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Vliv nelékarskych sluzeb na kvalitu zivota
pecovatellii o déti s onkologickym
onemocnénim

Helena Vadurova

Abstrakt: Predstavovand préce se zabyvd moznostmi ovlivnéni kvality
zivota pecovateli o déti s onkologickym onemocnénim prostiednictvim
nelékatskych sluzeb. Duraz je kladen zejména na nezastupitelnou tlohu
vzdélavani a specidlniho pedagoga v procesu lécby déti se zdvaznym one-
mocnénim — v nasem ptipadé se jedné o déti s onkologickym onemocnénim.
Klicova slova: kvalita zivota, pecovatel, rodina, dité s onkologickym one-
mocnénim, nelékatské sluzby, specidlni pedagog, vzdélavani

Abstract: The work is focused on the possibilities of affecting quality
of life of caregivers by means of non-medical services. The main focus is
on the important role of education and special education teachers in the
treatment of seriously ill children, in this case children with cancer.

Key words: quality of life, caregiver, family, a child with cancer, non-
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Aktualni stav feSené problematiky

Nové metody 1é¢by rapidné zvysily sanci pacientii na preziti' a zafadily ra-
kovinu mezi chronickd onemocnéni. U détské populace je onkologické one-
mocnéni relativné fidkym jevem, chronickym onemocnénim obecné vsak
trpi zhruba 7-10 procent déti (Ri¢an, 1995, s.79). Pravé onkologické one-
mocnéni je vsak jedinecné hloubkou a intenzitou dopadu jeho dusledki na
dité i rodinu. Kvalita zivota onkologicky nemocnych déti je vyrazné ome-
zena predevsim v dusledku pocitované bolesti, ztraty energie a moznosti
provadéni kazdodennich aktivit, neschopnosti udrzeni kontaktu s vrstev-
niky ve vzdélani i socialni oblasti a u psychicky vyspélejsich déti téz obavy
o budoucnost. Onkologické onemocnéni nepostihuje pouze nemocného je-
dince (v naSem piipadé dité), ale celou rodinu, zejména ty jeji ¢leny, kteri
se o dité intenzivné staraji (tzv. primarni pecovatelé).

1U rakoviny v détském véku se prognéza v poslednich letech zlepsila az na 75% Sanci
preziti bez vyskytu priznakt po dobu 5 let (Cancer Research UK, 2004, Dostupné na:
http://info.cancerresearchuk.org).
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V soucasné dobé se prosazuje ambulantni a domaci 1é¢ba pred hospitali-
zaci. Pacienti jsou co nejdiive propousténi do domaciho osetfovani, coz je
vyhodné jednak z ekonomického hlediska, jednak pro pacienta samotného
(zejména jednd-li se o dité), ktery se ddle 16¢i v prostiedi jemu duvérné
znamém. Disledkem tohoto trendu je nartust dilezitosti neforméalnich peco-
vatelt, kteri jsou zodpovédni za péci o nemocné v domécim 1é¢eni. Soudoba
véda se proto zabyva nejen kvalitou zivota postizeného ditéte samotného,
ale také mérenim kvality Zivota osob, které o né&j pecCuji ¢i se kterymi je
v intenzivnim kontaktu.

Vedle lékare a sester poskytujicich medicinskou péci jsou rodicim na-
bizeny také nelékarské sluzby, které si kladou za cil pomoci pecovatelim
i détem samotnym s problémy, které se objevuji v dusledku 1écby, a touto
¢innosti pusobit na jejich subjektivni kvalitu zivota. V soucasné dobé se
v Ceské republice setkdvame s intervenci psychologa, socidlniho pracovnika,
specidlniho pedagoga, poradenskych pracovniki a terapeutt z neziskovych
organizaci a obcanskych sdruzeni a nabidkou podpiirnych sluzeb.

Velkou vyzvou zustava kontinudlni reflexe ménicich se potteb rodin déti
s chronickym a zdvaznym onemocnénim a s ohledem na trend zkracovani
pobytu v nemocnici také kontinuita vzdélavani déti po celou dobu 1é¢by a po
jejim skonéeni.

Cile a hypotézy empirického vyzkumu

Cilem empirického vyzkumu je zjisténi kvality zivota rodi¢t onkologicky
nemocnych déti v aktivni 1é¢bé nebo s ukoncenou 1éc¢bou, moznosti jejiho
ovlivnéni nelékaiskymi sluzbami a také identifikace potieb rodict onko-
logicky nemocnych déti. Konceptudlni ramec a metodologicky pristup em-
pirické ¢asti vychdzi ze zjisténi ¢asti teoretické (zkoumané literatury a sou-
dobych zahrani¢énich vyzkumi v této oblasti).

Hlavnim cilem vyzkumu je zjisténi subjektivni kvality Zivota rodi¢t on-
kologicky nemocnych déti v aktivni 1é¢bé a rodi¢u déti s ukon¢enou onkolo-
gickou lécbou.

Parcialni cile

e Analyza miry spokojenosti s jednotlivymi dimenzemi kvality Zivota pe-
Covatelu a vlivu pusobicich na jejich hodnoceni.
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e Zjisténi moznosti ovliviiovani dimenzi kvality Zivota rodi¢u onkologicky
nemocnych déti prostfednictvim nelékatskjch sluzeb.

e Identifikace potieb rodi¢t onkologicky nemocnych déti a hodnoceni je-
jich pokryti soucasnou nabidkou nelékarskych sluzeb.

e Zhodnoceni zptisobu poskytovani jednotlivych nelékarskych sluzeb.

e Vymezeni pole pisobnosti specidlniho pedagoga v rodinach déti s onko-
logickym onemocnénim.

e Analyza specifik prace s rodinami onkologicky nemocnych déti z pohledu
odbornik.

Pro empiricky vyzkum zpracovany dotaznikovym setfenim bylo v souladu
s cili vyzkumu stanoveno devét hypotéz.

H1: Veékoveé starsi rodice zvladaji zatéz spojenou s péci o onkologicky ne-
mocné dité subjektivné 1épe nez rodice vékoveé mladsi.

H2: Rodice s vyssim vzdélanim hodnoti svou psychickou pohodu hiife nez
rodice s nizsim vzdélanim.

H3: Rodice déti s delsi 1é¢bou ditéte hodnoti dopad nemoci na ekonomickou
situaci hare nez rodice déti s kratsi 1écbou.

H4: Pomoc ze strany rodiny s péci o dité se s prodluzujici se 1é¢bou snizuje.

H5: Respondenti z mést hodnoti pomoc s péc¢i o dité ze strany pratel hire
nez respondenti z vesnice.

H6: Respondenti z mést hodnoti dostupnost nelékafskych sluzeb 1épe nez
respondenti z vesnice.

H7: Respondenti z vesnice vyuzivaji mensi pocet nelékarskych sluzeb nez
respondenti z mést.

HS8: Frekvence vyuziti nelékafskych sluzeb se s rostouci délkou trvani ne-
moci snizuje.

H9: Respondenti s vyssim vzdélanim vyuzivaji vétsi pocet zdroju pro zis-
kani informaci o nelékatskych sluzbach nez respondenti s nizs$im vzdéla-
nim.

Druha ¢ast empirického vyzkumu byla zpracovana kvalitativni metodou
za pouziti polostrukturovaného rozhovoru hledajicitho odpovéd na pét dil-
¢ich vyzkumnych otézek (viz nize). Vyzkumny zamér je t¥eba specifikovat
ve dvou rovindch — v roviné teoretické a empirické. V teoretické roviné se
jedna o kvalitativni vyzkum zpracovany monografickou procedurou. Vyu-
zity byly techniky obsahové analyzy nasi a cizojazycné odborné literatury,
analyzy dokumenti, nestandardizovaného rozhovoru a také kritické analyzy
informacnich zdroji. Empirické Setfeni je rozdéleno na dvé Casti. Stézejni
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¢ast ma povahu kvantitativniho Setfeni a dominantni technikou byl dotaz-
nik. Druhd ¢ast byla zpracovana pomoci kvalitativniho Setfeni. Vyuzity byly
techniky polostrukturovaného rozhovoru, neziacastnéného pozorovani a ana-
lyzy dokument.

Charakteristika dotazniku

Dotaznik byl vytvoren na zakladé studia odborné literatury, soudobych za-
hrani¢nich vyzkumi, dotazniki QOL nejcastéji pouzivanych u této skupiny
a také konzultaci s odborniky pracujicimi s rodi¢i onkologicky nemocnych
déti. Vysledna verze dotazniku obsahuje 37 polozek a je rozdélena na dveé
casti. Prvni ¢ast se zaméruje na zjisténi kvality zivota rodi¢i onkologicky
nemocnych déti.
Vychozim bodem pro tvorbu dotazniku se stalo vymezeni proménnych

ovliviiujicich kvalitu zivota pecovatele vytvorené Whitem a kol. (2004):

e narocnost péce — fyzicky, psychicky, emocionalni stav pecovatele, délka

poskytovani péce;
e osobnost pecovatele — pohlavi, vék, vzdélani;
e proménné spojené s prostiedim — socidlni podpora, ekonomickd situace.
Tyto proménné z velké ¢asti koresponduji s dimenzemi QOL méfenymi

generickym dotaznikem SF-36, ktery ma velice siroké aplikacni pole a cetné
zahrani¢ni vyzkumy jej pouzivaji i u pecovateli.? Dotaznik jsme rozsiFili
o polozku ,,ekonomickd situace®, jejiz dileZitost zduraznuji soudobé studie
(Glozman, 2004; White a kol., 2004), a také o tivodn{ demografické otdzky
zjistujicl informace o osobnosti respondenta (dle proménnych Whita a kol.,
viz vyse). Situace rodi¢ onkologicky nemocnych déti je velmi proménlivd,
v zéavislosti na pribéhu nemoci, a proto jsme otdzky zjistujici emocionalni
a fyzickou pohodu a vitalitu omezili ¢asovym rozsahem étyii tydny.? Vy-
zkumné hypotézy byly prevedeny indikdtory (dimenze QOL) a ndsledné na
otazky dotaznikového Setreni. Respondenti svij nazor na danou otazku vy-
jadruji na pétistupnové Likertové skale.

2Patti a kol., Caregiver quality of life in multiple sclerosis: a multicentre ITtalian study,
2007, Jonsson a kol., Determinants of Quality of Life in Stroke Survivors and Their
Informal Caregivers, etc.

3Dotaznik SF-36 je standardné vztazen na obdobi uplynulého mésice (University
of Wollongong: review SF-36, 2004). Casovy rdmec pouzili i Cohen a kol.u dotazniku
QOLLTI-F pro pecovatele osob v terminalnim stadiu nemoci, s ohledem na specificnost
situace se vSak jednalo pouze o 48 hodin.
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Druhé ¢ast dotazniku obsahuje pivodni, dosud nepublikované otézky za-

meérujici se na:

e ndzor rodiCi na rozsah, zpusob poskytovani a dostupnost informaci o ne-
moci a sluzbéach;
zjisténi poveédomi rodi¢u o stavajici nabidce sluzeb;
frekvenci, délku a zptsob vyuzivani nelékarskych sluzeb rodici;
motivaci, ocekavani, spokojenost se sluzbami a jejich prinos;
problémy, které nejsou sluzbami pokryty, ndvrhy zmén.

Charakteristika polostrukturovaného rozhovoru

Operacionalizaci* diléich vyzkumnych otézek jsme ptipravili tiindct zaklad-
nich otazek pro vedeni rozhovoru. Presné znéni otdzek nebylo mozné stano-
vit pfedem, nebot vychazi ze samotného pribéhu rozhovoru stejné jako na
néj reaguji. Pro posileni validity byla vyuzita jesté dodatecnd kvalitativni
metoda — nezii¢astnéné pozorovan{®. Formou terénnich poznamek (tzv. field
notes) bylo zaznamenédvano prostiedi, situace a postiehy, které se vztaho-
valy k pfedmétu vyzkumu.

Charakteristika zkoumaného vzorku

Pro vybér respondentit byla pouzita technika tcelového vybéru. Disman
(2002, s.112) upozornuje na jedno tuskali této techniky, a sice nemoznost
generalizace zavéru takového vyzkumu; nepopira vsak jeho validitu pro da-
nou, presné definovanou populaci. Respondenty tohoto vyzkumu bylo 61 ro-
dict déti s onkologickym onemocnénim. Zkoumany vzorek naseho vyzkumu
se skladal z rodicti onkologicky nemocnych déti, ktefi v obdobi od listopadu
2006 az do srpna 2007 navstivili onkologické oddéleni vybranych pracovist.
Respondenty kvalitativni ¢asti vyzkumu byli pracovnici neziskovych orga-
nizaci, obcanskych sdruzeni, poraden a oddéleni nemocnic poskytujici nelé-
karské sluzby. Pokusili jsme se vybérem pokryt celé spektrum nabizenych
sluzeb. Osloveno bylo celkem 16 agentur a zarizeni, z nichz 12 poskytovalo
sluzby i rodindm déti s onkologickym onemocnénim.

4Hendl (2006, s.23) definuje operacionalizaci jako ptevedeni konceptil, tedy pojmii,
které oznacuji abstraktni socidlni jednotky nebo jejich vlastnosti, na empiricky zkouma-
telné indikatory.

5Hendl (2005, s. 201-204) nezticastnéné pozorovani popisuje jako pFirozené pozorovant,
kdy vyzkumnik nezasahuje do udélosti, pouze je pasivné zaznamenava.



72 Studie — Pedagogicka orientace ¢&. 2, 2008

Pfredvyzkum

Pro potreby naseho vyzkumu nebylo mozné prevzit jiz vytvoreny dotaz-
nik. Z tohoto divodu jsme pristoupili k predvyzkumu, jehoz cilem bylo
zmapovani terénu a ovéreni prvni verze dotazniku. Na zakladé vysledka
predvyzkumné faze byl dotaznik modifikovan do vysledné podoby.

Sbér a zpracovani dat
Dotaznikové Setfeni

Dotaznik byl distribuovan rodi¢im déti s onkologickym onemocnénim. Se-
tfeni probihalo od listopadu 2006 do srpna 2007. Data byla nasledné ké-
dovéna, zanesena do databédze a analyzovana v programech STATISTICA
pro Windows® a Epi Info, Version 6. Provedena byla zdkladni popisna sta-
tistika (absolutni a relativni Getnosti, aritmeticky priumér, medidn, modus,
smérodatnd odchylka).

Polostrukturovany rozhovor

Prvotni bylo studium dostupnych materidla o siti sluzeb nabizenych ro-
dindm onkologicky nemocnych déti. Vybrano bylo dvanact organizaci nebo
pracovist v nemocnicich. Tento vybér reprezentuje sifi spektra nelékaiskych
sluzeb pro tuto skupinu (psycholog, socidln{ pracovnik, uéitel, pracovnik ob-
canské poradny, pracovnik doméci péce, pracovnik centra socidlnich sluzeb,
pracovnik informac¢niho centra atd.). Dotazovani odbornici ptsobili v Jiho-
moravském a Stfedoceském kraji.

Zavéry a doporuceni

Hlavnim cilem vijzkumu je zjisteni subjektivni kvality Zivota rodictu onkolo-
gicky nemocnyjch déti v aktivni lécbé a rodicu déti s ukoncenou onkologickou
léchou.

Dotaznikovym Setfenim jsme zjistovali subjektivni hodnoceni jednotli-
vych dimenzi kvality Zivota respondenti. Hodnoceno bylo celkem sedm

6STATISTICA for Windows, version 6cz. Tulsa: OK: StatSoft, Inc., email: info@
statsoft.com, web: http://wuw.statsoft.com, 2005.

"Dean, A.G. a kol. Epi Info, Version 6: a word processing, database, and statistics
program for epidemiology on microcomputers. Atlanta: Centers for Disease Control and
Prevention, 1994.
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dimenzi kvality zivota. Jednotlivé dimenze dosdhly rozdilného sumérniho
skére (obecné vniméni zdravi — 3; vitalita — 3; emo¢ni stranka — 3,6; fyzické
fungovani a vykonavani roli — 3,3; socidlni vztahy — 2,9; spiritualita — 3,4;
ekonomickd situace — 3,1). Aritmetickym primérem celkovych skére jednot-
livych dimenzi jsme ziskali vysledné skére kvality zivota respondentti. Toto
skéore ma hodnotu 3,18 (medidn = 3,16; stupnice 1-5; 1 = maximum), coZ
vyjadieno slovné znamend dosti dobrou kvalitu zivota. Zjisténi naseho vy-
zkumu se shoduje se zavéry nizozemského vyzkumu Brouwera a kol. (2006)
pomoci CarerQol-VAS, uvadéjici celkové skore kvality zivota pecovatela 5,7
(medidn = 6; skéla 0-10).

Na zékladé vysledkti naseho méreni mtuzeme konstatovat, ze celkova sub-
jektivni kvalita zivota rodi¢u onkologicky nemocnych déti neni nemoci ditéte
a jejimi dusledky vyrazné narusena. Oznaceni celkova kvalita zivota je vsak
potieba zduraznit, nebotf jednotlivé oblasti zivota peCovatele jsou nemoci
ditéte zasazeny v rtzné mite.

Parcialni cile

Analyza miry spokojenosti s jednotlivymi dimenzemi kvality Zivota peCovatelii
a vlivil pdsobicich na jejich hodnocenfi

Prvnf hodnocenou dimenz{ kvality Zivota (quality of life, QOL) bylo ,,obecné
vnimané zdravi“. Tato doména sestdvala ze dvou polozek, a sice celkového
zdravi a zdravotniho stavu nyni ve srovnani se situaci pred nastupem ne-
moci.

Celkové zdravi bylo respondenty oznaceno jako velmi dobré az dobré.
V zavislosti na vzdélani a délce 1é¢by se hodnoceni respondenti lisi. Respon-
denti s vyssim vzdélanim a také respondenti s delsi 1écbou ditéte hodnoti
své celkové zdravi 1épe. V ptipadé délky 1écby bychom mohli usuzovat na
lepsi adaptaci rodi¢u na vzniklou situaci. Dimenze kvality Zivota ,,celkové
zdravi“ doséhla vysledného skére 3 (8kdla 1-5; 1 = maximum), které neuka-
zuje na vyrazny negativni ani pozitivni vliv nemoci ditéte. Tento zavér neni
v souladu s vysledky vyzkumu Eiserové a kol. (2004) hovotici o vyrazném
vlivu nemoci ditéte na dimenze QOL pecovatele, zejména ,fyzické fungo-
vani a bolest“. Vzhledem k malému poc¢tu respondenti neni mozné
rozsahlejsi zobecnéni vysledku a dalsi vyzkum bychom doporudili
v pripadé zaméreni na podrobnéjsi hodnoceni vlivu nemoci ditéte
na celkové zdravi pecovatele.
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Druhou dimenzi kvality zivota je ,emoc¢ni pohoda“. Doména sestava ze tii
polozek hodnoticich psychickou pohodu, pocit spokojenosti a pohody a pocit
smutku a pesimismu v uplynulych ctyrech tydnech. Celkové skére dimenze
y,emoéni pohoda®“ dosdhlo hodnoty 3,6 (Skdla 1-5; 1 = maximum). Tato
dimenze kvality zivota je nemoci ditéte zasazena vyraznéji. Hlubsi dopad
nemoci v této oblasti se odrazi také ve strukture vyuzivanych nelékarskych
sluzeb, kde prevlada psychologicka pomoc.

,Vitalita® je tfeti dimenzi QOL pecovatelii hodnocenou v nasem vyzkumu.
Jejimi slozkami jsou pocit energie a pocit vycerpani, hodnocené respondenty
za uplynulé ¢tyri tydny. Vétsina respondenti pocitovala energii i vycerpani
obcas. Subjektivni hodnoceni je negativné ovlivnéno vzdélanim respondenti
a délkou lécby ditéte. Tento fakt se projevuje i ve vyuzivani nelékarskych
sluzeb, nebot frekvence je nejvyssi na zacatku 1é¢by a od osmnactého mésice
pocet klesa, aby znovu stoupal po dvou letech 1é¢by. Hodnoceni pocitu vy-
cerpani bylo také ovlivnéno vékem respondenti, rodic¢e mladsi 36 let se citili
vice vycerpani. Ke shodnému zévéru dospéli i Wellish a kol. (1983), ktef{
v zavérech svého vyzkumu uvadéji, ze mladsi rodice zvladaji zatéz hiite nez
rodice vékové starsi. Vyzkum Van Dongen-Melmana (1998) vsak tento zévér
nepotvrzuje. Bliz$i porozuméni vlivu véku na zvladani péce o onko-
logicky nemocné dité maze byt predmétem dalsiho vyzkumu, na
jehoz zakladé by mohla byt modifikovana struktura sluzeb.

Ctvrtou dimenzi QOL je ,fyzické fungovani a vykonavani roli“. Tato di-
menze se zaméruje na schopnost skloubit naroky péce o dité s dalsimi kaz-
dodennimi aktivitami a zaméstnanim. Zatimco pro kazdodenni aktivity ne-
znamend péce o dité velké omezeni, skloubeni zameéstnani s péci bylo re-
spondenty hodnoceno jen jako dobré az velmi obtizné.

Nejlépe hodnocenou dimenzi byly ,socialni vztahy“, jejichz celkové skére
dosdhlo 2,9 (8kdla 1-5; 1 = maximum). Vysoce pozitivni hodnoceni pomoci
ze strany rodiny (celkové skore 2,1) ukazuje na semknuti a vytvofeni rodinné
sité podpory. Z vysledku vyzkumu vsak vyplyva, ze jeji intenzita a kvalita
s prodluzujici se 1écbou klesa. Pratelé respondentti nehraji v pomoci s péci
o dité témér zaddnou roli (celkové skére 3,6). Rozdil v hodnoceni mtizeme sle-
dovat mezi respondenty z vesnice a mésta, pticemz prvni zminovani hodnoti
pomoc ze strany pratel pozitivnéji.

Sestou dimenzi kvality Zivota je ,spiritualita®. Jeji roli v Zivoté respon-
dentt lze hodnotit jako pomérné nevyznamnou (celkové skore 3,4). Uloha
viry v zivoté respondentt se lisi v zavislosti na misté bydlisté. Klicovou
tlohu sehrava nejcastéji pro obyvatele vesnic, zatimco jako stredné diile-
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zitou ji hodnotili zejména respondenti z mést nad 100 tisic obyvatel. Na
tomto misté bychom mohli uvazovat o rozdilném pojeti viry jednotlivymi
respondenty. Uréité procento respondentti z vesnice (10 %) a respondentii
z mést do 100 tisic obyvatel (4 %) pravidelné vyuzivd duchovni sluzby, to
vSak neplati o respondentech z mést nad 100 tisic obyvatel, prestoze je podle
jejich tvrzeni vira v jejich zivoté pomérné dilezita.

Posledni mérenou dimenzi byla ,,ekonomicka situace®. Zhruba polovina
respondenttl uvedla, Ze jejich situace je stejnd jako pfed zjisténim nemoci.
Nebyl prokazan ani vliv délky 1écby ditéte na ekonomickou situaci respon-
dentii. Tento zavér je v rozporu se studiemi Glozmana (2004) a Whita a kol.
(2004), uvadéjicimi negativni vliv nemoci ditéte na finanéni zdroje rodiny.

Zavérem lze konstatovat, ze nemoci ditéte je nejvice zasazena dimenze
yemocni pohoda“ a dimenze ,fyzické fungovani a vykonavani roli“. Jako
nejméné dulezita se jevila dimenze ,,spiritualita® v zivoté rodi¢t onkologicky
nemocnych déti. Naopak velice pozitivné byla hodnocena dimenze ,,socidlni
vztahy*, coz ukazuje na dobrou podporu ze strany rodiny.

Zjisténi moznosti ovliviiovani dimenzi kvality zivota rodici onkologicky nemoc-
nych déti prostfednictvim nelékarskych sluzeb

Rodice jsou velice dulezitou soucasti lécebného procesu a kvalita jejich zi-
vota vyrazné ovliviiuje proces 1éCby a psychicky stav ditéte. V prvnich fazich
lécby hraje velkou roli lékar a jeho pristup a také psycholog, ktery nabizi
podporu a pomoc s orientaci v nové a obtizné situaci. Rodi¢e potiebuji zis-
kat pocit a védomi, Ze nejsou za objevenou nemoc odpovédni a také, ze jsou
schopni a kompetentni pribéh 1écby ovlivnit. Zde je nejcenngjsi pravé po-
moc psychologa. Podle vysledkl vyzkumu hodnoti rodice vliv vyuziti téchto
sluzeb na zvladani situace velmi pozitivné. V pribéhu lécby se zacind obje-
vovat i financéni a ¢asova naroc¢nost, coz je moment, kdy rodic¢e oceni pomoc
socialniho pracovnika, ktery jim pomuze s orientaci v jejich pravech, ale
také procedurach a postupech. Doméci a respitni péce, zamérené na pomoc
(dlevu) rodi¢am, vSak vétsinou nejsou rodici z ruznych divodu vyuzivéany.
Hodnoceni pomoci socidlnich pracovnikti je rodic¢i hodnoceno rozdilné
a spise rozpacité. Rodice narazeji na nepochopeni a dle jejich nazoru zby-
te¢nou byrokracii a zdlouhavé jednani. Sjednoceni a simplifikace téchto
procedur by jisté vedly k subjektivnimu zjednoduseni situace ro-
dicd onkologicky nemocnych déti a mtzeme se domnivat, ze i zlep-
Seni hodnoceni dimenze psychické pohody.
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Optimalni celkovy rozvoj ditéte i béhem nemoci je pro rodice velice diile-
7ity (pokud je prubéh nemoci standardni). Vzdélani je jednim z nejdulezi-
téjsich faktort, i pro dité znamend motivaci a spojnici se ,,zdravym® svétem.
Ucitel (specidlni pedagog) ze skoly pfi nemocnici je v kazdodennim kontaktu
s rodici i ditétem a ma moznost poznat situaci ditéte a rodictu a poskytnout
jim podporu a pomoc i mimo vzdélavaci ¢innosti, které jsou tézistém jeho
prace. Vzdélavani doma mezi 1écbami a nasledné reintegrace do kmenové
skoly jsou situace kladouci vysoké naroky na ucitele kmenové skoly. Podle
vysledki naseho vyzkumu i vyzkumu TIMSIS (2003-2006) se ucitelé neciti
byt dostatecné pripraveni a maji z navratu nemocného zaka obavy. Zlep-
Seni spoluprace mezi pedagogy v nemocnici a v kmenové skole
(a dalsimi odborniky) je jednim z nezbytnych predpokladia pro
vytvoreni optimalnich vzdélavacich podminek odlééenych déti.

Zdravotnicka zafizeni i neziskové organizace zajistuji bezplatné ubytovani
pro pecovatele doprovazejici déti béhem hospitalizace. Tato aktivita je rodici
hodnocena velmi pozitivné. Nékteri respondenti hovorili také o setkavani
rodi¢tl na ubytovné a povidani si, vyméné informaci a vzdjemné podpore.
Hodnoceni ptinosu této sluzby ke zvladnuti situace je velmi kladné.

Nelékarské sluzby jsou rodi¢i nejcastéji vyuzivany s frekvenci jedenkrat
za Sest mésicl, prestoze je jejich vliv hodnocen rodic¢i velmi pozitivné. Jed-
nim z divodd muze byt mald informovanost o sluzbach v misté bydliste,
jejich horsi dostupnost nebo nespokojenost rodict s jejich kvalitou. Vytvo-
reni informacnich letaka nebo internetovych stranek poskytujicich
souhrnné aktualni informace o sluzbach v jednotlivych regionech
a jejich distribuce ve zdravotnickych zarizenich i v jinych méstech
by mohlo prispét k vétsimu vyuziti sluzeb i mimo dobu hospitali-
zace.

Identifikace potfeb rodi¢li onkologicky nemocnych déti a hodnoceni jejich po-
kryti souCasnou nabidkou nelékarskych sluzeb

Nejcasteéjsimi duvody vyuziti nelékarskych sluzeb byla potreba pomoci,
rady, jak se vyrovnat se situaci, a v neposledni fadé podpory. Tento okruh
pokryvaji sluzby psychologa, obcanskych sdruzeni a obcanskych poraden.
Spektrum sluzeb je pomérné siroké, ale jak jsme jiz zminili vyse, rodice
vyuzivaji jen malou ¢ast z nich. V prubéhu nemoci se do popredi dostavaji
dalsi pottreby rodici, a sice podpora v socidlni oblasti — finance a naroky péce
o dité. V otazkach financni pomoci je rodi¢im k dispozici socidlni pracovnik
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na prislusném odboru socidlni péce, poptipadé socidlni pracovnik v nemoc-
nici, ktery vSak rodic¢e pouze informuje o jejich pravech. Poslednim velkym
okruhem je nemocné dité, jeho vzdélani a popripadé problémy, napf. v cho-
vani nebo s uc¢enim. V této oblasti je rodi¢ctim béhem hospitalizace k dispozici
specidlni pedagog ve skole pfi nemocnici. Po ukonceni hospitalizace a mezi
jednotlivymi 1é¢bami jsou otazky vzdélavani zodpovédnosti ucitele kmenové
skoly. V pripadé, ze dité neni schopno dochazet do kmenové skoly, mé pravo
na individualni vzdélavani, tzv. ,doméaciho“ ucitele. Splnéni ocekavani ro-
dica v pripadé jeho sluzeb je hodnoceno rozdilné. Jednim z divodt muze
byt nepripravenost pedagoga na praci s nemocnym zakem se specifickymi
potfebami. Posileni kompetenci ucitelit kmenovych $kol v oblasti
prace s zaky s chronickym a zavaZznym onemocnénim se nam jevi
jako klicové pro optimalni vzdélavani a reintegraci téchto zaku.

Zhodnocenfi zplisobu poskytovani jednotlivych nelékarskych sluzeb

Nelékarské sluzby jsou respondenttim nabizeny nejen piimo ve zdravotnic-
kych zafizenich, ale i mimo né. Rodic¢e mnozstvi poskytnutych informaci
o nabidce nelékarskych sluzeb hodnoti jako pomérné dostacujici, stejné jako
jejich dostupnost. V naprosté vétsiné pripadu vsak hovorime o sluzbédch
nabizenych pfimo v daném zdravotnickém zafizeni jeho zaméstnanci nebo
neziskovymi organizacemi. Z vysledki méfeni u této skupiny respondentii
lze konstatovat, ze respondenti z mést nad 100 tisic obyvatel hodnoti do-
stupnost nelékarskych sluzeb hiife nez respondenti z mensich mést a vesnic,
coz je pomérné neocekdvané zjisténi. I pocet vyuzivanych sluzeb je mezi
respondenty z vesnice vysSi nez mezi respondenty z mésta.

Psychologové a ucitelé rodic¢e kontaktuji sami, vétsinou ihned po zahé-
jeni hospitalizace. Ostatni sluzby musi rodice aktivné vyhledat sami, coz je
v jejich narocné zivotni situaci pomérné obtizné. Respondenti také uvadeéli,
ze se jim ve zdravotnickém zafizeni dostalo vice pochopeni a ochoty pomoci
nez u odbornikl a prislusnych odbord mimo nemocnici.

Zlepseni informovanosti rodi¢t o nabidce sluzeb v misté bydlisté
a casové prizpusobeni jejich moZnostem ze strany odbornika by
pozitivné ovlivnilo postoj rodica k témto sluzbam a jejich vyuziti.
7 celkové velmi pozitivniho hodnoceni vlivu vyuzitych sluzeb na zvladnuti
situace se domnivame, ze nelékatské sluzby vyuzivané mezi lécbami, zejména
v misté bydlisté, by velmi pozitivné ovlivnily subjektivni pocit zvladnuti
situace pecovateld a kvalitu jejich zivota.
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Vymezeni pole piisobnosti speciadlniho pedagoga v rodinach déti' s onkologickym
onemocnénim

Onkologické onemocnéni a jeho lécba predstavuje vyrazné naruseni vzdé-
lavaciho procesu ditéte skolniho i predskolniho véku. Skola hraje v zZivoté
ditéte velice dilezitou roli, predstavuje normalni starosti détského véku,
wzdravy“ zivot a motivaci do budoucna. Podle nézoru respondentii mé vsak
vétSina ulitel, se kterymi byli v kontaktu, obavy z (re)integrace zdka
s onkologickym onemocnénim a v jejich dusledku pro navrat téchto déti
do kmenovych skol nec¢ini maximum mozného. Pravé zde nachézime Siroké
pole pisobnosti specidlniho pedagoga. Ucitel z nemocnice mutze informovat
kmenového ucitele a spoluzdky. Specidlni pedagog z nemocnice i mimo ni
je vybaven informacemi o moznostech modifikace vyuky i u¢ebnich a kom-
penzacnich pomiickdch pro minimalizaci negativniho dopadu 1écby a jejich
vedlejsich tcinki. Strategie a programy pro zlepseni oboustranné komuni-
kace ucitel a jejich spoluprace jsou velkou vyzvou pro dalsi vyzkum v této
oblasti. Jednou z moznosti by mohla byt pevné stanovena setkani multi-
disciplindrniho tymu pecujiciho o dité, jehoz soucasti jsou i oba pedago-
gové. V USA a Francii se setkani téchto tymu uskutec¢nuji podle potieb
ditéte, nejméné vsak dvakrat do roka. Takovy multidisciplinarni tym
zahrnujici specidlniho pedagoga, ucitele kmenové skoly, rodice,
lékare, psychologa a popripadé i dalsi odborniky by se mél pra-
videlné schézet, navrhovat optimalni vzdélavaci cestu a hodnotit
jeji efektivitu.

Analyza specifik prace s rodinami onkologicky nemocnych déti z pohledu od-
borniki

Charakter a pribéh préace s rodinami onkologicky nemocnych déti se odviji
od jejich situace, je dan osobnosti rodic¢t, diagnozou a vékem ditéte, rodin-
nou situaci a dalsimi vlivy prostfedi. Dominantnim znakem prace je potieba
respektovat situaci rodic¢u a prizpusobit se jejich psychickému stavu, ¢aso-
vym moznostem a preferencim. Pocit viny je u mnoha rodi¢i velmi silny
a odrazi se i v jejich pristupu k 1é¢bé. Odbornici se setkavaji s odmitanim
pomoci ze strany rodic¢l, protoze maji pocit, ze prijeti pomoci je signdlem,
ze situaci nezvladaji a jsou v ocich Sirsi rodiny a okoli nekompetentnimi
rodici. Zlepseni informovanosti verejnosti o etiologii, 1écbé a dopa-
dech onkologického onemocnéni na jedince a jeho rodinu je jed-
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nou z cest ke zlepseni postoje verejnosti k rodindm (rodic¢iam) déti
s onkologickym onemocnénim.

Pomeérné specifickou zalezitosti je podle dotazovanych odbornika potla-
¢ovani a vytésnovani osobnich, partnerskych a rodinnych problému rodict,
které se ale presto néjakym zpusobem projevuji — napt. na psychické pohodé
rodict a jejich celkové kvalité Zivota. Podle slov odborniki existuje pro tento
fakt vice diivodu, hlavnim je soustiedéni veskeré energie na uzdraveni ditéte,
ale také neochota si problémy pripustit a vénovat se jejich feseni. Dalsi vel-
kou otazkou jsou sourozenci nemocného ditéte, ktet{ jsou nemoci také velmi
intenzivné zasazeni a jejich pocitiim neni vénoviana dostateéna pozornost
rodi¢t ani odbornikil. Systematicka prace s rodinou onkologicky ne-
mocnych déti, véetné sourozenci, by vyrazné prispéla k eliminaci
rodinnych problémt na strané rodica, ale i sourozencu v jejich po-
C¢atku, a tim ke zlepseni kvality zivota clend rodiny a nemocného
ditéte. Cilem intervence vSech pracovnikii z nelékafskych obori je maxi-
malni podpora rodici, posileni jejich kompetenci pro rozhodovani a pomoc
v Teseni nebo hleddni moznosti pro feseni specifickych problémii.

Tento prispévek byl prednesen na Celofakultni mezioborové konferenci studenti dok-
torskyjch studijnich programi 29. 11. 2007 v Brné.
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