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Vyzkum byl provadén ve spolupraci s Nadaci rodiny VI¢kovych a pod zastitou Narodniho institutu SYRI
v ramci externich aktivit Narodniho institutu SYRI.
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Hlavni zjistéeni

Zakladni zjisténi stavajici studie
Péce o dité

Péci o dité s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim charakterizuje velkd ¢asova narocnost,

pficemz v rodinach je vzdy jedna primarni pecujici osoba, v naprosté vétsiné matka, na které celd péce
leZi. Ostatni ¢lenové*ky rodiny, pokud jsou pfitomni*y, vétsinou zajistuji chod domacnosti, starost
o sourozence, pfipadné pak dopravu na vysetfeni. Pecujici osoby jsou nucené naucit se mnoho
odbornych znalosti a ¢innosti, diky ¢emuz se stdvaji odborniky na individualni zdravotni stav svého
ditéte. Vzhledem k tomu, Ze se ¢asto jedna o zavazné onemocnéni nebo kombinaci diagnéz, maji rodice
téchto déti velkou pochybnost, zda by se o né ostatni mohli plnohodnotné postarat. To mUzZe ¢astecné
branit vyuzivani sluzeb. DalSimi bariérami jsou jejich nedostupnost nebo nevhodnost v dané situaci.

Cést rodin ma zkusenost s paliativni péci, ovéem jeji nabidka se mize setkat s ostychem nebo se
strachem.

Komunikace se zdravotnickym persondlem

Samotné sdéleni diagndzy znamena pro rodice psychicky oties, ktery nezfidka zplsobi, Ze v danou
chvili nejsou schopni zpracovat dalsi informace o diagndze, progndze a nasledné péci. Rodice déti se
zavaznym onemocnénim se setkdvaji s dobrou i se $patnou komunikaci, pfi¢emz dobra komunikace je
chapdna jako ta, kterd poskytuje dostatek informaci a je empatickd, jako Spatnd je pak brdna ta, kde
kvlli mnoZstvi odbornych vyrazi neni moZné porozumét diagndze a lécbé, a kterd je chladn3,
odosobnéna nebo nepfimérené hodnotici.

V pribéhu samotné péce je pak pro rodice dlleZitd dostupnost lékare*ky pro konzultace v pfipadé
jakékoliv potteby, individudlni péce o dité a respekt ke znalostem a k tvrzenim pecujicich osob.
Lékari*ky jsou rovnéz dilezitym zdrojem prvotnich informaci nejen o 1é¢bé, ale i odlehcovacich
sluzbach a moZnostech ziskat finance.

Zdroje a ziskavani informaci

Kromé lékari*ek jsou dalSimi zdroji informaci internet, neziskové organizace a jiné rodiny s ditétem se
stejnym, nebo alespon s podobnym onemocnénim. Zatimco informovani o zdravotni péci je
poskytovano systematicky pfi vysettenich, zajisténi informaci o sluzbach a moznostech pomaoci jiz neni
Siroce dostupné, pfricemz klicovou odbornou roli sehravaji neziskové organizace, laickou roli internet
a specializované skupiny na socialnich sitich, skrze které se rodi¢e setkavaji, podobné jako
pfi ndvstévach zdravotnickych zafizeni a hospitalizacich. Role pfislusnych verejnych instituci
v informovani je hodnocena jako velmi omezend az nedostatecna.

Financni dopady

Zavaina nemoc ditéte predstavuje pro rodinu financni zatéz, ktera mize byt v zavislosti na diagndze
enormni. Dodatecné vydaje za lécbu a péci zahrnuji rizné pomucky, rehabilitace, ale i nutnost
individualni dopravy autem, pofizeni specidlniho vozidla nebo naklady na stavebni Upravy. Zaroven
vzhledem k ¢asové narocnosti péce muze pecujici osoba pracovat jen omezené, nebo dokonce vibec.



Zajisténi prispévkd od statu je pro rodice administrativné velmi narocné a casto hodnoceno jako
nepfijemné a ponizujici. Klicovou finanéni a materidlni pomoc ve velké mife zajistuji neziskové
organizace. Prijeti pomoci je u mnoha rodi¢l spojeno se stigmatem a s potfebou vysvétlit, proc¢
0 pomoc Zadaji.

Dopad na zdravi pecujici osoby

Casové naro¢nd péce o zavainé nemocné dité ma dopad na psychické i fyzické zdravi pecujicich osob.
Psychicka zatéz je dlouhodoba a komplexni a pfidava se k ni i socialni izolace, at uz kvili potfebam
ditéte (strach z preneseni infekce), nebo kvili nepretrZitosti péce. Vétsina pecujicich osob si svij
zhorseny psychicky stav uvédomuje, nicméné odborna psychologickd nebo psychiatrickd pomoc je
kvlli ¢asovym ¢i finanénim moZnostem nedostupna. Narocna péce o dité se zavaznou nemoci se
podepisuje i na fyzickém stavu pecujicich, a to bolestmi, nedostatkem pohybu, ale také odkladanim
navstév lékare*ky. Pecujici osoby maji obecné sklon upozadovat své potreby s tim, Ze se musi postarat
predevsim o dité.

Rodinné vztahy a role dalsich ¢lenti*ek rodiny

Zivot limitujici nebo ohroZujici onemocnéni ditéte je vyraznym zdsahem do rodinnych vztah(. Projevuje
se predevsim zvySenou psychickou zatézi a omezenim mozZnosti individualniho ¢asového rozvrhu.
Ackoliv byva v rdmci rodinného usporadani péce Casto centralizovana do role jedné primarni pecujici
osoby, ostatni clenové*ky domacnosti situaci intenzivné proZivaji a spolupodileji se na adaptaci rodiny
na novou realitu. Na svou zkusSenost nicméné casto nahlizeji jako na pfirozenou soucdst rodinné
soudrznosti, nikoliv jako individualni zatéz vyzadujici zvlastni pozornost

Partnersky vztah je poznamenan nedostatkem ¢asu nebo rozpadem, i kdyZ respondenti*ky zminuji i
veétsi blizkost, semknuti a podporu. Velmi zdsadni je pak vliv na dalsi déti v rodiné, na které pecujicim
osobam nezlstava tolik ¢asu, a zaroven je jejich denni reZzim poznamenan péci o nemocné dité. Dopady
na sourozence jsou velmi rlizné, od pozitivnich, kdy se snazi pomahat a stdvaji se empatictéjsSimi,
aZ po negativni, kdy jsou traumatizovani nékterymi stavy svych sourozencl a bojuji s nedostatkem
pozornosti, ale tfeba i s nedostatkem volnocasovych rodinnych aktivit. Zdsahem do rodiny je totiz ¢asta
fyzickd absence matky, pokud je nucend byt s nemocnym ditétem hospitalizovana, ale také nemoznost
travit spolu volny cas obvyklym zplsobem. To samozifejmé souvisi nejen s prisnymi rezimovymi
opatfenimi nemocnych déti, ale také s financni zatézi, kterou nemoc pro rodinu znamena. Rodice se
snazi nastavit mezi sourozenci hezké vztahy a cilené travit ¢as i s dalSimi détmi.

Obecné partnefi, sourozenci nebo prarodie zastavaji v péci o zdvainé nemocné dité jinou roli
neZ primarni pecujici osoba, ¢asto maji méné informaci o zdravotnim stavu a léc¢bé, pfipadné jsou jim
tyto informace filtrovany skrze primarni pecujici osobu. Na partnerech je v mnoha ptipadech zajisténi
praktického chodu domdcnosti a leZi na nich odpovédnost predevsim za finanéni zabezpeceni rodiny.

Doporuceni pro praxi

Klicovym poznatkem studie je potfeba podpory pro celou rodinu a jeji jednotlivé ¢leny*ky, nikoliv
pouze pro dité s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim. Rodina je péci zasaZzena jako celek.
Z analyzy je zcela zfejma potreba vétsSiho financniho zajisténi a nabidky odlehéovacich sluzeb. Vyssi
mira finan¢niho zajisténi by zaroven rodindam pomohlai s finanéni dostupnosti komercnich sluzeb, jako
je uklid, opravy bydleni apod. Soucasné je potfeba pamatovat na psychické i fyzické zdravi vSech



¢lent*ek domacnosti. Otazkou je, nakolik je tfeba pro tyto potreby zfizovat nové institucionalni cesty,
a nakolik by se daly naplfiovat ve stavajicim usporadani a kapacitach.

Podpora pecujicich osob: primarni pecujici osoby by mély dostavat systematickou psychologickou
podporu, stejné tak podporu v péci o své fyzické zdravi. Prakticti*cké lékafi*ky by se méli*y u téchto
osob zaméfit na prevenci a poskytnout jim péci i mimo ordinaéni hodiny nebo v domacim prostredi.

Podpora sourozenct déti s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim: zatimco existuje pomoc
zavazné nemocnému ditéti, na sourozence takového ditéte je smérovana zfidka. Finan¢ni i materialni
pomoc neziskovych organizaci by tak mohla sméfovat nikoliv pouze na nemocné déti, ale naplfiovat
i potfeby jejich sourozencl (sportovni aktivity, pobyty, potfebné vybaveni, cestovani na soutéze
apod.).

Z rozhovorl rovnéz vyplynulo, Ze dalSim pomocnym prvkem by mohla byt informacni kampan
sméfovana na verejnost. Kamparn by pomohla odstranit pfedsudky nebo ostych lidi vic¢i détem se
zavaznym onemocnénim a ulehcila by od odmitavych nebo podeziravych reakci okoli.



Vychodiska a cile studie

Pé¢i o déti s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim a détské paliativni péci se v Ceské
republice teprve v poslednim desetileti zacina dostavat systematictéjsi pozornosti.

Z iniciativy Ceské spole¢nosti paliativni mediciny Ceské lékarské spole¢nosti J. E. Purkyné a Ceské
pediatrické spole¢nosti Ceské lékarské spole¢nosti J.E. Purkyné a Institutu Pallium vznikla v roce 2022
Koncepce péce o déti a dospivajici se zavazinou Zivot limitujici a ohroZujici diagndzou a jejich rodiny
(https://www.koncepce.info/). Rovnéz se postupné rozviji péce o tyto déti a mladé lidi a poskytované
zdravotnické, ale také socialni sluzby.

Vyznamna mezera viak v CR panuje ohledné dat o rozsahu potfeby péce o déti s Zivot limitujicim nebo
ohroZujicim onemocnénim a paliativni pé&e a indikaci k ni. Studie’!! realizovana ve spolupraci s Nadaci
rodiny VI¢kovych a pod zastitou Narodniho institutu SYRI v ramci externich aktivit pfi védomi vSech
omezeni dostupnych dat odhadla po&et déti s potfebou paliativni péce v CR na ptiblizné 15 000, pFicem?
zhruba 1700 déti kazdy rok potrebuje paliativni péci spojenou se zadvaznym zdravotnim utrpenim.

Dvé studie Institutu Pallium poskytuji pfehledova data o Umrtich détskych pacientli*ek v letech 2009—
20212 3 hospitalizacich détskych pacientii*ek s ohledem na paliativni pécil. Navzdory omezenim
ziskanych dat ze zavér( druhé studie plyne, Ze déti, jimZ je poskytovana paliativni péce, ¢astéji umiraji
v domacim prostredi. To, jak zd(iraziuji autofi studie, mluvi pro dalsi rozvoj détské paliativni péce, a tim
i zvysovani kvality Zivota détskych pacientl*ek s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim.

Tento typ dat je vSak jen jednim pohledem na péci o takto nemocné déti. Druhym zdrojem dat mohou
byt vyzkumy provedené pfimo v rodinach. Tyto studie rozsifuji poznatky o potfebach rodin a vnimani
a prozivani nastalé situace. Ve spolupraci s Nadaci rodiny Vickovych a pod zastitou Narodniho institutu
SYRI byla v rdmci externich aktivit provedena kvantitativni analyza dotaznikového $etfeni! zabyvajiciho
se situaci rodin s détmi s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim. Jedna se o vzorek rodicu
déti v tizivé situaci, ktefi pozddali o pomoc nadace a charitativni organizace, a poskytuje prehled o jejich
potfebach a hodnoceni situace v oblastech naro¢nosti péée o nemocné dité, a financni, psychické
a socialni zatéze, kterd je s tim spojena.

Stavajici kvalitativni studie ma za cil doplnit poznatky kvantitativnich analyz a objasnit mozné kritické
momenty, které z pohledu rodin brani nebo napomahaji péci o dité s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim
onemocnénim.

Cilem vyzkumu je tedy hloubéji prozkoumat celkovou situaci rodin s ditétem s Zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim, pficemz jsou zkoumané oblasti ohledné:

- pfistupu instituci k rodinam,

- poskytovani a vyhledavani informaci,
- péce o dité,

- vyuzivani sluzeb,

- dopady na financni situaci rodiny,

- navztahy v rodiné i mimo ni,

- najednotlivé ¢leny*ky rodiny.

Zaroven se vyzkum nezaméfruje pouze na pecujici osobu v rodiné, ale dotazovany jsou celé rodiny —
matky, otcové, sourozenci i ¢lenové*ky vzdalenéjsi rodiny vSude tam, kde je to relevantni a mozné.
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Metodologie

Kvalitativni studie

Ve stdvajici studii byla pouzita kvalitativni metodologie, kdy byla za pomoci polostrukturovanych
rozhovord na zdkladé scénafe zjistovana situace rodin s ditétem s zivot limitujicim nebo ohroZujicim
onemocnénim. Cilem vyzkumu tak neni poznatky kvantifikovat a analyzovat data pomoci statistickych
metod, ale zaméfit se na subjektivni vypovédi ¢lenG*ek rodin a objasnit souvislosti na zakladé
obsirnéjsich vypovédi tak, jak je vnimaji a definuji sami*y respondenti*ky.!

Respondenti*ky

Cilovou populaci byly domacnosti (matky, otcové, sourozenci) s ditétem s Zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim a dalsi ¢lenové*ky rodiny, pokud s vybranou domacnosti udrzuji kontakt
a néjakym zpUsobem se podileji na péci.

Rekrutace téchto rodin probihala s pomoci nadace Dobry andél, ktera v priibéhu prosince 2024 oslovila
své klienty s nabidkou moZnosti Ucasti ve vyzkumu. Rodiny, které projevily zajem, vyplnily rekrutacni
dotaznik Centra pro vyzkum vefejného minéni Sociologického Ustavu AV CR s Udaji potifebnymi
pro vybér rodin. Na zakladé vyplnénych udajt byly podle vybérovych kritérii vybrany do studie rodiny,
pricemz ucelem vybérovych kritérii bylo nikoliv zajistit reprezentativitu, ta neni v kvalitativnim vyzkumu
cilem, ale dostatecnou variabilitu vzorku, aby bylo mozné ziskat co nejvétsi moznou skalu vypovédi.

Zajem o vstup do studie celkové projevilo 44 rodin, 4 rodiny nakonec svou Ucast odvolaly. PredloZena
analyza se zakladd na 19 vybranych rodinach a celkem 33 respondentech*kach. Kazda rodina je
zastoupena pecujici osobou (19 rozhovort(), zbytek rozhovorl pfipada na dalsi ¢leny*ky rodin (14
rozhovord). U&ast ve vyzkumu byla honorovana &astkou 7000-9000 K¢ na rodinu podle poétu
zUcastnénych z dané rodiny.

Kritéria pro vybér respondenti*ek (viz Tabulka 1) zahrnovala jak individudlni charakteristiky, tak
charakteristiky rodiny, a kromé diagndzy, véku a pohlavi ditéte byla pfi vybéru zvazovana i velikost
rodiny, jeji Zivotni Uroven, a geografické rozloZeni vzorku tak, aby byly zahrnuty jednotlivé regiony, riizné
velikosti obci, a také oblasti s rliznou kvalitou sluzeb. Vybér a kategorizace diagndz a kategorizace kvality
sluZeb byla konzultovana s odborniky*cemi z oblasti mediciny a paliativni péce. JelikoZ se ¢ast vyzkumu
zaméfila i na vzdélavani déti, obsahoval rekrutacni dotaznik i tento Udaj, i kdyz nebyl vybérovym
kritériem.
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Tabulka 1. Kritéria vybéru a struktura vybérového souboru:

Podet ¢lenG*ek domacnosti

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

nn|ibh|lwinN

(20 ROl UL RN

domacnosti

Poéet dospélych élenti*ek

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

1

2

12

Vék ditéte

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

laz2

3az5

6azl4

10

15az19

Kraj

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

Praha

Stfedocesky

Jihocesky

Plzensky

Karlovarsky

Ustecky

Liberecky

Kralovehradecky

Pardubicky

Vysocina

Jihomoravsky

Olomoucky

Zlinsky

Moravskoslezsky

olo|v|vkr|lwkrlkrNMINMIRIRIN-




Kategorizace kraji CR dle kvality a

vvvvvv

znamena lepsi kvalitu)

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

1 (lepsi)

2

3 (horsi)

Zivotni urover doméacnosti

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

velmi dobra

spise dobra

ani dobrd, ani Spatna

10

spise Spatna

velmi Spatna

Zavainé Zivot limitujici nebo zivot
ohrozujici onemocnéni
(kategorizace podle Chambers
(2018)€)):

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

1 - Zivot ohrozujici stavy, u nich? je
[é¢ba mozna, ale mlze selhat

2 - Stavy, kdy je predc¢asna smrt
nevyhnutelna

3 - Progresivni stavy bez moZnosti
kurativni [éCby

4 - Nezvratné, ale neprogresivni
stavy zpUsobujici tézké postizeni,
které vede k nachylnosti ke
zdravotnim problémim

0 — bez diagndzy

Pohlavi ditéte

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

Muzské

11

Zenské

8

Velikost obce

Pocet rodin s danou charakteristikou
ve vybérovém souboru

do 1999 obyvatel

2 000 - 4 999 obyvatel

5000 - 19 999 obyvatel

20 000 - 49 999 obyvatel

(O N N N Bl @)
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50 000 - 199 999 obyvatel
200 000 a vice obyvatel 3

Shér dat

Polostrukturované rozhovory byly provadény v pribéhu ledna a Unora 2025 na zakladé predem
pfipravenych scénarll (Pfiloha 1). Ty byly vytvofeny na zakladé literatury”®l a predeslého
kvantitativniho vyzkumu.”! Jeliko? byly dotazovany jak pecujici osoby, tak dalsi ¢lenové*ky domdcnosti
a ostatni relevantni rodinni*é pfislusnici*ce (osoby, které jsou s rodinou v kontaktu a podileji se
na péci), byly vytvoreny dva scénare, jeden pro primarni pecujici osobu a dalsi pro ostatni ¢leny*ky
rodiny. Scénare sleduji stejnou strukturu, pouze scénar pro ostatni osoby je v nékterych ¢astech kratsi
a méné podrobny.

Vzhledem k obtiZznosti tématu byly polostrukturované rozhovory provadéné psycholozkami, které byly
pripravené na moznou indispozici respondenta*ky (rozruseni, plac) a byly kompetentni zasahnout tak,
aby respondentim*kam nebyla v pribéhu rozhovoru nebo po ném zptsobena Ujma. Osoby provadéjici
rozhovory byly instruovany, aby respondentim*kam umoznily kdykoliv rozhovor prerusit, nebo
ukondit. Ucastnikdm*cim studie zarovenr daly kontakty na sebe i ¢lenky vyzkumného tymu, aby je
v pfipadé potteby bylo moZzné kdykoliv kontaktovat.

Po kazdém provedeném rozhovoru nasledoval debriefing (formuldf na debriefing viz Priloha 2)
s clenkami vyzkumného tymu, ve kterém osoba provadéjici rozhovor reflektovala priibéh rozhovoru,
scénar a zajem respondenti*ek. Na zakladé téchto reakci bylo mozné pozménit scénar rozhovoru
a komunikaci s rodinami v prlbéhu vyzkumu. Rozhovory probihaly v domacnostech respondent(i*ek
nebo online dle preferenci dotazovanych a osoby provadéjici rozhovory se s dotazovanymi pfedem
neznaly ani k nim nemély zadny vztah. Z rozhovor( byly pofizeny nahravky, které byly pro potieby
analyzy prepsany a anonymizovany. Projekt byl schvalen Komisi pro etiku ve vyzkumu Sociologického
stavu AV CR. V&ichni Géastnici *ce studie udélili informovany souhlas.

Zpisob analyzy

Data byla analyzovdna pomoci tematické analyzy2%2 \iyzkumny projekt byl spravovan a zpracovavan
pomoci softwaru Atlas.ti. Ziskané rozhovory byly kddovany ¢lenkami vyzkumného tymu, pficemz byla
provedena revize kddl a kédovani promluv vzajemné mezi kodérkami. Stejné tak byly revidovany
interpretace. Aby bylo moiné zjistit podobnosti a rozdily mezi pecujicimi osobami a ostatnimi
rodinnymi prislusniky*cemi, byly analyzy téchto dvou skupin provadény oddélené, ale se stejnymi kddy.
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Analyza

PécCe o dité

Tato ¢ast se zaméfuje na kazdodenni realitu péce o déti s Zivot limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim. Popisuje nejen odborné kompetence a dovednosti, které si pecujici osoby musi osvojit,
ale i roli invence a osobnich zkuSenosti. Zabyva se také rozdélenim péce v rodiné, ¢asovou zatézi,
bariérami ve vyuzivani sluzeb, vzdélavanim nemocnych déti a roli paliativni péce. Text mapuje jak
systémové problémy, tak individualni strategie, které rodiny pftijimaji, aby détem zajistily co nejlepsi
podminky k Zivotu.

Kompetence a invence

Zavaina nemoc a stanoveni diagndzy znamena pro pecujici osobu zvladnout kromé emociondlniho
tlaku také napor novych odbornych informaci a nauceni novych, ¢asto velmi odbornych dovednosti.
V pfipadé mnoha diagndz se jedna o odborné ukony, které ve zdravotnickych a v socialnich zafizenich
vykonavaji Skolené zdravotni sestry.

V zavislosti na diagndze musi pecujici rodic zajistit a zvladat obsluhovat rlizné pomucky, pficemz nékteré
Ukony jsou naroéné a opakované. Skala potfebnych pomicek variuje od vozik(i, specidlnich IGzek,
nebo prostéradla. U nékterych diagnéz se nutné nejedna o velké nebo technické pomfcky,
ale o rezZimova opatreni, jako jsou velmi specifické a striktni stravovaci ndvyky, nebo specialni
pozadavky na Cistotu prostredi, ve kterém nemocné dité pobyva. Soucasti péce jsou rovnéz dalsi aktivity
jako cviceni a rehabilitace, at uz pod dohledem zdravotnického personalu nebo samostatné v domacim
prostredi.

Ve snaze zajistit ditéti co nejlepsi péci prichazeji rodice s vlastnimi ndpady a postupy, jak ditéti ulevit
a zlepsit jeho stav. Tato invence a specifické znalosti pecujici osoby vychazi z jeho zkusenosti s nemoci
ditéte a vlastnich pozorovani.

»..kdyZ jsme zkouseli orofacidlni stimulaci, tak mrkev se neosvédCila, paprika ji taky nezaujala.
Samoziejmé, Ze vsechno to davam pod kontrolou, ale zjistila jsem, Ze docela ji smakuje kabanos. A teda
jakoby za tu dobu uz mdme vyzkouseny, ktery typ je bezpecny, Ze jakoby naZuzZld v ty pusince
a nerozpadne se ji, aby se ndm neudusila a vydrZi to Zuzlani...“ (mluvci 23)

Reakce lékard*ek na tuto samostatnou aktivitu jsou rGzné. Cast lékarii*ek k ni vyjadfuje pochybnosti,
nicméné jina Cast se k tomu stavi pozitivné a podporuje rodice v jejich snaze a ve zkouseni riznych
postupu.

»...moc se o tom nechtél bavit, Ze nejsou Zdadny jako, Zdadnej vyzkum, jako jestli to je to pravy ofechovy
nebo takhle, ale jako rikal, Ze to, co déldte, tak zabird, tak prosté tak to délejte ddl. A ..., [Iékarka], tak
ta je naklonénd téem riznym alternativam. A ta fekla, jo, heledte super, jo, to je pardda.” (mluvci 17)



Zaroven jsou pochopeni a podpora ze strany lékarG*ek pro rodice v jejich krocich dulezité a davaji jim
potfebnou jistotu pfi péci o dité, pocit navazani spoluprace a partnerského vztahu v celém procesu,
a také jistotu, ze ve svych snahdch nejsou sami.

»..pojdme zkusit jit nizkosacharidovou cestou, jé mdm nacteno, nastudovdno, jako Ze prosté bych
mohla byt skoro nutricni, pojdme to zkusit, pojdme prosté odstranit ty jednoduchy cukry a viibec takovy
ty jako prefabrikovany véci. Ja to budu varit, ... (mluvci 14)

Péci o dité charakterizuje jeji velkd ¢asovd narocnost. Ta se u nékterych diagndz, zejména ze skupiny 1,
mUzZe v ¢ase ménit a zmirrovat, nicméné u ostatnich diagnoz z(stava v podstaté neménna nebo je jesté
narocnéjsi. Nutnost pouZzivat specialni pomucky nebo dodrzovat specificky rezim zplsobuje, Ze pecujici
rodic je v podstaté neustale vytéZovan planovanim, organizaci, nebo samotnou péci o dité.

»...ta péce je vlastné celodenni. On teda jako kdyZ je doma, tak vlastné je to jako, sednete, a to je, Ze chce
napit, tohle podat, otocit na zdda, na bok a to, takZe ta péce je prosté furt. A je i v noci.” (mluvci 3)

Naroky na c¢as vsak nejsou dany pouze primou péci, ale také nutnosti navstévovat lékare*ku, ve vétsiné
pripadl nékolik specialisti*ek, pripadné pfi zapojeni ditéte do vyuky nebo volnocasovych aktivit i
nutnosti doprovazet a hlidat dité i na téchto mistech. VySetfeni u nékolika lékari*ek vyZaduji
organizaéni dovednosti a kapacitu i kvali ndvaznosti vysetieni, ale také flexibilitu pfi nenadalém
zhorseni stavu ditéte. Vzhledem k tomu, Ze lékafi*ky, které dité navstévuje, se velmi casto nachazeji v
jiném mésté, nez ve kterém rodina Zije, soucasti Casové zatéze je i dojizdéni na kontroly a oSetfeni nebo
hospitalizace. Pro vSechny rodiny je proto v podstaté nezbytnosti vlastnit auto, at uz kvali vyraznému
fyzickému omezeni ditéte, nebo kvili nemozZnosti cestovat hromadnou dopravou, aby se dité
nenakazilo.

Casova narocnost péce, at u? jde o pofizeni pom(icek nebo zajisténi specidlnich potieb ditéte, zasahuje
vSechny oblasti Zivota rodiny a pecujici osoby. Ovliviiuje moZnost nebo spiSe nemozZnost pracovat,
financni vydaje rodiny a vztahy v ni, ale také fyzické a psychické zdravi pecujici osoby.

Rozdéleni péce o dité

Klicovou pecujici osobou, kterd ma dité primarné na starosti je v naprosté vétSiné matka ditéte. Tento
stav ma nékolik pricin: pokud je diagndza stanovena v nizkém véku, jsou Zeny obvykle na materské nebo
rodicovské dovolené a jiz se o dité staraji, a pfechazeji tudiz do role pecujici osoby i v diagnostikované
nemoci. Rozhodnuti, pro¢ pecuji Zeny, je tudiz dano jejich obecnou roli v pécéi o malé déti, a zaroven
ekonomickou nutnosti, kdy jsou muzi na trhu prace odmeénovani lépe nez Zeny.

s v

Vymeéna pecujici osoby v pozdéjsim véku je zaroven komplikovana, protoZe pecujici osoba ziska péci
mnoho kompetenci a zkuSenosti, které druhd osoba v domdacnosti nema a musela by se je naucit,
nicméné roli hraje napf. i psychicka fixace ditéte na matku, nebo moznost uplatnit se na trhu prace.
Ke zméné pecujici osoby tak dochazi ve vyjimecnych ptipadech, jako je indispozice pecujici osoby nebo
jeji umrti.



Role ¢lenti*ek rodiny

V rodinach, ve kterych jsou pfitomni oba partnefi, pfipadné partnefi spolu komunikuji a oba se o dité
zajimaji, jsou to pravé muzi, na které z dalsich clent*ek rodiny pfipada nejvétsi dil péce. Co se tyce jeji
formy, pokud jde o péci o nemocné dité, ve vétsiné pripadd pfipada muzi role pomahajiciho, pricemz
rozsah této pomoci je velmi rlzny. Dité po omezenou dobu hlida, déla nékteré ukony, pripadné podle
potieby doprovazi Zenu a dité k Iékari*ce. Tato pomdhajici role vyplyva pravé z nedostatku kompetenci,
at uz nabytych informaci a zkusenosti. V pé¢i o nemocné dité ma muz také specifickou roli toho, kdo
dité rozviji nebo bavi.

»Pravidlo je, staram se jd a manZel sekunduje. ...ManZel to nechdvd plné na mé. Respektuje to. Z ¢dsti
se i boji, protoZe... No z ¢dsti se boji ty nemoci a toho, kdyZ sahne na [dité], aby ji neubliZil.” (mluvci 23)

JVCera byla asi potreti teprv s manZelem uplné sama, tak vidim, Ze je to jako ndrocny pro ostatni lidi....
i pro jejiho vlastniho tatinka, kterej je s nadma jako hodné, ...“ (mluvci 15)

...nebo on, hele, jd jdu k nasim, vezmu [dité]. Vezme ji. Odpocin si. Co déld Zenskad? Jde, uklizi a takovy,
Ze jo? Ale vezme ji k rodiciim. Nebo naopak ja rikam: Hele, jedu k nasim, budes s ni tady? Nebo s ni hraje
deskovy hry a takovy. SnaZi se mé aspori to ulevit, ...“ (mluvéi 20)

MuZi prebiraji vyznamnéjsi ¢ast péce pfri zajisténi dalsiho chodu domacnosti (nakupovani, opravy domu
nebo bytu apod.) a starosti o dalsi déti, na které pecujici Zené nezlstava dostatek ¢asu. Zasadnim
faktorem omezujicim moznosti partnera pe€ovat o nemocné dité jsou pracovni povinnosti a vyrazny
tlak na financni zabezpeceni rodiny, které je v mnoha pfipadech zcela na muzi.

,No, tak otec, ten je hlavné pracujici, aby zabezpecil rodinu jakoby ohledné financi, takZe ten teda chodi
do prdce, ale odpoledne jakoby hlidd malyho, vecer mi pomdhd s lékama, Ze mu a ddvd Iéky. Pochovd
si ho, nebo takhle, takZe jako snazi se taky pomdhat, jako je to pro ného tézky, ale snaZi se, snazi se.”
(mluvci 27)

Zapojeni prarodict do péce o nemocné dité je v rodinach velmi rozdilné, nicméné témér nikdo se
nezapojuje do intenzivni denni péce. Nejcastéjsimi formami pomoci jsou zajisténi potfeb v domdcnosti
jako jsou nakupy, opravy, uklid nebo vareni, pfipadné doprava k lékafi*ce a tzv. hlidani, tedy kratsi ¢as
(v rozsahu hodin) straveny s nemocnym ditétem. Dalsi pomoci je péce o ostatni sourozence, aby méla
pecujici osoba vice ¢asu na nemocné dité nebo na sebe. Pokud jsou prarodic¢e ve styku s rodinou
s nemocnym ditétem, je bariérou pro Ucast na péci nejen vzdalenost, nebo vlastni zdravotni stav ¢i vék,
ale hlavné schopnost provést ukony, které dité potrebuje (napf. podat léky, nastavit pom(cky). SloZitost
téchto ukon( nebo neznalost a nasledné obavy o jejich zvladnuti, pak odrazuji od plnohodnotné péce
o0 nemocné dité. V pfipadé, Ze nemocné dité musi dodrzovat prisny hygienicky rezim a vyhybat se
infekénim onemocnénim, byva bariérou i to, Ze se prarodice boji, Ze dité nakazi.

Sourozenci nemocného ditéte jsou do péce zapojeni pfirozené podle svého véku a schopnosti.
Od nizkého véku velmi citlivé vnimaji potfeby sourozence, snazi se mu pomoci, upozoriuji
na nestandardni situace, a postupem casu jsou schopni vykondvati i rizné uUkony od prebalovani,
az po podavani léku a nastavovani pomlcek.

,Pomadhaji viastné od zacdatku. [Sourozenec] byla takovad pecovatelka, Ze chtéla treba i prebalovat nebo
pfi koupani. Se koupali vSichni tfi dohromady nebo ne Upiné ze zacdtku. Tedka, jo. TakZe vZdycky ho
namydli, no, chce ho tfeba i nakrmit nebo tak.” (mluvci 21)



»..opravdu ta hlavni péce vlastné byla, vlastné na mé a na synovi...” (mluvci 19)

V ptipadé, Ze jsou zapojeni do péce i jini pfibuzni (napf. sestra, Svagr), omezuje se na pomoc rodiné
pfi zajiSténi bézného chodu domacnosti, jako naptiklad nakupovani, hlidani, zajiSténi dopravy.

Vyuzivani sluzeb a bariéry

Rodiny jmenuji Sirokou Skalu sluzeb, které vyuZivaji, od asistenti*ek, fyzioterapeuti*ek a
psychologli*zek pfimo v domacnostech, az po rehabilitacni sluzby, stacionare, nebo asistenty*ky ve
Skolach. Poskytuji je rizné neziskové organizace a nadace, pricemz rodic¢e velmi ¢asto zmifuji ranou
péci jako prvni zachytny bod, kde se jim dostane sluzeb, ale i informaci. Zaroven uvadéji, ze po skonceni
rané péce mnohdy zUstavaji bez obdobné podpory. Nicméné ani povédomi o rané péci neni univerzalni.

Zajimavé je vSak podivat se, pro¢ pecujici osoby nékteré sluzby nevyuzivaji. Pomérné ¢asté jsou casové
dlvody, a to jak hledani vhodnych sluzeb, které muze trvat tak dlouho, aZ jiz potfeba neni aktualni, tak
o nékteré sluzby neusiluji zdivodu administrativni zatéze, kdy vyplfiovani formulafl je pro né vzhledem
k jejich vytizeni dalSi nesplnitelnou povinnosti navic. Bariérou jsou také finance, kdy si musi sluzby
hradit ze svého nebo na né prispivat, takze mezi jednotlivymi sluzbami vybiraji, ktera je momentdlné ta
nejpotrebné;jsi. Zvlastnim pripadem jsou pak pobyty mimo domov, kdy pro nemocné dité je pobyt
hrazen, ovsem pecujici osoba si jej musi platit sama. V tomto pfipadé je prekazkou pro vyuzivani ¢asto
i velkd vzdalenost od mista bydliSté a tim znacné omezeni kontaktu s partnerem a dalSimi détmi.
Zasadnim problémem je nedostupnost nebo nevhodnost nabizenych sluzeb. Kromé vzdalenosti sluzeb
od mista bydlisté jsou znacné znevyhodnéni ti rodice, jejichZz dité ma vice diagndz, nebo trpi tézsi
formou onemocnéni. V tomto pfipadé i kdyZz rodice sluzbu vyhledaji, po konzultaci zjisti, Ze pro né
nebude uréend. Zaroven pfi specifickych poZadavcich nemusi byt persondl, ktery je k dispozici, Skoleny
pravé na danou pomucku nebo poZadavek.

»..tak se Zzjistilo, Ze [ditée] nemiZou pfijmout, protoZe tak, jak jsou zdkonné povinnosti a riizné
akreditace, tak oni nemaji nikoho, kdo by mohl [dité] opecovdvat, ...“ (mluvci 23)

,Je tu néco jako détska skolka, kdyby mi mohli tfeba malou na pdr hodin denné pohlidat, abych mohla
jit do prdce nebo najit si néjakou brigdadku nebo néco, ale bohuZel to tam nevyslo, protoZe méli, bud’
méli misto a neméli sestricky, anebo neméli misto a zase méli sestricky.” (mluvci 11)

V pripadé pobytl muize byt prekazkou i stanoveny rezim, kterému se dité s individudlnimi pozadavky
nebude umét prizplsobit. Velmi tézké je pak dostat se do péce nékterych specialistli*ek, ktera je jiz tak
nedostatkova, jako jsou détsti psychologové*zky nebo stomatologové*zky.

Pochybnost, zda jsou ostatni schopni poskytnout dostatecné kvalitni péci

Samostatnou bariérou pro vyuzivani sluZeb ale i neformalni pomoci od rodiny je pocit pecujici osoby,
Ze v pripadé jeji nepfitomnosti nebude o dité dobre postardno, tedy Ze se ditéti nedostane dostatecné
pozornosti, ale také oSetfeni nebo IéCby. Pecujici osoba se postupem casu stala expertem nikoliv
na danou nemoc, ale na jeji individualni projevy u ditéte, umi je zmirfiovat a rozpozndvat problematicka
znameni. Proto svéfeni do péce nékomu, kdo k ditéti nebude mit tento individudlni pfistup, neni
pro rodice alternativou, zejména pokud maiji pocit, Ze by se tim stav ditéte mohl zhorsit. V rdmci rodiny
to vsak ztéZuje moznost preddavani si péce, ostatni élenové*ky rodiny pak pocituji strach nebo
nedostatek dovednosti postarat se o nemocné dité, i kdyz by se do péce radi zapojili.



Nedlvéra a naslednd obava pfenechat péci o dité jinym jsou pocitovany i vaéi odbornikim*cim,
asistentim*kam nebo zdravotnickému personalu, ktefi maji potfebné odborné védomosti o nemoci,
ale postradaji individudlni znalost détského pacienta*ky. Zaroven nejde jen o predpoklad, ale u
nékterych rodi¢l tento pocit vychazi ze zkusenosti.

..vZzdycky jsem tu, abych dobéhla, kdyZ vidim, Ze se déje néco Spatnyho, houkd alarm, pribéhnu
a reaguju. Clovék nezdravotnik [dité] hlidat nemiZe. A myslim, Ze bych ji ani nesvéfila zdravotniku
nedrovému.” (mluvci 23)

...vsecko si zatim jako zviadnu néjakym zplsobem udélat sama a odjet bych stejné se bdla a kdyby
ndhodou prisel néjakej ten, zase néjakej ten zdchvat tak, aby to zvlddli, ..., protoZe ja uzZ vim, .... Kdyby
cokoliv, jako abych to méla po ruce a musi to bejt strasné rychly, jo.” (mluvci 17)

,Oni to v [mésto] ani neznaji. | tu nemoc, Ze prosté vSechny i ty doktory musim v podstaté ucit jd
a lékarska zprdva, kterou musime mit furt pfi sobé, jo. TakZe pro mé je to takovy, Ze ja kdyZ nevim,
Ze nékdo o ty nemoci néco vi, ja [dité] do ty péce nesvérim, jo. ... A zacala mi tam poucovat. Ja uZ jsem
se tam rozbrecela, protoZe prosté stres v ty nemocnici, bezmoc.” (mluvci 34)

Vzdélavani

Ne vSechny déti s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim ucastnici se studie navstévovaly
vzdélavaci zafizeni, pficemz u téch, které se nevzdélavaly, to bylo zejména proto, Ze nedosahly véku
pro povinnou $kolni dochdzku, nebo nemély pfiznivy zdravotni stav. Domdci vzdélavani je jednou
z moZnosti, jak déti se zdvainym onemocnénim vzdélavat, oviem jako vyznamna bariéra takového
usporadani bylo vidéno nedostate¢né vzdélani a schopnosti rodice vyuku s ditétem zvladnou zcela
samostatné.

»...Spousta téch maminek si tady tyhle ty déti bude ucit doma. ProtoZe prosté se taky bojej, jo. Ale ja
na to, uZ je tady ten kamen urazu, ja na to nemdm vzdéldni, abych mohla si ho ucit doma. TakZe prosté
do té skoly musi chodit, jo, Ze prosté neexistuje, Ze bych si ho napsala na sebe, Ze bych ho ucila doma.”
(mluvci 34)

Vétsina déti tak navstévovala rliznd zafizeni, a podle svych moznosti byly déti vzdélavany bud
ve specidlnich skolkach a skolach, nebo ve standardnich zafizenich v rizném reZzimu nebo za pomoci
asistenta*ky. Ani navstévovani Skoly vSak neznamen3, Ze by se rodi¢e nemuseli vyuce vénovat, spise
naopak. Kvuli zdvaznému zdravotnimu stavu se tempo a rozvrZeni vyuky pfizplsobuje ditéti, kvali
absencim jsou zadavany domaci ukoly a cviceni, a je nutné doucovani, takZze v nékterych pfipadech
rodi¢ v podstaté vede domaéci vyuku navzdory nedostatku kompetence, kterou mulze pocitovat,
pfipadné si zaplati doucovani specifickych predmétd. Rodice jsou zaroven zvykli vénovat se ditéti
a rozvijet jej od utlého détstvi podle jeho moznosti.

Prevladaji dobré zkusenosti se vzdélavacimi zafizenimi, cozZ je ale také dano jejich peclivym vybérem
predem, zvazovanim, co je pro dité nejlepsi v rdmci vzdélavani, a domlouvanim se s feditelem*kou
zafizeni a pedagogickym sborem. Nicméné ani dohoda se Skolou neznamend stejny pfistup
k nemocnému ditéti od vsech ucitell a s nékterymi se rodi¢im domlouva Iépe, jini nechtéji na jejich
pozadavky pfistoupit.



Role paliativni péce

Cast rodin ze stavajici studie pfimo zminila paliativni péci, pficemz nékteré z rodin s ni maji zku$enost
a jedné rodiné byla nabidnuta. V soucasné dobé vnimaji rodiny, jimz je paliativni péce poskytovana,
tuto péci jako pevnou soucdst komplexni starostlivosti o nemocné dité. Nicméné samotna jeji nabidka
pfi stanoveni diagndzy nebo v prabéhu 1é¢by je vnimana rozpadité a vyvolava v rodicich pochybnosti.

,TakZe to, takZe ja, kdyZ jsem byla za [dité] na JIPce a vidéla jsem, jak ke mné krdci pani, kterd tam byla
jakoby jsem védéla, Ze se stard o ty rodice téch nemocnych déti a Ze to je néjakd pani psycholozka. Tak
Sla ke mné a ja fikdm ne, ne. Ja jsem si fikala, tak to je fakt jako blby. TakZe vlastné kdyZ nam nabidli
jakoby ten paliativni tym a tak, tak jsem se spiS citila jako har, Ze jsem si fikala, né, to nechci, viibec.”
(mluvci 15)

Nabidka paliativni péce od zdravotnického persondlu tak musi pfekonavat zazité vnimani tohoto pojmu
a negativni konotace s tim spojené, a musi pfijit spole¢né s vysvétlenim, co vie takova péce muiie
nabidnout.

Pojem koordindtora péce neni naprosté vétsiné rodin s détmi s Zivot limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim znamy a v mnoha pfipadech ani ve zdravotnickych ani v socidlnich sluzbach nefunguje
nikdo, kdo by, byt neformdlng, takovou funkci pinil. Cast rodin zmifiuje, e maji Iékafe*ku nebo
pracovnika*ci v socialnich sluzbach, ktery*a tak néjak pfirozené zacal*a koordinovat c¢ast péce o
nemocné dité, avSak ostatni rodice vykonavaji tuto ¢innost sami a jeji predani jiné osobé mimo rodinu
je pro né mnohdy obtiZzné predstavitelné.

Zaver

Péce o dité s Zivot limitujicim nebo ohroZujicim onemocnénim predstavuje pro rodiny dlouhodobou
a komplexni vyzvu, kterd vyZaduje nejen emocionalni odolnost, ale také zvladnuti odbornych
dovednosti, planovani a organizace. Primarni roli v péci obvykle zastava jedna osoba v roding, kterou
je v naprosté vétsiné matka, v nékterych pripadech podpofena partnerem, Sirsi rodinou a vybranymi
sluzbami, které vSak nejsou vidy snadno dostupné ¢i vhodné. Vysoka casova narocnost péce Casto

omezuje nebo zcela vylucuje pracovni uplatnéni, cozZ pfispiva k finanéni zatézi, kterou musi rodiny nést.
Primarni pecujici osoba se stdva expertem na individualni potfeby ditéte, a tato podrobnda znalost
pfispiva k pochybnostem, zda jsou jiné osoby rovnéz schopné poskytnout dostatecné kvalitni péci. To
komplikuje pfedavani péce ostatnim a vyrazné pfispiva k zatézi pecujiciho rodice.

V oblasti vzdélavani nemocnych déti je klicova spoluprace se Skolami a individualni pfistup. Paliativni
péce je vnimana jako dllezita soucast komplexni podpory, ackoliv jeji prijeti Casto narazi na predsudky
a nepochopeni. Absence koordinatorl péce v systému pak prenasi velkou ¢ast organizacni zatéze pfimo
na pecujici osobu. Z rozhovorl vyplyva, Ze péce o vazné nemocné dité vyZzaduje nejen velkou osobni
obétavost, ale i neustalou schopnost hledat nové cesty, jak zvladat kazdodenni naroky Zivota.



Komunikace se zdravotnickym personalem

Tato Cast analyzy se zaméfuje na zkusenosti rodi¢t déti s vaZnym onemocnénim s interakcemi s lékafi*
kami a dalSim zdravotnickym personalem. Klicovym momentem zkoumani je situace prvotniho sdéleni
diagndzy, ktera byva pro rodiny mimoradné emocné i socidlné narocnda. Nasledné jsou reflektovany
dlouhodobé zkusenosti rodich s Iékarskou komunikaci v pribéhu péce, a to az do soucasnosti. Analyza
se soustfedi predevSim na to, jaké formy komunikace a jaké charakteristiky zdravotnickych
pracovnik(i*ic rodice pozitivné hodnoti, a naopak jaké aspekty této interakce vnimaji jako
problematické ¢i potencidlné zlepsitelné.

S ohledem na zavaznost diagndz, které maji zasadni dopad na kvalitu Zivota ditéte i celé rodiny, dochazi
k vyraznému narlstu frekvence kontaktll se zdravotnickymi institucemi. Tyto rodiny jsou v disledku
Zivot limitujici nebo Zivot ohroZujici nemoci ditéte vystaveny opakovanym interakcim se zdravotniky —
od prvotniho diagnostického procesu, pres pokracujici |é€bu az po pravidelné kontroly a
specializovanou péci. Tento dlouhodoby kontakt formuje nejen praktické, ale i psychosocialni dimenze
vztahu mezi rodinou a zdravotnickym systémem.

Prvni sdéleni diagnézy

Z vypovédi rodicl vyplyva, Ze moment sdéleni zdvazné diagnozy ditéte predstavuje vyrazny zlom v jejich
Zivotni zkuSenosti, ktery je charakterizovan intenzivnim psychickym otfesem. Tento okamzik byva rodici
popisovan jako nahly a paralyzujici Sok, jenz zasadné ovliviiuje jejich schopnost vnimani a zpracovani
naslednych informaci poskytovanych zdravotnickym persondlem. Diagnostické sdéleni tak casto
nenaplfiiuje svlj komunikacni ucel — rodi¢e nejsou v dané chvili schopni plné porozumét ani si
zapamatovat preddvané informace tykajici se povahy onemocnéni, moznosti |écby i progndzy.

Jde o moment, ktery ukazuje limity |ékarské komunikace v situacich extrémni emocni zatéze. | kdyzZ jsou
formalné vytvoreny podminky pro zpétné dotazy ¢i doplnéni informaci, subjektivni stav rodi¢l v této
krizové situaci jejich vyuZziti znemoznuje. Tento aspekt poukazuje na potiebu komplexnéjsich pristupl
ke komunikaci diagndzy, které by reflektovaly nejen informativni, ale i podpirnou a psychosocialni
dimenzi tohoto procesu.

,Mné se v tu chvili, ty informace byly takovy, jako Ze jsem se je snaZila minimalizovat, jako uplné dostat
Z hlavy pry¢, abych mohla, abych mohla viibec fungovat [ ... ] Ale co by mi to pomohlo, kdyby mi to ta
pani doktorka jako fekla na zacdtku? Jenom by mi zamotala hlavu.” (mluvci 34)

V ramci analyzy zkusSenosti rodict déti diagnostikovanych s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim
onemocnénim se jako zasadni ukazuje kvalita a forma komunikace mezi zdravotnickym personalem
a rodinnymi pfislusniky. Rodiny identifikovaly radu klicovych faktor(, které vyrazné ovlivnily jejich
vnimani interakce se zdravotniky. Tyto faktory lze chapat jako podptrné mechanismy, které prispivaji
nebo naopak zhorsuji psychickou stabilitu rodicu.

1. Dostupnost a srozumitelnost informaci

Jednim z urcujicich prvkd pozitivniho hodnoceni komunikace ze strany zdravotnického personalu byl
dostatek relevantnich informaci, které byly poskytnuty ve srozumitelné formé. Rodice ocerovali, pokud
lékar*ka byl*a schopen*a jasné a prehledné vysvétlit podstatu diagnodzy, jeji disledky pro dité a jeji
mozné dopady na celkovy chod rodinného Zivota. Vysoce cenéna byla schopnost poskytovat nejen
medicinsky presné Udaje, ale i Sirsi sociadlni kontext onemocnéni. Klicovou roli sehralo také oteviené



pfiznani limit aktudlnich poznatk( v pripadech, kdy nebylo mozné poskytnout jednoznacéné odpovédi.
Daveéru rovnéz posiloval citlivy jazyk komunikace, vyhybani se pfilis odbornému Zargonu a trpélivost pfi
opakovaném zodpovidani dotaz(i — a to i v pfipadech, kdy rodice byli kvlli emocnimu zatiZzeni schopni
klast otazky az s ¢asovym odstupem.

»Jako dokdzali dat i priklad tfeba z minulosti, Ze prosté, jak to probihalo, Ze tam maji zkusenosti
v minulosti s timhle, ale Ze samoziejmé to mizZe dopadnout i takhle, takhle. TakZe se ndm snaZili
vysvétlit jako i to fyzicky, jak to miZe vypadat nejenom jako po Iékarsky strdnce, ale jaky to muZe mit
jako dusledky do toho budouciho Zivota toho ditéte.” (mluvci 22)

Negativné hodnocené zkusSenosti se sdélovanim diagndzy byly ve vypovédich rodici opakované
spojovany s nedostatkem srozumitelnych informaci a nedostatecnou transparentnosti komunikace.
Respondenti*ky ¢asto poukazovali*y na to, Ze predané informace byly vysoce odborné, ptricemz
|ékari*ky pouzivali*y terminologii nesrozumitelnou pro laickou verejnost a nevyhradili*y si dostatecny
prostor pro jeji vysvétleni.

Néktefi rodice explicitné vyjadrili presvédceni, Ze jim |ékafi*ky neposkytli*y Uplné informace, nebo Ze
nékteré skutecénosti zamérné zatajovali*y. V dudsledku toho vznikal mezi rodici pocit komunikaéni
bariéry a absence davéry, coz dale umocnovalo jejich nejistotu a stres. Vyznamnym rysem téchto
interakci byla rovnéz vnimand nemoznost klast doplnujici otazky — rodice casto uvadéli, ze méli obavu,
Ze by svymi dotazy lékare*ku obtéZovali, proto dalsi dotazy nepokladali.

Tento typ komunikace vedl mimo jiné k prohlubovani pocitu bezradnosti, nebot zdravotnicky personal
podle vypovédi respondentli*ek casto nedokazal formulovat predpokladany budouci vyvoj
onemocnéni ani podat jakékoliv voditko k tomu, jak miZe vypadat dalsi Zivot ditéte. Rodice se tak citili
opusténi v situaci, kterd vyzadovala vysokou miru podpory, a to nejen odborné, ale predevsim
psychologické a emocionalni.

Dalsi vyznamnou oblasti negativniho hodnoceni bylo vnimani ¢asového tlaku, ktery byl na rodice
vyvijen bezprostfedné po ozndmeni diagndzy, a to ¢asto bez jejiho adekvatniho vysvétleni. Rodice byli
nuceni Cinit rozhodnuti v extrémné kratkém case, mnohdy za podminek, které neumoznovaly plné
pochopeni situace. Naopak v jinych pfipadech byli z rozhodovacich procest zcela vyrazeni, byli
napriklad vyzvani k opusténi nemocnicniho prostredi, coz vedlo k omezeni jejich kontaktu s ditétem.

Zavainym prvkem, ktery se v rodicovskych vypovédich rovnézZ objevoval, byla necitlivost v predpovédi
progndzy, pokud ji Iékari*ky vyjadrili*y. Rodice ¢asto hovofili o tom, Ze Iékafi*ky prezentovali*y vysoce
pesimistické scénare bez adekvatni miry empatie a v nékterych ptipadech bez potfebné miry taktu

Vv

jako hluboce zranujici a kontraproduktivni z hlediska zvladani celé situace.

,Dalsi lékar, ..., mné fekl, dejte ho do ustavu, nebo si zniéite uplné Zivot. Prosté uplné jako kdyby se
nebavili o ditéti. Jako by se bavili, ja nevim, o psovi.“ (mluvci 25)

2. Zajisténi prostoru a soukromi pfi sdélovani diagnozy

Dalsim aspektem, ktery rodiny uvadély jako pozitivni, bylo vhodné vymezeni prostoru béhem sdélovani
zdvazné informace. Diagndza byla predavana v klidném, oddéleném prostoru, jenz umoznoval
nerusenou komunikaci. Tento aspekt pfispival k tomu, Ze rodi¢e mohli volné projevovat své emoce, aniz
by se obavali hodnoceni okoli. Atmosféra divéry a klidu navozovala pocit bezpeci, ktery podporoval
schopnost rodicli porozumét sdélovanym informacim a reflektovat je.



Jako mimoradné problematické oznacovali situace, kdy nebyli pozvani do vyhrazeného a distojného
prostoru — napfiklad do ordinace — ale zavainé informace jim byly pfedany na rusné nemocnicni
chodbé, pripadné prostiednictvim telefonického hovoru. Takovy zplsob komunikace byl vniman jako
neosobni, chladny a institucionalné necitlivy.

Tyto situace nejenze nedavaly rodicim potfebny prostor pro bezprostfedni emocionalni reakci
a zpracovani sdéleni, ale soucasné posilovaly dojem, Ze Iékaf*ka nema dostatek ¢asu nebo zdjmu
vénovat se jim plnohodnotné, coz zasadnim zplsobem podkopdvalo dlvéru v péci.

,Tak ja osobné si myslim, Ze by si méla mé pozvat do ordinace a tam prosté to néjak jako... [...] prosté
néjak lidstéjc, a ne po telefonu a prosté holka ma rakovinu jako a udélej si, co chces.” (mluvci 20)

3. Empaticky a lidsky pFistup zdravotnického personalu

Kriticky rozmér rodicovskych zkusenosti s komunikaci zdravotnického personalu se vyrazné vztahoval
k vnimané mife empatie a osobniho pfistupu pti sdélovani zadvazné diagndzy. Rodice ocenovali, pokud
citili, Ze jejich emociondlni stav je respektovan a Ze nejsou tlaceni k okamzitému rozhodovani. Takové
zachazeni vyvolavalo dojem, Ze pozornost lékare*ky je skutecné zamérena na potieby celé rodiny a ze
zdravi ditéte je vnimano jako priorita nejen odborné, ale i lidsky.

Nizkd mira emocionality, respektive prfitomnost odosobnéného a chladného jednani, byla
ve vypovédich rodi¢d hodnocena jako obzvlasté zranujici a neadekvatni vzhledem k citlivosti dané
situace.

V ptipadech, kdy Iékafi*ky pUsobili*y distancované ¢i pfilis zaneprazdnéné, rodice ziskavali dojem, Ze
jejich dité neni vnimano jako individualni bytost, nybrz jako objekt. Tento dojem byl umocriovan nejen
verbdInim projevem lékari*ek, ale i jejich neverbalni komunikaci a ¢asovym tlakem. Néktefi rodice
otevrené reflektovali situace, v nichz byl k jejich ditéti pfistupovano s vyraznou mirou necitlivosti — jak
v jednani, tak v pouzivaném jazyce.

ékari*ky a dalsi zdravotnicky personal vyjadroval o ditéti

“

Zaznamenany byly konkrétni priklady, kdy se
velice necitlivé, napfiklad: ,bude to jenom leZdk” (mluvéi 27) nebo ,budeme radi, kdyZ prezZije
(mluvci 17). Pouzity jazyk byl rodiéi vniman jako neeticky, ale rovnéz jako hluboce traumatizujici, nebot
zcela postradal soucit a lidskost.

4. Vnimana odbornost zdravotnického pracovnika*ice

Davéra ve zdravotnicky systém byla posilovana tam, kde rodi¢e vnimali vysokou miru odborné
kompetence. Byli-li presvédcéeni, Ze |ékar*ka presné rozumi pribéhu diagnostického procesu a je
schopen*a tento proces srozumitelné vysvétlit, zvySovalo to pocit jistoty. Pozitivné byla vnimana
i transparentnost v pfipadé, kdy bylo nutné vyckat na dalsi vySetfeni nebo kdy nebylo mozné okamzité
urcit presnou diagnozu.

Naopak zkuSenost s nejasnou nebo nekompletni komunikaci ohledné stanoveni diagndzy a navrzeni
nasledného postupu péce umocnovala nedivéru v lékarsky persondl a zvySovala stres rodicl. Ti
popisovali, ze absence jednoznaéné informace — at uz ve formé nedostate¢né definované diagnodzy,
nebo chybéjiciho lécebného planu — byla spojena s vyraznym pocitem frustrace a nejistoty.

Tato zkuSenost byla obzvlasté problematickd v ptipadech, kdy lékafi*ky nebyli*y schopni*é, nebo
ochotni*é, srozumitelné vysvétlit divody této nejistoty. Neslo tedy pouze o absenci odpovédi, ale i o
absenci transparentniho jednani, které by rodi¢im umoznilo porozumét limitim soucasné medicinské



znalosti. Tam, kde chybélo takové vysvétleni, rodice interpretovali situaci jako projev nekompetence
nebo dokonce nezajmu.

V nékterych ptipadech rodice uvadéli, ze ziskali dojem, Ze lékari*ky ,nic nevédi”, pficemz tuto situaci
vnimali jako hluboce destabilizujici — nejen z hlediska vlastni schopnosti vyrovnat se s danou
skutecnosti, ale i kvdli nemoznosti ziskat alternativni nazor.

5. Nabidka psychologické podpory

Ackoli nebyla psychologickd pomoc rodici vidy vyhleddvana, jeji dostupnost a aktivni nabidka byla
interpretovana jako zndmka komplexniho pfistupu k péci. Rodiny pozitivné hodnotily, pokud jim byla
tato moznost prezentovana, pripadné pokud byl*a psycholog*zka pfimo soucdsti tymu pti sdélovani
diagnodzy.

To ovSsem nebyla obvyklad situace. Pfi sdéleni diagndzy nebyvala odborna psychologickd pomoc
nabizena ani pfitomna. Absence podpurnych mechanism( vedla k tomu, Ze rodi¢e nebyli schopni
adekvatné reagovat na nasledné uddlosti a jejich kapacita pro raciondlni rozhodovani byla vyrazné
oslabena.

V nékterych pfipadech se rodic¢e nachazeli v situacich, které vzhledem k jejich aktudlnimu psychickému
stavu predstavovaly realné riziko, napt. byli nuceni bezprostfedné po sdéleni diagndzy fidit motorové
vozidlo, aniz by méli prostor pro zklidnéni ¢i zpracovani prozitku. Tyto momenty rodice popisovali jako
potencidlné nebezpecné.

Z téchto vypovédi vyplyva zdsadni potfeba institucionalniho ukotveni krizové podpory jako soucast
procesu sdélovani diagndzy. Jeji absence nejenZe zvySuje miru psychického utrpeni, ale soucasné
podkopdva dlvéru v instituci zdravotnické péce jako celek.

6. Navazujici péce a koordinace s dalSimi specialisty*kami

V ptipadech, kdy bylo dité predano do péce jiné*ho specialisty*ky, hrala dlleZitou roli mira koordinace
mezi jednotlivymi poskytovateli zdravotni péce. Pokud byl kontakt s dalSim odbornikem*ci
zprostfedkovdn pfimo a doprovdzen predanim relevantnich informaci, rodice tuto skute¢nost vnimali
velmi pozitivné. Odlehceni od nutnosti zprostfedkovavat detailni informace sami bylo zvlasté dllezité
ve fazi pocatecniho zmatku a emocniho vycerpani.

Naopak v pripadech, kdy byli rodice odkazani k jiné*mu specialistovi*ce nebo do jiného zdravotniho
zafizeni a neprobéhla koordinace péce, zvySovalo to u rodi¢li miru stresu i nedGvéry. Neméli pocit, Ze
jsou dostatecné seznameni s diagndzou a zaroven je uz v tak napjaté situaci unavovalo vSe znovu
opakovat a tim vlastné vSe znovu proZivat.

,Jam jsem prisla, nikdo o nds nic nevédél. Rikdm, ale oni nds sem prosté posilaji prej z Prahy, Ze prosté
malymu prisli na néjakou nemoc, nevédéla jsem na jakou, jd jsem to prosté neznala. A Ze je potreba,
aby nds hospitalizovali nebo aby mu udélali néjaky odbéry. Ja jsem nevédéla. Oni, Ze teda ne, Ze o nicem
nevi, at jako jedeme dom{.” (mluvci 34)

Komunikace s IékaFi*kami béhem lécby

Zatimco oznameni diagndzy predstavuje zasadni moment ve vztahu mezi zdravotnickym personalem
a rodinou ditéte, proces komunikace timto okamzikem zdaleka nekonci. Naopak, jak ukazuji vypovédi



rodic, pravé po sdéleni diagndzy se struktura interakci mezi rodinou a lékafi*kami stava jesté
intenzivnéjsi a komplexnéjsi. Rodice jsou béhem Ié¢by ditéte s terminalnim onemocnénim opakované
vystavovani nutnosti interagovat s vétsim mnoZstvim zdravotnickych specialisti*ek, pricemzZ tato
rozdrobenost péce vyzaduje vysokou miru koordinace a zaroven posiluje vyznam kvalitni komunikace
jako nastroje orientace a zvladani.

Rodice v procesu léCby Casto postupné vyhledavaji takové zdravotniky, u nichz nachdazeji kombinaci
odbornosti a komunikacnich dovednosti, které odpovidaji jejich potfebam a ocekdvanim. Tento ,vybér
davéry” je zaroven vysledkem negativnich zkusenosti s nékterymi Iékafi*kami, které rodice vedly k
aktivnimu hledani nahrady. Dlvéra nevznika jednorazové, ale je vysledkem opakované zkusenosti.

Podobné jako pti prvotnim sdéleni diagndzy, i béhem ndsledné lécby rodice ocenovali predevsim ty
|ékare*ky, ktefi*ré byli*y schopni*é poskytovat komplexni, srozumitelné a oteviené informace, a
zaroven vytvareli*y prostor pro dopliujici otazky. Vysoce cenéna byla rovnéz schopnost lékar(*ek
projevit empatii, reflektovat emocni stav rodicl a ditéte, a jednat s ohledem na jejich zranitelnost.
DalSimi klicovymi faktory bylo vnimani odbornosti a schopnost lékari*ek komunikovat s dalSimi
¢leny*kami zdravotnického tymu.

Naopak v situacich, kdy mezi jednotlivymi odborniky*cemi dochdazelo k nekoordinovanému nebo
protichtidnému predavani informaci, byli rodice nuceni rozhodovat se o sloZitych medicinskych
otazkach bez dostateéného porozuméni, coz vedlo k pocitlim nejistoty a pretizeni.

Z vypovédi rodich se vynofilo nékolik dalSich dimenzi, které nabyvaji na duleZitosti v pribéhu
pokracujici péce:

1. Dostupnost

MozZnost kontaktovat |ékafe*ku i mimo béZnou pracovni dobu byla rodic¢i oznacena za klicovou. Akutni
zmény zdravotniho stavu ditéte si ¢asto vyZadovaly okamZitou konzultaci s odbornikem*ci, ktery*a
znal*a anamnézu ditéte a byl*a schopen*a poskytnout adekvatni radu nebo zdsah. Mnozi rodice
zminovali, Ze maji na nékteré Iékare*ky dokonce osobni Cisla a neni problém je kontaktovat i mimo
jejich pracovni dobu, pokud je to nutné.

2. Individualni pfistup k ditéti a rodiné

Vysoce pozitivné byla hodnocena situace, kdy lékari*ky dokazali*y zohlednit specifické potreby ditéte
a prizpUsobit tomu organizaci péce (napf. zajisténi oddélenych prostor nebo minimalizace ¢ekaci doby).
Naopak, jednani podle standardizovanych postupli bez ohledu na individuaini kontext bylo vnimano
jako necitlivé a neadekvatni.

»Pani doktorka pro nds vZdycky zafidi, Ze tam prijedeme na vysetfovnu, kde se provddi to testovdni, tak
ndm ji v podstaté jakoby na ten den, ono to zabere pulku dne, témér cely jejich pracovni den, tak nadm
tam tu vySetfovaci mistnost drZi prazdnou, abysme tam mobhli pfijet.” (mluvci 23)

3. Respekt k rodicovské zkuSenosti a znalosti

Rodice ocenovali Iékare*ky, kteri*ré byli*y schopni*é rozpoznat, Ze pravé rodice travi s ditétem nejvice
Casu a disponuji hlubokymi znalostmi o jeho zdravotnim stavu. Situace, kdy byl rodi¢ zapojen
do rozhodovaciho procesu jako rovnocenny partner, posilovala dlvéru a vytvarela atmosféru
spoluprace.



»MEéli by asi vic jakoby poslouchat ty rodice, ktefi uZ védéj, co tomu ditéti nedéld dobre, nebo ¢im to dité
uklidnit (mluvci 17)

Naopak, pocity nedlivéry ze strany lékare*ky vedly k vyrazné frustraci a nékdy i odmitnuti navrhované
|éCby. Dalsim problematickym aspektem této ned(véry bylo, Ze se rodice citili byt nuceni do |é¢by nebo
zakroka, se kterymi nesouhlasili nebo o kterym byli pfesvédceni, Ze stav jejich ditéte jesté zhorsi. Tento
pocit vychazel u rodicl vétsinou z minulé zkuSenosti.

,Tak jsme sli k doktorce, ta mné jesté vynadala, co si vymejslim.” (mluvci 20)
4. Zprostredkovani podplrnych zdrojl

Nékteri*ré lékafi*ky vystoupili*y zramce svych formalnich povinnosti a poskytovali*y rodicim
informace o dostupnych sluzbach a organizacich, které mohly prispét ke zlepseni kvality Zivota celé
rodiny. Takova iniciativa byla rodici vysoce cenéna a €asto hrala zasadni roli pfi hledani struktur socialni
podpory mimo nemocnicni prostredi. Takovi*é lékafi*ky se Casto stali*y prvnim zdrojem informaci,
které vedly ke zlepSeni Zivota celé rodiny.

Zaver

Analyza ukazuje, Ze zpUsob komunikace zdravotniku s rodici déti s vaZznou diagndzou vyrazné ovliviiuje
jejich dlvéru, psychickou stabilitu i schopnost zvladat situaci. Klicové je citlivé sdéleni diagnodzy
v klidném prostredi, dostupnost srozumitelnych informaci, empaticky pfistup a odborna kompetence.
Nedostatky, jako je chladna ¢i nejasna komunikace, ¢asovy tlak a absence psychologické podpory,
zvySuji stres a nejistotu rodin. Vyznam ma i koordinace péce a kontinuita informaci mezi
odborniky*cemi.



Zdroje informaci

Tato ¢ast analyzy se zaméruje na zpUsoby, jakymi rodiny déti s diagnostikovanym Zivot limitujicim nebo
Zivot ohroZujicim onemocnénim vyhledavaji a vyuzZivaji informace v ramci své péce. Zvlastni pozornost
je vénovana typdm informacnich zdrojl, k nimz tyto rodiny pfistupuji, a tématlm, kterd jsou pro né
v dané situaci kli¢ova.

Poznatky z analyzy ukazuji, Ze mezi nejcastéji vyhledavané informace patfi podrobnosti o samotné
diagnéze a moznostech jeji 1écby, dostupnost sluzeb usnadnujicich péci o dité a rovnéz informace
o financ¢ni podpore. Tyto informace jsou nezbytné nejen z hlediska praktického zvladani situace, ale
také jako ndstroj pro obnoveni kontroly a orientace ve slozité Zivotni realité.

Role internetovych zdroji v procesu informovani

Internet hraje v procesu vyhleddvani informaci vyznamnou roli, a to zejména v prvnich fazich po sdéleni
diagndzy. Respondenti*ky uvadéli*y, Zze tésné po obdrieni diagndzy nebyli*y schopni*é plné vnimat
informace predané lékafskym personalem. Tento moment byva casto charakterizovan Sokem a
emocnim vypétim, kterd komplikuje raciondlni porozuméni situaci. Komunikace
se zdravotnickym personalem.

V pripadech, kdy existuje dlivéra mezi rodinou a zdravotnickym tymem, obraceji se rodice se svymi
otazkami primarné na odborniky*ce. AvSak casova i emociondlni omezeni, spojena s opakovanym
kladenim dotazl nebo s nedostupnosti personalu, vedou k tomu, Ze rodiny Casto prechazeji k online
vyhledavani informaci. Internet je v tomto kontextu vniman jako flexibilni a neomezeny prostor, ktery
umoznuje opakovany a individualizovany ptistup k informacim.

Vyznamnym aspektem online vyhledavani je rovnéz kontakt s pribéhy jinych rodin v podobné situaci,
ktery predstavuje jak zdroj konkrétnich informaci, tak i psychosocidlni oporu. Tyto pfibéhy vS8ak mohou
mit ambivalentni Uucinek — vedle pocitu soundleZitosti mohou vést k zesileni Uzkosti a pocitu beznadéje,
zejména v pripadé konfrontace s negativnimi scénafi vyvoje nemoci. Nékteri rodice v disledku tohoto
stresu voli strategii ,,informacniho stazeni“ a cilené omezuji pfistup k dalSim datlm.

LA nejhorsi je, co musim fict, je takovyto, Ze si clovék sedne k internetu a zacne studovat, to jsem fikala,
jako prosté to je asi nejhorsi, co miZete udélat. TakZe tuhletu chybu jsem udélala, kdyZ nam ozndmili
potom vlastné, co se tyce oci a Ze pujde [dité] na operaci, tak jako tam jsem si sedla k internetu a pak
jsem fikala, Ze nikdy vic. Prosté tohleto délat nebudu.” (mluvci 19)

Vedle hledani informaci o diagndze a lécbé slouzi internet také jako zdroj informaci o podpUrnych
sluzbach a dostupnych formdch finanéni pomoci. Rodiny se na online prostfedi obraceji pfedevsim
tehdy, kdyZ citi nedostatek informaci ze strany zdravotnickych nebo socidlnich instituci. V pripadech,
kdy jim je napfiklad doporucena konkrétni pacientska organizace, byva pravé tato organizace
zprostfedkovatelem dalSich relevantnich dat.

Internet tak v kontextu péce o dité se zadvaznym onemocnénim vystupuje nejen jako doplrikovy, ale
Casto jako primarni zdroj informaci. Jeho vyznam roste zejména v situacich, kdy dochazi k roztfiSténosti
¢i absenci informaci ze strany formalnich instituci. Tato skutecnost poukazuje na vyznam digitalnich
zdroji v ramci Sirsich struktur podpory rodin a soucasné otevird otdzku nerovného pfristupu
k informacim v disledku digitalni gramotnosti ¢i jazykovych bariér.



Internetové prostredi zaroven plni dlleZitou funkci v oblasti emocionalni podpory, a to predevsim
prostfednictvim socialnich siti. V tomto virtudlnim prostoru dochdzi k spontannimu vytvareni
komunitnich skupin, které sdruzuji rodiny pecujici o dité se stejnym ¢&i podobnym onemocnénim. Tyto
skupiny slouzi nejen k vyméné praktickych informaci, ale pfedevsim jako vyznamny zdroj psychologické
opory.

Sdileni osobnich pfibéhl, emoci a kazdodennich zkusenosti pfispiva k vytvareni pocitu solidarity
a vzajemného porozuméni mezi ¢leny*kami skupiny. Pro mnohé rodice predstavuje tato forma sdileni
unikatni prostor, kde mohou vyjadfit své obavy, frustrace i nadéje, aniz by celili nepochopeni. Socidlni
sité tak nabyvaji funkce neformalni psychosocialni opory, kterd mlze vyznamné prispét k dusevni
stabilité rodin Celicich extrémné naroc¢né Zivotni situaci.

Rodiny v podobné situaci jako zdroj informaci, podpory a sdileni

Analyza ukazuje, Ze sdilend zkusenost s péci o dité se vzacnym, Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim
onemocnénim vede k rozvoji specifickych forem solidarity mezi rodinami, které se nachazeji v obdobné
situaci. Unikatnost téchto onemocnéni, jejich nizky vyskyt a komplexnost péce prispivaji ke vzniku
neformalnich siti rodic, které sehravaji dlleZitou roli nejen v oblasti pfedavani informaci, ale i v oblasti
emocionalni a socidlni opory.

Rodice casto referovali o spontdnnich interakcich, k nimz dochazi béhem hospitalizaci, kdy se jim sami
ozyvali jini rodi¢e déti se stejnou ¢i podobnou diagndzou. Tyto interakce mély casto charakter
neformalniho mentoringu — zkusenéjsi rodice poskytovali nové pfichozim nejen praktické rady,
ale predevsim klicové informace tykajici se moznosti financni pomoci, dostupnych sluzeb ¢i kontaktd
na relevantni pacientské organizace. Pro mnohé rodiny predstavoval tento typ kontaktu jediny zdroj
informaci o tom, jaké formy podpory mohou cerpat.

Vedle informacni roviny sehravaji tyto kontakty i dleZitou roli v oblasti psychologické podpory. Rodice
opakované uvadéli, Zze pfitomnost ostatnich, ktefi celi obdobnym vyzvam, pfispivala ke zmirnéni pocitu
izolace. V nékterych ptipadech tyto vztahy prerostly v pratelstvi, kterd pretrvala i po ukonéeni
hospitalizace a slouzila jako dlouhodoby zdroj emocionalni opory.

,Jako ja musim Fict, Ze diky tyhle nemoci se staly kamarddstvi, ktery si myslim, Ze budou trvat do smrti.
Ze jsme si fakt pomdhaly navzdjem, vysvétlovaly. Kdy? jd jsem pFigla novd, tak si mé vzala ta, co uZ tam
byla, pod kridlo. Prisla novd. Zase jsem si ji vzala jd a takhle to vznikalo.” (mluvci 20)

Vedle nemocni¢niho prostredi funguji jako dllezité kontaktni body rovnéz pacientské organizace.
Vjejich rdmci je obvykle zajiSténa strukturovanéjsi vyména informaci, a to jak na urovni sluzeb
a pomoci, tak i v oblasti pravnich ¢i administrativnich otdzek. Kontakty mezi rodi¢i zde nabyvaji spise
funkce sdileni emoci a zkuSenosti neZ predavani praktickych informaci, které byvaji ¢asto zajistovany
pfimo organizaci.

Navzdory prevazujicim pozitivnim efektim kontaktu s jinymi rodinami je tfeba upozornit na jeho
dvojstrannou povahu. Ne vsichni rodi¢e vnimaji setkavani s dalSimi rodinami jako podpUrné. Néktefi
z nich uvadéli, zZe interakce s rodinami, jejichZ déti se nachazeji v pokrocilejsSim stadiu nemoci, v nich
vyvolavaly Gzkost a obavy ohledné budoucnosti jejich vlastniho ditéte. Jini se vyhybali sdileni z dGvodu
vlastniho extrémné narocného proZivani situace a pocitu, ze by jejich zkuSenost nebyla druhymi
pochopena, nebo Ze by nebyli schopni empaticky reagovat na rodiny s méné zavaznym pribéhem
onemocnéni.



#[...] my jsme se ani nechtéli néjakejch véci jakoby zucastriovat, vidycky nam Ffikali, abysme jezdili
na setkdni s témi rodinami. A mné to neprislo jako dobrej, dobrej ndpad. ProtoZe jsme byli schopni se o
to néjak postarat sami. A jako nechtél jsem to ani védét ve findle, kdyZ to reknu.” (mluvci 24)

V nékterych pripadech byla pri¢inou absence téchto kontaktd prosta neinformovanost — at uz z dlivodu
krat$i hospitalizace, kterd neumoznila setkani s dalsimi rodinami, nebo z divodu nedostate¢ného
prehledu o existenci pacientskych organizaci a podpUrnych siti. Tato zjiSténi poukazuji na nerovny
pristup ke komunitnimu sdileni, které muze byt zasadni pro kvalitu zvladani celé situace.

Lékari*ky: Vystoupeni z profesniho ramce a individualizovana podpora

V kontextu péce o dité se zavainym onemocnénim sehravaji zdravotniCti pracovnici*ce, zejména
|ékari*ky, klicovou roli jako primarni zprostfedkovatelé informaci prevazné o nemoci ditéte. Analyza
ovsem ukazuje, ze jejich Uloha ¢asto presahuje ramec Cisté medicinskych kompetenci. Vedle odborného
vykladu diagndzy a 1éCebnych moZnosti poskytuji rodi¢lim i informace, které se dotykaji Sirsiho kontextu
péce a Zivota s vazné nemocnym ditétem.

Zdravotnici jsou si védomi komplexity a zatéze, kterou situace predstavuje pro celou rodinu. Na zékladé
této znalosti mnozi z nich aktivné vyhodnocuji potreby rodicl a pristupuji k nim nejen jako k prijemcim
zdravotnické péce, ale i jako k lidem, ktefi Celi krizi. Tato reflexe potfeb rodin se ¢asto promita
do nadstandardni podpory, kterad zahrnuje doporuceni na dostupné formy finanéni pomoci, kontakty
na nadace, pacientské organizace ¢i poskytovatele psychologickych sluzeb.

Zdravotnicky personal v nékterych pripadech predavd rodi¢lim tisténé materidly (napt. brozury
¢i informacni letaky), ale ¢astéji dochazi k pfimému doporuceni konkrétnich organizaci ¢i iniciativ, které
se specializuji na podporu rodin s vdzné nemocnymi détmi. Tato podpora je ¢asto zaloZena na osobni
iniciativé jednotlivych lékar(i*ek a neni vidy systémové zakotvena.

V pfipadech, kdy nemocni¢ni zafizeni navazalo spolupraci s konkrétnimi nadacemi nebo neziskovymi
organizacemi, dochazi ke strukturovanéjsimu zapojeni téchto subjektd do péce o rodinu. Zdravotnicky
persondl zde Casto plsobi jako prostrednik, ktery organizuje prvni kontakt mezi rodinou a organizaci.
Takové propojeni mlze vést k efektivnéjsimu zajiSténi podpory véetné asistence pri organizaci péce,
poskytnuti informaci o davkach a dotacich, ale i pfimé finan¢ni nebo psychologické pomoci.

,Vsechno to slo viastné v reZii [nemocnice], takZe ja jsem nemusela nikam Zdadat, nemusela jsem nic
zjistovat, nemusela jsem nic vyplfiovat, maximdlné teda jsem podepsala néjakej souhlas atd. ale strasné
ocenuju to, Ze to béZi samo, protoZe ¢lovék v tomhle stavu vibec neni schopnej néjakyho raciondlnéjsiho
uvaZovani, natoZ toho, aby nékde bojoval s néjakym urednim Simlem a jinejma vécma.” (mluvci 7)

Naopak v pripadech, kdy neexistuje formalni spoluprace mezi nemocnici a podplrnymi organizacemi,
zavisi mira podpory na osobnim nasazeni jednotlivych zdravotnikd. Ti pak mohou na zakladé svych
znalosti a zkuSenosti pouze informovat rodice o existenci riznych forem pomoci, aniz by byli schopni
zprostiedkovat primy kontakt Ci zajistit ndvaznost sluzeb.

Zjisténi ukazuji, Ze i pres pozitivni priklady individualni iniciativy Iékar(* ek zstava pristup k podplrnym
sluzbam casto nesystematicky a nerovhomérny. Rodice tak mohou v zavislosti na konkrétnim pracovisti
¢i zdravotnikovi ziskat zasadné odliSnou miru informaci i podpory. To poukazuje na potiebu
institucionalniho ukotveni spoluprace mezi zdravotnickymi zafizenimi a organizacemi poskytujicimi



podporu rodindm, ¢imZ by se sniZila zavislost na osobnim nasazeni jednotlivcl a zvysila dostupnost
komplexni péce pro vsechny rodiny v obdobné situaci.

Neziskové organizace a nadace jako aktéri systému podpory

Neziskové organizace a nadace predstavuji vyznamny pilit podpirného systému, ktery doplfiuje roli
zdravotnickych instituci a statu v péci o rodiny déti se zdvainymi, Zivot limitujicimi nebo Zivot
ohrozujicimi onemocnénimi. Zvlasté v oblasti informovani o moznostech finanéni podpory a zajisténi
odlehc¢ovacich sluzeb plni tyto subjekty klicovou funkci.

Cesty, kterymi se rodice k témto organizacim dostavaji, jsou rdznorodé. Informace o existenci
konkrétnich nadaci ¢i organizaci byvaji rodiclim predavany prostfednictvim zdravotnického personalu,
jinych rodic v obdobné situaci nebo jsou dohledavany samostatné, nejcastéji v online prostredi.

Typ podpory, kterou organizace poskytuji, je podminén jejich odbornym zamérenim, financni kapacitou
a regionalnim dosahem. MlZe se jednat o jednordazovou nebo opakovanou pfimou finanéni pomoc,
ktera zmirnuje tlak na rodinny rozpocet, nebo o materidlni podporu ve formé zdravotnich pomucek,
lékl ¢i jinych potfebnych prostfedk(. Neziskové subjekty rovnéZ casto zajistuji psychologické
poradenstvi, edukacni aktivity (napf. tematické seminare) a doprovodné programy zamérené
na zvySovani informovanosti o dané diagndze a moznostech jejiho zvladani.

Nékteré organizace prebiraji roli, kterd béiné pfipada na primarni pecujici osobu v rodiné — roli
koordinatora péce. V téchto pfipadech pracovnici*ce organizace aktivné monitoruji nejen zdravotni
stav ditéte, ale i socialni situaci celé rodiny, ¢imZ jsou schopni poskytovat vysoce individualizovanou
a komplexni podporu. Tato forma asistence rodi¢im zdsadné ulehCuje orientaci ve spleti sluzeb
a administrativnich ndrok(, a zaroven pfrispiva k udrzeni psychické i fyzické rovnovahy pecujicich osob.

Statni instituce a limity jejich informacni a podptirné role

V kontextu péce o dité se zdvaznym onemocnénim hraji statni instituce — jako naptiklad Utad prace,
Sprava socidlniho zabezpeceni ¢i obecni socidlni odbory — potencidlné duleZitou roli v poskytovani
informaci a pfistupu k formalni pomoci. Nicméné na zakladé zjisténi z vyzkumného Setfeni lze
konstatovat, Ze tyto instituce nejsou rodic¢i vnimany jako klicovy nebo spolehlivy zdroj podpory.

Respondenti*ky ve vétSiné pfipadl nezminovali*y statni instituce jako relevantni zdroj informaci
o0 moznostech financni pomoci ¢i dostupnych sluzbach, které by mohly ulehcit péci o dité s vaznou
diagndzou. Tam, kde k predani uzitecnych informaci pfece jen doslo, $lo vyhradné o individualni
iniciativu konkrétniho pracovnika*ce — nikoli o vysledek funkéniho a systematizovaného procesu
informovani ze strany instituce jako celku.

»Tak jsem zasel do [mésto] na magistrdt, tam na to oddéleni, kde se tohleto vyrizuje a pani byla strasné
vstricnd, rekla, jo, jasné, karticku vam udéldme a nechcete a nechcete jako ddvky? A ja fikdm a to
miZem? Jako néjak jsme nad tim ani jako neuvaZovali, v podstaté ona fikala, tak jako maji tady ty 4000
zlstat leZet nebo vdm je prosté ddme, tak si zaZzadejte.” (mluvci 16)

Informace nejsou systematicky predavany a rodice ¢asto ani nevédi, na které instituce se mohou
obratit nebo jaké formy podpory jsou jim dostupné. Zaroven byva orientace v administrativnich



postupech pro laiky komplikovana a ¢asové naro¢na, coz mlze vést k frustraci nebo rezignaci na
vyuziti potencialné dostupné pomoci.

Rodice jako laicti experti

Jednim z vyraznych rys(i, které se v ramci analyzy rozhovorl opakované objevuji, je aktivni
a kompetentni postoj rodi¢l déti se zavaznymi Zivot limitujicimi nebo Zivot ohroZujicimi diagndzami.
Tato skupina rodi¢d nevystupuje v roli pasivnich pfijemcl informaci, ale naopak se vyznacuje znacnou
mirou angazovanosti a samostatné snahy o orientaci v komplexnim systému péce.

Rodice se v pribéhu péce o dité postupné transformuji do role laickych expertl, zejména v oblasti
znalosti samotného onemocnéni a kazdodenni péce. Tato expertni pozice je budovana prostiednictvim
kombinace osobni zkusenosti, samostudia a v nékterych pfipadech i Ucasti na odbornych seminafrich
¢i prednaskach.

Zatimco v oblasti zdravotnich informaci vykazuji rodi¢e vysokou miru aktivity, ve sfére financni
a podpory pomoci rliznych sluzeb (véetné odlehcéovacich sluzeb) je jejich aktivita vyrazné nizsi. Tento
rozdil Ize pFicist kombinaci nékolika faktord. Prvnim z nich je nedostatek informaci a neprehlednost
systému, ktery rodi¢im neumozruje snadnou orientaci. Druhym faktorem je psychologicka dimenze —
néktefi rodi¢e uvedli, Ze pocitovali stud pfi pfedstavé pfijimani pomoci, pfipadné nevnimali své potfeby
jako natolik opravnéné, aby si o pomoc fekli.

Zaveér

Analyza ukazuje, Ze rodiny pecujici o dité se zdvainym onemocnénim celi znacné informacni
a emocionalni zatézi, pficemz aktivné vyhledavaji relevantni informace i podporu. Jednim zdrojem
informaci se stava internet, ktery diky své dostupnosti a flexibilité ¢asto supluje roli zdravotnického
¢i socialniho systému. Vyznamnou roli hraji také osobni zkusenosti jinych rodicd, které pfinaseji nejen
praktické rady, ale i dlleZitou psychologickou oporu. Presto sdileni zkusenosti nemusi byt vidy vnimano
pozitivné a m(iZe vést k uzkostem.

Zdravotnicky personal i neziskové organizace casto prispivaji k lepsi orientaci a zajisténi péce, ale jejich
zapojeni neni vidy systematické. Statni instituce, ackoliv by mohly byt klicovym aktérem, jsou rodici
vnimany spiSe jako nefunkéni ¢i neprehledné. Vysledky poukazuji na potfebu koordinované;jsi podpory
a lepsiinformovanosti, ktera by sniZila zavislost rodin na individualnich iniciativach a posilila dostupnost
komplexni pomoci.



Financni dopady péce o dité s zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim

Tato ¢ast se zaméruje na socioekonomické dopady, které prindsi dlouhodoba a intenzivni péce o dité
s zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim v rodinném prostfedi. Zkoumany jsou
predevsim promény v oblasti pracovnich moznosti rodicl, struktury domacich vydajd souvisejicich
s lécbou a péci a se zpusoby financniho zabezpeceni, které rodiny v této situaci vyuZivaji.

Struktura nakladu na péci

Ziskana data ukazuji, ze finan¢ni dopady péce jsou hluboké a dlouhodobé, pficemz mira zatizeni
rodinného rozpoctu se odviji od konkrétni diagndzy ditéte, délky onemocnéni a intenzity potfebné
péce. Presto Ize konstatovat, Ze témér ve vSech pfipadech dochazi k zasadnimu naruseni ekonomické
stability domacnosti.

Prehled finanénich nakladt spojenych s pééi o dlouhodobé nemocné dité

Kategorie nakladu Konkrétni vydaje

- Léky a léCebné ptipravky nehrazené pojistovnou
- Rehabilitace, terapie (fyzioterapie, logopedie)
1. Pfimé naklady na zdravotni péci - Zdravotni pomucky (voziky, odsavacky apod.)

- Specialni vyziva a doplnky

- Asistentské a domaci zdravotni sluzby

- Ztrata ptijmu pecujicich osob
2. Nepiimé naklady spojené s péci - Cestovni naklady (do nemocnic, na terapie)
- Ubytovani pfi hospitalizaci ditéte

- Bezbariérové upravy (vytahy, koupelny, najezdy)

- Stéhovani kvuli nevhodnému bydleni

- Pofizeni specidlniho domaciho vybaveni (polohovaci postel,
signalizace)

3. Upravy domacnosti a bydleni

- Volnocasové integracni aktivity

4. Vzdélavaci a volnocasové potieb o, ) Y
P Yo Individualni nebo distanéni vyuka

- Psychologicka a terapeuticka podpora pro rodinu

5. Psychosocialni a krizové vydaje
4 yeal - Pravni a poradenské sluzby

Rodiny casto Celi nejen standardnim nakladim spojenym s vychovou ditéte, ale také vydajim
na specializované lécebné prostredky, terapie a kompenzaéni pomdicky, které nejsou plné hrazeny
z verejného zdravotniho pojisténi. Tyto vydaje byvaji ¢asto nepldnované a jejich pravidelnost i vyse
vyrazné zatéZuji rodinny rozpocet. Kromé primé |écby se rodi¢e Casto obraceji i na dopliikové
terapeutické metody, jejichZ cilem je zvysit kvalitu Zivota ditéte, prestozZe jsou jejich naklady vysoké.



,Jd vim, Ze to nékdy nejde a Ze kdyZ je toho hodné, tak clovék prosté uz potom zacne zmatkovat, jakoZe
jako na tohle to nemdm a nemdm na tohleto, ja bych chtél tohle, protoZe byste chtél skoro vsechny
rehabilitace pro to dité a vsechny se platéj, jo, a ne mdlo teda a kazdy rok to zvysujou, to je trdga.”
(mluvci 1)

Specifickou kapitolou vydajl jsou také naklady na odlehéovaci a asistentské sluzby. Ty byvaji v nékterych
regionech nedostupné nebo cenové nedosaZitelné, coz vede ke zvysujici se izolaci rodiny a zesileni
potfeby péce na strané primarniho pecujiciho. Rodiny, které nemaji navazanou spolupraci
s neziskovymi organizacemi ¢i nadacemi, jsou v tomto ohledu zvlasté znevyhodnéné.

Vyznamnym faktorem ovliviujicim finanéni situaci domacnosti je rovnéz bytova situace. Nékteré rodiny
byly nuceny provést nakladné upravy stavajiciho bydleni ¢i zcela zménit misto pobytu. Motivace
ke stéhovani byva jak praktickd (bezbariérovost, klidné prostredi), tak psychologicka (reakce okoli,
potfeba soukromi a dlvérného komunitniho rdmce). Ztrata dostupnosti méstskych sluzeb tak byva
vyvazovana subjektivnim pocitem bezpedi.

MozZnosti pracovni aktivity pro rodice

V rodinach, kde se dité potyka s vaznou diagndzou, je ¢asto jeden z rodi¢l nucen ¢astecné nebo zcela
prerusit svou pracovni aktivitu. Pokud ekonomicka aktivita pretrvava, jedna se zpravidla o zkracené
Uvazky, flexibilni pracovni reZim nebo praci na ddalku, ¢asto umoZnénou pouze diky mimoradné
vstficnému pfistupu zaméstnavatele. Pfesto je pracovni pfitomnost téchto osob vyrazné limitovana
nepredvidatelnosti zdravotniho stavu ditéte, ktery vyZaduje okamZitou reakci a pritomnost rodice
v domdacim nebo nemocni¢nim prostredi. Tato nestabilita znemoZnuje planovani i kratkodobé nebo
narazové pracovni aktivity.

Zvlastni pozornost je tfeba vénovat rodinam, kde primarni pecujici osoba zastava soucasné roli jediného
dospélého. Tyto osoby celi soubéiné ekonomickému tlaku i absolutni odpovédnosti za péci, co? je
vystavuje mimoradnému psychickému i fyzickému zatiZeni.

,Nechtéla jsem jit na plnej tvazek, myslela jsem si, Ze nastoupi [dité] do Skoly a Ze pGjdu na plnej tvazek,
abysme méli vic penéz pravé, aby prosté se to vsecko to prosté dalo uZ konecné dohromady. A jelikoZ
[dité] zacala zase zdchvatovat a neddvd to v ty Skole moc, takZe to zatim jako nemuzZu, a jé nemdm
takovy vysledky v prdci, abych prosté obhdjila jako ten pinej uvazek.” (mluvci 17)

V pfipadech, kdy domacnost tvofi dva dospéli, byva ekonomickd odpovédnost presunuta na druhého
partnera. Tento model vsak generuje dalSi napéti: ekonomicky aktivni ¢len*ka domacnosti Casto
projevuje Uzkost z mozZnosti ztraty zaméstnani, kterd by domdcnost uvrhla do existencni krize. Soucasné
se objevuje pocit frustrace z nemoznosti aktivné se zapojit do péce o dité a travit ¢as s rodinou, nebot
pracovni zavazky to nedovoluji.

Tato zjisténi poukazuji na strukturalni nerovnosti v pfistupu k péci a ekonomické podpofre, které rodiny
déti se zavaznym onemocnénim postihuji. Ukazuji také na absenci komplexniho systému podpory, jenz
by reflektoval specifické potieby téchto rodin a umozZnoval jim dlstojné ekonomické i socidlni
fungovani.



Financni zdroje pro rodiny

V situaci, kdy rodina ¢eli nahlé diagnéze vazného, zZivot limitujiciho nebo Zivot ohrozujiciho onemocnéni
ditéte, se jeji socioekonomicka stabilita otfasa v samotnych zakladech. Absence ¢asu na pfipravu, ztrata
¢i omezeni pfijm{ a okamzité vznikajici naklady spojené s péci vedou k urgentni potiebé hledani
dostupnych finanénich zdroju.

Systém statni podpory

Z vypovédi respondentl*ek vyplyva, Zze prvnim krokem rodi¢d pfi hledani ekonomické pomoci je
obrdceni se na systém statni socidlni podpory. Nej¢astéji vyuzivanym nastrojem je Pfispévek na péci,
jehoZz ucelem je financné kompenzovat narocnost péce o osobu se zdravotnim znevyhodnénim.
Nicméné rodiny tento systém popisovaly jako byrokraticky zatizeny, casové narocény a emocné
vyCerpavajici.

Jednim z nejvice zminovanych problému bylo zdlouhavé vyfizovani Zadosti, v dlsledku ¢ehozZ rodiny
zUstavaly i nékolik mésicl bez jakékoli podpory. PrestoZe je prispévek nasledné vyplacen zpétné, rodiny
musi v mezidobi improvizovat a hledat jiné zdroje obzZivy, coz prohlubuje jejich stres a financ¢ni nejistotu.

Zasadni vytky smérovaly také ke zplsobu posuzovani naroku a vyse pfispévku. Rodi¢e popisovali
zkuSenosti, kdy museli opakované a do detailu dokazovat vdinost zdravotniho stavu ditéte, ¢asto
v rozporu s lékafskymi zprdvami, které jasné potvrzuji trvaly a nezménitelny stav. Tento proces byval
vhiman jako degradujici a stigmatizujici, zejména v pfipadech, kdy hodnotici kritéria plsobila vUci
konkrétni realité rodiny neptimérené ¢i nesmysiné.

,No, takZe ted' se perem o prispévek na péci, ktery nam vlastné jako stdt nechce priznat v ty vysi,
na kterej ma ndrok a vsichni se divi, vsichni lékari se divéj, ale posudkovd to vidi jinak.” (mluvci 14)

Neziskovy sektor jako klicovy doplnék

Vzhledem k neadekvatnosti nebo nedostupnosti statni podpory se rodiny ¢asto obraceji na neziskové
organizace a nadace, které predstavuji zasadni dopliikovy zdroj financovani. Tyto subjekty poskytuji jak
pravidelnou finan¢ni pomoc, tak i jednorazové prispévky uréené na pokryti mimoradnych vydajd,
napriklad na nakladné rehabilitaéni pomucky, terapie ¢i Upravy bydleni.

Pfistup k této pomoci je vSak podminén informovanosti a schopnosti orientovat se v prostredi
neziskového sektoru. Rodiny, které nemaji kontakt na vhodnou organizaci, nebo Ziji v regionech
s omezenym pfistupem k témto sluzbam, zlstavaji v systému podpory opét marginalizovany. Pravé
rozdilna dostupnost téchto zdrojli poukazuje na socialni nerovnosti v ramci neformalnich podpurnych
siti.

Rodina a komunita

V pfipadech, kdy rodina nema moznost Cerpat pomoc od statu ¢i neziskovych subjektl, prichazeji
ke slovu neformalni sité tvofené pribuznymi a blizkym okolim. Tyto formy pomoci byvaji
charakterizovany jako kratkodobé, narazové, ale Zivotné dullezité. Financni vypomoc ze strany Sirsi

rodiny a pratel ¢asto slouZi jako pfemostujici nastroj, zejména v pocatecnich fazich péée nebo béhem
docasné ztraty prijmu.

Stigma a vnimani zavislosti na pomoci



V ramci analyzy rozhovorll pecujicich osob se opakované objevoval fenomén vnitiniho konfliktu
spojeného s pfijimanim finanéni pomoci. Rodice ¢asto vyjadfovali stud a potfebu ospravedinit, proc¢
o prispévky zadaiji. Ujistovali, Ze pFijimaji pouze to, co skutecné nezbytné potfebuiji, a snazili se zdUraznit
svou sobéstacnost. Tato obrannd rétorika signalizuje hluboce zakofenéné stigmatizujici vnimani
zavislosti na verejné nebo soukromé podpore.

LAle ve chvili, kdy se mi podari dokopat ten stdat, aby dostala to, co potiebuje, tak nechci vyuZivat néco,
co vlastné jako by mohl vyuzivat nékdo jinej. ProtoZe je mi jasny, Ze ty penize jako nerostou na stromech.
Jak rikam, je spousta nemocnejch déti mnohem vic nez my.” (mluvci 14)

Tento postoj mizZe mit negativni disledky: nékteré rodiny kvali pocitu hanby nezadaji o pomoc vibec,
nebo ji pfijimaji se silnym vnitfnim odporem. Vysledkem je dalsi prohloubeni psychické a financni
zatéze, ktera pfispiva k socidlnimu vylouéeni a pocitu osaméni.

Zaveér

Z vyzkumu vyplyva, Ze péce o dité s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim pfinasi
zadsadni a dlouhodobé socioekonomické dopady na celou rodinu. Nejvétsi zatéZ predstavuji pfimé
naklady na zdravotni péci, jako jsou léky, terapie ¢i pomicky, které ¢asto nejsou hrazeny pojistovnou.
Rodiny rovnéz celi nepfimym vydajliim — zejména ztraté prijmu pecujici osoby, nakladim na cestovani,
Upravy bydleni ¢i specidlni vzdéldvaci potifeby ditéte. Vyznamnou komplikaci je omezend moznost
pracovniho uplatnéni rodi¢li, coZ vyrazné narusuje ekonomickou stabilitu domacnosti.

Statni pomoc, predevsim prostrednictvim PFispévku na péci (ale i dalSich moznosti statni podpory), je
vhimana jako nedostate¢na, byrokraticky sloZitd a zdlouhava. Neziskové organizace a rodina a komunita
tak casto supluji chybéjici systémovou podporu. Emocné zatézujici je pro rodiCe i stigma spojené
s pfijimanim pomoci, které vede ke studu a obavam z vefejného hodnoceni. Vysledkem mize byt
rezignace na dostupnou pomoc, ¢imz se zvySuje riziko socialni izolace a chudoby.



Dopad na zdravi pecujici osoby

Tato Cast studie se zaméruje na zdravotni dasledky, které prinasi kazdodenni péce o dité s Zivot
limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim. Primarnim cilem je porozumét, jak pecujici osoby —
typicky rodice — prozivaji svou roli, jaky vliv ma tato situace na jejich fyzické a dusevni zdravi a jaké maji
moznosti podpory.

Nenaplnéné potieby pecujici osoby

V domacnostech, kde dité vyZaduje intenzivni a dlouhodobou péci v dusledku Zivot limitujiciho nebo
Zivot ohroZujiciho onemocnéni, dochazi ¢asto k neformalni specializaci pecovatelskych roli. Tento jev
se objevoval napftic¢ rozhovory jako prirozeny, ackoliv nikoliv nezpochybnitelny dlsledek situace. Pecujici
osoba se stava centralnim uzlem celého systému péce. Je odpovédnd nejen za kazdodenni zdravotni
Ukony, ale i za administrativni a organizacni ¢innosti: koordinaci schlizek s |ékafi*kami, vyfizovani
Zadosti na uradech, reseni zdlezitosti spojenych se vzdéldvanim ditéte i komunikaci s neziskovym
sektorem.

Tato komplexni a nepfetrzitd zatéZ znamena praktické vyclenéni pecujici osoby z béZzného socidlniho
a profesniho Zivota. Plvodné rozmanité identity (napfiklad profesni role, pratelské vztahy, volnocasové
zajmy) jsou postupné redukovany na jedinou funkci — pecujici. Tento proces je ¢asto nepozorovany,
nebot se odehrava pod tlakem naléhavé reality a v prosttedi, které normalizuje obétovani sebe sama
ve jménu blizkého. Mnohé z dotazovanych osob uvadély, Ze si az s casovym odstupem zacaly
uvédomovat, Ze doslo k Uplnému rozpusténi jejich individudlnich potfeb ve prospéch ditéte.

ZkuSenosti respondenti*ek ukazuji, Ze upozadovani vlastnich potfeb neni pouze duisledkem
objektivnich omezeni, jako je nedostatek ¢asu, financi ¢i podpory, ale ¢asto také vysledkem hluboce
zakofenéného vnitfniho presvédceni. Toto presvédceni byvd formulovano jako mordlni zavazek vici
ditéti — pfesvédceni, Ze cokoliv jiného, nez absolutni pozornost vénovana nemocnému ditéti je zndmkou
selhani. Tato vnitfni motivace pfitom neznamena, Ze si pelujici neuvédomuji své vycerpani
¢i emocionalni vyprazdnéni; jen mu nedavaji prioritu.

,Asi takovd ta potfeba, kdy prosté clovék si rikd, chtél by odjet na dovolenou a tam treba vypnout,
ale uzit si to s téma détma a tfeba s tim partnerem nebo tohleto, takZe jako tohle jsou asi takovy dvé
véci, no, ktery mé asi celej Zivot budou prondsledovat a budou takovy ty neukojeny potreby, ktery no.
TakZe o to vic pak se asi opravdu clovék vénuje tomu vsemu okolo, no, aby nad tim tak néjak
nepremejslel.” (mluvci 19)

Vysledkem je hluboky pocit ztraty autonomie. Pecujici osoby zminuji, Ze prestaly rozhodovat o svém
vlastnim ¢ase, nemohou si napldnovat ani nejzakladné;jsi denni ¢innosti bez ohledu na zdravotni stav
ditéte, a mnohdy ztratily i moZnost spontannosti nebo oddychu. Pro mnohé to predstavovalo zasadni
proménu jejich vnimani sebe sama a vlastni identity.

PecCovatelska role navic casto neni dostatecné uznana spolecensky ani institucionalné. Absence
finanéniho ohodnoceni, systémové podpory a vefejného uznani vede k tomu, Ze pecujici osoba zlstava
ve stinu — a to nejen ve smyslu pozornosti, ale i faktické dostupnosti sluzeb, které by mohly jeji zatéz
zmirnit.



Psychicka zatéz

Diagndza vazného onemocnéni ditéte predstavuje akutni traumatickou uddlost, kterd radikdlné méni
Zivotni trajektorii celé rodiny. Zjisténi odhalila, Ze absence systémové podpory (zejména psychologické)
v dobé sdéleni diagndzy zanechdva rodice v pocitu hluboké osamélosti.

Psychicka zatéz je dlouhodoba a komplexni — zahrnuje Unavu, stres, strach z budoucnosti i existencidlni
nejistotu. Mezi Casté symptomy patti panické ataky, insomnie ¢i somatizace. Mnozi*hé respondenti*ky
priznavali*y, Ze od okamzZiku diagndzy nebyli*y schopni*y najit prostor k reflexi situace, nebot museli*y
okamfZité jednat a prizpUsobit se novym okolnostem.

Péce o dité casto znamend postupné opusténi profesniho i spolecenského Zivota. Ztrata zaméstnani
a naruseni pratelskych vztah( jsou bézné, zejména tam, kde je nutné se vyhybat socialnim kontaktim
kvuli zdravotnimu stavu ditéte. Socialni izolace je v nékterych pfipadech dobrovolnd (motivovana
ochranou ditéte), jindy vynucena.

PfestoZze si vétSina pecujicich osob uvédomuje zhorSujici se psychicky stav, pfistup k odborné
psychologické nebo psychiatrické pomoci zlstavd pro tuto skupinu vyrazné omezeny. Analyza
rozhovoru ukazala, Ze existuje nékolik vzajemné se prolinajicich bariér, které zabranuji ¢innému vyuziti
psychologické podpory. Tyto prekazky lze clenit do tfi zakladnich kategorii: casové, financni
a strukturalni.

Casové bariéry jsou pro pecujici zcela zasadni. Rutinni péce o dité s vdznym onemocnénim ma natolik
intenzivni a nepredvidatelny charakter, Ze jakakoliv navstéva odbornika*ce vyZzaduje naro¢nou logistiku
a €asto i zajisténi dohledu nad ditétem béhem nepfitomnosti rodi¢e — coZ neni vidy mozné. Volny cas
se v rozhovorech objevuje jako luxusni vydobytek. Psychickd pomoc, byt vnimana jako potrebn3, je
proto ¢asto odkladana na neurcito.

»No, jako ja uzZ jsem zrald na ty antidepresiva, ale jé nemdam cas jit tam, abych si zaridila to, aby mi
prosté néjaky ty léky predepsal nebo néco. Jd to na sobé cejtim, jd to o sobé vim, jd uZ jsem si to
pfipustila, Ze tam prosté néco je, co mé tiZi, co mé jakoby uzavird, pohlcuje. Vim prosté o sobé, Ze tam,
Ze to tam je, ale ten ¢as na to, abych jd se zasla k Iékafi prosté neni.” (mluvci 34)

Finan¢ni bariéry pak odrazZeji hlubsi ekonomickou realitu Zivota s nemocnym ditétem. Rozpocet téchto
rodin je ve vétsSiné pripadl napjaty a kazda koruna byva peclivé alokovana s ohledem na akutni potreby
ditéte. V tomto smyslu se péce o sebe sama dostava do pfimého konfliktu s nesobeckym idedlem
rodiovské obétavosti.

Strukturalni prekazky pak tvofi tfeti rovinu problému. Jedna se o dlouhé cekaci Ihty na psychologické
a psychiatrické sluzby, akutni nedostatek odborniki*c se zkuSenosti s paliativni nebo krizovou péci,
a zaroven i nedostateCné mnozstvi specializovanych zafizeni, ktera by nabizela podplrné sluzby
flexibilné — napftiklad online, bez ¢ekani, nebo pfimo v domacim prostiedi rodiny. K témto objektivnim
bariéram se pridava i celospolecensky faktor stigmatizace dusevnich onemocnéni a obav z toho, ,,co by
tomu feklo okoli“. Néktefi*ré respondenti*ky odmitali*y psychologickou pomoc s tim, Ze oni*y néco
takového nepotiebuji. V nékterych pripadech byla psychologickd péce spojovana s nepfijemnym
obrazem medikace nebo hospitalizace.



[...] ale jako Ze bych do sebe cpala néjaky antidepresiva, fikdm ne, to neni feseni. To prosté neni Feseni
do sebe cpdt néjaky chemie nebo néco, abych se tamhle 10 minut usmivala, pak stejné spadla
do depresi.” (mluvci 11)

Z rozhovor( rovnéz vyplynulo, 7e absence podpory Casto vede k pozoruhodné formé psychické
odolnosti — alesporn navenek. Mnozi*hé respondenti*ky s UZasem reflektovali*y, jak dlouho byli*y
schopni*é fungovat v extrémnim stresu bez jakékoliv profesiondlni pomoci. Tento stav vSak nebyva
dlouhodobé udrZitelny. V pozdéjSich fazich péce se objevovaly ndznaky psychického i fyzického
vyCerpdni, vybuchy emoci, neschopnost spanku nebo pocity viny. Néktefi rodice oteviené hovofili o
obavach z bliZiciho se psychického kolapsu.

Pfes tyto vyzvy vSak néktefi pecujici vyvinuli alternativni strategie zvladani psychického napéti —
formalni i neformalni. Patfi mezi né sdileni zkuSenosti s jinymi rodici v podobné situaci, zapojeni
do komunitnich nebo podplrnych skupin, hledani kratkych moment( klidu béhem dne, ale i napriklad
poslech hudby, meditace nebo kratké prochazky, pokud to zdravotni stav ditéte dovolil. Tyto strategie,
ackoliv ¢asto intuitivni a nedostatecné systematizované, slouzily jako ndhradni forma péce o dusevni
zdravi v situaci, kde profesionalni pomoc zlstavala nedostupna.

,Naucila jsem se odpocivat, Ze se jdu vykoupat a déldm takovy jako drobnosti. Délam véci, ktery mé
bavej, koupila jsem si tady krmitko za okno, protoZe mi sem litaji sykorky.” (mluvci 14)

Fyzicka zatéz

Fyzicka zatéz predstavuje vedle psychického vyCerpani dalsi vyznamnou dimenzi celkového zatizeni
pecujicich osob, kterd je s psychickou sloZkou Uzce provazana. Na zdkladé kvalitativni analyzy rozhovort
s rodic¢i dlouhodobé nemocnych déti bylo identifikovano nékolik klicovych oblasti, ve kterych se péce
o dité promita do fyzického zdravi pecujicich osob.

Jednim z opakujicich se fenoménl je fyzicky projev dlouhodobého psychického stresu. Pecujici osoby
Casto trpi zdravotnimi komplikacemi, které Ize oznadit za psychosomatické. Nejcastéji se objevuji
pfiznaky jako chronickd nespavost, zvySeny krevni tlak, bolesti hlavy, zaZivaci obtize a také zmény
télesné hmotnosti — zejména ve formé narlstu hmotnosti v disledku nepravidelného a nevyvazeného
stravovani a omezeného ¢asu na pohybové aktivity.

Vedle somatizace se projevuje i pfima fyzicka narocnost péce, ktera je Umérna zavaznosti zdravotniho
stavu ditéte a jeho potfebam v oblasti kazdodenni sebeobsluhy. Pecujici osoby ¢asto musi vykonavat
narocné fyzické ukony, jako je zvedani, prfendaseni, polohovani ditéte, asistence pfi hygiené, oblékani
¢i krmeni. Tyto Cinnosti, pokud nejsou kompenzovany vhodnymi pomdckami ¢i odlehéovaci sluzbou,
vedou k pretiZzeni pohybového aparatu pecujiciho — typicky v oblasti zad, ramen a kloubd.

Z vypovédi vyplynulo, Ze fyzickd zatéz roste v ¢ase — Umérné tomu, jak dité roste a nabyva na vaze,
zatimco jeho schopnost samostatného pohybu se nezlepSuje nebo naopak zhorsuje. Tento vyvoj
vyvolava postupnou kumulaci fyzického pretiZeni, které je pecujicimi vnimano jako nevyhnutelna
soucast jejich kazdodennosti.

,No, zatim moje zdda jeste relativné fungujou a kdyZ jesté jsem schopnd ho jako vzit a naloZit ho jako
relativné... UZ je to jako tézky, protoZe on ma skoro 30 kilo, tak je to takovy... Nejsem uplné néjaky jako
Rambo, takZe je to pro mé ndrocny.” (mluvci 29)



Vétsina respondentl*ek si byla védoma zhorsujiciho se fyzického stavu, aviak moZnosti reagovat na
néj byly znaéné omezené. Zasadni prekazkou je chronicky nedostatek ¢asu —nejen pro rekreacni aktivity
nebo kompenzacni pohyb (napf. cviceni, rehabilitace), ale i pro samotné navstévy lékare*ky. Preventivni
prohlidky byvaji pecujicimi ¢asto vnimany jako méné duleZité nebo ,odloZitelné”, a proto se jejich
frekvence sniZzuje na minimum. Lékare*ky navstévuji prevazné v pripadech akutnich obtizi, kdy jiz neni
mozné odkladat lécbu.

Zaveér

Psychickd zatéZ se u respondentl*ek projevuje jako chronicky stres, vycerpéani, Uzkosti a pocity
osaméni, které maji hluboky dopad na jejich dusevni stabilitu i schopnost zvladat kazdodenni naroky.
Absence odborné psychologické pomoci pfitom neni pouze otdzkou nedostupnosti sluzeb, ale i
strukturalnich bariér a spolecenskych stigmat, ktera péci o dusevni zdravi znevyhodnuji. Mnozi rodice
svou potrebu psychické podpory odsouvaji na druhou kolej, ackoliv si uvédomuiji jeji daleZitost.

Fyzické zdravi pecujicich je ohroZeno jak pfimym pretizenim pfi zajistovani péce, tak i neptiznivymi
dopady stresu. Zdravotni potiZze ¢asto nejsou feSeny kvali chronickému nedostatku ¢asu a prioritizaci
potieb ditéte. Vysledkem je postupné zhorSovani vlastniho zdravi a zanedbavani preventivni péce.

Navzdory témto vyzvam néktefi rodi¢e hledaji vlastni strategie zvladani — at uz prostfednictvim
neformalnich komunit, drobnych ritudl( dusevni hygieny ¢i sdileni zkusenosti s dalsimi pecujicimi. Tyto
aktivity vSak ¢asto nejsou systematicky podporovany a maji omezeny dosah.



Rodinné vztahy

Oddil rodinnych vztahl je vénovan celému spektru vztahl, které clenové*ky rodin se zavainé
nemocnym ditétem udrzuji ¢i navazuiji, a to jak vztahy uvnitf domacnosti, tak se SirSi rodinou, pratelské
vztahy i kontakty, do kterych pfichazeji na verejnosti. Oddil je rozdélen na mensi sekce, v nichz
pfiblizujeme jednotlivé dimenze vztah(, ke kterym se Ucastnici vyzkumnych rozhovorl vyjadrovali v
zavislosti na své rodinné situaci a zkuSenostech.

Partnerské vztahy

Primdrni pecujici zapojeni ve vyzkumnych rozhovorech méli Siroké spektrum podob partnerskych
vztah(. Vyznamna cast rodin sestavala z obou rodi¢li nemocného ditéte. Zahrnuti byli také rodice, ktefi
pecuji o dité sami a s druhym rodi¢em jsou jen v kontaktu na dalku ¢i viibec. Mezi primarnimi pecujicimi
jsou i rodice Zijici s partnerem, ktery neni rodicem nemocného ditéte, a zapojil se i ovdovély pecujici
rodic.

Péce o zavazné nemocné dité predstavuje velmi vyrazny prvek vstupujici do dynamiky celé domacnosti,
partnersky vztah nevyjimaje. Denni reZim, rozdéleni ¢innosti, ¢as kazdého z partner(l i obou spolecné
se vyrazné podfizuje priorité péce o nemocné dité. Jako nejnarocnéjsi dopad pro partnersky vztah je
rodic¢i vnimana c¢asovd narocnost péce, kdy jsou si rodice védomi toho, ze prakticky nemaji ¢as na
cilenou péci o své vztahy. Prilezitost k traveni ¢asu pouze ve dvou velka ¢ast partnerd viibec nema nebo
jen sporadicky, u dlouhodobé nemocnych déti tento stav miZe pretrvavat dlouhodobé a neni otazkou
mésic ¢i roku.

Pridavnou zatézZ pro partnersky vztah predstavuje nutnost péce o dité i pres noc, kdy se z praktického
hlediska partnefi rozdéli do oddélenych pokojli a primarni pecujici osoba je béhem noci v pokoji s
nemocnym ditétem, které sleduje a je pripravena reagovat v pfipadé potreby. To ovliviiuje kvalitu
spanku a moznost odpocinku pro celodenné pecujici osoby a potazmo celkovy psychicky i fyzicky stav
takto pecujicich rodicl. Celkova psychicka a fyzickd Unava, nedostatek ¢asu a nutnost byt neustdle v
pohotovosti pro ptipad nenadalé situace pak vyrazné omezuje ¢i témér znemoznuje prozivat intimitu v
partnerském vztahu, coZ na néj mlze mit negativni dopad.

Pokud rodice vyuZivaji asistencni a odlehcovaci sluzby, pomérné kratky a omezeny, mnohdy nakladné
zaplaceny cas, ktery jim tyto sluzby daji, vyuZivaji zejména pro fesSeni organizacnich a praktickych
¢innosti spojenych s chodem domacnosti a rodiny ¢i kompenzaci vztah( se zdravymi sourozenci ditéte.
Pro rodice ditéte, které ma velmi specificky a nepredvidatelny zdravotni stav, je vSak mnohdy jakakoli
odlehCovaci sluzba ¢i asistence nemoind, protoZe personal téchto sluZzeb neni podle jejich slov
dostatec¢né kvalifikovany, aby s nim mohli své dité na delSi dobu ponechat o samoté.

1. Podporujici partner

Analyza dat ukdzala, Ze z rliznorodych — casto situacnich — ddvodd byva primarni pecujici osobou
o0 nemocné dité zpravidla pouze jeden z rodicu. Partner ¢i partnerka, ktefi sdileji spolecnou domdacnost,
pak casto zastdvaji podplrnou roli, jez se vyznaCuje predevsim poskytovanim emociondlni
a psychologické opory. Tato role je charakterizovdna moznosti sdileni emoci, porozuménim a empatii.
Dalsi, avSak neméné dllezZitou funkci tohoto rodice byva financni a organizacni zajisténi chodu
domdcnosti a péce o ostatni déti, ¢imz dochazi k rozdéleni kompetenci v rdmci rodinného systému.



,Jo, to je, to je opora uplné nejvétsi, jako (partner, otec ditéte). | kolikrat denné voldme, Ze clovék se
potrebuje jako nékdy vypovidat.” (mluvci 20)

»...mdm jesté manZela, takZe ja se jako miZu sebrat a miuzZu nékam vypadnout. A uZ hlidal jako
i o vikendu, kdy jsem jako byla pryc, coZ je jako obrovsky to...” (mluvci 3)

Nemoc déti mize vztah rodicl ovlivnit i v pozitivnim smyslu. Partnefi popisuji situace, kdy se semkli pfi
zjisténi zavazné diagndzy i v zacatcich nasledné péce. Vzajemna podpora mezi partnery zahrnuje sdileni
novych zjisténi ohledné diagndzy, |écby C¢i obecné stavu ditéte a jejich zpracovavani, pfipravenost
naslouchat jeden druhému a umoznit si vzajemnou artikulaci pocitd, obav, problémd ¢i nejistot.

»...Jd jsem tam vlastné zase jakoZe néjak akumulovala ty informace od téch doktort, pak jsem je zase
jako fikala mu, tak jsme to i pfes telefony porad jako resili, rozebirali, ale jako byli jsme pordd jako
naladéni, jako stejné prosté jsme se fakt podporovali a fikali jsme si, Ze to musime zviddnout...” (mluvci
30)

Rodice, prochazejici si Sokem ze zavainé diagndzy v kritickém obdobi musi stavét na jiZz nastavenych
zpUsobech fungovani jejich partnerského vztahu. Ocitaji se v situaci znacného psychického a mnohdy
i fyzického vypéti.

Partnersky vztah je novou situaci ovlivnén v fadé ohled(, coz vyplyva z popisli péce a kazdodenniho
fungovani domacnosti. Partnefi se pti prvnim zjistovani diagndzy ocitaji casto fyzicky oddéleni, musi si
prerozdélovat ¢innosti tykajici se péce o dalsi ¢leny*ky rodiny a domacnost, Cinit mnohdy rychld a
zaroven zasadni rozhodnuti o nemocném ditéti. Také se kazdy z partner( ocitd v situaci psychického
Soku a potfeby se s novou situaci vyrovnavat. Pfesto se explicitni interpretace ze strany samotnych
respondenti*ek neobjevovala, protoze nahlizi situaci jako jedinou moznou cestu, kterou potrebuji
zvladnout, nikoli jako volbu.

,DrZime pfi sobé. Prosté mi prijde, Ze asi to nemélo Zadny negativni dopad. No. Néjak jsme se poprali
s tim. A mozna to posililo jesté asi to pouto.” (mluvci 21)

Podoby a nastaveni vztah( se odlisuji podle individualnich preferenci a potteb partnerd. V rozhovorech
zaznély jak vypovédi o velmi sdilejicich parech, které spolu komunikuji frekventované a podrobné, tak
i vnimani podporujiciho partnera jako nékoho, kdo se postara o svou ¢ast ukol(l a je na néj spolehnuti,
zatimco primarni pecujici se miZe plné vénovat naro¢né péci a ma v tomto ohledu stabilni zazemi.

2. Nepfitomnost partnera / rodi¢e nemocného ditéte

Rozchod s druhym rodi¢em ditéte v ndvaznosti na zdvaznou diagndzu ditéte rodice v rozhovorech
zminovali. Odkazovali na pfibéhy rodin s nemocnymi détmi, se kterymi se setkali béhem pobytl
v nemocnici nebo béhem aktivit uréenych pecujicim rodindm, pfipadné na socialnich sitich. Néktefi
z primarnich pecujicich explicitné zminili, Ze jsou vdécni za to, jak jejich vztah s partnerem funguje, a
ma pro né velmi vyznamnou roli. To se vztahuje na rodice ve spolec¢né domacnosti i na primarni pecujici,
kteri aktudlné Ziji s jinym partnerem, nez je rodi¢ ditéte. Pokud rodi¢ navazoval v obdobi péce o
nemocné dité nové partnerské vztahy, zohlednoval pti tom prioritu péce a vztaht s nemocnym ditétem.

Vztahy rodice a déti

1. Vztah pecujiciho rodice se zdravymi détmi



Vztahy s dal$imi détmi v domacnosti jsou vnimané jako znacné citlivé a ze strany rodi¢l aktivné
oSetfované téma.

Primdrni pecujici jsou ve svém dennim rezimu silné ovliviiovani ¢asovou narocnosti péc¢e o nemocné
dité i potfebou vénovat mu mnohdy nepretrzitou a zvySenou pozornost. Zejména rodi¢e dlouhodobé
nemocnych ¢i dlouhodobé hospitalizovanych déti sami popisuji svou snahu vyrovnavat rozlozeni
pozornosti i smérem ke svym dalSim détem. Toto védomi a snaha vénovat se détem srovnatelnég, ktera
je podle vyjadreni rodic¢t v rdmci jejich denniho rezimu nenaplnitelnd, predstavuje pridanou psychickou
zatéz pro rodi¢e nemocnych déti.

,Clovéku je lito, Ze nedokdZe si to, Ze nedokdZu se vénovat na sto procent viem tfem. Nejde to, jd
popravdé... nejde to.” (mluvci 34)

,Urcité ty rozdily jako jsou a jsou samoziejmé velky, Ze jo. Ale co se tyce jakoby té Idsky, toho, co pro né
jsme schopni udélat, tak asi si myslim, ano, nemd tolik pozornosti jako [nemocné dité], to prosté nejde
udélat, to prosté, to prosté nejde udélat, ale snazime se jako co moznd jako nejvic ji [mladsi sourozenec
nemocného ditéte] to néjak kompenzovat.” (mluvci 25)

Césteénéd v rozhovorech zaznivalo i téma smiSenych pocitd z rozmazlovani ditéte, které ma vazné
zdravotni komplikace. Rodice, pfipadné i SirSi rodina témto détem organicky vénuje zvySenou
pozornost, je zde pochopitelné i zvySena vile rodich nebo prarodi¢ll nemocnému ditéti vyhovét,
protoZe o néj maji strach a chtéji mu doprat vse, aby bylo spokojené a stastné. Pozdéji, kdyz se stav
podafi stabilizovat, rodi¢e mluvi o tom, Ze zpétné navyky z kritickych obdobi musi napravovat.

2. Vztah mezi sourozenci
Vztahy mezi zdravymi a nemocnymi sourozenci i dopady péce o nemocné dité zavisi do velké miry
na tom, jak jsou sourozenci vékové vzdaleni a zda spolu sdili domdacnost nebo uz zaloZili domacnosti
vlastni. Sourozenci sdilejici domacnost se v rdmci svych moZnosti podileji na kazdodennim chodu
domacnosti a vypovidali, Ze chtéji travit ¢as se svym nemocnym sourozencem.

Zminované obtizné momenty vyplyvaji v prvni fadé z nutnosti dlouhodobych pobytl pecujiciho rodice
s nemocnym ditétem v nemocnici, kdy jsou rodiny fyzicky rozdéleny, coZ se podepisuje na psychickém
zatizeni vSech clenl*ek rodiny. Zejména pro zdravé sourozence v mlad$im véku jsou tato obdobi
oddéleni od pecujiciho rodice, naprosto zdsadni zatéz. K psychické pohodé zdravych sourozencl také
nepfrispivaji akutni stavy jejich nemocného sourozence, které ¢asto vytvari traumatizujici situace. Jako
vysledek rodice popisovali zavainé psychické obtize, vetné sebeposkozovani, které se u zdravych
sourozenct vyvinuly.

Dalsi zlomové chvile ve vztazich mezi sourozenci se vazou napfiklad k obdobi, kdy se zdravi sourozenci
vice zapojuji do kolektivi mimo rodinu a vidi alternativy traveni volného casu. Také zacinaji vnimat
rozdilnost narokd, které jsou obecné kladeny na zdravé déti oproti nemocnym. Problematickym bodem
pro sourozence nemocnych déti je i omezeni Sife spolecenskych, sportovnich a jinych volnocasovych
aktivit, které je zplsobeno nejen omezenymi ¢asovymi moznostmi celé rodiny, jeji napjatou financni
situaci, ale napriklad také specidlnimi potfebami ¢i reZimem nemocného ditéte vyZadujici socialni
distancovani kvali snizené imunité.

Vzhledem k narocnosti a specifikiim péce o nemocného sourozence mohou zdravi sourozenci v ramci
rodiny vnimat vétsi pozornost, kterd je poskytovana nemocnému sourozenci, coz v nich miZe vyvolat
pocit, Ze jsou upozadovani. Ackoli ze strany rodicli jde o nutnost a nikoli volbu, zejména mladsi déti se
s timto stavem vyrovnavaji obtiznéji, do ¢ehoZ promlouva i osobnost déti.



Rodi¢e také zminuji, ze vzhledem k prozitym udalostem maji nezdvisle na svém rozhodnuti
k nemocnému ditéti blizsi vazbu, ackoli se védomé snazi snizovat dopady situace na ostatni sourozence.

,...urcité jako ddvdam prednost [nemocné dité] pfed [zdravy sourozenec] a [zdravy sourozenec] to vi
a cejti. A neni ve véku, aby to dokdzala pochopit. Vznikd rivalita. Pak vzniklo takovy to, proc zrovna jd
musim mit nemocnou ségru.” (mluvci 14)

s

Zejména starsi sourozenci, Zijici ve spole¢né domacnosti se ¢asto podileji na péci. Sami v rozhovorech
neuvedli, Ze by se citili péci nebo skutecnosti, Ze jejich sourozenec je vainé nemocny, vyraznéji
omezovani. V popisech béznych dnl a ¢asu, ktery se sourozencem travi, je nicméné zifejmé, Ze je jejich
rezim, fungovani a mnohdy pfijimdni odpovédnosti znacné determinovano souZitim se zdvaziné
nemocnym sourozencem, na coZz upozoriuji i jejich rodice. Ti zminuji i védomi, Ze pritomnost
nemocného sourozence ma vliv na hodnoty a , drivéjsi dospivani“ zdravych sourozencu.

...VyCitky vaci klukiim mdm. Strasné velikansky, Ze [dité] jsem pfFipravila o détstvi diky [nemocné dité]
Na druhou strdnku si rikam, Ze prosté ho to posunulo tam, kde je a tak, jak uvaZuje” (mluvci 19)

3. Rodicovské strategie pro vyvazeni vztahl mezi sourozenci
Primarni pecujici, pocitujici omezeny prostor vénovat se dalSim sourozencidm nemocného ditéte,
uvadéli i konkrétni strategie pouzivané k predchazeni vzniku negativnich emoci mezi sourozenci. Tyto
strategie Casto vyZaduji, aby s nemocnym sourozencem zustal na urcity ¢as jiny pecujici nebo aby
aktualni zdravotni stav nemocného ditéte dovoloval rodici alespon na ¢ast dne odejit, coZ nemohou
zdaleka aplikovat vSichni rodi¢e vazné nemocnych déti.

»SnaZime se, Ze si udélame treba jeden den nebo jedno odpoledne pro sebe, Ze takhle tieba si zajdeme
do [obchodniho domu]. Projdeme se tam. Nebo jdeme do kina. UZ jsme byly spolu takhle dvakrdt nebo
trikrat spolu v kiné. Pravé pfitel pohlidal toho [nemocné dité]. Tak jsme byly, jak se fikd damska jizda.”
(mluvci 27)

Strategie podpory zdravych sourozencl v rodinach pecujicich o chronicky nemocné dité nabyvaji
rGznorodych podob, pficemz klicovym prvkem se ukazuje byt individualizovany ¢as straveny pouze ve
dvojici — tedy mezi pecujicim rodi¢em a zdravym sourozencem. Dale se jako vyznamna jevi moznost
zdravého sourozence svobodné volit aktivitu a ziskat tak do€asnou kontrolu nad situaci.

Reakce okoli na nemocné dité / rodinu s nemocnym ditétem
1. Negativni reakce okoli

Primarni pecujici zminovali smés pozitivnich i negativnich zkusenosti z kontakt( ve vefejném prostoru.
V negativnim smyslu zaznivalo, Ze na verejnosti se setkali s nepochopenim, posmésky, odsudky,
distancovanim a nékdy doslo i na slovni konflikty napfiklad kvali noseni respiratord ¢i parkovani
na mistech vyhrazenych pro ZTP. Tyto situace se prihodily lidem bez ohledu na velikost mista bydlisté.
Néktefi zminovali nepochopeni a distancovani ze strany sousedl nebo zcela nezndmych lidi
ve vefejném prostoru. Ze strany blizkych osob a rodiny se negativni reakce ¢i konflikty v navaznosti
na nemoc ditéte objevily také, ackoli je pecujici nezminovali tak casto jako negativni reakce
od neznamych lidi. Negativni reakce ze strany Sirsi rodiny v nékterych pripadech plynuly z nepochopeni
¢i nepripousténi si zadvaznosti zdravotniho stavu ditéte, na coZ se navazovaly konflikty, kdy primarni
pecujici zminovali neochotu internalizovat nebo alespon dasledné dodriovat specialni opatfeni
pro nemocné dité ze strany pfibuznych mimo nuklearni rodinu. Primarni pecujici v nékterych pfipadech



uvadéli, Ze chovani pribuznych, s nimiz se dostali do konfliktd kvili nemocnému ditéti, souviselo
s nizkou institucionalni divérou vici zdravotnimu systému nebo lékardm*kam.

Pecuijici, ktefi se ocitli v takovychto situacich, kladou diraz na potfebu vétsi osvéty verejnosti ohledné
zdravotnich obtizi, které nemusi byt na prvni pohled viditelné, ptipadné jim vefejnost nerozumi.
V disledku toho pak nedokaze vnimat zavaznost situace a opravnénost speciadlnich potreb ¢i projevi
nemocnych déti.

Pravé pocit specidlniho zachazeni, které mizZe byt pfi neznalosti vSech souvislosti vnimané jako
neopravnéné, podle pecujicich dokaze vzbuzovat zaporné postoje okoli, jako je zavist (napfiklad béhem
financnich sbirek na specialni pomucky pro déti). Osvéta by se proto méla uplatnit nejen na informace
o rliznych zdravotnich obtiZich a jejich projevech ¢i narocich, ale také na informovanost o skute¢ném
vyuzivani financi ze sbirek ¢i finanéni ndrocnosti péce o zadvazné nemocné déti.

2. Pozitivni reakce okoli

Na zadkladé analyzy rozhovort lze identifikovat, Ze vztahy s prarodi¢i a dalsimi ¢leny*kami Sirsi rodiny
mohou v kontextu péce o dité se zavaznym onemocnénim predstavovat vyznamny zdroj sociadlni opory.
U nékterych rodin se navic ukazalo, Ze pravé sdilena zkuSenost s téZkou Zivotni situaci vedla k posileni
rodinnych vazeb, jez se v dlsledku této krizové udalosti staly intenzivnéjSimi a stabilnéjsimi. Tato
dynamika naznacuje potencial Sirsi rodiny fungovat jako ochranny faktor v procesu adaptace na novou
realitu spojenou s diagndzou ditéte.

V pozitivnim smyslu zminovali rodice také reakce vefejnosti na vypsané financéni sbirky na pomuacky,
nebo obecné na sdileni pfibéhu rodiny, ocenovali jeji Ucast a projeveny soucit, ackoli pro nékteré
z rodicl je zaroven obtizné prijimat projevy uznani. U nékterych rodin jsou podplrnymi a pozitivné
pUsobicimi vztahy sousedé, ktefi projevovali zajem o situaci rodiny, pomohli s provoznimi zalezitostmi
a podobné.

Pozitivni chovani okoli bylo zmifovano i u tfidnich kolektivi nemocnych déti, kdy udrZovali spoluZaci
kontakt s nemocnym ditétem alespon na dalku, vyucujici byli v kontaktu s rodici a také ve spolupréci
s dalSimi rodici ptipravili tfidu na pfitomnost spoluzdka, ktery se potykd s dlouhodobou nemoci nebo
nasledky ndrocné IéCby, pfipadné ma specidlni potreby.

Rodice v dobrém smyslu zminovali i iniciativu sousedu, mistnich organizaci nebo pratel, ktefi pro jejich
rodinu a nemocné dité organizovali dobrocinné akce typu béhy, koncerty, pochody a dalsi akce. Pro jiné
byla ocefiovanou pomoci moznost vyuZivat sousedni zahradu nebo vypomoc s uklidem domdcnosti,
varenim nebo nakupy.

Pratelské a Sirsi vztahy rodiny s nemocnym ditétem
1. Podplrné vztahy a sdilené zkusenosti

Primdrni pecujici osoby Fikaji, Ze spi§ nez organizované skupiny jim v zacdtku péce jako baze pro
navazani novych podpurnych pratelskych vztah( zafungovaly pobyty v nemocnici. S témito rodici pak
zUstavaji v kontaktu po telefonu, na socidlnich sitich nebo se navstévuji, ¢asto pfi cestach na
specializovand pracovisté, kam dojizdéji na pravidelné sledovani. Cést rodin ocenila moZnost a p¥inos
setkavani se s rodinami a détmi s podobnou diagnézou. Uéastni se aktivit typu tdbory, seminare ¢i
spolecné terapie. Nékteré rodiny, se témto spole¢enskym setkanim a kontaktlim s podobnymi rodinami
cilené vyhybaiji s tim, Ze jim takové kontakty psychicky neprospivaji.



2. Zména okruhu pfatel v ndvaznosti na diagndzu

Zménu zdkladny drivéjsich pratel zminovali rodice v kontextu celkové zmény svého Zivotniho stylu
a rezimu, ktery se musel pfizplUsobit diagndze a péci. Zmény v pratelskych vztazich zplsobovala jednak
Casova omezeni spojena s péci, jednak, jak sami rodice zminfovali, Ze se vytrdci spole¢nd témata, pokud
rodiny nemaiji sdilenou zkusenost.

,Posledni roky se uzaviram pfed okolim. ProtoZe mné ty béZny starosti téch lidi nic nefikaji. Treba
kamarddi... mné prestaly zajimat jejich problémy. Snad to zni blbé.” (mluvci 26)

Vliv ma také Casta potfeba omezovat alespon na Cas fyzické kontakty a navstévy kvali zhorsené imunité
déti a omezené mozZnosti traveni volného ¢asu ve smyslu fyzickych aktivit, vylet(, dovolenych, coz zavisi
na zdvaznosti diagndzy ditéte a omezeni z ni vyplyvajicich.

V nékterych pripadech rodic¢e uvadéli, Zze se na urcita témata jejich znami nechtéji ptat a predpokladaji,
Ze se obavaji odpovédi, na které by neuméli reagovat a naro¢nych rozhovor(, nebo se tak chovaji
z ohleduplnosti, protoZe se nechtéji vyptavat na citlivd témata. Zaroven predstavuje pro rodice nemoc
ditéte natolik zdsadni soucast Zivota a myslenek, Ze na jind témata nemaji vétsi prostor, ani je
nepovazuji za natolik podstatna.

Je pravé pravda, Ze tak néjak jako jich ubylo (pratel). Ale jako ani ne tak proto, Ze by prosté se s ndma
nechtéli videt, ale myslim si, Ze to je takovy hodné, oni si fikaji, mdte toho moc, nebudu vds otravovat.
TakZe z jejich strany néjaky jako kontakt se minimalizuje a casem tim, Ze vlastné ani nemdte ten cas, jak
se s nima videt, tak to pak néjak vysumi, Ze jako ubylo jich.” (mluvci 25)

Zaver

Kapitola vénovana vztahm pomdha nahlédnout slozitost rodinnych vztahi v kontextu péce o zdvainé
nemocné dité. Partnerské vztahy a vztahy mezi rodi¢i a détmi jsou znacné ovlivnény casovou
a emocionalni narocnosti péce, coz se mliZze projevovat jak pozitivné, tak negativné. Objevuji se zde
vyjadfeni o prinosech partnerské podpory, artikuluji se problémy s vyvaZenim pozornosti mezi
nemocnym ditétem a ostatnimi ¢leny*kami rodiny. Také zkuSenosti s verejnosti a Sirsi rodinou odkazuiji
jak na pozitivni, tak negativni reakce, pricemz dlraz je kladen na nutnost osvéty a pochopeni pro
specifické potfeby nemocnych déti ze strany Sirsi verejnosti. DlleZitou soucdst vztah(, zminovanou
primarnimi pecujicimi, je podpora pratelskych vztahll a vyhledavani rodin s podobnou Zivotni
zkusenosti, coz mize byt klicové pro psychickou pohodu nékterych pecujicich i pfimo nemocnych déti.
Celkové je péce o nemocné dité narocnou, ale i potencialné posilujici zkusenosti pro rodinné vztahy,
kterd vyzaduje individualni pfistup, podporu a snahu porozumét ze strany okoli.



Ostatni osoby v rodiné s ditétem s zivot limitujicim nebo
Zivot ohrozujicim onemocnénim

Do vyzkumnych rozhovorl byli*y zahrnuti*y i dalsi ¢lenové*ky rodin nemocnych déti, ktefi*ré se
zapojuji do péce a méli*y zdroven o poskytnuti rozhovoru zajem. Diky tomu jsme méli mozZnost nahlizet
situaci téchto rodin i z pohledu druhého rodice, ktery neni primarni pecujici osobou, z pohledu
prarodice nebo sourozence ditéte se zdvaznym onemocnénim. Rozhovory byly vedeny s témi
¢leny*kami rodiny ochotnymi se vyzkumu zuc¢astnit; tato dobrovolna participace miiZze odrazet jejich
osobni angaZovanost a aktivni zapojeni, coz se mohlo promitnout i do charakteru odpovédi.

V kapitole se zaméfujeme na vnimani nemoci a souZiti v rodiné s vdaZzné nemocnym ditétem z pohledu
dalsich ¢lend*ek rodiny a dale na porovnani nahliZeni situace z perspektivy primarni pecujici osoby a
ostatnich ¢lend*ek rodiny a prolinajicich se zkusenosti i rozdil(, které bylo mozné z rozhovor( zachytit.

Struktura scénare pro rozhovory byla pro ostatni ¢leny*ky rodiny velmi podobnd jako pro primarni
pecujici osoby, abychom méli mozZnost srovnavat pohledy na tytéz situace z riznych perspektiv.

Komunikace lékafu*ek a zdravotnického personalu

Jak vyplyva z kapitoly o komunikaci s lékafi*kami a Iékarskym persondlem, v rodinach pecujicich
o dlouhodobé nemocné dité se zpravidla formuje vyrazné vymezena role primarni pecujici osoby. Tato
osoba prebird odpovédnost za komunikaci s 1ékafi*kami a dalsim zdravotnickym personalem, ¢imz se
stava hlavnim informacénim uzlem celé rodiny. V disledku této centralizace informaci je zarover nejlépe
obeznamena s aktualnim zdravotnim stavem ditéte a jeho potfebami. Ostatni ¢lenové*ky rodiny se do
pfimé komunikace se zdravotnickymi pracovniky*cemi zapojuji pouze okrajové — typicky se jedna
o partnera*ku pecujici osoby, zejména v pocatecni fazi po stanoveni diagndzy.

Toto rozdéleni komunikacnich roli je ovlivnéno predevsim praktickymi faktory. Centralizace komunikace
je vice efektivni a organizacni naro¢nost pravidelného doprovodu ditéte na lékarskd vysetfeni se tak
sniZuje. Zaroven je zapojeni ostatnich ¢lenG*ek rodiny limitovano jejich dalSimi povinnostmi — partner
obvykle zajistuje ekonomickou stabilitu domacnosti, zatimco dospéli sourozenci mohou pecovat
o vlastni rodiny. U nezletilych sourozencl navic hraje roli jejich nizky vék, a tudiZ nepfipravenost pro
komunikaci se zdravotnickymi institucemi.

Tato organizacni a komunikacni asymetrie vede k zavislosti ostatnich ¢lend*ek domacnosti na
zprostiedkovanych informacich od primarni pecujici osoby. Jeji interpretace zdravotni situace, postoje
k lékarskému tymu a mira davéry Ci obav jsou pak sdileny napfti¢ rodinou, ¢imz ovliviuji celkovou
rodinnou zkusenost s nemoci i vnimani zdravotnickych instituci.

Zdroje informaci v ramci rodiny

VétsSina pravidelné komunikace se zdravotnickym persondlem probihd pfedevsim prostfednictvim
primarni pecujici osoby. Ostatni ¢lenové*ky rodiny pak ziskavaji informace zprostfedkované — bud
prostfednictvim sdileni od primarniho pecujiciho, nebo pfi doprovodech ditéte k Iékarim*kam. Tato
asymetrie v pfistupu k informacim reflektuje nejen praktické rozdéleni pecovatelskych roli
v domacnosti, ale i osobni preference a zplisoby zvladani naro¢né situace.



1. Postoj dalsich ¢lent*ek rodiny k informovanosti

Néktefi partnefi primdrnich pecujicich osob vyslovné uvddéli*y, Ze jejich informovanost je spiSe
okrajova. Odvolavali se na centralizaci péce i znalosti u primarni pecujici osoby, ktera pfirozené prebird
iniciativu nejen v péci, ale i ve vyhledavani informaci a sluzeb. Tento postoj nebyl vzdy interpretovan
jako dusledek pasivity ¢i nezajmu, ale spise jako zpUsob, jakym se jednotlivi ¢lenové*ky rodiny snazi
vyrovnat s psychickou zatézi — néktefi*ré z nich se zamérné vyhybali aktivnimu vyhledavani informaci,
aby se ochranili pfed dalSim stresem. Dalsi interpretovali situaci z hlediska nedostatku ¢asu, kdy se musi
podfizovat svému zaméstnani a fungovani celé rodiny.

»Se mnou nikdo nekomunikuje, protoZe komunikujou s pritelkyni se vsim vsechno, takZe vSechno vyfizuje
chuddk ona, protoZe na to jd nemdm cas ani mordini silu, prosté to nevim. TakZe to vsechno vyfizuje
pfritelkyné a okamzité mné to sdéluje samoziejmé, takze jako informovany jsem, ale ne od lékare, ale
pres ni, takZe informovany jsem o vsem, co vi ona.” (mluvci 2)

2. Aktivni vyhledavani informaci v SirSim rodinném kontextu

V jinych rodinach vsak uvadéli i rodice, ktefi nejsou primdrnimi pecovateli, Ze aktivné vyhledavaji
informace tykajici se onemocnéni ditéte. Mezi nejcastéji uvadéné zdroje patfily informace ziskané
pfimo ve zdravotnickych zatizenich, véetné kontaktl na neziskové organizace. Vyznamnou roli hrélo i
samostatné vyhledavani na internetu — at uZ na specializovanych webech, prostfednictvim
pacientskych organizaci, nebo obecnymi kanaly. Osobni kontakty predstavovaly dalsi dlleZity zdroj —
clenové*ky rodin Cerpali*y informace od jinych rodin s obdobnou zkusenosti, od pracovnik({*ic
neziskovych organizaci, zdravotnického personalu, a v nékterych pfipadech také od urednik(i*ic
socialnich odbord.

Prarodice a sourozenci ditéte nejcastéji oznacovali za hlavni zdroj informaci primarni pecujici osobu.
Soucasné vsak nebylo vyjimecné, Ze i oni sami doplfiovali své znalosti prostfednictvim vsech vyse
uvedenych informacdnich kanal(, ¢imz aktivné podporovali svou orientaci v situaci i moZznost podilet se
na péci Ci rozhodovani.

Role ostatnich ¢lenG*ek rodiny v kazdodennim fungovani pecujiciho systému

V rodinach s dlouhodobé nemocnym ditétem se péce nestava vyhradni doménou jediné osoby, ale
rozdéluje se — byt nerovhomérné a pokud je to mozné — mezivice ¢lend*ek domacnosti. Ostatni pecujici
osoby, at uz se jedna o partnery primarni pecujici osoby, sourozence nemocného ditéte nebo prarodice,
hraji zasadni podpurné role, které umoznuji chod celé pecovatelské struktury. V fadé pripadd prebiraji
¢innosti, které jsou pro primarni pecujici osobu fyzicky, psychicky i casové nedosazitelné, ¢imz se jejich
pritomnost stava funkéné nepostradatelnou.

Role partnera ¢i partnerky

Partnefi primdrni pecujici osoby vystupuji jako klicovy stabilizacni prvek v ekonomické i emociondlni
roviné. V okamziku, kdy primarni pecujici osoba v dlsledku péce o nemocné dité prestava byt aktivni
na trhu prace, stava se partner ¢asto jedinym Zivitelem rodiny. Tato ekonomicka nerovnost vytvari nové
formy zavislosti, jez vedou ke zvysené psychické zatézi a riziku pretizeni. Partnefti navic celi naroklim na
Casovou flexibilitu a pfitomnost v domacnosti, ktera byva v pracovnim prostredi ne vzdy akceptovana.
Pokud neni umoznén c¢astecny Uvazek nebo prace z domova, ¢asto dochazi k vnitinimu konfliktu mezi
pracovnimi povinnostmi a touhou byt ndpomocny v rodiné, coZz miZe vést k pocitim viny a frustrace.



Kromé ekonomické role je partner dlleZitym emocnim opérnym bodem. Sdili psychickou zatéz
s primarni pecujici osobou, ¢asto bez pfistupu k psychologické podpore. V rodinach s dalSimi nezletilymi
détmi navic prebira odpovédnost i za né, ¢imzZ uvoliuje kapacitu primarni pecujici osoby pro intenzivni

péci o nemocné dité. Tyto propojené role — ekonomickd, emocni a pecovatelska — vytvareji komplexni
zatéz.

.. 2enu jako podrZet v néjakém momenté, kdy fakt byla jako prosté na dné, Ze jo. Byla zaviend prosté
v [nemocnice], ¢ekala, co bude, nebude. Chodila tam odsdvat akordt mliko a podobné. Tak aspori tam
doufdm, Ze jsem ji trochu jako pomohl, no. Ze jsem tam mohl pfijet, privézt ji jidlo nebo ji nékam odvézt
prosté na obéd, Ze tam byla zavrend furt jako nékde na ty ubytovné.” (mluvci 16)

»Jd to beru tak, Ze jakoby se stardm o to, aby vsechno fungovalo penézné, Ze jo, aby pritelkyné mohla
byt v klidu s nima.” (mluvci 35)

Sourozenci nemocnych déti

Sourozenci, ktefi vyrlstaji ve spole¢né domacnosti s nemocnym ditétem, jsou jiz v raném véku
konfrontovani s realitou péce. Jejich zapojeni se odviji od véku, schopnosti a ofekavani rodiny.
V kazdodennim fungovani zastavaji pozice pomocnikd v domacnosti, neformalnich pecujicich, ale také
psychickych opor nemocného ditéte. V nékterych pripadech dochdzi k osvojovani praktickych
dovednosti spojenych s péci, ¢imz se u déti formuji pecCovatelské kompetence jesté pred dosazenim
dospélosti.

Sourozenci vSak zaroven nejsou chranéni pred psychologickymi dopady dlouhodobé nemoci v rodiné.
Vyjadrfuji obavy o zdravi nemocného sourozence, pocituji frustraci z naruseni osobni svobody a ¢asto
jsou konfrontovani s emoc¢né narocnym prostiedim, které muize ovlivnit jejich vlastni vyvoj. Presto
sourozenci vétSinou ramuji svou situaci jako samozifejmou a péci vykondvanou s laskou k vlastnimu
sourozenci. | u sourozencl nemocnych déti tak dochazi k potlacovani vlastnich potreb.

Prarodice

Role prarodicli je v systému péce spiSe doplrikova a jejich zapojeni zavisi na fyzickém zdravi, schopnosti
prizplsobit se a divéfe ve vlastni schopnosti. Casto byvaji vyfazeni, nékdy na zdkladé vlastniho
rozhodnuti, z pfimé péce o nemocné dité z divodu obav, Ze by nemuseli péci zcela zvladnout nebo
situaci neumyslné zhorsit. Presto hraji vyznamnou roli zejména ve vztahu ke zdravym sourozenciim
nemocného ditéte, kde prebiraji urcité rodicovské funkce. Tato forma péce predstavuje cennou oporu,
ktera miZe docasné odlehéit primarnimu pecujicimu i jeho partnerovi. PfestoZe nejsou stfredobodem
rodinné péce, pfinaseji prarodice dilezity prvek mezigeneraéni soudrznosti a stability.

Vnimani dopadli onemocnéni ditéte na ostatni ¢leny*ky domacnosti

Zkusenosti vsech clenli*ek domacnosti ukazuji, Ze dlouhodoba péce o nemocné dité predstavuje
vyznamnou zatéz, kterd zasadnim zplsobem ovliviiuje kvalitu rodinnych vztahl. Nemoc byla ¢asto
interpretovana jako zkouska soudrznosti a funkénosti rodiny — a to jak v ramci partnerského soufziti, tak
ve vztahu k sourozenclim nemocného ditéte ¢i SirSi rodiné, véetné prarodicl. PrestoZe byli ostatni
¢lenové*ky rodiny schopni reflektovat obdobi napéti, podrazdénosti a zvySené nervozity, mnozi
soucasné vnimali, Ze krizova situace posilila jejich sounalezitost. V téchto pripadech byla nemoc
rdmovana nejen jako zdroj stresu, ale i jako pfileZitost k posileni vzajemného porozumeéni, sdileného
cile a hlubSiho emocionalniho propojeni.



Vyznamnym aspektem promény rodinnych vztahl byla zména hodnotovych orientaci a priorit
jednotlivych ¢lent*ek rodiny. Tyto zmény se nékdy promitaly i do interakci se $irSi rodinou. Napfiklad
v disledku oslabené imunity ditéte nebo narok( na intenzivni péci dochazelo k omezeni osobniho
kontaktu s prarodici. PrestoZe si ¢lenové*ky Sirsi rodiny Casto prali*y aktivnéji se zapojit do péce,
zdravotni omezeni nebo obavy z vlastni nekompetence jim v tom branily. Néktefi*ré respondenti*ky
rovnéz poukazovali*y na specifickou dynamiku vztah( v Sirsi rodiné: pocatec¢ni faze bezprostfedné po
sdéleni diagnézy byva charakteristickd zvySenou mirou podpory a mobilizace blizkych, ktera vsak
postupné slabne.

Psychické dopady na ostatni pecujici osoby byly rovnéZz vyznamnym tématem. Néktefi*ré
respondenti*ky oteviené hovorili*y o vainém psychickém stavu, véetné uzZivani psychiatricky
predepsané medikace. Presto vsak byla odborna pomoc vyhledavana spisSe vyjimecné. Mezi dlivody
byly nejcastéji uvadény Spatné zkusSenosti z minulosti, nedostatek dostupnych sluzeb, nebo obecna
nedlvéra vici psychologickym a psychiatrickym sluzbdm. Opakované se objevoval individualizovany
postoj ve smyslu ,pomohu si sém/sama*“. Nizka informovanost o moznostech psychologické pomoci a
ostych tyto sluzby vyuzivat dale posilovaly bariéry v pfistupu k podpore dusevniho zdravi. Prioritizace
péce o rodinu a soucasna odpovédnost za finanéni zabezpedeni domdacnosti u partneri*ek vytvarely
komplexni tlak, ktery mél dopady na fyzickou i psychickou kondici téchto osob.

ZkuSenosti ostatnich pecujicich se v mnohém prekryvaly s popisy primarnich pecujicich osob.
Respondenti*ky popisovali*y pocdtecni fazi Soku a adaptace na novou Zivotni situaci, komplikace
spojené s pravidelnymi hospitalizacemi a absenci primarniho pecujiciho z domacnosti, i postupné
prizplsobeni rodinného rezimu ndrok{m na péci. Zminéno bylo i omezeni volného ¢asu, které ovliviiuje
jak mezilidské vztahy, tak moznosti odpocinku a seberealizace jednotlivych ¢lend*ek rodiny.

Z hlediska sebepojeti a vnimani pecovatelské role u rodicu, ktefi nejsou primarnimi pecujicimi, se ¢asto
objevoval narativ zd(raznujici samoziejmost péce jako soucdst rodicovské identity. Mnozi rodice
odmitali ocenéni nebo vnéjsi uznani, nebot povaZzovali svou pecujici roli za pfirozenou. Tento postoj
reflektoval hluboce zakofenénou predstavu o rodiCovstvi, ve které péce o dité — bez ohledu na jeji
intenzitu — neni vnimana jako néco vyjimecného, ale jako moralni norma.

Sourozenci nemocnych déti popisovali svou zkusenost zpravidla skrze vztahovou blizkost k nemocnému
ditéti. V pripadech, kdy s nemoci vyrastali od raného véku, nevnimali situaci jako odchylku od normy,
ale jako béZnou soucast rodinného fungovani. Néktefi sourozenci navic uvadéli snahu aktivné ulehdit
rodicm od kaZdodenni zatéZe, coZz odraZelo vysokou miru empatie a pfijeti pelovatelské
zodpovédnosti. Rodice naopak oceriovali podporu ze strany zdravych déti a néktefi vyjadrovali
presvédceni, Ze tato zkusenost mlze pozitivné ovlivnit jejich budouci rodicovstvi.

Zaver

Ostatni pecujici osoby — zpravidla partnefi primarnich pecujicich, sourozenci nebo dalsi blizci
¢lenové*ky rodiny — predstavuji vyznamny prvek v rodinné struktufe péce o nemocné dité. Analyza
vypovédi respondenti*ek ukazuje, Ze ackoli nejsou témito osobami pfimo fizena klicova rozhodnuti
o zdravotnim stavu ditéte, hraji nenahraditelnou roli v kazdodennim chodu domacnosti, fyzicky
naroc¢nych ukonech a psychické podporfe primarnich pecujicich. Prestoze jejich kontakt se
zdravotnickym personalem byva vétsinou zprostfedkovany prostfednictvim primarni pecujici osoby,
jsou informovani o podstatnych skutec¢nostech a podileji se na pfizpGsobeni rodiny na nové vzniklou
situaci.



Zvlastni pozornost si zasluhuje oblast ekonomické zatéze. Vzhledem k tomu, Ze primarni pecujici osoby
obvykle opoustéji placené zaméstndni, prechazi odpovédnost za financni zabezpeceni rodiny na ostatni
pecujici — nejc¢astéji na druhého rodice. Tito pecujici tak vstupuji do dualni role, kdy kombinuji
vydéle¢nou cinnost s pecovatelskymi zdvazky v domdacnosti. Tento stav vyzaduje vysokou miru ¢asové
flexibility a casto i Upravy pracovnich podminek, pricemZ respondenti*ky popisovali*y obavy
o dlouhodobou udrZitelnost ptijm0 a trvaly tlak na pracovni vykon.

V roviné informacni orientace se ukazuje, Ze hlavnim zdrojem je pro ostatni pecujici ¢leny*ky rodiny
primarni pecujici osoba. Ta ma nejlepsi prehled a veskeré informace nejen o nemoci ditéte ale i jeho
potfebdach. Presto se ¢ast ostatnich pecujicich aktivné snazi ziskavat dopliujici poznatky samostatné —
prevaziné prostrednictvim online zdroj(, kontakty s neziskovymi organizacemi ¢i rodinami s ditétem s
podobnou diagndzou. Tyto aktivity odrazi jak potfebu kontroly nad situaci, tak vysokou miru ztotoznéni
s pecovatelskou roli, ackoliv formalné nepatfi mezi primarni poskytovatele péce.

Psychické i fyzické dopady péce na tuto skupinu pecujicich jsou nezanedbatelné. Respondenti*ky ¢asto
zminovali*y chronickou Unavu, somatické projevy stresu a emocni vyCerpani. VyuZivani odborné
pomoci viak zUstava nizké — divodem byva nedostatek ¢asu, obavy ze stigmatizace, ale i presvédcéeni
o vlastni schopnosti vyrovnat se se situaci bez pomoci. Vétsina téchto osob necharakterizuje svou
situaci jako znevyhodnéni, naopak, péci o dité a s ni spojenda omezeni vnimaji jako pfirozeny projev
odpovédnosti.

Zjisténi ukazuji, Ze ostatni pecujici osoby tvori dalezity stabilizacni prvek v systému domaci péce. Jejich
role sice nebyva vefejné akcentovana, presto je pro dlouhodobé fungovani rodiny v krizové situaci
nepostradatelnd. Soucasné vsak z(stavaji v mnoha ohledech zranitelni — jak ekonomicky, tak
psychosocialné — a vyZaduiji specifickou pozornost ze strany podpUrnych instituci a socialnich politik.
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