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ABSTRAKT

Bakalaiska prace je orientovana predev§im na systém socialniho zabezpecCeni tykajici se
déti s jakymkoliv onkologickym onemocnénim a jejich rodin. Teoretickd ¢ast se vénuje
charakteristice systému socidlniho zabezpeceni, a to prvniho, druhého a ttetiho pilife soci-
alniho zabezpeceni. Dale se prace zaméfuje na definici pojmu rodina a uvadi faze vyrov-
navani se jedinct s onkologickym onemocnénim. Prakticka cast je realizovédna kvalitativ-
nim vyzkumem metodou rozhovoru a k analyze dat je vyuzito oteviené, axialni a selektivni

kodovani.

KLICOVA SLOVA

Dité, onkologie, pacient, rodina, socidlni pracovnik, systém socidlniho zabezpeceni.

ABSTRACT

The bachelor’s thesis is primarily focused on the social security system for children with
any type of cancer and their families. The theoretical part deals with the social security
system and the first, the second and the third pillar of social security. Then the thesis is
focused on the definition of family and presents phases of equalizing the individuals with a
cancer. The practical part is realised as a qualitative research by using an interview and for

a data analysis is employed an open, axial and selective coding.

KEYWORDS

Child, oncology, patient, family, social worker, social security system.
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UvVOD

Téma bakalaiské prace jsme zaméfili predevsim na informovanost rodici, jejichz potom-
kiim byl diagnostikovan néjaky druh onkologického onemocnéni. Hlavnim cilem prace je
odhalit, zda jsou rodice téchto déti dostate¢né informovani o moznych socialnich davkach,
které nabizi systém socidlniho zabezpeceni. Jeden z diivodi vybéru tématu je vlastni zku-
Senost autorky této prace s danou problematikou. Jedna se o ptimy prozitek onkologického
onemocnéni a s nim spojenych nesnazi socialniho zabezpeceni. Dalsi z ptic¢in volby pied-

meétu prace je i vzrust onkologickych onemocnéni u déti a mladistvych v poslednich letech.

Bakalafskou praci ¢lenime na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast je rozdélena do
tfi kapitol, kdy v prvnim oddile jsou vymezeny vSechny tfi pilife a nésledné davky, které
tyto opory poskytuji. Dale se v praci zabyvame urcitymi fazemi, které rodina pii diagndze
onemocnéni proziva, a v posledni kapitole hovoiime o onkologickém onemocnéni a o na-

dacich, které détem a jejich rodic¢tm s takovou diagnézou pomahaji.

Praktickou ¢ast jsme zamé¢fili hlavné na oblast vyzkumného Setieni, kde cilem bylo odhalit
— jak uz jsme uvedli vyse — jaka je informovanost rodi¢ii o zminované problematice. Pro
vyzkum byl zvolen jeden rodi¢ ditéte, kterému bylo diagnostikovano onkologické one-
mocnéni. Pro sbér dat byl vyuZit strukturovany rozhovor, kde byl predem ptipraveny se-
znam otazek, ale v prib¢hu rozhovoru jsme se respondentli doptavali, abychom méli

v

o dané problematice co nejpiesnéjsi informace.

Lécba onkologického onemocnéni je slozita, a to jak po fyzické, tak hlavné po psychické
strance a zasahuje do zivota celé rodiny. Také z tohoto divodu nés zajimala mozna pomoc
od psychologa, ktera je nabizena jak pro déti, tak i pro jejich rodice na klinice détské onko-
logie a je mnohdy mélo vyuZivéna.

V souvislosti s onkologickym onemocnénim jsou €asto zkoumany napt. socidlni potteby

nebo psychické problémy pacientl, avSak méné prizkumi se vénuje socialni oblasti a dav-

kam, které systém socialniho zabezpeceni nabizi.
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I. TEORETICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 12

1 SYSTEM SOCIALNIHO ZABEZPECENI

Systémem socialniho zabezpeceni se rozumi podpora statu vii¢i svym obCanlim pii tzv.
socidlnich udalostech. Kaczor (2015, s. 9) uvadi, ze: ,,socialni udalosti se rozumi situace,
kterda muze ekonomicky a socidlné ohrozovat existenci ¢loveéka.” Mize se jednat o neza-
meéstnanost, stafi, imrti partnera atd. Z toho divodu je Zadouci, aby byl ob¢an zabezpecen.
Socialni zabezpeceni je upraveno v zékoné €. 589/1992 Sb., o pojistném na socialni zabez-
peceni a prispévku na statni politiku zaméstnanosti, dale pak vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb.,
kterou se provad¢ji nékterd ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach. Systém je nasledné
tvofen tfemi pilifi, do kterych fadime socidlni pojisténi, statni socidlni podporu a socidlni

pomoc, kde se kazdy pilif zabyva konkrétnimi ddvkami. (Petrasek, 2014)

Hlavnim cilem socidlniho zabezpeceni je regulace odpovédnosti obfana za svou budouc-
nost. Déle zde miizeme zahrnout i socidlni prava obcantl, jez jsou napf. pravo na praci,

pravo na odménu nebo pravo na odpocinek. (Dukova, 2013)

1.1 Prvni pilif socialniho zabezpeceni

V prvnim piliii socidlniho zabezpeceni se orientujeme na socialni pojisténi. V roce 2009
definoval Kahoun (2009, s. 27), Ze socialnim pojisténim se ,,clovék sdm a povinné zajist'u-

je pro ptipad budouci socidlni udalosti tak, ze odkladé ¢ast své osobni spotieby.*

Socialni pojisténi je nyni legislativné ukotveno v zdkoné €. 589/1992 Sb., o pojistném na
socidlni zabezpeCeni a pfispévku na statni politiku zaméstnanosti, ve znéni pozd¢jSich
predpist a je definovano nasledné: ,,Tento zdkon upravuje pojistné na socialni zabezpece-
ni, které zahrnuje pojistné na dichodové pojisténi a pojistné na nemocenské pojisténi,
a piispévek na statni politiku zaméstnanosti.* (CR, 1992)

Prvni pilif socidlniho zabezpeceni se dale zabyva diichodovym pojisténim a je vymezeno
v zakoné €. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, ve znéni pozd¢jSich predpist.

Jak uvadi Krebs (2015, s. 227): ,,dGchodova soustava je povinna pro vSechny fyzické oso-
by vydéleéné &inné na izemi Ceské republiky.®

Petrasek (2014, s. 36) se domniva, ze:Cesky diichodovy systém se skldda ze dvou casti,

z toho prvni dil je povinné zékladni diichodové pojisténi a vedle toho stoji dobrovolné pen-

vvvvvv

kou vek, ktery je rozdilny jak pro muze, tak i pro Zeny. (Kahoun, 2009)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 13

Zadosti o dichod se podavaji na ceské spravé socidlniho zabezpeceni a Ize o n¢j pozadat

nejdiive 4 mésice pred pozadovanym datem pfiznani.

Dtichodové pojisténi se dale Cleni na:

Starobni diichod

V zékoné je definovan nasledovné: ,,Pojisténec ma narok na starobni diichod, jestli-
ze ziskal potfebnou dobu pojisténi a dosahl stanovené¢ho veku, popiipadé spliuje
dal3i podminky stanovené v tomto zakon&.“ (CR, 1995)

Podle Arnoldové (2015, s. 178) je starobni dichod ,,zakladni a nejCastéjsi davka
systému dichodového pojisténi.“ Pro odchod do diichodu je diilezitou podminkou
splnéni doby pojisténi také docilit stanoveného véku, jenZ se v poslednim desetileti
zvysuje.

Invalidni diichod

Dle Arnoldové (2015, s. 182) se ,,za invaliditu povazuje porucha zdravi dlouhodo-
bého az trvalého charakteru, kterda ma za nésledek relevantni pokles nebo ztratu
schopnosti pracovat.” K invalidité tedy dochazi, pokud se ¢loveék nachdzi v dlouho-
dobém nepiiznivém stavu a také, jestlize doslo k poklesu jeho vydéleéné Cinnosti.
O urceni invalidity rozhoduje okresni sprava socidlniho zabezpeceni, dale pak 1¢é-
katska posudkova sluzba, ktera si od obvodniho 1€katfe vyzada 1¢katskou dokumen-
taci a na zaklad¢ toho stanovi, zda je ¢i neni obc¢an invalidni. Krebs (2015, s. 235)
definuje invalidni dichod tak, Ze: ,,je nutno ho povazovat za nahradu ztraty pravi-
delnych pfijmu, nikoliv za kompenzaci.*

Dle zékona ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojiSténi rozliSujeme ,,invaliditu prvni-
ho stupné, kde pracovni schopnost pojisténce klesla nejméné o 35%, avSak nejvice
do 49%, dale pak druhého stupné, pfi které pracovni schopnost klesla nejméné
0 50% az 69%, a pokud schopnost pojiSténce klesla nejméné o 70%, hovoiime
o tfetim stupni invalidity.*

Arnoldova (2015, s. 185) hovoti o vypoctu invalidniho diichodu u mladistvych, kte-
i nemaji pfijem, tim padem jim nelze dichod vypocitat. V tomto piipadé se du-
chod pogita z praimémé mzdy stanovené Ministerstvem prace a socialnich véci CR.
Obvykle jednou za rok je uskute¢néna kontrola jak u lékate, tak u 1ékatské posud-
kové sluzby, kterd nadale urci, zda je ¢i neni nutné invalidni dichod pobirat. (Ar-

noldova, 2015)
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e Vdovsky a vdovecky diichod
Podle zékona ¢. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi ma ,,vdova narok na vdov-
sky diichod po manzelovi, ktery byl pozivatelem starobniho nebo invalidniho di-
chodu, nebo splnil ke dni smrti podminku potiebné doby pojisténi pro narok na in-
validni dichod nebo podminky néroku na starobni diichod stanovené v §29 nebo
§31 odst. 1, anebo zemiel nasledkem pracovniho trazu.“ (CR, 1995)
Arnoldova (2015, s. 189) uvadi, ze: ,,dlichod nalezi po dobu jednoho roku od smrti
manzela.” OvSem pokud vdova pecuje naptiklad o nezaopatiené dit€ nebo je inva-
lidni ve druhém stupni, mé narok na vdovsky diachod i nadale. Dle Dukové (2013,
s. 81) ,,narok na vdovsky diichod zanikd uzavienim nového manzelstvi.“ Na vdov-
sky diichod ma narok za stejnych podminek i vdovec po manzelce.
o Sirotci diichod
Dle Kaczora (2015, s. 73) je sirot¢i diichod: ,,druh pozustalostniho diichodu, na kte-
ry ma narok za podminek stanovenych zdkonem nezaopatiené dité, a to jak nezleti-
1¢, tak i zletilé, ovSem maximaln€ jen do 26. roku.* Pro rok 2009 byla zakladni vy-
méra 2 170K¢, ovSem v roce 2017 je vySe stanovena na 2 550K¢ mési¢né. (CCSZ,
© 2016)
Déle se prvni pilit socidlniho zabezpeceni zabyva nemocenskym pojisténim, které je vy-
mezeno v zakong ¢. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténim, ve znéni pozdéjsich predpi-
st a je definovan nasledovné: ,,Tento zdkon upravuje nemocenské pojisténi pro pifipad do-
¢asné pracovni neschopnosti, natizené karantény, t€hotenstvi a matetstvi a oSetfovani ¢lena
domaécnosti nebo péée o n&j.“ (CR, 2006)
Zaméstnanci a osoby samostatné vydélecné cinné se Ucastni nemocenského pojisténi,
ovSem s tim rozdilem, Ze zaméstnanci se povinné musi UcCastnit pojiSténi, ovSem pro
OSVC je dobrovolné. (Petrasek, 2014)
Petrasek, (2014, s. 32) dale hovoti o tom, Ze: ,,vSechny davky nemocenského pojisténi vy-
placi okresni sprava socialniho zabezpeceni a hradi se ze statniho rozpoctu.*
Nemocenské pojisténi se dale déli na:
e Nemocenské
Krebs (2015, s. 278) uvadi, ze: ,,nemocenské ndlezi zaméstnanci, ktery je uznan
docasné¢ prace neschopnym k vykonu svého dosavadniho zaméstnani.*
Vyse davky se stanovuje dle denniho vymétovaciho zakladu, ktery se vypocita ze

mzdy. (Gregorova, 2005)
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Dle Arnoldové (2015, s. 198) ,,podptrc¢i doba zacina 15. kalenddinim dnem trvéani
docasné pracovni neschopnosti a kon¢i dnem, jimz kon¢i docasna pracovni ne-
schopnost; trva vSak nejdéle 380 kalendainich dnii ode dne vzniku do¢asné pracov-
ni neschopnosti.“ Nemocenské nalezi zaméstnanci, ktery je v tzv. ochranné lhute,
kterou muze uplatiiovat 7 kalendafnich dni od skonceni zaméstnani. (Dukova,
2013)

e (Osetiovné
Nérok na ddvku mé zaméstnanec, ktery nemuze chodit do prace z toho diivodu, ze
musi oSetfovat ¢lena doméacnosti, ktery je nemocny. (Arnoldova, 2015)
Doba osetfovného je nejdéle devét kalendafnich dnti, ovSem vyjimka se stanovuje
tehdy, pokud je zaméstnanec osamély a ma v péci alespon jedno dité, z toho divo-
du je doba stanovena na 16 kalendainich dnt. (Petrasek, 2014)
Dukova (2013, s. 71) uvadi, Ze: ,,vySe oSetfovného je za kalendaini den 60% denni-
ho vymeétovaciho zakladu.* Pokud zaméstnanec pobird naptiklad jiné davky, jako
muze byt penézita pomoc v matefstvi, nema narok na osetfovné. (Arnoldova, 2015)

e PenézZitda pomoc v materstvi
Davka je urcena pro zenu, kterd neni a nemuze byt vydéle¢né ¢innd z diivodu tého-
tenstvi. (Kaczor, 2015)
»Nastup na penézitou pomoc v matetstvi nastava dnem, ktery pojisténka urci v ob-
dobi od pocatku 8. do pocatku 6. tydne pted ocekdvanym dnem porodu a podpirci
doba ¢ini 28 tydnt.” (Petrasek. 2014, s. 34) Pokud pojisténka porodila jedno dit¢,
jeji doba ¢ini 28 tydnti, ovsem zda se jedna o vicecetny porod, tak podpurci doba
¢ini 37 tydnt. (Kaczor, 2015)

e Vyrovnavaci prispévek v téhotenstvi a materstvi
Pokud je pracovnice pfevedena na jinou praci a ma nizsi vydélek z diivodu te€hoten-
stvi nebo matefstvi, miZe uplatnit vyrovnavaci ptispévek, kterym by se mél vyde-
lek vyrovnat. (Krebs, 2015) Ptispévek se vyplaci od pfevedeni na jinou praci do

doby nastupu na penézitou pomoc v mateistvi. (MPSV, © 2017)

1.2 Druhy pilif socialniho zabezpeceni

Druhy pilif socialni zabezpeceni je upraven v zdkoné ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni

podpoie, ve znéni pozdéjSich predpist: ,,Statni socialni podporou se stat podili na kryti
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nakladii na vyzivu a ostatni zakladni osobni potieby déti a rodin a poskytuje ji 1 pfi nckte-

rych dalich socidlnich situacich. (CR, 1995)

Diive o davkach rozhodovaly okresni ufady, dale se tim zabyval obecni ufad a nakonec

byla agenda svétfena uradim prace. (Kahoun, 2009)

Statni socialni podpora se poskytuje v zavislosti na vysi piijmu a ,,stat se podili na kryti
nakladi na vyzivu a osobni zdkladni potieby déti a rodin.“ (Arnoldova, 2015,

s. 60) Rodina neni nijak legislativné definovana, ovSem muzeme ji chapat jako skupinu

vvvvvv

Davky, které jsou momentaln¢ poskytovany z druhého pilite:

e Pridavek na dite
O davku muze pozéadat rodina s nezaopatienymi détmi na pokryti nakladi, které
jsou spojeny napftiklad s vyzivou nebo vychovou téchto déti. (Kaczor, 2015) Pokud
je dit¢ nezletilé, vyplaci se ptidavek zakonnému zastupci, ovSem jakmile dité¢ do-
sdhne zletilosti, ptidavek se vyplaci pfimo ditéti. ,,Narok na ptidavek na dit€¢ ma
nezaopatiené dité, jestlize rozhodny piijem v rodiné nepfevysuje soucin castky Zzi-
votniho minima rodiny a koeficient 2,40.“ (CR, 1995)
Vyse pfidavku je odvozena od véku ditéte, ktery je rozdélen nasledovné: pro dité
do 6 let ¢ini ptridavek S500K¢E, od 6 do 15 let je to 610K¢ a od 15 do 26 let €ini
700K¢.Pridavek je vyplacen jednou za kalendaini mésic. (Dukova, 2013)

e Rodicovsky prispévek
Jak uvadi Krebs (2015, s. 293): ,,ndrok na rodicovsky ptispévek ma rodic, jestlize
po cely kalendaini mésic osobné celodenné a fadné pecuje o dité, které je nejmladsi
v roding, a to az do vycerpani celkové ¢astky 220 000 K¢, nejdéle do 4 let veku di-
téte.
Vyse ptispévku se stanovuje z vyméefovaciho zakladu, ovSem pokud nelze zaklad
stanovit, rodicim nalezi pevny prispévek, ktery je 7 600 K¢, ovSem jen do konce
9. mésice a nasledné se prispévek vyplaci ve vysi 3 800 K¢ do 4 let veéku ditéte.
(Dukova, 2013)

e Prispevek na bydleni
Jak uvadi Arnoldova (2015, s. 222): ,,ptispévek na bydleni ma pomoci rodindm ne-
bo jednotliveiim s nizkymi ptijmy pokryt jejich ndklady na bydleni.* Na piispévek

ma narok jen vlastnik nebo najemce bytu, dale pak se vyplaci osobam, kterym na-
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klady na bydleni ptfesahly 30% pfijmu rodiny a posledni podminkou je, ze ,,vyse
uvedena Castka 30% piijmu rodiny nesmi byt vyssi nez ¢astka takzvanych norma-
tivnich néklada na bydleni.” (Kaczor, 2015, s. 156)
Jakmile jedinec pozada o ptispévek na bydleni, posuzuje se u rodiny celkovy pfi-
jem a také jejich skute¢né ndklady na bydleni. (Arnoldova, 2015)

e Porodné
,Uelem této davky je pomahat rodindm s niz§imi piijmy kompenzovat naklady
spojené s narozenim ditéte.“ (Kaczor, 2015, s. 160) Na rozdil od jinych davek, je
porodné vyplaceno jednorazové, a to po narozeni a vyse ¢ini 13 000 K¢ na prvni
ziveé narozené dit¢ a pii narozeni druhého zivého ditéte ¢ini 10 000 K¢. (Kahoun,
2015)

e Pohrebné
Je ur€eno osobé, ktera zajistila pohfeb nezaopatfenému ditéti, nebo pokud osoba
byla rodi¢em nezaopatifen¢ho ditéte. Hlavni podminkou naroku na pfispévek je
fakt, Ze osoba musela mit trvaly pobyt na tizemi CR. (Krebs, 2015) Vyse pohiebné-
ho ¢ini 5 000 K¢. (Dukova, 2013)

1.3 Treti piliF socialniho zabezpeceni

Tteti pilif socidlniho zabezpe€eni se zamétuje na socialni pomoc. Déle se orientuje na ,,so-
cidlni nouzi, kdy se Clovék o sebe nedokdze nebo nemiize postarat, jde o to pomoci ¢love-
ku vratit se do stavu socidlni suverenity.* (Arnoldova, 2015, s. 61) Socidlni suverenita se

spojuje se socialnim bezpec¢im a hlavnim cilem je, aby se ¢lovek citil v bezpeci a nezavisle.

Socialni pomoc se také zabyva ,,hmotnou nouzi, kdy ¢lovek Zije pod hranici Zivotniho mi-
nima a nemuze si piijem zvysit.“ (Arnoldova, 2015, s. 61) Socialni pomoc je upravena
v zdkoné €. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, ve znéni pozdéjSich predpisi. Podle
Krebse (2015, s. 300) ,vychazi socidlni pomoc ze =zakladniho ptedpokladu, ze
v podminkdch demokratické spolecnosti nese kazdy oban odpovédnost sam za sebe a za

svou budoucnost.*
Davky pomoci v hmotné nouzi jsou nasledujici:

e Prispéevek na Zivobyti
Tato davka je urcena pro osobu nebo rodinu, kterd se nachazeji v hmotné nouzi.

Krebs (2015, s. 315) uvadi, ze narok na ptispévek vznika ,,jestlize pfijem osoby
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a ptijem spolecné posuzovanych osob po odecteni primétenych nédkladu na bydleni
nedosahuje ¢astky na zivobyti.*

o Doplatek na bydleni
O doplatek na bydleni mtze zadat osoba, ktera ,,fesi nedostateCny piijem v souvis-
losti s thradou néklada na bydleni.” (Krebs, 2015, s. 316) Smyslem této davky je
pomoct osobam, které se nachdzeji v hmotné nouzi a snazit se pokryt naklady na
bydleni. Vyse doplatku se stanovuje tak, aby dané osob¢ po zaplaceni nakladli na
bydleni, jako je energie, najem aj., zlistala ¢astka na zivobyti. (Dukova, 2013)

o  Mimoradna okamzita pomoc
Mimotadna okamzitd pomoc se stanovuje pro osoby, které se ocitnou v situaci, kte-
rou je nutno co nejdiive fesit. (Dukova, 2013) VySe piispévku je poskytovana tak,
aby doplnila pfijem osoby do existencniho minima. Ddle se davka poskytuje,
jakmile se osoba nachazi ve vazné mimotadné udalosti. Zde mizeme zaradit rizné
pohromy, pozary, povodné aj. a ,,vyse Castky ¢ini 15nasobek zivotniho minima jed-
notlivce.” (Dukova, 2013, s. 113)
O danou davku se mize zadat na jakémkoli pracovisti ufadu prace, ovSem musi to

byt v kraji, kde ma doty¢ny trvalé bydliste.
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2 RODINA

Vymezeni pojmu rodina nalezneme v literatute, kde ji odlisni autofi charakterizuji riznymi
definicemi a kazda je svym zplisobem pestra a pravdiva. Pojem rodina lze definovat i1 diky
humanitnim védam, at’ uz se jedna o psychologii, pedagogiku, ekonomii nebo sociologii.
Zde je vymezena rtiznymi aspekty, napt. z psychologického hlediska je definovéana jako
»SpoleCenska skupina spojend manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti
a vzajemnou pomoci.“ (Hartl, 2015, s. 230) Dle pedagogického slovniku ,,rodina vytvari
ur¢ité emocionalni klima, formuje interpersondlni vztahy, hodnoty a postoje. (Priicha,

1995, s. 189)

Rodina dava ditéti zakladni zkuSenosti, dale ho ,,ovliviiuje biologicky i socidlné.“ (Vagne-

rova, 2004, s. 31)

Z pohledu Matouska (2003, s. 181) bylo tieba mit ve sttedoveéku k zalozeni rodiny souhlas

vrchnosti.

Dle historického hlediska byla rodina chépana jako ,,pfirodni ¢i pfirozena jednotka®,
ovSem ve druhé poloviné 19. stoleti byla brana jako instituce, ktera vznikla d&jinnym vy-
vojem. (Mozny, 2008, s. 32) Ke konci druhé svétové valky zacalo ptibyvat porodii a nésle-
dovné se zlepSily hospodarské poméry a prosazovala se neolokalita. (Mozny, 2008 s. 50)
Neolokalitou rozumime nov¢ zaloZenou rodinu, ktera zila ve vlastnim dom¢ a méla samo-

statnou domécnost. (Mozny, 2008)

Jesté nedavno nastavaly situace, jestlize méla matka dité za svobodna, tak byla ostudou pro
své okoli. Dnes jsou ovSem vice tolerovany homosexualni pary a diskutuje se, zda je vhod-

né, aby takovy par vychovaval dité. (Matousek, 2003)

V poslednim desetileti 20. stoleti se objevovaly riizné trendy, které se poji s rodinnym Zzi-
votem. Muze se jednat napt. o pokles porodnosti, dile si mizeme povS§imnout, Ze vzrusta
pocet rozvodl. Vytvaii se také rodiny, které jsou tvofeny pouze jednim rodi¢em. (Priicha,

2009)

Jak uvadi Matousek (2003, s. 183): ,,dité¢ nemlze ziskat zdkladni pocit jistoty bez jistoty
v blizkych lidech.“ Oviem na druhou stranu tento problém trefné popisuje Spanhelova
(2010), kdy v dneSni dobé déti netravi tolik volného Casu se svymi rodici, nebot’ rodice
jsou zaneprazdnéni a travi daleko vice Casu v praci. MiZze dochdzet téz k tomu, ze zodpo-

védnost, kterou maji rodice za své déti, jsou pienechany prarodi¢iim, nebo se déti o sebe
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staraji pfevazné sami. Mlizeme zde i zaradit Spatnou komunikaci mezi ¢leny rodiny, jelikoz
v dnesni dob¢ je dité spise zvyklé travit volny ¢as u elektronickych zatfizeni vS§eho druhu,

at’ uz bytim na socidlnich sitich, hranim her, sledovanim filmt nebo poslechem hudby.

Legislativné neni rodina ukotvena v Pravnim #adu Ceské republiky, oviem dfive byla uve-
dena v zdkon¢ €. 94/1963 Sb., nacez tento zakon byl zrusen jinym zakonem ¢. 8§1/2012 Sb.,

novym obcanskym zékonikem platnym ke dni 1. 1. 2014.

2.1 Rodina v krizové situaci

Dle psychologického hlediska je krize definovana jako ,,pfechodny stav vnitfni nerovno-
vahy zptusobené kritickymi udalostmi nebo takovymi zZivotnimi udalostmi, které¢ vyzaduji
zédsadni zmény a feseni.” (Spaténkova, 2004, s. 15) Pokud se rodina ocita v krizové situaci,
muze se objevit mnoho dalSich symptomd, jako je naptiklad konflikt, deprese nebo stres.
Spaténkova zdiiraziiuje nezaméiovat pojem krize s pojmy jako je konflikt, deprese, stres &
trauma, jelikoz vyznam kazdého vyse zminéného slova ptredstavuje néco odlisného. Nize

uvadime charakteristiku téchto pojmt pro vysvétleni.

Krize je definovéana jako reakce na mimotadnou situaci. Nejednd se tudiz o nemoc, jakoz je

tomu u deprese, ktera je spojovana s psychickym onemocnénim. (Spaténkova, 2004)

Dle pedagogického slovniku je deprese chapana jako emociondlni stav, ktery je spojovan
s reakcemi na situaci — miiZe se jednat o pocity viny, uzavieni se do sebe sama nebo také
hlubokym smutkem. (Priicha, 1995) Dale Spaténkova (2004) uvadi, Ze krize mé s depresi
mnoho spole¢nych ptiznaki, jakymi jsou pocit zmaru, ztrata motivace a energie ¢i pocit

bezcennosti.

Do zékladnich typl zatéZovych situaci mizeme zatadit konflikt, ktery patfi ,,mezi béZné

potize, s nimiz se kazdy ¢lovek v zivoté opakované setkava.“ (Vagnerova, 1999, s. 15)

Pod pojmem stres miizeme chapat napéti, nebo také urcity tlak, ktery je zpisoben vnéjSimi
vlivy. Jedinec muze byt stresovan po fyzické Ci psychicke strance. Dle Prachy (1995) mi-
zeme stres délit podle intenzity, kvality a zplisobu zvladani samotné stresové situace. Vag-
nerova (1999) vsak uvadi, ze stres lze chéapat z psychologického hlediska jako stav nad-
mérného zatiZzeni ¢i ohrozeni. Autorka také uvadi psychické reakce na stres, které mohou

byt napt. uzkost, apatie nebo agrese.
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Pod pojmem trauma oznacuje §paténkové (2004, s. 18) ,,situaci, ktera vznikla v disledku
udalosti ptesahujici béznou lidskou zkuSenost.* Dale autorka popisuje rozdil mezi trauma-
tem a mezi krizi, kdy ,,trauma je definovano podnétem, zatimco krize je definovana sub-
jektem.* Rodina se vSak kdykoliv mize ocitnout v néjaké krizi, mize jit naptiklad o man-
zelské nebo o parové krize, dale se mtize jednat o vychovné problémy nebo odchod déti
z domova, také zde miizeme zafadit onemocnéni ¢lena rodiny. (Spaténkova, 2004) Krize je
nepfijemnd jak pro Cleny domacnosti, tak i pro své okoli. OvSem jakmile rodina vyftesi

danou krizi, mtze ji to velmi posilit.

2.2 Faze vyrovnavani se se skutecnosti

Tyto faze jsou detailn€ popsany Elizabeth Kiibler-Rossovou ve svém dile O smrti a umirad-
ni vydaném v roce 2015. V dile se zabyva oblasti smrti a umirani pacient v terminalnim,

tedy kone¢ném stadiu.

Prvni stadium je definovéano jako popirani a izolace, kdy si pacienti po sdéleni diagnézy
¢asto kladou otazku typu: ,,To se ur€ité€ netykd mé. /To nemuze byt pravda.“ Jde o docasny
Sok, ze které¢ho se pomalu vzpamatovdva. Nemocny si ¢asto dané onemocnéni nechtéji
ptipustit, jelikoz je to pro né prekvapeni v negativnim slova smyslu. VéEtSina pacientl si
mysli, Ze se doktofi spletli a Ze se zcela urcit¢ nejedna o n¢j. Také muze dojit k pocitu ne-
divéry ze strany nemocného a pacient tudiz sdéleni diagnézy v drtivé vétSin€é nechee pfi-
jmout. V tomto stadiu je velmi dulezité, kdo a jak diagndzu pacientovi sdéli, jelikoz jde
o velmi vaZnou situaci. DlleZité je mluvit s pacientem na rovinu, aby zacal mit pozitivni
myslenky a snazil se myslet 1 na ptijemné véci, které jej potkaly nebo mohou potkat v jeho
dal§im Zivoté. Tohoto tkolu by se méla ujmout ptredevsim rodina. ,,Popirani byva jen do-
¢asnou obrannou strategii a je zahy vystfiddno castecnym piijetim skute¢nosti. (Kiibler-

Ross, 2015, s. 53)

Po prvni stadiu ptichéazi dalsi taze, kdy se pacient mize setkat s pocity zlosti, vzteku a za-
visti. Casto si pokladaji otizku: ,,Pro¢ zrovna ja?“ Toto stidium je vétsinou t&zké i pro
blizké osoby, tedy pro rodinu, ale také pro nemocnicni persondl, kdy pacient sviij hnév
Casto pfenasi na vSechny ve svém okoli. Pacient nechce travit tolik ¢asu v nemocnici, podle
n¢j doktofi ani nevi, jak pokracovat, co nasadit za Iécbu a Ze pacienta drzi v nemocnici

zbyteéné dlouho. Castym cilem zlosti byvaji nemocnicni sestry, které délaji podle pacienta
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vSechno $patn€. Rodina, ktera navstévuje pacienta, je smutna, jelikoz ,,pacient je pfijima

bez tismévu a radostného ocekavani.* (Kiibler-Ross, 2015, s. 65)

Ovsem pokud se pacienta lidé snazi ¢astecné pochopit a svym zplisobem ho respektovat,
muze u né¢j dojit ke zmirnéni zlosti. Pacient se zacne chovat jinak a zmirni svlij vztek,

jakmile uvidi, Ze si ho nékdo vazi a ze s nim chce rodina travit volny ¢as.

Tteti faze je vymezena jako faze smlouvéni, kterd neni az tak zndma jako ptedchozi dvé
etapy, ovSem je velmi dulezitd pro samotného pacienta. Tato faze je charakteristicka tim,
Ze pacient uvazuje o smyslu zivota, premysli, jak stravit zbytek svého zivota. Nemocny si
»hejcastéji preje prodlouzeni zivota a druhym nejcastéjSim pranim byva prozit alespoil
nékolik dnii bez bolesti ¢i télesnych obtizi. (Kiibler-Ross, 2015, s. 99)

Predposledni ¢tvrté stadium se nazyva faze deprese. Pacient se v této fazi smifuje se smrti.
Autorka vymezuje dva druhy depresi, kdy prvni je reaktivni deprese, kterd je spojovana
napiiklad s umrtim blizké osoby a jedinec se ke smutné udalosti porad vraci. Druha depre-
se se dle Kiibler-Rossové nazyva deprese pripravna, pfi které ,,nedochazi nasledkem minu-

1€, uz utrpéné ztréty, ale naopak v disledku ztrat hrozicich.* (Kiibler-Ross, 2015, s. 102)

V této fazi mizeme pacienta povzbuzovat, snazit se ho néjak rozveselit, ale pokud nemoc-
ny nema zajem, neni to upln¢€ na misté. Musime si také uvédomit, Ze je smutny, a to mize

byt jeden z ditvodu, jestlize ztraci své blizkeé.

Posledni stadium, tedy paté, je akceptace. Pacient v této fazi je unaveny a hodné zeslably.
Vétsinou v posledni etapé potiebuje pomoc spiSe rodina neZ nemocny, jelikoZz pacient je
unaveny a zeslably, proto se nedoporucuji navstévy rodiny. Komunikace ze strany pacienta

uz je spise neverbalni a je pro né€ pfijemné tteba jen to, Ze nékoho chyti za ruku.
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3 DITE A ONKOLOGICKE ONEMOCNENI

Dit¢ je dle Hartla (2015, s. 117): ,,lidsky jedinec v obdobi od narozeni do 15 let.*

Pojem onkologie se sklada z feckych slov oyxog, neboli tumor/zduteni, a 10yog, véda. Dle
1ékatského slovniku je pojem onkologie vymezen nasledovné: ,,je to 1ékaisky obor zabyva-

jici se vyzkumem, diagnézou a 1é€bou nadorovych onemocnéni.“ (Vokurka, 2015, s. 274)

Dle 1ékarského hlediska se neuvadi pojem onkologické onemocnéni, ale doktofi pracuji
s pojmem nador a ten je popsan nasledovné: ,,patologicky utvar tvoteny tkani, jejiz riist se

vymkl kontrole organismu a roste na ném nezavisle. (Vokurka, 2015, s. 672)

Détska onkologie se zacala vyvijet az v 60. letech 20. stoleti, a to hlavné diky prof. MUDr.
Josefovi Kouteckému, DrSc. Progn6za onkologického onemocnéni v zacatcich oboru byla
velmi smutna a uvadi se, ze pacientli na prelomu 60. a 70. let minulého stoleti umiralo ko-
lem 97 procent. OvSem ,,soucasna uspésnost 1écby détskych nadort ¢ini pred 80 procent.*

(OPS Sirius, © 2011-2017)

Onkologické onemocnéni, jinak také nadorové onemocnéni, mizeme rozdé€lit na nadory

zhoubné, tedy maligni, a nadory nezhoubné, tedy benigni. (Vokurka, 2015)

ANy

kud jde o benigni nador, rist je pomalej$i a tyto nadory Ize definitivné odstranit. (fbrno, ©

2017)

Rakovina, kterou déti nejcastéji trpi, je leukémie, kterd postihuje déti ve véku od dvou do
péti let, a nadory mozku. OvSem u kojenct jsou typické nadory jater, ledvin a nadory ner-
vove tkan€. U néactiletych se jedna o nadory mizni tkang, u chlapct se miizeme setkat také

s nadory varlat. (OPS Sirius, © 2011-2017)

Néadorové onemocnéni se obvykle projevi ptiznaky, které viddme béZné u celé fady méné
zavaznych diagnoz v détském véku. Mezi nejCasté)si piiznaky patii horecka, bolest hlavy,

zvraceni, bledost, unava, bolest kosti, hubnuti nebo krvaceni. (OPS Sirius, © 2011-2017)

,Kazdy rok je v CR diagnostikovano vice nez 60 000 novych ptipadii zhoubnych onemoc-
néni.” (gtérba, 2008, s. 9)Jak dale Stérba uvadi, zhoubny nador ve véku od 0-20 let postih-

ne kazdého ttistatiicatého ¢loveka v nasi republice.

Jakmile onemocni dité¢ tak zadvaznou nemoci, nejcastéji to postihne celou rodinu i okoli

ditste. (Stérba, 2008) Vétiinou se rodice u ditéte v nemocnici stiidaji, a proto se domniva-
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me, ze pokud se rodi¢ nedomluvi se zaméstnavatelem o jeho nestalé pracovni dobé¢, je nu-

cen rodi€ z prace odejit.

Prvni sd€leni diagnoézy vyvolava u rodiny Sok, smutek a tzkost. Tato stadia popisujeme

v piedchozi podkapitole. (Ri¢an, 2006)

»Nadory jsou jednim z nejvétSich soucasnych zdravotnich problémi. (Vadurova, 2006,

s. 25)

3.1 Vnimani ditéte a vyrovnani se s onkologickym onemocnénim

Dle Vad'urové (2006, s. 7) ,,zavazné onemocnéni, zvlasté pokud se jedna o dité, klade vel-

ké naroky na emocionalni, organizacni, adaptivni a finan¢ni mechanismy rodiny.*

Jakmile je u ditéte diagnostikovana né¢jaka nemoc, spole¢nost mu ptiznava roli nemocného.
Tato role velmi zasahuje do jeho Zivota, miizou mu byt pfiznavany urcité vyhody, ale také

ho to miize v mnoha smérech omezovat. (Vad'urova, 2006)

Daéle je zde velmi dualezity vek ditéte, jelikoz dité v obdobi ptedskolniho a mladsiho Skol-

niho v€ku bude brat onemocnéni pravdépodobné jinak nez jedinec v dospivani.

U déti v batolecim véku se miiZze objevit separacni tzkost, pokud je dit¢ oddéleno od mat-
ky a je scizimi osobami. ,,.Dlouhodobé odlouceni v ptipadé¢ hospitalizace mize vést
k rozvoji tzv. anaklitické deprese, kdy dit¢é place, vold matku a poté upada do apatie. (Va-
d'urova, 2006, s. 9) V ptredskolnim veéku vétSinou chapou nemoc jako néjaky trest, kdy je
dilezité, aby dit¢ véd¢élo o nemoci a o jeji 1écbé. V dospivani ,,za¢inaji nemocni hledat

alternativy a plné si uvédomovat sviyj stav se vSemi dasledky.* (Vad’urova, 2006, s. 9)

Informace o onemocnéni ditéti podavaji vétSinou rodice, kteti se snazi situaci n¢jak ulehcit

a zjednodusit, aby se tim dité co nejméné trapilo.

Jak uvadi Stérba (2006, s. 128): ,,Onkologické onemocnéni vzdy postihuje ¢lovéka kom-
plexné. Zasahne jej nejen v oblasti somatického zdravi, ale 1 na urovni psychické a celkové

ovliviiyje jeho psychosocidlni fungovani.*

Pro dité je to vecelku Sok, ocitd se v neznamém prostiedi, ze zacatku se kolem néj déji véci,
které nezna, nerozumi jim a také se jich mtize bat. I ptes to, ze se rodiCe snazi skryvat pred

ditétem strach, obavy a bolest, dit¢ instinktivné vyciti, ze se néco zavazného déje.
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,» Ve vetsSin€ piipadi je nutnd dlouhodobé hospitalizace ditéte, jez je spojena s izolaci ditéte

od vrstevnikt.“ (Stérba, 2006, s. 128)

Lécba pacienta muize trvat i nékolik let, proto je dilezitad péce o jejich psychicky stav.

(Stérba, 2008)

O tuto péci se vétSinou staraji:

Psycholog

Ptichazi za ditétem vétSinou na zacatku 1é¢by a predevsim po sdéleni diagnodzy, kdy
nost psychologa uplatiiovana i v pribshu 1é¢by. (Stérba, 2008)

Rodi¢tim muze také pomoci vytvofit co nejpiijemnéj$i podminky v pribéhu 1écby,
kdy se jedna o podpirné rodicovské skupiny, které jsou dobrovolné, a jejich cilem
je, aby si rodi¢e mezi sebou vytvofili nové kontakty, znamé, a aby sdileli své zku-
Senosti s 1é¢bou. (Stérba, 2008)

Pedagog

»Pedagogové fesi moznosti vzdélavani dlouhodobé nemocnych déti, posuzuji, zda
a jakou formou by mélo dité pokracovat ve §kolni dochazce.” (Stérba, 2008, s. 130)
Déti, které chodi do Skoly, mohou pokracovat formou individualniho vyukového
planu, ovsem pokud je ucivo pfili§ naro¢né, mize byt pozadano ,,0 odklad skolni
dochazky a dité se po 1é¢bé& vraci do roéniku, v némz dochazku prerusilo.« (Stérba,
2008, s. 131)

Herni terapeut

Cilem je, aby herni specialista informoval a také pfipravoval dit¢ na vySetfeni
a planované zakroky, kdy dokaze zvolit zptisob, jak to ditéti oznamit. ,,Zakladnim
prostiedkem komunikace mezi hernim terapeutem a ditétem je hra.*

Socialni pracovnice

Sluzby, které socialni pracovnice nabizi, jsou hlavné pro rodice déti, a ti jsou in-

formovani o ptispévcich, na které maji ze zdkona nérok.

Jako dalsi sluZzby zde miizeme zminit dobrovolnické organizace, nadaéni fondy, kterym se

vénujeme v posledni podkapitole, a také zdravotni klaun, ktery déti navstévuje 2x tydné

a snazi se u déti vyvolat radost a usmév.
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3.2 Vybrané organizace podporujici déti s onkologickym onemocnénim

a rodiny v Ceské republice

V Ceské republice miizeme nalézt spoustu organizaci a sdruzeni, které podporuji déti

s onkologickym onemocnénim.
Nadac¢ni fond détské onkologie KRTEK

Tento fond podporuje od roku 1999 préci 1€kaiti a zdravotnikid. Cilem fondu je zkvalitnit
a zptijemnit pobyt détem v nemocnici a péci v pribehu 1é¢by. Nadacni fond KRTEK také
prispiva na vzdélavani 1ékait a vytvaii projekty, které pomahaji détem, které jsou hospita-

lizované, 1 détem, které svou 1é€bu jiz ukoncily.

Pro rodinu je zde k dispozici i socialni poradna se socialni koordinatorkou, ktera ,,zajistuje
predevsim komunikaci s rodici hospitalizovanych déti, pomoc pfi feSeni socidlni problema-
tiky rodin, financéni podporu znadace Dobry andél.” (Nada¢ni fond détské onkologie

KRTEK, © 2016)

Déle je zde poskytovan domaci hospic, ktery je provozovan timto fondem az od roku 2008.
Tym je tvoren Iékafem, cCtyimi sestfickami a socidlni koordinatorkou. Jednd se
o déti, které nepokracuji v aktivni protinddorové 1€¢bé, a nastava tehdy, jakmile 1ékat kon-
statuje, ze ,,byly vyCerpany veskeré 1éCebné moznosti a ze aktivni protinddorova 1écba

s cilem dit€ uzdravit byla ukoncena.“ (Nadac¢ni fond détské onkologie KRTEK, © 2016)

Nadacni fond Krtek potrada pro déti letni 1 zimni tdbory, rodinné vikendy, kdy se jedna
o relaxacni pobyty, dale zprostiedkovava rizné vzacné navstévy a také plni détem jejich

ptéani. (Nadac¢ni fond détské onkologie KRTEK, © 2016)

Pobyty jsou ur€eny jak pro déti 1éCené, tak také pro vylécené déti a jejich kamarady, kdy
podminkou je dobry zdravotni stav. Tyto pobyty jsou dale rozdéleny dle vékové kategorie,

ato do 15 let s rodi¢i, od 15 do 18 let a také nad 18 let.
Dobry andél

Zalozeni nadace bylo v roce 2011. Cilem nadace je, aby ,,rodiny nemocnych dostavaly
pravidelnou mési¢ni finanéni pomoc.* Podpora je pro rodiny, které se kvili nemoci dostaly
do Spatné situace. Nepomaha jen rodindm, kterych se pfimo tyké onkologické onemocnéni,
ale také jinym zdvaznym onemocnénim. Soucasné je dobrych andé¢lt kolem 74 000. (dob-

ryandel, © 2016)
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Kapka Nadéje

Fond vznikl v roce 2000, zakladatelkou a soucasnou prezidentkou je Vendula Pizingerova.
Fond je urCen détem, které onemocnély onkologickym onemocnénim. Piispiva i Fakultni
nemocnici v Motole. Pomahaji pfedevsim s vybavovanim détského oddéleni, a to hlavné

kvili kvalitnimu komfortu pro déti.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

Teoreticka Cast této bakalaiské prace je vice zaméfena na vymezeni zékladnich pojmi.
Ovsem prakticka cast, neboli empirickd, se hlavné zabyva vyzkumnym cilem. K realizaci
vyzkumného Setfeni jsme zvolili kvalitativni vyzkum, a to hlavné jak z diivodu individual-

néjsiho jedndni s rodici, tak z dtivodu dostupnosti respondentt.

4.1 Vymezeni vyzkumného problému

V bakalaiské praci se zajimame hlavné o systém socidlniho zabezpeceni (SSZ) ve vztahu
k détem s onkologickym onemocnénim a jejich rodinam. Hlavnim cilem je tedy zjistit,
jestli jsou rodice dostate¢né informovani o konkrétnich ddvkach. Nasledné se zabyvame
reakci okoli a klademe si za cil zjistit, jestli jsou davky rodi¢tiim ptinosné a zda jsou z jejich
pohledu dostatecné. Danym tématem se zabyvame z toho divodu, jelikoz nas zajima in-
formovanost na daném odd¢leni, zda jsou rodi¢e nékym kontaktovani a vi, na koho se ob-

ratit v tak zavazné situaci.

4.2 Design vyzkumného Setreni

K realizaci praktické ¢asti jsme si zvolili kvalitativni metody, jelikoZ jsou vice zaméfeny
do hloubky. Pro realizaci této casti jsme vybrali zakotvenou teorii, o kter¢ Hendl (2016,
s. 127) piSe, ze ,,neoznacuje n¢jakou urcitou teorii, nybrz urcitou strategii vyzkumu a zaro-

ven zpusob analyzy ziskanych dat.*

Informace, které jsme od respondentli ziskaly, byly pomoci polostrukturovaného rozhovo-
ru. Rozhovor byl natd¢en na zdznamové zatizeni (mobilni telefon), ov§em na zacatku kaz-
dé nahravky je vyslovny souhlas respondenta s nahrdvanim dialogu. Polostukturovany roz-
hovor nam pftipadal jako nejvhodnéj$i metoda pro sbér dat a informace jsme diky této me-

todé¢ ziskaly pomérné rychle.

4.2.1 Vymezeni vyzkumnych cila

Jak jiz bylo vySe uvedeno, tato prace si klade za cil zjistit funkénost systému socialniho
zabezpeceni ve vztahu k détem s onkologickym onemocnénim a jejich rodindm. Aby byl

naplnén cil, je potieba realizovat vyzkum s témito dil¢imi cili:

1) Zjistit pfic¢iny vzniku onkologického onemocnéni z pohledu respondentd.
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2) Popsat moznou pomoc rodicim na odd¢leni détské onkologie pohledem responden-
tu.

3) Popsat reakce okoli na onemocnéni pohledem rodict.

4) Zjistit informovanost déti a jejich rodin o moznostech socialniho zabezpeceni z po-
hledu respondentt.

5) Odhalit potiebnost erpani systému socialniho zabezpeceni z pohledu respondentii.

4.2.2 Vymezeni vyzkumnych otazek
Na zaklad¢ vyse uvedenych vyzkumnych cili byly formulovany vyzkumné otazky:

1) Jaké ptic¢iny vedly k onkologickému onemocnéni pohledem rodict?

2) Jaka pomoc a podpora se mize rodictiim a détem dostat piimo na odd¢leni détské
onkologie?

3) Jaké byla reakce okoli na onemocnéni pohledem rodict?

4) Jaka je informovanost déti a jejich rodin o moznostech systému socidlniho zabez-
peceni z pohledu rodi¢u?

5) Jaka je potieba Cerpani SSZ z pohledu respondentti?

4.2.3 Vyzkumny soubor a zpisob jeho vybéru

Vhodnym vyzkumnym souborem je rodi¢ ditéte, které onemocnélo onkologickym one-
mocnénim. Rozhovory byly tedy provedeny pouze s jednim rodi¢em daného ditéte. Vybér
respondentll neni nijak omezen, ovSsem musi spliiovat jediné zasadni kritérium — dité se
musi 1éc¢it s onkologickym onemocnénim. Rozhovory byly déle nahravény s jejich zvuko-
vym souhlasem a k vybéru byla zvolena metoda zdmérnd, kterd se nejCastéji vyuziva
v kvalitativnim vyzkumu. Pivodné byl vyzkumny soubor tvoien sedmi respondentkami,
avsak v prvnim ptipadé z diivodu kratkého rozhovoru a v druhém ptipadé kvili psychic-
kému stavu matky jsme museli dva rozhovory uplné odstranit, tudiz konecny vyzkumny

soubor je tvofen péti rozhovory.

4.2.4 Realizace vyzkumu

Samotny vyzkum byl realizovan pouze s jednim rodi¢em ditéte, které onemocnélo onkolo-
gickym onemocnénim. Rozhovory se uskutecnily v bieznu roku 2017 a byly uskute¢nény
ve Fakultni nemocnici Brno na oddéleni détské onkologie. U vSech rozhovorii byl pfito-

men tedy zakonny zastupce (rodi€) a jednalo se pouze o matky.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 31

Soucasti realizace vyzkumu bylo pfedstaveni a sezndmeni respondentek s danym tématem
bakalaiské prace. Pfed rozhovorem byly matky obezndmeny o tom, jak bude rozhovor pro-
bihat. Déle jsme je seznamili s tim, ze bude rozhovor nahravan na mobilni telefon, ovSem
nasledné jsme je upozornili na dalezity fakt, ze vSechny poskytnuté informace budou za-

chovany v anonymit¢ a budou slouzit vyhradné pro potieby vyzkumného Setieni této prace.

Prvni dva rozhovory byly realizovany v mistnosti pouze s respondentkou, tedy bez piitom-
nosti ditéte. V té€chto rozhovorech byly respondentky upifimné a oteviené. Z rozhovora

jsme si mohli pov§imnout jejich zdjmu o danou problematiku

Dalsi tfi rozhovory byly realizovany na JIP ¢. 31, kde se prvni dva rozhovory konaly
s matkou za ptitomnosti ditéte, kdy respondentky byly spiSe nervézni a moc své odpovedi

nerozvadely. Rozhovory proto trvaly do 10 minut.
Tteti rozhovor byl také za pfitomnosti ditéte, oviem matka byla naopak piijemnd, vice
oteviena a jeji odpoveédi byly velmi obsahlé.

Uskute¢néni rozhovoru nam zprosttedkovala socialni pracovnice na oddéleni détské onko-

logie.

4.3 Technika sbéru dat

Jako technika sbéru dat byl vyuzit polostrukturovany rozhovor. V prubéhu rozhovoru jsme
se drzeli nami stanovenych otazek, ovSem k rozvijeni hovoru ¢i k lep§imu pochopeni od-

povédi jsme respondentkdm kladli 1 podotazky.

4.4 Metody analyzy dat

Jako metodu analyzy dat jsme pouZili oteviené a axidlni kodovani. Déle jsme postupovali
podle Svatitka, Sed’ové (2007, s. 211): ,tak, Ze nejprve analyzovany text rozd&lime na
jednotky.” Nasledn¢ k dané jednotce piifadime néjaky kod. Jakmile jsme ziskali kody,
vytvoftili jsme jejich seznam, kde kazdy kod byl pfifazen k jednotlivym kategoriim. Pro

predstavu a uvadime nazornou ukézku, jak byl seznam vytvoten.

Kategorie Kédy

1. Prvotni impulsy Délka
Vék
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2. Pomoc a podpora

3. Okoli

4. Informovanost

5. Cerpani davek

Tabulka 1: Kategorie s kody

Zjisténi diagnozy
Pfiznaky

Reakce ditéte

Sok

Oznameni diagndzy
Psycholog

Reakce

Reakce rodica
Uleva

Potieba psychologa
Pocit viny
Otevienost

Reakce rodiny
Pfijimani kamaradi
Povzbuzeni
Zameéstnani

Pocity rodi¢t
Informovanost o davkach
Davky/ptispevky
Pomoc s Zadosti
Ptinos davek
Informovanost na oddé€leni
Zadost o davky
Vytizeni davek
Ptinos davek
Potfebnost davek
Finan¢ni pomoc
Vyftizeni davek
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5 ANALYZA DAT

Jak uvadi Svaticek, Sed’ova (2007, s. 207): ,,Data, které mame k dispozici a chystame se je
zpracovavat, jsou obvykle ve form¢ textu — jde o piepis rozhovort, zdznamy z pozorovani,

dokumenty.*

5.1 Kategorie 1 — Prvotni impulsy

Kody k této kategorii jsou nasledujici: délka, vek, zjisténi diagndzy, priznaky, reakce dité-

te, Sok, oznameni diagnozy.

Kategorie vypovida o tom, jaké byly pfi¢iny onemocnéni, jak se na diagnézu piislo, dale

kdo ditéti sdélil diagndzu a jak nésledné dité na toto ozndmeni reagovalo.

RI: Uvedla: ,.Dcera se na onkologickém odd¢leni 1€¢i od srpna minulého roku 2016
a onemocnéni ji bylo diagnostikovano v 17 letech, ovSem ten rok dovrsila 18. rok, takze
pted plnoletosti.” Co se dale tyce pfi¢in onemocnéni, tak respondentka uvedla: ,,Jako nikdy
nebyla ¢asto nemocnd a tady pied tou nemoci dé se fict, Ze byla unavend, ale hodné kasla-
la, ale chodila k pani doktorce, tam bylo podezieni na ¢erny kasel, a to se bohudik nepo-
tvrdilo, méla n&jaké antibiotika, ale ten kasel nepiechazel.” Na dalsi otazku, tedy jak se na
danou diagnozu pfislo, odpovédéla: ,No v srpnu chodila na brigddu, my jsme byli
s manZelem na dovolené a néktery den, nevim, ktery pfesné volala, Ze ji neni dobfe, Ze
neptjde na brigadu, nakonec ten jeden den oZzelila a §la, ale druhy den méla uz horecky,
takze pujde k pani doktorce. Pani doktorka se ji zhrozila, protoze byla bleda. Pti poslechu
se pani doktorce zdalo, Ze ma oboustranny zapal plic, takZe ji okamzité odeslala do ne-
mocnice, kde pan primar zjistil, Ze méa vodu na plicich a srdicko méla posunuté, dé se fict
na pravé strang, takze ji museli vytahovat vodu z plic a potom tkonu usoudili, Ze by bylo
asi nejlepsi odvést dceru na onkologické oddéleni do Brna.* Nasledné respondentka
s manzelem jeli za dcerou do nemocnice, kde se rodiCe setkali s panem primafem a ten jim
oznamil diagnézu, kterou ovSem neméli potvrzenou, jelikoz dcera méla jit dal§i den na
operaci. Nasledné sdéleni diagnozy bylo pro dceru velmi dramatické, jelikoz se diagndzu
dozvédéla od sestticky. ,,Dcera méela 17 rokt, ale prosté absolutné si neptipoustéla, ze by
méla néjaké onkologické onemocnéni, myslela si, Ze ma zapal plic a ten ji vyléci, takze
sestfiCka se nechténé protfekla a to byl spoustéc toho, co nasledovalo. Dale matka uvadi,

zZe dcera to brala hystericky, ale nebylo pro ni hrozné to, Ze se bude 1é€it, ale Ze ztrati vlasy.
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R2: ,Syn se na onkologickém oddéleni 1é¢i osm mésicii a onemocnéni mu bylo diagnosti-
kovano v sedmi letech a 11 mésicich. Na otdzku jestli mé¢l syn n&jaké piiznaky, odpoveéde-
la: ,,Byl unaveny, po navratu ze Skoly chodil spavat tak na hodinu, a kdyz jsme pak odpo-
ledne dé€lali domaci tkoly, tak nevydrzel u toho dlouho, po par minutach byl unaveny. Ja
jsem si myslela, ze je pani ucitelka tfeba hodné pretézuje ve skole a potom, Ze ho to nebavi
a ze tfeba na nds hraje tu unavu.“ A to byly dle respondentky jediné ptiznaky jeho one-
mocnénti.

,K tomu abych s nim §la k 1€¢kafi, m¢ vedla jenom skutecnost, ze se blizily prazdniny, mél
jet na tabor a tak jsem si fikala, kdyz mé¢l trosku zvednutou teplotu a unaveny, tak ze at’ se

na n¢j pan doktor podival, aby se ndhodou néco nevyvinulo na tom tabofte.*

,»KdyZ ptiSel k pediatrovi naSemu, tak ten, kdyz ho uvid¢l, vzal mu krev, sraZlivost krve
mu zméfil 2x pro kontrolu, protoze prvni vzorek se mu zdil abnormalné vysoky
a potom, teda pan doktor, nas poslal ptimo sem, do détské nemocnice. Ani nechtél, aby-
chom jeli do okresni, ale pfimo jako sem do fakultni a fikal, Ze mam pozadovat co nejveétsi
mnozstvi riznych vySetfeni.“ Nasledné respondentka se synem ob¢hala rGzné vySetieni
,»a pak mné pani doktorka oznamila, Ze z jejiho hlediska neni co 1é€it, ze ma prosté jednom

Spatné vysledky krve, a Ze nas teda odvede se synem na onkologii.*

,»P0 24 hodinach od zacéatku hospitalizace, co prodélal spoustu vySetieni, tak nam byla
oznamena diagndza akutni lymfoblatické leukémie.* Nasledné matka popisovala, kterymi
pfiznaky by mohla nemoc laicky diagnostikovat sama: ,,Par mésicl pfed tim jsme chodili
na chirurgii na rentgen, jedenkrat to bylo kotniku, kolene a potfeti zase lokte a uz jsem si
pfipadala jak hypochondrickd matka, ktera prosté, kdyz dité pichne tam a podruhé pichne

onde, tak Ze s nim b&ha po rentgenech, kde se nic neukazalo.*

Na otazku, kdo ditéti sdélil diagnézu, respondentka uvedla: ,,Uz je to dlouho, tady na tu
¢ast si az tak nevzpomindm, ndm to jako rodicim ozndmili v I¢katské mistnosti, kde jsme
m¢eli zhruba hodinu a ptl prednasku o tom, co syna cekd, jaké budou nésledky. Potom jsme
s manzelem zvaZovali, jakym zplisobem mu to oznamit, prosté jsme mu pustili ¢ast ze seri-

alu Byl jednou jeden Zivot, ktery znal a jenom prosté tady tu konkrétni problematiku.*

,On to bral spiS, proC jsi mé sem dovezla, ja jsem tady byt nechtél, mné viibec nic nebylo.
On nevédél ani co je to angina, protoze kluci nebyli nemocni, takze se mu to davkovalo
postupné béhem tydne. Ale syn kviili své nemoci nebrecel nikdy.* Nasledné¢ syn zareago-

val, na tuto odpoveéd’ matky: ,,Ja jsem brecel proto, protoze jsem byl tady.*
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R3: Syn se na onkologickém oddéleni 1é¢i 2 roky a onemocnéni mu bylo diagnostikovano
v sedmi letech. Matka dale sledovala pficiny: ,,Posledni tfi mésice pfed diagnézou byl
velmi unaveny, naladovy, plactivy, bledy a ztézoval si na bolest kloubli a v noci se hodné
potil.“ Na otazku, jak se na danou diagndzu pfislo, matka uvedla: ,,V podstaté jsem si na ni
ptisla sama poté, co m¢ I1ékafti stale ujistovali, Ze je z nedostatku slunicka, proto je bledy
z toho, ze se mu nechce do skoly, proto je unaveny a z toho, ze neroste, proto ho boli nohy.
A protoze, ze se to potad zhorSovalo, a protoze jsem si o tom hodné nacetla, tak mi neusta-
le vychazela diagnoza akutni lymfoblastickd leukémie. Takze, kdyz jsme potom po 3 mési-
cich skonc¢ili v okresni nemocnici, trvala jsem na tom, aby poslali krev na onkologii pro

jistotu, tak se to potvrdilo, to co jsem tusila.*

Diagnozu sdélila ditéti matka. ,,Jesté pred nastupem na onkologii, kdy uz mé v té okresni
nemocnici fekli, Ze mame druhy den pfijet na onkologii, Ze to vypada na to, co jsme si
mysleli, takze jsem mu to v podstaté sdélila dopfedu.” Reakce syna na danou diagnézu
byla vzhledem k véku adekvatni, ,,on si vilbec neuvédomoval, co ho ¢ekd, jediné co ho

désilo je, Ze nebude mit vlasy, to je jediny ditvod, pro¢ plakal.*

R4: ,Dcera se na onkologickém oddéleni 1€¢i v podstaté témét rok, od 11. bfezna a one-
mocnéni bylo diagnostikovano v necelych 15 letech.” Pfi¢ina onemocnéni byla dle respon-
dentky takova: ,No bolela ji znezjiSténych pfi¢in ruka, potom zacaly problémy
s pohyblivosti. Zac¢ala hif chodit na jednu, potom na druhou nohu a pomérné dlouha cesta

vedla k tomu, neZ jsme se octili na onkologii.*

RS5: ,Dcera se na onkologickém oddéleni 1é¢i pét mésicli a onemocnéni ji bylo diagnosti-
kovéano ve 12 letech.” Pfiiny onemocnéni byly takové, Ze ,,dcera zacala kulhat, nemé¢la
bolesti*“ a na danou diagnozu se pfislo diky ,,vytrvalosti maminky* (smich), kde to 1ékati
ohodnotili jako ,,natazeny sval. A takhle to ohodnocovali tfi mésice, pak jsem jela s dcerou
sem, operovali ji kycel, ale to jsme nebyli tady na oddéleni, protoze se to nelepsilo, tak
maminka vytrvala, nez jako jsme dosahli néjakého cilen¢jsiho vySetfeni.“ Diagndzu ditéti
sdelili rodice, a jak fekla respondentka: ,,V podstaté byla z toho neStastnd, ze tady musi

lezet.*

Zaver: Z rozhovoru s respondentkami je jasné, Ze pfi¢iny onemocnéni byly u kazdého in-
dividudlni. OvSem jak si mtizeme vSimnout, Ze kdyZ o tom matky po ur¢itém Case premys-
Ii, tak tam vZdy byly né&jaké pticiny. Z odpovédi respondentek je také patrné, Ze reakce déti

na sdéleni diagnodzy jsou odlisné a kazdy se s tim vyporadava po svém.
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5.2 Kategorie 2 — Pomoc a podpora

Kody k této kategorii jsou nasledujici: pomoc psychologa, reakce rodict, uleva, pocit viny,

otevrenost.

R1: Uvedla, Ze psycholog u dcery byl pottebny. D4 se fict, Ze se sesypala a pani doktorka
usoudila, ze by bylo dobré, kdyby nastoupil psycholog a probral ji. Museli nasadit vlastn¢
1éky, antidepresiva, aby ji trosku zklidnily.” Na otazku, jakéd byla jeji reakce po sdéleni
diagnozy, se podivala a pokrcila rameny. ,,No jako zaskocilo nés to samoziejme, protoze
jako téchto nemoci je kolem nds strasné moc, ale nikdy nas nenapadlo, Ze by to mohlo po-
stihnout nasi rodinu. Bohuzel se to stalo, takze jako, tak se to v nas bilo, smutek, breceli
jsme, ale viceméné jsme tak, jako na druhou stranu, Ze jsme byli state¢ni, protoze ono vam
stejné nic jinaciho nezbyva, nez ¢ekat co se z toho vyvine.“ Dale respondentka uvedla, ze
pomoc od psychologa jako rodice nepotfebovali: ,, Tak jaksi jsme na to neméli ¢as, aby-
chom toto fesili, byli jsme Gplné pohlceni tim v§im, co se kolem néas odehrava, ¢ekali jsme

vzdycky na kazdé slovo od priméte, nebo od néjakého pana doktora.*

R2: Rekla, Ze ,,psycholozka chodila tak ob 3 dny tieba si ho prohlédnout, anebo popovidat
si s nim, takze ona mu vzdycky jako néco tekla, ja jsem byla za dveimi, takze nevim,
o ¢em si povidali.“ Do toho néasledovné vstoupil syn, ktery se zapojil do nasi konverzace
,»ona me spi§ chtéla zabavovat.” Respondentka dale odpovédé€la, ze sami neveédéli, jak to
bude, nevédéli, jak to bude syn snaset. ,,Kdy mu vypadaji vlasy, jo to prosté ¢lovek nevi,

jestli to bude za tyden, nebo to bude za mésic.*

Kdyz jsme se respondentky zeptali na to, jak reagovala ona, kdyz se dozvédéla diagnozu,
tak syn okamzité odpovédél: ,,Hned volala tatinkovi, tatinek hnedka odvolal vSechny ksef-
ty.” Maminka se usmala a vysvétlila mi, Ze tatinek je hudebnik, takZe co mél nasmlouvané
n¢jaké aktivity, tak vétSinu zrusil, dale fekla: ,,My jsme véfici rodina, takze my jsme tieba
reagovali tim, Ze jsem zavolala panu farafi a nechali jsme v nedéli slouZit msi svatou za
zdéarnou 1é€bu nemocného syna. A timto zpisobem jsme se zfejmé s tim vyporadali.“ Ma-
minka syna mluvila s psychologem na zac¢atku, ,.kdy je to takové skutecné zivé, Ze prosté
¢loveék nevi a v podstaté to ocitnuti se tady na tomto oddé¢leni ¢lovek, pfemysli nad tim,

kde ud¢lal chybu, co mohlo byt pfi¢inou, toho spoustéce.

Respondentka dale popisovala, Ze po matetské, kdy vlastn€ synové byli vice samostatni,
tak si fikala, co bude délat. Nejprve se piihlasila na vysokou Skolu, ale jak uvedla: ,,Po

prvnim semestru jsem musela skoncit, protoze by to rodina nezvladla, jo moje uceni po
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nocich, vedlo by to k manZzelské krizi.“ Dale byla aktivni ve farnosti, kde ucila déti. ,,Taky
mi to bylo vraceno zpatky, ze urcity Cas vénuji cizim détem a ty vlastni zanedbavam.*
A nakonec premyslela, jestli by jesté nezvladla dalsi dité. Takze v té chvili, kdy on takhle
onemocn¢l, tak jsem si fikala aha, tak prosté jsem si kladla takové otazky ve smyslu, jestli

mn¢ Bith nedava néjaké znameni, méjte rad&ji tii, protoze nikdy nevite, co miize stat.*

,» Lakze takto jako jsem se na to spi$ divala, nedivala jsem se na to, pro¢ moje dité onemoc-
n€lo onkologicky, ale spiS jsem si kladla otazky, jaké znameni to pro meé ma byt?* Do roz-

hovoru vstoupil syn: ,,abyste potom neméli jedinacka.*

R3: Uvedla, ze u syna potieba psychologa nebyla. ,,JJ4 jsem mu od zacatku fikala pravdu,
mluvili jsme spolu, nelhala jsem mu v nicem. Ale narovinu jsme mluvili o tom, co mu je
a Cetli jsme si a hlavné jsme si tehdy pustili Byl jednou jeden Zivot, ten dil o leukémii a to
respondentky zeptali, jak reagovala na diagnézu, tak se jen usmala a odpovédéla: ,,No na
jednu stranu to byla samoziejmé uleva pro mé, protoze po téch tfech mésicich, kdy ¢loveék
studuje, co by to mohlo byt tak narazi i na horsi diagndzy, takze kdy mi I1¢kar sdélil, Ze je
to teda definitivni diagnoza, tak jsem fekla: zaplat’ panbih, protoZe jsem védéla, ze by to
mohlo byt hor$i.” Déle uvedla, ze psychologa po sdéleni diagndzy nepotiebovala, ovsem

ted’ po ukonceni by to uvitala.

R4: Od této respondentky jsme se dozvédéli, Ze psycholog u jeji deery po sdéleni diagnozy
nebyl potteba. ,,Pak ho v podstaté zavolali, asi je to standardni postup.” Dalsi otazka se
vénovala tomu, jak reagovala ona, kdyZ ji 1ékafti sdélili diagnézu. V tom momenté pokrcila
rameny, dale se usmala a odpovédéla: ,,Na jednu stranu jsem byla rada, protoze kdyz dva
a pul mésice béhate a vSude vam fikaji, nase to neni, nase to neni a vidim, Ze témét nemuiize

chodit, tak jsem byla opravdu rada, na jednu stranu, Ze se opravdu zjistilo, co to je.*

R5: Sdélila, ze psycholog po sdéleni diagnozy nebyl u ditéte potieba, ale obCas za nimi
chodi az nyni. Na otazku, jaka byla rekce na sd€leni diagnozy, uvedla: ,,Nevim, jak bych to
spravné ohodnotila, prosté takovy je zivot. Do jist¢ miry vztek, ale samoziejmé k tomu
patii i smutek a vSechno ostatni.” Dale uvedla, ze ze zacatku psychologa potiebovala, ale

nakonec si uvédomila, Ze ona i psycholog marni Cas.
Zaveér: Z rozhovoru s respondentkami jsme se dozvédéli, ze potfeba psychologa u ditéte
bylo ve vétsing pripadll na misté. Dale mizeme vidét, Ze rekce na sdéleni diagnozy je indi-

vidualni, kazd4 matka se s tim vyrovnava jinak a tak trochu po svém. Posledni respondent-
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ka byla vice odtazitd v téchto otazkach, jelikoz u ni lezela dcera, a kdyz jsme se bavili
o tom, jak na diagnézu reagovala ona, jako matka, tak bylo citit, ze se o tom nechce bavit

pied dcerou.

5.3 Kategorie 3 — Okoli

Kody k této kategorii jsou nasledujici: reakce rodiny, pfijimani kamaradi, povzbuzeni,

zaméstnani, pocity rodicu.

R1: Odpovéd na otazku, jak reagovalo okoli (babicky, bratr) respondentka uvedla, Ze bratr
to nesl tézko, babicky se s tim nemohly smifit: ,,Jedna babicka fikala, Ze to neni mozné, ze
se spletli a druha babicka, ta je spis tak jako do sebe, takze ta to prozivala viceméné¢ sama
v sobé.” Jak déle matka uvedla, dcera méla opravdu kolem sebe spoustu kamarada, ktefi ji

pomohli a byli s ni neustale v kontaktu.

Jak matka uvedla, dceru na oddéleni navstévovala dennodenné. ,,Nedovedla jsem si ptred-
stavit, ze bych ji slySela jenom po telefonu.” OvSem kviilli onemocnéni dcery nemusela

pfestat navs§tévovat zaméstnani, jelikoz si to dcera ani neptala, 1 kdyz ji to matka nabizela.

R2: Do rozhovoru se zapojil i syn, ktery na otdzku — Jak reagovalo okoli na diagnozu? —
odpovédel: ,,To ja nevim, ja jim netelefonoval.* Respondentka se usmala a nasledné popsa-
la: ,,Otec to bere naprosto normalnég, ten Zivot jede dal. A star§i bratr se o nemocného bra-
tra stard, ope¢ovava ho.“ Reakce znamych, kamaradl a spoluzikt byla dle respondentky
uzasna.,, V podstaté pani ucitelka je krasn¢ vede k tomu, Ze tfeba kdyz mél svatek, tak mu
prisel dopis.“

Jak dale uvedla, zamé&stnani piestala navstévovat. ,,OvSem pokud to §lo, tak jsem zhruba
tf1 pracovni dny stravila tim, Ze jsem ptedavala dokumenty, papiry a zau€ovala jsem sle¢-

13

nu.

R3: Na otazku, jak na diagndzu reagovalo okoli, respondentka odpovédéla: ,, Tatinek, jemu
zemfela maminka na onkologické onemocnéni, on mi potom i pfiznal, Ze pocital s tim, Ze
to nedopadne dobfe a prarodice samoziejmé taky. Takze to bylo tézsi, kdy ja jsem jeste
musela v tom zacatku té 1éby drzet ostatni.*

Syn byl dle respondentky pfijiman okolim Upln€é normalné. ,,Pani ucitelka byla vyborna

a ona na to ty déti perfektné ptipravila tak, Ze s nim byly v neustalém kontaktu.* Matka

dale uvedla, ze se synem na oddéleni byla pofad, ale Casto byvali doma, protoze jezdili
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ambulantn€. Z rozhovoru jsem se dale dozvédéla, ze respondentka opustila zaméstnani
okamzité, ale vzhledem k tomu, Ze se méla vracet do zaméstnani po mateiské, tak zlstala

doma jesté o rok déle.

R4: , Manzela to vzalo hodné¢, protoze on je takovy typ, Ze si myslel, ze nas se n¢jaka za-
vazna onemocnéni netykaji.“ Respondentka piestala nav§tévovat zaméestnani, ovsem vypo-
véd’ nedala. ,,No legélni cesty jsou (smich), ja jsem byla na nemocenské sama se sebou
a ted’ protoze mn¢ ta podpurci doba vyprsSela, tak jsem se dozvédéla od maminek, Ze je
jakoby jesté neplacené oSetfovani. Abych nemusela vylozen€ na neplacené volno a jesté za

sebe néco odvadét, takze tohle fesi to, Ze nic nedostdvam, ale nemusim za sebe nic platit.*

R5: Uvedla: ,Jelikoz lezeli na onkologickém oddéleni v kuse tfi a piil mésice, tak teprve
ten kontakt s téma znamyma musi obnovit.“ Oddéleni navstévuje dennodenné. Na otazku,
jestli pfestala nav§tévovat zaméstnani, odpovédéla: ,,Ja jsem plynule ptesla z jednoho oSet-

fovani do druhého (smich), pfedtim jsem byla na matetské.*

Zaveér: Z nasledujici kategorie zcela jasné vyplyva, Ze prvni respondentka navstévovala
dceru kazdy den po préci. Dalsi respondentky zlstaly doma a dité navstévuji/navstévovaly
dennodenné na détské onkologii, kdy bud’ ptesly z jednoho oSetfovani ditéte k druhému,
nebo §ly na nemocenskou. Respondentky také uvedly, Ze pomoc od psychologa byla u vét-
Siny na misté, ovSem tieti respondentka uvedla, Ze az ted’ po ukonceni 1écby je ten Cas, kdy

by sirada s psychologem promluvila.

5.4 Kategorie 4 — Informovanost

Kody ktéto kategorii jsou takové: informace o davkéach, davky/piispévky, pomoc

s Zadosti, pfinos davek, informovanost na oddéleni, Zadost o davky, vyfizeni davek.

R1: Uvedla: ,,Je tam socidlni pracovnice, kterd nas informovala, dala ndm veskeré podkla-
dy, letdky na procteni, takze tam jsme se dozvédé€li hodné a co jsme nevedéli, tak jsme se ji

zeptali a ve vS§em ndm vysla vstiic.“

Na otazku, jaké konkrétni davky pobird nyni, odpovédéla: ,,Davky na mobilitu, ted’ka jsme
zazadali na ten invalidni diichod, uZ ho ma schvéleny, ale jesté¢ jsme ho nezacali pobirat
a kartu ZTP abychom mohli vjet do arealu nemocnice, protoze parkovani kolem nemocni-
ce je docela kalamitni stav, a kdyZ je dcefi Spatné a zvraci vétSinou po chemoterapii, tak
vétSinou jsme parkovali 200-300 metr od vchodu, takZe to je Spatné€. J& si myslim, ze tu

kartu ZTP by mély dostat ty déti samoziejmé co nejdiiv, aspon n¢jakou nahradni, nez vy-
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stavi original.“ Informace o konkrétnich davkach, uvedla respondentka, Ze maji dostatecné
z letakti, které od socidlni pracovnice na onkologii dostaly. Jak a kde jste zadala
o konkrétni davky, odpovédéla: ,,O konkrétni davky jsme zadali na meéstském uradé
v Kyjove, to je vlastné ta karta ZTP a potom na socidlce v Hodoning€, a tam jsme zadali

o ten invalidni duchod a o tu mobilitu.*

R2: Na odd¢leni détské onkologie je o davkach informovala socidlni pracovnice pani K.
z nadacniho fondu KRTEK, kde se jesté ujistovala, jestli maminka uz papiry odeslala a jak
vytizeni probiha. ,,Kdybych tady ty véci nevédéla a od ni se nedozvédéla a nedostala vylo-
zen¢ dokumenty k vyplnéni do ruky, tak bych v tu chvili, a velmi dlouho potom, nepatrala

a nezazadala bych si o nic.*

Na otazku, jaké konkrétni davky pobird, odpovédéla: ,,Pobirame péci o osobu blizkou, to
jsme zatazeni do II. stupné€ a potom pobirame piispévek na mobilitu, protoze jsme drzitelé
prikazu ZTP a pak jsme si zazadali o Dobrého andéla.“ Respondentka déle fekla, ze in-
formace o davkach ma dostacujici a o davky zadala na uradu prace v socidlnim odboru.
»lam vlastné potom nés kontaktovala socidlni pracovnice, se kterou jsme prosté vyplnili

dalsi formulére, dotaznik a tak.*

R3: Respondentku informovala o socidlnich davkach také socidlni pracovnice na détské
onkologii. ,,Pomohla mi vyfidit Dobrého and¢la a poradila mi, jak si zaZzadat na piispévek
na péci a ja tim, Ze jsem se vracela po mateiské, tak jsem nepotitebovala jit na nemocen-

skou, ale zlistala jsem o rok déle na neplaceném volnu.*

Rodina pobiréd nasledujici davky: ,,ptispévek od Dobrého andéla, ptispévek na péci a mame
vytizeny prikaz ZTP a s tim souvisejici mobilitu.” S zadosti o davky jim poradila socialni
pracovnice na onkologickém oddéleni. Rekla jim, kam maji zajit a také jim poskytla for-

mulafe.

R4: S informacemi za nimi pfisla socialni pracovnice na onkologii a vysvétlila jim, na co
maji narok. ,,V podstat¢ by m¢e ani nenapadlo nékde néco takového fesit, v podstaté tyto
informace v tomhle smyslu byly rychlé. Nasledné si zazadali o ptispévek na péci, o kartu
ZTP a jesté ptispévek od Dobrého andé€la. JelikoZ respondentka méla zkuSenost se zazada-
nim o piispévek na péci, méla tim padem povédomi o tom: ,.kam jit a jak to bude probihat.
Ale pomérné to trva hodné dlouhou dobu, kdyz jsme pottebovali akutné vjizdét do aredlu,
protoze ta pohyblivost byla hodné¢ Spatnd a na to, ze jsme hnedka o to zadali, tak snad az

v ¢ervenci jsme to dostali.*
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R5: Informace také poskytla socidlni pracovnice na détské onkologii. ,,Dala ndm vSechny
papiry, které jsou perfektné udélané.” Respondentka o davky pozadala teprve az v unoru
2017, jelikoz ptevoz dcery domua byl ndro¢ny a z toho divodu jezdili k sestfe matky do
Brna. Tim padem si zazadala o: ,,prispévek vlastn¢ o péci o osobu blizkou. Zatim je to ve
fazi, kdy se to vyrizuje a to je samoziejme vSechno jesté s tim souvisi karticka ZTP, jenze
mi pfislo, Ze tu karticku zamitli, protoze jesté je to zatim ve fazi vyfizovani a nase socialni
pracovnice poslala vSechny papiry najednou. Pfislo mi, ze to zamitli, takze zase vyplnim
n¢jaky dotaznik a poslou mi to, az to vyiidi.“ V tuto chvili respondentka zakroutila hlavou

a usmala se.

Zavér: Z rozhovoru s respondentkami je patrné, ze o socidlnich davkach, na které maji
narok, byly maximalné kvalitn€ informovany od socidlni pracovnice, ktera je k dispozici
na odd¢leni détské onkologie. OvSem co vidély jako velké minus je fakt, Ze karty ZTP do-
staly pozd¢ a z toho plynuly situace, ze ve chvilich, kdy ji potfebovaly nejvice, je bohuzel
nemély. Celkové nam z téchto otazek vyslo, Ze se respondentky v problematice davek ori-

entuji a vi, kterd davka k cemu slouzi.

5.5 Kategorie 5 — Cerpani davek

Kody k této kategorii jsou nasledujici: ptinos davek, potiebnost davek, finan¢ni pomoc,

vyfizeni davek.

R1: Respondentka na otazku, jestli jsou davky piinosné, odpovédéla: ,,No pfinosné samo-
zfejmé, protoZze pomohou. Jo vemte si, Ze denné jezdite néjakych 100 km do nemocnice
tam 1 zpatky.“ Dale uvedla, Ze sice dcera uzZ ma 18 let a péci také potiebovala, ale dodala:
,,Jsou tam men§i déti, které tfeba ta maminka musi s tim ditétem ztstat doma, a to zname-
na, ze musi skoncit v praci. Myslim si, Ze je to na misté v kazdém piipadé, Ze je to dilezita

13

vec.

R2: Rekla: ,,V podstaté to doplni rozdil mezi trvalym piijmem ze zaméstnani a ted’ka tu
nemocenskou a v podstaté¢ mdme moznost pofidit tomu ditéti 1 véci, které bychom normal-
né nepotizovali.“ Dle respondentky jsou davky dostacujici. ,,JelikoZ jsme tplnad rodina
dvou manzeld, kteti chodili oba do zaméstnani a platili jsme si 1 néjaké soukromé Zivotni
pojisténi, tak si myslim, ze je dostacujici. V piipad¢, ze bych byla jako matka samozivitel-

ka, tak bych samoziejmé kiicela, Ze je to malo.*
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R3:Na otazku, zda jim jsou davky ptinosné, odpovédéla: ,,Jsou, protoze v podstaté rok
jsem byla uplné bez ptijmu a tim, Ze jsem zlstala na neplaceném volnu, tak jsem nemohla
mit ptispévek na péci, jako svoje zaméstnani nemohlo mi byt uznano socialni a zdravotni
pojisténi.*

Na dalsi otazku, jaka je potieba Cerpani z jejiho pohledu, uvedla: ,,Myslim si, ze pokud tam
ten jeden rodi¢ musi zistat doma, tak je to urcité dulezité. Jina situace asi je, pokud je ten
rodi¢ na matei'ské dovolené a ma tfeba jen to jedno jediné dité, tak v podstaté tou diagno-
zou a pobytem v nemocnici neztraci zadné finance, takze pak jsou pro néj ty davky vyho-
dou. A tim, Ze se uz neplati pobyt v nemocnici, tak si myslim, Zze jsou ty rodiny na tom
daleko 1épe, nez na tom byly pied par lety. I diky Dobrému andélovi, ktery davéa rodindm
okolo 5 000-6000K¢ mésicné, si myslim, Ze 7zaddna rodina nemtiZe fict, Ze by tou nemoci
finan¢né stradala.” Déle respondentka dodala: ,,Pokud by to bylo posuzovéano tak néjako
jakoby hromadné¢ z toho titulu, ze ma dité onkologické onemocnéni, tak ma narok na tako-
vy a takovy stupen, tak si myslim, Ze by to bylo dostacujici. Problém je, ze n¢kterym rodi-
pokoji. Takze v tom, Ze na to neni jednotny systém, Ze je to prosté subjektivni hodnoceni,
na zékladé prizkumu ze socialky a détského 1ékare a potom toho posudkového, takze tak
jako asi vSechno takové je nespravedlivé. Takze kdyZ by to bylo posuzovano troSku néjak
globalng, ze jako dit¢ ma onkologickou diagnozu, tak dostane okamzité prukaz ZTP a do-
stane tfeba druhy stupen, tak by to bylo dostacujici. TakZe myslim si, Ze problém je né Ze
by ty davky nebyly dostatecné. Dostacuji, pokud jsou ale uznany minimaln€ od druhého

stupné a pokud jsou vyfizeny rychle.*

R4: Respondentka uvedla, ze davky jim byly uréitym zplsobem ptinosné. ,,Zvednou se
naklady na stravu a v podstaté to dojizdéni, cestovani.” Dale k této kategorii otazek odpo-
védela, Ze si dokaze predstavit, Ze se nékdo diky této situaci dostane do finan¢nich problé-
mu. ,,Penize jsou potieba celkem rychle, protoze ¢lovék ze dne na den jakoby odchazi,

neni to tak, Ze by se na to mohl pfipravit, Ze by si to mohl néjak naplanovat.*

Zaver: Posledni otazky byly sméfovany k tomu, zda jsou dle respondentek davky piinosné
a jaka je potieba Cerpani z jejich pohledu. Nekteré odpovédi byly velmi vycerpavajici
a respondentky se viceméné shodly na tom, ze davky jsou pifinosné a dostacujici, zaroven

v8ak vidi negativum v délce vytizovani davek.
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6 INTERPRETACE DAT

Hlavnim cilem vyzkumného Setieni bylo zjistit, zda jsou pacienti na odd¢€leni détské onko-
logie, predevsim pak rodice, dostatecné¢ informovani o davkach, které nabizi systém soci-
alniho zabezpeceni. Nasledné¢ jsme se zabyvali otdzkou, jestli jsou rodi¢im davky ptinosné
a zda jsou z jejich pohledu dostacujici. Také jsme se zabyvali pomoci a podporou, ktera je
nabizena jak détem, tak i rodicim pfimo na oddéleni détské onkologie. Nasledn¢ jsme se

zaobirali pri¢inami, které dle respondentek vedly k onkologickému onemocnéni.

Informace byly ziskany od rodict déti, které se 1é¢i, nebo praveé ukoncuji 1é¢bu na klinice

détské onkologie ve Fakultni nemocnici Brno.

Ze vSech rozhovoril bylo patrné, Ze jakmile dit¢ postihne tak vdzné onemocnéni, je to jak
pro rodinu, tak i1 blizké, kamarady a spoluzaky velky Sok a pro samotnou rodinu je to velka
psychicka zatéz. Také proto vétSina nemocnych déti potfebovala po sdéleni diagnozy
i v prubéhu 1écby pomoc psychologa. Tato pomoc byla nabizena i rodi¢im, ale vétSina

z nich se s onemocnénim ditéte vyrovnavala sama po svém.

Z vyzkumného Setieni jsme se tedy dozveédéli, Ze rodice jsou dostatecné€ informovani

o socialnich davkach, které nabizi systém socidlniho zabezpeceni, a to od socialni pracov-
nice pracujici na daném oddéleni. Jakmile jejich dit€ onemocnélo, informace v tomto smé-
ru byly rychlé a struéné. Déle respondentky uvedly, Ze davky jsou dle jejich ndzoru piinos-
né a dostacujici, a to hlavné z dlivodu, Ze vétSina matek opustila zaméstnani

a zistala s ditétem na oddéleni. Tim padem davky doplnily chybé&jici finan¢ni ptijem rodi-
ny. Jedinou nevyhodu, kterou v§echny respondentky zdtraznily, byla dlouha ¢ekaci lhiita
na vyjadreni, zda maji narok na davku, ¢i ne. Co v8ak potiebovali rodice nejrychleji, byla
karta ZTP, aby mohli s ditétem vjet pfimo do aredlu nemocnice. Ov§em na tuto kartu né-
které rodiny ¢ekaly 3—4 mésice, coz je vzhledem ke zdravotnimu stavu ditéte zcela nepfi-

pustné.

Po skonceni rozhovoru mi samy respondentky potvrdily, Ze pfistup 1ékaiti, sestficek, psy-
chologti i socialni pracovnice je opravdu profesiondlni a vstiicny. V takové Zivotni situaci
je velmi dulezité, aby Iékati nejenom komunikovali s rodici a informovali je o zdravotnim
stavu jejich ditéte, ale aby také dodavali rodic¢tim silu a energii do dalSich tydnti a mésicti

v téchto obtiznych chvilich.
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7 PARADIGMATICKY MODEL

PRiICINNE PODMINKY

Prvotni impulsy onemocnéni
Ptiznaky
Sok

KONTEXT

Onkologické onemocnéni

\ 4

JEV

Psycholog
Podpora rodiny

Podpora okoli

A 4

INTERVENUJICIPODMINKY
Uleva

Otevienost

STRATEGIE JEDNANI
Povzbuzeni

Informovanost na oddéleni

A

NASLEDKY
Dostate¢na informovanost
Pfinos

Davky/ptispevky

Tabulka 2: Paradigmaticky model
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8 ZAKOTVENA TEORIE

V nasledujici kapitole shrneme a popiSeme vztah mezi kategoriemi a kody, které uvadime

v paradigmatickém modelu.

,,Pric¢innd podminka odkazuje na udalosti nebo ptipady, které vedou k vyskytu nebo vzniku
jevu.” (Strauss, 1999, s. 73) V paradigmatickém modelu jsme k podminkam zvolili prvotni
impulsy a pfiznaky nemoci, které vedou ke vzniku onkologického onemocnéni. Jev po-

zname pomoci otazek: ,,Ceho se Gdaje tykaji?* V paradigmatickém modelu uvadime po-

vvvvvv

»Kontext je konkrétni soubor vlastnosti, které jevu nalezi, tj. umisténi udalosti nebo piipa-
di tohoto jevu.* (Strauss, 1999, s. 74) Jako kontext jsme vybrali onkologické onemocnéni
z toho divodu, Ze vznikem tohoto onemocnéni dité potiebuje, jak uvadime vyse, podporu

jak rodiny, tak i svého okoli.

Intervenujici podminky jsou charakterizovany jako ,,obecné podminky, které ovliviiuji
strategie jednani.” (Strauss, 1999, s. 75.) My jsme si zvolili jako intervenujici podminky

ulevu a otevienost. Jakmile se totiz ¢loveék n€komu svéfi, uciti praveé ulevu.

Nasledné jsme si jako strategie jednani zvolili povzbuzeni a také informovanost na odd¢le-
ni z toho diivodu, ze jakmile onemocni dité onkologickym onemocnénim, je diilezita in-

formovanost pravé na oddéleni a povzbuzeni od rodiny, okoli a poptipad¢ od psychologa.

O nasledcich hovofi (Strauss, 1999, s. 78)jako o ,,jednani nebo interakce reagujici na jev
nebo jev zvladajici urcité vysledky nebo nasledky.*“ Jako nasledky jsme tedy ur€ili dosta-
te¢nou informovanost, ptinos davek a prispévki, kdy je dle z odpovédi respondentii zcela
jasné, Ze jsou na oddéleni dostate¢né informovani o konkrétnich davkach a piispévcich.
Dale také uvadéli, Ze jsou jim davky piinosné.

Zaver z paradigmatického modelu je takovy, ze informace ohledné davek ze systému soci-

alniho zabezpeceni na détské onkologii jsou v naSem piipad¢ velmi rychlé a dostatecné.
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9 DOPORUCENI PRO PRAXI

Diive na zkoumaném oddéleni chybél socidlni pracovnik, takze v dneSnich dnech mizeme
vidét s obsazenim této pozice velké plus. Informovanost ohledné socialniho zabezpeceni
onkologickych pacientil a jejich rodict je na velmi vysoké Grovni. Poskytované informace
jsou pak rychle a stru¢né predavany, avsak nechybi jim nic ze své dilezitosti. Rodice jsou

tak dostatecn¢ kvalitné obeznameni s touto problematikou.

Co bychom mohli doporucit takto neseznamenym rodinnym piislusnikim pacienta? Spo-
le¢né vytvofit kalendai opakujicich se sezeni, kde by byli pfitomni rodice ¢i jini pfisluSnici
onéch onkologicky nemocnych déti. V takovém sezeni by si mohli spole¢né promluvit
o svych problémech, které jsou uzce ¢i vzdalenéji spjaty s onkologickym onemocnénim.
Dale si mohou navzdjem piedat své osobni zkuSenosti a dodat si také trochu odvahy
a vnitini sily, které jsou zcela jisté potfebné pii piekonavani tohoto nelehkého zivotniho
obdobi. Zvlast¢ pak v ptipadech, kdy se hlavné rodice opravdu obtizn¢ vyrovnavaji

s takovou diagn6zou svého potomka.

Nasledné bychom mohli doporucit rychlejsi vyfizovani davek, a to hlavné karty ZTP, jeli-

koz diky této karté mohou rodice vjizdét bez jakychkoliv problémi do arealu nemocnice.

Vzhledem ktomu, Ze je na oddé€leni poskytovano mnoho aktivit, které uvadime

v teoretické ¢asti, nenachazime z4dna dalsi doporuceni pro praxi.
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ZAVER

V praci se prolina teoreticka Cast s praktickou. Z rozhovort s rodici vyplyva dostatecna
informovanost o davkach, které nabizi systém socidlniho zabezpeceni. Tyto davky jsou
podrobnéji rozebirany v teoretické €asti, jelikoz jsou dulezité hlavné pro rodinu a jejich
déti, kterym bylo diagnostikovano onkologické onemocnéni. Dillezitéd je zde i podpora od
rodiny a blizkych osob, na ¢emz se vSichni dotazani respondenti shodli, Ze v jejich ptipadé
je viceméné dostatecna. Nasledné i pomoc psychologa, kterd byla ve vétSin€ pripadi na-
bidnuta, byla vyuzita jak u déti, tak pfedevsim u rodica, jelikoz psychika ditéte hraje v této
problematice opravdu zasadni roli. Je téz dulezité, aby se dité stalo co nejvice psychicky

vyrovnanym a odolnym.

Provedenym vyzkumnym Setfenim jsme zjistili, Ze respondenti jsou dostate¢né informova-
ni o konkrétnich socidlnich davkach, na které maji narok a které jsou poskytovany ze sys-
tému socidlniho zabezpeceni. Informace o davkach byly strucné, avsak kvalitni, tudiz beze

zbytku splnily svij ucel.

Respondenti ov§em hodnotili negativné dobu vyfizovani davek, a to hlavné u prikazl pro
osoby zdravotné postizené (karty ZTP), které jsou nutné potiebné kviili bezproblémovému
parkovani v aredlech nemocnic, jejichz parkovaci kapacita byva mnohdy naprosto nedosta-
Cujict ¢i sté€zi dostupna. Ve vétsiné piipadl rodiCovskych part musel alespon jeden z nich
opustit zamé&stnani a zlstat s ditétem na nemocni¢nim oddéleni, tudiz jsou podle jejich na-

zoru davky zcela jisté ptinosné a také dostacujici.

Dle autor¢ina nazoru vidime velky pokrok vpted, a to hlavné jak u lécby samotné, tak
1 v psychické a socidlni podpofe. Z vlastni zkuSenosti autorky prace se uvedena podpora
vyrazné zvysila, jelikoZ jeSté pred n€kolika lety na onkologickych oddélenich mnohdy ani
nebyl socidlni pracovnik, ktery by informoval rodice o socialnich davkach. Proto v tomto
ohledu autorka vidi velké plus pro dalsi generace rodict a rodinnych pfislusnikt, jejichz

détem ¢i blizkym bude diagnostikovan jakykoliv typ onkologického onemocnéni.
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PRILOHA 1: ROZHOVOR C.2

T: Dobry den. Jmenuji se Martina Reznitkova, jsem studentkou 3. roéniku oboru socidini
pedagogika na Univerzité Tomase Bati ve ZIin&. Timto bych Vas chtéla poZadat o rozhovor, ktery
bude nahrévan, oviem viechny informace budou udrfeny v anonymité. Souhlasite s tim?

RS: Ano, souhlasim.

T: Dékuji. TakZe se vrhneme na otdzky. Jak diouho se Vas syn Ié¢i na onkologickém oddéleni?
R5 6 misigh.
T: V kolik letech mu bylo diagnostikovino onemocnéni?

RS: V7 letech. V7 letecha 11 mésicich.

T: Jaké byly pfitiny onemocnéni, tim myslim, jestli byl &asto nemocny, unaveny, nebo jestli Easto
spal?

RS: Byl unaveny (syn — hodné jsem spal). By | unaveny po névratu ze Skoly chodil spévat tak na
hodinu. KdyZ jsme pak veder nebo veter, kdy?Z jsme pak odpoledne défali doméci tkoly tak nevydriel
u toho dlouho, po par minqtéch byl unaveny, 2 hodiny spal, a kdy? jsme potom délali doméci dkoly
tak byl velmi brzy unaveny, j4 jsem si myslela, Ze tfeba pani utitelka je hodné pretéiuje ve Skole a
potom, ¥e ho to nebavi, Ze tieba to na mé hraje tu inavu. zc_e_ i_z_akoby simuluje, jenom tak, Ze tieba
blizily prazdniny, bylo léto a on chtél béhat po dvorku, po zahradé a nechtél se ode mé nechat udit,

nebo ja nevim &teni, psani, to viechno mu délalo problémy. Byl unaveny pa fyzické zatézi.

To byly jediné piiznaky jeho onemocn&ni, nebo jeho nemoci. K tomu abysme, abych s nim la k 1ékafi,
mé vedla jenom skuteénost, Ze se bliZily prazdniny, mél jet na tabor a tak jsem si fikala, kdyZ méi 7
tr(_)-éku zvednutou teplotu a unaveny, tak Ze af se na n&j pan doktor podival, aby se ndhodou néco
n\evwinulo na tom tabore. KdyZ pFidel k panu pediatrovi naSemu, tak ten kdy? ho uvidél vzal mu krev,
set;i;'nentaci, neborsréiiivost krve mu zméfil 2x pro kontrolu, protoZe prvni vzorek se mu zdal
abnormalng vysoky, tak jeété po 20 minutdch mu odebral znovu dali vzorek, takZe byl syn 2x
napichnut v jeden den a potom teda pan dokior nas posiai jako pfimo sem do détské nemocnice ani
r_ugchtét, abychom jeli do okresni ale pfimo jako sem do fakultni a fikal, e m3m poZadovat co nejvétsi
mno#stvi (ehm) rlznych vySetieni aby se Zjistilo, co to je. A kdy? jsme sem pfijeli, on nemél Zadné

pfiznaky, on jedl, on pil, jeho nebalela hiava, nebolely ho Zadné orgény.

Vypadal vesele, zdrav&. Jediné co, tak mél prosté, tak moZna té krvi néco mél, takZe tady potom vzala
pani doktorka na interni ambulanci.mu vzala znovu krev poslalo se to na.rozbor, mezi tim jsme stihli
rentgen plic a ultrazvuk bficha a neZ jsme si obéhali tady to kolecko, tak jsme se vrétili 2 tam uZ mi

pani doktorka mé oznamila, Ze z jejiho hlediska neni co 1€€it, Ze prostie ma jenom, jenom $patné




vysledky krve, vechny 3 hodnoty sledovatelné, Ze jsou kazda néjak $patné a 7e mé teda, 7e nds teda
c}fﬂ_yedei se synem na onkologii. Kdy? jsem to vstfebala, nechali mé&, syn byl v &ekérng, pozvali si mé
ordinace, takZe kdyZ jsme tam vstfebala, tak potom u?, u? nas odvedla a3 piimo na onkologickou
ambulanci (pfichod sestry). Omlouvém sem, e jsem vyerpala. No tak dal3i otzka. Jo tak piiznaky.
Samozfejmé Ze kdyZ ndm potom byla oznamena po 24 hodinach od zadatku hospitalizace, co prodélal
spoustu vy3etieni, tak ndm byla oznémena diagndza akutni lymfoblastické leukemie. A kdy? jsem
zpétné tak jako premyslela, kterymi pfiznaky bych to mohla ja laicky diagnostikovat sama, tak jeding
snad |;a'r mésicl, par mésicli pfed tim jsme chodili na chirurgii na rentgen, jedenkrét to bylo kotniku,
jedenkrat to bylo kolene na jiné noze a potteti to bylo zase lokte. A u jsem si pfipadala jak
hypochondrickd matka,. kterd prost&, kdy? je, kdy? dité jedno pichne tam a podruhé pichne onde, tak
ieﬂs nim béhd po rentgenech, kde se nic neukazalo. On dostal jenom ortézy a pani uditelky ve Zkole
fikaly, on vds méd na héku, protoZe on kdy? veder plale, Ze ho boli noiiéké a rano ho zase boli noZi¢ka
a zkousdi na tatinkovi, aby ziistal doma, ktery vodi, j& jsem v zaméstnani, takie tatinek vodil kluky do
Skoly, takZe kdy? tatinek po schodech ve gkole zanest syna a# do lavice posadit, tak on jak si tro$i¢ku
ulevil tak potom o velké pFestdvce béhal i s tou ortézou (syn- ale j& bych nestihl pfestavku), nestihl by
se vylurat o piestévce, takZe pani uéitelky nam jako naznafovaly, 7e prosté on simuluje a fe to
prostie na nds hraje, jenom éby prosté.jsme ho néktery den nechali dom, aby nemusel jit do té $koly.

TakZe spi$ takto to bylo. {pfichod sestry)

T: Tim padem jste mi odpovédéli na dal3i otazku. Jak se na danou diagndzu pfislo. Dal3i otdzka je
teda, kdo ditéti sdélil diagndzu, byla jste to vy, nebo to byl Iékar?

RS: Kdo ti sdélil diagndzu? (matka se ptd syna) nevim.

T: Nevite?

{

RS: Uije to dlouho, tady tu &ast Iéchy si aZ tak nevzpomindm. Vim, e syn (syn - viak j;i to fikala, Ze za
mnou dosla pani doktorka Cernd, prece). Ano ndm jako rodice to samozfejmé oznamili v léka¥Fské
mistnosti jako lékafi zhruba hodinu a pil jsme méii prednéasku a rozhovor o tom, co syna &eka, co
vlastné obndsi jeha Iécha, jaké budou nésledky, jaks jsou procenty tsp&dnosti a tak. A-potom jsme.
s“rpan'zfeier_n zvaZovali, jakym zplisobem mu to oznamit. On ve svém ja nevim, ve svém v&ku mu nelze
v jeho nemocni nic nefikat, prost& jsme mu pustili cast ze seridlu Byl jednou jeden Zivot, ktery znal, a

jenom prosté tady tu konkrétni problematiku jsme mu pustili.

To jako pochopil, ale v podstaté jako asi aZ po nékolika dnech ptitla pani psycholozka za mnou po
tom, co si promiuvila se synem, tak piisla za mnou a fikala, fe by bylo dileZité mu diikladné vysvétlit
co vlastné je diivodem hospitalizace. Nevim, jestli jsme se spravné pochopili se synem, kdy? jsem mu

fikala, Ze je nemocnej, samozfejmé to byl zatatek prazdnin, takZe on to bral spis, pro¢ jsi mé sem



dpvezfa, ja jsem tady nechtél byt, mé viibec nic nebylo. AZ mu zalala kapat chema po které mu bylo
§E§_t_r3§_q byl unaveny a tfeba i zvracel, tak pofad to bral tak jakoZe mné doma nic nebylo, proc tady
musim leZet a kdyZ jsme mu vysvétiovali jako diagnézu, on viastné do té doby o nézvech rakovina,
Ieukémie, onkologie nic nevédél, jo prosté jsme neméli Zddné onemocnéni v rodiné, takZe jsem to
neméla k éemu pfirovnat, nebo (syn). On nevédél co je angina, protoZe kluci nebyli ne_mocm’, takie
ozndmil diagndzu, davkovalo se mu to postupné b&hem zhruba tydne a vidycky kaidy rodi¢, matka,
otec, nebo pani psycholoka &astecné. Spid potom tfeba se i ptal, ¢emu nerozumél, co jsme mu Fekli
my a &emu nerozuma|, tak potom tfeba lékafi. Ale nebylo to tak, jakoZe Ze by jsme si s nim nékdo
sed! a tedka mu piil hodiny vypravél, jako mas to a to, bude t& cekat t a to, bude ti Spatné, vypadaiji ti
vlasy, to jsme mu nefikali, postupné& se mu to dévkovalo, po malych informacich. Nam jako rodi¢im

to fekli viechno, nasledujici den hospitalizace a my jsme mu to fikali postupné

T: Ajak reagoval, kdy: jste mu fekli, co ho &ek3, nebo co bude. Jestli tfeba bretel, nebo byl

smutny? Vegbce W

RS: Nebrecel. Syn kvili své nemoci nebrecel snad nikdy, ale (syn -ja jsem brecel proto, protoZe sem
by! tady}, protoZe se mu nelibilo v nemocnici, nebo chtél byt doma tfeba s bratrem, hrét si. Byly
prazdniny, planovali jsme, 7e pojedeme na né&jakou dovolenou, takze kdyZ se prosté feklo, Ze se
nepojede na dovolenou, tak spi3 ty sizitky byly sméfovény taky k témto.vécem, né k tomu, jakoze j&

jsem onemocnél a ted' to bude hrozny.

T: Kdy: onemocné! a vy jste mu to fekli, co bude. Potfeboval vas syn psychologa? Nebo byl tady

psycholog za nim, aby mu néco vysvétlil, nebo aby si promluvili? ST
77}

RS: Psycholozka chodila, tak od 3 dny tfeba si ho prohlédnout, nebo popovidat si s nim, takZe ona mu
vidycky tak jako néco Fekla, j4 jsem byla za dvefmi, takZe nevim, o éem piesné si povidali, ale kdyz
(syn —ona mé spf chtéla zabavovat), spi§ jako zabavit ho, rozptylit ho, ale takto. Sami jsme nevédél,
co viechno bude jo, nebo jak on to bude snaset, kdy mu vypadaji ty vlasy, jo to prosté £lovék nevi,
jestli to bude za tyden, nebo to bude za mésic. Prost& jsme nechali €iro, takovy jaky mél a pockali
jsme, az mu to za&lo padat tak jsme vzali strojek. Ono je to u téch kiukd jednodussi, protoZe starsi syn
si mladiimu synovi, nemocnému jsme to vzali tak na 2 mm a star$imu synovi jsme to vzali tfebana 8
mm, jako jo, ¥e on si to vzal na centimetr, takZe to nebylo aZ tak dramatické, tak jak to byva u
hol¢itek. Co se tyle tfeba zvraceni, nevolnosti, nebo bolesti, afty v puse, tak v podstaté aZ to pfislo,

tak jsme Fekli no tak hold je to jeden z vedlejiich titink(, asi to tak bude, zviddneme to.

T: Dobfe. Kdy jste se dozvédéla diagndzu vy, jak jste reagovala?

RS: (syn — hned volala tatinkovi, tatinek hnedka dovolal viechny k3efty.)



Palee reclie,”

Tatinek je hudebnik, takZe co mél nasmlouvané néjaké mimo zaméstnani aktivity, tak vétsinu téch
aktivit zrusil, proto jsme nev&dali, jak ta lé¢ba bude probihat. Potom uZ zase zpatky po 2 mésicich
naskoCil a zase uz prosté funguje normalné od té daby. Ale my jsme véfici rodina, takse my jsme
tfeba reagovali tim, Ze jsem zavolala panu farafi a nechali jsme v nedgli slou¥it méi svatou za zdarnou

1é¢bu nemaceného syna. A timto zplisobem jsme se zfejmé s tim vypoFadali.

T: A vy jste potfebovala psychologa? Nebo tedka zpétné néjak potiebuijte, nebo byl tady, mluvil

2o TR Lo St
s vami? 124 ool psGchicdoe

RS: Anog, s tou jsem se bavila, nebo s tou jsem vlastné na zaéa’tku, kdy je to skuteéné takové ?ivé, ze
prosté Elovék nevi a v podstaté to se to oznadmenf té diagndzy a ocitnuti se tady na tomto addéleni
Clovék premysli nad tim, kde udélal chybu, co se, co mohlo byt picinou toho jako spoustéciho, toho
spoustéce. Tak Elovék pfemy3li nad tim, co bylo tfeba pied rokem, co pfed pil rokem, jestli ja nevim,

takové véci.

T: Jako jestli se tfeba néco nezanedbalo, fe?

RS: Ehm spid takovy jakoby vztahowy, jo tfeba j"é-jsem (s;rn — jestli jsem nemé! tfeba tenkrat
nachladnout), tfeba jak jsi nachladnul no. Ale v podstaté takto jsem piemyZlela nad tim, e jsme

v Zivoté, Ze jsem pofad v Zivoté po matefské, kdy kluci u# zacali byt samostatni, zacali chodit do skoly,
tak jsem si fikala a co ja ted' budu délat. Zkousela jsem, pfihlasila jsem se, dostala jsem se na
ekonomickou fakultu, 7e bych si dalkové udélala studium, t¥eba aspoii bakalafe, ale po prvnim
semestru jsem musela skonit, protoZe by to rodina nedavala jo moje uteni po nocich, vedio by to

k manZelské krizi. Potom tfeba kdy? dobie, tak jsem vzdala tady totok, tak jsem zkougela néco jiného,
byla jsem aktivni ve farnosti, ucila jsem déti ndboZenstvi, taky mmé to bylo vraceno zpétky, 7e teda se
urtity Cas béhem tyden vénuji cizim détem a ty svoje déti zanedbavam a takové. Potom tfeba jsem
méla otdzky jako jestli dvé déti je dostaéujici, jestli bych tfeba, nezvladala jesté jedno tfeti, takze v té
chvili, kdy on tahle onemocnél, tak jsem si fikala aha, tak ja, ono moina (syn- tak, Ze to bude stait).
Ne Ze to bude stait, ale prosté jako kladla jsem si takové otazky ve smyslu, jestli mé B(ih nedava
néjaké znameni, 7e kdy? jsme prosté s man¥elem Fekli, ne dvé stadi, tak proste tfeba mam dava
znameni, méjte radéji 3, protoZe nikdy nevite, co se miiZe stat. Nejenom ankologickym onemocnéni,
ale ja nevim, tfeba, bude mu 18, udé&l3 Fidi¢ak a napali do prvnfho stromu, Ze, nebo takové tady tyto
véci. TakZe takto jako jsem to spi¥ se na to divala. Nedivala jsem se na to, pro¢ moje dité onemocnélo
onkologicky, ale spi$ jsem si kladla otdzky, jaké znameni to pro mé méa byt? (Syn- aby jste potom
neméli jedinacka)

T: Jak reagovalo okoli tim myslim tfeba tatinek, starsi bratr, babitka, dédeéek, tety, jak reagovalo
to okoli? Na to, Ze je tak nemocny?



RS: Syn- to ja nevim, j& jim netelefonoval.

Otec je utitel na zékladni umélecké Skole, md praxi s détma s pocity t&ch déti a asi feknu, Ze je
inteligentni, Ze prosté to bere naprosto normaing, ten Zivot jede dal, jenom se snaZi ném néjak
vyhovét, kdy? tfeba jedem a na kontrolu, tak pokud miiZe, jede s nami tfeba a tak, snaii se to
zpfijemiovat klukiim. Nebo mné t¥eba nékdy ulehéi a manZelovi rodice. Prvni otdzka byla, jestli
synovi vypadaji vlasy, coZ m& namichlo, protoZe jsem si fikala, to vibec nebali, ze viech téch
vedlejich pfiznaki, je to to nejmeni, vypadany vlasy. Potom to pochopili, tchyné je bdjetnd, kdyZ
potiebujeme, tfeba uvafit ob&d, nebo kdy? jsme v nemocnici, tak tam syn s manzelem, ehm ano syn
s manzelem jezdi na jidlo, nebo tak. Tchan s tchanem uZ to bylo horsi, kdyZ tfeba vidél, jaké viechny
zakroky a 16¢bu podstupuje nas syn, tak se s tim neumé! vypofddat a v podstaté upadl! do stavu, kdy
svoji litost, litostivost a nespavost fesil pradky na spani, které zapijel vinem. TakZe to upliné jako
vygradovalo nékdy v 5 mésicich égby do takového stadia, kdy skutetng byl jako v deliriu a uZ prosté
se vezl do Bohunic. V Bohunicich ho nechtéli, protoZe fikali, on musi byt stfizlivy, on nesmi nadychat,
tak ndm méZe podat revers, TakZe takto, ale (syn- ale on to podepsal} nechtgl a Ze se z toho dostane
sam. Skute&né sahli si a¥ na dno i s tchyni, kterd ho prost& po nocich hledala po obci, jak blouma a jak
le¥ prosté ndkde na posedu, nebo pod posedem a jako pfemysli o #ivoté a o takovych vécech, ale

dostal se z toho a tedka uZ v podstaté 2 mésice je Gpliné &isty.

T: Astarsi brat na to jak reagoval?

RS: Star&i bratr sna¥f se syna rozmaziovat, jsou chvile, kdy nebo v&tSinu toho obdobi (syn — je trochu
blazen), neni bldzen. Stara se o n&j, opetovéva ho, samoziejmé parkrét na néj pfisli takovy chvilky
jakoZe, syn M. mé viechno na co si vzpomene, kdy? tfeba dostal hratku, kterou bychom my nikdy
t&m détem nekoupili, tak syn prosté dostal takovou hratku a ted prosté (syn —ale ja mu koupil hru
NHL do xboxu za 2 000 K&), ale syn mu to zase vraci tim, Ze co ma naetiené penize, tak mu prosté
koupi n&jakou véci pro toho bratra Ze jo kdyZ dostava syn M., jako pacient dérky od nahodnych lidi,
nebo od zndmych lidi, tak aby to starSimu synovi nebylo lito, Ze nedostavé nic, tak on mu potom

kupuje.

T: Jak byl pFijiman syn okolim — kamaradi, spoluZaci? Jak to tFeba brali, kdyZ ho vidéli bez viasd,
nebo kdyz zjistili, co se déje?

RS: Syn- oni to zjistili aZ po mésici. Dﬂ 4

No n&jak po mésici, ale v podstaté tim, Ze jak jsem fikala, my jsme slouili tu m3i svatou tak
v podstat? j& jsem rozeslala ozndmeni, v jaké jsme situaci a Ze bude ta mie svats, aby pfijel, kdo
chtal, takze spousta téch rodi&d i s tdmi svymi d&tmi byli tady na to, na té m3i svaté. Ja jsem poprosila

pana farafe, aby v promluvé zafadil néco o tom, Ze prosté je nadéje, Ze prosté to miize dobfe



dopadnout, jenomze to prosté je béh na dlouhou trat. Pan faraf to velmi krésné teda fekl, fekl, Ze syn
M., urtité bude na toto obdobi vzpominat, aZ vyroste, tak bude na toto obdobi vzpominat tak, Ze mél
Cas byt s maminkou, Ze méla jsem ¢as se mu prosté& vénovat, my spolu Eteme, hromadu kni¥ek uz
jsme pietetli, malujeme, hrajeme si a jsme jeden s druhym. Mame se radi, 7e? (syn kyva) a tak.
V3ichni na nds byli velmi mily, ptali se, nékdo se bal zeptat z rodiéa téch spoluzakd, ale vidycky prosté
potom nejdFiv fekli, nezlobte se, zajima mé&, jak se vasemu synovi dafi, kdyZ sem se rozpovidala, tak
potom tieba ta maminka jako Fikala, jak jich to poznamenalo, Ze vlastné si uvédomovali, jak je to
nahodné, jo, Ze viastné kluci chodi spolu do 3koly, kamaradi se spolu a prosté koho z téch déti si ta
nemoc vybere. Jo, takZe oni prosté to, nékdo to bral tak, jako 7e je no jeité 7e to nepotkalo nds, jo.
Jinak kamarddi tfeba, rodice, ktefi v&d&li, ¥e je syn takto nemocny, tak tfeba piivezli hragky. Syn M.
mé krasné tricko z Recka, od jednoho spoluaka. Potom jiny kamarad zase nosi hragky, jako na
pljéeni velky modely aut, téch ,brudril”, které maji riizné funkce a riizné to jezdi, takie mi vidycky
tak jednou za mésic pfivezou né&jaky hracky, tfeba 2-3 aby si m&| syn s &m hrat, aby mél jako nové
hratky. KdyZ byl syn je3t& zdravy a byl si u nich jako na navEtdv& hrét, tak déti si pamatovaly,

s kterymi hratkami se hral, co se mu libilo a oni potom mu to tak vozili. TFeba véera mi telefonoval

manzel, Ze zase pfivezli dal3i hracky.

TakZe takto a v podstaté pani uitelka ty déti tak jako krasné vede k tomu, e tteba kdyZ mél tfeba
syn svétek, tak mu pfiSel velky dopis, tak velka obdlka a v té obalce bylo od kazdého spoluzéka,
takové blahopidni pohlednice z jedné strany méli namalovany obréazek a z druhé strany méli napsané
néjaké pfani. Kdy? byly Vanoce, néco jako ve stylu: MiSo, uzdrav se, u¥ ndm tady chybis, byl si
vidycky hodny kluk, dobrej kimo3. Nékteré hol¢itky malovaly srditka, pro holky zase bylo uréité
sloZité namalovat auto, jako a potom kdy# byli Vénoce, tak na vanoce poslali velky balik a v tom
baliku byly darecky riizné od déti, od spoluzaki, nékdo namaloval néjaky obrazek, nékdo dal n&jaky
vyrobek, n&jakou vystfihovanku tfeba na okno, nebo ozdobu a stromeéek a nékdo skute&nd jak fikal
skuteéné lego a skladajiciho ply$4cka malinkého, auticko, tak¥e viechny ty déti tomu synovi néco
davaji a my kdyz syn M. byl na tom dobe, tak jsme tfeba dodli do $koly na pfezkou$eni a on si s ndma

troSicku vidél, no.

T: Jak Easto jste navitévovala dit& na détské onkologii? Iste tady s nim pravidelné, cely den?
RS: Ano, ano jsem tady ubytovana na krtkovi.

T: KdyZ vase dité onemocnélo, pfestala jste navit&vovat zaméstnani?

7
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RS: Ano, pfestala jsem chodit do zaméstnani s tim, Ye pokud to 3lo, tak jsem zhruba 3 pracovni dny
stravila v nékolika dnech, pokud to 3lo, tak v podstaté néjakych 24 pracovnich hodin jsem stravila tim,

Ze jsem pieddvala dokumenty, papiry, kanceld¥, pokladnu a takové véci a zaucovala jsem slecnu,



ktera byla pfijata na mé pracovnf misto. KdyZ potom byle Etvrtleti a mély byt n&jaké vykazy, tak jsem
t¥eba délala to, co bylo specificky a nikde v nasi firmé do toho nebyl zasvécen, tak jsem délala

z potitade z domu.

T: Nyni pFijdeme k té sociaini oblasti. KdyZ vade dit& onemocnéle, informeval vas na oddéleni
nékdo o socidinich davkéch, na ktery mate ndrok: 175/

IEACH ! N

RS: Ano, pani K. z nada&niho fondu Krtek. Ano velmi dikladné, jesté si i kontrolovala, jestli jsem to
odeslala, jestli jsem tam byla, jestli u? to mame rozjednano, protoZe skuteéné jsou to socidini davky,

které ném pomahaji, a kdybych tady ty véci nevédéla a od ni se nedozvédéla a nedostala vylozené

dokumenty k vyplnéni do ruky, tak bych v tu chvili a velmi dlouho potom bych po tom nepdtrala a

nezazédala bych si o nic.

T: Jaké konkrétni davky pobirate? /’},\ Air

RS: Pobirame péci o osobu blizkou, to jsme zafi;zen] do Il stupné a potom pobirdme pfispévek na
mobhilitu, protoZe jsme dr¥iteli pritkazu ZTP a pak jsme si zaZddali o Dobrého andéla. O prispévky
Dobrého andéla.

T: Kdo vam pomohl s ¥3dosti o davky? Byla to ta pani K., nebo to byl socidini pracovnik, ktery vam
to pomohl vyplnit?

RS: Ano, pani K. mi v podstaté dala ty formulafe, dala informace, o co si mam zaZddat a j& jelikoZ jsem

administrativni pracovnice, tak mi to nedélalo problém, vyplnit konkrétni kolonky.

T: Tak¥e informace o konkrétnich divkach mate? Vite, ktery pfispévek je na co urfend?

RS: Ano

T: Jak a kde jste Zadala o konkrétni davky?

RS: Hm r_)bgjij ta mobilita i ten prispévek o pédi jsem iédala na ufadu prace socidlni odbor,
nejblizsiho méstskéhd liu‘-adu; tarr.l \,;iastné potom nas k:ontaktovala socidlni pracovnice, se kterou jsme

prosté vypinili dalsi fo_rmu!éFe, dotaznik a tak. Daléi véci doplnil pediatr ale to uZ vlastné kontakt

jenom socidlni Gfad a ten pediatr.

T: Byly vdm davky pfinosné, pokud ano, tak v éem?

RS: Pokud jsou davky p¥inosné a v &em? Ano v tom, Ze to dopinily vlastné deficit mezi (pfichod
sestry). V podstaté to doplni rozdil mezi trvalym piijmem ze zaméstnani a tedka to nemocenskou a
v podstaté mame moZnost pofidit tomu dit&ti i véci, které bychom normdiné nepofizovali. Pokud
jsem v samaobsluze kupovala oby&ejné salamy, tak tedka mGZu koupit n&jaké jiné, kvalitnéjsi

s vétéim obsahem masa, mimojiné.



RS: Hm oboji i ta mobilita i ten pfispévek o pédi jsem 7ddala na Gfadu préce socialni odbor,

nejblizitho méstského Ufadu, tam vlastn& potom nés kontaktovala socialni pracovnice, se kterou jsm

prosté vyplinili daldi formuldre, dotaznik a tak. Dal3i véci doplnil pediatr ale to uZ vlastné kontakt
j;;orﬁ socialni Gfad a ten pediatr.

T: Byly vam davky pfinosné, pokud ano, tak v éem? HZN 0 7/}’;/;5?"‘ (

RS: Pokud jsou dévky piinosné a v &em? Ano v tom, e to doplnily vlastné deficit mezi {pfichod
sestry). V podstaté to doplni rozdil mezi trvalym pfijmem ze zaméstnani a tedka to nemocenskou a
v podstaté mdme moZnost pofidit tomu ditéti i véci, které bychom normalné nepofizovali. Pokud

jsem v samoobsluze kupovala obytejné saldmy, tak tedka mazu koupit n&jaké jing, kvalitngjsi

s vétSim obsahem masa, mimojiné.

T: Jaka je potieba ¢erpani ddvek z Vaseho pchledu?

RS: Jaka je potieba?

T: lestli je to dle vaseho nazoru potiebné, jak to vidite? 1] ap‘
AL

RS: JelikoZ jsme dp!_r_\é:r(‘)d_ina, dvou manZeld, ktefi chodili oba do zaméstnéni a platili jsme si i n&jaké

soukromé Zivotni pojisténi, tak si myslim, ¥e je dostatujici, tady ta dévka v pfipadé Ze bych byla jako

matka samozivitelka, tak bych samozfejmé kicela, 7e je to malo.

T: takZe to je i posledni otézka, kterd jsou podle vadeho néazoru davky dostacujici pro pé&i o nemocné

dité a to jste fekla v pfedchozi odpovédi, Ze si myslite, e jsou dostacujici.

RS: Ano

T: Dékuji za rozhovor.



