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Vétsina lidi ma povédomi o onemocnéni leukémii, ale nepripousti si fakt,
7e by néco takového mohlo potkat je nebo jejich blizké. Proto, potvrzeni této
diagnodzy je pro ¢lovéka vzdy skliCujici informaci a prvotni reakce je Sok. Je
velmi zajimavé zamyslet se nad tim jak na tuto informaci reaguji déti a co to
pro jejich proZivani znamena. Néktefi détsti pacienti tomu co jim je nero-
zumi, jini rozumét nechtéji a dalsi se snazi ziskat vSechny mozné dostupné
informace z riznych zdroji. Casto vidime mnohem vice znicené rodice,
ktefi se nejsou schopni s diagndzou smifit a boji se o Zivot svych potomka
a oproti nim jejich déti, které si mozZnou zhoubnost onemocnéni rozhod-
né nepfipousti. Na druhou stranu u vSech pacientil, pokud jsou dostate¢né
mentalné vyspéli, nékdy v pribéhu 1écby dojde k psychické krizi, kdy na né
dolehnou dusledky onemocnéni. V tomto sdéleni se zaméfime na porovnani
funkce a pristupu rodiny u tii détskych pacientd s leukémii.

Kazdy pacient je jedineCny, ma své vlastni potfeby, proZivani, reakce a vy-
rovnava se s nemoci jinak. Vzdy ale potfebuje pomoc ze strany rodiny nebo
pratel, protoZe proces uzdravovani neni jen o 1é¢bé samotné a feSeni jejich
komplikaci, ale neoddiskutovatelnou slozZkou hraje pacientova psychika, kdy
Spatny psychicky stav vede ke komplikacim i ze strany 1éCby. Pacienti nemaji
vuli bojovat s chemoterapii, ktera nedilné patii k 1é¢bé leukémie, a o to huf
se vyrovnavaji s komplikacemi, které jsou pro né opét sklicujicim momentem,
coZ je uzavira v bludném kruhu, ze kterého se neumi sami dostat.

Pravé proto, se snazime u vSech pacienttl, u kterych to jen trosku jde, hos-
pitalizovat jejich rodice, aby s nimi mohli po dobu 1é¢by byt a pomahat jim.

Ne vZdy je ale role a postaveni rodiny idealni. Mize byt komplikovana
zdravotni, socialni ¢i ekonomickou situaci jejich ¢lend.

Pravé t€émito komplikacemi se budeme na pfipadech nasSich pacientd za-
byvat.
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Prvnim pacientem je chlapec, ktery byl prijat na nase odd€leni ve svych
17 letech s podezienim na leukémii. Chlapec priSel z Opavy, kde byl vySetien
na hematologii. Vzhledem k leukocytdze a bicytopenii v krevnim obraze pfi
virovém infekci. Vliv nepfili$ idealnich socialnich podminek jsme zazname-
nali jiZ pfi pfijeti chlapce. Nastoupil do nemocnice s casovou prodlevou vice
jak 48 hodina a tim vznikla i prodleva v diagnostickém postupu. Pfi odebirani
pacientovy anamnézy jsme zjistili, Ze chlapec je jiz dlouhodobé¢ sledovan pro
jiné hematologické onemocnéni (trombocytopenii) a také Ze jeho Zzivotni
situace neni pfili§ pfizniva. Otec mu zemfel pred tfemi lety na infarkt myo-
kardu a matka v dobé diagnozy chlapce je 1€Cena pro karcinom prsu, jez je
velice invazivni a prognoza tohoto onemocnéni neni prili§ prizniva. V dnesni
dobé ma jiz 1é¢bu ukoncéenou, ale bohuzel progndza se nezmeénila a nador se
naopak rozsifil. Vlastni sourozence hoch nema a nevlastni bratfi o né€j nejevi
prilisSny zajem, ba naopak s jednim bydli ve stejném domé, o ktery vedou
majetkovy spor. Pfi fyzickém vySetfeni bylo markantni, Ze péce o sebe sama
u pacienta neni dostate¢na, mé€l napf. velmi kariézni chrup. Pfi pozdéjSim
vySetieni na stomatologii se zjistilo, Ze nékteré zuby jsou dokonce mlécné, trpi
skoliézou, nehty okousané a se Spinou. Po provedeni baterie testli, mezi néz
nedilné patfi punkce kostni dfen€, imunofenotypizace, cytologické vySetieni
atd., jsme u chlapce zahajili protokolarni 1é¢bu akutni lymfoblastikcé leuké-
mie typu common. Lécba z pocatku probihala bez zavaznych komplikaci,
jen se ve zvySeném mnoZstvi podavaly krevni derivaty(transfuze erytrocytarni
masy a hlavné transfize separovanych trombocytii), coz jsme prisuzovali jiz
zminénému onemocnéni trombocytopenii. Nicmén€ po intenzivni 16cbé péti
gramovym Metotrexatem (chemoterapeutikum - ¢ast protokolu) se objevily
té€zké krvacivé projevy spojené s toxickym ucinkem l1éku a to nejen epistaxe,
ale hlavné krvaceni z gastrointestinalniho traktu zptisobeném odlu¢ovanim
plati stirevni mukozy. Chlapec chatral a nebyl schopen sam pfijimat potravu.
Parenteralni vyziva nebyla dostacujici, proto jsme u chlapce pristoupili k za-
vedeni PEGu, do kterého jsme jej krmili. Tato toxicka reakce spojena s jiZ se
zmin€nou trombocytopeni, mikrocefali a mléénym chrupem v 17 letech nas
vedla k zvazZeni dal§i mozné primarni choroby patfici mezi hematologicka
kongenitalni onemocnéni se zvySenou lomivosti chromozomil a to Fanconiho
anémii nebo diskeratosis kongenita, v tuto chvili ¢ekame na vysetfeni DNA
pro diagnozu téchto onemocnéni.

382



Dalsim, kromé zdravotnich potizi, problémem u chlapce je jeho vztah
s matkou a podpora ze strany rodiny. Matka dojizdi za hochem maximal-
né 1x mésicné (hospitalizace trva téméft rok), jejich konverzace je velmi
povrchni a hoch netusi o matéiném stavu. Vi, Ze je nemocn4, Ze ma také
chemoterapii, ale mysli si, Ze se uzdravi. Coz je dosti protiklad oproti, tomu
jak vnima sam sebe. Jeho prozivani je zcela atypické, pobyt v nemocnici ho
k ni¢emu nemotivuje, vzhledem k faktu, Ze jeho kamaradi jsou pouze zamést-
nanci na odd¢€leni tak nema zajem se domil ani vracet. Mluvi o tom, Ze se
stejn€ neuzdravi, Ze je mu nejlépe na pokoji, kde oproti tomu co mé€l doma
ma prvotfidni vybaveni, véetné¢ TV, DVD a notebooku. Opakovné dokonce
schovaval 1éky, protoZe jak tvrdi je to jedno a mu nechutnaji. Samoziejmé
dal§im faktorem ovliviujicim jeho jednani je i snizeny inteligencni kvocient
a to az na hranici mentalni retardace. Chlapec je $tastny, kdyZ zrovna je
v obdobi, kdy nedostava chemoterapii, nema zasadni potize a mize se volné
pohybovat po oddéleni, bavit se s personalem a vyvarovat pro vSechny rizné
lahtidky (vafeni je jedind zabava co ma). Na tomto prikladu jsou jasn€ vidét
naprosto nefunk¢ni rodinné vztahy, zpisobené na jednu stranu nemoci, ale
na druhou také nezajmem o chlapce. Matka se zajima jen zda dostal sirot¢i
dtichod, kdyz mtiZze tak mu posle néjaké finance, ale psychicky stav pacienta
a jeho vztah ke Skole ke vzd€lani a dalsi perspektivé poté co ukonéi 1écbu jiz
nefesi. Stran financi, hoch neumi s penézi prili§ nakladat, je schopen dany
obnos velmi rychle utratit a pak opét Zit z toho, Ze v nemocnici ma stravu
a Cekat na dal§i mésic. Chlapec bohuzel nema ani zajem dodrZovat né&jaky
program, ktery jsme pro n€j spole¢né s ucitelkami ze S§koly pfi nemocnici
a rehabilitacnimi pracovnicemi pfipravili. VZdy, kdyZ ma néco dé€lat sam
utika do nemoci a obava se toho, Zze by mu bylo opét Spatn€, nebo se citi
nedobfre jiz prvné.

Po konzultaci s pravnikem jsme bohuzel vyhodnotili jen par moznosti
pomoci stran socialni pro hocha a to invalidni diichod nebo ¢aste¢né zba-
veni svépravnosti na podkladé sniZzeni inteligen¢niho kvocientu. S pomoci
a zabezpeCenim od rodiny pocitat nemtiiZeme.

Druhy pacient je 13lety chlapec, ktery se také 1éCi s akutni lymfoblastickou
leukémii. Pfedchorobi a priibéh 1é¢by probihali bez t€Zkych komplikaci opét
dle protokolarni 1é¢by. Zajimava je rodinna anamnéza, vzhledem k tomu, Ze
také u matky tohoto pacienta byl zjiStén ve stejnou dobu karcinom. Maminka
chlapce trpi nadorem mozku.
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Socialni situace této rodiny je naprosto odliSna od pfedchoziho pripadu.
Maminka je po celou dobu hospitalizovana s hochem, pokud ji to zdravotni
stav ¢i nutna 1é¢ba nedovoluje, stfida se s babickou chlapce. Bratr s tatinkem
chodi na pravidelné navstévy, maji o né€j zajem, zajimaveé je, Ze pfi tomto ne-
Stésti, které je potkalo, se snaZi na véci divat optimisticky, upnuli se i na viru
v boha, ke které na jihu Moravy, odkud pochazeji, byli vZdy vedeni.

Otazka je, zda je pro chod rodiny vhodny postoj, kdy postavili nemoc-
ného hocha na prvni misto. Matka se sice 1€¢i, ale prvotni je pro ni zdravi
hocha, takZe témér neodpoc€iva, na vlastni onemocnéni nemysli a planuje
budoucnost také jen pro chlapce, ktery je pro ni v§Sim. Zajimavé také je, ze
s chlapcem o svém onemocnéni také nehovofri a pfitom po ném chce, aby se
soustiedil na to, Ze ma odpocivat, aby mu bylo Iépe a uzdravil se. Myslime,
ze i pro chlapce by bylo vhodnéjsi, kdyby si o svych bolistkach popovidali,
védél by Ze v tom neni sam a na druhou stranu vidi i to, jak 1é¢ba ovliviiuje
ho i matku. Fyzicky vzhled obou se po vysokych davkach kortikosteroida
samoziejmé dosti zménil.

Posledni pacientkou je teprve rocni romska hol¢icka, ktera se 1€¢i s leuké-
mii od svych Sesti mésicti. Hol¢icka pochazi z deviti sourozenci a diky tomu
s ni nemuzZe byt hospitalizovana matka. Pribéh 1écby je také bez vyraznych
komplikaci. Nyni nam ale velké starosti dé€la budoucnost hol€icky. Po zjisténi
socialni, finanéni a hygienické situace, rodina bydli ve velmi vybydlené mist-
nosti s hlinénou podlahou, nepokladame za vhodné divenku na udrZovaci
1é¢bu, ktera trva dalsi rok a standardné na ni pacienti dochazeji ambulantné,
propustit do domaci pé€e. Rodina o ni neprojevuje pfiliSny zajem, navstévuje
ji n€ktery ze €lend rodiny pfiblizn€ jedenkrat za dva mésice. I kdyz matka po-
bira pridavky na dité, do nemocnice ji darky ani jiné potfeby pro kojence (ple-
ny, mléko, vybaveni do pokojicku, obleceni) nenosi. Zajimave je, Ze vzhledem
k tomu, Ze divenka jinou neZ nemocnicni péci vlastn€ nezazila a sestiicky
a sanitarky se o ni staraji, berou ji na prochazky, uci ji chodit, nosi ji obleceni
a hracky po vlastnich dé€tech, hol¢icka je vlastné velmi Stastna a spokojena.
Neptisobi na ni nikterak stesk po mamince, tu nepoznava a v tomto pripadé
je pro ni vyhodou, Ze na ni vliv rodiny nedosahuje.

Zavérem bychom radi akcentovali problematiku vztahu lékare, specialni-
ho pedagoga a rodiny. Myslime, Ze komunikace mezi nimi neni dostate¢na.
Specialni pedagogové ptisobici ve Skole pri détské klinice maji dostateCnou
pripravu, jak po strance lékaiské propedeutiky, tak z pohledu prace s rodi-
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nou pacienta, ale spousta lékafti si neuvédomuje nebo nechce uvédomovat
komplexnost této problematiky, nezajimaji se o socialni podminky, nehovori
s pacienty o jejich pocitech, nevi o tom jak véci prozivaji. Déti maji moznost
své potiZe rozebirat s klinickym psychologem, ktery také pracuje na détské
klinice, ale co rodice, nezaslouzi si i oni zvySenou péci? Rodice jsou na od-
d€leni brani jako pomoc pro dité a i pro zdravotnicky personal, ale nebere se
dostatec¢né v potaz lidsky faktor, jak stra§né to pro n€ musi byt, kdyz je jejich
dité t€Zce nemocné, spoléhad na n€, nikdy nesmi dat najevo, Ze se boji, ze
i oni se citi §patné, jen aby psychicky dit€ podporily a 1ékafi tento fakt berou
automaticky. Pfitom i ostatni ¢lenové rodiny by si zaslouzili pé¢i a mélo by
se jim vychazet vstiic. U nas na oddéleni se o to snaZi spole¢nost Sance, coz
je nadace rodicu a pratel déti co trpi nebo prod€lali chronické hematologické
onemocnéni. Bohuzel ne vSude tato pomoc stran nadace je mozna a myslime,
Ze by bylo vhodné 1ékatské vzdélani rozsifit i o socialné- psychologickou sféru,
kdy by lékar ziskal vétsi rozhled o prozivani pacienti i rodicii a také by byl
schopen Iépe feSit rizna uskali stran socialnich otazek a pomoci.
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