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Uvod

V predeslych vyzkumech (Vaculova, 2019, 2021)* bylo pfedmétem naseho
zkoumani to, jakym zptisobem a zda viibec rodi¢e komunikuji se svymi
détmi o smrti. Nasledné nas zajimalo, jak na problematiku smrti nahliZeji
samotné déti a jak o smrti dovedou mluvit. BEhem naseho badani jsme
se Casto setkavaly s bagatelizaci ¢i tabuizaci problematiky smrti a umi-
rani v nasi spoleCnosti, na které upozornuji naptriklad Beran (2010), Halik
(2006) ¢i Ri¢an (2006), tedy odbornici napii¢ obory. Casto jsme narazely
na nepochopeni okoli, pro¢ se vénovat tak téZkému a zarmutkuplnému
tématu. Zajimavym zjisténim pro nas v3ak bylo, Ze rozhovory, které jsme
s participanty vedly, nebyly navzdory ocekavani plné smutku ani bez-
nadéje. Jako vyzkumnice a psycholozky, pfedevsim vSak jako matky, jsme
od pocatku vnimaly velkou potfebnost diikladného teoretického zmapo-
vani i védeckého poznani rodin déti nevylécitelné nemocnych.

V pozadi byla naSe snaha realizovat vyzkum, ktery bude pfedevs§im
prakticky vyuZitelny. Nebyl to tkol jednoduchy, protoZe zakladnim pted-
pokladem bylo co nejobjektivnéjsi pfibliZeni se a porozuméni tématu
nanejvys citlivému, zrafiujicimu, spojenému i s naSimi nejniternéj§imi
obavami.

P¥i realizaci této vyzkumné monografie nas vSak aZ prekvapivé na-
misto strachu provazel velky respekt a obdiv k odvaze, sile a odolnosti ro-
di¢d, sourozenct i samotnych nemocnych déti prochazejicich naroénymi
zivotnimi zkouskami. Velmi si vaZime jejich pfirozené sdilnosti, ochoty
se s nami o tyto téZké zkuSenosti podélit i jejich divéry ve smysluplnost
naseho vyzkumného zaméru.

V pribéhu vyse uvedenych vyzkumu jsme se tématu détské paliativni
péce dotkly Casto, byt jen okrajové. Téma détské paliativni péCe v nasi
spole¢nosti prochazi vyraznym vyvojem. Cilem nasi publikace je pfispét
k tomuto vyvoji, a proto je vénovana vSem odbornikiim, ktefi pomahaji
rodindm déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemocnénim. Bu-
deme vSak moc rady, pokud tato kniha najde své misto i v rukou laické

1 Jedna se o rodné piijmeni jedné z autorek této publikace Terezy Cahel.



vefejnosti, pfedevsim pak u téch rodin, které zasdhl podobné tiZivy osud
jako rodiny zapojené do tohoto vyzkumu.
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Dité s Zivot limitujicim

Ci zivot ohrozujicim
onemocnénim v kontextu
paliativni péce

Na Gvod povaZujeme za duleZité oziejmit stéZejni pojmy, kterych se v nasi
knize dotykame, a vnést pofadek do toho, co vlastné détska paliativni péce
predstavuje, jaka jsou jeji specifika a kterych konkrétnich onemocnéni se
v ramci détské populace tento druh péce tyka.

Nemoc pfedstavuje v Zivoté kaZdého z nas bod zlomu, ktery s sebou
prindsi spoustu otaznik, prekaZek, rozhodovani, ale i novych moZnos-
ti. Pokud se nemoc dotkne ditéte, jsou tyto body snad jeSté intenzivnéjsi
a palcivéjsi. V pripadé Zivot limitujiciho ¢i Zivot ohrozujiciho onemocnéni
ditéte rodinam do velké miry miZe pomoci sluzba, kterou nazyvame palia-
tivni péci. Jedna se o ,komplexni, aktivni a na kvalitu Zivota orientovanou
péci poskytovanou pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v po-
kro¢ilém nebo terminalnim stadiu® (Spinkova & Mlynarikova, 2023, s. 16).
Tato péce by rodinam meéla byt nabidnuta ihned po stanoveni diagnézy.
Dle autorek mtiZe byt paliativni péce poskytovana jak seniortim, dospélym
a dospivajicim, tak i détem, novorozenclim a jes$té nenarozenym détem.
Specialni kategorii tvofi pacienti s pokrocilou demenci.

Paliativni péci je moZné poskytovat na dvou urovnich, obecné a spe-
cializované. Tzv. obecna paliativni péce tvoii zakladni typ této péce

11



a zpravidla mliZze byt poskytovana prostiednictvim kazdého zdravotnika,
jimiZ jsou zejména prakticti lékati. Jak uz sdm nazev napovidj, tzv. specia-
lizovanou palitiavni péc¢i poskytuji jen specializovani pracovnici z riiz-
nych oborl a specializovana pracovisté, kterymi jsou lizkové a domaci
hospice, ambulance paliativni a podptirné péce ¢i paliativni tymy v nemoc-
nicich. Tato specializovana forma péce je komplexni, jednou z jejich ¢innos-
ti je mirnéni zavaZnych symptom1, jimiZ jsou nap¥iklad bolest, nespavost,
deprese apod. (Spinkova & Mlynarikova, 2023).

Détska neboli pediatricka paliativni péce, které se v této publikaci
vénujeme nejvice, zaujima v systému zdravotnictvi ale i v lidskych Zivo-
tech nepostradatelné misto.? Zahrnuje mirnéni obtiZi spojenych s nevylé-
Citelnym onemocnénim, zajisténi Glevy a péci uz v priibéhu onemocnéni,
ale i dale v procesu umirani a truchleni rodiny, at uZ v domacim prostredi,
¢i mimo néj. Dle Friedrichsdorfa a Bruera (2018) se jedna o specializovanou
lékatskou péci pro déti se zavaznym onemocnénim, ktera si klade za cil
zmirnéni bolesti, izkostnych pfiznakd a stresu. Tomuto tématu se u nas
specificky vénuje kniha Détské paliativni péce, ktera vznikla v navaznos-
ti na aktivitu Mobilniho hospice Ondrasek (Buzgova et al., 2019). BuZgova
s kolektivem autorti (2019) uvadéji, Ze potfeby ditéte a rodiny v paliativ-
ni péci jsou urceny nejen samotnou zakladni diagnézou, ale piedevsim
zavaznosti pfiznakl, pribéhem onemocnéni a komplikaci béhem lécby.
U diagnéz, které ohroZuji Zivot ditéte (napf. onkologické onemocnéni,
které nemusi nutné vést ke smrti ditéte), je paliativni péce nabizena sou-
béZné s kurativni péci aZ do dosaZeni dlouhodobé remise, zv1asté pii koli-
sani zdravotniho stavu ditéte v pritbéhu lé¢by. U Zivot limitujicich diagnéz,
jakymi jsou progresivni a neurodegenerativni onemocnéni (napt. spinalni
muskularni atrofie), je paliativni péce nabizena od po¢atku stanoveni dia-
gnoézy a trva dlouhodobé v fadu mésicti i let.

Kupka (2014) za hlavni cil paliativni péce povaZuje snahu zlepsit kva-
litu zivota nemocného. Liben a jeho kolegové (2008) dodavaji, Ze se jedna

2 Pokud se tato péce zaméruje na nenarozené ¢i pravé narozené déti a jejich rodiny, hovofime
o tzv. perinatalni paliativni pé¢i, které tvofi jednu z dilezitych odnozi specializované paliativni
péce (Spinkova & Mlynarikova, 2023).
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zejména o zkvalitiiovani péce o napliiovani télesnych, psychickych, social-
nich a spiritualnich potieb déti. Amery (2017) upozoriuje, Ze stanoveni
potfeb déti mhZe byt sloZity proces. Potfeby vaZzné nemocnych déti jsou
Casto velmi komplexni a obsahlé, proto je zapotfebi vyhotovit fadny plan
péce ze strany adekvatnich odbornikd. Autor dale dodava, Ze tyto potfe-
by jsou individualni a mohou se priibézné ménit, na coZ by méli odbornici
brat ztetel. Zjistit a zajistit potfeby ditéte miiZze obnéSet spoustu tskali,
proto je odborniky doporucovano urcit tzv. koordinatora péce, a to co nej-
dfive po stanoveni diagnézy.

Dle Spinkové a Mlynarikové (2023) jsou do paliativni péce nej¢astgiji
fazeny déti s vrozenym ¢i dédiénym onemocnénim. Mohou sem spadat
i déti trpici onkologickym onemocnénim, jejichZ mnoZstvi je vSak podstat-
né niZ$i neZ u dospélych pacientl vyuZivajicich paliativni péci. BeneSo-
va et al. (2021) uvadéji hlavni rozdil mezi paliativni péc¢i pro déti a tou pro
dospélé, ktery dle autorti spociva v diagnézach vyzadujicich paliativni pfi-
stup. U dospélych pacienti se v 75-80 % jedna o onkologicka onemocnéni,
u détskych pacienttl vSak tato onemocnéni tvofi jen 20 %. Dle autort se
v détské paliativni péci setkdvame s vétS§im spektrem diagnéz. Poldkova
et al. (2017) vymezuji dvé kategorie onemocnéni déti, které jsou zafazeny
do détské paliativni péce:

e  Zivot limitujici onemocnéni (tzv. , life-limiting disease");

e  Zivot ohroZujici onemocnéni (tzv. ,life-threatening disease®).

Prvni kategorie je autory (Polakova et al, 2017) charakterizovana jako
nevylécitelné onemocnéni s Castym rizikem pred¢asného umrti, typického
napfiklad pro Duchennovu svalovou atrofii. Onemocnéni druhé kategorie
zpravidla také zplisobuje pfed¢asné imrti, avSak s nadéji na preziti do do-
spélého véku. Do této kategorie se fadi napf¥iklad onkologickd onemocnéni.

Pritomnost Zivot limitujiciho ¢i Zivot ohroZujiciho onemocnéni tvori
kli¢ovou podminku pro zafazeni rodi¢d, jejich nemocného ditéte a zdra-
vych sourozencd do naseho vyzkumu. DuleZitou roli hraje i vék nemoc-
nych déti a jejich sourozencd, ktery je stanoven na zakladé vyzkumii
pojednavajicich o dovrseni vyvoje détského pojeti smrti. Tyto vyzkumy
informuji, Ze k plné konceptualizaci dochazi zhruba ve vékovém intervalu
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1012 let. Konceptualizaci chapeme jako pochopeni a plné ptijeti zaklad-
nich komponent smrti, kterymi jsou univerzalita, nefunkcénost, ireverzi-
bilita, pri¢innost, nevyhnutelnost a pokracovani Zivota mimo télo (Kupka,
2014; Slaughter & Griffiths, 2007; Speece, 1995; Speece & Brent, 1984, 1992;
Vaculovj, 2021).

Liben a jeho kolegové (2008) akcentuji, Ze pfedmétem péce neni pouze
nemocné dité, nybrzZ i cela jeho rodina. Vyzkum, které by se zaméfova-
ly na rodinu jako celek, je poskrovnu. Vyjimku tvofi naptiklad rumunska
studie autora Ciobana (2019), ktera se zaméruje na zkuSenosti déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim (N = 10) a jejich rodi¢d. Dle
vysledkt rodice pfedpokladaji, Ze jejich déti rozumi vice vécem ohledné
nemoci, neZ je tomu ve skute¢nosti. Nemocné déti chapou a popisuji své
prozitky ohledné zavaZného onemocnéni v navaznosti na své vlastni zku-
Senosti a konkrétni vyvojové stadium. Jedn4 se o pfelomovy vyzkum, pro-
toZe se jako prvni zaméfuje jak na rodice, tak pfimo na zavazné nemoc-
né déti. Dalsim vyznamnym vyzkumem zaméfenym na rodinu jako celek
je studie Polakové a kolegtl (2017), jejiZ vysledky jsou detailnéji popsany
v kapitolach niZe.

V centru naseho vyzkumného badani stoji vaZzné nemocné dité a jeho
rodice. OvSem i zdravi sourozenci predstavuji podstatnou soucast naseho
zaméteni, které bylo podniceno pfesvédcéenim autorti shodujicich se na po-
tfebé prozkoumani prozivani zdravych déti v souvislosti s vaZnou nemoci
jejich sourozence (Sharpe & Rossiter, 2002). Kelada et al. (2022) ve své studii
realizované v USA upozornuji na nedostatecné podklady pro sourozen-
ce ohledné jejich pecovatelskych povinnosti a na dosavadni prevladajici
nedostate¢né prozkoumani jejich zvladani, pohody a rodinnych vztaht.
Pokud jiZ néjaké studie vznikly, vysledky pramenily jen z vypovédi rodi-
¢4, nikoliv pfimo sourozenct. Autofi tedy realizovali dotaznikové Setfeni
s celkem 45 sourozenci zdvaZné nemocnych déti, v némz se zamérovali pre-
vazné na jejich pecovatelské povinnosti, emocni stradani, psychosocialni
fungovani a na vzajemnou souvislost téchto faktort. Vysledky vyzkumu
poukazaly na to, Ze pfitomnost ditéte s chronickym onemocnénim v ro-
diné mtZe mit na jeho zdravého sourozence jak pozitivni, tak i negativni
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efekt. Zajimavym zjisténim bylo, Ze sourozenci, jiZ pfebiraji peCovatelské
povinnosti o nemocné dité, vykazuji méné tizkostnych priznaki a niZsi po-
tfebu pomoci nez sourozenci bez téchto povinnosti.

Polakova se svym tymem (2017) upozoriiuji, Ze v Ceské republice se
doposud nenachazi sluzba, ktera by se zamétfovala komplexné na vSech-
ny potfeby rodiny ditéte, jeZ trpi zdvaznym onemocnénim. Aktualni ana-
lyza Centra paliativni péce (2019-2020) ohledné poskytovani paliativni
péce v Ceské republice navic poukazuje na jednotny nazor lékai, ktefi se
shoduji na nedostacnosti v dostupnosti détské paliativni péce na nasem
azemi (Poldkova et al,, 2019). VSechny vySe uvedené vyzkumy do znacné
miry inspirovaly a podnitily vznik naseho vyzkumu.

Od roku 2021 se vSak nové zaloZend Nadace rodiny VI¢kovych? snazi
o podporu a zejména rozvoj détské paliativni péce v Ceské republice. V ramci
jejich aktivit probiha vystavba détského liZkového hospice a paliativniho
stfediska v Praze, které ma pomoci zajistit komplexni podporu pro rodiny
nemocnych déti. Podobné sluzby od roku 2024 poskytuje lazkovy hospic
Dtim pro Jalii* umistény v Brné. K rozvoji paliativni péce na nasem tizemi
vyznamné prispiva jiz zminéné Centrum paliativni péce, které se vénuje vy-
zkumlim a vzdélavani odborniktl a vefejnosti v této oblasti. Pokud hovofime
o détské paliativni péci, nesmime opomenout zminit ani Institut Palliums,
jehoZ hlavnim zaméfenim je propojovat a podporovat vSechny, ktefi pecu-
ji o rodiny s ditétem ¢i dospivajicim s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim. Institut rovnéz vydal nékolik velmi vyznamnych publikaci
referujicich o podobé détské paliativni péce v Ceské republice. Komplexni
a shrnujici pfehled o této problematice poskytuje Koncepce péce o déti a do-
spivajici se zdvaznou Zivot limitujici a ohroZujici diagnézou a jejich rodi-
ny, na které se podilelo rozsdhlé mnoZstvi odbornik z fad paliativni péce
(Benesova et al., 2021). Soucasti této koncepce je i prakticky Rozcestnik®, diky
kterému mohou rodiny s ditétem se zavaznym onemocnénim rychle nalézt

WWW.Nrv.org
www.dumprojulii.cz

www.pallium.cz

o O B~ W

www.rozcestnik.nrv.org
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pomoc, kterou aktualné potfebuji. Tato sluZzba rodinam poskytuje pfehled,
kde hledat zdravotni, socialni, psychologickou, psychoterapeutickou, vzdé-
lavaci ¢i volnoc¢asovou pomoc. Soucasti rozcestniku jsou i potfebné kontak-
ty ¢i recenze téch, ktefi jiZz danou sluzbu vyuZili. Rozcestnik vznikl za pod-
pory jiz zmifiované Nadace rodiny Vickovych. Zavérem bychom rady uvedly
Poradnu Vigvam’, ktera pomaha jak dospélym, tak détem se vyrovnat se se
ztratou blizké osoby. Poradna mimo jiné realizuje kurzy ¢i vytvari edukativ-
ni materialy pro odbornou i laickou vefejnost. Klicovy je jeji pfinos v osvé-
té tykajici se komunikace a vyrovnavani se se ztratou ve Skolnim prostfedi
(Poradna Vigvam, n.d.).

Uvedené projekty jsou na naSem uzemi jedine¢né a tvofi vyznamny
milnik pro rozvoj détské paliativni péce u nas. K tomuto potfebnému roz-
voji se snaZime prispét i my skrze knihu, kterou pravé drzite v rukou.

7 www.poradna-vigvam.cz
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Rodina ditéte

s zivot limitujicim
Ci zivot ohrozujicim
onemocnénim

Druhou kapitolu vénujeme tomu, jak vaZna nemoc ditéte popsanéa v pred-
chozi kapitole zasahuje do primarniho prostfedi, v ném?z dité Zije. Zajima
nas, jak tato zkuSenost mtize byt rodinou zakousena v kontextu soucasné
doby, jak fakt nemoci ovliviiuje utvareni vazby mezi rodi¢em a nemocnym
ditétem a jak podle stavajicich vyzkumi vypadaji konkrétni dopady za-
vazného onemocnéni ditéte v rodinném systému, pfedevs§im v prozivani
rodict.

Primarni rodina ditéte ve shodé se systémovym ramcem tvoii jednotu,
ktera je tim nejdtlezitéjsim zdrojem zkuSenosti, jeZ jedince formuje od na-
rozeni az do jeho smrti (Sobotkova, 2007). Kazda rodina muliZe na vznik-
lou situaci reagovat jinak. Nemoc ditéte ma dopad na to, co se v rodiné
odehrava, uvrhne ji do nejistoty bez moznosti budouci déni kontrolovat
a zpusobuje otfes rodiny v jejich zdkladnich hodnotach i planech do bu-
doucna, stejné jako frustraci potieb jejich ¢lenti (Buzgova et al., 2019). Chod
rodiny se neustale pfizplisobuje dlouhodobé nemocnému ditéti, tedy
i potieby ostatnich ¢lent jsou konstantné prizplisobovany nemocnému
(Démuthova, 2010; Wilkins & Woodgate, 2007). Velmi pak samozfejmé zaleZi
na tom, jaka je struktura rodiny (napf. jedna-li se o iplnou rodinu, ¢i Zije-li
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dité pouze s jednim z rodicti, nebo ve st¥idavé péci), jeji dosavadni funké-
nost a jeji adapta¢ni moZnosti.? Rodina se ¢asto rozpada na dvé jednotky,
z nichZ jednu tvofi otec a zdravy sourozenec, druhou matka a nemocné
dité, pfipadné naopak (Polakova et al., 2017).

Kupka (2014), ktery se ve své publikaci zaméfuje také na déti letalné
nemocné, upozoriiuje pravé na dilezitost rodinného usporadani, jez se
tyka i déti nevylécitelné nemocnych, a to jak v kontextu vyrovnavani se
s chorobou, tak ve zvladani narocné 1é¢by a s ni spojenych tézkosti. Nemoc
ditéte tedy, jak bylo jiZ zminéno vySe, do znaéné miry urcuje fungovani celé
rodiny a vSech jejich ¢lent. K pochopeni mnohostrannych vlivd na dité
a rodinu se Casto pouziva socialné ekologicky model nemoci, ktery zda-
raziiuje dileZitost pohledu na subsystémy socialniho svéta ditéte, které
hraji vyznamnou roli v pfizptisobeni se situaci nemoci a ve vysledcich
lécby (Alderfer et al., 2009; Kazak & Noll, 2015). Z pohledu praxe bude psy-
chologické zvladani choroby ovlivnéno kvalitou fungovani rodi¢ovského
subsystému i jeho skladbou (napf. stara-li se o nevylécitelné nemocné dité
matka samoZivitelka ¢i oba rodice, ktefi jsou si navzajem oporou), pfitom-
nosti sourozencd, jejich vékovym odstupem i kvalitou vzajemného vztahu.
Zavisi také na tom, do jaké miry a jakym zplisobem jsou v pomoci rodiné
angazovani prarodice. V souvislosti s vékem jsou rovnéz zainteresovani
kamaradi a spoluZzaci ditéte i celé Sirsi spolecenstvi, v némZ se rodina pohy-
buje (napf. svépomocné skupiny ¢i kluby a sdruZeni podporujici rodiny
déti s konkrétnim onemocnénim) (Kupka, 2014).

Jak dokazuje klinicka praxe i jednotlivé zahranic¢ni a Ceské vyzkumy
(napf. Blatny et al, 2011; Kupst et al, 1995), ma rodina urcujici vyznam
ve zvladani onemocnéni samotnym ditétem. BuZgova se spoluautory (2019)
uvadéji pripadové studie déti, které navzdory terminalnimu stadiu one-
mocnéni vykazovaly minimalni psychickou zatéz. Praxe tedy ukazuje, jak
vyznamna je vzajemna opora rodi¢l a stabilni a funkéni rodinné zazemi.

Zivot limitujici & Zivot ohroZujici onemocnéni, jakym je napiiklad
rakovina v détském véku, je ze své podstaty rodinnym onemocnénim,

8 Strukture a fungovani rodiny se podrobnéji vénujeme v podkapitole 4.2 Okolnosti souvisejici se
zvladanim nemoci ditéte rodinou.
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které ma dopad na vSechny aspekty svéta ditéte a jeho rodiny, a to po delsi
dobu. V mnoha pfipadech je dité s nddorovym onemocnénim velmi malé
a neni schopno pochopit 1é¢bu ani s ni souhlasit, coZ zdliraziiuje vyznam
role rodicti, ktefi se dozvidaji, Ze jejich dité ma Zivot ohrozujici onemoc-
nénj, a ¢ini rozhodnuti souvisejici s 1é¢bou (Kazak & Noll, 2015). Vzhledem
k vyvojovym moZnostem ditéte, které jesté nemusi byt zralé chapat vlast-
ni onemocnéni a z néj vyplyvajici limity, leZi pfedev§im na rodicich tloha,
aby mu srozumitelnym a soucasné Setrnym zplsobem zprostiedkovali
dileZité informace o zavaznosti onemocnéni a pomahali mu v rozumovém
uchopovani nemoci a vyrovnavani se s ni.? Adekvatni zptisob a obsah tako-
vého sdéleni je urcujici pro formovani ndzord a postoja ditéte k vlastnimu
onemocnéni a prispiva k jeho lepsi spolupraci pti lécbé (Slezackova, 2009).

2.1 Rodina nemocného ditéte v kontextu souéasné
spolecnosti

Zijeme v dobé, kdy je norma zdravi, neporusenosti a krasy vysoce cené-
nou hodnotou. Zejména détstvi je v naSich pfedstavach spojeno s Zivotem
a bezstarostnosti. Sobotkova (2011) reflektuje, Ze konvenc¢ni pohled na ro-
dicovstvi a matefstvi pfedkladany verejnosti v pfiruc¢kach ¢i na interne-
tu je zaloZen na obrazu zdravého ditéte. Pfedstava vazného onemocnéni
ditéte, nebo dokonce eventualita jeho smrti, je pro rodice tim nejhorsim
strachem, se kterym se v néjaké podobé (napt. v podobé strachu, Ze si dité
ubliZi nebo vadZné onemocni, no¢nich mur spojenych s ohroZenim ditéte aj.)
vnitfné konfrontuje asi kazdy rodi¢. Udélem rodi¢ovstvi je naucit se témto
strachtim celit a nenechat se jimi ve vychové ochromit. Sou¢asna spole¢-
nost je oproti spoleCnostem v minulosti navic silné pedocentricka, déti
ochranujici. Matéjcek a Dytrych (1994) podotykaji, Ze nemoc a umrti dité-
te vstupuji do zcela jinych kulturné-socialnich podminek oproti predcho-
zim generacim, ostfeji se odraZeji na citovém pozadi Zivota rodin a vice se
jich dotykaji. V redlném Zivoté proto rodice a sourozenci nemocnych déti

9 Napf. v adolescenci odlinost od vrstevniki a sourozenct, vétsi mira zavislosti na rodicich,
nutnost hospitalizaci ¢i naroénych Iékarskych procedur.
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narazeji na obranné mechanismy okoli. P¥ima konfrontace s tématem ne-
moci a smrti u déti spousti nutnost pfipustit si skute¢nost, Ze by se néco
podobného mohlo pfihodit i v nasi rodiné, coz méni zplisob vztahovani se
k rodiné nemocného ditéte. Rodiny nemocnych déti jsou ¢asto vystaveny
stigmatizaci svym okolim, lidé zvenci se od nich odvraceji a existuje vyso-
ké riziko, Ze takova rodina zlistane na téZkou situaci sama.

2.2 Nemoc ditéte jako intrapsychicka ztrata

Rodiny s détmi s zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim se
museji vyporadavat s celou fadou ztrat a jsou zasaZeny v prvni fadé emo-
cionalné — vyrovnavaji se s nemoci ditéte, trpi spolu s nim, o¢ekavaji jeho
moZnou ztratu a vSichni ¢lenové rodiny se museji vyporadat i s otazkou
vlastni smrti (Buzgova et al, 2019). Sobotkova (2011) popisuje v termino-
logické roviné tzv. ztratu intrapsychickou, kterd casto nemusi byt plné
postiehnutelna okolim, ale je vZzdy velmi niterné prozivana. Tato ztrata je
zpusobena vnéjsi pfic¢inou (v nasem pfipadé omezujici a ohroZujici one-
mocnéni), je vSak ryze vnitini, subjektivné a individualné prozivanou zku-
Senosti (napf. beznadéj z nemoZnosti Gizdravy ditéte, litost nad situaci rodi-
ny, pocit tisné projevujici se nespavosti). Rodice zazivaji pfedevsim strach
a nejistotu (Student et al.,, in BuZgova et al,, 2019).

Dle autorky se nejdfive manifestuje ztrata oéekavani. Zivot po zjisténi
diagnézy ditéte neni pro rodinu takovy, jak si jej budouci rodice pfi pla-
novani rodiny predstavovali. Dalsi fungovani rodiny se odviji od toho, zda
se rodiné (i jejim jednotlivym ¢lentim) poda¥i pfijmout vzniklou situaci,
transformovat své pfedstavy a postupné vidét pozitivni a zdrojové aspek-
ty i v tézkych Zivotnich momentech (Sobotkova, 2011). Mares (2012) popisu-
je ¢ty¥i ukoly, které musi rodice zvladnout:

e vyrovnat se s traumatickou situaci, kdy je ohroZeno zdravi jejich

ditéte;

« pokud je to moZné, udrzet fungovani rodiny a byt oporou dalsim
¢lentim (napf. dalsim détem, ale byt si oporou i v rdmci manZzelské-
ho paru);

« byt socialni oporou svému ditéti v tézkych chvilich;
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e postarat se o budoucnost svého ditéte a podpofit jeho vyvoj na-
vzdory znevyhodnéni.
Pfi dobrém zvladnuti téchto tkold dochézi podle autora k rozvoji rodi¢ovské
osobnosti ve smyslu specifického typu posttraumatického rozvoje, tzv. zpro-
stifedkovaného posttraumatickéhorozvoje (vicarious posttraumatic growth)
(Halldorsdottir et al., 2022; Mare$, 2008, 2009, 2012; Slezackova, 2009; Slezac-
kova et al., 2012; Tedeschi & Calhoun, 1995).

Matéjcek (2001) povaZoval ztratu ocekavani za zdsadni moment stfe-
tu rodicd s téZzkou realitou. Zatimco u vrozeného postiZeni ditéte rodic
do nové role rodice ditéte s postiZenim vrist4, tady je vystaven ndhlému
Soku.

Sobotkova (2011) zmifiuje i dalsi ztraty v kontextu ¢asového prubé-
hu. Krize okamZita se tyka zhrouceni pfedstavy zdravého ditéte, zatimco
anticipacni ztrata, tedy ztrata budoucich ocekavani, zasahuje rodice v po-
tfebé budouci perspektivy (napf. nebude mit vlastni déti, bude travit cas
v nemocnici namisto béZznych détskych radosti a starosti). V nasem pfi-
padé déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim je navic
Ve hie" obava nejvétsi, totiZ Ze rodice o dité prijdou. V naprosté vétsiné
pripadi se dokonce rodiny téchto déti museji s touto alternativou smifit.

2.3 Vzajemné podmiriovaniv citovém vztahu rodi¢-dité

Postoj k ditéti se u budouci matky individualizuje uZ v pribéhu téhoten-
stvi, zejména v jeho druhé ¢asti, a v dobé porodu je to jiz zcela osobité zfor-
movany citovy vztah (Matéjcek & Dytrych, 1994; Thorova, 2015). Zejména
velmi malé déti jsou na své pecujici osoby napojené, ale i starsi déti mode-
luji své vlastni chovani podle chovani svych rodi¢l. Eiserova (2004) jmenu-
je fadu studii, které se zaméruji na prenos negativnich i pozitivnich emoci
a postoju z rodi¢d na déti (Gzkost a deprese, pesimisticky pohled na nemoc,
maladaptivni atribuéni styl, napf. u matek s psychiatrickymi obtiZemi),

10  Autorka popisuje problematiku intrapsychické ztraty na rodinach s détmi s postizenim. Obdobny
charakter ztrat vSak dle praktickych zkusenosti autorek nastava i v rodinach s détmi s Zivot
limitujicim &i Zivot omezujicim onemocnénim.
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soucasné ale interpretuje, Ze Zddna ze studii nebere ohled na vyvojové po-
tfeby ditéte ¢i na vyvoj nemoci ditéte.

Somaticky nemocné déti jsou vice ohroZeny také dusevnimi problémy.
Vzhledem k témto zjiSténim lze ocekavat, Ze je tudiz ve vétsi mife ohroZen
i samotny vztah mezi rodici a détmi. Kvalita vztahové vazby mezi rodicem
a ditétem utvari zplsob, jakym bude dité svou nemoc a prabéh 1écby zvla-
dat, a to zejména u déti mladsich osmi let (Eiser, 2004). Autorka zdtraziuje
nutnost pracovat pii lécbé s dyadou rodic¢-dité a Ze pokusy o zménu cho-
vani pouze u jednoho z nich budou mit omezenou hodnotu. Pokud jsou
rodice velmi Uzkostni nebo uplatiiuji trestajici ¢i naopak p¥ili§ tolerantni
vychovny styl, maji jejich déti tendenci vykazovat béhem lé¢ebnych proce-
dur vétsi tzkost. Prakticky presah tohoto zjisténi spociva v dlirazu na psy-
chologickou praci se vztahem dité-rodic.

DusSevni zdravi rodi¢t se odrazi v duSevni pohodé jejich déti a dochazi
k pfenosu tizkosti z rodi¢ti na déti (napt. v rdmci lékaiskych procedur), kdy
autorka Eiserova (2004) hovoii o tzv. emoéni nakaze. Uroveii psychické po-
hody rodi¢i navic mtiZe ovliviiovat to, jak vnimaji chovani svého zdravého
ditéte, a jejich vypovédi o détech tedy mohou byt odrazem jejich vlastnich
starosti (Houtzager et al., 2005). Pfenos emoci z rodi¢ na déti byl zkou-
man i v souvislosti se zdravymi sourozenci vazné nemocnych déti, o nichz
pojednava tato kniha. Stres ze strany rodi¢d vyznamné narusoval adap-
taci dospivajicich zdravych sourozenct déti s cystickou fibrézou, pficemz
emocni problémy rodi¢t byly zptsobeny finan¢nimi starostmi a problémy
s chovanim jejich zdravych déti (O'Haver et al., 2010).* Zmapovani reakci
rodicdy, jejich posouzeni a prace s nimi proto mohou vyznamné pfispét
i ke zvladani 1é¢by nemocnym ditétem.

11 Jednalo se o korelaéni studii zahrnujici 40 zdravych sourozenc( déti s cystickou fibrézou
ve véku 8-18 let a jejich rodiét, mapujici vztahy mezi vybranymi rizikovymi a ochrannymi faktory
v souvislosti s adaptaénim chovanim téchto sourozenct a rodic.
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2.4 Emochni prozivani rodict déti s Zivot limitujicim éi
zivot ohrozujicim onemocnénim

Mezi nejcastéji uvadéné priznaky, které rodice nemocnych déti uvadéji,
patfi tzkost, deprese, vyssi mira distresu,” obavy z nejisté budoucnosti
ditéte a manzelské potize (Eiser, 2004). Nejistota rodict u détské rako-
viny, na kterou se autorka ve svém dile zamérfuje, se tyka jak akutniho, tak
i pfetrvavajiciho nebo vSudypfitomného strachu z rakoviny a z moZnych
nasledkt nemoci, jako je relaps nebo smrt. Nejvice nejistoty je podle meta-
analyzy 67 studii zaméfrenych na proZzivani rodi¢i rakovinou nemocnych
déti uvadéno bezprostfedné po ukonceni akutni 1écby ditéte. Vyssi mira
tzkosti se nejcastéji objevuje v obdobi kolem stanoveni diagnézy a v pri-
béhu casu se sniZuje. Rodice déti nové diagnostikovanych nebo v aktivni
onkologické 1é¢bé uvadéli vyssi miru izkosti neZ rodice déti mimo aktivni
lécbu v remisi. Z hlediska ¢asového prabéhu vychazi velmi podobné i de-
presivni piiznaky projevujici se pretrvavajici smutnou, izkostnou nebo
prazdnou naladou, pocity smutku, Gzkosti nebo prazdnoty, beznadéje
nebo pesimismu, viny nebo bezmoci, sniZené energie, potiZemi se soustte-
dénim nebo s udrZenim pozornosti. Ty jsou také nejintenzivnéjsi po sta-
noveni diagnézy a pretrvavaji zhruba rok, poté klesaji (Jantien Vrijmoet-
-Wiersma et al., 2008).

Bally et al. (2017) provedli metaanalyzu celkem 23 studii zaméfenych
pravé na proZzivani rodic¢t déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim one-
mocnénim. Metaanalyza zdiraziiuje zejména pocit kaZzdodenni nejistoty,
jenz je rodici hluboce prozivan v souvislosti s nemoci jejich ditéte. Vysled-
ky syntézy vSak hovotii o vzniku nadéje a posunu vpied.

Odborna literatura se pouze okrajové zabyva tim, jak a zda viibec se lisi
prozivani matek a otcli. BeneSova et al. (2021) v ramci perinatalni paliativ-
ni péce zminuji moZnou ztratu identity rodicovstvi obou rodi¢i a zejména
pak pocity viny matek. V kontextu rakoviny u déti se na téma specializuje
Eiserova (2004) a marginalné i nizozemska metaanalyza 67 studii zamérenych

12 Eiserova (2004) ve své knize srovnava nékolik studii, ze kterych vyplyva, Ze 25-40% rodi¢u déti
s diagndzou rakoviny uvadi vyssi droveri distresu a manzelskych neshod po stanoveni diagnézy
ditéte.

23



na psychologicky stres rodi¢ti déti s rakovinou (Jantien Vrijmoet-Wiersma et
al., 2008). Z uvedené metaanalyzy vyplyva, Ze matky maji tendenci uvadét vice
psychickych problém (Gzkost, distres, potiZe se spankem a deprese) ve srov-
nani s otci, coZ souvisi s tim, Ze se na pfimé péci o nemocné dité podileji ve vétsi
mife, zatimco muZi rodinu zabezpecuji finan¢né. Nejsou tedy v péci o dité tolik
angazovani, védi o jeho nemoci méné a nejsou pritomni ani emoc¢né narocnym
zakroklim. Navzdory vaZné nemoci ditéte jim tato role Zivitele rodiny umoZiu-
jevice Zit ,normalni® Zivot. Stres je ve vétsi mite vztahovan praveé k velkym pra-
covnim narokiim ve snaze zabezpedit rodinu finan¢né. Dalsi vysvétleni téchto
vysledk tkvi v uZivanych copingovych strategiich. Matky vazné nemocnych
déti vyhledavaji emocni podporu, hledaji informace, zdiraziiuji feSeni problé-
mu a vice ventiluji své pocity Castéji nez otcové. Muzi také nebyvaji tolik jako
matky zahrnuti do studii v roli primarniho pecovatele. Je tedy zmapovano
v mensi mife, co si oni sami o své roli mysli a jak nemoc svého ditéte proZivaji
(Eiser, 2004). Vyskytu posttraumatického stresu u matek a otct se vyzkumné
vénuje tym Kazakové (Kazak, Alderfer, Rourke, et al, 2004; Kazak et al,, 1997).3

Konkrétni emoc¢ni a behavioralni reakce rodiny na onemocnéni ditéte
podrobnéji shrnuje nasledujici tabulka (Buzgova et al., 2019):

13 Vysledky téchto studii jsou uvedeny v textu dale, napt. v ramci podkapitoly 4.1 Dopady Zivot
ohrozujiciho ¢&i Zivot limitujiciho onemocnéni ditéte na psychicky Zivot rodi¢u.

24



Tab. 1: Piehled reakci rodiny na onemocnéni ditéte

- .. . - L. . Konflikt
Emocéniodpovéd’ | Zmény chovani Zmény zivotniho stylu vrodiné a okoli
e smutek e Uzkost a obavy zména zajmu e partner/

o S0k o vlastni zdravi o domaci aktivity partnerka
e strach e poruchy spanku socialniizolace e kolegové
e nepfipravenost  ® nesoustfedéni vétsi zavislost v préci
e zlost ° précejako unik ze na Sir§im e sousedi
« pochyby situace pfibuzenstvu e sourozenci
e poruchy p¥ijmu kratsi Cas e pratelé
potravy, zavislost straveny s rodinou ve 8kole
na tabaku, alkoholu, | Ve spolecné
lécich apod. domacnosti
o hyperprotektivita finanéni obavy

vUci sourozenci
psychosomatické

méné volného ¢asu
snaha zajistit

poruchy stabilni budoucnost

o deprese

Zdroj: Buzgova et al,, 2019

Vyrovnavani se rodi¢l s onemocnénim ditéte ovliviiuji také individualni
charakteristiky nemocného ditéte a to, jakym zplisobem na svoji nemoc
reaguje, jak zvlada obtiZe i jaké je jeho prosocialni nastaveni. Nékteré déti
jsou uzaviené a hiif se s nimi komunikuje, jiné zase Spatné zvladaji odlou-
¢eni od vrstevniki a trpi stereotypem (Démuthovd, 2010).

2.5 Specifické naroky kladené na rodinu s ditétem
s zivot limitujicim éi Zivot ohrozujicim onemocnénim

Vyzkumy mapujici psychické naroky a dopady Zivot limitujiciho ¢i Zivot
ohrozujiciho onemocnéni se u nas (napft. Blatny et al., 2011; Karova, 2015; Sle-
zackova, 2009; Slezackova et al,, 2012) i ve svété (napt. Alderfer et al., 2009;
Eiser, 2004; Greenfield et al, 2009; Horwitz & Kazak, 1990; Kazak, Alderfer,
Rourke, et al., 2004; Wilkins, 2003; Woodgate et al., 2003) zaméruji pfede-
v§im na déti a dospivajici, ktefi prezili onkologické onemocnéni, a jejich
rodiny. Z nich také nejc¢asté&ji vychazime v tomto textu.
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Z hlediska ¢asového priubéhu dopada bfemeno péce na rodice zejmé-
na v obdobi po stanoveni diagnézy. Rodice se museji smifit se skute¢nos-
ti, Ze dité ma potencionalni Zivot ohroZujici stav, coZ obnasi seznameni se
s onemocnénim, jeho prognézou a dasledky 1é¢by. Museji zvladnout nové
ukoly v péci o dité a pfijmout nové povinnosti, a to jak v nemocnici, tak
doma. Soucasné museji ¢init obtiZzna rozhodnuti o moZnostech 1écby, a to
v dobg, kdy jsou ve stadiu Soku, zmahani silnymi emocemi a ¢asto jesté
nejsou schopni vstiebat vSechny informace (Eiser, 2004). Doslo sice k dra-
matickému zlepSeni preZiti téchto déti v disledku pokroki v 1é¢bé, ktera je
ovSem agresivnéjsi a ma nesporné psychosocialni dopady na cely rodinny
systém v celé trajektorii nemoci, od zjisténi diagnézy pres akutni 1éc¢bu az
po pretrvavajici somatické a psychické potiZe pfezivs§iho ditéte a jeho ro-
diny (Kazak & Noll, 2015). Nadorova onemocnéni podle uvedenych studii
zlstavaji hlavni pfic¢inou Gmrti déti a jejich lécba ma kratkodobé i dlou-
hodobé dopady na zdravi a pohodu. Opakované bylo prokazano, Ze rodiny
déti, které podstupuji aktivni onkologickou 1é¢bu, prozivaji vice stresu nez
rodiny s détmi, které jiz1é¢bu ukoncily (Brown et al., 1992; Jantien Vrijmoet-
-Wiersma et al,, 2008; Streisand et al., 2003).

Po ukonceni kurativni 1é¢by zase rodice déti s onkologickym onemoc-
nénim zaZivaji problémy spojené s prechodem zpét do béZzného Zivota,
jaky byl pfed stanovenim diagnézy, a obtiZné se vyrovnavaji s vlastnimi
emocionalnimi jizvami a obavami souvisejicimi s rakovinou ditéte. Svéd-
ska studie postavena na kvalitativni analyze patnacti rozhovort s rodi¢i
rakovinou nemocnych déti poukazala na nedostate¢nou psychologickou
podporu, kterou rodice i v této fazi zvladani nemoci potifebovali, aby zpra-
covali nezvladnuté strachy a nejistotu pfi navratu do bézZného Zivota mimo
nemocnici. Podle autortt dochazi v této fazi k posunu zaméteni rodict
od péce o nemocné dité a jeho potieby k sobé samym a vlastnim nezpraco-
vanym traumattim (Carlsson et al., 2019).

Rodic¢e museji fungovat jako prostfednici mezi ditétem a zdravotnic-
kym persondlem. Na rodicich leZi ovSem i dalsi cetné vyzvy jako obstat
v roli dobrého rodice pro nemocné dité i jeho zdravé sourozence, zvladnout
pracovni naroky i finanéni zajisténi rodiny (Eiser, 2004).
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V ramci nasledujiciho textu uvadime konkrétni naroky, se kterymi se
rodinny systém ditéte s zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocné-
nim, nejéasté&ji viak jeho rodice, potyka. Jedna se o naroky spojené s hospi-
talizaci nemocného ditéte, téZkosti souvisejici se zaujetim optimalniho vy-
chovného postoje k nemocnému ditéti, naroénost reorganizace roli v do-
macnosti, zvysSujici se socioekonomické zatizeni rodiny, tiZzi rozhodovani
o kurativni a paliativni péci ¢i o socidlni staZeni rodiny a jeji izolaci.

2.5.1 Hospitalizace

Komplexni 1é¢ba ditéte casto vyzaduje jeho hospitalizaci. Zde je rodi¢ bez-
pecnym zazemim a socialni oporou ditéte, byt se pro doprovazejici rodice
jedna o naro¢né obdobi. U¢ast rodi¢ti na nemocnié¢ni pééi o dité je povazova-
na za dualezitou jednak pro blaho nemocného ditéte, jednak protoZe posky-
tuje rodi¢am piileZitost dozvédét se vice o nemoci a nabyt kompetence a se-
bedivéru v péci o dité po navratu domu. Rodice jsou také naptiklad schopni
u svého ditéte rozpoznat pfiznaky nemoci lépe neZ persondl (Eiser, 2004).

V souvislosti s nepietrZitym kontaktem s ditétem hovofime o Charté
prav hospitalizovanych déti, vyhlaSené Centralni etickou komisi Minister-
stva zdravotnictvi CR v roce 1993 (Ministerstvo prace a socialnich véci, n.d.).
Jedna se o dokument, ktery seznamuje se vSemi body, na které ma dité pri
své hospitalizaci pravo, pfipadné na néz maji v takovém pripadé pravo
jeho rodice a sourozenci. Zajimavou studii pfinasi autorka Vyoral Krakov-
ska (2013), kter4 se dotazovala celkem 403 rodi¢ti na zkuSenosti s timto do-
kumentem a s hospitalizaci vlastniho ditéte obecné. Zhruba polovina téch-
to rodicti hospitalizaci svého ditéte zaZila. Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze
66 % participant Chartu prdv hospitalizovanych déti zna, avsak dle jejich
vypoveédi zdravotnicky personal casto nékteré (zejména etické) Casti této
listiny nedodrzuje. Rodice rovnéz zminuji, Ze je pro né moznd spolutcast
na hospitalizaci ditéte velmi dlilezita. Pfitomnost rodice u ditéte béhem
jeho hospitalizace neni vZdy mozn4, i pfesto, Ze se dle Listiny zdkladnich
prav a svobod jedna o pravo jak déti, tak i jejich rodi¢d. Toto rozhodnuti
muZe omezit pouze soud, a to ve vyjimecnych pfipadech, jako je naptiklad
infek¢ni onemocnéni rodi¢t apod. (Aperio, n.d.).
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Nova metodika Ministerstva zdravotnictvi z roku 2023 stanovuje, Ze
pri pobytu v nemocnici ma dité do osmnacti let pravo na nepfetrzitou pri-
tomnost svého rodice / zdkonného zastupce. Tento metodicky pokyn ma
slouZit k upfesnéni mnohych nejasnosti souvisejicich s touto problema-
tikou, protoZe umozZnéni nepfretrzitého kontaktu nemusi byt vzdy pravi-
dlem (Skampova, 2023).

Pro rodice muliZe byt ovSem cas straveny s ditétem v nemocnici také
stresujici. Naroky na rodice, vétS§inou matky, vyplyvaji z obav o zdravi di-
téte, jeZ se objevuji pravé v souvislosti s pobytem na klinice, napf. v diisled-
ku pfipadnych komplikaci a nezadoucich vedlejsich G¢incich 1é¢by dité-
te, ale také v disledku sledovani tragickych osudli ostatnich nemocnych
Zatézi je také dlouhotrvajici pobyt rodi¢e mimo domov. V této souvislos-
ti se mohou objevit obavy ze ztraty zaméstnani nebo pfedevsim vycitky
plynouci z védomi nedostateéného vénovani pozornosti zdravym souro-
zenclUm Ci partnerovi, na kterého doléhaji povinnosti spojené s péci o do-
macnost a zdravé déti (Slezackova, 2009). Nedostatek spanku, nadmérny
stres a zna¢né vycerpani mohou narocnou situaci jesté vice zkompliko-
vat a podepisuji se na men$i trpélivosti a sniZené ochoté spolupracovat
se zdravotniky. DiileZitou potfebou béhem hospitalizaci je tak dostate¢né
zajisténi komfortu pro rodice a pro dité (napf. samostatny pokoj) (Pola-
kova et al., 2017).

Velkou potfebou rodi¢l je dale zptsob, jakym s nimi komunikuji 1éka-
fi. Studie Meertové et al. (2008) dokonce prokazuje, Ze se jedna dle rodicli

vvvvvv

2.5.2 Optimalni pFistup k ditéti a jeho vychova
Rodice stoji pfed obtiznym ukolem, jak zajistit rovnovahu mezi naroky
nemoci a vytvorenim takového rodinného prostiedi, které je pfiznivé pro
rozvoj ,normalniho" ditéte, které ma priméfené syceny vsechny psychické
potieby (Kazak et al., 1997).

Hillmanova (1997, in Eiser, 2004) porovnavala vychovné postupy rodi¢i
déti s rakovinou (n = 58) a zdravych déti (n = 58). Déti nemocné rakovinou
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ve véku od 2 do 17 let byly ve stadiu akutni lé¢by a diagnéza jim byla sta-
novena nejméné 1 mésic pred Gcasti ve studii. Vyzkum probihal na zakladé
vybéru karet a jejich fazeni do jednotlivych dimenzi rodic¢i. Karty znazor-
Novaly razné zptsoby vychovy déti. Rodic¢e onkologicky nemocnych déti
se vyznamneé liSili od rodi¢a zdravych déti ve svém ocekavani ve vztahu
kditéti, ve vyzadovani discipliny, v emocionalnich projevech vici ditéti,
v rodic¢ovském zajmu/starosti a v pfehnané peclivosti. Rodi¢e déti s nado-
rovym onemocnénim vyjadiovali nejvice obav ohledné uplatiiované disci-
pliny a pfehnané péce. Zavedeni pravidel a mensi potfebu své déti rozmaz-
lovat uvadéli rodice téch déti, které byly diagnostikovany jiz déle neZ rok.
Na zakladé této studie miZeme tedy konstatovat, Ze se jedna o dalsi narok,
ktery rodinny systém zatéZuje pfedevsim v dobé po stanoveni diagnézy.

K zajimavému vysledku dosla i dalsi, jiz starsi studie Horwitzové
a Kazakové (1990), ktera se zaméruje na vnimani podobnosti a odliSnosti
déti pfedskolniho véku (35 let) jejich rodici jednak v rodinach, kde jsou
obé déti zdravé, jednak v rodinach, kde ma jeden ze sourozenct rakovinu.
Rodice hodnotili kazdé ze svych déti na fadé skal (napf. pofadny—-nepoiad-
ny, Stastny-smutny). Rodice zdravych déti (n = 25) pozorovali mezi svymi
détmi spiSe rozdily, a naopak rodi¢e nemocného ditéte (n = 25) se ¢astéji
zaméfovali na podobnosti mezi svymi détmi. Ze zavérl studie vyplyva, Ze
rodice zdravych déti mohou byt k rozdilim mezi svymi détmi citlivéjsi nez
matky majici dité s rakovinou. Autofi na podkladé vysledk( upozornuji
i na nevédomy dopad této specifické nev§imavosti rodi¢ti nemocnych déti
na prozivani zdravych sourozenct. Tyto zdravé déti pak mohou snadné-
ji pocitovat obavy, Ze i ony onemocni, a pfenaset tak obavy o nemocného
sourozence i na sebe.

2.5.3 Reorganizace rolivrodiné

Jak uz bylo zminéno, v systému rodiny dopada nemoc jednoho clena
na vSechny ostatni a tkolem rodiny je ustaleni nové rovnovahy v situa-
ci, kterou rodina neplanovala. Zejména v pocatku je rodina vytrzena ze
svého béZzného fungovani a jeji ¢lenové ze svych socialnich roli. VétSinou
dojde k polarizaci roli, kdy se jeden z rodi¢d stara o nemocné dité, at uz
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v domacim prostfed, ¢i pfi pobytech v nemocnici. Zvlasté pokud je nemoc
dlouhodob4, stava se tento rodi¢ pecovatelem na plny uvazek, zatimco
druhy z rodi¢li zastava roli vyhradniho Zivitele rodiny (BuZgova et al,
2019). To pro oba rodice piedstavuje mimoiadné zahlceni v§im novym, vy-
tvari to na né velky tlak a velmi zaleZi na jejich prioritach i individualni
odolnosti, zda a do jaké miry se s touto vyhradni roli ztotozni a naleznou
v ni novy smysl, ¢i zda pro né bude zdrojem osobni frustrace. Ten z rodicd,
ktery prebira roli pecovatele, mtZe tuto roli zakouSet v nedostatecné syce-
né potiebé seberealizace v dlisledku odchodu ze zaméstnani, v nedostatku
Casu pro sebe, nemoznosti odpocinku ¢i odsunuti partnera a eventualné
zdravych déti do pozadi. Dopad nemoci ditéte byva v tomto ohledu vétsi
u matek. Jsou to Castéji ony, kdo se po zjisténi diagndzy ditéte vzdava osob-
niho a pracovniho Zivota, aby mohl doma pecovat o dité. Z dlouhodobého
hlediska se matky také casto citi nedocenéné a pro spolecnost zbytecné
(Polakova et al., 2017). Jsou to také pfedevsim matky jako primarni peco-
vatelky, které participuji na vyzkumech mapujicich reakce rodi¢t na zvla-
dani vaZného onemocnéni ditéte (Eiser, 2004). SpiSe neZ podil na aktivni
péci o dité je pritomnost otce rozhodujici pro poskytovani emocionalni
podpory matce ditéte (Nagy & Ungerer, in Eiser, 2004). Rodi¢ zustavajici
v zaméstnani je zase vystaven tlaku na zvysujici se potfeby rodiny a miize
byt frustrovan vétsim odtrZenim od rodiny ¢i partnera a svym subjektivné
nedostatecnym zapojenim do péce o dité (Buzgova et al.,2019). Citelny byva
nedostatek volného ¢asu, jenZ ¢asto vede rodice k opousténi d¥ivéjsich ko-
nickl a zajmu (Slezackova, 2009).

V nékterych pfipadech matky méni zaméstnani tak, aby jim umoZio-
nat, kdy se po stabilizaci zdravotniho stavu matky vraceji do zaméstnani
a péci o dité je schopna zajistit Skola ¢i osobni asistent(ka). Zaméstnani
totiZ predstavuje formu psychického odpocinku od naroéné péce o dité
a urcitou formu seberealizace (Poldkova et al., 2017).
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2.5.4 Socioekonomické naroky kladené na rodinu

Finanéni nejistota, vyplyvajici z dlouhodobé nepfitomnosti v praci,
a/nebo ztrata zaméstnani patfi ke stresortim, které rodice déti s Zivot
limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemocnénim zaZivaji, coZ potvrdila
i Ceska studie Slezackové (2009), kde tyto obavy sdélovalo 18 % partici-
pantt (N = 117). Socialni postaveni rodiny se odviji od jeji pfedeslé socio-
ekonomické situace, od typu a priibéhu onemocnéni ditéte a délky péce
o néj, ktera miZe byt kratkodoba (do 5 let od stanoveni diagnézy), ze-
jména v pfipadech onkologickych onemocnéni, nebo dlouhodobé (vice
nez 5 let) — ta se tyka zejména péce rodicti o dité s Zivot limitujicim one-
mocnénim s nejasnou prognézou a pribéhem nemoci (vrozené vyvojo-
vé vady, metabolickd onemocnéni, neurodegenerativni onemocnéni). Za-
timco v prvnim pfipadé byva klicové finanéni zajisténi kvalitni 1ékatské
a alternativni péce, v druhém pripadé musi rodina situaci resit v prabé-
hu celé dlouhé nemoci. Cast naklad je hrazena zdravotni pojistovnou,
avSak nékteré 1éky, pomuiicky, specialni dopliiky stravy a diety, zdravot-
nicky material, alternativni moZnosti péce ¢i dopravu musi rodice po-
kryt sami, a to nejcastéji z platu jednoho rodice (BuZgova et al., 2019).
Nékteré pomucky sice jsou hrazeny ze zdravotniho pojiSténi, nemuseji
ale vyhovovat individualnim potfebam ditéte, pfipadné nejsou hrazeny
v dostate¢ném mnozstvi a rodina je musi mezi zafizenimi a domovem
pFrevaZet, nebo nejsou v dobrém stavu. Casto si proto rodina pomiicky
pofizuje z vlastnich zdrojd nebo je odkdzana na pomoc nadace. Na né-
které pomtcky ma dité narok jen v urcitych ¢asovych intervalech a ro-
dice museji Zadat o prispévek opakované, cozZ je Casto zatézujici a ubije-
jici (Polakova et al., 2017).

K tomuto vyctu je nutné pripocist ndklady na bézny provoz doméacnos-
ti i potieby zdravych sourozenct. V zemich zapadni Evropy pecovatelim
vyrazné pomaha moZnost vyuziti pravniho pfedpisu ,uvolnéni ze zamést-
nani” pro ucely poskytovani paliativni péce, ktery umoZiiuje pacientiim
zlistat doma aZ do okamZiku smrti a sniZzuje financ¢ni zatéZ pecovatelm.
U naés je od 1. ¢ervna 2018 zatim jedinou variantou cerpani dlouhodobého
oSetfovného, které pomaha preklenout nepfiznivou situaci spojenou
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s potfebou poskytovat celodenni péci blizkému, napt. v terminalni fazi
onemocnéni* (Buzgova et al., 2019).

Ekonomicka uroveti rodiny se zprostifedkované dotyka i psychického
prizplsobeni zdravych sourozenct déti s Zivot limitujicim onemocnénim,
na které je tato kniha zamé¥fena. NiZsi p¥ijem rodiny byva spojen s vyssi
mirou sourozeneckych konfliktd, zatimco vyssi pfijem byva spojen s vyssi
celkovou kvalitou Zivota sourozencti hodnocenou rodic¢i (Fullerton et al.,
2017).5

2.5.5 Naroky spojené s péci o nemocné dité vdomacim
prostiedi

Jak uvadi Eiserova (2004), naroky na péci se lisi v zavislosti na tom, o jaky
typ chronického ¢i Zivot limitujiciho onemocnéni se jedna (diabetes, cys-
ticka fibréza, nddorové onemocnéni). Rodi¢ nemocného ditéte musi zvlad-
nout technicky naro¢né dovednosti (napf. podavani chemoterapie, péce
o katetr), stejné jako velmi citlivé rozpoznavat emocionalni potfeby svych
déti, zhorSeni stavu ditéte ¢i umét zvaZit vhodnost vyhledani odborné
péce. Zprostiredkovava kontakt 1ékare s ditétem, je ale také spojovacim
¢lankem mezi ditétem a okolnim svétem. Musi informovat Sir§i rodinu
o pokrocich ditéte, spolupracovat se Skolou ohledné dochazky a ucasti
na Skolnich aktivitdch a davat pozor na vyskyt infekénich onemocnéni,
kterd mohou vaZné ohrozit zdravotni stav ditéte (v pfipadé onkologického
onemocneéni).

Aby rodice mohli pecovat o své dité v domacim prostiedi, museji byt
zaSkoleni odbornym personalem. Pé¢e v domacim prostiedi navic zname-
na velkou psychickou i fyzickou zatéZ, inavu, neustalou ostraZitost a pocit
zodpovédnosti (BuZgova et al,, 2019).

14 Moznost ¢erpani az 90 kalendarnich dni pracovniho volna s nahradou pfijmu ve vysi 60 % denniho
vymeérovaciho zakladu z divodu péce o osobu, kteréa ji vyZzaduje, v domécim prostredi.

15  Jednalo se o komparativni studii mapujici psychické p¥izplisobeni zdravych sourozenct déti
s Zivot limitujicim onemocnénim a kvalitu sourozeneckého vztahu z pohledu jejich rodi¢t (N = 39,
ve véku 3-16 let).

32



2.5.6 Rozhodovani o kurativni a paliativni péci

Tiha rozhodovani vétSinou lezi na rodic¢ich. AZ u starSich déti vyvstava
otazka, do jaké miry by mély byt schopny rozhodovat o své 1écbé samy.
Eiserova (2004) upozoriiuje na nedostatek téchto studii, pouze Weithorn
a Campbell (2016) na zakladé svého vyzkumu postaveného na modelovych
situacich zjistili uZ u ¢trnactiletych déti stejnou troveii schopnosti se roz-
hodovat jako u dospélych. U mladsich déti neexistuji adekvatni metody;*
které by vyzkumnikiim napomohly chapat, co vlastné déti o své nemoci
védi.

BuZgova s kolektivem autorek (2019) dale upozornuji na specifika roz-
hodovani napfiklad v otazce dalsi péce o dité s Zivot limitujicim ¢i Zivot
ohroZujicim onemocnénim (napf. transplantace organu, zahajeni chemo-
terapie), nebot spravnost rozhodnuti v tomto piipadé nelze hodnotit opti-
kou finalniho vysledku, jejz by v idedlnim p¥ipadé predstavovalo vyléceni
Ci podstatné zlepseni stavu ditéte. Na rodicich lezi tiha rozhodovani o dal-
$im osudu nemocného ditéte a obava z budoucich pocith viny, se kterymi
Casto potiebuji pomoci.

Naroc¢nost rozhodovani byva v literatufe spojovana i s udélenim sou-
hlasu v ramci kurativnich procedur (napf. odbér a uchovani tkané, chirur-
gické zakroky) ¢i s poskytnutim informovaného souhlasu a zapojenim di-
téte do klinického ¢i psychologického vyzkumu (Eiser, 2004).

2.5.7 SocialnistaZeni

Casova naro¢nost péce i zhorseni finanéni situace vyznamné dopadaji
na omezeni spolecenskych aktivit v ramci partnerského a rodinného Zi-
vota — spolecné traveny Cas, dovolené, vylety, kulturni vyZiti ¢i sportovni
aktivity, ale i vytrZeni ze spolecenského Zivota. V radmci zajisténi co nejkva-
litné&jsi péce se rodina stéhuje bliZe k nemocnicim ¢i respitnim zafizenim
a je tedy vytrZena z dosavadnich vazeb a pratelskych vztaht v komunité
(Buzgova et al., 2019).

16 Kromé metody polostrukturovaného rozhovoru a na jazyce méné zavislych metod.
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Upadani do izolace a uzavieni se pred okolnim svétem vSak vede
k rychlému psychickému vycerpani a odtrZeni se od socialni podpiirné
sité, ktera je vyzkumné ovérenym vnéjSim zdrojem rodinné odolnosti a ma
funkci ,narazniku“ mezi stresem, ktery na rodinu ptsobi, a rozvojem krize
rodiny, pfi niZ dosavadni adapta¢ni moZnosti selhavaji a rodina se stava
zranitelnou (Sobotkova, 2007). House (1981, in Sobotkova, 2007) vypracoval
model ¢ty sloZek socialni opory, na nichZ je patrné, v jakych oblastech
kvalitni socialni sit pomaha:
« emocionalni pomoc (vciténi se a porozuméni obtiZim, naklonnost,
ventilace pocith);
« instrumentalni a praktickd pomoc (pomoc v doméacnosti, hmotna
a finan¢ni pomoc, hlidani déti, zajisténi potfeb rodiny — nakup ¢i
doprava);
« informacni pomoc (poskytovani diileZitych informaci);
e pomoc pfi hodnoceni situace (posiluje nadéji i sebevédomi, objek-
tivni vhled do situace).
Pro rodinu je také velice diileZité, z jakého socidlniho prostfedi pochazi
a kde aktualné Zije. Socidlni prostiedi mtiZe byt velkym vnéj$im zdrojem
podpory a pomoci, mliZe ale rodinu i zatiZit stigmatizaci a odmitnutim
(Buzgova et al,, 2019). V ramci Ceské studie zaméfené na posttraumaticky
rozvoj u rodi¢l onkologicky nemocnych déti se mimo jiné také zjistilo, Ze
u 25% participantd doslo k pfechodnému ¢i trvalému odcizeni piatel ¢i
Sirsi rodiny, pfi¢emZ socialni opora byla nosnym protektivnim faktorem
do studie zahrnutych rodin (Slezackova, 2009).
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Sourozenci déti

s zivot limitujicim
Ci zivot ohrozujicim
onemocnénim

V pocatku naseho badani jsme si vSimly, Ze dosavadni vyzkumy mapujici
rodinny systém vaZzné nemocného ditéte se soustfeduji pfedev§im na ro-
dice téchto déti ¢i na nemocné déti optikou jejich rodic¢d. V ramci primar-
ni rodiny jsou to pravé sourozenci, ktefi jsou vyzkumné i v ramci posky-
tovanych psychosocialnich sluZzeb doposud nejvice opomijeni. Pro toto
opomijeni se sourozenclim nemocnych déti ¢i déti s postiZzenim fika také
zapomenuté déti (Karova et al.,, 2009). Rozhodly jsme se proto sourozen-
cim nemocnych déti vénovat zvlastni pozornost jak v rdmci teoretického
zmapovani problematiky, tak v samotném vyzkumu.

Sourozenecky vztah je v literatufe popisovan jako jeden z nejtrvalej-
§ich vztaht v Zivoté vibec. PfevySuje vztah s rodici a pfedchazi partner-
skému vztahu. Sourozenecké vztahy jsou charakteristické tim, Ze ¢asto
zaCinaji ve velmi raném véku, jsou pravdépodobné celoZivotni a maji
potencial delsiho trvani neZ vrstevnické, manzelské a rodicovské vztahy
(Cicirelli, 2013). Sourozenci maji tzké pouto, uéi se od sebe, soupefi spolu,
musi umét ustoupit jeden druhému, ale také si vzajemné pomoci. Vrstev-
nicky charakter vztahu jim tak od ranych let umoZiiuje zdokonalovat se
v socialnich dovednostech, komunikaci a empatii, coz v asymetrickém
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vztahu s rodi¢i dité uplatfiovat nemiize. Cim je mezi sourozenci mensi
vékovy rozestup, tim vice je mezi nimi vzajemnych interakci — hovofime
o tzv. psychologickém sourozenectvi (Leman, 2008; Maté&jcek, 1992; Sulo-
V4, 2004). Matéjcek (1992) dodava, Ze pokud vékovy rozdil mezi sourozenci
presahuje dvé vyvojové faze, tedy 6 let, — pfi¢em?Z tento vékovy rozdil se
autor od autora lii (nap¥. Leman uvadi 5 let, Sulova 3-4 roky), pak uZ mezi
nimi neni vztah na Grovni partnerstvi. KdyZ jeden ze sourozencti vazné
onemocni, ostatni jsou konfrontovani s nemoci dfive zdravého spoluhrace
a divérnika. Podle Eiserové (2004) mohou mit starsi sourozenci na socia-
lizaci malych déti jesté vétsi vliv nez rodice. Sourozenci podavaji bratrovi
nebo sestfe podrobnéjsi vysvétleni a popisy neZ jinym vrstevnikiim.

Je dulezité zminit i konkurenéni charakter sourozeneckého vztahu.
Rodice se mohou vztahovat k jednotlivym sourozenclim rtizné. Star$im dé-
tem tak mohou napftiklad vénovat méné naklonnosti a vyzadovat od nich
vice povinnosti (napf. v ramci domacich praci), byt k nim méné shovivavi
a uplatiiovat vaci nim piisnéjsi pravidla ve srovnani se svymi mlads§imi
détmi (Eiser, 2004; Havermans & Eiser, 1994).

Zahranicni literatura (Eiser, 2004; Cheung et al., 2020; Murray, 1998,1999,
20004, 2001a) uZ na pirelomu tisicileti poukazovala na dlouhotrvajici velky
nedostatek studii realizovanych pfimo se sourozenci vazné nemocnych
déti (napf. s rakovinou). Studie vzniklé do té doby zachycuji téma spisSe
okrajové a na zakladé rozhovort s rodici ¢i zdravotniky, teprve novéjsi
studie poslednich dvou dekadd zahrnuji rovnéZ zdravé sourozence, a to
predevsim déti nemocnych rakovinou (Alderfer et al, 2003, 2009; Haver-
mans & Eiser, 1994; Kupst et al,, 1995; Meert et al,, 2007; Murray, 1998, 200043,
2000c, 2001a, 2001b, 2002). Zcela ojedinéle nachazime rovnéZ studie sou-
rozenctu déti s cystickou fibrézou (O'Haver et al,, 2010) nebo s emo¢nimi
poruchami (Kilmer et al., 2008). AZ nedavna britska studie se zamérila pfi-
mo na sourozence déti s Zivot limitujicim onemocnénim (N = 39, ve véku
3-16 let) a srovnava psychologické piizptsobeni téchto déti a kvalitu sou-
rozeneckych vztaht s popula¢nimi normami. Vykazované obtiZe zdravych
sourozencu déti s zivot limitujicim onemocnénim byly na Grovni srovna-
telné se sourozenci déti s poruchami autistického spektra, a to v oblasti
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emocionalnich problémd, problémi s chovanim a sourozeneckymi vztahy:.
Ve srovnani s ostatnimi vrstevniky v populaci méli tito sourozenci vyssi
miru emociondlnich a behavioralnich problémt a nizsi kvalitu Zivota, ze-
jména psychosocialniho (Fullerton et al,, 2017).

Pocate¢ni vyzkumy ze 70. a 80. let 20. stoleti pfinesly pomérné pesi-
mistickeé zaveéry, Ze sourozenci déti s rakovinou trpi fadou problémd, jaky-
mi jsou podraZzdénost, socialni staZeni, Zarlivost, pocity viny, nedostate¢né
studijni vysledky, enuréza ¢i nizké sebevédomi.

Od 90. let vsak vyzkumné zavéry poukazovaly na pestfejsi reagovani
sourozencu. Objevoval se hnév, zklamani a nékdy i strach, ale také empa-
tie, porozuméni a vielost. Zjistilo se, Ze velmi zaleZi na zptsobu, jakym ro-
dina reaguje, jakym rodiCe se zdravym sourozencem mluvi, a na tom, jak
ho zapojuji do informovani o nemoci a do kaZdodenni péce o nemocného
sourozence (Eiser, 2004). Systematické review se zabyvalo obsahem jed-
notlivych studii soustfedénych na zdravé sourozence onkologicky nemoc-
nych déti od détstvi do dospélosti v letech 1987-2018. Devét studii z téchto
let poskytlo informace o vztahu mezi sourozenci a o kli¢ovych faktorech,
které prispivaji k jejich vztahu, dale se tyto studie soustiedily na pohodu
zdravého sourozence, jeho psychické stradani, moZznosti jeho socialni opo-
ry a na celkové fungovani rodiny (Cheung et al., 2020).

Vyzkumna zjisténi z pfelomu tisicileti se tedy soustiedila pozitivistic-
kym smérem na zachyceni efektivnich copingovych strategii a vhodnych
intervenci u stresem zatiZenych zdravych sourozencti za vyuZiti fenome-
nologického pfistupu a kvalitativnich metod vyzkumu (Murray, 1998,
1999, 2000¢, 20013, 2002). Vyzkum se v této oblasti vyvijel od identifikace
psychosocialnich problémd, které se objevuji po smrti nemocného ditéte,
k popisu stresort, které se odehravaji béhem nemoci. Novéjsi klinické vy-
zkumy se oproti tomu zamérily na zji§tovani toho, jaké chovani nebo inter-
néni snahy pacienta, jeho rodi¢li a sourozenctli vyrovnat se s nasledky dét-
ského nadorového onemocnéni a jeho 1é¢by.

Empirické badani sice rozsifilo pozornost na zdravé sourozence, nicmé-
né kvili pomérné malym velikostem vzork(l, omezenym metodam vybéru

37



a metodologickym problémtim (napf. zaméfeni na sdéleni, reakce ziskané
retrospektivné po smrti) maji tyto studie jen omezené uplatnéni (Murray;,
1999). Vyzkumy z poc¢atku 90. let (napt. (Havermans & Eiser, 1994) vSak také
upozornily na dileZitost zahrnuti celého systému rodiny, polozily diraz
na kompetence déti namisto deficitli a na potfebnost longitudinalniho
vyzkumu oproti prifezovym vyzkumim s kontrolnimi skupinami sou-
rozencl bez zatéZe, které zachycuji souvislost vyvojovych zmén a zmén
v diisledku sledovaného jevu, tedy proZivani zatéZe spojené s nemocnym
sourozencem (Eiser, 2004; Murray, 2000c).

Soucasny vyzkum se soustiedi na preciznost vyzkumnych a meto-
dologickych strategii (Alderfer et al., 2023; Kaneko et al,, 2023), je realizo-
van rovnéz kvalitativni vyzkumnou formou (Brosnan et al, 2022; Gre-
gory et al., 2022) a z obsahového hlediska upozoriiuje na nutnost psycho-
socialni péce a podpory potieb zdravych sourozenci — které jsou vlivem
onkologického onemocnéni jejich sourozence opomijeny —, napf. v podo-
bé psychosocialnich center (Brosnan et al.,, 2022; Desai et al., 2022), aktivit
a programu (Gregory et al., 2022) ¢i konkrétnich psychologickych inter-
venci (Fullerton et al., 2017; Mooney-Doyle et al,, 2021). Objevuji se také prv-
ni studie mapujici psychologické pfizpiisobeni a kvalitu sourozeneckych
vztahii u sourozenci déti s Zivot limitujicimi onemocnénimi (nikoliv spe-
cificky zaméfené na sourozence déti s rakovinou) (Fullerton et al., 2017).

I u nas byla problematika sourozencti déti nemocnych, déti s postize-
nim ¢ dokonce terminalné nemocnych dlouhou dobu vyzkumné i v ramci
klinické praxe opomijena. Pfitom vétSina déti nemocnych ¢i s postizenim
ma sourozence, ktery v daném systému rodiny také Zije a nemoc souro-
zence ma na jeho vyvoj a dospivani jednozna¢né dopad. Na Slovensku
poprvé problematiku sourozenct letdlné nemocnych déti zmiiuje ve své
knize Ked umiera dieta Démuthova (2010). Nedavné Ceské vyzkumy a pub-
likace se zacaly orientovat také timto smérem (Havelka & BartoSova, 2019;
Karova, 2015; Karova et al., 2009, 2013) a zaméiuji se v rodinnych systé-
mech na sourozence déti se specifickou problematikou.” Autofi se opiraji
0 jiz vysSe uvedenou skutecnost, Ze sourozenecky vztah je viibec nejdéle

17 Kérova - sourozenci onkologickych pacientd; Havelka a Barto$ova - sourozenci déti s PAS.
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trvajicim vztahem v rodinném systému a nejranéjsim vrstevnickym vzta-
hem, na jehoZ pozadi se déti uci psychosocialnim a komunika¢nim doved-
nostem (Havelka & BartoSova, 2019).

JiZ vySe zminéné systematické review shrnujici zavéry deviti studii
poukazuje na vétsi zranitelnost zdravych sourozenci onkologicky nemoc-
nych déti v disledku nizsi miry socialni opory, sniZené schopnosti empatie
a psychického stresu (Cheung et al., 2020). Jina literarni reSerSe o souro-
zencich déti s rakovinou (Murray, 1999) dopliluje tuto skute¢nost o dalsi
zjisténi, totiz Ze proZivany stres mize vystupiovat pocity uzkosti, v né-
kterych pfipadech vést ke sniZeni psychosocialnich kompetenci, obtiZné-
mu psychosocialnimu prizptisobeni a zvyseni vyskytu psychopatologii.
Vyzkumy naznacuji, Ze sourozenci jsou obzvlasté nachylni k adapta¢nim
obtizim (deprese, hnév, izkost, pocity viny a socialni izolace) a zaZivaji po-
dobny stres jako nemocné dité. Bylo zjisténo, Ze sourozenci jsou béhem
zavaznych détskych onemocnéni ze vSech ¢lent rodiny nejvice citové za-
nedbavani, nestastni a zarove opomijeni (Murray, 1998, 1999, 2000c, 20013,
2001b). Soucasné studie dokonce poukazuje na skute¢nost, Ze sourozenci
pacientli 1é¢enych pro nadorové onemocnéni uvadéji horsi rodinné vztahy
a vys$si miru distresu nez jejich nemocni brat¥i nebo sestry. Dokonce se ob-
jevil zajimavy kontrastni vzorec, v némz se kvalita rodinnych vztah sni-
zovala, kdyZ se depresivni pfiznaky zvySovaly u sourozence bez rakoviny,
ale zlepSovala se, kdyZ se vice depresivnich pfiznaka vyskytovalo u dét-
ského pacienta s rakovinou (Erker et al, 2018). Zmény v rodinnych vzta-
zich v diisledku 1é¢by nemocného sourozence tedy dopadaji ve velké mite
pravé na sourozence zdravé a autofi uvedené studie nabadaji ke zvy3eni
psychosocialnich zdroji podpory pro tyto zdravé déti.

Zejména v pocatcich 1é¢by, neZ se rodina na nové vzniklou situaci
adaptuje, se obvykle veskery jeji zajem soustieduje na détského pacien-
ta, zatimco zajmy ostatnich ¢lent, véetné zdravych sourozenct, jdou stra-
nou (Slezackova, 2009). To mize vést k frustraci a upozadéni psychickych
a vyvojovych potfeb zdravého sourozence, pocitiim k¥ivdy, emo¢ni izolaci
i naruSeni vzdjemnych vztaht v rodiné a sourozeneckého vztahu prede-
vSim. Prehledova studie, ktera se soustiedila na psychosocialni potifeby
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zdravych sourozenct onkologicky nemocnych déti, poukazuje na prehli-
Zeni, podcenovani a nedostate¢nou saturaci potfeb zdravych sourozencti
(Karova et al, 2009). Klinicka praxe i prakticky orientovana odborn4 lite-
ratura (napf. Buzgova et al., 2019) apeluje na profesionalni a cilenou péci
o zdravé sourozence déti nevylécitelné nemocnych i proto, Ze byvaji vice
ohroZeni zanedbavanim, pfetéZovanim, ¢i dokonce tyranim.

V pfipadé smrti sourozence dité ¢asto trpi vice neZ dospély, nebot jesté
nedovede dobie verbalizovat své pocity, nerozumi tomu, co proziva, chybé-
ji mu kamaradi, respektive hlubsi pratelské vztahy i 8irsi socialni sit, kde
by mohlo své pocity sdilet. Déti jsou tedy Casto odkazané pouze na svou
uzsi rodinu a nedisponuji stejnymi ovéfenymi zvladacimi strategiemi jako
dospéli (Démuthova, 2010).

3.1 Vyvojova perspektiva pojimani nemoci
sourozencem

Dopad zkuSenosti s rakovinou v détstvi na zdravého sourozence se do znac-
né miry odviji od vyvojové Grovné, ve které se tento sourozenec pravé na-
chazi. Socioemocni vyvojova troven urcuje kvalitu psychického ptizptso-
beni a psychosocialni procesy, do kterych negativné vstupuje vazné one-
mocnéni sourozence. Rozumova (kognitivni) vyvojova Groveii zase formuje
miru, do jaké je zdravy sourozenec schopen nemoci a v§em souvisejicim
omezenim rozumét. Pochopeni vyznamu, jaky ma rakovina pro zdravého
sourozence, se tedy stava zadsadnim a opomijeni vyvojové perspektivy miize
prispivat k nedostatecné péci o sourozence déti s nadorovym ¢i jinym one-
mocnénim a k jejich adaptac¢nim obtiZim (Murray, 2000c). Zejména v prak-
tické roviné je nutné si uvédomit, ve kterém vyvojovém obdobi se dité pravé
nachézi, jaké jsou jeho aktualni vyvojové potfeby a jak chape nemoc svého
sourozence a s ni souvisejici konsekvence.

V kojeneckém véku (v prvnim roce Zivota) se formuje diivéra ve svét
a intenzivné se buduje vazba ditéte k rodici. Nedostupnost rodice, ktery
zUstava cely den v nemocnici s nemocnym ditétem, si vynucuje odlouceni
od zdravého ditéte a pfipravuje je o peCujici vztah. Nedostatek vztahového
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pouta a jeho syceni (drZeni, mazleni a mluveni) mtZe vést k uzavienému
a nestastnému kojenci. Rodice se zase mohou citit jako neschopni uspo-
kojit emocionalni potfeby kojence, coZ dale ovliviiuje vztah mezi rodi-
Cem a ditétem a ziskavani davéry v sebe sama, v druhé a ve svét (Bowlby
& Miiller, 2013; Erikson, 2022; Murray, 2000b, 2000c¢).

Batoleci obdobi (1-3 roky) povaZuje John Murray (2000c) za nejzrani-
telnéjsi z hlediska psychosocidlnich dopadt pfi odlouceni ditéte od rodice.
Batoleti chybi kognitivni schopnost pochopit, proc¢ k separaci doslo, nema
pojem o ¢ase a postrada davéru, Ze se rodi¢ vrati. Dité v této fazi vyvoje
potfebuje jistotu ,attachmentové® figury, aby mohlo usilovat o samostat-
nost a stalo se samostatnou osobnosti. Nepfitomnost nebo nedostupnost
attachmentové figury a péce jinych osob neZ rodic¢d, neznamé prostiedi
a nedostatek dennich zvyklosti ditéti dobré zvladnuti znesnadiiuji a ve-
dou ke zpevnéni separacni uzkosti, ktera v tomto obdobi vrcholi (Bowlby
& Miiller, 2013; Erikson, 2022; Mahler et al., 2006; Murray, 2000b, 2000c).
V raném véku (tedy do t¥i let véku ditéte) maZe velmi snadno dojit k poru-
cham attachmentu a vyvojovému traumatu (Jochmannovj, 2021), pokud
nejsou dostatecné syceny psychické potieby ditéte. Obecné ma rané dét-
stvi krucialni vyznam pro utvareni zdravé a odolné osobnosti. Tyto zavéry,
definované vyvojové dynamickymi teoriemi (napt. Ainsworthova, Bowlby,
Erikson, Mahlerova), nové podporuji i neurovyvojové studie zaméfe-
né na odolnost vyvijejiciho se mozku v(¢i traumatu (napf. Bruce Perry).
Podle néj zejména prvnich tisic dni zaleZi na tom, jak je mozek pouZivan
(hovofti o tzv. ,use-dependend") a zda dochazi ke zklidnéni v rdmci primar-
niho vztahu rodi¢-dité (Perry et al., 1995; Perry, 1999, 2002). Hlavnim vyvo-
jovym tkolem batolat je rozvoj autonomie a sebekontroly (Erikson, 2022).
Pri omezenych prileZitostech k procvicovani autonomie se déti mohou
bat vydat se nékam na vlastni pést a mohou malo véfit svym schopnos-
tem. To mlZe ¢asem vyuUstit v pocity apatie, pasivity a lpéni. Pokud neni
v péci o sourozence onkologicky ¢i jinak vaZné nemocného ditéte docené-
na potieba zachovani vztahu mezi rodi¢em a ditétem, mtZe dité propad-
nout depresi a dochazi k jeho odpoutani od rodice (Bowlby & Miiller, 2013;
Mahler et al., 2006; Murray, 2000b, 2000c).
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Predskolni dité (3—6 let) se nachazi v Eriksonové vyvojovém stadiu ini-
ciativy vs. viny (Erikson, 2022). Podle Murraye (2000c) se vliv zkuSenosti
s rakovinou v détstvi projevuje u pfedskolakil iraciondlnimi pocity viny, Ze
mohli nemoc nemocnému sourozenci zplisobit. Mysleni déti v tomto obdo-
bi je magické a déti nejsou schopny rozlisit mezi logickou realnou pfi¢inou
a pricinou psychologickou. Chybéjici souvislosti si dotvareji fantazii. Ego-
centrismus mysleni se zase projevuje pocitem vlastni moci a vSemohouc-
nosti. Pouhé myslenky tedy v jejich mysli mohou zptsobit onemocnéni
sourozence, coZ ma dopad na jejich sebetictu a nadmérnou odpovédnost
a snahu tuto vinu od¢init, coz neni mozné. Negativné pusobi i vytrzeni
z kazdodenni rutiny, ztrata pozornosti rodice a vytrzeni z kontaktu s vrs-
tevniky, na které bylo dité dosud zvyklé (Murray, 2000b, 2000c).

Déti mladsiho Skolniho véku (6/7-11 let) jsou snazivé a jejich identita je
zakouSena ve srovnavani schopnosti a dovednosti s vrstevniky. Vrstevnic-
ka skupina zacina nabyvat na vyznamu a dochazi k prechodu od vztaht se
¢leny rodiny k silné identifikaci s vrstevniky, ktera vrcholi v obdobi dospi-
vani (Erikson, 2022; Murray, 2000c, 2001b; Thorova, 2015). Vrstevnici stale vice
ovlivituji pohled déti Skolniho véku na sebe sama a jejich sebehodnoceni.
Jak se déti Skolniho véku stale vice vzdaluji a odlisuji od skupiny vrstevniki,
jejich pocit sounaleZitosti se tim zmens$uje a pievlada intenzivni osamélost
aizolace (Havermans & Eiser, 1994; Murray, 2000b, 2001b). A¢koliv je jejich my-
Sleni jiz zralejsi, i déti v tomto véku stale zakousSeji pocity viny a nadmérnou
odpovédnost za nemoc sourozence. Stadium konkrétnich operaci a kladné
pfijiméani autority vSak umoziiuje dobrou reakci na logické vysvétleni pficin
nemoci, prubéhu 1é¢by a budouci prognézu bratra ¢i sestry (Murray, 2000c;
Thorova, 2015), coZ by nemélo byt v praxi opomijeno.

Hlavni vyvojové tikoly obdobi dospivani (11-20 let) zahrnuji odlouce-
ni od rodi¢h, adaptaci na rychle se ménici télo a ziskani pocitu identity
a autonomniho fungovani, pfi¢em?z sili vliv vrstevnikd, ktefi se stavaji re-
ferencni skupinou (Erikson, 2022; Thorova, 2015). Dospivajici se za¢inaji za-
jimat predevsim o to, jak jejich zkuSenost s rakovinou v détstvi a z ni vyply-
vajici dalsi zodpovédnost, ktera je na né kladena, ovlivni jejich vrstevnické
vztahy. Nejhtiife je zpravidla zakouSena ztrata kontroly nad vim v Zivoté
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dospivajiciho sourozence, prudké zmény roli a vétsi ocekavani od okoli,
nez je vyvojové normalni a srovnatelné s vrstevniky. Stale mohou pretrva-
vat pocity viny, aviak noveé se rozvijejici abstraktni mysleni umoZiiuje 1épe
porozumeét stavu vlastniho nemocného sourozence, jeho 1é¢bé a prognéze
(Murray, 2000c).

3.2 Problematické oblasti a situace vzhledem k véku
sourozence

Typické situace a problematické zvladani u sourozencli vazné a nevylé-
Citelné nemocnych déti mohou vyplyvat z vyvojovych tkold, které s se-
bou jednotliva obdobi nesou, i z psychické zralosti a stadia chapani smrti,
ve kterém se dité ¢i dospivajici nachazi. Podle Eiserové (2004) budou mit
odlouceni od rodi¢t, citové rozruSeni a naruSeni kazdodenniho reZimu
na déti rlizny vliv v zavislosti na jejich vyvojové Girovni — starsi déti si na-
priklad mohou lépe uvédomovat emocionalni disledky. V nasledujicim
textu jsme se pokusily shrnout, s ¢im se mohou zdravi sourozenci potykat:

Déti utlého/raného véku (do tii let): Dité je citlivé na narusSeni stereo-
typuy, tedy na nalady rodic¢ti a zmény jejich chovani. Nechape, co se to v ro-
diné déje, ani nechape nahlé zmény u sourozence (ktery si s nim najednou
nehraje). Citi se osaméle a izolované. Objevuje se plactivost, labilita, abdo-
mindalni bolesti, nechutenstvi, nespavost a regresni reakce (pomocovani)
(Démuthovd, 2010). Pro déti s méné rozvinutymi jazykovymi schopnostmi
mohou byt neocekavané udalosti obzvlasté narocné (Eiser, 2004). Z hledis-
ka vyvojové psychopatologie se vyskytuji nadmérné iracionalni strachy
a fobie v dlisledku nezralych zvladacich mechanismt. Odlouceni, zména
rutinnich postupll a regrese k méné samostatnému chovani predstavuji
pro déti v této vyvojové skupiné nejvétsi rizika. VAZnost situace vnimaji
déti z reakci rodici, ktefi se projevuji izkosti, smutkem, depresi a hnévem.
Toto chovani rodic¢li je znepokojuje a rozrusuje. Déti v této vyvojové fazi
maji zaroven obrovskou schopnost odolavat stresu, pokud je zachovana
jejich vztahova vazba na rodic¢e (Bowlby & Miiller, 2013; Murray, 2000b,
2000C).
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Déti predskolniho véku (do 7 let): Pfedskolak chape vaZnost situace
i ireverzibility smrti. Trpi ambivalentnimi pocity litosti ze ztraty blizké-
ho a pocity viny za vlastni d¥ivéjsi chovani i za stavajici situaci (projevuje
se magické mysleni — dité je pfesvédcené o vlastni zodpovédnosti za stav
sourozence, napt. Ze za nemoc sourozence muZe jeho prani).’® P¥ipadnou
frustraci a hnév rodi¢ti vztahuje k vlastni osobé. Pfetrvava Zarlivost na ne-
mocného sourozence, byt predskolni dité jiZz 1épe rozumi divodu zaméreni
rodicovského zajmu na nemocného sourozence (Démuthova, 2010). Vyvo-
jové se objevuji neurotické projevy a vyvojovy regres ve formé pociravani,
noc¢nich mur a noc¢nich dést, zhorseni v feéi (zadrhavani ¢i koktani), nad-
mérného tizkostného ladéni.

Mladsi skolni vék (do nastupu dospivani, tedy 6/7-11 let): Dité mlad-
Siho Skolniho véku rozumi pfi¢indm smrti i starosti rodi¢i o sourozence,
presto citlivé reaguje na svou izolaci. Pfetrvavaji u néj vycitky svédomi,
které prevladaji nad ulevou, Ze ono pteZilo. Obava se o zdravi své i rodi-
&0 Ma tendenci vytéstiovat tiZivé téma smrti. Casté je stfidani smutku
a radosti z ,normalnich” aktivit, pfi nichZ na smrt nemusi myslet a které
pusobi ulevné. Pocituje upozadéni i bagatelizaci vlastnich proZitkl a pro-
blémt svymi nejbliZ8§imi. Ze strany vrstevnik, ktefi ditéti poskytuji ,azyl”
normalniho Zivota bez nemoci, mZe byt vystaveno nepiijemnym otazkam
a poznamkam (Démuthova, 2010). V ¢eské literatufe jsou za nejohroZenéjsi
skupinu sourozenct z hlediska psychosocialnich dopada povazovany pra-
vé déti ve véku od 6 do 10 let (Koutecky et al., 2002). Z hlediska vyvojové
psychopatologie pfetrvavaji neurotické projevy v podobé trhani vlasua ¢i
Casté somatizace (potieba pozornosti a pfitomnosti rodice, nékdy tenden-
ce ,mit véci pod kontrolou®), prejidani, zhorseni pozornosti, viyukové obti-
Ze, problémy souvisejici se spankem, tizkosti a depresivni ladéni - staZeni
se a nadmérna obava o rodice ¢i sourozence pod vlivem dekompenzace
jeho stavu apod. V souvislosti s upozadénim rodici i negativnim hodno-
cenim vrstevniky (jeZ pokracuji a graduji v dalsim vyvojovém obdobi) se

18  Nadmérné pocitovana zodpovédnost byva zdrojem extrémni zatéze. Dité o ni spontanné nehovori
z obavy, Ze by ztratilo pfizefi rodi¢d. Hnév rodi¢l pak déti vztahuji k sobé.
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rozviji pocit ménécennosti. Rodi¢ je pro dité velmi dilleZitou osobou, dité
intenzivné vnima jeho smutek a starosti.

Starsi skolni vék (neboli pubescence, 11-15 let) a adolescence (1520 let):
Vyzkumi zamérujicich se na sourozence déti s zivot limitujici ¢i ohroZujici
diagnézou v obdobi dospivani je oproti vyzkumim s détmi pfedSkolniho
a Skolniho véku méné (Eiser, 2004). Dosavadni emoce (pfedevsim strach,
hnév i Zarlivost) jsou v tomto obdobi znovuproZivany intenzivnéji a v no-
vych situacich, chybi psychicka podpora rodi¢t a dospivajici se citi sam.
Chape, Ze sourozenec za svou nemoc nem?uiZe, zvySené proZiva obavu o néj
a bezradnost nad situaci. Dlilezitost emoc¢ni podpory rodiny v tomto obdo-
bi pro dobré psychické pfizplisobeni a vyhnuti se depresi, tizkosti a pro-
blémim s chovanim potvrzuje i jiz zminéna studie Barrery (2004). Také
sourozenecka blizkost se miZe od mladsiho $kolniho véku ménit, zvySuje
se vliv kamaradq, déti travi vice ¢asu mimo rodinu a naklonnost k sou-
rozenci je mensi neZ v pfedchozich obdobich (Cicirelli, 2013). Dospivajici
se mohou zdrahat sdilet své nejniternéjsi pocity s cizimi lidmi, problema-
(Eiser, 2004). Specifikem dospivajicich je také fakt, Ze maji jiz podplrny sys-
tém mimo rodinu a netravi se sourozencem tolik ¢asu. S rostoucim vékem
u déti a dospivajicich klesa potfeba tcasti na rodinném zapojeni (Madan-
-Swain et al,, 1993).

Referencni vrstevnicka skupina se stava pro mladého ¢lovéka vyznam-
nou, proto je subjektivné duleZité, jak je v ni dospivajici hodnocen a jakou
v ni ma pozici. Mit nemocného sourozence znamena lisit se od ostatnich,
eventualné byt terem posméchu ze strany téch vrstevnikd, ktefi ne-
jsou o nemoci sourozence spravné informovani (Kerrova, 1997). Démut-
hova (2010) v této souvislosti zmitiuje i negativni dopad zklamani z pratel,
ktefi se dospivajicimu vyhybaji, a o to vice se takovy mlady ¢lovék citi ob-
zv1asté v tomto obdobi osamély. Dospivajici sourozenec je ohroZenéjsi tiz-
kosti, pocity nepfijeti, smutku, studu, zloby ¢i ostrakismu ze strany vrstev-
nikd neZ dité mladsiho véku. V tomto obdobi se ve zvySené mife objevuji
tendence k rizikovému chovani a unikani do ,vlastniho svéta“ (napf. for-
mou digitalnich zavislosti, experimentovani s navykovymi latkami), sklon
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k depresivnimu ladéni, izkostem, sebeposkozovani ¢i poruchdm pfijmu
potravy. Démuthova (2010) zdaraziiuje, Ze nedostatek informaci o stavu
sourozence a jeho nemoci zplisobuje vylouceni z procesu lé¢by i z rodi-
ny, izolaci a osamélost. Dospivajici je pfitom schopen informace pochopit
a potfebuje o tématech diskutovat, aby se pfedeslo zbyte¢nému trapeni.
Negativné ptisobi natlak na ventilaci emoci ze strany okoli.

Dospivajici jsou soucasné schopni nahledu na své proZivani a ve vét-
§i mife jsou schopni verbalizovat své niterné stavy a potieby. Na potieby
dospivajicich, ktefi méli onkologicky nemocného sourozence, se zaméfila
kanadska kvalitativni pfipadova studie sedmi zdravych sourozenct ado-
lescentniho véku (1118 let), kterd poukéazala na jejich:

« potiebu pozornosti a uznani, nebot se citili ménécenni a chybél
jim zajem o né samotné;

o potiebu upfimné a otevicené komunikace, v niz reflektovali potie-
bu informovanosti o zdravotnim stavu nemocného sourozence;

o potiebu citit se soucasti rodiny v pribéhu lécby, kdy chtéli byt
soucasti tymu pecujictho o nemocného sourozence (napf. ii¢astnit
se navstév v nemocnici apod.);

o potiebu védét, zZe jejich pocity jsou normalni, protoZe vSichni par-
ticipanti méli v prabéhu 1écby sourozence vycitky z vlastnich po-
citd a myslenek;

o potiebu emocionalni podpory, zejména od osob se stejnou
zkuSenosti;

e potiebu instrumentalni podpory, napiiklad ze strany uciteld
(v komunikaci se spoluzaky, shovivavost k absenci);

« potiebu byt ditétem, ktera je v pribéhu nemoci sourozence vy-
volana nepfriméfenym mnoZstvim povinnosti a ofekavani vzhle-
dem k jejich véku (péce o mladsiho sourozence, vareni, participace
na rozhodnutich);

o potieburodinného humoru a smichu jako daleZité zvladaci strate-
gie pro né samotné (Tasker & Stonebridge, 2016).
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3.3 Emoc¢ni prozivani zdravych sourozencti déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim

Obavy sourozence ze ztraty bratra ¢i sestry jsou intenzivné a kompliko-
vané prozivané (Démuthova, 2010). Fyzickd nemoc sourozence patfi mezi
psychosocialni stresory zplisobujici zvySenou zranitelnost k rozvoji post-
traumatickych symptomu (Jochmannova, 2021). Béhem 1écby mutZe byt
zdravy sourozenec svédkem fyzické a emocionalni bolesti nemocného
bratra nebo sestry, stejné tak i trapeni rodicti (Alderfer et al., 2003). UZ zmi-
néné pocatecni studie ze 70. a 80. let 20. stoleti poukazaly na negativni di-
sledky, jakymi jsou emocni stres, pocit citové deprivace, sniZeni rodiCovské
tolerance, zvySeni rodicovskych ocekavani, hnév a pocit viny. Postupné
vSak byly brany v potaz i pozitivni aspekty. Zdravi sourozenci projevovali
zvySenou citlivost a empatii vii¢i pacientovi a ostatnim, vykazovali posile-
né osobni zrani a zvySenou apercepci Zivota (Murray, 1998, 1999).

Na velmi intenzivni proZivani nemoci sourozence ale poukazaly aZ
kvalitativni studie (napf. Murray, 1998). Emoce sourozenct jsou v nich po-
pisovany jako silné a ¢asto konfliktni ¢i rozporuplné, kdy sourozenci trpi
pocity ménécennosti, strachu a obav o zdravi sourozence, odporu, hné-
vu, viny, Zarlivosti, ¢i dokonce aZ deprese, zaroveil maji svého sourozence
radi, jsou na néj hrdji, citi sounaleZitost s jeho téZkostmi a maji potiebu jej
ochranovat (Graff et al., 2010; Karova et al.,, 2009; Kerrova, 1997; Murray, 1998;
Wilkins & Woodgate, 2007). Pocit hnévu je pfic¢itan tomu, Ze Zivot jinych lidi
je lep3i neZ jejich vlastni a Ze nemaji nad svym Zivotem kontrolu (Wilkins
& Woodgate, 2007). Ambivalentni jsou i pocity tlevy, Ze oni sami nejsou ne-
mocni jako jejich sourozenec, a viny za to, Ze toto citi (Karova et al.,, 2009).
Strach je pocitovan v souvislosti s nemocnym sourozencem, dité ma ale
Casto obavu i o Zivot svij ¢i rodi¢t (BuZgova et al., 2019). Vzhledem k real-
nému ohroZeni sourozencova Zivota v pripadé Zivot limitujiciho ¢i Zivot
ohroZujiciho onemocnéni lze predpokladat jesté masivnéjsi dopad emoci
a vétsi miru osaméni v disledku akutniho onemocnéni ¢i ¢astych hospi-
talizaci, coZ dokladaji pfedevsim vyzkumy zaméfené na sourozence déti
s onkologickou diagnézou uvedené nize.
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Sourozenci déti s onkologickou diagnézou jako pfikladem Zivot limitu-
jiciho ¢i Zivot ohrozujiciho onemocnéni ¢asto pocituji v diisledku omezeni
pfitomnosti rodi¢ti a vzajemné komunikace odmitnuti, osamélost, izolaci
a smutek z rozdéleni rodiny po Cas hospitalizaci; mohou se citit nevyznam-
niavporovnanisnemocnym sourozencem nediileZiti (Hamama et al.,2008;
Karova et al,, 2009; Murray, 1998; Wilkins, 2003). Smutek byva vyjadfovan
placem, ¢i naopak staZenim se do sebe. Pro sourozence je téZké sledovat,
jak lidé, které maji radi, trpi a prochazeji naro¢nymi procedurami (Wilkins
& Woodgate, 2007). Podle Démuthové (2010) je osamélost ¢astéji pocitovana
dévcaty, pokud jsou mladsimi sestrami nemocného sourozence, a negativ-
né koreluje se sebekontrolou.

Zaplavuji je také pocity Zarlivosti, nenavisti a zavisti vyplyvajici z ne-
rovnomeérné rozloZeného zajmu rodi¢d o své déti a s tim souvisejici iracio-
nalni pocity viny za stradani nemocného sourozence a studu za to, Ze ony
samy zustaly zdravé (Baider et al,, in Slezackov4, 2009; Murray, 1998). Tyto
déti také Casto pocituji zlost, Ze nemocny sourozenec narusuje veskery ro-
dinny Zivot a jim nezbyva neZ se pfizptisobovat (Karova et al., 2009).

Intenzivni je ale i proZivani pozitivnim smérem. Byly identifikovany
pocity empatie, touhy pomahat druhym a subjektivné si sourozenci vice
vazili hodnoty vlastniho Zivota (Havermans & Eiser, 1994; Murray, 1998).
Murray (1998) zdtraziiuje transformacni funkci této zkuSenosti ve smyslu
osobniho rustu a osobnostni zralosti, kdy v ramci kvalitativni pfipado-
vé studie ¢trnactileté divky zachytil rychlejsi dosaZeni dospélosti a ziska-
ni vétsi zodpovédnosti v rodiné. Navzdory strachu a obavam vykazovali
zdravi sourozenci v ramci kvalitativni studie (Wilkins & Woodgate, 2007)
i nadéji, ktera pramenila pifedevsim z jejich viry v Boha, z pokroku v 1écbé
sourozence a z podpory vlastni rodiny, a hrdost na nemocného sourozen-
ce a na svou rodinu. Sourozenci se citili dobfe, Ze jsou soucasti ispécht
své rodiny. Posttraumatickému ristu mimo jiné i u zdravych sourozenct
onkologicky nemocnych déti a jeho vyzkumnému zmapovani se v nedav-
né dobé vénovala Svycarska systematicka reSerSe (Halldorsdottir et al,
2022). Sourozenci uvadéli nizkou az stfedni Uroven posttraumatického
rlstu, kterou sytilo pfedevs§im ocenéni Zivota, pocitovani vétsi nezavislosti
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a zralosti. Ve srovnani s rodici a dalsimi pecovateli byla ale mira posttrau-
matického riistu u sourozenct nizsi a nebyla tolik zdiraziiovana pevnost

rodinnych vazeb.

3.4 Specifické naroky kladené na sourozence

v e

déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim

Eiserova (2004) upozoriiuje, Ze zdravi sourozenci Celi otdzkdm o svém
vlastnim zdravi a zranitelnosti, prozivaji ztratu béZného rodinného zivo-
ta, ¢asu a pozornosti rodi¢li. V dalsich podkapitolach uvadime konkrétni
naroky, kterym zdravi sourozenci nejcastéji celi. Jsou jimi nedostatek casu
na zdravého sourozence v disledku nastalych zmén v rodiné, s tim sou-
visejici upozadovani jeho Skolnich i mimoskolnich aktivit, nedostate¢na
komunikace a informovani o nemoci a 1é¢bé bratra ¢i sestry, neadekvatni
pretéZovani sourozence, dopad na jeho dosavadni socialni Zivot a rovnéz
eventualita samotné ztraty nemocného bratra ¢i sestry.

3.4.1 Zmény vrodinném systému a nedostatek éasu
na zdravého sourozence

Na zdravé déti silné doléhaji zmény v Zivotnim stylu a dynamice rodinné-
ho systému vcetné vzajemnych vztaht rodinnych pfislusnikt. Na zakladé
vyzkumného zjiSténi vnimali zdravi sourozenci déti s diagnostikovanou
rakovinou (N = 21) své mezilidské vztahy negativnéji a méli vétsi potize
ve vztazich s druhymi, zejména pak s rodici, neZ jejich vrstevnici se zdravy-
mi sourozenci (Havermans & Eiser, 1994).

Nemoc sourozence, kterd zasahuje do Zivota vSech ¢lenli rodiny, ma
dokonce charakter urcitého Zivotniho pfechodu, kdy se musi zménit fun-
govani jedince. Kvalitativni vyzkum realizovany formou rozhovorii se
zdravymi sourozenci i metaanalyza studii spojenych tématem rakovinou
nemocného sourozence poukazuji na skutecnost, Ze pferuSeni rodinné-
ho Zivota ma na proZivani a fungovani zdravého sourozence jasny dopad.
Déje se tak v trajektorii nemoci hned nékolikrat: p¥i zjiSténi diagnézy, pti
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hospitalizaci, pfi zhorSeni zdravotniho stavu, pii invazivnich zakrocich,
jako je napft. transplantace kostni diené, jejimz je sourozenec zarover dar-
cem, anebo pfi smrti nemocného sourozence (Wilkins & Woodgate, 2005,
2006, 2007).

Zdravym sourozenctm také chybi psychicka i fyzicka blizkost rodi¢a
(Barrera et al., 2004; Karova et al., 2009; Neville et al., 2016) a ¢asto celi i ne-
dostatku pozornosti dal$ich blizkych osob k jejich potfebam. V disledku
zmén, které v rodiné nastavaji, jsou rodice ¢asto nedostupni - jeden rodic,
zpravidla matka, pecuje ,na plny ivazek” o nemocného sourozence a miize
byt hospitalizovany spolu s nim, zatimco druhy z rodi¢q, obvykle otec, je
plné vytiZen finan¢nim zabezpecenim rodiny (Barrera et al., 2004; BuZgo-
va et al, 2019; Eiser, 2004; Havelka & BartoSova, 2019; Murray, 1998). Péce
o zdravé dité tak mnohdy pfechazi z rodi¢d na prarodice ¢i jiné pfibuzné,
eventualné i na znamé (Buzgova et al., 2019; Neville et al,, 2016). Podle do-
stupné literatury (napf. Eiser, 2004) ¢im je dité mladsi, tim hiife nepfitom-
nost rodiCe zvlada a znatelné se mu v jejim dtsledku zhorsuje i pocitovana
kvalita Zivota.

Duraz je pak dle Havelky a BartoSové (2019) kladen na samostatnost
a odpovédnost, ktera neodpovida véku ditéte. Jak uZ bylo psano vyse,
rodinny Zivot se toc¢i kolem zdravotniho stavu nemocného ditéte, jeho
dlouhych pobytli v nemocnici a léka¥skych prohlidek. To narusuje i ro-
dinné tradice a ritualy (rodinné vylety, narozeniny, svatky a spolecenské
aktivity), které si sourozenci kdysi v rodiné uZivali. Nyni se musi zdravy
sourozenec pfizpusobovat. Bud jsou rodinné udalosti planovany s ohle-
dem na zdravotni stav nemocného ¢lena rodiny, nebo se nekonaji viibec
(Wilkins & Woodgate, 2007).

Zdravi sourozenci jsou ve velké mife ohroZeni nedostateénou emoc-
ni podporou, ktera ma prokazany vliv na zvySeny vyskyt deprese, tzkosti
a problému s chovanim. Studie srovnavajici dvé skupiny sourozenct déti
s nadorovym onemocnénim, tedy déti majici uvedené problémy (n = 47)
a déti, které témito problémy netrpi (n = 25), tuto souvislost s pocitovanou
podporou od rodi¢t potvrdila (Barrera et al., 2004).
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3.4.2 Upozadovanizdravého sourozence, jeho zajmu
avolnocasovych aktivit

Upozadovani sourozence vyplyva jiz z predchoziho textu. Karova (2009,
2015) uvadi v tomto kontextu jesté dalsi souvislost, a to tu, Ze nemoc ditéte
ma dopad na pi‘edskolni a $kolni dochazku i mimoskolni aktivity, zejmé-
na pak vrodinach, kde je nutnd izolace nemocného ditéte, napt. v disledku
nebezpedi infekce pro dité onkologicky nemocné.

V téchto pripadech je tedy doc¢asné izolovan i zdravy sourozenec. Mlad-
§i déti Casto doprovazeji rodi€e do nemocnice a starsi déti jsou omezeny
ve svych volnocasovych aktivitach, na které nezbyva ¢as, ackoliv rodice
tato situace velmi trapi.

3.4.3 Nedostateénainformovanost sourozencu
anedostate¢na komunikace se zdravym ditétem

Rodice casto nevédi, jak se zdravym ditétem o nemoci sourozence hovoftit
avyzkumy potvrzuji nedostatecnou, neadekvatniinepravdivou informo-
vanost sourozencti o nemoci, jejich komplikacich i prabéhu lécby. Infor-
mace se k détem v krajnich pfipadech dostavaji aZ po smrti sourozence ¢i
tésné pred ni ve snaze dité uchranit pired zraiujicimi pocity (Démuthova,
2010). Nedostatek informaci ma za nasledek zvySeny strach o vlastni zdra-
vi ¢i zdravi ostatnich, myty subjektivni povahy, napf. iracionalni pocit
viny za nemoc sourozence, ¢i nejistotu ohledné budoucnosti ¢i interakce
s nemocnym sourozencem (BuZgova et al., 2019; Havelka & BartoSova, 2019;
Karova et al., 2009). Pocit osaméni vzbuzuje v ditéti Gzkost a brani mu
ve vyhledani pomoci u blizkych osob (Démuthova, 2010). Dité si do Zivota
odnasi presvédceni, Ze je na své trapeni samo, nema moZnost ani pravo je
sdilet a je nachylnéjsi k rozvoji psychickych obtiZi pfi setkani s traumato-
geny v dalSim Zivoté.

Rodice i nejbliZsi okoli se snazi dité od bolesti a utrpeni spojenych
s moZnou smrti nemocného sourozence uchranit. Dité tak ¢asto nedosta-
ne informace o vaznosti nemoci sourozence, neprojevuje se pied nim smu-
tek a v pfipadé smrti nema ani moznost se se sourozencem rozloucit ¢i
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Gcastnit se pohirbu. Vykonstruované predstavy ditéte, které mu doplituji
chybéjici informace, jsou ¢asto horsi nez skute¢nost (Démuthova, 2010).
DtileZitost dobré komunikace v rodinach potvrzuji i zahraniéni vyzku-
my. Bylo zjiSténo, Ze vétsi rodiny se se stresovymi reakcemi zptisobenymi
nemoci sourozenct vyrovnavajilépe. Déti v nich totiZ maji vice pfileZitosti
mluvit se svymi sourozenci o své tzkosti, protoZe rodice jsou ¢asto nepfi-
tomni nebo zaneprazdnéni (Hamama et al., 2008; Horwitz & Kazak, 1990).

3.4.4 Pretézovanizdravého sourozence

Cilené zapojeni sourozence do péce o nemocné dité je Zadouci, naro¢na
situace ale mize pfispivat aZ k pietéZovani sourozencq, jimZ pak chybi
prilezitosti k odreagovani. V zavislosti na véku ditéte se v tomto ohledu
objevuji somatické stesky, zhorsené socialni fungovani, boj s vnimanym
nedostatkem pozornosti a postaveni v rodiné a horsi skolni prospéch
(Alderfer et al., 2020; BuZgova et al., 2019; Havelka & BartoSova, 2019; Kazak
& Noll, 2015; Long et al,, 2018).

Muze také dochazet k diferencovanému vychovnému zachazeni -
zdravé dité musi pomahat, zatimco nemocnému ditéti se musi poméahat.
Kvalitativni studie realizovand s osmi zdravymi sourozenci ve véku
od 11-24 let v dobé transplantace kostni dfené jejich nemocnému souro-
zenci ukazala na subjektivné pocitovany velky zasah do jejich zazitych
rodinnych roli a povinnosti. V nepfitomnosti matky pfebirali nékte¥i sou-
rozenci roli matky, jini vykonavali ¢etné domaci prace a povinnosti v do-
macnosti (Wilkins & Woodgate, 2007). Obecné je vétsi tendence rodicli
upiednostiiovat nemocné dité pri konfliktech, coz u néj miiZe vést mimo
jiné k sekundarnimu zisku z nemoci. Pfi hfe mohou mit rodi¢e obavu, aby
nemocné dité nepfislo k néjaké fyzické Gjmé, ktera by u néj mohla mit téz-
ké nasledky (Eiser, 2004; Havermans & Eiser, 1994).

Nemoc sourozence implikuje nutnost prevzit velmi brzy vétsi zodpo-
védnost, byt samostatnéjsi, vede k narustu povinnosti spojenych s po-
moci v domacnosti, s péc¢i o nemocné dité, coz vSechno pfispiva k urychle-
nému zrani ditéte (Karova et al.,, 2009).
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Zdravé déti a dospivajici se museji zvySené zapojit do domacich povin-
nosti a prebiraji roli pomocnika nemocného ditéte a jeho rodic¢t (Horwitz
& Kazak, 1990). Na pfetéZovani zdravych sourozenctli se zaméfila i izrael-
ska studie, které se zucastnilo sto zdravych sourozencti déti s rakovinou
ve véku 8-19 let (53 chlapctl a 47 divek). Déti a dospivajici, ktefi pocitovali
rolové pretizeni, prozivali ve vétsi mife tizkost a trpéli psychosomaticky-
mi obtiZemi. Dobré osobni zvladani rolového pfetiZeni bylo definovano
vysokou urovni individualni sebekontroly a sebet¢innosti (self-efficacy).
U déti starSich dvanAacti let vSak vyssi Girovenl sebekontroly souvisela
s mirnou uzkosti. Zdravi sourozenci zazivaji naruseni denni rutiny, jsou
doma pretiZeni svymi rolemi a vztahy s rodinou. Pokud tyto zmény hod-
noti jako subjektivné vyznamné a dopadajici na jejich kazZdodenni Zivot,
objevi se tzkost a psychosomatické symptomy. PfetiZeni rolemi vzdaluje
zdravého sourozence od béZzného Zivota, snizuje jeho normalni socialni ak-
tivitu a to se odraZi i na mensi socialni podpofe, neZ kterou by mohl za nor-
malnich okolnosti ziskat ze svého okoli mimo primarni rodinu (Hamama

et al., 2008).

3.4.5 Dopad na vrstevnické vztahy zdravého sourozence

Nemoc ditéte ovliviiuje do zna¢né miry i socidlni Zivot jeho zdravého
sourozence. Jak jiZz bylo uvedeno dfive, nemoc sourozence ¢asto zname-
na stéhovani rodiny za kvalitnéjsi péci. Pfitom kamaradi jsou pfedevsim
pro déti Skolniho véku stéZejnimi osobami, které jako jediné maji dostatek
Casu a vénuji ditéti potfebnou pozornost (Buzgova et al., 2019). Zpretrha-
ni vazeb s nimi tudiZ miZe znamenat dalsi nevitanou ztratu v zivoté di-
téte. Zdravi sourozenci dlouhodobé nemocnych déti jsou ve svém social-
nim okoli vystaveni fadé myta sdilenych ve vrstevnickych skupinach,
napf. ohledné nakaZlivosti onemocnéni sourozence ¢i posméchu (Havelka
& BartoSova, 2019). Déti musi témto nepfijemnym atakdm celit, opakova-
né vysvétlovat fakta i branit sebe nebo svou rodinu pfed nepfijemnymi
poznamkami a verbalnimi Gtoky. Rodice a blizci ditéte (napf. vCetné peda-
gogll) by tuto eventualitu méli brat v potaz, pomoci ditéti informovat okoli
a zajimat se v této souvislosti o prozivani ditéte.
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3.4.6 Ztrata sourozence

Sourozenci déti s onkologickou diagnézou, kterad vznikla z jejich plného
zdravi, ztraci rovnéz vrstevnicky vztah v podobé, kterou dosud znali. Na-
jednou nema dutleZitého partnera pro hru a vzajemnou interakci, ktera je
zejména pro déti v pfedskolnim a Skolnim obdobi podstatna..

Ztrata zakou$ena zdravym sourozencem nesouvisi pouze s proménou
role, ale také se samotnou ztratou sestry nebo bratra pii jejich smrti. Pro
truchleni sourozence je typické, Ze se kromé ztraty spojené s osobou sou-
rozence musi vyrovnat i s dalSimi téZkosti, napt. se ztratou pocitu bezpeci
a jistoty, obavami o rodice a jejich lasku k nému, strachem z nezndmého
a nového a se zaplavenim velmi silnymi emocemi, které jesté nedokaze
(s ohledem na svij vék) vlivem nezralych zvladacich mechanismu zpraco-
vat. Prozivani Gmrti odpovida véku ditéte a stadiu chapani smrti, ve kte-
rém se dité pravé nachazi. Vék ditéte je také urcujici pro to, zda na néj do-
padaji vice ndhlé zmény v komunikaci a chovani uvnitf primarni rodiny, ¢i
zarmutek nad ztratou sourozence® (Démuthova, 2010).

19  Viz podkapitola 3.1 Vyvojové aspekty prozivani nemoci sourozencem.
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Psychicky dopad Zivot
limitujiciho Ci Zivot
ohrozujiciho onemocnéni
ditéte na rodinny systém

V této kapitole na zdkladé dosavadnich studii popisujeme, jaké dopady ma
Zivot ohroZujici ¢i zivot limitujici onemocnéni na konkrétni rodinné vztahy
a ¢leny rodiny. Kromé rodic¢li a zdravych sourozencd, kterym se vénujeme
v této knize pfedevsim, uvadime i specifické dopady na prarodice nemoc-
nych déti. Toto aktualni, ale dosud mélo probadané téma védomeé zatazuje-
me také jako podnét k dalSimu zkoumani. Dlisledkim détského zavazného
onemocnéni (napt. rakoviny) se vénuji starsi i novéjsi studie (Fife et al., 1987;
Smith et al., 1988; Katz et al,, 2018; ), komplexnéji pak nedavna systematicka
reSerse, kterd nahliZi na dopady na rodinu v kontextu rodinného fungovani
a vyskytujicich se rodinnych konflikt{i. Zavéry studii sméruji k myslence, Ze
zvladani rakoviny by mélo byt konceptualizovano a FeSeno jako vztahovy
a systémovy proces ovlivnény vnitinim a vnéjsSim kontextem, v némz se
rodinny systém nachazi (Cheung et al,, 2020).

4.1 Dopad zivot limitujiciho ¢i Zivot ohrozujiciho
onemocnéni ditéte na psychicky Zivot rodic¢u

Rodice i déti v rodinach s nemocnym ditétem jsou vystaveni vét§imu stre-
su nez v rodinach se zdravym ditétem. Nizozemska metaanalyza 67 studii
dolozila, Ze rodice zaZivaji v dobé diagnézy znacny stres a zatéz.
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Z hlediska trajektorie nemoci ditéte je vétSina emocnich stresovych
reakci pozorovana kratce po stanoveni diagnézy, jak uz bylo popsano dfive,
pficemZ matky uvadéji vice symptomii nez otcové. Po stanoveni diagnézy
jsou pritomny prozitky Gzkosti, strachu, nejistoty, bezmoci, depresivity a po-
citovaného distresu, jejichZ incidence se u rodi¢d ¢asem sniZuje. V pribéhu
1é¢by dochazi navic k mnoha dal§im potencialné traumatizujicim udalostem,
vcetné tmrti jinych déti, které pacient a jeho rodina znaji, pfijeti na jednotku
intenzivni péce, operaci a hrozby recidivy nebo druhého nadorového one-
mocnéni (Kazak, Alderfer, Streisand, et al., 2004). Po urcité dobé se rodice
naudi diagnézu prijmout a jsou vysoce kompetentni ve zvladani nemoc-
ni¢nich i domacich lé¢ebnych postupti. Dusevni zdravi rodi¢d a fungovani
rodiny byvaji lepsi aZ po ukonceni aktivni 1é¢by. Rok po stanoveni diagnézy
byly sledované urovné rodi¢ovského stresu, rodinného fungovani, socialni
opory a vnimané vlastni kompetence srovnatelné s hodnotami o¢ekavanymi
u normalni populace (Kazak et al,, 1997; Streisand et al.,2003). V priibéhu jed-
noho roku od stanoveni diagnézy se tedy jejich adaptace zlepSovala, ackoli
¢ast rodic¢li uvadéla pretrvavajici stres i po péti a vice letech po stanoveni
diagnézy (Eiser, 2004; Jantien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Psychosocialni
fungovani 6 mésict po stanoveni diagnézy se zdalo nejlépe predpovidat poz-
déjsi psychosocialni fungovani rodiny (Wijnberg-Williams et al., in Jantien
Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Pokud se nejistota rodi¢t stane chronickou
(rodice jsou zvySené tzkostni) a prostupuje celou trajektorii onemocnéni,
dochazi k rozvoji posttraumatické stresové poruchy (Jantien Vrijmoet-Wier-
sma et al., 2008). Z hlediska kvality rodinného fungovani vzhledem k prtabé-
hu onemocnéni ditéte viak longitudinalni studie, ktera zkoumala souroze-
necké, rodicovské a manzelské konflikty po dobu 12 mésict, ukazuje na to,

vvvvv

vevs

konflikth do pozdéjsich mésicd této dvanactimeési¢ni studie (Katz et al., 2018).

Jina priifezova studie zamérujici se na rodi¢ovské fungovani ve tfech
raznych ¢asovych bodech trajektorie nemoci - tésné po stanoveni diagnézy;,
1rok po stanoveni diagnézy a 1 rok po ukonéeni chemoterapie — poukazala
na skutecnost, Ze vyskyt psychopatologie je u déti i rodici obecné nizky. Rok
po stanoveni diagnézy se u matek projevovalo nejvice tizkosti. Uzkost tedy
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v priibéhu prvniho roku roste a nasledné klesa po ukonceni lé¢by (chemote-
rapie). Po ukonceni lé¢by ve srovnani s kterymkoli z diivéj§ich ¢asovych bodli
klesa rovnéZ mira depresivnich stavti u matek i otcti. U obou rodi¢t koreluje
lepsi fungovani s dobrymi schopnostmi fesit problémy, dobrou komunikaci
a pozitivnim pohledem na nemoc (Brown et al., 1992).

Problematikou u matek a otcti déti s nadorovym onemocnénim se ve své
knize zabyva také Eiserova (2004), ktera poukazuje na vysoky vyskyt psy-
chickych problém?, pfedevsim posttraumatického stresu, a mozny rozvoj
posttraumatické stresové poruchy (6B40 Post traumatic stress disorder).
Matky a otcové déti, které preZily rakovinu (n = 130), maji vyrazné vyssi
aroven posttraumatického stresu a uzkosti neZ rodice déti, které nikdy
takto zavaZné neonemocnély (n = 155). Mira zavaznych symptomi u rodi¢t
déti, které preZily rakovinu (10,2 % u matek a 9,8 % u otctll), je srovnatelna se
statistikami prevalence posttraumatické stresové poruchy. Bylo zjisténo,
Ze mira symptomu posttraumatické stresové poruchy u matek déti, které
prezily rakovinu, se v riznych studiich pohybuje v rozmezi od 6,2% do 11 %,
priemZ 40,2% z nich dosahlo v testu PTSD-RI stfedné tézkého aZ téZkého
stupné. Otcové jsou vySetfovani méné Casto, ale pribliZzné 31,2% z nich do-
sahuje na PTSD-RI stfedné tézkého az tézkého rozsahu (Kazak, Alderfer,
Rourke, et al., 2004; Kazak et al., 1997).

Vyssi vyskyt posttraumatické stresové poruchy a vyskyt posttrauma-
tického stresu potvrdily i dalsi studie (Barakat et al., 1997). Soucasna nizo-
zemska studie zamérujici se na kvalitu Zivota a psychické zvladani rodi-
€0 déti prezivsich rakovinu po delsi casové dobé (N = 661, pramérna doba
od stanoveni diagnézy ditéte 21,3 roku) potvrzuje, Ze zvySena Giroveil stresu
je prozivana hlavné v dobé tésné po stanoveni diagnézy a u vétSiny rodicti
nakonec vrati na normalni Groveii. Posttraumaticky stres (PTSS) uvadéla

pouze 3% rodict, coz ovSiem mélo vliv na jejich psychosocialni fungovani.

20  Akutni stresovd reakce v ramci MKN-11jiz neni povaZovana za poruchu, ale za normalni reakci
na extrémni stres a patfi pod tzv. Faktory ovlivriujici zdravotni stav: Problémy spojené se Skodlivou
nebo traumatickou uddlosti, kdd QE84. Zamérné uvadime pouze zafazeni v Mezinarodni
klasifikaci nemoci (MKN), ktera se uplatriuje na Gizemi Evropy véetn& CR. MKN-11 vstoupila
v platnost 1. ledna 2022 v rdmci 72. Svétového zdravotnického zasedani, ovSem s 5letym
prechodnym obdobim (pracuje se na jejim prekladu a implementaci do praxe), aktualné je tedy
v CRYv platnosti stale 10. revize MKN.
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Autofi rovnéZ dosli k zajimavému zavéru, Ze soucasné u nich byla nizsii tiro-
ven posttraumatického riistu po dvou dekadach od stanoveni diagnézy
(nejvyssi byla 5 let po ukonceni 1é¢by). Stresor ohroZeni Zivota ditéte totiZz
vyvolava boj (tj. posttraumaticky stres), ktery zaroven stimuluje i psychicky
rust (van Gorp et al., 2023).

Ackoliv zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici onemocnéni je vyznamnym
stresorem, dopady mohou byt i pozitivni, napf. ve smyslu posttraumatic-
kého rozvoje (PTG?) (Barakat et al., 2006; Kim, 2017; Mares, 2012; Slezackova
et al,, 2012; Tedeschi & Calhoun, 1995), jak vyplyva i z textu vySe. Vyzkum
Barakatové (2006) a jejich spolupracovnic zahrnoval 150 dospivajicich
po onkologické 1é¢bé, dale 146 matek a 107 otcll. VétSina dospivajicich, ktefi
prezili rakovinu v détstvi, a jejich rodice uvadéli prvky posttraumatického
rustu, kam pat¥i pozitivni uvazovani o vlastnim Zivoté (86 % matek a 62%
otct). Pozitivni zmény byly zaznamendany také v jejich chovani k ostatnim
a ve vétsi vS§imavosti k tomu, jak se k nim chovaji ostatni ¢lenové rodiny
(58 % matek a 50 % otcll). Zatimco PTG a PTSS u piezivsich adolescentt
korelovaly pozitivné, u matek a otcli spolu pfimo nesouvisely. Pozitivni
zmény vnimané rodici ve vlastnim Zivoté a ve vztazich s ostatnimi jsou
tedy pravdépodobné nezavislé na 1é¢bé jejich ditéte, ale jsou ve vétsi mire
diisledkem jejich pfirozené odolnosti a osobnostniho vyvoje.?? V jiné studii,
ktera se zaméfila na zmapovani faktor(i posttraumatického rozvoje u matek
déti s onkologickym onemocnénim (N = 222), se jako dlilezité proménné
ukazaly optimismus, ochota zménit stavajici pfesvédceni, socialni podpora
a zaméfené prozivani (Kim, 2017). Portugalska studie, ktera se soustiedila
na sociodemografické, situacni, intrapersonalni a interpersonalni faktory
ovliviiujici posttraumaticky rist rodici po tmrti jejich ditéte, zjistila souvis-

T

lost s Zenskym pohlavim, mlad$im vékem ditéte, vyssi irovni individualni

e

odolnosti, vy$si irovni internalizovanych pokracujicich vazeb (tj. vnit¥ni

21 Zkratka z anglického posttraumatic growth.

22 U déti se tato souvislost odviji od véku. Ty, které si ¢astéji vzpominaji na své zkuSenosti s |é¢bou
(napf. v dobé diagndzy jim bylo 5 let nebo vice), si pravdépodobné vice uvédomovaly zavaznost
svého onemocnéni (proto maji vice PTSS), sou¢asné vSak oceriuji podporu a povzbuzeni,
kterych se jim béhem Ié¢by dostalo, a pocituji hrdost na to, Ze navzdory nepfiznivym okolnostem
spojenym s [é¢bou prokazaly silu onemocnéni pfekonat.
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reprezentace ditéte, udrzovani psychické blizkosti) a vyssi irovni komuni-
kace o stresu ze strany partnera (Albuquerque et al,, 2018a).
Posttraumaticky rozvoj u rodi¢t onkologicky nemocnych déti u nas ma-
povala Slezackova (2009; Slezackova et al,, 2012). Byly zaznamenany zmény
ve spiritualni oblasti, jeZ odraZeji jak potfebu ¢lovéka nachazet smysl a ¥ad
v déni, tak touhu po duchovni Gtése a povzbuzeni. V izké souvislosti se spiri-
tualitou se objevuji také témata vyjadiené nadéje, vdécnosti a radosti z izdra-
vy ditéte. Za ukazatele, které svédci o hloubce posttraumatického rozvoje,
poklada autorka zménénou hierarchii hodnot, podporu procesu vlastniho
seberozvoje ve smyslu dalsiho sebepoznavani, vzdélavani a osvojovani do-
vednosti, dile pomahajici postoj a iniciativu v konkrétnich prosocialnich ak-
tivitach. Slezackova s tymem autort (2012) odkazuji na vyzkumny zajem ka-
nadské psycholozky Jutrasové, ktera uvazuje o moZznych benefitech v souvis-
lostech konceptu silnych stranek charakteru a ctnosti. Z jejich vyzkumnych
zavérd vyplyvaji pozitivni zmény v disledku zkuSenosti s nemoci u rodi¢t
ijejich onkologicky nemocnych déti, zejména v podobé zvySeni miry lidskosti
(laska, laskavost, socialni inteligence), vy$si miry transcendence (vdéénost,
nadéje, spiritualita, smysl pro krasu), zmén v hodnotovém systému a zmén
v irovni poznani a moudrosti (otevienost mysli, vhled, zvidavost a tvofivost).

4.1.1 Dopad zivot limitujiciho éi Zivot ohroZujiciho
onemocnéni ditéte na partnersky vztah rodicu

Zivot ohroZujici nemoc ditéte zplisobuje inavu po strance fyzické, psychic-
ké i citové, coZ se citelné projevuje v manZelské spokojenosti. Partnersky
vztah ma sklon se polarizovat a je ve vétsi mife ohroZen. Kerrova (1997) uvadi
protichtidné vysledky dvou nezavislych britskych vyzkumi dokladajicich
tuto polarizaci. Zatimco vyzkum Nadace na podporu déti s nemocemi jater
reflektuje, Ze do dvou let od smrti ditéte se rozpadne 50 % manzelskych
part, ve vyzkumu Britské asociace pacientli s nemocemi ledvin pocituje
68 % rodic¢u déti s postiZenim pouze maly ¢i Zadny tlak na své manZzelstvi
a sdéluje naopak semknuti s partnerem.

BuZgova (2019) na zdkladé praktickych zkuSenosti s rodici déti s Zivot
limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemocnénim popisuje ¢asto pocitovany
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vztek, obvifiovani okoli i sebe ¢i litost nad u¢inénymi rozhodnutimi, jez
vyznamné negativné podminuji vzajemnou podporu a vedou k odcizeni
¢i oddaleni partneri. Rodice nemocného ditéte maji maly prostor k odpo-
¢inku. V péci o nemocné dité se sice mnohdy mohou prostfidat, naplano-
vat si spole¢ny ¢as je pro né vSak velmi obtiZné, protoZe hlidani je naro¢né
na zacvik v péci o nemocné dité a limitem jsou také finan¢ni prostfedky
(Polakova et al., 2017). Oproti tomu zahrani¢ni literatura povaZuje ohroZeni
manZzelstvi vlivem onemocnéni ditéte, jakym je rakovina, spiSe za mytus, jejZ
vysledky empirickych studii spiSe vyvraceji (Kazak & Noll, 2015). Velmi dtile-
Zita je ale struktura rodiny a existuji dikazy, Zze osaméli rodice zaZivaji vétsi
zaté7 a stres nez ti, ktefi maji partnery (lobst et al,, in Kazak & Noll, 2015).

Zminéna prurezova studie mapujici rodicovské fungovani nejprve tés-
né po stanoveni diagnézy, poté 1 rok od stanoveni diagnézy a dale 1 rok
po ukonceni chemoterapie pfinesla zjisténi, Ze rodice ve tietim ¢asovém
bodé (po ukonceni chemoterapie) uvadéli vétsi rodinnou soudrznost a man-
Zelskou spokojenost (Brown et al., 1992). Lze zde tedy usuzovat na formu
posttraumatického ristu i v partnerské dyadé.

Také longitudinalni brnénska studie mapujici zvladani rodic¢a déti
s onkologickou diagnézou se soustfedila na manZelské pfizptisobeni na-
roc¢né situaci onemocnéni ditéte a zjistila, Ze v ramci partnerského vztahu
48 % osob sdélovalo upevnéni manZzelského pouta a vzajemné semknuti,
zatimco u 13 % dotazovanych doslo k manZzelské krizi a neshodam, jeZ v né-
kterych pfipadech vyustily v nasledny rozpad vztahu. V oblasti intimniho
partnerského Zivota se u 23 % nezmeénil, u nékterych part doslo dokonce
k prozivani vétsi intimity a harmonie, objevily se vSak i pfipady vzajem-

ného odcizeni a sniZené miry intimniho souziti (20 %) (Slezackova, 2009).

4.2 Dopad zivot limitujiciho ¢i Zivot ohrozujiciho
onemocnéni ditéte na prarodice déti a Sirsi rodinu

Kromeé rodicii a sourozenct, kterym je tato publikace vénovana primarné,
je nevylécitelnd nemoc silné proZzivana i prarodici ditéte, zvlasté pokud jsou

vazby jadrové rodiny s prarodici silné. Kromé intenzivniho prozivani blizici
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se ztraty vnoucete proZivaji prarodice niterné i trapeni vlastniho ditéte.
V praxi se setkavame s pojmem ,dvoji ztrata“. Casto jsou viak prarodice
pro nejblizsi rodinu ditéte velkou oporou a pomoci, at uz v praktickych
otazkach pomoci v doméacnosti, ¢i v péci o zdravé sourozence, kde maji ne-
zastupitelnou roli. Sami ¢asto vnimaji utuzeni vztahti a soundleZitosti uvnit¥
rodiny, na druhou stranu je pro né situace velmi zatézova z diivodu vlastniho
podlomeného zdravi, horsi kondice a vysoké miry stresu. V ohroZeni Zivota
vnoucete je zmareno pokracovani jejich vlastniho Zivota, planti a nadéji, Casté
jsou pocity bezmoci, nespravedlnosti ¢i vycitky svédomi (Démuthovg, 2010).
Nejcastéji jsou to babicky, kdo v piipadé potieby pomaha s péci o ne-
mocné dité, ale pfedevsim pfebiraji socialni a psychologickou roli pecovate-
lek. Nékteré zahrani¢ni ¢lanky upozoriiuji na nebezpeci konfliktu dvoji role
(,double bind"). Sice se utuzuje mezigeneracni integrita rodiny tim, Ze praro-
dice pomahaji vychovavat sva vnoucata, ale zaroven tim zbavuji vlastni déti
rodicovské role a znemoZiiuji jim vychovu, coZ ¢asto vede k mezigenera¢nim
konfliktiim. Do konfliktu se zejména v ramci dohledu nad nemocnym ditétem
dostavaji dvé diileZité rodinné hodnoty, a to péce o vnouce v nouzi, které vy-
Zaduje velkou emocni angazovanost, a rovné zachazeni se vSemi ostatnimi
¢leny rodiny. Dilema dvoji vazby je emo¢né naro¢néjsi pravé pro babicky,
protoZe Zenska socializace formuje matefstvi a vztahy k détem jako klicové
aspekty Zenské identity (Campbell & Handy, 2011). Zastupnost rodi¢t praro-
dici v pfipadé péce o nemocné dité také klesa s rostoucim vékem prarodic¢a
a s jejich pfipadnou imobilitou ¢i sniZenou schopnosti obsluhovat pfistroje,
které dité potfebuje (plicni ventilaci, parenteralni vyzivu). DlileZitou podmin-
kou pomoci prarodi¢li jsou vSak dobré vzajemné vztahy, ndhled na nemoc
ditéte a uznani jeho odli$nosti a specifickych potieb (Polakova et al., 2017).

4.3 Dopad zivot limitujiciho ¢i Zivot ohrozujiciho
onemocnéni ditéte na Zivot zdravych sourozencti

Navzdory rozdiltim v reakcich mohou vyzvy, kterym sourozenci béhem 1éc-
by rakoviny svého bratra nebo sestry Celi, pro né znamenat riziko dlouho-
dobych psychickych obtizi (Alderfer et al.,, 2003). Stava se tak, Ze u mnoha
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zdravych déti se objevuji problémy s chovanim doma a ve skole. Byly zjisté-
ny somatické problémy, problémy se spankem a jidlem i emocionalni potize
(Karova et al., 2009, 2013). Zatimco u sourozencti déti s riznym typem posti-
Zeni a znevyhodnéni (PAS,? MP zavazné formy ADHD?) je uvadéna nizsi
kvalita vztahu se sourozencem a spiSe negativni projevy jako somatické
stesky, deprese ¢i vyCerpanost, u sourozenci déti s rakovinou zaznamena-
vame i pozitivni aspekty a promény vztahu (Havelka & BartoSova, 2019).
Tito sourozenci tedy vykazuji zvySenou osobni zralost, jsou soucitnéjsi
a samostatnéjsi (Havermans & Eiser, 1994). Nékdy je mizZe zkuSenost s po-
moci pii pé¢i o nemocné dité nasmérovat k budouci praci v pecovatelskych
profesich. Jedina jiZz zminén4 studie, ktera se zamétuje pfimo na zdravé sou-
rozence déti s zivot limitujicim onemocnénim, ukazala, Ze Zivot limitujici
onemocnéni vnasi do jejich Zivota podobné naroky jako u sourozencti déti
s poruchou autistického spektra. Potvrdil se i $irs§i dopad na rodinu (Fuller-
ton et al., 2017).

Aspekty zazivané v kontextu znevyhodnéni sourozence shrnuji
ve svych publikacich zaméfenych na sourozence déti nemocnych ¢i s po-
stizenim i Ce$ti autofi (Havelka & BartoSova, 2019; Karova et al., 2009) na pod-
kladé drivéjsich zahrani¢nich vyzkumi (Wilkins, 2003; Wilkins & Woodgate,
2005). Tematicky je rozdéluji na vyrazné zmeény v Zivoté (majici za nasledek
pretiZeni a dliraz na samostatnost neadekvatni véku) a zaplaveni silnymi
pocity (pocity osamoceni, nedostatec¢nosti a nemoznost je sdilet, nizké se-
bevédomi, beznadéj vedouci k somatickym i psychosomatickym obtiZim,
problémy ve vztazich, staZenost, drazdivost, problémy se Skolnim vykonem).

Sourozenci déti, které preZily rakovinu, jsou vystaveni traumatickym
aspektiim zkuSenosti s rakovinou. Na rozdil od déti, které v détském véku
prezily rakovinu, a jejich rodi¢d, u nichZ je prokazatelné vyssi vystaveni
posttraumatickému stresu a vétsi ohroZeni posttraumatickou stresovou
poruchou nez u zdravé populace (napi. Erker et al.,, 2018; Kazak, Alderfer,
Rourke, et al., 2004; Kazak et al., 1997), vSak u zdravych sourozenct nebyl

23 Poruchy autistického spektra.

24 Mentalni postizeni.

25 Hyperkineticka porucha (zkratka anglického ,attention deficit hyperactivity disorder”).
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dlouhou dobu podobny vyzkum realizovan. AZ vyzkum s pfimou partici-
paci dospivajicich sourozenct onkologicky nemocnych déti (N = 78) pro-
kazal téméf u poloviny (49 %) sledovanych mirné symptomy posttrauma-
tického stresu (PTSS) a u jedné tfetiny (32 %) z nich stifedné tézky a téz-
ky dopad stresu zptisobeného touto traumatizujici zku$enosti. Ctvrtina
zdravych sourozenct si myslela, Ze jejich bratr/sestra béhem lécby zemfe,
a vice neZ polovina povaZovala zkuSenost s rakovinou za désivou a obtiz-
nou (Alderfer et al., 2003). Nejnovéjsi americky vyzkum, ktery je postaveny
na precizni sekvenéné longitudinalni strategii*® a umozZiuje detailné popsat
trajektorie vyrovnavani, ukazal, Ze béhem prvnich dvou let po diagnéze ra-
koviny zaZivaji sourozenci nékolik pfiznakli PTSS souvisejiciho s rakovinou

vzv

(53—-81% napti¢ modely). Velka ¢ast zdravych sourozenci vykazuje spise
odolnost a mirné projevy PTSS (61 %), mensi ¢ast (35 %) projevuje stfedné
tézké priznaky PTSS a jen mala skupina (4 %) ma stabilni a téZké pfiznaky
PTSS odpovidajici posttraumatické stresové poruse (PTSP). Tyto tézké pfi-
znaky maji dle autorti tendenci pretrvavat v pribéhu ¢asu, je proto dalezité
tyto zranitelné sourozence identifikovat a cilené pracovat na snizeni jejich
zatéZe (Alderfer et al., 2023).

I v ¢eské pripadové studii byl potvrzen vyrazny dopad na zdravé sou-
rozence zejména v dusledku uzkosti, nejistoty a strachu o sourozence
a necekané nepfitomnosti matky a nemocného sourozence. V ojediné-
Iych pfipadech doslo dokonce k nervovému zhrouceni sourozence (Karo-
va et al,, 2009). Déti mohou vykazovat zvySenou drazdivost, pohotovost
k ulekovym reakcim, k tizkosti ¢i depresi (Buzgova et al., 2019). Americka
prifezova studie zaméfend na sourozence onkologicky nemocnych déti
ve véku 8-17 let (N = 265) potvrdila, Ze prozivana depresivita zdravych sou-
rozenct (ale i onkologickych pacientt) se negativné projevuje ve zhorSenych
sourozeneckych vztazich a narusuje kvalitu rodinného fungovani (Erker
et al., 2018).

26  Jednalo se o kohortovou sekvenéni longitudinalni studii se tfemi sbérnymi body s Sestimési¢nim
odstupem, pocinaje 6 nebo 12 mésici po stanoveni diagnézy rakoviny a konée dvéma lety
po stanoveni diagndzy. Vyzkum byl realizovan s pecovateli zdravych sourozenctl déti s rakovinou
(N =229; vék zdravych sourozenct byl 8-18 let).
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V dosavadnim textu jsme se soustfedili spiSe na téZkosti a kritické mo-
menty ve zvladani sourozenct vazné nemocnych déti. V4Zné onemocnéni
Ci postiZeni ditéte vS§ak m1iZe mit na zdravého sourozence i pozitivni dopad.
A jak uz bylo napsano diive, soucasné vyzkumy zdlrazinuji potiebnost
zkoumani kompetenci, efektivnich strategii vyrovnavani namisto deficitli
(Eiser, 2004; Murray, 1998, 1999, 2000c¢, 2001b, 2002; Wilkins & Woodgate, 2007).
U sourozenct onkologicky nemocnych déti dochazi k nartistu odpovédnos-
ti, soucitu k druhym a tolerance (Havelka & BartoSova, 2019). Podle Karové
(2015) a Murrayeho (1998) se u zdravych sourozenct téZce nemocnych déti
promitaji pecujici chovani, empatie i soucit i v pozdéjsi volbé povolani
v ramci pomahajicich profesi. Teprve fenomenologicky kvalitativni pfistup
pomohl porozumét prozivané zkuSenosti s nemoci sourozence a odhalil zvy-
Senou empatii k druhym, tendence k osobnimu rastu, potiebu byt oporou
a touhu pomahat druhym (Murray, 1998).

Kvalitu rodinnych vztahti po 1é¢bé onkologického onemocnéni ditéte
rovnéZ mapuje vyzkum Slezackové (2009). Autorka postuluje pozitivni dopa-
dy, kdy 32% rodic¢ti uvadélo dobry a pevny vztah k vlastnim détem, pficem?
dochazelo k vétsimu sbliZzeni s nemocnym i zdravym ditétem. Piesto u13%
rodi¢h pretrvaval strach a obava o zdravi ditéte i vycitky z uvédomovaného
nedostatku pozornosti vénované zdravému ditéti.

U déti dochazi rovnéz k posttraumatickému riastu jako u dospélych.
Stavaji se odolnéjsimi vaci zatéZi a stresu, jejich osobnost rychleji dozrava
a formuje se pozitivni charakter (Mare$, 2012). JiZ d¥ive zminén4 kvalitativni
studie zamérena na vnimani pfechodd v ramci trajektorie nemoci v obdobi
probihajici transplantace kostni dfené optikou zdravych sourozenci pou-
kazala na pozitivni posuny v ramci osobniho ristu i posilujicich aspektt
na trovni celého rodinného systému. Po navratu k normalnimu fungovani
rodiny zdravi sourozenci sdélovali, Ze jejich rodina byla v disledku proZzi-
té zkuSenosti leps$i. Oni sami vice porozumeéli nemoci, zlepsili si znamky
ve Skole, jejich rodina vykazovala vétsi soudrznost, bylo v ni méné hadek
mezi sourozenci a citili se zralejsi a dospélejsi (Wilkins & Woodgate, 2007).
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[~ Vyrovnavani se
s nevylécitelnou
nemoci ditéte

V této kapitole pfedstavujeme obecné definované faze a zpusoby, jakymi
se ¢lenové rodiny vyrovnavaji se zavaznou Zivotni situaci nemoci ditéte
¢i sourozence. Na zakladé vyzkumnych zjisténi a odborné literatury dale
popisujeme okolnosti, které maji dle studii evidentni dopad na toto vy-
rovnavani. Nejdfive se soustfedime na okolnosti pisobici na zvladani ne-
moci ditéte celou rodinou jako systémem, které jsou podloZeny vyzkumy
realizovanymi pfedevsim s rodi¢i nemocnych déti.*” Nasledné se vénujeme
okolnostem souvisejicim specificky se zvladanim nemoci sourozencem.?
Pri setkani s nemoci ditéte nema rodina zaZité a vyzkousené strategie,
coZ narusuje jeji dosavadni rovnovahu, a rodina je nucena adaptovat se
na nové vzniklou situaci novym feSenim problémi (Matousek, 2003). Roz-
sahla literarni reSerse, ktera se soustiedila na metaanalyzu studii zabyva-
jicich se trajektoriemi vyrovnavani se s nemoci v rdmci rodinného systému
vcetné sourozenct v rodinach ditéte nemocného rakovinou od roku 1960,
poukéazala na piechodovy aspekt jednotlivych milniki nemoci, kterymi si
rodina projde od zjiSténi diagn6zy po pfipadnou smrt ditéte. Spole¢nym té-
matem objevujicim se ve vSech studiich je to, Ze pfechod od zdravého dité-
te vrodiné k ditéti s diagnézou rakoviny je poznamenan nejistotou, Sokem,

27  V podkapitole 5.2 Okolnosti souvisejici se zvladanim nemoci ditéte rodinou.

28 V podkapitole 5.3 Okolnosti souvisejici se zvladanim nemoci sourozencem ditéte.
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ztratou, smutkem, zdrcujicimi pocity, nedostatkem kontroly a ménicimi se
emocemi u vSech ¢lent rodiny. Kazdé prechodné obdobi je doprovazeno
zménami roli a odpovédnosti a snahou rodiny se s novymi podminkami
vyrovnat (Wilkins & Woodgate, 2006).

Reakce pii vyrovnavani se se ztratou (v podobé nemoci ¢lena rodiny;,
jeho smrti ¢i s vlastni diagnézou) jako prvni popsala v péti fazich (1. Sok,
2. popi‘eni, 3. tzkost, pocit viny, vztek ¢i smutek, 4. rovnovaha, 5. reorga-
nizace) mezinarodné uznavand americka thanatolozka Elisabeth Kiibler-
-Rossova (2003, 2015) na zakladé své prace s terminalné nemocnymi dét-
skymi i dospélymi pacienty. Matéjcek a Dytrych (1994) v podobném sméru
rozli§ili éty¥i faze v prozivani ztraty:

o Poznani - prvni konfrontace rodiny se skutec¢nosti tmrti ditéte

po obdrZeni informace od lékafe ¢i zdravotnického personalu.

o Reakce smutku - zoufalstvi a panika jako akutni projev frustrace

psychické potfeby oteviené budoucnosti, potfeby nadéje.

o Obranné mechanismy - obrana psychické rovnovahy, ktera je in-

dividualni. Zpravidla miva charakter popfeni (Musi existovat Iék,
To nemtiZe byt pravda), hledani vinika v okoli (M{iZe za to manZel,
protoZe dité chtél, Lékari situaci podcenili) ¢i v sobé (Kdybych to fe-
Sila drive...).
o Piijeti a pozitivni zpracovani tiZivé situace — postupné pfijeti
ztraty predstav o ditéti vztahujicich se k jeho ocekavané existenci
a hledani nového smyslu Zivota.
PrestoZe tyto obecné formulované faze na sdéleni diagnézy jsou znamy;,
prozivani onemocnéni ditéte rodici je vzdy individualni a odviji se od mno-
ha faktord - od véku a zavaznosti diagnézy ditéte pres osobnostni vlast-
nosti a zaZité strategie zvladani rodi¢li aZ po miru socialni opory ditéte.
Prirozené také je, Ze jednotlivé faze mohou prechazet jedna v druhou, pro-
linat se a opét se navracet, a to v zavislosti na pribéhu 1écby ditéte ¢i zdro-
jich zvladani rodica (Slezackova, 2009). I kdyZ se rodi¢ dlouhodobé nachazi
v jednom stadiu, napt. rovnovahy (Kiibler-Ross, 2003, 2015), mtZe se stat,
Ze v dusledku stresu nebo inavy opét podlehne Soku a zoufalstvi z prv-
niho stadia. Tento stav je subjektivné proZivany jako ,pad zpét do hlubin,
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ze kterych se [..] jiZ podaftilo vyplavat® (Démuthovd, 2010, s. 87). Tento opé-
tovny propad nemiva jiZ takovou hloubku a navrat z néj je rychlejsi nez
napoprvé. Démuthova (2010) popisuje toto periodické opakovani fazi jako
tzv. spiralovity model vyrovnavani.

Dlouhodobé pozorovani zvladani rodin s détmi nemocnymi leukemii
pfinesla jako jedna z prvnich uz americka studie Kupstové a jejich kole-
gl (Kupst et al., 1984, 1995; Kupst & Schulman, 1988), ktera se v8ima vztahli
mezi kliCovymi proménnymi (napf. socialni oporou, kvalitou manzelstvi)
anaslednym zvladanim a Gi¢innosti psychosocialni intervence na podporu
zvladani détské leukemie. Rodiny byly po stanoveni diagnézy nahodné za-
fazeny do kontrolni skupiny s celkovou, ob¢asnou nebo Zadnou intervenci.
Cilem intervence, kterou provadél socialni pracovnik nebo poradce, bylo
navazat vztah s rodinou, objasnit informace tykajici se nemoci a pomoci
rodiné posilit jeji podplirny systém a predikovat pfipadné potiZe s lé¢bou.
VétSina rodin (N = 60; 93,7 % plivodniho vzorku) zafazenych do tohoto pro-
gramu se pii dvouletém sledovani s nemoci ditéte vyrovnavala dobfte, to
znamena, Ze chapali vyznam nemoci a 1é¢by, zvladali emocionalni reakce,
prevzali nezbytnou péci o dité i dalsi povinnosti a poskytovali si vzajemnou
podporu (Kupst et al., 1984). Dobré zvladani se prokazalo i p¥i desetiletém
sledovani (N = 28 pacientd a jejich rodicti). Jen priblizné u 25-33 % rodin se
v urcité fazi nemoci (v akutni fazi 1é¢by, pfi komplikacich) vyskytly problé-
my, které ovSem nevyzadovaly dlouhodobou intervenci. Mezi proménné,
které korelovaly s dobrym zvladanim, patfila absence soubéZzného stresu,
to, jak dobfe situaci zvladali ostatni ¢lenové rodiny, a funkéni manZzelstvi
(Kupst et al.,, 1995). Na podkladé této dlouhodobé studie Kupstova zjistila,
Ze dobré zvladani onkologického onemocnéni ditéte zahrnuje dobré kog-
nitivni uchopeni reality a diisledk 1écby, zvladani emocionalnich aspek-
tii onemocnéni, Gcast rodi¢i na lékarské péci o dité, zvladani dalsich
rodinnych povinnosti, poskytovani si vzajemné podpory a komunikace
vrodiné.

V ceském prostiedi se na psychické zvladani rodicti déti s onkologic-
kou diagnézou a posttraumaticky rist zamérila Slezackova (2009). V ramci
longitudinalni vyzkumné studie QOLOP (Quality of Life Longitudinal
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Study of Pediatric Oncology Patient)® retrospektivné zkoumala, jak rodice
déti s onkologickou diagnézou vnimaji pozitivni a negativni aspekty vaz-
né nemoci svého ditéte a jeho lé¢by na vlastni Zivot v oblasti manZelstvi
a vztahu s partnerem, v oblasti plant a vyhledd do budoucna, ve vztahu
k détem, v dopadech na vlastni zdravi, volny ¢as a zajmy. Konkrétni plany
do budoucna, nadéji i optimismus ve svych vypovédich zminovala vét-
§ina participantli (15 %), objevily se vSak i obavy z opétovného navratu
onemocnéni ditéte. Rodice déti s vylé¢enym onkologickym onemocnénim
také specificky zmifiovali diiraz na pfitomnost a potiebu neplanovat
do budoucna.

wve

5.1 Stadiavyrovnavani se s zivot limitujicim ¢i Zivot
ohrozujicim onemocnénim ditéte

Specificky popis etap, kterymi si rodice projdou po sdéleni diagnézy Zivot
limitujiciho €i Zivot omezujiciho onemocnéni (konkrétné rakoviny), popsa-
la Eiserova (2004):

e Zorientovani se: V hodinach nasledujicich po stanoveni diagnézy
dostavaji rodice obrovské mnoZstvi informaci a ocekava se, ze je
vstfebaji. Nejprve je tfeba pfijmout fakt, Ze dité mé Zivot ohroZu-
jici onemocnéni. Pfirozené se rodicCe tazi, zda je diagnéza spravna,
a hledaji dalsi nazory. Vzhledem k vzacnosti rakoviny u déti chybi
skutec¢né povédomi o nemoci a jeji dalsi prognéze, a rodice tak celi
mytu, Ze toto onemocnéni je u déti nevyhnutelné smrtelné.

e Rozhodovani: Jesté v emo¢nim Soku a nesmifeni s nemoci ditéte
jsou rodice postaveni pfed rozhodovani (napt. zda se zapoji do ran-
domizované klinické studie), musi zvaZit nasledny 1écebny postup
a smifit se s tim, Ze Zadn4 1é¢ba nezarucuje vyléceni.

29 Do vyzkumu byly zapojeni rodice 117 déti a dospivajicich, ktefi Uspésné ukondéili aktivni
onkologickou lé¢bu ve Fakultni détské nemocnici v Brné. Jednalo se o 11 manzelskych dvojic,
v 98 pfipadech byla zapojena pouze matka ditéte a v 11 pfipadech otec. Primérny vék déti byl
12,7 roku (6-19 let), pfi¢emZ ¢asovy odstup od aktivni |é¢by byl u 58 déti 2-3 roky, u 36 déti 3-5 let
au 28 détivice nez 5 let. Z hlediska struktury onkologickych diagnéz se jednalo o nadory centralni
nervové soustavy (n = 22), leukemie (n = 36) a jiné solidni extrakranialni nadory (n = 59).
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e Byt prostiednikem mezi ditétem a zdravotniky: Rodice se musi
sezndmit s podavanim lékd ditéti, spolupracovat s lékarskym
a oSetfovatelskym persondlem a sledovat pfipadné nezadouci re-
akce svého ditéte a pievzit za né odpovédnost. Jsou témi, kdo znaji
dité nejlépe.

5.2 Okolnosti souvisejici se zvladanim nemoci ditéte
rodinou

Mezi faktory spojené s pretrvavajicim stradanim rodiny i po pfekonani ne-
moci ditéte patii charakteristiky ditéte (vék, temperament, chovani), druh
onemocnéni a forma lécby (nejhiife jsou détmi i jejich rodici snaseny ze-
jména nadory mozku), struktura rodiny (osamély rodic, dospivajici rodic),
finané¢ni obavy, které mohou byt rakovinou a jeji 1é¢bou zhorseny, jiz exis-
tujici psychopatologie ¢lenii rodiny, anamnéza rodinné dysfunkce a ne-
dostatku socialni podpory a pfesvédceni rodicti o prubéhu a vysledcich
lécby (Kazak & Noll, 2015).

5.2.1 Doba, kdy nemoc vznikla

Jinak reaguji rodi¢e na vaznou nemoc s vysokou pravdépodobnosti imrti
pravé narozeného ditéte a jinak na potencionalni smrt dospivajiciho ditéte
(Démuthova, 2010). Pokud dojde k odhaleni takové diagnézy ¢asné, zna-
mend pro matku i otce vazny zasah do jejich o¢ekavani, hodnot i vyhle-
dii do budoucna. U starsiho ditéte situaci jeSté zhorsuje fakt, Ze se vztah
k nému stal jiz daleZitou soucasti vlastniho ,ja“ rodi¢t (Matéjcek & Dyt-
rych, 1994). Vék ditéte také ovliviiuje zptisob zvladani nemoci samotnym
ditétem. U malého ditéte, které nechape, Ze umir, rodi¢e nemuseji fesit,
jak se se smrtelnou diagnézou samo vyrovna. S adolescentem lze sice jiZ
dobfe komunikovat, ale rodi¢e zase zneklidiiuje, Ze se jejich dité nemoci
trapi, a citi se bezmocné (Démuthov4, 2010).

Je nutné odlisit, zda se dité s chorobou jiZz narodilo ¢i zda onemocnélo
az v prubéhu zivota. Urcitou vyhodou vrozenych vad je ta skuteCnost, Ze
rodina své dité nezazila zdravé a nemuiZe tak porovnavat soucasny stav se

69



stavem pfed nemoci, na rozdil napt. od onkologickych diagnéz. Péce o celo-
zivotné nemocné dit€ je ale vycCerpavajici, rodina proto zaziva protichtidna
prani, jednak aby mohla byt s ditétem co moZnéa nejdéle, jednak aby dité
jiZ netrpélo. U nahle vzniklého onemocnéni limitujiciho dalsi Zivot ditéte
je zase narocné zvladnout ztratu ocekavani, kdy se zborti pfedstava zdra-
vého ditéte i veSkerych budoucich planti. Rodina je v Soku a musi se nahle
zorientovat v problematice a v tom, co ji v rAmci 1é¢by ¢eka. Casto to zna-
mena naprostou dezintegraci dosavadniho Zivota (zména prace, zadny ¢as
na sebe a konicky, na zdravé dité, na partnera) (Démuthova, 2010).

5.2.2 PFi¢ina onemocnéni

Podstatny dopad na zpusob zvladani onemocnéni ditéte v rodiné ma i p¥i-
¢ina onemocnéni. Otazka po priciné prichazi u rodic¢d v prvnich fazich vy-
rovnavani se s onemocnénim, ackoliv pro lékafe a oSetfujici personal se
jevi jako nepodstatna. Je to projev snahy ziskat co nejvice informaci a tim
i kontrolu nad situaci. Soucasné rodice hledaji tilevu od vlastnich pocitli
viny, tedy zda nemoc ditéte nezavinili (Démuthova, 2010).

Riziko p¥i vyrovnavani se s nemoci piredstavuji pfedevsim dédicné
choroby, jeZ vnaseji do procesu vyrovnavani dalsi aspekty (genetické vy-
Setfeni, potencionalni moZnost rozvoje onemocnéni u sourozence, otazku
dalsiho téhotenstvi) (BuZgova et al., 2019) i implikuji pocity viny a stigma-
tizace v pfipadé rodice pfenasece. To hraje zadsadni roli jak v $ir§im rodin-
ném systému ditéte, kdy se rodic¢ stava potencionalnim vinikem (napf.
U nds v rodiné nikdy nic takového nebylo), tak v pripisovani viny sobé
a proZzivani vlastni nedostatec¢nosti provazeném pocity bezmoci ¢i hanby.
Rodi¢, ktery je zdravym prenaSeem onemocnéni, je zvySené nachylny
k rozvoji obrannych postoji a mechanism, jako je odéinéni domnélé
viny nadmérnou starostlivosti a obétovanim se pro dité nebo popirani za-
vaznosti onemocnéni, které brani jeho mozné 1é¢bé ¢i zahajeni paliativni
lécby détského pacienta. V rdmci rodinné dynamiky se setkdvame také
s projekci pocita viny na partnera ¢i 1ékarsky personal, ktera komplikuje
proces psychického zvladnuti nemoci a ohroZuje funkénost rodiny (Krej-
¢ifova & Ri¢an, 2006). Zdravého rodi¢e zase mohou napadat myslenky, Ze
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s jinym partnerem by se takové devastujici zkuSenosti vyhnul (Démut-
hov4, 2010).

5.2.3 Prubéh onemocnéni a eventualita smrti ditéte

Subjektivni zvladani dlouhodobého onemocnéni rodinou se odviji od cha-
rakteru onemocnéni, moznosti jeho zvladnuti kurativni cestou, kompli-
kaci i kolisani zdravotniho stavu v prabéhu lécby. Klicové jsou cCasové
charakteristiky onemocnéni (Démuthova, 2010). Diagnéza Zivot limitujici-
ho ¢i Zivot ohroZujicitho onemocnéni nuti rodinu vyrovnat se nejen s dia-
gnozou, ale i faktem, Ze Zivot ditéte miZe byt v diisledku nemoci ukoncen
predcasné. Tyto diagnézy jsou casto velmi vzacné, proto je pro lékarsky
personal velmi tézké predvidat priibéh nemoci, délku Zivota i komplika-
ce (BuZgova et al,, 2019). Casto vsak trvaji dlouhodobé. Zatimco u nahlych
umrti pfi porodu, Grazech ¢i nahlych nemocech se rodina vyrovnava s ne-
moci (pfipadné Grazem ¢i mrtim) ditéte aZ po jeho smrti, v pfipadé Zivot
limitujicich a Zivot ohroZujicich onemocnéni (napf. muskularni dystrofie,
cysticka fibréza, vrozené srdec¢ni vady) se tak déje jeSté za Zivota ditéte.
Rodice Ziji v neustalém strachu a napéti, zda nedojde k nec¢ekanému zhor-
Seni zdravi. Jedna se o neustaly stav obezietnosti a pohotovosti, kdy rodice
nemohou nikdy uplné ,vypnout" (Poldkova et al, 2017). Démuthova (2010)
oznacuje toto obdobi za nesmirné destruktivni (z psychického, somatic-
kého, finanéniho i profesniho hlediska), nebot cely Zivot ditéte a rodiny
se redukuje na sledovani priznakd, zhorsujiciho se stavu a obav z brzké
smrti. V tomto ohledu byva rodiné nabizena i Gi€ast na paliativni péci.
Jeji dobré nacasovani i sestaveni vhodného planu budouci péce (advance
care planning) mtZe vyznamné pfispét k lepSimu vyrovnavani se s osu-
dem ditéte (BuZgova et al,, 2019). Postup vcasného a diikladného planova-
ni péce o dité a jeho rodinu doporucuje i odbornik z fad détské paliativy
Amery (2017).

Trvala psychicka zatéz je zplisobena také stalou asistenci a dohledem
nad nemocnym ditétem pfi krmeni, podavani véci, usmérniovani nevhod-
ného chovani. Pokud je péée nutna i v noci, dochéazi k chronickému nedo-
statku spanku, fyzickému vycerpani, tnavé a pfidruzenym zdravotnim
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problémtim. Vlastni, ¢asto nefeSené, zdravotni potiZe zptisobuji dalsi oba-
vy o budoucnost nemocného ditéte v pfipadé nemoznosti se o né starat
(McCann et al., 2012; Polakova et al., 2017).

5.2.4 Sdélenidiagnézy a komunikace lékaFského personalu
srodinou ditéte

Casto se jedna o relativné dlouhé obdobi nejistoty a stresu, kdy rodice
Cekaji na potvrzeni diagnézy. Rodic¢e se mohou citit rozzlobeni, provinili
¢i se ptat, zda diagnéza nemohla byt stanovena dfive. Stanoveni pfesné
diagnoézy je vsak slozité a vyZaduje ¢as. V nékterych pripadech si lékafti sice
jsou jisti rakovinou, nevédi v8ak, o jaky konkrétni typ se jedna, a rodice
se museji obratit na specializovana centra. Proces poznavani podrobnosti
o nemoci a 1é¢bé pak nevyhnutelné trva delsi dobu. Pro mnoho rodic¢t zi-
stava trauma z diagnézy zivou vzpominkou, ktera zabarvuje reakce rodiny
v bezprostiednim i dlouhodobém horizontu (Eiser, 2004). OkamZik, kdy se
rodice dozvédi diagnézu ditéte, i zplisob, jakym byla sdélena, si vybavuji
dlouho poté a je rozhodujici pro ziskani jejich dévéry v 1ékate a respek-
tovani jeho nazoru v budoucnosti (Polakova et al., 2017). Zejména v pfipa-
dech, kdy je dité nemocné jiz del$i dobu, miiZze byt diagnéza tlevou, protoze
kazda diagnéza je spojena s ur¢itym postupem a vytrhava rodice z nejisto-
ty (Eiser, 2004).

Sdéleni diagnézy rozviji individualni emoc¢ni reakce jednotlivych ¢lent
rodiny i nasledné strategie, jak se s krizi vyrovnat. Mnoho rodi¢t proziva
anticipa¢ni smutek, coZ znamend, Ze Sok z diagnézy je tak velky, Ze si p¥inej-
mensim po ur¢itou dobu nedokaZou pfedstavit nic jiného, nez Ze dité zemfte
(Eiser, 2004). Tym Eiserové (Eiser et al.,, 1994) mluvil s 28 matkami a 23 otci
tficeti déti nemocnych rakovinou o tom, jak si vzpominaji na dobu bez-
prostiedné pred stanovenim diagnézy svého ditéte. Vyzkumnici zjistili, Ze
¢im delsi byla doba mezi prvnim podezfenim a skute¢nou diagnézou, tim
vice rodice obvitiovali svého praktického lékate. Rodice si sice vzpominali,
Ze jim byla sdélena diagnéza, nékteré podrobnosti (napf. komplikace 1é¢by;,
vedlejsi Gi€inky léc¢by, pFic¢inu onemocnéni) si v§ak nepamatovali viibec. Po-
dle autorky existuje dokonce pfedpoklad, Ze nejvice je tfeba pomoci pravé
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bezprostiedné po stanoveni diagnézy a Ze s postupem casu jsou rodice
schopni situacilépe pfijmout a vratit se k normalnimu Zivotu. Souc¢asné vSak
upozoriuje na to, Ze se jen velmi malo praci zabyvalo reakci rodi¢t po vice
nez dvou aZ tfech letech od stanoveni diagnézy. Tento pfedpoklad potvrzuji
i zavéry dfive zminénych zdrojd, Ze nejvice psychickych narokd a emocnich
tézkosti je rodi¢i zmiriovano pravé kratce po stanoveni diagnézy (napf. Jan-
tien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Kazak, Alderfer, Rourke, et al., 2004).

Pri sdélovani zavazné diagnézy by méli byt p¥itomni oba rodice, aby si
byli vzajemnou oporou (Démuthova, 2010; Eiser, 2004). V pfipadé, Ze to neni
moZné, by mél rodi¢e doprovazet nékdo davéryhodny. Informace by méla
byt komunikovana za osobni p¥itomnosti (nikoliv napfiklad telefonicky)
a mél by ji sdélit ten ¢len lékarského tymu, se kterym maji rodice nejlepsi
vazbu, nebo nejvyse postaveny odbornik (Démuthova, 2010). RovnéZ pfitom-
nost zdravotni sestry nebo jiného pracovnika, ktery bude rodiné k dispozici
pro nasledné rozhovory, je prospésna (Eiser, 2004). Informace by mély byt
sdélovany srozumitelnym zptisobem a opakované s moznosti vyjadfit svij
néazor, doptat se a poskytnout prostor pro diskuzi (Polakova et al., 2017).

Pfi komunikaci s rodinou by méla byt respektovana faze vyrovnavani,
kterou si rodina v dané chvili prochazi, a soucasné je dileZité mit na pameé-
ti, Ze kazda rodina zaziva ztratu v podobé nemoci, ¢i dokonce rizika Gmrti
ditéte, zcela jedine¢nym a osobitym zplisobem. Lékati a oSetfujici personal
by proto méli s rodinou komunikovat také individualné a vyvarovat se za-
vedené rutiny (Matéjcek & Dytrych, 1994). Rodic¢e velmi citlivé vnimaji pfi-
stup zdravotnik(i k nim samotnym i k jejich détem. Zejména u déti s vidi-
telnym postiZzenim (napf. Downtiv syndrom, anomalie koncetin) je diileZita
profesionalita a vyvarovani se nevhodnych poznamek (Polakova et al.,, 2017).

Jedna se o emoc¢né narocnou situaci i pro zdravotnika, v niZ je tézké
predvidat prognézu a dalsi priibéh onemocnéni. Rodice jsou rozruseni,
Casto je pro né tato zprava velmi necekana a informace o 1é¢bé jsou nut-
né slozité (Eiser, 2004). Praxe a rozhovory s rodici zavazné nemocnych déti
retrospektivné potvrdily, Ze autenticita lékafe a jeho up¥imny zajem vy-
znamné prispivaji k postupnému vyrovnavani se s touto téZkou skutec-
nosti. Rodice oCekavaji citlivy a lidsky pFistup. Projevy smutku a litosti
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u zdravotnik jsou rodi¢i vnimany jako projev upfimného zajmu a vztahu
k ditéti i k nim samotnym. Naopak nepfimé jednani, nezdjem a nedosta-
teCna komunikace informaci ze strany zdravotnického personalu rodice
dlouhodobé traumatizuje i po smrti ditéte (Polakova et al., 2017).

Rodic¢e by méli byt o diagnéze ditéte vyrozumeéni hned, jak je to moz-
né, a to vCetné objasnéni etiologie (Sobotkova, 2011). Zde by mél byt kla-
den zfetel nejen na klasicky zapadni biomedicinsky model, ale pfedevsim
na tzv. family belief systém, ktery zohlediiuje etnické a kulturni zaloZeni
a presvédceni rodiny. Zejména v pfipadé rodin s détmi s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim je na misté pracovat i s naboZenskym
presvédéenim konkrétni rodiny a zahrnout ¢i alespoii respektovat jeji spi-
ritualni pohled na nemoc ditéte, nebot vira je pozitivnim faktorem ve zvla-
dani onemocnéni ditéte rodinou.

Informace o nemoci by také méla byt rodiciim sdélena co nejdiive
(Matéjcek & Dytrych, 1994; Sobotkovd, 2011) i z toho diivodu, aby se ditéti
dostalo v¢asné odborné péce a rodiné potfebné terapeutické intervence.
Pripadova studie realizovana s rodic¢i déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohro-
Zujicim onemocnénim odhaluje potfebu vcasného obeznameni lékarfem
pfimo u rodi¢h v praxi. Pokud rodi¢e nejsou vcas informovani, tak nevédi,
jaké maji moznosti, co maji hledat ani jak spravné formulovat otazky. In-
formace (napf. o existenci rané péce) jsou pro némnohdy Spatné dostup-
né. Hledani informaci je pro rodice i ¢asové naroc¢né, pfedevsim v pocatku,
kdy si zvykaji na novou situaci a jsou zahlceni péci o dité. Ze studie tak
vyplyvaji doporuceni k poskytnuti tiSténych materidld o nemoci ditéte
i konkrétnich moZnostech podpory s vyuZitim multidisciplinarniho tymu
nejen lékart, ale také socialnich pracovnikt a zdravotnich sester (Pola-
kova et al,, 2017). UZite¢nost informaci v pisemné podobé, které si mohou
rodice odnést domu, potvrzuje i Eiserova (2004).

5.2.5 Osobnostrodi¢u

V procesu zvladani a pfijeti nevylécitelného onemocnéni ditéte zale-
Zi velmi na osobnostech obou rodic¢l, Grovni jejich osobnostni zralos-
ti, individualnich hodnot i odolnosti, jak uz bylo popsano dfive v textu.
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I pfes spole¢nou tragédii miZe kazdy z partnert proZivat ztratu indivi-
dualné. Odlisné strategie zvladani mohou vzajemné vyvolavat dojem, Ze
druhy partner neproZiva zavaznou situaci tak intenzivné, ¢imz se zvétSuje
vzajemna komunikaéni bariéra i pocit samoty (Démuthova, 2010). Casto se
také stava, jak uvadi BuZgova et al. (2019), Ze matka a otec nejsou na stejné
Urovni zvladani a jejich oc¢ekavani ohledné dalsiho pribéhu nemoci se lisi.
Také se sladénim obou rodi¢li na tutéz Groven terapeuticky pracuje pod-
purna a paliativni péce, ¢imz napomaha vzajemnému pochopeni a usnad-
nuje komunikaci partnert.

Vyznamné se promitaji také genderové rozdily. MuZi maji mensi potie-
bu verbalizovat své proZitky a mensi tendenci vyhledavat socialni oporu,
coz budi mylny dojem, Ze je nemoc ditéte netrapi. Manzelky pak vyhledavaji
podporu u jinych osob, coZ jejich partnery zratiuje a zptisobuje, Ze se citi ne-
potiebni a neschopni poskytnout rodiné emocionalni podporu. Tento scé-
naf souvisi s vy$sim vyskytem depresi, iniku ze situace v podobé konzuma-
ce alkoholu, a dokonce suicidialnich myslenek (Démuthova, 2010).

MuZeme se domnivat, Ze kladnou roli bude sehravat i optimistické la-
déni a nadéje rodi¢li na ocekavany budouci pozitivni vysledek 1é¢by jejich
ditéte. To vSak bylo zatim dominantné zkoumano spiSe u dospélych osob,
které byly v roli pacientt s rakovinou. V této souvislosti osoby s vyssi mi-
rou nadéje vykazovaly lepsi adaptaci, niZsi hladinu stresu, méné trpély
uzkosti, depresi a udrZovaly si aktivni pfistup k feSeni problému (Slezac-
kova, 2020). Jako dileZity fenomén napomahajici zvladani nelehké situace
se v dizerta¢nim vyzkumu Slezackové (2009) objevuje pravé nadéje, vira
v plné uzdraveni ditéte a lepsi budoucnost, soucasné i stiizlivy pohled
na proménlivost Zivota a chatrnost nékterych drivéjSich plant, popft. po-
sun k plnéjsimu proZivani pfitomnosti. U 27 participantti (23 %, kdy N = 117)
se v ramci analyzy sdéleni rodi¢t objevovaly i dalsi tzv. silné stranky osob-
nosti rodic¢li (character strengths) jako optimismus, vdéénost, vytrvalost,
skromnost a smifeni, které jsou obecné povazovany za efektivni faktory
dobrého zvladani tézkosti v Zivoté.
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5.2.6 Struktura afungovanirodiny

Dobré rodinné vztahy, priméfené zvladani rodinnych problému a sta-
bilni fungovani rodiny patifi mezi protektivni faktory, které rodinu ochra-
nuji pred prozitky tizkosti, posttraumatického stresu a prispivaji k dobré
adaptaci rodiny (Barakat et al., 1997; Brown & Warr, 2007; Brown et al.,
1992; Kazak et al,, 1997, 2005). Naopak mensi soudrZnost, spokojenost, pfi-
zplisobivost a komunikace v rodiné souvisi s rodi¢ovskou tizkosti, a pro-
to nepfimo piedpovida vysoké riziko vzniku posttraumatického stresu
(Barakat et al., 1997; Jantien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). Souvislost mezi
stresem vzniklym v disledku péce o dité s rakovinou a fungovanim rodiny
potvrdila i americkd studie realizovana se 116 rodi¢i nemocnych déti (Strei-
sand et al., 2003).

SloZeni rodiny, jeji fungovani i charakteristiky a zvladaci mechanis-
my jejich jednotlivych ¢lend jsou pro zvladnuti této obtiZné situace klicové.
Za normalnich okolnosti je funkéni rodina s uspofadanymi vztahy i dob-
rou vzajemnou komunikaci a dobrymi adapta¢nimi schopnostmi i indi-
vidualni odolnosti jednotlivych ¢lent jednoznac¢né pozitivnim aspektem
pro zvladnuti i takto naro¢né vyzvy. V rodinach dysfunkénich s dal$imi
problémy ¢i tam, kde vSechny naroky lezi na jediné osobé (napft. rodiny
samoZivitelek), se rodina stava jeSté zranitelnéjsi. Z psychologického hle-
diska se Casto opakuje téma ztraty (napf. prvotné zazivané pii rozvodu
rodiéd). Navic se kupi finan¢ni naroky a chybi ¢as i energie na vlastni od-
pocinek ¢i potfeby zdravého sourozence. I samo nemocné dité miZe zaZi-
vat pocity viny za situaci, do které rodinu domnéle svou nemoci dostalo
(Démuthova, 2010).

Matéjcek (2001) povaZoval tuto traumatizujici zkusenost za skute¢nou
zkousku adaptacnich moZnosti rodiny. Bud jsou oba rodiCe tuto ztratu
schopni po néjaké dobé zvladnout a rodina ztstane siln, ba dokonce obo-
hacené o nékteré nové nahledy, dovednosti i schopnosti (dochazi napfi-
klad k reorganizaci hodnot, roli ¢i posileni vzajemnych vztahti), nebo se
rodina pod tihou okolnosti rozpada — to pokud byt jen jeden z rodi¢t neni
schopen situaci zpracovat.
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5.2.7 Vzajemnainterakce a komunikace vrodiné

Oteviena komunikace a ¢as na spolec¢nou promluvu i zachovani spolec-
ného traveni ¢asu jsou dilezitymi aspekty zachovani partnerské spoko-
jenosti a primarnimi zdroji u téch par1, kterym se tuto neobvykle téZkou
situaci dafi zvladat (Kerrova, 1997). Ditéti oteviena komunikace napomaha
s vyjadfenim vlastnich pocitt a udrzuje jej informované o pritbéhu nemoci
i jeho dalsim osudu (Démuthova, 2010). DuleZitost oteviené komunikace
a jeji souvislost se zdravym rodinnym fungovanim potvrzuje i americky
vyzkum Streisanda a jeho kolegli (2003), v némzZ se ukazalo, Ze v rodinach
déti s rakovinou (N = 116) majicich zvySené komunikaéni obtiZe je soucas-
né uvadéno i méné emocnich projevi. Rodina by dle autort méla o vSech
aspektech nemoci ¢i pfipadnych komplikacich v 1é¢bé ditéte hovofit ote-
viené, vzajemneé diskutovat a nevytvaret tabu ohledné citlivych informaci.
Litost, spolecensky tlak i strach mluvit o nemoci ditéte, aby si rodinni pfi-
sludnici vzajemné neubliZovali, vede k vyhybani se oteviené komunikaci,
pochybam a nakonec i k pocitlim izolace a osamoceni (Karova et al., 2009).
Tam, kde ani pfed nemoci nebyla komunikace otevien4, nelze piredpokla-
dat jeji zlepSeni ani po stanoveni zavazné diagnézy ditéte. Rodi¢e nekomu-
nikuji s ditétem, uzaviraji se, dité se nema komu svéfit a citi se izolované.
Izolovanéjsi se stava i sama rodina, ktera se postupné zcela uzavira pred
okolnim svétem (Démuthovd, 2010). Pokud je vSak komunikace v rodiné
s téZce nemocnym ditétem oteviend a funkcni, da se naopak piedpokla-
dat zlepSeni vztah( a vzajemné interakce, coz potvrzuji i stavajici vyzku-
my. V ¢eském vyzkumu,®* ktery se primarné zamétroval na psychosocialni
aspekty détskych pacientd, se v obou vékovych skupinach potvrdila lepsi
interakce mezi rodi¢i a détmi v diisledku vétsi angaZovanosti rodi¢{, jimi
vyjadfované vétsi virelosti a také vétsi peclivosti u skupiny starsich déti
(Blatny et al., 2011).

30 Jedna se o prospektivni longitudinalni vyzkum postaveny na kvantitativnim designu (dotazniky
CDI, MMLI, Skala konvenéniho zapojeni prevzata z dotazniku SAHA), kterého se Géastnilo
91 détskych pacientt v kratkodobé remisi (2-5 let po ukonéeni Ié€by), ktefi prezili IéEbu rakoviny.
Ti byli rozdéleni do dvou skupin podle véku na mladsi (9-12 let) a starsi (13-19 let). Kontrolni
skupina byla vybrana z 869 zdravych déti (3 nahodné vybrané déti pro kazdého onkologicky
nemocného podle kritéria véku a pohlavi).
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Pokud jsou v rodiné dalsi déti, mély by mit moZnost se pfimérené
svému véku do diskuze zapojit a ventilovat své pocity a nazory (Slezac-
kova, 2009). Oteviend komunikace v rodiné je uvadéna jako stézejni pied-
poklad uspésného ptizpiisobeni zdravého sourozence nemoci ditéte
(Eiser, 2004). Komunikaci o téZkostech v oteviené atmosféfe zminuji jako
dilezity aspekt zvladani i praktické privodce pro rodiny s détmi s posti-
Zenim ¢i s nemocnymi détmi (napt. Kerrova, 1997). KaZdy ¢len rodiny musi
byt rovnocennym komunikaénim partnerem, pfi¢emz mladsi déti museji
byt obeznameny s téZkostmi dostatecné srozumitelnym zptisobem, aby
nevznikaly dohady a pochybnosti.

5.2.8 Sirsisocialniopora

Nemusi jit nutné pouze o rodice, tvorici jakousi patef rodiny. K celkovému
zvladnuti nevylécitelné nemoci ditéte prispivaji, nebo ji naopak kompli-
kuji, rovnéZ individualni charakteristiky ostatnich ¢lenti jadrové ¢i Sirsi
rodiny, napt. vék, maladaptivni vzorce ¢i hyperaktivita spojena s vyuko-
vymi obtiZzemi u zdravého sourozence (Démuthova, 2010) nebo pfitomnost
a mira podpory prarodict ¢i Sir§iho okoli rodiny. Pokud zndmi z okoli ro-
diny dobie vytresi ambivalenci zptisobenou ocekavanim rodiny nemoc-
ného ditéte, Ze s nimi budou sdilet naro¢né pocity a soucasné jim poskyt-
nou potfebné odreagovani od tématu, sehravaji dilezitou Glohu socialni
opory, mohou rodiné pomoci a odleh¢it ji od naroka (i v ramci praktickych
Cinnosti, jako je hlidani déti, nakup nebo pfedavani informaci, aby rodi-
na nebyla jesté vice zatiZena) a pozitivné pfispivaji k posttraumatickému
rustu rodiny (Démuthova, 2010; Mares, 2012; Tedeschi & Calhoun, 1995).
Démuthova (2010) uvadji, Ze rodiny doprovazejici rodinu nemocného ditéte
s odstupem casu® sdéluji pocity vdéku, zmény pohledu na Zivot a obecné
reorganizaci svého hodnotového Zebficku. Posttraumaticky rust je tedy
v tomto ohledu recipro¢ni.

31 Reakce znamych, ktefi jsou v bezprostfednim kontaktu s rodinou letalné nemocného ditéte, jsou
vSak nejdrive popisovany se spiSe negativni prozitkovou komponentou, jakou je zvy$ena obava
o vlastni déti ¢i zdravi blizkych, krize z vlastni smrtelnosti &i litost.
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Socialni podpora je tedy vyznamnym protektivnim faktorem rodin
zatiZzenych stresem i naro¢nymi Zivotnimi situacemi, kam bezesporu vaz-
na nemoc ditéte patii. Socialni opora ma funkci ,narazniku” mezi zvyse-
nym stresem a zavaznéjs$im naruSenim rodinného fungovani, které mutize
vyustit v krizi rodiny ¢i vést dokonce k jejimu rozpadu (Sobotkova, 2007).
Protektivni vliv socialni podpory na psychické zdravi rodi¢ti vaZné nemoc-
nych déti potvrdily Ceské i zahrani¢ni studie. Chrani rodi¢e nemocnych
déti pred vyskytem tzkosti, depresivnich pfiznakli a posttraumatického
stresu (Barakat et al., 1997; Kazak et al., 1997; Slezackova, 2009). Nedostatek
socialni podpory a pocet hospitalizaci ditéte byly hlavnimi prediktory de-
prese (Mulhern et al,, in Eiser, 2004). V ramci rodinného fungovéani byla nej-
vyse cenéna prave socialni opora (42 %) a obohacovani o nové znamé a pra-
tele nejcastéji s podobnou zkuSenosti nemoci ditéte, pficemZ u 25 % parti-
cipantt doslo k pfechodnému ¢i trvalému odcizeni dosavadnich pratel ¢i
8irsi rodiny (Slezackova, 2009).

K casté formé socialni opory v $ir$i rodiné patfi pomoc prarodicii,
ktera ma nejcastéji raz prakticky (hlidani déti a zastoupeni rodi¢t v péci
o nemocné dité), ale také financ¢ni ¢i psychologicky.

Pocet piatel rodiny vazné nemocného ditéte se vétSinou zuZzuje, z0-
stavaji jen ti nejblizsi, avSak rodina Casto ziskava i pratele nové, ktefi jsou
ochotni ji pomoci. Jejich vyznam tkvi v podpofe psychologické, finan¢ni
(organizace sbirek a charitativnich akci) i praktické, napt. pomoc s hlida-
nim zdravych sourozenct (Polakova et al., 2017).

5.2.9 Odborna pomoc pro rodiny déti s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim

Vysledky studii vénujicich se souvislosti stresu a horsiho rodinného fun-
govani v disledku Zivot limitujiciho ¢ Zivot ohroZujiciho onemocnéni
(napt. rakoviny) naznacuji, Ze podpturna péce v podobé behavioralnich
a psychosocialnich sluZeb je potfebna po celou dobu 1é¢by, nikoliv jen v po-
Catecnich fazich, aby podpoftila odolnost rodin viéi stresu v dobé probiha-
jici krize v 1é¢bé (Brown et al, 1992; Jantien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008;
Streisand et al., 2003).
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Péci o rodiny déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemoc-
nénim zajiStuji paliativni tymy s multidisciplinarni odbornosti, ktera
pokryva zakladni potfeby ditéte vyplyvajici z jeho diagnézy (onkologové,
neurologové, pediatfi aj.) i potfeby rodiny (psychologové, psychoterapeuti,
duchovni, socialni pracovnici). Konkrétni formy podpory a psychosocialni
pomoci, véetné hospicové péce a doprovazeni, jsou podrobné popsany
v publikaci Détskd paliativni péce (BuZgova et al., 2019).

Hospicova péce predstavuje dalsi formu poskytovani paliativni péce,
ktera se zpravidla vztahuje k zavére¢né fazi Zivota. Hospic nemocnému
zajiStuje zdravotni, psychologickou, socialni i duchovni péci. Jeho pomoc
se zaméfuje nejen na nemocného, ale i na jeho nejbliZsi, které po tmrti pa-
cienta doprovazi na jejich cesté truchleni. Hospicova sluzba tedy zajistuje
i péci o pozlstalé. Hospic mutZe byt dvojiho druhu, a to domaci (mobilni)
altzkovy. Jak uz nazev napovida, domaci hospic poskytuje pacientovi spe-
cializovanou paliativni péci v jeho doméacim prostfedi. Oproti tomu ldZko-
vy hospic poskytuje specializovanou paliativni péc¢i formou pobytovych
sluZeb. V obou pfipadech je zdravotni péce hrazena ze zdravotniho pojisté-
ni, pobytovou sluzbu v ldzkovém hospici si vS§ak musi pacient zaplatit sam
(Spinkova & Mlynarikova, 2023).

Pro poskytovani kvalitni pediatrické paliativni pécCe je stéZejni, aby
v ni byla zahrnuta cela rodina, véetné sourozenct, a aby péce pokracovala
ipoumrtiditétedoprovazenimrodinyvjejim truchleni(Polakovaetal.,2017).
Autofi také upozoriuji na to, Ze oproti hospicové péci se obecné paliativni
péce nevztahuje pouze na konec zZivota, nybrz zacina jiz stanovenim Zivot
limitujiciho ¢ Zivot ohroZujictho onemocnéni a dopliiuje tak kontrolou
symptom a udrzovanim kvality Zivota 1é¢bu kurativni. Tento pfistup se
nazyva parallel planning (Mellor et al, in Poldkova et al., 2017). Zakladni
potfebou vSech rodin hledajicich odbornou pomoc je dostate¢na komu-
nikace, vzajemny respekt a efektivni koordinace péce. Zdrojem informaci
jsou pro rodicCe pfedevsim lékafi a ostatni zdravotnici pecujici o dité, dale
rodice v obdobné situaci, personal zafizeni, kam déti dochazeji (stacionare,
Skoly), pacientska sdruZeni i centra rané péce (Polakova et al.,, 2017).
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V Ceské republice mohou rodi¢e nemocného ditéte hledat pomoc pro
sebe a zejména své nemocné dité a jeho sourozence v raznych organiza-
cich, které jsou zamérené napf. na ranou péci, osobni asistenci, odleh¢ova-
ci a transportni sluzby, domaci a pecovatelské sluzby ¢i na sdruzeni paci-
entu se stejnou nemoci. Rodiny rovnéz mohou najit pomoc v organizacich
zamérenych primarné na paliativni péci ¢i v nadac¢nich fondech poskytuji-
cich rodinam duleZitou finan¢ni podporu. Pro detailni rozpis téchto sluzeb
odkazujeme na analyzu sluzeb Centra paliativni péce (Polakova et al., 2017).

Do nasi publikace uvadime vycet téch sluzeb na naSem tUzemi, které
jsou zaméreny prevazné na paliativni péci. Tabulka 2 mimo jiné obsahuje
vycet nejznaméjsich tuzemskych hospicovych zatizeni
Tab. 2: VyCet organizaci zaméfujicich se na pomoc rodindm zasaZenym Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim

Nazev organizace Mésto Kraj

Hospic Cesta domll Praha Hlavni mésto Praha
Tym détské paliativni péce FN Motol Praha Hlavni mésto Praha
Nadac¢ni fond Klicek Praha Hlavni mésto Praha
Nadaéni fond KRTEK Brno Jihomoravsky

Dam pro Jdlii Brno Jihomoravsky
Mobilni hospic Ondrasek Ostrava Moravskoslezsky
DOMOV - plzeriska hospicova péce Plzen Plzerisky

Hospic Nejste sami Olomouc Olomoucky
Domaci hospic Antoninek Uherské Hradisté | Zlinsky

Zdravotni tstav PAHOP Uherské Hadisté | Zlinsky

Mobilni hospic pfi Masarykové Usti nad Labem Ustecky

nemocnici

K systému sluZeb na nasem Gizemi je zavérem tieba doplnit nové vznikajici
centrum s komplexni péci zahrnujici paliativni pfistup pro déti a jejich ro-
dinné prislusniky, zminéna jiz vyse. Jedna se o komplexni paliativni stie-
disko umisténé v Praze na Cibulce.

32 Vycet organizaci je aktualni k srpnu 2024, kdy byla publikace finalizovana.
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Soucasné zahrani¢ni vyzkumy (napf. Graaf et al., 2022) se specializuji
na zmapovani prekazek v pristupu ke sluzbam zajistujicim péci o dusevni
zdravi pro pecovatele déti se specidlnimi zdravotnimi potfebami, zejména
pak pro ty, jejichZ déti maji emoc¢ni, behavioralni nebo vyvojové problémy.
Mezi nejcastéji uvadéné prekazky v pfistupu ke sluzbam patf¥i naklady
(33,5%) a nedostatek pojisténi (15,9 %), dale pak nevyhovujici casy (12,3 %)
a nevyhovujici mista poskytovani sluZeb (8,7 %).2* RovnéZ u nés je problé-
mem dostupnost sluzeb - rodi¢e museji ¢asto spolupracovat s vicero
zafizenimi, aby dokazali poskytnout ditéti takovou péci, jakou potiebu-
je —ajejich finanéni narocénost. Obzvlasté ohroZeni jsou samozivitelé, kteri
museji pfestat pracovat a staraji se o nemocné dité sami.

V Ceské republice neexistuje jedna komplexni sluZba, ktera by pokryla
vSechny potieby rodin se zavazné nemocnym ditétem. Rodiny tak samy
kombinuji rizné socialni, zdravotni a pecCovatelské sluzby, stacionare,
centra osobni asistence, Skolska zarizeni ¢i poskytovatele paliativni péce
dle individualnich potfeb svych a svého ditéte. Zejména u déti, které potie-
buji individualni pfistup a nemohou pobyvat v kolektivu (napt. pro riziko
infekce), je nalezeni vhodné sluzby obtizné.

Pomérné mala ¢ast rodi¢t vyuZiva domaci zdravotni péci (tzv. home
care), nebot je naroc¢né najit poskytovatele, ktefi jsou schopni péce o dét-
ské pacienty a ochotni ji poskytovat. Rodiny ji také nevyuZivaji z toho
diivodu, Ze se v ni zdravotni sestry stfidaji. Ze sdéleni rodi¢t vyplyva, Ze
dobra koordinace odborné péce a mezioborova spoluprace, kdy zdravot-
ni stav ditéte casto vyzaduje i vice specializaci soucasné, je nanejvys po-
tfebna. Rodice déti s nespecifickou diagnézou maji problém najit hlavniho
oSetiujiciho lékare a nabyvaji dojmu, Ze o né nechce nikdo pecovat. Obtiz
v dostupnosti sluZeb predstavuje také jejich thrada. Ac¢koliv nékteré sluz-
by (napt. rana péce) jsou zdarma, jiné mohou byt finan¢né velmi narocné.
Autofi rovnéZ uvadéji seznam sluZeb, nadaci a typli podpory, na které maji
rodiny narok (Polakova, 2016; Poladkova et al., 2017).

Nejvétsi svétovou organizaci vénujici se konkrétné podpote déti s rako-
vinou a jejich rodindm je Childhood Cancer International (ICC), ktera byla

33 Vyzkum probihal v USA.
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zaloZena uZ v roce 1994. Jejim cilem je sdruZovat organizace, které se spe-
cializuji na podporu onkologicky nemocnych déti a jejich rodin na celém
svété, a zlepSovat tak dosaZitelnost téchto sluZeb a péce. Soustiedi se také
na podporu vyzkumu a vzdélavani odbornikii na celém svété. Zadna z ées-
kych organizaci vSak doposud neni ¢lenem této sité* (Childhood Cancer
International, 2023).

V Severni Americe a zdpadni Evropé existuji také riizné formy inter-
vencnich programi pro rodiny déti po ukonceni intenzivni onkologické
lécby, napt. v Dansku je to program FAMOS (FAMily-Oriented Support),
ktery vychazi ze systémové rodinné terapie a zahrnuje tedy vSechny
¢leny rodiny (rodice a sourozence od 7 let). V Sesti domacich sezenich je
rodiné nabidnuta intervence v domacim prostifedi, ktera se zaméruje
na rozpoznavani a zvladnuti posttraumatického stresu, tizkosti, posileni
komunikace mezi rodi¢i a normalniho fungovani rodiny. V randomizova-
né kontrolované studii 68 rodin s détmi s onkologickou diagnézou (v 88 %
se studie Ui¢astnili i otcové, ve 12% matky samozivitelky) se potvrdila cel-
kova spokojenost s formou nabizené metody, casovym priibéhem i s jejim
efektem (Salem et al., 2017). Jesté delsi dobu vyzkumné ovéiuje intervenc-
ni programy urcené pro déti vylécené z rakoviny a jejich rodiny véetné
sourozencu tym Kazakové, Alderferové a dalSich (Kazak, Alderfer, Strei-
sand, et al., 2004) v USA, konkrétné ve Filadelfii.

Intervenc¢ni program Kompetentni preZiti rakoviny (SCCIP), ktery in-
tegruje kognitivné-behavioralni pfistupy a rodinnou terapii, se zaméruje
na praci s posttraumatickymi stresovymi pfiznaky, jakymi jsou vtiravé
myslenky a vyhybavé chovani, coZ jsou nejcastéjsi projevy u prezivsich déti
a jejich nejblizsich rodinnych pfisludniki. Jejich vlivem dochazi k naruse-
ni kaZdodenniho Zivota i po pfekonani rakoviny, protoZe se znovu vynofuji
obavy a vzpominky pfi zcela béZnych udalostech, jakymi jsou nachlazeni,
bolesti a zanéty déti, coZ ma dopad na rodinné fungovani. Randomizované
studie se zGi¢astnilo 150 dospivajicich, kte¥i preZili rakovinu, jejich matky,
otcové a dospivajici sourozenci. DlileZitost téchto intervenénich programii
je nespornd, nebot jak uvadéji autorky, aZ 75% onkologickych détskych

34 Na Slovensku participuji dvé organizace, a sice Detom s rakovinou, n.o., a Pomdhdme s tismevom.
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wevy

pacientli rakovinu preZije pfedevsim diky agresivnéjsi multimodalni 1é¢-
bé, jez ma ovSem nepfiznivé zdravotni nasledky projevujici se ¢asto aZ
po letech, a oni i jejich rodiny nadale trpi znaénymi psychickymi problé-
my. Srovnanim skupin déti pfeZiv§ich leukemii (n = 130) a jejich rodin se
skupinou déti, které nikdy vazné neonemocnély (n = 155), a jejich rodict,
se zjistilo vyznamné vice symptoml posttraumatického stresu u matek
a otcll osob prezivsich détskou leukemii (p < 0.001), avSak Zadné rozdily
mezi osobami preZiv§imi leukemii a jejich vrstevniky. Navic, jak uz bylo
uvedeno vyse, mira téZkych symptomu posttraumatického stresu je srov-
natelna s prevalenci posttraumatické stresové poruchy (Kazak et al., 1997).
I tento fakt argumentuje ve prospéch nutnosti intervenci u rodin nemoc-
nych déti, které jsou v disledku nemoci a 1é¢by ditéte zatiZzené posttrau-
matickym stresem.

y 5

5.2.10 Formy odlehéeni rodinného systému (hlidani,

respitni pobyty)
Aby bylo moZné Celit tak narocné vyzvé, jakou je péce o vaZné nemocné
dité, a pfitom neopomijet potieby zdravych sourozencd, je nutné zachovat
nejvice normalnimu Zivotu se zdravymi détmi. Rodice vzhledem k naroc-
nosti péce uvadéji, Ze jsou unaveni a vyCerpani (Poldkova et al., 2017).

I v kontextu paliativni péce je doporucovano podporovat jednotlivé
¢leny rodiny v kontaktu s jejich okolim, coZ umoZiuje nacerpat potfebnou
silu a sekundarné stmelit vzajemné vztahy (Buzgova et al., 2019). Jak uZz bylo
napsano vyse, napfiklad Kerrova (1997) doporucuje, aby spolu rodice déti na-
déle travili ¢as a vénovali se oblibenym ¢innostem. K tomuto tcelu je zcela
namisté vyuZit hlidani osobou, ktera je zaskolena v péc¢i o nemocné dité.

V ramci obecné paliativni pé¢e mohou k odlehéeni rodinného systému
pomoci tzv. sluzby (agentury) domaci péce (home care), které poskytuji
oSetfovatelskou zdravotni péc¢i v domacim prostfedilidem vSech vékovych
kategorii. Tato péce mtZe byt kratkého ¢i v pfipadé chronického onemoc-
néni dlouhého trvani. Domaci péce se zamérfuje i na lidi v terminalnim sta-
diu nemoci. OSetfovatelskou péci zpravidla poskytuje vSeobecna zdravotni
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sestra, ktera se fidi planem sestavenym lékafem. Pokud se stav nemocné-
ho vyrazné zhorsj, je tfeba plan upravit a v pfipadé terminalniho onemoc-
néni oslovit napfiklad sluzby domaciho hospice. Pé¢i home care je moZno
uhradit z vefejného zdravotniho pojisténi (Spinkova & Mlynarikova, 2023).
Specializovana paliativni pé¢e rodindm umoZnuje moZnost odlehcova-
cich, tzv. respitnich, pobyti, které jsou na naSem tGzemi teprve v zarodku.
Spinkova a Mlynarikova (2023, s. 33) tyto pobyty popisuji jako formu péce,
.jejimz cilem je umoZznit rodiné docasny oddech od pecovani‘. Autorky
déle dodavaji, Ze jde o prevzeti péce odlehcovaci sluzbou, ktera mtize trvat
az po dobu 3 mésict. Tato sluzba vSak spada do socialniho sektoru, pro-
to ji neni moZné uhradit z vefejného zdravotniho pojisténi, coZ pro rodiny
muZe plsobit jako tiZivy faktor. V Ceské republice respitni pobyty nabizi
napt. détsky hospicovy stacionar pfi Mobilnim hospici Ondrasek v Ostra-
vé, ktery umoZiiuje umisténi ditéte do 18 let v pracovni dny, ¢i SdruZeni
Kli¢ek v Uhlifskych Janovicich u déti s nutnosti intenzivniho oSetfovani.
Rodice vSak narazeji také na problematicky aspekt své vlastni divéry.
Polakova a jeji kolegové (2017) zjistili, Ze rodice jsou na své dité ¢asto velmi
fixovani a maji problém je svérit jiné osobé, protoZe u nich pievazuje pre-
svédceni, Ze nikdo jiny nedokaZe zastat péci o dité tak jako oni. Pfispiva
k tomu i skute¢nost, Ze nemocné déti jsou na svych rodicich citové zavislej-
$i neZ déti zdravé a také Ze nabidka téchto sluzeb (napft. ve formé osobnich

asistentll) je miziva.

5.2.11 Participace na svépomocnych skupinach

Rodiny ve stejné Zivotni situaci jsou velkym zdrojem informaci, které jsou
oceniovany vice neZ strohé informace od odbornikd. Rodiny mohou mezi
sebou sdilet praktické tipy i informace, které mohou byt pro okoli obtizné
pochopitelné, a rodice si je vzadjemné nemusi sloZité vysvétlovat. Setkani
jsou realizovana pii specialnich matefskych ¢i zakladnich Skolach, rané
péci ¢i v ramci pacientskych sdruzeni (Poldkova et al., 2017).

O problematice sbliZovani se s rodinami v obdobné situaci se v kon-
textu praxe zminuji BuZgova et al. (2019). Mezi pozitiva svépomocnych
skupin radi praktické rady ohledné péce a financi, psychickou podporu
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a porozumeéni situaci. Soucasné vsak také upozoriiuje na pfilisné propo-
jeni rodin, kviili némuz tak napfiklad zhorSeni stavu ¢i smrt ditéte v jedné
z nich negativné dopadéa na zvladani nemoci a emo¢ni rozpoloZeni v ostat-
nich zapojenych rodinach. V pripadé tésného propojeni rodin s nevyléci-
telné nemocnymi détmi je ¢asto pfitomno pohlceni tématem a to, Ze rodi-
nam chybi odpocinek od problému a ztraceji nadhled. Odbornici plisobici
v praxi tedy maji za kol uvedena rizika s rodinou konzultovat.

V soucasné dobé tyto tradi¢ni svépomocné skupiny hojné supluji in-
ternetové zdroje a socialni sité. Toho vyuZivaji zejména rodice déti se vzac-
nymi diagnézami, u nichZ je nutné ziskavat informace ze zahranici (Pola-
kovi et al., 2017).

5.3 Okolnosti souvisejici se zvladanim nemoci
sourozencem ditéte

Z teoretické reSerse, ktera zahrnula studie od roku 1960, jeZ se pfimo ¢i ne-
pfimo tykaji zdravych sourozencti déti nemocnych rakovinou, vyslo naje-
vo, Ze tyto déti se v pribéhu sourozencova onemocnéni opakované setka-
vaji s diilezitymi zivotnimi pfechody, jako je rozpoznani, Ze s jejich bratrem
nebo sestrou neni néco v poradku, prevzeti role pecovatele o mladsiho
sourozence a proziti smrti bratra nebo sestry. Tyto zmény mohou byt pro-
Zivany postupné nebo soucasné s jinymi tranzitornimi vyvojovymi zmé-
nami, jako je osamostatnéni se v dospivani, a maji na vyvoj jedince zasadni
dopad (Wilkins & Woodgate, 2006).

U sourozencti nemocnych déti ¢i déti s handicapem vznika vétsi riziko
rozvoje emoénich a socialnich potiZi i poruch chovani. Ziji dlouhodobé
v rodinném prostiedi zatizeném nemoci a lé¢bou sourozence, soucas-
né vSak chodi do Skolky ¢i 8koly, stykaji se s vrstevniky ¢i sousedy, ktefi
s jejich ,svétem doma" nejsou v kontaktu a nemuseji jej vhodné reflekto-
vat (napf. litostné postoje, myty ohledné nemoci sourozence a zkreslené
informace). Navic psychosocialni potfeby zdravych sourozenct napfi-
klad onkologicky nemocnych déti jsou, jak uZ bylo popsano vyse, uspo-
kojovany méné nez potieby ostatnich ¢lend rodiny (Murray, 1999, 2000a).
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K negativnimu posunu dochazi i v ramci rodinnych vztaht, pfedevsim
ve vztahu k rodi¢tim (Havermans & Eiser, 1994) ¢i nemocnému sourozenci
(Erker et al., 2018; Cheung et al,, 2020). Nemoc sourozence a vyrovnavani se
sniis pfipadnym Gmrtim je v ¢eské odborné literatufe zamérené na zvla-
dani tézkych a zavaznych Zivotnich situaci uvddéna zatim spiSe okrajové
(BuZgova et al,, 2019; Kerrova, 1997; Mares, 2012%). Nejvice dostupné litera-
tury s praktickymi radami je vS8ak zamé¥eno na sourozence déti s posti-
Zenim (Havelka & BartoSova, 2019; Kerrova, 1997). Studie zaméfena pfimo
na sourozence déti s Zivot limitujicim onemocnénim povaZuje za kli¢ové
faktory, které pozitivné ovliviiuji kvalitu psychického pfizplisobeni souro-
zencl déti s zivot limitujicim onemocnénim, nasledujici: socioekonomické
postaveni rodiny, dobu od diagnézy, zaméstnani rodic¢t a pristup k hos-
picové péci. Zajimavou souvislosti bylo napfiklad to, Ze sourozenci, jejichZ
rodi¢ pracoval mimo domov, at uz na plny nebo ¢astecny avazek, méli vy-

v

znamneé vyssi prosocidlni dovednosti (Fullerton et al., 2017).

Langtonova (in Slezackova, 2009) uvadi zakladni faktory ovliviiujici reakci
zdravého ditéte na onemocnéni sourozence:
e vék a uroven kognitivniho vyvoje - tj. schopnost racionalné po-
chopit udalost v rodiné a s ni souvisejici déni;
e zpusob, jakym je nemoc ditéti vysvétlovana, a moZnost vyjadieni
jeho pocitu;
e pouzivané strategie zvladani zatéze;
e vzajemny vztah s nemocnym sourozencem — ¢im je tento vztah
uzsi, tim vice je zdravy sourozenec nemoci druhého zasaZen, pro-
Ziva izkost a obavy o jeho zdravi a Zivot;
e reakce ostatnich ¢lenii rodiny na diagn6zu nemocného ditéte.

35 Vtéto publikaci autor uvadi v ramci tematické analyzy dosavadnich vyzkumd jednotlivé zavazné
Zivotni udalosti, po nichz nasledovaly zmény v osobnosti déti a dospivajicich. Pouze kategorie
Lsmrt nékoho z rodiny nebo blizké osoby” ukazuje i na ndAmi zkoumanou skupinu sourozencud déti
s Zivot limitujicim &i Zivot ohroZujicim onemocnénim.
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Urcitou, i kdyZ dle vyzkumi nejednoznacnou roli mtiZe hrat i poéet sou-
rozencu a poradi jejich narozeni. Bylo napfiklad zjisténo, Ze pokud bylo
dité s rakovinou v pofadi narozeni pozdéji, sourozenci bez rakoviny vy-
kazovali vice behavioralnich, socidlnich a studijnich problémul (Labay
& Walco, 2004). Jiné studie (Madan-Swain et al., 1993) ovSem vliv pofadi na-
rozeni sourozenct neprokazala, zato upozornila na pozitivni dopad vyssi-
ho poctu sourozencd, kte¥i si byli vzajemné oporou, coZ sniZovalo celkovy
negativni dopad lé¢by nemocného sourozence na jejich psychicky stav.

5.3.1 Osobnost zdravého sourozence

vvvvvv

dité samo. TotiZ jeho osobnost. Jak se chova, co déla a co nedél3, jak ono
samo vstupuje do interakci se svym socialnim prostfedim.” (Matéjcek, 2014,
s.287). Tato slova, kterymi profesor Matéjcek interpretuje psychickou odol-
nost déti vyrastajicich bez rodi¢a ¢i v nelaskyplném rodinném prostiedi,
lze bezesporu vztahnout i k tém détem, které se ve svém vyvoji museji vy-
rovnat s nepfiznivou diagnézou sourozence.

I nékteré ze studii vénujicich se zdravym sourozenciim chronic-
ky nemocnych déti vychazeji z modelu rizikovych a protektivnich fak-
tord, které maji dopad na celkovou odolnost ditéte (Kupst et al., 1995;
O'Haver et al, 2010). Protektivni faktory mohou byt individualni nebo
environmentalni, mohou poskytovat odolnost viiéi riziku a vést k vysled-
kiim s pozitivni adaptaci. Byva sem fazena pozitivni emocionalita, své-
domitost, extraverze, piratelskost, vlastni iniciativa ditéte, schopnost
prosadit se, vzbudit pozornost, pozitivni zajem, pomoc a sympatie okoli
(Maté&jcek, 2014). U¢innost téchto faktorti se miiZe lidit mimo jiné v zavis-
losti na vyvojové Urovni ditéte, jeho pohlavi a individualnich charakteris-
tikach (jako jsou ,easy temperament” a dobré zvladaci schopnosti) i fak-
torech prostiedi (jako jsou mezilidské vztahy ¢i vyssi socioekonomicky
status) (O'Haver et al,, 2010; Thorova, 2015).

Sourozenci sledovani béhem naro¢ného obdobi transplantace kost-
ni difené u nemocného bratra ¢i sestry zvladali dobré i Spatné dny tim,
Ze prijali svou situaci, pfisoudili zkuSenosti plné nejistoty a utrpeni
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smysl, soustfedili se na pfitomnost a hledali podporu u ¢lenti rodiny;,
pratel a dalSich rodin, které prosly podobnou zkusSenosti. Tyto strategie
jim pomohly sniZit intenzitu §patnych dnt a usnadnily jim jejich snaseni
(Wilkins & Woodgate, 2007).

5.3.2 Vzajemny vztah s nemocnym sourozencem

Na duileZitost kvality a hloubky vztahu mezi sourozenci upozoriiuje ceska
i zahrani¢ni literatura (Démuthovd, 2010; Cheung et al., 2020). Velmi silné
vazby popisuje naptiklad u dvojcat, u nichZ odlouc¢eni od sourozence nebo
jeho pfipadna ztrata byva sourozencem velmi silné prozivana. Obzvlasté
u jednovaje¢nych dvojcat v pfipadé genetického podminéni navic rostou
obavy rodi¢d z propuknuti nemoci i u dosud zdravého sourozence. M4 se
také za to, Ze dosavadni virelé a pecujici sourozenecké vztahy jsou narazni-
kem a protektivnim faktorem sourozeneckych vztahtii po propuknuti ne-
moci u jednoho z nich. Oproti o¢ekavanim vsak bylo zjisténo, Ze vielé vzta-
hy, jak je uvadéli sourozenci s rakovinou, byly vyznamné spojeny s vysSim
externalizujicim chovanim a celkovym skére problému u sourozenct bez
rakoviny (Cheung et al., 2020; Labay & Walco, 2004). Vysledky studie, ktera
se opirala o vnimani sourozeneckych vztaht rodi¢i (N = 160), poukazaly
na ¢asovy prubéh kvality vztahli mezi sourozenci, kdy vztahovych konflik-
tl v sourozenecké dyadé bylo nejvice v pozdéjSich mésicich béhem prvni-
ho roku po stanoveni diagnézy rakoviny (Katz et al., 2018).

Na kvalitu sourozeneckého vztahu i schopnost poskytnout si vzajem-
né socialni podporu ma vliv i vékovy rozestup mezi sourozenci. Vétsi vé-
kovy rozdil mezi sourozencem onkologického i neonkologického pacienta
souvisel s vétsi vielosti podpory a mensi rivalitou v rdmci jejich vztahu
(Labay & Walco, 2004).

5.3.3 Oteviena komunikace

Oteviena komunikace a poskytovani upfimnych odpovédi jsou jednim

i sourozenctli usnadiiujicich adaptaci na Zivot limitujici ¢i Zivot ohrozujici
onemocnéni (Murray, 1998, 2001b).
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Studie, ktera se soustfedila na dopady rakoviny déti na jejich 21 zdra-
vych sourozencu v oblasti jejich informovanosti, socialni podpory, kon-
krétnich obav, nejhorsich vzpominek a vnimani p¥ipadnych rozdilli v pf¥i-
stupu rodi¢d k nim ukéazala, Ze zdravi sourozenci, jiz jsou na naro¢nou
situaci dobfe adaptovani, chtéji informace o nemoci svého nemocného
sourozence a maji z diskuze prospéch. Sourozenci by dle autord méli mit
prileZitost hovotit o disledcich nemoci svého sourozence, zejména o oba-
vach z jeho smrti (Havermans & Eiser, 1994).

Americky kvalitativni vyzkum?3® zaméfeny pfimo na komunikaci mezi
rodici a sourozenci déti se srpkovitou anémii dosel k zavéram, Ze dobra
aroven vzajemné komunikace byla ovlivnéna vlastnostmi, chovanim i in-
formovanosti rodi¢ti. DileZitymi faktory se ukazaly byt rovnéZ manzelska
spokojenost rodict, role rodi¢i, neporusenost rodiny a dosaZeni dobrého
statusu rodiny (napf. Ze oba rodi¢e méli praci). Sir§i socialni podpory se
rodi¢tim dostalo od ¢lent Sirsi rodiny, sousedi, pratel a ¢lent cirkve (Graff
et al,, 2010).

5.3.4 Pocit rodinné sounalezitosti

Pro zdravé sourozence déti s zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim one-
mocnénim je velmi dileZity pocit, Ze jsou soucasti rodiny a pat¥i do ni.
V kvalitativni studii zaméfené na zvladani zdravych sourozencti v procesu
probihajici transplantace kostni dfené nemocného sourozence se ukazalo,
Ze pocit sounalezitosti ¢i jejiho nedostatku souvisi s jejich chapanim toho,
co se v rodiné déje, a s jejich zapojenim do péce o nemocného sourozence
(Wilkins & Woodgate, 2007).

Sourozenci déti nemocnych srpkovitou anémii dle svych rodi¢t vyka-
zovali dobrou aroven zvladani a komunikace, pokud mohli byt doprovo-
dem ditéte pfi vySetfeni na klinice, travili s nemocnym sourozencem c¢as
v nemocnici, hrali s nim spole¢né pocitacové hry tykajici se jeho nemoci
a travili ¢as s pfibuznymi, ktefi onemocnénim také trpéli (Graff et al., 2010).

36 Vyzkumu se Gcastnilo 16 rodiét déti se srpkovitou anémii a jejich sourozenct ve véku 5-21 let
formou ohniskovych skupin.
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5.3.5 Socialniopora

DitileZitost socialni opory je obecné zndma i empiricky potvrzena (napf.
Graff et al,, 2010; Wilkins & Woodgate, 2007). Jak uZz bylo napsano vyse, so-
cialni opora ptlisobi jako protektivni faktor pro zdravé rodinné fungovani
a resilienci rodin. V naro¢nych Zivotnich situacich ma funkci narazniku,
ktery dominantné urcuje to, zda se rodina a jeji clenové na nové a ztiZzené
podminky dobfe adaptuji, ¢i nikoliv (Sobotkova, 2007).

V souvislosti se sourozenci déti s rakovinou se socialni oporou zaby-
valy predevsim prace Murrayeho (Murray, 1998, 1999, 2000c, 20003, 2001b,
2002; Pariseau et al., 2020). Kvalitativni vyzkum zaméfeny na druhy po-
tfebné podpory, na kterém participovalo 50 sourozencua déti s rakovinou
ve véku 7-12 let, odhalil, Ze jim v adaptaci na situaci zptisobenou rakovinou
sourozence v détstvi nejvice pomohly intervence zamérené na uspoko-
jeni jejich potieby emocionalni (napf. empatie, povzbuzeni, porozumeéni,
péce, vyjadreni lasky a divéry) a instrumentalni podpory (napft. finan¢ni
a prakticka pomoc se zajisténim $koly a zajmovych krouzkt, svépomocné
skupiny sourozencu i setkavani s kamarady), nasledované podporou in-
formacni (napf. pomoc s porozuménim situaci a adaptaci na ni) a uznanim
a ocenénim jejich osoby (participace na péci o sourozence) (Murray, 2002).
DileZitost informacni podpory potvrdila i studie Labaye a Walca (2004),
podle které znalosti sourozencti o rakoviné souvisely s jejich schopnosti
empatie.

Pro udrzeni socialni opory sourozenct je nutné jim pomoci pokraco-
vat v dosavadnich socialnich aktivitach, kterym se aZ do onemocnéni bra-
tra ¢i sestry vénovali (Murray, 2000c). Sourozenci se silnym sebepojetim
posilnénym pfitomnosti emoc¢ni opory lépe mobilizuji dalsi zdroje pro
zvladani stresu neZ osoby se sniZzenym sebepojetim (Murray, 1999, 2001a).
Naopak stres ze strany rodic¢t a vysledny nedostatek jejich socialni opory
se projevuji jako rizikové faktory pro adaptaciiu dospivajicich sourozencti
déti s cystickou fibrézou (O'Haver et al., 2010).
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5.3.6 Volnoéasové skupiny sourozencui

V soucasné dobé puisobi tzv. volno¢asové skupiny sourozencu, které se
v praxi velmi osvéd¢ily pro sdileni a ventilovani pocitt i setkavani se s dét-
mi v podobné situaci (Buzgova et al., 2019). B€hem téchto setkavani mo-
hou déti komunikovat své prozitky tykajici se situace doma i ve Skole mezi
vrstevniky. Ceska ptipadova studie potvrdila zajem rodi¢ti o komplexnéj-
§1 péci a vzajemné setkavani sourozencd stejné nemocnych déti (Karova,
2015; Karova et al., 2009).

Pozitivni vliv letnich taborovych pobytl pro zdravé sourozence rako-
vinou nemocnych déti (N = 50) na jimi vnimanou socialni oporu a jejich
sebepojeti potvrzuje také zminéna americka studie. Zazitkové letni tabory
détem umoZiiuji adaptovat se na psychosocialni naroky spojené s nemoci
sourozence (pocity deprese, smutku, izkosti a osamélosti) a formuji jejich
sebepojeti (Murray, 2001a, 2001b). K podobnym zavértim dosla i jedna rana
studie, ktera zjistila, Ze intervence v podobé letniho tabora méla pozitivni
dopad na zdravé rodinné interakce po stanoveni diagnézy détské rakoviny,
pri¢emz doslo ke zlepSeni socialnich, fyzickych a sebezapojujicich aktivit
(Smith et al., 1988).

5.3.7 PFiméFené zapojeni zdravych sourozenci
do pécée o nemocné dité

Sourozenci hraji v napliiovani potfeb nemocného ditéte a jeho vyrovna-
vani se s nemoci pomérné zasadni roli. Zapojeni sourozence do chodu do-
macnosti a jeho participace na pé¢i o nemocného sourozence ma pfizni-
vy dopad na jeho dalsi psychicky vyvoj a mélo by byt rodici ocefiované.
Zdravy sourozenec ma pak pocit, Ze je pro rodi¢e partnerem, zvySuje se
mu védomi vlastni dileZitosti a pocit, Ze je soucasti déni okolo, kterému
tak vice rozumi a ma je pod kontrolou. To vSe pfispiva k pocitiim blizkos-
ti, sounalezitosti a divéry ve vlastni schopnost zvladnout téZkosti Zivota
(Démuthova, 2010). I podle zahrani¢nich studii se podpora navstév zdra-
vych sourozencli v nemocnici doporucuje, nebot prispiva k pocitam dale-
Zitosti a vyjimecnosti (Murray, 1998), ale také k potvrzeni dfive zminéné
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sounaleZitosti s rodinou i k ziskani informaci (Havermans & Eiser, 1994;
Wilkins & Woodgate, 2007).

Pro zvladnuti situace sourozenci byla dtleZita aktivni ticast na léceb-
ném procesu. Sourozenci potfebovali udélat vSe, co mohli, aby pomohli
svym nemocnym sourozencim zlepsit jejich stav, véetné darovani kostni
difené. Snazili se utéSovat své nemocné bratry nebo sestry, védomé ,byt
s nimi“, poskytovat jim spole¢nost a péci a byt v jejich blizkosti opatrnéjsi
(Wilkins & Woodgate, 2007). Rovnéz Buzgova a jeji kolegové (2019) primo
doporucuji zac¢lenéni sourozencu i do paliativni 1é¢by nemocného ditéte,
coZ je nejpfirozenéjsi zejména v domacim prostredi, pficemz kontakt by
mél byt zachovan i béhem hospitalizaci. Pfitomnost sourozenct a vzajem-
na prirozend interakci pfi hie, pokud je to vzhledem ke zdravotnimu sta-
vu ditéte moZné, prispiva ke smysluplnosti Zivota a nemocné dité zlistava
soucasti normalnich rodinnych vztaht i pfes zavaznost situace. Soucasné
se posilujiiinterpersonalni vazby v rodiné (Démuthova, 2010).

U sourozenct déti s onkologickou diagnézou jsou zminiovany i dalsi po-
zitivni disledky, jakymi jsou vétsi psychicka zralost, samostatnost a prak-
ticka zkusenost ziskana v pé¢i o nemocného sourozence (Eiser, 2004). Zapo-
jeni ditéte do péce o sourozence by mélo byt pfimérené véku a patfi k nému
i véku priméfené informovani o zdravotnim stavu nemocného sourozence
(BuZgova et al., 2019). Zdravi sourozenci maji zajem vidét, co se déje v ne-
mocnici, protoze hmatatelné dikazy uspokojuji jejich zvédavost a posky-
tuji jim pfesny obraz o tom, co sourozenec zaZiva, i o jejich roli v rodiné. Né-
kdy ale pfilisna informovanost vede naopak ke zvyseni obav o nemocného
sourozence (Wilkins & Woodgate, 2007). Lze se tedy domnivat, Ze dileZitou
roli hraje také véku pfimérend pfiprava déti na to, co uvidi, a snaha prilis je
emocné nezahltit.

Podle vyzkumu, do kterého byli zapojeni sourozenci déti s onkologic-
kou diagnézou, vede narlist povinnosti v souvislosti s pé¢i o sourozence
i vétsi pomoci v domacnosti k rozvoji vétsi zodpovédnosti a samostatnosti
i k celkovému rychlejSimu zrani ditéte (Karova et al, 2009), jak jiZ bylo na-
znaceno vyse v kapitole 3.4.4 PfetéZovani zdravého sourozence.
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5.3.8 Odborna podpora sourozenci nemocnych déti

Odborné pomoci sourozencim nemocnych déti se dostava rovnéz v ramci
paliativni péce. Aktualni vyzkum ukazal, Ze u sourozenct, jejichZ rodiny
vyuzily hospicovou péci, byla zaznamenana vyznamné vyssi droveii se-
behodnoceni kvality Zivota (Fullerton et al., 2017). Hrdlickova (in BuZgova
et al., 2019) doporucuje praci s emotikony k vyjadfeni adekvatnich pocitii ¢i
Sandtray/Sandplay terapii. Dité si hrou v pisku i manipulacemi s figurka-
mi v piskovisti odZiva nezpracované emoce bez nutnosti jejich verbalizace.
Terapeut dité provazi jeho obrazem, interpretuje déni v piskovisti a empa-
ticky reaguje na emoce a projevy ditéte. Dalsi formou odborného vedeni
zdravych sourozenct je skupinova prace zminéna vyse.
Pfi oznamovani vazné nemoci sourozence by mélo byt dodrzeno
nasledujici:
e Zpravu ditéti podava ten, kdo jej nejlépe zna.
« Rozhovor by nemél byt rusen a mél by probihat v tichém prostiedi.
e Zprava by méla byt podavana upfimné a co nejkonkrétnéji. Neot-
virat témata, ktera nejsou jasna ani rodici (napt. co bude nasledo-
vat po smrti).
« Ditéti by mély byt zodpovézeny co nejkonkrétnéji vSechny otazky,
a pokud na nékterou odpovédét nelze, mélo by mit pocit, Ze se pied
nim nic nezaml¢uje.
« Ditéti trva delsi dobu, neZ informace zpracuje a reaguje na né, pro-
to by mu mél byt poskytnut dostatecny prostor a as.
e Vyhybat se eufemismtim, které dité matou a jsou zavadéjici.
« Zduraznit, Ze dité samo na nemoci sourozence nema zadnou vinu.
e Ocenit kaZdou reakci ditéte, pfestoZe je neobvykla a necekana. Ne-
vsugerovavat ditéti, jak by se mélo citit a reagovat (Démuthova,
2010).%"

37  Uvedena pravidla jsou specifikovana pro dospivajici sourozence.
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5.3.9 Organizace, intervenéni programy a informace uréené
pro zdravé sourozence

Na potiebnost odbornych podplrnych sluZeb pro zdravé sourozence vazné
nemocnych déti apeluji pfedevsim sou¢asné zahrani¢ni vyzkumy (Brosnan
et al, 2022; Desai et al., 2022; Gregory et al,, 2022; Mooney-Doyle et al,, 2021).
Takto zamérené vyzkumy by mély zahrnovat cely systém rodiny a zamé-
fovat se rovnéz na potfeby zdravych sourozenct. Z aktualnich vyzkum
vyplyva podcenéni dopadu napt. rakoviny na fyzické zdravi zdravych sou-
rozencl, prifemz je zdlraziiovana potfebnost intervencnich programu
a dalsich zdroji pro pomoc této skupiné (Brosnan et al., 2022; Eiser, 2004).
Pracovnici détskych nemocnic, ktefi se icastnili amerického vyzkumu ma-
pujiciho funkénost sluZeb pro sourozence onkologicky nemocnych déti,
uvadéli, Ze nejcastéji poskytuji podporu v podobé predavani informaci
0 nemocném sourozenci, cilené se vSak aktivitdm a p¥imé praci s pfipad-
nymi psychosociadlnimi problémy téchto sourozencli nevénuji (Mooney-
-Doyle et al,, 2021). Kvalitativni vyzkum realizovany s poskytovali psycho-
socialni péce v Americe poukazal také na obecné Spatnou organizaci této
péce, ktera je roztfisténa na vice tirovni (sluzby poskytované jednotlivymi
organizacemi, které nejsou propojené), dale na nedostatek programu piimo
pro sourozence, protoZe nejsou v roli pacienta apod. (Brosnan et al., 2022).
Nejvétsim projektem v oblasti péce o zdravé sourozence osob se
zvlastnimi potfebami je Sibling Support Project, ktery vznikl v USA
v roce 1990 jako narodni program. Aktivita projektu sméfuje k vydava-
ni osvétovych publikaci k podpofe zasaZenych sourozenct. Pod zastitou
projektu vznikaji takzvané ,Sibshops®, coZ jsou zafizeni, kterd se vénu-
ji komunitni péci o sourozence a organizuji mnoho raznych akci, kam
mohou sourozenci dochéazet. Sibling Support Project navic poskytuje
vzdélavani pro osoby, jeZz by chtély sv(j vlastni Sibshop zaloZit. Nejvice
Sibshopt je v USA a Kanadég, v ramci Evropy naptiklad ve Vidni. Vzdéla-
ni ziskané na kurzech je navic vyuZzitelné i pro béZnou praxi a zaloZeni
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Sibshopu po absolvovani kurzu neni povinnosti (Revayova, 2024; Sibling
Support Project, 2023).3®

Ve Velké Britanii byla zase zaloZena charitativni organizace Siblinks,
jejimz cilem je organizovat spoleCenské a podplirné akce pro sourozence
ve véku 15-25 let, jejichZ programem je zabava a také sdileni zkuSenosti.
Kromeé toho jsou ve Velké Britanii k dispozici webové stranky nabizejici in-
formace pfimo sourozenctim (https://contact.org.uk) (Eiser, 2004). U nés si
tohoto tématu v&ima a upozoriiuje na n&j napf. internetovy portal Sance dé-
tem,® pfiCemZ vychazi ze zminéného vyzkumu Karové (Karova et al.,2009),
ktery je v naSich podminkach ojedinély.

Smysluplnost a efektivitu podplirnych sourozeneckych skupin potvr-
zuje také studie zaméfend na zdravé sourozence déti s psychickym one-
mocnénim (N = 145), ktefi diky podplirné skupiné pocitovali tlevu a vétsi
miru porozumeéni, naucili se novym strategiim zvladani svych problémd,
¢imZ se zvySovala jejich odolnost v praktickém Zivoté (Rubin et al., 2018).

5.3.10 Vira

Vyznamnym protektivnim faktorem je pro mnohé rovnéz vira v Boha ¢i
néco jiného a vnitini nastaveni, Ze vSechno bude v poradku. Osobni vira
détem a mladym dospélym poskytuje osobni a rodinny kontext pro feSeni
naroc¢nych Zivotnich udalosti. U jedinct, ktefi nevyznavaji konkrétni na-
boZenstvi, miize byt zakouSena v podobé nalezeni smyslu sourozencovy
vazné nemoci, a pomaha tak integrovat tuto tézkou zkusSenost do Zivotni-
ho pfibéhu rodiny. MliZe se stat soucasti pfesahové roviny v komplexnim
pristupu, ktery v praxi miZeme spatfovat pravé v ¢innosti paliativnich
a podpurnych tymua.

Vira ¢i religiozita obecné miiZe hrat podstatnou roli v pojeti smrti, umi-
rani a posmrtného Zivota vaZné nemocnych a jejich blizkych. Podstatna
zjisténi prinaseji vyzkumy referujici o sniZeni tzkosti ze smrti diky pfi-
tomnosti religiozity (Loucka, 2009; Wink & Scott, 2005). Vyzkumny soubor

38 https://siblingsupport.org. V Ceské republice je doposud nejspige jedinou dritelkou licence
Sibshop MUDr. Sarka Karova, Ph.D., zakladatelka projektu Skryti hrdinové (2023).

39 https://sancedetem.cz/sourozenci-vazne-nemocnych-deti
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téchto vyzkum sice nezahrnuje vdZné nemocné pacienty a jejich blizké,
avsak lze prepokladat, Ze tento vliv maZe mit religiozita i u nich.

V kvalitativnim vyzkumu Wilkinsové a Woodgatové (2007) bylo nabo-
Zzenské vyznani dokonce dominantnim rysem v pozitivnim zvladani na-
ro¢ného obdobi sourozencovy transplantace. Kromé viry v dobry konec
hrala v tomto vyzkumu podstatnou roli 1é¢iva sila modlitby a spolecenstvi
véricich, které mélo podplrny vyznam.

5.4 Aspekty napomahajici sourozenciim nemocnych
déti se zvladanim situace

Podpore rodin déti se specialnimi potiebami, a tedy i sourozencim nemoc-
nych détia détis postizenim se vénuje publikace Kerrové (1997), tato podpora
je zmifiovana také v souvislosti s letdlnim onemocnénim ditéte a jeho smrti
(Démuthova, 2010) a specificky u sourozenct déti s onkologickou diagnézou
(Karova, 2015; Karova et al., 2009). Nasledujici doporuceni jsou ve shodé se
sycenim zakladnich psychickych potieb déti, které se specificky manifestuji
v jednotlivych vyvojovych obdobich Zivota ditéte, ve vSech jsou viak stejné
dilezZité (Matéjcek & Dytrych, 1994). Podle Kerrové (1997) je dllezité akcepto-
vat osobnost kazdého ditéte a podporovat vzajemné sdileni radosti a sta-
rosti. Tohoto aspektu muize byt docileno nasledujicimi konkrétnimi kroky;,
které jsou ve shodé s vyzkumnymi zjisténimi uvedenymi dfive:

o Oteviené komunikovat a sdélit ditéti adekvatné jeho véku vSechny
potiebné informace o nemoci sourozence, 1é¢bé a moznych kompli-
kacich a dat mu mozZnost se doptat. To zabrani vzniku izolace a od-
cizeni zdravého sourozence. Zdravy sourozenec tak rovnéz lépe po-
chopi nutnost zmén ve fungovani rodiny. MtiZe se stat, Ze dité celou
informaci nepochopi hned napoprvé nebo vyvstanou nové obavy,
kterym nerozumi a potfebuje si o nich promluvit. Na pfipadné otaz-
ky je tfeba odpovidat i opakované. Pomoci mohou letacky, knizky
psané adekvatné véku ditéte* ¢i tematické filmy pro déti.

40  Ctivé ainformativni knihy a brozury i pro déti jsou u nas dostupné napf. v e-shopu na webovych
strankach Cesty dom (https://eshop.cestadomu.cz/knihy-pro-deti/).
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Aktivné ditéti naslouchat, coz mu umoZni ventilovat své emoce
a rodi¢im pomuZe porozumét pocitiim ditéte a pochopit jeho pfi-
padné znepokojujici projevy (problémy se spAnkem a Spatné sny,
staZeni se ze socialniho kontaktu, zlobeni a neposlusnost, zhorseni
ve Skole). DlileZité je také nezesméStiovat otazky ditéte, ackoliv se
mohou zdat paradoxni.

Zajimat se o dité, dat mu najevo povzbuzeni a pochopeni jeho
prozivani situace, pokusit se ji vidét ,oc¢ima ditéte“, napft.: ,Musi to
byt pro tebe téZké.“ V ptripadé dlouhého ticha zopakovat, co dité #i-
kalo, a vyvarovat se pfedpojatosti a hodnoceni jeho pocit: Nemds
diivod byt nastvany.

Dat ditéti ¢as na zpracovani emoci a srovnani myslenek, vyjadrit
svou ucast a podporu jinak nez slovy, napi. oénim kontaktem, po-
hlazenim, drZenim za ruku, podanim kapesniku.

Vénovat ¢ast svého casu kazdému ditéti zvlast, a to co nejcastéji
to jde. Denné idealné pfi ¢innostech, jako je koupani ¢i vypravéni
pred spanim. Jednou tydné pak pfi prochazce, spole¢ném nakupu
¢i pomoci v doméacnosti.

Podporovat dité v jeho dosavadnich aktivitach a zajmech, aby
mohlo zazivat pocity normalnosti, ziskat zaZzitky mimo domov
a odpocinout si od tématu nemoci.

Vénovat pozornost nové vznikajicim problémim praktického
razu (napf. nestihani oblibenych krouzkii apod.) a pokusit se najit
spole¢nymi silami schiidné nové varianty feSeni problému.
Aktivné zapojit sourozence do péce o nemocného bratra ¢i sestru.
Vyuzit svépomocné a poradenské organizace podporujici péci o ro-
diny a sourozence déti s nevylécitelnymi chorobami. Pokud se dité
od nejblizsich odvraci, nebo psychicka zatéz presahuje sily rodict,
je na misté obratit se na odbornou péci psychologa ¢i détského psy-
chiatra, ktery pecovatelim pomuZe naro¢nou Zivotni situaci zvlad-
nout a poradi, jak s ditétem individualné komunikovat (Démut-
hova, 2010; Karova et al., 2009, 2013; Kerrova, 1997; Murray, 1998).



Dtiraz je kladen také na udrzovani pravidelného fadu v rutinnich ¢innos-
tech (napft. obéd, vecefe, vSedni dny a vikendy) a dodrzovani pravidel dle
véku déti v rodiné, pficemz tendence ze strany déti pravidla poruSovat je
normalni a slouZi détem k ovéfovani hranic a existence pravidel, coz by
méli rodice zajistit svou duslednosti. Jen tak je moZné, aby déti pociti-
ly jistotu, Ze maji rodice, ktefi védi, co po détech vyzaduji (Kerrova, 1997;
Murray, 1998). V tomto ohledu je podstatné zapojeni a jednotny vychovny
postoj obou rodicu ditéte, byt tfeba neZiji ve spole¢né doméacnosti. Kromé
vzajemné podpory je diileZity i jiny tihel pohledu partnera ¢i jiného ¢lena
rodiny na vzniklou situaci ¢i odlisny zptsob zvladani, ze kterého muize dité
také profitovat a ktery mu nabidne potfebnou alternativu, jeZ mu aktualné
chybi.

U déti nemocnych i jejich sourozenct je dulezité vytvorit flexibilni
rovnovahu mezi obéma rovnocennymi potiebami — potfebou vcitit se
do jedine¢nych problémt kazdého z déti, pokud je to jen trochu moZné,
a soucasné potiebou dodrzovat diisledné hranice a nepfijimat jejich jasné
prekroceni, napt. drzost ¢i niceni hrac¢ek. Oboji musi byt vSemi stranami
vnimano jako spravedlivé, aby nevznikala rivalita a Zarlivost na strané jed-
noho z déti.

O pozitivnich aspektech vyrovnavani se s letalni diagnézou souro-
zence a s jeho smrti v obdobi adolescence mimo jiné pojednava Démut-
hova (2010). Zpracovani smrti sourozence ma mnohem bliZe k truchleni
dospélych neZ déti, protoZe adolescent dokaZe pochopit téméf vSechny
disledky ztraty. Démuthova zde popisuje tii stéZejni oblasti, které je tfeba
u dospivajiciho ¢lovéka postihnout: self, specifické aktivity a socialni
podpirnou sit. V oblasti ,self” zaleZi na pfitomnosti efektivnich copingo-
vych strategii a stavajici hodnotové orientaci. Individualni tiroven zralosti
pritom muazZe byt rlizna, vyrovnavani se s touto naro¢nou situaci miize pro-
to mit tu viibec nejrozmanité&jsi podobu vzhledem k jinym obdobim Zivota
jedince. V obdobi dospivani se také zacina objevovat téma a vyznam viry
a rozviji se spiritualni dimenze, coZ miZe byt nosné jako G¢inny zvlada-
ci mechanismus mladého ¢lovéka. Specifické ¢innosti napoméahaji venti-
laci stresu a obav (viz vySe i dale napft. volnocasové skupiny sourozenct)
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nabyvaji v obdobi adolescence na vyznamu a umoZziiuji do ur¢ité miry fun-
govani v normalnim svété nepoznamenaném nemoci sourozence. Jako so-
cialni podpora nejcastéji figuruji rodice, chapavi vrstevnici a pratelé, stejné
jako psychologové a ¢lenové podplirnych skupin.
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6 Truchleni

V ramci literarni reSerSe jsme naraZzeli na eventualitu smrti ditéte v souvis-
losti s Zivot limitujicimi ¢i Zivot ohroZujicimi diagnézami déti, proto pova-
zZujeme za duleZité vénovat ¢ast textu problematice truchleni.

Truchleni je pfirozenou a nepatologickou reakci na ztratu blizké osoby,
kterd ma projevy na Grovni télesné (symptomy, kterymi trpél pied smrti
zesnuly, tlak na hrudi, precitlivélost na vjemy, nedostatek energie a celkova
slabost aj.), behavioralni (poruchy spanku, nechutenstvi, sny o zesnulém,
pla¢, uchovavani predmét(, nezajem o okolni déni aj.), kognitivni (nedi-
véra, zmatenost, horsi koncentrace a pamét, halucinace aj.), spiritualni
(pfehodnocovani Zivota a presvédceni, hnév na Boha, zména navyku pro
navstévy kostela aj.) a emoéni (smutek, hnév, vina, sebeobétovani, tizkost,
osamélost) (Démuthova, 2010). Truchleni se rovnéZ vénuji odbornici
z hospice Cesta dom1, ktefi jej trefné popisuji jako ,proces, pfi kterém se
okam?Zity zarmutek postupné méni a pfi némZ se u¢ime ztratu pfijmout”.
Pokud vSak cely proces truchleni pietrvava pfili§ dlouho a truchlicimu ¢lo-
véku zplisobuje nezajem o sebe a svij vlastni Zivot, mluvime o tzv. kompli-
kovaném truchleni (Spinkové & Mlynarikova, 2023).

Prtibéh truchleni byva individualni, ackoliv byly popsany jeho jednot-
livé faze i priblizna doba jejich trvani, napt. Kiibler-Rossovou (2003) ¢i
Spatenkovou (2008). Spatenkova (2008) rozdéluje truchleni do ¢ty fazi:
Sok (nasleduje bezprostiedné po umrti a trva do dvou dnti), sebekontrola
s dezinhibovanym smutkem (trva obvykle do vecera pied pohibem, kdy
pozistali zlistanou sami), regres s intenzivni reakci ve vSech oblastech,
(napf. zoufalstvi, plac, nespavost atd.; trva vétSinou do tfi mésicti od imrti)
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a adaptace s postupnym zvladanim pozZadavki Zivota a smifenim (trva
od jednoho roku do ¢tyf let). Pokud reakce trva déle neZ Sest mésicti od uda-
lostiztraty ajasné prekracuje o¢ekavané socidlni, kulturninebonabozenské
normy pro danou kulturu a kontext jednotlivce, pak ji podle MKN-11 kla-
sifikujeme jako 6B42 prodlouzeny ¢i protrahovany zarmutek (Prolonged
grief disorder). Dochazi k pfetrvavajicimu a vSudypfitomnému zarmutku,
ktery doprovazi stesk a trvalé zabyvani se zesnulym spojené sintenzivni
citovou bolesti (napf. smutek, pocit viny, hnév, popirani, obvifiovani, potize
s prijetim smrti, pocit, Ze ¢lovék ztratil ¢ast svého ja, neschopnost proZivat
pozitivni naladu, citova otupélost, potiZe se zapojenim do spolecenskych
nebo jinych aktivit). Clovék je tedy vyznamné paralyzovan v osobnim, ro-
dinném, spolec¢enském, profesnim i dal$im Zivoté (WHO, 2023).

Na slozitost a konceptualni rozmér truchleni a zotaveni ze ztraty po-
ukazuje Stroebova (1988, 2007, 2014), ktera téma dale teoreticky rozsiruje
a zkouma (Stroebe & Schut, 2015). Kromé individualniho truchleni (napf.
ra vyznam i truchleni v rdmci rodinného systému, kde je patrny vliv dyna-
miky rodinnych vztaht (napf. komunikace o ztraté v rdmci rodiny). Dyna-
mika rodiny také ovliviiuje osobni zarmutek a naopak. Navic je t¥eba Fesit
rodinné problémy, jakymi jsou sniZeny pfisun financi, pravni dasledky
azména rodinnych vztahtl (Stroebe & Schut, 2015). Ze studii nizozemskych
autort vyplyva, Ze individualni a rodinna dynamika se béhem truchleni
vzajemné podnécuji (Albuquerque et al., 20183, 2018b; Stroebe et al., 2013).
Nazirani na truchleni v rdmci rodinného systému nadm umoziuje zjistit,
kdo z rodiny je nejzranitelnéjsi a pro¢ tomu tak je (Stroebe et al., 2007).

Vyzkumy se z hlediska dynamického pfistupu soustiedi nejvice na pa-
rovou dynamiku v procesu truchleni poziistalych rodi¢d, jak uvadime
nize (Albuquerque, Buyukcan-Tetik, et al., 2017; Albuquerque et al.,, 2019;
Stroebe et al, 2013; Wijngaards-de Meij et al,, 2008). Dualni model vypo-
fadavani se se ztratou v paru pak sami autofi rozsirili na tzv. integrativni
model (Stroebe & Schut, 2015). V tomto modelu rodina jednak zpracovava
ztratu (napf. kumulace Zalu, kdyZ oba rodice zaZivaji truchleni nejintenziv-
néji), ale také obnovuje stavajici fungovani zplisobem, aby se jeji clenové
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(individualnirovina)irodina jako celek (rodinné tiroverl) mohli pFizptisobit
Zivotu bez zesnulé osoby (napft. revizi rodinnych zvyklosti, tradic nebo zpua-
sobt1 jednani v rodinném kontextu). V uvedeném modelu je podstatné, Ze
spole¢né zvladani rodiny mtZze napoméahat (nebo branit) pfizptisobeni jak
na arovni jednotlivce, tak na Grovni rodiny. Tyto nizozemské a portugal-
ské vyzkumy implikuji snahu pracovat v procesu truchleni psychologicky
s celou rodinou/parem, nikoliv jen s jednotlivcem (Albuquerque et al., 2019;
Albuquerque, Ferreira, et al, 2017; Stroebe et al., 2013).

6.1 Truchlenirodiéu

Ackoliv jednotlivé faze a komponenty truchleni jsou odbornou literaturou
popsany, smrt ditéte je pfedevsim osobni tragédii a tak je t¥eba k ni i pfi-
stupovat. Pozlstali rodi¢e by méli travit ¢as s témi, se kterymi je jim dobte
a kdoZ jim poskytuji Gtéchu a neodcerpavaji jim dalsi energii. Nejcastéji
jsou to ti nejbliZsi (partner, déti), coZ posiluje i vzdjemnou soudrznost rodi-
ny (Démuthova, 2010). Rodice se ocitaji v konfliktni pozici, museji opustit
roli rodiCe zemfelého ditéte a rozloucit se s ni a zaroven nepiestavat byt
rodi¢em pro zbyvajici sourozence (BuZgova et al., 2019). Obnova béZného
Zivota je pozvolna, od rutinnich ¢innosti (prace doma ¢i na zahradé) pies
navrat do prace aZ k zajmim, kterym se vénovali pfed onemocnénim ¢i
smrti ditéte (Démuthov4, 2010).

V piipadé smrti ditéte ma truchleni rodi¢ti ¢asto charakter kompliko-
vaného truchleni (viz vyse). Vyzkum zabyvajici se komplikovanym truch-
lenim rodic¢l déti, jeZ zemrely pfed Sesti mésici na jednotkach intenzivni
péce (N = 261) v ramci sedmi klinik v USA, ukazal, Ze 59 % rodi¢t vykazovalo
vy$si skéry v dosahované mife symptomu souvisejicich s komplikovanym
truchlenim. Tyto skéry vykazovaly predevsim biologické matky ¢i peco-
vatelky s vyhybavou ¢i tizkostnou vztahovou vazbou uplatiiujici obranu
vyhybajici se prozitku truchleni a zarmutku a také v pripadech, u nichz

byla pfi¢inou smrti ditéte nahla udalost (Meert et al.,, 2010).# Dostupnost

41 Jednalo se o prifezovy vyzkum realizovany metodou Inventory of Complicated Brief, v niz
na celkovém rozsahu stupnice (0-76) znamenala hodnota 30 zvySeny predpoklad komplikovaného
truchleni. Primérny skor (SD) dosahovany rodici byl 33,7.
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a spokojenost se socialni oporou rodiny a pratel nemély tlumici ¢i zotavu-
jici dopad na pfiznaky komplikovaného truchleni do Sesti mésicti od amrti
ditéte (Meert et al., 2010; Stroebe et al., 2014).

Naproti tomu Svédska prifezova studie se 449 rodici realizovana
4 aZ 9 letpo Uimrti jejich ditéte na rakovinu doSsla k zavéru, Ze ti, ktefi uva-
déli vétsi socialni podporu béhem nemoci ditéte a po ni, vykazovali vét-
§i pravdépodobnost dobrého vyrovnani se se zarmutkem. VétSina rodicti
(74 %) sv(j zarmutek ve vétsi mife nebo Gplné nakonec pfekonala zejména
diky sdileni zarmutku s nékym dal$im, moZnosti vyuZit psychologickou
podporu a diky poskytnuti poradenstvi ze strany zdravotnického perso-
nalu. Pomahalo, kdyZ matky i otcové méli psychickou podporu béhem
nemoci, v pribéhu umirani i v ramci ,uzaviracich sezeni po timrti ditéte
(Kreicbergs et al, 2007). Z uvedenych studii tedy vyplyva, Ze predevsim
v dlouhodobém horizontu sdilet emocionalni zatéZz s ostatnimi usnadnuje
proces truchleni. K Gi¢inné socialni podpote byva doporucovana komuni-
kace s témi, kdo méli s ditétem blizky vztah (spoluzaci, ucitelé). V pripadé
Sirsich socialnich vazeb je pro stanoveni intenzity kontakti urcujici pfani
rodicq, byt i vztahy s prateli jsou dilezité pro kontakt s béZznym Zivotem
(Démuthova, 2010).

Dulezitou roli v procesu vyrovnavani se s definitivni ztratou ditéte
sehrava parova dynamika, jak jiZ bylo uvedeno (Stroebe & Schut, 2015).
Nizozemsky longitudinalni vyzkum se soustfedil na proces vyrovnavani
u rodic¢d (N = 219) po 6, 13 a 20 mésicich od smrti jejich ditéte. Autofi se
zaméfili na hodnoceni vlivu tzv. partnersky orientované seberegulace
(partner-oriented self-regulation, POSR), jak oznacuji dynamicky, inter-
personalni fenomén, ktery se projevuje napt. tim, Ze jeden z partnert se
v pfitomnosti druhého partnera v hovoru vyhyba ztraté ditéte ¢i zacho-
vava silny postoj, aby toho druhého ochranil. Vyzkumnici dosli k zavéru,
Ze zadrzovani vlastniho zarmutku s cilem ochranit partnera pfed bolesti
bylo ve skutecnosti pozdéji spojeno s vétsim zarmutkem jak pro partne-
ra, tak pro vlastni osobu, pfi¢emZ vétsi tendenci sv(ij zarmutek skryvat
méli otcové. Tento interaktivni a interpersonalni pohled na skryvani zalu
nam tedy umoZiuje nahlédnout to, Ze nehovofit o ztraté neprospiva ani
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obraz skutec¢nosti (Stroebe et al., 2013; Stroebe & Schut, 2015; Wijngaards-de
Meij et al., 2008).

Nékdy také mohou nadmérné emocni pohlceni situaci a neproduk-
tivni copingové strategie vést k vzdjemnému zahlcovani a pretéZovani
(Albuquerque, Buyukcan-Tetik, et al., 2017). Vztahovou dynamiku truchleni
zkoumala také portugalska studie, kterd vSak vyuzila kvalitativni meto-
dologie, konkrétné zakotvené teorie* pfi analyze rozhovort. Bylo zjisténo,
Ze prozivani zarmutku se negativné projevilo na vzajemném partnerském
vztahu obou rodic¢t. Objevily se pocity odcizeni, konflikty a potiZze v ko-
munikaci a vzadjemné podpofte. Parové aktivity se ¢asto soustfedily na bo-
lestivé otvirani ztraty a pozbyly pozitivnich prozitkd. Jako problematické
pro vztahové zvladani se ukazalo vyhybani se zarmutku, rovnéZ snaha
ochranovat partnera pied svymi prozitky, snaha udrzet si pritomnost
ditéte ve svém Zivoté (mluveni o ditéti, chozeni na hibitov a navazovani
kontaktll s viyznamnymi osobami v Zivoté ditéte), emocni kontrasty mezi
partnery (rozptylovani vs. potfeba smutku) a dvoji smutek (nadmérné
vziti se do smutku partnera).

Pozitivnim aspektem vyrovnavani byla vzajemna podpora dana
i rozdilnym na¢asovanim truchleni a prostorem pro ventilaci pocitt. Cim
byl jeden z partnert stabilizovanéjsi a schopnéjsi zpracovat ztratu snesi-
telnym zplisobem, tim snazsi se jevilo poskytovani a pfijimani podpory
v paru. Partnefi si vzajemné naslouchali a v truchleni se podporovali. Po-
skytovani podpory druhému umoziiovalo odvratit pozornost od vlastni
bolesti a rodi¢ tak mohl zaZit pocit, Ze se posunul smérem k uzdraveni,
protoZe byl schopen pomoci jiné osobé, misto aby sam potieboval pomoc
(Albuquerque et al., 2019).

Z hlediska dynamiky vyrovnavani je zajimavé zjisténi ohledné vnima-
ni partnert v arovni zarmutku u sebe a u partnera. Partnefi, ktefi vnima-
li sv(ij zarmutek ze ztraty ditéte jako nepodobny (byli smutni méné nebo

42 Vlyzkumny soubor tvofilo 18 parQ pozustalych rodiéd. Polostrukturovany scéna¥ obsahoval
otazky o vztahu paru po smrti ditéte, o tom, co se déje po Umrti ditéte ve vztahové dynamice
a o souvislostech mezi individualnimi a vztahovymi problémy.
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vice neZ jejich partner), méli niZ§i spokojenost ve vztahu neZ ti, kte¥i vni-
mali, Ze oni a jejich partner proZzivaji podobnou Groveii zarmutku. Pokles
spokojenosti ve vztahu byl silnéjsi u téch, ktefi vnimali, Ze proZivaji méné
(spiSe nez vice) smutku nez partner (Stroebe et al., 2013).

Truchleni zahrnuje i nalezeni nového vztahu k zesnulému ditéti, kte-
ry je velmi individualni a nepfenositelny. DilileZité je neignorovat a nepo-
pirat tuto téZkou skute¢nost. Cesta k vyrovnavani se se ztratou ma rizné
podoby: péci o hrob ditéte, ktera symbolizuje péci o dité, navstévu spolec-
nych mist, psani dopisu ¢i basni, tvorbu fotoalba atd. Velmi dileZita je péce
o dusi (modlitba ¢i rozhovor s duchovnim, psychologem) a télo (dostatek
spanku, Zivin, pohybu v pfirodé) a vyvarovani se zavaznych zmén v Zivoté
(stéhovani, poceti dalsiho ditéte, rozvod), které jsou zkratkovité a truchleni
spise komplikuji (Démuthova, 2010; Spatenkova, 2023).

6.2 Truchleni sourozencu

ProZivani ztraty sourozence je ovlivnéno charakteristikou ditéte, jeho
vékem,® pohlavim a Grovni jeho kognitivniho a emoé¢niho vyvoje (Buz-
gova et al,, 2019). Podle Démuthové (2010) se truchleni sourozenct, déti
i dospivajicich 1isi od truchleni dospélych. Truchleni u déti ma podle au-
torky tzv. cyklicky charakter, coz znamena, Ze dité se Castéji vraci do pted-
chozi faze truchleni a proziva pocity s ni spojené. Déti chapou smrt svym
zpusobem, jak uZ bylo popsano v Givodnich kapitolach, a toto chapani je
urceno drovni jejich kognitivni vyspélosti, ale i vlastni zkuSenosti s té-
matem smrti. Déti a dospivajici se hilife orientuji v tom, jak se citi, a byvaji
zmateni. Ve snaze své pocity komunikovat vykazuji okolim ¢asto neakcep-
tované a obtiZné pochopitelné projevy (poruchy chovani, strhavani pozor-
nosti, no¢ni mury, nechutenstvi, stiznosti na bolest a somatické obtiZe),
které jsou reakci na jejich zmatenost a které okoli ditéte nedokaZe dobte
identifikovat.

43 Do 7 letje schopnost porozumét konceptu smrti omezen4, v 5-7 letech se objevuje predstava
nezvratnosti smrti a pocit jeji nevyhnutelnosti jako biologického procesu se dostavuje v 9-10 letech.
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Vzhledem ke skutec¢nosti, Ze smrt sourozence zasahuje osobnost dité-
te v dobé, kdy se jesté vyviji, byvaji jeji dopady na jeho dalsi Zivot o to vice
devastujici. Nezpracovany pocit ztraty dité zabudovava do svého sebeob-
razu a postupnym ziskavanim novych informaci je uz jako dospivajici ¢i
dospély jedinec nucen se s nim opétovné vyrovnavat (Démuthovd, 2010).

Velky rozdil je také v tom, jak déti a dospivajici vnimaji ¢as. V tomto
ohledu si neuméji pfedstavit, Ze jednou bude 1épe, a situace jim pfipada
bezvychodnéjsi a tragic¢téjsi nez dospélym. Svou roli hraje také relativita
€asu. Subjektivné je proto proZitek smrti v porovnani s jejich dosavadnim
détskym Zivotem prozivan nékolikanasobné déle neZ je tomu u dospélého
¢lovéka. Poziistali sourozenci jsou také ve vétsi mife zavisli na své primar-
ni rodiné a nemaji takové moZznosti socialni opory jako dospéli (Démut-
hov4, 2010). Proto se mohou citit odmitani a nabyvaji dojmu, Ze do rodiny
nepatii. Pokud se sourozenec citil upozadéniv disledku intenzivnéjsi péce
rodi¢dl o nemocného sourozence a povazoval ho za dokonalejsiho, mtZe si
nyni také prat svou vlastni smrt ¢i usilovat riznymi zptsoby o pozornost
rodicd, aby si potvrdil jejich lasku (Packman et al., in BuZgova et al,, 2019).
V této souvislosti ovliviiuje truchleni déti do zna¢né miry také samotna
reakce rodic¢li na ztratu svého ditéte (Buzgova et al,, 2019).

UzZ velmi malé déti reaguji na zménu chovani, tedy truchleni, rodi¢t
a vnimaji ji jako negativni zménu. U déti do t¥i let se reakce na ztratu pro-
jevuje zpravidla regresem (napf. pomocovani, prudké afektivni vypady)
(Démuthov4, 2010). Od predskolniho véku truchli déti velmi intenzivné
a suzuje je fada obav. Podle BuZgové et al. (2019) uz v tomto véku potfebuji
informace, které predejdou jejich vlastnimu zdiivodiiovani a t¥eba i oba-
vam o vlastni Zivot. Chybi jim také zralé zvladaci mechanismy, kterymi do-
spéli jiz disponuji, svym pocitiim nerozuméji a maji tendence je potlacovat.
Stava se proto, Ze se reakce na ztratu objevuji u sourozencdu s vétsi casovou
prodlevou neZ u dospélych. Déti hledaji vysvétleni smrti sourozence podle
svého véku a mnohdy tuto udalost opétovné zpracovavaji v novych Zivot-
nich etapach (Packman et al., in BuZgova et al., 2019). NiZe uvadime ptiklad
z praxe, ktery toto demonstruje:
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V ramci své poradenské a terapeutické ¢innosti s dospélymi klienty se
s nezpracovanym tématem ztraty neziidkakdy setkavame. Klientka (45 let)
prichazi pro depresivni epizodu, zhorSeni somatického stavu (peptické
viedy, tachykardie) a doprovazejici prudky ubytek vahy. Spoustétem potizi
z plného zdravi bylo nahmatani bulky v prsu u dospivajici dcery. PfestoZe
byla lékati potvrzena nezhoubnost nalezu a novotvar byl (ispé$né odstra-
nén, u klientky potiZe pretrvavaly. Po nékolika sezenich vyvstala jasné sou-
vislost mezi letdlnim onemocnénim bratra, ktery zemftel v 8 letech klientky,
jeZ klientka stale nezpracovala. Ke komplikovanému zvladnuti situace pfi-
spélinecitlivy pfistup 1ékaiti (neposkytnuti dostate¢nych informaci a nedo-
state¢ny prostor pro otazky) a pfedchozi Grazy u dcery. Depresivni proZivani
bylo udrZovano predstavou, Ze klientka je na problémy sama, nechce s nimi
nikoho obtéZovat (ackoliv v rodiné maji harmonické vztahy) a svoji reakci
na onemocnéni dcery povazovala za subjektivni selhani.

Podle kvalitativniho vyzkumu Forwardové a Garlieho (2003), ktery ma-
puje proces truchleni u Sesti dospivajicich, ktefi zazili ndhlou smrt souro-
zence (napf. smrtelné irazy, meningitida) ve véku 13-19 let, jsou proZitky
roz€lenény do péti fazi. Hlavnim spole¢nym rysem jejich truchleni bylo
nalezeni vlastniho vysvétleni smrti sourozence a vyznamu této udalosti
pro jejich dalsi zivot:

1. Zjisténi - Sok provazeny pocity neredlnosti, smutku, osaméni, ale

i paniky a hnévu.

2. Odmitani reality (obdobi pohibu) — odmitani disledkii smrti sou-
rozence (mluvili se sourozencem, predstirali jeho pfitomnost),
proZivané bud jako otupélost, ¢i nadmérna ¢innost, ktera odvadi
pozornost od tématu smrti a udrZuje jejich kontrolu nad situaci.
Toto obdobi dospivajici zpétné hodnotili jako ,rozostfené” a zpétné
ocenili mozZnost zlstat u lizka sourozence, podilet se na truchleni
a zUcCastnit se pohibu mrtvého sourozence.

3. Konfrontace s realitou (miiZe trvat rizné dlouho, mésice i roky) -
prolinani intenzivnich proZitkl bolesti ze ztraty, sniZovani pocitl
osaméni a soucasné nechténé odliSnosti od vrstevnik(; vnimani
ztraty jako zcela specifické a jedine¢né ve srovnani s ostatnimi
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z rodiny, a proto nepochopené (dobra opora ve vrstevnikovi, ktery
podobnou ztratu také zaZil) — ztrata osoby se spole¢nymi geny,
ztrata vzoru v pripadé umrti starSiho sourozence; snaha chranit
rodice pred vlastnimi pocity; paradoxni touha po uznani ztraty
okolim a soucasné potieba nelisit se od okoli; pocity osamélosti
i panické reakce pii vyrocich ¢i svatcich; nutnost ndhlého dospé-
ni a samostatnosti; snizovani osameélosti pomoci udrzovani pouta
se sourozencem (pouZivani véci sourozence — hodinky, penézenka)
a zajem o spiritudlni otazky (i u nevéricich).

4. Faze obratu (pifechodna faze) — nepatrné zlepSeni a zména pohle-
du na sourozencovo umrti, a to bud zlomovym okamZikem uvédo-
méni, nebo postupnym uvédomovanim si toho, Ze dobré dny jsou
Castéjsi nezZ ty Spatné; rozcesti, odkud se bud pokouseji najit smysl
této udalosti a vyrovnat se se situaci, nebo ze situace unikaji pro jiz
dale nesnesitelnou bolest (napi. myslenky na sebevrazdu). Nékdy
se nedafi najit novy smysl hned, proto dochazi k navratu do pred-
chozi faze konfrontace s realitou.

5. Ukonceni hledani - propojeni tfi ukolt: akceptace dalsiho Zivota
i s bolesti, kterou pfinasi (existence bolesti, ale zaroveri i prevzeti
vétsi kontroly nad ni), udrzovani pouta s mrtvym sourozencem,
ktery bude navzdy soucasti prezivsiho (nejcastéji pozitivnimi
vzpominkami sdilenymi s rodic¢i, negativni vzpominky byvaji
potlaceny; dileZity je aspekt viry, Ze se jednou shledaji, ochrana
sourozencova jména), a redefinice sebe sama v kontextu ztraty
sourozence (integrace pfedchozich obdobi a vnimani vétSinou po-
zitivnich vyznamu ztraty — vlastni zrani, vnimani hodnoty Zivota),
napt. .. Ziji kaZzdy den naplno, méneé riskuji a ujistuji se, Ze ¢lenové
jejich rodiny védi, jak moc je maji radi..”, ,Od té doby jsem lepSim
Clovékem" (Forward & Garlie, 2003, s. 43).

Pozitivnim aspektem pro vyrovnavani se déti se smrti sourozence je umi-
rani v domacim prostiedi. Déti jsou pak ve vétsi mife pfipravené na smrt

o

sourozence, citi se byt soucasti procesu i rodiny, ktera vykazuje blizsi
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vzajemné vztahy i podporu (McHerry et al., in BuZgova et al., 2019). Z do-
stupné literatury (BuZgova et al,, 2019; Démuthov4, 2010; Karova et al.,2009)
jasné vyplyva, Ze je tfeba brat zfetel na poziistalého sourozence, klast di-
raz na jeho dtlezZitost a adekvatnost jeho pocit{, at jsou jakékoliv, a otevie-
né a pfiméfené jeho véku dité pfizvat ke komunikaci, sdileni a procesu lou-
Ceni se s mrtvym (Ci letdlné nemocnym) sourozencem. Buzgova et al. (2019)
v souvislosti s vhodnou rodi¢ovskou podporou zdiraziiuje vyvaZené zpro-
stfedkovani vzpominek na zemielého sourozence. Okoli by se mélo vyva-
rovat poznamek, které nadmeérné zdtraziuji odpovédnost ditéte, napt. aby
nezlobilo maminku, postaralo se o tatinka apod. Vyrovnat se se zmatenymi
pocity, Gzkosti i vybudovat si pocit stability ditéti poméaha zapojeni do pl-
néni drobnych tkolt i navrat k ptivodnimu reZimu dne (ukladani ke span-
ku, jidelni ritualy). Pozlstali sourozenci potfebuji, aby byl co nejvice za-
chovan Zivot rodiny se znamymi zvyklostmi (oslavy, dovolené), byt je to
pro rodice emoc¢né narocné, a eventualné aby byly zavedeny nové tradice
spojené se vzpominkou na zesnulé dité. Spolecné ritualy uklidni zejména
mladsi déti.

6.3 Kde hledat pomoc

Profesionalni poradenstvi pro poziistalé déti neni v Ceské republice b&z-
né, v zahranici je poskytovano v ramci hospicovych sluzeb jako soucast
individualni & skupinové intervence pro celou rodinu. Pracuje se s poro-
zuménim a vyjadfenim pocitd ditéte (napf. vypravéni pfibéhd, hrani di-
vadla, sledovani a rozebirani film1, psani deniku ¢i kresby) ¢i s integraci
vzpominek na zesnulého sourozence (napf. vytvareni krabice vzpominek).
V ptripadech, kdy Zak ztratil nékoho blizkého, je soucasti i podpora skol
(BuZgova et al., 2019).

U néas pomoc pozustalym détem neni na Grovni statu systematicky
nabizena a koordinovana. Poskytuje ji napf. Mobilni hospic Ondrasek ci
praZzska Poradna Vigvam. Odbornou psychologickou pomoc vyhledavaji
vétSinou sami rodice aZ pfi zfetelnych psychickych a somatickych potizich
ditéte nebo na doporuceni skoly pii poruchach chovani ¢i vyukovych obti-
Zich. Také mnozi erudovani skolni psychologové mohou pomoci s pfijetim
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ztraty v rodiné bud cestou individualniho poradenstvi, ¢i skupinové prace
se tfidou (Pirliomov, 2016). Ani tato forma podpory vSak zatim neni syste-
maticky uchopena a zavisi pouze na osobé konkrétniho Skolniho psycho-
loga ¢i dalsich pedagogti a pracovnika skoly.

V soucasnosti vSak dochazi k navySovani moznosti pomahat détem,
které se setkaji s umrtim v jakékoliv podobé. Dobrym prikladem je jiz vyse
zminovand Poradna Vigvam, kterd nabizi jak vzdélavaci programy pro
laickou i odbornou vefejnost, tak predevs§im poradenskou a terapeutickou
praxi pro déti i dospélé. Détem, které zaZivaji imrti sourozence ¢i jiného
blizkého ¢lena rodiny, se dale vénuji i odbornici z fad nemocnic¢nich pali-
ativnich tymd, jejichZ ¢etnost rovnéZ nartista. Déti rovnéZz mohou navsté-
vovat rizné svépomocné skupiny, kterych je velké mnoZstvi. Spatenkova
(2023) uvadi naptiklad svépomocné skupiny pro pozlistalé sourozence, pro
pozulstalé rodice ¢i pozlstalé prarodice.

V Ceské republice rovné? dochazi k vyznamné pomoci poziistalym
détem i dospélym ze strany dobrovolniki. Spatenkova (2023) jako priklad
uvadi tzv. laické poradenstvi, jemuZ se vénuji ti, ktefi chtéji pozistalym
v jejich tézkych chvilich naslouchat a byt jim ndpomocni. Dale se mezi né
fadi i ti dobrovolnici, kterym se podafilo pfekonat téZkou ztratu nékoho
blizkého, a mohou tak predat své zkuSenosti tém, ktefi takovou ztratu
pravé zaZivaji. Autorka (Spatenkova, 2023) zmiiuje konkrétné laické porad-
ce z organizace Dlouh4 cesta. Poradci jsou rodice, ktefi sami zaZili ztratu
svého ditéte. S touto bolestivou zkuSenosti se jim vSak podaftilo vyrovnat
a chtéji své zkuSenosti predat dal. Rodice pro tuto praxi prosli specidlnim
vzdélavacim programem a absolvovali psychologické vySetfeni.

111






Vyzkum potreb a zdroju
opory rodi¢u a sourozencu
déti s Zivot limitujicim

Ci zivot ohrozujicim
onemocnéenim

,DrZte se, stlijte pti sobé a nevzddvejte to.” (rodina 2, otec)

71 Vymezenivyzkumného problému, vyzkumnych cilti
avyzkumnych otazek

NiZe popisovany vyzkum se zaméfuje na rodiny déti s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim, jejichZ ¢astecna charakteristika je po-
pisovana v kapitolach vyse. Nasi nejvétsi snahou je ¢tenaiim odhalit, co
tyto rodiny potfebuji a z ¢eho naopak ¢erpaji svou silu pro tak naro¢ny boj,
jakou nemoc ditéte pfedstavuje. Zarover je zde tfeba zminit, Ze niZe uvede-
ny vyzkum predstavuje pouze ¢ast vyzkumu rozsahlejsiho, jehoZ vysledky
budou zpracovany v nasledujicich letech.

711 Vyzkumny problém

Nasim vyzkumem navazujeme pfedevsim na dosavadni ¢eské publikace
a vyzkumy (Buzgova et al., 2019; Karova et al,, 2009; Polakova et al., 2017;
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Slezackova, 2009), které téma pfibliZuji v kontextu ¢eského spolecensko-
-kulturniho prostfedi, jeZ odraZi socialni pohled na rodinu s vazné nemoc-
nym ditétem, kulturni standardy i specifické moZnosti zdravotnické péce
v Ceské republice.

Jak jsme nadnesly v teoretické ¢asti, rodinny systém je nachylny k de-
stabilizaci rodinného fungovani. Zdravi sourozenci déti s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim jsou dle studii a jejich systematickych
reSersi (Cheung et al., 2020; Murray, 1998, 1999, 2000c, 20013, 2001b) zvySené
zranitelni kvli niZsi mife socidlni opory a zaZivaného psychického stresu,
ktery maZe byt vystupiiovan aZ v pocity Uzkosti, vede ke snizeni psycho-
socialnich kompetenci, obtiZzné psychosocialni adaptaci a zvyseni vyskytu
psychopatologii. Vyzkumy dokonce naznacuji, Ze zdravi sourozenci zaZiva-
ji podobny stres jako nemocné dité, pfitom jsou stale vyzkumneé opomijeni
a do vyzkumu nebyvaji aktivné zahrnovani.

Klinick4 praxe i odborna literatura (napf. BuZgova et al., 2019; Spa-
tenkovd, 2023) zdlraziuji profesiondlni a cilenou péci o zdravé souro-
zence déti nevylécitelné nemocnych, predevsim v duasledku vétsiho
ohroZeni zanedbavanim ¢i pretéZzovanim, zatim vSak predevsim v ramci
péce o pozustalé sourozence, tedy aZ po umrti ditéte. Teprve v posled-
nich letech se zahrani¢ni odborné studie specificky zaméruji na nut-
nost psychosocialni péce o zdravé sourozence a podpory jejich potfeb
(Brosnan et al., 2022; Desai et al., 2022), na nutnost aktivit a programt
(Gregory et al,, 2022) ¢i konkrétnich psychologickych intervenci (Fuller-
ton et al,, 2017; Mooney-Doyle et al,, 2021), avSak vyhradné v rodinach déti
s onkologickym onemocnénim, nikoliv v rodinach s Zivot limitujicim ¢i
a zivot ohroZujicim onemocnénim obecné. Tyto rodiny se potykaji s Sir§im
spektrem onemocnéni, s rozmanitymi symptomy a trajektoriemi pribéhu
onemocnéni (napt. v ramci degenerativnich onemocnéni), ¢asto spojenymi
s nulovou nadéji na uzdraveni a jistotou brzké smrti ditéte. Tyto diagnézy
jsou Casto velmi vzacné a prabéh nemoci, nadéji na doziti i mozné kompli-
kace je pro lékarsky personal velmi téZké predvidat (BuZgova et al,, 2019).
Jako velmi naroc¢ny se u téchto onemocnéni jevi také casovy prabéh nemo-
ci souvisejici s neustalou obezfetnosti a obavou rodi¢li ze zhorSeni zdra-
votniho stavu ditéte (Démuthova, 2010; Polakova et al., 2017).
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AZ nedavné publikace se orientuji na $irsi rodinny systém, charakter
rodinnych vztaht, rodinného zvladani ¢i podptrnych organizaci pro rodi-
ny déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim (Amery, 2017;
BuZgova et al., 2019; Ciobanu, 2019; Fullerton et al., 2017; Kelada et al., 2022;
Polakova et al,, 2017; Spinkova & Mlynarikova, 2023).

Nase snaha sméfovala k zachyceni pozitivistickych aspektt zvladani
Zivot limitujiciho €& Zivot ohroZujictho onemocnéni ditéte rodici a zdravymi
sourozenci, zamérujeme se tak pfedevsim na potfeby a zdroje opory ¢lent
primarni rodiny, tedy efektivni copingové strategie vyuZivané v procesu
vyrovnavani se s touto naro¢nou Zivotni situaci (Murray, 1998, 1999, 2000c,
20013, 2002). Na rozdil od jmenovanych a dfive realizovanych vyzkumi
jsme se pokusily o urcité rozsifeni tématu a za objekt dotazovani stavime
nejen rodice, ale také zdravé sourozence. Chceme tedy problematiku pfi-
blizit z komplexnéjsi perspektivy rodinného fungovani a v souladu s dosa-
vadnimi ¢eskymi vyzkumy se zaméfit predevsim na aspekty zvladani této
narocné Zivotni situace. V ramci celého vyzkumu jsme zahrnuly dal$i me-
tody ziskavani dat kvalitativni analyzou Testu rodinného systému (FAST)
(Gehring, 2005) administrovaného se sourozenci. Jeji vysledky vSak nejsou
soucasti této dilci studie a budou prezentovany v ramci budoucich vystupt.
Publikace, kterou drzite v rukou, je pouhou ¢asti disertac¢niho vystupu jedné
z autorek a vychazi z vyzkumu realizovaného za podpory MSMT CR udéle-
né UP v Olomouci (IGA_FF_2022_006) s nazvem ,Potieby a zdroje opory déti
zatazenych do paliativni péce a jejich rodi¢t a sourozenct”.

71.2 Vyzkumné cile a otazky

Primarnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké jsou potfeby a zdroje opory
rodicd déti s Zivot limitujicim ¢ Zivot ohroZujicim onemocnénim. Sekun-
darnim cilem bylo zaméfit se na zdravé sourozence téchto déti a zjistit,
jaké jsou jejich potfeby a zdroje opory. Obecnym cilem vyzkumu je vy-
tvofit publikaci obsahujici doporuceni pro rodiny déti s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim a rovnéZ pro zdravotnické pracovniky,
kte¥i s témito détmi a rodinami pracuji. Radi bychom tak pfispély k rozvoji
a zkvalitnéni paliativni péce v Ceské republice.
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V navaznosti na vyzkumny problém a vyzkumné cile byly sestaveny
nasledujici vyzkumné otazky (VO):

VO ¢. 1: Jaké jsou potieby rodic¢t déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohro-
Zujicim onemocnénim?

VO ¢. 2: Jaké jsou zdroje opory rodic¢u déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot
ohrozujicim onemocnénim?

VO &. 3: Jaké jsou potieby sourozencti déti s Zivot limitujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim?

VO &. 4: Jaké jsou zdroje opory sourozencii déti s zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim?

7.2 Metodologicky ramec vyzkumu

Vzhledem k zaméfeni vyzkumu a zvolenému vyzkumnému souboru bylo
pro jeho realizaci vyuzZito kvalitativniho p¥istupu za vyuZiti kvalitativ-
nich metod, které umoznily proniknout co nejhloubéji do nitra problema-
tiky (Hendl, 2016; Strauss & Corbin, 1999).

7.21 Vyzkumny soubor

Zakladni vyzkumny soubor tvofi rodiny déti zasaZené Zivot limitujicim ¢i Zi-
vot ohroZujicim onemocnénim v Ceské republice. Konkrétné se jedna o rodi-
Ce a zdravé sourozence téchto déti. Do realizace vyzkumu bylo celkem zahr-
nuto sedm rodin. Ve ¢tyfech pfipadech se rozhovort s vyzkumniky zicastni-
la zarodice pouze matka, ve tfech pfipadech iotec (rodiny ¢.2,3a 7). Sbéru dat
se zCastnilo dohromady pét zdravych sourozenct. Participanti byli vybrani
na zékladé zamérného vybéru a metody snéhové koule. Vybrané rodiny byly
osloveny zejména diky vyznamné spolupraci s podplirnym a paliativnim ty-
mem FN Olomouc a organizaci Zlata rybka, z. 0. Pro zafazeni konkrétnich
participantd do vyzkumu byly stanoveny nasledujici podminky:

Podminky zaiazeni rodice daného ditéte do vyzkumu:
¢ rodi¢ ma dité s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim;
* rodic¢ sam netrpi Zivot limitujicim ani Zivot ohroZujicim onemoc-
nénim.
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Podminky zaiazeni sourozence daného ditéte do vyzkumu:

* sourozenec sam nhetrpi Zivot limitujicim ani Zivot ohroZujicim

onemocnénim.

Zakladni popis vyzkumného souboru je popsan v nasledujici tabulce 3:

Tab. 3: Zakladni charakteristika vyzkumného souboru

Cislo rodiny Pohlavi Vék Pocet a vék
a uéastnici nemocného | nemocného | Diagndza ditéte | zafazenych
rozhovori ditéte ditéte* sourozenci**
Rodina1 divka 17 let mikrocefalie starsi bratr, 24 let
Matka mladsi bratr, 5 let
Dva sourozenci
Rodina 2 chlapec 18 let Hodgkindv
Matka a otec lymfom
Rodina 3 divka 19 let DMO, mladsi bratr, 9 let
Matka a otec mikrocefalie
Jeden
sourozenec
Rodina 4 chlapec 12 let onkologické mladsi bratr, 8 let
Matka onemocnéni,
Jeden slepota
sourozenec
Rodina 5 divka 17 let cysticka fibréza mladsi bratr, 14 let
Matka
Dva sourozenci
Rodina 6 divka 8let epilepsie,
Matka mentalni
- retardace,

slepota
Rodina 7 divka 10 let Down(v syndrom,

Matka a otec

Westlv syndrom

* Vék nemocného ditéte a jeho sourozenct je uveden z doby konani vyzkumu (rok

2022 a 2023).

** Poradi sourozenct je uvadéno ve vztahu k nemocnému ditéti. Zminéni jsou pou-
ze ti sourozenci, se kterymi byly realizovany rozhovory.
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7.2.2 Metoda ziskavani dat

Za stéZejni metodu ziskavani dat byl vybran polostrukturovany roz-
hovor, jehoz hlavnim pfinosem je proniknuti do hloubky tématu, po-
skytnuti struktury a hranic, ale i moZnost jejich pfekroceni pro objeveni
novych oblasti badani (Miovsky, 2006). Celkem byly sestaveny dva typy
polostrukturovanych rozhovord, které se lisi dle zvolenych participanti.
Pro sestaveni rozhovoru byla nejprve vybrana zasadni témata vztahujici
se k vyzkumnému problému a vyzkumnym ciltim, ktera byla nasledné do-
plnéna o sadu prislusnych otazek. Vétsi polovina rozhovort s rodici probi-
hala pouze s matkami nemocnych déti. Bylo to predevSim z toho diivodu,
Ze otec byl v dobé probihajiciho rozhovoru v zaméstnani ¢i jinde mimo
domov. Ve tfech pripadech se rozhovort zac¢astnil i otec (rodiny 2,3 a 7). Se-
sbirana data tykajici se sourozenct byla sycena jak vypovédmi samotnych
sourozency, tak i jejich rodict.

Rozhovory byly sbirany ve dvou hlavnich obdobich, a to na podzim
2022 a na podzim 2023. Za dopliiujici metodu ziskavani dat jsme zvolili shr-
nujici anamnesticky dotaznik pro rodicCe, jehoZ ticelem bylo sumarizovat
vSechny praktické informace v jednom dokumentu.

7.2.3 Etikavyzkumu

Nésledovani a dodrZeni etickych norem a standardt je pro vyzkum zcela
zasadni. UvaZime-li citlivost problematiky vazného onemocnéni déti, je
kli¢ové rodinam poskytnout veskeré potiebné informace a zajistit pro né
bezpecné a divéryhodné prostiedi. K tomu nadm dopomohly etické zasady
(Miovsky, 2006), které akcentuji ochranu Gcastnika a jeho osobnich Gdaju,
stejné jako ochranu vyzkumnika.

Pro realizaci vyzkumu byly zhotoveny:
« informacni dopis pro zprostfedkovatele kontakt®i na rodiny (palia-
tivni tymy a dalsi sluzbyy);
« informacni dopis pro rodice (zdkonné zastupce) déti s Zivot limitu-
jicim ¢i ohroZujicim onemocnénim;
« informovany souhlas pro rodice, ktefi budou zafazeni do vyzkumu;
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« informovany souhlas pro rodice (zdkonné zastupce) déti a jejich

sourozencul.

Rodice (zakonni zastupci) byli ve vySe uvedenych dokumentech
informovani o:
* zameéfeni, cilech a pribéhu vyzkumu;
¢ dobrovolné ucasti;
* mozZnosti nahlédnout do struktury rozhovoru pro jejich déti pied
samotnou realizaci rozhovort;
* moznosti kdykoliv z vyzkumu odstoupit (plati jak pro rodice, tak
pro jejich déti);
* anonymité poskytnutych tidaja a jejich ochrané;
¢ formé dodani vysledkd vyzkumu.

Podoba vyzkumu byla rovnéZ schvalena Etickou komisi Filozofické fakul-
ty Univerzity Palackého v Olomouci. Nejsme si védomy zadného etického
pochybeni. VSechny poZadavky na etické principy byly naplnény.

7.2.4 Metoda zpracovania analyzy dat

Pro zpracovani, analyzu a vyhodnoceni dat byla vyuZita metoda tema-
tické obsahové analyzy. Je to pravé tento druh analyzy, ktery umoznu-
je identifikaci, analyzu a popis nalezenych vyznamnych témat (Braun
& Clarke, 2006). Obecné jsme postupovaly cestou, jiZ popisuje a doporucuje
Salomao (2023). Jedna se celkem o Sest klicovych krokt, jimiZ jsou sezna-
meni se se ziskanymi daty, proces kédovani, vyhledani klicovych témat,
pfezkoumadni a upfesnéni téchto témat, jejich nasledné definovani, ana-
lyza a tvorba zavérecnych zprav. Pro usnadnéni procesu kédovani, a tedy
inasledného vyhodnoceni dat, byl pouZit program Atlas.ti.

7.3 Vysledky vyzkumu

Vysledky analyzy dat uvadime pomérné podrobné, protoZe se jedna
v ramci Ceského prostiedi o unikatni sondu do prozivani rodi¢t a souro-
zencl nemocnych déti. Pro zachovani autenticity a vypovidajici hodnoty
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primarnich dat ponechavame také vyroky participantd (psané kurzivou)
v pavodnim znéni bez jazykovych Gprav.

Vysledky vyzkumu reflektuji dva hlavni vyzkumné okruhy, jimiz jsou
potieby a zdroje opory rodicli a sourozencu déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Na tvod vysledkové ¢asti je na misté upozor-
nit, Ze béhem analyzy dat jsme dosly k zavéru, ze nékteré potfeby rodi-
¢l a sourozenct se prolinaji s jejich zdroji opory a naopak. Tyto stéZejni
okruhy jsou v nasledujicim textu uvedeny jako podkapitoly tieti irovné,
konkrétné 7.3.1 Rodice a jejich potfeby, 7.3.2 Rodice a jejich zdroje opory
a 7.3.3 Potfeby a zdroje opory sourozenct, ve kterych jsou prezentovany
vysledky. Uvedené okruhy obsahuji dalsi klicova témata a subtémata.
Hlavni témata jsou v textu oznacena tu¢nymi nadpisy 4. fadu (napf. dobra
komunikace), dil¢i subtémata a pfipadné kédy predstavuji tu¢né zvyraz-
néna slova v textu (napt. sdéleni diagnézy).

Rodice a sourozenci dostali své ¢islo, jak je uvedeno v tabulce 3. Jména
déti jsou nahrazena pismenem X (nemocné dit€) a pismenem Y (souroze-
nec). Bylo tak u¢inéno pro dodrzeni anonymizace dat a zachovani etickych
pravidel.

7.3.1 Rodice ajejich potieby

Na tvod této podkapitoly je tieba zminit, Ze potieby rodict se do jisté miry
odvijely od samotné diagnézy ditéte. Nasim cilem bylo shrnout pfedevsim
ty potieby, které se v rozhovorech objevovaly nejvice a které rodice pova-
zovali za nejduleZitéjsi. Pro jasnéjsi orientaci v potfebach rodic¢h priklada-
me obrazek 1 shrnujici hlavni témata vyzkumného okruhu potieb rodict.
V tabulce 4 nasledné popisujeme i dil¢i subtémata.
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POTREBY
RODICU

Obr. 1: Zakladni pfehled vyzkumného okruhu potfeb rodi¢t
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Tab. 4: Vycet hlavnich témat a dil¢ich subtémat okruhu potfeb rodi¢t

Nazev tématu

Nazev subtématu

Dobra komunikace

Informovanost
rodicd

Informovanost
spole¢nosti

Pribéh
hospitalizace

Nepftetrzity
kontakt s ditétem

Finanéni podpora

S déleni diagndzy ditéte

Komunikace se zdravotnickym personalem
Komunikace se ¢leny rodiny

Informace o diagnoze ditéte

Informace praktického charakteru

Zaskoleni zdravotnickym personalem
Shanéni potfebnych pom(icek

Telemedicina

Centrum provazeni; Stfedisko rané péce; KRTEK
Informativni brozury a dal$i dokumenty
Osvéta obecné o riznych diagnézach
Osvéta o prabéhu [écby

Osvéta o existenci podplrnych organizaci
Osvéta o tématu konce Zivota

Osvéta o existenci a podobé podplirné a paliativni péce
Prevence ze strany praktickych lékaft
Vzdélavani nemocnych déti

Prijem do nemocnice

Pistup zdravotnického personélu

Dovolené moznosti

Problém s kapacitou zdravotnického zafizeni

Problém s ¢asem vénovanym ze strany zdravotnického
personalu

Respektovani rezZimu nemocného ditéte
Moznost odpodinku pro nemocné dité

Ztrata dlvéry rodict ve zdravotnicky personal
Naroky na druhého rodice

Vnitini normy zdravotnického zafizeni
Nedostate¢na kapacita zdravotnického zafizeni
Nedostate¢né zazemi a vybaveni zdravotnického zafizeni
Vék hospitalizovaného ditéte

Charta prav hospitalizovanych déti

Statni pomoc (zdravotni pojistovny)

Jiné organizace (napt. Dobry andél, Zlata rybka)
Proces shanéni financi

Hlidani déti
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Dobra komunikace

Dobra komunikace jako potfeba rodi¢dl nemocného ditéte se objevovala
nejcastéji — zminila ji kazda rodina zapojena do vyzkumu. Termin ,dobra
komunikace® predstavuje obecnou, a pfedevs§im shrnujici kategorii, ktera
zahrnuje dalsi dlilezita subtémata, jakymi jsou sdéleni diagnézy, komuni-
kace se zdravotnickym personalem a komunikace se ¢leny rodiny. Nelze
konkrétné urcit, ktera rodina méla ryze negativni a ktera Cisté pozitivni
zkuSenost s komunikaci. Rodice zpravidla zaZili oba pély. Z rozhovort v§ak
plyne, Ze pfevazovala spiSe negativni zkuSenost. Vzhledem k tomu, Ze téma
dobré komunikace obsahuje vice dil¢ich subtémat a kédd (napf. emoce, 1é-
kari, partnefi/manZelé apod.), pfikldaddme na Gvod orientacni obrazek 2.

Dobra komunikace

On | ek

Sdéleni Komunikace se Komunikace
diagnozy ditéte zdrav. mezi ¢leny
personalem rodiny
Emoce Lékatfi Partnefi/manzelé
Pred sdélenim diagnozy Zdravotni sestry Nemocné dité
Zptisob komunikace Zdravi sourozenci

Obr. 2: Zakladni charakteristika tématu dobré komunikace, dil¢ich subtémat
anaslednych kédi

Sdéleni diagnézy

Sdéleni diagnézy predstavovalo pro vSechny rodice velmi naro¢né obdobi.
Vétsina rodicl (n = 6) zazila pti sdéleni diagnézy svého ditéte spiSe negativ-
ni zplisob komunikace ze strany zdravotnického perosnalu. Pouze jedna
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rodina (rodina 6) hovo¥i o pozitivni zkuSenosti. Udalost sdéleni diagnézy
s sebou prinesla silné, hluboké a negativni emoce (plac, vztek, Sok, zmatek,
beznadéj), jeZ se €asto projevovaly i pfi vzpominani na tento okamZik:

~Hrozny. NemtiZu o tom ani mluvit. [..] JG nebudu brecet, ale ono to tak
prosté nékdy tak jako prijde.” (rodina 1, matka). ,Jako po té operaci, kdyZ
ndam oznamovali, Ze nebude vidét, to bylo to nejhorsi, co jsem z celého toho
zaZila.” (rodina 4, matka).

Rodice z rodiny 2 popisuji velmi téZké piijeti sdéleni diagnézy svého
syna, kdy jim 1ékafi tuto nemoc popsali dle jejich ndzoru az p¥ilis tragicky:

,To jsme se uplné zhroutili. Jeli jsme do Brna a svét ndm skoncil.”
(rodina 2, otec).

Matka z rodiny 5 také zmifiovala, Ze se ji a jejimu manZelovi pfi sdéleni
diagnézy v hlavé objevovaly otazky typu: ,Pro¢ zrovna my? (..) Pro¢ viibec
nékdo?”

Rodina 5 (matka) vSak na druhou stranu popisovala i pocit dlevy,
ktery se objevil proto, Ze rodice po dlouhém cekani a rtiznych tnavnych
vySetfenich konec¢né zjistili, o jakou diagnézu jde:

,Byla jsem z toho samoziejmé Spatnd, ale pak jsem si uvédomila, Ze je to
vlastné tileva v tom, Ze uZ konecné vime co. ProtoZe téch pét mésicti prosté
bylo fakt jako ndroc¢nych. A kdyZ nevite, co je vaSemu ditéti, a nedokdZete
mu pomoct, tak to je prosté hrozny.”

Rodice rovnéz casto popisovali, co samotnému sdéleni pi‘edchazelo.
Matka z rodiny 2 hovofila o rozdilnosti v komunikaci mezi nemocnici
ve mésté blizko jejich bydlisté a nemocnici v Brné, kam je nasledné poslali
na dalsi vySetfeni. V nemocnici v blizkosti jejich bydlisté rodi¢e o pode-
zfeni na zavaZnost diagnézy informoval pomérné mlady léka¥, na kterém
bylo dle sdéleni rodi¢d znat rozruseni z dosavadnich zjisténi. Oproti tomu
v nemocnici v Brné bylo ziejmé, Ze se sdélenim zavazné diagnézy jiz maji
své zkuSenosti:

.Jako v té [nazev nemocnice] si nds strasné mlady pan doktor vzal bo-
kem, ale mné prislo, Ze on sém byl z toho strasné Spatny. TakZe nds to stras-
né podlomilo. KdeZto v tom Brné, tam je to opravdu profi. Tam ta komuni-

2w

kace byla skvéld.” (rodina 2, matka).
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Otec dodava, Ze rozdilnost byla znat i v rychlosti komunikace a vytizo-
vani. Nikde dlouho necekali a rychle jim bylo poskytnuto ubytovani v ram-
ci Nadaéniho fondu détské onkologie (KRTEK).

To, jak toto nepopsatelné naro¢né obdobi rodice zvladli, do jisté miry
odréazelo zpusob, jakym jim byla diagnéza sdélena zdravotnickym persona-
lem. Jiz samotné sdéleni diagnézy s sebou pfinasi spoustu silnych a nega-
tivnich emoci. Ty vSak byly ¢asto jeSté umocnény zptisobem komunikace,
kterou rodi¢e v nemocnicich zaZivali:

,M11j manZel se pozvracel, ten ptistup té doktorky byl fakt strasny. Jako
my na tom byli fakt Spatné, ja bych rekla, Ze to bylo tim rozpoloZenim, ale
nebylo. Ona prisla, nepozdravila, byla otocend zdady a fika: Vy jste X?* Ani
dobry den, my jsme na détské JIP. Viibec. Sedla si, tam je kulaty sttil, sedla si
asi metr od nds a takto s nami mluvila.” (rodina 4, matka).

Matka z rodiny 5 popisovala rovnéz velmi neempaticky piistup ze
strany zdravotnického personalu:

,Ale co mné tfeba osobné jako se nelibilo ten pristup. KdyZ vam reknou,
Ze uZ vdm nebudou nic dalSiho Fikat, Ze prosté je na tom tak, Ze prosté je to
neslucitelné se Zivotem. Tak ndm prakticky tekli, Ze nasSe dité nebude. Jakd-
koliv byla doba, tak jsme odmitali pFijmout v tu chvili to, Ze dokud je prosté
mozny, tak budeme bojovat. At je to jakkoliv beznadéjny, tak aby ndm tu
nadéji nékdo bral. Tak to se mi tfeba nelibilo. Ta komunikace v téhle té dobé,
kdy to pro nés bylo strasny.”

Rodina 4 popisuje dalsi negativnizkusSenost se zptisobem, jakym s nimi
bylo v nemocnici komunikovano. Matka této rodiny je do dnesni doby pfe-
svédcend, Ze s nimi persondl nejednal na rovinu, pfitom pravda (jakkoliv
tézké je ji prijmout) je pro rodice dle jejich vypovédi velmi dalezZita:

,Ja si myslim, Ze ndm lhali ve spousté véci. To mi zrovna vadi. Tam
tfeba behem roku tvrdili, Ze je vSechno dobry, Ze to ptisobi, Ze to neroste. Ja
jsem vzdy takovd, Ze médm nachystany papir a otdzky. KdyZ jsem se zepta-
la, jak velky je ten nddor, tak z néjakého ptl centimetru mi pak rekli, Ze to
mda 2,7cm. Mdm schovany papir, kde médm napsdno, kdy ten nddor narostl,
i kdyz tvrdili, Ze je to dobré. Spousta IZi tady kolem toho.”
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Matka z rodiny 4 dale poznamenala, Ze podobnou zkuSenost s ni sdile-
lo vice matek nemocnych déti.

Rodina 7 v souvislosti se sdélenim diagnézy vypravi o nestastném
pristupu pediatricky, kterd neméla vyrazné zkusenosti s détmi s postiZe-
nim a kter4, dle rodi¢, nereagovala dostate¢né v¢as na vystrazné projevy
po ockovani ditéte. Rodice si tedy moznou diagnézu museli najit na inter-
netu sami a nasledné vyhledat pomoc v nemocnici.

Matka z rodiny 6 zaZila oproti ostatnim empaticky pfistup lékare p¥i
sdéleni diagnézy ditéte po jeho porodu. Podle jejich slov zde bylo vSe v po-
fadku a vSichni se k nim chovali velmi mile a vstficné. Matka také popisuje
velmi tiZivé a negativni emoce, uvédomuje si vSak, Ze za né nemohl 1ékafr,
ktery pouze délal svou praci:

.Ne, jako samoziejmé byli vSichni iplné tiZasni a jako mili, Ze... snaZili
se, ale... Ale vim, Ze jsem se jako zhroutila, Ze jsem to jako neustdla.”

Matka zrodiny 5 k tématu sdéleni diagnézy zavérem dodava, Ze po sdé-
leni diagnézy jim jako rodi¢im chybéla néjaka dalsi péce ve smyslu vy-
svétleni dalSich postupt:

,Ono to mad byt tak, Ze potom prijde doktor a sezndmi rodice s tim, co to
je za nemoc. Néco ndm zacali Fikat v Praze, nicméné pak se veSkery sezeni
utnuly. A to byl asi jeden z nejhorsich okamziku, jako v nasem Zivoté, kdy
ndm prosté rekli...”

Komunikace se zdravotnickym personalem

Rodiny se béhem vySetfeni a hospitalizaci setkaly s riiznymi pristupy lé-
karl a dalSich odbornikli z fad zdravotnického personalu. V paméti jim
zustaly zejména pozitivni, ¢i naopak negativni zkuSenosti z jejich komu-
nikace. Téméf kazdy z rodi¢l (n = 6) zminil konkrétni negativni zkuSenosti
a téméf kazdy (n = 6) soucasné i néjakou tu pozitivni. Dobrym pfikladem
toho je vzpominka matky z rodiny 3, ktera zmitiuje setkani s dvéma rozdil-
nymi pfistupy ze strany lékait. Ten prvni pfedstavoval lékate, ktery nad
nemocnym ditétem ,zlomil htil* ihned po zjiSténi diagnézy. Na druhé stra-
né pak matka popisuje jiného lékate, ktery svym empatickym pristupem
rodinu doprovéazi aZ do soucasnosti, kdy je nemocné dité rodi¢t jiZ dospélé:
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,A byly dva druhy neurologil. Jeden fikal ty hrozné zprdvy typu: ,Ona
se roku nedoZije, dejte ji do domova.’ A pak byl pan doktor X, ktery je s ni
od narozeni a podporuje nds.”

Matka jesté uvedla dalsi rozdilny piiklad této komunikace, kdy jeden
léka¥ nedaval rodiné skoro Zadnou nadéji, zatimco druhy ocetioval kazdy
maly pokrok a tim rodinu v této tiZivé situace velmi povzbuzoval:

.Ten jeden doktor sice Fikal, Ze si potdhla trikrat z flasky, ale to jeSté nic
neznamend. Ona nemd saci reflex. A zas priSel ten jiny lékar a Fikal, no ona
uZ dneska ttikrdat potdhla z flasky.”

Odstavce vySe predstavovaly predevsim negativni zkuSenosti s komu-
nikaci se zdravotnickym personalem. Nebylo tomu tak vSak v kazdém pii-
padé. Rodice (n = 6) zminuji i pozitivni zkusSenosti s komunikaci s 1ékari
a dalsim zdravotnickym personalem:

,Co miiZu Fict, tak s panem doktorem X jsme byli spokojeni. Ukdzal
ndam i fotky, mohli jsme si to vyfotit, poslal mi ty snimky na mail, kdyZ jsem
chtéla. Bylo to super.” (rodina 4, matka).

Dobrou zkusenost méli i rodic¢e z rodiny 2, kte¥i byli velmi spokojeni se
zplisobem komunikace a s péc¢i v nemocnici (viz vyse). Navic dodavaji, Ze
o jejich syna pecoval lékar, ktery vzdy velmi efektivné a dobie vysvétlil
vse, co bylo zapotiebi, a to dokonce i nemocnému ditéti, kterému infor-
mace davkoval pomalu, ale pfitom vZdy pravdivé. Nemocné dité si lékaie
oblibilo a mélo v néj divéru.

Kladné o formé komunikace, ale i zdravotnické péci jako takové hovoti
matka z rodiny 6:

,My jsme byli maximdlné spokojeni. Fakt i sestFicky na té JIPce a v§ude
vlastné...”

Sama vSak dodéava, Ze i oni se za tu dobu setkali s nepfijemnym pfistu-
pem zdravotnického personalu, ktery vSak vysvétluje situacné:

,Meli asi Spatny den. VSichni jsme jen lidé.”

Nadmiru dobrou zkusenost s komunikaci pak rodice (n = 5) popisovali
slékaftiz podpurného a paliativniho tymu, kterému je vénovana samostat-
na podkapitola nize. Rodice rovnéz velmi pozitivné mluvili o zdravotnich
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sestrach, od kterych ziskavali zejména praktické, srozumitelné, a tedy be-
zesporu velmi potfebné informace:

,Jesté pred tou operaci jsme méli skvélou zkuSenost. SestFicky jsou
uplné uzasny. Tam jsou skvély.” (rodina 4, matka).

Stejné pozitivni zkuSenost se zdravotnimi sestrami méla i matka z ro-
diny 1:

,Ale jako Fikdm, Ze persondl, tfeba sestticky, jsou perfektni. To fakt ne-
muzu Fict ani pal slova. I tady ty sestricky se snaZily, co mohly.”

Matka z rodiny 3 dodava, Ze se ji osvédcilo sdilet své potfeby
s personalem:

~,Musim Fict, Ze sestry i doktofi na mé reagovali, kdyZ jsem Fekla, Ze se mi
to nelibi, Ze se néco déje...”

Komunikace mezi ¢leny rodiny

Mezi velké potieby rodicli patfi moZnost sdilet své pocity, obavy, ale i otaz-
ky se svymi nejbliz§imi a zvladnout naro¢nost této tematiky v komunikaci
jak s nemocnym ditétem, tak i s ostatnimi, zdravymi, sourozenci. Rodice
Casto hovotili o tom, jak pro né byla potfebna podpora partnera/partner-
ky nebo manzela/manzelky (n = 2):

,Meéli jsme obdobi, kdy jsme oba méli takovej jako smutek. Potiebovali
jsme si spolu popovidat a vyuZili jsme jednou psycholoZky. Pomohlo ndm,
Ze jsme s manzelem o téch vécech hodné mluvili, Ze prosté musime jit ddt,
Ze to musime preklenout, Ze bude lip, Ze bude novd lé¢ba.” (rodina 5, matka).

Casto se vsak stava, Ze éasova vytiZenost, ktera souvisi predevsim
s péc¢i o nemocnéizdravé déti,o domacnost a ¢astoi praci mimo domov, ne-
umoZnuje, aby spolu partnefi/manzelé sdileli, co zrovna potfebuji. Jejich
konverzace se tak spiSe soustfeduje na témata ohledné chodu rodiny a do-
macnosti, aviak malokdy si najdou ¢as na hlubsi sdileni svych pocita ¢i
potieb. O tomto problému hovofi zejména manzelé z rodiny 3:

~Mijime se.” (rodina 3, otec).

Jeho manZelka k tomu dodava:

Llata prijede z prdce pozde, udeéld potirebné véci po zahradé a padne.®
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Rodice ¢asto marné hledaji prostor pro spole¢ny ¢as ve dvou, nékterym
by proto pomohlo, kdyby se nasel nékdo, kdo by déti ¢as od ¢asu pohlidal.
Avsak i to ma sva tiskali:

,Kdyby se nasel nékdo, kdo by mi pohlidal tu X, to by bylo tiplné idedlni.
Ale vim, Ze to neni véc, kterd je moZnd ze dne na den. Kdyby ji mél nékdo
hlidat, tak ji musi néjakym zptisobem zndt.“ (rodina 3, matka).

Dalsi vyznamnou potfebou pro rodice (N = 7) je dobfe zvladnout ko-
munikaci s nemocnym ditétem. Tyto hovory se tykaji predevsim samot-
né nemoci, vysvétleni jejich pfiznaki a p¥icin, ale i béZnych kaZzdodennich
zalezitosti. RodiCe popisuji, Ze komunikace s ditétem se ¢asto odviji pravé
od jeho véku, kognitivniho vyvoje a konkrétni diagnézy. Rodice se obecné
shoduji na tom, Ze je tieba informace prizplisobit pravé témto uvedenym
faktoram. O téZkych tématech je podle nich dobré zaéit mluvit, jakmile se
dité za¢ne samo ptat:

,Hodné je to prosté o tom, Ze to dité, kdyZ se ptd, at je zdravé nebo ne-
mocné, tak je ptripraveno na odpoved. Tak jsem se k tomu vzdycky snaZila
pFistupovat. V riizném véku riizné odpoviddte a musite mit takovy jako cit,
co tomu ditéti Fict a jak tomu bude rozumeét a co mu miiZete Fict. Nemyslim
vSak lhat, ale odhalovat jakoby tu pravdu. Jo, aby to postupné vzalo.” (ro-
dina 5, matka).

Rodice dale doporucuji, aby se détem nelhalo a komunikovalo se s nimi
co nejcitlivéji, ale upfimné:

,NesnaZili jsme se ji nikdy v ni¢em lhdt, ale imérné jejimu véku jsme
ji sdélovali, na co se vzdycky ptala. Samoziejmé to pro nds nebylo vZzdycky
snadny, ale snaZili jsme se prosté ji odpovédét na to, co potfebovala. A s tim,
jak byla veétsi a vétsi, tak i samas si Cetla rtizny véci...“ (rodina 5, matka).

Zx2 M

Nemoc s sebou bohuZel ¢asto pfinasi fadu omezeni. U déti v dotazova-
nych rodinach se napfiklad objevovala komunika¢ni bariéra zapfi¢inéna
tracheostomii (rodina 1). Z toho divodu dité komunikuje jen obtiZné. Ro-
diny si vSak i pfesto naleznou vlastni zplisob, jak s ditétem komunikovat
a jak mu porozumét.

Vedle komunikace s nemocnym ditétem rodice také velmi ¢asto ho-

vori o potfebé dobfe zvladnout komunikaci se zdravym sourozencem
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nemocného ditéte (n = 4).# To, nakolik se tuto potfebu, stejné jako potfe-
by vyse, podafi naplnit, se opét odviji od mnohych aspektt. Mezi né pat¥i
napftiklad zavaZznost samotné diagnézy, jeji pribéh a prognéza, vék souro-
zence, jeho vztah s rodici i s nemocnym ditétem. Rodice jsou obecné toho
nazoru, Ze zdravému ditéti je potfeba vysvétlit, co se jeho nemocnému sou-
rozenci déje, ¢im si prochazi a jak budou vypadat nasledujici dny, tydny
a mésice. Dle jejich sdéleni by se s détmi mélo jednat upfimné, pravdivé, ale
Umérné véku.

,Co se tykd té nemoci, bavili jsme se o tom stejné jako s X. Prosté v rémci
jejich véku, takzZe nic jsme nezapirali, ale samoziejmé si prosli téma obdo-
bima, kdy jsme resili riizny véci. Ten prostredni syn to vnimal nejvice.”
(rodina 5, matka).

Matka se nasledné zmitiuje pravé o tom, jakou roli miize hrat v komu-
nikaci s ditétem aspekt véku:

~Ten malej uZ toho tolik nezaZil, protoZe jsou s X [od sebe] 0 10 let. Ten uZ
nezaZil takovy to nejhorsi obdobi. ZaZil, Ze kasle, Ze bere Iéky, Ze inhaluje. To
vSechno samozrejmé vnimd. Ale je to zase u ného jiny.”

Podobnou zkuSenost ma i matka z rodiny 1, kterd popisuje, Ze souro-
zenci berou onemocnéni sestry pfirozené, zejména pak jeji pétilety syn,
ktery se uz do této situace narodil.

To, jak rodice se zdravym ditétem o nemoci komunikuji, popisuje matka
zrodiny 3 na konkrétnim p¥ikladu, pfi kterém svému zdravému ditéti (9 let)
vysvétluje diagnézu nemocného ditéte.

JTak byly stavy, kdy se ptal, pro¢ si s nim X nepovidd, nehraje. Ale ja
mu nerikdm, Ze je nemocnd. Pro ného je nemoc virdza, kterd se vyléci. Ja
rikdm, Ze ma ten mozecek, ktery ji nefunguje tak, jak md. TakZe mu to tak
vysvétluji.”

Matka z rodiny 4 je taktéZz toho nazoru, Ze je dileZité se zdravym sou-
rozencem ditéte spravné komunikovat. Vysvétluje, Ze kdyZ u nemocné-
ho ditéte nastal vyrazny propad ve zdravotnim stavu, byly zdravému
sourozenci teprve 2 roky, tudiZz nasledny zdravotni stav sourozence bral

44  Jedna se o pocet rodin, které tuto potfebu zmiruji explicitné a vice ji rozvadi. Implicitné byla
pfitomna v rozhovorech vSech rodin.
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prirozené. I tak mu vSak matka vzdy vSechno fekla a vysvétlila, i kdyZ pii-
vodné nechtéla:

,On je mladsi o 2 roky. KdyZ X [nemocné dité] pfestal vidét, po té prvni
operaci, tak mél 4 roky a Y [sourozenec] mél 2 [roky]. Tam se to neresilo. Ale
naucili se spolu vychdzet prirozené.”

Informovanost rodici

Rodice za dal$i vyznamnou potiebu oznacuji informovanost (N = 7), coZ
pro né znamend mit dostate¢né informace, kterym rozumeéji. Jedna se ze-
jména o informace o diagnéze ditéte, konkrétné pak o jejich pficinach,
pribéhu a zejména progndze. Prijeti informaci bylo do velké miry ovlivné-
no i jejich aktualnim psychickym rozpolozenim:

,PokaZdé, kdyZ jsem se po né¢em pidila, tak vZdycky jsem je i na tom in-
ternetu néjak dostala. TakZe nikdy to nebylo tak, Ze bych byla tiplné nastva-
nd a oni mné neporadili. Véci, které jsem nechtéla slyset, tak jsem neslysSela.”
(rodina 3, matka).

Rodice (N = 7) ziskavali informace nejcastéji od zdravotnického per-
sonalu, a to zejména od lékait a zdravotnich sester. Shoduji se na tom, Ze
nejvice praktickych informaci dostavali pravé od zdravotnich sester (napft.
rodina 1, matka).

Rodice dale citi velkou potiebu védét, co vSe mohou udélat pro to, aby
mohli svému ditéti pomoci. To obsahuje fadné zaskoleni zdravotnickym
personalem, coZ obnasi napf. informace o podavani lékdi, obsluhovani
a manipulaci s pfistroji. Jedna se tedy o informace praktického charak-
teru tykajici se zdravotni péce o nemocné dité predevsim v doméacim pro-
stiedi. Ve vétSiné pripadi toto Skoleni vedly zdravotni sestry a zaroveii pro
rodice pfedstavovalo jistou ,propustku” do domaciho prostfedi:

JAle déla se to standardné v tom, Ze to dité miiZe dostat antibiotika,
kdy? jste zaSkolend, ta miiZe dostat doma. TakZe jé jsem tam tfeba t¥i dny...,
ze zacCdtku to byly asi 2-3 dny, kdy jsem tam doopravdy stravila se sesttic-
kou pripravou téch antibiotik.” (rodina 5, matka).

Matka dodava, Ze teprve jakmile ukazala, Ze vSemu rozumi, mohli odjet
dom1.
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Zaskolovani zdravotnickym personalem dale zmifuji ti rodice (n = 2),
ktefi jsou toho nazoru, Ze informace, které obdrzeli, byly pro jejich fungo-
vani v doméacim prostiedi nedostacujici. Rodice z rodiny 7 sdélovali, Ze
neni mozné naucit se v tak kratkém case vSechno. Zaroven se domniva-
ji, Ze v nemocnici je nepfipravili dostate¢né na to, co je ¢eka v domacim
prostiedi:

. jak se krmi tim PEGem a tak ddl, ale v podstaté asi to tiplné nejde
v té nemocnici fict vSechno. TakZe my jsme prijeli domu a v podstaté jsme
nevédéli viibec nic. My jsme se to naucili postupné aZ sami od sebe.” (rodi-
na 7, otec)

Matka z téZe rodiny dodava, Ze chape, Ze neni moZné se pripravit
na vSechny mozné komplikace, které mohou nastat, avSak i pfesto rodice
obecné povaZzuji zaskoleni personalem za nedostacujici. Tito rodic¢e dostali
moznost zaSkoleni od jiné jiZz zkuSené matky, ktera p¥i péci o své nemocné
dité uZiva podobné pomiticky. To vSak naprosto selhalo kvili nedostatec-
nému a prili§ rychlému vysvétleni ze strany Skolitelky. Nakonec to vyusti-
lo v situaci, kdy se dcera doma zacala dusit a rodi¢e nevédéli, jak ji pomoci:

,Ale my jsme ani nevédeli, co se vlastné déje. Ona se zacala prosté dusit,
tak jsme volali rychlou a pak se to néjak podatilo. Jo, prosté to néjak roz-
dychala, byla celd modrd. A vlastné jsme zjistili, Ze to bylo tiplné zbytecné.
Kdybychom védeéli, Ze v takovéhle situaci prosté vytdhnete tu kanylu ven,
a i kdyz se dité dusi s kanylou, tak to prosté vytdhnete, i kdyZ to neumite...”
(rodina 7, matka)

Dalsi problém, ktery rodice trapi, je shanéni potiebnych pomicek pro
nemocné dité. Rodi¢tim komplikuje dobrou adaptaci a zvladani nemoci di-
téte nedostatecna schopnost 1ékaiti ziskat a zajistit tyto pomicky (napi.
vypsat Zadanku na zdravotnické pomiicky). Rodi¢e jsou nuceni kompli-
kované hledat kompetentni odborniky. Pozitivné je hodnocena vyznam-
na pomoc telemediciny, diky které je proces shanéni potfebné medikace
snazsi a rychlejsi.

Podobnou zkuSenost méla matka z rodiny 3, ktera by spolu s otcem di-
téte uvitala, kdyby se instruktaZi v nemocnici vénoval delsi ¢as:
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,V té nemocnici to byla takové rychlovka. Oni ji udélali toho PEGa jeden
den, druhy den byla na pokoji na néjakém pozorovdni a tieti den nds pou-
Stéli. A ten treti den asi ptll hodiny pred tim, neZ nés poustéli dom1;, tak mi
[sestra] ukdzala, kde se to povoluje a kde se to bude otdcet, kde se to bude
zasouvat. Tim to bylo hotové a vyrizené. AZ potom doma jsem si to vSechno
zkouSela.”

Pozitivni zkuSenost s pfedavanim praktickych informaci byla zmi-
Novana v souvislosti s jednotlivymi sluZzbami ur¢enymi pro déti se speci-
fickymi potfebami a jejich rodi¢e (n = 4). Rodice se ¢asto nachazeli v situ-
aci, kdy nevédéli, na koho se mohou obratit, kdo jim miiZe pomoci a jestli
vibec néjaka pomoc existuje. Vyznamnym pomocnikem pfi hledani vSech
novych informaci bylo vedle 1ékait a zdravotnich sester Centrum prova-
zeni, které vyrazné pomohlo vSem rodinam, které jej v rozhovoru zminily:

~Jam bylo néjaké Centrum provdazeni. Ty si hrozné pamatuji, protoZe
ti mi hrozné pomohli. Ti mi Fekli, co madm délat, kam mdm zajit, co si mam
vyridit. Od té doby jsem o nich neslysSela. Prosté prisly, to byly dvé pani. Oni
mi hrozné pomohli, a pak uZ jsem o nich neslysela. Rekly mi, kde si mdm jit
pro prispévky, do které budovy, jaké patro. Ja bych bez nich tiplné nikam
nesla. Ale fakt mi to napsaly, a tak jsem $Sla si to vyridit.” (rodina 4, matka)

V rozhovorech je vSak upozoriiovano na to, Ze Centra provazeni ne-
jsou ve vSech méstech. Jsou jen ve vétSich, nejcastéji krajskych, méstech
(napt. v Hradci Kralové, Brné, Olomouci, Ostravé a Praze).

Rodice vedle Centra provazenivelice ¢asto zminuji Stredisko rané péce,
které jim pomohlo ziskat a pochopit odborné, ale i praktické informace:

,Od nich ndm prisly hracky. Ukdzali a fekli, na co mdme ndrok. O co
muzu Zddat. Nadace ndm doporucili. Kocary. VSechno mozné. Oni byli
tiZasni. Pomdhali ndm snad od ptil roku.” (rodina 3, matka)

TitiZ rodiCe popisuji dalsi konkrétni pfipady, jak jim toto stiedisko vy-
razné pomohlo. Velkou oporu shledavali napiiklad v tom, Ze pracovnici
z této organizace dojizdéli pfimo k nim dom?, coZ pro rodinu pfedstavova-
lo obrovskou ulevu kvili obtiZnému cestovani s nemocnym ditétem:

~Hlavné jezdili, Ze jsme nemuseli tam pendlovat. Ono to Slo, kdyZ byla
tfeba mald a zvladala Iépe tu cestu autem, ale ted si nedovedu predstavit, Ze
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bychom s ni méli nékam jezdit. Tfeba hodinu, dvé. To se ji nelibi. Ona musi
leZet. V sedacce to neddvd.” (rodina 3, otec)

Rodiny 3 a 4 popisovaly, Ze jim rana péce pomohla vice neZ psycholog:
.My pak strasné rychle jesté zacali spolupracovat s ranou péci a ti ndm
stras$né pomohli. Od ni - psycholoZky — uZ si moc nepamatuji.” (rodina 4,
matka)

Stejné pozitivni zkuSenost se Stfediskem rané péce méli i rodice z ro-
diny 6.

Rodice v rozhovorech zmiiuji i dalsi organizace. Ti z rodiny 2 se bé-
hem své cesty setkali s velkou pomoci Nadaéniho fondu détské onkolo-
gie KRTEK, jehoZ provazeni povazuji za velmi podptirné. Otec popisuje, Ze
za nimi prisla pani z této organizace a poradila jim, co mohou ¢ nemohou
délat, kam se mohou obratit a jaké jsou jejich moZnosti. Matka souhlasné
dodava:

. VY jste vydéSeni, nevite co, jestli mdte volat do prdce. Nebo co mdte de-
lat. Ta pani vas opravdu nasmeruje.”

Na zavér je na misté zminit jesté jeden zplisob pfedavani informaci,
a to skrze brozury a dalsi informacéni dokumenty. S timto typem infor-
movanosti ma zkuSenost rodina 2, ktera popisuje, Ze se v nich docetli na-
priklad i to, jak o nemoci komunikovat s nemocnym sourozencem, Ze je
tfeba na sourozence nezapominat a vénovat jim dostate¢nou pozornost,
péci a poskytnout informace prizplisobené jejich véku.

Informovanost spole¢nosti
Dalsi velkou potfebou nasledujici po informovanosti samotnych rodict je
informovanost jejich okoli, tedy Sirsi spolecnosti. O této potiebé hovorili
rodice z rodiny 2 a matka z rodiny 4 (n = 2). Tato informovanost je zde vni-
mana ve smyslu jakési osvéty ¢i edukace o problematice Zivot limitujicich
a Zivot ohroZujicich onemocnéni, stejné jako osvéty o existenci a pomoci
podpirné a paliativni péce.

O informovanosti (osvété a edukaci) ohledné nemoci obecné, pru-
béhu lécby a existenci podparnych organizaci hovoii rodice z rodiny 2.

zu

Matka i otec sdileji svou zkuSenost se snahou adaptovat se na ,normalni

134



a ,béZny“ Zivot po vyléceni svého ditéte trpictho Hodgkinovym lymfo-
mem. Popisuji, Ze cely rok 1é¢by syna jeli na tzv. ,zalozni program®, s vypé-
tim vSech sil. Po Gspésné 1é¢bé se viak potykali s tim, Ze si nejsou jisti, jak
komunikovat s okolim. Tito rodiCe povaZzovali za dlleZité, aby spolec¢nost
byla vice informovana o nemocech jako takovych, ale i moZnostech léc¢by
a také o tom, Ze je mozné i zavazna onemocnéni porazit:

JInformovanost celkové. J& pracuji ve farmaceutickém primyslu
a Zena taky. J&6 mém v portfoliu dokonce i néjaké onkologické Iéky, ale ¢lo-
vék neni viibec informovany. Jak to probihd, co se déje, jak se to déje, jak to
probihd u déti. Néejaka osvéta [..] To je jedna véc. Ale druhd véc je, Ze se to
da viibec lécit. O tom se snad ¢lovék ani nechce bavit a Ze jsou tady néjaci
Krtci a Dobri andélé, kteri jsou vam ndpomocni. Mdm pocit, Ze to neni tak
v podvédomi lidi.” (rodina 2, otec).

Matka k této problematice dodava, Ze cely Zivot Zili v tom, Ze rakovina
je smrtelnd, teprve po néjakém case objevili nadéji ve vyléceni. Otec sdili
zbyva. Lékar ho vyved! z omylu a uklidnil jej, Ze rakovina nemusi byt nut-
né smrtelnd. Rodice dale hovoii i o dileZitosti prevence ze strany praktic-
kych lékai:

~,Moznad i u déetské lékarky, protoZe tam jsme nikdy neslySeli: hlidejte si
tohle, hlidejte si tamto. Zrovna tady se to dd i dobfe prohmatdvat, takZe uz
i ti by meli vést ty rodice od ttlého veku [déti]. ProtoZe u toho X se to dalo

Moo w

podchytit jesté driv.” (rodina 2, otec).

a duleZité téma, které souvisi s osvétou spole¢nosti, a to problematiku
vzdélavani nemocnych déti. Matka tuto situace popisuje jako ,nejvétsi
Cerny bod z toho vSeho". Rodice popisuji situaci, kdy se jim nedostalo zad-
ného pochopeni ze strany nékterych ucitelli ze Skoly ditéte. ProtoZe se jed-
nalo o obdobi omezeni v dlisledku pandemie covidu-19, vyuka probihala
online. Pokud to bylo mozZné, nemocné dité se na vyuku pfripojovalo. I pfe-
sto ho néktefi z pedagogt nechtéli klasifikovat kv1ili tomu, Ze mu chybélo
par znamek. Podle rodic¢l je nezajimalo, ¢im si dité aktualné prochazi. Dité
z toho mélo podle rodicti vétsi stres nez z podstoupenych chemoterapii.
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Nemocni¢ni psycholog pfitom vysvétloval, jak je pro dité setrvani ve stej-
ném rocniku se stejnymi spoluzaky dualezité. Rodice by si piali, aby se
osvéta odehravala i v prostiedi Skol:

,Ze by ti kanto¥i méli byt p¥ipraveni i na tuto variantu, a nejen ddvat
zndmky. Méli by mit i jiny pohled, Ze to dité miiZe onemocnét. ProtoZe kdyZ
oni na té onkologii fikaji, Ze by to dité nemélo opustit ten roc¢nik a [mélo by]
zstat s témi spoluZdky, tak by méli najit néjakou variantu néjakého spe-
cidalniho pristupu, a ne Ze tam dva ucitelé feknou, Ze je jim to tiplné jedno.”
(rodina 2, otec)

Podobné negativni zkuSenost se systémem vzdélavani méla i matka
z rodiny 4, a to konkrétné s matefskou Skolou pro nevidomé déti:

~Pak mi jesté rekli, at si ho radsi nechdvdm doma, Ze casto zvraci. Pri-
tom tam jsou dvé ucitelky, jedna asistentka a jesSté jedna...”

Ucitelky ze Skolky matku nasledné varovaly, Ze si mysli, Ze dité skolu
nezvladne, Ze bude potiebovat asistentku. Nakonec dité vSe zvladlo i bez
pomoci asistentky. Matku vSak cela situace velmi vystresovala.

Matka z rodiny 4 navic hovoii o potiebé osvéty ohledné tématu kon-
ce zivota a o existenci a podobé podpurné a paliativni péce. Popisuje, Ze
téma konce Zivota, umirani, je spole¢nosti ¢asto odsouvano a lidé se ho boji.
Dokonce ani lékari podle ni nékdy nejsou upfimni z obavy, aby pacientim
a jejich blizkym neubliZili. Matka zddraziiuje potfebu osvéty poskytova-
nou paliativnim tymem pro vlastni zpracovani tématu smrti, které mélo
dopad na jeji p¥istup k terminalné nemocnému ditéti:

~Malo se o tom mluvi a vi. A jd to vim, protoZe piied rokem bych si rikala,
Ze kdyZ mi to Fekli, tak ja chtéla, aby ztistal v nemocnici. Ta predstava, Ze si ho
vezmu domd, je Uplné strasnd. Pritom kdyby se tohle védélo, mluvilo a znalo,
tak by to nebylo tak hrozny. Je to tabuizované. To je Spatné. Pro mé bylo au-
tomaticky Spatny, Ze nekdo umi'e doma, at si ho vezmou do nemocnice a tam
se o néj postaraji. Pfehazovat odpovédnost. Ted se to u mé tiplné zmenilo.”

Tato vyznamnd zména v nastaveni matky se stala pravé i diky velké
podpofe a pomoci paliativniho tymu, ktery o jeji rodinu pec¢uje. Matka by

si prala, aby se o jejich vyznamu a pomoci mluvilo jesté vice.
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Prubéh hospitalizace

Béhem zjistovani diagnézy i nasledné kurativni ¢ paliativni péce procha-
zi dité fadou hospitalizaci v rdznych nemocnic¢nich zafizenich. Jedna se
o obdobi po vSech strankach naroc¢né pro celou rodinu, zejména pro tu
primarni. Pribéh hospitalizace byl u vétSiny rodi¢t hodnocen spiSe nega-
tivné (n = 6), resp. alespon nékteré Useky souvisejici pfedevsim s pfistu-
pem a zpusobem komunikace zdravotnického personalu, ktery je podrob-
né popsan vyse. Rodice opét zazivali jak negativni, tak i pozitivni situace.
Pozitivni zkuSenosti (n = 4) byly spojeny s vétsi kontrolou nad situaci, vét-
§i zkuSenosti s nemoci ditéte i hospitalizaci, stabilizaci zdravotniho stavu
ditéte, ale také s empatickym pfistupem a dobrou informovanosti o tom,
jaky bude dalsi postup léceni.

Rodice spiSe nez zazemi nemocnice, tedy jeji vybavenost a pfislusen-
stvi, negativné hodnotili pravé pristup zdravotnického personalu a dovo-
lené moznosti rodi¢t béhem hospitalizace:

~Pak nds poslali dolti na pokoj na onkologii. Tam se nedd byt, tam se to
nedd vydrzet. Je to tam jako ve vézeni. Tam nemiiZete nic, jenom jit na chod-
bu znamenda volat sesttricku. Pak jsme se ocitli zase jinde, kde jsou ti lidé
zvykli byt dlouhodobé a jako bydlet, tam jsou jako doma. KdyZ jsem zvonila
na sestticku, jestli by mi dala plinky pro X, tak na mé nabéhla s takovym
ténem, Ze at na ni nezvonim, at si pro to dojdu a Ze mam mit plinky svoje. [...]
Pro nds to bylo strasné tézky.” (rodina 4, matka)

Casto je problémem zdlouhavost a nekoordinovanost odborné po-
moci s minimalnimi informacemi pro rodice, ktefi ¢eli velké obavé o zdravi
svého ditéte. Podle matky z rodiny 1 byla samotnéa hospitalizace v poradku,
co ale v poradku podle ni nebylo, byl pfijem do nemocnice, kdy se rodice
setkali s velice zdlouhavym pfistupem navzdory akutni a krizové situaci:

JAle kdyZ tam prijdete prosté s déckem, ktery vdm nemiiZe dejchat
a usind vdm tam na vozicku. A oni mé tam ptil hodiny nebo tfi¢tvrté hodi-
nu vyslychaji. Vlastné jsme $li od jedné doktorky k druhé doktorce na pii-
jem. Ty prijmy jsou zbytecny, pomaly, zdlouhavy. Oni ji tam vlastné napichli,
poloZili nds na normdlni pokoj. A pak za pitil hodiny prisli, Ze musi prosté
na JIPku, protoZe to nebylo dobry.”
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Rodice z rodiny 5 vzpominaji na zkuSenosti z edukaéniho pobytu v ne-
mocnici v Praze, kde se rodina casto setkavala kvuli naporu nemocnice
s problémy s kapacitou ¢i s ¢asem, ktery jim mohli zdravotnici vénovat
ke konzultaci:

.Tak v Praze to bylo vZdycky ndroc¢néjsi byt v nemocnici, protoZe tam se
bojuje s mistem. I to, Ze vdm tam nikdo nedonese jidlo na pokoj a vy musi-
te pres ptil nemocnice [a] nechat tam dité samotny. Prosté radsi skoro jste
o hladu, abyste to dité nemusela opustit.”

Problémy s kapacitou podle matky zptisobovaly i to, Ze dité muselo
byt pfevazeno do jiné nemocnice, kde byla volna kapacita, coZ neplisobilo
dobfie na uZ tak vysoky stres, ktery rodina proZivala.

TataZz matka dale upozoriuje, Ze by rodi¢im a zejména détem mohlo
pomoci, kdyby se v nemocnicich vice respektoval reZim nemocného ditéte
a dbalo se na moznost jeho odpocinku:

,KdyZ byla opravdu miminko, tak mi prislo, Ze ty sestricky viibec jako
neuvazujou, Ze v 5-6 rano prosté nepotiebuje celd nemocnice védét, Ze se
stFidaji smény. Probudily dité, pak jeSté mu nékolikrdt prisly dat teplomer,
nevim co vSechno. Do ptil osmé muselo byt v§echno zvlddnuty a pak se rtiz-
né st¥idaly riizny kontroly, vySetieni. TakZe to maly dité prosté nemélo kdy
spat.”

O tomto tématu se zminili i rodi¢e z rodiny 2, ktefi ho pokladaji za jedi-
nou vytku k pobytu v nemocnici. Zejména hovoii o brzkém pocatku kon-
trol a odbérech krve a nasledném nekone¢ném pokracovani az do dopo-
lednich hodin. Vnimaji to vSak s pokorou a jsou si védomi, Ze jinak to délat
nelze:

~Tam jdete s takovou pokorou, Ze to ani nereSite. Jste rada, Ze jste v té
péci. Za celou tu dobu, co jsme byli na x kontroldch, tak jsem se Sel asi jed-
nou zeptat, jestli jesté prijdeme na fadu, nebo jestli na nds zapomnéli, pro-
toZe mi to prislo uz fakt strasné dlouho.” (rodina 2, otec)

Matka z rodiny 1 vSak v souvislosti s hospitalizaci a negativnim pfistu-
pem lékaii mluvi dokonce o ztraté duvéry:

,Kazdy doktor je jiny. Nekdo byl fajn, z nekoho jsem méla dobrej pocit.
Jako tfeba kdyZ zacnu u nds v té nemocnici. Tak vy do té nemocnice jdete
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[vzeys

s tim, Ze tam jim véFite, jste jim oddand, Ze jim prosté vérite no a [smich,
placl. A treba ty sestticky jsou kolikrdt lepsi a Sikovnéjsi nez ty doktorky,
jako jo.”

Podobnou zkuSenost se ztratou davéry méla i matka z rodiny 7, ktera
byla v nemocnici jako doprovod svého hospitalizovaného nemocného di-
téte. Setkala se s tim, Ze ji léka¥i povaZovali za hysterickou a nevérili ji, kdyz
tvrdila, Ze dité stale trpi zachvaty:

LA ten pristup téch doktort nebyl tiplné v porddku. ProtoZe manzelka
jim tvrdila prosté, Ze X ty zdchvaty md, oni k tomu pristupovali tak, Ze si to
manZelka vymysli.“ (rodina 7, otec)

Zachvaty se nakonec potvrdily. Pfi dvoumési¢ni hospitalizaci matka
vzpomind na to, Ze nebylo mozné si ani otev¥it okno a nebylo zde zad-
né soukromi. V jiné nemocnici se zase setkali se zvlastnim pristupem
personalu, ktery na né pohliZel jako na ,divné rodice”. To se vSak ¢asem
zlepsilo:

.NeZ jsme si nasli cestu asi navzdjem, jo. My k nim a oni k ndm. V¢etné
nékterych sester.” (rodina 7, otec)

Negativni zkuSenost se tykala pfedevsim hospitalizace ditéte, avSak
objevil se i pfipad, kdy matka z rodiny 3 popisuje svou vlastni hospitalizaci
v ramci poporodniho zjistovani diagnézy ditéte, béhem které zjistila, ze
jeji dité budou pfemistovat do jiné nemocnice. Jak je patrno z néasledujici-
ho vyroku, negativni zkuSenost je podminéna i nedostate¢nou informova-
nosti novopecené matky ze strany oSetfujiciho personalu:

,No a ja jsem podepsala revers, Ze jedu za nim. No a taky strasny pro-
blém, Ze to prece nemuiZu, Ze jsem sama proti sobé. Ale ja jsem potrebovala
byt s tim ditétem. A jesté co se tyce laktace, tak jako prvorodicka jsem nic
nevédéla a pristdla mi tam odsdvacka a porad si. Sileny.”

Na druhou stranu rodic¢e uvadéli, Ze nemohou vSechny lékate a ostatni
zdravotniky ,hazet do jednoho pytle". Objevily se tedy i pozitivni zkuSe-
nosti s hospitalizaci ditéte:

,My hodné dlouho byli na JIP, kde jsou tiplné zlati.“ (rodina 4, matka).

Matka z rodiny 1 taktéz sdili spokojenost s priubéhem hospitali-
zace svého ditéte na détském oddéleni. V nasledujicim vyroku miZeme
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pozorovat vétsi kontrolu nad situaci a urcitou stabilizaci ditéte, ktera ma
pozitivni dopad na hodnoceni zkuSenosti:

,A nejlepsi to bylo asi na tom détskym. Tak tam byl dobrej i pan dok-
tor. Tam uZ nds ale ddvali jakoby spis dokupy, absolvovaly jsme rehabili-
tace. Tam to bylo nejlepsi. Takovy jako uZ hodné rodinny, sestricky byly
bezvadny.”

Pozitivni zkuSenosti s liZkovym oddélenim méla i rodina 2, ktera
hovoii o tom, Ze dité zde bylo velmi spokojené, protoZe se mu personal
snazil dovolit vSe, co bylo mozZné. RodiCe zmiiuji naptiklad sledovani
televize, kdyz dité v noci nemohlo spat, nebo moZnost donaset oblibené
jidlo ,z venku".

Matka z rodiny 6 rovnéZ popisuje empaticky a vstficny pristup bé-
hem hospitalizace, kdy se persondl snaZzil prodlouZit jeji pobyt, aby mohla
byt co nejdéle v nemocnici se svym miminkem a nemusela za nim dojizdét.
S tim souvisi i lidskost a moZnost si s personalem popovidat, coZ matka
povaZuje za hlavni pozitivum:

,No, samozrejmé jsme ocenili tu lidskost. Jako Ze ¢lovék si tam mél s kym
popovidat. Nebo tak do dneska mdme i z téch sestricek kamarddky. TakZe si
myslim, Ze tohle je jako hodné dtileZité. Takové to normdlni chovdni.”

Jako jedinou potiebu by pf#i hospitalizaci uvitala, kdyby se na oddé-
lenich, kde se pohybuji lidé s ko¢arky, umistily posuvné dvete pro snazsi
manipulaci s ko¢arkem.

Naroky se multiplikuji i na strané druhého z rodici, ktery ma na sta-
rosti dal$i déti a domacnost, kdyz druhy rodic¢ travi ¢as v nemocnici s hos-
pitalizovanym ditétem. I tato situace totiZ pfinasi spoustu tskali a vyzev.
Na né vzpomina napfiklad otec z rodiny 7, ktery doma pecoval o dalsi déti,
z nichZ nejmlad$imu bylo v té dobé 6 let:

,Byl to pomérné velky zdhul jak pro manZelku, kterd se od X nesmela
pohnout, tak i pro mé. Ale v podstaté jsem tady na to zilistal sém, s tim, Ze
jesté pracuji. Moc rdd na to nevzpomindm, protoZe to bylo tézké...“
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Nepietrzity kontakt s ditétem

Spokojenost s priibéhem hospitalizace do velké miry souvisela s tim, zda
byl rodi¢im umoZnén nepietrzity kontakt s ditétem. Jak plyne i z naseho
vyzkumu, tato potfeba je pro rodice naprosto zasadni a je pro né jednou
toho nazoru, Ze by na tento nepietrzity kontakt mélo mit pravo kazdé
dité. Na druhou stranu rodice z rodiny 2 respektovali i nazor 1ékai, Ze né-
kdy museji pracovat i bez neustalé pfitomnosti rodi¢d, obzvlasté pokud se
jedna uz o starsi dité:

,Myslim, Ze bychom méli dodrZovat ta doporuceni lékaii, co je dobre
a co zle. Kdyby rekli, Ze pro psychiku toho ditéte je to nezbytné nutné, budte
tady 24 hodin, tak ano. Ale kdyZ rekli, Ze tady potfebujeme pracovat a vy
si béZte taky odpocinout, tak si myslim, Ze se to dd respektovat.” (rodina 2,
otec)

Matka z rodiny 1 napiiklad sdilela myslenku, Ze navzdory tomu, Ze je
velkym zastancem nepfietrzitého kontaktu s ditétem, miZe byt pro rodice
dobré, pokud mohou obcas na kratkou dobu stravit ¢as i mimo nemocnici
a odpocinout si, je-li o dité v nemocnici dobfe postarano.

I pfes naléhavost této potifeby a pravo ditéte na nepretrzity kontakt
s rodi¢em se rodi¢e v nékterych zdravotnickych zafizenich setkavali
s praxi, kdy museli oddéleni na noc opustit s odvolanim na vnitini normy
nemocnice:

.Pres noc, v deset, jsem musela jit od dcery pryc. Myslim si, Ze kdyZ bych
byla ve fakultni nemocnici, kdyZ by mé tam tieba X potfebovala, tak by mé
tam sestricky nechaly. Tam s téma sestrickama to byla dobrd domluva. To
by néjak nevadilo. Ale tady méli néjaké predpisy, Ze se tam mohlo byt jen
do deviti.” (rodina 1, matka)

Nepietrzity kontakt s blizkou osobou byl také podminén vékem
hospitalizovaného ditéte. V jednom piipadé mohli rodice s ditétem zlsta-
vat nepretrzité v nemocnici do jeho péti let, poté uz v nemocnici pfespavat
nemohli, jediné na blizké ubytovné:

,Pdrkrat jsem byla s X v nemocnici i po Sestym roce. A to uZ potom ne-
dovolili, abychom byli s ni. Tak jsme tam dochdzeli pres den a bylo to pro
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ni teda jako ndroc¢ny, kdyZ jsme s ni nemohli byt v ty nemocnici.” (rodina 5,
matka)

Pritomnost u ditéte béhem hospitalizace byla dle rodi¢ti komplikova-
na i nedostatec¢nou kapacitou, zazemim a vybavenim zdravotnickych za-
fizeni pro tuto situaci. Matka z rodiny 3 popisuje, Ze pfi hospitalizaci svého
ditéte spavala o patro niZ nez jeji dité. Byt nebyla v bezprostiednim kon-
taktu se svym ditétem i béhem noci, byla vdé¢na i za tuto moZnost:

,Bylo to na jiném oddéleni, ale byla jsem rada, Ze jsem tam aspoti [...] tak-
to mohla byt. Na JIPce tam poustéli od desiti [rano] a vecer jsem tam mohla
do téch desiti zhruba byvat.”

V souvislosti s nedostate¢nym vybavenim a zdzemim nemocnic rodice
Casto zmitovali, Ze museli zpravidla travit noc na zidli vedle postele svého
ditéte. I pies veSkerou nekomfortnost by vSak nemeénili, protoZe kontakt
s ditétem byl pro né nejdtlezitéjsi:

,U nds tfeba na JIPce to zdzemi bylo katastrofdlni, protoZe jsem tam
sedéla na tvrdé Zidlicce. Ale ja jsem si tieba k ni sedla klidné i do postele.”
(rodina 1, matka)

Na zidli vedle postele pfespavala i matka z rodiny 6.

Rodice z rodiny 2 popisuji, Ze jejich nemocné dité (jednalo se o dospi-
vajiciho syna) nepfretrzity kontakt s rodicem nevyzadovalo pravé z di-
vodu svého vyssiho véku. Otec tak svého syna v souladu s jeho pfanim
navstévoval na JIP rano na nékolik hodin a nasledné odpoledne. Mezitim
se vénoval praci. Rodice vSak méli dle svych slov moZnost byt v nemocnici,
jak dlouho potiebovali.

Béhem rozhovort se objevilo téma existence Charty prdv hospitali-
zovanych déti. Navzdory tomu, Ze se jedna o dulezity a pro rodiny velmi
napomocny dokument, pouze dvé matky (z rodin 3 a 4) ze vSech zapoje-
nych participantli (rodi¢t i sourozenctl) o ném védély, ovSem bez subjek-
tivni potfeby se na listinu odvolavat, jelikoZ komunikace s personalem
probihala dobfe. Zastupné ale byly zmifiovany piibéhy vice matek, které
v této listiné hledaly pomoc (napf. matka z rodiny 6).
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Finanéni podpora

Dalsi potfebou rodi¢d déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemoc-
nénim je finan¢ni podpora. Rodice ¢asto resi situaci, kdy pouze jeden z nich
je schopen chodit do zaméstnani, zatimco ten druhy ztistava doma, pecuje
o nemocné dité, pripadné o dalsi déti a o ostatni potifeby rodiny a domac-
nosti. VSechny zapojené rodiny urc¢itou finanéni podporu vyuZivaji. I pres-
to jsou vSak jejich vydaje velmi vysoké a asto presahuji jejich prijmy.

Nemocné déti zpravidla uZivaji velké mnoZstvi 1é¢iv a vyuZivaji po-
moci raznych pristroja, které napomahaji k podpoie kvality jejich Zivota.
Léky i pFistroje jsou zpravidla velmi ndkladné, proto se rodiny ¢asto obra-
ceji na statni pomoc, tedy konkrétné na zdravotni pojistovny. Rodina 5
popisuje pomoc pojistovny, diky které rodic¢e mohli poridit pfelomovy typ
1ékt pro svou dceru s cystickou fibrézou. Jedna se o pomérné novy a velmi
nakladny typ trojkombinace 1é¢iv, ktery vyrazné zvysil kvalitu Zivota ne-
mocného ditéte:

.10 je vlastné ten nejnovéjsi lék, kdy se tiplné vycistila od vSech hlenti.
Prosté prestala kaslat a prestala byt nemocnd. Ona byla ¢asto na antibioti-
kdch, uz téch praskovejch. I tak je pomérné ¢asto doma. Nedokdzala fyzicky
zvladnout vybéhnout schody, béhat a délat spoustu jinejch véci. Byla una-
vend, chodila si odpoledne lehnout. Tak od ledna md prosté tady tu lécbu
a je uplné jak vymeénénd. Konecné pozitiva. Ten postoj k Zivotu je prosté
tplné jinej.”

Matka dale hovofi o tom, Ze tento typ 1ékd povaZuje za zazrak a je vel-
mi vdécnd, Ze pojistovna pfistoupila k jejich hrazeni, protoZe dle jejiho na-
zoru by rodiny nedokézaly uhradit 6 aZ 7 miliont ro¢né:

,To je jako zdazrak, prosté. Myslim si, Ze.. Ted jsme si o tom povidali
s téma rodinama. Je to jako velky zdzrak pro vSechny. A zvldst potom, co
k tomu ty pojistovny pristoupily.”

Matka z rodiny 6 popisuje tézky boj s procesem shanéni financi
na vSechny typy lécby, na pfistroje a pomucky. Podle ni toto patfi mezi ty
nejvétsi potfeby rodin v situaci, kdy je jejich dité nemocné. I presto, Ze jim
obcas prispéje néjaka organizace (napf. Dobry andél), finance musi stale
shanét:
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,Nejsou to levné zdleZitosti. Jako ted jsme brali koCdrek za 65 tisic, [écbu
kmenovymi burikami za 68 tisic, jo, takZe... A ty terapie taky nejsou prosté
levné.”

Rodice hovoii o tiZivé situaci ve chvili, kdy se stat rozhodl zrusit slevu
na dani u nepracujicich manZelek, coZ je vhimano velmi negativné i vzhle-
dem k tomu, Ze prispévek od statu na péci o nemocné dité je nizky a neni
zde ambice na jeho zvySeni. Finanéni podpora statu s sebou pfinasi zdlou-
havou administrativu (n = 6), ta vS§ak podle nazoru rodict stoji za to:

,Mad to smysl. Bez toho by to neslo.” (rodina 4, matka)

Rodiny se dale ve svych naro¢nych situacich obraceji ¢asto na organi-
zace, které jim mohou nabidnout finan¢ni podporu. Rodice (n = 3) nejcastéji
zmifiovali organizaci Dobry andél. Pomoc od této organizace zaznamenala
rodina 7, ktera diky jeji podpofe nemusi Zit ,od vyplaty k vyplaté®, jak tomu
néjakou dobu bylo. Svou zkuSenost s Dobrym andélem sdili i rodina 3:

.My bereme prispévky z péce o osobu blizkou a ted i Dobrého andéla
jsem meéla, ale to ted konc¢i v osmndcti letech. A néjaky prispévek i na bydle-
ni, na déti.“ (rodina 3, matka)

Finan¢ni podpora Dobrého andéla se tedy uzavira dospélosti ditéte.
Rodina vSak popisovala, Ze vzhledem k diagnéze dcery finanéni zatéz pie-
trvava i po dospélosti a nic zasadniho se pro né v tomto ohledu neméni.
Rodina 2 s dojetim vzpomina na vyznamnou pomoc neziskové organizace
Zlata rybka, ktera nemocnému, ale i zdravému ditéti dala velky a dllezity
novy impuls v podobé splnéného prani. Nemocné dité si pralo darek pro
svého bratra, coZ rodiCe povazovali za velmi dojemné. Rodice na této orga-
nizaci ocenuji zejména vlidny pfistup, komunikaci a nezatéZovani prilis-
nou administrativou.

Rodina 7 uvadi, nejen v souvislosti s financemi, jako vyznamnou svou
potiebu moznosti pohlidani nemocného ditéte v dobé, kdy oba rodice
museji zafidit povinnosti mimo domov. Neexistuje vSak mnoho variant
pomoci v tomto sméru. V nabidce je sice mozZnost vyuZit pecovatelskou ¢i
oSetfovatelskou sluZbu, avSak tato rodina by pro své Gcely musela vyuZit
obou dvou sluZeb, které jsou placené:
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,Kdybychom meéli nékoho, kdo by k ndm p¥iSel tfeba na hodinu domt.
Abych védéla, Ze ta sluzba opravdu je a Ze ji jde objednat. Ze prosté tieba
zitra od 8 do 10 tady nebudu... Ale tohle tak viibec nefunguje.” (rodina €. 7,
matka)

Rodiée a jejich zdroje opory

Za zdroje opory rodi¢h miZeme povaZovat jejich kli¢ové opérné body, kte-
ré jim pomahaji zvladat tak narocnou situaci, jakou je vaZzné onemocnéni
jejich ditéte. Pro vétsi prehlednost prikladame vycet téchto klicovych té-
mat na obrazku 3 a v tabulce 5, ktera je doplnéna o dlilezita subtémata.

C S ¢

SEBEPECE PALIATIVNI
VOLNY CAS & TYM A DALSI

VIRA ODBORNICI

)
M ZDROJE OPORY m
DALSI DITE RODICU SOCIALN{ OPORA
I.‘I‘Ihl! Iil
RODINA PARTNERSKY
VZTAH

Obr. 3: Zakladni pfehled vyzkumného okruhu zdroj opory rodict
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Tab. 5: Vycet hlavnich témat a dil¢ich subtémat okruhu zdroj opory rodict

Nazev tématu Nazev subtématu

Empaticky pristup paliativniho tymu (lidskost, podpora)
Zplsob komunikace paliativniho tymu (otevieny, srozumitelny)
Multidisciplinarnost paliativniho tymu

Paliativni tym Pocity nadéje a uklidnéni
a dalSi odbornici Urgentni situace (vstficnost a pohotovost)

Psychologické péce ihned po sdéleni diagnoézy ditéte
Psychologické péce po delsi dobé
Copingové strategie
Blizci pratelé
Socialni opora Sousedi
Setkavani s rodinami s podobnym pribéhem
Nejvétsi opora
Vzajemné semknuti
Partnersky vztah Hunjor . i
Potfeba pe€ovat o partnersky vztah
Potfeba travit néjaky ¢as i bez déti
Odlouceni partnerd/manzel(i z divodu naro¢nosti situace
RGzni ¢lenové rodiny — prarodice, tety a strycové déti
Semknuti a posileni
Praktické zapojeni do péce
Spatny zdravotni stav prarodict déti
Zbytecny tlak
Pocit odfiznuti od ostatnich
Rodinné zvyky a tradice

Rodina

Podoba spole¢ného ¢asu

Doporuceni pro ostatni rodiny v podobné situaci
Dalsi dité Dodavani sily

Faktory poméahajici pfekonat tézké obdobi
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Copingova strategie
Spole¢ny ¢as s rodinou
Spole¢ny Cas ve dvou (partnefi/manzelé)
Sebepé&e avolny | Volny ¢as sami se sebou
gas Volny ¢as v pfirodé, na zahradé, na chaté, hrani deskovych her
Rodinné tradice a ritudly
Odpocinek v béznych ¢innostech
Pohled z druhé strany pracujiciho parntera

Opora, podpora a pomoc
Lepsi nahled na situaci
Pochopeni smyslu nemoci
Dodavani nadéje

Vira

Paliativni tym a dalsi odbornici

Béhem pobytd v nemocnicich, ale i mimo né se rodiny setkavaji s fadou
odbornikil. Setkavani se s témi, ktefi rodiné dokazi doopravdy pomoci
a nabidnout ji to, co potfebuje, fadi rodi¢e mezi velké zdroje opory. Rodice
prichazeji do kontaktu nejcastéji se zdravotnickym personalem (tedy ze-
jména s lékafi a zdravotnimi sestrami), dale s psychology ¢i psychotera-
peuty, socialnimi pracovniky a knézimi. S témito odborniky se setkavaji
samostatné, ale i v rdmci multidisciplinarniho paliativniho tymu, ktery je
tvofen pravé vySe zminénymi pracovniky.

Podptrny a paliativni tym

O podpurném a paliativnim tymu se rodice zmifiovali jen v pozitivnim smy-
slu a vénovali mu v rozhovoru mnoho prostoru. Jeho péci vyuZilo celkem
pét dotazovanych rodin. Slo zejména o nemocniéni paliativni tymy & mo-
bilni hospic. Tyto dva segementy se ¢asto v pééi o rodinu prolinaly. Zadna ze
zapojenych rodin nema s timto tymem negativni zkuSenost. Rodice naopak
nejvice oceiiuji empaticky piistup paliativnich odbornikt, nejvice pak je-
jich lidskost a podporu: Byl takovy lidsky. Dalo se mu verit. Doddval ndm
straSnou silu.” (rodina 3, otec). Velice pozitivné pak rodice reflektuji jejich
zpusob komunikace, ktery hodnoti jako otevienéjsi a srozumitelnéjsi.
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Rodice dale popisuji, Ze si na né odbornici z paliativniho tymu vzdy udélali
dostatek Casu, aby jim vysvétlili vSe, cemu rodina nerozumeéla:

,Oni jsou tplné zlati. Ja je miluji vSechny. Hlavné mluvi srozumitelné,
coZ je jako strasné duleZity. Kdyz prijdete kamkoli jinde, tak zacnou témi
odbornymi vyrazy a ja se hned doptdvdm. Tito mluvi fakt lidsky, hezky. Cely
ten tym je skvély.” (rodina 4, matka)

Rodiny vnimaji velkou podporu také v pocitech nadéje a uklidnéni,
které jim clenové paliativniho tymu poskytuji:

,Fakticky ale uZ jen ta véta, Ze to nevadi, kdyZ to nezabere. Mdme jesté
dalsi, které zaberou nebo které miiZzeme pouZit. Tak to mé tak vzdycky
uklidnilo. To jsem si Fekla, ted klid a zpatky do boje. To mné pomohlo.” (ro-
dina 3, matka).

Vztahy se ¢leny podptrného a paliativniho tymu pfekracuji zrovna
v tomto pfipadéodborny vztah léka¥ — pacient a nabyvaji osobnéjsich vy-
znamu. V paliativnim tymu rodi¢e nachazeji pfatelstvi se sestrami i lékafi,
protoZe obé strany poji dlouhé a hluboké zkuSenosti. Konkrétné se setka-
vaji uZ od narozeni nemocného ditéte, coZ je uz 19 let (rodina 3). Za tu dobu
uz zazili opravdu mnoho situaci, komplikaci, ale i radostnych udalosti. Ro-
di¢e velmi oceniuji obétavost, pokoru, lidskost a otevienost konkrétniho
lékarte. Dle slov této rodiny:

,KdyZ si s né¢im nevi rady, zbytecné ,nemachruje’ a nevdhd se poradit
s dalsimi odborniky. Ndsledné nikdy nevahd, a pokud je potreba, [..] vZdy
ndm vse poti‘ebné zaveze aZz domui.”

Podobné pozitivni zkuSenosti popisuje matka z rodiny 7 v ramci prak-
tickych aspekth podpory, jako je vstiicnost a pohotovost podpurného
a paliativniho tymu, kdy napfiklad mtZe v ramci urgentni situace zavolat
iv sobotu vecer a oni ji odpovédi:

.My to pouzivame obcas, jako kdyZ jsme v situaci s X, kdyZ si nejsme
jisti, jak postupovat ddl. TakZe v tu chvili jé vim, Ze kdykoliv, ve dne v noci,
tam mtZzu zavolat, oni to vétsinou vezmou.”

Velkou pomoc vnimaji také v moZnosti obratit se na mobilni hospic
v pfipadech, kdy jim nedokéZe pomoci pediatr nemocného ditéte.
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Matka z rodiny 4 rovnéz ocefiuje multidisciplinarnost tymu, diky niz
se rodiné dostane pomoci z riiznych sméri najednou, protoze kazdy pra-
covnik na véc nahliZi ze svého pole plisobnosti, coZ muiZe byt pro rodinu
obohacujici:

~Doktori, sestticky, psycholog, kaplan. Tam je vSechno. Tam nic nechy-
bi. Pro mé je to dobré, protoZe kazdy k tomu md néco jiného. I ty sestricky.
KaZdy z nich mé jiny pohled na véc, jiné ndpady. VSichni komplet jsou dobfi
a nejradsi bych, kdyby chodili vSichni najednou.”

V souvislosti s touto komplexni péci je pro rodic¢e vyhodna jeji mobilita
a flexibilita. Tedy Ze nemuseji s nemocnym ditétem vazit ¢asto dlouhou
cestu do nemocnice, pokud néco potfebuji. Vzhledem k vaZnosti onemoc-
néni déti casto potfebuji specialni auto ¢i alespoii specialni pomiicky pro
prevoz, které jsou zpravidla nadkladné. Matka z rodiny 3 popisuje, Ze jejich
dité dfive milovalo jizdu koc¢arkem, kvali zhorSovani jeho zdravotniho
stavu uZ bohuZel jizda ko¢arkem neni mozZné a jizda autem pro né zname-
na velikou komplikaci. Pravé proto oceniuji, Ze paliativni tym muZe dorazit
za nimi domu.

Vyznamnou roli v paliativnim tymu méa kazdy jeho ¢len, bez jehoZ pfi-
tomnosti neni komplexnost iplna. Matka z rodiny 4 ocefiuje naptiklad kli-
C¢ovou pomoc kaplana, ktery ji pomohl zodpovédét tézké otazky:

,KdyZ jsme potkali kaplana poprvé, to bylo pro mé velky. Ja jsem méla
spoustu véci v hlavé a ¢lovek se to boji rict. A on to vse tak jako rekl a se-
zndmil mé s moZnostmi. Jd jsem z toho byla tiplné vedle [...] ten vdék se nedd
popsat.”

Vedle paliativniho tymu rodiny pfichazeji do kontaktu i s dalSimi od-
borniky. Kapitola zdravotnického personalu byla jiz detailné popsana
vyse, i zde je vSak potfeba zminit, Ze i mezi nimi se pro rodi¢e objevovala
velka pomoc a podpora.

Psychologicka péce

Mezi dalsi vyznamné odborniky, ktefi rodinam v jejich bojich poméahaji,
patfi bezesporu psychologové a psychoterapeuti. S rodici jsme se pre-
devsim zamé¥ili na to, zda jim byla psychologicka péce nabidnuta, zda ji
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vyuzili a jak s ni byli celkové spokojeni. Téméf v§em rodinam (n = 6) byla
psychologickd pomoc ,néjakym zplsobem” nabidnuta — ne vzdy to bylo
pro rodice transparentni. Psychologa pfimo vyuZivaji ¢i vyuZily dvé rodi-
ny, konkrétné matka z rodiny 4 a oba rodice a sourozenec z rodiny 5.

Matka z rodiny 4 popisuje, Ze ackoliv jim byla psychologicka péce na-
bidnuta, psycholog dorazil aZ po delsi dobé:

,Nds se ptali, jestli chceme zavolat psychologa, jé jsem fekla, Ze jo,
tak jsme Cekali. Po tydnu jsme se pripomnéli, pak teprve nékdo prisel, Ze
zapomnéli.”

Nasledné vSak matka zacala k psychologovi dochéazet, za dobu nemo-
ci ditéte jich vystf¥idala nékolik a zejména péci posledniho hodnoti velmi
pozitivné:

,Mdme, celou dobu mdme. Pomdhda to hrozné.”

Matka dodava, Ze s psychologem fesila napfiklad to, jak o nemoci ko-
munikovat s détmi. Pé¢i psychologa vyuZila z rodiny pouze ona, podle ni
by ji vSak méli vyuZit i ostatni ¢lenové rodiny.

Naopak rodiné 5 se dostalo psychologické pomoci ihned po stanoveni
diagnozy ditéte, tato pomoc v dané nemocnici existovala v ramci Klubu
rodic¢ti déti s cystickou fibrézou. Rodice zde navstivili psychologa spole¢né
a tuto navstévu hodnoti pozitivné:

.Tak jsme tam byli s manZelem, to bylo asi jediny naSe obdobi, kdy jsme
byli teda spole¢né u psychologa. Bylo to spiS jako o tom, Ze jsme to ze sebe
potrebovali dostat, potfebovali jsme se vypovidat.”

Podle matky uZ dale psychologa nenavstévovali, protoZe jim velice po-
maha zapojeni pravé do zmitiovaného Klubu. Matka pouze obcas vyuZzila
pomoci psychologa dcery pfi jeji hospitalizaci. Diky navstévé psychologa
si vSak rodice uvédomili, Ze je potfeba o vécech spole¢né s druhym z man-
zell komunikovat. Ihned po stanoveni diagnézy byla psychologicka péce
nabidnuta i rodiné 2, rodice se ji vSak rozhodli nevyuZit. Kromé toho do-
stali brozury, v nichZ bylo shrnuto, kde mohou hledat pomoc. Rodina 6
psychologickou péci také nevyuzila, byt jim byla nabidnuta. Podle matky
jim stacila podpora okoli a kamaradu, kterym se mohou vypovidat.
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Psycholog pomohl i matce z rodiny 1, kterd diky nému pftisla na zpi-
sob — copingovou strategii —, jak si pomoci v tiZivé situaci:
,Mné ta psycholoZka fekla, kdyZ mdte takovy stresy, jdéte ven a zarvéte

2 vz

si. Ja rikam, to jé jsem délala tolikrat, Ze jsem Sla tieba se psem a ted jsem si
pobrecela a ponaddvala a pak bylo dobre.”

Rodina 3 zazila velice naro¢nou situaci po porodu, kdy rodice byli
zmateni a nevédéli, co pfesné je s jejich Cerstvé narozenym ditétem, navic
zavazné nemocnym. Zde jim vSak psychologicka péce nabidnuta nebyla.
Cela situace vyvolava jesté dnes v rodicich velmi silné emoce a s psycholo-
gickou pomoci nepocitaji ani dnes:

~.Nepamatuju si, Ze by ndm [o této moZnosti] nékdo Fikal. [..] VZdycky
jsme si tu psychickou stranku néjak zpracovali sami. Nikdy jsme nevyhle-
ddvali psychologa.” (rodina 3, matka). Otec nasledné dodava: ,Jim bylo jed-
no tehdy, jak se dostanu domtui. Oni mé vyloZené vyhodili ze Spitdlu. Tam ne,
na to jé nerad vzpomindm.*

Matka je toho nazoru, Ze i kdyby péci psychologa vyuzit chtéla, neumi
si pfedstavit, kde by na ni nasla ¢as a prostor ve shonu, ktery musi denné
absolvovat.

Socialni opora
Socialni opora pro rodice, ale i pro rodinu obecné predstavuje dalsi vy-
znamnou pomoc. Pod timto ndzvem je moZné si predstavit Sirokou skupi-
nu lidi, kam spadaji nap¥iklad blizci, pratelé, sousedé, rodiny s podobnym
pribéhem ¢i kolegové z prace a lidé z dalSich organizaci, které rodina na-
vstévuje (podpofe samotné rodiny a jejich ¢lenti vénujeme samostatnou
podkapitolu niZe). Socialni opora se u rodin projevuje napfic¢ celou trajek-
torii nemoci ditéte, v fadé ptipadu se tedy jedna o podporu kontinualni.

Blizci pratelé (n = 2) a jejich podpora je pro rodice velmi dilezita. Matka
z rodiny 3 popisuje ¢as straveny v pfitomnosti ¢lentl rodiny, ale i blizkych
pratel jako velmi dulezity:

,Super je, kdyZ se vSichni sejdeme na chaté. I s témi lidmi trdgvime radi
ten ¢as. Jsme radi, Ze oni chodi za ndmi. I pres léto nds hodné navstévuji.
TakZe za to jsem hodné rada.”
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Rodice dale popisuji, Ze povaZzuji za Ulevné, Ze je nikdo nerozliSuje
od ostatnich kvuli nemoci jejich ditéte, dokonce ani kamaradi zdravého
sourozence, ktefi to rovnéZ povazuji za pfirozenou véc. Velkou podporu
vnimajii od svych sousedit:

,Ja musim Fict, Ze i na té chaté, kdyZ tam prijedeme a setkdvdme se
s témi sousedy, tak jde vidét, Ze nas rddi vidi. Jde vidét, Ze ten dédek uz
na nds z dalky mava s ismévem na tvari.” (rodina 3, matka)

Matka z rodiny 5 za velkou podporu povazuje setkavani s rodinami
s podobnym piibéhem, tedy s ditétem se stejnou diagnézou. Je toho na-
zoru, ze 1ékati, psycholog a dal$i odbornici jsou schopni rodinu podpofit,
ale ti, kdo zaZivaji podobny pfibéh, mohou poskytnout mnoho cennych
a zejména praktickych rad z béZného Zivota. I z toho diivodu rodice z této
rodiny navstévuji klub pro rodice déti s cystickou fibrézou, matka se do-
konce stala po néjaké dobé jeho patronkou, a pomaha tak ostatnim rodi-
nam. Se svym ditétem uZ rodice usli dlouhou cestu, béhem které nasbirali
mnoho postfeht, jeZ nyni mohou sdilet s ostatnimi:

,Mné prijde, Ze psychologickd pomoc — dobry, doktofi — dobry. Urcité
jsou jako odbornici, dovedou pomoct. KdyZ potrebujete, tak zavoldte, napi-
Sete, tak pomtiZou. Ale Ze prosté je diileZity i védét takovy ty prakticky véci
v rliznejch letech, jak to u téch déti je, jak to resily ty jiny rodiny. A oni vdm
nefikaji, Ze to tak musite striktné délat, ale vy si z toho vyberete to nejlepsi
pro vas.”

Matka dale udava konkrétni pfipad pomoci. Lékati naptiklad striktné
zakazuji plavani v bazénu détem s cystickou fibrézou. Vyvstava pak otaz-
ka, jak se mé tedy dité naucit plavat, aby Zilo co moZnéa nejbéZznéjsi Zivot
a mohlo se zaclenit mezi své vrstevniky. Pravé v tomto pripadé mutZe po-
moci zkuSenost a rada rodicd, ktefi béhem let pfisli na bezpec¢ny zptisob,
jak toto svému ditéti umoznit. Zavérem matka dodava i moznost odjet
s lidmi z klubu na spole¢ny pobyt, kde je hodné prostoru pro vzajemné
seznamovani a sdileni:

,Byly takové pobyty v tom CF klubu pro rodice, ktery maji stejné ne-
mocny déti. Odjela jsem na jeden den, abych tam s nima pobyla a trosku
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si s nima popovidala. Tak tohle mi prosté pomdhalo, potkdvat se s téma
rodi¢ema.”

Partnersky vztah

Vétsinové byli do naseho vyzkumu zapojeni rodice, ktefi tvofili manzelsky
par (n = 6). Pouze v jednom piipadé Slo o rozvedené rodice, kde rozhovor
probihal pouze s matkou a se zdravym ditétem (rodina 4).

Rodice o partnerském vztahu zpravidla hovofili jako o té nejvétsi opo-
fe a o vzajemném semknuti. Rodice z rodiny 3 souhlasné popisuji, Ze se
mohou spolehnout pouze jeden na druhého, pfipadné pak na nejblizsi ¢le-
ny rodiny:

JAle kdyZ se mam fakt na neékoho spolehnout, tak na manzelku.” (rodi-
na 3, otec)

Na to manzelka se smichem dodava:

JTato, ty mné za to musis néco koupit.”

Typicky je pro funkéni pary prvek humoru. O vzajemné podporie ho-
vofi manzelé z rodiny 2, ktefi dale popisuji vzajemnou instrumentalni
podporu. Velkou vyhodu spatfovali v moZnosti rozdélit si pii peCovani
o déti role, kdy manZzel travil hodné casu ve vzdalené nemocnici s nemoc-
nym synem, kdeZto matka pecovala o zdravého sourozence doma. Pra-
covat se oba snazili po vecerech a nocich, kdy déti spaly. O vikendech se
pak snazili byt vSichni spole¢né. Rodice tento modul nazyvaji jako ,roc¢ni
modul a zédloZni pldn”:

LA to nastaveni se strasné tézko popisuje. Vy jste v situaci, o které si
myslite, Ze se to nikdy nemtiZe stdt. Najednou to tady je a ted si s tim musite
poradit. Bud budete délat néjaké hlouposti, nebo to nechdte byt. Anebo ty
véci zacnete délat podobné jako ten X, at to tedy mdame co nejrychleji za se-
bou.” (rodina 2, otec)

Matka z rodiny 5 také mluvi o manZelovi jako o velké opofte, diky niZ
spolec¢né zvladli péci o dalsi dvé déti, které se narodily pomérné brzy po na-
rozeni nemocného ditéte. Matka dale hovo¥i o tom, Ze je nemoc ditéte jesté
vice posilila a utuZila jejich manzelsky vztah:

153



,TakZe vtomhletom jsem méla jako vZdycky strasnou oporu. I, Feknéme,
posileni toho vztahu, jsme spolu néjakou dobu a tady to [..| nds naucilo jako
spolecné bojovat za vSechny ty véci a za to prosté, abychom ty dceri, ale
i celkove nasim détem dali to maximum, co jen miiZzem. "

Matka je rovnéz toho nazoru, Ze o partnersky vztah je tfeba pecovat
a travit i néjaky ¢as spolec¢né s partnerem bez déti:

~Pak samozrejmé udrZovat i ten partnerskej vztah, protoZe neni to jako
jenom o tom pordd se tocit kolem ty rodiny. A to jsme si mnohokrdt s man-
Zelem jako uvédomovali, Ze potfebujeme budovat i ten nés vztah. A obcas
prosté byt mimo ty déti.”

Béhem rozhovort jsme se ¢asto dotkli tématu odlou¢eni manZzelii z dtivo-
du narocnosti celé situace, a to i presto, Ze se ve vyzkumném souboru nacha-
zeli pouze jedni rozvedeni manZelé. Nemoc ditéte s sebou pfinasi spoustu na-
roc¢nych situaci, které doprovazeji silné emoce a inava. To vSe muze pfispivat
k rozpadu partnerského vztahu. Nejvice jsme o této problematice hovofili
s matkou z rodiny 4, ktera rozvod zaZila. Matka popisuje slozitou situaci, kdy
manZelstvi uz delsi dobu nefungovalo, proto se nakonec rozhodli pro rozvod.
Béhem néj vSak zacalo jejich nemocné dité 1é¢bu, proto se rozhodli rozvést
pouze papirové, ale stale bydlet spolu. Jakmile se situace trochu uklidni-
la, otec se odstéhoval. Matka popisuje, Ze vSichni to zvladli dobte, pfestoze
atmosféra uz delsi dobu nebyla dobra. Matka je na vétSinu véci sama, s otcem
déti si pouze predavaji potfebné informace, ale nejsou si velkou oporou:

.Jen preddvame informace, co se md védét. Ale to tak nebylo nikdy, my
nikdy neméli hezky vztah.*

S détmi se otec vida kazdy tyden a ma s nimi dobry vztah.

Matka z rodiny 1 se domnivé, Ze bez podpory druhého z partnera to
musi byt velmi tézké:

JJTakZe to zdleZi jako opravdu, jestli s nima ten manZel zilistane, to je
velkd podpora. To jako musim Fict [plag]. [..] ProtoZe vZdycky jsem Fikala
manZelovi, Ze kdyby mé opustil, tak ho zabiju [smich]. ProtoZe mdm fakt
spoustu kamarddek, ktery vlastné takhlenc takovy chlapy mély a po néjaké
dobé to [ti chlapi] prosté vzdali a utekli. Prosté on umi.”
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Rodina

Velkou oporou pro rodice v pé¢i o nemocné dit€, ale i zdravé déti a domac-
nost, jsou bezesporu riizni ¢lenové rodiny, mezi které pat¥i pfedevsim pra-
rodice, tety a strycové déti. KaZdé ze zapojenych rodin (N = 7) se do urcité
miry dostava pomoci §irsi rodiny. Na tomto misté nesmime zapomenout ani
na vyznamnou oporu zdravych sourozencti déti, tém je vSak vénovana sa-
mostatna kapitola niZe, kde se touto tematikou budeme zabyvat detailné&ji.

U rodiny 5 doslo béhem let, kdy rodina pecuje o nemocné dité, k jeji-
mu semknuti a posileni. Matka zminuje zejména velkou pomoc tchyné
a tchana:

,Mtij manZel, tchyné a tchan jesté taky, kdyZ byla dcera mald, tak hodné
pomdhali. Tchdn uZ byl v diichodu, nebo nechodil do préce. UZ jenom to, Ze
prosté dceru nékam vyvezl na prochdzku, mi davalo chvili svobody prosté
vydechnout. A chvili se pFepnout do toho, Ze nemusim myslet, jestli je potie-
ba tamto nebo tuto.” (rodina 5, matka)

Matka dale popisuje, jak se jeji tchyné, tedy babi¢ka nemocného ditéte,
prakticky zapojila do péce o svou nemocnou vnucku, se kterou rodi¢im
pomaha uZ od jejiho narozeni. Dokonce se ji naucila sama odsavat hleny
a nevahala tuto ¢innost vykonavat tak dlouho, jak bylo zapotiebi. Matka
vysvétluje, Ze s jeji pomoci mohla pocitat, i pfesto, Ze neslo o nic pfijem-
ného: , A nebylo to nic prijemného. Prosté zakleknout dceru, stréit prosté
hadi¢ku aZ nékam dold, odsat. TakZe toto nebylo samoziejmé u kazdé rodi-
ny, protoZe se toho bali.”

O podpote Sirsi rodiny mluvi také matka z rodiny 1, kde také doslo k za-
pojeni vice ¢lent:

,Tak néjak jsme s tim jako zacali bojovat vsSichni dohromady: babca,
déda, moje mama, vsichni jako teticky a tady toto.”

O semknuti a posileni rodiny hovo¥ii otec z rodiny 2, ktery popisuje, Ze
spolu jako rodina jezdi na vylety, dovolené a koncerty. Rodice se raduji, Ze
i presto, Ze jejich syn je skoro dospély, stale s nimi chce travit spole¢ny cas:

.TakZe pokracuje ten nastaveny trend toho semknuti se.”

Rodice z rodiny 3 v souvislosti s timto tématem navic popisuji pfipad,
kdy rodice otce byli smutni z toho, Ze nemohli dostatecné vypomahat
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s péci o nemocné dité. Bylo tomu tak kvili jejich Spatnému zdravotnimu
stavu, na péci jim tedy nezbyvalo tolik sil:

,Tak bylo videét, Ze manZelovi rodice byli neStastni. Byli neStastni spis
z toho, Ze ndm nemtiZou nijak pomoct.”

Tito rodice, tedy prarodice nemocného ditéte, jiZ bohuZel zemfeli. Mat-
ka vSak dale popisuje, Ze se jim dostava pomoci od jeji matky, i pfesto, Ze ma
za sebou tézké zdravotni komplikace. Babicka ob¢as nemocné dité vyveze
na prochazku. Matka doslova zmiiuje, Ze se za ni nestydi. Rodi¢lim se sna-
Zi poméahat i sourozenci matky, ktefi uz vSak nemaji tolik ¢asu poté, co se
jim narodily vlastni déti.

V souvislosti s timto typem podpory se vSak objevila i ,druha strana
mince*, o které hovofi matka z rodiny 4, ktera je na déti ¢asto sama. Clenové
této rodiny sice matku podporuji a poméahaji ji, ale nékdy se stava, Ze jejich
péce je podle matky aZ pfehnan4, a vytvari tak zbytecny tlak:

,V&ichni na ném visi a je to pro mé aZ takovy ndtlak. Ze chtéji védét az moc.”

Matka z rodiny 7 popisuje pomoc, které se jim dostava ze strany je-
jich sourozenct. Prarodic¢e uZ neZiji nebo jsou pfili§ stafi a nemocni na to,
aby pomahali napfiklad s hlidanim. Matka vSak zmiinuje pocit odfiznuti
od ostatnich ¢lent §irsi rodiny. Rodi¢tim nékdy ptijde, ze uZ i kvili tomu,
¢im vsim si prosli, ziji jiny Zivot:

.My se tady tak jako potkdme, pozdravime se, ale Ze bychom spolu
travili moc casu a byli na sebe vyladeéni, to ne. Kazdy Zijeme jinak. Vztahy
jako takové mezi ndmi nejsou Spatné, ale prosté ja se snaZim otravovat co
nejmin, kdyZ to tak feknu.”

Téma rodiny s sebou pfinasi i pfibéhy rodinnych zvyk, tradic a trave-
ni spole¢ného rodinného casu, jakym jsou napiiklad Vanoce, Velikonoce ¢i
narozeniny a svatky. Tyto udalosti zmitiuji celkem t¥i rodiny. Zadny z rodi¢ti
nepopisuje, Ze by byly tyto tradice z dGvodu nemoci ditéte naruseny. Naopak
se objevily tradice nové tykajici se nemocného ditéte, které ma velmi rado
posezeni na zahradé. Proto se snaZi rodina 1 tuto ¢innost délat co nejcastéji,
napfiklad na narozeniny ditéte. Rodina 4 se také drZi jiZ zavedenych tradic
aritual: matka popisuje, Ze je pouze prizplisobili podle aktualni situace. Ro-
dina 3 za rodinné zvyky a tradice povaZuje hrani spolecenskych her na chaté:
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,Jezdime na chatu a tam ten ¢as travime radi. Tam mdme i vSechno
po ruce. VSechny sousedy jsme tam naucili hrdt hry, takZe my tam hrajeme
spolecenské hry.”

Otec z této rodiny na druhou stranu podotyka, Ze by si prali travit vice
plnohodnotného rodinného ¢asu (napt. rodinny vylet) spole¢né i se zdra-
vym sourozencem. Jsou si védomi, Ze pres veSkerou zatéz to nejde:

,Stacil by vikend nékde. Ale zase, zaplat pdnbiih, nebydlime v Olomouci
nebo v néjakém mésté.”

Rodice totiZ povaZzuji za velmi uleh¢ujici okolnost to, Ze mohou se svy-
mi détmi bydlet na vesnici, kde je vice moZnosti pro traveni ¢asu v pfirodé.

Moznost mit dalsi dité

Mezi dal$i opérné body pro nékteré z rodic¢li patfila moZnost mit dalsi
(zdravé) dité — tento zdroj opory zminily konkrétné rodiny 3 a 5 (n = 2).
Do jisté miry jsme se vSak tohoto tématu dotkly u vSech dotazovanych
rodin a vSechny se o ném vyjadfovaly pozitivné.

Rodice z rodiny 3, ktera se rozhodla pro adopci, dokonce moZnost mit
dalsi dité uvadéji jako doporuceni pro ostatni rodiny, které se nachaze-
ji v podobné situace a toto téma je pro né stale aktualni. Matka dodava,
Ze hodné rodi¢t urcité zvaZuje, zda jim na dalsi dité zbudou sily, popisuje
vSak dale, Ze pfitomnost dalsiho ditéte jim dodavala silu béhem vSech kri-
zovych situaci:

,Ja si myslim, Ze my bychom s manZelem spolu ani nebyli. To byly ta-
kové krize. [..] Pak jsem vidéla, Ze se zapojil do vychovy [dal§iho ditéte], Ze
pomdhal, vstaval. I kdyZ musel do préce, tak vstdval. Ze nds to fakticky i tak
spojilo.”

Matka z rodiny 5 popisuje podobné diivody, kvili kterym pro ni a jeji-
ho manZzela bylo dulezité rozhodnuti mit dalsi déti. Celkové maji déti t¥i,
druhé dité se narodilo hned dvacet mésicti po narozeni nemocného ditéte.
Spolecné si prali, aby nemocnéa dcera nebyla sama a méla nékoho ,k sobg".
Pro rodice bylo dale velmi povzbuzujici, Ze s pfichodem nového ¢lena moh-
la rodina svou pozornost zamérit i na dalsi zalezitosti, které se netykaly
pouze nemoci:

157



LA ipronds to bylo dost diileZity, abychom se neopirali jenom o ni a o jeji
nemoc.”

I v této rodiné narozeni dal§iho ditéte pomohlo rodi¢iim piekonat
tézké obdobi, béhem néjZ se museli vyrovnavat s nemoci ditéte:

,Ale ob¢as na nds takovy ty smutky padaly, pak kdyZ priSel ten syn, tak
se to vyrazné zmenilo.”

Sebepéce a volny ¢as

Sebepéce a volny ¢as, i pfesto, Ze jim byla vénovana spise aZ zavére¢na ¢ast
rozhovoru, se projevily jako vyznamné copingové strategie. Kazda z rodin
(N =7), tedy konkrétné kazdy z dotazovanych rodi¢d, se zmifioval o néjaké
sobé uzplisobené sebepéci, kterou zaroven doporucoval ostatnim rodi¢im
jako strategii, jak zvladat tiZivou situaci. Jde o velmi cenny a potfebny ¢as,
kdy jsou rodice chvili schopni zaméfit své myslenky a pozornost jinam nez
na nemoc svého ditéte.

Tento Cas travi vétSinou spolecné jako rodina, jak uz vSak bylo zminé-
no vyse, nékdy je zapotfebi travit ¢as i napt. pouze ve dvou jako manZel-
sky par. Matka z této rodiny popisuje i potfebu se ¢as od ¢asu odménit, at
uz v podobé navstévy kadetfnika, masaze, ¢i lazni (rodina 5, matka). Matka
z rodiny 4 k tomu dodava, Ze pro ni subjektivné je dtleZité si nékdy odpo-
Cinout a stravit néjaky ¢as i sama se sebou, mimo déti a ostatni. To samé
tvrdi i matka z rodiny 6:

,Ja se teda hodné snaZim vypadnout na chvili, mné to hodné jako po-
miiZe, Ze si fakt vycistim tu hlavu.”

Matka z rodiny 7 méa podobnou zkuSenost. Nejvic odpociva tim, Ze si
sama obc¢as nékam vyjede na kole nebo chodi po horéch. Jejimu manZelovi
zase pomaha cas straveny na zahradé nebo kdyZ obcas nemocné dité né-
kdo pohlid4 a on miiZe zacit Fesit pracovni povinnosti. Rodiny vyhledavaji
urcitou formu sebepéce kvili inavé plynouci z nadmeérné zatéze:

,Rikali jsme si s manZelem, [Ze] jsme ze vieho opravdu unaveni. Ted se
potrebujeme zregenerovat, protoZe to bylo vypéti, jeli jsme na tisic procent.”
(rodina 2, matka)
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Sebepéce se s volnym ¢asem zpravidla prolin, protoZe rodice maji vét-
Sinou jedinou moZnost odpocivat a peCovat o sebe, a to, kdyZ maji zrovna
chvili volno. Tyto dva vyznamné zdroje opory se dale prolinaji i se subté-
maty rodiny a rodinnych tradic a rituali. VSechny rodiny (N = 7) se shodly
v tom, Ze se snaZi slavit vSechny narozeniny a dalsi udalosti stejné jako
pred propuknutim nemoci. Matka z rodiny 6 popisuje, Ze narozeniny nyni
slavi jeSté vice neZ d¥ive:

~Tak narozky slavime dokonce vice. ProtoZe piece jenom kaZdy rok s ni
je pro nds jako zdzrak.”

Rodina 3 zmiiiuje sebepéci pravé ve formé traveni volného rodinného
¢asu na chateé se svymi nejbliz§imi, kde pobyvaji hodné ¢asu venku a hra-
ji deskové hry (viz vySe). Deskové hry jsou formou sebepéce i pro matku
z rodiny 4. Ta popisuje, Ze hry hraje napfiklad se svymi détmi, na ¢as pro
sebe ma vSak prostor pifedevsim tehdy, kdyZ jsou déti u svého otce nebo
u prarodict:

.Iim, Ze jsou oni kazdy vikend pryc¢, tak to jde. Mam rada deskové hry,
ty jsem zacala hrdt a hraji hodné. To je moje jedind zdvislost.”

Za dalsi typ odpocinku pak rodina 3 povaZzuje Cas straveny na zahradé:

,Ja miluji i tu préci na zahradé. Ja se tam uklidnim. Je fakt, Ze si X ne-
chdm na chuvicce, kdyZ neni schopnd jit do kocarku nebo spinkd, a jdu
na tu zahradu.”

Tato matka vysvétluje, Ze byly i ¢asy, kdy nemocné dité mélo silné za-
chvaty, tudiZ je nemohla nechat ani chvili samotné. Tento ¢as byl pro rodi-
nu velice fyzicky i psychicky naro¢ny. Podle matky z rodiny 1 na konicky ¢i
vyznamnou formu péce o sebe v béZném kaZdodennim kolobéhu neni ¢as.
Popisuje, Ze nékdy nema Cas si ani poplakat. Odpocinek naléza v béznych
¢innostech, kdy muiZe byt chvili sama se sebou a ,vypnout” vSechny mys-
lenky, i to je v§ak pro ni nékdy naroc¢né:

,Mné treba fakt staci, kdyZ jdou vSechny spdt, tak si tady vecer sednu,
zapnu si televizu a ddm si dvojku vina a je mi fajn [smich]. Jako fajn, ale
kolikrat si feknu, Ze vlastné ani nevim, co v té televizi bylo, protoZe mi to
tady furt Srotuje.”
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Otec z rodiny 7 poskytuje pohled ,z druhé strany”, kdyZ pfiznava, Ze
sam nékdy bojuje s tim, aby manZelce poskytl ¢as na odpocinek, kdyZ pfi-
jde z prace dom1l.. Uvédomuje si, Ze i ona potfebuje ob¢as odejit, aby nebyla
stale doma, ale také on citi inavu ze zaméstnani:

,Kolikrat brbldm, protoZe jé jdu vlastné z Sichty do Sichty..., takZe je to
volba, zda myslet na sebe, nebo na ni.”

Vira

Vira jako opora a pomoc rodiné v tiZivé situaci se objevila ve dvou pfipa-
dech (n = 2). Rodice z rodiny 7 se fadi mezi véFici praktikujici fimskokatolic-
ké vyznani. Oba rodice se shoduji, Ze jim vira pfinasi lepsi nahled na situa-
ci a pochopeni smyslu dcefiny nemoci:

,Spis asi, Ze to md smysl. Vérime, Ze se jednou prosté s X sejdeme v nebi,
kde X bude zdrava. Ze to celé md néjaky smysl. Ze to celé s X neni jen néjakd
pritéZ. Stejné jednou umie nebo my umieme také...” (rodina 7, otec)

Oba rodice maji stejny nazor, Ze pravé i diky své vire se rozhodli ne-
ukoncit téhotenstvi manZelky, i presto, Ze se dozvédéli, Ze se miminko
pravdépodobné narodi s Downovym syndromem.

Velkou pomoc v podobé viry vnima i matka z rodiny 4, podle které se
jedna o vyznamnou podporu. Byt nevyznava zadné konkrétni nabozen-
stvi, pfesto je pro ni vira diilezita a dodava ji nadéji:

JJTed jsem zjistila, Ze v Zivoté je fakt nejdiileZitéjsi ta vira. A miiZete veérit,
Cemu chcete. Je Sumdk, co si vymyslite, ale je to diileZity. J& mdm viru, ale
nepotiebuji se o tom s nikym bavit a presvédcovat nékoho."

7.3.2 Potieby a zdroje opory sourozencii

Se zdravymi sourozenci bylo provedeno celkem pét rozhovora.s Ve vy-
sledkové ¢asti niZe jsou, moZna ¢astéji neZ u rodi¢l, uvedeny doslovné vy-
roky danych sourozenct. Je to zejména z toho divodu, Ze sourozenci (ze-
jména ti nejmladsi) zpravidla uvadéli obsahové kratsi vypovédi nez jejich

45 Samotnému rozhovoru predchazela administrace metody Test rodinného systému (tzv. FAST)
se zamérenim na jeji kvalitativni vyhodnoceni. Jeji vysledky v§ak budou prezentovany teprve
v nadchézejicich publikacich.
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rodice, ty vSak byly ¢asto natolik vypovidajici a iderné, Ze je dle naseho
nazoru Skoda pouhé parafraze. Z diivodu triangulace poznatkt i oboha-
ceni odpovédi ziskanych od sourozenct jsou témata sycena i vypovédmi
rodic¢h. Piehled sourozenct s jejich hlavnimi charakteristikami zachycuje
niZe uvedena tabulka 6:

Tab. 6: Zakladni charakteristiky sourozenct déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot
ohroZujicim onemocnénim

. Pohlavi ek Diagnéza vek
Cislo sourozence nemocného nemocného
sourozence  sourozence . ox
ditéte ditéte
Sourozenec chlapec 5let mikrocefalie®® | 17 let
zrodiny 1
Sourozenec muz 24 let mikrocefalie 17 let
zrodiny 1
Sourozenec chlapec 9let mikrocefalie, 19 let
zrodiny 3 DMO¥
Sourozenec chlapec 8let onkologické 12 let
zrodiny 4 onemocnéni,
slepota
Sourozenec chlapec 14 let cysticka 17 let
zrodiny 5 fibréza*

Hlavni vyzkumné okruhy potieb a zdrojii opory sourozenci jsme se roz-
hodli spojit do jednoho okruhu, zejména v disledku obsahové skromnosti
odpovédi. Z vykumu ale také vyplyva, Ze u sourozenct se tyto dva okruhy
prolinaji v jesté vétsi mife nez u jejich rodict. Co sourozenci ¢i jejich rodice
oznacuji za nejvétsi potieby, to se zaroven jevi jako nejvétsi zdroj opory —
pokud je to tedy v dané rodiné naplnéno.

46  Tézka vyvojova porucha projevujici se zakrnénim ¢i predéasnym ukonéenim rlistu mozku,
eventualné celé hlavy.

47  Détska mozkova obrna - trvala neprogredujici porucha hybnosti provazena abnormalnim
svalovym napétim a abnormalni posturou, ktera vznika poskozenim mozkové tkané.

48 Dédic¢na porucha projevujici se predevsim zavaznymi dychacimi obtizemi (produkci hustého
hlenu) a travicimi problémy.
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Obr. 4: Znazornéni prolnuti vyzkumnych okruht

Potieby a zdroje opory sourozencd zachycuji hlavni témata, jeZ znazor-
nuje niZe uvedeny obrazek 5 a tabulka 6, ktera navic obsahuje i klicova

subtémata.
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Obr. 5: Zakladni pfehled potfeb a zdroji opory sourozenct
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Tab. 7: Vycet hlavnich témat a dil¢ich subtémat okruhu potfeb a zdroji opory
sourozencl

Nazev tématu Nazev subtématu

Zpusob komunikace (jasny a srozumitelny)
Sdéleni diagndzy nemocného ditéte

Dobra
. Prozivani sourozenct (em f \Y rozumeéni
komunikace Proziva ,so ozencl (emoce, potfeby a obavy) a porozumé
informacim
Poradi narozeni sourozenct
Potfeba informovanosti
Pomoc pfi zvladnuti a pochopeni situace
Informovanost

Citlivé téma

Poradi narozeni sourozencli

Mira zapojeni sourozenct do péce (méné, vice)

Zpusob zapojeni sourozenct do péce (pomoc s prevozem,
s krmenim apod.)

Pristup k vypomoci (automaticky, pfirozeny)

Pocit naplnéni ze zapojeni

Nutnost zapojeni vzhledem k rodinné situaci

Zapojeni do péce

Podoba spole¢ného ¢asu
Vztahy mezi ¢leny rodiny (blizky, komplikovany)

Rodina _ , .
Poradi narozeni sourozenct

a spole¢ny ¢as R o
Vyvinutéjsi prosocialni citéni
Nejvétsi opora (rodice)

Vzdélavani (Skola)

.. .. Kamaradi
.Normalni Zivot L.
Volny ¢as
Konicky
Psycholog
Pomoc Problémy s pomocovanim
odbornik( ysp

Jak vyresit, aby déti porozumeély situaci

Dobra komunikace a informovanost
Stejné jako rodice i sourozenci si pfeji, aby komunikace s nimi byla jasna
auprimna. Tyto zasady se snazi dodrzovat vSichni dotazovani rodice:

,Co se tykd té nemoci, tak bavili jsme se o tom stejné jako s X. Prosté
v ramci jejich veku. TakZe nic jsme nezapirali, ale samoziejmé [jsme] si
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prosli téma obdobima, kdy jsme feSili riizny véci a od toho se také odvijel
rozsah komunikace.” (rodina 5, matka)

V souvislosti s tématem komunikace sourozenci zmifiuji pfedevsim to,
jak a kym jim byla sdélena diagnéza jejich nemocného sourozence, jaké
emoce v této situaci prozivali a jak ji rozuméli. VS§em dotazovanych sou-
rozencum (N = 5) byla diagnéza sdélena jejich matkou, pfipadné i otcem.
Velky rozdil spocival v pofadi narozeni sourozencu. Se sourozencem,
ktery se narodil az po propuknuti nemoci ditéte, probihala komunikace
na toto téma jinak neZ u sourozence, ktery se narodil dfiv. Déti narozené
pozdéji pfijaly fakt onemocnéni svého sourozence pfirozenéji, protoze se
do tohoto prostiedi uz narodily:

,Ten prostiedni syn to hodné vnimal. Ten malej uZ toho tolik, feknéme,
nezaZil, protoZe jsou s X [od sebe] 0 10 let, takZe ten uZ feknéme nezaZil tako-
vy to nejhorsi obdobi. ZaZil proste, Ze kasle, Ze bere Iéky, Ze inhaluje.” (rodina
5, matka)

Sourozenec z této rodiny nema ze situace sdélovani diagnozy zadné
vzpominky:

,UZ je to ddvno.”

Matka sourozence z rodiny 4 uvadi, Ze mu diagnézu jeho bratra sdéli-
la ihned poté, jakmile vysli z nemocnice. Komunikovala s nim vzdy jasné,
upfimneé, ale citlivé dle jeho véku. Sourozenec na tuto situaci vzpomina
slovy:

,My jsme sli asi z nemocnice nebo odkud a médma mi to fekla. [... Ze Xmd
néjakou nemoc nebo néjak tak a Ze umre.”

Tento sourozenec nasledné podotkl, Ze se pfitom citil smutné. Stejné
smutné se citi i nyni, kdyZ na to nékdy pomysli. Matka vzpomina, Ze ho
pavodné chtéla od vSech Spatnych zprav uchranit, ale nakonec to z ni ,vy-
padlo’, takZe aktualné vi sourozenec vdechno. Ze matka o nemoci bratra
se zdravym sourozencem komunikuje, bylo patrné i z toho, Ze sourozenec
zminil, Ze potiebuje, aby druhy sourozenec ,byl furt tady®. Objevuji se
u ného totiZ obavy, Ze bratr jednou zemfte. Ale domniva se, Ze jsou na to
s maminkou pfipraveni a zvladnou to. Sourozenec je toho nazoru, Ze kdyby
byl ke konci nemocny bratr v nemocnici, bylo by to pro néj lepsi:
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~Lam mu muiiZou jeSté pomoct, aby.. aby tfeba Zil o trochu déle.”

KdyZ mu matka fekla, Ze by ale v tomto pfipadé nemusel byt u toho, az
bratr zemfe, fekl, Ze u toho nutné byt nemusi.

Sourozenec z rodiny 5 vzpomind na to, kdy se o nemoci své sestry do-
zvédél poprvé a jak se pfitom citil:

,Kdy?# jsem byl malej, tak jsem to chépal, Ze ji jako néco je. Ze to je Spat-
ny, Ze md nemoc a... nevim, no. Bylo mi ji lito asi, a tak néjak, no.”

Sourozenec z rodiny 3 byl pfi rozhovoru velmi plachy a u dotazti zamé-
fenych na nemoc se uchyloval spiSe k jednoslovnym odpovédim. Na otaz-
ku, jak se o nemoci svého sourozence dozvédeél, neodpovédél, uvedl vsak,
Ze to bere ,v pohodé" a ptal by si, aby se o tom s nim pfilis nemluvilo. Jeho
matka vSak zmiriuje, Ze se s nim snaZi komunikovat o v8em, a nasledné ten-
to zpusob komunikace popisuje:

,Byly situace, kdy se ptal, proc¢ si s nim X nepovidd, nehraje. Ale jé mu ne-
rikam, Ze je nemocnd. Pro ného je nemoc viréza, kterd se vyléci. Ja rikam, Ze
mda ten mozecek, ktery ji nefunguje tak, jak ma. TakZe mu to tak vysvétluji.”

Rodice pfedpokladaji, Ze vice otazek od sourozence prijde teprve v jeho
puberté, kdy se ho na to budou moZna ptat i jeho vrstevnici.

Jak vyplyva z vySe uvedeného odstavce, informovanost sourozenca
je téma, které bylo pfedmétem rozhovorli mezi rodic¢i pomérné ¢asto. Z vy-
zkumu plyne, Ze déti néjakou miru informaci potfebuji, a pokud ji maji,
pomaha jim situaci zvladnout a pochopit. Kromé sourozence z rodiny 3,
ktery o nemoci svého sourozence mluvit nechtél, bylo z vypovédi znat, Ze
vSichni sourozenci (N = 5) o nemoci védi a jsou schopni uvést jeji zakladni
charakteristiky. Sourozenec z rodiny 5 (14 let) napfiklad popisuje, jak rozu-
mi cystické fibréze u své sestry:

.No, tak hir se ji dychd, musi inhalovat. Ale ted, jak méla ty léky, tak
si myslim, Ze ji je lip, a vnimdm to jako, Ze prosté je jako normdlni ¢loveék.
Akordt treba da nékolik ¢asu do toho inhalovani a brani 1ékt, ale jinak je
Uplné normdlni.”

Starsi sourozenec z rodiny 1 (24 let) si je védom, Ze jeho sestra ma dia-
gnoz vice, ale nechce znat piesné nazvy a informace. Popisuje, Ze je to pro
ného citlivé téma:
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,Tohle je pro mé citlivd informace a jé o tom nemluvim.”

Matka popisuje, Ze mu diagnézu nijak neoznamovala ani ho na ni
nepfripravovala:

.KdyZ se X narodila, tak to prosté néjak bral.”

Nasledné uvadi ptiklad komunikace s nejmlad$im sourozencem, kte-
rému je 5 let a do této situace se jiz narodil (opét tedy pozorujeme poradi
sourozenci jako jeden z faktorq, ktery miiZe ovlivnit jejich informovanost
i zplisob komunikace ze strany rodicu):

LA ted' tfeba se mé zeptd: ,Jo maminko, kdy bude X chodit?* A jd feknu:

“

,Nebude chodit, ona prosté bude na tom vozicku, to jsou jeji nohy.

Zapojeni do péce vs. prilisné nezatézovani
Jak moc zdravé sourozence zapojovat do péce je dalsi otazka, na kterou se
rodice snazi hledat odpovéd. Kromé sourozence z rodiny 5 (to viak kvl
jasnému diivodu popsanému niZe) jsou vSichni ostatni dotazovani souro-
zenci vice ¢i méné zapojeni do péce o nemocné dité (n = 4). V této ¢asti
rozhovoru jsme mapovali zejména miru zapojeni (vice ¢i méné), zpiisob
zapojeni a pi'istup sourozencti k této pomoci.

Jak uZ bylo zminéno vySe, matka z rodiny 1 na téma nemoci ditéte
s jeho sourozenci pfili§ ¢asto nekomunikuje, vS§ichni to berou automa-
ticky a prirozené. I piesto se oba sourozenci snazi zapojit do péce. Podle
matky pomohou rychleji, pokud jde o pomoc nemocné sestie, nez kdyz
se jedna o jakoukoliv jinou pomoc v domacnosti. Dale uvadi ptiklad
zapojeni svého pétiletého syna, tedy mladsiho sourozence nemocného
ditéte:

LA ted mi tfeba rekne: ,Ja to X poddm, protoZe ona nemtiZe na rucicky,”
Nebo: ,Jd ji to poddm, protoZe nemtiiZe na nohy. Mé bolavy noZicky.™

Matka nasledné popisuje situaci, kdy ve svych tfech letech poméahal
s péci o sestru, kdyZ matka pracovala na zahradé: byl doma s nemocnou
sestrou a zabavoval ji tak, Ze ji krmil kifupkami. Matka dodava, Ze mladsi
sourozenec je navzdory svému nizkému véku p¥i pecovani o nemocnou
sestru velmi vnimavy a citlivy, jako by to snad uz nékdy diiv délal. Matka
se domniva, Ze to mZe byt tim, Ze se do této neobvyklé situace narodil,

166



a vnima ji proto jako néco prirozeného. Mladsi sourozenec své zapojeni
do péce popisuje nasledovné:

,X chce kokino, jad ho X dam. Ona chce napit, ja X taky ddm. Ona chce
babicku, tak ji zavolam. A kdyZ X chce vycurat, tak ja feknu brachovi nebo
tatovi, ne dédovi.”

Starsi sourozenec se do péce zapojuje podle toho, jak rodice zrovna
potfebuji. Nejvice poméha s odsdvanim a odvozem autem. Tento souroze-
nec zaroven zminuje, Ze ho napliuje, kdyz vidi, Ze ma jeho sestra radost:

Vnimdm, kdyZ md radost, pfestoZe ji projevuje jinak. I kdy?Z ji tfeba néco
dovezeme, nebo i kdyZ ji tfeba néco dam, tak ona je rada, ona je vdécnd.”

V rozhovoru jsme se zaméfili i na to, zda by sourozenci chtéli néco
na tomto fungovani zménit. Zdravi sourozenci byli s mirou svého zapojeni
do péce spokojeni. Starsi sourozenec (rodina 1) by si jen pfal, aby zvladal
pecovani o sestru stejné dobfe, jako jej zvlada jeho matka, a mohl ji tak vice
pomoci.

Sourozenec nemocného ditéte z rodiny 4 (8 let) se do péce také zapoju-
je, nebot v rodiné neni pfitomen otec. Jeho matka to popisuje jako urcitou
nutnost vzhledem k rodinné situaci:

,My jsme tu sami, Ze... Proto délé vSechno. Takovy mali¢kosti, ale mné to
hrozné pomtiZe. Tieba, kdyZ X zacne zvracet, tak mu to délé hrozné zle, ale
vZdycky prihodi kapesnicky a utikd pry¢. A mné to vZdycky hrozné pomtiZe.
ProtoZe nemdm tfi ruce. To je automaticky, je nauceny.”

Sourozenec taky souhlasi s tim, Ze se snaZi s pé¢i pomahat:

~Pomdhdm s madmou uklizet. X poddvam piti tfeba nebo mdme takovou
véc, takovou tuzku, kde je magnet, tak ja to poddm.”

Sourozenec nasledné dodava, Ze ho nejvice bavi podavat bratrovi piti
a hrat si s nim s hra¢kami. Ukoly, které vykonava v ramci pomoci pfi peco-
vani o sourozence, mu pfijdou jednoduché a nic by na nich nechtél ménit.

Pomeérné odliSnou situaci zaZiva rodina 3, ktera se rozhodla zdravého
sourozence (9 let) do péCe o nemocnou sestru zapojovat minimalné. Sou-
rozenec popisuje svou péci o sestru tak, Ze se snaZi pomahat mamince.
Matka dodéava, ze napriklad jezdiva se sestrou ven a ridi kocarek. Mimo
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jeho pritomnost vSak popisuje, Ze se do péce pfili§ zapojovat nechce a ro-
dice to respektuji:

LAni ho tim nechci zatéZovat. Nastve ho, kdyZ md vynést pociiranou
plinu. Ale jinak ho ani do toho nijak nezasvécuji. Ono ani neni do ¢eho. Kdyz
jsem ho ucila X nakrmit, tak to zvlddl. Nestiti se toho. Klidné by ji nakrmil, ale
strasné rychle, protoZe on nemd cas. TakZe to jsou takové jeho diileZitosti."

Na otazku, jestli by chtél sdm néco zménit, sourozenec neodpovédél
(a to patrné z davodu ostychu).

Sourozenec z rodiny 5 popisuje rozdilny piipad neZ sourozenci vyse.
Nemoc jeho sestry je totiz v takové fazi, kdy uz vétSinu véci zvladne sama
bez pomoci ostatnich. Je to dano zkuSenostmi, proskolenim, ale samoziej-
mé i danou lécbou, diky které se jeji stav vyrazné zlepsil. Sourozenec tedy
popisuje, Ze neni moc véci, se kterymi by ji mohl pomoci. Matka sourozen-
ce rovnéz dodava, Ze zapojeni do péce o nemocnou sestru uz neni potieba,
protoZe vétSinu véci zvladne sama. I tak v§ak matka dopliiuje, Ze sourozen-

ci jeji nemoc béhem Zivota vnimali a proZivali s ni kazdé zhorSeni.

Rodina a spoleény ¢as

Citit se byt soucasti rodiny a travit s jejimi ¢leny spole¢ny ¢as fadime mezi
dalsi vyznamné potieby a zaroven zdroje opory sourozencli nemocnych
déti, stejné jako jejich rodi¢d. Ve vétSiné pfipadl sourozenci zminiuji zejmé-
na Cas traveny se svymi nejbliZzsimi, a to s rodi¢i a pfipadné dal§imi souro-
zenci. V rozhovoru jsme se zamé¥ili pfedevsim na podobu tohoto spolec-
ného ¢asu, ale obecné i na to, jaké vztahy mezi sebou ¢lenové rodiny maji.
Na zavér se rovnéz dotkneme toho, u koho sourozenci nalézaji tu nejvétsi
podporu.

Starsi sourozenec z rodiny 1 hovofi o vztazich v rodiné nasledovné:

.Jsme rodina, kterd se furt divd jednim smérem a furt drzi pohromadé.
JakoZe uZ u nds nejsou Zaddny rozepte.”

Svij vztah k nemocné sestie popisuje tak, Ze je kvlili nemoci jesté sil-
néjsi a bratrstéjsi. Spoleény ¢as s rodinnymi pfislusniky travi se vSemi
u jednoho stolu ¢i na zahradé, kde c¢asto pfipravuji ,party” pro nemocnou
sestru, kterd ma tyto akce moc rada:
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X Fekne party, tak se aspori udéld oheri a udélaj se aspori néjaky Spe-
kacky... nebo X ma rada cuketu.”

Starsi sourozenec z této rodiny dale vypravi, Ze jeho dédecek kvili sestie
vysadil cuketu a dyni hokkaidé, protoZe ji moc chutnaji. Matka k tomu do-
dava, Ze star$i sourozenec travi uZ hodné ¢asu sam v pokoji, protoZze ma
své zajmy. Mladsi sourozenec si vSak misto svého pokojicku hraje celé dny
u sestry v obyvaku nebo sviij volny ¢as travi tak, Ze si pfilehne k sestfe a di-
vaji se spolu na tablet. Matka popisuje humornou prihodu, Ze jakmile sestra
musela travit néjaky ¢as v loZnici, pfesunul si mladsi bratr v§echny hracky
za ni. Podle matky maji také sourozenci diky onemocnéni sestry vyvinutéjsi
prosocialni citéni, které uplatiiuji v potfebé pomoci i mimo rodinu:

A nds mladej treba jako opravdu nevyhleddavd Zddné kamarddy, ktery
jsou takovy nafrnény, ale vSechno jsou to takovi ti socidlné slabsi, aby jim
mohl pomoct... jako Ze furt by pomdhal.”

Sourozenec z rodiny 4 popisuje, Ze spole¢ny rodinny ¢as travi zejména
s maminkou a nemocnym bratrem, vikendy pak s prarodici nebo s otcem.
Nejradsi se s rodinnymi p¥islusniky diva na televizi, tablet a hraje deskové
hry, taky si moc rad hraje s bratrem. To, Ze méa sourozenec k nemocnému
bratrovi blizko, je patrné i z toho, Ze jako svou potfebu zmifiuje i pfani, aby
tu bratr byl poiad s nim a nikdy neumfel.

Pro sourozence z rodiny 5 znamena spole¢ny rodinny ¢as zejména ro-
dinné vylety:

,Obcas si poviddme se ségrou, no. Jinak ty vylety a obcas tfeba za ni
zajedu do Plzné, tam zajdeme na jidlo."

K nemocné sestie ma blizky vztah, coZ potvrzuje i jeho matka, ktera
vypravi o tom, Ze sourozenec prozival kazdé jeji zhorSeni a téZce nesl, kdyz
sestra musela do nemocnice:

,Ale jakmile proste citi u X néjaky zhorseni, tak oni se pifepnou do toho,
Ze oni o sebe pecujou. TakZe oni jsou si hodné blizci od toho mali¢ka. Jsou
[od sebe] o 20 mésicti, takZe spolu vyrtstali a od téch dvou let jsou kdmosi
nejvétsi a ségra ho jako hrozné tahla.”

Matka se dale domniva, Ze zdravého sourozence mohlo ovlivnit i to, Ze
matka béhem téhotenstvi s nim proZivala velké obavy o jeho starsi sestru:
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,Tak on uZ néco i z toho téhotenstvi si jako odnes, jak tam byly riizny
strachy, pobyty v nemocnici a tak. Jd vérim na to, Ze to dité i v tom briSe jako
vnimd riizné véci.”

Rozdilné o spolecném ¢ase s rodinou hovofi sourozenec z rodiny 3, kte-
ry uvadi, Ze travi ¢as vétSinou sam na zahradé. KdyZ se vSak rozpovidal,
zminil, Ze travi ¢as i s rodici, a to napfiklad s otcem, kterému pomaha se
dfevem na zahradé anebo spolu chodi rybatit. Matka popisuje jeho kom-
plikovany vztah k nemocné sestte:

Rekla bych, Ze on to spis prehliZi. Abych tak pravdu Fekla. Jasné, kdyZ
tady nejsme, tak se ptd, co X, kde je X. Ale kdyZ tady je, tak kolikrat ji ani
nepozdravi.”

Podle matky vSak zména piijde v budoucnu, az bude sourozenec o néco
starsi a budou pfichazet otazky na nemoc sestry i od jeho vrstevniki. Jak
uz bylo zminéno vyse, rodina travi spole¢ny ¢as zejména na zahradé, v pfi-
rodé a na chaté. Ale rodice by si pfali mit vice spole¢ného ¢asu pravé i se
zdravym sourozencem, kterého je podle nich malo. Sourozenec toto v roz-
hovoru nereflektoval.

Na zavér nesmime zapomenout na mozna nejpodstatnéjsi ze vSech té-
mat, a tim je nejvétsi podpora sourozencd, jizZ sourozenci vnimaji pravé
v kruhu rodiny. VSichni zapojeni sourozenci (N = 5) se shodli, Ze nejvétsi
oporu ziskavaji od rodict, zejména od svych matek. Sourozenec z rodiny 5
pak vnima nejvétsi oporu ve svém otci. Sourozenec z rodiny 1 se smichem
dodéava:

Vzdycky tatka sprdne, mamka sprdne, ale pak utisi, ale tatka vzdycky
jenom sprdne.”

Velkou oporu nachazi mimo matky i u své nemocné sestry, kterd ma
podle ného takové kouzlo, Ze vZidy dokaZe kazdého utésit.
~Normalni zivot" - vzdélavani, kamaradi, volny ¢as a konicky
Neztratit béZzny, normalni Zivot, na ktery sourozenci jsou nebo byli zvykli
jesté pred vypuknutim nemoci druhého sourozence, pat¥i mezi dalsi po-
tfeby zdravych sourozenct. Téma ,normalniho Zivota“ se tyka predevsim
mozZnosti sourozencli dale navstévovat stejnou skolu, stykat se svymi
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kamarady, mit Sanci na odpocinek a vénovat se konickim, které je napl-
fiuji. Uvodem je téeba zminit, Ze viechny tyto potieby jsou v dotazovanych
rodinach napliiovany, stavaji se z nich tedy i vyznamné zdroje opory.

Starsi sourozenec z rodiny 1 vzpomina na sva skolni léta s humorem,
protoZe podle slov matky prochazel s ,odfenyma usSima“. Mladsi souroze-
nec jesté chodi do skolky, ale do Skoly se moc tési. Starsi sourozenec se vé-
nuje vodnimu pélu a obcas si jde zacvicit. Volny ¢as vSak sourozenci travi
pfirozené i v pfitomnosti nemocného sourozence, kdy napf. mladsi sou-
rozenec z rodiny 1 si ve volném case nejradéji hraje s nemocnou sestrou.
Starsi sourozenec rovnéz popisuje, Zze ma jednoho blizkého kamarada ze
zakladni Skoly, ktery se ¢asto na jeho nemocnou sestru pta, a s nimZ tedy
muZe sdilet hodné véci ohledné jeji nemoci.

Sourozenec z rodiny 3 povinnosti do skoly zvlada dobfe. Volny ¢as
travi nejvice na zahradé a s kamarady z ulice. Matka k tomu dodava:

LA tady mdme super sousedy. A jsou to kluci, ktefi spolu chodi do tridy.
TakzZe on spi u nich kolikrdat. Ma tady i kamardady, kteri jsou i tady radi.
VZzdycky, kdy?Z se r'esi, kde se bude, tak vZdycky se bude u nds [smich].”

Tento sourozenec se vénuje také fotbalu, ktery ho moc bavi.

Skolni povinnosti zvlada dobie i sourozenec z rodiny 4, kterému s plné-
nim ukol pomaha zejména matka, otec a obcas ho kontroluje i jeho ne-
mocny bratr. Ve volném ¢ase se vénuje fotbalu a moc by si pfal zamérit se
na parkour. Matka tohoto zdravého sourozence bohuzel zminuje, Ze na tyto
jeho konicky bohuZel neni tolik ¢asu:

,On chteél néjaky krouzky, chtel by hrat fotbal. Ale neni na to prostor,
abych s nim nékam jednou aZ tfikrdt tydné jela na zdpas. To nejde. Je to
poznat.”

Nasledné matka uvadi, Ze se to sourozenci snazila vysvétlit. Souroze-
nec situaci rozumi, ale matce je to lito. Sourozenec se styka s kamarady,
0 nemoci svého sourozence s nimi v8ak nemluvi.

Sourozenec z rodiny 5 popisuje sviij volny ¢as nasledovné:

.Ten fitness dvakrdt tejdné. Obcas cvi¢im. Nékdy jsem i sklddal i Rubi-
kovu kostku, obcas i nakreslim néco a to je asi vSechno.”

Se svymi kamarady si o nemoci sestry povidal spiSe dfive.
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Pomoc odborniki

V kapitolach vyse byly popsany piipady, kdy se rodice rozhodli vyuZit po-
moci odbornikii. Pomoc odbornikii zdravym sourozenclim nemocnych
déti tvori dalsi a zaroven zavérecné téma naseho vyzkumu. Pomoc odbor-
nika vyuZili sourozenci z rodin 4 a 5 (n = 2). V téchto pfipadech se jednalo
o pomoc psychologa. V obou pfipadech byla tato pomoc hodnocena pozi-
tivné. Dlivod navstévy psychologa u zdravého sourozence z rodiny 5 po-
psala jeho matka:

.1 on dochdzel jakoby k psycholoZce a resili jsme tfeba to, Ze mél pomér-
né dlouho problémy s tim, Ze se poc¢tiraval. Jako Ze to nebylo pro ného prosté
jednoduchy, tyhlecty veéci.”

Tato matka dale popisuje, Ze ohledné zdravého sourozence s psycholo-
gem TeSila kromé problémt s pomocovanim i to, jak docilit, aby se necitil
odstréeny, a jak mu vysvétlit, Ze nemocna sestra ma néjaké ulevy.

7.3.3 Poselstvirodin dal§im rodinam aneb zavéreéna
doporuceni

Na zavér rozhovortd méli rodice prostor ke sdileni svych postieha a rad
pro rodiny, které prochazeji podobnym osudem, tedy ve kterych se rovnéz
nachazi dité s zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemocnénim a oci-
taji se teprve na zacatku trajektorie nemoci. Jednalo se zpravidla o velmi
emotivni okamzZik, kdy se rodice pokouseli skrze své vyroky o povzbuzeni
ostatnich rodin. Parafrazované vypovédi rodi¢li jsme seskupili do étyf
hlavnich skupin, které jsou popsany niZe v obrazku 6.
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ZAVERECNA DOPORUCENI

od rodic¢u dal$im rodinam

VZAJEMNA PODPORA DUVERA & NADEJE
Drte se, stiljte pii sobé a nevzdavejte to (R2). Veéite odborniklim, ktefi o vas pecuji (R2).
Nemyslete na to nejhorsi (R3).
Hledejte podporu v blizkém okoli (R5). Divejte se dopfedu a doufejte v lepsi zitiky,
¢as pomuze (R3).

Hledejte podporu v paliativnim tymu (R4). Nasledujte cestu smifeni (R6).
ODPOCINEK & ZAMERENI POZORNOSTI
ODMENOVANI JINAM

Pomaha jit nékdy na vzduch a vyplakat se (R1). Soustiedte se 1 na dali déti (R3).
Odpogivejte a 7ijte i mimo nemoac ditéte (R4). Neutapéjte se v zalu, najdéte si jinou naplii
Nezapomeiite se odménovat (R5). zivota (R3).
Nebojte se vyuZit respitni péci (R7). Najdéte odhodlani nemuset, ale chtit
Nezapominejte myslet na sebe (R7). fungovat pro vase dité (R6).

Obr. 6: Vycet zavérecnych doporuceni rodi¢li ostatnim rodinam*°

7.3.4 Odpovédinavyzkumné otazky
Na zakladé analyzy dat a detailniho popisu koneénych vysledkt niZe pfi-
kladame shrnujici odpovédi na ¢tyti stanovené vyzkumné otazky.

VO ¢. 1: Jakeé jsou potieby rodicu déti s zivot limitujicim ¢i Zivot ohrozu-
jicim onemocnénim?

Mezi nejCastéji uvadéné pottreby rodic¢t fadime potiebu dobré komunika-
ce, dostate¢né informovanosti rodic¢i a edukace spole¢nosti, dobré zku-
Senosti s hospitalizaci ditéte, nepretrzitého kontaktu s ditétem a potifebu
finan¢ni podpory.

49  R1-7 odkazuje na Cislo dané rodiny.
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Potfeba dobré komunikace se objevovala nejcastéji a vztahovala se
ke komunikaci p¥i sdéleni diagnézy ditéte, ke komunikaci se zdravotnic-
kym personalem a ke komunikaci se ¢leny rodiny. P¥i sdéleni diagnézy
ditéte rodiCe potiebuji zejména empatickou a srozumitelnou komunika-
ci a soukromi. Mimo to také zmifiuji potfebu mit ¢as informaci vstfebat
amoznost doptat se na informace, kterym nerozumeéji nebo je nemaji. Tyto
potieby souvisi i s komunikaci se zdravotnickym personalem, kde rodice
popisuji zejména potiebu empatického pfistupu a srozumitelnosti pieda-
vanych informaci. Pokud jsou tyto potfeby naplnény, ptisobi dobra komu-
nikace pro rodice jako dllezity opérny bod v jejich tiZivé situaci.

Komunikace se ¢leny rodiny byla zkoumana na tirovni komunikace mezi
rodi¢i navzajem, mezi rodic¢i a nemocnym ditétem a mezi rodic¢i a zdravymi
sourozenci. V rdmci komunikace mezi rodici/partnery participanti uvadéli
potiebu najit si Cas a prostor na vzajemné sdileni svych pocitii a potieb. Tato
potfeba souvisi i s moZnosti travit néjaky ¢as pouze ve dvou, coZ pro vétSinu
dotazovanych rodi¢t nebylo mozné kvili neustalé péci o nemocné dité ¢i
dalS$im pracovnim i rodinnym naroktim. Zptisob komunikace s nemocnym
ditétem se odviji od mnoha aspektd, jakymi jsou napiiklad zavaZnost dia-
gnozy, vék a mentalni tiroven ditéte. Rodice si i pfes obtiZnost, kterou poci-
tuji pfi hovoru o citlivych tématech souvisejicich s nemoci ditéte, pfeji tuto
komunikaci dobfe zvladnout a uvadéji, Ze je zapotfebi hovofit na mentalni
i vékové trovni ditéte a pro komunikaci zvolit empaticky pristup. To samé
je dle rodi¢li zapottebi i pfi komunikaci se zdravymi sourozenci, kde navic
zminuji dalezitost mluvit upfimné a podavat vzdy pravdivé komunikace.

U potfeby informovanosti rodi¢li participanti nej¢astéji popisovali po-
tfebu byt dostatecné obeznameni s podobou, pribéhem a lécbou diagnézy
ditéte. V souvislosti s tim rodice hovofili i o potfebé dostatec¢ného zauce-
ni, jak uZivat predepsanou medikaci a jak zachazet se zdravotnickymi
pristroji, které dité musi vyuzivat. Rodi¢e poukazovali na nedostate¢nou
edukaci a zacvik v nemocnicich kviili nedostatku ¢asu, coz komplikovalo
péci o dité v domacim prostfedi. V pfedavani informaci rodi¢tim nejvice
pomahaly sluzby jako Centrum provazeni, Stfedisko rané péce ¢i Nadacni
fond détské onkologie (KRTEK).
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Potfeba informovanosti spole¢nosti dle rodi¢i spociva predevsim
v 0svété spolec¢nosti o problematice Zivot limitujiciho ¢&i Zivot ohroZujiciho
onemocnéni, o moZnostech 1é¢by, podpory a o existenci a smyslu podputr-
ného a paliativniho tymu. Rodice dale popisuji potiebu predavat nadéji,
Ze tento typ onemocnéni nemusi nutné znamenat konec a existuji zpt-
soby léka¥ské, finan¢ni a socidlni podpory. V rozhovorech rovnéz zaznéla
potieba osvéty o problematice zavaZznych onemocnéni ve §kolach, aby pra-
covnici Skol, které nemocné dité ¢i zdravy sourozenec nemocného ditéte
navstévuje, 1épe pochopili, v ¢em jeho oenmocnéni spociva, a vychazeli
rodinam vstfic.

Pro dobry pribéh hospitalizace ditéte je dle rodi¢t zapotiebi empatic-
kého pristupu a férové komunikace ze strany zdravotnického personalu,
stejné jako dostate¢ného zazemi a kvalitniho vybaveni nemocnice. S prui-
béhem hospitalizace bezesporu souvisi i potfeba nepietrzitého kontaktu
s ditétem, o které hovofi vSichni rodice. Tento kontakt vSak rodi¢tim nebyl
vZdy umoznén.

Nemoc ditéte s sebou piinasi psychickou, fyzickou i ¢asovou vytiZe-
nost, kvali kterym zpravidla jeden z rodi¢t neni schopen navstévovat za-
méstnani. Nemocné dité obvykle potfebuje nakladnou léka¥skou péci, co
se tyce medikace a pfipadnych pristroja. I proto rodie vétSinou shanéji
finan¢ni podporu, ktera by jim v této situaci pomohla. Dotazovani rodice
uvadéli pomoc ze strany zdravotnich pojiStoven, dale pak od organizaci,
jako je naptiklad Dobry andél.

VO ¢. 2: Jaké jsou zdroje opory rodicu déti s zivot limitujicim ¢i Zivot
ohrozujicim onemocnénim?
Mezi nejzastoupenéjsi zdroje opory rodicti nemocnych déti patfi pomoc
a péce podplirného a paliativniho tymu a dal§ich odbornikd, socialni opora,
funkéni partnersky vztah, ¢as straveny s rodinou a moZnost mit dalsi déti.
V neposledni fadé je to pak urcita forma sebepéce, kvalitni proZziti volného
¢asu a zavérem piitomnost viry.

Pomoc podptrného a paliativniho tymu rodi¢e hodnoti jako zasad-
ni zdroj opory. Pozitivné hodnoti zejména lidsky a empaticky pfistup
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odbornikii, ktefi v ném pracuji, a srozumitelnost jejich komunikace.
Za velké pozitivum dale povaZzuji multidisciplinarnost paliativniho tymu
a okamZitou reakci a pomoc jeho ¢lent v pfipadé krizové situace. Rodice
v paliativnim tymu nalézaji pochopeni, podporu a nadéji. K dalsi podpote
odbornikli kromé zdravotnikli popisovanych vyse patii pomoc psycho-
logt a psychoterapeutd, u niz rodi¢e nejvice oceriovali moznost poradit
se Ci sdilet své pocity. Tato pomoc vSak mezi participanty nebyla pfilis
nt rodiny nebo organizaci, jako jsou Centrum provazeni ¢i St¥edisko pro
ranou péci.

Podpora partnera rovnéZ patii mezi rodi¢i vnimané vyznamné zdroje
opory. Rodice na ni pozitivné vnimaji zejména moznost vzajemného sdile-
ni, kdy spolu mohou komunikovat své potieby, obavy, pocity apod. Velkou
pomoc spatfuji také v moZnosti rozdéleni roli v péc¢i o dité a o doméacnost.
Naopak odlouceni partnert, byt je dle rodi¢t v téchto narocnych situacich
mozné, je podle nich zarovei nepiredstavitelné.

Socialni oporu pfedstavuje pro rodi¢e pomoc od nejbliZsich pratel, kte-
1 jim napomahaji celou sitauci zvladat napfiklad tim, Ze se s nimi schazeji
a travi spole¢né volny ¢as. Nezastupitelnou roli hraji i skupiny, ve kterych
se rodice setkavaji s rodinami s podobnym pfibéhem, tedy s témi, v nichz se
rovnéZ nachazi dité s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim.
Svépomocné skupiny rodi¢im pomahaji ve vzajemném sdileni a pfedava-
ni osvédcenych rad a doporuceni. Rodice zde také nalézaji socialni oporu
v podobé navazanych pratelstvi a spolecné straveného volného ¢asu.

Rodina jako zdroj opory je pro rodi¢e nepostradatelnou soucasti po-
moci, do které se zapojuji zejména jeji nejblizsi clenové, jako jsou zdravi
sourozenci nemocného ditéte, jejich prarodice a sourozenci rodi¢d. Tato
vypomoc spociva predevsim v zapojeni do péce o dité, kdy jsou tito cle-
nové schopni podat ditéti medikaci ¢i obslouZit pfistoj, na ktery je dité na-
pojeno. Zdroj opory je zde dale shledavan v moznosti sdilet rodinné tradice
a ritualy, jako naptiklad narozeninové oslavy, oslavy Vanoc a Velikonoc.

MozZnost mit dalsi dité hodnoti rodiny jako impulz, ktery jim dodal
novou energii a silu a partnery znovu stmelil. Dal$i zdravé déti rovnéz
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rodi¢im umoZnily zamé¥it pozornost i mimo problematiku Zivot limituji-
ciho ¢i Zivot ohrozujiciho onemocnéni jejich ditéte.

KaZdy z dotazovanych rodi¢i zminil urcitou formu sebepéce, kterou
povaZoval za dalsi z podstatnych opérnych bodl. Zpravidla se jednalo
o ¢innost, pfi které mohli rodice zrelaxovat, zamérit myslenky mimo one-
mocnéni ditéte ¢i myslenky Gplné vypnout. Mezi vypovédmi se objevovaly
aktivity jako prochazky na cerstvém vzduchu, pobyt a prace na zahradé
a v prirodé ¢i hrani deskovych her. Do sebepéce rodice zahrnovali i ¢as
straveny s rodinou, v€éetné rtznych rodinnych ritualli a tradic. Rodice se
shodovali na tom, Ze je dilezité travit volny cas i bez déti, tedy bud sami
nebo s manZelem/manZelkou.

Mezi zdroji opory se objevovala i vira. V jednom pripadé se jednalo
o rodinu praktikujici ¥imskokatolické vyznani, jiZ vira poméhala hlavné
v predstavé spole¢né budoucnosti v nebi a také v tom, Ze se diky ni roz-
hodli neukon¢it téhotenstvi i pfes zavaZnou prognézu. V druhém ptipadé
neslo o viru z pohledu naboZenstvi, ale o viru vSeobecnou, kterou rodic¢
vnima jako smysl, ktery jej Zene dal.

VO &. 3: Jaké jsou potieby sourozenci déti s Zivot limitujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim?

Mezi nejcastéji uvadéné potfeby sourozencti déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot
ohrozujicim onemocnénim fadime dobrou komunikaci a informovanost,
zapojeni ¢i naopak nezapojeni do péce o nemocného sourozence, ¢as na ro-
dinu a spole¢ny rodinny cas, moznost vést ,normalni“ Zivot a zavérem
pomoc odbornikt. Vysledky vznikly na zakladé dat sycenych z rozhovort
se sourozenci a s jejich rodici.

V souvislosti s tématem dobré komunikace a informovanosti zdravi sou-
rozenci popisuji zejména to, jak a kym jim byla sdélena diagnéza nemocného
sourozence, jak se pfi tom citili a pfipadné jak na tuto udalost nyni vzpomi-
naji. Dulezitou postavou pfi pfedavani informaci o nemoci je dle sourozenct
matka, pfipadné i otec. V tom, jak na diagnézu a dalsi informace sourozenci
reaguji, hraje dle rodi¢t roli vék a pofadi narozeni sourozence. Vétsina ro-
di¢t se shoduje v tom, Ze je tfeba se sourozenci na toto téma komunikovat
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a sdélovat jim dostate¢né mnoZstvi informaci. DtleZita je upfimnost, citli-
vost a vysvétlovani informaci imérné véku. VSichni dotazovani sourozenci
byli dle vypovédi informovani o diagnéze nemocného ditéte v rodiné.

VétsSina sourozencli se zapojovala do péce o nemocného sourozence.
Do péce se pFilis nezapojovali pouze dva z dotazovanych sourozencti. U prv-
niho sourozence z toho divodu, Ze si to neptal on ani jeho rodice. Druhy sou-
rozenec se nezapojuje z diivodu vyrazného zlepSeni stavu svého nemocné-
ho sourozence. Rozhovory pfinesly odpovédi pfedevs§im na to, jak konkrét-
né toto zapojeni do péce vypada a zda by sourozenci chtéli na své vypomoci
rodi¢im néco zménit. Odpovédi byly zpravidla zavislé na véku ditéte. Pokud
se jednalo o mladsi sourozence, ti se zapojovali do béZnych kazdodennich
aktivit, zahrnujicich nap¥iklad pomoc s krmenim ¢i zabavovani sourozence
hranim her ¢i sledovanim televize. Podobné se zapojoval i starsi sourozenec,
ktery vSak navic vypomahal s transportem sourozence autem ¢i s manipu-
laci pfistroji. Témér Zadny ze sourozencd by na svém zapojeni do péce ne-
chtél nic ménit. Pouze jeden by si pial vypomahat jesté vice.

Dalsi klicovou potifebou sourozencti byla podpora rodiny a traveni
volného casu s jejimi ¢leny. Sourozenci se shodovali v tom, Ze radi travi
Cas aktivitami s rodinnymi pfislusniky, mezi které fadi naptiklad choze-
ni na vylety, rodinné oslavy, hrani deskovych her ¢i spolecné sledovani
televize. Sourozenci tyto aktivity vykonavaly piedevsim se svymi rodici
a dalsimi sourozenci, ale v nékterych pfipadechis prarodici a dal§imi ¢leny
rodiny. Pouze jeden sourozenec zminil, Ze ¢as travi radéji sim nebo se svy-
mi kamarady. Ani jeden ze sourozenct nezminil, Ze by mu byla vénovana
ze strany rodinnych pfislusniki mala pozornost. VSichni sourozenci byli
toho nazoru, Ze jejich nejvétsi oporou jsou praveé rodice, ve vétsiné piipadl
zejména matka. V jednom pfipadé byl pak nejvétsi oporou otec.

Pomoc odbornikti pfedstavuje dalsi potiebu sourozenct, kterou vy-
uZili celkem dva sourozenci. V obou pfipadech se jednalo o pomoc psycho-
logti. Pfedmétem setkani byly problémy s pomoc¢ovanim, ze strany rodicti
pak zejména to, jak docilit, aby se déti v disledku nemoci jejich sourozence
necitily odstrcené.

178



VO ¢. 4: Jaké jsou zdroje opory sourozenci déti s Zivot limitujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim?

Z analyzy dat vyplynulo, Ze vyzkumny okruh potfeb sourozenct se, jesté
vice nez u jejich rodi¢q, prolina s vyzkumnym okruhem zdrojt opory. Toto
prolnuti bylo natolik vyznamné, Ze jsme se rozhodly tyto dva okruhy slou-
Cit. Z vyzkumu je patrné, Ze pokud jsou u sourozencd naplnény vSechny
vySe zminované potfeby, vznikaji z nich kli¢ové zdroje opory.
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74 Diskuze

Cilem této publikace byla snaha o teoretické zasazeni tématu na podkladé
dosavadni odborné literatury i stavajicich vyzkum?l. Slo nAm o zmapovani
narokt, dopadi a zplisobtl vyrovnavani se rodic¢li a sourozenct déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim.

DuleZitym odrazovym mustkem i inspiraci pro nas byly pfedevsim
dosavadni Ceské publikace a vyzkumy, ze kterych jsme vychazeli teore-
ticky (Buzgova et al,, 2019; Karova et al,, 2009; Polakova et al., 2017; Slezac-
kovd, 2009) a které téma uchopuji v kontextu ¢eského kulturniho i medi-
cinského prostfedi. NaSe snaha sméfovala k zachyceni pozitivistickych
aspektli zvladani Zivot limitujiciho ¢i Zivot ohroZujiciho onemocnéni dité-
te jeho rodi¢i a zdravymi sourozenci, orientovaly jsme se tedy pfedevsim
na potfeby a zdroje opory ¢lenti primarni rodiny.

Vyzkumy Polakové (2016) a jejiho tymu (Poladkova et al.,, 2017) ve shodé
s nami rovnéz mapuji potfeby déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim a jejich rodin. Jejich vysledky poukazuji na rozsahlé mnoz-
stvi potieb, mezi které patii napfiklad potieba informovanosti, podpory
okoli, komunikace, moZnosti odpoc¢inku a regenerace psychickych sil. Vy-
sledky vyzkuml vychazely z informaci z rozhovort s rodi¢i nemocnych
déti. Dalsi studie rovnéZ poukazuji na dileZitost nezanedbavani souro-
zencl nemocnych déti, na jejichZ potieby se Casto zapomina (Karova et al.,
2009). K vét§simu metodologickému zkoumani této problematiky ve svém
vyzkumu podnécuji také Sharpe a Rossiterova (2002). Autofi upozornuji
predevsim na moZné nebezpeci psychickych potiZi sourozence. Pravé tyto
zavéry studii do znacné miry inspirovaly nas vyzkumny zamer.

o w we

7.4.1 Diskuze k potfebam a zdrojiim opory rodi¢u déti s Zivot

we we

limitujicim éi Zivot ohroZujicim onemocnénim
Prvni vyzkumny okruh se zabyval potfebami rodic¢t déti s zivot limituji-
cim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim. Z vyzkumu vyplynulo, Ze nejpaléi-
véjsi vyznamnou pot¥ebou byla pro rodice déti dobra komunikace. Studie
Meertové a kolektivu (2008) prokazuje, Ze je to pravé zptisob komunikace

vvvvvv
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srovnani zpltisobu komunikace vice 1ékaf s rodinami a subjektivni do-
pady konkrétnich zptsobli reagovani na prozivani rodict a kvalitu jejich
vyrovnavani se s vaznou diagnézou ditéte. Jak jsme uvedli v ramci teore-
tického avodu, rodice jsou hlavnimi partnery lékate a od zplisobu zvlad-
nuti komunikace zdravotnickym personalem s nimi se odviji také fakt, jak
bude nemoc a jeji 1é¢bu fyzicky i psychicky zvladat dité samotné i ostatni,
zdravi, sourozenci (Eiser, 2004; Houtzager et al,, 2005). Na zptisob komuni-
kace s rodici by proto mél byt bran diirazny zietel. Na tomto misté bychom
radi odkazali na Centrum paliativni péce, které mimo jiné nabizi Skoleni
pro zdravotnicky persondl v oblasti sdélovani zavaznych zprav pacien-
tim. Soucasné by bylo vhodné podpofit tuto edukaci na systémové trovni
v ramci pregradudlniho i postgradualniho vzdélavani budoucich lékai.

Jednozna¢né pozitivni zkuSenosti rodi¢li dle naSich zjisténi vyplyvaly
z jejich setkavani se zdravotnimi sestrami a lékafi z paliativniho tymu, od
nichZ se jim dostalo empatie a lidského pfistupu oprosténého od odborné
terminologie. Zasadni vyznam mél paliativni tym uZ v samotném nazirani
na téma smrti a v jeho detabuizaci. Rodice tak byli schopni moZnost smrti
ditéte vice pfijmout, lépe se s ni vyrovnavat a byt ditéti bliZ, pokud byl jeho
stav termindlni (nap¥. preferovali umirani ditéte doma v jeho prostfedi
a s jeho nejbliz§imi).

V souladu s dosavadni literaturou (Amery, 2017; BeneSova et al., 2021; Ei-
ser,2004; Eiser et al. 1994; Spinkova & Mlynarikova, 2023; van Gorp et al., 2023)
je pro vyrovnavani se s vaznou nemoci ditéte kli¢ové zejména sdéleni za-
vazné diagnézy, které byva pro rodice velmi emotivni a je tézké se k nému
vzpominkami vracet. Sdéleni diagnézy zpravidla pfedchazi delsi ¢as, kdy
jerodina ve velké nejistoté. Byva vSak provazeno tilevou spojenou s pojme-
novanim konkrétniho onemocnéni (srov. Eiser, 2004). Domnivame se, Ze te-
prve tehdy zapocina samotné vyrovnavani se s konkrétnim osudem ditéte,
nebot rodina je poprvé konfrontovana s konkrétni diagnézou a prognézou
ditéte. Tuto nasi domnénku potvrzuji i vyzkumy, protoZe vétSina emoc¢nich
stresovych reakci se z hlediska trajektorie nemoci objevuje pravé po sta-
noveni diagnézy déti predevsim u matek. Casto jsou popisovany proZitky
uzkosti, nejistoty, depresivity a pocitovaného distresu (Kazak, Alderfer,
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Streisand, et al., 2004). Casem dochéazi ke sniZeni intenzity téchto prozitkd,
rodina diagnézu postupné pfijima a stava se kompetentnéjsi ve zvladani
situace (Eiser, 2004; Jantien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Kazak et al., 1997;
Streisand et al., 2003).

V té samé chvili se soucasné ustanovuje vztah rodi¢a k 1éka¥i, dGivéra
v néj i samotny postoj k 1écbé ditéte (Polakova et al., 2017). Dle nasich vy-
zkumnych zjisténi hraje dileZitou roli profesionalita lékate sdélujiciho za-
vaznou diagnézu, jeho empatie, pravdivost a srozumitelnost sdélovanych
informaci. Jedna se tedy jak o obsah, tak pfedevsim o zptisob sdéleni zdr-
cujici informace. Navzdory dobré a dlouhodobé informovanosti odborné
vefejnosti ohledné spravnych postupt a zasad sdélovani diagnézy u nas
(napi. Matéjcek, 2001; Matéjcek & Dytrych, 1994; Sobotkova, 2011) uvadeéli
rodice zapojeni do naseho vyzkumu ve vySe zminénych aspektech spise
negativni zkuSenosti. V naSem vyzkumném souboru jsme rovnéZ zazna-
menaly v€asné nerozpoznani diagnézy, nedostateéné sdéleni informaci
o stavu ditéte ¢i dalsim postupu 1écby, ktery tak museli rodic¢e dohledavat
sami. Tyto aspekty problematizovaly pocatec¢ni fazi vyrovnavani se s ne-
moci, kterou by vyznamné usnadnilo poskytnuti jasnych, konkrétnich
a v€asnych informaci, napi. formou tisténych materialt ¢i nabidkou opa-
kovanych konzultaci s 1éka¥i a dal§imi zdravotnickymi pracovniky, jak na-
vrhuje napft. Polakova se spoluautory (2017).

Informace by mély byt zdravotnickym tymem sdélovany kontinualné,
nikoliv narazoveé. Po sdéleni zdvaZné diagnézy ditéte by rodina neméla zi-
stat vinformac¢nim vakuu, bez odborné lékaiské ¢i psychologické podpory,
jak ukazuji naSe vysledky. Eiserova (2004) i Polakova s kolektivem autort
(2017) v této souvislosti uvadeéji, Ze nejvice pomoci je potifeba praveé bezpro-
stfedné po stanoveni diagnézy a Ze teprve s postupem ¢asu jsou rodice
schopni situaci zpracovat a vratit se k normalnimu Zivotu.

Podstatnou potfebou i zdrojem se v naSem vyzkumu ukéazala komu-
nikace s partnerem ve smyslu ventilace pocitd a sdileni nadéje v dobry
konec (srov. Kerrova, 1997; Kupst et al., 1995; Streisand et al., 2003). Kvalita
partnerského vztahu rodic¢i predurcuje budouci fungovani rodiny v kri-
zové situaci (Sobotkovd, 2007). V tomto sméru povaZujeme za diileZitou
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brnénskou studii Slezackové (2009) mapujici zvladani rodi¢t déti s onko-
logickou diagnézou, ktera ukazala, Ze v ceském prostiedi 48 % zapojenych
osob reflektovalo upevnéni manzelského pouta, doslo u nich k nartstu
proZivané intimity a harmonie, objevily se vSak i pfipady vzajemného od-
cizeni a sniZené miry intimniho souZiti (20 %).

Zakladem dobré adaptace rodiny na nemoc ditéte je bezesporu ote-
viena komunikace jak na Grovni rodi¢ovské a partnerské, tak i ve vztahu
k détem. Tim rodina piedchazi pifedevs§im pocitim izolace a osamoceni
(Karova et al., 2009; Streisand et al., 2003). V nasem vyzkumu stala za ne-
dostate¢nym sdilenim a komunikaci mezi partnery predev§im casova
vytiZenost dana péc¢i o nemocné i zdravé déti ¢i koordinaci pracovnich
aktivit mimo domov. Vzijemna konverzace se tedy soustfedila primarné
na chod rodiny a domacnosti, kdy byla zietelna polarizace roli partnert
(BuZgova et al., 2019). V ramci vSech rodin naseho vyzkumného souboru se
matky vénovaly péci o nemocné dité a otec, byl-li pfitomen, zajistoval rodi-
nu primarné po ekonomické strance. V piipadé hospitalizace nemocného
ditéte vSak musel zastat také péci o zdravé sourozence a chod domacnosti,
coz vedlo k jeho pretiZeni.

Zplsob komunikace s nemocnym ditétem se dle naSich poznatk od-
viji od jeho véku, rozumového vyvoje i konkrétni diagnézy. Ackoliv ko-
munikaci mohou stat v cesté bariéry spojené s fyzickym omezenim (napf.
tracheostomie), rodi¢e nachazeji tvorivé alternativni zptisoby komunikace
a vnimavé reaguji na dotazy ditéte ohledné charakteru jeho nemoci, kdyZ
se dité zaCne samo ptat a je tedy pripraveno slySet na své otazky relevantni
odpovédi. Ve shodé s dosavadnimi zjisténimi rodice povaZzuji za diileZitou
komunikaci o stavu nemocného ditéte se zdravymi sourozenci (Eiser, 2004;
Kerrova, 1997, Slezackova, 2009).

Pro rodice v naSem vyzkumném souboru bylo diilezité vysvétlit zdra-
vému ditéti, co se jeho nemocnému sourozenci déje, ¢im si prochazi a jakou
podobu ma nejblizsi prognéza onemocnéni. Kladli pfitom diiraz na upfim-
nost, pravdivost a vékové moZnosti ditéte pro pochopeni informaci. Pouze
jedna rodina se priklanéla k varianté nezatézovat zdravého sourozence
témito informacemi, a to z diivodu subjektivniho vnimani jeho nizkého
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véku. Zatimco zahrani¢ni vyzkumy se soustiedily spiSe na moZné dopady
onemocnéni a na informaci o eventualité smrti sourozence (napi. Haver-
mans & Eiser, 1994), v naSem vyzkumném souboru rodic¢e zdtraziovali ko-
munikaci o aktualnim proZivani ditéte ¢i o déni v nejbliZsi budoucnosti.
Jedinou vyjimku pfedstavovala rodina, kde byl aktualni stav nemocného
ditéte natolik vazny, Ze matka povazovala za spravné zdravého sourozence
na moZnost Umrti pfipravit.

Jednou z dalSich stéZejnich potieb rodi¢l v naSem vyzkumném sou-
boru je jejich informovanost prostfednictvim odborného zdravotnického
personaluy, a to piedevsim v otazce praktickych informaci. Nejcastéji se ro-
di¢lim dostava informaci od zdravotnich sester a tykaji se jejich odborné-
ho zaskoleni v péci o dité (podavani 1ékd, zajisténi pomucek). Pozitivné je
v tomto sméru nazirana telemedicina. InstruktaZz a kvalita poskytovanych
informaci jsou vSak v rdmci zdravotnickych zafizeni ¢asto nedostatecné,
coz uZ tak zahlcenym rodindm komplikuje fungovani a adaptaci na nemoc
ditéte, i to dokonce plisobi komplikace v péci o dité. Ve shodé s vyzku-
mem Centra paliativni péce (Polakova et al,, 2017) nejsou rodice dostatecné
a vCas informovani a orientovani v tom, jaké moZnosti maji a na koho se
mohou obratit.

Limity byly rodi¢i v naSem vyzkumném souboru pocitovany v ram-
ci dostupnosti i koordinovanosti psychosocidlnich sluZeb (srov. Polako-
V4, 2016; Polakova et al., 2017,2019), pfitom studie vénujici se souvislosti stre-
su a naruSeného rodinného fungovani dlouhodobé apeluji na potfebnost
psychosocialnich sluzeb po celou dobu 1écby ditéte s Zivot limitujicim c¢i
Zivot ohroZujicim onemocnénim (Brown et al., 1992; Jantien Vrijmoet-Wier-
sma et al., 2008; Streisand et al., 2003). Kladné byly rodic¢i hodnoceny pod-
purné sluzby pro déti se specifickymi potfebami a pro jejich rodiny (napf.
Centrum provazeni, Stfedisko rané péce, Nada¢ni fond KRTEK) ¢i papirové
broZury a informacni materialy (srov. Eiser, 2004; Polakova et al., 2017).

Vétsi koordinovanost i osvéta se v nasem vyzkumu nabizela i v rdmci
8irsi spole¢nosti (napf. u praktického lékate v podobé ucelnéjsich pre-
ventivnich opatfeni p#i onkologickych onemocnénich) ¢i dileZitych
instituci jako jsou $koly, kde se zapojené rodiny setkaly s nepodporou
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a nepochopenim jak u nemocnych déti, tak u jejich zdravych sourozen-
cll. V souvislosti s rozvojem $kolnich poradenskych pracovist by mohlo
dojit k proskoleni odbornikli (Skolnich psychologti, specialnich pedagogti
¢i t¥idnich ucitellt) v této problematice ¢i k vytvoreni informacnich mate-
rial{, které by Skoly mély moZnost vyuZit p¥i praci se Zakem, jehoZ se ome-
zeni tykaji, ¢i s tfidnimi kolektivy, do nichZ tito Zaci dochéazeji. V soucasné
dobé jsou k dispozici pouze informace pro Skoly v pfipadé umrti Zaka ¢i
nékoho ze ¢lent: jeho rodiny (Pirliomov, 2016; Poradna Vigvam, n.d.). Diraz
na dobré zvladnuti Skolnich povinnosti, pfijeti uciteli i kolektivem vrstev-
nikil je u déti nemocnych i jejich zdravych sourozenct Skolniho véku z hle-
diska stéZejniho vyvojového tkolu velmi podstatné pro zachovani jejich
sebedlvéry a sebepotvrzeni. V nasi studii jsme konkrétné zaznamenaly
i obavu nemocného ditéte ze ztraty t¥idniho kolektivu kviili nutnosti opa-
kovat roc¢nik. VySe uvedené aspekty mohou byt zdrojem distresu a pocitli
ménécennosti (Erikson, 2022), jak to reflektovali i rodi¢e v nasi studii.

V souladu s dosavadni literaturou (Eiser, 2004; Polakova et al., 2017; Sle-
zackova, 2009) hodnotili v naSem vyzkumu rodice hospitalizaci s ditétem
jako obdobi pro rodinu velmi naro¢né. ZvySené naroky jsou spatfovany
v samotné hospitalizaci jak z pohledu doprovazejiciho rodice, tak optikou
druhého z rodicq, zpravidla otce, ktery soucasné zastava péci o zdravé déti,
domacnost a musi rodinu zajistit financ¢né (Slezackova, 2009). V souvislosti
s naroky hospitalizace jde tedy ruku v ruce stres plynouci z reorganizace
rodinného fungovani a polarizace rodi¢ovskych roli (BuZgova et al., 2019;
Poldkova et al., 2017; Sobotkov4, 2007).

ZkuSenosti s hospitalizacemi byly dle naSich vyzkumnych zjisténi
ve velké mife negativni, pfedevsim zase v poc¢ate¢nich obdobich nejistoty.
Néaroc¢nost spocivala v pfistupu zdravotnického personalu a v jejich neem-
patické ¢i chybéjici komunikaci s rodi¢i déti (napf. v neochotné komuni-
kaci sester, nevysvétleni situace). Problematicky byla rodi¢i zaZivana také
velka vytiZenost zdravotnik(i, nekoordinovanost a zdlouhavost formal-
nich postupd, napt. pfi pfijmu do nemocnice, dale nerespektovani potieb
a rezimu ditéte. Rodic¢ byl pod velkym psychickym tlakem, byl stresovan
obavou o zdravi ditéte ¢i tim, Ze k nému i ditéti jbylo pFistupovano podle
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potieb zdravotnikd, nikoliv s ohledem na né samotné. Diisledkem pak byla
ztrata davéry v lékate, podvoleni se situaci a odevzdani se 1ékafské auto-
rité, masivné zaZivana nejistota v nové a naroc¢né situaci vedouci ke zkrat-
kovitému jednani.

Pozitivni zkuSenosti byly v nasem vyzkumu spojeny s vétsi kontrolou
nad situaci, vétsi zkuSenosti s nemoci ditéte i hospitalizaci, stabilizaci zdra-
votniho stavu ditéte, ale také s dobrou informovanosti o tom, jaky bude
dalsi postup léceni, ¢i s volnéjsimi a flexibilnéjSimi zplisoby traveni ¢asu
na oddéleni. Zasadni roli hral lidsky faktor a empaticky pfistup zdravot-
nického personalu, znamenajici pfijeti a pochopeni naroc¢né situace rodicti
ijejich ditéte.

V ramci hospitalizace byl pro rodi¢e zapojené do vyzkumu zcela za-
sadni nepfetrzity kontakt s ditétem, ackoliv néktefi pfipoustli, Ze 1écba ¢i
vy$si vék ditéte nékdy vyZzaduji jejich nepfitomnost, stejné jako to, Ze pro
né jako rodice (a navazné i pro jejich nemocné déti) bylob¢asny odpocinek
od nemocnic¢niho prostiedi prospésny. Navzdory nové metodice Minister-
stva zdravotnictvi z roku 2023 (Skampova, 2023), dopliiujici Chartu prav
hospitalizovanych déti (Ministerstvo prace a socialnich véci, n.d.), jsme se
v ramci vyzkumu setkavaly s pfipady, kdy rodi¢tim nebyl nepretrZity kon-
takt s jejich ditétem umoznén a byl pferusovan napft. v noc¢nich hodinach.
Argumentem byvaji vnitfni normy a pfedpisy nemocnice, vék ditéte nad
6 let nebo také nedostatecné kapacity ¢i Spatna vybavenost zdravotnic-
kého zafizeni. Povédomi o zminéném dokumentu ze strany rodic¢d i sou-
rozencl bylo v nasem vyzkumu oproti zjisténim Vyoral Krakovské (2013)
malé. Rodi¢e nemocnych déti neméli potiebu bliZ§iho seznameni se s do-
kumentem, radéji volili cestu pfimé komunikace s personalem nemocnice.
Byla zminéna pouze zastupna zkuSenost matek, které se na tento doku-
ment musely odvolavat.

Pro vSechny zapojené rodiny byla z pohledu rodice zcela zasadni fi-
nanc¢ni podpora, nebot v rdmci vySe zminéné reorganizace roli zpravidla
zustaval ekonomicky ¢inny pouze jeden z rodi¢d a vyznamneé klesa ekono-
micky standard rodiny, jak uvadéji i dosavadni vyzkumy (Blatny et al., 2011;
BuZgova et al,, 2019; Polakova, 2016; Polakova et al., 2017; Slezackova, 2009),
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coZ pro tyto rodiny pfedstavuje znacny stres. Do popfedi se v naSem vy-
zkumu dostévalo shanéni financi k thradé nakladné 1éc¢by i pofizovani
pristroja k zajiSténi co nejvétsi kvality Zivota ditéte. Finan¢né narocna
lécba byla hrazena bud ze zdravotniho pojiSténi, nebo se rodiny obrace-
ly na dobrocinné organizace, kterych je v soucasnosti vicero (v nasem
vyzkumu to byly konkrétné organizace Dobry andél nebo Zlata rybka).
K finan¢ni podpofe rodiny byla vyuzivana i socialni pomoc statu (BuZgova
et al,, 2019), ktera je vSak dle rodi¢li nedostate¢nd a zatiZena nadbytecnou
administrativou.

Vyznamnou potfebou, ovS§em velmi obtiZné realizovatelnou jak z hle-
diska financi, tak z hlediska dostupnosti takové sluzby, byla v naSem
vyzkumu moZnost hlidani déti. V Ceské republice je dostupna pouze pe-
Covatelska Ci oSetfovatelska sluZba, pfipadné respitni pobyty pfi hospi-
covych zafizenich, které zdaleka nepokryvaji potfeby téchto rodin ani
dostupnost péce pro né. Navzdory zavérim tymu Polakové (2017), ktera
poukazuje na problematicky aspekt diivéry rodic¢a a jejich ochoty svérit
nékomu své vazné nemocné dité, se v naSem vyzkumném souboru uka-
zal spiSe zajem, byt u jednotlivci, respitni sluZbu vyuzit, napft. pro zafizeni
nejriznéjsich pochtizek mimo domov. Matky sice sdélovaly, Ze pro né bylo
nejprve problematické od déti odejit, jakmile vSak tuto zkuSenost ucinily,
nasledné tento ¢as ,samy pro sebe” velmi ocefiovaly. Respitni forma sluzby,
dle naseho nazoru, napomaha odpocinku, ale rovnéz naplanovani odleh-
Cujicich aktivit posilujicich partnersky vztah mezi rodici, jehoZ funkénost,
jak piSeme niZe, je klicova pro zvladnuti naroka kazdodenni reality. Odleh-
¢eni rodindm v podobé hlidani nemocného ditéte by také umoZznilo rodi-
¢am travit néjaky cas vyhradné se zdravymi sourozenci.

V nasSem vyzkumu jsme se dale orientovaly na zdroje podpory a pomo-
ci pro zvladnuti pozadavkl rodiny a narokd souvisejicich s vdznou nemoci
ditéte. Zadsadnim zdrojem pro rodice byl spole¢né traveny ¢as s partnerem,
ale také Cas jen pro sebe. Sebepéce umoziiovala odpocinuti si od tématu ne-
moci a nacerpani novych sil, napt. formou pobytu venku, prace na zahradé,
jizdy na kole ¢i ¢asto jen klidu u televize. Tyto béZzné ¢innosti spolu se za-
chovanim rodinnych tradic a zvyklosti umoZziovaly rodiné zaZivat pocity
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normality. Na druhou stranu se naroky péce odraZely predevsim v nedo-
statku ¢asu na volnocasové a zajmové aktivity. Rodice tedy realné zazivali
pocity vyc€erpani, pfehlceni a vnit¥nich boji, zda upfednostni sebe sama ¢i
partnera, jak uvadi i stavajici literatura (Buzgova et al,, 2019).

Vnitfnim zdrojem pro rodiny vaZné nemocnych déti byla v naSem vy-
zkumu vira, nikoliv ani tak ve smyslu praktikovani konkrétniho ndboZen-
stvi a s nim spojenych benefit, jako to uvadi zahrani¢ni vyzkum (Wilkins
& Woodgate, 2007), ale spiSe jako subjektivni prozitek nadéje a zakouSeni
smyslu nemoci. To poméahalo rodi¢im nemocnych déti integrovat smysl
narokli nemoci a s ni spojené bolesti do jejich Zivotniho pfibéhu. V tomto
aspektu dopliiujeme odborné hledisko Slezackové (2009, 2020), ktera jako
dlleZité vnitini zvladaci mechanismy rodin oznacuje optimismus, nadéji,
vdécénost, vytrvalost, skromnost a smifeni, jeZ jsou pfitomné i u nasich
rodin. Podobné u zdravého sourozence dospélého véku byl v rdmci na-
Sich zjiSténi patrny pfesah vdéc¢nosti za nemocnou sestru a smysluplnost
narocné situace. Podle autorky (Slezackova, 2009, 2020) souviseji vira a na-
déje s lepsi adaptaci rodin a aktivnim p¥istupem k feSeni problému. Jak se
ukazalo i v naSem pfipadé, hrala vira podstatnou roli i v rozhodnuti si dité
ponechat i pfes védomi o jeho postiZeni. Na zdkladé tohoto aspektu usuzu-
jeme na dilezitost podptrnych a paliativnich tymd, které pecuji i o spiri-
tualni a pfesahovou dimenzi vyrovnavani se s vaiznou nemoci ditéte.

Jako naprosto zasadni se ukazal byt funk¢ni vztah mezi manzeli, ktery
se nemoci ditéte jeSté zpevnil co do stability, pocitu vzajemného spoleh-
nuti se na sebe, rozdéleni roli a vzajemného ocenéni druhého z partnert.
Kromeé jedné rodiny, kdy vztah manZeld ztroskotal a projevila se vyrazna
polarizace roli, se ukazovala spiSe riistova tendence kvality partnerské-
ho souziti, napt. v souladu s americkym vyzkumem (Kazak & Noll, 2015)
¢i brnénskou studii (Slezackova, 2009; Slezackova et al., 2012) a v kontra-
stu s jinymi ¢eskymi pfispévky, popisujicimi spiSe vnimani zatéze (Buz-
gova et al,, 2019; Polakova et al,, 2017). V tomto ohledu vSak mohl sehrat
roli jiZ zdmérny vybér rodin. Posilujicim aspektem byl v nasem vyzkumu
také prvek humoru, dale snaha o vztah pecovat, vénovat se i sami sobé,
dobfe vzajemné komunikovat a koordinovat aktivity, pfedevsim vsak silna
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a odolna osobnost obou partnert ( srov. Blatny et al., 2011; Karova et al.,
2009; Kerrova, 1997; Streisand et al., 2003).

DtleZitym zdrojovym momentem (a pomérné novym vzhledem k do-
savadnim vyzkumiim) jak pro celou rodinu, tak pfedevsim pro rodice se
v nasem vyzkumu ukazala byt moZnost mit dalsi dité. Byt se rodice nejd¥i-
ve obavali zvladnuti dalsiho rodicovstvi (z hlediska nedostatku ¢asu, ener-
gie i financi), dalsi dité jim dodalo silu, motivaci znovu ,vstat" a partnery
opétovné semklo ve spoleném fungovani i v péci o déti. Lze se domnivat,
Ze zdravy sourozenec nemocného ditéte znamena pro rodi¢e korektivni
zkuSenost, navozuje pocit normality a potvrzuje jejich vlastni hodnotu
jako rodi¢t zdravého ditéte. Je tedy dtileZity i pro izdravu zranéné rodicov-
ské identity (viz Matéjcek, 2001). Z hlediska perspektivy vyvoje a vychovy
déti dalsi dité v rodiné ochrafiuje nemocné dité ptfed hyperprotektivnim
postojem rodi¢t (protoZe se pozornost i péce rodi¢li rozdéli mezi vice déti)
a, jak uvadeéji sami rodice, nemocné dité méa sourozence ke spole¢né inter-
akci a rozvoji prosocialnich dovednosti uz od raného véku.

Rodiny v nasem vyzkumu, a to jak rodice, tak zdravi sourozenci vy-
povidaji o velké pospolitosti, spole¢ném traveni volného ¢asu, podpote
i praktické pomoci ze strany prarodicd ¢i tet a stryci nemocnych déti.
Zdravi sourozenci v naSem vyzkumném souboru pokracuji v ,normalnim"
Zivoté i ve smyslu zajmovych aktivit ¢i traveni ¢asu s kamarady, se kterymi
o nemoci sourozence oteviené mluvi. Socidlni opora ze strany pratel a §irsi
rodiny je ¢asto zmifiovana a dlouhodobé zkoumana jako protektivni fak-
tor dobrého psychického zvladani (Barakat et al., 1997; Kazak et al., 1997;
Slezackova, 2009).

Kromé podpory jako takové hrala v naSem vyzkumu dileZitou roli
i skute¢nost, kdyZ si rodina mtZe od nemoci odpocinout a byt v kontak-
tu s lidmi (a to jak s prateli rodic¢a ¢i s kamarady zdravych sourozenct,
tak v ramci sousedskych vztahti), ktefi timto zatiZeni nejsou a vnimaji je
bez nalepky ,rodina s nemocnym ditétem®. V ramci vztaht s nejblizsi ro-
dinou byly zachovavany ptvodni tradice a ritualy, ¢i vznikaly dokonce
tradice nové. Zde se tedy projevoval dalsi resilientni aspekt zapojenych
rodin, kdy rodina navzdory téZzkostem dokaZe ze situace i pozitivné tézit

189



ve smyslu posttraumatického rlistu (Démuthova, 2010; Mares, 2012; Tede-
schi & Calhoun, 1995), jak bylo popsano vySe v ramci teoretické reserse.

Rodiny vSak v diisledku naroc¢né Zivotni zkuSenosti vnimaly i urcité
,odfiznuti” od $irsi rodiny a nékdy naopak pocitovaly jeji pfiliSny zajem
jako tlak. V ramci setkavani svépomocnych skupin, tedy potkavani se s ro-
dinami déti se stejnou nemoci (napft. cystickou fibrézou v nasem vyzkum-
ném souboru), rodiny oceniovaly piesah sdileni praktickych zkuSenosti (viz
BuZgova et al,, 2019) i vzajemné podpory a porozumeéni, které ma specialni
kvalitu praveé pro unikatnost stejné zkuSenosti.

V ramci odborné pomoci byly pozitivné hodnoceny pfedevsim pod-
purné a paliativni tymy, a to zejména pro nabizenou komplexnost slu-
Zeb a multidisciplinarni sloZeni tymu. V souladu s dosavadni literaturou
(Brown & Warr, 2007; Brown et al., 1992; BuZgova et al., 2019; Jantien Vrij-
moet-Wiersma et al., 2008; Streisand et al., 2003) byla jejich pomoc a podpo-
ra vnimana jako dileZita po celou dobu lé¢by, kdy se ¢lenové tymu stavali
nedilnou soucasti blizkych vztaht rodiny, ¢asto ze strany rodiny pierts-
tajicich aZ do osobnéjsiho pratelstvi. S velkym vdékem byly hodnoceny
jak prosocialni aspekty téchto tymu (lidskost, vstiicnost, uklidnéni), tak
srozumitelnost podavanych informaci oprosténa od nadmérné védec-
kosti a uzivani slozité terminologie. Jako velmi daleZity aspekt odborné
pomoci se tedy jevi schopnost vénovat pozornost potfebdm a hodnotam
rodiny a pfizptsobit jim zpisob komunikace (viz Démuthova, 2010; Pola-
kova et al., 2017, Sobotkov4, 2011).

Rodiny dle naseho vyzkumu oceriovaly i ryze praktické zaleZitosti,
jako moZnost obratit se na mobilni hospic v pfipadé akutni potfeby, jeho
Casovou flexibilitu i mobilitu, protoZe transport nemocného ditéte je na-
ro¢ny. Kromé podptirného a paliativniho tymu bylo vyuZito i psychologic-
kych sluzeb, kde dle vypovédi rodi¢i usuzujeme, Ze tuto moznost vyuZzivali
predevsim ti, ktefi byli pfipraveni své prozivani komunikovat nebo pro-
tivné vitana moZnost v rdmci vyrovnavani se s naro¢nou Zivotni etapou.
Pomoc psychologa se konkrétné pozitivné projevila v nalezeni zptisobu
komunikace s partnerem ¢i vhodné strategie pro zvladani stresu. Jako
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problematické se v rdmci vyhledavani psychologické pomoci jevi to, Ze ro-
di¢hm, byt byli v tiZivé situaci po sdéleni zavazné diagnoézy, viibec nebyla
nabidnuta nebo by v rdmci ¢asové i finan¢ni tisné ani nenalezli prostor pro
vlastni psychologickou praci.

7.4.2 Diskuze k potfebam a zdrojim opory sourozencu déti

we wve

s zivot limitujicim éi Zivot ohroZujicim onemocnénim

V ramci potieb a zdroji opory sourozencu jsme zaznamenaly mnohem
vétsi prolnuti neZ ve vypovédich rodicovské populace. D3 se Fici, jak také
popisujeme ve vysledkové Casti, Ze potfeby sourozencl jsou soucasné
jejich zdroji, pokud jsou proZivany jako naplnéné ¢i dostate¢né sycené.

Vzajemné vztahy zdravych a nemocnych sourozenct byly dle naseho
vyzkumu aZ na jedinou vyjimku, kdy byl vztah rezervovanéjsi a nejistéj-
§i, spiSe nadstandardni a bezkonfliktni. Sourozenci spolu travili ¢as, hrali
si, vymysleli aktivity pro nemocného sourozence a vzajemné se spolu
s rodi¢i podporovali. Jak ukazuji i jedny z prvnich vyzkumu v této oblas-
ti (Havermans & Eiser, 1994; Murray, 1998, 2001b), krucialni je komunikace
rodic¢d se zdravym sourozencem, kterd mu umoZiiuje orientaci v situaci
i proZitek pocitu, Ze je soucasti rodiny (Wilkins & Woodgate, 2007). Rodice
v nasem vyzkumu proto dbaji na kvalitni a otevienou komunikaci, kterou
prizplisobuji véku ditéte (viz podkapitola 3.1 Vyvojova perspektiva poji-
mani nemoci sourozencem) a jeho schopnosti rozumeét. S ditétem mluvili
spolec¢né.

V ramci rozhovort bylo zdiraziiovano, Ze samoziejmé velmi zaleZi
na pofadi narozeni, které urcuje, zda rodice sourozenci tuto skutecnost
museji sdélovat, nebo zda do této situace mladsi sourozenec postupné
vrista a ta pro néj pfedstavuje normu. V nasem vyzkumu se tedy pofadi
narozeni projevilo, ovSem s opa¢nym efektem neZ v dosavadnim zahranic-
nim vyzkumu (Labay & Walco, 2004). Jak naznacily naSe vysledky, svym
narozenim do této rodinné situace z ni miize zdravy sourozenec profitovat
vétsi emocni vyspélosti a samostatnosti (Havermans & Eiser, 1994). Takova
konstelace je jednozna¢né priznivéjsi v tom, Ze pro zdravého sourozence
nepfredstavuje takovy naraz a Sok. Dité ji vnima jako pfirozenou danost.
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MuZeme také piredpokladat, Ze starsi zdravy sourozenec musel po naroze-
ni mladsiho nemocného ditéte vyrazné slevit ze svych potfeb a ocekavani
(napf. v rdmci spoleénych vyletli a traveného ¢asu) a je od néj vyZzadova-
no vétsi pfizplisobeni se a pochopeni situace (Barrera et al, 2004; Karo-
va et al., 2009; Neville et al.,, 2016; Wilkins & Woodgate, 2007). K ovéfeni to-
hoto tvrzeni by vSak bylo zapotiebi dal§iho vyzkumu.

V naSem vyzkumném souboru se vétSinové ukazalo, Ze rodice s dité-
matech, jako je smrt sourozence. Naopak v rdmci pfedchozich vyzkumi
zabyvajicich se tematikou smrti z pohledu rodi¢i a déti jedné z autorek
(Vaculovd, 2019, 2021) byla zjevna tabuizace a bagatelizace tohoto tématu.
Na tabuizaci a bagatelizaci tematiky smrti se shoduji i autofi nap¥i¢ obory
(Beran, 2010; Halik, 2006; Ri¢an, 2006), coZ nas upozornilo na diileZitost ko-
munikace o smrti zvlasté v rodinach, kde je néktery jeji ¢len, zde navic dité,
touto eventualitou bezprostiedné ohroZeno.

Domnivame se, Ze pfiméfena informovanost je nutnad uz od konce
batoleciho ¢i od pocatku predskolniho véku, aby se u zdravého souro-
zence predeslo iracionalnim pocitim viny, aby netrpél osaménim a rozu-
meél tomu, pro¢ je rodi¢ smutny nebo proc¢ se mu tolik nevénuje (BuZgo-
va et al, 2019; Démuthova, 2010; Hamama et al,, 2008; Horwitz & Kazak,
1990; Murray, 20003, 2000b, 2000c). Je patrné, Ze navzdory jeho vyvojovym
mozZnostem a omezenim neni smrt pro zdravého sourozence tabu, naopak
ma byt s redlnou situaci obeznamen, aby se necitil byt vyloucen. Diky ote-
viené komunikaci rodi¢t tak ma vétsi moznost Casem situaci porozumét
a prijmout ji, ale také se ptat a byt vyslySen.

Na druhou stranu je tfeba kromé vyvojovych aspekt dbat i na respek-
tovani individuality konkrétniho ditéte ¢i viibec jedine¢nosti konkrétni
i u rodiny 1, byva komunikace vyjadfena spiSe vzajemnou interakci). Né-
ktefi sourozenci (v nasem vyzkumném souboru se jednalo o jednoho
chlapce) potiebovali komunikaci limitovat a o nemoci pfili§ nemluvit,

vvvvv

(Wilkins & Woodgate, 2007), nékdy muiiZe pfilisna informovanost zdravého
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ditéte vést ke zvySeni jeho obav o nemocného sourozence, které mohou
mit vyvojové u tzkostnéjsich déti somaticky charakter (napi. poctravani)
(viz podkapitola 3.1 Vyvojova perspektiva pojimani nemoci sourozencem).
Informace je nutné ,davkovat® s ohledem na aktualni potfeby zdravého di-
téte. Rodice v naSem vyzkumném souboru se snazili byt trpélivi, vyckavat
na signaly ochoty zdravého sourozence o nemoci hovofit a dotazy zodpo-
vidat pfiméfené jeho kognitivni zralosti.

Ditéti je dobrou a otevienou komunikaci umoZznéno zlstat v kontaktu
se svymi emocemi, umét je pojmenovat, citit se byt soucasti rodiny, a to vy-
vojové uZ velmi brzy. Zdravi sourozenci zmitovali v rozhovorech smutek,
litost, strach a obavy o zdravi svého sourozence (srov. Karova et al., 2009;
Kerrova, 1997; Murray, 1998; Wilkins & Woodgate, 2007). Zejména pokud se
nemocné dité nachézelo v terminalnim stadiu nemoci, pfal si jeho souroze-
nec, aby o néj bylo postarano az do konce, a Ipél na jeho Zivoté.

Vedle oteviené komunikace a adekvatniho sdélovani informaci sou-
rozenci bylo ¢astym tématem zapojeni zdravého sourozence do péce. Pro
dobré vyrovnavani se s nemoci sourozence se ndm jevi tento aspekt jako
nesmirné dalezity. Zdravi sourozenci upfednostiiovali pomoc nemocnému
sourozenci pfed jinymi povinnostmi, ba se zd4, Ze ji vnimali jako pfiroze-
nost a nachéazeli se v ni. Patrné tedy jsou prosocialni charakteristiky sou-
rozency, o kterych se zminuji i zahraniéni vyzkumy (Murray, 1998; Wilkins
& Woodgate, 2007).

U zdravych sourozenct byla dle naSich zjisténi evidentni velkd mira
vnimavosti k potfebam nemocného bratra ¢i sestry, zvySovala se jejich
samostatnost, rozvijelo se pochopeni nemoci a prosocialni dovednosti,
dfive, nez to lze vyvojové od déti ocekavat (napf. ve tfech letech v naSem
vyzkumném souboru), i praktické dovednosti (srov. BuZzgova et al., 2019; Dé-
muthova, 2010; Eiser, 2004; Havermans & Eiser, 1994; Karova et al., 2009; Wil-
kins & Woodgate, 2007). Vyzkum australskych autortd (Kelada et al., 2022)
prichazi se zavéry, Ze zapojeni sourozenct do péce o nemocné dité mulize
dokonce pomoci ke sniZeni jejich izkostnych pfiznakt.

Na druhou stranu, podobné jako je tomu u komunikace, ma byt re-
spektovano i pfani zdravého ditéte zapojovat se do péce o sourozence jen
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minimalné. Néktera onemocnéni (napi. kompenzovana cysticka fibréza)
navic ani pfili§ vyraznou dopomoc nevyZzaduji. V ramci nasich ptiklada
zdravych sourozencil se projevovala riizna mira, ale i rizna nutnost za-
pojeni. V netiplném rodinném uspoiadani, kde chybél otec déti, byl souro-
zenec do pomoci angaZovan vice a automaticky s ni pocital. Pfesto se dle
jeho vlastni i mat¢iny vypovédi zdalo, Ze byl s mirou své pomoci rodiné
spokojeny a citil se diky ni kompetentni (Havermans & Eiser, 1994; Wilkins
& Woodgate, 2007). Lze opét uvaZovat nad tim, zda tento poZzadavek pomo-
ci matce implikuje jeho dobry pocit vlastni uZite¢nosti a kompetence, tolik
dtlezity pro dané vyvojové obdobi (Erikson, 2022; Thorova, 2015). Vyznam
ma bezesporu i to, Ze rodice zdravych sourozenct v nasem vyzkumu si byli
tohoto zapojeni védomi a tuto sourozencovu snahu pomoci nemocnému
sourozenci uznavali i ocetiovali (Murray, 2002). DaleZitou podminkou vSak
byva dobry vzajemny vztah sourozencti (Cheung et al., 2020), moZnost ote-
viené komunikace (Havermans & Eiser, 1994; Murray, 1998, 2001b) a naroky
¢i vybér ¢innosti k zapojeni odpovidajici véku ditéte.

7.4.3 Diskuze k povaze vyzkumu

Provedena literarni reSerse i samotny vyzkum jsou originalni v tom, Ze
se na problematiku Zivot limitujiciho ¢i Zivot ohroZujictho onemocnéni
déti pokousime divat z pohledu rodinného systému celé nuklearni rodiny.
V nasem vyzkumu jsme chtély téma zmapovat i optikou samotnych sou-
rozencu a doplnit data ziskana rozhovorem o kvalitativni analyzu Testu
rodinného systému (FAST) (Gehring, 2005), administrovanou se sourozen-
ci®* Tato metoda nam umozZnila snazsi navazani kontaktu se zdravymi
détmi a vyjadfeni jejich mista v rodiné i jinak neZ slovné, coZ se osvédcilo
zejména u mensich déti. Déti se pak vice zapojily i v ramci rozhovoru, ktery
na tuto metodu navazoval a jehoZ vysledky jsou i soucasti této publikace.
Plvodni zamér byl zapojit do vyzkumu rovnéz nemocné déti, aby
byly vysledky co nejkomplexnéjsi. Po dikladném uvaZeni predevsim
praktickych aspektt jsme se vSak rozhodly nemocné déti do vyzkumu

50 Tyto vysledky vSak nejsou soucasti této parcialni studie a budou prezentovany teprve v ramci
celého vyzkumu v budoucich letech.
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nezahrnovat. Ackoliv jsme nékolik rozhovort s nemocnymi détmi absol-
vovaly, bylo jich v diisledku zavaznosti jejich diagnéz a vSech doprovod-
nych potiZi (napf. tracheostomie) malo. Tam, kde rozhovory s nemocnymi
détmi bylo mozZné realizovat, jsme tak ucinily i z toho divodu, aby se citily
zahrnuty a védély, Ze nés jejich pohled na situaci, ktera se jich zcela bezpro-
stfedné tyka, zajima a dotvari uceleny obraz rodinného fungovani.

Limity vyzkumu: V{zkum byl realizovan ve spolupraci s Podptrnym
a paliativnim tymem Fakultni nemocnice v Olomouci a organizaci Zlata
Rybka, z.1., které nas propojily s rodinami ochotnymi a motivovanymi se
do vyzkumu zapojit, aby umoznily sdileni své zkuSenosti pro rodiny, které se
ocitaji v podobné situaci. Jsme si tedy védomy toho, Ze nas vyzkumny sou-
bor nelze povaZovat za reprezentativni a Ze zapojené rodiny patii mezi ty
resilientni a dobte zvladajici tuto nenadalou a naro¢nou situaci. V disledku
zamérného vybéru rodin se ndm dostalo kontaktu s ,osvicenymi“ rodinami,
coZ se patrné projevilo napf. ve sdélované velké pospolitosti nuklearnii Sirsi
rodiny, ve vyjadfeném posileni partnerského vztahu v disledku nemoci
ive zvySené odolnosti. Pravé zde jsme vS§ak mohly ¢erpat zdrojové momenty
a efektivni strategie zvladani a rovnéz se podivat na to, ve kterych aspek-
tech individualni, rodinna ¢i systémova podpora téchto rodin pokulhava.
Jednalo se tedy o rodiny, které byly se situaci vyrovnany, navzdory citlivosti
sitace byly schopny verbalizovat své pocity i zkuSenosti, a to i tehdy, pokud
se rodina pod naroky situace rozpadla, coz svéd¢i o velké individualni odol-
nosti zbylého rodice, sourozence i kvalitni pomoci podptirného tymu.

Vyzkumnym limitem bylo malé mnoZstvi zapojenych sourozencq, je-
jich velky vékovy rozsah, nizky vék a vyhradné muZské pohlavi. V disled-
ku naroc¢ného ziskavani participantt do vyzkumného souboru jsme sniZily
plvodné navrhovany vék sourozencd, ktery mél odpovidat konceptualiza-
ci smrti tak, jak ji potvrzuji vyzkumy, tedy 10-12 let (Kupka, 2014; Slaughter
& Griffiths, 2007; Speece, 1995; Speece & Brent, 1984, 1992; Vaculova, 2021).

U vékové mladsich sourozenct byla patrna stydlivost a vyvojové ome-
zeni ve vyjadfovani v ramci zvolené metody rozhovoru. Vyznamné nam
v tomto sméru dopomohla jiz zminéna metoda FAST, ktera svou hravou
formou détem umozZnila si na situaci zvyknout a ndm lépe s nimi navazat
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kontakt a spolupraci. Vypovédi déti jsme doplnily vypovédmi rodicd, ¢imZ
data ziskala na objektivité i vétsi koSatosti obsahu. I pfesto jsou vyzkumné
okruhy vénované potfebam a zdrojim zdravych sourozenct déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim obsahové méné bohaté.
Nasim dal8im ptivodnim zdmérem bylo zapojeni obou rodi¢tl vAZné nemoc-
nych déti. To se vSak nepovedlo ve vSech pripadech: ve ¢tyfech z nich se ne-
zOcastnil otec, ktery byl v dobé konani rozhovoru vétSinou v zameéstnani.

Asi nejvétsim metodologickym limitem nasi studie byl velky vékovy
rozdil mezi zapojenymi sourozenci a sou¢asné malé zastoupeni jednot-
livych vékovych kategorii, coZ se projevilo v odlisné hloubce odpovédi
a vrozdilném zaméfeni na rlizné aspekty, které jsou dané vékem (napf. hra
s nemocnym sourozencem). Ne u vSech sourozenctli se nam tedy podafilo
dodrZet tzv. psychologické sourozenectvi (Leman, 2008; Matéjcek, 1992;
Sulova, 2004), které je pfedpokladem vztahové blizkosti obou sourozenct
a ze kterého jsme ptivodné chtély vychézet. Rozdil byl i v rizné mife zavis-
losti na rodicich a nutnosti byt neustale souc¢asti rodinného déni u mlad-
Sich sourozenct, kte¥i jsou v tomto smyslu zranitelné&jsi. Zatimco nejstarsi
participant nadm byl schopen retrospektivné sdélit, jak na jednotliva ob-
dobi nemoci nahliZi ze soucasné perspektivy, mladsi déti se soustredily
na aktualni prozivani situace. Svou roli, jak se ukazalo i na vysledcich vyse,
hral i moment, kdy k odhaleni diagnézy doslo a v jaké fazi vyvoje souro-
zence jej tato naro¢na udalost postihla, nebo to, zda je sourozenec mladsi,
i starsinez nemocné dité. Vzhledem ke vSem zminénym aspektiim by bylo
pro objektivitu vyzkumu optimalni zvolit podobné staré sourozence, naro-
zené v podobném vékovém rozpéti s tim, Ze se jedna bud o starsi, ¢i naopak
o mladsi sourozence nemocného ditéte. Nase vyzkumné zavéry jsou tedy
spiSe orienta¢ni a mapujici dal$i moZnosti vyzkumu, v némZ bude nutno
preciznéji stanovit vybérova kritéria vyzkumného souboru.

Hlavni pfinos vyzkumu spatiujeme pfedevsim v kvalitativni formé
vyzkumu a v moznosti vést rozhovory tvari v tvar acastnikiim v prostre-
di jejich domova a za pfitomnosti vSech dllezitych ¢lent, jichZ se zavazné
onemocnéni ditéte tykalo. To nAm umoznilo odhalit potfeby a zdroje opory
rodiéd i zdravych sourozencti déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
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onemocnénim, opét v souvislostech a s dlirazem na individualitu konkrét-
nich rodi¢t a zdravych sourozenct. Diky otevienosti participanti se nam
podafilo nahlédnout do unikatnich p#ibéht a Zivotnich osudli nékolika
rodin, které jsou ubezpecenim o adekvatnosti zazivanych pocitl i inspi-
raci pro rodiny, které se ocitaji v podobné situaci. Tato publikace soucas-
né muize predstavovat cenny zdroj porozuméni rodi¢lim i sourozencim
vazné nemocnych déti pro ty, ktefi s nimi pracuji a pomahaji jim v jejich
naro¢ném Ukolu. Soucasné vérime, Ze tato kniha mtze slouzit jako pomoc-
na ruka a zdroj opory pro vSechny rodiny, které se nachézeji v podobné
tizivé situaci jako rodiny zapojené do naseho vyzkumu.

Kniha je soucasné cennou teoretickou reSer$i v rdmci dosavadni
odborné literatury u nas i ve svété. Piedstavuje uceleny pirehled dosavad-
niho poznani a pfedklada jej ve srozumitelné podobé. Jak jsme jiZ naznacily
na vice mistech této knihy, paliativni péce a péce o déti s Zivot limitujicim
¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim je aktualné na vzestupu, vznikaji nové,
na zdroje rodin orientované publikace a piedevsim paliativni a podptrné
organizace pomahajici détem i jejich rodinam od bazalnich praktickych po-
tfeb aZ po lidskou a hiejivou podporu v ramci psychologickych a spiritual-
nich potfeb. Nase kniha vnasi do problematiky nové perspektivy. Konkrétné
jsme se zaméfily na zdravé sourozence nemocnych déti a na vyvojové sou-
vislosti jim proZivané ztraty, na vyvojové tkoly a naroky v konkrétnim véku,
kdy se nemoc u jeho sourozence objevila. Prezentujeme oblasti, které jsou
v daném vyvojovém obdobi citlivéjsi na moZnou psychickou Gjmu a také to,
jak se psychicka nepohoda miiZe konkrétné projevovat. V souladu s aktual-
nim trendem tedy poukazujeme jak na ¢asovy a vyvojovy pohled na nemoc
ditéte v rodiné, tak na rodinny kontext nemoci (napi. pohledem rodict,
sourozencuy).

Prejeme si, aby tento vyzkum pokracoval v diikladnéjSim zaméreni
na sourozence (napf. zmapovanim drivéjsiho rozvoje prosocialnich do-
vednosti a kognitivniho uchopeni vazné nemoci ¢ smrti sourozence) ¢i
na prarodice téchto déti, ktefi ¢eli dvoji ztraté, tedy ztraceji milované vnou-
Ce a soucasné prihlizeji zarmutku svého ditéte (Démuthova, 2010). Nema-
lou vyzkumnou pozornost by zaslouZila i psychohygiena a sebepéce zdra-
votnikil a dalSich pracovnikli pomahajicich témto rodinam.
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Zaveéry

Laska, odvaha, nadéje a humor. To jsou jen nékteré z hodnot, se kterymi
jsme se setkavaly béhem rozhovorud s rodinami, v nichZ se nachazi dité
s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZujicim onemocnénim. Zpravidla se jednalo
o pripady, kdy se nemoc objevila nahle, bez pifedchoziho varovani ¢i pred-
chozich zkuSenosti s touto problematikou. Rodiny se ocitly v situaci nah-
lého zatméni, beznadéje, nevédomosti. Nevédély, co dal, jak pomoci ditéti,
sobé, celé rodiné. I pfesto vSak vSechny tyto rodiny zvladly a stale zvladaji
se se situaci vyrovnat. Pfedmétem naseho zkoumani byli rodice a souro-
zenci déti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim.

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké jsou potfeby a zdroje opory rodica
déti s Zivot limitujicim €i Zivot ohroZujicim onemocnénim, a zamé¥it se
na potieby a zdroje opory zdravych sourozencti téchto nemocnych déti.
V této souvislosti byly sestaveny ¢tyti vyzkumné otazky, které pfinesly na-
sledujici odpovédi.

Mezi kli¢ové potfeby rodi¢d déti s Zivot limitujicim ¢ Zivot ohroZujicim
onemocnénim fadime potiebu dobré komunikace, dostatecné informova-
nosti rodi¢l a osvéty spole¢nosti, potfebu dobré zkusenosti s hospitalizaci
ditéte, potiebu nepretrzitého kontaktu s ditétem a financ¢ni podporu.

Mezi zasadni zdroje opory rodi¢d déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohro-
Zujicim onemocnénim fadime pomoc a péci podpirného a paliativniho
tymu a dalsich odborniki, socialni oporu, kvalitni partnersky vztah, rodi-
nu a cas s ni straveny a moznost mit dalsi dité. Z vyzkumu rovnéz vyply-
nulo, Ze mezi dalsi zdroje opory fadi rodi¢e moZnost odpocinku, sebepéce
a proziti volného Casu. Mezi zavérecny zdroj opory fadi rodice viru.

Pokud jde o zdravé sourozence déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot ohroZu-
jicim onemocnénim, analyza dat poukazala na vyznamné prolnuti jejich
okruhtl potfeb a zdroji opory. Pokud jsou potfeby sourozenct naplnény;,
stavaji se z nich pro né zaroven dulezité zdroje opory. Do této oblasti fa-
dime dobrou komunikaci a informovanost, zapojeni ¢i naopak nezapojeni
do péce o nemocného sourozence, Cas straveny s rodinou, moznost vést

i e

~Jhormalni“ Zivot a zavérem pomoc odbornik.
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Obecnym cilem vyzkumu bylo vytvofit tuto publikaci, kterd poskytuje
teoreticky, ale i prakticky piehled o problematice rodiny a rodinného sys-
tému v souvislosti s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim.
Publikace je urc¢ena odborné, ale i laické vefejnosti, zejména pak rodinam,
které potkal podobny osud jako rodiny zapojené do vyzkumu.
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Souhrn

Tato monografie referuje o potfebach a zdrojich opory rodi¢t déti s Zivot
limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim a jejich zdravych sourozen-
cl. Zaméfeni publikace se vSak dotykéa celého rodinného systému v sou-
vislosti s problematikou zavazného onemocnéni a v kontextu détské palia-
tivni péce v Ceské republice. Kniha poskytuje jak teoreticky, tak prakticky
vhled do zvolené problematiky a je vénovana odborné i laické verejnosti.
Nasim nejvétsim pfanim je, aby slouZila pfedevsim jako podplrny zdroj
pro vSechny rodiny, které potkal podobny osud jako rodice zapojené do na-
Seho vyzkumu.

Teoretickd cast knihy se zaméfuje obecné na seznameni s terminy
a pfinosy détské paliativni péce a na komplexni popis rodinného systému
v kontextu rodinné a vyvojové psychologie a jeho moznych zmén v piipadé
pritomnosti ditéte s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim.
Prvni kapitola pfedstavuje ivod do paliativni péce a do specifik détské pa-
liativni péce. Pro nas vyzkum je zdsadni rozliSeni dvou skupin onemocnéni
fazenych do détské paliativni péce. Konkrétné se jedna o zivot limitujici
¢i o Zivot ohroZujici onemocnéni, jejichZ nejvétsi rozdil chapeme v progné-
ze samotného onemocnéni. Ctenaf je rovné? seznamen s piehledem né-
kolika vyznamnych tuzemskych organizaci, které se vénuji problematice
paliativni péce, at uz vyzkumné, ¢i prakticky.

Druhé kapitola predstavuje zdkladni charakteristiky a specifika po-
doby a fungovani rodiny ditéte s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim. Detailnéji se pak zaméfuje na rodinu nemocného ditéte
v kontextu soucasné spolec¢nosti, na nemoc jako intrapsychickou ztratu,
na citovou vazbu mezi rodiem a ditétem ¢i na emocni proZivani rodict.
Predmétem kapitoly jsou i specifické naroky, se kterymi se rodina vazné
nemocného ditéte potykd, napfiklad priibéh a podoba hospitalizace ditéte,
vypoiradavani se s reorganizaci roli v rodinném systému, socioekonomické
naroky kladené na rodinu, naroky spojené s péci o dité v doméacim prostre-
di ¢i socialni staZeni rodiny.

Téma zdravych sourozencli vaZzné nemocnych déti je popsano ve tfeti
kapitole teoretické casti, kde se ¢tenar muize dozvédét o dlouhotrvajicim
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opomijeni tohoto tématu na vyzkumném poli. Kapitola rovnéz poskytuje
prehled o vyvojové perspektivé pojimani nemoci sourozencem, o oblas-
tech, které mohou byt pro sourozence v konkrétnim véku tizivé a rizikové,
0 jejich emoc¢nim prozivani a zavérem o specifickych narocich kladenych
na sourozence vazné nemocnych déti.

Ctvrta kapitola pojednava o psychickém dopadu, ktery muiZe mit za-
vazné onemocnéni ditéte na jeho rodinny systém. Mimo pocity Gzkosti, de-
presivity €i nejistoty je u rodi¢ud ve stavajicich vyzkumech pozorovan také
posttraumaticky stres, posttraumaticka porucha ¢i v nékterych pripadech
posttraumaticky riist. Mezi dalsi zaméteni kapitoly patiii dopad onemoc-
néni na partnersky vztah rodi¢di, na prarodice a 8irsi rodinu a zejména
na zdravé sourozence nemocnych déti.

Vyrovnavani se s nevylécitelnou nemoci je hlavnim tématem paté ka-
pitoly, kde jsou jako prvni zminény reakce nejbliZ§ich osob na onemocnéni
ditéte. Kapitola se dale zaméfuje na vyrovnavani rodiny s nemoci ditéte
a na jeji zvladani. Sem patfi napfiklad doba, kdy nemoc vznikla, pfic¢ina
onemocnéni, pribéh onemocnéni a riziko pfipadného tmrti ditéte. Vliv-
nym aspektem je dle vyzkumu zptisob komunikace 1ékaid s rodinou a také
cesta, jakou je rodi¢iim sdélena diagnéza jejich ditéte. Mezi dalsi okolnosti
Fadime osobnost rodicd, strukturu a fungovani rodiny, vzajemnou komu-
nikaci v rodiné, podporu socidlniho okoli ¢i to, zda rodina vyuZziva urcitou
formu odlehceni rodinného systému. Pozornost je vénovana také odborné
pomoci, kterou mohou rodiny pii své péci o nemocné dité vyuzit. Detail-
néji je popsano fungovani paliativni a hospicové péce v Ceské republice.
Zavérecnd cast kapitoly je zaméfena na zdravé sourozence a konkrétni
popis faktort, které souviseji se zplisobem vyrovnavani se s nemoci souro-
zence, jako jsou naptiklad osobnost zdravého sourozence, vzajemny vztah
sourozencdy, pocit rodinné sounalezitosti, socialni opora, volnocasové sku-
piny sourozenct, pfimérené zapojeni do péce o nemocného sourozence,
odborna pomoc pro sourozence spolu s konkrétnimi organizacemi a inter-
ven¢nimi programy a nakonec vira. Zavérem se vénujeme aspektiim, které
sourozencim pomahaji tuto tizivou situaci zvladnout.
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Posledni kapitola teoretické ¢asti se zabyva situaci mrti zavaZné ne-
mocného ditéte. Hlavnim pfedmétem kapitoly je problematika truchleni
rodi¢ti a sourozencii zemfelého ditéte. Ctenafi jsou vysvétleny zaklad-
ni télesné, behavioralni, kognitivni a emoc¢ni projevy truchleni. Kapitola
rovnéZ seznamuje s diilleZitym terminem tzv. komplikovaného truchleni.
Na podkladé studii je rovnéz detailné popsan proces samotného truchle-
ni. Zavérem je poskytnut pfehled profesionalniho ¢i laického poradenstvi
pozlstalym.

Nas vyzkum se zaméfuje na dva hlavni vyzkumné okruhy, jimiZ jsou
potfeby a zdroje opory rodi¢li a sourozencua déti s Zivot limitujicim ¢i Zi-
vot ohroZujicim onemocnénim. Pro toto zaméfeni byly sestaveny ¢tyfi
vyzkumné otazky. Pro realizaci vyzkumu byla zvolena kvalitativni meto-
dologie. Vyzkumny soubor tvofilo celkem sedm rodin a byl vybran na za-
kladé zdmérného vybéru a metody snéhové koule. Hlavni metodou sbéru
dat byly dva polostrukturované rozhovory, zvlast pro rodic¢e a sourozen-
ce. Data z rozhovoru byla doplnéna anamnestickym dotaznikem. Prepsa-
na data byla analyzovdna metodou tematické obsahové analyzy (Braun
& Clarke, 2006; Salomao, 2023). Vysledky vyzkumu detailné reflektuji po-
tfeby a zdroje opory rodi¢d a sourozenct déti s Zivot limitujicim ¢&i Zivot
ohrozujicim onemocnénim.

Vysledky analyzy dat ukazaly, Ze rodice zavaZzné nemocnych déti ho-
vori nejcastéji o potfebé dobré komunikace jak se zdravotnickym perso-
nalem, tak se ¢leny rodiny i se samotnym nemocnym ditétem. Za dalsi po-
tfebu uvadéji svou dostatec¢nou informovanost o podobé, pribéhu a pro-
gnéze nemoci, stejné jako o tom, jak spravné uZivat medikaci a zdravotni
pfistroje v domacim prostfedi. Rodi¢e dale hovofi o potfebé informovat
spolec¢nost o existenci a podobé Zivot limitujicich ¢ Zivot ohroZujicich
onemocnéni. Za dal$i rodice uvadéji potfebu dobré zkusenosti s hospita-
lizaci ditéte, potfebu nepfetrzitého kontaktu s ditétem a potiebu finan¢ni
podpory.

Mezi kli¢ové zdroje opory rodi¢d zavazné nemocnych déti fadime po-
moc a péci podplrného a paliativni tymu a dalSich odbornikt (napf. psy-
chologa), oporu jejich socialniho okoli, kvalitni partnersky vztah, rodinu
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a ¢as s ni straveny a moznost mit dalsi dité. Z analyzy dat rovnéz plyne, Ze
mezi dalSimi zasadnimi zdroji opory rodice zmiruji moznost odpocinku,
sebepéce a proziti volného ¢asu, at uz v pfirodé, s rodinou, ¢i sami se sebou.
Mezi zmiflovanymi zdroji opory se objevila i vira.

Vysledky vyzkumu jasné poukazaly na vyznamné prolnuti okruht po-
tfeb a zdrojli opory u zdravych sourozencti déti s zivot limitujicim ¢i Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Pokud jsou potfeby sourozenctl naplnény, sta-
vaji se z nich nasledné duleZité zdroje opory. Vysledky této ¢asti vyzku-
mu plynou jak z rozhovort se sourozenci, tak z odpovédi jejich rodict.
Mezi zasadni potieby a zdroje opory sourozenct zavazné nemocnych déti
fadime potfebu dobré komunikace a informovanosti, zejména pfi sdéleni
diagnézy jejich nemocného sourozence a v prubéhu celé 1écby, zapojeni
¢i naopak nezapojeni do péce o nemocného sourozence dle individualni
potieby zdravého ditéte, Cas straveny s rodinou, mozZnost vést ,normalni*
Zivot a zavérem pomoc odbornikli (napf. psychologa).

Hlavni pfinos vyzkumu spatifujeme predevsim v jeho kvalitativni
formé a v moZnosti vést rozhovory hloubkové s lidmi, které toto onemoc-
néni pfimo zasahuje. Nasi velkou snahou bylo dosdhnout komplexniho
zaméfeni na rodinny systém, zejména pak na ¢asto opomijené sourozence,
a vytvorit tak material, ktery by mohl pomoci rodindm v podobné tizivé
situaci. Na§ vyzkum mapuje potfeby a zdroje opory rodic¢li a sourozencti

vazné nemocnych déti.
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Summary

This monograph reports on the needs and sources of support for parents
of children with life-limiting or life-threatening illnesses and their healthy
siblings. However, the focus of this publication is on the entire family
system in the context of serious illness and children’s palliative care in the
Czech Republic. The book provides both theoretical and practical insights
into the chosen topic and is addressed to both professionals and the
general public. Our greatest wish is that it serves primarily as a supportive
resource for all families who have faced a similar fate as the parents
involved in this research.

The theoretical part of this book generally focuses on introducing the
terms and benefits of pediatric palliative care and offers a comprehensive
description of the family systemin the context of family and developmental
psychology, exploring its possible changes when a child has a life-limiting
or life-threatening illness. The first chapter provides an introduction
to palliative care and the specifics of pediatric palliative care. Crucial to
our research is the division into two groups of illnesses classified under
pediatric palliative care: life-limiting or life-threatening diseases, with
their primary difference being the prognosis. The reader is also provided
with an overview of several significant domestic organizations that focus
on palliative care, both in research and practice.

The second chapter presents the basic characteristics and specifics of
the form and functioning of families with a child who has a life-limiting
or life-threatening illness. It delves into the family of the ill child within
contemporary society, examining illness as an intrapsychic loss, the
emotional bond between parent and child, and the emotional experiences
of parents. The chapter also addresses the specific demands faced by
these families, such as the course and nature of the child's hospitalization,
coping with the reorganization of family roles, socioeconomic demands,
the challenges of home care, and the social isolation of the family.

The topic of healthy siblings of seriously ill children is covered in the
third chapter of the theoretical section, where the reader learns about the
long-standing neglect of this topic in research. The chapter provides an
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overview of the developmental perspective on how siblings perceiveillness,
areas of distress and risk at different ages, their emotional experiences,
and the specific demands placed on siblings of seriously ill children.

The fourth chapter discusses the psychological impact that a child’s
serious illness can have on their family system. Existing research has
observed that, in addition to feelings of anxiety, depression, or insecurity,
parents may experience post-traumatic stress, post-traumatic stress
disorder, and, in some cases, post-traumatic growth. The chapter also
explores the impact of the illness on the parents’ relationship, on
grandparents and extended family, and especially on the healthy siblings
of ill children.

Coping with a serious illness is the main theme of chapter five,
which begins by discussing the reactions of close family members to the
child’s illness. It then examines the circumstances that affect how the
family copes with and manages the child’s illness, such as the timing of
the illness’s onset, its cause, its progression, and the possibility of the
child's death. Influential aspects include the way doctors communicate
with the family and how the child’s diagnosis is conveyed to the parents.
Other factors include the parents’ personalities, the family structure and
dynamics, intra-family communication, social support, and whether the
family utilizes any form of respite care. Professional care options available
to families are also detailed, including the functioning of palliative
and hospice care in the Czech Republic. The final part of the chapter is
dedicated to healthy siblings, describing aspects related to coping with
the child’s illness, such as the personality of the healthy sibling, sibling
relationships, family cohesion, social support, sibling leisure groups,
appropriate involvement in the care of the sick child, professional help
for siblings, specific organizations and intervention programs, and faith.
Finally, aspects that help siblings cope with this challenging situation are
discussed.

The last chapter of the theoretical part addresses the situation of
the death of a seriously ill child. It primarily focuses on the mourning
process for parents and siblings of the deceased child, explaining the basic
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physical, behavioral, cognitive, and emotional manifestations of grief.
The chapter introduces the concept of complicated grief and provides
a detailed description of the grieving process based on studies. It also
offers an overview of professional and lay counseling for the bereaved.

Our research focuses on two main areas: the needs and sources of
support for parents and siblings of children with life-limiting or life-
-threatening illnesses. Four research questions were formulated to address
these areas. A qualitative methodology was chosen for the research. The
research sample consisted of seven families, selected through purposive
sampling and the snowball method. The primary data collection method
was two semi-structured interviews, conducted separately with parents
and siblings. The interview data were supplemented with an anamnestic
questionnaire. The transcribed data were analyzed using thematic content
analysis (Braun & Clarke, 2006; Salomao, 2023). The research findings provide
a detailed reflection of the needs and sources of support for parents and
siblings of children with life-limiting or life-threatening illnesses.

The data analysis results showed that parents of seriously ill
children most frequently mentioned the need for good communication
with healthcare staff, family members, and the ill child. Another need
expressed by parents was sufficient information about the nature, course,
and prognosis of the illness, as well as instructions on the correct use of
medication and medical devices at home. Parents also emphasized the need
to raise societal awareness about life-limiting or life-threatening illnesses.
Other needs mentioned included a positive experience during the child’s
hospitalization, continuous contact with the child, and financial support.

Key sources of support for parents of seriously ill children include
the help and care of the palliative care team and other professionals
(e.g., psychologists), support from their social environment, a strong
partner relationship, family time, and the possibility of having another
child. The analysis also highlighted other crucial sources of support
mentioned by parents, such as opportunities for rest, self-care, and leisure
time, whether in nature, with family, or alone. Faith was also identified as
a source of support.
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The research results clearly indicated a significant overlap in the needs
and sources of support for healthy siblings of children with life-limiting
or life-threatening illnesses. When siblings’ needs are met, these needs
subsequently become important sources of support. This part of the
research is informed by both interviews with siblings and the responses
of their parents. Essential needs and sources of support for siblings of
seriously ill children include good communication and information,
especially when their sibling’s diagnosis is communicated and throughout
the treatment, involvement or non-involvement in the care of the ill
sibling based on individual needs, family time, the ability to lead a ‘normal’
life, and professional help (e.g., psychologists).

The main contribution of the research lies in its qualitative approach
and the ability to conduct in-depth interviews with individuals directly
affected by the illness. Our goal was to achieve a comprehensive focus
on the family system, particularly on the often neglected siblings, and to
create material that could help families in similarly difficult situations.
Our research maps the needs and sources of support for parents and
siblings of seriously ill children.
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