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UvoD

Kazda nemoc néjakym zpiisobem zasahuje do zivota jedince a jeho nejblizsich.
Specificka je pak nemoc chronickad, ktera nejenze postihuje ¢loveéka dlouhodobé, ale velmi
Casto celozivotné. Pacient i1 jeho rodina pak musi nemoc pfijmout jako soucast osobnosti

nemocného a naucit se zit se vS§emi omezenimi, které s sebou nemoc piinasi.

V piipadé onemocnéni ditéte pak velka ¢ast odpovédnosti a stresu piipadd na
rodi¢e. Tim samoziejm¢ dojde k ovlivnéni vSech ¢lenli rodiny, protoze zména v péci o
jedno nemocné dité nutné vede ke zménam péce o zdravé sourozence, a v neposledni fadé
také k omezeni vlastnich zajmi a potieb rodict. Pokud pak tiha zodpovédnosti pada hlavné
na jednu pecujici osobu, stava se pak skrytym potencialnim pacientem i ona. V ptipadé, ze
se u ni pak projevi pfiznaky stresu nebo vyc€erpani, mize dojit k jeste veétSimu napéti v celé
rodin€ a zprvu zvladnutelné onemocnéni ditéte se pak stava zdrojem vSemoznych

konfliktu.

Velmi vyznamnym faktorem ovliviiujicim zvladani détské chronické nemoci je
samoziejm¢ veék ditéte, protoze jinak bude nemoc vnimat batole a jeho matka a jinak
sedmndctilety adolescent a jeho rodiCe. Stejné tak vék muze ovliviiovat 1 rozdilné postoje
otce a matky k nemoci jejich ditéte. Matka se témét vzdy automaticky stava peCovatelkou,
ovSem u otce muze chovani k ditéti ovlivnit pocit, Ze matka se o malé¢ dit¢ postara lépe.
Pokud je pak ditéti patnact, tak uz takovou péci nepotiebuje, coz miize pro otce znamenat,

7e ma vetsi prostor pro zapojeni se do vychovy.

Aby se rodina dokézala pIn¢ ptizpusobit zZivotu s nemocnym ¢lenem, je tieba, aby
se s nemoci, kromé ditéte samotného a jeho rodicli, vyrovnali i sourozenci, ktefi jsou Casto
postaveni jen do role pozorovatelll a téch, co by se méli pfizpiisobit, aniz by rozuméli

cemu.

Protoze sama nékolik let Ziji s chronickou nemoci a pohybovala jsem se mezi
détmi, nyni dospélymi, s podobnymi problémy, zajima m¢, jakym zplisobem a do jaké
miry se tyto déti odliSuji od zdravych a jaky dopad mé4 nemoc na jejich rodinu, kterad se
musi zménéné situaci prizpisobit. S tim také souvisi otazka, jakym zptisobem se méni
postaveni celé rodiny, jak vnima onemocnéni jejiho ¢lena spole¢nost, a do jaké miry mize
povést, kterou nemoc ma mezi laiky, ovlivnit ptijeti ¢i neptijeti nemoci jednotlivymi ¢leny

rodiny.



Touto praci bych se chtéla pokusit vystihnout, jak chronickd nemoc ptisobi na dité a
celou jeho rodinu, které faktory — jako tfeba vek ditéte, osobnost rodict, komunikace
S Iékati — mohou hrét roli ve vyrovnavani se s timto onemocnénim a jakym zptisobem. A
do jaké miry se strategie vyrovnavani dospélého ¢lovéka s chronickou nemoci podobaji

strategiim vyrovnavani se rodic¢ti s chronickou nemoci jejich ditéte.



TEORETICKA CAST

1. CHRONICKA NEMOC A DOSPELY CLOVEK

Mnozi lid¢ stravi hodiny pfemitdnim o minulosti a hledanim pfi¢iny onemocnéni
tak, ze mize pii jejich vysvétlovani dochazet k riznym spekulacim typu: ,,Vim, urcité jsem
onemocnél proto, Ze jsem tak dlouho zil v napéti.“ Podobné spekulace vychazeji z lidské
potieby vidét svét jako misto, kde vlddne zdkon rozumu. Pokud Clov€k oznaci urcité
jednani za ptiCinu své nemoci, potvrzuje si, Ze tato situace je predvidatelnd a v SirSim slova

smyslu je pak predvidatelny cely svét (Grumanova, 2008).

1.1. Dlouhodob4 onemocnéni

., Prodluzovanim lidského Zivota spolu se zvySemou urovni a zkvalitnovanim
lékarskeé péce prinasi nové lékarsko-psychologické a socialni problémy. Nemocni, kteri by
pred nekolika desitkami let byli na své onemocnéni zemreli, dnes prezivaji, a stavaji se

chronicky ¢i dlouhodobé nemocnymi.* (Mohapl, 1988, 106).

Mezi chronicky nemocné lze zafadit pacienty po infarktu myokardu, s poruchami
srde¢niho rytmu, se selhavanim ¢innosti ledvin, osoby s poruchami hybnosti, hemofilicky
aj. Stale Castéji se do této kategorie prifazuji 1 onkologicky nemocni, u nichZ se sice podaii

odvratit smrt, ale nepodati se dosdhnout navratu k plnému zdravi.

Zivot se pro tyto lidi stava problematickym z mnoha diivodi:

1. jsou dlouhodobé ohrozeni moznosti nahlé smrti,

2. museji se smifit s tim, Ze nebudou nikdy uplné zdravi a budou zit s defektem,
ktery je ireparabilni,

3. jejich dalsi Zivot je omezen nemoci samotnou, ale také v disledku lécebnych
zasahi (uméla ledvina, vedlej$i vlivy cytostatik aj.). Jsou také velmi Casto

zavisli na zdravotnickém personalu a na pfistrojich (Mohapl, 1988).

Kazda z chronickych nemoci vytvaii své specifické otazky, jeZ by méla klinicka

psychologie pomahat fesit. Rada autort se snazi najit spole¢né faktory, které jsou pacienty
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vyuzivané jako obecné typy strategii pfi zvladani zivotnich potizi a adaptovanim se na né.

Jeden z takovych ptehledu strategii na zakladé faktorové analyzy vypracoval Pritchard
(1984, in Mohapl, 1988):

Faktor 1 — neptatelstvi viéi nemoci jakoZto destruktivnimu protivniku
Faktor 2 — nadmérné zaméstnavani se n¢jakou ¢innosti

Faktor 3 — bezmocna neangaZzovanost

Faktor 4 — zaujimani pozitivnich postoji a angazovani se

Faktor 5 — vzdani se

Faktor 6 — akceptovani nebo odmitnuti nemoci (kognitivni zvladani situace)
Faktor 7 — boj

Faktor 8 — bezmocna zavislost

Dlouhodobd nemoc znamend piehodnocovani ¢i jiné budovani hodnotového
zebiicku — podle toho, kdy k onemocnéni doslo. To se tyka jak pacientd, tak celé jejich
rodiny. Tento jev je obzvlast vyrazny u zdvaznych a Zzivot ohrozujicich onemocnéni
(Mares a kol., 2001). Chronickd nemoc také vede k drobnym nebo zasadnim zménam
zivotniho stylu. Jednoznacné byla prokazana souvislost mezi pacientovym piesvédcenim,

ze mize nemoc zvladat a dobrym psychickym stavem (Bastecka, 2003).

S narGstem chronickych nemoci se méni také jejich chdpani a proménuji se
vyzkumné postoje a strategie. Hlavni zménou prochazi postoj adaptace. Ztraci hodnotici
rdz a z otdzky, zda je ¢i neni pacient (dobfe nebo Spatn€) adaptovan, se stava otazka, jaké
cesty k adaptaci voli. Kazdy ¢lovek, ktery s né¢im dlouho Zije, se jevu musi pfizplsobit a
zaujmout k nému vztah, coz jeSté neznamena, ze je v situaci rad, nebo Ze mu je jeho

situace lhostejna (Bastecka, 2003).

Dlouhodobé onemocnéni ma svou odezvu i v psychickém aparatu jejiho nositele.
V procesu adaptace na nemoc psychoanalyza zavedla rozliSovani dvou fazi, jeZ se oznacuji
jako primarni a sekundarni zisk z nemoci. Primdrni zisky z nemoci byly poprvé popsany u

neurotickych onemocnéni (Vyrost, Slaménik, 2001), a Ize je vysvétlit jako celkové napéti
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nemocného, které se az po objeveni prvnich pfiznakti onemocnéni zredukuje, coz pacient
ptijima s ulevou. Sekunddrni zisk z nemoci je potom vSechno, co pacient chorobou ¢i
nemoci ziskava. Osvobozeni od pracovnich, ale i mimo pracovnich povinnosti (rodinn¢),
stavanim se zajimavym nebo vyjimeénym aj. Vzdycky ovSem plati zasada, Zze za

sekundarni zisk z nemoci se vice plati, nez se jim ziskava (Mohapl, 1989).

1.2. Modely nemoci

1.2.1. Biomedicinsky model nemoci

Biomedicincky model se vyvijel v souladu s rozvojem piirodovédeckého poznani a
zn¢j vyplyvajici snahou analyzovat organismus na co nejmensi Castecky, navzajem
funkéné propojené. Predmétem lécebneho Usili se stdva piredev§im nemoc samotna, a ne

pacient jako jeji nositel (Mohapl, 1992).

1.2.2. Psychologicky model nemoci

O propracovani psychologického modelu nemoci se zaslouzil pfedevsim Michael
Balint (1965, in Mohapl, 1992). Nemoc se podle néj utvari jesté¢ davno pred tim, nez se
nemocny dostava do kontaktu se svym lékafem, tzn. v dob¢, kdy je s pfiznaky, tieba jen
plizivé se rozvijejici nemoci sam. Na vzniku pfiznakli nemoci, které potom pacient
prezentuje zdravotnikiim, se kazdy nemocny podili podobnym zpiisobem, jako se podili
umeélec na vytvoreni svého dila. Kdyz se pacient rozhodne navstivit se svou nemoci Iékare,
cela situace nabyva zcela jinych rozméri. Nemocny se musi na svou nemoc adaptovat, a
tim se uvadi do chodu fada sekundérnich procesti. Nemoc je na jedné strané ulehcenim,
protoze pfindsi osvobozeni od fady povinnosti, na druhé stran¢ adaptace na ni je spojena

S piekonanim vlastniho narcismu.

Balintova hlavni zasluha spociva v tom, ze:

1. upozornil na obrovsky sanacni potencial lékare (ddvkovani osobnosti lékare
jako drogy),

2. poukazal na nutnost dialogu mezi pacientem a zdravotnickym pracovnikem,
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3. zdiraznil nezbytnost rozvijeni senzitivity zdravotnikii K emocionalnim
problémiim pacienta
4. a upozornil, Ze nemoc mize myt svij ,, smysl“, ktery je uchopitelny pouze

pochopenim pacientova zivota.

A. Lékar a pacient

wNemoc zasahuje do Zivota, omezuje sobéstacnost, ztézuje a oddaluje dosazeni
cilit a vyvolava obavy z budoucnosti. Psychologickymi prostiedky miiZeme jeji prozivaini,
ale i prubeh, priznivé ovlivnit. Mezi psychologicky piisobicimi faktory ma zvlasté vyznamné

misto vztah mezi lékarem a pacientem (Beran, 1997, 14).

Vztah mezi Iékafem a pacientem je mozné vnimat jako symetricky anebo
asymetricky. Béhem 1é€by chronického onemocnéni je asymetrie méné vyrazna. Vztah
mezi lékafem a pacientem ma v tomto piipad€ povahu spiSe dvou partnert. Béhem 1écby
téhoZz pacienta miize samoziejmée lékat na vyvoj choroby reagovat také zmeénou asymetrie
vztahu. Ta je vyznamnéjsi v akutnim stadiu choroby, pti¢emz pak pii chronickém prabéhu

v dalsi fazi, vznikaji podminky spiSe pro spolupraci vice partnersky ladénou (Beran, 1997).

K navazani a rozsiteni kvalitniho kontaktu mezi Iékafem a pacientem piispivaji

komunikac¢ni dovednosti zdravotnika (Beran, 1997).

K pravidlim dobré komunikace mizeme dle Fendrychové, Klimovice a kol. (2005)

zaradit:

1. uctu a respekt k cloveku, individualni pristup — ikolem zdravotnika sice
neni ve vSem s pacientem a jeho rodinou souhlasit, na druhé strané ovsem
pacient neptichdzi, aby byl kritizovan.

2. schopnost empatie — je to schopnost vcitit se do pacientovy situace.
Nejde o soucit, ale o schopnost ptedstavit si, jak by se asi lékar citil,
kdyby byl na misté pacienta, a co by sdm nejvic potieboval.

3. subjektivni prozZivani — je dileZité porozumét subjektivnimu proZivani
pacienta, protoze kazdy je jiny a kazdy vnima svou nemoc svym
zpiisobem.

4. aktivni naslouchani — mezi charakteristiky aktivniho naslouchéni patfi:

vénovat vypravéjicimu pozornost, projevit mu své city, povzbudit
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vypravéjiciho verbalné i neverbalné a poskytnout mu zpétnou vazbu (tzn.

potvrdit, Ze naslouchd a snazi se porozumgt).

., Rozhovor mezi lékarem a pacientem miiZe priznivé ovlivnit pacientovu reakci na
somatické onemocnéni. Predstavuje do urcité miry elementdrni, ale zdaleka ne

bezvyznamnou formu psychoterapie (Beran, 1997, 57).

Rozhovor s chronicky nemocnym pacientem je ale také jednim z nejtézsich ukold
pacienta i Iékaie. M¢&l by se v prvé fad¢ tykat motivace pacienta a jeho vedeni k tomu, jak

se zménou zdravotniho stavu bojovat (Ktivohlavy, 2002).

Casto se také setkavame u zdravotnikii ale i navitévnikll pacientl s tvrzenim, Ze je
nutno se pretvafovat tvari v tvar t€Zzkému stavu navstivenych. Ktivohlavy (1989) uvadi, ze
vV tomto piipad¢ je dilezité sdelit pravdu. Neznamend to ovSem, Ze by mél I€kar fici
,vypadas straSné¢ Spatné*. Mél by vyjadfit vlastni pocity a ne soudit pacienta. Je mozno
fici: ,,je pravdou, Ze m¢ to polekalo, ale zvladnout se to da“. Vyjadii-li vlastni pocit, sdéli
tim pacientovi néco, ¢emu rozumi a co citi stejné, a tim se pacientovi ptiblizi. Pacient totiz
z tohoto sdéleni citi up¥imnost a ta budi divéru. Rekne-li mu pak 1ékaf, Ze se situace

zvladnout da, zni mu to mnohem vérohodnéji.

Lékar musi casto sd€lovat pacientovi 1 né€jakou nepfiznivou zpravu. Muize
samoziejmé¢ ocCekavat nékolik variant reakce na sdéleni takovéto zpravy jako naptiklad
nepiimou ¢i otevienou agresi projevenou verbdlné a namifenou vuci osobé Iékare,
potlaceni vyznamu informace nebo psychickou regresi (potieba rodiny, zavislost na 1ékafi).
Po sdéleni neptiznivého faktu pacientovi, by se jednani lékafe mélo fidit snahou o reflexi.
Reflexi se rozumi verbalizace pocitl,, které pacient proziva. Prostfednictvim empatie se
pokusi Iékai porozumét jeho stavu a svymi vlastnimi slovy pacientiv stav vyjadii. Dalsim
krokem je pak hledani, feSeni situace a pfijeti 1écebného postupu ¢i prognozy. K tomu

miliZze ovSem lékar pristoupit aZ po urcitém zklidnéni pacienta (Beran, 1997).

Lékat mize svym zplsobem pulsobit jako placebo. To jestli bude pacient napft.
néjaky 1€k brat nebo ne sice souvisi ve zna¢né mife na zodpovédnosti pacienta, ale i na tzv.
complienci — spolupraci s lékafem — a adherenci — souhlasnému nastaveni pacienta
vzhledem ke konkrétnimu 1é¢ebnému procesu. Pokud se vytvoii mezi 1ékafem a pacientem

divérny a otevieny vztah, pacient bude vzdy 1épe spolupracovat (Pacesova, 2004).
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B. Zmény v psychickém stavu pacienta v pritbéhu nemoci

Psychika se méni v zavislosti na postupu nemoci. U kazdého ¢loveka také probiha

urcita nemoc odlisné, ale je mozno sledovat nékolik spole¢nych ryst. Kiivohlavy (1989)

uvadi obecny model pribéhu fady riznych kvalit psychického Zivota pacienta v obdobi

jeho choroby. VSechny tyto faze se ovSem nemusi objevit u kazdého pacienta, a stejné tak

se u n¢kterych pacientii mohou nékteré faze opakovat.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Nulta faze nemoci — uvédomovani si toho, Ze zdravotni stav se méni, a to
K hor§imu.

Vykrik — pacient si uvédomi zménu. Je mozné to oznacit jako udes a piekvapeni
pacienta vyznacujici se vzdutim hladiny negativnich emoci.

Popirani — tada pacientll zaujme postoj, ktery je mozno charakterizovat slovy:
nic nevidim, nic nesly$im, nic nechci védét. Miize se to projevit nepiijimanim
jakychkoliv informaci o nemoci.

Vtiravé myslenky — probere-li se pacient z atlumu faze popirani, upada casto do
opacného stavu. NemtiZze si pomoct a musi stale myslet na to, co se zménilo, co
to znamena a co to asi bude znamenat v dalsi fazi jeho zivota.

Vyrovndvani — uvédomi-li si pacient, jak to s nim je, postavi se tak vlastné pred
problém, ktery musi fesit. Jak to zvladnout? Jde asi o nejdelsi fazi psychického
vyrovnavani se s nemoci.

Smireni — nalezeni pfiméfené¢ho postoje a vztahu k tomu, co se d¢je, smifovani

se se stavajicim zdravotnim stavem a dalsi perspektiva z toho plynouci.

C. Nadéjné zpitsoby mysleni pacienta

Pacientovo mysleni mize vyznamnym zplsobem ovliviiovat jeho psychicky i

fyzicky stav. Mize ho trapit, ptsobit depresivné a navozovat chmury, obavy, beznadéj. Na

druhé stran¢ vSak mize pacienta v jeho boji S nemoci povzbuzovat a davat boji smysluplny

ramec. Ukazovat mu celkovou situaci ne sice v rizovych barvach, ale v perspektivé, ktera

nevylucuje nadé€ji a dava dobry vyznam kazdému dni, ktery je pacientovi pfidan. Mezi

otazky, které mohou ovlivnit zpisob mysleni Kiivohlavy (1989) zatazuje:

= Interpretace celkové situace — pacient se mize divat riznym zptisobem, na

to, co se snim d¢je. Neni ale ani tak dualezité, jestli hleda vinu v druhych
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lidech nebo ve vlastnim chovani, ale podstatné je to, ze otazky typu ,,Proc se
to stalo zrovna mé? Kdo to zavinil? Co to zpusobilo?“ uzdraveni
nepomahaji.

Ptijeti ¢i nepfijeti nemoci — mize se stat, ze pacient nejenze omitne nemoc,

ale odmitne vSe, co s nemoci souvisi. M& vyrazné negativni vztah ke vSemu
a nemoc vnima jako kiivdu. Podstatn¢ jinak je na tom pacient, ktery si
dovede, pfes zarmutek a tiseit z nemoci fici: ,,Dobfe, stalo se. Je to moje
nemoc a moje zkouska a je na mé, jak v ni obstojim.*

Stoji za to zit, kdyZ je ¢lovék nemocen? — je to otdzka o smyslu Zivota.

Kazdy téZce nemocny pacient se, védome i zcela nevédomé, na tuto otazku
pta. Na tom jak si ji zodpovi, zavisi do zna¢né miry 1 jeho dal$i zivot — at’
jako pacienta nebo jako Cloveka, ktery prestdl nemoc a vratil se zpét do
béZného zivota.

M3 cenu S nemoci bojovat? — tézce na ostatni plisobi pacienti, ktefi jsou

pfedem piesvédceni, Ze vSe je marné a Ze nema cenu se snazit nebo za néco
bojovat. V protikladu jsou pak pacienti, kteti dokazi myslet v terminech
kvality zivota a hodnotu pro né ma zivot, ikdyz ne zcela zdravy.

Nejistota — pacient miize byt dobie informovany o nemoci, ale dost dobie
nevi, jak se bude jeho nemoc vyvijet do budoucna apod. Ukazuje se, Ze
neékterym pacientim tahle nejistota vyhovuje vic, nez védomi, zZe to mize
Spatn¢ skoncit, ale jinym pacientim tahle nejistota stézuje zivot.

Pritomnost — je dilezité zit v pfitomnosti, myslet na to, nac je tieba v dané
chvili myslet, radovat se z toho, co v dané situaci vzdor vSemu je mozno
brat s ur¢itou radosti. Ne se ztracet ve vzpominkdch a myslet na to, jaké to
bylo, kdyZ byl pacient jest¢ zdrav.

Nadé¢je — existuji dva druhy nadéje. Prvni znamena, Ze si pacient postavi
realny a pii tom do jisté miry pfitazlivy plan. Né¢eho chce dosahnout, ikdyz
si je védom svych omezenych moznosti. Druhy druh nadé&je piesahuje
hranice vlastni existence pacienta. Ten se miiZe snazZit dokoncit své Zivotni
dilo, n€komu néco dat, néco pro druhé udélat — vSe co povazuje za
hodnotné.

Pojeti smyslu Zivota — jde o vidéni vlastniho Zivota v SirSich, naptiklad

spolecenskych dimenzich.
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= Pacientovo socialni srovndvani — kazdy clovék se urcitym zplisobem

srovnava s ostatnimi lidmi a je jedno jestli je zdrav ¢i nemocen. Provadi-li
takové srovnani zdraveé, pomahd mu to na jedné strané zbavit se pocitl
ménécennosti a na druhé strané uspeésnéji se dostavat z namyslenosti. Pokud
také pacient vidi, Zze na tom neni zrovna nejhiie, mize ho to posilit. Jesté
jeden druh srovnavani je hodné dilezity: srovnani s pacientem, ktery
podobny boj s nemoci vitézné vybojoval a situaci zvladl. Vidi-li pacient
kolem sebe jen a ty, ktefi podléhaji, neni divu, Ze to na n¢ho pulisobi

depresivng.

1.2.3. Sociologicky model nemoci

Sociologicky model nemoci vychazi z ptedpokladu, Ze kazd4d nemoc je socidlnim
jevem, protoze znamena obvykle svéraznou zménu v chovani Clovéka a s ni souvisejici

neméné svéraznou odezvu v jeho socidlnim prostiedi (Mohapl, 1992).

A. Socialni opora

Vétsina jedinct potiebuje alesponi minimalni urovent socialni interakce. Uzké
socialni vazby poskytuji intimitu a posiluji socialni integritu tim, Ze ptinaseji ubezpeceni o
cen¢ jedince, pocit spolehlivého spojenectvi a bezpeci. Socialni opora miize posilit zdravi
nebo redukovat nepiiznivé plisobeni stresu zvySenim sebehodnoceni nebo nartstu pocitu
osobni kontroly. Teorie sebehodnoceni a teorie osobni kontroly totiz pfedpokladaji, ze
percepce vlastniho socidlniho statusu a vlastni kompetence kontrolovat vyznamné udalosti

jsou kritickymi fakty pro dusevni zdravi (Mohapl, 1992).

B. Svépomocné skupiny

Filozofie svépomocné skupiny souvisi s mySlenkou, Ze ¢lovék neni jen pasivni
konzument zdravotnické péce, ale je aktivni spolutviirce vlastniho zdravi. Vyznam téchto
skupin vzristd zejména u chronickych a invalidizujicich onemocnéni a pfi predchazeni
nebo odnaucovani se Skodlivému chovéani. Smyslem téchto skupin je vedle poskytovani

informaci a opatfovani nezbytnych zdravotnich pomticek hlavné piedavani osobnich
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zkuSenosti s vyuzitim ovladacich strategii pfi adaptaci na chorobu a poskytovani si

vzajemné emocionalni podpory (Mohapl, 1992).

V soucasné dob¢ se Vv podstaté prosadilo takové pojeti nemoci, kde se zdiiraziuje
interakce vsech tfi popsanych Ciniteld: biologickych, psychologickych a socialnich. Mluvi
se 0 bio-psycho-socialnim modelu nemoci, kdy nemoc ovliviiuje vSechny systémy

soucasng, ale v riiznych proporcich (Mohapl, 1992).

,, Bio-psycho-socialne-spiritudlni model nemoci jiz prindasi pacientovi vsechny
osobni dimenze, ale spise v teoretické roviné, protoze spiritudlni cast je v klinické
medicinské praxi stdale znacné opomijena. Jenze nemocni si spiritualni otdazky kladou a to
vice, ¢im je nemoc komplikovanéjsi, cim vice jim existenci komplikuje a ¢im vice se c¢lovek

blizi k horizontu Zivota* (Kaldbova, 2011, 19).

1.2.4. Vira a smysl Zivota

Schopnost ¢lovéka transcendovat k né¢emu vyS$imu vede k otazkam o smyslu
zivota a také ozfejmuje bolest a utrpeni. Spiritualita vSak byva cCasto zaménovana
s religiozitou, ale nabozenskost je pouze jednou z jejich forem (Kalabova, 2011). Jakakoli
vira navozuje psychické ukotveni ¢i stabilizaci, at’ uz vira v boha, v osud, ve vlastni sily,

intuici nebo piiznivou ndhodu (Novotny, 2009).

Nemoc a utrpeni podrobuji lidsky zivot zkousce, kdy c¢loveék zakousi vlastni
bezmocnost, vlastni meze a svou ohroZenost. Kazdd nemoc sebou nese otazku smrti

(Opatrny, Svatosova, 1995).

Predstava smrti, kterd byla spravné proZzita a zhodnocena, velmi ¢inné podnécuje
vyléceni. Nemocni, ktefi se pfestanou bat smrti, se mohou zbavit depresi, migrén nebo
uzkosti. OvSem mnozi lidé, ktefi ziskali zkuSenost s n€kterymi nevylécitelnymi nemocemi,

oznacovali zdravotni realitu za hor$i nez pred€asnou smrt (Novotny, 2009).

Nemocny je svou nemoci ¢asto vyfazen z bézného zivota, ze své prace, z nékterych

vztahil a jeho Zivot zacina vice ¢i méné postradat smysl. Je stavén pfed otazky vlastni
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budoucnosti i budoucnosti téch, ktefi jsou na ném zavisli. Ne¢ekané se dostava do uplné

nové zivotni situace, se kterou doposud nemél zaddné zkuSenosti (Opatrny, SvatoSova,

1995).

Podle V. E. Frankla by mél na smysl zivota ¢lovék odpovidat tim, ze piebere
zodpovédnost za vlastni Zivot ve zcela konkrétnich situacich. Odpovidat se nema slovy, ale
¢iny. Cloveék se neméa ptat: ,Pro¢ je ma dcera nemocna?", ale ma si fict: ,,Tva dcera je

nemocna. Co ted’ udélas?* (Tavel, 2007).

Kazda situace ma jen jeden pravy smysl. Smysl je to, co je dané, ¢lovék ho sdm
neurCuje, ale md ho objevit. Pozadavek, ktery na Cloveéka klade zivot, a tim 1 smysl
existence se méni od Clovéka k €lovéku a z okamZiku na okamzik. NezéileZi tedy na
v§eobecném smyslu zivota, ale na smyslu zivota urCité osoby v daném okamziku (Tavel,
2007).

1.3. Vliv chronického onemocnéni pacienta na rodinu

Zména celkového stavu chronicky nemocného pacienta se netyka jen jeho samého,
ale také jeho manzelstvi a rodiny. Pokud jde o partnersky vztah, vyznamné jsou zmény
roli, ke kterym dochézi v piipad¢ onemocnéni jednoho z nich. Role obvykle vykrystalizuji
pied nemoci do urcitého vztahu, jednoho spiSe dominantniho a jednoho spise submisivniho
Clena manzelské dvojice. Dojde-li k chronickému onemocnéni napf. dominantniho ¢lena
této dvojice, musi dosud submisivni ¢len pievzit dominantni roli. Schopnost zménit postoj
je vtakovémto piipadé velikym kladem. V fadé praci byla také vénovana pozornost
sledovani vzajemnych vztahi manZzeli v dasledku chronického onemocnéni jednoho
z nich. Ukazalo se, Ze manzelé se Casto shoduji v tom, Ze jejich vztah se zlepsil, kdyZ jeden
Z nich onemocnél. Hlubsi psychologické sondy vSak ukdzaly, Ze situace je mnohem

slozitéjsi.

., Helgeson (1993) zjistil, Ze manzelé si jsou skutecné v mnoha takovych pripadech
blizsi (ze se sniZila socialni distance mezi nimi), avSak mira jejich spokojenosti
V manzelstvi se nezvysila - prave naopak. Vzdor vypovedim manzelii, zZe se jejich vztah
vratil po urcitée dobé do normalu, vnéjsi priznaky jejich jednani tomu nenasvédcovaly
(odborné se tomuto jevu rika ,, wishful thinking“ — priblizné: ,, prani je otcem myslenky“)

(Ktivohlavy, 2002, 133).
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Studovany byly také vlivy chronického onemocnéni nékoho z rodict na déti. Christ

(1993, in Kiivohlavy, 2002) zjistoval vrodinach, ve kterych nékdo zrodi¢u takto

onemocnél, ze v disledku onemocnéni trpi rodi€ovska disciplina. V nékterych ptipadech

se déti citi jakoby ,,viny* tim, co se stalo nékomu z rodicli, a upadaji do depresi a

sebeobvinovani. V piipad¢, Ze jeden zrodi¢i byl chronicky nemocen a nemoc se

zhorsovala, déti se baly Ze obdobnou nemoci onemocni i druhy rodi¢, a kladly si otazku, co

S nimi potom bude.

1.4. Nemoc a stres

Obecné lze fici, Ze chronickd nemoc dostdva toho, kdo ji onemocni, do stresu.

Tento stres, stejné jako nemoc, musi pacient n&jakym zplsobem zvladat (Kiivohlavy,

2002). Stres mtizeme rozdélit na fyzicky, psychicky nebo duchovni. Na vzniku véazné

nemoci se riznou merou podileji vSechny tfi typy a kazdy z nich narusuje imunitni systém.

Jakmile je pak piekrocena urcita mez, onemocnime (Templemore, 1998).

1.4.1. Osobnostni charakteristiky pomahajici pri zvladani stresu

Rozdily v pfistupu k tézkostem — vychazi z toho, jakym zpiisobem se Clovek

stavi k tézkostem, do kterych se dostal. Na jedné stran¢ jsou lidé, ktefi
vychazeji ze sebe, z vlastnich schopnosti a vlastni iniciativy a chuti jit do
boje. Sem je mozné zaradit osoby s tzv. internim locus of control (LOC).
Na druhé strané jsou lidé s externim LOC, coZ jsou lidé, ktefi predpokladayji,
7e se tézka situace vytesi sama, napt. disledkem zésahu osudu.

Nezdolnost Vv pojeti resilience — tento termin znamena pruznost, elasti¢nost,

houZevnatost, nezlomnost nebo schopnost rychle se vzpamatovavat. U déti
je to spojeno se schopnosti pozadat o pomoc a vira ve své schopnosti.
Nezdolnost v jedné oblasti ov§em neznamena, ze ¢loveék je pak automaticky
nezdolny i v jinych smérech (napf. mezilidské vztahy).

Nezdolnost v pojeti koherence — tato nezdolnost je spojena se tfemi

charakteristikami: srozumitelnost (¢lovék vnima svét, véci a lidi jako celek,
jako néco, co ma tad a potradek a ne jako mozaiku nesourodych prvki),

smysluplnost boje (¢loveék ma pocit, ze situace do niz se dostal i jeji feSeni
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maji smysl a stoji za to vynalozit urCité usili na to, aby zvladl prekazku,
ktera mu stoji vcest¢ kn&jakému cili) a zviddnuti ukolu (zakladni
charakteristika je povédomi o ptiméfenosti jak vlastnich sil a moznosti, tak

sil a moznosti lidi kolem dané osoby uspésné fesit a vyresit danou situaci)

Vnimana osobni zdatnost (self — efficacy) — A. Bandura (1977, in

Kfivohlavy, 2001) tuto osobnostni charakteristiku definuje jako
presvédceni, ze Clovék je schopen urovat a kontrolovat své wvnitini
psychické stavy i1 své chovani, ovliviiovat okoli a tim dosahovat Zadoucich
vysledkii.

Optimismus — je to charakteristika lidi, ktefi oc¢ekavaji, ze vysledek déni,
kterého se ucastni, bude kladny.

Smysluplnost Zivota a smysl pro humor — ukézalo se, Ze lidé s hlubsim

nabozenskym presvédcenim, vykazuji vyS$i miru spokojenosti se Zivotem,
vy$si kvalitu Zivota. V téZkych Zivotnich situacich se jim dostava vyssi mira
socialni opory a lépe se vyrovnavaji s problematikou smysluplnosti déni.

Kladné sebehodnoceni — lidé s vys$si mirou sebehodnoceni jsou zvidavéjsi a

odvaznéjsi. Seznamuji se s novymi informacemi a vécmi i pohledy na

vvvvvvv

(K¥ivohlavy, 2001).

Strategie zvladani stresu

Rozlisuji se dva hlavni druhy strategii:

Strategie zaméfend na feSeni problému: jde o vyvinuti vlastni aktivity a

snahu konstruktivné fesit danou situaci (napf. odstranit to, co plisobi obavy
a strach).

Strategie zaméfend na vyrovnavani se s emocionalnim stavem, spojenym

s existenci daného stresu: jde napiiklad o sniZzeni miry obav a strachu ¢i

snizeni miry zlosti.

Mezi dalsi strategie zvladani stresu patii napt. konfronta¢ni zplisob zvladani stresu,

hledani socialni opory, planované hledani feSeni problému, sebeovladani, distancovani se

od déni, hledani pozitivnich stranek déni, pfijeti osobni odpoveédnosti za feSeni situace

nebo snaha vyhnout se stresové situaci a utéct z ni (Ktivohlavy, 2001).
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Cile a techniky zvlddani stresu

Zvladani je procesem, ktery je zaméfen ke zcela zfetelné definovanému cily. Mezi

tyto cile patfi:

1) snizit uroven toho, co ¢lovéka ve stresu ohrozuje

2) tolerovat — unést to neptijemné, co se déje

3) zachovat si tvar a pozitivni obraz sebe sama

4) zachovat si emocionalni klid (dusevni rovnovahu)

5) zlepsit podminky, za nichz by bylo mozno se po zazitku stresu zregenerovat

6) pokracovat v socialni interakci — v Zivoté s druhymi lidmi.

Mezi techniky, které umoznuji lepsi zvladani tézkosti je pak mozno zatadit relaxaci
(zamérné uvolnovani v oblasti psychické i fyzické), meditaci (soustiedéni se na to, co
Clovek trapi s cilem ziskat odstup a vhled) a imaginaci (zamérné zobrazovani tzv.

ukliditujicich scenerii). (Ktivohlavy, 2001).

1.4.2. Psychosocialni stres

Mezi typické psychosocialni stresory patii tzv. zivotni udalosti. Tzn. takové
piihody, které ptedstavuji pro cClovéka zménu navyklého zplisobu zivota a nuti ho
K vyvinuti neobvyklé aktivity, aby se nové situaci pfizptusobil. Tyto udalosti se tykaji
jedince samotného, jeho rodiny nebo blizkého socialniho okoli. Zivotni udalosti mohou byt
planované (svatba, odchod do dichodu), jiné neplanované (nemoc, smrt). Je také tieba
odliSovat Cerstvé Zivotni udalosti od zaleZitosti del§itho ¢asového trvani, které se oznacuji

spiSe jako Zivotni problémy (Mohapl, 1992).

1.4.3. Holistické 1éceni a stres

Holisticky ptistup k nemoci se soustfedi na pacientitv fyzicky, duSevni a duchovni
stres, pficemz se predpoklada pacientova spoluprace. Holistické léceni vede pacienta
K pochopeni podstaty stresu a uci ho, jak se ma se stresovymi faktory pusobicimi

vV minulosti, ptfitomnosti i budoucnosti vyrovnavat. Zajima se o celou jeho bytost, o
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télesnou, dusevni i duchovni dimenzi osobnosti ¢lovéka. Bézn¢ se hovori o télesné,
dusevni a duchovni strance Cloveka, jako by to byly tfi na sob& nezavislé Casti lidské
bytosti. Pokud chceme kazdou z nich popsat, je takovy pfistup nutny, ve skute¢nosti vSak
nikdo neexistuje ve tfech ¢astech, z nichz kazda by vedla sviij vlastni, samostatny Zivot.
Holisticka medicina uci, jak se vyrovnavat se stresem, a tim pacientiim pomahd, aby sami

sebe I€¢ili a predchazeli recidivam svych chorob (Templemore, 1998).

Holistickd medicina je zaloZena na dvou skutecnostech. Tou prvni je sila lidské
mysli. KdyZz lidskd mysl upozorni na nebezpeci, télo se okamzit€¢ zacne poslusné
piipravovat na boj, ¢i uték, ovsem pokud oznami svému télu, Ze Zadné skute¢né nebezpeci
nehrozi, potom se télo prestane uvadét do stavu fyzického napéti. Druhou skutec¢nosti jsou
samolécivé schopnosti lidského téla. Vytvoti-li se télu podminky, v nichz nemusi bojovat

proti stresu, samo se uzdravi (Templemore, 1998).

V Zivoté kazdého Clovéka je v urcité mife pfitomen stres, nékteti lidé vSak na stres
reaguji citlivéji nez druzi. Neni dilezité, jak velky stres na n€ plsobi, ale jak na néj reaguyji.

Povahu reakce na stres urcuje predevsim vychova (Templemore, 1998).

1.5. Spole¢nost 2 nemoc

Kdyz nékdo zadvaznéji onemocni, zméni se jeho postaveni i identita. Tato zména muize mit

rizny rozsah v zavislosti na sociokulturnim kontextu.

V soucasné dobé se projevuje tendence k medicinizaci riznych potizi. To znamena
neustalé rozSifovani obsahu pojmu nemoc (Véagnerovd 2004). SpoleCnost tento trend
akceptuje, protoze nabizi feSeni mnoha problémi, s nimiz si jinak nevi rady. Oznaceni
jakékoli odliSnosti jako chorobného projevu ji ale také zdroven socidln€ vymezuje a
pfedurcuje postoj k jejimu nositeli. Nazor laické vetejnosti byva ovliviiovan vnéjSimi

znaky jako:

» viditelnymi zménami zevnéjsku. Napadnost a deformace zevnéjsku ovliviiuji

socialni akceptaci nemocného (pro néj samotného muize byt zdrojem pocith
nejistoty a ménécennosti). Vzhled ¢loveka je prvni a velmi Casto rozhodujici
informaci, kterou o ném jeho okoli ziskdva, a na jejiz zédkladé muize dojit ke

generalizaci pfedstavy o zavaznosti onemocnéni. Naptiklad ndpadné zhubnuti Ci
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naopak zakulaceni obliceje v disledku 1é¢by kortikoidy mutze wvést laiky
K piedstave, ze tato zména signalizuje velmi téZkou chorobu.

= zmény vchovani nemocného. Napadné zmény jako ties nebo inkontinence

ovliviiuji ndzor laikl vice nez disledky choroby, které viditelné nejsou.

= rizné predsudky, které se udrzuji v laické verejnosti a nahrazuji obvykly nedostatek

validnich informaci, napf. pfedstava, ze rakovina je ne€istou nemoci.
Postoje, které v dané spolecnosti ptrevladaji, samoziejmé ovliviuji 1 ndzory

nemocného na jeho chorobu (Vagnerova, 2004).

Somatickd nemoc je jednou z mala odchylek socidlni identity, kterd svému nositeli
pfindsi 1 urcitd privilegia jako napt. ohledy, sympatii, trpélivost a ochotu tolerovat nékteré
nedostatky. Somatickd nemoc je takovou odchylkou od normy, ktera byva socidlné
tolerovana. Tento postoj je z velké miry dan skutecnosti, Ze kazdy ¢lovek si uvédomuje
svou zranitelnost. Protoze je nemoc samoziejmou soucasti zivota, zejména u starsich lidi,
uchovala si spole¢nost tendenci pomahat a brat ohled na nemocného jako svou normu

pozitivné hodnoceného chovani (Vagnerova, 2004).

1.6. Role a postaveni nemocného

Zavazné onemocnéni méni socialni pozici i1 roli pacienta, ktery soucasné se svou
chorobou automaticky ziskdva novou, kvalitativné horsi roli nemocného. Ta je vymezena

n¢kolika zakladnimi znaky:

= Nemocny nebyvd povazovan za vinika svého nezadouciho stavu a casto se ani
nepiedpokladd, ze by si dokézal pomoci sdm.

= Nemocny m4 jistd privilegia, je zproStén urCitych povinnosti, ale zarovenn nema
stejna prava jako zdravi lidé.

= Od nemocného se ocekava, Ze se bude chtit uzdravit a bude spolupracovat pii
lécbé. Pokud to nedéld, sva privilegia ztraci a spolecnost jej pfedava tolerovat,

protoze nerespektuje pravidla, ktera mu urcila.

Nemocny stejné tak byva o mnohé role ochuzen. Napiiklad neni schopen udrzet
svou profesni roli, kterd mu mohla pfinaSet znacné uspokojeni a prestiz, a meni se i jeho

pozice Vv roding, kde se stava zavislym objektem péce ostatnich. Neni sice nucen plnit
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bézné povinnosti, ale na druhé strané uz nemusi byt akceptovan jako rovnocenny zdravym
Clenim rodiny. Zalezi samozfejmé také na tom, jakou roli mél v rodin¢ pted
onemocnénim, a jak velky rozdil je mezi jeho piivodnim a nynéj$im postavenim (status
40letého otce rodiny se méni vic nez postaveni 70leté pani, kterd jiz delsi dobu stonala).

Pro nemocného je dulezité hlavné chovani nejblizsich lidi a zptisob, jakym budou na tuto

zménu reagovat (Vagnerova, 2004).

Psychosocialni vlivy mohou ovlivnit nejen osobnost nemocného, ale i prubéh jeho
onemocnéni. Jednou z variant zvladani zatéze v situaci tézké choroby je strategie zaméfena
na hledani socialni opory, kdy nemocny hled4 n€koho, kdo by jej pochopil a kdo by s nim
jeho problémy sdilel. Pfimétena psychosocidlni opora miize pak zlepsit jeho kvalitu Zivota.
Problémem muze byt fakt, ze nemocny clovek potiebuje vétsi emocni podporu, ale zaroven
byva ve vztahu ke svému okoli precitlivély, podrazdény a vztahovacny. Vyzaduje vice a
sdm poskytuje méng, protoze prijatelnéjSi a piimefenéjSi chovani neni v jeho silach.
Nemocny se milze nadmérné soustfedit na své problémy, mit jiné zajmy a odliSny pohled
na svét nez zdravi lidé. Dlouhé utrpeni méni i1 vztahy k nejbliz§im lidem. Muze dojit ke
ztraté spoleCnych témat, kterd posiluji vzajemnou vazbu, nebo se nemocny vraci do

minulosti a vzpomina na sviij zivot (Vagnerova, 2004).
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2. CHRONICKA NEMOC A DITE

Chronické onemocnéni postihuje ptiblizné 7-10% détské populace, jde sice o
onemocnéni lécitelné, ale vétSinou ne zcela vylécitelné. Chronicka nemoc ditéte znamena
zavazny stres jak pro jeho rodinu, tak i pro dit¢ samo. Pfinasi s sebou bolest, 1écebné
procedury a strach z nich, ¢asto omezeni pohybu, dietni opatfeni, separaci pii hospitalizaci,
izolaci od vrstevnikil, naruseni denniho rezimu, zménéné chovani rodica pii strachu o dité
a n¢kdy 1 pocity ohrozeni vlastniho zivota a vyhledi do budoucnosti (manZzelstvi, prace) —

A

v§e s riznou mirou zavaznosti podle véku ditéte 1 druhu onemocnéni (Rican, Krejéitova a

kol. 2006).

Pro dit¢ mlze byt chronickd nemoc dilezitym faktorem ovliviiujici jeho identitu.
Vyrazné to bylo zjiStovano napiiklad u déti, které onemocnély rakovinou, astmatem,
revmatickou artritidou, diabetem, omezenim hybnosti atp. Vyrazny vliv mé také doba, po
kterou dit¢ musi lezet v posteli a nemize se UcCastnit vyucovani a mimoskolnich aktivit.
V takovych ptipadech byl zaznamendn vyssi vyskyt depresi a stresu (Ktivohlavy, 2002).
Pro nemocné a télesné¢ postizené déti vSeobecné plati, Ze jakékoliv poruSeni normalniho

télesného stavu znamend viceméné zvlastni zivotni situaci, kterd zptisobuje, Ze vyvojové

v v

2.1. Psychicky stav ditéte

U chronicky nemocnych déti obvykle tésné koreluje jejich zdravotni a psychicky
stav. Neni to jen diky psychosomatickym vliviim, ale také diky horsi spolupréci pacienta
ve zhorSeném psychickém stavu. Psychicky stav ditéte je ovliviiovan jak jeho soucasnym

zdravotnim stavem tak i rodinnymi faktory.

Zdrojem psychickych komplikaci nemusi byt jen onemocnéni probihajici akutné.
Jsou to i takové nemoci, které pusobi ditéti néjakou, tfeba jen mirnou indispozici po
dlouhou dobu. Zdrojem stresu jsou také rtizné zpiisoby lécby (injekéni aplikace léku,
néjaky vaznéjsi chirurgicky zakrok, hospitalizace v nemocnici nebo tfeba dodrzovani

dietniho rezimu).
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Vleklé choroby ptsobi skoro vzdy velkou zménu Zivotnich podminek ditéte. Jejich

vlivy na psychicky vyvoj ditéte jsou jak pfimé, tak neptimé (Srp, Syrovatkova, 1966).

O primych vlivech se mluvi u téch chorob, které pisobi zmény tkani, hlavné
mozkové, a tim pfimo porusuji dusevni vyvoj. Psychiku nepiimo ovliviiuje zména
zivotnich podminek, na které dit¢ reaguje nepiiznivé, a pii del§im trvani vznikaji rGzné
poruchy. Jde predevsim o citové poruchy jako je precitlivélost, podrazdénost nebo tizkost.
Déle mize byt postizen sebecit, socidlni a citové vztahy. Neptiznivé také mohou byt
ovlivnény viile a zajmy ditéte, jestlize dit€ musi vyuzivat vétsi Cast své energie na zvladani
nesnazi nemoci. U nékterych nemoci mize jit o kombinaci pfimych i neptimych vlivi —

naptiklad détska mozkova obrna (Srp, Syrovatkova, 1966).

Nemoc, at uZz jakdkoliv, znamend vzdy do jist¢é miry zatizeni pro détsky
organismus. Krom¢ toho maji néktera onemocnéni, zvlasté pak poruchy traviciho ustroji a
organu s vnitini sekreci, toxicky vliv na nervovou soustavu. Jeji funkce mize byt stejné tak
velmi vazn€ ovlivnéna 1 léky poddvanymi v pribéhu terapie (napiiklad pii epilepsii)

(Damborska, Bokorova, Hajkova, Matéjcek, 1978).

2.1.1. Psychicky vyvoj

Psychicky vyvoj je v obecné roviné charakterizovan nckolika dilezitymi znaky.
Jednim z nich je, Ze jde o zménu nezvratnou (celkovy raz pubescenta se nemtize vratit do
piedpubertalniho obdobi). Jinym, Ze zména je ovliviiovana zevnitt 1 zvenc¢i (osobnosti nebo

vali jedince stejné jako vlivem vztahi a prostfedi, které ho obklopuji) (Fendrychova,

Klimovic a kol., 2005).

K nejvyuzivangj§im vyvojové psychologickym koncepcim patti koncepce E. H.
Eriksona, ktery povazoval za vyznamného ¢initele vyvoje ¢lovéka nejen rodice, ale i celé
socidlni prostfedi a kulturni kontext. Vyvojové zmény podle néj probihaji po cely Zivot,
nejen v raném détstvi (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Strukturu vyvoje osobnosti
pojima jako osm stadii — kazdé v podobé psychologické krize. Rist nastava tehdy, kdyz je
konflikt pfiméfené vyieSen. Jeho vyfeSeni piinaSi pro ego novou silu, kterou Erikson
nazyva ctnost (virtue). Prvky ohroZeni spoc¢ivaji v uhybani cloveka pied patficnym feSenim
konfliktu. Pokud k tomu dojde, pfevladne negativni po6l a ctnost nevznikne (Drapela,
1997).
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2.1.2. Zvladani nemoci v rizném véku

Ke kazdé nemoci a kazdému pobytu v nemocnici se vzdy poji celd fada komplikaci.
Jsou to naptiklad odlouceni od rodiny a znamého prostfedi, bolesti, svédéni, omezeni
mobility, nepfijemné diagnostické a lécebné vykony, zména télesného vzhledu nebo
nejistota o dalSim pribéhu nemoci. Kazdéd z téchto zatézi ma sviij specificky vyznam a
dopad na pacienta (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005). Z vyvojového hlediska je pak
velmi vyznamny veék, kdy k onemocnéni dos$lo. V jednotlivych vyvojovych fazich je
rozhodujici uspokojovani specifickych vyvojovych potfeb, se kterymi mize nemoc
interferovat takovym zptsobem, aby nebyl vyvoj ditéte celkové zbrzdén nebo v nékterych

oblastech vazngji narusen (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).

A. Kojenec

Zakladnim vyvojovym tkolem tohoto obdobi je utvofeni pevného vztahu ditéte
k matce (k rodi¢tim) a na jeho zaklad¢ dosazeni pocitu bazalni jistoty a duvéry ve svét. Od
6-8 mésicl se projevuje separacni uzkosti, o néco pozd¢ji ptistupuje strach z cizich osob.
V piipadé¢ separace (hospitalizace ditéte, ktera neumoziuje soucasné prijeti doprovazené
osoby), muze v tomto véku (a jesté také v obdobi batolete) dojit k rozvoji tzv. anaklitické
deprese, kdy dité po obdobi protestu s placem a volanim po matce upada do apatie a ztraci
zadjem o okoli. Postupné vétSinou dochazi k adaptaci, kdy se dit¢ od matky (rodich)
odpoutava a zacina navazovat vztahy k nahradnim osobdm. Po ukonceni separace by m¢l
byt vztah k matce znovu utvafen a bazalni jistota obnovena. Separacni tizkost nékdy u

téchto déti pretrvava az do Skolnich let a mize branit plnéni dalSich vyvojovych tkoli.

Déti v kojeneckém véku jsou také velmi citlivé na senzorickou a pohybovou
deprivaci. Pti del§i hospitalizaci mtze dojit 1 k vyvojovému regresu ¢i zpomaleni
vyvojového tempa, obzvlast pokud neni trvale pfitomna doprovazejici osoba. Z hlediska
zvladani nemoci je proto v kojeneckém veku nejdileZitéj$i maximalné omezit nezbytnou
separaci ditéte od rodiny a disledné zavadét stimulaéni — herni programy (Rican,

Krejcitova a kol., 2006).
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B. Batole

I v tomto véku jesté trva silna separacni tizkost a strach z cizich lidi. Snadno
vznikaji i fobie — pfedevSim obecné strach z ,lidi v bilém®, ktery mtze trvat i po cely
zivot. Tyto strachy lze jen obtizné zpracovavat. Dité totiz dosud nemé vytvofeny racionalni
mechanismy zvladani (napf. racionalizace nebo intelektualizace). Z tohoto divodu je

obecné doporucovano odlozit v§echny operac¢ni vykony na co nejpozdé€jsi dobu.

Pro déti mezi 1. a 3. rokem je typickd velkd pohybova aktivita. Pohybové omezeni
snaseji velmi Spatné€. Podle Eriksona je zdkladnim vyvojovym konfliktem tohoto obdobi
autonomie oproti hrozicim pocitim studu a pochybnosti. Nemoc vSak znamena zvysSeni
zavislosti a omezeni moznosti autonomniho rozhodovani. U batolat je proto velmi dulezité
dbat na jejich aktivizaci, vytvofit jim i v nemocnici dostatek prostoru pro autonomii, ale
také zaroven pevné stanovit hranice chovani. Nemocné dité je Casto omezovano v jeho
spontaneité, ale neni mu neposkytnuto dostatecné¢ pevné vedeni. Hranice se pak pro dité
stavaji nejasnymi a brani mu tak v dosazeni bezpecného pocitu autonomie bez prozitku

studu a nejistoty (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).

C. Piedskolni vék.

Podle Eriksona ftesi dit¢ v pfedskolnim veku vyvojovy konflikt mezi vlastni
iniciativou a pocitem viny. Dité¢ by tedy v nemoci mélo mit dostatecCny prostor pro hru a
rozvoj vlastni podnikavosti. Soucasné¢ se zvySuje potfeba ditéte porozumét svétu i
vlastnimu télu. Protoze mysleni je magické, pii bohaté fantazii mohou snadno vzniknout
pocity viny. Pokud zdravotni obtize nejsou pro dité dost zfetelné a jasné, mize vnimat
I¢kaisky zakrok napft. jako trest za Spatné chovani. Vysvétlovani a dostate¢né informovani
ditéte je proto v piedskolnim veku jiz nezbytné. Vzhledem k rychlému rozvoji feci a
komunikace je moZnd i pfima ptiprava ditéte na zakrok ¢i hospitalizaci, kde jde pfedev§im

o vyuziti symbolické hry.

Kontakt ditéte s rodinou je stdle velmi dualezity. Vzhledem k castym emocnim

-----

ve §kolnim v&ku. Stale trva pohotovost ke vzniku fobii (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).
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D. Mladsi Skolni vék

., V tomto obdobi se do popredi dostava snaha ditéte o vykon ve skole i mimo ni a
soupereni s druhymi détmi. V pripadé selhdvani mohou vzniknout i celoZivotni pocity
ménécennosti, které hrozi zejména u déti se smyslovym, télesnym nebo mentalnim
postizenim a také v pripadech, kdy unava, opakované absence ve Skole, obtize koncentrace
pozornosti nebo vedlejsi ucinky lékii pri chronickém onemocnéni ditéte snizuji jeho

vwkonnost“ (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006, 81).

w7 oow

Mladsi Skolni vék je v obdobi realismu a déti mivaji vétSinou snahu dospélym
vyhovét a uspét 1 v situaci nemoci a 1écby. Vyznamnou motivaci je nyni 1 moznost zlepSit
svoji vykonnost a stat se zdatnéjSim. Ditéti mize pomoci i nalezeni svého hrdiny, se
kterym se identifikuje. Miize to byt lékaf nebo 1 vzor jiné¢ho ditéte, které podobnou situaci

nemoci zvladlo.

Velmi dilezitd je ve Skolnim vE€ku skupina vrstevnikii. Pfedstavuje prileZitosti ke
kontaktiim s ostatnimi détmi, coz je nezbytné pro rozvoj socidlnich dovednosti, osvojovani
socialnich roli i vlastni sexualni identity nebo vyvoje sebepojeti (Ri¢an, Krejéitova a kol.,
2006).

E. Puberta

konfliktem tohoto vyvojového stadia je podle Eriksona utvofeni jasné a stabilni
identity proti pocitiim nejistoty o své vlastni roli. Chronicka nemoc ¢i postizeni musi byt
intergrovany do vlastniho sebepojeti. Soucasné se v tomto véku uvoliuji vazby k rodiné a
jesté vice sili vliv vrstevnické skupiny. Odpoutdvani od rodiny jako jeden ze zékladnich
vyvojovych ukoll dospivani, které ovSem byva znaéné ztizeno nejen u déti postizenych,
ale i u déti vazngji nemocnych. Role pacienta je totiz obecné roli zavislou. Castym
problémem pii 1€cbé dospivajicich je odpor ¢i ambivalentni postoj vii€i autoritdm, na nichz
se snazi byt nezavisli (Ri¢an, Krejé¢ifova a kol., 2006). Pii osetiovani pubescenta a
dospivajicitho je tfeba pocitat také s napadnymi vykyvy ndlad a pozornosti, rychlejsi
unavou, ale i s vetsi citlivosti na kritické poznamky dospé€lych, vytky nebo dokonce jeho
zesméSnovani. Zranujici je nyni vSe, co néjak zasahuje do nov€ utvarené identity a

omezuje autonomii (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2005).
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Zcela nezbytna je v tomto v€ku prace s ditétem samotnym v nepiitomnosti rodicu,
ikdyz ani ta neptfestdva byt dilezita. Je potifeba poskytnout ditéti dostatek pftilezitosti
K otazkdm a umoznit mu co nejvétsi podil na rozhodovani o dalSim postupu IéCby.
Vyznamnou se stava otazka télesného schématu. Dokonce 1 mala jizva po operaci mize byt

pro dit& v tomto véku silné ohrozujici (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006).

F. Adolescence

r~r

(15-18, eventualn¢ az 22 let). V tomto obdobi se dotvaii identita dospivajiciho
ditéte. Vazby k rodin¢ nadale slabnou a do popiedi se dostavaji sexudlni otazky. Protoze
dospivajici Casto dobie neznaji skutecnou fyziologii a anatomii sexudlnich organt, mize
pro né pak fada nemoci a lékaiskych zasahti znamenat vyrazny stres. Napiiklad z obavy
ohrozeni reproduk¢ni schopnosti. Podobné citlivym tématem, o némz se dospivajici bude
zdrahat hovotit pfed rodici, je téma alkoholu a jinych psychoaktivnich latek. Zavazné jsou
zde i otazky volby povolani, budouciho pracovniho uplatnéni a v neposledni fadé

rodi¢ovstvi (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006).

Dospivajici se za¢ina zajimat o vlastni citovy zivot 1 citovy zivot druhych. Nezije
uz jen pritomnosti, ale zaméfuje se do budoucnosti a to S plnou silou své fantazie.
Nastupuje potfeba intimnéjSiho pratelstvi a navazovani vztaht k druhému pohlavi. Do

soustavy hodnot tak vyrazné vstupuje prvek vlastniho vzhledu (Fendrychova, Klimovic¢ a
kol., 2005).

Protoze dospivajici déti snadno upadaji do deprese, je velmi diilezita intenzivni
prace s ditétem a jeho Casnid mobilizace a rehabilitace. Vaznym rizikem je totiz moznost
suicidia. To je obecné v tomto véku Casté 1 diky zvySené zranitelnosti a snizené odolnosti
vici stresu, které jsou pro obdobi adolescence charakteristické. Pti spolupraci je tieba dité
respektovat jako plnohodnotného partnera. Kvalitni komunikace se zdravotnim
persondlem, respektovani dospivajicitho jako plnohodnotného partnera a jeho podrobna
informovanost jsou pro usp&nou lé¢bu nemoci Vtomto veku rozhodujici (Rican,

Krejcitova a kol., 2006).
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2.2. Osobnost ditéte

Jakékoliv neptiznivé plisobeni na organismus ditéte se vzdy promitd do celé jeho
osobnosti. Vnimani a vyrovndvani se s nemoci je tedy u kazdého ditéte osobité. Kazdé dite
svou nemoc né&jak proziva, uvédomuje si ji. Nekdy trpi pocitem viny, jindy ho trapi
predstava smrti nebo trvalého omezeni. Izolace od rodiny nebo kamaradii v ném vyvolava
uzkost, stejné tak jako jakékoli omezeni pohybu. V nemoci se jinak projevi dité, které je
dobfe vychované, ukdznéné a zvyklé na spolupraci nez dité rozmazlené a svévolné. Vliv
hraje 1 pohlavi, temperament, mira frustracni tolerance nebo vazanost na rodice. Kazdé dité
je zkratka jiné a stejné tak se liSi 1 zplsoby pfijeti nebo neptijeti nemoci (Damborska,

Bokorova, Hajkova, Mat¢jcek, 1978).

., Pacient, ktery se dobre vyrovnal s prvni , pohromou* a jesté prijatelné se
adaptoval druhé, upada do stavu beznadéje, uzkosti a depresi pri tretim, treba pomérné
nepatrném zasahu. Naopak se vSak frustracni tolerance zvySuje, jestlize clovek Zivotni
prekazky uspésne prekonal a dokdzal se prizpusobit neprijemné situaci a nahlym zatezim,
tj. jestlize se sam pred sebou osvedcil v takové tézké Zivotni zkousce. Proto by kazdého
sestani s léekarem a kazdé zkusSenosti ditete s lecebnym zakrokem a osetrovanim melo byt
vychovné vyuzito. Ziskané zkuSenosti, vetsi sebediivera a védomi, Ze se jiz v takové situaci
osvédcilo, je nejlepsi pripravou ditéte pro kazdé pristi setkani se zdravotnickymi

pracovniky “ (Damborska, Bokorova, Hajkova, Matéjcek, 1978, 261).

2.3. Dité v nemocnici

Usp&ny boj s nemoci a rychly navrat zdravi ma pro dit¢ veliky vyznam. Do
nemocnice ptichazi dité predevSim proto, aby se tam uzdravilo rychleji a Gplnéji, nez by to

bylo moZné pfi oSetfovani doma (Damborska, Bokorova, Hajkova, Matéjcek, 1978).

Vysledky z terapii ukazuji, Ze jedna z podminek uspéSného pribéhu lécebného
procesu je dobra pfiprava ditéte pred prichodem do nemocnice. Z divéry, kterou si dité do
této doby vytvofilo k dospélym, vychazi vztah ke zdravotnimu persondlu. Dité pfedjima
postoje téch, ktefi jsou pro ngj autoritou, a je pfirozené ovlivnéno tim, co od rodicu,

ptibuznych a kamaradl o nemocech a nemocnicich slysi (Plevova, 2007).
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Pozitivni stranky pobytu v nemocnici

Z 1éCebného 1 psychologického hlediska ma umisténi ditéte v nemocnici nekolik
prednosti. Neni tu takové rozcileni a rozechvéni, které mize panovat v domacnosti, kde je
nékdo vazné nemocny. Chovani Iékaii a sester poskytuje malému pacientovi spi§ klid a
jistotu, Ze ,,neni tak zle*. Provoz bézné domacnosti je prizpiisobeny lidem zdravym — neni
snadné prizptisobit ho potfebam nemocného. Naopak nemocnice je zafizena pravé pro
potieby nemocnych, takze jejich nervova soustava neni zatéZovdna vedlejSimi
nepfiméfenymi poZadavky. Nemocnice pak milzZe starSimu ditéti pfinaSet 1 fadu

zajimavych poznatki. U nékterych déti, napf. ze zanedbavajiciho rodinného prostiedi,

muze byt nemocnice 1 mistem nové orientace vychovy (Damborska, Bokorova, Hajkova,

Matéjcek, 1978, 263).

Ptednosti pobytu vV nemocni je také samoziejmé odborné lékaiska a oSetfovatelska

péce, to Ze je dité pod neustalym dohledem a v ptipad€ potfeby ma vzdy pomoc nablizku.

Nemocnice milZze také malému pacientovi piinaSet fadu zajimavych zkuSenosti s novymi
lidmi, s novym zvlastnim prostiedim, s nemoci nebo léCebnymi zakroky atd. Stejné tak

v ném mohou byt posilovany navyky osobni hygieny nebo sebeobsluhy (Mat¢jcek, 2005).

Negativni stranky pobytu v nemocnici

Pfestoze pobyt v nemocnici méa své kladné stranky, ma hlavné fadu negativnich

stranek, na které by se nemélo zapominat. Jednou z nich je urcité¢ psychicka deprivace,

ktera se objevuje neni-li ditéti dana prilezitost k uspokojeni jeho zakladnich psychickych
potieb v dostacujici mife a po delsi dobu (Damborskd, Bokorova, Hajkova, Mat¢jcek,

1978).

Jinym zdrojem duSevnich otfest ditéte pii pfichodu do nemocnice byva tzv.
separace od rodiny, od navyklého prostifedi. Kazdé odlouceni ditéte z domova a umisténi
vV nemocnici je naru$enim celé slozité soustavy vztaht. O G¢inku separace rozhoduje
predevsim vek ditéte. Separace sama o sob€ neni patogennim ¢initelem, je nebezpecna jen
Vv ptipad¢, Ze je predcasnd. Jde-li napiiklad Skolni dit¢ na cas do nemocnice, miZe to
povzbudit jeho vyvoj k samostatnosti. Jde-li vSak v té samé situaci dité ve veéku batolecim
nebo predskolnim, kdy je na matce siln¢ zavislé a pro osamostatnéni nezralé¢, mulze

odloucenim téZce stradat. Jestlize se pak separace protdhne na delSi dobu, mlze byt
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podkladem deprivace. Kromé véku ditéte musime vzit v uvahu i formu separace. Ta mize
byt nahld i postupna, uplna nebo castecnd, kratkodobd i dlouhodoba (Damborska,
Bokorova, Hajkova, Matéjcek, 1978). Dalsi nevyhodou hospitalizace je fakt, ze se dité
musi pfizpuisobovat nejen nemoci, ale i novému prostiedi, které nemocnice predstavuje.
Toto prostiedi je ke vSemu zafizeno ucelové, tak aby usnadnilo oSetfovani ditéte a
provadéni l1écebnych zakrok, takze je chudsi o velké mnozstvi podnétl, které ditéti nabizi
domaci prostiedi. Nepfiznivé disledky pak miize mit i nucend necinnost, prestoze
doménou napt. pfedskolnich déti je ¢innost a hra. U déti Skolniho véku, se pak do poptedi
dostava otazka Skolni absence, kdy dit¢ ztraci kontakt s vyu¢ovanim a mtze trpét obavami,
7e zustane v uCeni pozadu, anebo si odvyknou soustavné Skolni praci a tézko se pak
vpravuji do normélniho Skolniho Zivota (Matéjcek, 2005). Velky vyznam maji také
samoziejm¢ piedeslé Zivotni zkuSenosti s podobnymi situacemi a velmi dulezité¢ je 1

chovani oSetiujiciho personalu (Damborska, Bokorova, Hajkova, Mat¢jcek, 1978).

2.3.1. Komplexni lécebna péce

ProtoZze do nemocnice nepfichdzi jen nemoc nebo néjaky defekt, ale celé dite,
nemiize byt pouze mistem lécebnych zékroki a oSetiovani, ale stdva se 1 mistem vychovy a

psychologické péce.

Dilezité otazky pii hospitalizaci ditéte a jeho dalsi péci dle Damborské a kol

(1978) jsou:

= Jakého stupné vyvoje dit¢ dosahuje?
= Jak vyrovnanou osobnosti bylo dit¢ pted vstupem do nemocnice?
= Jakou chorobou je dité postizeno?

= Jak dlouho se dit€ v nemocnici zdrzi?

Ma-li se pak s riznymi pacienty dosahnout téhoz cile, tzn. co nejlepsiho dusevniho
stavu v danych podminkach pobytu v nemocnici, je tfeba s nimi zachazet individudlné.
Nelze tedy podat jen vSeobecné platny recept, ale je tfeba umét obecna pravidla piizptisobit
kazdému ditéti podle jeho veku a vyspélosti a zaméfit je na soucasné potieby. Zdravotnik

Kk tomu potiebuje nejen dikladné védomosti, ale také aktivni zajem o déti, trvalou snahu
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jim porozumét a vielé, laskavé a klidné chovani, které prameni z jejich vlastni povahové

vyrovnanosti (Fendrychova, Klimovic, 2005).

I nemocné dit¢ v nemocnici je vychovavano. Chovani zdravotnikd bude mit vliv na
chovani ditéte nejenom v pribé¢hu onemocnéni, ale také v dobé po uzdraveni nebo az

onemocni ptisté. Bude mit vyznamny vliv na jeho celkovy postoj k l€kaiim a zdravotnim

sestram, k vlastnimu zdravi a ke zdravi svych blizkych (Fendrychova, Klimovi¢, 2005).

Pritomnost rodicii v nemocnici

Studie déti ptijatych do nemocnice ukazuji, Ze i kratkodoba hospitalizace mtize mit
dlouhodobé nasledky pro dité a rodinu. Pobyt rodice s dit€tem v nemocnici je pozitivnim
faktorem, ktery pomahé mirnit nezddouci vlivy piisobici na hospitalizované dité, usnadiuje
adaptaci ditéte na cizi prosttedi a umoznuje nadale napliovat jeho potieby. Vyzkumy
ukézaly, Ze na ptitomnosti matky zavisi 1 délka pobytu ditéte v nemocnici. Pobyt déti
hospitalizovanych s matkou byl krat$i nez u déti hospitalizovanych bez doprovodu rodice.
Hospitalizace matek spolu s détmi klade na zdravotnicky personal vétsi naroky, jez jsou
jistou zatézi po strance psychické, materidlni i Casové. Tyto relativni nevyhody jsou vSak

vyvazeny pozitivnimi u€inky na hospitalizované déti (Fendrychova, Klimovic, 2005).
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3. DITE A BOLEST

3.1. Bolest

Bolest je nepfiznivy percepcni a emocni zazitek. Jejim kladem je signdlni vyznam,
kdy brani organismu pied poSkozenim, zdporem pak nelibost. Moderni vyzkum pfistupuje
K bolesti multidimenzionalné. Rozlisuji se rizné druhy bolesti (napf. akutni, chronickd) a
zkouma se jeji intenzita v zavislosti na podnétu, aktualnim stavu a osobnosti. V prozivani
bolesti maji také velky vliv tradice a vychova. Uvadi se, ze vétsi bolest udavaji osoby se

Mrw e

neurotickymi tendencemi, osoby uzkostn€j$i nebo emocné a vegetativné labilng;si (Hosek,

1999).

Pro dité¢ znamena bolest nepifijemnou zaleZitost, kterda mu plisobi komplikace a
navozuje stradani a utrpeni. Miize byt zdrojem dysfunkci, handicapu i traumatizujicich

zazitk, které si pak nese po cely zivot (Mares a kol., 1997).

Malé déti bolest vice prozivaji, vyvolava u nich plactivost a zhorSuje ndladu. Nevi,
pro¢ nemoc piisla a kdy odejde. Uzkost a strach pak zptisobuji negativistické projevy pi
riznych vysSetienich. Starsi déti uz dokézou bolest rozumové zpracovat, vnimaji ji jako
pruvodni jev doprovazejici 1écebny zakrok nebo operaci a bude postupné ustupovat. Strach

prozivaji stejn¢ intenzivné jako malé déti, ale nedavaji to tolik najevo (Plevova, 2007).

3.1.1. Akutni bolest

Tato trvd maximalné¢ nékolik dni ¢i tydnt (Kftivohlavy, 1992) a odpovida
pfirozenému priubéhu nemoci ¢i obvyklému charakteru poskozeni détského organismu.
Akutni bolest ma bohaté spektrum pfiCin, které jsou zpravidla medicinsky dobie
identifikovatelné. V nékterych piipadech dité pti¢inu samo vidi nebo ji S pomoci dospélych
dokaze identifikovat a pfi vhodném zpiisobu informovani ji dokaZe i pochopit. Dité se
postupné uci hledat pficinu akutni bolesti a podle moznosti také vzniku bolesti predchazet.
Akutni bolest je détmi vnimana jako nepfijemnd soucdst zivota a tvoii zaklad jejich

zkuSenosti a pfedstav o bolesti (Mares a kol., 1997).
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3.1.2. Rekurentni bolest

Rekurentni bolest tvoii pfechod mezi akutni a chronickou bolesti. Je oznacovana
jako bolest, ktera se méni v ¢ase: nastupuje, kulminuje, ustupuje, nésleduji rizn¢ dlouhé
faze bez bolesti a pak se opét vraci. Jde o bolest epizodickou, s akutnimi projevy,
objevujici se v nepravidelnych a obtizné predvidatelnych intervalech. Tato bolest neplni
funkci varovného signalu a spiSe poukazuje na poruchu funkce, nez aby byla symptomem
néjakého zdvazného onemocnéni. Spoustéc bolesti je nejasny a piiiny jsou medicinsky
obtizné identifikovatelné. Dité pficinu nemize ani vidét, ani ji nedokdZe identifikovat
s pomoci dospélych, a tak se ji snazi hledat jinym zpasobem. Casovou naslednost jevii pak
pretvari v ptiinny vztah. Pivodné neutralni podnéty ¢i situace (urcité jidlo, pohybova
aktivita) se mohou stat ,,nauCenym spoustéfem®, ktery evokuje nastup bolesti (Mares a
kol., 1997).

3.1.3. Chronicka bolest

Jde o bolest dlouhodobou, trapici dité mésice az léta. Bolest postrada funkci
biologického varovného signalu a mivé Siroké spektrum pii¢in, a to nejen somatickych.
Roli zde hraje i tuzkost, deprese, distres vyvolany napiiklad razantni terapii nebo
opakujicimi se bolestivymi vykony. Etiologie chronické bolesti byva obtizné urcitelna,
dokonce i v ptipad¢, Ze je dité suzovano znamou a spravné diagnostikovanou nemoci. Dité
zpravidla pfi¢inu své chronické bolesti (na rozdil od bolesti akutni) nemiize vidét a
nedokaze ji identifikovat ani s pomoci dospélych. Piestoze déti dostavaji v€koveé pfiméiené
informace o své nemoci ¢i Urazu, maji malo konkrétnich informaci o prozivané bolesti, o

vnitinich a vnéjsich vlivech, které ji mohou zesilovat ¢i zeslabovat (Mares a kol., 1997).

Vztah chronické bolesti k bolest vyvolavajicim podnétim byva obvykle
disproporcialni. Bolest je ¢asto neimérné velikd v poméru k tomu, co ji zprvu vyvolalo.
Pacienti obvykle zkusili fadu terapii, ale jejich stav se nijak nezlepSil. Mohou byt pak
pasivni nebo ovladani katastrofickymi pfedstavami nebo se objevuji pocity typu HH
syndromu (helplessness and hopelessness — beznadé€je a pocitu marné snahy situaci

zvladnout), ke kterym se miiZe ptidat i agresivita (Kiivohlavy, 1992).

Chronické bolestivé stavy maji svou specifickou problematiku. Musime u nich

vzdycky pocitat s nau¢enym chovanim pacienta a analyzovat velmi peclivé, jak se pacient
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pfi bolestivych stavech chovd a jak na jeho chovani odpovida jeho blizké socidlni

prostiedi. Je tfeba také myslet na pravdépodobnost vzniku sekundarniho zisku z nemoci
(Mohapl, 1989).

Chronicka bolest matky

Vyzkumy ukazuji, ze u déti, které¢ maji zkuSenosti s chronickou bolesti matky, se
prohlubuji psychosocidlni a zdravotni problémy. Déti jsou tizkostné a depresivni, mohou se
u nich objevit rizné poruchy chovani nebo agrese. Tyto déti také vykazuji nizsi socialni
funkci a nizkou sebedlivéru. Tyto problémy se ovSem nékdy mohou manifestovat pouze
doma a v jinych oblastech se nemusi viibec projevit. Uvazuje se také o tendenci pfenosu
chronické bolesti vramci rodiny. Otazkou klinické psychologie zustava, jak velké je
riziko, ze se dité stane soucasti tohoto cyklu chronické bolesti. Détska chronicka bolest je
pak spojena somezenymi socialnimi a psychickymi aktivitami, absenci ve Skole a

zvysenou péci o zdravi (Evans, Keenan, Shipton, 2007).

3.1.4. Proceduralni bolest

Timto terminem se oznacuje bolest zplisobena bolestivymi vykony. Ptikladem
mohou byt: aplikace injekce, odbéry krevnich vzorkl, lumbalni punkce, odbér jaterni
biopsie, zavadéni katetru, zhotovovani zubni vyplné atd. Je to bolest, kterd souvisi
s diagnostickymi a terapeutickymi vykony, je relativné kratka, ale neplni funkci
biologického varovného signalu. Ditétem a jeho rodi¢i nebyva chiapdna jako bolest bézna
nebo nutnd. Jejim vyvolavatelem byva zdravotnik, a ¢im mensi dité je, tim obtizné&ji chape
divody, pro¢ ten, kdo mu ma pomahat, mu pisobi bolest. Vysvétluje si pak tuto bolest
napf. jako neStastnou udalost, trest za Spatné chovani nebo projev agrese ze strany
zdravotnika. Z détského pohledu ma dobfe identifikovatelné pfi¢iny (vpich injekéni
stiikackou, prilozeni stomatologické turbinky na zub, zavadéni katetru apod.), vidi néstroje
zpiisobujici bolest a zapamatovava si je, stejné¢ tak jako osobu, kterd vykon provadi a

prostiedi, ve kterém se vSe odehrava (Mares a kol., 1997).
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3.2. Diagnostika détské bolesti

Udaje o détské bolesti se daji ziskavat z mnoha rtiznych zdroji. Od rodi¢t, od
zdravotnich sester, které dité oSetfuji apod. Velice dilezité je samoziejmée také subjektivni

hodnoceni bolesti détskym pacientem jiz od déti pfedskolniho a Skolniho véku.

Diagnostika bolesti zahrnuje nékolik parametri, dimenzi bolesti.

1. topologie bolesti (kde to boli);

2. intenzita bolesti (jak moc to boli);

w

kvalita bolesti (jaka ta bolest je, jak bys ji slovy popsal, k ¢emu bys tu bolest
piirovnal atp.);

Casovy pribeh bolesti (jak se ta bolest méni v Case);

ovlivnitelnost bolesti (po ¢em bolest ustupuje, po cem je naopak vetsi);

pricina bolesti (co si sam mysli$ o své bolesti, pro¢ t¢ to asi boli);

N g s

strategie zvladani bolesti (co jsi sam vyzkousel, abys bolest vydrzel, nebo

aby byla bolest mensi) (Mares a kol., 1997).

3.3. Psychologické pristupyv k 1éceni bolesti

Psychologické metody 1éCeni bolesti maji vyhodu v tom, Ze jsou vétSin€ rodict
sympatické. Rodice akceptuji ndzor, ze kombinace psychologickych a farmakologickych
metod léCeni bolesti miize pomoci jejich ditéti, aby co nejméné trpélo. Dité ma pro zménu

pocit, Ze se miize na tlumeni bolesti aktivné podilet.

Psychologické metody lze tfidit podle riznych hledisek. Prvni hledisko je
kvantitativni: metody pfevdzné individualni nebo metody pievazné skupinové. Druhé
hledisko je kvalitativni: metody akcentujici vnéjsi pusobeni a metody akcentujici vnitini
pasobeni. Tteti hledisko je podle miry urgentnosti intervence: metody v piipadé krize,

intervencni metody v ptipadech, kdy nehrozi nebezpeci z prodleni.

Mezi ptiklady psychologickych metod patii: vhodné terapeutické prostiedi, svalové
relaxovani, operantni podminovani, biologicka zpétnd vazba, modelovéni, snizovani

citlivosti, arteterapie, terapie hrou, odvadéni pozornosti, imaginativni techniky, zékaz
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myslet na bolest, feSeni problémii, hypnoza, rodinnd psychoterapie, skupinova

psychoterapie (Mares a kol., 1997).

Praktickym problémem psychologickych metod ziistava, jak tyto metody vélenit do
bézného souboru terapeutickych metod tak, aby se staly soucésti standardni péce o

pacienty trpici bolesti (Mares a kol., 1997).

3.4. Détské strategie zvladani bolesti

Zvladaci strategie mohou mit u déti dvoji podobu: jednodussi, s kratkodobym
ucinkem, nevyzadujici tolik mentdlniho usili a sloZit¢jsi, s dlouhodobéjSim ucinkem,
vyzadujici vyrazng€j$i mentalni aktivitu. Rothbaum a kol. (1982, in Mares a kol, 1997)
mluvi o primarni kontrole a fizeni zvladacich aktivit (nehybat bolavym svalem, relaxovat,
vzit si Aspirin jakmile za¢ne bolest hlavy) a sekundarni kontrole a fizeni zvladacich aktivit

(kognitivni postupy vedouci k pocitu, ze mohu kontrolovat a fidit béh véci).

Na rozdil od stresord, s nimiz se dité setkavd pii negativnich situacich bézného
zivota v jednani napt. s vrstevniky nebo uciteli, se v situacich souvisejicich s nemoci,
bolesti atp. vyskytuje mnohem méné¢ primarni kontroly a fizeni zvladacich strategii.
Ukazuje se, ze podil téchto primarnich strategii v medicinskych situacich klesa
s piibyvajicim vékem déti ve prospéch sekundarnich strategii. Autoii Band a Weisz (1988,
in Mares$ a kol., 1997) zvazuji dvé mozna vysvétleni. Prvni piedpoklada, ze sekundarni
zvladani strategie se vyvijeji pozd¢ji nez strategie primarni. Druhé vysvétleni vychéazi z
toho, Ze primarni zvladaci strategie déti uzivaji jako strategie ,,prvni volby*, preferuji je.
Teprve, kdyz selzou nebo je pravdépodobné, ze by mohly selhat, sahnou déti po
slozitéjSich postupech, po sekundarnich strategiich. Proto malé déti reaguji na bolest a
bolestivé vykony zpravidla unikem, protestovdnim nebo radikdlni zménou chovani.
ZkuSenost je pak nauci, Ze témito strategiemi si t€Zko vymohou kontrolu nad bolestivou

situaci, a proto postupné prechazeji k sekundarnim strategiim zvladani zatéze.
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Détské strategie zvladani chronické bolesti dle VVarni a kol. (1996, in Mares a kol, 1997):

1. Sebepresvédcovani a sebeinstruovani. Pf. Tvarim se, ze m¢ nic neboli.
Snazim se nemyslet na bolest, snazim se ji ignorovat. Piesvédcuji sdm sebe,
ze vSechno bude zase dobré.

2. Hledani socialni opory. Pf. Chci, aby vedle mé¢ byla maminka nebo tatinek
nebo kamarad. Chci, aby mé nékdo vyslechl a pochopil jak moc to boli.

3. Snaha byt sam. Pf. Prosim, aby mé& nechali na chvili byt. Ze chci zlstat
chvili sam. Jdu si lehnout a lezim, dokud se necitim trochu 1épe.

4. Kognitivni refokusovani — aktivni piesouvani pozornosti. Pf. Hraji si
S kamarady. Divam se na TV. Néco jim nebo piji.

5. ReSeni problému viastni aktivitou. P¥. Vim, ze mizu poprosit dospélé, aby

mi dali néco, co tu bolest zmirni. Tiu si, mnu si bolestivé misto.

3.4.1. Vlivy pisobici na détské zvladani zatéze

Mezi vlivy pusobici na détské zvladani zatéze patii v prvé fadé sama bolest,
zejména jeji typ (akutni, rekurentni, chronicka) a z toho vyplyvajici intenzita bolesti, jeji
trvani v Case nebo frekvence, s niZ se objevuje. Jinak bude reagovat dit¢ na akutni bolest,
kterou zazije jednou za dlouhé obdobi, jinak na bolest, kterd se periodicky vraci v relativné

kratkych intervalech.

Déle je to stupen volnosti, ktery ditéti ponechavaji dospéli lidé v bolestivé situaci.
Pokud mtize rozhodovat samo, ma prostor pro jednani anebo naopak. Dité ¢asto vaha mezi
nékolika alternativami: vyhnutim se bolestivé situaci, smlouvanim, vzpiranim se, placem,
kii€enim, az vyraznym fyzickym odporem ¢i agresi vii¢i vécem nebo lidem (Mares a kol.,

1997).

Ptedpoklada se, ze jednim z nejpfirozencjSich zdrojii zvladani zatéze je pro dité
socialni opora poskytovand rodici (Mares a kol., 2001). Rodice jsou pro mal¢ dité autoritou
i vzorem, jak se chovat v bolestivé situaci. Rikaji mu a sami predvadéji, co se smi a co ne,
kdyz €loveka néco boli. Odménuji ,,spravné chovani ditéte a naopak trestaji takové, které
se odlisuje od chovani jimi pozadovaného. Jejich nervozita, uzkost nebo distres z toho, co
dité bolestivého proziva, nebo co ho teprve ceka, se také prenasi na dit€é a mlze vyustit

v maladaptivni chovani zejména u malych déti (Mares a kol., 1997).
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Détské prozivani a reagovani na bolest je spoluuréovano i etapou kognitivniho
vyvoje, v némz se dité praveé nachazi. To ovliviiuje, jak je dité schopno porozumét nemoci,
bolesti, kterou zakousi, a jak si je samo pro sebe interpretuje. Jinak chape bolest dité

predskolniho véku, jinak dospivajici.

Dalsim dilezitym vlivem jsou dosavadni détské zkuSenosti s bolesti. Mohou
ovliviiovat napt. volbu zvladacich strategii podle toho, nakolik se dit¢ v minulosti viibec
setkalo s bolesti, nakolik mélo moznost samo néco proti bolesti néco délat nebo nakolik se
diive pouzité strategie osvéd¢ily ¢i neosveédCily. Predchozi negativni zkuSenost muze

zvySovat détsky strach a uzkost a blokovat pouziti i¢inn¢jSich ovladacich strategii.

Mezi zajimavé osobnostni zvlastnosti patii vnimana sebetiCinnost (percieved self-
efficacy). Bandurtiv termin naznacuje, ze dit€¢ zvazuje, zda je schopno dosdhnout kyzené¢ho
vysledku. Pokud je dit¢ presvédCeno, Ze situaci zvladne, projevuje Usili, niapaditost a

nenechd se strhnout afektem (Mares a kol., 1997).

3.5. Détska bolest jako vyhoda

Pfestoze bolest plisobi ditéti samé nepiijemnosti, mizeme se setkat s piipady, kdy
je bolest pro dit¢ zalezitosti vitanou, protoze kromé nepifijemnych prozitka piinasi i urcité

vyhody.

Détska bolest v téchto ptipadech piechazi z kategorie bolesti somatickych spiSe do
kategorie bolesti psychosomatickych ¢i dokonce psychogennich. Dité za Cas zjisti, ze mit
jsou pomoc v domacnosti, vykonavani namahavych praci mimo dokonce $kolni dochazky.
Méni se také chovani ¢lend rodiny k nému. Ostatni maji tendenci litovat je, projevovat
vétsi ohledy a tolerovat to, co se diiv tolerovalo. Rodice si ditéte vice v§imaji, kupuji mu
rizné darky. Omezuji meziosobni konflikty anebo naopak se détskd nemoc a bolest stavaji
zaminkou k zesileni konfliktd a dit€ ma& moZnost prostfednictvim bolesti s rodi¢i
»,manipulovat®. M¢éni se také vztah sourozencii, spoluzaki a kamaradii k ditéti. Dité trpici
bolesti se stava pro ostatni néim zajimavé, vyjimecné a pii Cinnostech, které mu
nevyhovuji, ma moznost se vymluvit na bolest. Obdobnym zplisobem se méni i postoje

uciteld a Skoly (Mares, 1997).
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4. CHRONICKY NEMOCNE DITE A RODINA

4.1. Vliv nemoci ditéte na rodinu

Nemoc dité obrovskym zptsobem ovlivni chod celé rodiny. Ditéti se dostava
zvySené péce. Pro matku to znamend o hodn€ vic prace a pro ostatni ¢leny rodiny zmény
v nékterych zvyklostech a také jmu na pohodli. Dité potiebuje klid, musi se dohlizet na
jeho 1écbu, chodit s nim Casto k 1ékafskym prohlidkam. Choroba ditéte mize také ovlivnit
vztahy v rodiné. Méni se vztahy ditéte k rodi¢im, protoze dit¢ je na nich mnohem vice
zavisleé, vice je potfebuje a jsou pro néj jedinym zdrojem jistoty. Vztahy se ov§em mohou
ménit napiiklad 1 mezi rodi¢i. Spolecnd pé€e o nemocné dité je mize vice sblizit nebo se
naopak mohou vzajemné obviflovat ze zavinéni choroby, z nedostate¢ného citoveho vztahu
k ditéti nebo vychovnych postupt. Citovy vztah sourozenci k nemocnému ditéti byva
Castéji zaporny nez kladny. Nemocné dit€ je privilegované, opecovavané, ma rizné tlevy a
ostatni mu musi ustupovat, protoze je nemocné (Ri¢an, Krej¢ifova, 2006). Rodi¢e &asto
piiznavaji, ze jejich osobni zivot je zdmeérn¢ smérovan na péci o jejich dité a to na plny
uvazek. Nastava izolace a omezeni spolecenského zivota a rodinné Cinnosti je mohou
namahat. V posledni dob¢, u sourozencti chronicky nemocnych déti byly objeveny rizika
emocionalnich problémt, véetné odporu, agresivniho chovani, zmateni, rozpaka a pocitt
zanedbanosti. Ve vSech rodinach je mnoho osobnostnich potieb, na které se musi myslet a
reagovat. VétSina rodicu fika, ze potieby jejich nemocného ditéte jsou nadrazené (hlavni) a
maji byt uspokojeny jako prvni. Ale jsou zde také potieby samotnych rodicl, ostatnich

déti, Sirsi rodiny a nékdy i zavislych prarodica (Pearce, 2008).

Sociologové pozoruji, Zze rodina se s jakoukoli nemoci svého ¢lena vyrovnava hiife
Vv ptipadé, jde-li o nemoc neocekavanou nebo rychle probihajici. V tomto ptipadé nema
ptili§ mnoho ¢asu na adaptaci. Nejhlife zvladé situaci, kdy dojde k vaznému trazu dosud
zdravého jedince. Prvni reakce rodiny vétSinou byvaji pfiméfené. Rodina mobilizuje své

sily, chce pomahat a navazuje kontakty s lidmi, ktefi by mohli v této situaci pomoci.

Problémy zacinaji nardstat v obdobi, kdy nemoc trva dlouho a stav nemocného se
nelepsi nebo dokonce zhorSuje. Rezervy rodiny se vy€erpavaji a nemoc narusuje jeji chod.
Frustrace vzrlsta a vdznd nemoc ¢lenim rodiny ptfipad4 nespravedlivd a snazi se hledat

vinika (Mares a kol., 2001).
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Rodina jako spolecCenstvi jedinct a systém vztah je v kterékoli fazi vyvoje
ovlivilovana kazdym svym ¢lenem, zména jednoho ¢lena nutné vyvold zménu ostatnich,
takze proméni rodinu jako celek. Nemocné dité je tedy nepochybné velmi vyznamnym
faktorem, ktery na ptechodnou ¢i déletrvajici dobu formuje a utvaii rodinny systém.
Nemoc ditéte vyvolava fadu zmén nejen v rdmcei rodiny, ale nasledné i v SirSich socidlnich
vztazich (napf. absence rodi¢li v zaméstnani nebo docasné omezeni ¢i pieruseni kontakti

s prateli) (Fendrychova, Klimovi¢, 2005).

Zivot s ditétem, které je chronicky nemocné, je stresujici situace pro celou rodinu.
Crain, Sussman a Weil (in Menke, 1987) ukazuji, Ze zdravé déti jsou obétované na ukor
détské nemoci a, Ze sourozenci mohou predstavovat skrytou hrozbu stresu v rodinném
systému. Mezi stresory lze zaradit: kazdodenni péce o nemocné dité, vydaje za 1écbu,
vylety do nemocnice, péfe o sourozence, rozdily v pocitech a strategiich chovani u
kazdého ¢lena rodiny, zmény vrodinnych vztazich. Sourozenci jsou nejcastéji
charakterizovani pocity zarlivosti, viny nebo naStvanosti, jak na nemocné dité, tak na

rodice.

4.2. Nemoc ditéte jako Zivotni udalost pro rodinu

Nemoc ditéte ovliviluje rodinu a jeji socialni klima. Ovliviuje jeji kazdodenni
chod, denni rezim, zptsob traveni dnii volna i dovolené. Zvlasté v ptipadé chronické
nemoci se musi rodina trvale piizpisobit omezenim, ktera s sebou nemoc ptinasi. Muze se

samoziejmé stat, Ze rodina zatéz neunese a manzelstvi se rozpadne.

,,Detailnéjsi rozbor psychického stavu rodiny, kterd se ocitd v krizové situaci,
umoznuje dotaznik CCFNI — Critical Care Family Needs Inventory, ktery dovoluje
identifikovat uspokojovani/neuspokojovani 45 ruznych potieb a tyto potreby usporadat
podle naléhavosti, jak je pocituje rodina vazné nemocného pacienta. Potreby jsou
sdruzovany do péti skupin: potreba socialni opory, potieba uklidnéni, potreba byt nablizku
pacientovi, potieba byt informovan, potieba jistoty, ze se pro pacienta déla vsechno, co je
mozné. Vice nez cokoli jiného potrebuje rodina mit urcitou nadeéji a pravdivé informace o
stavu pacienta. To pomdaha proti pocitum bezmocnosti a otevira prostor pro hledani

vhodnych zvladacich strategii“ (Mares a kol., 2001, 49).
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Jsou vsak také rodiCe, ktetfi pojmou vaznou nemoc ditéte jako vyzvu. Dokazi se
s disledky nemoci vyrovnat, piestavi je a daji jim smysl a nakonec je i zacleni jako

mimofadnou zkusenost do svého zivota (Mares a kol., 2001).

4.3. Rodice a nemoc ditéte

Nemoc ditéte je pro rodie zatéZovou situaci. Ti ji néjak proZivaji, interpretuji a
hodnoti. Spolecnost také od rodict cekd, ze svému ditéti budou pIn€ poméhat, coz u nich

muze vyvolavat dalsi zatéz (Mares a kol., 2001).
Zodpoveédnosti rodict déti s chronickou nemoci uvedené jednou z matek:

= Pomoc se zvladanim kazdodenniho Zivota (napt. medikace)

= Podpora a pomoc ve dne v noci — kdykoli je to potieba

= Informovani vSech, které je tfeba s nemoci obeznamit (Skoly, kamarada a
dalsich)

= Udrzovani kontaktu se zdravotniky a dal§imi odborniky

= Pomoci ditéti pochopit, ze vétSina véci je fesitelnd a Ze neexistuji problémy,
jenom vyzvy

=  Trpélivé vysvétlovani vSem, ze chronicka nemoc neni zcela léCitelné, neda
se z n¢j vyrust a ani to neni néco, co si rodice vymysleli, aby jejich dité bylo
zajimavé

= Zajisténi toho, aby rodinny Zivot pfevazil nad nemoci a ne naopak (Timsis,

nedat).

Zavazna nemoc ale také bohuzel nedoléha stejnou mérou na celou rodinu. Vétsinou
titha a trdpeni doléhd jen na jednu osobu, nejcastéji matku nemocného ditéte, vyjimecné
n€koho dalsiho. Pokud tato osoba ziistane bez vyraznéjsi podpory zbyvajici ¢asti rodiny,
stava se sama skrytym, potencidlnim pacientem. S velkou pravdépodobnosti se pak u ni

casem vyvinou n¢jaké zdravotni potize (Mares a kol., 2001).

vvvvvv

zpusob, jakym se s chorobou ditéte vyrovnavaji rodice. Pro ty piedstavuje nemoc ditéte

obrovsky Sok, skterym se musi vyrovnat, takZze se Casto stava, Ze maji piehnané
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nepfiznivou piedstavu o chorobé a jejich nasledcich. Nékdy jim brani v akceptaci nemoci
fakt, Ze musi zcela zménit Zivotni plany ditéte nebo zpusob zivota rodiny. Dokud se
snovou skutecnosti nevyrovnaji, neuznavaji diagnézu, vyhledavaji nové a nové lékare
nebo kolisaji mezi intenzivnim lé¢enim ditéte vselijakymi prostfedky a Gplnou rezignaci na
1éCeni. Jini rodiCe sice diagnozu uznavaji, ale nechtéji se smitit s chronicitou stavu a
s prognozou. Nékdy jim v tom brani predstava nepfijemné ¢i nebezpecné terapie (napf.
slozity chirurgicky vykon). Tento postoj se projevuje tim, ze se utiSuji, ze choroba v urcité
vyvojové tazi (napt. puberté) sama od sebe zmizi, Ze bude vynalezen 1€k, jimz bude zcela
vylécena, nebo ze bude alesponl terapie méné nepiijemna (misto injekci tablety). Jindy
rodi¢e ovlivni povést, kterou ma nemoc mezi laiky (napt. epilepsie, ktera se ztotoznuje
s dusevni chorobou). Mezi dalsi divody problematického pfijeti nemoci patii moznost, ze
jejich dité nebude moci mit déti, Ze vybér zaméstnani bude hodné¢ omezen atd. A nakonec
velmi vyznamnou roli miiZze byt pocit viny. Rodic¢e se obviiuji, Ze chorobu ditéte ptimo
nebo nepfimo zavinili nedlslednosti ve vychové, dédi¢nosti nebo tfeba jednostrannym

stravovanim (Rican, Krej¢irova, 2006).

Jedna z nejdilezitéjSich obecnych zasad, ktera napoméaha procesu vyrovnavani se
S tizivou situaci a soucasné¢ piispiva k ochrané dusevniho zdravi rodi¢i je mit co
nejpresnéjsi informaci o nemoci a to co nejdiive. Neni piili§ dobré, kdyz se otali se
sdélenim diagnozy. Lékat by mél také poskytnout nabidku divéryhodné opory. Nemél by
Vv zadném piipad¢ rodice odbyvat néjakymi kratkymi a stru¢nymi informacemi, ale stejné
tak by nemél byt piresptilis litostivy a rozvla¢ny. Hodné dualezité¢ je, aby lékat ptijal
jakékoli projevy rodicl, které byvaji castym doprovodem obrannych mechanismi. Roli
hraje i vysvétleni pfic¢iny onemocnéni, alespoit v tom rozsahu, v jakém je 1ékafi znama.
K usnadnéni ptijeti nemoci dochazi i v pfipad¢, ze je diagnodza sdélena obéma rodicim,
ktefi v sobé maji vzajemnou oporu, soudasné (Ri¢an, Krejéitova, 2006). Dilezita je pak
také nejen komunikace mezi profesiondly a rodici, ale také mezi samotnymi profesionaly

(Devaney, 2008).

Prvnim krokem ve vSech 1écebnych procesech je spravné stanoveni diagnozy, aby
mohl byt vybran ten nejvhodnéjsi zptsob lécby. Casto jen samo pojmenovani problému
rodi¢lim ulevi, protoZe to znamend, Ze se nezblaznili, nebyli ptili§ ustraseni ¢i paranoidni.

Dité si ptiznaky nevymyslelo ani neptehanélo (Colorosova, 2008).
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Diagnézu obvykle nasleduje terapie. Nékdy je ovSem nutné vyzkouset rizné
moznosti 1écby, nez se spravnd diagndza urci presné. U déti trpicich chronickou nemoci
jsou casto nejprve léCeny zdanlivé rozmanité samostatné problémy, nez se jisti pficina.
V piipadé, ze se da shrnout cela skupina ptiznakd pod jeden nazev, mize byt snazsi nalézt
lécbu. Lécba ale nemusi byt jednoducha a piima. Nékdy se zac¢ind od nejméné invazivni
lécby, a kdyz nezabird, voli se postupy naro¢né€jsi. Nékdy se za¢ne rovnou invazivni
terapii. Muze se také stat, ze hned prvni volba bude spravnd, ale také to tak byt nemusi
(Colorosova, 2008).

Prognoza Vv podstaté znamend, jaky vysledek terapie se ocekdva. Neni nic
zaruceno, jedna se pouze o odborny odhad. Jsou 1 situace, kdy to neni odhad, ale spiS
pokus. Nékdy viibec neni jasné, kterd volba je spravnd a ktera Spatnd, a clovek se prosté

musi né¢jak rozhodnout a doufat (Colorosova, 2008).

4.3.1. Reakce rodi¢i na sdéleni diagnézy

Reakce rodici na diagnézu zéaviseji na tfad¢ faktorti: na zavaznosti onemocnéni
ditéte, na zplsobu, jimz je diagndza sd€lovdna, na naznaCené prognodze dalSiho vyvoje
nemoci, na mife pochopeni sdélovanych informaci a na osobnostnich zvlastnostech rodict.
Rodice mohou zévaznosti sd€leni porozumét a zatidit se podle toho. Nebo mohou
porozumét, ale nesmifuji se s tim a potiebuji najit konkrétniho vinika. Mohou ale také

zévaznost sd€leni vnitiné odmitat, neptipoustét si ji ¢i ji popirat (Mares a kol., 2001).

U chronickych onemocnéni se rodi¢e jen obtizné smiiuji s dlouhodobosti 1éCby a
S nutnosti prevzit osobni odpovédnost za dodrzovani 1é€ebného rezimu, ktery je leckdy
velmi naro¢ny. Velmi sloZité jsou pak ptipady, kdy je rodicim sdélovana diagnoza
infaustniho onemocnéni ditéte. NejcastéjSi emociondlni reakce jsou zde podobné: Sok,
neochota uverit sdelovanemu, strach ze ztraty ditéte, hriza, Ze dité miize zemrit. To vse
vyustuje bud’ v pocit beznadéje a zoufalstvi, v pocit Ze se hrouti svét, anebo ve vztek,

zlobu, hledani vinika za vznikly stav a snahu dopatrat se odpovédnosti (Mares§ a kol.,
2001).
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4.3.2. Reakce rodi¢d na onemocnéni ditéte

Znacny rozpor mezi skutecnosti, kterou je zdvazny zdravotni stav, a standardnim
ocekavanim zdravého vyvoje ditéte vede k prozitku silné frustrace a stresu, stimulujiciho
ruzné obranné reakce. ,, Komplexni zatéz, kterd je dana nemoci ditéte, zahrnuje emocni
trauma vyplyvajici z faktu, Ze jejich dité je vystaveno utrpeni, zvySenou ndarocnost péce o
jejich potomka, ktera je vycerpava, i omezeni pozitivni stimulace. Rodice musi tuto zdtez
zpracovat a zpusob, jak na ni reaguji a do jaké miry ji zviadnou, spoluurcuje, jak bude tato
situace stresujici pro dité. Rodice ditéti nemoc néjakym zpiisobem interpretuji, jejich

reakce daji této situaci konkrétni vyznam. Stejné jako v jinych pripadech je pro dité

vvvvvv

Rodic¢e na onemocnéni ditéte reaguji kombinaci riznych citovych prozitkii:

= Uzkosti a strachem, ktery se vztahuje k piedstavé dalsiho ohroZeni ditéte.

= Hnévem ¢i vztekem na nespravedlivou situaci, kterd ditéti pasobi utrpeni.

= Smutkem a depresi, které lze chapat jako truchleni nad ztratou zdravi ditéte

a uvédomeéni si omezenych moZznosti pomoci svému ditéti a ochranit jej
pied nemoci.

Rozumové hodnoceni u dospélych byva ovlivnéné plisobenim mnoha riiznych
faktorti. Ani rodi¢e mnohdy nemaji o nemoci svého ditéte pfimérené a dostatecné presné
znalosti. Ovliviluje je ndzor laikti (sousedli, pifibuznych a zndmych) i1 medialné
prezentované popularizované informace, které si navic nemuseli ani spravné zapamatovat.
(Laickd vefejnost napf. nerozliSuje mezi détskym diabetem a stafeckou cukrovkou).
Vysledkem je pocit urcité dezorientace. Emo¢ni stav rodicim nedovoluje, aby posoudili
situaci svého ditéte objektivné, a jejich hodnoceni byva zkreslené obavami. Jsou pak

ochotni vétit cemukoli, co by jim mohlo pfinést n€jakou nadéji (Vagnerova, 2004).

4.3.3. Reakce rodicii na nutnost spolupodilet se na rozhodovani o ditéti

Soucasna medicina se snaZi ptizvat ke spolurozhodovani o 1é¢bé pacienta, protoze

predpoklada, Ze ho tim daleko vice zainteresuje na priibéhu 1écby, na dodrzeni lécebného

vvvvvv

Vv ptipadech, kdy timto pacientem neni dospéla osoba, ale neplnoleté dité. V tom piipadé
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byvaji dotazovani na stanovisko jeho rodi¢e. Pro rodinu mtize vzniknout narocny

rozhodovaci konflikt:

1. emocionalni - jde o jejich dité a jeho zdravi
2. situacni - je tfeba se rozhodnout relativné rychle
3. informacni - uvédomuji si svou malou kompetentnost, maji pocit, ze jim
chyb¢ji dalsi informace
4. socialni - pottebovali by se jeSté s nékym poradit, ziskat socialni oporu pro
své rozhodnuti.
Jde o situace, které se v odborné literatuie né€kdy oznacuji jako substitu¢ni
rozhodovani (substitute decision-making), protoZe rodina rozhoduje v zastoupeni ditéte a

trpi nejistotou o spravnosti svého rozhodnuti (Mares a kol., 2001).

4.3.4. Identita rodicu

Rodice maji dité, ale toto dit¢ je viceméné svédectvim o jejich nelspéchu
Vv biologicky 1 psychologicky pojaté rodi¢ovské roli, protoze neni zcela zdravé, neni zcela
zdatné a neodpovida piedstavam o ,,normalnosti“. At uz jde o vadu vrozenou ¢i ziskanou,
dit¢ neodpovidd béznému ocekavani a nezapada do predstavy, kterou si rodi¢e o zdravém
ditéti vytvoti. Jsou tedy nepochybné dotceni ve své rodiCovské identité. Kazda jednotliva
forma postizeni ditéte nutné vyvolava v rodi¢ich urcitou specifickou odezvu (Mat¢jcek,

1992).

Neptekonaji-li rodi¢e obranou fazi, zlstavaji s naruSenou, nékdy i deformovanou
identitou, kterd v Zadném piipadé¢ neni prospéSnd pro uU€innou pomoc ditéti ani jim
samotnym. Podle formy jejich obrany bud pfijimaji postaveni trpiteli, poniZzenych a
urazenych, nebo se stavaji apatickymi, izoluji se od okolni spole¢nosti, anebo jsou naopak
hyperaktivni v hleddni pomoci ditéti, agresivnimi vi¢i okoli, né¢kdy aZz paranoidné

neduverivi a vztahovaéni (Matgjcek, 1992).

Vliv na vniméani a vyrovnavani se s chronickou nemoci ditéte maji i odliSené
rodicovské role. Muize se stat, ze muz unika z domu, zatimco zena k takovému ditéti silné

prilne, a to i na kor manzelstvi a ostatnich déti (Kratochvil, 2000).
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4.3.5. Matka a nemocné dité

Zejména u mensSich déti je pro dité nejdalezitéj$i matka, ale zarovein ma nejtézsi
ukol, protoze byva s nemocnym ditétem nejcastéji. Matky také nejvice trpi pii fazich na
adaptace na zavaznou nemoc ditéte, a byla u nich pozorovana fada neurotickych problému

jako nespavost, bolesti hlavy, izkost a strach.

Onemocnéni ditéte ptirozené prohlubuje interakci mezi ditétem a matkou a sami
zdravotnici doporucuji, aby se matka prednostné vénovala nemocnému ditéti. Tim vSak
vznika asymetrickd situace, kterou muize nemocné dité i zneuzivat. Muze si vydobyt
privilegované misto na ukor otce nebo sourozencli, ¢imz pak vznikd zZivnd puda pro

konflikty uvnitt rodiny (Mares a kol., 2001).

Matky se zdaji byt vic emociondlné uzaviené a praktickym zplisobem zaméstnané
potfebami nemocného ditéte. Popisuji intenzivni stres, obzvlasté spojeny s dennim
rezimem. Predeslé studie ukazovali na hor§i mentéalni zdravi nez u otcii. To by mohlo byt
vysvétleno tim, ze matky piijimaji aktivné roli pecujiciho ¢lena rodiny (Sallfors, Hallberg,
2003). Otcové si také v§imli, Ze jejich manzelky byvaji vice stisnéné pocitem vyc¢erpanosti
a zodpovédnosti za pé€i o rodinu nez oni. Matky byvaji hlavni oSetfovatelky v rodin¢,
berou na sebe hlavni zodpovédnost v péci o nemocné dité, obstaravaji navstévy lékare a

ostatni dillezité zdravotni zalezitosti (Hovey, 2005).

Jedna z otazek tykajici se fyzické a pracovni zmény u matek déti, vyzadujicich
dlouhodobou péci doma, je dopad na rozvrzeni matCina zivota. Chodit ven je pro né
¢innost, ktera musi byt uzkostlivé planovana a ptizptisobend rozvrhu péce o dité. Matky
hovofti o ,,uviznuti“ a dokonce pro né¢ mize byt tézké pochopit moznost spontanniho zivota
v domé, protoze museji mit vSechno pfedem naplanované. Soucasné vyzkumy také
dokazuji, Ze tato planovana péce ptispiva k socialni a prostorové izolaci. PfestoZe rutina je
velmi dulezita jak pro pecujiciho, tak pro toho, kdo poskytuje pééi (Yantzi, Rosenberg,
McKeever, 2007).

4.3.6. Otec a nemocné dité

M¢éné€ znamé a popsané jsou reakce otci k nemocnému ditéti. Vazba mezi nimi neni

tak pevna jako mezi matkou a ditétem. Otcové Casto svoje problémy utdpi v nadmérné
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pracovitosti, stavaji se z nich workholici, ktefi pracuji mnoho hodin pies ¢as, protoze maji
pocit, ze dité je radsi s matkou, ktera si s nim v pfipad¢ komplikaci bude 1épe védét rady.
Rozdilné prozivani nemoci ditéte a reakce otctii mohou nekdy byt i pfi¢inou rozpadu rodiny

(Mares a kol., 2001).

Otcovska role v péci o nemocné déti je pasivni a vyckavajici. Otcové méne smétuji
Kk zapojeni v interakci se zdravotnimi pracovniky a kazdodenni praktickou péc¢i. Vétsi

podpora otci a menSi vymezovani roli by mohlo byt podstatné pro prospéch celé rodiny
(Sallfors, Hallberg, 2003).

4.4. Vychovné postoje v rodiné

Jak dit€ prozivd svoji nemoc, je vyrazn€ ovliviiovdno i vychovnymi postoji
v rodin€. Dobré vztahy v rodin€ jsou predpokladem uzdravovani. Pozorovani a dlouhodoba
sledovani rodin s nemocnymi détmi ukazuji, Ze pro dalsi vyvoj nemoci ditéte je velmi
dalezity nejen vychovny postoj rodict, ale 1 vztahy vSech ¢lenti rodiny a stabilni domaci

prostiedi.

Rodi¢e maji pti dlouhodobych nemocech svych déti tendenci byt tizkostlivymi a
netrpélivymi. Omezuji dit€¢ v téch ¢innostech, které mtze dobie provadét, zabraiuji mu
v pohybu nebo i ve styku s ostatnimi détmi. Je dulezité peclivé rozvazovat moznosti ditéte
a doptat mu takové uspokojeni pfirozenych potieb, pohybu a spoleCenského kontaktu
s okolim, jak je to v jeho piipadé mozné. Dit¢ nesmi pocitovat, Ze je pro svou nemoc
n¢jakym vzadcnym stvofenim, ani ze je neStastnym =zajatcem léCebného rezimu

(Damborska, Bokorova, Hajkova, Mat¢jcek, 1978).

Dftive byl také stres v rodiné spojovan s détskymi poruchami chovéani. Vyzkumem
bylo dokazano, ze rodiCovsky stres se vztahoval ke vzniku détskych psychickych

problémim vice nez relativni vaznost détské chronické nemoci (Hua-Huei Chiou, Liang-
Po Hsieh, 2008).

Mezi vychovné postoje rodict patii:

* nadmérné ochranovani - je do jisté miry pochopitelné a odiivodnitelné, protoze
dité¢ musi byt chranéno pred riiznymi riziky. Toto nadmérné ochranovani ovSem

miliZze ovlivnit vyvoj smétujici k autonomii, a to tim vice, ¢im je dit¢ stars$i. Pokud
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dochazi k omezovani z vnéjsku, posiluje to u ditéte pocit, ze neni ,,normalni*, coz
zvySuje jeho uzkostnost. Nékdy se stava, ze byva nadmérné ochraiovani
Vv oblastech tykajicich se zdravi kompenzovano vychovou jinak velmi povolnou a
je pInén kazdy rozmar ditéte ze strachu, aby se nerozrusilo a jeho stav nezhorsil

(Pesova, Samalik, 2006).

* emocni odmitani - rodi¢e pocituji, ze jim dit¢ pfinasi mnoho obtizi a tak se do
jejich vztahu k nému misi podrazdénost az odpor. TéZkosti jsou realné, protoze
matka musi Casto zlstavat doma, coz znamena, ze rodina je ekonomicky
poskozena a matka ma omezené Sance na seberealizaci v praci. Odmitani ditéte
vSak rodice zpravidla neptizndvaji a Casto si je ani neuvédomuji, ale projevuji je
svou nedutklivosti a pfedraZzdénosti, nadmérnou kriti€nosti a nepfiméfenymi

pozadavky (Pesova, Samalik, 2006).

= ambivalentni postoje - velmi Casto se oba postoje prolinaji v ambivalentni.
Netrpélivost je stfidana pocity viny a snahou od¢init negativni projevy. Miize se
stat, Zze ambivalence je vyjadiena ocekavanim rodi¢i. Nadmérné ochranitelsky
postoj matky muze kontrastovat s lhostejnosti otce. Goldy a Katz (1963, in PeSova,
Samalik, 2006) zjistili, Ze odli§né vychovné postoje rodi¢ piispivaji v pubescenci

a adolescenci k vyvoji deviantniho chovani ditéte.

4.5. Sourozenci

Psychologicky dopad nemoci na sourozence nemocného ditéte zavisi hlavné na
tom, zda jsou potieby téchto déti dostatecné zabezpeceny. U nékterych sourozencti se
muize objevit ochranitelsky postoj k nemocnému ditéti. Na druhou stanu vSak miize
vzniknout velka rivalita a Zarlivost, protoZe zdravi sourozenec ma pocit, Ze vSechnu lasku a

péci soustiedi rodice praveé a jen na nemocného (Mares a kol., 2001).

Sourozenci se nepotykaji jen se svymi Zivotnimi problémy, ale i s témi, které se
nemoci jejich sestry nebo bratra ptidavaji. Sourozenci si také mohou brat osobné, kdyz se
museji vzdat urcéitych Cinnosti, jidel ¢i domacich zvirat. Je tézké vysvétlovat Ctyrleté

hol¢i¢ce, Ze kocka, kterou zna od narozeni, se musi prestéhovat, protoze jeji novy bratficek
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je na kocky alergicky, nebo pro¢ musi jedno z patnactiletych dvojcat délat doma vic prace

nez druhé.

Stejn¢ jako je dilezité probirat nemoc s tim, koho se tyka, je velmi dilezité o ni
promluvit i s ostatnimi, a stejné¢ jako u nemocného ditéte pamatovat na vék a stupen vyvoje
déti. Sourozenci se mohou bat, ze také onemocni, Ze nemoc nééim zpusobily, nebo ze
jejich sourozenec zemre. Proto je komunikace i se zdravymi détmi velice dilezita. Je také
velmi dulezité, aby se sourozenci necitili odstr¢eni nebo naopak zodpovédni za

nemocného. VSe, co se nau¢i nemocné dit¢ diky své nemoci (jako tfeba odvahu,

moudrost), se mohou naucit i jeho zdravi sourozenci (Colorosova, 2008).

Pokud je vrodiné chronicky nemocné dité, sourozenci byvaji ¢asto opomijeni.
Nekteré vyzkumy ukazuji, Ze sourozenci chronicky nemocnych déti jsou vystaveni stresu
Vv souvislosti se zkuSenosti z vaZné nemoci sourozence. Ackoli jsou vSak sourozenci
vystaveni stresu a tézkostem, mohou také tézit z pomoci a podpory soustiedéné na
nemocné déti. Barrera a kol. (Hopia at al., 2005) zjistili Ze, vysoky stupeni socialni podpory

vychazi ze zaujeti ochranné role u sourozenci pacientt s rakovinou.

Negativni vliv na sourozence se vyznaCuje raznymi zpusoby, jako jsou: nizké
sebepojeti, negativni nalada (vCetné uzkosti, pocitu osamélosti, deprese a agrese), a
odtazitost. Howe (in Williams at al., 1999) poukazuje na to, ze détskd nemoc nebo
postizeni nepiimo ovliviiuji sourozenecké piizpisobeni, které ma pak dopad i na emocni

zdravi rodi¢u a rodinnou soudrZznost.

Psychosocialni vliv na sourozence chronicky nemocného ditéte maji i1 rtzné
faktory. Jsou to napft. rodinné charakteristiky jako nizky socioekonomicky status rodiny,
struktura rodiny, odli$né ptistupy rodici v péci o nemocné dité, nebo kazdodenni rezim

nemocného sourozence a jeho vék (Thompson, Curtner, O’Rear, 1994).

Nékteré vyzkumy ukazuji, Ze sourozenci, podobné jako samotné nemocné dité,
mohou mit problémy ve Skole, trpét nocnimi muirami, objevuje se u nich maladaptivni
chovani a rizné psychosomatické problémy. Sourozenci jsou obecné také znevyhodnéna
skupina ve vyzkumech. Vyzkumnici se zamétuji predev§im na samotné nemocné déti a

nebo na jejich rodi¢e (Menke, 1987).
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4.6. Spoluprace s rodinou

.S ohledem na klicovou diilezitost rodiny pri lécbé nemocného ditéte a zaroven na
zatez, kterou fakt zavazné nemoci zpiisobuje, je pro zdravotnické pracovniky povinnosti,
aby v zajmu ditéte s rodinou iizce a ucelné spolupracovali. Pomoc je diilezitéjsi tim spise,
pokud z aktudlniho zdravotniho stavu lze ocekdvat dlouhodobé komplikace nebo trvalé

postizeni “ (Fendrychova, Klimovic¢ a kol, 34).

Nékteré z nejdulezitéjSich zdsad pomoci s nemocnym ¢i postizenym ditétem jsou:

= Napomahat, aby rodi¢e pozitivné pfijali skutecnost — je dilezité vysvétlovat

pri¢iny a mechanismus nemoci a adekvatné je prizptisobovat vnimavosti a
vzdélani rodict. M¢éla by platit zdsada, ze rodiCe maji védét o svém ditéti
vice, nez kdokoli z jejich laickych (nezdravotnickych) ptibuznych.

= Ziskat spolupraci SirSi rodiny — postoje Sir§i rodiny mohou velmi vyrazné

pfispét k uklidnéni a pozitivnimu vyrovnani rodict s faktem nemoci ditéte,
na druh¢ strané vSak také mohou provokovat a posilovat neuzite¢né postoje
rodicl (napft. hledani viny a vinika).

= V péci o nemocné dité je tieba postupovat ucelné — je dulezité se soustiedit

tam, kde je nejvétsi realnd nadéje ditéti pomoci.

= Nemuzeme kazdému dité€ti zajistit plné zdravi, ale miZeme mu pomahat

k $tastnému détstvi — rodi¢e nemocného ditéte maji byt obétavi, ale nesméji

obétovat sebe. Dité je potfebuje zdravé, spokojené, odolné a radostné.

= Hrdinstvi — je dobré dat rodicim nemocnych déti najevo, jak je dilezitd a
hodnotna jejich vychovna a pecovatelska pace. Hrdinstvi neni totiz jenom
vydavat se v nebezpeci, ale také néco mimotadného vydrzet nebo pirekonat

(Fendrychova, Klimovic¢ a kol. 2005).

4.7. Psychoterapie déti a rodiny

Chronicky nemocné dit¢ nemlZe na svou nemoc nikdy zapomenout, protoZe je
stavéno pred fadu prekazek. Vznikaji tak slozité problémy tykajici se Skolniho vzdélavani,
volby budouciho povolani, moznosti manZzelstvi a rodi¢ovstvi. U téchto déti byva nalezeno
vétsi procento psychickych poruch, které maji tendence pietrvavat az do dospélosti, nez u

zdravé populace (Plevova, 2007).
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K rozhodnuti pozadat o psychologickou pomoc pro dit¢ obvykle dochdzi v rodiné.
O tom, které détské potize jsou natolik zdvazné, aby rodina zvazovala zdsah zvenci, mohou
rozhodovat kulturni hodnoty rodiny, které se rovnéz podileji na tom, zdali je zasah
V podstaté vitany, pfijimany s odporem, nebo obavany. Vzhledem Kk tomu, ze rodinny
kontext zasadn¢ ovliviiuje to, jak bude dité pristupovat k psychologické pomoci, stale vétsi
pocet détskych terapeutu si preje setkat se v ramcei pocatecniho diagnostického zhodnoceni
s celou rodinou. Casto se ukaZe, Ze takovéto setkani je prvni piilezitosti, kdy se lenové

r~r

rodiny odvazi diskuze o svych potizich (Lanyadoova, Horneova, 2005).

Psychoterapeuticka prace s détmi, které trpi n€jakym somatickym onemocnénim
S chronickym priibéhem ma své charakteristick¢é zvlaStnosti. Pacient se zavaznym
somatickym onemocnénim je do zdravotnického zatizeni pfivadén s zadosti o 1é€bu
zékladniho télesného postizeni a motivace k feSeni psychickych potizi vétSinou chybi.
Pomoc psychiatra nebo psychologa mtize byt dokonce za téchto okolnosti odmitana a uz
piekonani tohoto odporu vyzaduje urcitou psychoterapeutickou praci, kterou musi ovSem
poskytnout pediatr nebo jiny specialista, k némuz ma rodina divéru (Langmeier, Balcar,

Spitz, 2000).

Vlastni psychoterapie musi vzdy v néjaké formé zahrnout celou rodinu nemocného
ditéte, v¢etné sourozencl. Psychoterapie si musi hned na zacatku klast otdzku: Jak dité a

jeho rodina proZiva nemoc a co to pro né znamena (Langmeier, Balcar, Spitz, 2000).

4.7.1. Dil¢i cile psychoterapie

» Dulezitym aspektem je, aby se dité stalo aktivnim spolupracovnikem na

vvvvvv

ukoll zdravotnikl 1 rodict je zajistit dostatecnou motivaci ditéte pro lé¢eni.
Vyznamnou roli hraje i pfiméfend informovanost jak rodict, tak ditéte
samotné¢ho a vymezeni odpovédnosti za 1é¢bu (rodice mohou mit neredlna
ocekavani od svych déti).

= Vyznamnym faktorem podmifiujicim dobrou spolupraci je tlumeni a

zvladani bolesti.

» Dité sice nemuze provadet lé¢ebné ukoly, ale mize o nich spolurozhodovat

nebo byt aktivni v tom, Ze rozumi tomu, co se s nim dé&je a pro¢. Dité by
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mélo byt sezndmeno s nemocni¢nim prostfedim ne se zdkrokem, ktery ho
¢eka (naptiklad formou hry, videa atp.). Dllezité je i zapojeni rodicu, kteti
mohou napf., u malych déti vhodné strategie nacvicovat.

= Dalsim dulezitym cilem psychoterapie je dodat ditéti sebedtivéru ve vlastni

schopnosti a pomoci vyprostit ho z nartstajici zavislosti.

= Terapeut by mél s ditétem vypracovavat readlné plany do budoucnosti, rizné

zivotni cile a perspektivy.

= Terapeut ma také pomahat fesit jeho normativni a psychosocialni konflikty,
typické pro dané vyvojové obdobi ditéte.

= Je tfeba sledovat intrapsychické konflikty, které dit€¢ mélo jiz pied

onemocnénim, ale které se v situaci ohrozeni a zatéze reaktivovaly.

= Terapeut by mél pomoci celé rodiné upravit vzajemné vztahy, at’ uz byly

pfed nemoci jakékoli, pomahat fesit pripadné mezilidské konflikty a navodit
postupny vyvoj celé rodinné skupiny.

= V kazdém piipad¢ je dulezité posilit spontdnni usili nemocného ditéte o

udrzeni ostatnich socialnich kontaktii — zejména s ostatnimi détmi
(zdravymi a nemocnymi).
= Jednim zdutlezitych cili terapeutického snazeni je nutnd pomoc

nemocnému ditéti v jeho uUsili si svou zivotni situaci plné prozit, ujasnit

nebo i do ur¢ité miry protrpét a protesknit.

Role psychoterapeuta je podstatné odlisna od role vychovateli, ktefi si za spole¢ny
cil kladou podnécovani a podporovani osobnostniho vyvoje a socializaci ditéte.
Psychoterapeut se zaméfuje na to, aby dité i rodi¢e mohli vyjadfit své ndzory, emoce,
postoje a pfani. Na rozdil od vychovy tedy vétSinou ni¢emu nevyucuje ani nic nenacvicuje
(pokud nejde o relaxaci a podobné techniky), nepiikazuje ani nemoralizuje (Langmeier,

Balcar, Spitz, 2000).
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5. SOCIALNI OPORA U DETI A DOSPIVAJICICH

5.1. Socialni postaveni nemocnych déti

Socialni pozice nemocného ditéte je ponckud odlisnd od postaveni nemocného
dospélého, protoze nemoc je v détském veéku povazovana za néco vyjimecného. Utrpeni je
posuzovano jako nespravedlivé. Nemoc ditéte vyvolava predevsim soucit. Dité je zavislé
Jiz svou primarni roli a tak vzbuzuje témét jednoznaéné protektivni reakce. Ambivalentni
hodnoceni a tvahy o0 moZném zavinéni nemoci jsou v tomto piipadé¢ zaméfeny na rodice,
kterym je pfiCitana odpovédnost za jeho stav. Lidé zaroven s takovymi rodiCi 1 souciti,
protoze se dovedou vzit do jejich situace a védi, Ze je velice obtizna. Je ziejmé, Ze jejich
nemocné dité pottebuje vetsi péci a spolecnost ocekdva, ze ji rodice zajisti. Stejné€ tak se od
nich o¢ekava, ze budou usilovat o to, aby se dité uzdravilo, a budou spolupracovat pti

lécbe.

Zavazné onemocnéni méni postaveni ditéte jak v roding, tak ve Skole 1 vrstevnické
skupin€. Neni sice nucené (a ¢asto ani schopné) plnit bézné povinnosti, ale na druhé stran¢
nebyva posuzované a prijimané stejnym zplsobem jako ostatni déti. Obvykle se méni
chovani dospélych 1 vrstevnikl, kteti védi, ze k nemocnému je tteba byt ohleduplny a
tolerovat, ze nemtze zvladnout to, co zdravi. ZvySena tolerance byva spojena i s odliSnym

hodnocenim. Toto dité je jiné, neni rovnocenné.

., Napadnost zevnéjsku casto byva rozhodujici, protozZe na jejim zakladeé dochazi ke
generalizaci predstavy o mire jeho postizeni. Dité je povazovino za méné inteligentni,
méné schopné, prestoze jeho onemocnéni miize byt predevsim estetickym handicapem a
K primarnimu naruSeni schopnosti nevede. To plati u déti s rozstépem rtu a patra,
dyskinetickou formou DMO apod. Negativni socialni dopad maji rovnéz kozni choroby,
napr. ekzém. Tyto deti byvaji svymi vrstevniky odmitdany, ti s nimi nechtéji byt v uzsim
kontaktu., protoze se jich Stiti (nikdo s takovym ditétem nechce jit za ruku, nikdo s nim
nechce sedet v lavici apod.). Urcity odstup si od nich udrzuji i dospéli, prestoze vedi, zZe

Jjejich onemocnéni neni infekcni“ (Vagnerova, 2004, 105.)
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5.2. Skola a nemocné dité

Vysokou kvalitu informaci o situaci nemocného ditéte a jejim vyvoji lze zajistit
pravidelnymi setkanimi mezi uéiteli a rodi¢i. Skola pak musi mit informace od rodi¢t
hlavné¢ v ptipadé, ze dité podstupuje specidlni 1éCebné procedury. Nejdilezitéjsi jsou

informace o 1é¢b¢, ktera musi byt realizovatelna ve skole (Timsis, nedat.)

Chronicky nemocné déti se mohou citit osaméle a reagovat smutkem. Informovani
spoluzakt muze piispét k lepsi socialni podpote z jejich strany a také k jejich pochopeni
situace nemocného zéka. Spravné informace pak mohou zamezit riznym spekulacim a

pomluvam a mohou pomoci k pochopeni, pro¢ je k tomuto spoluzédkovi pfistupovano jinak.

SpoluZaci by ovSem méli byt informovani pouze v pfipadé€, Ze si to nemocny zak

4

pieje. Nékteti o své nemoci feknou jen svym nejbliz§im a to jim staci (Timsis, nedat.)

Podle $kolského zikona MSMT &. 561/2004 je osoba s dlouhodobou nemoci
povazovana za osobu zdravotné znevyhodnénou se specidlnimi vzdéldvacimi potiebami.
Na zaky s chronickou nemoci se v8ak podle Skolského zakona nevztahuji opatieni, ktera
jsou urcena pro zaky se zdravotnim postizenim, pokud zdk s chronickou nemoci neni

odborniky shledan télesné postizenym (Smejkalova, 2008).

V § 16 odstavci 6 zédkona ¢. 561/2004 o piedSkolnim, zakladnim, stiednim a vyS$Sim

odbornym a jinym vzdélani je uvedeno:

,»Detl, zaci a studenti se specialnimi vzdélavacimi potfebami maji pravo na vzdélavani, jehoz
obsah, formy a metody odpovidaji jejich vzdélavacim potiebam a moznostem, na vytvoreni
nezbytnych podminek, které toto vzdélavani umozni, a na poradenskou pomoc skoly a Skolského
poradenského zafizeni. Pro zdky a studenty se zdravotnim postizenim a zdravotnim
znevyhodnénim se pfi pfijimani ke vzdélavani a pii jeho ukonCovani stanovi vhodné podminky
odpovidajici jejich potfebam. Pii hodnoceni zakt a studentl se specialnimi vzdélavacimi potiebami
se prihlizi k povaze postizeni nebo znevyhodnéni. Délku stfedniho a vy$siho odborného vzdélavani
muze feditel Skoly ve vyjimecnych ptipadech jednotlivym zakiim nebo studentim se zdravotnim
postizenim prodlouzit, nejvyse v8ak o 2 §kolni roky.*

§ 50 odstavec 3 zdkona €. 561/2004 o prib&hu vzdélavani uvadi:

,,Zakovi, ktery se nemiize pro sviij zdravotni stav po dobu del$i nez dva mésice ucastnit vyucovani,
stanovi teditel Skoly takovy zplisob vzdélavani, ktery odpovidd moznostem zdka, nebo mu mize
povolit vzdélavani podle individualniho vzdélavaciho planu podle § 18. Zakonny zastupce zaka je
povinen vytvofit pro stanovené vzdélavani podminky.*
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Podle pravniho vykladu ¢. 4/2004 se déti zaci a studenti se zdravotnim
znevyhodnénim budou vzdélavat v béznych tiidach béznych skol stim, ze pfi jejich
vzdélavani se bude vyuzivat takovych forem a metod, které budou piizpisobeny jejich
potifebam. Pro tyto déti tedy nebudou ziizovany samostatné Skoly nebo tfidy. Je jim vSak
priznan narok na zvlastni péci v ramci bézné ttidy bézné skoly. Z organizacnich duvodi

viak zdkon nadale pocita s kategorii $kol pii zdravotnickych zatizeni (Smejkalova, 2008).

5.3. Socialni opora

,Jedna se o dynamicky proces, jehoz forma a uroven se proménuje v case, méni se
V zavislosti na situacich, zivotnich uddlostech, na véku a socidlni zaclenénosti jedince.
Socialni opora ma interakcni podobu, muze byt vnimdna odlisné poskytovatelem i
nezavislym pozorovatelem. Daji se u ni identifikovat jak kvantitativni tak kvalitativni

stranky. Jeji ucinky mohou byt nejen pozitivni, ale tez negativni*“ (Mares a kol., 2001, 22).

Vyzkumy opakované potvrzuji, Ze dostupnost socidlni opory pomaha pii adaptaci
na chronickou nemoc. Da se piedpokladat, Ze pokud je socialni opora patii¢na (od blizkych
ocekavame spiSe projevy citii, od odbornikt spise rady a informace), posiluje pacientovy

vlastni strategie na zvladani nemoci (Bastecka, 2003).
Hlavni sloZky socidlni opory:

1. emocionalni opora — poskytuje dulezité emoce jako lasku, ptatelstvi nebo
viru

2. hodnotici opora — umoZiiuje zhodnoceni komunikace, kterd je dilezita pro
sebehodnoceni

3. informacni opora —umoznuje poskytovani rad ¢i informaci, které

pomahaji fesit existujici problémy
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4. instrumentalni opora — poskytuje praktické druhy pomoci jako je hmotna,
materialni pomoc (napft. poskytnuti pijcky apod.) (Vyrost, Slaménik,
2001)

5.3.1. Socialni opora u dlouhodobé nemocnych déti

Zivot s nemoci znamena vzdy podstatny zasah do Zivotnich plant. Ikdyz tento vliv
nemusi byt patrny navenek, vzdy ovlivni pacienta samotného a v ptipadé¢ nemoci ditéte 1
celou rodinu, ve které zZije. Rodina je vyznamnym prostiedim, ve kterém se piriznakim
nemoci ,,dafi” 1épe nebo hiife. U nemocnych a jejich nejbliz§ich miizeme pozorovat vyssi
pohotovost k tzkostnym reakcim, emoc¢ni labilitu a socialni izolaci. Nékdy se mohou se
zékladnim somatickym onemocnénim pojit také vazn€j$i psychické problémy jako
depresivni stavy nebo socialni fobie. Socialni oporou ditéti v nemoci poskytuje rodina,
I€kat a v ptipad¢ hospitalizace predevSim détskd sestra. Ti pomahaji dité€ti vyrovnat se
s pfechodnym ¢i trvalym poSkozenim a usnadiiuji mu adaptaci na vzniklou situaci (Mares§ a

kol., 2001).

Sestra jako socidlni opora hospitalizovanych déti

Osetfovatelska péce, kterou détska sestra poskytuje détskym pacientiim, je velmi
dynamickou Cinnosti. Jedine¢nost moderni oSetiovatelské péce spociva v tom, Ze sestra
pohotové reaguje na meénici se potieby ditéte a umi propojit vSechny potieby
oSetfovatelské Cinnosti tak, aby jeji péfe o dité byla celostni, holistickd. Cilem
oSetfovatelského procesu je uspokojit individualni potfeby nemocného ditéte (Mares a kol.,

2001).

Ucitelky a vychovatelky specidlni Skoly pFi nemocnici jako zdroj opory pro

hospitalizované deti

Dlouhodobé hospitalizované dit€¢ musi zvladnout minimalné dvé socidlni role: roli
pacienta a roli dlouhodob¢ absentujicitho Zaka. Tu prvni mu pomahaji zvladnout lékari,
sestry, rodice, pripadné i spolupacienti. Tu druhou pak rodice, ucitelé kmenové Skoly a

spoluzaci. Existuje vSak jeSté jeden zdroj socialni opory. Jsou jimi ulitelky a vychovatelky
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specialnich skol pfi vétSich nemocnicich. Vyuka déti, které nemoc ¢i Uraz s naslednou
hospitalizaci vytadily na del§i dobu z bézné Skolni dochazky, pocitd s tim, ze jde o déti
zdravotné indisponované, které po delsi dobu (tydny az meésice) musi v nemocnici

absolvovat predepsané diagnostické a terapeutické vykony (Mares a kol., 2001).

Poslani téchto specialnich skol pfi nemocnicich, dle Vodové a Kunstmullerové

(1994, in Mares a kol., 2001) je:

1. zabranit vzniku mezer ve védomostech a dovednostech vzdélavanim
v n€kolika vybranych pfedmétech

2. zajistit détem plynuly a navrat do ptivodni kmenové skoly

3. zaméstnavat déti s ohledem na jejich zdravotni stav, a tim odvadét jejich
pozornost od nemoci a obtizi spojenych s lé€enim

4, pomahat mimo samotnou vyuku; psychologicky pfistup specidlniho
pedagoga usnadiuje détem adaptaci na neznamé prostiedi a pomaha mu
pfekonat neptfijemnosti spojené s odlou¢enim od rodiny. Pomahd mu
také zbavovat se strachu z nemoci, umoziuje mu Iépe zvladat nepiijemné

vykony a vyrovnat se s ¢asto zdlouhavym Ié¢enim.

Kazda ucitelka pracuje s ditétem individudlng, a aby se zabranilo pietézovani ditéte,
rozhoduje o délce a rozsahu vyuky ofetiujici 1ékaf. Udast pedagoga v 1é¢ebném procesu
muze byt pro dit¢ ukazatelem docasnosti nemoci a posilovat nad€ji na uzdraveni i u vazné
nemocnych détskych pacientii. Pravidelna piitomnost ucitele, zajem o zakovu praci, podil
na radosti z jeho uc¢ebnich uspéchi je prvnim vykro¢enim do zdravého Zivota. Navrat ke

Skolni praci v piivodni Skole pak byva snadnéjsi a plynulejsi (Mares a kol., 2001).

V odpolednich hodindch je na nckterych détskych oddélenich klinik v provozu
Skolni druzina. Détem se tam vénuji odborné vzdélané vychovatelky, které se od ucitelky
1i81 pouze zaméfenim prace. Vychovatelka navazuje citovy kontakt s ditétem, nasloucha
jeho potiebam, podporuje jeho individualitu. Svoji ¢innosti se snazi odpoutat pozornost
ditéte od nemoci, pomah4d mu lépe snaset bolest a ukratit chvile bez rodiny a vytvaret

takové prostiedi, aby se maly pacient citil v nemocnici dobie (Mares a kol., 2001).
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5.4. Potieba socialni opory u rodicua

Také rodice nemocnych déti potiebuji socidlni oporu a dobie fungujici sit
socialnich vztahl. Do této sité¢ vstupuje nejblizsi rodina (sourozenci rodicl, prarodice,
strycové a tety), ale také pratelé rodi¢h a v pripadeé potieby i piislusnici pomahajicich
profesi — profesionalové (lékari, sestry, socialni pracovnici; ucitelé jejich déti; klinicti,
Skolni a poradensti psychologové, specidlni pedagogové apod.). Kromé¢ toho mohou
rodi¢tim poskytnout socialni oporu ti, ktefi se jiz ocitli v podobné¢ situaci a chtéji pomoci
dalsim — rodiCe, jejichz dit¢é ma stejnou ¢i podobnou nemoc, vadu nebo handicap. Ti
vytvaieji svépomocné skupiny, sdruzeni, potadaji kursy a vycvikové programy (Mare§ a
kol., 2001).

Svépomocné skupiny

Povzbuzeni od dalSich pecujicich z rodin pacientii mtize hrat pfi podpofe aktivit
vedoucich k feSeni problémil vyznamnou roli. Z fad rodinnych ptislusniki je velky zajem o
to, jak se s problémy, které prozivaji, vyrovnavaji dalsi lidé v podobné pozici. Rozhovory
S jinymi pecujicimi z rodin pacientli jim Casto poskytuji ujisténi a povzbuzeni (Nezu a kol.,
2004).

., Tyto svépomocné aktivity rodicii peclive studovali badatelé z vysokych skol a
konstatovali, ze program je pomérné uspésny. U potrebnych rodici se postupné vytvari
pozitivnéjsi pohled na situaci, v niz se ocitli, zacinaji si vice vérit, citi se kompetentnéjsi,
lépe zvidadaji problémy, které v rodine takto postizeného ditete vznikaji* (Mare$ a kol.,

2001, str. 56).

Profesionalni zdravotnicka opora

Pokud pacienti a jejich rodiny chtéji vénovat Cas a energii vytvareni a
uskuteciiovani systematickych planii péce a teSeni problémil, musi byt ve svém usili
podporovani profesionalnimi zdravotniky, ktefi se na péci o daného pacienta podileji.

Zdravotnici zjistili, Ze pacienti a rodiny berou tyto zodpovédné ukoly vazné v ptipadé, Ze:
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1. je jim na zacatku sdéleno, Ze jsou ocekavanou a zadouci soucésti planu
lécby

2. persondl zdlraziuje dalezitost téchto tkol pro zdravi pacientti
vsichni ¢lenové zdravotni tymu podporuji spoluucast pacientti a jejich rodin

4. stéle se sleduje plnéni zavazki

., Kurz zaméreny na reSeni problémii Ize prezentovat jako neodmyslitelnou soucdst
lécebného procesu a lze jej planovat spolu s testy a lécebnymi procedurami. Béhem tri
nacvikovych sezeni miize oSetrujici persondl pomoci strategii reSeni probléemu COPE a
Privodce domaci péci dodat pacientiim a pecujicim odvahu a poskytnout podporu. Tuto
podporu lze povazovat za béznou soucdst interakce persondalu a pacientii, a pacienti tak

vyzaduji od persondlu jen mdlo ¢asu navic* (Nezu a kol., 2004, 274).

5.5. Uziti systemické teorie a rodinné terapie v kontextu socialni opory

Systemicka teorie umoziuje jak praci srodinnym systémem, tak i spolupraci
rodinného systému s SirSimi systémy a 1 téchto systémli navzajem. Patfi mezi né
zdravotnici, Skoly, socialni pomoc nebo neziskové organizace. Pfi praci se systémem
rodiny je velmi dualezité brat ohled na fazi Zivotniho cyklu rodiny (rodiny s détmi,
s adolescenty, rodiny Vv pozdé¢jsim veéku), a také typ zdravotniho problému (kratkodoba
krize, chronické onemocnéni) (Mares a kol., 2001). Systémovy pfistup k rodin¢ vychdzi
z ptredpokladu, ze ,,celek je vice, nez je souhrn jeho Casti“. Systém totiz obsahuje i néco
navic, néco unikétniho, co je produktem vnitini strukturdlni a funkéni integrace jeho casti
do jednotného celku. Pro praxi to znamenad, Ze je dulezité porozumét celé rodiné v prostoru

a Case, v biologickém a socidlné-historickém kontextu, a ne jen zkoumat vlastnosti

kazdého jedince zvlast’ (Sobotkova, 2001).

Chronickd nemoc jednoho ¢lena rodiny vzdy ovliviiuje celou rodinu. Méni se
vztahy, role, komunikace, b&ézné denni Cinnosti, zvySuje se pravdépodobnost vzniku
konfliktd i psychickych a psychosomatickych symptomil. Clenové rodiny mohou zaZivat
silné emoce jako pocit viny, hnév, obavy, strach, smutek a depresivni ladéni. Aby
nedochéazelo k nedorozuméni a hromadéni napéti, je velmi uzZite¢né o téchto emocich

hovofit
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Rodinna terapie jako jeden z druhti intervence (napt. vedle individudlni a
skupinové terapie ¢i svépomocnych skupin) je pouzitelna pro celou rodinu vcetné
nemocného ¢lena. Béhem sezeni terapeut mtize s rodinou hovofit o zménach v rodinnych
vztazich a komunikaci v souvislosti s onemocnénim. Pomaha hledat zdroje a poskytuje
naméty k feSeni rtiznych problémi. Lze s nim probrat i pfipadnd ocekavani rodiny a
budouci funkce jejich ¢lenti. Terapie se samoziejmé mohou zucastnit 1 medicinsti
odbornici. Je také tieba chapat rozdil mezi rodinnym systémem a zdravotnickym C¢i

Skolskym systémem. Ze vzajemné neznalosti jinych systému mohou totiz snadno vznikat

konflikty (Mares a kol., 2001).
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VYZKUMNA CAST DIPLOMOVE PRACE
6. VYZKUMNY PROBLEM, CiLE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Chronickd nemoc je trvalou soucasti ditéte a jeho identity, odrazi se v celé jeho
osobnosti, v jeho prozivani a chovani, a to pak pasobi na celou rodinu. V rodin¢ se
samoziejmé vyskytuji ¢lenové riznych vékovych kategorii, coz je dulezité pro zplsoby a
strategie vyrovndvani se s nemoci blizkého ¢lena. V teoretické Césti jsem se pokusila
vystihnout dilezité aspekty chronické nemoci a jejiho vlivu na dospélého Cloveka 1 déti
riznych vékovych kategorii. Obsahuje poznatky, které byly dosud zjistény o vlivu nemoci
ditéte na rodinu a jednotlivé jejich ¢leny. V neposledni fad¢ také uvadim, jaké komplikace

onemocnéni ditéte rodin¢ zplisobuje v socialni oblasti a jak se je mohou pokusit fesit.

Oblast vyzkumu je zamétfena na pecujici osobu a zpusob jejiho vyrovnavani se

s chronickou nemoci ditéte a nasledné moznosti dopadu na celou jeho rodinu.

Cile prace

Cilem prace je na zakladé rozhovort s pecujici osobou popsat, jak tato pecujici
osoba vnima a proziva onemocnéni ditéte, s jakymi komplikacemi se setkava a naznacit,
jestli zptisob jejiho zvladadni nemoci mize plisobit 1 na ostatni Cleny rodiny a ptipadné jak.
Na zékladé pozorovani a dotazniku Skaly rodinného prostiedi se pak pokusit porovnat
soulad nebo rozpory mezi ziskanymi daty z rozhovoru a fungovanim a aktualni atmosférou

rodiny.

Dalsim cilem prace je snaha nalézt podobnosti a rozdily v rodinach na zakladé
urcenych tematickych okruhli i1 pfes rizné vlastnosti nemoci (typy chronickych

onemocnéni, aktualni priibéh onemocnéni).

Vyzkumné otazky

e Jaka omezeni S sebou nemoc ditéte prinasi ditéti i celé jeho roding?

e Jak rodina proZziva zdravotni komplikace ditéte a s jakymi problémy se béhem nich
setkava?

¢ Kdo o nemocné dit€ nejcasteji pecuje, a jak tato osoba nemoc proziva?

e Jak rodina funguje a jak nemoc vnimaji ostatni ¢lenové rodiny?
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e Jak se nemoc odrdzi v socialni oblasti celé rodiny? Kde nemoc ditéte pusobi
nejvetsi problémy, jaké a proc?

e Jaka je atmosféra rodiny? Jak rodina funguje jako celek?

7. METODOLOGICKY RAMEC A METODY

Typ vvzkumu

V ramci kvalitativniho vyzkumu postaveném na rozhovoru pomoci nédvodu,
participantnimu pozorovani a dotazniku Skaly rodinného prostiedi (dale jen SRP), byl jako

prvni proveden piedvyzkum.

Na jeho zakladé byly pozdéji presnéji urCeny zdkladni témata rozhovoru a
vystizn€j$i formulace otdzek. Pfedvyzkum byl proveden na moji vlastni roding€, rozhovory
se viemi ¢leny rodiny doplnéné o pozorovani bdhem rozhovori a vyplnény dotaznik SRP

¢lent zijicich ve spolecné domacnosti.

Poté byly ud€lany rozhovory s osobami, které o nemocné déti pecuji (v oslovenych
rodindch to byla matka), a poté¢ byly ziskané¢ informace doplnény rozhovory nebo
piipominkami druhého zrodicl, pokud byla tato osoba také piitomnd. Po poskytnuti
rozhovort vyphili rodi¢e nebo vsichni ¢lenové domécnosti dotazniky Skaly rodinného
prostiedi. Nékteré dotazniky byly pozdéji poslany z divodu neucasti né€jakého ¢lena rodiny

béhem rozhovori, vét§inou nemocného ditéte.

Metody ziskavani dat

Informace byly ziskdvany na zaklad¢ polostrukturovaného rozhovoru, ktery mél
umoznit podrobny popis onemocnéni ditéte se vSemi jeho omezenimi a komplikacemi.
Dale byly otazky sméfovany k fungovani rodiny a vnimani a proZivani nemoci pecujici
osoby (ve vyzkumu matka). Rozhovory s druhym rodicem (ve vyzkumu otec) mély byt
doplijici k popisu jejich pohledu na prozivani nemoci ditéte pecujici osobou, vlastnim

postojem k nemocnému ditéti a jeho handicapu a jeho pohledu na fungovani rodiny.
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Rozhovory se sourozenci, kteti byli pfitomni pouze v pfedvyzkumu, byly zaméfeny
pouze na jejich vykladu fungovani rodiny, a jejich nazoru na dopad chronické nemoci

sourozence na pecujici osobu.

Jako doplnujici metoda k rozhovoru bylo zatazeno pozorovani, které mélo pomoci
odhalit a objasnit rozporuplné pasaze v rozhovorech nebo drobné rozpory mezi

informacemi z rozhovoru a vysledky SRP.

Dotaznik SRP byl zvolen z diivodu zaméfeni na fungovani rodiny jako celku a mél
pomoci vystihnout celkovou atmosféru v rodin€. Byl také prvkem, ktery mohl potvrdit

postiehy z pozorovani a informace z rozhovoru nebo je zpochybnit.

Rozhovory se samotnym chronicky nemocnym ditétem nebyly do vyzkumu

zatazeny z duvodu mozného osobniho zaujeti vyzkumnika a nedostatku objektivity.

Metody zpracovani a analvzy dat

Data byla zpracovana na zakladé obsahové analyzy rozhovorii a zpracovani SRP,
do které bylo zapracovano i pozorovani. Informace z rozhovort byly tematicky uspofadany
do okruhli podle vyzkumnych otazek a provedeno shrnuti informaci o aktudlnim stavu

kazdé rodiny.
Okruhy byly poté porovnavany mezi jednotlivymi rodinami a vytvofeny jednotlivé
vystupy.

Do prace jsem zatadila pro porovnani i zpracovany piedvyzkum, ktery ov§em neni
soucasti vystupii porovnavani ostatnich rodin, z diivodu nesplnéni podminky vékovych

kategorii chronicky nemocného ditéte.

8. SOUBOR

Zkoumanym souborem byly rodiny s ditétem trpicim chronickym onemocnénim.
Do vzorku vyzkumné prace byly zafazeny rodiny, které¢ mély dité ve véku 12 — 15 let
s jakymkoli chronickym onemocnénim. Podstatné bylo, aby dit¢ nemélo jiny zdvazny

problém, ktery by mohl ovlivnit ziskané informace, jako tfeba mentéalni retardace, autismus
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nebo jakékoli psychické onemocnéni. Vyjimkou byla jedna rodina, jejichZz syn ma od tfeti
ttidy zakladni Skoly diagnostikovanou lehkou mentalni retardaci (dale jen LMR), kde byly
naznaceny rozdily mezi vnimanim a prozivanim chronického onemocnéni a snizenym

intelektem.

Nasledné¢ byl vzorek rozsifen o rodiny s chronicky nemocnymi détmi
Vv ptedskolnim véku 5 — 6 let pro porovnani vlivu aktudlniho véku nemocného ditéte na
rodinu. Konecny vzorek byl pak 3 rodiny s ditétem ve véku 12 — 14 let a tfi rodiny ve véku
5 — 6 let. Ze vzorku byla nasledné vytazena jedna rodina s predSkolnim ditétem, ktera
nedodala dotazniky. Dalsi rodina s ditétem ve druhé vékové kategorii, z divodu nemoci
matky také dotazniky nedodala, ale do vzorku byla zafazena pro zajimavy rozhovor a

odliSnost od ostatnich rodin.

Osloveny byly jesté¢ dalsi dvé rodiny, kazda z jedné veékové kategorie, které
nakonec ucast ve vyzkumu odmitly. Vyfazena byla také rodina s chronicky nemocnym

chlapcem ve véku 8 let.
Celkovy zkoumany soubor mimo pfedvyzkum zahrnuje:

e rodinu s chlapcem ve véku 4,7 let v akutni fazi onemocnéni - konkrétné na
pocatku

e rodinu s divkou ve véku 5,5 let v klidové fazi onemocnéni

e rodinu s chlapcem ve v€ku 12 let vklidové {fizi onemocnéni
s diagnostikovou LMR

e rodinu s divkou ve v€ku 14 let s nemoci vyzadujici kazdodenni a piesné
dodrzovani 1é¢ebnych postupti

e rodinu schlapcem ve v€ku 14 let ve fazi diagnostikovani nového
chronického onemocnéni (rodina bez vyplnénych dotaznikii SRP) a

s matkou trpici také vaznym chronickym onemocnénim.

Soubor byl situovan ve stredoceském kraji a ziskan metodou sné¢hové koule, na

zaklad€ doporuceni oslovenych rodin.
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9. VYSLEDKY JEDNOTLIVYCH RODIN

9.1. Rodina0

Péticlenna rodina. Matka je v invalidnim diichod¢€ a otec pracuje. Nemocna dcera ma 28 let
a zije se svou vlastni rodinou, bratr 27 let, pracuje a zije mimo rodinu, sestra 22 let, zije

S rodi¢i.

Analyza rozhovori

Onemocnéni a omezeni

Dcera onemocnéla v 15 letech juvenilni dermatomyozitidou (druh autoimunitniho
onemocnéni). Dodnes bere pravidelné¢ léky. Zpocatku vysoké davky az 3 x denné.
V soucasnosti je ji 28 let, zije s vlastni rodinou. Do soucasnosti prosla n€kolika relapsy
(navrat piiznaki nemoci, ktera byla do té doby v klidu) a operacemi. K zakladnimu
onemocnéni se v dasledku vedlejSich ucinka 1¢kt ptidali dal$i obtize jako viedova
choroba, osteoporoza patefe a dalSi komplikace. Omezeni spocivala v Uplném zruseni
vSech sportovnich aktivit nebo zakazu pobytu na slunci a ¢astecné socidlni izolaci v dobé
epidemii, nebo v mistech, kde bylo se mozné snadno nakazit né¢jakou vaznéjsi nemoci, jako

tfeba zapal plic.

Zazitek spojeny se zacatkem onemocnéni

Matka si vybavuje udélost, Ze se dcera skoro piestala hybat, méla problémy
s fyzickou kondici a nemohla skoro chodit. Otec udava, ze si jako prvni vybavi Sok, kdyz
rodi¢lim byla sdélena diagndza, strach z budoucnosti a otdzka, kde se nemoc vzala a co se

dalo udélat, aby nemoc viibec nepfisla.

Sourozenci uvadéji pouze fakt, ze jejich sestra byla nemocna, a proto byla
V nemocnici. Bratr, kterému bylo 13 let, si dokéazal vybavit 1 Casové urceni — obdobi kolem

Vanoc. Pozdéji v obdobi vaznéjsiho relapsu uz si bratr vybavil udalost — nemocna sestra
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nemohla chodit a jist. Mladsi sestra si pro zménu vybavuje strach, protoze nevédéla co se

déje a nikdo ji nic netekl, dokud se nezacala vyptavat.

Komunikace s 1ékaii, informovanost

Rodi¢e oba uvadéji, ze byli hned zpocatku velice podrobné informovani. Podle
matky na n¢ oSettujici I€katka vysypala vSechny informace najednou, ale tim v ni vzbudila
respekt a divéru. Zpocatku byla s Iékatkou velmi ¢asto v kontaktu. Otec uvadi, Ze po
urceni diagndzy doufal, Ze kdyz uZ je zndma nemoc, tak uz bude snazsi ji 1éCit a nebude se

zhorSovat.

V pritbéhu relapsh se pak rodina setkala s riznymi druhy Iékaiti a s n€kterymi byla
spoluprace dobra a s nékterymi byli velké problémy z divodu omezenosti informaci o

nemoci dcery.

Hospitalizace

Dcera od svych patndcti let travila v nemocnici pomérné¢ hodné casu bud’ z diivoda
nasazovani nebo upravovani 1éc¢by, nebo béhem relapsi nebo jen béhem potiebnych
vySetieni, které se museli po urcité dobé¢ opakovat. Dcera byla hospitalizovana pokazdé
sama. Matka uvadi, ze béhem hospitalizace se v ni misily dva druhy pocitii. Byla rada, ze
je dcera v nemocnici, kde je o ni postarano nejlépe, ale zaroven méla strach z divodu

nejistoty, protoze nevédéla, co se v pritbé¢hu hospitalizace presné déje.

Komplikace a bolest

Dcera trpéla diky zdkladnimu onemocnéni téméf permanentnimi bolestmi. Matka
popisuje, Ze to pro ni bylo hrozné nepiijemné. Bylo ji dcery lito a zaroven citila bezmoc, Ze
nemuze nijak od bolesti pomoci, protoze tisici léky zabirali jen minimaln€ a kromé toho
oSetfujici lékatka volbu téchto 1€kt moc nedoporucovala. Matka uvadi, zZe ¢asem dcera
pfestala o bolestech mluvit. Narocné byly podle jejich slov i ne¢ktera lékaiskd vySetteni,
které byla velmi bolestiva, a bylo pro ni nepfijemné védét, Ze musi absolvovat néco, u ¢eho

trpi.
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Mezi nejzavaznéj$i komplikace zafadila matka prib&h dvou relapsi. Béhem
prvniho to bylo z diivodu nevédomosti. Dcera byla hospitalizovana v nemocnici a nikdo
neveédél co ji presné je a matka s ni kvtili operaci ztratila kontakt a to ji pry vydéesilo. Také
uvadi, ze behem tohoto relapsu, na tom dcera nebyla psychicky moc dobfe, a matka se

snazila co nejvice jezdit do nemocnice, coz bylo podle jejich slov vycerpavajici.

Druhy relaps byl naro¢ny kvuli Spatné komunikaci s Iékati. Matka popisuje, ze
citila bezradnost, kdyZz ji 1ékafi nevéfili, Ze urcité véci dcefi nepomahaji, Ze to sami
vyzkouseli. Setkala se s piikrosti a neochotou komunikovat, nebo uplnou neznalosti
dcefiny nemoci. Matka popisuje, jak se citila neuvétitelné sebejisté, kdyz si poprvé
dokézala vynutit pozornost lékare, ktery ji vyslechl, a 1é€ba se kone¢né¢ mohla posunout

dal$im smérem.

Organizace rodiny

O dceru pecovala matka. Ona sama uvadi, ze se snazila zvladnout situaci sama a
nikoho tim nezatézovat. Brala jako svoji povinnost starat se o nemocné dité a stejné tak o
chod celé domacnosti. Otec se podle jejich slov na zacatku sekl, nevétil 1ékaiam a tvrdil,
ze si nemoc vymysleji. Po tomto jeho postoji neméla zajem otce jakkoli do péCe zapojovat.
Az po prvnim vazném relapsu, kdy dceru navstivil na JIP si uvédomil, jak moc je situace

vazna. Podle matcinych slov uz bylo pozd¢, aby si nechala pomahat.

Otec komentuje matCinu péci tim, ze ,,zenska si s dcerou lip rozumi®. M¢l také

pocit, stejn€ jako sourozenci, Ze matka davala najevo, ze situaci dobie zvlada.

Sestra pak uvadi, ze kdyz vid¢€la, Ze je matka vy€erpand, nebo Ze néco nestiha, tak
se ji snazila poméhat. Ona sama si nikdy o pomoc nefekla. Podle jejich slov se otec 1 bratr

mohli do péce o domacnost zapojovat vic.

Celkovy chod domécnosti se podle vSech ¢lent rodiny nijak vyrazné nemoci dcery
nezménil, nikdy se nedélaly mezi détmi rozdily a vychova byla u vSech stejna. S travenim
volného casu to bylo podobné. Matka uvadi, Ze jediné omezeni se tykalo vyletli na kole,

které nemohla nemocna dcera absolvovat.
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Prozivani nemoci u jednotlivych &lenu rodiny

Matka i otec uvadéji jako nejvyraznéjsi pocity strachu. Podle matky se strach
Z neznamého stupnoval béhem komplikaci, protoze neznali pribé¢h novych a novych
onemocnéni, které se postupné pridavali. Matka se bala budoucnosti v tom smyslu, Ze si
predstavovala nejhor$i mozné scénaie potizi a prubéhu nemoci. To ji jesté vic uvadeélo do

napéti.

Podle otce to byl také strach z budoucnosti, ale pojaty jako nevédomost toho, jestli
dcera bude schopna vést samostatny a plnohodnotny Zivot a jestli na zékladé onemocnéni
spiSe nerezignuje a nebude chtit boj s nemoci vzdat. Stejné jako matku ho désili rizné

komplikace a pfidavajici se onemocnéni, o jejichz pritbéhu nic nevédéli.

Sestra zdlraziuje, ze pro ni byla nejhorsi neinformovanost. Nikdo ji nefekl, co se
déje pokud se sama nezeptala a bylo ji to nepfijemné, protoze to v ni vyvolavalo strach o

nemocnou sestru.

Socialni oblast rodiny

Matka uvadi, ze $irSi rodinu nemoci vyrazné¢ nezatézovali. Dostavali jen stru¢né
informace o tom, co vSechno se délo v dobach, kdy uz byla dcera stabilizovana. Matky
matka Zije s rodinou a ta méla vSechny potfebné informace, coz bylo pro matku spise

nepiijemné, kdyz se ji neustale vyptavala na stejné véci.

Pratelé a znami rodiny se nijak nezmenili, ale reakce na onemocnéni dcery byli
ruzné. Matka udavé, Ze méla potiebu si o problémech s nemoci s nékym popovidat, ale
setkala se i s postojem, kdy ji bylo nazna¢eno, Zze ptehani nebo si dokonce nékteré situace

vymysli.

Psychologa rodina nikdy nenavstivila. Matka po deseti letech zadala navstévovat

psychiatra, a byly ji diagnostikovany chronicky unavovy syndrom a organicka deprese.
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Skala rodinného prostiedi

Pozorovani a kontext

Rozhovory ziskdny v moji ptivodni rodiné s rodi¢i i sourozenci. Bylo zajimavé
sledovat které informace a situace se jednotlivym clenim po téméf patnacti letech
vybavovali. Naptiklad o zacatku onemocnéni byli rodice schopni mluvit, jako by se vse
udalo teprve neddvno. Snazila jsem se pokladat konkrétni otdzky, abych zamezila
zkreslovani ndzord na zaklad¢é vlastnich dojmid. VSichni spolupracovali ochotné a nikdo

nemél problém se tématem zabyvat.

U sourozencti jsem se zaméfila hlavné na celkové vnimani fungovani rodiny nez na
pocity, které prozivali. V odpovédich se témét vyhradné objevoval strach a nic jiného
konkrétngjsiho se z nich vyvodit nedalo. Zkoumani sourozencti by bylo asi vhodngjsi

aktualni a vice zaméfené na sourozence samotne.

Dotaznik Skaly rodinného prostiedi byl vyplnén pouze témi &leny rodiny, ktefi

spolu ziji v jedné domécnosti a to jsou matka, otec a sestra.

Skéla rodinného prostiedi

Tabulka 1 — hrubé skore

R S E K N ou IKO | AR M @) KL
Otec 1 1 3 5 7 1 2 2 2 4
Matka 8 8 4 5 5 3 3 4 4 1
Sestra 5 7 5 7 4 1 0 7 0 2

Interpretace SRP

Polozky jednotlivych ¢lend se velmi lisi. Otec skoruje ve vétSin€ polozek velmi
nizko. Vyssi hodnoty se vyskytuji pouze u orientace na uspéch a nezavislosti. Na rozdil od
matky a sestry méa vys§i hodnotu i u kontroly. Matka mé4 naopak velmi vyrazné vysoké
hodnoty u soudrznosti a otevienosti v komunikace, kde se vice shoduje se sestrou. Ostatni

polozky maji spiSe primérné hodnoty. Sestra naopak vysoko skoruje nezdvislost a
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moralné-svétondzorovou orientaci. Nula se ve vsech polozkach objevuje jen u sestry a

polozek organizace a aktivné-rekreacni roviny.

Tabulka 4 — Hrubé skore rodinné inkongruence

OM |OS | MS
S 7 4 3
E 7 6 1
K 1 2 1
Dimenze vztahova 15 | 12 5
N 0 2 2
ou 2 |3 1
IKO 2 0 2
AR 1 2 3
M 2 5 3
Dimenze osobniho ristu 7 12 11
O 2 2 4
KL 3 2 1
Dimenze udrzovaciho 5 4 5
systému
> 27 | 28 21

SRI =Y rozdilu HS / pocet dvojic = 76 / 3 = 25,33 (inkongruence)

Shrnuti

eey

V soucasnosti ziji ve spoleéné domacnosti jen rodice a nejmladsi dcera. Chronicka
nemoc ditéte provazela velky usek Zivota rodiny a dnes uz neni aktualnim tématem. Podle
slov vSech Clentl, rodina fungovala pfed nemoci i béhem ni stejné. Matka i otec vSak uvadi,
ze kazdy vnimali a prozivali nemoc jinak a to vedlo k ur¢itym konfliktim. Vysledek Skaly
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rodinného prostiedi dokazuje, ze rodina jako celek nefunguje, coz mize byt zpiisobeno
vaznou chronickou nemoci ditéte a jejim Spatnym zvladnutim, ale i mnoha dal§imi faktory,

které by vyzadovaly podrobnéjsi vyzkum historie rodiny.

9.2. Rodina 1

W

Tti¢lennd rodina. Otec pracuje, matka je se synem doma. Syn ma 4,7 roku.

Analyza rozhovori

Onemocnéni a omezeni

Chlapec trpi alergii a nové astmatem a atopickym ekzémem. Alergie
diagnostikovana kolem 1,5 roku, astma a atopicky ekzém v neddvné dobé. Syn bere I€ky
na alergii, na astma ma nov¢ pienosny inhalator. Chlapec ma také oslabeny imunitni

systém a byva velice ¢asto nemocny.

Zazitek spojeny s pocatkem onemocnéni

Matka si vybavuje jako prvni véc situaci, kdy syn viibec nemohl dychat. Tento
problém se objevil v noci v dobé&, kdy trpél zanétem prudusek. Matka méla pocit obrovské
bezmoci, ze nemuze synovi n¢jak pomoc a strachem, Ze se bude situace opakovat.

Problémy s no¢nimi zachvaty pietrvava az do dnesni doby, hlavné v noci.

Komunikace s 1ékafi, informovanost

U lékarti poslednich n€kolik tydnd travi matka se synem velmi Casto. Podle jejiho
nazoru je spoluprace s détskou lékarkou 1 specialisty velmi dobra. Podrobné matku
informuji o vSech nemocech a jejich 1écbé 1 moznych komplikacich. Nové navstévuji

ambulantné kozni oddé€leni kviili vySetfenim na atopicky ekzém.
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Informace o alergii i astmatu ma matka dobré, sama trpéla astmatem a otec zase

alergii.

Hospitalizace

Syn zatim hospitalizovany nebyl, takze zkuSenosti v této oblasti rodina nema.

Komplikace a bolest

Astma a atopicky ekzém ma syn v zaCatcich onemocnéni, kdy se jesté vySetfuje a
na zékladeé testil se teprve bude uptesiovat konkrétni lécba. Syn trpi silnymi zachvaty, kdy
nemiize vibec dychat a jedind pomoc je pro né¢ho inhalator. Jako problém matka uvadi

fakt, ze zachvaty miva pievazné v noci, takze syn byva ptes den unaveny a podrazdény.
Bolestmi syn netrpi, pouze problémy se svédénim kuize.

Jako komplikace matka povazuje Casté infekce, kterymi syn kvili oslabené imunité
trpi. Velmi Casto onemocni néjakym zanétem a v zim¢ si prosel 1 zapal plic. Kdyz si
naplanuji néjakou akci s vétsim kolektivem déti, naptiklad karneval, tak je téméf vzdy par

dni na to nemocny. V tomto ohledu jsou omezeni v navstévovani rtiznych kulturnich akci.

Organizace rodiny

O syna pecuje matka, kterd s nim také absolvuje veSkera zdravotni vySetieni.
Béhem noci se o né¢ho také stard, je neustale ve stfehu, aby mohla ptfipadné pomoci pii

néjakém zéachvatu.

O nemoci matka sotcem mluvi velice Casto. Hlavné o vySetfenich, které
absolvovali, o dalSich, které absolvovat budou a o vysledcich, které se aktualné dozvedéli.

Hlavnim tématem v roding je podle slov matky urcit€ nemocné dite.

Matka nepozoruje, ze by se n¢jak ménili vztahy mezi ¢leny rodiny, ale dodava, ze

spolu rodice ur¢ité vice komunikuji vzhledem k aktualnim problémtim.
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Prozivani nemoci u rodi¢u

Cela situace podle slov matky vyvolava u obou rodici strach. Nevi, jak budou dal
probihat, jak casto a kdy se budou objevovat. Matka zije ve velkém stresu a napéti i
z vycCerpani, protoze kvili neustalému sledovani syna ve dne a hlavné v noci, velice malo
spi. Sama tika, Ze by si potfebovala potadné odpocinout, ale poslednich nékolik dni byly
takové problémy, ze to prosté neslo. Doufa, Ze se situace zlepsi, a Ze se brzy zahaji n¢jaka

ucinna léc¢ba.

Matka také uvadi, Ze nemoc syna v ni vyvolava obrovskou bezmoc, kdyz vidi, Ze
syn nemtize dychat, on nechape pro¢. To povazuje jako nejhorsi pocity a zazitky, které se

zachvaty ma.

Socidlni oblast rodiny

Rodina je v pfimém kontaktu s 1ékafi a na pratele a $irSi rodinu nema moc ¢as.

PrarodiCe jsou informovéani o nemocech syna, ale matka je do péfe o n¢j nijak
nezapojuje. Podle jejich slov s nimi pfili§ dobfe nevychdzi a jen obcas syna pohlidaji.

Informace jim dava jen ty nejpodstatnéjsi, podrobnosti jim nesdé¢luje.

Skala rodinného prostiedi

Pozorovani a kontext

Rozhovor je veden pouze s matkou, protoze otec byl v té dobé v praci. Pfichazi
domu az béhem vypliovani dotazniku matkou, ktery také ochotné vyplni. Pti dotazovani
potvrzuje vSe, co mi sdélila matka. Matka byla v rozhovoru velmi oteviena. Nebdla se
mluvit o strachu a napé&ti, které v ni situace vyvolava a okem neustale sledovala syna, ktery
si v na$i ptitomnosti hral. Matka i pies znatelnou unavu pisobila velice pfijemné, stejné

jako otec poté, co se piipojil.

Dotazniky Skaly rodinného prosttedi opét vypliovali vzhledem k véku syna pouze

rodice.
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Tabulka 1 — hrubé skore rodiny

R S E K N oU | IKO | AR M o) KL
Matka | 7 8 6 3 3 4 1 8 4 5
Otec 7 8 5 4 4 5 3 5 3 2

Interpretace SRP

U matky 1 otce je pomérné vysoko hodnocena mira soudrznosti i otevienost
Vv komunikaci, coz pravdépodobné souvisi s neustalou komunikaci o aktudlnich
informacich tykajicich se problému syna. Nemoc je v tuto chvili spoleCnym tématem, které
muze rodinu spojovat. Matka ma o néco vice hodnocenou konfliktnost. Uvadi, Ze je hodné
vyCerpana a kvili nemoci neustdle ve stresu, coz se mize odrazit i v reakcich na jiné
drobné konflikty, které se mohou v rodiné¢ vyskytovat. Otcovo skorovani by mohlo

naznacovat, ze néjaké konflikty se v rodiné mohou objevovat.

V¢étsi rozdily v hodnoceni se objevuji u polozek moralné-svétonazorové orientace,
kterou m& ohodnocenu matka vice nez otec a mira kontroly opét vysSe u matky, ktera travi

se synem témef veskery sviij Cas.
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Tabulka 2 — hrubé skore rodinné inkongruence

< O

S

E

K

Dimenze vztahova

N

ouU

IKO

AR

M

Dimenze osobniho rastu

O

KL

B W P 0O W N PP P P O O

Dimenze udrzovaciho systému

2

SRI =) rozdilu HS / pocet dvojic = 13 / 1 = 13 (norma)
Shrnuti

Rodina se nachdzi v dobé na samém pocatku onemocnéni, kdy pfesn€ nevi, co se
bude dit dal, jak bude probihat 1écba a jaka budou konkrétni 1é€ebnd opatfeni. Nemoc syna
je hlavnim tématem. Rodi¢e maji z nemoci strach a citi nejistotu do budoucna. Atmosféra
v rodiné piisobi piijemné, ale je citit je 1 jisté napéti. Podle Skaly rodinného prostiedi se

rodina nachdzi v normé a nevykazuje zddnou patologii.
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9.3. Rodina 2

Tticlenna rodina, otec i matka pracuji. Dcera ma 5,5 roku.

Analyza rozhovori

Onemocnéni a omezeni

Dcera trpi od 15 mésici epilepsii. Nyni je ji 5,5 roku, bere 2 x denné Iéky, diky
kterym je bez obtizi. Zadné jiné problémy nema, pouze ob&asna unava a je omezena ve
sportovni Cinnosti, hlavné¢ extrémnich sportech a plavani md povolené také pouze

s dozorem.

Zazitek spojeny s pocatkem onemocnéni

U pocatkli onemocnéni si rodi¢e podrobné vybavuji prabeh epileptického zachvatu.
Matka ptesné popisuje, jak zachvat vypadal — strnuti v obliceji, nepfitomnost a kmitani o¢i.
Otec pfipojuje 1 kontext situace, kdy se poprvé se zachvatem setkal — jizdu autem do
nemocnice a pocity strachu, které to v ném vyvolalo. Podle jeho slov, to byl jeho nejhorsi

zazitek.

Komunikace s 1ékafi, informovanost

Strach oba rodice provazel celou dobu uptesiiovani diagndzy a lécebnych postupti.
Podle obou rodict se stres z nemoci zmensoval v dobéch, po zapoceti 1é¢by, kdy zachvaty
odeznély, a kdyZ ziskavali vice a vice informaci od lékatt. Otec si jeSté podrobnéjsi
informace, které ho zajimaly, naSel na internetu. Podle slov obou rodict je spoluprace
s Iékafi vybornad. Na zdkladé doporuceni oSetfujiciho lékare také navstivila celd rodina

psychologa, se kterym spolupracuji do soucasnosti.
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Hospitalizace

Dcera byla hospitalizovana v 15 mésicich na samém zacatku onemocnéni a pozdeji
po roce, kdy se upravovala 1é¢ba, protoze se znovu objevily mensi zachvaty. Kazdou
hospitalizaci byla pifitomna i matka a dcera podle jejich slov, pobyt v nemocnici nijak
vyrazné¢ nevnimala, protoze byla pfili§ mald. Otec rodinu velmi ¢asto v nemocnici

navstévoval.

Komplikace a bolest

Dcera netrpi Zddnymi bolestmi vzhledem k zékladnimu onemocnéni. Byva ale

Castéji unavena a to si podle otce vétSinou jde sama lehnout.

V soucasné dob¢ se rodina na doporuceni 1ékaiti zabyva otazkou operace dcery jako

jedné z variant jeji 1€Cby.

Organizace rodiny

O dceru se béhem matetské dovolené, ktera byla protazena az do péti let véku dite,
starala pfevazné matka. Dnes se podle slov obou rodi¢ti o péci spise stfidaji a hodné jim

pomahaji prarodice, kteti Casto hlidaji.

Doma se vice mluvilo o nemoci dcery pouze na zacatku onemocnéni a zhruba po
roce, kdyz se objevili problémy. Vzhledem k soucasné situaci, kdy dcera zadné potize

nema, se doma uz nemoc nerozebira.

Ve vychové dcery se prevazné oba rodie shoduji. Podle slov obou rodi¢ii nemoc

dcery rodinu vice stmelila, vice si pomahaji a mohou se na sebe spolehnout.

Prozivani nemoci u rodi¢u

Oba rodice popisuji, Ze na zacatku onemocnéni se o dceru hodné bali, protoze
nevédéli, co vSechno se mize stat, jak budou epileptické zachvaty dale probihat.

V soucasné dobé, ale Zadnymi problémy netrpi, takZe Za4dny stres z nemoci neprozivaji.
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Matka uvadi, Ze berou nemoc jako néco, co prosté je a neda se s tim nic délat. Otec bere

nemoc zase naopak jako vyzvu.

Socidlni oblast rodiny

Pratel¢ a Sirsi rodina ptijali nemoc dcery bez problému. Prarodice ¢asto pomahaji

S hlidanim dcery. Okruh ptatel a znamych se nijak nezménil.

Dcera navstévuje Skolku, kde jsou ucitelé obeznameni S jeji nemoci a spoluprace

S nimi funguje také dobfe.

Skala rodinného prostiedi

Pozorovani a kontext

Rozhovor probihal v domacim prostredi respondentt za ucasti obou rodicti. Oba
odpovidali bez potizi, usmivali se, atmosféra v rodiné byla ptijemna. RodiCe se vzajemné
doplnovali, vid¢i byl spisSe otec, ktery obcas ptidal 1 n¢jakou pozndmku mimo rozhovor

nebo zavtipkoval. Dcera byla u prarodicii, takze se rozhovoru nezicastnila.

Vzhledem ke véku dcery, vypliovali dotaznik Skaly rodinného prostfedi pouze

rodice.

Skéla rodinného prostiedi

Tabulka 1 — hrubé skore rodiny

R S E K N oU | IKO | AR M O KL
Otec 9 7 0 4 S 4 3 7 7 4
Matka | 8 7 1 4 3 1 2 5 6 4
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Interpretace SRP

Vysoko hodnocena byla soudrznost a otevienost v komunikaci. Z rozhovoru bylo
patrné, ze doma o vaznych vécech rodice mluvi. Diky nemoci se podle jejich slov i vice
stmelili, coz mize potvrdit i vysokou hodnotu soudrznosti. Konfliktnost je skérovana

velmi nizko. To miize souviset napiiklad s velmi podobnymi vychovnymi postoji.

Nejvétsiho rozdilu dosahuji v polozce intelektudlné-kontrolni ¢innosti, kterd je
vysSi u otce, ktery mél vétsi potfebu ziskdvat podrobnéjsi a pfesnéjsi informace o nemoci
dcery. Rozdily jsou pak déle v orientaci na uspéch a moralné-svétonazorové orientaci,

kterou opét vy$S§imi hodnotami skoruje otec.

Tabulka 2 — hrubé skore rodinné inkongruence

< O

E

K

Dimenze vztahova

N

ouU

IKO

AR

M

Dimenze osobniho rustu

@)

KL

N| | P o N R W N O N Pk O -

Dimenze udrzovaciho systému

[EEN
[EEN

2

SRI =} rozdilu HS / pocet dvojic =12/ 1 = 12 (norma)
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Shrnuti

Rodina proziva klidové obdobi bez jakychkoli pfiznakd nemoci. Nemoc se v rodiné
Vv soucasné dob¢ viibec neprobird, bere se jako pfirozena soucast ditéte a nikdo se kvuli ni
nestresuje. Blizi se ovSem konzultace kvili mozné operaci dcery a tak se toto téma
v roding asi velmi brzy otevie. Rodina dobie spolupracuje a to jak manzelé mezi sebou, tak

1 SirSi rodina, ktera velmi Casto pomahd s péci o dceru. Rodina také spolupracuje

s psychologem. Podle Skaly rodinného prostiedi se nachazi rodina v roviné normy.

9.4. Rodina 3

Tti¢lennd rodina, otec i matka pracuji. Syn 12 let.

Analyza rozhovori

Onemocnéni a omezeni

Syn od tfi let trpi alergii na pyly a na zvifeci srst. Ve 2 letech byl na vyndavani
mandli a ve tfech letech absolvoval operaci o¢i. Zhruba do osmi let mé¢l problémy s usima
— témei kazdy mésic mu je museli pichat. Pak dostal do usi hadi¢ku, problémy se zmirnili,
ale objevily se Casté zanéty prudusek. Problémy s ¢astym onemocnénim ma diky oslabené

imunité dodnes. Ve tieti tfid¢ byla synovi diagnostikovana lehk4 mentélni retardace.

V soucasné dobé bere pravidelné 2 x denné 1éky a problémy s alergii se zmirnily.
V sez6né u sebe nosi inhalator, protoZe se mu stalo, Ze nemohl dychat a ma strach, Ze se to

bude opakovat. Do soucasnosti byva ¢asto nemocny.

Zazitek spojeny s pocatkem onemocnéni

Matka popisuje, Ze zhruba ve tfech letech se u syna objevila velmi silna alergie.
Stacilo, aby kolem néj jen prosla kocka a on mél oteklé oc€i, velmi silnou rymu a nemohl

dychat. Tou dobou byl také syn velmi ¢asto nemocny, hlavné se zanéty usi.
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Komunikace s 1ékafi, informovanost

Matka tika, ze vSechny dilezité informace ziskala od 1¢kait. Spoluprace s nimi pry

byla velmi dobré a to trva i do soucasné doby.

Nékteré podrobnéjsi informace se dozvédéla i od sousedky, kterd ma dceru se

stejnymi problémy, a nebo si je nasla na internetu.

Hospitalizace

Syn byl v nemocnici hlavné jako malé dité — do tfi let véku. Matka ho pokazdé

doprovéazela a podle jejich slov Zadné problémy nikdy neméli.

Komplikace a bolest

Kdyz byl syn maly tak bolest (pfevazné bolest spojena s usima) feSil brekem.
Kolem ctvrtého roku se zacal bat pichnuti, tak bolest zatajoval. Po n¢kolika letech uz

veédél, ze pichnuti je sice nepiijemné, ale bolest potom odejde, tak o ni matce fekl.

V soucasnosti obCas vyuziva bolesti, kdyZ se mu nechtéji psat ukoly nebo se mu

nechce do Skoly.

Véazné komplikace nebo zhorSovani nemoci zatim rodina nezazila.

Organizace rodiny

O nemocného syna se stard matka. Musi hlavné synovi chystat Iéky, které si sdm
neni schopny vzit - podle matky na né nemysli. Stejné tak chystat véci do Skoly a pomahat
s ukoly. Matka tik4, ze by byl schopny si nékteré véci nachystat sam, ale protoZe ho

k tomu nikdo nenuti, nedéla to.

O nemocech se mluvilo doma ¢asto. Kdyz se objevila alergie, tak rodice nejvice
trapila otdzka, kde k onemocnéni pfiSel, protoZe byl jediny. Piestali se tim trapit, az kdyz
bratrova dcera onemocnéla astmatem. Momentalné se témata rozhovoru toci spise kolem

intelektu syna a toho, co vSechno je schopny se naucit.
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Podle matky dochéazi v rodin¢ ke konfliktiim pravé z divodu, Ze se syn chova vice
détinsky (pry na osm let) a otec se ho snazi agresivné slovné¢ usmériovat. Podle matky otec

nedovede pIné pochopit nebo si nechce pripustit, Ze syn ma s intelektem problémy.

Prozivani nemoci u rodi¢u

Matka tika, ze prvni pocity, které prozivala u alergii a astych onemocnéni byla
litost. Trapilo, pro¢ zrovna on musi mit takové problémy. Po diagnostikovani lehké
mentalni retardace to bylo nastvani. Vadilo ji, ze k tém problémtiim které mel, musel pfijit

jeste tento a dodnes s tim bojuje. Porad ji trapi, pro€ a jak k ni ptiSel.

Od zjisténi LMR nebere matka na alergie vitbec ohled, ale trapi ji otazka synova
vzdélani, a fakt, ze se nékteré véci nebude schopen nikdy naucit. Problémy s u¢enim ji vadi
a Casto, kdyZ mu néco nejde, pocituje beznad€j a obcas se ji stane, ze ma tendence jeho

uceni vzdat.

Socialni oblast rodiny

Matka uvadi, ze kviili ¢astym synovym onemocnénim méla problémy v praci, kde
témer kazdy mésic méla absence, prestoze velmi ¢asto pomahala s hlidanim nemocného
ditéte babicka. Po n¢jaké dob¢ dostala vypoveéd’ a musela si najit nové zaméstnani. To se ji
podatilo v misté bydlisté. Zaméstnavatel byl mnohem vstiicnéjsi a béhem onemocnéni si

mohla syna brat ob¢as sebou do prace a pozdéji, kdyz byl starsi, za nim odbihat domu.

Dalsi problémy nastaly se synem ve Skole. Prvni tfidu prosel bez problémi, ve
druhé uz casto zameskdval a nestihal a od tfeti tfidy uz pfestal zvladat. Prestoze méla
matka spousty papirt od 1ékaiti, v€etn¢ diagnostikované LMR, nebyli ve skole vstiicni a
¢im dal méné tolerovali absence. Ve tieti tfidé nasli pro syna novou skolu specidlni.
Prospéch se zlepsil a syn prestal byt 1 asto nemocny. Nemoci se vratili vzdy v dobach, kdy
ve Skole syn nestihal. Podle matky hodn€ proziva, kdyZ mu uceni nejde jako ostatnim

zakum.

Vztahy K okoli se podle matky nijak nezménili. Prarodice ob¢as syna pohlidaji a

bratr bere syna na vylety.
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S psychologem se rodina nikdy nesetkala a matka soudi, ze by jim nepomohl,

protoze kdyz byly v pedagogicko-psychologické poradné, tak jim nikdo nic netekl.

Skala rodinného prostiedi

Pozorovani a kontext

Rozhovor poskytuje matka. Otec je ptitomen, vétSinu ¢asu jen posloucha. Po chvili
odchazi se synem do détského pokoje a vraci se az na konci rozhovoru, kde ptida par
poznamek a vypliiuje dotaznik. Atmosféra v rodin€ se mi zd4 mali¢ko napjatd, béhem mé

piitomnosti otec fesi pracovni povinnosti a diskutuje o tom s matkou.

Matka plsobi klidn€é, nemé problém o nemocech mluvit. Odpovidd na vSechny
otazky. Zprvu jen konkrétni jednoduché odpovédi, postupné se rozpovidava. Na konci
rozhovoru za¢ina mluvit o konfliktech, které miva s otcem kvili synové intelektu. Po
vyplnéni dotazniku, kdyz jsem téméf na odchodu, se mé& pta, co presné¢ znamena lehké
mentalni postizeni, protoze vlastné dodnes ptesné nevi, co si pod timto pojmem ma

piedstavit a co to pro ni mize znamenat do budoucna.

Dotaznik vypliuji vSichni Clenové doméacnosti. Synovi s vypliovani pomaham
¢tenim otazek (n€kdy 1 jejich vysvétlenim) a zaznamenavanim odpoveédi do zdznamového

archu.

Skéla rodinného prostiedi

Tabulka 1 — hrubé skore

R S E K N oU | IKO | AR M O KL
Matka | 7 7 3 6 3 5 3 5 8 4
Otec 8 8 3 8 7 3 3 4 8 3
Syn 7 7 5 6 7 1 3 3 8 8
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Interpretace SRP

VSsichni tfi ¢lenové se naprosto shodnou ve dvou polozkach. Aktivné-rekreacni
¢innost a organizace. Matka popisuje, jak se v domacnosti velice ¢asto uklizi, otec dba na
absolutni ¢istotu a potadek, vylety se planuji a musi se dodrzovat pravidla, ktera respektuji
vSichni ¢lenové domacnosti. VSichni maji vysoko hodnocené i polozky soudrznosti a
oteviené komunikace. Matka opét uvadi, ze v rodin¢ se oteviené¢ mluvi o vSem, vcetné
nepfijemnych témat jako jsou nemoci a postizeni. Syn mirn€¢ vybocuje u hodnoceni
konfliktnosti. Podle matky, otec ¢asto na syna kii¢i. Otec se li$i v poloZce nezavislosti a to
muze souviset s tim, Ze veSkerou péCi o syna obstardva matka a on neni tolik omezen.
Ptesto 1 hodnoceni matky a syna u této polozky neni nizké, takze by to mohlo naznacit, ze
ani matka se neciti né¢jak svazana synovou péci. Orientace na uspéch je velmi nizka u
matky, ktera se podle jejich slov, na rozdil od otce smifila, Ze syn bude v Zivoté omezen.
Syn také skoruje pomérné vysoko. Matka uvadi, Ze syn ma nejvétsi zdravotni problémy,
kdyZ ma pocit, Ze mu néco nejde nebo nestihd ve Skole, takZe mu neprospivani s nejvétsi
pravdépodobnosti nebude lhostejné. Clenové se nejvice rozchazeji v polozkach kulturni
orientace a moralné-svétonazorové orientace. Syn poté oproti rodi¢lim velmi vyrazné vyse
hodnoti polozku kontroly. Matka uvadi, ze je se synem neustale v kontaktu pfes mobilni

telefon a syn vi presné, kdy a jak se ma vracet ze Skoly domti.
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Tabulka 4 — Hrubé skore rodinné inkongruence

MO |MS | SO
S 1 0 1
E 1 0 1
K 0 2 2
Dimenze vztahova 2 2 4
N 2 0 2
ou 4 4 0
IKO 2 4 2
AR 0 0 0
M 1 0 1
Dimenze osobniho ristu 9 8 5
@) 0 0 0
KL 1 4 5
Dimenze udrzovaciho 1 4 5
systému
> 12 14 14

SRI =) rozdilu HS / pocet dvojic =42 / 3 = 14 (norma)

Shrnuti

Rodina se kromé chronického onemocnéni syna (alergie a oslabend imunita) potyka
také se synovou diagnodzou lehké mentalni retardace. Problémy tykajici se castych
onemocnéni a alergie nejsou v rodiné aktudlni a berou se jako néco, co prosté je. Dochédzi
ovSem ke konfliktim pravé kvili problémim s ucenim a ,,détinskym* chovanim syna.

Aktudlni je v rodin€ otdzka budoucnosti a osamostatiiovani syna.
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9.5. Rodina 4

Sesticlennd rodina. V soucasné dobé v rodiné ziji ve spole¢né domacnosti pouze rodice a

nemocnd dcera. Ostatni sourozenci ziji samostatné. Dcera ma 14 let.

Analyza rozhovori

Onemocnéni a omezeni

Dcera méla v 8 letech diagnostikovanou diabetes mellitus 1. Stupné. 3 x denné si

picha inzulin a ma pfesné stanovené davky jidla na den (17 vyménnych jednotek).

Omezeni spoc¢ivd hlavné v presném dodrzovani stravovaciho rezimu, pravidelném
kontrolovani hladiny cukru v krvi a aplikaci inzulinu. Omezena byla 1 ve sportovni

¢innosti, kdy ji bylo doporuceno skoncit s baletem, ktery do té doby délala vrcholové.

Dalsi omezendi se tyka i volby budouciho povolani, kde si dcera musi vybrat praci,
kterou ji zdravotni stav dovoli (moZnost pravidelného stravovani, pichnuti inzulinu a

odpocinku).

Zazitek spojeny se zacatkem onemocnéni

Prvni véc, kterou si matka vybavi je, Ze dcera zacala byt vice nemocna. Do té doby
pry nikdy nebyla u Iékafe. Na podzim onemocnéla chiipkou, pak anginou, kterou
nasledovala dal$i angina, na kterou dostala dvoje antibiotika. Matka je zdravotni sestra a
udava, Ze se ji ani po té dcera moc nelibila a tak nechala poslat jejich 1ékafce mo¢, kde se

nasledné ukazalo, Ze dcera méa vysoké hodnoty cukru.

Komunikace s 1ékafi, informovanost

Informace o nemoci, jeji 1é€bé a komplikaci byly podle ndzoru matky dostacujici
od lékatti. Velmi si pochvaluje 1 zdravotni edukaci, kdy jim bylo vysvétleno a ukazéano, jak

pracovat s inzulinovym perem, glukometrem i jaké mohou dcefi davat jidlo.
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Komunikace s 1ékafi i pfes pocatecni zmatky, byla a je na malé vyjimky velmi
dobra.

Hospitalizace

Dcera byla hospitalizovana nékolikrat, dvakrat béhem hypoglykemického komatu a
piipadii nedoslo k Zadnym problémiim. Matka ovSem uvadi, Ze se jim stalo, Ze nemocnice
nedokazala zajistit dilezité 1€cebné prostfedky pro dceru, takze ona musela dochazet do
nemocnice a vSechno obstaravat sama (odvazovani jidla, pichani inzulinu). Nakonec byla
pozadana nemocnici, jestli by si dceru nemohla odvézt domu a postarat se o ni sama,

piestoze puvodné byla dcera hospitalizovana s hyperglykemii.

Velmi podrobné také matka popisuje prvi zkuSenosti s problémem hospitalizace
dcery po zjisténi cukrovky jejich obvodni l€katkou. Rodina objela n€kolik nemocnic po
Praze, a nikde nebyli schopni dceru kvuli nedostatku Iizek (obdobi po Vénocich)

hospitalizovat, piestoze byla ve velmi vazném stavu.

Komplikace a bolest

Bolestmi podle matky dcera diky zakladnimu onemocnéni netrpi. Otec dodava, ze ji
boli klouby, ale matka se mu snazi tvrzeni vyvratit tim, Ze to souvisi se sportovnimi

aktivitami dcery (basketbal a atletika).

Pouze ptfi prvnim méfeni glykemie musel otec nechat provést mefeni na sobé,
protoze se dcera bala, Ze ji pichnuti bude bolet. Dnes uz to podle slov otce vSechno zvlada

bez problémiti.

Komplikace prozivaji hlavné u béZnych onemocnéni, které maji nékdy velmi tézky
prib&h a casto byvaji doprovazeny hyperglykemii. Matka uvadi jako velmi nepiijemné

absolvovani nestovic, které méla dcera dokonce i v ocich.

Jako problém se Casto ukazuje i stravovani v riznych restauracich, kdy se obcas

setkavaji s neochotou odvazovat jidla, pfestoze si rodina vzdy vozi vahu sebou. Podle
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matky je to vysada obzvlast tuzemskych podnikii. V zahrani¢i se pry nikdy s odmitavym

postojem nesetkali.

Organizace rodiny

O dceru se prevazné stard matka. Pouze pii nacviku pomicek byl otec, protoze
matka byla v praci. Podle matky, by byl otec klidn¢ schopen dat dcefi jidlo o hodinu dfiv,
nez by ho méla dostat, a neptiSlo by mu to divné. Pfesné dodrzovani rezimu a pravidelné
kontrolovani dcery ma na starost pravé matka, obzvlast v soucasné dobé¢, kdy podle
matcina nazoru o sebe dcera tak nedba a neni v dodrZzovani zasad 1écby tak disledna, jako
byla dfive. Matka to pfipisuje absolvovani diabetického tabora, kde se pry naucila manyry,

které do té doby nikdy neméla.

Vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny se podle slov obou rodi¢ii nezménily.
Uvadéji ovSem, Ze dcera zacala byt po hyperglykemii vztekla a i jeji chovani se zménilo a
diky tomu dochézelo i ke konfliktim s otcem. Matka tikd, Ze si obCas ¢lenové rodiny
nemoc nepiipousti a neuvédomuji, ze vykyvy zdravotniho stavu maji vliv i na chovani

dcery.

Rodice oba se shoduji, ze se snazi k dcefi chovat stejné, jako by byla zdrava, ale
piesto trvaji na dodrzovani ur¢itych pravidel (pravidelné se musi hlasit a byt na telefonu),

ktera dcera respektuje.

Prozivani nemoci u rodi¢t

Matka popisuje, jak zpocatku nemohla nemoci uvéfit, protoze nikdy nezpozorovala
zadné typické priznaky. Pozdé&ji béhem komplikaci ji bylo dcery lito, protoZe podle jejich

slov opravdu trpéla a snaZila se to snaset state¢né.

Nejintenzivnéji pry proziva nedisledné dodrzovani lééebného rezimu, protoze
pracuje se seniory a zna dusledky zanedbané 1é€by. S otcem se shoduji, Ze maji strach, aby
si svou laxnosti neptfivodila mnohem t&z$i komplikace, které by ji zpisobily velké

problémy v b&zném Zivoté.
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Do budoucna se rodi¢e zabyvaji hlavné otazkou, aby byla dcera se o sebe sama

postarat a uzivit se.

Socidlni oblast rodiny

Matka se velmi dlouze rozpovidava o problémech s prarodici, ktefi nerespektuji
zékladni pravidla a omezeni, které dcera musi dodrzovat. Matka soudi, Ze nedokédzou
pochopit, co je cukrovka prvniho typu a mysli si, Ze ob¢asné poruseni diety nemuize byt
nijak zavazné. Otec je brani slovy, Ze ji chtéji doptat, ale zaroven dodava, Ze je to od nich
obrovska nezodpovédnost. Problémy s nimi pietrvavaji do soucasnosti, kdy 1 sama dcera
tolik na pfesné dodrzovani pokynti nedbd. Prarodice se podle matky i velmi Spatn¢ smiftuji

S tim, ze z dcery nebude baletni solistka, kterou si vysnili.

Mezi jedny z nejvétSich problému, které museli fesit po diagnostikovani cukrovky,
byla komunikace se Skolou. Dcera méla hodné¢ zameSkanych hodin a feditelka Skoly,
kterou dcera navstévovala, matku odmitla se slovy, ze jejich Skola neni schopna kvili
velkému poctu zakl zabezpecit podminky pro uskute¢néni léCebnych opatieni a tudiz, ze
by méla dceru pteradit na jinou Skolu. To matka ud¢€lala a setkala se s jinym problémem a
to, ze dcera neznala ucivo, které probirala jind Skola. Tam jim bylo doporuceno, ze by
dcera, ktera chodila do treti tiidy, méla vSechno od zaCatku opakovat. Matka zadala
moznost doucovani, ale byla odmitnuta z nedostatku ¢asu Skolnich pracovnikii. Dcera
zacala byt velmi uzaviena, Spatné¢ snasela zmény z nemoci a nového kolektivu a odrazilo
se to i na prub&hu nemoci. Nakonec se po domluvé v pedagogicko-psychologické poradné,

rodina rozhodla umistit dceru na specialni Skolu.

Dcera se vnové Skole dobie aklimatizovala, naSla si nové kamaraddy. Mensi
komplikace pak nastaly, kdyz dcera zjistila, ze do této Skoly vlastné nepatii, protoze jsou

tam déti s upIné jinym handicapem.

Vztahy se znamymi a piateli se nezménili. Rodice fikaji, Ze dceru berou i na vylety

a nemaji s cukrovkou nejmensi problém.

Rodina byla také ve svazu diabetikl, ale podle matky z n€ho odesli, protoze méli

uplné jiné ptedstavy o jeho fungovani, nez jaké byla skutecnost.
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Skala rodinného prostiedi

Pozorovani a kontext

Rozhovor poskytuje matka, asi po pul hodiné se pridava i otec, ktery se do
rozhovoru zapojuje. Vzajemné se dopliuji, nad nekterymi otazkami diskutuji mezi sebou.
Matka se uc¢i na zkousky a tika, ze je ve stresu, ale ptisobi docela klidng, jisté. Otec ma
dobrou naladu, ob¢as vtipkuje a chysta ob¢erstveni. Na konci rozhovoru mi ukazuje sbirku
medaili, které dcera ma z baletu. Prostifedi na mé ptisobi utulné a atmosféra moc piijemné.

Dcera doma neni, je na atletickych zavodech.

Dotazniky vypliuji vSichni ¢lenové domacnosti. Dcera vypliuje s odstupem a

dotaznik mi posila po kantorech ve skole.

Skéla rodinného prostiedi

Tabulka 1 — hrubé skore

R S E K N ouU IKO | AR M @) KL
Matka | 9 9 3 5 7 8 8 6 8 6
Otec 5 6 4 4 6 5 4 5 8 2
Dcera 8 6 2 7 8 7 7 5 5 6

Interpretace SRP

Matcino a deefino hodnoceni je velmi podobné, zatimco otcovo se vice 1isi. Otec se
S dcerou ptesné shoduje v polozkach otevienosti v komunikaci a moralné-svétonazorové
orientaci. Matka ma otevienost v komunikaci hodné vysoko hodnocenou a to muize
souviset s pottebou komunikace s dcerou a oteviené komunikaci s otcem. Otec s dcerou
nemaji tak bezproblémové vztahy, takZe by jejich spole¢nd komunikace mohla byt méné
intenzivni. SoudrZnost opét velmi vysoko hodnoti matka s dcerou, otec je o néco
opatrnéjsi. Konfliktnost je skorovana jednotlivymi ¢leny odli$né, nejvice pak otcem, ale 1
ptes konflikty, které se podle matky vrodin¢ kvili nedodrzovani 1é¢ebnych zasad
vyskytuji, se hodnoty drzi spiSe pod priimérem. Nezavislost se naopak vymyka u dcery,

coz mize souviset s jejim volnéjSim ptistupem k 1écbé. Matka i otec se témét shoduji.
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Orientace na Uspéch a kulturni orientace jsou pak opét vyse hodnoceny matkou a dcerou

nez otcem. Polozka organizace je pak shodnd u matky a otce a pouze primérné skdrovana

dcerou. To opét mize mit souvislost s jasnym nastavenim pravidel, které se musi

dodrzovat a volnéj$im piistupem dcery. Posledni polozka kontroly hodnocena dcerou a

matkou stejn¢ mirné nadprimérné a otcem nizko, mize mit souvislost s tim, ze matka

dceru kontroluje a je s ni v neustalém kontaktu, zatimco otec je v tomto sméru ponékud

stranou.

Tabulka 4 — Hrubé skore rodinné inkongruence

MO |MD |OD
S 4 1 3
E 3 3 0
K 1 1 2
Dimenze vztahova 8 5 5
N 1 2 3
ou 1 1 2
IKO 3 1 2
AR 4 1 3
M 1 1 0
Dimenze osobniho ristu 10 6 10
@) 0 3 3
KL 4 0 4
Dimenze udrzovaciho 4 3 7
systému
> 22 14 22

SRI =} rozdilu HS / pocet dvojic = 58 / 3 = 19,33 (mirn4 inkongruence)
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Shrnuti

Dcera trpi Sest let diabetes mellitus a rodina se 1 v souc¢asné dobé potyka s riznymi
zdravotnimi komplikacemi. Musi dodrzovat velmi presné 1é¢ebné postupy. Rodina vnima
nemoc jako jeji pfirozenou soucast, ale presto bojuji s laxné€j$im pristupem dcery. Aktudlni
je otazka volby budouciho povolani dcery, ktera konc¢i zakladni Skolu. Dochazi také Casto
K napéti mezi dcerou a rodi¢i, hlavné z divodu jeji nedislednosti v dodrzovani danych
pravidel a 1é¢ebnych opatieni. Rodina neni nemoci pohlcena, ale vzhledem K jeji vaznosti a

kazdodenni konfrontaci je potad aktualnim tématem, pfestoze uz ne tim hlavnim.

9.6. Rodina 5

Tticlennd rodina, matka s diagnézou roztrouSena skler6za (RS) je v pIném invalidnim

duchodg, partner matky pracuje. Otec zemiel pred ¢tyimi roky. Syn 14 let.

Analyza rozhovoru

Onemocnéni a omezeni

Synovi je 14 let a trpi alergii, astmatem, Scheuermannovou nemoci patefe a noveé
znovu potvrzenou epilepsii. Do soucasnosti trpi laryngidnim kaslem (byl dvakrat
intubovan). Diagnostikovany mu byly také porucha pozornosti a hyperaktivitou (ADHD),
dyslexie, dysgrafie a dysortografie. Syn zacal mi problémy zhruba v 6 mésicich véku —

objevily se laryngidni kasle. V roce 1999 se zacaly pridavat dalsi problémy.

Syn bere pravidelné 1éky a Casto travi v nemocnici kvili riznym tGrazim. Matka
musi byt neustdle pfipravena syna kdykoliv odkudkoliv vyzvednout a podle potieby i
dovézt do nemocnice, hlavné kvili duSeni (laryngidni kasle). Matka uvadi, Ze nemohou

nikde neplanované zistat.
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Zazitek spojeny se zacatkem onemocnéni

Matka uvadi, Ze se syn v piil roce Zivota zacal neCekan¢ dusit. M€l laryngidni kasle
a druhy mésic uz bral antibiotika. Nasledujici pil rok travili ¢as pouze u lékaid. Chvili na

to se zaCaly pridavat dalsi a dalsi problémy.

Jako nejhorsi vSak oznacila prvni epilepticky zachvat, protoze viibec nevédéla, co

se vlastné déje a co synovi je.

Komunikace s 1ékaii, informovanost

Spoluprace s I€kari byla podle matky dobra, jen obCas se vyskytne né€jaky problém.
Naptiklad, pfi neddvném diagnostikovani Scheuermannovy nemoci patefe volali
Z nemocnice matce, ze syn ma rakovinu a ze si ma ptijit pro podrobné 1é€ebné instrukce.

Po podrobnéjsim vySetfeni se ukazalo, ze diagnoza byla chybna a pouze rodinu vydésila.

Vsechny informace o nemocech opét matka ziskala od lékaiti a podle jejich slov

byly naprosto dostacujici.

Hospitalizace

S nemocnicemi ma matka opét velmi dobré zkusenosti. KdyZ byl syn maly, matka
byvala hospitalizovana s nim. V soucasné dob¢ netravi v nemocnici tolik casu, ale kdyz,

tak opét vSechno probiha velice klidné.

Komplikace a bolest

Bolesti syn podle matcinych slov nijak nezneuziva ani si na né nesté¢Zuje. Kdyz ma
bolesti zad, matka to pry pozna. KdyZ si syn zplsobi néjaky uraz, ktery ho boli, tak si na

bolest nestéZuje viibec, protoze podle matky vi, Ze si ji zpiisobil sdm.

Jako nejhor$i matka popisuje nové problémy s epilepsii a laryngidni kasle, kterymi
syn, pfestoZze mu je uz 14 let potad trpi, a nékdy je pouze otazkou nékolika minut, aby se

dostal v¢as do nemocnice.
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Organizace rodiny

O syna se prevazné stara matka, kterd je doma a musi byt kdykoli k dispozici.
Partner matky se do vychovy o syna také velmi ¢asto zapojuje. Matka tikd, ze s nim Zije od
jeho jednoho roku a povazuje ho za svého. Velmi Casto se také o syna staraji matcini
rodice, protoZe matka ¢asto béhem atak svého onemocnéni potiebuje pomoci, a oni ho maji

hodné radi a jsou velmi ochotni.

V rodiné se neustale probiraji dilezité situace v rodin€, véetné¢ zdravotnich obtizi.

Komunikace tam podle matky funguje velmi dobfe.

Prozivani nemoci u jednotlivych ¢lent rodiny

Matka uvadi, ze nemoci syna uz nijak vyrazné¢ neproziva, pokud se nedostavi
n&jaké komplikace, jako tfeba nyni s epilepsii. Casto samoziejmé pry ma strach kvili
duseni, syn byl dvakrat intubovany a podle jejich slov, to byly hodné nepfijemné zazitky,

spojené s napé€tim a strachem.

Podle jejich slov ani syn dlouho nevnimal, Ze je néjak jiny nez vrstevnici, do doby,
nez mu zemiel otec, se kterym se Casto stykal. Matka mini, ze v té dob¢é zacal byt
vnimavejsi k okoli a zacal se ptat, pro¢ on je nemocny a proc€ jini ne. Zacal se s vrstevniky
srovnavat, 1 kdyz matka uvadi, Ze situaci vnima tak, ze kazdy je jiny a Ze on ma nemoci,

ale to neznamena, ze je horsi.

Stejn¢ matka udava, ze velmi intenzivné proziva komplikace 1 jeji partner a

vétSinou je to strach, aby byla spravna pomoc poskytnuta véas.

Socialni oblast rodiny

Syn navstévuje specidlni Skolu, protoze v pivodni Skole, prestoze mél individualni
plan, se mu ucitelka dostate¢né nevénovala s odiivodnénim, ze na n¢j nema ¢as. Synovi se
také pry posmivali spoluZéci, protoZze neumél spravné €ist a on nechtél do Skoly chodit a

vymyslel si riizné nemoci. Syn nema snizeny intelekt, pouze podprimérny.
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Syn po smrti otce zacal navstévovat psycholozku, kterou si matka sama vyhledala.
Spolupracuji s ni do soucasnosti a matka soudi, ze synovi velmi prospiva. Matka miva také

Casto zdravotni problémy a on se vice zajima a 1épe chape situace, kdyz matce neni dobre.

Matka si také pochvaluje spolupraci s tfidnim ucitelem syna, ktery s ni velmi dobte

komunikuje a upozornuje ji, kdyz ma pocit, ze syn neni ve své kizi.

Pozorovani a kontext

Setkavam se s matkou na jeji prani v kavarné blizko bydlisté. Syn je ve Skole a
partner v praci. Syn se mél pfipojit, ale zdrzel se ve Skole. Rozhovor jsme nakonec
dokoncily pouze my dvé. Matka Zije s partnerem od synova jednoho roku. Manzelstvi ji
pry nevyslo, ale s otcem méla dobré vztahy a syn také. Jeho smrt se podle jejich slov obou

¢lent velmi dotkla.

Matka kromé RS trpi 1 alergii a astmatem a otec syna zemiel na rakovinu stejné,
jako o rok pozdéji jeho bratr. Dalsi otctiv piibuzny trpi epilepsii, takZze matku hodné trapi

do budoucna otazka vrozenych dispozic hlavné pro rakovinu.

Shrnuti

Nemoci syna vyzaduji v rodin€ neustalou pohotovost kviili komplikacim spojenych
pievazné s laryngidnimi kasli, které mohou byt zivot ohrozujici. Kromé téchto omezeni
byly v nedavné dob¢ jesté diagnostikovany dal$i dvé onemocnéni, ktera matka vnima jako
dalsi velmi nepfijemné faktory. Rodina velmi izce spolupracuje s $ir$i rodinou a kromé
ruznych chronickych onemocnéni syna musi do rodiny zaclefiovat chronické onemocnéni

matky.
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10. VYSLEDKY POROVNAVANI VSECH RODIN

Onemocnéni a omezeni

Vysledky jednotlivych rodin poukazuji, ze typ chronického onemocnéni miize mit
vliv na zpisob, jakym se s nemoci pecujici osoba vyrovnava. Kazda nemoc sebou piinasi
rizné druhy omezeni, a ¢im vice zasahuje do kazdodenniho Zivota, tim vice se odrazi
Vv prozivani vSech ¢lenti rodiny. Rodiny s détmi, které uzivaji léky, povazuji za nejvétsi
omezeni nemoZnost zistat nékde neplanované pies noc. Matka 3 uvadi: ,, nemiize nikde
neplanované ziistat. Ze jsme tieba jeli k brachovi mymu a on tam chtél spdt, ale nemohl,
protoze S sebou nemél léky. Takze bud’ jsme ho tam nechali a museli dovézt léky, nebo

3

musel s nami domai. *

Epilepsie a diabetes mellitus vyzaduji méné vycerpavajici fyzické aktivity, alergie a
astma pro zménu vyhybani se alergend, pravidelné uzivani 1éki a pohotovost v podobé

inhalatoru, ktery musi déti nosit pii sobé.

Jako velmi dilezity se ukazuje v&k ditéte, kdy se onemocnéni poprvé projevilo.
Matka 5: ,,On si s nemoci zije od malinka a ji@ mu to nemusela néjak vysvétlovat, zZe je

nemocny, on se s tim néjak szil. *

Matka 4: ,,To jsme rikali, Ze ji ta nemoc zménila, Ze se uzaviela do sebe. Ale bylo to
asi doopravdy tim, protoze pak to prestalo a bylo to téma Silenyma zmenama, které ona

béhem toho piil roku musela absolvovat.*

Zazitek spojeny se zac¢atkem onemocnéni

Vzpominky se zacatkem onemocnéni se zdaji byt velmi podrobné a ptesné.
Ptestoze déti onemocnély pred nékolika lety, rodice si velmi dobie vybavuji, jaké okolnosti

doprovazeli Gplné zacatky a co piesné se stalo a nékdy i pocity, které v té chvili proZivali.

Otec 2: ,, drobnymi zachvaty, které se zhorsovaly. Prvni zdachvat jsem zpozoroval
doma, pred odjezdem do nemocnice, pri cesté autem jsem ve zpétném zrcdtku videl velky

zachvat a to byl nejhorsi zazitek.

Matky mély vtomto piipadé tendence spiSe popisovat presné detaily udédlosti a

nepopisovali emoce, které je doprovazeli. Matka 5 uvadi: ,,on se zacal dusit. Mel
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laryngidni kasle a druhy meésic bral antibiotika, vlastné jsme pul roku jen litali po

doktorech. Od roku 99 pak se pridavali dalsi probléemy ...

Vymykala se jen matka 1, kterd popsala situaci s no¢nim zachvatem vcetné pocitt,
které u toho méla. ,,zacal se dusit a vitbec se nemohl nadechnout. Bylo to hrozny, strasné
mi to vydeésilo. Za chvili se srovnal, ale ja uz jsem celou noc nespala, protoZe jsem se

strasné bala, Ze se mu to vrati.

Téméer vsechny matky pak byli dokonce schopné ptesné urcit datum, kdy se udalost
stala. A jaké vSechny lécebné procedury a postupy musely nasledujici pilrok az rok

absolvovat.

Komunikace s 1ékari, informovanost

Komunikaci s 1ékafi povazuji vSechny rodiny za dobrou. Pouze rodiny 4 a 5, které
se potykaji s Castymi zdravotnimi komplikacemi, se setkali i s ne pfili§ vhodnym
pristupem. Matka 4 popisuje udélost pred diagnostikovanim Scheuermannovy nemoci
patete: ,,No u té patere to rekli docela hnusné. Protoze tam jsme Sli puvodné s urazem a oni
rekli, Ze tam néco je a tak nas poslali znovu na rentgen a tam rekli, Ze ma rakovinu a viibec
se se mnou nebavili a rekli jen, at prijdu v pondéli po desaté na konzilium, to bylo v nedeéli,

kdyz mi to rekli...*

Vsechny rodiny se shoduji v tom, ze 1ékaii jim poskytli dostacujici informace, co se
zékladnich onemocnéni tyce a jen nekteii méli potiebu ziskavat jesté néjaké podrobnosti

nebo praktické rady.

Hospitalizace

Matky 2, 3 a 5 se shodly, ze nikdy nemély béhem hospitalizace déti, a to i
v dobach, kdy s nimi byly hospitalizovany i ony samy, viubec zadné problémy. Matka 1
zatim zadnou zkuSenost s nemocnicemi nema a matka 4 se setkala s n€kolika problémy.
,,ono to vitbec bylo zajimavé na zacdatku, protoze ja jsem litala s déckem glykemku 20 a
nikde nas nechtéli prijmout ... pozd&ji uvadi: ,,a jd jsem tam musela byt na kazdou davku

inzulinu. Musela jsem nastavovat jidelnicek, to bylo hrozny. A pak nam v sobotu volali
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nestastny, ze mela 17, 19, 17 a oni nebyli schopni to srazit, pritom s hyperglykemii jsme ji

tam privezli a volali mi, jestli bysme si ji nemohli vzit domu a sami to srazit.

Zdravotni komplikace a bolest

Zdravotni komplikace jsou opét velice rtiznorodé vzhledem k nékolika typim
nemoci. VSechny rodiny se ovSem shoduji, Ze pro né pfedstavuji znepiijemnéni uz tak

slozité Zivotni situace.

Bolesti zpiisobenymi zakladnim onemocnénim vétSina déti netrpi. Jen matka 5
uvadi: ,.kdyz jak co, on treba kdyz ho boli zdada, to je na ném videt, to poznam, ale jsou
urcity veci, které ani nerekne ... rozhodné neni Zadny bebicko a bolest nikdy nezneuzivd, od

mala, to nedélal. Spis na to neupozornuje.*

Pokud vS8ak déti trpi jakoukoli bolesti v souvislosti se zdravotnimi komplikacemi,
shoduji se matky, ze je to pro né neptijemny zazitek, protoze vi, ze dité trpi a nedokazou

mu pomoct.

Organizace rodiny

Ve vSech rodinach se o nemocné dité stara pifevazné matka. Pouze u rodiny 2 to

vypada nasledovné: ,,v dobé materské jsem se vic starala ja, ted’ se stridame s manzelem

113

Komunikace v rodinach je podle vSech matek také velmi dobra. O nemocech se
V soucasnosti mluvi pouze v rodin€ 1. U ostatnich rodin, neni nemoc aktudlni téma, pokud

nenastanou néjaké komplikace nebo jiné problémy.

Vsechny matky opét shodné uvadéji, ze vztahy v rodiné se nijak nezménily. Ke
konfliktim dochazi v roding 3 a to jak mezi otcem a synem, tak i matkou a otcem, hlavné

kvali problémiim se sniZenym intelektem. Kviili jinym nemocem tidajné ne.

Pouze matka 4 uvadi konflikty, které ma dcera kvili nemoci s otcem: ,t7eba ona
ma hyperglykemii a ona je schopna hodinu a piil lezet po tom leZet ... protoze ten po ni

vzdycky rval, nelez tu jak lemra, délej, vstavej, takze prosté jsem se ptala i doktorii.*
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kdy zacinala mit hyperglykemie, tak jsme ji nepoznavali, jak ona byla vztekla, to
chovani se uplné zmenilo. Manzel Fikal to neni mozny, ja ti jednu flaknu, a ja rikala, at se

uklidni ...

Traveni volného ¢asu se podle vSech dotazovanych rodin kviili nemoci ditéte nijak

nezménilo.

ProZivani nemoci u jednotlivych ¢lenu rodiny

Vsechny matky i otcové Se naprosto shodnou v tom, Ze nejintenzivnéji prozivaji
strach. V rozhovoru s matkou 1 se objevuje i zmatenost a panika: ,, no zatim toho moc
nevime, pordad chodime po doktorech, ale je to hrozny. Nejhorsi je, kdyz dostane ten
zdachvat a ja mu nemiizu pomoct jinak nez s tou foukackou, ale jeste, Ze jsme ji koupili,
vitbec nevim, co bych délala, kdybych ji neméla.” Nejvice to byva strach z necekanych
komplikaci, zhorSovani nemoci nebo né€jaké neptedvidatelné situace. Znatelny je i strach
z budoucnosti a toho, jestli budou déti schopny se 0 sebe postarat. Matka 4 fika: ,,je fakt, Ze
ja premyslim, tak Ze my jsme ji méli pozdé a taky tady vecné nebudeme, sourozence ma
S odstupem 18 let toho nejstarsiho, tak sme rekli doopravdy at jednou je nécim, at ma

zajistéenou budoucnost ... resime, aby se do budoucna osamostatnila.*

Matka 3 pak dale uvadi naptiklad litost a roz¢ileni: ,ymé to asi jako Stvalo. Mé to
bylo lito, proc¢ zrovna on musi mit ten problém ... kdyz treba jede na skolu v prirode, tak
premyslim, jestli mu davaji léky nebo jestli ho tam nechytnou usi, no a s tim intelektem, to

mé asi ovliviiuje hodné, ja vim, Ze se s tim neda nic delat, ale mné to vadi.*

Socialni oblast rodiny

Vsechny matky se shoduji na tom, Ze okruh zndmych a ptatel se v priibéhu nemoci

ditéte nijak nezménil.

Rozdilné jsou pak vztahy k prarodi¢im, kdy rodiny 2, 3 a 5 maji vyborné vztahy a
prarodice velmi ¢asto pomdhaji s pé¢i o nemocné déti. Rodina 1 uz pak prarodice ptilis
podrobné neinformuje a rodina 5 ma s nimi dokonce neustalé¢ problémy a to i pies to, Ze

dcera je nemocnd uz Sest let. Matka 5 uvadi: ,ja se s nimi neustile hadam, protoze
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proboha zZivyho, ja jsem jim tam koupila i tu vahu diabetickou, Fikam mdate to tam, to neni

takovy problém ten platek hodit na tu vahu, ale oni to tezkym zpiisobem porusuji.*

Matka 3 jako jedina uvadi, ze problémy méla i v zaméstnani: ,,no propustili me.....,
protoze jako to treba za rok, jestli byl treba jeden mésic, ktery jsem odchodila cely a to mi

tak ctvrtinu hlidala moje mama ...*

Rodiny 3, 4 a 5 se star$imi détmi méli vSechny problémy se $kolou. Ve vSech
piipadech se jednalo o neochotu vyjit nemocnym détem vsttic s jejich omezenimi a
V neposledni fadé€ 1 velmi Spatnd komunikace mezi Skolami a rodi€i. Matky shodné uvadéji,
ze jejich déti museli kromé komplikaci spojenych se zdravotnim stavem, feSit jesté otdzku
mnozstvi zameSkanych hodin a stresu, Ze nebudou Skolu zvladat. VSechny ti1 déti museli
Skolu po neshodach zménit a divka z rodiny 4 dokonce dvakrat. Matka 3 uvadi: ,, lehké
mentdalni postizeni mu zjistili béhem skoly. V prvni tridé to docela slo, v druhé uz to byla
tragédie, takze mél prosté probléemy a taky tady v té skole nebyli vitbec vstricni, takze kdyz

Jjsme meéli milion papiri, tak to nakonec dopadlo tak, zZe jsme nasli tuhle ... Skolu.”

Matka 5 pak pridava dalsi problém: ,,a kazdy tyden jsem byla ve Skole a ucitelka
neochotna, tak jsem tam chodila a ptala se ucitelky, jak je mozny, ze necha ostatni déti, aby
se mu smaly. No a ona vikala - kdyz on tam cte kraviny. Méla papiry a mél mit individudlni

plan, ktery nemeél. Podle ucitelky na to neméla cas.*

Vsechny déti méli béhem problémt ve skole zdravotni potize. Néco je bolelo nebo
se zhorSovalo zakladni onemocnéni, coz bylo asi nejcitelnéj$i u dévcete 4 s diabetes
mellitus, ktera dokonce prostfidala tfi Skoly a matka situaci popisuje takto: ,,ve skole
S nami vitbec nemluvili. Ona byla na ... Skole s rozsiFenou vyukou jazykii do té treti tridy.
Tam kdyz onemocnéla, tak vypadla z toho ucebniho procesu, to byly tii mésice, jd jsem se
pak s pani reditelkou domlouvala, ze ma ten diabetes, Ze si musi pichat inzulin, Ze bych
potrebovala ze zacdtku, aby ji vitbec nékdo kontroloval, jestli si to pichne, jestli sni celé
davky jidla, Ze jidlo je potieba odvazovat, a oni to odmitli. Rekli, to si ji dejte na jinou
Skolu, my tady nemdame cas, my tady mame 600 déti a nikdo na ni nebude mit cas... Nejdriv
Jji to doktorka nechtéla napsat, ale ja jsem rikala, zZe méla Silené problémy, Ze litala ze

Skoly na Skoly a zZe si tézko zvyka na ten kolektiv a potom ji to déla vysoké glykemky a tak.

S psychologem se setkala pouze rodina 2, ktera s nim spolupracuje do soucasnosti.

Matky uvadéji, ze si mysli, Ze by psychologa ocenili obzvlast’ béhem problému se skolami,
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protoze vibec nevédéli, jak situaci maji fesit. Matka 3 dokonce soudi, ze by ji psycholog
nepomohl viibec, protoze: ,,jsme byli i u psychiatra a v ped-psy poradné, kde jsme byli tri

hodiny, a nikdo nam nic nerekl.*
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11. DISKUZE

Cilem prace bylo pokusit se vystihnout, jak miize zpisob vyrovnavani se pecujici
0soby s chronickou nemoci ditéte ovlivnit chod celé rodiny. Z divodu mozného osobniho
zaujeti vici chronicky nemocnym détem, jsem do vyzkumu nezatadila samotné chronicky
nemocné déti, pfestoze by mohly v tomto pifipad¢ poskytnout velmi cenné informace a
dokreslit nebo objasnit nékteré podrobnosti. V§imla jsem si, ze rodice, at’ uz to byly matky
nebo otcové, méli pokazdé tendence tvrdit, Ze vztahy v rodin€ se nezménily, ale na zakladé
dalsich vypravéni z rozhovoru vyplynulo, ze ¢asto kviili nemoci dochazi k rozporim mezi
jednim z rodic¢h a ditétem, anebo dokonce mezi vSemi ¢leny. Chronicka nemoc tim padem

urcité vztahoveé zmény ve fungovani rodiny zpusobila, ale nikdo si je neptipousti.

Nevyhodou vybérového souboru byl také fakt, ze se vyhradné jednalo pouze o
tticlenné rodiny, kde nebylo mozné dostatecné ukazat, jaké zmény chronickd nemoc mohla
zpusobit. Ur¢ité rozpory mezi vypoveéd'mi otcii a matek naznacovaly, ze rodina nefunguje
stejné jako pied onemocnénim ditéte, ale presnéji urcit pro¢ a v ¢em, se z informaci zjistit
nedalo. Pokud jde o Skalu rodinného prostiedi, vysledky na jejim zaklad¢ by také mohly
byt podstatné presnéjsi, kdyby byla vytvotfena cela studie rodiny s veSkerou jeji historii.
Jako dopliujici metoda k porovnani informaci zrozhovoru a pozorovani byla sice
dostacujici, ale jeji uplatnéni ve vyzkumu molo byt daleko Sir§i, a mohla podat piesnéjsi

informace o celkovém fungovani rodiny.

Stézejni se tedy staly rozhovory s pecujici osobou — matkou. Na jejich zakladé jsem
ziskala popis raznych situaci spojenych s chronickym onemocnénim ditéte a informace o
aktualnim déni v rodiné. Typ onemocnéni, jeho vaznost a prib¢h byly dilezitymi faktory
pro vnimani nemoci u pecujici osoby. Pokud onemocnéni vyzadovalo pouze malé zmény,
jako tteba pravidelné uzivani léku, a bylo to spiSe zneptijemiiujici nez Zivot ohrozujici
onemocnéni, vyvolavalo v matce spiSe pocity litosti. Pokud se jednalo o vaZné onemocnéni
S narocnymi lécebnymi postupy a ptesnym dodrZzovanim pravidel, prozivala pecujici osoba
strach. V téchto pfipadech byly myslenky také sméfovany k budoucnosti, z toho, jak se
bude nemoc vyvijet, jaké by mohla mit disledky a komplikace a jak by mohla ovlivnit
zbytek Zivota nemocného ditéte. Dalo by se fici, Ze v tomto piipadé pe€ujici osoba vnima
onemocnéni podobnym zplsobem, jako by sama onemocnéla, navic se ovSem objevuji
jesté pocity bezmoci a nejistota. V tomto pripadé se ukazuje, ze vliv hraje také urcité

napéti ze zodpoveédnosti za nemocné dité.
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Roli hrala 1 faze, ve které se zrovna chronickd nemoc ditéte nachazela. Pokud
rodiny neméli s nemoci zadné problémy a netesili zadné komplikace, nabyvali dojmu, ze
nemoc pro rodinu neptfedstavuje zddny problém. Pokud by ovSem nastaly komplikace, o
nemoci by se ur¢it¢ mluvilo vice a byla by povazovana za mnohem vétsi komplikaci nez za
jakou ji prezentovali, stejné jako ji vnimala rodina nachdzejici se na samém pocatku

onemocnéni.

Jak bylo naznaceno v teoretické Casti, tak velmi dilezity je zaCatek onemocnéni.
Vsechny matky stejné vypovédé€ly, Ze ziskaly od I€kaiti velmi podrobné informace, coz
zmirnovalo nejistotu a nemoc se zdala byt mén¢ désiva. V oslovenych rodinach také velmi
dobte fungovala komunikace s l¢kati, coZz matky sd€lovaly s velkou ulevou. Pokud doslo
k n¢jakému stietu nebo Spatné komunikaci, licily to matky jako nepiijemnou véc, ktera

lécebny proces spise komplikovala.

Zajimavé bylo zjisténi, jak moc podrobné byly vzpominky na zazitky spojené se
zaCatkem onemocnéni. Rodi¢e byli schopni velmi podrobné popsat, co se stalo s dokonce
velmi presnym urcenim data. Zajimavé také bylo, Ze otcové si spiSe vybavovali pocity,
které méli se zazitkem spojeny, zatimco matky byly soustfedéné na podrobny vyklad
situace. Pro rodinu muselo byt zjisténi chronického onemocnéni tak silnym zazitkem, Ze si

ho téméf presné vybavuji do soucasnosti.

Podle teorii vyvojové psychologie je dulezity veék ditéte, kdy k onemocnéni doslo.
To bylo vyzkumem potvrzeno, protoZze matky, jejichz détem chronické onemocnéni
diagnostikovali ve velmi nizkém véku (pfiblizn¢ do dvou let), nepovazovaly onemocnéni
za vazny problém v rodiné. Nemoc se stala jeji ptirozenou soucasti a tématem k rozhovoru
se stavala pouze v pripadé vaznych komplikaci nebo diagnostikovani novych onemocnéni.
V rodindch, kde k onemocnéni doSlo v pozdéjsim veéku, dochazelo k horSi adaptaci na
nemoc a del§i dobu trvalo jeji zaclenéni do rodinného systému. Rodina zila uréitym
zpiisobem zivota s n¢jakymi pfanimi a plany do budoucna, a chronické onemocnéni jim

tyto pfedstavy rozbouralo, coz postavilo nemoc do vétsi opozice.

Naopak potieba socidlni pomoci prostifednictvim svépomocnych skupin byla témét
vSemi dotazovanymi matkami povazovana za zbyteCnou. Matky byly pfesvédcené, Ze o
nemoci vi vSechno potiebné, a ze by jim zkuSenosti jinych rodin moc nepomohly. Nikdy je
podle jejich slov nenapadlo takovou skupinu navstivit, a pfestoze jsem uvedla jejich

pozitiva, nazor matek byl takovy, ze ted’ urcité nic podobného nepotiebuji. Pouze jedna

106



z nich se s timto druhem socialni opory setkala a vyuziva ji do soucasnosti, a to na zakladé

vlastniho chronického onemocnéni.

Ve vyzkumu se objevila jedna problematicka oblast, ktera nebyla v teoretické praci
pivodné zpracovana. Jednalo se o oblast povinné skolni dochazky. Matky se setkaly
s neochotou poskytnout podminky pro splnéni lécebnych ukond, ale i nedodrzovani
individudlniho plénu u béznych poruch uceni. Jind Skola zase nebyla ochotna pfistoupit
k moznosti doucovani, misto toho pozadovala nahrazeni ztraceného uciva opakovanim
rocniki. Tato oblast byla popisovana jako nejvice stresujici, protoze déti kromé
vyrovnavani se s nemocemi museli fesit 1 otdzku velkého poctu zameskanych hodin a
neochotou se zakim vénovat. To vSechno vedlo k zhorSovani ptiznakt zakladniho
onemocnéni, nebo si dité zacalo nemoci dokonce vymyslet. Skolské zakony zabyvajici se
problematikou chronicky nemocnych déti uvadéji, Ze tyto déti maji byt vzdélavany
v béznych Skolach s ptihlédnutim na specidlni potieby ditéte, coz bylo u vSech déti
odmitnuto. Bylo by zajimavé udé€lat podrobnéjsi vyzkum, tykajici se pravé problematiky
vzdélavani chronicky nemocnych déti a ukazat, jak funguje zaclenovani téchto déti v praxi.
Na jakém zakladé Skoly tyto déti pfijimaji a naopak pro¢ odmitaji pomahat. Vzhledem
k malému vzorku se nedd usuzovat na celkové Spatné fungovani Skol, ale vysledky
naznacuji, ze se v nich problémy vyskytuji. Ukazuje se, ze po samotném chronickém
onemocnéni je to nejdalezitéjsi oblast, kterd ovlivituje psychiku ditéte a je velmi dilezité ji

nezanedbavat.

Vysledky prace jsou spise sondou do historie chronické nemoci v roding. Popisuji a
shrnuji dalezité momenty, které do rodiny néjak zasdhly, komplikace, které rodiné
pfinaseji a vnimani a prozivani chronické nemoci u ditéte. Pfevazna vétSina informaci je
postavena na vypovédi pecujici osoby, takze popisuje spiSe jeji pohled na to, jak rodina
s chronickym onemocnénim ditéte Zzije. Vzhledem k neustalému narGstu poctu déti
s chronickym onemocnénim, by bylo vhodné se této problematice podrobnéji vénovat a
snazit se rodinam pftijeti chronické nemoci a zvlddani vaznych komplikaci s ni spojenych
ulehcit. Z péti oslovenych rodin se pouze jedna setkala na doporuceni oSetiujiciho 1ékare
s psychologem, a pfestoze se onemocnéni jevi jako dobife zvladatelné, je s nim
V nepravidelném kontaktu do soucasnosti. Pokud ovSem rodiné¢ tato moZnost pomoci
nabidnuta neni, snejvétsi pravdépodobnosti se sni nesetkda, prestoze chronické

onemocnéni ditéte je vazny narusitel v rodin€, ktery se musi spravné do rodinného systému
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zatadit. Spoluprace s psychologem by v téchto piipadech méla byt stejné samoziejma jako

spoluprace s lékari.
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12. ZAVERY

Vysledky vyzkumu ukazuji, ze chronické onemocnéni plisobi rodin¢ komplikace
v n¢kolika diilezitych oblastech. Pisobi na vztahy v rodin¢ a na pecujici osobu, ktera na
sebe bere zodpovédnost za vSechny dulezité¢ 1éCebné tkony a jejich dodrzovani, coz se

odrazi v jejim prozivani a chovani.

Rodic¢e si dokazou presn¢ vybavit situace spojené se zacatkem onemocnéni, véetné
jejich ptesného Casového urceni a to s pomérné velkym odstupem. Stejné dobie jsou

schopni popsat zdravotni komplikace, které se do soucasnosti objevily.

Dulezitym aspektem pro rodiny je spoluprace s Sir$i rodinou, kterd v piipadé
spravného fungovani rodiné¢ usnadnuje péci o chronicky nemocné dit€¢ nebo naopak

vyvolava konflikty.

Jako nejvice problematickd oblast se ukdzala Spatnd spoluprace se zakladnimi

Skolami, kterd méla za nasledek zhorSovani chronické nemoci i psychického stavu déti.

109



SOUHRN

Kazda z chronickych nemoci vytvaii specifické otazky, jez by méla klinicka
psychologie pomahat fesit. V soucasné dobé se mluvi o bio-psycho-socialné-spiritualnim
modelu nemoci, kdy nemoc sice ovliviiuje vSechny systémy soucasné, ale v riznych
proporcich. Kazda chronicka nemoc také dostava toho, kdo ji onemocni, do stresu. Pii
zvladani stresu se uplatiuji rizné osobnostni charakteristiky jako napft. resilience,
koherence nebo kladné sebehodnoceni. Holistické léceni pak vede pacienta k pochopeni

podstaty stresu a uci ho, jak se ma se stresovymi faktory vyrovnavat.

Chronicka nemoc ditéte znamena zavazny stres jak pro jeho rodinu, tak 1 pro dité
samo a muze byt dulezitym faktorem ovlivilujicim jeho psychicky stav a identitu.
Z vyvojoveého hlediska je také velmi vyznamny veék, kdy k onemocnéni doSlo. Velky
vyznam ma pro dit€é uspéSny boj s nemoci a rychly navrat zdravi. Dité ptichazi do
nemocnice proto, aby se uzdravilo rychleji a tipIn€ji nez doma. Pobyt v nemocnici mé fadu
pozitivnich a fadu negativnich stranek. Nemocnice se také stdva mistem vychovy a

psychologické péce.

Pro dité znamena bolest nepiijemnou zalezitost, kterda mu plsobi komplikace a
navozuje stradani a utrpeni. RozliSuje se bolest akutni, rekurentni, chronicka a
proceduralni. Détské strategie zvladani bolesti mohou mit dvoji podobu: jednodussi a
slozitéjsi. Mezi vlivy pusobici na zvlddani zatéze patii samotna bolest, socidlni opora
poskytovana rodi¢i, etapa kognitivniho vyvoje, vnémz se dit€¢ nachazi, dosavadni
zkuSenosti ditéte s bolesti a vnimana sebeti¢innost. Bolest mize také kromé nepiijemnych

prozitki prinaset ditéti 1 urcité vyhody.

Nemoc ditéte ovliviiuje chod cel¢ rodiny, jeji kazdodenni rezim a zplsob traveni
dntl volna. Na zptsob, jakym dité prozivd nemoc, piisobi vychovné postoje v rodiné. Mezi
tyto postoje patii nadmérné ochranovani, emoc¢ni odmitani a ambivalentni postoj. Nemoc
ditéte je pro rodi¢e zatézovou situaci. Ti ji néjak prozivaji, interpretuji a hodnoti. Jeden
z nejdilezit&jsich faktord, které ovliviiuji vyrovnavani se ditéte s nemoci je zpiisob, jakym
se s chorobou ditéte vyrovnavaji rodi¢e. V1iv na vyrovnavani maji také odlisné rodi¢ovské
role. Psychologicky dopad nemoci na sourozence zavisi hlavné na tom, zda jsou dostatecné
zabezpeceny jejich potieby. V rodiné také obvykle dochazi k rozhodnuti pozadat o
psychologickou pomoc. Vlastni psychoterapie musi vzdy v n¢jaké formé zahrnout celou

rodinu nemocného ditéte, véetné sourozencu.
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Dostupnost socidlni opory pomaha pii adaptaci na chronickou nemoc. Socialni
oporu ditéti v nemoci poskytuje rodina a 1ékat. V piipadé hospitalizace ditéte pak zdravotni
sestry, ucitelky a vychovatelky specidlnich $kol pii nemocnici. Také rodie potiebuji
socidlni oporu a dobie fungujici sit’ socidlnich vztahti. Do této sit¢ vstupuje nejblizsi
rodina, profesiondlové (I€kati, sestry, psychologové, socidlni pracovnici) a ti, ktefi se jiz
vV podobné situaci ocitli a chtéji pomoci dal§im. V kontextu socialni opory umoziuje
systemicka teorie spolupraci s rodinnym systémem, rodinnym systémem a §ir§imi systémy

a 1téchto systémi navzajem.

Pokud nékdo onemocni, méni se jeho postaveni a identita. Tato zmé€na mize mit
rizny rozsah v zavislosti na sociokulturnim kontextu. Jednou z odchylek ptindsejici svému
nositeli uré¢ita privilegia je somaticka nemoc. Zavazné onemocnéni méni socialni pozici i
roli pacienta, ktery se svou nemoci ziskava i roli nemocného. Zavazné onemocnéni méni

postaveni ditéte v roding, Skole 1 vrstevnické skupiné.

Oblast vyzkumu je zaméfena na pec€ujici osobu. Na zaklad¢ rozhovoru s ndvodem
S pecujici osobou se pokousi popsat, jak tato osoba vnima a proziva chronické onemocnéni
ditéte a sjakymi komplikacemi se setkava. Dopliujici informace od druhého rodice,
pozorovéni a dotaznik Skaly rodinného prostiedi ma pomoci zachytit celkové fungovani a

aktualni atmosféru rodiny.

Na zakladé provedeného predvyzkumu byly pfesnéji urCeny tematické okruhy
rozhovorti. Nasledn¢ byly udélany rozhovory s osobami pecujicimi o nemocné dité¢ a
doplnény piipominkami druhého rodi¢e. Nakonec byly vSemi ¢leny vyplnény dotazniky
SRP. Zkoumanym souborem byly metodou snéhové koule vybrany rodiny s ditétem
trpicim jakymkoliv chronickym onemocnénim ve véku 5 — 6 let a 12 — 15 let, pro

porovnani vlivu aktualniho véku nemocného ditéte na rodinu.

Data byla zpracovana u kazdé rodiny na zakladé obsahové analyzy rozhovori do
tematickych okruhii. Nasledn& byly zpracovany SRP s pozorovanim a provedeno shrnuti
informaci o aktualnim stavu kazdé rodiny. Poté byly okruhy vSech rodiny mezi sebou

porovnany a zaznamenany podobnosti a rozdily mezi nimi.

Vysledné informace jsou ochuzené o nazory chronicky nemocnych déti, z diivodu
mozného osobniho zaujeti vyzkumnika. Celkové posouzeni fungovani rodin, je zaloZeno

na podobnostech ziskanych informaci, pozorovani a vysledcich SRP.
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Vysledky tematickych okruhti vSech rodin se podobaji dosavadnim teoretickym
poznatktiim v oblasti vlivu véku ditéte, kdy k onemocnéni doslo, dilezitosti komunikace
s I¢kafi a informovanosti. Roli hraje také typ a faze chronického onemocnéni. Rozpory se
objevuji v oblasti potfebnosti svépomocnych skupin a navic se objevuje problematika

tykajici se komunikace a spoluprace $kol s rodi¢i chronicky nemocného ditéte.
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Priloha ¢. 2: Abstrakt diplomové prace

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE
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Chronicka nemoc podstatnym zptisobem ovlivituje osobnost kazdého Cloveéka a
krom¢ riznych zdravotnich omezeni sebou pfinadsi 1 stres, se kterym se musi pacient
vyrovnavat. Chronickd nemoc ditéte pak znamend stres nejen pro dité, ale i pro jeho
rodinu. Onemocnéni ditéti pfindsi bolest a rliznd omezeni. Pro akceptovani vSsech omezeni
je nezbytné vyrovnavani se a porozumeéni nemoci vS§emi ¢leny rodiny. Velmi dulezité jsou
také jejich osobnostni charakteristiky, spravnad komunikace s 1¢ékafem a dostatecna podpora

rodiny.

Oblast vyzkumu je zaméfena na pecujici osobu a zpiisob, jakym se vyrovnava
s chronickym onemocnénim ditéte. Na zakladé rozhovorii s navodem s pecujici osobou
chronicky nemocného ditéte, pozorovani a dotazniku Skély rodinného prostiedi se vyzkum
pokousi vystihnout, jaka omezeni sebou chronicka nemoc ditéte piinasi jemu i celé jeho

rodiné, kde nemoc ditéte puisobi nejvetsi problémy a jak rodina funguje jako celek.

Zkoumané rodiny se 1i8i typem i f4zi chronického onemocnéni ditéte. To ovliviiuje
fungovani rodiny i prozivani nemoci u pecujici osoby. Dilezitymi faktory jsou také vek,
kdy k onemocnéni doslo a zavaznost a mnozstvi komplikaci, které jsou s chronickym

onemocnénim spojené.

Kli¢ova slova: chronicka nemoc, stres, dité, rodina, pecujici osoba



Priloha €. 3 : Abstrakt of thesis

ABSTRACT OF THESIS

Title: A chronically ill child in the family

Author: Jana Kralickova

Supervisor: Doc. PhDr. Irena Sobotkova CSc.

Number of pages and characters: 116 pages, 194 350 characters
Number of appendices: 7 appendices
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Chronic disease influences character of man very significant way and except
various limits of health chronic disease brings stress and patient must make up for with
them. Then chronic disease of child means stress for child and for his family too. Iliness
brings child pain and restrictions. To accept all restriction is necessary facing up and
understanding of illness all member of family. Personality characteristic of member of
family, correct communication with doctor, sufficient foreknowledge about illness and

support of family are very important too.

Area of research is focused on caregiver and the way, which caregiver copes with
chronic illness of his child. Research attempts to capture, based on the interviews with the
instructions with caregiver of chronic illness child, observation and questionnaire Family
environment scale, what restrictions brings child’s chronic illness to him and to all of his
family, where child’s chronic illness causes the greatest problems and how the whole

family operates.

Examined families differs vary with type and phase if child’s chronic illness. That
influences family functioning and experiencing illness by caregiver. Important factors are
also age when illness started and severity and number of complications, which are

associated with chronic illness.

Key words: chronic illness, stress, child, family, caregiver



Piiloha ¢&. 4: Cestné prohlaseni

Prohlaseni

Mistoptisezné prohlasuji, Ze jsem magisterskou diplomovou praci na téma: ,,Chronické
nemoc a jeji pisobeni na dité a rodinu‘ vypracovala samostatné pod odbornym dohledem
vedouciho diplomové prace a uvedla jsem vSechny pouzité podklady a literaturu.



Priloha ¢. 5: Otazky rozhovoru

1. Jakou nemoci trpi vase dité, co sebou nemoc piinasi? (omezeni, zdravotni opatfeni)

2. Jak se projevil zac¢atek nemoci? Jaké okolnosti si vybavite? Co bylo pti¢inou
onemocnéni?

3. Jak jste ditéti vysvétlili, ze je nemocné? Kolik mu bylo let, kolik let bylo
sourozenctim?

4. Mluvilo se doma o nemoci? Mluvi se o ni dnes?
Jakou mate pfedstavu o nemoci? Jak jste o nemoci informovani?
Jak jednotlivi ¢lenové nemoc vnimaji?
Replas - Jak vypada relaps? Jak ho prozivate? Ktery byl nejhorsi a proc?

Jaka je spoluprace s 1ékati? (Jakou mdte zkusenost s lékari?)

Zménil se Zivotni styl poptipadé hodnotovy Zebiicek rodiny? Jak? Jaky postoj jste
zaujali k nemoci?

7. Je néco, co by rodina nemoci (jeji Clenové) ziskala?

o o

8. Kdo se prevazné stara o dité? Jak?
(co tato osoba proziva, jak se zapojuje do lécebnych procedur...oc¢ima pecujici
0Soby i ostatnich clenit rodiny)

9. Ma dité bolesti? Jaké bolesti nejcastéji? (akutni faze nemoci nebo procedury nebo
porad)

10. Jak tesSite bolest ditéte?

11. Jak vnimate bolest nemocného ditéte (kazdy ¢len zvlast)

12. Mate potitebu od bolesti pomahat? Jak?

13. Zneuziva dit¢ bolest? Kdy?(v jakych situacich) Jak?

14. Co nejvice dité€ boli a jak fesi bolest samo dité? (fika si o 1éky na bolest, nemluvi o
bolesti...)

15. Jak dit¢ vnima pobyt v nemocnici?

16. Jak hospitalizaci prozivaji ostatni ¢lenové rodiny?

17. Doprovazi (el) nékdo dité do nemocnice? Kdo ho nejcastéji v nemocnici
navstévuje?

18. Zménil se néjak vztah mezi vSemi ¢leny rodiny diky nemoci jednoho z vas?

19. Prozivate stres z nemoci? V ¢em? Jak ho fesite?

20. Berete nemoc jako pohromu nebo vyzvu? Co vas v boji s nemoci motivuje a co vas
zrazuje? Ma pro vas nemoc n&jaky smysl?

21. Jak se zménilo traveni volného €asu rodiny?
Jak se zménili vztahy nemocného a rodiny k okoli? (znami, kamaradi, Sir$i rodina)
Vyuzivate zdroje socialni opory? (rodinu, svépomocné skupiny, odborniky)
Navstivili jste nékdy psychologa? Bylo vam to nabidnuto? Pomohlo vam to?
Chtély byste se s nim setkat? Co byste od setkani s psychologem ¢ekali?



Priloha ¢. 6: Rozhovor s rodic¢i (Rodina 4)

Prvni otazka je, jakou nemoci dcera trpi, jaky byl zacatek nemoci a takova prvni véc, ktera
se vam vybavi, kdyz se Fekne zacatek nemoci?

Matka - tak ona ji ma od osmi let, ma cukrovku prvniho typu. A zacalo to tim, Ze ona
vlastné v tom roce 2007 na podzim, coz nam pfislo podezielé, jinak ndm zadné ptiznaky,
ikdyz jsem zdravotni sestra nepozorovala, protoze ona délala vrcholové balet, zacala byt na
ten podzim trochu vice nemocna. Ona vlastné do svych osmi let nebyla u Iékafe. My jsme
nevédéli co je ryma, my jsme neveédéli co je kasel, my jsme neméli zadna antibiotika a
vlastné ten podzim zacala vice marodit, vlastné tou chfipkou a pak vlastné anginou, na
Mikulase dostala zase anginu, ta angina byla protahovana, dostala dvoje antibiotika a 3.
ledna tenkrat méla jit na kontrolu a mé se potad nelibila a to jsem tu star$i holku s ni
poslala na kontrolu. Rekla jsem, Klary vem tam sebou mo¢, protoze mi to pfislo takovy
prapodivny, no tak ona sebou vzala mo¢, pani doktorka vlastné tam dala lakmusovy
papirek a zjistila, ze tam je zaplava cukru a vynadala ji, co Ze vam to ta mama dala za
sklenic¢ku a odebrala ji glykemku a ona méla 20, takZe ji diagnostikovali diabetes. Takze
jen diky té nemoci se to vlastné naslo.

Co sebou cukrovka prinasi, v cem vas omezuje nejvic?

Matka - no takhle, my se snazime, aby nas necomezovala. Ale co piinasi — to, Ze kdyz
n¢kde jedete, musite Zadat — to mi nejvic vadi — my si teda vozime svoji vahu, musime
zédat, kdyz jdeme do restaurace na jidlo, jako kdyz jsme byli na horach, pozadat, prosim
odvazte mi tolik a tolik, a oni kolikrat jsou pfistupni, ale kolikrat ptistupni nejsou, protoze
feknou, dejte si malou porci. J& fikdm, ano ja si klidné¢ vezmu malou porci, ale ja stejné ty
knedliky musim mit zvaZeny. Ze jako v tomhle vidime omezeni, protoZe neustale bojujeme
S téma vahama toho jidla.

Ona ma, predpokladam presné urcené mnozstvi jidla na den.

Matka - ona ma piesné urcené davky jidla, ma 17 vyménnych jednotek na den a ty nesmi
piekrocit. Takze kdyz ma k obédu 4 jednotky a ma svickovou, tak musi mit piesné
odvazeno 90g knedliku a kousek masa a troSku omacky. A to musi byt piesné¢ odvazeny, to
nejde fict, tohle ma asi 30g, vemte si dva, to nejde. To je jediné omezeni, které je vzhledem
k nemoci, ikdyz tyhle problémy méme jenom v Ceské republice, at’ jsme s ni byli kdekoli
V cizing, Uplné bez problémd, ja sebou teda potad vozim vahu, takze se to odvazuje, kazdy
to odvazi a nemaji s timhle problém, jen tady.

Jinak bere léky nebo podobné véci?

Matka - ona si picha 3xdenn¢ inzulin. Ona ma vlastné totaln¢ absolutné intoleranci
inzulinu, ji vlastné slinivka neprodukuje inzulin, takZe to musi dostavat Giplné€ substitucné.
Ona ma ten prvni typ, to neni vylé€itelné, to je do konce zZivota.

Kdyz onemocnéla, jak jste byli informovani o nemoci? Vy jste zdravotni sestra, takzZe
predpokladam, Ze tyhle véci znate, ale informovali vas?

Matka - ano, musim fict, Ze v t€ ano. Ono viibec to bylo zajimavé na zacatku, protoze ja
jsme litala po vSech nemocnicich v Praze s déckem 20 glykemkou, a nikde m¢ ji nechtéli
piijmout. To bylo S$ileny. Pani doktorka z ... nds poslala do ..., tam se to néjak



rekonstruovalo, ti nas poslali, protoze to bylo vlastné 3. ledna, ¢ili po Vanocich, ti nas
poslali na ..., ti ndm fekli Ze maji omezena lizka, tak jsme dostali doporuceni do ...
nemocnice, tam nam fekli, ze maji Gpln¢ plno, Ze nds nemlizou ptijmout, jenze ja jsem
znala pani feditelku a vedouci lizkového, tak jsem za ni §la a ona mi ju tam umistila, jinak
ja uz byla zoufalstvim bez sebe, co budu s tim déckem d¢lat. Ale je fakt, Ze tam se ji ujmul
pan doktor ... a ten vlastn¢€ jako asi na péti sezenich nas informoval, mé¢li jsme edukaci
s dietni sestrou, ta nam vysvétlila, jak mame davat to jidlo, jaké mame pouzivat oleje, co
mize a nemuze. Ja délam teda cely zivot u seniorti, takze ja jsem védéla hodné o cukrovce
druhého typu, ale o tom prvnim typu ani tak ne. Takze doopravdy nas edukoval, neznala
jsem inzulinova pera, to mi taky musel vysvétlit, Ze jo, vymeénéni kartridge, vSeho, ale je
fakt, Ze oni tam na to maji sestry na téch ... a vlastné jeden den jsme byli u nutri€ni, druhy
den jsme byli vlastné u té edukacni sestry, co ndm ukazovala ty pera a tak dale, jak se
pracuje s glukometrem, vyména vSeho v tom glukometru, takze ta edukace a ta prvni, to
bylo dobry.

Ja jsem potad ze zacatku, kdyz mi to fekli, tak jsem tomu moc nevétila, fikala jsem si, Ze
to je blbost, Zze nemize mit cukrovku, vzdyt to bych na ni musela poznat, nadmérné piti,
vahovy ubytek, no nic, viibec nic. Vlastné fikali, Ze to neni podle téch knih, jak to bylo
diive psano, ze ted’ to probiha uplné atypicky.

Jak se v rodiné prijala nemoc? Md sourozence?

Matka - ma tfi. Ja jsem v tom problém nevidé€la, ja jsem to pfijala jako tak, ze ma néjaka
onemocnéni, je pravda, ze mi zarazilo, Ze ona d¢lala vrcholové ten balet, byla ve statni
opefe a pan doktor nam ho zakazal. Vzhledem k tomu ze tikal, ze ji musi stabilizovat, ze
ten balet je maximalni sportovni vykon, a tim neZ si to télo upravi tu hladinu inzulinu,
takze vlastné nam to nedoporucil a ona se s odstupem ptil roku vrhla na basketbal a atletiku
a takze ja jsem v tom zadny problém nevidéla. Horsi to bylo s prarodi¢ema. S téma bojuju
do dneska, protoZe jedina vnucka, takze pro¢ bysme ji nedoprali, takze do téch jedenacti
dvanacti let to bylo dobry, poctivé si odvazovala, ale dneska uz je ji to Sumafuk jestli si
vezme takovy latek chleba nebo makovy a do toho kdyz babicka fekne, no tak si to vem,
takze s tim jsem Silen¢ bojovala a bojuju dodneska.

Neakceptuji jeji nemoc?

Matka - oni si nenechaji vysvétlit, co je vlastné diabetes prvniho a druhého typu, oni maji
druhého typu, no tak si néco vezmu, jenze oni potad, ja uz vidim, kdyZ ona pak pfijde a
fekne mi, ze méla vecer glykemii 20, tak ja uz $ilim, protoZe jsem zdravotni sestra a vidim
ty komplikace.

V mate strasnou nevyhodu v tom Ze vidite co vSechno se miiZe stat.

Matka - pfesné, ja znam ty dusledky a doopravdy ja se s nimi neustale hadam, protoze,
proboha zivyho ja jsem jim tam koupila i tu vahu diabetickou, fikdm mate to tam, to neni
takovy problém ten platek hodit na tu vahu. Ale oni to téZkym zpisobem porusuji. Taky
oni to té€Zce nesou, protoze oni tu Kristynu od malicka do té statni opery vozili na ten balet,
oni uz ji vidéli jako solistku, protoZze mi mame nejstarsiho kluka, to je taky balet’dk, solista
ve Stutgartu, takze oni uz vidéli Kristynu taky v tom divadle, ale bohuzel ono se to takhle
pokazilo, takZe vlastné€, oni to nesou velice tézce.

Matka - kdezto ja jsem se s tim smiftila, tak nebude balet, bude néco jinyho, Ze jo, ale
fikdm, mné nejvic vadi to, Ze tieba ona sama ted’ka o sebe tak nedba, diiv o sebe méla



hrozny strach, ale pak jela na dia tabor, tam byly holky v sedmnacti letech, ty ji naucili, Ze
tteba klidné se najez, kdyz si bude§ méfit glykemku, umyj si pofadné ruce a zmér si ji
s mokryma rukama, ona se ta krev nafedi a mas niz$i glykemku nebo se najez a vypichni
si, takze to bylo jako kamen urazu, ze jsem ji kdy poslala na dia tabor, protoze fakt tam se
naucila Silené véci a vyuziva toho. To mé jako mrzi, to jsem fikala, Ze mozna kdybych ju
poslal tenkrat na normalni tabor, tak jsem ud¢lala 1épe, protoze tam by to zvladala daleko
Iépe, odvazovala by si jidlo a tam teda pochytla manyry uplné $ileny. No takhle fikam, my
jsme tomu n&jak vahu nepfiCitali, ja jsem to pfijala, akorat nejhors$i je, ze pii tom
nedodrzovani ja vidim ty dasledky.

A co to ve vas vyvola, kdyz vidite, Ze ona o sebe nedba a vite, co se miize stat?

Matka - no ja jsem ji uz vzala k nam do prace, kde je pan s gangliézni nohou, tak jsem
fikala, ze kdyz o sebe nebudes dbat tak takhle dopadnes, manzel ji chtél vzit do marnice
V praci, Ze uz jsme neveédéli co S ni. Ale s ni to ani nehlo. Ja tomu nechdvam volnej pribeh,
protoze jsem si fikala, ze stejné si na to pfijde sama, ja ji nemizu stat 24 hodin za zadkem,
to ¢lovék neuhlida.

V kazuistice jste psala, Ze méla problémy v té skole, jak tam fungovala komunikace?

Matka - ve skole s nami viibec nemluvili, ona byla na ... Skole s rozsitenou vyukou jazyki
do té treti tfidy, tam kdyZ onemocnéla, tak vypadla z toho ucebniho procesu, to byly tii
mesice, ja jsme se pak s pani feditelkou domlouvala, Ze ma ten diabetes, ze si musi pichat
inzulin, Ze bych potfebovala ze zacatku, aby ji vibec nékdo zkontroloval, jestli si to
pichne, jestli sni celé davky jidla, Ze jidlo je potieba odvaZzovat, a oni to odmitali. Rekli to
si ji dejte na jinou Skolu, my tady na to nemame ¢as, my tady mame 600 déti a nikdo na ni
nebude mit ¢as..tak nam tenkrat doporucili tu ... Skolu, tam jsme ji teda dali, ale tam byla
upln€ chudék a hodn¢ psychicky Spatné to nesla, protoze tam brali — ja to do té doby viibec
neveédéla, ze vlastné kazda Skola ma svoje ucivo a oni tady brali GpIn€ néco jiného nez ona
brala tam, takZe ona tam byla ipIné mimo a vlastné diky tomu skoncila na ... $kole, ze tam
nas poslali ke Skolnimu psychologovi, ze to zvladat nebude, Ze by se musela vSechno od
zacatku ucdit a to uz byla ve tieti téid€, nebo dokonce ve étvrty a poslali nas na tu ped-psy
poradnu. Ze nejdiiv ji to doktorka nechtéla napsat, ale j& jsem fikala, Ze méla $ilené
problémy, ze litala ze Skoly na Skolu, a Ze si t€Zko zvyké na ten kolektiv a potom ji to d¢la
vysoké glykemky a tak, takZe nakonec mi dala to doporuceni na tu ... $kolu.

Na ... skole je nejlepsi v ro€niku, protoze tam jsou déti s Gplné jinym handikapem.
Premysleli jste co dal po skole?

Matka - uz mame, pfijmuli ji na zlatnici. Ale i tady jsme méli problémy, protoze p. ucitelka
tikala, Zddny z naSich z4kl nebyl schopny absolvovat normalni uénak, ty ho neud¢€las taky,
tak jsem fekla, tak ji neposlouchej a zkus to a je pfijatd. Ucitelka ani nechtéla, aby vibec
Sla na néjakou jinou Skolu, protoZe oni maji smlouvy s né¢jakyma specidlnima Skolama.

Mate pocit, zZe treba té nemoci néekdy zneuziva? Nebo ne.
Otec - Zneuziva

Matka - no ale ona mozn4, my jsme na ni docela tvrdi. Ze tfeba ona ma hypoglykemii a
ona je schopna hodinu a ptil po tom lezet. Ale ja uz nedokazu odhadnout u toho décka,
jestli opravdu ten odpocinek hodinu a pul je opravdu to pravé ofechové, nebo by si méla
vzit cukr otfepat se a jit, protoZe ten po ni vzdycky fval, neleZ tu jak lemra, délej a vztavej,



takze prost¢, to jsem se i ptala doktori a oni fekli, Ze to je u kazdého to probihd néjak jinak
a kazdému to zotaveni z toho télesného Soku trva taky jinak, takze ja opravdu nekdy
nedokézu odhadnout, jestli opravdu toho obcas nezneuzije nebo je to fakt.

Ale na nemoc se nikdy nevymlouva, to nikdy se nestalo, ze by nékdy fekla, ze tohle
nemuzu délat, protoze mam cukrovku

Otec - protoze ji k tomu vedeme.
Trpi dcera néjakymi bolestmi?
Matka - to ani ne, tak spi§ ze sportu.
Otec - klouby

Matka - to ma z toho basketu, ale spis§ Ze to zotavovani, kdyz ma né€jakou bolest ze sportu,
tak to zotavovani trva delsi dobu, tfeba narazeny palec, tady feSila pét dni, ale to je
normalni, protoZe se ji vSechno dyl hoji. Jinak bolesti vzhledem k tomu zdkladnimu
onemocnéni nema. Je teda fakt, Zze jsme ji litovali, ze béhem té cukrovky dostala nestovice.
To jsem Vv zivoté za celou praxi, ze jsem V Opavé délala na détskym, nevidéla. To méla
nesStovice v o€ich, v NOsuU, v puse V piirozeni, ona se nemohla vyc¢irat, to byla katastrofa.

Otec - to bylo hrozny

Matka - to chudinka trpéla, to jsem ji litovala. Ona v8echno tak strasn¢ state¢né snasela, ale
stejné, kazdé normalni dité je s nima za pét dni doma a ona tam byla skoro tii tydny,
protoze ji nemohli upravit glykemku, krvacelo jim to, tohle vSechno tady je néasledek.

Jak casto travi v nemocnici?

Matka - no posledni tfi roky to neni problém, to nebyla, ale pted tim, kdyz byla mala
vlastné, ona jednu dobu, protoze dostala alergii na ... a nepoznala to na sob¢, takze byla
dvakrat v hypoglykemickém komatu a pak zase byla s hyperglykemii pii viroze. Tam jsme
piipichovanim jednotek nemohli srazit tu glykemku, takze ji dali tenkrat do nemocnice.

Matka - ale tieba leZela v ... nemocnici, ja jsem tam musela byt kazdy den, protoze
personal zdravotni, 1ékar a ja jsem tam musela byt na kazdou davku inzulinu. Musela jsem
nastavovat jidelnicek, to bylo hrozny. A pak ndm Vv sobotu volali nestastny, Ze méla 17, 19,
17 a oni nebyli schopni to srazit, pfitom s hyperglykemii jsme ji tam ptfivezli a volali mi,
jestli bysme si ji nemohli vzit domu a sami si to srazit.

Otec - protoze my jsme tam pfisli tfeba a oni inzulinafi ji k svacing dali suchy rohlik,

Matka - misto, aby jim dali jablko, Ze nemaji pohyb, a ze rohlik se jim dlouho drzi. To
jsem si vSechno musela korigovat. A nakonec byli nest'astni a volali, a my jsme si pro ni
museli a doma jsem si to stahla sama.

Zajimalo by mi, kdyz skoncila s tim baletem, ona zacala sama aktivné vyhledavat sporty?
Matka - ano sama
Otec - no tak trochu jsme ji k tomu vedli

Matka — ne ten basketbal si nasla sama



Otec — tak tu atletiku, jsem si délal srandu, Ze bude druhd Spotakova a doveze mi domu
milion. No ne, musi si z toho ¢lovék délat srandu.

Matka - oni tady v té Skole hodné sportovali a oni ji pfivedli k basketbalu a tu atletiku,
protoze ona chodila reprezentovat tu skolu a tam si ji vyhlidli, ten trenér a ten ji pretahl na
tu atletiku. Je vyhoda, Ze tady toho sportu méli hodné.

Neboji se teda moc o sebe, neboji se pohybovat?

Matka - viibec ne, dokonce kdyz jdeme po mosté tak mi fika, tady budu v 1ét¢ skakat, ja
fikam, to urcité.

Jinak omezeni ma akorat, kdyz jsme shanéli ten obor, tak na nékteré Skoly by mi nedala
doktorka razitko, protoze nékteré prace délat nemuize, kdyZ jsou tam smény. Neda mi
nikde, kde bude stat, kde bude mit sménny provoz, kde nebude mit moZnost pravidelného
stravovani a pichnuti, jit si odpocinout a potom se vratit, tak tohle je taky omezeni trochu,
7ze nemuze se teda rozhodnout GpIné pro to, co by chtéla, ona pofadd by chtéla jit na
policejni Skolu a jezdit na koni, jo, jako policistka a to nemuize kvili sménam. Kdyz uz
nemuze jezdit autem jako diabetik, oni kolem toho ted’ka délaji takové caviky, takze na
tom koni, Ze by chtéla, oni maji moZnost mit fidi¢ak, ale strasné to zpfisnili. Tak jsme nasli
praci, kterou by mohla délat doma, takze ta zlatnice a nasmérovali jsme ji, Ze pak si mize
néco dodé¢lat, ale at’ ma néjakou praci kdyby tieba nemohla chodit.

Jak treba vnimate budoucnost, ona a jak vy.
Matka - ona to ani moc nefesi.
Otec — ona nad tim nepfemysli

Matka - je fakt, ze ja premyslim, tak Ze my jsme ji méli pozdé¢ a taky tady vétné
nebudeme, sourozence ma s odstupem 18 let, toho nejstarsiho, tak jsme fekli doopravdy at’
jednou je nécim, a ma zajisténou budoucnost. Mize tieba délat restauratorku starych
$perkil. Resime, aby se do budoucna osamostatnila

Otec — mohla se o sebe postarat

Kdyz to vezmete obecné, mate pocit, ze by nemoc néjak ovlivnila vztahy mezi vami
navzdjem?

Matka - tak mezi nami ani ne, ale ona byla vzdycky takové hodné dité, a v dob¢, kdy
zacinala mit hyperglykemie, tak jsme ji nepoznavali, jak ona byla vztekla, to chovani se
upln€ zménilo. Manzel tikal, to neni mozny ja ti jednu flaknu, a ja fikala, Zze at’ se uklidni,
Ze ona je nemocna, ze si to tady nikdo nepiipousti, ale ona je nemocna a tyhle vykyvy toho
zdravotniho stavu maji vliv na vS§echno

Otec - ale my ji jako nebili... ikdyZ taky n€kdy dostala, ale malo

Matka - je fakt, ze docela se ji ta jeji povaha zménila, a je to fakt, ze dfive ti diabetici brzo
kon¢ili v invalidnim diichodu, protoZe ty glykemie, jak byly ty jednoduchy inzuliny, tak
tfeba, ja jsem méla v praci pana, kterému bylo 40 let, ale ten byl uplné mozek pravé tady
Z téch stavll — komat doopravdy i to je na ni znat.

A jak vy to vnimate, prozivate? ProtozZe vy vite, co se miiZe stat



Matka - no my jsme ob¢ dvé stejné povahy, ja musim mit posledni slovo a ona taky
Otec — ja jsem zase tvrdohlave;j

Matka - takZe je u nas obcas veselo, ale snazim se ji usmériovat, vysvétlovat, uz je druha
véc, jak ona to pfijme, a jak to bude brat, ona vi, ze ikdyz n¢kde jde, ona vi, ze se musi
hlasit, prosté ze mi musi vzit telefon, abych nebyla nervozni ze nékde lezi, takze na takové
zakladni véci jsme ji naucili, a ty se snazi dodrzovat

Otec — jeden ¢as bylo, Ze jsem ji chtél vzit na mrtvoly, uz jsem nevédél co s ni, tak jsem
fekl, ja t€ vezmu a ukazu ti a ona na to tak jo, no

Jak to vSechno ovlivnilo konkréetné vas dva?

Matka - no manzel ten to zazdil GpIné, fikal ty jsi zdravotni sestra, ty se starej, ale kdybyste
mu dala dneska vahu tak on ji navazi jidlo, ikdyz ma jist v Ses,t tak by ho dal v pét a fekl,
dej si

Poznate, kdyz se treba doma néco déje, poznate to na manzelce? Ze je treba podrazdena?
Otec — no jasn¢ Ze jo, to je jasné, to se na ni odrazi, nejvic to odnesu ja

Meé by zajimalo, kdyz jste se o té nemoci dozvédeli, konkrétné vy, jak jste ji prijel, jestli jste
to hodil za hlavu nebo, jak jste to vnimal?

Otec - ja jsem to vnimal tak, Ze je to dany, ze se s tim neda nic délat, ze to ¢lovék musi bud’
ustat, nebo s tim néjak pracovat. No hlavné, kdyz jsme tam Sli poprvi, tak jsem to musel
vSechno odnést prvni ja, protoze ona se bala, takZe jsem musel misto ni, sestficka mi
musela pichnout

Matka - ja jsem byla v praci a manzel musel jit s ni. A oni ji ukazovali na manzelovi, jak
méftit glykemku, Ze to neboli, protoze ona se ptala, bolelo to tatinku, on fikal neee

Otec - takze ukazat, aby to zvladla, takhle to bylo, ale ted’ uz to zvlada s ptehledem.
Vnimate treba néejaky stres, Ze vas veéci vic vytoci, rozhodi?

Matka - to ani ne. No protoze my jsme to méli obé dv¢€, protoZze ona onemocnéla vlastné
v lednu, a m¢ potom v prosinci diagnostikovali rakovinu, ale ja jsem se k tomu postavila
uplné jinak, protoze ja jsem jedind Zijici na svété s timhle nddorem, malignim, ale ja jsem
se ktomu postavila po svojim, ja jsem odmitala poslouchat doktory, vzala jsem si to
Z Gplné jin¢ho konce.

Ted’ by mé jesté zajimalo, jak na nemoc dcery reagovalo jeji okoli, zménili se ji kamaradi?

Matka - no ona ze zacatku, tim Ze sttidala ty Skoly, nez si nasla ten okruh tak byla docela
uzaviend. To jsme fikali, Ze ta nemoc ji zménila, Ze se uzaviela désné do sebe. Ale bylo to
asi doopravdy tim, protoZe pak to pfestalo, a bylo to téma Silenejma zménama, které ona
b&hem toho pil roku musela absolvovat.

Vztahy ve vasi rodiné, se znamymi se zmenili?
Matka - ne to viibec, jen ti prarodice.

Otec — protoZe ji chtéji dopftat.



Matka - jinak kazdy to v&édél a znami ji sebou i berou na vylety a prosté v pohodg.

Otec - kamarad ma dost

Setkali jste se nékdy se svépomocnymi skupinami?

Matka — my jsme byli ve svazu diabetikti. A pak uz jsme nebyli nikde, nepotiebovali jsme.
Proc jste ze svazu diabetikii odesli?

Matka - protoze jsem méla pocit, ze tam se vlastné nic netesi, ja jsem myslela, ze ti lidi
budou bojovat za prava téch nemocnych, myslela jsem, ze budou do legislativy néjak
zasahovat, budou to ptfipominkovat, dokazovat na téch détech Ze ne, to tak délat nejde, ale
to tam tak nefunguje. TakZe jsem meéla Upln€ jinou pfedstavu. Schazet se s jinyma
matkama diabetikti ani ne, protoze ptestoze je obrovsky narist diabetiki, tak jsou to déti,
bud jsou to hodné malé déti, anebo to jsou déti v predskolnim veéku, a ikdyz lezela ve
Spitalu, tak tam byly taky hlavné malé déti...

Posledni otazka, kdyz dcera onemocnéla, nabidl vam nékdo psychologa? Méli jste moznost
se s nim setkat?

Matka - ne
A myslite si, ze byste k nemu sla, kdybyste méla moznost?

Matka - je fakt, Ze kdyby nam to tenkrat nabidli, tak by nam to tfeba pomohlo v té Skole, to
jsem ja 1 pficitala, ze v tom naSem systému na to nejsou pfipraveni. Je pravda, ze tam byl
jeden klucina, kterého potad Kristyna litovala, ten to mél od péti let, ale o toho se mohla
starat maminka, protoze tam pracovala ve $kolni jidelné, ale ja si to dovolit nemohla,
protoze jsem pracovala ve vedouci funkci a nemohla jsem se tam o ni starat dvakrat za den
a zajistit ji jidlo a j& kdyz jsem zasla do té ... Skoly jim vysvétlit vSechno k té nemoci a
vSechny materialy od té edukacni sestry, tak ona fekla, ze ne, Ze na to nejsou zafizeni.
Tenhle ptistup mé prosté tak straSn¢ Sokoval, ze jsem to vibec neCekala, s tim ja jsem
vibec nepocitala.

Pokud byste za tim psychologem sla, s ¢cim byste za nim $la?

Matka - no s tou skolou by mi asi mohl pomoct a ja nevédéla jak s nima mam mluvit a
kdyz mi teditelka odsekla, kdyz jsem chtéla zatidit dou¢ovani, Ze co si myslime, ze by za
Ctyf'i mésice chtéla stihnout dohnat, tak to jsem byla vyfizend, dokonce jsem tenkrat psala i
na Skolsky odbor, vlastné na ten vybor pro lidska prava a oni mé odkazali, Ze v tomhle
nemuzou nic délat a ja jsem z toho byla upIné v Soku, ja jsem nevédéla, co stim mam
délat, ta Kristyna byla brana za uplnyho blbce, za ¢lovek ktery ostatni zdrzuje, protoze ona
tteba zapomnéla si glukometr, kdyz §li ven a oni, pro¢ by se kvili tomu vracela, jen
zdrzuje$ a kolikrat to jsem se s nima dohadovala a oni §li na prochazku bez glukometru a
to neni mozny, kdyby se ji udélalo Spatné, jak poznaji co ji je, takZe pofad na téch
zakladnich Skolach je Silené odmitavy postoj.

Kristyna na té ... Skole zjistila, Ze na ni viibec nepatii, ona si neméla s kym povidat, kdyby
tam neskoncil ten ..., ktery mél jazykovy deficit, tak ona by tam neméla s kym kamaradit.



Priloha ¢. 7: Statistika nemoci u déti a dorostu

Dispenzarizovana onemocnéni u déti a dorostu

absolutn¢ Na 100 000 registrovanych pacient
Déti Dorost Déti Dorost
0-14 let (15-18 let) (0-14 let) (15-18 let)
Celkem 2011 575 807 268 821 38 223,3 61 848,0
Celkem 2007 484 321 241 035 32 975,7 47 499,6
Celkem 2005 477 830 199 874 317955 38 161,3
Celkem 2000 433 801 174 221 25 823,8 31628,8
Celkem 1995 403 635 174 446 20 676,4 25 285,8

Dispenzarizovana onemocnéni u déti a dorostu: Rok 2007 a 2011

(absolutn¢)
Déti Déti Dorost Dorost
Kapitola (MKN10) (0-14 let) (0-14 let) (15-18 let) | (15-18 let)

Rok 2007 | Rok 2011 Rok 2007 Rok 2011

I. Nékteré infekéni a parazitarni 18 101 31833 5525 7952
nemoci
I1. Novotvary 2416 2 822 972 900

III. Nemoci krve, krvetvornych
organti a n¢které poruchy
tykajici se mechanismu imunity

16 515 19 899 4915 6 449
IV. Nemoci endokrinni, vyZivy a
pfemény latek

37720 46 052 25014 31768
Z toho: diabetes mellitus 1889 2121 1160 1330

obezita, jiné hyperalimentace a
jeji nasledky
23 526 30 924 15 359 20411




V. Poruchy dusevni a poruchy
chovani

19 604 22 872 10 091 11 221
Z toho: mentéalni anorexie 340 203 743 506
mentalni retardace 9 554 10 122 4341 4519
VI. — VIII. Nemoci nervové
soustavy, oka a o¢nich adnex a
ucha a bradavkového vybézku
102 376 104 444 58 763 58 865
Z toho: epilepsie 8 590 8221 4 006 3924
détska mozkova obrna 6 558 5580 2 456 2 200
Poruchy vidéni, slabozrakost,
slepota
62 797 60 283 38 901 38 067
Poruchy sluchu, nedoslychavost,
hluchota
4 549 4 298 2183 1964
IX. Nemoci obéhové soustavy 10 616 11 639 8 664 9770
Z toho: juvenilni hypertenze 1759 2 009 5188 5732
X. Nemoci dychaci soustavy 124 841 160 717 54 697 62 964
Z toho: astma 55133 63 907 25 409 29 029
XI. Nemoci travici soustavy 11 380 18 140 6 486 8614
XII. Nemoci kiize a podkozniho
vaziva
58 238 66 603 23 376 24 853
XIII. Nemoci svalové a kosterni
soustavy a pojivové tkané
27 056 28 393 20914 21117
XIV. Nemoci mocové a pohlavni
soustavy
27 680 33 445 12 860 15 634
Z toho: infekce mo€ové soustavy 18 426 22 409 8 768 11 075
XVII. Vrozené vady, deformace 27778 28 948 8 758 8714
Z toho: vrozené vady ob&hové
soustavy
11 354 12 555 3363 3493




Vrozené deformity kycle 4777 4 456 1353 1104
Celkem 484 321 575 807 241 035 268 821
Dispenzarizovana onemocnéni u déti a dorostu: Rok 2007 a 2011
(na 100 000 registrovanych pacientit)
Déti Déti Dorost Dorost
Kapitola (MKN10) (0-14 let) (0-14 let) (15-18 let) | (15-18 let)
2007 2011 2007 2011

I. Nékteré infek¢ni a parazitarni
nemoci

12324 21131 1088,8 1829,5
I1. Novotvary 164,5 187,3 191,5 207,1
III. Nemoci krve, krvetvornych
organu a n¢které poruchy tykajici
se mechanismu imunity

11244 1320,9 968,6 1483,7
IVV. Nemoci endokrinni, vyzivy a
premény latek

2 568,2 3057,0 4929,4 7 308,9
Z toho: diabetes mellitus 128,6 140,8 228,6 306,0
obezita, jiné hyperalimentace a
jeji nésledky

1601,7 2052,8 3026,7 4 696,0
V. Poruchy duSevni a poruchy
chovani

1334,8 1518,3 1 988,6 2 581,6
Z toho: mentalni anorexie 23,1 13,5 146,4 116,4
mentalni retardace 650,5 671,9 855,5 1039,7
VI. — VIII. Nemoci nervové
soustavy, oka a o¢nich adnex a
ucha a bradavkového vybézku

6 970,4 6 933,2 11 580,1 13543,1
Z toho: epilepsie 584,9 545,7 789,4 902,8
détska mozkova obrna 446,5 370,4 484.0 506,2




Poruchy vidéni, slabozrakost,
slepota

4 275,6 4001,7 7 666,0 8 758,1
Poruchy sluchu, nedoslychavost,
hluchota
309,7 285,3 430,2 4519
IX. Nemoci ob&hové soustavy 722,8 772,6 1707,4 22478
Z toho: juvenilni hypertenze 119,8 133,4 1022,4 1318,8
X. Nemoci dychaci soustavy 8 500,0 10 668,7 10 778,9 14 486,2
Z toho: astma 3753,8 42423 5007,2 6 678,7
XI. Nemoci travici soustavy 774,8 1204,2 1278,2 1981,8
XII. Nemoci kiize a podkozniho
vaziva
3965,2 4 421,2 4 606,6 5718,0
XIII. Nemoci svalové a kosterni
soustavy a pojivove tkané
18421 1884,8 41214 4 858,4
XIV. Nemoci mocové a pohlavni
soustavy
1884,6 2 220,1 2534,3 3596,9
Z toho: infekce mocové soustavy 1254,6 1487,6 17279 2548,0
XVII. Vrozené vady, deformace 1891,3 921.,6 1725,9 2 004,8
Z toho: vrozené vady ob&hoveé
soustavy
773,1 833,4 662,6 803,6
Vrozené deformity kycle 325,2 295,8 266,6 254,0
celkem 32 975,7 38 223,3 47 499,6 61 848,0
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