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UvVOD

,, U nemocnice *“ vytrhne mé z polospanku ohlaseni zastavky autobusu. Seberu si véci
a pospicham pres vratnici roviou do druhého patra. Nesnasim to tady. Kazdy den, porad
ty stejné dvere, schody... a ten pach! Pozdravim soucitné tvarici se sestricku a zamirim
do pokoje ¢. 4. Nesndsim uz i to cislo.

A tam lezi. Moje dcera. Pohubla a bledad. Sednu si k ni a pohladim ji po holé
hlavicce. Zmocni se mé smutek a zlost. Neméla by tu byt! Méla by chodit do skoly, psat
ukoly, dostavat prvni jednicky. Méla by chodit do zpévu, tak, jak si to vidycky prala. Méla
by délat vsechno, co délaji ostatni déti v jejim véku. Rozhodné ne leZet tady.

., Klarko, to jsem ja. Uz jsem zase u tebe. Je ti dobre? “ zlomi se mi hlas.
Otoci se na mé a pomalicku otevie oci. Vypada tak kiehce. Ztezka polkne.
A pak se to stane.

Rekne: ,, Maminko, ja pijdu do nebicka?

Ztratou nekoho blizkého si uvédomujeme svou vlastni smrtelnost. Smrt nds dési,
nedokdzeme ji Celit, neumime sni bojovat. Bohuzel miize potkat kohokoliv z nas.
A bohuzel, ne zfidka to byva jedna z téch nejbolestivéjsich ztrat — ztrata vlastniho ditéte.
Roc¢né u nds umira pres tisic déti.

Smrt ditéte je viibec tou nejhorsi udalosti, kterd miiZze nas Zeny jako matky potkat.
Borti se cely svét. VSechno ztraci smysl. Nemame ditvod, pro¢ kazdé dalsi rano zase vstat.

Nemame nic.

vvvvvv

tak pro samotné odborniky. Osobné jsem se o tuto oblast zacala zajimat jiz pted né€kolika
lety. Sedéla jsem na piednasce a vstiebavala informace jak pomoci tomu, kdo ma problémy
s alkoholem, tomu, kdo ztratil praci, tomu, kdo trpi poruchami pfijmu potravy...
Anajednou mé¢ napadlo, jak asi pomohu tomu, kdo ztratii ne¢koho blizkého?
Kdyz je to téma, se kterym si sama nedokazu poradit? Co budu délat, az za mnou piijde

zena a fekne: ,, Zemielo mi dite. Co mam délat? Pomozte mi! “.



A tak jsem si vyhledala knihu od Elisabeth Kiibler-Rossové s nazvem O détech
asmrti, ktera m¢ zaujala natolik, ze jsem se rozhodla tomuto nelehkému tématu vice
vénovat. Nasledovala postupova prace s nazvem Dopad smrti ditéte na psychiku matky
(Levickova, 2012), kterou jsem doplnila o vlastné realizovany vyzkum na zakladé¢
rozhovorti se€ Zenami, jimz zraznych pfi¢in zemielo dit¢. Na zdklad¢ svych zjisténi
jsem dospéla k nazoru, ze je potieba vénovat se této problematice mnohem vice.

Pravé zavaznost této problematiky a zaroven skutecnost, ze ji neni vénovano tolik
pozornosti, kolik by si zaslouzila, m¢ dovedly k napsani této prace.

Mym cilem je popsat osobni zkuSenost matek tykajici se procesu prozivani a

nasledného vyrovnavani se se ztratou ditéte v diisledku letalniho onemocnéni.



I. TEORETICKA CAST

1. SMRT DITETE

1.1 POJETI SMRTI

Smrt je definovéna jako ,,zdstava cinnosti srdecni a dechu, mozku az po nékolika
minutach nedostatku kysliku* (Hartl, Hartlova, 2010, s. 535). Smrt je individudlni zanik
organismu, tedy také clovéka. V soucasnosti byvad smrt nejCastéji konecnym stddiem
néjakého patologického procesu (nemoci). Takova smrt se vétSinou v uritém, relativné
dlouhém case ohlasuje, a to prostfednictvim nejriznéjsich obtizi. Umirajici postupné strada
a tento proces je vniman jako ekvivalent nezmérného utrpeni (Haskovcova, 2000).

P. Ri¢an, D. Krej¢ifova et al. (2004) zastavaji nazor, Ze smrt blizkého ¢lovéka miize
byt dokonce dilezitéjsi otdzkou, t€z8i starosti a vétSim trapenim nez smrt vlastni. Podobné
to vidi i G. Virt (2000), ktery uvadi, ze smrt je nejsilnéj$i existencionalni zkusSenosti.

Neni to vSak pfedstava vlastni smrti, ale pravé smrt milovaného clovéka.

1.2 SPECIFIKA SMRTI DITETE

., Soucasti oné vyzvy, jakou pro nds zivot predstavuje, bude vidy i to, cemu rikam vétrné
boure — vétsi i mensi. Ze zkusenosti vime, ze vSechny vichrice se nakonec prezenou,
Ze PO kazdém desti znovu zazari slunce a Ze po kazde zimé — i po té nejstudenéjsi — vzdycky
nadejde jaro.
Po ztraté ditéte je neskonale tezké takovymto myslenkam uverit.

(Kiibler-Rossova, 2003, s. 35)

Pokazdé, kdyz n¢kdo zemfe, i kdyz je to ofekavana smrt starého Cloveéka, objevuje
se U poziistalych obrovska bolest, izkost a smutek. Avsak zatimco je smrt starého ¢loveka
svym zpusobem pfirozend a nevyhnutelna, smrt ditéte je udalosti zcela nepfirozenou
a tragickou. Tato zdrcujici zkuSenost je hlubokym zasahem nejen pro blizkou rodinu,
ale i 8irsi okoli a lze se pfes ni jen stézi prenést. Prozitek po smrti ditéte je jeden

wvewr
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Smrt ditéte je nepochopitelna, predcasnd, nepiirozend, ,,proti piirodé”. Zarmoucena
matka ma pocit, ze najednou ztratila vSechno — minulost, soucasnost, budoucnost...
Jako by smrti ditéte skoncil cely zivot, pfisla vSechno, co v jejim Zivot¢ mélo smysl.
Je to nékdy az piilis t&7ké, bolestivé a naroéné (Spatenkova, 2006).

Pro vétsinu pozuistalych rodict je dle D. Oliviera (2007) ztrata ditéte ojedin€lou
anejhorsi  zkusenosti v jejich Zivot¢ — je nejtragiCtéjSi a je prozivana
jako nejnespravedlivéjsi ze vSech ztrat. Smrt ditéte odporuje biologickému zakonu svéta,
ktery stanovuje, Ze staii by méli umirat dfive nez mladi. PoruSeni tohoto zédkona vyvolava
pocit poboufeni, pocit, Ze tomu nelze uvéiit. Nadéje a ocekavani od budoucnosti
pozustalych se nezvratné méni. V rodin€ vznikd prazdnota: smrt ditéte je ztratou, kterd trva
navzdy. Také T. A. Rando (1986) uvadi, ze zarmutek rodici po smrti ditéte
je traumati¢téjsi, trva déle a je hlubsi a komplexnéjsi nez jakykoli jiny zarmutek. E. Kiibler-
Rossova (2003) o zkuSenostech pozistalych rodich piSe, Ze pro né po smrti ditéte zlstava

svet stat, a pokud se okolo nich piece jen néco déje, jich se to netyka.

1.3 SROVNANI S MINULOSTI

Mezi prozivanim ztraty ditéte v minulosti a v soucasnosti mizeme vidét ur€ité rozdily.
Ty maji pficiny pfedev§im v odliSném vztahu mezi rodi¢i a détmi. Dfive byly béZnym
poctem tii déti v rodin€. Vysoka porodnost vSak byla vyrovnavana vysokou Umrtnosti,
jelikoZ umiralo mnohem vice déti neZ dnes. Hlavnimi pfi¢inami byly nedostatecné
moznosti zdravotnictvi, ale 1 celkovy tehdejsi zpiisob Zivota.

Z. Matgjcek (1989) piSe o tom, ze diive méla skoro kazd4 rodina svou zkuSenost
se ztratou ditéte a jen vzacn€ toho byla néktera uSetiena. Z divodu mnoha starosti
se zajiSténim nejnutnéjSich potieb Zivota si rodie nestacili vybudovat ke svym détem
tak vyhranény a silny citovy vztah. Zaroven se diive zilo pohromad¢ v §irSim rodinném
spolecenstvi, a tak se vSechny bolesti sndze unesly. Teprve od minulého stoleti se zacina
situace ménit. Dnes naopak jen vzacné nékterd rodina prochazi touto zkouskou. Déti
v rodinach ubyva a kazdé z nich je tedy vzacnéjsi. Rodi¢e se détem vice vénuji, snazi
se je piipravit do zivota. A to je stoji namahu, ¢as a hlavné citovy zajem, citovou
angazovanost. V dnesni dobé¢, kdy uz Siroka rodina zije vice oddélen€, byvaji mladi rodice

se svou bolesti daleko spise sami.



Podobné 1. Mozny (1990) poukazuje na to, ze kvuli tomu, ze déti dfive tak Casto
umiraly, rodice nemohli do vztahu k nim investovat tolik citu. Kdyby totiz smrt ditéte
byla pro né takovou ranou, jakou utrpi rodi¢e smrti ditéte dnes, ptekrocila by prosté Casta
smrt jejich lidsky omezenou schopnost snaset utrpeni. Jejich vztah k détem tedy nutné

musel byt méné viely a laskyplny.

Zda se tedy, ze prave veétsi pocet déti v rodiné a méné intenzivni vztah k nim, omezené
moznosti zdravotnictvi a souziti v SirSim rodinném spolecenstvi pomahaly rodi¢iim snaze
se vyrovnat se smrti ditéte. V soucasnosti je naopak vétsi pocet déti v rodiné spise
vyjimkou. Vedle diivodu ekonomickych je to i snaha se détem vice vénovat. V disledku
toho se mezi rodi¢i a détmi buduje vyrazné€ silnéjsi citovy vztah a o to bolestnéjsi

je jejich ztrata.



2. LETALNI ONEMOCNENI JAKO PRICINA UMRTI
DITETE

Letdlni onemocnéni je takové onemocnéni, které méa =za nésledek smrt.
Protoze se budu v empirické ¢asti zabyvat vyhradné situaci matek, které o své dité piisly
v disledku onkologického onemocnéni, déale se budu teoreticky vénovat pravé tomuto typu
letdlniho onemocnéni. Onkologické onemocnéni vyvolava v lidech strach a uzkost,
mnohdy také pocity bezmoci a mysSlenky na smrt. V ptipadé¢ onemocnéni déti jsou vSechny
tyto pocity jesté posileny.

Na jednu stranu vypovidaji nejnovéjsi poznatky o tom, ze z onkologického onemocnéni
se vyléci a dlouhodobé preziva vice nez 85 % déti. Na stranu druhou jsou ale ve vyspélych
zemich tato onemocnéni na druhém misté pti¢in umrti déti do patnacti let véku, a to hned
za urazy. | pfesto, ze je tedy lécba v détské onkologii pomérné uspesna, jedna

se 0 nejcastéjsi onemocnéni vedouci u déti ke smrti (Adam, Krej¢i, Vorli¢ek, 2010).

2.1 VZNIK ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI

Onkologické onemocnéni je dle nejnovéjSich védeckych poznatkii onemocnénim
genetickym a vznika tehdy, kdyz je genetickymi nebo environmentalnimi faktory DNA
poskozena tak, Ze dojde k deregulaci bunétného déleni. NaruSenim rovnovahy
mezi bunécnym délenim (proliferaci) a bunétnou smrti (apoptdézou) dochazi ke vzniku
rakoviny. Bunky se nekontrolovang, Casto velmi rychle a nepfesné dé€li a vznika nador.
Ten mize mit dvoji podobu. Benigni (nezhoubny) nador nema schopnost se §itit do jinych
Casti téla, tedy nevytvaii metastdzy, a neni proto tak nebezpecny. Naopak maligni
(Vad'urova, 2006).

Ptiznaky, kterymi se nddorova onemocnéni u déti manifestuji, jsou velmi riiznorodé.
Mezi nespecifické priznaky nadorovych onemocnéni u déti a mladistvych patii
neprospivani, inava, nechutenstvi s naslednym vdhovym ubytkem, zmény nélad, poruchy
chovani, poruchy spanku, poruchy a zmény pohybového stereotypu. Mezi nejcaste)si
specifické ptriznaky patii ranni zvraceni, bolesti hlavy, tunava, bledost, bolest kosti,

rekurentni teploty, kulhani, otok tvafe a krku. Projevy nadorovych onemocnéni détského
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véku jsou tedy riaznorodé a spravna diagnostika nebyva vzdy jednoduchym ukolem.

Zakladnim pfistupem zistava pecliva anamnéza a klinické vySetfeni (Klepak et al., 2005).

2.2 LECBA ONKOLOGICKEHO ONEMOCNENI

Lécba onkologickych onemocnéni je zdlouhava, narocna a provazeji ji pocetné
nezadouci ucinky. Lécba nemocného ditéte vyzaduje absolutni zménu dosavadniho
zplsobu Zivota a pfizptsobeni se onemocnéni celé rodiny. Uspd$né ukonéeni 16¢by
nadorového onemocnéni je pro vSechny pocitem vitézstvi, ovSem jednim z velkych
problémtl jsou stalé obavy o mozny ndvrat onemocnéni.

Pti 1é¢be onkologického onemocnéni se uziva vice metod. Vybér vhodné metody zavisi
na velikosti, pokrocilosti a umisténi nadoru, ale také na véku a celkovém stavu nemocného.
Patti mezi n¢ operace, radioterapie, chemoterapie, transplantace kostni dfen¢
¢i jejich kombinace. Tyto 1é¢ebné metody doprovazi fada vedlejsich G¢inkd, které, zvlasté
u malych déti, mohou byt prozivany velmi nepiijemné. Jedna se pfevazné o nechutenstvi,
zvraceni, unavu, bolesti, vypadavani vlasi, ke kterym se pak druhotné mohou ptidavat

naptiklad deprese a agrese.

Cilem této prace vSak neni popis onkologického onemocnéni z I€¢katského hlediska,
proto zustanu pouze u vySe uvedeného ndznaku 1écby a v dalsi kapitole se budu vénovat

psychickeé a socialni strance onemocnéni.

2.3 ONEMOCNENI JAKO ANTICIPOVANA ZTRATA DITETE

Smrt ditéte je pro rodice velmi bolestnou Zzivotni zkuSenosti. Pro rodice déti,
které¢ zemiely po dlouhotrvajicim boji s vyCerpavajici nemoci, vSak ona vlastni smrt
mnohdy nebyva tim Uplné nejhorSim. I kdyz se na smrt ditéte nedd nijak pfipravit,
Vv pfipadé anticipované ztraty na to mame alesponl urcity ¢as a prostor. Jsme svédky toho,
jak nase dité trpi, jak se jeho stav ze dne na den hor$i. Vedle obrovské bolesti

se tak objevuje i jakasi tileva, ze vSechno to Spatné uz skoncilo.
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Pediatr a onkolog MUDr. Pavel Bocek se k této situaci vyjadiuje v dokumentu Olgy
Sommerové Prezili jsme svoje déti: ,,Ono to umrti ditéte, at' to zmni paradoxné,
uz neni 10 nejhorsi — ta viastni smrt. Nejhorsi je to umirani nebo to sdéleni, Ze opravdu
jsme na konci, Ze nemame moznost cokoliv délat. To je asi to nejtézsi. A pak dalsi,
samoziejmé tezke, je to, kdyz oni vidi, jak to dité chatra, jak prosté strada na zaklade,
bud’ tedy bolesti, nebo vyslovené tedy chradne a ten ndador nad nim vitézi. A to je potom
samozrejmé strasné tezky obdobi pro ty rodice. A mel jsem rodice, kteri si prali,
aby to skoncilo, protoze to bylo pro né vysvobozeni, i pro to dité, to tak brali. Cili ta viastni
smrt v mnoha pripadech, pokud je to tento pripad, pokud to neni ta nahla,
tak je jako by paradoxné ulevou“ (Bo¢ek in Sommerova, 2006).

Z. Dohnalova (2010) popisuje, v piipadé rodic¢l nevylécitelné nemocnych déti, obdobi
pted jejich smrti jako fazi vyrovnavani se se ztratou jesté pfed samotnym umrtim. Tato faze
za¢ina tehdy, kdy 1ékati zafazuji Zivot ditéte do terminalniho stadia, nebot’ mu nedavaji
na preziti zddnou nebo jen minimdlni nadé¢ji. Rodie tak museji zacit zit s védomim,
ze jejich dité zemie. Je to tedy obdobi, které pro rodi¢e za¢ind pripusténim si moznosti,
ze o své dit¢ ptijdou a konci pravé samotnou smrti ditéte. Po vyiceni diagnézy rodice
obvykle truchli nejprve nad ztritou zdravi svého ditéte (McLarenova, 2007), po tomto
prvotnim Soku pak postupné oplakavaji nadchéazejici ztratu potomka i vSechny sekundarni
ztraty, které s ni souviseji — tedy i to, co se jiz nikdy nenastane (Kiibler-Rossova, 2003).

Dle H. Haskovcové je , pocatek procesu zarmutku spjat se znalosti situace a casové
spada do obdobi, kdy je nemocny a jeho rodina informovana o zdvaznosti stavu, nebo

kdy obé strany vytusi neblahou prognozu z kontextu uddlosti* (Haskovcova, 2000, str. 87).

Rodice, kterym zemfelo dité v diisledku letdlniho onemocnéni, zaZivaji obdobné pocity
jako rodice, kterym zemielo dité¢ nahle a necekané. Na jednu stranu se mohou objevovat
men$i pocity viny v pfipadech, kdy rodi¢e byli v dobé nemoci s ditétem, starali
se o n¢j audélali vSe, co bylo vjejich silach. Na druhou stranu vSak tito rodice
byvaji svédky velkych bolesti spojenych s narocnou lécbou ditéte a jeho psychickych
trapent, zatimco jim nejsou schopni nijak pomoci (Spaiihelova, 2009).

H. S. Schiffova (1978) piSe o tom, Ze rodice nemocnych déti zaZzivaji po jejich smrti
mensi pocity viny, nebot’ nad postupujici nemoci jasn¢ spatiuji neschopnost vlastni
kontroly, a tak si realitu tolik nevycitaji. Poté, co tedy dlouhou dobu museji ptihlizet
obrovskému utrpeni svého ditéte, mohou v momenté Gmrti prozivat paradoxn¢ i urcitou

ulevu. Dle J. McLarenové (2007) v8ak byvaji pocity tlevy spojeny i s dalS$imi pocity viny.
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P. Ri¢an, D. Krejéitova et al. (2006) uvadgji, ze u rodi¢a, ktefi mohli bud’ stéidave,
nebo v posledni fazi spoleéné provazet své dité az do konce jeho zivota a pomohli
mu prozit jeho posledni chvile, adaptace na ztratu ditéte probéhla piirozenéjSim zpiisobem
a méla klidnéjsi prubéh. Podobné pise také N. Kubickova (2001), ze na zékladé mnoha
vyzkumi mizeme dospét k ndzoru, ze v piipad¢ anticipovaného umrti se pozustali
vyrovnavaji se zarmutkem lépe a rychleji nez truchlici, jejichz blizky zemfel nahle
anecekané. Neznamena to vSak, Ze by pozustali truchlili méné, nebo Ze by intenzita
jejich zarmutku byla mensi. Pouze maji kdispozici ur€ity prostor a (as,

aby se na anticipovanou ztratu piipravili.
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3. VLIV LETALNIHO ONEMOCNENI NA RODINU

Zavazné onemocnéni ditéte je pro celou jeho rodinu velmi naroénym obdobim. Rodice
musi svému ditéti vénovat zvySenou péci a dosavadni zpiisob zivota celé rodiny se musi
prizptsobit onemocnéni. Aby se rodi¢e nemocnému ditéti mohli pln¢ vénovat, musi
vétSinou alesponi jeden z nich pferusit na néjakou dobu své zaméstnani, kromé toho byva
narusen bézny chod domacnosti a dochazi ke zméné¢ vztahli mezi jednotlivymi ¢leny

rodiny.

3.1 REAKCE RODINY NA SDELENI ZAVAZNE DIAGNOZY
U DITETE

Ukolem 1ékate, ktery onemocnéni ditdte diagnostikuje, je kromé& samotné 16¢by
také povinnost s celou situaci seznamit jeho rodice. V piipadé, Ze dité trpi zavaznym
onemocnénim, miize to byt ukol velmi naro¢ny. Vzhledem k tomu, Ze se jedna o okamzik,
ktery si rodiCe, bohuzel, pamatuji po cely zivot, je velmi dulezité myslet na zptisob sdé€leni.
vyc€lenit dostatek Casu, podat rodi¢im nejdilezitéjs$i informace, mél by projevit zajem,
soucit, ponechat prostor samotnym rodi¢iim a ochotné zodpovidat vSechny jejich dotazy.

Vystihnout ten spravny okamzik pro podavéani informaci je pro lékafe néarocné.
Sdé€lujici by mél mit schopnost odhadnout, v jakou chvili a jak srodi¢i promluvit,
aby mohli informaci vyuzit konstruktivné a dale s ni pracovat. Rozhovor by mél byt veden
tak, aby nezpisobil vétsi trauma a nevedl k pocitim bezmoci. Rodi¢e by méli mit moznost
informaci zpracovat a integrovat (Duskova, 2000).

H. Chvatalova (2008) dale piSe, ze sdélit rodi¢lim pravdu, ale zaroven jim nevzit nadéji
je uméni, ve kterém se Casto chybuje. Dilezité je neslibovat rodi¢tim vyléceni jejich ditéte,
ale vzdy zdlraziovat 1éc¢itelnost toho, co ho trapi, tedy symptomu. Cilem Iékate by méla
byt snaha o to, aby u rodict co nejdiive nastal obtiZzny proces smifovani se s nemoci ditéte.

Sdéleni zavazné diagnozy ditéte znamena pro rodi¢e hluboky otfes. Vyvolava
u nich sok, smutek a tzkost a vede k rychlému rozvoji obrannych mechanismi. Kazdy
z ¢lent rodiny nemocného ditéte se s faktem nemoci postupné vyrovnava svym vlastnim,
jedine¢nym zpusobem. Pravidlem ovSem byva, ze si vétSina rodic¢t prochazi fadou stadii

emocnich reakci v ur¢itém potadi (Ri¢an, Krej¢ifova et al., 2006).
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Zjisténi zavazného onemocnéni vlastniho ditéte dokdze rdzem zmeénit na$S dosavadni
svét. Fyzické i psychické naroky situace, ve které se jako rodi¢e nemocného ditéte ocitame,
jsou az prili§ vysoké. NaSe bézné kazdodenni mySlenky nahrazuji starosti. Zavazné
onemocnéni ditéte je jednou z nejvice stresujicich udalosti v zivoté rodi¢e a predstavuje
pro celou rodinu neobycejné obtiznou zivotni zkuSenost. Sdéleni diagnézy a nasledna
naro¢na péce meéni dosavadni zivot celé rodiny.

Dle T. Soukupové (2006) se ¢lenové rodiny vyrovnavaji s diagnézou zivot ohrozujici
onemocnéni stejné jako sdm nemocny. I u nich se objevuji rizné obavy, tzkost, strach,
pocity bezmoci a beznadéje. Nékdy se dokonce piibuzni nemocného dozvidaji diagnozu

diive nez on sam, a proto maji tendenci jej pred realitou ,,ochranit®.

Americka psychiatricka, mezinarodné¢ uznavana odbornice v oboru thanatologie,
Elisabeth Kiibler-Rossova ve své knize (1969) popisuje jednotliva stadia vyrovnavani

se s letalnim onemocnénim ditéte:

1. Faze Soku: se zpravidla dostavuje bezprosttedné po sdéleni neptiznivé diagnozy.
Ptevazuje iraciondlni mysSleni a citéni, rodi¢e mohou prozivat pocity zmatku
amohou se u nich objevovat nepfiméfené reakce. Jednd se o prudkou reakei,

ktera vétSinou rychle odezniva.

2. Faze popreni: je obdobim, kdy rodi¢e bojuji s faktem diagnozy. Typickymi
reakcemi byvaji slova ,to neni pravda“, ,musi existovat né&jaky Iék*, ,Il¢kafi
mi nic nefekli“. Jedna se vlastné o obrannou reakci, nebot’ pfijeti skutecnosti
letalniho onemocnéni byva zpocatku velmi obtizné. Rodice nemocného ditéte

si nékdy odmitaji celou realitu pfipustit a tato faze muze pietrvavat po delsi dobu.

V prvnich dvou stadiich nejsou rodi¢e vétSinou schopni vnimat a zpracovavat
podrobné;jsi informace o nemoci ditéte a moznostech 1écby. Pro mnohé z nich je tento prvni
rozhovor jednou z nejhorsich vzpominek. Stézuji si pfedevsim na formu sdéleni, pocit
nedostatku informaci a chybéni potfebné opory ze strany zdravotnikd. Proto je vhodné
zlstat v prvni fazi rodi¢iim na blizku a snazit se s nimi navazat kontakt. Ve druhém stadiu

pottebuji rodi€e od zdravotnikli pfedevS§im emociondlni podporu a pochopeni (Rican,

Krejc¢itova et al., 2006).
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3. Faze reaktivni: je doprovazena takovymi pocity, jako jsou smutek, zoufalstvi,
zlost, uzkost, pocity viny nebo deprese. Casto se mohou u rodiéti objevovat
také agresivni pocity vic¢i okoli, které je obvinovano, ale i sobé sama. Pocity viny
se objevuji hlavné u matek, které patraji, ¢im nemoc ditéte zavinily a co d¢laly
Spatn€. Proto je dulezit¢é umoznit rodiCiim vSechny své pocity vyjadiovat,

a to prostrednictvim citlivého a trpélivého naslouchani a vyjadieni pochopeni.

4. Faze adaptace: zaCina tzv. smlouvanim, které je nékdy uvadéno jako samostatné
¢tvrté stadium. Rodice si stanovuji ¢asoveé ohranicené cile, které pro n¢ maji velkou
hodnotu. Pozdé¢ji u nich dochdzi ke snizovani uzkosti a deprese a zacinaji
mit realisticky pohled na situaci. Snazi se aktivné zapojovat do 1écby ditéte
a vénovat mu maximdlni péci. Toto obdobi byvd pomérné dlouhé, nekdy tydny
i mésice. Ukolem zdravotniki je pfedeviim podavat rodi¢im piesné a spolehlivé

informace o 1é¢ebném a vychovném postupu.

5. Faze reorganizace: nastava, kdyz rodiCe situaci pfijimaji, vyrovnavaji se s faktem
nemoci a snazi se hledat optimalni cesty do budoucna. Péce o té¢Zce nemocné dité

vyzaduje nezbytné vzajemnou spolupraci rodici.

Dle Ri¢ana, Krej¢itové et al. (2006) nedosahnou posledniho stadia zdaleka vSichni
rodice, a to zvlasté z diivodu pietrvavajiciho smutku a pocitll viny. Po dlouhodobém
onemocnéni ditéte neni adaptace v podstaté nikdy ukoncena. Kazdé zhorSeni stavu
ditéte v pribéhu nemoci znamena pro rodinu novy Sok, a to mnohdy jesté vyrazngjsi,

neZ jakym bylo prvni sdéleni diagndzy.

3.2 ZAVAZNE ONEMOCNENI Z POHLEDU SAMOTNEHO DIiTETE

Rodice se zpravidla o onemocnéni ditéte dozvidaji diive nez samotné déti. Je zcela
pfirozené, Ze se snazi pred neptiznivou realitou své déti chranit, zv1asté pak, pokud se jedna
o zévazné onemocnéni. AvSak vzhledem ktomu, ze dé&ti samy casto vytusi,

ze se s nimi néco de¢je, v zavislosti na jejich véku bychom méli uvazit vhodnou formu
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oznameni jim jejich onemocnéni. Kazdé dité vnimé onemocnéni a jeho disledky odlisné.
Zalezi predevsim na jeho véku a vlastnostech.

Laicka i odborna vefejnost zastava nazor, Ze déti nejsou schopné porozumét zdvaznosti
jejich stavu, a proto je lepsi jim o jejich diagnoze netikat a uchranit je tak pred negativnimi
emocemi. Jelikoz vSak i mlceni a dal$i formy neverbalniho chovani jsou jistou formou
komunikace, neni to tedy tak upln¢ pravda. Déti tyto projevy piirozené registruji,
tim padem zUstavaji se svym problémem samy a dochazi K naruseni divéry mezi rodici
a détmi. Citlivé informovani ditéte s ohledem na jeho vyvojovou uroven piispiva k lepsi
spolupraci a adaptaci ditéte na 1éCbu, také vytvari divérny vztah s autoritami a nezvysuje
miru tzkosti (Stérba et al., 2008).

Lékar obvykle sdéluje diagnézu ditéte jeho rodi¢im a nasledné po domluve
s nimi informuje o nemoci starsi dité¢ sam nebo Castéji za pritomnosti rodi¢u. V nékterych
ptipadech mohou sv¢ dité€ o jeho stavu informovat sami rodic¢e a nasledn¢ miize probéhnout
rozhovor ditéte nebo celé rodiny s lékatem. Dtlezité je také hovofit s détmi o tom,
co je dale ¢eka, aby se zmirnila jejich tzkost z neznamého. M¢li bychom také zjistit,
zda dité za své onemocnéni neciti vinu a pokud ano, ujistit ho, Ze za to nemize (Stérba

et al., 2008).

Nasledny pobyt v nemocnici muze dité prozivat jako velkou zatéz. Zejména malé déti
ztraceji oporu a pocit bezpeci, coz vyrazné ovliviiuje jejich psychicky stav. Star§i déti
uz sice mohou zacit chapat nezbytnost hospitalizace, ale kazdé z nich ji miiZze snaset jinak.
Neékteré déti si dokazi na nové prosttedi zvyknout pomérné brzy, u jinych pietrvavaji
pocity strachu a odlouceni od rodiny. Hospitalizace s sebou nese mnohé nepiijemné
zkuSenosti, a to jak psychické, tak fyzické. Patii mezi n€ zejména upoutani na lizko,
separace od rodiny (u starSich déti i od vrstevnikill), nemoci v€novat se svym koni¢klim,
nemoci navstévovat Skolku nebo Skolu a bolest ¢i dal§$i nepifijemné pocity spojené
s naro¢nou lécbou ditéte. Nemocné déti mohou trpét také zvySenou uzkosti, nejistotou
a obavami z dalsich potizi a nepfijemnosti. M. Vagnerova (1999) zminuje, Ze nemocné dité
ma 1 vetsi potfebu podpory a citové jistoty, kterd by vyrovnavala tyto nepiijemné pocity.

Z. Matéjcek (1989) uvadi, ze na pobyt ditéte v nemocnici by mélo byt pfipraveno nejen
ono samo, ale 1 jeho rodice. Kazdé dit¢ je samostatnou bytosti, proto mize na pobyt
V nemocnici reagovat odliSnym zpisobem. Zalezi predevS§im na véku ditéte

a jeho vyspélosti a na jeho piedchozich zkusenostech s nemoci a s 1ékafi. Vedle toho zalezi
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1 na mife samostatnosti ditéte, jeho osvojenych néavycich a postojich, schopnosti
pfizplsobovat se novym situacim a snaset nepiijemnosti.

Pokud se zminime o chapani smrti u letdln¢ nemocnych déti, tyto déti si mohou
uvédomit smrt mnohem dfive nez jejich zdravi vrstevnici. U déti do péti let se objevuje
strach ze separace, z opuSténi a osamélosti a V piipadé jejich hospitalizace i strach
z télesného poskozeni. Zatimco déti do deseti let ¢ekaji, az je k hovoru o svych obavach
vyzvou dospéli, déti starSi deseti let projevuji svij strach navenek a aktivné
0 ném pfii zhorSovani jejich zdravotniho stavu hovofti. I kdyz se rodiCe 1 1¢kaii snazi détem
jejich neblahou prognozu zatajovat, starsi déti jsou si obvykle zavaznosti onemocnéni

7w

s moznym nasledkem smrti dobfe védomy (Ri¢an, Krejéifova et al., 2006).

Kazdé dité si svou nemoc uvédomuje a proziva a kazdé se s ni vypotradava odliSnym
zpusobem. Zavazné onemocnéni je vyraznym zasahem do Zivota ditéte, které zcela méni
jeho dosavadni zpusob zivota. Pfinasi s sebou fadu riznych omezeni, kterym se dité i celd
jeho rodina musi pfizpasobit. Nékteré déti to v§e mohou snaset 1épe, jiné hire. Je vSak

dalezité mluvit s nimi o jejich pocitech a byt jim oporou.

3.3 ZAVAZNE ONEMOCNENI DITETE Z POHLEDU SOUROZENCE

Zavazné onemocnéni ditéte zasdhne do Zivota vSech Clentl rodiny. Dochazi ke zménadm
Vv jednotlivych rolich, ale i1 celkové zméné€ rezimu a Zivotniho stylu rodiny. Stfedem
veskerého zdjmu se pifirozené stavd nemocné dité, zatimco potfeby a z4jmy
jeho sourozencl se ocitaji na druhém misté. Zdravé déti jsou pfitom vystaveny mnoha
naroénym zménam, se kterymi muze byt obtizné se vyrovnat. Navic, i ony maji
sv¢ potieby, na které nesmime zapominat.

Dle B. A. Houtzagera et al. (1999) se sourozenci nemocnych déti museji nejcastéji
vyrovnavat s t€émito tkoly: méni se role jednotlivych ¢lent rodiny, déti jsou nuceny vétsi
samostatnosti a odpovédnosti, jsou omezeny ve svych vlastnich socidlnich a zajmovych

aktivitach.
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Nejcastéjsi problémy:

Stejné¢ jako nemocné déti a jejich rodice, popisuji 1 zdravé déti pfi onemocnéni
sourozence zaplaveni silnymi pocity. K nejcastéjSim znich patii smutek, strach,
osamoceni, odmitnuti, zavist, zarlivost, vztek a pocity viny (Barrera, Fleming, Khan, 2004).

Je pfirozené, ze se nemocné dité stdva po zjisténi diagndzy stfedem zdjmu rodicu.
Scilem se mu vénovat a ochranit jej pfed zdkefnou nemoci vSak c¢asto ,,zapominaji
na své zdravé déti. Ty se pak mohou citit odstréené a nepotifebné. M. Plevova (2007)
udava, ze pokud dojde kurCitému zanedbani potieb u zdravych déti, mohou
se u nich objevit pocity, Ze uz nejsou pro rodice tak vyznamni. Podobné dle J. S. Murrayho
(2000) vyplyvaji pocity osamoceni az odmitnuti z upfednostiiovani nemocného ditéte.
U zdravého ditéte se tak mohou objevovat pocity vlastni nedllezitosti a nevyznamnosti
Vv roding, coz mize byt divodem jeho snizen¢ho sebehodnoceni az vzniku neptatelskych
postojil.

S témito pocity souviseji také zarlivost a zavist, majici ptivod pravé v nerovnomérném
rozlozeni pozornosti, péce a zajmu rodicu a okoli. Zdravé déti na své sourozence Casto zarli
a zavidi jim onu pozornost a péci, které je jim dostavano.

Sourozenci nemocného ditéte asto pocit'uji také smutek a tizkost pramenici ze strachu
0 zivot sourozence, o ten svij i o zivot svych rodici. Byvaji popisovany nejen obavy
ze smrti, ale také obavy z moZného pfenosu nemoci na sebe samého. Kromé toho zdravé
déti pocituji smutek z vnimani fyzické i psychické bolesti nemocného sourozence, boji
se 0jeho Zzivot. VSechny tyto pocity, doprovéazejici ztratu plvodniho Zivota, vedou
k velkému strachu z budoucnosti (Alderfer, Labay, Kazak, 2003).

Dalsim z pociti sourozence nemocného ditéte muze byt vztek, ktery se objevuje
v disledku nutnosti zmén stavajiciho rodinného Zzivota. Celd rodina se pfizplsobuje
novému stylu zivota, ktery s sebou vétSinou piindsi 1 vétsi naroky na zdravé dité. Jedna
se 0 omezeni svych vlastnich aktivit a zajmi, pfebirani novych domacich povinnosti, péce
o nemocného sourozence. Se vztekem pak mohou souviset 1 pocity viny, které se tykaji
predevsim touhy po plivodnim stylu zivota. Nékdy dokonce zdravé déti obvinuji sebe samy

Z toho, Ze nemoc sourozence zavinily nebo ze nejsou nemocni namisto nich.

MozZnosti prevence:
Je dulezité¢ veédét, Ze vSechny vySe zminéné pocity jsou naprosto pfirozenou soucasti
prozivani této narocné Zivotni udalosti. Zdravé déti mivaji nekdy tendenci skryvat

své skutené pocity, proto bychom méli myslet i na n&. J. Stérba et al. (2008) upozoriiuje
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na potfebu pfipomenout rodi¢iim nemocného ditéte, ze je tieba vénovat se 1 jeho dalSim
sourozencim. Je tedy nutné pamatovat i na jejich pfirozené potieby, aby nedochéazelo
k zanedbavani, jez by mohlo vést az k nezadoucimu chovani ditéte.

Predev§im by zdravé déti mély o nemoci svého sourozence védét. Adekvatné
k jejich v€ku bychom jim méli o nemoci fici, vSe jim vysvétlit a zaroven nezapominat
na jejich vlastni problémy. M. Barrera (2007), B. A. Houtzager et al. (1999) a J. S. Murray
(2000) ve svych studiich zjistili, Ze sourozenci nemocnych déti byvaji nedostate¢né,
neadekvatné a nepravdivé informovani o onemocnéni, 1é¢be, komplikacich a piipadné
pozdnich nasledcich 1é¢by. Pravdivé informace jsou vSak podle nich dulezité
pro pochopeni nutnosti zmén v rodinném zivoté, jako jsou pierozdéleni roli, zmény
Vv zivotnim stylu, omezeni aktivit a rizika ptenosu infekce. J. S. Murray (2000) dale dodava,
ze dlouhodobé vyhybani se oteviené komunikaci vede kK odcizeni ¢lenti rodiny a ke zvyseni
pocitl izolace a osamoceni.

Dalsim krokem ke zlepSeni situace zdravého ditéte je zachovat jeho stavajici styl zivota
Vv takové mifte, jaké to jen jde. Méli bychom mu dét prostor k tomu, aby se mohlo nadale
vénovat svym dosavadnim aktivitim a aby mélo moznost trdvit ¢as i mimo rodinu
se svymi vrstevniky. Také bychom si méli umét vyclenit n€jakou dobu, kdy se budeme
vénovat pouze zdravému ditéti. Tim nejen jemu, ale i sobé umoznime zazivat pocit
,hormalnosti“. M. Barrera, C. F. Fleming, F. S. Khan (2004) a J. S. Murray (2001) zjistili,
ze socialni opora okoli vede ke sniZeni tizkosti sourozencti, redukci symptomil depresivity
a Gprave problému s chovanim.

Ke zmirnéni pocitli osamoceni a tizkosti napomaha moznost aktivné se ucastnit péce
0 nemocného sourozence. Zdravé déti se tak stavaji rovnocennymi ucastniky procesu,
udrzuje se celistvost rodiny, kontakt s nemocnym sourozencem a informovanost ditéte
(Murray, 2000). Déti, které se aktivné zapojuji do péée o nemocného sourozence, Se mohou

citit vice potfebné a uzitecné.

VSechny tyto studie prokazaly, ze vCasnd intervence pomahd zdravym détem Iépe
se adaptovat na nové vzniklou ndro¢nou situaci, a tim ptedejit moznému vzniku pozdéjsich
se nemocného sourozence, které jsou adekvatni jejich véku a s tim souvisejici oteviend
komunikace v celé rodin¢. To umoznuje navenek vyjadfit své skryté pocity a vzajemné
se podporovat. Vhodné je také dovolit zdravym détem aktivné se zapojit do procesu 1écby

nemocného sourozence, coz prispiva pocitu uzitecnosti a zmiriluje pocity ménécennosti
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a osamoceni. Zaroven je zadouci podporovat je v pokraCovani v jejich dosavadnich

aktivitach a udrzovani socialnich kontaktu.
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4. TRUCHLENI PO UMRTI DITETE

4.1 POJETI TRUCHLENI

Truchleni je definovano jako: ,, reakce, kterda spolu se smutkem provazi ztratu blizkych;
zpracovani ztraty probihd vyrovnavanim se s danou situaci, pricemz doba truchleni zavisi
na sile vazby ke ztracenému objektu, na osobnosti truchliciho i na kulturnich zvyklostech *
(Hartl, Hartlova, 2010, 626).

Truchleni je pfirozend reakce, kterd ndm umoziuje vyrovnat se se ztratou blizkého
¢loveéka. Kazdy z nas truchli jinak a rizné dlouho. Nektefi se snazime co nejdiive zapojit
zpatky do bézného zivota a nedavdme na sobé€ nic znat, pro jiné z nas to miize byt proces
nesmirné t€zky a dlouhy. Truchleni byva doprovazeno fadou — pievazné negativnich
—emoci a Casto se objevuji také obtiZze somatické. NaSe myslenky, pocity, chovani 1 jednani
se mohou nepiedvidatelné ménit. Zazivame pocity beznadéje, ztracime veskeré jistoty
ajsme presvédceni, ze tohle nemiizeme nikdy piekonat. Pro zpracovani ztraty si vSak
musime truchlenim projit a smutek si odZit.

PfestoZze miizeme truchleni nad ztratou blizkého Cloveéka popsat jako proces, ktery lze
rozdélit do nékolika fazi, je nutné mit na paméti, ze se jedna pouze o jakysi obecny model.
Kazdy z nas je jedinecny, a proto je prozivani truchleni zaleZitosti individudlni. Nikdo
nam nemiize diktovat, jak dlouho mame plakat, jak dlouho neméme chodit do prace
nebo naopak vy¢itat, Ze se co nejdiive snazime postavit se zase na nohy.

Truchleni je dlouhodobym procesem vyrovnavani se se ztratou blizkého clovéka.
Je nezbytnou podminkou k tomu, abychom se jako truchlici s jeho smrti dokdzali
vypotadat. Prozit si cely proces truchleni, zpracovat tuto ztratu a vypotadat se s ni znamena
integrovat tuto udalost do vlastniho Zivota a akceptovat ji, nikoliv se od ni izolovat. To vSe
je vsak provazeno bolesti a dalSimi symptomy truchleni, které mohou nds 1 naSe socialni

okoli znepokojovat (Spatenkova a kol., 2004).

4.2 SPECIFIKA TRUCHLENI PO SMRTI DIiTETE

., Predmét nasi lasky, popripadé naseho zarmutku, ktery byl objektivné ztracen, zistava

subjektivné zachovan: zdarmutek jej zpritomnuje* (Frankl, 2006, 109).
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Smrt ditéte je velmi bolestnou udalosti, ktera je doprovazena specifickou formou
zarmutku. Je to pfili§ t¢zka rana, se kterou se lze jen stézi vyrovnat. Ocitame se na dné

a nedokazeme, ba ani nechceme si pfipustit, Ze by snad jednou mohlo byt zase dobfe.

vvvvvv

vvvvv

a komplexnégjsi nez zarmutek po jiné ztrate. ,, Vetsina rodici tvrdi, Ze bolest ze ztraty nikdy
zcela mevymizi: vraci se s neménnou vdznosti, ale méné casto, a slabne rychleji
nez V prvnich letech po osudové ztrate (Mc.Larenova, 2007, 111). Dle této autorky nema
na truchleni vliv pfitomnost dalSich déti, nebot’ se ztrata tyka praveé jedineéného vztahu

k zesnulému ditsti.

N. Spatenkové (2006) uvadi, Ze truchleni po ztraté ditéte nemé Zadna pravidla. Jedna
se o vzajemné se prolinajici vnitini i vnéjsi faze, které jsou soucasti nekonc¢iciho procesu
vyrovnavani se s umrtim ditéte. Ztrata ditéte je intenzivni a komplikovana sama o sobé,
proto je truchleni v mnoha ohledech specifické. Jednd se o souhrn normalnich reakci
na nenormalni situaci. Neznamena to vSak, Ze bychom se pies ztratu svého ditéte nemohli
prenést. Je pfirozené, Ze na néj nechceme a ani nemizeme zapomenout, je vSak rozdil
mezi zotavenim se ze ztraty a uchovanim vzpominek. Podobné i I. Spaithelova (2009) pise,
ze v lepSim pfipadé€ trva pfijeti ztraty zpravidla jeden aZ dva roky, béhem nichz dochazi
K ptijeti skutenosti. Poté jsou pozistali schopni vzpominat na zesnulé dité bez negativnich

emoci a zarovei si uvédomit, o co je obohatilo.

4.3 PRUBEH PROCESU TRUCHLENI

Jak jiz bylo uvedeno, pro truchleni nad smrti nékoho blizkého neexistuji Zadna
pravidla. Lidé se ve svém prozivani zarmutku mohou vyrazné liSit. Nékdo se rad¢ji stdhne
do sebe a dava prednost samot¢, nékdo naopak kolem sebe potiebuje druhé. Nékdo nema
chut’ ani silu cokoliv délat, n€kdo se naopak nedokédze zastavit. Mlzeme vSak sledovat
urcité mezniky v zivoté poziistalého ¢loveéka, které mohou trvat rizn€ dlouhou dobu.

Prvni reakci na ztratu blizkého cloveéka byva tzv. ohluSeni neboli onéméni.

%

| kdyz bylo pfi¢inou smrti onemocnéni a smrt byla dopfedu fadou pfiznakd ohlasovana,
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piesto nemohou pozustali této skuteCnosti uvéfit. Bezprostiedné po umrti se dostavuji
pocity litosti, hnévu, bezmoci a strachu. Prozivani zarmutku je vysoce individudlni,
proto mohou byt jeho projevy mimotadné pestré. Intenzita ohluSeni se postupné snizuje
atrva zpravidla az do doby pohibu, kdy nastava akceptace ztraty realitou a zacina obdobi
truchleni. Dochéazi k oplakavani zemielého, ale také hledani tzv. nové identity.
Tento proces trva zpravidla jeden rok, béhem né&jz se vyskytuji vyrazné faze. Otevieny,
navenek projevovany, zal se u pozistalych vyskytuje Sest az osm tydnt. Po dvou mésicich
by mél pozistaly zacit zvladat své pracovni povinnosti i svou tradi¢ni roli v rodin¢, dochézi
i k obnovovani fyzickych sil po péci o téZce nemocného. Proces zarmutku vSak nadale
pokracuje a vétSinou po uplynuti jednoho roku je pozustaly schopen ztratu piijmout

jako soucast svého zivota (Haskovcova, 2000).

N. Kubickova (2001) pak rozdéluje a popisuje jednotlivé faze truchleni:

1. Faze Soku: trva zpravidla nékolik hodin, nékdy az dva dny. V této fazi pozustali
odmitaji uznat realitu ztraty. Mnohdy ftikaji, Ze jde o omyl nebo zdménu. Az poté, co spatii
mrtvé télo, si zacinaji uvédomovat, co se vlastné stalo. Faze Soku mize byt u riznych lidi
odliSnd. Ne&ktefi truchlici se mohou projevovat excesivné — hlasité natikaji, vrhaji

se na zemielého, hladi ho a libaji. Jini se naopak chovaji velmi tiSe, utlumené a otup¢le.

2. Faze sebekontroly: trvd do vecera dne pohibu. Na pozistalych zlstava piiprava
a organizace pohibu, coZ jim vSak zaroven neumoziuje zcela propadnout svému zarmutku.
Teprve az se smutecni hosté rozlouci a truchlici zlstanou osamoceni, plné na né doléha
bolestnost ztraty.

3. Regresivni faze: trvd jeden az tfi mésice. Truchlici plac¢i, ve svém chovani vykazuji
prvky regrese (chovaji se jako déti), jsou apaticti, uzavieni a izkostni. Na pocatku této faze
propukd zarmutek a Zal v plné intenzité. Pozistali si stdle znovu a znovu pfipominaji
odlouceni od milované osoby. Soucasti regresivni faze je také hledani, nalézani a louceni.
Zpocatku truchlici hledaji skutecnou bytost — svého zemftelého, pozdéji se jednd spise
0 hledani a nalézani hodnot a orientaci. Louceni pak zahrnuje postupné odpoutdvani se

od zemielého a vztahu k nému.
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4. Faze adaptace — prizpisobeni: probiha rizné dlouho, obvykle vsak jeden rok.
Pro tuto fazi je charakteristické smifovani se s tim, co se stalo. Pfesto vSak pozustali
nezapominaji, ,,zlistava jizva, kterd bude pfilezitostné bolet”. Poziistali se postupné zapojuji

do bézného Zivota.

Dle N. Spatenkové (2006) vak truchleni nad ztratou milovaného ditéte neni moZné
n¢jak casové ohrani¢it. Neexistuje zadny c¢asovy limit. Trva prosté tak dlouho,
jak je potieba. Cokoliv prozivame, cokoliv se dé&e, je normalni — smrt ditéte,
ta je nenormalni. I kdyz se intenzita smutku v prab€hu ¢asu méni, jako zarmoucené matky
nepiestavame truchlit. Je to nepiedvidatelné — a je to na cely zivot. Zarmutek nad ztratou
ditéte je tedy proces opétovného se prizplisobovani nové realité, pfivykani si na svét,

ve kterém schazi nase dité...

4.4 ROZDILY V TRUCHLENI MATEK A OTCU

Mezi zptisobem truchleni muzi a Zen spatiuji odbornici vyrazné rozdily. Neznamena
to vSak, ze by muzi truchlili méné nebo krat$i dobu. Odlisuji se ptedev§im v projevech
smutku nad ztratou ditéte navenek. Existuji jakési zakofenéné stereotypy o tom, Ze muZi
neplaci, Ze tolik neprozivaji riizné emoce a vibec, Ze jsou silnéjsi nez zeny. S tim vSak,
predev§im v pfipad¢ ztraty ditéte, nelze tak upln€ souhlasit. Nemilizeme tedy fici,
ze by muzi truchlili méné, ale odlisné. Jak zminuji R. A. Moody a D. Arcangelova (2011,
S. 87): ,,Mnoho muzi vypovida, Ze jejich zdarmutek byl stejné intenzivni jako Zal Zen,
ale Ze se rozhodli nedavat jej najevo, zcéasti i proto, Ze nechtéli zatéZovat manzelku dalsim,
uz tak tezkym bremenem.

I N. Kubickova (2001) uvadi, Ze Zeny obvykle navenek pusobi ztrdtou vice ranény
nez muzi. Zeny totiz zpravidla truchli vice oteviené a excesivné. Mivaji také vyrazné vyssi
potiebu o svém zarmutku mluvit, uzivaji Cast&ji k utlumeni Zalu utiSujici prostfedky
a ve vyssi mife vyhledavaji odbornou pomoc. Naopak u muzi je truchleni Casto latentni
nebo larvované — napiiklad do somatickych symptomt ¢i projevi agrese. Ti své emoce
Casto radgji potlacuji a odborné pomoci se spiSe vyhybaji. Dale autorka poukazuje na to,
Ze V porovnani se Zenami muzi ve vysSi mife vyhledavaji Utéchu v socidlnich kontaktech

mimo rodinu.
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Podobné se k tomuto tématu vyjadiuje i S. GjuriGova (2009), ktera pise, Ze: ,, Projevy
zarmutku Zen a muzu byvaji ¢astecné ovlivnény genderovymi vzorci chovani a prozivani.
Je znameé, Ze socializacni tlak na neprojevovani emoci a smutku u muzii se uplatiuje
od utlého veku ve vétsine kultur, kdezZto projevy smutku Zen jsou na jednu stranu
tolerovany, a dokonce ocekavany, na druhou stranu, pokud pretrvavaji, byvaji povazovany
za patologicke. Stereotypizované projevy zdarmutku souviseji s odlisnymi genderovymi
rolemi otcu a matek, roli hraje také odlisné zapojeni kazdého u rodicii v péci, pokud trvala
nemoc ditéte dlouho. Odlisnosti v projevovani zarmutku, ale napr. také pociti viny, byvaji
pak mezi partnery zdrojem napéti. Zeny castéji zarmutek vyjadiuji, chtéji si poplakat
a zarmutek sdilet, muzi se vyhybaji rozhovorum o svych pocitech, véri spis v rychly navrat
K Zivotnim rutinam a casto unikaji z emocné vzruseného domova do vécného prostredi

zameéstnani “ (Gjuricova, Kubicka, 2009, s.280).

K. R. Gilbert (1996) vidi moznost feSeni v praci s pozistalymi rodici,
ktera jim ma usnadnit pochopit, ze lidé se ve svém piistupu li§i, Ze ztrata pro né¢ mize
znamenat rizné véci. PredevS§im tedy musi dojit k uznani ztraty a akceptaci jedinecnosti
truchleni. Za timto ucelem by mély byt emoce a mySlenky partnerti sdileny. Zakladni
dovednosti je schopnost navzajem pieformulovat své chovani, hledani pfednosti
Vv odlisnostech nebo zptisoby oddélovani téch rozdilt, které je obtizné piijimat, od jinych
je schopnost zapojit se do oteviené a upiimné komunikace a tolerance odliSnosti

ve zpisobu zpracovani smutku.

Jako truchlici rodi¢e mliizeme po smrti ditéte zazivat nejrizngjsi pocity, které se mohou
neptfedvidatelné¢ meénit. Dilezité je pamatovat na to, ze vSechny naSe pocity jsou opravnéné
a normalni. M¢Eli bychom dat svym pocitim prichod a vypotfadat se s nimi,
nebot’ potlacovani emoci naSe utrpeni jen zhorSuje. Jak bylo jiz vySe pséno, je dobré
si uvédomit, ze kazdy clovék proziva smutek jinak. O to mén¢ to muizeme chapat, je-
li tim ¢lovékem nas partner. Proto je vhodné se o sebe zajimat, sdilet své pocity, snazit
si porozumét a na zakladé toho se vzajemné podporovat. Protoze pravé tim nedame prostor
nepochopeni, vy¢itkdm a odcizeni, coz mize pribeh naseho truchleni vyrazné€ ovlivnit.

,,Bod v procesu truchleni nastava, kdyz jako truchlici matka najdete své nové poslani
— novy divod, nové nadseni, novou touhu nebo novy smysl Zivota* (Spatenkova, 2006,

145).
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4.5 CO MUZE TRUCHLENI USNADNIT

Z ptedchoziho textu vyplyva, jak narocny a dlouhy proces muze byt truchleni.
Truchlenim je nutné si projit, dilezité je vSak nenechat se jim pohltit a pamatovat i na sebe.
I kdyz se jako pozustald matka ocitdme na dné&, ztracime veskerou chut’, motivaci i nad¢je
do budoucna, je dilezité najit silu. Zpocatku se nam to miize zdat nemozné, postupem casu
ale mtizeme zjistit, ze se dokdzeme zase usmat, uzit si hezky den a tésit se na ten dalsi.

Nejprve vsak musime zacit samy u sebe.

N. Spatenkova (2006) uvadi, co pro sebe miize po smrti ditéte udélat sama matka:
- vénovat pozornost rustu bolesti,

- plakat, pokud je to potieba,

- odpocivat,

- fici si, ze musi vydrzet,

- meditovat, modlit se, Cist,

- mluvit s nékym, jestlize chce,

- rozptylovat se na kratké Casové useky (zaroven za to nemit pocity viny),
- pecovat o sebe,

- vénovat pozornost svému stravovani,

- pohybovat se, vénovat se télesné aktivité, prochazet se, cvicit,

- ud¢lat néco dobrého pro jiné (je piijemné citit, Ze jste uzite€na),

- nezneuzivat léky ani alkohol (ty pouze zamaskuji bolest),

- setrvat se svou bolesti,

- vymyslet a uskutecnit n&jakou akci k ucténi pamatky svého ditéte.

Autorka (tamtéz) zminuje, ze je dilezité pamatovat na to, ze jako pozistala matka
nemate predepsané, co smite a co naopak ne. VaSe pocity jsou subjektivni, nikdo
vam nemiize porozumét tak, jako vy sama sobé&. Délejte jen to, o ¢em si myslite,
7e je pro vas nejlepsi. Kdyz mate naladu, bavte se, aniz byste musela mit pocity viny.

Kdyz vam neni dobie, odpocivejte.
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5. MOZNOSTI POMOCI POZUSTALYM MATKAM

5.1 RODINA A BLIZCI PRATELE

Péce o poziistalé mize mit mnoho podob, a to od laické pomoci az k pomoci odborné.
Pozlstali bezprostiedné po umrti ditéte potiebuji psychickou podporu, zejména
téch nejblizSich. Hlavnim zdrojem pomoci by méla byt rodina, jeji ¢lenové jsou vSak
vétsinou také zasazeni zarmutkem a truchli. Lidé ze SirSiho socialniho okoli obvykle
nevédi, jak se kK pozustalym matkam chovat a jak s nimi mluvit, proto se jim radé&ji
vyhybaji. Dle J. McLarenové (2007) potiebuji po umrti ditéte pozistali rodi¢e od svych
nejblizsich predevs§im praktickou pomoc, ktera je nezbytna pro udrzeni chodu rodiny.

Vyznamnou formou pomoci je i pfiprava a Gcast na pohibu. Po ném na rodice doléha
obrovska samota, proto je pomoc blizkych 1 nadale potfebnia. Obvykle sta¢i pouhd
pfitomnost n¢koho blizkého, ktery ani nemusi nic fikat, staci, kdyz tam je, pfipraven
naslouchat (Schiffova, 1978). N. Spatenkové (2006) radi, aby se poziistalé matky obklopily
starostlivymi, laskavymi a citlivymi lidmi. Naopak by se mély distancovat, a to alespon
docasné, od lhostejnych a bezcitnych osob, i kdyz se miiZe jednat o blizké ptibuzné.

Casto se natésti najdou taci, ktefi se snazi svym blizkym poziistalym po ztraté ditéte
pomoci. Neni to lehka, avSak velmi zasluzna pomoc. I piesto, Ze se snazi pozistalé matce
porozumét, nikdy nemohou piesné védét, jak se citi. Mnohdy trva smutek pozistalych
matek mnohem déle, nez pomahajici oc¢ekavaji. Proto se Casto zacnou citit bezmocni,
marné¢ hledaji zplsob, jakym by mohli matce pomoci. A kdyZ jej nenalézaji, Casto
I oni svoji pomoc vzdavaji. Na druhou stranu i samy matky uznavaji, ze nemohou
po svych blizkych vyzadovat, aby se jim neustale vénovali. Rikaji, Ze i ti, ktefi se jim snazi
pomoci, maji svilj vlastni zivot, a Ze po nich nemohou chtit, aby truchlili tak intenzivné
a tak dlouho jako ony. Casto by si poziistalé matky rady o svych zemfelych détech s nékym

povidaly, ale obavaji se, Ze by tim druhé obtézovaly.

BohuZzel, Zadné univerzalni rady, jak pozistalym matkdm pomoci, neexistuji.

‘

Pti prvnim kontaktu zcela staci kratkd a uptimna véta (,, Moc mé to mrzi. “, ,,Je mi to viazné
lito. ) a tiché objeti. M¢yme na paméti, ze kdyZ matka ptijde o své dite, potiebuje prostor
acas pro svij zarmutek. Nesnazme se za kazdou cenu ji co nejdiive piivést
na jiné myslenky. V tuto chvili potfebuji mit n€koho nablizku, aby jim naslouchal.
V ptipadé, Ze nezvedaji telefon a odmitaji pomoc, bud'me trp€livi. Méjme pochopeni
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pro vSechny emoce a reakce, které se u poziistalé matky objevuji. Naslouchejme, mluvme
s nimi, ale nehodnotme. Zkusme jim nabidnout i praktickou pomoc s béznymi vécmi,
které vSak prozatim nejsou schopny zvladat. Pozdéji je miizeme vzit ven, vymyslet néjaké
aktivity, které je na n¢jaky Cas zabavi a o to vic nas potési, kdyz se nam to alespon zc¢asti

podafi (Spatenkova, 2006).

5.2 ODBORNA POMOC

Neformdlni pomoc pozlstalym rodicim nemusi byt vzdy dostacujici. V piipadé,
Ze ostatni zdroje pomoci, jako jsou copingové strategie ¢i pomoc blizkych, selhavaji,
nebo nejsou dostatecné G¢inné, Casto potiebuje rodié, ktery ztratil své dité hovofit o bolesti
ze ztraty sodbornikem (Spatenkovd, 2008). Piikladem odborné pomoci mize
byt poradenstvi pro pozustalé, krizova intervence, psychoterapie, svépomocna setkani

nebo medikace.

5.3 PORADENSTVI PRO POZUSTALE

Poradenstvi pro pozustalé chapeme spise jako doprovazeni, které je spolupraci poradce
s pozlstalym. Tuto spolupraci iniciuje truchlici tim, Ze pfichdzi pro pomoc v souvislosti
S problémem, o kterém vi, Ze ho nelze zménit. Proto neocekdva zménu toho, co se stalo,
ale chce mit nékoho, kdo mu pomize tuto situaci pfekonat, komu mize duvéfovat
a s kym muze otevien¢ hovofit. Poradce je tedy privodcem pozistalych v jejich procesu
truchleni. Jeho hlavni tlohou je napomahat truchlicim vyrovnat se s Sirokym spektrem
reakci, které se u nich projevuji, vysvétlit jim, co se s nimi déje, poskytovat jim potiebné
informace a objasiiovat rtizné aspekty jejich obtizi a problému (Kubickova, 2001).

W. J. Worden (1976; in Kubickova, 2001) rozliSuje ctyfi hlavni cile poradenstvi

pro pozustalé:

1. Pfijmout ztriatu jako realitu: tato Uloha vSak miize byt komplikovana
popirdnim skuteCnosti rizného stupné (zkreslovani reality az halucinace) a miize

mit riznou podobu (napf. rodi€e vidi své zemfelé dité€ v jiném svém ditéti). Realitu
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1ze odmitat také popiranim vyznamu ztraty (,, Viastne mi ani nechybi. ). Opaénym
extrémem popirani reality je fenomén mumifikace, ktery spociva v tom,
ze pozustaly udrzuje vSe tak, jak to zemfely ponechal. Takové chovani
neni kratkodobé neobvyklé, nemélo by vsak trvat roky. Akceptace ztraty miize
byt také znemoznovana selektivni ztratou paméti, kdy truchlici vypudi zemielého

Z mysli a neuchovava ho ani ve svych vzpominkach.

2. Prozit si zarmutek: coz je nezbytné pro uGspésné zvladnuti truchleni. Musi
byt vykonana prace truchleni. Nékdy vsak pozistali potlacuji své pocity a popiraji
zal. Mohou se branit vzpominkdm na zemitelého, mohou na n¢j vzpominat pouze
v dobrém, mohou si ho idealizovat. Potlatovany zal se v§ak mlze pozd¢ji projevit

ve formé riiznych psychiatrickych nebo somatickych symptomt.

3. Zadaptovat se ve svété, ve kterém zemfiely schazi: znamena provést revizi
a restrukturalizaci systému pozic a roli v socidlnim systému, ktery byl ztratou
zasazen. Pozulstali vSak nékdy rad€ji podléhaji bezmocnosti, odvraceji
se od okolniho svéta a vyhybaji se jeho pozadavkim. Vétsina z nich vSak pochopi,

ze by se m¢li snazit rozvijet a ziskadvat dovednosti nutné pro piekonani ztraty.

4. Citové se odpoutat od zemrelého a investovat city do jiného vztahu: je tfeba
uvolnit své libido a zaméfit jej k jinému, resp. jinym objektim, investovat city
do jinych vztahti. Tento kol mtize byt zvlasté obtizny pro pozistalé, ktefi ztratili
svého Zivotniho partnera. Navozeni dal§iho partnerského vztahu casto povazuji
zazradu vi¢i zemfelému. Uvolnénd emociondlni energie muiZe byt pouZita
i k posileni dosavadnich, jiz existujicich emocionalnich vztahd, nebo muze

byt zamétena 1 do jinych oblasti (prace, hobby, spiritualita apod.).

Uspésné zvladnuti téchto ukoli znamena konec prace truchleni. Cile poradenstvi

pro pozistalé byly naplnény. Smutek nad ztratou blizkého clovéka sice nekonci,

ale vzpominky na zemfelého jiz neplsobi pozlstalym bolest, mohou vzpominat

bez télesnych projevu a dokazi vytvaret nové vztahy (Kubikova, 2001).

V piipadé, ze se pozistalé matky po ztraté ditéte rozhodnou vyhledat odbornou pomoc,

neznamena to, Ze by selhaly nebo by tim uznaly svoji vlastni slabost. Primarni zdroje

pomoci, jako jsou rodina a blizci ptatelé, ¢asto selhavaji nebo nedokéazi pozistalou matku
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doprovazet na jeji cesté truchleni po dlouhou dobu. Naopak pozistalé matky mnohdy
zjistuji, Zze je mnohem jednodussi hovofit o této udalosti s n€kym cizim. Jiné matky vSak
pomoc odbornika pravé kvili tomu odmitaji. Nechtéji hovofit o smrti ditéte s nékym,

kdo je jim naprosto cizi a kdo nic o jejich bolesti nevi.

5.4 KRIZOVA INTERVENCE

Nejvhodnéjsi formou pomoci pozistalym v akutni fazi zarmutku je psychologicka
prvni pomoc a kratkodoba krizovd intervence, tedy specializovana pomoc osobdm,
které se ocitly v krizi (Kubi¢kova, 2011).

Krizova intervence pomahd podle Vodackové ,, zprehlednit a strukturovat klientovo
prozivani a zastavit ohrozZujici ¢i jiné kontraproduktivni tendence v jeho chovani. Krizova
intervence se zaméruje jen na ty prvky klientovy minulosti ¢i  budoucnosti,
které bezprostiedné souviseji s jeho krizovou situaci. Krizovy pracovnik klienta podporuje
V jeho kompetenci resit problém tak, aby dokazal aktivné a konstruktivné zapojit své viastni
sily a schopnosti a vyuzit potencidlu prirozenych vztahi. Krizova intervence se odehrava
V roviné reseni klientova problému a prekonavani konkrétnich prekazek* (Vodackova,

2002, s. 544).

Dle N. Spatenkové a kol. (2004) , tvoii krizovou intervenci v praxi nejcastéji
nasledujici aktivity:

- poskytnuti bezpeci,

- emociondlni opora,

- usnadnéni komunikace,

- podpora ventilace emoci,

- vedeni a , zkompetentneni klienta ve snaze (vy)resit krizi s VyuZitim vlastnich

zdrojil,

- dodavani nadéje (Ze vyreseni krize je mozné a Ze to klient s urcitou pomoci dokaze),

- konfrontace s realitou a redukce tendence odmitani a zkreslovani reality,

- odhaleni latentni (skryté) zakazky,

- zhodnoceni klientovych copingovych strategii a obrannych mechanismat,
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- wvyuziti  klientovych  efektivnich  adaptacnich  mechanismit a  eliminace
tech neefektivnich,
- mobilizace moznych zdrojit pomoci,

- vytvorent planu pomoci* (Spatenkova a kol., 2004, 17).

Dle N. Spatenkové (2004) kon¢i dobra krizova intervence, kdyz klient dosahne
schopnosti prozivat a nahlizet svou situaci a je schopen hledat za odbornou pomoci své

vlastni feseni a ptipadné¢ dalsi pomoc.

Krizovou intervenci poskytuji také linky davéry, kterych existuje v Ceské republice
hned né¢kolik a nékteré jsou v provozu dokonce 24 hodin denné. Vyhodou telefonické
krizové intervence je pfedevsim jeji okamzita dostupnost pro kazdého bez nutnosti osobni

navstévy a s tim souvisejici moznost zachovani anonymity volajiciho.

5.5 PSYCHOTERAPIE

Zatimco je krizova intervence kratkodobd, psychoterapie je procesem dlouhodobym.
., Psychoterapie je odbornda metoda, vhodna v urcitéem Zivotnim obdobi klienta,
V nemsz se zvysila jeho vaimavost K otazkam kvality viastniho Zivota natolik, zZe se odhodlal
hledat cestu vnitini zmény. Psychoterapie prinasi moznost reflektované zmeény v klientove
prozivani a chovani prostiednictvim systematické prdce s trsem problémii Ci se strukturou
klientovy osobnosti pomoci psychoterapeutického vztahového ramce a dalsich specifickych
nastrojii, umoznujici dosdahnout vyssi stupen ndhledu a ucinit zkuSenost se zralejsimi
formami chovani a prozivani. Psychoterapie se odehrava v roviné systematické zmeény
urcitych parametrii klientovy osobnosti** (Vodackova, 2000, s. 62).

Dle S. Kratochvila (2012) lze psychoterapii definovat jako léebné pusobeni
psychologickymi prostiedky, jejichz vyuzivani je zamérné a planovité. Patti k nim slova,
rozhovor, neverbalni chovéni, podnécovani emoci, vytvofeni terapeutického vztahu,
sugesce, uceni, vztahy a interakce ve skupin€ a dalsi. J. Beran (2011) dale piSe, Ze cilem
psychoterapie je odstranit ¢i zmirnit psychické obtize a je-li to mozné, tak i ovlivnit

jejich pficiny.
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N. Kubic¢kova (2001) tfadi mezi psychoterapeutické piistupy, které lze v ptipadé
poziistalych uplatnit, pfedev§im logoterapii, terapii zaméfenou na klienta, gestaltterapii,
kognitivné-behavioralni terapii, hypndzu, arteterapii ¢i muzikoterapii. Vyhradné
pro pozustalé je uréena tzv. terapie pozustalych.

Terapie pozustalych je vhodna zejména pro ty pozustalé, kterym nepomohlo samotné
poradenstvi nebo u kterych jsou ptitomny komplikované formy truchleni. Zarmutek
pozustalych je tedy n¢jakym zplisobem komplikovéan, naptiklad protahovén ¢i larvovan
jako telesny ptiznak nebo neni vlibec pifitomen. Terapii poztstalych mohou poskytovat
pouze kvalifikovani odbornici se specialnim psychoterapeutickym vycvikem a jejim cilem
je odstranéni konfliktii vzniklych v disledku ztraty, které brani realizaci uloh truchleni

(Kubickova, 2011).

5.6 SVEPOMOCNE SKUPINY

Velkou pomoci pozistalym mohou byt také tzv. svépomocné skupiny, kde se schazeji
klienti se stejnymi potizemi. ZvIasté v piipadé ztraty ditéte zazivaji pozistalé matky pocit,
7e jim druzi nemohou rozumét. Casto se setkavaji s ,,radami® téch, ktefi o jejich ztraté nic
nevi, a proto mize byt tato forma pomoci velmi vitana. Svépomocné skupiny jsou tvofeny
témi, koho potkal stejny osud, proto zde mohou jednotlivi ¢lenové své pocity sdilet
se vzajemnym porozuménim. Tak je jim v takovéto skupin€é nejen pomdhano,
ale i oni sami mohou byt zdrojem pomoci pro druhé.

Dle I. Spatenkové (2008) doporuéuji odbornici poziistalym vyhledat po ztraté nejprve
individualni odbornou péci, jelikoz jsou v akutni krizi zahlceni svymi vlastnimi emocemi
anejsou piili§ schopni naslouchat jinym lidem v krizi. Po pfekonani akutni krize
jsou doporucovany pravé svépomocné skupiny, nebot’ zjisténi, Ze nékdo jiny prozil stejnou
ztratu jako oni, jim dava nadéji, Ze i oni sami dokazi toto t€zké obdobi piekonat.

Svépomocné skupiny vSak s sebou nesou i riiznd rizika. P. Firthova (2007) poukazuje
na to, ze zapojit se do skupiny muze byt pro jeji nové Cleny velmi obtizné, stejné
tak jako opusténi skupiny nékterého z jejich ¢lend, coz mize vSem ¢Elenlim piipomenout

prozitek ztraty.
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5.7 MEDIKACE

Farmakoterapie je Vvpéli o pozustalé hojné pouzivana, avSak méla
by byt ptedepisovana velmi uvazlivé. Diive bylo piedepisovani psychofarmak,
jako jsou hypnotika, anxiolytika nebo antidepresiva, pro pozustalé pomérné castou
zalezitosti. V dnesni dob¢ se vSak odbornici shoduji na tom, Ze tyto 1éky znemoznuji proces
truchleni, coz muze vést pouze k odsunuti zarmutku na pozd¢ji. Nepfijemné pocity
a projevy zarmutku se medikaci mozna potlaci, ale bolest ze ztraty se nevyléci. I na zakladé
svého realizovaného vyzkumu pfed dvéma lety jsem zjistila, Zze pozlstalé matky nejsou
s ptistupem odborniki pfili§ spokojeny, nebot’ jejich ,,pomoc* spociva pfevazné v podavani
lek.

Zbyteéné podavani 16kt kritizuje napt. |. Spatenkova (2008), kterd upozoriiuje na to,
ze truchleni neni nemoc, ktera se da vylécit pomoci 1¢kti. Podobny ndzor zastava
také E. Kiibler-Rossova (2003), a to, ze sedativa je potfeba nahradit ucastnym
naslouchanim.

Komplexni pfistup v 1é¢b€ chronického zarmutku tedy spociva ve vyvazené kombinaci

farmakoterapie, individualni psychoterapie a socializace.

5.8 OBCANSKE SDRUZENI DLOUHA CESTA

Obcanské sdruzeni Dlouhd cesta je jedinou organizaci svého druhu, ktera je primarné
uréena pro pozistalé rodi¢e. Své sluzby vSak nabizeji 1 sourozencim zemielych déti
aostatnim c¢lendm rodiny. Cilem sdruzeni je psychicka 1 praktickd podpora rodin
a dlouhodobé zlepSovani jejich psychické i fyzické kondice.

Sdruzeni Dlouha cesta podporuje pozistalé tim, ze:

e organizuje spolecna svépomocna setkani: ta slouzi ke vzdjemnému sdileni
prozitkl, pocitli a uvolnéni emoci; cilem je predevSim poznani, ze clovek
neni S touto bolestnou udélosti sam, naCerpani energie a inspirace v tom,
CO ostatnim pomahd, piipadné¢ i1 navazani novych pratelstvi; tato setkdni
jsou neformalni, ale probihaji za pritomnosti psycholozky, ktera je nezavislym

ucastnikem a zéroven odbornym dohledem,
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e poskytuje individualni podporu: a) ve formé laického poradenstvi od rodicii
¢1 rodinnych pfislusnikt, ktefi prozili a ptezili smrt ditéte v rodiné a plsobi
v Dlouhé cesté jako dobrovolnici; tato forma pomoci zahrnuje vyslechnuti,
vyjadfeni soucitu a sdileni zdrmutku, pomoc v pochopeni zarmutku nad smrti
ditéte jako proces, ktery ma své faze a zakonitosti a pomoc s praktickymi
zélezitostmi; b) ve form¢é odborného poradenstvi psychologa, pravnika
¢i dalSich,

e poiada vikendové rekondi¢ni pobyty: nabizejici vice ¢asu pro sdileni
podobnych prozitkl a jsou spojeny s doprovodnym programem, jako naptiklad
cvicenim, prednaSkami ¢i vytvarnou c¢innosti; konaji se zpravidla jednou
az dvakrat ro¢n¢ s cilem dlouhodobé zlepSovat psychickou a fyzickou kondici
matek a dalSich ¢lend rodiny,

e vzpominkové akce: jsou pofaddiny pro zachovani a sdileni vzpominek
na zemielé déti, které mély spoustu rtiznych zalib a mnohé z nich byly velice
nadané; jejich realizace je zaroven podékovanim rodinam, pratelim a znamym
déti a ptiznived Dlouhé cesty,

e a mnoho dalSich aktivit (wWww.dlouhacesta.cz).

Pro toho, kdo se jeSt€ nemusi citit na osobni setkani ¢i ucast na néjaké akci, miize
byt uzitecné 1 diskusni forum na webovych strankach sdruZeni. Zde si mohou pozistali

vymeéiovat své zkuSenosti, sdilet své pocity a vzajemné se podporovat.

Mezi hlavni projekty Obcanského sdruZeni dlouha cesta patfi:

e Barevny andél — jedna se o projekt, jehoz cilem je podpora sourozenctu
zemielych déti, tedy zahdjeni nové Zivotni etapy bez sourozence a podpora
vzdjemné komunikace vrodiné. Smyslem projektu je zménit prostiedi déti
nebo dospivajicich a utuzit vztah v rodiné poznamenané umrtim jin¢ho ditéte
V rodin€.

e Prazdna kolébka — je specificky projekt, jehoz cilem je podpora a pomoc
rodicim (ale 1 blizkym pfibuznym), kterym zemielo miminko
jesté pted porodem nebo kratce po ném. VétSina téchto umrti prichézi zcela

necekané a rodice mnohdy netusi, jaké dalsi situace a zalezitosti budou muset
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tfesit. Potfebuji podporu a informace a zaroven hledaji nékoho, koho potkala
stejnéa zkuSenost.
e Benefi¢ni akce — jsou akce, které¢ Dlouha cesta pfimo porada nebo se na jejich

poradani podili. Vytézek z téchto akci je vénovan na ¢innost sdruzeni.

5.9 HOSPIC

Hospice jsou hlavnim typem organizaci, které poskytuji pomoc umirajicim i jejich
rodinam. Jejich sluzby tedy mohou pozustali vyuzivat jiz pfed umrtim né¢koho blizkého.
Hospice poskytuji tzv. paliativni péci, coz je péfe zaméfena na ulevu od bolesti.
Tato specializovand zafizeni jsou wurCena pro pacienty Vv terminalnim stadiu,
kdy uz byly vyCerpany vSechny ostatni moznosti 1ééby. Zakladnim principem hospice
je umoznit pacientovi prozit dustojny zbytek jeho zivota. Kromé paliativni péce
0 terminalné¢ nemocného poskytuji hospice také praktickou pomoc a podporu rodinam

pacientql.

., Paliativni (hospicova) péce je komplexni péce o nemocné s zivot ohroZujicim
nelécitelnym onemocnénim v pokrocilém stadiu (tedy o umirajici) a o jejich pribuzné.
Paliativni medicina neusiluje o pricinné (kauzadlni) léceni nelécitelného onemocnéni,
nybrz o mirnéni jim zpiisobenych obtizi (napr. bolesti, dusnosti), komplikaci
(napr. zvraceni) a reakci (napr. uzkosti), o ucelené a koordinované soustredeni odborné
viceoborové péce kolem umirajiciho clovéka, o maximalni kvalitu, vyuziti a naplnénost
zbyvajiciho Zivota. Smyslem neni a nesmi byt zkrdceni umirani a Zivota, nybrz zmirnéni
obtizi a zkvalitnéni Zivota. Paliativni péce odstupuje od marného (mnohdy komplikacemi
zatizeného) zadrzovani neodvratné smrti, ale poskytuje nadstandardni uroven ostatnich

forem péce, podpory a léceni celkového stavu* (Kalvach a kol., 2011, s. 222).

M. Svatosova (2003) rozliSuje tii formy hospicové péce, které jsou v odborné literatute
uvadény i jinymi autory:

a) Stacionarni hospicova péce: oddaluje hospitalizaci, ¢imz umoziuje nemocnému

moznost pobyvat v domacim prostfedi. Pomoc se poskytuje ve formé denniho

stacionare, ktery byva vétSinou soucasti hospice.
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b) Domaci hospicova péce: téz umoznuje pacientovi pobyvat ve svém domacim
prostfedi. Jedna se o kombinaci zdravotnické odborné péce a pecovatelské sluzby.
Nékteré  oSetfovatelské  tkony  provadéji  samotni  ¢lenové  rodiny,
jiné jsou zajisStovany zdravotniky. Pacient i rodina jsou soustavné motivovani

k aktivni spolupraci.

c) LuZkova hospicova péce: je poskytovana termindlné nemocnym pacientim

ve specializovaném lizkovém zafizeni, tedy v hospici.
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II. VYZKUMNA CAST

6. METODOLOGICKY RAMEC VYZKUMU

V nasledujici ¢asti diplomové prace se budu vénovat svému vlastnimu vyzkumu
na téma ,,Proces prozivani a vyrovnavani se se ztratou ditéte: Matky, kterym zemielo dité

v dusledku letalniho onemocnéni‘.

6.1 VYZKUMNY PROBLEM A CiLE PRACE

Hlavnim cilem vyzkumu je popsat osobni zkuSenost matek tykajici se procesu
prozivéani a ndsledného vyrovnavani se se ztratou ditéte. Jedna se o matky, kterym zemielo
dité v disledku letalniho onemocnéni, konkrétné onemocnéni onkologického.

Z tohoto cile vyplyvaji tfi vyzkumné otazky:

a) Jak matky prozivaji pribéh letalniho onemocnéni jejich ditéte?

b) Jak matky prozivaji amrti ditéte v disledku letalniho onemocnéni?

c) Jak tato zkuSenost ovlivnila jejich Zivot?

Pro dosazeni téchto cili bylo vyuzito polostrukturovaného rozhovoru, ktery zahrnoval

nasledujici vyzkumné otazky zahrnuté do ¢ty zdkladnich okruhti:

A) Zjisténi onemocnéni:
— Jakym zplisobem se matky o onemocnéni svého ditéte dozvidaji?

— Co proziva matka po zjisténi zdvazného onemocnéni?

B) Lécba onemocnéni a péce o nemocné dité:
— Jak matka proziva prabéh 1écby ditéte?

— Co vSechno 1écba a péce o nemocné ditéte obnasi?

C) Smrt ditéte v diisledku onemocnéni:
— Jak matky prozivaji anticipovanou ztratu ditéte?

— Co proziva matka po umrti ditéte v disledku letalniho onemocnéni?
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D) Zpracovani ztraty ditéte:
— Kdo a co matkam nejvice pomahalo po ztraté ditéte?

— Jaké zasadni zmény nastavaji po tmrti ditéte?

6.2 APLIKOVANA METODIKA

Pro realizaci vyzkumu jsem zvolila kvalitativni pfistup. J. Hendl (2005) popisuje
kvalitativni pfistup nasledovné: nejprve vybird vyzkumnik téma a stanovuje zakladni
vyzkumné otazky, které mohou byt modifikovany nebo dopliiovany v prubéhu vyzkumu,
béhem sbéru a analyzy dat. Vyzkumnik déale vyhledava a analyzuje jakékoliv informace,
které prispivaji k osvétleni vyzkumnych otdzek. Sbér dat a jejich analyza maji
longitudinalni charakter. Analyza dat probiha soucasné s jejich sbérem. Tak vyzkumnik
své domnénky a zaveéry prezkoumava.

Konkrétné byl vyzkum provadén pomoci piipadové studie, ktera se zaméfuje
na podrobny popis a rozbor jednoho nebo nékolika mélo ptipadd. Ptipadova studie
je detailnim studiem jednoho nebo nékolika malo piipadl, kdy sbirame velké mnozstvi dat
od jednoho nebo nékolika malo jedincii. Jde o zachyceni slozitosti ptipadu, o popis vztahti
Vv jejich celistvosti. Zakladni vyzkumna otazka tedy zni — jaké jsou charakteristiky daného

ptipadu nebo skupiny porovnavanych piipadi (Hendl, 2005).

Vzhledem ktomu, ze vyzkum spliuje kritéria kvalitativniho vyzkumu, potiebné
informace jsem zjistovala pomoci vlastné navrzeného polostrukturovaného rozhovoru.
Zaroven jsem méla moZnost pozorovat, jakym zplsobem Ucastnice vyzkumu na pokladané
otazky reaguji, a na zéklad¢ toho jsem mohla posoudit vhodnost formulace zvolenych
otazek.

Polostrukturovany rozhovor je dle M. Miovského (2006) ziejmé vibec nejrozsirené;si
schéma, které obvykle specifikuje okruhy otdzek a které je pro nas zavazné. Obvykle
je mozné zaménovat poradi, v jakém se okruhim vénujeme. Je vhodné pouzit nasledné
inquiry, tedy upfesnéni a vysvétleni odpovedi Ucastnika. Ovéfujeme si, zda jsme spravné
pochopili a interpretovali, klademe rtzné dopliujici otdzky a téma rozpracovavame

do hloubky. Vyhodou této metody je piedev§im to, ze dokaze eliminovat nevyhody
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nestrukturovaného nebo naopak plné strukturovaného interview a vytézit soucasné
maximum jejich vyhod.

Rozhovor, ktery jsem vytvofila, zahrnuje uvod; jadro, tvofici Ctyfi zakladni Casti:
zjisténi onemocnéni (6 otazek), 1écba onemocnéni a péce o nemocné dité (8 otazek), smrt
ditéte v disledku onemocnéni (5 otazek), zpracovani ztraty ditéte (6 otazek) a nakonec
prostor pro rekapitulaci rozhovoru. Celkem tedy rozhovor obsahuje 25 pievazné

otevienych otazek. Otazky z rozhovoru se nachazeji v ptiloze.

Rozhovor je rozclenén nasledovné:

Uvod: je zahdjenim rozhovoru. Obsahuje nékolik otevienych otézek, které se tykaji
aktudlni situace dotazovanych matek, mély tedy slouzit pro navazani kontaktu
a vytvofeni vhodné atmosféry. Jednd se o otazky na téma dneSniho dne (jak se citi,
co Vv pribé¢hu dne dé¢laly), otazky aktudlniho zaméstnani, domécnosti a kontaktu

S prateli.

Zjisténi onemocnéni: se zamé&fuje na to, kym, za jakych okolnosti a jakym zplsobem
bylo onemocnéni ditéte matkdm oznameno. Déle zahrnuje otazky na bezprostfedni
reakce matek na toto zjisténi, jejich prvotni postoj k nemoci a nutnost oznamovat

onemocnéni ditéte dal§im lidem.

Lécba onemocnéni a péce o nemocné dité: je popisem toho, co vSechno 1é¢ba a péce
o nemocn¢ dité€ obnasi, kdo a co vSechno matce pomahalo a zda se ménilo jeji prozivani
a postoj k nemoci. Tato ¢ast obsahuje také otazky na zhodnoceni ptistupu odbornikti

a vSech zmeén, které onemocnéni ditéte znamenalo.

Smrt ditéte v diisledku onemocnéni: se zabyva prozivanim anticipované ztraty ditéte,
okolnostmi umrti ditéte doma ¢i v nemocnici a diitvody takového rozhodnuti. Nésleduje
zjiStovani bezprostfednich pocitlh po umrti ditéte a vyjadieni k vyznamu smrti ditéte

S odstupem casu.

Zavér: je kone¢nou fazi rozhovoru, ktera ma slouzit k jeho zhodnoceni a uzavieni tak,

aby matky neodchézely se Spatnymi pocity.
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Jelikoz se jedna o zavazné téma, které bylo doprovazeno silnymi emocemi, slzami
a bolesti, snazila jsem se na zacatku rozhovoru navodit divérnou a bezpe¢nou atmosféru.
Proto byly na zacatek zatazeny oteviené neutralni otazky, které tuto atmosféru pomohly
navodit. Také do samotného jadra rozhovoru jsem se na zakladé¢ vypovédi dotazovanych
matek snazila vkladat dalsi otazky, které mély slouzit k uvolnéni napéti.

Z etického hlediska jsem se také zaméfila na udeleni souhlasu respondentek s ucasti
na vyzkumu a s pofizenim audio nahravky. Na zakladé toho jsem dale dbala na ochranu

jejich osobnich udajt.

6.3 ZKOUMANY SOUBOR

Metoda ziskani vybérového souboru:

Zakladni populaci pro vybér vzorku byly matky, jimz zemfelo dité v dusledku letalniho
onemocnéni. Vybérovy soubor byl ziskan na zakladé metody prostého zdmérného vybéru.
Prosty zdmérmy vybér spociva dle Miovského (2006) v tom, ze mezi potencidlnimi
ucastniky vyzkumu (tedy ucastniky splitujicimi urcité kritérium nebo soubor kritérii)
vybirdme toho, kdo je pro ucast ve vyzkumu vhodny a soucasné s ni také souhlasi.

Prostiednictvim internetovych diskuzi na zvolené téma jsem oslovila matky,
které by mohly byt potencidlnimi ucastnicemi ve vyzkumu. VSechny matky,
které odpoveédély a dale spliovaly pifedem stanovena kritéria, tvoii vybérovy soubor.
Vyloucena byla pouze jedna matka, ktera svoji ucast zruSila kratce pfed konanim

rozhovoru.
Pro co nejvétsi homogenitu vybérového souboru byla zvolena nésledujici kritéria:
1. Vék zesnulého ditéte vrozmezi od tii do patnacti let — tato hranice
byla stanovena z divodu predpokladu odliSnosti prozivani ztraty pfiliS malého
ditéte a jiz dospélého ditéte. Soucasti tohoto kritéria tedy bylo i to, ze matka o dité

beézn¢ peCovala, bez ohledu na pfitomnost partnera.

2. Letalni onemocnéni jako prifina smrti ditéte — konkrétnéji se jednalo o rizna

zhoubna onemocnéni, v jejichz disledku dité¢ zemfelo. Od oznameni diagnozy
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po umrti ditéte tedy ub€hla urcitd doba. Dité nezemielo nahle, ale jeho ztrata

byla anticipovana.

3. Doba uplynuti od smrti ditéte do rozhovoru v rozmezi od dvou do deseti let —
pficemz spodni hranice byla zvolena s cilem nezasahovat do prvnich dvou let
truchleni a horni hranice byla stanovena z diitvodu pozadované aktudlnosti prozivani
ztraty ditéte, ale zaroven i moznosti ur¢itého zhodnoceni této udalosti s odstupem

casu.

4. Zemfrelé dité nebylo v dobé svého umrti jedinym ditétem matky — toto kritérium
mélo zabanit piipadnym rozdiliim v prozivani matek, které pfisly o své jediné dité

a prozivanim matek s dal$im ditétem. Pocet a v€k dalSich déti nebyl omezen.

Popis vybérového souboru:

Vybérovy soubor tvoii celkem 14 matek, kterym zemielo dité v disledku letdlniho
onemocnéni. Z celkového poctu Etrnacti dotazovanych matek se vyzkumu zucéastnilo
8 matek, kterym zemfel syn a 6 matek, kterym zemftela dcera. VSechny tyto déti tedy ptisly
o zivot v disledku letdlniho onemocnéni, po stanoveni diagnodzy urcitého zhoubného
onemocnéni.

Zékladni informace o vybérovém souboru:

nejmladsimu ditéti pozistalé matky byly v dob¢ jeho imrti 4 roky, nejstarS§imu 15

let (oba to byli chlapci); primérny veék zemielych déti je 7,5 roku,

- nejkrat§i doba od oznameni diagnézy matce ditéte po jeho smrt je jeden rok,
nejdelsi doba je 3 roky; primérna doba ,,umirani* ditéte je 2 roky,

- nejkratS§i doba uplynuti od ztraty ditéte po realizaci rozhovoru s pozistalou
matkou jsou 2 roky, nejdelsi pak 7 let; primérna doba ¢ini asi 4 roky,

- 10 z dotazovanych matek zilo v dobé umrti ditéte s partnerem (z toho 8 s otcem
ditéte), zbylé 4 matky Zily bez partnera,

- vSechny zucastnéné matky mély v dobé tmrti ditéte jedno dalsi dit€¢ (9 z nich

bylo mladsich nez zemftelé dité a 5 bylo starsich).

Zjisténé udaje jsou podrobnéji uvedeny v tabulce na nadchazejici strané.
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Tabulka s udaji o vybérovém souboru:

POHLAVI | VEKVDOBE | DOZITY | DOBAOD | PARTNER | SOUROZENEC
DITETE DIAGNOZY VEK UMRTI
SYN 2 4 6 ne star$i sestra
DCERA 2,5 4 5 manzel mladsi sestra
SYN 3 5 4 manzel stars$i bratr
SYN 3,5 5 7 manzel mladsi bratr
DCERA 3 5 2 ne star$i sestra
SYN 5 6 3,5 manzel stars$i sestra
DCERA 3 6 3 manzel mladsi sestra
SYN 5 7 5 pititel mladsi bratr
DCERA 5 7 2 manzel mladsi bratr
DCERA 7 8 45 manzel mladsi sestra
SYN 6 9 4 ne starS$i sestra
SYN 7 10 3 manzel mladsi bratr
DCERA 11 14 6 ne mladsi sestra
SYN 13 15 3,5 pritel mladsi sestra

6.4 ORGANIZACE A PRUBEH SETRENI

V prvni fazi vyzkumu jsem prostfednictvim pfispévkd do internetovych diskuzi

nebo pomoci Obcanského sdruzeni Dlouha cesta zkontaktovala nékolik matek,
které potencialné spliiovaly podminky pro zatazeni do vyzkumu. Tato zprava obsahovala
par informaci o mn¢ a predevsim odtivodnéni, pro¢ je Zaddm o pomoc. K mému piekvapeni
vétSina z nich odpovédéla kladné. Se vSemi zucastnénymi matkami nejprve probihala
elektronickd komunikace, poté se uskutecnilo osobni setkani. Z vyzkumu byla vyloucena
pouze jedna matka, kterd svoji U€ast nejprve piislibila, ale kratce pted konanim rozhovoru
dostala strach a setkdni zruSila. VSechny ostatni matky se vyzkumu zcastnily velmi
ochotn¢. Hlavni motivaci vSech zicCastnénych matek byla skuteCnost, ze by jejich tcast
ve vyzkumu mohla pomoci ostatnim.

Druha faze zahrnovala realizaci samotnych rozhovorti. S rozhovory jsem zacala v fijnu
minulého roku a na konci ledna uz jsem méla ziskand vSechna potiebnd data.
Mezi rozhovory jsem zvolila pauzu v obdobi kolem Vanoc, nebot’ prozivani pozistalych
matek by mohlo byt zkreslené. Volbu mista rozhovoru jsem vzdy nechévala na matkéch,
aby se citily co nejlépe. S nékterymi jsem se setkala u nich doma, s n¢kterymi jsem S$la
do ¢ajovny nebo kavarny a s né€kterymi jsme se $ly jen tak projit. Setkani vzdy zacalo

neutrdlnimi tématy pro navozeni vhodné atmosféry. Se souhlasem zucastnénych matek
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byly jednotlivé rozhovory nahravany na digitdlni zdznamnik. VSem matkam,
které se vyzkumu zucastnily, jsem slibila zaslani mé postupové prace po jejim dokonceni.
S nékterymi z nich jsem dosud v kontaktu.

Tieti faze zahrnovala tfidéni, analyzu a vyhodnoceni ziskanych dat. Tato faze

je podrobné popsana v nasledujici kapitole.

6.5 METODA ANALYZY A ZPRACOVANI DAT

Jak jiz bylo uvedeno, jednotlivd interview byla zaznamenavdna pomoci digitalniho
zaznamniku. Tento mluveny projev byl nasledné pteveden do pisemné podoby. VSechna
interview tedy byla doslovné pfepsana do psaného textu bez jakychkoliv tprav. Poté doslo
k ocisténi textu od dialektu a chyb ve vétné stavbé. Text byl celkové upraven
do spisovného jazyka. Tak vznikly texty se stejnou strukturou (otazka — odpovéd),
se kterymi se mohlo dale pracovat.

Dalsim krokem analyzy dat je segmentace, kterd zahrnuje rozdéleni dat do analytickych
jednotek. VVzhledem k tomu, Ze pfirozenym segmentem je odpovéd’ informatora na otazku,
texty nemusely byt dale nijak upravovany (Hendl, 2005).

Nasledovalo tzv. kédovani, které ndm pomaha data popsat. Byly vytvofeny jednotlivé
kategorie, do nichz byly kody zatazovany. Kod je symbol pfifazeny k useku dat tak,
ze ho klasifikuje nebo kategorizuje. Kodovani je ustiednim bodem analyzy (Hendl, 2005).
Vlastni kodovani probihalo tak, Ze kody spadajici do urcité kategorie byly barevné
oznaceny, jednotlivd interview byla podle nich rozstiihdna a tyto useky byly pfifazeny
K urc¢ité kategorii. Poté byla provadéna identifikace vztahti mezi jednotlivymi kategoriemi.

V ramci analyzy dat byl provadén pribézny souhrn. Jednd se o shrnuti toho,
co bylo dosud odhaleno a co je nutné dale analyzovat (Hendl, 2005).

Na zaklad¢ informaci, které reprezentuji jednotlivé kategorie, byly vytvoreny vysledky
vyzkumu. Tyto vysledky se snazi zodpovédét zformulované vyzkumné otazky. Kromé

toho byly popsany souvislosti mezi jednotlivymi kategoriemi.
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7. VYSLEDKY VYZKUMU

A) ZJISTENI ONEMOCNENI:
1) Kym a za jakych okolnosti bylo matce onemocnéni ditéte oznameno?

Vsem cCtrnacti matkam byla diagnoza jejich ditéte oznamena oSetiujicim lékarem
ditéte. Jedna z nich vsak jesté diive zaslechla rozhovor dvou zdravotnich sester, které se o
stavu jejiho ditéte bavily, coz povazovala za nepiijatelné. Poloviné matek (7 ze Ctrnécti)
bylo onemocnéni ozndmeno za pfitomnosti jejich partnera. Ten se snazil
ve vSech piipadech matku podporovat a vzdy byl z nich ten optimistictéjsi. Zbylé matky
bud’ partnera v této dobé nemcly (4 ze Ctrnacti) nebo nebyl ptfitomen (3 ze Ctrnécti).
Tém to matky pozdéji oznamovaly samy. Pokud byly matky samy, bylo pro né pfijeti
diagnozy t€z§i. S vyjimkou tii ptipadd nebyly oznameni diagndzy pritomny samotné déti.
Tyto tii ptipady se tykaly dvou nejstarSich déti, a to chlapce a divky, ktefi méli v dobé
zjisténi onemocnéni 11 a 13 let a nejmladSiho dvouletého chlapce.

Oznameni diagnézy probihalo vzdy Vv ordinaci oSetfujiciho 1ékafe, vétSinou
za piitomnosti zdravotni sestry a pouze ve dvou piipadech z celkovych ¢trnacti
byl pfitomen i psycholog. Polovin¢ ze zbylych matek (6 ze ¢&trnacti) byla nabidnuta

moznost nasledné spoluprace s psychologem.

,,On si nds pozval s manzelem dovniti oba dva, coz uz mi prislo podezielé. Byli jsme tam
jen my, ten doktor a néjaka sestra, ale ta si tam délala svoje véci, ta nic nerikala. XXX lezela
po operaci na pokoji, takze ta tam nebyla. A stejné by to ani nechdpala, té byly v té dobé tri
roky. Prosté rekl, Ze ma pro nas Spatné zpravy, mné to hned doslo. Ale moc toho nerekl, mluvil
tak strucné a ja jsem ho stejné ani moc neposlouchala, byla jsem Vv Soku. Manzel mé drzel
za ruku, ten vitbec nemluvil, nic. Psycholog ne, ten tam nebyl, ale moznd by to bylo lepsi,

ten doktor to moc dobre nesdelil.
2) Jakym zpiisobem byla matkam, dle jejich nazoru, diagnéza ditéte oznamena?

Devét ze Ctrnacti dotazovanych matek mélo pocit, ze jim diagndza jejich ditéte

nebyla oznamena prilis§ citlivé. Tyto matky byly se zplsobem sdéleni absolutné
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nespokojeny a oznacily ho za chladny, nesoucitny, dvé z nich dokonce za chladnokrevny.
Postradaly empaticky ptistup, soucit, pocit pochopeni a viibec celkovy zajem. Poukazovaly
také na nedostatek ¢asu, ktery jim byl vénovan. Od Iékaie braly oznameni letalniho
onemocnéni jejich ditéte spiSe jako ,,nutné zlo“. Dle jejich ndzoru by mél takovou
skutecnost oznamovat n¢kdo, kdo se umi do situace matky vcitit a kdo umi byt laskavy
a ohleduplny. Vyrazné¢ by také ocenily projeveni nad€je, povzbuzeni a dodani sil

V jejich obtizné situaci.

., Jak chodite po vsech tech doktorech, zacnete tusit, ze néco neni v poradku. Ja jsem zacala
mit obrovsky strach, jako bych tusila, Ze to bude néco hrozného. Mné to oznamil naprosto
nezaujaty doktor, jen tak jako by nic rekl, ze XXX ma rakovinu a bude se muset lécit.
Nezapomnél taky podotknout, Ze by ,,to nemuselo dopadnout dobre “. Sedéla jsem tam,
naprosto v soku, chtélo se mi brecet, ale ani to neslo! Mozek mi to nebral.

A nez jsem se naddla, vyprovazela mé sestra ze dveri a volala si dalsi mamu. Jenom

““

doufam, ze ji nerekli to samé.

Naopak, zbylych pét matek sdélilo, Ze jim diagndéza jejich ditéte byla oznamena
laskavym a citlivym zpiisobem. Ptispél k tomu praveé dostatek Casu, ktery si pro né€ lékafi
vymezili, empatie véetné normalizace jejich pociti a vyjadfeni nadéje a pozitivniho

pfistupu k onemocnéni.

., Ona (oSetrujici lékarka) to Fekla tak jakoze soucitné. Bylo videt, Ze s tim mad zkusenosti
a Ze asi uz vi, jak se citime. Sedéla jsem tam s ni strasné dlouho, zacala tak jako pomalu.
Ja jsem moc nemluvila, ona mi vikala vsechno, jako jak se budu citit, jaky to bude

a Ze 10 bude tezky, ale ze to zvldadneme. “

3) Jak matky na oznameni nadorového onemocnéni ditéte bezprostiedné

reagovaly?

Témeér vSechny matky (11 ze ¢trnacti) po oznameni diagnozy prozivaly Sok a nemohly
tomuto sdéleni uvétit. Dochdzelo u nich k popirani reality a hledani rtiznych vysvétleni.
Byly ptesvédceny o tom, ze vysledky vysetfeni nejsou pravdivé nebo ze doslo k jejich

zamene. S odstupem cCasu sdé€luji, ze si podrobnéjsi informace ohledné oznadmeni letalniho
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onemocnéni jejich ditéte ptiliS nepamatuji. Hlavou se jim honila spousta véci, nebo naopak

,»mely v hlavé prazdno* a pfili§ nevnimaly.

»Byla jsem v naprostém soku. Nikdy v zZivoté by mé néco takového nenapadlo. Porad dokola
jsem opakovala, Ze to nemiize byt pravda. Doktor mé porad presvédcoval, ale ja mu neveérila.
Vitbec jsem neposlouchala, co rika. Nechtéla jsem tomu vérit. Doslo mi to az pak,

I3

kdyz jsem dosla za XXX na pokoj a uvidéla ho. Strasné jsem se rozbrecela.*

Pouze dvé z dotazovanych matek ptiznaly, Ze na zékladé prod€lavanych vysetfeni
astavu jejich ditéte tuSily, Ze jejich vysledky budou neptiznivé a s nejhor§$im redlné
pocitaly. Proto po potvrzeni diagnézy nebyly v Soku, ale jen tézce pfijaly to,

na co se pripravovaly.

,,Ja jsem to tak néjak bohuzel zacala tusit uz driv, nez se to potvrdilo. To prosté pozndte,
kdyz s vasim ditétem neni néco v poradku. Vazné jsem si to myslela, takze jsem ani nebyla moc
zaskocena, kdyz mi to pani doktorka rekla. Jenom jsem bezmocné vzdychla a cekala,

co bude ddl. “

4) Mély matky pocit, Ze se jim dostalo vSech dulezitych informaci ohledné nemoci

samotné i jeji 1écby?

Deset ze Ctrnacti dotazovanych matek feklo, ze nebyly dostateéné informovany,
coz souviselo i s nedostatkem casu, ktery jim byl pro oznameni diagndzy jejich ditéte
vénovan. Sdileji ndzor, Ze poté, co se dostaly z prvotniho Soku, musely se na podrobnosti
ohledn¢ onemocnéni a moznostech jeho 1écby spiSe samy vyptavat. Informace od 1€kaii
povazuji za velmi stru¢né a nic nefikajici. Nazory na okolnosti sdéleni souviseji se
druhou otazkou — matky nemocnych déti by ocenily, kdyby jim tuto skute¢nost oznamil
nékdo, kdo by si na n¢ vyclenil dostatek casu, byl by citlivy, snazil se jim poskytnout
veSkeré dillezité informace ohledné¢ onemocnéni, moznostech jeho 1é€by a progndzy do

budoucna.

,Jak to rekl, tak se mi tomu nechtélo vérit. Potiebovala jsem asi néjaky cas,
abych to dokazala zpracovat, ale on mluvil dal, jako by to byla béznd véc... Prosté jen rekl,

ze bylo XXX zjistéeno zhoubné onemocnéni, ale zZe se ho budou snaZzit vylécit.
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Ze t0 bude na dlouho a nic neni jisté. A pak se zvednul, jako Ze bych uz méla jit. Nic vic, Zadné

I3

informace o tom, co se bude dit, Zadna podpora, prosté nic. *

Zbylé Ctyii matky se naopak citily dostatecné informovany. V jejich ptipad¢é hovoiil
po vétSinu Casu predevsSim Iékar, snazil se poskytnout nejdalezitéjsi informace tykajici
se jejich situace a na ptipadné dotazy vétSinou ochotné odpovidal. Diagnoza jim nebyla
sdélena pfimo, ale ,,oklikou* tak, Ze to matky postupné pochopily samy. Soucasné
jim byla vyjadiena podpora a dodavana nadéje do budoucna, coz jim pomohlo

tuto skutec¢nost Iépe piijmout.

,,Ja myslim, Ze jsem dostala informaci hodné. Pan doktor mi toho rekl hodné, ja jsem moc
nemluvila, jenom jsem se ho snazila poslouchat, abych to vsechno pobrala. Nerekl to primo,
ale tak néjak, zZe jsem to pochopila, mluvil pomalu a takovym klidnym hlasem,
pak jsem se ho zeptala, jestli md jako XXX rakovinu a on, Ze jo. Byla jsem v Soku a brecela
Jjsem, ale on mluvil dal, vikal, Ze ted’ musim byt silna, a Ze to bude tezke, ale Ze se budeme snazit

udelat vsechno, co je v nasich silach. *

5) Jaky mély matky po zjisténi diagnozy ditéte k nemoci postoj?

Velka vétsina matek (11 ze ¢trnacti) méla bezprostifedné po zjisténi diagndzy k nemoci
velmi negativni postoj. Onkologické onemocnéni povazovaly za néco, co bere lidem zivot
a proti cemu mohou jen t€zko bojovat. Tato zkuSenost pro n¢ byla velkou tragédii a piesto,
ze n€kde uvniti vefily, citily se beznadéjné a bezmocné. Nékteré z nich dokonce uvedly,
ze prvni, co je napadlo, bylo, Ze jejich dité¢ zemfe. VSechny tyto matky se najednou citily

slabé a nevéfily, Ze by mohly najit silu zahdjit boj se zakefnou nemoci.

., VZdycky jsem se rakoviny bdla, parkrat se objevila u nékoho, koho znam, tieba u byvalé
spoluzacky, nebo nas soused, taky ji mel. Oba dva na ni umreli, takze kdyz vite,
Ze Se néco takového déje kolem vas, tak se bojite. A kdyz se 10 pak dozvite o svém ditéti,
to je neskutecné. To se ani nedd popsat, jaky mdte obrovsky strach, najednou jsem spadla
na uplné dno a strasné se bala, kdyz jsem védela, jak to muze dopadnout. Citila
jsem se beznadeéjné, a i kdyz je to Spatné, napred jsem ani nevérila, Ze by se XXX mohl vylécit.

Proste jsem to hned brala tak, Ze mi rekli, ze umre.
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Pouze tfi dotazované matky byly hned od zacatku plné viry a nadéje, odhodlané
nemoci jejich ditéte ¢elit. Onemocnéni braly jako piekazku, kterou jim osud postavil do
cesty a kterou je nutné piekonat. Pres veskeré obavy se snazily nabrat sily do tézkého boje
a aktivné se zajimaly o rtzné moznosti 1écby. Shoduji se na tom, Ze onemocnéni
jejich ditéte chapaly jako vyzvu a byly odhodlané ud¢lat vSe pro to, aby dopadla do

nelépe.

.1 pres to, Ze jsem méla obrovsky strach, snazZila jsem se mu nepropadnout. Naopak, citila
Jjsem se takova plna energie, chtéla jsem dokazat, Ze to zvladneme. Hned, jak jsem dosla domii,
zacala jsem na internetu vyhledavat ruzné informace o nemoci, jako co lidem pomahalo a tak.
Meéla jsem sice obcas takovou slabou chvilku, ale pak jsem si rekla, Ze tu ted musim pro XXX

byt a sebrat se. *

6) Oznamovaly matky onemocnéni svého ditéte dalSim lidem?

— Jaké to pro né bylo a jaké byly reakce okoli?

Nejcastéji  sdélovaly vSechny matky diagnozu jejich ditéte tém nejblizSim,
jako jsou vlastni rodige, vlastni sourozenci, ostatni déti a blizci piatelé. Sirsi okoli se o tom
vétSinou dozvédélo od n€koho jiného a ptipadny rozhovor s matkou zacinal slovy ,,slysel/a
Jjsem, co se stalo... “.

Devét ze Ctrnacti matek oznamovalo onemocnéni ditéte svym blizkym spoleéné
s partnerem. Ve ctyfech z téchto ptipadi tuto skutecnost oznamil praveé partner, zatimco
matka ditéte zpoc€atku spiSe plakala, poté odpovidala na jejich dotazy. Ostatnich pét matek
oznamovalo diagnozu jejich ditéte piimo, ale za pfitomnosti a podpory partnera. To,
ze nebyly na sdéleni samy, jim velmi poméhalo. Zbylé matky (pet ze ¢trnécti) byly v tuto

chvili aplné samy.

Sdélovani onemocnéni ditéte dalsim lidem bylo pro matky velice obtiZzné. Vétsinou
neveédély, jak maji zacit, tézce se jim o tom mluvilo a baly se reakci ostatnich. Lidé,
kterym matky tuto skuteCnost oznamily, dle matek reagovali zaskoCené, citili smutek
avyptavali se na podrobnosti, pfedev§im na prognozu. Zejména zeny (matka, sestra,
nejlepsi piitelkyn€) reagovaly placem. Blizci se snazili vyjadfit soucit, litost, podporu

a nabidnuti pomoci.
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»Dosla jsem za nasima a za ségrou do obyvaku, sedla si a rozbrecela se. Hned se mé zacali
vyptavat, co se stalo. Tak jsem to ze sebe po chvili dostala a mamka a ségra zacaly brecet taky.

Tata mé chytil kolem ramen a uklidnoval, Ze mi pomiizou a Ze to bude dobry.

B) LECBA ONEMOCNENI A PECE O NEMOCNE DITE:

1) Jak dle matek probihal proces 1é¢by ditéte (ménil se v ¢ase)?

Lécba déti vSech &trnacti dotazovanych matek probihala zpocatku za pobytu
v 1é€ebném zarizeni. Zde se nejprve konala riznd vySetieni, ptipadné lékarské zakroky
anasledn¢ lécba diagnostikovaného onemocnéni, nejcastéji na zakladé¢ chemoterapie,
0zarovani a ve dvou piipadech i transplantace kostni dfené. Na zacatku se stav déti zhorsil
v disledku naro¢né 1é¢by onkologického onemocnéni, poté doslo ve vSech Ctrnacti
ptipadech k jeho vyraznému zlepSeni.

Déti dochézely na pravidelné lékatfské kontroly a vSechny matky se snazily navratit
k dosavadnimu zpisobu Zivota. Dfive ¢i pozdé&ji se vSak u vSech déti objevilo onemocnéni
znovu, tentokrat s mnohem rychlejS§im a vaznéjS§im prabéhem. DéEti byly znovu
hospitalizovany, ale 1é¢ba jiz mebyla u¢inna. Kdyz uz détem nebylo nijak pomoci,

dosavadni naro¢né 1écba byla nahrazena léky tiSici bolest.

., Nejhorsi na tom je, ze ja jsem si vazné myslela, Ze uz je to vSechno za nama. U takoveho
onemocnéni sice nevite nikdy, ale fakt jsem vérila, Ze uz to bude dobré. Jenomze potom
se to objevilo zase a bylo to jesté mnohem horsi. A uz se to pak nezlepsilo, praveé se to jenom

horsilo a horsilo, az uz viastné XXX neslo nijak pomoct. *
2) Jak matky popisuji piistup odborniku, kteri se do 1é¢by ditéte zapojili?

Celkové bylo s pfistupem odbornikl, ktefi se zapojili do 1é€by nemocného ditéte,
spokojeno osm matek ze ctrnacti. Ty se shoduji, Ze jak vSichni 1ékari, tak i zdravotni sestry
se chovali vstticné, ohleduplné a snazili se matkam maximalné pomoci. V piipad¢ potieby
se tyto matky mohly na Iékafe kdykoliv obratit, ti se jim vzdy ochotné vénovali. I podle

déti samotnych na né byli v pribéhu pobytu v nemocnici vSichni ,,hodni®.
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,, To ja si jako nemiizu stézovat, protozZe vsichni v nemocnici se K nam chovali dobre.
Doktor s nama casto o stavu XXX mluvil, kdyz jsem i sama potrebovala, tak se vzdycky
na mé snazil udélat cas. A sestry byly viastné taky moc fajn, byly ochotné a takové usmevave,

coz jsem ocenovala. Ze pak jako to oddéleni nepiisobilo néjak tragicky.

Ostatnich Sest dotazovanych matek naopak nebylo s pfistupem odbornikt piilis
spokojeno. Poukazovaly pfedevS§im na nedostatek casu, ktery jim lékatfi byli ochotni

vénovat, Spatnou komunikaci a ne zrovna laskavé chovani nékterych zdravotnich sester.

,,No, mné se ten jejich pristup nelibil. ProtoZe, jak jsem Fikala, ¢ekala bych,
ze s tak nemocnyma détma bude pracovat nékdo, kdo da najevo néjaky zdajem. Jako nékdo,
kdo je vic citlivy a ochotny. Kdyz jsem se chtéla zeptat doktora, jak na tom XXX je,
tak jsem ho musela vzdycky nahdanét, abych se ho dockala a jesté nebyl moc vstiicny. A sestry?

Ty se taky néekdy nechovaly moc dobre. Nekdy jo, ale spis ne. *

3) Kdo z rodiny ¢i blizkych matky se do péce o nemocné dité zapojoval?

U desiti z celkového poctu ¢trnacti dotazovanych matek se do péce o nemocné dité
zapojoval kromé ni samotné také partner, ostatni Ctyfi matky partnera v tuto dobu nemgly.
Pét z téchto partnerii se Ui€astnilo péce aktivng, zbylych pét se dle matek zapojovalo spise,
kdyz muselo. V poloviné ptipadi se matky snaZily alesponn néjakym zpusobem zapojit
do péce o dité také jeho starSiho sourozence. VSechny mladsi déti byly na to pfili§ malé.
Dals$imi, kdo matkdm o nemocné dit¢ pomahal pecCovat, byly pfedevSim jejich vlastni
matky a sestry. Ve dvou ptipadech, kdy nebyl pfitomen partner, se snazily pomahat

nejlepsi pritelkyné téchto matek.

., Strasné moc mi pomohla moje maminka a za to jsem ji neskutecné vdecna.
V téch nejhorsich dnech se dokonce nastéehovala k nam a pomdahala mi cely den. Diky
ni jsem si mohla obcas odpocinout, nékam si zajit a prijit na jiné myslenky. I kdyz to moc
neslo. Manzel pomahal taky, to zase ne, ze by nepomohl. Ale bylo na nem videt,

‘

Ze 10 nenese moc dobre. Byl dlouho praci a tak. Jako by utikal pred tim, co se déje doma.
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4) Védély samotné déti o zavaznosti svého onemocnéni?

— Bavily se s nimi matky o jejich stavu? Jakym zptisobem?

Matky deviti nejmladSich déti ve véku od ¢tyf do sedmi let se s ostatnimi snazily
0 zavaznosti stavu jejich ditéte hovofit vyhradné V jejich nepritomnosti. S détmi
samotnymi se o jejich onemocnéni bavily tak, ze maji ,,08klivou nemoc®, ale kdyz vydrzi
naroc¢nou 1é¢bu, pak uz jim bude zase dobie. Kdyz se vSak pozdé&ji stav déti stale zhorSoval,
témet vSechny matky mély pocit, jako by jejich déti rychleji dospély a zacaly tusit,
7e se uz neuzdravi. Né&které znich dokonce zaCaly nahlas vyjadiovat obavy z toho,
ze zemiou. V takovém piipad¢ je matky bud’ ujistovaly o tom, Ze se nic takového nestane,

nebo je piesvédCovaly, at’ se neboji, protoze tu budou stale s nimi.

XXX bylo cerstvych Sest let, kdyz rekli, ze mi umre. Nemohla jsem ji nic takového rict, smrt
znala tak akorat z pohadek. Vlastné jsem ani nevédela, co o ni vi, jakoze se neda vratit a tak.
Jenomze tech par tydnii, co uz jen lezela, tak to zacala jako kdyby tusit. Ale byla prave strasné
takova klidna, jako kdyby to snad i sama chtéla, Ze to bude pro ni uleva. Spis to snad brala
Spatné kvuli mne, Ze ja jsem se trapila a nechtéla o ni prijit. Ja jsem ji porad rikala,

«

at’ se neboji, Ze udelam vsechno, aby se uzdravila. I kdyz jsem védela, Ze nemuizu. ‘

Détem zbylych péti matek bylo devét a patnact let, pficemz diagndéza zhoubného
onemocnéni byla zndma primérné dva roky pfed jejich smrti. Zpocatku ani tyto matky
se svymi détmi o zavaznosti jejich onemocnéni otevicené nemluvily. Dvé nejstarsi déti,
vtédobé ve v€ku 13 let, vSak samy na zdkladé prodélavané lécby pochopily,
0 jaké onemocnéni se jednd. Byly vSak svymi matkami ujiStovany o tom, Ze se zase
uzdravi. Po opétovném projeveni se nemoci a nahlém zhorSeni stavu uz vSech téchto pét
déti védélo, ze jejich stav je vazny a oteviené vyjadiovaly obavy ze smrti. Jejich matky
se je snazily podporovat a presvédCovat je, ze se z toho zase dostanou. Tti nejstarsi déti
nahle prestaly n€kolik dni pfed jejich imrtim o obavach ze smrti upln¢ mluvit. Dle
jejich matek uz védély, ze se jim neda pomoci a smrt braly jako vysvobozeni z bolesti

a vseho toho utrpeni.

,, Oni mu diagnozu zjistili, kdyz mu bylo skoro trinact a zemrel vlastné dva roky po tom.
Uz V téch trinacti védeél, co je to rakovina, ale my jsme mu porad rikali, Ze Se z toho rychle

dostane. Ani jsme si nechtéli pripustit, Ze ne. Kdyz pak onemocnél zase, tak to bylo mnohem
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vaznejsi a rychlejsi. Nikdy jsme mu nerekli, Ze nam doktori rekli, Ze ted’ uz se nevyléci, porad
Jjsme mu rikali, Ze kdyz to zvladl jednou, tak ted zase. Jenomze on uz to védel, néekolikrat
mi Fekl, Ze se boji, Ze umre. Ja jsem vidycky zacala strasné brecet. A pak uz o tom nemluvil.

I3

Jako by se s tim smiril a nechtél, abych se jeste vic trapila.

5) Co vSechno lé¢ba nemocného ditéte obnasela?

Déti  vSech ctrnacti dotazovanych matek byly ihned po zjisténi diagndzy
hospitalizovany. Pét z nich muselo okamzité podstoupit chirurgickou 1é¢bu, u ostatnich
byla zahajena chemoterapie, ozafovani, n€kdy i transplantace kostni dfené. Polovina matek
(7 ze Ctrnécti) byla se svymi détmi po celou dobu v nemocnici, ostatni za détmi dochazely.
Lécba byla pro déti velmi naro¢na, byvalo jim casto zle, citily se slabé a plakaly.
Také byly vytrZeny ze svého prirozeného prosticedi, styskalo se jim po domové, blizkych,
starSim détem 1 po vrstevnicich a skole.

Ve fazi zlepSeni stavu po propusténi z nemocnice ziistaly vSechny matky se svymi
détmi alespon néjaky cas doma, potom se chod rodiny vratil do doby pifed onemocnénim
ditéte. AvSak poté, co se nemoc projevila obzvlaste rychle a vplné sile znovu,
opét nasledovala 1é¢ba za hospitalizace. V dob¢, kdy uz 1¢ékafi nedavali détem jakékoli
Sance na preziti, devét matek se rozhodlo vzit si nemocné déti domii. Sest z nich piestalo
chodit do prace, tfi byly na matetfské dovolené. VSechny se snazily travit se svymi détmi
maximum ¢asu. Déti zbylych péti matek ziistaly a zemiely v nemocnici. Tyto matky
nehodlaly pfijmout, ze jejich dit€¢ umira a baly se vzit si déti domd, ze se o n¢ nedokazi

postarat. Stale doufaly, Ze jim lékati né¢jakym zpiisobem jest€ pomohou.

Lécba ditéte tedy byla pro vSechny matky velmi naro¢na a znamenala absolutni
zménu dosavadniho stylu Zivota. Nékteré byly po celou dobu se svymi détmi v nemocnici,
jiné se doma staraly o dal$i déti nebo pracovaly a v kazdé volné chvili je navstévovaly.
Vsechny matky, které mély zaméstnani, prestaly diive ¢i pozdéji pracovat, témet vSechny
(12 ze c¢trnacti) se vzdaly svych dosavadnich koni¢ka a veSkery Cas vénovaly svym

nemocnym détem.

,,Ja jsem si nemohla dovolit prestat chodit do prace, protoze jsem byla sama. Takze
jsem vzdycky z prace pospichala hned za XXX do nemocnice a XXX hlidala doma babicka.

Bylo to strasne narocné, byla jsem uplné vycerpana. Prestala jsem vSechno resit, neméla
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JSem na nic cas a stejné mé vsechno, co jsem diiv méla rada, prestalo bavit. No,

o ¢«

a kdyz uz 10 neslo jinak, prestala jsem pracovat a vzala si XXX domii.

6) Meénil se postoj matek k onemocnéni v jeho pribéhu?

Jak jiz bylo uvedeno, prvotni postoj k onemocnéni ditéte byl u jedenacti matek spiSe
negativni. PO zpravé o zavazném onemocnéni se ocitly na dné, citily se beznadéjné a mély
o své déti obrovsky strach. Po zah4jeni 1écby a nasledném zlepseni stavu jejich ditéte vSak
nabyly dojmu, Ze Ize i s takto t€Zkym onemocnénim bojovat a zacaly se citit 1épe. Nabraly
nové sily a presto, Ze véfily, ze se jim snad podatilo nad nemoci zvitézit, byly v piipadé
potieby piipravené a odhodlané se nemoci opét postavit. Na nemoc v této fazi zlepSeni
stavu pohlizely jako na nesmirn¢ tézkou zkousku, kterda jim hodné¢ vzala, ale zacaly
si uvédomovat i jeji svétlejsi stranky. Najednou si tyto matky vice vazily Zivota,
nezabyvaly se bezvyznamnymi malickostmi, trdvily vice casu spole¢né se svoji rodinou
acitily se siln€jsi nez diiv. Kdyz se ale nemoc opét projevila, tentokrat v plné sile,
zpocatku jim pozitivnéjsi postoj zustal a véfily, ze se jim i ted’ podaii nemoc zvladnout.
Avsak spolecné s rychle se zhorSujicim stavem jejich ditéte postupné zacaly propadat
obavam a ztracet silu.

I kdyz matky védely, ze uz jejich détem nelze pomoci, uvniti porad doufaly, ze se

stane zazrak a do posledni chvile neztracely nadéji.

, Meénil. Kdyz jsem se to dozvédéla, tak jsem vykrikla — coze, to jako ze umre?! Byla jsem jako
Silena, kricela jsem, Ze to nemiize byt pravda, ze se spletli, a Ze jedeme domui.

Pak jsem se zhroutila. Najednou jsem se citila psychicky i fyzicky naprosto vycerpand. Strasné
jsem se té nemoci bala, myslela jsem, zZe prosté neni v nasich silach, abychom to zvladli.
Byla jsem strasné pesimisticka a zla. Kdyz jsem pak ale vidéla, Ze to nejhorsi je za nami,

jako bych chytila druhy dech. Zacala jsem se radovat, nacerpala novou energii a byla Stastnd,

ze jsme to zvladli. Najednou jsem tu nemoc brala jako néco, co nds vSechny svym zpiisobem
stmelilo a posililo. A pak to prislo znova a ja znova spadla az na dno. A z toho jsem se nikdy

«

nedostala. Az do dnes.*

[ u zbylych tfi matek, které mély zpocatku optimisti¢téjsi postoj k onemocnéni
jejich ditéte, doslo v jeho pribéhu ke zménam. Tyto matky si nejprve nepfipoustély cokoliv

zlého. Od zacatku se citily plné sil, nadéje a odhodlani, coz zlepSeni stavu jejich ditéte
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v disledku zahajené 1écby jeste posililo. Nemoc vnimaly jako nedilnou soucast
jejich zivota, ktera jim dala vice, nez vzala. Po opétovném projeveni se nemoci
byly zpocatku stejné odhodlané jako po zjisténi diagnozy, avsak se zhorSujicim se stavem
jejich ditéte zacaly postupné ztracet silu a Casem i jakékoli nadéje. Prestaly vérit,

7e se jim i ted’ podaii nemoc zvladnout.

,»Na zacatku jsem si rekla, Ze musim byt silna, nepropadat panice a snazit se udélat vsechno
pro to, aby byla XXX zase zdrava. A ono se ukdzalo, Ze je to dobre. Ne, Zze by mé obcas
nenapadlo, jaka je to viastné hriiza, ale kdyz jsem vidéla, Ze ji zacina byt zase dobre,
tak jsem byla neskutecné stastna. Kdyz se to pak najednou zase zhorsilo, vérila jsem,

Ze 10 zvladneme zase. Uz jsem ale méla vétsi obavy, protozZe to prece jen bylo podruhé...

A kdyz se to dostalo az tam, ze XXX jen lezela, ani nemluvila a mizela mi pred ocima, zhroutila

¢

Jjsem se a Slo to se mnou ke dnu.
7) Co matkam v prubéhu 1é¢by ditéte pomahalo a co bylo naopak nejtézsi?

NejcastéjSimi  vécmi, kter¢ matkam v priabé¢hu lécby jejich ditéte pomadhaly,
byly ptedev§im podpora rodiny a blizkych piatel, knihy s tématikou smyslu Zivota
aobcasné vénovani se svym dosavadnim zalibam (sport, prochazky, tvirci c¢innosti,
televize). Mén¢ Casto se pak objevovaly odpovédi jako prace, péce o dalsi déti, setkavani

se zenami, které¢ potkal stejny osud a pomoc psychologa.

., Nejvic mi pomahalo to, Ze jsem na to nebyla sama. Stal pri mné pritel, moji i jeho rodice,
muyj bratr a jeho Zena, kamaradky... Ti vsichni k nam casto chodili a pomahali mi starat
se 0 XXX, ale taky se starali o mé. Vzali mé treba nekam ven, nebo nam XXX hlidali,
abychom mohli nékam spolu s manzelem. Taky jsem zacala hodné cist a péstovat kytky. Tésilo

mé, Ze jsou plné Zivota, déelaly mi radost.

Za vibec to nejhorsi, co provazelo 1é€bu nemocného ditéte, povazuji vSechny matky
bolest, kterou jejich dité¢ prozivalo, dale jeho zhorSujici se stav a s tim spojené pocity
bezmoci a obavy o jeho Zivot. VSechny se shodly na tom, Zze by pro své nemocné dité
udélaly cokoliv a pravé nejhorSi bylo sledovat své umirajici dité, kterému uz nebylo
pomoci. Nekteré matky uvadély také reakee SirSiho okoli, které se nevhodnym zptisobem

zajimalo o stav jejich nemocného ditéte.
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., Nevim, jestli si to dokazete predstavit, protoze ja to neumim ani popsat. Ale predstavte si,

Ze se vam stane to nejhorsi ve vasem Zivoté a vynasobte to asi tisickrat. Takhle je matce,
které umira dité na tézkou nemoc. Nejhorsi je, Ze vite, Ze uz se nedd nic délat, ale nedokazete
Jjen tak cekat, az vase dité umre, to si prosté nepripustite nikdy. To prosté nejde. Prosite boha,
chce se vam plakat, kricet, nicit... Chtéla jsem si vytrhnout srdce z téla, abych necitila tu obri

bolest!

8) Jaké zmény v rodiné prineslo onemocnéni ditéte?

(chod domacnosti, vztahy s partnerem a dalSimi détmi)

U vsech ze ¢trnécti dotazovanych matek se po onemocnéni ditéte naprosto zménil chod
domacnosti. Na zacatku 1écby travily matky vétSinu ¢asu s détmi piimo v nemocnici
a 0 dalsi déti se staral nékdo z blizkych. Po vyrazném zlepSeni stavu ditéte se rodina snazila
vratit do starych koleji, avSak s tim, Ze se snazila travit vice ¢asu spole¢né. Nasledné
zhorSeni stavu ditéte natolik, Ze uz mu nebylo pomoci, pak opét zcela narusilo chod
domacnosti. Matky (samy i s partnerem) travily vétSinu svého ¢asu v nemocnici,
a pak se nekteré z nich rozhodly vzit si nemocné dit¢ domu, aby mohlo dozit ve svém
pfirozeném prostiedi. Tyto matky se cely den staraly 0 své nemocné déti a snazily
se zpiijemnit jim posledni chvile jejich Zivota. S béZnymi vécmi, jako bylo vafeni, uklid

¢1 nakupovani jim pomahali jejich blizci, predevs§im vlastni matky nebo kamaradky.

,, Unas se zménilo uplné vSechno, vsechno jsme museli prizpiisobit nemoci. Veétsinu casu
jsem travila zezacatku v nemocnici, takze jsem na takové ty bézné véci neméla moc cas.
Nastesti mi hodné pomohla mama, ta nam varila, uklidila... A kdyz uz na tom byl XXX moc zle,
tak jsem neméla cas, silu a ani myslenky na to, Ze bych méla byt Zena v domdcnosti.

¢

To mé vitbec nezajimalo.

Deset ze ¢trnacti matek mélo v dobé onemocnéni ditéte partnera. Sedm z nich ma pocit,
ze je onemocnéni jejich ditéte sblizilo. Spole¢né o jeho stavu mluvili, snazili se mu pomoci
a vzajemné se podporovali. V poslednich dnech pied smrti ditéte byli pravé partnefi ti,
kdo byli silngjsi nez matky, coz jim velmi pomahalo. Onemocnénim ditéte partnersky vztah
dalsich tfi matek spiSe utrpél. Pricinou byl predevsim odliSny postoj k onemocnéni ditéte.
Tyto matky mély pocit, Ze jejich partnefi neberou onemocnéni jejich ditéte ptili§ vazné,

naopak dle jejich partnerii byly velmi ptecitlivélé a pesimistické.
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, Myslim, Ze se nas vztah zmenil k lepsimu. Manzel se choval vyborné, byl celou dobu pri mne,
podporoval mé a strasné mi pomdhal. Ocernovala jsem, Ze mi nevcital, ze bych byla az moc
hysterickd nebo tak. Vzdycky, kdyz mé prepadl strach, mé uklidnil. Ale zaroven jsem vidéla,
Ze md taky starosti, ze mu to neni jedno. Choval se tak, jako by se asi chlap v takové situaci

chovat mél. Byl silnéjsi, byl mi oporou.

Vsechny dotazované matky pfiznavaji, ze se po zjisténi diagnézy veénovaly zejména
nemocnému ditéti a na ty dalsi déti nemély tolik ¢asu. S péci o zdravé déti jim pomahaly
hlavné jejich vlastni matky, sestry, partnefi nebo kamarddky. Po propusténi ditéte
Z nemocnice se matky snazily vénovat zase obéma détem stejné. V poslednich tydnech

pred smrti nemocného ditéte se matky snazily starSi déti zapojit do péce o né.

., No, kdyz XXX onemocnéla, tak jsem byla skoro porad s ni v nemocnici ana YYY jsem moc
neméla cas. Po skole ho hlidala moje kamaraddka, ktera byla se synem na materské. Nasteésti
tomu YYY rozumel a byl moc hodny. Bal se o sestFicku a chtél, aby byla zdrava,
tak mi ani nevycital, ze s nim moc nejsem. Kdyz jsme pak méli XXX doma, tak se 0 ni moc hezky

staral.

C) SMRT DITETE V DUSLEDKU ONEMOCNENTI:

1) Jak moc zahlcovala matky predstava smrti jejich ditéte pfredtim, neZ zemielo?

Dvanact ze ¢trnacti dotazovanych matek ptiznalo, Ze se u nich ¢asto objevovaly obavy
o Zivot jejich ditéte. U poloviny z nich se prvni obavy objevovaly jiz po zjisténi diagnozy
a postupné se zvySovala jejich intenzita. Ostatni matky zacaly napadat takové myslenky
az pozdéji, se zhorSujicim se stavem ditéte. Pfesto, ze vSechny tyto matky véfily
az do posledni chvile a nadéje na zazrak se vzdat nechtély, vtiravym myslenkam
na to nejhorsi se neubranily. Propadaly jim zejména, kdyz byly upln€ samy a ve ve€ernich
hodinach, ptedevsim pied spanim. Pét z t€chto matek zacalo v poslednich dnech pred smrti
ditéte premyslet o smrti jako o vysvobozeni. I kdyz o své déti piijit nechtély, napadalo je,
zda by to pro n¢ tak nebylo lepsi. Za své myslenky se velice stydély a prozivaly obrovsky
rozpor mezi touhou udrzet své dit¢ pii zivoté¢ co nejdéle a ukoncenim jejich bolesti

a trapeni.
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., Na zacatku jsem si takové predstavy vitbec nepripoustéla, vérila jsem, zZe to zvladneme.
Kdyz se jeho stav zacal zhorsovat, jen tak letmo jsem na to pomyslela, ale hned jsem si takové
myslenky zakdzala. Kdyz jsem ale uz vedéla, Zze mu neni pomoci, myslela jsem na to porad vic.
Doktori mi vylozené rekli, Ze umre, takze na to se neda nemyslet. Kdyz uz mu bylo hrozné zle,
napadlo mé dokonce, Ze tak by se mu ulevilo a vSechno by to skoncilo. A za to jsem se na sebe

¢

hodné zlobila, prece jsem nechtéla, aby umrel! Porad jsem doufala.

Zbylé dvé matky sdélily, ze si jakékoliv myslenky o pfipadné smrti jejich ditcte
absolutné nepripoustély. Samy sebe piesvédCily o tom, Ze se nic takového stat nemiize
atomu také uvetily. Naznaky lékatd, Ze by se mély piipravit 1 na to nejhorsi, zédsadné

ignorovaly nebo popiraly. Stejné jako pozdé&ji i to, Ze jejich dité skutecné zemfelo.

,,Ne, ja jsem si nic takového nepredstavovalo, ani jsem na to nepomyslela, ani nevim.
Ted'’si tak vikam, jestli bych to tim jakoze neprivolala. Ale jako tak jsem nad tim ani tenkrat
nepremyslela. Neverila jsem ani doktoriim, ani naznakiom mamy, manzela, pro mé to prosté
bylo tak, ze moje dite nikdy neumie a nehodlam se na to pripravovat. I kdyz pak XXX vazné
prestala dychat, ja jsem na vSechny kricela, at jdou pryc, ze Zije, drzela jsem ji a nechtéla

pustit... No, to mi doslo az tak po par hodindach.
2) Svérily se matky nékomu se svymi obavami o Zivot jejich ditéte?

Deset ze cCtrnacti matek se svéfilo se svymi obavami o Zivot ditéte piedevSim
partnerovi a svym vlastnim rodi¢tim. Sest z nich o svych obavach hovofilo i s nejbliZsi
pritelkyni a tfi z nich se svym psychologem. VSechny tyto matky mély potiebu vyjadfit
své obavy navenek s tim, aby je mohli s nékym sdilet a nebyly na n¢ samy. Ptiznavaji, ze
nékdy chtély slyset spiSe slova utéchy. Své obavy zacaly zpravidla vyjadtfovat poté, co se
stav jejich dité zacal rychle zhorSovat a mluvily o nich stale castéji. Nikdo z téch, se
kterymi o predstavé smrti jejich ditéte matky mluvily, nezacal konverzaci na toto téma

nikdy sam.

., Kdyz jsem vidéla, Ze ta lécba uz nezabira, vekla jsem manzelovi, Ze mam strasny strach,
ze XXX umre a zacala jsem strasné brecet. Bylo videt, Ze jemu se chtélo taky, ale snazil
se byt asi silny kviilli mné a zacal mé utésovat, at’ se nebojim, Ze to urcité dobre dopadne.

Pak sem ho jednou vidéla brecet doma, tak jsem sla za mdamou a rekla to i ji. Ta samozrejmé
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brecela taky. Moc jsme nemluvily, jen se objimaly a brecely. Pak jsem to rekla XXX,
moji nejlepsi kamarddce, ta to vzala statecné a dodavala mi odvahu az do konce. To mi strasné
pomohlo, ze ona tomu strachu nepodlehla, i kdyz mi pak po néjaké dobé rekla, Ze prozivala

I3

to same.

Jak bylo uvedeno v piedeslé otazce, dalsi dvé matky si piedstavy o smrti jejich ditéte
vibec nepripoustély a zbylé dvé matky se se svymi obavami nikomu nesvérily.
| kdyZ uvnitt prozivaly obrovsky strach o zivot svého ditéte, nikdy to nefekly nahlas.
Potiebovaly by sice slySet slova utéchy a podporu, ale baly se, Ze by jim ostatni naopak
vyjadiily své obavy také. Proto o svych pocitech rad¢ji mlcely a nikdo z ostatnich

si 0 nééem takovém nedovolil sam mluvit.

., NesvéTFila, protoze jsem méla strach, co by mi rekli. Takhle to vypadalo, zZe na to nikdo
ani nepomyslime. Ale kdybych to rekla, pak by urcité rekli, Ze z toho maji taky strach, Ze XXX

umre, a to by mé v tom jenom utvrdilo, Ze se to vazné deje.

3) Za jakych okolnosti dité zemielo?

Vsech ctrnact déti zemielo po neuspéSné 1é¢bé v dasledku letdlniho onemocnéni.
Devét z nich zemielo doma, pét déti zemielo v nemocnici. Matky déti, které zemi‘ely doma
(9 ze ¢trnacti) chtély, aby byly déti ve svém prirozeném prostiedi, obklopeni témi,
ktefi je miluji. Svého rozhodnuti nelituji, protoze tak to podle nich bylo spravné. Se svymi
détmi travily matky vSechen sviij €as, Cetly jim pohadky, hraly divadlo, vypravély
jim rizné pfibéhy a prohlizely si s détmi spoleéné fotografie. V dobé¢, kdy byl stav déti
natolik Spatny, Ze uz jen lezely, nepfijimaly potravu a vétSinu Casu spaly, sedély matky
u nich, mluvily na n¢ klidnym hlasem, drzely je za ruku a hladily. Sedm matek bylo pfimo
u toho, kdyz jejich déti prestaly dychat. S péti z nich byl v tu dobu bud’ i jejich partner,
vlastni rodice nebo pftitelkyn€, dvé matky byly se svym ditétem v dob¢, kdy zemielo, samy.

Dalsi dvé déti zemfiely v noci, kdy u nich jejich matky spaly.

» XXX umrel rano, dodnes si to uplné presne pamatuju. Venku bylo strasné Skarede,
| kdyz bylo rano, byla tam strasnd tma a hrozné lilo. Prisla jsem K XXX a mluvila na néj,
ale on uz se nechtel probudit. Hned jsem volala mameé, aby prijela, Ze mam strach, ze XXX

umre. Sedela jsem u néj, hladila ho a mluvila na néj, ale méla jsem hrozny strach. Pak prijela
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mama, sedely jsme u néj spolu, plakaly a nechtély se smirit s tim, Ze umird. Asi po dvaceti

minutach, co tam mama byla, vydechl naposledy.

Pét matek, kterym zemielo dité pfimo v nemocnici, si nechtélo pfipustit, Ze se néco
takového opravdu déje. To, ze by si odvezly své dité, pro né¢ znamenalo, Ze se s tim smifily
a vezou si ho domi, aby tam zemielo. Tyto matky stale doufaly, Zze jim 1ékafi piece
jen dokazi v ptipadé potieby pomoci, a proto je pfitomnost Iékaie uklidiovala. Dvé matky
byly se svymi détmi stale v nemocnici a byly pfitomny u smrti svého ditéte (jedna sama,
druha s partnerem). Ostatnim tfem matkam lékafi volali, Ze déti umiraji, jedna z nich byla
usmrti svého ditéte spole¢né se svoji matkou a manzelem, dalsi dvé matky pfijely

do nemocnice pozde¢.

,,Mé to ani nenapadlo, zZe bych si ho vzala domii, porad jsem volala doktora,
at’ ho jde zkontrolovat, uklidiiovalo mé, Ze i presto, Ze umird, tak je v péci doktorii, a Ze ho tak
snad nic neboli... Ja bych nedokdzala jen tak doma sedét a cekat, az umre, tam jsem prosté

meéla porad nadéji, ze se néco stane. Zazrak nebo co.

4) Jaké byly bezprostifedni pocity matek poté, co jejich dité zemielo?

— Sdilely s nékym matky tyto pocity?

NejcastéjSimi pocity matek poté, co jejich dité¢ v disledku letdlniho onemocnéni
zemielo, byly piedev§im obrovska bolest, smutek, pocity ztraty, zoufalstvi, pocity
prazdna, absolutniho vy€erpani, ztrata smyslu Zivota a v poloviné ptipadl i chut’ zemf¥it
také. Velmi Casto se objevovaly i pocity viny. Matky zacaly piemyslet nad tim, zda ud¢laly
pro své nemocné dit¢ vSe a zda pro n¢j nemohly ud¢lat jesté vice. U matek, které byly se
svymi détmi po celou dobu nemoci a plné se jim vénovaly, tyto pocity brzy vymizely. Ty,
které se svymi détmi tolik nebyly, mély silné pocity viny spojené s tim, ze pro své déti
neudélaly vSe, co mohly. Navzdory vSem témto negativnim pocitliim se vSak téméf u vSech
matek (12 ze Ctrnacti) objevovaly také pocity klidu a tlevy z konce vSeho toho utrpeni.
Za tyto pocity se osm matek velmi stydélo, coz jeité posilovalo jejich pocity viny. Ctyii
dal$i matky braly smrt svého ditéte opravdu jako jejich vysvobozeni. Zbylé dvé matky,
které¢ si predstavy o smrti jejich ditéte diive neptipoustély, nechtély zpocatku smrti
jejich ditéte uvetit. Poté, co tuto skutecnost pozdeji piijaly, zadnou ulevu nepocit’ovaly.

Citily pfedevsim obrovskou bolest, zoufalstvi a chtély své dité za kaZzdou cenu zpét.
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., Byla jsem tak vycerpana a na dné, ze prvni, co jsem pocitila, byl kupodivu klid.
Ze je konec vieho. Snad jako i tileva nebo tak. Ale pak jsem si Fekla, jak miizu néco takovyho
citit, kdyz moje dite umrelo! A pak to prisio, obrovskd bolest, zoufalstvi, chut néco si udeélat.

I3

Zemrit, abych byla zase s nim.

5) Jak matky s odstupem ¢asu vnimaji vyznam smrti ditéte?

Vsechny dotazované matky povazuji smrt jejich ditéte za nejhorsi zkuSenost Vv jejich
zivoté. Pro devét ze vSech Ctrnacti matek je smrt jejich ditéte dodnes nepochopitelna.
Nikdy nedokdzaly pochopit, jak se néco takového mulze dit, zvlasté¢ pak malym détem.
Jejich onemocnéni vétSinou matky vycitaly bohu s otazkami, jak mize dovolit, aby jejich
déti tolik trpély a zemfely. Tyto matky jsou zasadné proti tomu, Ze by se se smrti ditéte
dalo vyrovnat. Jejich bolest je stale stejna nebo dokonce vétsi. SpiSe se snazi tuto
nezvratnou udalost pFijmout jako bolestnou cast jejich Zivota. Nikdy se vSak se smrti
jejich ditéte nesmiii a uz nikdy pro né nebude Zivot takovy, jako dfiv.

Zbylych pét matek pFijalo onemocnéni jejich ditéte a jeho smrt jako osud, proti némuz
nelze bojovat. Naucily se s touto obrovskou ztratou zit, snazi se vytézit ze svého zivota
maximum a radovat se z malickosti. Neznamena to vsak, Ze by se se smrti jejich ditéte
vyrovnaly. Shoduji se na tom, Ze se ztratou pouze nenechaji pohltit. Bolest téchto matek
je od smirti jejich ditéte porad stejné velka, jen méné intenzivni a zahlcuje je méné ¢asto.

Vsechny matky sdélily, ze piesto, ze jim nemoc a nasledna smrt ditéte spiSe vzala,
svym zpisobem je i obohatila. Zacaly si vice vazit svého zivota, zlepsil se jejich vztah
s blizkymi, ktefi stali pfi nich, zacaly se vice vénovat svym dalSim détem, piestaly

se zabyvat malickostmi a zacaly objevovat nové véci, které je napliovaly.

»Pro mé je smrt XXX tou nejhorsi zkusenosti v zivote. Nic horstho uz se mi stat ani nemiize.
Dodnes nechapu, jak mohl buih néco takového dovolit. Porad si rikam, co jsem udélala Spatné.
Na druhou stranu, i kdyz vam ta nemoc skoro vSechno vezme, tak vam miize i pomoct v tom,
| kdyz to zni hrozné Spatné, Ze si vic vazite Zivota a toho, co mate. Strasné nds to s manzelem
sblizilo, zacali jsme se vic vénovat sobé i XXX. Neresila jsem uz veci, které mi drive delaly

starosti a zacalo mé strasné bavit néco vytvaret, néjakym zpiisobem se realizovat. **
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D) ZPRACOVANI ZTRATY DIiTETE:

1) Jak dlouhé bylo pro pozistalé matky viibec to nejhorsi obdobi po smrti ditéte?

N4

mésice po smrti jejich ditéte. Bylo to pro n¢ obdobi plné bolesti, place, stesku a zoufalstvi.
Matky nem¢ély silu vstat rano z postele, ztratily chut’ k jidlu, nemluvily, nemély chut
cokoliv délat a na nic se nemohly soustiedit. VSem jim s péci 0 dalsi déti pomahal nékdo
blizky, protoze jak samy fikaji, ony se o n¢ postarat nedokazaly. Pozd¢ji se snazily zacit
zase fungovat zejména pravé proto, Ze citily povinnost postarat se o své dalsi déti

a 0 domacnost.

., Mné to trvalo asi ty dva mésice, no. Jako ty byly nejhorsi, protoze jsem nedélala viibec
nic, jenom lezela v posteli a brecela. Strasné jsem zhubla, protoze jsem nékolik dni vitbec
nic nejedla. O XXX se pres den starala mama a pak vecer manzel. I kdyz je to hrozné,

Jjd jsem se o néj prosté prestala starat, mé nic nezajimalo. Jediné, na co jsem myslela, byl XXX

a to, ze chci, abych ho méla zase zpatky.

Dalsi tfi matky povazuji za nejhors$i obdobi cely prvni rok po umrti jejich ditcte.
| kdyZ se snazily alespon Castecné fungovat, propadaly smutku, nemély chut’ cokoliv d€lat
a znic¢eho se nedokdzaly radovat. KdyZz uZz se zdéalo, ze se pomalu zainaji dostavat
Z nejhorsiho, nastalo datum narozenin ditéte nebo Véanoce a svému truchleni propadly
znovu. Velmi bolestnym bylo také obdobi vyro¢i amrti ditéte. Fungovat naplno, vénovat

se svym zalibam a t&Sit se ze Zivota zacaly az v priibéhu druhého roku od smrti ditéte.

., To nejhorsi byl ten prvni rok. Byla jsem absolutné znicenda, nic jsem nechtéla délat,
Z niceho jsem nemeéla radost. Ale taky jsem vedeéla, ze mam nejaké povinnosti,
a zZe to nemiizu nechat vsechno jen na manzelovi, tak jsem se snazila aspon néjak fungovat.
Ale to bylo spis jako by na autopilota. Jela jsem, ani nevim jak, protoze jsem na XXX
musela porad myslet, porad jsem brecela, chodila na hrbitov, prohlizela si jeho fotky

a predstavovala si, Ze tady porad je s nama. *

Zbylé tfi matky sdéluji, ze si zakazaly propadnout vyraznému smutku a truchleni.

Hned dalsi den po pohibu zacaly zase fungovat jako diiv. Myslely na to, ze tu museji byt
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pro své dalsi déti a tikaly si, ze by jejich zemfielé déti nechtély, aby se trapily. Uvédomily
si, jak kiehky a kratky mize zivot byt, proto se snazily vytézit z n¢j maximum. Predevsim

travily veskery Cas se svymi dal§imi détmi, chodily do pfirody a t&Sily se z malickosti.

2) Uprednostiiovaly matky po ztraté ditéte spiSe samotu nebo kolem sebe

potiebovaly druhé?

Sest ze &trnacti dotazovanych matek chtélo byt po smrti ditéte se svym smutkem Gplné
samo. Odmitaly i pfitomnost partnera, vlastnich rodict a nedokdzaly byt ani se svymi
dal$imi détmi. Zaviraly se do loznice a nechtély s nikym mluvit. Toto obdobi trvalo asi dva
az tfi tydny. Ani poté vsSak pfitomnost druhych moc nevyhledavaly, spiSe zacaly svou

bolest sdilet pravé s partnerem nebo svoji matkou, ktera se starala o dalsi déti.

. Samotu. Ja jsem chtéla byt uplne sama. S nikym jsem nechtéla mluvit, nechtéla
jsem poslouchat plané utésujici reci o tom, zZe to bude zase dobry, ze mam jesté dalsi dité
a milujiciho manzela a bla bla... Pro mé to byla jen sniiska reci. Uzivala jsem si ticho, klid

a vzpominala na vSechno hezke, co jsme s XXX prozili.

Ctyfi daldi matky naopak nedokazaly byt ani chvilku samy. Baly se, Ze by svému
smutku pfili§ propadly. Bud’ chtély o svém zemfelém ditéti pofad mluvit, nebo jen vedle
sebe n¢koho potiebovaly. Tyto matky velice ocetiovaly, kdyz je pfiSel nékdo navstivit nebo
je vzal nékam ven. Nejcastéji byli témito lidmi partner, vlastni rodice, sestra a blizké

kamaradky.

,,Jad jsem sama byt nemohla, to bych se zblaznila! Uz par dni pred XXX smrti se k nam
prestéehovala mama, ta byla se mnou porad. Manzel byl asi prvni dva tydny taky doma.
Spolecné jsme truchlili a vzpominali na XXX. Strasné mi pomahalo, kdyz prisla néjaka

kamaradka a vzala mé treba i ven. I kdyz jsem napred treba nechtéla, pak jsem byla moc

rada.
U ¢ty poslednich matek se stiidala obdobi samoty a potieby mit kolem sebe druhé.

Nékdy chtély byt tyto matky se svymi myslenkami samy, jindy je mély chut sdilet s nékym
dal§im. Kontakt s druhymi vyhledavaly pfedevsim z diivodu potieby ttéchy.
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3) Kdo a co matkam nejvice pomahalo/$kodilo?

Jak jiz bylo zminéno v n€kolika ptredeslych otdzkach, nejvice matkdm pomadhali jejich
nejblizsi, tedy jejich partner, rodiCe, sourozenci (piedevsim sestry) a blizké kamaradky.
Pomahalo jim zejména mluvit s nimi o zemielém ditéti a viibec to, ze na truchleni nebyly
samy. Nejvice ocenovaly, kdyz si druzi vyslechli jejich pocity, podporovali je, respektovali
jejich nalady a do ni¢eho je nenutili. Nékterym matkédm usnadnovalo truchleni €teni knih,
sportovani, vylety, tviir¢i ¢innosti a relaxace. Dvé matky se ihned po pohibu jejich ditéte
vratily do prace, coz povazuji za velmi vhodné rozhodnuti, nebot tak nemély cas
propadnout smutku. VSechny z dotazovanych matek zacaly diive ¢i pozdéji na internetu

vyhledavat dalSi, které potkalo stejné nestésti. Pomahalo jim si psat nebo mluvit s nékym,

kdo zazil to samé a kdo jim rozumi.

., Uplné nejvic mi pomohla moje maminka, protoze ta se starala nejen o XXX, ale taky o mé.
Manzel mi taky hodné pomdahal, ale moc o pocitech nechtél mluvit, spis, ze se staral o vsechny
potrebne véci a tak, na které jsem ja ani neméla pomysleni. Pak jsem zacala hodné cist

«

a chodila jsem casto do prirody, to mé uklidnovalo.

Nejvice pozistalym matkam ublizovaly nékteré reakce okoli, které se n¢kdy ne prilis
vhodnym zpusobem ptalo na jejich zemielé dit€, nebo kdyz se jim naopak nékdo vyhybal
a nechtél s nimi mluvit. S odstupem ¢asu matky pfiznavaji, Ze musi byt pro druhé asi tézké
o nééem takovém mluvit, kdyz nevédi jak, ale ocenily by alespoit vyjadieni soustrasti
a nabidnuti pomoci. Co je vSak vylozené rozcilovalo, byly ,,prazdné utéchy* téch,
ktetfi 0 smrti ditéte vitbec nic nevi. Jednalo se o véty — ted’ uz je mu/ji 1épe, bude to zase
dobré, musis se s tim vyrovnat, musi$ myslet i na dal$i déti, musi$ uz se z toho dostat apod.

Meéily totiz pocit, ze jako matky, které pfisly o svoje dité, nemusi viibec nic.

,»No, mé strasné ranilo, kdyz jsem par dni po pohibu vysla ven, tam sedely sousedky,
ani me nepozdravily, jen daly hlavy k sobé a néco si septaly... Citila jsem se hrozné. No a jini,
Jjako by se mi spis vyhybali, aby se mnou nemuseli mluvit. Jesté mi ublizovaly ty reci jako,

Ze uz bych se mela vzpamatovat a vénovat se svym povinnostem, zZe nemuizu truchlit do smrti. *
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4) Vyhledaly poziistalé matky odbornou pomoc a byla jim uZite¢na?

Osm ze ¢trnacti dotazovanych matek vyuzilo moznosti navstivit psychologa
nebo psychiatra, Sest z nich vSak s jejich pfistupem nebylo pFili§ spokojeno. Odbornik
je spiSe jen vyslechl a nabidnul jim 1éky. Pravé t€ém pfisuzuji matky docasnou ulevu. Dvé
dalsi matky sdélily, ze jim odbornik pomohl, nebot mély pocit, Ze jim opravdu rozumi,
dokéze normalizovat jejich pocity a zaroven podpofit. Zbylych Sest pozustalych matek
pomoc odbornika nevyhledalo. Bud’ nechtély o néfem tak citlivém mluvit s cizim

¢lovékem, nebo mély pocit, ze by jim stejné¢ nedokazal pomoci.

,,Mné nabidli psycholozku primo v té nemocnici. Ale ja nevim, moc mi teda nepomohla.
Nectitila jsem, Ze by védéla, o cem mluvim. Rikala jsem si, jak mi miize pomoct, kdyz to nezazila

a vitbec nevi, jak mi je. Protoze to fakt nemiize nikdo pochopit. *

5) Nastaly u matek néjaké zmény v oblasti zaméstnani, viry a Zivotnich hodnot

poté, co jejich dité zemrelo?

Osm matek bylo pied i po umrti ditéte na matei'ské dovolené nebo nepracovalo. Dvé
matky, které pracovaly, nastoupily do zaméstnani hned po pohibu jejich ditéte. Ctyii
matky na né&jakou dobu své zaméstnani preruSily a primérné po tfech mésicich zase

zaCaly pracovat.

,,Jad jsem hned pracovat nemohla, nedokdazala jsem se na nic soustredit a porad jsem jen
musela myslet na XXX. Do prace jsem nastoupila asi dva mésice po tom, co XXX zemrel.
Zezacatku to bylo tezké, ale pak to bylo mnohem lepsi. Kdyz jsem pracovala, dokdzala

jsem prijit na jiné myslenky.

Vétsi polovina matek (9 ze Ctrnacti) byla pfed onemocnénim ditéte ateistkami.
Ptfiznavaji vSak, ze kdyz jejich dité onemocnélo, zacaly se modlit a prosit boha o pomoc.
Nyni je jejich postoj takovy, ze kdyby bih skutecné existoval, nemohl by dopustit,
aby jejich dité tolik trpélo a zemielo. Zbylych pét matek bylo véFicich, ale dvé z nich po
smrti ditéte v boha vérit prestaly. Tii ostatni matky v boha stale véri, modli se za své dité

a prosi ho, aby jejich détem bylo dobfte.
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Nekteré matky (5 ze ¢trnacti) se po smrti jejich ditéte zacaly zajimat také o posmrtny
Zivot. Sd¢luji, ze jim to poméhalo se vyrovnavat se smrti ditéte. Vyjadfovaly potiebu

myslet si, Ze je jejich détem ,,nékde dobie®.

,,Ja jsem v boha nikdy nevérila, rodice me k tomu nevedli, takze jsem ani neméla proc.
Kdyz ale XXX onemocnéla, tak jsem se zacala modlit, zacala jsem ho prosit, aby ji zachranil.
To jsem se modlila i nekolikrat denneé, i kdyz jsem to nikdy diiv nedelala. Ale kdyz mi XXX
umrela, tak mi bylo jasné, Ze Zadny biith neexistuje. Prece by nedovolil, aby se néco takového

delo tak malym détem. Ne, neverim, Ze je, jinak by mi prece pomohl. *

Vyrazné zmény také nastaly v oblasti Zivotnich hodnot. VSechny matky se piestaly
zabyvat mali¢kostmi, které¢ je dfive trapily a krom¢ dvou se zacaly diive ¢i pozdéji tesit

vvvvvv

Nejvice ted’ touzi po tom, aby vSichni byli zdravi a §tastni.

,,Pro mé je ted’ hlavni, aby vsichni moji blizci byli zdravi. Ja jsem si diiv délala hlavu

‘

S kazdou blbosti, ale ted’ uz to neresSim. Vétsi hriza, nez to, co se mi stalo, uz neni.

6) Jaké zmény v rodiné nastaly po umrti ditéte?

(chod domacnosti, vztah s partnerem a dalSimi détmi)

Skoro vSechny matky (11 ze c¢trnacti) potfebovaly po smrti jejich ditéte zpocatku
pomoc druhych. Nebyly schopny plnit bézné domaci povinnosti a nezvladaly péci o své
dalsi déti. Nejvice jim pomadhali jejich partnefi, vlastni matky, sestry nebo blizké
stylu Zivota. Zbylé tii matky, které si zakazaly propadnout svému zarmutku, se ihned po

pohibu ditéte vratily k dosavadnimu Zivotu.

,,Ja jsem nebyla schopna viibec niceho, takze mi se v§im pomahal manzel a moje mama.
Az jsem si jednoho dne Fekla, Ze tak uz to dal nejde a snazZila se o vsechno starat zase sama.

‘

Kupodivu mi to pomohlo, musela jsem porad néco délat, to mi pomdhalo.

Deset ze ¢trnacti matek melo v dobé tmrti ditéte partnera. Jak jiz bylo uvedeno dfive,

sedm z téchto matek sdélilo, ze onemocnéni ditéte jejich vztah posililo. Stejné to zlstalo
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u peti matek. Tyto matky mély ve svych partnerech oporu a otevien¢ s nimi o svém
zarmutku mluvily. S partnerem se snazili vzajemné si porozumét, respektovat piipadné
odlisnosti v truchleni a podporovat se. Dvé matky se ale se svym partnerem pozdéji
rozeSly. Dle matek se to stalo proto, ze partnefi ten obrovsky napor uz nevydrzeli.
Dochazelo k ¢astym hadkam ohledné odliSného zpisobu truchleni, béznych povinnosti
a psychického stavu pozistalych matek. Tyto dvé matky zlstavaji stidle samy. Matky,
jejichz vztah utrpél jiz onemocnénim, se svymi partnery zustaly, avSak pfiznavaji,

Ze je to spiSe z povinnosti.

. Jak jsem Fikala, tak nas vztah se zlepsil, kdyz XXX onemocnéla. A tak to bylo i po tom,
€O umrela. Porad jsem o ni potrebovala mluvit, manzel mé porad ujistoval,
Ze jsme pro ni udélali vSechno, co jsme mohli, a Ze je ji ted’ nékde urcité dobre, Ze uz ji nic
neboli... To mi hodné pomahalo, Ze mi nic nevycital, podporoval mé a celou tu dlouhou cestu

truchleni stoji pri mné. *

Vztah matek s dalsimi détmi se po umrti nemocného ditéte zménil. Matky ptiznavaji,
zenejprve své dalsi déti zanedbavaly, protoze si potiebovaly projit truchlenim.
Pak si ale uvédomily, Zze by se zdravé déti mohly citit odstrené a snazily se jim vSe
vynahradit. Celkové se svymi détmi zacaly travit vice Casu a vice se jim vénovaly. Nékdy
mély matky tendence srovnavat své zijici déti s tim, které¢ zemielo. Témét vSechny matky
(12 ze Ctrnacti) jsou od smrti svého ditéte vice starostlivé a boji se nejen o své dalsi déti,

ale celkové o vSechny své blizké.

., Musim se priznat, Ze kdyz XXX umrel, tak jsem YYY docela zanedbdvala. Zacalo mé mrzet,
Ze truchleni nad zemrelym ditétem mé oddaluje od toho druhého a snazila jsem to zménit. Méla
Jsem pocit, Zze mu musim vynahradit celé ty mésice, kdy jsem Zila jen pro XXX. Ted' je nas vztah

‘

moc hezky, jen se o néj vic bojim. Protoze kdybych prisla i o néj, tak bych to neprezila.

Vysledky vztahujici se k vyzkumnym otazkam jsou piehledné uvedeny v diagramu na

nasledujici strang
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Prehled stru¢nych vysledki k vyzkumnym otazkam:

ZJISTENI
ONEMOCNENI

¥

LECBA
ONEMOCNENTI

¥

UMRTI
DITETE

¥

ZPRACOVANI
ZTRATY
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PRISTUP LEKARU

— NESPOKOJENOST

- chybi empatie, soucit, pochopeni, zdjem
- nedostatek ¢asu

- nedostatek informaci

PROZIVANI MATKY
- Sok, popirani reality

- pocity bezmoci a beznadgje
- strach o zivot ditéte

- negativni postoj k nemoci

NAROKY LECBY
- absolutni zména dosavadniho Zivota
- dopad na partnersky vztah
— posileni (komunikace, podpora)
— odcizeni (odli$né prozivani)
- bolesti a trapeni ditéte

PROZIVANI MATKY

- bezmoc, beznadgj

!

- pocit vitézstvi nad nemoci

!

- bezmoc, beznadgj (obavy o Zivot ditéte)

ANTICIPACE ZTRATY

- nevyhnutelnost vs. neztraceni nadéje
- nemozné se na smrt ptipravit

— smrt jako vysvobozeni + pocity viny

PROZIVANI MATKY

- bolest, smutek, ztrata, zoufalstvi, touha zemfit
- pocity viny

- pocity klidu a tilevy — pocit viny

POMOC

- rodina, blizci pratelé

- riizné aktivity

- projeveni soustrasti a nabidnuti pomoci

- stejny osud (sdileni bolesti, pocit porozu-
meéni)

/MENY

- absolutni zména dosavadniho Zivota

- dopad na vztah s partnerem a détmi

- zména zivotnich hodnot (zdravi, rodina,
Zivot ze dne na den, méné strarosti, vazeni
si Zivota)




8. DISKUZE

Ve vyzkumném Setfeni této prace jsem se zaméfila na proces prozivani a vyrovnavani
se se ztratou ditéte, jejiz pti¢inou bylo jeho letdlni onemocnéni. Vyzkum se zaméiuje
na anticipovanou ztratu ditéte a zahrnuje i terminalni obdobi jeho zivota. Snazi se tedy
postihnout celé obdobi od oznameni diagnoézy az po vyrovnavani se s umrtim ditéte.
V ramci této kapitoly budu porovnavat vysledky svého vyzkumu s vychodisky jinych
autort, které jsou obsazeny v teoretické Casti prace. Kromé toho zde budu ptinaSet

odpovédi na dil¢i vyzkumné otazky a zhodnotim potencionalni zdroje chyb ¢i nepiesnosti.

Vyzkumny soubor

Pti¢inou urcitého zkresleni vysledki mého empirického Setfeni mutze byt velikost
vyzkumného souboru a otdzkou je 1 jeho reprezentativnost. Jako metoda ziskani
vyzkumného souboru byla zvolena kombinace prost¢ho zdmérného vybéru a vybéru
pies instituce. Vzhledem k tomu, Ze vybér probihal prostiednictvim internetovych diskuzi
na toto téma nebo kontaktovanim matek pres Obcanské sdruzeni Dlouhd cesta, pfedem
byly vylouceny matky, které se do ni¢eho takového nezapojovaly. Nebyla vSak
jind moznost, jak cilovou skupinu kontaktovat. D4 se tedy predpokladat, Ze na rozdil
od matek, které tuto svépomocnou skupinu nevyhledaly, bylo dotazovanym matkam po
ztraté jejich ditéte dostupnych vice zdroji pomoci.

Cilem bylo vytvofit vyzkumny vzorek, ktery by byl co nejvice homogenni.
Proto byla pfedem stanovena ¢&tyfi kritéria, tykajici se omezeni véku zemfielého ditéte, jasné
dané pficiny jeho umrti, ddle omezeni doby uplynuti od smrti ditéte a pfitomnost alespoii
jednoho sourozence v roding. Do vyzkumu byly zafazeny matky, jejichz ptibeh splioval
vSechna kritéria. Z vyzkumu byla vyloucena pouze jedna matka, ktera svoji €ast nejprve
pfislibila, ale kratce pfed konanim rozhovoru setkani zru$ila. Tato zkuSenost byla dal$im
dikazem toho, jak moc je dané téma obtizné.

Jelikoz setkéni s matkami probihalo na jimi pfedem stanoveném mist¢ a ne vzdy
se jednalo o zcela soukromé prostiedi, snazila jsem o zajisténi maximalniho pocitu bezpeci
a navozeni davérné atmosféry (vybérem odlehlého stolu, pozadanim personalu

0 nevyrusovani, prochdzkou na osamoceném misté apod.).
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Z etického hlediska jsem se také zaméfila na ud€leni souhlasu respondentek s ucasti
na vyzkumu a s pofizenim audio nahravky. Na zakladé toho jsem dale dbala na ochranu

jejich osobnich udaja.

Aplikovana metodika

Metoda sbéru dat se taktéz mohla podilet na ovlivnéni vysledki vyzkumu. Vysledky
vyzkumného Setfeni na zakladé rozhovoru totiz mohou byt do ur¢ité miry ovliviiovany
osobnosti vyzkumnice a vzajemnym kontaktem s Gcastnici vyzkumu. Proto jsem se vzdy
snazila o navozeni duvérné a bezpecné atmosféry s ohledem na zachovani neutrality.

V rozhovoru jsou obsazeny pifevazné oteviené otazky, jejichz odpovédi mohly
byt v pribehu rozhovoru dale dopliiovany a objasiiovany. U jednotlivych odpovédi vSak
muze dochazet k subjektivnimu zkresleni, které mize mit téz vliv na vysledky. Ke konci
rozhovoru byl ucastnicim vyzkumu ponechéan prostor, aby se k jeho pribéhu mohly samy
vyjadtit. Diiraz jsem kladla na to, aby byl rozhovor ,,uzavien tak, aby z n¢j matky mély
celkoveé dobry pocit a odchéazely v ptijemné naladé.

Pro tucely tohoto Setfeni, jehoz cilem je zachytit subjektivni pohled jednotlivych
respondentek na prozivani ztraty ditéte v disledku letdlniho onemocnéni, jsem tuto metodu

vyhodnotila jako nejvhodné;si.

Vysledky vyzkumu
Vysledky realizovaného vyzkumu pfindSeji odpovédi na stanovené vyzkumné otazky.
Pfi interpretaci vysledkll je vSak nutné mit na paméti, ze se vysledky vztahuji vyhradné

na matky, které se vyzkumu ztc¢astnily.

A) Zjisténi onemocnéni:
— Jakym zpiisobem se matky o onemocnéni svého ditéte dozvidaji?

Diagnoéza  ditéte byva matkam  oznamovana  oSetiujicim  lékafem,
nékdy i za pritomnosti partnera. V téchto pifipadech snaseji sdéleni diagnézy matky
1épe, nebot’ se jim dostava okamzité podpory ze strany blizkého ¢lovéka. VéEtsina matek
nebyva s pfistupem lékate spokojena, nebot’ postradaji empaticky pfistup, soucit, pocit
pochopeni a projeveni zajmu. Kromé toho poukazuji také na nedostatek ¢asu, ktery jim
jsou lékati ochotni vénovat, s ¢imZ souvisi 1 pocit nedostate¢né informovanosti. Tyto
vysledky potvrzuji slova Kiibler-Rossové (1969), ze pro mnohé matky je tento prvni

rozhovor jednou z nejhorsich vzpominek. Stézuji si predev§im na formu sdéleni, pocit
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nedostatku informaci a chybéni potiebné opory ze strany zdravotnikii. Zjisténi ohledné
ptistupu l1ékait jsou v souladu s vysledky vyzkumu Z. Dohnalové (2010), ktera zjistila,
ze komunikaci 1€kaiti a sester hodnoti vétSina respondentll negativné, a to ze stejnych

davodu.

— Co proziva matka po zjiSténi zdvazného onemocnéni ditéte?

Témét vSechny matky prozivaji po zjiSténi diagnézy jejich ditéte obrovsky Sok
anemohou tomuto sd€leni uvéfit. Dochazi u nich k popirdni reality a hledani
pro to riznych vysvétleni. Prvotni postoj matek k nemoci byva vétSinou negativni,
objevuji se pocity bezmoci a beznadéje, coz odpovida tvrzeni T. Soukupové (2006), ze
se Clenové rodiny vyrovnavaji s diagndzou zivot ohrozujici onemocnéni stejné jako sdm
nemocny. I u nich se objevuji riizné obavy, uzkost, strach, pocity bezmoci a beznadéje.
Neékdy se dokonce ptibuzni nemocného dozvidaji diagnézu diive nez on sdm, a proto
maji tendenci jej pred realitou ,,ochranit®. To se tyka i respondentek z mého vyzkumu,
zvIast proto, Ze se u nich jedna o malé déti.

VétSina matek miva bezprosttedné po zjiSténi diagndzy k nemoci velmi negativni
postoj. Onkologické onemocnéni je povazovano za néco, co bere lidem Zivot a proti
¢emu lze jen stézi bojovat. Se zhorSujicim se stavem ditéte propadaji stale vétsi
beznadgji a bezmoci. Z. Dohnalovd (2010) piSe o tom, ze rodiCe museji zacit Zit
s védomim, Ze jejich dit€¢ zemfe, nebot’ lékafi neddvaji na preziti ditéte Zadnou

nebo jen minimalni nadé&ji.

B) Lécba onemocnéni a péce o nemocné dité:
— Jak matka proziva prubéh 1écby?

Obdobi naro¢né 1écby ditéte je pro celou rodinu velmi obtizné. U vSech mych
respondentek probihalo onemocnéni jejich ditéte tak, Ze nejprve doslo v disledku
zahajeni 1é€by ke zlepSeni jejich zdravotniho stavu, n€kdy dokonce ke zdanlivému
vyléceni. Primérn€¢ do dvou let se vSak onemocnéni ditéte vratilo, s mnohem
rychlej§im a vaznéj§im pribéhem. Po pocitu vitézstvi nad nemoci a pokusu o navrat
k dosavadnimu zpuisobu zivota tedy opét nastavaji pocity bezmoci a beznadéje,
jejichz intenzita se zhorSujicim se stavem ditéte stale roste a castéji se objevuji
predstavy smrti ditéte. Tato zjisténi koresponduji s poznatky H. Haskovcové (2000), ze
rodina je informovana o zavaznosti stavu nebo vytusi neblahou prognoézu z kontextu

udalosti, a tim u nich zac¢ina proces zarmutku.
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Asi polovina matek je s ptistupem odborniku, ktefi se do 1é¢by ditéte zapojovali,
spokojena. Nespokojenost vyplyva piedevsim ze Spatné komunikace 1ékatt s rodici
nemocnych déti, nedostatku casu, ktery jim jsou lékatfi ochotni vénovat a nékdy
nevhodného piistupu zdravotnich sester. Ke stejnym vysledkiim dospéla i Z. Dohnalova
(2010). O postojich 1ékate k umirajicim a jeho ptibuznym rozpoutala diskusi Elizabeth
Kiibler-Rossova, prikopnice hnuti za humanizaci smrti, kterd pozoruje a popisuje tabu
smrti v moderni spolec¢nosti tak, jak se projevuje v procesu komunikace a péce o

pacienta v terminalnim stadiu (Kiibler-Ross, 1978, 1992, 1995).

— Co vSechno 1écba a péce o0 nemocné ditéte obnasi?

Samotna 1écba ditéte je pro matky velice naro¢na a vyzaduje absolutni zménu
dosavadniho stylu Zivota. Méni se chod domacnosti, nékteré matky musi ptestat chodit
do zamé&stnani a plné se staraji o nemocné dité. Otcové a dalsi déti v rodin€é se musi
nové situaci prizpisobit. V pribéhu 1é¢by matkam pomahd ptedev§im podpora
blizkych, obcasné vénovani se svym dosavadnim zalibam a dalsi déti.

To nejhorsi, co 1é€bu provazi, byvaji bolesti ditéte a pocit bezmoci v moznosti
mu pomoci. Na to samé poukazuje i P. Boc¢ek (in Sommerova, 2006), Zze pro rodice

Vsechny Gcastnice potvrdily slova |. Spaiihelové (2008), Ze obdobi naroéné 16¢by
ditéte je pro rodinu nesmirné zatézujici a hloubka a trvalost vztahu manzell
je podrobovana zna¢né zkousce. Stejné tak pise Z. Dohnalova (2010), ze v partnerském
vztahu dochéazi v disledku onemocnéni ditéte k riznym zménam. U nékterych
z dotazovanych matek doslo k posileni partnerského vztahu, ¢emuz napomahala
oteviena komunikace a vz4djemna podpora. Naopak jiné partnerské vztahy spiSe utrpé€ly,
a to vdisledku odlisSného prozivani onemocnéni ditéte. Stejné¢ tak mohu souhlasit
s tvrzenim N. Kubickové (2001), Ze Zeny maji v porovnani se svymi partnery vyssi

potiebu o svém zarmutku hovofit.

C) Smrt ditéte v diisledku onemocnéni:
— Jak matky proZzivaji anticipovanou ztratu ditéte?

Dle Z. Dohnalové (2010) zacina truchleni rodicd, jejichz dité zemielo po dlouhé
nemoci, mnohdy jiZ pfed samotnym umrtim. To se potvrdilo 1 v mém vyzkumu, jelikoz
dotazované matky sdélily, Ze jiz od ozndmeni diagnozy proZzivaly pocity bezmoci,

beznad¢je a pozdéji se stale Casteji objevovaly myslenky na moznou smrt ditéte.
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Vsechny matky se shoduji na tom, Ze na smrt ditéte, 1 kdyZ je ocekavana, se nelze
ptipravit. I kdyz matky védi, ze uz jejich détem nelze pomoci, uvnitt stale doufaji, ze se
stane zazrak a do posledni chvile neztraceji nad¢ji. I H. Haskovcova (2000) pise, ze
akceptace hrozici ztraty je zna¢né ambivalentni, nebot’ i rodi¢e, navzdory objektivni
situaci, doufaji v neCekany ptiznivy zvrat.

Nékteré¢ z matek zacinaji v poslednich dnech ptfed smrti ditéte pfemyslet o smrti
jako o vysvobozeni. I kdyz o své déti pfijit za zddnou cenu nechtéji, napada je,
zda by to pro né tak nebylo lepsi. Za své myslenky citi vinu a proZzivaji obrovsky rozpor
mezi touhou udrzet své dité pii zivoté co nejdéle a ukoncenim jejich bolesti a trapeni.
Podobné se vyjadiuje P. Bocek (in Sommerova, 2006), ze vlastni smrt neni Gplné tim

A4

proces umirani.

— Co proziva matka po amrti ditéte v disledku letalniho onemocnéni?

Bezprostiedni pocity matek poté, co jejich dité zemfe, jsou predevsim obrovska
bolest, smutek, pocity ztraty, zoufalstvi, ztrata smyslu Zivota a n€¢kdy i touha zemfit.
Velmi c¢asto se objevuji 1 pocity viny, zda nemohly matky pro své déti ud¢lat vice. To
uplné neodpovida tvrzeni H. S. Schiffové (1978), Ze rodi¢e nemocnych déti nad
postupujici nemoci jasné spatfuji neschopnost vlastni kontroly, a tak si realitu tolik
nevy¢itaji. Naopak také |. Spaiihelova (2008) poukazuje na nebezpeéi pociti viny
u rodici, ktefi si mohou vy¢itat, Ze jejich dit¢ muselo proZit tolik bolesti, spojené
S naro¢nou lécbou, a psychicka trapeni, s nimiZ mu nemohli nijak pomoci.

Vedle téchto negativnich emoci se vSak objevuji také pocity nahlého klidu a tlevy
z konce vSeho utrpeni. Stejné tak to ve svém vyzkumu zjistili Z. Dohnalova a L. Musil
(2008). Mnohé maminky, které o své déti peCovaly v dobé jejich nemoci, po jejich
smrti popisuji dvojzna¢né pocity smutku a zaroven ulevy, zZe jejich trapeni skoncilo.
Zjisténi potvrzuji 1 slova P. Bocka (in Sommerova, 2006), ktery hovoii o svych
zkuSenostech s rodici, pro néz byla smrt ditéte paradoxné ulevou, nebot’ na ni nahlizeli

jako na vysvobozeni.

D) Zpracovani ztraty ditéte:

— Kdo a co matkam nejvice pomahalo po ztraté ditéte?

vvvvvv

pratelé. Potfeba matek byt se svym smutkem o samoté, nebo mit kolem sebe druhé
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se v prvnich dnech po umrti ditéte liSila, pozdéji vSechny matky upiednostiiovaly
pfitomnost blizkych. Mohu potvrdit nazor Lothropové (in Slosarové, 1996), Ze socialni
okoli zaméfuje svoji pozornost spise k matce nez k otci, coz naopak vyvraci tvrzeni
N. Kubickové (2001), podle které je socialni podpora mnohem ochotnéji poskytovana
muzum, a to dokonce bez ohledu na jejich veék a prezentaci projevii truchleni.

Kromé¢ rodiny a pratel pomdhalo pozistalym matkdm vénovani se rlznym
aktivitam, diky kterym mohly pfijit na jiné myslenky. Studie M. Barrery et al. (2007)
dosly ke stejnym vysledkiim. Nejvice ze vSeho pomohly poziistalym matkam zbyvajici
déti, rodina, pratelé, prace, kterd je zaneprazdiiovala a rizné volnoCasové aktivity.

Matky také velmi ocefiuji projeveni soustrasti a nabidnuti pomoci. Casto se jim ale
stava, Ze se jim okoli spiSe vyhyba, nebot’ nevi, jak s nimi mluvit a jak se k nim chovat.
To si ¢asto matky uvédomuji, a proto se nékdy rozhodnou jednat samy. Tento postoj
koresponduje s doporudenim |. Spafhelové (2008), aby poziistaly rodi¢ svému okoli
daval sdm najevo, jak si pfeje, aby se k nému chovalo.

Odbornou pomoc, pokud byla vyhledana, nehodnoti poziistalé matky ptili§ kladné.
Namisto psychické podpory jim byvaji nabidnuty 1éky na uklidnéni. Zbyte¢né podavani
1ékt kritizuje N. Spatenkova (2008), ktera upozoriiuje na to, Ze truchleni neni nemoc,
ktera se da vylécit pomoci 1€ka.

Naopak vSechny matky diive ¢i pozd¢€ji zacaly vyhledavat nékoho, koho potkal
stejny osud, coz jim velmi pomdhalo. Nejcastéji se tak stdvalo prostiednictvim
internetu, a to pies Obcanské sdruzeni Dlouha cesta nebo dalSich diskuzi na toto téma.
Matky tak mohly sdilet svoji bolest snékym, kdo ma stejnou zkuSenost
a kdo jim rozumi. W. J. Worden (1997) uvadi, Zze nalezeni pfitele, ktery si prozil
podobnou ztratu, mize byt velmi efektivni zplsob, jak se vyrovnavat se smrti blizké
osoby. To odpovida i tvrzeni D. Silvermannové (2007) zastavajici ndzor, Ze rodi¢im,
kterym zemielo dité, mize nejlépe pomoci jina truchlici osoba. O vhodnosti a kladné
efektivité hovortl s jinymi poztstali rodi¢i, pise naptiklad také N. Spatenkova (2006)
nebo Z. Dohnalova a L. Musil (2008). Podle téchto autorti jsou tyto rozhovory
pro poziistalé rodi¢e zdrojem pochopeni, moznosti sdilet své pocity a prozitky a kromé

toho jim nabizi moZnost byt uzite¢ni tém, kdo se ocitli v obdobné situaci.

— Jaké zasadni zmény nastavaji po umrti ditéte?

N a4

bolesti, stesku, place a zoufalstvi. Je to obdobi truchleni, kdy matky nejsou schopny
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cokoliv délat. Zacit zase normaln¢ fungovat je postupné¢ donuti povinnost postarat
se 0 domdacnost, dalsi déti a prace. Totéz piSe i J. McLarenova (2007, in Firthova,
Luffovd, Oliviere, 2007), ze zarmutkem zahlceni pozistali rodice nebyvaji schopni
obnovit normalni rodinny Zivot.

Pro nékteré¢ matky je obtizné ihned po smrti ditéte zacit zase pracovat. Doba navratu
do zaméstnani se velmi li§i. K podobnému zjisténi dosla i Z. Dohnalova (2010).
Nékteré matky zac¢inaji pracovat ihned, aby pfiSly na jiné myslenky, n€které se vraceji
do prace po par mesicich a jiné nejdiive po roce az dvou.

Dijkstrova a Stroebeova (2007, in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007) dospély
na zékladé¢ svého vyzkumu k zavéru, ze vztahy pozistalych se bud’ zhorsily, nijak
se nezménily, nebo se dokonce zlepsily. Z mého vyzkumu vyplyva, Ze v poloviné
piipadi vede smrt ditéte v disledku letalniho onemocnéni k posileni partnerského
vztahu, zbylé partnerské vztahy spiSe utrpély. K posileni vztahu pfispiva oteviena
komunikace, vzajemné porozuméni a podpora. Pfi¢inou rozpadu vztahli byva nejcasteji
odlisny zpisob truchleni pozastalych rodicl, coz koresponduje s tvrzenim J.
McLarenové, (in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007), podle niZ byva jeden z partner
Sokovan rozdilnymi pocity, reakcemi a uvazovanim toho druhého. K. R. Gilbert (1996)
dospél ve svém vyzkumu ke stejnému zavéru a vidi mozZnost feSeni v praci s
pozustalymi rodici, kterd jim ma usnadnit pochopit, ze lidé se ve svém ptistupu lisi, Ze
ztrata pro n€ miZe znamenat rizné véci. Pfedevs§im tedy musi dojit k uznani ztraty a
akceptaci jedinecnosti truchleni. Za timto ucelem by mély byt emoce a myslenky
partnert sdileny.

Matky cCasto ptiznavaji, ze pii péci o nemocné dité a nasledném truchleni po jeho
smrti zanedbavaji své zdravé déti, coz souvisi s tvrzenim J. S. Murrayho (2000),
ktery zminuje, ze u zdravych déti vyplyvaji pocity osamoceni az odmitnuti
Z uptednostiiovani nemocného ditéte. U zdravého ditéte se tak mohou objevovat pocity
vlastni nedtleZitosti a nevyznamnosti. To si vS8ak matky mnohdy uvédomuji, snaZzi
se jim vSe vynahradit a dochazi k posileni jejich vztahu. Nékteré matky se upinaji
nasvé dalsi déti a mivaji o né¢ az prehnany strach. Stejné to vidi i Z. Dohnalova
a L. Musil (2008), ktefi zmifuji, Ze tyto déti n€kdy trpi neutuchajici az ptehnanou péci
ze strany rodicu.

Vyrazné zmény nastavaji po umrti ditéte u matek v oblasti Zivotnich hodnot.

vvvvvv

malickostmi, které je diive trapily a zacaly zit ze dne na den. Nékteré z nich se dokonce
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Casem zacaly teSit ze zivota a uzivat si kazdy den se svymi blizkymi. Tato zjiSténi
koresponduji s P. Firthovou, G. Luffovou, D. Olivierem (2007), ze lidé, kteti prozili
ztratu, maji pocit, jako by se jejich nadéje a ocCekdvani od budoucnosti nevratné

zménily. Zacinaji se soustfedit na podstatné véci a ziji soucasnosti.

Vysledky vyzkumu jsou diikkazem toho, jak je prozivani ztraty ditéte individudlni.
Presto lze nalézt urcitd specifika, kterd jsou pro truchleni po smrti ditéte spolecna.
Na zéklad¢ realizace vyzkumného Setfeni vnimam fadu témat pro dal$i mozné
vyzkumy.

Jelikoz se tato prace vztahovala pouze na Zeny, které pristup muzii hodnotily pouze
ze svého pohledu, povazovala bych za pfinosnou realizaci shodného vyzkumu
zaméten¢ho na muze. Zajimalo by mé, jak moc by se jejich vypovédi lisily.

Podobné je to také se sourozenci zemielych déti, jichz se ztrata sourozence také
velmi dotyka. V mém vyzkumném souboru vSak byly pfevazné matky, jejichz dalsi déti
byly pfili§ malé. Vyzkum by tedy m¢l byt realizovan na starSich détech.

Pfinosnou by mohla i1 prace zamétujici se podrobnéji na moznosti zlepSeni
psychologické podpory matek jiz od samotného sdéleni diagnozy ditcte

az pPo vyrovnavani se s jeho smrti.

76



9. ZAVER

Vyzkum piinasi poznatky uzite¢né piedev§im matce, kterd ptijde o své dité¢ v disledku
letdlniho onemocnéni, ale i Siroké vefejnosti, jiz je vétSinou tato problematika cizi.
Vysledky vyzkumu by mohli vyuzivat také odbornici, ktefi se do styku s rodi¢i nemocnych

déti dostavaji.

» Diagnoza ditéte byva matkdm oznamovéana vzdy oSetfujicim lékafem. Prijeti
onemocnéni ditéte je za pritomnosti partnera pro né snazsi. VétSina matek nebyva
se zpusobem sdéleni 1¢kafe spokojena, chybi jim empaticky pfistup, soucit, pocit
pochopeni a viibec celkovy zajem. Ocenily by také vétsi mnozstvi ¢asu a dostatecné

mnozstvi informaci tykajicich se nemoci a moznosti jeji 1écby.

» Témet vSechny matky prozivaji bezprostfedné po oznameni onemocnéni ditéte Sok
a nechtéji tomuto sdéleni uvéfit. Prvotni postoj matek k nemoci byva vétSinou
negativni, objevuji se pocity bezmoci a beznadéje. Pouze nékolik malo matek
je schopno na nemoc od zacatku nahlizet pozitivné a brat ji jako vyzvu,

Kterou se jim podati zvladnout.

» Oznameni diagndzy ditéte svym blizkym byva pro matky velice obtizné, ptitomnost
jejich partnera jim situaci ulehcuje. Lidé, kterym je néco takového sd€lovano,

reaguji ptedevsim vyjadienim litosti, soucitu, podpory a nabidnutim pomoci.

» Lécba ditéte probihd zpocatku za jeho hospitalizace. Po zlepSeni stavu se rodina
snazi navratit k dosavadnimu zpisobu zivota. Pokud se vSak onemocnéni
SrychlejSim a vazn&$im pribchem vrati, 1écba uz nebyva tak ucinna.
Kdyz uz 1ékafi neddvaji détem Sance na preziti, vétSina matek si vezme své dité

domu.

» VEtsi polovina matek je s pristupem odborniki, ktefi se do 1écby ditéte zapojovali,
spokojena. S péci o nemocné dité pomahaji predevsim blizci, nekdy i starsi
sourozenci nemocnych déti. Samotné déti o zavaznosti svého stavu vzhledem

K jejich v€ku vétsinou neveédi, starsi déti to postupné vytusi.
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Samotna 1écba ditéte je pro matky velice naro¢nd a vyzaduje absolutni zménu
dosavadniho stylu Zivota. V prib¢hu lécby matkdm poméha ptedev§im podpora
blizkych, obcasné vénovani se svym dosavadnim zalibam a dalsi déti. To nejhorsi,
co léCbu provazi, byvaji bolesti ditéte a pocit bezmoci v nemoznosti mu pomoci.

Onemocnéni ditéte mize vztah rodicu posilit, ale mize tim i utrpét.

Postoj matek k nemoci se v jejim prub¢hu postupné méni. Po zdanlivém vyléceni
dochazi k uvédoméni, Ze nemoc pfinesla i néco pozitivniho. Po opétovném zhorSeni
stavu ditéte natolik, Ze uZ mu neni pomoci, propadaji matky obavam, zoufalstvi,
pocitu bezmoci a beznadéje. Do posledni chvile vSak v&fi v zazrak,

ktery neptichdzi.

Témét vSechny matky bojuji s predstavou smrti jejich ditéte, jejiz intenzita
se postupné zvySuje. Nékteré matky zacinaji nahlizet na smrt jako na vysvobozeni
Z bolesti a utrpeni. Mize se také stat, Ze si matka jakékoliv pfedstavy o smrti svého
ditéte nepfipousti a naznaky lékafl ignoruje nebo popird. Se svymi obavami

se matky vétSinou svétuji svym blizkym.

Vétsina letadln€ nemocnych déti umird doma. Cilem matek, které si vezmou déti
domil, je snaha umoZnit umirajicimu ditéti byt ve svém pfirozeném prostiedi,
vénovat mu veskery svij ¢as a obklopit ho milujicimi lidmi. Matky déti, které
zlstavaji v nemocnici, si nechtéji pfipustit, ze jejich dit€¢ umird. Uklidiuje

je pritomnost I¢kate, stale jim véti, ze jejich dité zachrani.

Bezprosttedni pocity matek poté, co jejich dit¢ zemfte, jsou predev§im obrovska
bolest, smutek, pocity ztraty, zoufalstvi, ztrata smyslu Zivota, pocity viny a nékdy
I touha zemfit. Vedle té€chto negativnich emoci se v§ak objevuji také pocity nahlého

klidu a tlevy z konce v§eho utrpeni.
S odstupem casu vnimaji matky smrt svého ditéte prevazné jako nejhorsi zkusenost

Vjejich zivoté. Bolest, utrpeni a smrt nevinného ditéte je pro né zcela

nepochopitelnd. VétSina matek zastdva nazor, Ze se snéfim takovym nelze
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vyrovnat. Nékolik matek se s touto ztratou nauci zit, snazi se vytézit ze svého zivota

maximum a radovat se z malic¢kosti.

bolesti, stesku, place a zoufalstvi. Zacit zase normalné fungovat je donuti povinnost
postarat se o domacnost a dalsi déti. Nékteré matky si od zacatku zakazuji
propadnout vyraznému smutku a truchleni a hned se snazi navratit ke svému

puvodnimu Zivotu.

» Nekteré z pozistalych matek chtéji byt se svym zarmutkem samy, jiné kolem sebe
potiebuji druhé. Nekolik z nich miva chvile, kdy se tyto potieby stfidaji. Blizci
(rodina a pratelé) jsou vsSak nejCastéjSim zdrojem pomoci. Naopak zkuSenosti
s odbornikem jsou pfevazné negativni. Dale pomdhaji hlavné sport, tviiréi Cinnosti,
cetba a prochazky. Ublizuji naopak situace, kdy se druzi zdmérn& vyhybaji

413

nebo d¢laji, jako by se nic nestalo. Bezvyznamné jsou také typické ,,utéSujici fraze.

» Vira se u pozistalych matek po smrti ditéte vétSinou nezméni. U nékterych se vsak
muze objevit zdjem o posmrtny zivot a dalsi ,,nadpfirozené* véci, které jim diive

pfipadaly absurdni. Naopak vyrazné zmény nastavaji v oblasti Zivotnich hodnot.

» V polovin¢ piipadd vede smrt ditéte v dusledku letalniho onemocnéni k posileni
partnerského vztahu, zbylé partnerské vztahy spiSe utrpély. K posileni vztahu
prispiva oteviend komunikace, vzajemné porozuméni a podpora. Ve vSech
ptipadech dochazi ke sblizeni s dal$imi détmi, matky vSak o n€ maji vétsi obavy

a nékdy se objevuji tendence srovnavat je se zemielymi détmi.

Z uvedenych vysledki vyplyva, Ze ztrata ditéte je udalosti, kterd je prozivana velmi
individudlné. Pfesto lze ve vysledcich najit ne¢které spolecné znaky, které onemocnéni
ditéte, jeho smrt a nasledné truchleni pozlstalych matek doprovéazeji. Vyzkum piinasi
shrnuti celého obdobi od zjisténi diagnozy ditéte az po soucasnou situaci pozlstalych
matek. Vysledky zachycuji rizné pocity, potfeby, zmény a zkuSenosti, se kterymi se matky

Vv tomto obdobi setkaly.
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10. SOUHRN

Pokazdé, kdyz né¢kdo zemfe, objevuje se u pozlstalych obrovskd bolest, tzkost
asmutek. AvSak zatimco je smrt star¢ho clovéka svym zplisobem piirozena
a nevyhnutelna, smrt ditéte je udalosti zcela neptirozenou a tragickou. Letalni onemocnéni
ditéte s jeho naslednou smrti je hlubokym zasahem nejen pro blizkou rodinu, ale i pro §irsi
ktery nahle méni cely Zivot pozustalych.

O tom, co u nds znamena byt rodi¢em pecujicim o letdlné¢ nemocné dit¢ a nasledn¢ se
vyrovnavajicim s jeho umrtim, zatim pfili§ mnoho nevime. Pravé zdvaznost této opomijené
problematiky a muj hluboky zdjem o ni mé dovedly k napsani této prace, kterd vznikla
V ndvaznosti na moji postupovou praci na téma ,,Dopad smrti ditéte na psychiku matky*.

Cilem této prace je popsat proces prozivani a vyrovnavani se se ztratou ditéte
v disledku letdlniho onemocnéni, a to na zdkladé dosavadnich poznatkii o této
problematice a mého vlastniho realizovaného vyzkumu. Prace je tedy rozdélena na cast
teoretickou a vyzkumnou. Teoretickd ¢ast je uvedenim do problematiky a seznamenim
sobecnymi informacemi, které jsou rozdéleny do né&kolika kapitol. Cast vyzkumna
se pak vénuje vlastnimu kvalitativnimu vyzkumu, jehoz vysledky pfinaseji odpovédi

na predem stanovené vyzkumné otazky.

Teoretickou ¢ast zahajuje pojednani o pojeti smrti jako takové a o tom, co pro ¢lovéka
znamena. Umrti ditdte ma své specifika, nebot’ smrt ditéte je proZivana odlisnym zptisobem
nez smrt dospé€lého ¢i starého ¢lovéka. Vyznam smrti ditéte v minulosti se od soucasnosti
1181, zejména z diivodu rozdilného vztahu mezi rodici a jejich détmi.

Jednou z moznych piicin Gmrti déti jsou letalni onemocnéni. Pfestoze jsou letalni
onemocnéni v détském ve&ku spiSe vzacnd, zabiraji druhou pticku pficin détskych umrti,
ato hned po urazech. Nejcastéji se jedna o onemocnéni onkologicka, jejichz 1écba byva
velmi ndrocnd a mnohdy bohuzel ne u¢inna. I kdyz se na smrt ditéte neda nijak pfipravit,
Vv pfipad€ anticipované ztraty na to mame alespon urcity ¢as a prostor. Smrt sama o sobé
pak nebyva v téchto ptipadech tim uplné nejtézsim.

Letalni onemocnéni ditéte ma velky dopad na celou rodinu. Zavazné onemocnéni ditéte
je jednou z nejvice stresujicich udalosti v zivoté rodi¢e a predstavuje pro celou rodinu

neobycejn¢ obtiznou Zivotni zkuSenost. Popsany jsou jednotliva staddia vyrovnavani
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se s letalnim onemocnénim ditéte: faze Soku, faze popfeni, faze reaktivni, faze adaptace
a faze reorganizace. Vnimani nemoci ditétem samotnym Se S piibyvajicim vékem postupné
meéni. Kazdé dité€ si svoji nemoc uvédomuje a proziva a kazdé se s ni vyporadava jinak.
Nemoc ditéte v rodiné také vyrazné ovliviiuje Zivot jeho sourozence. U nékterych z nich
se mohou vyskytovat rizné problémy, kterym vsak Ize vhodnym zachazenim piedchazet.

Truchleni je pfirozend reakce, kterd ndm umoziiuje vyrovnat se se ztratou blizkého
¢lovéka a mize probihat u riznych lidi odlisn€. Truchleni je velmi bolestny proces, je vSak
nezbytnou podminkou ktomu, aby se truchlici se smrti nékoho blizkého dokézal
vypotradat. Tento proces se rozdéluje do nékolika cCasti. Patii sem faze Soku, faze
sebekontroly, regresivni faze a faze adaptace. Truchleni po ztraté ditéte ma sva specifika.
Smrt ditéte je velmi bolestnou udalosti, kterd je doprovazena pravé specifickou formou
zarmutku. Je to pfili§ t€Zka rdna, se kterou se lze jen stéZi vyrovnat.

V soucasné dobé& existuji rizné formy pomoci matkam, kterym zemfelo dité.
Je zdlraznovana dulezitost podpory ze strany blizkych a okoli, ktefi jsou nejCastéjSim
zdrojem pomoci. V ptipadé, ze pfirozené zdroje socialni opory selhavaji, je mozné vyhledat
odbornou pomoc psychologa ¢i psychiatra. V soucasné dob& mohou poziistalé matky
navstévovat 1 specializované poradny pro poziistalé a svépomocné skupiny. Organizaci,
ktera se vylozené specializuje na pomoc pozustalym rodicim, je Obcanské sdruzeni

Dlouha cesta.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace popisuje vlastni kvalitativni zkoumani. Hlavnimi cili
vyzkumu bylo zkoumat a popsat proces prozivani a vyrovnavani se se ztratou ditéte
v dtsledku letdlniho onemocnéni. Pro dosazeni téchto cili bylo stanoveno nékolik
vyzkumnych otazek.

Pro zodpovézeni stanovenych vyzkumnych otdzek a dosaZeni uvedenych cili byl
vytvoten polostrukturovany rozhovor. Ten zahrnuje celkem 25 otdzek, které jsou rozdélené
do Ctyf ¢asti: zjisténi onemocnéni, 1é€ba onemocnéni a péfe o nemocné dité, smrt ditéte
Vv disledku onemocnéni, zpracovani ztraty ditcte.

Vyzkumny soubor byl ziskdn na zakladé prostého zdmérného vybéru a vybéru pies
instituce. Tvoii ho celkem 14 matek, kterym zemfelo dit¢ v disledku letalniho onemocnéni.
Pro ucast ve vyzkumu byla pfedem stanovena kritéria: v€k zesnulého ditéte v rozmezi
od tfi do patnacti let; letalni onemocnéni jako pfi¢ina smrti ditéte (anticipovana ztrata),

doba uplynuti od smrti ditéte v rozmezi od dvou do deseti let; zemielé dité¢ nebylo v dobé
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svého umrti jedinym ditétem matky. Tato kritéria jsou ve vyzkumné c¢asti detailnéji
oduvodnéna.

Vyzkumné Setfeni probihalo ve tfech fazich. V prvni fazi byl ziskavan vyzkumny
soubor, a to na zdklad¢ internetovych diskuzi nebo kontaktovanim matek pfes Obcanské
sdruzeni Dlouhd cesta. Ve druhé fazi probihal samotny sbér dat. Rozhovor probihal vzdy
na predem stanoveném mist¢é a trval Casto i n¢kolik hodin. Ve tieti fazi doslo k analyze
a vyhodnoceni dat. Metoda analyzy a zpracovani dat zalind prevedenim mluveného
projevu do pisemné podoby a jeho celkovou upravou. DalSimi kroky jsou segmentace,
vytvofeni kategorii a kdédovani. Na zakladé informaci, které reprezentuji jednotlivé
kategorie, byly vyhodnoceny vysledky vyzkumu. Tyto vysledky piinaseji odpovédi
na ptredem stanovené vyzkumné otdzky. Kromé toho byly popsany 1 souvislosti
mezi jednotlivymi kategoriemi.

Vysledky kvalitativniho vyzkumu jsou rozdéleny do c¢tyf usekl, které odpovidaji
rozdéleni rozhovoru. Zde jsou zodpovézeny stanovené vyzkumné otazky. Kazda z nich
je doplnéna o tryvek nékterého z rozhovora.

Bylo zjiSténo, Ze matky nebyvaji se zptisobem sdéleni diagndzy jejich ditéte spokojeny.
Postradaji empaticky pfistup, soucit, pocit pochopeni a vibec celkovy zijem. Ocenily
by také véEtsi mnozstvi Casu a dostatené mnozstvi informaci tykajicich se nemoci
amoznosti jeji 1écby. Podobné to byva i skomunikaci lékaii v prubéhu 1écby.
Po oznameni diagnézy proZivaji matky Sok, odmitaji toto sdéleni a jejich prvotni postoj
K nemoci je pfevazné negativni. LéEba nemocného ditéte byva pro celou rodinu velmi
naro¢nd. Méni se chod domacnosti, matky se pln¢ vénuji nemocnym détem, otcové a dalsi
déti se musi nové situaci prizplisobit. Onemocnéni ditéte je 1 zkouskou partnerského
vztahu, nékteré z nich jsou posileny, jiné se postupné rozpadaji. To nejhorsi, co 1écbu
provazi, byvaji bolesti ditéte a pocit bezmoci v nemoznosti mu pomoci. Postoj matek
k nemoci se v zavislosti na stavu ditéte v pribéhu nemoci méni. I kdyz je smrt ditéte
anticipovana, nelze se na ni pfipravit. Bezprostfedni pocity matek poté, co jejich diteé
zemie, jsou pfedev§im obrovska bolest, smutek, pocity ztraty, zoufalstvi, ztrata smyslu
Zivota, pocity viny a nékdy i touha zemfit. Vedle téchto negativnich emoci se vSak objevuji
mésice, kdy matky ocenuji pomoc blizkych. Pomahaji také rizné aktivity a predevSim

povinnost zacit zase normalné fungovat.
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Hlavni dosazené vysledky rozvadi diskuze. Jedna se o uvahu nad vysledky a pokus
0 jejich interpretaci. Déle se diskuze zabyvé vhodnosti metodiky, volbou vyzkumného

souboru a etikou vyzkumu. Obsahuje i srovnani vysledkt s dosavadnimi vyzkumy.

4
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D) Vyrovnavani?

— Jak dlouh¢ pro vas bylo viibec to nejhorsi obdobi?

— Upfiednostiiovala jste spiSe samotu nebo kolem sebe potiebovala druhé?
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— Nastaly u vas né&jaké zmény v oblasti zaméstnani, viry a zivotnich hodnot poté, co vase
dit¢ zemftelo?
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