pfiznak

Zjisténi komplikaci

Dlouhé ¢ekani

Neznama pficina vzniku néddoru

Vazila jsem si upfimnosti

Doktofi fekli v§e narovinu

Odmeéteny piistup chirurga k operaci

Diagn6zu mi sdélil pan profesor

Nerespektovani nesouhlasu

Doktorka mé chtéla nadopovat antidepresivy

Psycholozka mluvila jen o smrti

Vydrzim hodné

StéZovala jsem si na chovani sestry Iékafi

Neuspésny odbeér krve

Bez rodiny to nejde

Nadorové onemocnéni v rodiné

Rodina jako zaklad podpory

Prarodice to zvladali téZce

Spokojeny zivot pfed onemocnénim

Vzajemna interakce mezi matkou a nemocnou dcerou

Vzijemnd zavislost

Neexistovaly Zadné fyzické tresty

Neékteré matky své déti mlatily

Nevédéla jsem, jestli umie

Vliv zatéze

Nedostali jsme ani korunu

Prace mé neomezovala

Musela jsem byt silna

Vycerpani a nejistota

Odbourani emoci

Jsou horsi véci

Vyrovnani se se situaci

Spojovalo nias mnohé

Dité zavtit do postylky a jit na jidlo
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Prezentace témat

TEMA: VSECHNO TO ZACALO V TEHOTENSTVI

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:

Vysly mi blbé triple testy, Doktorka mi zatajila informaci, Stres béhem t€hotenstvi.
Podtéma: VySly mi blbé triple testy

Uz na zac¢atku t€hotenstvi nastaly problémy ,, ...Ze mi 2x vysel blbé tripl test Ze, takze nejdriv
mi to vyslo v prvnim trimestru Spatné, pak to bylo v 2. trimestru... “. Ale az v 6. mésici se
participantka dozvédéla .,...Ze viastné se tam néco deje.” Ale kdyZz se zeptala svoji
gynekolozky, tak ji bylo feceno ,, ...Ze je to v normé, zZe se nemusim bat, a jeste mi rekla, Ze
vlastné neni pan buh. “ Tripl testy se provadéji v t€hotenstvi k odhaleni vyvojovych vad,
nejcastéji Downova syndromu. Pro participantku to muselo byt velmi psychicky narocné,

kdyZz nevédéla, co se vlastné d¢je, ale presto vétila gynekolozce.
Podtéma: Doktorka mi zatajila informaci

Kdy?z participantka ¢ekala u pani gynekolozky v kabince, tak ,, zdravotni sestra mi dala kartu
pro tu pro tu lékarku oSetrujici a ja jsem si v té karté precetla, Ze vilastne moje dcera miize
mit Downiiv syndrom, Ze hrozi viastné, Ze je tam velké procento toho, Ze miize byt jako
nemocnd. “ Pro¢ to gynekolozka participantce neoznamila? Dozvéd¢€la by se tuto informaci,
kdyby si ji ndhodou nepiecetla? Je viibec etické zatajovat tyto informace? Proc€ tato situace

vlastn€ vznikla? Pro participantku muselo byt zjiSténi této skute¢nosti velkych Sokem.
Podtéma: Stres béhem téhotenstvi

Participantka z informace, Ze jeji dcera miize mit Downtv syndrom, byla v Soku. Rozhodné
tuto informaci necekala, proto celé té¢hotenstvi ,, ...nic jiného jsem nedélala, nez, Ze nam
sedéla a brecela a méla jsem nervy nadranc.“ Jak moc muselo byt bolestivé si precist tuto
informaci? Bude mé dité zdravotné postizené? Downilv syndrom? Kdyz se participantce
dcera narodila, tak ji spadl kdmen ze srdce, jelikoz to byla vlastné zdrava hol¢icka, pouze

méla vysoké hodnoty cholesterolu a silnou Zloutenkou.
TEMA: NADOR DCERY JAKO NOVA ZKOUSKA

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
Vysoké horecky jako prvotni ptiznak, ZjiSténi komplikaci, Dlouhé ¢ekani, Neznama pficina

vzniku nadoru.
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Podtéma: Vysoké horecky jako prvotni priznak

Kdyz méla dcera participantky 1 rok, tak onemocnéla a méla horecky, stale mé¢la 38 °C,
., ...takze jsem sla k detske lékarce, jsem ji to rekla, ta ji prohlidla a nezjistila nic. ““ Doktorka
participantce oznamila, ze se jednd o virovy puvod, a doporucila, aby své dceti davala
Panadol. Teplota klesla na 37 °C. Kdyz ho ptestala dceti podévat, tak se teplota zase zvysila.
Pozdéji se dostavily dalsi ptiznaky (,,... dcera méla vidkou stolici, prijem*), tak
participantka znovu navstivila pediatrickou 1ékarku, ktera ditéti pomackala bticho a néco se
ji nezdalo. Pro participantku muselo byt stresujici pe€ovat o ro¢ni dit¢ v horeckach, které

neni schopno fict, co ho vlastné boli.
Podtéma: Zjisténi komplikaci

Kdyz doktorka pomackala participantcin€ dcefi bticho, tak se ji néco nezdélo. Zvedla telefon
a zavolala do nemocnice a na ,,...2. den nas hned objednala na ultrazvuk, tak s manzelem
jsme na 2. den jeli na ten ultrazvuk.* V tu chvili oba rodi¢e nevédéli, o co se mize jednat.
V nemocnici pani doktorka vysetfovala sonem bficho dcery a participantka na doktorce
zpozorovala: ,, ...tak jsem uplné vidéla hruzu a dés,” ; ,, ...prosté byla uplné vydésena.
Nasledné je Iékarka poslala na détské oddé€leni za panem primarem. KdyZ vysli z mistnosti,
tak participantka omdlela a byla ji zavedena infuzni terapie, takze tatinek s dcerou §li za
primafem sami. Otci bylo sd€leno, Ze nasli néjaky utvar a ze se mize jednat o nador. Jesté
vten den jeli rodie s dcerou na détskou onkologii. Béhem hospitalizace na détském
onkologickém oddé¢leni nastaly po chemoterapiich potiZe, dcera participantky dostala
horecky, odebrali ji krev a zjistili, Ze je néco Spatné. ,,...prosté se ji zvétSovaly jatra a
doktorka mi rekla, Ze se to stava jako vyjimecné, ze to ma 1 dité jako z 1 000 a Ze je to vlastné
jeste, Ze je to horsi nez samotny jako nador‘ a ,,...u té operace hrozilo to, Ze se miize

‘

protrhnout a vSechen ten, co bylo v tom nadoru, rozlit se do toho téla, no. "
Podtéma: Dlouhé ¢ekani

Jesté v den ten, kdy jim bylo ozndmeno podezieni na nador, tak odjela rodina do X na
onkologické odd€leni. ,, Takze jsme do toho X dojeli v 8§ hodin vecer na tu onkologii a dceri
asi do 10 do 11 do vecera jesté délali riizné vysetieni. “ VySettovali ,,...krev, mo¢, ultrazvuk,
rentgen, Ze, a nejhorsi na tom bylo to, Ze viastné to trvalo 14 dnii, celych 14 dnii, nez se
vlastné dozvite ten vysledek. “ Oba rodi¢e museli byt ve stresu z vysledk, 14 dni je v takové
situaci dlouha doba. Jak moc naro¢né je ¢ekat tak dlouho s malym ditétem, nez se dostanete

na vySsetfeni?
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Podtéma: Neznama pric¢ina vzniku nadoru

Pan profesor participantce oznamil diagnézu a zaroven ji fekl, ze pficina nefroblastomu je
neznama, ,,...Ze momentalné se nedokdzalo, nedokazali viastne zjistit, jestli je to ovzdusi,
nebo z néjakych potravin z jidla nebo ze stresu v tehotenstvi. “ Ale ze kazdy rok téch déti
ptibyva a nevi se proC. ,,Akordat mi bylo rFeceno, Ze pravdépodobné chyba uz nastala v
prenatalnim vyvoji. “ Da se tedy ptedejit nddorovému onemocnéni? Co by se zménilo, kdyby

gynekolozka s participantkou komunikovala otevien¢?
TEMA: VAZILA JSEM SI UPRIMNOSTI

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Doktofi fekli v§e narovinu, Odméfeny piistup chirurga k operaci, Diagndézu mi sdélil pan

profesor.
Podtéma: Doktofi Fekli v§e narovinu

Participantka si vazila upfimnosti ze strany doktort. ,,4 u doktorii jsem si vazila toho, Ze
prisli a rekli tak, jak to je, prisli a rekli: Pani X.Y. s vasi dcerou to vypada jako zle. “ Nikdy
nem¢la pocit, Ze by nemohla divétovat doktortim, jelikoz ,, ...kdyZ prosté za mnou prisel
doktor, rekl mi, je to tak a tak, bude to tak a tak, tak se mu prosté diverovala, “ protoze ma
., ...vzdélani, ma praxi a Ze néco o tom vijou, ze jo, protoze nic jiného mi nezbyvalo.* ,, Ale
Jjinak doktori byli v pohode. Duvéra byla pro participantku dualezitd, ,, ...7ekli proste na

«

rovinu vsecko, i kdyz to bylo bolestné.
Podtéma: Odméreny pristup chirurga k operaci

Nez méla jit dcera participantky na operaci, tak za participantkou pfisel chirurg, ktery mél
jeji deeru operovat. Na participantku plisobil nepiijemné, ,, ...stroze se mé jako zeptal, jestli
vlastné vim, vim jako o vsem, jestli si jako po naucena, zZe viastné ani sam nevi, kdyz to dité
Jjako otevre, jako co tam najde. “ Muselo byt nepiijemné toto slySet, ale participantka musela
chirurgovi divétovat. Pozdéji participantka pochopila, pro€ se tak choval (,, ....protoze kdyby
se mél zaobirat kazdym jako pripadem zvlast, tak by tu praci viastné nemohl ani délat. ).

Celkové operacni zakrok trval 2,5 hodiny.
Podtéma: Diagnézu mi sdélil pan profesor

Diagnozu participantce sd€lil pan profesor. ,, On mi Fikal, Ze je to jak ententyky, 2 Spaliky, ze
vlastné je to tak objednano jo, 1. je zdravy a 2. nemocny. “ Byla velmi rada, ze ji vSe fekl

srozumitelné a tak, jak to bylo. Kdyby takovy ptistup méla i gynekolozka, ktera participantce
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zatajila zasadni informaci, kdyby ji vSe srozumiteln¢ vysvétlila, tak by nemusela byt
participantka béhem téhotenstvi v takovém stresu. Kdyz participantce pan profesor vse
hezky vysvétlil, participantka uz nebyla v takovém stresu a hned védé€la, jak na tom jeji

dcera je.
TEMA: NERESPEKTOVANI NESOUHLASU

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Doktorka mé chtéla nadopovat antidepresivy, Psycholozka mluvila jen o smrti.
Podtéma: Doktorka mé chtéla nadopovat antidepresivy

Participantka méla nepfijemnou zkuSenost s jednou oSetiujici doktorkou, kterd ji nutila
antidepresiva i pomoc psycholozky. ,, Tak i presto, prosté i pres muj nesouhlas, vzdycky
prosté ke mné dosly.” Jednou participantce také fekla, ,,...Ze moje dité je vlastné
rozmazlené. “ Participantka chtéla se svou dcerou travit, co nejvice €asu, jelikoz nevédéla,
co prijde dal a jestli jeji dcera bude zit. Pak nastala i chvile, kdyz ji pani doktorka oznamila,
ze ,,...mam jit jako do kuchynky, Ze si mam uvarit jako kavicku, dceru, Ze mam zavrit jako
do postylky, a prosté se uklidnit a nabidla mi jeste i psycholozku, kterou jsem samoziejmé
taky odmitla. “ 1 ptes nesouhlas participantky za ni psycholozZka ptiSla. Kdyz participantka
odmitla antidepresiva, tak za ni doktorka ,, ...p7isla a normdlné mi strcila do pusy prasek.
Doktorka participantce domluvila 1 to, co si neptala. Je toto profesionalni chovani? Pro¢
doktorka nerespektovala nesouhlas participantky? Pro¢ doktorka nasilim dala participantce

do ust antidepresiva bez jejiho svoleni ?
Podtéma: Psycholozka mluvila jen o smrti

I ptesto participantka odmitla vSe, co ji doktorka nabizela, navstivila ji na ptani I¢karky
psycholozka (,, ...i kdyz jsem ji odmitla, tak stejné za mnou vlastné ta psycholozka mluvila. “
Kdyz psycholozka za participantkou pftisla, tak ,,...a chtéla to se mnou probirat, ale ona o
nez kdyby za mnou nedosla, o nicem jinem nemluvila nez jenom o smrti, co bych délala,
kdyby to dité moje zemrelo. “ Tahle navstéva pro participantku musela byt velmi nepfijemna,
protoze je t&zké si udrzet vlastni energii ve chvili, kdy vam nékdo vyklada o smrti vaseho
ditéte. Pro¢ tak psycholozka mluvila, kdyz véd€la, ze to musi byt pro participantku
nepiijemné téma? Proc to viibec zminovala? Pro¢ psycholozka nenabidla participantce jinou

formu opory a mluvila s ni jen o smrti? Pro¢ vlastné ptisla, kdyz participantka tuto moznost

pomoci odmitla?



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 60

TEMA: VYDRZIM HODNE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Stézovala jsem si na chovani sestry 1ékaii, Netispésny odbér krve.
Podtéma: StéZovala jsem si na chovani sestry lékari

Participantce se béhem hospitalizace nelibilo chovani sester ,, ...dokonce jsem si i jednou
lekari stezovala na sestru. ** Sestram se naptiklad nelibilo, Ze ma participantka svou dceru
v lazku (,, ...odsekavali jo, nelibilo se jim, treba, zZe ju mdam v posteli, a furt méli néjaky
problém, Ze. ). Participantka chtéla s dcerou travit, co nejvice Casu, jelikoz neveédéla, jestli
dit¢ ptfezije a bude s nim moci byt, ale sestrdm na odd¢leni se to nelibilo. Kdyby jim to
participantka fekla, pochopily by to? Pfitom participantka nechépala, pro¢ jsou nepiijemné
G, ...byly jako hodné neprijemné, no ty byly hodné neprijemné a pritom jsem nechdpala
proc... ). Takze jediné, co by chtéla participantka na hospitalizaci zménit, byl pfistup sester
(,, ...to byla jako katastrofa.*) Pro€ nebyly sestry vice empati¢téjsi? Syndrom vyhoteni?
Naroc¢nost prace? Participantka uvadi, Ze s ni sestry ani moc nekomunikovaly, ,, ....vétsinou

prisly jako na ten odber, Ze, jako krve a jinak ne.
Podtéma: NeuspéSny odbér krve

Pti hospitalizaci nastala situace, kdy sestra chtéla particint¢iné dcetfi odebrat krev a
nepodafilo se ji to (,, ...protoze moji dceri nebyla schopna odebrat krev ani na podesaté, coz
Jjako toz, jako uz jsem méla nervy, to uz byl vrchol a pritom ja su, myslim si, klidny ¢lovek a
vydrzim jako hodné.*). Pro¢ sestra po tfetim nezdafeném pokusu nezavolala jinou sestru?
Proc¢ to zkousela dal a nenechala si pomoci? Je v poradku, kdyz se sestra netrefi do zily nebo
neodebere krev. ,, Ale kdyz vas porad o ustavicné nékdo napichuje a vrta se vam v Zile, tak
Ze, a dceri tenkrat byl rok a néco, Ze tak to bylo néco strasnyho. “ O to vic, kdyz je dit¢ malé
a potad se krouti nebo breci, je to urcity stres jak pro sestru, tak i pro matku. I kdyz se odbér
nepovedl, mohla sestra zkusit pfijit pozdéji nebo zavolat jinou sestru, kterd by méla vétsi
Stésti a odbér by se ji zdaril. Urcite to musel byt natlak jak na sestru, tak 1 na matku, kdyz se

odbér nepovedl ani na desaty pokus.
TEMA: BEZ RODINY TO NEJDE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
Nadorové onemocnéni v rodin€, Rodina jako zaklad podpory, Prarodice to zvladali tézce,

Spokojeny zivot pied onemocnénim.
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Podtéma: Nadorové onemocnéni v rodiné

Nédorové onemocnéni se jiz vyskytlo vrodin€ participantky z matéiny strany, kdyz
,, ...vlastné jenom od moji mamky tatinek viastné umrel na rakovinu jako Zaludku, ale bylo
to strasné rychlé.“ Byl to jediny ¢len rodiny, ktery mél nddorové onemocnéni ,, jinak v nasi
rodiné vlastné nic takového ani nebylo. “ Musel to byt pro rodice a ostatni ¢leny rodiny $ok,
kdyz jejich dcera/vnucka/ sestra méla rakovinu, nebot’ dosud se v jejich rodiné vyskytovalo

nadorové onemocnéni jen minimalnge.
Podtéma: Rodina jako zaklad podpory

Podporou pro participantku byla hlavné rodina. ,, Urcité to byl manzel, stoprocentné to byl
manzel a pak to byla moje maminka. * a také ,, podporou mi byla i moje babicka. “ Kdyz na
tom byla participantka nejhtf, tak ji jeji babicka tekla, ,, ...Ze se musim dat dohromady, zZe
mam jeste 1 dité. “ Diky této vété participantka zvazila situaci a srovnala si mySlenky v hlavé.
I kdyzZ to bylo velmi naro¢né, dokazala se participantka pies to vSechno pienést a bojovat

dal. Rodina byla na prvnim misté a déti obzvlast.
Podtéma: Prarodice to zvladali téZce

Situaci nesli $patné i rodi¢e participantky, protoZe stejné jako participantka a jeji manzel
neveédéEli, jestli jejich vnucka bude zit. ,, Tak hodné tézce to nesla moje mamka jo, ta brecela
porad a viastné aj muyj tatka taky. “ Breceli a mysleli na vnucku, jejich pfanim bylo, aby se
vnucka co nejdiiv uzdravila a mohla s nimi travit ¢as. Vnucku si ze zac¢atku pftili§ neuzili,
kdyz ji byla v jednom roce véku diagnostikovand rakovina. Jak moc muselo byt naro¢né
myslet na svou dceru a nemocnou vnucku? Jak muselo byt ndrocné, kdyz je nevidéli, protoze
byly neustéle v nemocnici a nemohly s nimi travit ¢as? Museli proZivat nejen odlouceni od

svych blizkych, ale jesté 1 nejistotu, jak to tedy dopadne.
Podtéma: Spokojeny Zivot pied onemocnénim

Participantka popisuje, ze zivot pfed onemocnénim nejmladsi dcery,,...byl jako
spokojeny... “. Spravovali s manZelem diim a ani ve snu by je nenapadlo, Ze se miZe stat to,
ze si projdou cestou détské onkologie. Nejstarsi dcera jim délala jen radost, méla dobré
znadmky a byla slusné vychovana. Jak tedy situaci, kdy ji byla oznamena sestfina diagnoza
zvladala nejstar$i dcera? Podle participantky Spatn€. Muselo to pro ni byt velmi obtizné,

nemohla byt se svou mamou a ani se sourozencem.
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TEMA: VZAJEMNA INTERAKCE MEZI MATKOU A NEMOCNOU DCEROU

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Vzijemna zavislost, Neexistovaly zadné fyzické tresty, Nékteré matky své déti mlatily,

Nevédela jsem, jestli umfe.
Podtéma: Vzajemna zavislost

Kdyz byla participantka se svou dcerou hospitalizovana, tak se jejich pouto prohloubilo.
Kdyz byla participantka ditéti nablizku, tak pobyt dcera snasela dobte (,, ...ja jsem byla ta
Jjeji matka, ja jsem byla ta jistota, to bezpeci.*). Ale kdyz se participantka vzdalila nebo §la
pro jidlo do jiné budovy, tak, ,,... jak mé nevidéla v té pritomnosti, zZe tak proste se vztekala
v té postylce, Ze lomcovala s téma mrizema, takze nepomohlo nic, ani kdyz tam dosla néjaka
sestra ji uklidnit. “ Kdyz participantka musela jit do jiné budovy, ,, ...takZe zavrit do postylky,
Jjit Ze,* nebo participant¢inu dceru hlidala sestra nebo jind pacientka, ktera s ni byla na
pokoji. Ale i ptesto chtéla byt dcera s matkou. ,, Proste chtéla byt, Ze je taky se mnou, Ze ja
jsem byla ta jistota, ze kterou znd, ze kterou ma. " A participantka chtéla byt zase s dcerou,
jelikoz nevedéla, jestli o ni ptijde, nebo ne, tak se ji snazila vénovat vSechen sviij €as, i kdyz
to nékdy bylo narocné. Dévala si ji z postylky do lizka, aby ji byla nablizku, i kdyZ se to

nelibilo sestram.
Podtéma: Neexistovaly Zadné fyzické tresty

Jak jiz bylo zminéno, tak participantka chtéla s dcerou travit, co nejvice Casu ,,...takZe
neexistovaly zadné, abych treba to dité placla po zadku ,néjaké fyzické tresty, nebo tak ne.
Ani by ji nenapadlo uhodit nemocné dité, i kdyZ se vztekalo a lomcovalo s miizemi postylky.
Jednou ji bylo 1 fecené od pani doktorky, ,, ...Ze moje dité je viastné rozmazlené. “ Pro€ byla
dcera podle doktorky rozmazlena? Byl diivod takovy, Ze na rozdil od ni participantka
nepreferovala fyzické tresty? Nebo, Ze dceru nezaviela a neSla si uvaftit kaficko, jak ji

doporucovala?
Podtéma: Nékteré matky své déti mlatily

Participantka fyzické tresty nepreferovala, byla vSak svédkem chovani jinych matek ,, ...jak
jsem byla na tom oddeéleni, tak jsem dokonce byla i s matkama jo, co ty deti tam normalné
mlatily, jo to, to jsem prave tomu, jsem nerozuméla, no.“ Participantka takovému piistupu
nechapala, ale rozuméla tomu, ze ,, ...kazdy ma k tomu uplné jiny pristup.“ Pro¢ jiné matky
pristupovaly k fyzickym trestim? Bylo to kvili stresu? Je spravné uhodit dité, které je

nemocné? Zalezi podle situace, v narocnych situacich se miize stét, ze se rodi¢ nékdy neudrzi
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a to dité placne po zadku, aby tieba nebrecelo. Ale jak uvedla participantka, kazdy k tomu
ma jiny pfistup, nékdo fyzické tresty podporuje a nékdo ne. Ale vytesi se situace, kdyz dité

place a matka ho placne po zadku? Piestane brecet, nebo to bude jesté horsi?
Podtéma: Nevédéla jsem, jestli umie

Participantka chtéla se svou dcerou travit, co nejvice Casu (,,...jsem viastne nevedela, jestli
zemre, nebo, jak to bude, jo."). Byla na dité fixovana (,,... jsem se od néj nechtéla hnout ani
na krok. ), protoze nevédéla ,, ... jestli jako bude, nebo nebude. *“ Jak moc musi byt bolestivé
prozivat pocit, Ze mé dit¢ umie? Jaké muselo byt se stakovym pocitem dlouhodobé
probouzet? Pro¢ toto bylo jedinym tématem psycholozky, kterd participantku navstivila?
Participantka musela byt v téchto chvilich obzvlasté silna, jelikoz téma smrti vlastniho ditcte

by otféaslo s kazdym rodi¢em.
TEMA: MUSELA JSEM BYT SILNA

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Vycerpani a nejistota, Odbourani emoci, Jsou horsi véci, Vyrovnani se se situaci.
Podtéma: Vycerpani a nejistota

KdyZ participantka je$té nevédéla, jakou ma jeji dcera diagndzu, tak je prakticka lékarka
poslala do nemocnice na ultrazvuk. Kdyz pozdé¢ji vidéla vyraz doktorky, ktera ultrazvuk
provadeéla, tak si hned uvédomila, Ze néco neni v potadku: ,,Ja jsem jesté ani nevédéla, co
md, a ja jsem se tam prosté sloZila, jsem tam zkolabovala, takze jsem tam vlastné lezela na
tech kapackach. “ V ndvalu emoci se zhroutila. Béhem hospitalizace byla v nejistoté, jelikoz
jeji dcera méla potrad néjakd vySetieni a doktofi ji nedokdzali sdélit konkrétni informace
(,...tam nebyl 1 doktor, tam byli aspon 3, 4 vidycky u toho doktori a nedokazali mi nic
konkrétniho jako k tomu Fict, takze vlastné tam nic jiného clovék nedéla, jenom je ve stresu
a breci, prosté breci.*). Nejhorsi byla pro participantku nejistota (,,...jsem nevedela
viastne.*). To, ze ani 1ékafi nevédéli, muselo byt velmi stresujici, protoZe nejistota, kdy
¢lovek nevi, na ¢em je, je nejhorsi (,, ...Jo, takze to, to cekani, kdy prosté nevite... ©.) Béhem
hospitalizace participantka zhubla 7 kilo za tyden (,,....jak je clovék ve stresu, takZe tam
prestane jist, pit, chce nejvic travit cas tim ditétem. ). Bylo dost obtiZzné najit zpatky svou
psychickou stabilitu. Participantka necekala, ze se vliibec néco takového mtize stat (,, ...to by

mé nenapadlo ani ve snu... “).
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Podtéma: Odbourani emoci

Z vycerpani participantka ztratila i veskeré emoce. ,, Ano vim, Ze dcera ano, Ze ma nador, Ze
vSechno je Spatné, ale nemela jsem veskeré emoce, takze jsem viastné jsem nebrecela,
modlila, aby vSe bylo zase v potfadku. Aby mohla s dcerou domti a mohla radostné&ji prozivat
dospivani své dcery. Nepiedstavovala si, ze jeji dcera v tak utlém veéku skonci na détské

onkologii.
Podtéma: Jsou horsi véci

V nemocnici se participantce zménil pohled na situaci, kdyz vidéla rodiny s détmi, které maji
daleko horsi diagnézy (,, ...jak mi doktorka rekla, ze proste prijde o tu 1 ledvinu, tak ja jsem
vlastné ani vterinu o tom neuvazovala jako o néjaké zachrané té ledviny. ©). Mé¢la urovnané
myslenky a byla si jist4, Ze ta jedna ledvina to utdhne. Na pokoji byla s matkou, ,, ... kdy to
jeji dité mélo nador na mozku, a to bylo tisickrat horsi nez néjaka, ze jo, ledvina, takze se

tam clovék jako srovna raz 2, se da do kupy. “
Podtéma: Vyrovnani se se situaci

Pii kazdé negativni informaci si potiebujeme uttidit myslenky, ani u této situace to nebylo
jinak. Participantce poméhala modlitba (,,...a nebyl den, kdy bych se nemodlila. ). Musela
se se situaci vyrovnat sama (,,...nikdo vam nepomuizZe, ani, teda mé aspon ne, ani
psycholozka, doktori, sestry, nikdo.“). Kazdy mé jiny proces piijmuti, nékomu trva delsi
dobu (,, ...kazdy to ma jinak. ). Mozna by bylo jednodussi, kdyby ke vS§emu byl navod, ale
bohuzel v realném zivoté to tak nefunguje. Muselo byt velmi obtiZné pfijmout situaci, navic
v dobé&, kdy nikdo necekal, Ze se néco takoveého vilbec miiZe stat. Ze zacatku to piece bylo

jen ,,virové onemocnéni, které se zménilo na vaznéjsi diagnozu.

TEMA: SPOJOVALO NAS MNOHE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
Dit¢ zavftit do postylky a jit na jidlo.

Podtéma: Dité zavrit do postylky a jit na jidlo

Béhem hospitalizace museli rodice dochazet do jiné budovy na jidlo. Vyjimkou nebyla ani
participantka a jeji spolupacientky. ,, Takze kolikrat, kdyz jsem byla na pokoji s pani, s kterou

Jjsme si sedly, tak jsme se jako treba stiidaly, Ze to znamenalo, kdyz spalo moje dité, ja jsem

Jji zasSla na tu snidani, Ze jsem jako to donesla na ten pokoj, Zze nebo veceri, ze. “ Nekdy se i
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setkala s matkami, s nimiz takto spolupracovat nemohla (;, ...i kdyz nas jako spojovalo jako
mnohé, tak nékteré doopravdy byly neprijemné..."). Pro¢ byly neptijemné? Pro¢ to
s ndkterymi spolupacientkami fungovalo a s jinymi ne? Spatnid domluva? Participantka

uvadi, ze ,, ale ony za to nemohly, proste, Ze mély taky nervy nadranc, zZe z toho vseho. “

6.3 Rozhovor ¢. 3

Charakteristika participantky

Participantka C je aktudlné¢ na matetské dovolené a je ji 24 let. M4 zakladni vzdélani.
Participantka ma 3 déti, dva chlapce a jednu dceru. Nejstarsi dcera si prosla cestou détskeé
onkologie, stalo se to 5 dni po jejich 4. narozeninach, kdy zacala mocit krev. Spolu s matkou
byla hospitalizovana v méstské nemocnici. Mezi konicky této participantky patii brusle, ale

ted’ ma na prvnim misté rodinu.

Piehled témat

Tabulka 3: Seznam témat: participantka C
Nadiazené téma/ téma

Okolnosti souvisejici se zranénim dcery
Bouchnuti do tiisel béhem détské hry
Rozhodnuti partnerti, kdo pojede do nemocnice
SraZeniny jako pfi menstruaci

Védéla jsem vSe

V televizi chodil Dobry andél

Nemyslela jsem si, ze je to rakovina

Os. persondl vSe podrobné vysvétlil
Rodina je nejvic

Genetické predispozice

Podpora prarodici

Vztahy s kamarady

Dceti chybéli kamaradi ze Skolky

Neni Cas se schazet s kamarady

Mit pevnou viili a nevzdat to

Prioritni hodnoty

Nikdo to necekal

Hned jsem se rozbrecela

Musela jsem se s tim smifit sama

Pomoc i zatéz

Pomohl ndm Dobry andél a Zlata rybka
Nemohla jsem jit do prace

Zmény chovani mych déti

M¢ zdravé dité délalo, jakoby mé neznalo
Chemoterapie zménila chovani mé nemocné dcery
Bylo mi lito mé nemocné dcery
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Nemocnd dcera chtéla jit z nemocnice domil
Nezvladala jsem oS. ¢innosti u své nemocné dcery
Nédor a mé dité

Nadgéje k zachrané pilky ledviny

Nezadouci ucinky chemoterapie

Prevence

Preventivni vySetieni

Rezimova opatieni

Internetovy ¢lanek

Internetovy ¢lanek bez souhlasu

Prezentace témat

TEMA: OKOLNOSTI SOUVISEJICI SE ZRANENIM DCERY

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Bouchnuti do tfisel béhem détské hry, Rozhodnuti partnerti, kdo pojede do nemocnice,

Srazenina jako pii menstruaci.
Podtéma: Bouchnuti do tFisel béhem détské hry

Pii détské hie si hraly participant¢iny déti. Participant¢in syn nechténé bouchl svou sestru
do ttisel. A ,,...na 2. den nebo za 2 dny ve stiedu zacala z niceho nic curat krev.* Kdyz
participantCin manZel pfijel z prace, tak okamzité jeli na pohotovost, a po riznych vySetieni
si jejich dceru nechali v nemocnici. Zjistila by se pfitomnost nefroblastomu, kdyby syn
nebouchl sestru do ttisel béhem détské hry? Bylo to §tésti v nestésti? Jak jinak by se rodice
dozveédeli, Ze je néco Spatne? Participantka rozhodné necekala, Ze se mliZze jednat o néco
vazného, myslela si, Ze je to nejspise néjaky zadnéct. Proto to musel byt velky Sok, kdyz zjistili,

Ze se 0 zanét nejednalo. Tak pro né€ zacala cesta détské onkologie.
Podtéma: Rozhodnuti partneri, kdo pojede do nemocnice

Kdyz partneriim pani doktorka oznémila, Ze se jedna o nddorové onemocnéni, tak se meli na
misté¢ rozhodnout, kdo s dcerou pojede do X na détské onkologické oddéleni (,,...Ze za

‘

chvilku tam bude sanitka.). Nakonec se rozhodli tak, ze ,,...manzel rikal, Ze ziistane
s malym doma a ze vlastne a ja, abych jela s malou. “ Manzel zlstal se synem, ktery m¢l
v té¢ dobé rok a piil, a participantka odjela sanitkou spole¢né s dcerou do X na onkologické
oddéleni, kde spolu byly hospitalizované. Muselo byt velmi t€zké odjet od rok a ptl starého
miminka a zvlddnout odlouceni od rodiny. Stres urcité u participantky pievladal, jelikoz

nevédela, co bude dal, ale snazila se byt dcefi oporou. Kdyz piijely do nemocnice, tak je

Cekala dalsi vySetfeni napt. SONO, CT vySetieni apod.
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Podtéma: SraZeniny jako pri menstruaci

Dcera participantky brala tyden 1éky, jez mély zabranit vyskytu krve v moci. Mo¢, kterou
vycurala jeji dcera, participantce ukazali jesté pfed odjezdem na onkologické oddéleni. Bylo
to na druhy den, kdy byla dcera participantky hospitalizovana na détském odd¢leni v X, tedy
ve stejny den odjely do X nemocnice. ,, ....mné na druhy den ukdzali, co vycurala, a ja jsem,
prosté... jsem se zhroutila. “ Krev v moci se odborné€ nazyva hematurie. Kdyz participantka
vid€la, co jeji dcera vycCurala, tak to nenesla vitbec dobte (,, ...srazeniny uplné ,jak jako byva
normalni menstruace, jako uplné rudé srazeniny tam byly.“). Rozhodné to nebyl piijemny
pohled. Vse se stalo 5 dni po ¢tvrtych narozeninach participantéiny dcery. Muselo to byt
hrozné: pted 5 dny slavila narozeniny a ndhle se ocitla v nemocnici s tak vadznou diagnézou,

kterou nikdo necekal.
TEMA: VEDELA JSEM VSE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
V televizi chodil Dobry andél, Nemyslela jsem si, Zze je to rakovina, OS. personal vse

podrobné vysvétlil.
Podtéma: V televizi chodil Dobry andél

Participantka se jeSt¢ pifed onemocnénim své dcery informovala o nadorovych
onemocnénich v televizi (,,...kdyzZ jsem vidéla, jak tam chodi ten Dobry andel. ©). Také Cetla
rizné piibéhy na internetu. Ale urcité by ji nikdy v zivoté nenapadlo, Ze 1 je néco takového
muze potkat. Nakonec nadaci Dobry and¢l kontaktovala a ta jim pomohla. Nadace Dobry
andél pomaha rodindm s détmi, které postihlo néjaké vazné onemocnéni, pomaha jim ziskat
finan¢ni prostiedky na vyrovnani se s okolnostmi, které vlivem zatéze postihly jejich rodinu.
Uzasné je, 7e je zde takova moZnost, nebot musi byt velmi naroéné (nejen finanéng),

vSechno zvladnout.
Podtéma: Nemyslela jsem si, Ze je to rakovina

Kdyz participantce bylo od praktické Iékaiky sdé€leno, ze se jedné o rakovinu, tak to pro ni
bylo Sokujici, jelikoz ji nenapadlo, Ze by jeji dcera mohla mit rakovinu. Pro participantku
bylo na prvnim misté zdravi déti. Sdéleni diagnézy pro ni bylo velmi t&zké (,, ...no tak viastne
potom nam pani doktorka jako sdélila, Ze malda ma, nevim, jak to teda nazvala ted, rikala
nam jako vic véci, ale uz si to néjak nepamatuju, ale rikala, ze ma tumor prave ledviny, tak
rikam, neni to jako, myslela jsem si jako, Ze to meni ra..., rakovina nebo néco.").

Participantka si myslela, Ze jeji dcera mo¢i krev kvili néjakému zanétu, nemyslela si , Ze to
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bude nador. Co se ji asi honilo hlavou po sdéleni? Urcité to nebylo nic lehkého. Rakovina,

mé dité, pro¢ zrovna my?
Podtéma: OS. personal v§e podrobné vysvétlil

Kdyz byla participantka hospitalizovana se svou dcerou, tak si na oSetiujici personal nikdy
nestézovala, byla s nim spokojena (,, ...kdyz jsem se zeptala nebo kdyz jsem potiebovala néco

«

vedet do detailu, tak oni mi odpovédeli. ). Komunikace byla na vyborné urovni, kdyz
participantka néco nevédéla a zeptala se, vzdy ji byla jeji otazka zodpovézena (,,...jsem se
s tim nikdy nesetkala ani nikdo z kamaraddi, tak jsem potrebovala védet, co a jak.*). Byla to
urcité velka zkouska, jak vypotadat se se situaci, s niz se participantka nikdy diive nesetkala.
Nastésti méla u sebe ochotny persondl, ,,...jako zeptali jste se dopodrobna nebo nevédeéla
jste, nebo jste se zeptala i 4x, ptala kazdého doktora a odpovédeli vam to samé, jako
dopodrobna to vysveétlili, jako ja jsem byla spokojena s tim persondlem z moji strany. “ Pro¢

takova komunikace nemuze byt vSude? Participantka si nemusela hledat Zadné informace na

internetu, jelikoz ji personal vse fekl. Byla dostate¢né informovana.
TEMA: RODINA JE NEJViC

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:

Geneticka predispozice, Podpora prarodict.
Podtéma: Geneticka predispozice

V roding participantky se jiz objevilo nadorové onemocnéni (,, ...ale vim, Ze jakozZe déda
muyj, viastné, ze mel rakovinu, a nevim ceho, bud tlustyho streva, nebo zZaludku, nevim.*).
Déda participantky se s nadorovym onemocnénim nechtél 1&Cit. ,, No jinak, jesté babicka,
kterou jsem teda nezaZila, z tatkovi strany teda.” Pro¢ se néktefi lidé s nadorovym
onemocnénim nechtéji 1€Cit? Ztratili snad nadé€ji? Vzdyt mohou posledni Cas travit

s rodinou, vidét, jak vnoucata vyrtstaji a mnoho dalsiho. Pro¢ je toto rozhodnuti, tak sloZité?
Podtéma: Podpora prarodicu

Pro participantku byla velkou oporou jeji maminka, které se nejvice svétovala, ,, ...kdyz jestée
zila. “ I otec participantky, ji byl velkou podporou: ,, 4 jinak jako, néjak jsme spolu volavaly
a rikala jsem ji veSkeré informace, jako zajimali se, protoze slo o jejich vnucku. “ Byla to
jejich jedind vnucka, jinak v rodin€é maji samé kluky. Jako dalsi oporu participantka uvadi
svého manzela, ktery hlidal syna, kdyz byla participantka hospitalizovana s dcerou. Muselo

to byt velmi naroc¢né, jelikoz manzel participantky musel chodit do préce, ,, ...a babicka jako
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tchyne mu pomdha, protoze chodil do prdace na nocni, tak musel néjak fungovat.* Jak
participantka popisuje, tak museli n¢jak fungovat, i kdyz to bylo narocné. Kdyz byl manzel
v préaci, tak hlidala babicka, jeho matka, kdyz byl doma, tak hlidal on. Muselo to byt narocné
1 pro syna participantky, jelikoz svou matku skoro nevidél z divodu hospitalizace s jeho

sestrou.
TEMA: VZTAHY S KAMARADY

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Dcefi chybéli kamaradi ze Skolky, Neni ¢as se schazet s kamarady.
Podtéma: Dcefi chybéli kamaradi ze Skolky

Kdyz byly s dcerou hospitalizované, tak si hodné-krat participantcina dcera vzpomnéla na
své kamarady ze Skolky, ktefi ji chybéli ,,...a i ve Skolce se po ni ptali, kde je a takové.*
Ucitelky ze Skolky musely détem vysvétlovat, pro¢ neni dcera participantky ve Skolce. Kdyz
byly spolecné doma po chemoterapii, participantka sla s dcerou na hiiste, tak ,,...nékteré deti
na hristi, proc¢ nema vlasky nebo se s ni nechtély bavit, skrz to, ze nema vlasky. “ To muselo
to byt pro dceru participantky velmi ndro¢né, protoze si mohla ptipadat, Ze nezapada. Pro
participantku to muselo byt také naro¢né, protoZze musela dcefi vysvétlit, pro¢ se s ni déti
nebavi. Ale malé déti nevédi, Ze timto mohou druhym ubliZit. I participantky se hodné lidi
ptalo, jestli se nejedna o rakovinu, tak jim to musela vysvétlovat. (,,Jako hodné lidi se mé
ptalo jestli je to ra... “). Dcera participantky si nasla kamaradky i v X (,, ...ma kamaradky,
co mély leukémii nebo tak, tady z X, to je tady kousek. ). KdyZ ptiSly na navstévu dcefiny
kamaradky, tak jim participantka musela nékteré okolnosti vysvétlovat (,,...mala méla

zavedeny katetr, tak, aby na ného nesahaly nebo tak. ).
Podtéma: Neni ¢as se schazet s kamarady

Participantka svym kamaradiim fekla o onemocnéni své dcery (,, ...tak jako treba kamaradi,
co maji deti, kamarddky tak jako taky, jako Ze jsme jim jako 7ikali.”). V nemocnici se
,, ...potkala s hodné maminkama, které mély ruzné ty diagnozy. *“ a s n€kterymi se 1 spratelila.
Participantka uvadi, ze se s kamarady ,, ...schazime, neschdzime jako ted néjak na to ani neni
cas, jako piseme si, nebo tak. Jelikoz je ted’ participantka na matetské dovolené, tak nema

mnoho volného ¢asu.
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TEMA: MIT PEVNOU VULI A NEVZDAT TO

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Prioritni hodnoty, Nikdo to necekal, Hned jsem se rozbrecela, Musela jsem se s tim smifit

sama.
Podtéma: Prioritni hodnoty

Hlavni prioritou je pro participantku ,,...hlavné zdravi déti, “ jelikoz si jeji nejstarsi dcera
prosla onkologickou cestou. Pravé proto si pieje, aby dalsi z jejich déti nic takového
nepostihlo a mohli spokojené zit. Participantka ma 3 déti (,, ...vZdycky jsem se modlila, at

mam, jakoze ,dikybohu, at’ mam zdravy déti. “).
Podtéma: Nikdo to necekal

Participantku nikdy nenapadlo, Zze se jim toto v rodiné¢ mize stat. (,, Nikdo to necekal.*).
Participantka uvadi ze ,,...jako bylo to jako aj narocné, hrozné, jako ja jsem to nezvlddala
dobre. “ Pro participantku bylo toto obdobi velmi narocné, musela situaci piijmout ,tak, jak
je. Ale tento proces je u kazdého jinak dlouhy. Navic, kdyZ to bylo onemocnéni tak malého
ditéte u kterého si myslela, Ze je zdravé. (,,Jenom akorat nas potkalo, to, co nds potkalo. “).
Muselo to byt narocné jak pro participantku, tak i pro jejtho manzela a prarodice. Naro¢né
to bylo 1 pro dceru participantky a jejiho syna, protoze spolu nemohli travit ¢as. A
participantCina dcera také nemohla travit dostatek ¢asu se svymi kamarady, na které byla

zvykla. VSechno se zménilo, misto Casu na hfisti jej travily v nemocnici.
Podtéma: Hned jsem se rozbrecela

Diagnézu rodi¢tim sdé€lila pani doktorka z X. Kdyz participantka uslySela diagnézu ,,...no,
ja jsem se rozbrecela hned. “ Rozhodné to nebyla lehka situace, jelikoz se jednalo o jejich
dceru, kterou nade vSe milovali. Manzel participantky rozruseni ,,neddval na sobé najevo,
Jjakoze, asi az potom, jak uz jsem jela s malou. “ Pti této informaci museli spolu drzet jako

rodina, podporovat se navzajem.
Podtéma: Musela jsem se s tim smiFit sama

Smifeni se se situaci bylo pro participantku velmi naro¢né. Vyuzila i sluzeb nemocni¢ni
psycholozky. Ale ptedevSim ,,...ja jsem se s tim musela smirit sama, méla jsem to jako
v sobé. ““ Chodila proto ven, aby ji dcera nevidéla brecet. Chtéla pro ni byt silna. ,, No jakoze
predtim, ze zacatku jsem to vitbec nedavala psychicky, protoze jsem jako necekala, Ze nas

tohle muze potkat.*“ Participantka bojovala se svymi myslenkami, nakonec se ji podatilo
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situaci pfijmout, byl to vSak dlouhy proces. Byla silna, méla pevnou vili a nevzdala to, i
kdyz to bylo tézké. Dokazala si uchovat vlastni energii. Kazdy proziva proces smifeni jinak

dlouho.
TEMA: POMOC I ZATEZ

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Pomohl ndm Dobry and¢l a Zlatéd rybka, Nemohla jsem do préce.
Podtéma: Pomohl nam Dobry andél a Zlata rybka

Participantku v nemocnici navstivila pani psycholozka, ktera ji informovala o moznosti
pomoci, kterou poskytuje nadace Dobry andé€l. ,, Potom viastné jesté Zlata rybka, co jsem
ani takhle nevédeéla, ze bysme méli jako takovou moznost, tak jsme to jakoze néjak udélali. *
Pozdé&ji rodina ziskala ptispevek na auto, jelikoZ se dcera participantky bdla jezdit sanitkou,
protoze nevédéla, co ji ¢ekd, a mela se sanitkou Spatné zkusSenosti. Pak pani psycholozka ,,
mi dala telefonni cislo, kdybych potrebovala pomoc nebo tak. “ Navstéva u psycholozky byla
pro participantku velmi privétiva, jelikoz se dozvédéla mnoho dosud netusenych informaci.
Kdyby nepfisla, tak by nevédéla, Ze ma moznost ziskat ptispévek na auto. Auto rodin€ velmi
pomohlo, jelikoZ se snizil stres u nejstarsi dcery, kterd nechtéla jezdit v sanitce. Proc je nizka
informovanost o téchto moznostech? M¢la by byt o téchto vécech vétsi informovanost?
Rozhodné ano, jelikoz hodné rodin o této moznosti nevi. Kdyby o této moznosti védélo vice
rodin v podobné situaci, tak ji mohou vyuzit. Kazda forma pomoci témto rodindm je vitana

a miZe velmi pomoci.
Podtéma: Nemohla jsem jit do prace

Participantka chtéla do rodinného rozpoctu pfispét financné, ale bohuzel nemohla.
Participantka: ,, ...Jd jsem nemohla jit do prace, skrz toto, méla jsem uz néco domluveného,
Ze bych sla, a vlastné tady tohle to, nemohla jsem skrz to, takze prispévek na péci a vSechno
Jjinak.“ Proto rodina musela vyuZzit mozZnosti pfispévku na péci. Musela to byt velmi
nepiijemnd situace, ze onemocnéni dcery mélo vliv na nabidku pracovni pfilezitosti, a tak

zasahl pracovni stranku Zivota participantky.
TEMA: ZMENY CHOVANI MYCH DETI

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:
M¢ zdravé dité délalo, jakoby mé neznalo, Chemoterapie zménila chovani mé nemocné

dcery.
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Podtéma: Mé zdravé dité délalo, jakoby mé neznalo

Syn byl na participantku velmi fixovany (,, ... rok a piilrocni dite... “), a kdyz participantka
s dcerou odjely do nemocnice, tak se v§e zmeénilo, travili spole¢né méné Casu. ,, No viastné
malyho, jsem treba v podstaté jako nevideéla, kdyz jsem byla v nemocnici. “ Obcas si spolu
volali. Kdyz participantka jela na jeden den dom, ,, tak délal, Ze mé neznal, jako ten maly,
dlouho mé nevidél a takto, bylo to takove jiné no. “ Musel to byt pro participantku Sok, Ze se
k ni jeji vlastni dit€ chovalo jako k cizimu. UrCité méla smiSené pocity a tato situace ji musela
tizit. Syn se fixoval na otce, ktery se o né€j po cely ¢as staral, kdyZ nebyl zrovna v praci. To

se pak o vnuka starala jeho babicka, participant¢ina tchyné.
Podtéma: Chemoterapie zménila chovini mé nemocné dcery

Participantka se svou dcerou jezdi kazdé 3 mésice na kontrolu do X. Kdyz tam byla
naposledy ,, ...fo jsem viastné Fikala, Ze mala se hodné zmeénila. “ Ptedtim byla poslusna a
kdyz ji tekla, tak vSe udélala (,,...ona jako, bez si uklidit pokojicek a poskladat a jit spat, ale
od té doby jako co? *) Participantka si mysli, Ze dceru zménila chemoterapie. ,, Uz je takova
drzejsi, nékdy je drza, odmlouva uz, ale jako strasné chytra je. “ Méni chemoterapie chovani

déti? Pro¢ si participantka mysli, Ze je pfi¢inou zmény chovani pravé chemoterapie?
TEMA: BYLO MI LITO ME NEMOCNE DCERY

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:
Nemocna dcera chtéla jit z nemocnice domt, Nezvladala jsem oS. Cinnosti u své nemocné

dcery.
Podtéma: Nemocna dcera chtéla jit z nemocnice domu

Dcera participantky pfed onemocnénim méla mnoho konicku jako napt. brusle, kolo.
Chodila rada na hristé€ a rada travila ¢as venku. M¢éla moc rada zvirata, doma zadné neméli,
ale jezdila Casto k babicce, kterda méla psa. KdyZ byla dcera hospitalizovana, tak tyto aktivity
nemohla délat. , Viastné jako, jelikoz to bylo v léte, tak chodit na bazén ani nemohla nebo na
chatu, jako kdyz jsme byli na prazdninach s babickou a dedou na chate, tak trampolina,
piskoviste, bazeén, takze tady toto, tak jsme stravily v nemocnici.* Participantka ji vSe
vysvétlovala, pro¢ nemize doml a Ze musi byt v nemocnici. (,, Chtéla jit na chatu do
bazéna. “). Pro dceru participantky to muselo to byt velmi naroc¢né, jelikoz byla zvykla na
vSechny tyto aktivity a najednou musela vSechen sviij €as travit v nemocnici. V nemocnici
se nemohla vénovat tomu, co ji nejvic bavilo. Pobyt v nemocnici ji omezoval v aktivitach,

proto se velmi téSila az budou doma a bude je moci vSechny znovu provozovat.
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Podtéma: Nezvladala jsem oS. ¢innosti u své nemocné dcery

Participantce ned¢lalo dobie, kdyz oSetiovatelsky personal na jeji dcefi délal rtzné
oSetrovatelské ukony. ,,Jako injekce a takové, nebo ji brali krev, tak jsem se snazila jako,
ale bylo mi ji strasné lito, Zze od malicka podstupovat toho tolik, viastné méla i zavedou
hadicku do mocového méchyre.“ Nejvétsi problém nastal, kdyz jeji dcefi sestra zavadéla
mocovy katetr do mocového méchyte (,, jak ji to davali, tak plakala a tak jsem musela jit na
chodbu, nedavala jsem to, to bylo asi jediné, co jsem nedavala, Ze jsem musela z tama odejit
prosté, protoze jsem to neddvala. “). U vSech jinych ¢innosti se participantka snaZzila vydrzet,

ale zavadéni mocového katetru ji délalo problém.
TEMA: NADOR A ME DITE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nasledujici podtémata nazvana jako:

Nadg¢je k zachrané pilky ledviny, Nezddouci ucinky chemoterapie.
Podtéma: Nadéje k zachrané pulky ledviny

KdyzZ byla participantka s dcerou hospitalizovana v X, po tydnu nebo 8 dnech od zacatku
hospitalizace, tak ,,...davaji nam jako nadeji tim, Ze aspon piilku ledviny jako zachrani.*
Pozdé&ji postoupila dcera mésic chemoterapie. Cilem chemoterapie bylo, aby se nador
zapouzdril a zmenSil se (,, ...aby se to mohlo potom, jenom jakoze, jakoby odskrabnout, ale
jelikoz vlastné za ten mésic, jakoze, potom CT vysetieni zas, tak se to jako zapouzdrilo jenom

I3

do tri ¢tvrté a ta Ctvrtka se ji jako rozlezla po celém téle. ). Pozdéji nasledovala operace,
kdy bylo participantce oznameno, necelou hodinu pted operaci, ,,...Ze ji vezmou celou
ledvinu, abychom byli jako na to pripraveni.” Rozhodné to musela byt necekana situace,
jelikoZ rodice doufali v to, Ze se piillka ledviny zachrani, a na posledni chvili tomu bylo jinak.
I kdyz chemoterapie nezapouzdrfila cely nador, tak se operace povedla bez vedlejSich

komplikaci.
Podtéma: NeZadouci ucinky chemoterapie

Po chemoterapie participant¢ina dcera zhubla (,, ...ona z 22 kil shodila jako 7 nebo 8 kilo za
tyden, protoze ona ani nejedla. ). Neméla chut’ k jidlu (,, Ona jako fakt byla jenom kost a
kiize. “). Dalsi komplikace nastaly u druhé davky chemoterapie, kdy ,,...vZdycky zvracela
Jjako hodné, jako ona spala i 3x za den. “ Musela byt dehydratovana a slaba. Také ji zacaly
vypadavat vlasy (,,Jako ji to vypadavalo, a kdyz jsem vidéla, Ze ji to vypadava, tak jsem ji to
musela ostrihat. “). Muselo to byt velmi naro¢né, jak pro dceru, tak i pro matku, ktera vidi

svou dceru v takovém stavu a nemiZze ji vic pomoci.
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TEMA: PREVENCE

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Preventivni vySetfeni, ReZimova opatfeni.
Podtéma: Preventivni vySetieni

Participantce bylo feceno, zZe ,,oni teda rikali, Ze se mezi 1.— 4. rokem se to miize objevit,
proto by doporucila kazdému ,, kdo ma malé deti a nemaji onemocnéni nebo tak, aby se tieba
domluvili, Ze jednou za rok zajdou na prohlidku jakoze ultrazvukem.* To proto, aby na
pfipadny néador pfiSlo vcas. Toto preventivni vySetfeni vSak prakticti 1ékatfi nenabizeji.
Participantka chtéla vysetfit i svého syna, ale praktickd doktorka s tim nesouhlasila, proto
participantka zménila praktického Iékate svych déti. Nakonec nasla praktického lékare, ktery
byl ochoten toto vySetieni udélat. Syn mél vSe v poradku, takze se participantce ulevilo. Tuto
variantu prevence doporucila také Svagrovi (,, ...i od manzela bracha, taky maji malého, a
kdyz se tohle dozvédeli, tak ho taky nechali vysetrit, protoze od 1 do 4 let, jakozZe je toho
nejvic, co to ty deti postihuje. ©). Ml by se nefroblastom preventivné vySetrovat u vSech déti

ve véku 1-4 let? M¢lo by byt sono soucésti vybaveni ordinace u vSech détskych praktik?
Podtéma: ReZimova opatreni

Dcera participantky dodrzuje omezeni hlavné v jidle, participantka se snaZzi, aby jeji dcera
meéla Cerstvé potraviny a omezila stl (,, ...jelikoz ma jednu ledvinu, ale tohle nam nikdo
nerekl nebo takhle, ale ja jsem si to teda cetla nebo jsme to studovali.”). V X jim bylo
doporuceno, aby dcera dodrzovala ,,...omezeni télocviku, Zadny fotbal, mice, nic.“
Participantce zaleZi na zdravi dcery, proto se pro ni snazi udélat, co nejvic. D¢laji to 1 ostatni

rodice, jejichz dité¢ mélo nefroblastom? Je po 1é¢bé strava natolik zasadni?
TEMA: INTERNETOVY CLANEK

V souvislosti s timto tématem z rozhovoru vyplynula nésledujici podtémata nazvana jako:

Internetovy ¢lanek bez souhlasu.
Podtéma: Internetovy ¢lanek bez souhlasu

O onemocnéni participantéiny dcery se dozveédél denik Blesk. ,,On nds viastné oslovili
potom i Blesk, ze by jako to chteli dat do novin nebo jako na internetu, tak jsme jako s tim
souhlasili. “ Clanek byl na internetovych strankach zvefejnén a je tam dodnes k dohledani.
Pozdé¢ji stejny Clanek byl zvefejnény i na CNN Prima News, k némuz uz souhlas nedali. ,, 4

to jsme jako vitbec nevédeli, ze to tam dali, to az teda jako, Ze sestra mné to az poslala, a ja
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Jjsem na to hledéla, jak bldzen, ze jako Blesk mél tu slusnost se zeptat a tohle jako, nevim no,
bylo to takové zarazejici. “ Pro rodice to byl velky Sok, jelikoz souhlas dali pouze deniku
Blesk, ale clanek se $itfil dal. Participantka by o c¢lanku, ktery byl zvefejnény jinou
internetovou strankou viibec nevédéla, kdyby ji o tom neinformovala sestra. Pro¢ byl ¢lanek
zvetejnény i jinde?

Spoleéné témata

Z analyzy vsech rozhovorii vyplynula témata, kterd se shodovala u vSech participantek.

Témata jsou nasledujici:

¢ Rodina jako ziklad v§eho

e SmifFila jsem se sama

e Nahodné zjiSténi nadoru

e Nezadouci u¢inky chemoterapie

e SpiSe pozitivni zkuSenosti s oS. personialem béhem hospitalizace

Rodina jako ziklad vSeho

Jedno ze spole¢nych témat byla pro participantky rodina. Rodina v Zivoté participantek
hréla velkou roli. Vnimaly ji jako velkou podporu, kterd jim pomahala v t€zkych chvilich a
veédely, Ze je na ni vZdycky spolehnuti a nejsou na situaci samy. Prvni participantka (P1):
., ...dost mi pomahali moji rodice, a teda partner taky...“. Jinak to nebylo ani u druhé
participantky, (P2): ,, Urcité to byl manzel, stoprocentné to byl manzel a pak to byla moje
maminka. “ Podporou byla rodina 1 tfeti participantce, kterd se sv€fovala své matce, (P3):
., ...moji mamce, kdyz jeste Zila. “ NejCasté€ji participantky zminovaly jako hlavni podporu
své matky a nésledné partnery. Jako dal$i podporu zminuje participantka ¢. 2 svou babicku,
kterd ji dala uzitecnou radu (P2): ,,...moje babicka mi rekla, Ze se musim dat dohromady, zZe
mam jeste 1 dité.* Pro participantku €. 3 byla zase podporou jeji tchyné, kterd poméhala
s péci o jejiho syna, kdyz musela byt hospitalizovana s dcerou (P3): ,, ...manzel byl doma a
babicka, jako tchyné, mu pomahda, protoze chodil do prace na nocni, tak musel néjak
fungovat ... Participantce ¢. 1 pomahala hlidat dceru jeji matka, aby si nasla ¢as pro sebe
(P1): ,, ...nicméné moje mama se snazila, nakonec se naucila ji uspat v kocarku, takze ty
chvilky jsem méla volno.“ Kdyby nebylo rodiny, byla by situace pro participantky tezsi.
Vsechny participantky se shoduji také v tom, ze pfed onemocnénim jejich déti, mély

v rodin¢ nadorové onemocnéni. (P1): ,, Moje babicka méla rakovinu, teta méla rakovinu
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prsu, deda mél rakovinu prostaty, oni tri se z toho dostali, ale druhej déda a ten mél teda
rakovinu tlustého stieva a ten na to umrel v 81 letech.” (P2): ,,...vlastné jenom od moji
mamky tatinek vilastné umrel na rakovinu jako zaludku.“ (P3): ,, ...ale vim, Ze jakozZe déda

miij, vlastne, Ze mél rakovinu, a nevim c¢eho, bud tlustyho streva, nebo zaludku, nevim. *
SmiFila jsem se sama

Jako dal$i vyplyvajici spole¢né téma zahrnuje situaci, kdy se participantky se zdvaznou
situaci musely smifit sami. U prvni participantky byl tento proces nejdelsi (P1): ,, No pro mé
byl nejtézsi ten boj s tim to prijmout, prijmout tu celou situaci, tak, jak je.* Ale nakonec se
ze situaci smifila sama (P1): ,, nejak sama udélat jako, pomohlo mi proste, ze tam byl ten
ultrazvuk, ze jsem to videla. “ Navstéva pani doktorky byla kli¢ova, jelikoz pomohla proces
smifeni urychlit. I druhd participantka se ze situaci musela vyrovnat sama, i pfes vSechny
navstévy psycholozky, antidepresiva, které odmitala (P2): ,,S tim jsem se musela vyrovnat
ja sama za sebe a nebyl den, kdy bych se nemodlila. *“ Tento proces také nebyl snadny (P2):
., Nikdo vam nepomiize ani teda mne, aspon ne ani psycholozka, doktori, sestry, nikdo. 1
treti participantka situaci ze zaCatku nezvladala nejlépe, ovladaly ji pfevazné emoce (P3):
,, ...chodila jsem ven se vybrecet, aby mé mala nevidela. “ Nakonec se také se situaci smifila.
I kdyz kazdy proces byl jinak dlouhy, tak v kone¢né fazi se shodoval u vSech participantek.
Muselo to byt psychicky naro€né piijmout, tak téZkou situace.

Nahodné zjisténi nadoru

U vSech participantek byl nalez nddoru velmi nec¢ekany, protoze nebyly viditelné prvotni
ptiznaky. U prvni participantky, tato situace vznikla, kdyZ dceru nesla v nositku a omylem
na ni spadla (P1): ,, ...a bouchla se do hlavy a asi i do téch zad, presné nevim, prosté jsem ji
zalehla. “ Dcera v nemocnici méla rizna vySetfeni, nasledné se pomoci nich na nador pfislo
(P1): ,, ...nasli tenhle ten nador, my jsme nevédeli, co to je a néco tam proste nasli. “ U druhé
participantky se na nador pfislo tak, Ze jeji dcera (P2): ,,...kdyz méla 1 rok, tak dostala
prosté silné horecky... ", participantka navstivila praktickou Iékaiku, pfi prvni navstéve se
nic nezjistilo, pani doktorka méla podezieni na virové onemocnéni, druha navstéva byla
klicova (P2): ,, ...to vypadad na nador a ze jesté ten den musime jet na onkologii do Brna.*
Tteti participantka se o nddoru také dozvédela ndhodou, kdyz si jeji déti hraly na htisti (P3):
,, On ji viastné nechténé bouchl do trisel. ““ a (P3): ,, A viastné na druhy den nebo za dva dny

ve strredu zacala z niceho nic curat krev.
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Nezadouci ucinky chemoterapie

Vsechny participantky se u svych nemocnych dcer setkaly snezddoucimi tucinky
chemoterapie. Déti chemoterapii nesnaSely dobfe. Pro matky to také nebyla lehka situace,
pozorovat své dité, které se trapi a nemaji mu, jak pomoc. U prvni participantky vypadaly
nezadouci u€inky u dcery po chemoterapii nasledovné (P1): ,, .....méla prujem, horecky, ale
asi to je bezny, ze jo, vsechno bylo oslabeny. *“ Jako dalsi nasledovaly: inava, protidnuti vlasi
a nechutenstvi (P1): ,,...moc nejedla, dokud jsem ji kojila, tak nejedla viibec.” U druhé
participantky dcera bcéhem chemoterapii (P2):,...dcera dostala horecky...". Treti
participantka méla u dcery podobné ptiznaky jako prvni participantka (P3): ,,...ona z 22 kil
shodila, jako 7 nebo 8 kilo za tyden, protoze ona ani nejedla. “ Dceru participantky nadale
provazely dalsi ptiznaky (P3): ,,...vZdycky zvracela jako hodné, jako ona spala i 3x za den. *
Maminka pozd¢ji musela i dcefi ostiihat vlasy. Kdyz participantka Sla s dcerou na détské

htisté, tak nastala i takova situace, ze (P3): ,,...se s ni nechtély bavit, skrz to, Ze nema

viasky.
SpiSe pozitivni zkuSenosti s oS. personialem béhem hospitalizace

Participantky mély pozitivni zkuSenosti s informovanosti. Prvni participantka méla
s oSetfujicim persondlem pozitivni zkusenosti, (P1): ,, ...vSichni doktori strictni ,sestry byly
skvely...“, kdyz pottebovala s nééim poradit (P1):,,...vSichni jakoby nam, cokoliv jsem
potiebovala védet... “. 1 kdyz ze zacatku méla negativni pohled, postupem c¢asu a pfijmuti
situace se pohled zménil v pozitivni. Druhd participantka méla pozitivni zkuSenost s 1ékati
kromé jedné 1ékatky, kterd nerespektovala jeji nesouhlas (P2): ,, 4 u doktoru jsem si vazila
toho, Ze prisli a rekli tak, jak to je, prisli a rekli: Pani X.Y. s vasi dcerou to vypada jako zle.
Doktoriim diivétovala. S oSetfujicimi sestrami méla bohuzel negativni zkuSenosti. Treti
participantka byla spokojend s oSetfujicim persondlem (P3): ,,...jako zeptali jste se
dopodrobna nebo nevédéla jste, nebo jste se zeptala i 4x, ptala kazdého doktora a odpovédeli

«

vam to same... ".
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7 DISKUZE

Cilem praktické casti bylo si zodpovédét na hlavni cil a dil¢i cile, které jsme si zvolili na
zacatku prace. Soucasn¢ jsme si odpoveédéli na hlavni vyzkumnou otazku a dil¢i vyzkumné
otazky v podobném zméni. Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jaky ma vliv onkologické
onemocnéni u ditéte na proZivani rodinnych prislu$nikii. Z analyzovanych rozhovora
jsme zjistili, ze kazdy participant prozival onemocnéni ditéte jinak. Pro prvni participantka
vice alternativni medicing, ale postupem casu sviij pohled zménila. Druhd participantka
vnimala situaci tak, Ze se kazdy den modlila, protoze nevédéla, jestli jeji dit¢ bude viibec zit.
Tteti participantka nesla situaci velice Spatnég, jelikoz necekala, Ze je vibec tohle miize
potkat. Postupem casu se vSechny participantky se situaci smifily, ale strach o jejich dité
stale pretrvaval. Jako prvni dil¢i cil jsme si zvolili nasledujici a to zjistit, jestli jsou rodice
dostatecné informovani o diagnoze svého ditéte. VSechny participantky uvedly, ze byly
dostate¢n¢ informované. DozvédEly se vzdy vSe vcas. Pokazdé, kdyz se chtély informovat,
tak jejich dotaz byl zodpovézen. Prvni participantka s informovanosti ze zacatku velmi
bojovala, jelikoz si nedokézala ptipustit, Ze jeji dit¢ mé nadorové onemocnéni. Jako dalsi
dil¢i cil nasledoval zjistit, jak nadorové onemocnéni ditéte ovlivnilo finan¢ni situaci
rodiny. Prvni participantku onemocnéni jeji dcery nijak po finan¢ni strance neovlivnilo,
jelikoZ vyuZila pomoc od Dobrého Andéla a méla mozZnost piispévku od ufadu prace. Za
tuto podporu byla velmi rada, jelikoz nemusela fesit situaci, Zze by neméla finance na stravu
amohla se vice soustfedit na onemocnéni své dcery. Druhd participantka o finanéni moZnosti
vibec nevédéla, proto Zadnou nevyuzila. Proto finan¢ni situaci tato skutecnost ovlivnila,
stavalo se totiz, Ze manzel participantky spaval v auté, aby nemusel dojizdét tam a zpé&t
z divodu vysokych cen pohonnych paliv. Tteti participantka vyuzila pomoc od nadace
Dobry and¢l a Zlata rybka. Pozdéji ziskali 1 ptispévek na auto, jelikoz dcera participantky
nechtéla jezdit sanitkou. Jedind véc, kterd ovliviiovala financni stranku byla ta, Ze
participantka nemohla jit do prace, protoze méla nemocnou dceru. Dal$im dil¢im cilem bylo
zjistit, kdo byl nejvétsi oporou pro matky. U prvni participantky to byla jeji maminka,
ktera ji pomahala hlidat dceru, aby meéla ¢as sama pro sebe. Chvile, kdy mohla byt
participantka sama povazuje za ty nejlepsi vylety. Jako dalsi byl pro ni oporou manzel.
Druha participantka povazuje za oporu svého manzela, maminku a babicku, ktefi s ni byli

YV

Jelikoz méla jesté jedno dité a manzel musel chodit do prace, tak ho vzdycky pohlidala
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tchyn€. Své mamince se vzdy mohla svéfit s cimkoliv. Jako posledni cil jsme si stanovili
zjistit, jak rodina hodnoti komunikaci, informovanost a zdravotni péci v nemocnici.
Prvni participantka byla s oSetiujici péci personalu spokojena. Jen jednou nastala situace,
ktera se ji moc nelibila. Byla to situace, kdy jeji dcera §la na operacni zékrok k zavedeni
portu a personal vzal participantce jeji brecici dceru z naruce. Participantka chtéla, aby jeji
dcefi dali injekci na zklidnéni a nebylo ji vyhovéno. Komunikaci a informovanost zpétné
hodnoti kladn€. Druha participantka méla pozitivni zkuSenost s 1€kafi, kromé jedné 1€karky.
Lékarka ji vnucovala antidepresiva a psycholozku. Participantka odmitla psycholozku, a i
pres nesouhlas psycholozka za participantkou piisla. Pro participantku tato situace byla
velmi nepiijemna, jelikoz psycholozka mluvila jenom o smrti, a to bylo pro participantku
jesté horsi, nez kdyby psycholozka vibec nepfiSla. Antidepresiva, které participantka
odmitla ji dala lékaika do Ust. Ostatnich 1ékatd si velmi vazila, jelikoz ji vzdy fekli vSe
narovinu. Se sestrami méla participantka bohuzel nepiijemné zkusenosti. Nechtély, aby méla
svou dceru v lizku, i kdyz jim participantka vysvétlila, Ze se svou dcerou chce travit, co
nejvice Casu, protoze nevédéla, jestli bude stale zit. Sestry byly také nepfijemné a
participantka nechapala proc¢. Také se participantce nelibila situace, kdy jeji dcetfi méla jedna
sestra odebrat krev a netrefila se. Treti participantka byla s oSetfujicim personalem
spokojena, kdyZ néco potitebovala védet, tak ji sestiicky vSe vysvétlily. Ani s 1€kafi neméla
zadné Spatné zkuSenosti. Jen se ji nebyla situace, kdy jeji dceti zavadéli mocovy katetr.
Dcera brecela a participantka u této situace nemohla byt a §la rad€ji na chodbu. Jinak péci

také hodnoti kladné.

Podobnym tématem se zabyvala také Markova (2017), kterd ve své diplomové préci zjistila
nasledujici vysledky, které se shoduji s touto bakaldiskou praci. Vysledky se shodovaly
vtom, ze nejvétsi oporou byla pro dotazované participanty rodina, zejména pro
hospitalizované zeny to byla jejich matka. Podporu nasly i v blizkém okoli. Shoda byla také
v zavislosti ditéte na rodici, ktery byl s ditétem hospitalizovan. Prarodice onemocnéni jejich
vnoucat pfijali velmi téZce. Odbornou pomoc psychologa/psychiatra braly dotazované
matky jako slabost nebo selhdni, v této bakalarské praci méla neptijemnou zkuSenost jen
jedna dotazovana participantka, zbylé hodnoti kladné. Dotazovani participanti také pozitivné
hodnoti finan¢ni pomoc, nejcastéji uvadi nadaci Dobry and€l. Dotazovani participanti se
také shoduji v tom, Ze jejich dite je v té€ch nejlepsich rukéch, a byli pro n¢ velkou oporou.

Neshodujici témata se tykaly v pfistupti [€kait, kdy v diplomové praci participanti uvadi, ze
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1ékati neméli dostatek empatie, porozuméni, podpory a ¢asu. Také jim nevyhovoval pfistup

personalu u détskych pacientq.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 81

ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, jak rodinni pfislusnici prozivaji nddorové onemocnéni
(Wilmsonova nemoc) u svého ditéte. Pro tuto praci byl zvolen kvalitativni vyzkum.
Kvalitativni vyzkum byl proveden pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Ve vyzkumu
byly dotazovany tfi respondentky, které se u svého ditéte setkaly s nefroblastomem. Jednalo
se o jejich osobni zkuSenosti, proto byla zvolena interpretativni fenomenologickd analyza.
Cela prace byla rozd¢€lena na teoretickou a praktickou cast. Teoretické poznatky navazovaly

na praktickou ¢ast.

Cile prace byly rozdéleny na hlavni cil a na dil¢i cile. Hlavnim cilem bylo: Zjistit, jaky vliv
ma onkologické onemocnéni u ditéte na prozivani rodinnych ptislusnikt. Zjistili jsme, ze
kazda respondentka situaci vnimala jinak, ale jedno mély spolecné, a to byl strach o dité.
V dil¢ich cilech jsme se snazili zjistit, jestli jsou rodi¢e dostate¢né informovani o diagndze
ditéte, jak celd situace ovlivnila jejich finanéni stranku, kdo byl nejvétsi oporou
respondentek, a také jsme se snazili zjistit, jak byly rodiny spokojené s komunikaci,
informovanosti a také s poskytovanou oSetfujici pé¢i béhem hospitalizace. VSechny zminéné
dil¢i cile byly také splnény. Spolecné s cili prace byly zodpovézeny 1 vyzkumné otazky.

A4

Nahlédnuti do détské onkologie neni snadné ani pro vyzkumnika, jelikoZ se b&hem

zpracovani prace vciti do participantli a proZiva situaci s nimi.

Vseobecna/détska/onkologickd sestra hraje v této problematice velkou roli, jelikoz se
setkava s rodinami v nelehké situaci. Méla by byt pro rodiny oporou, edukantem, strdZnym
andélem, n€kym, na koho se rodina miiZze spolehnout. Rodiny si chovani sester a ostatnich
¢lentl oSetfovatelského tymu pamatuji do konce Zivota a své zkuSenosti predavaji dal. Tato
prace miize pomoci oSetfujicimu personalu vcitit se do problematiky rodin, které jsou v této
nelehké situaci, a zmirnit jejich trapeni napt. rozhovorem a sdilenim pocitu, Ze na to nejsou

sami. Kazdy kontakt a pozornost miiZe situaci zlepsit.

Jako doporuceni pro praxi by mohly byt vytvofeny letacky, v nichz by byly uvedeny
informace o nadacich, na které by se rodi¢e mohli obratit, protoze ne kazdy vi, ze ma tuto

moznost, a mnohdy také nevi, kde pomoc hledat.

Zjisténé vysledky mohou byt pouzity ke srovnani s jinymi pracemi.
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PRILOHA P I: TABULKA S KLICOVYMI FRAZEMI
K ROZHOVORU C. 1

TEMA PODTEMA KLICOVE FRAZE
,, ... byla to pro mé nocni mura... "
. -ee ja jsem spadla na ni... "
Uraz dcery ,, ... mé to strasné bolelo...
., ... @ bouchla se do hlavy a asi i do téch zad,
presnée nevim, prosté jsem ji zalehla.
Ochota okoli po . ... nam strasne pomahali, mé zvedli a dité
< o o vytahli z nositka...
nec¢ekaném padu o . e
. ... pomohli nam si sednout, posbirali
PAD ODHALIL maminky

DIAGNOZU

rozhdzeny veci a pak zavolali sanitku.

Piedzvést néceho
Spatného — povéry

.. 13, v patek...

., ... jsem rozbila zrcadlo a prebehla mi cerna
kocka pres cestu...

,» ... proste opravdu vsechno najednou...

Nasledné Setfeni

€

., ... udelali rizna vysetreni...
., ... byla to sobota... "
., ... bylo to hrozné neprijemny proste... “

., ... UZ jsme tam byli treba, jd nevim, 4 nebo 5
hodin. “

ODMITANI
LECBY ZE

STRANY RODICU

Zjisténi diagnozy

,, ... hasli tenhle ten ndador, my jsme nevedeli,

co to je, a néco tam prosté nasli...

,» ... pani doktorka a byla takova docela drsna
a rikala ,no tak néco se tam naslo, na ty
ledvine, musime to dal prozkoumat* ... "

., ..., 10 je ten nefroblastom ‘ a najednou jsem
to uslysela to slovo ,coze, a co to viastné je?
a on nerekl, Ze rakovina, zhoubny, nerekl
vitbec nic. “

Nezadouci uéinky
chemoterapie

M1j negativni
piistup k 1écbé
dcery

,,... protoze méla prijjem, horecky, ale asi to je
bézny, ze jo, vSechno bylo oslabeny.
., ... moc nejedla, dokud jsem ji kojila, tak
nejedla vitbec.
., ... jl nevypadaly jako vsechny vlasy, ale
proridla a vypadala hodné unaveneé... *

., ... jsem odmitala vSechny doktory.
., ....Co po nas chcete? “ No a ona sono bricha
aja: , Vsak spadla na hlavu, tak proc ji
budete kontrolovat bricho?
., ... VSechny slova tohoto typu onkologie,
nador, chemoterapie, vSechno tohle to bylo
pro mé v mysli takhle cervené preskrtany
vykricnikama...
., ... jsem se snazila ukecat, aby ji tu

chemoterapii nedavali. *




., transfuzi, to jsem taky nechtéla prijmout ze
zacatku, protoze jsem si rikala: ,Jezis néjakou
cizi krev ji budou davat, boze... "

Manzel odmita
doktory

., A milj muz je prosté z takové kultury, sam se
narodil doma a nesnasi doktory... "
., ... kdybych to treba odmitla, tak by mé
mozna v tomto i podporil...*

Ezo svét jako
bariéra 1écby

., ...jak se lidé uzdravili a rizné viastné to, tak
Ze je to v pohode...
. - jd jsem se jako snazila udelat nejaky
ritudl...

., ... Jsem ze zacdatku takhle vnimala, Ze je to
néjaka moje zkouska a zZe to musim takhle
odmodlit...

., ... jsem si precetla néjakou chytrou knizku
a udelali jsme prosté néjaky ritual a byli jsme
u nejaky lécitelky.

., ... ona by ty deti vithec nenechala vitbec
operovat...

»» ... byla mozZna zklamana z toho, Ze jsme se
tak rozhodli a pro tu chemoterapii... *

Odmitani ultrazvuku
béhem tehotenstvi

., ... jak jsem byla téhotnd a cekala jsem ji, tak
Jjsem odmitala takovy véci jako byly
ultrazvuky...

,, ... délaji ty ultrazvuky gynekologové furt
v tom téhotenstvi...

... takze jsem furt odmitala ty ultrazvuky
nakonec...

,, ... Samoziejmé, Ze mi parkrat ty ultrazvuky

deélali.”

SLOZITE
ZAZITKY

Neptipusténi si
zavaznosti situace

., ... Jsem furt byla v takovéem divném bludu,
Jjako co se to déje, ze je to vSechno Spatneé... "
., ... odmitala a nechtéla jsem to jakoby
vedet.

., ... JSem to neposlechla.

,, ... Ze je to ten nefroblastom, ale ne, ze bych
si zapla google a precetla jsem si o tom... "
., ... jd jsem tam porad méla ty vykricniky.
., Prosté jsem rikala: ,, Né to je blbost, to neni
nic blby, asi dobry, Ze se to jen vyoperuje
a piijdeme domii. “

,, ... hegativni informace, kterou bych si
samoziejmé vzala k srdci...

., ... bych to nedala nebo by to bylo mnohem
horsi, nedokdzala jsem to jit té pravde do oci,

‘

Ze je to nebezpecné nebo Ze je to vazné... “




Zmeéna piistupu

LA ja: ,,Jezis, co to je? “, takzZe jsem si o tom
precetla potom v cekarné, az jsem si oteviela
tu wikipedii a nejakeé dalsi ¢lanky.

., ... pFecetla jsem si to v internetu a rikam
manzelovi: ,, Hele, to je zhoubny nador* a on:
,,Coze? **

RODINNA
SITUACE

Rodina jako
podpora, ale i jako
genetickd zatéz

,»Moje babicka méla rakovinu, teta mela
rakovinu prsu, déda mél rakovinu prostaty,
oni tri se z toho dostali, ale druhej déda a ten
mél teda rakovinu tlustého streva a ten na to
umrel v 81 letech.

., Ty geneticky vySetieni nam potom delaly,
a jako ja ten gen mam taky, ona ma néjakej
gen s néjakou vétsi pravdépodobnosti
k nachylnosti... "

Podpora rodiny

,» ... dost mi pomahali moji rodice a teda
partner taky..."

,, ... Hicméné moje mdama se snazila, nakonec
se naucila ji uspat v kocarku, takze ty chvilky
jsem méla volno.

., ... to dité bude chvilicku plakat, ale kdyz
muze byt s babickou nebo s tatinkem... "

Byli jsme hodné
spolu

s ... to byl zdasadni zlom ,diky té chemoterapii
Jjsme odjeli tam, diky tomu lockdownu jsme
tam byli spolu...

. ... tam jsme si uvédomili, Ze asi budeme, tak
Jjsme si tam udélali svatbu. “

,, ... my jsme vlastné poprvé v zivoté jsme byli
takhle spolu...

Prohloubeni
partnerskych vztahti

., ... VétSinou se ty vztahy dost hroutéj, kvuli ty
nemoci, casto se tieba rozvedou, protoze tata
to casto neda, zZe prosté tomu nerozumi nebo
nevim... *
., ... U nas to bylo naopak, ale bylo to tim
casem, kterej jsme stravili potom. *

Spolecné chvile

., ... mame takovy hezky vylety do nemocnice,
Ze uz tam chodime samy a mdame spolecnej
cas..."

., ... Snazime se, aby co nejlip zvladla
vySetreni a treba hodné pila, kdyz ma ty
odbery... "

,r... kdyZ jsme tam byli naposledy, tak to byl
vlastné hezkej den. *

. ... kdyz A. bylo nejhur, tak mi teda bylo
nejhur...




Vzéijemna zavislost
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,, ... hehla se ode mé..."
,» ... ja jsem si nemohla dojit ani na zachod...
,, ... Ona proste kvicela...
., ... kdyz je ten clovek v ty nemocnici, jste tam
na 100 procent pro to dité, no a s tim se
pocita...

Mohla jsem se
maximalné vénovat
dcefi

,» ... ONA tomu starsimu sourozenci, kterymu
byli 2 roky, tak se mu vlastné nemohla viibec
vénovat, protoze byla nonstop v X s mladsim
brachou...
., ... a to si teda nedokazi predstavit...

POZITIVNI
ZKUSENOSTI
S HOSPITALIZACI

Milionovy personal

,, ... VSichni doktori vstricni, sestry byly skvely,
a mozna, ze ¢im vaznéjsi, jak se to rekne,
oddeélent, tak ¢im hodnéjsi personal tam je. "
., Takze personal byl super...

,, ... VSichni jakoby ndm, cokoliv jsem
potiebovala vedet...

,, Prosté byli milionovy... *

Dostupnost  dalSich

sluzeb

» ... ON Cesky moc nemluvi a takze vsichni se
nam tam maximalné snazili vyjit vstric... *

Pomoc navic

,, ... No a ta pani doktorka prosté po svy Sichté
prisla a dokonce si dovezla sebou pojizdny
ultrazvuk k nam na pokoj pred tou operaci,
aby mi ukadzala, Ze tam ten nador fakt je...

Obcasna
zkuSenost

negativni

., ... mné ji vzali na tu operaci s tim portem, to
byla pul hodinka nebo tak, takze mi ji vzali
Fvouct z ndruce, a to se mi teda viibec
nelibilo.

., To mé fakt nastvalo.

,, ... jak ji tam prosté napichovali a ona se
branila, to bylo hrozny...

,,... MOZNd na té chirurgii, Ze byla néjaka
ostrejsi sestra...

PODPORA
Z RUZNYCH
STRAN

Penize od Andéla

,» ... Jsme méli penize od toho Andéla... "

. ... jsem vlastné prerusila studium, takze mi
prestalo chodit stipendium... “

., ... nemuseli jsme vlastné resit ty penize a jeste
prispevek od uradu prace chodil, tak to bylo
bezvadny...

., ... ze jsme to nemuseli Fesit, Ze clovek rFesi ty
zdravotni veci a nemusi resit: ,,JeZiSmarja, ja
nemdm na jidlo. **

Podpora terapeutky

., ... terapeutka mi hodné pomohla to prijmout,
tu situaci, tak jak je, ona vikala prosté: ,To
prosteé takhle nemiizes delat jako...

., ... pFijela ke mné domii nékolikrat...

., ... JSem se spojila i s jednim lécitelem, pomohl

mnéiji.. "




Drzime vam palce

., ... tFeba se mi ozyvali uplné jeste jini lidi, zZe:
,Hele zaslechla jsem, Ze mate trapeni, tak
jenom proste, Ze drzime palce a myslime na
vas.

Pozitivni
povzbuzeni
z raznych stran

., Pak jsem sla do bufetu a potkala jsem tam
tatinka se synem, tak ja jsem tam tak fiiukala
a on tikal: ,To bude dobry, hlavné Ze, pak tu
sem budete chodit jen sednout a to bude
v pohodé jako.

NaruSeni vztahu

., ... hektery lidi, prosté pratelé s vami chtéji
byt v tech stastnych chvilich a néktery v tech
nestastnejch chvilich...

., ... Ona se k nam pozvala domii, aby se prosté
podivala, jak vypada nemocny dite...

ZDRAVY
NEMOCNEMU
NEVERI
Nepochopeni od
zdravych

Nikdo mi nerozumi

,, ... posilala jsem video kamaradce, jak ji jo,
a ja jsem méla radost, Ze trochu zZe i konecné
Jji, Ze jo, a pak jsem uplné cejtila, jak vlastne
ta holka je vyrizend, protoze vidi skoro
plesaty dite...
., ... Jsem citila, Ze se mné i bali napsat, jak se
mame nebo tak...

., ... poslala jsem fotku kamaradce a ona
Fikala: ,,Jezismarja, orangutan v kleci
prosté.

., ... okoli to vidi, tak to uplné jinak...

., ... Clovek stejné uvidi poloplesaty dite a
rekne si. ,,Jezis to je hrozny.

.y ... SpUsti takovy hruzny pocity v clovéku... "
,, ... neda se to vlastné nijak popsat nebo sdeélit,
a kdyz to pak nékomu veknu, tak si rika
jeziSmarja, Ze ja jsem uplny blazen jo, ale to

byl ten postup...

., ... oni vlastné nemuizou mné rozumet.

., ... ale porad to v tom clovéeku pracuje jakoby,
ty jednotlivy aspekty...

. ... Clovek se takhle uzavie v takovym jako
vlastnim svété s tou nemoci a to okoli, to
vilastné vidi uplné jinak... "

,, ... kdyz je ¢lovek s tou nemoci, tak je to vilastni
svet a hlavné kdyz je hospitalizovanej, to je
uplne.

Nevyrovnani se se
situaci

., ... jsem Fikala, ale, Ze si myslim, Ze to tam ale
nebude.

., Ze to prosté chci védeét a ze by mi prisio lito,
kdyby do ni 7Fizli a ono by to tam jakoby
nebylo. *

., Takze jsem si furt myslela, tak dobry, Ze se to
odoperuje a pojedeme. *




Dlouhy proces
smifeni

,,Mné to viastné vithec nedochazelo, ze...

. ... jSem si neuvedomila, jaky Stesti, jak to je
Jjako, Ze to doslo postupné, az teprve nez jsem
prijala cely ten proces...

., ... bylo to hrozny, ale prosté jsem si to musela
néjak projit...

,No pro mé byl nejtézsi ten boj s tim to
prijmout, prijmout tu celou situaci tak, jak

«

Jje...
,, ...néjak sama udelat jako, pomohlo mi proste,

Ze tam byl ten ultrazvuk, Ze jsem to videéla...

Potieba chvile pro
sebe

. ... Se naucila ji uspat v kocarku, takze ty
chvilky jsem méla volno. “

,, ... no prosté tohle bylo taky hodné narocny,
ustat si néjakou viastni energii.

,, ... bylo ji Spatné a potiebovala byt se mnou
a ja jsem potrebovala byt chvilku sama. *

., ... aspon jednou denné vypadnout treba na
prochazku sam...

,,... to byly moje nejlepsi vylety.

., ... protoze to dité tu maminku potrebuje na
200 procent, ale maminka taky potrebuje
nekdy nacerpat.




PRILOHA P II: ROZHOVOR C. 1

MuiZete mi néco fict o sobé?

Dobte, takze ja se jmenuju X.Y. a “ hmm* a je mi 30 ,,tyjoo* 8 let, 37 let ,,smich®, to uz
hrozné leti ,,hmm* a vystudovala jsem Pedagogickou fakultu, obor ¢estina, déjepis a potom
jsem vystudovala bakalatsky program indonesistika na filozofické fakulté a v soucasné dobé
jsem se 2 détmi doma. Starsi dcefi je ted’ka, budou 4 roky a mladsi je, no bude, ji rok a pal.
A s tou star$i jsme méli ,hmm* teda cestu détskou onkologii v X, kdyZ ji byl 1 rok. A jinak
pracuji jako ,,hmm®, v souCasné dobé¢ se snazim rozjizdét online podnikadni a proddvam taky
latky z Indonésie, protoze Indonésie je muj zajem a zaroveil milj muz je indonesan. ,,smich*
To je zajimavé. ,,Smich“. A mtj muz je tedy Balijec. A byli jsme tam spolu zatim jenom
jednou, ale doufam, ze tam budeme Castéji jezdit.

Jak jsme se dostali na onkologii?

Bylo to dost ,,hmm* ne¢ekany, samoziejmé asi jako pro vSechny, ale nebyly vlastné zadné
problémy ,,hmm* stalo se to, tak Ze, ja jsem nesla A., byly ji za 4 dny rok a ja jsem ji nesla
v nositku a $ly jsme po takovym osklivym peron¢ na nadrazi v X a ja jsem si zvrtla kotnik,
obcas mn¢ se to stane a je to strasné bolavy a byla to pro mé no¢ni mura, Ze se mi to stane,
kdyz budu mit dit€ v nositku. A takze ja jsem spadla na ni a m¢ to straSn¢ bolelo, protoze to
byl velice osklivy vyron. A ona se samoziejmé hrozné lekla a bouchla se do hlavy a asi i do
téch zad, pfesné nevim, prost€ jsem ji zalehla a vSichni ti lidi, co tam byli kolem nam strasné
pomahali, mé& zvedli a dité vytahli z nositka, pomohli nam si sednout, posbirali rozhazeny
véci. A pak zavolali sanitku ,,hmm* ja bych to normalné sama netesila, oklepaly bychom se,
ja bych tu nohu rozchodila a dojely bychom tam, kde jsme plivodné mély. Ale nakonec jsem
byla rada, Ze vlastné ja si tu nohu necham zkontrolovat a 1 ji n€kdo zkontroluje a pfece jenom
jsme spadly z takovy vejsky a takze jsme dojely do toho X a oni udélali rizna vySetteni, byla
to sobota a furt jsme tam na néco ¢ekali, bylo to hrozné neptijemny prosté, uz jsme tam byli
tteba, ja nevim, 4 nebo 5 hodin. A ona zrovna teda usnula a po néjakym, vSechny ty vySetfeni
byly v pohodé¢ a jsem méla v tu dobu takovy obdobi, Ze jsem odmitala v§echny doktory.

N¢éjaka Spatna zkuSenost? Asi ani ne, spis jako ,spi$ takovej néjakej trend ,, smich®, blbej jo,
jo ja jsem tieba ji porodila doma, bylo to teda, to nebylo proto, ze bych tpln¢ odmitala
doktory, ale protoze jsem byla v takovym hodné stresu, protoze ten nas vztah byl dost
komplikovanej ze zacatku, protoze jsme se vibec neznali, kdyZ jsem otéhotnéla a jesté
k tomu je 1 hodn¢ mladsi a 1 ta divna, ne divna, ale jina kultura, viibec jsme si nerozuméli,
takZe ja jsem byla hrozné, a jeste jsem se bala, ze mi tam néco budou nutit v porodnici a tak,
tak jsem se rozhodla pro tohle to a bylo to dobry, no a ja jsem uz nechtéla dalsi vySetteni pro
ni vtom X. Jsem si fikala ,jezismarja®, vSak usnula, tak mizeme jet domi a pfisla ta
sestiicka a fikala: “ No, ale jedeme na sono.“ a ja ,, Jaky sono prosté.* Co po nas chcete? No
a ona: ,, Sono bficha® a ja: ,, VSak spadla na hlavu, tak pro¢ ji budete kontrolovat bficho®. A
ona byla hrozn¢ milé a viibec na to nereagovala na mtj vylev a bylo to jako, Ze fikala bude
to dilezity vySetteni, protoze kdyz tém détem neni rok a spadnou, tak se jim to vlastné musi
zkontrolovat vSechno a shodou okolnosti to byl den jesté, Ze moje dcera vlastné¢ ma
indoneisky jméno a to méa dvé a to jedno mé po bohyni X.Y., kterd je balijskd bohyné védéni,
hudby a prosté takova jako mila, oblibena bohyné a zrovna to byl jako den jejiho svétku a to
se opakuje jednou za 7 mésict podle Balijského kalendare, zrovna takze jsme slavily jeji



svatek, prvni, nebo vlastné ne prvni, ale druhej, no to je jedno a to ja jsem nevédéla poradné
Jjak to mam teda slavit, takze jsem fikala, takze si néco koupime, ale ona si to prosté to
zaridila ten osud tak, ona jela se mnou na vSechno samoziejmé na to sono a ted’ jako ten
doktor nebo uz nevim kdo, myslim, Ze doktorka, nasli tenhle ten nador, my jsme nevédéli,
co to je a néco tam prosté nasli, tak pak si nas zavolala pani doktorka a byla takova docela
drsna a fikala: ,,No tak néco se tam naslo, na ty ledvin€, musime to dal prozkoumat*, protoze
A. prosté, oni ji vzbudili pfed tim vySetienim a ona je hodné bojovnice takova silna prosté a
ona se nenechala zkontrolovat, védéli, ze tam néco je a museli to zkontrolovat a nakonec si
nas nechali v X. Asi dva dny, abychom nés objednali znovu na ten ultrazvuk, abychom
,~hmm* mohli zkontrolovat v klidu a ta doktorka pravé nam déavala propoustéci zpravu z té
ambulance nebo vlastné ne, z pohotovosti a fikala: ,,No ted’kom se to zkontroluje, to bude
asi n¢jakej nador, no a potom my vas prelozime na chirurgii a potom budete na onkologii a
pak bude chemoterapie® a pro mé to bylo tplné€ jako v tu dobu, ja jsem prost€¢ méla na
vSechny slova tohoto typu onkologie, nador, chemoterapie, vS§echno tohle to bylo pro mé
v mysli takhle ¢ervené preskrtany vykficnikama, ne Ze to nechci, a Ze o tom nechci pfemyslet
,a ze o tom nechci nic védét. Moje babicka méla rakovinu, teta méla rakovinu prsu, déda mél
rakovinu prostaty, oni tfi se z toho dostali, ale druhej déda a ten m¢l teda rakovinu tlustého
stfeva a ten na to umtel v 81 letech. Ty geneticky vySetfeni ndm potom délaly, a jako ja ten
gen mam taky, ona ma néjakej gen s n¢jakou vétsi pravdépodobnosti k nachylnosti, jakoby
nachylnost na tyhlety onemocnéni, takze ,,echm® a takhle ta doktorka prosté, ale ono to,asi
nemuize, prosté v rukavickach, no tipIn¢ porad. No a ja uplné jakoze coze, co se to déje porad,
j& tomu viibec nerozumim, nerozumim, no a teda za dva znova to sono, ona se zase u toho
stra$né mrskala, takZe tam zase nic nenasli, tak museli udélat magnetickou resonanci, coz
bylo asi za par dni nez jsme se vratily a byly jsme doma, pak jsme §ly do nemocnice na tohle
, tam jsme zase spaly n¢jakou noc, no a 13. v patek, jeste v ten den jsem rozbila zrcadlo a
prebehla mi ¢ernd kocka pies cestu, prosté opravdu vSechno najednou, nam tedy oznamily
po té resonanci, Ze je tam nador na ty ledviné, na pravy ledving a Ze to museji vyndat a Ze
,hmm*, ze museji vyndat asi celou ledvinu ,ale Ze jsme méli obrovitansky §tésti, ze nador
byl malej, asi takhle velke;.

Takze to je Stésti v nestésti, Ze jste spadly . No oni ndm to tak potad tikali, ale Ze j& jsem to
tak viibec neslySela az postupné mi doslo a vlastné jsem furt byla v takovém divném bludu
jako co se to déje, Ze je to vSechno Spatné a vlastné€ jsem to jakoby odmitala a nechtéla jsem
to jakoby védét. Bylo to hrozné nejspi§ nepiijemny i pro ty doktory, ale mné to az zpétné
dochazelo, Ze jsem fikala, ze ne, tohle ne, taky jsem ja na takovy ezo ving, kde vSude Ctete
ty knizky, jak se lidé uzdravili a rizné vlastné to, tak ze je to v pohodg, ja jsem se jako snazila
udé¢lat néjaky ritudl, ja nevim, to je vlastn¢ blbost.

Clovek je ve stresu a zkousi nové véci. No fakt to spusti takovy hriizny pocity v ¢lovéku a
neda se to vlastné nijak popsat nebo sdélit a kdyz to pak nékomu feknu, tak si fika jeZiSmarja,
Ze j& jsem Uplny blazen jo, ale to byl ten postup, ja jsem to tak ze zacatku takhle vnimala ,Ze
je to n¢&jakéd moje zkouska a Ze to musim takhle odmodlit nebo prosté udélat, takze jsem si
precetla n&jakou chytrou knizku a ud¢lali jsme prosté néjaky ritudl a byli jsme u néjaky
lécitelky. A pak teda méla byt ta operace. A ja jsem fikala, ale, ze si myslim, Ze to tam, ale
nebude. ,,smich® Ze to prost& chci védét a ze by mi piislo lito, kdyby do ni fizli a ono by to
tam jakoby nebylo. Ty si ted’ musis t'ukat . Ne, v pofadku. Takhle nékdy to prosté muze bejt,
jakoze to je ten proces jenom, ale opét prosté personal X, to bylo myslim na chirurgii, byla
takhle ta doktorka 0izasnd, nékdo pfedemnou nic nefikal, Ze jsem asi ... no my jsme potrad



neveédeli, ze je zhoubnej, tak jsem si fikala: ,,Okay, tak je to prosté¢ né&jakej, ja jsem o
nadorech samoziejmé neveédéla nic a nic jsem necetla.

Takze jste se neinformovala? Ne vlibec, ja jsem tam pofadd méla ty vykii¢niky. Prosté jsem
fikala: ,,N¢ to je blbost, to neni nic blby, asi dobry “, Ze se to jen vyoperuje a ptijdeme dom1,
ja jsem méla koupeny letenky do Indonesie, straSn¢€ jsem se tam téSila, jesté predtim nez
jsme spadly s A. , tak jsem koupila letenky pro mé¢ a pro ni, Ze prost¢ pojedeme na mesic
nekdy v lednu, tnoru, jsem chtéla jet. Takze jsem si furt myslela, tak dobry, Ze se to
odoperuje a pojedeme. ,,smich* A ted’ ti doktofi na mé, jako si asi mysleli, ze jsem $ibla.
Mne¢ to vlastné vitbec nedochézelo zZe, a uz viibec jsem si neuvédomila, jaky Stésti, jak to je
jako, Ze to doslo postupné, az teprve nez jsem piijala cely ten proces, Ze to teda n¢jak bude,
tak se to zacalo zlepSovat, bylo to hrozny, ale prosté jsem si to musela né&jak projit. No a ta
pani doktorka prosté po svy Sichté ptisSla a dokonce si dovezla sebou pojizdny ultrazvuk
k ndm na pokoj pied tou operaci, aby mi ukazala, ze tam ten nador fakt je, tak jsem si fikala.
,»Tak dobfe, tak jo, tak ted’ to zvladneme.* A to se mi vlastn¢ strasn¢ ulevilo a fikam: ,,Uz
nemusim bojovat proti tomu ezoterickyma srackama“, i kdyz to nejsou sracky, je to taky
dalezity prosté, ale je dulezity piijmou ob¢ dvé Casti, jako ne jen tu fyzickou, jakoze je tu
néjaky nador, ale také ze to ma duchovni podstatu, a také ze téma rtiznejma ritualema, co
jsem d¢lala se mi vlastn€ ulevilo, protoze jsem méla Spatné svédomi vuci deefi, kdyz jsem
ji ¢ekala, tak jsem byla nonstop ve stresu, a ze ten vztah byl hroznej, Ze jsme se hadali, ale
nebylo mozny s tim nic moc délat nebo jsme to neuméli a potom, no takze diky tomu jsem
odpustila a fikam: ,, Jo dobry, takze ted’ bude ta operace*. Operace prob¢chla skvéle a vlastné
jsem to piijala a bylo to dobry, bylo to vlastné¢ pfed Vanocema. A furt jsme ¢ekali na
vysledky z ty histologie, ale m¢ nenapadlo, Ze by to byl zhoubny nédor, ale oni mi to fikali
samoziejmé, ti doktofi, ale zase jsem to neposlechla. A no my si myslime, Ze je to ten
nefroblastom, ale ne, Ze bych si zapla google a pfecetla jsem si o tom.

Takze jste se o to nezajimala, kdyz vam sdélili diagnozu?

Jako oni mi to, poc€kej, oni mi to fekli, oni mi to fikali ptedem, Ze asi to bude tohle. Ale ja
jsem si to prosté nepiecetla, Ze je to néjaka blbost, néjaky zhoubny nador, to urcité neni a *
hmm* nebyla jsem schopné piijimat informace ohledné¢ tohoto, kdyby tam byl néjakej jako
,hmm®, ja nevim, tieba umrtnost, tak bych se zblaznila prosté. Pro sviij lepsi pocit? Ne, ze
by to byla ignorace, ale z toho diivodu, Ze by tam byla né¢jaka negativni informace, kterou
bych si samoziejmé vzala k srdci, prosté bych to nedala nebo by to bylo mnohem horsi,
nedokazala jsem to, jit t¢ pravdé€ do o¢i, ze je to nebezpecné nebo ,Ze je to vazné. No a ona
méla po propusténi z nemocnice n¢jakou komplikaci, takze jsme jely, jako s tou jizvou, tak
jsme jely na pohotovost a shodou okolnosti ten doktor, ktery tam byl ,tak ji operoval a on ji
osetfil a fikal :,, Jo, dobry ,to se mi povedlo, jak hezky jsem to zasil.“ Jako operace se opravdu
velmi hezky povedla, ta jizva je Gplné€ skvéla. A on: ,, Jo uz jsou tady ty vysledky histologie,
no to je to, co jsme mysleli, to je ten nefroblastom® a najednou jsem to uslysela to slovo
,»C0Ze, a co to vlastng je?* a on nefekl, ze rakovina, zhoubny, nefekl viibec nic. Jenom tekl.
,»No tak to bude ta chemoterapie, prosté“. A ja* jzs§, co to je*, takZe jsem si o tom piecetla
potom v ¢ekarné az jsem si oteviela tu Wikipedii a néjaké dalsi ¢lanky. ,,smich* No a oni mi
to potom uz samoziejme, jak jsme nastoupili na onkologii, dostala port a to vSechno, tak uz
mi to fekli, uz jsem mluvila s doktorama, ale vlastné jsem se to dozvéd¢la takhle, ze mi to
fekli nebo mi to fekli uz predtim, ale mozna to byla ochrana jakoze moje, protoze kdybych
méla ptijit na koberecek k doktorim a oni by mi fekli: ,, Pani X.Y. vase dcera ma prosté



rakovinu®, tak ja bych se sesypala prosté. To se Vam nedivim. TakZe jsem se to dozvéd¢la
takhle , precetla jsem si to v internetu a fikam manzelovi: ,, Hele, to je zhoubny nador* a
on ,,coze®, takze jsme to oba prodejchavali a postupné jsme se vlastné pfipravovali na to, ze
bude mit tu chemoterapii. No a to zac¢alo n¢jak v lednu, no nastésti bylo vSechno to, v§echno
nakonec to bylo, prvni stadium, ted’ ten nador nezasahoval do ty ledviny, byl néjak obalenej
nebo co a malej a nikdy vlastn€ nic jinyho neméla, takze vlastné¢ méla nejnizsi davky té
chemoterapie a jeSté jsem se snazila ukecat, aby ji tu chemoterapii nedéavali. ,,smich* Jsem
tikala, ze kdyZ uz je to takhle, tak u téch dospélech, Ze jo, ale prosté u téch déti, Ze to roste
vlastné hrozné rychle a to kdyby tam néco bylo, nékde jinde, nebo prosté néjaky jiny bunky
,2tak to bych si teda neodpustila. A mlj muz je prosté s takové kultury, sdm se narodil doma
a nesnasi doktory prosté, takze on vlastné, kdybych to tfeba odmitla, tak by m¢é¢ mozna
v tomto i podpofil, my jsme to vlastn€ nediskutovali o tom, on samoziejmé mél taky velky
strach a jediny co veédél, kdyZ se fekne rakovina, tak si pfedstavi holohlavy déti a stradajici
a prost¢ jsme, taky jsme kvili tomu méli néjaky rizny hadky, Ze on mél prosté velky strach
a uz jsem tak trosku védéla, ze vlastné tady ta détské onkologie je dobra, Ze jsme opravdu
v dobrych rukou a ze vlastné n¢kde jindy ani vlastné v Evropé by to nebylo lepsi, zZe tady
v X, nas odvezli na to nejlepsi oddéleni, kde jsme mohli bejt 1 ta chirurgie je na Spickové
urovni, no takze a on to nevédél a ja jsem vlastné v tu chvili dochézelo, ale bylo to v tu chvili
naro¢ny proces.
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1 béhem téch chemoterapiich, my jsme vlastné dojizdéli a do toho portu dostavala prosté
néjaky injekce a ja jsem si vZdycky béhem toho odpoledne néco domluvila a pak jsem si
fikala, ale to je Uplna blbost, mné to zpétné¢ vSechno dochézelo, Ze jsem méla vypnout
vSechno, jako jsem vétSinu véci vypla, ale urcity véci ne, Ze jsem i ja sama chodila na n¢jaky
terapie, protoze jsem se potiebovala.

Vyhledala jste odpornou pomoc?

No rozhodné, no odbornou, ne ze bych byla pfimo u psychologa, ale mam jednu takovou
terapeutku, kterd mi s timto velmi pomaéhala a pfijela ke mn€ domu nékolikrat a taky jsem
se spojila i s jednim lé€itelem, pomohl mé i ji, jako A. ,ale jo, aby to dobte zvladla, jako ona
to dobfe zvladala, ja jsem ji vlastné celou dobu kojila, vlastné furt, takZze ona skoro ani
nezhubla piesto, ze nic nejedla samoziejme a béhem téch 10 tejdnii a ani potom moc jako,
po skonceni ty chemosky a tieba jest¢ mésic, nebo vlastné ona ani pfedtim moc nejedla,
dokud jsem ji kojila, tak nejedla viibec. ,,smich* Jako ja nevim jestli je to kviili tomu, jako
by byla na tom prsu pfisata furt a bylo super, zZe vlastn¢ méla i, ze jsme byly spolu, ale bylo
strasné naro¢ny psychicky, nehla se ode mée a to je ro¢ni dit¢ a ona byla velikd, méla 12kg a
j& jsem si nemohla dojit ani na zachod a to bylo to jiné v tom ,Ze kdyz jsou ty déti maly, tak
za vami potad lezou na zachod a ona prosté kvicela, byla prosté, bylo ji Spatn¢ a potfebovala
byt se mnou a ja jsem potiebovala byt chvilku sama. A to nebylo moc mozny, dost mi
pomahali moji rodice a teda partner taky a ona hlavné potiebovala byt se mnou, nicméné
moje mama se snazila, nakonec se naucila ji uspat v kocarku, takze ty chvilky jsem méla
volno. Ale tohle bylo fakt masakr, protoze to dité tu maminku potiebuje na 200 procent, ale
maminka taky potiebuje nékdy nacerpat. Takze to bylo husty béhem té chemoterapie . A
kdyz je ten Clovek v ty nemocnici, tak je to, tam jste, jste tam na 100 procent pro to dité, no



a s tim se pocita, ale ty nasledny tejdny vzdycky po ty davce, tak tieba n¢ktery dny ji bylo
fakt hodné Spatné a to si samoziejm¢ neumim ani predstavit, co vSechno ¢lovéka boli,
détatko je malinky a nedokéze to fict no, ale no, no prosté tohle bylo taky hodné& naro¢ny,
ustat si n¢jakou vlastni energii.

Takze jste byla s ditétem hospitalizovana vy?

No, nakonec ty chemosky vlastn¢ dostala, ona byla uz dost oslaben4, taky transfuzi, to jsem
taky nechtéla pfijmout ze zacatku , protoze jsem a si fikala: ,, Jezi§ néjakou cizi krev ji budou
davat, boze.” Tak jednou teda to n¢jak jakoby proslo, ale uz dalsi tejden uz ji nakonec dostala
a bylo to super, protoze se ji prosté svétila a dala se dohromady trosku. No vlastné mtij hlavni
problém byl v tom, Ze jsem to fakt nechtéla ptijmout, Ze ji to udela dobie, tady tamhleta cela
véc, Ze je soucasti té nasi cesty a ne néco, co je vlastné Spatné. Takze jsem furt hledala jz§
tohle je Spatné€, tam nechci vySetieni a nechci tamhle tohle, ale vlastn€ vtipny je, jak jsem
byla t€hotna a ¢ekala jsem ji, tak jsem odmitala takovy véci jako byly ultrazvuky, protoze ti
doktofti délaji ty ultrazvuky, gynekologové furt v tom téhotenstvi a tak jsem si fikala, jako je
to nutny tedkom, takze jsem furt odmitala ty ultrazvuky nakonec ,samoziejme, ze mi parkrat
ty ultrazvuky d¢lali, ale zrovna to byl ultrazvuk, kterej nasel tenhle ten nador. No, takze
pfijmout tu situaci, tak jak je a ustat si tu energii prosté, samoziejmé, ze ten ¢lovék musi byt
pro to dité jako sam, Ze jo, no a vlastn¢ tam bylo, Ze kdyZ skoncila ta, no a pak jsme byli
hospitalizovani, tak tejden nebo 10 dni, protoZze méla prijem, horecky, ale asi to je bézny,
ze jo, vSechno bylo oslabeny a to byl zrovna konec unora 19, kdy se zacal §itit COVID- 19,
nikdo nic nevédél, ja jsem jenom védéla, Ze mam dité s totalné oslabenou imunitou, a Ze
prost¢ mam strach a viibec nevim co se déje prosté, takze my jsme potom, co dostala tu
posledni davku jsme odjeli na chalupu, kde jsme stravili nakonec i s tim mym partnerem,
kterej, kterému zavteli praci, protoZze byl lockdown, tak jsme tam stravili 2.5 mésice
dohromady a to teda bylo velice dilezity, pro nds, protoze. Urcité jste si tam odpocinuli.
Tam jsme, ona si odpoc¢inula a my jsme vlastné poprvé v Zivoté jsme byli takhle spolu,
nakonec jsme se tam vzali ,,smich®, protoZe to byl zadsadni zlom, diky té chemoterapii jsme
odjeli tam, diky tomu lockdownu jsme tam byli spolu, tam jsme si uvédomili, Ze asi budeme,
tak jsme si tam udélali svatbu letos ,,smich* Gratuluji. Dékuju. Takze ,,hmm*, jak se zménily
vztahy s okolim, napf. s rodinou nebo s partnerem. Tam je tedy zajimava véc, kdyz je to dité
nemocny a to si nemyslim, kdyZ je nemocny jenom dité, ale kdokoliv néjak vaznég, vlastné
ti lidi kolem vidi jenom takovej vné&jsi véc, ja jsem tieba poslala fotku A. po operaci a byla
jsem Stastnd, Ze Zije, nador je pry¢ a ona lezela v ty nemocni¢ni postylce, jesté na jipce a ja
jsem ji tam dala takovyho opi¢dka, orangutana zrovna prave a poslala jsem fotku kamaradce
a ona fikala: ,,JeZziSmarja, orangutan v kleci prosté “, Ze to vypada jak klec ta postylka, a ze
ti lidi oni vidi vlastné néco jin¢ho, ja vidim dité, ktery je po operaci, oni vlastné nemtzou
mné rozumét, ani to, nevim, no jak to mam fict, ani to ani nejde, aby tomu vSichni rozumeéli
jo, moZna Ze jsem to tfeba nemusela viibec posilat, Ze prosté jsem mohla to s nikym nesdilet
nebo tieba, kdyZ uz méla po chemoterapii jsme uZz byli na té chalupg, tak jsem posilala fotku,
jinevypadaly jako vSechny vlasy, ale protidla a vypadala hodn€ unavené, posilala jsem video
kamarédce, jak ji jo, a ja jsem méla radost, ze trochu Ze i kone¢né ji, Ze jo a pak jsem uplné
cejtila, jak vlastné ta holka je vyfizend, protoze vidi skoro plesaty dit&, jak se takhle placa
v jidle jako a ona se A. nebyla n¢jak veseld zejo, ale se soustiedila na to jidlo a pfiSlo mi to
super a ja jsem z toho jidla méla radost, a pak jsem tieba rok zpatky se podivala na to video
a fikam: ,,Jzs, tak to je vlastné drsny “, ze Clovek se takhle uzavie v takovym jako vlastnim
svété s tou nemoci a to okoli, to vlastné vidi Uplné jinak, to je do urCity miry pfirozeny a



néjak to nezménilo vztah stéma myma kamaradkama, ale jenom mé napadlo, Ze je to
zajimavy, jak to okoli to vidi, jak to Gplné jinak, a kdyz to feknu nebo napisu, tak ¢lovek
stejné€ uvidi poloplesaty dité a fekne si: ,, Jezis to je hrozny “, ale ja vidim prosté dité, ktery
ji ama z4jem o jidlo a to je prosté tizasny, Zejo ,,smich®. Tak asi spis jak ti lidi Zijou v rizne;j
svych svétech a diky té nemoci vlastné vidim, jak to doopravdy je. Tak kdyz tim ten clovek
neprosel, tak vlastné nevi. No, jakoby ¢lovek se miize projit néjakyma jinyma svyma vécma
a stejn¢ jako u druhejch tohle uvidi, teda podle m¢. Nevim no, mozna, ze ne. Malo kdo je
takhle empatickej, ze by tekl: ,, Jé, to je skvély*, ze A. papa a pfitom ,, je, to je hrozny*. To
jsou ty fotky téch poloplesatejch déti zejo, takze tim, jak méla tu davku slabou, tak ji
nevypadaly vSechny ty vlasy. A v té dob¢ jesté neméla sourozence? Ne, byla sama nastésti,
to jako bylo $tésti, protoze jsem tam pak vidéla maminku, ktera tam byla s tim synkem, co
m¢l neuroblastom a uz byl druhej, takze ona tomu star§Simu sourozenci, kterymu byli 2 roky,
tak se mu vlastné nemohla viibec vénovat, protoze byla nonstop v X s mlads$im brachou a to
si teda nedokézi ptedstavit, no to muselo byt teda hodné drsny.

Byla jste spojena s péci osetfujiciho personalu? Jo, hrozné moc, fakt jako, tam vSichni, fikdm
jako tam zvlasté ten mij ptiSerny piistup, ichylnej ptistup, ktery jsem postupné odbourala a
nakonec jsem ji nechala naoc¢kovat a jsem za to rada prosté. ,,smich“. Ne teda jako kvuli
covidu, ale prosté na ty vSechny nemoce détsky a to jsem si piedtim myslela, ze nebudu
nechavat ockovat, tak jsem vlastné¢ dospéla k tomu, Ze je vlastn¢ dobry, oboji to jakoby
pfijmout to zdravotnictvi, tak jak je a vzit si z toho to dobry, no a tak si myslim, Ze je to
dalezity prijmout tu realitu, tak jak je celd prosté, jako samoziejmé ,Ze mi to porad dochazi,
Ze ta véc ta nemoc je néco jako uz jakoby to aktivné nefeSime, jen jezdime jen na néjaky ty
kontroly, ale pofad to v tom ¢lovéku pracuje jakoby, ty jednotlivy aspekty, tieba z toho
ted’kom mame takovy hezky vylety do nemocnice, Ze uz tam chodim samy a mame spole¢ne;j
¢as, snazime se, aby co nejlip zvladla vySetfeni a tfeba hodné pila, kdyZ ma ty odbéry, aby
to bylo vSechno dobry, aby se tam nenudila a vlastné, kdyZ jsme tam byli naposledy, tak to
byl vlastn¢ hezkej den. My jsme $ly téch 5 riznejch vySetfeni tohle, tohle, tohle ,ale zvladly
jsme to skv¢éle.

A zmeénilo onemocnéni finan¢ni stranku? Psychickou tedy urcité. Bylo super, Ze jsme méli
penize od toho Andéla a Ze jsem nemusela feSit, protoze jsem vlastné preruSila studium,
takze mi prestalo chodit stipendium a ,,hmm* nemuseli jsme vlastné fesit ty penize a jesté
piispévek od ufadu prace chodil, tak to bylo bezvadny, to trvalo asi tak 2 roky nebo tak, nebo
rok, ted’ka pfesné nevim a to bylo teda skvély, ze jsme to nemuseli fesit, Ze lovek fesi ty
zdravotni véci a nemusi fesit ,,jeziSmarja, jd nemam na jidlo*, pak jsem se zase vratila do ty
Skoly, takze uz to bylo dobry zase.

Komu jste se nejvic svétovala? No, asi ty teraupetce, protoze vlastné (ticho), ty kamaradky,
no ja jsem mela tieba jednu kamaradku, kterd se to dozvédéla, tak teda, nevim, jak to mam
fict, Ze néktery lidi ,prosté pratelé s vami chtéji byt v téch §t'astnych chvilich a n¢ktery v téch
nest’astnejch chvilich, takZe ona se k ndm pozvala domil ,aby se prost¢ podivala, jak vypada
nemocny dit¢ ,takovy jsem méla pocit jo, protoZe ona to takhle prost€ dél4, tak jsem si fikala,
tak to je takovy trosku divny, ale bylo fajn, Ze jsem si s ni pokecala. A ti tfeba kamaradi to
moc teda nechapali, ale méla jsem jednu kamaradku, ktera je hodné ptirodni a ezo, takZe ona
by ty déti viibec nenechal viibec operovat a byla mozna zklamana z toho, ze jsme se tak
rozhodli a pro tu chemoterapii a jako to trvalo docela dlouho, Ze vlastné jsme méli, ty tieba
nenarazi§ na takovy lidi, ale ja jsem byla néjakou dobu takhle kolem toho, a takhle ta



terapeutka mi hodné pomohla to pfijmout, tu situaci, tak jak je, ona fikala prosté: ,, To prosté
takhle nemuzes délat jako “, ale musela jsem to nakonec néjak sama ud¢lat jako, pomohlo
mi prosté, ze tam byl ten ultrazvuk, Ze jsem to vid¢la, Ze to tam prosté bylo a Ze uz to mizeme
rozjet tu operaci. A Slo to postupné piijmout tu chemosku a tak. ,,smich* Takze diky ni. Asi
s ni no, protoze ty ostatni lidi, ze jsem citila, Ze se m¢ i1 bali napsat, jak se mame nebo pak
tteba se mi ozyvali uplné jeste jini lidi, ze: ,,Hele zaslechla jsem, Ze mate trapeni, tak jenom
prosté, ze drzime palce a myslime na vas.“ Tak to je moc hezky, takova podpora. Jo to bylo
super, ale vlastné ,,hmm®, Ze jenom par takovejch blizkejch jakoby pratel, ale i tak jsem méla
pocit, ze vlastné by mi stejn¢ nerozuméli, protoze opravdu, kdyz je Cloveék s tou nemoci, tak
je to vlastni svét a hlavné kdyZ je hospitalizovanej, to je uplng. Uplné jinej svét, to uZ jsem
taky méla pocit, Ze jsem pacient.

A byla jste s nékym na pokoji? Ne, tam jsou samostatné, diky bohu jako, to bylo super, ja
jsem to vlastné prochdzela s ni, kdyz A. bylo nejhiif, tak mi teda bylo nejhtif, jak mi v zivoté
asi bylo na konci t¢ jeji chemoterapie, ze ja jsem tam taky potfebovala byt hospitalizovana,
abych prost¢ nemusela vafit ,,smich*, abych mohla spat a nefesit vlastné nic jinyho a to mi
pomohlo taky, ze jsme tam nakonec byly asi téch 10 dni. J& nevim, jestli to bude vibec
pouzitelny ty kecy.

A komunikace s personalem byla v poradku, informovali vas o vSem ?

Uplné super, fakt hej, mozna na té chirurgii, Ze byla n&jaka ostfejsi sestra, ale ta onkologie,
tam byli vSichni, jsem byla pfekvapend, ze vlastné je to tam takovy fajn, jakoze vSichni
doktofi stfictni, sestry byly skvély a mozna, Ze ¢im vaznéjsi, jak se to fekne, oddé€leni ,tak
¢im hodnéjsi personal tam je. A ta jedna maminka fikala, Ze byla na transplantacnim oddéleni
,2€ tam to bylo uplné nejlepsi. ,,smich* Prosté byli milionovy, ale to ja nevim nastésti. TakZze
personal byl super, vSichni jakoby nam, cokoliv jsem potiebovala védét, dokonce tam,
protoZe jsme méli s partnerem obdobi béhem tohodle, kde jsme byli oba vystresovani a
hrozné¢ jsme se hadali, a ja jsem si rozhodovala jestli od né¢ho neodejdu a ,,hmm* a chtéla
jsem tam prosté se s nékym poradit a zeptat se jestli tam neni néjaké sanatorium, ,,hmm*
abychom jeli si odpoc€inout, aby jsme se schovali pfed tim muzem ,,smich* na néjakou dobu
a dokonce tam byla i néjakd psycholozka se kterou jsem o tom mluvila, ale on potom byl
Covid a my jsme se rozhodli jet na tu chalupu, protoZze ona v tu dobu nebyla piijemné
obyvatelnd, my jsme to tam okolo toho covidu uzpiisobili, abychom tam mohli bydlet. Takze
to bylo dobry, ale pfedtim to tak upln¢ nebylo, takZe jsem hledala néjaky sanatorium, takze
vSichni se nam tam, i1 n&jakej jako knéz, ted’ si nejsem moc jista, n¢jakej anglicky mluvici
chlap si tam pozval na koberecek toho myho muze, protoze on ¢esky moc nemluvi a takze
vSichni se ndm tam maximalné snazili vyjit vstfic a pak jsem potkala asi po 2 letech tu
psycholozku na chodbé a chtéla jsem ji fict, jak to vlastn€ u nas cely dopadlo, protoze jsme
byli takovy pfipad, Ze si to tam budou pamatovat, Ze né¢jakyho Balijce tam b&zn€ nema;.
TakZe jsem ji chtéla jenom fict, Ze to dopadlo dobfe a Ze ma sestticku, Ze se budeme brat a
to, a ona byla dojetd a fika: ,,No to je skvély ““, to se ndm tady vétSinou nestava, vétsinou se
ty vztahy dost hroutéj, kviili ty nemoci, Casto se tfeba rozvedou, protoZe tata to Casto neda
,Zz¢ prosté tomu nerozumi nebo nevim, to jsem tam taky vidéla pravé, nékolik piipadu
n¢jakejch, takze u nas to bylo naopak, ale bylo to tim ¢asem, kterej jsme stravili potom. Na
té chalupé? Jo, 2,5 mésice no. A Ze uz jsme nefesili uz takovy hovadiny, ze jo. A zménila by
jste néco na té hospitalizaci nebo co vam vadilo v nemocnici? Ne, jako nevybavuju si nic,
co bych tam, protoze jsme byli hospitalizovani , jo pozor, zménila bych jednu véc, tam byly



néjaky takovy véci ,ze mé ji vzali na tu operaci s tim portem , to byla piil hodinka nebo tak,
takze mi ji vzali fvouci z naruce a to se mi teda viibec nelibilo. A fekli Vam predtim o tom?
No ony existuji néjaky injekce ,,hmm®, Ze si to ,to dit¢ nepamatuje a tu jsem chtéla, aby ji
dali a oni fekli, Ze je to tak rutinni operace, takze ji to davat nebudou, ale jako ,,hmm* to m¢e
teda nasralo jako, pardon. To kdyztak vymaz .To mé& fakt naStvalo a §la jsem pak do bufetu
a tam, ,,aa“, a fikala jsem si, ze by to Slo n¢jak jinak udélat nebo nevim, ze bych ji tieba
drzela, ze v tu chvili, kdyz ji uspavaj nebo néco, protoze prost¢ minimalizovat to trauma no,
ktery by z toho mohla mit, jako samoziejmé prizmatem toho, co se pak d¢€lo jo, jak ji tam
prosté napichovali a ona se branila, to bylo hrozny, ale pak uz mi to, pak jsem to piijala, jako
to byl takovej nepiijemny moment no. Pak jsem §la do bufetu a potkala jsem tam tatinka se
synem, tak ja jsem tam tak fnukala a on fikal: ,, To bude dobry, hlavné Ze, pak tu sem budete
chodit jen sednout a to bude v pohodé¢ jako . Asi si taky prosli né¢im a byli tam na néjaky
kontrole, takZze jsem si taky fikala: ,, No asi jo, prosté”, ty maminky jsou hodné citlivy
,zv1ast' v tomto obdobi, v tuhle dobu jsou takovy ty maminky hodné ezo a hodné se, nechtéji
nic, jakoby co si samy neoSefuji a najednou tam piijde moment, zZe dit€ vezmou na operaci
a to se mi jako nelibilo no, to bylo asi jediny.

A je néco, co byste doporucila ostatnim rodicim?

No, dbat hodné o sebe, dbat prosté, zkusit prosté aspon jednou denné vypadnout tieba na
prochazku sam, i1 kdyz to dit¢ bude chvili¢ku plakat, ale kdyz mtze byt s babickou nebo
s tatinkem, tak at’ prosté je, to byly moje nejlepsi vylety. ,,smich® Ze se mi podafilo na
chvilicku vypadnout tfeba na prochazku nebo do mésta néco zatidit, kdyZ jsem tfeba §la néco
zaridit, tak uZ je jenom dlivod si to udélat, ten Cas pro sebe, tak prosté necekat na to a fakt si
naordinovat kazdej den, aspont hodinku pro sebe a protoze, kdyZ je tam ¢lov€k nonstop, to
se neda, zvlast kdyz ty diagnozy jsou mnohem hors$i, to si nedokazu ptedstavit , protoze ndm
doktofi celou dobu fikali: ,, No my samoziejmé nevime, Ze jo, jak se to bude vyvijet, ale je
tady spousta téch dobrejch véci kolem toho, Ze se to naslo vcas, Ze to nebylo moc velky a
tak dale. Ale kdyZ jsou pak ty diagnozy, Ze dit€¢ ma takovyhle nador v bfisku prosté, a uz mu
to tam blokuje vSechno, to jsem taky vidéla a to si teda nedokazu predstavit jo, a o to
dulezitjsi je asi bejt prosté chvilicku jako na vzduchu nékde, Ze tohle bych urcité doporucila
,aby Clovék byl chvilicku sam a taky tesil svoje véci, no asi tak.



PRILOHA P III: TABULKA S KLICOVYMI FRAZEMI
K ROZHOVORU C. 2

TEMA

PODTEMA

KLICOVE FRAZE

VSEQHNO TO
ZACALOV
TEHOTENSTVI

Vysly mi blbé triple
testy

., ... uz v tehotenstvi...
., ... 2x vySel blbé tripl test... "
., ... koncem 6. mesice, ze se tam néco
deje...
., ... ta mi rekla, Ze je to v norme, Ze se
nemusim bat, a jesté mi rekla, Ze viastné neni
pan biih.

Doktorka mi zatajila
informaci

., Cekala jsem v kabince a zdravotni sestra mi
dala kartu pro tu, pro tu lékarku.
., ... Vté karté precetla, ze vlastné moje dcera
miize mit Downiiv syndrom... “
., ... velke procento toho, zZe miize byt jako
nemocnd. “

Stres béhem

,, Takze vlastné celé tehotenstvi.
,,Nic jiného jsem nedélala nez, ze nam sedéla

t¢hotenstvi . o . Y
a brecela a méla jsem nervy nadranc.
., ... kdyz méla I rok, tak dostala prosté silné
horecky...
Vysoké horecky ,,... porad méla 38°C, porad 38°C... "

jako prvotni ptiznak

. ... takZe jsem Sla k détské lékarce, jsem ji to
rekla, ta ji prohlidla a nezjistila nic.
,, Potom dcera méla ridkou stolici, prujem... "

«

Zjisténi komplikaci

., ... tak jsem tam sla, ta ji pomackala jako
bricho.
., Néco se ji nezddlo a zdvihla telefon
a zavolala do nemocnice...
., ... na 2 den jeli na ten ultrazvuk.

., ... prosté se ji zvétsovaly jatra a doktorka
mi Fekla, Ze se to stava jako vyjimecné, Ze to
ma 1 dité jako z 1 000 a Ze je to vlastné jeste,

Ze je to horsi nez samotny jako nador. *

., ... U té operace hrozilo to, Ze se miize

protrhnout a vSechen ten, co bylo v tom
nadoru, rozlit se do toho téla, no.

Dlouhé ¢ekani

., Takze jsme do toho X dojeli v 8 hodin vecer
na tu onkologii a dceri asi do 10 do 11 do
vecera jesté délali riizné vysetreni.

,, To znamenalo krev, moc, ultrazvuk,

rentgen... "
., ... to Cekani, kdy proste nevite...*
s ... trvalo 14 dnu, celych 14 dnii, nez se
vlastné dozvite ten vysledek.

‘




,» ... Ze vlastné oni nevi, z jakeho diivodu se to
deje...
. ... kazdy rok téch deti viastne pribyva s tim
s nadorovym onemocnénim. “
Neznama pficina . C e o
. g ., ... nedokazali viastné zjistit, jestli je to
vzniku nadoru s e o L
ovzdusi nebo z néjakych potravin z jidla nebo
ze stresu v tehotenstvi.
., Akorat mi bylo receno, Ze pravdépodobné
chyba uz nastala v prenatalnim vyvoji.

,, ... doktori byli v pohode. *
., ... prosté na rovinu vsecko, i kdyz to bylo
bolestné. “

., A u doktorii jsem si vazila toho, ze prisli
a rekli tak, jak to je, prisli a rekli: ,Pani X.Y.
Doktofi fekli vSe s va§z d,cerou‘ fo vy p’ac,z'a'! ak? zle,. mv .

narovinu ,» ... HicC jinyho 1?11 neozbv)iva, ze t‘e‘m lekarum

musim duverovat...
,, ... doktor, ekl mi, je to tak a tak, bude to
tak a tak, tak se mu prosté duverovala.

., Jsem diiveérovala, ze ma jako vzdelani, ma
praxi a Ze néco o tom vijou, ze jo, protoze nic
Jjiného mi nezbyvalo. “

VAZ[LA JSEM SI ,, ... Vlastné sla na tu operaci a operoval ji
UPRIMNOSTI néjaky chirurg.
,, Takovy jako neprijemny...“

., ... jestli vlastné vim, vim jako o vSem, jestli
si jako ponaucenda, ze on vilastné a on ani

Odmeéteny piistup sam nevi, kdyz to dité jako otevre, jako co

chirurga k operaci tam najde.

,, TakzZe piisobil na mé takovej jako stroze, ale

az potom jsem jako pochopila, proc, protoze

kdyby se mél zaobirat kazdym jako pripadem
zvlast, tak by tu praci vlastné nemohl ani

délat.

¢

., ... sdelil pan profesor..."
: r : ~1: ”» [ 7L ) 4 i l ) ) 2
Diagno6zu mi sdélil o 0 it Fikal zeje fo jak ei?tenl),/ky .
Spaliky, Ze vlastné je to tak objednano, jo 1.
pan profesor : . r e
Jje zdravy a 2. nemocny.
,, ... ekl mi to jako fakt pekné srozumitelnée.
»eee 2€ mam jit jako do kuchyriky, Ze si mam
uvarit jako kavicku.

NERESPEKTOVANI DOktI(l);lgi rg\e]:thtela ., Dceru, Ze mam zavrit jako do postylky,
NESOUHLASU anti depresiv a proste se uklidnit...
P Y ,, ... habidla mi jesté i psycholozku, kterou

I3

Jjsem samoziejmé taky odmitla.




,,Doktorka mé chtela hned nadopovat
antidepresivama, to jsem samozrejmé jako
odmitla, Ze to nechci, ale i presto prisla
a normalné mi strcila do pusy prasek. *

., ... 1 pres muj nesouhlas, vidycky prosté ke
mné dosly.

., ... odmitla jsem antidepresiva.

., Odmitla jsem psycholozku.

., To mi taky vlastné dohodila, Ze co jsem
nechtéla.

Psycholozka mluvila
jen o smrti

,Ale i kdyz jsem ji odmitla, tak stejné za
mnou vlastné ta psycholozka mluvila. *
,,Jako za mnou prisla a chtéla to se mnou
probirat, ale ona o nicem jinéem nemluvila
nez o smrti ditéte.

vvvvvv

¢

kdyby za mnou nedosla.

,» ... 0 nicem jiném nemluvila nez jenom o

smrti, co bych délala, kdyby to dité moje
zemrelo.

VYDRZIM HODNE

Stézovala jsem si na
chovani sestry lékari

., ... dokonce jsem si i jednou lékari stéZovala
na sestru...
., byly jako hodné neprijemné...
,, ... byly hodné neprijemné a pritom jsem
nechapala proc, zZe?
., Asi jiny pristup téch sester, ze jo.
., To byla jako katastrofa.

., Odsekavali jo, nelibilo se jim, tieba, Ze ju
mam v posteli, a furt méli néjaky problém,
Ze. "

., Vétsinou prisly jako na ten odber, Ze, jako
krve, a jinak ne. "

Neuspésny odbér
krve

., ... hebyla schopna odebrat krev ani na
podesate...

. ... UZ jsem méla nervy, to uz byl vrchol,
a pritom ja su, myslim si, klidny clovek
a vydrzim jako hodné. “

., Ale kdyz vas porad ustavicneé nékdo
napichuje a vrta se vam v zile...

,, ... dceri tenkrat byl rok a néco, Ze, tak to
bylo néco strasnyho... "

BEZ RODINY TO
NEJDE

Nadorové
onemocnéni v rodiné

,, ...vlastné jenom od moji mamky tatinek
vlastné umrel na rakovinu jako zaludku...*
,,... bylo to strasné rychlé.
,,Jinak v nasi rodiné vlastné nic takového ani
nebylo. “

‘




Rodina jako zaklad
podpory

,, urcite to byl manzel, stoprocentné to byl
manzel a pak to byla moje maminka.
,»No a podporou mi byla i moje babicka. "
,,Ale moje babicka mi rekla, Ze se musim dat
dohromady, Ze mam jesté 1 dite.

‘

Prarodice to zvladali

., Tak hodné tezce to nesla moje mamka jo, ta

tézce brecela porad, a viastné aj muj tatka taky.
,,Ja si myslim, Ze jo, zZe byl jako
spokojeny... "
,» ... Spravovali jsme s manzelem jako bardk,
Spokojeny zivot Ze, meéli jsme starsi dceru, 1 dité v poradku. *

pied onemocnénim

3

., Ta se dobre ucila, v pohode, byla hodna.*
,,Jad si nemiizu jako stézovat...
., ... by mé nenapadlo ani ve snu, Ze se mi
tohle jako muize stat. "

VZAJEMNA
INTERAKCE MEZI
MATKOU
A NEMOCNOU
DCEROU

Vzajemna zavislost

., ... kdyz byla v moji pritomnosti, tak to
sndSela jako dobre...
., ... jd jsem byla ta jeji matka, ja jsem byla ta
Jjistota, to bezpeci... “
. - takzZe zavrit do postylky, jit Ze.
., ... jak mé nevidela v té pritomnosti...
., ... vztekala se v té postylce, ze lomcovala
s tema mrizema...
., ... nepomohlo nic, ani kdyz tam dosla
néejaka sestra ji uklidnit. *
,, Prosté chtéla byt, Ze je taky se mnou, Ze jad
jsem byla ta jistota, Ze kterou znd, Ze kterou

AT

ma.

«

Neexistovaly Zadné
fyzicke tresty

,» ... Vlastné uz v té nemocnice mi bylo
receno, vlastné od pani doktorky, Ze moje
dité je vliastne rozmazlené...

., ... takZe neexistovaly zadné, abych tieba to
dité placla po zadku, néjaké fyzické tresty
nebo tak, ne.

Nékteré matky své
déti mlatily

,,Jak jsem byla na tom oddéleni, tak jsem
dokonce byla i s matkama jo, co ty déti tam
normalne mlatily, jo to, to jsem prave tomu,

Jjsem nerozuméla, no. “
., Kazdy ma k tomu uplné jiny pristup. *

Nevédéla jsem, jestli
umie

. ... ja s tim ditétem jsem chtéla travit co
nejvice casu, protoze jsem vlastné nevedeéla,
jestli zemre, nebo jak to bude jo.

,, Takze viastné jsem se od néj nechtéla hnout
ani na krok.

., ... jak je clovek ve stresu, takze tam
prestane jist, pit, chce nejvic travit c¢as tim
ditetem.

,, LakZe behem tydne jsem zhubla 7 kilo. *




., ... jsem nevedela, jestli jako bude, nebo
nebude.

VLIV ZATEZE

korunu

Nedostali jsme ani

,,Po vSech smérech, teda po vsech smeérech,
Ze si nebudeme, nic jako rikat, Ze.

., Museli jsme tam vlastné jezdit s autem...
., ... Clovek nedostal viastne ani korunu. *
,,Ale manzel za nama do X na tu onkologii
Jjezdil kazdy tyden autem. *

A jak dcera sla na tu operaci, tak dokonce
2 dny spal v auté. “

Prace mé
neomezovala

., ... méla jsem Stésti, Ze tenkrdt jsem vlastné
byla na materskée...
,» -e» CO Se tykalo moji prace, tak mé to néjak
Jjako neomezovalo. “

MUSELA JSEM
BYT SILNA

Vycerpani
a nejistota

,,Ja jsem jesté ani nevédéla, co ma, a ja jsem
se tam proste sloZila, jsem tam
zkolabovala...
,, ... nedokazali mi nic konkrétniho jako
k tomu rict...
,» ... hic jiného clovek nedela, jenom je ve
stresu a breci, prosté breci.
., Nejtezsi pro mé bylo, kdyz jsem nevedéla
viastné...
s -, kdy viastné ani oni sami nevedéli, co
vlastné ma a co ji viastné je.
... to by mé nenapadlo ani ve snu..."

Odbourani emoci

., Ano vim, Ze dcera ano, ze ma nador, zZe
v§echno je Spatne...

,, ... neméla jsem veskeré emoce, takze jsem,

vlastné jsem nebrecela, nesmdala jsem se.

Jsou horsi véci

., ... jak mi doktorka vekla, ze proste prijde

o tu 1 ledvinu, tak ja jsem vlastné ani vterinu

o tom neuvazovala jako o néjaké zachrané té

ledviny... "

s ... Okamzité jsem s tim souhlasila...

,» ... ha tom pokoji jsem treba byla s matkou,

kdy to jeji dite melo nador na mozku, a to

bylo tisickrat horsi nez néjaka, Ze jo,
ledvina... "

,» ... takZe se tam clovek jako srovna raz 2, se

da do kupy.*




Vyrovnani se
se situaci

,» ... proste jsem se jenom modlila, to nejde. *

.S tim se musi prosté kazdy vyporadat sam.

., To nejde nic k tomu 7ict, kazdy to ma
Jinak. “

,, To se clovek musi s tim srovnat sam. *
., Nikdo vam nepomiize ani teda me, aspon ne
ani psycholozka, doktori, sestry, nikdo. *
., S tim jsem se musela vyrovnat ja sama za
sebe a nebyl den, kdy bych se nemodlila. *

«

Dité zaviit do
postylky a jit na
jidlo

,» ... kdyz jsem byla na pokoji s pani, s kterou
jsme si sedly, tak jsme se jako treba
stridaly...

., ... kdyzZ spalo moje dité, ja jsem ji zasla na
tu snidani, Ze jsem jako to donesla na ten
pokoj, Ze, nebo veceri, zZe.

,»No a taky zdlezelo zrovna s jakou pani, Ze

clovek byl na pokoji...
.1 kdyz nas jako spojovalo mnohé, tak
nékteré doopravdy byly neprijemné, Ze. *
,,Ale ony za to nemohly.
., Prosté, ze mély taky nervy nadranc, Ze,
z toho vseho.
., To bylo Spatné, no, zZe jsme museli dochadzet
uplné do jiné budovy na to jidlo. “

,, ... Se chodilo na jidlo do jiné budovy, a tak

to jako znamenalo to dité zavrit do té
postylky, zZe dité zavrit do postylky a jit do

¢

Jjiné budovy jako snidané, obéd, vecere.




PRILOHA P IV: ROZHOVOR C.2

Dobry den
Dobry den
MuZete mi fict néco o sobé?

Jmenuji se X.Y., moje vzdélani je, ze jsem vyucend, moje pracovni pozice je oSetfovatelka,
no a moji dcefi je 14 let ,takze se to stalo pied 13 lety.

A vSechno vlastné zacalo uz v t€hotenstvi, kdy jsem meéla jako problémy, ze mi 2x vysel
blb¢ tripl test ze, takze nejdiiv mi to vyslo v prvnim trimestru $patné, pak to bylo v 2
trimestru a to jsem se dozvédéla vlastné koncem 6. mésice, Ze vlastné se tam néco déje, kdyz
jsem se zeptala svoji doktorky, gynekolozky, tak ta mi fekla, ze je to v normé ,ze se nemusim
bat a jesté¢ mi fekla, ze vlastné€ neni pan blih. No a tyden pted porodem jsem §la znova na
gynekologii na prohlidku. Cekala jsem v kabince a zdravotni sestra mi dala kartu pro tu, pro
tu lékatku oSetiujici a ja jsem si v té karté precetla, Ze vlastné moje dcera miize mit Downuv
syndrom, ze hrozi vlastné, Ze je tam velké procento toho, Ze mlze byt jako nemocna. Takze
vlastné celé téhotenstvi. Nic jiného jsem ned¢lala, nez, ze nam sedéla a brecela a méla jsem
nervy nadranc. Takze vlastné kdyz se narodila, tak jsem byla rada, ze byla v potadku. Akorat
m¢éla ,,ehhm® vysoky cholesterol a silnou Zloutenkou, ze jo. Takze byla pln¢ jako kojena a
do toho 1 roku. No a kdyz méla 1 rok, tak dostala prosté silné horecky, ale pofad ,potad méla
38°C, potad 38°C, takze jsem §la k détské 1ékarce, jsem ji to fekla, ta ji prohlidla a nezjistila
nic. Rekla mi, Ze to je virového piivodu a Ze ji mam davat jako panadol. Takze, kdyz jsem ji
davala panadol, tak vzdycky horecka klesla, jo tak na téch 37°C. Pak kdyZ jsem ji ho pfestala
davat upln¢, znova méla 38°C, ale doktorka na nic nepfisla. Po tom dcera méla fidkou stolici,
prijem, tak jsem tam $la, ta ji pomackala jako bticho. Néco se ji nezdalo, zdvihla telefon a
zavolala do nemocnice a na 2 den nas hned objednala na ultrazvuk, tak s manZelem jsme na
2. den jeli na ten ultrazvuk, Ze. TakZe jsme tam piisli do té mistnosti. Ta ji jezdila po tom
bfisSe, ta doktorka. A jak se divala na ten monitor, na tu obrazovku, tak jsem uplné€ vidéla
hriizu a dés. Prosté byla iplné€ vydésena, zdvihla telefon volala k priméfovi na détské. Nevim
uz, co mu tam fekla. A prosté nas odeslala na to détské odd¢€leni za primafem. Takze, a ted’
ja jsem vysla z té ordinace. A z toho stresu, jak jsem vidé€la tu doktorku, v jeji tvafi tu hriizu
ades. Jajsem jesté ani neveédéla, co ma, a ja jsem se tam proste slozila, jsem tam zkolabovala,
takze jsem tam vlastné lezela na téch kapackach. Manzel s iou $el na to, na tu détské, ze. Za
tim primafem, ted’ vlastn¢ on se ke mn¢ vratil a fekl mi, Ze tam nasli dcefi néjaky utvar, ze
to vypada na nédor, a Ze jest¢ ten den musime jet na onkologii do X. TakZe jsme do toho X
dojeli v 8 hodin vecer, na tu onkologii a dcefi asi do 10 do 11 do vecera, jesté d€lali rizné
vySetfeni. To znamenalo krev, mo¢, ultrazvuk, rentgen, ze a nejhorsi na tom bylo to, Ze
vlastné to trvalo 14 dnd, celych 14 dnii, neZ se vlastné dozvite ten vysledek.

Takze to bylo pofad jo, pofad samé ultrazvuky, magnetickd rezonance, krev, mo¢ a tam
nebyl 1 doktor, tam byli asponi 3, 4 vZzdycky u toho doktoti a nedokéazali mi nic konkrétniho
jako k tomu fict, takze vlastn€ tam nic jiného ¢lovek ned€la, jenom je ve stresu a breci, prosté
breci. No a vlastné za téch 14 dni mi jako fekli, ze to vypada na, ze to oni pravé neveédél,
jestli je to nador ledviny nebo nadledviny. Pak mi fekli, ze to je teda ledvina, Ze ten nador je
tak velky jako 10 na 10 a Ze zkusi predtim jako mésicni, jako tu chemoterapii, ze bud’ ten
nador se trochu jako zmensi a nebo zméni jako tu strukturu jo, a jesté jsem chtéla predtim



fict, ze vlastng, jak je ¢lovek ve stresu, takze tam piestane jist pit, chce nejvic travit ¢as s tim
dité¢tem. Takze béhem tydne jsem zhubla 7 kilo. Doktorka mé& chtéla hned nadopovat
antidepresivama, to jsem samoziejm¢ jako odmitla, Ze to nechci, ale i pfesto pfiSla a
normalné mi str¢ila do pusy prasek. Nevim, co to bylo za prasek a do ted” si pamatuji, jak
prosté sedim na té zemi .A vim jako o co jde. Ano vim, Ze dcera ano, ze mé nador, Ze v§echno
je Spatné, ale neméla jsem veskeré emoce, takze jsem vlastné, jsem nebrecela, nesmala jsem
se. A pak mi, pak mi fekla, ze mam jit jako do kuchynky, ze si mam uvaftit jako kavicku.
Dceru, Ze mam zaviit jako do postylky, a prosté se uklidnit a nabidla mi jeste i psycholozku,
kterou jsem samoziejme taky odmitla. Takze cely ten mésic jsme tam dochézeli vlastné na
tu chemoterapii a ta chemoterapie ji byla podavana jako ziln¢ do Zily. No a asi pfi té 2, 1 za
tyden a té 1 pfité 2 davce. Prosté dcera dostala horecky. A tak jsme tam vlastné jeli a odebrali
krev a zjistili, Ze je prosté néco Spatné.

TakZze nas poslali na plné jiné oddéleni. To je odd¢€leni jako uzaviené, kde vlastné clovek
nemtiZze oteviit ani okno, nic, jo, takze jste na tom pokoji vlastné¢ sdim. Jenom ta matka s
ditétem, ze. Ted tam jsou na to kladeny velké ty hygienické navyky, a prosté se ji zvétSovaly
jatra a doktorka mi fekla, ze se to stava jako vyjimecéné, ze to ma 1 dité jako z 1000 ,a ze je
to vlastné jeste, Ze je to hor$i nez samotny jako nador. Takze vlastné metrem jsem ji musela
méfit to bficho, Ze se ji ty jatra zvétSovaly. A u doktoril jsem si vazila toho, ze pfisli a fekli
tak, jak to je, prisli a fekli pani X.Y. s vasi dcerou to vypada jako zle.

No a prost¢ se to, néjak dalo dohromady, Ze. Prosté se ji to jako spravilo. No a za ten mésic
vlastné §la na tu operaci a operoval ji néjaky, n€jaky chirurg. No a pfiSel za mnou a byl
takovy. Takovy jako nepfijemny, jenom tak stroze se me jako zeptal, jestli vlastné vim, vim
jako o vSem, jestli jsem jako ponaucend, Ze on vlastn€ a on ani sam nevi, kdyz to dit¢ jako
otevfe, jako co tam najde. TakZe plsobil na mé takovej jako stroze, ale az potom jsem jako
pochopila, proc, protoZe kdyby se mé¢l zaobirat kazdym jako pfipadem zvIast, tak by tu praci
vlastn€ nemohl ani délat. TakZe ta operace trvala 2 a ptll hodiny a pfede mnou byla pani, ona
byla romka a ta tam celou dobu vlastné se mnou sed€la, no ty, ty 2 a pal hodiny. No a potom
po té operaci byla na jipce, kde jsem tam vlastn€ za ni jako dochazela. No a ja nevim, co
jesteé mam jako k tomu, tak jako fict, ale.

Zajimali jste se o problematiku onkologie pfed onemocnénim vaseho ditéte viibec touto
vitbec?

To viibec, to by mé nenapadlo ani ve snu a v nasi rodiné, vlastné jenom od moji mamky,
tatinek vlastné umftel na rakovinu jako Zaludku, ale bylo to strasné rychlé. Jinak v nasi roding,
vlastné nic takového ani nebylo. Ne prave, ze viibec ne.

A jak jste se vyrovnala se situaci, kdy jste zjistila, Ze vaSe dit€¢ ma naddorové onemocnéni?
StraS$n¢, vyrovnala jsem se tim teda straSné Spatné€, protoze uz v t€ nemocnici mi vlastné
nabizeli jako pomoc psycholozky, kterou jsem vlastné jako odmitla. Ale, 1 kdyz jsem ji
odmitla, tak stejné¢ za mnou vlastné ta psycholozka mluvila. Jako za mnou pfisla a chtéla to
se mnou probirat, ale ona o nicem jiném nemluvila nez o smrti ditéte. A to bylo pro me jeste
tisickrat horsi, nez kdyby za mnou nedosla, o ni¢em jiném nemluvila, nez jenom o smrti, co
bych délala, kdyby to dit¢ moje zemielo. Takze, ale nejhorsi bylo, Ze vlastné, 1 kdyz jsem
odmitla, odmitla jsem antidepresiva. Odmitla jsem psycholozku. Tak i pfesto, prosté, i pies
muj nesouhlas, vzdycky prosté ke mné dosli. Prosté ten 1ékar poslal toho odbornika, ale
vibec mi ten, viibec mi to nepomohlo. To se ¢lovék musi s tim srovnat sdm. Nikdo vam



nepomuze, ani teda mné&, aspon ne ani psycholozka, doktofi, sestry, nikdo. S tim jsem se
musela vyrovnat ja sama za sebe a nebyl den, kdy bych se nemodlila.

kym vam byla sdélena diagnoza ? A v jaké miie?

Hmm* diagnozu mi zdédil mi, sdélil pan profesor, ale ted’ si zrovna nemtzu vzpomenout
na jeho piijmeni, ale byl skvélej. On mi fikal, Ze je to jak ententyky dva Spaliky, ze vlastn¢
je to tak, objednano jo, 1 je zdravy a 2 nemocny. A fekl mi to jako fakt pékné, srozumiteln¢,
ze vlastné oni nevi, z jakého diivodu se to dé€je, ale Ze kazdy rok téch déti vlastné pribyva s
tim nddorovym onemocnénim. Ale ze momentélné si nedokazalo, nedokazali vlastné zjistit,
jestli je to ovzdusi, nebo z n¢jakych potravin z jidla nebo ze stresu v t€hotenstvi. Akorat mi
bylo feceno, ze pravdépodobné chyba uz nastala v prenatalnim vyvoji.

A ty informace o té diagndze jste si hledala béhem té hospitalizace, kdyz jste zjistila, ze vase
dit¢ ma to nadorové onemocnéni?

Ne, bude to znit mozna divng, ale viibec. Zadné informace jsem si nehledala. ,,Err byla jsem
si védoma, ze vlastné nic jinyho mi nezbyva, ze t€ém Iékaiiim musim diverovat, kdyz prosté
za mnou piiSel doktor, fekl mi, je to tak a tak, bude to tak a tak, tak jsem mu prosté
davétrovala. Jsem divérovala, Ze ma jako vzdélani, ma praxi a ze néco o tom vijou, Ze jo,
protoze nic jiného mi nezbyvalo. NeZ jenom I¢kaii a modlit se jo, to to byli prosté jenom
tyhle 2 véci.

vvvvvvvvvvvv

vlastn€, nejhorsi pro mé bylo téch prvnich 14 dnt, kdy vlastn€ ani oni sami nevédéli, co
vlastn€ ma a co ji vlastné je. Jo, takZe to, to ¢ekani, kdy prosté nevite, az pak, jak ptisli, fekli
,»ano, je to nador, ten nador je velky desetkrat na 10, jak pomerang, Ze* . Takze naStésti, jak
méla tu prvni chemoterapii, tak ten nador se ji jako nezmensil, ale on jako zménil tu
strukturu, Ze vlastné byl takovy hrubsi, Ze u té operace hrozilo to, Ze miiZze se protrhnout a
vSechen ten, co bylo v tom nadoru, rozlit se do toho téla, no.

A kdo byl vasi nejvétsi oporou? No rodina, manzel, rodice a dcera nejstarsi.

A vyuzila jste oporu i od odbornikil ne, ne, ne, nevyuzila ne, jak jsem fikala uz predtim, ze
se prece, ze jsem vlastné tu psycholozku odmitla a stejné pfisla, a nemluvila o nicem jiném
nez o smrti.

A zménily se vztahy s okolim, kdyZ se dozvédéli, ze vase dit€ méa nadorové onemocnéni?

Tak hodné téZce to nesla moje mamka, jo, ta brecela porad a vlastné€ aj maj tat'ka taky. No a
podporou mi byla i moje babicka.

A ma sourozence vase dit€? Ano A jak tuhle situaci zvladali oni? Myslim si, Ze Spatné.
A nastaly néjaké zmény ve vychovném pfistupu k nemocnému ditéti?

A musim fict, ze ano, vlastné uz v té nemocnice mi bylo feceno, vlastné od pani doktorky,
ze moje dit€ je vlastné rozmazlené, protoze ja s tim ditétem jsem chtéla travit ,co nejvice
Casu, protoze jsem vlastné nevédéla, jestli zemie, nebo jak to bude, jo. Takze vlastn€ jsem
se od n¢j nechtéla hnout ani na krok. Jo, takze, takze vlastn€ jsem si ho i vzala k sobé do
postele (zvuk telefonu), coz se to nékomu nelibilo, ze vlastné mam dité v 1azku, ze. Tak jsem
s nim chtéla travit, co nejvice Casu, takze neexistovaly zadné, abych tfeba to dité placla po



zadku, n¢jaké fyzické tresty, nebo tak ne. Prosté¢ jsem chtéla hlavné s nim byt, co nejvic
stravit toho ¢asu s tim dité¢tem. Protoze jsem nevédéla, jestli jako bude, nebo nebude. Ale
moje babicka mi fekla, Ze se musim dat dohromady, ze mam jesté 1 dite.

A nastaly néjaké zmény ve vychovném pfistupu k zdravému sourozenci?
,»-Hmm* Myslim si, Ze ne, ne nenastaly.

Kterou oblast v rodin€ nejvice ovlivnila nemoc vaseho ditéte. Tim je mySleno mezi fyzicky,
psychicky 1 finan¢né, nebo socialné

Po vSech smérech, teda po vSech smérech, ze si nebudeme, nic jako fikat, ze. Museli jsme
tam vlastn¢ jezdit s autem, Ze. A nedostali, clovék nedostal vlastné ani korunu. No, je to sice
uz dost jako rokt, Ze, ale méla jsem Stésti, Ze tenkrat jsem vlastn¢ byla na matetské, takze
,co se tykalo moji prace, tak mé to n¢jak jako neomezovalo. Ale manzel za ndma do X na tu
onkologii jezdil kazdy tyden autem. A jak dcera Sla na tu operaci, tak dokonce 2 dny spal v
auté.

Takze tam nebyla moZnost, Ze by byl s Vami hospitalizovan?

Ne to ne, ale ja ano, ja jsem pravé potom byla, jak dcera byla vlastné, jak jsem ftikala, jak
byla po té operaci, tak byla na té jipce a ja jsem byla hospitalizovana, nebo teda ne
hospitalizovana, ale ubytovana ,,Hmm*. Jmenovala se to takovy Krtek. Krtek, takovy dim.
Nevim, jak bych to nazvala, tam byly ty matky no.

Takze jste tam nebyla s ditétem v tom Krtku ?ne, ne nebyla, protoze ona vlastné byla na té
jipce, Ze. A na té jipce ta matka s tim ditétem nemohla bejt, takze jsem tam dochazela.
Dochazela, jako na urcité hodiny. Jo a to dité¢ jsem tam 1 kojila.

Jak jste byla spokojena s péci osetfujiciho personalu?

No musim fict, nemuzu fict, ze jak ,,hmm* jsem tekla jo, tak 1ékafi, jak kdo, Ze tam vlastné
se jednalo o tu 1 jako I€karku, ze. Co vlastné mi nacpala ty antidepresiva. Myslim si teda, ze
to byly ty antidepresiva tenkrat, ze 1 kdyZz jsem je odmitla, odmitla jsem vlastné 1 tu
psycholozku. To mi taky vlastné¢ dohodila, ze co jsem nechtéla. TakZe jediné, ta jedina
1ékatka, Ze jo. Ale jinak doktofi byli v pohod¢. Se libilo se mi, Ze mi fekli prosté na rovinu
vSecko, 1 kdyZ to bylo bolestné. U sester to bylo mnohem horsi, dokonce jsem si i jednu
1ékafti stézovala na sestru, protoze moji dcefi nebyla schopna odebrat krev ani na podesaté,
coZ jako toZz, jako uz jsem méla nervy, to uz byl vrchol a pfitom ja su, myslim si klidny
¢lovék a vydrzim jako hodné. Takze, jakoZze spravil jako ndpravu, jsem fekla, Ze v
ambulanci, Ze se to neda srovnat jako z ambulanci jako s odbérem krve, Ze jo. Takze, kdyz
moje dcera byla od hlavy az po patu, vlastné dcera cela rozpichand, nepovedlo se to. Tak to
byla hriiza a ona pfitom to vydrzela napotieti, ze. Ale kdyZ vés potad uUstaviéné n€kdo
napichuje a vrtad se vam v zile, takZe a dcefi tenkrat byl rok a néco, Ze tak to bylo néco
straSnyho, takZe byly jako hodné€ nepfijemné, no ty byly hodné nepfijemné a pfitom jsem
nechapala, pro¢, Ze. Protoze vétSinou ty déti tam byly s téma matkama, nebo dokonce 1
s babickama, tam mohly byt, ze, protoze nckteré matky byly zaméstnané. Nemohly si
dovolit, Ze tam s ditétem byt na onkologii, takZe nebyla jsem spokojena, ne. ,,Hmm* moc
ne.



A védéla jste vSechno o prognodze, o prubchu onemocnéni? Myslim, Ze ano. Ano, 1¢kaii m¢,
1¢kaii me jako informovali, no informovali mé¢ o tom.

A jak jste snasela pobyt v nemocnici? SnaSela jsem ho, teda musim fict, teda dost jako
Spatné. ,,Hmm®, protoze jesté¢ velky problém byl ten, ze. “Hmm* se chodilo na jidlo do jiné
budovy ,a tak to jako znamenalo to, dit¢ zaviit do té postylky, ze dité zaviit do postylky a jit
do jiné budovy jako snidan€, ob&d, veceie. Takze kolikrat, kdyz jsem byla na pokoji s pani,
s kterou jsme si sedli, tak jsme se jako tieba stiidali, Ze to znamenalo, kdyz spalo moje dit¢,
j& jsem ji zasla na tu snidani, ze jsem jako to donesla na ten pokoj, ze, nebo vecefi, ze. Ale
to bylo prave to, bylo to bylo Spatné, no ,Ze jsme museli dochazet tpln¢ do jiné budovy, na
to jidlo. No a taky zélezZelo zrovna s jakou pani, Ze ¢lovek byl na pokoji, ze. I kdyZ nés jako
spojovalo jako mnohé, tak nékteré doopravdy byly nepiijemné, Ze. Ale ony za to nemohly.
Prosté, ze mély taky nervy nadranc, Ze, z toho vSeho. No a tam jsem vlastné zjistila, Ze co,
co to je, vlastn¢ ledvina, ze jak mi doktorka fekla, ze prosté piijde o tu 1 ledvinu, tak ja jsem
vlastné ani vtefinu o tom neuvazovala jako o n¢jaké zachrané té ledviny, ze. Okamzité jsem
s tim souhlasila, ze, protoze jsem si byla jista, Ze ta jedna to utdhne, Ze, ale na tom pokoji
jsem tieba byla s matkou, kdy to jeji dité mélo nador na mozku, a to bylo tisickrat hor$i nez
né&jaka, Ze jo ledvina, takze se tam ¢lovek jako srovna raz dva, se da do kupy.

A jak snaselo pobyt v nemocnici vase dité? ,,smich® Hodné& Spatné, teda kdyZz byla v moji
ptfitomnosti, tak to snasela jako dobfe, Ze protoze ja jsem byla ta jeji matka, ja jsem byla ta
jistota, to bezpeci, ale jak jsem fekla, prosté, co se tykalo stravy, ty matky musely chodit do
jiné budovy, takze zaviit do postylky, jit Ze. A ted’, Ze jo, jak mé& nevidé€la v té pfitomnosti,
zZe tak prosté se vztekala v té postylce, Ze lomcovala s t¢éma miizema, takZe nepomohlo nic,
ani kdyz tam dosla n¢jaka sestra ji uklidnit. Prosté chtéla byt, Ze je taky se mnou, Ze j& jsem
byla ta jistota, kterou zna, Ze kterou ma.

A kdo z personalu, ktery o vas pecoval s vami nejvice komunikoval Lékari, 1€kafi. Sestry
jako sestry, ani ne. VéEtSinou piiSly jako na ten odbér, Ze, Jako krve a jinak ne.

A kdyz to zhodnotite celkové tu komunikaci? Jak uz jsem fekla, no, jsem si cenila téch
1€kaiti, az teda na tu 1 doktorku, tak jako dobfe, ano, dobie. Uz jsem si vzpomnéla prave,
ted’ na to ptijmeni toho docenta, byl to pan docent Y.X. ,skvélej, skvélej doktor.

A kde byste mohla cokoliv zménit na péci? Co by to bylo? Asi jiny ptistup téch sester, Ze jo.
Takze, protoze jako Ze by tam mély mit n€jakou zase extra fyzicky narocnou praci, to se
neda fict. Chapu, ze psychickou, Ze jo, ale pfitom tam dit¢ na tom oddéleni neumiralo.
Vsechny ty déti, co maji onkologické onemocnéni a nejde to uz zachranit, umiraji doma, jo,
takze asi piistup téch zdravotnich sester. To byla jako katastrofa. Odsekavali jo, nelibilo se
jim, tieba, ze ju mam v posteli a furt méli néjaky problém, ze. To bylo hrozné jako.

A jak vypadal vas zivot pfed onemocnénim ditéte? ,,Hmm* Ja si myslim, Ze jo, Ze byl jako
spokojeny, ze tak spravovali jsme s manzelem jako bardk, ze, méli jsme starsi dceru, 1 dité
v potadku. Ta se dobie ucila, v pohod¢ ,byla hodna. Ja si nemiizu jako stézovat, to by mé
nenapadlo ani ve snu, ze se mi tohle jako muze stat.

A co byste doporucila jinym rodinam, které se potykaji s timto onemocnénim?

J4 nevim, na to nejde, asi to nejde asi nic doporucit, to nejde. J4 jak jsem tekla jo, prosté
jsem se jenom modlila, to, to nejde. S tim se musi prosté kazdy vypotradat sam. To nejde nic



k tomu fict, kazdy to ma jinak. Jak jsem byla na tom oddéleni, tak jsem dokonce byla i s
matkama jo, co ty déti tam normaln¢€ mlatily, jo to, to jsem praveé tomu, jsem nerozuméla,
no. Kazdy mé k tomu tplné¢ jiny ptistup.

Takze vasi nejvetsi oporou byla rodina a komu jste se nejvic svétfovala? Urcit€ to byl manzel,
stoprocentné¢, to byl manzel a pak to byla moje maminka.

Tak to je nejspis vse. Dékuji, taky dékuji moc



PRILOHA P V: TABULKA S KLICOVYMI FRAZEMI
K ROZHOVORU C. 3

TEMA

PODTEMA

KLICOVE FRAZE

OKOLNOSTI
SOUVISEJICI SE
ZRANENIM
DCERY

Bouchnuti do tfisel
behem détské hry

., ... bylo pondeli... "
... mala s malym si hrali.
,, On ji vlastné nechtené bouchl do trisel.

A vilastné na 2. den nebo za 2 dny ve stredu

3

zacala z niceho nic curat krev.

Rozhodnuti partnert,
kdo pojede do

nemocnice

., ... Fikala mi, Ze se mame na misté
rozhodnout, kdo pojede s malou do X, Ze za

¢

chvilku tam bude sanitka.

‘

,, Takze béhem 10 minut tam byla rychla.’

., A manzel Fikal, Ze ziistane s malym doma a

«

Ze vlastné a ja, abych jela s malou... "

Srazeniny jako pfi
menstruaci

., ... mné na druhy den ukadzali, co vycurala, a
ja jsem, prosté .... jsem se zhroutila...

., ... Srazeniny uplné jak, jako byva normalni
menstruace, jako uplné rudé srazeniny tam
byly. “

V televizi chodil
Dobry andél

‘

,» - SPIS jako v televizi...

... kdyzZ jsem videéla, jak tam chodi ten
Dobry andel...

., ... néjake ty pribéhy cetla, nebo tak.

Nemyslela jsem si,
ze je to rakovina

., ... pani doktorka jako sdelila, Ze mala ma,
nevim jak to teda nazvala ted, rikala nam
Jako vic veci, ale uz si to néjak nepamatuju,
ale Fikala, Ze ma tumor pravé ledviny...

., ... myslela jsem si jako, Ze to neni ra...,
rakovina nebo néco. “




Os. personal vse
podrobné vysvétlil

s - kdyzZ jsem se zeptala nebo kdyz jsem
potiebovala néco vedeét do detailu, tak oni mi
odpovedeli.

,, ... potiebovala vedet, co a jak. "

,» ... jako zeptali jste se dopodrobna nebo
nevedela jste, nebo jste se zeptala i 4x, ptala
kazdého doktora a odpovedeli vam to
samé... "

., ... dopodrobna to vysveétlili, jako ja jsem
byla spokojena s tim persondlem z moji
strany. “

., ... ale vim, Ze jakozZe déda miij, vlastné, Ze
mél rakovinu, a nevim ceho, bud tlustyho

‘

streva, nebo zaludku, nevim.

Geneticka
predispozice ., A nechtél se lécit teda. **
,»No jinak, jesté babicka, kterou jsem teda
nezazila, z tatkovi strany teda. *
RODINA JE ., ... moji mamce, kdyz jeste Zila.
NEJVIC
A jinak jako, néjak jsme spolu volavaly a
Fikala jsem ji veskeré informace.
., ... zajimali se, protoze slo o jejich vaucku.
Podpora prarodica
,,Je to jejich jedind vnucka, jinak jsou to sami
kluci. *
., ... manzel byl doma a babicka, jako tchyne,
mu pomaha, protoze chodil do prace na
nocni, tak musel néjak fungovat...
s ... Chybéli ji kamaradi...
., ... a i ve Skolce se po ni ptali, kde je, a
VZTAHY takové.
S KAMARADY Dcefi chybéli

kamaradi ze Skolky

., ... Nekteré déti na hristi, pro¢ nema
viasky...

., ... § ni nechtély bavit skrz to, Ze nema
viasky...




,,... hodné lidi se mé ptalo, jestli je to ra... "

., Ale jako potkali jsme v X taky, co tam ma
kamaradky, co mély leukemii nebo tak, tady z
X, to je tady kousek.

., ... méla zavedeny katetr, tak, aby na ného
nesahaly nebo tak. *

Neni ¢as se schazet
s kamarady

., Schazime, neschazime...

., ... R€jak na to ani neni cas, jako piseme si,
nebo tak.*

., ... tak jako treba kamaradi, co maji deti,
kamaradky tak jako taky, jako ze jsme jim
Jjako rikali...

,,Jako jinak jako kamaradi, tak to vijou.

,» ... jsem se tam potkala s hodné maminkama,
které meély riizné ty diagnozy.

MIT PEVNOU
VULI A NEVZDAT
TO

Prioritni hodnoty

., ... hlavné zdravi déti, protoze, jakozZe si
mala taky prosla takovou, jakoze od malicka

¢

v podstaté, jakoze vic téma problémama.

., ... VZdycky jsem se modlila, at’ mam, jakoze
dikybohu, at mam zdravy deéti.

., ... pevnou vili a nevzdavali to proste, drzeli
Jjako pri sobé...

., ... Fodina je to asi nejvic.

Nikdo to necekal

., ... jako bylo to jako aj narocné, hrozné, jako
ja jsem to nezvladala dobre.

,,Jenom akorat nas potkalo to, co nds
potkalo.

., Nikdo to necekal. *

Hned jsem se
rozbrecela

,,No, ja jsem se rozbrecela hned. *

,,Jako manzel to nedaval na sobé najevo,
Jjakoze, asi az potom, jak uz jsem jela

«

s malou. ¢




Musela jsem se s tim
smifit sama

., ... Z€ zacatku jsem to vitbec nedavala
psychicky...*

., ... jsem jako necekala, Ze nas tohle miize
potkat.

. ... jd jsem se s tim musela smirit sama... "
., ... méla jsem to jako v sobé...

., ... chodila ven vybrecet, aby mé mala
nevideéla.

POMOC I ZATEZ

Pomohl ndm Dobry
and¢l a Zlaté rybka

,, ... Fekla mné o nadaci Dobry andel.

., ... jesté zlata rybka, co jsem ani takhle
nevedela, ze bysme méli jako takovou
moznost...

., ... 1 pFispévek na auto, protoze mala potom

‘

uz jako nechtéla jezdivat sanitkou. ‘

,, ... pani psycholozka, jakozZe v nemocnici,
Jjako taky mi rikala néjaky informace...

,, ... dala telefonni cislo, kdybych potiebovala
pomoc nebo tak.

Nemohla jsem jit do
prace

¢

,, ... ja_jsem nemohla jit do prace..."

,» ... méla jsem uz néco domluveného, Ze bych
sla...”

I3

., ... nemohla jsem skrz toto... "

., ... pFispévek na péci a v§echno jinak “

ZMENY CHOVANI

MYCH DETI

M¢ zdravé dité
délalo, jako by mé
neznalo

,»No vilastné malyho, jsem treba v podstaté
Jjako nevidéla, kdyz jsem byla v nemocnici.

«

s ... jako nékdy jsme spolu volali, on byl
vzdycky hodné fixovany na mé, rok a pulrocni
dite, ze.

,» ... kdyZ jsem dojela domit na jeden den, tak
delal, ze mé neznal...”

,, ... bylo to takové jiné no. “




Chemoterapie
zmeénila chovani mé
nemocné dcery

Nemocna dcera
chtéla jit
z nemocnice domua

., A to jsem vlastné rikala, ze mala se hodné
zmenila. *

,,Ona byla hodna, ona jako ,béz si uklidit
pokojicek a poskladat a jit spat, * ale od té
doby jako co?*

,,Jako ta chemoterapie ji strasne zmenila.

,, Uz je takova drzejsi, nekdy je drzd,
odmlouva uz...

2o t0 bylo v léte, tak chodit na bazén ani

‘

nemohla nebo na chatu...’

., ... na prazdninach s babickou a dedou na
chate, tak trampolina, piskoviste, bazén, takze

¢

tady toto, tak jsme stravili v nemocnici. *

., Jak jsem ji vysvétlovala, Ze tam musime by,

‘

tak tam nechtéla byt, chtéla jit dom.*

‘

,, Chtéla jit na chatu do bazéna. "

BYLO MI LITO ME
NEMOCNE DCERY ,.Jako injekce a takové, nebo ji brali krev, tak
Jjsem se snazila jako... "
., ...bylo mi ji strasné lito, Ze od malicka
podstupovat toho tolik...
Nezvladala j
Vezv\./ acd a‘IJsem’ ,» ... Vlastneé méla i zavedou hadicku do
0S. ¢innosti u své . C oy
, mocového mechyre.
nemocné dcery
., ... musela jit na chodbu, nedavala jsem
fo...”
., ... musela z tam odejit proste, protoze jsem
to nedavala. “
,» ... byli jsme tam tyden nebo 8 dni ze
, ) Nadgje k zachrang zacdtku...”
NADOR A ME § i
DITE: pulky ledviny »» ... davaji nam jako nadeji tim, Ze aspon

‘

pulku ledviny jako zachrani.

- ta kulicka jako na té ledviné zapouzdrila.




., Zapouzdrilo, aby se to zmensilo, aby se to
mohlo potom, jenom jako Ze, jako by
odskrabnout...

., ... zapouzdrilo jenom do tri ctvrté a ta
Ctvrtka se ji jako rozlezla po celém téle.

Nezadouci ucinky
chemoterapie

. ... ona z 22 kil shodila jako 7 nebo 8 kilo za
tyden, protoze ona ani nejedla. *

,, Ona jako fakt byla jenom kost a kiize.

s - kdyz méla ty 2 davky, tak vzdycky
zvracela jako hodné, jako ona spala i 3x za
den.

,,Jako ji to vypadavalo a kdyz jsem videéla, ze
Jji to vypadava, tak jsem ji to musela ostrihat. *

PREVENCE

Preventivni vySetfeni

,,... oni teda rikali, zZe se mezi 1-4. rokem se to
miize objevit...

,» ... kdo ma malé deti a nemaji onemocnéni

nebo tak, aby se treba domluvili, Ze jednou za

rok zajdou na prohlidku jakoze
ultrazvukem...

,, ... 1 od manzela brdcha, taky maji malého a
kdyz se tohle dozvédeéli, tak ho taky nechali
vySetrit...

., ... 0d 1 do 4 let, jakoze je toho nejvic, co to
ty deéti postihuje.

Rezimova opatieni

., ... hlavné v jidle, musi byt Cerstve...

., ... Vlastné by méla i omezit sul, jelikoz ma
Jjednu ledvinu...

,,... ale tohle nam nikdo nerekl... "

., ...jd jsem si to teda Cetla nebo jsme to
studovali...

., ... omezeni télocviku, zadny fotbal, mice,
nic.




INTERNETOVY
CLANEK

Internetovy clanek
bez souhlasu

,,0slovili potom i Blesk, ze by jako to chtéli
dat do novin nebo jako na internetu...

,,... tak jsme jako s tim souhlasili.

3

., Potom jsme nasli aj na CN prima news.

., A4 to jsme jako viibec nevedeli, Ze to tam
dali...”

,, ... Sestra mné to az poslala...

,, ... ja jsem na to hledéla jak blazen...

,, ... Blesk mél tu slusnost se zeptat a tohle
Jjako nevim no, bylo to takové zardzejici. **




PRILOHA P VI: ROZHOVOR C. 3

Dobry den, mlZete mi néco fict o sobe?

Mam 24 let. Maminka 3 déti. (Zvuk ditéte, odpovéd na dit¢ : ,, to nevadi* ). Toz konicky asi
jako brusle mam rada, nebo tak jakoby, ale ted’kom, jakoze na 1. misté jsou déti Ze jo, rodina.
»Err err ,, (zvuk ditéte)

A co je pro vas dillezité?

Hlavné zdravi déti, (Zvatlani ditéte) hlavné zdravi déti, protoze, jakoze si mala taky prosla
takovou, jakoze od malicka podstate, jakoze vic téma problémama. Tady tento uz si taky
prosel nécim. Ale ne tak, vazné jakoze, jak mala.

A zajimala jste se o problematiku onkologie pfed onemocnénim vaseho ditéte? ,,Hmm* nebo
spiS jako v televizi, jako kdyZ jsem vidé€la, jak tam chodi ten Dobry andél, jako tak, jako
vzdycky jsem, jakoze n&jaké ty piib&hy cCetla, nebo tak. Jinak jako viibec, jako vzdycky jsem
se modlila, at’ mam, jakoze ,dikybohu, at’ mam zdravy déti. Jenom akorat nas potkalo, to co
nas potkalo. (zvatlani ditéte) Nikdo to necekal.

A mohla byste to popsat, jak to zacalo?

Tak zacalo to, jakoze, ze bylo pond¢li a oni vlastné mala s malym si hrali. On ji vlastn¢
nechténé bouchl do tfisel. A vlastné€ na 2. den nebo za dva dny ve stiedu zacala z niceho nic
curat krev. Takze potom manzel doSel z prace a jeli jsme, ja jsem mu to fekla a jeli jsme na
pohotovost, sem do X vlastné a tam jako chtéli mo¢, vzorek moce, ale malé se moc nechtélo,
ale potom se vycurala a jak vidéli tu krev jako ,tak fikali, Ze jako, Ze si ji tam nechaji. Jako
fikala jsem si, Ze to tfeba bude né&jaky zanét nebo néco, Ze to nebude néco hrozného. No, tak
si ji tam nechali a veskeré, jakoze vySetieni a odbéry. J4 teda, jelikoZ maly mél rok a ptil, tak
jsem musela jit dom, protoZze manzel chodil na no¢ni, takZe mala tam byla pfes noc sama
v té nemocnici ,ale dojeli jsme na 2. den, no tak vlastné potom ndm pani doktorka jako
sdélila, Zze mald ma, nevim jak to teda nazvala ted’, fikala ndm jako vic véci, ale uZz si to n¢jak
nepamatuju, ale fikala, Ze ma tumor pravé ledviny, tak fikdm, neni to jako, myslela jsem si
jako, ze to neni ra..., rakovina nebo néco. No a vlastné fikala mi, Ze se mdme na misté
rozhodnout, kdo pojede s malou do X, ze za chvilku tam bude sanitka. Takze béhem 10
minut tam byla rychla. (Zvatlani ditéte) A manzel tikal, ze zlistane s malym doma, a Ze
vlastn€ a ja, abych jela s malou, takze jsme vlastn¢ jely s rychlou do X a tam taky jako to
vSechno zacalo. VySetieni, odbéry, ultrazvuky a vSechno, CT vySetteni, jako bylo to jako aj
naroc¢né, hrozné jako, ja jsem to nezvladala dobfe. (Zvatlani ditéte) Jinak, vlastné to se stalo
5 dni po jejich 4. narozenindch, jak zacala Curat tu krev. Jinak vlastné, tam jako vySetieni a
vSecko to. A davali nam teda, byli jsme tam tyden nebo 8 dni ze zacatku, vlastné a davaji
nam jako nad¢jich tim, Ze aspoii ptilku ledviny jako zachrani. No, ale vlastné tak, postoupila
mésic chemoterapie. S tim, aby se to vlastné, jakoze ta kulicka jako na té ledvin€ zapouzdfila.
(zvatlani ditéte) Zapouzdiilo, aby se to zmenSilo, aby se to mohlo potom, jenom jakoze,
jakoby odskrabnout, ale jelikoz vlastn¢ za ten mésic, jakoze, potom CT vySetteni zas, tak se
to jako zapouzdfilo jenom do 3. Ctvrté a ta Ctvrtka se ji jako rozlezla po celém téle, potom
vlastné nasledovala operace nebo jeste, jak jsme byly v nemocnici, 4.8., vlastné ve stiedu
byla operace, a to vlastné necelou hodinu pfed operaci mné fekli, ze ji vezmou celou ledvinu,
abychom byli jako na to pfipraveni. Tak vlastn¢€ potom, jako jsme tam jesté lezeli, a vlastné



mald, abych fekla pravdu, ona z 22 kil shodila jako 7 nebo 8 kilo za tyden, protoze ona ani
nejedla. To je dost. Ona jako fakt byla jenom kost a ktize. No jako fotky mam jako v mobilu,
tak to jesté vam ukazu. To nemusite. No jakoze ptedtim, ze zacatku jsem to viibec nedavala
psychicky.

Takze jste se s tim tézko smifovala?
»Amm* Ano, protoze jsem jako necekala, Ze nés tohle mtze potkat.

A smifila jste se s tim postupem casu? No, musela jsem, akorat potom jsme mély 22 tydnii
nebo 22, 21 tydnl chemoterapie, takze to je kolem 8 mésicti. Jenom hlavné€ skrz to, kdyby
tam byla né&jaka ta nadorova burika, tak aby ji to vlastn¢ zabilo. A malé vlastné¢ mivala 1
davku, 2 tyden vlastné 2 davky a vzdycky, kdyz méla ty 2 davky, tak vzdycky zvracela jako
hodné, jako ona spala i 3x za den. Tak to bylo a jako, nikdo si to nedokéaze ptedstavit, kdyz
to nezazije. Jesté furt, je to jako malé dite.

A méli jste néjaké zkuSenosti s nddorovym onemocnénim v roding?

N¢jak ne, ale vim, zZe jakoze déda muj, vlastn€, ze mél rakovinu a nevim ¢eho. ,,Hmm* Bud’
tlustyho stfeva nebo zaludku, nevim. A nechtél se 1éCit teda. No jinak, jesté babicka, kterou
jsem teda nezazila z tatkovi strany teda.

A kym vam byla sdélena diagndza ditéte? Jest€ jednou. Kym vadm byla sd¢lena, kdo vam
fekl tu diagnozu, jakoze toho onemocnéni, jakoze nadoru. V X pani doktorka, ale nevim
jméno. To nevadi. A fekli Vam vSechny informace, nebo jste si je musela dohleddvat na
internetu? Ne, ne, fekli nam jakoze vSechno.

A jak vypadal vas Zivot, predtim onemocnéni ?

No malad ma straSné rada zvitata, ale skrz tady to, vlastné nemohla, tady vlastné nema zvirata.
A babicka ma pejska, a jako na té jezdila uz od malicka jako na konikovi. Brusle ma rada,
kolo ma rada, hfisté, venek. ,,Hm* Ale je jako skrz toto. (Zvatlani ditéte) Ja se stra§né
omlouvam, je strasn¢ hyperaktivni (odpoveéd’ na dit€) . Vlastné jako, jelikoz to bylo v lété&,
tak chodit na bazén ani nemohla nebo na chatu, jako kdyz jsme byli na prazdninéch s
babickou a dédou na chaté, tak trampolina, piskovisté, bazén, takZe tady toto, tak jsme
stravili v nemocnici.

A co jste pocit'ovali pfi sdéleni té€ diagnoze? No, j& jsem se rozbre€ela hned. Jako manzel to
nedaval na sob¢€ najevo, jakoze, asi az potom, jak uz jsem jela s malou. Nevim, co uz tam
bylo potom, ja uz jsem byla v X.

A kdo byl Vasi nejvétsi oporou? Rekla bych, Ze asi manzel.

vvvvvv

néjak jsme spolu volavaly a fikala jsem ji veSkeré informace, jako zajimali se, protoZe §lo o
jejich vnucku. Je to jejich jedina vnucka, jinak jsou to sami kluci.

A vyuzila jste oporu odbornikii? Byla tam né&jakéa pani psycholozka, jakoze v nemocnici a
vlastné potom jsem méla, nebo j& jsem se s tim musela smifit sama, méla jsem to jako v
sobg, jako ja jsem si chodila ven vybrecet, aby mé mald nevidéla. Jako, taky mi fikala né¢jaky
informace, a potom mi dala telefonni ¢islo, kdybych potfebovala pomoc nebo tak. A vlastné
potom mné jeSté pani nabidla, nebo fekla mné o nadaci Dobry and¢l. Potom vlastné jeste



Zlata rybka, co jsem ani takhle nevédéla, ze bysme méli jako takovou moznost, tak jsme to
jakoze n¢jak ud€lali. Potom vlastné i pfispévek na auto, protoze mala potom uz jako nechtéla
jezdivat sanitkou. Spi$ jako, n€kdy se jako bala, nékdy jako prosté nevédéla, co ji ceka.

A zménily se vaSe vztahy s okolim?

Jako asi jako, jako tfeba z hlediska kamaradi, tak jako tieba kamaradi, co maji déti,
kamaradky tak jako taky, jako Ze jsme jim jako fikali, nebo prosté¢ byli mali. Tfeba mala
méla zavedeny katetr, tak, aby na n¢ho nesahali nebo tak. Jako jinak jako kamaradi, tak to
vijou. ,, Hmm* On nés vlastné oslovili potom i Blesk, ze by jako to chtéli dat do novin nebo
jako na internetu, tak jsme jako s tim souhlasili. Potom jsme nasli aj na CNN Prima News.
A to jsme jako viibec nevédéli, Ze to tam dali ,to az teda jako, ze sestra mné to az poslala a
j& jsem na to hled¢la, jak blazen, ze jako Blesk mél tu slusnost se zeptat, a tohle jako nevim
no, bylo to takové zarazejici. To je takoveé Spatné, ze o tom ani nevite. Ja bych o tom nevédéla
do ty doby, kdyby mi to sestra neposlala.

A nastaly néjaké vychovné zmény u nemocného ditéte? Hodné, ano, jako to jsem feSila uz
aj v X. Vlastn¢ jezdime tam, ted’ na kontrolu kazdé 3 mésice. A to jsem vlastné fikala, ze
mal4 se hodn¢ zménila. Ona byla hodna, ona jako ,,béZ si uklidit pokojicek a poskladat a jit
spat “, ale od té doby jako co? Jako ta chemoterapie ji straSn€ zménila. Jako ted’ uz ma 5.
Uz je takova drzejsi, nékdy je drza, odmlouva uz, ale jako strasné chytra je.

Ale jako chybély ji kamaradi a 1 ve Skolce se po ni ptali, kde je X a takové. Tak jim to tam
ucitelky vysvétlovaly a i nékteré déti na hiisti, pro€ nema vlasky nebo se s ni nechtély bavit,
skrz to, ze nema vlasky, jako hodné lidi se mé ptalo jestli je to ra... Jako ji to vypadavalo a
kdyz jsem vidé€la, Ze ji to vypadava, tak jsem ji to musela osttihat. Ale jako potkali jsme v X
taky, co tam ma kamaradky, co mély leukémii nebo tak, tady z X, to je tady kousek.

TakZe se schazite? Schazime, neschazime jako ted’ néjak na to ani neni ¢as, jako piSeme si,
nebo tak. Jinak jako jsem se tam potkala s hodn€¢ maminkama, které mély rizné ty diagnozy.

A zménila se 1 vychova k t€ém zdravym détem? JakoZe z vasi strany, Ze jste se k nim chovala
jinak?

No vlastn€ malyho jsem tfeba v podstaté jako nevidéla, kdyz jsem byla v nemocnici, jako
nékdy jsme spolu volali, on byl vZdycky hodné fixovany na mé&, rok a pllro¢ni ditg, Ze. Jo,
ale tak vlastné manzel byl doma a babicka jako tchyn¢, mu pomaha, protoZe chodil do prace
na no¢ni, tak musel n&jak fungovat, protoze byl hodné fixovany na mé, ale kdyz jsem dojela
domil na jeden den, tak délal, Ze m¢ neznal jako ten maly, dlouho mé& nevidél a takto, bylo
to takové jiné no.

A nastaly néjaké zmény po psychické, fyzické ,finan¢ni strance?

No vlastné, ja jsem nemohla jit do prace, skrz toto, méla jsem uz néco domluveného, Ze bych
Sla a vlastné tady tohle to, nemohla jsem skrz to, takze piispévek na péci a vSechno jinak. A
jak jste zminila toho dobrého andéla. Jo toho mame taky

A jaké je déni ve vasi rodiné nyni?

Tak jakoze mala se uz z toho dostala, uz ma teda i vlasky sice kratké potad, ale musi mit
omezeni, hlavné v jidle, musi byt Cerstvé a vlastné potraviny ,.,hmm®, vlastné by méla 1
omezit stl, jelikoZ ma jednu ledvinu, ale tohle ndm nikdo netekl nebo takhle, ale ja jsem si



to teda Cetla nebo jsme to studovali a jinak to, co nam fikali v X jako omezeni télocviku,
zadny fotbal, mice, nic.

A byli jste spokojeni s oSetfujicim personalem?

Ja jo, velice, kdyz jsem se zeptala, nebo kdyz jsem potfebovala néco védét do detailu, tak
oni mi odpovédéli. Jako perfektni personal takto.

A byli jste vzdycky informovani o 1é¢be?
Jo to jo, to vzdycky.

Takze kdyz jste néco nevédéla, tak vam to vzdycky vysvétlily, ty sestiicky? Jojo, jako
vlastné poprvy, ze jsem se s tim nikdy nesetkala ani nikdo z kamaradd, tak jsem potiebovala
veédét, co a jak.

A védéli jste o pribéhu onemocnéni? No mné bylo hned jasné, Ze néco takového bude a taky
1 fikali tolik tydnu chemoterapie, 1. ddvka v prvni tyden, druhd druhy tyden a i vlastné 1éky
brala, ted’ka nevim nazev, ale brala to tyden, vlastné doma, aby ptestala Curat tu krev, protoze
i tady v X mn¢ na druhy den ukdzali, co vycCurala a ja jsem, prost€ .... jsem se zhroutila,
protoze vlastné sraZeniny uplné, jak jako byva normalni menstruace, jako upln¢ rudé
srazeniny tam byly.

A jak jste snasela pobyt v nemocnici?

Jako injekce a takové, nebo ji brali krev, tak jsem se snaZila jako, ale bylo mi ji stra$né lito,
ze od malicka podstupovat toho tolik, vlastné méla i zavedou hadicku do mocového
méchyfte, ted’ nevim , jak se to nazyva presné. Mocova cévka. Ano, cévka. A taky, jak ji to
davali, tak plakala a tak jsem musela jit na chodbu, nedavala jsem to, to bylo asi jediné, co
jsem nedavala, Ze jsem musela z tam odejit proste, protoze jsem to nedavala.

A jak snasela vase dité pobyt v nemocnici?

Jak jsem ji vysvétlovala, Ze tam musime byt, tak tam nechtéla byt, chtéla jit dom. Chtéla jit
na chatu do bazéna. (zvatlani ditéte)

A kdo z persondlu s vami nejvice komunikoval? Jako vétSinou ti doktofi, byla tam pani
doktorka Y.X. ji méla na starost, nebo ji stale ma i ted’ a byla tam jesté jedna pani doktorka
o které jsem si myslela, Ze to je pani doktorka Y.X., ale nebyla to ona, ale byla to jina a asi
té jsem se nejvic ptala nebo 1 sestiicek, ale vétSinou mi odpovedéli to, co jsem potiebovala
slySet, jakoze, Ze to bude v pohod¢ a takové.

A kdyby jste to celkové zhodnotila, tu komunikaci?

Jako s tim X? Ano. Jako ja tfeba viibec nevédéla, Ze néco takového tam je, jako v té détské.
Jako byla jsem tam jednou, kdyZ maly Sel na operaci s varlatkem, a jako jinak jsem nevédéla,
ze je tam piimo onkologie v t€ budove. Ale jako perfektni personal, jako zeptali jste se do
podrobna nebo nevédéla jste, nebo jste se zeptala 1 4x, ptala kazdého doktora a odpovédéli
vam to samé, jako dopodrobna to vysvétlili, jako ja jsem byla spokojend s tim personalem
Z moji strany.



A co byste doporucila jinym rodinam, které se potykaji s timto onemocnénim?

No, aby méli hlavné, ze pevnou vuli a nevzdavali to prosté, drzeli jako pfi sob€, protoze
rodina je to asi nejvic, co miizete prosté, a jesté¢ k tomu ty holc¢icky, oni teda fikali, ze se
mezi 1.- 4. rokem se to mlze objevit, takze bych 1 doporucila tfeba t€ém, kdo ma malé déti a
nemaji onemocnéni nebo tak , aby se tfeba domluvili, Ze jednou za rok zajdou na prohlidku,
jakoze ultrazvukem urcité , protoze chtéli jsme to 1 u malého a néjak nam to nechtéli dat,
jako obvodni doktorka, tak ted’ mame novou, ale jako nakonec nam to dala a vSechno
v poradku. Tak to je dobie. Protoze vlastn€ 1 od manzela bracha, taky maji malého, a kdyz
se tohle dozvedéli, tak ho taky nechali vysetfit, protoze od 1 do 4 let, jakoze je toho nejvic,
co to ty déti postihuje.



PRILOHA P VII: PREHLED OTAZEK U ROZHOVORU

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)

1)
2)
3)
4)
5)

6)

Identifikacni udaje

Zena/ muz

Kolik je Vam let/ kolik let ma Vase dité?

Jaké je Vase vzdélani, jakou mate pracovni pozici

Nemocnice/ oddéleni, kde byli rodi¢/e s ditétem hospitalizovani

Pocatecni otazky
MuUZete mi fict néco o sobé? Napf. pracovni pozice, déti, konicky atd..
Co je pro Vas dulezité?

Informovanost o onemocnéni

1) Zajimalijste se o problematiku onkologie pfed onemocnénim Vaseho ditéte? Pokud ano,
tak z jakého dlivodu?

2) Co vse se Vam vybavi, kdyz se fekne pojem nadorové onemocnéni ?

3) Meély jste zkusenost s nadorovym onemocnénim ve svém okoli ¢i rodiné pred
onemocnénim Vaseho ditéte? Jakou?

4) Jak jste se vyrovnala se situaci, kdyz jste zjistila, Ze Vase dité ma nadorové onemocnéni?
Pokud jste se z danou situaci vyrovnala.

5) Kym Vam byla sdélena diagndza Vaseho ditéte a v jaké mire?

6) Kde jste zjistovali informace o diagndze, pokud nebyly dostacujici od |ékafe, co Vas nutilo
védét vice?

ProZivani, podpora v rodiné

Jak vypadal Vas Zivot pred onemocnénim ditéte?

Jak se zménily Vase vztahy s okolim?

Kdo byl Vasi nejvétsi oporou? Komu jste se svérovala? Vyuzili jste oporu od odborniku?
Nastaly zmény ve vychovném ptistupu k nemocnému ditéti? K zdravému sourozenci?

Jak zvladali situaci sourozenci nemocného ditéte? Prarodice?

Kterou oblast v rodiné nejvice ovlivnila nemoc Vaseho ditéte? Tim je mysleno jestli ovlivnila
(zatéz fyzickou, psychickou, financni, socialni — rodinné a partnerské vztahy atd.)

Jaké je déni ve Vasi rodiné nyni?

Osettujici personal

Jak jste byli spokojeni s péci oSetfujiciho persondlu?

Byli jste vidy v€as a v patficném rozsahu informovani o |é¢bé Vaseho ditéte?

Védéli jste vSe o progndze onemocnéni (pribéh onemocnéni) ? Kde jste hledali informace?
Jak jste snasela pobyt v nemocnici? (,,trdveni volného casu”) Jak ho snaselo Vase dité?

Kdo, z personalu, ktery pecoval o Vase dité s Vami nejvice komunikoval ? Celkové zhodnotte
komunikaci oSetfujiciho personalu.

Kdybyste mohli cokoliv zménit na péci za hospitalizace, co by to bylo?

Co byste doporucila jinym rodinam, které se potykaji s timto onemocnénim u svého ditéte



