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Uvod

Zivot, smrt, zdravi, nemoc. Oby&ejna slova, se kterymi se v priib&hu svého byti
setkavame, povazujeme je za zcela bézna bez zvlastniho vyznamu. Zivot — dité se narodi,
s touto udalosti ptichazi ke vSem, kterych se zrozeni nového Zzivota tyka, radost. Smrt —
slovo opa¢ného vyznamu. Odchod clovéka ze svéta je provazen velkym zarmutkem
blizkych. Ob¢ tato slova méni sviij charakter obycejného slova v okamziku vzniku
udalosti. Radujeme se z narozeni, jsme zarmouceni odchodem blizkého. Tento stav trva

vétsinou urcitou, ne prili§ dlouhou dobu.

Zdravi — pokud je mame, moc o ném vétSinou nepremyslime. Je to stav, se kterym
jsme spokojeni. Charakter tohoto slova pretrvava obvykle dlouhy cas. Teprve, kdyz
onemocnime, charakter slova zdravi se rdzem zméni. Zdravi se zméni na nemoc. Jedna-li

se o0 bézny neduh, v podstaté je to jen chvilkova zélezitost zmény stavu.

Kdyz ovsem c¢loveéka potka nemoc, kterd je dlouhodobd, tézka, nebo dokonce
nevylécitelnd, méni zivot nemocného i Zivoty jeho rodiny a blizkych. Tento stav je tizivy a
zcela rozbiji dosavadni chod Zivota nemocného ¢lovéka a jeho okoli. V mnoha ptipadech

ma za nasledek zménu v potadi zakladnich hodnot zivota.

Uz samotné slovo nemoc vystihuje skute¢nost stavu — ne-mocen, ve svém vyznamu

obsahuje stav, kdy je ¢lovék ne- mocny, tedy ve stavu nouze, kdy ne — muize.

Zamyslela jsem se nad tim, jak lidé vnimaji téma téZké nemoci nebo umirani.
V obecném povédomi prevladd nazor, Ze s témito momenty Zivota jsou spojeny pouze
negativni a smutné zkuSenosti. Domnivadm se, ze tomu tak neni. TéZzkd nemoc 1 umirdni
muze z uréitého pohledu prinést kladné zkuSenosti a prozitky. To bylo podnétem k volbé

tématu mé diplomové prace.

Cilem celé¢ diplomové prace bude piiblizeni nckterych aspektl souvisejicich
s nevylécitelnym onemocnénim. Zamérem bude vhled do proZivani a zkuSenosti
nemocného i jeho blizkych. V diplomové praci bude zkouman rozdil niternych prozitka a
zkusenosti dvou 0sob, pokrevni dcery nemocného a jejiho partnera - ¢lovek velmi blizky

roding, pfesto vSak cizi.
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Pti budovani teoretické ¢asti diplomové prace budeme Cerpat z dél nékolika autorq.



Prvni kapitola pojedndvd o nemoci. Je vni rozvedena problematika spojena
s tézkym onemocnénim. V kapitole pojednavame o reakci na nemoc, snazime se piiblizit
potfeby nemocného. Zamyslime se nad nevylécitelnou nemoci. V posledni ¢asti této
kapitoly stru¢n¢ charakterizujeme neurodegenerativni onemocnéni centralni nervové
soustavy. V prvni kapitole se opirame pfedevsim o dila B. Bastecké, J. Kfivohlavého a M.

SvatoSové.

Druha kapitola je veénovana rodiné. Vymezujeme funkci rodiny, snazime se

vysvétlit resilienci rodiny, pii ¢emz vychazime z dila I. Sobotkové.

Rozsahlym oddilem je tfeti kapitola vymezujici krizi a souvislosti na ni navazujici.
V Gvodu vysvétlujeme, co vlastné krize je a popisujeme jeji faze. Zminujeme se o
moznostech pomoci v krizi a snazime se je pfiblizit. Vychdzime opét z n¢kolika autorti —

B. Bastecké, V. Kastové a E. Lukasové.

Paliativni péci je vénovana ¢tvrta kapitola. Tato kapitola je sestavena tak, aby z ni
byly zfejmé potieby nemocného. Nezabyva se ovSem potifebami fyzickymi. Piiblizuje
principy paliativni péce, jeji klasifikaci, pfistupy. Vénuje se rovné€z formam umoznovani
paliativni péce. Inspiraci pro tuto kapitolu jsme prevazné Cerpali z praci B. BaStecké a M.

Markové.

V paté kapitole se zamySlime nad smrti a umirdnim, snaZime se najit opory na

konci zivotni cesty.

Teoretické zazemi v Sest€¢ kapitole — péfe o umirajici poskytl svym dilem

piedevsim J. Kiivohlavy.

Prakticka c¢ast je zaméfena na kvalitativni vyzkum formou Interpretativni

fenomenologické analyzy.

Bude popsan vliv nevyléCitelné nemoci (neurodegenerativni onemocnéni CNS)
Z pohledu socidlni pedagogiky. Prace zachyti vypovédi dvou blizkych osob nemocného.
Odkryje pohled dcery, kterd zije ve spolecné domécnosti s nemocnym otcem od pocatku
jeho onemocnéni a pohled partnera dcery, ktery se s nemocnym sezndmil az v prabéhu

nemoci.



V ramci vyzkumného Setfeni jsme oslovili dva participanty. Pii osobnim setkanim
jsme uskute¢nili s kazdym z nich dva rozhovory — polostrukturovany rozhovor a volné

vypravéni. Ty se staly nosnym materialem pro praktickou ¢ast diplomové prace.



TEORETICKA CAST

1. Nemoc

Podle svétové zdravotnické organizace je zdravi definovéno jako ,,plné télesné,
duSevni, socialni a duchovni blaho c¢lovéka®“. Na zakladé této definice je zifejmée
jak se pacient citi. Jinymi slovy: ¢lovék miize byt nemocen, aniz ve vlastnim slova smyslu

trpi. Svatosova (2011, s. 14)

Bastecka (2001, s. 239) odkazuje na Vinate (1999) a definuje nemoc s odkazem na
Svétovou zdravotnickou organizaci takto: “Souhrn reakci organismu na poruchu
rovnovahy mezi nim a prostiedim.* Basteckd (2001, s. 239) uvadi, ze v této definici je
mozné nahradit slovo ,,nemoc* slovem ,,stres*, aniz by doslo ke zméné vyznamu definice.

Stres totiZ obvykle znamena reakci organismu na zatéZovou situaci z prostiedi.

Ve slovniku spisovné cestiny je nemoc chapéna jako porucha zdravi. Vyznamové
blizkym slovem je termin nemohouci, tedy clovék bezmocny, ktery nema zddnou moc ani
silu. Z toho vyplyva, ze nemocny Clovek je zavisly na pomoci druhého. Sdm nema dostatek

moci, aby ud¢lal to, co by sam chtél. Kfivohlavy (2002, s. 15)

Domnivame se, ze vSechny pohledy jsou pravdivé. Kazdy z nich chape nemoc po
svém, ale v podstaté se ztotoziuji. Nemoc ¢loveka oslabi, uc€ini jej nesobéstacnym a méni
mu chod Zivota. K obéma nazorim bychom pfidali jeS$t€ poznatek, Ze u nemocného

Cloveka se meéni zebticek zivotnich priorit.

1.1. Reakce na nemoc
Lékarskou pomoc vyhledavaji diive lidé, pokud jsou presvédceni, ze péce 1ékait
jim pomuzZe. Byva to Castéji v piipadech, kdy ¢loveék pifiznaky vnima jako hrozivé. Obecné
plati, Ze Zeny zdravotnickou péci vyhledavaji Castéji nez muzi. BaStecka a kol. (2003, s.

238-239).



Basteckd (2003, s. 261-262) uvadi stupné adaptace na onemocnéni a reakce, které
se mohou stat znepokojivymi pro rodinu pacienta i zdravotnicky personal podle Novalise a
kol. (1999):

1. Uvédoméni si nemoci — hrozici reakce: panika, psychoza a popfteni.
2. Regresivni zavislost — hrozici reakce: zmatenost, rozhodnuti nespolupracovat a
ignorace l1ékaiskych rad.
3. Vysledky lécby:
a) uzdraveni — hrozici reakce: vylééeny se navraci k ¢innostem pfili§ brzy, nebo
naopak odmitd znovu zacit bézny zivot
b) chronickd nemoc — hrozici reakce: pacient neni schopen adaptovani se na
invaliditu
C) umirani — hrozici reakce: ztrata schopnosti vénovat se rodinnym zalezitostem,

osobnimu Zivotu a ekonomickym zalezitostem

Ke zvladani nemoci je na prvnim misté potiebné informovani pacienta ve smyslu
sdéleni zpravy, kterd snizi neurCitost. Informace ptichazeji smyslovym vnimanim, kdyz

nemocny sam na sob¢ pozoruje zmeény.

Druhou moznosti ziskani informaci je od okolniho svéta. Dilezité je, aby nemocny

dokazal dat stavajicimu stavu urcity smysl. Kiivohlavy (2002, s. 34)

Podle SvatoSové (2011, s. 18 — 19) nemocny reaguje na nemoc depresi, agresi,
zmatenosti, uzkosti nebo poruchami chovani. Nepfipravené okoli nemocného muize na
novou situaci a projevy nemocného reagovat negativn€. Tim agresivita nemocného miiZze

stoupat a vznikne bludny kruh, ktery je pro vSechny zatézujici.

Nemocny zah4ji vlastni boj s nemoci. Seznami se s moznymi postupy, kterymi je

mozné nemoc lé¢it. Hovofi se o strategiich, cestach, ¢i zptisobech postupu.

Situace, kdy nemocny fesi sviyj zdravotni stav, je boj s nemoci Shontzem (1975)

rozdélen na etapy.

Prvni etapou je Sok. Sok u nemocného se mulze projevovat jako ustrnuti nebo

zdeSené chovani. Obé¢ formy se mohou sttidat.



Druhou etapou je usebrani. Po Soku, ktery trva relativné kratce, se navraci nemocny
do skute¢nosti. Emoce nemocného jsou negativni, projevuje se u né&j zarmutek, obavy,

pocity bezmoci, zal. Nemocny byva obvykle velmi rozruSeny.

Tteti etapou je stazeni se ze hry. Nemocny unika do mentalniho osaméni. V ném se
rodi moznost popfeni, tedy i ulehceni dusevni tihy, jez se objevila s pfichodem nemoci.
Stazeni se ze hry davd nemocnému moznost na zménu vnimani jeho situace. Otvirda mu

cestu k naplanovani dal§iho postupu.

Ctvrtou etapou je tvorba programu k feseni krize. Nemoc je vnimana jako poruseni
rovnovahy. V této etapé je tieba rovnovahu opét nalézt. Pomoci mohou vyzkumy a prace

vztahujici se ke krizové intervenci. K¥ivohlavy (2002, s. 36 — 37)

Ktivohlavy zminuje Moose a Schaefera (1984), ktefi definovali zmény, které musi

nemocny podstoupit a vyrovnat se s nimi.

- Zména osobni identity nemocného.

- Zména prostiedi, ve kterém se nemocny pohybuje.

- Zména zivotniho prostfedi nemocného.

- Pteskupeni osob, které mohou nemocnému poskytovat pomoc.

- Vnimani moznosti zmény budoucnosti.

Vyse jmenovani autofi uvadéji faktory, které mohou zatizit psychicky stav nemocného, tim

zhorsit jeho nemoc. Jsou to:

- Neptedpokladané zmény zdravotniho stavu.

- Nepfesnosti v diagnoze.

- Pristup lékare.

- Nejasny pohled na pfi¢inu nemoci a na jeji nasledky a prabéh.
- Natlak k rychlému rozhodovani zavaznych rozhodnuti.

- Nedostatek zkuSenosti nemocného V jeho nové situaci.



1.2. Potieby nemocného v pribéhu nemoci

SvatoSova uvadi (2011, s. 19 — 31) Ctyfi okruhy potfeb nemocného:

biologické, socialni, spiritudlni a psychologické. Nékteré potfeby miize uspokojit osetiujici

1ékaisky personal, jiné blizci a s jejich podporou dal$i mtze udélat sam nemocny.

V prabéhu nemoci priorita potieb neni stabilni, méni se.

Potieby biologické

Do potieb biologickych zahrnujeme vSe, co potfebuje nemocné télo (piijimani

potravy, vylu€ovani odpadnich latek z téla, zabezpeceni dychdni, tiSeni bolesti,...).
Potieby socidalni

Clovék je spoleensky tvor a neZije izolované. Do potieb socialnich, patii

pfitomnost u nemocného. Nemocny by mél mit pravo na navstévy svych blizkych.
Potieby spiritudalni

Pravé v obdobi tézké nemoci, potfebuje nemocny hovofit o zivotn¢ dulezitych
tématech, jako je smysluplnost Zivota. Potiebuje védét, ze jeho zivot ma a mél smysl.
Pottebuje, aby mu bylo odpusténo. Pokud nemocny nenaplni spiritudlni potieby, zaziva

duchovni nouzi. Je nezbytné mu ukézat, ze v kazdém obdobi se da Zit smysluplné.
Potieby psychologické

Clovék neni pouze sestava organd v ki, je tfeba respektovat lidskou diistojnost
bez ohledu na stav a podobu téla. Kazdy ¢lovek je neopakovatelnou bytosti s konkrétnim
poslanim. Takového jej musime chapat tim vic v obdobi, kdy jej suZuje nevylécitelna
nemoc. Je nevyhnutelné¢ ftikat nemocnému pravdu. Zapomina se na prospéSnost

komunikace s nemocnym v agonii.

Neuspokojeni potieb nemocného miize byt pti¢inou bolesti, strachu, pocitu ztraty

bezpeci. Nemocny se dostavd do stadia, kdy jiz nechce zit. Mnohdy prosi lékafe o



ukonceni zivota. NejcastéjSim dlivodem téchto piani byvé neucta a nezéjem o ¢loveka jako

jedine¢nou a neopakovatelnou bytost.

Podle Donlana (1996), Bastecka (2003, s. 332) uvadi, ze pro naplnéni smysluplné pomoci

nemocnému, je tteba, aby nemocny porozumél:

- Prostiedi, ve kterém Zije.
- Situaci, ve které se nyni nachazi.
- Zivotnimu stylu, ktery ho zbavuje odvahy, znevyhodiuje, zneschopiiuje a

znehodnocuje.

Znamena to tedy, ze nemocny by mél byt pravdivé a dostateén¢ informovan.

1.3. Nevylécitelna nemoc
U téZce nemocného ocekavame od Iékafe pomoc pii zvladani bolesti, nespavosti a
ostatnich nepfijemnych ptiznaki, které nemoc provazeji. Tak je zajiSténo jen fyzické blaho
nemocného. Budeme-li fesit stranku dusevni, duchovni a socialni maji zde podstatné vetsi
moznosti nez 1ékat, pacientovi blizci. Je to velmi naro¢ny tkol, ktery je schopen splnit jen

ten, kdo si uvédomuje svoji vlastni sSmrtelnost a je s ni vyrovnany. Svatosova (2011, s. 14)

Snad nejcastéji se se smrti setkavaji zdravotnici. Je dilezité, aby tedy pravé oni byli
schopni vyrovnat se s faktem, ze smrt je udélem ¢loveka, tedy i jejich vlastnim tdélem.
Lze pfedpokladat, Ze pomahajici, ktery si takovy postoj k umirani a smrti nevytvoii, té¢Zko
bude schopen vSestranné se starat o nevyléitelné nemocného a rozumét jeho blizkym.

Kupka (2011, s. 33)

Podle Kftivohlavého (1995, s. 25-30) se emocionalni stav nemocného projevuje
obavami, tzkosti a strachem. Pfichazeji pocity obav, bazné a tisn€. Jsou to obavy o vlastni
existenci. Prichdzi strach — hrozivy pocit z uvédomovani si smrti. Kromé toho ptichazi
strach z bolesti, opusténosti, zmény podoby, z utrpeni, ze ztraty samostatnosti, strach ze
selhani, strach o rodinu, strach z nedokonceni svého Zivotniho dila. Je dobré uvédomit si,

Ze strach je pfirozenou reakci na danou situaci.

Objevuje se pocit viny. Ten vychazi z nedokoncené prace, z pocitu selhani.
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Projevuje se bolest fyzicka i psychicka. Dal§imi projevy jsou pocity zlosti a vzteku

az agresivity. Nemocny Casto bojuje bez uspéchu s utrpenim, které mu nemoc zptsobuje.

Slama, O., Kabelka, L., Vorlicek, J. a kol. (2007, s. 28-30) stupniuji nevylécitelnou

nemoc do tii fazi:

Faze kontrolovaného onemocnéni

V této fazi onemocnéni se dafi ptfiméienou 1é¢bou drzet projevy nemoci pod kontrolou a
celkovy zdravotni stav nemocného je na dobré trovni funk¢ni zdatnosti. Nemocny muze
byt pii postizeni dal§imi doprovodnymi nemocemi ohroZen na zivoté. Tato faze nemoci

muze trvat mésice nebo i roky.

Faze zlomu

Dosavadni 1écba nemocného prestava tcinkovat. Postupné dochazi k selhavani nékterych
organt a celkovy zdravotni stav a funkéni zdatnost se zhorsuje. V této fazi je velmi obtizné

odhadnout délku pteziti. Obvykla doba se pohybuje v tydnech az mésicich.

Faze terminalni

Dusledkem zavazného selhdavani funkcnich systéml dochazi postupné k nevratnému
zhor$eni celkového stavu nemocného. Lécba je této fazi zacilena tak, aby minimalizovala
diskomfort pacienta, ktery mu nemoc pisobi. Pomahajici se snazi umoznit nemocnému
zemfit distojné a v klidu. Cilem léc¢by neni oddalit smrt za kaZzdou cenu. Termindlni faze

se obvykle pocitd na tydny az dny.

Neni mozné vyfesit vSechny problémy, které s sebou nevylécitelnd nemoc vnasi do
zivota nemocného. Je tedy potieba urcit spoletné¢ s nemocnym priority a cile 1écby. Za
rozhodujici by m¢l byt povazovan postoj nemocného. Co je dilezité pro néj, nemusi byt
prioritou pro ostatni. Teprve na zakladé stanoveni téchto cilii, je mozné naplanovat a urcit

postup 1écby.
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1.4. Neurodegenerativni onemocnéni CNS
Vnimani neurodegenerativniho onemocnéni bylo dlouho velmi obecné a neurcité.
Dusledkem tohoto onemocnéni dochézelo k zaniku neuront a casto byly této skupiné
nemoci pfifazovany choroby, u kterych nebyl ziejmy ptivod. Timto piistupem tak logicky

dochazelo k nedivére mezi 1ékafem a pacientem.

V posledni dobé se ziskavanim novych neurovédnich poznatki a novych
diagnostickych metod se chapani neurodegenerativnich onemocnéni zménilo a vytiibilo.
Nyni se jiz v mediciné vi, Ze se jedna o skupinu nemoci s celkem pfesné danou prognézou

patofyziologii klinikou i terapii. Rusina, R., Mat¢j, R. a kol. (2014, s. 11).
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2. Rodina

Rodina je zékladni lidska skupina. Clenové rodiny se vni uéi vzijemnému
pochopeni, toleranci. V rodiné se setkavaji lidé, kteti mohou vzdjemné souznit, ztotoznit
se, nebo naopak. Clenové rodiny zakouseji zku$enosti s vlastnimi emocemi i emocemi
ostatnich ¢lent rodiny. Rodina je lidské spoleCenstvi, ve kterém by si lidé méli byt nejbliz,

ucit se vzajemné¢ jeden od druhého.

Sobotkova (2007, s. 24) definuje rodinu podle Mozného (1990), ,,Rodina je dnes
vnimdna soucasn¢ v fadu svéta ji obklopujiciho jako instituce raciondlni, pragmaticka,
funkéné vertikaln€ hierarchizovand a kulturné omezujici a souCasné jako zvlastni

soukromy svét autenticity, spontaneity, pfirozené rovnosti a emocionality.*

2.1. Funkce rodiny
Otazkou, co zahrnuje zdrava fungujici rodina, se zabyva posledni dobou mnoho autort.
Sobotkova odkazuje na Pattersonovou (2002) a uvadi, ze fungovani rodiny je zpusob,

kterym rodina napliiuje své funkce:

- Zaclenuje kazdého jedince do rodinného uspotradani. Dodéava pocit sounaleZzitosti,
utvaii osobni identitu, podili se na nachazeni smyslu a zaméfeni Zivota.

- Zajistuje ekonomické potieby ¢lenti rodiny.

- Pecuje a vychovava. Podili se na fyzickém, psychickém, socidlnim a duchovnim
vyvoji déti 1 dospélych. Utvarti je dle socidlnich hodnot a norem.

- Chréni své zranitelné ¢leny.

Bastecka (2001, s. 178) rozvadi vymezeni zdravé rodiny a uvadi Sobotkovou (1999),
ktera vychazi z anglického rodinného terapeuta Skynnera a rozSifuje poznatky o dalsi

kritéria:

- Schopnost pfizplisobovani se, zvladani zmén, piip. ztrat.
- Schopnost spolupracovat.

- Jasn¢ komunikovat.

- Vyvéazeni autonomie a blizkosti.

- Umeéni radosti a humoru v rodiné.
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- Vérnost postavena nikoliv na obecnych moralnich zasadach, ale védomé zvolena
jako osobni dobrovolna volba.

- Otevfeny postoj ke svému okoli, potfeba a ochota k navazovani vztaht.

Z uvedeného je ziejmé, ze rodina miize spravné fungovat, jsou-li zapojeni vSichni jeji
¢lenové a snazi se byt piinosem pro ostatni. Kazdy dle svych danych moznosti a situace.

Ve zdravé rodin€ nema misto sobeckost a egocentrismus.

2.2. Rodinna resilience
Resilience vychazi z anglického slova ,resiliency. Vyznam tohoto slova v cesting
je mozno chéapat jako odolnost, pruznost, schopnost rychlého vzpamatovani se. Tyto
vlastnosti lze aplikovat na rodinny systém, kdy hovoifime o resilienci rodiny. Je-li rodina
zasazena rizikovymi faktory, resilience ji umozni fungovat dle zavedenych vzorct. Rodina,
ktera je resilientni, je schopna rychle reagovat a zotavit se z krizovych situaci nebo

udalosti, které vyvolaly zmény ve fungovani rodiny.

Pojem resilience v sobé zahrnuje téZ moznost rozvoje a rustu ¢lent rodiny. Ti
mohou v dobé¢, kdy zvladaji stres, nachazet nové schopnosti nebo chapat situaci jinym
pohledem. Sobotkova (2007, s. 84) zminuje (Stinnetta, DeFrain, 1985), ktery tika, ze
mnoh¢é rodiny vypovidaji o tom, Ze V zatéZovych dobach se vztahy v jejich rodinach
Resilientni rodinu chapeme jako spolecenstvi, které ma dostatek sil na zvladani zivotnich

obtizi.
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3. Krize

Slovo ,krize* ma pivod v feckém slové krisis — rozhodnout a z latinského crisis —
rozhodny obrat. V ¢estiné znamenda reakci na situaci, kterou nemizeme lehce vyfesSit

zpusobem béznych postupil, jakym umime zvladat zatéz. Bastecka (2001, s. 275)

Krizi chapeme stav, kdy se cloveék dostava do nerovnovahy mezi problémem a
moznostmi jej zvladat a feSit. Hovofime o ni tehdy, pokud je nerovnovéha tézka,
ohraniena cCasové a nedd se zvladnout dostupnymi mechanismy. Ve stavu krize
pocitujeme svoji identitu v ohrozeni a citime nemoznost tvofit svlj zivot dle vlastnich
zaméri. Pficemz védomi schopnosti sviij zivot formovat a utvafet ma pro nas vyznamnou
prioritu, ktera je krizi ohrozena. Clovék zasaZen krizi byva zasazen uzkosti, ta jej
ochromuje. Vzrustajici uzkost a pocit marnosti naseho snazeni zpusobuje, ze odchazime
z obvykle zabéhnutych strategii, kterym jsme divétovali, spoléhali na né. Ocekavame, ze
se snovym dnem dostavi feSeni, kterym se podaii bezvychodny stav zménit. Kastova

(2000, 5. 15-17)

Krize mize propuknout z riznych pfi¢in. Zminime se nyni o krizi v souvislosti

s zivotem ohrozujici nemoci a krizi, jejiz pti¢inou je zdrmutek ze ztraty blizkého ¢lovéka.

Ztrata blizké osoby nebo t€Zké onemocnéni je spoustécim mechanismem pro
tézkou krizi. Fdze zarmutku popsala Kastova (2000, s. 75 — 92) jako proces, pii kterém
dochézi ke stfidani, pfekryvani ¢i opakovani jednotlivych fazi. Stupnice fazi je shodna pii

krizi ¢lovéka, ktery tézce onemocni i ¢lovéka, ktery ztratil blizkého.

Faze popreni

Popteni probiha v prvnich okamzZicich, kdy se ¢lovék dozvida o ztraté nebo o onemocnéni.

Neni ochoten tuto skutenost piijmout, zda se mu neredlna.

Faze propukani chaotickych emoci

V okamziku, kdy ¢loveék zjisti, Ze ztrata je skute¢na nebo, ze propukla nemoc, neni to jen

zly sen, probouzeji se v ném bouilivé emoce. Na povrch vychéazi hnév, bolest, uzkost,
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vztek a pocity viny. V tomto obdobi je ¢loveék zasazen neklidem, trpi poruchami spanku a

je nachylnéjsi k nemocem.

Faze odpoutavani, hleddani a nalézdani

Ptichézi stav, kdy clovék mysli pouze na zemiel¢ho, neni schopen soustfedéni na nic
jin¢ho. Premysli o zesnulém, o jeho vlastnostech, které ptevzal truchlici na sebe,
vzpomind, co jej zemiely naucil. Nemocny pfemita o dosavadnim Zzivoté. Premysli o

vztahu Kk blizkym osobam a o vztahu k sobé samému.

Faze nového postoje ke svétu a k sobé

Nakonec zarmouceny ztratu pfijimd. Smifuje se s bolesti. Pfichazi ochota pfijimat
vzpominky na zesnulého, smutek se pozvolna umensuje. Vynofuji se obavy z navazani
nového vztahu. Zarmouceny je sevien myslenkou na opétovnou ztratu v piipadé nového
vztahu. Nemocny se snazi najit zpusob jak zit s nemoci, pfemysli o své kone¢nosti, hleda

v nemoci smysl.

3.1. MozZnosti pomoci v Krizi
Bastecka (2003, s. 332) déli zpGsob pomoci v krizi podle Kopfivy (2002) na
podporu nebo péci. Da se fict, ze péce 1 podpora byvaji v rozdilné mife soucasti vSech
pomahajicich zasahii. Podporou rozumime snahu pomahajiciho sméfovat klienta k ziskani
samostatnosti a zaclenéni se do béZného Zivota. PéCi chapeme snahu mirnit klientovy

nepiijemné proZitky, piipadné je odstranit.

Socidlni opora (podplirnd mezilidska a instituciondlni sit) mize byt dalSim
zptisobem pomoci lidem prochdzejicim krizi. Jedna se o takovy zplsob pomoci, kdy
pfitomnost jiného clov€ka nebo jinych lidi, ¢i jimi poskytnuta podpora pii stresujici

udalosti, pted ni nebo po ni. Bastecka (2001, s. 283 — 284)

Dnesni ¢loveék velmi €asto revoltuje proti osudu, ktery je mu dén. Zcela se odnaucil
svij osud piijimat. K protestim ma dostatek odvahy, ale k pfijeti osudu mu schazi pokora.

Moderni ¢lovek zije v predstave, ze vSe se da feSit penézi — da se koupit. Dnesni moderni
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doba s sebou pfinasi nadhodnoceni materialniho a znehodnoceni nematerialniho. Co se
stane s ¢lovékem, ktery se nenaucil pfijmout svij osud Vv piipadé, kdy na né&j dolehne

utrpeni? Zjisti, Ze penize nic nezmtizou a upada do krize, za¢ina si zoufat.
Z této situace jsou tfi moznosti pomoci:

a) Duvéra a vira v Boha
b) Pochopeni a soucit nejblizSich lidi

¢) Stabilni smysluplny Zivotni postoj

Presvédceni, ze pomlze Blh, nebo blizci lidé, ptipadné, ze naleznu oporu ve
vlastnim systému hodnot a vnimani zivota, jsou jediné jistoty pii ptrichodu krize. Nastup
moderni doby S sebou pfinasi ztratu mnohych jistot. Divéra a vira v Boha u dneSniho
Clovéka je velmi nestabilni a mezilidské vztahy jsou naruSeny jesté vice. Tak zlistdva
posledni moznost pomoci clovéku v krizi, a to, ze nalezne smysl a naplnéni Zivota.
S pterodem doby se méni i kompetence pro pomoc v krizi. Jestlize byly v otazce viry dfive
témi spravnymi pomocniky knéz, duchovni ¢i nejblizsi piibuzni, nyni se o tuto pomoc deli
lékat s psychoterapeutem. Dnes tedy ¢lovek v Krizi nebo v utrpeni hleda u ciziho to, co u

svych blizkych a ve vife uz nalézt nemtze. Lukasova (1998, s. 63 - 65)

Komplexni pomoc v Krizi popisuje Basteckd (2003, s. 331) ve ti‘ech rovindach:

- Primarni prevence, kdy je klientovi poskytovdna pomoc ve zvladani stresu,
Vv oblasti Gipravy zivotniho stylu, pomoc radou v rozhodovani ¢emu klient vénuje
svoje usili a Cas, snaZi se posilovat jeho sebetctu.

- Sekundarni prevence v sobé zahrnuje diagnostiku a 1é¢bu. Prostiedkem pomoci je
informovani pacienta, piesvédcovani o spravnych postupech, poradenstvi, krizova
intervence, psychoterapie.

- Tercidlni prevence poskytuje resocializacni a rehabilitacni postupy. Patii sem
rovnéz poradenstvi, nacviky a techniky, které vyuZzivaji zdravi lidé jako riistové

(naptiklad umélecké techniky, tanec).

Za samostatnou metodu je povaZovana krizova intervence, kterd miize byt jen
pocatkem v poradenstvi. Jednotlivé zplsoby pomoci se mohou nejriiznéji prolinat,

prechazet jedna do druhé, nebo se se seskupovat.
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3.1.1. Logoterapie

Neni lehké najit smysl v situaci, kdy ¢loveék prochazi utrpenim, bolesti nebo krizi.
V téchto situacich vsak existuje je$t¢ moznost volby postoje, ktery zaujme clovek
postizeny krizi. Tady pomaha logoterapie a snazi se Clovéka zasazeného krizi dovést
k nazoru, Ze mize zvolit postoj, ktery k dané situaci zaujme. Muze svij osud akceptovat,
nebo ne. Muze danou situaci snaset, nebo se pod ni hroutit. MiZze najit davéru
v budoucnost, nebo si muize zoufat. Rozhodnuti, jaky postoj zvoli, zlstava na ném
samotném. Je tu vSak jedna jistota: Kdo se nauci pozitivnimu postoji i1 vzhledem k neptizni
osudu, ten nalezne utéchu v tom, ze neztratil ictu sdm k sobé&. Naopak muize byt hrdy na to,
jak diistojné snasi svoje utrpeni. Tim, ze se ¢loveék nauci nachazet ve své svizelné situaci

pozitivni aspekty, jeho zivot se tim stava smysluplnym. Lukasova (1998, s. 17 - 18)

3.1.2. Krizova intervence
Kastova (2000, s. 16 — 22) hovoii o krizové intervenci. Clovéku zasazenému krizi
muZze pomoci terapeut krizové intervence. Podstata krizové intervence spociva v tom, Ze
nahradime v nitru ¢lovéka trapeného krizi hodnotu, hodnotou jinou. Hodnota, ktera
puvodni nahrazuje, bude chapana jako hodnota nadfazend hodnoté ptivodni. Jinymi slovy

jde o nahradu mén¢é dulezité priority za prioritu vyssi. Krizova intervence si klade za cil

naucit ¢lov€ka zasaZzeného krizi, aby si dokazal pomoci sam.

Bastecka (2003, s. 339) vysvétluje krizovou intervenci jako zasah v krizi. Krizovou
intervenci chapeme tim druhem pomoci, ktera klientovi pfinese pocit tlevy a snazi se ho
vést k feSeni tizivé situace. Vychazi z pfi€iny, kterd krizi zpusobila, zaméfuje se na pocity,
které klient zaZziva. SnaZi se nalézt pomoc v klientové okoli a zaméfuje se na jeho vlastni
sily. Pomoc prostfednictvim krizové intervence je mozné provadet osobné pii setkani 1
telefonicky prostfednictvim krizové linky davéry. Prace krizové intervence je podobna

préci s terapeutem. Zamétuje se na ptvod krize.

Oba pfistupy jsou postaveny na pomoci ¢loveéku, ktery se z néjakého diivodu ocitl
v tézké Zivotni situaci. Kazdy z nich poskytuje pomoc odliSnym zptusobem. Z pohledu
socialni pedagogiky je kazdy z nich vyuZitelny pro klienta s jinymi Zivotnimi podminkami.
Oba se vzdjemné prolinaji a dopliuji. Oba sméfuji ke stejnému zaméru, tedy byt oporou

¢lovéku zasazenému krizi.
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3.1.3. Poradenstvi pri truchleni
Podobné jako smrt ztratilo truchleni pfirozenost. Proto je tfeba truchlicim
poskytnout moznost poradenstvi. Zvladnuti zarmutku trva déle, nez se domniva vétSina
pfibuznych nebo Iékaili. Poradenstvi ma truchlicim pomoci v situacich, kdy selhava

podpora spole¢nosti. MiiZze na né navazovat psychoterapie, ktera je na truchleni zaméfena.

Bastecka a kol. (2003, s. 159)
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4. Paliativni pécCe
Pro paliativni péc¢i neni uzndna uspokojiva definice. Odborna literatura uvadi rizné
charakteristiky paliativni péce, ale kazda z nich je mirné odli$na. Svou podstatou se vSak

nelisi.

,Paliativni péCe je aktivni péce poskytovand pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou
chorobou v pokroc¢ilém nebo koneéném stadiu. Cilem paliativni pé¢e je zmirnit bolest a

dalsi télesna a dusevni stradani a udrzet co nejvyssi kvalitu zivota.*
Slama, Vorli¢ek, Kabelka (2011, s. 25)

Bastecka a kol. (2003, s. 267) odkazuje na Svétovou zdravotnickou organizaci,
kterd definuje paliativni medicinu takto: ,,Paliativni medicina je celkova lécba a péce o
nemocné, jejichZ nemoc nereaguje na kurativni 1écbu. Nejdilezitéjsi je 1écba bolesti a
dalsich symptomil, stejné€ jako feSeni psychologickych, socialnich a duchovnich problému
nemocnych. Cilem paliativni mediciny je dosazeni co nejlepsi kvality zivota nemocnych a

jejich rodin.*

Paliativni péce v sobé zahrnuje snahu o zachovani zivota Vv kvalit¢ pro pacienta
prijatelné. Usiluje o zachovani jeho dustojnosti, respektuje jej jako osobnost. Snazi se
dasledné plnit potieby a ptani. Akceptuje jejich priority. Snahou paliativni péce je umoznit
proziti posledniho obdobi pacientova Zivota se svymi blizkymi, v distojném a laskyplném
prostfedi. Paliativni péce uznava umirani za soucast Zivota, kterd je pro kazdého clovéka
jedinecna. Pomaha blizkym a ptibuznym nemocnych vyrovnat se S odchodem blizkého,
jeji snahou je tesit jejich smutek. Paliativni medicina se v poslednim obdobi profiluje na
samostatny lékatsky obor studujici télesné i duSevni potfeby nemocnych v pokrocilém

stadiu jejich nemoci. Sldma, Vorlicek, Kabelka (2011, s. 25)

Paliativni péfe ma Siroké pole pusobnosti. Pfedmétem naseho zdjmu nebude
zkoumani télesnych potfeb nemocného, I€kaiskych a oSetfovatelskych tkonil. Rovnéz
nebudeme rozvijet postupy v domdcim prostitedi nemocného.  Zpohledu socialni

pedagogiky nas bude zajimat podpora rodiny a nemocného.

Jistou formu podpory rodiné a nemocnému muze poskytnout hospicové hnuti. Jeho
programem je krom¢ péce o nemocné v zatizenich mimo domov také pravé podpora rodin,
které se staraji o svého umirajiciho nebo téZce nemocného, ve svém domacim prostiedi.

Cilem hospicového hnuti je pfedevs§im zajisténi tii pozadavki pro dobré umirani:
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- dlstojné umirani
- mirnit silné bolesti

- moznost umirani za pfitomnosti nejblizSich. Bastecka a kol. (2003, s. 272)

4.1. Principy paliativni péce
Cilem paliativni péCe je pomahat umirajicim a nevyléciteln¢ nemocnym prozit

zbyvajici zivot v co nejlepsi kvalité. Aby bylo tohoto cile dosazeno, musi fungovat
empaticka komunikace mezi nemocnym a jeho blizkymi a pomahajicimi. To je pro

dosazeni cile kli¢ové.

Predpoklady pro ucinnou komunikaci na strané pomahajiciho:

- Nedirektivni pfistup pomahajiciho, zachovani ticty k nemocnému a jeho rodiné.

- MiIcenlivost a uméni aktivniho naslouchani.

- Schopnost piekonat vlastni tizkost a nejistotu.

- Byt opravdovy, otevieny a mit zdravé sebevédomi.

- Byt schopen vyjadieni své ucasti, vcitit se.

- Umét pracovat v tymu, znat a dodrZovat ,,spole¢ny cil“ stanoveny mezi nemocnym
a oSetiujicim.

- Odbornost, dobra znalost problematiky.

Piedpoklady pro ucinnou komunikaci na strané pacienta a jeho blizkych:

- Duveétovat zdravotnikim.
- Schopnost otevien¢ komunikovat se ¢leny rodiny a blizkymi.

- Dobra informovanost.

4.2. Paliativni péce a jeji klasifikace
Casto se setkavame s nazorem, Ze paliativni pée je totozna s hospicovou pééi.
Tento mylny ndzor miize mit vliv na uroven poskytovani oSetfovatelské péce o pacienty,
ktefi se do hospict z jakéhokoliv divodu nedostanou. Kvalitni paliativni péci by méli byt

schopni poskytnout vSichni zdravotnici. Tim se zabyva i Doporuceni Rady Evropy ¢.
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1418/1999 , O ochran¢ lidskych prav a duUstojnosti nevylécitelné nemocnych a

umirajicich.*

Doporuceni vyzyva:

- Osettujici persondl bude vysSkolen tak, aby byl schopen kazdému umirajicimu nebo
nevyléCitelné  nemocnému  poskytovat v optimédlni  tymové  spolupraci
oSetrovatelskou, 1€katskou a psychologickou péci.

- Pacienti umirajici a nevylécitelné¢ nemocni budou dostavat dostate¢nou paliativni
péci a léceni bolesti 1 v piipadé, Ze tato lécba mlize zplsobit vedlejsi ucinek, ktery
bude mit za nasledek zkraceni Zivota. To za podminky, Ze piani pacienta nebude
jiné. Markova (2010, s. 20)

4.2.1. Obecna paliativni péce
Kazdé zdravotnické zafizeni by v rdmci své specializace mélo poskytnout tuto

formu paliativni péce. Obecnd paliativni péce v sobé zahrnuje vcasné ureni stavu
pacienta, vyhodnoceni smysluplnosti a dalsiho postupu 1é¢by. Zachovat kvalitu pacientova
zivota poskytnutim takové péce a 1écby, jaka je pro zachovani kvality nemocného dtlezita.
Je tfeba pacienta dale sledovat, porozumét mu, respektovat jeho pfirozenost, 1éCit bolesti a
dalsi symptomy nemoci. Patii sem rovnéz podpora pacientovy rodiny, zahrnuje doporuceni

k navstéveé dalsich odborniku.

4.2.2. Specializovana paliativni péce
Jsou to zafizeni, jejichZ hlavni Cinnosti je paliativni péCe. Ve specializovanych

zafizenich paliativni péce pracuje odborné vyskoleny personal s vy$Sim stupném profesni
kvalifikace. V téchto zafizenich je vice zaméstnancii v poméru k poctu klientd. Sluzby
téchto zatizeni by mély byt schopné poskytovat pacientovi podporu, byt by se nachazel na
kterémkoliv misté. Sluzby specializovanych zafizeni by mély byt dostupné ve vSech
zpiisobech pécfe. Specializovana zatizeni paliativni péfe by méla v pfipad€ potieby

poskytnout podporu a konzultace vS§em zdravotnikim.
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K zafFizenim specializované paliativni péce se iadi:

- Odd¢leni paliativni péce

- Luzkové hospice

- Domaci hospice — paliativni péce mobilni

- Ambulance pro paliativni péci

- Denni stacionaie

- Konziliarni tymy pro paliativni péci

- Dalsi zafizeni pro paliativni péci (pijcovny pomtcek, poradny, tisnové linky, aj.)

Markova (2010, s. 20-21)

4.3. Dva pristupy paliativni péce

Komplexni paliativni péce slucuje intervence duSevni, télesné, spiritudlni a
socialni. To jsou potieby umirajicich lidi. Cilem paliativni péCe je mirnit utrpeni
umirajicich. V paliativni péci se objevuji dva pfistupy. Jednak poucené doprovéazeni

umirajiciho a odborné 1ékatska intervence.

Poucené doprovazeni umirajiciho v sobé zahrnuje uméni byt nemocnému lidsky
blizky, schopnost komunikace vcetné citlivého naslouchani, poskytovani psychoterapie,
osetfovatelstvi, pomoc feSit socidlni problémy, ulevnou farmakoterapii a spiritudlni

podporu.

Odborna 1ékaiska intervence je poskytovana dle potfeby a povahy nemoci.
Obsahuje v sobé 1é€bu komplikaci a nemoci, které se vyskytnou v priabéhu prvotniho
onemocnéni. Aby byla poskytovana paliativni péce komplexné, provadi se tymovym
zpusobem. Podili se na ni lékafi a zdravotni sestry specializované na paliativni medicinu,

ale také odbornici v oblasti fyzioterapie, psychoterapie a peCovatelé a socialni pracovnici.

4.4. Formy umoziovani paliativni péce
Chceme-li pochopit nyné&jsi paliativni pé¢i a problematiku umirani, podivejme se

lehce do historie. MiZe se zdat, Ze jde o obor nepfili§ zndmy a novy. Skutecnost je opacna.
Paliativni péce je nejstarsi medicinsky obor viibec. Zmirnéni utrpeni ¢loveéka a provazeni
cestou k dobré¢ smrti bylo po dlouha staleti naplnénim poslani Iékait a pozdéji i

zdravotnich sester. Zcela pfirozené paliativni péci obstaravala spolecné se zdravotnim
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personalem také rodina. Ta poskytovala svému nemocnému pomoc piedevsim v domacim
prostfedi. Mlizeme tedy o paliativni péci hovofit jako o multidisciplinarni péci provérené

minulosti.

V dnesni dob¢ je paliativni péce bézné poskytovana riiznymi formami.

4.4.1. Paliativni péce doma
Vyzkumy, které se =zabyvaji problematikou umirani, potvrzuji, Ze zemiit

vV domacim prostiedi, znamena dobrou smrt u vétSiny z dotazanych respondentu. Paliativni
péce v domacim prostiedi je tedy z hledisek socialniho a psychického povazovana vétSinou

pacientil za nejlepsi alternativu.

Domaci paliativni péce musi spliiovat tyto podminky:

Alesponi jeden ¢len rodiny musi byt schopen a ochoten celodenné pecovat o
nemocného a nemocny s timto zptisobem péce musi souhlasit. K dispozici musi byt tym
odbornikt, ktery je schopny nepietrzit¢ fesit neocekavané komplikace pacientova Stavu.

RovnéZz tak musi byt schopen pomoci roding, ktera mize jeho pomoc potiebovat i v noci.

Bohuzel, situace je takova, Ze prakticti 1€kafi maji nedostatecnou tiroven znalosti o
1écbé symptoml spojenych s onemocnénim pacienta, ktery je v doméacim oSetfovani.
Existujici agentury, které by byly schopny potiebnou péci zajistit, nespliiuji nutné¢ uzemni
pokryti a nejsou tedy schopny zajistit celodenni pomoc rodindm nemocného. Tak se
nanestesti Casto stava, Ze nemocny, ktery si pral zemiit doma a rodina jeho pfani respektuje

a snaZi se o n¢j starat, je pfevezen do nemocnice, kde umira. Markova (2010, s. 21-22)

4.4.2. Paliativni péce v nemocnici
V soucasné dobé, kdy ceské zdravotnictvi prochazi zasadnimi zménami, jsou

zaznamenany znacné rozdily v kvalité oSetfovatelské péce, kterou poskytuji jednotliva
zdravotnické zafizeni. Zamétime-li se na nutny pocet oSettujiciho personalu v dobré praxi
pfi paliativni péci, je v souCasné dobé& oSetfujicich nedostatek. Pfesto nemocnice budou
ziejme jesté po dlouhou dobu mistem, kde pacienti budou umirat nejcastéji. Zdravotnicka
zatizeni by méla zacilit svilij rozvoj na oblast paliativni péce. Markova (2010, s. 24-25)
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4.4.3. Paliativni péce v lizkovych hospicich
Personél v luzkovych hospicich je specidlné pfipraven pro péci o umirajici. Je

ptipraven poskytnout podporu také jejich blizkym. SnaZzi se vytvofit prostiedi podobné

domacimu.

Péce o umirajici je na rozdil od ostatnich zdravotnickych zatizeni hlavnim
poslanim hospicti. Soustiedi tak vSechny sily k zajisténi dobré smrti hospitalizovanym
pacientiim. Ne vSichni nemocni v hospici umiraji. Asi tfetina se vraci do doméaci péce.
Dochazi k tomu v ptipadech, kdy po upraveni 1é€by dojde ke zméné zdravotniho stavu
k lepSimu. Markova (2010, s. 27)
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5. Chapani smrti a umirani
Soucasné s narozenim Clovéka prichdzi na svét jedind jeho jistota, a to, ze zemfe.
Téma smrti bylo a je velmi nepopularni, mélo se o ni hovofi. Slovo smrt neni oblibenym ve
slovniku soucasné civilizace. Piesto je opravdu jedinou jistotou, ktera se dotkne kazdého

Z nas osobné.

Tématem smrti se zabyva kazda lidska kultura v kazdé dobé¢, vSichni hledaji jeji
smysl. Podstatu v§ech nabozZenstvi nachazime ve dvou stézejnich otazkach: odkud jdeme a
kam se vratime. Téma smrti v nas pusobi Uzkost z pocitu nasi konecnosti. V této
souvislosti vyvstava otdzka, zda a jaky ma zivot smysl, kdyZ na jeho konci stejné ¢eka
smrt. OvSem smrt a smysl Zivota se velmi uzce propojuji. Toto propojeni ale nebude tplné,
pokud zn¢j vylou¢ime odpovédnost, svobodu a samotu. Kazda naSe volba pfiinasi
rozhodnuti a nasledek a ty nas vrati ke smyslu zivota a smrti. Kazdou volbou, kterou
ucinime, se néco uskuteCni, a tedy néco piezije a zlustane zachovano. Naopak, co
nezvolime, nerozhodneme, nepfijde nasledek, tedy neuchova se, nestane se. Kupka (2011,

s. 9) in (Frankl, 1996, 1997, 1999; Langle, 2002; Yalom, 2006)

Dnesni civilizace, které jsme soucésti, mé snahu smrt ovladnout, ziskat nad ni
vladu a kontrolu. Mentalita dnes$ni spole¢nosti zaméfena na konzum snizuje hodnotu smrti
a pripisuje ji vinu za ztratu moznosti uzivat si. K lidem, jejichz zakladni motivaci je zabava
a uzivani si bez ohledu na nésledky, jakoby smrt nepatfila. Za kaZdou cenu Zity
optimismus nepfijima myS$lenku na smrt, ¢i utrpeni. Pfevazuje nazor, ze zabyvani se smrti
je chorobné. Predstava zivota dnes$ni technicky orientované civilizace spociva v naplnéni
praci, zdbavou a uzivanim si. Medicinskd péce zpomaluje projevy stafi. Téma smrti,
utrpeni a smyslu Zivota nebyvaji na pofadu dne. U laické i odborné vetejnosti pfevazuje
nazor, ze je nepatficné zabyvat se otazkou smrti. Proto podle uvedeného nazoru je dobré od
smrti odvracet pozornost nemocnych, zdravych a také déti. Nasi predkové chapali rozeni 1

umirani jako pfirozenou soucast zivota. Kupka (2011, s. 9 - 10)

Dle Slamy, Drbala a Platové (2008, s. 8 - 11) je smrt chdpana jako velké tajemstvi
a provazi ji celd fada nejistot. Nikdo z nds nezna zpisob, hodinu ani konkrétni okolnosti
vlastni smrti. Umirdni je smutnou kapitolou zivota nejen pro umirajiciho, ale i pro jeho
blizké a ty, ktefi o n& pecuji. VSichni prozivaji strach a nejistotu. Pfed smrti s ni nikdo

nema osobni zkuSenost. Je to zakonceni zivotni cesty, kterym projdeme pouze jednou, bez
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Sance opakovani. Z toho vyplyva, ze bychom ji méli brat jako soucast zivota, pocitat s ni a

pfipravit se na ni. Nebudeme mit moznost ,,opravy*.

5.1. Obavy ze smrti
Kupka (2011, s. 24) uvadi, ze vyzkumnici, ktefi se zabyvaji zkoumanim strachu ze

smrti, se domnivaji, Ze strach ze smrti se sklada z jednotlivych mensich strachti.

Furer a Walker (2008) rozdéluji nasledujici béiné obavy ze smrti tak, jak jsou

chapany zdravou populaci.

- Moje umrti bude pfi¢inou zarmutku a ztraty mych blizkych.

- Skonc¢i veskeré moje plany.

- Moje umirani maze byt provazeno bolesti.

- Skon¢i mé védomi, skon¢i moznost dal§iho prozivani ¢ehokoliv.

- Skonci moznost péce o mé blizké, kteti me potiebuji a které mam rad.
- Obavam se moznych duasledk, jestlize existuje posmrtny Zivot.

- Obavam se toho, co bude po smrti s mym télem.

Choron (1973) déli strach ze smrti jinak:

- Co se mnou bude po smrti.
- Jak konkrétn¢ bude vypadat udalost mého umirani.

- S odchodem Zzivota pfijde konec mého byti.

Podle Yaloma (2006) je obava z konce Zivota — konce byti hlavnim strachem ze
smrti. Clovék zaziva dés, e se stane ni¢im, ztrati sam sebe. Kierkegaard (1993) mluvi o
strachu a tzkosti. Strach spojuje s konkrétnem, tizkost nikoliv. Uzkost ma snahu zménit se
ve strach. Pokud se tak stane a navic dokazeme zménit ,,strach z nekonkrétna“ na ,,strach

Z konkrétna®, muze byt zahdjena sebezachranna operace.

Haskovcova (1975, s. 58) se zamysli nad otdzkou, zda téZce nemocny ma znat

pravdu o svém zdravotnim stavu a pravdépodobnosti, Ze brzy zemie. Uvadi nutnost ke
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kazdému pacientovi piistupovat osobné a preferuje nazor, ze kazdy pacient mé pravo védét
pravdu o svém zdravotnim stavu. Zna-li totiz skutecnou pravdu, kterd muze zahrnovat i

ptibliznou délku Zivota, jeZ mu jeSté zistava, muze se na smrt pripravit.

5.2.  Opory na konci Zivotni cesty

Svatosova (2011, s. 16) cituje dr. Kiibler-Rossovou:

,Neotvirejte pfed nemocnym téma smrti sami od sebe. Vyckejte, az sam nastoli
téma smrti a umirani. Bude-li hovofit o bolesti, hovoite o jeho bolesti. Jestlize vyjadii
strach ze smrti, usednéte, vyslechnéte ho a zeptejte se ho, z ceho konkrétné ma obavy.
Pokud si chce vyfidit néjaké zalezitosti kolem pohibu nebo sepsat posledni vili jesté
dlouho pted tim, nez se pfiblizi smrti, nezkouSejte ho od toho zrazovat, ale seZeiite mu

pravnika a pomozte mu uspotadat jeho zalezitosti.

Podle Slamy, Drbala a Platové (2008, s. 12 —20) musime respektovat kazdého
jedince jako jedinecnou osobnost, tedy s odliSnymi potfebami, rtiznorodymi pocity a
zpusobem vnimani prozitkli a takto k nému piistupovat. Na druhé stran¢ ovSem muzeme
nckolika pilifi zobecnit to hlavni, ¢im prochézeji lidé na konci své Zivotni cesty a na co

bychom méli pfiméiené reagovat.

Prvnim pilirem je odborna lékaiska pomoc a oSetiovatelska péce.

Je na misté¢ uvédomit si, Ze nemocny ¢loveék prochazi celou fadou potizi — bolest,
vycCerpanost, deprese a podobné. Odbornou Iékatskou pomoci je-li to mozné, je tieba témto
symptomum ptfedchazet, odstranit je nebo alesponn utlumit. Tim nemocnému cloveku

doptejeme piijatelnéjsi kvalitu zbyvajiciho Zivota.

Druhym pilifem je opravdovy vztah k druhému.

V dobé, kdy se blizi konec zivota, ¢lovék touzi mit vedle sebe n¢koho opravdu
blizkého. Osobu, jez nebude suverénem, ktera zna odpovédi na vSechny otazky. Osobu,
kterd nebude hytit humorem a vSe zlehCovat. Touzi po nékom, kdo bude stat u néj a

pomiize prekondvat samotu, zprostiedkuje kontakt s okolnim svétem a bude respektovat
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rozhodnuti jeho svobodné vile. Bude poradcem, ale nebude nafizovat, pomtize feSit
otazky, na které sam nevi odpoveéd’, potiebuje nékoho, kdo mu bude dodévat nadéji a
odvahu a pomuze piekonat to vSe, co nyni proziva a je to pro n¢j jen tézce pochopitelné.

Na téchto zasadach by méla byt postavena sluzba nemocnému.

Tietim pilifem je respekt a tolerance.

V z&véru zivota je umirajici podstatné citlivéjsi a je mu nepiijemné, ze byva
odkazan na pomoc jinych lidi i v nejintimnéjSich situacich. Je velmi zranitelny,
precitlivély. | v téchto situacich, ale ocekava, ze bude respektovan jako jedinec, ktery
vlastni prdvo na svoje nazory a na sva svobodnd rozhodnuti. Ani skutecnost, ze Zivot
nemocného se blizi ke konci, neopravituje nikoho k dominantnimu jednani vaci
nemocnému, ani k ndzorové manipulaci tykajici se jakéhokoliv tématu. Neopraviiuje
nikoho k posuzovani nemocného, ¢i vyjadifovani antipatii. Pro ¢lovéka, ktery to se sluzbou
umirajicimu mysli upfimné, se o¢ekava, ze bere nemocného se vSemi jeho vlastnostmi, at’
uz jsou dobré nebo Spatné. Nebude mit snahu nemocného vychovavat, zahrnovat jej

pouckami ¢i pohrdanim za jakékoliv jeho postoje, ndzory nebo skutky.

Ctvrtym piliiem je opravdov ldska.

Clovek, ktery se blizi ke konci svého Zivota, potfebuje védet, ze ten, ktery je jeho
blizkym, jej ma skute¢né rad, upfimné se o néj zajima a ma s nim nejc¢istsi umysly. Ma
potiebu citit opravdovou lasku. V této fazi Zivota opravdu zacind pocitovat, ze v zivoté

jeding, co skutecné potiebuje, je laska. Nejsou to jiz materialni hodnoty.

Patym pilifem je divéra.

Duvéra je vztah mezi nemocnym a jemu pomdhajicim. Je to zékladni hodnota
vzajemného porozuméni a kazdého souziti. Dlivéra v sobé zahrnuje bezpeci a jistotu. Bez
vzajemné duvéry neni mozné distojné lidské souziti. Bez diveéry se vztah rozpada a

nemocny se zabyva otazkami o smyslu Zivota — pro¢ vibec jesté Ziji. Samoziejmym
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pfedpokladem opravdové divéry je dodrzeni intimity a mlcenlivosti. S diivérou uzce

souvisi opravdovost a pravdivost. Ta je za vSech okolnosti klicem k duavére.

Sestym pilifem je oteviend komunikace.

Ve finalni fazi svého Zivota nemocny velmi touzi po oteviené komunikaci. Fyzické
sily nemocného byvaji omezené, mnohdy ovliviiuji i moznost bézné konverzace. Ptesto
pro doprovazejiciho plati zasada ,,vice naslouchat nez mluvit®. Pfes Casovou narocnost je
dobré nechat dokoncCovat véty a myslenky nemocnym. Pokud dokon¢ime jeho véty sami,
urychlime sice rozhovor, ale zdliraznime jeho nemohoucnost. Nékdy nemocny jiz mluvit
nemtiize a misto rozhovoru poméha stejnym zptisobem pouhd fyzickd ptitomnost blizké
osoby. Komunikaci mize byt ismév, smérem k nemocnému, vyraz tvare, stisk ruky nebo

pohlazeni.

Sedmym pilifem je smiieni, odpusténi.

Clovéka na konci pozemského putovani Casto trapi viny a neurovnané vztahy.
Potfebuje smifeni a odpusSténi. Proto je dobré umoznit nemocnému setkani s témi, se

kterymi chce urovnat vzajemné vztahy, odpustit kiivdy, smifit se.

Osmym pilifem je svoboda.

Ptes svizelnou C€ast Zivota nemocného je tfeba dbat na nezpochybnitelné pravo
nemocného rozhodovat o sobé samém dle vlastniho uvazeni. To pfes moznost, Zze hodnoty
kazdého se mohou odliSovat a méni se u jednotlivce i v ¢ase. Ud¢l doprovazet nemocné

V zavéru jejich Zivotni cesty je ve vSech smérech naro¢né a t€zké, mnohdy smutné poslani.
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6. PéCe o umirajici
Pé¢i o nemocné a umirajici bychom méli rozumét velmi Siroky okruh potieb
nemocného. Nejednd se pouze o zabezpeceni materidlni. Podstatnou roli hraje zabezpeceni

ostatnich potieb nemocného.

Podle Kiivohlavého (1995, s. 25) proces nemoci a blizici se smrti vyvolava u
nemocného odezvu projevujici se v zasadni zméné psychického rozpolozeni, zmény

mysleni, zmény emoci a zmény v oblasti chténi — motivace. To vse je tieba si uvédomit.

Pti projevech negativnich emoci (obavy, uzkost, strach, pocit viny, projevy zlosti a
pocity psychické bolesti) pomizeme nemocnému vyslechnutim jeho uzkosti a bolesti.
KdyZ se svéfime i my jemu z naSich pocitl, ziska nemocny ujisténi, Ze neni sdm, ma

blizkou osobu, ve které vidi oporu. Ulevi se jemu i nam. Kfivohlavy (1995, s. 25 — 29)

Mackova (2008, s. 6) uvadi, Ze pojmenovani obav neznamend, Ze se opravdu
vyplni. Pravé naopak — jsme-li schopni konkrétné vyjadiit divod obav nebo tuzkosti,

paradoxné ztraceji na intenzite.

Podle Kftivohlavého (1995, s. 31 — 35) pomahaji nemocnému pozitivni emoce —
souciténi, vira a divéra, laska, pokoj a radost. Souciténim chapeme schopnost vzit se do
situace nemocného. Nejedna se vsak o soucit. Ten by vyjadioval situaci nadiazenosti. Vira
a duvéra jsou si velice blizké. Snazime se o vytvofeni drobnych nadéji, které s pacientem
sdilime. Napfiiklad se radujeme z kazdého dalsiho dne. Laskou rozumime projev, kdy
druhého stavime na prvni misto, sebe na misto druhé. Klid je pomocnikem v 1écbé. Je
dilezité, aby nemocny mél opravdu klid. Neznamena to ale ticho. Pokojem a klidem se
rozumi stav, kdy je nemocny usmifen se sebou i okolim. Jedna se o vnitini pokoj a klid.
K vnitinimu pokoji a klidu se neoddélitelné vaze radost. Mlize byt vyvolana v§im, co bylo
nemocnému Vv Zivoté ddno. Nemocny se miize radovat také z momentl kazdého dne, kdyZz

jej budeme k tomu motivovat.
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PRAKTICKA CAST

7. Cil vyzkumu a stanoveni vyzkumné otazky

Cilem vyzkumné ¢asti bylo nahlédnout na to, jaky vliv miize mit nevylécitelné
onemocnéni ¢lena rodiny a ¢lovéka velmi blizkého rodiné nemocného. VIiv byl zkouman

na zaklad¢é pohledu dcery nemocného a jejiho partnera.

Vyzkum m¢él pfiblizit rozdil niternych pocitli obou participanti. Vlastni dcery
nemocného, tedy pokrevni ¢lenky rodiny a jejiho partnera, tedy ¢lovéka velmi blizkého

roding, ptesto vsak ciziho.

Snahou bylo hlubsi pochopeni zivota rodiny nemocného. Déle jsme vénovali

pozornost motivaci ¢lenti rodiny a sociadlni opofe.

Formulace vyzkumné otazky:

Vyzkumna otdzka vznikala na zéklad€¢ tvah, jak mlze nemoc ¢lovéka poznamenat jeho
samotného, ale pfedevsim jeho rodinu a blizké. Postavili jsme tedy vyzkumnou otazku tak,

aby odpovédi na ni daly prichod témto informacim.

Vyzkumna otazka:

Jaké jsou zkuSenosti participantl s nevylécitelné nemocnym blizkym ¢lovékem?
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8. Pouzité metody vyzkumu — realizace vyzkumu

Pro realizaci vyzkumu jsme zvolili interpretativni fenomenologickou analyzu
(Interpretative Phenomenological Analysis, dale jen IPA. Tuto metodu podrobné popisuje
Jonatan A. Smith a Mike Osborn. Jedna se o kvalitativni analyzu dat, ktera se vénuje
osobnimu vnimani nebo postojem k objektu, ¢i udalosti. Jedna se o piistup
fenomenologicky. Hlavni vyzkumnou oblasti pro IPU je aktudlné¢ zkoumdni zkuSenosti
spojenych s nemocemi. V poslednich letech vyuzivani této vyzkumné metody

zaznamenava vzestup. Oxley (2016, s. 55-58)

,» Je to dvojuroviiovy interpretacni proces. Ucastnici se snazi pochopit svlij svét;
vyzkumnik se snaZi pochopit ucastniky, kteti se snazi pochopit sviij svét. IPA se soustiedi
na to, co konkrétni respondent mysli nebo véfi o daném tématu. “ (Smith, Osborn in

Kocvrlichova, 2006) Poznani je prioritnim analytickym zajmem metody.

Podle Gulové a Sipa (2013, s. 105) prostiednictvim interpretativni
fenomenologické analyzy =ziskavad socialné pedagogicky vyzkum dalsi moznost
kvalitativniho vyzkumu. IPA umoziuje poodkryt zkuSenosti jedinct i1 socidlnich skupin.
Vyzkumného Setieni se vzdy Uc€astni dvé strany. Je to ¢loveék zajimajici se o zkuSenosti
0soby nebo osob, se kterymi spolupracuje. Na druhé strané jde o osobu, ktera svobodné
nabidne a poskytne moznost pfiblizit se véd¢ do svého zivota a prozivat s nim jeho vlastni

zkuSenosti.

Zminénd metoda svymi postupy a charakterem umozZiuje citlivy piistup
vyzkumnika ke zkoumanému jevu a dovoli jit do hloubky a k podstaté¢ zkoumaného
tématu. Od vyzkumnika tato metoda pozaduje jist¢ mentalni naroky. Vyzkumnik musi byt
schopen pracovat se zjiSténymi informacemi skrze abstrakci a také musi byt schopen
redukovat témata do ptisluSnych kategorii. Dale musi vyzkumnik umét rozdélovat sviij
vklad mezi interpretace a analyzy participanta vzhledem k tomu, Zze zkuSenost participantii

predklada svétu.

Zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu je nepostradatelnym pomocnikem pfi
rozkryvani zkuSenosti a problémi, kterymi se socialni pedagogika zabyva a kterych se

z hlediska védy dotyka. (Gulova a Sip, 2013, s. 106)
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8.1. Vyzkumna otazka

Vyzkumna otazka byla zvolena tak, aby prozkoumala oblast zajmu oteviené a z CO

-----

V IPA se vyzkumna otdzka pta, jak jednotlivec nebo skupina prozivaji, ¢i vnimaji
urcity fenomén s nimz jsou konfrontovani. Jaky smysl této zkuSenosti prisuzuji. V IPA
vyzkumna otdzka vétSinou nevychazi ze studia literatury tykajici se daného tématu. Teorie
Z prostudované literatury vSak muze pomoci vytvofit téma, které jesté¢ nebylo zkouméno.
SpiSe se zaméfuje na proces, nez na vysledek a vice na vyznam nez na pti¢inu a dasledky

udalosti. (Smith a Osborn, 2003 in Rihacek, Cermék, Hytych a kol. 2013, s. 12-13)

8.2. Objasnéni ziskanych dat

Material pro Ucely zkoumani jsme ziskali prostfednictvim volného vypravéni a
polostrukturovaného rozhovoru. V prvni fazi probéhlo volné vypravéni. Divodem bylo
naladéni participantll i vyzkumnika na zkoumané téma a pro maximalni pfipraveni
prosttedi pro druhou c¢ast, tedy polostukturovany rozhovor. Vypravéni i
polostrukturovany rozhovor prob¢hl s kazdym participantem zvlast, pticemz ob¢ ¢asti
ziskani dat prob¢hly za sebou. Veskeré vypovédi byly zaznamenany na diktafon. Tim
byla dana moznost pro nasledny doslovny piepis vypravéni i celych rozhovort. Se

zpusobem zaznamu oba dotazovani projevili souhlas.

8.2.1. Volné vypravéni
Volné vypravéni bylo prvni Casti ziskani dat. Zvolili jsme je proto, aby méli
dotazovani dostatek volnosti k vyjadfeni vSeho, co jim pfipadalo vyznamné a dileZzité. Pii
volném vypravéni nebyli participanti limitovani otazkami. V tomto postaveni jsme

povazovali je za experty ve svych zkuSenostech, které byly pfedmétem zkoumani.

Volné vypravéni bylo uskutecnéno v domacim prostiedi z diivodu bezpeci a klidu.

34



8.2.2. Polostrukturovany rozhovor
Pro interpretativni fenomenologickou analyzu je nejcastéji doporucovan pro sbér
dat polostrukturovany rozhovor. Pouzili jsme jej i v naSem vyzkumu. Pro rozhovor jsme
volili oteviené otazky. Otazky polostrukturovaného rozhovoru byly vytvotfeny tak, aby

-----

k tématu.

Rozhovor probihal rovnéz v domacim prostiedi z divodu zajisténi klidu a
bezpe¢ni. Do odpovédi participantii jsme vstupovali vyjadienim pochopeni a souhlasu.
Udrzovali jsme tim piimy kontakt s participanty a vyjadiovali zajem o jejich vypoveédi.
Nase vstupy do rozhovoru nebyly vyznamné z toho diivodu, aby nenarusily smér vypovédi
participanta. Druhym divodem byla citlivost tématu a ¢asté vstupy do rozhovoru by byly

nepatficné.

8.2.3. Prepis rozhovort
Vypovédi participanti  byly zaznamenany na diktafon. Soucasné byly
vyzkumnikem vnimdny neverbalni projevy dotazovanych. Z diktafonu byl vytvofen

doslovny piepis volného vypravéni i polostukturovaného rozhovoru obou participantti.
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9. Analyza vyzkumu

Zpracovanim analyzy jsme chtéli dospét k co nejvérohodnéjSimu zachyceni
prozitkli a zkuSenosti fenoménu, ktery byl pfedmétem vyzkumu. Postupem zpracovavani

jsme odhalovali hloubku a lidskost zvoleného tématu.

9.1. Vlastni proces analyzy
Proces analyzy byl zahajen piepisem rozhovoru prvniho z participantu.
Nasledovalo opakované Cteni a poslech rozhovoru. Snazili jsme se co nejvice vzit do
situace participanta. Pokracovali jsme zapsanim poznamek a komentait vSeho, co se jevilo
vyznamnym a zajimavym. Poznamky jsme vpisovali po stranach textu vpravo. V IPA v
podstaté nejsou stanovena pravidla, na co by mély byt komentafe zaméfeny. Volba je na

vyzkumnikovi podle toho, co on citi jako dilezité.

Cilem tohoto useku analyzy bylo vytvoreni detailnich a komplexnich poznamek

k vypovédi participanta tak, abychom ve shod¢ s participantem vidéli skute¢nosti.

Vytvofenim poznamek jsme redukovali kvantitu dat a nasi snahou bylo zachytit
podstatné body rozhovoru. Zacali jsme pracovat s vyssi intenzitou s vlastnimi komentafi a
poznamkami nez s prvotnim piepisem rozhovoru. Z téchto poznamek jsme se snazili
vytvotit jednotlivd témata, kterda ovSem zachycovala zékladni kvalitu zkuSenosti
participanta. Na rozdil od pocate¢nich komentaid, které byly vytvofeny impulzem po
prvnim Cteni textu, rodici se témata se pokousSeji o konkrétnéj$i vystiZzeni zkuSenosti

dotazovaného.

Pfi zpracovavani analyzy jsme méli na zfeteli pravidlo, ze: ,cast celku je
interpretovana ve vztahu k celku, celek je interpretovan ve vztahu k Casti. ,,(Rihacek,

Cermak, Hytych a kol. 2013, s. 19)

Poté, co jsme zformulovali témata, ptistoupili jsme k jejich vzijemnému zkoumani,
jak jsou vzajemné propojena a jakym zplsobem se k sob& vztahuji. Zjistili jsme, Ze
z nékterych témat se stala témata hlavni, néktera se propojila v jedno. Poslednim krokem
analyzy je shrnuti rozhovoru participanta. Cilem shrnuti bylo zavére¢né zhodnoceni
zkuSenosti participanta. V jednotlivych bodech jsme pak uvedli stézejni okamziky analyzy

pro porovnani shrnuti analyzy druhého participanta.

Stejnym zplisobem jsme postupovali pii zpracovani vypoveédi druhého participanta.
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10. Sbér a zpracovani dat

10.1. Vybér a charakteristika participantu
Volba participanti probihala v souladu se zajmem o dané téma IPA. Vybrali jsme
dv¢ osoby, které¢ prozily zkuSenost blizkosti smrtelné nemocného blizkého. Pro prvniho
participanta byl t€Zce nemocny otcem, pro druhého potencionalnim budoucim tchanem.
Oba participanti byli vybrani cilené tak, aby pro kazdého z nich byl nemocny blizky jinym

zpusobem — tedy piibuzny pokrevné a blizky celé rodin¢ nemocného.

10.2. Sbér dat
Oba participanty jsme znali jiz v dobé pied zahijenim vyzkumu a s piipadem

rodiny jsme byli zevrubn¢ obezndmeni. Detaily nam vSak znamy nebyly.

Participanty jsme oslovili z davodu zajmu o hlubsi prozkoumani jejich pociti a
zkuSenosti v dané situaci, kterou participanti prozili. Oba participanti vyslovili souhlas
s aktivni ucasti na vyzkumném Setfeni. Sbér dat probihal v klidném domécim prostredi.
Jejich volné vypravéni 1 nasledny rozhovor byl s jejich souhlasem zaznamenan na diktafon

a nasledn¢ pouzit.

10.3. Zpracovani dat
Ziskané informace byly z diktafonu doslovné pfepsany. Po opakovaném procitani
byly rozhovory piepsany do tabulky. Jak jsme jiz zminili, rozhovory byly pfepsany
doslovné. Ptepisy obsahuji tedy 1 fadu nespisovnych slov a vyrazi. Nékolika teckami jsou

zaznamenany 1 prodlevy v feci, kdy se participant odmlcel nebo premyslel.

10.4. Forma rozhovoru
Na pocatku vyzkumu nestoji Zadna pfedem vypracovana hypotéza, kterou by mél
vyzkum ovéfit. Otvirda se naopak Siroce popsany problém nebo téma, do kterého
vyzkumnik v prubéhu svého Setfeni pronika, ¢imz jej miize zuzovat, ménit pohled na n¢j

nebo jej zcela preformulovat. (Gulova a Sip, 2013, s. 107)
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Otazky poloZené p¥i rozhovoru:

Predmétem dotazovani nebudou otazky zjistujici jméno, bydliste, vek, pocet ¢lenti

rodiny a podobné. S témito skute¢nostmi jsme jiz byli obeznameni.

Prvni Cast zahrnovala volné vypravéni participantd, které vyjadfovalo pocity a

zkusSenosti tykajici se daného tématu. Do volného vypravéni jsme nezasahovali.

Druhé c¢ast probéhla formou polostrukturovaného rozhovoru. Participantim jsme

polozili otazky, z jejichz odpovédi bylo mozno vybudovat zaklad pro cil vyzkumu.

Rozhovor s participantkou R:

N o g &~ W

©o

Ve kterém véku sis zac¢ala uvédomovat nemoc otce?

Citila jsi zmény v Zivoté¢ tvém 1 vaSi rodiny v dob&, kdy nemoc otce byla
diagnostikovéana?

Ano. Jak se projevovaly?

Ne.

Ovlivnila nemoc n&jakym zpisobem vztahy v roding jiz v po¢atku nemoci?

Jak jsi vnimala ty sama onemocnéni otce?

Zmenil se vas vzajemny vztah s otcem v prubéhu nemoci?

Jak se ménil Zivot vasi rodiny postupem ¢asu pii nemoci otce?

Védéla jsi, ze otec onemocnél nevylécitelnou nemoci. Jak dlouho a jakym
zpiisobem ses s touto skute¢nosti vyrovnavala?

Jakym zptisobem se s nemoci vyrovnaval otec?

Co bylo nejvice vycerpavajici a demotivujici v dob¢ trvani nemoci pro tebe i tvou

rodinu?

10. Co bylo posilou a motivaci v dob¢ trvani nemoci pro tebe i tvou rodinu?

11. Jak nemoc otce ovlivnila plany pro tvlij budouci zivot?

12. Méla nemoc otce vliv na vybér tvého zivotniho partnera?

Rozhovor s participantem J:

1.
2.

Ve které fazi nemoci otce Ses S rodinou seznamil?

Jak jsi vnimal fakt, Ze otec tvé partnerky je nevylécitelné nemocny?
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N o g s~ w

o

Jak na tebe plsobilo rodinné prostiedi a vztahy v rodiné tvé partnerky?

Jak ses citil ty sam v roding své partnerky?

Jaky byl tviij vztah s otcem partnerky?

Jak ovlivnila nemoc otce partnerky tvij vztah s partnerkou?

Co bylo pro tebe nejvice vycCerpavajici a demotivujici v dobé nemoci otce
partnerky?

Co bylo pro tebe posilou a motivaci v dobé trvani nemoci otce partnerky?

Jak zménila nemoc otce tvé partnerky nahled na hodnoty zivota?
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11. Rozbor rozhovoru

K rozborl rozhovoru jsme pristupovali v nékolika fazich. Prvni faze zahrnovala
¢teni a opakované Cteni. Timto piistupem jsme ziskavali pocit lepSitho proniknuti do
vnimani vyzkumného Setfeni a vniméni situace oCima participantd. Vytvofili jsme si
tabulku, do které jsme ndsledné zaznamendvali znaSeho pohledu dilezité momenty
rozhovoru. Z takto vytvorenych textli jsme se snazili kategorizovat komplexni a detailni
postifehy. Tyto byly sméfovany na detailni popis dané¢ho fenoménu, aniz byly brany na
zietel priCiny zjisténych poznatkt. Byly tak v souladu s fenomenologickym postojem,
zustavali jsme tak v blizkosti participantova vidéni fenoménu. V prabéhu vytvareni
rozboru jsme opakované procitali rozhovor participanti. V dal$i ¢asti vyzkumné prace
jsme obratili pozornost vice k vlastnim poznatkiim a poznamkam proti ptivodnimu piepisu
rozhovoril. V ptedchazejicich fazich byl v centru naseho zajmu participant, nyni jsme se
snazili vytvofit z predchozich poznamek vystizna témata, kterd by co nejpravdivéji
zachycovala esencialni kvalitu participantovy zkusenosti. (Rihaéek, Cermak, Hytych a kol.
2013, s. 17-20)

11.1. Participantka R — volné vypravéni - rozbor
Mlada Zena ve veéku 24 let, vlastni dcera nemocného. Od narozeni vyrtstala v Gplné
harmonické rodin€é spolecné se dvéma star§Simi sourozenci. V dob¢ propuknuti otcovy

nemoci bylo participantce 8 let.

o Vybrané  klicové  Casti .
Participantka R Kategorie Téma
rozhovoru

R., vypravéj o svém Zivoté,
proZitcich a zkuSenostech

V dobé nemoci otce, od prvni , .
» 04 P Tak od toho zacdtku kdy? se

chvile jste zjistili poldatek | .. = | , .
J / p zjistilo, Ze se s tatkou néco
nemoci.

R: Tak od toho zacatku kdyz

déje... Projevovalo se to tim,

ze ho hodné bolela hlava,

se zjistilo, Ze se s tatkou néco , » Vzpomink na
J nezvladal to, co driv, byl P Y

déje... Projevovalo se to tim, . , zacatek nemoci. Nejistota
hodné unaveny.

(R6)

© 00O N O o B~ W N -

7ze ho hodné€ bolela hlava,

[y
o

nezvladal to, co dfiv, byl
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45
46
47
48
49
50

hodné unaveny. Mamce se to
tak né&jak nezdalo, tak se
snazila ho nékam dotlacit,
jenomze on to odmital.
Pozdéji se to ale nezdéalo i
doktorce, tak se to zacalo feSit.
Akorat nejvétsi problém byl
vtom, ze kdyz Sel tatka za
odborniky do Zlinské
nemocnice, tak ho tam doktofi
oznacili za pouhého
alkoholika, protoze u tatky se
zacalo projevovat i to, zZe
Spatn¢  artikuloval, Spatn¢
mluvil, jeho motorika byla
hor§i, mél prost¢ Spatny
balanc, rovnovdhu, a tak...
Takze vypadal jako opily, ale
nebyl, prosté¢ ten mozek to
tak... On mél zasazenou
vlastné levou hemisféru, ted
nevim, jestli to fikam plné
dobre...,

centrum

ale to je vlastné
fe¢i a rovnovaha.
Takze to tak bylo a takZze se
jim ho nechtélo 1é¢it. To bylo
pro nas docela takové tézké.
nemohli

Prost¢ jsme se

odrazit. Potom pfiSel jiny
doktor, ten fekl, Ze takhle ne,
Ze tam je problém v mozku, ze
je zasaZzena centralni nervova
soustava, a tak se to zacalo
fesit.

Potom tatka dojizdél nekolik
let do Brna, do centra
degenerativniho onemocnéni a
mél ho na starosti docent, ten
Takze mu

vedouci proste.

delali rizné testy a snazili se

Mamce se to tak néjak
nezdalo, tak se snazila ho
néekam dotlacit, jenomze on
to odmital. (R 11)

Nejvetsi problem byl v tom,

ze kdyz Sel tatka za
odborniky do Zlinske
nemocnice, tak ho tam

doktori oznacili za pouhého
alkoholika, protoze u tatky
se zacalo projevovat i to, zZe
Spatné artikuloval, Spatné
mluvil, jeho motorika byla
horsi, mel prosté Spatny
balanc, rovnovihu, a tak...
Takze vypadal jako opily,
ale nebyl, proste ten mozek

to tak...(R 17)

Takze to tak bylo a takze se
Jjim ho nechtelo lécit. To bylo
pro ndas docela takové tézke.
Prosté  jsme se nemohli

odrazit. (R 35)

Potom prisel jiny doktor, ten
rekl, ze takhle ne, Ze tam je
probléem v mozku, Ze je
zasazena centrdlni nervova
soustava, a tak se to zacalo

Fesit.(R 39)

Potom tatka dojizdel nékolik
let do Brna, do centra
degenerativniho

onemocnéni...(R 45)

Hybna

V rodinném

sila

kontextu — mama.

Nespravna

diagnoza

a

necitlivé  jednani

S nemocnym.

Neochota

strany lékaiti

e

Zména stanovené

diagnozy

Odmitani

pomaoci

Zranéni a

bezmocnost

Bezmocnost

Zahajeni lécby

Lécba
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52
53
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65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90

pfit na pfiinu a na pfesnou
diagnézu, coz oni to potom
uzavieli

vlastné jako

degenerativni onemocnéni
mozku nebo centralni nervové
soustavy. D¢lali s nim rtzné
testy od vySetfeni mozku,
genetiky — to byl v Praze na
neustale

genetice, probihal

magnetickou  rezonanci i
zjistovali jak to tam vtom
mozku piesné je, co se déje.
Dale  né€kolik  lumbalnich
punkci mél za sebou, fesili ten
mozkomi$ni mok, co tam je
vV té miSe a tak... No a potom
se pofad nic nevédélo, co a
tak. Jenom co naStésti vime,
ze to neni genetické, my déti
bychom to nemély mit, takze
to je takova vétsi uleva... i pro
nas, pro vsechny, ze se to u
tatky tak n&jak nestastné
shluklo. My déti bychom mély
byt zdravé. A potom nam to
prislo takové, Ze... pfislo nam
divné, ze se porad v dneSni
dobé nic nevi, Ze se s tim neda
nic délat, Ze vlastné mél
jenom léky na deprese a
uzkosti a nic vic. Prosté ze se
nic nedé&je. Postupné se to
zhorSovalo... to co se tyCe té
chiize, mluveni a pozornosti,
celkové tady ty kognitivni
funkce upadaly. | inteligence
se snizovala, nakonec pak padl
do tézké mentalni retardace.
Upadl do hlubokého trampotu
fazich

teda. V poslednich

Deélali s nim rizné testy od
vySetieni mozku, genetiky —
to byl v Praze na genetice,
neustdle probihal
magnetickou rezonanci i
zjistovali jak to tam vtom
mozku presné je, co se déje.
Dale  nékolik  lumbalnich
punkci mel za sebou, resili
ten mozkomisni mok, co tam
je Vité mise a tak... No a
potom se

nevédelo, co a tak. (R 56)

porad  nic

Jenom co nastésti vime, Ze to

neni geneticke, my déti
bychom to nemély mit, takze

to je takova vetsi uleva...

(R 68)

...prislo nam divné, Ze se
porad v dnesni dobé nic
nevi, ze se Stim neda nic
delat, ze viastné mél jenom
léky na deprese a uzkosti a

nic vic. (R 76)

Postupné se to zhorsovalo...
to co se tyce té chize,
mluveni a pozornosti,
celkove tady ty kognitivni
funkce upadaly. I inteligence
se snizovala, nakonec pak

padl do
retardace. (R 82)

tezke mentalni

Snaha nalézt
pfi¢inu nemoci a

ptesnou diagnozu

Ulevilo se jim,
nebyla prokazana
geneticka

dédicnost

Udivuyji se nad
netesitelnosti

1écby

Stav  otce se

zhorsuje

Nejistota

Vymizeni
obav

Z dédicnosti

Beznadg¢j
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zivota to tak upadlo. A potom

nam nabidli jes$t€¢ jedno

vySetfeni, které je mozné
udélat. Byl to odbér kostni
dfen¢ z hrudni kosti, které je
strasné bolestivé a dlouho
jsme premysleli, jestli mu
tohle zplsobovat, jestli to
viibec ma cenu. Nakonec jsme
se dohodli na tom, Ze jo, Ze to
podstoupime a jako tatka to
tak ngjak... jako, Ze jo...jako
ze... Takze to musel lezet
V Brn€é, kde mu vlastné bez
umrtveni, jako bez celkové
anestézie mu vlastné museli
probodnout hrudni kost a vzali
mu ten odbér a stejné se nic
nedozvédéli. Takze potom tam
jezdil  jest¢  chvilku na
kontroly a potom tatka uz
nebyl schopny ani sedét v auté
ani v ptevozové sanitce a to uz
takové... Tak

bylo jsme

spolupraci ukon¢ili po
n¢kolika letech. Ted’ nevim,
jestli to je pét nebo Sest let.
Asi pét let co se spoluprace
ukoncCila. Protoze uz jsme
védéli, ze ten stav uZ se
natolik zhorSuje a chvilku na
to uz vlastné, hm, to upadlo
tak ze prost¢ lehl. Takovy
nejvétsi  moment v jeho
zhorseni stavu bylo, kdyz 18.
unora 2012 se zacCal dusit
rohlikem a odvezla ho rychla.
Skon¢il na aru a ty kousky
toho rohliku mu zpisobily

tézky zapal plic a bali se, aby

A potom nam nabidli jeste
jedno vysetreni, které je
mozné udélat. Byl to odber
kostni diené z hrudni kosti,
které je strasné bolestivé a
dlouho  jsme  premyslel,
Jjestli mu tohle zpuisobovat,
jestli to viibec ma cenu.
Nakonec jsme se dohodli na
tom, Ze jo, ze to podstoupime
a jako tatka to tak néjak...
(R91)

Takze to musel lezet v Brné,
kde mu vlastné bez umrtveni,
jako bez celkové anestézie
mu viastné museli
probodnout hrudni kost a
vzali mu ten odbér a stejné
se nic nedozvedeli.

(R 103)

Ted nevim, jestli to je pét
nebo Sest let. Asi pet let co
se  spoluprace  ukondila.
Protoze uz jsme vedeli, ze
ten stav uz se natolik
zhorsuje a chvilku na to uz

vlastne, hm, to upadlo tak ze

prosté lehl.
(R 116)
Takovy nejvétsi  moment

v jeho zhorseni stavu bylo,
kdyz 18. unora 2012 se zacal
dusit rohlikem a odvezla ho
rychla. Skoncil na aru a ty
kousky toho rohliku mu
zpusobily tezky zapal plic a

bali se, aby to prezil, ale

Svolili
K bolestivému
vySeteni v nad¢ji,

ze se zjisti

spravna diagnoza.

Vzpomina na
prubéh
bolestivého
vySetieni,  které
nakonec
nepfineslo  nové

vysledky.

Vzpomina na
dlouholetou,
bezvyslednou

1écbu.

Tiha

zodpovédnosti

Omezeni

mediciny

Rezignace

43




131
132
133
134
135
136
137
138
139
140
141
142
143
144
145
146
147
148
149
150
151
152
153
154
155
156
157
158
159
160
161
162
163
164
165
166
167
168
169
170

to prezil, ale tatka to zvladl.
Nékolik mésicd si  polezel
V nemocnici, pak zase se vratil
domid a méli jsme ho doma.
Potom jsou to vlastné posledni
Ctyti roky jeho zivota, kdy uz
se stal lezakem, a musela byt
24 hodinova péce. Uz
nemluvil, nechodil, ze zac¢atku
jsme se ho snazili
zmobilizovat, nékdy to S$lo,
n¢kdy ne, spi§ uz to neslo.
Odmital to samoziejmé taky.
A to byl ten nejvétsi zlom, pak
uz se vsechno vezlo. Posledni
ty Ctyfi roky se to vSechno
navalovalo. ~M¢l  nékolik
dalSich zapall plic, takze mél

stale antibiotika, potom né&jaké

zanéty mocovych cest,
zluéovody mél néckolikrat
ucpané, uz to chtéli fesit

operaci. Doktofi nas postavili
pfed otazku operace, otazka
jestli bude Zzit, nebo nebude, Ze
operaci by mél pfezit, ale Ze
nevi, to zotaveni po té operaci
a ze vlastn€ dalsi anestezie ten
mozek, jeho zrovna, taky uz
by to... ze by se to zase
zhorsilo. Tatka tieba musel,
kdyz Sel na tu magnetickou
rezonanci, nebo na né&jaké
sono, tak ho vlastné uspavali,
byl

agresivni, ale to vSechno, ta

protoZe neklidny,
agresivita plynula i z toho, Ze
ti  zdravotnici  nemluvili
dostatecné, ze ho brali jako
blbecka,

takového ktery

tatka to zviadl. Nekolik
mésicti si polezel
v nemocnici, pak zase se

vratil domii a méli jsme ho
doma. Potom jsou to viastné

¢tyri roky  jeho
kdy wuz se

posledni
Zivota, stal
lezakem, a musela byt 24
hodinova péce.(R123)

Uz nemluvil, nechodil, ze
zacatku jsme se ho snazili
zmobilizovat, nékdy to S$lo,
nékdy ne, spis uz to neslo.
Odmital to samoziejmé taky.
A to byl ten nejvetsi zlom,
pak uz se vSechno vezlo.
Posledni ty ctyri roky se to

vSechno navalovalo.(R138)

Doktori nas postavili pred
otazku operace, otdzka jestli
bude Zzit, nebo nebude, Ze
operaci by mél prezit, ale Ze
nevi, to zotaveni po té
operaci a ze viastné dalsi
anestezie ten mozek, jeho
zrovna, taky uz by to...

(R153)

Tatka treba musel, kdyz Sel
na tu magnetickou
rezonanci, nebo na néjaké
tak  ho

vlastné

byl

sono,
uspavali, protoze
neklidny, agresivni, ale to
vSechno, ta  agresivita
plynula i ztoho, Ze ti

zdravotnici nemluvili

Vzpomina na
kriticky den, kdy
doslo

k radikalnimu
zhorseni
zdravotniho stavu

otce

Po tomto datu
otec zustdva na
Iizku s plnou 24

hodinovou péci

Vzpomina na
otcovy odmitavé
reakce pii snaze
mu pomahat
Vv jeho
nemohoucnosti

Vzpomina na
dal$i zhorSovani

stavu

Zminuje
nevhodny pfistup

1¢kar, ktery

Bezmocnost

Rezignace

otce

Radikalni

zména zivota

Strach
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prosté, kdyz nemluvi, tak nic
nevi a nechape, takze proto
pak  wvznikala ta  jeho
agresivita. Kdyz snim néco
chtéli délat, tak nefekli, co
bude, prost¢ nevédel, tak mél
strach a proto se tak choval.
No a tak jsme na tu operaci
potom  pfistoupili, protoze
jsme vidéli, jak on trpi a on se
ztoho taky zbrchal a pak
zvladl tu operaci a potom uz,
potom uz jenom vzdycky
néjaky ten zapal plic.

Jak nemohl si odkaSlavat a
mel Spatné polykani, tak se
mu usazovaly ty hleny,
nemohl to ze sebe dostat ani
smrkanim, ani  kaSlanim.
Usazovalo se mu to Casto na
plicich, praduskach, takze mél
Casté zanéty a antibiotika. To
uz jsme méli vSechno doma,
tady pifi téchto vécech.
Nasadili jsme antibiotika a
tak... A vypadalo to snim
nékolikrat hodné Spatné, ale
vzdycky to zvladl. Teda az
dostal

potom, potom

epileptické zachvaty. Ten
mozek, uz na ném bylo tolik
zmén, ze se objevovaly
epileptické zachvaty. Nasli
jsme ho tfeba pokousaného,
jako ze rty si pokousal, nebo
byl zaslinény... Jo, no... Mu
vlastné i vypadaly zuby, takze
nemél ani zuby, asi je
spolykal, nevime, kde byly.

Takze mu pak ziistal jen jeden

dostatecné, ze ho brali jako

takového  blbecka,  ktery
proste, kdyz nemluvi, tak nic
nevi a nechdpe, takze proto
pak vznikala ta

agresivita.(R 161)

jeho

No a tak jsme na tu operaci
potom  pristoupili, protozZe
Jjsme videli, jak on trpi a on
se z toho taky zbrchal a pak
zvladl tu operaci a potom uz,
potom uz jenom vzdycky

néjaky ten zdpal plic.(R178)

..mél  casté zanéty a
antibiotika. To uz jsme meéli
vSechno doma, tady pri
techto vécech. Nasadili jsme
antibiotika a tak.. A
vypadalo to s nim nékolikradt
hodné spatné, ale vzdycky to

zvladl.(R191)

. Ten mozek, uz na ném bylo
tolik zmen, Ze se objevovaly

epileptické zachvaty.(R200)

zpusoboval strach
a z toho
vyplyvajici
agresivitu otce

Vnimaji  otcovo
utrpeni, rozhoduji
se k povoleni
operace V nadéji,

Ze se stav zlepsi

Zvykli  si na
opakované

nemoci a z léceni
otce doma a péce
o n& se stava
automaticka denni
praxe i ve
slozitych situacich
Popisuje dalsi
zhorsovani

zdravotniho stavu

otce

Souciténi

s otcem

Péce a nadgje

ZhorSovani
zdravotniho

stavu
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zub, kterym se dokazal jako
pokousat. Nasledné¢ potom, i
kdyz jsme meli
antidekubitivni matraci a mél
plnohodnotnou vyzivu, tak se
stejnak  zacaly  objevovat
prolezeniny, které se neustale
zhorSovaly, pak se zatahly a
tak. Posledni dva mésice jeho
zivota se to zacalo rozjizdét
tak, Ze i kdyz na tom misté
nebyl vyvijen tlak, tak uz se to
zacalo stejné jako prodirat na
kost, protoze uz mél, mél
prosté tak ctyficet kilo. Prosté
postupem c¢asu si uz to télo
vibec nebralo tu vyZivu,
kterou posledniho tfi Ctvrteé
roku mél jenom za pomoci
pegu - sondy do zaludku a
byt

plnohodnotné, ale to télo uz

takze to mélo vse
nepfijimalo. Do té doby jsme
ho 7Zivili normalné stravou,
kterou jsme jedli i my akorat
mixovanou. No, takze se
vlastné oSetfovaly dekubity,
proleZeniny a uz to pak §lo raz
na raz. Asi Ctyii tydny pted
jeho smrti nam zacal... ten
jeho stav se zacal rapidné
zhorSovat, Ze uz jsme to ¢ekali
kazdym dnem a netusili jsme,
ze to dokaze dalsi Ctyfi tydny.
Protoze mél velké bolesti,
kticel nam stale bolesti, kdyz
byl na opiatech, tak ty opiaty
mu stejnak nestadily, takze se
zvySovaly davky. Neslo to.
Takze

nakonec stejnak

Nasledné potom, i kdyz jsme
méli antidekubitivni matraci
a meél plnohodnotnou vyzivu,
tak se stejnak  zacaly
objevovat prolezeniny, které
se neustdle zhorsovaly, pak

se zatahly a tak.(R212)

...postupem casu si uz to télo
vithec nebralo tu vyZivu,
kterou posledniho tri ctvrté
roku mél jemom za pomoci
pegu - sondy do zaludku a
takze to mélo byt vse
plnohodnotné, ale to télo uz

neprijimalo (R226)

Asi ctyri tydny pred jeho

smrti nam zacal... ten jeho

stav  se zacal rapidné
zhorsovat, Ze uz jsme to
Cekali kazdym dnem a

netusili jsme, Ze to dokdze
dalsi ¢tyri tydny. Protoze
mel velké bolesti, kricel nam
stale bolesti, kdyz byl na
opidtech, tak ty opiaty mu
stejnak nestacily, takze se
zvySovaly davky.

Neslo to.(R239)

...dalsi zhorSeni

Vzpomina na
posledni dva

mésice zivota otce

Vzpomina na
posledni Ctyfi
tydny otcova
zivota, na jeho

utrpeni i snahu Zzit

kazdy dalsi den

ZhorSovani
zdravotniho

stavu

Obétavost

péce

Utrpeni

a
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skoncil... skoncilo se
pichanim morfia. Poslednich
deset dni mél morfium
nasazené dvakrat denné a to
uz si tak v podstaté dospal...
Protoze to uz neslo... A vidét
ho trpét a nechat ho kiicet
bolestmi, to prosté neslo.
TakZze se potom po konzultaci
s hospicem se dohodlo tady
tohle morfium a zacalo se mu
to pichat, aby nemél bolesti a
uz se tak zklidnil. Prosté
netrpél...

No a vlastné prubéh jeho
smrti. Kdyz uz jsme vidéli ty
Ctyti tydny pred tou smrti, jak
ten jeho stav vypada, tak uz
jsme se snazili vic vyskytovat
doma a tak. A cekali jsme
telefonat, jako co bude,
byli

vSichni doma, u n¢ho, kdyby

abychom okamzité
se néco délo. I kdyz jsme se
toho bali, vidét ho tfeba jak
bude nebo

umirat pak

mrtvého. Nakonec to tak
hrozné ani nebylo, protoze ten
tatka, to bylo vSechno tak
ptirozené, Ze to ani nevadilo,

jako ne... a ¢loveék si to musi

asi zkusit a prozit, aby, aby
veédel. .. Potom  vlastné
jednoho dne mé mamka

zavolala, at’ pfijedu ze Skoly
domid, ze tatka upadl do
agonie. To je takovy ten stav
pied tou smrti, tak at’ piijedu,
7e uz to nevypada na dlouho.

Takze to byla stieda a tak

Poslednich deset dni mel
morfium nasazené dvakrat
denné a to uz si tak v
podstaté dospal... Protoze to
uz neslo... A videt ho trpét a
nechat ho kricet bolestmi, to
prosté neslo. Takze se potom
po konzultaci s hospicem se
dohodlo tady tohle morfium
a zacalo se mu to pichat, aby
nemél bolesti a uz se tak

zklidnil.
netrpél...(R252)

Proste

Kdyz uz jsme videli ty ctyri
tydny pred tou smrti, jak ten
Jjeho stav vypada, tak uz jsme
se snazili vic vyskytovat
doma a tak. A cekali jsme
co bude,

telefonat, jako

abychom  byli  okamzité
vsichni doma, u ného, kdyby

se néco délo.(R266)

Potom vlastné jednoho dne
mé mamka
prijedu ze skoly domii, zZe
tatka upadl do agonie. To je
takovy ten stav pred tou
smrti, tak at prijedu, Ze uz to
nevypada na dlouho. Takze

to byla streda a tak jsem jela

domit a uz jsem zustala

zavolala, at

Vzpomina na
posledni dny
otcova zivota a
snahu mirnit jeho

utrpeni

Snazili se byt na
blizku jeden
druhému, aby
V pfipad¢ umirani
otce mohli byt u

n¢j

Chtéli byt s otcem
Vv poslednich
chvilich jeho

zivota

Utrpeni

Soudrznost
podpora
rodiny

Soudrznost

rodiny

a
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jsem jela dom a uz jsem
zistala doma a pijjeli 1
sourozenci bracha se sestrou.
Sestra tim, ze to méla k nam
kousek, tak vzdycky dobihala.
Taky se snazila vzdycky co
nejvice byt u nas. Takze téch
poslednich deset dni jsme
stravili spolu, jesté navic byly
Velikonoce. Takze jsme tak
byli vSichni doma a bylo to
pekné ho tak doprovodit...

prosté¢ doprovodit... prosté,
jakoze... byt s nim posledni ty
vtefiny. Prosté, i kdyz to bylo

v

narocné. Vlastné on uz
potieboval klid a tim, Ze jsme
ho méli v obyvaku, hned vedle
kuchyné, kde jsme byli porad
vSichni, v tom obyvaku a jeho
vnuci tam  pobihali a
potfebovali jsme vafit a tak.
To prosté samoziejmé neslo.
Tak jsme se vzdycky zavieli
do né&jaké mistnosti, kde byli
vsichni a hrali jsme rizné hry
a ksegie si chodili uvafit a
zase se vratili. No a do toho
nam vlastné jesté kdyz tatka
umiral, tak se nam ucpaly
odpady, ze jsme nemohli
pouzivat ani jako zachod a
museli jsme na zachod chodit
k sousedim. Takze jsme to
meli takové veselé... do toho
vsechno. Bylo to strasné fajn,
jakoze stravit ten cas s nim a
vidét to tak vSechno, ze to
probiha. I kdyz pichani toho
morfia

nebylo  pfijemné,

doma a prijeli i sourozenci

bracha se sestrou.(R283)

Takze téch poslednich deset
dni jsme stravili spolu, jesté
navic byly Velikonoce. Takze
Jjsme tak byli vSichni doma a
tak

bylo to pekné ho

doprovodit...(R297)

. Bylo to strasné fajn, jakoze
stravit ten cas s nim a videt
to tak vsSechno, Ze to
probiha. I kdyz pichani toho
morfia nebylo  prijemné,
protoze jsme to pak delali
sami. KdyZz jsem mu to
pichala ja poprvé, tak to
bylo strasné teézké a treba
mamka ani tu prvni injekci
nezvladla videt, co jsem mu
pichala. To prosté nezvladla.
Tak, ktera vidycky ustala
spoustu veci, tak... tohle ji

vadilo.(R326)

Je rada, ze byli
sotcem Vv jeho
poslednich

okamzicich zivota

Pies obtiznost

situace  nelituje
volby nechat otce
v domaci péci az
do konce, naopak
vzpomina

S pocitem vdéku a
pocitu spravného

rozhodnuti

Soudrznost

rodiny

Laska
k bliznimu,

obétavost
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protoze jsme to pak délali
sami. Kdyz jsem mu to
pichala j& poprvé, tak to bylo
stra$né tézké a tfeba mamka
ani tu prvni injekci nezvladla
vidét, co jsem mu pichala. To
prosté nezvladla. Ta, ktera
vzdycky ustala spoustu véci,
tak... tohle ji vadilo. V noci
jsme se také stiidali, ze jsme
jako ani poradné nespali a
chodili

chvilka. Nemohli jsme tam

ho kontrolovat co

upln¢ s nim byt, porad... to
ani ne$lo. Tam uz byla takova
zvlastni energie. Jak se zadina
postupné ta duse od toho téla
oddélovat a to télo odchazi,
Takze to

umira. ..

bylo

takové... Bylo to velmi
naroéné a potom se vlastné
stalo to ze, hm... Z patku na
sobotu vnoci to na ty
Velikonoce jsme se §li v noci
s mamkou kolem ctvrté divat
na tatku spolecné. V Sest
hodin rano tam S$la mamka
sama se na né¢ho podivat, nebo
Sest patnact a tatka jesté zil a
v sedm hodin, kdyz jsem mu
tam chtéla jit pichnout ranni
morfium, tak uz, uz jsem ho
nasla mrtvého. A pak to §lo
uz vSechno tak rychle, ze... A
pak  byly jest¢  pckné
momenty, kdyZ jsme ho jenom
tteba drzeli za ruku a kazdy si
tam S nim Sel néco
povykladat, co chtél, tak se

stalo, ze mu tekly tfeba jenom

V noci jsme se take stridali,
Ze jsme jako ani poradné
chodili  ho

kontrolovat  co

nespali a
chvilka.
Nemohli jsme tam uplné
Snim byt, pordd... to ani
neslo. Tam uz byla takova
zvlastni  energie. Jak se
zacina postupné ta duse od
toho téla oddélovat a to télo

odchazi, umira...(R339)

..V sedm hodin, kdyz jsem
mu tam chtela jit pichnout
ranni morfium, tak uz, uz
jsem ho nasla

mrtvého.(R360)

... A pak byly jeste pekné
momenty, kdyz jsme ho
jenom treba drzeli za ruku a
kazdy si tam s nim Sel néco
povykladat, co chtél, tak se
stalo,

ze mu tekly treba

jenom slzy. On uz jenom

Popisuje vnimani
zvlastnich pocitd
Vv blizkosti

umirajiciho otce

Vzpomina na smrt

otce

Vzpomina na
posledni  chvile
rozlouceni
kazdého ¢lena
rodiny

Umirani

Smrt

Laska
Kk bliznimu,

rozlouceni
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slzy. On uZ jenom spal, ale,
zaCala mu téct slza. Jako bylo
to narocny, poslednich
Sestnact let, nebo spi§ Ctyfi
roky, ale myslim, Zze to
posililo vSechny. Kdo se s nim
setkal a kdo se staral a dokazal

to n¢jak tak pochopit.

spal, ale, zacala mu téct
slza. (R365)

Jako bylo to ndrocny,
poslednich Sestnact let, nebo
spis ctyri roky, ale myslim,
Ze to posililo vSechny. Kdo
se snim setkal a kdo se

staral a dokdzal to néjak tak

pochopit.(R372)

Vyslovuje

presvédéeni, Ze
otcovo utrpeni
bylo posilou pro

rodinu a blizké

Smifeni a

prijeti
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11.1.1. Shrnuti volného vypravéni participantky R

Ve volném vypravéni participantka vzpomind na tUsek zivota, kdy ona i jeji
rodina prozivali nemoc otce. Vzpomind na poc¢atky nemoci, kdy neveédéli, co se s tatou
dé¢je. Byval unaveny, bolivala ho hlava, nezvladal, co dfiv. V prvni fazi oznacili 1ékari
otce za alkoholika, dlouho nedokazali spravné diagnostikovat jeho onemocnéni. Teprve
po ruznych vysetienich byla odhalena pfi¢ina nemoci, tedy postiZzeni centralni nervové
soustavy. Ani to ale nevedlo ke stanoveni konkrétni léCby, takZze po nékolik let
absolvoval mnoha dalsi vySetfeni a testy. Na tuto dobu vzpomina jako na ¢ast zivota,
kdy stale cekali na spravné urCeni diagndzy a stanoveni postuptl 1écby. K tomu vsak
nedochazelo. Jedna pozitivni zprava byla ta, Ze tatinkovo onemocnéni nebude dédi¢né.
Jeho zdravotni stav se nezlepSoval. Naopak, zhorSovala se pohybovd motorika, fec,
udrzeni pozornosti, kognitivni funkce upadaly. Tatinek upadl do tézké mentalni
retardace. Ani vtomto stavu nebyl 1éen jinak, nez podavanim 1ékti na deprese a
uzkosti. Vzpominad na dobu, kdy se rozhodovali, zda podstoupit jest¢ jedno hodné
bolestivé vysetieni, zda to bude mit n&jaky smysl. VySetteni podstoupil, ale opét bez
vysledku. Jeho stav se nadale zhorSoval, nebyl schopen uz ani sedét. Cesty do
nemocnice na dal$i vySetfeni byly pro néj velmi zatézujici, vysilujici a stresujici. Proto
se rodina rozhodla po letech snahy najit spravnou diagnoézu a lécbu, spolupraci
s nemocnici ukoncit. Toto obdobi trvalo asi Sest let. Participantka dale vzpomina na
konkrétni moment radikalniho zhorSeni jeho stavu. Musel byt pfevezen do nemocnice
na anesteziologicko-resuscita¢ni oddé€leni. Po nékolika mésicich v nemocnici se vratil
domil. Nasledovaly posledni Ctyfi roky jeho zivota, kdy uz byl upoutdn 24 hodin na
lizko a musela mu byt vénovana celodenni péce. Na tyto Ctyii roky vzpomind jako na
obdobi velmi tézké. Tatinek uz nemluvil, nechodil. Prodé€laval opakované zapaly plic,
zanéty mocovych cest, ucpané zluc¢ovody. Musel se podrobit operaci, kdy nebylo viibec
jisté, zda ji prezije. Pokud by operovan nebyl, zemftel by jisté. Vzpomina na opakované
velmi t€Zké chvile, kdy museli rozhodovat, ale jistota spravného rozhodnuti nebyla.
Participantka popisuje neustale postupné zhorSovani zdravotniho stavu otce. Kromé

toho ale vzpomina 1 na jeho vnitini silu, kterd ho dokazala drzZet pfi Zivote.

V poslednich dnech Zivota, m¢l otec velké bolesti, které mirnily pouze opiaty.
Dale vzpomina na posledni dny pfed tatinkovym odchodem. Vzpominéd na semknutost
rodiny, na to, jak se snazili byt doma, kdyZ to bylo mozné. Vzpomina na pocit strachu

Z pohledu na tadtovo umirdni. Dobfe si pamatuje den, kdy tatinek zemftel. Vyjadiuje

51



pocit vdécnosti, ze mohla byt ona i ostatni ¢lenové rodiny s nim v posledni chvile jeho
Zivota, pfestoze to bylo velmi narocné. Vraci se ve vzpominkach k tézkym okamzikiim,
kdy podavali otci morfium, kdy kficel bolesti a nemohli mu pomoct, vzpomina na
probdé€lé noci pred samym odchodem tatinka. Vybavuje si i okamziky, na které
vzpomina rada. Tatinek uz nekomunikoval, ale kdyz ho drzeli za ruku a povidali mu o
déni v roding, stékala mu slza, takze vnimal. Toto byly pro n¢ okamziky, na které radi

vzpominaji.

11.1.2. Shrnuti prozivani vlastni zkuSenosti participantky R (volné
vypravéni)

Ve vzpominkach se participantka vraci na pocatek nemoci svého otce.
Uvédomuje si, ze doba nemoci trvala ptiblizné tietinu délky jejiho dosavadniho Zivota.
Vzpomina na pocate¢ni stadium nemoci tatinka, kdy ona i jeji blizci — rodina — zili
V nejistoté a nevédomosti, co se s otcem déje. Vzpomina na prozivani tézkych obdobi,
kdy postupné nemoc otce ménila. Vraci se k poslednim ¢tyfem roktim tatinkova zivota,
které byly velmi naroéné pro ni i pro ostatni Cleny jeji rodiny. Ze vzpominek
participantky je patrny velmi dobry vztah nejen k otci, ale celd rodina je pies neptizeil
osudu pevna. Uvédomuje si vnitini silu otce, kdy po dalsim zhorSeni stavu dokézal
zmobilizovat sily a Zivot nevzdal. To bylo vzpruhou a posilou pro ni i pro ostatni ¢leny
rodiny. Vyjadiuje vdé€nost, Ze v obdobi otcovy nemoci mu mohla byt nablizku, a¢ to

byla doba velmi tézka.

11.2. Participantka R - polostrukturovany rozhovor - rozbor

o Vybrané klicové ¢asti )
Participantka R Kategorie Oblast
rozhovoru

o OB W N

Ve kterém véku sis zacala | Asi  nejvic v téch
uvédomovat nemoc otce? trinacti  letech,  kdy
R: Asi nejvic vtéch tiinacti | jsem musela... Brdacha | Uvédomuje si
letech, kdy jsem musela... Bracha | se sestrou odesli na | nemoc otce a

se sestrou odeSli na vysokou, | vysokou, takZe jsme | tim oslabeni

takze  jsme  zlstaly  doma | zistaly doma s mamkou | rodiny.
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smamkou samy.  Sourozenci
jezdili pouze na vikendy domu.
Takze to tehdy, kdy tatka si zacal
uvédomovat svoji nemoc, jako
hodné a zacal ji fesit, Ze si tieba
dal stamprlku jednu, dvé, prosté
pivo a to byla jeho mira a to uz
nezvladal. Takze se zacal jako
pomocovat a byl pokakany a
tak... A musela jsem to feSit ja.
Nebo jsem ho nasla, jako ze to
nezvladl, ten alkohol a tak... A
mamka pracovala doma, ale
nemohla si potad odbihat o patro
vy$ a fesit to. Takze to tam vlasté
Vtuto chvili bylo na mné. Nebo
ve vEtsin€ pripadd jsem to musela
fesit ja.

Hm...

R: Takze jsem si to jako zacala
nejvice uvédomovat, Ze to asi
neni Uplné jednoduché. Ze to je
vazna situace... Takze od tfinacti
jsem si zacala uvédomovat a od
osmi nemoc propukla.

Citila jsi zmény v Zivoté tvém i
vasi rodiny v dobé, kdy nemoc
otce byla diagnostikovana?

R: Ano. Urcité€ ano.

Jak se projevovaly?

R: Hm, zména nejvéEtsi asi byla,
ze vznikla vétsi soudrznost mezi
rodinou, mezi nami sourozenci a
mezi mamkou a tak. A Ze jsme
vlastné v podstaté zjistili, Ze jsme
na to vSichni sami, vSichni my tii
a je to na nas a musime to d¢lat...,
A potom jsme

jakoze i chtéli. Bylo to néarocné.

Museli jsme tomu piizpasobit

samy. (R3)

...tehdy, kdy tatka si
zacal uvédomovat svoji
nemoc, jako hodné a
zacal ji Tesit, Ze si
treba dal Stamprlku
Jednu, dve, prosté pivo
a to byla jeho mira a to

uz nezviadal. (R9)

Nebo jsem ho nasla,
jako ze to nezvlddl, ten
alkohol a tak... A
mamka pracovala
doma, ale nemohla si
porad odbihat o patro
v a resit to. Takze to
tam viasté v tuto chvili
bylo na mné. Nebo ve
vetsiné pripadi jsem to

musela resit ja.(R17)

Takze od trindcti jsem
si zacala uvedomovat a
od osmi

propukla.(R26)

nemoc

Hm, zména nejvetsi
asi byla, zZe vznikla
vetsi  soudrzinost mezi

rodinou, mezi nami

sourozenci a  mezi
mamkou a tak. A Ze
Jjsme vlastné v podstaté

zjistili, Ze jsme na to

vSichni sami, vSichni
my i a je to na
nds...(R37)

Bylo  to  ndrocné.

Otec Si

uvédomuje

svoji  nemoc,
hleda

v alkoholu.

ulevu

Vzpomind na
détsky  vek,
kdy péce o
otce byla i na

ni.

Vzpomina na

obdobi, kdy si

zacala  plné
uvédomovat
vaznost
nemoci.

Vzpomina na

zmeény
zpusobené
nemoci otce,
rodina se
semkla.

Snaha
vytésnit

nemaoc.

Tiha
zodpovéd-

nosti

Uvédoméni

si reality

Soudrznost

rodiny.
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svij zivot. To byly asi nejveétsi ty
zmény. Né&jaka takova ta volnost,
kdy déti si mizou odletét se
svyma kamaradkama kdykoliv,
kamkoliv, nemusi se ptat, jestli
mizou. Tak tohle ja jsem tieba
neméla. A musela jsem se jako
prvni ohlizet jakoze na tatku a na
to, jak mamka potfebuje pomoc a
pak jsme teprve mohla né¢kam jit.
To bylo takové... Takové zmény.
Hm...

Na jednu stranu i negativni, ale i
hodné potom pozitivni, Ze jsem se
musela naucit byt zodpovédna a
musela jsem zvladat jak péci o
ného, tak o zbytek domacnosti a
tak. Myslim si, Ze do Zivota, nebo
do wvztahu to je plus. Do
budouciho zivota vim, ze jsem
schopna zvladnout nékolik véci
najednou a postarat se. A toiv té
rodiné. Mamka se tfeba musela...
hm... uskromnit, taky, co se tyce
prace a prizpusobit svoji praci
tomu tatkovi, abychom mohli o
n¢ho pecovat. Protoze jsme o0
n¢ho chtéli pecovat a chtéli jsme
ho mit doma. A... sourozenci, to
je strasné té€zké, protoZze oni uz
byli velky, tak odjeli, ale myslim,
ze to maji to samé, jako ja, stejné,
ze ty zmény. Vlastné jim to dalo
spi$ plus, do budoucna se postarat
nebo tak. Také si myslim, Ze jsem
jako vic odolngjsi... k nékterym
vécem, v nekterych, v nékterych
jsem zase citlivéjsi a v nékterych
zatnout

se dokazu a proste

pracovat. Myslim si, ze to beru

Museli ~ jsme  tomu
prizpusobit swij zivot.
To byly asi nejvetsi ty
zmeny. Nejaka takova
ta volnost, kdy deti si
miuzZou odletét se svyma
kamaradkama
kdykoliv, kamkoliv,
nemusi se ptat, jestli
muzou. Tak tohle ja
jsem treba nemela. A
musela jsem se jako
prvni ohlizet jakoze na
tatku a na to, jak
mamka potrebuje
pomoc a pak jsme
teprve mohla nekam
Jjit.(R45)

Na jednu stranu i
negativni, ale i hodné
potom  pozitivni, Ze
jsem se musela naucdit
byt  zodpovédna a
musela jsem zvladat jak
péci o ného, tak o
zbytek domdcnosti a
tak. Myslim si, ze do
zivota, nebo do vztahu

to je plus.(R59)

Také si myslim, Ze jsem
jako vic odolnéjsi... k
nekterym vécem,
Vv nékterych,

V nékterych jsem zase
citlivejsi a v nékterych
se dokdzu zatnout a
prosté pracovat.

Myslim si, Ze to beru

Vzpomina na
kdy,

otcova nemoc

détstvi

omezovala
jeji détské
potieby. Zivot
rodiny se
prizptisobovat
aktualnim
potiebam
nemocného

tatinka.

Zamysli  se
nad
pozitivnimi
strankami
otcovy
nemoci a péci

o ngj.

Pokracuje

v zamysleni
nad
pozitivnimi
strankami
tatinkovy

nemoci

Omezeni Ve

svobodé

Pozitiva

nemoci

Pozitiva

nemoci
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jako néjaké takové zmény.

Ovlivnila nemoc néjakym
gpusobem vztahy v rodiné jif
V pocdtku nemoci?

R: To je pro mé docela tézka
otazka, protoze mé bylo osm a ja
jsem to né&jak... Jo, moznd tam
bylo ze zadatku to, Ze v tu chvili
si. mé nikdo nev§imal, ne
nevs§imal, nevénovala mi tieba ta
mamka tu pozornost, protoze se
feSila tatkova nemoc, tatka byl
jakoby ten vpoptedi. Coz by
mélo byt asi naopak v dob¢, kdy
prosté to dit¢ ma osm let a prvni
druha tfida a fesil se prosté tatka.
Takze ja uz jsem si to v podstaté
vSecko obstaravala sama tehda.
Pamatuji si par momentd, kdy mi
prost¢ mamka Zzni¢eho nic
donesla kabelku nebo sosku psika
dalmatina, kterého jsme méli a tak
jsme to tak né&jak postupné, kdyz
jsem si na to vzpomnéla, tak jsem
si fikala, to bylo moznd négjaka
kompenzace toho, Ze se mi tolik
nevénuje. Nebo tak. Potom
samoziejmé, kdyz prisla puberta,
tak jsem toho hodng, silné
zneuzivala, ze se o m¢ nestaraji.
Takze jsem si parkrat dupla a
zaplakala, tak jsem dostala, méla,
co jsem chtéla. Protoze mamka to
neméla ve silach,

svych aby

prosté zvladla to vSechno. Takze

ona mi to rad$i povolila a
potiebovala mit klid, aby se
mohla soustfedit na tatkovu

nemoc, protoze ten ji potieboval

vic, nez ja.

jako  néjake  takové

zmeny. (R81)

Jo, moznd tam bylo ze
viu
nikdo

zacatku to, ze
chvili  si mée
nevsimal, ne nevsimal,
nevénovala mi treba ta
mamka tu pozornost,
protoze  se  TFesila
tatkova nemoc, tatka
byl jakoby ten
V popredi. Coz by mélo
byt asi naopak v dobé,
kdy prosté to dite ma
osm let a prvni druhd
trida a resil se prosté
tatka.(R93)

Pamatuji si  par
momentii, kdy — mi
proste mamka z niceho
nic donesla kabelku
sosku

nebo psika

dalmatina, kterého
Jjsme méli a tak jsme to
tak néjak  postupné,
kdyz jsem si na to
vzpomnéla, tak jsem si
rikala, to bylo moznd
néejaka kompenzace
toho, Ze se mi tolik
nevenuje.(R105)

..kdyz prisla puberta,
tak jsem toho hodneé,
silné zneuzivala, Ze se o
mé nestaraji. Takze
jsem si parkrat dupla a
tak

zaplakala, jsem

dostala, méla, co jsem

Citila se
V raném
stadiu  tatovy
nemoci
odstréena,
upozadéna.
Prvotadou
pozornost
vyzadovala

péce o otce

Vzpomina na
kompenzaci
nedostatku

pozornosti

V puberté
zacala
vyuZzivat
situace ve

svij prospéch

Nedostatek

pozornosti

Nahrada
rodi¢ovské

péce

Zneuziti

situace
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Dékuji. MuZeme tedy piejit
Kk dalsi otazce?

R:Jo

Jak jsi vnimala ty sama
onemocnéni otce?

R: Tak samoziejmé, Ze tam byly
chvile, kdy jsem si fikala proc€ ja,
pro¢ ja nemam toho tatu, kterého
maji vSichni a musim jako feSit
tady tohle. Ale ja jsem si to asi
uplné... to bylo asi tim, Ze mamka
to piijala, i kdyz asi ne Uplné. Ze
zacatku tak pevné a silng, ale Ze
to prosté brala, Ze to tak je a
zatahla do toho nas déti a my jsme
to tak braly, Ze to tak je a ze se
stardme a Ze on je nemocny. Taky
jsme spoustu véci museli potladit,
co se délo, abychom byli schopni
se o nc¢ho starat. Kazdy
sourozenec si pamatujeme jiné
momenty z té nemoci. Takze ja
jsem to asi tak né&jak nestihla
uvédomit, tu nemoc, mélo to
takovy rychly spad a Ze jsme uz
najednou byli nabé&hli a uz to Slo.
N¢gjak jsme se zabchli. Tedka
prisla dalsi rana, Ze se jeho stav
zhorsil a my jsme se museli zase
tomu prizpisobit. A Ze to takhle
bylo. Ja nefikdm, ze jsem se s tim
v§im smifila, to asi Gplné jako....
Myslim si, Ze se nejde Uplné
smifit s takovou véci, ale pfijali
jsme ji, abychom se mohli starat.
Nekdy to bylo narocné.

Zménil se vd§ vzdjemny vitah
s otcem Vv pritbéhu nemoci?

R: Asijo....

Jak? MiiZes to rozvést?

chtéla. Protoze mamka
to neméla ve svych
silach, aby  prosté
zvladla to

vSechno.(R114)

..byly chvile, kdy jsem
si Fikala proc¢ ja, proc¢
ja nemdm toho tatu,
kterého maji vsichni a
musim jako resit tady
tohle. Ale ja jsem si to
asi uplné... to bylo asi
tim, zZe mamka to
prijala, i kdyz asi ne
uplné. Ze zacatku tak
pevné a silné, ale ze to
prosté brala, Ze to tak
je a zatdhla do toho
nas déti a my jsme to
tak braly, ze to tak je a
Ze se starame a Ze on je
nemocny.(R132)

Tedka prisla  dalsi
rana, ze se jeho stav

zhorsil a my jsme se

museli  zase  tomu
prizpusobit. A Ze to
takhle bylo. Ja
nerikam, Ze jsem se

S tim vSim smiFila, to

asi  uplné  jako....
Myslim si, ze se nejde
uplné smirit s takovou
vect, ale prijali jsme ji,
abychom se  mohli
starat. Nekdy to bylo

ndrocné.(R153)

Vzpomina na
postoj matky

kK nemocnému

otci.  Pfijala
jej, tim
ovlivnila
ostatni Cleny
rodiny, ktefi
jeji postoj
sdileli.

Vzpomind na
zhorSeni
zdravotniho
stavu otce a
na smifeni se
s touto
situaci, aby se
mohli
soustfedit na

péci o otce

Hybna
V rodinném
kontextu

mama

Smifeni

s udélem

sila

S€
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R: Jo. On mél tieba chvile kdy...

No, vlastné ja jsem byla ta jedina,
ktera snim dokazala tak né&jak
hnout. J& jsem byla ten jeho
nejmladsi benjaminek, takze on
me jako poslouchal docela dost.
Kdyz jsem jako néco, néco jsme
po ném chtéli, nebo kdyz mél
blbou chvili, tak ja jsem ho
dokazala rozesmat a vénovala
jsme se. Tim, ze jsem byla mala,
tak jsem se mu vénovala, tim, Ze
jsme hrali karty, rizné hry. Takze
ten vztah se tak n&jak drzel, ale
myslim si, ze sourozenci ten vztah
meli jako hlubsi. Ja to tak
vnimam, protoze oni s nim prozili
daleko vic, nez ja. Ono se to tam
taky nestihlo Uplné né&jak
prohloubit, Ze vlastné tatka si pak
spoustu véci ani neuvédomoval,
ani nepamatoval, co ja jsem

prozivala. Nevim, kdyz tieba

vzpomenu maturitu, nebo
nedavné statnice, jakoze uz to
nevnimal. Takze ten vztah ani
neSel na zdkladé takovychto
udalosti né&jak posilit, podporit.
Ale to ze m¢l mé rad nebo ja ho,
to prosté¢ je jasné. My jsme se
méli radi stra$né. Byli jsme na
sebe napojeni. Akorat jsem si
nékdy fikala, Ze se vlastné staram
o Cloveka, kterého Gplné€ neznam.
Chvilkama mé napadalo, Ze ho
neznam a Ze se vlastné staram o
tatku, ale ze nevim, Ze je to mij
tatka. Nestihl Uplné zastoupit to,
co d¢laji jini tatové. Ale byla jsem

rada, ze ho mam, ze je v té rodiné

No, vlastne ja jsem
byla ta jedind, ktera
Snim dokdzala  tak
néjak hnout. Ja jsem
byla ten jeho nejmladsi
benjaminek, takze on
mé jako poslouchal
docela dost. Kdyz jsem
jako néco, néco jsme
po neém chteli, nebo
kdyz mel blbou chvili,
tak ja jsem ho dokdzala
rozesmat a vénovala
jsme se. Tim, Ze jsem
byla mala, tak jsem se
mu venovala, tim, Ze
Jjsme hrali karty, rizné
hry.(R168)

treba

Nevim,  kdyz

vzpomenu maturitu,
nebo nedavné statnice,
jakoze uz to nevnimal.
Takze ten vztah ani
nesel  na  zdklade
takovychto uddlosti
nejak posilit, podporit.
Ale to ze mél mé rad
nebo ja ho, to proste je
jasné. My jsme se méli
radi strasné. Byli jsme
na sebe napojeni.
Akorat jsem si nékdy
vikala, Ze se vlastné
staram o  clovéka,
kterého uplne neznam.
Chvilkama mé
napadalo, ze ho
neznam a ze se vlastné

staram o tatku, ale Ze

A¢ nejmladsi
¢len rodiny,
dokazala otce
ovlivnit,

rozesmat,

méla na ngj
silny pozitivni

vliv

Piestoze nevi,
zda tata
Vv pokracujici

m zhorSovani
nemoci
vnimal  b&h
udalosti jejiho
zivota, byli na
sebe fixovéni,
méli spolu
hezky a silny

vztah.

Pouto
otcem

dcerou

mezi

a

Pouto otce a

dcery
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a ze ho mam. Jakoze za to jsem
pak zpétné byla opravdu rada.
Radsi at’ ho mam takového jaky
je, nez kdyby nebyl vtibec, nebo
opustil tu rodinu, néco takového.
Jak se ménil Zivot vas$i rodiny
postupem Casu pii nemoci otce?
R: Museli jsme se tomu naprosto
pfizpuisobit, vSechno, naprosto
vSechno. Vsechno se odehravalo
na zakladé tatkovych potieb a
nasi §li do ustrani. Ona to byla ze
zacatku asi trosku chyba, ze se
spoustu véci muselo vzdat nebo
jsme si je nemohli ani piipustit.
Potom ale postupem ¢asu jsme se
posledni roky naucili fict takhle
ne. Pujdeme se napiiklad nejdiiv
nasnidat my a potom tatka,
abychom méli tu silu jit o ného
pecovat. Ten zivot se ménil asi
hodné. Vlastné byly i takové
momenty jako tieba nemoc
mamky, maturita, nebo statnice,
tak stejné vzdycky se to muselo
skloubit s tatkou a dat mu potad
tu prednost. Prosté¢ se to ménilo,
ale nemyslim si, Zze by se to
meénilo negativné. Vzdycky jsme
to dokazali postupem casu
pfijmout danou situaci, tfeba to
zhorseni, ze jsme to pfijali a zase
jsme se tomu pfizpisobili a
zménilo se to ngjak, ale ze by
probihaly néjaké extrémni zmény,
to ne.

Védéla jsi, Ze otec onemocnél
nevylécitelnou  nemoci. Jak
dlouho a jakym zpiisobem ses

S touto skutecnosti vyrovndvala?

nevim, zZe je to miij

tatka. Nestihl uplné
zastoupit to, co délaji

Jjini tatové. (R189)

Jakoze za to jsem pak
zpétne byla opravdu
rada. Radsi at ho mam
takového jaky je, nez
kdyby
nebo opustil tu rodinu,
néco takového.(R 207)

nebyl  wiibec,

Museli jsme se tomu

naprosto  prizpusobit,
vSechno, naprosto
vSechno. Vsechno se

odehravalo na zaklade
tatkovych potreb a nasi

Sli do ustrani.(R214)

Potom ale postupem
Casu jsme se posledni
roky naucili vict takhle
ne. Piijdeme se
napriklad nejdriv
nasnidat my a potom

tatka, abychom méli tu

silu  jit o  ného
pecovat.(R222)
Tam se doktori

dohadovali na riznych

diagnozach od mrtvice,

Je vdécna za
to, Ze ma otce
takového jaky
je i pfes jeho
vaznou

nemoc

Vzpominad na
naprosté
podtizeni se
potfebam
otcovy

nemoci

Vzpomind na
zménu
postoje

K prioritam,

snazili se
cerpat silu
preskupenim
potieb

Vdécénost

Priority

potieb otce

Zména

potadi priorit
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R: Hm, on se totiz dlouho vibec
nevédélo co mu je. Tam se
doktofi dohadovali na ruznych
diagnézach od mrtvice, nebo
néjakého alkoholizmu, jak néktefi
doktoii ze =zacatku ftikali, nebo
Parkinsonova nemoc, prosté to
vSechno tak jelo a nevédélo se
vibec jako proc¢. Takze to dlouho
trvalo, nez jsme méli tu presnou
diagnozu a pak jsme tu nemoc tak
néjak pfijali a ¢ekali jsme, Ze se to
bude horsit. Ale asi jsem si to
neuvédomovala, ze je to
nevylécitelné. Asi... Mozna az ty
posledni roky, kdyz uz se to fakt
uz zhorSovalo, tak jsme si fikali,
jo tak to fakt asi nejde. Ale
vzdycky byla jakasi nad¢je, ze se
to trochu zlepsi, i kdyz jsme
védéli, ze ne. Ale néjak... Ono to
bylo asi i tim, ze byl takovy
bojovnik, ptezil snad uplné
vsechno, co §lo. Vzdycky nam dal
néjakou tu nad&ji a dostali jsme
silu, ze tu jesté bude. A vlastné
bojoval s tou nemoci Sestnact let.
To bylo i dostatek casu si myslim,
na... Hm... Ze prosté nékdo se
musi smifit stim, ze jeho rodi¢
ma rakovinu, no a ani to nestihne
néjak zaregistrovat a tieba ten
rodi¢ uz neni. Tim, Ze u nas to
bylo tak dlouho tak... To mam
V podstaté tii ¢tvrté mého Zivota.
Ja jsem do toho tak vplula. Mozna
i pro m¢ to bylo jednodussi a byla
jsem v tom mozna silngjsi,
protoze jsem to tak od mala prosté

brala.

nebo néjakého

alkoholizmu, jak
doktori  ze

Fikali

nekteri
zacatku nebo
Parkinsonova nemoc,
prosté to vSechno tak
jelo a nevédélo se
vitbec jako proc. Takze
to dlouho trvalo, nez
Jjsme méli tu presnou
diagnozu a pak jsme tu
nemoc tak néjak prijali
a Cekali jsme, Ze se to
bude

jsem Si to

horsit. Ale asi
neuvedomovala, ze je

to nevylécitelné.(R248)

Ale vzdycky byla jakdsi
nadéje, ze se to trochu
zlepsi, i kdyz jsme

védeli, Ze ne.(R264)

....v podstate #4i ctvrte
mého Zivota. Ja jsem
do toho tak wplula.
Mozna i pro mé to bylo
jednodussi a byla jsem
v tom mozna silnéjsi,
protoze jsem to tak od

mala prosté brala.

(R281)

Nikdy nam nerekl ty

svoje pocity, ale slo na

Vzpomind na
dlouhé
hledani
presné
diagnozy
otcovy
nemoci, na
vyrovnani a

ptijeti nemoci

Chteéla vérit,
Ze se stav otce

zlepsi

Popisuje
smifeni

S neutéSenym
zdravotnim
stavem otce,
s jeho dlouho
trvajici

nemoci

Omezeni

mediciny

Prijeti

nemoci

Nadg¢je

Prijeti
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Jakym zpiisobem se s nemoci
vyrovndval otec?

R: No, to upln¢ ptesn¢ jeho pocity
nevime, protoze on byl stra§né
uzaviena osobnost. Nikdy nam
netekl ty svoje pocity, ale §lo na
ném vidét, ze spoustu véci tieba
odmital, protoze se bal, prave
toho, Ze to nezvladne. Protoze
postupné né&jaké véci, C¢innosti
nezvladal dokonéit, uZ na to
nemél silu. Takze on to radéji
nedélal a to jsme asi tak vidéli, ze
to nezvlada, ze se boji. Nebo taky
jednu dobu, kdyZ mé bylo téch
tfinact, tak se to snazil, ze se
opije... vlastné dal si Stamprlku,
jednu, dvé, pivo a uz nemohl.
Takze to byl asi jakysi jeho
proces prozivani n¢jakého, ale asi
to nevnimal Uplné nejlip. On by.
On vzdycky tak néjak odsunoval a
jakoze vzdaval, nechtél, jakozZe
nic slySet, bojovat, ale kdyz ptislo
na to nejhorSi, tak vzdycky
bojoval. I vyhrozoval jednu dobu,
ze si néco udéla a treba se zamkl
na balkoné, Ze sko¢i a ja jsem
byla sama doma a ted’ jsme vibec
nevédéla, co mam délat. To byla
takova néjaka jeho... ja nevim. Ta
jeho nemoc mu pfinesla tzkosti a
deprese, takze ono to vSechno
Pak jak
probéhla medikace tady téchto

pramenilo i ztoho.
depresi, tak se to zase zlepsilo.
Ale pak uz zase zacalo probihat
to, ze ty buiiky vtom mozku
odumiraly, takze on uz si to asi

piestal tipln€¢ uvédomovat. Bylo to

ném vidét, Ze spoustu

véci  treba  odmital,
protoze se bal, prave
toho, ze to nezvladne.
Protoze postupné
néjaké veci, cinnosti
nezvladal dokoncit, uz
na to nemeél silu. Takze
on to radéji nedelal a
to jsme asi tak videli,
Ze to Nezviada, Ze se

boji.(R291)

Nebo taky jednu dobu,

kdyz meé bylo tech
trindct, tak se to snazil,
Ze se opije... vlastné
dal si Stampriku, jednu,
dve, pivo a uz nemohl.
Takze to byl asi jakysi

jeho proces prozivani

néjakého, ale asi to
nevnimal uplne
nejlip.(R300)

I vyhrozoval jednu
dobu, zZe si néco udéla
a treba se zamkl na
balkone, ze skoci a ja
jsem byla sama doma a
ted’

Jjsme vithbec

nevedéla, co mam
delat. To byla takova
néjaka jeho... ja nevim.
Ta jeho nemoc mu
prinesla  uzkosti a
deprese, takze ono to
vSechno pramenilo i

z toho.(R312)

Vzpomind na
pocity  otce,
na jeho strach
Zprib¢hu a
z pokracovani

nemoci

Popisuje, jak
se otec snazil
fe$it  situaci

alkoholem

Nemoc
zpusobovala
otci uzkosti a

deprese

Strach

Prozivani

nemoci

Deprese
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tak narazné, Zze si chvilku
uvédomoval a zase ne. A tak se to
tocilo dokola. My do ted” nevime,
jestli tieba posledni rok, dva jeho
zivota nas pln¢ vnimal a co si
uvédomoval. Jako porad védel, ze
ma manzelku a ze ma déti. To
vedel.

jako  vzdycky prosté

Pamatoval si spi§ véci z mladi,

nez...
Jesté mi prosim Fekni, co bylo
nejvice vyCerpdvajici a

demotivujici v dobé trvdani
nemaoci pro tebe i tvou rodinu?

R: KdyZ nechtél spolupracovat...
Hm...

R:  Kdyz

Odmital

v§echno  odmital.

jakoukoliv ~ pomoc,
odmital tfeba se jit projit, odmital
mamku, odmital prosté vSechno.
To jsme si hodné vy¢itali, jestli
jsme tfeba neméli vic tlacit, aby
do toho Sel a dokazal to, ze by
tteba mohl zit déle. No, asi ne, ale
to byly nase myslenky... Ze
prosté neni to nase vina, Ze ten
stav se zhorsil, ze jsme tieba
nedbali na to, aby vice
rehabilitoval. Jenze on odmital,
byl agresivni a ani ty sestry uz
nechtély stakovym pacientem
pracovat. Taky to pro né bylo
demotivujici. Tak asi tady tohle,
kdyz nechtél spolupracovat. Bylo
to vycerpavajici a to jak pro meé,
tak pro vSechny vycerpavajici.
Neékdy byly i momenty kdy byl
vi¢i ndm uplné€ laxni, ze nadm
prosté¢ neprojevil uz ani ten

usmév, ze uz nemohl mluvit a ted’

My do ted nevime,

jestli  treba posledni
rok, dva jeho Zivota nas
plné vnimal a co si
uvédomoval. Jako
porad vedel, ze ma
manzelku a Ze ma déti.
To jako vzdycky proste

védel.(R329)

Odmital Jakoukoliv
pomoc, odmital treba
se jit projit, odmital
mamku, odmital prosté
vSechno. To jsme si
hodné vycitali, jestli
Jjsme treba nemeli vic
tlacit, aby do toho sel a
dokazal to, ze by treba
mohl zit déle. No, asi
ne, ale to byly nase
myslenky...Ze  prosté
neni to nase vina, Ze

ten stav Se
zhorsil....(R344)

Jenze on odmital, byl

agresivni a ani ty
sestry uz  nmechtély
S takovym  pacientem

pracovat. Taky to pro

ne bylo
demotivujici.(R355)

Néekdy byly i momenty
kdy byl viici nam upiné

laxni, Ze nam prosté

Vzpomind na
nejistotu, zda
a jak otec
vnimal vlastni
rodinu, do
jaké miry si
pamatoval a

zapominal

Vzpomina na
bezradnost

v dobg, kdy
taita  odmital
spolupracovat

a odmital

pomoc

ZhorSovani
nemoci
zpusobuje
pokracujici
odmitani
pomoci a
agresivitu

otce

Popisuje

Nejistota

Odmitani

Nejistota

Demotivace
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jsme si fikali, ze se starame a
zadnd zpétna vazba. Nékdy ten
pecujici potiebuje védét, ze to je
dobry, ale potom, kdyz clovek
priSel a mél Spatny den a on se
zrovna usmal, tak to uz bylo
vSechno jedno. Hlavné, Ze on se
usmiva.

A co bylo naopak posilou a
motivaci v dobé trvdani nemoci
pro tebe i tvou rodinu?

R: Asi to, ze mu nikdo nedaval
Sanci pfezit a on prosté se z toho
vyhrabal a bojoval a to nam
dodévalo tu silu. Rikavali jsme si,
mozna je to praveé kvuli nam, ze
jako chce tady jesté byt. Asi, Ze
jsme vzdycky néco pickonali a
pak byl zase relativné klid.
Nékolik tfeba mésici to bylo
V pohodg, ten stav se uklidnil, nez
ptislo dalsi zhorSeni. A asi jako
bylo to, ze on mél vzdycky rad
malé déti, a kdyz vidél svoji
vnucku a posledni dva roky i
svého vnuka, kterého uz tak uplné
nevnimal, ale citil to, tak vzdycky
mél potiebu n&jak usmat nebo
zdvihnout nebo se nechal hladit a
chtél hladit ty svoje vnuky, tak to
bylo takové, jakoze mél porad
néjaky zajem.

Jak nemoc otce ovlivnila plany
pro wiij budouci Zivot?

R: Plany na budouci zivot. Asi mé
to ovlivnilo natolik, ze chci mit
prosté tu rodinu, velkou, chci mit
deéti a chtéla bych jako vést i ty
moje déti k tomu, abychom spolu

drzeli a byli jsme pevnéd rodina.

neprojevil uz ani ten
usmev, Ze uz nemohl
mluvit a ted jsme si
7ikali, Ze se starame a
zdadnd

vazba.(R363)

zpétna

...kdyz clovek prisel a
mél Spatny den a on se
zrovna usmal, tak to uz
bylo vsechno jedno.
Hlavné, zZe on se

usmiva.(R370)

Asi to, Ze mu nikdo
nedaval Sanci prezit a
on prost¢ se ztoho
vyhrabal a bojoval a to
nam dodavalo tu silu.
Rikavali Jsme si, moznd
je to prave kviili nam,
ze jako chce tady jesté
byt. Asi, ze jsme
vidycky néco prekonali
a pak byl zase relativné

Klid.(R378)

. Asi mé to ovlivnilo

natolik, Ze chci mit

prost¢e  tu  rodinu,
velkou, chci mit deéti a
chtéla bych jako vést i
ty moje deti ktomu,
abychom spolu drzeli a
byli
rodina.(R401)

jsme  pevna

emocni

deprivaci otce

Dulezitost
pocitu, ze
otec je

spokojeny

Vzpomina na
beznadéjnost
jeho stavu, ale
zaroven  na
nepfietrzitou

snahu  otce
nemoc

zvladnout

Uvédomuje si
dulezitost
zdravych
vztaht

V rodiné a
dilezitost
rodiny  jako

takové vubec

Deprivace

Vzajemna

podpora

Pozitivni

postoj

Nadg¢je

Rodina
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Pokud to ptijde. Ale jinak né&jaké
plany, ze bych tfeba chtéla nékam
odjet nebo tak, to m¢ nikdy
neldkalo. Taky nadale udrzovat
pevné vztahy se sourozenci.

Méla nemoc otce viiv na vybér
tvého Zivotniho partnera?

R: Ono se to tak seSlo raz na raz,
ze Clovék o tom nestihl ani
pfemyslet, ale asi kdyz jsem o
tom potom pfemyslela, jestli do
toho vztahu opravdu jit, nejit tak
pro mé bylo vlastn¢ dulezité to, ze
kdyz jsem o tatkovi vypravéla,
tak jakoze se nezalekl a Ze to tak
prosté jako bral. A jednou mi tekl
bracha: ,,Doved ho a uvidis, jak
se bude chovat u nas v rodin¢ a to
ti prosté fekne.“ A pfisel, pfijal to,

zvladdl to a to bylo to

ze spousta lidi to nezvladne. A on
to zvladl. A tak se i zab¢hl do té
nasi rodiny. Pouzival cerny
humor, jako my. Vtipkoval, bylo
to dobry.

K tomu nasemu vztahu byly tézké
ty zacatky, kdy partner musel
pochopit, ze musim, teda z ¢asti
jsem musela, ale i jsem chtéla byt
doma a vénovat se tomu tatkovi a
pomahat mamce. Takze to bylo ze
zaCatku hodné naroc¢né, nez jsem
si to néjak uvédomila a zabe&hli
jsme se. Ze vlastné je tady i on a
ze ¢as musim dat i jemu a tomu
vztahu, bylo to tézké pochopit.
Tézce to ze zacatku chapala i

mamka, protoze mé mela vzdycky

po ruce a vSechno jsme délaly

...kdyz jsem o tom
potom premyslela,
jestli do toho vztahu
opravdu jit, nejit tak

pro mé bylo vlastné

dilezité to, zZe kdyz
Jsem 0 tatkovi
vypravela, tak jakoze

se nezalekl a zZe to tak
proste jako bral. A
Jjednou mi rekl bracha:
,Doved” ho a uvidis,
jak se bude chovat u
ndas vrodiné a to ti
prosté rekne.” A prisel,
prijal to, zvladl to a to
protoze si myslim, Ze
spousta lidi to

nezvilddne.(R416)

K tomu nasemu vztahu
byly tézké ty zacatky,
kdy

pochopit, ze

partner  musel
musim,
Z casti

teda jsem

musela, ale i jsem

chtela byt doma a
venovat se tomu tatkovi
a pomdahat mamce.
Takze to bylo ze
zacatku hodné narocne,
nez jsem si to néjak
uvedomila a zabehli
Jsme se. Ze vlastné je
tady i on a Ze cas

musim dat i jemu a

Vzpomina, co
pro ni bylo
dulezité  pfi
vybéru
partnera,
potiebovala
mit pocit, ze ji
bude oporou a
nezalekne se
zivotni
situace

V rodiné

Popisuje
dobu, kdy se
snazili

S partnerem
rozvijet vztah
a zaroven
pecovat o otce
a pomahat

mamce

Opora
partnerovi

Vztahy

\'
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447 spolu a vzdycky se mohla na m¢ | tomu vztahu, bylo to
448 spolehnout. Jako to mohla i | teZké pochopit.(R433)
449 potom. Ale uz jsem ji tieba fekla,
450 ne mami, takhle ne, ted’ prosté
451 jedu. A Ze jsme to vSechno ustali
452 a jsme spolu. A Ze to bylo takové,
453 pro ten vztah klicové a ted si
454 myslim, Ze spolu ustojime
455 spoustu véci.

456 Dékuji. Dalsi konkrétni otazku
457 nemdm. Je 7 tvého pohledu jesté
458 néco co bys doplnila?

459 R: Hm, nevim, asi ne...

460 | Dobie, dékuji.

461
462
463
464
465

11.2.1. Shrnuti polostrukturovaného rozhovoru participantky R
1. Participantka vzpomind na pocatky otcovy nemoci. V té dob¢é ji bylo 8 let. Byla
nejmladsi ze tfi sourozencu. Oba starSi sourozenci studovali vysokou skolu, takze jiz
Vv pocatku tatinkovy nemoci zustaly s maminkou doma samy. Sourozenci se vraceli domu

pouze na vikendy.

2. Vzpomina na zmény vV jejich rodin€, kdyz byla nemoc diagnostikovdna. Za nejvétsi
zménu povazuje vznik vétsi soudrZnosti mezi ¢leny rodiny. Zacali si uvédomovat, Ze na
zvladani tatovy nemoci jsou sami. Napied museli, ale nasledné chtéli se o otce starat.
Tomu museli ptfizpasobit sviij Zivot. Prioritou se stavala péce o tatu, vSe ostatni bylo
druhotadé. Vzpomind, jak ji tato Zivotni zkuSenost naucila byt zodpové€dnou. V pomérné
nizkém véku se naucila zvladat péci o n€koho i chod domécnosti. I ostatni ¢lenové rodiny

ptizplsobili svllj Zivot dané situaci.

3. Paricipantka si zcela jasné nevybavuje prvni stddium otcovy nemoci, byla jesté dité.
V paméti ji zustal pocit, Ze byla na ,,druhé koleji*“. Maminka ji nevénovala tolik pozornosti,

tatinek byl v popfedi. Po ¢ase, v dobé puberty, zacala tiZivou situaci rodiny vyuZivat ve
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svij prospéch. Dokazala si vynutit, co pravé chtéla. Védéla, ze ji bude dovoleno, protoze

pozornost a energie byla vénovana prevazné tatinkovi, ktery ji v tu dobu potfeboval nejvic.

4. V dobé onemocnéni otce piiSly chvile, kdy si participantka pokladdala otdzku, proc¢
zrovna ona nemize mit zdravého tatu, pro¢ zrovna ona musi feSit problémy spojené s jeho
nemoci. Pak si ale uvédomila, ze situace takova je, a kdyz ji dokazala pfijmout maminka,
pfijala ji vzdycky i ona i zbyvajici lenové rodiny. Nesmifili se s onemocnénim otce uplné,

to neslo, ale pfijali to, aby se o n¢j mohli starat. Bylo to ndro¢né.

5. Participantka byla nejmladsi ze sourozencii a byla tou, kterou tatinek poslechl, ona byla
tou, ktera mu dokazala zlep$it naladu v tézkych chvilich. Jejich vztah v dobé otcovy
nemoci se upevnil. Vzpomina, ze tatinek si pozd&ji prestal uvédomovat pro ni dulezité
momenty Zivota — maturita, statni zkouska... Jeho nemoc uZ to nedovolila. Pfesto, Ze jejich
vzajemna laska byla velmi silnd, chvilemi ji napadalo, ze tatu vlastn€é nezna. Zdravého si
jej pamatuje pouze do svych sedmi let. Pies jeho nemoc byla moc rada, ze ho m4, i kdyz

nemocného.

6. Rodina se musela naprosto pfizptisobit dané situaci. VSe se odehravalo v zavislosti na
potiebach péfe o nemocného ¢lena rodiny. Z pocatku ptizpisobovala rodina nemocnému
otci naprosto vse. Pozdé&ji se snazili skloubit potieby tatinka s potfebami svymi. Tim se

naucili zisk&vat novou energii pro tolik potfebnou péci o tatu.

7. Participantka uvadi, Ze dlouhou dobu nevédéli, ze onemocnéni otce je nevylécitelné. Po
nekolik let 1ékafi nedokézali urcit diagnézu jeho onemocnéni. Postupem cCasu si rodina
zacala uvédomovat, Ze se ziejm¢ jednd o nemoc nevylécitelnou. To bylo v dobé&, kdy
dochazelo k prudS$imu zhorSeni zdravotniho stavu otce. Teprve v obdobi zna¢ného zhorSeni

zdravotniho stavu otce piijali fakt a zacali se smifovat s tim, Ze se tatinek nevyléci.

8. Pocity otce dobfe neznali, byl velmi uzavieny. Z pocatku se bal, Ze nemoc nezvladne,
snazil se fesit situaci alkoholem. VZdycky se ale vzchopil a snazil se zit dal. V jednu dobu
uvazoval i o dobrovolném ukonceni zivota, ale i tuto dobu ptekonal. Z jeho strachu nékdy

vznikala agresivita a odmitani vici okoli.

9. Odmitavy postoj otce a neochota spolupracovat byl nejvice demotivujici. Postoj taty,
kdy byl zcela netecny, ani se neusmadl, byl velmi vysilujici pro vSechny, kdo se o n¢j

starali.
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10. Naopak energii a novou silu ziskavali z toho, kdyz doSlo k n¢jaké zdravotni komplikaci
a on ji zvladl, pfezil. M¢li pocit, Ze ptezil, protoze tu s nimi chtél byt. Doktofi mu v téchto
situacich moc Sanci na preziti nedavali. Velkou posilou byl pro n¢ ismev na tvaii taty.

Dobte védéli, ze trpi, ale dokazal se na né usmat. V tom byla velka sila a motivace.

11. Tatovo onemocnéni ovlivnilo pldny na jeji budouci Zivot. Zmifuje, Ze chce mit velkou

rodinu. Déti chee vést k tomu, aby drzely spolu a jejich rodina aby byla pevna.

12. V obdobi kdy navazovala znamost se svym partnerem, bylo pro ni dualezité, aby se
partner nezalekl zdravotniho stavu jejiho otce. Rozhodla se ptivést ho do rodiny. Jeho
postoj k nemocnému otci byl pfirozeny a dokazal jej pfijmout. To pro ni bylo dulezité.
Potiebovala védét, Ze jeji budouci partner bude tolerantni a shovivavy, kdyz jeji péce a

pozornost bude muset byt vénovana otci.

11.2.2. Shrnuti prozivani vlastni zkuSenosti participantky R

(polostrukturovany rozhovor)

Participantka vzpomind na obdobi, kdy si zac¢ala uvédomovat nemoc otce. Bylo to
ve véku 13 let. V tomto véku se zacina spole¢né s maminkou o nemocného otce starat. Jeji
potteby jdou do pozadi, pozornost je vénovana otci. Z pocatku se citila odstréena, situaci
chapala svym jest¢ détskym pohledem. Na druhou stranu musela zvladat ¢innosti, které
nalezi dospélym. V puberté situaci chipala ofima dospivajiciho ¢loveéka a snazila se ji
vyuzivat ve sviij prospéch. Dokéazala vyhodnotit, ze jeji pozadavky budou splnény, protoze
prioritni byla pée o nemocného tatu. Vzpomind, jak si postupem casu uvédomovala silu
soudrZnosti rodiny. Posilil se vztah mezi sourozenci. Maminka se stala hybnou silou
rodiny. Participantka to vnima tak, Ze postoj maminky, jeji schopnost pfijmout otcovu
nemoc, byla motivaci a silou pro celou rodinu. Pé¢e o otce byla zt€Zovana skutecnosti, Ze
po dobu nékolika let vlastné nev&déli, co otci je. Diagndza nebyla stanovena, pfes mnoha
vySetfeni a snahu lékaiti nebyla urena konkrétni 1écba. Rodina ziskala pocit, ze v péci o
otce jsou sami. Bylo to velmi naro¢né. Zmizela volnost, veskeré plany se tvotily s ohledem
na tatovu nemoc. Zpusob takového zivota vnima negativng. S plynoucim ¢asem sviij postoj
pfehodnocuje a pfiklani se k ndzoru, Ze v tomto t€Zkém obdobi jejiho Zivota se naucila byt
zodpovédnou, naucila se zvladat péci o nemocného clena rodiny a zaroven obstarat

domaécnost. Postupem casu v ni silil pocit vdé¢nosti, ze se o tdtu mohla postarat, ziskala
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také pocit, ze bude v dalSim Zivoté po této zkuSenosti dostate¢né odolnd pro neptiznivé

situace, které jeji zivot mtize pfinést.

Uvédomovala si, ze se vlastn¢ stara o Cloveka, kterého v podstat¢ malo zna.

Onemocnél, kdyz byla ve véku, kdy jest¢ nedokdze ¢lovéka pln€ poznat.

67



11.3. Participant J — volné vypravéni - rozbor

Muz 23 let, partner participantky R. Od narozeni zije v uplné, harmonické rodiné.

Ma starSiho sourozence. S participantkou R. se seznamil pred tfemi roky, tedy jiz v dobé

nemoci otce participantky.

Participant J Vybrz;gg;(;f/é;rvj Casti Kategorie Oblast
1 J, vypravéj o svych zkuSenostech
2 a proZitcich v dobé nemoci otce
3 tvé partnerky. Vypravéj mi, jak
4 jsi vnimal jeho nemoc a jak si to
5 proZival. ). Vyrostl  jsem
6 v Otrokovicich, vystudoval jsem
7 tam stfedni Skolu, pak jsem presel
8 na vysokou Skolu, kde jsem
9 bydlel na privaté a tam jsem . A vlastné tam to
10 poznal vlastné svoji nyn&jsi | néjak zacalo, kdyz jsme
11 pritelkyni R. Po  nékolika | se ddvali dohromady,
12 mésicich, co jsme spolu bydleli, | ze R mluvila o tatkovi a
13 jsme se dali dohromady.... A | o jeho stavu, Ze viastné
14 vlastné tam to né&jak zacalo, kdyz | se to jakoby zhorsuje. | Seznamoval
15 jsme se davali dohromady, ze R | Vyprdvéla, jak to bylo | se srodinnou Zijem
16 mluvila o tatkovi a o jeho stavu, | driv, vzdycky nam o | situaci
17 ze vlastné se to jakoby zhorSuje. | tom, néco povédela. | ptitelkyné
18 Vypravéla, jak to bylo dfiv, | Snazil jsem se ji
19 vzdycky nam o tom, néco | vzdycky tak  néjak
20 povédéla. Snazil jsem se ji | podrzet, kdyz to treba
21 vzdycky tak néjak podrzet, kdyz | nebylo uplne
22 to tfeba nebylo uplné dobry. | dobry.(J13)
23 Snazil jsem se teda byt oporou, i
24 kdyz jsme spolu nebyli. Snazil | Snazil jsem se teda byt
25 jsem se vzdycky pochopit tu | oporou, i kdyz jsme
26 situaci, protoze jsem s tim nemél | spolu nebyli. Snazil
27 zkuSenosti, do té doby... Pak | jsem se vzdycky | Snazil se o Opora
28 vlasté, kdyz uz jsme byli spolu a | pochopit tu situaci, | chapani
29 ze zaCatku jsem jezdival k nim, | protoze jsem stim | situace a
30 tak jsem jakoby tam nechodil, | nemél zkusenosti, do té | podporu
31 protoze jsem k tomu nemél Gplné | doby...(J24)
32 odvahu, tam jakoze, ktomu
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33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72

¢lovéku. Ze vlastné ani &lovek
neveédél, co si mysli, nic netikal,
tak jsem tam knému nechtél
uplné chodit a pak asi po Ctyfech
mesicich nebo péti mé teda R.
jakoze tam zavedla a pfimo mé
seznamila spanem N. a od té
doby jsem s tim nemél problém za
nim chodit a vlastné postupem
zacal 1

Casu jsem pomahat

S ptebalovanim s pfedélavanim
dekubitu, se vSim moznym,
stithdnim, holenim. No a pak
vlastné se ten stav zhorSoval
hlavng i kvili tém proleZeninam a
pan N. pfed tfemi mésici zemfel.
Seznameni jsem se bal, protoze
jsem nevédél, jak se wvibec
k takovému ¢lovéku mam chovat.
Jak on se bude chovat ke mné,
coz teda bylo v pohodé¢, protoze,
da se fict, Ze mé viibec nevnimal.
Takze zpocatku jsem mél tak ten
prvotni strach a pak uz to bylo po
Case v pohodé. VEdél jsem, ze mé
nic nefekne, nic mi neudéla, tak
uZ to bylo dobry.

No ten pribéh, tak jsem to bral, Ze
ta nemoc prosté postupuje a ze to
tak je, ze je to nelécitelna choroba
a Ze ten stav bude ¢im dal horsi a
vlastné uz jsem jenom ¢ekal, kdy

to vlastng pfijde... ta smrt.

..pak asi po Cctyrech
mésicich nebo péti mé
teda R. jakoze tam
zavedla a primo mé
seznamila s panem N. a
od té doby jsem s tim
nemél probléem za nim
chodit a viastné
postupem  Casu  jsem

zacal i pomahat...(J37)

Sezndameni jsem se bdl,
protoze jsem neveédél,
Jjak se vitbec
k takovemu clovéku
mam chovat. Jak on se
bude chovat ke mné.

(349)

...tak jsem to bral, Ze ta
nemoc prosté postupuje
a ze to tak je, ze je to
nelécitelna choroba a
Ze ten stav bude cim
dal horsi a vlastné uz
jsem jemom cekal, kdy
to vlastné prijde... ta

smrt. (J60)

Osobné

seznamil

s panem N.

Vyjadiuje

obavy

S¢€

se

seznamenim

s panem N

Vyjadiuje
ocekavani
zhorSeni
nemoci
nasledné

smrti

a

Seznameni

Obavy

Smifeni
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11.3.1. Shrnuti volného vypravéni participanta J

Participant vzpomina na sezndmeni a zaCatek vztahu se svou pritelkyni. Vypravi o
tom, jak se seznamoval s rodinnou situaci ptitelkyné, pfedevsim o jejim nemocném otci a
jeho nemoci. Vzpomind, jak mu pftitelkyné popisovala zhorSujici se stav otce. Vzpomina
na obavy seznamit Se S jejim nemocnym otcem. Po piichodu do rodiny se zapojil do
pomoci V péc¢i otce. Jeho nemoc piijal jako nevyléCitelnou, bral ji takovou a védél, ze

skon¢i smrti otce.

11.3.2. Shrnuti prozivani vlastni zkuSenosti participanta J (volné
vypravéni)
Participant J vzpomina na dobu, kdy se mu pfitelkyné vypravéla o situaci v roding,
o nemoci jejiho otce. Snazil se chépat ji a byt ji oporou. Obaval se ale vlastniho seznameni
s otcem. Vyjadfuje nejistotu z pfijeti. Po sezndmeni s otcem obavy opadly. Snazil se byt
pro rodinu oporou, zapojil se pfi péfi o nemocného otce. Jeho nemoc vnimal jako

nevylécitelnou, ocekéaval pribézné zhorSovani stavu a uvédomoval si, ze pfijde smrt.
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11.4. Participant J — polostrukturovany rozhovor - rozbor

Vybrané klicové ¢asti

Participant J rozhovoru Kategorie Oblast
1 Ve které fazi nemoci otce ses S
2 rodinou seznamil? To uz bylo ve chvili,
3 J: To uz bylo ve chvili, kdy byl | kdy byl jakoby uz lezak,
4 jakoby uz lezadk, nekomunikoval, | nekomunikoval, da se
5 da se fict vibec a vlastné museli | Fict wvithec a vlastné
6 se o n¢j starat. museli se o néj
7 Hm... starat.(J3) Vzpomina na
8 J: Museli ho piebalovat, koupat, a dobu, kdy se
9 tak. Takze vtéto fazi, ve fazi | Takze vtéto fazi, ve | seznamil Seznameni
10 jedné z poslednich. Jsem se tam | fdzi jedné z poslednich. | s rodinou
11 vlastné¢ k tomu... jsem je poznal | Jsem se tam vlastne | ptitelkyné
12 v této dobé. Vroding jsem tedy | Kk tomu...  jsem  je
13 dva roky. poznal Vv této dobé.
14 Jak jsi vnimal fakt, Ze otec tvé | V rodiné jsem tedy dva
15 partnerky  je  nevylécitelné | roky.(J9)
16 nemocny?
17 J: No, ja jsem to bral tak jak to je, | ...jelikoz jsem realista
18 jelikoz jsem realista a vidél jsem | a  vidél jsem  tu | Popisuje Piijeti reality
19 tu diagnozu a Ze to je nezvratné, | diagnézu a Ze to je | realitu a
20 tak jsem se s tim tak néjak smifil | nezvratné, tak jsem se | smifeni se
21 a snazil jsem se je podrzet R., | Stim tak néjak smiFil a | S ni
22 ktera to méla o mnohem horsi. snazil  jsem se je
23 Jo, chapu... podrzet (J18)
24 J: Ja jsem ho neznal, nemél jsem
25 k nému vytvofeny Zzadny citovy | Ja jsem ho neznal,
26 vztah, takZe to pro mé nebylo | nemél jsem kneému
27 uplné t€zké se s tim smifit, Zze, Ze | vytvoreny zZadny citovy | Nevytvoril si
28 ten stav je takovy, jaky je. vztah, takze to pro mé | Kotci citovy | Phijeti reality
29 A jak na tebe piisobilo rodinné | nebylo uplné tézké se | vztah, smifeni
30 prostiedi a vztahy v rodiné té | Stim smirit, Ze, Ze ten | Srealitou pro
31 partnerky? stav je takovy, jaky | néj bylo lehci
32 J: Jo, myslim si, Ze co se tyce téch | je.(J24)
33 vztahli mezi t€émi sourozenci a tou
34 maminkou, ty  jsou  jako
35 v potadku. Pravé bych tekl, ze je | Praveé bych rekl, Ze je
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36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75

to jes$té vic stmelilo, tahle ta
situace, ze je to v pohod¢. I kdyz
teda, n¢kdy samoziejmé, Ze to
je... prost¢ n€kdy bouchnou
kamna a nékdy ohen na stiese, ale
ty vztahy jsou v pohodé. Myslim
si, ze jsem tam docela dobie
zapadl a co se tyce té atmosféry...
Vzdycky, kdyz se ten stav zhorsil,
tak tam bylo trosku dusno a prosté
byla potieba trosku se vyvétrat a
vsttebat to. Teda z jejich strany.
Nékdy se tieba bezdivodné
porafali. Tieba pani N., kdyz se
ten stav zhorSil a nebyla s tim
uplné vyporadana, tak nebyla
tieba pfijemna Gplné na vsechny.
Hm, ale jinak si myslim, ze
snaseli

vSichni to tak néjak

Vramei moznosti, samoziejmeé,
n¢kdo to zvladal lip, n€kdo huf.
Hm, tfeba si myslim, ze R., to
zvladala vyborné, ale to asi

protoze vtom byla nejvice
zainteresovand. Kdyz to vezmu,
tak vlastné, bratr bydli v Brné¢,
takze ten se tam objevil jednou za
tyden, jednou za ctrnact dni.
Sestra na ten posledni rok, dva
odstéhovala do sice stejného
mésta, ale kousek vedle. Takze
ona taky uz jakoby neméla ¢as se
starat, takze vlastné to =zlstalo
jenom na R. a pani N.. TakZe si
myslim, ze R. to ze vSech asi
snasela nejlip. Hm a co se tyce
néjakych téch... Kdyz nastalo to
zhorSeni stavu, tak sestra R. se
sesypala a taky tomu uplné

nepfidala, nepomohla tém

to jesté vic stmelilo,
tahle ta situace, Ze je to
V pohodeé. I kdyz teda,
nekdy samoziejme, Ze
to je... prosté nekdy
bouchnou kamna a
nekdy ohen na strese,

ale ty vztahy
V pohodé.(335)

jsou

Nekdy se treba

bezditvodné  porafali.
Treba pani N., kdyz se
ten stav zhorsil a

nebyla st#m upiné
vyporddana, tak nebyla
treba prijemna uplné
na vSechny. Hm, ale
Jjinak si  myslim, Ze
vSichni to snaseli tak
néjak v ramci moznosti,
samozrejmé, nekdo to
zvladal lip, nékdo hir.

(348)

...bratr bydli v Brné,
takze ten se tam objevil
jednou za tyden, jednou
za ctrndct dni. Sestra
na ten posledni rok,
dva odstéhovala do
sice stejného mésta, ale
kousek vedle. Takze
ona taky uz jakoby
neméla cas  starat,
takze vlastné to ziistalo
jenom na R. a pani N.

(J61)

Vyjadiuje
svlij pocit, Ze
nemoc otce
rodinu

stmelila

Vzpomina
vypjatou
atmosféru

Vv roding
spojenou  se
zhorSenim
zdravotniho

stavu otce

Vzpomina na
¢leny rodiny,
ktefi se o otce

starali nejvic

Rodinné

vztahy

Stresova

agrese

Péce
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76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
91
92
93
94
95
96
97
98
99
100
101
102
103
104
105
106
107
108
109
110
111
112
113
114
115

ostatnim, Ze je to zdravotni sestra,
takze... Kazdy to zvlada po svém,
myslim si, ze R., teda nejlip ze
vSech.

Urcité to pro nikoho nebylo
jednoduche.... Dékuji. MiiZeme
pokracovat dalsi otazkou?

J: Ano.

Dobre. Jak ses citil ty sdam
V rodiné své partnerky?

J: Ja jsem se citil skvéle. S pani
N. jsem nemél problém, vzdycky
jsme si tak né&jak vysli vstiic. Se
sestrou i sbratrem, ten vztah
jako.... Ze zacatku to bylo takové,
ze jsem mél pocit, ze mé bracha
moc nebral a ted’ uz se to zlepsilo,
je to vpohodé. Hm a ségra, ta
taky v pohod€. Nejhorsi vztah z té
rodiny mam se $§vagrem, to je
takovy cloveék, ktery nema moc
rad lidi, takze asi taky ne uplné.
Jinak jsem se tam citil vZzdycky
dobfe, o mé tam bylo vzdycky
postarano. Kdyz jsem piijel tak
bylo navarené, vsechno
nachystané. Ja zase na oplatku
jsem tam musel tfeba pomahat
Spanem N., nebo na zahrade¢,
protoze byl velky bardk a dvé
zenské, zadny chlap, bylo tam
hodné prace, takze jsem na
oplatku tady toto délal. Ze jsem
tteba sekal travu nebo néco
jiného, spravoval kola. Citil jsem
se tam vzdycky dobte. I kdyz ta
situace byla sebehorsi, vzdycky
jsem se tam citil dobfe.

A jaky byl tviij vztah s otcem

partnerky?

Citil  jsem se tam
vidycky dobre. I kdyz
ta situace byla
sebehorsi, vzdycky jsem

se tam citil dobre (J98)

Popisuje svij

pocit v rodiné

Piijeti
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116
117
118
119
120
121
122
123
124
125
126
127
128
129
130
131
132
133
134
135
136
137
138
139
140
141
142
143
144
145
146
147
148
149
150
151
152
153
154
155

J: Hm, viubec zadny....

Jak to mam chapat?

J: Myslim si, ze tam nebyla
néjaka moznost vytvofit si pouto,
néco... Ja jsem to prost¢ tak n¢jak
bral, tak jak to bylo. Samoziejme
vzdycky jsem se tak né&jak
zajimal, ale to hlavné i kvili R.,
abych pak mél néjaké informace a
mohl ji byt oporou. Ale zZe
bychom spolu méli n&jaky vztah,
to se fict neda.

Jak ovlivnila nemoc otce tviij
vztah s partnerkou?

J: Tak urcité je ten vztah pevnéjsi,
stabilngjsi, protoze jsme spolu
prozili takovou véc hodné tézkou,
ktera  se  prost¢ v mnoha
partnerskym vztahiim stava po
né€kolika desitkach let, nebo tak.
Ze jednomu z téch partnerti umfe
rodi¢, zatim co nam se to stalo uz
po dvou letech. Takze si myslim,
ze nas to hodné posililo, Ze je ten
vztah hodné pevny a vyrovnany.
Souhlasim..., také si to myslim...
A co bylo pro tebe nejvice
vyCerpavajici a  demotivujici
V dobé nemoci otce partnerky?

J: Vyc€erpavajici a demotivujici,
hm..., to byla ta posledni faze,
dejme tomu, ten mésic pied tou
smrti, kdy vlastné pan N. trpél
velkymi bolestmi, hodné kiicel,
protoze uz mu nezabiraly 1éky ani
opiaty. Prosté furt kiicel, vydaval
takové bolestné vzdechy, a kdyz
jsme tam cely den byli vtom

domé a slyseli jsme to i o patro

niz, kde jsme byli v pokoji, tak to

Hm, wibec zidny....

Myslim  si, Ze tam

nebyla néjaka moznost

wtvorit  si pouto,
néco... (J116)

Samozrejmé  vzdycky
jsem se tak néjak

zajimal, ale to hlavné i
kvili R., abych pak mél
néjaké informace a
mohl Ji

oporou.(J121)

byt

..urcité je ten vztah

pevnejsi,  stabilnéjsi,
protoze  jsme  spolu
prozili  takovou vec

hodné tezkou...(J130)

Vycerpavajici a
demotivujici, hm..., to
byla ta posledni fize,
dejme tomu, ten mésic
pred tou smrti, kdy
vlastné pan N.
velkymi
(J145)

trpel

bolestmi

Vzpomina, ze
S otcem nemél
zadny  vztah
(kdyz
do rodiny,

ptisel

otec jiz

nevnimal)

Zajimal se

kvuli R.

Vyjadiuje
presvédcenti,
7€ nemoc otce
jejich  vztah

upevnila

Vzpomina na
narocné a
vycerpavajici

obdobi pred

smrti otce

Vztah

Opora

Vztah

Demotivace
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176
177
178
179
180
181
182
183
184
185
186
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188
189
190
191
192
193
194
195

uz bylo hodné vycerpavajici a to
uz jsem si ftikal, ze,... uz, at’ je

konec, prosté, ze uz to déle
nevydrzim. Ale pak zase dostal
opidty a zase se to trosku
uklidnilo, pak uz morfium a tam
to skoncilo.

Muselo to byt opravdu velmi
ndrocné zvladat takovy chvile...
Dal bych chtéla védét, co bylo
pro tebe posilou a motivaci
Vv dobé tdity

partnerky?

trvani  nemoci
J: Tak urcit¢ R. pfistup, protoze
vzdycky, kdyZz R. byla ve skole,
tak se starala pani N. a kdyz
pfijela R. domu ze Skoly, tak
prosté okamzité to prebirala a cely
vikend se starala. Pro m¢& bylo
méla

povzbuzujici, ze svych

starosti se Skolou, tak prosté
vzdycky tohle zvladla i kdyz
nékdy to bylo se zatatymi zuby,
ale to bylo pro mé asi nejvice
motivujici.

Jak zménila nemoc otce tvé
partnerky ndhled na hodnoty
Zivota?

J: No, jasné, tam jde vidét to, Ze
to zdravi

je prost¢ vzdycky

vzdycky na druhém misté po tom
zdravi ty penize, finance a tady to
zabezpeCeni. Ted’ka si fikam, Ze
je to ta rodina, protoze, kdyz to
zdravi neni tak jediny, kdo vam
pomuze a podpofi, je ta rodina...
no... Ze ta rodina se posunula vy3
a ze si toho vice vazim, té rodiny.

Hm, dékuji. To je vSe. MiiZes Fict

...urcité R.  pristup,
protoze vzdycky, kdyz
R. byla ve skole, tak se
starala pani N. a kdyz
prijela  R. domui ze

skoly, tak  prosté
okamzité to prebirala a
cely vikend se starala.
Pro mé bylo
povzbuzujici, zZe méla
svych starosti  se
Skolou,  tak  prosté
vidycky tohle zvladla i
kdyz nekdy to bylo se
zatatymi zuby, ale to
bylo pro mé asi nejvice

motivujici.(J169)

Tedka si rFikam, Ze je to
ta rodina, protoze, kdyz
neni  tak

kdo

to zdravi
Jediny, vam
pomiize a podpori, je ta
rodina... no... Ze ta
rodina se posunula vys
a ze si toho vice vazim,

té rodiny.(J189)

Vzpomina na
péci R. o otce.
Jeji ptistup
byl pro néj
posilou a

motivaci

Uvédomuje si
dilezitost
rodiny, citi ji
jako  oporu
v tézkych

chvilich

Motivace

Hodnoty
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jesté mnéco, co bys doplnil zivota
k tématu?
J: Asine... Ne...
Tak diky...

11.4.1. Shrnuti polosturkturovaného rozhovoru participanta J

1.

Participant J vzpomind na dobu, kdy se seznamil se svoji pfitelkyni R. Bylo to
v dobé, kdy nemoc jejiho otce jiz byla v tézkém stadiu. Otec jiz potieboval plnou
péci, nekomunikoval.

Vzpomina na to, jak dokazal piijmout skutecnost, Ze otec jeho pfitelkyné je
smrtelné nemocny. Vztah k jejimu otci nemél vytvoieny, protoze jejich seznameni
probihalo jiz v dob¢, kdy jeji otec nebyl schopen komunikace. Bral tedy jeho
nemoc jako nezménitelny fakt a dokézal se s nim smifit. SnaZil se byt oporou
rodiné R.

Participant popisuje rodinné prostiedi v rodiné R., vnimal, Ze nemoc otce rodinu
stmelila. Vnimal také, Ze nejvétsi tiha lezela na R. a jeji mamince, protoze ony dvé
zustaly v jedné domacnosti s otcem. Sourozenci R. jiZ Zili ve svych rodinach. Cela
rodina drzela pohromadé¢ i tehdy, kdyZ byla situace napjata, stav otce se zhorsil.
PtestoZze doslo i na hadku, vSe se uklidnilo a jejich pevny vztah tim nebyl narusen.
Participant mluvi o tom, ze se v rodin¢ R. citil vZdy dobfe. Rodina ho pfijala, on se
snazil poméhat dle svych moznosti.

Vztah s otcem nemél Zadny. Do rodiny piisel v dobé, kdy otec jiz byl ve stavu, kdy
vztah vytvoren byt nemize. O jeho stav se zajimal, byl to otec jeho pfitelkyné, on ji
chtél byt oporou.

Participant je pfesvédcen, Ze nemoc otce posilila vztah mezi nim a R. Vnima to tak,
ze spolu prozili t€Zké obdobi, které, pokud partnefi proZziji, je posili.

Posledni obdobi nemoci otce R bylo velmi naro¢né, vy€erpavajici a demotivujici.
On irodina R téZce snaseli utrpeni otce.

Nejvice motivujici a posilujici pro participanta J byl pfistup R k otci. Ocenoval to,
jak se dokazala ke svizelnym situacim stavét, vSe zvladala — péci o otce,
domacnost, Skolu.

Participant J mluvi o svém postoji ke zméndm Zivotnich hodnot. Na prvni misto

stavi rodinu.
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11.4.2. Shrnuti prozivani vlastni zkuSenosti participanta J

(polostrukturovany rozhovor)

Participant se sezndmil s rodinou pfitelkyné R dva roky pted smrti jejiho otce. Jeho
nemoc byla jiz ve stadiu, kdy potieboval celodenni pééi, byl lezici a nekomunikoval. To
bylo duvodem, pro¢ si J k otci nevytvofil v podstaté zadny citovy vztah. Vazil si jej,
protoze jej vnimal jako otce své partnerky. Chépal slozitou situaci rodiny a snazil se jim
byt oporou a dle moznosti pomahat. Rodinu R pfijal velmi dobie a ona jej téz. Uvédomuje
si, ze nemoc otce rodinu jeho pfitelkyné posilila a stmelila. Rodina dokazala drzet pti sobé
I v okamzZicich, kdy se nemoc otce zhorSovala a oni byli pfitomni jeho silnym bolestem.
Participant J vnimal tyto chvile jako velmi vycerpavajici. Prozité zkusenosti zménily jeho
pohled na zivotni priority. Zacal si uvédomovat dulezitost rodiny. Pochopil, ze v ptipadé

zivotnich zkouSek potfebuje mit oporu ve vztazich se ¢leny své rodiny. Zdravi a finan¢ni

vvvvvv
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12. Zavérecné shrnuti vyzkumu

Analyzou ziskanych informaci od dvou blizkych osob nemocného ¢loveéka jsme
zjistili, jak kazdy z participantl prozival vztah k nemocnému. Zjistili jsme, Ze postoj

kazdého z participantli byl diametralné odliSny.

Participantka R je vlastni dcerou nemocného a zjejiho svédectvi vyplyva
skute¢nost, ze k otci méla ona i ostatni ¢lenové rodiny hluboky vztah. V dobé jeho
onemocnéni byla osmiletym ditétem a sama konstatuje, ze tatu vlastné neznala. Nevéd¢la,
jaky je cloveék. Ve véku osmi let nedokazala vyhodnotit jeho vlastnosti, charakter,
prednosti a zapory. Pfesto k nému citila hluboky vztah a zélezelo ji na kazdém jeho
zlepSeni zdravotniho stavu. V prubéhu casu, jak ji ptibyvaly roky, jeji vztah k otci a
zodpovédnost za péci o néj, vyzravaly. Z jejiho vypravéni je zfejmé, ze s nim prozivali
jeho stav. Pred kazdym vySetienim, které mu puasobilo dalsi bolest a nezarucovalo postup
ke zlepSeni, vahali, zda vySetfeni podstoupit. Diivodem bylo souciténi s nim a snaha mirnit
jeho utrpeni. Premysleli o moznostech 1é¢by, snazili se najit cestu, kterd by otci pomohla.
Ptesto, ze se roky snazili v podstaté bez pozitivnich vysledk, jako rodina drzeli pfi sobé.
Budeme-li vychazet ze svédectvi participantky R, domnivame se, Zze t€Zka Zivotni situace
posilila a prohloubila vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Participantka R zminuje také
strach a obavy z okamziku, kdy bude otec umirat. S odstupem ¢asu je rada, ze mohli otci
poslouzit az do smrti. Vyjadiuje pocit uspokojeni z toho, Ze se mohli s tatinkem rozlou¢it.
Vzpomina, Ze to nebyla lehkd doba, ale ni¢eho nelituje. Tuto zkuSenost povazuje za piinos
pro svilj budouci zivot. ProZiti nékolikaletého téZkého obdobi ji dovedlo k jednozna¢nému
nazoru, ze chce mit pocetnou rodinu. V ptipadé nouze je to pravé rodina, ktera mize byt

oporou, pokud jsou v ni pevné a zdravé vztahy.
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Cilem diplomové¢ prace bylo pfiblizeni zkuSenosti blizkych smrtelné nemocného
Clovéka. Na zakladé¢ sveéfenych osobnich zkuSenosti dvou velmi blizkych osob
nevyléciteln¢ nemocného c¢lovéka se ndm podafilo cile dosdhnout. Prostfednictvim

vyzkumu jsme nahlédli do velmi niternych prozitkt blizkych nemocného.

Pohledem socialni pedagogiky jsme se snazili nahlédnout na témata velmi blizka
praktické c¢asti diplomové prace. V pribéhu budovani diplomové prace jsme se meli

moznost presveédcit, ze teoreticka ¢ast Gizce souvisi s praktickou ¢asti.

Z rozhovori participantii v praktické ¢asti vyplyva, ze rodina, jejiz jeden ¢len byl
nevylécitelné nemocny, byla pro nemocného oporou, ale paradoxné nemocny otec byl
svym zpisobem posilou pro své blizké, kteti o né&j pecovali. Mohli bychom tedy vyslovit
domnénku, Ze na zaklad¢ svédectvi participantl muizeme i na takto trpkych zivotnich
situacich objevit kladné aspekty. Tézka nemoc miize rodinu stmelit, nauc¢it zodpoveédnosti,

chapat podstatné hodnoty zivota.

Rodina v tizivé zivotni situaci dokazala byt resilientni, tim 0Gsp&$né zdolavala

tézkosti spojené s tézkym onemocnénim svého blizkého.

Vyzkumné Setfeni odhalil rozdilny vztah dcery nemocného a partnera dcery
nemocného. Kazdy z nich proZzival niterné pocity jinak. Dcera velmi hluboce, s laskou a
pocitem zodpovédnosti. Ze svédectvi jejiho partnera zazniva predev§im potieba byt oporou
své partnerce, snazil se pomahat v nejvyssi mozné mire, ale fungoval s védomim, Ze otec
partnerky zemfe, nepiipoustél si nadé€ji na zlepseni zdravotniho stavu otce. Participantka a

jeji rodina naopak doufali ve zlepSeni nebo alespoii stabilizaci stavu.

Pohled vyzkumnika mtize byt odlisny od skutec¢ného odvijeni Zivota participantt,
ktefi se na vyzkumu podileli sdilenim zkuSenosti a prozitkli ze svého Zivota. Domnivame
se, ze je to pravdépodobné, vzhledem k tomu, ze vyzkumnik nemulzZe zcela pochopit a
ztotoznit Se S zivotem participantll. Je to dano tim, ze neni GcCasten kazdodennimu b&hu
zivota rodiny. Participanti byli uc¢astni udalostem Zivé a velmi z blizka. Vyzkumnik dostal

jiz zprostfedkované informace, které vnimal a chéapal dle svych moZnosti. Pfes veSkerou
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snahu nemohl zachytit intimitu déni a vztaht kazdodenniho zivota rodiny, které rodinu

utvarely.

Domnivame se, ze na zavér muzeme vyslovit souhlas s Elisabeth Kiibler-

vvvvvv

V Zivoté 1 v umirani.*
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Ptilohy

Piiloha ¢. 1. - Piepis volného vypravéni participantky R

Rozhovor byl zahéjen sezndmenim dotazované R. s pribéhem rozhovoru. V prvni ¢asti

popsala R. vlastnim vypravénim, v druhé ¢asti odpovidala na polozené otazky.

R., vypravéj o svém Zivoté, proZitcich a tkuSenostech v dobé nemoci otce, od prvni chvile

Jjste zjistili pocatek nemoci.

R: Tak od toho zacatku kdyz se zjistilo, ze se s tatkou néco d¢je... Projevovalo se to tim,
Ze ho hodné bolela hlava, nezvladal to, co dfiv, byl hodn€ unaveny. Mamce se to tak néjak
nezdalo, tak se snazila ho nékam dotlacit, jenomze on to odmital. Pozdé&ji se to ale nezdalo
I doktorce, tak se to zacalo feSit. Akorat nejvétsi problém byl v tom, Ze kdyz Sel tatka za
odborniky do Zlinské nemocnice, tak ho tam doktofi oznacili za pouhého alkoholika,
protoze u tatky se zaCalo projevovat i to, Ze Spatné artikuloval, Spatné¢ mluvil, jeho
motorika byla horsi, mél prosté Spatny balanc, rovnovahu, a tak... Takze vypadal jako
opily, ale nebyl, prosté ten mozek to tak... On mél zasazenou vlastné levou hemisféru, ted
nevim, jestli to fikam Gplné€ dobfe..., ale to je vlastn¢ centrum feci a rovnovaha. Takze to
tak bylo a takZe se jim ho nechtélo 1éc¢it. To bylo pro nas docela takové tézké. Prosté jsme
se nemohli odrazit. Potom pfiSel jiny doktor, ten fekl, ze takhle ne, ze tam je problém

vV mozku, Ze je zasaZena centralni nervova soustava, a tak se to zacalo fesit.

Potom tat'’ka dojizdé€l nékolik let do Brna, do centra degenerativniho onemocnéni a mél ho
na starosti docent, ten vedouci prosté. TakZe mu délali rizné testy a snazili se pfit na
pfi¢inu a na pfesnou diagnézu, coZ oni to potom vlastné uzavieli jako degenerativni
onemocnéni mozku nebo centralni nervové soustavy. Dé€lali s nim rlizné testy od vySetieni
mozku, genetiky — to byl v Praze na genetice, neustale probihal magnetickou rezonanci i
zjisStovali jak to tam v tom mozku presné je, co se déje. Dale n€kolik lumbalnich punkci
meél za sebou, fesili ten mozkomisni mok, co tam je v t€ miSe a tak... No a potom se potad
nic nevédélo, co a jak. Jenom co nastésti vime, Ze to neni genetické, my déti bychom to
nem¢ély mit, takze to je takova vétsi uleva i1 pro nas, pro vSechny, ze se to u tatky tak néjak
nest’astné shluklo. My déti bychom mély byt zdravé. A potom nam to ptislo takové, ze...
pfislo nam divné, Ze se potad v dnes$ni dob€ nic nevi, Ze se s tim nedé nic délat, Ze vlastné

mél jenom léky na deprese a uzkosti a nic vic. Prosté Ze se nic nedé&je. Postupné se to
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zhorSovalo... to co se tyCe té chliize, mluveni a pozornosti, celkové tady ty kognitivni
funkce upadaly. I inteligence se snizovala, nakonec pak padl do tézké mentélni retardace.
Upadl do hlubokého trampotuteda. V poslednich fazich Zivota to tak upadlo. A potom nam
nabidli jesté jedno vysSetteni, které je mozné ud¢€lat. Byl to odbér kostni dfen¢ z hrudni
kosti, které je strasné bolestivé a dlouho jsme premysleli, jestli mu tohle zptisobovat, jestli
to viibec mé cenu. Nakonec jsme se dohodli na tom, Ze jo, Ze to podstoupime a jako tatka
to tak néjak... jako, Ze jo...jako ze... Takze to musel lezet v Brn¢, kde mu vlastné bez
umrtveni, jako bez celkové anestézie mu vlastné museli probodnout hrudni kost a vzali mu
ten odbér a stejné se nic nedozveédéEli. Takze potom tam jezdil jesté chvilku na kontroly a
potom tatka uz nebyl schopny ani sedét v auté ani v pfevozové sanitce a to uz bylo
takové... Tak jsme spolupraci ukoncili po nékolika letech. Ted’ nevim, jestli to je pét nebo
Sest let. Asi pét let co se spoluprace ukoncila. Protoze uz jsme védéli, ze ten stav uz se
natolik zhorSuje a chvilku na to uz vlastné, hm, to upadlo tak Ze prosté lehl. Takovy
nejvetsi moment v jeho zhorseni stavu bylo, kdyz 18. unora 2012 se zacal dusit rohlikem a
odvezla ho rychla. Skon¢il na aru a ty kousky toho rohliku mu zpusobily tézky zapal plic a
bali se, aby to prezil, ale tatka to zvladl. Nékolik mésicu si polezel v nemocnici, pak zase
se vratil domii a m¢li jsme ho doma. Potom jsou to vlastn¢ posledni ¢tyfi roky jeho zivota,
kdy uz se stal lezdkem, a musela byt 24 hodinova péce. Uz nemluvil, nechodil, ze zacatku
jsme se ho snazili zmobilizovat, n€kdy to Slo, nékdy ne, spi§ uz to nesSlo. Odmital to
samoziejme taky. A to byl ten nejvétsi zlom, pak uz se vSechno vezlo. Posledni ty Ctyfi
roky se to vSechno navalovalo. M¢l ne€kolik dalSich zépali plic, takZe mél stale antibiotika,
potom n&jaké zanéty mocovych cest, Zlucovody mél ne€kolikrat ucpané, uz to chtéli fesit
operaci. Doktofi nés postavili pfed otazku operace, otazka jestli bude zit, nebo nebude, Ze
operaci by mél prezit, ale Ze nevi, t0 zotaveni po té operaci a Ze vlastné dalsi anestezie ten
mozek, jeho zrovna, taky uz by to... Ze by se to zase zhorSilo. Tatka tfeba musel, kdyz Sel
na tu magnetickou rezonanci, nebo na né¢jaké sono, tak ho vlastné uspavali, protoZe byl
neklidny, agresivni, ale to vSechno, ta agresivita plynula i stoho, Ze ti zdravotnici
nemluvili dostatecné&, Ze ho brali jako takového blbecka, ktery prosté, kdyZ nemluvi, tak
nic nevi a nechape, takze proto pak vznikala ta jeho agresivita. KdyZ s nim néco chtéli
delat, tak netekli, co bude, prosté nevédel, tak mél strach a proto se tak choval. No a tak
jsme na tu operaci potom piistoupili, protoze jsme vidé€li, jak on trpi a on se z toho taky

zbrchal a pak zvladl tu operaci a potom uz, potom uz jenom vzdycky néjaky ten zapal plic.
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Jak nemohl si odkaslavat a m¢l $patné polykani, tak se mu usazovaly ty hleny, nemonhl to
ze sebe dostat ani smrkanim, ani kaslanim. Usazovalo se mu to Casto na plicich,
pruduskach, takze mél ¢asté zanéty a antibiotika. To uz jsme méli vS§echno doma, tady pii
téchto vécech. Nasadili jsme antibiotika a tak... A vypadalo to s nim nékolikrat hodné
Spatné, ale vzdycky to zvladl. Teda az potom, potom dostal epileptické zachvaty. Ten
mozek, uz na ném bylo tolik zmén, Ze se objevovaly epileptické zachvaty. Nasli jsme ho
tteba pokousaného, jako ze rty si pokousal, nebo byl zaslinény... Jo, no... Mu vlastn¢ 1
vypadaly zuby, takZze nemél ani zuby, asi je spolykal, nevime, kde byly. TakZze mu pak
zustal jen jeden zub, kterym se dokazal jako pokousat. Nasledné potom, i kdyz jsme méli
antidekubitivni matraci a mél plnohodnotnou vyzivu, tak se stejnak zacaly objevovat
prolezeniny, které se neustale zhorSovaly, pak se zatdhly a tak. Posledni dva mésice jeho
Zivota se to zacalo rozjizdét tak, ze 1 kdyz na tom misté nebyl vyvijen tlak, tak uz se to
zacalo stejn¢ jako prodirat na kost, protoze uz mél, mél prosté tak ctyficet kilo. Prosté
postupem casu si uz to t¢lo vibec nebralo tu vyzivu, kterou posledniho tii ¢tvrt¢ roku mél
jenom za pomocipegu - sondy do zaludku a takze to mélo byt vSe plnohodnotné, ale to télo
uz nepiijimalo. Do té doby jsme ho Zivili normaln¢ stravou, kterou jsme jedli i my akorat
mixovanou. No, takze se vlastné oSetfovaly dekubity, proleZeniny a uz to pak §lo raz na
raz. Asi Ctyfi tydny pted jeho smrti nam zacal... ten jeho stav se zacal rapidné zhorSovat,
ze uz jsme to Cekali kazdym dnem a netusili jsme, Ze to dokaze dalsi Etyfi tydny. Protoze
mél velké bolesti, kiicel nam stale bolesti, kdyZ byl na opiatech, tak ty opidty mu stejnak
nestacily, takze se zvySovaly davky. Neslo to. TakZe nakonec stejnak skon¢il... skoncilo se
pichanim morfia. Poslednich deset dni mél morfium nasazené dvakrat denné a to uz si tak
V podstaté dospal... ProtoZe to uZ neslo... A vidét ho trpét a nechat ho kiicet bolestmi, to
prosté neslo. Takze se potom po konzultaci s hospicem se dohodlo tady tohle morfium a

zacalo se mu to pichat, aby nemél bolesti a uz se tak zklidnil. Prosté netrpél...

No a vlastné prubé¢h jeho smrti. Kdyz uz jsme vidéli ty ¢tyfi tydny pred tou smrti, jak ten
jeho stav vypada, tak uz jsme se snazili vic vyskytovat doma a tak. A ¢ekali jsme telefonat,
jako co bude, abychom byli okamZité vSichni doma, u ného, kdyby se néco délo. 1 kdyz
jsme se toho bali, vidét ho tieba jak bude umirat nebo pak mrtvého. Nakonec to tak hrozné
ani nebylo, protoze ten tat’ka, to bylo v§echno tak pfirozené, Ze to ani nevadilo, jako ne... a
Clovek si to musi asi zkusit a prozit, aby, aby veédél... Potom vlastné jednoho dne mé
mamka zavolala, at’ ptijedu ze skoly domu, ze tatka upadl do agonie. To je takovy ten stav

pted tou smrti, tak at’ pfijedu, Ze uz to nevypada na dlouho. Takze to byla stieda a tak jsem
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jela domu a uz jsem zlstala doma a pfijeli 1 sourozenci bracha se sestrou. Sestra tim, Ze to
m¢éla k ndm kousek, tak vzdycky dobihala. Taky se snazila vzdycky co nejvice byt u nas.
Takze téch poslednich deset dni jsme stravili spolu, jesté¢ navic byly Velikonoce. Takze
jsme tak byli vSichni doma a bylo to pékné ho tak doprovodit... prosté doprovodit...
prosté, jakoze... byt s nim posledni ty vtefiny. Prosté, i kdyz to bylo naro¢né. Vlastné on
uz potieboval klid a tim, Ze jsme ho méli v obyvaku, hned vedle kuchyné, kde jsme byli
potad vsichni, v tom obyvaku a jeho vnuci tam pobihali a potiebovali jsme varit a tak. To
prost¢ samoziejmé neSlo. Tak jsme se vzdycky zavieli do néjaké mistnosti, kde byli
vSichni a hréli jsme rtizné hry a k segie si chodili uvarit a zase se vratili. No a do toho ndm
vlastné jesté kdyz tatka umiral, tak se nam ucpaly odpady, Ze jsme nemohli pouzivat ani
jako zachod a museli jsme na zachod chodit k sousedim. Takze jsme to méli takové
veselé... do toho vSechno. Bylo to strasné fajn, jakoze stravit ten ¢as s nim a vidét to tak
vSechno, ze to probihd. I kdyz pichani toho morfia nebylo pifijemné, protoze jsme to pak
délali sami. Kdyz jsem mu to pichala ja poprvé, tak to bylo strasné tézké a tieba mamka
ani tu prvni injekci nezvladla vidét, co jsem mu pichala. To prosté nezvladla. Tak, ktera
vzdycky ustéala spoustu véci, tak... tohle ji vadilo. V noci jsme se také stfidali, ze jsme jako
ani potadné nespali a chodili ho kontrolovat co chvilka. Nemohli jsme tam Gplné s nim byt,
potad... to ani neslo. Tam uz byla takova zvlastni energie. Jak se zacina postupné ta duse
od toho téla oddélovat a to télo odchézi, umird... Takze to bylo takové... Bylo to velmi
naro¢né a potom se vlastné stalo to ze, hm... Z patku na sobotu v noci to na ty Velikonoce
jsme se $li v noci s mamkou kolem ¢tvrté divat na tatku spole¢né. V Sest hodin rano tam
Sla mamka sama se na n¢ho podivat, nebo Sest patnact a tatka jesté zil a v sedm hodin,
kdyz jsem mu tam chtéla jit pichnout ranni morfium, tak uz, uz jsem ho nasla mrtvého. A
pak to 8lo uz vSechno tak rychle, Ze... A pak byly jest¢ p€kné momenty, kdyZ jsme ho
jenom tieba drzeli za ruku a kazdy si tam s nim $el néco povykladat, co chtél, tak se stalo,
ze mu tekly tfeba jenom slzy. On uz jenom spal, ale, zacala mu téct slza. Jako bylo to
naro¢ny, poslednich Sestnact let, nebo spi§ Ctyfi roky, ale myslim, Ze to posililo vSechny.

Kdo se s nim setkal a kdo se staral a dokazal to néjak tak pochopit.
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Piiloha ¢. 2. — Piepis polostrukturovaného rozhovoru s participantkou R

Ve kterém véku sis zacala uvédomovat nemoc otce?

R: Asi nejvic v téch tfinacti letech, kdy jsem musela... Bracha se sestrou odesli na
vysokou, takZze jsme zastaly doma s mamkou samy. Sourozenci jezdili pouze na
vikendy domt. Takze to tehdy, kdy tatka si zacal uvédomovat svoji nemoc, jako
hodné a zacal ji fesit, ze si tieba dal Stamprlku jednu, dvé, prosté pivo a to byla jeho
mira a to uz nezvladal. Takze se zacal jako pomocovat a byl pokakany a tak... A
musela jsem to fesit ja. Nebo jsem ho nasla, jako Ze to nezvladl, ten alkohol a tak...
A mamka pracovala doma, ale nemohla si pofad odbihat o patro vys§ a fesit to.
Takze to tam vlasté v tuto chvili bylo na mné. Nebo ve vétSing piipadd jsem to
musela fesit ja.

Hm...

R: Takze jsem si to jako zacala nejvice uvédomovat, Ze to asi neni uplné
jednoduché. Ze to je vazna situace... TakZe od téindcti jsem si zadala uvédomovat a

od osmi nemoc propukla.

Citila jsi zmény v Zivoté tvém i vas$i rodiny v dobé, kdy nemoc otce byla
diagnostikovana?

R: Ano. Ur¢ité€ ano.

Jak se projevovaly?

R: Hm, zména nejvétsi asi byla, Ze vznikla vét§i soudrznost mezi rodinou, mezi
nami sourozenci a mezi mamkou a tak. A Ze jsme vlastn€ v podstaté zjistili, ze jsme
na to vSichni sami, v§ichni my tfi a je to na nas a musime to délat..., a potom jsme
jakoze i chtéli. Bylo to naro¢né. Museli jsme tomu pfizptsobit sviij zivot. To byly
asi nejveétsi ty zmeny. Néjaka takova ta volnost, kdy déti si mizou odletét se svyma
kamaradkama kdykoliv, kamkoliv, nemusi se ptat, jestli miizou. Tak tohle ja jsem
tteba neméla. A musela jsem se jako prvni ohliZet jakoze na tatku a na to, jak
mamka potifebuje pomoc a pak jsme teprve mohla né¢kam jit. To bylo takové...
Takové zmény.

Hm...

Na jednu stranu 1 negativni, ale 1 hodn€ potom pozitivni, Ze jsem se musela naucit
byt zodpovédna a musela jsem zvladat jak péc¢i o n¢ho, tak o zbytek domacnosti a
tak. Myslim si, Ze do zivota, nebo do vztahu to je plus. Do budouciho Zivota vim,
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ze jsem schopnd zvladnout nékolik véci najednou a postarat se. A to i v té roding.
Mamka se tfeba musela... hm... uskromnit, taky, co se tyCe prace a ptizplsobit
svoji praci tomu tatkovi, abychom mohli o ného pecovat. Protoze jsme o n¢ho
chtéli pecovat a chtéli jsme ho mit doma. A... sourozenci, to je strasn¢ tézke,
protoze oni uz byli velky, tak odjeli, ale myslim, Ze to maji to samé, jako ja, stejné,
ze ty zmény. Vlastné jim to dalo spis plus do budoucna se postarat nebo tak. Také
si myslim, ze jsem jako vic odoln&jsi... k nékterym vécem, v nékterych,
v n¢kterych jsem zase citlivéjsi a v nékterych se dokazu zatnout a prosté pracovat.
Myslim si, ze to beru jako néjaké takové zmeény.

Ovlivnila nemoc néjakym zpiisobem vztahy v rodiné ji v pocdtku nemoci?

R: To je pro mé docela tézka otdzka, protoZze mé bylo osm a j4 jsme to néjak... Jo,
mozna tam bylo ze zacatku to, ze v tu chvili si m¢ nikdo nev§imal, ne nev§imal,
nevénovala mi tfeba ta mamka tu pozornost, protoze se tesila tatkova nemoc, tatka
byl jakoby ten v poptedi. Coz by mélo byt asi naopak v dobé, kdy prosté to dité ma
osm let a prvni druhd tfida a teSil se prosté tatka. Takze j4 uZ jsem si to v podstaté
vSecko obstaravala sama tehda. Pamatuji si par momentd, kdy mi prost¢ mamka
z ni¢eho nic donesla kabelku nebo soSku psika dalmatina, kterého jsme méli a tak
jsme to tak néjak postupné, kdyz jsem si na to vzpomnéla, tak jsem si fikala, to
bylo mozna n¢jakd kompenzace toho, Ze se mi tolik nevénuje. Nebo tak. Potom
samoziejmé, kdyZ pfisla puberta, tak jsem toho hodné, siln€ zneuzivala, Ze se 0 mé
nestaraji. Takze jsem si parkrat dupla a zaplakala, tak jsem dostala, méla, co jsem
chtéla. Protoze mamka to neméla ve svych silach, aby prosté zvladla to vSechno.
Takze ona mi to radsi povolila a potiebovala mit klid, aby se mohla soustfedit na
tatkovu nemoc, protoZe ten ji potieboval vic, nez ja.

Dékuji. MiiZeme tedy piejit k dalsi otdzce?

R:Jo

Jak jsi vnimala ty sama onemocnéni otce?

R: Tak samoziejmé, Ze tam byly chvile, kdy jsem si fikala pro¢ ja, pro¢ ja nemam
toho tatu, kterého maji vSichni a musim jako fesit tady tohle. Ale ja jsem si to asi
uplné... to bylo asi tim, ze mamka to pfijala, 1 kdyz asi ne uplné. Ze zacatku tak
pevné a silng, ale Ze to prosté brala, Ze to tak je a zatahla do toho nés déti a my jsme
to tak braly, ze to tak je a ze se starame a Ze on je nemocny. Taky jsme spoustu véci
museli potlacit, co se délo, abychom byli schopni se o ného starat. Kazdy

sourozenec si pamatujeme jiné momenty z té nemoci. TakZe ja jsem to asi tak néjak
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nestihla uvédomit, tu nemoc, mélo to takovy rychly spad a ze jsme uz najednou byli
nab¢hli a uz to Slo. Né&jak jsme se zabehli. Ted’ka piiSla dalsi rana, ze se jeho stav
zhor$il a my jsme se museli zase tomu piizptsobit. A Ze to takhle bylo. Ja nefikam,
Ze jsem se s tim v§im smifila, to asi uplné jako.... Myslim si, ze se nejde uplné
smifit S takovou véci, ale pfijali jsme ji, abychom se mohli starat. Nékdy to bylo
narocné.

Zménil se vds vzajemny vztah s otcem v pritbéhu nemoci?

R: Asijo....

Jak? MiiZes to rozvést?

R: Jo. On mé¢l tieba chvile kdy...

No, vlastng€ ja jsem byla ta jedind, kterd s nim dokazala tak néjak hnout. J4 jsem
byla ten jeho nejmladsi benjaminek, takZze on mé jako poslouchal docela dost. Kdyz
jsem jako néco, néco jsme po ném chtéli, nebo kdyz mél blbou chvili, tak ja jsem
ho dokézala rozesmat a vénovala jsme se. Tim, Ze jsem byla mald, tak jsem se mu
vénovala, tim, Ze jsme hrali karty, rizné hry. TakZe ten vztah se tak né&jak drzel, ale
myslim si, Ze sourozenci ten vztah méli jako hlubsi. Ja to tak vnimam, protoZe oni
s nim prozili daleko vic, nez ja. Ono se to tam taky nestihlo Gplné n¢€jak prohloubit,
ze vlastné tatka si pak spoustu véci ani neuvédomoval, ani nepamatoval, co ja jsem
prozivala. Nevim, kdyz tfeba vzpomenu maturitu, nebo neddvné statnice, jakoze uz
to nevnimal. TakZe ten vztah ani neSel na zaklad¢ takovychto udélosti néjak posilit,
podpofit. Ale to Ze mél mé rad nebo ja ho, to prosté je jasné. My jsme se méli radi
straSné. Byli jsme na sebe napojeni. Akorat jsem si nékdy fikala, Ze se vlastné
stardm o ¢lovéka, kterého tplné neznam. Chvilkama mé napadalo, ze ho neznam a
ze se vlastné stardm o tatku, ale ze nevim, Ze je to mij tatka. Nestihl uplné
zastoupit to, co délaji jini tditové. Ale byla jsem rada, Ze ho mam, Ze je v té rodiné a
7ze ho méam. Jakoze za to jsem pak zpétn¢ byla opravdu rada. Radsi at’ ho mam
takového jaky je, nez kdyby nebyl viibec, nebo opustil tu rodinu, néco takového.
Jak se ménil Zivot vasi rodiny postupem cCasu pii nemoci otce?

R: Museli jsme se tomu naprosto pfizptisobit, v§echno, naprosto vSechno. Vsechno
se odehravalo na zaklad¢ tatkovych potieb a nasi §li do tustrani. Ona to byla ze
zacatku asi trosku chyba, Ze se spoustu véci muselo vzdat nebo jsme si je nemohli
ani pfipustit. Potom ale postupem casu jsme se posledni roky naucili fict takhle ne.
Pijdeme se napiiklad nejdiiv nasnidat my a potom tatka, abychom méli tu silu jit o

n¢ho pecovat. Ten Zivot se menil asi hodné. Vlastné byly 1 takové momenty jako
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tteba nemoc mamky, maturita, nebo statnice, tak stejné vzdycky se to muselo
skloubit s tatkou a dat mu potad tu piednost. Prosté se to ménilo, ale nemyslim si,
7e by se to ménilo negativné. Vzdycky jsme to dokazali postupem casu pfijmout
danou situaci, tieba to zhorSeni, Ze jsme to pfijali a zase jsme se tomu piizpusobili a
zmeénilo se to né&jak, ale Ze by probihaly n&jaké extrémni zmeény, to ne.

Védéla jsi, e otec onemocnél nevylécitelnou nemoci. Jak dlouho a jakym
zpitsobem ses s touto skutec¢nosti vyrovndavala?

R: Hm, on se totiz dlouho viibec nevédélo co mu je. Tam se doktoti dohadovali na
ruznych diagnézach od mrtvice, nebo n¢jakého alkoholizmu, jak nektefi doktofi ze
zacatku ftikali nebo Parkinsonova nemoc, prosté¢ to vSechno tak jelo a nevédélo se
vubec jako pro¢. TakZe to dlouho trvalo, nez jsme méli tu pfesnou diagnézu a pak
jsme tu nemoc tak néjak piijali a ¢ekali jsme, Ze se to bude horsit. Ale asi jsem si to
neuvédomovala, ze je to nevylécitelné. Asi... Mozna az ty posledni roky, kdyz uz
se to fakt uz zhorSovalo, tak jsme si fikali, jo tak to fakt asi nejde. Ale vzdycky byla
jakasi nadéje, ze se to trochu zlepsi, 1 kdyZ jsme védé€li, Ze ne. Ale néjak... Ono to
bylo asi 1 tim, Ze byl takovy bojovnik, pfeZil snad uplné vSechno, co §lo. Vzdycky
nam dal néjakou tu nad¢ji a dostali jsme silu, Ze tu jesté¢ bude. A vlastn¢ bojoval
s tou nemoci $estnact let. To bylo i dostatek Gasu si myslim, na... Hm... Ze prosté
n¢kdo se musi smifit s tim, ze jeho rodi¢ ma rakovinu, no a ani to nestihne né¢jak
zaregistrovat a tfeba ten rodi¢ uz neni. Tim, Ze u nds to bylo tak dlouho tak... To
mam v podstaté tii ¢tvrt€¢ mého Zivota. Ja jsem do toho tak vplula. MoZna 1 pro mé
to bylo jednodussi a byla jsem v tom mozna silnéj$i, protoze jsem to tak od mala
prosté brala.

Jakym zpiisobem se s nemoci vyrovndval otec?

R: No, to Uplné ptfesn¢ jeho pocity nevime, protoZze on byl stras$né uzaviend
osobnost. Nikdy nam netekl ty svoje pocity, ale Slo na ném vidéet, Ze spoustu véci
tteba odmital, protoze se bal, pravé z toho, Ze to nezvladne. Protoze postupné
néjaké véci, ¢innosti nezvladal dokoncit, uZ na to nemél silu. TakZe on to radé¢ji
ned¢lal a to jsme asi tak vidéli, Ze to zvlada, ze se boji. Nebo taky jednu dobu, kdyz
m¢ bylo téch tfinact, tak se to snazil, Ze se opije... vlastné dal si Stamprlku, jednu,
dvé, pivo a uz nemohl. Takze to byl asi jakysi jeho proces prozivani né¢jakého, ale
asi to nevnimal Uplné nejlip. On by. On vzdycky tak néjak odsunoval, a jakoze
vzdaval, nechtél jakoZze nic slySet, bojovat, ale kdyZz pfiSlo na to nejhorsi, tak

vzdycky bojoval. 1 vyhrozoval jednu dobu, Ze si néco udéla a tfeba se zamkl na
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balkoné, ze skoci a j& jsem byla sama doma a ted’ jsme vibec nevédéla, co mam
délat. To byla takova néjaka jeho... ja nevim. Ta jeho nemoc mu pfinesla uzkosti a
deprese, takZe ono to vSechno pramenilo i z toho. Pak jak prob¢hla medikace tady
téchto depresi, tak se to zase zlepsSilo. Ale pak uz zase zaCalo probihat to, ze ty
bunky v tom mozku odumiraly, takze on uz si to asi piestal upln¢ uvédomovat.
Bylo to tak narazné, Ze si chvilku uvédomoval a zase ne. A tak se to tocilo dokola.
My do ted’ nevime, jestli tieba posledni rok, dva jeho Zivota nas pln¢€ vnimal a co si
uvédomoval. Jako potad védel, ze ma manzelku a ze ma déti. To jako vzdycky
prosté védél. Pamatoval si spis véci s mladi, nez...

Jesté mi prosim Fekni, co bylo nejvice vycerpavajici a demotivujici v dobé trvani
nemaoci pro tebe i tvou rodinu?

R: KdyZ nechtél spolupracovat...

Hm...

R: Kdyz vsechno odmital. Odmital jakoukoliv pomoc, odmital tfeba se jit projit,
odmital mamku, odmital prosté vSechno. To jsme si hodné vy¢citali, jestli jsme tieba
neméli vic tlacit, aby do toho Sel a dokazal to, Ze by tfeba mohl zit déle. No, asi ne,
ale to byly nase myslenky... Ze prostd neni to nase vina, Ze ten stav se zhorsil, Ze
jsme tfeba nedbali na to, aby vice rehabilitoval. Jenze on odmital, byl agresivni a
ani ty sestry uz nechtély s takovym pacientem pracovat. Taky to pro né bylo
demotivujici. Tak asi tady tohle, kdyZ nechtél spolupracovat. Bylo to vycerpavajici
a to jak pro mé, tak pro vSechny vycerpavajici. Nékdy byly 1 momenty kdy byl vici
nam uplné laxni, Ze ndm prosté neprojevil uz ani ten tsmév, Ze uz nemohl mluvit a
ted’ jsme si fikali, Ze se starame a zadna zpétna vazba. Nékdy ten pecujici potiebuje
vedét, Ze to je dobry, ale potom, kdyz clovék ptiSel a mél Spatny den a on se zrovna
usmal, tak to uz bylo vSechno jedno. Hlavné, Ze on se usmiva.

A co bylo naopak posilou a motivaci v dobé trvini nemoci pro tebe i tvou rodinu?
R: Asi to, Ze mu nikdo nedaval Sanci pfeZit a on prosté se z toho vyhrabal a bojoval
a to nam dodavalo tu silu. Rikévali jsme si, mozna je to pravé kvili nam, Ze jako
chce tady jesté byt. Asi, ze jsme vzdycky néco prekonali a pak byl zase relativné
klid. Nekolik tfeba mésicti to bylo v pohod¢, ten stav se uklidnil, nez ptislo dalsi
zhorSeni. A asi jako bylo to, Ze on mél vzdycky rad malé déti, a kdyz vidél svoji
vnucku a posledni dva roky i svého vnuka, kterého uz tak Gpln€ nevnimal, ale citil
to, tak vzdycky mél pottebu néjak usmat, nebo zdvihnout, nebo se nechal hladit a

chtél hladit ty svoje vnuky, tak to bylo takové, jakoze mél potfad n&jaky zajem.
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Jak nemoc otce ovlivnila plany pro tviij budouci Zivot?

R: Plany na budouci zivot. Asi me to ovlivnilo natolik, ze chci mit prosté tu rodinu,
velkou, chci mit déti a chtéla bych jako vést i ty moje déti k tomu, abychom spolu
drzeli a byli jsme pevna rodina. Pokud to pujde. Ale jinak néjaké plany, ze bych
tteba chté¢la nékam odjet nebo tak, to mé nikdy neldkalo. Taky nadale udrzovat
pevné vztahy se sourozenci.

Méla nemoc otce vliv na vybér tvého Zivotniho partnera?

R: Ono se to tak seslo raz na raz, ze ¢loveék o tom nestihl ani pfemyslet, ale asi kdyz
jsem o tom potom piemyslela, jestli do toho vztahu opravdu jit, nejit tak pro meé
bylo vlastn¢ diilezité to, Zze kdyz jsem o tatkovi vypravéla, tak jakoze se nezalekl a
ze to tak prosté jako bral. A jednou mi fekl bracha: ,,Doved’ ho a uvidis, jak se
bude chovat u nds v roding a to ti prosté fekne.“ A pftiSel, pfijal to, zvladl to a to
zvladl. A tak se i zab¢éhl do té nasi rodiny. Pouzival ¢erny humor, jako my.
Vtipkoval, bylo to dobry.

K tomu naSemu vztahu byly tézké ty zacatky, kdy partner musel pochopit, ze
musim, teda z ¢asti jsem musela, ale i jsem chtéla byt doma a vénovat se tomu
tatkovi a pomahat mamce. Takze to bylo ze za¢atku hodn€ naroc¢né, nez jsem si to
n&jak uvédomila a zab&hli jsme se. Ze vlastnd je tady i on a Ze ¢as musim dat i
jemu a tomu vztahu, bylo to t&zké pochopit. TéZce to ze zacatku chéapala 1 mamka,
protoze mé méla vzdycky po ruce a vSechno jsme délaly spolu a vzdycky se mohla
na mé spolehnout. Jako to mohla 1 potom. Ale uZ jsem ji tfeba fekla, ne mami,
takhle ne, ted’ prosté jedu. A Ze jsme to vSechno ustali a jsme spolu. A Ze to bylo
takové, pro ten vztah klicové a ted’ si myslim, Ze spolu ustojime spoustu véci.
Dékuji. Dalsi konkrétni otazku nemam. Je 7 tvého pohledu jesté néco co bys
doplnila?

R: Hm, nevim, asi ne...

Dobie, dékuji.
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Priloha €. 3. - Prepis volného vypravéni participanta J
Rozhovor byl zahdjen sezndmenim dotazovaného respondenta J.

V prvni ¢asti popsal respondent vlastni vypravéni prozitkit a zkuSenosti v dobé nemoci

blizkého ¢loveéka. V druhé ¢asti odpovidal respondent na polozené otazky.

J, vypravéj o svych zkuSenostech a proZitcich v dobé nemoci otce tvé partnerky. Vypravéj

mi, jak jsi vaimal jeho nemoc a jak si to proZival.

J: Vyrostl jsem v Otrokovicich, vystudoval jsem tam stfedni $kolu, pak jsem piesel na
vysokou Skolu, kde jsem bydlel na privaté a tam jsem poznal vlastné svoji nyné&jsi
pritelkyni R. Po nékolika mé&sicich, co jsme spolu bydleli, jsme se dali do hromady.... A
vlastné tam to né&jak zacalo..., kdyz jsme se davali dohromady, Ze R mluvila o tatkovi a o
jeho stavu, ze vlastné se to jakoby zhorSuje. Vypravéla, jak to bylo diiv, vzdycky nam o
tom, néco povédéla. Snazil jsem se ji vzdycky tak néjak podrzet, kdyz to tfeba nebylo
uplné dobry. Snazil jsem se teda byt oporou, i kdyz jsme spolu nebyli. Snazil jsem se
vzdycky pochopit tu situaci, protoze jsem s tim nemél zkuSenosti, do t¢ doby... Pak vlasté,
kdyz uz jsme byli spolu a ze zacatku jsem jezdival k nim, tak jsem jakoby tam nechodil,
protoze jsem k tomu nemél uplné odvahu, tam jakoZze, k tomu &lovéku. Ze vlastné ani
¢lovek neveédél, co si mysli, nic netikal, tak jsem tam k nému nechtél upIné chodit a pak asi
po Ctyfech mésicich nebo péti mé teda R. jakoze tam zavedla a pfimo mé seznamila
s panem N. a od té doby jsem s tim nemél problém za nim chodit a vlastn€ postupem casu
jsem zafal 1 pomadhat s pfebalovanim s pfedélavanim dekubitu, se v§im mozZnym,
sttthanim, holenim. No a pak vlastné se ten stav zhorSoval hlavné 1 kvili tém proleZeninam

a pan N. pfed tfemi mésici zemiel.

Sezndmeni jsem se bal, protoZe jsem nevédé€l, jak se vibec k takovému clovéku mam
chovat. Jak on se bude chovat ke mné, coz teda bylo v pohodé, protoze, da se fict, Ze mé
vubec nevnimal. Takze zpocatku jsem meél tak ten prvotni strach a pak uz to bylo po case

Vv pohodé. Véd¢l jsem, Ze mé nic nefekne, nic mi neud¢ld, tak uz to bylo dobry.

No ten priibéh, tak jsem to bral, Ze ta nemoc prosté postupuje a ze to tak je, ze je to
nelécitelnd choroba a Ze ten stav bude ¢im dal horsi a vlastné uz jsem jenom ¢ekal, kdy to

vlastné ptijde... ta smrt.
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Piiloha ¢. 4. — Piepis rozhovoru s participantem J
Ve které fazi nemoci otce ses s rodinou sezndamil?

J: To uz bylo ve chvili, kdy byl jakoby uz lezdk, nekomunikoval, da se fict viibec a

vlastné museli se o n¢j starat.
Hm...

J: Museli ho piebalovat, koupat, a tak. Takze v této fazi, ve fazi jedné z poslednich.
Jsem se tam vlastné k tomu... jsem je poznal v této dob¢. V rodin¢ jsem tedy dva

roky.

Jak jsi vnimal fakt, Ze otec tvé partnerky je nevylécitelné nemocny?

J: No, ja jsem to bral tak jak to je, jelikoz jsem realista a vidél jsem tu diagnozu a
Ze to je nezvratné, tak jsem se s tim tak néjak smifil a snazil jsem se je podrzet R.,
ktera to méla o mnohem horsi.

Jo, chapu...

J: J& jsem ho neznal, nemél jsem k nému vytvoreny zadny citovy vztah, takze to
pro m¢ nebylo uplné t€zké se s tim smifit, ze, Ze ten stav je takovy, jaky je.

A jak na tebe piisobilo rodinné prostiedi a vitahy v rodiné tvé partnerky?

J: Jo, myslim si, Ze co se ty€e téch vztahli mezi témi sourozenci a tou maminkou, ty
jsou jako v poradku. Pravé bych fekl, ze je to jesté vic stmelilo, tahle ta situace, ze
je to v pohodé¢. I kdyz teda, nékdy samoziejmé, Ze to je... prosté nékdy bouchnou
kamna a nékdy oheni na stfese, ale ty vztahy jsou v pohod¢. Myslim si, Ze jsem tam
docela dobte zapadl a co se ty€e té atmosféry... Vzdycky, kdyZ se ten stav zhorsil,
tak tam bylo trosku dusno a prosté byla potieba trosku se vyvétrat a vstiebat to.
Teda z jejich strany. Nékdy se tfeba bezdivodné porafali. Tieba pani N., kdyZ se
ten stav zhorsil a nebyla s tim Gplné vyporadana, tak nebyla tfeba pfijemna tplné
na vSechny. Hm, ale jinak si myslim, ze vSichni to snéSeli tak néjak v ramci
moznosti, samoziejmé, nékdo to zvladal lip, nékdo hif. Hm, tfeba si myslim, ze R.,
to zvladala vyborng, ale to asi protoZe v tom byla nejvice zainteresovana. Kdyz to
vezmu, tak vlastn€, bratr bydli v Brn¢, takZe ten se tam objevil jednou za tyden,
jednou za Ctrnéact dni. Sestra na ten posledni rok, dva odstéhovala do sice stejného
mésta, ale kousek vedle. Takze ona taky uz jakoby neméla Cas starat, takze vlastné

to ztistalo jenom na R. a pani N.. Takze si myslim, ze R. to ze vSech asi snésela
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nejlip. Hm a co se ty¢e néjakych téch... Kdyz nastalo to zhorSeni stavu, tak sestra
R. se sesypala a taky tomu uplné neptidala, nepomohla t€ém ostatnim, Ze je to
zdravotni sestra, takze... Kazdy to zvlada po svém, myslim si, ze R., teda nejlip ze
vSech.

Urcité to pro nikoho nebylo jednoduché.... Dékuji. MiiZeme pokracovat dalsi
otazkou?

J: Ano.

Dobie. Jak ses citil ty sam v rodiné své partnerky?

J: Ja jsem se citil skvéle. S pani N. jsem nemé¢l problém, vzdycky jsme si tak né&jak
vysli vstiic. Se sestrou i s bratrem, ten vztah jako.... Ze zacatku to bylo takové, ze
jsem mél pocit, ze mé bracha moc nebral a ted’ uz se to zlepsilo, je to v pohodé. Hm
a ségra, ta taky v pohodé¢. Nejhorsi vztah z té rodiny mam se Svagrem, to je takovy
clovek, ktery nema moc rad lidi, takze asi taky ne Uplné. Jinak jsem se tam citil
vzdycky dobfe, o m¢ tam bylo vzdycky postardno. Kdyz jsem pfijel tak bylo
navafené, vSechno nachystané. J4 zase na oplatku jsem tam musel tieba pomahat
s panem N., nebo na zahrad¢, protoze byl velky barak a dvé zenské, zadny chlap,
bylo tam hodné& prace, takZe jsem na oplatku tady toto délal. Ze jsem tieba sekal
travu nebo néco jiného, spravoval kola. Citil jsem se tam vzdycky dobfte. I kdyz ta

situace byla sebehorsi, vzdycky jsem se tam citil dobte.
A jaky byl tviyj vztah s otcem partnerky?

J: Hm, vlibec zadny....

Jak to mam chapat?

J: Myslim si, Ze tam nebyla néjakd moZnost vytvofit si pouto, néco... Ja jsem to
prosté tak néjak bral, tak jak to bylo. Samozieymé vzdycky jsem se tak n&jak
zajimal, ale to hlavné i kvtli R., abych pak mél néjaké informace a mohl ji byt

oporou. Ale ze bychom spolu méli n&jaky vztah, to se fict neda.
Jak ovlivnila nemoc otce tviij vztah s partnerkou?

J: Tak urcité je ten vztah pevnéjsi, stabilngjsi, protoZe jsme spolu prozili takovou
véc hodné tézkou, ktera se prosté v mnoha partnerskym vztahiim stava po nékolika

desitkach let, nebo tak.
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Ze jednomu z t&ch partneri umfe rodi¢, zatim co nam se to stalo uz po dvou letech.
Takze si myslim, ze nds to hodné posililo, ze je ten vztah hodné¢ pevny a
vyrovnany.

Souhlasim..., také si to myslim...

A co bylo pro tebe nejvice vycerpavajici a demotivujici v dobé nemoci otce

partnerky?

J: Vycerpavajici a demotivujici, hm..., to byla ta posledni faze, dejme tomu, ten
meésic pred tou smrti, kdy vlastné pan N. trpél velkymi bolesti, hodné kficel,
protoze uz mu nezabiraly léky ani opiaty. Prosté furt kticel, vydéaval takové
bolestné vzdechy, a kdyZ jsme tam cely den byli v tom domé a slySeli jsme to i o
patro niz, kde jsme byli v pokoji, tak to uz bylo hodné vycerpévajici a to uz jsem si
tikal, ze,... uz, at’ je konec, prosté, ze uz to déle nevydrzim. Ale pak zase dostal
opiaty a zase se to troSku uklidnilo, pak uz morfium a tam to skon¢ilo.

Muselo to byt opravdu velmi narocné zvladat takovy chvile...

Dal bych se chtéla védét, co bylo pro tebe posilou a motivaci v dobé trvani nemoci

taty partnerky?

J: Tak urcité R. pfistup, protoze vzdycky, kdyz R. byla ve Skole, tak se starala pani
N. a kdyz pfijela R. domi ze Skoly, tak prosté¢ okamZité to piebirala a cely vikend
se starala. Pro mé& bylo povzbuzujici, Ze m¢la svych starosti se Skolou, tak prosté
vzdycky tohle zvladla i kdyz né€kdy to bylo se zatatymi zuby, ale to bylo pro mé asi

nejvice motivujici.
Jak zménila nemoc otce tvé partnerky ndahled na hodnoty Zivota?

vvvvvv

jsem m¢l vzdycky na druhém misté po tom zdravi ty penize, finance a tady to
zabezpeceni. Ted’ka si fikam, Ze je to ta rodina, protoZe, kdyz to zdravi neni tak
jediny, kdo vam pomiZe a podpofi, je ta rodina... no... Ze ta rodina se posunula
vys a Ze si toho vice vazim, té rodiny.

Hm, dékuji. To je vSe. MiiZes Fict jesté néco, co bys doplnil kK tématu?

J: Asine... Ne...

Tak diky...
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