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Anotace

Tato diplomova prace pojednava o zivoté rodiny s umirajicim ditétem. Cilem prace je
popsat, co prozivaji jeji ¢lenové po sdéleni diagndzy, v prubéhu 1€cby a po jeho umrti, jakymi
fazemi prozivani nemoci a smrti vlastniho ditéte jeho blizci prochdzeji a jak méni tato kriticka
udalost v Zivoté rodiny jeji Zivotni hodnoty a postoje.

Teoreticka ¢ast je vénovana prozivani vSech fazi nemoci ditéte jeho nejbliz§imi a psychice
nemocného ditéte. V tomto kontextu popisuje kratce historii a ideu péce o nevylécitelné
nemocné a moznosti podpory rodin¢ ze strany neziskovych organizaci.

V praktické €asti je v ramci kvalitativniho vyzkumu fenomenologickou metodou
zjistovano, jak provazeli rodi¢e dit¢ v termindlnim stadiu jeho nemoci, jaké bylo jejich
prozivani tohoto tézkého zivotniho useku a jak na né) vzpominaji s Casovym odstupem.

Respondenty jsou rodice déti starSich jednoho roku, které zemiely na zhoubné onemocnéni.

Anotation

This thesis describes the life of a family with a dying child. The objective of the thesis is to
describe the experience of its members after the diagnosis has been decided, during treatment
and after the child's decease. It discusses the phases of going through the disease and death of
one's own child for the parents and other close persons and how such a critical event in a
family's life changes its values and attitudes.

The theoretical part of this thesis deals with experiencing of all stages of the child’s disease
by their closest persons and with the psychology of the ill child. In this context, it briefly
describes the history and idea of care of the incurably ill and the possibility of family support
provided by non-governmental organizations.

The practical part of the thesis contains the findings of the qualitative research conducted
using the phenomenology approach on how the parents supported the child in the terminal
stage of their disease, what they went through during this difficult time of life and how they
remember that time after certain time has elapsed. Respondents include the parents or closest

persons of children aged over one year that deceased as a result of a malignant disease.
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Uvod

» Kdyz rodi¢iim zemie dité, maji velikou krvacejici ranu v srdci. Rana se postupné zaceluje,
aZ zustane jizva, kterd boli jen p¥i primem doteku...

(Video o Dlouhé cesté a o nadéji...)

Kdyz jsem zacCala pfemyslet o vybéru tématu své diplomové prace, vynoiil se mi
z podvédomi miij osobni slib, ktery jsem si dala v 1ét€ roku 2000. V té dob¢ jsem truchlila nad
smrti svého tfinéctiletého syna a zoufale jsem shanéla ,néco' (knihu, film...) nebo ,nékoho',
kdo prosel ve svém Zivoté podobnou tragédii jako ja. Potfebovala jsem s nékym sdilet zazitek
smrti vlastniho ditéte, pfekonat ,bolest srdce', a dostat tak nadéji, ze se tato nenormalni situace
da prezit. V té dobé€ jsem ucinila slib, ze pokud se mi podafi tento t€zky zivotni tsek ve zdravi
ptekonat, popisi své zkuSenosti a pomohu tak vyrovnat se se smrti ditéte nejen sobé, ale
1 budoucim truchlicim rodi¢im sdélenim, ze se mi stalo totéz, ze nejsou se svou bolesti sami
a Ze se da tato tragicka situace prezit.

Ve své diplomové praci chcei teoreticky zpracovat téma anticipované ztraty ditéte. Budu se
zamyslet nad tim, jak psychicky proziva letalni chorobu nemocné dit¢ a jak jeho nejblizsi.
Pokusim se zjistit, zda proZivani nemoci a smrti ditéte miZe mit pro jeho nejblizsi 1 ,nalezy’,
tedy, je-li to mozné — pozitivni zkuSenosti, neobvyklé¢ zazitky a posttraumaticky rist.
V praktické ¢asti budu hledat kvalitativni metodou fenomenologického rozhovoru s rodici
zemielych déti, Cetbou jejich denikl a dopisti odpovéedi na tyto vyzkumné otazky:

. Jaké je prozivani nevyléCitelné nemoci ditéte jeho nejbliz§imi v celém kritickém
obdobi - tedy od doby tuseni, Ze s jejich ditétem je néco v nepotradku, po stanoveni diagndzy a
v doprovazeni nemoci az do smrti?

. Jak zmeénila ztrata ditéte jejich dalsi zivot?

Ztrata ditéte v diisledku nemoci neni v soucasnosti ¢asta. Piesto se s ni musi vyrovnat fada
rodicl, kteti zlstavaji se svou bolesti a beznadéji sami. Musi prihlizet tomu, jak 1ékaiska péce
selhava, jejich dit¢ slabne a umira. Cilem této prace je popsat jejich prozivani a hledat
moznosti, jak je, s ohledem na jejich celozivotni ztratu, G€inn€ podpofit v nalézani nového

smyslu zivota.



Teoreticka cast

1 Smrt a umirani

1. 1 Smrt jako spolecenské tabu

Nase soucasna postindustrialni spole¢nost podléha zakonu trhu a medialni norma obrazu
usp&$ného jedince je nastavena tak, Ze normalni je byt zdravy, krasny, silny, GspéSny
a ekonomicky zdatny. Zda se, ze je samoziejmosti zit dlouho a $tastné. Takovy medialni
obraz Clovéka ale dava pocit faleSné nad¢je, ze smrt je zéalezitosti nékoho jin¢ho - starych
a nemocnych, lidi, které osobn¢ nezname a tato situace se ,nas prost¢ netyka'. Machovec
o vztahu dnesniho ¢lovéka ke smrti a umirani fika: ,,Cloveék nasi doby (...) se stava pfimo
mistrem povazlivého uméni (...) to vSechno, co by jej mohlo z jeho netecnosti vytrhnout
a znepokojit, si jako otazku viibec nepiipoustét, apriori to pro sebe a lidi ve svém okoli
nepustit do védomi (...). Moderni ¢lovék — aniz to vi, je poplaten nejrozmanitéjSim
tabuizacim, a to vposledu z tychz diivodd, aby se tak vyhnul strachu. (2006, s. 20)*.

Podle Haskovcové (2007) nasleduje pro soucasného clovéka predstava vlastni konecnosti
a smrti az po proziti uspéSného a dlouhého Zivota a pocitd se s tim, ze pokud se vyskytnou
n¢jaké problémy, Ize se spolehnout na ,vSemocnou medicinu' a pomoc profesionali. Tento
pohled na smrt - typicky pro spole¢nost druhé poloviny minulého stoleti, trva dodnes. ,,Smrt
je vnimana jako nutny, ale nepatfi¢ny fenomén (...) je skryvana, je vhodné o ni micet a nahlas
je zadouci opakované ujistovat sebe 1 druhé, ze v blizké budoucnosti zvitézime 1 nad
pricinami dnesSnich smrti (HaSkovcova, 2007, s. 22)“. Jednim z divodu, pro¢ tomu tak je,
muze byt skute¢nost, ze primérna délka zivota se zvysuje. Jak uvadi Horska (1990), zatimco
v dobé kamenné ¢inila 19,9 roku, ve stfedovéku to jiz bylo 28,1 roku, v zdpadoevropské
spolecnosti méa dnesni ¢loveék Sanci dozit se v priiméru 80 let.

V redlném zivot€ se ale Casto stava, ze jsme nahle konfrontovani s vlastnim neodvratnym
koncem nebo definitivnim odchodem svého nejbliz§itho. Teprve poté zacindme
o tabuizovaném piemyslet a jsme bezradni, neinformovani a nepfipraveni jak ve smyslu
pochopeni vlastni kone¢nosti, tak ve smyslu absence strategie, jak se prakticky vypotradat
s problémy, které tato zivotni krize piinasi.

Umirdni a smrt patii ale neodd¢litelné k Zivotu stejné jako narozeni. Je-li v soucasnosti

smrt tabu, jesté¢ nedavno tomu tak nebylo. Spolecensky a konverzacné¢ nevhodnd témata se

10



jesté do konce prvni poloviny 20. stoleti tykala pfedevsim pohlavnosti a sexu, ale premyslet
a mluvit o smrti bylo béZzné a normadlni. ,,V evropské a zapadni kultufe neddvné;jsi minulosti
byla smrt vice na ocich v disledku vys$i umrtnosti déti a zen pii porodech. Umirdni se
neodsouvalo za zdvésy nemocnicnich posteli, jako je tomu dnes. VétSina lidi misto toho
umirala doma, s €leny rodiny pfitomnymi jejich posledni chvilce. Prakticky Zadna rodina
nebyla nedotéena predCasnou smrti, hroby byly umistovany na hibitovech blizko domova
a byly casto navstévovany (Yalom, 2008, s. 88)“. Umirani a smrt byly Zivotni realitou
a spolecnost si v pribchu staleti vypracovala strategie, jak tento fakt pfijmout a zpracovat.
Tézko ptijatelnd skutecnost vlastni kone¢nosti byla sublimovana do viry v zivot posmrtny,
do presvédceni, ze smrti zivot nekonc¢i a nesmrtelna duSe odchézi do jin¢ho svéta, piipadné se
prevtéluje do dalSich lidi nebo zvirat.

Ackoli se ve spole€nosti 21. stoleti o smrti nemluvi, se ale tato v n€kterych piipadech
fenoménu smrti nevyhybda. Paradoxné¢ je velka ¢ast filmového primyslu kazdoro¢né vénovana
produkci film, ve kterych je se smrti divak konfrontovan neustile. Komarek (2005) se
domniva, Ze hypertrofie smrti je Casto tématem vale¢nych, katastrofickych a detektivnich
filmt proto, Ze se jednd o smrt virtualni, kterd se da vypnout, krev neni skute¢na a budi iluzi,
Ze se nas osobné¢ netyka. Je to disledek potlaceni myslenky na realitu vlastni smrti, sublimace
existencidlniho strachu do neSkodné hry ,na jako', pficemz podvédomy strach z ni trva, ovlada
nas zivot a je Casto pri¢inou neurdz, depresi a psychosomatickych problémi. Soucasny
americky psychiatr Yalom (2008) dochézi na zdklad¢ své dlouholeté praxe existencidlniho
psychoterapeuta k ndzoru, ze nékteii lidé, zejména dospivajici a mladi dospéli, ve snaze popfit
vlastni smrtelnost podstupuji rizika prostfednictvim adrenalinovych sporti a heroického
zpusobu Zivota. Je to tzv. hra na smrt.

V lidské historii vZdy umiraly také déti. Jest¢ v dobé mladi naSich prarodi¢l — v prvni
poloviné minulého stoleti, bylo naprosto normdlni, ze témeéf kazda rodina mela ,svého
andilka', tedy zemftelé dité. Rodice pocitali s tim, Ze ne vSechny jejich déti se doziji dospélosti
a opravdu tomu tak bylo. Smrt a umirani pattily k zivotu — déti pfichazely na svét doma
a doma se také umiralo. Smrt déti prichdzela ¢asto, do objevu penicilinu a 1écby antibiotiky
byla jednim z nejcastéjSich divodi umrti infekce, bakteridlni choroby, otravy a Spatné vyziva.
Mozny (2002) uvadi, ze v Ceskych zemich v 80. letech 19. stoleti umirala ¢tvrtina viech zivé
narozenych déti ve v€éku do jednoho roku. HaSkovcova (2007) upozoriiuje na to, ze pii tak
vysoké détské umrtnosti, zejména kojenecké, rodi¢e pfedem pocitali s tim, ze se jedno nebo

nékolik jejich déti nedozije dospélosti. Dulsledkem této reality byl fakt, Ze rodice
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neinvestovali do svych déti tolik citu. HaSkovcova uziva termin ,citova investice' a vysvétluje,
ze se nejedna o nedostatek rodiCovské lasky, ale o pfijeti reality a smifeni se s mySlenkou, ze
nekteré jejich déti zemifou v détském veéku. Teprve v dobé, kdy se détska timrtnost snizila,
nastupuje kult mladi a ditéte.

S prudkym rozvojem prenatalni, neonatalni a postnatalni péce byla ve druhé poloving 20.
stoleti détskd tmrtnost zna¢né eliminovana. Od roku 1989 se kojeneckd umrtnost snizila
z 10,8 promile na 4,1 promile v roce 2000 (Mozny, 2002).V soucasné dob¢ je tmrti ditéte pii
porodu nebo v dasledku onemocnéni zcela mimo normu. Na druhé strané se kazdorocné
zvySuje pocet détskych smrtelnych trazli a bohuzel 1 sebevrazd.

Hovofit o smrti, zejména o smrti ditéte, je stale spoleCenské tabu. Tématu smrt a umirani
se vétsina laické vetejnosti vyhyba a odbornéd vefejnost se — az na vyjimky — vénuje rad¢ji
prevenci a kurativni 1é€bé nemoci nez paliativni pé¢i o termindlné nemocné déti
a psychoterapeutické pomoci pozistalé roding.

Strach ze smrti a umirani, jakkoli nasi psychikou popirany, nds provazi celym Zivotem
a vytvaii problémy, které¢ s nim zdanlivé nesouviseji. Vyrovnani se se svou konecnosti
a smrtelnosti je podle vétSiny odborniki jedind cesta, jak prozit smysluplny Zivot bez tizkosti

a depresi.

1. 2 Zdravi, nemoc a smrt, institucionalni a domaci model umirani

Co je zdravi? Kdy hovofime o nemoci a umirani, tedy jejim terminalnim stadiu? Podle
WHO (in Haskovcova 2007) je zdravi definovano jako stav plné télesné, dusevni a socidlni
pohody. Byt zdravy tedy neznamend byt funkéni pouze ze somatického hlediska, ale také byt
pln¢ socialn¢ adaptovan, duSevné zdrav a spiritudlné naplnén. Pokud dojde k naruseni jedné
nebo vice stranek lidské osobnosti (biologické, psychické, socialni nebo spiritualni), Elovek se
nenachazi v celkové pohod¢ a 1ze uvazovat o nemoci.

Micak (2004, s. 8) definuje zdravi jako primarni Zivotni hodnotu, ktera je clovékem
vnimana jako ,,(...) vysoce pfitazliva a zakladni zivotni hodnota, jejiz udrzeni, prohloubeni
¢iziskdni je pro clovéka zasadni. Nemoc je z hlediska toho pojeti jevem neZzadoucim
a obavanym, kterému je zapotitebi se cilevédomé vyhybat, nebot’ podstatnym zplsobem
narusuje kvalitu zivota“. Vztah zdravi — nemoc piedstavuje podle Mlcaka (tamtéz) vzdy
bipolarni dynamické kontinuum, tedy dynamicky proces, ve kterém se aspekty zdravi

a nemoci navzajem prolinaji a ovliviiuji.
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Jestlize se somaticky stav trvale zhorSuje a medicinska intervence selhdva, nemoc se
dostava do kone¢ného (terminalniho) stddia a nemocny umird. Podle Haskovcové (2007) je
umirani stav organismu, kdy se nemocny nachazi v krizi a umirajici je ohrozen fyzicky
ipsychicky a v krizi se ocitaji také jeho piibuzni. Dale rozliSuje pfi avizovaném
(anticipovaném, predem ohldSeném) umirdni tzv. pfirozenou smrt, kdy clovék umira
na ,seSlost vékem' a ,I€kafskou smrt', ktera je disledkem patologického procesu — nemoci.
(HaSkovcova in Musilova, 2008).

Jinak definuji smrt Hartl a Hartlova: ,,Smrt je stav, kdy u ¢lov€ka doSlo k nezvratnym
zméndm v mozku a v jejich dasledku selhala jeho funkce a zanikla centra fidici krevni obéh
a dychani ( 2010, s. 535)“.

Smrti pfedchazi umirani, které je rtizn¢ dlouhé a muze piedstavovat (v optimalnim
pfipad€) pro nemocného a jeho rodinu ¢as smifeni, odpusténi a vzajemné lasky.

V minulosti probihalo umirani vétSinou v rodinném kruhu za pfitomnosti ptibuznych,
pratel, ¢asto i duchovniho. S rozvojem medicinské péce se stalo béznym, Ze umirajici byl
v konecné fazi svého zivota piibuznymi ,odloZzen' do nemocnice v dobrém umyslu zajistit mu
co nejkvalitnéjsi profesionalni péci.

Tento instituciondlni model umirdni pfevazoval jest¢ v dobé neddvno minulé. Jeho
vyhodou bylo odborné zajisténi medicinské podpory a pomoci, umirani se ale stalo
odosobnénym, izolovanym a umirajici stradali nedostatkem socidlnich kontaktl se svymi
blizkymi. V duasledku toho lidé neméli moZnost ziskat osobni zkuSenost se smrti svého
blizkého a s ritudly se smrti spojenymi, které¢ maji vyznamnou terapeutickou hodnotu.

Od konce minulého stoleti, s pfijetim holistického pojeti ¢lovéka a rozvojem lékarskeé
etiky, za¢ina byt v mnohych zemich podporovan domaci model umirani. Je-li zajiSténa
pravidelnd medicinskd péce o termindlné¢ nemocného a ochota rodiny ke spolupraci, lze se
domnivat, ze se jednd o optimalni stav, kdy je umirajici v domacim prostiedi obklopen

rodinou a pfitom je mu zajiSténa pravidelna lékarska kontrola a 1écba bolesti.

13



1. 3 Exkurz do hospicového hnuti u nas

Selhava-li kurativni I€katska péce a pacient je spolu se svymi nejbliz§imi konfrontovan se
skutecnosti neodvratného umirani a smrti, nastdva pro n¢j a predev§im pro jeho rodinu doba
rozhodnuti, kde stravi své posledni dny. Je samoziejmosti, ze vétSina umirajicich si pieje toto
obdobi prozit v kruhu své rodiny a v domacim prostfedi, kde se citi bezpetné. Podle
Hamplové ([online], [cit. 2013-09-19]. Dostupné na: <http://www.denik.cz/psychika/dustojne-
umirani-vpritomnosti20110127.html>) si pieji t¥i étvrtiny Cechii opustit svét v kruhu svych
nejblizsich. Zdravotni stav a potfeba denni lékafské intervence vSak zpravidla tuto ,idedlni'
situaci neumoziiuji. Nemocny a jeho rodina musi volit kompromisni feSeni. Jednou
z moznosti, jak zajistit pacientovi v terminalnim stadiu choroby distojné umirani, je vyuziti
nekteré z forem hospicové péce.

Myslenka hospicové péce se v novodobé historii zrodila v 18. stoleti v Dublinu a je
spojena se jménem Mary Aikdenhead (1787 - 1858) (Haskovcova, 2007). V prub¢hu 18. a 19.
stoleti vznikaji dal$i hospice, pfedevsim v Anglii. U jejich zrodu staly vyznamné osobnosti —
1ékafti, zdravotni sestry a oSetfovatelky. Jak uvadi Haskovcova (tamtéz), ve dvacatém stoleti se
o ideu a realizaci paliativni péce v hospicich zaslouzila Anglicanka Cicely Saunders (1918 -
2005), ktera také stala u zrodu organizace Help the Hospices v roce 1984 v Londyné.

Novodoba historie paliativni mediciny u nas zacind zahajenim provozu oddéleni paliativni
péce v Babicich u Brna v r. 1992. Jednalo se o prvni krok na dlouhé cesté v péci o umirajici
a nevylécitelné nemocné a toto odd€leni bylo soucdsti nemocnice, nikoli samostatnou
instituci.

Rozvoj paliativni mediciny a hospicové péce u nas je neoddéliteln€ spojen se jménem
MUDr. Marie SvatoSové (*1942) a obCanskym sdruzeni ECCE HOMO, zalozeném v roce
1993. Prvni samostatny hospic u nas vznikl z jejich iniciativy v roce 1995, jednalo se o
Hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci. V soucasné dobé je Svatosova predsedkyni
Asociace poskytovatell hospicové péce. Asociace vydava odbornou literaturu, sdruzuje, skoli
a metodicky Fidi poskytovatele paliativni péée v Ceské republice (Haskovcova, 2007).

Hospic jako instituce u nas podle HaSkovcové (tamtéz) piijima pacienty v terminalnim
stadiu onemocnéni — vétSinou se jednd o onkologickd onemocnéni, ale 1 nemocné AIDS
a pacienty s genetickymi progresivnimi chorobami. Tito lidé mohou, s ohledem na sviij
aktualni zdravotni stav, na moZznosti pomoci rodiny a na vzdalenosti bydlisté od nejbliz§iho

hospice, vyuzit nékteré ze tii forem hospicové péce.
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Luzkové zatizeni — hospic — predstavuje zafizeni s lizkovou c¢asti. Ve srovnani
s nemocnici je pocet lizek mens$i, aby byl zachovan rdz doméckého prostiedi. VSechny
pokoje jsou jednolizkové a jsou vybaveny televizorem, telefonem a osobnimi vécmi
nemocného. Také rezim je volny a je pfizplisoben pfanim nemocného tak, aby jej co nejméné
obtézoval a respektoval jeho potieby. I pro leziciho pacienta je samoziejmosti pobyt na terase
nebo v zahrad¢ a ptistup navstév je zcela podtizen jeho vili. Pokud si to nemocny pfeje, mize
byt u néj neptetrzité¢ pritomen nékdo z rodiny. Také péce o zesnulého respektuje prani jeho
pfibuznych a zaméstnanci hospice mohou na jejich pozaddani s péci o jejich zemfielého
pomoci.

Dalsi formou paliativni péce v hospici je pobyt nemocného ve stacionafi. Staciondf
zajistuje ambulantni sluzbu t¢ém nemocnym, kterym zdravotni stav jeste¢ dovoluje stravit vetsi
¢ast ¢asu v domécim prostiedi.

Rada rodin je ochotna o svého blizkého pecovat doma za asistence lékate a zdravotni
sestry, ktefi pravideln¢ dochdzeji za nemocnym domii a poskytuji mu nutnou péci. Tuto

sluzbu nabizi tzv. domaci hospicova péce.

Podrobnéji déli hospicovou péci Pitnerova ([online], [cit. 2013-07-13]. Dostupné na:

<http://www.denik.cz/psychika/dustojne-umirani-v-pritomnosti20110127.htm>) na:

* dom4ci laickou — nemocny mé v rodiné takové podminky, Ze blizci o néj mohou

pecovat v domacim prostiedi;

* domadci odbornou — jedna se o tymovou integrovanou péci, kde tym tvoii lékar

a zdravotni sestra, rehabilitacni pracovnik, psycholog, duchovni a socialni pracovnik.
Cleny tymu jsou rovn&z ptibuzni nemocného, a na tuto formu péce piispiva zdravotni
pojistovna.

* ambulantni — dopliiuje laickou hospicovou péci, nemocni jsou natolik mobilni, Ze
mohou dochazet podle potieby do hospice;

* semiambulantni — je poskytovana ve stacionafi nemocnému a jeho rodiné¢ formou

odlehcovacich pobytil a denniho pobytu;

* luzkovou — je poskytovana v hospici jako sluzba pobytova.

Zasluhou nadSenych laikii a odbornikli je hospicova péce u nds na vzestupu. V Asociaci
poskytovatelli paliativni péCe je v souCasnosti registrovano 19 hospict, jejichz sluzeb je
mozné vyuzit ve vSech krajich nasi republiky. Nelehkd a zasluzna prace vSech, ktefi nich
pracuji, je v soucasné dobé stale vice pozitivné pfijimana laickou i odbornou vetejnosti.

Ptesto se ve spolecnosti stale miizeme setkat s prfedsudky a myty o hospicech. HaSkovcova
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(2007) uvadi, ze se Casto setkava s nazory, které zkresluji pohled na paliativni péci a mohou
tak nepfimo zabranit vyuziti pomoci rodindm umirajicich. HaSkovcova (tamtéz) uvadi tyto
mylné nazory:

* hospic je pro vSechny umirajici

* hospic je luxusni 1é¢ebna pro dlouhodobé nemocné

* hospic je jen pro veétici

Pies vySe uvedené myty informace o paliativni mediciné a hospicovém hnuti postupné
pronikaji do povédomi vefejnosti. Zasluhu na tom maji pfedev§im nékterd obcanska sdruzeni

a média, které se v poslednich letech zacaly tématu umirani a paliativni péce vénovat.

1. 4 Nadace Klicek a détsky hospic v Malejovicich

V devadesatych letech minulého stoleti se manzel¢é Markéta a Jifi Kralovcovi po vzoru
Helen House v Anglii rozhodli vé€novat paliativni péci o letdlné nemocné déti a iniciovali v
CR vyhlaseni Charty hospitalizovaného ditéte. V roce 1991 zalozili Nadaéni fond Klicek
s imyslem vybudovat u néas prvni détsky hospic. Impulzem pro toto rozhodnuti byla, podle
slov Markéty Kralovcové, jeji studentskd stdz v détské nemocnici v Motole. Setkala se zde
s matkami, které dochazely denné za svymi nevyléCitelné nemocnymi détmi. Tyto Zeny se
nachazely v akutni krizi v disledku nemoci svého ditéte bez podpory odbornika a nejblizsi
rodiny. Proto z iniciativy Kralovcovych vznikla v nemocnici v Motole v roce 1993
svépomocna ubytovna pro matky nemocnych déti.

Détsky hospic Klicek vznikl rekonstrukci vesnické Skoly v Malejovicich na Kutnohorsku.
Je centrem vzdélavacich aktivit pro vSechny, ktefi se setkavaji s vazné¢ nemocnymi détmi.
Realizuje ptredev§im odlehcovaci sluzby pro rodiny nemocnych déti, spoleéné herni
a zézitkové akce a nabizi technické a zdravotni pomicky a pfistroje rodi¢im nevylécitelné
nemocnych déti. Samoziejmosti je nabidka literatury a psychoterapeutickd pomoc pracovniki
hospice rodi¢iim nemocnych déti, ale i rodi¢im, jejichz dit€ zemielo. Provoz hospice je

celoroéni a jeho sluzeb mohou vyuzit rodi¢e nemocnych déti z celé Ceské republiky.

16



2 Umirani a smrt blizkého ¢lovéka jako tézka zivotni krize

2.1 Krize a jeji faze

Provazeni blizkého ¢lovéka termindlnim obdobim nemoci, realita jeho smrti a nésledny
Podle Spatenkové (2004) znamena smrt blizkého ¢lovéka extrémni zasah do Zivota
pozustalych. Ti musi zdsadn¢ zménit své existujici jistoty. Odchod blizkého ¢loveka zplsobi,
ze jejich dalsi zivot je navzdy zménén a ochuzen o pfitomnost zesnulého. Pozistali prozivaji
zivotni krizi, ktera mize trvat velmi dlouho a v piipadé jejiho nezpracovani, mize vyustit
do deprese nebo psychosomatického onemocnéni. Rodice, sourozenci, déti a ostatni nejblizsi
rodina jsou informaci o nemoci nebo smrti svého ¢lena Sokovani, zaskoCeni a bolestné
zasazeni. Fakt, ze prozivaji t€Zkou zivotni krizi, si sotva uvédomuji.

Termin krize je v soucasnosti velmi frekventovany. ,,V socialnich védéach je tento termin
spojovan s radikdlni zménou, kterou prosly instituce tradicni spolecnosti, kdyz jeji
transformace na spole¢nost moderni dosahla vrcholu (Spatenkova, 2004, s. 15)“. Z hlediska
psychologie je, podle Spatenkové (tamtéz), krize definovana jako ptechodny stav vnitini
nerovnovahy. Toto naruSeni vnitini rovnovahy je dusledkem kritickych udalosti, jez vyzadu;ji
zménu piistupu a mysleni.

Thorm charakterizuje krizi takto: ,,V krizi je kazdy subjekt, jehoz stav, ktery se projevuje
zdanlivé bezdlivodnym oslabenim jeho regulativnich mechanismi, je timto subjektem
samotnym vniman jako ohrozeni jeho vlastni existence (Thorm, in Vodackova, 2007 s. 28).

Umrti blizké osoby piedstavuje podle Vodackové (2007) v tabulce Zivotnich udalosti

nejvetsi miru stresu a zatéze.

Tabulka ¢. 1. Zat€zové zivotni udalosti

Pofadi | Zivotni udalost Body
1. Umirti partnera/partnerky 100
2. Rozvod 73

3. Rozvrat manZzelstvi 65

4, Uvéznéni 63

5. Unmirti blizkého ¢lena rodiny 63

6. Uraz nebo v4zné onemocnéni 60
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Predchazi-li umrti jeste relativné dlouha doba nemoci, stava se Casto tato zatéz pro jeho
nejbliZz§i netimérnou.

Z hlediska typologie krizi tadi Vodackova (tamtéz) umrti blizké osoby do krizi
pramenicich z nédhlého traumatizujiciho stresoru. Stresor pfichdzi ndhle, z vnéjSiho prostiedi a
zasahuje subjekt, ktery je na novou situaci naprosto nepfipraveny.

Z hlediska trvani v Case Vodackova uvadi ptriklad déleni podle Caplana na 4 faze
krizového stavu (Caplan, in Vodackova, 2007):

1. faze se projevuje zvySenou Uzkostnosti, kterd je zpiisobena pocitem ohroZeni. Subjekt
zaCina vyuzivat obvyklé vyrovnavaci strategie, které uplatnil v minulosti a které¢ se mu jiz
diive osvédcily. Tato faze trva od nékolika hodin do nékolika dni.

2. faze nasleduje po netucinné aplikaci obvyklych vyrovnéavacich strategii, prohlubuje krizi
a subjekt ji vnima jako zvySeny pocit zranitelnosti a snizeni kontroly nad svou situaci. Subjekt
se pokousi vyuzit feSeni méné obvyklym zptisobem, ktery dosud neuplatnil ve snaze vratit
kontrolu nad svym stavem. I tato faze mizZe trvat od n¢kolika hodin do n¢kolika dni.

3. faze je charakteristicka tzv. predefinovanim krize, subjekt ziskavd nadé&ji, ze
vyrovnavaci prostfedky, které uplatnil, budou uspésné. V této fazi si je subjekt védom toho, ze
potiebuje pomoc a &asto vyhleddva pomoc prostiednictvim krizové intervence. Casto také
zaziva pocit, Ze se vraci do normalniho - ptedkrizového stavu.

4. faze predstavuje nejhlubsi aroven krize. Pokud jsou piedchozi strategie netc¢inné,
subjekt zaziva zvySenou Uzkost, panické stavy a vétSinou je sdm v této fazi neschopen
vyhledat odbornou pomoc. Jeho psychicky stav mize byt signalem pro rodinu a nejblizsi
okoli, ktefi pro néj Casto vyhledavaji krizovou intervenci a pokud je to nutné — psychoterapii.
Tato faze muze pifimo ohrozit zivot ¢lovéka a vyustit do tzv. zazeni percepce, jehoz projevy
mohou byt presuicidalni syndrom (sebevrazedné myslenky a chovani), agresivni reakce
(verbalni i neverbalni agrese) nebo regresivni chovani (nik do détského chovani), panicka
reakce (neucelné chovani a neschopnost najit si ,opérny bod') a derealizace (pocit vlastniho
odcizeni se svétu).

Smrt blizkého ¢loveéka znamena tedy pro jeho nejblizsi stav, ktery, jak je vySe uvedeno,
miZe znamenat ¢asto pfimé ohrozeni jejich zivota. NefeSena nebo nedofeSend krize jednoho
Clena rodiny zasahuje siln¢ 1 ostatni. Podle Vodackové (2007) mlze nefeSena krize dospét
do stadia tzv. zapouzdieni. Subjekt se mize svému okoli jevit v takovém psychickém stavu,
jako by krizi zdarné prekonal. Jakmile se vSak ocitne ve stresu, mize se ,zapouzdiena krize'

vratit v podobé psychického nebo somatického onemocnéni.
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Je vice nez pravdépodobné, ze se kazdy clovek ve svém zivoté ocitne v situaci, kdy bude
prozivat krizi v dusledku ztraty blizké osoby. Ztrata ditéte v dasledku nemoci, tirazu nebo
nasilného ¢inu neni ,normalni' a nelze se na ni pripravit. Také podpora poziistalych rodict
neni u nds dostatecnd; existuje jen jedno obCanské sdruZeni, které jim poméaha a podporuje je
ve vyrovnavani se se ztratou. Je to i proto, Ze nase soucasna spolecnost smrt institucionalizuje
a tabuizuje. Proto laickd pomoc blizkych ztraci svou hlavni roli v podpote truchliciho, a ten
stoji se svym smutkem osamocen. O to vice je tfeba pomoci profesionalii, ktefi mohou
¢lovéku v krizi pomoci piekonat jeho tézkou zZivotni situaci, kdyZz jeho vlastni rodina

selhava...

2.2 Jak umiraji déti v CR?
Luby (in Spatenkova) fika: ,, KdyZ umiraji rodi¢e, ztracime svoji minulost, kdyz umiraji
déti, ztracime svoji  budoucnost.“ ([online], [cit. 2013-08-28]. Dostupné na:

<http://www.iporadna.cz/psycho/odpovediod.php?user[userid|=157 &answers[offset]=10>).

Desitky rodin jsou u nas ro¢né konfrontovany s realitou smrti vlastniho ditéte, jakkoli se to
jevi jako nepfirozené. Spatihelova ([online], [cit. 2013-07-07]. Dostupné na:

<http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/prectete-si/rodina-po-ztrate-ditete—

phdr.-ilona-spanhelova/c321>) uvadi, Ze roéné zemie v Ceské republice kolem 900 déti ve

véku od narozeni do 19 let, Dohnalova (Jonline], [2013-04-08]. Dostupné na:

<http://antropologie.zcu.cz/zivotni-situace-rodiny-po-neanticipovane-ztrate-ditete-se-

zamerenim-na-zivotni-ukoly-pozustalych-rodicu>) hovoii dokonce o poctu kolem 1000 dé&ti
za rok. Na rozdil od pfirozené smrti ve vysokém véku je v soucasné dobé definitivni odchod
ditéte nenormdlni, pfedCasny a je okolim vnimén jako naruSeni pfirozené¢ho tadu. Proto je
smrt a nemoc ditéte pro jeho rodice, sourozence a ostatni blizké ¢leny rodiny vzdy silnym
traumatem, at’ uz ze jednd o umrti plodu v téle matky, novorozence, dospivajiciho nebo
dospélého ditéte. Jak uvadi Spatenkova (2004), ¢astym tématem jejich poradenskych setkéni
se seniory je téma pieziti svych déti. Pokud rodi¢ piezije své dité — 1 kdyz se jednalo o
dospélého Cloveéka, jeho prozivani ztraty je stejné intenzivni a srovnatelné s prozivanim
smutku po smrti malého ditéte.

Podle dostupnych udajti je nejcastéjsi pri¢inou umrti v détském véku trauma v disledku

urazu. Na dalSich mistech jsou sebevrazdy, onkologickd onemocnéni a vrozené vady. Podle
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Prichové ([online], [cit. 2013-07-18]. Dostupné na: <http://casopis-zsfju.zsf.jcu.cz/prevence-

urazu-otrav-a-nasili/administrace/clankyfile/20120509131657170629.pd>f) je CR v umrtnosti

déti v disledku trazi na 11. misté v Evropé (adaje z r. 2005) a méa dale klesajici tendenci.

fika: ,,(...) détské sebevrazdy jsou u nés druhou nejcastéjsi pfiCinou umrti déti, hned po
tirazech. Cetnost suicidalniho chovani déti nartista dvakrat do roka, vzdy v ase vysvéddeni.
Tento fakt je alarmujici a 1 kdyz to neni pfedmétem diplomové prace, povazujeme za vhodné
uvést, ze rodice téchto détskych sebevrahii Casto nejsou schopni prekonat tézkou zivotni krizi,
a to 1 pfesto, ze je jim poskytovéana profesionalni psychoterapeuticka a medicinska péce. At
Jiz bylo tmrti ditéte pfedem o€ekavané v disledku vazné nemoci nebo smrt ptisla nahle, vzdy

se jedna o smrt nepiirozenou, pied¢asnou.

2. 3. Anticipovana a neanticipovana smrt

Dohnalova ([online], [cit. 2013-04-16]. Dostupné na:
<http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany%20clanek.pdf>)

ve svém kvalitativnim vyzkumném Setfeni pro o. s. Dlouhd cesta rozliSuje ztratu ditéte
na anticipovanou a neanticipovanou.

Neanticipovand ztrata ditéte je ztrata necekand. PfiCinou umrti je obvykle traz, méné
Cast¢ji vrazda nebo sebevrazda. Rodice prozivaji pocit Zalu, prazdnoty a jsou v Soku, protoze
na tuto situaci nejsou piipraveni. Také Cas potiebny k vyrovnani se s imrtim je del$i a Casto
se pridavaji vycitky svédomi typu: ,, Proc¢ jsem ji tam pustil?* ,, Nemél jsem mu pujcovat
auto!” ,,Pro¢ jsem si diive nevSimla, Ze md problémy?“ apod. Spatenkova
(in Dohnalova [online], [cit. 2013- 04-08]. Dostupné na:

<http://antropologie.zcu.cz/media//webzin/webzin_2_2010/Dohnalova _Z-2-
2010.pdf>) a dalsi odbornici doporucuji rodi¢im necekané zemielych déti dotknout se reality,
to znamena realisticky pfijmout fakt, Ze se jejich dit€¢ nevrati domd, Ze je skutecné a nevratné
mrtvé. Jednim z pomocnych ritudli je v tomto ptipad€ rozlouceni s t€lem zesnulého ditéte v
rakvi, dotknuti se mrtvého téla. Pomajslova (in Dohnalova tamtéz) upozoriiuje také na fakt, ze
truchlici po neanticipované ztraté jsou vice ohrozeni patologickymi reakcemi, napiiklad
hnévem namifenym na dalSi osobu, ve které hledaji vinika jejich tragické ztraty. Zcela
specificka je ztrata ditéte v dasledku trestného ¢inu na ném spachaném. V ptipad¢, ze dité se

stalo obéti trestného ¢inu a jeho télo bylo ¢i nebylo nalezeno, doporucuji odbornici rozhovor s
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mrtvym ditétem nebo dopis mrtvému ditéti, ve kterém mu sdélime vSechno, co jsme mu fici
nestihli. Do této tézké krize zpusobené ztratou ditéte vstupuji jest¢ dalsi cizi osoby, které
vedou vySetfovani. Rodi¢e pozdéji Casto uvadeji, ze kratce po ozndmeni smrti ditéte neméeli
dostatek informaci, jak k situaci doslo a citili se osaméli a izolovani.

Anticipovand ztrata je ztrata predvidana. Dohnalova ([online], [cit. 2013-04-16].

Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany

%?20clanek.pdf>) ve svém ¢lanku pro o. s. Dlouhd cesta fika: ,,O tom, co znamena byt v nasi

zemi rodi¢em, jemuz zemielo dit¢ po dlouhotrvajici nemoci, toho pfili§ mnoho nevime.
Zivotni situace rodi¢ v dobé t&7kého onemocnéni jejich ditdte a nasledné po jeho smrti se
navzdy zméni a nikdy uz nebude takova jako diiv. Smrt mé dopad na praktické aspekty
kazdodenniho Zivota®. Rodice letalné nemocnych déti se nachazeji tydny, mésice, Casto i roky
v situaci, kdy jejich dité postupné chatra, slabne, jeho zdravotni stav se zhorSuje a maji tak,
paradoxné, ¢as a prostor se na smrt ditéte pripravit. Matky, jez travi dobu nemoci se svym
ditétem v nemocnici nebo hospici jsou Casto pfitomny umrti jinych déti a maji predstavu o
tom, co jejich dité ¢eka. Zal rodiny a jeji ztrata neni mensi neZ u neanticipovaného Gmrti, ale
situace rodici se 1isi v tom, Ze mohou projit fazi anticipovaného truchleni — tedy truchleni,
které predchazi vlastni smrti. Smrt jejich ditéte je ocekdvana a cCasto, jak uvadéji nckteré
matky onkologicky nemocnych déti (Video o Dlouhé cest€), je spojena s pocitem ulevy, Ze
jejich dité uz netrpi. Jejich spoluprozivani nemoci ditéte je ale poznamena na cely dalsi zivot,

protoze jsou denné konfrontovani s jeho ubytkem sil a prozivaji staly stav hluboké beznad¢je.
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3 Nemocné dité a jeho osobnost

3.1 Nemoc a jeji subjektivni vnimani

Jestlize se dynamicky vztah zdravi - nemoc dlouhodob¢ nachazi v nerovnovaze, propuka
choroba, ktera ohrozuje kvalitu zivota nemocného. Somatickd nemoc piredstavuje vzdy
naruSeni celistvosti organismu clovéka. Podle Véagnerové (2008) existuje reciprocni vztah
mezi somatickou a psychickou slozkou osobnosti a jakdkoli porucha somatického systému se
promitne do ostatnich slozek osobnosti a odrazi se v jeji psychice a socialnich vztazich. Tato
vzajemna propojenost télesného a duSevniho muze v ptipad¢ Spatného psychického stavu
ovlivnit proces zhorSovani nemoci na stran¢ jedné, ale, na stran¢ druhé, dobry psychicky stav
a vule k uzdraveni mize necekan¢ zdravotni stav vylepsit a ve vyjimecnych ptipadech mize
vést 1 k uplnému uzdraveni, a to i v pfipadé¢ progresivniho onemocnéni. MI¢ak (2004),
prostiednictvim Indexu stavu vykonnosti Karnofského Skaly, demonstruje, jakym zptisobem
nemoc snizuje vykonnost a zvySuje zavislost na druhych, coz se promita do kvality Zivota

nemocného, ptedevsim do jeho socialnich vztaht.

Tabulka ¢. 2 Karnofského skala

100% Normalni stav, Zzadné obtize, Zadné manifestni onemocnéni
90% Normalni vykonnost, minimalni symptomy choroby
80% Normadlni vykonnost s vypétim, drobné ptiznaky choroby
70% Omezena vykonnost, neschopnost prace, sim se obslouZzi
60% Omezena vykonnost, piileZitostné potiebuje cizi pomoc
50% Omezena vykonnost, potfebuje oSetfovatelskou,
Casto l€kai'skou péci, neni trvale upoutan na lizko
40% Pacient je trvale upoutan na liizko, potfebuje odbornou péci
30% Pacient je vaZn€ nemocen, je nutnd péce a podplrna 1écba,
je indikovana hospitalizace
20% Pacient je velmi t€Zce nemocen, je nutnd hospitalizace
a aktivni podptrna 1écba
10% Pacient je moribundni, nemoc rychle pokracuje
0% Pacient je mrtev
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Végnerova (2008) uvadi, ze kazdé onemocnéni lze posuzovat ze tii hledisek:

somaticky aspekt: je charakterizovan konkrétnimi télesnymi obtizemi, které jsou pro

urc¢itou chorobu typické, je voditkem pro stanoveni lékatské diagndzy a pro naslednou
aplikaci kurativni 1écby;

psychicky aspekt: je tvofen souhrnem emocnich prozitkii vyvolanych somatickou

chorobou a dochazi k jejich rozumovému zhodnoceni;

socialni aspekt: je reakce socidlniho prostfedi, jez obklopuje nemocného a vyjadiuje
postoj okoli k nemoci. Do tohoto postoje se promitaji rizné faktory, jako je charakter
choroby, osobnost nemocného, jeho vék a stadium nemoci, ale také vzdélanostni

a kulturni aroven spolecnosti.

Kazdy nemocny, tedy i nemocné dit€, proziva svou nemoc individudlng. Stava se, Ze

subjektivné se dit¢ citi dobte, ale jeho zdravotni stav je z objektivniho (medicinského)

hlediska vazny a zivot ohrozujici. Na druhé strané mize mit dité pocity bolesti, i kdyz je

z lékatského hlediska zdravé. Miuze se jednat o psychosomatické problémy, které jsou

primarné vyvolany pietizenou psychikou ditéte a jsou somatickym projevem nefeSené krize.

3. 2 Bolest jako hlavni symptom nemoci

Hlavnim symptomem nemoci je bolest, ktera ,,(...) je nepfijemna senzorickd a emociondlni

zkusenost spojena s akutnim nebo potenciadlnim poskozenim tkani nebo je popisovana vyrazy

takového poSkozeni. Bolest je vzdy subjektivni (Rokyta in Vagnerova, s. 77)%.

slozky:
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Podle Vymétala (in Vagnerova, tamtéz) individualni prozivani bolesti ovliviiuji tyto Ctyfi

citlivost k bolesti — ktera ma velkou individualni variabilitu; je zavisld na mnoha

faktorech, mezi které lze zatadit vék nemocného, pohlavi, piedchozi zkuSenosti,
osobnost nemocného a jeho aktudlni psychicky a télesny stav;

emocni prozitek bolesti - byva témétf vzdy negativni, bolest pfinaS§i nemocnému

utrpeni a snizuje jeho pozitivni prozivani, vede k unave, vyCerpani a ztraté viry
v uzdraveni;

rozumové hodnoceni bolesti — je individuélni, je to schopnost racionalné¢ zhodnotit

pficinu bolesti ,zdiivodnit si ji'. Aspekt rozumového hodnoceni bolesti vétSinou nelze

bréat v ivahu u velmi malych déti, osob s demenci a osob s mentalnim postizenim;



e pamét pro bolest — v paméti nemocného jsou prozitky bolesti uloZzeny a mohou byt

vyvolany na zaklad€¢ asociace, klasickym piikladem jsou tzv. fantomové bolesti
v amputované koncetiné.

SvatoSova (1995) déli bolest na akutni (ndhlou, nefekanou) a chronickou (trvalou,
opakujici se). O chronické bolesti hovofi v souvislosti s tim, Ze se jeji intenzita v soucasné
dobé da snizit prostfednictvim 1ék. K tomu je ale nutnd znalost pficin bolesti, aby bylo
mozné stanovit strategii 1écby. SvatoSova (tamtéz) odmitd jednostrannou lécbu analgetiky
a nabizi dalSi varianty, napt. operativni zdkrok, ozatovani, chemoterapii, hormonalni 1écbu,
1écbu pomoci radioaktivnich izotopt, blokady nervii a 1écbu prostfednictvim laskyplné péce
a pochopeni.

Rovnéz Vagnerova (2008) rozeznava bolest akutni, jez pfichazi neCekané, nahle a jeji
pfi¢ina nemusi byt znama a bolest chronickou. Chronick4 bolest nemocného vycerpava,
protoZze je dlouhodoba a opakujici se. Nemocny i v dobé ustupu bolesti ocekava jeji pristi
atak, a proto je dusledkem chronické nemoci ¢asto pesimismus, ztrata viry v uzdraveni,
deprese a celkovd zména osobnostniho ladéni.

Nemocné déti, podobné jako dospéli, vnimaji bolest individualné. Emoc¢ni prozitky bolesti
projevuji nejmensi déti plaCem, podrazdénosti a rozmrzelosti a nejsou schopny bolest
racionalizovat. Nutnd medicinskd intervence, kterd je casto velmi bolestivd a mé vedlejsi
ucinky (napf. u chemoterapie), vyzaduje ptitomnost blizkého ¢lovéka, ktery svou podporou
alespon ¢astecné eliminuje prozivani bolesti.

Déti ve starSim Skolnim veku a adolescenti jiz jsou schopni racionalizace bolesti. Jejich
emocni prozitky bolesti ¢asto vedou — podobné jako dospé€lych —k riznym emocnim reakcim
od agrese k rezignaci a depresi, které racionalizace mtize zmirnit nebo oddalit.

Teézka somatickd nemoc ditéte pro néj znamena piedevsim bolest a omezeni ptfirozené
détské zvidavosti a touhy po pohybu. Jeho pfirozeny vyvoj je zpomalen, stagnuje nebo
dochdzi k regresi. Pokud je dit¢ ve v€ku, kdy neni schopno bolest racionalizovat, zavisi
pfedevsim na jeho nejblizsich, zda dité¢ bude bolest uspokojivé emocné zvladat. Kvalita zivota
téZce nemocného ditéte se méni nejen jemu, ale 1 jeho nejblizsi roding. Dité 1 pecujici dospély
jsou vytrzeni ze svého ptirozeného prostiedi a travi spolecné Cas sttidavé ve zdravotnickych
zafizenich, doma, v nékterych ptipadech, v konecném stadiu nemoci, v zafizeni paliativni

péce.
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3. 3 Psychika terminalné nemocného ditéte

Chronicka nemoc ditéte se zakonit¢ negativné promitne do jeho fyzického i psychického
stavu. Ontogenetickd (vyvojovd) psychologie zkouméa vyvoj osobnosti od narozeni
do konec¢ného stadia — smrti. V posledni dobé nabyva na vyznamu také embryologie, ktera
zkoumé predvjemové chovani plodu. Zatimco dospély veék je ve svém vyvoji pomérne
kontinudlni, prvnich 16 let zivota ¢lovéka, jak uvadéji Piaget a Inhelderova (2010), je
charakterizovano bouflivym vyvojem télesnym i duSevnim v dusledku zrani nervové
a endokrinni soustavy.

Végnerova vymezuje predmét vyvojové psychologie jako spolecenskou védu, ktera ,(...)
se zabyva zkoumanim souvislosti a pravidel vyvojovych promén v jednotlivych oblastech
lidské psychiky i celé osobnosti a usiluje o porozuméni jejich mechanismim (Vagnerova,
2012, s.11)*“. Psychicky vyvoj jako proces zahrnuje podle Vagnerové (tamtéz) vyvoj
biosocialni, vyvoj kognitivnich funkci, vyvoj motivacn¢ emocni slozky a vyvoj
psychosocialni. Chronicka nemoc ditéte vzdy jeho pfirozeny vyvoj narusi, a proto, chceme-li
popsat psychiku nemocného ditéte, musime vzit v tvahu jeho biologicky vek, psychickou
a socialni zralost, a to vSe zasadit do socialniho prostiedi, které¢ je formuje. Do celkového
pohledu na psychiku nemocného ditéte musi byt promitnut také pribéh nemoci, jeji aktualni
somatické projevy a charakter 1ékarské intervence.

Slany ([online], [cit. 2013-06-03]. Dostupné na: <http:/www.umirani.cz/detail-
clanek/nektere-aspekty-zejmena-pediatricke-thanatologie.htm>) hovoii ve svém clanku,
podobn¢ jako HaSkovcova (2007), o tzv. akcelerovaném zrani v disledku vazného
onemocnéni. Dité se miize svym chovanim a prozivanim zna¢né odliSovat od svych
vrstevnikii a jevit se svému okoli jako ,dospélejsi a zralejsi'. Klade otazky, které nejsou
typické pro jeho vek, zamysli se nad smyslem Zzivota a n¢kdy se uzavird do svého vnitiniho
svéta a jak uvadi Kfivohlavy (in Slany, tamtéz), mize pisobit dojmem, Ze je na smrt
pfipraveno.

Socialnim duasledkem dlouhodobé a cCasté hospitalizace je realita, ze dit€ pfijima
nemocni¢ni prostiedi za sviij domov a zdravotnicky personal se stava jeho ,rodinou’.

Tématem prace je prozivani terminalni choroby ditéte od jednoho roku do dospélosti jeho
nejbliz§imi. Kazda vyvojova etapa ma sva specifika, a proto povazujeme za nutné

charakterizovat zmény v osobnosti nemocného ditéte v jednotlivych vyvojovych obdobich.
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3.4 Vyvoj pojmu smrti u zdravého a nemocného ditéte

3.4.1 Obdobi véku od 1 do 3 let

Ptihoda (1977) charakterizuje obdobi batolete jako dobu, kterd mé pro jeho budoucnost
nesmirny vyznam proto, ze je polozen zdklad feci. Na konci obdobi se vyhranuje lateralita
a dit¢, diky rozvinuté lokomoci a jemné motorice, experimentuje a hraje si. Hra ma v tomto
obdobi charakter uceni a prace a ma vyznam pro cely dal§i vyvoj ditéte. Vagnerova (2012)
hovoii o symbolické hie, kterd ma pro vyvoj ditéte emotivni hodnotu.

Podle Vagnerové (tamtéz) se dit€¢ v tomto véku stadva samostatnéjSim a aktivnim, je si
védomo své vlastni existence a svych moznosti.

Ve vztahu batolete ke svému okoli se projevuje typické ,jastvi'. Nejsou-li uspokojeny
détské potteby, dochazi k projeviim zlosti, které se navenek manifestuji kopanim, prohybanim
vzad a instinktivni zlostnou pantomimikou (Pfihoda, 1977). Typické4 emoce je v tomto obdobi
strach a separacni uzkost. Zpocatku je to strach z cizich lidi a neznamého prostredi, pozdéji se
pridava strach ze tmy a zvitat, rusivych zvuka apod.

Somaticky nemocné batole reaguje zpocatku na bolest placem a vzdorem, odmita cizi
osoby, které mu zplsobily bolest v minulosti a ¢asto miva strach z lidi, ktefi nosi bily plast.
Normalni vyvoj se zpomaluje, stagnuje a casto dochdzi k jeho regresi. Déti ve veku od
jednoho do tfi let neprozivaji depresi v pravém slova smyslu, jejich obrannd emoc¢ni reakce
muze byt zlost, hnév, ale cCastéji dochdzi k apatii a regresivnimu chovani. Z hlediska
socialnich vztahii se dité pfirozen¢ neodpoutava od své matky, ale naopak — mezi tézce nebo
chronicky nemocnym ditétem a jeho matkou se vytvaii silné citové pouto, které ditéti poméaha
eliminovat bolest, uzkost a strach. V obdobi batolete se patrné nejednad o strach ze smrti

a umirani, ale o strach z neznamého.

3. 4.2 Obdobi véku od 4 do 6 let

Rigan a Krejéitova (2006) uvadéji, ze teprve dité ve véku od tii let chape pojem smrt —
ale vnima ho jako néco, co se piihodi jinym. Casto si ji personifikuje (napf. jako Smrt
Kmotficku) a chape ji jako vratny d¢j. Jeho zprostiedkované zkuSenosti s ni vychazeji
pfedev§im z piib&hd, které jsou mu predkladany formou pohadek. Zde je smrt mozné
prekonat — Sipkova Riizenka je probuzena, mrtvy princ je oZiven ,Zivou vodou', zakleti je

zlomeno. Dité v tomto ptipad¢ povazuje smrt za formu spanku, protoze spanek dobie zna a vi,
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ze je mozné se z n¢j probudit. Osobni zkuSenost se smrti miize mit zprostiedkovanu ale napf.
1tim, ze je pfitomno Umrti domdciho mazlicka. I v tomto piipadé¢ mu ale dospéli Casto

vysvétluji, Zze usnul a uz se nevrati.

3. 4. 3. Obdobi véku od 6 do 10 (11) let

Osobnost ditéte s nastupem do Skoly dozrava, naléza svou vlastni pozici ve svété a sviyj
vztah k nému zacina diferencovat. Piaget (in Vagnerova, 2012) oznacuje toto obdobi jako
obdobi nazorného, intuitivniho mysleni. Pii vybéru informaci o svété okolo néj (Vagnerova
2012) uplatiiuje nazirdni na néj prostiednictvim:

e centrace — subjektivné podminéna redukce informaci, piehlizeni podstatnych

a vnimani nepodstatnych informaci;

* fenomenismu — vnimani svéta tak, jak se ditéti konkrétné jevi;

* prezentismu — vazanosti na pritomnost, kterd pro dité predstavuje subjektivni jistotu.

Ve svém kauzalnim uvazovani dité Casto uplatiiuje transdukci, tedy pievraceny zptisob
hodnoceni pfi¢iny a nasledku.

Na konci mladsiho Skolniho véku (10 az 11 let) si zdravé dité¢ zacind uvédomovat realitu
smrti ve sv€ univerzalnosti a permanenci. ,,Souvisi to s vyvojem pojmu ¢asu a prostoru,
pochopeni rozdilu mezi vzpominkou a fantazii, mezi smrti a nepfitomnosti, mezi umiranim
a odchodem (f{iéan, Krejcitova, 2006, s. 77).

Letalné nemocné dit¢ ve véku 6 az 10 (11) let si tedy uvédomuje neodvratnost smrti, a to
1 vlastni. Pfi1 hospitalizaci Casto slySi hovoftit rodic¢e jiného nemocného ditéte o svych pocitech,
citi jejich beznadéj a stava se, ze je pfitomno smrti svych nemocnych kamarddi. Nemocné
dit& vi o zavaznosti své nemoci a vy¢kava, az s nim rodi¢e budou na toto téma hovofit. Ri¢an
a Krejcirova (tamtéz) vsak vidi rozdil v aktivité rozhovoru. Na rozdil od starSich déti, tyto déti
¢ekaji na otevieni tématu a nedotazuji se rodicu a lékaiti samy. V disledku transduktivniho
uvazovani o pfi¢inach své nemoci tak mohou casto dospét k mylnym zavérim, které mohou
zvySovat jejich psychickou zatéz, napt.:

¢ Jsem nemocny, protoze jsem zlobil.

* Neposlouchala jsem, a proto jsem onemocnéla.

* Neméla jsem byt zI4 na sestru, proto jsem nemocna.
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Je ur¢ité vhodné, aby rodice a 1ékaii s ditétem o jeho nemoci aktivné hovofili a podavali
takové informace, které je dit€¢ umérné svému véku schopno pochopit, nezlehfovali jeho

zdravotni stav, ale nebrali mu nad¢ji na uzdraveni.

3. 4. 4 Adolescence

Végnerova (2012) charakterizuje obdobi dospivani jako pfechodnou dobu mezi détstvim
a dospélosti. V nasich kulturnich a spole¢enskych podminkéch trva pfiblizné jednu dekadu —
od 10 do 20 let. Rana adolescence (10 az 15 let) byva oznacovana jako pubescence, je
charakteristicka prudkym télesnym dospivanim, zménou zplisobu mySleni a emocniho
prozivani. Pozdni adolescence (15 az 20 let) je individualné variabilni, je to obdobi profesni
ptipravy, ziskadvani zkuSenosti v partnerskych vztazich a emancipace ze zakladni rodiny
(tamtéz).

Adolescenti jsou schopni uvazovat abstraktné, pfevazuje u nich hypoteticko-deduktivni
mysleni. Rozviji se metakognice (vaha o vlastnim zplisobu pfemysleni) a schopnost zralého
feSeni problémi.

Jak uvadi Vagnerova, (2012), bouflivé projevy emoc¢niho prozivani jsou zplsobeny
hormonalnimi zménami. Adolescent se ¢asto a dlouho zabyva svymi pocity, které povazuje za
originalni a hlubsi nez pocity ostatnich. Zaziva v disledku sebeuvédomovani pocity nejistoty,
které mnohdy vedou k vnitini tenzi a neadekvatnim emoc¢nim reakcim.

Letalni onemocnéni dospivajiciho zasahne v dobé¢, kdy ,hledd sam sebe', a to se promitne
1do prozivani jeho nemoci. ,,Celé obdobi dospivani je obdobim zvySené zranitelnosti
a snizené¢ odolnosti vici stresu, pii spolupraci (Iékafe a nemocného) je potieba dité
respektovat jako plnohodnotného partnera a akceptovat jim preferovany individualni styl
zvladani (Ri¢an, Krejéitova, 2006, s. 82, 83)“. Osobnost dospivajiciho je komplikovana sama
0 sobé a v dob¢ zdvazné nemoci adolescent vedle prozivani bolesti zpiisobené chorobou trpi
pfedevsim tim, Ze se jeho t€lo méni a jeho vykonnost se snizuje. M4 strach z dusledkt 1écby,
kterda mtize zplsobit vypadavani vlasi (chemoterapie), zménu télesnych proporci (1écba
kortikoidy), jizvy a ubytek svalové hmoty. Obava se, ze se svym vrstevnikiim nebude libit

a trapi se tim."

1 ,,Méam strach, Ze mam paruku, mam strach, e mam jizvy, co na to okoli? Ztratila jsem spole¢né zazitky se
spoluzéky, uz to neni stejné, chtéla bych dohonit v§e v zivoté a ve §kole na ukor vyCerpani a Vinavy, strach ze
zatazeni do zivota. Rozpor v tom, co fikaji 1ékafi a sestry a co fikaji rodice. Co s tim? (Z deniku matky letalné
nemocné adolescentni divky)*.
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Podle Ri¢ana a Krejé¢ifové (2006) si dospivajici jsou védomi zavaznosti svého zdravotniho
stavu a uvédomuyji si i to, ze mohou zemfit. Maji strach z budoucnosti a chtéji o své nemoci a
strachu z ni hovofit se svym okolim. Casto se dotazuji na podrobnosti nemoci i jeji 16¢by.
Oslovuji zdravotni personal zpravidla Castéji nez své rodice, protoze cht&ji popisovat své
pocity a jejich nejblizsi tim byvaji zaskocCeni. Nékteti rodice voli moznost svému umirajicimu
dospivajicimu ditéti o jeho zdravotnim stavu lhat. Jak bude dale uvedeno, tento pftistup

umirajiciho zatézuje a mize vést k vycitkdm svédomi rodicti poté, co jejich dité zemfe.

3. 5 Potieby téZce nemocného ditéte v zavislosti na jeho véku

,Potieba je stav lidského organismu, ktery znamena poruSeni vnitini rovnovahy nebo
nedostatek ve vnéjSich vztazich osobnosti(...), jejich dlouhodobé nenaplnéni se nepiizniveé
odrazi ve zdravi a pocitu pohody (Hartl, Hartlova, 2000, s. 444)“. Maslow (in Hartlova, Hartl,
2000) déli potteby podle dulezitosti uspokojeni na fyziologické (hlad, zizen, sex, spanek)
a psychogenni (potieba bezpeCi a jistoty, potieba lasky a soundlezitosti, potieba ocenéni
a uznani, potieba seberealizace, potifeba znat a rozumet).

Pokud dité onemocni, jeho potieby zlstavaji stejné, jen jejich intenzita se méni a zpiisoby
SvatoSova (1995) dé€li potteby nemocného na biologické, psychické, socialni a spiritudlni.
Zpusob jejich uspokojovani zavisi na mnoha faktorech — véku, zpiisobu 1€cby, spiritualnim

vnimani, pfedchozich zkuSenostech a socialnich vztazich.

3. 5. 1 Biologické potieby

Biologické potfeby nemocného ditéte jsou stejné jako u dospélého. Je tieba uspokojit jeho
hlad a zizen. Pokud to jeho zdravotni stav umoziuje, je dobré mu podavat jidlo a piti podle
jeho piani. Casto ale neni mozné viechny jeho pozadavky splnit, Gasto musi byt strava
upravena zvlastnim zpisobem.?

V termindlnim stadiu nemoci byvaji déti zeslablé natolik, ze musi byt vyzivovany uméle.

2 ,....ale védéla jsem, Ze nas spoleény ¢as se nachylil ke konci. Cim vice bylo obtizi a komplikaci, tim vice t&lo
prestavalo fungovat. Martinka pfestavala pfijimat potravu, pila jen po hltech a jeji zeslablé télicko se zacalo
chystat na odchod z tohoto svéta. Plné jsem respektovala signaly umirani a nechala vSe plynout svym
pfirozenym tempem... ([online],[cit.2013-05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-

deti/pribehy/martinka-17-let-osteosarkom/c80>7).
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Také vyméSovani muze byt v disledku nemoci ztizeno, a tak se détsti pacienti musi
podrobovat nepfijemnym proceduram jako je klystyr a cévkovani. V koneéném stadiu
choroby nemocni mohou zcela prestat ovladat své vyméSovani a zvySuje se potfeba péce
o hygienu.

Spéanek tézce nemocnych déti narusuji bolesti. Je tfeba je v mezich moznosti tlumit, piesto
byva jejich spanek uméle naruovan napf. pravidelnym podavanim 1éka. Cim vice se dité blizi
smrti, tim vice spi, a proto je zddouci, je ruSit co nejméné a ptizpusobit se jeho zivotnim
rytmim. Kiibler-Rossova (2003, s. 99) hovoii o spanku ve fazi akceptace nemoci takto: ,,Neni
to ona potieba spat, (...) nejednd se o spanek coby ut¢k od reality (...). Je to zvolna rostouci
potieba prodluZzovat tu ¢ast dne, jeZ je vyhrazena spanku‘ a zdaraznuje, ze potieby eliminovat
bolest a zajiSténi pokud mozno dostatku kvalitnitho a neruseného spanku se s postupujici
letalni chorobou zvySuji.

Podle Svatosové (1995) je o biologické potieby terminalné nemocnych dobfe postarano
v nemocnici, ale hospitalizace je pro nemocného stresujici. Proto se fada rodicl, predevsim
matek nemocnych déti, nauci ditéti podavat 1éky, zabezpeCovat vétSinu zdravotni péce jen
proto, aby dité konec svého Zivota mohlo travit doma mezi svymi blizkymi.’

SvatoSova (1995) upozoriiuje opakované na skutecnost, ze zvladani bolesti je individualni
a nemocny musi dostavat tolik 1¢€ki, kolik to jeho zdravotni stav vyzaduje. Cilem je vzdy

zlepsit kvalitu jeho zivota, byt’ se chyli ke konci, ktery SvatoSova chape jako jeho zavrseni.

3. 5. 2. Psychické potieby

Kazdy clovék je jedineCnou bytosti ve své neopakovatelnosti, 1 kdyz letdlni nemoc
devastuje jeho télo. Tézké obdobi nemoci zvySuje jeho zavislost na péci jinych lidi. Pecujici
okoli ma tendenci interpretovat jeho fyzickou zévislost na ostatnich casto i jako celkovou
nemohoucnost a nemocny se stava pasivnim objektem jejich (mnohdy dobie minéné) péce.
Rodinni piislusnici i zdravotnicky personal ¢asto zapominaji (a Ize to pochopit) na to, ze
nemocnému museji pfiznat zdkladni lidské pravo — pravo na respektovani lidské distojnosti,
ato 1 na ukor kvantity jejich péce. Mnohdy si nemocny nepieje byt dale aktivné 1éCen

a vyzaduje predevsim 1é¢bu bolesti, klid a ptitomnost svych blizkych.

3 ,Na samém konci Zivota, kdyZ se Markovi v mo¢i zacala objevovat krev a jeho malé plice uz byly plné
nadord, pozadala Elly a jeji manzel o to, aby si ho sméli vzit domu. Ulozili ho do velké postele a celého ho
oblozili polstari, aby vidél do mistnosti, kde si ostatni déti hraly. Loony, psi nalezenec, ktery mé¢l vzdycky déti
moc rad, sedél u jeho postele zcela bez hnuti, jako kdyby védel, ze kazdy oties, kazdé zachveéni by malému
Markovi mohly zptisobit bolest. (...) Elly a jeji manzel zGstavali stfidavé celou noc vzhtru. (...) Mark zavfel o¢i a
prestal dychat. Elly a Peter drzeli Marka v naruci — ted’ uz bez obav, Ze ho to bude bolet a ze mu ublizi ( Kiibler-
Rossova, 2003, s. 34)“.
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Malé déti prozivaji strach a uzkost z nemoci a smrti a ¢asto ji Sifruji do svych bésni,
denikti a vytvarnych projevi. Sdilime nazor, Ze musi byt bézné s nemocnym ditétem, pokud
o to stoji, diskutovat o jeho obrazcich, verSich a denicich a pfijimat jeho snahu vyrovnat se
tim se zatézi a podporovat jeho kreativitu.

SvatoSova (1995) pripomind, ze kazdy potiebuje pocit bezpeci, a proto je nesmirné
dalezité, co a jak nemocnému ftikdme v dobé, kdy néas potiebuje. Velky daraz klade
na neverbalni komunikaci a upozoriiuje, Ze nase gesta a mimika by nemély byt v rozporu
s tim, co nemocnému verbalné sdélujeme. Komunikace s détskym pacientem, stejné jako
s pacientem dospélym, by podle Ktivohlavého (1989) méla vést k odstranéni nejistoty, tizkosti
a strachu z budoucnosti. Méla by podporovat aktualni pozitivni ndladu a davat nadéji. Nad¢ji
rozumi Kftivohlavy moznost dospét k zavrSeni svého zivota a k dosazeni presvédceni, Ze
nemocny nezil marn&. Rada rodi¢i, ktefi doprovazeji své terminalné nemocné dité k smrti,
sama vyciti, jakou psychickou podporu jejich dité potiebuje a dokaze je na umirani pfipravit.

Elisabeth Kiibler-Rossova, ktera sviij profesni zivot vénovala termindlné nemocnym
a pozustalym, je pfesvédCena, Ze konecna faze zivota nemocného prozita v rodinném kruhu
muize vSem zucastnénym piinést nejen ztraty, ale i nalezy, fika: ,,Vezmeme-li si nemocného
¢loveéka alesponi na n€kolik dni ¢i tydnl pred jeho smrti do doméci péce, mize se tento Cas,
ktery by jinak pro zbytek rodiny byl ucinénou no¢ni murou, stait nadhernym spole¢nym

zazitkem a vést az k usmifeni s t€zkou realitou (2003, s. 79)*.

3. 5. 3 Socialni potieby

Dité ve svém pfirozeném vyvoji touzi po respektu a uznani stejné jako dospély a potiebuje
komunikovat se svymi vrstevniky, chce si s nimi hrat, i kdyz je ve svych fyzickych
moznostech omezovano postupujici chorobou. Také adolescent chce komunikovat, protoze
dozrava prostfednictvim vztahii ve vrstevnické skupiné a tézka choroba ho z ni vyclenuje.
Ptijeti svymi vrstevniky je v diisledku nemoci ztizeno a dospivajici ma obavy z toho, Ze jeho
vzhled je pro kamarady nepfijatelny.

Umirajici dit¢ chape zadvaznost svého zdravotniho stavu a ¢asto se obava o ném mluvit se
svymi nejbliz§imi, protoze tusi, ze maji, stejn¢ jako ono, strach. ,,Starsi déti, nékdy, pokud
vyciti, Zze o tom nedokazete mluvit, ba dokonce se na to bojite jen pomyslet, napisi na toto

téma basniCku nebo tfeba stranku ve svém deniku (Kibler-Rossova, 2003, s. 16)*“. Kiibler-
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Rossova (tamtéz) je presvédCena na zéklad¢ desetileté prace s détskymi terminalné
nemocnymi pacienty, ze vSechny déti védi o tom, jak jejich nemoc dopadne. Vétsi déti
rozumove¢, malé intuitivné. Potfebuji se s timto poznanim nékomu svéfit. Podle Kibler-
Rossové si nachédzeji naprosto necekané posluchace, kterym svou uzkost svéfuji. Mnohdy je
to chapajici uklizeCka v nemocnici nebo jiné nemocné dité. I jazyk, kterym své obavy sdéluji,
je symbolicky, mnohé zlstdva nevysloveno nebo je sd€leno prostiednictvim zastupného
symbolu. Casto, teprve v dobé truchleni po smrti ditéte, rodi¢e nachazeji basné, obrazky
a deniky, ve kterych déti symbolicky vyjadiuji své obavy ze smrti, kterou, jak uvadi Kiibler-

Rossova, ocekavaly a védely, ze prichazi (tamtéz).

3. 5. 4 Spiritualni potieby

O spiritualit¢ se u nas v nedavné minulosti nemluvilo, byla, v disledku ideologie, tabu.
SvatoSova ( 1995) ze své dlouholeté praxe s umirajicimi dochazi, stejné jako Kiibler-Rossova
(2003) a dalsi, k pfesvédceni, ze kazdy nemocny mé individualni spiritudlni potfeby. Uvadi,
ze 1 v soucasné dob¢ se vétSina zdravotniki domniva, Ze spiritualni potfeby maji pouze lidé
véfici a nedokdZe s nemocnym na toto téma hovoftit. Domnivame se, ze i ¢lovék, ktery byl
ve svém piedchozim zivoté nevéfici, se v termindlnim stadiu nemoci zamysli nad smyslem
svého zivota a touzi po urovnani sporti a odpusténi. ,,Kazdy ¢lovek pottebuje védet, ze jeho
zivot m¢él a do posledni chvile m& smysl. Nenaplnénost této potfeby smysluplnosti se rovna
skutecnému stavu duchovni nouze (Haskovcova, 1995, s. 16)*.

Opatrny (1995) uziva vyraz ,duchovni dimenze' pro vyjadieni tajemstvi, které skryva nitro
kazdého cClovéka. Je to touha po jistoté, vztazich a vazbach, které pro Cloveéka piedstavuji
zdroj bezpeci. Opatrny usuzuje ze zkuSenosti s nemocnymi lidmi, ze kazdy ¢lovék ma vlastni
spiritualitu, ale jeji vyjadfeni navenek je u kazdého jiné; néktefi nemocni se mohou svému
okoli jevit jako zcela ,nespiritudlni', a pfesto mohou mit bohaty vnitini duchovni zivot. Tato
dimenze ¢lovéka, podle Opatrného, hraje roli 1 v situaci, kdy nemocny nekomunikuje se svym
okolim nebo je v bezvédomi. Proto je kvalita pomoci nemocnému dana také tim, jak dalece
jeho okoli chéape tento duchovni rozmér nemocného a respektuje jej. Opatrny (tamtéz) apeluje
na blizké a zdravotnicky personal, aby i v piipad¢, Zze se nemocny nachdzi v kématu,
respektovali jeho osobnost, oslovovali ho a jednali s nim jako s jedine¢nou bytosti.

O spiritualité letalné nemocnych déti hovoti také Blackmorova. Podobné jako R. Moody

pracovala se smrtelné¢ nemocnymi a lidmi, ktefi prozili svou klinickou smrt. Na zakladé
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stovek rozhovorti s nimi dochdzi k nazoru, ze déti, stejn¢ jako dospé€li, maji podobné
predsmrtné prozitky, které jsou nesdélitelné. Blackmorova vytvofila kontroverzni teorii
o psychickém prozivani tésn¢ pred okamzikem smrti. Snazi se propojit védecké poznatky
z psychologie, fyziologie a fyziky se spiritualitou. Rika: ,Nejvétsi otazka zlstava
nezodpovézena (...). Naskytaji se dvé moznosti: bud’ vSichni madme nesmrtelnou dusi, ktera
preziva smrt, anebo mame vSichni podobné mozky, které odumiraji podobnym zplisobem
(1993, s. 31)“.

Naplnéni spiritudlnich potfeb nemocnych a umirajicich méa podle vSeho zéasadni vliv
na kvalitu Zivota v jejich poslednich dnech. Usmifeni, odpusténi a smifeni se s neodvratnym
faktem trvalého odchodu ze Zivota je dar, kterym se obé& strany — umirajici 1 jeho nejblizsi —
navzajem mohou obdarovat. Pozlstalym pak pomuze vyrovnat se se ztratou milované bytosti

a sou¢asné nalézt novy pohled na Zivot.*

3. 6 Charta prav hospitalizovanych déti — podpora respektovani

jejich potreb

Zavazna nemoc ditéte obvykle vyzaduje hospitalizaci. Zpoc¢atku to byva kratkodoby pobyt
v nemocnici za Uelem stanoveni diagndzy. Jak nemoc postupuje, hospitalizace je stile
Cast¢jSi a delSi a jestlize neni mozné poskytnout domaci paliativni péci, dit€é umirad
v nemocni¢nim prostiedi.

Pokud zdravotni stav ditéte vyzaduje hospitalizaci v dasledku nezbytné I¢kaiské péce,
doprovazejici rodi¢ i zdravotnicky personal by mu mél v mezich moznosti zajistit takové
podminky, aby kvalita jeho zivota nebyla zbyte¢né snizovana. V roce 2008 Nadace Klicek
piijala Chartu prav hospitalizovaného ditéte a stala se plnopravnym clenem Evropské asociace
na podporu déti v nemocnici (EACH). Tento dokument byl schvalen na I. evropské konferenci
o hospitalizovanych détech v roce 1988.

PIné znéni Charty:

1. Déti maji byt do nemocnice piijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, nemize
byt stejn¢ dobie poskytnuta v domacim oSetfovani nebo pii ambulantnim dochdzeni.

2. Déti v nemocnici maji mit pravo na neustaly kontakt se svymi rodici a sourozenci. Tam,

kde je to mozné, by se m¢lo rodicim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s ditétem

4 | Teprve ted’ zatinam chapat nékteré véci, o nichz hovofil. S kazdym, kdo mu chtél naslouchat, mluvival o
umirani, a ti 1idé od néj odchazeli s radostnym ism&vem na tvari (Kiibler-Rossova, 2003 , s. 242)*.
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v nemocnici zastali. Aby se na péci o své dit¢ mohli podilet, méli by rodice byt plné
informovéni o chodu odd¢€leni a povzbuzovani k aktivni a¢asti na ném.

3. Déti a/nebo jejich rodi¢e maji mit pravo na informace v takové podobé¢, jaka odpovida
jejich véku a chapani. Maji mit zdrovenn moznost oteviené¢ hovofit o svych potiebach
s personalem.

4. D¢t a/nebo rodi¢e maji mit pravo poucené se podilet na veSkerém rozhodovani ohledné
zdravotni péce, kterd je jim poskytovana. Kazdé dit€¢ ma byt chranéno pred vSemi zakroky,
které pro jeho 1écbu nejsou nezbytné, a pred zbytecnymi tikony podniknutymi pro zmirnéni
jeho fyzického nebo emocionélniho rozruseni.

5. S détmi se ma zachdzet s taktem a pochopenim a neustale musi byt respektovano jejich
soukromi.

6. Détem se ma dostavat péce nalezité¢ Skoleného persondlu, ktery si je plné¢ védom
fyzickych i emocionalnich potieb déti kazdé vékové skupiny.

7. DéEti maji mit moznost nosit své vlastni obleCeni a mit s sebou v nemocnici své véci.

8. O déti ma byt peCovano spolecné s jinymi détmi téze vékové skupiny.

9. Déti maji byt v prostiedi, které je zafizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich
vyvojovym potfebam a pozadavkiim a aby zdroven vyhovovalo uznanym bezpecnostnim
pravidlim a zdsadam péce o déti.

10. Dé€ti maji mit plnou pfilezitost ke hie, odpoCinku a vzdélani, ptizptisobenou jejich
véku a zdravotnimu stavu.

([online],[cit.2013-05-12]. Dostupné na:

<http://www.forumek.cz/documents/texts/1_2.pdf>)

V soucasné dobé¢ je u nas détskym pacientim vénovana nejen kvalitni 1€katska péce, ktera
1é¢i somatickou chorobu, ale soucasti 1écby je také aktivni podpora uspokojovéni jejich
psychogennich potieb. Je podporovdno provazeni nemocného ditéte rodici, ktefi mohou
pobyvat v nemocnici spoleéné s nim. Na détska oddé€leni dochdzeji psychoterapeuti,
psychologové a herni terapeuti, k béznému vybaveni détského oddé€leni patii dobie vybavena

herna a nemocné dité si, pokud je to mozné, samo fidi své biorytmy.
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3. 7 Etické aspekty - Jak sdélit ditéti jeho zdravotni stav?

Otazkou zptsobu sdéleni zdvazné diagndzy se zabyva lékarska etika. Pracuje s pojmem
empatie, ktery chape Rogers (in PtaCek, Bartiniek a kol., 2011) jako terapii soustfedénou
na clovéka a jeho momentédlni potieby. Tato terapie je uspesnd v piipadé¢ splnéni dvou
podminek — akceptace a autenticity. Akceptaci rozumi Rogers (tamtéz) terapeutovo
bezpodminecné piijimani klienta s jeho pozitivnimi i negativnimi pocity. Autenticita terapeuta
je déana jeho opravdovosti, schopnosti chovat se tak, jak se prave citi. Rogersovskou terapii u
nas uvedl do praxe v 60. letech 20. stoleti profesor R. Bursik a dale rozpracoval profesor J.
Vymeétal (tamtéz).

Aby se 1ékat mohl rozhodnout, zda ditéti sd€li zadvaznost jeho zdravotniho stavu, je tieba
pracovat s jeho rodi¢i. Prvnim krokem je pravdivé informovani rodict o diagndze ditéte
a prognoze jejiho dalsiho vyvoje. Rodina nemocného ditéte prochazi nckolika fazemi
zpracovani této informace, od Soku az po vyrovnani se s realitou, jak bude uvedeno v dalsi
kapitole. Sami rodice rozhoduji, zda ditéti pfimo oznami vysledky lékarského vySetteni.
Ptacek, Bartin¢k a kol. uvadégji: ,,Ochrana vlastniho ditéte (ptfed Spatnymi zpravami) je velmi
silnou instinktivni reakci, projevem lasky a zdravého rodicovstvi. Dospély pacient nese jak
télesnou, tak dusevni bolest své nemoci. Rodice, kdyZz uz na sebe nemohou prevzit télesné
utrpeni, se snazi pomoci ditéti tim, ze chtéji sami nést veSkerou tihu dusevniho trépeni,
strachu a obav z hrozici smrti. Snazi se veSkeré nepfiznivé informace pied ditétem tajit.
V takov¢ situaci si nedovedou uvédomit rizika, ktera z toho vyplyvaji (2011, s. 376)“. Sami
rodice si vSak vétSinou Casem uvédomi, Ze ditéti nelze namlouvat, Ze se s nim nic ned¢je.
Nemocné dité¢ — umérné svému véku ale vzdy, si brzy v§imne, Ze doslo ke zméné v chovani
rodi¢u. Pfirozenou reakci je u ného ulek a strach.” Dité se rodi¢t zaéne ptat a postavi je tak
pied rozhodnuti, zda mu fici pravdu. Jak Bartin¢k a Ptacek, tak Kiibler-Rossova (1995) se
domnivaji, Ze verbalni zlehcovani jeho nemoci nebo jeji popirani vede k tomu, Ze se dité ptat
prestane, ale neuklidni se: ,,(...) naopak, mulze se bat zeptat se na cokoliv, tfeba 1 mén¢
zavazného, (...) mize se tak prohloubit pocit strachu, Ze situace je moc vazna, kdyz o tom
nikdo nechce nic fict, a dité se ocitne v izolaci a zistava samo se svymi obavami (Ptacek,
Bartinék a kol., 2011, s. 377)*“. Oba autoii varuji pted tim, ze kdyz dit€¢ nedostane
uspokojujici odpovéd’ na své otdzky, ma vzdy negativni pocity, at’ se jedna o dit¢ malé nebo

dospivajici.

5 Jednou, bylo to v dobg, kdy Christian onemocnél poprvé, jsme jeli (...) a Christian se z&istajasna zeptal:
»Mami, jaké je to lezet v hrobé?* Bal se byt pod zemi sam. Nebyl to strach ze smrti, ale z toho, ze by mél zlstat
sam ( Kiibler-Rossova, 2003, s.187).
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ZkuSenosti odborniki, ktefi dlouhodobé pracuji s t€Zce nemocnymi détmi, ukazuji, ze dité
1ze informovat o jeho zdravotnim stavu, ze je to zddouci a pfinosné pro obé& strany — nemocné
dit¢ a jeho rodice. Informace, které ditéti ddvame, musi byt ale predavany citlivé a tmérné
jeho veku. Ptacek a Bartinék (2011) doporucuji pouzivat pfiméfené vyrazy, obvykly zpiisob
dialogu a takovou neverbalni komunikaci, kterd dit¢ uklidiiuje a nebudi falesny soucit.
Vnimavost déti viici emocim rodicu je v dob& nemoci zvysSena. Pocit'uji jejich tizkost a strach,
proto je vhodné i velmi malym détem predavat pfiméfenou informaci o tom, co se s nimi déje
a smrti s dospivajicimi. ,,Zatimco mensi déti se pouze obcas zabyvaji svou nemoci a vadi jim
hlavné omezeni, které z nemoci a 1é¢by vyplyvaji, adolescenti mivaji mysl a emoce obavami
doslova zaplavené, (...) jsou extrémné citlivi na pravdivost, dovedou velmi dobie odlisit
opravdovy zdjem od hran¢ho (Ptacek, Bartin€k, 2011, s.379)“. Na rozdil od menSich déti
vnimaji to, ze stoji na prahu dospélosti, kterd jim moznd bude odepiena. Je pro né¢ dvojnésob
téz8i se s touto realitou vyrovnat, ale ¢asto se obavaji o svych uzkostech hovofit se svymi
nejbliz§imi, protoze je chtéji ochranit pred bolesti (tamtéz).

Kfivohlavy o pravdé a 1zi pfi sdélovani lékaiské diagnozy tika: ,,(...) Mame vypadat
klidn¢, kdyz nas (...) pacientiv stav dési? Mame se o to pokouset, i kdyz z fady
psychologickych studii vime, ze nikdo neni schopen na sto procent vérn¢ simulovat —
predstirat emoce, které nema? (...) Vyjadiime-li pravdivé svij stav, mize z toho pacient citit
upiimnost. Ta budi divéru. A slySi-li pak zvladnout se to da, zni mu to vérohodnéji. (1989,
s. 15)%.

Matéjcek, ktery cely profesni zivot vénoval détskym pacientim a détské psychiatrii,
rovnéz upozoriiuje na rizika ,milosrdné 1zi', které se dopoustéji rodice nemocnych déti.
Vsechny drobné uskoky a 17i maji dopad na diivéru mezi rodi¢i a ditétem. Rika: ,,Kdyz totiz
dit¢ potom pozna pravy stav véci, znamena to pro n¢j mnohem tézsi dusevni otfes, nez kdyz
mu v¢as a Setrné fekneme pravdu celou (1986, str. 266).

Rodice se v situaci, kdy prozivaji nemoc svého ditéte, mohou opiit o pomoc odbornikii.
Existuje odborna literatura, kterd se timto problémem zabyvd. V CR pracuji ob&anska
sdruzeni pomahajici ptibuznym termindln¢ nemocnych a pozistalym.

Spinett (in Ri¢an a Krej¢itova, s. 77, 78) nabizi v jedenacti bodech navod, jak mluvit

s terminaln¢ nemocnym ditétem o smrti:
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* Smrt stejné jako narozeni je soucasti prirozeného uspotradani véci. Pro nékoho si ptijde
diive, pro jiné pozdé&ji. Je dobré neustale doufat.

* Smrt ma socialni vyznam. VSichni spole¢né sdilime zivot, jsme vzéjemné propojent,
ale zaroven smrtelni.

* Smrt je odlouc¢enim pro ob¢ strany. Dité ztraci svou rodinu, sourozence a pratele, ale
stejné tak rodice ztraceji dite.

e Ztrata neni nikdy uplna. Pacient ,zije* dal ve vzpominkach rodicl, sourozenct
a pratel.

* Dité nebude samo ve smrti ani po smrti. Rodi¢e s nim ziistanou do posledni chvile
a po smrti si budou pfipominat jeho zivot.

* V dobé smrti lidé potiebuji védét, ze udélali se svym zivotem vSe, co mohli. To je
univerzalni lidska potteba, kterou sdili dité stejné jako dospély.

* Dité potfebuje byt znovu ujistovano, ze je v poradku, kdyz place a citi se smutné.

* Dité ma také potiebu byt znovu ujisStovano, Ze ticho je vitané a pfijatelné. Je potieba,
aby u ditéte nekdo sedé€l a jenom drzel dité€ za ruku a naslouchal, co tika.

* Kdyz nastane smrt, tak neublizi, samotna smrt neboli. Po smrti se bolest nevrati.

*  Umira-li nékdo, koho milujeme, je pro nas dulezité, abychom byli schopni se s nim
rozloucit jest¢ za zivota. Patfi sem navstévy a pobyt rodicl, sourozencl 1 piatel
u lizka nemocného a také systém péce o umirajici doma. Nesmime podcenit pohteb,
ktery je velmi dilezity.

*  Dospéli také sami nevi, co si maji o smrti myslit, jaky postoj k ni zaujmout. Je tu
uvédomeni, jak je zivot kratky pro vSechny z nds a jak mnoho bychom méli uzivat
kaZzdou minutu — t&$it se z ni — toto je velice hluboky problém Zivota a umirani, ktery
umirajici dité¢ ptred rodice aktudln€ postavilo. Musi-li dité zemfit, rodice a cela rodina
budou vzpominat na chvile, kdy byl jejich potomek stastny. Jsou to vzpominky, které
davaji zivotu vyznam a zachovévaji ptirozenou kontinuitu lidského byti.

Otazky: Je vhodné sdélit ditéti jeho diagnozu? Jak ho pripravit na to, Ze jeho nemoc je

Klonime se k nazoru, ze je zddouci informovat dité pfiméiené jeho véku a zdravotnimu stavu

o priib&hu a progndze jeho nemoci.® Domnivame se, ze dité je schopné tyto informace

6 ,,(...) poslali ho na odbér krve kviili podezieni na leukemii. Diagnézu nam potvrdili. KdyZ jsem to slovo mél
vyslovit, viibec mi to neslo. Adam byval strasny rostak, takové zivé stfibro a ted musel vydrzet dlouhou a
Skaredou 1écbu. Premysleli jsme se Zenou, jak mu to fict. NesnaSel zadnou Suskandu a vzdycky chtél slySet
pravdu. Povidam - Adosku, je to t€Zka, hnusna nemoc, ale my to zvladnem. Dohodli jsme se, ze doktofi budou
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pfijmout a nalézt tak odpoveédi na neodbytné otazky, které¢ ho prondsleduji a skliuji. Jen je
tteba najit nejvhodné;si formu sdéleni. Nalezem v tomto tézkém zivotnim obdobi se tak miZe
stat pravdivy, otevieny a silny vztah rodi¢ - nemocné dité. Zkusenosti odbornikti ukazuji, ze
pravdivé informované déti 1épe spolupracuji s lékafi a maji vétsi diveéru k rodi¢im. Jsou

schopné o svém strachu hovotit a snaze vyjadiuji své potieby (Ptacek, Bartinek, 2011).

mluvit i pfed nim. Pochopil, ze mu jde o Zivot, a zacal bojovat. (...) Byli jsme u ného se Zenou oba, kdyz to
skoncilo. ([online],[cit.2013-07-28]. Dostupné na: <http://ona.idnes.cz/prezili-jsme-svoje-dite-jak-s-tim-zit-dal-
fdg-/vztahy-sex.aspx?c=A080310 111825 ona_vztahy ves>)“
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4 Nemocné dité a jeho rodina

4. 1 Sdéleni diagnozy jako zlomovy okamzik v Zivoté rodiny

Sdéleni diagnozy piedstavuje pro blizkou rodinu ditéte zasadni zlom, ktery ovlivni jeji
soucasnost 1 budoucnost. Pod tlakem okolnosti musi zménit zivotni tempo a rytmus,
reorganizuje sviij ¢as a mnohdy se dostavéa do ekonomickych problému.

V nasi spolecnosti je rodina tvofena vétSinou rodi¢i a jednim az dvéma détmi. ,,Vyraznou
vétSinu uplnych rodin tvoifi manzelské pary (necelych 89 %); na fakticka manzelstvi
(neformalni souziti druha a druzky) pfipada 11 % (...). V Gplnych rodinach zije 1,4 mil.
zavislych déti, na jednu rodinu s détmi pfipadd primérné 1,6 zavislého ditéte. ([online, [cit.

2013-09-19]. Dostupné na:

<http://www.czso.cz/csu/tz.nsf/i/jake je slozeni domacnosti v_cr2013030>7)".

V poslednich letech u nas stoupa pocet netiplnych rodin, které tvoii jeden z rodi¢u a jedno
nebo vice déti. ,,VEtSinu neuplnych rodin (4. jeden z rodict s alesponl jednim ditétem) tvoti
matky s détmi (81 %) (...). V netplnych rodinach Zije 400 tis. zavislych déti, tedy zhruba 22
% vsech zavislych déti (tamtéz)“. Mozny (2002) uvadi, ze od devadesatych let 20. stoleti klesl
pocet narozenych déti provdanym matkam o 40 %. V soucasnosti se kazdé paté dit€ narodi
mimo manZelstvi a jak uvadi Mozny (tamtéz), v roce 2000 Zilo v Ceské republice téméi
dvacet tisic nemanzelskych déti.

Situace, kdy dit¢ smrtelné onemocni, je pro jeho nejblizsi zatézova vzdy, at’ uz se jedna
o uplnou nebo netplnou rodinu. Klonime se ale k nazoru, Zze dobie fungujici Giplné rodina ma
vEtsi pfirozenou schopnost se s traumatem vyrovnat a pozitivné plsobit na kvalitu Zivota
letaln€ nemocného ditéte.

Sobotkova (2007, s. 77) charakterizuje rodinny stres jako ,,(...) nespecificky pozadavek
na chovani rodiny®. Zvladani stresu rodinou je zavislé na mnoha okolnostech. Sobotkova
uvadi, ze dulezitym faktorem zvladdani stresu je resilience a vysvétluje: ,,(...) resilience je
takova vlastnost rodiny, kterd ji umoziuje udrzet si zavedené vzorce fungovani, i kdyz je
konfrontovana s rizikovymi faktory (...)*“. Z uvedeného vyplyva, ze resilientni chovani rodiny
v prubéhu smrtelné choroby jednoho jejiho ¢lena znamena trvalost, s jakou si rodina podrzi
své zazité ritudly a role jejich ¢lent, 1 kdyz bylo tradi¢ni fungovani rodiny nahle naruseno.
Piikladem dobrého zvladani stresu je pfibéh mladé rodiny v knize manzelti Kfivohlavych
Dievény tolerancni kostel ve Velké Lhoté. Manzelé Kocibovi v priabéhu svého manzelstvi

pochovali sedm déti z dvanacti. Ke zvladani stresu jim pomohly rodinné ritudly vychazejici
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z jejich viry. Pokazdé, kdyz jim zemielo dalsi dité, probéhla zadusni mSe s promluvou jejich
duchovniho a poté pozvali vS§echny rodinné ptatele na zadusni hostinu. Jejich pevna vira jim
umoznila s pokorou piijmout smrt dalsi a dalSich déti, jak je zapsano v rodinné kronice otce
Kociba.’

Hartl a Hartlovd definuji diagnézu jako ,,(...) uréeni choroby nebo jejich nasledki,
vrozenych a ziskanych poruch nebo vad nebo rozliSeni jedné choroby od druhé (2000, s.

111)*“. Sdéleni diagnoézy, jak uvadi Dohnalova ([online], [cit. 2013-04-16]. Dostupné na:

<http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany%?20clanek.pdf>),
probihd obvykle podle standardniho scénaie. Rodice nemocného ditéte jsou pozvani
oSetfujicim 1ékafem do I€karského pokoje nebo prostoru ke sdé€lovani diagnézy predem
urcené¢ho a Iékar informuje rodi¢e o vysledcich odborného vysetieni. Rodice ditéte prozivaji
tézké chvile, nebot’ tusili jiz diive, ze s jejich ditétem neni vSe v potadku. Dosud ale méli
nadé¢ji, ze jeho nemoc neni vazna, ze se jednd o zdravotni problém, ktery lze vyfeSit
medicinskou intervenci. Jejich napéti se zvySuje i tim, Ze jsou Iékafem zvani k individualnimu
rozhovoru v soukromi.®

Jaké jsou bezprostiedni pocity rodicli, jimz bylo oznameno, Ze nemoc jejich ditéte je
velmi vazné a miize vést ke smrti, budeme popisovat podrobné¢ v dalsi ¢asti prace.

Sok, ktery proziva rodina po ozndmeni zavazného zdravotniho stavu jejich ditéte, miize
¢astecn¢ zmirnit nebo naopak prohloubit zptisob komunikace Iékaie s ni.

Ptacek, Bartlin€k a kol. v kapitole o podavani informaci lékafe pacientovi nebo
(v ptipadé, Ze je nezletily) jeho zakonnému zastupci, hovoti o tom, ze: ,,(...) zpiisob podavani
informaci je nezbytnou dovednosti, kterou lékat musi ovladat. Informace je tfeba podavat
s ohledem na potieby pacienta a citlivé. (2011, s. 67)“. Autofi dale uvadéji, ze pii sdélovani
zavazné diagnézy si musi lékaf vytvofit dostatecny casovy prostor, aby komunikace
neprobihala ve spéchu a pfijemce informace vSe spravné pochopil. Doporucuji nésledujici

postup:

7 ,.Posledni defi v roce! O Boze viemohouci, by to byl také posledni defi naseho trapeni nad nasimi ditkami, za
to v§e vroucné prosime, avsak staniz se vile Tva (Kfivohlavy, Kfivohlava, 2012, s. 121).

8 ,,(...) M4 nadherny nizev - modry pokoj. AZ pozdé&ji za¢nu chipat, co v mluvé mezi rodi¢i znamena modry
pokoj. Je to pokoj, kde jsou rodi¢im sdélovany zavazné informace a vliibec nezalezi na barvé pokoje. Jsem jako
robot, jako natazeny stroj na klicek. Usedame do kiesel, 1ékar je pfijemny, snazi se o uvolnéni atmosféry (...)
Nejsem schopnd mluvit, uz aby to skoncilo, chce se mi utikat za Martinkou. (...) Lékat zacind pomalu mluvit.
(...). Slova Iétaji vzduchem jako noze, které¢ se zabodavaji hloubégji a hloubéji do mého mozku a mého srdce.

([online],[cit.2013-05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-deti/pribehy/martinka-
17-let-osteosarkom/c807>) .
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* podani informaci,

* ujiSténi, Ze pacient rozumi;

* zjiSténi nejvetsSich obav pacienta;

* zjiSteéni, jak je pacient situaci schopen zvladnout, dat realistické nad&je.

Ke zvladnuti tohoto zdvazného dialogu musi byt 1€kat dobte psychologicky pfipraven a nesmi
mu chybét empatie. Autofi vznaseji pozadavek, aby tato dovednost byla povinnou soucasti
odborné profesni piipravy budoucich 1¢kait (tamtéz).

Kiivohlavy (2002) jesté pripomind, ze 1ékat by mél pii sdélovani diagnozy uzivat jen
takovou miru odborné terminologie, které pacient (v pfipadé nemocného ditéte rodi¢) rozumi.
Po této ,chvili pravdy', dodava Kiivohlavy, se pacient (rodi¢ nemocného ditéte) musi
k vyrovnavani se s realitou, o cemz pojednavaji nasledujici kapitoly.

Dohnalova ve svém dotaznikovém kvalitativnim Setfeni pro o. s. Dlouha cesta v roce 2010

([online], [cit. 2013-08-12]. Dostupné na: <http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-

130102145614.pdf>) dochéazi na zéklad¢ zkuSenosti respondentl k zavérim, Ze vétSina z nich

hodnoti komunikaci lékafe a rodiny termindln¢ nemocného ditéte negativné. ,,(...) maminka
dodnes neni vyrovnand s chovanim lékarky, ktera ji sdélila, Ze neni treba, aby byla se svym
synem v nemocnici, ze to zvladne sam (syn této Zeny zemrel ve veku 4 let). Tato matka se i
dnes, patndct let po smrti svého chlapce domnivad, ze ji tato lékarka podavala mylné
informace o zdravotnim stavu jejiho ditete. (tamtéz)“. Jind matka vypravi: ,,(...) lékari byli
odbornici na urovni, ale neosobni, vse probihalo hodné rychle, nemohli jsme nic
prokonzultovat na miste, protoze lékar nemél cas. (...) (tamtéz)*.

Ptacek a Bartiin€k (2011, str. 376) hovoii o pocitech rodici pti sdéleni zavazné diagndzy
jejich ditéte: ,,Lidska psychika jen stézi pfijima fakt, Ze se néco stalo bez pficiny (...). (...)
proto kazdé onemocnéni vniméame jako dusledek néjakého pochybeni (...)*. Rodice Casto trpi
pocitem viny, Ze néco zanedbali a délaji ve svém zivoté zmény (napiiklad prestavaji koufit
nebo ptfehodnocuji své vztahy k ostatnim). Je to soucast ptirozené reakce na sdéleni Spatné
zpravy a lékar by nemél jejich snahu zlehCovat, protoze ,,(...) tyto zmény se pak stavaji novym

zdrojem Zzivotni opory a nadéje (tamtéz)*.

9 ,(...) byla stanovena diagnoza oboustranny zapal plic a nalez tif utvarti v duting bfisni. Byli jsme odeslani do
FN Olomouc, kde nas nepfijali a odeslali do Brna na détskou onkologii. Uz sdé€leni: ,Maminko, radé¢ji se
posadte...", bylo vycerpavajici (...), nebylo potieba dalSich slov (...), neblahé tuseni se najednou stalo realnym
az hmatatelnym ortelem... ([online], [cit. 2013-05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-
menu/nase-deti/pribehy/martinka-17-let-osteosarkom/c807>).
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Matéjcek o dialogu Iékate s rodici fikd, Ze musi byt pravdivy, ale nesmi jim zcela vzit
nadéji, ,,(...) zvlasté tuto nadéji do budoucna, onu zakladni psychickou pottebu ,oteviené
budoucnosti', kterou rodice s ditétem sdileji (2004, str. 44).*

Situace rodi¢ii po ozndmeni diagndzy jejich ditéte je bezesporu velmi tézka. Musi
pfijmout skutecnost, ze dit¢ je velmi vazné nemocné a zpracovat ji. Jejich krizi casto
prohlubuje necitlivy pfistup 1€ékait a zdravotnického persondlu. Zda se jim, ze v jediném
okamziku musi akceptovat a feSit novou, nesmirn¢ zatézovou situaci a piizpusobit ji sviij
budouci Zivot. Bez nadsazky se jim docasné zhrouti cely jejich svét, pficemz citi, Ze jejich
budoucnost nemé perspektivu. Reorganizuji svij €as, praci a vztahy, potykaji se s pocitem
beznadéje a nemohoucnosti cokoli vlastnimi silami ovlivnit.

Zivotni tempo rodiny se méni a je piizptisobeno potiebam nemocného ditdte. Pé¢i o ngj
a jeho doprovazeni v nemocnici nejcastéji piejimaji matky. Kdyz jsou zaméstnané, pieruSuji
nebo opoustéji svou praci a setrvavaji s nim.'’ V piipad€, Ze nemocné dit€ ma sourozence,
péfi o n¢& prebirda SirSi rodina, jsou zapojeni prarodiCe a dalS$i blizci pfibuzni.
Dohnalova ([online], [cit. 2013-04-16]. Dostupné na:
<http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany%20clanek.pd>f)

o tom fika: ,,Doba, kdy dité prochazi obtiznou lé¢bou, je samoziejme¢ nesmirné zatézujici pro
celou rodinu. A to po vSech strankach. Nékteré matky prestavaji chodit do zaméstnani a staraji
se o dité (Casto 1 v nemocnici). Otcové a dalsi déti v rodiné jsou nuceni se nové situaci
pfizpusobit. Manzelsky svazek se v této dob¢ buduje na jiné trovni. Chod domdcnosti, ale
predevsim trvalost a hloubka vztahu mezi manzeli jsou podrobeny velké zkouSce. Mnohé
manzelské pary tato zkuSenost stmelila, naopak ncktera manzelstvi se pod tihou téchto
udalosti rozpadla®.

Dohnalova (tamtéz) i1 Kiibler-Rossova (2003) popisuji, na zakladé zkuSenosti, prace
s rodinami termindln¢ nemocnych déti situace, kdy se rodina miize, v disledku nemoci ditéte,
dostat do ekonomickych problému. Jedna z matek, v kvalitativnim Setfeni Dohnalové,
charakterizuje neutéSnou situaci takto: ,,Nedostatek financnich prostiedku, nevyhovujici
bytova situace, problém s dopravou do nemocnice v Brné, manzelské neshody vcietne

fyzického napadani manzelem, Spatné vztahy se cleny rodiny(...). ([online], [cit. 2013-04-16].

10 ,,Kdyz jsme se dozvédéli o onkologickém onemocnéni, manZelka kojila mladsi dité, a proto jsem
s nemocnym ditétem nastoupil do nemocnice. Pobiral jsem nemocenskou a také jsem nékdy vyuzival dovolenou.
V prubéhu 3 mésicti 1é¢by jsem byl 2 tydny mésiéné v praci a dalsi 2 tydny v nemocnici. Stfidali jsme se
s manzelkou, ktera postupné omezila kojeni mladsiho ditéte (v 8 mésicich jeho véku). Midj mési¢ni piijem se
podstatné snizil. ([online], [cit.2013-04-16]. Dostupné na:
http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany%20clanek.pdf>).
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Dostupné na:  <http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany

%20clanek.pdf>) “ Povazujeme za tristni, Ze jednoznacné nejtézsi tkol rodicl — provazet své
dité t€Zkou chorobou az k smrti, je ¢asto komplikovan nedostatkem finan¢nich prostiedk, a
to se zakonité musi negativné promitnout do vztahii uvnitf rodiny.

Sdéleni letalni diagndzy ditéte je pocitovano rodici a blizkymi jako Sok, ohromeni, ,blesk
z Cistého nebe'. Je to ale pouze zacatek dlouhé cesty - doprovdzeni nemocného ditéte az
ke smrti. Poté nastavd prochdzeni procesem truchleni, o kterém bude pojednano v zavéru

prace.

4. 2 Role rodici, sourozenci a ostatnich nejblizSich v péci o

nemocné dité

Rodina, jako ,spolecenskd skupina spojena manzelstvim a pokrevnimi vztahy,
odpovédnosti a vzajemnou pomoci (Hartl, Hartlova, 2000, s. 512)“ ,je zasaZena realitou
vazného onemocnéni svého Clena a proziva tézkou krizi. Parkes, Relfova a Couldrickova
(2007) hovoti o rodin¢ jako o biologické entité, kterd z nas Cini to, co jsme a z které Cerpame
svou identitu. Autofi zdlraznuji, ze smrtelnd nemoc jednoho jejiho clena postihuje celou
rodinu, protoze: ,,(...) pacientovy obtize mohou brzy skoncit, ale problémy rodiny tim mohou
teprve zacinat. (str. 12, tamtéz) “.

Az do propuknuti nemoci méla rodina sviij zazity zivotni styl, ktery v disledku letalniho
onemocnéni ditéte musi zasadné ménit, protoZze se méni potieby nemocného a ostatni jeji
¢lenové jsou nuceni to akceptovat. VSichni blizci se nahle ocitaji v naro¢né zivotni situaci.
Tu definuji manzelé Hartlovi jako: ,,(...) situace Zivotni naro¢né — do této kategorie se fadi:
a) konflikt — rozpor mezi dvéma tendencemi; b) frustrace — zmateni na cesté k cili; ¢) stres —
nadmérna zatdZ, zptsoby vyrovnavani se s témito situacemi se déli do dvou skupin. Utok
a ut¢k; mira patologie rozdilnd, obecné vsak plati, Ze jedinec je tim adaptabilnéjsi a duSevné
a pouziva primétené¢ dané situaci (2000, s. 529)“. V dobé pied onemocnénim byl obvykle
zivotni styl rodiny stabilni a rodinné role byly dany pohlavim, v€kem a potfadim v narozeni
sourozencu. Tyto role se mohou (ale nemusi) dramaticky ménit v dob& nemoci ditéte.

Rodi¢e nemocného ditéte se v této dobé potykaji s mnoha problémy — pocinaje

rozhodnutim, kdo s nim bude v nemocnici a jak bude postarano o ostatni ¢leny domacnosti.
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Na konci nemoci ditéte rodinu ¢ekéd dalsi t€zké rozhodnuti — musi zvolit nejoptimalné;si
model paliativni péce. Autofi, ktefi se dlouhodobé vénuji thanatologii a praci s blizkymi
umirajicich, doporucuji, aby se do péce o n¢ zapojila cela rodina vcetné déti. Sourozenci
umirajiciho ditéte by neméli byt od jeho lizka ,odhanéni'. MéEli by byt v mezich moZznosti
pfitomni kazdodenni péci o né&j a podle svého véku se mohou zapojit do pomoci s ni. Kiibler-
Rossova o tom tikd: ,,(...) kazdy bratr, kazdé sestra vazn¢ nemocného ditéte by se na péci
o n¢ méli né¢jakym zpisobem podilet. Je-li maly pacient doma, méli bychom sourozenctim
sveéfit konkrétni drobné ukoly. Mizeme jim uloZit, aby kazdy den, kdyZ se vrati ze Skoly,
pfivedli k nému na navstévu jeho oblibeného pejska. Mohou svému sourozenci pomahat
s vyrobou rtznych drobnosti (...), kdyz uz jeho fyzické télo zeslabne natolik, ze ho kazdé
hrani i vesker¢ jiné aktivity unavi. (2003, s. 17)“. Pokud nebudeme zdravé sourozence aktivné
zapojovat do péfe o nemocného bratra nebo sestru, miZeme v nich vzbudit pocity viny.
Mohou se citit provinile, kdyz budou veseli a budou podle své pfirozené potieby aktivné Zit.
Kiibler-Rossova varuje pted tim, aby se byt, ve kterém pobyvd nemocné dité, proménil v
,marnici'. Cim vice bude rodina radostna a zachova si své minulé zvyky a ritualy, tim 1épe se
budou citit jeji clenové a predevSim nemocné dité. ,,Tam, kde zlstdva radost a smich,
vzajemna laska a drobnd potéSeni, tam se i tézkosti, které kazdy den pfinasi, snaseji mnohem
snaz. (tamtéz)®.

Péce o letalné nemocné dité, zejména travi-li své posledni dny doma v rodin¢, vyzaduje
zapojeni vSech jejich ¢lenid. ZkuSenosti Kiibler-Rossové a dalSich potvrzuji, Ze déti, které byly
aktivné ucastny péce o svého terminalné nemocného sourozence, se nezabyvaji tim, jak se
méni jeho vzhled a chovani v souvislosti s postupujici chorobou. Déti se na néj divaji ,jinyma
ocima' a Iépe se pak vyrovnavaji s jeho definitivnim odchodem v procesu truchleni (tamtéz).

Kiibler-Rossova, jez uskute¢nila fadu rozhovor se sourozenci termindln€ nemocnych
déti, popisuje jejich pocity. Déti, kterym nebyla ddna moznost se do péce zapojit, si v pribéhu
nemoci bratra ¢i sestry pfipadaji odmitané, izolované, maji pocit viny, Ze zistaly zdrave,
zatimco jejich sourozenec trpi. Casto hovoii o své Zarlivosti na nemocného, ktery podle nich
dostava vice rodiCovské lasky a zajmu, ale i materidlnich vyhod neZ ony. Také jejich proces
truchleni je komplikovany v disledku ptezivajicich pocitl viny a vnitinich dluhi (tamtéz)."

Rodicovské role se v dobé letdlni choroby ditéte zdsadn€¢ neméni. Zatimco matka,

11 , Kdyz u malého Boba diagnostikovali rakovinu, snazili se mu rodi¢e — plni neur¢itych pocitil viny a smutku
— splnit doslova vSechno, na¢ si jen pomyslel. (...) Jeho bratr Billy s izasem, pozdé&ji i s hnévem a zavisti —
sledoval, jak jeho bratr dostava, nac si vzpomene. (...) Billy si zacal ublizovat, kazdy tyden si néco ud¢lal, ale
nikdo mu nevénoval pozornost. (...) Pozdéji, nékolik mésict predtim, nez jeho bratr zemfel, si ucitel ve skole
vs§iml, Ze se Billy velice kruté chova k postizenému chlapci na voziku. ( Kiibler-Rossova, 1993, s. 18)*.
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ve veétsing pripadil, piebird péci a doprovazi nemocné dit€¢ na nutna 1ékaiska vysetieni a pfi
hospitalizaci, otec si ponechava svou roli Zivitele. Casto také musi pefovat o ostatni
sourozence v dob¢, kdy matka neni doma, protoze pobyva s nemocnym ditétem v nemocnici.
Mize se zdat, Ze otec nemocného ditéte neni jeho chorobou zasazen tolik, jako jeho matka
i vzhledem k tomu, ze si i v dobé nemoci zachovava minulé socidlni kontakty. Kubickova
(2001) se ale na zaklad¢ své psychoterapeutické praxe s pozlistalymi domniva, ze prozivani
nemoci a smrti ditéte je ovlivnéno genderové, a to tak ze zasahuje oba rodiCe stejnou
intenzitou, jen jejich prozivani navenek se 1iS§i. Matky zpravidla manifestuji svlij zarmutek
a bolest vice zjevné, jsou ve svych emocnich projevech extrovertni, zatimco otcové svou

bolest skryvaji a jejich zarmutek je latentni.

4. 3 Faze prozivani nemoci ditétem a jeho nejblizSimi

Co se odehrava v mysli nemocného a jeho nejblizsich, kdyZ jsou konfrontovani s realitou
letalni choroby? Z dostupné literatury vyplyva, Ze nemocni a jeho blizci prochazeji nékolika
specifickymi fdzemi psychického prozivani pfijeti diagnozy a jeji perspektivy. Teoreticky
tento model podrobné popsala Elisabeth Kiibler-Rossova, kterd se dlouhou fadu let vénovala
terminalné nemocny pacientiim a jejich rodindm. Jeji kniha Rozhovory s umirajicimi z roku
1972 odstartovala vlnu zajmu o umirajici. I kdyz se tomuto tématu pfed ni vénovala fada
dalSich odborniki, teprve jeji kniha oslovila 1 laickou vetejnost. (Haskovcova, 1985). U nas se
psychikou letaln¢ nemocnych a jejich blizkych zabyvaji, Ktfivohlavy, SvatoSova, Dohnalova,
Musil a dalsi.

V této praci se zaméfujeme na proces prozivani fazi nemoci podle Kiibler-Rossové,
protoze z jejiho modelu vychazeji nasi soucasni autofi. Kiibler-Rossova (in SvatoSova) ¢leni
prozivani nemoci na tato stadia:

* negace, Sok, popirani;

» agrese, hnév, vzpoura;

* smlouvéani, vyjednavani,

* deprese, smutek;

* smifeni, souhlas.

SvatoSova (1995) ale upozoriiuje na to, ze reakce na tézké zivotni udalosti (v pripadé této

prace na letdlni chorobu ditéte) jsou individualni a zavislé na tad€ wvnéjSich okolnosti,
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na dosavadnich zkuSenostech a osobnosti jedince. I kdyz vétSina nemocnych a jejich blizkych
prochdzi zpracovanim nemoci podobn¢, muize se stat, ze: ,,(...) tyto faze, 1 kdyZ jsou sefazeny
za sebou tak, jak obvykle ptichdzeji, nemusi vzdycky zachovavat tento sled. Naopak, Casto se
nékteré z nich opakované vraceji a stfidaji a mohou se i dvé nebo tfi, nékdy i v jediném dni,
prolinat. Nejsou stejné¢ dlouhé a muze se stat, ze nékterd chybi (1995, s. 27)“. SvatoSova
rovnéz upozoriiuje na mozny casovy posun fazi, tedy stav, kdy se blizky Cloveék aktualné

nachazi v jiné fazi nez jeho nemocny Clen rodiny.

4. 3.1 Negace

Kibler-Rossova (1992) nazyva toto prvni stadium také obdobim popirani a izolace.
Rodi¢im je sdélena diagndza ditéte. Nasleduje psychicky Sok, ktery Kiivohlavy (1989)
popisuje jako (némy) vykiik a je disledkem udésu a prekvapeni z poznani, ze se stalo néco
stra§ného.'? ,, Tento stav je charakterizovan psychicky jako ustrnuti na jedné strané a zd&Sené
chovani na stran¢ druhé. (Kfivohlavy, 2002, s. 36)“ a upozoriiuje na skute¢nost, ze tyto dvé
formy Soku se mohou stfidat a jsou diisledkem mentalniho odpoutavani se clovéka od reality.

Po pocatecnim Soku se psychika rodi¢i nemocnych déti a pacientli zacne zotavovat.
Pfirozenym obrannym mechanismem je negace a popirani reality vdzného onemocnéni, které
jsou podle Kiibler-Rossové (1992) naprosto zdravym zplsobem vyrovnavani se se
skutecnosti. V dobé popirani nemoci si tak psychika odpocine a mobilizuje sily pro zvladnuti
navratu do reality. ,,Odmitani, popirani reality funguje jako jakysi naraznik, jenz tlumi ucinky
nenadalé a Sokujici zpravy a s postupem casu dovoluje (...) také zmobilizovat v sobé jiné,
méné radikalni obranné strategie. (1992, s. 36)*“. Autorka (tamtéz) je pfesvédcena o tom, ze
popirani a negace jsou prirozené reakce a uvadi, ze se ve své praxi setkala jen se tfemi
pacienty z vice nez dvou set, ktefi popirali svou nemoc az do konce zivota. Typické jsou pro
toto obdobi vyroky:

* To se mé netyka.

» Lékafi Spatné diagnostikovali mé (jeho) potize.

* Urcité ten rentgen vyménili. Atd.

sen? ([online], [cit.2013-05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-
deti/pribehy/martinka-17-let-osteosarkom/c807>)".
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Kubler-Rossova (tamtéz) dospiva k nazoru, ze délka faze popirdni nemoci, zavisi
predana, kolik ¢asu nemocnému zbyva do konce a jaké si vypracoval ve svém predchozim
Zivot¢ strategie pro zvladani obtiznych situaci.

Pokud okoli pfistoupi na ,hru o popirani nemoci', mize se pacient ocitnout v izolaci
a osaméni. SloZzita situace nastava, kdyZ je rodi¢i termindlné nemocného ditéte fdze popirani
prolongovana. Letaln¢ nemocni véetné déti si mohou dovolit realitu urCity cas negovat, ale
lidé kolem nich by jejich rozhodnuti neméli dlouhodobé potvrzovat. Je tieba védct, ze se
jedné o jednu z fazi reakce na informaci o vazném zdravotnim stavu a tato vétSinou prechazi

do faze druh¢ — agrese, hnévu a vzpoury.

4. 3. 2 Agrese

V okamziku névratu psychiky termindln¢ nemocného do normalu vstupuje psychické
prozivani nemoci do faze agrese. N&kteti autofi ji nazyvaji fazi zlosti (Kiibler-Rossova, 1992)
nebo hnévu a vzpoury (SvatoSovd, 1995). Kiivohlavy (1989) hovoii o fazi vtiravych
mySlenek, které mohou vyustit az v chorobnou obsesi."

Kibler-Rossova uvadi, ze po dobé popirani jiz neni mozné si i nadale namlouvat, Ze se nic
ned&je a realita tvrdé dolehne na nemocného i jeho nejblizsi. Rika: ,,At se nemocny ¢lovék
v takovou chvili podiva kamkoli, vSechno je jen pro zlost. (...) Poslechne si zpravy plné
destrukce, valek, pozari a tragédii a pociti, jak vzdaleny je okolni svét a jak je bez zajmu
oboj a trapeni jednoho bezvyznamného Ccloveéka. (...) Zacne zvySovat hlas, vznaset
pozadavky, zacne si stézovat a vyzadovat vétsi pozornost, je to mozna jeho posledni zvolani:
(...) Slysite mayj hlas, jesté jsem neumiel! (1992, s. 47)%.

SvatoSova (1995) charakterizuje fazi agrese prostiednictvim otazek, které si nemocni nebo
jejich nejblizsi kladou:

*  ProC prave ja?

* Co jsem ud¢lal, Ze jsem tak potrestan?

«  Cim jsem se provinil?

Podobné otazky si kladou i rodice letalné¢ nemocného ditéte, kterym zacne, jak nemoc

13 ,, Rano to s ni bylo pokazdé $patné, méla panovacnou naladu a byla na mé opravdu ohavna. (...) KdyZ byla
jednoho dne opravdu pfiSerna a osobni, dala jsem Rosemary ultimatum. Bud’ bude na mé laskavéjsi nebo odejdu
Na to na me zacala jecet, at’ si tedy jdu, at’ odejdu z jejiho domu a zacala na mé chrlit jesté vétsi nadavky, (...).
(...), pak jsem se taky posadila. ,,Strasné se bojim a jsem osaméld. Prosim vas, neopoustéjte me,” fekla. ,,S vami
se citim v bezpeci.” Jednou odpoledne (...) mi porucila, abych si piestala pobrukovat. ,,Nesnasim, kdyz jste tak
§tastnd a vééné si prozpévujete, nasupila se (Ware, 2012, s.216, 217)*.
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postupuje a lékaiska intervence neni dostatecné ucinna, dochazet fakt, ze i kdyz oni fesi tak
zéasadni krizi, zivot kolem nich jde dal. Nejjednodussi pro né je svoje negativni emoce, které
jsou vlastné vyktikem jejich bezmoci, obratit proti tém, kdo jsou nejblize. Casto sviij vztek
ventiluji v pfitomnosti 1€kai, které obvinuji z nedostatecné nebo nevhodné zvolené 1ékarské
intervence. Kiibler-Rossova (1992) hovoti o fazi vzteku jako o obdobi, v némz jsou nemocni
a jejich rodina pro své okoli nejméné akceptovatelni. Je tieba védeét, Ze ve fazi agrese je nutné
se obrnit trpélivosti a respektovat, v jiné situaci nepiijatelné, chovani nemocného nebo jeho
blizkych. Pokud vSe piijde ptfirozenou cestou, prechdzeji do dalsi faze psychického prozivani

nemoci, kterou je smlouvani.

4. 3. 3 Smlouvani

Smlouvani ¢ili vyjednavani je faze psychického prozivani nemoci, o které hovoti Kiibler-
Rossova (1992) a Svatosova (1995), Ktivohlavy ji ale neuvadi. Kiibler-Rossova (tamtéz) ji
povazuje za dulezitou pro nemocného, 1 kdyz podle jejich zkuSenosti trva kratsi dobu nez faze
pfedchozi a nasledujici a okoli si jejiho pribéhu ani nemusi vSimnout. Po extrovertné
prozivané fazi agrese se nemocni a jejich blizci mohou uchylit k jiné taktice vyrovnavani se
s realitou. Zakladem se stavad predchozi zkuSenost s tzv. odménou za dobré chovani.
wdmlouvani je vlastné pokusem o odklad, musi obsahovat cenu, jez by méla pfijit za ono
,dobré chovani' a stanovuje si dobrovolné a samostatné zvolenou hranici (...), a obsahuje taky
implicitni slib, Ze pacient nebude Zzadat vic, bude-li mu tento odklad udélen. (1992, s. 74).
Kubler-Rossova také uvadi, ze tyto ,smlouvy' uzaviraji nemocni a jejich rodina vétSinou
s Bohem a obvykle o nich s nikym nemluvi (tamtéz). Empaticky 1¢kat, duchovni nebo rodi¢
mohou ale tyto vnitini sliby odhalit v individudlnim rozhovoru. Kiibler-Rossova (tamtéz) je
pfesvédCena, ze fazi smlouvani prochdzeji vSichni letalné nemocni a jejich rodina, ovSem
pribéh jejich vnitiniho dialogu zlstava pro jejich okoli skryty. SvatoSova (1995) upozoriuje
také na to, ze obdobi smlouvani mtze byt navenek projevovano hledanim ,zazra¢nych 1ékl',
alternativnich zplsobt 1é¢eni a je obdobim ,velkych osobnich slibt'.

Féze smlouvani je ¢ekdnim na ,zazracné vyléceni', které se, témét nikdy, nekona.
Vnimavé okoli musi mit trpélivost a nesmi brat nemocnému nad€ji na budoucnost.
Se zhorSujicim se zdravotnim stavem jsou nemocny a jeho blizci opét vrzeni do reality; jak sil
ubyva a 1écba neptinasi ocekavané zlepseni zdravotniho stavu, doléhé na né t€zké ztrata, ktera

je ocekava v blizké budoucnosti.
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4. 3. 4 Deprese

cvwvr

denné konfrontovani s jeho ubytkem sil. Ve fazi deprese, kterou SvatoSova (1995) nazyva
smutkem, se zdd, Ze nemocny a jeho blizci rezignovali na 1é¢bu a stahuji se do hlubokého
smutku a beznad¢je. Kiibler-Rossova (1992) rozliSuje dva typy deprese, jez jsou disledkem
terminalniho onemocnéni.

Prvni typ nazyva reakéni depresi. Jejimi zdroji jsou: inava pec€ujicich, mozné ekonomické
potize rodiny v disledku ztraty zaméstnani a nakladi spojenych s 1é€bou, nevratné
fyziologické zmény nemocného, pocity viny, ze pecujici zanedbava ostatni ¢leny rodiny
na tkor péfe o nemocného a fada dalSich. Reakéni deprese je z tohoto pohledu logickym
vyusténim dlouhodobého stresu a mlize se rozvinout i1 v jiné zatéZzové Zivotni situaci. Zdroje
reakeni deprese se nachéazeji predev§im v minulosti a pfitomnosti.

Druhy typ deprese je jedinecny, typicky pro psychické prozivani termindlné nemocného
ajeho blizkych. Kibler-Rossova (tamtéz) o ni mluvi jako o depresi piipravné, resp.
o pfipravném smutku. Zdrojem je udalost budouci — tedy ocekdvand smrt, o jejimz brzkém
pfichodu v této f4zi uZ nepochybuje ani nemocny ani jeho nejblizsi. Sdilime nazor, ze v této
dobé neni zadouci se snazit rozptylit smutek nemocného a jeho rodiny za kazdou cenu.
Kiibler-Rossova o pfipravné depresi tika: ,Je-li vSak deprese jakymsi nastrojem, jehoz
prostfednictvim se nemocny pfipravuje na nastavajici ztratu vSech milovanych, je-li cestou
pro snazsi dosazeni konecného smifeni, pak néjaka povzbuzovani a ujiStovani nejsou zcela
na misté. (1992, s. 77)“. Nemocny a jeho rodina potiebuji spise nez povzbudiva slova utésné
pohlazeni, dotyk a pocit tichého sdileni jejich smutku ostatnimi.'* Tato, vétSinou neverbalni,
komunikace mezi nemocnym, jeho rodinou a zdravotnickym personidlem je nezbytnou
podminkou k pfirozenému ptrechodu do posledni faze psychického prozivani nemoci — do faze

akceptace.

14 ., (...) Tak bylo rozhodnuto, jiz jsme neméli jinou cestu ne pokradovat v alternativnich smérech a prodlouZit
Martince zivot, zkvalitnit ho do posledni minuty a odstranit jakoukoliv bolest a zajistit ji dlistojné umirani
v kruhu svych drahych. Najednou uz to nebyla vzdélend budoucnost, ale tvrda soucasnost ([online], [cit. 2013-
05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-deti/pribehy/martinka-17-let-
osteosarkom/c80>7).“
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4. 3. 5 Akceptace

Fazi akceptace, kterou SvatoSova (1995) nazyva také fazi souhlasu, nemocny a jeho
rodina pfijimaji fakt neodvratné smrti. Charakteristicka je pro toto obdobi pokora nemocného,
jeho tichy souhlas s realitou a absence pfedchozich negativnich emoci — agrese, zlosti,
nenavisti vaci zdravym a smutku. Kiibler-Rossova (1992) o tomto obdobi hovoti jako o dobg,
kdy rodina nemocného potiebuje vice podpory nez on sam. Nemocny je smifen, pomalu
odchazi z tohoto svéta, zvySuje svou potiebu spanku a od svych nejbliz§ich vyzaduje jen
jejich blizkost a méné slov, protoZe jiz nema silu s nimi komunikovat. ,,(...) nase blizkost jej
muze znovu ujistit, ze nezlstal sam, i kdyz uz nemtze mluvit a stisk ruky, pohled, podepteni
zad polstafem, muaze sdélit vic nez mnoho ,hlu¢nych slov' (1992, s. 100)“. Smitfeni, pokora
a pfijeti prichazejici smrti bez vyhrad jsou pfipravou na smrt, kterd, obrazné feceno, jiz klepe
na dvefe'. "’

Psychickym prozivanim letalni choroby a prochazenim vSemi jeho fazemi se zabyva
ifada dalSich odborniki. Dohnalova ([online], [cit. 2013-05-13]. Dostupné na:
<http://is.muni.cz/th/44672/fss_d/Dohnalova_disertace 21.4..pdf>) ve své disertacni praci
hovoii o termindlni fazi letalni choroby jako o obdobi pre finem, které zahrnuje vSechny vyse
uvedené faze prozivani nemoci a kon¢i fazi in finem, tedy okamzikem smrti.

Dohnalova ve svém ¢lanku Zivotni situace rodi¢t po anticipované ztraté ditéte ([online],
[cit. 2013-04-16]. Dostupné na:
<http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Zdenka publikovany%20clanek.pdf>)

uvadi, Ze situace rodicu, jejichz dit¢ onemocni letalni chorobou, je jedine¢na tim, ze ,,Faze
vyrovnavani se se ztratou prochdzi jest¢ pred samotnym umrtim nevylécitelné nemocnych
déti. (...) Rodice museji zacit Zit s tim, ze jejich dité¢ zemfie.*

Dohnalova a Musil ([online], [2013-08-12]. Dostupné na:
<http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf>) uskutecnili fadu
rozhovort s matkami letalné nemocnych déti, které se v pritbéhu nemoci nebo po umrti ditéte
staly Clenkami o. s. Dlouhd cesta. Na zaklad¢ rozhovorl s pozlstalymi matkami oba autofi
uvadéji ¢lenéni na obdobi od stanoveni diagn6zy az po navrat do normalniho Zivota po smrti
ditéte. Prozivani terminalniho stadia, doby truchleni a postupného néavratu do reality zahrnuje

tyto Ctyti faze:

15 ,Kazdy den jsme stravili s Martinkou nadherné chvile beze slov, kdy jen doteky a pohledy do oéi a spole¢né
mlceni napliiovaly naSe srdce laskou. Nikdy si na svou situaci nestéZovala, jen jednou mi fekla: ,,Maminko, ja se
bojim,” a ja ji odpovédéla: ,,I ja se bojim, ale budu tady stale vedle Tebe.” Uz jsem pfipravena, uz mi to doslo,
ted’ nastal ten Cas...(Jonline],[cit. 2013-05-04]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-
deti/pribehy/martinka-17-let-osteosarkom/c80>7).
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* faze 0 - pred umrtim ditéte;
» faze 1 - bezprostiedné po umrti ditéte;
* faze 2 - pozvolny névrat do reality;
» faze 3: - opravdovy navrat do reality.
Féaze 0 odpovida obdobi pre finem a zahrnuje vSechny faze €lenéni Kiibler-Rossové.

Ostatni faze (in finem a post finem) budou podrobné rozpracovany v dalsi kapitole.
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5 Prozivani smrti vlastniho ditéte a truchleni

5.1 Truchleni jako proces zpracovani zarmutku

Po dlouhém a vysilujicim boji ditéte s nemoci nastava smrt a poziistala rodina musi projit
nemén¢ t€zkym obdobim truchleni. Podle Kubickové (2001) je truchleni proces majici své
zékonitosti. Spatenkova (2013) rozlisuje tyto tii faze truchleni:

» konfuze: - kratké obdobi Soku, otfesu a zmatku, faze konci obvykle pohibem;

* exprese - intenzivni obdobi ventilace zarmutku a Zalu, faze mize byt rizné dlouha, ale

obvykle trva jeden rok;

» adaptace - pfizpiisobeni se Zivotu, ve kterém zemiely chybi.

Pro ucely nasi prace budeme ¢lenit obdobi truchleni po anticipované ztraté ditéte podle
Dohnalové a Musila na faze 0 az 3, které byly stru¢né popsany v piedchozi kapitole. Faze 0 je
obdobim dlouhodobé nemoci ditéte a jeho soucasti je anticipované truchleni. Faze 1 az 3

zahrnuji proces truchleni po smrti ditéte a vychazeji ze ¢lenéni Spatenkové.

5. 2 Faze truchleni

5. 2.1 Faze 1 Prozitek smrti ditéte a okamziky tésné po amrti

Po obdobi termindlniho stadia nemoci, které miize trvat dlouhé meésice, ptichazi,
z hlediska casu, nejkratS$i faze, kterou Dohnalova ([online], [2013-05-13]. Dostupné na:
<http://is.muni.cz/th/44672/fss_d/Dohnalova_disertace 21.4..pdf>) nazyva in finem — smrt.
Ptedchozi postupné ,odchdzeni' umirajiciho ditéte zplsobi, Ze rodina proziva jesté za jeho
zivota anticipované truchleni. Kubickova o ném fika: ,,(...) Potencidlni poziistali jsou nuceni
v obdobi pfed ztratou svého blizkého cloveéka zpracovat zarmutek. (...), ale ptibuzni (ho)
obvykle potlacuji a skryvaji, aby umirajiciho neznepokojovali. (2001, s. 31)“. Worden
(in Kubickova tamtéz) ale podotyka, Ze anticipované truchleni skryva nebezpeci pro obé
strany — umirajiciho i jeho rodinu. MiiZe se stat, Ze rodina a blizci se od umirajiciho pfedCasné
emociondlné odpoutaji a ten miiZze zistat v okamzZiku smrti v izolaci a sdm. Domnivadme se
ale, Ze tato situace miize nastat u rodiny umirajiciho v pokroc¢ilém véku, nikoli u ditéte.

Okamzikem smrti ditéte mohou rodice a blizci své diive potlacované city naplno projevit.
Jejich emoce a chovani jsou individualné odlisné a mnohdy ambivalentni a zazivaji neobvyklé

pocity. Matka syna, ktery zemfiel po dlouhém boji s nemoci, popisuje své bezprostiedni pocity
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takto: ,,(...) v momente, kdy prestal dychat jsem citila strasnej klid.(...). Konecné je konec
tomu trapeni. Konecné je opravdu ticho a klid, Zadna bolest. ([online], [cit. 2013-08-12].
Dostupné na: <,http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pd>f).*

Slany ([online], [cit. 2013-06-03]. Dostupné na: <http://www.umirani.cz/detail-
clanek/nektere-aspekty-zejmena-pediatricke-thanatologie.html>) hovoti o prvnich okamzicich
po smrti ditéte jako o stavu ohluSeni, onéméni. Doporucuje poziistalym rodicim dat volny
prichod vSem emocim, které¢ je zaplavuji. Jediné, co jim v této chvili Skodi, je potlaceni
projevl bolesti a Zalu v domnéni, ,Ze to neni vhodné'. Bowen (in Kubickova, 2001, s. 97)
upozornuje na fakt, ze zptisob ventilace emoci je zavisly na tom, ,,(...) jaky vyznam ¢lenové
rodiny emocim pfi¢itaji a jak zachéazeji s komunikacnimi vzory, které ¢lovéku dovoluji nebo
nedovoluji vyjadfovat pocity®. Lze se domnivat, ze v rodin¢, kterd povazuje za pfirozené
umét vyjadrit své emoce a nepotlacovat je, je prozivani zalu a bolesti otevienéjsi a umoziuje
svym ¢lentim tyto city sdilet spolecné.

Parkes, Relfova a Couldrickova (2007) hovoii o okamziku smrti ditéte jako o nérazu
a upozoriuji, ze rodice se ocitaji ve stavu ohromeni. Udalosti a jejich pocity v okamziku smrti
»(...) zlstanou vryty do paméti pozustalych (2007, s. 118).

Vétsina letdln¢ nemocnych déti umird za pritomnosti matky, otce, vyjimecné i sourozencu,
ktefi jsou ptritomni jeho poslednimu vydechnuti. Odehravé-li se smrt v nemocnici, vstupuji
do této faze in finem i zdravotnici a 1¢kati. Sdilime nazor, ze z etického hlediska je vhodné,
aby po umrti dit€te mohli jeho rodiCe stravit néjakou dobu s jeho télem o samoté a bez
vnéjsich rusivych vlivi. Parkers a kol. doporucuji, aby se pozlstali s télem mrtvého
,srozloucili' a pfipominaji, ze: ,,Ptilezitost stravit cas s télem mrtvého pomaha lidem piijmout
jeho smrt, 1 kdyz to mize byt poznani velmi bolestné (2007, s. 121)*“. Také Ptacek a Bartinék
(2011) uvad¢ji, ze 1€kat by mél respektovat prani rodich, kteti si pieji ziistat se zemielym
ditétem o samoté, i kdyz v CR neni jasné stanovena doba, po kterou miize zesnuly ziistat na
odd¢leni.

Kiibler-Rossova (2003) popisuje negativni disledky, které piindsi necitlivy pfistup
zdravotniho personalu v nemocnicich. Matky, jeZ se nemohly rozloucit s télem svého mrtvého
ditéte, protoze jim to zdravotni sestra nebo lékai nedovolili, prozivaji Casto patologické
truchleni a uchyluji se k navykovym latkam. Autorka doporucuje rodi¢im mrtvé dité

pochovat, poplakat si nad nim a pomoci ho umyt a obléknout.'

16 Nachystame jeji oblibené véci, veselé triko s kapuci, sukni, punéochy a teplé ponozky, aby ji nebylo zima.
Naposledy umyjeme télicko, obleceme a uceseme vlasy. Je krasnd, jako by jen usnula. Pfijizdi rodina, aby se
mohla v klidu s Martinkou rozloucit a fici je$t€é nevyicené. ([online],[2013-05-04]. Dostupné na:
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Okamzik smrti ditéte pii anticipovaném umirani je rodi¢i pfedem ocekavan a byva spojen
s pocity ulevy, Ze dité jiz netrpi a nemd bolesti. Onkolog MUDr. Pavel Bocek o pocitech
rodic¢a letdlné nemocnych déti fika: ,, Ono to umrti ditéte, at to zni paradoxné, uz neni to
nejhorsi — ta viastni smrt. Nejhorsi je to umirani nebo to sdéleni, Ze opravdu jsme na konci, Ze
nemame moznost cokoliv delat. (...) A pak dalsi samoziejmé tezké je to, kdyz oni vidi, jak to
dité chatra, jak prosté strada na zakladé bud’ tedy bolesti, nebo vyslovené tedy chradne. (...)
A meél jsem rodice, kteri si prali, aby to skoncilo, protoze to bylo pro né vysvobozeni i pro to
dité. (...) Cili ta viastni smrt v mnoha pripadech, pokud je to tento pripad, pokud to neni ta
nahla, tak je jakoby paradoxné ulevou (Bocek in Sommerova, 2006) .

Praxe ukazuje, ze v dob¢ bezprosttedné po smrti ditéte, je pro vSechny nejblizsi dilezité
mit moznost, pokud si to pieji, setrvat s jeho télem. OSetfujici persondl by v zadném ptipadé
nemél branit rodi¢lim, ktefi chtéji t€lo svého ditéte pochovat, upravit a umyt ho nebo se
jinym zptsobem se zesnulym rozloucit. Rodice, kterym to nebylo umoznéno nebo této
mozZnosti nevyuZili, mohou mit dalsi fdze truchleni komplikované pocitem, Ze se nemohli
s télem ditéte v soukromi rozloucit a naposledy jej obejmout a stravit s nim posledni intimni

chvilku v jejich Zivoté.

5.2.2 Faze 2
5.2.2.1 Pohieb

Po umrti ditéte nastava kratké obdobi trvajici nékolik dnti, ve kterém poziistalou rodinu
¢eka tada povinnosti. Dohnalovda a Musil ([online], [cit 2013-08-12]. Dostupné na:

<http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pd>f) ve svém vyzkumu pro o.

s. Dlouha cesta charakterizuji dobu mezi umrtim a pohibem prostfednictvim nutnych ukold,
které rodi¢e maji a upozornuji na to, ze vSe ¢ini pod velkym psychickym tlakem. Je tieba
informovat o smrti dals$i pfibuzné a kamarady. Rodina se muze setkat s nepfedvidatelnymi
reakcemi okoli, které nevi, jak se k nim v této situaci chovat. Musi vyzvednou osobni véci
zemielého ditéte a pfipravit a realizovat pohieb. V pfipad¢ anticipovaného timrti ma vétSinou
rodina predem zjistény vSechny nutné informace."”

Kiibler-Rossova (2003) povazuje pohieb za dilezity pro vSechny pozlstalé, protoze je to

<http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/nase-deti/pribehy/martinka- 1 7-let-osteosarkom/c80>7).
17 ,Jsem klidnad a vyrovnana uz vim, Ze pohieb zvladnem. Jsem vd&na, Ze jsem méla veskeré mozné
informace, ze se da pe¢ovat o umirajici dit¢ doma, Ze nic neni nemozné a kdyz to chci zvladnout, tak to zvladnu.

vvvvvv
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ptilezitost, kdy se naposledy sejde nejblizsi rodina kolem téla svého zesnulého ditéte.

Sdilime nazor, Ze pohibu ditéte by se mély ucastnit jeho sourozenci. DiGiulio a Kranzova
1997, s. 3) o tom fikaji: ,,Mnoho dé€ti a dospivajicich (...) shodné tvrdilo, Ze jim pomohlo,
kdyZ §li na pohteb ¢i zaduSni msi, Ze diky témto obfadim lépe pfijali realitu smrti blizké
osoby a ze jim také poskytla utéchu piitomnost dalSich lidi, kteti mé¢li zesnulého radi*.
Kiibler-Rossova (2003) dodava, ze sourozenci mohou dat do rakve obrdzek nebo hracku.
»Zejména mladsi sourozenci by (...) méli k mrtvému pfistupovat v doprovodu néjakého
dospé€lého Cloveka, jehoz spolecnost si sami vyberou; mél by to byt nékdo, s kym se budou
citit bezpecné a uvolnén¢ a koho se nebudou stydét se na cokoli zeptat (2003, s. 211)*.

Kibler-Rossova (tamtéz) uvadi fakt, Ze v soucasné dobé& fada déti Zije jen s jednim
rodicem. Smrt ditéte zasahuje bolestn¢ i druhého rodice, ktery trvale s ditétem nezije. Ten
muze byt poté pronasledovan pocity viny, Ze nebyl u ditéte v dobé jeho smrti a jeho truchleni
miZze nabyt patologické formy v pfipad¢, Ze je mu odmitnuto se rozloucit a podilet se na
ptipravé pohibu.

Podle Giuricové a Kubicky (2009) je pohieb jednim z nejstarSich lidskych ritudli. Pii jeho
ptilezitosti se schdzeli ptibuzni a znami, ktefi mohli spolu s rodinou projevit zemielému lasku
a uctu v podob¢ verejného truchleni. Vyznam pohibu je v soucasnosti podceniovan a fada
rodin z rtiznych divodii pohieb neuspotadd. Pti¢inami mohou byt jeho vysokd ekonomicka
nakladnost, ale soucasné také podcenéni pohibu jako ritudlu, ktery pomaha poziistalym projit
procesem truchleni, a uzaviré tak ,pozemsky Zivot' zesnulého.

Kubickova (2000, s. 243) hovoti o pohibu jako o ,poslednim daru zemtelému'. Piiprava
a prub¢h pohibu ,,(...) znemoznuje pozustalym podlehnout t€zké situaci ztraty blizké osoby.
Truchlici jsou pftili§ zaneprazdnéni, nez aby propadli zcela svému zoufalstvi .

Ptiprava a organizace pohibu je jednim z mnoha povinnosti, které rodice bezprosttedné po
smrti ditéte maji. Jejich terapeutickd hodnota spoc¢iva, mimo jiné i v tom, Ze pozlstali musi
po umrti ditéte zacit jednat s institucemi a zafizovat takovou formu pohibu, kterou si jiz
predtim vybrali a ktera odpovida jejich rodinné tradici a vife. V diisledku mnoha ukolti nemaji
v tomto obdobi prostor na smutek a zal. Teprve po pohibu nastavd pro nejbliz§i rodinu

zklidnéni, kdy na né€ tvrdé dolehne realita a pfichazi dlouha doba truchleni a smutku.
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5. 2. 2.2 Postupna adaptace na novou situaci
Dohnalova a Musil ([online], [cit. 2013-08-12]. Dostupné na:
<http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf>) nazyvaji tuto fazi

truchleni obdobim opravdového néavratu do reality. Casové ji ohrani¢uji jako obdobi od
pohibu ditéte do doby akceptace a uvadéji, ze se jedna zpravidla o dobu tfindcti mésict. Po
pohibu je tfeba zalit zZit obvyklym zpiisobem. Rodice se navraceji do zaméstnani, sourozenci
do skol, okoli si zvyka na novou situaci a piredpoklada, ze rodina svlij smutek zpracuje bez
jeho pomoci.

Rodinu ¢ekaji t€zké chvile, mezi néz patii prvni Vanoce a svatky, narozeniny zesnulého
ditéte a prvni vyro¢i umrti. Spaithelova ([online], [cit. 2013-07-07]. Dostupné na:

<http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/prectete-si/rodina-po-ztrate-ditete--

phdr.-ilona-spanhelova/c321>) doporucuje pozistalym rodictiim, aby se opét vratili k minulym

spoleénym ritualtim, i kdyZ pii nich jejich dité chybi. Riké, Ze je to piileZitost spole¢né si na
n¢j zavzpominat a ubezpecit se, Ze stale zije v jejich vzpominkach.

Pozulstali rodice musi zacit fesit 1 praktické otazky, jako je obleceni, osobni véci, sportovni
potteby a détsky pokoj jejich zesnulého ditéte. Nékteti z nich se v této fazi truchleni
rozhodnou situaci fesit radikalné a osobni véci ditéte rozdavaji, prodavaji nebo se jich jinym
zpusobem zbavuji, jini rodi¢e ponechavaji v§e v piivodnim stavu a ¢ekaji na chvili, ktera
nebude pro né tak bolestna a teprve poté tuto situaci fesi a ponechavaji si jen drobné véci
(sesity, dopisy, obrazky apod.) na pamatku. V této dobé se také rodie zacCinaji intenzivné
vénovat potfebdm pozlstalym sourozencii zemielého ditéte, na které v dobé letalni nemoci
neméli ¢as.

Pocity pozlstalych a prozivanim zarmutku se zabyva fada odborniki. Kubickova (2000)
ve své praci vychazi z poznatkli Lindemana, Parkese, Nakonecného a Kiivohlavého a sama
fadu let pracuje s pozustalymi. O truchleni hovoii jako o procesu a rozlisuje truchleni
normdlni (nekomplikované) a patologické (komplikované). Na proces normalniho truchleni
nahliZi z n€kolika rovin:

* emociondlni Uroven - emoc¢ni reakce na umrti blizké osoby jsou smutek, zarmutek, zal

a hote. Podle Parkese (in Kubickova) je smutek obracen ,dovniti' a zal je prozivan
extrovertné. Nakonecny (in Kubickova, tamtéz) hovoti o zalu jako o vystupfiovaném
resp. akcelerovaném smutku. Dal§i emociondlni reakci je sklicenost, kterou
Kiivohlavy (in Kubickova, tamtéz) charakterizuje jako pocit deprimovani

a malatnosti. Kfivohlavy déle hovoii o vymizeni radosti ze Zivota, kterd se projevuje

56


http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/prectete-si/rodina-po-ztrate-ditete--phdr.-ilona-spanhelova/c321
http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/prectete-si/rodina-po-ztrate-ditete--phdr.-ilona-spanhelova/c321
http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf
http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf

ztratou zajmu o lidi a Cinnosti, které¢ subjektu v pfedchozim zivoté piindseli radost
a uspokojeni. Castymi emocionalnimi projevy v procesu truchleni jsou podle Wordena
(in Kubickova, tamtéz) strach a zachvaty paniky, obsedantni touha po navratu
zemielého a predevsim, v obdobi akutniho zarmutku, prozivani pocitu bezmoci
a beznadéje. Nakone¢ny (in Kubickova, tamtéz) podotyka, ze po ztrat¢ blizkého
Clovéka, muze pozlstaly prozivat také tfadu negativnich emoci jako jsou hnév,
zarlivost a zavist, ale také pocity viny a otupélost.

* tcélesnd uroven - mezi nejcastéjSi psychosomatické problémy pozustalych v dobé

truchleni jsou pocity sevieného hrdla, duSnosti, svalové ochablosti, zvySené
unavitelnosti a nedostatku energie, pocity svirani u srdce, senzorické piecitlivélosti,
nespavosti a porucha imunity. T¢€lesné problémy, které pozustali Casto uvadéji, mohou
podle Kubickové (2009) nastartovat proces odborné psychoterapeutické pomoci,
protoze pozustali o svych somatickych potizich ¢asto hovoii se svym Iékafem a ten
jim, pokud se jednd o psychosomatické potize, muze zprostiedkovat pomoc
a poradenstvi.

* rozumova uroven - Kubickova (tamtéz) uvadi, Ze mySleni pozuistalych je po ztraté

blizké osoby depresivni, zmatené dezorientované a ma své zvlastnosti. Poztistali se
¢asto intenzivné zabyvaji obrazem zemielého a ,hovoii' s nim. Worden (in Kubickova,
tamtéz) uvadi na zékladé svého vyzkumu, ze fada pozlstalych ma v dobé truchleni
intenzivni pocit jeho pfitomnosti, ktery je kognitivnim dopliikem touhy a v ptipadé
jeho dlouhodobého pietrvavani miize nartst do patologickych rozméra.

* uroven chovani a jedndni - mezi nejcastéjsi typy chovani v dobé truchleni podle
Lindemanna (in Kubickova, tamtéz) patii zména stravovacich navykd, ztrata sexudlni
apetence a rezignace na socialni kontakty. Casté je vyhybani se vzpominkdm
na zemielého nebo naopak aktivni vyhledavani mist a predmétd, které jsou s nim
spojeny. Podle Gorera (in Kubickova, tamtéz) se pozistalym casto zdaji sny
o zemfelém. Tyto sny predstavuji dilezité diagnostické voditko pro psychoterapii,
protoze indikuji ménici se vztah pozistalého k zemielému. Kubickova uvadi dalsi
typické chovani pozustalych, mezi které patii hledani a volani, pla¢ a unikové reakce.
Témi rozumi Kubickova uzivani navykovych latek, tnik do nemoci, hyperaktivitu,
mystiku a ndbozenstvi.

Proces normalniho truchleni mtze byt zkomplikovan podle Kubickové (2009) mnoha

faktory, které zptsobi, ze truchleni neprobiha ptirozené. Mize byt prolongovano a vyustit
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v tzv. patologické truchleni. Mezi priciny, které je ovliviuji, lze zatadit faktor vztahu, faktor
okolnosti imrti, anamnestické faktory, osobnostni faktory a faktory sociélni.

Ztrata blizkého Clovéka a truchleni je proces dlouhy, slozity a individudlné prozivany.
Ve shod¢€ s odborniky se domnivame, ze truchleni neni nemoc, ale tézké Zivotni obdobi, ve
kterém clovék musi pfijmout a zpracovat nejen ztratu blizkého Cloveka, ale i1 fakt vlastni

smrtelnosti a pfipravit se na dalsi Zivot bez milované osoby.

5. 2.3 Faze 3 Opravdovy navrat do reality

Obdobi akceptace nové zivotni situace po smrti ditéte zacina asi jeden rok po jeho umrti a
jak uvadi Spatenkova (in Dohnalova a Musil [online], [cit. 2013-08-12]. Dostupné na:
<http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf>), mutze trvat cely dalsi
zivot, protoze ztrata ditéte: ,,(...) je celoZivotni proces opétovného piizplisobovani realité
Zivota se ztratou, opétovného se uceni zit bez ditéte.” Autofi uvadeji, ze fada rodict v dobé
akceptace citi potiebu o své ztraté hovofit a tuto zkuSenost piedat ostatnim rodiciim, ktefi
prozili podobné trauma. Zejména matky citi silnou potfebu pomdhat druhym a Casto se
angazuji v pomahajicich profesich. Rada pozistalych v této dobé zaZiva posttraumaticky ruist,
o kterém bude pojednéno v zavéru teoretické ¢asti prace. V této dob¢ se naplno ukéze, jak je
rodina soudrzna, jak kazdy jeji €len ztratu prozivéa a jaké jsou jeho strategie vyrovnavani se
s ni. Dohnalova a Musil (tamtéz) uvadéji, ze néktefi rodice zesnulych se rozvadéji, stéhuji se
do nového prostiedi, méni zaméstnani nebo ofekavaji narozeni nového ditéte a zacCinaji ,novy
zivot'. Soucasné ale pfipominaji, Ze pted ztratou nelze utéci. Jedind cesta, jak se s ni vyrovnat,

je zpracovat ji ve své psychice a naucit se s ni Zit.
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5. 3 Laicka podpora a profesionalni pomoc rodiné v dobé

truchleni

Kazdy Clovek se ve svém zivoté pravdépodobné ocitne v situaci, kdy mu zemie nékdo
blizky. Smrt vzdy dési, pfinasi s sebou ztratu a konfrontuje nds se skutecnosti naseho
neodvratného konce. Pozlstali, zejména v pocatku truchleni, potiebuji pomoc a podporu.
Spatenkova (2013, s. 15) o tom fika, Ze ,,Pomoc a podporu pozistalym miize poskytnout
prakticky kdokoli — zdravotnicky persondl, duchovni, ptatel¢, pfibuzni a znami, zaméstnanci
pohiebni sluzby, ¢lenové svépomocnych skupin, jini pozistali apod.“. Spatenkova (tamté)
chape poradenstvi pozustalym jako kontinuum, na jehoz zacatku je pratelsky rozhovor,
uprostied se nachdzi poradenstvi a na druhém konci psychoterapie. Podle Parkese
(in Spatenkova, tamtéZ) jsou v piistupu k pozistalym uplatiiovany tii mozné modely:

* model svépomocnych skupin - poziistali se podporuji navzajem;

* model podpory prostfednictvim laickych poradct - jako poradci pozistalych pracuji

speciadln¢ vyskoleni dobrovolnici;

 model profesiondlni expertni -  jako poradci pracuji Iékafi, psychologové,

psychoterapeuti a poradci pro pozustalé.

5. 3.1 Podpora v rodiné a svépomocné skupiny

Primdrnim zdrojem podpory v dobé letdlni nemoci ditéte a po jeho smrti je rodina,
pfibuzni a nejblizsi pratelé. Zména Zivotniho rytmu v disledku nemoci, zvySené finan¢ni
naklady a krize, kterou rodice a sourozenci prozivaji, postihnou vSechny, ktefi se v této dobé
zivota rodiny Ucastni. Po smrti ditéte, v dobé€ truchleni a adaptace na novou situaci, se
vétSinou pozistalym dostdva podpory jak v ramci rodiny, tak prostiednictvim nejblizSich
ptatel, ktefi trauma sdileji spolené s nimi. Z rubriky Co ndm nejvice pomohlo na strankach o.
S. Dlouha cesta ([online], [cit. 2013-06-18]. Dostupné na:
<http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/co-nam-nejvice-
pomahalo/c297&page=1,2>) lze vycist, jakym zplisobem pomédhala rodina a pratelé matkam
zemfelych déti. Z jejich autentickych vypovédi vybirame:,, (... )neustdle plny byt — rodina a
pratelé, vecery pri svickach s kamaradkami, pritel, ktery stal po mém boku, navrat druhého
syna domii a péce o 12tiletou dceru,(...) (Nina, maminka Roberta)“. Iveté, mamince LukaSe

pomahalo ,,(...) objeti meho manzela a védomi, zZe snad spolecné to vsichni zvladneme, (...)
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«

setkani a povidani s kamarady, kteri na nej doposud nezapomneli“. Markéta, maminka
Davida, tika: (...) pratelé - ti opravdu dobii jsou dar od Boha. Jarce, mamince Nikolky
pomohli jeji blizci a hovory s nimi: ,,(...) o Nikolce a smyslu Zivota s mym synem a cas, ktery
pro mé Péta vidycky mél a stiale ma, ticha objimani s mym manzelem, ldaska, kterou mi ve
zvySené mire vyjadrovali vsichni mi blizci, posmrtna "party” pro Nikolku, ktera méla byt
piuvodné oslavou jejich 19. narozenin a konala se v den pohibu vecer, Nikolcini a Pétovi
kamaradi a nase vzpominani u kafe (...)".

VétSina matek uvadi, ze velkou oporou bezprostitedné po umrti ditéte jim byl Zivotni
partner, ktery sdilel jejich bolest a ony se s ni necitily samy. Rovnéz péce o dalsi déti
pomahala matkam ptekonat trauma. Zajimavé je, ze mezi zdroji podpory matky neuvadéji své

rodic¢e — tedy prarodice zesnulého ditéte.

Domnivame se, Ze blizci ptatelé pozistalé rodiny a jejich zemielého ditéte hraji v dobé
truchleni diilezitou roli a jak uvadéji rodic¢e zemielych déti, mohou pomoci svou piitomnosti,

tichym sdilenim smutku, naslouchanim a rozhovory o spole¢nych zazitcich s nimi.

Pomoc a podpora nejblizSich truchlici rodiné je pifirozenad reakce okoli na ztratu ditéte.
V praxi je ale mozné, Ze okoli neni schopno podporu poskytnout. I ostatni mohou byt ztratou
natolik zasazeni, ze potfebuji sami pomoci a rodinny systém ptestava, ve smyslu podpory
a pomoci, fungovat. Pfibuzni, pratel¢é a znami Casto nevédi, jak se k pozlstalym chovat
a vyhybaji se jim. Rodi¢e déti, které zemfely, ale potfebuji o svém ditéti a okolnostech jeho
umrti hovofit, protoze hledaji odpovédi na své otazky. Nachéazeji je v knihach a filmech, ale
soudasné touzi po setkani s lidmi, ktef, stejné jako oni, utrpé&li podobné t&zkou ztratu. Casto
proto vytvareji svépomocné skupiny, jejichz Cleny jsou rodice zemielych déti. Piinos
svépomocné skupiny je piedevSim ve spolecném sdileni zarmutku a spoluprozivani
nenormalni situace, ve které se nachazeji. Podle Spatenkové (2013) piedstavuji svépomocné
skupiny velmi efektivni formu pomoci poziistalym. Poméhaji pfedevsim tém rodi¢tim, kterym
vyhovuje prace ve skupiné, ale pro fadu truchlicich je tento model podpory nepfijatelny,

protoze pottebuji individualni piistup a pomoc profesionala.
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5. 3. 2 Laické poradenstvi

Laické poradenstvi je bezplatna dobrovolnickd cinnost, kterou provadeji proskoleni
dobrovolnici. V roce 2005 zalozila Martina Hréaska spolu s matkami, jez prozivaly smrt svého
ditéte, obCanské sdruzeni Dlouha cesta, jehoz poslanim je ,,(...) pomdhat rodi¢im, kterym
zemielo dité v jakémkoliv véku a z jakékoliv pficiny ([online], [cit. 2013-06-15]. Dostupné

na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/o-sdruzeni/stanovy/c281>)*. Cestnymi

¢lenkami a patronkami jsou reZisérka Olga Sommerovd, Jitka Sedla¢kova, MgA. a PhDr.
Tlona Spaiihelova.

Rodi¢lim, sourozencim a blizkym piibuznym zemielého ditéte nabizi Dlouha cesta
poradenstvi na svych internetovych strankach v rdmci projektu Nejste sami:

,»V nékolika krajich piisobi rodice nebo ptislusnici rodin, ktefi prozili a prezili smrt ditéte
v roding a ptsobi v Dlouhé cesté jako dobrovolnici. Jsou pfipraveni:

* vyslechnout, soucitit a sdilet s vami zdrmutek

* pomoci pochopit zarmutek nad smrti ditéte jako proces, ktery ma své faze

a zakonitosti
* poradit s praktickymi zalezitostmi

Nase pomoc je diskrétni a bezplatnd.*

([online], [cit. 2013-05-14]. Dostupné na: <http:/www.dlouhacesta.cz/cz/leve-

menu/prvni-pomoc/laicke-poradenstvi/c339>)*“. Obcanské sdruzeni Dlouhd cesta potada

pravidelnd Skoleni a kurzy pro zijemce o laické poradenstvi a svym dobrovolnikiim

poskytuje supervizi.

Spatenkova hodnoti laické poradenstvi jako pfinosné, ale upozoriiuje na Uskali, ktera
s sebou pfindsi, napt.: ,(...) nedodrzovani ¢i prekraCovani hranic poradenského vztahu,
nemoznost (resp. neschopnost) rozpoznat komplikované reakce na ztratu (napf. depresi,

zavislosti) a adekvatné s nimi pracovat (2013, s. 17).

61


http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/laicke-poradenstvi/c339
http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/laicke-poradenstvi/c339
http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/o-sdruzeni/stanovy/c281

5. 3.3 Odborné poradenstvi

Gabura (1995, s. 11) definuje poradenstvi jako ,,(...) metodu vzdélavani a vychovy,
metodu redukce emocionalniho napéti, metodu pomoci ¢lovéku pii feSeni probléml a pii
hledani novych piiméfengjsich forem Zivota“. Schmied (in Spatenkova 2013) uvadi, Ze
v poradenstvi pro pozustalé hraji hlavni roli 1€kafi, zejména psychiatii a oSetiujici 1ékati
pozustalych 1 zemielych. Klimpl (tamtéz) ale upozoriiuje na nebezpeci medicinské pomoci,
protoze 1ékati pouzivaji metody, které znaji a bézné realizuji — predepiSou truchlicimu léky
nebo jim napisi neschopenku a tim ,,(...) reprodukuji model medicinalizace a medikalizace
truchleni“. Vymétal (in Spatenkova, 2013) nepovazuje medikalizaci nekomplikovaného
truchleni za adekvatni a ptinosnou, protoze truchleni neni nemoc. Jedin¢ v piipadé, ze spousti

psychické nebo fyzické onemocnéni, je 1¢€katska intervence potiebna a dulezita.

Rada pozistalych vyhledava pomoc psychologa, ktera je jim lékafem nejdastéji
doporuc¢ovana. Nektefi pozistali maji ale z pomoci psychologa strach a obavaji se

stigmatizace.

Spatenkové (2013) uvadi, Ze od roku 2012 existuje v CR hodnotici standard Poradce pro
pozistalé. Zkouska zpusobilosti probihd u tzv. autorizované osoby. V katalogu Narodni
soustavy povolani ([online], [cit. 2013-05-12]. Dostupné na:

<http://katalog.nsp.cz/karta _p.aspx?id jp=101680&kod sm1=2>0) je zafazen do oddilu

Sluzby provozni a osobni.
Podle Spatenkové (2013) ma byt poradce pro pozistalé pro svou funkci kompetentni

a odborn¢ a prakticky ptipraven. Musi:
* znat - odborna kompetence;
e umét- praktickd kompetence;
* byt - osobnostni kompetence.

Langenmayer (in Spatenkovd, tamtéz) pozaduje pro poradce pro pozistalé
vysokoskolskou pripravu a uvadi, Ze se jim mize stat psycholog, 1€kat, psychoterapeut,

duchovni, socidlni pracovnik, socialni pedagog apod. Rada autort je ale piesvédcena, Zze,

wewvr

schopnost empatie, autenti¢nost a také vlastni zkuSenost s truchlenim.
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5.3.4 o.s.Dlouha cesta

V soucasnosti neni truchlici odkazan jen na podporu nejblizsi rodiny. Muze vyhledat
pomoc odbornikii, ktefi s truchlicimi dlouhodobé pracuji, maji kompetence k efektivni praci
s nimi a pomohou jim vyrovnat se ztratou ditéte. Laickou i odbornou pomoc nabizeji také
obcanska sdruzeni Cesta domti a Dlouhd cesta, pomoc a radu rodi¢im poskytuje i Nadacni
fond Klicek. Pro pozistalé rodi¢e ma nejvetsi piinos o. s. Dlouhd cesta. V soucasné dobé¢
sdruzuje asi 150 c¢lenti z fad rodicl, sourozenct, prarodi¢ii a ostatnich pfibuznych a ptatel
zesnulych déti. Dlouhd cesta potada svépomocna setkani rodic¢tl, rekondi¢ni vikendy, kulturni
a vzpominkové akce — pochody, memoridly, vystavy praci zemtelych déti a relaxacni akce pro
matky, otce a sourozence. Knihovna Dlouh¢ cesty je sestavena z knih, které doporucili sami
pozistali a které jim nejvice pomohly v té¢Zkém obdobi po smrti jejich ditéte. Na strankach o.
s. jsou k dispozici odborné publikace a ¢lanky vztahujici se k tématu smrti a umirdni v

détském véku.
Ze stanov o. s. Dlouhé cesta:

»Dlouha cesta je obCanské sdruzeni, které na bazi dobrovolnosti sdruZzuje obéany bez

rozdilu v&ku, narodnosti, viry ¢i profese k aktivni pomoci k dosazeni spole¢ného cile. (...)
Cilem sdruZzeni je:

* psychicka a praktickd podpora zen i celych rodin, kterym zemitelo dité po tézké
nemoci nebo disledkem tragické udalosti;

* zlepSovani psychické a fyzické kondice téchto Zen a rodin.
K tomuto cili bude slouzit:

a/ vytvoreni informacnich zdrojii o existenci a ¢innosti sdruzenti;
b/ organizace spole¢nych setkani a rekondi¢nich pobyti téchto Zen i nejblizSich ¢lent rodiny
s ucasti odbornikl z riznych oblasti podporujicich zdravy zivotni styl a psychologt;
¢/ uskutecnovani osobnich setkéani, zejména v pocateCnim obdobi, podle individualnich potteb

a dohod (...) ([online], [cit. 2013-06-15]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-

menu/o-sdruzeni/stanovy/c281>)“.

V ramci o. s. byla uskutecnéna fada projektd, které reaguji na potieby pozustalych rodin.
Projekt Prazdna kolébka realizuje podporu rodi¢iim nenarozenych déti, ktefi proZzivaji také

ztratu ditéte, 1 kdyz jejich okoli ji nepovazuje za tak tézkou.
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Dlouhé cesta nabizi pomoc také sourozenclim zemielych déti, které se svym truchlenim
,zustavaji stranou' a jejich pocity se dospéli obvykle hloubé&ji nezabyvaji. Projekt Barevny
andél pomaha pii rekonstrukci détského pokoje poté, co jeden ze sourozencli zemiel,
a umoznuje tak pozlstalému ditéti zahdjit dalsi Zivot jiz bez n¢;.

V ramci odborného poradenstvi nabizi Dlouhd cesta nejen pomoc pii zpracovani
zarmutku, ale 1 praktické rady — jak zatidit pohfeb a pravni poradenstvi. Za dobu osmi let od
svého vzniku pomohlo sdruzeni desitkdm pozistalych rodin. Vznikla fada novych ptatelstvi
v rdmci svépomocnych setkani. Nina, maminka Roberta, fika o tom, co ji nejvice pomohlo
v dobé zpracovani zarmutku ,, (...) sportovni vikendy se sdruzenim DC, clenstvi ve sdruzeni
DC (...) nové pritelkyné, které VI co ja VIM ([online], [cit. 2013-06-18]. Dostupné na:
<http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/co-nam-nejvice-pomahalo/nina—
maminka-roberta/c365>)%“. Iveta, maminka LukaSe, jest¢ dodava, Ze ji pomohlo ,(...) sdruzeni

Dlouha cesta, zapojeni se do pomoci lidem, které potkal stejny osud - ztrata ditéte ([online],

[cit. 2013-06-18]. Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/co-

nam-nejvice-pomahalo/iveta/maminka-lukase/c362>)%.
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6 Ztraty a nalezy v socialnich vztazich v prubéhu nemoci a

po smrti ditéte

6. 1 Zmény uvnitr rodiny

Véazna nemoc ditéte a jeho smrt zasdhne kazdého clena rodiny, ale plisobi na ni i jako
na celek. Sobotkova (2007) pfipomind, Ze rodina, podobné¢ jako jedinec, prochazi vyvojovymi
cykly. RozliSuje mezi normativnimi vyvojovymi vlivy, ke kterym patii ocekédvané udalosti —
narozeni ditéte, jeho vstup do Skoly nebo odchod dospé€lého ditéte z rodiny a nenormativnimi
vyvojovymi vlivy. K tém fadi mimotadné udélosti, které nelze predvidat, tedy 1 t¢Zkou nemoc
nebo umrti ditéte. Na vyvoj rodiny, jak Sobotkova (tamtéz) uvadi, pusobi také Sirsi
spoleCenské a kulturni vlivy spole¢né lidem urcité generace. VSechny tyto aspekty plisobi
ve vzajemné interakci a ovliviiuji fungovani rodiny jako systému. Z hlediska pevnosti
rodinnych struktur a mife schopnosti reagovat na oba typy zmén Sobotkova (tamtéz) uvadi
zakladni typologii rodiny podle Kantora a Lehra:

* uzavieny rodinny systém - mé pevny fad a strukturu, ale neni naklonén zménam a

mize byt rigidni;

* otevieny rodinny systém - ma stabilni strukturu, ale zména fadu a struktur je mozna,

respektuje vyvoj rodiny a jejich Clent;

* nahodny rodinny systém - ma nestabilni strukturu a kolisajici energii.

Letalni nemoc ditéte a jeho ndslednd smrt se promitne do fungovani rodiny predevsim
v oblasti rodinnych vztahti. Dohnalova a Musil ([online], [cit. 2013-08-12] Dostupné na:
<http://www.socialniprace.cz/soubory/2008-2-130102145614.pdf>)  charakterizuji ~ situaci

v rodin€ po smrti ditéte jako komplikovanou, protoze, ,,Manzelé spolu za¢inaji budovat vztah,
ktery se opira o spole¢né zvladani jinych problému a ma tudiz jiny obsah, nez mél jejich vztah
pred smrti ditéte”. Oba rodice i sourozenci jsou ztratou zasazeni, ale kazdy z nich proZiva své
truchleni individualné. Otec je vétSinou v prozivani smutku introvertnéjsi, neciti potfebu o
zemielém ditéti mluvit a casto se tomuto tématu vyhyba. Matka ma naopak tendenci
verbalizovat sviij smutek a na dit¢ stale vzpominat. Tyto rozdily v chovéani narusuji
komunikaci uvnitf rodiny a mohou vést k odcizeni manzelli, protoZe otec, aby se vyhnul
bolestnému truchleni, o svém smutku ml¢i a prestava byt matce socidlni oporou. Dohnalova
a Musil (tamtéz) o tom fikaji: ,, (...) Tato situace Casto vyvolava konflikty. Mnoho part fesi

nesoulad v sexudlnim zivoté, neziidka se vSak objevuje i snaha co nejrychleji pocit nové dite,
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pfestoze maminky ziji v nadmérném stresu, coz komplikuje jejich moznost otéhotnét nebo
donosit dité (...)*.

Také sourozenci zemielého ditéte prozivaji tézkou krizi. Musi se vypoiradat s nékolika
ztratami, z nichZ nejvetsi je ztrata bratra nebo sestry. Mat&jcek o truchleni malych déti a
o tom, jak jejich smutek vnimaji dospéli, fika: ,,Na jedné strané se soudi, ze predskolni déti,
jestlize si jesté nemohou plné uvédomit dosah ztraty, nemohou procitit vSechen zal a ze je
tedy lze rychle pievést do normalniho stavu a pfimét je, aby na vSechno co nejdiive
zapomnély. Na druhé strané se mnozi dospéli domnivaji, ze dit¢ nutné¢ prozivd to, co
prozivaji oni (1992, s. 140)“. Matéjcek upozoriiuje, ze zpiisob prozivani smutku a zalu je u
déti individualni a byl pozorovan jiz u starSich kojencti a batolat (tamtéz).

Pozlstali rodiCe casto promitaji do vztahu k jedinému zijicimu ditéti sva, mnohdy
nevédomad, pfani, aby se svému zesnulému sourozenci podobalo nebo jej nahradilo a tim na né
kladou nepfiméfené naroky a mohou v ném vzbudit pocity viny. Jejich vychova mize byt
v disledku strachu o né tzkostna a neptfiméeiené pecujici. Podle Matéjcka (1992) maji rodice
jedinacka sklon k jeho nepfiméiené kontrole, obavaji se o jeho zdravi, které tzkostné sleduji
a mohou tak, zejména u ditéte ve stfednim Skolnim véku, narusit zdravé utvareni identity
ditéte.

Lze ptfedpokladat, Ze funkéni rodina, kterd byla v dob& pred Umrtim ditéte oteviena
zménam a jejiz struktura byla stabilni, mé& dobré predpoklady trauma z letalni nemoci a smrti
ditéte zdarn€ ptekonat, a to i v situaci, kdy jeden z jejich Cleni prochdzi procesem
patologického truchleni. Rada ¢&lenek o. s. Dlouha cesta uvadi zkuSenost, e smrt ditéte
posilila jejich rodinnd pouta a rodinné vztahy nabyly nové kvality ([online], [2013-06-18].
Dostupné na: <http://www.dlouhacesta.cz/cz/leve-menu/prvni-pomoc/co-nam-nejvice-
pomahalo/c297>). Na druhé¢ strané, pokud byla rodina pted smrti ditéte disfunk¢ni a zaloZena

na ndhodném rodinném systému, 1ze naopak ptedpokladat, ze umrti ditéte urychli jeji rozpad.
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6. 2 Zmény v socialnich vztazich v nejblizSim okoli

Socidlni vztahy rodiny s terminalné¢ nemocnym ditétem prochazeji krizi. Nejblizsi okoli
rodiny — pratelé, ucitelé a kamaradi ditéte, spolupracovnici rodicl a sousedé vétSinou védi o
nemoci ditéte a po jeho smrti jsou ji také zasazeni. Podobné jako rodice a sourozenci prozivaji
jeho odchod individudlné a ¢asto nevédi, jak se k pozistalym chovat. Nékteti z nich se rodiné
vyhybaji, jini voli pro rodiée nepfijatelny zptisob utdchy. Spatenkova (2013) o tom iiké, Ze
nekteti lidé, v dobrym tmyslu vyjadfit poziistalym rodi¢im soustrast, uzivaji nevhodné véty
jako napft.:

* Jemu lépe.

* Bud'te St’astnd, Ze mate jesté dalsi dité.

«  Zivot jde dal, musite se divat dopredu.

*  Muzete mit jesté dalsi déti.

*  Musite byt silna.

Rodice ale v této situaci potiebuji zcela jinou utéchu. Kiibler-Rossova (2003) popisuje
pocity rodict bezprostiedné po umrti ditéte a v obdobi ptipravy pohibu. Rodice vzpominaji
na pomoc pratel, ktefi ptisli, upekli kola¢, ptinesli Zalem paralyzované rodiné¢ obéd nebo
jinak, prostiednictvim konkrétniho ¢inu, dali najevo, ze s rodinou citi.

Sdilime nézor, ze pro pratele a spolupracovniky pozlstalych rodicu je tézké jim vyjadiit
soustrast a poskytnout jim adekvatni podporu. Z vypovédi rodicii ale vyplyva, ze potiebuyji,
aby chéapavé okoli vyckavalo a bylo ochotné jim naslouchat. Pozustali rodi¢e potiebuji vice

nez slova utéchy pocit, ze lidé v jejich blizkosti chapou jejich ztratu a souciti s nimi.
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6. 3 Trauma a posttraumaticky rist

Stres a trauma, jakkoli jsou pro ¢loveéka zatéZzovymi, mohou mu pfinést nejen negativni
dtsledky. Podle Paulika (2010, s. 74) mohou byt disledkem zvladnuti tézké Zivotni situace:
»(...) paradoxné pozitivni zmeény v jeho chovani a prozivani oproti stavu pied zacatkem
piisobeni stresoru. Clovék v naro¢né Zivotni situaci dokaze &asto ,povznést svou mysl'
a odpoutat se od stavajictho prozivani a muze zaZzit osobnostni rist, jenz je duisledkem
prestalého stresu a jenz psychologie nazyva posttraumatickym rastem. Paulik (2010, s. 75) jej
definuje jako: ,,(...) zdsadni pozitivni zménu v jedincové chovani a prozivani charakteristickou
dosazenim vys$i Grovné adaptace a odolnosti postojii k Zivotu vyvolanou silnym stresem.*
Podle Preisse (2009) se posttraumaticky rist miize projevit v péti oblastech lidského Zivota:

* oblast mezilidskych vztahi - vétsi souciténi s druhymi lidmi, pocit sounalezitosti;

oblast novych Zivotnich moznosti- nové zajmy, lepsi vyuzivani Casu;

* oblast osobnostniho rastu - zvySena sebeduvéra, lepsi zvladani narocnych Zzivotnich

situaci;
» oblast spiritudlnich zmén - zijem o duchovni oblast, zména kvality piedchozi
spirituality;

» oblast ocenéni zivota - hledani (nalezeni) smyslu Zivota.

Rodi¢e nemocného ditéte v ocekavani jeho blizké smrti mohou uz v dobé pted jejim
ptichodem pocitit, jak se jejich hodnotové postoje a prozivani méni. Protoze si jsou védomi
toho, Ze spole¢ného Casu jim jiz tolik nezbyva, dokazi si uvédomit neopakovatelnost prozitku
pfitomnosti ditéte a Casto zazivaji jedinecné okamziky c¢isté radosti z jindy bezvyznamnych
veéci a jevi.

V dobé po smrti ditéte si pozistali rodi¢e uvédomuji, Ze jejich zivot nebude jiz nikdy
takovy, jakym byl dfive. Po odeznéni nejvetsi bolesti a zalu, v dobé adaptace na novou zivotni
situaci, se zména jejich Zivotnich hodnot promit4 i do vSedniho zivota. Rodice se mohou stat
vnimavéjsimi k potiebam ostatnich lidi, kladou na né€ vyssi moralni naroky a casto citi potfebu
zurocit svou tragickou zivotni zkusenost. Nékteti z nich se angazuji v pomahajicich profesich
nebo se stavaji laickymi poradci pro poziistalé. Na webovych strankdch Dlouhé cesty sdéluji
pozistali rodice své pocity, které charakterizuji jejich osobnostni rist. Jedna z respondentek
nicotny, kdyz se na né ted podivam. Paradoxné si sviij Zivot dokazu vychutnat lip nez diiv a

dokazu se radovat i z toho, Ze rano sviti slunce. Bohuzel cena za miij dnesni pohled na svét je
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vysoka... .

Na zacatku truchleni si pozistali rodi¢e a sourozenci téZko dokazi predstavit svily dalsi
zivot jinak nez smutny a tézky. Ztratit dit€ znamena pro rodinu jednu z nejvétsich ztrat, které
lze v Zivoté zazit. Pfibéhy pozistalych rodic¢t ale ukazuji, Ze 1 po smrti ditéte 1ze prozit

plnohodnotny Zivot, ve kterém nechybi radost, smich a laskyplné vzpominky na dité.
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Prakticka ¢ast

Obsahem praktické ¢asti je charakteristika vyzkumné metody, strategie a techniky sbéru

dat, kterd jsou v zavéru prace analyzovana a interpretovana.

7 Metodologie vyzkumu

Hendl (2008) chape metodologii jako védu, kterd se zabyva systematizaci, posuzovanim
a navrhovanim strategii a metod vyzkumu. Vzhledem ke zvolenému tématu, které se dotyka
vnitinich prozitkti ¢lovéka a zmény postoji v disledku pirekonaného psychotraumatu, byla
pro praktickou ¢ast prace vybrana metoda kvalitativniho vyzkumu. ,,Kvalitativni vyzkum je
ve své povaze orientovany holisticky: Clovék, skupina, jejich produkty &i n&jaka udalost jsou
zkoumany podle moZnosti v celé své §ifi a vSech moZznych rozmérech. Navic je aspiraci
pochopit vSechny tyto rozméry integrované — v jejich vziajemnych navaznostech

a souvislostech.* (Ferjencik, 2000, s. 245).

7. 1 Pirehled dosavadnich poznatki

Jak je uvedeno v teoretické Casti prace, otazkou smrti a umirani déti se zabyva omezeny
pocet autorti. Etické aspekty prace s umirajicimi a jejich rodinami miizeme najit v pracich
Elisabeth Kubler-Rossové, u nas se touto problematikou zabyvaji ptredevS§im Marie
Vagnerova, Nadézda gpatenkové, Zdenka Dohnalova, Ilona Spaﬁhelové, Marie SvatoSova a
Libor Musil. Téma prozivani smrti vlastniho ditéte bylo také zpracovano v nékolika
magisterskych a bakalaiskych pracich, napt. v pracich Denisy Sindlerové, Zory Svétlikové a

Josefa Navratila.

7. 2 Pouzita metoda strategie
V praci se metodou kvalitativniho vyzkumu snazime nalézt odpovédi na tyto hlavni
vyzkumné otazky:

o Jaké je prozivani nevylélitelné nemoci ditéte jeho nejbliz§imi v celém kritickém

obdobi - tedy od doby tuSeni, ze s jejich dit&tem je néco v nepoiddku, po stanoveni

diagndzy a v doprovazeni nemoci az do smrti?

e Jak zménila ztrata ditéte jejich dalsi zivot?

Pokud méme na né nalézt relevantni odpovédi, musime se spolu s respondenty vratit
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v Case a nechat si vypravét o tom, jak subjektivné vnimali obdobi t€zké nemoci jejich ditéte a
dobu kratce poté, co jejich dit€¢ zemielo. Jejich prozitky umoziuji vyzkumnikovi nahlédnout
do jejich prozivani a porozumét mu. Zajima nas, jak tragické obdobi probihalo, jak zménilo
zivot respondentll — jak se promitlo do jejich rodinnych vztaht, prace, postojl, spirituality
a méftitka Zivotnich hodnot. Snazime se zjistit, zda, s odstupem Casu, zazivaji posttraumaticky
rust, jsou schopni se se ztratou ditéte vyrovnat a zit plnohodnotny Zivot. Pfi vybéru metody
jsme vychazeli ze zdméru nahlédnout na toto Zivotni obdobi o¢ima respondentli. Z tohoto
divodu v praci vyuzivame fenomenologického pfistupu, o kterém Hendl tika: ,,Cilem
fenomenologie je (...) objektivni pozndni smyslu véci, tzn. uchopeni jejich invariant, pticemz
jevy (fenomény) se zkoumaji takové, jaké opravdu jsou a ne takové, jak je na n¢€ na zaklad¢
dosavadnich znalosti nahlizeno (2008, s. 73)“. Zam¢fujeme se na osobni pocity rodict déti,
zazitky a udalosti z tohoto obdobi, které ovlivnily subjektivni prozivani anticipovaného
truchleni 1 truchleni po smrti ditéte s cilem hledat v jejich prozivani spolecné prvky
i individualni rozdily.

Metoda kvalitativniho vyzkumu ma své slabé a silné stranky. Nevyhodou je nizka
reliabilita a zobecnitelnost, umoznuje ale hluboky vhled do tématu. Jsme si védomi toho, ze
vyzkumny vzorek byl sestaven z respondentek, které reagovaly na vyzvu v o. s. Dlouhé cesta

a predpokladame, ze maji obdobi zpracované a citi potiebu o ném hovofit.

7. 2.1 Technika sbéru dat

Vzhledem k cili vyzkumu jsme volili metodu hloubkového polostandardizovaného
rozhovoru. Svafi¢ek (2007) o hloubkovém rozhovoru hovoii jako o nestandardizovaném
dotazovani jednoho tcastnika vyzkumu, zpravidla jednim vyzkumnikem, ke kterému vyuziva
otevienych otazek. Otevienymi otazkami rozumi Ferjencik (2000) otazky, které neohranicuji
moznosti odpovédi respondenta a navadéji ho k podrobnéjsimu vysvétlovani vlastnich nazort.
Kvale (in Svaticek, tamté?) definuje hloubkovy rozhovor jako metodu, ktera vede k ziskani
informaci o ,Zitém svéte' Cloveka, pficemz je respektovana jeho interpretace jevl, jez
popisuje. Domnivame se, Ze chceme-li ziskat informace o subjektivnich pocitech a prozivani

respondentli v zavislosti na ziti ndro¢né zivotni situace, jevi se tato metoda jako vhodna.
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7. 2.2 Vyzkumny soubor

Pti definovani vyzkumného souboru jsme vychazeli z cile vyzkumu. Respondenty jsme
hledali mezi rodi¢i déti zemfelych na letalni chorobu. Jednim z kritérii vybéru bylo staii ditéte
v dobé vzniku onemocnéni - vice nez jeden rok jeho v€ku. Vzhledem k obvyklé délce
truchleni, které trva, jak uvadi Spatenkova (2013) 12 az 13 mésict od amrti, byl vybér
respondentli limitovan pozadavkem, aby od doby umrti ditéte uplynul nejméné jeden rok
a abychom nezasahovali respondentiim do akutni doby zdrmutku. Jsme si ale védomi toho, Ze
ztrata ditdte je ztratou celoZivotni, jak uvadi Spatenkova (tamtéz). Dal§im kritériem bylo
onkologické nebo jiné letalni onemocnéni jako pficina smrti ditéte.

Vybér respondentli probéhl prostfednictvim o. s. Dlouha cesta. Predsedkyni sdruzeni
M. Hraské byl zaslan ,Otevieny dopis rodi¢im zesnulych déti', ktery byl pfeposlan vSem
¢lenim sdruzeni. V dopise byli rodi¢e informovéani o cilech vyzkumu a pfic¢inach jeho
provadéni. Na dopis reagovala emailem fada matek zesnulych déti, ale jen pét z nich
splnovalo kritéria vyzkumného vzorku. Ve vSech ptipadech se jedna o matky zemielych déti.

Vyzkumny soubor tvoii pét respondentek, jejichz déti zemiely na nevylécitelnou nemoc.
Ctyfi déti onemocnély onkologickym onemocnénim, jedno dité progresivni autoimunitni
chorobou, jejiz prognéza byla nejistd. Veék zemielych déti je v intervalu od 9 do 24 let, doba
trvani nemoci, od stanoveni diagndzy do smrti, od dvou mésici do péti let. Doba, ktera
uplynula od umrti ditéte se pohybuje od 3 do 14 let, pfedpokladame tedy, ze respondenti maji

udalost zpracovanou a neprochazeji akutni dobou truchleni.

7. 2.3 Prubéh sbéru dat

S vybranymi respondentkami byl navdzadn prvni kontakt prostfednictvim emailu.
Nasledovala vyména informaci mezi respondentkami a vyzkumnikem. Respondentky
zajimalo pfedev§im, jaké ma vyzkumnik osobni zkuSenosti se smrti a pro¢ se ve svém
vyzkumu zaméfil pravé na téma umirani ditéte na smrtelnou chorobu. VSechny piijaly
informaci, ze vyzkumnik ma osobni zkuSenost se smrti ditéte, kladné a rozhovory probihaly
bez napéti a ostychu. Pied uskutecnénim rozhovoru byly respondentky emailem upozornény
na to, Zze budou dotazovany na podrobnosti a pocity v dobé nemoci a smrti jejich ditéte a byla
jim déana jesté jedna moznost rozhovor z tohoto diivodu odmitnout. Poté byly, podle jejich
pfani a moznosti, dohodnuty ¢as, forma a misto setkdni. Vybér mista setkani byl zcela na
respondentkach, aby mohly volit prostfedi, kde se citi bezpe¢né. Se tfemi respondentkami

bylo uskute¢néno osobni setkani — jedno u respondentky v domacim prostiedi, jedno v parku
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a jedno v kavarné. Dva rozhovory s respondentkami byly, na jejich pfani, uskute¢nény
prostiednictvim skype.

Na zacatku kazdého rozhovoru byla respondentka pozadddna o souhlas s pofizenim
nahravky celého rozhovoru a dotdzana na zplsob, jakym bude v piepisu rozhovoru
oznacovano jeji a jméno jejiho ditéte. Byla ubezpefena, Ze vyzkumnik zachova jeji
anonymitu. VSechny respondentky byly vstficné, s nahravkou souhlasily a vSechny si praly,
aby jejich jméno a jméno jejich zemielého ditéte bylo uvadéno v plném znéni a nebylo
nahrazovéna zastupnym symbolem nebo jen poc¢ate¢nim pismenem.

Ptiprava rozhovorii a vyjednavani podminek probihaly od srpna 2013 prostiednictvim
email. Vlastni rozhovory se uskute¢nily v tnoru a bfeznu 2014. Rozhovory trvaly od 50
do 120 minut podle toho, jak byla respondentka sdilna.

Po Givodnim pfedstaveni a pfivitdni byla respondentka jesté jednou poZadana o souhlas
s pofizenim nahravky a ubezpefena o anonymité. V této uvodni ¢asti ji byl dan prostor
na pripadné dotazy a poté byl zapnut diktafon a zah4jen rozhovor podle pfipravenych otazek.

Rozhovor byl veden, vzhledem k citlivému tématu, s ohledem na respondentku a jeji
emoce. Vyzkumnik musel ¢asto pracovat s tichem, které nastalo v pfipad¢, ze respondentku
emoce piemohly. VSechny respondentky v pribéhu rozhovoru pfemohl plac¢ a bylo nutné se
odmlcet a cekat. Presto nedoslo ani v jediném ptipad€ k situaci, kdy by vybuch emoci
znemoznil, po né¢jaké dobé¢, v rozhovoru pokracovat.

Pokud se rozhovor stocil do oblasti, které se netykaly tématu, bylo tfeba vyhodnotit, zda
tyto informace jsou pro vyzkum dulezité a zda neni tfeba monolog taktné prerusit a vratit se
k t¢ématu. VSechny respondentky mély tendenci vypravét piibéh nemoci svého ditéte
chronologicky od pocatecnich zdravotnich potizi az po jeho umrti spontdnné. Na sviij zivot
pfed onemocnénim a zivot soucasny musely byt, vyjma jedné, dotazovany. Z toho lze
usuzovat, ze maji tento zivotni isek zpracovany a casto se jim zabyvaji. V prubéhu rozhovoru
jsme podle potieby kladli otazky vedouci k upfesnéni, napft.: ,Jestli jsem vam spravné
rozuméla, tak tikate, ze®“.... ,,Pochopila jsem z vasich slov spravné, ze“...? apod.

Rozhovor byl ukoncen ve chvili, kdy respondentka vycerpala vSechna sva témata. V této
chvili ji byla nabidnuta moznost jest¢ néco k tématu dodat. Pokud neméla dalsi informace
a otazky, byla nahravka ukoncena. Ve vSech ptipadech néasledoval neformdalni rozhovor, ktery
pomohl uvolnit atmosféru. Na konci setkani bylo respondentce nabidnuto, ze ji bude zaslan
doslovny pfepis rozhovoru a byla pozdddna o moznost dal$si komunikace s ni v ptipadé

nejasnosti. Poté bylo setkani ukonceno.
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7. 3 Analyza kvalitativnich dat

7. 3.1 Operacionalizace

Cilem operacionalizace je ptevedeni teoretickych myslenek do znak, které 1ze empiricky
pozorovat. Podle Reichela (2008) je operacionalizace proces pfevodu pojmu na zkoumatelné
ukazatele (Reichel in Navratil, 2012). Srnec (2006) chape operacionalizaci jako proces, ve
kterém se proménnd definuje operacemi, které vedou k ,pfekladu‘ proménné do konkrétni
podoby.

Chceme-li odpovédét na zakladni vyzkumné otdzky, musime definovat dil¢i otazky
a zformulovat je do otevienych otdzek pro respondenty.

Zakladni vyzkumné otdzky jsou:
I. Jaké je prozivani nevylécitelné nemoci ditéte jeho nejbliz§imi v celém kritickém obdobi -
tedy od doby tuseni, ze s jejich ditétem je néco v nepotradku, po stanoveni diagnozy a v
doprovazeni nemoci az do smrti?

II. Jak zménila ztrata ditéte jejich dalsi Zivot?

Dil¢i otazky :
1. Jak vnimaly respondentky svij zivot pfed onemocnénim jejich ditéte?
2. Jakeé bylo prozivéani respondentii v obdobi t€zké nemoci jejich ditéte?
3. Jaké bylo proZivani okamziku smrti ditéte a obdobi kratce po ném?
4. Jaky je jejich Zivot dnes?
Otazky pro respondenty:
1. Jaky byl vas zivot pred onemocnénim ditéte?
* Jaky byl vas rodinny a pracovni zivot?
» Jak jste v nem byla spokojend?
» Jaké problémy jste resila?
2. Vzpomenete si na néjaky zazitek ptfed onemocnénim vaseho ditéte, ktery byste popsal jako
»tuseni nebo predtucha*?
* Vzpomenete si na néjaky sen nebo tuseni z tohoto obdobi?
* Napadla vas nékdy myslenka, Ze by vase dité mohlo vazne onemocnét?
3. Jaké byly vase pocity, kdyZ vam byla Iékafem sd€lena definitivni diagndza?
» Jakym zpiisobem a kde vam lékar sdeélil diagnozu?

» Jaké myslenky vas poté napadaly?
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Jak jste na sdéleni diagnozy reagovala?

Jak se zménil vas rodinny Zivot?

Jak prochazelo vasSe dité lécbou?

Jak jste informovala své dité o jeho zdravotnim stavu?
Jak snaselo narocnou lécbu?

Jak se zménila jeho osobnost?

Myslite si, Ze vase dité védelo o blizici se smrti?

Jaky byl vas vzdjemny vztah v dobé hospitalizace?

4. Popiste néktery okamzik z tohoto obdobi, na ktery nikdy nezapomenete.

5. Jaké pocity jste mél v okamziku smrti vaseho ditéte?

Jak jste prozivala jeho posledni okamZiky Zivota a smrt?
Jak jste se s nim rozloucila?

Dokazete popsat, jak jste se citila?

Jak jste prozivala prvni dny a tydny po smrti ditéte?

Jak a s ¢i pomoci se vam darilo zviadat truchleni?

6. Jaky je vas duchovni Zivot po prozitku smrti vaseho ditéte?

Jaky byl vas nazor na duchovni Zivot driv?

Zmeénila se vase spiritualita? Jakym smérem?

Jaky je vas postoj k smrti?

Vypravejte mi nejaky mimoradny zazitek, kdy jste citila duchovni spojeni se svym

ditétem!

7. Jak se zménil vas zivot a métitko Zivotnich hodnot?
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Jak se divate na zZivot po smrti ditéte?
Jak se zménily vase zajmy?
Jak se zmeénil vas vztah k ostatnim ¢leniim rodiny?

Co je pro vas dnes dulezité?



7. 3. 2 Doslovna transkripce

Prvnim krokem pfii zpracovani ziskanych dat je doslovna transkripce, o které Hendl tika:
,Iranskripci se nazyva proces pievodu mluveného projevu z interview (...) do pisemné
podoby. Jedna se o Casové velmi naro¢nou proceduru (2008, s. 208)*.

V pripad€ nasi prace jsme v pfepisu pouzili variantu doslovného piepisu pii zachovani
dialektu a hovorovych vyrazii s Umyslem co nejvice piiblizit subjektivni prozivani
a autenticitu respondenta. Pisemny zdznam zachycuje vypovéd’ respondentek vcetné piimé
fe¢i vzpominanych osob.

Kazdy rozhovor byl doslovné pfepsan a opatien poznamkami, které zachycuji neverbalni
komunikaci a slovni zdznam o vyjadienych emocich (smich, plac,...). S prepisem kazdého
rozhovoru bylo zapocato bezprostiedné¢ po jeho ukonceni, aby vyzkumnik mohl tyto
poznamky doplnit o své postifehy. Na zdznamovy arch jsme také zaznamenali ziskané
informace z pozorovani respondentky v priitbéhu rozhovoru.

Z transkripce rozhovorti jsou v praci uvadény pouze citace vztahujici se k tématu, aby
byla zachovana anonymita respondentek. Ostatni fakta, kterd by mohla vést k identifikaci

respondentek, neuvadime.

7. 3. 3 Oteviené kodovani a kategorizace dat

Data, kterd byla ziskana prostfednictvim rozhovori, byla pfevedena do pisemné podoby -
textu. Pro jejich systematizovani a analyzu byla vyuzita technika oteviené¢ho kodovani, které
Svatitek a Sed’'ova (2007) charakterizuji jako operaci, pfi niZ jsou data rozebrana a slozena
novym zptusobem. Prvnim krokem analyzy bylo oteviené kdédovéani, druhym tématické
kédovani. Tématickym kodovanim je podle Svaiicka a Sed’'ové (tamtéZ) analyza dat v ramci
jednotlivych piipadi, kterd smétuje k cili popsat rizné pohledy na ur€ity jev. Pisemny zdznam
rozhovorti byl rozdélen na sekvence podle vyznamu, kterym jsme ptidé€lili kod vztahujici se
ke konkrétni proménné. V na$i praci jsme vyuzili zabarveni Casti textu, kterd se vztahovala
k proménné, pouzili jsme tedy konkrétni barvu pisma ke konkrétni proménné. V prubéhu
zpracovani dat jsme se ke kodim vraceli a revidovali je, protoze nékteré z nich se vzdjemné
ptekryvaly.

Na zékladé seznamu kodi jsme poté pristoupili ke kategorizaci, tedy, jak uvadi Svaticek

a Sedova (tamté?), k vytvoreni kategorii, kterym jsme ziskané kody pritadili.
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7.4 Prezentace a interpretace dat

Pii analyze a prezentaci dat jsme vychézeli z textu, ktery predstavoval doslovnou
transkripci rozhovorti opatienou poznamkami vyzkumnika a zdznamového archu. Vytvofili
jsme tii kategorie vychdzejici z procesu kodovani, které respektuji casovou posloupnost
zkoumaného obdobi.

Prvni kategorie byla nazvédna Zivot a rodina pfed onemocnénim ditdte a zachycuje
subjektivni pohled na rodinny a osobni zivot respondentek vcetné doby, kdy jim byla
ozndmena definitivni diagndza jejich ditcte.

Druh4 kategorie — Obdobi nemoci a smrti ditéte, popisuje zménu v osobnosti nemocného
ditéte, ve vzajemném vztahu matky a dité¢te a vnimani pribéhu nemoci a umrti ditéte
respondentkami, které je timto obdobim provazely.

Tteti okruh Truchleni a névrat do Zivota zachycuje pritbéh postupného zotavovani se ze
ztraty ditcte, spiritualitu a nalézani nového smyslu Zivota respondentek v kontextu rodiny,

prace a zajmu.

7.4. 1 Zivot a rodina pied onemocnénim ditéte

Oblast zachycuje subjektivni vnimani zivotniho useku, ktery se tyka rodinnych vztahti a
fungovani rodiny, a okamziku, kdy byla jejich ditéti diagnostikovdna smrtelnd nemoc.
Je zaméfen na kvalitu vztahi, zptsob spole¢ného traveni volného ¢asu, zajmy a praci tak, jak
je prozivaly a vnimaly respondentky. Obsahuje retrospektivni pohled na dobu, kdy ,,bylo vse
v poradku®, a to jak na tento ,.klidny Cas* respondentky nahliZeji dnes, po proziti tragického
useku zivota. Zahrnuje vypovéd respondentek o obdobi, kdy nékteré z nich tusily, Ze neni vse
v potadku, tedy na dobu, kterd jim v budoucnosti miize pfinést pocity viny za to, ze neSly
s ditétem k 1€kati diiv nebo ze netrvaly dislednéji na jeho odborném lékaiském vySetieni.
Do této oblasti ¢asové spada i1 kratky Casovy usek, ve kterém jim byla ozndmena zavazna

diagnoza jejich ditéte.

7. 4. 1. 1 Vnimani kvality rodinného a osobniho Zivota pred onemocnénim ditéte
Vsech pét respondentek vypovidalo o svém ZzZivoté pfed onemocnénim ditéte jako
0 obdobi, v némz sviij Cas d¢€lily mezi rodinu a zaméstnani.

Ctyfi z péti respondentek Zily v dobé pied vypuknutim nemoci jejich ditéte s partnerem
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a détmi v Uplné roding, jedna z respondentek, Marcela, byla kratce po rozvodu se svym
manzelem. Tato matka proZivala fadu let v rozvraceném manZzelstvi a svilj Zivot dnes hodnoti
takto: ,,Ja jsem se v petadvaceti vdala, uz to bylo takovy rozumovy, Ze ten chlap nekouri,
nepije, netahd se nikde. Byli jsme mladi, vSechno bylo v pohode. A potom zacal podnikat,
dopadlo to tak, ze prdace sla okolo, zacal se tahat se zenskejma. Méli jsme dluhy, exekuce, a ja
Jjsem si rekla, zZe tady Zit nebudu. Ja uz jsem ve firmé délala vSechno, vozila jsem leseni,
papiry, béhala jsem kolem dvou déti. Porad jsme nekomu néco dluzili, chodili mi vyhrozovat
lidi...bylo to hrozné stresujici. Dneska uz vim, Ze to byla chyba, Ze jsem méla sebrat deti
a utyct...tenkrdt jsem si ze vSeho delala hlavu. Pak jsme se rozvedli a kdyz jsme se konecné
trochu z potizi osvobodili, prestali chodit exekutori a on skoncil ve vazbé, bylo to po deseti
letech takovy vysvobozeni. Protoze jsem si Fikala, Ze uz nic horsiho prijit nemuze. Tak jsme se
s detmi ucili bydlet sami. Nebylo to jednoduchy s par korunama, ale dneska uz vim, Ze to
nebylo to nejhorsi. “ Jeji devitilety syn onemocnél osteosarkomem poté, co si nasla podndjem
a po dlouh¢ dob¢ zazivala pocit relativniho klidu. Z jeji vypovédi lze vycist, Ze se ji podatilo
vyrovnat se i s ekonomickymi problémy, které zptisobilo manzelovo nevydafené podnikani
a po letech stresu se zacala citit v bezpec¢i v novém bydlisti se svymi dvéma syny.

Ivana, matka dvanactilet¢ Martinky, kterd rovnéz onemocnéla osteosarkomem, zila spolu
s manzelem a dvéma dcerami ve spokojené roding. Rika o tom: , Miij Zivot byl viastné péce
o déti a prace. Rekla bych, Ze jsem byla spokojend, neméla jsem Zddny pozadavky, brala jsem
Zivot tak, ze jsem prozZivala krasné obdobi...jen jsem chodila do prace. A tu jsem skloubila se
svoji rodinou. Uz tenkrat mé zajimaly duchovni véci, ale porad jsem na to neméla cas.
Pripadalo mi to tak, Ze ta rodina je prednéjsi. Ze na to bude cas az nékdy v budoucnosti...
V té dobé pracovala jako zdravotni sestra a svou praci méla velmi rada. Zcela ptirozené, jak je
vidét, pfijala role matky a zaméstnané Zeny a potieby rodiny odsunuly jeji zajmy do pozadi.

Také Pavlina, jejiz dcera zemfela ve dvandcti letech na vzacné progresivni autoimunitni
onemocnéni v pritbé¢hu dvou mésict od stanoveni diagnozy, zila, podle svych slov, spokojen¢:
,Ja jsem tenkrat nedostudovala obchodni akademii, protoze jsem zdrhla ze Skoly, za byvalého
rezimu. Tenkrdt to (vzdélani) nebylo nijak diilezity. No a potom jsem pracovala v Ceské
pojistovné. Byli jsme Stastni, spokojeni, hodné jsme cestovali, doma jsme toho moc neméli
(smich), ale hodné jsme si uzivali. Jezdili jsme tieba trikrat do roka, treba jenom pod stan
nebo nékam na sanky, bylo to fakt takovy pohodovy krasny manzelstvi. Jenom mi bylo lito, Ze
jsem neméla dost casu na déti, protoze v ty pojistovné jsem tenkrat pracovala kazdej den od

deviti do peti, jenom v pdtek jsme méli asi do tri. A kazdej druhej vikend jsem chodila
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do Skoly. Protoze jsem si dodelavala tu Skolu, tak jsem si uvedomovala, ze s téma détma
nejsem tak casto, jak bych chtéla. “ M¢la manzela, dvé dcery a préci, kterd ji uspokojovala a
kvali které si dalkové dokoncovala stfedni Skolu. Ze slov respondentky je patrné, ze trpéla
pocitem viny, Ze se svym détem nevénuje tolik, jak by si pfala a netrpélivé ¢ekala na dobu, az
dostuduje a bude pro n¢ mit vice Casu. Jeji dcera onemocnéla jen tfi tydny poté, co matka
odmaturovala s vyznamenanim.

Zuzana, matka tfiadvacetiletého Ivana, zila v dlouholetém stabilnim vztahu, ktery zasadné
nenaruSilo ani narozeni syna s téZkym mentdlnim postizenim. Ten byl trvale umistén
v domové pro zdravotné postizené. Jejich rodi€ovské ambice jim napliioval mladsi syn Ivan,
ktery studoval VS a mél partnerku, jeZ jeho rodina piijala a méla ji rada: ,, My jsme méli
nadherné klidné obdobi. Ivan byl vynikajici student, mél nadhernou Z. (synova pritelkyng),
byli par snii. Darilo se nam ve vSem tehdy, po vSech téch tragédiich, které nas potkaly. Ivan
ma tézce postizeného bratra, ktery je od narozeni v ustavu. Brali jsme si ho domii, ale
nemluvi, nechodi, ma pliny, to je dalsi kapitola myho Zivota, nebudu o ni ted mluvit, ale
umreli mi na rakovinu oba rodice. “ Z vypovédi je ziejmy jeji pocit, Zze uz pred onemocnénim
syna musela prozit fadu tézkych udalosti, ale mladsi syn Ivan bylo dité, na které se
s manzelem upinali a ktery jim vynahradil stres z minulych let.

Dalsi matka, Bibiana, jejiz jedinad dcera onemocnéla ve dvandcti letech osteosarkomem,
vypovida o svém piedchozim Zivoté jako o obdobi, které si neuméla ,,vychutnat®. Rika:
., Pro mé zivot driv byl takovej,...neuméla jsem si vazit, ne Zivota, ale takovych téch hezkych
chvilek. Porad spéch, porad to bylo prosté takovy vsSechno naplanovany a vsechno bylo
normalni a ...Prosté ja bych rekla, Ze,... neuméla jsem si uzit ani jednu hezkou chvilku ve svym
Zivote,...Nebyla to nespokojenost, ale ja jsem takovy introvert, takovy zavieny clovek, rekla
bych, zZe jsem driv nikdy nebyla Stastnd...” Jeji vniméani zivotni situace v dobé& pied
onemocnénim dcery je, jak je z vypovédi ziejmé, ovlivnéno jejim souCasnym prozivanim
reality. Ze slov lze vycitit potfebu srovnavat hloubku svého proZivani v minulosti a dnes
a posttraumaticky rust, ktery po deseti letech od umrti své jediné dcery, zaziva.

Z vypovédi vSech respondentek je ziejmé, Ze jejich Zivot pfed nemocnénim ditéte byl
zcela bézny zivot, ve kterém hraly hlavni roli jejich déti, zivot plny kazdodennich starosti, ale

aZ na vyjimky jimi vnimany jako relativné klidny bez vétSich vykyvi.
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7. 4. 1. 2 TuSeni

V dobé pfed onemocnénim ditéte mély nékteré respondentky obdobi, kdy vnimaly, Ze
jejich dité neni zcela v poradku. S odstupem c¢asu si uvédomuji, ze piehlédly urcité okamziky
a situace, které nyni zpétné€ definuji jako podezieni, predtuchu nebo tuseni, ale kterym tehdy
nevénovaly nalezitou pozornost. Zajimalo nés, jak na tyto pocity nahlizeji dnes.

Marcela o tom tiké: ,, Neméla jsem zadné podezieni, ja jsem s nim (Patou) chodila, Ze je
to v poradku. Bylo to jednou za cas, hlavné v noci. Pak v zimé se v noci hrozné potil, to ma po
tatovi,...Kdyz se potom zpétné divate, tak ty priznaky tam byly, jenomze ja to nevédela. Potom
v prosinci uz jsem se dozadovala vysetieni, Ze ho ty nozicky boli. Tak nas doktorka poslala na
krev, na rentgen a ze je vSechno dobry, Ze je to rustovy, zZe musime byt trpélivi... Tuseni
a strach samozrejmé jsem méla..., ze jsem si v koutku duse moc prala, aby se diagnoza
nepotvrdila. Stale jsem nechtéla uvérit a smifit se s tim, Ze moje tuseni bylo lékarem
v prosinci vyvrdceno a v Cervenci uz bylo tak zle, Ze bylo, dnes uz vim, pozde, aby to bylo bez
nasledku vylécitelné... “.Z jeji vypovédi lze vyCist, Ze se obavala ,nejhor§iho®, nic
nezanedbala a vyzadovala Ilékaiské vySetfeni. Pfesto vyhodnotila svou obavu jako
neopodstatnénou a nechala se na ¢as uklidnit verdiktem profesionali.

Ivana, kterd pracovala jako zdravotni sestra, popisuje dobu kratce pted diagnostikovanim
onkologického onemocnéni své dcery takto: ,,Méla bolesti bricha a tim, Ze jsem délala
u lékarky jako zaméstnanec, tak dochazeni k lékarum byla pro mé naopak komplikace. Takze
jsem byla rada, Ze to uzavrela, Ze to nic neni a vitbec jsem nepremejslela nad tim, Ze by to
mohlo néco byt. Uzavrela to, Ze uz nemusime nikam chodit a néco resit....Ty bolesti presly
a az potom méla zapal plic a musela do nemocnice. Tak to jsem méla takovou predtuchu nebo
spis tuseni, kdyz jsem se dozvédela, Ze na tom rentgenu néco neni v poradku. No konkrétni
pocit ne, méla jsem takovou...spis strach, ze ma ten zdpal plic, Ze bude mit poSkozené
srdicko...a tak. “ Rozhodn¢ necekala, ze diagn6za bude jedna z nejtézsich - rakovina kosti. Jeji
Sok z tohoto poznani budeme popisovat v dalsi casti vyzkumu.

Pavlina, jejiz témét dvanactiletd Vérka prijela ze Skoly v pfirodé¢ a dva mésice na to
zemfela, fikd, Ze tuSeni neméla, ale hovoii o jiném okamziku, na ktery nezapomene: ,, No
mmé se zdal sen, hroznej, ale ja jsem si to potom spojila az pozdeji. Mné se predtim casto
zdaly sny. Ktery se mi pak staly, ale jd jsem to vypravéla znamejm a oni se mi smali. A mné se
tenkrat zdalo, no hrozmnej, byl zvlastni, protoze jsem videla Verku, jak lezi na néjaky
velikansky bily posteli na velikansky bily chlupatiné. Bylo léto a ji bylo hrozny horko a musela

na ty chlupatiné byt... a ze ta chlupatina byla krvava. A ona potom...Opravdu v motolsky
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nemocnici, protoze méla poskozenych 70 % kiize a oni pro ni potrebovali néjaky gelovy lizko,
ktery se pouziva pro lidi, kteri maji popadleniny. A protoze ho tam néjakej clovék potieboval
a neméli ho pro ni, tak ji na jeji postel polozili prostéradlo, prosté aby to bylo mékky a neméla
prolezeniny... Tak to jsem si vybavila...” a vzpomina, po kratkém zamysleni: ,,...Ze bych méla
predtuchu, to jsem neméla, ale kdyz byla mensi, tak obcas si stoupla na postel, kdyz ji bylo tak
sedm nebo osm a Fikala: ,,Maminko, mé pali télo, “...,a jsem si myslela, protoze nebylo nic
videt, Ze to je treba zména avivaze nebo zména praciho prasku. A jak jsem ji dala chladny
cisty pyzamo ze skriné a oteviela okno, tak se to zklidnilo. Ale zrejmé uz tenkrat to byly
prvotni priznaky. Kdyz nic nevidite, tak nic neresite. Jo, sen jsem méla divnej, ale zZe bych
méla predtuchu, tak to ne..” Také ona si, jak vidime, s odstupem ¢asu vybavuje okamZiky,
kdy chovani jeji malé dcery mohlo signalizovat budouci onemocnéni. Jak sama ale ptiznava,
nevénovala témto signalim pozornost.

Respondentka Zuzana srovnava nemoc svého syna s pfibéhem své rodiny a fika o tom:
., Vsechno to do sebe tak néjak zapada. Bylo mi 24, kdyz se narodil a jemu bylo 24, kdyz
umrel. Narodil se a umrel ve stejnou hodinu, po piil dvandacté v noci. Moji babicce bylo 49,
kdyz ji ve valce tragicky umrela jedina dcera, mné bylo téz 49. Jsem ji podobna, Ivan byl
podobny svému dedovi, ktery mel rakovinu ledvin, stejné jako on.” Z jejich slov miizeme
vycitit, Ze si tyto udalosti davd do fatalni souvislosti. TuSeni ani sny, které by anticipovaly
synovu nemoc neme¢la, ale pfiznava, ze podvédomé citila strach o n¢j. Domniva se, ze to
muze souviset s predchozimi traumaty, které ji Zivot pfinesl. Jeji vypovéd obsahuje tak
nevyslovené presvédceni, ze vSe, co se stalo, vnima jako pfedem dané. Ziejm¢ vnima i
souvislost synova onemocnéni se svym tehdej$im zdravotnim stavem jako ptedtuchu, protoze
jeste dodava: ,, ... pak, kdyz odjel studovat do Stockholmu, dostala jsem zanét do pravé ledviny
s kolikou...

Také Bibiana uvadi jednu udalost, kterou v t& dob& nepovazovala za dulezitou, ale pozd&ji
na ni ¢asto vzpomina: ,,... jednou, jsme Alzbétce nechali délat takovou fotku, v takovym
krasnym ramecku, bylo to asi tak dva roky nez onemocnéla a postavili jsme ji na ten
nabytek...A ja na ni koukam a rikam: ,, Ta fotka je tak hrozna, uz jenom takovej ten Cernej
pruh, jak se daval na obrdazky mrtvych lidi, ... Tak jsem to v ten okamzZik jako
zazehnala...Jinak nic takovyho, mé prosté nikdy nenapadlo..., protoze Alzbétka byla
maximalné zdrava, neméla zadny vazny nemoci, jen chiipky, vidycky maly rymy..strasné malo
byla nemocna, byla chytra, sportovala, hrala basketbal, lyzovala, takze prislo to tak, jak z

cistyho nebe. *
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7.4. 1. 3 Reakce na stanoveni diagnézy a pocit ztraty oteviené budoucnosti

Vsechny respondentky musely v jediném okamziku pfijmout informaci o diagnéze svého
ditéte. Zajimalo nés, jaké pocity mély a jaké myslenky je v tuto chvili napadaly. Snazili jsme
se zjistit také, jakou formou a kde jim byla diagnéza sd€lena a zda si mysli, ze Iékaf
postupoval citliveé a lidsky.

Marcela, jejiZz syn byl na tabofe a vratil se s oteklym a bolestivym kolenem, se rozhodla,
ze nebude vétit predchozim vySetfenim a zacala vSe okamzité fesit: ,,...takZe jsme hned zasli
k lékarce. Ale hned po rentgenu nas odkdzali na ortopedii, kde mi rekli diagnozu, ktery jsem
nemohla uverit. Po vSech téch stresech kolem rozvodu, kterej nas uz tak dost stresoval a po
v§em, co jsme si proZili jeste, kdyz byvalej manzel podnikal a nadélal spoustu dluhu, byla
tohle nejvetsi rana...Presto jsem stale doufala, Ze to nebude pravda a Ze snad...(mlCeni,
povzdech, slzy v o€ich). Po tejdnu nam potvrdili, Ze musime podstoupit onkologickou lécbu
a nas zivot se uplné prevratil naruby. Nevédela jsem, co mam délat a jak Patikovi Fict, co mu
je. Bylo to hrozny a stdle jsem méla slzy v ocich. Najednou jsem nenachazela vysveétleni, pro¢
se nam to stalo a proc¢ prave Pata, do ty doby zdravej kluk, musel onemocnét tak Silenou
nemoci a musi tolik trpét....Nasimi nejblizsimi lidmi se stali doktori a sestiicky v nemocnici a
Ctyri steny nemocnicniho pokoje, kde jsem s Patou prosedéla u jeho postylky, ktery jsem méla
precteny do posledniho mistecka.” Jeji zivot se od t€ doby na rok a pul rozdé€lil mezi
nemocnici, domov a péci o mladsiho syna. V pribéhu 1€cby ztratila podnajem a za pomoci
ptatel ziskala socidlni byt, ovSem jen na jeden rok. Za podpory svych rodicl a pratel zahdjila
rekonstrukci hospodarského staveni vedle rodného domku a planovala, Ze se tam s détmi
ptestchuje. Jeji Patrik ale zemfel dfiv, nez byla pfestavba dokoncena.

Ivana, ktera plisobi velmi emotivné, popisuje myslenky, které¢ ji letély hlavou: ,, To snad
neni pravda. To se museli splést. To prece neni mozny, co jsem komu udeélala? Kde jsem
udelala chybu. Proc¢ zrovna ja? A jako prvni mé napadlo, Ze zemre...to prosté bylo uplne,...
protoze onkologie je to nejhorsi. Neuméla jsem to zpracovat, Ze bych o ni najednou méla
prijit. To se neda ani popsat, co se deje. Pocit hruzy...Co budu délat? Beznadéj. Jediny, co
Jjsem citila byl strach, Ze jako to musime zpracovat, aby to dité to zvladlo. Takovy to, jak to
mam udélat, abych mohla bejt oporou, kdyz to ted nezvladam tuhle informaci. Velikanska
obava a strach, jak to zvladnem a co ji reknu? Jestli se mé zeptd, jestli na to zemre..."
Diagnéza dcery ji byla sdélena v tzv. modrém pokoji na oddé€leni détské onkologie
v nemocnici v Brné. O tomto pokoji vypravéji i dals$i matky, protoze se v ném rodicim

nemocnych déti sdéluji nejzavaznéjsi informace. O zplusobu komunikace s lékafem fika:
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., Pan doktor byl velice prijemnej, relativné prijemnej v té situaci, i kdyz jsem byla pro ného ...
vydeésena, jsem se chytala vSech slov, co Fekl. A to uklidnéni a jeho prijemné vystupovani, tak
to jsem mu byla vdécna...nebyl to lékar primo z oddéleni, jen zastupoval na nocnich sluzbach,
ale mam pocit, Ze to zvlddl nejlépe. Ano, byl lidsky a profesionalni.“ Jeji dcera poté prodé¢lala
tii chemoterapie a fadu operaci. Neuspésna 1écba trvala pét let.

Pavlina, matka Vérky, kterd onemocnéla autoimunitni chorobou, pfedavala svou dceru do
I¢karské péCe s presvédcenim, ze jeji choroba je banalni infekéni onemocnéni: ,,No, ona
neméla zadny problémy, ona jela do skoly v prirodé a prijela a vika, ze ma na brisku vedle
pupinku takovej velkej flek, takovej cernej...Fika: ,,Ja jsem si asi rozskrabala pupinek od
komdra. Sli jsme na kontrolu k détskymu lékari, dal nam na to néjakou masticku, tim jsme to
mazali. Ale ono se to asi za tri, ctyri dni, se ji to ukazalo na hrudi, takovy medovy mokvavy
pupinky. A doktori Fikali, Ze jsou to nestovice, ale ja rikala: ,,Ona uz nestovice méla, “...Ona
méla pod pupinkem tu cernou mrtvou tkan. Pak nam ji dali na infekcni, tam lezela tyden a nic
s ni nedélali. A kdyz zjistili, Ze to nestovice nejsou, tak ji dali na kozni. Mezi dospély babicky.
Tam si chudak uzila, byly na ni zIly. Ale to porad byla jesté bez teplot.“ S roz€ilenim popisuje
chovani 1¢kaii a zdravotnického persondlu okresni nemocnice, kteti podle jejiho nazoru,
podcenili zavaznost zdravotniho stavu jeji dcery a prakticky ji nelécili: ,, A pak jsem za ni
prisla na navstevu a ty ndlezy ji porad pribyvaly a rikam: ,, Ty jsi néjaka tepla, ty mas
teplotu,”“ a ona: ,,Jda nevim, oni mé neméri. " Zmérila jsem ji a méla k triceti osmi. Seivala
jsem setru a nechala jsem si zavolat doktora a on mi ani nepodal ruku. Hroznej pristup v
nemocnici. Hroznej a do dneska, kdyz tam musim jit, protoze jsem darce krve a plazmy, tak
vzdycky si na to vzpomenu...Pak se to porad rozsirovalo a oni se zeptali, jestli ji miizou vzit
kousek tkane, a tak zjistili, co se deje. Nasadili ji Sirokospektry antibiotika, ale oni nezabraly
a kdyz uz meéla na sedmdesati procentech téla ty cerny fleky, tak stejné nic nedelali...” Na
natlak matky byla dcera pfevezena na specializované oddéleni do Prahy, kde kone¢né dostala
odpovédi na své otdzky: ,,Pak jsme byli v Motole na hematologii, tam méli uplné jinej
pristup. Doktori, sestricky.... Ale soucasn¢é dodava: ,,On nam uz ten doktor na kozZnim rekl,
Ze se na tuhle nemoc miize umrit... " Matka je dodnes presvédcena o tom, Ze pfistup 1ékati v
okresni nemocnici byl neprofesionélni a zpiisobil, Ze 1éCba nebyla zahajena véas. Na otdzku,
zda pozdéji néjak postup Iékait teSila, odpovida: ,, Ne, nejdriv nebyl cas,.. a pak Veéruska
zemrela. "

Zuzana tiké, ze jiz pted diagnostikovanim onkologického onemocnéni, mél jeji syn

zdravotni problémy, které byly feSeny hospitalizaci: ,, Ivan mél rok predtim onemocnéni
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ledvin, kviili kterému byl na sono, vidéla jsem to sono, jeho ledviny a zatlo mi. Byla zvétsend,
hodnotil to doktor jako zanét. Nedelal dalsi vySetieni, udeélal tu obrovskou chybu... Méla jsem
obdobi, kdy jsem ty doktory strasné vinila, pak to preslo. Doslo mi, Ze se tim jen vic
trapim...Po stanoveni diagnozy se nds vztah jesté vic upevnil, nevnimdm zpétné néjakou
zmeénu, bylo to obdobi vzepéti lasky a ochrany toho, koho mdte v Zivoté nejradeéji.** Z jejich
slov je patrny pocit viny a vlastniho selhani, Ze po prvni hospitalizaci disledné netrvala na
dalSim vysetfeni. Soucasné lze ale vycist, zZe mad po osmi letech od imrti syna snahu o
vyrovnani se s nimi. Po nékolika mésicich byl syn opét hospitalizovan: ,,...kdyz nam to rekli,
pak jsme hned dalsi rano jeli do Prahy na operaci. Operoval ho pan primar K., nador mél 2
kila...“ O svém prozivani v té¢ dob¢ fika: ,, Celou tu dobu, az do posledniho okamzZiku, jsem si
wtvorila kolem sebe takovej val, vim, Ze jsem tusila,...samozrrejmé, co se miize stat, ale ani na
chvili jsem si nepripustila, Zze by mi doopravdy umrel...” Z vypovédi je patrnd podvédoma
snaha neakceptovat skute¢ny zdravotni stav jejiho syna a touha potlacit mySlenky na jeho
smrt. Rika o tom: ,,Jd myslim, Ze prijmout diagnézu smrti nedokdze nikdo, takze on bojoval
az do ledna, kdyz jeste studoval matfyz a pak ho vyradili z programu Pfizer kvilli metastazam
a zacalo se to horsit, jinak diagnozu mi sdélili na chodbé... “ Ptiznava, ze forma sdéleni byla
necitliva.

Bibiana netus$ila, Ze onemocnéni jeji dcery je tak zavazné: , Alzbétku jsem odvezla do
nemocnice s bolesti ruky a hned po rentgenu si ji tam nechali a asi za dve hodiny nam volali,
Ze ten stav je velice vazny, at prijedem, Ze Alzbétku musi odvézt do Prahy do Motola. Takze to
byl ten prvni okamzik a uz nam samoziejmé rekli, o co se pravdepodobné jedna...takze to byl
takovy...A pak nas sanitkou vezli do Prahy...a ten pocit, kdyz jsem ji drzela v ndaruci, to byl ten
prvni pocatek hruzy, ktery,...Kdyz vam sdelej, Ze pravdeépodobné ma Alzbétka rakovinu, to byl
pocatek hriizy, ktery viastné,...pak uz to bylo jenom horsi, horsi a horsi.. “ Alzbétka prodélala
amputaci paze, fadu operaci a chemoterapii a zemfela dva roky poté, co ji diagnostikovali
osteosarkom.

Z vypoveédi respondentek miizeme vycist, Ze kazdd z matek prozivala sd€leni
o zdravotnim stavu svého ditéte individualng, spolecny je jim pocit Soku, hriizy a obav

z budoucnosti, ale i potteba své dité ochranovat.
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7. 4.2 Nemoc a smrt ditéte

V oblasti, ktera zachycuje prozivani nemoci ditéte, jeho smrt a obdobi kratce po ni,
vypovidaji respondentky o riizn€ dlouhém obdobi, které travily se svym nemocnym ditétem
stiidavé v nemocnici a doma. Popisuji své pocity, které mély, kdyz sedély u jeho lazka
a musely zit v neustalé¢ konfrontaci s beznadgji, sledovat jeho ubyvajici sily a pfitom mu
nebrat nad¢ji do budoucnosti. Z jejich slov citime, jak pro n¢ bylo tézké ditéti nelhat a
soucasn¢ mu dat nadéji oteviené budoucnosti. Zabyvame se otazkou, zda a jak své dité
informovaly o jeho zdravotnim stavu a progndze nemoci. Zajima nas, jak vnimaly zménu v

osobnosti ditéte, zda se jejich vztah prohloubil a ¢im je jejich dité piekvapilo.

7. 4. 2. 1 Pocity viny, beznadéje a ztraty viry v uzdraveni

Marcela, kterd byla v dobé synovy nemoci samozivitelka a musela pec¢ovat i o druhého
syna, ktery pravé nastoupil do prvni tfidy, méla situaci velmi komplikovanou: ,,Myslenky mé
pronasledovaly riizny, hlavné bezmoc a strasné moc smutku a taky byly dny, kdy jsem uz
nemohla a padala na hubu...Patikovi jsem byla oporou a moc mné véril a ja mu nedokdzala
pomoct. Tahle myslenka mé i po tolika letech porad svira a neumim si odpustit. Je to miij
trest, a tak to citim dodneska... " Tato matka, podle svych slov, dosud stale trpi pocitem viny,
ze selhala, kdyz svému synovi neuméla pomoci. V dobé relapsu Patrikovy choroby ji
oSetfujici 1€kat navrhl moZnost piestat syna bezvysledné 1éc€it a ,,dopfat mu ,,milosrdnou smrt*
v umélém spanku. Marcela byla postavena pied dilema - usetfit svému synovi bolest a strach
nebo neztracet nadéji a pokusit se o nemozné. Nevahala ani chvilku a tikd o tom: ,, Pan
profesor prisel, chtél si se mnou promluvit a vekl, Ze teda Patovi to tam roste dlouho a Ze mu
uz prosté nemuZou pomoct. Ja jsem se s tim prosté nechtéla néjak smirit a zkouSela jsem to
vSelijak, dokonce jsem psala i znamé, vona se vénuje lécitelstvi a irisdiagnostice, ona mi
poradila, kdyz ho nenechas odejit, tak von neodejde...a jak to mam udélat, ..... rekla: ,, musis
verit, ze to bude dobry, a ja ti pomiizu s tim, takze nam pomahala.* Z jejich slov miizeme
vycitit, ze si myslenku na smrt syna odmitala pfipustit a vyzkousela alternativni zplsoby
1écby.

Ivana prozivala pét let nemoci své dcery spolu s ni. Z jejich slov je zfejmé, jak byly tyto
roky vycCerpavajici pro ni i pro ostatni Cleny rodiny: ,,Jak to bude vsechno dal? Musela jsem
se tvarit spokojené a verit, davat nadéji a podporu. Kolik bezesnych noci jsem probdéla

a kolik probrecela, porad mé napadalo: ,,Zviadnu se o ni vidycky postarat?“ Byla pro mé

vevr
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zritila do postele a hned usnula. Strach,...porad jsem méla strach, treba zZe nemdam nachystané
véci v cestovni tasSce, kdybysme museli zpdtky (do nemocnice)...Pak uz jsem baleni
nenavidela...porad jsem hledala pomoc v nemocnici, ale potom,... doslo mi, Ze je to
beznadéjné, Ze nam uz nejde pomoct..., pak uz jsem se snazila co nejdéle oddalovat navstevu v
nemocnici, uz jsem vedela, ze mi nepomuzou. “ Z poslednich slov miizeme vycitit rezignaci na
1é¢bu, ztratu nadéje v uzdraveni a akceptaci ptichazejici smrti.

Pavlina popisuje pocit viny, ktery ma, protoze citi, ze svym studiem ztratila ¢as, ktery
mohla vénovat détem: ,,No, to je asi to nejhorsi, s ¢im se nemiizu smirit, protoZe jsem si
vzdycky rikala, Ze az dodélam tu stredni skolu, tak ze jim to vratim. Pak jsem odmaturovala,
sice s vyznamendnim, ale odmaturovala jsem nékdy patyho cervna a ona nékdy kolem
dvacatyho prijela ze skoly v prirodeé a 2. srpna zemrela...takze s tim jsem se asi vyporadavala
uplné nejhur. Kdyby clovek vedel! Ze slov matky lze vycitit litost nad tim, Ze v dob¢ kratce po
ukonceni dalkového studia, kdy planovala naplno se vénovat détem, musela doprovazet svou
nemocnou dceru az ke smrti, ktera pfiSla rychle a po kratké nemoci: , Ona méla pleva
syndrom, to je autoimunitni kozni onemocnéni, laicky akutni nalez lupénky. Nikdy se s tim
nelécila. Zpocatku to bylo takovy nevinny a pak se to rozlejzalo a mélo to hrozné rychlej
postup, no (plac)...bylo to fakt hodné intenzivni.

Zuzana se zamys$li nad tim, zda svym upornym usilim o vylé€eni syna a nepfijetim jeho
skutecného zdravotniho stavu svému synovi neublizila: ,, Ted’ si zpétné rikam, Ze jsme s nim
bojovali, on musel védet, jak to dopadne, vedél to, ale my jsme ho neustdle povzbuzovali, Ze to
dobre dopadne. Nedali jsme mu moznost volby. Ale to asi nejde, nemiizete rict vlastnimu
decku, Ze si muze klidné umrit...AzZ v kvétnu k nam zacala chodit psycholozka, tésné pred jeho
odchodem, ta mi rekla jednoho dne: ,, Pustte ho, pustte ho!* Bylo to Sileny.

Bibiana zpétné premysli o tom, Ze mozna s manzelem podcenili dcefiny zdravotni potize,
ale z jejich slov mizeme také vycist, Ze jeji nemoc a smrt piijala a smifila se s ni: ,,Nemdam
takovej pocit viny, néktery ty chvilky byly takovy ty vycitky, ze jsme méli jit driv, bolela ji ta
ruka, sportovala, ja nevim, kdy to zaclo. My jsme si Fikali, vymysli si, roste... ale po téch
vecech, po tom, co vSechno jsem Ccetla, proste vim, Ze kazdy to mame tak néjak nahore
napsany. Ne kdy umrieme, mozna i kdy mame umrit, ale Ze kazdej clovek mad ten Zivot
predurcenej, je jenom na nds, jak tim Zivotem projdem, jestli si ho vylepsime nebo ziistaneme
tak a vylepsime si ho v pristim Zivoté nebo spadnem na dno... Ve vypovédi respondentky se
objevuje informace, Ze se na svou situaci snazi pohlédnout prostfednictvim své spirituality, o

které bude pojednano v dalsi ¢asti vyzkumné zpravy.
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7. 4. 2. 2 Silné okamziky z doby nemoci

Vsechny matky zaZivaly po dobu nemoci té¢Zké okamziky spojené s rozhodnutim, jak
informovat své dit€ o jeho zdravotnim stavu a neublizit mu. Nékteré z respondentek dostaly
z respondentek musela v dobé nemoci navic fesit dal§i komplikace.

Marcela musela v dob¢é doprovadzeni Patrika nemoci ucinit fadu zésadnich rozhodnuti,
prvnim byl souhlas s amputaci dolni koncetiny: ,,KdyZ jsem se rozhodovala, jestli tu amputaci
nebo ne, nechtéla jsem se smirit s tim, ze bysme mu nepomohli, byli jsme i v Praze s cédéckem
(rentgeny a l€katska zprava) u jiného profesora.*

Na zacatku 1écby se navic situace v rodin¢ zacala komplikovat: ,, My jsme na ty prvni
chemoterapii byli koncem srpna, pak sel Dominik (mladsi syn) do prvni tridy, byvaly manzel
se k nam vratil, Ze si uvédomil, co vSechno provedl, vikal, Ze se o nas postard, a tak at jsem
s Patou v nemocnici, ze bude s Dominikem doma. Potreboval se ucit, bylo to v dobé, kdy mé
Dominik fakticky potieboval a ja jsem byla pryc.“ Marcela musela svému byvalému muzi
vyjit vstiic a pocitala s jeho pomoci, i kdyz netusila, jak to jeji Zivot jesté vice zkomplikuje,
protoze se dostala do situace, kdy musela ucinit dal$i t€Zké rozhodnuti. Po prvni synové
chemoterapii otéhotnéla. Rozhodovala se, uz opét sama, zda dit¢ donosit nebo fesit
neutéSenou situaci interrupci. ,,7aky jsem v ty dobeé, to uz s nami Roman nebyl, to presly dva
meésice, jsem zjistila, Ze jsem tehotnd. To byla dalsi komplikace. Ted’ jsem 7ikala: ,,Jézis, co ja
budu proste délat? Proc¢ zrovna mné se tohle ma stat?*“ TakzZe jsem premejslela vo tom, bylo

‘

to hrozny rozhodovani, nékdo vam vikal: ,,Jo, nech si to.", nekdo, ,,ne, dej to pryc, protoze
nikdo se na tebe nemiize zlobit v takovyhle situaci.” I doktorka mi to Fikala. Ja jsem porad
nevedela, co mam délat a kdyz uz jsem byla uplné v koncich a bylo mi zle a potrebovala jsem
bejt s tim Patou, tak jsem rekla: ,,Dobre*. A doktorka mé objednala v nemocnici: ,,V patek
rano prijedete nalacno......Jenze ve stiedu vecer Pata dostal silnou neutropenku, museli
Jjsme okamzité volat sanitku, oni pro nas prijeli, v nemocnici uz to méli vS§echno pripraveny.
Skoncili jsme v ty nemocnici, ja jsem vidéla, zZe ten Pata mé prosté potiebuje a Ze tam s nim
musim bejt...a tim padem tak néjak bylo rozhodnuto... “ Okolnostmi vynucené rozhodnuti bylo
spravné, jak je znat z jejich slov: ,,Tobiasek je Patikovi strasne podobnej, dneska uz vim, ze se
mél narodit a jsem strasné rada, Ze jsem udélala tadyto rozhodnuti, protoze kdyz Pata
vodesel, tak ja bych si to neodpustila, ja bych si pripadala, jako Ze jsem zabila dvé déti. Ze

prosté jemu jsem nemohla pomoct a to druhy jsem pripravila vo Zivot.“ Jeji nemocny syn se

na sourozence t&Sil, jeste si uzil prvni rok jeho zivota a podle matky mu pfinesl fadu krasnych
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chvil: ,,Kdyz Pata se uzdravil a Tobisek se narodil v poradku po téch vsech stresech, co jsme
si prozili, my jsme vlastné ziistali sami - to byl Pata prakticky vylécenej a chodil do skoly na
Kosumberku. *

Ivana se mohla pln€ vénovat péci o nemocnou dceru, protoZze manzel se staral o jeji starsi
sestru. Za jeden z nejsilngj$i a nejtézsich okamzikli povazuje chvile, kdy musela byt pred
dcerou state¢na, 1 kdyz ona sama prozivala okamziky hriizy a beznad¢je: ,,No jako, vidéla
Jjsem otazku v jejich ocich, co bude? Jo, protoze byla vydésena, z toho vysledku, nevedéla
jsem, co ji Fict, co ji nerict, jak ji nejlépe.. Chtéla jsem byt porad s ni, strasné mé to
vycerpavalo a vedela jsem, zZe to jinak nejde.” Sama vnimala svou péci jako naprosto
bezpodminecnou a uznava, ze se od lizka nemocné dcery témét nevzdalovala: ,,Ona to tak
vétsina rodicu proziva, potom jsme i s Martinkou mély ,, ponorku “. Prosté uz mé nemohla ani
videt. Usinala, ja jsem tam sedéla, probudila se, ja jsem tam sedéla...takzZe psycholozka rekla:
t7i hodiny vas tady nechci videt, mate mobil...a ona s Martinkou délala ndakou meditaci, ...Ja
Jjsem se potom vratila, chodila jsem po zahrade, uklidnila jsem se, ale vratila jsem se zpatky
a byly jsme schopny znovu spolu byt. Jinak bysme se asi zabily (smich). Ona uz mé uplné
nenavidéla, kdyz mé videla. Chapala jsem, Ze nema nikoho jiného, na koho by ten vztek a tu
zlost prenesla, nez na mé. To je pak uplné jedno, co déldate...

Pavlina, po pfevozu své dcery do Motolské nemocnice, odjela domd, aby si pfivezla nutné
véci pro pobyt v rodiovské ubytovné. Po svém navratu prozila okamziky, na které nikdy
nezapomene: ,,...pak jsem tam za ni prisla a vibec jsem ji nepoznala, protoze ji selhavaly
ledviny a byla otekla, jenom ty jeji viasky ji zistaly, méla kyslikovou masku, ale protoze méla
kolem pusy mokvavy mista, tak jsem védéla,...to bylo spatny. “ Poté nasledovalo uvedeni dcery
do umeélého spanku a jeji smrt.

Zuzana povazuje za nejhorsi chvile kone¢né stadium nemoci svého syna, stale jesté si v té
dob¢ neptipoustéla myslenku, ze zemfte a tika: ,, Ten konec byl tragicky. Posledni tii mésice,
to mi rekli, Ze ma metastazy v mozku. Zustala jsem doma, opustila jsem praci, bylo mi to
uplné jedno, kolegyné za mé ucily. Vim, ze vsichni nam pomdahali, vsSichni se modlili za Ivana,
marné...V tu chvili, v tu dobu ze sebe clovek vydda maximum, co se da vydat. Myslim, Ze se to
da urcite srovnat s bojem o holy zZivot cloveka. Je v tom obrovska sila. Kdyz tu silu vydavate,
myslite jen na to décko a uz nikdy v zZivoté vam nebude nic pripadat tak tézké. A taky mi
nepripada...

Bibi vzpominda na téZkou chvili, ve které musela svou dceru pfipravit na amputaci paze:

., Kdyz méla mit Alzbétka amputaci, to byl nejhorsi zazitek, protoze to vam drasa srdce, jak

88



sdelit takovy holce v puberte, kterd se stard jenom o sviij zevnéjsek a o hezky obleceni a ma
stejné jako vSechny holky takovy ty zajmy pubertalni, jak ji sdélit, Ze prijde o celou
ruku...takze to byl snad nejhorsi zazitek. S pani doktorkou jsme se domluvily, Ze u toho
budeme spolu — a dcera byla strasné uzasnd,...(pla¢) strasne uzasna, vzala to normalné, tak
rekla: mami, tak co, tak to néjak zvladnem, tak to z c¢loveka spadne, vSechno ale ne. A proste
ten jeji pristup pozitivni, Ze nezacala brecet a prosté neméla néjaky dramaticky zachvaty
a smutky...prosté se usmdala a prosté mé vlastné podporila, protoze ja jsem byla uplné na dné
svych sil...to mé vidycky ten smutek nenecha prozit, vzdycky jsem si vzpomnéla na tu jeji
podporu, ze by nechtéla abych byla smutnd, abych Zila néjakym smutnym Zivotem
neradostnym, protoze nds méla rada...“ Ze slov matky je patrnd ucta k osobnosti své dcery,

ktera vnimala jeji strach a pomohla ji tuto t€zkou chvili usnadnit.

7. 4. 2.3 Osobnost ditéte v pritbéhu 1é¢by pohledem matky

Osobnost ditéte se v disledku vaZzného onemocnéni méni. Zajimalo nés, jak respondentky
vnimaly tyto zmény. Respondentky se shodovaly v nazoru, Ze jejich dité se v pribéhu nemoci
stalo vnimav¢jsi a pfemyslelo o vécech, které by necekaly.

Respondentka Marcela byla informovana Iékafem o nutnosti amputace synovy nohy, jako
o jediné moznosti jak zastavit postupujici rakovinu kosti. Popisuje svlij rozhovor se synem
a jeho reakci: ,Jd mu rikam: ,, Vis Pati, treba se ta nozicka nebude dat zachranit, “ trosku
jsem meéla slzy v ocich a on se dival dopredu a vikal: ,,Mami, ja bych ale nechtél, aby to
dostaly moje deti. Ja jsem v tu chvili byla uplné hotova. Kdyby mnée nékdo rekl: ,, Prijdes o
nohu, “ tak bych cekala, zZe nebudu béhat, ale on premejslel uplné vo nécem jinym. Matka
nebyla pfipravend na Patrikovu odpovéd’, ktera ji Sokovala, fika dale: ,,Pak jsem stala s
panem profesorem a ten rekl, Ze my si myslime, Ze ty déti nad tim nepremejsli, ale premejsli
nad tim, premejsli nad tim strasné moc. Kdyz jsme byli na ty amputaci, uz to védel, on se
smal, on to za ten smich jakoby schovaval. Mél strach, ale tenkrat mi povidal: ,,Mami, i
kdyby tys to nechtéla, mohl bych si to rozhodnout sam? Ze tu nohu nechci. “ Ja vikam: ,, Vis,
oni za deti musi rozhodovat rodice. A tak on porad premejslel, ze on to chce rozhodnout
sam...abych to nemusela udeélat ja...” Ze slov matky opé€t citime obdiv a uctu ke svému
malému nemocnému synovi. Jeho odpovéd’ necekala a vnimala ji jako jeho pomoc v tak tézké
situaci. Rikd o ném: ,Jd uz jsem v ty dobé neméla jedendctiletyho kluka, ale tak
sedmnactiletého, on nad vsim hrozné premejslel, ...byl najednou uplné jinej kluk...

Na otazku, zda jeji syn véd¢l, ze jeho nemoc je smrtelnd, tika: ,,Nevédel, jak na tom je.
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«

Mné to dodneska mrzi, zZe jsem mu to méla vict, ze jsme si nikdy nelhali a nevim proste... "
(plac). Z nasledujicich slov je ale znat, Ze je presvédCena o tom, ze jeji syn veédél, jak jeho
nemoc dopadne: ,,V cervnu po léche, to uz Pata chodil, prisel a rekl: ,, Mami nemohla bys mi
sehnat t/i ramecky? Ja bych chtél panim ucitelkam namalovat obrazek. Kdyz za mnou tak
Jjezdily a staraly se o me. " Namaloval obrazek, zaramoval a dal pani ucitelce. Napsal tam -
mé nejmilejsi pani ucitelce vénuje Patrik W...ja, kdyz tam do ty Skoly dneska jdu a ja, kdyz,
nad tim dneska premejslim, tak von se viastné s tema ucitelkama loucil. Von uz tenkrat védel,
Ze se tam nevrati. Jako kdyby to podvédomé prosté uz tusil. Viechno se vam to zpétné néjak
vraci, jako Ze to tak vopravdu bylo. Takovejch téch mometii tam bylo vic.” Citime z jeji
vypoveédi, ze zazivala rozporuplné pocity. Na jedné strané nechtéla synovi lhat, na strané
druhé nenasla silu mu vzit nad¢ji v uzdraveni a ochranila ho pied jeji ztratou. Dnes je
pfesvédcena o tom, ze tusil, jak jeho nemoc dopadne.

Respondentka Ivana byla se svou dcerou v dobé nemoci nepfetrzité. V dobé ustupu
choroby, kdyz Martinka zacala opét chodit do Skoly, se cela rodina snazila prozit spole¢né co
nejvice Casu a s respektem k Martin¢inu zdravotnimu omezeni provadéla fadu spolecnych
aktivit. Jezdili na vylety a snazili se byt co nejvice spolu. V dobé, kdy se Martince nemoc
vratila, se matka snazila Martinku podporovat ve jejich zdjmech, aby ji co nejvice podpotila
v aktivité, fikd o tom: ,,Béhem lécby nam pomdhala zrucnost a fantazie Martinky. Porad
vyrabéla nausnice, privesky a darky pro druhé. Méla radost, kdyz néekomu udelala radost.
Kdyz se nekam dostala, chtéla nakoupit do zdsoby darky, aby na nikoho nezapomnéla.*
Matka dal s bolesti vzpomind: ,,Kdyz zemrela, nasli jsme plnou krabici drobnosti pro vsechny.
Byla nachystana, na to, Ze muze kazdého podarovat (plac),.. byla uzasna, vzdycky myslela
na druhé a mela radost, z toho, Ze nékoho potesi. Mela jediné prani k Vanociim, uz byt
zdrava, nic jiného. To byl to strasny smutek a bolest, ze to nemiizeme splnit. Bali jsme se
vsichni dalsich Vanoc. Ty Vanoce byly hrozné, protoze zemrela tésné pred nima. Na jedné
strané jsme se s ni na né tésili a na druhé strané jsme tusili, Ze se jich nedoZije...

Ivana volila moznost sd¢€lit své dcefi pravdu o jejim zdravotnim stavu. Respektovala jeji
pravo na informaci a mozna tak predesla pozdé€jSim vycitkam, ze dcefi lhala. Z jeji vypovédi
uvadime: ,,Myslim, Ze Martinka byla plné informovana, ja od lékare, ona si to potom prila,
aby lékar podaval informace pred ni. Meéla dvandct let, tak brzy i trinact. Co lékar nechtél,
tak to jsme vesSili mimo ordinaci, prosté nékde na chodbe, aby nevedeéla, A védela, zZe ma
nemoc, na kterou miize i zemrit...ja rikala, Ze nemoc je moc vaznd a ze verim, zZe se vyléci.

Bylo to tak, ze jsem citila, ze ma pravo na tu informaci. To prijeti nemoci bylo téch poslednich
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¢trndct dni, ja bych rekla odevzdani. To nebylo smireni, ale ja bych rekla rezignace. Tam uz
nebyla ta sila jako bojovat, se lécit nebo cokoliv délat a i to, Ze ja jsem u toho byla, prestoze
mé to bolelo, ja uz jsem pripustila, aby se dal nedrzela, jo...“ Z matfinych slov je zfejmé, ze
ona 1 jeji dcera akceptovaly prichdzejici smrt, vyvarovaly se milosrdné 1zi a v okamziku smrti
mély ob€ pocit zavrSeni, jak bude uvedeno déle.

Pavlina, podle svych slov, nepozorovala zménu osobnosti své dcery, patrné proto, ze jeji
nemoc trvala necelé dva meésice, které travila ve dvou nemocnicich. Nékolik dnti pfed svou
smrti byla 1ékafi uvedena do umélého spanku, protoze ji selhdval kardiorespiracni systém
a ledviny. Matka tréavila jeji posledni dny na jednotce intenzivni péce.

Syn Zuzany Ivan onemocnél ve tfiadvaceti letech. V té dobé uz byl svymi rodici 1 okolim
vniman jako dospély. Studoval vysokou Skolu a absolvoval staz v cizin€. Matka o ném ve
vzpominkach tika: ,,/van byl stastné dite. Ono ted’ je to ve vzpominkdch vsechno krdsné, ale
on byl beran, nebylo to s nim nejlehci, byl hodné inteligentni a mél svoje nazory, které jsme
treba nebrali moc vstricné, ale taky tim Zivotem letél. Doslova stihnul toho moc, cestovani,
studium, kamarady, sport, malovani, kytaru, no moc, a byl krasny, skutecne, fyzicky, oni byli
se Z. (ptitelkyné syna) nadherni... “ Ze slov respondentky 1ze vy¢€ist, ze syna vnima stale jako
zdravého se vSemi jeho atributy. O dobé nemoci se zmifiuje mélo a v jejich slovech citime
ochranitelsky postoj k nému: ,, Bylo to décko se Stastnou hvezdou. A bojovala jsem s nim jak
lev, on vic, byl to statecny vikinsky bojovnik, jak mu fFekli profesori ve Svédsku.*
Respondentka se stale 1 po osmi letech od iimrti syna, podle vlastnich slov, nedokaZe vyrovnat
s tim, ze jeji perspektivni, krasny a talentovany syn zemiel, zatimco druhy syn, s t€Zzkym
mentalnim handicapem Zije.

Bibiana s manzelem m¢li jediné dité, na které dlouho ¢ekali. Po celou dobu dcefina Zivota
se ji naplno vénovali. Rik4 o tom: ,,Prosté my jsme ji vénovali spoustu casu, byla jedindcek,
takze my jsme si spolu hrali stavebnice Prisli jsme z prdce, Sli jsme ven, my jsme s ni stravili
hodné casu. Mozna to bylo driv trosku jiny (mini tim dobu pted r. 1989), ale my jsme se ji
hodné venovali a bylo to na ni i znat. Hlavné s manzelem byli porad v mapach, hledali sport,
tipovali...” Z jejich slov je patrné silné citové pouto mezi otcem a dcerou. V dalsi ¢asti
vyzkumné zpravy respondentka popisuje manzelovo truchleni, které bylo velmi intenzivni.
O osobnosti své dcery v dobé hospitalizace na détské onkologii fika: ,,4/Zbétka byla, ona byla
takovej Zivel, vona byla strasné vesela, vona, kdyz prisla na ten pokoj onkologicky, tak to bylo
jeji, chtéla malovat, néco délat, sestricky ji podstrojovaly, prosté byla takovej smisek.

Vzdycky, kdyz jsem u ni cely ty hodiny sedéla, tak ona: ,,A mami a zasméj se a nebud
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‘

smutnd,“ a proste strasné mé podporovala, uplné hrozné moc,...to..., byla takova vitalni...
Samoziejmeé, kdyz méla chemoterapii, tak ji bylo zle,...zvraceni, ale to bylo zle kazdému ditéti,
ale pak prisly ty hezky chvilky a prosté ona byla furt v takovym optimismu, nalade.

V obdobi ustupu nemoci se Alzbétka vratila doml a rodina zacala na cas normalné zit.
Obavy rodictl, Ze dcera bude po amputaci paze handicapovana, byly zbytecné: ,, Pak se dala
dohromady, pak méla i transplantaci kostni drené, aby se ten organismus trosku uzdravil, no
a pak se ji zlepsil stav, nastoupila do Skoly, zacala i sportovat s tou jednou rukou, uplné supr,
zvadala vsechno, oblikala se, tkanicky si zavazala, délala svaciny i kamaradkam, byla
maximalne sobéstacnd a ja jsem na chvilku nastoupila do prdce, protoze nebyl ditvod, no
a pak se,...to prislo znova, ty plice, ...operace, vécné pneumotoraxy, a pak uz,..

O informovanosti své dcery o zdravotnim stavu tika: ,,Voni ty diagnozy byly riizny
a nikdy...vona to nenazvala rakovinou, ale jeji nemoc byla osteosarkom, a takze vona to
brala, zZe ostatni deti maji ndaky nemoce, riizny, ale nenazyvala to rakovinou...no to my jsme si
samozriejmé zjistili, Ze ma to nejhorsi stadium uz na zacatku ty zpravy. Mate ve zprave ruzny
stupné a na internetu si miizete najit...takze...ale doufali jsme prosté do posledni chvile...

Respondentka je pfesvédcena, ze dcera védéla, Zze méa smrtelnou rakovinu, ale na druhé strané

si mysli, Ze jeji dcera dlouho véfila v uzdraveni, protoze byla veseld a optimisticka..

7. 4. 2. 4 Pocity matky v okamziku smrti ditéte

Vsechny respondentky véde€ly, Ze jejich dit¢ umird. Na okamziky smrti a chvile
bezprostiedné po ni, nedokézou a nechtéji zapomenout. VSechny si v té chvili ptaly, aby jejich
dit¢ zemfielo beze strachu a klidné. Zajimalo nas, jak vzpominaji na okamzik smrti a dobu
kratce po ni.

Marcela, kterd stdle bojovala s akceptaci Patrikova onemocnéni, se rozhodla, Ze ho
nenecha v nemocnici na odd¢leni, kam byly davany déti, jejichz 1écba selhala, a proto jiz
nebyly déle 1é¢eny. Respondentce byla nabidnuta moznost dat svého syna do hospice, kterou
ale odmitla a odvezla si ho domut. Nékolik tydnti se stav jejiho syna mirn€ zlepsSoval, ale pak
ptiSel konec, tikd: , Pozdéji se mu zacalo najednou délat hiir, nevédeli jsme, co se déje, ja
Jjsem nevedeéla, co mu davat za léky, lekar, co mu jezdil menit kryti, Fikal, Ze by mu méli dat
transfuzi, ze md asi malo krve, jenomze ja uz jsem ho nechtéla nijak trapit, pak uz cely noci
nedokdzal spat a tu posledni noc jsem mu prilepila tu morfinovou ndplast. Do ty doby je
vitbec nepotieboval, tak jsem mu ji dala a on se vlastné v noci udusil...ja si to prosté vzdycky

budu vycitat, zZe jsem udelala néco...on,...prosteé, zadrimala jsem a kdyz jsme se probudila, tak
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uz...“ Vycita si, ze usnula, i kdyz vi, Ze z objektivniho hlediska to je pochopitelné..... ,,Jd jsem
u toho byla, ja jsem s nim lezela, my jsme celou dobu lezeli spolu, ale on jako kdyz to citi, on
prosté mné rikal, asi bylo jedenact hodin: ,,Maminko jdeme spat, dobrou noc.” Ja jsem
rekla: ,, Tak jo.* Ale ja jsem stejné bdéla, a najednou, prosté, jsem zadrimla. Jako kdyby on uz
vedel, ze odchazi. Pritom on tak strasné mél rad Zivot. On strasné chtél zit, ale asi ta nemoc
byla tak strasnd, Ze to nedokazal v sobé drzet (plac). Kdyz ja jsem stejné porad vérila, Ze to
zvladneme. *“ Z poslednich slov matky muzeme citit jeji snahu akceptovat smrt a rozhodnuti,
doptat synovi klid v jeho poslednich chvilich. Na druhé¢ strané€ ptiznava, ze ,,Cekala na zazrak*
a se smrti syna se nesmifila.

Respondentka Ivana byla na smrt dcery piipravena, rozhodla se, ze posledni chvile své
dcery, o kterou pecovala doma, stravi s ni. Pomohla ji navstéva manzeli Kréalovcovych
z Nadace Kligek, kterd provozuje zatim jediny détsky hospic v Cesku: ,, Stdle jsem shanéla
informace, jak to vSechno zvladnout doma. Nasla jsem Nadacni fond-Klicek, kterého je
soucdast detsky hospic. Je to strasné zasluzné zarizeni pro viechny rodice, kteri nevi jak dal,
a presto si preji svoje déti dochovat doma. Domluvila jsem si schuzku a nez nds navstivili,
zapujcili mi uzasné knihy - O smrti a umirani, Otazky a odpovédi o smrti a umirani, O détech
a smrti, O Zivoté po smrti od Elisabeth Kiibler-Rossové. Hledala jsem tam odpovedi na moje
otazky a vidycky jsem je nasla. Na schiizku prijeli velice prijemni a mili lidé, mam pocit, jako
bychom se znali. Hned se zajimali, jak to vsechno zvladame a co bysme jesté potrebovali,
pujcili nam kyslikovy koncentrator, abysme nemuseli resSit dechové obtize. Co jsme méli
pristroj doma, potize ustaly. Vzpomina také na nejsilnéjsi okamzik v této dobé, nékolik dnt
pred smrti: ,, Nikdy nezapomenu na to, kdyz mi rekla: ,, Maminko, ja se bojim.“ To bylo jediny,
co rekla. A ja jsem rekla: , I ja se bojim, ale ja tady budu s tebou.” A uz jsme se o tom
nebavili, ani o smrti, bylo to vyjadreni takové té obavy, nevédela, co prijde, takze si neuméla
predstavit nebo vysveétlit, ale nebavily jsme se o tom...méla jsem silu, méla jsem nastudovany
v§echno, ale nedala jsem to, nezviddla jsem to...Cekala jsem, Ze se tieba bude vyptavat, méla
Jjsem obavu, ale ...jsem premyslela, co jsem ji to viastné rekla...ja jsem nevéedéla, co bude..*
O poslednich okamzZicich Zivota Martinky fika: ,,Ja mdm stésti, Ze umrela v klidu, Ze..sli jsme
spat, byla jsem unavend, polohovala jsem ju co piil hodiny a uz jsem i odmitala vstavat,
protoze uz jsem nezvladala vstavat, uz jsem ju prosila, aby to vydrzela, ...rano jsem se
vzbudila, Ze mé vzbudila, Ze se prisla rozloucit. Vidéla jsem ju v klidu a miru odpocivat na
polstari, uz nedychala, nic ju neboli, nemoc skoncila, je po vSem. Védela jsem, Ze vlastne

zemrela ve spani. Ze se vlastné neobradtila, Ze jsem prisla k ni a méla jesté slinu na polstari a
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nez jsem vzbudila manzela, tak se vsdkla.“ V okamziku jeji smrti byla matka klidné, protoze
na ni byla pfipravena, méla promysleny i1 pohieb a rozlouceni. Je pifesvédcena, Ze zvladla vse
co nejlépe a ma pocit hrdosti, za ktery se nestydi: ,,Ja si myslim, ten pocit, Ze jsem udélala
fakt maximum, jo i ten cCas, ona zemrela rano a odvazeli ju odpoledne, takze az se s ni
rozloucila celd rodina. Ze to bylo velice diilezité, Ze duse méla cas opustit to télo a Ze ta duse
tady s nami byla a vsichni, co ji chtéli Fict, to ji rekli.

Pavlina pobyvala v dobé hospitalizace své dcery na rodiCovské ubytovné pii FN Motol.
Od své dcery se prakticky nevzdalovala: ,, Ona potom uz lezela na ARU v Motole. Dali ji do
umeélého spanku, protoze uz se dusila, méla po celéem téle mrtvou kiizi...Ja jsem tam u ni byla,
sedéla jsem u ni tu posledni noc. Bylo mi jasny, Ze bude brzy konec. To prosté
pozndate...Volala jsem manzelovi, aby prijel, tak za nami hned jel a stihnul to, byli jsme u toho
oba, kdyz umrela... . S rozhot¢enim vzpominé na prvni okamziky po smrti dcery: ,, Po fom,
co Veruska zemrela, ale bezprostredné, hned po ty smrti, ja nevim, jak se to dozvedeli...
Moznd od doktora, kterej ji tu noc osetfoval na ARU, pFisla psycholozka a ja jsem ji prosté
sprosté poslala do ....Rekla jsem, jestli ji taky umielo dité: ,,Co vy vite, mné zemielo dité!*
Ona na mé chvili koukala, sklopila oci a rekla na shledanou...prislo mi to tak vlezly, nebyla
Jjsem vitbec pristupnad nikomu a nicemu.. “. Respondentka ptiznava, ze se v t€ dob¢ zlobila na
cely svét a dobfe minénou pomoc nepiijala. V tu chvili si chtéla jen prozit bolest spolu s
manzelem a télem mrtvého ditéte a nabizenou profesionalni podporu odmitla. Ani v dobé¢
truchleni nevyhledala pomoc odbornika. Nepfipadalo ji to nutné, jak tika: ,,Mné spousta lidi
Fikalo, abych sla k néjakymu lékari, terapeutovi nebo psychologovi....Ja jsem vlastné o tom
nikdy nemluvila s lékarem. Ja o tom mluvila se svym okolim...ja jsem se vybrecela a mné to
pomohlo.“ V uvodu rozhovoru respondentka popisovala své détstvi, které méla, jak ftika,
velmi ,,tvrdé*. Matka pecovala o n€kolik déti a ty byly zvyklé spoléhat samy na sebe. Pavlina
si je védoma toho, ze je, v disledku toho, silna osobnost a mozné z tohoto diivodu necitila
potfebu - nebo odvahu své trauma feSit za pomoci profesiondla. Sama sebe oznacuje za
pozitivniho c¢lovéka, a proto se moznd rozhodla projit dobou truchleni bez podpory
psychologti a 1¢kil.

Zuzana vzpomind na okamziky, které jsou v jeji paméti dodnes zivé: ,, Byly to moc kruté
chvile, asi nejvic mi v hlave, kdyz se mi nedari spat a objevuji se ty zlé myslenky, jak kdyz
lezel v nemocnici.*“ Zuzana pecovala v poslednich mésicich o svého syna doma za pomoci
manzela a synovy pfitelkyné, se kterou se velmi sblizily. V okamziku jeho smrti byli vSichni

u ného: ,,Protoze uz zvracel tak, zZe to neslo, ...kdyz tam lezel a mél silené... (plac) bolesti,
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hladili jsme ho, konejsili. Rikal: ,, Mami vykladej, jak jsem byl maly, jak jsi mé rodila, “ a pak
rval bolesti: ,, Maminko, zastiel mé!!*“, a to bylo strasné... “ Respondentka hodnoti sama sebe
a hovofi o svych pocitech, kterymi byl pfedevSim strach, ale také potfeba mobilizovat
vsechny své sily za ucelem podpory ditéte, které umira: ,, Méla jsem strasny strach, vlastnée
Jjsem byla celou tu dobu uplné strachem seviena, dodnes ten pocit citim a rikam si, jak jsem to
prezila, ale vite, Ze clovéek se vzmuize nadlidsky, také jsem prosila rodice do nebe o pomoc.
Jednou v noci, kdyz uz bylo moc zle, Z. spala vedle ného a Ivan volal: Z. | a my jsme vstaly,
protoze ona mu pichala morfin a v té kuchyni jsme si rekly, Ze to volal muj tdta
prostrednictvim Ivana.* Ve vypovédi respondentky se objevuje jeji spiritualita, o které
budeme hovoftit v zavéru vyzkumné zpravy. O okamziku smrti vypovida takto: ,,Byli jsme u
neho vsichni tri, kdyz umiral. Ona (ptitelkyn€) vykrikla: ,, Kuli, Fikalo se mu tak, Kuli, co jsi
mi to udélal?* Ja jsem vyskocila z postele, manzel taky, spali jsme dohromady ..ja jsem ho
milovala dal, lezela jsem vedle néj do posledni chvile, objimala jsem ho, jeho télo jsem
hladila, doufala jsem, Ze zacne dychat...pak jsme ho umyly, oblékly a pak jsme se opily. Pro Z.
prijeli rodice, ja si jen pamatuju, jak zvracim a nad zachodem mé drzi manzel a moje sestra. “
Respondentka oteviené tikd, Ze na smrt syna reagovala tim, Ze se opila. Miizeme v této reakci
vidét jeji potfebu zapomenout a nakratko se odpoutat od reality.

Respondentka Bibiana se snazila mit dceru doma do posledni chvile.: ,,...jeste si pamatuju
pred smrti dva dni, den pred smrti jsme si do pujcovny Sli pujcit néjakou komedii a ona
potkala vSechny svoje spoluzacky, asi pét téch jejich kamaradek, kdyz jsme se vracely. Pak
Jjsme zkoukly ten film, uz ji nebylo moc dobre. A druhej den umrela...ja jsem ji vezla z Mostu
do Prahy, takze ta moje cesta prazska je hriiza...prosté sedim v auté, ridim a je to zpatky...uz
je to jiny, nebrecim, neni ten obrovsky stres a je to, tady na ty kifiZovatce uz jsem nevédéla,
co dal, mam zavolat vrtulnik nebo mam to dojet, nebo co mam delat, prosté uz lezela vzadu,
se mnou uz nekomunikovala a védela jsem, Ze to nent dobry. Dojeli jsme, uz méla prichystany
pokoj, protoze s pani doktorkou jsem byla ve spojeni, Fikala: : , Dojedte, “ a méla pripraveny
pokoj uz i pro mé, a pak odpoledne umrela. Byla jsem u toho, volala jsem manzelovi, ...tam
ani pocity nebyly, ja jsem vedéla, Ze uz je to takovy vysvobozeni, proste chtéla jsem, aby
usnula, aby necejtila bolest. Protoze predtim na me koukala téma ocima a vikala: ,, Mami

«

pomoz mi, “...nerikala, protoze nemohla mluvit, ona umirala, ale prosté ten vyraz v ocich byl
hrozny....to se nedd zapomenout, to bylo hrozny...pak pani doktorka, myslim, Ze ji dala silnéjsi
leky a pak uz spala...pak jsem si Fikala, jdu si pro kavu, nechtéla jsem ji nechat samotnou, ale

spala, no a kdyz jsem se vrdtila s tou kavou, tak proste jesté furt dychala a za chvilku byl
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konec, cekala na me...” Ze slov respondentky mizeme vycist stres, ktery zazivala cestou
do Prahy, kdyz vezla svou umirajici dceru a jeji pocity, které se ji vraceji pokazde¢, kdyz tuto
cestu musi absolvovat. Do Prahy jezdi, podle svych slov, Casto, protoze pracuje jako laicka
poradkyné o. s. Dlouhd cesta a G€astni se pravidelnych setkdni rodi¢t. Také ona si ptéla, aby
dcera zemfela ve spanku a nic necitila. To se stalo a respondentka popisuje pocity, které méla
bezprosttedné po jeji smrti: ,,Zistali jsme s ni s manzelem mozna hodinu, dve, pak jsme jeli
domii,...po ty smrti bylo to takovy jako vysvobozeni, citili jsme obrovskou ulevu, protoze to,
co prozila za ty dva roky, ty bolesti, utrpeni. My jsme tam prosli viema moznyma oddélenima,
takze to bylo vzdycky, jestli se probere, jestli bude zZit. Pred tim operacnim salem prosite
vSechny mozny svaty a nesvaty, aby se probudila, aby Zila, takZe v tu chvili po ty smrti to bylo
takovy vysvobozeni,...Z jejich slov lze vycist dlouholeté trauma, pocity beznad¢je a cekani na

zazrak. V okamziku smrti ptevladaji u rodicii pocity ulevy, Ze jejich dité uz netrpi.

7. 4. 3 Truchleni a navrat do Zivota

7. 4. 3. 1 Rozlouceni

Bezprostfedné po ocekavané smrti ditéte se rodice museli postarat o pohieb a dalsi
dilezité véci. Ctyfem respondentkam pomahal manzel a otec zesnulého ditéte. Marcela, ktera
byla bez partnera, o dob¢, kterd nasledovala kratce po umrti ditéte, fika:,, Dneska uz bych
spoustu véci udelala jinak. Dneska uz vim, Ze clovek si miize toho, kdo odesel nechat 24 hodin
doma a ja bych si ho nechala. Abysme se s nim vsichni rozloucili.“ Z jejich slov vnimame
nenaplnénou potiebu matky pobyt déle s té¢lem mrtvého ditéte a rozloudit se s nim. ,, Tohle
bylo takovy...pozadala jsem je, jestli by nesli do kuchyné, Ze bych s nim chtéla byt chvilku
sama, nerikam, zZe jsme se s nim nemohla rozloucit, ale bylo to malo.* Své pocity popisuje:
., Clovek mél takovy to nasazeni a celou dobu jsme véFili, Ze to bude dobry, najednou prosté,
jako kdyz utne a se mnou se vsechno zhroutilo...najednou nic, z niceho jsem neméla radost
a ted’ po mné vsichni chtéli rozhodnuti a zarizovat pohieb a tady to, manzel nepomohl viibec,
ten to ani nevedel.“ Je ztejmé, Ze v téchto okamzicich citila jesté vétsi osamélost nez jindy.
Otec ditéte a jeji byvaly manzel ji ani v této vypjaté chvili nepomohl.

Ivana byla, podle svych slov, na smrt své dcery ptipravena. O okamzicich kratce po ni
tika: ,,Lezelo tam jeji télicko, ale jeji duSe, kdyz jsem vidéla vlastné to jeji télo, tak mé

napadlo, Ze je to schranka.ze ta duse uz tam neni. A kdyz jsem mluvila s Markétou
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(Kralovcovou), tak ona mi rikala, at si ji vyfotime, ja jsem napred nechtéla, zZe je to blbost,
prosté fotit mrtvé dité. Ale potom nakonec jsem chtéla, aby ju manzel vyfotil.“ Z jejich slov
muzeme vycist, ze anticipovana smrt dcery ji umoznila prozit rozlouceni s jejim télem
v kruhu rodiny. Také rozhovor s Kralovcovymi z Nadace Kli¢ek ji pomohl pfekonat prvni
napor hriizy a bolesti. Fotografie mrtvého téla ditéte ji potvrdily jeji viru v nesmrtelnou dusi,
jak sama tika: ,,...a kdyz jsem se zpétné podivala na ty fotky, tak jsem Fikala, zZe to uz neni
Martinka. Jo, Ze prosté, jak ta duSe opustila to télo, Ze je to fakt jenom schranka. Nemohla
Jjsem pochopit, jak ta duse muze tu hmotu tak oZivit, ze jak je to mozny, Ze to najednou odejde
a nic...Myslim si, Ze ta duSe nezmizela, Ze je stdale, Ze jenom strida téla a mize zase prijit
k nam. Otevrela jsem okno, aby mohla odejit, tak mé to néjak napadlo. A prala jsem si, aby
na ni opravdu uz nikdo nesahal, abychom ju vyprovodili sami. *

Pavlina po své konfrontaci s psycholozkou na ARU v Motolské nemocnici odjela
s manzelem domu zafizovat pohieb. Respondentka dodnes vzpomind na naprosto necitlivy
ptistup pracovnikl pohiebni sluzby, jejiz zaméestnanec byl ¢lovék bez empatie a k matce, které
zemfielo dité, se choval neprofesionalné. O jejim odhodlani udélat pro dceru vse, co jesté
muze, svédCi to, Zze odmitla profesionalniho fe¢nika a na pohfbu se s ni rozloucila sama.
Vypravi: ,,Strasny zkusenosti mam s pohiebni sluzbou. Sli jsme objednat pohieb, tak ji tomu
chlapovi vypravéla, ze mi umrela dvanactiletd dcera..a on povida: ,,Tak mi dejte jeji
obcanku. Ja na to: ,,Byla dité, jesteé ji neméla.“ A on zase: ,,No, tak mi dejte jeji obcanku. *
Hroznej pristup, ale co se dalo délat. Tak jsem na jejim pohibu mluvila ja. Nedovedla jsem si
predstavit, Ze by tam takovej nakej...a zvladla jsem to. *

Pavlina, podle svych slov, poté zazivala pocity, které¢ ji samotnou piekvapily, fika:
., Hlavné zpocatku jsem byla hrozné rozcarovana ze sebe, nemohla jsem vitbec chodit mezi lidi
a méla jsem zlost na kazdyho, kdo mél dite. Fakt jsem se citila az psychicky nemocna a byla
Jjsem schopnd, opravdu, neudélala jsem to, ale asi bych byla schopna, kdyz to bylo tak asi do
piil roku, skocit na tatinka nebo maminku, ktery tfeba za sebou viaceji dité, protoze spéchali a
detatko jim nestacilo a upadlo a jeste dostalo na zadek. Méla jsem prosté dny, kdy jsem i ty
cizi deti branila...pripadalo mi, Ze ty rodice si nevazi, ze to dité maj...a mam to tak dodneska,
uz to neni tak intenzivni, ale fakt, kdyz vidim, jak si treba vezme babicka dité na hlidani a jde
s nim do cukrarny, a pak tam na néj krici, protoze ma pusu Spinavou od cokolady, nebo Ze se
wleje kakao na bundu, tak se mi chce na né skocit...prosté si uvédomuju, ze to mam jen nékde
upozadeny, ale Ze to nemam uplné poreseny. “ Respondentka sama sebe hodnoti jako citlivejsi

a vnimav¢jsi k chovani dospélych k détem a ptiznava, ze protoze je piima a temperamentni,
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proto nékolikrat redln¢ zasdhla a branila déti pied jejich blizkymi.

Zuzana si na dobu kratce po smrti Ivana pfili§ nevzpomina, protoze se citila
derealizovana, jak vyplyva z jejich slov: ,, Nevim, v okamZiku smrti jsem asi nic necitila. Zni
to mozna hrozné. Byli jsme vycerpani, na hranici sil. Vim jen, Ze jsem tii dny lezela v Zupanu,
v kterém jsem tu noc byla, nespala, jen zvracela. Domem chodili sousede a pratele, cizi lidi,
mné se nic netykalo, pohieb jsem prezZila pres prasky. Jeji slova svéd¢i o tom, ze se patrné v
této dob¢ odmitala smifit s realitou a prozivala tézky Sok. V dob¢ truchleni vyhledala
profesionalni pomoc, ktera ji, jak fikd, moc nepomohla: ,,Nic mé nebavilo, brala jsem prasky,
chodila jsem k psychiatrum a psychologiim. Nic nepomohlo. To jsou lidé, kteri vis neznaji,
maji své poucky, své léky. Kdyz date na jejich rady, zménite se. Ale chdpu, Ze jsou lide, kterym
to pomaha. O nasledujicich letech tika: ,,Pak byla dlouha obdobi, kdy jsem se ucila Zit bez
Ivana. Nejvetsi chybu jsem udélala, Ze jsem si myslela, Ze mé ma manzel chranit a cinit
Stastnou. Ted uz vim, Ze Stastna se udélam jen ja sama a potom jsou Stastny i lidi v mém
okoli. Byly to roky, kdy jsem myslela, Ze uz nedokazu se smat, vadily mi kolegyné, které porad
resily normalni starvosti s detmi.” Ze slov respondentky lze vycist nékolik zasadnich
informaci. Zklamani z toho, ze v té dob¢ ztratila oporu ve svém partnerovi, pocit izolace
a osameéni se svym traumatem a piechodnou ztratu vztahii se svymi kolegynémi. Za dilezita
povazujeme slova, kterd dokladaji, ze ze své situace nasla vychodisko — viru sama v sebe
a ve své schopnosti. Jak t€zké bylo obdobi truchleni pro jejiho partnera, vyjadiuje dale:
,,Manzel v té dobé zacal pit, propil se az k psychickéemu stavu, psychickému onemocnéni, bere
leky. V roce 2009 jsme se na cas rozesli.... *

Bibiana dva roky pecovala o nemocnou Alzbétu a fika, Ze se smifila s jejim odchodem jiz
v dob¢ jeji nemoci. Bezprostiedni pocity po umrti dcery byly pocity tlevy, Ze dité uz netrpi.
Teprve potom pfisla doba smutku. Rika o tom: ,, Byl tam smutek, to jo, ale ta hriiza takovy ty
ztraty prisla tak po mésici. Musela jsem zaridit pohreb, riizny takovy véci, nalezitosti a proste
takova ta uleva, Ze netrpl... a pak, samoziejmé prisel ten stesk...po tom cloveku, prdazdno
a dodnes je uplné prazdno...“ Z jejich n€kolika vét se dozviddme o smésici ambivalentnich
pocitil, které prozivala. Na jedné stran¢ leva a osvobozeni se z pocitu beznadé€je a na strané

druhé smutek a védomi celozivotni ztraty jediného ditéte.
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7. 4. 3. 2 Spiritualita a postoj ke smrti

Zajimalo nés, jak se zménil duchovni zivot respondentek. Kazd4 z nich hovofi o tom, ze
se jeji duchovni zivot po smrti svého ditéte prohloubil a zménil se jeji postoj ke smrti jako
k realité, kterd se v budoucnu tyka kazdého z nas. Z vypovédi lze usuzovat, Ze se zacaly
hloubé¢ji zabyvat otdzkami smyslu zivota a smrti.

Marcela o tom tika: ,,My jsme toho prozili hodné, ale mné to prosté porad chybi ddl,...pro
mé tam neni to pokracovani, ja vim, Ze je tady nékde se mnou, Ze ta energie tady zustala, ja
jsem se o to zacala trosku vic zajimat... sice jsme veérici, nejsem zZadnej fanatik, ja prosté
verim, ze tady mezi nebem a zemi néco je, néco vic. Kdyz clovek,...treba néekdy takovy ty
momenty, kdy vam néco nasepta nebo ukaze, tak si rikam, Ze tady néco takovyho je,..lidi tomu
treba Fikaji andélé, néco tady je, zZe vam nékdo pomaha, ... “ Z jejich slov je ziejmé, ze zazila
okamziky, kdy méla pocit pfitomnosti svého zemielého syna. I kdyz byla vychovavana
v tradi¢ni katolické vite, je presvédcend, ze ji nepomohla piekonat t€zké chvile a hledala i
jinde. Hovofi ale 1 o tom, Ze pro ni ,,neni pokraCovani® synova zivota, coz naznacuje, Ze
ztratu jeho budoucnosti stale nese velmi tézce.

Také jeji postoj ke smrti se zdsadn€ zménil. Diive o ni nepfemyslela, ale nyni o ni fika:
WRikala jsem si, je to zvlastni, clovék se viastné ty smrti nemusi vitbec bat. Ja tam budu
nekoho mit, ja vlastné nepiijdu uplné nékam do neznama. Prosté zméni vas to natolik, Ze se
toho najednou prestanete bat. Ale na druhou stranu mdte uplné jiny hodnoty, ty lidi, co se
honi za majetkem, za vsim, najednou vam to prijde uplné zbytecny. Najednou vidite, Ze lidi
maji deti a posilaji je na ulici, aby doma nevotravovaly a viibec si toho, Ze je maji, nevazi. *
V jejich slovech miizeme nalézt nad¢ji na setkani se synem, uvédomeéni si zZivotnich hodnot,
které diive nevnimala jako zasadni a hoikost z toho, Ze nckteti rodice si neuvédomuji Stésti,
ze jejich déti ziji.

Ivana se jiz pred onemocnénim dcery zajimala o duchovni zivot, alternativni medicinu
a zdravou vyzivu. V dob€ nemoci Martinky si udélala kurz reiki, aby mohla podporovat jeji
konzervativni 1éCbu, vSe se souhlasem oSetiujiciho 1¢katre. O strachu ze smrti fika: ,, Ano, ja
verim, ze zivot smrti nekonci a nebojim se ji, vitbec, opravdu viibec ne...

Respondentka Pavlina ma pocit, Ze se se ztratou dcery témeét vyrovnala, ale pfiznava, ze
pocit ztraty je trvaly a jsou dny, kdy si tuto skute¢nost uvédomuje: ,,No, jsou dny, kdy se
cejtim uplné v pohode. Prosté muzu rict, Ze treba tricet dni v roce jsem v pohodé a potom je
treba tricet dni, ktery jsou strasne zvlastni,...kdyz jdou deéti s kornoutem do Skoly, kdyz jsou

narozeniny, Vanoce, Velikonoce, anebo nékdy kdyz nemam dobrej den, tak si na ni vzpomenu
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a pak se z toho,...ale (optimisticky) ja hodne mluvim, ja se ze vSeho vymluvim a vybrecim.
Z vypovédi miizeme usuzovat, ze si nasla vlastni cestu, jak se s traumatem vypotadat. Ne tak
jeji manzel, o kterém tika: ,, Coz je lepsi, protoze manzel to tak bohuzel nema. On o tom viibec
nechce mluvit, ja jsem mu to dlouho nemohla odpustit, ale uz jsem mu to odpustila..*
O dopadu smrti dcery na fungovani rodiny tika: ,,Hodné nas to semklo, prvni tydny jsme lezeli
vSichni tri v posteli, ty mladsi dcerce, co nam ziistala po smrti Verusky, bylo jedenact, ony
byly holky rok a pill od sebe, a tak jsme usinali, drzeli jsme se za ruce, hodné nds to
semklo,...hodné. Myslim, Ze i dcerka, co nam ziistala, je mnohem zralejsi, vi o Zivoté spoustu
véci, ma jiny hodnoty nez spousta jejich vrstevnikii.

Zuzana stéle citi hluboky stesk po svém synovi: ,,7Ted’ uz vim , co je to vycerpani, po jeho
smrti jsem uz néekolikrat omdlela, ditvod je, Ze chci se dostat do té treti dimenze, kde je Ivan,
proto se z omdleni probiram tak Stastna. “ Vibec nepochybuje o to, Ze jeji syn Zije v té ,,jiné
dimenzi“. O smrti tika: ,, Nebojim se smrti, nebojim se viitbec. Snazim se zit tak, abych Zila
Stastne. Poradd v jsem myslenkach u svého ditéte. Abych mu prosté nepiisobila v nebi trapeni.
To néco rozhodné existuje, nezahravala bych si s témi tajemnostmi, mam k nim uctu.
Zvldstnich zazitku mam moc. Ja vlastné z nich Ziju, dodneska s Ivanem vecer mluvim pred
spanim, slysim jeho hlas, pomaha mi, resim s nim problémy i stésti.* Popisuje i sen, o kterém
si neni jista, zda se ji zdal, ¢i byla-li v bdélém stavu: ,, 4si pul roku po jeho odchodu jsem si
vecer lehla, po chvili si ke mné sedl na postel Ivan, krasny, zdravy, poloZil mi ruku na hrud
a rekl: ,, Maminko, netrap se tolik, ja se mam dobre.” Ja hned: , Ivane, proc se to stalo? “
., Nevim, proc¢ se to stalo, nikdo to nevi, bud’ na sebe opatrna!“ Je ale ziejmé, ze tento jeji
spiritudlni zaZitek ji ptinesl pocit uklidnéni a pomohl ji zmirnit bolest, kterou stéle, 1 dnes, citi.

Bibiana byla praktikujici katolicka, ale nemé pocit, ze by ji jeji vira podpotila v dobé
nemoci dcery. Ma pocit, Ze ji ,jeji Bih nepomohl®. Jeji postoj ke smrti je jednoznacny:
»INebojim se smrti vitbec, kdybysem méla ted’ zemrit...beru to jako takovy prechodny obdobi,
Jjsme tady na chvilku a kdyz to zviddla ona,...vitbec, zménil se mi vztah ke smrti, k Zivotu uplné
o sto procent, vSechno,....kazdy pocit, ale, ja bych rekla, Ze to je jako nezavisly, ze proste to
jde s clovekem, ze ty hodnoty a chvilky, jako se zméni, vSechno...vSechno ostatni je
malicherny, nic neni dulezity .Ja jsem byla vychovavana jako katolicka, chodila jsem
pravidelné do kostela a po smrti Alzbétky jsem uz nesla do kostela, nikdy uz jsem tam nebyla,
protoze sem néjak tady v ty katolicky vire,...potirebovala jsem néco jinyho,...nepomohlo mi to
vitbec v tech tezkych chvilich a zacala jsem hledat spis ve vychodni kulture, prosté o tom

cloveku. Ja jsem potiebovala védet kam jde, jak jde, jak to viitbec chodi v Zivote a smrti, co se
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s tim clovekem déje, takze badani, cteni, duchovni cviceni, hitala jsem kazdou takovouhle
knizku, abych nacerpala informace...a pomohlo mi to. Taky jsem se obklopila lidma z toho
duchovniho svéta, ktery mi pomohli a jsou mi pratelé, kazdy ma tady néjakou jinou cestu.
Jinak bysem to asi nezviddla...clovek hodné hleda, urcité verim v Zivot po smrti, to me tak drzi
pri zivote. ** Také tato respondentka popisuje okamzik, kdy méla pocit pfitomnosti své zemielé
dcery: ,,Stalo se mi to, to bylo asi tak dva mésice, tii mésice, jsem strasné brecela a upadla
Jjsem v obyvaku a citila jsem néjaky ruce, ktery mé zvedaji, bylo to uzasny,...to prosté se neda
jako to, méla jsem sny, i Zivy sen s Alzbetkou, jako kdyz byla mald,...musim Fict, Ze v téch
snech méla vzdycky obé ruce, ve snech zZadna ruka nechybéla,...no protoze ten duchovni zivot
Jje, to neni télo, to je duse, ... Bibiana je hluboce piesvédcend, ze jeji dcera, respektive jeji
duchovni télo, jak fika, zije jinde a je celistvé, nezmrzacené amputaci. O cesté¢ ke své
soucasné spiritualité fika: ,, Prosté ted si vazim Zivota, kazdy hezky chvilky, kazdy prochazky,
lasky, ale ja si to umim uzit tak krdasnym zpiisobem, jak jsem si nedovedla uzit diiv s moji
dcerou,.... Ja nevim, ¢im to je, prosté je to tak, samoziejmé jsem ji milovala, brali jsme ten
Zivot, méli jsme jenom ji,...jsou veci mezi nebem a zemi, Ze tady musime néco prozit, aby se
nase duse néco naucila a vydala se jinym smeérem, je to strasny, Ze musime zakusit tady to, tu
hriizu, pro¢ to nejde takovym normalnim zpiisobem, asi prosté je to tak, to se jednou
dozvime,...“ Bibiana, na rozdil od nékterych respondentek, vnima nemoc a smrt své dcery
jako cestu. Cestu, ktera je, podle jejich slov, t€zka, ale nutnd, aby Clovék naSel sam sebe a

naucil se prozivat radost ze Zivota.

7. 4.3 .3 Vnimani svéta v soucasnosti

Zaver hloubkového rozhovoru byl zaméien na zjisténi, jak respondentky dnes, po letech,
vnimaji svlij Zivot, jak se zménilo jejich proZivani reality, co se v jejich Zivoté zménilo
v disledku ztraty ditéte. Zajimalo nés, zda nyni dokazi prozivat radost a v ¢em vidi smysl
Zivota.

Respondentka Marcela nyni proziva klidné obdobi. Ma vlastni dim, ktery vznikl
rekonstrukci hospodarské budovy u domu jejich rodict. Bydli v ném se svymi dvéma syny.
O postupném navratu do normdlniho zivota tika: , Dlouho mné to trvalo, z niceho jsem
neméla radost, tady z toho novyho bydleni po Pdatovym odchodu. To jsme to vSechno spolu
projektovali, vSechno jsme to vymejsleli spolu,...potom jsme to dodélali z takovy nutnosti. Jo,
ja si myslim, ze uz dneska, dokazu prozivat radost,...jezdim na setkani DC, mdame tam stejné

prozZitky za sebou, funguju jako laicka poradkyné DC, takze pomdham maminkam, kdyz
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potiebujou,..a nevi si rady po odchodu ditete,...po tehle letech si myslim, ze uz clovek dokaze
Zit, byt jsem si pred ctyrma rokama myslela, zZe uz se v zivoté neusméju, v Zivote uz nebudu mit
z niceho radost a nechci uz nic novyho délat. A vitbec by mé nenapadlo, Ze to pujde. Kdybych
neméla Tobiaska malyho, tak bych asi skoncila na praskach nebo s flaskou v ruce, to byla tak
nepredstavitelna bolest. Jako za néj mé to bolelo, to Ze ja tady ziistanu a musim vydrzet tu
bolest. To je miij problém a treba muj trest, ja jsem to méla tak prozit.*“ Je zieymé, Ze velkou
oporu nasla ve sdruzeni Dlouha cesta, kde pracuje jako laicka poradkyné. Pravidelné se
ucastni rodicovskych setkdni a pomédha truchlicim rodi¢im v akutni dobé zarmutku.
V soucasné dob¢ proziva Stastné obdobi, protoze si nasla pfitele, se kterym sice nebydli, ale
s kterym, podle jejich slov, zaziva poprvé v zivoté pocit opory a jistoty, 1 kdyz to od zivota jiz
neocekavala: ,Ja jsem si Fikala, Ze to tady proste odziju, zZe téch par let to tady vydrzim jen
kvitli tomu, abych vychovala Tobiska. Protoze ja uz nikdy Stastnd bejt nemiizu, ale potkala
jsem cloveka, kterej s nami uz ted’ je. My jsme jednou takhle sli a koukali jsme, a tak uizasné
padala hvezda, dodneska si o tom povidame. Ja jsem si ho tak strasné moc prala, Ze jsem ho
musela potkat,..tak si Fikam, Ze nékde nahore je Pata a asi to zaridil. Dokdazu se uz
z ledajakych véci radovat, (ptitel) ma tu Patovu chut™ do zZivota. Miizu Fict, Ze jsem troSicku
Stastna, vim, ze uz uplné stastnd nikdy nebudu... “ O svém nahledu na zivot tika: ,, Urcité je to
jiny, clovek at' chce nebo ne, urcitym zpusobem vas to osvobodi od vsech malichernosti
a hlouposti, ja jsem po tom, kdyz Pata zemrel, jsem se babrala v tom, Ze tady nebudu,...po
novym roce prisel vedouci z prdace, ...abych zase pracovala. Shodou okolnosti miij prvni
pripad byl, zZe prisla maminka kluka, ktery se zabil na motorce a resila pojistku. A zvlddla
jsem to.” Z poslednich vét lze vycitit védomi vlastni sily a hrdosti na to, Ze potlacila
suicidalni myslenky a rozhodla se, kvtili svym dvéma détem, zit dal.

Respondentka Ivana hovoti o Zivoté po smrti dcery jako o dobé&, kdy si uvédomila, jaké
vira, pokora, odhodlani a nadéje, a to vzdycky a v kazdé situaci. Jsem na sebe hrda, opravdu,
Jjsem se sebou spokojend. Protoze jsem to dokazala za velikanské podpory rodiny a pratel.
Jsem spokojend a vyrovnand, nelituju niceho, jsem vdeécna za cas, ktery nam byl dan a dekuji
Bohu za krasné spolecné chvile, které nam navzdycky ziistanou uloZeny v srdci jako kouzelné
vzpominky na bdjecny Zivot a zazenou slzu v oku. “ Ivana stale pracuje jako zdravotni sestra.
Ve volném case se veénuje svym zdjmum, jez koresponduji s jejim vnimanim Zivota
a spiritualitou. Byla aktivni ¢lenkou Dlouhé cesty, ale v posledni dobé, jak sama fik4, na

setkani rodict uz nejezdi.
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Pavlina se rozhodla mit jeste jedno dit€. Jeji manzel, ktery snaSel smrt dcery také velmi
tézce a fadu let o ni nebyl schopen ani mluvit, s jejim rozhodnutim nejdiive nesouhlasil, ale
brzy jejimu natlaku podlehl. Rok po umrti Vérky se jim narodila dalsi dcera. Matka ptiznéava,
ze to bylo St'astné rozhodnuti a pomohlo, zejména jejimu manzelovi, vyrovnat se s téZzkou
ztratou jejich ditéte. V prubchu dalsich let si respondentka nasla novou préci. Citila potfebu
pracovat vice s lidmi a pomahat feSit mezilidské vztahy. Profesiondlné se vénuje koucingu a
prace ji velmi uspokojuje. Sama o sobé¢ tika: ,,Ja jsem pozitivni ¢lovek, tedy snazim se aspon
o to, a snazim se spis myslet na hezky véci nez na néjaky strachy, protoze vérim v to, Ze
prichazi to, na co myslime. Ja se snazim myslet na dobry véci, protoze vsechno ma sviij
smysl,...i kdyby z toho kamene se mél vykiesat diamant, tak to ma smysl. O dob€ po smrti
dcery hovoii jako o cesté svého osobniho rozvoje, fika o tom: ,, Tak jsem nasla cestu sama k
sobe, vezmeéte to, jak lidi hledaj cestu k sobé a druhym, treba po néjaky nemoci a treba jdou
do Tibetu, tak my jsme tuhle cestu absolvovali, akordt zZe ne do Tibetu, ale v ty nemocnici,...
Takovahle udalost muze pomoct najit cloveku cestu k sobé samotnymu. “

Zuzana, podle svych slov, proziva obcas pocit, ze ma smutek pod kontrolou, ale sama
pfiznava, ze se ji to vzdy nedafi: ,, Pokud jsem ve stavu, Ze to dokazu vstrebat tak ano, pak
mam chvile, kdy jsem unavend, brecim. Ale je to Zivotni nadhled, nebojim se smrti, nebojim se
vlastné vibec, jsem jenom vdécna za tu bolest, za ného, za vSechno, asi tak. Ja jsem spis
srozumena se svou situaci, nikdy nemluvim o smireni nebo vyrovnani, s tim se clovek nikdy
nesmiri ani nevyrovnd, jen s tim musi zit dal. No, uz dokdzu mit i radost, ale trvalo to dlouhou
dobu, je to radost vykoupena Silenou bolesti a porad je ta bolest nékde ve mnée. Taky lasku
mam, méla jsem a mam, nemyslim moc na sebe, vic na ty kolem mé, bavi mé to, prindsi mi to
radost, ucim deti malovat. Miij zivot se zménil docela. Mam jiné hodnoty, nic mé netrapi,
bézné starosti a taky lidi vnimam s nadhledem. Vazim si vSeho, co je pozitivni, tFeba, Ze jsme
zdravi, radi spolu i na svete, vnimam Zivot a vSechno, co prinasi jako dar. Uc¢im deti kreslit
a radovat se ze Zivota, byt uctivy, skromny, mit v Zivot ditveru a milovat bezpodminecné. Jsou
to prosté veci, které mam, treba Ze manzel ceka na kdavu se mnou a pes na prochazku,
obycejné radosti, ale ja vim, jak nejsou bézné.“ V jejich slovech citime, stejn€ jako u dalSich
respondentek, esenci smutku a Zalu spolecné se schopnosti vnimat Zivot intenzivnéji a hledat
v ném nad¢asové hodnoty.

Respondentka Bibiana o svych soucasnych pocitech vypovida: ,,Ted’ uz je jen smutek. Uz
to nemiize byt horsi, jsme si rikali, kdyz jsme prezili ty chvilky, kdyz jsem od ni odchdzela na

ubytovnu vzidycky z ty nemocnice, to byly nejhorsi chvilky mého Zivota, to bylo strasny,...ted’
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myslim hodné na ty rodice tam, protoZe ono se tam nic nemémi, v ty nemocnici musite
fungovat,...to jsou chvilky, ktery se nezapominaji, to je ve vas a kdyz jsem takhle sama, tak
hodné na to myslim. “ V nasledujicich vétach se respondentka zamysli nad svym prozivanim
a dochazi k zavéru, ze se neciti opravnéna prozivat pocity sebelitosti, protoze jeji problém je,
ve srovnani s tim, co musela prozit jeji dcera, ,,jen smutek*: ,,4Ale to je takova sobeckost toho
Cloveka, zZe se lituje,...ze si tak jako, Ze se litujeme, Ze to bylo strasny a nemyslime na to, co
prozivaly ty deti,...Manzel to snasel o mnoho hur, my jsme se leta na téma Alzbétky nebavili,
byla tabu,...kdyz jsme byli na prochdzce, kdybych ji vzpomnéla, nebo ji pripomneéla, tak mu tu
naladu zkazim nebo prosté bude smutnej, nestastnej. Pak jsme se dostali do stadia, Zze na ni
vzpominame, mluvime o ni,...protoze byla vesela a rozesmala nas pri vSem, co délala,...taky si
vzpominame na ruzny vety, jak byla lind, nechtéla do kopcii, jak kiicela: poooooooockejte na
mé (smich). TakZe vzpominame na takovy ty chvilky.” V dobé truchleni nevyhledala
profesionalni pomoc, snazila se vSe zvladnout sama. Jeji manzel smrt dcery nesl velmi tézce.
wPrestdla jsem to bez niceho, my jsme,...ale manzel mél chvilku takovy, jako Ze skocime ze
skaly a co tady, ten Zivot Ze je vo nicem,...ale to byly takovy ty stavy po tom umrti, takova ta
beznadej, prosté ten obrovsky smutek.” Velkou terapeutickou hodnotu pro ni ma aktivni
¢lenstvi v Dlouhé cesté. O své praci s pozustalymi rodici fika: ,,U nds je to jiny, kdyz vam dité
umre po nehode, je to obrovsky Silenstvi, ted v DC hodné resim sebevrazdy, a to je hrozny
Sok. Ale my jsme se okolo ty smrti porad pohybovali. Prosté na ty onkologii jsme proZili
obrovskou pripravu, protoze ty deti tam umiraly. My jsme vedeéli, ktery dité umre, s tim
ditetem, ktery brzy umre, jsem jedla u stolu, prosté nebo védeli jsme dopredu, ze umre. Zalezi
to na povaze clovéka, na osobnosti, ale chtéla bych aspon svou pritomnosti, aby méli
(pozustali rodice) lepsi pocity nebo je navést na cestu, aby jim bylo lip. Ja jsem uz byla
v hodné rodinach, kdy jim umrelo dité a se mi strasné moc podarilo, Ze tieba jim snizili léky,
nebo naslapli jinym smerem, to je pro mé hodné takova vzpruha, ...Ze mi i pisou, tieba prijdou
opétovnée na vikendy, ktery poradame, tak to je takova cesta vpred. Oni ty lidi v DC se
vystridaji, prichazeji, odchazeji, nékdy staci si promluvit po tom vsem. Ale ja to tak mam, Ze
si umim vazit toho Zivota. DulezZity je jit dal, radovat se, mit hezky chvilky a oni potiebujou
vedet a videt toho clovéka, kdo to dokazal. “ O pozlstalych rodicich, se kterymi pracuje, ale i
o sobg, tika: ,,7To Ze maji predstavy, sny, Ze se jim néco déje, Ze to je normalni a jiny to nebude,
to je v nas, protoze jsme jiné, jsme divné a budeme divné do konce Zivota, protoZe nic horsiho
na svété neexistuje. My ty véci resime prosté s takovou svoji cestou a pro okoli to miize byt

divné. Jsme jinymi lidmi, po ty smrti deti jsme se staly uplné jinym clovékem a kazdej,...muz,
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zena, nikdy to nebude uz stejny,...” RespondentCina posledni slova charakterizuji zdsadni
osobnostni zménu, kterou prochazeji rodi¢e po smrti ditéte. Jsou ostatnimi vnimani jako jini
nebo divni. Na zaklad¢ zkuSenosti z prace s nimi je Bibiana pfesvédCena, ze zivot po smrti

ditéte se da prozit plnohodnotné, i kdyZ uz nikdy nebude stejny jako predtim.
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Zavér

Diplomova prace se zabyva prozivanim rodiny s terminalné¢ nemocnym ditétem. Snahou
vyzkumnika bylo ziskat informace o vnitinim prozivani matek letalné nemocnych déti v dobé
kratce pted stanovenim diagnézy, v prabéhu neuspeésné 1éby, v okamziku smrti ditéte a v
dobé akutniho zarmutku. Vyzkum se snazi zachytit i zménu osobnosti poziistalych matek,
tedy zda zazivaji posttraumaticky rist.

Vsechny matky — respondentky ve svych rozhovorech popisuji situace, které se odehraly v
dobé pfed onemocnénim ditéte a které, z jejich dneSniho pohledu, maji skryty vyznam. Jsou to
signaly pfedznamenavajici nemoc ditéte, tedy kratkodobé bolesti, které ustaly, somatické
problémy matky, ktera vidi jejich souvislost s pozd¢jSim onemocnénim syna nebo popisované
sny a ,,nahody*, které dnes za ndhody nepovazuji. Zpétny pohled matek na uvedené udalosti
vypovida o jejich souCasném prozivani a snaze najit odpovéd na otazky, které si dosud
kladou: ,,Co jsem udélala Spatné? Proc se to stalo prave mné? “ Z jejich slov je stale patrna
tendence najit hlubsi smysl jejich ztraty a zbavit se tak pocitu viny, které n¢které z nich dosud
maji. Z rozhovort vyplyva, ze doba, kterd uplynula od smrti ditéte, neni v tomto ptipadé
rozhodujici. Nékteré z respondentek nachézeji oporu ve své spiritualité a jejich vyrovnavani
se se ztratou ditéte jim samotnym piipada snazSi. Prohloubeni vlastni spirituality uvadéji
vsechny respondentky. Zménil se zejména jejich postoj ke smrti, které se neboji. Tento vystup
z vyzkumu povazujeme za zdsadni a domnivdme se, ze anticipovana ztrata ditéte miize
vytésnit strach ze smrti, ktery je podstatou mozné existencialni krize. Toto zjisténi vyvolava
dalsi otazku: Jaky je postoj ke smrti u rodicu, kteri prozili neanticipovanou ztratu ditéte? Tedy
rodict, ktefi nebyli na ztratu ditéte pfedem pfipraveni a vétSinou ji nebyli ani pfitomni.

Prozivani doby nemoci bylo pro vSechny respondentky jednoznacné nejtéz$im Zzivotnim
obdobim. Jako nejsilnéj$i okamziky v t¢ dobé uvadéji situace, kdy musely pfijmout diagnoézu
a pritom svému smrtelné nemocnému ditéti nebrat nadéji oteviené budoucnosti. Z rozhovora
je ztejmé, ze v té dobé musely fesit 1 dalsi ryze praktické véci, ale o téch se zmifuji jen
okrajove€. Je prirozené, ze prozivaly predevsim silné negativni emoce — strach z vlastniho
selhani, beznadégj, obavu z budoucnosti a soucasné¢ musely mobilizovat v§echny psychické,
Casto 1 fyzické sily k podpoie svého nemocného ditéte. Zpétn¢ své zvladnuti této situace
hodnoti s jistym piekvapenim, které je mozné shrnout do otazky: ,.Jak jsem to vsechno mohla
zvladnout?*“ Z vypoveédi matek lze vycitit, jak silnou dynamiku mél jejich zivot v obdobi

nemoci ve srovnani s dobou po smrti ditéte.
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O sdéleni diagnézy respondentky vypovidaji jednoznacné — znamenalo pro n¢€ Sok. Matky,
jejichz déti se 1éCily na détském onkologickém oddéleni, vnimaly chovani lékate 1 zpiisob
jakym jim diagnoéza byla sdélena jako lidské a empatické. Lze se domnivat, ze 1ékaii téchto
specializovanych oddé€leni jsou na situaci dobie pfipraveni a dramaturgii rozhovoru s rodici
onkologicky nemocnych déti maji dobie zvladnutou. Matky déti, které se 1éCily na oddéleni
pro dospé€lé, tuto dobrou zkusenost nemaji.

O dob¢ nemoci respondentky hovoti spontann€. Pamatuji si na konkrétni Cas, situace a v
jejich paméti jsou zachycena slova lékarti, slova jejich ditéte 1 mysSlenky, které jim ,letély
hlavou®. Je zfejmé, Zze tyto konkrétni udélosti se jim trvale vryly do paméti, protoze byly
vnimany emotivné. Jejich prozivani nemoci ditéte je neoddélitelné od prozivani ditéte,
protoze, jak uvadéji, jejich vzdjemny vztah se v dobé nemoci zintenzivnil. Vnitini konflikt
vznikajici z potfeby pravdivé dité informovat o jeho zdravotnim stavu a nelhat mu a soucasné
jej podpofit a ochranit, je ziejmy z mnoha jejich vét. Ty respondentky, které své dité
jednostranné udrzovaly v nadéji na vyléCeni, dnes pfiznavaji, ze méely ditéti sdélit pravdu a
akceptovat kone¢né stadium nemoci, protoze jsou presvédceny, ze dit¢ realitu znalo. Dnes
vnimaji své chovani jako sobecké a trpi pocitem viny, ze mu lhaly. K tomuto pocitu ptispiva
1jejich pohled na osobnost ditéte v dobé nemoci. Pfed propuknutim onemocnéni byl jejich
vztah urovan dan vékem ditéte a potiebnou matetskou péci o néj. V dob€ nemoci se situace
dramaticky zménila a vétSina respondentek musela ucinit naprosto nepiirozené rozhodnuti.
Slo o volbu ,,mensiho zla®, tedy souhlas s amputaci nebo dal3i operaci v zajmu usp&sné 16¢by.
Respondentky jsou presvédceny, ze dité¢ vnimalo jejich strach a zdvaznost rozhodovani a
svou reakci se snazilo jim jejich situaci usnadnit. Dnes jsou pfesvédCeny, ze dité jim zamérne
pomohlo sejmout odpovédnost za tézké rozhodnuti a podpofilo je. Tyto pocity matek
odpovidaji ndzoru odbornikl, kteti hovoii o akcelerovaném zrani chronicky nemocného
ditéte.

O okamziku smrti ditéte vypovidaji respondentky jako o ,stfihu®, ktery navzdy zménil
jejich zivot. Nekteré z nich zazivaly pocit ulevy, Ze je konec utrpeni a ¢ekani na smirt.
Vsechny respondentky mély potiebu pobyt s télem mrtvého ditéte co nejdéle a rozloucit se s
nim, vnimaly svou potfebu prodlouZit tuto dobu a ochrénit télo ditéte pted kontaktem s cizimi
lidmi. Jakykoli zdsah ciziho clovéka byl vniman jako nepatfiény a ohrozujici. Ty
z respondentek, které o umirajici dité peCovaly doma, mély moznost své dit€¢ obejmout, umyt
a obléknout, coz jim v budoucnu pfineslo pocit, ze se s nim mohly rozloucit a naposledy mu

poslouzit. Toto zjisténi nas vede k nazoru, ze je zddouci, at’ jiz dit€¢ zemie v nemocnici nebo
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doma, aby zdravotnicky personal nebo zaméstnanci pohiebni sluzby respektovali tuto
zékladni potifebu pozlstalych. Vznasime pozadavek, aby se v ramci své profesni piipravy
ucili strategiim, jak s pozlstalymi empaticky jednat a dopiali jim, v mezich moznosti, Cas na
intimni rozlouceni se zemfelym ditétem. Tyto kratké chvile, jak je zfejmé z rozhovoru s
respondentkami, maji zdsadni vliv na vyrovnavani se se ztratou ditéte v dob¢ truchlenti.

Ztrata ditéte je, jak uvadi Spatenkova (2013), ztratou celoZivotni. Viechny respondentky
se v dobé rozhovort nachazely po obdobi akutniho zarmutku, ale proces truchleni u nich
pretrvava dodnes. Prozivani obdobi akutniho zdrmutku bylo u respondentek zavislé na jejich
osobnosti a délce nemoci ditéte s individualnimi rozdily. Spole¢ny je jim pocit smutku a
nevratné ztraty, které si uvédomily, s ¢asovym odstupem, asi po mésici. Jen jedna z nich
vyhledala profesionalni pomoc, ktera ji, podle jejich slov, nepomohla. Respondentka, ktera
ztratila dit€ po velmi kratké neuspesné 1€cbé piiznava, Ze u ni pretrvavaji pocity agrese k
rodi¢tim zdravych déti. Z rozhovorti vyplynulo, Ze jejich partnefi jim nebyli oporou, naopak,
vSechny respondentky spontanné vypovédely, ze ztrata ditéte je s partnerem na Cas odcizila.
Domnivame se, Ze poziistali otcové se nachazeji, stejn¢ jako jejich partnerky, v tézké zivotni
situaci, ale v odborné literatufe neni jejich specifickému prozZivani zadrmutku vénovéana
nalezita pozornost. Podpora rodin po ztraté ditéte by méla, podle nas, sméfovat k vétsi
informovanosti jejich ¢lend o genderové podminénych specifikach truchleni.

V prubéhu neformalniho rozhovoru jsme se zajimali o podporu respondentek ze strany
jejich matek. Jejich odpovédi nas vedly k necekanému zjisténi Ani jedna z respondentek
nenasla ve své matce psychickou oporu. Domnivame se, ze tento fakt vyvolava dalsi otazky,
které by si zaslouzily v budoucnosti zajem vyzkumnikdi.

Pocity celozivotni ztraty a smutek po zemfelém ditéti piiznavaji vSechny respondentky,
1 kdyZ jsou s odstupem ¢asu vyvaZzovany vzpominkami na krasné spole¢né chvilky.

Vsechny respondentky jsou ¢lenkami o. s. Dlouhd cesta. Dvé z nich pocituji potiebu
dlouhodobé pomahat rodi¢im, ktefi prochazeji akutni dobou zdrmutku a pracuji jako laické
poradkyné. Tato ¢innost jim, podle jejich slov, pomahd vyrovnat se s vlastni ztratou. Ostatni
respondentky uvadéji, ze na setkdni DC nechodi a nemaji potfebu se ve sdruzeni aktivné
angazovat.

Cilem na$i prace bylo rovnéz zjistit, zda respondentky, s odstupem casu, zazivaji
posttraumaticky rast — tedy ,,nalez*“ novych zivotnich hodnot a postoji. Jejich vypovedi
jednoznacné potvrzuji, Ze anticipovana ztrata ditéte jim pfinesla hlubsi vhled do Zivota, zajem

o potieby druhych lidi a nékteré z nich motivovala k praci s lidmi a podpofe pozistalych
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rodict. Zmeénila se jejich spiritualita a postoj ke smrti. Dokazi 1épe vnimat ptfitomnost a pfilis
se nezabyvaji budoucnosti. Z jejich slov Ize vycist, Ze se zménil 1 jejich vztah ke Clenim
nejblizsi rodiny — détem a partnerovi. Jsou vnimaveéjsi k jejich potiebam a respektuji jejich
odlisnost. Lze tedy usuzovat, Zze dlouhodobd nemoc ditéte a jeho smrt mize byt, v piipadé
nekomplikovaného truchleni, po¢atkem posttraumatického ristu.

ProZivani letalni nemoci vlastniho ditéte a pomoci jeho rodin€ neni, podle naSeho nazoru,
vénovana dostateCnd pozornost. Domnivame se, Ze odbornou pomoc by méli poskytovat
1 pedagogové, zejména specidlni, ktefi se ve své praxi mohou setkat s nemocnym ditétem
v dobé, kdy je jeho nemoc Césteéné stabilizovdna nebo pii hospitalizaci. Herni terapie,
ergoterapie, arteterapie a Skolni vyuka pti hospitalizaci pfinaSeji ditéti potfebnou aktivitu,
ktera pomaha zvysit kvalitu jeho Zivota, 1 kdyz se chyli ke konci. K tomu je ale nutné znat
specifika osobnosti a fyzickd omezeni letalné nemocného ditéte.

Také podpora ostatnich ¢lent rodiny, zejména zdravych sourozenctl, si zaslouzi nasi
pozornost. Jen pedagog, ktery je lidsky 1 profesiondlné ptfipraven, miZe pomoci vysvétlit
spoluzaklim odlisnost jejich sourozence nebo kamarada, ktery prochazi narocnou 1é¢bou a ma
specidlni potieby. Sourozencim nemocnych déti miize pomoci nejen psycholog, ale
1 specialni pedagog v ptipadech, zZe dité trpi pocity viny nebo sviij zivot v diisledku traumatu
nezvlada a je ohrozeno socialné patologickymi vlivy. Domnivdme se, Ze je potfebné umoznit,
v ramci profesni ptipravy specidlnich pedagogii, vhled do problematiky rodiny letalné
nemocnych déti a potfeb ditéte v termindlnim stadiu onemocnéni, napf. zatfazenim kurzu,
ktery by studenty pomohl pfipravit na praci s nemocnym ditétem a podporu jeho rodiny,

Smrtelnd choroba a umrti ditéte bezesporu znamena pro rodinu nejveétsi ztratu, jakou miize
zazit. Z dostupné literatury a vysledka rozhovort ale také vyplyva, Ze tato zivotni zkuSenost
muze vSem zicCastnénym piinést 1 ,,ndlezy®, tedy novy a hlubsi pohled na Zivot, cestu ke
spiritualité¢ a empatii, kterd pozlstalym muze oteviit nové obzory v jejich dal§im zivoté,

1 kdyz ten bude mit vzdy ptichut bolesti, protoze v ném bude chybét jejich milované dite....
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Priloha

Otevi‘eny dopis ¢leniim OS Dlouha cesta

Drazi rodice,

v roce 2000 mi odesel milovany tfinactilety syn Tomas. V dobé jeho nemoci jsem si ja,
1 moji nejblizsi, uvédomovala, jaké jsou trvalé Zivotni hodnoty, co je v zivoté dualezité. Jeho
odchazeni bylo pro nas tézké — prozili jste si také tuto zkuSenost, ale s odstupem casu jsme si
uvédomili a pfipomnéli i1 fadu kradsnych okamziki, které jsme s TomaSem v jeho kratkém
zivoté prozili.

Cas plyne netiprosné a postupné jsme se vsichni vylé¢ili z bolesti a smutku... Mé&
osobn¢ zanechal Tomas veliky dar — rozhodla jsem se vénovat specidlni pedagogice, tedy
vychove a vzdélavani déti a dospélych, ktefi neméli to Stésti narodit se zdravi nebo do funkéni
rodiny.

V soucasné dob¢ kon¢im magisterské studium na Karlové univerzité a svou diplomovou
praci jsem se rozhodla vénovat ndm vSem, rodi¢im a blizkym, ktefi museli bezmocné
pfihliZzet tomu, jak jejich dité slabne, ma bolesti, strach a my mu nemizeme pomoci. Ve své
praci chci v praktické ¢asti zachytit pomoci hloubkového rozhovoru to, jak rodice prozivali
Chci se dotazovat 1 na neobvyklé — duchovni a mimosmyslové zazitky, které néktefi Vas
moznd prozili.

Proto se obracim prostiednictvim OS Dlouha cesta na Vas, kterym zemielo dité starsi
nez jeden rok na nevylécitelnou nemoc, zda bych s vami mohla provést rozhovor na toto
téma. Pokud byste méli zdjem o spolupréci, piste, prosim, na adresu: lhotovai(@seznam.cz

S uctou k Vam i Vasim détem.

Bc. [lona Lhotova
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