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UvoD

»Ve veskerém umirdni je marnost, kterd se méni v uZitek, nalezneme-lIi tim vsim

v

cestu. K jakému dojdeme pozndni, to se ukdZe po cesté” (Estés, 2018, s. 420).

Nevylécitelné nemocné dité. Pro mnoho rodin Zivotni tragédie a nesmirné
bolestna zkuSenost. Nikdo si toto nepreje zaZzit. Rodiny se potykaji nejdrive se
samotnou nemoci, jejimi projevy a omezenimi a nasledné se ztratou, ktera v tu chvilj, a
nékdy ani pozdéji, nedava smysl. At uZ se jedna o malé dité, dospivajici nebo zletilé,
vlastni smrt se najednou zda prijatelnéjsi nez smrt jeho. Myslim si, Ze naprosta vétSina
rodi¢li a prarodi¢ti by vyménila sviij Zivot za to, aby jejich dité bylo zdravé, aby
nezemfrelo. Takové vymény ale nejsou uskutecCnitelné. Jak ¢as plyne, je vSak mozné, Ze
tato zkuSenost proméni Zivot pozlistalé rodiny a jeji ¢clenové najdou novy smysl.

V posledni dobé se ¢im dal vice objevuje snaha priblizit odborné i laické
verejnosti témata détské paliativni péce, a predevSim prolamovat myty, predsudky a
tabu, ktera situaci obestiraji. Chtéla jsem svou praci k tomuto prispét a podivat se na
tuto naro¢nou Zivotni zkuSenost ofima riznych cleni tff rodin.

Rodiny, které zaZily na vlastni kiZi umrti ditéte v dlsledku letalniho
onemocnéni, jsou vdne$ni dobé nasStésti podporovany riiznymi organizacemi a
sluZzbami jiZ v priibéhu péce. KdyZ paliativni péce skonci, prichazi obdobi truchleni a
vyrovnavani se se ztratou, kterd u kazdého probihaji jinak. Vnimam, Ze jsou opomijeni
prarodicCe, ktefi se ¢asto aktivné podili na pomoci rodiné a ztratou se trapi dvakrat.
Kviili vhouceti a kviili svému ditéti. Co se déje u nich a kdo jim pomaha? A jak situaci
prozivaji dospéli sourozenci, kteff uz maji své zivoty?

Prace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. V teoretické casti je na
zakladé prostudované odborné literatury predstavena problematika ztraty ditéte
v disledku letadlniho onemocnéni, specifika proZivani rodinnych prislusnikt ditéte a
vliv na Zivot rodiny. Teoreticka Cast je rozdélena na tfi okruhy. V prvnim je pozornost
vénovana ditéti a jeho rodiné v obdobi nemoci, popisu zdkladnich pojmi, potieb a
prozivani rodiny. Druhy okruh je zaméfen na terminalni fazi paliativni péce o dité a
specifika umrti ditéte. Ve tietim okruhu je obsaZeno obdobi vyrovnavani se se ztratou

ditéte, a to z rozdilnych pozic v rodiné (rodice, prarodice a sourozenci).



Prakticka cast prace hleda odpovédi na otazky, jakou zkuSenost ma rodina s
letdlné nemocnym ditétem. Dale se zaméfuje na to, jakym zplsobem prozivali
jednotlivi clenové terminalni fazi paliativni péce a naslednou ztratu. TaktéZ nas zajima,
jak se zménily vztahy v rodiné, hodnoty jednotlivych ¢lent a jaky novy smysl dali
svému dal$imu Zivotu. Sdéleni naSich respondentii méiZe pomoci zmapovat proZivani a
potieby jednotlivych ¢lenii rodin, a tim prispét k jejich lepSimu porozuméni.

Vérim tomu, Ze prace muiZe byt uZite¢nd nejen rodinam, které se nachazeji
v podobné situaci, ale také odbornikiim, pfibuznym a piatelim téchto rodin. Tato
zivotni zkuSenost bezpochyby zasahuje celé socialni okoli rodiny a méni lidem pohled

na zivot.



1 NEVYLECITELNE NEMOCNE DITE A JEHO RODINA

Nevylécitelné (letalni) onemocnéni je takové onemocnéni, které ma za nasledek
smrt. Pacientim s takovou nemoci se poskytuje paliativni péce, ktera zacina jiz
stanovenim diagndzy a trva rtzné dlouhou dobu, v ménici se intenzité podle potieb
pacienti a jejich rodin.

Z tasového hlediska se péce a doprovazeni nemocného i jeho blizkych rozdéluje
na tri obdobi:

1. pre finem - od doby zjiSténi diagndzy aZ po nastup terminalniho stavu;
2. in finem - doba umirani;
3. post finem - péce o télo zemielého a doprovazeni pozistalych (SvatosSova,

2011).

Poté nasleduje obdobi truchleni a vyrovnavani se se ztratou, jehoZ problematice

se budeme vénovat v posledni kapitole.

1.1 Vymezeni pojmi a specifik v détské paliativni péci

Détska paliativni péce je dle definice Svétové zdravotnické organizace z roku
1998 vymezena jako ,aktivni komplexni péce o somatickou, psychickou a spiritudini
dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovdni podpory rodiné“ (Buzgova et al.,
2019, s. 14). Tato péce zacCind v okamZiku stanoveni diagnézy nemoci a miiZe byt
poskytovana v pobytovych zafizenich i vdomacim prostredi. Efektivni paliativni péce
vyZaduje multidisciplinarni pristup a podili se na ni tym odborniki (1ékafi, zdravotni
sestry, psychologové, socialni pracovnici a dalsi).

Rozdil mezi paliativni péci poskytovanou dospélym a détem spociva zejména
v tom, Ze u dospélé populace se jedna pirevazné o onkologické onemocnéni (cca 75 - 80
%), kdeZto u déti tvori tato onemocnéni pouze 20 %. V détské populaci je pritomen
vyssi podil nenddorovych diagnéz a stavii, které vyzaduji paliativni péci (Pallium,
2022). Primérna délka poskytovani paliativni péce je vyrazné delsi u détskych
pacientdi, coZ je dano specifiky a charakterem onemocnéni v détském véku (miZe se
jednat o nékolik mésict, ale i mnoho let).

V podstaté détskou paliativni péci potrebuji dvé skupiny déti. Prvni tvori ty,
které maji zivot limitujici (zkracujici) onemocnéni. Tedy stav, kdy je predcasné

umrti obvyklé, i presto, Ze je tady nadéje doZiti mnoha mésicli aZ let (napf.



degenerativni onemocnéni CNS, nékteré svalové dystrofie, spinalni muskularni atrofie,
tézké formy DMO, dédi¢né poruchy metabolismu atd.). Druhou skupinu tvori déti, které
maji Zivot ohrozujici onemocnéni, kdy je pravdépodobnost predc¢asného umrti
v disledku téZké nemoci vysoka (napf. onkologické onemocnéni, vazné trazy CNS atd.)
(Chambers etal,, 2018).

Terminalni stav je situace, kdy se umrti ditéte stava nevyhnutelnym. Nékdy se
oznaCuje timto terminem samotny proces umirani, ale v nékterych pripadech je velmi
tézké stanovit presny zacCatek terminalni faze, napt. u cystické fibrézy (Guggenbiihl-
Craig 2007).

Hospicova péce je specializovana paliativni péce, ktera se poskytuje formou
liZkového nebo denniho stacionaie v zarizeni. Mobilni hospicova péce pomaha

e

rodinam, které se rozhodly pecovat o svého blizkého doma. Tato sluzba prijizdi za
pacienty do jejich domaciho prostfedi a provazi rodinu pé¢i o néj. Nabizi také
psychologické sluzby, poradenstvi a skupiny pro poziistalé.

Terminalni péce je termin, ktery popisuje zptisob péce béhem zcela posledni
faze onemocnéni (poslednich nékolik tydnd, dnfi, hodin) (Radbruch, 2009). Casto
pravé sterminalni pé¢i pomahaji mobilni hospicové tymy, které rodinam umoZzni

stravit posledni ¢as spolu a nabizi jim také navaznou psychosocialni péci a podporu.

1.2 Zjisténi nepriznivé diagnozy

Jde o okamzik, ktery je zasadni a rodina si jej pamatuje vétSinou po zbytek
zivota. Diagndza zavaZzného onemocnéni ditéte uvrha rodinu do nejistoty a narusuje
jeji budoucnost. Pod tlakem okolnosti je nucena zménit rodinné fungovani, Zivotni
tempo a Casto se méni jejich role v celém rodinném systému. Realitou se stavaji
vztahové a ekonomické problémy.

Bowlby (2013) uvadi, Ze vzorec rodicovskych reakci na nevylécitelnou nemoc
ditéte se tvori béhem prvnich nékolika tydnti po diagndze, a pak se méni uz jen malo.

Pro rodice a dal$i rodinné prisludniky zjisténi zavazné diagnozy vZdy znamena
hluboky otres. Vyvolava u nich $ok, smutek, uzkost a vede krychlému rozvoji
obrannych mechanismii. Kazdy z ¢lenii rodiny se s faktem zavaZné nemoci vyrovnava
svym vlastnim jedine¢nym zplisobem. Vétsina rodi¢li pfi vyrovnavani sletalnim
onemocnénim prochazi obvykle fazemi, které popsala Elisabeth Kiibler-Rossova

(1969), takto:



Sok s prevaZujicim iraciondlnim myslenim a citénim, kdy rodi¢e mohou
reagovat zcela neprimérené a proZzivaji pocity zmatku. Jde o prudkou a rychle
odeznivajici reakci.

Popreni (nebo uték ze situace, pripadné vytésnéni), kdy typickou reakci jsou
slova ,to neni pravda®, ,musi existovat 1ék“ nebo ,lékari mi nic nerekli.

V téchto prvnich dvou fazich rodice vétSinou nejsou schopni vhimat a zpracovat
informace o nemoci a mozZnostech. Je nutné nechat Sokové reakce odeznit a
informace zopakovat pozdéji. Rodice i po letech popisuji tento prvni rozhovor
jako jednu z nejhorSich vzpominek. Byvaji nespokojeni hlavné s formou sdéleni,
nedostatku informaci a empatie ze strany 1ékare. Nejcastéjsi chybou je situace,
kdy lékar udéla prednasku a rychle zmizi. Na 1ékare je kladen veliky tlak, ale
spravnou volbou slov miiZe rodi¢iim velmi pomoci. V této fazi potrebuji rodice
od zdravotnikli zejména emociondlni podporu a pochopeni.

Smutek, vztek, uzkost a pocity viny jsou dalsSi reakce, které se u rodicii stridaji.
O fazi vzteku hovori Kiibler-Rossova jako o obdobi, ve kterém jsou nemocni a
jejich rodina pro okoli nejméné akceptovatelni. Typické je hledani viny u
druhych, vztek na cely svét, ale i na sebe. Hluboky smutek, sebelitost a zejména
pocity viny byvaji uvadény az u 25 % rodicti. Nékteré pocity dokaZi posilit i
nevhodné zvolena slova zdravotnikii nebo okoli rodiny. PrestoZe si rodice
uvédomuji iraciondlnost zejména pocitli viny, nedokézi se ji zbavit, predevsim
pokud neznaji pricinu onemocnéni. V této fazi je velmi diileZité pomocirodi¢iim,
aby vyjadrili vSechny své pocity oteviené.

Ve stadiu rovnovahy dochazi ke sniZovani uzkosti a deprese, roste prijeti
situace a snaha rodicti aktivné se uiCastnit 1é¢by a péce o dité. V tomto obdobi je
béZné, Ze snovymi stresy a krizemi prichazi také k opakovanym emocnim
vykyvlim z piedchozich obdobi.

Poslednim stadiem je reorganizace, kdy je situace rodi¢i prijimana,
vyrovnavaji se sfaktem nemoci a prijimaji dité takové, jaké je. Pritom se
zaméruji na hledani optimalnich moZnosti do budoucna. Tohoto stadia vSak
nedosahnou vSichni rodice, predevSim z dlivodu pretrvavajictho smutku,
vzteku, hyperprotektivity, pfipadné odmitani ditéte a pocitii viny (Ri¢an,

Krejcirova, et al,, 2006).



Clenové rodiny jsou tzv. interdependentni, to znamena, Ze co ovliviiuje jednoho
Clena, ovliviiuje i ostatni a rodinu jako celek (Goldman et al., 2013). Rodina se musi
vyrovnat nejen s diagnézou, ale také s tim, Ze onemocnéni miiZe skoncit smrti ditéte.
Casto se stava, Ze nelze predpovédét priibéh nemoci, délku preZiti nebo komplikace,
které mohou nemoc provazet (BuZgova et al., 2019). Rodina je tak uvrzena do veliké
nejistoty a je postavena pred nové vyzvy.
Brown & Warr (2007) popsali emoc¢ni reakce rodi¢ti na diagnézu Zivot
ohroZzujiciho a Zivot limitujictho onemocnéni u jejich ditéte takto:
- Deziluze - otfeseni nadéje a piedstav rodic¢ti o budoucnosti jejich ditéte.
- Odpoutani - s nemocnym ditétem miiZe byt vytvoreni pouta a vztahu tézsi nez
se zdravym ditétem.
- Pocit podradnosti - rodice mohou vnimat nespravedlnost osudu a mohou se
citit podiadné ve vztahu k ostatnim rodinam.
- Bezvyznamnost - rodice mohou mit niZS$i pocit uspokojeni ze svého
rodicovstvi nez rodice zdravych déti.
- Orientace na minulost - nejistota, kterou rodice ocekavaji se svym ditétem je

miiZe obracet zpatky do minulosti, do obdobi pied diagnézou.

Proces adaptace na novou situaci spojenou se zavaznym onemocnénim ditéte
neni v podstaté nikdy ukoncen. Zjisténi letalni diagn6zy je pouze zacatek dlouhé cesty.
Dlouhodobé trvajici péfe a kazdé zhorSeni stavu ditéte prinasi novy Sok a proces
vyrovnavani se miiZe zac¢inat stale znovu.

Autorky Fallowfield & Jenkins (2004) hodnoti, Ze existuje jen malo vyzkumi,
které systematicky zkoumaji, jak se pacienti nebo rodiny citili bezprostiredné poté, co
dostali zpravu o zavazné diagnoze. Autorky se domnivaji, Ze nedostatek takovych studii
plyne z obav, Ze je neetické zatéZovat osoby v akutni krizi rozhovory nebo dotazniky.
Proto je mnoho vyzkumi postaveno predevsim na retrospektivnim pohledu nékolik
mésicli nebo let po udalosti. Zaroven ale dodavaji, Ze takové studie tvori nedocenitelny
material pro odborniky, ktefi se zabyvaji tématem sdélovani zavaznych informaci.

,Prdvé tam, kde nemiiZeme svou situaci zménit, prdvé tam se po nds Zddd,

abychom dozrdli, dorostli, a nakonec prerostli sami sebe” (Frankl, 2006, s. 168).
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1.3 Rodinny systém letalné nemocného ditéte

Zavazna nemoc ditéte se promitne vrodiné predevSim v oblasti rodinnych
vztahtl. Ovlivni kazdého ¢lena rodiny, ale plisobi na ni i jako na celek. Podle Sobotkové
(2012) prochazi rodina, podobné jako jedinec, vyvojovymi cykly, které jsou ovlivnéné
tzv. normativnimi a nenormativnimi vyvojovymi vlivy. Mezi normativni patii
oc¢ekavané udalosti, napriklad narozeni ditéte, vstup do Skoly nebo osamostatnéni
dospélého ditéte. Mezi nenormativni zarazuje rtizné mimoiadné udalosti, které nejde
predpovidat, napriklad vaZnou nemoc nebo smrt ditéte. Podle pevnosti rodinnych
struktur a miry schopnosti reaktivity na oba typy zmén autorka uvadi zakladni
typologii rodin podle Kantora a Lehra:

- uzavieny rodinny systém - rodina ma pevny iad a strukturu, ale neni vstiicna
ke zménam a miiZe byt rigidni;

- otevreny rodinny systém - rodina se stabilni strukturou a adem, ale zmény
jsou moZné, tento systém respektuje vyvoj rodiny a vSech ¢lent;

- nahodny rodinny systém - rodina s nestabilni strukturou a kolisajici energii.

Sobotkova (2012) popisuje, Ze rodinny systém tvori taky nékolik subsystémii.
Nejpodstatnéjsi je manzelsky subsystém, ktery je zakladni a ma hlavni roli ve vSech
vyvojovych fazich Zivotniho cyklu rodiny. Na schopnosti Zeny a muZe vybudovat dobte
fungujici vztah zalezi uspéch celé rodiny. Dal$i subsystém, ktery rozSifuje hranice
ptivodniho manZelského systému je rodi¢-dité. Jakékoli potiZze v tomto subsystému
signalizuji instabilitu rodiny. Vznika také sourozenecky subsystém, kde se déti uci
spolupréci, soutéZeni, vzajemnou podporu, vyjednavani a tvoreni kompromist. Podle
autorky patri vztahy s ostatnimi ¢leny rodiny mezi jiné subsystémy a vSechny maji vliv
na fungovani rodiny, pro niZ jsou dtleZité hranice mezi jednotlivymi subsystémy. Za
idealni povaZzuje hranice pevné a flexibilni. Podstatou fungujiciho rodinného systému
jsou kvalitni rodinné interakce, diky kterym tak rodiny vytvareji spletité sité vzajemné
propojenych vztaht.

Nemoc kteréhokoliv ¢lena rodiny zasahuje jak do jednotlivych subsystémi, tak
do celého rodinného systému. Méni strukturu rodiny, naruSuje stabilitu a fungovani
Zivota ostatnich c¢lenli. Lze ocekavat, Ze rodina s otevienym systémem, ma dobré
predpoklady zdarné zvladat zmény spojené s letdlni nemoci ditéte, pripadné miiZe i

rodinu posilit. Naproti tomu u rodiny s nahodnym systémem, ktera jiz pred nemoci
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byla dysfunkéni, 1ze predpokladat urychleni jejiho rozpadu touto naroc¢nou Zivotni

situaci.

1.4 Vybrané problémy a potreby pecujici rodiny

Od chvile, kdy je u ditéte diagnostikovana Zivot ohroZujici ¢i limitujici nemoc,
zaziva rodina mnoho vyzev. Patii knim zvladani pracovnich povinnosti, reSeni
financnich zaleZitosti, naplnéni potreby byt skvélym rodi¢em nejen pro nemocné ditg,
ale také pro dalSi déti vrodinég, a jeSté zvladnout naptiklad sourozeneckou Zarlivost
(Hill & Coyne, 2012). Potfeby a zajmy zdravych sourozencii se ¢asto ocitaji na druhém
misté, prestoZe onemocnéni jejich bratra nebo sestry znac¢né ovliviiuje jejich détstvi a
dospivani.

Existuji dvé roviny, v nichZ byvaji rodinni prislu$nici, ktefi zaZivaji nemoc a
umirani ditéte, zasaZeni. Emocionalni a socialni. Vyrovnavaji se s nemoci ditéte, trpi
s nim, oc¢ekavaji jeho ztratu a jsou vystaveni konfrontaci s vlastni smrtelnosti. S tim je
spojen strach a velka nejistota (Buzgova etal., 2019). DalSi rovinou je socialni prostredi
rodiny, kde se odehrava zména socialniho zazemi, socialnich roli a statusu, coZ s sebou
prinasi obavy a frustraci. Skoro nikdy nema rodina v této situaci k dispozici zadné
vyzkouSené strategie, a proto je nucena experimentovat, hledat nova reSeni novych
problémi (Matousek, 2003).

V americké studii (Feudtner et al, 2015) odpovidalo 200 rodict déti s Zivot
ohroZujicim nebo limitujicim onemocnénim, co pro né znamena byt dobrym rodicem a
co je pro jejich roli nejdiilezitéjsi. Jednoznacné se prokazalo, Ze pro roli rodice je nejvic
dilezité, aby se jejich dité citilo milovano. Aby védélo, Ze ho miluji i pfes nemoc, kterou
trpi. AZ na druhém misté bylo soustiedéni se na zdravotni stav ditéte.

Rodic¢e détskych pacientli napadaji riizné myslenky a za nékteré z nich se stydi.
MiZe je napadnout, Ze se jim moZna ulevi, az dité po nékolikaletém boji s nemoci
zemfe, vSechno se uklidni a budou mit konec¢né ¢as na jeho sourozence (Buzgova etal,
2019). Casto rodice pocituji bezmoc, protoZe prisli o svou rodi¢ovskou roli ochranci.
PomilZe jim vtom oSetfujici personal, ktery rodi¢e povzbudi a zdlrazni jejich
nezastupitelnou roli v péci o nemocné dité (Leifer, 2004).

Potreby rodiny miizeme chapat jako poZadavky nebo ptani pro podporu a péci.
Buzgova (2015) rozdéluje potireby rodin do ¢tyt kategorii: zajisténi komfortu pacienta,

potireba informaci, zajisténi praktickych potireb a emocionalni podpora.
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Dle Tatterton & Walshe (2019) se paliativni péte zaméruje predevSim na rodice
a sourozence, a proto nejsou specifické potieby prarodicli v paliativni péci v soucasné
dobé prozkoumavany. Wakefield et al. (2014) vSak popisuje, Ze nejvétsi potrebou
prarodicli jsou informace tykajici se Sance na prezZiti jejich vnoucete, a to nejen od

rodicd, ale i od zdravotnického personalu.

1.4.1 Socialni postaveni rodiny

Podle BuZgové et al. (2019) lze pecujici rodiny rozdélit na dvé skupiny podle
délky péce. Prvni skupinu tvofi rodina pecujici o dité do 5 let od vzniku nemoci
(zpravidla s onkologickym onemocnénim). Druha skupina pecuje o dité sZivot
limitujicim onemocnénim s nejasnou progndézou a priibéhem (vrozené vyvojové vady,
neurodegenerativni nemoci atd.), a to dlouhodobé (nad 5 let). Vroviné socialniho
postaveni je mezi témito skupinami zasadni rozdil pravé v délce petovani o nemocné
dité. Rodina ditéte s onkologickou diagn6zou a jasnou prognézou v terminalnim stadiu
spiSe nefeSi zmény v jejich socialnim postaveni. Potfebuji si zajistit predevSim finance
a co nejlepsi zdravotni ¢i alternativni péci. Dopady na jejich socidlni Zivot byvaji vice
patrné azZ po ztraté ditéte, kdy rodina hleda novou identitu. Zatimco rodina, ktera

dlouhodobé pecuje o dité s nejasnou prognozou, je nucena resit zménu socialni situace

uz béhem nemoci, jelikoZ péce trva radu let.

1.4.2 Zménarolivrodiné

U rodic¢ti dochazi k vytrZeni z jejich socialnich roli, které dosud zastavali a stavaji
se znich oSetfovatelé v domacim prostredi. Zakonité se stim méni chod celé
domacnosti a naroky na vSechny ¢leny rodiny. Malokdo ma zdravotnické vzdélani, a
tak se rodina miiZe citit zahlcena vSemi novymi informacemi a poZadavky, coZ se
promita do fungovani nejen rodinného systému, ale také rodiny v ramci Sirs$iho okoli a
komunity.

V pripadé, Ze jsou oba rodice zaméstnani, byva to vétSinou matka, ktera zlistava
s ditétem doma, zajiStuje celodenni pécCi a dojizdéni do zdravotnického zarizeni. Je
nutné, aby pecujici byli zaSkoleni odbornym personalem a pouceni o vSech rizicich
domaci péce. Na otci pak zlistdva bfemeno zajiSténi finan¢nich prostiredki a ¢asto také

frustrace ze zvySujicich se narokt, nedostatecného zapojeni se do péce o dité atd.
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KdyZz matky preberou pecovatelskou roli, vétSinou dojde k zesileni interakce
mezi ni a nemocnym ditétem. Casto je podporovana také v tom, aby péci o dalsi déti
nechala na otci, pfipadné na prarodic¢ich. Tim vSak odsouva manzela a déti na ,vedlejsi
kolej“. Rozdéleni rodiny na nemocnou a zdravou cast je podle Matouska (2003)
nevyhodné. Podobné tak utvoreni triady - matka, otec, nemocné dité. Ostatni déti a
dalsi ¢lenové rodiny se mohou citit nevyznamni a nedileZiti. Rodina je nejlépe
adaptovanag, kdyZ jsou do péce zapojeni vSichni podle svych schopnosti.

Zvyzkumu Hasmanové Marhankové & Stipkové (2014) vyplyva, Ze
pecovatelskou aktivitu prarodicli ovliviiuje gender prarodicii a kvalita vztahu s rodici
vnoucat. Podle charakteru poskytované péce rozlisuji dva zpisoby. Jeden se tyka
predevsim instrumentalni pomoci (tzn. zabezpeceni zakladnich potreb ditéte) a druhy
zprostiedkovani zazitkG. Dale popisuji nékolik typl prarodi¢ovstvi podle sméru
poptavky rodici: ,babic¢ka jako zaméstnani“, ,babicka na telefonu”, ,babicka jako
vynucenda pomoc*, ,babicka na zazitky“ a ,babicka jako navstéva“.

Se zménou své socidlni role se potykaji také sourozenci nemocnych déti. Starsi
se Casto stavaji pecovateli a pomahaji se vSim, co je potieba. Vlivem této narocné
situace mohou byt pretéZovani, zmensuje se jejich osobni ¢as, zhorSuje se prospéch ve
Skole atd.

v

Karova et al. (2009) uvadi, Ze primérené zapojeni sourozence do primé péce,
rodinnych debat a planovani miiZe byt pro néj prinosné. Vét$i samostatnost,
zodpovédnost, nariist povinnosti s pomoci v domacnosti a s pé¢i o nemocného miize
vést k urychlenému zrani ditéte.

Rodina jako celek je vazné ohroZena, pokud se jeji ¢clenové nedokaZzi vzajemné
podporit. Stava se tak vlivem tlaku a zvySeného stresu, kdy rodice citi vztek, obvinuji
okoli i sebe nebo lituji svych rozhodnuti. Na druhé strané se také stava, Ze rodina o
problémech a nemoci nemluvi ze strachu, aby si navzajem neubliZovali. Dlouhodobé
vyhybani se oteviené komunikaci z jakéhokoli diivodu miiZe vést k odcizeni, zvySeni
pocitu izolace a osamoceni v rodiné (Karova et al., 2009). Prirozenou potiebou rodici
je zjiStovat informace o nemoci ditéte, miiZe se vSak stat, Ze cely dalsi Zivot rodiny se
toCi kolem ¢ekani na symptomy nemoci, na mozny relaps a zhorSeni stavu. Existuje
riziko rozvoje generalizované uzkostné poruchy se vSemi typickymi priznaky, jako

vztek, bezmoc, vycitky, neuroticismus, obsedantni chovani, kompulze, fobie atd. (Slany

etal, 2017).
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Nemoc ditéte miiZe rodinné vztahy také posilit a byt prileZitosti k osobnimu
ristu jednotlivych ¢lenti. MliZe dojit k piehodnoceni Zivotnich hodnot, stmeleni rodiny
a posileni soudrznosti (Karova et al., 2009). Podle Frankla (in Tavel, 2007) by mél
¢lovék odpovidat na smysl Zivota tim, Ze prebere zodpovédnost za vlastni Zivot
v konkrétnich situacich. Navic odpovidat se ma c¢iny, ne slovy. Nema se ptat: ,,Proc je

mé dité nemocné?“, ale ma si rict: ,Moje dité je nemocné. Co ted udélam?“.

[ kdyZ je pro rodinu pefovani o umirajici dité naro¢nou Zivotni situaci, méli
bychom vSechny ¢leny podporovat v kontaktu s okolim a pokusit se zabranit separaci.
Zachovani alespoil nékterych béZznych ¢innosti pomliZe vS§em nabrat silu, nemyslet

chvili na nemoc, 1é¢bu a prognézu a dokaze posilit rodinné vztahy (Green, 2016).

Na konci nemoci ¢eka rodinu dal$i naro¢né rozhodnuti, a to jaky zvolit model

paliativni péce.

1.4.3 Finan¢ni zmény

Nelze opomenout také téma financ¢nich zmén, které musi rodina reSit. Péce o
dité s nevylécitelnym onemocnénim je finan¢né narocna. Ne vSechny naklady jsou
proplaceny zdravotni pojiStovnou a rodice je tak musi zajistit sami. Jedna se naptiklad
o léky, specialni diety, vyZivové preparaty, dopravu, zdravotnicky material nad uhradu
pojistovnami, ale i nadstandardni pomficky ¢i alternativni péci. Rodiné vétsinou
zUstava jeden vydélavajici rodi¢, ale pokud i ten chybi, dostava se rodina do finan¢ni
tisné.

Nadace Dobry andél mapovala vroce 2017 Zivotni situaci rodin déti
s onkologickou nemoci a zjistila, Ze béhem 1é¢by ditéte rodina prichazi priimérné o
8600 K¢ za mésic a soucasné nartstaji jeji naklady spojené s 1é¢bou priimérné o 6395
K¢ (Dobry andél, 2017).

Finan¢ni zmény vnimaji také sourozenci nemocného ditéte a mohou se zlobit,
Ze si rodiCe nemohou dovolit doprat jim to co diive. NaStésti existuji nadace, které

podporuji pravé sourozence téchto déti v zachovani napriklad volnocasovych aktivit.
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1.5 Prozivani dalSich rodinnych piislusniki

1.5.1 Prarodice

Role prarodite je podminéna biologicky a ma trvaly charakter. Narozeni
vnoucat prinasi nové podnéty a aktivity. Pfitomnost malého ditéte spousti vzpominky
na vlastni déti, kdyZ byly malé. Vnouce je pro prarodi¢e vdé¢nym piijemcem citli a také
je prarodici oplaci (Koutova, 2017). Tento vyjimecny vztah potvrzuje také Tatterton &
Walshe (2019), ktefi uvadéji, Ze prarodic k ditéti citi nesmirnou lasku, ale v zavislosti
na zavazné nemoci zaroven zoufalstvi.

Pro prarodice je situace velmi zatézujici, predevSim kdyZz jde o jejich jediné
vnouce. Prarodice mohou mit vycitky svédomi, protoZe oni stale Ziji, zatimco jejich
vnouce umira (Polakova etal, 2017).

Prarodicovska role obnasi také vypomoc pri hlidani, vyzvedavani déti ze Skolky
a Skoly, starost o déti pired navratem rodicl z prace. Wakefield et al. (2014) uvadi, Ze
prarodiCe maji nezastupitelnou roli pti poskytovani emoc¢ni podpory pro rodice letalné
nemocného ditéte.

Vnouce obohacuje Zivot starnouciho ¢lovéka a dodava jeho Zivotu novy smysl.
Stava se pro né symbolem pokracovani vlastniho Zivota. Prarodite se Casto stavaji
vnouceti vyznamnou vztahovou osobou.

Prarodice maji nezanedbatelny vychovny vliv a predavaji dale zkuSenosti své
generace. Prarodi¢ovska role ale také potvrzuje vlastni starnuti a smifit se s tim miiZe

vyvolavat ambivalentni pocity (Koutova, 2017).

1.5.2 Sourozenci

Zdravi sourozenci byvaji zaplaveni silnymi pocity. Mohou prozivat smutek a
uzkost, které vyplyvaji ze strachu o Zivot nemocného sourozence, ale i o Zivot rodi¢ii a
sviij vlastni. Mohou citit vztek kviili nutnym zméndm v rodinném Zivoté, v chovani
rodic¢d, i kvili adaptaci na Zivotni styl nemocného sourozence. Dal§im prirozenym
pocitem je Zarlivost z nerovnomérné pozornosti rodi¢ti a riizné pocity viny (Karova et
al,, 2009).

Sourozenci letalné nemocnych déti by neméli byt opomijeni. Mohou prochazet

podobnymi ztratami, pripadné zménami jako umirajici dité (ztrata kontroly a
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piredvidatelnosti, zména osobni identity, ztrata osobnich vztahii atd.). To vSe je pro né
stresujici (McSherry et al., 2007).

Rodice byvaji emoc¢né a fyzicky vyCerpani péc¢i o nemocné dité a na sourozence
zbyva méné Zasu, ne% by potfeboval. Casto jeho pééi ptebiraji prarodie nebo jini
piibuzni, zndmi ¢i sousedé. Rodice si pravé kviili nedostatku ¢asu nevS§imnou ménicich
se poti'eb zdravého ditéte, které se miiZe citit zanedbavané, bezradné a osamélé. Mlize
mit problémy ve Skole, ve vztahu srodici a €asto i s vrstevniky. Objevuji se poruchy
chovani, agresivita, zmény nalad, ale také psychosomatické obtiZe (napf. poruchy
spanku, nechutenstvi, zaZivaci potiZe atd.). SnaZi se na sebe upozornit mimo rodinu,
vyzaduji pozornost, ktera jim chybi podobné jako pritomnost sourozence jako
kamarada ke hram (Karova etal,, 2009).

Foster etal. (2013) uvadi, Ze sourozenci jsou na sobé emoc¢né zavisli a maji mezi
sebou silné pouto. PotiZe se Skolni dochazkou mohou mit proto, Ze chtéji travit co
nejvice ¢asu se svym nemocnym bratrem nebo sestrou. V myslenkach jsou stale s nim
a nezbyva jim dost energie na vztahy s ostatnimi blizkymi. V blizkosti nemocného se
mohou citit bezpe¢né a méné osaméle. Autofi doporucuji, aby adolescenti travili s

umirajicim co nejvice ¢asu, byli mu kazdodenné fyzicky nablizku a davali mu najevo

svou lasku.

1.5.3 Co miiZe pomoci

Sourozenci déti s letdlnim onemocnéni by o jeho nemoci méli védét. Z vyzkumi
vyplyva, Ze sourozenci nemocnych déti byvaji nedostate¢né, neadekvatné a nepravdivé
informovani o nemoci, 1é¢bé, komplikacich a také o progndzach. Pro pochopeni
nutnosti zmén v rodinném stylu Zivota jsou vSak pravdivé informace zasadni (Barrer,
2007). DiileZité je také dat prostor zdravému sourozenci k dosavadnim aktivitdim a
k traveni casu s vrstevniky. RodiCe by si méli vyclenit urc¢itou dobu, kdy se budou
vénovat pouze jemu a tim mu daji pocit diileZitosti a vyznamnosti. Oteviena
komunikace v rodiné je zasadni pro lepsi adaptaci na nové vzniklou naro¢nou situaci a

v

predchazi tim vzniku pozdéjsSich psychickych potizi. UmoZiiuje se tim bezpectné
vyjadreni latentnich pocitli a vzadjemna podpora. Zapojeni do péfe o nemocného
sourozence pak prispiva k pocitu uZzite¢nosti a potiebnosti.

Jak jiZ bylo zminéno, pro prarodice je dlileZité, aby méli dostatek informaci a

o4

mohli se podilet na pomoci s péci, pokud o to stoji. VSeobecné je uznavano, ze kdyZ se
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¢lovék miiZe zapojit do pomoci a citi se dlileZity, sniZuje to jeho pocit bezmoci v naro¢né
situaci. MiiZe se jednat jak o praktickou pomoc s obasnym uvarenim jidla, pohlidanim
ostatnich déti, vyvencenim psa, tak o naslouchani, obejmuti a vyjadreni podpory.
Nemeélo by se vSak zapominat, Ze také prarodice se potykaji s celou fadou pocitli a Ze i
oni se potrebuji vypovidat, svérit se svymi obavami a pfanimi. Mohlo by pomoci, kdyby

serodina schazela a kazdy ¢len by mohl vyjadrit, co zrovna pottrebuje.
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2 TERMINALNI FAZE NEMOCI A UMRTI DITETE

Po rtizné dlouhé dobé nemoci se rodina dostavd do termindlni faze. Lékari
zatazuji Zivot déti do termindlniho stddia z dlivodu, Ze nedavaji jejich preZziti Zddnou
nebo minimalni nadéji. Dohnalova (2010) uvadi toto obdobi jako fazi vyrovnavani se
se ztratou jesté pred samotnym umrtim letalné nemocnych déti. Za¢ina v dobé, kdy si
rodi¢i tuto moznost pripusti, a kon¢i smrti ditéte. HaSkovcova (2007) popisuje, Ze
pocatek procesu zarmutku spada do obdobi, kdy je rodina informovana o zavaZnosti
situace, nebo kdy dojde k vytuSeni neblahé prognézy z kontextu udalosti. Navzdory
objektivni situaci €asto rodiCe doufaji v neCekany priznivy zvrat. Akceptace ztraty je
tedy velmi ambivalentni.

Také Kupka (2014) uvadi, Ze u ditéte sZivot ohroZujicim nebo limitujicim
onemocnénim je naroc¢né urcit, jestli se dité uz nachazi v terminalnim stadiu. Lékar a
rodice jsou vystaveni tézkému rozhodovani. Musi zhodnotit, jestli opravdu priSel cas,
kdy ditéti 1é¢ba uz nedokaZe pomoci a jedna se o zbytetné zatéZovani, které nevede

k Zddnému zlepSeni.

2.1 Specifika terminalni faze

Za terminalni fazi povazujeme obvykle posledni tydny nebo dny Zivota ¢lovéka.
Dochazi k postupnému nezvratnému zhorSovani zdravotniho stavu pacienta. Hlavnim
cilem v tomto obdobi je zbaveni diskomfortu, bolesti a zajisténi klidné a dlistojné smrti
pacienta (Slama etal, 2011).

Je Casté, Ze pravé po ukonceni kurativni 1écby, chtéji rodice i dité zpatky do
domaciho prostredi. Idealni pak je spolupracovat s mobilnim hospicem. V pripadé, Ze
neni dostupna mobilni hospicova péce, je dobré obratit se na oSetiujiciho lékare, ktery
miiZe pomoci (Polakova et al., 2017).

Péti o terminalné nemocné pacienty vdomacim prostiedi zajistuje tym
odbornikli na paliativni péci. Podminkou je ucast a aktivni zapojeni rodiny do péce.
Tym shlavni roli zdravotnich sester rodiné poskytuje psychickou podporu a
praktickou pomoc v ¢innostech, které blizci pacienta nemohou provadét (HaSkovcova,

//////

¢asech. Jsou k dispozici, kdyZ si rodina nevi rady nebo se stav pacienta zhorsuje.
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2.2 Neanticipovana a anticipovana ztrata ditéte

Neanticipovanou ztratou je nahla smrt, neoc¢ekavana. Informace o necekané
smrti ditéte je tou nejtragictéjSi zpravou a nelze se na ni pripravit. Kubickova (2001)
uvadi jako priklad neanticipované ztraty syndrom nahlého umrti ditéte, nehodu, uraz,
vraZzdu a sebevrazdu. V pripadé neanticipované ztraty rodice proZivaji Zal, pocit
prazdnoty a $ok, protoZe na tuto situaci nejsou pripraveni. Casto se pridavaji vycitky
svédomi typu: ,ProC jsem néco neudélal?” a ¢as potrebny k vyrovnani se s umrtim je
delSi. Truchlici jsou také vice ohroZeni patologickymi reakcemi, zejména hnévem a
hledanim vinika své ztraty.

z

Anticipovana ztrata je ztrata o¢ekdvanad, ohlasena radou priznakd, at uZ se jedna
o upozornéni lékar ¢i postupné zhorsovani se zdravotniho stavu ditéte. Rodice letalné
nemocnych déti dlouho sleduji, jak jejich dité postupné slabne a maji tak paradoxné ¢as
se na jeho odchod pripravit, projit fazi tzv. anticipovaného truchleni. Kiibler-Rossova
(2015) toto obdobi nazyva ptipravny zarmutek a uvadi, Ze ¢im vice takového zarmutku
rodina prozije a vyjadri jeSté pred pacientovou smrti, o to snesitelnéjsi bude biemeno
Zalu po umrti. V tom se lis{ od situace rodic{, ktefi jsou vystaveni neanticipované ztrate.
Toto potvrzuji Eisdorfer et al. (in Kubickova, 2001), kteti dospéli k nazoru, Ze pozistali
v pripadé anticipovaného umrti se vyrovnavaji se zarmutkem lépe neZ ti, jejichz blizky
umrel necekané a nahle. Dohnalova & Musil (2008) k smutku nad anticipovanym
umrtim dodavaji také prozivani ulevy nad koncem trapeni, kterym jejich dité
prochazelo.

Rilizickova Lhotova (2014) dale upozornuje na to, Ze spoluproZivani nemoci
ditéte mliZe rodinu poznamenat na cely dalsi Zivot, protoZe je denné vystavena s jeho

ubytkem sil a proziva dlouhodoby stav hluboké beznadéje.

2.3 Prozivani a potfeby rodiny v terminalni fazi

Démuthova (2010) uvadi, Ze v terminalni fazi je moznost rozhodovani vice
v rukou rodic¢ii, protoZe v predchozi 1é¢bé rozhodovali hlavné 1ékari a predkladali
ovérené postupy. Rodice nechtéji dité trapit, avSak ani nic zanedbat. Je nesmirné tézké
urcovat konkrétni postup. Rodie se smifuji s neodvratitelnou smrti a zaroven bojuji
s pochybnostmi, obrovskou odpovédnosti i vycCitkami svédomi. Doporucuje se
postupovat prostrednictvim sdileného rozhodovani mezi rodici a 1ékarem, a i zde se

ukazuje, jak diileZit4 a zasadni je oteviena komunikace.
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Rodic¢e by méli byt informovani o nastupu terminalniho stavu. Také by méli
ziskat informace o nastupu symptomi samotného konce a o tom, jak je zvladat. Jde
predevsim o bolesti, duSnost, agitovanost a jiné pridruzené komplikace (Démuthova,
2010).

Anticipované truchleni se u sourozencli umirajictho ditéte miiZe projevovat
separacni uzkosti, smutkem, hnévem nebo prerusenim kontaktu (Amery, 2017). Tento
autor také doporucuje, jak jim pomoci:

- Vést dité krozhovoru o svych pocitech a prozitcich, zejména srodinou a
kamarady, dovolit ditéti projevit emoce.

- Vyhnout se nejasnym vétam, jako ,tviij bratr/sestra odesel, usnula“.

- Podporovat dité v béZnych aktivitach a jejich kontinuité (nap¥f. $kolni dochazka,
krouzky).

- Dovolit ditéti odmitavy postoj, umoznit mu ptat se, kdykoli bude chtit a
odpovidat mu pravdivé.

- Pomoci ditéti uvédomit si bliZici se smrt tim, Ze se zucastni diskuzi o planovani
pohibu.

- Vytvorit pamatetni obrazkovou kniZku nebo vzpominkovou krabicku na
obdobi, az bude dité starsi.

- SnaZit se nedopustit, aby se dité dostalo do izolace, kdyZ se ostatni ¢lenové
rodiny ponofi do mlceni.

- MladSim détem umoznit vyjadiovani emoci pomoci hry s panenkami a plysaky.

2.4 Specifika umrti ditéte

Smrt kazdého ditéte (¢lovéka) je jedine¢nd, tak jako cely jeho Zivot (Spatenkova,
2013).

Dle HaSkovcové (2007) souCasna populace nema predstavy o typickych
projevech umirani. Hlavnim diivodem je snaha o vytlaceni smrti z béZného Zivota a
umirani vanonymité. Vétsina lidi neptichazi v pribéhu Zivota s umiranim do kontaktu,
a tak jim chybi zkuSenosti.

Pro doprovazejici je samotné umirani ditéte mimoradné narocnou situaci, na
kterou nikdo neni iplné pripraveny. Dité milize umf¥it ve spanku, po rtizné dlouhé dobé
letargie, v bezvédomi, neschopné vnimat okoli anebo se naopak tésné pred smrti

zaktivizovat. Pro rodice a okoli je nejdiilezitéjsi védét, Ze pro své dité udélali vSechno,
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co bylo v jejich silach a vS§echno pro to, aby netrpélo. Oni sami jsou nejlepSimi priivodci
ditéte a pokud si to preji, mél by s nimi byt nékdo, kdo jim poskytne lidskou, moralni i
duchovni podporu (Spatenkova, 2013).

Kupka (2014) upozortiuje na to, Ze je vhodné, aby rodice ve chvili umrti ditéte
nezistavali sami, protoZe vlivem Soku mohou trpét docasnou neschopnosti ¢innosti
nebo naopak agitovanym chaotickym jednanim. Pokud dité zemfe ve zdravotnickém
zatizeni, mélo by se rodi¢iim umoZznit rozlouceni, které jim vyhovuje. Tento okamZik se
ukazuje jako rozhodujici pti zpracovani ztraty a nasledném truchleni. Amery (2017)
potvrzuje, Ze to, jak probéhne samotna smrt, ma obrovsky vyznam pro dalSi Zivot
pozistalych. Bolestna a emocionalné tiZivd smrt miiZe v rodiné zanechat hnév, pocit
viny a trauma, zatimco ,,dobra smrt“ miiZe pomoci pozlistalym proménit bolest v lasku
a mit vzpominky na zemfrelého bez vycitek a v klidu.

Dal8im nezbytnym krokem je oznameni smrti ditéte SirSimu okoli. RodiCe toto
mohou udélat sami, nebo povérit nékoho z blizkych. Doporucuje se, aby rodice vzdy
poZadali, aby prijemce této zpravy vzdy informoval nékoho déle. Rodi¢lim to umoZni
vyhnout se zranujicim reakcim neinformovaného okoli (Démuthova, 2010). V pripadé
anticipovaného umrti ma rodina vétSinu praktickych informaci doptredu zjiSténych a
také v tomto sméru se miiZe spolehnout na podporu a pomoc sluZeb mobilniho hospice.

Pokud si sourozenec preje vidét po smrti télo, méli by mu to rodi¢e umoznit.
MiiZe mu to pomoci zacit se loucit, ptijimat redlnost a definitivnost smrti, za¢it chapat,
co se stalo a uvédomit si, Ze se sourozenec uz nevrati. Je vhodné nechat dité, at' se
v pritomnosti zesnulého chovd, jak samo chce. MiiZe stat u dveri, dotknout se ho,
poloZzit k nému néjakou véc, napriklad obrazek (Amery, 2017). Rozloucit se.

»,KdyZ ndm umird milovany ¢lovék, v jeho umirdni nejen predjimdme své viastni
umirdni, ale vjistém smyslu umirdme snim“ (Kast, 2015, s. 10). Otiese se naSe
porozuméni svétu a sobé samotnym, ale nuti nas i k proméné, bez ohledu na to, jestli

chceme.

Umrtim ditéte se rodina dostava do dal$i faze, a to »post finem*, jiZ se bude

vénovat dalsi kapitola.
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3 VYROVNAVANI SE ZTRATOU

Obdobi po umrti ditéte je pro rodinu nesmirné narocné. Je potireba zajistit
spoustu praktickych véci, mezi které patii napiiklad pohteb, vyrozuméni duradi a
mezitim se dale starat o domacnost, pripadné pecovat o dalSi déti. Rodina stoji pred
vyzvou vyrovnat se se ztratou a ucit se Zit dale bez ditéte. Pfed nimi je obdobi truchleni,
které je dlleZitym procesem kintegraci ztraty do Zivota rodiny a jejimu dal$imu
fungovani.

Je dilezité si uvédomit, Ze proces vyrovnavani se se ztratou je naprosto
individualni. Truchleni po ztraté ditéte zasahuje jednotlivé Cleny rodiny v roviné
individualni a také ovliviiuje Zivotni situaci rodiny jako celku. PopiSeme tedy

individualni proZzivani zarmutku, ale zaméfime se i na rodinny systém a zmény, ke

kterym v rodiné po ztraté ditéte dochazi.

3.1 Truchleni

U truchlicich rodi¢t nedovede nikdo predvidat, jak se po umrti ditéte budou
citit. VétSina rodic¢ii prirovnava emoce po smrti ditéte k jizdé na horské draze, protoze
se stiidaji od otupéni k zutivému hnévu a hlubokému zarmutku a% k jisté tlevé. Casté
je zdanlivé iracionalni chovani i naprosté fyzické vyCerpani nebo naopak nutkava
aktivita (Amery, 2017).

Vék zemfrelého je diileZitym faktorem truchleni. Jinak se poziistali vyrovnavaji
se smrti dospélého, jinak se smrti ditéte. Cim je dité starsi, tim vice vzpominek na ngj a
spole¢ny Zivot s nim poziistali maji.

Dle Spatenkové (2006) neni mo%né truchleni po ztraté ditéte tasové ohraniit.
Trva tak dlouho, jak je potreba. Pro toto truchleni neexistuje Zadny ¢asovy limit, proces
truchleni miiZe byt celoZivotni a nema Zadna pravidla. Jde o vzajemné prolinajici se
vnitini a vnéjsi faze, jeZ jsou soucasti nekonciciho procesu vyrovnavani se s umrtim
ditéte a prizplisobovani se nové realité. Ve vnitini fazi rodi¢e znovu hledaji sami sebe
a nové role v zivoté, ve vnéjsi fazi se zacinaji znovu zamérovat na své okoli. Dle
Spatenkové (2013) se cely proces truchleni stane snadngjsi, pokud rodi¢e naleznou
novy smysl Zivota.

Parkes (in Kubickova, 2001) pripomina, Ze smrt ditéte se drive povaZzovala za

vice béZnou. Kdysi déti castéji umiraly vraném véku zrlznych dvodl (napf.
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nedostate¢na zdravotnicka péce, naro¢né Zivotni podminky atd.) a rodiny tak byly
nuceny akceptovat ztratu jako soucast svého béZného Zivota. AZ v poslednich
desetiletich, kdy se vrodinach rodi méné déti a rodi¢e do nich vkladaji mnohdy
veSkerou svou energii, se situace zménila. Pro rodice je ztrata ditéte neprirozena.
Truchleni se da chapat jako normalni reakci na nenormalni situaci, protoZe rodice
nemohou byt nikdy tiplné p¥ipraveni na umrti svych déti (Spatenkova, 2013).

Jedna se tedy o dlouhodoby bolestny proces, ktery kazdy jedinec proziva svym
vlastnim jedinecnym zplisobem. PrestoZe existuji rtizné modely fazi truchleni,
prozivani pozlstalych nelze zobecnit. Neméli bychom zapominat na to, Ze truchlen{
nad ztratou ditéte patii k nejtéZsim Zivotnim procestim a kazdy ma sviij zptisob, ktery
je tak naprosto v poradku.

Védomi, Ze ¢lovék délal pro umirajiciho do posledni chvile jeho Zivota vSe, co
mohl, je vhodnym terapeutickym prostfedkem pro tiSeni bolesti ze ztraty blizkého
(SvatoSova, 2011).

Mnoho autorii se shoduje na tom, Ze zarmutek, ktery byl potlacen, vede
k proZzivani svéta jako bezvyznamného, vlastni existenci jako bezcennou a budoucnost
jako beznadéjnou. Disledkem neprovedeného truchleni jsou poruchy v projevech
depresivnich reakci. KdyZ netruchlime, podcerniujeme diileZitost smrti i naSe zranéni.
Proces truchlenti je se vS§emi jeho emocemi $anci, jak se stat sam sebou jako tim, kdo se
odpoutal od pribéhu zemielého, a piece s nim ziistal spojen (Kast, 2015).

Amery (2017) uvadi, Ze nékterym rodinam pomaha, kdyZ se na dité vzpomina
spolectné, predevsim ve vyznamnych dnech, jako jsou narozeniny, svatky, vyro¢i amrti.

V tuto dobu miiZe smutek doléhat zvlast téZce na kazdého c¢lena rodiny.

3.1.1 Faze truchleni
Podle Bowlbyho (2013) probiha truchleni u dospélych v nékolika fazich, jejichz

poradi v8ak nemusi byt pro kazdého stejné. Truchlici miiZe mezi nimi riizné pirechazet,
Ci se vracet. LiSi se individualné i v délce trvani, a to v ramci hodin aZ nékolika let.

1. faze otupélosti;

2. faze touZeni a hledani ztracené postavy;
3. faze chaosu a zoufalstvi;
4

faze nového radu.
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Jiny pristup ukazuje Kubitkova (2001), ktera popisuje truchleni jako proces

s témito fazemi:

1.

Faze Soku a otresu, ktera prichazi bezprostiredné po umrti, trva nékolik hodin
nebo dni a poziistali si pripadaji otupéli a zmateni, omraceni. Mohou se objevit
zautomatizované a odosobnéné reakce, vnimani celé situace jako nerealné. Tyto
obranné mechanismy maji chranit pred masivnim zaplavenim uzkosti a udrzet
aspon minimalni integritu sebepojeti poztstalych.

Faze sebekontroly, kterd trva vétSinou do pohibu, jehoZ ptiprava a organizace
nedovoluje pozlistalym, aby Uplné propadli smutku. AZ po pohfbu se ztrata
projevi naplno a nasleduje faze regrese.

Stadium regrese trva jeden az tii mésice. Pozlistali proZivaji intenzivni smutek,
jsou vice zranitelni a nebyvaji schopni fungovat jako drive, tudiZ potiebuji vétsi
podporu a pomoc okoli. Mezi typické prozivani patfi apatie, uzavirenost, uzkost,
zoufalstvi, poruchy spanku, jidelnich a sexualnich zvyklosti. Objevuje se
dezorganizované chovani, itlum socialnich kontaktii a ztrata chuti k ¢innostem,
které predtim prinaSely radost. Pak pomalu prichazi faze adaptace.

Stadium adaptace bézné trva rok, pri umrti ditéte déle. Pozlstali znovu
nabyvaji kontrolu nad svym Zivotem, smifuji se s tim, co se stalo. Objevuje se

radost a smysl. Zivot uZ nebude stejny jako diive, ale miiZe dostavat hloubku a

jiny vyznam.

Proces truchleni a vyrovnavani se se ztratou obohatili o dalSi faze Dohnalova &

Musil (2008), ktefi se vénovali ve svém vyzkumu matkam, jimz zemfelo dité.

1.

faze 0 - pred umrtim ditéte - obdobi termindlni faze, kdy rodice Ziji
s védomim, Ze jejich dité drive i pozdéji zemre. Tato faze zac¢ina v dobé, kdy si
rodice tuto skute¢nost pripusti a kon¢i umrtim ditéte. Tento ¢as pred umrtim
ditéte je dilezity pro nasledné prozivani ztraty a vyrovnavani se s ni.
Vyznamnou roli zde miiZze sehrat podpora zdravotnik{i, peCovatelti a tymi
mobilnich hospicli. BuZgova & Palenikova (2015) popisuji rozdilné vypovédi
rodi¢li o umirani jejich déti podle toho, jestli jim byla poskytnuta podpora
mobilniho hospice. Také Vymétal (2003) doporucuje, aby rodice byli
informovani o umirani ditéte a mohli projevit vSechny své emoce. Méli by byt

povzbuzovani, aby se rozloucili s ditétem jeSté za jeho Zivota a blizici se konec
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oplakali. Toto rozlouceni vede k ¢aste¢cnému vnitfnimu vyrovnani a zklidnéni.
Rodice pak prozivaji lepSi kontakt s ditétem. Méli by védét, Ze pro dité udélali
vSe, co bylo v jejich silach.

faze 1 - bezprostiredné po umrti ditéte - tato faze kon¢i priblizné po pohibu
ditéte. Prozivani rodi¢i po anticipovaném umrti obnasi smutek z
nékolikanasobné ztraty (ztrata ditéte, ztrata své role pecovatele, uvédomeént si
ztraty dalSich socialni roli, o které prisli nebo se jich vzdali v ramci pecovani o
umirajiciho). Zaroven prichazi také uleva nad ukoncenim trapeni, které jejich
dité zazivalo. Doka (2016) uvadi, Ze i ptes informovanost rodi¢ii o bliZicim se
umrti, rodice doufaji v priznivy zvrat udalosti a prekonani nemoci. Smrt ditéte
je pak pro né stejnym Sokem, jako v pripadé neanticipované ztraty.

faze 2 — pozvolny navrat do reality - tato faze zac¢ind pohfbem a v mnoha
pripadech koné&i po priblizné téinacti mésicich od tmrti. Casto rodie toto
obdobi popisuji jako to nejtézsi obdobi po ztraté ditéte. Rodite se snazi vratit
zpatky do Zivota, zacinaji chodit do zaméstnani, re$i praktické otazky (co
s vécmi zesnulého ditéte) a zazivaji prvni svatky a vyroc¢i bez ditéte. Hledaji novy
zplUsob béZného Zivota po velké ztraté. V této fazi mohou poziistalé napadat
mySlenky na sebevrazdu, zvlastni nejsou ani reakce typu hyperaktivita nebo
naopak apatie, ztrata smyslu. Rodic¢e Casto hledaji informace v duchovni
literatute nebo v pribézich lidi, ktefi prozili takovou ztratu. V této fazi se také
prebudovava partnersky vztah a projevuje se ztrata socialnich roli. Zvlast
pokud zemfre jediné dité v rodiné, jsou rodice vyclenéni ze skupin, kam drive
patrili. Nechodi na hristé, na besidky, do hrackarstvi, prestavaji se stykat s
ostatnimi rodici.

faze 3 — opravdovy navrat do reality - tato faze za¢ina asi rok po umrti a
pokracuje po cely Zivot rodicli. Lichtenthal et al. (2015) zjistili, Ze zarmutek
rodi¢li piretrvava a Casto i zesili prvni rok po ztraté. Rodice se mohou dostat do
socialni izolace a nenachazeji socialni oporu. Mnoho z nich zaZziva nékolik let po
umrti sniZenou kvalitu Zivota a jsou hluboce zasaZeni ztratou, néktefi az do
konce Zivota. Poziistali vétSinou potiebuji vice ¢asu na vyrovnani se se ztratou,
neZ si laici i odbornici mysli. Rodina se postupné uci Zit bez zemftelého, uzavira

se téma smrti v $ir8i rodiné. V této fazi se naplno ukaZze, jak je rodina soudrzna,

jak jednotlivi ¢lenové proZivaji ztratu a jaké zplisoby vyrovnavani pouZzivaji.
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Nékteri rodice se v tomto obdobi rozvadéji, méni bydliSté, aby zacali novy Zivot.
Néktefi maji potiebu pomahat lidem postizenym stejnou ztratou. Dyregrow
(1990) uvadi, Ze nékteri rodice popisuji také zménu hodnot, predevsim kladou

vétsi diiraz na osobni vztahy neZ na materialni véci.

3.1.2 Komplikované truchleni

U rodict, kterym zemfielo dité, je zvySené riziko ke vzniku komplikovaného
truchleni a moZzny vyskyt psychiatrickych onemocnéni (McCarthy et al, 2010).
Spatenkova (2013) vysvétluje, Ze komplikované truchleni se neli$i od normalnich
reakci ve své podstaté, ale rozdil je vintenzité a délce trvani. Komplikovana forma
truchleni se objevuje u9 - 20 % poziistalych (Latalov4, Kamaradova & Prasko, 2013).
V celosvétové populaci se jednd o 2 — 3 % a Castéjsi vyskyt se uvadi v pfipadé umrti
ditéte, Zivotniho partnera ¢i pti nasilné smrti blizkého (Shear, 2015).

Vysledky vyzkumu zaméfeném na truchleni rodic¢di, jimZz zemfelo dité na
rakovinu, ukazaly na dilezity faktor. Pokud byla béhem termindlni faze nemoci ditéti
poskytovana adekvatni péce, vyskytl se u rodici mensi stres a méné intenzivni
zarmutek. Na druhou stranu, kdyZ rodi¢e nebyli spokojeni s terminalni péci, ziskali
pocit nedostatec¢né kvality Zivota ditéte, coz vedlo k rozvoji deprese a vétSimu stresu
(McCarthy etal., 2010).

Kast (2015) uvadi, Ze kazda z fazi truchleni prinasi truchlicimu specialni potiZe
se zvladanim jeho situace. Nachazi se tam tudiZ i riziko vzniku patologické formy
truchleni. MiiZe se jednat o vytésiiovani skutecnosti ztraty (absence truchleni), coZ se
projevuje riznou nadmérnou cinnosti a neobvyklou starosti o druhé, spole¢né
s potlacenim spousty emoci. Absence truchleni miiZe trvat par dni, ale i nékolik let, kdy
se pak miZe u poziistalych projevit tzv. odloZena/opoZdéna reakce. Spoustécem byva
¢asto nova ztrata (Worden, 2009).

Mezi komplikované se radi také tzv. prolongované (chronické) truchleni. Je to
stav intenzivniho zarmutku, kdy si poziistali sami uvédomuji, Ze jejich truchleni trva jiz
dlouho a znemoziuje jim navrat do Zivota. Prolongovany zarmutek se objevuje i
v latentni podobé a miiZe kdykoli nec¢ekané propuknout. Podle Kubickové (2001) si
néktefi pozistali zietelné uvédomuji, Ze se jejich zarmutek zkomplikoval a Ze je v jejich

Zivoté néco Spatné, nemohou jit dal. Proto vyhledaji odbornou pomoc.
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U nékterych poziistalych se miiZe objevit posttraumaticka stresova reakce. Jde
o Uzkostny stav trvajici nékolik tydnii aZ mésicti, jehoZ priznaky se projevi s urcitym
¢asovym odstupem po stresujici udalosti. Ktypickym symptomim patii
znovuproZivani traumatického zaZitku, vyhybani se mistu, myslenkdm a pocitim
spojenym s traumatickou udalosti, zvySena télesnd i psychicka vzrusivost a rtizné
somatické projevy (bolesti zad, potiZe s dechem, alergie aj.) (Vodackova, 2012). Podle
Spatenkové (2006) je rozdil mezi truchlenim a posttraumatickou stresovou poruchou
v tom, Ze truchlici matka chce navzdy vzpominat na zemfelé dité a mluvit o ném.
V pripadé traumatu nechce vzpominat, odmita o své zkuSenosti mluvit, radéji se

tématu vyhyba a nejradéji by na celou udalost zapomnéla.

3.1.3 Truchlenirodici, Zen a muzi

Buzgova et al. (2019) uvadi, Ze dle realizovanych vyzkumi vyvoj zarmutku a
truchleni zavisi do zna¢né miry na vztahu mezi rodic¢i. DokaZou-li oplakavat spole¢né a
postupovat spolu vSemi fazemi, ziskavaji podporu a utéchu oba rodiCe vzajemné a
vysledekjejich zarmutku je priznivy. Bowlby (2013) vSak upozortiuje, Ze pokud je mezi
rodi¢i konflikt a vzajemna podpora absentuje, miiZe se rodina rozpadnout. Spatenkova
(2013) potvrzuje, Ze drivéjsi vztahové problémy miZe smrt ditéte prohloubit, ale i
fungujici uspokojivy vztah miize byt vazné narusen.

Rodice uz od pocatku mohou odliSné proZivat samotnou nemoc ditéte, obdobi
umirani i obdobi po ztraté ditéte. OdliSné prozivani mlZe vyvolat dojem, Ze partner
neproZiva tyto situace dostate¢né intenzivné nebo naopak prili§ intenzivné, coZz miize
vytvofit komunika¢ni bariéru mezi partnery a postupné odcizovani. Spaiithelova
(2015) uvadi, Ze kdyZ oba partnefi prijmou jedinecnost proZivani kazdého z nich, dojde
k vzajemnému pochopeni.

Zeny zpravidla projevuji smutek oteviendji ne% muZi, maji vét$i potiebu
komunikace o problémech a zaroveii se vice vyhybaji socidlnim kontaktiim. Castgji
hledaji emocionalni pomoc & socidlni podporu (Zanovitova, 2015). Zeny se mohou
obvinovat za to, Ze nenaplnily svou roli matky a za tyto pocity se stydét.

MuZi sviij zarmutek ¢asto skryvaji a nedavaji jej na vefejnosti tolik najevo. Maji
tendenci emoce spise potlacovat, a proto se truchleni miiZe projevit tfeba somatickymi
potiZeminebo agresi (Kubi¢kova, 2001). Arcangelova & Moody (2011) tvrdi, Ze u muZzi

se zarmutek miiZe projevit aZ pozdéji, a to vétSinou po vice neZ roce od umrti ditéte.
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Sviij zarmutek nedavaji najevo i proto, aby nezatéZovali partnerku. Navratil (2012) na
zakladé svého vyzkumu s muzi konstatoval, Ze otcové jsou zasaZeni stejné jako matky,
ale truchli jinak. Hledaji utéchu v pracovnich povinnostech, fyzické aktivité nebo
v zalibach. Mohou proZivat pocit selhani v roli silného muZe a ochrance. Vidi, jak je
partnerka ne$tastna a nemohou to zménit, pripadaji si bezmocni.

Podle Firthové et al. (2007) byva pric¢inou rozvodu spiSe nahromadény stres,
ktery rodice vyCerpaval pri péc¢i o nemocné a umirajici dité. Nezbyva jim uZ energie,
aby navzajem uspokojovali své potreby. Existuji ale i pary, jejichz vztah se touto
bolestnou zkuSenosti upevni a vytvori se jeSté silnéjsi pouto mezi partnery. Kamm &
Vandenberg (2001) konstatuji, Ze kromé vzajemného pochopeni odliSného proZivani
zarmutku je klicova predevSim komunikace mezi partnery. AvSak potieba sdileni u
muZl a Zen se lisi. Je tedy potfeba, aby spolu poziistali rodi¢e mluvili a sdileli sviij
zarmutek spolecnég, ale také potrebuji byt se svym Zalem sami a mit prostor pro

soukromé truchleni podle sebe.

3.1.4 Truchlenisourozenci

Poziistali sourozenci si také potrebuji projit procesem truchleni, adaptovat se
na nové role a vztahy v nepfitomnosti zemrelého bratra nebo sestry. Buzgova et al.
(2019) uvadi, Ze pretrvavajici vztahy k sourozenclim jsou ovliviiovany predchozim
vztahem a hloubkou emociondlni blizkosti. Pozlistali sourozenci zpravidla udrzuji
vazbu se svym zesnulym sourozencem nejcastéji prostrednictvim vzpominek pomoci
fotografii ¢i riznych predmétli. Mohou se zajimat také o to, co se s nim stalo po smrti.
Nékteré déti se svym sourozencem mluvi. Touha uchovat vazbu miiZe byt silnéjsi se
zvySujicim se vékem déti a ¢asto taky v dospélosti. Hledani nového vyznamu vztahu
k zemielému sourozenci je dlleZitym krokem v procesu truchleni (Packmann et al,
2006).

Na proZzivani ztraty sourozence ma vliv charakteristika ditéte, zejména vék,
pohlavi, uroven kognitivniho a emoc¢niho vyvoje. Déti mladsi sedmi let disponuji jen
omezenou schopnosti porozumét vyznamu smrti. Predstava smrti jako néceho
nezvratného se objevuje kolem 5 - 7 let a pochopent jeji nevyhnutelnosti azv9 - 10
letech. Presto déti mohou prozivat smutek uz od raného véku, kdyZ ztrati nékoho, ke

komu si vytvorily citovy vztah. Pak pottebuji pfredevSim emocni podporu. Ve véku, kdy
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dokaZzi rozliSovat mezi doCasnou a trvalou ztratou, potrebuji také informace, aby mohly
dat prozitym udalostem néjaky smysl (Buzgova et al., 2019).

McSherry et al. (2007) na zakladé vyzkumnych studii konstatuje, Ze pokud dité
umiralo vdomacim prostredi, byli sourozenci 1épe pripraveni na smrt, prijimali
podporu a celkové byly v rodiné bliZ8i vztahy. Naopak sourozenci déti, které zemrely
v nemocnici, se charakterizovali jako ,nepripravené na smrt“a ,izolované“.

Mezi dalsi faktory, které ovliviiuji reakci déti na umrti patti dle Davies (1999)
tyto kategorie:

- individualni faktory - pohlavi, vék, zdravotni stav, styl zvladani, temperament,
sebepojeti, zkuSenost se ztratou a smrti;

- situacni faktory - okolnosti kolem umrti, pfi¢ina a misto smrti, doba trvani
nemoci, ¢as od smrti, zapojeni do udalosti kolem nemoci a umrti;

- enviromentalni faktory - rodinné prostredi, fungovani rodiny, rodicovsky
zarmutek, komunikace rodic-dité, pokracujici vazba mezi rodicem a zemfelym
ditétem a mezi rodi¢em a Zijicim ditétem.

Tyto faktory by méli brat v uvahu vSichni, ktefi pracuji s ditétem po ztraté.
Pozlistali sourozenci mohou vykazovat psychosomatické poruchy a problémy
s chovanim. Déti a dospivajici mohou odmitat realitu déle, proto se nékdy reakce na
ztratu mohou objevit pozdéji, opozZdéné. Na druhou stranu se miiZe projevit také veétsi
vyzralost, zména moralnich hodnot a zralej$i postoje, schopnost pomahat, soucit a
nevyhybani se problémim druhych.

Hlavni roli v pomoci prfi vyrovnavani se se ztratou sourozence maji rodice. Ti
jsou v8ak po umrti ditéte postaveni do konfliktnitho postaveni. Méli by zanechat
rodi¢ovské role vii¢i zemielému ditéti a zaroven nepiestavat byt rodici Zijicim détem
(BuZzgova et al., 2019). Bowlby (2013) uvadi, Ze vétSina poruch objevujicich se u déti
po smrti sourozence je spiSe vysledkem zménéného chovani rodi¢t vii¢i nim nez
jakéhokoli pfimého vlivu samotné smrti. Davies (1999) na zakladé svého vyzkumu
konstatuje, Ze kdyZ pozlstali sourozenci zaZivaji blizkost ¢i pocit rodinné
sounadleZzitosti a maji podporu pratel, objevuje se u nich méné problémi. Upozoriuje
na to, Ze praveé po smrti sourozence potrebuji déti nejvice stabilitu a pocit bezpeci, coZ
jim castokrat rodice nejsou schopni poskytnout. Rodi¢e byvaji omraceni vlastnim
zarmutkem a tim se sniZuje jejich schopnost peCovat o dalSi déti. Emocni energie jim

chybi (Packmann et al.,, 2006). Pozlistalé déti se pak mohou uzavftit, aby nezatéZovaly
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zdrcené rodice. Truchlici sourozenci byvaji oznaCovani jako ,zapomenutymi nebo
neviditelnymi truchlicimi“ (BuZzgova et al., 2019). V tu chvili mliZe byt pravé podpora a

pomoc prarodic¢ii pro rodinu zasadni.

3.1.5 Truchleni prarodict

Mnoho autori oznacuje truchleni sourozencli jako dvoji ztratu - ztratu
sourozence a ztratu rodicovské podpory. U prarodicli je tato situace podobna.
Prarodice obvykle truchli nad umrtim vnoucete a souc¢asné nad svym vlastnim ditétem,
které trpi velkou ztratou (Amery, 2017). Prarodice mohou citit nespravedlnost a vinu
vlici umrti vnoucete. Intenzita zarmutku se lisi v zavislosti na kvalité vztahu
s vhoucetem, rodinou a rodinnych okolnostech. Sila smutku prarodi¢ii je podle
Tatterton & Walshe (2019) dana spiSe smutkem rodi¢i ditéte neZ smutkem vlastnim.
PrarodiCe se pak snazi, aby jejich vlastni dité zarmutek zvladlo. ProZziva tak dvojitou
bolest, a to ze ztraty vnoucete a bolesti svého ditéte. Prarodice Casto citi nesmirnou
bezmoc, protoZe nevi, jak svym dospélym détem pomoci. SnaZi se vSak byt oporou jak
jim, tak ostatnim détem v rodiné a prispét praktickou pomoci, prestoZe oni sami by
taky potrebovali podporit. Smrt vnoucete je poznamenava po psychické i fyzické
strance (Brown & Warr, 2007).

Abychom se mohli alespoii trochu pribliZit pochopeni truchleni prarodicd,
pomiZeme si historii. Pfed prvni svétovou valkou se vSeobecné uznavalo, Ze smrt ma
celoZivotni dopad na poziistalé, z ¢ehoZ vyplyvalo, Ze i po smrti pokracuje vazba na
zemrfelého. K velké zméné a posunu v mysleni doSlo pravé po druhé svétové valce, kdy
se nasledkem mnoha tisich Uumrti zformoval novy postoj ke ztraté. Stalo se
vlasteneckou povinnosti potla¢it zarmutek a distancovat se od néj. Jde o tzv.
sebeovladaci model, kdy pro uspéSnou adaptaci béhem truchleni je nezbytné emocni
oddéleni od zemfelého. Tento model je vsouladu slékarskym postojem, ktery se
vyvijel ve stejné dobé, a ktery prirovnava zarmutek k urc¢itému zranéni, jenZ je nutné
1écit. Podle tohoto pristupu mozna zlistane jizva, ale jakmile se uzdravi, zranéni je
zapomenuto (Packmann et al,, 2006). Soucasni prarodice byvaji generaci vyristajici
vétSinou po druhé svétové valce a jsou tak vyrazné ovlivnéni tehdejSim pristupem.

V soucasnosti je proces truchleni vniman jako prace a aktivni zvladnuti,
s pokracujici vazbou na zemfelého (Buzgova et al, 2019). DoSlo kposunu od

emocionalnitho odpoutani a odlouceni (tzv. detachement) kpraci se ztratou a
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prizplisobeni svéta zplisobem, ktery pomaha Zit bez zesnulého. Packmann et al. (2006)
hovofi o pokracujici vazbé, kdy i po smrti pretrvava vztah k zemrelému a postupné se
rekonstruuje. Uzndva se, Ze pozlistali mohou emocionalné cerpat z pokracujiciho
vztahu se zesnulym navzdory fyzickému odlouceni a toho se vyuziva také v souCasném
poradenstvi.

Kubickova (2001) uvadi, Ze predchazejici zkuSenost sumrtim miiZe
vyrovnavani se se ztratou ovliviiovat pozitivné, pokud ma jedinec predchozi ztratu
zpracovanou. Pokud nems3, je kazda nasledujici ztrata spousStéCem k znovuproZzivani
znasobenych negativnich pociti.

Pokud budou rodinni pfislus$nici zaneprazdnéni mySlenkami a c¢innostmi
souvisejicimi se zemfelym, nebudou mit prili§ energie na Zzijici ¢leny rodiny. Naopak
pokud se budou vyhybat tématu ztraty v rodiné, nebudou vykonavat Zadnou Cinnost
nebo odmitat mluvit o zemrelém, stavaji se tak emocCné nepristupnymi a
nepodporujicimi pokracujici vazbu. Mnoha rodi¢tim pokracujici vazba umoziiuje lepsi
vyrovnavani se se ztratou (Tedeschi & Calhoun, 2004). VétSinou jde o vzpominani na

zesnulé dité, pravidelné navstévy hrobu, vedeni rozhovoru a riizné ritudly.

3.2 Zmény v zivoté rodiny

Smrt v rodiné je jednou z nejvice bolestivou situaci, ktera narus$i rovnovahu
rodiny a uvede ji do krize. Smrti ditéte se zméni zplisob fungovani rodiny, rodi¢ovsky
systém, vztahy k détem, k Zijicim sourozenclim i mezi nimi vzajemné. Po ztraté ditéte
se rodina musi preskladat a upravit zplisob, jakym fungovala, coZ je pro jednotlivé
¢leny Castokrat tézké. Jak uvadi Buzgova et al (2019), pozistali rodi¢e a sourozenci
mnohdy popisuji, Ze po smrti ditéte v rodiné Ziji uplné jinak a sviij Zivot rozdéluji na
predtim a potom. Zvladnuti procesu adaptace je ovlivnéno stupném komunikace,
soudrznosti v rodiné a urovni socialni podpory, kterou rodina prijima od $irsi rodiny a
pratel (Horsley & Patterson, 2006).

Ztrata ditéte dopada také na zdravi rodici. Nejen samotna ztrata, ale celé obdobi
péce o nemocné dité znamena pro rodinu dlouhodoby stres, ktery se podepisuje na
jejich zdravi. A rtizné zdravotni potiZe se mohou projevit aZ s odstupem nékolika
mésici ¢i rokd.

Ze zahrani¢niho vyzkumu zaméreného na rodice déti zemrelych na JIP vyplyva,

7e smrt ditéte vyrazné ovlivnila psychické i fyzické zdravi rodi¢ti. BEhem prvniho roku
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od ztraty se rozvijely rtizné zdravotni problémy, posttraumatické stresové poruchy,
deprese, pokusy o sebevrazdu nebo hospitalizace na psychiatrii. U Zen byla
hospitalizace ¢astéjsi a stejné tak dopad na zdravi byl vys$si neZ u muzi (Youngblut,
2013). Jina studie prokazala, Ze ztrata ditéte ma za nasledek vy$8i mortalitu u Zen,
zatimco u muZzl byla zvySena pouze v pocatecni fazi po umrti (Li et al.,, 2003). Obecné
panuje shoda v tom, Ze rodice mohou trpét depresemi, posttraumatickou stresovou
poruchou, zvy$enym rizikem rakoviny a sebevraZdy. Casto také vice konzumuji
alkohol.

V pripadé, kdy bylo v rodiné pouze jedno dité, jsou ztraty jesSté vétSi. Rodice
prichéazi o svou rodi¢ovskou roli, identitu a socialni status rodicti. Pokud uZ neni moZné,
aby méli dalsi dité, je jejich situace o to naro¢néjsi. U matek miiZe smrt jediného ditéte
vést k vys$si mortalité, zdravotnim a psychickym problém@m. Doka (2016) uvadi, Ze
rodice ztraceji moznost mit vSechna budouci vnoucata, zeté a snachy, moznosti chystat
svatbu a dalsi spole¢né oslavy. Prisli o toho, kdo by jim pial ke dni matek a otcli, komu
by mohli predavat rodinné pribéhy, a nakonec i své dédictvi. Nemaji budoucnost,
kterou si vichni rodi¢e prirozené ptredstavuji. Ceka je stafi s obavou z osamélosti.
Pritomnost dalSich déti vrodiné prece jen motivuje rodice kdalSimu Zivotu a
¢innostem. Kubickova (2001) upozoriiuje, Ze to miiZze byt motivaci, ale taky nemusi.
Jisté je, Ze v pripadé vicedétné rodiny pozistali rodice stale zlistavaji rodici a
neprichazi o své role, ani o budoucnost.

Podle Tedeschi & Calhoun (2004) si vétSina rodi¢t vytvori vlastni tsudek,
z jakého diivodu muselo jejich dité zemfiit. Néktefi se obraci k vife, néktefi prijmou
fakt, Ze diivod smrti nikdy nepoznaji. Jini si vysvétluji smrt ditéte smiilou, Spatnym
DNA, jako trest za své zlé skutky nebo za to, Ze nebyli dobrymi rodici. Tato vysvétleni
jsou pro rodice diilezita a uzite¢na.

Pozlistald rodina ma pred sebou fadu ukold. Jednim z nich je najit smysl ve
ztraté ditéte a prijmout jeho smrt. DalSim je objevit novy smysl ve svém pokracujicim
Zivoté bez ditéte. Poziistali si vice ceni svych blizkych a byvaji citlivéjsi k potirebam
druhych lidi. Casto nalézaji smysl v pomahani lidem, ktef se ocitli v podobné situaci
(Firth et al,, 2007). Jini rodice pokracuji v Zivoté hlavné proto, aby mohli udrZovat

pamatku zesnulého ditéte (Wheeler, 2001).
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Kubickova (2001) upozortiuje na to, Ze se rodi¢e mohou upnout na poztistalého
sourozence, neustale se obavat o jeho zdravi a Zivot a snazit se izolovat ho od vnéjsiho
svéta.

Po urcitém obdobi vznikne otazka, zda a kdy je ten spravny ¢as mit dalsi dité.
Nékdo miiZe po dalsim ditéti touZit, pro nékoho to piedstavuje strach a stres. Nékteré
Zeny jiz otéhotnét nemohou, pro nékteré téhotenstvi znamena zdravotni potiZe a
nékteré se mohou bat podobné tragédie, jakou uZ zaZily. Presto vétSina rodici po
takové ztraté touzi mit dalSi dité a doufd, Ze jim vyplni ten pocit prazdna, ktery proZzivaji
(Kohner & Henley, 2013). KdyZ zemfre dité po nevylécitelné nemoci, ztraci rodina své
dlouhodobé zaméreni na péci o toto dité. VSechno se tocilo kolem potieb nemocného a
ostatni rodinné aktivity byly utlumeny. Po imrti se miiZe stat, Ze rodice najednou nevi,
co s nové nabytym volnym ¢asem. Neumi ho smysluplné vyuzit a znovu zacit Zit béZny

zivot (Firth et al.,, 2007). Dle mého nazoru po takové Zivotni zkuSenosti neni moZné,

aby ¢lovék ziistal stejny jako predtim, beze zmény. Zivot nemiiZe byt Zit jako d¥ive.

3.3 Socialni vztahy rodiny po ztraté

Socialni vztahy rodiny jsou ztratou ditéte také naruseny. Vétsinou se pozistali
uzaviou do sebe a vyhybaji se kontaktim. NejbliZ§i okoli rodiny vétSinou vi o
onemocnéni ditéte a jeho tmrtim jsou také zasahnuti. Casto pak nevédi, jak se
k poziistalym chovat, coZ vede k jesté vétsi izolaci (Worden, 2009). Nékteri se rodiné
vyhybaji, néktefi vdobrém umyslu fikaji nevhodné véty, které poziistalym spiSe
ubliZuji. Napftiklad, Ze je ditéti ted 1épe, Zivot jde dale, musite byt silni, mliZete mit jeSté
dalsi déti atd. (Spatenkovd, 2013). Diivodem miiZe byt to, Ze téma smrti, a zvla$té amrti
ditéte, je pro spoletnost stale tabu a lidé se snazi toto téma spiSe vytésiovat.
Spaiihelova (2002) k tomuto doporutuje, aby poziistali sami dali najevo, jak cht&ji, aby
se knim lidé chovali. Prolomi to tak komunikacni bariéru a otevie cestu dal$i pomoci a
podpory pro pozistalé. Potiebuji, aby lidé byli ochotni jim naslouchat a méli pocit, Ze

chapou jejich ztratu a souciti s nimi.

3.4 Posttraumaticky rust

,KdyZ jsme konfrontovdni se situaci, jiZ se nemtiZeme vyhnout a z niZ nemiiZeme

uniknout, kdykoli musime Celit nezménitelnému, dostdvd se ndm prileZitost uskutecnit
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nejvyssi hodnotu a naplnit nejhlubsi smysl, ktery je skrytv utrpeni. Nebot nejvice ze v§eho
zdleZi na nasem postoji, jimZ své utrpeni prijimdme” (Frankl, 1994, s. 73). Postoj
vyjadfuje to, jak se clovék stavi k utrpenti, které vstoupilo do jeho Zivota. KaZdy se miiZe
dostat do situace, kdy mu nezbyde nic jiného neZ danou situaci vydrZet, zaujmout k ni

postoj. Ten postoj miiZe byt také vzorem pro ostatni (Kupka, 2014).

Smrt ditéte je bezesporu jednou z nejtraumatictéjSich udalosti, presto zni
mohou vyjit lidé posileni. Nestane se tak pfes noc, ale po urcité uplynulé dobé a vnitini
praci, mlZe ¢lovék zacit vnimat i obohacujici aspekty pro sviij dalsi Zivot. McCarthy et
al. (2010) zaznamenali u pozlstalych rodi¢li posttraumaticky rozvoj, ktery vedl
k pozitivnim zménam osobnosti. Nolem-Hoksem (in Mare§, 2009) mluvi o
posttraumatickém rozvoji u poziistalych aZ 13 mésici od ztraty. OvSem tak jako u

truchleni, i tato doba a proZitek je naprosto individualni.

Tedeschi & Calhoun (2004) uvadi, Ze posttraumaticky rozvoj je pravdépodobné
disledkem pokusu c¢lovéka o psychologické preZiti. Obvykle nedochazi ke zméné
pohledu na krizi, trauma nebo ztratu jako na néco Zadouciho, pfiznivého ¢i potifebného.
Pozitivni podobu ma pouze urcité dobro, které se diky této udalosti objevi. Tito autori

vymezili pét zakladnich oblasti posttraumatického rozvoje:

1. Zmény vsebepercepci - uvédoméni si vlastni zranitelnosti, limitd a
konfrontace s konec¢nosti Zivota, coZ mize vést k vnitini sile a davére ve své
schopnosti.

2. Uvédomeéni si novych mozZnosti - prijeti novych smért Zivotni cesty, rozvoj
novych aktivit a zajmi.

3. Zmény v mezilidskych vztazich - provéreni kvality vztah{i, proZivani vétsi
blizkosti a intimity, vice vstricnosti, smiflivosti a empatie vii¢i druhym a
ochota pomahat.

4. Ucta kZivotu - uznavani trvalejSich hodnot, ocenéni zdravi a vétsi ucta
k Zivotu.

5. Zména ve spiritualité - objevovani nového smyslu Zivota, viry, hlubsi

prozivani spirituality a sebetranscendence.

Néktefi pozlistali hovofi o novém uspotradani priorit ve svém hodnotovém

Zebricku. Nelpi jiz tolik na materialnich hodnotach, ale uvédomuji si hodnotu zdravi,
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lasky a pratelstvi. NefeSi uz banalni problémy a povrchnosti, ale vénuji se podstatnym

zaleZitostem, hlubSim proZzitkim a vztahtim.

3.5 Zdroje pomoci pozistalym

Truchleni a vyrovnavani se ztratou je individualni a dlouhodoby proces.
Nékomu miiZe pomoci rozhovor s rodinou ¢i prateli, jini vyuZivaji odbornou pomoc,
napt. psychologa nebo poradce pro pozlstalé. Nékterym pomiiZe Cclenstvi
v podpiirnych skupinach nebo vypsani bolesti do deniku. Podpilirnd mtiZe byt také

Cetba knih o zkuSenostech jinych lidi se ztratou ditéte (Pazdera, 2017).

Péce o poziistalé byva poskytovana prostiednictvim laické a odborné pomoci.
V pripadé anticipovaného umrti vyuzivaji lidé obvykle odbornou pomoc jiz pred
ztratou, a to prostrednictvim sluZeb hospicové péce. Rodice po ztraté ditéte maji nékdy
potiebu mluvit spiSe s odbornikem, protoZe jejich copingové strategie selhavaji a

pomoc blizkych nenf G&inna (Spatenkova, 2013).

Zdrojem pomoci pozlistalym miiZe byt také naboZenské presvédceni. Po smrti
ditéte mliZe byt vira velmi otfesena a néktefi po této zkusenosti odmitaji v Boha vérit
(prece by nedovolil, aby dité zemrelo) (Kubickova, 2001). Pokud je vSak jejich vira

natolik silng, aby toto obdobi prekonala, miiZe byt o to vétsim zdrojem.
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4 VYZKUMNE SETRENI

4.1 Vyzkumny problém, cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Tato diplomova prace se zabyva proZivanim rodin, které zazily ztratu ditéte
v disledku nevylécitelného onemocnéni. Hlavnim cilem je popsat osobni zkuSenosti
jednotlivych ¢lenii rodiny v kontextu letdlni nemoci ditéte a jeho ztraty. Pozornost je
vénovana poznani jejich subjektivniho proZzivani v jednotlivych kritickych obdobich
(od zjisténi nemoci po doprovazeni béhem 1é¢by aZ po umrti a obdobi po ztraté). Dale
se zaméfuje na popis zdrojli, které jednotlivym c¢lenim pomdhaly situaci zvladat.
Popisuje také zmény ve vztazich, které v rodinach nastaly. S ohledem na citlivost a
slozitost tématu byl pro vyzkumné Setieni vybran kvalitativni pristup. Vyzkum je
zpracovan formou pripadovych studii tff rodin, které jsou zastoupeny riznymi cleny.
Na problematiku je nahliZeno z pohledu pozistalych rodicti, prarodi¢i a sourozenct.
Povazuji za dlleZité zminit fakt, Ze ve dvou pripadech ze tii se sice jedna o dité, ale
v dobé umrti jiz kratce zletilé.

V CR neexistuje studie, kterd by mapovala prevalenci déti se zavaZnym Zivot
limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim. Zahrani¢ni studie ukazuji postupny nartst
téchto onemocnéni u déti z 26 vroce 2001 na 66/100tis. vroce 2020. Pokud by se
vychazelo ztohoto vyzkumu, pak by vsoutasné dob& v CR Zilo aZz 13 280 déti se
zavaznou limitujici a ohroZzujici nemoci (Pallium, 2022).

Odborna literatura tykajici se tohoto tématu se zaméfuje predevSim na
prozivani rodi¢li a sourozencii letdlné nemocnych déti. TaktéZ lze nalézt vyzkumy,
kterych se ucastni prevazné matky déti. Bohuzel vyzkumy, které by se vénovaly

prarodi¢iim a jejich proZivani, u nas stale chybi.

Pro tento vyzkum byla zvolena hlavni vyzkumna otazka:
VO1: Jaké bylo proZzivani ¢lenti rodiny jednotlivych obdobi od pocatku

nemoci po umrti ditéte a truchleni?

Dil¢i vyzkumné otazky:
VO02: Co rodinam pomahalo zvladat nemoc a ztratu ditéte?
VO03: Jaky dopad mély proZité zkuSenosti na vztahy v rodiné?

VO04: Jaky novy smysl objevili ¢lenové rodiny v dalSim Zivoté?
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Pro dosaZeni téchto cilii bylo pouZito polostrukturovanych interview, které
sledovaly jednotliva obdobi. Prvni oblast je zaméfena na Zivot rodiny v dobé pred
zjiSténim nemoci a kratce poté. Druha oblast se vénuje obdobi 1é¢by a zménam
v roding. Tret{ oblast se soustiedi na terminalni stddium nemoci a timrti ditéte. Ctvrta
oblast se dotyka témat jako je truchleni a zpracovavani ztraty.

Tento kvalitativni vyzkum si klade za cil prispét kvétsimu nahledu na
problematiku proZivani rodiny nemocného ditéte. Miize pomoci odborniklim a laiklim
porozumét jednotlivym ¢lentim rodiny v této naroc¢né Zivotni situaci. Necini si vSak

narok na zobecnovani a univerzalnost svych zjisténi.

4.2 Vyzkumny soubor

Pro tento vyzkum jsou zakladni populaci rodiny, ve kterych zemfelo dité
nasledkem nevylécitelné nemoci. Vybérovy soubor byl ziskan prostrednictvim metody
prostého zamérného vybéru. Dle Miovského (2006) spociva prosty zamérny vybér
v tom, Ze mezi potencialnimi ucastniky vyzkumu vybirame toho, kdo je pro ucast
vhodny a soucasné s ucasti souhlasi.

PoZadavek byl ziskat rodiny, kterym zemielo dité diisledkem letalni nemoci, a
kde by se zucastnilo vice ¢lenii. DalSim poZadavkem bylo to, aby doba od umrti byla
minimalné 2 roky. Tuto hranici jsem zvolila, abych nezasahovala do faze akutniho
zarmutku rodiny. Jina kritéria stanovena nebyla, aby bylo mozné zachytit co nejSirsi

spektrum proZivani poziistalych rodin.

4.2.1 Zptsob vybéru a kontaktovani respondentii

Na pocatku jsem oslovila reditelku Mobilniho hospice Ondrasek, ktera mi jiz
drive prislibila spolupraci a kontaktovala dvé rodiny odpovidajici poZadavkiim. Tyto
dvé mamy souhlasily s tim, abych je kontaktovala. BEhem telefonického rozhovoru
jsem jim vysvétlila téma prace a predstavu o ucasti vice ¢lenli rodiny. Nejprve
reagovaly nejistotou, jestli budou prarodic¢e schopni o tématu mluvit, ale chtély to
zKkusit. S Zenami jsem se domluvila, Ze zjisti ochotu manZell a prarodi¢t zticastnit se
vyzkumu. Na vSe meély prostor nékolik tydnli. Po domluveném case jsem je
kontaktovala a obé sdélovaly, Ze rodina souhlasi. Z osobnich diivodii jsem v3ak
posunula termin vyzkumu a mezitim jedna rodina o ucast pravdépodobné ztratila

zajem (Zena nereagovala na telefon ani zpravy). Druha rodina stale zajem méla. S ucasti
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souhlasili vSichni prarodice, manzel a nejstarsi syn. Ostatni sourozenci vzhledem ke
svému véku v dobé umrti nebyly osloveny.

Dale jsem rozeslala emaily s Zadosti o spolupraci na hospicové sluzby a riizné
organizace, které se vénuji paliativni péc¢i a doprovazeni poziistalych. Na tyto emaily
ale nikdo nereagoval. Ziskala jsem telefonicky kontakt na psycholozku mobilniho
hospice Strom Zivota a ta mi zprostredkovala spojeni s druhou rodinou. Mama mi
chtéla zavolat sama a po vysvétleni se rozhodla ucastnit se rozhovoru. Z této rodiny
souhlasila jesté nejstarsi dcera, ale kvili jejimu vytiZeni a bydlisti mimo kraj jsme se
domluvily, Ze zodpovi otazky emailem. BohuZel manZel s ucasti nesouhlasil, protoze
pro néj byly dva roky od ztraty pfrili§ brzy na to, aby o tom chtél mluvit. Sdm dochazi
k psycholoZce, kde zpracovava soucasné ztratu otce v minulém roce. Mladsi dcera také
odmitla, protoZe je to pro ni priliS bolestné. Tak stejné pro manzela zesnulé. Babicka
Zijici ve stejném domé se chtéla rozmyslet, ale nakonec mé nekontaktovala.

Na treti rodinu jsem dostala kontakt pres mou rodinu. Po predstaveni tématu
mama souhlasila s ucasti a obavala se reakce svého dospélého syna. Ten vSak s uicasti
taktéZ souhlasil pod podminkou, Ze rozhovor kvili jeho bydlisti na druhé strané
republiky zrealizujeme prostrednictvim online setkani. Tato rodina vice ¢leni nema.

Rozhodnuti tc¢astnit se vyzkumu jsem ponechala na respondentech samotnych,
protoZe jsem vychazela z predpokladu, Ze kazdy sam nejlépe vi, zda chce a je schopen

o své zkusenosti mluvit.

4.2.2 Popis respondentii a priibéh sbéru dat
Vyzkumu se zucastnily tfi rodiny o celkem jedenacti ¢lenech. Z toho dohromady

Ctyri prarodice, tfi mamy, jeden otec, jeden nezletily sourozenec a dva dospéli

sourozenci.
Rodina 1: 4 prarodice, 2 rodicCe, 1 nezletily bratr.
Rodina 2: 1 mama, 1 zletila sestra.
Rodina 3: 1 mama, 1 zletily bratr.

Pro lepsi prehlednost znazornuji jednotlivé rodinné systémy niZe v tabulce 1 a

obrazcich 1, 2, 3.
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Tabulka 1: vybérovy soubor

Pocet Vék Vék Vék Veék Doba Pocet
¢lent ditéte sourozencll | ditéte | sourozencil trvani letod
rodiny pri v dobé pri vdobé& umrti | nemoci | umrti
Ucastnicich | zjiSténi zjisténi umrti ditéte
interview | nemoci nemoci
Rodina 7 6 4, 2,1 més. 7 531 1roka3 8,5
1 mésice
Rodina 2 16 19, 6 més. 24 27,9 8let 2,5
2
Rodina 2 19 29 22 32 2 roky a 9,5
3 5 mésici
Rodina 1

Obrazek 1: mapa ¢lent rodiny 1

[ Déda 1 ]_[ Babicka 1 ] [ Déda 2 }[ Babicka 2 ]

Vysvétlivky:

Zluta vypli - zucastnéni respondenti, bila vyplii - zemreli, mfizkovana vyplii - nedcastni rozhovoru

Srodinou 1 jsem navazala kontakt jiZ na podzim vroce 2021, kdy jsme si
s respondentkou telefonicky vyménily prvni informace. Z osobnich diivodii jsem pak
posunula zacatek vyzkumu, o c¢emZ jsem respondentku vyrozumeéla. Projevila
pochopeni a pravdépodobné tento ziskany c¢as navic dopomohl k ochoté ostatnich
¢lenti rodiny zucastnit se. Prvni rozhovor probéhl s rodici v prosinci 2022 u nich doma.

Nejdrive s mamou, pak s tatou. V priibéhu rozhovoru vzdy ten druhy hlidal v hornim
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patfe déti. Kazdy rozhovor trval 1 hodinu a 10 minut. Na konci rozhovoru mi
respondent predal kontakt na svého otce, abych se s nim domluvila. Respondentka
zavolala své mamé, aby prislaza nami (bydli v jednom domé) a spolu jsme se domluvily
na terminu, kdy budu moct znovu prijet.

Treti a Ctvrty rozhovor s prarodi¢i probéhl nasledujici tyden po telefonické
domluvé u nich v praci. Méli jsme k dispozici klidnou kancelar mimo ve$kery provoz.
Prvni chtél mluvit dédecek a rozhovor trval 1 hodinu 18 minut, pak babi¢ka 50 minut.

Zbyvajici rozhovory byly domluveny v tom stejném tydnu, ale z divodu nemoci
obou prarodic¢ii byly odloZeny na zacatek ledna. Pfed samotnymi rozhovory s prarodici
probéhl hovor spozilistalym sourozencem vjeho pokoji. Sdéloval, Ze nejdiive
s rozhovorem souhlasil, ale ted se mu uZ nechce. Nabidla jsem mu, Ze si mlZeme
povidat, o ¢em bude on chtit. VétSina rozhovoru byla o jeho zajmech, spoluzacich a
Skole. Trochu jsme se dotkli mého tématu, ale bylo zjevné, Ze se v tom neciti moc dobfre.
Upustila jsem od dal$iho zkoumani a vénovala se jemu. V zavéru sdéloval, Ze se bal, Ze
se budu chtit bavit jen o bratrovi, a je rad, Ze to tak nebylo. Tvrdil, Ze on si toho uZ moc
nepamatuje a trapi ho i to, Ze zapomina. Nakonec rozhovor vyhodnotil jako fajn a libily
se mu napady, které jsme spolu objevili. Tento rozhovor trval 1 hodinu. PrestoZe se
tématu tykal jen okrajové, zaznély momenty, které jsem povazovala za vhodné pouZiti.

Nasledoval presun do horniho patra domu k prarodi¢im. Prvni chtéla mluvit
babicka a rozhovor probihal 45 minut. S déde¢kem 40 minut.

Vsichni byli velmi ochotni, a prestoZe vSechny zasahly v priibéhu rozhovoru
silné emoce, chtéli pokracovat dale ve vypravéni. Pro prarodice to byl novy prozitek,
protoZe se jeSté takhle o své zkuSenosti nebavili a jsem presvédcenad, Ze to bylo i pro né

prinosné.
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Rodina 2

Obrazek 2: mapa ¢lenti rodiny 2

[ Déda 1 J_[ Babicka 1 ] [ Déda 2 J_[ Babicka 2 ]

Vysvétlivky:

Zluta vypli - zucastnéni respondenti, bila vyplii - zemreli, mfizkovana vyplii - nedcastni rozhovoru

Rodina 2 je zastoupena mamou a star$i sestrou zemfelé. S mamou jsem se
domluvila telefonicky na zacatku ledna a rozhovor probéhl u mne doma. Vzhledem
k tomu, Ze shodou okolnosti bydlime ve stejné obci a respondentka se nechtéla sejit u
ni, nabidla jsem prostor u sebe. Rozhovor trval 1 hodinu a 38 minut. Na konci jsme se
domlouvaly, Ze pro dceru bude nejlepSi varianta odpovédét na otazky emailem. Nikdo
dalSi z rodiny se ucastnit nechtél, jak jsem zminovala jiZ vyS3e.

Respondentka byla také velice ochotna a sdilna. Sama si pomahala tim, Ze
vytvorila blog, kde se ze vSeho vypisovala. VétSinu nasSeho rozhovoru proplakala, ale
chtéla o vSem mluvit. Na konci sdélovala, Ze ji to pomohlo. Na setkanich poziistalych
rodic¢ti, kam chodi, se s ostatnimi snaZi spi$ bavit uZ o jinych vécech. Ocenila, Ze po delsi

dobé mohla o dceri s nékym hovorit.
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Rodina 3

Obrazek 3: mapa ¢lenti rodiny 3

[ Déda 1 J_[ Babicka 1 ] { Déda 2 }[ Babicka 2 ]

Tata

nepfitomny

A_ N

Vysvétlivky:

Zluta vypli - zucastnéni respondenti, bila vyplii - zemreli, mfizkovana vyplii - nedcastni rozhovoru

S mamourodiny 3 jsem se telefonicky domlouvala také v lednu 2023 a rozhovor
probéhl u ni doma. Trval 1 hodinu 30 minut. Mama hovorila plynule a vypravné.
Popisovala faktické udalosti velmi detailné, ¢asto parafrazovala sebe i dal$i osoby, o
emocich spiSe nemluvila. V jejim projevu se ¢asto objevoval hnév.

Se star$im bratrem zemrelého jsme se setkali online ke konci ledna. Hovor trval
taktéZ 1 hodinu a 30 minut. Tento zplsob setkdni se ukazal pro mé jako ten
nejnarocnéjsi, a to zdlvodu nemoZnosti rychlé a adekvatni podptirné reakce
respondenta. Ten ale presto ocenil moZnost o svych zkuSenostech a prozivani mluvita

tento zplisob vedeni hovoru mu vyhovoval.
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5 TVORBA DAT A JEJICH ZPRACOVANI, ETICKE ASPEKTY

5.1 Zvolena metodika

Hlavnim cilem tohoto vyzkumu bylo zachyceni subjektivniho prozivani
jednotlivych ¢lenii rodiny, kterym zemfelo dité v diisledku nevylécitelné nemoci. Dle
Hendla (2012) je jako nejvhodnéjSi metoda pro zachyceni subjektivni reality
porozuméni urCitému problému povazovan kvalitativni vyzkum. Vyhodou
kvalitativniho vyzkumu je ziskani hloubkového popisu pripadii. Nezlistava se jen na
povrchu, ale provadi se podrobnda komparace prtipadii, sleduje se jejich vyvoj a
zkoumaji prislu$né procesy.

Konkrétné byl vyzkum realizovan prostrednictvim pripadové studie, ktera se
zaméfruje na podrobny popis a rozbor jednoho nebo nékolika mélo pripadd, kdy se
sbird velké mnoZstvi dat od jednoho nebo nékolika malo jedincii. Jedna se o zachyceni
sloZitosti pripadu, o popis vztahi v jejich celistvosti. Pfipadova studie neboli kazuistika
je tedy detailni analyza pripadu. Jejim cilem je poskytnout hluboké porozuméni nebo
vysvétleni daného pripadu (Hendl, 2012).

Data byla vytvarena metodou polostrukturovanych interview, ktera je dle
Miovského (2006) nejrozsirenéjsi formou rozhovoru, avSak zaroven vyzaduje nejvyssi
aktivitu vyzkumnika (Ferjencik, 2010). Otazky pro respondentku zaslané emailem jsou
uvedeny v priloze ¢. 2.

Interview mélo tuto strukturu:

- Uvod: potatek setkani, vysvétleni priibéhu, neformalni otazky na aktudlnf
situaci respondenta, navazani kontaktu a vytvoreni bezpe¢ného prostoru.

- Obdobi pired nemoci: otdzky na to, jak respondent vnimal svou rodinu pied
zjiSténim onemocnéni.

- ZjiSténi onemocnéni: zaméreni na okolnosti a zpiisob zjiSténi, Ze je dité vazné
nemocné. Otazky na reakce respondenta a bezprostfedni prozivani.

- Obdobi 1écby onemocnéni a péce o nemocné dité: otizky zamérené na
prozivani l1é¢by, zmény v rodiné, vyuzivani pomoci a fungovaniv rodiné, zdroje.

- Terminalni stadium a umrti ditéte: zaméteni na dobu, ktera byla uvedena
jako konecna faze a proZzivani procesu umirani, v€etné okolnosti a mista umrti.

- Obdobi po ztraté ditéte: otazky na prozivani a potireby respondenta po umrti,

zaméreni na vyznam smrti, viru a smysl proZzité zkuSenosti. Nové perspektivy.
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- Zavér: zhodnoceni a uzavieni interview, ocenéni a podékovani. UjiSténi o tom,

Ze se respondent citi v poradku.

5.2 Etické aspekty

Podstatou vyzkumu bylo zmapovat vlastni zkuSenosti jednotlivych rodinnych
prislusnikli s onemocnénim a ztratou ditéte, coZ je nesmirné citlivé a zranitelné téma.

Kazdy respondent byl na zac¢atku ujistén, Ze vyzkum je zcela anonymni. VSechna
jména, ktera se vyskytuji v praci, jsou tedy pozménéna.

Na pocatku kazdého interview jsem znovu vysvétlila téma prace a poZzadala
respondenty o co nejvétSi upiimnost a otevienost. Byli ujiSténi, Ze Zadna odpovéd neni
ani dobra ani Spatna. Ubezpecila jsem je, Ze maji moZnost neodpovidat na otazku,
piipadné nepokracovat vrozhovoru, pokud by se necitili komfortné. V priibéhu
rozhovoru jsem se ujiStovala, jestli je to pro né v poradku, nebo jestli chtéji pauzu ¢i
skoncit.

Zeptala jsem se opét na souhlas s rozhovorem a s nahravanim na diktafon v
telefonu pro ucely zpracovani dat. Respondenty jsem ujistila, Ze data budou pouze
v mém drZeni, po prepisu budou smazana a k jinému ucelu nebudou pouZzita.

VSechny rozhovory probihaly na mistech, ktera si zvolili sami respondenti a o
samoté, v klidu. Pfed samotnym interview byl vZdy prostor pro neformalni konverzaci
a pripadné otazky respondentd, aby se citili co nejvice komfortné. Béhem interview
jsem sledovala rozpoloZeni a psychicky stav respondentli, abych mohla adekvatné
reagovat na probihajici emoce. Naprostd vétsina v priibéhu interview plakala. SnaZila
jsem se interview prizplisobit jejich tempu a potfebam. Mam vycvik v krizové
intervenci a poradenské zkuSenosti, nebylo to tedy pro mé neobvyklé a poskytla jsem
respondentim podporu a potiebnou intervenci. Nékteré otazky respondenti
zodpovédéli sami v priibéhu svého vypravéni bez mého zasahovani, které v tu chvili
nebylo potrebné ani vhodné. Stavalo se, Ze sami zacali vypravét o tématu a
neodpovédéli na poloZenou otazku. Casto jsem u nékterych respondentfi vnimala, %e
jakékoli dalSi otazky by narusily jejich vypravény pribéh a potrebu vSe takto bez

v r__ 7

preruSovani sdélit, a proto jsem nechavala pribéh interview vétSinou na
respondentech. Nasledné jsem se doptavala na potirebné. Celé toto téma je tak citlivé a
intimni, Ze pro mne bylo nepfijatelné jakékoli necitlivé zasahovani, které by mohlo

respondentiim ubliZit.
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Na konci interview jsem se vZdy ujiStovala, Ze jsou respondenti v poradku a
neciti se nijak zranéni. Rozlouceni probihalo v pratelském duchu a respondenti setkani
hodnotili jako prinosné. Byli radji, Ze se o toto téma nékdo zajima, Ze se mohli vypovidat

a nékomu tim mohou pomoci.

5.3 Metody zpracovani a analyza ziskanych dat

Pro zpracovanidat z jednotlivych interview jsem pouZila doslovnou transkripci,
tak aby data méla textovou podobu. Nasledné jsem text stylisticky upravila a odstranila
nezadouci vypliikova slova a citoslovce. Pri prepisu jsem zménila vSechna zmifiovana
jména.

Pro systematizovani a analyzu redukovaného textu jsem vyuzila techniku
otevireného kdédovani, které Svaritek & Sed'ovéa (2014) popisuji jako operaci, pfi které
jsou data rozebrana a sloZena novym zpilisobem. Druhym krokem bylo tématické
kédovani, kterym je analyza dat v ramci jednotlivych pripadd, jeZ sméruje k popisu
riznych pohledli na urcity jev. Jedna se tedy o kategorizaci kédii na tirovni jednotlivych
piipadii a ne na trovni celku, protoZe material je veden jako série ptripadovych studii
(Svaritek & Sed'ova, 2014). P¥i prochazeni jednotlivych kategorii jsem hledala
spojitosti mezi jednotlivymi pripady. Text interview jsem rozdélila na sekvence podle
vyznamu, kterym jsem pridélila kod vztahujici se ke konkrétni kategorii.

Na zacatku kazdé pripadové studie je graficky znazornén vyvoj rodiny s poctem
a vékem déti v jednotlivych sledovanych obdobich (obrazky 4, 5, 6). V pribéhu popisu
pripadovych studii jsem pouzila ¢asti z interview s jednotlivymi ¢leny rodin. Tyto asti
jsou pak doslovné prepsany jako prima citace a oznaceny kurzivou.

V ramci analyzy ziskanych dat jsem ohranicila 4 ¢asové useky v Zivoté rodin:

- obdobi pfed nemoci a po zjisténi vazného onemocnéni,
- obdobi lécby,

- terminalni obdobi a tmrti,

- obdobi po umrti.

Dale jsem z kédi vytvorila 10 zakladnich kategorif, které respektuji ¢asovou
posloupnost zkoumanych obdobi:

1. Pocatek onemocnéni
2. Zjisténi diagnozy

3. Pribéh onemocnéni a lécba
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Prozivani nemoci jednotlivymi ¢leny
Organizace a zmény v rodiné v dobé nemoci
Terminalni stadium nemoci a umrti

Obdobi po imrti a vyrovnavani se ztratou

Vztahy

© ® N ook

Zdroje

10.Vyznam ztraty, zmény hodnot a smysl
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6 VYZKUMNE VYSTUPY
6.1 Pripadova studie RODINA 1

Charakteristika rodiny

V dobé propuknutinemoci v roce 2013 Zila rodina v malé obci v rodinném domé
s prarodici z matc¢iny strany. Tehdy méli ctyti déti (6, 4, 2 a 1 mésic). Dvé nejstarsi déti
chodily do materské Skoly, o dvé mladsi pe¢ovala mama doma. Zrovna méla dva mésice
po porodu. Otec pracoval. Druzi prarodice Zili vdomé nedaleko. VSichni prarodice
pracovali a pracuji dodnes.

V soucasnosti rodina stale Zije na stejném misté, pred dvéma lety se jim narodil

syn. Od ztraty uplynulo osm a piil roku.

Onemocnéni
NejstarSimu synovi diagnostikovali mozkovy nador v ¢ervnu 2013. Zemfel
doma na konci srpna 2014.
Pro lepsi prehlednost uvadim na obrazku 4 grafické znazornéni vyvoje vSech

déti v rodiné.

Obrazek 4: Rodina 1 - vék déti a jejich potradi v rodiné v jednotlivych obdobich

obdobi
nemoci

r. 2013

zjisténi nemoci

R

A/obdob.'

po ztraté

Vysvétlivky: bila hvézda - zesnulé dité, barevné hvézdy - sourozenci
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Analyza rozhovori

z

1. Pocatek onemocnéni
Oba rodice popisuji sviij Zivot pred nemoci jako spokojené rodinné obdobi,
kterému nic nechybélo. VSichni prarodice se shoduji, Ze byli Stastni a v rodiné vSe
fungovalo. Nejstarsi pozlistaly sourozenec si vybavuje, Ze kdyZ tata pustil pisnicky,
tancili vSichni spolu a délali ,blbosti“. Porad si spolu sbratrem hrali, byli ,nejlepsi
brdachové“. Rodice uvadéji, Ze v Cervnu 2013 po dvou mésicich od narozeni ¢tvrtého
ditéte, zacal nejstarsi syn zvracet. Mysleli si, Ze to jsou néjaké détské viry. Po par dnech
se ke zvraceni pridala slabost a rozostiené vidéni. Lékarka je poslala na vySetreni do
nemocnice, kde synovi udélali magnetickou rezonanci. Zjistili, Ze se jedna o nador na

mozku.

2. Zjisténi diagnozy

Téta si vybavuje, Ze to sdéleni 1ékaiti nechapal. ,Mi to hlava nebrala, nebyl jsem
schopny néjak extra komunikovat, ani pres telefon, protoZe to bylo tak emocné silné, Ze jd
jsem do telefonu brecel. Neprislo mi to redlné moZné.” Nejhorsi byl pro néj ten prvotni
SoKk, nez to trochu pochopil. Musel tu zpravu vSem rict, ale fikal néco, ¢emu poiadné
nerozumél a nechtél tomu vérit. Sdéloval jen fakta. Mama si ten okamzik pamatuje,
»jako by to bylo vcera”“. Zrovna varila koprovou omacku, kdyZ ji manZel telefonoval
vysledek vySetieni. Byl to pro ni $ok, sklatila se k zemi a taky tomu nechtéla vérit.
Psychicky byla na dné, tfasla se. Méla u sebe miminko a 1,5letou dcerou. ,Potom uZ to

prosté jelo. Patndct mésicu neustdle kolotoc. “

Prarodice
Déda 1 si vzpoming, Ze kdyZ jim to rodice rekli, byl v Soku, sedl si na schody a
zacal brecet. Babicka 1 si na to nepamatuje. Jen vi, Ze vSichni byli zdrceni, ale vérilj, Ze
po operaci to bude dobré. Déda 1 sdéluje, Ze byl sice pesimisticky, ale porad véril.
Dédu 2 zastihla zprava v praci, kdyz ridil auto. Musel zastavit a byl zdrceny. Po
blizSich informacich védél, Ze je to opravdu Spatné. Babicka 2 si taky vzpomina moc
dobfe a nemiiZe na to zapomenout. Dcera ji tu zpravu volala do prace, tam se sesypala.

Byl to pro ni veliky Sok, nechtéla tomu uvérit. KdyZ se vzpamatovala, fikala si, Ze s tim

musi bojovat, Ze to jeSté neni konecna.
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3. Pribéh onemocnéni a lécba

Mama vypravi, Ze syn absolvoval operaci v ¢ervenci 2013, ale ona u ného
nemohla v nemocnici byt, protoZe dostala horec¢ku ztoho psychického vypéti.
Operace dopadla dobfe a syn se rychle zotavil, vypadal uplné v poradku jako predtim.
PrarodicCe popisuji, Ze bylo az zazracné, jak se po operaci vratil do normalu. Pro vSechny
to byla nadéje. Cekali na histologii, ktera vysla nejasné. Doji%dé&li do dvou nemocnic.
V Brné syn podstupoval radioterapii a chemoterapii. Mél rtizné komplikace a vedlejsi
ucinky, jako zvraceni, nechutenstvi, horecky, priijmy. V Ostravé mu podavali transfuze
a antibiotika. Sotva se dal do poradku, priSla dalSi chemoterapie. Dlouho se zdalo, Ze
lé¢ba zabira. V breznu 2014 méli jet na posledni davku, ale v té dobé uZ ho hodné bolely
nohy. Po vySetieni zjistili, Ze nddor metastazoval do michy. Kvilli nesnesitelnym
bolestem nohou mu rodice museli davat slab$i morfium. Byl mu pak zaveden port do
hlavy, kterym postupovala chemoterapie pfimo do michy. Tata tenhle lékarsky zakrok
oznacuje za nejhorsi a nejbolestivéjsi, jaky se synem zazil. Tato 1é¢ba néjakou dobu
zabirala, bolesti nohou prestaly. V ¢ervenci se synovi zacala krivit Usta a z vySetfeni se
ukazalo, Ze ma dal$i nadory na mozku, a Ze uZ je to nelécitelné. Ukoncili 1é¢bu a piredali

rodinu do péce mobilniho hospice Ondrasek.

4. Prozivani nemoci jednotlivymi ¢leny

Kdyz tata poprvé vidél v nemocnici déti na JIP, jak jsou napojené na pristroje a
ovazané, proZzival ,uplnou totdlni bezmoc”, Vsichni tam byli zhrouceni. Rodice, se
kterymi se tam potkaval, se snazili vzajemné podporovat a povzbuzovat. Tata ma rad
své prostredi, svilij klid a najednou se dostal tiplné nékde jinde, musel prekonat svoji
komfortni zénu. Porad doufal, Ze to bude dobré. Nakonec nemocnici hodnoti jako
relativné prijemné misto, protoze mél jistotu, Ze se o syna staraji a mél podporu a
pochopeni ostatnich rodici. Navic tam chodil se synem na rizné akce, které poradali
dobrovolnici, a to pro néj bylo ,takové to odhozeni bremen aspor na urcitou dobu”,
Vzpomina na zabavu, kterou si tam se synem uzil, ale zaroven ma vycitky, Ze v té dobé
nepotizoval fotky. Dodnes ho trapi, Ze kviili tomu nema vice hmatatelnych vzpominek.
Taky si vycita, Ze byl vté dobé nékdy na syna ,skaredy”. Byly to pro néj stresujici
KdyzZ pred péti lety sam na sobé vyzkousel, jaka je magneticka rezonance, uvédomil si,

Ze to neni tak jednoduché, jak vzdycky synovi fikal. A mrzi ho, Ze mu to nemiiZe fict.
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Prarodice

Pro dédu 1 byla navstéva onkologické kliniky v Brné taky velmi silny zaZzitek.
Prehodnotil pak Zivot a uvédomil si, Ze se ,honi pro nic za nic”. Babi¢ka 1 uvadi, Ze to
bylo velice sloZité obdobi, protoZe jak byli psychicky rozlozeni, tak neméli o nic zdjem
a ,fungovali jak néjaci roboti“. Hlavné kviili hlidani déti. Pracovni povinnosti moc
nevnimali. Byli zamérenti ¢isté na rodinu a pomoc. ,SnaZili jsme se, at’'v tom nejsou sami
a citi tu podporu.”0d rodi¢t méli informace a bylo to pro né diileZité. [ kdyZ z toho byli
smutni, tak byli radi, Ze védéli, na tem jsou a s ¢im maji do budoucna pocitat. Védélj, Ze
to neplijde klepsimu, ale bude se to horsit. Mohli se tak pripravit. Zaroven vsak
pripousti, Ze na to se pripravit neda. Déda 1 popisuje, Ze se hodné trapili jak za vnuka,
tak za syna i za snachu, za celou tu rodinu, protoZe oni se trapili vSichni. ,U nds
prarodict je to opravdu tak, Ze ten stres je nékolikandsobny. My to s manZelkou
neumime hodit za hlavu a vZdycky to vstiebdvdme maximdlné a moznd je to taky spatné.”
Vysvétluje, Ze pak se to projevuje na fyzické urovni na jejich zdravi. ,Je toho na nds
hodné. My jsme takovd sendvicovd generace. Stardme se o déti, o vnoucata a jesté o rodice.
A jesté musime chodit do prdce.” Babicka 1 potvrzuje, Ze pro né je ta bolest dvojita.
Citila taky bezmoc, Ze vnukovi nejde pomoct, Ze nemiiZe nic délat. Jediné to, Ze pro
ného objednavali jidlo, které mél rad a kupovali mu, co si pral. To byla jedina radost,

kterou mu mohli doprat.

Taky pro dédu 2 byl zazitek z onkologické kliniky zasadni okamzik. Vidél tam
vSechny ty nemocné déti a zjistil, Ze to nejsou Zadné vyjimecné pripady, jak si drive
myslel, ale Ze je jich plno a zatfaslo to jeho Zivotem. , TéZce jsem to tam nesl.“ Babic¢ka
2 1ik3, Ze stale vérila, Ze to bude dobré, a Ze bojovali vSichni. Vnimala, Ze manZel to téZce
nesl, nedaval na sobé nic znat a bojoval s tim po svém. Déda 2 souhlasi s dvojitou
bolesti, prozival to tak.,Musim smeknout pred svoji dcerou. Myslim si, Ze to, co zaZila
ona, tak jd bych asi nedal. To klobouk dolii.“Popisuje, Ze citil bezmoc. Nemél svému ditéti
v té chvili, jak pomoct, nedalo se nic vymyslet. Babi¢ka 2 to vnimala podobné. Rika, Ze
diky tomu ¢tvrtému vnouceti aspon neméla dcera tolik casu premysSlet, protoZe musela
kojita starat se o néj. Ale kdyZ vidéla, jak dcera a vnuk trpi, bolelo ji to. Chvilkama citila
i bezmoc, ale vZdycky se priklonila k modlitbé a prosila Boha. Pak vnimala ,tu blizkou
bozi pomoc, prisla ta titécha, duchovni pomoc*“, Rik4, %e kdyby to nebylo, urtité by se

psychicky sesypala. VZdycky nas$la klid v modlitbé.

51



5. Organizace a zmény v rodiné v dobé nemoci

Lécbu nemocného syna vétSinou zajiStoval tata. Mama jeSté kojila a doma se
starala o déti. Po operaci do nemocnice mamu musel vzdy nékdo z rodiny vozit, protoze
nebyla schopna ridit. Prarodi¢e pomahali s hlidanim ostatnich déti, pripadné
dédové stridali rodice v odvozech. Déda 2 uvadi: ,Vic jsem udélat nemohl.“ KdyZ to
vyslo, byli v nemocnici rodice spolu. Babicka 1 popisuje, Ze ji tim skon¢il béZny Zivot
a zacCaly starosti, i ty psychické. Babicka 2 si taky brala ¢asto paragraf, aby byla s détma
a mama mohla jit taky do nemocnice. ,Hodné jsme spolu fungovali. Nemuseli jsme
kolikrdt rikat, vZdycky jsme védéli, kde je tireba pomoct.” Tata oceiiuje i pomoc svého

zaméstnavatele, nadiizeného i kolegi, ktefi mu vzdy vysli vstric, aby mohl jezdit se

vvvvvv

6. Terminalni stadium nemoci a umrti
Z informace, Ze je nemoc uZ neresitelna, byla mama v Soku. Znovu méla pocit,
Ze to nemiiZe byt pravda, Ze by méli 1ékari pokrac¢ovat a nevzdavat to. Nevérila tomu a
hodné téZce to vstiebavala. Pro tatu to byla, jobovka“. Porad doufal, Ze 1ékari zase néco

vymysli, co miiZe pomoci, ale ddle to neslo.

Pak knim domt zacaly dojiZdét sestry z mobilniho hospice. Vysvétlovaly a
pripravovaly je na to, co se bude dit. Syna nechavali lezet v obyvacim pokoji, v centru
vSeho déni. Terminalni obdobi trvalo asi pét tydnii. Zpocatku byli obc¢as vSichni spolu
na vychazce venku. Déda vnukovi koupil ¢tyrkolku, at nemusi na vozicku. VSichni za
nim chodili a byli pospolu. Tata to obdobi popisuje jako celkem hektické. Ani si
nepamatuje, jestli v té dobé chodil do prace. Starost o vSechny, koordinace navstév.
Kazdy chtél nemocného vidétanikdo nevédél, jak dlouho to potrva. Nadéji mél az uplné
do konce. ProZival ,na jednu stranu totdlni bezmoc, vztek a spi§ neZ vztek, tak ta
bezmoc. Takové je to zvldstni vidét umirat clovéka, dité. Hodné tézké. Na druhou stranu

bylo to i takové povzndsejici. Pak uZ to napéti z ¢lovéka povoli, prijde relativni tileva.”

Mama si prala, aby sestricky zhospice byly u nich nepretrzité. Citila se
klidnéjsi, kdyz prichazely a méla strach, kdyZ odchézely. V té dobé byl syn pod silnymi
kortikoidy, bral antidepresiva, mél vykyvy nalad. Mama rika, Ze syn nechtél umfrit, chtél
byt s rodinou a nechapal, pro¢ by mél odejit. Pro mamu bylo téZké mu to Fict, néjak

vysvétlit. Mysli si, Ze se s tim nesmiril. Tata si naopak mysli, Ze relativné smireny byl,
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ale oni nebyli. Pripadalo mu, Ze syn Cekal, aZ ho oni pusti. Tak to udélal. Mama to ale
nechtéla prijmout. Ptala se sestry, pro¢ poiad spi a sestra ji vysvétlovala, Ze uz je
v kématu, a Ze by ho méla pustit, aby mohl odejit. Ale to mama nechtéla. Méla
predstavu, Ze by syn doma leZel, ona by se o ného starala a méla ho porad u sebe.
»Sobecké to bylo z mé strany, ale tak jsem to citila.”“ Ale potom, kdyZ vidéla, jak stale spi,
zté7ka dycha a trapi se, tak se modlila, aby se jesté vzbudil a mohli se rozlouéit. Rika, Ze
pak najednou procitl a mél Cistou mys], tak svolali rodinu, aby za nim pfrijeli. VSichni se
s nim rozloucili, potom usnul a mama ho v duchu pustila. VSichni uZ z toho vieho byli
hodné unaveni a mama uZ taky chtéla, at to skonc¢i, a at se uz netrapi. Druhy den
v narudi rodi¢t zemrel. Zavolali prarodi¢lim, aby prisli. Spolu byli vSichni jesté par
hodin a se sestrou nachystali potrebné. S koronerem maji Spatny zazitek. Mama
potirebovala, aby syna prohlédl a rekl ji, Ze opravdu zemfel. On ale konstatoval smrt
z nékolika metrli, vypisoval papiry a chtél pitvu. To bylo pro rodice nepfripustné.

Pripadali si, jako by je obvinoval, Ze synovi ubliZili.

Mama popisuje, Ze dokud déti vidély, Ze bratr leZi a spi, byly v klidu. S tim se
shoduji synovy vzpominky, Ze bratr dychal, ale nic nevnimal, jenom leZel na gauci. Kdyz
priSel ze Skolky, pozdravil ho, dal mu pusu a lehl si k nému. Mama 1ika, Ze s nim déti
travily cas, leZely u néj, hraly si s nim. Ale kdyZ ho pak odnesli, uvédomily si, Ze tam
neni, a to bylo pro né naro¢né. Vzpomina si na synovu reakci: ,maminko, my jsme se
mdlo modlili“. Syn si pamatuje, Ze kdyZ bratr umfel, mama ho zavedla do pokoje, kde si
hral se strejdou. Pak kdyZ oteviel dverte, bratr ,,zmizel z gauce. Mdma mi rekla, Ze to byl

JeZis. Pak aZ jsem byl starsi, tak mi rekla, Ze to byla pohrebni sluzba. Byl jsem zdrceny a

brecel jsem asi hodinu“. Potom byl i na$tvany, na vSechno.

Prarodice

Déda 1 popisuje, Ze kdyZ se dozvédél, Ze nemoc se rozsirila do michy, védél, ze
je to konec a nebude to trvat dlouho. ,To uz nds vzalo hodné.” Z jeho pohledu to ale
nakonectrvalo strasné dlouho a ten konec byl nejhorsi. Bylo mu lito, jak se vnuk trapi,
a Ze uZ je ani nepoznaval. VZdycky pak odchazeli s placem, ale presto tam chodili
skoro kazdy den. Déda 1 si mysli, Ze vnuk védél, Ze umre. Dodnes nevi, jestli mu to
rodice fikali a ani to nechce védét. To, Ze vnuk zemfel, prarodi¢iim zavolala snacha.
Hned tam $li. Vidéli, jak vhukovi po nohach jezdi bratr s autickem, coZ oba vnimali jako

krasné a libilo se jim to. Kazdy si pak k nému lehl a rozloucil se. Babicka 1 rika, Ze kdyzZ
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to potom vypravéli znamym, setkali se nékdy aZ s nepochopenim. ,Ale pro nds to bylo
tak pékné, to clovéku ani neprislo. My jsme tam sedéli, loucili se s nim, vyklddali, takové
to bylo prirozené.”“Pro dédu 1 tam prisel i pocit ulevy, protoZe si fikali, Ze uZ se nebude
trapit a bylo pro néj povzbuzeni i to, jak vnuka ostatni sourozenci hladili a pfirozené
se kolem pohybovali. Dali si pak vSichni v kuchyni kapku alkoholu. Babic¢ka 1 popisuje,
ze kdyZ prijel koroner, bylo to nepfijemné a vSechny to jeho chovani zarazilo. Déda 1
se pak venku snaZil domluvit s pohtebni sluzbou, aby se chovali sluSné. Potom se stal
pro dédu silny moment, ktery se mu dodnes vraci. Nechtél, aby dali vnuka do vaku a
odnesli cizi lidé. Rozhodl se, Ze ho sam odnese v naruci do pohiebniho auta. KdyZ s nim
vychazel, zeptala se ho jeSté snacha, jestli je opravdu mrtvy, tak ji odpovédél, Ze ano a
dal ho do auta. Babicka 1 sdéluje, Ze manZela pak dlouho utéSovala a ocenovala, Ze

udélal tu posledni sluzbu. Ale vi, Ze se s tim nesrovnal dodnes a ma to poiad na mysli.

Babicka 2 vzpomina na dobu, kdy se dozvédéli, Ze ukoncuji 1é¢bu. Byla z toho
hodné Spatna a myslela si, Ze to nezvladne. Nespali z toho a v tu noc se modlila. Ucitila
klid a rano méla silu, aby ,zase znovu bojovala“. Prosila Boha, at nema vnuk velké
bolesti. Déda 2 proZival smiSené pocity. KdyZ prichazel z prace domd, tak jeho prvni
cesta byla za vnukem. Casto tam $el i se sebezapienim, protoZe na jednu stranu za nim
chtél jit, na druhou stranu védél, Ze neuvidi Zadné zlepSeni, ale vZdy horsi stav. Bylo
pro néj tézké tam jit. Kdyz ke konci zaslechl od sester z hospice, Ze jeho télo jede na
nouzovy rezim, sedl si knému, dal mu mali¢cek do ruky a byl rad, Ze vnuk jesSté
reagoval. ,Ddval mi védét, Ze o mé vi.“ Je presvédCeny o tom, Ze do posledni chvilky
vnimal, kde je a kdo s nim je. Neumi si predstavit, Ze by vhuk umiral v cizim prostredi
v nemocnici. Oceniuje domaci péci. Babicka 2 to taky chape jako dar. Den pred umrtim
za nim byli, a to uZ upadal do kdmatu. Modlila se za néj spoletné s dcerou a neteri.
Prekvapilo ji, Ze vnuk pritom zvedl ruku a dival se, jako by nékoho vidél a usmival se.
Dékovala Bohu, Ze si ho k sobé bere. To, Ze vnuk zemfel, se déda 2 dozvédél v praci a
priznava, Ze cestu domi si nepamatuje. Sedél pak u néj, drzel ho za ruku. KdyZz ho pak
druhy déda odnasel, Sel za nim ven. Babi¢ce 2 se tu noc zdal o vnukovi Zivy sen, kdy
citila, Ze je v nebi, a Ze se o né bude starat. ,A to mé uklidnilo tak, Ze jsem byla stastnd.

Jd jsem prosté stastnd, Ze smrti to tady nekonci, Ze smrti zacind néco krdsnéjsiho.”
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7. Obdobi po umrti a vyrovnavani se ztratou

Tata vzpoming, Ze po umrti se zabyvali pfistupem koronera. Byli nastvani, jak
se choval a resili, Ze nechtéji pitvu. Neméli prostor ,zkolabovat tiplné“. Museli jet na
pitevnu a vyrizovat, aby pitva nebyla. ,A ted’nevim, jestli je to dobre nebo Spatné, protoZe
dokud md c¢lovék pordd co délat, tak to jde, ale stejné to na ného potom prijde. A na mé to
chodi doted’” Tatovi staci vidét film v televizi, ktery mu néco pripomene a rozplace se.
Tehdy se snaZzil hlavné podporit manZelku. ,Samoziejmé jsem truchlil, ale musel jsem
byt ten silnéjsi, ktery ji podrZi. Nebyla moZnost, abychom se mohli zhroutit oba a déti
nechat tak. VZdycky jedna strana musela byt ta silnéjsi. Jd jsem se vZdycky vybrecel, kdyz

jsem jel v auté do prdce. Tam jsem se vymldtil a bylo to.”

Mama to obdobi do pohibu popisuje jako ,takové prdzdno, hrozné prazdno*“.
Dékuje za déti, protoZe ty je nenechaly padnout, kvili nim museli fungovat. Pohieb
se konal na jeji narozeniny. Rik4, Ze ten den ma v temnu. Pamatuje si, Ze kdzan{ farate
ji povzbudilo, a Ze rakev nevezli autem, ale muzi z rodiny ji nesli na ramenou. ,No ale

jinak je to jedno velké temno.”

Pro mamu pak byly nejhorsi prvni Vanoce. Nechtéla je slavit, chystat, ale kviili
détem to udélali. VSechno kviili détem. ,Neni chvilky, kdy bych na ného nemyslela. Ale
kviili détem musime.“ Rika, %e postupem ¢&asu se to zlep$ovalo a najizdélo do

ptivodniho Zivotniho rytmu.

K synovi, ktery mél tehdy Cerstvych pétlet, mama uvadji, Ze to hodné téZce nese.
VZdy byl citlivy a tvrdohlavy, stale se s bratrem srovnaval a mél ho jako sviij vzor. Po
jeho ztraté se zacal podcenovat a vyzdvihoval bratra jesté vic. Bratr popisuje
zemfelého jako hodného, sluSného, ,vsichni si ho pochvalovali“. Uvadi, Ze on takovy
neni, on je ,takovy maly hajzlik“. JeSté ve Skolce byl hodny, ale ted’ uz ne. Mama rika, ze
nedokadZe zpracovavat emoce a jde z naprostého vzteku do place. Mél kvili tomu
potiZe ve Skole. Bratr mluvi o tom, Ze kdyZ ho néco nastve, tak do v§eho mlati. Kdyz
ho vidi mladsi bratr, opakuje to po ném, a to ho $tve a vy&ita si to pak. Riké o sobg, Ze
ma stale ze vSeho strach. V noci i pres den. Boji se jit do sklepa, nechce chodit ve tmé
venku. VSeho se leka. Pripousti, Ze vliv na to mély i hry, které hral a valecné dokumenty,

na které se dival. Neustale opakuje, Ze se porad vSeho boji.
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Mama a nejstarsSi syn vyuzivali psychologickou pomoc zprostiredkovanou
hospicem a taky knéze. Po iumrti chodili kazdy den na hibitov a jednou mési¢né do
mobilniho hospice na skupiny poziistalych rodicti, kde mohli vSechno ventilovat a
sdilet spoletné s lidmi, ktefi také zazili ztratu. Navs§tévy hrbitova a skupiny se staly
jejich neoddélitelnou soucasti, ale ¢asem se frekvence zmenSovala. Oba rodice citili, Ze
»UZ musime rict dost a trosku se od toho... protoZe kdyZ jsme tam byli a poslouchali jsme
ty dalsi pdry, tak nds to jako by vracelo zpdtky, a to jsme si rekli, Ze uZ musime jit trochu

ddle”. To byl pro né takovy posun. Skupiny navstévovali asi tfi roky.

Pozdéji se pak rozmysleli, jestli jeSté chtéji mit dalSi dité. Mama o tom zpocatku
nechtéla ani slySet, méla strach. Pak se rozhodli, ale nechtéli, aby bylo ,ndhrada*, proto
tak dlouho cekali. Pro mamu bylo téhotenstvi od zac¢atku do konce problematické,
plné zdravotnich komplikaci a strachu. Narodil se jim chlapecek. ,Pdn Biih vzal

chlapecka a ddvd chlapecka. Ten strach téZce zvladam. O Ctyri déti bude strach uZ pordd.”

Prarodice

Babicka 1 sdéluje, Ze ,jak to prijde, tak to Clovek tak néjak vezme, pak to néjak tak
srovndvd, vstiebdvd, prosté se stim srovnd”. Z pohibu si ani jeden z prarodi¢ti moc
nepamatuje. Oba pak popisuji cestu z kostela a babitka 1 tam zazila, jak se ve vesnici
zastavil Zivot a bylo ticho, zvlastni klid. Déda 1 pozdéji nechal vyrobit direvény Kriz,
ktery $li celda rodina odnést na nedaleky kopec a zatloukli ho tam na pamatku. Tam
chodi vzpominat. Taky chodi s manZelkou na hibitov, kde si s vnukem povidaji, a to jim
hodné pomaha. Oba shodné uvadji, Ze jsou vérici, ale ,tak svoji vérici, véri prirodé“. Déda
1 rika, Ze pomalu po téch osmi letech se ,ten hrot toho nestésti zaobluje, ale nikdy to
nevymizi“. P¥iznava, Ze po psychické strance to s nim dopadlo celkem Spatné. Ale ted
uZ to bere lehceji a rika si, Ze je vnukovi dobfre, i kdyZ jim chybi. Babic¢ka souhlasi, Ze
jim to trvalo moc dlouho, neZ se dostali a zapojili do ,normdlniho Zivota“. S kazdou
novou bolesti se jim vSechno vrati zpatky. Nebo kdyZ vnoucata onemocni, maji
teplotu, tak ten stres a strach se u obou hned objevi. ,VZdycky vyplyne na povrch ta
nejhorsi varianta, aniZ by clovék chtél.“ U svych déti, kdyz byly malé, nic takového
necitila. KdyZ se potom dozvédéla, Ze se narodi dal$i vnuk, méla celé téhotenstvi strach

a ma ho doted, protoZe nevi, co bude dal. Rika, %e je podobny na zemielého vnuka a

uvnitf ji to boli a boji se.
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O pohrbu prarodice 2 nemluvili. Jen babic¢ka 2 zminiuje, Ze to bylo pro vSechny
tézké, ale Ze to zvladli. PovaZuje za diileZité se rozloucit timto zptisobem. Ona uZ na
spoustu véci zapomnéla, ale kdyZ prijde néjaky okamzik, ktery s tou ztratou souvisi,
tak se ji to vSechno promitne, jako by to bylo vcera. ,Ono to prosté nikdy nevymizi.“
VZdy se ale obrati ke své vife. Déda 2 uvadi, Ze po pohfbu museli s manzelkou odjet na
hory, kde si vzali ubytovani a chodili na tury. To jim pomohlo. Pfiznava, Ze obc¢as se mu
na hibitov ani nechce jit, protoZe ma pocit, Ze tou navstévou v sobé Zivi tu bolest.
Kdyby nesel, vycital by si to. VZdy tedy nakonec jde, i kdyZ se sebezaptrenim. Vycita si,
Ze byl na vnuka prisnéjsi a mél na néj poZzadavky, které nebyl ve svém véku schopny
udélat tak, aby byl spokojeny. Déda 2 se se ztratou dodnes nevyrovnal. ,Nepocitdm
s tim, Ze bych na tuhle Zivotni zkusenost nékdy zapomnél. To urcité ne. Po osmi letech
jsem to jesté nezpracoval a nezpracuju to nikdy.” Pro néj je to nespravedlnost viici
ditéti a nepochopitelné. Babicka 2 vnima bolest svého manzela a vi, Ze se s tim jeSté
nevyrovnal. Taky méla obdobi, kdy se zlobila, ptala se proc, ale pak vnitiné chapala,
Ze Blih vi pro¢ a jednou se ten dlivod dozvi. Potom se uklidiiovala tim, Ze ted’ je vnuk
bez bolesti, netrpi a je Stastny. Déda 2 je taky rad, Ze uz vnuk netrpi, ale mysli si, Ze

jeSté nemusel odejit.

8. Vztahy
Oba rodi¢e hodnoti, Ze vztahy vrodiné tato zkuSenost stmelila. Jak jejich
manzelsky, tak vztahy v Sirsi rodiné. O sourozeneckych vztazich mama rika, Ze kdyz
pak druhy syn musel prevzit roli nejstarsiho, ostatni sourozenci mu najednou vadili.
Bratr k tomu sdéluje, Ze mlad$im sourozenctim nechce rozkazovat a néco narizovat, ale
mysli si, Ze by ho mohli poslouchat. Nékdy ho Stve, Ze je nejstarSi, protoZe je to

zodpovédnost a musi toho délat skoro nejvic.

Na krize mezi manZely nebyl ¢as, spis je to spojilo jeSté vic a jeden druhého
podporuji. Obcas vnimali krize v $irsi rodiné, jednalo se vSak o malichernosti, které
se vyreSily. Mama popisuje, Ze ke konci, kdyZ uZ chtéli jezdit oba s manzelem spolu do
nemocnice, aby se vzajemné podpotrili, tak dédecek nechtél dat volno druhé babicce na
hlidani (pracovali v té dobé v jedné firmé). Pravdépodobné nechtél prijmout, Ze uz je

to tak vazné. Nakonec si to vysvétlili.
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Srodic¢i od taty (prarodice 1) se nevidaji tak Casto jako srodi¢i od mamy
Podle taty si o tom vice povidaji s jeho rodici, i kdyZ vnima, Ze vétSinou dostanou od
nich stopku, protoZe uz o tom nechtéji mluvit. Jsou z toho zdrceni porad. ,Jedna strana
o tom mluvi a druhd strana nemluvi a trdpi se tim. Ale my jsme byli vZdycky takhle sdilni,
nemdme problém o tom mluvit. VZdycky jsme rekli, co jsme citili. Byla jenom otdzka, kdo
to chtel slyset a vnimat nds, a kdo to prosté neunesl nebo nechtél slyset.“ Tata vysvétluje,
Ze vétsi pochopeni citili v kolektivu v nemocnici, protoZe prarodi¢e néco vidéli
pozitivnéji, nebo je chtéli povzbudit, ale neméli ty presné a realné informace, které méli
oni. Mdma vzpomin3, Ze jeji tata kdykoli se zacalo mluvit o synovi, tak vstal a odeSel.
Déda 2 rika, Ze o tom nechtél s dcerou a zetém mluvit. ,To by mi prisio, kdybych o tom

s nimi chtél mluvit, jako bych jim sypal stil do rdny.”

Prarodice

Babicka 1 uvadi, Ze oni se tehdy s manZelem spi$ uzavreli do sebe. ,Ne Ze
bychom nemuseli komunikovat snikym kolem, ale nemdme tu potrebu“. S détma
(rodi¢cema) vnima vztahy jako dobré. Ma je vSechny moc rada a je Stastna babicka. Oba
vzpominaji na chvile, které stravili s prvnim vnukem. Déda 1 uvadi, Ze tim, Ze to bylo
prvni vhouce, mél k nému jiny vztah, neZ se narodily ty dalsi. Pak si uvédomil, Ze ta
priorita neni jedna, ale uz nékolik a musi to rozdélit mezi vSechny. Popisuje vztahy jako
perfektni a mysli si, Ze jsou jako rodina vic takovi soudrznéjsi. Urcité se maji vic radi.
Drive byly néjaké véci, kviili kterym se neshodli, ale to si vytesili. KdyZ néco potiebuji,
vyjdou si vstric a re$i véci spolecné. Se synem k sobé maji ¢im dal bliz. A ted’ se jeSté o
kousek vic vénuji vnoucatiim. Nevi, jak to proZivaji druzi prarodice. Mysli si, Ze déda 2

bude silnéjsi neZz on, ale hodnoti jen podle toho, jak vypada. Moc se nesetkavaji.

Déda 2 vzpoming, Ze vyristal bez prarodi¢ii, takZe nevédél, co dédeckovstvi
vlastné obnasi. Z prvniho vnoucete citil nadéji a radost v rodiné, mél s nim plany.
Babicka 2 se téSila, aZ bude babicka a uZzivala si to. Jen ji mrzi, Ze jeSté musi pracovat a
nema tolik €asu, kolik by chtéla. Oceniuje dceru a zetg, jak bojovali, starali se a pomahali
si. Zet je podle ni ,zlaty tatinek”. Vztah s dcerou vnima jako dobry, maji se rady. Nékdy
prisla vyména néazord, ale to je podle ni v potradku a vZdy si to vysvétlily.,Je pravda, Ze
ta bolest nékdy zpiisobila, Ze nékdo vybouchnul, ale to spis ta bolest vybouchla, neZ by

to bylo umysiné, Ze by nékdo chtél “ Popisuje pak jeden konflikt, ktery méla s dédou 1
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v praci kvili paragrafu na hlidani. Celkové si mysli, Ze to rodinu posililo. Ale jejich
manzelstvi tim utrpélo. Citi, Ze manZel zacal byt alergicky na to, Ze je vérici. Zlobi
se na Boha a dava mu to za vinu. Déda 2 to potvrzuje. Zlobi se hodnég, povaZuje to za
nespravedlnost a v tomhle nazoru se spolu s manZelkou rozchazeji. On neni schopny to
zpracovat a vnima, Ze manzelka se smirila a ,véri, Ze nds vnuk nékam predesel a ja si
rikdm, Ze nemusel”. Pripousti, Ze se tim u nich néco zménilo a nedokaZe to dat do
ptivodniho stavu, protoZe ho to hodné boli. Babicka 2 iik3, Ze to bylo dost narocné, ale
ted’ uZ si mysli, Ze manzel za¢ina nachazet cestu, spoustu véci pochopil. Jen ma tu cestu

delsi.

9. Zdroje

Pro oba rodice byly a jsou nejvétsim zdrojem jednoznacné déti. Porad méli
kolem nich co délat a na , utdpéni se ve smutku“ neméli ¢as. Jako dal$i vyznamny zdroj
oznacuji mobilni hospic Ondrasek, ktery jim pomohl v péci o syna v terminalni fazi i
po jeho ztraté. Sdileni a rozhovory jsou pro né diilezité. DojiZdéli na setkani skupiny
pozustalych rodici a riizné vzpominkové akce, které poiradal mobilni hospic. Mamé
pomahalo védét, Ze v tom nejsou sami. Ze jsou i jini rodice, ktelf proZili takovou ztratu
a vzajemné se podporovali. Ocenuji taky moZnost jezdit na vylety a dovolené
s prarodici, kde mohli ,vypnout”. Méli tak moZnost zménit prostiedi a byt s détmi. Za
to jsou prarodic¢tim vdécni. , V urcitém obdobi vZdy sehrdl roli nékdo jiny s tou pomoct.”

Mama uZzivala asi ¢tyfi mésice antidepresiva, které ji pomohly preklenout

nejtézsi obdobi. Chodila k psycholoZce a spole¢né s manZelem taky ke knézi. , Vira mi
taky hodné pomohla, Ze vim, Ze tam je a Ze na nds dohliZi. A mdm tu nadéji, Ze se s nim

setkdm, kdyZ budu hodnd a dostanu se do nebe.”

Tatovi pomadhaly spoletné prochazky v prirodé. KdyZ jim néco syna
pripomnélo, pobreceli si. Tata ika, Ze v takovém mnoZstvi déti nema moZnost si

nékde sam cistit hlavu. Je rad, kdyZz jede do prace a cestou si to poresi.

Prarodice
Prarodice 1 se shoduji na svych zdrojich. Jsou to oni dva pro sebe navzajem.
DrZeli pti sobé a vice se k sobé upnuli. Pro oba je to pak priroda, prochazky, vylety a

v v v

dovolené s prateli, které potkali po letech. Diky nim pteklenuli tu nejtéZsi dobu a
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prisli i na jiné mySlenky. S nikym jinym vice v kontaktu nebyli, ani to nechtéli. Babicce
1 pomahalo vybretet se do pol§tare. Zadnou odbornou pomoc pro sebe nevyuZila, ale
pripousti, Ze ted’ by uZ ji potfebovala, protoZe je toho moc. (Druha snacha ma rakovinu
a nevypada to dobre, takze je ¢eka dalSi bolest.) Oba uzivaji antidepresiva. Oceriuji
taky pomoc sestricek z mobilniho hospice, které si s nimi povidaly. Taky je ,dobijeji“
ostatni vnoucata, kdyZ snimi jsou. Narozeni dalSiho vnoucete pied dvéma lety
necekali, ale méli radost. Se vS§emi sedmi vnoucaty maji radost a zhliZi se v nich. Déda

1 zminuje, Ze mu pomdahaji zvirata, které doma chova. KdyZ je vystresovany, tak za

nimi jde a povida si se slepicemi i s dobytkem.

Babicka 2 popisuje, Ze jeji pomoci je vira a modlitby. V tom nachazela velkou
silu. Dédovi 2 poméhalo o vSem mluvit. Hlavné v préci s kolegy. KdyzZ vycitil, Ze to
nékoho zajima, tak o tom zacal mluvit a lidé ho vyslechli. Dale mu pomohlo to, Ze odjeli
na chvili pry¢. Doma mohl mluvit s manzelkou, jenZe i kdyZ si mohou fict cokoli, tak ,na
tom jsme se vyloZené dost neshodli“. Zdroj, na kterém se spolu shodnou jsou ostatni

vnoucata.

10.Vyznam ztraty, zmény hodnot a smysl

Madama zjistila, Ze ptat se na otazku ,,proc¢“ nema smysl, protoZe odpovéd’ stejné
neni. ,Proc jd, proc¢ tak malé dite, kde je chyba. Mél vSecko, prvni dité vypiplané, nejvetsi
péce. Chytry byl, bystry. Odpovéd’ na to neni. Taky se rikd, Ze rakovina byvd ze stresu. Ale
malé dité, kde je stres. Na to neni odpovéd.” Ted uZ se nepta. Rikd, %e tlovék
nezapomene, ale nauci se s tim néjak Zit. PFehodnotila sviij Zivot, vaZi si kazdého
dne. Z teho se kdysi hroutila, tak dnes nad tim mavne rukou, protoZe vi, Ze jsou horsi
véci. Ale vi, Ze to odnesla horsi psychikou. KdyZ ma vice starosti, tak ji to hodné srazi.
Hir snasi jakoukoli nemoc, jakoukoli teplotu u déti. Strach ji ochromuje a je stale

pritomny. ,UZ bych to znovu neustdla, to vim jisté.”

Tata se uZ nezaobird dlivody, proc se to stalo. ,V tom mdm tplné jasno, prosté
neresim. Prosté to tak mélo byt. A jd nebudu nikoho obviriovat, nebo jd nevim, sdm sebe.
Kladl jsem si tu otdzku tolikrdt a uzZ nechci.“ Hodnoti, Ze v béZném Zivoté ho ta zkuSenost
celkem posilila. Ted uz se umi lépe prosadit. Je taky citlivéjsi nez kdysi a vice
litostivy. Zménilo mu to Zivot a bylo i prinosem. Ocetiuje prohloubeni vztahu

s manZelkou. Chtél by jesté zménit sviij pedantsky pristup k détem, protoZe nechce,
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aby se déti kviili nému podceniovaly. Tata obcas Fika syniim, kdyZ zlobi, Ze kdyby tam
byl jejich bratr, tak by jim dal za uSi nebo by zlobil stejné. ZamySli se nad tim, Ze vlastné
nevi, jaky by byl ted’. Smysl pro néj ma vénovat se rodiné, vychovat dobte déti, i kdyz
vnima, Ze v takovém poctu je to narocné. Podle néj, kdyby umfrel jedinacek, tak je to
horsi. Mysli si, Ze je lepSi mit vice déti. ,Rodina je zdklad vseho a jsem tady od toho,

abych se snaZil.“

Prarodice

Pro dédu 1 to byla , ta nejhorsi Zivotni katastrofa, hriiza“. Rika, %e vidycky byl
takovy tvrdy chlap, zvladal v praci ridit Ctyricet lidi. Od té ztraty je u néj vSechno
naruby, zménil se a zménily se mu priority. Rika, %e rozdéluje sviij Zivot na obdob{
pired ztratou a po ztraté. Je mirnéjsi a v praci to nefunguje. Nechce po podiizenych
kricet, protoze vi, Ze jsou horsi véci. Zda se, Ze o praci ted’ prijde, protoZe neni tak tvrdy
a vykonny. Ale mysli si, Ze jeho chovani ted je takhle spravné. Chce uz byt radéji
v diichodu a vénovat se vnoucatlim jesté vic. Tési se, azZ bude zase pro vnuka chodit do

$kolky.

Babicka 1 se ptala po dlivodech, proc se to stalo, ale vysvétleni nema. Nechape,
proc se jim to déje, kdyZ vedou normalni Zivot a nikomu neublizili. ,Asi je to udél, kaZdy
to md néjak dané. Nékdo md naloZenou bolest, nékdo radost. Musi si nést svij kriZ.“
Hodnoty se ji zménily, uZ nefesi takové malichernosti jako kdysi. Pfestali chodit do
veétsi spolecCnosti, protoZe vzdy se jich nékdo na zemtelého vnuka zeptal a rozjittil jim
ranu. Spi$ vyhledavaji samotu v lese. S manZelem se diky tomu jesté vice sblizili. A
radéji, nez aby méla uklizeno, zajde si na nav$tévu k détem nebo pro vnoucata na noc.
Chce toho vyuzit, dokud k nim chtéji. Pfiznava: ,s vnoucéaty si tak kompenzujeme ty
nase stresy. A moznd to je prdvé ta cesta, kterd nds z toho néjak vZdycky dostane. To je

nds smysl Zivota, ty vnoucata.”

Déda 2 se stale pta na diivod a vysvétleni neprichazi. ,Nic se nedéje zbytecné,
jen tak pro néco. To, co dneska nejsme schopni pochopit, moZnd pochopime pozdéji. Ale
zatim je to nad mé chdpdni.” Pfiznava, Ze je vice materialné zaloZeny nez manZelka.
Nema vysvétleni, smysl nedokazZe najit a je presvédceny, Ze to do konce svého Zivota

nevstieba. Jako pozitivni vnima u sebe zménu pristupu k dalsim vnoucatiim. SnaZzi
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se jim vice vyjit vstric a prehliZet jejich détské chybicky, byt benevolentnéjsi a ne tak
prisny déda.

Babicka 2 se uz nepta proc¢. ,Vnitrné jsem chdpala, Ze Biih to vi a urcité je to
dobry diivod.“ Pochopila, Ze kdysi jednala Spatné a aZ to utrpeni ji otevicelo oci. UCi se
kaZzdy den. Je pro ni diileZité uvédomit si své chyby. Zac¢ala pomahat v hospici. Déla
tam dobrovolnika a povida si s umirajicimi. Pro ni neni Zivot o tom materialnim, ale o
duchovnim, o odpusténi, o lasce a vire. Uvédomila si, Ze smrti nic nekon¢i, nen{
z ¢eho mit strach, ale je diileZité byt pripraven. Pomoc druhym chépe jako sviij novy

smysl, chce ,bojovat o kaZdou dusicku”.

Shrnuti

Tato rodina je uplna a mnohoc¢lenna. ManZelé se znaji od stredni Skoly, kolem
dvaceti let se vzali a zaloZili rodinu. Jejich vztah vsichni popisuji jako harmonicky. Ziji
ve vicegeneratnim domé spoletné srodi¢i manZelky. Narodily se jim ctyri déti
s rozestupem dva roky. Kratce po narozeni Ctvrtého ditéte se projevila nemoc u
nejstarSiho Sestiletého syna a byl mu diagnostikovan nador na mozku. Po operaci a
1é¢bé se rakovina rozsirila do michy a syn po patnacti mésicich zemrel doma. Po Sesti

letech od ztraty se narodil dalSi syn.

Rodina vyuzivala sluzeb mobilniho hospice od terminalniho stadia nemoci,
v Case umrti, az po naslednou péci (psychologické konzultace a skupinové setkavani
pozistalych rodict). VSichni z rodiny tuto sluZbu oceiiuji. Prarodice psychologickou
péci nevyuzili, ale nemam informace, jestli jim byla nabidnuta. Pro rodice byla tato
podpora a pomoc diileZitou soucasti pti zpracovavani ztraty. Zda se, Ze rodice se s touto
zivotni tragédii vyrovnavaji predevSim diky svym détem, které jsou pro né hnacim
motorem. Zarovei vSak hlavné pro mamu je nejvétSim tématem vSudypritomny strach

o né. Neustaly strach provazi také nejstarsiho poziistalého bratra.

Strach je taktéZ tématem u prarodici z tatovy strany. Oba uZivaji antidepresiva.
Ztrata prvniho vnoucete posilila jejich vzajemny vztah, ale proZity stres jim zpiisobuje
psychické a zdravotni potiZe. Pro dédu to byla Zivotni katastrofa, ktera jej velmi
zmeénila, coZ se promitlo negativné v jeho pracovnim Zivoté. Babicka, ktera pfi praci
jeSté doma pecuje o svou mamu, se citi znacné pretiZena a uz by uvitala odbornou

pomoc. V soucasné dobé znovu zazivaji nelécitelnou nemoc snachy v rodiné druhého
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syna a pripravuji se na dalSi ztratu. PrarodiCe Cerpaji zejména ze svého stabilniho

vztahu, z vnoucat, které jsou pro né smyslem Zivota a z prirody.

Prarodice Zijici ve stejném domeé jako rodina jsou taky oba je$té zaméstnani.
Jejich manZelsky vztah byl ztratou vnuka naru$en. Doslo k rozkolu kviili naboZenské
vife a odliSnému postoji ke ztraté. Dédova vira byla ztratou vnuka otresena. Déda se
stale zlobi a nedafi se mu ztratu zpracovat. Babicka na$la ve vite podporu a vnitini klid.
Ztratu preménila ve sviij riist a nasla smysl v pomoci druhym. ManZelé se tim od sebe

vzdalili a zatim jsou oba v procesu na jiné cesté.
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6.2 Pripadova studie RODINA 2

Charakteristika rodiny

V dobé zjisténi nemoci vroce 2013 Zila rodina v malé obci v rodinném domé
s prarodici z otcovy strany. Méli tfi dcery (19, 16 a 1 rok). Nejstarsi dcera zrovna odjela
na vysokou Skolu do jiného mésta. Prostredni dcera studovala stfedni Skolu a
o nejmladsi pecovala mdma doma. Otec pracoval. V prilbéhu obdobi nemoci Zila
nejstarSi dcera vjiném mésté a vroce 2020 se ji narodil syn. Prostfedni dcera
dostudovala stredni Skolu a absolvovala jeden ro¢nik vysoké Skoly. Seznamila se
s pritelem, se kterym se v roce 2020 prestéhovala do podnajmu a den pred umrtim méli

svatbu. Vroce 2021 zemfel déda. V roce 2022 se pak nejstarsi dcefi narodil druhy syn.

V soucasnosti rodina stale Zije na stejném misté s nejmladsi dcerou a nejstarsi

dcera se svou rodinou v jiném mésté. Od ztraty uplynulo dva a piil roku.

Onemocnéni
Prostiedni dcefi diagnostikovali Lynchliv syndrom (hereditarni nepolyp6zni
kolorektalni karcinom) v roce 2013. Zemfela doma v ¢ervenci 2020.
Pro lepsi piehlednost uvadim na obrazku 5 grafické znazornéni vyvoje vSech

déti v rodiné.

Obrazek 5: Rodina 2 - vék déti, jejich potadi a pfitomnost v rodiné v jednotlivych obdobich

obdobi obdobi
nemoci po ztraté

r. 2013

zjisténi nemoci

6m

4m
27 29

2m 2

Vysvétlivky: bila hvézda - zesnulé dit€, barevné hvézdy - sourozenci a déti poziistalé sestry
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Analyza rozhovori

1. Pocatek onemocnéni

Mama popisuje, Ze prostiedni dcera byla vzdy zdrava, neméla kromé alergie
Zadné potiZe. Mama chtéla mit vzdycky dvé déti, at jsou k sobé blizko, a to se ji splnilo.
Ale pak, kdyZ méla 35 let a dcery 15 a 18 let, necekané otéhotnéla a narodila se tieti
dcera. VSichni z toho méli radost. Asi po piil roce zac¢ala mit prostiredni dcera obcas
bolesti bricha, tak to feSili na gynekologii, ale naSlo se pouze to, Ze je chudokrevna.
Potom zacaly jeSté vétsi bolesti, ale dcera navstévu lékare neustale odkladala a doSla
tam, aZ kdyZ uZ nemohla bolesti vydrZet. Mdma s ni tehdy uZ k 1ékaftim nechodila,
protoZe si dcera chtéla vSechno reSit sama. Znovu byla ¢asova prodleva kviili testlim,
7adankam, objednacim termintim a ,pak uZ to bylo vSechno spatné, pak uz méla v brise

velky nddor a musela fakt rychle na operaci.”.

NejstarSi sestra popisuje, Ze ani nevédéla, Ze méla sestra az takové bolesti.
Vysvétluje si to tim, Ze jezdila domi jen obc¢as na vikend a sestra nikdy na sobé nedala

nic znat.

2. Zjisténi diagnozy

Mama sdéluje, Ze jiz drive, kdyZ mély dcery 8 a 6 let se u manZela zjistilo, Ze ma
genetickou mutaci Lynchliv syndrom, prenesenou po své matce, ktera prodélala
rakovinu dvakrat. Tehdy 1ékarka mamé sdélila, Ze toto onemocnéni se projevuje az
v dospélém véku (statisticky po 20. roce), tak at to ted’ nereSi. AZ budou mit dcery
osmnact let, tak se rozhodnou samy, jestli se nechaji otestovat. Manzel je zdravy a
mamu viibec nenapadlo, Ze by mohlo byt néco Spatné. Piesto se domluvili a $li na
genetické vySetreni, kde jim ale bylo sdéleno, Ze se provadi aZ v dospélosti. K vySetreni
tedy nedoSlo. KdyZ se dozvédéli o nadoru, byl to pro mamu Sok. Potirebovala, aby se
geneticky otestovaly na tento gen i ostatni dcery. NejstarS$i vySla negativni, ale tu
nejmladsi nechtéli kviili véku testovat. Mama se snaZila vSemi moZnymi cestami, aby
to udélali. Myslela si, Ze se zblazni strachem. Nakonec zjistila, Ze ani druha dcera mutaci

nema. V tom strachu z kazdé bolesti bricha by nemohla Zit.

KdyZ se nejstarsi sestra dozvédéla o nadoru sestry, byl to pro ni Sok. Tehdy ji

nenapadlo, Ze by to mohlo dopadnout Spatné, i kdyZ realné védéla, Ze je to moZné.
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Nepripoustéla si to, protoze vSechno v jejich Zivoté do té doby vychazelo a bylo pro ni

nepredstavitelné, Ze by se to mohlo zménit.

3. Pribéh onemocnéni a lécba

Mama popisuje, Ze po operaci nasledovala prvni 1é¢ba v Brné, ktera trvala piil
roku a zdalo se, Ze 1é¢ba zabrala a vSe je v poradku. Starsi sestra uvadi, Ze béhem 1é¢by
u ni sestra vzdy bydlela a travila s ni kazdy den. TéSilo ji, Ze mohla sestfe pomahat, at
uz fyzicky (podavani jidla, piti, vylévani moci atd.), tak hlavné psychicky, Ze ji mohla
povzbudit. Oceniuje, jak byla sestra statetna, veseld a optimisticka, aZ to nechapala
tehdy ani ted’. ,Proto jsem vérila, Ze vsechno bude v porddku.“ Mama uvadi, Ze domt se
vzdy dcera vracela unavenj, slabd, trpéla nechutenstvim, ¢astym zvracenim, prijmy a

nemohla polykat kvili aftiim.

V té dobé musela nemocna dcera prerusit studium stiedni Skoly. Po roce se do
Skoly vratila a dodélala si maturitu. Nastoupila i na vysokou 8kolu, kde absolvovala

jeden roc¢nik. K tomu stale hrala na klavir, ktery byl jeji vasni.

Po prvnilécbé si mysleli, Ze je vSechno v poradku, ale za dva roky se rakovina
vratila zpatky a ve velkém rozsahu. Mama mluvi o tom, Ze pravdépodobné doslo
k pochybeni, protoZe nevidéli velky nador za mocovym méchyfem. Bylo ji feceno, Ze je
to hodné Spatné a operativné to uZ resit neSlo, protoZe by dcefi spi$ ublizili. Tehdy ji
lékarka sdélila, ,Ze by se méli pomalu zacit pripravovat na nejhorsi“. V. Olomouci chtéli

zkusit jeSté biologickou 1é¢bu. , Ta zabirala, teda Zila jesté dva roky*.

Tehdy se nemocnd dcera sezndmila na brigadé se svym pritelem, kterého
mama oznacila jako ,jeji andél v muZské podobé“. Od zactatku védél o jeji nemoci,

dojizdél s ni na 1é¢by a staral se o ni.

4. Prozivani nemoci jednotlivymi ¢leny
Mama popisuje, Ze kazda 1é¢ba byla naroc¢n4, protoZe dceri zplisobovala spoustu
zdravotnich potiZzi. Napiiklad problémy s prijimanim potravy a nechutenstvim. Mama
pak byla $tastna, kdyZ dcera néco snédla, a kdyZ se obc¢as zminila, Ze by si ,néco dala®“
tak okamzité jeli do obchodu to ,néco” koupit. Ve chvili, kdy ji 1ékarka sdélila, Ze by se
méli zacit pripravovat na nejhorsi, se mama psychicky zhroutila. Musela zacit uzivat

antidepresiva, aby to néjak ustala a mohla byt dcefi napomocna. Vzpomina, Ze dcera
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méla vzdy takovy pristup, Ze je vSechno v pohodé a nikdy o tom nechtéla mluvit.
»Dcera mi to nikdy nerekla, jako nerekla to tiplné tak... ona si nikdy tu nemoc nepripustila.
Nebo pred ndmi nepripustila. Nemluvila o tom, neresila to. Jedu na lé¢bu, vrdtila se, dobry.
Bylo ji samozrejmé spatné, ale pordd se usmivala nebo se aspori snaZila smdt.“ To stejné
potvrzuje starS$i sestra. Mama priznava, Ze tak jak o tom nechtéla mluvit nemocna
dcera, tak stejné se o tom nebyla schopna bavit ani ona. Nékdy tu mysSlenku v hlavé

méla, ale hned ji zahodila, protoZe ,to tak prece nemiiZe byt, je mladd, to neddvd smysl".

StarSi sestra proZivala intenzivné prvni 1é¢bu, protoZe sestra bydlela u ni.
Béhem druhé 1écby, kterou sestra absolvovala jinde, uZ méla svoji praci, partnera a
Zadné Spatné zpravy se kni nedostavaly. ,Sestra o tom moc nemluvila, a kdyZ uz, tak
sdélovala jen pozitivni nebo neutrdlni zpradvy.“ O to vétsi Sok pak pro ni nastal, kdyZ

v

se dozvédéla, Ze situace je vaznéjsi.

Mama uvadi, Ze Spatné snasela bolesti dcery. ,Pro mé to bylo strasné, ti'eba
kdyZ jsem vidéla, Ze md bolesti, to bylo tiplné strasné. Vim, Ze jsem se snaZila délat, Ze je

v§echno v porddku, ale bylo to pro mé strasné tézké."”

5. Organizace a zmény v rodiné v dobé nemoci
Zpocatku nemoci byla mama na rodi¢ovské s nejmladsi dcerou a prvni 1é¢bu
stravila prostredni dcera s tou nejstar$i v Brné. Nékdy tam dojiZdéla sanitkou, nékdy ji
vozila mama. V dobé druhé 1é¢by uz mama zase pracovala a sniZila si kvili dojizdéni
na lécbu uvazek. Otec pracoval. Nemocna dcera studovala, hrala na klavir, nasla si

brigadu, byla aktivni. I kdyZ ji nebylo dobfe, snaZila se ve vSech aktivitach pokracovat.

Mama uvadi, Ze doma to bylo pro vSechny naroc¢né. Nastoupila zase na plny
uvazek, k tomu pecovala o nejmladsi dceru a jesté o tu nemocnou. Asi ptil roku pied
umrtim se tedy prostiedni dcera odstéhovala se svym pritelem do podnajmu.
»Pochopila jsem, Ze chtéji byt sami, Ze u nds bylo takové... ne napéti, ale védéla jsem, Ze je
to Spatné.” Mama si mysli, Ze se dcera odstéhovala i proto, aby ji netrapila. Pritel
pracoval z domu, mohl se ji vénovat a vozit ji. Mama popisuje, Ze v té dobé zrovna zacal
covid (unor 2020), proto se vidéli malo. Méli strach, aby od nich ,néco nechytla“, tak se

izolovali. Jen obcas ve dvetich dcefi podavala néjaké véci a vidéla, jak chiradne.
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6. Terminalni stadium nemoci a umrti

Po odstéhovani dcery zjistili na CT, Ze biologicka l1é¢ba nezabira. Madma vidéla,
jak dcera chfadne a zvétSuje se ji bricho, i kdyZ se snaZila maskovat to volnym
obleCenim. V té dobé (duben 2020) se nejstarsi dcefi narodil prvni syn a mama jim
musela kviili komplikacim odjet pomoct. S prostiedni dcerou byla jen v telefonickém
kontaktu. ,VSechno spatné. V té dobé to uz bylo Spatné. Akordt ten maly byl fajn, takové
Stésticko.“ Na konci kvétna se dozvédéli, Ze si prostiedni dceru nechali v nemocnici, aby
udélali veskera vySetieni. Védélo se, Ze je nemoc v konecné fazi. ,Doktori to nerekli
uplné tak, jak to je. A dcera to moZnd ani nechteéla nikdy slyset, Ze to tak je. Byt asi tusila
v té dobé, Ze je to Spatné, tak vim, Ze potom prisla s tim, Ze lékari ji nerekli, Ze umird.”
Mdama se zpravu, Ze dcera umira, dozvédéla od kamaradky a pracovnice hospice

v jedné osobé. Ta jim pomahala a konzultovala vS§echno s 1ékari. Dcera si pidla jit domd.

Starsi sestra uvadi, Ze ji to prislo neskute¢né, a Ze to nemiiZe byt pravda., To

vvs v

prosté nejde, aby tady muj nejbliZsi ¢lovek najednou nebyl, to prosté nechdpu.”

Mama popisuje, Ze kdyZ prevezli dceru k nim domt, prestéhoval se tam i jeji
pritel a bydleli vSichni spolecné. Zacalo zrovna léto a prijela i nejstarsi dcera
s miminkem. ManZel zlistal taky doma, rozhodl se odejit z prace. Méli uz piil roku
objednany pobyt pro nejmladSi dceru na Slovensku a resili, kdo pojede. Prostiedni
dcera chtéla, at jede mama. Tak si volali, psali, ale manzel fikal, Ze uZ to bylo hodné
Spatné. Dojizdéla za nimi zminéna kamaradka a pracovnice hospice a zajiStovala
vSechno potiebné. Par dnli pred smrti se byla dcera jeSté projit se starsi sestrou a

kocarkem po vesnici.

Starsi sestra popisuje, Ze méla tehdy tfrimési¢ni miminko, tak se hodné starala
o néj (i kdyZ zpétné ma tohle synovo obdobi v mlze) a ,jela na autopilota“. Snazila se
byt se sestrou co nejvice, ale zaroven tapala, jak kni ma pristupovat, kdy na ni ma
mluvit a kdy ji nechat odpocivat. Nevédéla, jakym zptisobem mluvit o tom, co bude. I

kdyZ jsme to obé védély, jako by to bylo tabu téma, vyhybaly jsme se tomu.“

Mama vypravi, Ze kdyZ byla s nejmladsi dcerou na prochazce, volali ji, Ze bude
svatba a at hned prijedou. Utikala jen s batohem a dcerou na vlak, aby to stihly. Doma
ostatni ¢lenové rodiny vSechno nachystali a svatba probéhla na zahradé. ,Bylo to

strasné, ale krdsné, tiZasné.” Druhy den dopoledne zemfela.
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StarsSi sestra vzpoming, Ze pri umrti byla mimo. ,Ne zhroucend, opravdu spi§
mimo, viibec jsem nechdpala, co se déje, co mdm délat, a co mdm vlastné citit.“Kvili tomu
ma dodnes vycitKy. Piala by si ji tehdy Fict, jak ji ma rada, ale nezvladla mluvit skrz
plac. Asi hodinu po sestriné umrti citila potiebu skocit do bazénu, béhat tam dokola,

délat vir a u toho zpivat nahlas pisnicku, jak to délavaly v détstvi spolu.

Mama sdéluje, Ze nejmladsi dcera, kterd méla v té dobé 8 let, se sesypala. Do
té doby nevédéla, jak je to vazné. Dcera nikdy nechtéla, aby to jeji mladSi sestra védéla.

Mama nevi, jestli to méli udélat jinak. Dcera o tom nechtéla mluvit, tak to respektovali.

7. Obdobi po umrti a vyrovnavani se ztratou
K pohibu si mama pamatuje, Ze byl slune¢ny den a sli pésky do obecni kaplic¢ky
na hibitov. Vi, Ze tam prislo hodné lidi, kamaradd, spoluzaki, ucitelti hudby a pribuzni,
ale ona nebyla schopna moc reagovat na nikoho ani na cokoliv. VSichni prisli
v barevném obleceni, tak by si to dcera prala. AZ po delSi dobé byla mama schopna

precist si kondolence a podivat se na fotky.

Mama uvadi, Ze po umrti byla tfi mésice doma, neustdle plakala a byla
uzaviena doma s nejmladSi dcerou.,V té fdzi smutku a truchleni, jak prochdzite tim vsim
sebeobviriovdnim, obviriovdnim vsech ostatnich, tak tam jsem se prosté nemohla smirit
s tim, Ze ten gen je po tchyni.” Dvakrat se z rakoviny dostala a byla vzorem pro dceru,

ktera asi i diky tomu véfila, Ze to zvladne taky.

Starsi sestra citila trochu vztek, ale predevsim zmatek a taky hodné vdécnost
sestie. AZ tehdy si totiZ naplno uvédomila, Ze sestra pied ni celou dobu tajila svij
zdravotni stav a ona tak mohla v klidu prozit celé téhotenstvi a porodit zdravého
syna., Védét o skutecném stavu, tak téZko rict, jak by mé téhotenstvi probihalo.” Popisuje,
Ze moc nevi, co bylo v obdobi po umrti. Fungovala na ,autopilot” a pecovala o syna.
Taky hodné skladala puzzle, coZ je jeji oblibena ¢innost. Partner ji koupil motiv, ktery
mély se sestrou spole¢né rady. Kazdy vecer jeSté dlouho poté se divala na hvézdy a

predstavovala si, Ze jedna z nich je sestra.

KaZdy den mama zapaluje svicku a pozdravi se dotekem ruky na ruku dcery
na fotce, kterou ma doma. Nejhorsi pro ni byly chvile, kdy byla sama doma. Vidéla ji

v kazdém kouté domu, na gauci, vSude. Nejmladsi dcera ji ,hlidala“ (tikala: ,zase
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VIV

brecis“), proto se snazila pred ni ovladat emoce, jak jen to Slo. Tézké je zvladnout
riizné svatky, vyroci, narozeniny a prileZitosti, kde vZdy byla a ted’ neni. Pro mamu je
to stale srdcervouci, bolestné. ,Jakykoliv detail, drobnost, ¢innost, slovicko, véta, mi
pripominaly krdsné a vzdcné chvile, které se uZ nemtZou nikdy zopakovat ve stejné mire.
Slzy byly u mé po celé vanocni obdobi na dennim porddku.“ Dlouho nedokazala vybalit
kufr s jejimi vécmi z podnajmu. Vzpominky se ji porad vraceji. Na krku neustale nosi
retizek se srdcem v srdci, ktery si nechali vSichni vyrobit jako upominku. M4 pro ni
nepopsatelnou hodnotu. ,SZit se s tim nikdy nesZijete, ale néjak se to prosté zpracuje a vy

musite jit ddl. Hlavné proto, Ze tady mam to dité, to je asi ta nejvétsi motivace.”

Starsi sestra taky uvadyi, Ze ji pomaha to, Ze kviili détem nema ¢as se zastavit a
vice se ponofit do svych myslenek. Pripousti, Ze myslenky na sestru dost potlacuje a
snaZi se je vytésnit, prestoZe si mysli, Ze to neni spravné, ale ,musim fungovat kviili

détem a nemiiZu se psychicky hroutit”

8. Vztahy

Rodinné vztahy vnimala starsi sestra celkové dobre. ,J/d a sestra jsme si byly
sestry, nejlepsi kamarddky a prosté tiplné vSechno, byla muj nejbliZsi clovéek.“ Ale vztah
rodici z jejiho pohledu pohodovy nebyl nikdy. Rodice spis vedle sebe bydleli, vztah
vidéla jako vlazny. Ale détstvi jim délali hezké, jezdili na vylety, dovolené atd. To je ve
shodé se sdélenim mamy. Vypravi, Ze vztah mezi ni a manZelem nebyl harmonicky uz
od jeho pocatku (alkohol, dluhy, odliSné traveni volného ¢asu a nepritomnost muze
doma). Jako nejStastnéjs$i obdobi pro oba oznacuje mama ¢as, kdy se narodila
nejmladsi dcera. Pak, kdyZ onemocnéla ta prostiredni, zase se to mezi ni a manZelem
zhorsilo. DileZitou roli vtom pravdépodobné sehrdvd mira uzZivani alkoholu
manzelem. KdyZ zemfiel tchan (manZelliv otec), bylo to pro manZela jeSté téZsi.
V soucasné dobé manZzel dochazi k psycholoZce a ma zajem pracovat i na jejich

vztahu. Chystaji se navstivit parového terapeuta. Motivaci je pro né taky to, Ze dcera

si prala, aby byli $tastni vSichni.
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K prarodi¢iim:

Babicka (mama mamy) Zije vjiném mésté a tim, Ze se srodinou tak casto
nevidala, neméla s vhuckami takovy vztah jako druzi prarodice, ktefi Ziji ve stejném
domé. Navic chvili pred amrtim vnucky, ji zemrel manzel. ,TakZe pro ni bylo vS§echno
"

Spatné a viibec nebyla schopnd prijet ani na pohreb. Ted’ uZ je to asi lepsi, ale trvalo ji to.

Ted uZ obcas spolu o zemrelé dcefi mluvi.

v v

Druhd babicka (tchyné) je silné vérici a aktivni v kostele. Mamé pripada, Ze to
umrti prijala ze vSech nejlip. Vysvétluje si to tim, Ze ma ke smrti jiny piistup, spoustu
lidi ,dochovdvd“a pomaha jim. ,MoZnd proto se tak i vylécCila. A asi i ta vira ji v té lécbé
pomohla.” Mama popisuje, Ze méla po umrti v sobé takovy blok, Ze s tchyni nemohla
komunikovata byts ni. Bylo pro ni téZké se v domé denné potkavat. S tchanem se tehdy
nedalo komunikovat viibec, protoZe emoce potlacoval a pomahal mu v tom dlouhou

dobu alkohol.

Vztahy s babi¢kou v domé se po umrti zménily. Pokud jsou doma, jen o sobé vi
a pozdravi se. Drive si sedavali spole¢né na kavu a povidali si, to ted’ uz tak neni. ,KaZdy
md svoje a tim asi, co jsme si prosli, prosté nemdme néjak, jednak ani toho Casu, ani

spolecného tématu. KaZdy Zije sviij Zivot.“

9. Zdroje
Béhem nemoci starsi sestie pomdahala vira v to, Ze bude vse v poradku. K tomu
uvadi: ,ta vira byla zaloZena na tom, Ze sestra prede mnou do posledni chvile sviij
skutecny zdravotni stav tajila, proto jsem vérila, Ze se z nemoci dostane”. Po amrti ji
nejvic pomahal maly syn, o kterého se starala, a ktery ji délal spoustu radosti. Dale
uvadi, Ze nejspiS pomohly antidepresiva, které uzivala uz néjakou dobu kviili potiZim
s usindnim a leh¢i depresi. Méla asi po ¢tyfech mésicich par online terapeutickych

konzultaci, coZ bylo pro ni ptijemné popovidani, ale nedavalo ji to, co by ¢ekala.

Antidepresiva uZivala také mama a po roce od umrti je zacala postupné
vysazovat, protoZe uZ chtéla Zit bez nich. Dale sdéluje, Ze ji pomahalo se ze vSeho
vypsat. Proto zaloZila blog, kde davala taky fotky dcery a odkazy na jeji hudbu. Ze v§eho

nejvic je ale pro ni ,motorem“ jeji nejmladsi dcera. ,Myslim, Ze kdyby nebyla, tak bych
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asi jd nebyla tam, kde jsem.” A tak stejné vnima vyznam nejmladsi dcery i u manzela.

Ten ziistal po imrti rok doma a pomahal si alkoholem, ktery ,uZ ted’ trosku omezil“.

Mezi dals$i zdroje mama uvadi skupinu poziistalych rodict, kam dochazi bez
manZela s nejmladsi dcerou, ktera si povida ve skupince pro déti. Rika, %e tam nefesi
jen bolestna témata, ale spiS naopak, snaZzi se Zit, uzivat, travit cas. Diky tém lidem a
jejich pribéhlim si mama hodné véci uvédomila a pomohlo ji to jit dal. S nejmladsi

dcerou dochazi jesté k psycholoZce.

Vyznamnym zdrojem pomoci a podpory pro celou rodinu byla a stale je

kamaradka/pracovnice z hospice, se kterou se znali uz léta pfed nemoci.

10.Vyznam ztraty, zmény hodnot a smysl
Starsi sestra umrti vnima jako ,nefér, nespravedlivé, Ze si osud vybral zrovna
takového cloveéka. Nechdpu to.“ Mama taky uvadi: ,Prijde mi to nefér. Neumim to
zpracovat. V prdci jsem vidéla déti, které Zily pdr dnii po narozenti, ale to je jiné. Jak se vds

to uplné nedotykd, tak byt je to Silené, tak to tak neproZivdte, jak kdyZ se vds to dotykd.”

Hodnoty se mamé zménily vyznamné. Popisuje, Ze je jina. Diive vénovala
spoustu ¢asu uklidu, byla zaviena doma a jen se o vSechno starala. Ted se snazi vénovat
sviij Cas dcefi a byt s ni co nejvic aktivni. Zacala s ni lyZovat, plavat, jezdit na vylety,

travit Cas s prateli a délat vSechno tak, aby je to bavilo.

Starsi sestra si vice uvédomuje, Ze zdravi je na prvnim misté a neni dobré
podceniovat zdravotni potiZe. Smyslem ji napliiuji jeji dvé déti. Pro mamu je smyslem
dalSiho Zivota jednoznacné nejmlad$i dcera a traveni co nejvice aktivniho casu
srodinou. ,AZ ted’ si uvédomuji, jak vzdcné jsou krdsné chvile proZité s milovanymi
osobami a Ze tyto chvile nemusi trvat nekonecné dlouho, naopak... béhem pdr chvil miiZe

byt vse tiplné jinak.”

Shrnuti

V této rodiné nebyl harmonicky vztah mezi rodi¢i uz od pocatku. Méli spolu
velmi brzy dvé dcery, bydleni ve dvougeneratnim domé s rodici, k tomu plno potiZzi,
nedorozuméni a konfliktl. V dobég, kdy se jim nepladnované narodila tfeti dcera a byli

opravdu Stastni, odstéhovala se nejstarsi dcera na koleje vysoké Skoly a propukla
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nevyléCitelna nemoc u prostredni dcery. PriCina byla dana geneticky, ze strany babicky
(mamy otce). Béhem nemoci zvladla prostfedni dcera dostudovat stredni $kolu,
brigadné pracovat, procestovat par zemi a proZit laskyplny partnersky vztah zavrSeny
svatbou den pred umrtim. Cely sviij Zivot zasvétila hie a skladani hudby na klavir. Po

v v

sedmi letech boje s nemoci zemtela doma se svymi nejblizSimi.

Nemocna dcera si svou nemoc nepfipoustéla a nechtéla o ni ani s nikym mluvit.
Nikdy si nestéZovala a statecné snasela vSechny bolesti a komplikace 1é¢by. Jeji starsi
sestra diky tomu vérila, Ze vSechno bude v poradku a prozila klidné téhotenstvi az po
narozeni ditéte. Kratce na to ale priSlo terminalni stadium nemoci a ona zjistila, jaky je
skutecny stav sestry. Byla v Soku a nebyla schopna reagovat a chovat se tak, jak by
chtéla. Trapi se vycitkami, ale zaroven citi vdék sestre, Ze tim ochranila jeji téhotenstvi.
Nejmladsi sestra utrpéla taky Sok a sesypala se. Védéla, Ze je starsi sestra nemocna, ale
nevédéla, Ze umre. StarSi sestra si neprala, aby ji to rodice rikali. Ti jeji prani
respektovali, o nemoci se vrodiné nemluvilo. Sourozenci se nemohli pripravit na

ztratu. Dodnes nevi, jestli to méli udélat jinak.

Tato tragédie poznamenala celou rodinu, ktera je stale v procesu truchleni a
zpracovavani své ztraty. Dva a pll roku od umrti se zda jako velmi kratka doba, piesto
si dovoluji Fict, Ze k urc¢itym ,rlistovym“ zménam u mamy doslo. PiestoZe je to pro ni
nesmirné bolestna zkuSenost, uvédomila si pro sebe skute¢nou hodnotu traveni ¢asu
s rodinou a predevs$im to, Ze chce Zit dale. Nejmladsi dcera je pro oba rodi¢e smyslem
Zivota. Oba se snaZi zlepSit sviij manZelsky vztah, aby pro ni byli fungujici a $tastni

rodice.
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6.3 Pripadova studie RODINA 3

Charakteristika rodiny

V dobé zjiSténi nemoci v roce 2011 zila mama se svym mlad$im
devatenactiletym synem sama v byté ve velkém mésté. Otec Zil na Slovensku a v rodiné
nebyl ptitomny. Zadni prarodice nebyli v té dobé naZivu. Mlad$i syn studoval stfedni
Skolu, mama pracovala na dvanactihodinové smény. Starsi syn (v té dobé 29 let) se jiZ

drive odstéhoval do hlavniho mésta, kde pracoval a Zil ve vztahu s pritelkyni.

V soucasné dobé Zije mama sama ve stejném byté a je v pired¢asném diichodu.

Starsi syn Zije ve vlastnim domé s pritelkyni. Od ztraty uplynulo 9 a ptl let.

Onemocnéni
MladSimu synovi diagnostikovali mozkovy nador v dubnu 2011. Zemfel v
nemocnici v zarf 2013.
Pro lepsi prehlednost uvadim na obrazku 6 grafické znazornéni vyvoje déti

v rodiné.

Obrazek 6: Rodina 3 - vék déti a jejich pfitomnost v rodiné v jednotlivych obdobich

obdobi obdobi
nemoci po ztraté

r.2011

zjisténi nemoci

0
x

* K

Vysvétlivky: bila hvézda - zesnulé dit€, barevna hvézda - sourozenec mimo domacnost
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Analyza rozhovori

1. Pocatek onemocnéni

Mama popisuje, Ze mladSiho syna casto bolela hlava, ale zpocatku tomu
neprikladala dtilezitost. Vinoru 2011 si ji zavolala do Skoly synova ucitelka a
vyjadfovala obavy o jeho zdravi. V§imala si, Ze je jeji Zak zpomalenéjSi a méni se.
Doporucila mamé, aby zaSli na 1ékarské vySetreni. JenZe syn jit nechtél a dlouho
navstévu lékare odkladal. V dubnu, kdyZ byla mama na noc¢ni, volal ji syn a hledal 1éky
na bolest hlavy. V tu chvili se rozhodla, Ze ho k 1ékari dostane. Druhy den S§li spoletné
do ambulance, odkud syna poslali na infekéni oddéleni do nemocnice kvili podezieni
na klistovou encefalitidu. Tam se mama setkala snepfijemnym piistupem mistni
lékarky, ktera znevaZovala synovy potiZe a podezirala jej ze simulace. Nakonec si jej

v nemocnici nechali na dalSi vySetreni.

2. Zjisténi diagnozy
Mdama i starSi syn si presné vzpominaji na okolnosti, kdy se dozvédéli o
zavazné diagndze. Mama uvadi, Ze byla zrovna na no¢ni sméné, kdyz ji telefonovala
lékarka, Ze mladS$itho syna prevazi na neurologické oddéleni, protoZe mu ofnim
vySetienim nasli néjaké nadorové lozisko. ,To byla nocni, to bylo néco strasného, to mi

pripadalo jako rok. Tak potom sel na CT a tam zjistili ty nddory na mozku.“

StarSi syn si pamatuje, Ze mu bratr volal, zrovna kdyZ jel do prace.V té dobé jeho
zivot vypadal hezky, idylické obdobi, snazili se s tehdejsi pritelkyni zaloZit rodinu.
Myslel si, Ze nic lepsiho uZ byt nemfiZe. ,A do toho mi volal brdcha. Cau, jsem v nemocnici,
bolela mé hlava, tak mé mdma odvezla do nemocnice a néco mi tam nasli, néjaky tumor.
Takhle prosté dostanes nadilku. VSechno, co bylo hezké, najednou uZ neni. “ Starsi syn pak
zadal mamu, aby mu predala telefon, kdyZ bude mluvit s 1ékarem. Tak zjistil pfesnou
diagndzu a sam si pak naSel progndzu, ktera byla tii mésice Zivota. StarSi syn uvadi, Ze
si pral, aby mama méla nadéji. ,Ona milovala brdchu vic neZ mé, ona byla na ném
zavisld a prislo mi to lepsi, kdyZ ji dd doktor nadéji.“ Sam pak zacal hledat informace a

moZznosti lécby.
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3. Pribéh onemocnéni a lécba

Mdama uvadi, Ze po odebrani vzorku kvili potvrzeni diagn6zy pustili syna domij,
ale jeho stav se zhorsil, padal do bezvédomi. Proto ho na operaci k odstranéni nadoru
vzali akutné uZ v kvétnu. Tehdy se dostala znovu do sporu s 1ékai‘em, protoze kdyZ ji
ukazoval snimek mozku a vysvétloval, kterou ¢astbudou odebirat, trvala mama na tom,
Ze na snimku vidi jeSté dalsi cast, ktera vypada stejné a kterou by méli odebrat.
Nakonec se ukézalo, Ze presné to misto se zacalo rozriistat a syn musel na dalsi operaci
v zZari. Mama se na lékare stale zlobi: ,Kdyby to vzali hned, tak moznd by nemusel na tu

dalsi operaci. Na toho doktora nezapomenu, kdybych mohla, tak ho zasldpnu.“

Po druhé operaci méla rodina relativné klidny rok 2012, kdy syn chodil na
chemoterapie, ozarovani a kontroly. Mama uvadi, Ze ,tam se to takzvané trochu

zastavilo a jd jsem vérila, Ze to... no ale v roce 2013 se to znovu rozjelo”.

StarSi syn taktéz uvedl, Ze ,rok to bylo v pohodé”. Nevi, jestli to bylo tim
odstranénim nadorti nebo pomohla alternativni 1é¢ba, kterou bratrovi zajistil. SnaZil
se dostat ho i do klinické studie, ale nepovedlo se. Popisuje i hezké chvile, kdy mu bratr
volal a mél radost, Ze ,to neroste, ale Ze se to zmensuje“. Dale uvadyi, Ze vi, jak bratr trpél
a nechce si to ani predstavovat. Taky si v§imal, jak se bratr zménil osobnostné. UZ po
prvni operaci. ,Nejvic to bylo vidét, kdyZ jsem tam pak byl a uZ to nebyl on. Byl vic
agresivni, tak zvldstné. Dospél. Predtim byl dité, furt byl dité, ale najednou dospél.”
Dokazal si pric¢iny takovych zmén vysvétlit diky informacim, které si vyhledaval na

internetu.

Mama popisuje, Ze v kvétnu 2013 se na snimku ukazalo zhorseni a 1ékari
doporucovali treti operaci. Po ni synovi prislibili specialni 1é¢bu na klinice v Praze.
Mama si neprala, aby treti operaci podstupoval, ale fikala, Ze syn chtél zit a uzdravit se,
tak se rozhodl. KdyZ pak naléhala na slibenou specialni 1é¢bu, 1ékafti ji sdélili, Ze se
zménily podminky a 1é¢ba se provadi jen po prvni operaci. Mama se znovu dostala do
konfliktu s 1ékari. ,Tak jsem po ném jecela, to tak do mé vjelo. Potom uZ jsem si nebrala
servitky, i kdyZ vim, Ze ten doktor za to nemohl. Ten vztek jsem si na ném vybila, Ze si ze

mé udélali srandu a ze syna. Ze ndm jako dali nadéji, kterou ndm berou.“

StarSi syn v té dobé po operaci jeSté zajiStoval jinou alternativni 1é¢bu, kterou

nakonec vzdali kviili nepfiméfrenym financ¢nim néakladim, sloZitému organiza¢nimu
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zajisténi a pravdépodobnosti prodlouZeni %ivota jen o ti'i mésice. Resil dilema, jestli ma
vyznam prodluZovat bratrovi zivot za cenu jeho velkého utrpeni. Zamyslel se nad tim,
jestli je delSi Zivot o tii mésice nebo o pil roku uspéchem. ,Na rovinu... jd jsem se pak

modlil za brdchu, aby to mél za sebou.”

Mama sdéluje, Ze p¥i tireti operaci odstranili, co mohli a pustili syna domi. UZival
léky, po kterych hodné pribiral na vaze, a to mu vadilo. K tomu ty bolesti hlavy byly
horsi a horsi, nemohl spat a dostaval zachvaty tresu. Pak zjistili, Ze se ,to rozjelo do
celého mozku“. Mama si zhorSeni synova stavu vysvétluje tim, Ze operace rozproudila

nadorové buriky do dalSich ¢asti mozku a urychlila synovo amrti.

4. Prozivani nemoci jednotlivymi ¢leny

Starsi syn hovoril o tom, jak od pocatku stale hledal néjaké moZnosti 1é¢by a
informace. Vénoval tomu spoustu ¢asu a energie jak v praci, tak doma. Kazdy den byl
v kontaktu s mamou a bratrem. Mamé volal nékolikrat denné, bylo to tenkrat vice
neZ komukoli jinému. Popisuje, Ze mél tendenci zahrnovat bratra darky a chtél, aby
meél to nejlepsi, takZe mu koupil nejvykonnéjsi pocita¢, aby mohl hrat hry a néjak se
zabavit. Pripousti, Ze ne vZdy to byl dobry zplisob, ale snaZil se bratra podporovat a
motivovat. Vzal bratra na kule¢nik, prestoZe ho mama nechtéla nikam ze strachu

poustét. Uvédomoval si, Ze psychicky stav hraje diileZitou roli.

Starsi syn si vycita, Ze nejezdil ¢astéji domi. Jako divod uvadi: ,Bdl jsem se toho
jako cert, bdl jsem se, Ze to bude bolet jesté vic, takZe jsem domii skoro nejezdil. Co se
dalo udélat, tak jsem udélal z ddlky.” Tohle mu vyc¢itala a dodnes vycita i mama. Uvadi,
7e ho prosila, aby jezdil domt Castéji, ale podle ni dal prednost tehdejsi pritelkyni pred
bratrem. Star$i syn zaroven priznava, Ze by doma zesilel, neSlo by to. ,Vycitdm si
spoustu véci, ale tak to prosté bylo. Ja jsem byl jinej, byl jsem srab v tomhletom.”“ Doma

byl dle svych slov nékolikrat, ale bylo to pro néj vzdy ,strasné divné*.

5. Organizace a zmény v rodiné v dobé nemoci
Mama musela odejit z prace a nasla si jinou na Sestihodinovy uvazek, aby
mohla byt se synem. Pracovala jen odpoledni smény, protoZe dopoledne navStévovali
rizné lékare. Vté dobé se platily regulacni poplatky vambulancich i za pobyt

v nemocnici. Se svym niz8§im platem se musela snaZit, aby s penézi vysli.
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StarSi syn se vzhledem ke svému vzdalenému bydliSti neucastnil pfimé péce.
Vyjadril vsak respekt a ocenéni podpory, jakou mama bratrovi poskytovala. , Pro
mdmu to bylo asi tisickrdt horsi neZ pro mé, protoZe jd jsem byl daleko. Bratr mél ten
nejlepsi support, ktery tam mohl mit. O tom nemiiZu rict ani pul slova.” On byl v neustalé

komunikace s bratrem online, ¢imZ ho podporoval, kdykoli bratr potieboval.

6. Terminalni stadium nemoci a umrti
Mama uvadyi, Ze kdyZ se syniiv stav znovu zhorsil, chtéla pro néj privolat sanitku,
ale rekli ji, Ze si ma sehnat jiny odvoz, protoZe u nich je dlouha doba ¢ekani. Nastvala

se a pozadala kamaradku s autem.

Pak popisuje situaci doma pred odvozem do nemocnice, kdy ji syn rikal: ,Mami,
prosim, promini mi to. Tak jsem se ptala, co ti mdm prominout? A on mi rikd, jd to mami
neddm, jd to prosté neddm. Ale jd jsem mu tvrdila, Ze mu v nemocnici pomiiZou. A on mi
rikd, mami, jak jd odsud dneska odejdu, uz se nevrdtim. A jd misto abych rekla, proc... do
dneska si vycitdm, Ze jsem se ho nezeptala, proc si to myslis nebo co té k tomu vede. JenZe
jd jsem se postavila, Ze ne, protoZe jd jsem se rozhodla, Ze prosté neumre... neexistuje... a

to mé strasné stve.”

V nemocnici uz ztistal a mama ho tam navs$tévovala. Par dnii spolu jesté mluvili,
pak uz,viceméné jen pospdval“. Mama udava, Ze ji 1ékafri rekli, Ze ,uZ dohrdvd, Ze bojuje,
ale Ze oni to nevidi dobre. O umirdni tam nemluvi*“. Zavolala star§imu synovi, Ze to neni

dobré a pozadala ho, aby pfrijel.

StarSi syn popisuje, Ze neZz bratr odjel do nemocnice, byli jeSté spolu na
prochazce a kule¢niku a pred odjezdem mél jeSté relativné dobry pocit. Pak se spolu
bavili kazdy den, vSechno o ném védél. Kdyz vSak bratr odjel do nemocnice, prekvapilo
ho, Ze nemoc bude mit takovy progres. Vzpominal, jak mu bratr posilal fotky
z nemocnice a délal si legraci. O to vétsi Sok to pak pro néj bylo, kdyZ za nim pftijel. ,Pak
jsem ztratil ten kontakt, takZe jsem nevédél, do ceho jdu, narazil jsem do zdi a moc jsem
mu toho nebyl schopny rict. Jediné, na co jsem se vzmohl, bylo, mdm té rdd. Oni ho probrali
a on mi rekl, jd té taky. To bylo téZké. Na druhou stranu jsem mél mozZnost se s nim

rozloucit, to bylo dobré.” Tehdy si fikal, Ze i kdyZ to bolelo, nejradsi by tam ztistal a byl

s nim. Ale odjel.
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Mama uvadyi, Ze druhy den uz byl pod morfiem a nevnimal, tieti den zemrel. Byla
u néj do konce, vidéla, jak se trapi a Spatné dycha. Taky v tuhle naro¢nou chvili ma
mama daldi Spatnou zkuSenost s pristupem lékare. Popisuje situaci takto: ,Prisio
konzilium a doktor byl takovy neurvaly, Fekl mi, vds syn umird. Tak jsem se na ného divala
a rikdm, jak umird? No umird. Jd rikam, ale Ze zatim jesté neumird, normdlné dychd. Sice
uzZ chréel, Ze. A doktor prisel k tém nohdm, odhrnul deku, vzal tu jeho nohu, zvedl ji a
pustil. Jen ukazuju, Ze uZ je bezvlddny, Ze nemd bolesti.“ Nasledovala hadka o bolesti,
bezvédomi a umirani. Mama byla presvédcend, Ze jeji syn trpi a neni v bezvédomi,
protoze ji zmackl ruku, kdyZ ho za ni drzela a tekly mu slzy. Zlobila se, Ze nad nim vedl
doktor takovy rozhovor. Odesli pak spolu na chodbu, kde konflikt dokon¢ili. Mama
uvadi: ,Do posledni chvile jsem nechtéla prijmout, i kdyZ syn to uz védél, ale jd jsem to

nechtéla prijmout, Ze umre.”

KdyZ potom zlistala mama se synem sama a vidéla, jak se trapi, tak presto, Ze
neni vérici, rikala: ,Jestli existujes, nékdo nebo néco, tak prosim té, zachrari ho a nech ho

umrit. To jsem primo kricela. Netrap mi syna, netrap. A potom dodychal a bylo.“

[hned po imrti dali mdmé tabletku na uklidnéni. , To jsem neméla délat. Jd jsem
potom byla jak, Ze mi to vSechno bylo jedno. Syn zemrel, no tak dobre no. Byla jsem takovd
pripitoméld.“ V tomto stavu ji predali synovy véci a na sesterné nasledoval dalsi
neprijemny moment, kdy po ni chtéli zaplatit regula¢ni poplatky a nechtéli ji pustit
domti bez doprovodu kviili tabletce. Znovu zavolala kamaradce a ta vSechno za ni
vyrtidila. Cestou domii mama mlcela a kamaradka ji fekla, aby se neopovaZila udélat
néjakou hloupost, protoze kdyZ bude zle, miiZe se na ni obratit. Za tu jeji podporu je

mama moc vdécna dodnes.

Starsi syn védél, Ze je to Spatné uz kdyZ odjiZdél domii. Pak uZ jen ¢ekal. Zrovna

priSel z venceni psti, kdyZ mu to méama volala. Vice o tom mluvit nechce.

7. Obdobi po umrti a vyrovnavani se ztratou
Mama uvadi, Ze tabletka ucinkovala dlouho. Po pfijezdu domt zacala prat a
vytopila sousedy, protoZe zapomnéla dat hadici do vany. Rika: ,aZ ti‘eti den mi to doslo.
Nechteéla jsem si to pripustit. Byla jsem jak kdyby mél syn prijit, Ze nic se nedéje.“ Po dvou
dnech volna Sla do prace, pak prijel na otoc¢ku starsi syn, aby vyridili pohfeb. Tam si

uvédomila, Ze néco neni v poradku, ale stale si to nechtéla pripustit. ,A viceméné
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dodneska jako kdybych to... néekdy mdm takovy pocit, Ze prijde.” Srovnava s umrtim
rodi¢i a prarodicii, které zazila, ale smrt ditéte ,je snad to nejhorsi a nejhorsi je ta

bezmoc”,

Kviili vyrizeni pohibu prijel starsi syn za mamou. Ta si mysli, Ze méla jit radéji
sama, protoZe syn se choval v pohfebnim tstavu nevhodné a kvili tomu nakonec
pohieb nebyl. Mama to chtéla reSit po svém, prala si rozlouceni se synovymi spoluzaky
a pedagogy. Syn uvadi, Ze mama chtéla velky pohreb, a to on nema rad. Chtél vzit bratra
a rozsypat ho treba do mofre, chtél to mit podle sebe. Mél pocit, Ze pracovnice ustavu
se snazi je natlacit do néceho, co ani jeden nechtéli. ,To md byt na nds, a ne, jak to
nadiktuje néjakd pani podle toho, co je mozné.” Podle mamy tam syn opakované tvrdil,
Ze na pohreb neprijde. Pro ni to byla ostuda. Nakonec doS$lo ke zpopelnéni bez obtadu.
Urnu si mama vyzvedla a uloZila ke zndAmym na zahradu. Po ptil roce rozptylila popel u
reky na misté, kam se synem chodila. Na tohle rozlouc¢eni mél starsi syn prijet, ,ale
nevyslo mi to, uZ si nepamatuju presné proc, ale vim, Ze jsem mél prijet, ale neprijel jsem*.

Na misto rozptylu se s mamou Sel podivat po péti letech.

Starsi syn se snazil Zit dal a také se snaZil ,aby mdma zacala potom néjak
fungovat“. Rika o sobg, Ze jednu dobu byl , strasné chladnej“. Radéji se pak ponoftil jesté
vice do prace. ,Viastné jsem se stim jesté uplné nevyrovnal Jako vyrovnal, ale

nevyrovnal. Nékde to mdm, nékdy to vyleze, nékdy ne."”

KdyZ pak za mamou pfrijel poprvé domii a vSude vidél bratrovy fotky, citil se
hrozné a premyslel, Ze radéji ptijde do hotelu. Proto chtél, aby pristé prijela za nim a
meéli spolecné Vanoce, jenZe se jim to spoletné moc nepovedlo. Po téchto svatcich dosSlo

taky k rozchodu s pritelkyni.

s vs

Mama uvadi, Ze ,nejhorsi jsou Vdnoce, to zdri, prosté viastné vsechno. Je to bolavé
a bude. Nevyrovnala jsem se a trdpi mé to dodneska. Je to deset let, ale jd mdm nékdy
pocit, Ze to proZivdam znovu a znovu.“ KdyZ pak vidi sousedy, ktefi byli stejné stafi jako

syn, fika si, jaké by to bylo, kdyby taky byla babi¢kou a co by syn délal za praci.

Starsi syn uZ vzpomind na bratra s radosti, ale ndvrat domi je pro néj vZdycky
tézky. Nezvlada to tam. Chape, Ze je to pro mamu tézké, ale nemiZe s tim nic délat. Je

nastvany, protoZe si mysli, Ze prestala Zit.
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8. Vztahy

Vsechno to, co starsi syn prozival, mélo vliv na vztah s pritelkyni. Nesouhlasila
s jeho snahou pomahat bratrovi. V tu dobu prestal mit zajem chtit déti, a naopak ho o
to vic pohltila prace, do které utikal, aby situaci zvladl. Doma se o tom viibec nebavili,
podporu Zzadnou necitil. Pfripousti ale, Ze vZdy je to o dvou lidech a bylo tam i hodné
nedorozumeéni. ,KdyZ je vS§echno happy, tak je jednoduché Zit, ale ve chvili, kdy happy
nejsou, tak ten druhy tam md byt pro tebe. A to se nestalo.“Se synovou pritelkyni si mama
nerozumeéla, vztah byl oboustranné konfliktni. Rozchod probéhl par mésicli po smrti

bratra.

Vztah starsiho syna s mamou byl komplikovany jiZ dlouho pted nemoci. Syn si
to vysvétluje tim, Ze on mamu ,prerostl“ a bratr byl vymodlené dité. On jako star$i mél
vlastni nazor, svoji hlavu, vSechno dokazal sam a nepotieboval nikoho. Jako spravny
syn chtél ve vSem rodiné pomahat. ,Jd jsem délal pro mdmu cokoli, cokoli chtéla, tak
méla. Jenom jsem tam nejezdil. Asi mi to neodpusti, si myslim.“ Zklamalo ho to, Ze mama
prestala Zit. Z jeho pohledu by méla mit jeSté spoustu energie, ale hlavné by méla mit
jesté diivod Zit. A vér tomu, Ze jsem se fakt snaZil ten diivod Zit ji ddt. Ale nechce. ProtoZe
mladsi brdacha neni. Strasné mé to sere, ale nic s tim neudéldm. KdyZ nechce, tak to nejde,
ale nevzddvdm se. Ono ji viibec nezajimd, Ze tady jsem jd, ti'eba. CoZ je takovy bolestivy
zjisténi, Ze ty pro to udélds maximum, co miiZes a vystup je, tak ok, ty jsi v pohodé. Ale jd

taky nejsem robot, jsem Clovék, taky mdam emoce.”

StarsSi syn vSak ma za to, Ze vztah s mamou by se zkazil stejné, i kdyby bratr Zil.
ProtoZe mél v planu za par let ho vzit k sobé, coZ je daleko od mamy a tim by ji ho vzal.
Chtél, aby spolu pracovali, postupné pro néj vSechno chystal. Mrzi ho, Ze se mu tohle

prani nesplnilo.

O vztahu se svym mlad$im bratrem mluvi hodné, popisuje i vzpominky z détstvi.
Bratr byl pro néj diileZitou osobou. Komunikovali spolu celou dobu ptes telefon nebo
online. Psali si spolu neustale. Kdykoli mlads$i bratr potieboval, byl mu k dispozici jako
takovy ,onlinovy guru”. Jen za nim nebyl schopny pfijet, a to mu taky bratr hodné

vycital.

Mama béhem interview mluvila vétSinou pouze o mlad$Sim synovi. Pokud

zminila starSiho syna, tak spiSe v kontextu nesplnénych o¢ekavani a vycitek. ,Nejhorsi
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na tom je, jak je ¢lovék sdm. Bojujes s né¢im a nemds nikoho, kdo by s tebou byl.“ 7 jejiho
pohledu se se starSim synem neda o tom mladSim mluvit, takZe o ném spolu
nekomunikuji. Uvadi, Ze ,md starsiho syna hodné rdda, je to jediné dité, které ji ziistalo,
ale nikdy mu neodpusti, Ze neprijel castéji“. Podle ni si ani neuvédomoval, co se doma
déje a jak tady jeho bratr musi bojovat. Telefonaty a vypisovani pro ni nema takovou

vahu.
Se zemielym mlad$im synem stale udrZuje vztah a komunikaci.

O otci jsem dostala jen par informaci. Mama o ném fikala, Ze védél o synové
nemoci a slibil, Ze za nim pfrijede, ale neprijel. KdyZ mu oznamovala synovo umrti, byla
prekvapena jeho chladnou reakci. Star$i syn mluvil o tom, Ze mu otec volal, aby mu

podékoval za to vSechno, co pro bratra udélal. Vidéli se spolu minuly rok po 22 letech.

9. Zdroje
Mamé i starSimu synovi pomahala nejvic prace. Mama popisuje, Ze kdyZz byla
v praci, neméla ¢as nad tim tak uvaZovat a snaZila se co nejvic ,psychicky ztrhat".
Podobné to mél syn. Ponofil se do prace, ,aby nemyslel”. V té dobé nemél ani podporu
ve svém vztahu, takze si ji nasSel jinde. Diky podpore kamaradky to vSechno prezil a

nezblaznil se. Jesté mu pomahalo pivo a psi, s kterymi chodil na prochazky.

Mamé i v soucasnosti pomahaji ,,normdini bézné véci a ty slova kamarddky*“.

10.Vyznam ztraty, zmény hodnot a smysl
StarSi syn premysSlel nad moznym vysvétlenim nemoci. Od dédicnosti, vnéjsi
vlivy, po osud. Mama si ze zac¢atku myslela, Ze je to jeji vina, Ze udélala néjakou chybu,

ale neurolozka ji to vyvratila.

Pro starsiho syna je to obrovska zkuSenost a rika, Ze ho to zménilo. VZdycky
se snaZzil néco dokazat a nema tendenci véci vzdavat. ,A brdcha taky nevzddval, brdcha
byl dobry, Cest jeho pamdtce. Chybi mi.“ StarSi syn popisuje, Ze ho to hodné zocelilo a
naucil se byt sam. Ukazalo mu to ty ,pravé hodnoty“a taky to, Ze ¢lovék, vedle kterého
tehdy Zil, byl faleSny. To povaZuje za to nejcennéjsi a bratrovi je za to vdécny. Ale mrzi

ho, Ze to bratr odnesl svym Zivotem.
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Mama na otazku, jestli se ji zménily hodnoty, odpovédéla tak, Ze vZdycky byla
Clovék, ktery se snazil byt sluSny, pomahal lidem, a to je dodneS$ka. , Vytdci mé nékdy,
kdyz si nékdo nevdZi svého Zivota a zdravi“ Pak vzpomina na mladS$iho syna, jak
odsuzoval spoluzaky, kteri propadli u zkousky a chtéli se zabit. ,,On vZdycky rikal, Ze se

dd vsechno spravit. Ale u takové nemoci nemél sanci.”

Mamé tato zkuSenost prinesla jen smutek. Stile se ji pripominaji rtizné
vzpominKy. ,Nejhorsi ted’je ta reklama na diim pro nemocné déti, jak ta rodina prijde za
ditétem a brdskové se obejmou. To je pro mé katastrofa, to viibec nemiiZu vidét. “Uvadi,

Ze kdykoli by dala sviij Zivot, aby mohl Zit on.

PrestoZe mama slibila synovi, kdyZ umiral, Ze ho dlouho nenecha samotného a
udéla vSechno pro to, aby $la za nim, nesplnila to. Rika, Ze by si nedokazala vzit Zivot,
neumi se zabit. Délaji ji radost setkani s riiznymi lidmi. Mluvi o mladsi kamaradce,
které se nedavno narodila dvoj€ata. Obcas ji ,vytoci“starsi syn. A snaZi se ted pomahat
v domé star$Sim sousedlim, kdyZ néco potrebuji. Povida si snimi a nasloucha jim.

»Snazim se naopak pomdhat jd, aby viibec ten Zivot mél néjaky smyslL.“

Shrnuti

Tato neuplna rodina se potykala s nevylécitelnym onemocnénim nejmladsiho
¢lena dva a piil roku. JelikoZ se starsi syn odstéhoval jiZ dfive do jiného mésta, byla na
péci o0 nemocného mama sama. Musela zménit zaméstnani a zkratit si uvazek, aby
zajistila vSe potrebné. PrestoZe ji byla nabidnuta pomoc mobilniho hospice a navstivila
ji. doma hospicova sestra, jejich sluZzeb nevyuzila. Pravdépodobné doSlo
k nedorozuméni a jinému pochopeni nabizené sluzby. Mama odvezla v zavéru syna do

nemocnice, kde po deseti dnech zemfrel.

Star$i syn proZzival toto obdobi na dalku prostrednictvim vyhledavani vSech
moZznych informaci o nemoci, o0 moZnostech 1é¢by, o alternativnich zplisobech. Na
dalku denné komunikoval s mamou a bratrem. Partnersky vztah star$iho syna to
neustal. PrestoZe se snaZil pomahat roding, jak nejlip umél, bojoval se strachem
z bolesti a nebyl schopny jezdit domt tak Casto, jak po ném rodina chtéla. Mezi mamou
a synem tim vzniklo napéti a dodnes je jejich vztah zatiZeny vycitkami, nedorozuménim

a nepochopenim.
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Mama bojovala s nemoci mladsiho syna a bojovala také s 1ékari. O¢ekavala od
starSiho syna véts$i pomoc a ucast, pres své utrpeni vSak nevidéla jeho bolest. Zda se, Ze
pro mamu byla ztrata mladsiho syna fatalni. Stale se zlobi jak na l1ékare, tak na starsiho
syna. Ztratu vnima po deseti letech jako nezpracovanou a stale Zivou. Odbornou pomoc
vyuzit nechce. Pro sebe vidi jako smysl Zivota pomoc druhym lidem a radost z dvojcat

kamaradky.

Pro starSiho syn byla tato zkuSenost nejen ztratou, ale i prinosem. SnaZi se Zit
dale a na bratra vzpomina s respektem k tomu, jak bojoval a snasel utrpeni. Stale ho
vSak boli nejen ztrata bratra, ale predevsim to, Ze v jeho oCich mama prestala Zit, a Ze

on pro ni prili§ neznamena. Presto se dale snaZi najit k ni cestu.

Vztah mezi mamou a starS$im synem byl komplikovany pravdépodobné jiz od

dospivani a naroc¢na situace s nemoci mlad$iho syna vse spiSe zhorsila.
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6.4 Odpovédi na vyzkumné otazky

VO1: Jaké bylo proZzivani ¢lenti rodiny jednotlivych obdobi od pocatku

nemoci po umrti ditéte a truchleni?

Pocatek nemoci a zjisSténi diagndézy

Onemocnéni ditéte u vSech rodin pfiSlo naprosto necekané, nikdo nemél
sebemensi tuSeni. Ve dvou rodinach se tak stalo kratce po radostné udalosti narozeni
nejmladS$iho ditéte, tedy v dobé, kdy prozivali Stésti a spokojenost. Bolesti hlavy a
bricha u dospivajicich déti byly povazovany za béZnou potiz, zvlast kdyz do té doby
byly naprosto zdravé. Své bolesti bud’ tajily, nebo jim nepriklddaly vyznam a rodi¢tim
si nestézovaly.

Pro vSechny rodice a prarodi¢e bylo zjiSténi diagnézy Sokujici. Sdélené
informaci nikdo z nich nemohl a nechtél uvérit. U nékterych doSlo k chvilkovému
psychickému zhrouceni a vSiem se tim okamZzikem zménil Zivot. Zacali bojovat s nemoci
a néktefi i s lékari. Respondentky vétSinou s virou a presvédcenim, Ze vSe dobre
dopadne, respondenti sice svirou a nadéji, ale taky zaroven s tuSenim, Ze to

nedopadne.

Obdobi nemoci a lé¢by

Po prvni operaci u vSech doSlo k vyraznému zlepSeni a zdalo se, Ze i k uzdraveni.
Rodiny tak prozivaly nadéji, Ze se vSe vrati do normalu. Komplikace spojené
s naslednou 1é¢bou byly pro vSechny naro¢né. At uZ se jednalo o dojizdéni do
vzdalenych nemocnic, nebo o zdravotni potiZe (zvraceni, nechutenstvi, prijmy,
horecky, bolesti aj.) s tim souvisejici. VSichni prarodice se zapojovali do pomoci. Bud’
hlidali ostatni déti (babicky) nebo pomdéhali s odvozem a zastoupenim rodict u 1é¢by
nemocného (dédeckové). Jiné to bylo pro mamu, ktera Zila s nemocnym sama a navic
bojovala také s 1ékari. Musela zménit praci a sniZzit si uvazek i za cenu mensiho prijmu.
Pro vSechny respondenty byla zasadnim okamZikem navstéva détské onkologické
kliniky, kde popisuji svou zménu pohledu na svét a totalni bezmoc. O bezmoci a
narocnosti zvladat bolest déti mluvily vSechny pecujici osoby. Prarodice zminovali, Ze
jejich stres byl veliky, protoZe vidéli trpét vnouce a taky své dospélé dité. VSechno to

prozivali téZce. Dospély bratr travil ¢as tim, Ze hledal a zajiStoval alternativni 1é¢bu a
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komunikoval s rodinou denné telefonicky. Domi se bal jezdit kvtili své bolesti z toho,
co uvidi. Dospéla sestra Zijici taky mimo rodinu nevédéla o zavaznosti, protoZe se o

nemoci nemluvilo, nemocna sestra se chovala statecné a sdilela s ni jen pozitivni

Zpravy.

Terminalni stadium a amrti

Po sdéleni, Ze nemoc dospéla do terminalniho stadia zaZzivali vSichni znovu Sok.
Dvé rodiny pecovaly o nemocné umirajici dité doma aZ do konce za pomoci pracovnikt
mobilniho hospice, jejichZ podporu a pomoc oceniuji dodnes. Diky jejich provazeni se
zdalo, Ze posledni fazi nemoci rodiny zvladaly. Prarodice zaZivali spoustu smiSenych
pocitii. Bylo pro né téZké navstévovat nemocné vnouce a vidét jeho stale se horsici stav.
Bolelo je také to, kdyZ je vnouce nepoznavalo, a kdyZ nemohli pomoci vlastnimu
trpicimu ditéti. Prozivali dvojitou bolest.

Mama, ktera byla na péci sama, nabidku hospice nevyuzila. Odvezla nakonec
syna do nemocnice, kde zemfel po deseti dnech. V nemocnici se i v této situaci setkala
s netaktnim pristupem personalu a znovu se s nimi dostala do konfliktu.

V terminalni fazi prozivali vSichni pritomni na jednu stranu spokojenost ze
spoletného ¢asu a na druhou stranu bezmoc a bolest z utrpeni ditéte. VSechny rodiny
zazily pred smrti jeden den, kdy se stav umirajiciho najednou zlepsil a mél jasné
védomi. VSichni na to vzpominaji. Pro umirajici dceru usporadali narychlo svatbu,
kterou si prala. Pro rodinu to byl radostny a zaroven nesmirné bolestny zaZzitek.

VSechny tfi mamy si do posledni chvile nechtély pripustit, Ze jejich dité umre.

7 w7 v

Kdyz vSak vidély, Ze trpi ¢im dal vic, védomé ho pustily, aby mohlo odejit. VSichni, vérici
i nevérici, se pak obraceli k vy$3i sile, aby pomohla a dité uz netrpélo. Rodice byli se
svym ditétem aZ do posledniho vydechu. VSichni mluvili o ur¢itém druhu ulevy, Ze
utrpeni uZ pro vSechny skoncilo.

Pro dospélé sourozence byla informace o umirani Sok. U dvou sester v roding,
kde se o nemoci nemluvilo, probihalo ochromeni z ne¢ekaného vyvoje. Pro né to nebylo
anticipované umrti, nemohly se na to pripravit. Dospéla sestra si dodnes vycita, Ze byla
mimo a nereagovala, jak by méla a chtéla. Dospély syn, prestoZe védél a priibéh prozival
na dalku, zaZil v nemocnici naraz a nebyl schopny adekvatné reagovat.

Clenové rodin, jejichZz dité zemrelo doma, proZzivali ukrutnou bolest a zarover i

vdécnost, Ze mohli vSechen moZny cas stravit spole¢né. Mluvili o pfirozeném procesu,
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kdy vSichni spole¢né u umirajiciho sedélj, loucili se, povidali si, i mlad$i sourozenci byli
pritomni. Prarodice se pak setkali s nepochopenim okoli, kdyZ tuto situaci popisovali.
Nedovedou si ale predstavit, Ze by vnuk travil posledni chvile v nemocnici, domaci

hospicovou péci berou jako dar.

Obdobi po umrti

e

Mama, jejiZ syn zemfiel v nemocnici, dostala ihned po umrti prasSek na uklidnéni,
diky kterému nic necitila. Bolestnou skute¢nost si uvédomila aZ po tiech dnech. Pohieb
kviili konfliktu s dospélym synem neprobéhl. K rozpraseni popele doslo aZ po piil roce.
Mama se se ztratou dosud nevyrovnala.

Rodina, kde zemrelo dité doma, se potykala s nelidskym pristupem koronera,
ktery natidil pitvu, tu v8ak rodina odmitala. Re$eni tohoto problému je odvedlo od
uplného zhrouceni. Také starost o ostatni déti jim priliS nedovolovala ponofit se do
truchleni, i kdyZ zaZivali pocit prazdnoty. Snazili se fungovat kvili détem a truchlili,
kdyZ byli chvili sami. Nemohli se zhroutit oba najednou. Respondent se snaZil byt
oporou pro manZelku. Mél pocit, Ze musi byt ten silnéj$i a vybrecel se cestou do prace.
Doted’ se lehce rozplace, kdyZ mu syna néco pripomene.

Vétsina respondenti ma minimalni vzpominky na pohieb a na obdobi po ném.

Bratr zesnulého sourozence se po umrti neustale srovnaval se zemielym a zacal
se jeSté vice podcenovat. Nechtél prevzit roli nejstarSiho ditéte vrodiné, vadili mu
ostatni sourozenci. Nezvladal své emoce a mél pak potiZe i ve $kole.

Jedni prarodice potfebovali po umrti odjet na pobyt na hory, kde se se ztratou
srovnavali kazdy po svém. Babicka pomoci viry nepochybuje o boZim zaméru. Déda citi
stale velkou bolest a zlobu. Ztratu nezpracoval a mysli si, Ze ji nezpracuje nikdy. Vnima
ji jako nespravedlnost. Druzi prarodice nechali vyrobit dievény kriz, ktery umistili jako
pamatku na nedalekém kopci, kam chodi na vnuka vzpominat. S kazdou novou bolesti
se jim v8e vraci. Se ztratou se vyrovnavaji vzajemnym sdilenim, prochazkami v pfirodé
a pomoci dalSich vnoucat. Prozivaji vSak silny stres a strach z kazdé nemoci. Tri
prarodice uvedli, Ze je to psychicky poznamenalo a stale ztratu nemaji zpracovanou.
Jiné proZzivani se zdalo u babicky, ktera se vzdy obracela ke své vite a pravdépodobné
u ni doSlo k vnitrni transformaci. Podobné popisuje vérici babicku respondentka jiné

rodiny.
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Pro vSechny bylo nejtéZsi prozivat prvni Vanoce, riizné oslavy a vyroci, kde
zemfeli chybi. Stale se jim vraci rtizné vzpominky a ¢asto se pak rozplacou. U nékterych
jsou pritomné vycitky, zlost a obvinovani. VSichni respondenti uvadéli, Ze neni den, kdy

by na zesnulé nemysleli.

VO02: Co rodinam pomahalo zvladat nemoc a ztratu ditéte?

Jako vyznamny zdroj pomoci v obdobi nemoci se ve dvou rodinach ukazal
mobilni hospic a jeho sluzby. U jedné rodiny byla tato pomoc v jiném formatu, a to diky
tomu, Ze v hospici je zaméstnana dlouholeta pritelkyné rodiny. Poskytovala tak své
sluzby zéaroveni i neformalnim zptisobem. V obdobi 1é¢by rodic¢e oceriovali sdileni a
vzajemné poskytovanou podporu s jinymi rodi¢i na onkologické klinice. Obé rodiny
vyuzivaly sluZeb hospice také po ztraté ditéte. PfedevSim prostirednictvim ucasti na
setkani skupin poziistalych rodi¢ii a sourozenci, piipadné na rtiznych vzpominkovych
akcich. Sdileni a rozhovory, podpora a pochopeni lidi, ktefi zaZili néco podobného, jsou
pro né dileZzité. Jedni rodice vyuZili psychologickych sluZeb a zprostredkovani setkani
s knézem. Dvé mamy a dospéla sestra uzivaly par mésicli antidepresiva a dva prarodice
je uZzivaji dodnes. Prarodic¢e Zadnou odbornou pomoc nevyuzivali. Jedni prarodice a
jedni rodic¢e oznacuji sviij vzajemny vztah jako zdroj podpory a pomoci.

Nékterym respondentim pomahal pobyt a prochazky v prirodé, zména
prostredi, dovolené s prateli a péce o zvirata. Dva respondenti zacali vice pracovat, coZ
jim pomahalo soustiedit mySlenky na jina témata.

Vyznamnou pomoci je respondenty vnimana vira. U dvou respondentek
naboZensky pojata, u jinych vira ve vlastnim pojeti. Vira v to, Ze se spolu po smrti
setkaji, u vétSiny prevlada. U dospélé sestry vira zaloZena na nevédomosti skutecného
stavu pravdépodobné ochranila jeji téhotenstvi.

Vétsina respondentli shodné uvadi jako nejvétsi zdroj a hnaci silu své déti a
vnoucata, pripadné déti cizi. Tento zdroj pfevaZuje nad vSemi ostatnimi. S détmi se zda

byt vSechno 1épe zvladnutelné, i tato tragicka udalost.
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VO03: Jaky dopad mély proZité zkuSenosti na vztahy v rodiné?

Manzelské a partnerské vztahy

Dva manzelské vztahy tato zkuSenost jesté vice prohloubila a stmelila. Jedna se
o rodice a prarodice. V téchto pripadech byly vztahy hodnoceny uZ pred nemoci jako
stabilni a harmonické. Pozitivné hodnocen byl také vztah druhych prarodic¢t pied
ztratou vnoucete, ale po umrti doSlo krozporu a odcizeni mezi manZzely kviili
odliSnému prozivani a pretrvavajici bolesti. U rodiny, kde byly popisovany problémy
mezi manzely jiZ od pocatku vztahu, doSlo také spiSe k prohloubeni potiZi a odcizeni.
Tito manZelé vSak chtéji na svém vztahu pracovat a vyhledali odbornou pomoc.
Partnersky vztah dospélého pozlistalého bratra se po uUmrti rozpadl a doslo
k rozchodu. Dlivodem byla velkd angaZovanost bratra v pomoci, nemoZnost sdileni a

absence potiebné podpory.

Vztahy mezi rodiéi a prarodici

Vztahy v Sir$i rodiné jsou v jednom pripadé hodnoceny jako silnéjsi a jednotlivi
¢lenové vnimaji, Ze prozita zkuSenost rodinu jako celek posilila. Podil vzajemné pomoci
a podpory v této rodiné v obdobi nemoci a lé¢by byl vyznamny. Vztahy v obdobi
truchleni se jiz vice odvijely v jednotlivych manzelstvich neZ vrodiné jako v celku.
Prarodice a rodice truchlili spiSe samostatné. Komunikace na téma ztraty je v Sirsi
rodiné obtiZna. Rodice by chtéli sdilet a mluvit o své bolesti, ale pro prarodice je to
narocné. Kde mohou hovorit, tam pak vnimaji vétsi blizkost. S praroditem, ktery se
zlobi, nemohou rodice o ztraté komunikovat viibec, a to je oddaluje.

V druhé rodiné se vztah mezi mamou a babi¢kou zménil a zda se ztratou ditéte
ochlazeny. Diivodem mtiZe byt kratsi ¢as od ztraty a taky nezpracovana bolest kviili

geneticky predanému piivodu nemoci.

Vztahy mezi rodiéi/prarodidi a pozustalymi détmi

Vztahy k détem v uplnych rodinach vSichni rodi¢e a prarodi¢e hodnoti jako
zesilené. Citi vdécnost za to, Ze maji dalSi déti/vnoucata, a Ze jsou zdravé. Nicméné
vSichni proZivaji strach o déti a stres z kazdé nemoci. Jeden déda zménil sviij pristup
k vnoucatiim a sniZil své naroky na né. Podobny zamér m4 i tata. VSichni prarodice

vnimaji vztah s vnoucaty jako naplnujici. V neuplné rodiné byl vztah mezi mamou a
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dospélym synem komplikovany jiZ dlouhou dobu pred onemocnénim a prozivani v
obdobi nemoci zpiisobilo jejich jeSté vétsi oddaleni. Vztah je plny vycitek a
nenaplnénych ofekavani z obou stran dodnes. Z pohledu syna by vSak k tomu doslo i

pokud by byl bratr nazivu.

VO04: Jaky novy smysl objevili ¢lenové rodiny v dalSim Zivoté?

Vsichni respondenti uvedli, Ze po této prozité zkusenosti prehodnotili sviij Zivot.
Jedna respondentka na$la novy smysl svého Zivota v dobrovolnické ¢innosti pro
umirajici lidi v hospici. Dal$i respondentka také hovoii o pomoci druhym lidem a mysli
tim své star$i sousedy v domé. Jina respondentka vytvorila blog, kde chce sdilenim
svého pribéhu pomoci jinym rodi¢lim. Pro vétSinu respondentli se novym smyslem
staly zménéné hodnoty a védomé proZzivani ¢asu s détmi. PfredevSim pro prarodice jsou
jejich vnoutata jesté diileZitéjsi, neZ byly difve. Zeny prikladaji mensi diileZitost tklidu
a malichernostem a vice si uzivaji aktivni ¢as s détmi. MuZi hovofi o tom, Ze se stali

citlivéj$imi a snazi se byt na déti méné narocni.
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7 DISKUZE

Cilem této prace bylo prozkoumat a popsat prozivani rodin, které zaZzily ztratu
ditéte v disledku nevylécitelného onemocnéni. Snazi se postihnout celé obdobi od
zjiSténi diagn6zy aZ po vyrovnavani se s umrtim. Vyzkumna cast se zabyvala tim, jak
tuto naro¢nou Zivotni zkuSenost proZivali riizni ¢lenové rodin (rodice, prarodice a
sourozenci) s odstupem nékolika let a jak zménila jejich Zivot a vztahy. Pro tento
vyzkum byly zmapovany a popsany zkuSenosti tfi rodin o celkem jedenacti ¢lenech.
Dvé rodiny ztratily své jiz kratce zletilé déti a jedna nezletilé dité. Jejich odpovédi jsou
srovnavany s vychodisky odbornikd, které jsou obsaZeny v teoretické ¢asti prace.

Vsichni respondenti popisuji, Ze zjiSténi diagndzy nevylécitelné nemoci bylo
pro né Sokujici. To odpovida reakci zvané deziluze, jak ji popisuje Brown & Warr
(2007), kdy se otrasly nadéje a predstavy o budoucnosti ditéte. Poté hned nasledovala
reakce, kdy vétSina respondentli uvadéla, Ze tomu nemohli a nechtéli uvérit. Tyto dvé
reakce jsou ve shodé s teorii Kiibler-Rossové (1969), kdy k tomu dodava, Ze v téchto
dvou fazich vétSinou nejsou rodic¢e schopni vnimat a zpracovat informace o nemoci a
moZznostech. Respondent, ktery byl prijemcem diagnézy z ust 1ékare a musel predat
informace celé rodiné, popisuje, Ze sdéloval jen fakta, kterym sam nevéril. Ocitl se tim
ve velmi slozité situaci. O dal$i fazi, zejména o vzteku hovorili tfi respondenti. Dva
z nich se do této faze stale vraceji. Presto se vSichni dostali do dal$ich stadii rovnovahy
a reorganizace, kde se aktivné ucastnili 1é¢by, péce o dité a prizplisobili sviij Zivot nové
situaci. PovaZuji za dileZité uvést to, Ze nékteré pocity v souladu s odbornou
literaturou v interview nezaznély, neznamena, Ze je respondenti neprozivali. Je moZné,
Ze si je v danou chvili nevybavili, ¢i nepovaZovali za diileZité je zminit.

Je zajimavé, Ze dvéma rodinam se narodily kratce pred zjiSténim nemoci dalsi
déti, obé neplanované. Obé mamy tak byly zaméstnany péc¢i o novorozence a zaZzivaly
v tomto obdobi spoustu ambivalentnich pocitli. Pfes nepiedstavitelnou narocnost, je
moZné, Ze jim to v jistém sméru i pomohlo zvladat nemoc star$iho ditéte 1épe. Tento
nazor vyslovily i nékteré respondentky.

Po ukonceni kurativni 1é¢by, pecovali vSechny rodiny o nemocné doma. Dvé
z nich spolupracovaly s mobilnim hospicem, coZ je podle Polakové et al. (2017) idealni.

Jedna respondentka pecovala o dospélého syna doma sama. Sluzby mobilniho hospice

ji byly nabidnuty, domacnost navstivila zdravotni sestra, ale ke spolupraci nedoslo. V té
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dobé tato sluZzba teprve zacinala a pro vefejnost byla novinkou. Diivod, proc
respondentka nevyuZila sluzbu, mi neni znam. V interview jsem nebyla schopna se na
to vice doptavat, protoZe respondentka méla pro sebe celou zaleZitost uzavienu ve
smyslu, Ze je dobfre, Ze tu sluzbu syn nakonec nepotreboval. Méla jsem pocit, Ze Slo o
nedorozuméni a nepochopeni ucelu nabizené sluzby.

Dle Buzgové (2015) ktera rozdéluje potfeby rodin v obdobi nemoci je mozné
rici, Ze pokud méla rodina zajisténu paliativni péCi mobilniho hospice, byly jeji potieby
napliiovany. Jde o zajisténi komfortu pacienta, potieba informaci, zajiSténi praktickych
potieb a emocionalni podpora. Respondentka bez této péce stradala predevSim
v oblasti emocionalni podpory.

Zmény v socialnich rolich jsem u rodin nevnimala. Pravdépodobné proto, Ze
ve dvou pripadech se jednalo o dospivajici a zletilé déti, které si jiZ spoustu véci
zarizovaly samy a byly samostatnéjsi také v 1écbé. Rodice mohli alesponi Castetné
pracovat, ale presto se ucastnili pomoci. Respondentka, ktera byla na péci sama, si
snizila pracovni uvazek, aby mohla synovi asistovat u vySetreni a 1é¢by. Dostala se pak
kratkodobé do financ¢nich potizi. Posun v pelovatelské roli byl u rodiny, ktera se
potykala s nemoci Sestiletého syna. PécCi prevzal z velké casti otec, protoZe mama se
starala o kojence a dalsi tri déti.

Co se tyce potireb prarodicii, uvadi Wakefield et al. (2014), Ze nejvic diileZité
jsou pro né informace o Sanci na preZiti vnoucete, a to nejen od rodicti, ale i od
zdravotniki. To je ve shodé s tvrzenimi respondentti. Dle Tatterton & Walshe (2019)
nejsou specifické potieby prarodic¢ii v paliativni péci v soucasné dobé prozkoumavany,
nicméné na zakladé sdéleni respondentti 1ze odvodit, Ze se potiebuji ucastnit Zivota
rodiny i nadale. Svou nezastupitelnou roli vnimaji v pomoci s hlidanim ostatnich déti
v dobé, kdy rodice absolvuji 1écbu s nemocnym. Také v pripadé indispozice jednoho
z rodicl jsou ochotni zastoupit a doprovazet druhého do nemocnice, byt mu oporou.
To potvrzuje sdéleni Wakefielda (2014), Ze role prarodici je pti poskytovani emocni
podpory pro rodite nezastupitelna. Nemélo by se na né tedy v procesu léCby
zapominat. Casto zmifiovanym pocitem u prarodi¢ii byla bezmoc a veliky stres, protoZe
vidéli trpét vnouce a zaroveri své dité. O této dvojité bolesti hovori Amery (2017) a
Brown & Warr (2007), kteri také uvadi, Ze smrt vnouCete poznamena prarodice po

psychické i fyzické strance. V tom se vypovédi respondentti shoduji.
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Démuthova (2010) upozoriiuje, Ze rodi¢e by méli byt informovani o nastupu
terminalniho stavu a o symptomech samotného konce. To se tak stalo u dvou rodin,
jejichz dité zemrielo doma a rodina byla provazena pracovniky mobilniho hospice.
Buzgova & Palenikova (2015) také popisuji rozdilné vypovédi rodi¢i o umirani déti
podle toho, zda jim byla poskytnuta podpora mobilniho hospice. U respondentky, jejiZ
syn travil poslednich deset dni v nemocnici, byla situace jina. Respondentka neméla
takovou pééia podporu persondlu. Rikala, Ze o umiran{ se tam nemluvi. Z jejtho popisu
je zrejmé, Ze lékari pouzivali jiné terminy a kdyZ doSlo na pfimou konfrontaci
netaktnim sdélenim primare, respondentka byla v popfeni a bojovala. McCarthy et al.
(2010) z vyzkumu zjistil, Ze kdyZ rodice nebyli spokojeni s terminalni péci, ziskali pocit
nedostatec¢né kvality Zivota ditéte, coZ vedlo k rozvoji deprese a vétSimu stresu. Amery
(2017) potvrzuje, Ze zpisob, jakym probéhne umrti, ma vyznam pro dalsi Zivot
pozistalych. Bolestna a emocionalné tiZiva smrt mlZe zanechat hnév, pocit viny a
trauma, coZ se praveé projevuje u této respondentky. Zatimco ,dobra smrt*, jak ji zazily
ostatni dvé rodiny, miZe dle Ameryho (2017) pomoci pozilistalym proménit bolest
v lasku a mit vzpominky na zemrelého bez vycitek a v klidu. Pro vSechny rodiny ale
miiZe platit tvrzeni SvatoSové (2011) a Vymétala (2003), Ze rodice by méli védét, Ze
pro dité udélali, co bylo v jejich silach. Toto védomi pak pomaha poziistalym pfti tiSeni
bolesti ze ztraty.

Amery (2017) doporucuje, aby se sourozenci mohli chovat u umirajiciho, jak
sami chtéji. V pripadé rodiny, kde byly tfi malé déti, jim rodina umoznila prirozené
s nemocnym sourozencem byt, leZet u néj, hrat si s nim, dotykat se. Jak uvadi Foster et
al. (2013), sourozenci se mohou v blizkosti nemocného citit bezpetné a méné osaméle.
Umirani vSichni chapali jako proces, ktery se tyka celé rodiny. Prarodice se také prisli
rozloucit a libilo se jim, jak se toho déti ucastni. Popisovali pak roz¢arovani z reakci
okoli, pro které to bylo nepochopitelné. Je patrné, jak je téma umirani déti ve
spolecnosti obestiené spoustou mytd, tabu a strachu.

Vétsina respondentii v obdobi truchleni emocionalné ¢erpa z pokracujictho
vztahu se zemrelym, vede s nim rozhovor, vzpomina na néj, udrzuje vztah, i pres
fyzické odlouceni. Packmann et al. (2006) hovofi o pokracujici vazbé, kdy vztah
k zesnulému pretrvava a postupné se rekonstruuje. Nékteri respondenti se vyhybaji
tématu ztraty vrodiné a odmitaji mluvit o zemfelém s blizkymi, pripadné je pro né

obtiZné absolvovat navstévu hirbitova a vykonavat ritualy. Tedeschi & Calhoun (2004)
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uvadi, Ze se tak stavaji emo¢né nepristupnymi a nepodporujicimi pokracujici vazbu,
ktera mnoha poziistalym usnadiiuje vyrovnavani se se ztratou. Jak uvadi Karova et al.
(2009), diivodem vyhybani se miZe byt také strach, aby si hovorem navzijem
neubliZili, coZ je patrné zejména u jednoho prarodice, kde se zda, Ze vztahy a proces
vyrovnavani jsou naruseny.

Z vypovédi vSech pozistalych sourozenci vyplynulo, Ze méli mezi sebou a
zemfelym sourozencem silné pouto. Dospéli sourozenci popisovali spoustu spolecnych
vzpominek a komunikace. Pro né to byla ztrata nejblizSiho ¢lovéka. Sourozenec, ktery
zazil ztratu bratra ve svych péti letech si na néj pamatuje ¢im dal méné, coz ho trapi,
zarovei je to vSak z vyvojového hlediska prirozené.

Vsechny rodiny vyzkumu zaZivaly anticipovanou ztratu ditéte a mohli se na
jeho odchod pripravit. Kiibler-Rossova (2015) toto oznacuje jako pripravny zarmutek,
ale Spatenkova (2013) upozoriiuje, Ze rodi¢e nemohou byt nikdy tiplné p¥ipraveni na
umrti svych déti. Doka (2016) uvadyi, Ze i pies informovanost rodicti o bliZicim se imrti,
rodice doufaji v priznivy zvrat udalosti a prekonani nemoci. Smrt ditéte je tak pro né
stejnym Sokem, jako v pripadé neanticipované ztraty. Z mého pohledu je moZné, Ze se
tak stane na tu kratkou chvili, kterou Kubitkova (2001) popisuje jako prvni fazi
truchleni. Dale uvadi, Ze v pripadé anticipovaného umrti se poziistald rodina 1épe
vyrovnava se zarmutkem neZ rodina po necekané nahlé smrti. Jediné dvé
respondentky (sestry) proZivaly opravdové neanticipované umrti, protoZe nebyly
pravdivé informovany o skute¢ném stavu nemocné sestry, coZ se dle Barrera (2007)
Casto déje. Zajimavé je pak pojeti dospélé sestry, ktera skutecnost, Ze pred ni sestra
tajila vaznost nemoci, nakonec ocenila. Je presvédcenda, Ze diky tomu, Ze neznala
pravdu, prozila klidné téhotenstvi a porodila zdravého syna. Citi vdé¢nost sestre, ale
zaroven vycitky, Ze nebyla schopna reagovat adekvatné situaci, protoZe byla v Soku.

Pozlstali, ktefi ztratu oc¢ekavali, zmifiovali poté jisty pocit ulevy, Ze trapeni
ditéte skoncilo, jak uvadi na zakladé svych vyzkumii Dohnalovd & Musil (2008).
Prarodice dodavali, Ze tim také skoncilo trapeni celé rodiny.

Celkové lze rici, Ze faze truchleni, jak je popsala Kubi¢kova (2001) a Dohnalova
& Musilem (2008), jsou platné a v souladu s proZivanim respondentil. Co se tyce zmén
ve vztazich Buzgova et al. (2019) uvadi, Ze dokaZi-li partnefi truchlit spole¢né a
postupovat spolu vSemi fazemi, ziskavaji podporu a utéchu oba vzajemné a vysledek

jejich zarmutku byva priznivy. To se prokazalo u ¢asti respondentii (rodictii prarodicii)
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v rodiné 1. Dokonce doS$lo k prohloubeni a upevnéni vztahu, jak to popisuje Firthova et
al. (2007). Odlisna situace ukazujici na vztahové problémy jiZ pred nemoci ditéte byla
u rodiny 2. Spatenkova (2013) potvrzuje, %e dfivéjsi vztahové problémy miiZe smrt
ditéte prohloubit, ale i fungujici uspokojivy vztah miiZe byt vdZné naruSen. CoZ je zase
piipad druhych prarodic¢ti, kde odliSné prozivani vytvorilo komunika¢ni bariéru a
postupné odcizovani. Cestou miiZe byt pfrijeti jedinecnosti proZivani kaZdého
z partnert, kterym dojde k vzdjemnému pochopent, jak uvadi Spaiihelova (2015).

MuzZi v tomto vyzkumu svilij zarmutek neskryvaji a nemaji tendenci emoce
potlacovat. Pouze u jednoho muZe (otce) jsem zaznamenala tendenci odloZit sviij
zarmutek, aby jim nezatéZoval manZelku, coZ také uvadi Arcangelova & Moody (2011).
Navratil (2012) konstatoval, Ze muzi truchli jinak a hledaji utéchu v pracovnich
povinnostech, fyzické aktivité nebo zalibach. To se da tvrditi u nasSich respondentd.

Zajimavé zjiSténi je, Ze truchleni v $irsi rodiné, probihalo oddélené. Rodice i
prarodicCe truchlili samostatné. PrestoZe respondenti hodnotili vzajemné vztahy jako
dobré, i pevnéjsi a soudrznéjsi, potirebovali truchlit zvlast. MoZné je pfirovnani k tomu,
jak probiha truchleni ve vztahu, kdy partnefi potrebuji truchlit spole¢né, ale i mit
prostor pro soukromé truchleni podle sebe.

Spatenkova (2013) uvadi, e neni mo¥né truchleni po ztraté ditéte ‘asové
ohranicit, ale cely proces se stane snadnéjsi, pokud rodice naleznou novy smysl Zivota.
Vétsina respondentii jako svlij smysl Zivota oznacila ostatni déti a vnoucata. Jsou
presvédCeni, Ze bez nich by situaci nezvladli. U nékterych respondentek jsem
zaznamenala nalezeni smyslu ve ztraté, ktery se tykal realizace pomoci jinym lidem,
jak to uvadi Firth et al. (2007). Jedna respondentka zacala pomahat umirajicim
v hospici, jind pomaha star$im sousediim v domé a dalsi zaloZila blog, kde provadi
osvétu sdilenim svych zkuSenosti. Vira a naboZenské presvédceni mohou byt diileZitym
faktorem pri vyrovnavani se se ztratou, coZz se ukazalo u dvou respondentek. Jednu
znich vira provazela po celou dobu nemoci a diky ni vSechno zvladla. Nékteri
respondenti také uvadéli, Ze jim pomaha vira v to, Ze se s ditétem po své smrti znovu
setkaji, pripadné to, Ze na né seshora dohliZi.

Zvyslednych zjiSténi lze wuvaZovat o tom, zda doSlo u respondenti
k posttraumatickému riistu. Tedeschi & Calhoun (2004) vymezuji pét oblasti, kde se
miiZe rlst projevit. Prvni oblasti jsou zmény v sebepercepci. Respondenti popisovali,

Ze si uvédomili konec¢nost Zivota a u nékterych to vedlo k vnitfni sile a diivéie ve své
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schopnosti. Chtéji se stat lepSimi. Druhou oblasti je uvédoméni si novych moznosti. To
napliiuji respondenti v nékolika prikladech, zejména jiZ ve zminéné pomoci druhym
lidem, ale také zménou pristupu kvychové déti. Treti oblasti jsou zmény
v mezilidskych vztazich, které se staly u vétSiny respondentii. Zvlast patrné je to u
jednoho z nich, kdy na zakladé ziskanych zkuSenosti prehodnotil partnersky vztah a
ukontil jej. Ctvrtou oblasti je ticta k Zivotu, ktera se projevuje u viech respondentii jako
vétsSi ocenéni zdravi. Posledni jsou zmény ve spiritualité a jeji hlubSi prozivani, které
jsou patrné zejména u respondentky silné vérici. Respondenti popisovali také zménu
hodnot, piredevsim kladli vétsi dliraz na vztahy, aktivni traveni volného ¢asu s détmi,
pomoc druhym lidem pred materidlnimi vécmi, coZ je ve shodé svychodisky
Dyregrowa (1990).

Klimitim vyzkumu. Nékteré potiZe jsem uvedla jiZ v ¢asti ,,vyzkumny soubor*.
Jednd se predevsim o velkou obtiZnost v osloveni vhodnych respondentti. U jedné
rodiny se mi nepodarilo ziskat ostatni Cleny, protoZe od ztraty uplynulo teprve dva a
ptl let a necitili se na to. Pfesto jsem rodinu zahrnula do vyzkumu, protoZe jsem chtéla
poukazat na zajimava fakta odehravajici se v této rodiné. Urcitym limitem byla velka
heterogenita souboru, coZ mi znesnadiiovalo praci s daty a celkové pojeti prace.
Néktera témata by bylo dobré rozpracovat vice. Zaroven to vSak viimam jako pfinosné,
protoZe podobny vyzkum jsem v této problematice nenasla. Za dal8i limit povaZuji svou
roli vyzkumnika. Castokrat jsem se dostala do situace, kdy by bylo Zadouci se
respondentl vice doptéavat, piipadné se vracet zpét v jejich vypravéni. Pro vyzkum by
to bylo vhodné, pro respondenty mi to v8ak pripadalo ohroZujici a nevhodné. Téma
vyzkumu je tak citlivé a osobni, Ze pro mé bylo obtiZzné drZzet se striktné role
vyzkumnika. Priznavam, Ze jsem pri interview pouZzila podplirné terapeutické
intervence. VZdy jsem se snaZila, aby kviili interview nikdo z respondentii neutrpél, ale
nékdy se to projevilo na ziskanych datech. Témér vSichni respondenti mé pozadali o
zaslani diplomové prace po jejim dokonceni. Zajimaji se o prozivani ostatnich.

Vysledky, ke kterym jsem doSla, odpovidaji vymezeni v teoretické ¢asti prace.
AvSak prace prinesla taky nové poznatky, a to pfedevSim vhled do naroc¢né situace
rodiny z riznych sméri. Z pozice rodi¢li, dospélych sourozencli a prarodicl, coZ je
zaleZitost dosud neprozkoumana. ProzZivani prarodic¢ti zatim nebylo v naSem prostredi

vlibec zmapovano. To vnimam jako prinos prace. PiestoZe neni moZné poznatky
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generalizovat, umoZiiuji nahlédnout nejen do proZivani jednotlivcli, ale také do
vnimani kontextu rodinného systému jako celku, ktery byva zpravidla nedostupny.
Vramci dalSich vyzkumii bych doporucila zmapovat prozivani rodin
s neonkologickou diagnézou. Potykaji se s jinymi potiZemi danymi odliSnym trvanim a
pribéhem nemoci. Vice se méni jejich socialni postaveni a zpiisob Zivota. Dale by bylo
velkym priinosem prozkoumat proZivani prarodi¢i v samostatném vyzkumu. Jsem si
védoma toho, Ze je obtiZné oslovit respondenty této kategorie, ale neni to nemoZzné.
Myslim si, Ze je jich mnoho, jsou nedilnou soucasti rodiny, ale zlistavaji ,neviditelni“, a

to se bohuZel tyka i odborné pomoci pro né.
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8 ZAVER

KaZda rodina je svym zplisobem vyjimecna. V tomto vyzkumu se podaftilo

zachytit proZzivani a zkuSenosti tff naprosto odliSnych rodin. Maji spolecné to, Ze zaZili

ztratu ditéte v dlsledku nevylécitelné nemoci. Pokusim se na zakladé analyzy dat

Vv

vyvodit nejdiileZitéjSi zavéry:

Pro vSechny Cleny rodiny bylo zjiSténi letalni nemoci ditéte necekané a zaZzivali
Sok. Sdélenym informacim nemohli a nechtéli uvérit. U dospivajicich déti se
ukazalo jejich odkladani vySetieni a neprikladani vyznamu projeviim nemoci
jako nebezpecné.

Obdobi nemoci proZzivali respondenti jako narofné zmnoha hledisek.
ZajiStovani 1écby a péce, dojizdéni do nemocnic, hledani informaci, boj s nemoci
a s lékari. Prozivani nadéje a bezmoci. U prarodicti veliky stres a dvojita bolest
z utrpeni vnoucete a vlastniho ditéte.

Terminalni obdobi nemoci a imrti prozivaly dvé rodiny s nemocnym ditétem
doma za pomoci mobilniho hospice. Tyto rodiny projevovaly vdécnost za
umoznéni traveni ¢asu s ditétem aZ do posledni chvile. Méli pomoc a podporu
pracovnikd, diky které prosli celym procesem prirozenym zptisobem. ZaZili tzv.
»dobrou smrt“. Respondentka, jejiZ syn stravil posledni dny Zivota v nemocnici
nezazila nic ,,dobrého”. Jeji prozivani bylo vyrazné ovlivnéno zlobou na l1ékare a
dodnes ji to znesnadiiuje vyrovnavani se ztratou.

VSechny tfi mamy si do posledni chvile nechtély pripustit, Ze dité zemre. Kdyz

s vV 7

vSak vidély, Ze trpi ¢im dal vic, vedomé ho pustily. Vérici i nevérici respondenti
se obraceli k vysSi sile, aby pomohla a dité netrpélo. Nasledné proZzivali jisty
druh ulevy, Ze utrpeni pro vSechny skoncilo.

Vroding, kde se o nemoci nemluvilo, zaZily dvé sestry kvili tomu
neanticipovanou ztratu. Nemocna dospéla sestra se chovala velmi statecné,
nemoc si nepripous$téla a sdélovala jen dobré nebo neutralni zpravy.
S odstupem to pozlistald dospéla sestra ocenuje, protoZe diky tomu proZila

klidné téhotenstvi.

Rodiny se moc nevybavuji vzpominky na poht'eb a obdobi kolem né;.
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Rodice s dal$imi détmi se mohli truchleni vénovat omezené. Snazili se kvili
détem ,fungovat” a vracet se do Zivota. Jsou presvédcleni, Ze bez nich by situaci
nezvladli.

PrarodiCe uvedli, Ze je ztrata poznamenala psychicky i fyzicky, nemaji ji
zpracovanou. Kazda nemoc vnoucat spousti strach. Kazda bolest vyvolava
starou bolest. Jedna babitka se diky naboZenské vife smirila se ztratou a
proménila ji v nové poslani, pomoc v hospici.

Nezpracovana zloba, vycitky a obviniovani naru$uje vztahy v rodinach a proces
vyrovnavani se ztratou.

Mezi vyznamné zdroje pomoci vobdobi nemoci patfi zejména mobilni
hospicova sluzba a jeji pracovnici. Dale je to pomoc prarodic¢ti s hlidanim déti a
zastupovanim rodi¢li. Komunikace a podpora jinych rodi¢i béhem 1écby
V nemocnici.

V obdobi truchleni pomaha vzajemna podpora ve vztazich, rozhovory, sdileni,
spoletny cas s détmi, vira, prochazky v prirodé, péce o zvirata, psani blogu,
antidepresiva. Pro rodi¢e maji veliky vyznam navstévy skupin pozistalych
rodi¢ti. 0dbornou pomoc vyuZilo minimum respondenti.

Ztrata ovlivnila vztahy ve vSech rodinach. Jak partnerské, tak vztahy mezi rodici
a prarodi¢i a také mezi rodi¢i a détmi. Nékteré vztahy byly posileny,
prohloubeny, nékteré byly naruSeny vycitkami, odliSnym proZivanim viry,
vzajemnym odcizenim.

VSichni respondenti na zakladé prozité zkuSenosti prehodnotili své Zivoty.
Zménili se a zménily se jim hodnoty. Vice si vazi Zivota a spoletného Casu
s rodinou a détmi.

Bylo by vhodné zamérit odbornou pozornost a pomoc také na prarodice letalné
nemocnych déti, protoZe v souc¢asné dobé jsou svym zpiisobem ,neviditelni,

prestoZe maji vyrazny podil v rodinné dynamice. ZaslouZi si také pomoc.
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SOUHRN

Predkladana diplomova prace se zabyva prozivanim rodin, které zazily ztratu
ditéte v diisledku nevylécitelného onemocnéni. Jedna se o téma, o kterém se ve
spolec¢nosti prilis nemluvi. Nemoc a smrt jsou stale vytésiiovany, zvlast pokud se jedna
o déti. AZ kdyZ je toto téma pro nékoho aktudlni, za¢ina se zajimat a ¢astokrat zjisti, Ze
neni snadné sokolim o tom komunikovat. Ztrata ditéte je pro rodinu nesmirné
bolestnou zkuSenosti. Tato prace se snazi pribliZit problematiku détské paliativni péce
z pohledu rtiznych ¢lenti rodiny tak, aby byla srozumitelna jak pro odborniky, tak pro
laickou verejnost. Pozornost je vénovana poznani subjektivniho proZivani rznych
rodinnych prislusniki tff rodin v jednotlivych kritickych obdobich (od zjisténi nemoci
po doprovazeni béhem 1é¢by aZ po imrti a obdobi po ztraté). Dale se zaméruje na popis
zdroji, které jednotlivym ¢lentim pomahaly situaci zvladat a popisuje také zmény ve
vztazich, které v rodinach nastaly.

Prace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. V teoretické casti je na
zakladé prostudované odborné literatury predstavena problematika ztraty ditéte
v disledku letdlniho onemocnéni. Teoreticka ¢ast je rozdélena na tfi hlavni kapitoly.
V prvni je pozornost vénovana ditéti a jeho rodiné v obdobi nemoci, vysvétleni
zakladnich pojmi a specifik paliativni péce. Dale popisuje obdobi, kdy rodina zjisti
diagndézu nevylécitelné nemoci a prochazi urcitymi fazemi, béhem kterych se s
necekanou udalosti vyrovnava. Adaptaci rodiny ovliviiuje také usporadani rodinného
systému, kterému se vénuje teorie Sobotkové (2012). Navazuje podkapitola popisujici
problémy a potiteby pecujici rodiny, které se v priibéhu nemoci méni. Samostatné je
zpracovano prozivani jednotlivych rodinnych ptislusnikii (prarodic¢i a sourozencti),
vCetné pojmenovani toho, co jim miiZe pomoci. Druha kapitola je zaméfena na
terminalni fazi paliativni péce o dité a specifika umrti ditéte. Vysvétluje rozdil mezi
anticipovanou a neanticipovanou ztratou ditéte. Ve treti kapitole je obsazeno obdobi
vyrovnavani se se ztratou ditéte podle teorii Bowlbyho (2013), Kubi¢kové (2001) a
Dohnalové & Musilem (2008). Vsouvislosti sumrtim ditéte je nutné zminit
komplikované truchleni a jeho rizika. Rozdily v truchleni rodic¢l, prarodi¢t a
sourozencl vysvétluji dalsi podkapitoly. V zavéru jsou popsany zmény v rodiné, které
ztrata prinesla, v€etné vymezeni oblasti, jeZ se mohou zménit v tzv. posttraumaticky

rozvoj. Teoretickou ¢ast uzaviraji zdroje, které mohou pozilistalym pomoci.
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S ohledem na citlivost a slozitost tématu byl pro vyzkumné Setfeni vybran
kvalitativni pfistup. Data byla sbirana prostrednictvim interview s jednotlivymi ¢leny
rodin. Jednotlivé interview jsou analyzovany pomoci otevieného a tematického
kodovani, pricemZ kody se odviji od teoretické ¢asti. Vyzkum je zpracovan formou
piipadovych studii tii rodin, které jsou zastoupeny jedendcti riznymi cleny (4
prarodiCe, 3 mamy, 1 otec, 1 nezletily sourozenec a 2 zletili sourozenci). Vjednom
pripadé se jedna o rodinu, ktera ztratila nezletilé dité a ve dvou pripadech déti kratce
zletilé. VSechny tfi rodiny se od sebe vyrazné odliSuji. Rodina 1 je tplna rodina, ktera
prisla o nejstarsi dité v jeho sedmi letech. Z této rodiny se vyzkumu zucastnilo celkem
7 osob, a to oba rodice, Ctyri prarodice a jeden sourozenec. Rodina 2 je uplna rodina,
ktera ztratila Ctytriadvacetiletou prostifedni dceru. Zucastnila se mama a starSi dospéla
sestra. Rodina 3 je neuplna a prisla o nejmlads$iho ¢lena v jeho dvaadvaceti letech.
Zucastnila se mama a starsi dospély syn.

Prakticka cast prace hleda odpovédi na otazky, jakou zkuSenost ma rodina s
letdlné nemocnym ditétem. Dale se zaméfuje na to, jakym zplsobem prozivali
jednotlivi ¢lenové terminalni fazi paliativni péce a naslednou ztratu. TaktéZ zkouma,
jak se zménily vztahy v rodiné, hodnoty jednotlivych ¢lend, a jaky novy smysl dali
svému dal$imu Zivotu. Sdéleni naSich respondentii méiZe pomoci zmapovat proZivani a
potieby jednotlivych €lenii rodin, a tim prispét k jejich lepSimu porozuméni. Necini si
vSak narok na zobeciiovani a univerzalnost svych zjiSténi.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze zjiSténi nevylécitelné nemoci bylo pro vSechny Sokujici
a tento okamZzik si stale presné pamatuji. Boj s nemoci byl vycerpavajici a plny
smiSenych pocitii, zejména bezmoci a nadéje. Prarodice zaZivali dvojitou bolest, kdyz
vidéli trpét vnouce a své dité. Byli pro rodinu vyznamnou pomoci a ztrata je
poznamenala psychicky i fyzicky. Jako podstatna se ukazala podpora a pomoc mobilni
hospicové sluzby, a to béhem termindlniho stiddia i béhem truchleni. DlleZitym
momentem byla moZnost peCovat o umirajici dité aZ do jeho smrti v pfirozeném
prostredi jeho domova. Rodiny, které to zaZily, oceniuji tuto zkuSenost a zda se, Ze cely
proces zvladaly 1épe. Truchleni u kaZzdého probiha jinak, je to zcela individualni
zaleZitost. Rodindm pomahaly skupiny pro poziistalé rodi¢e a sourozence, sdileni,
psani blogu, prochazky v prirodé, péce o zvirata. PredevSim vSak pozilstali nejvic
vyzdvihuji pritomnost dalSich déti v rodiné. Ty se ukazaly jako nejvétsi zdroj a smysl

Zivota, a to jak pro rodice, tak pro prarodice. Pfresto velkym tématem je pro vétSinu
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neustaly strach. Dale se ukazalo, Ze vztahy, ve kterych byly potiZe jiZ drive, se jeSté
zhorsily. V téchto vztazich se objevuji vycitky, obvifiovani a odliSné proZzivani. Stabilni
vztahy se jeSté vice posilily. Vira se projevila v riiznych souvislostech, pro nékoho byla
zdrojem a pomoci, jindy vyvolavala konflikty a nepochopeni. Zajimavé bylo zjiSténi, Ze
cela velka rodina (rodice a vSichni prarodice) v obdobi nemoci ditéte komunikovala a
fungovala perfektné pospolu, ale v obdobi truchleni potrebovaly jednotlivé rodiny
spiSe soukromi a truchlily samostatné svymi zpiisoby. Komunikace se ztiZila. VSem
rodinam se touto tragickou udalosti zménil Zivot, hodnoty, ale vétSina jde dal a udi se
se ztratou Zit. Vice si vazi zZivota, zdravi a ¢asu s blizkymi.

Bylo by vhodné zamérit odbornou pozornost a pomoc také na prarodice letalné
nemocnych déti, protoZe v soucasné dobé jsou svym zplisobem ,neviditelni“ a presto
maji vyrazny podil v rodinné dynamice.

Dékuji témto rodinam, Ze mi umoznily sdilet svou zkuSenost, ackoli to pro né
bylo bolestné. Nesmirné si vazim jejich otevienosti a stateCnosti. Véfim, Ze jejich
pribéhy budou pomoci a obohacenim pro spoustu lidi, ktefi se timto naro¢nym

tématem zabyvaji, at profesné ¢i osobné.

»Uzdraveni po smrti ditéte neznamend, Ze veSkerd bolest odejde. Uzdraveni
znamend prijmout ztrdtu a naucit se s ni Zit. Znamend to byt schopny milovat druhé a
znovu se vénovat Zivotu. Uzdraveni prichdzi, kdyZ rodice svoli, aby bolest nebyla jedinym

projevem jejich pokracujici ldsky k ditéti“ (Talbot, 2002).
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Abstrakt:

Magisterska diplomova prace se zabyva proZivanim rodinnych prislusniki ditéte, které
zemfelo v diisledku nevylécitelné nemoci. Jde o pripadové studie tii rodin, které
prozily ztratu ditéte. Vjednom pripadé nezletilého ditéte a ve dvou pripadech déti
kratce zletilych. V teoretické ¢asti je predstavena problematika ztraty ditéte v diisledku
letdlniho onemocnéni, specifika proZivani rodinnych prislusniki ditéte a vliv na Zivot
rodiny. Pozornost je vénovana obdobi nemoci, terminalni fazi paliativni péce o dité,
umrti a na obdobi vyrovnavani se se ztratou ditéte. VSe z rozdilnych pozic v rodiné
(rodice, prarodice a sourozenci). Empirickou ¢ast tvori kvalitativni vyzkum, data jsou
sbirana formou polostrukturovanych interview, ktera jsou podrobena analyze a
zpracovana do pripadovych studii. Vysledky odpovidaji na stanovené vyzkumné
otazky, jeZ se tykaji proZivani jednotlivych ¢lenti rodiny vSech kritickych obdobi, a to
od zjisténi diagnozy po ztratu ditéte. Dale popisuji, jak se zménily vztahy v rodinég,
hodnoty jednotlivych ¢lent a jaky novy smysl dali svému dal§imu Zivotu. Vysledky jsou

rozSireny o dalSi témata vyplyvajici z interview a diskutovany s predchozimi vyzkumy.

Klicova slova:

Nevylécitelna nemoc, détska paliativni péce, umrti ditéte, rodina, prarodice
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Title: Experiencing of families who go through the loss of a child due to terminal
disease - case studies

Author: Bc. et Bc. Lenka Randyskova

Supervisor: PhDr. Marek Kolarik, Ph.D.
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Abstract:

The master’s thesis deals with the experiences of family members of a child who died
as a result of an incurable disease. These are case studies of three families who
experienced the loss of a child. In one case of a minor and in two cases of minors. In the
theoretical part, the problém of losing a child due to a fatal disease, the specifics of the
experience of the child’s family members and the impact on family life are presented.
Attention is paid to the period of illness, the terminal phase of palliative care for a child,
death and the period of coping with the loss of a child. All from different positions in
the family (parents, grandparents and siblings). The empirical part consists of
qualitative research, data are collected in the formo f semi-structured interviews,
which are subjected to analysis and processed into case studies. The results answer the
set research questions, which relate to the experience of individual family members in
all critical periods, from diagnosis to the loss of a child. They also describe how the
relationships in the family changed, the values of individual members and what new
meaning they gave to their further life. The results are expanded with other topics

arising from the interview and discussed with previous research.

Key words:

Terminal illness, children’s palliative care, death of a child, family, grandparents



Priloha 2: Text emailu s otazkami pro respondentku

Dobry den,

zpracovavam diplomovou praci na téma ZkuSenosti a prozivani rodiny, ktera zaZila
umrti ditéte po nevylécitelné nemoci. Na zakladé rozhovoru s Va$i maminkou posilam
otazky a prosim Vas o co nejupiimnéjSi odpovédi. Jedna se o Vas pohled a prozivani.
Odpovédi vpisujte hned za otazky. MiZete se rozepsat, jak bude potfeba. Délka
odpovédi neni limitovana. Pokud na nékterou otazku nechcete odpovidat, vynechejte
ji. Naopak pokud bude néco chybét a je to pro Vas diileZité, miiZzete vSe doplnit tieba na
zaveér. Moc dékuji za ochotu a otevirenost. Dokument pak poSlete na email. Prosim do

31.1.2023.

1. Obdobi pred nemoci
- Jaky byl Vas Zivot pred zjiSténim onemocnéni sourozence?

- Jak byste popsala VaSi rodinu a Vas vztah se sourozencem?

2. Obdobinemoci a l1éceni

- Vybavujete si své pocity, kdyZ jste se dozvédéla o nemoci sourozence? Co se ve
Vas odehravalo?

- Jakjste proZzivala obdobi nemoci a 1é¢by?

- Jakse z Vaseho pohledu zménily vztahy a chod v rodiné?

- Co jste potfebovala v té dobé a jaké pomoci se Vam dostalo?

- Co Vam opravdu pomahalo toto zvladat?

3. Terminalni faze a amrti

- Vzpomenete si na své pocity, kdyZ jste se dozvédéla, Ze nemoc je nelécitelna a
Ze se blizi umrti?

- Jakjste proZzivala posledni chvile se sourozencem a jeho umrti?

- Jakjste se rozloucila?

- Co jste potfebovala v té dobé a jaké pomoci se Vam dostalo?

- Co Vam opravdu pomahalo to zvladnout?



4. Zivot po ztraté

Jak jste prozivala prvni dny a tydny po umrti?

Jaké pocity se ve Vas odehravaly? Citila jste i vztek nebo néjaké vycitky?

Co Vam pomahalo a stale pomaha zvladat zarmutek?

Jaké zmény jste vnimala ve Vasi rodiné po umrti?

Jaky smysl davate této zkuSenosti?

Pfinesla Vam tato ztrata do Zivota i néco ,dobrého“? Napriklad néjaké

uvédoméni?



