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Role sestry v psychosocialni podpore prarodicu
onkologicky nemocnych déti

Olga Klepaékova, Martina Cerna
Katedra socialni prace, Vysoka Skola polytechnicka Jihlava

Prarodi¢e onkologicky nemocnych déti se po potvrzeni onemocnéni svého vnoucete ocitaji v situaci, ktera se v mnohém v porovnani
se situaci a prozivanim ostatnich ¢lent rodiny vyznacuje urcitymi specifiky. Nejednou maji v priibéhu [é¢by ditéte zcela nenahradi-
telnou roli v pomoci se zabezpecenim dalsiho fungovani rodiny, poskytnuti praktické i emocni podpory rodi¢tim ¢i sourozencdim
ditéte, mnohdy se vyznamné podileji i na péci o nemocné dité. Potieby jich samotnych vsak ¢asto stoji na okraji zajmu a v kontextu
détské onkologie tvofi prarodice velmi zranitelnou skupinu osob zasazenych touto zivotni zkusenosti a jejim dopadem. Na rozdil
od rodicl je trapi predevsim nedostatecné informace a limitovany pfistup ke zdrojim podpory. Sestry jsou pro mnohé z nich ¢leny
personalu, se kterymi se béhem |écby ditéte setkdvaji nejcastéji a v nékterych pripadech prakticky jedinymi z odbornych pracovnikd,
se kterymi se prarodice dostanou do blizsiho kontaktu, a v jejich psychosocidlni podpofe tak mohou mit sestry nezastupitelné misto.

Kli¢ova slova: détska onkologie, prarodice, psychosocialni podpora, sestra.

The role of nurse in psychosocial support of grandparents of children with oncological diseases

Grandparents of children with cancer find themselves after confirmation of the diagnosis in a situation that differs in many aspects
from the experience of other family members and which is characterized by certain specifics. Frequently they have an irreplaceable
role in helping with further functioning of the family, providing practical and emotional support to parents or siblings, often they
are also involved in care for the ill child. However, their own needs often remain unmet, and in the context of pediatric oncology,
grandparents represent a very vulnerable group of people affected by this life experience and its impact. Unlike parents, they
are most troubled by the lack of information and limited access to resources of support. For many grandparents, nurses are those
members of the caring team whom they meet the most often and, in some cases, practically the only professionals with whom
they are in closer contact and so that the role of nurses in their psychosocial support can be irreplaceable.

Key words: grandparents, nurse, pediatric oncology, psychosocial support.

Uvod

Odborni pracovnici pUsobici v této ob-
lasti se shoduji, Ze zatimco otdzce dopadu
onkologického onemocnéni ditéte na rodinu
jako celek ¢i specificky rodice a sourozence
se jiz postupné stale vice dostava potfebné
pozornosti, problematika zkusenosti prarodi-
¢ s onkologickym onemocnénim vnoucete
dosud nebyla pfedmétem rozsahlejsich studif
a vyzkumd. Tato skutecnost koresponduje s po-
hledem samotnych prarodicd, kteff zminuji, ze
se jim nedostava dostate¢ného zajmu a pod-

pory ze strany pracovnikd zapojenych do péce
o0 nemocné vnouce a chybf jim i dalsi zdroje
podpory (1-5). Mezi ¢leny odborného tymu
majf sestry ve vztahu k prarodi¢dim v mnoha
aspektech jedine¢né postaveni a roli. Prarodici
nemocnych détf jsou sestry mnohdy vnimany
jako most mezi domovem a nemocnici, rodi-
nou a lékafi, mezi jistotou a bezpecim pro né
dosud zndmého ,obycejného” Zivota a nejisto-
tou zivota s vaznou nemoci uprostfed nezna-
mého, ¢asto hrozivého prostredi. V praxi tak
vyvstava otdzka: jak je mozné lépe porozumét

zkusenostem a prozivani prarodi¢d onkolo-
gicky nemocnych déti a z pozice sestry jim
pomoci k tomu, aby pro né tato situace byla
alespon o néco méné bolestnd? Jak konkrét-
né pfispét v rdmci osetfovatelské péce k jejich
psychosocidlni podpore?

Metodika

Prispévek je koncipovdn jako teoreticky
text, k jehoz zpracovani bylo vyuZito pfevazné
zahrani¢nich odbornych zdroj. Ty byly vyhle-
dany pomoci elektronickych databazi PubMed,
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ScienceDirect a Google Scholar. Zdroje byly vy-
hledavany v anglickém a ¢eském jazyce s da-
tem publikovani od roku 2005 po soucasnost
a s pomoci téchto klicovych slov ¢ijejich ceskych
ekvivalentd: pediatric oncology, grandparents,
child, cancer, guide. K nasledné obsahové analy-
ze bylo poté z vyhledanych textd, jeZ splfiovaly
kritéria inkluze (dostupnost v pIné verzi a kon-
text psychosocidlni podpory a/nebo pediatrické
oSetfovatelské péce) vybrano celkem 12 mate-
riald. Zdrojem poznatkd byly také zkusenosti
ziskané béhem odborné praxe absolvované
v roce 2018 na Klinice détské onkologie Fakultn{
nemocnice Brno.

Specifické rysy situace
a prozivani prarodicu
onkologicky nemocnych déti
PfestoZe ve svém véku vétsina prarodicl
jiz drive prekonala a zvladla mnohé ndro¢né
¢i pfimo tragické Zivotnf situace, onkologické
onemocnénfvnoucete ¢asto vnimajf jako dosud
tu nejtézsi zkusenost. Ta jim s sebou pfinesla do
té doby nepoznanou hloubku bolesti, bezmoci
a zoufalstvi (4, 7), kterd Uzce souvisi se speci-
fickymi rysy, jimiz se situace téchto prarodict

vyznaluje:

Zprostfedkované informace

Na rozdil od rodic se dulezité informace
prarodice zpravidla nedozvidajf pfimo od Iékafl
¢i dalsich odbornych pracovnikd, ale zprostred-
kované, kdy maji ¢asto také omezené moznosti
se ptat na to, co je v souvislosti s onemocnénim
vhoucete zajimd (mnohdy z obavy, aby svymi
dotazy rodi¢dm nepfidélavali starosti). Jako nej-
o progndze svého vnoucete a jeho $anci na pre-
ziti, déle o moznych dlouhodobych nasledcich
onemocnéni a vlivu na kvalitu nynéjsiho i bu-
douciho Zivota ¢i o aktudini fazi lé¢by a dalsim
planovaném postupu (2-5). Zprostfedkované —
typicky sdélenim po telefonu rodicem ditéte — se
prarodice ¢asto dozvidaji i o zjisténi diagndzy
a dle jejich zkusenostf si tento okamzik detailné
pamatujf i dlouho poté. Dominujicim prozitkem
je unich v tomto obdobf intenzivni, mnohdy
zcela ochromuijici, strach ze smrti vnoucete (1,
3,4). L.ze predpokladat, Ze k mife tohoto strachu
a s nim spjaté uzkosti znac¢né prispivé nedo-
state¢na informovanost prarodicd o skute¢né

povaze situace. Mnozf ze souc¢asnych prarodict
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proZili znacnou &ast svého Zivota v dobé, kdy
meéla naprosta vétsina zhoubnych onemocnéni
détského véku infaustni prognézu, a toto po-
védomi majf stale pevné zafixované. Casto také
jiz maji osobni zkusenost s onkologickym one-
mocnénim nékoho blizkého ¢&i svym vlastnim
a asociace s nim spojené ovliviuji jejich vnimanf
situace svého vnoucete, ackoli jsou mnohé as-
pekty neporovnatelné.

Znasobené a potlacované utrpeni
Prarodice se netrdpf jen utrpenim nemoc-
ného vnoucete, ale kromé vlastni bolesti ta-
ké bolesti svého dospélého ditéte i druhého
rodice a ostatnich déti v rodiné. V porovnani
srodici je pro né viak typickd snaha nedavat
své starosti a prozivani navenek najevo, aby se jiz
tak extrémneé zatizenf rodi¢e nemuseli bat jesté
o né, ale naopak pro né byli prarodice zdrojem
podpory. Prarodice jsou si obvykle védomi to-
ho, Ze rodi¢ ditéte nese tézké bfemeno, kdy se
snazi co nejvice chranit jak své vlastni dité, tak
své rodice. Kinternalizaci u prarodict pfispiva
i pfesvédcent, ze nikdo netrpi soucasnou situact
vice nez rodice a je ,nepatficné” projevovat svoji
bolest nebo obavy, zvIasté pokud se sami rodice
snazi byt pred ostatnimi silnf a state¢ni nebo
o svych emocich otevfené pfilis nemluvf (1-4,
6-10). ,Moje viastni dité se snazilo pochopit, co se
dozvédélo o svém ditéti. Musela jsem se vzchopit
a byt silnd pro oba. Byt prarodi¢em md byt to nej-
radostnéjsi, nejvice obohacujici obdobi Zivota a ted
Jsem se najednou ocitla uprostred svéta chemote-
rapie, scand, ozarovdni a mozné smrti. Citila jsem
se zdrcend, ale nemohla dovolit, aby moje dcera
vidéla, jak moc se bojim. Potfebovala mé silnou
ajdjinemohla zklamat. Ale kdo podporil mé?" (8).

Pocit zodpovednosti za
podporu ostatnich ¢lend rodiny,
zanedbavani vlastnich potfeb

Mnozi prarodice ve snaze byt pilffem rodi-
ny, Utocistém vsem jejim clendim a sami zUstat
silni pro druhé potlacuji vlastni bolest, obavy
a emoce a vyhybaji se sdileni svého prozivani
se zbytkem rodiny. Za svoji nejdllezitéjsi tlohu
nebo pfimo povinnost ¢asto povazuji chranit
ostatni. Je také obvyklé, Ze prarodice sami trpf
zhordenym zdravotnim stavem vcetné ¢astych
chronickych komorbidit. Zanedbéavani vlastnich
potreb v dlsledku zatéze spojené s onemoc-
nénim vnoucete u nich mtze mimo jiné vést

ke snizeni péce v oblasti o své zdravi (napfiklad
opomijeni nebo naopak nadmérné uzivani
predepsané medikace ¢i nedodrzovani kontrol
u lékard) (1-5, 9, 10).

Pocity bezmoci, izolace,
viny a nespravedInosti

Je obvyklé, Ze se prarodice trapi skute¢nosti,
7e nemohli onemocnéni vnoucete nijak zabra-
nit, vycitkami, Ze oni sami se dozili vysokého
veku, zatimco jejich vnouce bojuje o zivot, a pre-
svédcenim, Ze to méli byt oni, kdo onemocnél,
ne dité, které ma cely Zivot pfed sebou. Tvarf
tvar utrpeni a ztrdtdm, které s sebou do rodiny
onemocnén( ditéte pfineslo, aniz by mu mohli
zabranit nebo ho zastavit, prozivaji prarodice
mnohdy velmi intenzivni bolest a pocity, které
jsou pro né neporovnatelné s jakoukoli jinou
predchozi Zivotni zkusenosti (1-5, 9, 10).

Nedostatek zdroju podpory

Rodice zpravidla jiz brzy po potvrzeni one-
mocnéni a zahdjeni 1é¢by navazi kontakty a ne-
jednou hluboka pratelstvi s dalSimi rodi¢i onko-
logicky nemocnych détf, se kterymi se potkavajf
nejen béhem hospitalizaci ¢i ambulantnich kon-
trol, ale také dalSich aktivit (napf. vikendovych
pobyt) i mimo né. S nimi mohou zcela oteviené
mluvit o véem, co proZivaji, co fesi nebo co je
trapf, a vzajemné si jsou vyznamnym zdrojem
podpory. Obvykle jsou zarover v kontaktu se
socialnim pracovnikem, maji k dispozici pomoc
psychologa ¢&i vyuzivaji sluzby a podporu ze
strany dalsich formalnich i neforméalnich zdro-
jU urcenych rodictim onkologicky nemocnych
déti nebo jejich sourozenclim. Tyto moznosti
az na vyjimky prarodic¢e nemaji &i jich z réiznych
ddvodU nevyuzivaji. Prarodice také ve srovnani
s rodici vice inklinuji k duchovni podpofe jako
zdroji pomoci (2, 4, 7).

Role sestry ve vztahu
k prarodi¢iim a moznosti jejich
psychosocialni podpory

Sestry se s prarodici setkavajf nejen jako s na-
vstévami béhem hospitalizaci, ale ¢asto také
v rdmci pravidelnych ambulantnich kontrol ¢i
|éCbé na stacionafi, kdy své nemocné vnouce
doprovazeji nebo se béhem dlouhého pobytu
v nemocnici v péci stfidaji s rodici. Mnohdy jsou
také témi, kdo je v jejich blizkosti, kdyz prozivaji
momenty svych nejhlubsich emoci nebo se
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snazf ze viech sil zvldadnout potize, které v ruchu
a stresu kolem onemocnéni ditéte z{stavaji oko-
lim prehlédnuty. V rdmci své profese maji sestry
moznost podpofit prarodice nebo jim pomoci
zejména v téchto oblastech:

Poskytnuti pfiméfenych informaci
podpory pro né pfedstavuje moznost ziskat po-
tfebné informace o onemocnéni a lé¢bé svého
vnoucete, at jiz v rdmci pfimé komunikace, ¢i
napfiklad prostfednictvim tisténého materia-
lu (2). S ohledem na zakonné povoleny rozsah
a zpUsob podéni informaci sestrou pfibuznym
pacienta, ma sestra v komunikaci's prarodici pro-
stor zejména ve vysvétlenf a pfiblizeni obecnych
aspektl lé¢by vztahujicich se k oSetfovatelské
péci (napt. ,Nebojte, vétsina détf si na tento ka-
tétr rychle zvykne, omezuje je jen malo a pfi
bézném pohybu a aktivitdch je neboli. Chcete
vysvetlit, k cemu ho pfi lé¢bé vyuzivame?”, ,Dnes
uz mame hodné moznosti, jak détem ulevit od
nevolnosti pfi [é¢bé chemoterapii. Kromé 1€k
pomaha také.. ", ,Ja vim, Ze je moc tézké si zvyk-
nout na vypadané vlasky. Z nasich zkusenosti to
dospéli obvykle prozivaji htre nez déti samotné
a po ukoncenf |é¢by zase narostou, ¢asto kvalit-
né&jsi nez drive”).

Emocionalni podpora

Vlidny, empaticky projev Ucasti, pozornosti
a zadjmu, Zze nékomu na jejich prozivani zalezi,
mUze byt pro prarodice tou nejcennéjsi formou
podpory (3) (,Dnes vypadate smutné. Je néco,
co vam déld starosti?*; Verunka mi vypravela, ze
jste byli celd rodina na dovolené u more. Mohla
jste si tam trochu odpocinout a nacerpat nové
sily?; ,Nebojte, i ted, kdyz uz je lé¢ba u konce
a pustime véas dom, nezlstanete na vsechno
sami. Budete jezdit na pravidelné kontroly a jsme
tu pro vas i dal, abychom védm jako cely tym po-
mohlia dal vas provazeli"). Nenf také neobvyklé,
7e si prarodi¢e onemocnénivnoucete kladou za
vinu, zejména pokud se jiz v rodiné onkologické
onemocnéni dffve vyskytlo a z jejich pohledu
ditéti predali ,gen nemoci” &i k jeho rozvoji jinak
prispéli, napfiklad vyzivou v raném véku. Tento
kauzalni vztah s onemocnénim ditéte vsak az
na vyjimky neexistuje, jen se tohoto ujisténi ne-
dostane i prarodi¢iim, a¢ by pro né bylo tolik
potfebnou odpovédi na jejich obavy a vycitky
(7,9, 10). Pokud prarodice pred sestrou vyjadfi
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obavy tykajici se své mozné viny za onemoc-
néni, neméla by je bez reakce prehlédnout i
je bagatelizovat. Vhodné je prarodice ujistit, ze
|ékaf ditéte si na né rad udeéla chvilku a vysvétli
jim, pro¢ pravé tento typ onemocnéni u déti
vznikd, a doporudit jim, na kterého lékare, kdy
a jak se obratit (9).

Vhodné zapojeni do péce
0 nemocné dité

Prirozené vyplyva, ze prarodice, se ktery-
mi se sestra setkdva, se do urcité miry na péci
o vnouce podileji ¢ijsou s nim alespor v kontak-
tu. Zejména prarodice nové diagnostikovanych
déti vdak maji Casto obavy, v Cem a jak se mohou
do péce prakticky zapojit nebo jaké aktivity jsou
vzhledem k jeho stavu vhodné (zvlasté pfi ome-
zenich typu zavedeného PICC/PEG katétru, V-P
shuntu, v pooperacnim obdobi, pfi pobytu na
JIP nebo transplanta¢ni jednotce, apod.). Pro
nékteré prarodice je také pfekvapivé zjisténi, ze
mnohé i velmi védzné nemocné déti jsou stéle
plné Zivota a neztraceji zédjem o bézné détské
hry a ¢innosti. Laskavym ujisténim, Zze détska
onkologie neni mistem, kde je zakdzané se smét,
tésit a snit mUze sestra nestastnym prarodi¢tim
pfinést skutecnou a tolik potfebnou Utéchu
a nadéji. S ohledem na aktudini zdravotnf stav
ditéte, rezim daného oddéleni atd. mdze ses-
tra prarodi¢ nabidnout vhodnou herni nebo
zdjmovou aktivitu ¢i doporudit ¢innost, kterd
se osvédcila u jinych déti, i jim ukdzat, jak se
mohou podilet na odetfovatelské péci béhem
hospitalizace i v domacim prostfedi, byt v mali¢-
kostech. DUlezité je vénovat pozornost obavam
prarodi¢im a pokusit se je zmirnit vysvétlenim ¢i
ujisténim. Neméné vyznamné je posilent jejich
pocitu zmocnéni zaméfenim na to, co navzdory
okolnostem a ve vztahu k onemocneént a lé¢-
bé svého vnoucete mohou mit stéle pod svoji
kontrolou a na ¢em se aktivné podilet. Jeden
z prarodicl to popsal takto:,,Dokud jsme se mohli
zapojit, myslim, Ze to pro nds bylo jako terapie” (6).

V¢asna identifikace symptom
traumatické reakce, rizikového
chovani ¢i psychickych potizi

Sestra je mnohdy jedinym ¢lenem perso-
nalu, ktery se s prarodi¢em ditéte setkdva pravi-
delné nebo opakované a muze si tak véimnout
varovnych projevl ¢i zmén v jeho chovénf a pro-

Zivani, které by jinak snadno zlstaly ostatnimi

prehlédnuty. DUleZité je vénovat pozornost
nejen tomu, jaké obavy nebo potize prarodic¢
vyjadri dstné, ale i jeho nonverbalnim projevim
a fyzickym zménam, nebot u senior( je prokaza-
na tendence k ¢asté&jsi manifestaci psychickych
potizi somatickymi, mnohdy nespecifickymi,
symptomy (11). Zvysena pozornost by méla byt
prozivani prarodi¢d vénovéana po potvrzeni dia-
gnozy a pfi ukoncenf [éCby, pfi relapsu, kompli-
kacich ¢i nepfiznivé progndze ditéte a také v si-
tuacich, kdy jsou prarodice zasazeni udélostmi
souvisejicimi napf. s Umrtim jiného ditéte na
oddéleni (coz mohl byt zérover kamarad jejich
vhoucete) nebo pokud souc¢asné prouzivaji ve
svém zivoté vice zatézovych situaci. Pokud si ses-
tra takovych varovnych zmén a projevl viimne,
je vhodné nejprve navézat s prarodi¢em rozho-
Vor na toto téma napf. slovy: Vsimla jsem si, ze
jste v posledni dobé hodné zhubla. Je vsechno
v poradku?”’, vyjadfit pochopeni se zamérenim
na normalizaci potizf: ,Je obvyklé, Ze prarodi-
Ce, ktefi maji nemocné vnouce jako vy, zacnou
trapit potize, které drive neméli.” a nabidnout
nebo doporucit vhodnou pomoc. PFi pfistim
setkani se mlze sestra prarodice zeptat, zda
se mu podafilo se napt. s psychologem nebo
svym |ékafem spojit a povzbudit ho ujisténim,
Ze s pomoci druhych se mu podaff situaci Iépe

zvladnout.

Pomoc prarodi¢dim spojit
se s dostupnymi zdroji podpory
i zapojeni do vytvofeni novych
zdrojl urcenych specificky
prarodiclim

Neni neobvyklé, Ze prarodi¢e nemajf dosta-
te¢né informace o tom, kdo je jim jako blizkym
nemocného ditéte v nemocnici ¢i v rdmci dalsi
pécle k dispozici, na koho, kde a jak se mohou
obratit a s ¢im konkrétné by jim mohl dany pra-
covnik pomoci. Néktefi prarodice byt o dostup-
né pomoci vedi, ji nevyuzivaji z pfesvédceni, ze
je ur¢ena jen rodictim i se bojf obtéZovat svymi
starostmi. Sestra je mUze vhodné povzbudit na-
ptiklad slovy: ,Vim, Ze je to pro vas vsechny moc
tézké ajsme tu pro vas, abyste na to nezUstali
sami. Vite, Ze tady na klinice mate i vy jako praro-
di¢ moznost si popovidat nebo se poradit s psy-
chologem nebo socidlni pracovnici a k dispozici
je vdm i nemocni¢ni duchovni pracovnik? Rédi si
na vas udélajf ¢as. Tady je na né kontakt..." Dle
zkuSenosti zahrani¢nii ceské praxe by prarodice
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také uvitali vice zdrojd podpory uréenych pfimo
jim, které by zohlednovaly specifika jejich situace
ve vztahu k onemocnéni vnoucete. Prikladem
dobré praxe miZe byt tisténa brozura pro pra-
rodice onkologicky nemocnych déti zamérena
na viechny zakladni oblasti, které prarodice za-
jimajf a na které jim nejednou chybf srozumitel-
né, snadno dostupné odpovedi (5,9, 10), nebo
podplrnd skupina pro prarodice onkologicky
nemocnych déti (vCetné téch, jejichZ vnouce
ma aktivni 1é¢bu jiz dokoncenu. Slovy jednoho
z prarodicU: ,Nekonci to posledni chemoterapif
a znovu dorostlymi vidsky. Kazdé zakasldni nebo
bolest, kazdd kontrola a presetreni naplriuji rodice
i prarodice stejnym strachem a obavami z toho
slovanaR-relaps”) (8). Sestra se mUze podilet na
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