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Abstract

Family Living Situation after Anticipated Loss of a Child. — This study results from
a qualitative study, which explores the experience of outliving mothers and families. The
author presents the three periods of adapting to the anticipated loss of a child and specific
needs of families after bereavement, who often have problem with socializing and have lost
hope in normal life. The author also deals with the only organization in Czech Republic for
helping families after bereavement — The Long Way Association.
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Uvod

Termindlni onemocnéni milovaného ¢loveka a ndsledné jeho smrt je velmi bolestnou
zkuSenosti pro vSechny zucastnéné. Svédectvi o utrpeni nékoho nam blizkého predstavuje
obtiznou vyzvu, kterd konfrontuje kazdého z nas s otdzkami tykajicimi se Zivota a smrti.
V piipadé, Ze blizkym umirajicim je dité, jsou jeho blizni postaveni pted mnoho faktort, kvili

//////

O tom, co znamend byt v nas$i zemi rodi¢em, jemuZ zemielo dit€¢ po dlouhotrvajici
nemoci, toho pfili§ mnoho nevime. Proto jsme se rozhodli realizovat vyzkum zaméfeny na
Zivotni situaci téchto matek a otcti. Na zdkladé bliz§tho porozuméni tomu, co tito lidé
prozivali a stdle prozivaji, bychom radi puasobili na zdstupce odborné vetejnosti, ktefi se
s lidmi po ztrat€ blizkého setkdvaji, a pomohli jim lépe se orientovat v procesu podpory
a pomoci poziistalym. Prezentace vysledkt vyzkumu bude tvofit jadro tohoto ¢lanku.

Zivotni situace rodi¢t v dobé t&7kého onemocnéni jejich ditéte a nasledné po jeho
smrti se navzdy zméni a uz nikdy nebude takova jako difv. Zivotni situaci charakterizuje napf.
Bartlett (1970), ktera timto terminem rozumi ,,Zivotni dkoly*, které pfed rodinu stavi b¢h
jejiho Zivota. Soucasné danym pojmem oznacuje unikatni konfiguraci riiznorodych okolnosti
Zivota urcité rodiny, které jejim ¢lenlim brani, aby své ,.Zivotni dkoly* zvladali bez pomoci
zvenci, vyhradné vlastnimi silami.

Smrt méa dopad na praktické aspekty kazdodenniho Zivota (Melvin a Lukeman 2000).
Rodice se v dobé dlouhodobé nevylécitelné nemoci ditéte a nasledné po jeho skonu museji
vyrovnavat nejen s nesmirnym psychickym traumatem, ale zaroven se setkdvaji s urCitymi
Zivotnimi ukoly, které vyvstaly v souvislosti s nemoci a ndsledné¢ i smrti jejich ditéte. A pravé
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na specifika Zivotni situace téchto rodicl se zamétime v nasledujicim textu, jehoz cilem je
hleddni odpovédi na otazku: ,,Pred jaké Zivotni dikoly postavila rodice nevylécitelnd nemoc
anasledn¢ smrt jejich ditéte?* Nasi snahou bylo dale zjistit, pomoci jakych strategii se
pozustalé matky a otcové s témito Zivotnimi ukoly vyrovndvaji; jaké potfeby meli v dobé
nemoci ditéte a jaké maji po jeho skonu a v jakych oblastech postradali a stile postradaji
pomocnou ruku jak ze strany svého okoli, tak i ze strany nejriznéjSich organizaci a instituci.

Na vyse poloZenou otdzku jsme se pokusili odpovédét mimo jiné na zakladé poznatka
z literatury o dané problematice. V textu déle prezentujeme vysledky kvalitativniho vyzkumu,
jehoz respondenty byli pravé rodiCe po anticipované ztraté ditéte, a odkryjeme jeho
metodologické zdzemi. Pozornost budeme vénovat také Senecovu dilu Utéchy pro Marcii, jez
je svédectvim o hlubokém zarmutku matky po ztraté syna. Jesté diive, neZ tak ucinime, se
zamyslime nad tim, co smrt ditéte znamend pro jeho blizké a pro celou spolecnost a co tato
tragédie predstavovala pro zicastnéné v minulosti.

Smrt ditéte

Smrt je nevyhnutelnou soucésti Zivota kazdého jedince, ovSem nejen smrt vlastni, také
smrt n&koho ndm blizkého. Ritan (1990: 412) tvrdi, ze smrt blizkého clovéka mize byt
dokonce dulezit¢jsi otazkou, t€Z8i starosti a vétSim trapenim neZ smrt vlastni. Jak potvrzuje
Virt (1999): nejintenzivngjsi existencidlni zkuSenosti smrti neni pfedstava vlastni smrti a uz
vilbec ne konfrontace s ,hranou smrti v médiich, nybrZ smrt milovaného ¢lovéka. ,, Teprve
laska déla cloveéka clovekem a teprve smrt milovaného clovéka dava vytuSit propastnost

smrti.” (Virt 1999: 13)

Spatenkové (2006: 138-145) uvadi, Ze truchleni' rodi¢t nad smrti ditdte je normalni
souhrn reakci na nenormdlni situaci. Nikdo totiZ nepfedpoklddd, Ze pteZije vlastni dité. Smrt
ditéte je nepochopitelnd, pfedéasnd, nepiirozend, ,,proti pifrodé*. Elliot Luby (in Spatenkova
2006: 138) tika: ,,KdyZz umiraji rodiCe, ztrdcime svoji minulost; kdyZ umird dité, ztrdcime
svoji budoucnost...*“ Rodi¢ovska ztrata je intenzivni a komplikovand. Zarmutek rodica je
v mnoha ohledech jiny, zvlastni, vyjimecny.

Zivot ditdte ma nesporn¢ velikou socidlni hodnotu (Kasish in Rando 1984: 367).
Z mnoha divodii se vzdy smrt ditéte zdd mnohem horsi nez smrt dospélého (Rando 1984:
364). Glaser a Strauss (in Rando 1984: 367) také tvrdi, Ze smrt ditéte pfedstavuje vetsi ztritu
nez smrt dospélého, protoZze dité¢ nemélo ptileZitost proZit plny Zivot v porovnani se starS$im
¢loveékem. Tento faktor dle nich miiZe indikovat pravo na lepsi kvalitu péce o umirajici dit¢ ze
strany nemocni¢niho personalu.

Smrt ditéte se vSak stala vzacnosti teprve ve 20. stoleti. V minulosti byvala smrt
béZznou soucasti Zivota rodiny. Umiralo se nejen ve stafi, ale velmi Casto umiraly pravé déti.
Mozny (1990: 42) uvadi: ,,Kdyby smrt ditéte byla pro né takovou ranou, jakou utrpi rodice
smrti malého ditéte dnes, prekrocila by prosté Casta smrt jejich lidsky omezenou schopnost

snaset utrpeni. MoZny (1990) se domniva, Ze vysokd umrtnost déti byla divodem, pro¢ do
nich rodice nemohli po citové strance investovat tolik, jako je tomu dnes.

" Truchleni je dlouhy a bolestny proces vyrovnavéni se se smrti milovaného ¢lovéka (Spatenkova 2006).
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Davies (2007: 44) pise o tom, Ze diive matky a §irs$i rodina uvykaly smrti malych déti.
,,V nekterych spolecnostech to dosdhlo takového stupné, Ze déti nedostavaly nic, co by bylo
mozné pokladat za spoleCenskou identitu, dokud nebyly nékolik mésicii nebo dokonce
nékolik let staré. KdyZz zemfelo dit¢, které nemélo jméno, nedostalo se mu ritualizovaného
pohibu. Do jisté miry k tomu v Evropé dochézelo i ve dvacatém stoleti, alespont co se tyce
novorozencl a mrtveé narozenych déti.*

O skonu vice déti z jedné rodiny na konci 19. a na pocatku stoleti 20. pojednavaji ve
své knize Katefina a Pavel Ktivohlavi (2003: 101-122). V knize s ndzvem Drevény tolerancni
kostel ve Velké Lhoté zachycuji historické svédectvi o spisovateli a farafi Janu Karafidtovi,
ktery opakovan€ provizel zdrmutkem manZele Kocibovi, kterym umiralo jedno dité za
druhym. Nalezneme zde nejen zdznamy jeho kdzani na pohibech déti manzelti Koc¢ibovych,
ale také denikové zdpisky otce, ktery spolu se svou Zenou pochoval sedm z jejich tfindcti déti.
Tito manzelé piekondvali svoji bolest ze ztraty synli a dcer pomoci hluboké viry. Jan Kocib
(in Kfivohlavy a Kiivohlavda 2003: 116) napft. reflektoval svlij zdrmutek nad smrti ¢tvrtého
ditéte takto:

,»A pak jsme uloZili naSi milid Mérinku tésn¢ vedle Jenicka. TéZko ndm bylo od naSich
milacki se louciti. BoZe vSemohouci dej ndm to, jestli Tva vile, abychom se nemusili jiZ vice
divati do hrobu naSich ditek. Pan faraf ndm dal na pamatku takid mald podobiznu se 4 ditky
a fikal mamée, aby sobé myslela, Ze jsou to jeji ditky. A tak jsme se ubirali smutni domd.
Pfijda dom, jiZ tam nemél kdo pfijit naproti: Kde jste byli? Co jste mné ptinesli? Jsme jiz
osifeli. BoZe, prosime tebe, dej nim k tomu svou silu, abychom co jsi na nds vloZil, trpélivé
snaseli.*

Seneca a jeho Utéchy pro Marcii

Lucius Annaeus Seneca (asi 4—-65 po Kristu), pochédzel z hispanské Korduby, vzdélani
se mu dostalo v Rimé& a proslul jako fe¢nik a filosof. ,,Hlasal nauku stoickou, ktera ucila, Ze
nejvyssi dobro je ctnost, Ze se Clovék md odpoutat ode vSech vnéjSich malichernosti a Zit
v iplném dusevnim klidu, z né¢hoz se pravy filosof nedd ni¢im vyrusit.“ (Seneca 1995: 3)

Pro téma, kterym se zabyvame v tomto Clanku, jsou dulezité jeho spisy zaméfené na
utéchu téch, ktefi se ve svém Zivote setkali s tragédii, kterd je osobné zasdhla. Ve svych
Utéchdch konejsi Seneca piitele a pifbuzné nad riznymi ztritami a neStéstimi nebo zase
uvazuje smifené o Zivoté, moudrosti, $t€sti a duSevni vyrovnanosti, pficemZz mySlenky
prevzaté z umirnéného stoicismu i z epikurejského uceni zamétuje k Zivotu soudobé fimské
spole¢nosti (Kut'dkova in Seneca 1997).

Jde napt. o List Helvii, v némZ utéSuje svou matku, truchlici nad tim, Ze jeji syn, sam
Seneca, byl poslan do vyhnanstvi na Korsiku. Dals{ je list adresovany Polybiovi, dvofanu
a vysokému statnimu ufednikovi, v némZ mu domlouv4, aby jen stéle netruchlil pro bratrovu
smrt, nybrZ myslil i na to, Ze ma jest¢ dalsi dilezity ukol, slouzit cisaii a vlasti i zbylym
bratiim.

Podrobnéji se pozastavime u ttésného spisu pro Marcii (Ad Marciam de consolatione).

Jde o list majici utésit matku Marcii, kterd jiZ tfi roky oplakdvala smrt svého syna, a zdroveni
oslavujici jejiho otce, ktery byl prondsledovan pro republikanské smysleni.
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Seneca hned na pocétecnich strandch tohoto spisu upozorfiuje na to, Ze ¢im dfive
zacne pozustaly se svym smutkem bojovat, tim Iépe: ,,Tak jako kazd4 chyba, neni-li potlacena
ve chvili zrodu, zapusti kofeny hluboko, stejné tak se i tyto smutné a bolestné myslenky,
zufici samy proti sob¢, nakonec Zivi samou hotkosti a bolest se stavd zvracenou rozkosi
nestastné duSe.* (Seneca 1997: 12)

Seneca Marcii uklidiiuje slovy, Ze je naprosto pfirozené, Ze ,truchliciho jim4 touha po
milované bytosti. (Seneca 1995: 110) Rika vsak, Ze 1ék na Zal je v nasf moci. Poziistalym
radi, aby povaZovali své zesnulé za nepfitomné a snaZili se sami sebe $élit mySlenkou, Ze je
propustili, Ze je poslali napfed nékam, kam za nimi zase pfijdou (Seneca 1995). UtéSuje
matku Marcii, Ze mrtvy uz neciti nic zlého. ,,Smrt zcela zbavuje vSech strasti, je to konec, za
ktery naSe ttrapy jiZ nesahaji. Smrt nds znovu uklad4 do toho stavu dplného klidu, v kterém
jsme lezeli pred narozenim. Lituje-li nékdo mrtvych, at’ lituje i nenarozenych.” (Seneca 1995:
112)

Seneca ddle Marcii vysvétluje, Ze nemuze citit zoufalstvi nad tim, Ze jeji syn zemiel
v mladém véku; domniva se, Ze kazdy umie tehdy, kdyz pfijde jeho cas: ,,Nikdo neumira
priliS brzy, protoZe nem¢l Zit déle nez zil. (...) Mysli si, Zes ho ztratila z vile vyssi. Odnesl si
své a dobéhl k cili daného véku.* (Seneca 1995: 117)

Marcii také nabada, aby nevidé€la osud pouze z té horsi stranky a vzpominala s radosti
na chvile strdvené se svym chlapcem: ,,Neobracis se k chvilim spolecného Zivota a pifjemnym
setkanim se synem, k sladkym lichotkdm détskych let, k jeho pokrokiim v uceni. Visi§ stile
jen na tom, co se stalo naposled, a jako by skutecnost byla sama o sobé malo hroznd, jesté k ni
pridavas vSechno mozné.* (Seneca 1997: 18)

Uté&Suje rovnéZ tuto matku tvrzenim, Ze ¢asem jeji zdrmutek nebude tak intenzivni jako
doposud: ,,Tvlj zdrmutek, Marcie, je sice stdle jeSt¢ nesmirny, ale uz jako by se na ném
utvotila tvrdad klize, uz neni rozjitteny, jako na zacatku, ale piesto je nedstupny a zatvrzely;
pfece vSak i toho té ¢as postupné zbavi. Kdykoli se bude§ obirat né¢im jinym, dusi se ulevi.*
(Seneca 1997: 20)

Seneca ve svych dtéchich aplikoval na konkrétni ptipady své etické zdsady — ,,poznej
sebe‘ a ,,niceho piilis*. Jeho cilem bylo vést adresity ke kultivovani osobnosti, usiloval o to
byt jejich privodcem na cesté ke klidnému a blazenému Zivotu (Kutdkova in Seneca 1977:
252-253).

Smrt ditéte v rodiné

V ptedchozich kapitoldich jsme se zaobirali predevsim filosofickym kontextem
problematiky smrti ditéte, nyni pfejdeme k aspektiim psychologickym a socidlnim. Abychom
mohli Zivotni situaci rodicli po anticipovaném umrti ditéte lépe pochopit, realizovali jsme
vyzkum zaméfeny na to, jak rodice zesnulych déti proZivaji proces zvladani Zivota v pribéhu
dlouhodobé nemoci a po umrti ditéte a ptred jaké Zivotni tkoly je tyto uddlosti postavily. Pro
ucely tohoto vyzkumu jsme rozdé¢lili Zivotni etapy rodin po anticipovaném tmrti ditéte do tif

stadif:
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A) faze dlouhodobé nemoci ditéte do jeho tdmrt{
B) faze od timrti do pohibu
C) faze od pohibu do soucasnosti (srov. Dohnalova a Musil 2008)

A) Fazi vyrovnavani se se ztratou prochazi jesté pred samotnym dmrtim rodice nevylécitelné
nemocnych déti. Lékafi jim neddvaji na preziti ditéte Zddnou nebo minimalni nadé&ji a jeho
Zivot tim zatazuji do termindlniho stiddia. Rodie museji zacit Zit s védomim, Ze jejich dité
zemrte. Tato faze tedy zac¢ind v dob¢, kdy si rodiCe tuto moZnost pfipusti, a kon¢i dmrtim
ditéte. ,,Pocatek procesu zarmutku je spjat se znalosti situace a asové spada do obdobi, kdy je
nemocny a jeho rodina informovéna o zdvaZznosti stavu, nebo kdy ob¢€ strany vytusi neblahou
prognézu z kontextu udalosti.* (Haskovcova 2000: 87)

Doba, kdy dit& prochézi obtiZznou 1écbou, je samoziejmé nesmirné zatéZujici pro celou
rodinu. A to po vSech strankdch. Nékteré matky prestdvaji chodit do zaméstndni a staraji se
o dit¢ (Casto i vnemocnici). Otcové a dalsi déti vrodin€ jsou nuceni se nové situaci
prizptisobit. Manzelsky svazek se v této dobé buduje na jiné drovni. Chod domaécnosti, ale
predevsim trvalost a hloubka vztahu mezi manZeli jsou podrobeny velké zkousce. Mnohé
manZelské pary tato zkuSenost stmelila, naopak nékterda manzelstvi se pod tihou téchto
udalosti rozpadla (Spaithelova 2008).

B) Dalsi fazi je doba od vlastni smrti ditéte azZ do pohtbu nebo jiné forme rozlouceni (dile jen
jako pohtfeb). Rodice se dozvidaji o umrti své dcery nebo syna (pokud samoziejmé nebyli
skonu osobn¢ piitomni) a ne vZdy je v jejich okoli n¢kdo, kdo jim nabidne pomocnou ruku
nebo na koho se mohou s prosbou o pomoc obritit. O umrti je tieba informovat sourozence
ditéte, ptibuzné, kamarady, Skolu, kterou navstévovalo, ufady atp. Rodice jsou povinni prevzit
véci zesnulého ditéte, museji se rozhodnout, jakou formou probéhne pohieb, a zorganizovat
jej; jednaji s institucemi a dfady, prichédzeji do styku s pracovniky pohfebni sluzby, notéti atd.
V této nelehké dob¢ je tfeba také zajistovat péci o piipadné sourozence zesnulého a chod
domécnosti. Matky a otcové rovnéZ teSi otdzky spojené se zaméstndnim, partnerskym
souZitim, socidlnimi vztahy s dal$imi €leny rodiny a okolim atp. (srov. Dohnalovd a Musil,
2008).

C) Nasleduje doba od pohibu do soucasnosti. Rodi¢e si v této (ale samoziejmé uz
i v predchozi) fazi zvykaji na Zivot bez syna nebo dcery. Je tfeba vyklidit jeho véci a pokoj,
popt. byt, zajistit chod domdcnosti; pro nékteré z rodic¢t stile pokracuje povinnost péce
o sourozence. Pozlstali rodi¢e organizuji partnersky vztah v novych podminkich; zmény
mohou doznat také pratelské a rodinné vazby. Silny stres souvisejici s umrtim v nékterych
ptipadech negativné ovliviiuje zdravotni stav pozlstalych rodic¢l. Smrt ditéte mize zasdhnout
i ekonomickou situaci rodiny a pracovni zdvazky pozistalych rodi¢ii (srov. Dohnalova
a Musil 2008).

Metodologie

V nasledujicim textu budeme prezentovat dil¢i vysledky vyzkumu s pozistalymi
rodiCi, ktery jsme realizovali ve spolupraci s obcanskym sdruzenim Dlouhd cesta, coz je
jedina organizace v Ceské republice, kterd je primarné zaméfena na pomoc rodindm po dmrti
ditéte. Cilem tohoto sdruzeni je psychicka i praktickd podpora rodict a rodin, kterym zemielo

MoV

dité¢ v jakémkoliv véku a z jakychkoliv pficin. Jak jsme jiz uvedli diive, v tomto €ladnku se
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zamétfime pouze na rodiCe, ktefi utrpéli anticipovanou ztratu ditéte. Obdobné vyzkumné
Seteni jsme realizovali rovnéz s rodici, jejichz dit¢ zemfelo nahle a necekané. Vysledky této
¢asti vyzkumu jsou vSak natolik specifické, Ze budou zpracovany samostatné a nebudeme je
vzhledem k charakteru a rozsahu této stati predkladat v nasledujicim textu.

Vyzkum jsme pojali jako dotaznikové Setfeni kvalitativniho charakteru, coZ znamena,
Ze odpovedi, které jsme od respondentt, pozistalych rodici, pozadovali, byly volné a rodice
jsme v dvodu dotazniku vyzvali k tomu, aby svoji Zivotn{ situaci popisovali co nejpodrobnéji.
Reichel (2009: 102) ptfipomind, Ze volné otdzky nenabizeji respondentovi Zadnou variantu
odpovédi a nechédvaji mu tak pro vyjadieni zcela volny prostor. V tom spoc€ivd jejich velkd
vyhoda, nebot se kazdy mize vyslovit, jak uznd za vhodné.

Otazky do dotazniku jsme konstruovali na zdklad¢ poznatki z jiz dfive realizovaného
vyzkumu, ktery autorka tohoto ¢lanku provedla v roce 2007 ve spoluprici s prof. Liborem
Musilem.” S prof. Musilem jsme se v rdmci naSeho vyzkumu pokusili nalézt dopovéd na
otdzku: ,,S ¢im potiebuji rodice pomoci v souvislosti s odchodem jejich déti?* Identifikovali
jsme Ctyii faze vyrovnavani se se ztritou ditéte® a pokusili se pfiblizit nabidku pomoci
rodicim ze strany obcanského sdruzeni Dlouhd cesta v jednotlivych stadiich (srovnej
Dohnalova a Musil 2008). Se strukturou dotazniku seznamime ¢tenafe nize.

Vyzkum, jehoZz vysledky piredstavime na ndsledujicich strankdch, byl realizovan
v kvétnu 2009. Predsedkyné sdruzeni Dlouhd cesta a také jedna z jeho spoluzakladatelek,
Martina Hraskd, rozeslala dotazniky na dvacet emailovych adres matek a otcti, ktefi utrpéli
anticipovanou ztratu ditéte s prosbou o jejich vyplnéni. Slo o adresy rodi¢a, kteif v minulosti
Dlouhou cestu kontaktovali.

V tvodu dotazniku jsme rodi¢tm vysvétlili ucel a cil naSeho vyzkumu a ubezpecili je
o jeho anonymité (z identifika¢nich udaji uvadéeli respondenti pouze to, kdo z ptibuznych
ditéte dotaznik vypliuje, vék ditéte v dobé dmrti a rok, v némz zahynulo). Zpatky jsme
elektronickou postou obdrzeli 8 vyplnénych dotaznikd, 6 z nich vyplnily matky zesnulych
déti, jeden z dotaznikG otec a jeden oba rodi¢e dohromady. Naseho vyzkumu se tedy
zucastnily prevdazné Zeny. Ty se vSak vyjadfovaly nejen o svych proZitcich, ale také
o pocitech a potfebach celé rodiny. ,,.Smrt se zpravidla realizuje v kontextu rodiny, smrti ¢lena
rodiny je tak naruSena struktura, stabilita a fungovdni celého rodinného systému.*
(Spatenkova 2008: 44) Z tohoto diivodu tedy budeme dale v textu psét nejen o matkach, ale
o zZivotni situaci pozustalych rodi¢t a celych rodin. Vyzkumu se zicastnili rodice, kteti utrpéli
ztratu ditéte v nejriznéj$im veéku (od 4 mésict do 24 let) a nasledkem rozlicnych typi
onemocnéni. Respondenti maji za sebou rozdilnou dobu od ztrity ditéte (minimdlné ovSem
jeden rok).

Rodice také méli moznost kontaktovat autorku dotazniku a piipadné nejasnosti s ni
probrat, ¢ehoZ ¢ast z nich vyuZila. O trapeni pozistalych rodicti svéd¢i mimo jiné i fakt, Ze
nékteti z nich napsali autorce omluvny dopis s vysvétlenim, Ze by pro né€ bylo velmi bolestivé
vracet se prostiednictvim poloZenych otdzek do minulosti, a proto se vyzkumu nezucastni.

% Prof. Musil je vedoucim Katedry socidlni politiky a socidlni prace Fakulty socidlnich studii Masarykovy
univerzity.

? Dohnalové a Musil (2008: 109) uvadgji tyfi faze vyrovnavani se se ztratou ditéte: faze 0 — pied dmrtim ditéte;
faze 1 — bezprostiedné¢ po Umrti ditéte, faze 2 — pozvolny ndvrat do reality, fdze 3 — opravdovy ndvrat do reality.
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Zivotni situace rodiny umirajiciho ditéte

V dotaznicich jsme prvni sérii otdzek pro pozlstalé rodiCe smétovali k obdobi, kdy
jejich dit¢ prozivalo téZkou nemoc. Zajimalo nds, jak byli rodi¢e v této dob& nuceni
preorganizovat svlj Zivot; napf. zda matka nebo otec museli na né€jakou dobu opustit své
zameéstnani, a jaké piipadné problémy z toho pro né€ vyplynuly. Ptali jsme se rovnéZ na to,
s jakymi dal$imi Zivotnimi 1’1koly4 se v dobé nemoci svého ditéte potykali (méli jsme na mysli
zejména udkoly tykajici se péce o sourozence ditéte, partnerského souZiti, financi, chodu
domdcnosti, pracovni kariéry, socidlnich vztahti s dalsimi c¢leny rodiny a prateli).
V neposledni fad¢ jsme se rodict dotazovali na to, jak zpétn¢ vidi dobu, kdy bylo jejich dité
v nemocnici, kde se podrobovalo ndrocné 1é€be.

Nékteré z maminek, které dotazniky vyplnily, byly v dobé nemoci svého syna nebo
dcery na matetské dovolené s dalsim ditétem, popt. s dalSimi détmi, takZe zaméstndni opustit
nemusely. Jini rodi¢e byli naopak nuceni svoje pracovni zdvazky omezit, coZ mnohdy ztiZilo
ekonomické podminky jejich rodiny. Specifickou situaci své rodiny v dob€ onemocnéni
starStho ditéte popisuje jeden z pozlstalych otcii: ,,KdyZ jsme se dozvédeli o onkologickém
onemocnéni, manZelka kojila mladsi dit€, a proto jsem s nemocnym ditétem nastoupil do
nemocnice. Pobiral jsem nemocenskou a také jsem nékdy vyuZzival dovolenou. V pribéhu
3 mésict 1écby jsem byl 2 tydny mésicné v praci a dalsi 2 tydny v nemocnici. St¥idali jsme se
s manZelkou, ktera postupn¢ omezila kojeni mladsiho ditéte (v 8 mésicich jeho véku). Muj
mesicni pifjem se podstatné snizil.“ V piedchozi odpovédi se zcela jasné projevuje zdsah
nemoci ditéte do fungovani celého rodinného systému.

Respondenti pfiznavali, Ze zmén doznaval i jejich partnersky vztah: ,,Snazili jsme se
byt na sebe ohleduplni, ale napéti a nervozita se objevovala Casto.” Problémy nastavaly
rovnéZ v péci o sourozence nemocného ditéte: ,,Dalsi dva sourozence jsme museli svéfit do
péce jedné nebo druhé babicky, v dobé, kdy jsem doprovizela nemocnou dceru v nemocnici.
Pro nékteré sourozence bylo obtizné pfijmout omezeni spojend s nemoci a 1é¢bou jejich bratra
nebo sestry. ,,Po 1é€b¢é ozafovanim dcera nemohla na slunicko, proto jsme byli pfes 1éto
vétSinou doma a vychdzeli jsme na zahradu aZ na vecer. Bylo to tézké pro starSiho
sourozence, ktery si chtél hrat venku.” V jiné rodiné doslo v pribéhu hospitalizace mladsiho
bratra ke ztizeni komunikace mezi star$im synem J akubem’ a maminkou, nasledky se
projevuji az doposud: ,,Nyni ¢ekdme dalSiho syna a (Jakub, pozn. autorky) potdd tesi dokola,
jak to se mnou v té nemocnici bude, kdy za mnou bude moci jit apod...*

Praktické problémy, které feSila jeji rodina, vyjmenovala v dotazniku jina
z respondentek: ,,Nedostatek financnich prostfedkil, nevyhovujici bytova situace, problém
s dopravou do nemocnice v Brn€, manzelské neshody vcéetné fyzického napaddni manZelem,
Spatné vztahy se Cleny rodiny.”“ Potfebu mit v této dobé nc¢koho blizkého shrnula tato
maminka do jedné véty: ,,V této dob¢é jsem neméla jediného cloveka jako oporu.* Problém
s dopravou nemocného ditéte do nemocnice uvedl ve svém dotazniku i jediny respondent —
otec: ,,Cestovani do Brna (...) sanitkou bylo moZné diky vstiicnosti fidice, ktery poruSoval
predpisy zameéstnavatele.” V jednom dotazniku zaznélo: ,Praktické problémy se feSily

* S ohledem na lepsi srozumitelnost otizek pro respondenty vyzkumu, jsme se jich neptali pfimo na Zivotni
ukoly, ale radéji na jejich praktické problémy, coZ je termin, ktery zcela odpovidd naSemu vyzkumnému zdmeéru.
> Jméno ditéte bylo z divodu zachovani anonymity zménéno.
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aktudlng, ale vlastné pozbyvaly dileZitosti, jednalo se jen a jen o uzdraveni (Jaretka,® pozn.
autorky).*

Dolista uvadi, Ze pokud je pecovano o termindlné nemocného v roding, proziva cela
rodina s postizenym clenem velkou psychickou, fyzickou a casovou zatéZ. Proto nejen
postiZzeny, ale celd rodina potfebuje podporu v ramci dalSich socidlnich vazeb (Dolista 2005:
104).

Pravé na spolecenské vazby naSich respondentti v dobé nemoci ditéte jsme orientovali
dalsi otdzku v dotazniku. Nékteti z rodi¢t vyjadiovali v dotaznicich nejednoznacné postoje
k tomu, jak piipadnou oporu okoli vnimali. Od jedné z dcastnic vyzkumu jsme se napf.
dozvédéli o jejich kontaktech s okolim toto: ,NavStévy s pfibuznymi skoro Zidné nebo
minimadlni, s ptateli viibec. SpiSe jsme neméli Cas a ani chut’ s nékym néco rozebirat, veédéli
jsme, Ze kazdy ma co se tyCe rakoviny obavy.“ Jind z maminek by naopak kontakt s dal§imi
lidmi uvitala, ale: ,,(...) z divodu onkologické 1é¢by dcera nemohla do kolektivu — citili jsme
se izolovani od pratel a sousedi.” Odlouceni od svého okoli téZce zasdhlo i dalsi
respondentku: ,,Byly jsme vzdédleny asi 200 km od domova (respondentka a jeji nemocna
dcera, které spolu byly v nemocnici, pozn. autorky), byla mozna komunikace s rodinou pouze
po telefonu nebo skype. Navstévy nebyly mozné z ditvodu velké vzdéalenosti.*

Pocit stigmatizace a vyclenénosti ze spolecnosti uvadélo mnoho naSich respondentt;
tento fakt vétSinou davali do souvislosti se strachem ostatnich lidi byt v blizkosti
nevylécitelné nemocného a jeho blizkych, kteti by jim pfipominali jejich vlastni konecnost.
Spatenkova (2008: 12) uvadi, 7e kromé& toho je kazdé setkdni s nékym, koho zasdhla smrt
blizkého cloveka, bolestivou konfrontaci s moZnosti, Ze by se to mohlo stit také nam. K této
problematice se v textu jesté nc¢kolikrat vratime.

Rodice dile poukazovali na skutecnost, Ze v této nesmirné ndro¢né dobé¢ byli nuceni
jednat se zastupci nejriznéjSich Grada,” coz pro n¢ znamenalo dal$i psychickou i ¢asovou
zatéz. V jednom z dotaznikii zaznélo: ,,V dobé nemoci mého syna bych uvitala pomoc (od
Zeny, pozn. autorky), kterd by mi radila, jak spolupracovat s dfady. Jednédni s dfady bylo
velmi stresujici a bralo mi zbyte¢né Cas, ktery bych uzite€néji strdvila s nemocnym synem.*

Pobyt ditéte v nemocnici
Dalsi pozornost jsme v rdmci naseho vyzkumu vénovali obdobi, v némz bylo nemocné
dit€¢ v nemocnici nebo Casto hospitalizované. Zajimalo nds predevsim to, jak matky a otcové

. ‘o S 8 - P 9
hodnoti spoluprici a se zdravotnickym persondlem” a s dal$imi pomahajicimi pracovniky.

O postojich 1ékate k umirajicim a jeho piibuznym rozpoutala diskusi Elizabeth
Kiibler-Ross,'? kterd je oznadovédna za prikopnici hnuti za humanizaci smrti. Tato 1ékatka

® Jméno ditste bylo z divodu zachovéani anonymity zménéno.

7 Napt. z diivodu nutnosti vyfizovat zddost o piispévek na pééi.

¥ Mgli jsme na mysli zejména zdravotni sestry, oSetfovatelky a lékate.

’V tomto pripadé nds zajimala spoluprace napt. se socidlnimi pracovniky a psychology.

s nekterymi kontroverznimi ndzory této autorky polemizuje Haskovcova (2000: 77). Kiibler-Ross celd
desetileti pe€ovala o umirajici a tato prace ji dovedla k vife, Ze po smrti nasleduje jina forma existence.
Haskovcova se domnivd, Ze Kiibler-Ross zaménuje fakta a viru a Ze diky své odborné autorité¢ ovliviluje minéni

T

dalSich lidf, kteff ,,uvéfili jeji vife* prosté proto, Ze ji pfedklada prave ona.
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pozoruje a popisuje tabu smrti v moderni spoleCnosti tak, jak se projevuje v procesu
komunikace s pacientem v termindlnim stadiu a v procesu péce o takového pacienta (Kiibler-
Ross 1995).

Komunikaci 1€kaii a sester s nemocnym ditétem a jeho rodinou hodnoti vétSina
respondentll negativné. Jedna z maminek navrhuje: ,,Myslim, Ze by se méla promyslet lepsi
komunikace v nemocnicich, (...) 1€kafi byli odbornici na drovni, ale neosobni, vSe probihalo
hodné rychle, nemohli jsme nic prokonzultovat na misté, protoZe 1ékat nem¢l Cas. (...) Prosté
1ékat, ktery by se staral o pacienta sim, m¢l na n€ho €as a dal mu najevo zdjem, asi utopicka
pfedstava.” Stejnd respondentka popisuje své zoufalé pocity, jez zazivala v souvislosti
s hospitalizaci syna: ,,(...) psycholog ndm nebyl ihned nabidnut, vlastné si v cizim mésté
nevite viibec rady, nedokdzete se sami rozhodnout, co je pro Vase dité lepsi, protoze to s vami

vvvvvv

rozhodovani.*

Jin4 z maminek byla zna¢né nespokojend s nemocnici, kde probihala 1é¢ba jejiho syna;
stejn¢ jako néktefi z ostatnich respondentli i ona vnimala nedostatek casu, ktery doktofi
a ostatni pracovnici vénovali nemocnému a jeho rodin€. Na otdzku, zdali se v nemocnici
setkala s psychologem nebo psychiatrem odpovédéla: ,,Nutné jsem potiebovala psychologa
nebo psychiatra pro nemocného syna — nemé¢l Cas.” Pokud jiz doSlo ke kontaktu rodiny
s témito odborniky, respondenti hodnoti jejich piinos rozporuplng. ,,Setkala jsem se s dvéma
psychology — Zenami, jedna ndm pomohla, druhd ne. Dva dny pied (Filipovou,"' pozn.
autorky) smrti mé na pokoji navstivila z iniciativy nemocnice psychiatricka — ani jsem se na
ni nepodivala, neméla jsem k ni ditvéru. Pasobila rozpacité a rusive.*

Jin4 z respondentek popsala do dotazniku situaci, kdy se pracovnici nemocnice snazili
vytvofit svépomocnou skupinu rodi¢t nemocnych déti. Tuto formu pomoci vSak rodice
odmitli. ,,Byla snaha seskupit rodic¢e a rozebirat, jak se citi, ale od strany rodi¢t prestal byt
zdjem.” Tato matka naopak velmi pozitivné¢ hodnoti praci psycholozky, kterd poskytovala
sluZby nemocnym détem: ,,(...) s détma pracovala pékné. Rodice se na ni obraceli minimalné
nebo vibec, nechtéli spi§ svoje starosti jiz s nikym rozebirat.“ O potiebé podpory rodict
nevylécitelné nemocnych déti v nemocnici hovoii také Dohnalovd a Musil (2008). Rodi¢tim
se nedostdvd dostatecné psychické podpory ze strany nemocni¢niho persondlu a k jejich
sdruZzovani dochdzi vétSinou spontdnné, napf. mezi maminkami na nemocni¢nich ubytovnach.
Tyto matky spolu mnohdy navazuji blizka pratelstvi a diky jednomu z nich vzniklo napft.
i obcanské sdruzeni Dlouhd cesta. Domnivame se, Ze nezdjem rodicli o setkdni organizovand
nemocnici muZze indikovat jisté napéti panujici mezi nimi a zdravotnickym persondlem
pecujicim o umirajici dite.

Dalsi maminka dodnes neni vyrovnand s chovanim lékatky, kterd ji sdélila, Ze neni
tteba, aby byla se svym synem v nemocnici, Ze to zvladne sam (syn této Zeny zemfel ve veéku
4 let). Tato matka se i dnes, patnact let po smrti svého chlapce domniva, Ze ji tato 1ékaika
podavala mylné informace o zdravotnim stavu jejiho ditcte.

Negativn¢ v nasem vyzkumu respondenti hodnotili ¢innost socidlnich pracovnikl
v nemocnicich. Zadny z respondentl se k tomuto tématu nevyjadiil pozitivné; n€ktefi z rodict

"I v tomto piipadé bylo jméno zesnulého z ditvodu zachovani anonymity zménéno.
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se socidlnim pracovnikem vibec nesetkali: ,,O socidlnim pracovnikovi (v nemocnici, pozn.
autorky) jsem neméla tuseni.” Pokud jiZ ke kontaktu rodi¢ii umirajicich déti se socidlnim
pracovnikem v nemocnici doslo, jejich jednani se vétSinou omezila na rady typu jak vyplnit
Zadost o socialni prispévek, ,,(...) tim nasSe spoluprace skoncila,” lakonicky konstatuje dals{
z matek. Domnivdme se, Ze v ndplni ¢innosti socidlnich pracovniki je rozsahlejsi agenda nez
pouze rady tykajici se financniho zabezpeceni rodiny, a toto zjiSténi, piestoze jej v Zddném
ptipad¢ neni mozné zobecitiovat, miZze byt podnétem k zamysleni pro socidlni pracovniky
v nasich nemocnicich.

Jedna z maminek pfipustila, Ze se vice dulezitych informaci dozvédéla od ostatnich
maminek nemocnych déti nez od socidlni pracovnice: ,,Nezminila se o ndhradich cestovného
za cestovani s ditétem do nemocnice, kdyZ jedeme vlastni dopravou a ne sanitkou. To jsem se
pozdéji dozvédela od maminek na oddéleni a zpétné vSe asi po roce ddvala dohromady. Jiné
z respondentek sice socidlni pracovnice nabidla konzultaci, ale ,,poskytnuté rady nesly
uplatnit®.

Zivotni situace rodiny v dobé& od dmrti do pohibu

Dalsi série otdzek v dotazniku uréeném rodi¢im po anticipované ztrat¢ ditcte
smétovala k Zivotni situaci pozlstalé rodiny v obdobi mezi vlastnim dmrtim ditéte a jeho
pohibem.

Dohnalova a Musil (2008) poukazuji na skutecnost, Ze matky a otcové bezprostiedné
po umrti ditéte potiebuji okamzitou podporu, aniZ by na ni museli ¢ekat nebo o ni sami zZadat.
Za nejvhodnéj$i dobou pro navazani kontaktu s nabidkou pomoci pro pozustalé rodice
povazujeme dobu zhruba do 24 hodin po umrti ditéte, popf. po obdrZeni zpravy o skonu.
Pokud se témto rodi¢tim nedostane pomoci od blizkych, nejsou hospitalizovani v 1é¢ebném
zafizeni nebo nevyuziji krizovych center, neni pro né pfipravena Zadnd konkrétni forma
vefejné pomoci. Proto jsme dalsi dotazy zaméfili na to, zdali se rodi¢tim v této té€zké Zivotni
situaci dostalo do 24 hodin po tmrti nabidky pomoci ze strany nemocnice, krizového centra
nebo né&jaké jiné organizace. Ptali jsme se také, jestli do pohibu rodi¢e sami n&jakou pomoc
aktivné vyhledali. V dotaznicich jsme se déle informovali, jak rodiCe proZivali prvni chvile po
smrti ditéte.

V tomto obdobi je tfeba informovat o tmrti ditéte okoli, tato povinnost lezi vétSinou
na rodic¢ich (Dohnalovd a Musil 2008), a proto jsme se respondentt dotdzali, jak tento Zivotni
ukol zvladali a zda by jim pomohlo, kdyby jim pfitom pomdhala tfeti, nezavisld strana.
V nasem dotazniku jsme se dile zaméfili na dalsi Zivotni ukoly a potfeby pozistalych rodin.
Zajimalo nds, jakym zplsobem rodi¢e v tomto obdobi organizuji Zivot bez zesnulého, za
jakych podminek prob¢hlo predani véci po ditéti, s jakymi problémy tykajicimi se péce
o sourozence, partnerského souziti, chodu domadcnosti, financi, pracovni kariéry, socidlnich
vztahl s dal$imi ¢leny rodiny a s okolim se setkavali a jaké strategie volili pfi jejich feSeni.

Povinnosti rodi¢t je také zacit jednat se zastupci nejriznéjSich instituci. Museji
vyfizovat obsilky (napf. ohledné vystaveni dmrtniho listu), setkdvaji se s notafi z divodu
nutnosti projednani pozistalosti atd. Organizuji pohfeb a jsou v kontaktu s pracovniky
pohiebni sluzby. Na to, za jakych okolnosti tato jedndni probihala, jsme se orientovali v dalsi
¢asti dotazniku. Se zdstupci jednotlivych instituci jsou rodie povinni jednat také v obdobi po
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pohibu; pro ucely tohoto vyzkumu, jsme vSak otdzky sméfujici k jednani s institucemi,
zatadili do této Zivotni etapy vzhledem k tomu, Ze prave v ni jsou zpravidla zahdjena.

Umirti ditste

Zprava o smrti ditéte je velmi bolestnou Zivotni zkuSenosti. U rodi¢d, jejichz déti
zemrely po dlouhotrvajicim boji s vyCerpdvajici nemoci, se vSak paradoxn¢ nemusi jednat
o tu nejhorsi zpravu. Tito rodiCe po smrti svych déti Casto prozivaji dvojznacné pocity smutku
a zdroven ulevy, Ze trdpeni jejich blizkych skoncilo (Dohnalovd a Musil 2008). Ve shodé
s timto tvrzenim vyznivd vypovéd pediatra a onkologa MUDr. Pavla Bocka, kterd zaznéla
v dokumentu Olgy Sommerové Prefili jsme svoje deti: ,,Ono to umrti ditéte, at’ to zni
paradoxné, uZ neni to nejhors$i — ta vlastni smrt. Nejhorsi je to umirdni nebo to sdéleni, Ze
samoziejme t€zké je to, kdyz oni vidi, jak to dité chatra, jak prosté strdda na zdklad¢ bud’ tedy
bolesti, nebo vyslovené¢ tedy chfadne. Ten nddor nad nim vitézi a to je samoziejmé stra¥né
tézky obdobi pro ty rodi¢e. A mél jsem rodice, ktefi si ptdli, aby to skoncilo, protoZe to bylo
pro né vysvobozeni i pro to dit&. To tak brali. Cili ta vlastni smrt v mnoha p¥ipadech, pokud je
to tento piipad, pokud to neni ta nahla, tak je jakoby paradoxné ulevou.” (Bocek in
Sommerova 2006)

Rodictim, ktefi se zicastnili naSeho vyzkumu, zemiely jejich déti vétSinou
v nemocnici. S vyjimkou dvou déti, které skonaly v domacnostech rodicti. Nekteti z rodict
byli skonu svého ditéte osobné piritomni. Martina Hraskd, zakladatelka obcanského sdruZeni
Dlouha cesta a matka sedmnéctiletého syna, ktery zemiel na rakovinu, a ona byla v dob¢
umrti s nim, popisuje své pocity nasledovné: ,,My jsme byli v nemocnici, byli jsme sami na
pokoji a v momenté, kdy piestal dychat, jsem citila stra$nej klid, strasnej klid. Rikala jsem si,
tak kone¢né je konec tomu tradpeni. Kone¢né je opravdu ticho, klid, Zddna bolest.* (Hrask4 in
Sommerova 2006)

Truchleni a zdrmutek po umrti blizkého ¢lovéka se vSak dostavi vZdy, a to i kdyz byla
smrt ocekdvdna a truchleni bylo anticipovdno (Kubickova 2001: 33).

Véci po svém ditéti piebirali rodice, ktefi se zdcastnili naSeho vyzkumu, vétSinou
v nemocnici, v niZ dit¢ zemfelo. Za vSechny nyni nechdme promluvit matku a otce, ktefi do
dotazniku uvedli: ,,U syna jsme byli, co jsme si pfivezli, to jsme si kromé& n€ho odvezli.* Po
umrti ditéte se rodie ocitaji v nemocni¢nim zafizeni ve velmi sloZité situaci. Kromé
nesmirného psychického zatiZeni jsou nuceni feSit organizacni zdleZitosti: ,,Vecer, co syn
zemftel, jsme museli vyklidit pokoj do jedné nebo dvou hodin po smrti.“ Nebo: ,,Véci jsem si
vzala sama. Persondl byl rdd, Ze jsem odesla a nepfekazela,” popisuje subjektivni vnimani
netaktniho pfistupu zaméstnancii nemocnice jedna z matek.

Cobb (in Payneova, Seymourovd, Ingletonova 2007) upozormuje na to, Ze oSetiovatelé

v nemocnicich by méli byt pfipraveni na setkdni s lidmi, ktefi prozivaji ztratu nékoho
blizkého, a méli by chapat, jakou roli mohou mit v jejich podpote a péci o né.
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Nabidka pomoci ze strany organizaci

V ramci vyzkumu jsme se ddle zaméfili na to, zdali se rodice setkali v této dobé
s nabidkou pomoci ze strany nemocnic, krizovych center nebo néjakych jinych (napft.
neziskovych) organizaci. VétSina respondentd uvedla, Ze Zadnou nabidku ze strany nemocnic,
krizovych center ani jinych organizaci neobdrZela, coZz néktetfi z nich hodnoti negativné:
,Pomoc ziadnd nepfiSla. Byla jsem se svou bolesti sama, izolovand.“ Dal§i z maminek
napsala: ,,(...) nikdo ndm nic nenabidnul. Dcera umfela v nemocnici. Nechali jsme ji tam,
rozloucili se a odesli zhrouceni domi.* Dal$i z matek naopak absenci pomoci ze strany
instituci negativné nehodnotila: ,,Nikoho jsme nevyhledali, chtéli jsme byt sami (respondentka
s manZelem, pozn. autorky), myslim, Ze v této dob¢ bych k sobé nikoho nepustila.* Jak ov§em
konstatuje dale: ,,Kazdy ma potiebu asi jinou.*

V dotazniku, ktery vyplnili oba rodice zesnulého ditéte, bylo uvedeno, Ze se sice
setkali s nabidkou pomoci ze strany nemocnice, v niZ dit¢ skonalo, ovSem tato nabidka se
omezila pouze na predepsani uklidiyjicich 1éka. Proti zbytecné medicinalizaci pozustalych
diirazné vstupuje Spatenkovd (2008). Upozorfiuje, Ze truchleni neni nemoc, ktera se dd vylégit
pomoci 1ékt. ,Je to prace, narocnd fyzickd i psychickd price a pozustaly, chce-li svij
zarmutek oSetfit, musi pro to néco udélat, ne pasivné Cekat, Ze to piejde samo. Neptejde.*
(Spatenkova 2008: 52)

Podani informace o amrti

Vv s

sourozencim, prarodicim atd. Tato povinnost, jak jsme jiz uvedli vySe, leZzi obvykle na
rodic¢ich: ,,(...) ozndmili jsme to vSem sami, nechtéla bych, aby tuto zprivu za mé nebo

FANT3

manzela ucinil nékdo jiny,” bylo uvedeno v jednom z dotaznikd.

V dalsi fad¢ je tfeba o umrti informovat kamarady, Skolu, kterou dit€¢ navstévovalo,
a ufady. Potfebu pomocné ruky v komunikaci s ufady by uvitali néktefi z naSich respondent,
ale kamarddy ditéte a Skolu chtéli rodice ve vSech piipadech informovat sami. Jak uvedla
jedna z maminek v této souvislosti: ,,(...) nedovedla jsem si pomoc né€koho jiného viibec
pfedstavit.*

Promény rodiny v dobé€ od tmrti ditéte do pohibu

Na dotaz, jaké praktické problémy feSila jeji rodina po umrti ditéte, odpovédéla jedna
z respondentek: ,,Toto obdobi{ jsme nevnimali.” Tato Gcastnice vyzkumu vyjadiila potieby své
rodiny vétou: ,,Chtéli jsme klid, vadilo ndm, Ze nds okoli zvédavé sledovalo.” Jind maminka
popsala atmosféru ve své roding, jejiz hodnotovy Zebiicek doznal radikalnich zmén: ,,Potykali
jsme se jen sami se sebou a usilim, jak toto obdobi pfezit (...), praktické problémy jdou
stranou, nefeSite praci, finance, to jsou véci, které se vyfesi vzdy, ale kdyZ zlstanete uplné
sami dva, jak se stalo v naSem ptipade¢, fesite vlastné jen holy Zivot.“ Dalsi z matek ma toto
obdobi spojeno s naprostym vycerpanim: ,,Po dobé stravené v nemocnici jsem byla hodné
vycerpana fyzicky i psychicky.” Tyto vypovédi zcela jednoznacné vypovidaji o celkovém
ochromeni kazdodenniho chodu rodiny po smrti ditéte.
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Jak jsme jiZz konstatovali v piedchozim odstavci, nemoci a ndsledné smrti ditéte
doznava hierarchie hodnot rodiny zdsadnich zmén. Své priority v dobé tésn¢ po tmrti syna
Zivota, jit zp€t do zaméstnani, ud€lat ze Zivota Zivot snad normdlni, nemohla jsem nic délat,
straSné usili me stdlo jit ucit, takZe vafit, prat to vibec neslo, tedy pomoc jsem uvitala, byla
ndm nabizena, dodnes tomu tak je, je to neocenitelné (...).“ V rodin¢ této respondentky panuji
podle jejich vlastnich slov silné pozitivni socidlni vazby, problémy ovSem nastdvaji
v komunikaci s okolim:

»INepostrdddm pomoc, spiS mi vadi nepiimétené reakce lidi, ktet{ asi nevédi, jak se ke
mné maji chovat, n€kdy si pfipaddm jako postiZend, ale mam to vyfesSeno, s takovymi lidmi se
snazim nestykat.” O nesnézich s okolim psali i dal$i respondenti, napft.: ,,Oc¢ekdvala jsem, Ze
nds navstivi n€ékdo zndmy a bude s ndmi hovofit o b&Znych vécech, nejen o tom, co se stalo.
Ale nenavstivil nds. MoZnd se bdli, Ze budeme celou udélost pfed nimi znovu rozebirat.*
Ptedchozi vypovédi podle naseho ndzoru poukazuji na skutecnost, Ze smrt déti je v nasi
spolecnosti stdle tabu, coz komplikuje chovani celé spoleCnosti k pozustalym rodi¢im
a rodindm.

Jednani pozstalych rodi¢l se zastupci instituc{

Rodice po ztraté ditéte se museji zicastnit jednani, které vyzaduje Cesky legislativni
systém. Je tfeba si uvédomit, Ze vSechna tato jedndni museji rodiCe absolvovat pod
nesmirnym psychickym tlakem (Dohnalova a Musil 2008).

V dotaznicich rodice ¢asto uvadeli, Zze sami neveédéli, jak maji v dfednich zéleZitostech
postupovat a potfebovali v téchto zdleZitostech pomoc, které se jim nedostalo. Poziistali
rodi¢e maji povinnost napt. fesit pozlstalost po zemfelém s notdifem. Toto jedndni bylo pro
nekteré z rodict velmi traumatizujici, navic postradali jeho smysl: ,,Notdf jednal naprosto
neosobné (...), notdfi nemaji empatii v popisu price a ani bych jim to nezazlivala, jinak toto
z respondentli naopak nutnost jedndni s notifem akceptovali: ,,Pani notitka byla velice
ochotnd a pfijemnd. Informace jsme dostali.”“ Jedna z respondentek ocenila piistup notéfe,
ktery rodinu kontaktoval pouze pisemné: ,,Tuto formu jsme uvitali, protoZze nebylo tfeba
nikam chodit.*

Pohfeb ditéte

Ve shodé¢ s HaSkovcovou (2000) se domnivime, Ze pohieb hraje i dnes
neopomenutelnou roli v procesu adaptace na ztratu blizkého cloveka. Kiibler-Ross (1995)
v této souvislosti pfipomind, Ze pohiby slouzi predevsim k uspokojeni rodiny a piibuznych,
nikoliv zesnulych. Kubickova (2001) dodéava, Ze ptiprava pohiebniho ritudlu tlumi ohrozujici

reakce a diky nému dochdzi k regulaci vnéjSich projevii smutku za pomoci plsobeni
socialnich norem, které jsou jeho soucasti.

Respondenti naseho vyzkumu hodnoti jednani s pohiebnimi sluzbami s rozdilnymi
pocity. Nekteti vyjadfovali svoji spokojenost: ,,(Jednani pohfebni sluzby, pozn. autorky) bylo
velmi vstiicné, splnili nase poZadavky a poskytli ndm slevu.* Jini z rodi¢ti naopak zazili velmi
traumatizujici jedndni s pracovniky pohfebni sluzby; své pocity jedna z maminek popsala
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nasledovné: ,,.Do této pohtebni sluzby uz bych nikdy nesla pohieb vytizovat, pani nebyla moc
ohleduplna (...). Ziejmé je to jeji denni chleba (...). Pro nas to bylo velmi nepfijemné, napt.
kdyZz telefonicky pfed nami zjistovala cenu jistych sluzeb.“ Tato maminka zacala pohteb
zafizovat ihned v den umrti jejtho syna, coZ s odstupem casu hodnoti jako chybu. Dnes by
volila jiny zplsob rozlouceni. I na zdklad¢é zkuSenosti s jednanim s pohiebni sluzbou by jiz
pohteb viibec ned¢lala a zvolila by intimnéjsi zpiisob rozlouceni jen v izkém rodinném kruhu.

Naopak stejny zplsob rozlouceni by zvolila kiestansky orientovand maminka:
,Protoze jsme vérici, zvolili jsme rozlouceni v kostele. Hudbu jsme zafizovali sami. Pohfeb
byl vefejny. Dali jsme moZnost rozlouc¢eni sousediim a dal$i rodin€. Dnes bychom volili
stejny zpusob rozlouceni.” Tato rodina nasla pomocnou ruku v organizovani pohibu v jednom
ze Clentd rodiny — fardfi, ktery zafidil organizacni véci vCetné parte. Jiné mamince pomohla
mimo jiné i s piipravou pohibu kamarddka z nemocnice, jejiZ syn zemfel tii tydny pred jejim
ditétem:'? ,,Viechno se mnou sdilela, informace o pohibu, rozlouceni... Inspirovala mé ke
spravné volb¢ obtfadu, za coZ jsem ji dodnes vdécna.” Tato respondentka se ovSem dostala do

konfliktu s manZelem, ktery ,,nechtél d€lat pohteb, nakonec souhlasil®.

Nékteti z respondentll v dotazniku deklarovali svoji nenaplnénou potfebu pomoci
nezavislého Clovéka s piipravou a organizovanim pohibu: ,,Vyfizovani pohiebnich zéleZitosti
bychom tenkrat urcité prenechali na nékoho (jiného, pozn. autorky).*

Zivotni situace rodiny po pohi‘bu ditéte

V této Casti dotazniku jsme se zaméfili na Zivotni ukoly, které provazely a stéle
provazeji rodiny vyrovnavajici se s umrtim ditéte. Zajimalo nds, jak se rodindm daii
organizovat svij dalsi Zivot bez zesnulého ditéte; jakym zptisobem fesi otazky spojené s péci
o sourozence, vyklizenim véci po zemielém ditéti, chodem domadcnosti, budovidnim
partnerského vztahu v novych podminkich; jak se stavi k zéleZitostem spojenym s pracovni
kariérou, financemi, kontaktu s pfibuznymi, ptiteli apod. Vzhledem k tomu, Ze smrt ditéte je
pro jejich rodiny spojena se silnym stresem, ktery Casto ovliviluje zdravotni stav (srovnej
napt. Relfové in Payneovd a Seymourové a Ingletonova 2007), neopomnéli jsme také otdzku
tykajici se zdravi pozustalych rodict.

Promény rodin po tmrt{ ditéte od pohibu po soucasnost

VSichni poztstali rodi¢e museji po smrti svého ditéte feSit otdzku, co udélat s jeho
vécmi: ,,(N4a§ syn, pozn. autorky) zemfiel u nids doma, proto jsme se snazili ,uklidit* postylku
a dalsi véci co nejdiive, aby nas to nerozesmutnovalo, opét jsme vSe zvladli s manZelem sami,
snazili jsme se byt hodné se synem (star$im, pozn. autorky) a pak jsme vSichni odjeli pry¢.*
V jiné rodin€ naopak proces vypotddani se s vécmi po zesnulém trval delsi dobu: ,,Vyklizeni
véci a prestavbu pokojicku jsme ukoncili az 5 let po smrti.*

Umirti ditéte zasahuje také do partnerského vztahu pozistalych rodi¢t. Nékteré vztahy
smrt ditéte posili, rodi¢e nachazi psychickou podporu jeden u druhého; v nékterych ptipadech
naopak dochdzi k postupnému rozpadu vztahu: ,Postrddala jsem upiimné sdileni
s manZelem,” napsala do dotazniku jedna z respondentek. Tato maminka nasledné pfibliZila

'2 0 blizkych vztazich maminek, které spole¢n& proZivaji nemoc a nasledn& smrt svych déti, piseme vye.
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postupny rozpad svého manzelstvi: ,,S partnerem se vztah narusil, postupn¢ slabl, prestali
jsme spolu mluvit a intimné€ Zit. Po 3 letech jsem si nasla nového partnera. Po 5 letech od
synovy smrti jsme se s manzelem rozvedli.*

K proméndam dochédzi i v péci rodi¢li o sourozence zesnulého. Jedna z maminek
reflektovala, jak ovlivnil stres spojeny s dlouhodobou nemoci jejiho syna péc¢i o mladsi dceru
po jeho dmrti: ,,V péci o sourozence jsem se stala nesnesitelnou — 3x denné kontrola teploty
(...) casem se vSe srovnalo.“ Kubickova (2001: 78) upozoriiuje na to, Ze rodice se skute¢né
mohou na pozistalého sourozence nezdravé upnout, neustdle se strachovat o jeho zdravi
a Zivot a mohou se pokusit ho izolovat od veskerych problémi vngjSiho svéta.

Smrt ditéte je samoziejmé ranou nejenom pro pozustalé rodice, ale také pro
sourozence, coz dokazuje vyrok dalif z matek: ,,Cas od asu si star$i sourozenec vzpomene na
sestru a zacne plakat. Snazime se v tu chvili byt mu nablizku, obejmeme ho a hovoiime
otom, co citi.“ V této rodin¢ je tedy pocitim pozistalého ditéte vénovdna pozornost.
Kubickovd (2001: 76) vSak upozorfiuje na to, Ze systém socidlni opory je orientovan
predevs§im na rodice a déti i dospivajici jsou nepravem opomijeni. Dospéli jsou piesvédceni,
Ze nejsou schopni hlubokého zarmutku a Ze se s truchlenim vyrovndvaji relativné rychle
a dobfe.

Zmeény doznavaji také dalsi socidlni vazby rodict a vztahy s okolim: ,, Tésn¢ po
pohibu jsem méla dojem, Ze se mi pratelé vyhybaji, ale doma jsem nechtéla zlstavat sama.
Tak jsem zacala chodit na kurz anglictiny, kde m¢ nikdo neznal a nevédél o tom, co se nam
stalo.” Tato maminka tedy zvolila strategii setkdvani se s lidmi, ktefi s jeji Zivotni tragédii
nebyli obeznameni.

Onemocnéni a ndsledné umrti ditéte také mnohdy negativné zat€Zuje ekonomickou
situaci rodiny. Néktetfi z respondentli popsali tyto okolnosti takto: ,,Dlouhodoba nemoc,
alternativni 1écba, darky pro syna, pohifeb, hrob = vyrazné vycerpini vSech rodinnych
prostiedkti. Po n€kolika letech je vSe uhrazeno.*

Navrat do zameéstnani

Nékteré matky uvadé€ly, Ze néjakou dobu po umrti svého ditéte, nebyly schopny chodit
do zaméstndni. Doba névratu do price byla velmi individudlni: ,,Rok po synové smrti jsem
byla doma.”“ Nebo: ,,Po mésici jsem opét nastoupila, zaméstnavatel i kolegové byli velmi
ohleduplni.“ Ale ani ndvrat do price se vétSinou neobesel bez komplikaci, které nejcastéji
nastdvaly v komunikaci se zaméstnavatelem a spolupracovniky. ,,Po roce (od umrti syna,
pozn. autorky) jsem nastoupila do nového zaméstnani, kde sice vSichni védéli (...) ale nikdo
se nezeptal. Proto bylo obtiZzné, zejména v pocatcich, komunikovat o osobnich vécech.” Jina
z maminek na néjakou dobu pierusila kontakt s prateli a s pfibuznymi, ale casem se ji vztahy
podaftilo obnovit: ,,Horsi byly pracovni vztahy, ¢lovék nemél chut vysvétlovat, jak se citi
ajak asi oCekavd, Ze se k nému budou spolupracovnici chovat. Chtélo to hodné ¢asu.” Jind
z maminek voli znacnou pracovni zatéz, aby méla co nejméné casu premyslet o smrti svého
ditéte: ,,...a pracuji a pracuji, abych neméla volny ¢as.*
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Zdravotni stav pozistalych rodict

Smrt ditéte se Casto negativné projevuje na zdravotnim stavu pozustalych rodici. Mezi
nejcasteéji uvadéné zdravotni neduhy, jeZ respondenti vnimaji v souvislosti se smrti ditcte,
byly uvadény: psychické problémy, deprese, uzkost, poruchy imunitniho systému, nespavost,
bolesti hlavy, problémy se Stitnou Zldzou, potiZze v oblasti bederni a kr¢ni patete. V rodiné
jedné z respondentek se musela jeji dcera rok po smrti svého bratra podrobit operaci §titné
7lazy. Jind z maminek uvedla, Ze je od smrti dcery vice nervdzni: ,,Dodnes vypjaté situace
nesnd$im moc dobfe.” Rodice po smrti ditéte Casto museji navstévovat psychiatra nebo
psychologa, néktefi z nich berou antidepresiva. Jedna z respondentek uvedla, Ze ona a jeji
manzel museji v obdobi kolem Véanoc, narozenin a data odchodu syna brat praSky na spani.
Jde o emotivné velmi vypjaté obdobi a tito pozustali rodice fesi vzristajici stres medikalizaci.

Zavér

O tom, co znamend byt v sou€asnosti v ¢eském prostiedi rodicem vyrovndvajicim se
se ztratou ditéte, zatim piili§ mnoho nevime. Proto jsme realizovali vyzkum mapujici Zivotn{
ukoly rodic¢t po anticipované ztraté ditéte. V ivodu jsme si polozili otdzku: ,,Pred jaké Zivotni
ukoly postavila rodice nevylécitelnd nemoc a nasledné smrt jejich ditéte?*

Vysledky naSeho vyzkumu prokéazaly, Ze truchleni, které mnohdy zacind jesté pted
samotnym dmrtim ditéte, je zdleZitost velmi individudlni. Zivotni tikoly pozistalych rodi¢t
jsou casto nevyhnutelné; rozdilné jsou vSak strategie, jez tito lidé voli pfi jejich feSeni. Nas
vyzkum ovSem jednoznacné dokdzal, Ze rodie po anticipované ztraté ditéte potfebuji nejen

psychickou, ale také praktickou pomoc, které se jim vSak ze strany nejriznéjSich instituci
(a ¢asto ani okoli) zatim nedostava.

Pomoc rodictim v této nesmirn€ obtizné Zivotni situaci v Zddném piipad¢ nesmi byt
vnucovana. Jak totiZ uvedli do dotazniku né€ktefi z rodic¢d, o pomoc zven¢i neméli zdjem, coz
bychom méli vSichni respektovat, a to i pfesto, Ze to neznamend, Ze tito rodi¢e pomoc
odbornika nebo laického poradce nepotfebuji. Za vSechny uvedu vyjadieni dvou
respondentek, které oziejmuji divody, pro¢ pomoc zvenc¢i nechtéji: ,,Pomoc nabidnuta nebyla,
ani jsem ji sama nevyhledala. Dit¢ mi to nevriti.“ Nebo: ,,Odbornik ndm syna nenahradi,
aproto Zadnou konzultaci nehleddme.“ Zasadu nevnucovidni pomoci obcanské sdruZeni
Dlouhd cesta peclivé dodrzuje. Zastupkyné sdruzeni pozustalé rodice samy nekontaktuji ani
navazani kontaktu je, Ze rodina nebo ncktery z jejich ¢lent (velmi Casto je to matka) musi sdm
projevit o pomoc sdruzeni zdjem. Je ovSem nezbytné, aby se vSichni pozistali rodice
také ukéazaly vysledky naseho vyzkumu, rodi¢e by méli mit moZnost své rozhodnuti ohledné
nabidky pomoci kdykoli zménit.

Spatenkové (2006: 139) uvadi, Ze bolestna ztrata matky (ale i otce) je celoZivotni
proces opétovného piizplisobovani se realité Zivota se ztratou, opétovného uceni se Zit bez
ditéte. Truchlici rodice obvykle nepietrhavaji své citové vazby k zesnulému ditéti. Neni
jednoduché (a Casto ani mozné) se rozloucit se svym ditétem. Neni vSak nutné svému

wers
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skute¢né odlouceni od svych déti — at’ uz zivych nebo mrtvych. ,,Nase déti byly, jsou a budou
soucasti naSeho Zivota, soucasti nds samotnych.* (Spatenkova 2006: 139)

Zavérem uvedeme svédectvi jedné maminky, které potvrzuje, Ze proces vyrovnavani
se se ztratou ditéte je celoZivotnim tkolem pozistalych rodica: ,,(Po smrti ditéte, pozn.
autorky) chod domdcnosti a partnersky vztah téZce utrpi, je to az filosoficka otdzka, jisté
zaleZi na mnoha okolnostech, vzdélani, okolni rodin€, pfatelich partnert, je to prosté
kaZzdodenni boj o Zivot s nejvetsi bolesti, kterd existuje, nedat si ji jako smér a cil svého Ziti.
Resfme ji té%ce, to ale jen tady piSu, nesmi to byt v mém Zivoté znit, jinak bych stile
brecela.*
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