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NAZEV PRACE

ZkuSenost s umrtim ditéte z pohledu matek a jejich potieby ve vztahu ke zdravotnikiim

ANOTACE

Hlavnim cilem prace je vysvétlit a popsat, jaké by mély byt zasady komunikace mezi
v§eobecnou sestrou a rodinou, piedevsim v situaci, kdy dojde k umrti ditéte ve zdravotnictvi.
Cemu se vyvarovat, a naopak co neopomenout. Bakalaiska prace je sloZena z &asti teoretické

a praktickeé.

V teoretické Casti se zaméfim na vymezeni pojmu a definic rodiny, etickych vlastnosti sestry,

komunikace, smrti a v neposledni fadé procesu truchleni.

Vyzkumna ¢ast bude vymezena pro informace ziskané prostfednictvim rozhovoru a zaslanych

pribéht jednotlivych pozistalych matek.
KLICOVA SLOVA

komunikace s pozustalymi, komunika¢ni dovednosti sestry, doprovazeni, truchleni, smrt

ditéte
THESIS TITLE

Experience of a child's death from mothers' point of view and their needs in the relation with
paramedic.

ANOTATION

The main goal of this thesis is to explain and describe the principals of communication
between a nurse and a family, especially in the case of a child's death in healthcare. What
should be avoided and should not be forgotten. The bachelor thesis is divided into theoretical
and practical part.

In the theoretical part, | focus on defining concepts and family definitions, etic features of a
nurse, communication, death, and the process of mourning.

The research part deals with information gained from interviews and sent stories of surviving
mothers.

KEY WORDS

communication with survivors, communication skills of a nurse, accompaniment, mourning,
child's death



VO, 1 b bRt R e 10
CHLE PIACE ...t b ettt bbb bbbt 12
HIAVOT CIIE ... 12
DHLCT CIIE ..ttt 12
VYZKUMNEG OtAZKY ..o 12
TEORETICKA CAST ...oiiiiiiiiiieiiteie s 13
1 ROGING ...t 14
1.1  Zakladni charakteristiky rodinnych systémul ...........ccooiiiiiiiiiiiiiee e 14

2  Terminologie pojml — umirdni, smrt, truchleni...........cccooeriiiiiiiiiii e 14
2.1 UMITANT 1.ttt ettt nn e b e b r e nnn e 14
2.1.1  Paliativid PECE....uuiiiiiiiiiiiiiiie ittt et 16

2.2 SIMI e 17
2.2.1  UMIH QEELE covouvvvreierceeeieieesee s 18
2.2.2  Anticipovana a neanticipovand Zrata ...........cocuereeririeeneenenieseese e 19
2.2.3  Od dlouhodobé NEMOCT PO SINIT......eeuvirieiriieiiriiesiiere e 20
2.2.4  Bezprostiedni obdobi od umrti ditéte do pohibu..........cccevviiiiiiiiii 20
2.2.5 Od pohibu do jednoho roku od tmrti ditete ..........ccovcvrveiiiiiiiiiieee 20
2.2.6  Obdobi od jednoho roku od umrti ditéte po SOUCASNOSE ......evvvvrvverviiiiriciiieiee 20
2.2.7  Truchleni, zZ&rmutek, Zal ..........cccceoiiiiiiiii e 21
2.2.8  Anticipované truchlent..........ccooeiiiiiiiiiic 22
2.2.9  Nekomplikované truchleni...........cccociiiiiiiiiiiii 22
2.2.10 Komplikované truchlent ............ccooviiiiiiiiiiiiic e 22
2.2.11  ADSeNce truChlent .........cccueiiiiiiiiiici e 23
2.2.12  FAze truchleni.......c.ccoiiiiiiiiiiiii s 23

3 KOMUNIKACE .....cueiiiiiicic e 24

3.1 Druny KOMUNIKACE .....c.eeivieiieie ettt sre e ens 24



3.1.1  Zasady spravné KOmunikKace ..........ccocvveiviiiiiiiiiiiiesiccsee e 25

3.1.2  Uloha sestry pti komunikaci s doprovéazejicimi/umirajicimi..............c.cccoeeuv..... 25

3. 1.3 VIBSINOSLE SESIIY ...ttt 26
3.1.4  Porozumeéni pOZOSLAlYIM.......c.ciiviiiiiiiiieiiiicie s 26
315 PECe 0 POZUSLALE......oeiiiiiiieciie s 27
3.1.6  Zaisady komunikace s pozUStalymi .......cccevvviiiiiiiiiiiiniiie e 27
3.1.7  Sdé€lovani Spatnych zprav rodicim nemocného ditéte............coccvrvveriniiiinnnnne. 28
3.1.8  Formy pomoci POZUSTALYIN ....cueeiiiiiiieiiieiie e 28
VYZKUMNA CAST oottt 31
I Y 1=1 (oo (o] oo [ PSRRI 32
HIAVIT CILE .. n e 32

LD 1o o3 (TP OTR TP 32
VYZKUMNE OtAZKY ....ooiiiiiei e 32
4.1  Technika ShEru dat .........ccooviiiiiiiiie e 32
4.2 PrabCh SOEIU dat........oooviiiiiiiiiiiie e 33
4.3  Analyza kvalitativnich dat............cocooiiiiiiii 34
4.3.1  OpPeraCioNAlIZACE. .........coueiuiiiiiie it 34

A4 TIANSKIIPCE . ..c.eitiiti ittt bbbt bt 36
45 KOAOVANT At ... .eiiiiiiiiiiiieeie ettt e e e e 36

ST 111 (=T o1 (] Lot - L USSR ORISR 36
5.1.1  VSedni Zivot rodiny pfed onemocnénim ditéte aZ po oznameni diagnozy ......... 37
5.1.2  Obdobi 1éEby a pfistup zdravotnického persondlu............ccecvviiiiiiiiiiiinnnn, 41
5.1.3  Umrti ditéte 2 0bdobi PO NEM .......cvucvececeieeieeieeses et 45

B DISKUZE ... 53
7 ZAVER ..o 61
8 POUZItA IIEEIatura .....cociiiiiiie i 63
D PHIIONY e 66



UVOD
., Nyni je cas — pro me, abych zemrel, a pro vas, abyste Zili. Pouze Buth vi, kdo z nas je na tom

«

lépe.
Sokratés

Smrt je naprosto neodmyslitelnou soucasti zivota, a to nejen lidského. Setkdvame se
S ni vSichni, at’ jde o smrt prarodicii, rodict ¢i jinych pfibuznych. Piesto si troufam fici, ze

smrt ditéte je tou nejhorsi ztratou. Je to ztrata, kterd rusi chronologicky pribeh naSich zivota.

Neni podstatné, zda je smrt ditéte nadhla (neanticipovana) ¢i ofekavana po dlouhé
nemoci (anticipovand). Pfipraveni na ni nejsme nikdy, pfestoze v piipadé nemoci je pro

rodi¢e mnohdy smrt vysvobozenim z - do té doby - nekone¢ného utrpeni.

Ve své bakalarské praci se budu zabyvat predev§im anticipovanou ztratou ditéte a
naslednou komunikaci mezi pozlstalymi a zdravotnik, pfesto do vyzkumu zafadim i jeden
neanticipovany piipad umrti pro ukazku rozdilu. Toto téma jsem si vybrala proto, Ze je
smutné, a co je smutné, o tom se zpravidla moc nehovofi, a tak drtiva vétSina zdravotnikl ani

nevi, jak ma s poztistalymi komunikovat, jak se chovat, na co si viibec davat pozor?

Pred nékolika lety jsem byla zasazena ztratou stejné staré nejlepsi kamaradky. Dodnes
mam problémy s jeji rodinou komunikovat, abych ndhodou netekla néco nevhodného. I kdyz
jsem byla jen kamaradka, pfemyslela jsem, jak bych jim svou pfitomnosti mohla alespoii
trosku pomoci, ale na nic pofadného, kromé Castych ndvstév a hrani si s jejich jiz deviti letou
dcerou (tehdy ji byly 2 roky) jsem nepfisla. Nakonec jsem se od nich samotnych dozvédéla,
ze jim pomahala ma pfitomnost, védomi, ze jsem jejich dceru méla opravdu rada a jezdim za

nimi 1 pfesto, Ze zemiela.

Nésledné mé k tomuto tématu ptivedla ma vyucujici a zéroven vedouci této prace,
Mgr. Linda Rihova. Mluvila o sdruzeni Dlouh4 cesta z.s., na zakladé jejiho doporudeni jsem
webové stranky Dlouhé cesty zhltla jednim dechem a uvédomila si, s jak straSnou tragédii se
pozulstala rodina mé kamaradky musi dodnes vyrovnavat, jak snadné je fici ,,vim, jak ti je* a
jak spousta zdravotnikd s nucenym zarmutkem ve tvafi, pii potieseni rukou pieje upfimnou

soustrast, ale dlistojnost s respektem chybi.
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Rada bych, aby ma prace na zakladé zkuSenosti pozlstalych matek, nasmérovala
zdravotniky ke spravné komunikaci, chovani a pochopeni pro takto t€Zkou zivotni situaci, a

aby pro zdravotniky byla pfinosem v jejich, ne vzdy, radostné praxi.

Teoreticka ¢ast ma ti stézejni body, kapitoly, a témi jsou rodina, smrt a komunikace.
Tyto kapitoly nasledné rozvedu do podkapitol. Objasnim vyznam rodiny, jeji socialni
fungovani pfed a po ztrat¢ nebo rodinné vztahy. Vysvétlim pojem smrt, u které se budu
zabyvat pfedevsim anticipovanou ztratou ditéte, zkracené neanticipovanou ztratou a procesem
truchleni. Nasledné popisu, jak by mél vypadat eticky kodex sester v ramci komunikace
S pozustalymi, jaké jsou zakladni otazky komunikace. V tomto piipadé hlavné s matkami,
protoze otcové a dalsi pfibuzni o svych ztratach hovotit moc nechtéji, mozn4 je to tim, Ze maji

svou vlastni strategii anebo nevédi, jak a kde zacit.

V empirické ¢asti budu promitat vysledky svého vyzkumu o vhodné komunikaci mezi
zdravotniky a pozlstalymi (matkami). V této Casti bude také zachycen prozitek pted, béhem a
po ztraté ditéte. To vSe na zdkladé studia odborné literatury a mnou zvoleného kvalitativniho

vyzkumu, ktery jsem pojala jako polostukturovany rozhovor a analyzu ptib&ht.

Souhrn zjisténych vysledkl objasnim v diskuzi, kde poukdzu na nejvhodné&;jsi piistup,

a naopak na nejcastéjsi chyby.

,Jak se spravné chovat k matkam, jimz po nemoci odeslo milované dité? Nebudme

‘

lhostejni k jejich situaci.
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CILE PRACE

Hlavni cile
1. Zachytit prozivani situace pii umirdni ditéte matkou.
2. Zjistit, jak rodice prozivali kontakt se zdravotnickym personéalem.
3. Zjistit, jaké jsou potieby doprovazejicich a posléze pozustalych od zdravotnického
personalu.
Dil¢i cile
1. Zjistit, jakou podporu vyhledavaji matky u zdravotnického personalu.
2. Zjistit, co matky povazuji za zvladnutou komunikaci se zdravotniky a které reakce

oznacuji za vhodné pti komunikaci s matkami.

Vyzkumné otazky

Jak svij Zivot popisuje matka do stanoveni diagnozy ditéte?

Jak probihala 1éc¢ba?

Jak probihala komunikace mezi matkou a oSetfujicim personalem?
Jak k Vam pristupoval oSetfujici personal?

Jak probihalo obdobi umirani a amrti?

© a k~ w e

Jak probihalo obdobi po umrti a truchleni?

12



TEORETICKA CAST
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1 RODINA

Clovek pieziva ve skupinach — to je vlastni lidské pfirozenosti. (Minuchin, 2013, s. 51)

,, Definujeme — li rodinu jako systéem, muzeme vyuzit nejjednodussi klasickou pracovni definici

systemu. Systém je soubor casti a vztahii mezi nimi“ (Sobotkova, 2007, s. 24)

Rodina je zadkladnim Zivotnim pilifem pfetrvavajicim odjakziva. Jejimi ¢leny neni pouze
matka, otec a dité, ale také prarodice, tety, strycové a dalsi. Je to Siroky pojem zahrnujici

toleranci, respekt, ochranu, vychovu, lasku, otevienost a mnohé dalsi aspekty.

Rodina je forma dlouhodobého solidarniho souziti osob spojenych piibuzenstvim a zahrnujici

pfinejmensim rodice a déti. (Jandourek, 2007, s. 206)

Rodina je systém a kazdy systém je slozen z n¢kolika dalSich subsystémi, pfi¢emz mezi ty
podsystémy jsou nositelé specifickych funkei, které uspokojuji konkrétni potieby nékterych
¢lend rodiny (Sobotkova, 2007, s. 25)

1.1 Zakladni charakteristiky rodinnych systémii

e Rodinné systémy jsou organizacné slozité. Rodina vytvafi sit’ vzajemné propojenych
vztahtl, které jsou cirkularni, vzajemné, reciprocné se ovliviiujici.

e Rodinné systémy jsou oteviené. Otevienost je podminkou pro zivotaschopnost,
schopnost reprodukce, kontinuitu a schopnost zmén v rodinném Zivoté.

e Rodinné systémy jsou adaptabilni, vyvijeji se a méni na zékladé¢ citlivych reakci na
vnitini a vnéj$i podnéty.

e Rodinné systémy jsou charakteristické pribéznou informaéni vymeénou.

(Kantor, Lehr in Sobotkova, 2001, s. 23)

2 TERMINOLOGIE POJMU - UMIRANI, SMRT,
TRUCHLENI]

2.1 Umirani
Umirdni byva velmi narocnym obdobim jak pro umirajiciho, tak pro jeho blizké at’ uz

Z hlediska fyzického, nebo psychického.

Je posledni fazi Zivota, ktera zpravidla konCi smrti, pfestoZze toto obdobi muize byt velmi

dlouhé, muze trvat i nékolik let.
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Umirani 1ze obecné dle Kiibler-Rossové rozd¢lit do tii fazi, kterymi jsou:

o Obdobi pied umiranim — ¢imz rozumime piedevsim sdéleni diagnozy

o Obdobi vlastniho umirani — zde se jedna o umirani v uzsim slova smyslu

o Obdobi po smrti — posledni faze zacind samotnou smrti doty¢ného Clovéka,
ktera zahrnuje péci o jeho télesnou schranku a psychické stradani poziistalych.

(Kiibler-Rossova, 1971, s. 232, in Spatenkova, 2014, s. 31)

Z 1ékarského hlediska dochazi k nevratnému selhdvani vitalnich funkeci jedince.

Procesu umirani se také vénuje koncept Kiibler-Rossové, ktera popsala, jaka jsou stadia

procesu umirani z psychického hlediska. Tento koncept se vztahuje jak na doprovazejici, tak

umirajici. Nutno vSak podotknout, Ze doprovazejici i umirajici se nemusi ve stejny cas

nachdzet ve stejné fazi procesu umirani.

Prvni stadium — popirani (denial)

Je to Sok, izolace a popirani. Doprovazejici ani umirajici nechtéji uvéfit konecnému
verdiktu. Je to Sokova situace, ktera miiZe trvat rizn€ dlouhou dobu. Umirajici ani
doprovazejici se nechce se situaci smifit.

Interpretuje myslenky, ze ,,tohle se nemuize dit mné*, ,urcité doslo k zamené

vysledkii®.

Druhé stadium — hnév, agrese (anger)

V této fazi doprovazejici 1 umirajici pocit'uji hnév a vztek nad nastalou situaci. Svou
zlost obraceji proti svému okoli — 1ékaiim, pratelim, nékdy i k Bohu.

V této fazi si jedinec uvédomuje, Ze v popirani nemuze dale pokracovat, a tak
vyvstavaji otazky: ,, Proc zrovna ja? “. ,, Co jsem komu provedl/a? “. ,,Za co mé Biih

tresta?

Treti stadium — smlouvani (bargaining)

Dochazi ke snaze o co nejdelsi odsunuti nevyhnutelného — smrti. Snazi se najit
jakoukoliv moZnost, ktera by zajistila uzdraveni nebo vyse psané prodlouzeni Zivota.
Je vyjednévanim, kdy si umirajici fika: ,, Dam vsSechno za ....“. ,, Udeélam cokoliv,
abych mohl zit“.

V této fazi dochazi k hledani moznosti alternativni 1€cby a zazra¢ného 1éku.

15



Ctvrté stadium — deprese, smutek (depression)

e Dochazi k obavam, strachu a smutku z toho, co bude po smrti. Umirajici si zac¢ina
uvédomovat, ze k vyléceni nedojde a ze zemfe.

e Umirajici se uzavira do sebe, truchli nad sebou, place, neptijima navstévy. Je to
obdobi smutku, kdy jsou Casto potieba psychofarmaka.

e Zde si klade otazku: ,, Stejné umru, tak proc¢ bych se mél snazit?

Paté stadium — smifeni, akceptace (acceptance)

e Doprovazejici i umirajici akceptuji fakt, ze dojde k nevyhnutelnému. Toto stadium
neni rezignaci.

e Pfi tomto stadiu uz si umirajici neklade otazky, ale spiSe uvazuje racionalné nad tim,
ze nad nemoci nemuze vyhrat a spiSe by se m¢l na smrt pfipravit.

e U tohoto stadia Kiibler-Rossova zdiraznuje, ze ,, nemocni, kteri sviij osud prijali,
ziskavaji velmi osobity vyraz vyrovnanosti a miru. V jejich tvarich se odrazi stav
vnitrni dustojnosti. Lidé, kteri jen na sviij osud rezignovali, tento vyraz postradaji,
naopak v jejich tvarich miizeme videt zahorklost a dusevni tryzen jako vyraz pocitu
marnosti, zbytecného usilovani a chybéjiciho smiru. Tento vyraz je velmi snadno
odlisitelny od vyrazu lidi, kteri dosahli opravdového stadia prijeti pravdy “.

(Kiibler-Rossova, 1993, s. 93 in Spatenkova, 2014, s. 32)

Ne vSichni umirajici projdou vSemi fazemi. Nékterd stadia se mohou opakované vracet, ale

napiiklad do stadia smifeni nemuseji doprovazejici ani umirajici vitbec dojit.

V tomhle ohledu jsou podle Kruse (In: Keseberg, 1995, s. 21, in Spatenkova 2014) daleZité tii
faktory a to:

1. Veék neboli vyvojova faze umirajiciho 1 doprovazejiciho
2. Reakce a postoj socialniho okoli, jak blizkého, tak Sir§iho
3. Zavislost, ve smyslu sobéstacnosti

S umiranim zce souvisi obor paliativni péce

2.1.1 Paliativni péce
Paliativni péci Barnard (2000) definuje jako: ,,péci o celistvého clovéka nejen v tom smyslu,

Ze predmétem péce je celd osobnost pacienta (telo, mysl, dusSe), ale také celda osobnost
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pecovatele. Paliativni péce je péce par excellence®, kterd je poskytovina prostiednictvim

mezilidskych vztahu. *“ (Barnard et al., 2000, s. 5, in O’Connor, Aranda, 2005, s. 45)

Kvalitni paliativni péce by méla spliovat Sest cilti (Meier et al., 2010):
¢ byt orientovana na pacienta (zalozena na pacientovych pranich a cilech),
e prospésna (pravdépodobné pomiize pacientovi),
e bezpecnd (neskodi pacientovi, nesouvisi s urychlenim smrti),
e vcasna (zahajena ve vhodny Cas, ne pfili§ brzo ani ptiliS pozd¢),
e spolehliva (byly pouzity vSechny moZnosti, které mohou ptinést prospéch),

o cfektivni (neplytva prostiedky, zdroji, ani Casem).
(Meier et al., 2010, in Buzgova, 2015, s. 17)

Paliativni péce se déli na obecnou a specializa¢ni paliativni pé¢i. Obecna péce je klinicka
praxe v pokroc¢ilém onemocnéni. Poskytuji ji zdravotnici v ramci jejich jednotlivych
odbornosti. M¢li by ji byt schopni poskytnout vSichni zdravotnici s ohledem na Svou
odbornosti. Specializovana péce je aktivni odborna interdisciplinarni péce poskytovana
tymem odbornikd, ktefi jsou Vv oblasti paliativni péfe odborné vzdélani. Soucasti
multidisciplindrniho tymu odbornikti mize byt 1ékat, sestra, socialni pracovnik, psycholog,

psychiatr, duchovni, pravnik i dobrovolnici. Nej€astéjsi formou specializované paliativni péce

v CR jsou mobilni a liZzkové hospice (Slama et al., 2011).

2.2 Smrt

Smrt je vSude okolo nas, do¢itime se o ni v tisku, na internetu, slySime o ni v televizi nebo
v radiu. Mohlo by se zdat, Ze nas nemiize zaskocit, ale opak je pravdou. Na smrt se nelze
nijak pfipravit. Smrt je pojmem, které¢ho se lidé vSeobecné dé€si, a proto se ji snazi co nejvice

vyhnout. Pro upfesnéni, co vlastné smrt je, bylo vybrano nékolik definic.

Janousek (1987) definuje smrt jako ,,nezvratné zastaveni vSech Zivotnich pochodii, jejich
vzdjemné souhry a definitivni preruseni latkové vymeny v organismu** (Janousek, 1987, s. 46,

in Spatenkova 2014)

Steindl, Juston (1996) tvrdi, ze ,,se jednda o zanik zZivého organismu, K némuz dochdzi bud’

prirozené, v dusledku uplatneni biologickych zakonitosti, nebo v dusledku nasilného zasahu

1 par excellence — predevsim, hlavné, naprosto, v pravém smyslu slova, vynikajici
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do zZivého organismu, ktery nezvratné poskozuje a rozklada jeho funkce“. (Steindl, Juston,

1996, in Spatenkova 2014, s. 34)
Smrt je zavrSenim a ukon¢enim lidského Zivota.

Bastecka (2003) v navaznosti na smrt a reakce pozustalych poznamenava, ze ,,vérime-li, Ze

vvvvv

pro poziistalé nez pro zesnulého “. (Bastecka, 2003, s. 153)

2.2.1 Umrti ditéte
Kdyz zemfte dité, je to nepredstavitelna ztrata pro celou rodinu. Rodi¢e v prvni chvili ¢asto
ztraci smysl zivota, potykaji se s beznadé¢ji, hlubokym zarmutkem, pocitem opusténi a

pfedevs§im beznadéji.

Véazné onemocnéni, umirani a nasledna smrt je pro ptibuzné nesmirné vycerpavajici proces a

je mimotadné slozitym a citlivym problémem.

Smrt ditéte je proti biologickym zdkonim pfirody, které vychazi z toho, Ze nejdiive umiraji

stafi lidé.

V minulosti nebylo umrti déti nic neobvyklého, a to z toho divodu, Ze 1ékarska péce
nebyla na tak vysoké urovni, na jaké je v soucasné dobé€. Jak uvadi Mozny (1990), ze sta déti,
které byly pfivedeny na svét, zemielo pred doZitim jednoho roku az tficet déti.
Novorozeneckd a kojenecka umrtnost v minulé dobé byla velmi vysokda. Dusledkem
vyplyvajicim z vysoké Umrtnosti byl takovy, Ze ,,rodice nemohli investovat tolik citu do
vztahu ke kazdému sotva narozenému. Kdyby smrt ditéte byla pro né takovou ranou, jakou
utrpl rodice smrti malého ditéte dnes, prekrocila by proste casta smrt jejich lidsky omezenou
schopnost snaset utrpeni. Musel tedy nutné byt jejich vztah k jednotlivym détem podle nasich
meritek méné viely a laskyplny “ (Mozny, 1990, s. 41-42).

Je nutné neopomenout, za jakych okolnosti dit¢ zemielo. Tato okolnost se ve vysledku
promitne v tom, jak doprovazejici a posléze pozistali budou ztratu svého ditéte vnimat a jak
na ni budou reagovat, protoze je velika pravdépodobnost toho, Ze rodice, jimz dité zemielo po
dlouhé nemoci, budou na ztratu reagovat jinak nez ti rodice, jimz dit¢ zemfelo nahle, at
v disledku nésilného ¢inu, nebo nehody. AvSak umrti po dlouhé nemoci neznamend, ze by

pozustali truchlili ménég, nebo byla intenzita jejich zarmutku mensi.

Nakonec Dohnalova (2010) uvadi, Ze obdobi, které souvisi s lécbou ditéte je v mnoha

smérech pro rodinu zatéZujici. RodiCe se uci szit s novymi rolemi, musi se naucit zit na jiné
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urovni nez dosud, coz ve vysledku na jejich vztah vytvari natlak, ktery ukaze hloubku a

trvalost jejich dosavadniho vztahu.

Tim, Ze zemfie dit¢, blizkd rodina pfichazi o své iluze a sny, které od ditéte ocekavali a

vkladali do néj. Pokud méli jediné dit€, zdroveil tim pfichézeji o rodi€ovskou roli.

Jestlize rodice méli vice nez jedno dité, pak je potfebné zaméfit se na potieby pozistalého
sourozence, které byvaji ¢asto opomindny a jestlize svého zesnulého sourozence nemohl ve
zdravotnickém zafizeni navsStévovat, pak je pfijeti jeho smrti velmi obtizné a dlouhé.

(O’Connor, 2005)

2.2.2 Anticipovana a neanticipovana ztrata
Anticipovand ztrata n€kdy byva nazyvéna jako 1ékatskd smrt. Jen ve vyjimecnych piipadech

se neodehrava ve zdravotnickych zafizenich nebo jinych institucich. Je ztratou pfedvidanou.

Je to takzvand avizovanid smrt, jez je ohlaSovana mnoha pfiznaky, jako je postupné

zhorSovani zdravotniho stavu, upozornéni 1€kate na vazny zdravotni stav a jiné. (Spatenkova,

2014, s. 37)

Anticipovand smrt mé z4 nasledek plnou zménu rodinného systému a Zivotniho stylu. Matky
travi se svymi nemocnymi détmi ve zdravotnickych zatfizenich nekonec¢né dlouhd obdobi,
béhem nichZz vidi, jak se jim jejich dit¢ méni pfed oc¢ima, chfadne a zdravotni stav se

nenavratné zhorSuje.

Anticipovand ztrata neni o nic hor$i nez ztrata neanticipovand, i kdyZ se ztrata liSi v tom, Ze
rodice letdlné nemocného ditéte si mohou projit fdzemi truchleni, které pfedchazeji vlastni
smrti, a tudiZ se na ni pfipravit. Casto je konec této cesty doprovazen pocitem ulevy, ktery

doprovazi myslenka, ze dité jiZ netrpi.

Naopak neanticipovanou ztratu rozumime ztradtou, kterd piijde nahle, neCekané¢ a bez
varovani, kdy pfi¢inami mizZe byt syndrom ndhlého imrti novorozence, Uraz, nehoda, nebo
mén¢ Casto vrazda €i sebevrazda. Proto rodice takto zesnulych déti velmi Casto trpi vycitkami

svédomi a ¢as k vyrovnani se s timto typem umrti byva delsi.

Jak ptibuzni prozivaji terminalni stadium svého nemocného ditéte, popisuje Dohnalova

(2010)
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2.2.3 0Od dlouhodobé nemoci po smrt

Ve své publikaci Dohnalova (2010) vysvétluje toto obdobi jako fazi vyrovnavani se se ztratou
jeste pred samotnym Umrtim nevylécitelné nemocnych déti. Lékati détem nedavaji zadnou
nebo jen minimalni nadéji na pteziti, proto jejich zivot zafazuji do terminalniho stadia. Rodice
musi zacit zit s védomim, Ze jejich dit¢ zemfe a tato faze zacind v dobé&, kdy si rodice tuto
moznost pripusti a kon¢i smrti ditéte. ,,Pocatek procesu zarmutku je spjat se znalosti situace a
casové spada do obdobi, kdy je nemocny a jeho rodina informovana o zavaznosti stavu, nebo

kdy ob¢ strany vytusi neblahou prognézu z kontextu udalosti. (Haskovcova, 2000)

2.2.4 Bezprostiedni obdobi od umrti ditéte do pohibu

Haskovcova (2000) tuto dobu oznacuje jako dobu tzv. ohluSeni, kterd probihd mezi umrtim a
pohibem a trvéa piiblizn€¢ 3-5 dni. V tomto obdobi dochdzi k akceptaci ztraty. Dohnalova a
Musil (2008) uvadi, ze teprve v tomto obdobi se rodina dozvida o umrti svého ditéte (pokud
nebyli u skonu pfitomni), poté musi informovat o umrti sourozence ditéte, prarodice a své
pribuzné. Vyvstavaji otazky ohledné¢ formalnich a ufednich zalezitosti, poc¢inaje zafizovanim

pohibu.

2.2.5 Od pohrbu do jednoho roku od umrti ditéte

Déle Kubickova (2001) tvrdi, ze teprve vecer v den pohibu, kdy odejdou posledni smutecni
hosté a truchlici zdstanou sami, pln€ na né dolehne bolestnost ztraty. Dohnalova a Musil
(2008) uvadi, ze tuto fazi zahajuje pohieb nebo jina forma rozlouceni s ditétem a v mnoha
ptipadech konci do tfinacti mésici po umrti. Dohnalova (2010) uvadi, Ze v obdobi tésné po
pohibu si rodi¢e zacinaji postupn¢ uvédomovat nevyhnutelnou skutecnost, musi se naucit zit
bez zemielého. Dochazi jim, ze smrt je skutecnd a ze jejich dité se nikdy nevrati a nikdy ho
neobejmou ani nepohladi. Spatenkova (2006) uvadi, Ze: ,,bolestna ztrata matky (ale i otce) je
celozivotni proces opé&tovného piizplisobovani se realité¢ Zivota se ztratou, opcétovného se
uceni zit bez ditéte. Truchlici rodie obvykle nepietrhavaji vazby své citové vazby k
zesnulému ditéti. Neni jednoduché (ani ¢asto mozné€) se rozloucit se svym ditétem. Neni vSak

nutné svému ditéti fikat ,,sbohem* — stejné jako se neloucime s zijicimi détmi. Neexistuje

zadné skutecné odlouceni od svych déti — at’ uz zivych, nebo mrtvych.*

2.2.6 Obdobi od jednoho roku od umrti ditéte po soucasnost
Dohnalova a Musil (2008) uvadi, Ze pocatek této faze zacina zhruba rok po umrti ditéte. V
nejlepSim mozném piipadé pokracuje po cely zivot pozustalych rodict, ktefi jiz maji bolestné

zazitky ,,zpracované* a jsou schopni zit novy zivot bez svého ditéte. (Dohnalova, 2010, s. 5)
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2.2.7 Truchleni, zarmutek, Zal

Je nutné rozlisit, co ktery pojem znamena.

Nassehi a Weber (1989, s. 257, in §patenkové, 2014) truchlenim rozumi ,, reakci na ztratu a
odlouceni, pricemz predpokladem truchleni je, zZe mezi pozistalym a zemrelym existoval

nejaky vztah, vazba“.

Truchleni je mozné pochopit jako proces, kdy si pozistali musi znovu uspotadat své hodnoty

a svet.
Podle Feldmanna poziistali pouzivaji nékterou ze strategii k vyrovnani se se smutkem.

Prvni strategii je snaha, zanechat za sebou vSechno zI¢ a zit dal, jit vstfic vSemu novému -

,»Co nadélam, stalo se stalo, musim jit dal.*

Druhou strategii mize byt snaha o vytésnéni pocitii truchleni, proto pozustali vyhledéavaji

rizné aktivity - rekonstrukce, aktivni sportovani, ...

v

Treti strategii a tou nejcastéjsi je opakované pripomindni si zesnulého. Riznymi predméty,

fotografiemi, jeho oblibenymi ¢innostmi, navstévy hrobu, ...
(Feldmann, 2004, s. 179, in Spatenkova, 2014, s. 41)

Truchleni neboli smutek byva vystupniovan v Zal, coZ je smutek nadmémé vystupfiovany
zoufalstvim, nad nevratnym odchodem nejvétsi hodnoty. Truchleni byva doprovézeno placem
a natikdnim, zatimco zal byva tichy.

Zarmutek je pro zménu chapan jako druh nalady, je to dlouhodoby stav deprese,

emocionalniho smutku a duSevniho stradani.

Truchleni jako takové je velice individualni zalezitosti, postupem ¢asu jsou vnimany zmény,

kdy se intenzita reakci zmirfuje.
(Spatenkova, 2014, s. 40 — 41)

Jak popsala Kubickova (2001), truchleni lze rozdélit na stadia. Ptestoze projevy jsou

multideterminovany, prakticky vSichni poziistali témito tfemi stadii projdou.

1. Kratké obdobi otfesu
2. Obdobi intenzivniho zarmutku a zalu

3. Obdobi rekonvalescence, pozustali se vraceji k normalnimu byti a Zivotu.
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Délka truchleni je zna¢né€ individualni. Zarmutek mize trvat nékolik tydnti nebo mésict, ale u
jinych i mnohem déle. U rodicl, ktetfi pfisli o své dité, je mozné se setkat stim, Ze

nekomplikované truchleni bude trvat navzdy.

2.2.8 Anticipované truchleni

Anticipovanym truchlenim rozumime ptedjimané truchleni, truchleni, které ocekavame.
Spatenkova (2014) anticipované truchleni popisuje jako jev, objevujici se u blizkych
pfibuznych pacientll s infaustnim neboli smrtelnym onemocnénim, kdy ocekavaji tmrti.
Ptibuzni sviij smutek i strach Casto skryvaji, a to z toho divodu, aby umirajicimu dodali
odvahy a sami ukdzali, Ze jsou silni a Ze v nich umirajici maji dostate¢nou podporu, zaroven

tento postoj vyZaduji spolecenské konvence. U déti toto plati téz.

Blizici se smrt milovaného ¢lovéka je nécim s ¢im se ptibuzny velmi $patné smituje, nemluve

o umrti ditéte, kdy je umirani mén¢ nez o¢ekavané.
V disledku umirani jsou pozustali ¢asto vyCerpani po strance fyzické i psychické.

2.2.9 Nekomplikované truchleni
Je normalnim truchlenim. Truchleni z fyziologického hlediska se projevuje placem, naikem,
ztratou radosti nebo deprivaci. Pozistali maji neustdlé touhy po zemielém. Boji se o sebe

sama. Muze dochazek k zanedbani sebe at’ v oblasti hygieny, nebo prostiedi, v némz ziji.

Vyvstavaji i filozofické otdzky o smyslu zivota.

Nekomplikované truchleni zahrnuje celou $kalu projevi a pocitli, diky kterym mohou byt
znepokojeni blizci nebo sami truchlici. Mezi bézné jevy patii — obavy, pocit opusténosti,

unava a vycerpani, poruchy spanku a pfijmu potravy nebo pocit neskutecnosti.
(Spatenkova, 2013, s. 118-119)

2.2.10 Komplikované truchleni
Znamend abnormalni prozivani smutku, nebo také patologicky zdrmutek z nadmérného Zalu.
Kubickova (2001, s. 147-150) popsala n€kolik divodi, které ke komplikovanému truchleni
piispivaji.

o Faktory vztahu a zavislosti na zesnulém

e Okolnosti tmrti ¢loveka, kdy umrti clovéka nent jisté

e Anamnestické udaje o pfedchozim komplikovaném truchleni

e Faktory osobnosti a charakteristické rysy poztstalého
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e Socialni faktory — opomenuti ztraty, nedostatek podpory, tabuizace smrti.

2.2.11 Absence truchleni

Je projevem abnormalniho komplikovaného truchleni. Mezi divody absence truchleni je
mozné zatadit deprese, jiz probehlé komplikované truchleni, nebo promléeni smrti blizkého.
Pozustali jsou schopni se ptat, pro¢ by vlastné¢ méli byt smutni. Také je mozné, Ze pozustali
jsem ztratou natolik zasazeni, ze ani nejsou schopni truchleni, i kdyz spolecnost od nich

oc¢ekava, ze truchlit budou (Kubickova, 2001, s. 148-151)

2.2.12 Faze truchleni

Truchleni je proces, ktery nelze jednoznacné rozdélit do fazi, protoze kazdy autor teorie
truchleni je rozd¢€luje jinak. Oates je rozdélil roku 1981 na sedm fazi, Kubickova v roce 2001
na tfi.

Tti faze, které popisuje Kubickova (2001):

e Faze kontuze — kratké obdobi Soku, otfesu a zmatku
e Faze exprese — intenzivni obdobi ventilace zarmutku a Zalu
o Faze adaptace — pozustali se vraci k normalnimu fungovani a zivotu.
o Tato faze byva také popisovana jako akceptace, kdy dochazi ke smifeni a
prijeti.
o Pozistali ji ale nazyvaji adaptaci, kdy se spiSe ,,novému* Zivotu pfizplsobuji,

nez aby se smifili s tim, Ze zemfely uz neni.

Kubickova také zminuje, Ze je vhodné proces truchleni nazvat metaforou. Pro pozistalé je
srozumitelnéjsi, kdyz tento proces nazveme jako vystup na vysokou horu. Ten je velmi

naro¢ny a dlouhy, a pfesné tak probiha i proces truchleni.

Ve své publikaci Zarmutek a pomoc poziistalym Kubickova zminuje determinanty zarmutku,
které se vztahuji jak k zemfelému, tak k truchlicimu
e Faktory vztahujici se k zemfelému
o Ptibuzensky pomér (rodi¢, dité, sourozenec, prarodic);
o Vek zemielého (senior, dospély, dité);
o Vztahové faktory (charakter vazby, intenzita vztahu, laska);
o Okolnost smrti (o¢ekdvana ztrata, nahla smrt, sebevrazda).
e Faktory vztahujici se k truchlicimu

o Pohlavi (muz, zena)
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o Vek truchliciho (dité, dospivajici, dospé€ly, senior)

o Osobnost truchliciho (emoc¢ni stabilita/labilita, Extrovert/introvert,
psychiatrické onemocnéni)

o ZkuSenost se smrti a truchlenim (prvni ztrata, opakovana ztrata blizkého)

o Nabozenské presvédceni (vyznani viry, setkani s Bohem, ukoncéeni
pozemského utrpeni)

o Sociokulturni faktory (pohtebni ritudly riznych kultur)

o Rodinné faktory (naruSeni stability rodinného kruhu)

o Socialni podpora (ptibuzni, ptatelé, zndmi, kolegové)

o Sekundarni stresy (prohloubeni zarmutku dal$im stresem).

3 KOMUNIKACE

Komunikaci dle Janadckové a Weisse rozumime sdélovani informace prostfednictvim signalt a
prostfedkl: ustn€, pisemné, mimikou, gesty a dal$im neverbalnim chovanim. Probihd mezi
dvéma a vice osobami nebo prostifednictvim televize, rozhlasu nebo tisku. (Janackova, Weiss,

2008, s. 11)

3.1 Druhy komunikace
Existuje n¢kolik druhi komunikace. V zékladu se déli na verbalni a neverbalni komunikaci.
Verbalni komunikace zahrnuje psané a mluvené slovo, komunikace neverbalni naopak

zahrnuje vesSkera gesta, mimiku, gestikulaci.

Piestoze pii neverbalni komunikaci nepouzivame psané ani mluvené slovo, dokdZeme z ni

mnohdy odhalit vy¢ist mnohem vice informaci.
(Spatenkova, Kralova, 2009, s. 28)

Quisova (2009) uvadi vhodné neverbalni projevy pii komunikaci, které navozuji pozitivni
rozhovor. Je to pfiméfeny ocni kontakt, ktery pfi komunikaci poukazuje na zajem o vedeni
rozhovoru. Naopak nedostateCny kontakt o¢i vyjadiuje nezdjem a nadmérny oc¢ni kontakt
svédci o nezdvofilosti. DalSim signdlem klidné komunikace je ton feci, ktery vytvati diveéru.
Vyrazny hlas poukazuje o nadvladé nad partnerem pii hovoru a slaby ton hlasu navozuje
nezdjem. Diky pfirozenému vyrazu obli¢eje se komunikace vice rozviji, avSak ztuhly vyraz
partnerova obli¢eje odvadi od vedeni komunikace. Dulezité jsou pohyby rukou, které
informuji o otevienosti partnera. Pokud ¢loveék zaujimé obranou polohu, davéa tim najevo

negativisticky postoj a zlost. Dalsi signal ovliviiujici komunikaci je pozice téla zajiStujici
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bezpeci a souhru. Neni vhodné komunikovat s partnerem pifimo ¢elem, naruSit bezpecnou
vzdélenost od aktérti rozhovoru. V neposledni tad¢ je dilezité nezapomenout na celkovou
vizualni stranku a obleCeni ¢loveka, jenz svym vzhledem udéla dojem sympatického ¢lovéka

nebo naopak svou pfehnanou dokonalosti ¢i neupravenosti narusi vedeni komunikace.

3.1.1 Zasady spravné komunikace
Honzak (1999) ve své publikaci uvadi pravidla vedeni spravné komunikace s klientem, které
je dilezité dodrzovat:

e Uvédomit si, co chceme fici;

e (dhadnout na¢asovani sdéleni informace;

e Zvolit vhodné misto pro komunikaci;

e Promyslet, jak nevhodnéji piedat sdéleni zpravy;

e Uvédomit si, zda je partner rozhovoru v obraze a rozumi;

e Mluvit srozumiteln¢, zieteln€ a pfiméfenym tempem a tonem feci;

e Vsimat si reakci, pocitll a projevi partnera béhem komunikace;

e Snazit se udrZovat pfiméteny ocni kontakt;

e Hlidat vlastni neverbalni projevy;

e Komunikovat v obou smérech, aby se partner rozhovoru dostatecné vyjadril;

e Zjistit, zda ptedana informace byla pfijata a pochopena.
K tispéSné komunikaci je dulezité se vyhybat devalvujicimu neboli poniZujicimu chovani.
V soucasné dobé se v souvislosti s devalvaci ¢lovék mnohdy setkava s podcenovanim,
opovrzenim nebo povySenym chovanim. Dale je mozné zatfadit lhostejnost, oktikovani,

Sikanu nebo pomlouvani.

3.1.2 Uloha sestry p¥i komunikaci s doprovazejicimi/umirajicimi

Zdravotnici jsou prvnimi lidmi, ktefi musi peCovat a pracovat s lidmi, jimz umird, nebo
zemfel blizky ptibuzny. Sestra musi pochopit, jakymi pocity pozistali v t¢zké chvili oplyvaji.
Od zdravotniki se ocekdva ptimefené vyhodnoceni nastalé situace, a sledovani, jaké projevy

doprovazejici/pozistali vykazuji a na zakladé¢ toho se odviji jejich dalsi postup.

Jako zékladni uloha sestry se jevi vedeni doprovazejicich/pozistalych. Sestra se truchlicim
snazi poradit, jak se se ztratou co nejlépe vyrovnat, jak najit novy smysl zivota, ale nesmi

zapominat na to, ze kazdy ¢lovék je individuum a jeho prozitky jsou proto jiné.
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Vétsina pozistalych se s pomoci své rodiny, ptratel a znamych je schopna vyrovnat se ztratou
veelku bez problémi, ale tém, ktefi svou ztratu prozivaji mnohem htite, je vhodné nabidnout

odbornou pomoc.

S rodinou zesnulého ditcte, ale i dospélého, je dilezité mluvit pln€ zdvofile, vitana je i snaha
o spolupraci, nicméné sestra nesmi v ramci sdélovani zprav a informaci zapominat na své

kompetence.

Sestra by méla umét pouzit vhodna slova, kterd se pozlstalym jevi jako uzite¢nd, napiiklad:
wZemiel ve spanku, netrp€l®“. Sestra také musi byt skvélym poslucha¢em, protoze pozustali
mnohdy zacinaji vzpominat a idealizovat svého zesnulého blizkého. Dilezité je vyvarovat se

eufemismim, jako: ,,Odesel v¢era®. Lépe je fici: ,,Zemiel vCera odpoledne®.
(Spatenkova, Kralova, 2009)

3.1.3 Vlastnosti sestry
Jak tik& Janackova (2008, s. 25) ,,Na vSeobecnou sestru je kladena velka odpovédnost a
V pracovnim procesu je casto vystavovdana stresovym situacim. Zakladnim ukolem a hlavni

I3

doménou sestry je komunikace.

Janackova dale podotyka, ze sestra je denné v kontaktu jak s Iékafi, jinym zdravotnickym
persondlem tak i s pacienty a jejich pfibuznymi. Sestra plisobi jako vrba, které se pacienti 1
ptibuzni svéfuji se svymi tézkostmi, Uzkostmi, strachem i obavami a ocekavaji od ni
pochopeni, soucit a vlidné slovo. Psychologické dovednosti jsou diilezitou soucasti prace

vSeobecné sestry.

3.1.4 Porozuméni poziistalym

Sestra musi mit prehled a anamnestické informace o tom, jaky vztah mél zesnuly pacient se
¢leny své rodiny, zda Zil sam, ¢i se €leny své rodiny, jaké bylo jeho zdzemi. Tim, Ze sestra
pozna piibuzné umirajiciho, dochazi k lepSimu porozumeéni, spolupraci, pozistali maji pocit
opory ve zdravotnikovi. Jak tvrdi Markova (2010, s. 75-80), tim, Ze sestra
s doprovazejicimi/pozlstalymi ~ navaze  pozitivni  vztah, vznika  divéra, kdy
doprovazejici/pozistali védi, Ze se na sestru mohou obratit a vyplakat se. Je diillezité pozlstalé

ubezpecit, ze jejich reakce na ztratu je zcela normalni.

Kdyz se ptibuzni dozvedi o skonu svého milovaného, at’ po anticipované nebo neanticipované
ztraté, je to vzdy Sok. Pfibuzni jsou zaskoceni necekanou situaci a jsou zachvaceni naprostou

bezmoci.
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3.1.5 Péce o poziistalé
Péce o rodinu zesnulého neni jednordzovou zalezitosti, za¢ind v okamziku sd€leni, ze jejich

blizky trpi nevylécitelnou nemoci.

Sdéleni zpravy o umrti je velice citlivou zalezitosti, kterda by neméla byt sdélovana
telefonicky. Je to prvni ukol l€kare, ktery osobné po ptedstaveni se pozustalym Setrné a

dastojné sdéli zpravu o skonu jejich blizkého.

Informovani o umrti by mélo probéhnout na klidném a tichém misté, kam bude pronikat
jenom minimum z okolniho ruchu. Je nutné vécné vyjadfovani, protoze pozustali nemusi
v prvni chvili pochopit vSechny sdé€lené informace, proto je vhodné, aby se zdravotnici

nevyhybali diskuzi.

Vseobecna sestra by méla respektovat a plnit posledni pfani zesnulého a rodiny, jimz také
bude umoznén dostatecny Cas k rozlouc¢eni. Honzak (1999) tvrdi, ze poté, kdy se pozistali po
sdéleni informace uklidni, je dulezité je seznamit s formalitami, které po skonu nasleduji.
JestliZe je to nutné, mize se dalsi péci o poziistalé vénovat duchovni, psycholog nebo socialni

pracovnik.

Péce o rodinu zesnulého neni jednordzovou zalezitosti, zacind v okamzZiku sdéleni, Ze jejich

blizky trpi nevyléc¢itelnou nemoci.

Kelnarova (2007, s. 75-76) ve své publikaci uvadi, ze jestlize se pozistali dotazuji na posledni
chvile jejich blizkého, sestra by se m¢la vymezit dostatek casu k rozhovoru, méla by rodiné

zesnulého poskytnout podporu a také by jim méla pomoci se smifit se ztratou jejich blizkého.

3.1.6 Zasady komunikace s poziistalymi

Komunikace s pozistalymi ma své jisté¢ zasady, které je nutné dodrzovat. Pozistali jsou
Vv tézké situaci a je proto dulezité k nim pfistupovat citlivé a ohleduplné. Blizci zesnulého
potfebuji veédét, ze pro jejich milovaného bylo ud€ldno vSe, co bylo v moznostech

zdravotniku.

Mezi zasady, které popsaly Venglafova a Mahrova (2006) je potieba dodrzovat pii

komunikaci s pozistalymi, patii:

« Vcasné informovani pfibuznych o zhorSeni zdravotniho stavu
«  Umoznéni poziistalym, vyslechnout smutnou zpravu v pohodli, v sedé

« Zvoleni klidného prostiedi a soukromi bez rusivych elementt
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Jasné a vécné vyjadiovani — netvrdit, ze zesnuly odesel, ale ze zemfiel

Vyjadfeni upfimné soustrasti

Popis udalosti umrti. Poztstali se obvykle chtéji setkat s personalem, ktery byl
pfitomen, pfi poslednich chvilich Zivota jejich blizkého, ptitom je dulezité s kolegy
sjednotit podavané informace

Neni vhodné uvadét detaily, které by zbyteéné dramatizovaly situaci

Trpélivé zodpovidani otazek, i téch, které budou pozistali opakovat. Jelikoz jsou ve
Spatném rozpoloZeni, tak si mnohdy nékteré informace nepamatuji

Po zklidnéni ptibuznych je vhodné nabidnuti pomoci pii formalitach a sezndmit je

S nasledujicim postupem.

Neodmitat dalsi setkéni

(Venglafova a Mahrova, 2006, s. 120-121)

3.1.7 Sdélovani Spatnych zprav rodi¢iim nemocného ditéte

Pro zdravotniky je obzvlaste té¢zké sd€lovat neptijemné a zdvazné zpravy a informace o zdravi

ditéte, coz mize vést k nejasnostem ve vyjadiovani. [ zde existuji urcité zasady pro vedeni

rozhovoru s rodi¢i nemocného ditéte:

Informace by méla byt sdélena obéma rodi¢lim, a to nejlépe spolec¢né — jestlize to
umoziuje rodinna situace, a to co nejdiive

Je vhodné vyuzit ucasti vice ¢lent zdravotnického tymu

Rodi¢lm jsou podany informace o zdrojich podpory (nabidka odbornych publikaci,
kontakt na skupiny s podobné nemocnymi détmi). Navrh k navstéve socialniho
pracovnika ve smyslu informovani se o socialnich davkéch a ptispévcich v piipadé
nepietrzité péce

Dulezité je ujistit rodice, Ze zdravotnici tu pro né€ jsou, ze se jim budou dale vénovat a

ze za nimi mohou kdykoliv pfijit s jakoukoliv otazkou.

(Vengléatova, Mahrova, 2006, s. 120)

3.1.8 Formy pomoci poziistalym

Zakladem je informovat poziistalé o potiebnych formalitach. O zaopatieni zesnulého pise ve

své publikaci Jakoby (2006), ktery shromazdil nékolik ukonti, které je dilezité vykonat.

Ohlasit imrti na matri¢énim ufadu — zajistit rodny list, obéansky prikaz, potvrzeni o

umrti od 1€kare, oddaci list — matri¢ni Gfad poté vystavi amrtni list
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» Zkontaktovat pohfebni ustav, vyjednat termin pohibu, rozhodnut, zda zesnulého
pochovat do zemé nebo ho nechat zpopelnit.
» Zajisténi prostort a cateringu pro smutecni hostinu
» Informovat pfatelé a znamé o skonu, aby mohlo dojit k poslednimu rozlouéeni pti
pohibu
+ S umrtnim listem zajistit veSkeré nalezitosti tykajici se Ufednich zalezitosti
Lidem trpicim ztratou blizkého ¢lovéka miize pomoci kdokoli, kdekoli a jakoukoliv formou,
muze to byt pouhd pfitomnost nékoho dalSiho blizkého, nebo zdravotnika ¢i jini poziistali,

ktefi si prosli stejnou nebo podobnou formou ztraty. (Jakoby, 2006)

3.1.8.1 Poradenstvi pro poziistalé

Tato forma pomoci miiZze probihat individualné, pro rodice, nebo skupiny.

Jak tvrdi Spatenkova (2013), osoba vénujici se této problematice by méla mit charakteristické
vlastnosti, diky nimz si je schopna vytvofit divérny vztah se svymi klienty — poziistalymi.
Takovy ¢lovék by mél disponovat empatii, upfimnosti, byt citlivym, flexibilnim, dodrzujicim
profesni hranice, a predevsim byt diveéryhodny. Protoze ztrata milovaného nevyvolava pouze
emocni reakce, ale nabourava cely holisticky systém — ohroZuje vztahy s jinymi lidmi, vlastni

integritu, vlastni identitu a také pfesvédceni o stabilité a bezpecnosti svéta.

Poziistali maji po smrti spoustu otazek, na které pottebuji nalézt odpovéedi, ale v piipadé, Ze se

S nimi obrati na laiky, dochézi ¢asto k odpovédim typu:

* , Netrap se tim!*“ — coz je nesmyslné, vzdyt praveé navzdy piisli o blizkého
milovaného.

o, Ted se nemiizes zhroutit.“ — ale kdy jindy?

* ,,Nesmis na to myslet, Zivot jde dal! “ — jenomze pozistali a obzvlast rodi¢e déti maji
pocit, ze piisli o viru a smysl zivota.

» Uz o tom nemluv, stejné to nikomu nepomiize “ — naopak, poztstalym miize moc
pomoct, ze se ze svého trapeni mohou vypovidat. Bohuzel lid¢, ktefi pozistalé
poslouchaji, jim dévaji ¢asto najevo, ze jim bud’ nemohou, neumi a mozna i nechtéji
pomoci. A proto pozustali velice ¢asto vyhledavaji profesionalni pomoc.

(Spatenkova, 2013, s. 12)
Pozustali, ktefi jsou véfici, se obraci na péci duchovniho — knéze, protoze véti, ze smrt je
pocatkem setkani se s Bohem. Truchlici, ktefi nejsou nabozensky zalozeni, se mohou obratit

na linky diivéry, internetové poradny, svépomocné skupiny.
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Dohnalova a Musil (2008, in Spatenkova 2013) se domnivaji, Ze pozistali potfebuji péci

predevsim ve Ctyfech oblastech, jakymi jsou:

Oblast psychicka — naslouchani, pomoc se zvladanim reakci vlastnich i okoli
Oblast pragmaticka — zajisténi formalit a ufednich zaleZitosti

Oblast informacni — kde se nachazi télo zesnulého, nahlizeni do spisti
Oblast ekonomicka — hmotna nouze v ndvaznosti na ztratu blizkého
(Dohnalovéa, Musil, 2008, in §patenk0vé, 2013, s. 15)

Adekvatni oporu tedy podle Parkese (1980, in Spatenkovd 2013) mohou predstavovat
profesionalni sluzby specidlné vySkolenych pracovnikii, mezi které¢ fadime Ilékarte,
zdravotniky, duchovni, socialni pracovniky a psychology. Dalsi skupina funguje na bazi
dobrovolnictvi, jehoz c¢leny jsou vyskoleni a jsou podporovani supervizemi. Posledni

skupinou jsou svépomocné skupiny, V nichz se pozistali podporuji mezi sebou.
(Parkes, 1980, in gpatenkové, 2013,s.16)
Sdruzenimi, vénujicimi se problematice imrti ditéte jsou napiiklad

e Dlouha cesta 0.s.
Je obCanskym sdruzenim, které vzniklo v roce 2005 pod vedenim pani Martiny Hraské a
vénuje se podpoie a pomoci rodindm, kterym zemielo dité v jakémkoliv véku a za jakékoliv
pfi¢iny. Dlouha cesta o.s. spravuje také projekt Prazdna kolébka, jehoz cilem je pomoc a

podpora rodinam, jimz zemielo miminko béhem téhotenstvi, nebo kratce po porodu.

o Ceské sdruZeni obéti dopravnich nehod
Obcanské sdruzeni, které vzniklo v roce 2004 a pomahd pozlstalym, jimz zemiel blizky

v disledku dopravni nehody. Sdruzen funguje pod vedenim pani MiluSe Vondruskové
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4 METODOLOGIE

Hlavni cile
1. Zachytit prozivani situace pfi umirani ditéte matkou.
2. Zjistit, jak rodi¢e prozivali kontakt se zdravotnickym personalem.
3. Zjistit, jaké jsou potfeby doprovazejicich a posléze pozutstalych od zdravotnického
personalu.
Dil¢éi cile
1. Zjistit, jakou podporu vyhledavaji matky u zdravotnického personalu.
2. Zjistit, co matky povazuji za zvladnutou komunikaci se zdravotniky a které reakce
oznacuji za vhodné pti komunikaci s matkami.
Vyzkumné otazky
Jak svij Zivot popisuje matka do stanoveni diagnozy ditéte?
Jak probihala 1éc¢ba?
Jak probihala komunikace mezi matkou a oSetfujicim persondlem?
Jak k Vam pristupoval oSetfujici personal?

Jak probihalo obdobi umirani a amrti?

© o k~ w N oE

Jak probihalo obdobi po umrti a truchleni?

Vyuzita byla metoda kvalitativniho vyzkumu. Disman (2000) definuje kvalitativni vyzkum
jako ,,nenumerické Setreni a interpretace socidlni reality”. (Disman, 2000, s. 285).
K vyzkumu byl vyuzit soubor 27 otazek, u niz bylo cilem zmapovat, jaky Zivot rodina Zila
pred ztratou ditéte, s ¢im se musela potykat béhem 1écby a umirani, jaky byl jejich vztah se
zdravotniky, a poslednim cilem bylo zjisténi, k jakym rodinnym zméndm vlivem tmrti doslo.
Problematika bude pfedstavena pouze z pohledu matek. Piestoze zamérem bylo provést

rozhovory i s jinymi ¢leny rodiny, ozvaly se pouze matky.

V interpretaci dat jsou pouzita ptivodni jména a identifikac¢ni udaje na zakladé podepsaného

souhlasu viz. ptiloha ¢. 2

4.1 Technika sbéru dat

Kvili zvolenym cilim celého vyzkumu byl pouzita technika polostrukturovaného

hloubkového rozhovoru. Hloubkovy rozhovor popisuje  Svafi¢ek (2007) jako

32



nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu, zpravidla jednim vyzkumnikem,

ke kterému vyuzivé otevienych otazek.

Oteviené otazky Ferjencik (2000) definuje jako otazky, které neohranicuji moznosti odpovédi

respondenta a navadéji ho k podrobnéjsimu vysvétlovani vlastnich nazora.

Hloubkovym rozhovorem je rozuména metoda, kterd vede k ziskdvani informaci o zitém

sveéte Cloveka, pricemz je respektovana jeho interpretace jevi, jez popisuje.

Tato metoda se vhledem Kk jejimu uziti — ziskani informaci o subjektivnich pocitech a

prozivani naro¢né Zivotni situace — jevi jako velmi vhodna.

4.2 Prubéh sbéru dat

Sbér dat probihal od listopadu 2016 do ledna 2017. V srpnu 2016 jsem pani Martin¢ Hraské,
predsedkyni sdruzeni Dlouh4 cesta o.s. zaslala privodni dopis s prosbou o osloveni
poziistalych rodici. Kopii dopisu uvadim v pfiloze €. 1. Nasledn€ pani Hraska dopis rodicim

rozeslala.

Mou zadost vyslySelo 11 respondentek. S nékterymi jsem navézala kontakt prostfednictvim
telefonickych rozhovori a jiné mi napsaly email. Kone¢ny pocet respondentek je 5 z toho
diivodu, Ze nékteré maminky si rozhovor rozmyslely, jiné nespliiovaly mij hlavni poZadavek,
kterym byla anticipovana ztrata ditcte, kdy dité stravilo néjaky Cas ve zdravotnickém zatizeni.
Vékové omezeni nebylo stanoveno. Zivotni pfibéh posledni z respondentek byl hraniéni,
jelikoz jeji syn zemfel po kratké dobé v nemocnici, ale po nefekané autonehod¢, kdy tedy
udalosti nepfedchazela Zadna psychicka pfiprava ani umirdni, ale matka se setkala — i kdyz

kratce — s pfistupem zdravotniki.

Se tfemi vybranymi maminkami jsem se pozdéji po emailové korespondenci a telefonickych
rozhovorech domluvila na schiizce. S dvémi to bylo v mistech jejich bydliste, s tfeti v
kavarng€. S dal$imi dvémi jsme se domluvily, Ze jim emailem zaslu soubor vyzkumnych
otazek, na néz prosim odpovédi. Tyto dvé respondentky se necitily psychicky tak silné, aby
byly schopny své traumata znovu verbalné otevirat. Poskytla jsem jim ¢as tak dlouhy, jak

potiebovaly. Odpovédi mi zaslali v prosinci 2016.

Vsem respondentkam byl poskytnut souhlas s Zadosti o umoznéni vyzkumu, ktery ptrikladam
v piiloze ¢. 2. S respondentkami, s nimiz se uskute¢nil osobni rozhovor, probéhla domluva o

nahravce rozhovoru, jez bude pouzita pouze pro ucely tvorby této prace, poté bude smazana.

33



Délka rozhovort byla individuélni, od 60 minut po 100 minut.

Rozhovorim piedchazel neformalni rozhovor, jehoz soucasti byly dotazy na vyzkumnika,

Z jakého davodu se danému tématu vénuje.

Po pocateCnim seznameni a neformalnim rozhovoru byly respondentky pozadany o moznost
nahravani rozhovoru na diktafon. Vzdy byl vyi¢en souhlas. Vyzkumnik mél piipraven soubor

dotazli, od nichz se rozhovor bude odvijet.

Respondentky vypravély sviyj ptibéh chronologicky. Zacinaly tim, jak Zily pfed onemocnénim
a nehodou ditéte a pokracovali ptes prvotni ptiznaky a vnitini tuSeni az po tumrti a obdobi po
ném. Vyzkumnik do monologh zasahoval velmi malo, jelikoz respondentky hovortily

k tématu. Dopliujici otazky v ramci vyzkumu nebyly potiebné.

Na konci rozhovorii byl diktafon vypnut a nasledoval dal§i neformalni rozhovor, kdy doslo
K uvolnéni atmosféry. Respondentkam poté bylo nabidnuto elektronické zaslani kompletni

schvaleni prace, opét se vyzkumnik setkal se souhlasy.

Dvéma respondentkam, jimZ byl soubor otdzek a souhlas S vyzkumem zaslan elektronicky
také nebylo nutné zasilat dopliiujici otazky.
4.3 Analyza kvalitativnich dat

4.3.1 Operacionalizace
Reichel (2008) popisuje operacionalizaci jako proces pievodu pojmi na zkoumatelné

ukazatele. (Reichel in Navratil, 2012)

K tomu, aby mohlo byt provedeno vyzkumné Setfeni, je nutné stanovit hlavni a dil¢i cile,

které jsou nasledné¢ rozvedeny do otevienych otazek, které budou respondentky zodpovidat.

Otazky pro respondentky:

Obdobi klidu aZ po oznameni diagnozy

=

Jaky byl vas rodinny zivot pfed onemocnénim?

2. Jak jste travili vas volny cas?

3. Jaké byly Vase zajmy? / Pracovala jste?

4. Myslela jste si, ze by Vase dit¢ mohlo nékdy onemocnét?

5. Kdy jste si v§imla, Ze je s Vasim ditétem néco v neporadku? V kolika letech to bylo? Jaké
kroky jste podnikla?
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6.

7.

8.

Jaké byly Vase pocity pii ozndmeni kone¢né diagn6zy?
Jak a za jak dlouho jste po zjisténi diagnézy informovala své dite? Jaka byla jeji reakce?

Co nastalo poté? (1écba, jeji zacatek, prubeh, ...)

Obdobi 1écby, pristup zdravotnického personalu

1.

Jak se zdravotnici chovali po Vasem piichodu?

Vyhledavala jste kontakt zdravotnikd? Za jakym téelem?

Jakou pomoc jste od zdravotnikli chtéla a o¢ekavala? Jaké se Vam dostalo?
Na co jste se zdravotnikli nejcasteji ptala?

M¢1 na Vas personal vzdy ¢as (resp. dostatek ¢asu), nebo jste byla odbyta?

Jak se k Vam zdravotnici chovali v nasledujicich téZkych ¢asech? Bylo néco, co Vam
imponovalo nebo naopak Vas pohorSovalo? (pokud je to mozné, uved’te oba ptipady)

Jak probihala komunikace mezi Vami a zdravotniky?

Mohla jste se se svymi obavami svétit nékterému ze zdravotnickych pracovnikt? (se kterym
jste si vytvorila divérnéjsi pouto, atp...)

Obdobi smrti a po ni

10.

11.

Jaké jste méla pocity pii poslednich okamzicich zivota Vaseho ditéte?

Je n¢jaky okamzik z tohoto obdobi, ktery Vam ulpé€l v paméti?

Co nastalo po smrti? (Jest€ ve zdravotnickém zatizeni)

Jak se k Vam choval zdravotnicky personal?

Jak probihaly nasledujici dny po smrti Vaseho ditéte?

Me¢lo Vase truchleni néjaky casovy usek?

Jak a s ¢i pomoci jste zvladla obdobi truchleni? Sehrali néjakou roli i specialisté?
Jak se s odstupem ¢asu divate na sviij zivot? Myslite si, Ze jste mohla néco zménit?

Doslo u Vas po smrti k néjakym zasadnim zméndm? (rozvod, zméena prace, bydliste, dalsi
déti...)

Zménily se Vase zivotni hodnoty/ priority? Jak?

Jaky je nyni Vas postoj ke smrti, zménila se néjak Vase spiritualita? (Zda jste dfive v néco
vétila a nyni doslo ke zmén¢ ¢i naopak, ...)
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4.4 Transkripce
., Transkripce je proces prevodu mluveného projevu z interview do pisemné podoby. Jedna se

casoveé o velmi ndarocnou proceduru. “ (Hendl, 2008, s. 208)

V této praci je pouzit typ doslovné transkripce. Veskeré hovorové vyrazy a dialekt byl

zachovan z duvodu autenti¢nosti.

V préci jsou pouzity citace z transkripce rozhovort, s diirazem na ponechani kontextu.

4.5 Kodovani dat

Operace, pii niz jsou data rozebrana a sloZena novym zplsobem. (Svatic¢ek, Sed’ova, 2007)

Koédovani nejdiive probéhlo oteviené, poté tématické, které Svaiicek a Sedova (2007)

popisuji jako analyzu dat, ktera ma za cil popsat na urcity jev rizné pohledy.

Doslovna transkripce byla rozdélena do tfi stézejnich casti, které byly déale rozpracovany

podle souboru dotaz.

V této praci probihalo kodovéani pomoci zabarveni textu. Byla pouZita konkrétni barva k dané
proménné. Na zakladé toho doslo k vytvafeni kategorii, kterym byl kod ptifazen. (Svaficek,

Sed’ova, 2007)

5 INTERPRETACE DAT

Pfi analyze a nasledné interpretaci dat bylo vychdzeno z doslovné transkripce rozhovord,
ktera byla rozdélena do tii kategorii, které popisuji fdze rodiny pifed a béhem

onemocnéni/umirani a po umrti ditéte.

Prvni kategorie/faze je uvedeni matkou do Zivota rodiny, jaky byl jeji Zivot, pfed tim, nez dité
onemocnélo (v jednom piipadé bylo srazeno). Zde respondentky — matky popisuji jejich

tehdejsi Zivot a kdy zacali mit tuSeni, kategorie je uzaviena oznamenim diagnozy.

N A4

vidé€ly své dité¢ chfadnout a umirat. Uvadi, jaky vztah mély s persondlem, ktery oSetfoval,

jejich nemocné dite.

Tteti kategorie uvadi do chvile imrti a obdobi po ném a jaké zmény nastaly v rodiné.
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5.1.1 VSedni Zivot rodiny pied onemocnénim ditéte aZ po oznameni diagnozy
V této Casti se zaméiim na Zivot, jaky rodina vedla pfed onemocnénim ditéte az do chvile, kdy

se dozvédeli definitivni diagnozu.

Zivot pied onemocnénim

Zivot Soni byl bez problému. Piedtim, neZ jeji syn Toma$ onemocnél leukémii a na jeji
nasledky ve 26 letech zemfel, m¢li aktivni rodinny Zivot, sam Toma$ byl aktivni v mnoha
oblastech, jak Sona tika: ,, Tak ja vzdycky rikam, zZe jsem kralovna, co ma tri syny a Tomas byl
prostiedni.... Hodné se vénoval skautingu, rybaril, protoze my jsme takova rybarskad rodina.
Takze jsme vidycky vsechny dovolené travili riizné u vody, na rybdch, hodné jako s rodinou,
S rodinou mého bratra, protozZe bratr zase ma dvé holky, tak si uzival téch kluku, takzZe jsme
vzdycky Zili hodné tak, jakoZe hodné rodinné. Na vylety ja jsem, protoze mam taky rada

prirodu, tak jsem je k tomu vedla.*

Maminka Petra které zemiela Katka v 19 letech na plicni embolii, hodnotila sviyj zivot takto:
., Byl vesely, piijemny. Dcera byla jesté pred maturitou prijata na VS do Brna — magistersky
obor prava. Syn studoval v klidu viceleté gymnazium. ManzZel mél kariéru primare. Ja jsem
pracovala jako statni urednik. Jistota prace. Meli jsme 2 retrivry. Kdo nezazil plati, kdo chce
lasku, kupte si §téné. Cas na rodinu, prdci, prdtele a volnocasové aktivity, sporty, v zimé lyZe
aktivné, deti a muz zavodné, v lété tenis. Dopliikové sporty — déti karate, tancovani, kolo,
plavani. Ja 2x tydné cviceni u fyzioterapeutky 1,5 hodiny pro fyzicku a dobry pocit a
vyplavené endorfiny. Volny cas jsme travili aktivne. Tenisovy klub, lyzarsky oddil v Karlove.

Rodinna setkani, oslavy.

Dalsi maminka Yvona, které umiela Stellinka ve 13 letech na leukodystrofii sice byla vdana,
»ale nebyla v manzelstvi spokojend, protoze s nimi jeji manzel témeér vitbec nebyl.“ | tak
travili se Stellinkou Zzivot vesele: , Pordd jsme spolu byly nékde venku. Casto s mou
kamarddkou, ktera méla v té dobé skoro stejné staré dité. Také jsem casto pobyvala s dcerou
u mych rodicii nebo jsme spolecné s rodici vyrazeli ven. Tri roky jsem byla s dcerou na
rodicovské dovolené. Pak jsem nastoupila zpét do price. Dceri jsem se plné vénovala. Zadné

I3

jiné zajmy jsem v té dobé neméla.

Ctvrtou z respondentek byla maminka llona, jejiz syn Toma§ zemiel ve 13 letech na
autoimunitni progresivni chorobu (systémovy lupus) — respektive na nasledky lécby, kdy
doslo ke kardiologicko-respiracnimu selhani. Ilona mluvi o svém zivoté¢ pfed TomaSovou

smrti: ,, Byli jsme pomérné velka rodina, prasténa rodina. Klapalo to vSechno, bylo to docela
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ndarocny s tolika détma, jak financné, tak pracovné, protoze ja jsem ztratila prdci, byla jsem

na Uradu prdce. Pak jsem ziskala jen piil iivazek, ale vSechno to bylo ok.

Posledni maminkou je Jana, které zemtel syn Hynek ve 12 letech na nésledky autonehody. Do
té doby byl zivot jeji 1 jeji rodiny: ,, uplné spokojenej, naprosto dokonalej. Meli jsme tri deti,
prestéhovali jsme se do Cernilova. Prdce, vSechno pohoda. Hyia byl nejstarsi, Sikovnej,
chytrej, zacal studovat na gymplu. Volny cas jsme travili sportem, byl vasnivej fotbalista,
tatka jeho trénuje, a ja zas vedu tanecni krouzky pro maly déti. Mame jeste dve holcicky,

takze s nima zas ty tanecky. Taky milujeme stolni hry. *

TuSeni, diagn6za a prvni mySlenka

Sona TomaSovo onemocnéni tusila prakticky hned. ,,On byl takovy zodpovédny, na to, jaké
byl éro a divocik, kdyz byl décko, tak vtech 16 letech se to obratilo, a byl z kluki
nejzodpovednéjsi. A prisio to tak jako uplné nahodou, byl u nas, spal u nas, myslim, zZe to byla
sobota nebo nedéle. Pri obédé se na néj divam a rikam, ty Tome, ty jsi nejaky bledy. Je ti
dobre, nejsi nemocny? A on no, akordt ty zada mé boli, viak vis. A ja Fikam, mé se to nelibi
Jjako jaky jsi bily, nejsi pretazeny nebo tak? A on ne ne ne. A asi za tri dny byl zase u nas a ja
mu Fikam vi§ co, zajdi si za Jirkou do nemocnice, on ti udeéla krevni obraz, at' se néco
nezanedba. A ja nevim, jestli néjaky sSesty smysl, ja jsem ten vecer, kdyz jsem s manzZelem byla
V posteli, tak mu vikam, ty jo, mé se to viibec nelibi, jak je ten Tomas bily, aby tak mel
leukémii. No a ja jsem to prosté vedéla od zacatku.... TakZze mu vzali krev, Ze se jim néco
nezda, zacal koloto¢ vySetreni. Nastésti diky tomu, zZe Jirka delal v nemocnici, tak mohl
zaridit, Ze to vSechno Slo rychleji, protoze oni nejdriv Ze tam muze byt néjaké krvaceni drobné,
pak vysetreni Zaludku, polykal hadici, ja nevim, co vSechno mozného mu delali. Nez vlastné
udelali vSechny ty vySetieni a opravdu se zjistila ta leukémie ..... Ja jsem to jakoby, celou
dobu tak néjak vnitiné védela, ale samoziejmé, clovek si Fikd, Ze to nemiize byt pravda, a tak
a vlastné takové to ujisteni bylo, kdyz jsem zrovna méla prednasku, a jesté zrovna podpora
truchlicich. Ja jsem méla prednasku v Brné a prosté syn Jirka mé volal tam na tu prednasku,
Ze je to potvrzené. Ja nevim jako co v tu dobu, to je takove... Vim, Ze jsem volala své nejlepsi
kamarddce a prvni, co bylo, jakoze, prvni, co mé napadlo, Ze je to moje vina, za néco, néjaky

trest a tak. Takové byly prvni myslenky.

Petra byla starostlivd, o tom, Ze by Katka mohla onemocnét, uvazovala pouze hypoteticky a
také vtom duchu informovala gynekologickou lékatku své dcery, kterd ji predepisovala

antikoncepci. ,, Bdla jsem se, aby ji antikoncepce neubliZila a Ze chci, aby ji vysetrila krev.
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Kdyz spatné dychala, zajistila jsem alergologa, zjistil, ze dycha na 16% dal ji kortikoidy,
objednal na srpen. (To bylo v kvétnu, a Katka 29. ¢ervna umrela). Miyj muz, jako studovany
lékar bagatelizoval, co mu rikame — to nemiize byt pravda, a slibil, Ze kolegovi zavola a Ze se
S nim domluvi. Takhle to nemiize nechat. Nezavoval, nedomluvil — pry, aby si nepripadal jako
blbec. A mezitim ona se dusila. Toho, Ze se s Katkou néco déje si Petra nejprve nevSimla.
., Katka to trosku schovavala. Obavala se, ze bychom ji nahnali na odbery krve, kterych se
panicky bala. A Ze bychom ji zhatili dovolenou u more — Itdlie s pritelem.* Nakonec na
diagnézu uz bylo pozdé¢. ,, Kdyz to konecné ctvrty doktor diagnostikoval, byla mrtva na ARO.
Gynekolozka, alergolog a prakticka lékarka + nas primar otec to bagatelizovali. “ A pocity?
., Sok, strach, dés — nevéricny Tomds. To se prece nestalo nam, tahle hrozivi nebezpecnd

Silena véc, to je zIy sen, neni to pravda.

Yvona si nikdy nemyslela, ze by Stellinka mohla onemocnét. ,,V rodiné byly vsechny déti
zdravé. Zadnd viznd nemoc se nikdy neprojevila.“ Stellince bylo 3,5 roku, kdyz se zacali
objevovat prvni ptiznaky onemocnéni. ,, Dcera zacala casto zakopavat a padat a méla slabsi
nozky. Ihned jsem s ni zasla k pediatrovi. Urceni konecné diagnozy dlouho trvalo (témeér 1
rok). I kdyz jsme jesté neznali diagnozu, védéla jsem, zZe stav mé dcery je velmi vazny, protoze
se jednalo o onemocnéni mozku. Ve stresu, strachu a nejistote jsem Zila velmi dlouho, proto
oznameni konecné diagnozy pro mé nebyl velky Sok. I kdyz jsem si o diagnoze vse zjistila jeste
pred jejim potvrzenim, viibec jsem si nepripoustéla myslenku, Ze mad dcera nebude dlouho Zit.
Dceri v té dobe byly 4 roky. Nerekla jsem ji nic o jejim onemocnéni. Jen jsem ji rekla, Ze

budeme cvicit a délat vSechno pro to, aby zase mohla chodit. “

Ilona o moZnosti, Ze by jeji syn Tomas mohl zd&€dit onemocnéni po otci védéla, ale vzhledem
K ujisténi 1ékaiti, ze onemocnéni neni dédicné, nepiedpokladala, ze by k jejimu propuknuti
mohlo dojit. ,, ¥ roce 1999 na podzim, po angine, Tomas mel v lété anginu. Potom mél porad
teplutky, byl porad takovej oslabenej, ale on byl velkej sportovec a byl to kluk, Ze jo skoro
trinacti letej, tak jsem tomu neprikladala velkou vahu. Vzdycky se to zalécilo u deétsky lékarky.
NO pak mi prisel hrozné unavenej a méela jsem vnitini pocit, Ze to neni v poradku, ale to si
clovek nepripousti, to mu pak naseda zpétne. Kdyz se Tomas pak vratil po lyZzarskym vycviku
na horach — on byl vasnivej lyZar, fotbalista, takovej multitalent sportovni — tak mél otekly
oCl, a ja si rikala, to neni mozny, to je néco s ledvinama, tak mi to jako naskocilo. Tak jsem
S nim Sla k doktorce a vyzadala jsem si rozbor té aktualni moci, mél tam samoziejme hodné
krve, a tak jsme okamZzité nastoupili do nemocnice, kde ho odborné vysetrili, ale v ty Kolinsky

nemocnici byl kamarad na détskym, takze to slo vsechno hodné rychle, ale prosté nevédeéli si
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rady, takze nas prevezli do Motola a tam zjistili, tim podrobnym autoimunitnim rozborem, Ze
ma systéemovy lupus, a Ze ten lupus mu napadl ledviny, takze mu selhavali ledviny ... Ja jsem o
ty nemoci dost védela, takze kdyz mi oznamili, Ze je to lupus tak na jednu stranu jsem méla
velkou nadéji, protoze jeho otec se z toho dostal, uz 30 let nebral léky, takze uplné v pohode a
na druhou stranu jsem védeéla, ze je to docela priser. Nehledé na to, zZe jeho starsi sestra v ty
dobée studovala genetiku a biologii, je biolozka, ona je takovej zvlastni clovek, no biolog.
Takze si sehnala veskerou dostupnou literaturu a veédeli jsme, Ze je to spatny, Ze se na to
nemusi akutné umrit, ale Ze ta prognoza je Spatnd... Tomasovi to sdélil jeho osetiujici lékar,
kterej mu naprosto jednoznacné a primérené jeho véku rek, co ma za nemoc, a Ze teda bude
mit celoZivotni omezeni, aby se rozloucil se sportem, ale miize délat treba sportovniho
moderdtora nebo néco takovyho. Takze Tomas se upnul na to, aby se vylécil, aby mohl zase
hrat fotbal a jezdit na kole. Moc jsme o tom spolu nemluvili, on byl docela introvertni a ve
findle, potom kdyz zas jel do toho Motola a nemohl dejchat, tak si myslim, Ze to vzdal, ten
boj... Takze je to, ... ty pocity? Na jednu stranu uleva, Ze to neni onkologicky onemocnéni. Ty
pocity jsou docela Sileny. Clovék se pohybuje v takovy bubliné, odstiihne se uplné od vseho.
To Ze mate dalsi dité, partnera, nekoho dalsiho. To se z vas stane takova ta vicice, ktera
bojuje o to své mlade, musi tam u néj bejt. A vitbec nemate silu ho opustit. Prosté musite byt
porad s nim. To jsou takovy silny velmi zvlastni pocity, na druhou stranu uleva, Ze vim, coO mu
Jje, protoze obdobi ty nejistoty, kdy jsem byla upozornéna, Ze tam néco je, ale nevim. Pak teda
takova zvlastni i spiritualita musim vict, jo, Ze jsem méla takovy jako, to jsou takovy jako
nesdelitelny zazitky. Méla jsem pocit, ze mam kandl nékam do ty spirituality, Ze jsem
dostavala néjaky presny pokyny, co mam délat, jak se cejtim, odezirala jsem lidem jejich
myslenky, pretrvava mi to do dneska. Docela musim vict, i kdyz se ten kanal casem uzavrel

trosku, ale je to sok no. Klasika, je to sok.

Jana ptedtuchu méla, ale doslo ji to pozdé€ji az v té souvislosti. ,, Méla jsem sen, ale bylo to
hodné driv, treba pét Sest let, ze jsem vedela proste, Ze budeme jenom ctyri. Jako nebylo to
tam uplné konkrétni, ale védeéla jsem, zZe ten Hyna tady v ty dospelosti nebude. Viibec jsem to
nespojovala. Pak v #y souvislosti, kdy odesel ten Sok, jsem si to jako spojila no. U Hynka byla
diagnostika jasnd: ,, Hyna jel z fotbalovyho tréninku. Viastné ted to budou 4 roky, bylo to
V lednu. Jel na kole, uplné presné nevim, co se stalo. Prosté asi se nerozhlid, vyrazil od skoly,
zdravil kamarddy a srazil se s autem, vjel pod auto, viastné z bocni ulice. Nemél helmu,
kterou jindy vzdycky nosil. My jsme u toho nebyli, byli jsme doma a manzel mél fotbalovou

schizi a ja jsem mu volala, Ze Hyna neprijel z tréninku a jestli nevi, kde je. On se tam sel
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podivat a viastné uz, uz tam byla zdachranka. Videl to jeho kolo, batoh... hned si ho vzal do
péce policejni psycholog. Hynecka teda ozivili a odvezli ho do nemocnice. Manzel tam vlastné
prijel poté, co odjel a s tim policejnim psychologem potom prisli domii, za ndma ndm to rict.
Ze mél Hyia nehodu a Ze je v kritickym stavu a Ze je v nemocnici v Hradci Kralové na
emergency. Ve chvili kdy k nehod¢ doslo, méla Jana zvlastni pocit: ,,to jsou takovy ty
nevysvetlitelny veci. Ja jsem varila veceri, jesté jsem délala parky, ktery mel Hyna hrozne rad
a prosté jsem méla viplné nutkavou potiebu jako ho shanét. Rikala jsem si, to je divny, prosté
on tady neni a pak jsem chodila doma jako lev v kleci. Clovek si furt iikd ne ne ne, plasim,
bojim se zbytecné, to je normalni, zakecal se nékde. No a pak uz manzel volal, Ze mél nehodu,

tak to bylo prosté rovnou, ze je to vazny.

5.1.2 Obdobi 1é¢by a pristup zdravotnického personalu
Zde uz se dostdvame do obdobi, kdy dit¢ bylo 1éceno a jak doprovazejici béhem lécby

vychazeli s oSetfujicim personalem.

Lécba

Sona z obdobi vypravi, ze ,, prvni, co jsme udélali, Ze jsme $li na internet a vyhleddvala jsem
si vSechno o té nemoci a védéla jsem, Ze i ta procenta preziti nejsou velka, ale t0 jsem si
prosté nepripoustéla. V nemocnici nam rikali, Ze se to zjistilo celkem brzy a Ze je vékovée na
hrané, ted nevim, jestli mladsi nebo starsi jsou na tom lip. Myslim, Ze toto také hrdlo, jakoze
do plusu, a také ho zaradili do néjakého programu, co méli s Némci takZe primo ho lécil ten
profesor, ktery deld néjakou novou lécbu, takze tomu vSemu jsme prikladali, Ze se to povede, a
i to odhodlani. Proste, od zacatku byl takovy nastaveny, Ze to zvladne... a ja jsem méla pocit,
aby on byl v pohode, tak ja musim byt ta silnd, takZe jsem néjak v sobé si zablokovala to, byt
vydésend, smutnd a nevim co vSechno. Tak prosté jsme si psali, volali kazdy den a myslim si,
Ze jsem i tak néjak drzela manzela, protoze ty chlapi neuméji davat ty emoce nebo mluvit o
téch vécech, takze jsem védeéla, Ze pokud oni vsichni ti moji chlapi vidi, Ze ja jsem v pohode,
tak oni budou taky... Ta lécba, transplantace, vSechno se vyvijelo dobre. Ta transplantace se
planovala néjak na Vianoce, nebo tésné po Vanocich a ony se ty blasty bohuzel znovu objevili,
takZe znovu se to rozjelo, a to byl takovy prvni Sok, protoze jsme porad mysleli, Ze to bude
dobré a tenkrat i on byl takovy zlomeny, protoze mu ten profesor rekl, Ze viechno to musi
absolvovat znovu, celé to martyrium, ten skoro cely rok, vsechna ta chema a vSechno. On mi
Fikal, mami ja uz jsem strasné vycerpany. Ja taky, byla jsem nékde ve Vyskove na prednasce a
jela jsem za nim do nemocnice, Fikala jsem si v duchu, paneboze soustied se na cestu,

nemuizes se nikde zabit, protoze on té potiebuje. A to jsem poprvé si uvédomila, jak miize bolet
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srdce. Poprvé jsem to zazila, ze mé bolelo srdce. Kdyz jsem dojela, tak on uz byl zase
rozhodnuty a ¥vikal ne my jsme to zmenili, domluvili jsme se s profesorem, Ze teda ta
transplantace bude. Takze se zacalo vSechno chystat na tu transplantaci, kdyz to vsechno bylo
V pohodeé. Toho darce uz védel, Zze ma z Néemecka, néjakého ctyriceti leteho muze. Je fakt, Ze
po té transplantaci to bylo hrozné, byl samy boladk, spadlené ruce a nohy od toho ozarovani,
ale to vSechno prekonal a pak se zacal lepsit, zacal i jist. Pak to vypadalo jakoby lépe, ale

porad ho hrozné bolela zada, to mival strasné bolesti a delal mu problem vselijaky pohyb.

U Katky bylo na 1écbu pozdé, diagnéza byla provedena az pii pitveé, a to ne zrovna
nejvhodnéjsim zplisobem, jak popisuje maminka Petra: ,, Poslali ji na pitvu, kde to potvrdil
pan primar, kdyz s nami mluvil, viitbec se s nami nemazal. Stary pan ndam vysamponoval
hlavu, Ze jsme meéli byt despotictejsi rodicové, zZdadna demokracie, porddek. Zadnd

antikoncepce — oni to prece taky delali a davali si pozor. *

Jak tvrdi Yvona, u Stellinky ,, lécba nebyla zadnda, protoze neexistuje. Jen se lécily nasledky
onemocnéni (prolongace Achillovych slach, pravidelna fyzioterapie, lécba zdacpy a
neurogenniho mocového méchyre, epilepsie, problémy s prijmem potravy — PEG, atd.) Vse se

resilo postupné, jak prichazelo, v obdobi 8-mi let Zivota po ozndmeni diagnozy

U Hynka lécba prakticky nebyla Zadnd, po nehodé€ stravil nékolik hodin na operacnim sale,

ale v disledku rozsahlych zranéni mél pouze mizivou Sanci na preziti.

Pristup oSetfujiciho personalu

O pristupu oSetfujiciho personalu Sona hovofila velmi kladné. ,, V té nemocnici se chovali
moc pekné. Nic nebyl problém, i Tomas rikal, Ze mu vychazeli vstiic, mohl tam mit pocitac, a
nevim, rikal, Ze kdyz potreboval chodit, tak v noci chodil po chodbé a sestricka se ho ptala co
se déje a on, ja prosté potiebuju chodit a jestli tady miizu mit rozsviceno, a ona jako jo jasné.
Byli tam moc vstricni i k tém navstéevam. Meél kapacku, a nebyl problém s tim stojanem si jit
sednout na chodbu do kresilek, chodili se ptat, jestli néco nepotrebujeme... Ja jsem se sama,
jak jsem si uvedomila pozdéji, na nic neptala. Jednak jsem nechtéla, ptat se za jeho zady,
jednak jsem se bdla a tohle vSechno zdravotni jsme nechdvali na Jirkovi, on i v papirech
Tomas mél, informovat bratra, o vsem... Diky tomu, Ze vedeli, Ze Jirka je zdravotni sestra, tak
nam ho pustili domu tFeba i s kanylou, coz se nesmi. Oni se i ptali, a to se vam chce jo, jet
hodinu a piil tim autem se kodrcat po té strasné dalnici a zase zitra zpatky. A on vzdycky rikal,
Ze jo. On uz potom byl i tady, protoze se s tou Veronikou rozesli, tak rikal, Ze mu to stoji za to,

a nam taky. My jsme tam fakt jezdili skoro kazdy den, to byli cesty porad do Brna a zpatky ...
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Porad jsme méli strach, aby jedl, tak jsme mu z domu vozili jidlo, co si vymyslel, a ty sestricky
byli taky v pohode. Ja jsem se vidycky ptala, abych nezasdhla do néceho, a ony jo, jasné,
V pohodé, doneste si, ohrejeme vam. Kdyz na to ma chut, at si da radsi tohle. Takze to bylo

super.

Petra hodnotila ptistup zdravotnikii takto: ,, Kdyz jsme se sesuli k jeji posteli, kde uz lezela
pripravend na prevoz na patologii, ruku popsanou a byla studena a nedychala ze sesterny se
ozvalo ,, A je to tu! “ Vedle mladé sestricky stal primar, ktery se na ni otocil a durazné ji rekl,
at’ je ticho. Jeho reakce to spravila. Nebo k ndm na box ¢. 2 priletéla sestra, hodila tam
plastovou zidli, zabouchla dvere a utekla — divna reakce. Takova hodné neprofesiondlni.
Setkala se i s jinou situaci a to: ,,Dostalo me, kdyz jsme mluvili o své dceri a pan primar
patologie nam ukazoval fotky své stejné staré vnucky. Zatimco nase dcera lezela v chladdku
vedle starych, moc nemocnych lidi, kam podle mé vitbec nepatrila. Ta predstava mi rvala
srdce. A on se s ndmi nepdral. Prosté podle néj jsme dovolili svinstvo, jeste rekl, ze 3 tydny
pred nasi dcerou jim na patologii privezli tu 16ti letou z pediatrického oddéleni. A Ze to bylo
to samé. Taky plicni embolie po antikoncepci. “ Nakonec hodnoti i celkovou komunikaci, piestoze,
jak sama tvrdi, atypickym piipadem, protoze je stile obklopena zdravotniky. , Komunikace

probihala mizerné, ale my jsme oba dva taky zdravotnici, tak se nékteri chovali velmi ucastné,

néekteri — ti mladsi pitomé a nékteri — ti stari docela drsné.

Yvona ocekavala, ,,Ze se nékdo o takovou vzacnou diagnozu bude zajimat a bude sledovat
nebo zjistovat, zda se vyviji vyzkum této nemoci, jak by se dalo dceri pomoci, a podobné. Nic
takového se mestalo. Vsechno jsem si musela zjistovat sama, kontaktovala jsem dokonce
lékarku z Holandska, ktera publikuje informace o této nemoci. Tyto informace jsem predavala
lekariim (napt. o tom, Ze by mela byt nasazovana antibiotika, i kdyz se neprokaze, zZe se jednda
o bakteridlni infekci). O tom pediatr vitbec nechtel slyset, a to bylo doporuceni od svétove
uznavané lékarky z Holandska, ktera se specializuje na détske nemoci bilé hmoty mozkové. Na
druhou stranu védéla, ze pokud nebude za dceru bojovat ona sama, nikdo jiny to neudé¢la,
nenechala se odbyt. Pii otdzce na to, co ji béhem Stellinky 1é¢by imponovalo nebo
pohorSovalo odpovédé€la: ,, casto mi lékari davali najevo, Ze se staram o dceru velmi dobie a
Ze dcera vzhledem k zavaznosti onemocnéni vypada velmi dobre (co se tyce fyzického stavu i
stavu mentalniho). Vadilo mi, kdyz o jeji nemoci mluvili pred ni, jako by nic nevnimala a byla

mentalné postizena — treba o tom, co s ni bude, a podobné.

43



Naopak llona byla s personalem Motolské nemocnice velmi spokojena: ,, Tenkrdat kdyz to
probihalo jsem byla dost v Soku pozitivnim, jak je to vsechno je dobry. My jsme byli na détsky
nefrologii v Motole a to je jedno oddéleni, kde se jim viastné cyklicky vracej ty jejich pacienti,
to jsou ty deéti s téema vrozenyma vyvojovyma vadama. Takze to tam bylo fakt takovy vrely.
Tam byl tym zdravotnickej, tam si tykali doktori se sestrickama, nebyla tam takova ta propast
mezi tim oSetrujicim persondlem a mezi tim lékarskym. Méla jsem z toho velmi dobry pocity.
Ten osetrujici lékar byl fajn chlap, opravdu, on to byl taky takovej sportovec a mél hodné
tendenci si semnou povidat, spis ja jsem byla mozna odtazita, protoze mam troSicku respekt
pred bilym plastem a ja jsem takovej hrdina jo proste, ja pred nikym nebrecim, ani to svoje
zoufalstvi nijak neventiluju. Takze dost pozitivni. Dost mé zklamala pani psycholozka, kterd
mé tam mela pomdhat. V podstaté mé to prislo, Ze pomdhdam ja ji, jo, Ze ona mi subjektivne,
teda objektivné nepomohla, spis si za mnou chodila povidat o Zivoté o svym, prislo mi, Ze jsem

«

zralejsi psychoterapeut nez ona. ... ,, Tomds navazal tam dobry vztah s fyzioterapeutkou, coz
byla i me, prijemnda mlada holka, sportovkyné, a navic mu nabidla to, co on vlastné
uprednostioval. Pak kdyz uz mohl chodit, tak ho brala riizné do ty teélocvicny a jezdil tam na
rotopedu. TakZe tam to bylo hrozné dobry a s tim svym oSetiujicim lékarem mél vztah
vynikajici, a velice dobrej vztah tam k nam vsem viubec mél pan primar toho deétskyho
oddeleni, bohuzel si nevzpomenu na jméno, ale dotedka myslim, Ze tam déla primare, obcas
se mihne v televizi. To byl nesmirné laskavej clovek. Kterej potom kdyz uz byl Tomas v ty fazi
umirani na ty JIPce, tak byl na chalupé a jesté volal, jak to s nim je. TakzZe dobry, dobry,
velmi dobry zkuSenosti. Mozna jsem predtim méla spatny, ale pak velmi dobry, mé to mile
prekvapilo. I ta charta prav ditéte, ktera tam byla vyvésena, zZe ty déti tam nemusi chodit
V pyzamu, my tam nemusime chodit v néjakych téch nemocnicnich plastich. Bylo to hodné
domadci, hodné domaci a vrely prostredi, a navic tam zacala fungovat svépomocna ubytovna,
kterou zakladala tady Zrucanda, ted’ si nevzpomenu. Taky je medialne hodné znama. Ze Zruce
tady pani, to je jedno. Takze sice to bylo takovy spartansky, byl to pokoj, kde bylo Sest vilend
a u toho nocni stolek, ale clovek mohl byt primo u toho, bylo to vynikajici. Na tu bidu to bylo

‘

Jjako dobry no. "

S Janou jsme se rozhovorily na téma pfistupu zdravotnikd, ktery hodnotila takto: ,, Pro né to
vithec musi byt strasné tezky s tema rodicema, i komunikovat, a tim, Ze jsme tam s sebou meli
toho lékare, kterej se s nima znal, tak to bylo jakoby, viastné docela dobry. Pan doktor nam
hned 7ekl, Ze je to vazny, Ze ho operujou, ale Ze ta vyhlidka neni moc dobra, ale my jsme tak

nejak furt verili v zazrak. Sestricky nam vodu davaly a tak. Sedéli jsme v takovy mistnosti,
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mliceli jsme. To je takova zvilastni, jakoze panika. Dlouho jsme tam byli. “ Kdyz Hyna zemfel,
jak se chovali zdravotnici? ,, No viastné nijak, asi to i pro né bylo velky trauma, co maji rict.
Ono moc na to rict nejde, ale staci, Ze jsou V podstate takovy empaticky a zZe jenom jsou. Kdyz
se, jestli néco nepotiebujeme. Ale potom kdyz zemrel, tak viastné nam ani nic nenabidli, ja
jsem byla v soku, ale zpétné jsem si rikala, ze tFeba ho umyt nebo jo, prosté, s nim byt. Viastné
ve Ctyri hodiny rano nas vysoupli pred nemocnici a tam jsme v Soku volali ségru, aby pro nas
prijela. ”.
kolem horky kase.

.. “Nakonec to asi hodnotim pozitivné, doktor ndam to rekl narovinu, Ze nechodil

5.1.3 Umrti ditéte a obdobi po ném

Umirani

Obdobi Tomasova umirani bylo pro rodinu Soni velmi obtizné. ,, pak to bylo ¢im dal horsi.
Meéli jsme pak i polohovaci postel nahove v obyvaiku, ja jsem casto spavala tam s nim. Méli
Jjsme i vozik, kdyz potieboval na zdchod, tak jsme ho museli vozit na voziku. To bylo takové
ho v koupelné davali s manzelem do vany a jak on drive byl kluk takovy svalnaty a ted’ mél
telo staricka, to bylo hrozné. A uplné vidim ten pohled manzela, kdyz se na néj dival a Fikala
jsem si, paneboze, ten to neprezije... My jsme potom, to bylo v zari, to jsme jeli do toho
Chorvatska, takze jsme s manzZelem vesili, jestli tam mame jet nebo ne a Tomads nas porad
prosil, at jedeme, tak jsme se domluvili, Ze tady bude moje maminka a David byl doma. Porad
nas premlouval. Tak jsme do toho Chorvatska jeli a on mél hroznou radost. Porad jsme si
posilali SMSky, takové vtipné, a tak. Nakonec Jirka prerusil ARIP a ziistal s nim taky doma,
tak jsme byli o to klidnéjsi. Kdyz jsme se vratili, tak jsem ve vysledku byla hrozné vdécna za
to, ze jsme jeli, protoze jsme taky potiebovali nabrat silu s tim manzelem. My jsme se vratili
v sobotu, oni potom jeli s Jirkou na kontrolu v utery. On uz ten tyden skoro nejedl a doktor
rikal, Ze musi do nemocnice. TakzZe byl dva dny v nemocnici a kdyz ho tam dovezli, tak tam
byla néjaka nova doktorka, ktera ho neznala. A kdyz videla, v jakém je stavu — protoze on mél
fakt strasné bolesti, on se nemohl ani obratit, a tak jsem ho v noci obracela — tak ho hroznée
nadavkovala néjakyma opiatama, ale hodné. On uz mival i naplasti na zadech a ja jsem
zrovna byla s hasici na néjakém kurzu a vim, Ze mi tenkrat poslal néjakou zmatenou SMSKu,
Jakoze svét je néjaky divny, jestli taky nemdam ten pocit a tak. A potom mi za tri, ¢tyri hodiny
psal, jestli mé néjak nevydesil, Ze byl uplneé zmameny po tech lécich, tak jsem to Fikala Jirkovi

a ten tam hned volal té doktorce a viceméné ji vynadal, protoze on ma v papirech, (mél kdysi
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néjakou reakci na opiaty jeste z doby, kdy mu operovali koleno) zZe na to spatné reaguje, tak
proc jste ho tak predavkovali. A jak mluvil do toho telefonu, tak jsem pochopila, nebo mozna i
slysela, Ze ta doktorka to vyslovila, Ze prosté Fikala, zZe je v tom termindlnim stadiu, a tak jde
hlavné o to, tém pacientiim ulevit od té bolesti, a to ja poprvé... ptala jsem se Jirky, on umira?

A Jirka povida —no.

Yvona se také rozepsala o poslednich dnech své dcery Stellinky: ,,Dcera byla propustena
Z nemocnice, aby mohla byt v poslednich dnech svého Zivota doma. S péci doma nam pomdahal
Mobilni hospic Ondrasek. Po propusteni z nemocnice dcera umirala doma ctyri dny. Tyto dny
byly velmi vycerpavajici, protoze jsem nebyla schopna se od ni vzdalit ani na malou chvili. Ve
dne v noci jsem ji byla nablizko. Snazila jsem se o jeji maximalni pohodli a zmirnéni trapeni
(odsavani hlenii, vlhéeni ocni sliznice, a podobné). Své pocity ani nejsem schopna
specifikovat. Byla jsem vycerpana a castecné i pod vlivem lékii (Neurol). Byla jsem klidna a
smirend. Své dceri jsem stihla vSechno Fict a udélala jsem pro ni vSechno, co jsem mohla.“
Vzpominala i na okamzik z tohoto obdobi: ,, Behem své posledni hospitalizace v nemocnici uz

dcera nebyla schopna se usmdt. Doma po propusténi se jesté dvakrat usmdla — jednou na

sestricku z hospice a podruhé na mé. *

., Tomas byl na Jipce a vlastné tam nic nemél, na tu JIPku ho odvazite zZejo, u toho jsem byla,
kdyz ho odvazeli s kyslikem na JIPku, tak mi maval. To je takovej muj posledni zazitek, kdy
jsem ho vidéla, kdy jsme spolu komunikovali, a pak uz jsem tam jenom sedéla samozrejme u
toho lizka a pak uz jsem se tam nikdy neocitla a uz tam ani nevkrocim, teda doufdam.
Rozloucila jsem se s tim lékarem, kterej ho predaval na tu JIPku a dochazel za nim, aby
kontroloval ty vysledky tak uplné nahodou méla jsem moznost, pred tou jeho smrti si tam
S nim popovidat a rozloucit se. Takze mam pocit, Ze tim jsem to uzavrela, Ze jim tam nic
nedluzim, néjaky rozlouceni a v podstaté jsem nemusela prochazet tim traumatem, kdy vam
predavaji tu tasku s téma veécma, to vsechno uz bylo doma, protoze on tam byl pod

prosteradlem. “ Takto popisuje posledni komunikaci a vzpominku na Tomése maminka Ilona.

. Mam to v mlize, ale vzpominam si, jak nam pani psycholozka vikala, at za Hymnou do ty
nemocnice nejezdime, zZe mu nijak nepomiizeme. “ Takhle zacinaji slova Jany, pfi otazce, jaka
byla jeji reakce na ozndmeni o nehod¢. Dale pokracuje ,, ale mé uz v hlave jelo to, Ze za nim
samozrejmé musim jit a ze musim néjak zabezpecit holky. Takze jsem hned zacala volat ségre
a rodicum, jestli by neprijeli pohlidat holky, Ze musime za Hynou do nemocnice. Mezitim jsme

volali kamaradovi lékari, jestli by nezjistil, v jakém je Hyna stavu. On tam zavolal a rekl, Ze je
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to moc vazny a ze pro nas jede, ze nas nenechd ridit. Takze pro nas prijel a odvezl nas do
nemocnice. Hynovi se to stalo v sedm, a my jsme prijeli asi v devet, nebo v osm, kdyz uz ho
operovali a vlastné asi ve dvandct nam prisli Fict, Ze je po operaci, ale Ze umre, Ze Se ta

‘

operace prosté nedarila a ze mizeme jit k nemu. Tak jsme ty 4 hodiny u néj sedéli.

Umrti ditéte

Sona vypravi o Case, kdy Tomas zemftel: ,, Kdyz jsem tam prijela v nedéli rano, tak uz se
neprobral cely den, jen jednou, kdy tam sestricka prisla oteviel oci, ale bylo videt, ze viitbec
nevnimd. TakzZe takhle to bylo celou nedéli. Pak jsme volali Davidovi, byl v Brné ve skole, at
prijede. Pak v pondéli tam byl i manzel se mnou cely den. Ja jsem mu furt cetla, nebo tak. Pak
tam prijeli ti kluci oba, tak rikali, at se jdeme vyspat, tak jsme odjeli, a nechali tam vsechny ty
t7i kluky spolu. A David, ten to pak nezvladnul a utekl odtamtud. Jirka tam s nim zistal a v pul
jedenacté mi volal, Ze Tomas umrel. Ja jsem to citila, Ze on si to tak zaridil, aby tam s nim byl

Jirka.“ Zemfel ve 26 letech.

Pro Petru bylo Kat¢ino timrti hroznym Sokem. ,,Jedu domui, volal manzel, Ze Katku odvezli
S astmatickym zachvatem do nemocnice. Prijedu tam a ona lezi na trdave, snazZi se ji
napichnout cévu a nejde to, snazi se ji resuscitovat a pordd ji netluce srdce. Pocitam minuty,
modlim se, omlouvam se ji, Ze to dovoluji, ale tady jde prece o Zivot, ja ji chci mit tady,
omlouvam se ji, ze at to vydrzi a zaroven se modlim, at' mi ji vzbudi. Studené nohy — lezi uz
hodiny na studené zemi. 25, 30, 35 minut ji nebije srdce. Nechci vérit. Vedle na verandé stoji
sousedé, oba breci, jdu k nim, koukam nahoru a rikam, Ze je to Spatné, Ze se nechce vzbudit.

«

Posloucham, jak zdravotnici komentuji miij Sok. Pry jsem ukdzkovy pripad ... ach jo."

Yvona smrt své dcery ocekdvala a jak zminila, spolupracovala s mobilnim hospicem
Ondrasek, na jehoz pracovniky vzpomina v dobrém: , Dcera zemrela doma. Ihned jsem
kontaktovala sestricku z hospice. Ta do piil hodiny prijela a zaridila vSechno potrebné vietné
zavolani koronera. Pomohla nam také s umytim a oblékanim. Zustala s nami az do odjezdu
koronera® ... |V nasem pripadé to byl zdravotnicky persondl z mobilniho hospice. Byli
prijemni, citlivi a profesionalni. Védeli presné, co maji udélat, aby nase posledni rozlouceni
S dcerou bylo krasné a aby nase truchleni bylo co nejméné bolestné. Mym nejkrdasnéjsim
zazitkem bylo sprchovani dcery, myti viaskii, cesani a oblékani. Méla jsem pocit, Ze jesté Zije
a Ze to vSechno vnima a je ji to prijemné stejné jako mne. Kdyby se mé sestricka nezeptala,

Jjestli si nechci dcerku okoupat, vitbec by mé to v tom soku nenapadlo. Zeptala jsem se ji: ,, A
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to mizu? “ A ona mi rekla: ,,A pro¢ bys nemohla? *“ Stellinka zemftela po dlouhém boji ve 13

letech.

llona vypravi o noci, kdy Tomas zemfiel: ,,Kdyz ho na té JIPce napojili, to uz byl v uméléem
spanku a mé pritom napadlo, Ze je to naposled. Vsechny matky vedi, kdyz to dité odchazi, ja
jsem to védéla i tu noc a nejen ja. I miyj takovej jako raciondlni manzel se v noci vzbudil a
rikal, Ze uz to bude dobry, ze mél sen, probudil se a nemohl dychat a podotykam, ze to nebyl

Jjeho viastni syn.*

Jana vypravi o chvili, kdy Hyna zemftel: ,, Ve ctyri hodiny zemrel a pro mé i myslim, Ze pro
manzela bylo dulezity, ze jsme tam s nim mohli byt dokonce, zZe to nebylo takovy bez

3

rozlouceni.

Obdobi po umrti, truchleni

Dale Sona pokracuje o nasledujicich dnech, mésicich, ,,on nam to zavolal ten Jirka v téch piil
Jjedendcty vecer, tak jsme se drzeli, néjak prezili do rana a pak jsme $li zarizovat pohieb a ja
Jjsem porad byla takova odsekla. Je fakt, Ze jsem porad citila, takova jsem byla povznesenda,
protoze i kdyz to skoncilo, tak to skoncilo, jak nejlépe mohlo, Ze jsme tam mohli byt, na to
jsem porad myslela. Strasné mi zalezelo na tom, aby pohieb byl tak, jak chceme, a potésilo
mé, zZe policie mé oslovila, jestli chceme a jestli muzou udélat ten sluzebni pohreb, Ze tam
budou ty salvy a tak... Asi mésic po tom, ja jsem skoro ani nebrecela, ja jsem byla takova
néjaka. Porad jsem neméla pocit, Ze by néco skoncilo, protoze jak jsem v tom jela ty dva roky,
té léchy, tech strachii a vseho, Ze jsem neméla pocit, ze ted se néco pretrhlo, nebo je jinak.
Pordd jsem vnimala to, Ze ta laska se neztrati a porad jsem méla syna. TakzZe jsem byla takova
obrneéna. I v praci se divili, Ze to zvladam, i kdyz to pro mé bylo narocné, protoze lidé se mé
snazili chranit... No, ale co zacalo potom byt takove, N0 S manzelem ndam to zacalo skripat. Az
pozdéji jsem si to uvédomila, i treba s pomoci mé kamaradky psycholoZky, ze on tim, Ze o tom
nedokadzal mluvit, a ja jsem ani nechtéla, abych ho vic nezranovala, tak mezi nami bylo takové
napéeti a on veétsinou reaguje — tak jako asi vétsina chlapii — vztekem, jako nejjednodussi
emoci. Tak byl takovy zlostny a zIy byl i na mé. A to bylo takové, Fikala jsem si, Ze to asi
posledni kapka, Ze takhle trpim a on je na mé jesté zIy. Pak jsem dokazala uvedomit, Ze on
citil hroznou bezmoc, kdyz mi nemél, jak pomoct. Jeho zdrojem bezmoci jsem v tu chvili byla
ja. To bylo takove nejhorsi obdobi, ten mésic a néco. Ja jsem pak sla i na neschopenku,
protoze jsem to vté prdaci nezvladala.” K uptesnéni, Sona pracuje je jako psycholozka u

hasi¢ské jednotky, piesto byla otazka, zda vyhledala odbornou pomoc velmi dulezita. ,,Jako
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odbornik si uvedomuji, Ze to nemam zpracované a ze bych méla, vzdycky kdyz mam takovy ten
propad, tak si rikam, doprcic uz bych méla. Je fakt, Ze chvilku jsem byla. Byla jsem asi trikrat
V Praze u jednoho terapeuta, i mi sedél, ale bylo to pro mé neschuidné, protoze to bylo daleko,
musela jsem si na to brdt i dovolenou. Rikala jsem, Ze bych potiebovala aspoi na ti'i mésice
odjet do hor s tim psychoterapeutem, nevim. Odkladam to a vim, Ze to neni dobre, ale jak se
vika, kovarova kobyla chodi bosa. Hodné mi pomaha kamaradka Natasa, protoze ta mi
rozumi, s ni o tom mohu mluvit. Ji tragicky zemrel manzel, dva roky pred Tomasem. Hodné
cerpam z fotek, kde byl zdravy. Kazda fotka mé vidycky rozlitostni. Kdyz vidim néjakou
novou, co najdu Vv pocitaci nebo na facebooku, kam je daji kamardadi. Tak mé to sice
rozlitostni, ale déla mi to strasné dobre v tom, ze mi to pripomind ten pekny Zivot, ale viibec
se nemiizu podivat na fotky uz té nemoci a z nemocnice. Hrozné mi pomohlo, co rekl ten
terapeut v Praze, kdyz jsem to nedokdzala néjak vyjadrit. On mi rikal: ,, Vite ja casto slysim,
Ze (treba zZena, které umrel manzel) rika — ztratila jsem tu nejveétsi lasku mého Zivota.“ A on
rikal: ,,Ja také miluji svou Zenu, kdyz stoji vedle, ale ja ji stejné miluji i kdyz je vedle a stejné
Ji miluji i kdyz jede na sluzebni cestu do Néemecka. Ta ldska je porad stejna a je jedno, jestli je
tady nebo tam.” Tim mi prislo, Ze to nejlépe vyjadril. Takze toto se jako viibec nezménilo.
Samozirejmé, kdyz si uvedomim, Ze ho nikdy neobejmu, tak to je takové tezke, ale jinak se to

nezménilo. Nemiizu Fict, Ze mam dva syny. ,,

,,Co bych chtéla vzkazat lidem, kteri chtéji podporit toho, komu zemrel ten blizky, tak aby
pocitali s tim, Ze to trva strasné dlouho a aby obcas dali tém lidem najevo, zZe vi, Ze porad

Vv tom ,,jedou .

Petra se také rozepsala o tom, co nastalo po Katéing smrti: ,, Sok. Sli jsme z nemocnice, vedle
bydli moji rodice, jdeme jim to Fict. Brecime. Fofrem jedeme do vedlejsiho mésta — K ndam,
domii, at to rekneme Sestnacti letému synovi. Takovy kolousek. Rano jsme byli 4 v poledne uz
jsme jenom 3, a je to na furt ..." Nasledujici obdobi bylo tézké, ale kolem Petry se naslo
spoustu lidi, ktefi ji byli ochotni pomoci. ,,JJsem smutnd porad. Akorat ted uz citim i jiné
emoce. Prvni dva roky to bylo hodné tézké... NetusSila jsem, kolik lidi mi bude ochotno
pomoct. Jestli jsem si vzala néjaké ponauceni, tak, Ze mé maji lidi radi a, Ze jsou ochotni i
pomoct — a Ze je jich hodné. Nejdiiv mi pomohla sestricka z psychiatrie, délala mi i synovi
vytukavani, nevim, jak je to mozné, ale pomohlo to. Syn potvrdil a dekoval. Pak primarka
Z hematologie, co u nas délda celostni medicinu — 1,5 roku jsem K ni chodila na akupunkturu —
opravdu uleva z deprese. Ona mé vidycky vytahla nahoru, a ja jsem pak zase zajela pomalu

dolii, ale nikdy ne tak hluboko. Pak mi pomohla psycholozka — tvrdila, Ze si mam sebe vazit za
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to, co uz jsem prekovala, a ptala se, jestli jsem schopna si sobé odpustit — jesté na tom
pracuji, ale pomalu ano.* U Petry doslo k zdsadnim zménam, a to nejen po fyzické strance,
ale také se zménily jeji zivotni hodnoty: ,, Ta 39letd blondata Zena s empatii, elanem a vtipem
pribrala 20 kilo. Viasy méla cerné a ted’ hnedé. Jsou dny, nebo byly dny, kdy mi bylo dusevné
70 nebo spise 90 let. Ted uz je to lepsi. Obcas mam pocit, Ze jsem i Stastnd a obcas mam
radost ze zZivota. Ja jsem udeélala, rekla a obvolala co se dalo. Udalosti se tak poskladaly,
blbe. “ Po smrti Katky: ,,Jako bych Zila v ochranné bubliné (predtim, nez se to stalo) a kdyz se
to stalo, nékdo tou bublinou zatiepal a v ni se vSechno presypalo, preskladalo a najednou
bylo vsechno jinak. V kouli s viockami padaji viocky a uklidiuji. Na mné padaly vzpominky a
drasaly mé, porad jsem prebirala jednu situaci za druhou, hodnotila nase rozhovory a
hledala tu chvili, kdy jsem ji méla chytit za ruku a zachranit. Nenasla jsem ji doted, akorat uz
do toho nesparam, at se netyram, situaci nezmeénim. Obcas si pobrecim — pomdaha to, ulevi se
mi. A prijimam Zzivot, tak jak jde. Nékdy vas Zivot dobehne, je diilezité se posbirat ze zemé a
zase kracet dal. Boli to. Ale jde to. 5 let po tom, co se to stalo, mi miij manzel 7ekl, zZe si jeSté
zaslouzi novy vztah, zZe se chce rozvést. Myslim si, Ze si zaslouzi. Podepsala jsem to. Akordt
jsem nechtela dluzit za hypotéku, kdyz opoustim diim, a jdu bydlet na ubytovnu, nebudu
dluznikem u Sporitelny. Dnes jsem rozvedenda, nemam dluhy, mam maly financni polstar,
kdyby néco. A hlavné jsem v klidu. Myslim si, Ze mi rozvod pomohl. Jsem jina v tom, Ze mé
nedostane ne kolena hned tak néco. To hrozné uz se mi stalo, vSechny nynéjsi ublizeni se mi
zdaji tak malichernd, mald. Prosté malé véci. Jsem soucitnéjsi a zaroven i otrlejsi. Vice chapu
lidi, ale nezabiram si to, aby mé to az tak trapilo ani uz se skoro nebojim smrti. Prosté az to
prijde, zase dame kafe s Katkou, a uz jsme ho dlouho nedaly ... 7 let ...Spiritualita je velika
moje opora. I pani psycholozka mi to pripomnéla, kdyz hodnotila nasi praci na mé. A chvdlila

meé za to.*

Nasledujici dny v zivoté Yvony byly hektické, i kdyz sama tvrdi, Ze to bylo dobie, protoze
neméla Cas na truchleni. Méla spoustu prace: ,, Zarizovdani pohibu, vyber mista posledniho
odpocinku, rozvoz parte, psani vlastniho smutecniho proslovu (nechtéla jsem standartni
vytvoreny pohrebni sluzbou), vybeér pisni na obrad a fotek, zajistovani pohosténi po obradu, a
podobné. “ Zaméfili jsme se i1 na otdzku truchleni, na kterou Yvona odpovidala takto: ,, Od
smrti mé dcery ubéhlo 18 mésicii. Nevim, jestli se da mluvit o zacatku a konci truchleni.
Myslim, Ze akutni fazi truchleni, kdy clovek citi bolest na hrudi pri vzpomince na milovanou
osobu, uz mam za sebou. Myslim na dceru porad, kazdy den. Jen uz necitim bolest, ale spise

smutek, prazdnotu. Nekdy jsou lepsi dny, kdy se citim dokonce Stastna a pak jsou dny, kdy
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mam pocit, Ze se z mého Zivota vytratila radost. Myslim si, zZe bolest ze ztraty ditéte nikdy
nezmizi, jen se s ni ¢lovek pomalu uci zit... Obdobi truchleni jsem zvladla nebo zvladam bez
pomoci specialistit nebo lékii. Pomohl mi opét mobilni hospic, se kterym jsem v kontaktu i po
smrti mé dcery a navstévuji 1x mésicné svépomocné setkani poziistalych rodicu. Pomaha také
kontakt s Dlouhou cestou — rekondicni vikendy pro pozustalé rodice. Takze obecné mi nejvice
pomdhd sdileni s lidmi, kteri zazili totéz, co ja a kteri vi, co vim jd. Dostali jsme se i
k Zivotnich hodnot, postojim ke smrti a spiritualni myslence: ,, Snazim se délat to, co mé bavi
a byt jen s lidmi, které mam rada a kteri mi za to stoji. Jsem klidnéjsi a vyrovnanéjsi a
rozlisuji, co je v zivoté opravdu diilezité a co ne. Uz se za nicim nehonim a rikam si, Zze co ma
prijit, prijde samo... Vérim, Ze smrti Zivot nekonci. Vérim v Boha. Drive jsem nebyla veérici.
Nemam strach ze své vlastni smrti, protoze se znovu setkam se svou dcerou a dalsimi

I3

milovanymi osobami. ‘

Ilona se rozhovoftila o nasledujicich dnech a své spiritualite. ,, Ten kanal (spiritudlni) ziistal
otevien. Bylo to teda trauma, Sileny, clovék je zase v takovy jako bubliné, vsichni kolem vds
chodi po Spickach, moje mama to neustdla, ale tu viru jsem neztratila. Z hlediska ty
spirituality jsem to prijala hrozné pokorné, s tim, Ze je to cesta, ktera mé ma asi ukazat néco
dal a jak se casem ukazalo, tak ukdzala. Ta spiritualita se mi prohloubila a rozsivila, a navic
jsem méla pocit, ze s tim TomaSem komunikuju... Mdm pocit, Ze jsem se svym zivotem

srovnanda, beru to tak.

Jako posledni na toto téma hovofila maminka Jana: ,, Jesté v nemocnici mi nabidli néjaky léky
na uklidnéni, to jsem nechtéla. Druhej den jsme to viastné jeli ict druhejm rodicum, ja ani
nevim no. My jsme za ten druhej den museli zaridit pohieb a v§echno vlastné, to si Fikam,
proc to viastné musi byt tak hned jo, Ze treba bych to udelala uplné jinak, kdybych méla
néjaky dva dny na nejaky vydechnuti. No hned k nam prijeli vlastné, cela rodina a znamy a
byla to takova velika podpora od vsech. Od kamaradii Hynovejch. Vlastné volali hned rano a
ve Skole méli Cernej den.... VSichni tak néjak nam to pomohli pripravit. Mam to tak jako

V mize. Jen si pamatuju, zZe viastné hned prisli ty kamaradi, Ze to bylo takovy, Ze se nas
nebali... Ten prvni tejden je nabytej vSema tema emocema a pak najednou se musi zpatky, to
jsem pak Sla hned do prace, protoze mam dobrou praci a dobry kolegy a oni Fikali, at’ v tom
svym tempu jedu, vitbec nevim, jak jsem to zvladla, ale paradoxné mi to asi pomohlo... Ta
rana pro tu rodinu je velka vzdycky... Hodné mi pomohla ségra, hodné mi pomdhala dlouha

cesta, to cteni pribehii, Ze je na tom nékdo stejné... Probreceli jsme si to tak, jak se to ma
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probrecet. Ja jsem brecela porad... A ted uz to je asi dobry... my jsme Stistkari no, ted’ kdyz
se nekdo zepta, jak se mam, tak ja reknu, ze se mam dobre, jako i s tim védomim, co se nam
stalo. Ale prosté se mame dobre a mame Hyndu nekde jinde no, vykoplo nas to na uplné jinou
obéznou drahu, nez jsme byli, ale jsme na ni furt vsichni spolu. To jsem hrozné pysna, jako na

manzela i na holky. Umime si uzit dovolenou, dopravame si spolecnych chvil. Viastné musim

Fict, ze uz se mame dobre.
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6 DISKUZE

Prvnim tematickym okruhem bylo zaméteni se na zivot rodin pfed onemocnénim ditéte po

stanoveni diagno6zy z pohledu matky.

Prvni respondentkou byla Sona. Ze svého pohledu hodnotila rodinu jako aktivni, méli a stale
maji radi rybafeni, pfirodu, syn Tomas se vénoval skautingu. Zjisténi, ze Tomas je nemocny
bylo objeveno ndahodou. Diky tomu, Ze bratr Tomase Jirka pracuje jako zdravotni sestra, byl
proces diagndzy rychly. Sona méla piedtuchu néceho zlého, zéaroven jeji prvni myslenkou
byla vina. ,,Prvni, co mé napadlo, Ze je to moje vina, za néco, néjaky trest a tak.* V¢éfila
v nad¢ji, ale presto vnitiné byla realistou: ,.Jd jsem to jakoby, celou dobu tak néjak vnitrné

vedéla, ale samoziejmé, clovek si Fika, Ze to nemiize byt pravda “

v

Dalsi byla Petra, kterd jejich diivejsi zivot hodnotila jako vesely a piijemny. Dutlezitymi
hodnotami pro ni byl ¢as na rodinu, praci, pratele, rizné volnocasové aktivity jako lyze nebo
tenis, tanec, kolo, karate. Poradali rizna rodinna setkani a oslavy. Petra méla strach, aby
Katce neublizila antikoncepce, proto chtéla, aby byla Katka vySetfena, jenomze: , Muj muz,
Jjako studovany lékar bagatelizoval, co mu Fikame — to nemiize byt pravda, a slibil, Ze kolegovi
zavola a zZe se s nim domluvi. Takhle to nemiize nechat. Nezavoval, nedomluvil — pry, aby si
nepripadal jako blbec. A mezitim ona se dusila. “ Katka také pocitovala strach: ,,Obdvala se,
Ze bychom ji nahnali na odbery krve, kterych se panicky badla. A Ze bychom ji zhatili

dovolenou u mose “

Ilona, ktera sice nebyla v manZelstvi §t'astna travila spoustu casu se Stellinkou venku, svou
kamaradkou, kterd méla v té dobé skoro stejné staré dité nebo se Stellinkou pobyvaly u
Iloninych rodi¢t. Ur€eni diagnoézy u Stellinky trvalo téméf rok od objeveni se prvnich
priznakti a Ilona véd¢€la, ze stav je velmi vazny, i tak Zila ve stresu, strachu a nejistoté a
neptipoustéla si mySlenku, Ze Stellinka nebude dlouho Zit. Jakou nemoc Stellinka ma ji Ilona
netekla. ,,0 jejim onemocneni. Jen jsem ji rekla, Ze budeme cvicit a délat vsechno pro to, aby

zase mohla chodit. “

Maminka Ilona tvrdi, Ze tehdy jim doma vSe klapalo, pfestoZze to bylo finan¢n€ narocné,
protoze ztratila praci a byla vedena na Utadu prace. V listopadu 1999 Tomas zalal byt
oslabeny, ale Ilona tomu neptikladala velky vyznam, ale ,,méla jsem vnitrni pocit, zZe to neni
V poradku, ale to si clovék nepripousti, to mu pak naseda zpétné*. Diagndézu pozdéji
TomaSovi sdélil jeho oSetiujici 1¢kat: ,,Tomasovi to sdeélil jeho oSetiujici lékar, kterej mu
naprosto jednoznacné a primérené jeho veku rek, co ma za nemoc a Tomas se upnul na to,
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aby se vylécil“. Poté Ilona popsala své pocity: ,,Takze je to, ... ty pocity? Na jednu stranu
tileva, Ze to neni onkologicky onemocnéni. Ty pocity jsou docela sileny. Clovék se pohybuje
V takovy bubline, odstrihne se uplné od vseho. To Ze mate dalsi dité, partnera, nekoho dalsiho.
To se z vas stane takova ta vicice, kterd bojuje o to své mlade, musi tam u néj bejt. A viibec
nemate silu ho opustit. Proste musite byt porad s nim. To jsou takovy silny velmi zvlastni
pocity, na druhou stranu uleva, ze vim, co mu je, protoze obdobi ty nejistoty, kdy jsem byla
upozornéna, ze tam néco je, ale nevim. Pak teda takova zvlastni i spiritualita musim rict, jo,
Ze jsem méla takovy jako, to jsou takovy jako nesdelitelny zazitky. Méla jsem pocit, Ze mam
kanal nékam do ty spirituality, Ze jsem dostavala néjaky presny pokyny, co mam délat, jak se
cejtim, odezirala jsem lidem jejich myslenky, pretrvava mi to do dneska. Docela musim Fict, i

kdyz se ten kandl casem uzavrel trosku, ale je to sok no. Klasika, je to sok. *

Rodina maminky Jany travila volny cas sportem, pfedevsim fotbalem, tancem a stolnimi
hrami. Jana také méla predtuchu, piestoze souvislost ji dosla pozd¢ji: ,,jsem vedela prosté, ze
budeme jenom ctyri, ... kdy odesel ten sok, jsem si to jako spojila no*. Méla zvlastni pocit
také ve chvili kdy k nehod¢ doslo: ,, to jsou takovy ty nevysvétlitelny véci. Ja jsem varila
veceri, jesté jsem déelala parky, ktery mél Hyna hrozné rdad a prosté jsem méla uiplné nutkavou
potiebu jako ho shanét. Rikala jsem si, to je divny, prosté on tady neni a pak jsem chodila
doma jako lev v kleci. Clovek si furt Fikd ne ne ne, plasim, bojim se zbytec¢né, to je normalni,
zakecal se nekde. No a pak uz manzel volal, Ze mél nehodu, tak to bylo prosté rovnou, Ze je to

vazny.

Respondentky velmi mnoho Casu travily se svymi détmi a rodinami, at’ uz pti spolecnych
zalibach, jako byly rizné vylety, sporty, cestovani. VSechny respondentky se shoduji na tom,
ze drtivou vétsinu Casu veénovali praveé svym détem. Respondentky se také shodly na tom, ze
jakmile jim byla sdélena diagndza, tak byly v Soku. Jejich reakce odpovidaly prvni fazi
modelu péti fazi umirdni Kiibler Rossové (1969) — Sok/popirani. Také se zde Casto setkdvame
s nad¢ji ale 1 realitou a v neposledni fad¢ s predtuchou néceho Spatného.

Vysledky Setfeni také ukazuji, Ze vztahy v rodinach byly vielé, méli spolecné zdjmy a
navzajem se respektovali. Respondentky, které mély funkéni vztahy, se svymi vypovédmi
shoduji s myslenkou Kubickové (2001), ktera tvrdi, Ze fungujici vztah je hlavnim faktorem,
ktery se nasledné¢ promita i do toho, jak se partnefi vzajemné dokazou s touto ztratou
vyrovnat. Pokud byl partnersky vztah funk¢ni i ptfedtim, je velmi pravdépodobné, Ze v této
obtizn¢ zivotni zkouSce, kterou smrt ditéte predstavuje, obstoji. Nicméné néckteré

respondentky, které mély klidny a harmonicky vztah tvrdi, Ze v obdobi 1écby jejich ditéte byl
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psychicky natlak tak velky, Ze jejich partnersky vztah zacal byt naruSeny, ale nakonec si diky
pomoci okoli k sobé znovu dokazali nalézt cestu. Tento vztahovy problém by mohl byt i
dalezitym ukolem pro sestru, ktera by méla zvladnout partnersky par podpofit, vyslechnout a
pokusit se jim néjakym zpisobem pomoci. Jeden manzelsky par se zhruba pét let po umrti
dcery rozvedl, jiny par byl jiz v obdobi pfed onemocnénim ne Uplné Stastnym, protoze otec se
svou rodinou travil velmi mélo Casu, poté uz se respondentka ke svému vztahu s manzelem
nevyjadiovala.

V ptipadé€ vztahl s détmi se respondentky shodovaly v tom, Ze mély se svymi détmi blizké a
vielé vztahy a navzajem si diverovaly. Sobotkova (2001) tvrdi, ze Gspéch rodiny je z velké
¢asti zavisly na tom, jak dobfe fungujici vztah jsou partneti schopni vybudovat a jak dobie

jsou schopni zvladat konflikty.

Druhym tematickym okruhem bylo zamysleni se na obdobi 1écby a pfistup zdravotnického
tymu.

Obdobi 1écby bylo psychicky vycerpavajici. Sofia popisovala, jak toto obdobi jako rodina
zvladali. ,,Prosté, od zacatku byl takovy nastaveny (Tomas), Ze to zvladne... a ja jsem méla
pocit, aby on byl v pohode, tak ja musim byt ta silnd, takZe jsem néjak v sobé si zablokovala
to, byt vydésend, smutna a nevim co vSechno... a myslim si, zZe jsem i tak néjak drzela
manzela, protoZe ty chlapi neuméji davat ty emoce nebo mluvit o téch vécech, takze jsem
vedéla, Ze pokud oni vsichni ti moji chlapi vidi, Ze ja jsem v pohodé, tak oni budou taky.*
Bohuzel 1é€ba se nevyvijela tak jak méla. ,,po Vanocich se ty blasty bohuzel znovu objevili, to
byl takovy prvni Sok, protoze jsme pordd mysleli, Ze to bude dobré a tenkrdt i on byl takovy
zlomeny, protoze mu ten profesor vekl, Ze vSechno to musi absolvovat znovu, celé to
martyrium, ten skoro cely rok, vSechna ta chema a vSechno. On mi Fikal, mami ja uz jsem
strasné vycerpany. Ja taky. Rikala jsem Si V duchu, paneboZe soustied’ se na cestu, nemiizes se
nikde zabit, protoze on té potrebuje. A to jsem poprvé si uvédomila, jak miize bolet srdce.
Poprvé jsem to zazila, Ze meé bolelo srdce* Po transplantaci to bylo hrozné, Sona popisovala,
jak byl Tomas samy bolak, m¢l spéaleniny na rukou i nohach, bolela ho zdda a m¢l strasné
bolesti. Béhem 1écby mél Tomas razné potieby a potieboval jakoukoliv podporu. Veskeré
zdravotni naleZzitosti nechavali na Jirkovi. TomaSe pozdéji propoustéli na navstévy domt, na
oddéleni mohl chodit, mit pocita¢, zdravotnicky persondl se chodil ptat, zda néco nepotiebuyji,

Z domu rodina Tomasovi vozila jidlo, coz persondl nemocnice také schvalil.
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Jak jiz bylo zminéno, 1écba onemocnéni jako takového u Katky, Petfiny dcery neprobéhla.
Zde se zaméfime na komunikaci s personalem, kterou Petra hodnotila takto: , Komunikace
probihala mizerne, ale my jsme oba dva taky zdravotnici, tak se nékteri chovali velmi ucastnée,
nekteri — ti mladsi pitomé a nékteri — ti stari docela drsné.” Vice se ktomuto tématu

nevyjadiovala.

Yvona si vSe musela vybojovat sama, jelikoz ocekdvala: ,,Ze se nékdo o takovou vzacnou
diagnozu bude zajimat a bude sledovat nebo zjistovat, zda se vyviji vyzkum této nemoci, jak
by se dalo dceri pomoci, a podobné. Nic takového se nestalo. Viechno jsem si musela
zjistovat sama, kontaktovala jsem dokonce lékarku z Holandska, ktera publikuje informace o
této nemoci. Tyto informace jsem predavala lékarum * Pediatr jeji ovéfené informace viibec
nebral v potaz. Zaroven ji ale 1ékafi chvalili ,,casto mi lékari davali najevo, Ze se staram o
dceru velmi dobre a Ze dcera vzhledem k zavaznosti onemocnéni vypada velmi dobie (co se
tyce fyzického stavu i stavu mentdlniho). Vadilo mi, kdyz o jeji nemoci mluvili pred ni, jako by

nic nevnimala a byla mentalné postizend — treba o tom, co s ni bude, a podobné.

llona byla s pribéhem 1é¢by spokojena a hodnotila ho kladné: ,,probihalo jsem byla dost
V Soku pozitivnim, jak je to vsechno je dobry... fakt takovy vrely... Tam byl tym zdravotnickej,
tam si tykali doktori se sestrickama, nebyla tam takova ta propast.” Ale kdyz hodnotila
persondl, byly mySlenky smiSené: ,, [ékar mél hodné tendenci si semnou povidat, spis ja jsem
byla mozna odtazita, protoze mam trosSicku respekt pred bilym plastéem... Dost mé zklamala
pani psycholozka, ktera mé tam méla pomahat. V podstaté mé to prislo, Ze pomaham ja ji, jo,
Ze ona mi subjektivné, teda objektivné nepomohla, spis si za mnou chodila povidat o Zivoté o
svym, prislo mi, Ze jsem zralejsi psychoterapeut nez ona. “... Tomads navazal tam dobry vztah
S fyzioterapeutkou, coz byla i mé, prijemna mlada holka, sportovkyne, a navic mu nabidla to,
co on vlastné uprednostnoval. “ Tomastv oSetfujici 1€kat volal 1 béhem svého volna, aby se

zeptal, jak to s Tomasem vypada, takze toto Ilona hodnotila velmi kladné.

Kdyz Jana hodnotila ptistup zdravotnického persondlu, tak ze zacatku pouzivala kladna slova,
ale pozdéji jak sama pfiznala byla velmi roz€arovana. ,, Pro né to viitbec musi byt strasné tézky
S tema rodicema, i komunikovat... My jsme tak néjak furt verili v zazrak. Sestricky nam vodu
davaly a tak, asi to i pro né bylo velky trauma, co maji vict. Ono moc na to rict nejde, ale
staci, ze jsou v podstate takovy empaticky a zZe jenom jsou... Sestricka vidycky tak jako jemné
prosla, zeptala se, jestli néco nepotrebujeme... Ale potom kdyz zemrel, tak viastné nam ani nic

nenabidli, ja jsem byla v soku, ale zpétné jsem si rikala, Ze tFreba ho umyt nebo jo, proste,
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S nim byt. Vlastné ve ctyri hodiny rano nas vySoupli pred nemocnici a tam jsme v Soku volali
segru, aby pro nas prijela... Nakonec to asi hodnotim pozitivné, doktor nam to ekl narovinu,

Ze nechodil kolem horky kase.

Respondentky se shoduji, Ze obdobi lécby bylo obdobim velmi fyzicky i psychicky
vycerpavajicim. Se svymi détmi v nemocnicich travili spoustu Casu, braly si i dovolené
V zaméstnani a byly jim plné oddané. Do tohoto obdobi spadaji potfeby nadéje, vnitini sily,
mit s ditétem pravidelny kontakt, empatie zdravotnického persondlu nebo byt dostatecné

informovan.

Ptistup zdravotnického persondlu hodnoti kladné, piestoze ne u vSech byl zacatek piijemny.
Respondentky se ze zacatku 1éCby setkaly i s nepfijemnym personalnim piistupem jako bylo
nevhodné chovani (nevhodné poznamky) nebo neochota, ale postupem casu se ménil v moc
mily a ochotny. Zdravotnicky persondl byl schopen plnit pfani rodict, a pfevazné byl taktni a
profesionalni. Respondentky tvrdily, ze toto obdobi maji jako v mlze a snazily se co nejvice se
vénovat svym détem. Dle vypovédi nebyly jejich potfeby nikterak naroc¢né, jednalo se o
praktické véci, zda jejich déti mohou mit napiiklad své obleceni, zda jim mohou pfinést
domaci stravu, poprosily o Zidli nebo zachovani soukromi. Z psychologického hlediska se
jednalo o zachovani distojnosti, profesionalni a vlidny pfistup a ptimou komunikaci. Ve své
podstaté je pro né dulezité zachovavat zasady vedeni rozhovoru které popsal roku 1999
Honzdk mezi které patii napifiklad uvédoméni si, co chceme fici, spravné nacasovani
poskytovani informaci, vhodné misto pro komunikaci, mluvit srozumiteln¢, hlidat vlastni
neverbalni projevy, anebo zjiSténi, Ze pfedané informace byly spravné pochopeny. Dulezité
jsou také zasady pii sd€lovani $patnych zprav rodicim nemocného ditéte, které popsaly roku
2006 Venglarova a Mahrova, mezi které naptiklad patii ujisténi rodict, ze zdravotnici tu pro
né jsou, ze se jim budou dale vénovat a Ze za nimi mohou kdykoliv pfijit s jakoukoliv

otazkou.

Spatenkové (2006) tvrdi, Ze rozsah reakci na ztratu blizkého ¢lovéka je znaéné Siroky a rizni
lidé prozivaji rtiznorodé pocity. Z vypovédi respondentek vyplyva, Ze ztratou nebo umiranim
byly vice zasaZeny ony a jejich muZi o nastalé situaci moc nehovoftily, anebo jeji zdvaZznost
popirali. Tyto vysledky se shoduji s myslenkou Spatenkové (2006) a Parkese (Spatenkova,

2001), podle nichz jsou smrti svého ditéte spiSe zasaZzeny vice matky nez otci.
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Poslednim okruhem je obdobi nastalé po umrti ditéte.

Poté, co Tomas zemiel Sona tvrdila, ze ,,i kdyz to skoncilo, tak to skoncilo, jak nejlépe mohlo,
Ze jsme tam mohli byt.* Strasn¢ ji zalezelo na tom, aby byl pohieb takovy, jaky ho chtéli.
Problémy vyvstaly v manzelstvi: ,,n0 S manzelem nam to zacalo skiipat. Az pozdeji jsem si to
uvedomila, i treba s pomoci mé kamaradky psycholozky, ze on tim, Ze o tom nedokazal mluvit,
a ja jsem ani nechtéla, abych ho vic nezranovala, tak mezi nami bylo takové napéti. “ Sona to
citila tak, ze je na ni az zly. Po zhruba mésici a piil od TomaSova tmrti musela jit na
neschopenku, protoze to v praci nezvladala. Tim ze je odbornik, ji bylo jasné, ze tuto udalost
nema zpracovanou, kratce navstévovala psychoterapeuta v Praze, dal$i pomoci byla ji byla
kamaradka, které dva roky pifed TomaSem tragicky zahynul manzel. Také Cerpa silu z fotek,
na nichZ je zachycen Tomas, kdyz byl zdravy, pfipomina ji to ten hezky zivot, ktery vedli. Na
zaver Sona dodala: ,, Co bych chtéla vzkazat lidem, kteri chtéji podporit toho, komu zemrel ten
blizky, tak aby pocitali s tim, Ze to trva strasné dlouho a aby obcas dali tém lidem najevo, Ze

3

vi, Ze porad v tom ,,jedou .

Okolo Petry se naslo mnoho lidi, ktefi ji byli schopni pomoci: ,,Jestli jsem si vzala néjaké
ponauceni, tak, Zze mé maji lidi radi a, Ze jsou ochotni i pomoct — a Ze je jich hodné. Nejdriv
mi pomohla sestFicka z psychiatrie, delala mi i synovi vytukavani, nevim, jak je to mozné, ale
pomohlo to. Syn potvrdil a deékoval.... Pak primarka z hematologie, co u nas déla celostni
medicinu — 1,5 roku jsem K ni chodila na akupunkturu — opravdu uleva z deprese... Pak mi
pomohla psycholozka — tvrdila, ze si mam sebe vazit za to, co uz jsem prekovala, a ptala se,
jestli jsem schopna si sobé odpustit — jesté na tom pracuji, ale pomalu ano. * Po péti letech od
Katéiny smrti se Petra rozvedla se svym manzelem: ,,5 let po tom, co se to stalo, mi muyj
manzel rekl, Ze si jeste zaslouzi novy vztah, zZe se chce rozvest. Myslim si, Ze si zaslouZi.
Podepsala jsem to... Myslim si, Ze mi rozvod pomohl. Jsem jina v tom, Ze mé nedostane ne
kolena hned tak néco. To hrozné uz se mi stalo, vSechny nynéjsi ublizeni se mi zdaji tak

malichernd, mala. Prosté malé veéci. Jsem soucitnéjsi a zaroVen i otrlejsi. Vice chapu lidi.

Yvona méla po smrti Stellinky spoustu prace s formalitami, ale tvrdi, ze to bylo dobfe,
protoze neméla tolik ¢asu na truchleni, které ji nakonec dostihlo a hodnotila ho takto: ,, Od
smrti mé dcery ubéhlo 18 mésicii. Nevim, jestli se da mluvit o zacatku a konci truchleni.
Myslim, Ze akutni fazi truchleni, kdy clovek citi bolest na hrudi pri vzpomince na milovanou
osobu, uz mam za sebou... uz necitim bolest, ale spise smutek, prazdnotu. Nekdy jsou lepsi

dny, kdy se citim dokonce stastna a pak jsou dny, kdy mam pocit, ze se z meho Zivota vytratila
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radost. “ Obdobi truchleni zvladla bez pomoci psychoterapeutti a jim podobnym, ale ur¢itou
pomoc od mobilniho hospicu stile vyuziva: ,,Pomohl mi mobilni hospic, se kterym jsem
v kontaktu i po smrti mé dcery a navstévuji Ix mésicné svépomocné setkdani poziistalych
rodicii. Pomaha také kontakt s Dlouhou cestou — rekondicni vikendy pro poziistalé rodice.
Takze obecné mi nejvice pomdha sdileni s lidmi, kteri zazili totéz, co ja a kteri vi, co vim ja...
Jsem klidnejsi a vyrovnanéjsi a rozlisuji, co je v Zivoté opravdu diilezité a co ne. Uz se za

nicim nehonim a vikam si, Ze co ma prijit, prijde samo. “

Ilona se zaméfila spiSe na spiritualitu: Bylo to teda trauma, sileny, c¢lovek je zase v takovy jako
bubliné, vsichni kolem vas chodi po Spickach, moje mama to neustala, ale tu viru jsem
neztratila. Z hlediska ty spirituality jsem to prijala hrozné pokorné, s tim, Ze je to cesta, kterd
mé md asi ukdzat néco dal a jak se casem ukdzalo, tak ukdzala... Mam pocit, Ze jsem se svym

Zivotem srovnand, beru to tak.

Pro Janu byl zacatek tohoto obdobi hekticky, jak fikala, jeSt¢ v nemocnici ji nabidli 1éky, a

Vv celku pro ni byly nésledujici dny moc rychlé. Hovotila o tom, zZe kdyby m¢la alespon dva
dny na vydechnut, mozna by pak vSechno ud¢lala jinak. ,,7en prvni tejden je nabytej viema
tema emocema a pak najednou se musi zpdtky, to je, je to to nejtézsi, mozna bych rekla, treba
mésic po tom, kdy ti fakt dojde, Ze neodjel... Ja jsem pak $la hned do prace, protoze mam
dobrou praci a dobry kolegy a oni Fikali, at'v tom svym tempu jedu, vitbec nevim, jak jsem to
zvlddla, ale paradoxné mi to asi pomohlo... Hodné mi pomohla ségra, hodné mi pomdahala
Douha cesta, to cteni pribéhii, Ze je na tom nékdo stejné... Probreceli jsme si to tak, jak se t0
md probrecet... Vykoplo nds to na uplné jinou obéznou drahu, nez jsme byli, ale jsme na ni
furt vsichni spolu. To jsem hrozné pysna, jako na manzela i na holky. Umime si uZit

I3

dovolenou, dopravame si spolecnych chvil. Viastné musim rict, Ze uz se mame dobre.

Pokud hovofime o zméné Zivotnich hodnot, jednoznaéné se respondentky shodly na tom, Ze
vétsina vzniklych problémt je malichernych a uz je neprozivaji tak intenzivné jako v dob¢,
kdy fyzicky byly cela rodina. Né&které respondentky se zacaly vice angazovat v pomoci pro
pozustalé. Tyto vypovédi se shoduji 1 s mySlenkou McLarenové (Firthova, Luffova, Olivierre,
2007) a to, ze rodice, které potkala takova udalost, prehodnocuji svilj postoj k zivotu i pohled
na svét. Zamysleli jsme se i nad tim, jak vnimaji rizné pfipominkové pfedméty na své zesnulé
dité. Respondentky maji ve svych domovech fotografie svého ditéte, jako milou pfipominku.
Na toto téma ma teorii 1 Mc Larenova (Firthova, Luffova, Olivierre, 2007), ktera tvrdi, ze

n¢komu pohled na tyto véci miiZze vyvolat vétsi pocit ztraty, ale nékomu jinému muze piinést
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ulevu. Dalsi dtlezitou skutecnosti pro pozistalé matky bylo, aby si mély o svém trapeni
s kym pohovofit, proto nékteré vyhledaly pomoc terapeutd, nékteré citi, Ze by ho vyhledat
mély, protoze tuto smutnou udalost jest¢ nemaji zpracovanou, jinym stacila vstiicnost a

pristup osob z jejich okoli.
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7 ZAVER

Ve své bakalarské praci jsem se vénovala anticipované ztrat¢ ditéte a vztahem mezi
pozlstalymi a zdravotniky. Téma bylo psychicky i fyzicky velmi vyCerpavajici, ale myslim si,
ze v dnesni dob¢ je velmi dilezité se jim zabyvat. Jako zdravotnik vim, jak je pro poztistalé

tézké, kdyz jim odejde nékdo blizky, zvlasté pokud je to dite.

V teoretické Casti jsem se vénovala pojmiim rodina, smrt a vSe kolem ni a poslednim pojmem
byla komunikace. VSechna témata jsem snazila jasn¢ a piesné¢ definovat. Dale jsem zde
poukazovala na zdsady spravné komunikace, které jsou v této problematice velmi dilezité

vzhledem Kk citlivosti celé situace.

Prakticka ¢ast byla vénovana rozhovorim s pozastalymi maminkami, i kdyz dvé
z respondentek se na osobni rozhovor necitili, jejich odpovédi na zaslany soubor otazek, byly
vice nez dostaCujici. Snazila jsem se zde priblizit pocity a potifeby doprovazejicich i
pozistalych. Podstatou celého vyzkumného Setfeni bylo nalezeni odpovédi na hlavni a dil¢i

cile.

Vyzkum se odvijel od zkuSenosti s umirdnim/umrtim ditéte a zachyceni prozivani situace
doprovazejicimi/ pozistalymi. Na tento hlavni cil navazoval dalsi, ktery hledal odpovéd’ na
to, jak doprovazejici/poziistali reagovali na kontakt se zdravotnickym prostiedim a zda mé&li
n¢jaké potieby vici oSetfujicimu personalu.

persondl byl taktni, schopny a umél rozeznat a pochopit emoce, které¢ doprovazejici/poziistalé
pohlcuji a aby byl ochoten v rozumné miie akceptovat potieby doprovazejicich/pozistalych.
Souhrnn€, aby opravdu dodrzoval eticky kodex. Je dulezité pozorovat 1 neverbalni projevy
komunikace. Personal si musi hlidat co fikd, pfed kym to fika a v jakém slysSitelném dosahu.

Slova dokézi zptisobit spoustu bolesti.

Z vypovédi respondentek je jasné, Ze kazdy svou ztratu proZiva jinak a je dulezité ji v té
podobé akceptovat, nelze striktné dodrZovat jednu a tutéz formu pomoci, protoze kazdy
clovék je individuum. Sestra, i jiny zdravotnicky persondl by si mél s doprovazejicimi
vytvofit ur¢ité pouto, doprovazejici nesmi citit, Ze je personalu na obtiz. Taktéz by sestra méla
umét ovladat dovednost pozorovani, diky ¢emuz by zvladla rozeznat, jak co nejlépe
doprovazejicimu i1 umirajicimu pomoci, aniz by se doprovazejici nebo umirajici musel

doprosovat.
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Diky tvorbé této prace jsem meéla moznost nahlédnout hluboko do této problematiky, at
studiem literatury nebo rozhovory s respondentkami samotnymi. Dalo mi to novou zkuSenost
a podnét se zamyslet nad souCasnou situaci a piistupem zdravotnikii k pozistalym i

doprovazejicim.
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Ptiloha 1: Priivodni dopis

Priloha 2: Zadost o umoznéni vyzkumu
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PRILOHA 1: PRUVODNI DOPIS
V Podébradech
26.7.2016
Dobry den,

jmenuji se Sandra Dalekorejova. Je mi 23 let a jsem studentkou Fakulty

zdravotnickych studii Univerzity Pardubice.

Obracim se na Vas s zadosti o pomoc pro vytvoreni mé bakalaiské prace, kterd a¢ neni

vesela, véfim, ze bude pfinosna.

Tématem mé prace je: ZkuSenost s umrtim ditéte z pohledu rodiny. Téma jsem vybrala
z toho divodu, Ze se o ném vetejn¢ moc nemluvi, protoze je bolestivé. Pfesto se musime
situaci postavit celem, ale drtiva cast zdravotniki nevi, jak s Vami, pozistalymi,

komunikovat.

Praci chci sméfovat na pocity rodiny, pomoc a komunikaci mezi zdravotniky a
pozistalou rodinou. Jakysi ndvod pro komunikaci, na co si dat pozor, kdy pro Vas bylo
vhodné o udalosti zacit hovofit. S ¢im tfeba nepfijemnym aZ nepfijatelnym jste se setkali,
abychom se toho my zdravotnici mohli do budoucna vyvarovat. Proto bych velice ocenila

Vasi ochotu ke vzajemné spolupraci.

Rada bych s Vasi rodinou (rodice, sourozenec/ci, prarodiCe, tety, strycove, ...) udélala
rozhovor, tykajici se celé situace. Co bylo pfed umrtim — jak Vase rodina fungovala, jaké byli
Vase rodinné vztahy? A naopak co Vam pozdéji pomohlo, at’ uz v rdmci zdravotnického
personalu, psychologii ¢i jinych zainteresovanych osob. Jaka byla komunikace mezi Vami a

zdravotnickymi pracovniky?

Chapu, zZe neustale otevirani takto intimni zaleZitosti je bolestivé, proto budu respektovat

Vase rozhodnuti. Za Vasi reakci at’ kladnou ¢i zdpornou pfedem mockrat dékuji.
Prosim o reakci na nize uvedeny e-mail nebo telefonicky.

S pozdravem Sandra Dalekorejova

Mob. ¢islo: 776 091 557

E-mail: Dalekorejova.s@email.cz
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PRILOHA 2: ZADOST O UMOZNENI VYZKUMU

VEC: ZADOST O UMOZNENI VYZKUMU
Véazend pani .............

jsem studentkou 3. roc¢niku bakalédiského studia (obor — VSeobecna sestra, studijni
program - Osetfovatelstvi), na Katedfe oSetfovatelstvi Fakulty zdravotnickych studii
Univerzity Pardubice a obracim se na Vas se zadosti o moznost realizace vyzkumu, ktery je
soucasti mé bakalarské prace na téma ,,ZkuSenost s umrtim ditéte z pohledu matek a jejich
potieby ve vitahu ke zdravotnikim*, (Vyzkum je zaméfen na komunikaci mezi
doprovazejicimi/poziistalymi a zdravotnickym persondlem)

Vyzkum bude proveden kvalitativni metodou rozhovoru.

Data budou zpracovavana jako celkovy pohled na uvedenou problematiku.

Cilem prace je:

e Zachyceni prozitku situace pfi umirdni
o Jak rodice (matka) prozivala kontakt se zdravotnickym prostfedim
o Jaké jsou potieby pozlstalych/doprovazejicich od zdravotnického personélu

Ptilozeny souhlas ma informativni charakter — informuje o tom, které osobni informace a jak
mohou byt pfi tvorbé bakalarské prace pouzity.

e  Davam/ Nedavam souhlas k pouziti pravych informaci — jméno (pouze kiestni), vek,
popis udalosti, zdravotnické zafizeni, ....
o Které udaje chci pozménit:

e Souhlasim / Nesouhlasim s citaci své vypovédi ve prospéch tvorby bakalarské prace
— ZkuSenost s umrtim ditéte z pohledu matek a jejich potreby ve vztahu ke
zdravotnikiim.

e Davam/ Nedavam souhlas k uvedeni svého jména v podékovani za spolupraci.

e Davam /Nedavam souhlas ke zvefejnéni bakalaiské prace s citacemi pro studijni
ucely do fakultni/univerzitni knihovny. (V pfipad¢ nesouhlasu by doslo k zaméné
identifika¢nich udajt)

Dékuji Vam za VaSe vyjadreni k Zadosti, pevné vérim, Ze kladné.

S uctou Sandra Dalekorejova
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