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ANOTACE

Tato bakalaiskd prace se zaméfuje na zkoumdni emociondlnich, psychologickych
a informacnich potieb rodict a déti v détské onkologii. Vyzkum bude proveden metodou
scoping review, ktera analyzuje dostupnou odbornou literaturu. Cilem je identifikovat klicové
potfeby rodin a navrhnout doporuceni pro zlepSeni péCe a komunikace. Prace také piinese

prehled o soucasném stavu vyzkumu a odhali mezery pro dalsi studie.

KLICOVA SLOVA

Déti, rodice, potfeby, détska onkologie

TITLE

The needs of children and parents in pediatric oncology: a literature review

ANNOTATION

This bachelor’s thesis focuses on examining of emotional, psychological, and informational
needs of parents and children in pediatric oncology. The research will be conducted by using
a scoping review methodology, which analyzes available scholarly literature. The goal is to
identify the main needs of families and propose the recommendations for improving care and
communication. The thesis will also provide an overview of the current state of research and

uncover gaps for further studies.
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Children, parents, needs, pediatric oncology
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UvVOD

Détska onkologie ptfedstavuje naro¢nou oblast mediciny, ktera se zamétuje na diagnostiku
a lécbu zhoubnych nadorovych onemocnéni u déti. Diagnéza onkologického onemocnéni
u ditéte piinasi zasadni zménu do zivota celé rodiny. Rodice déti s t€zkymi onkologickymi
onemocnénimi Celi vysoké mife stresu a uzkosti, coz mize ovlivnit jejich schopnost plné
reagovat na potieby ditéte. Studie ukazuji, Ze rodice téchto déti Casto zazivaji psychologické
problémy, jako je stres a ztrata kontroly nad situaci, coz ztézuje efektivni poskytovani potiebné

péce (Hoffman et al., 2018).

Déti, které celi zavaznym onkologickym onemocnénim, maji specifické potfeby nejen v oblasti
fyzické 1éCby, ale i v oblasti psychické a emocionalni podpory. Vyzkumy ukazuji, ze déti
s pokroc¢ilymi formami onkologickych onemocnéni prochdzeji psychickymi problémy, jako je
strach z bolesti, ztrata normalniho Zivota a socidlni izolace. Tento stres mize negativné ovlivnit
jejich schopnost vyrovnat se s 1écbou. Keim (et al., 2017) zdlraznuji dilezitost oteviené

komunikace mezi rodi¢i a détmi, kterd je kli¢ova pro zvladani téchto obtizi.

Rodice, ktefi pecuji o déti s onkologickymi onemocnénimi, ¢eli nejen vyzvam spojenym
s kazdodenni péci o dité, ale také emocionalnim vyzvam, jako je pfizptisobeni se novym
Zivotnim podminkam a zajisténi potfebné podpory. Studie Borrescio-Higy (et al., 2022)
ukazuji, Ze rodiny déti s hematologickymi onkologickymi onemocnénimi celi vysoké mire
stresu a psychologické zatéze, coz souvisi s dlouhodobou 1é¢bou a nejistotou ohledné progndzy.
Kromé toho je kladeno diiraz na zajisténi podpory pro rodice, aby se dokazali vyrovnat s t€émito

emociondlnimi a logistickymi vyzvami.
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1 CILE A METODY PRACE
1.1 Cil prace

Vyhledat a sestavit komplexni ptehled o dostupnych znalostech tykajicich se détské onkologie

a potfeb rodici a déti.

1.1.1 Dil¢i cile

1) Zjistit, jaké jsou nejcastéjsi potteby rodict a déti v détské onkologii.

2) Popsat vysledky tykajicich se potfeb rodicl a déti v oblasti détské onkologie.
1.2 Metody k dosaZeni cile
Teoreticka cast bakalarské prace se zamétuje na détskou onkologii, konkrétné na nejbézné;si
nadorova onemocnéni u déti, jako jsou akutni leukémie a nadory centralni nervové soustavy
(CNS). V zavéru se zaméfuje na specifické potieby déti a rodicl, vcetné psychologické

podpory, informovani o 1é¢bé a vyznamu komunity.

Metodika vyzkumné ¢asti se zamétuje na potieby rodict a déti v détské onkologii. K analyze
a vyhodnocovani dat byla zvolena metoda scoping review, kterd zahrnuje systematické

prohleddvani odbornych ¢lanki
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TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast bakalarské prace se zamétuje na détskou onkologii a specifické nadorové
onemocnéni, kterd jsou u déti nejbéznéjsi. Akutni leukémie a nddory centralni nervové soustavy
kapitole se budu podrobnéji vénovat t¢émto onemocnénim, jejich diagnostice, terapeutickym
postupiim, a rovnéz aspektim, které se tykaji paliativni péce, jez se miize stat nepostradatelnou
soucasti 1é¢by v pokrocilych stadiich. V posledni kapitole se zamétim na specifické potieby
rodin a déti, které celi témto zdvaznym onemocnénim, vcetné¢ psychologické podpory,

informovani o 1é¢bé a diilezitosti komunity.

2 DETSKA ONKOLOGIE

Détska onkologie je vysoce specializovany obor pediatrie, ktery se zamétuje na diagnostiku,
1é¢bu a prevenci nadorovych onemocnéni u déti. Tento obor se li§i od onkologie dospélych
nejenom z hlediska biologickych a fyziologickych rozdili mezi détskym a dospélym
organismem, ale i v dasledku odliSného chovani nadord u déti. I kdyZz jsou nddorova
onemocnéni u déti vzacnéjsi nez u dospélych, jejich 1é¢ba je velmi ndro¢na a vyzaduje

specifické pristupy (Klima et al., 2016).

V Ceské republice jsou nadorova onemocnéni druhou nejéast&jsi pri¢inou imrti u déti, pricemz
kazdorocné je diagnostikovano piiblizné 300-350 novych piipadi malignich nadorg.
Nejcastéjsi nadorova onemocnéni u déti zahrnuji leukémie, nadory centralni nervové soustavy
(CNS), lymfomy, neuroblastomy a nadory ledvin (Novotny a kol., 2024). Dé&tské nadory maji
dvé hlavni v€kové vrcholy vyskytu: prvni je u déti ve véku 1-5 let, kdy jsou Casté nadory jako
leukémie, neuroblastomy a nékteré typy mozkovych nadorti. Druhy vrchol vyskytu se objevuje
u dospivajicich ve véku 15-19 let, kdy se ¢astéji vyskytuji nadory jako Hodgkiniv lymfom nebo

osteosarkom (Bajciova, 2020).

2.1 Genetické priciny détskych nadori

Vyvoj nadorti u déti je Casto spojen s genetickymi zménami, které mohou byt bud’ vrozené,
nebo se mohou objevit béhem zivota ditéte. N&které détské nadory maji zndmé genetické
predispozice, naptiklad nékteré typy leukémii a neuroblastomil jsou spojeny s genetickymi
syndromy jako je neurofibromatdza, Li-Fraumeniho syndrom nebo Beckwith-Wiedemanntv
syndrom. Tyto zmény v genetickém materidlu mohou byt zplGsobeny mutacemi, které se

neprojevuji v raném veéku, ale mohou zpusobit vznik nadoru pozdéji v zivote (Baj¢iova, 2020).
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Ptiznaky nddort se 1i8i podle typu nadoru, véku ditcte a jeho lokalizace. Mezi mistni ptiznaky
mohou patfit kasel, bolest nebo hmatnd nadorova masa, zatimco celkové ptiznaky zahrnuji
hore¢ku, vyrazny tbytek hmotnosti, Gnavu, stres, nadmérné poceni a celkovou slabost
(Vokurka, 2018). Diagnostika zahrnuje laboratorni testy, jako je krevni obraz, biochemie,
cytogenetickd a molekularné-geneticka vySetieni. Déle jsou klic¢ové zobrazovaci metody,

vyhodnoceni klinického stavu a symptomatologie (Biichler, 2023).

2.2 Lécba détskych nadori

Lécba détskych nadort je multifaktorova a zavisi na typu nadoru, jeho lokalizace, stadiu
a specifickych genetickych charakteristikach. V mnoha ptipadech zahrnuje kombinaci riznych

terapeutickych metod (Biichler, 2023).

Cilem chirurgického zakroku je odstranéni nadoru, pokud to umoziuje lokalizace a typ nadoru.
V n¢kterych ptipadech, naptiklad u mozkovych nadord, je chirurgické odstranéni obtizné

a zavisi na lokalizaci nadoru (Vokurka et al., 2018).

Chemoterapie je zdkladni metodou 1é¢by u vétsiny détskych nadori. Systémova chemoterapie
je zamétena na zniceni rychle se délicich nddorovych bunék. U nékterych typh nadord, jako je

leukémie nebo lymfom, je chemoterapie velmi t¢inna (Kabickova, 2020).

Radioterapie je vyuZivana predevSim u nadorli centralni nervové soustavy a u nékterych
solidnich nadorti. Pomoci radiacni terapie se odstranuji nadorové buiiky, které jsou citlivé na

ionizujici zateni (Slampa, 2021).

V poslednich letech doslo k vyznamnému pokroku v biologické 1é€bé, véetné imunoterapie.
Moderni imunoterapeutické metody, jako je podavani monoklondlnich protilatek, se ukéazaly

jako slibné, zejména u nékterych typt leukémii a lymfomu (Lebl et al., 2021).

Bé&hem lécby nadorovych onemocnéni je diilezita 1 podplrna terapie. To zahrnuje 1éky proti
bolesti, antiemetickou terapii pro zmirnéni nevolnosti, nutriéni podporu a lécbu infekci.
Podpirna 1é¢ba je klicova pro zajisténi kvality zivota pacienta béhem naro¢né 1é¢by (Vokurka,
2023).

2.3 Rozdily mezi nadory u déti a dospélych

Dité¢ neni pouze mensi dospély, ale jeho télo se neustidle vyviji a roste, coz ovliviluje
1 charakteristiky jeho onemocnéni, véetné nadori. Zatimco u dospélych jsou nadory casto
spojeny s dlouhodobymi chronickymi onemocnénimi, jakou jsou diabetes mellitus, hypertenze

nebo kardiovaskularni choroby, déti obvykle netrpi témito pfidruZzenymi nemocemi. To je
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dilezité, protoze u déti, které jsou zdravé a nemaji chronické zdravotni problémy, je organismus
vice pfipraven na zvladani agresivni terapie, jako je chemoterapie, coz vede k lepsi toleranci
1éCby a rychlejsi regeneraci (Bajciova, 2020). V nékterych ptipadech to znamenad, Ze 1écba
détskych nador mize byt Gcinn€jsi nez u dospélych pacientil, a to zajistuje lepsi vysledky
v 1écbé a vyssi Sanci na preziti. Na druhou stranu existuji i nevyhody, které jsou spojeny
s nezralosti nékterych organti u déti, jez mize negativné ovlivnit reakci na 1é¢bu. Naptiklad
jatra, ledviny a dalsi detoxikacni organy nejsou u déti zcela vyvinuty, coZ miize znamenat veétsi

zatéz pro organismus béhem terapie (Klima et al., 2016).

Détsky imunitni systém je rovnéz ve fazi vyvoje, to muze vést k vétsi zranitelnosti vici
infekcim a komplikacim, a tim zvySuje riziko nezadoucich ucinkl 1écby. Dalsi potencidlni
problém piedstavuje vznik pozdnich nasledki, jako je naptiklad poSkozeni chrupavek, jez mize
ovlivnit rust ditéte, nebo kardiovaskularni problémy, které se mohou objevit az po letech po

ukonceni terapie (Bystron, 2023).

Détské maligni nadory jsou vzéacna, kterd predstavuji pouze malou ¢ast vSech nadorovych
onemocnéni. I presto maji tyto nadory charakteristické rysy, jez je odliSuji od téch, které se
bézné vyskytuji u dospélych pacientli. U déti se Casto objevuji nadory, které jsou spise vzacné

nebo vykazuji specifickou histologickou strukturu (Baj¢iova, 2020).

Détské naddory maji tendenci k rychlému a agresivnimu riistu, coz znamena, ze se mohou velmi
rychle §ifit do jinych casti téla, tento proces je zndmy jako metastdze. Divodem je odliSna
biologickéd povaha détskych nadorovych bunck, které se rychleji dé€li a metastazuji do dalSich

organti. Tento rychly riist nadorovych bun¢k miize byt jednim z faktordi, pro¢ u déti dochazi

vvvvv

vvvvv

na n¢ nemusi reagovat stejna 1écba jako na primarni nador (Vokurka et al., 2018).
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3 NEJCASTEJSI ONKOLOGICKA ONEMOCNENI

Podle zahrani¢nich vyzkumi a udaji z Czech Childhood Cancer Information Systém

(www.ccc-is.uzis.cz) v letech 1994-2016 bylo v Ceské republice diagnostikovano téméi 9500

piipadii zhoubnych onemocnéni u déti ve véku 0-19 let. To znamena ptiblizn¢ 410 novych
piipadi kazdy rok. Tyto statistiky zahrnuji rizné typy onkologickych onemocnéni, pficemz

nékteré typy jsou u déti Castéjsi nez jiné.

Pocet pripadu dle diagnéz ICCC, 1994-2016

Pocet nové diagnostikovanych novotvari

Diagnéza podle ICCC:
0 200 400 600 800 1000 1200 1400 16003t800 2000 2200

|. Leukémie 2188

IIl. CNS a ostatni intrakranialni |

R 1699
a intraspinalni neoplazmata

@ Celkem (N =9 435)
Il. Lymfomy 1584
Absolutni pocty

Xl. Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy 1154

X. Nadory ze zarodeénych bunék, nadory trofoblastu 1
a novotvary pohlavnich organt

IX. Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy 584
IV. Neuroblastom a jiné tumory bunék perifernich nervi ] 517
VIII. Maligni nadory kosti 1 479
VI. Tumory ledvin ] 328

V. Retinoblastom

52
VII. Tumory jater [101

XIl. Jiné a nespecifikované maligni novotvary

Obrazek 1 - Pocet pfipadii nadorovych onemocnéni u déti (ptejato od www.ccc-uzis.cz, 2016)

Prvni z nejcastéjSich diagnoz je leukémie a hematoonkologickd onemocnéni. Tento typ
onkologického onemocnéni, ktery postihuje krevni systém, piedstavoval nejvétsi skupinu
diagn6z v tomto obdobi. Leukémie je onkologické onemocnéni krvetvornych bunck a mezi
détmi jsou jednou z nejbéznéjSich forem onkologického onemocnéni. Druhou nejcasté)si
skupinou jsou nadory, které postihuji mozek a michu. Tyto nadory mohou mit rizny charakter
a zavaznost a jsou sloZité na diagnostiku a lé€bu, vzhledem k tomu, Ze postihuji klicové oblasti
nervového systému. Lymfomy jsou nadory, které vznikaji v lymfatickém systému, coz je ¢ast
imunitniho systému. Mezi déti mohou patfit rizné podtypy napiiklad Hodgkinliv nebo non-

Hodgkintiv lymfom.

Mezi vzacnéjsi diagnozy patii napiiklad tumory jater, jsou mezi détmi vzacngjsi, ale stale

ptredstavuji dilezitou kategorii. Jaterni nddory mohou byt agresivni a naro¢né na lécbu. Dale
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retinoblastom, ktery se vétSinou vyskytuje u malych déti a jiné nespecifikované maligni

novotvary.

3.1 Akutni leukémie

Akutni leukémie zahrnuje nddorova onemocnéni bilych krvinek, kterd jsou charakterizovana
rychlym a nefizenym mnozenim vybranych bun¢k v kostni dieni. Leukémie se d€li na dvé
hlavni kategorie: akutni a chronickd. Oba tyto typy se dale déli na lymfoidni (akutni
lymfoblastova leukémie, chronickd lymfaticky leukémie) a myeloidni (akutni myeloidni
leukémie, chronickd myeloidni leukémie), a to zavisi na typu pievladajicich bun¢k (Klima et

al., 2016).

3.1.1 AkKkutni lymfoblasticka leukémie (ALL)

Akutni lymfoblastickd leukémie (ALL) tvofi 25 % vSech nadorG v détské onkologii a je
charakterizovana nekontrolovatelnym mnozenim nékterych typi bilych krvinek v kostni dieni.
Tyto abnormalni buniky se hromadi v kostni dfeni, nasledn¢ se uvoliuji do krevniho ob&hu
a mohou poskodit rizné orgény, pfedevsim jatra, slezinu a centralni nervovou soustavu. Akutni
lymfoblasticka leukémie tvoii vice nez 80 % vSech leukemii, zatimco jiné typy leukémii, jako

akutni myeloidni, chronickéd lymfoblastickd a chronickd myeloidni leukémie, jsou déti vzacné

(Klima et al., 2016).

Mezi prvni pfiznaky patii anémie, krvacivé projevy, zvétSeni lymfatickych uzlin a pozdéji také
zvétSeni jater a sleziny. Dal$i nespecifické ptiznaky zahrnuji inavu, nechutenstvi, bolesti svala
a kloubli. Diagnoéza ALL je potvrzena biopsii kostni dien¢ (Kabickova, 2020). Po stanoveni
diagnézy je zahajena cilend 1écba, kterd se zamétuje na znieni nddorovych bunck, zabranit
jejich dal$imu mnozeni a zaroven ochranu celkového zdravotniho stavu pacienta (Doubek,
2023). Lécba zahrnuje transfuze chybégjicich krevnich elementd a prevenci infekci. V piipadé
nedostatecné odpovédi na lécbu je indikovand transplantace krvetvornych bunék, a to bud’

autolognimi bunikami, nebo buiikami alogennimi (Cetkovsky et al., 2016).

Prognéza ALL zniva, ptiCemz vice nez 85 % pacientti dosahuje tiplného uzdraveni. Pét let po
ukonceni 1écby, pokud nejsou pfitomny klinické pfiznaky, je pacient povazovan za zdravého.
Lécba ALL, je komplexni, zahrnuje systémovou chemoterapii, cilenou 1écbu, intratékdlni
chemoterapii, radioterapii a v né€kterych ptfipadech transplantaci krvetvornych bunck. Péce
o tyto pacienty je soustfedéna do hematologickych center, ktera maji zkuSenosti s 1écbou tohoto
vzacného onemocnéni, a probihaji zde klinické studie s novymi 1éCivy. Klinické ptiznaky jsou

casto nespecifické, ale diagnostika ALL se o vySetieni pritokovou cytometrii, cytogenetické
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vySetieni a molekularné genetické metody. K vySetfenim, ktera jsou u pacientii provadéna, patti
anamnéza, fyzické vysetfeni, krevni obraz s diferencialnim rozpoc¢tem leukocytt, biochemické
vysetieni, vcéetné prutokové cytometrie. Relaps postihuje pfiblizné polovinu pacientl
a prognoza zavisi na véku a léCebné odpoveédi. Lécba je specifickd a velmi ndrocna

(Onkologiecs, 2015).

3.1.2 Akutni myeloidni leukémie (AML)

Akutni myeloidni leukémie (AML) je druhym nejbéznéjSim typem leukémie u déti, pficemz
tvoii ptiblizné€ 15-20 % vsech détskych piipadu (Seth et al., 2015). AML se nejcastéji vyskytuje
u déti mladsich 2 let a poté mezi 12. a 16. rokem zivota. Tento typ leukémie je nejbéznéjsi
Vv novorozeneckém véku (Muntau, 2014). Jednd se onemocnéni vznikajici nddorovou

transformaci hematopoetickych bunék, pii které dochazi k jejich nadmérné proliferaci v kostni

dteni (Li, 2022).

Rozvoj pfiznakl tohoto onemocnéni probiha rychleji a intenzivnéji nez u ALL, jezZ znamena,
ze pacienti zazivaji vyrazné rychlejsi zhorSeni zdravotniho stavu. To casto vede k nastupu
zavaznych projevu v kratkém ¢asovém obdobi, coZ si vyzaduje okamzitou 1ékaiskou intervenci

(Muntau, 2014).

Prognoéza déti s AML je horsi neZ u ALL. Sance na aplné vylé&eni se pohybuje okolo 65 %.
U déti s AML je vyssi pravdépodobnost, Ze nedojde k dosazeni remise, a rovnéz existuje veétsi
riziko umrti v disledku komplikaci 1é€by nebo samotné nemoci ve srovnani s détmi trpicimi

ALL (Lebl et al., 2014).

Cilem lécby leukémie je dosahnout remise, jeZ znamena, Ze se v kostni dfeni jiZ nevyskytuji
nadorové buiiky. Tento stav je tfeba co nejdiive dosdhnout a udrzet. Pokud se nddorové bunky
vrati, hovofime o relapsu. Leukémie se 1€¢i chemoterapii, ptipadné doplnénou radioterapii nebo
transplantaci kostni dfené. Soucasti terapie je i podptirna léCba, véetné transfuzi, prevence
infekei, vyZivy a rehabilitace. Lécba probihd ve fazich indukce, kterd se zaméfuje na dosaZeni
remise, nasledované fazemi, které likviduji zbyvajici blastové buiiky, a nakonec udrZovaci
chemoterapie, pii které dit€ dostava 1éky, ale vraci se k béZznému Zivotu. Pti dlouhodobé remisi

mizeme fict, Ze doslo k vylé¢eni (Sramkova, 2016).

3.2 Nadory centralni nervové soustavy (CNS)

Nadory CNS predstavuji 20-25 % vSech nadori u déti a jsou druhé nejbéznéjsi po leukemiich.
Vyskyt téchto nadoru je 3 na 100 000 déti (Lebl et al., 2014). Primérny v€k nemocnych je
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kolem 6 let, pticemz chlapci jsou postiZzeni Castéji nez divky (Muntau, 2014). Tyto nadory
mohou byt zhoubné (maligni) nebo nezhoubné (benigni). V détské onkologii se casto
setkavame s naddory jako jsou astrocytomy, meduloblastomy, gliomy kmene, germinalni nadory

a ependyomy.

Nédory mozku jsou vazné a obtizné 1é¢itelné. Casto se nachazeji na mistech, ktera neumoziuji
jejich Uplné chirurgické odstranéni a mohou byt Spatné diagnostikovany. U déti, jejichz mozek
neni jeste pln€ vyvinut, je vyssi riziko dlouhodobych komplikaci zpisobenych 1écbou. Klinické
ptiznaky se li$i podle typu nadoru, jeho umisténi, rozsahu a véku ditéte. Mezi klinické ptiznaky
patii otok mozku, intrakranialni hypertenze, zmény chovani, inava u mladSich déti nespecifické
projevy jako psychomotorické retardace a letargie. V zavislosti na mist€ vzniku nddoru mohou
nastat hormondlni poruchy, kiece, problémy s koordinaci nebo paréza. Pfiina vétSiny téchto
nadord neni zndma, ale nékteré dédicné syndromy, jako Turcottetiv syndrom, mohou pfispét
k jejich vzniku. Expozice ionizujicimu zafeni zvysuje riziko vyskytu téchto nadort. Diagndza
se sklada na neurologickém vySetfeni, vySetfeni o¢niho pozadi a zobrazovacich metodach (CT,

MRI) (Klima et al., 2016).

Preziti déti s mozkovymi nadory se pohybuje mezi 60-70 %, ptfi¢emz zavisi na druhu nadoru
a véku ditéte (Lebl et al., 2014). U nékterych déti se mohou objevit dlouhodobé nasledky 1écby,
jako je naruseni kognitivnich funkci, véetné problémi s pozornosti, koncentraci a paméti. Tyto

nasledky Casto vedou k poklesu kvality Zivota (Muntau, 2014).

Hlavni 1é¢ebnou metodou je chirurgicky zakrok zaméfeny na Gplné odstranéni naddoru, pokud
je to mozné bez trvalého poskozeni nervového systému. Usp&$nost operace se ovétuje do 48
hodin pomoci magnetické rezonance. U nizce malignich astrocytomt je jedinym lécebnym
postupem operace, zatimco u meduloblastomtl a jinych zhoubnych nadort se po operaci pridava
radioterapie a v nékterych ptipadech také chemoterapie. Pro obstrukéni hydrocefalus se

obvykle pouziva zevni drenaz nebo ventrikuloperitonealni shunt (Lebl et al., 2014).
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4 PALIATIVNI PECE

Détska paliativni péce je specializovany multidisciplindrni obor zaméfeny na poskytovani
komplexni péce détem trpicim vaznymi onemocnénimi a terminalnimi diagnézami. Odbornici
v této oblasti poskytuji péci détem od perinatalniho obdobi az po mladou dospé€lost a pomahaji
pacientim 1 jejich rodindm vyrovnat se s diagnozami, jako jsou slozité chronické nemoci

a zhoubna onemocnéni (Moresco et al., 2021)

4.1 Détska paliativni péce

Détska paliativni péce je nezbytnou soucasti komplexni 1écby v détské onkologii, zejména
u pacientl s pokrocilymi nebo Zivot ohrozujicimi nemocemi. Tato péce je zamétena na zajiSténi
kvalitniho zivota ditéte nejen z hlediska fyzického zdravi, ale i jeho emociondlnich,
psychologickych a socidlnich potfeb (Markova, 2023). Zafind okamzikem, kdy je ditéti
diagnostikovano zivot ohrozujici nebo limitujici onemocnéni a pokracuje i v ptipadé, ze dité
podstupuje kurativni 1é¢bu, jako je chemoterapie nebo chirurgické zakroky (Buzgova, 2019).
Paliativni péce neni zamé&fena na ukonceni 1€cby, ale na zajiSténi celkové pohody ditéte a jeho
rodiny béhem celé¢ nemoci. Soucasti je zmirnéni symptomu, podpora pii adaptaci na zmény
zpusobené nemoci a pomoc v tézkych chvilich az do samotného konce zivota, véetné procesu

truchleni (Milfait et al., 2024; Buzgova, 2019).

Multidisciplinarni pfistup je klicovy pro efektivni poskytovani paliativni péce. Zdravotnici
musi vyhodnotit a mirnit fyzické a psychicke, socialni a spiritudlni stradani ditéte. Tento piistup
zahrnuje spolupraci s rodinou a vyuzivani dostupnych komunitnich zdrojt. Paliativni péce
muze byt poskytovana v riznych prostiedich-v rodinném prostiedi ditéte, v nemocnici,
v hospici nebo v détském domove. Dilezitym aspektem je kvalitni komunikace s rodinou, ktera

je nezbytna pro pochopeni potieb ditéte a zajisténi nejlepsi péce (Milfait et al., 2024).

Pro sestaveni kvalitniho planu paliativni péce je klicové diikladné posoudit potieby ditéte
a jeho rodiny. To zahrnuje nejen klinické potieby, ale 1 psychologické, socidlni, duchovni
a etické aspekty. Rodina se musi aktivné podilet na péci a byt podporovana béhem nemoci
ditéte, 1 po jeho umrti. V tomto kontextu je nezbytné pravidelné hodnotit a pfizplisobovat péci,
pfi¢emz se vénuje i pozornost skrytym potiebam, které nemusi byt vzdy verbalné vyjadieny,
ale mohou byt odhaleny prostfednictvim empatického naslouchani a citlivé komunikace. Je
dalezité, aby vSechny potieby rodiny byly feSeny s respektem k jejich dlstojnosti a v uzké
spolupréci s multidisciplinarnim tymem, ktery respektuje a zohlediiuje osobni ptani a hodnoty

kazdého Clena rodiny (Benini et al., 2022)
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4.2 Obecna paliativni péce

Obecna paliativni péce je komplexni klinickd podpora pro pacienty v pokrocilych stadiich
onemocnéni. Tento pfistup se zaméetfuje na zmirnéni fyzickych symptomd, ale také na zajisténi
emocionalni a psychické podpory pacienta a jeho rodiny, pficemz klade diraz na kvalitu zivota
a respekt k pacientovym pranim (Buzgova, 2019). Paliativni péce je poskytovana
multidisciplinarnim tymem, ktery kazdym svym odbornym piistupem piispivaji k celkovému
zlepSeni pacientovy pohody. Dulezitym prvkem je efektivni komunikace, kterd je oteviena,
empaticka a reflektuje jak zdravotni, tak osobni preference pacienta (Svoboda et al., 2021).
Cilem je nejen zmirnit utrpeni, ale i podporovat pacienta v udrzeni jeho distojnosti a pomoci
mu vyrovnat se s narocnou situaci. Tato péfe zahrnuje i psychologickou podporu, ktera je
zasadni pro zvladani fyzickych i emocionalnich vyzev, s ohledem na potteby jak pacienta, tak

jeho rodiny (Markova, 2023).

4.3 Specializovana paliativni péce

Specializovana paliativni péce je pokroc¢ilou formou péce poskytovanou tymem odbornikd,
ktefi maji specifické vzdélani a zkuSenosti v oblasti paliativni mediciny. Tento tym, véetné
1€kaiti, sester a dalSich zdravotnikl, zajiStuje komplexni podporu, kterd je ptizptisobena
specifickym potiebam pacienta a rodiny v kontextu pokrocilého onkologického onemocnéni
(Sochor, 2019). U specializovana péce je kladen daraz na citlivy pfechod mezi obecnou
a specializovanou paliativni péci. aby tento pfechod byl co nejplynulejsi a nejméné stresujici
pro dité i rodinu. Tyto sluZby jsou poskytovany v riznych zdravotnickych zatizeni, jako jsou
hospice, nemocnice se specializovanymi odd€lenimi paliativni péCe, doméci hospicova péce

a denni stacionafe (Buzgova, 2015).
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5 POTREBY RODICU A DETI V DETSKE ONKOLOGII

Jestlize se stane, Ze v roding dit¢ onkologicky onemocni, tak se stfedem zdjmu rodiny stava
nemocn¢ dité. Aby rodi¢e mohli mit plnou podporu pro své nemocné dité je velmi dilezité, aby
nejprve byly uspokojeny jejich zékladni potieby. Rodice v téchto chvilich opoustéji své zajmy
a konicky. Hlavnim cilem se pro celou rodinu stdva uzdraveni ditéte. Onkologicka diagnoza
vyvolava pocity bezmoci, emocionalni utrpeni, obavy ze zhorSeni zdravotniho stavu ditéte ¢i

pocity bezmoci kvili rychle probihajici nemoci (Benedetto et al., 2022).

Mnoho rodicii je zmateno a ochromeno v prvnich dnech a tydnech po stanoveni diagnozy jejich
ditéte. Dulezité je uvédomit si, ze rodice na situaci nejsou sami a jejich dite je obklopeno fadou
specialistl, ktefi se budou starat o jeho fyzické i psychické potieby. Rodi¢e by si méli uvédomit,
Ze oni znaji své dité nejlépe, védi, co ho rozrusi nebo co ho naopak rozveseli. Rodice by méli
s détmi mluvit oteviené o jejich nemoci s ohledem na vék, toto vSechno posiluje psychickeé
potfeby jak rodi¢l, tak nemocnych déti. Rodic¢e i déti se mohou v disledku dlouhodobé
hospitalizace socialné izolovat od svych pratel. Je prokazano, ze pomoc od svého okoli
povzbuzuje rodice, ale i nemocné dité. Jakmile dit€ dokonci [é€bu budou se postupné do poptedi
potieby, které byly dlouho potlacovany. Pravdépodobné se zméni i priority celé rodiny (Folber,
2015).

5.1 Potreby rodici onkologicky nemocnych déti

Sikorova a Filova (2013, s. 263-266) provadély vyzkum, kde se zamérovaly na potieby rodict
onkologicky nemocnych déti. Ve vyzkumném vzorku je zahrnuto 100 rodicti (88 matek a 12
otcll) onkologicky nemocnych déti, kteti byli s dit€tem hospitalizovani ve Fakultni nemocnici
v Ostravé a ve Fakultni nemocnici v Praze Motol. Pro vyzkum byl pouzit standardizovany
dotaznik Needs of Parents Quesionnaire (NPQ). Statistick¢é vyhodnoceni se uskute¢nilo
prostfednictvim medidnového test, chi-testu a Fisherova exaktniho testu. Z vyzkumu vyplyvalo,
vyplyva, ze pro muze jsou diilezité potieby jako je setkavani se s dalSimi rodici, jez maji stejné
nemocné déti. Pro muze je také diilezita podpora personalu v péci o nemocné dité a dulezity
byt nepretrzité spolecné se svym ditétem po celou dobu hospitalizace, ale i pocit, Ze onemocnéni
ditéte nezavinily ony. Zeny také kladly velky diiraz na potiebu vzdélavat své dité po dobu

hospitalizace, a aby dité mélo kvalitniho pedagoga po dobu hospitalizace. Nebyly zaznamenany
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statické rozdily v zévislosti potfeb na véku nemocného ditéte, ale rodi¢e mladSich déti

preferovali potfebu spanku a odpocinku.

m7eny ©muzi

vyuka pro dité ——‘

byt s ditétem 24 hodin denné

nezavinil/a jsem nemoc ditéte

pfespat v nemocnici __|
|

nejlepsi mozna osetrovatelskd péce

nejlepdi mozna Iékafskd péce

| T T T T T 1
0,00 0,50 1,00 1,50 2,00 2,50 3,00
skala (1 - velmi dalezité, 2 - dllezité, 3 - nedllezité)

Obrazek 2 - Rozdil preference potieb (zeny-muzi) (Sikorova, 2013)
Benedetto (et al., 2022) uvadi, Zze péce o dité s onkologickym onemocnénim je pro rodice
stresujici a vede k fyzické a psychické zatézi. Rodi¢e mivaji své zdravotni potize a starosti,
kterou jsou podcenovany. Vyzkumu se ucastnilo 44 rodi¢tu. Z vyzkumu vyplynulo, Ze
nejistoty z dlouhych cykla 1écby, ale 1 obavy z hospitalizace ditéte. Vzhledem k nérocnosti

1é¢by a ¢asto dlouhé hospitalizace dochazi u rodi¢t ke konfliktu roli.

Rodi¢e méni své rodinné i pracovni role a meni se také kazdodenni rutina rodiny. Rodice jsou
Casto nuceni soustfedit se na fyzické a emocionalni potfeby nemocného ditéte. Potieba
socialniho kontaktu je u mnoha rodici potlacena, jelikoz travi veskery ¢as s hospitalizovanym
ditétem a mohou se tak dostavat do socidlni izolace. Velmi dulezité je fict si o pomoc, jezZ nam
muze okoli nabidnout. Pro mnoho rodi¢i je o pozadani o pomoc velmi tézké. V disledku
neptitomnosti rodici v zaméstnani dochdzi k potlaceni potieby seberealizace a nasledné miize

dojit k ekonomickym problémim rodiny.

Rodicovské potieby se méni v zavislosti na pribéhu a zavaznosti onemocnéni ditéte, pocinaje
psychickou a informaéni podporou, pfes problémy, jez se tykaji zvladani bolesti ditéte
a zvladani celkové lécby, vztahy se zdravotniky, zvladani stresu aZ po potieby spiritudlni

a strach ze smrti ditéte.
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potieba v oblasti zdravotnickych informaci, vysoka potfeba psychologické pomoci a také
potfeba financni pomoci. Typ a intenzita potieb vyznamné souvisely s délkou nemoci ditéte.
Rodice, u jejichz ditéte probiha do 3 let, uvadi, ze je pro né nejvyznamnéjsi potieba emocni
podpory. Rodice, u jejichz ditéte probihd 1écba vice nez 3 roky, Castéji uvadéji potieby

somatické a finanéni.

5.2 Potreby onkologicky nemocnych déti
Onkologické onemocnéni ditéte postihuje kazdou sféru jeho zivota-fyzickou, dusevni,
socioekonomickou i1 behavioralni. Pfi 1écb¢ ditéte se objevuji nové potieby, které ovliviuji

celou rodinu pacienta

Adistie (et al.,2019) popisuje, Ze soucasti komplexni péce o détského pacienta s onkologickym
onemocnénim je nejen zajiSténi zékladnich biologickych potieb, ale také uspokojeni jeho
psychologickych a duchovnich potteb, které jsou pro jeho celkovy rozvoj a zvladani nemoci

klicové.

Biologické potteby ditéte zahrnuji pfedevsim zajisténi adekvatni vyzivy, dodrZzovani hygieny
a podporu pohybovych aktivit. Tato Cast péCe se zaméfuje na udrzZeni télesné kondice
a pohodli ditéte beéhem 1écby, kde je dulezité¢ dbat na pravidelny pohyb, ktery miize zlepsit

celkovou pohodu a zmirnit nékteré nezadouci ucinky lécby.

Psychologické potieby jsou neoddélitelnou soucasti péce o dité, které Celi zdvazné nemoci. Dité
v tomto obdobi potfebuje dostate¢né mnozstvi informaci o své nemoci a o probihajici 1é¢beé,
ovSem je kladen diiraz na podavani téchto informaci zpiisobem, ktery je pfimétreny jeho véku
a schopnosti porozumét. Dilezitd je také podpora emociondlniho zdravi, tedy snaha zmirnit
strach a tzkost, které mohou vznikat v souvislosti s nemoci a 1é¢bou. Motivace k uzdraveni
a podpora v tézkych chvilich hraji zasadni roli v psychologickém zvladani onemocnéni. Tato
podpora muze vychazet jak z rodiny, tak i z odborného zdravotnického tymu, ktery ditéti

pomaha orientovat se v naro¢nych situacich.

Diilezitou soucasti péce jsou i potieby duchovni, které pomahaji déti vyrovnat se s nemoci na
hlubsi Grovni. Duchovni potieby poskytuji pocit nad€je a viry v uzdraveni, coz mize byt pro
dit¢ a jeho rodinu velkou oporou v prub¢hu 1éCby. Tyto potieby nejsou spojeny pouze
s nabozenskym piesvédcenim, ale 1 s celkovym pocitem smyslu hodnoty zivota, jez détem

umozni Celit obtiZznym chvilim s vétsi vnitini silou.
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Zajisténi téchto rtiznych potieb-biologickych, psychologickych, duchovnich, je kli¢ové pro to,
aby dit¢ mélo moznost prochézet naroénym obdobim 1é€by co nejlépe a co nejméné stresujicim
zpusobem. Péce o dité s onkologickym onemocnénim neni tedy pouze o 1é¢bé fyzickym

symptomt, ale o celostnim pfistupu, ktery zohlediuje 1 jeho emocionalni a duchovni stranku.

Buzgova (2019, s. 75-84) uvadi, ze potieby nemocnych déti jsou stejné jako potieby déti
zdravych. Rozdil je vSak v jejich naléhavosti a dualezitosti. Do popiedi se dostava pocit
ohroZeni, ktery ovlivituje potieby fyzické (pfijem potravy, hygiena, dostatek podnéti na
spravny vyvoj). Zna¢n¢ ohrozeny jsou v dob& nemoci potieby psychické. Autorka se také
potfebu smysluplného zivota, potiebu jistotu a bezpeci, potfebu osobni identity, potiebu
oteviené budoucnosti. I onkologicky nemocné déti potiebuji mit néjaké vize a plany do
budoucna. Nemoc muze dit¢ v jeho planech brzdit, proto je velmi dilezité déti podporovat
a motivovat. U nemocnych déti si ¢asto mizeme vSimnout negativniho vnimani vlastniho ja.
Tyto déti se mohou zamétovat spiSe na to, co nedokdzou nez na to, co dokdzou. Pfedev§im
zdravotni persondl, ale i rodice by méli vénovat pozornost zajmtim ditéte, dit€ ocenovat, chvalit
a pozitivn¢ ho naladit. Pokud je dit¢ nemocné dochéazi k velkému ohrozeni zakladni potieby
pocitu jistoty a bezpeci. Nemoc je pro dit¢ zdrojem nebezpeci a je potieba ditéti neustale
projevovat lasku a ujiSt'ovat ho. U starSich déti se miizeme setkavat s tim, Ze mohou mit strach
ze ztraty kontaktu se svymi vrstevniky. U onkologicky nemocnych déti mize byt do znaéné
miry vlivem nemoci a 1é€by omezena potieba volného pohybu, dit€ mize byt také upoutano na

luzko. Je proto nezbytné neustale davat détem nové podnéty.

5.3 Komunikace v détské onkologii

Dle odborného ¢lanku Solen (2022) je komunikace v détské onkologii klicovym prvkem, ktery
ovlivituje nejen kvalitu 1écby, ale 1 psychické a emocionélni zdravi pacienta a jeho rodiny.
Lékati musi umét citlivé a s respektem piistupovat k rodindm, které¢ eli t€zkym a Casto zivot
ohrozujicim diagndézam. Otevieny dialog, ve kterém jsou jasné a empaticky vysvétlovany
moznosti 1é¢by, rizika a prognodza, je zdsadni pro zjisténi divéry mezi pacientem, jeho rodinou
a zdravotnickym tymem. Krom¢ informovani o samotné 1écbé je dulezité podporovat
i psychickou pohodu pacienti a jejich blizkych, ktefi prochézeji t&Zkymi emocemi. Usp&sna
komunikace v détské onkologii zahrnuje také schopnost piizpisobit zpiisob a miru sdéleni
podle veéku ditéte, coz vyzaduje individudlni pfistup a zkuSenosti 1ékaiti v této specializované

oblasti (Hrdlickova, 2022).
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5.3.1 Obecné zasady komunikace s rodici

Komunikace mezi zdravotnickym personalem a rodi¢i nemocného ditéte je klicovym prvkem
poskytovani kvalitni péce. Budovani vzajemné davéry a respektu mezi rodici a zdravotniky je
zakladnim ptfedpokladem pro efektivni spolupraci. Rodice se Casto nachazeji v emocionalné
naro¢né situaci, kdy c¢eli stresu, strachu a obavam o zdravi svého ditéte. Aby rodice spravné
chapali 1écebné postupy a rozhodnuti, je nezbytné zajistit otevienou a transparentni
komunikaci. To zahrnuje poskytovani srozumitelnych informaci o zdravotnim stavu ditéte,
probihajicich 1é¢ebnych procesech a progndze, pricemz je dilezité brat v uvahu individudlni

potieby a uroven porozuméni rodict (Buzgova, 2019).

Dulezitou zasadou je i zapojeni rodic¢t do procesu péce. Aktivni tiast rodicti na rozhodovani
o lécbe ditéte posiluje jejich pocit kontroly nad situaci. To zahrnuje nejen informovani
o moznostech 1éCby, ale také poskytovani praktickych pokynt, jak mohou piispét k péci o své
dité, naptiklad pfi podavani 1ékli nebo asistenci pii rehabilitaci. Zapojeni rodi¢i do péce ma
pozitivni vliv na emo¢ni stav ditéte, protoze piinasi znamé a bezpecné prostredi, které snizuje

uzkost ditéte béhem hospitalizace (Amery et al., 2023).

Komunikace mezi zdravotniky a rodi¢i by méla byt vzdy empatickd a plnd porozuméni.
Zdravotnici by méli naslouchat obavam rodicl, odpovidat na jejich otazky a poskytovat
emociondlni podporu, €¢imz pomdhaji zmirnit jejich stres a Uzkost. V pfipadé silnych
emociondlnich reakci rodici, jako je zarmutek, strach nebo frustrace, je dulezité reagovat klidné
a citlivé, aniZ by se ztracela profesionalita. Oteviend a respektujici komunikace je klicova,

pii¢emz rodic¢e by méli mit pocit, Ze se podileji na rozhodovacich procesech (Terp et al., 2021).

Pravidelna komunikace je nezbytna po celou dobu hospitalizace, aby rodi¢e byli informovani
o pokroku v 1é€bé a zménach v zdravotnim stavu ditéte. Rodice by neméli byt pouze pasivnimi
pozorovateli, ale aktivnimi ucastniky péce. Je dulezité vytvaret prostiedi, které podporuje
otevieny dialog, a zajistit, aby se rodice citili pohodIné pti kladeni otdzek a vyjadfovani obav.
Zdravotnici by méli poskytovat komplexni péci, kterd zahrnuje nejen fyzicky, ale 1 psychicky
stav ditéte a jeho rodicli. Tato péce by méla zahrnovat odborné zdravotni zdsahy 1 emociondlni
a psychologickou podporu, ktera rodicim pomuiiZze vyrovnat se s narocnou situaci hospitalizace
jejich ditéte. Podpora rodi¢li v tomto procesu zvySuje jejich spokojenost s péci a jejich

schopnost 1épe zvladat stresujici okolnosti. Spolupriace mezi rodi¢i a zdravotniky je tak
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neocenitelnd nejen pro rodice, ale i pro samotné dité, které vnima podporu a piitomnost rodic¢t

jako klicovy faktor ve své 1écbé (Hirschfeld et al., 2019).

5.3.2 Obecné zasady komunikace s détmi

Komunikace s détmi, zejména v kontextu onkologickych pacientd, je klicova pro efektivni
poskytovani péce a podporu ditéte behem 1€cby. DéEti vyjadiuji své pocity nejen slovy, ale
predevsim prostfednictvim neverbalni komunikace, jako je fe¢ téla, mimika nebo chovani.
Vzhledem k jejich veéku a stavu je dilezité vnimat i to, co dité netikd, a pfistupovat k nému

s respektem a otevienosti (Kukla, 2016).

Pti komunikaci s détmi je zasadni naslouchdni a trpélivost. DéEti Casto nevyjadiuji své obavy
nebo pocity pifimo, a proto je potieba vSimat si jejich neverbalnich signali. U mladSich déti
muze byt u¢inna komunikace prostfednictvim hry nebo kresleni, coz je pro né ptirozeny zptisob
vyjadieni. Starsi déti mohou pouzivat slova, ale je tieba se vyvarovat odbornych termind, které
mohou byt pro né nepochopitelné nebo stresujici. Proto je dobré komunikaci pfizptisobit véku
a stavu ditéte, aby bylo schopno pochopit situaci a aktivné se zapojit do procesu lécby.
Respektovani osobniho prostoru ditéte a jeho prani je nezbytné pro vybudovani vzajemné
davéry. Zdravotnik by mél ditéti poskytovat prostor, aby se citilo komfortné a bezpecné

(Buzgova, 2019).

Pii komunikaci s détmi je také dulezité zlstat citlivy na to, co dité vi o své nemoci, a ptizpisobit
sd¢lovani informaci jeho schopnostem a pottebam. Komunikace o zavaznych tématech, jako je
smrt nebo konecnd faze nemoci, by méla probihat s ohledem na psychickou pohodu ditéte
1 rodi¢li. Mezi nejbeéznéjsi bariéry v komunikaci patii jazykové nebo kulturni rozdily, které

mohou narusit efektivitu komunikace (Kukla, 2016).

Pokud je dité¢ z jiné kulturni skupiny nebo jazykové odli§né, je nutné zajistit, aby komunikace
byla co nejjasngjsi, ptipadné vyuzit tlumocnika. Stejné tak je tieba respektovat kulturni

zvyklosti rodiny, které mohou ovlivnit vnimani nemoci a smrti (Amery et al., 2023).
5.3.3 Sdélovani nepriznivé zpravy
Sdélovani neptiznivych zprav u déti je narocny a emociondlné komplexni proces, ktery

vyzaduje citlivy, zodpoveédny a individudlni pfistup. U déti s onkologickym onemocnénim se

vvvvvv
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o moznosti zhorSeni stavu a pfechodu na paliativni péci. Sdileni téchto informaci musi byt
ptizptisobeno véku ditéte, jeho schopnosti porozumét situaci, a tomu, jakou podporu miize dité

a rodina béhem tohoto obdobi potiebovat (Amery et al, 2023).

V piipadé onkologickych onemocnéni komunikace o nepiiznivych zpravach casto
koresponduje s postupnym zhorSovanim zdravotniho stavu ditéte. Zpocatku, kdy je nemoc
lé¢ena kurativnimi metodami, je diiraz kladen na boj proti nemoci. Jak nemoc postupuje
a lécebné moznosti se vycCerpavaji, prechazi péce do faze paliativni, zaméfené na zajisténi co
nejlepsi kvality zivota a zmirnéni bolesti, nikoliv na vyléCeni. Tento pfechod je pro rodinu
1 dité velmi narocny, a je tfeba k nému pfistupovat citlivé, s respektem a s ohledem na jejich

potieby (Hrdlickova, 2022).

Paliativni péce zahrnuje nejen zmirnéni bolesti, ale i podporu ditéte a rodiny v tézkych chvilich,
kdy si uvédomuji, Ze 1é¢ebné moznosti jsou jiz omezené. V tomto obdobi je kladeno diiraz na
kvalitni zivotni podminky, psychologickou podporu a ujisténi o tom, Ze rodina neni v tomto
procesu sama. Tento pfechod miize byt emocionalné narocny a vyzaduje jak lékatskou, tak

psychologickou podporu pro dité€ i jeho rodinu (Buzgova, 2019).

Komunikace s ditétem by méla odpovidat jeho véku a schopnosti porozumét slozitym
informacim. Mlad$im détem je tieba poskytovat informace jednoduchym, ptimym jazykem,
zatimco star$i déti a adolescenti mohou byt zapojeni do otevienéjSich diskusi, které respektuji
zahrnuje nejen zdravotnicky personal, ale i rodinu, je kli¢ovy pro zajisténi podpory nejen ditéti,
ale 1 jeho blizkym. Tento pfistup pomaha zajistovat emocionalni a psychologickou podporu,

ktera je v této situaci nezbytna (Bednatik et al., 2020).
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6 PRUZKUMNA CAST

6.1 Prazkumna otazka

Jaké jsou potieby rodicii a déti v détské onkologii?

6.1.1 Diléi prizkumné cile

1) Zjistit, jaké jsou nejcastéjsi potieby rodict a déti v détské onkologii.

2) Popsat vysledky tykajicich se potieb rodicu a déti v oblasti détské onkologie.
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6.2 Metodika prizkumu
Metodika prizkumu potieb rodict a déti v détské onkologii byla zpracovana na zéklad¢ literarni
reSerSe, konkrétné¢ vyuzitim metody scoping review, tento pfistup umoznil identifikovat

a analyzovat dostupné studie zaméiené na danou problematiku.

Scoping review predstavuje metodologicky pfistup k syntéze jiz dostupnych poznatkl a je
nékdy oznacovan jako mapovani prehledd. Tento pfistup zahrnuje provedeni reSerSe zamétené
na identifikaci odbornych studii a clankl. Primdrnim cilem scoping review je ziskat
a piehledné zmapovat informace o vybraném tématu, oblasti nebo problému, pficemz se
zohlediiuji rizné kontexty. Soucasti této metody je také identifikace potencidlnich mezer
anedostatki v existujicich védeckych znalostech (Munn et al., 2022; Peters et al., 2020; Pollock
et al.,2022).

6.2.1 Scoping review otazka

Prvnim krokem v pruzkumu bylo pouziti vzorce PCC (Populace, Koncept, Kontext)
k vytvoteni otazky pro scoping review. Tato otdzka vedla k definovani specifickych kritérii pro
zatazeni a byla navrZena tak, aby odpovidala hlavnimu cili vyzkumu. Otazka pro scoping
review byla formulovana v ¢estin€ i angli¢tin€, coz umoznilo efektivni vyhleddvani klic¢ovych

slov
Jaké jsou potieby rodicii a déti v détské onkologii?
What are the needs of parents and children in pediatric oncology?

6.3 Vyhledavani kritérii dle vzorce PCC

Vyhledavaci strategie byla postavena na formulaci otazky scoping review podle vzorce PCC
(Populace, Koncept, Kontext). Tento vzorec je zdkladem pro piesné vymezeni klicovych slov,
ktera slouzi k hledani relevantni literatury. Formulovani otazky podle PCC je klicové pro
zajisténi spravného zameieni na potfebné zdroje, coz usnadiuje stanoveni kritérii pro zahrnuti
nebo vylouceni informaci. Takto definovana otazka poskytuje strukturu pro cely piehled
a usnadiluje nalezeni odbornych studii. Klicova slova obsaZena v této otdzce jsou zasadni pro
cilené vyhledavani relevantni literatury (JarosoSova et al., 2014). Populace zkoumani by méla
byt konkrétné urcena na zakladé scoping review otazky, naptiklad podle v€ku, pohlavi nebo
jinych specifickych charakteristik Gc¢astniki. Ur€eni kritérii podle tohoto vzorce zahrnuje
definovani hlavniho konceptu a zaméteni na ucel studie. Kontext miize zahrnovat geografické

faktory, ale 1 specifické socidlni, kulturni ¢i demografické aspekty, jako je pohlavi nebo etnicky
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puvod (Peters et al., 2020). Klicova slova podle PCC vzorce jsou uvedena v ¢eské 1 anglické

verzi (viz tabulka €.1 a ¢.2).

Tabulka 1 - Vyhledavaci kritéria podle vzorce PCC

Vzorec PCC Kritéria
Populace (Population) Déti a rodice
Koncept (Concept) Potieby

Kontext (Contetext) D¢tska onkologie

Tabulka 2 - PCC search criteria

Vzorec PCC Criteria

Populace (Population) Children and parents
Koncept (Concept) Needs

Kontext (Context) Pediatric Oncology

6.3.1 Vyhledavaci strategie

Pted zahdjenim hlavniho vyzkumu byl proveden uvodni prizkum zaméfeny na ovéteni
vhodnosti vybranych klicovych terminil a na zajiSténi dohledatelnosti relevantnich odbornych
studii v souladu s vyzkumnou otdzkou. Tento pfedvyzkum se uskutecnil mezi 1. fijnem a 30.
listopadem 2024. Na zéklad¢ zjisténi z predvyzkumu byla revidovana a doplnéna klicova slova

v ramci vyzkumného vzorce.

Pro identifikace relevantnich studii a ¢lankt byly vyuZity 3 hlavni databaze: PubMed, ProQuest
a Web of Science. Pfi vyhledavani byly aplikovany specifickd zatazovaci kritéria. Vyhledavani
probihalo v ¢eském 1 anglickém jazyce a bylo omezeno na publikace vydané pied rokem 2018,

¢imz byla zajisténa aktualnost vybranych materiali.

Vyhledéavaci strategie zacala formulovanim otazky pro scoping review, kterd byla sestavena
s vyuzitim kli¢ovych pojmt podle vzorce PCC. Poté byla stanovena kritéria pro zatfazeni studii,
které spliiovaly poZadavky této otazky a zaroven kritéria pro vylouceni, podle nichZ byly

nékteré studie z vybéru vyfazeny. Odborné ¢lanky a studie byly vyhleddavany na zdkladé
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uréenych klicovych slov a zatazovacich kritérii vychazejicich z metodiky PCC. Denni ¢as na
vyhledavani se pohybovaly mezi 2-3 hodinami. Klicova slova byla pfitomna v nazvech nebo
abstraktech ¢lanku licencovanych databazich. Nasledné byla provedena analyza vhodnosti

vybranych studii, jez odpovidaji hlavnimu cili bakaléatské praci (Peters et al., 2022).

Cely proces vyhledavani a analyzy dat byl fizen podle doporuc¢eni mezinarodni vyzkumné
organizace JBI (The Joanna Briggs Institute) pro analyzu dat v ramci scoping review (Pollock
etal., 2022).

2. Definice kritérii

1. Formulace cile < ;
pro zafazeni a

areview otazky

vylouceni
3. Vyhledani 4. \lybér
odbornych studii a relevantnich
¢lanka studii a clanka

5. Posuzovani 6. Extrahovani

kvality studii a potrebnych dat
¢lanka
y 8. Interpretace a
7. 'Ana Vi shrnuti vysledka
syntéza vysledku

prizkumu

Obrazek 3 - Schéma vyhledavaci strategie scoping review (piejato od Pollock et al., 2022, upraveno autorkou)

6.3.2 Stanoveni zarazovacich a vyrazovacich kritérii
Druhym krokem bylo urceni kritérii pro zafazeni a vyloucent, ktera jsou obvykle rozdélena do
¢tyt hlavnich oblasti: populace, koncept, kontext a typ publikace (Peters et al., 2015, 2020).

V zavislosti na konkrétni otdzce scoping review vSak mohou byt rozdélena i jinak.

6.3.2.1 Zarazovaci kritéria
Zatazovaci kritéria (inclusion criteria, zkratka IC) pro scoping review by méla byt jasné
definovana a tvofit soubor podminek, které budou pti rozhodovani o zafazeni zohlednény. Tato

kritéria pomahaji 1épe pochopit rozsah otazky scoping review a poskytuji voditko pfi
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rozhodovéani, které zdroje zahrnout a které naopak vyloucit (Peters et al., 2021). Seznam

zatazovacich kritérii je uveden v tabulce €. 3.

Tabulka 3 - Zafazovaci kritéria

Oznaceni | Oblast Zarazovaci Kritérium

IC1 Téma Potieby rodict a déti v détské onkologie.

1C2 Koncept Publikace zabyvajici se potfebami rodicti a déti v détské onkologii.
IC3 Populace Publikace zabyvajici se détmi do 18 let a rodici.

IC4 Typ studie | Publikace v recenzovanych periodicich.

IC5 Typ studie | Primarni studie a vyzkumy.

IC6 Typ studie | Pfistupnost plného textu.

IC7 Obdobi Publikace zvetejnéné od 2019 az 2024 vcetné.

1C8 Jazyk Publikace zvetfejnéné v anglickém nebo v ¢eském jazyce.

1C9 Kontext Publikace zabyvajici se potiebami v détské onkologii.

IC= Inclusion criteria

6.3.2.2 Vyrazovaci kritéria

Vyftazovaci kritéria (exclusion criteria, zkratka EC). Vychazeji z kritérii zatazovacich (IC), ale

jsou jejich protikladem. Tato kritéria nejsou ur¢ena k tomu, aby byla zohlednéna, a mé¢la by byt

definovéna tak, aby se vzdjemn¢ vylucovala a kritérii zafazovacimi. Pfedem stanovena kritéria

pro zafazeni a vylou€eni pomadhaji minimalizovat riziko zkresleni pifi pfezkumu a zaroven

posiluji platnost vysledkii (Tufanaru et al., 2020; McArthur et al., 2020). Seznam vyfazovacich

kritérii je uveden v tabulce ¢. 4.
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Tabulka 4 - Vyfazovaci kritéria

Oznaceni | Oblast Vyiazovaci Kritéria

EC1 Obdobi Publikace zveiejnéné pied rokem 2019.

EC2 Jazyk Publikace zvefejnéné v jiném jazyce, nez v anglickém nebo
ceském.

EC3 Populace Publikace zabyvajicimi se star§imi 18 let.

EC4 Duplikatura | Publikace duplicitnich studiich.

EC5 Typ publikace | Sekundarni studie a vyzkumy.

EC6 Téma Téma publikace neodpovida scoping review otazce.

EC7 Kontext Publikace netykajici se onkologického onemocnéni.

ECS8 Kontext Publikace zabyvajici se vlivu Covidu a souvisejicich opatieni.

EC= Exclusion criteria

6.3.3 Klicova slova pro vyhledavani ve vybranych databazich

Zakladem pro vyhledavani relevantnich odbornych studii a ¢lanki byl spravny vybér klicovych
slov, ktery byl ur€en pomoci vzorce PCC a hlavniho cile. Vybér klicovych slov mé zasadni vliv
na uspéch vyhledavani, pficemZ opomenuti dilezitych kli¢ovych slov mlze byt limitujicim
faktorem (JaroSova et al., 2014). Pro vyhledavani studii a ¢lankli byly pouZzity Booleovské
operatory, které umoznily vytvafet vztahy mezi kliCovymi slovy v pouZitém vyhledavacim
vzorci. Pouzil se pouze zékladni operator ,,AND®, ktery propojuje rizna kli¢ova slova
a zajistuje, ze vysledky budou relevantni pro vSechna zadana slova, jeZ zarovein omezoval
vysledky tim, Ze kombinoval hledana kli¢ova slova, aby byla obsazena ve vSech vyhledanych

publikacich (JaroSova et al., 2014).

Pro presnéjsi vysledky vyhledavani byly pouzity zastupné znaky, coz jsou specifické symboly,
které nahrazuji jedno nebo vice pismen ¢i slov v hledaném vyrazu (JaroSova et al., 2014). Pti
vyhledavani studii a ¢lankl byla pouZita interpunkéni znaménka (,,) a hvézdicka (*), aby bylo
dosaZeno presnéjsich a uplnéjSich vysledkt. Interpunkéni znaménka byla pouzita pro pfesné
vyhledavani konkrétniho slovniho spojeni, napiiklad ,,Pediatric oncology*, ¢imz bylo zajisténo,

ze budou nalezeny pouze publikace obsahujici toto konkrétni spojeni. Hvézdicka (*) byla
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pouzita k nalezeni riznych variant hledaného slova, pficemz se obvykle umistuje na konec

slova (JaroSova et al., 2014).

Tabulka 5 - Pouziti zastupnych znaki pti vyhledavani v anglickém jazyce

Cislo Kategorie Klic¢ova slova
1. Populace (Population) Child*
2. Populace (Population) Parent*
3. Koncept (Concept) Need*
4. Kontext (Contetext) "Pediatric oncology"
5. 1 AND 2 AND 3 AND 4

6.3.4 Vybér a vyhledavani relevantnich studii

Pfi vyhledavani v licencovanych databazich bylo pouzito pokrocilé vyhledavani (advanced
search). Tento zplsob umoziuje rizné¢ modifikace hledanych kli¢ovych slov, naptiklad 1ze
nastavit omezeni tykajici se véku, typu dokumentu a roku publikace (JaroSova et al., 2014).
Klic¢ova slova byla vyhledavana v oblastech Title/Abstract. Pokud dana databaze tuto moZnost
nenabizela, klicova slova byla hledan4d pouze v oblasti Title (ndzev publikace) a Abstract

(abstrakt publikace).

Vybér relevantnich studii byt pfedem definovan a zaloZzen na uréenych zafazovacich
a vytazovacich kritériich (viz kapitola 5.3.2). Proces vybéru studii a ¢lanki zacal hodnocenim
nazvi a abstraktd podle zafazovacich kritérii, Nésledné probihalo hledani potencidlné
relevantnich diikkazii v plném textu studii a ¢lankd, které byly dale hodnoceny na zakladé

stanovenych kritérii pro zafazeni a vylouceni (Peters et al., 2021).

6.4 Zmapovani dat

Pro priizkum studii byly prozkoumany tfi databaze: PubMed, ProQuest a Web of Science, a to
v obdobi od listopadu 2024 do unora 2025. Vyhledavani v téchto databazich probihalo za
pouziti kli¢ovych slov v ¢esting i angli¢tin€. Studie byly vyhledavany v sekci Advanced search.
K vyhledavani byla soucasné aplikovana zatazovaci kritéria (viz tabulka €. 3), konkrétné ICS8-

Publikace zveiejnéné v anglickém nebo ¢eském jazyce a IC7-Publikace zvetejnéné od 2019 az
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2024 vcetné. Vysledky vyhleddvani a konkrétni postup jsou uvedeny v tabulce €. 6. V ramci

vyhledavani v téchto databazich byly nalezeny studie a ¢lanky v anglickém jazyce

Tabulka 6 - Seznam prozkoumanych databazi spolu s po¢tem nalezenych studii a ¢lankd

Databaze Oblast Pocet nalezenych studii
PubMed Title / Abstract 160
ProQuest Title 4
ProQuest Abstract 33

Web of Science Title 8

Web of Science Abstract 83

Ttidéni a zafazovani relevantnich studii bylo zobrazeno pomoci PRISMA Flow diagramu (viz
obrazek ¢. 4), ktery sleduje postup vyhledavani a vybéru studii, Tento diagram, pievzaty
z roku 2021 (Page et al., 2021), byl graficky upraven a pteloZen autorkou, aby odpovidal
pozadavkim scoping review. Z diagramu vyplyva, ze z vybranych tii databazi bylo nalezeno
288 studii. Duplikaty byly odstranény pomoci Microsoft Excelu. Poté byly prozkoumény nazvy
a abstrakty studii. Po aplikaci kritérii pro zahrnuti a vylouceni (EC a IC) zlstalo 6 studii (viz

PRISMA flow, obrazek ¢.4).

Pro lepsi ptehlednost byly béhem hledani studii v programu Microsoft Excel vytvotfeny tabulky,
do kterych byla zaznamenana dutlezita data, jako jsou ndzvy studii, rok publikace, jména autord,
mista publikovani, DOI (identifikator digitdlniho objektu), odkazy na studie, vyzkumny soubor
a rozhodnuti, zda byla studie zafazena, ¢i vyloucena. Rozhodnuti o zafazeni nebo vylouceni
studii byla u¢inéna v souladu se zaméfenim scoping review a stanovenymi kritérii EC a IC. Na
vybéru studii se podileli dva recenzenti — autorka bakalarské prace a jeji vedouci bakalaiské

prace.
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Vyhledavani studii pomoci licencovanych databazi

E Publikace vyhledavané v Publikace vytazené pred
:5 databazich: vyhodnocovanim:
7}
i PubMed (n = 164) Odstranéné duplikaty (n = 65)
> ProQuest (n = 37)
Web of Science (n =91)
Publikace k posouzeni na zédkladé Vytazené publikace na zakladé
abstraktu/nazvu: abstraktu/nazvu:
(n=223) (n=160)
= Publikace ziskané pIného textu: Neziskané plné texty publikaci
S (n=63) (n=5)
S
=)
: l
<
=)
s
> v 24 o
Plné ¢lanky k posouzeni: Vyfazené Clanky z diivodu:
(n=58) (n=52)
EC3(n=6)
EC 6 (n=20)
EC7(n=23)
EC8(n=3)
‘E Publikace zatazené do prizkumu:
3 (n=6)
D
«
N

EC= vytazovaci kritérium, n= pocet publikaci

Obrazek 4 - PRISMA flow diagram 2020 (pfejato od Page et al., 2021, upraveno autorkou)

6.5 Prezentace dohledanych vysledki

Do prizkumu bylo zahrnuto celkem 6 studii, které byly vybrany na zdkladé¢ predem
stanovenych kritérii pro zafazeni a vytazeni, a to v souladu s otazkou pro systematicky piehled
(viz PRISMA digram, Obrazek 2). Pro lepsi pfehlednost byla vytvotfena tabulka zahrnutych
studii pomoci Microsoft Excel (Tabulka 7), kterd obsahuje idaje o nazvu studie, roce jejiho

zvefejnéni, misté publikace a autorech.
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Tabulka 7 - Piehled zahrnutych studii do prizkumu

Autori Rok | Misto publikace | Nazev publikace

Sisk et al. 2021 USA Parental views on Communication between
Children and Clinicians in Pediatric Oncology:
A Qualitative Study

Tan et al. 2021 Malajsie Information needs of Malaysian parents
of children with cancer: A qualitative study

Lewandowska | 2022 Polsko The Needs of Parents of Children Suffering from
Cancer-Continuation of Research

Sisk et al. 2020 USA Communication  in  Pediatric  Oncology:
A Qualitative Study

Koyu et al. 2024 Iran The effect of psychological resilience and spiritual
well-being on the experience of hope in parents
of children with cancer

Aoun et al. 2020 | Spojené kralovstvi | The profile and support needs of parents

in pediatric palliative care: comparing cancer

and non-cancer groups

6.6 Zarazené studie

6.6.1 Studie ¢.1

Parental Views on Communication between Children and Clinicians in Pediatric Oncology:

A Qualitative Study

Tato studie byla publikovana roku 2021 v USA od autori Brayn A. Sisk, Ginny L. Schulz et al.

Studie zkouma pohledy rodi¢li na komunikaci mezi détmi a zdravotnickym personalem

v oblasti détska onkologie a jak tato komunikace ovliviiuje jejich zkusenosti a podporu béhem

1éEby déti s onkologickym onemocnénim.

Cilem studie bylo prozkoumat nazory rodi¢ii na komunikaci mezi détmi a zdravotnim

persondlem v oblasti détské onkologie. Studie se zaméfuje na to, jak rodice vnimaji ditlezitost
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komunikace mezi svymi détmi a zdravotniky béhem lécby onkologického onemocnéni a jaké

funkce komunikace povazuji za kli¢ové.

Metodika studie: Studie byla provedena kvalitativnim vyzkumnym designem pomoci
polostrukturovanych rozhovort. Do vyzkumu bylo zahrnuto 80 rodict déti s onkologickymi
onemocnénimi, kteti byli oSetfovani v nékolika akademickych 1ékarskych centrech v USA.
Vybér ucastnikii zahrnoval rodiny déti rizného véku, jak mladsich, tak starSich, coz umoznilo
srovnavani jejich nadzort na komunikaci s 1ékafi. V ramci analyzy dat byla pouzita sémanticka
obsahova analyza, ktera se zaméfila na identifikaci hlavnich témat a funkci komunikace, které

rodi¢e povazovali za kli¢ové pro proces 1é¢by.

Analyza byla zalozena na funkénim modelu komunikace, coz znamenalo, ze vyzkumnici se
soustfedili nejen na obsah komunikace, ale i na jeji ucel a efektivitu v riznych fazich 1é¢by.
Metodika zahrnovala teoretické vzorkovani, reflexivitu vyzkumnika a interpretativni ptistup
k analyze textovych dat. Rozhovory probihaly v klidném prostfedi, bud’ osobné v nemocnici,
nebo prostfednictvim videorozhovort. VSechny rozhovory byly zaznamenavany a nasledné

analyzovany.

Vysledky studie: Analyza rozhovoril s rodi¢i ukazala nékolik klicovych funkci komunikace
mezi détmi a zdravotnim persondlem. Bylo identifikovéano Sest hlavnich témat, ktera byla pro

rodice zasadni pfi interakcich s lékafi a zdravotnickym personalem:

1. Budovani vztahii — Rodice zdiraznili dulezitost pozitivniho vztahu mezi lékafem
a ditétem, ktery usnadiiuje diveéru a zlepSuje ochoté podstoupit 1é€bu. Déti potiebuji
pocit bezpeci a divéry v 1€kare.

2. Podpora zapojeni pacienta — Duraz na aktivni Gcast déti v procesu 1écby, pri¢emz déti
by mély mit pfistup k informacim, které odpovidaji jejich véku a schopnosti je pochopit.
Dé&ti maji potfebu rozumét své nemoci a lécbé v takové formé, ktera je pro né
pochopitelna a piijatelna.

3. Redeni emoci — Komunikace byla povazovana za dileZitou i v oblasti emocionalni
podpory déti a rodicl, zejména v tézkych chvilich, kdy dité podstupuje bolestivé
procedury nebo dostava tézkou diagndzu. DéEti potiebuji emocionalni podporu, ktera
pomahé zmirnit jejich obavy a stres spojené s 1é€bou.

4. Vymeéna informaci — Rodice Casto uvadéli, Ze potiebuji jasné a srozumitelné informace
o lécbe, progndéze a dalSich mozZnostech, aby mohli informované rozhodovat

o pokracovani 1éCby.
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5. Zvladani nejistoty — Vzhledem k nejistoté spojené s onkologickymi nemocemi byl
kladen diiraz na komunikaci o moznych rizicich a vyvoji onemocnéni.
6. Podpora nad¢je — Rodice uvedli, Ze komunikace, ktera byla zaméfena na pozitivni

vyhledy a nad¢ji pro dit¢, méla vyrazny dopad na jejich emocionalni pohodu.

Rozdily mezi rodi¢i déti rizného veéku byly ziejmé. Zatimco starsi déti Casto nechtély mluvit
o své nemoci a hledaly informace samy, mladsi déti mély vétsi zajem o podrobnosti a Casto
kladly pfimé otazky tykajici se jejich zdravotniho stavu. Tyto rozdily ovlivnily zptsob, jakym

se rodice rozhodovali o komunikaci s 1€kati a jaké informace povazovali za klicové.

Zavér: Studie ukazala, ze komunikace mezi détmi a zdravotnim personalem v oblasti détské
onkologie je klicovym faktorem, ktery ovlivituje nejen rozhodovani rodicii o 1é¢be, ale i jejich
emocionalni pohodu a schopnost zvladat péci o dité. Identifikovanych Sest funkci komunikace
poskytuje rdmec pro zlepSeni interakei mezi détmi, rodici a zdravotniky. Nejvétsi potieba déti
v tomto procesu spociva ve vhodném zapojeni do 1é€ebného procesu, pticemz déti potiebuji

informace ptizpisobené jejich véku a emocionalni podporu, zejména v tézkém obdobi 1éCby.

Vysledky studie mohou slouZit jako cenny néstroj pro zlepSeni klinickych praktik a pro vyvoj
specifickych komunikacnich strategii, které budou zohlediovat vék ditéte, jeho potieby a stav
onemocnéni. Tyto poznatky mohou pomoci zdravotnickym pracovnikiim lépe porozumét
potfebam rodin a zajistit, ze komunikace bude co nejefektivnéjsi pii podpore 1€cby a péce

o détské pacienty.

6.6.2 Studie ¢. 2

Information needs of Malaysian parents of children with cancer

Tato studie byla publikovana roku 2022 v Malajsii od autord Chai-Eng Tan, Sie Chong Doris
Lau at al. Studie se zamétuje na informacni potteby malajskych rodict déti s onkologickym

onemocnénim.

Cilem studie bylo prozkoumat informacni potieby rodic¢a déti s onkologickym onemocnénim
a zjistit, jak tyto potfeby ovliviiuji jejich schopnost zvladat narocnou situaci, ve které se
nachdzeji, a poskytovat péci svym détem. Studie se zaméfila na tfi klicové oblasti informaci,
které rodi¢e povazuji za nezbytné pro zvladani péce o dité o pro vlastni psychickou pohod.
Vyzkum si klad za cil zlepsit poskytovani rodinné podpory a posilit efektivitu psychosocialni

péce tim, Ze porozumi témto specifickym potiebam.
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Metodika studie: Jednalo se o kvalitativni vyzkum, ktery zahrnoval 14 rodict déti
s onkologickym onemocnénim a 8 zdravotnickych pracovnikii. Rodi¢e byli vybrani ze dvou
méstskych onkologickych center v Malajsii, jednoho statniho a jednoho univerzitniho.
Zdravotnici byli reprezentanti obou téchto center a dalSich organizaci, které poskytuji
komunitni paliativni péci. Pro sbér dat byly pouZzity polostrukturované rozhovory vedené podle
tématickych privodct. Tyto rozhovory byly nahrany, pfepsany a nasledné podrobeny analyze

na zakladé metodologie teorie zakotvené v datech.

Vysledky studie: Analyza rozhovort odhalila tfi hlavni oblasti informac¢nich potieb rodict,

které byly kli¢ové pro jejich schopnost u¢inné€ se vyrovnat s onkologickou 1écbou déti:

1. Interakce se zdravotnickym systémem — Rodice vyzadovali informace tykajici se
diagnozy, 1écby a organizace zdravotni péce, véetné navigace systémem a poradenstvi
o zpusobech, jak se orientovat v ramci péce o dité. Informace, které pomohly rodi¢im
1épe rozumét [é€ebnym postupiim a komunikovat s 1€kati, byly povaZzovany za nezbytné
pro sniZeni stresu a nejistoty v prubéhu 1écby.

2. Péce o dité doma — Rodice potiebovali informace o tom, jak pecovat o dité v domacim
prostfedi. To zahrnovalo nejen praktické navody na kazdodenni Cinnosti, jako je
hygiena a podavani 1¢ékii, ale 1 rady tykajici se zvladani psychologickych
a emociondalnich potieb ditéte. Zvlastni diraz byl kladen na porozuméni tomu, jak se
bolesti, nezadoucich uc¢inkt 1é€by a emocni podpory.

3. Psychosocialni podpora pro rodi¢e — Tato kategorie zahrnovala potifebu informaci
o tom, jak rodi¢e mohou pecovat o sebe, aby zvladli stres a emocionélni naroky spojené
s 1écbou ditéte. Rodice hledali informace o praktickych podptrnych opatfenich
strategiich pro zlepSeni své osobni pohody, napiiklad o metodach zvladani uzkosti

a vyhoteni.

Zavér: Studie ukazala, ze splnéni informacnich potfeb rodici je klicovym faktorem pro
poskytovani psychosocidlni péce rodindm s détmi trpicimi onkologickymi onemocnénimi.
Rodice, ktefi maji pfistup k potfebnym informacim, jsou lépe schopni fidit proces 1éby
a zaroven se vyrovndvat s kazdodennimi vyzvami. Vyvoj a poskytovani vhodnych
informacnich materidlti a programt, které pokryji tyto potieby, bude zdsadni pro zajisténi
adekvatni podpory, kterou rodice potiebuji k tomu, aby G¢inné pecovali o své déti a zachovali

svou psychickou pohodu. Ziskané poznatky mohou slouzit jako zéklad pro rozvoj lepsich
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komunikacnich strategii, které budou pfizptsobeny specifickym potiebam rodin v onkologické

péci.

6.6.3 Studie ¢. 3

The Needs of Parents of Children Suffering from Cancer — Continuation of Research

Tato studie byla publikovana roku 2022 v Polsku od autorky Anna Lewandowska. Studie
zkouma potieby rodict déti s onkologickym onemocnénim, pfi¢emz zkouma zejména podporu,

kterou rodi¢e potfebuji béhem i po 1€¢bé a jaké specifické potieby zlstavaji neuspokojeny.

Cilem této studie bylo zhodnotit potfeby rodict déti trpicich onkologickym onemocnénim
a analyzovat uroven jejich nespokojenosti s témito potiebami. Studie se zaméfila na identifikaci
neuspokojenych potifeb rodicli v riznych oblastech, vcetné psychosocidlni, emocionalni,
informacni, finan¢ni a dalSich. Zarovein byla zkoumana efektivita sou¢asného zdravotnického

systému pii poskytovani pottebné podpory rodi¢tim.

Metodika studie: Tato studie byla provedena jako kvantitativni vyzkum ve formé populaéniho
prizkumu mezi lety 2015-202. K G¢asti na vyzkumu byli pozvani rodi¢e déti s onkologickym
onemocnénim, ktefi byli pozadani o vyplnéni dotazniku zaméfenych na jejich potieby
a problémy v souvislosti s nemoci jejich ditéte. Celkem se do vyzkumu zapojilo 800 rodicu,

pfi¢emzZ vzorek zahrnoval Sirokou Skalu rodi¢ii z riznych socidlnich a demografickych skupin.

Dotazniky byly navrzeny tak, aby zohlednily rizné oblasti potieb — 0d emoci a psychosocialni
podpory az po informace o zdravotnim stavu, finanéni problémy a kazdodenni problémy pfi
péci o nemocné dité. Dotaznik obsahoval otazky zamétujici se na to, jak rodic¢e hodnoti svou
potiebu v jednotlivych oblastech, zda citi, Ze jsou jejich potieby uspokojovany, a jaké oblasti
by podle nich mély byt v péci o dit€ zlepSeny. Rodice meli moznost hodnotit jednotlivé potieby
jako ,nizke“, ,stfedni“ nebo ,,vysoké®“, a to jak Vv oblasti Iékafskych informaci, tak

1 v emocionalni a finan¢ni podpofe.

Vysledky studie: Analyza ukdzala, Ze 97 % tcastnikl studie mélo néjaky typ potieby v jedné
nebo vice oblastech, ptfi¢emz 73 % rodicl uvedlo, ze jejich potieby byly stiedni nebo vysoké
urovni. NejcastéjSimi oblastmi, ve kterych rodi¢e pocitovali nedostatecnou podporu, byly
emociondlni a informacni potfeby. 70 % rodi¢i vyjadfilo stfedni nebo vysokou potiebu
1ékatskych informaci o zdravotnim stavu ditéte a jeho prognodze. 55 % rodich uvedlo stredni
nebo vysokou potfebu v oblasti psychologické ¢i emociondlni podpory, pficemz mnozi

z nich zdliraznili pottebu pomoci v t€Zkych chvilich béhem hospitalizace ditéte.
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Dale bylo zjisténo, ze 30 % rodict mélo potiebu finan¢ni pomoci, ktera byla v nékterych
ptipadech spojena s ndklady na 1écbu, pfevozem ditéte na hospitalizaci nebo ztratou piijmu,
protoze se rodi¢e museli pln¢€ vénovat o své dité. 77 % rodicu uvedlo potiebu pomoci v oblasti
kazdodenniho fungovani, zejména s ohledem na néaroky spojené¢ s péci o nemocné dité

a zvladani béznych zivotnich ukolu.

Dalsi analyza ukazala, ze délka nemoci ditéte ovliviiuje typ a intenzitu potfeb rodici. Rodice
deti, které byly nemocné méné nez 3 roky, Castéji vykazovali na potfebu emocionalni
a informac¢ni podpory. Naopak rodice déti, které byly nemocné vice nez 3 roky, Castéji uvadeli
potiebu somatické a finanni pomoci. Zajimavy byl také vztah mezi poctem déti v roding
a potiebami v psychologické oblasti. V rodinach s vice nez jednim ditétem byla potieba

psychologické podpory vyrazné vyssi.

Zavér: Vysledky této studie jasné ukazuji, Ze rodice déti s onkologickym onemocnénim celi
vysoké trovni neuspokojenych potieb, zejména v oblastech psychologické, emociondlni
a informacni podpory. Studie rovnéz naznacuje, Ze stavajici zdravotnicky systém nedostate¢né
reaguje na tyto potfeby, coz muze mit negativni dopad na duSevni zdravi rodict a jejich
schopnost efektivné pecovat o své dité. Identifikace téchto potieb, pfedevsim na zacatku
nemoci, je kli¢ova pro prevenci psychosocidlniho stresu a umozinuje lepsi zaméteni podpory na

specifické potfeby rodiny.

Vysledky podtrhuji dilezitost zlepSeni komunikacnich a podplirnych mechanisml v ramci
zdravotni péce o déti s onkologickym onemocnénim. Zdravotnici by méli byt schopni 1épe
identifikovat a reagovat na konkrétni poteby rodic¢li, aby se minimalizovaly negativni efekty
stresu a vycCerpani. Rodice, jako priméarni pecovatelé, potiebuji komplexni podporu, ktera
zahrnuje jak praktické, tak emocionalni a informaéni aspekty péce. Tato studie tedy poskytuje
dilezity nastroj pro zlepSeni pfistupu k péci a zajisténi komplexni podpory rodindm déti

s onkologickym onemocnénim.

6.6.4 Studie ¢. 4

Communication in Pediatric Oncology: A Qualitative Study

Autofi studie Bryan A. Sisk, Annie Friedrich, Lindsay J. Blazin et al. Publikovali tuto studii
roku 2020 v USA. Studie zkoumd zpiisoby a efektivitu komunikace mezi rodi¢i, détmi
a zdravotnickym persondlem v oblasti détské onkologie, se zaméfenim na zlepSeni vztaht

a porozuméni mezi t€émito skupinami.
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Cilem této studie bylo identifikovat klicové funkce komunikace mezi rodic¢i déti

s onkologickym onemocnénim a jejich zdravotnickym persondlem. Studie se zaméfila na

vvvvvv

Metodika studie: Tato kvalitativni studic byla realizovana  prostiednictvim
polostrukturovanych rozhovorti s 78 rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim. Rodice byli
vybrani z tfi akademickych I€katfskych center a byli interviewovani raznych fazich 1écby
(beéhem aktivni 1é¢by, v obdobi pteziti a v obdobi smutku po ztraté¢ ditéte). Kromé rodica byli
do vyzkumu zahrnuti také zdravotnicky persondl z téchto center, ktefi poskytovali péci détem

s nadorovym onemocnénim.

Rozhovory byly analyzovany pomoci induktivniho a deduktivniho kédovani, coz umoznilo
identifikovat hlavni komunika¢ni funkce, které rodice povazovali za zasadni. Induktivni
kédovani se soustfedilo na objevovani novych témat, zatimco deduktivni koédovani vychazelo

z jiz existujicich teorii a vyzkumi o komunikaci v onkologické péci.

Vysledky studie: Analyza rozhovort vedla k identifikaci osmi klicovych funkei komunikace
v détské onkologii. Sest z téchto funkci bylo shodnych s t&mi, které byly identifikovany ve

studiich zaméfenych na dospélou onkologii. Tyto zahrnuji:

1. Budovani vztahti: Duvéra a blizkost mezi rodi¢i a zdravotniky byla povazovana za
zaklad pro kvalitni komunikaci.

2. Vymeéna informaci: Poskytovani jasnych a prehlednych informaci o diagnoze, 1é€bé
a prognoze bylo nezbytné.

3. Umoznéni sebetizeni rodiny: Podpora rodi¢t pti rozhodovani a pii spravé zdravotni
péce byla klicova.

4. Rozhodovéni: Rodice se podileli na rozhodovani o 1écbé a vybéru terapeutickych
pfistupd.

5. Zvladéani nejistoty: RodiCe pottebovali strategii pro zvladani nejasnosti a obav
spojenych s 1écbou a prognozou.

6. Reakce na emoce: Zdravotnici byli vnimani jako podpora pii zvladani emoci rodict,

zejména v tézkych obdobich.

Kromé téchto Sesti funkci byly také identifikovany dvé nové komunikacéni funkce, které nebyly

dosud bézné¢ zminovany v kontextu dosp€lé onkologie: 7. Podpora nad¢je: Tato funkce
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zahrnovala diraz na pozitivni aspekty 1é¢by, na poskytovani realistickych nad¢ji bez vytvaieni
faleSnych ocekévani, a zaméfeni na nadé€ji i mimo samotné preziti ditéte. 8. Poskytovani
validace: Komunikace, ktera posilovala ptesvédceni rodici o ,dobrém rodiCovstvi®,
potvrzovala jejich roli jako partnerii ve zdravotni péci a potvrzovala jejich obavy a starosti, byla

vnimana jako velmi podptirna.

Vztah mezi rodi¢i a zdravotniky, jak bylo zjisténo, je kli¢ovy pro celkovou efektivitu
komunikace. Budovani vztahti bylo vnimano jako zakladni pro vSechny ostatni komunikac¢ni

vvvvv

zvladat vyménu informaci, podporu nadé€je a reagovat na emociondlni potieby rodict.

Zavér: Studie ukazala, Ze rodice déti s onkologickym onemocnénim potiebuji komplexni
a vicevrstevnou komunikaci se zdravotnickym persondlem. Kli¢ové komunikacni funkce, jako
je budovani vztahl, vyména informaci a podpora nadéje, jsou nezbytné pro uspésnou spolupraci
mezi rodi¢i a zdravotniky. Tato studie poskytuje rdmec pro zlepSeni komunikace v détské
onkologii a mulze slouzit jako ndvod pro klinické tymy pfi zlepSovani péfe o déti
s onkologickym onemocnénim. Budouci vyzkum by se m¢l zaméfit na méfeni, jak dobie
zdravotnicky personal plni tyto funkce a jaky vliv maji na rodiny pacientd. Vyvoj intervenci,
které podporuji tyto komunikacni funkce, by mohl vyrazné ptispét k zajisténi kvalitni péce

a podpory pro rodic¢e a déti béhem 1é€by nadort.

6.6.5 Studie ¢. 5

The effect psychological resilience and spiritual well-being on the experience of hope

in parents of children with cancer

Tato studie byla publikovana roku 2024 v Iranu od autortit Hazal Ozdemir Koyu, Naime Altay
et al. Studie analyzuje vliv psychologické odolnosti a duchovniho blaha rodi¢t na jejich
zkuSenost s nad¢ji a optimismem pii prochazeni 1é¢bou déti s onkologickym onemocnénim

a jak tyto faktory ovliviiuji jejich schopnost vyrovnat se s naroénymi situacemi.

Cilem této studie bylo prozkoumat, jak psychicka odolnost a duchovni pohoda ovliviiuji
prozivani nad¢je u rodich déti s onkologickym onemocnénim. Studie se zaméfila na to, jak tyto
dva faktory mohou podpofit emociondlni stav rodi¢l v tézké situaci, kdy pecuji o nemocné dite,
a zda mohou zlepsit schopnost rodicu Celit ndro¢né situaci a prozivat nadé€ji béhem 1écby jejich
deéti.
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Metodika studie: Studie byla provedena za pouziti kvantitativniho vyzkumného designu.
K ucasti na studii byli vybrani rodic¢e déti s onkologickym onemocnénim, ktefi byli 1é¢eni na
nékolika nemocnicich v riznych regionech. Ugastnici studie byli poZzadani, aby vyplnili
standardizované dotazniky, které méfily jejich psychickou odolnost, duchovni pohodu a iroven

nadgje.

Pro méfeni psychické odolnosti byl pouzit Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC),
ktery je nastrojem pro hodnoceni psychické odolnosti a schopnosti jednotlivce vyrovnat se
stresovymi situacemi. K hodnoceni duchovni pohody byl pouzit Spiritual Well-Being Scale
(SWBS), ktery hodnoti duchovni pohodu na zéklad¢é dvou hlavnich dimenzi: osobniho vztahu
s vy$s§i moci a subjektivniho pocitu duSevni pohody. Pro métfeni nad¢je byl vyuzit Herth Hope
Index (HHI), ktery se zaméfuje na hodnoceni subjektivni urovné nadé&je, optimismu

a ocekavani rodicu tykajicich se zdravi jejich déti.

Utastnici byli pozadani, aby své odpovédi poskytli na zakladé jejich aktudlnich zkugenosti
béhem lécby jejich déti, a to bud’ v nemocni¢nim prosttedi, nebo po jejich navratu domu. Data
byla nasledné analyzovana pomoci statistickych metod, pfi¢emz autofi studie hledali korelace
mezi psychickou odolnosti, duchovni pohodou a prozivanim nadéje. Studie byla provedena na

vzorku 150 rodict, kteti byli v riizné fazi 1écby svych déti.

Vysledky studie: Studie ukazaly, Ze psychickd odolnost a duchovni pohoda maji silny
a pozitivni vliv na proZivani nadéje u rodict déti s onkologickym onemocnénim. Bylo zjiSténo,
ze rodiCe s vys$si urovni psychické odolnosti byli schopni 1épe zvladat stres a vyzvy spojené
s nemoci jejich déti, coz vedlo k vyssi urovni nadégje, kterou prozivali. Také rodice, kteti
vykazovali vyssi trovenn duchovni pohody, méli tendenci prozivat vétsi optimismus a pocit, Ze

1 v téZkych chvilich je mozné dosahnout pozitivniho vysledku.

Studie rovnéz zjistila, ze rodi¢e s vys$i urovni psychické odolnosti a duchovni pohody
vykazovali lepSi schopnost vyrovnat se s nejistotou a bolesti, kterd je spojena s lébou
onkologického onemocnéni u déti. Tito rodice byli 1épe schopni vyrovnat se s emocemi, jako

je strach a uzkost, jez prozivali silnéjsi pocit nadéje ohledné budoucnosti.

Statisticka analyza ukézala, Ze mezi témito faktory existuje pozitivni korelace. Rodice, kteti
vykazovali vyssi Groven duchovni pohody, méli tendenci vykazovat také vyssi psychickou

odolnost, coz vedlo k proZivani vétsi nad¢je. Tato zjiSténi ukazuji na diileZitost podpory jak na
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urovni psychické, tak i duchovni pohody, jako nastroje pro zlepSeni emociondlniho stavu rodict

a jejich schopnosti ¢elit témto narocnym okolnostem.

Zavér: Studie ukazala, ze rodi¢e déti s onkologickym onemocnénim potiebuji komplexni
a vicevrstevnou komunikaci se zdravotnim personalem. Klicové komunikaéni funkce, jako je
budovani vztahli, vyména informaci a podpora nadéje, jsou nezbytné pro uspésnou spolupraci
mezi rodi¢i a zdravotniky. Tato studie poskytuje ramec pro zlepSeni komunikace v détské
onkologii a muze slouzit jako ndvod pro klinické tymy pii zlepSovani péfe o déti
s onkologickym onemocnénim. Budouci vyzkum by se m¢l zaméfit na méfeni, jak dobie
zdravotnicky personal plni tyto funkce a jaky vliv maji na rodiny pacienti. Vyvoj intervenci,
které podporuji tyto komunikacni funkce, by mohl vyrazné ptispét k zajisténi kvalitni péce

a podpory pro rodice a déti béhem 1é¢by onkologickych onemocnéni.

6.6.6 Studie ¢. 6

The profile and support needs of parents in pediatric paliative care: comparing cancer

and non-cancer groups

Studii publikovali ve Spojenych statech kralovstvich roku 2020 autoti Samar M. Aoun, Fenella
J. Gill et al. Studie porovnava podplrné potieby rodich déti v paliativni péci, zamétuje se na
rozdily mezi rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim a détmi s jinymi nemocemi a zkouma,

jak tyto potieby ovliviiuji poskytovanou péci.

Cilem bylo zjistit, jaky vliv ma néstroj pro hodnoceni potfeb podpory rodi¢l v détské paliativni
péci, konkrétné pCSNAT, na identifikaci a porovnani potieb rodi¢t déti s onkologickym

a neonkologickym onemocnénim.

Metodika studie: Studie byla provedena jako prospektivni interven¢ni pilotni vyzkum.
Zucastnili se rodice déti, které potiebovaly paliativni péci, a to z riznych vékovych kategorii.
Bylo osloveno 42 rodicl, z nichZ 33 souhlasilo s Gcasti a 28 dokoncilo studii (8 rodic¢it mélo
déti s onkologickym onemocnénim a 20 s neonkologickym onemocnénim). Vyzkumnici
pouzili nastroj pCSNAT, ktery byl aplikovan b&hem dvou klinickych schizek rodict
s odbornym zdravotnickym persondlem. Béhem prvni schizky byl proveden prvni pCSNAT
a nésledné rodice absolvovali druhé hodnoceni 2—8 tydnil po prvni schiizce. Pfi intervenci byli

rodice vyzvani k vyplnéni dalSich §kal, véetné skaly pfipravenosti na péci a Skaly The Family
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Appraisal of Caregiving Questionnaire Palliative Care (FACQ-PC), ktera hodnoti dopady péce

na pecujici osoby v n¢kolika oblastech (zatéz, izkost, pozitivni hodnoceni, rodinna pohoda).

Vysledky: Studie ukazaly, ze nejveétsimi potfebami rodict byly: 1. mit ¢as pro sebe béhem dne,
2. potiebovali praktickou pomoc v doméacnosti, 3. védét, co mohou ocekavat v budoucnosti pii
péci o své dité, 4. problémy tykajici se financi, pravnich nebo pracovnich zalezitosti a 5.
pottebovali védét, na koho se mohou obratit v ptipadé obav o své dité. Zejména u rodici
pecujicich o déti s neonkologickymi nemocemi se objevily silngjSi potfeby v oblastech
komunikace s ditétem o jeho nemoci a vztahl s partnerem. Rodi¢e déti s neonkologickym
onemocnénim vykazovali vét§i potfebu podpory v porovnani s rodi¢i déti s onkologickym
onemocnénim. Mezi dals$i nedostatky, které byly identifikovany, patiily potieba zatfizeni pro

pomoc pii péci, pauzy od péce béhem noci a zajisSténi osobni péce.

Zavér: Studie ukazala, Ze pouziti systematického pfistupu k hodnoceni potieb rodict, jakym je
nastroj pCSNAT, je efektivni a pfinosné. Tento néstroj, spolu s dal§imi metodami hodnoceni,
umoznuje zdravotnickému personalu 1épe identifikovat problémy a potieby, se kterymi se
rodi¢e déti v paliativni péci potykaji. Vysledky této studie podtrhuji dulezitost komplexni
podpory rodicl, kterd zahrnuje nejen praktickou pomoc, ale také emocionalni a psychologickou

podporu, kterd by méla byt zohlednéna ve zdravotni péci o déti trpici vaznymi nemocemi.
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7 DISKUZE

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit potfeby rodict a jejich déti v oblasti détské onkologie.
Pro tuto analyzu byly vyhledany studie ve tfech odbornych databazich. Po zadani specifickych
klic¢ovych slov (viz. Tabulka €. 5) bylo nalezeno 288 studii, z nichz bylo néasledné odstranéno
65 duplikovanych. Po prostudovani abstrakti a plnych textl bylo do kone¢ného vybéru

zafazeno 6 studii.

Cilovou skupinou prizkumu byli rodice a déti do 18 let. Studie zamétujici se na déti starsi 18
let byly vylouceny. Dalsim kritériem byl Casovy rdamec, jenz zahrnoval pouze studie
publikované mezi roky 2019 a 2024. Studie provedené pied timto obdobim nebo po ném byly
vyfazeny. Pfijaté studie musely byt publikovany v anglic¢tiné nebo cestiné a mélo se jednat
o primarni vyzkumy s plné dostupnymi texty. Hlavnim tématem musely byt potieby déti
arodicl v détské onkologii. Publikace, které se nevénovaly détské onkologie, byly automaticky

vyfazeny z prizkumu.

Studie €. 1, zkoumala nazory rodict na komunikaci mezi détmi a zdravotnickym personalem
v détské onkologii, zaméfujici se na klicové aspekty této komunikace a jeji vliv na 1écbu.
Vyzkum zahrnoval rozhovory s 80 rodi¢i déti s onkologickymi onemocnénimi v USA. Rodice
povazovali komunikaci za zasadni pro Uspéch 1écby a emocionalni pohodu rodiny. Mezi
hlavnimi tématy byla divéra mezi ditétem a lékafem, aktivni zapojeni ditéte do 1écby
a emociondlni podpora v tézkych chvilich. Rodice zduraznili potfebu jasnych
a srozumitelnych informaci o 1écb€ a prognoze, které jim pomahaji rozhodovat o dal§im
postupu. Také byla zdlraznéna dileZitost komunikace o nejistoté spojené s onkologickym
onemocnénim a pozitivni komunikace, kterd podporuje nadéji. Vyznamnym zjiSténim byly
rozdily mezi rodi¢i déti raznych vékovych skupin. StarS$i déti Casto nechtély mluvit o své
nemoci, zatimco mlads$i mély vétsi zajem o detaily svého stavu a Casto kladly pfimé otazky.
Tyto rozdily ovlivnily zptisob komunikace rodicii s 1€kafi a vybér informaci. Studie ukazuje,
jak dulezitd je efektivni komunikace pro lepsi péci a emocionalni pohodu déti. ZlepSeni
komunikace mezi 1ékaii, détmi a rodici muze zlepsit celkovou zkuSenost s 1é€bou a pomoci

1ékatam prizplisobit podporu podle veku ditéte a jeho potieb (Sisk et al., 2021).

Studie ¢. 2, zkoumala informacni potieby rodict déti s onkologickym onemocnénim a jejich
vliv na zvladani 1é€by a péce o dite. Rodice identifikovali tfi klicové oblasti, kde potiebu;ji

informace:  interakce se  zdravotnickym  systémem, péfe o dit¢ doma
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a psychosocidlni podpora pro rodi¢e. Rodi¢e zdlraznili, Ze potifebuji jasné¢ informace
o diagnoze, 1é¢be a organizaci zdravotni péce, coz jim pomaha snizit stres a nejistotu. Také se
ukazalo, Ze informace o péci o dit€¢ doma, véetné podavani 1ékti a emocionalni podpory, jsou
klicové pro zvladani kazdodennich vyzev. Kromé toho, rodi¢e hledali informace o tom, jak se
postarat o svou vlastni psychickou pohodu a jak zvladat stres spojeny s lécbou. Vysledky
ukazuji, ze uspokojeni téchto informacnich potieb rodici je klicové pro jejich schopnost zvladat
1éCbu a poskytovat adekvatni péci. Zdravotnické systémy by mély vénovat vice pozornosti
témto potfebam a zajistit rodi¢tm pristup k potiebnym informacim a podpirnym materialim,

coz by zlepsilo kvalitu péce i zkusenost rodin s 1écbou (Tan et al., 2022).

Studie ¢. 3, se zaméfila na potieby rodi¢i déti s onkologickym onemocnénim a zhodnotila
jejich nespokojenost s témito potfebami. Cilem bylo identifikovat neuspokojené oblasti, véetné
psychosocialnich, emocionalnich, informaénich a finan¢nich potieb, a analyzovat efektivitu
soucasného zdravotnického systému. Vysledky ukazaly, ze 97 % rodict mélo né&jaky typ
potieby, pricemz 73 % z nich pocitovalo stfedni nebo vysoké potieby v téchto oblastech.
NejcastéjSimi nedostatky byly emociondlni a informacni podpora. Rodice uvedli vysokou
pottebu Iékatskych informaci (70 %) a psychologické podpory (55 %). Déle byla identifikovana
1 potieba finan¢ni pomoci (30 %) a podpory v kazdodennim fungovéni (77 %). Délka nemoci
ditéte a pocCet déti v rodiné mély vliv na typ a intenzitu potieb. Zavéry ukazuji, Ze stavajici
zdravotnicky systém nedostatecné reaguje na tyto potieby, coZ mé negativni dopad na duSevni
zdravi rodict. Identifikace téchto potieb, zejména na zac¢atku nemoci, je klicova pro prevenci
psychosocialniho stresu. Vysledky podtrhuji potiebu zlepSeni komunikace a podpory ze strany
zdravotnikd, kteti by meli 1épe reagovat na specifické potieby rodic¢t a zajistit komplexni
podporu, kterd zahrnuje jak praktické, tak emociondlni a informacéni aspekty péce

(Lewandowska, 2022).

Studie €. 4, cilem bylo identifikovat klicové komunikacni funkce mezi rodi¢i déti
s onkologickym onemocnénim a jejich zdravotnickym personalem. Studie se zaméfila na to,
zapojeno 78 rodi¢t z ruznych fazi 1écby a také zdravotnicky personal. Rozhovory byly
analyzovany pomoci induktivniho a deduktivniho kédovani. Vysledky ukazaly osm kli¢ovych
funkci komunikace, z nichz Sest bylo shodnych s t€émi z dosp€lé onkologie: budovani vztahii,
vyména informaci, umoznéni sebetizeni rodiny, rozhodovani, zvladani nejistoty a reakce na

emoce. Dvé nové komunikacéni funkce, specifické pro détskou onkologii, zahrnovaly podporu
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nadéje a poskytovani validace. Tyto funkce jsou dilezité pro uspeSnou spolupraci mezi rodici
a zdravotniky. Kvalitni vztahy mezi rodi€i a zdravotniky byly vnimany jako zaklad pro vSechny
komunikacni funkce. Zavér studie zdurazituje potfebu komplexni komunikace a vyzyva
k zaméfeni na zlepSeni komunika¢nich dovednosti zdravotnickych tyma v détské onkologii.
Studie poskytuje ramec pro zlepSeni péce o déti s nadorovym onemocnénim a naznacuje, ze
zaméteni na tyto komunikacni funkce miize vyrazné zlepsit podporu rodicii a déti béhem 1écby

(Sisk et al., 2020).

Studie ¢. 5, studie prokézala, Ze psychicka odolnost a duchovni pohoda maji vyznamny vliv na
prozivani nadéje u rodic¢t déti s onkologickym onemocnénim. Rodice s vyssi odolnosti 1épe
zvladali stres a vyzvy, coz vedlo k vétsi nadéji. Ti s vyssi duchovni pohodou méli optimistictéjsi
pohled na situaci, coz jim pomahalo Celit téZkostem. Mezi témito faktory byla pozitivni
korelace, coZ naznacuje, ze podpora jak psychické, tak duchovni pohody zlepSuje schopnost
rodic¢t vyrovnat se s nemoci. Tato zjisténi podtrhuji dulezitost komplexni podpory rodict, ktera
by méla zahrnovat nejen lékarskou, ale i psychickou a duchovni péci. Dalsi vyzkum by mohl

pomoci vyvinout intervence zaméiené na posileni téchto faktorti a zlepSit spolupraci mezi rodici

a kliniky (Koyu et al., 2024).

Studie ¢. 6, ukazala, ze nastroj pCSNAT je ucinny pii identifikaci potieb rodi¢t déti
v détské paliativni péci, ktera se poskytuje nejen u déti s neonkologickymi onemocnénimi, ale
1 u déti s onkologickymi diagnézami. Rodi¢e déti s onkologickymi i1 neonkologickymi
nemocemi vykazovali silné potieby v oblastech, jako je ¢as pro sebe, praktickd pomoc
a podpora v komunikaci s ditétem o nemoci. Rodice déti s neonkologickymi nemocemi méli
vEtsi potiebu podpory v oblasti vztahtl s partnerem a komunikace o nemoci, coz miize souviset
s dlouhodobym a progresivnim charakterem téchto onemocnéni. Rodice obou skupin
potiebovali praktickou pomoc pfi organizaci kazdodenniho Zivota a odpocinku od péce, coz
podtrhuje vyznam komplexni podpory. Nastroj pPCSNAT pomohl identifikovat potieby rodict
a umoznil efektivnéj$i poskytovani péce. Studie potvrzuje, Ze rodice déti v paliativni péci, bez
ohledu na to, zda se jednd o onkologické nebo neonkologické onemocnéni, potiebuji jak
praktickou, tak emocionélni podporu, kterou by méli zdravotnici integrovat do péce, aby jim

pomohli Iépe zvladat naro¢né situace (Aoun et al., 2020).
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7.1 Scoping review otazka
Jaké jsou potieby rodici a déti v détské onkologii?

V oblasti détské onkologie se rodice a déti setkavaji s Sirokou Skalou potieb, které ovliviiuji
jejich zkusenosti a zptisob, jakym prochazeji 1é€bou. Potieby rodici jsou Casto zaméfeny na
emocionalni podporu, informacni potieby a zajisténi kvalitni komunikace se zdravotniky. Na
druhé stran¢ deti maji specifické potfeby v oblasti symptomatické tlevy, emocionalniho

komfortu a pfimétené komunikace o jejich stavu.

Rodice déti s onkologickym onemocnénim celi silné psychické zatézi. Studie ukazuji, Ze jednou
z hlavnich potieb rodi¢i je ziskavani spravnych a vcasnych informaci o diagnostice, 1é¢be
a prognoze jejich ditéte. Podle vyzkumu Tan et al. (2022) malajsti rodi¢e projevili silnou
pottebu jasnych, srozumitelnych informaci, coz jim pomahd zvladat stres a orientovat se
v rozhodnutich o 1é¢bé. Kromé informaci maji rodice také potiebu emocionalni podpory
a kvalitni komunikace s 1ékafti (Sisk et al., 2021). Komunikace, jak ukéazala studie Sisk et al.
(2020), je klicova pro budovani diveéry mezi rodi¢i, détmi a zdravotniky, coZ ptimo ovliviiuje

schopnost rodicl vyrovnat se s ndro¢nou situaci.

Dulezitym tématem pro rodice je také zapojeni do rozhodovani o péci a jejich role v procesu
1é€by, jak ukazuje vyzkum Bennett (2019). Rodice maji silnou potiebu byt aktivnimi u€astniky
tohoto rozhodovaciho procesu a citi potiebu, aby byla jejich rozhodnuti respektovana
a zohlednéna. To je zdsadni nejen ve chvilich intenzivni péce, ale i v kontextu dlouhodobé
onkologické 1é¢by, kde mohou rodice Celit otazkdm o konci Zivota a paliativni péci. Stejny
pristup k rozhodovani, ktery zdiraziiuje otevienou a transparentni komunikaci, potvrzuje
1 vyzkum Terp (2021), ve kterém rodice wuvedli, Ze aktivni komunikace

a respektujici vztah se zdravotniky jsou klicové pro jejich psychickou pohodu béhem 1écby.

Dalsi vyznamnou potiebou rodi¢li, jak naznacuje studie Aoun et al. (2022), je podpora
v oblasti paliativni péCe, kde se zohlediiuje nejen potieba fyzické tlevy pro dité, ale
1 psychosocidlni podpora pro celou rodinu. Rodi¢e déti s onkologickym onemocnénim c¢asto
celi vyzvam pfi poskytovani této podpory, pfiCemz maji potfebu porozumét, jak co nejlépe

pomoci svému ditéti a jak vyrovnat bolest a trapeni.

Pokud jde o potteby déti v détské onkologii, nejvice se soustfedi na emocionalni

a symptomatickou podporu. Dé&ti, jak ukdzala studie Lewandowska et al. (2020), potiebuji
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adekvatni symptomatickou ulevu, vcetné¢ lécby bolesti a dal§ich fyzickych ptiznakda.
Psychologickd podpora a moznost vyjadfit své obavy jsou rovnéz nezbytné. Déti potiebuji
bezpecné prostiedi, kde se mohou vyrovnat s emocemi, coz potvrzuje i vyzkum Koyu et al.
(2024), ktery ukazal, Ze psychologickd odolnost déti je siln€¢ ovlivnéna jejich schopnosti

vyrovnat se s bolesti a strachem z nezndma.

Duchovni potieby déti v paliativni péci jsou rovnéz dulezitym aspektem. Studie Aoun et al.
(2020) ukazuje, ze déti, které jsou v pokrocilych fazich nemoci, maji potiebu najit smysl ve své
situaci, a to jak skrze nabozenské, tak i spiritualni pfistupy. Tyto potieby nejsou vzdy adekvatné

feSeny, coz mize mit vliv na jejich celkovou pohodu béhem 1éCby.

V souhrnu je ziejmé, ze jak rodice, tak déti v détské onkologii maji specifické potieby, které
vyzaduji komplexni pfistup. Potieby rodicti se tykaji pfedevsim informaci, podpory
a komunikace, zatimco déti vyzaduji adekvétni symptomatickou ulevu, emociondlni
a psychologickou podporu a prostor pro vyjadieni svych emoci a obav. Studie ukazuji, ze
komunikace zalozena na dikazech (Rosa, 2023), otevieny a respektujici piistup a emocni
podpora jsou klicové pro zajisténi kvalitni péce o déti s onkologickym onemocnénim, a to jak

pro rodice, tak pro samotné deti.
7.2 Doporudeni pro praxi

V oblasti détské onkologie je kliCové zajistit kvalitni komunikaci mezi zdravotniky, rodi¢i
a détmi. Rodice potiebuji jasné a srozumitelné informace o diagndze, 1écbé a prognoze svého
ditéte. Zdravotnici by méli pravidelné poskytovat prehledné informace a vytvaret prostor pro
otazky, coz rodic¢iim pomaha Iépe se orientovat v 1é¢be a rozhodnutich, ¢imz se snizuje jejich

stres a nejistota.

Dale je zasadni poskytovani emocionalni a psychologické podpory, jak pro rodice, tak pro déti.
Rodice Celi psychickému tlaku nejen béhem 1€¢by, ale 1 po jejim skonceni, a déti se vyrovnavaji
s ndroénymi emocemi, jako je strach a tzkost. Zdravotnici by méli zajistit, aby byla dostupna
psychologické podpora jak pro rodice, tak pro déti, a to nejen v akutni fazi, ale i dlouhodobé& po

ukonceni 1écby.

Dalsim kli¢ovym doporucenim je zajisténi adekvatni symptomatické ulevy pro déti, zejména
v oblasti kontroly bolesti a dalSich fyzickych piiznaki. Déti s onkologickym onemocnénim

potiebuji efektivni zvladani bolesti a jinych symptomu, coZ vyrazné zlepSuje jejich kvalitu
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Zivota a usnadnuje prub¢h 1écby. Zdravotnici by méli pravidelné monitorovat bolesti a jina
nepohodli a zajistit adekvatni tlevu, aby déti mély co nejlepsi podminky pro zotaveni

a zvladani 1écby.

V neposledni tad¢ je dualezité poskytovat duchovni podporu rodi¢im i détem, zejména
v pripad¢ paliativni péce. Déti a jejich rodiny celi existencidlnim otdzkdm a naroCnym
rozhodnutim, které mohou ovlivnit jejich psychickou pohodu. Zdravotnici by méli byt schopni
nabidnout duchovni nebo spiritudlni podporu, kterd pomtze rodicim a détem vyrovnat se

s tézkymi zivotnimi situacemi a podporovat je v procesu rozhodovani.

Ackoli jsou tato doporuceni kli¢ova pro zajisténi kvalitni péce v détské onkologii, v soucasnosti
chybi studie, které by se konkrétné zamétovaly na potieby déti v této oblasti. Do budoucna by
bylo nezbytné takové studie realizovat, aby se ziskala konkrétni data, kterd by umoznila 1épe

pochopit potieby déti a ptizpisobit péci témto specifickym pozadavkim.
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8 ZAVER

Cilem této bakalarské prace bylo zkoumat potteby rodict a déti v détské onkologii na zaklade
dostupnych studii, které¢ se zamétily na vyzvy, s nimiz se rodice a déti potykaji béhem 1écby
onkologického onemocnéni. Byly analyzovany studie, které se vénovaly potfebam déti a rodict
v détské onkologii a jejich zkuSenostem s péci. Z téchto studii vyplynulo nékolik klicovych

zjisténi tykajicich se hlavnich potieb téchto rodin.

a srozumitelnych informaci o 1é¢bé a zdravotnim stavu jejich ditéte. Rodice se Casto citi nejiste,
pokud nejsou dostatené informovéani o pribéhu lécby a ocekdvanych vysledcich. Studie
ukazaly, ze pokud jsou rodi¢e zapojeni do rozhodovacich procesti a dostavaji pravidelnou,
srozumitelnou a komplexni komunikaci od zdravotnického tymu, snizuje to jejich stres
a zlepsSuje jejich psychickou pohodu. Naopak, nedostatek informaci a Spatnd komunikace

mohou vést k frustraci a pocitu bezmoci.

Co se tyCe potieb déti, vétsina studii se zaméftila na to, jak dilezita je pro déti podpora zamétrena
na zmirnéni fyzickych symptomu, pficemz se ukazalo, ze bolest je jednim z nejvétSich
problémt, kterym déti Celi. Déti v onkologické péci vykazuji silnou potiebu feSeni téchto
fyzickych symptomd, které mohou negativné ovlivnit jejich kvalitu Zivota. Studie ukazaly, Ze
pro déti je rovnéz kliCova dostupnost podpory, kterd by pomohla zvladat psychické aspekty,

jako je strach a uzkost, které se objevuji v disledku dlouhodobé a intenzivni 1écby.

Nicméné, studii zaméfenych piimo na potieby déti v této oblasti neni dostatek. V sou€asnosti
existuje pouze omezené mnozstvi vyzkumi, které by detailné mapovaly specifické potieby déti
v kontextu détské onkologie. To naznacuje, Ze tato oblast stdle vyzaduje dalSi pozornost

a systematicky vyzkum.

Rodice, jak ukazuji studie, pocituji znacny psychologicky tlak a zatéz. Mnozi z nich celi
finan¢nim tézkostem, protoZe se ¢asto musi vzdat prace, aby se pln€ vénovali péci o své dité.
Paliativni a podptrné sluzby, které zohledniuji jak emocionélni, tak praktické potieby rodin, by
mély hrat kliCovou roli v poskytovani vyvazené péce. Studie zdlraznily, ze vyznamnym
pfinosem je multidisciplinarni tym, ktery poskytuje rodindm komplexni podporu, a to jak na

urovni zdravotni, tak i psychologické a socialni.
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Zaveérem lze fict, Ze v oblasti détské onkologie je nezbytné zajistit, aby byly potieby déti
1 jejich rodi¢l pravidelné¢ monitorovany a uspokojovany. Zdravotnici by méli aktivné
komunikovat s rodinami a poskytovat informace o 1é¢bé a podpote, aby se zlepsila psychicka
pohoda rodici 1 déti. Podptrné sluzby by mély byt pruzné a zaméfeny na konkrétni potieby
rodiny, coz by vedlo k lepsi kvalité Zivota béhem naro¢ného procesu 1écby. Vyzkum by mél
nadale smétfovat k prohlubovani pochopeni specifickych potieb rodin a vyhodnoceni efektivity

dostupnych podptrnych sluzeb.

8.1 Limitace vyzkumu

Pti zpracovani této bakalarské prace autorka vyuzila dostupnou literaturu, pfic¢emz si je védoma,
ze nékteré z pouzitych studii pochazeji z obdobi starsiho nez 10 let. I ptesto, Ze n¢které zdroje
nejsou zcela aktudlni, poskytuji cenné informace a podklady pro porozuméni dané
problematice, zejména v oblasti pediatrické onkologie, ktera se vyviji pomaleji nez nékteré jiné
oblasti zdravotni péce. Nicméné, v budoucnu by bylo vhodné provést vyzkum s pouzitim

nov¢jSich studii, coz by mohlo pfinést aktualizovana a detailné;si data.

Tato bakalafska prace predstavuje prvni zkuSenost autorky s tvorbou piehledového typu prace.
Béhem jejiho zpracovani byla autorka seznamena s procesem systematického sbéru a analyzy
dostupné literatury, coz ji umoznilo 1épe pochopit specifika tohoto typu vyzkumu. Tato

zkuSenost prinesla nové dovednosti a néstroje pro dalsi akademickou ¢innost.
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