Jak se Zije rodinadm s détmi
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s Zivot limitujicim nebo Zivot h 4~

ohroZujicim onemocnénim

> PECE O NEMOCNE DITE

Péce je ¢asové naro¢na a v mnoha
pfipadech nepretrzita, znamena to byt
k dispozici kdykoliv, i b&€hem noci.

Rodi¢ se stava odbornikem na nemoc
svého ditéte. Musi vstfebat mnozstvi
odbornych informaci, mnohdy obsluhuje
pfistroje a déla ukony, které bézné zajis-
tuji Skolené zdravotni sestry.

Rodi¢ ¢asto ptichazi s vlastnimi
postupy, jak ditéti pomoci. Tyto napady

> ROZDELENi ROLi V DOMACNOSTI

Nejvétsi dil péce zastava zpravidla
matka, a to z vicero dlivodl: Rodiny

se o diagnodze ¢asto dozvi v dobé, kdy
je Zena na matefské nebo rodi¢ovské
dovolené, je tedy doma a jiz se o dité
stard. Souvisi to ale také s ekonomickou
realitou v CR, kdy muz ma obvykle vy3si
pfijmy, a proto zUstava v praci. Pozdéj-
$i vyména této hlavni pecujici osoby

je obtizna kvuli nabitym dovednostem

i citovému poutu k ditéti.

V rodinach s obéma rodici byva
otec ten, na némz je starost o financ¢-
ni zajisténi rodiny, cozZ pro né&j byva
zdrojem stresu a obav. Zaroven pomaha
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vychazeji z kazdodenni zkusenosti a po-
zorovani ditéte a rodi¢ ¢asto vyzkousi
fadu véci, aby ditéti ulevil.

Péce o dité zahrnuje i administrativni
a organizaéni ukoly, komunikaci s lékafi,
Urady, skolou, s neziskovymi organiza-
cemi a zafizovani finanéniho zajisténi
i sluzeb.

s chodem domadcnosti, doprovazi k Iékafi
nebo vykondva nékteré ukony pfi péci
o dité a stara se také o dalsi déti v do-
macnosti.

Sourozenci jsou do péce zapojeni
podle svého véku a schopnosti.

Pomoc od prarodicl se tyka pre-
devsim domacnosti (nakupy, vareni),
a hlidani ostatnich vnoucat, uz ne tak
¢asto pfimé péce o nemocné dité. Jejich
vétsSimu zapojeni mize branit vyssi vék,
zdravotni stav, ale také strach z chyb pfi
manipulaci s pomuickami nebo oSetfova-
ni ditéte.

Dopady péce na zdravi p

hlavni pecujici osoby

> FYZICKA ZATEZ

Péce mnohdy vyzaduje fyzicky naro¢né
ukony (zvedani, pfenaseni, hygiena),
které zatézuji pohybovy aparat (zada,
ramena, klouby).

Fyzickda naro¢nost roste s hmotnos-
ti a vékem ditéte a s jeho snizujici se
sobéstacnosti.

> PSYCHICKA ZATEZ

Diagnéza vazného onemocnéni ditéte
je ndro¢na a bolestna zkusenost.

Pecujici maji omezeny ¢as na sebe,
odpocinek nebo jakékoliv spontanni
cinnosti.

Rodice zezacatku vykazuji znac¢-
nou psychickou odolnost, popisuji to
jako najeti na automaticky rezim, ale
v pozdéjsich fazich se objevuji znamky
vycerpani, projevy potlacovanych emoci
a obavy z kolapsu.

> DOPADY NA ZDRAVI

Dlouhodoba psychicka zatéz ¢asto vy-
usti v trvaly stres, Unavu, strach, panické
ataky, nespavost, bolesti hlavy, zazivaci
potize, nebo zmény hmotnosti, pfede-
v8im jeji narlst.

> JAK TUTO SITUACI VNIMAJI
PECUJICI

Uvédomeni si potlacovani vlastnich
potfeb mnohdy pfichazi az s casovym
odstupem.

Pecujici si zhorseni zdravotniho stavu
uvédomuiji, ale nedostatek ¢asu omezuje
moznost preventivni péce a navstévy
lékare, na kterou mnohdy dojde az v pFi-
padé akutnich problém.

Pecujici ¢asto nemaji ¢as ani prostor
pro psychologickou péci, pficemz ji brani
dlvody ¢asové (naroc¢na nepretrzita
péce o dité), finanéni (¢asto je potfeba
za psychologické sluzby platit) a struk-
turalni (dlouhé ¢ekaci doby, nedostatek
odbornik(), ale také mozné stigma
spojené s vyuzitim téchto sluzeb nebo
uzivanim lékd.

> CO POMAHA?

Ke zvladani naro¢né péce pomaha
sdileni pocitd a zkusenosti, podplrné
skupiny, ale i nalezeni vlastniho rezimu
odpocinku v malych ¢innostech jako je
horka koupel, poslech hudby, prochazka
nebo moznost travit ¢as samostatné

s dal$imi détmi.
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Komunikace se

zdravotnickym personalem

N

ZALEZi NEJEN NA TOM, ,,CO“ SE RiKA, ALE I ,JAK“ SE TO RiKA. RODICE OCENUJI, KDYZ SE
ZDRAVOTNICI CHOVAJi NEJEN JAKO ODBORNICI, ALE | JAKO LIDE. RODINY MAJi JAK DOBRE,
TAK SPATNE ZKUSENOSTI S PRISTUPEM LEKARU.

> PRI SDELENi DIAGNOZY

Mnoho rodi¢l popisuje sdéleni diagnozy
jako 30k, ve kterém neni snadné vnimat
informace.

V téchto chvilich pomaha citlivy
pfistup s respektem k emocim rodiny,
soukromi a klidny prostor, dostatek ¢asu
a moznost se ptat.

Jako zranujici rodice hodnoti ne-
citlivé sdélovani informaci (diagnozy
sdélené po telefonu, na chodbé) bez
empatie nebo s nepfimérené odsuzuji-
cim podténem.

Dulezita je srozumitelnost informaci
bez mnozstvi odbornych pojmu.

Rodice ocenuji, kdyz Iékaf umi pfi-
znat nejistotu. Pokud nemaji pocit, ze
jim lékaF objasnil situaci, mdze to vést
k podezreni, Ze je jim néco zatajovano.

Tlak na rychlé rozhodnuti bez ¢asu
na pochopeni a emo¢ni zpracovani situ-
ace nebo naopak vyrazeni rodi¢l z péce
(napft. vykazani z nemocnice) vedlo k ne-
divére v systém.

> vV PRUBEHU LECBY

| béhem lécby je klicové, aby rodice ro-
zumeéli postupu a mohli se ptat opakova-
né a beze strachu, ze ,obtézuji“.

Rodice velmi ocenuji moznost kon-
taktovat Iékafe i mimo béznou pracovni
dobu.

Pro rodice je dulezité, kdyz lékar
nasloucha jejich poznatklm, posiluje to
divéru a pocit spoluprace. Pripady, kdy
|ékar rodice shodil nebo znevazil jejich
zkusenost, vedly k pocitu viny, frustrace
nebo k odmitani dalsi spoluprace.

Rodice si preji, aby bylo dité vnima-
no jako lidska bytost, ne jako ,klinicky
pfipad*.

Dobrému pocitu pomaha i koordina-
ce péce a prehledné predavani infor-
maci mezi lékafi. To ulevuje rodicim
od nutnosti vie opakovat. Pokud se tak
nedéje, je to pro rodice velka zatéz po
vice strankach.
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Zdroje
informaci

> LEKARI A ZDRAVOTNICKY
PERSONAL

Lékati jsou nejen hlavnimi zdroji infor-
maci o nemoci, ale ¢asto jdou nad ra-
mec své prace a poskytuji $irsi podporu,
napf. doporuceni a kontakty na finanéni
pomoc a sluzby.

Tato dalsi informacni podpora véak
¢asto zavisi na jednotlivcich a neni
systémové zajisténd, coz mlze vést
k nerovnostem.

> INTERNET

Internet je ddlezity zdroj informaci, pro-
toZe rodice jsou po ozndmeni diagnozy
v Soku a nemohou véechny informace
hned vstrebat.

Diky flexibilité a dostupnosti je in-
ternet prakticky pro opakované hledani
informaci kdykoli je to zapotrebi.
Internet také pomaha najit informace
o finanéni pomoci a podpUrnych sluz-
bach, kdyz jiné zdroje chybi.

Zasadni je role socialnich siti, které
poskytuji informace i psychickou oporu
prostfednictvim skupin rodin s podobny-

mi zkuSenostmi.
. -

> NEZISKOVE ORGANIZACE
A NADACE

Hraji klicovou roli v informovani rodicd,
pomahaji orientovat se v systému péce
a administrativeé.

Informace o jejich ¢innosti dostavaji
rodice od lékard, od jinych rodi¢d nebo
je vyhledaji sami na internetu.

> OSTATNIi RODINY

Rodiny s podobnymi zkusenostmi sdileji
informace a praktické rady a podporuji se.

Prvni kontakt s jinymi rodinami maji
rodice ve zdravotnickém zafizeni. BEhem
hospitalizaci vznikaji cenna a dlouhodo-
ba pratelstvi.

Néktefi rodice se ale setkavani s jiny-
mi rodinami vyhybaji, protoze je to pro
né emociondalné naro¢né.

> STATNI INSTITUCE

Neposkytuji informace systematicky
a orientace v systému je pro rodice
slozita. Cast rodin se setkala s nepro-
fesionalnim pristupem zaméstnancu
nékterych uradd.



Sluzby

> JAKE SLUZBY RODINY VYUZiVAJI

Velmi dllezita je rana péce, ktera ¢asto
funguje jako ,prvni pomoc*“ po diagnéze.
Pokud maji rodic¢e k dispozici po-
moc - napfiklad asistenty nebo odleh-

¢ovaci sluzby - vétsinou ziskany cas
vyuzivaji spi$ na praktické véci (uklid,

navstéva uradd, ¢as s dalSimi détmi
apod.), nez na ¢as jen pro sebe.

Neziskové organizace poskytuji fi-
nanéni, materidlni i psychologické sluzby
rodinam.

> PROC NEKTERE SLUZBY RODINY NEVYUZiVAJi?

Casova zatéz: hledani vhodné sluzby
trva, rodi¢ nema kapacitu sluzby
vyhleddvat a vybirat. Rovnéz vyhledani
nebo zafizeni sluzby muze trvat takovou
dobu, Ze uz ji neni zapotfebi.

Administrativni zatéz: je potfeba vyplnit
Zadosti nebo dokladat stav ditéte.

Financni limity: nékteré sluzby jsou
placené, rodi¢e musi vybirat, co si
mohou dovolit.

Vzdalenost od mista bydlisté: vhodné
sluzby nemusi byt v dojezdové
vzdalenosti.

Nevhodnost sluzeb: nékteré sluzby
nejsou zafizeny na péci o dité

s vicendsobnou diagnoézou, tézsim
stavem nebo specifickymi potfebami.

Obava svérit dité nékomu jinému:
rodice se nékdy boji, Ze by jini lidé
(vcetné odbornik) nemuseli rozpoznat
varovné signdly nebo rychle a spravné
reagovat a dobre se o dité v jejich
nepfitomnosti postarat. Tyto obavy
vznikaji i z negativni pfedchozi
zkusenosti.

Financéni situace
rodin

> NAKLADY NA PECI A JEJICH STRUKTURA

PECE ZNAMENA DLOUHODOBE A ZNACNE FINANCNI ZATiZENi RODINY. TO, JAK VYSOKE VY-
DAJE RODINA KVULI NEMOCI MA, ZAVISi NA DIAGNOZE, DELCE NEMOCI A INTENZITE PECE.

+ Pfimé naklady na léky nebo zdravotni
pomdicky: léky, rehabilitace, zdravotni po-
mucky, specialni vyziva, asistentské sluzby

+ Nepfimé naklady: ztrata prfijmu pecujici-
ho rodic¢e, naklady na automobil a ces-
tovni naklady, ubytovani pfi hospitalizaci

> FINANCNIi ZDROJE A PODPORA

Statni podpora

Nejcastéji vyuzivany je pFispévek na
péci. Podani zadosti je podle rodicl
byrokraticky naro¢né, zdlouhavé, a ¢asto
emocné vycerpavajici. Vyse pfiznaného
pfispévku byva ¢asto predmétem zdlou-
havého posuzovani, rodi¢e musi dokla-
dat vaznost onemocnéni i pfes jasné
lékarské zpravy.

Neziskové organizace a nadace
Poskytuji dopliikovou finanéni podpo-
ru i na mimoradné vydaje. Vyuziti této
podpory je ale zavislé na informovanosti
rodicl, a také regionalni dostupnosti.

Rodina a komunita
Neformalni finanéni pomoc pfibuznych
a pratel byva kratkodob3, ale velmi dule-

- Upravy bydleni: bezbariérové tpravy,
specialni vybaveni, pfipadné stéhovani

+ Vzdeélavani a volny ¢as: integracni aktivi-
ty, individualni ¢i distan¢ni vyuka

+ Psychologicka péce, pravni a poradenské
sluzby

Zita, zejména pokud zatim rodina nema
pfiznany prispévek na péci.

Jak je finanéni pomoc pfijimana?
Rodice ¢asto pocituji stud a vnitini
konflikt z pfijimani pomoci. ZdGraznuji
sobéstacnost a nezavislost, coz nékdy
vede k odmitani potfebné podpory.

Pracovni aktivita rodict
Jeden z rodi¢t musi ¢asto uplné prerusit
nebo vyrazné omezit praci.

Prace obou rodicl vyzaduje flexibilni
rezim, protoze nepredvidatelny zdravotni
stav ditéte komplikuje pravidelnou pra-
covni dochazku.

Mnoho domdacnosti ¢eli vysokému
ekonomickému tlaku, ktery Gsti ve velky
psychicky stres.



Vztahy v rodiné
a s okolim

> PARTNERSKE VZTAHY

Péce o nemocné dité vyrazné ovliviuje
partnersky Zivot, zejména kvili ¢asové
naroc¢nosti a nutnosti péce i pres noc,
coz omezuje spolecny ¢as a intimitu.

Ve vétsiné rodin se stava jeden z ro-
dich tim hlavnim, kdo pecuje, zatimco
druhy ma podpUrnou roli a lezi na ném
finanéni a organiza¢ni zajisténi domac-
nosti a emocionalni podpora.

Hlavni pecujici obvykle plsobi jako
nejdllezitéjsi zdroj informaci, komuniku-
je pfimo s |ékafi a zdravotniky a predava
informace dal rodiné. Néktefi rodinni
prislusnici radéji nechtéji znat vsechny
detaily tykajici se nemoci ditéte, protoze
na to nemaji kapacitu, pfipadné si chrani
vlastni psychické zdravi. Jini naopak
aktivné hledaji informace sami: na inter-
netu, u odbornikl, nebo v neziskovych
organizacich.

Nékteré pary se semknou a naro¢né
situace posili jejich vztah, jiné naopak
prochazeji krizi, véetné rozchodd.

Rodiny, které funguji bez druhého ro-
dice, se snazi najit rovnovahu mezi péci
o nemocné dité a dalsimi vztahy.

> SOUROZENCI

Pecujici rodi¢e se snazi vyrovnat pozor-
nost mezi nemocnym a zdravym souro-

zencem, coz jim pfindsi dalsi psychickou
zatéz.

Sourozenci mohou pocitovat rivalitu,
pocity upozadovani nebo traumatizaci
z nemocného sourozence a omezeni
vlastnich aktivit.

Starsi sourozenci ¢asto pomahaji
s péci, coz ovliviuje jejich dospivani
a hodnoty.

Rodice ¢asto hledaji a planuji ¢as,
kdy se mohou vénovat jen zdravym
détem.

> REAKCE OKOLI

Rodice zazivaji jak nepfijemné reakce
(nepochopeni, odsuzovani, posméch,
konflikty, a to i v $irsi rodiné), tak i pfi-
jemné (podpora od prarodict, sousedd,
pratel, dobrocinné akce, spoluprace skol).
Negativni reakce ¢asto vyplyvaji z ne-
informovanosti vefejnosti o zdravotnich
obtizich a potfebach nemocnych déti.

> PRATELSKE A DALSi VZTAHY

PodpUrné pratelské vztahy se ¢asto rodi
diky setkanim v nemocnicich, nasledné
komunikaci a spole¢nym zku$enostem.
Tyto vztahy jsou dulezité, protoze
ostatni rodi¢e chapou, ¢im prochazeji
a tyto kontakty tak pomahaji rodi¢lim
zvladat naro¢nou situaci a snizuji pocit
osamélosti.

Socialni izolace

PECE VEDE K OMEZENi SOCIALNIHO A PRACOVNIHO ZIVOTA,

IDENTITA RODICE SE ZUZi NA ROLI PECUJICiHO.

Socialni izolace je pomérné ¢asta, nékdy
je dobrovolna, jindy nucena.

Casova naroénost péce zpisobuje, ze
rodi¢ nema prostor pro stykani se s jiny-
mi lidmi, zaroven ho tato zivotni situace
muze od ostatnich odcizit. Kontakt s ro-
dinami v podobné situaci mize pomoci,
ale maze také v nékterych pripadech
vyvolat nepfijemné pocity.

Moralni pfesvédceni o nutnosti
vénovat ditéti absolutni pozornost vede

> 0 VYZKUMU

Uvedené zavéry vychazeji z vyzku-

mu rodin s ditétem s Zivot limitujicim
nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim,
ktery byl realizovan v rdmci projektu
»Vyhodnocovani stavu détské pali-
ativni péce“. Hloubkové individualni
rozhovory provadélo za¢atkem roku
2025 Centrum pro vyzkum vefejného
minéni Sociologického tstavu AV CR ve

Nadace

Centrum
rodiny Soremene
Vickovych minéni

k prehlizeni vlastnich potfeb. Soucasné
mnoho rodi¢t vnima péci o dité jako
samoziejmost a svou roli nepovazuje za
néco vyjimecéného, i kdyz jde o obrov-
skou zatéz.

Dostupné odleh¢ovaci a asistentské
sluzby mohou zmirnit izolaci rodiny,
a ulevit pecujicimu rodigi.

spolupraci s Nadaci rodiny VI¢kovych

a pod zastitou Narodniho institutu SYRI
v ramci externich aktivit Narodniho in-
stitutu SYRI. Celkové vysledky vyzkumu
shrnuje zavére¢na zprava Péce o déti

s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozu-
jicim onemocnénim v Ceské republice
(kvalitativni studie rodin).

)

Sociologicky tstav
Akademie véd CR



