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ANOTACE

Prace se zabyva problematikou chronicky nemocnych déti. Tim, ze kazda rodina je nécim
specificka, jeji vnimani je odlisné, snazi se prace ukézat, jakym zplisobem mulze chronické
onemocnéni ovlivnit fungujici rodinu, jak dlouhodobé ovliviiuje vztahy mezi jednotlivymi ¢leny
rodiny a styl rodicovské péce nejen ve vztahu k nemocnému ditéti, ale i k jeho sourozencim.
Popisuje vlastni prozitky jednotlivych rodin, to jak kazda rodina prozivala nemoc rozdilné,

ale soucasn¢ ukazuje, co maji spole¢ného.

Klic¢ova slova:

Rodina, vychova, chronické onemocnéni, vztahy v rodiné



ANNOTATION

The work deals with chronically ill children. By that each family is something specific,
the perception is different, trying to work to show how a chronic illness affect family functioning
as a long-term affects relationships among family members and parenting style not only in
relation to the sick child, but also his siblings. Describes the actual experiences of individual
families, each family both experienced disease differently, but at the same time showing what

they have in common.
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,,Clovék potiebuje silu, aby pfijal to, co zménit nemize, odvahu, aby zménil

to, co zménit miZe a moudrost, aby umél odlisit jedno, od druhého.*

Marcus Aurelius
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Uvop

Narozeni ditéte predstavuje pro rodi¢e naplnéni smyslu zZivota a patii v zivoté¢ kazdé rodiny
Kk nejkrasnéjsim okamzikim. Dit¢ od svych rodi¢t dostava genetickou vybavu, kterda ma
rozhodujici vliv na celkovy rozvoj osobnosti. Zdravi ditéte je pro rodice vyznamnou hodnotou.
Sdéleni zavazné diagnozy ditéte, predstavuje pro rodice jednu z nejvétsich zivotnich zatézi, ktera
néjakym zptusobem ovlivni pfedevsim psychiku nemocného, ale ma i nepfiznivy dopad na rodice
a jeho okoli. V této nelehké zivotni situaci, je kazda rodina vystavena nelehké zivotni zkousce a
resilienci. Hlavné rodice a rodina jsou na tom ¢asto psychicky hife, nez nemocny sam. Rodice

mnohdy reaguji depresi, nadmérnou péc¢i a ochranou anebo naopak ztratou zajmu o dité. Zdravi

ditéte je pro rodice vyznamnou hodnotou a onemocnéni pro n¢ znamend ohrozeni vSech jistot.

Ke zvoleni bakalaiské prace ,,Vychova ditéte s chronickym onemocnénim v rodiné* mné vedla
skute¢nost, Ze v roce 2010 byla u mého Etrnactiletého syna diagnostikovdna chronickd nemoc

Diabetes mellitus (DM) 1. typu.

Cilem bakalaiské prace je zjistit, do jaké miry a jakym zpisobem ovliviiuje chronické
onemocnéni fungujici rodinu, vzajemné vztahy v rodin€ a rodinny styl rodi¢t. Zaroven popsat
nelehkou situaci, ve které se rodina s chronicky postizenym ditétem béhem jeho vychovy ocita.
Clovék ziskava nové podnéty a zkusenosti, jako partner i jako rodi¢, uéi se fesit nové situace a
touto zkusenosti se rozviji. Proto jsem chtéla v této praci co nejlépe uplatnit své vlastni
zkuSenosti, poukazat na problémy nejen samotnych déti, ale také jejich rodic, usnadnit jim tak

zvladani této zatéze a prekonat t€Zkou Zivotni situaci s diagnézou DM.

Bakalaiska prace je rozdé€lena na teoretickou ¢ast, ve které budou vymezeny teoretické poznatky
na zéklad¢ nastudované odborné literatury. Dle zjiSténych informaci o problematice DM bude
konkrétné definovano, jak se rodina adaptuje na zménéné podminky, jakym zptisobem chronické
onemocnéni dopadd na rodinu, jak ovliviiuje vztahy a styl rodiCovskych postoji ve vztahu

k nemocnému ditéti a jeho sourozencu.

V praktické casti byl proveden polostrukturovany vyzkum ve vztahu k tématu a cili prace.
Vyzkumna Setieni probihala formou rozhovori s rodi¢i chronicky postizenych déti sdruzujicich

se ve Sdruzeni rodicl a ptatel diabetickych déti.
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TEORETICKA CAST

Na svété zije tisice déti a mladych lidi s touto diagnoézou. A presto vSichni, kdo timto stfetem
prosli, méli pocit, ze jsou na svété jedini. Pfichdzi bez varovani. JeSté nyni si vzpominam
na okamzik, kdy se podezieni zménilo v jistotu. Nasledoval Sok, neduvéra, popieni, litost a

vztek. Dostavovali se postupné. Kazdy z nich trval riizné dlouho a kazdy mél jinou intenzitu.

V téchto nepfiznivych situaci zalezi na typu osobnosti, momentalnim rozpoloZeni a okolnostech,
jak a kdy byla rodi¢im nepfizniva diagnéza sdélena. Ke slovu pfichazi vzdy emoce. Slzy a
otazky. ,,Pro¢ pravé nase dité, za co mé¢ kdo trestd, komu jsme co udélali....?* Nikdo na né nezna
odpovéd’, ale polozi si ji kazdy. V této chvili pouze vite, Ze uz nic nebude jako diiv, Ze se zméni
zivot vaSeho ditéte, ale i celé¢ rodiny. Pro rodi€e neni za téchto okolnosti snadné chovat
se pozadovanym zpusobem. Jednim z hlavnich divodi pro¢ je kontakt s chronicky nemocnym
ditétem narocny, je stresova situace. Vyrovnani se stresem vyzaduje ¢as a rodi¢ si musi projit
podobnymi fazemi, jako pfi reakci na vlastni nemoc. Sdéleni nepfiznivé diagndzy ditéte
vzbuzuje u rodi¢l pocity bezmocnosti a n€kdy i pocity viny, Ze nemoc né&jakym zpisobem

zavinili. Chapou to jako trest za vSechny své hiichy nebo jako zkousku, kterou musi projit.

,Kazdy z nas je jiny, a kazdy rodic proto na postizeni ditéte reaguje po svém. Asi nikdo neni
na zacdatku usetren pocitu typu ,,proc¢ zrovna ja *“ a pocitu zoufalstvi. Plakat se da jen urcity cas.
Pak, zatimco jeden prijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny z boje utece, protoze tuto rdanu
osudu neunese. Je to zkouska osobnich vlastnosti i sil a netroufla bych si nikoho soudit za to, jak

se s ni vyporada. “ (Chvatalova, 2001).

Trvalé postiZzeni piinaSi zménu Zivotni situace, kterd ovlivni nejen vyvoj urcitych funket,
ale 1 postoje a chovani ostatnich lidi. Variabilita celé osobnosti jako celku je zavisla
na samotném jedinci, tak na prostfedi ve kterém zije. Kazdy jedinec se vyviji pod vlivem
prostiedi. Nasledkem omezeni, danych zdravotnich problémi, bude vnéjsi prostfedi pusobit

jinak, neZ za normdlnich okolnosti.

I moje rodina a nejblizsi okoli proslo tézkou Zivotni zkouskou, ktera za téchto okolnosti ovlivnila
vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a styl rodi¢ovské péce, nejen ve vztahu k nemocnému

ditéti, ale i k jeho sourozenci.

Jakakoli zavaznejsi nemoc neni jen zaleZitosti jedince, ale ovlivni néjakym zpusobem celou
rodinu. Pod vlivem chorobnych zmén se méni i role a vztahy jednotlivych clenii, nékdy i celkovy

styl Zivota takto postizené rodiny, jeji hodnoty a normy apod. Zavaznd nemoc je zatez, kterda meni
11



situaci a mnohé parametry, na nichz zavisi vztahy v této skupiné. Bandalni neprijemnosti ztrdaceji
za téchto okolnosti sviij vyznam. Zavaznejsi zatez je vzdy testem rodinné soudrznosti, ktery ji bud’

potvrdi, anebo vede k jejimu rozpadu. “ (Ri¢an, 2010).
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1. RODINA — VYZNAM A POJETI
Nejtésnéjsi vztahy, které miizeme v zivoté mit, jsou v rdmci rodiny, ve které jsme vyrustali.

Osobnost zdravotné postizené¢ho ditéte se vyviji pod vlivem vnégjsiho prostredi, predevsim jeho
socialni slozky. Jeji rozvoj bude zaviset na pfijeti tohoto ditéte rodi¢i, na zptsobu jeho vychovy,
ktera byva v ptipad¢ postizeného ditéte extrémni (napf. nepfiméfena a pretrvavajici zavislost,
nesamostatnost, egocentrismus vypéstovany hyperprotektivni vychovou, pocity nejistoty a
ménccennosti dané odmitanim a podcenovanim). Odchylky v socializacnim vyvoji zavisi

predevsim na tom, jak se spole¢nost, véetné rodiny K postizenému ditéti chova.

1.1 OBECNA CHARAKTERISTIKA RODINY

Definovat jednoznaéné pojem rodina je velmi tézké, nebot rizny védecky pfistup

— sociologicky, demograficky ¢i psychologicky pfistupuje k pojmu rodina rozdilné.

skupinu a instituci.

Psychologicky slovnik rodinu definuje jako ,,spolecenskou skupinu spojenou manzelstvim nebo

pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci.* (Hartl, Hartlova, 2000)

J. Odehnal zminuje definici: ,, Rodina je jakymsi nejuniverzalnéjsim socializacnim cinitelem,
ktery poskytuje jedinci identifikacni vzory, seznamuje ho S predpoklidanym chovanim
pro muzskou a zenskou roli. UCi jedince reagovat Zadoucim zpiisobem v procesu interakce a
umoznuje mu praktické overeni ziskanych dovednosti v ramci rodiny. Uplatiuje se jako regulator
chovani jedince a poskytuje mu spolecensky Zadouci normy. Pod vlivem rodinného piisobeni
se vytvari postoj k persondlnimu okoli, sobé samému i spolecnosti obecné.” (Odehnal, in

Janousek a kol., 1984).

Rodina je nejvyznamnéjsi socialni skupinou, kterd zdsadnim zptisobem ovliviiuje psychicky
vyznam pro formovani jeho osobnosti. Role rodiny, zejména pak rodicli je pro Zivot kazdého
jedince nesmirné dulezitd a nezastupitelnd. Kvalitni plisobeni rodiny nemlzZe nahradit zZddna jina
instituce. Rodina ma vliv na pfiznivy rozvoj déti, poskytuje ditéti zdzemi, pocity bezpeci, lasky,

sympatie a pratelstvi.
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Rodinné prostiedi je soubor vzajemné divérnych vztahli v rodin€, ve kterém dit¢ ziskava
zakladni stupnici hodnot, motivii a postoji, jez maji nezastupitelnou roli v ptipravé ditéte
pro jeho cely dalsi zivot, v némz trvale prozivaji pocity solidarity, pratelstvi, sympatie, lasky a
bezpeci. Kvalita rodinného prostiedi, zejména pak mira pozitivniho zdjmu rodi¢i o dité uzce
souvisi s kvalitou emoc¢niho prozivani ditéte a sjeho vlastnim sebehodnocenim. Pro dité
je bezpodmine¢né nutné, abychom mu umeéli lasku projevit. Domov tak predurcuje, jak se v ném
nejvice podnéti pro dobry télesny, dusevni, mravni a socidlni vyvoj, vedouci k pocitim
uspokojeni, Stésti, tispéchu, sebedivéie, radosti, spolecenské jistoté a fyzickému zdravi ditéte.
Postoje k ditéti nevznikaji na strané rodic¢t nahle, ale odrazeji se v nich zkuSenosti a prozitky

z ptedchoziho Zivota, z vlastniho détstvi, ze vztahu k jejich rodi¢tim, ale i z manzelského Zivota.

1.2 FUNKCE RODINY

Prvni funkci, ktera je zakladem a je dalezita pro spole¢nost je funkce biologicky - reprodukéni,

ktera zajistuje udrzeni Zivota pocetim a porozenim nového Zivota.

Funkce emocionalni je pro vyvoj emo¢ni stranky ¢lovéka, pocitu bezpe¢i a domova velmi

dualezita. Pfiznivé klima v rodin€ utvéii nenaruseny emocionalni rozvoj déti.

Funkce ekonomicky zabezpefovaci — hmotné zabezpeCeni rodiny. Ekonomické postaveni

rodiny se v dne$ni dobé projevuje jako prestiz a vyhoda.

Posledni funkci je funkce socializaéné vychovna, kterd ma zajem o péci o dité, jeho vychovu,
porozuméni jeho vyvoj a potieby, rozvijeni jeho dispozic a schopnosti. K jakym hodnotam a jak

své déti vést

1.3 TYPY RODINY

Rodinu mizeme rozdélit podle raznych kritérii napi. podle uplnosti (aplna a netplna), podle
puvodu: orienta¢ni — do niz se dité narodi a vyrasta v ni; prokrea¢ni — rodinny svazek, ktery dité
nasledn¢ zaklada z orienta¢ni rodiny, podle funkénosti (funkéni, dysfunkéni a afunkéni) a podle
velikosti: nuklearni — tvofena rodi¢i a détmi, rozsifena — rozsifena o blizké ptibuzné, prarodice,
tety apod.
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1.4 REAKCE RODINY NA ONEMOCNENI DITETE

., Sdeleni zavazné diagnozy ditéte znamend ovsem pro rodice hluboky otres, at’ jiz jde o odvazné
somatické onemocnéni ¢i o diagnozu smyslového, telesného nebo mentalniho postizeni ditéte, a
to i v pripade, kdy je diagnoza stanovena ihned po narozeni ditéte, protoze vztah rodici k ditéti
se utvari jiz dlouho pred jeho narozenim. Soucasné nejakym zpusobem zasahuje i do vlastniho
sebepojeti: rodice mohou mit pocit selhani ve své rodicovske roli, narusena je jejich rodicovska

identita. “ (Ri¢an, Krejéifova, 2006).

VétSina rodich prochéazi nekolika fazemi, v nichZ problém racionalné i emocionalné zpracovava,

avsak individualné riznym tempem:

= Sok — jde o okamZik poznani, rozruieni, ulek, ochromené jednéani, pocit derealizace
(proziva okoli, jako by nebylo opravdu skute¢né a redlné), iraciondlni mysleni a citéni,
reaguje zcela nepfimétené, trvani zavisi na typu ¢lovéka a na zavaznosti

» Popreni — vytésnéni, podvédomé pouzivame techniku tniku, ,,To neni pravda, doktofi
se spletli, hleddme 1écbu v alternativni medicing, magické nebo mystické zameéteni

* Smutek (aZ deprese), zlost, uzkost, bolest, Zal, zklamani, pocit viny — vzijemné
sebeobviiiovani, hleddme vinu u druhych, hostilita (sklon k nepfatelskym agresivnim
impulztim), vztek na cely svét, agresivni pocity, ¢astou reakci je dale hluboky smutek,
sebelitost, litovani druhych a pocity viny (az u 25% rodica), rodi¢e vyzaduji fakta,
aby vse objektivné zhodnotili a mohli zadit uvazovat o feseni problému
- V prvnich dvou fazich nejsou rodi¢e schopni vnimat a zpracovavat informace o nemoci
ditéte a moznosti lécby

* Rovnovaha — dochdzi ke snizovani uzkosti a deprese, raciondlni hodnoceni situace a
narlsta pfijeti (trvd nékolik tydnli az mésici), nebyva po léta Uplnd, s novymi stresy
dochazi k opakovanym emoc¢nim vykyviim, informace musi byt pro rodice pravdivé —
nevzbuzovat zbytecné nadéje

» Reorientace — situace je rodi¢i piijimana, rodie se s faktem nemoci vyrovnavaji,
piijimaji dit¢ takové, jaké je, vyhledavaji pomoc lékatskou, psychologickou a socialni,
spojuji se pro dusevni podporu s lidmi s podobnou zivotni situaci, dochazi ke zménam

zivotniho stylu, planovani budoucnosti.
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Nékdy rodi¢e ustrnou ve fazi zlosti, uzkosti s pretrvavajicimi pocity viny, smutku, zlosti a brani
kvalitni 1é¢bé. Tyto pocity mohou mit podil na vzniku partnerské krize, zvlasté pak, pokud

se partnefi obvinuji ze vzniklé situace. Tato krize mize vést az k rozpadu rodiny.

Narozeni zdravotné postizené¢ho ditéte je pro rodice psychicky otfes, zklamani a naruseni
zivotnich piedstav. V takové rodiné je proto dilezitd emocionalni podpora vsech ¢lent rodiny,
schopnost vzajemné oteviené komunikaci, realistické pfijimani nemoci ditéte a hledani cest
do budoucnosti, schopnost pfijmout pomoc piatel a piibuznych bez pocitu dluhu ¢i vlastni

nedostacivosti.

Dulezité faktory, které ovliviiuji zat€Zovou situaci:

» Samotny faktor postiZzeni

= QOsobni struktura jednotlivych ¢lent rodiny — kazdy ¢len rodiny je neopakovatelné
individuum

*  Vek rodica

= Slozeni rodiny, pocet déti, jejich vek, pohlavi, potadi, ve kterém se narodily — prvorozené
dité je stftedem pozornosti celé rodiny a rodice maji pfi jeho vychové méné zkusSenosti

=  Uroveti komunikace, zpasob jakym se o problémech hovoii, mira otevienosti a
upfimnosti

* Vychovny styl, ktery rodi¢e uplatituji viici svym détem

Hlavnim tkolem rodiny je vytvofit chronicky nemocnému ditéti vhodné prostiedi a vypéstovat
si kK nému ten spravny vztah. Jednim z prvnich pfedpokladii je, ze se k nému rodic¢e a vSichni
¢lenové rodiny budou chovat jako ke zdravému. Rodi¢e Casto dit¢ pifehnané ochranuji a jsou
nadmérné shovivavi. Chronicky nemocné dité¢ neni pfece ménécenné. Je nemocné. Kazdé dité
1 to zdravotné postizené ma narok byt Stastné v kruhu své rodiny. Jeho §tésti je podminéno
chovanim rodiny a jeho okoli, které mu nebude pfipominat jeho nemoc, nebudou je piehliZet,

ani litovat. Rodina, kterd si v&fi v obtizné situaci, je vyznamnym zdrojem resilience.

DalSim ptedpokladem k pfiznivému pfizpisobeni se nemoci ditéte patfi udrzeni normalniho
chodu rodiny a vyfeSeni problémut v manzelstvi a v rodin€. Rodina by méla byt schopna zménit
své obvyklé aktivity a zajetou rutinu podle potieb diabetického ditéte a jeho 1éCby. Rodina,
kterd je vnitiné soudrznd a v niz vSichni ¢lenové navzijem dobie vychézeji, je dilezitou

podporou pro diabetické i jinak chronicky nemocné dité.
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Ma-li se dité¢ vyvijet po duSevni a charakterové strdnce v osobnost zdravou a spolecensky
uziteCnou, potfebuje vyristat v prostfedi stalém a citové pfiznivém a piijimajicim. Idedlnim
prostiedi pro zdravy vyvoj je funkéni rodina, ktera je pro dité v piipad¢ krizi a traumat zdrojem

opory.

Mgr. Miroslava Cermékova v publikaci pro rodi¢e s diabetem uvadi nékolik pravidel,
které rodicim mohou pomoci pti zvladani psychické zatéze:
e Nevy¢citejte — nikomu nic. Nikdo za nic nemtize. Je to osud. Ani ditéti nevycitejte jeho
obcasna a zakonita selhani. Nikdo z nas neni dokonaly.
e Nerozebirejte to — nekoneéné otazky proé, jak, kdyby, jsou k ni¢emu. Cim vic
o nemoci budeme mluvit a pfemyslet, tim rychleji vSem v okoli polezeme na nervy.
Casem rodi¢tim nemocnych déti nic jiného nezbude, neZ zatnout zuby a pustit se do
boje.
e Pod¢lte se — o starosti i1 radosti. Je dilezité, aby se o odpoveédnost rozdélilo vic osob,
manzel, prarodice, sourozenec. Kazdy musi byt nahraditelny.
e Zijte a nechte zit - nedovolte, aby se cukrovka a péte o nemocné ditd stala jedinou
zivotni naplni.
e Relaxujte — najdéte si chvilku pro sebe. Naucte se mit je radi. Kdyz si ¢lovek sahne
na pomyslné dno, zjisti, Ze v Zivoté neni nic dilezitého nez zdravi.
e Lze vSechno — staci se naucit se, jak na to. Pfekdzkou v normalnim chodu rodiny neni
cukrovka, ale technické problémy. Je dilezité si uvédomit, Ze se zméenil rytmus zivota

rodiny, ne jeho napln. Pfizptisobte nemoc Zivotu, ne naopak.

»Ten, kdo nachdzi u svych rodinnych prislusnikii pevné citové zdazemi a bezpeci, lépe cell

ndstrahdm choroby a je casto podstatné silnéjsi v boji s nemoci”. (W. Ninow)

1.5 POSTIZENE DIiTE — PRIJETI, VLIVY

Predné si klademe otazku, jaky je rozsah postiZeni, kterd cast téla a kterd funkce je postizena.
Psychologicky zvlast zavazna jsou deformujici postiZzeni obliceje, nasleduje deformace rukou a
pak teprve ostatni ¢asti t€la. Mimotadné Gzkostné napé€ti vznika pfi narozeni ditéte velmi tézce
nemocného (poSkozeni mozku) a déti s postizenim mentalnim. Velmi dulezity je i1 rozsah
socialni: Jakou spolecenskou hodnotu ma postizena funkce? Jakou odezvu budi v okoli a jak

svého nositele spoleCensky omezuje a jak ho ¢ini napadnym? Nesmime také zapominat
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na rozsah ¢asovy. Pro rodinu ma velky vyznam jak dlouho bude nemoc (postizeni) trvat, zda se
zlepSuje, je stacionarni, nebo se zhorSuje? Rodie se zpravidla nedokazou smiftit s faktem,

ze 1ékafi nemohou zménit neptiznivy stav ditéte.

Dalsim dualezitym cinitelem je individualni charakteristika postiZeného ditéte (samostatna
osobnost postizeného ditéte). Zalezi zejména na vyvojové urovni, zakladnich rysech osobnosti
ditéte (temperamentové vlastnosti, inteligence, drazdivost, citlivost, dominance x podiizenost,
odolnost, dit¢ klidné x neklidné, usmévavé x plactivé, s izkostnymi zabranami x dit¢ impulsivni
atd.) a jeho socialni schopnosti reakce. Casngjsi postizeni vytvaii nebezpeéi spise pro intelektovy
vyvoj, pozd¢jsi se vice dotykd vyvoje povahového a socidlniho. Toto plati 1 o roding.
S postizenim vrozenym se musi rodina vyrovnavat od zacatku, uci se s takovym ditétem zit.
Do své role spiSe vrusta. Pii pozd¢€jsim postizeni je piekvapena a zaskocena. Musi se vyrovnavat
se ztratou svého piedchoziho ocekavani a svych idedll- Stoji pfed vaZnou provérkou svych

adaptac¢nich moznosti a schopnosti.

Jednim z dalSich aspektil je pFi€ina postiZeni. Je znamo, Ze rodi¢e pfijimaji 1épe infekeni piiciny
nez genetické. Nejhorsi situace pro rodice nastava v ptipad¢€, Ze nejsou znamy piiciny postizeni a

také tam, kde se dalo nemoci piedejit (iraz).

Zaroven je dulezitd struktura rodiny, kvalita vztahu, vyvojova faze a individualni
charakteristika dalSich ¢lent rodiny. Vyrovnat se s postizenim ditéte zavisi na vlastnim
sebevédomi, sebehodnoceni, na zivotnich zkuSenostech z pfekonavani jinych Zivotnich krizi
nejenom rodicul, ale i dalich ¢lenti rodiny (4mrti v roding, rozvod, nemoc v roding, pracovni
problémy, rodinné problémy, ztrata zaméstnani atd.). Dulezitymi faktory, které pomohou a
usmérnuji reakce rodi€ii na postizeni je velikost rodiny, celkova sila a odolnost vii¢i zatézi,
ale zaroven zrald osobnost rodi¢l, funkéni rodina. Vyznam ma i vzdjemna pomoc a opora mezi

rodici a otevienost komunikace, spolecné se styly zvlddani (coping).

Posledni Cinitelem je vliv prostfedi a mnoZstvi socialni podpory. Rodina snemocnym
¢i télesné postizenym ditétem ma tendenci k izolaci a proto je dilezita socialni opora. Kazda
spolecnost ma v kazdé dobé urcité normy. DnesSni spole¢nost propaguje ideal télesné krasy a
zdatnosti. Vii¢i témto normam hrozi ditéti s postizenym obecné nebezpeci pocitl ménécennosti.
Velky vyznam ma socioekonomicka situace rodiny (vzdélani, pfijem, spoleCenska prestiz),

sloZeni rodiny (pocet déti, poradi postizeného ditéte mezi sourozenci, ptitomnost ¢i nepiitomnost
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prarodicil) a v neposledni fad€ citovd hodnota postizen¢ho ditéte pro rodice (chténé x nechténé,

ocekavani od ditéte, ambice rodici).

1.6 OBECNE ZASADY VYROVNANI SE RODICU S TIZIVOU SITUACI

= Co nejdrive! Informaci poskytuje jen 1ékar. Informaci o nemoci neodkladat.

* Pozor na vlastni obranné mechanizmy! V jednani s rodi¢i nesmi byt Iékai usecny,
strohy, nebo naopak litostivy. Nesmi se zbavit nemilé povinnosti jednani s rodici a
ptelozit ji na n€koho jiného.

= Sympatizujici postoj! Je tieba dat najevo Ucast s bolesti rodicl, projevit porozumeéni,
nabidnout pomoc.

* Vysvétlit pFi¢inu onemocnéni! V rozsahu, jak je 1ékafi znama. Plati zde zasada,
ze rodice maji védét vic, nez kdokoliv z okruhu nejblizsich.

* Informovat oba rodice spole¢né! V zisadé¢ by neméla byt jen matka, kdo nese prvni
napor sdéleni

* Dlouhodoba psychologicka pomoc! V blizkosti rodici neni nikdo, kdo mé stejné
zkuSenosti. Velmi dalezit¢é je setkdni rodi¢t s klinickym psychologem a

psychoterapeutem.
Vyznamnou a nezastupitelnou funkci maji i setkani skupin rodici déti se stejnym postizenim.

Nezlomnost jedince i rodiny neni stalou vlastnosti, ale dynamicky se vyviji. Stanoveni zavazné
diagnozy ditéte vede k naruSeni plivodni rovnovahy. Po jejim piekonani ptichdzi rovnovaha

nova, vyssi, nebo naopak nizsi neZ ptvodni.

Pretrvavajici smutek a pocit viny nebo obavy o zivot ditéte n¢kdy podminuji rozpolceny vztah
rodict k ditéti. Nedojde-li k ptekonani, je naruSena rovnovaha celého rodinného systému.
Dulezité je ptizptisobeni rodinného zivota, tak aby splioval nejen potieby nemocného nebo

postizeného ditéte, ale 1 vSech ostatnich ¢lentl.
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1.6.1 NEJCASTEJSI ODCHYLKY

» Hyperprotektivita — pfilisné soustfedéni na nemocné dit¢ (Castéji ze strany matky),
druhy z rodici se citi odmitan a dochéazi k naruseni manzelského vztahu, dité je vnimano
jako celkové zranitelné, rodice na né nekladou dostatecné naroky a pozadavky
(pohybové, intelektové, emocni i socidlni) — vede ke zpomalovani ve vyvoji

* Odmitani ditéte — nejvice u mentalné postizenych déti, defekt je vyrazny, zjevny brzy
po narozeni, dokud jesté nedoslo k vytvofeni pevného pouta (Castéji ze strany jednoho
z rodi¢t, obvykle v souvislosti z pocitu viny)

» Pietrvavajici vztek — na druhého rodice, vede k rozpadu rodiny, hledani viny na strané
partnera, odpovédnost za dit€ je delegovano prevazné na matku, u otce pretrvava faze

popreni

., Zptisob, jakym ji rodice zviddaji a jak na ni reaguji, spoluurcuje, jak velkou zatezi bude

pro dité. “ (Ri¢an, 2010)

vvvvvv

»Zdravi ditéte je pro jeho rodice vyznamnou hodnotou a nemoc ditéte znamend jeji nespravedlivé
ohroZeni. Znacny rozdil mezi realitou, jiz je nemoc, standardnim ocekavanim zdravého vyvoje
ditete, vede kprozitku silného stresu, stimulujictho rizné obranné reakce. Nemoc ditéte
je hodnocena i dospélymi vice emocné, protoZe postihuje bezbranného a zavislého jedince,

ktery teprve zacind Zit a jiz je vystaven nejakému utrpeni.

Matka sedmiletého chlapce, trpiciho diabetem, to vyjadrila obdobneé: ,,Pro¢ ma takhle trpet,

vidyt'je to dité, které jesté nic neprozilo a nikomu nic zlého neudélalo? “ (Ric¢an, 2010).

Z hlediska prozivané zéatéze je dulezité rozliSovat kategorii vrozenych a pozdéji ziskanych

postiZzeni

1.6.2 VROZENE POSTIZENI

Problémem ditéte s vrozenym postizenim je trvalé ptizptisobovani zvlaStni Zivotni situaci.
Ovliviiyje ve vétsi mirfe celkovy vyvoj ditéte. Neni vSak tak subjektivné traumatizujici, protoze
takové dit€ je na své vrozené postizeni adaptovano a zatim nevi, jaké by mélo mozZnosti,

kdyby bylo zdravé. Zdravému vyvoji osobnosti hrozi dvoji nebezpe¢i: - jednak, nedostatek
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podnétil, nerovnomérny, disharmonicky ptivod, v tomto ptfipadé¢ muize dochdzet k opozd'ovani

mentalniho vyvoje ditéte — jednak nevhodné vychovné vedeni.

Narozenim ditéte s postizenim neznamena pro rodie pouze ocekavani uréitych problému,
ale ptfedevsim ztratu pavodniho obrazu vysnéného, dokonalého ditéte. Dité, na které se tésili a ke
kterému m¢éli jiz vytvofeny urcity vztah. Zpravidla jde o ideal ditéte zdravého a harmonicky

se vyvijejiciho.

Poznani, ze tomu tak neni, pro n¢ znamena zhrouceni tohoto idealu Tento fakt je pro n¢ urcité
selhani v rodiovské roli, védomi neschopnosti zplodit zdravého potomka. Vede ke ztraté
sebedlivéry a k pocitim ménécennosti. Jde-li v rodin¢ o prvni dité, mnohdy si kladou otazku,

zda viibec mohou mit zdravé dité, a obdvaji se moznosti postiZzeni u dalSich déti.

Podle Matouska je narozeni postizené¢ho ditéte pro matku srovnatelni s traumatem (narcistické
trauma matky) po zohyzd'ujicim Grazu. Matka se s ditétem identifikuje, a jestlize je jeji potomek
postizeny, citi se ménécenna. Otcové prozivaji podobné pocity, které se vztahuji k jejich muzské,

ploditelské roli. Rodi¢ rtizného pohlavi reaguji odlisné, avsak neni pochyb, Ze jakékoli

wewvr

1.6.3 POSTIZENI POZDEJI ZISKANE

Postizeni ziskané béhem zivota predstavuje pro dit€¢ vétSi psychické trauma, protoze takovy
jedinec muze srovnavat s kvalitou pfedchoziho Zivotniho obdobi, uvédomuje si, co ztratil, a sviij

aktudlni stav povaZuje za jednoznacné horsi, ne-li nepfijatelny.

Zjisténi pozdéji ziskaného postizeni nepochybné ovlivni cely rodinny Zivot. U ditéte, které bylo
po celou dobu akceptovano jako normalni, byvaji reakce rodici a okoli trochu jiné, nez
u postizeni vrozené¢ho. Rodice jsou na vrozené postizené dité pfipraveni piedev§im odbornou
I€kaiskou a psychologickou pomoci. V piipadé€ postizeni pozdéji ziskaného bude tieba v rodiné
prebudovat soustavu hodnot, kterd dosud v roding platila, upravit denni rozvrh a jinak planovat
budoucnost. Toto vSe se projevi jako nova mimotadna zatéZz na rodinu, se kterou se musi
co nejdiive vyrovnat. Pozdé€ji vznikly defekt, nemoc neplisobi jako znehodnoceni rodicovské
prestize, je akceptovan okolim jako nestésti, které postihlo normalniho, zdravého clovéka a
skutecnost, Ze lidé mohou v priibéhu Zivota onemocnét nebo utrpét tiraz je brana spole¢nosti jako

naprosto normalni. V tomto ptipad¢é nedochazi k naruSeni rodicovské identity.
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Vzdy velmi zélezi na celkovém povahovém utvafeni rodicl, na dosavadnim systému jejich
hodnot a na dosavadnich zivotnich zkuSenostech. Jsou lidé vice ¢i méné odolni vici nepiizni

osudu a zaroven se 1i8i schopnosti pfizptisobovat se narocnym zivotnim situacim.

,Je take béznou zkuSenosti, Ze se s tizivymi situacemi tohoto druhu snaze vyrovnavaji ti, kdo
nevidi nejvyssi hodnotu lidského Zivota prave jen v télesné krase a zdatnosti nebo v mimoradném
intelektové vykonnosti, ale dovedou mit uspokojeni i 7 drobnych uspéchii, z pratelskeho souZiti
S druhymi lidmi, zté prosté skutecnosti, Ze mohou byt nékomu uzitecni, apod. Ostatné,
je nepochybné vetsi zasluhou dobre vychovavat dité s néjakym postizenim nez dite, které ma ve
v§em dobré predpoklady uspésné Zivotni drahy. Také je ziejmé, Ze predchozi zazitky a zkusenosti
vyznamnée ovliviiuji nasi schopnost vzdorovat Zivotnim neshodam. Lide, kteri prozili vaznou
Zivotni prihodu, ztratu, nestesti a dovedli se s tim sami nebo s pomoci druhych lidi vyrovnat,
dovedou se zpravidla sndaze vyrovnat i s novym zklamanim nebo jinymi neprijemnymi zazitky.

(Mat&jéek, 2001).

V obou piipadech jak postizeni vrozeném, tak pozdé&ji ziskaném, je dilezité rodi¢e podpofit a
povzbudit. Pfipominat jim, Ze vyrovnani se s t€¢Zkym Zzivotnim osudem je svédectvi o velkém
lidském hrdinstvi a umoznit ditéti i sobé uspokojivy a $t'astny zivot je dilem mimoradné lidské

hodnoty.

Pti adaptaci na zatézovou situaci sehrdvaji vyznamnou ulohu vlastnosti jedince (rodicu,
postizeného ditéte, sourozenctll), schopnost prfekonavat prekazky, houZevnatost a schopnost najit
pfijemné a pékné chvile a zazitky 1 v t€Zkych Zivotnich podminkach. Vztahy, mezi jednotlivymi
¢leny rodiny napomahaji adaptaci anebo ji naopak znemoziuji. Dulezitou roli sehravaji dobte
udrzované vztahy s pfibuznymi, s prateli a zkuSenosti rodicti s vychovou star§iho zdravého

ditéte.

1.7 ROLE SOUROZENCE V RODINE DITETE S CHRONICKYM ONEMOCNENIM

Socialni role sourozence je mnohem naro¢néjsi pro dité, jehoZz sourozenec je postizeny. Role
ditéte se touto skutecnosti méni a predstavuje pro n€ho vétsi zatéz. Sourozenci Casto trpi pocity
strachu, odporu, hanby, viny, ménécennosti a depresemi. Onemocnéni bratra ¢i setry Castecné
zasdhne a ovlivni 1 jejich Zivot, protoZe déti byvaji velmi citlivé na rozdéleni pozornosti v rodiné.

PtiliSna starost o chronicky nemocné dité¢ mizZe vést k zanedbavani ostatnich sourozenct.
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Zdravi sourozenec vnima postiZzeni spiSe v souvislosti se smutkem a trapenim rodict a se svoji

bezmoci, ze jim neumi pomoci.

,, Dité by mélo byt soucadsti a ne stredem rodiny “. (Freeman)

1.7.1 POSTAVENI SOUROZENCE

Pro sourozence postizen¢ho ditéte je role sourozence ndrocnéjsi a piedstavuje urcitou zatéz.
Postaveni zdravého sourozence se v rodiné méni a jiné byvaji i o¢ekavani a postoje rodicu, ktera
k nému zaujimaji. Jsou si velmi dobie védomy odli$nosti svého postaveni v roding, které urcitym
zpusobem ovlivni nazory a chovani. Mohou v rodin¢ citit, ze jim neni vénovana stejna pozornost
a péce, jako postizenému sourozenci. Dité si ¢asto uvédomuje urcité zvyhodnéni postizeného
sourozence, jeho projevl, které jsou rodici tolerovany, i kdyZ s nemoci nesouvisi. Zdravy

sourozenec muze nést odlisnost rodiny jako svou vlastni, zejména kdyz ji vefejnost zdlraziuje.

1.7.2 VZAJEMNY VZTAH POSTIZENEHO A ZDRAVEHO SOUROZENCE

Sourozenec je stabilni soucasti zivota ditéte, sdili s nim znacnou ¢ast svych zkusenosti. Nejvetsi
vliv na pacienta mé sourozenec, ktery je mu vékove nejblize. Zdravy sourozenec chape, ze kdyz
je nékdo nemocny nemilize zvladnout to co zdravy a potiebuje vétsi péci. Tim se u nich rozviji
ohleduplnost a ochota pomoci slabsim. Zaroveni vSak mohou vznikat pocity viny, Ze nemoc
nepostihla je, Ze se za svého postizen¢ho sourozence stydi, nebo Ze ho nemaji dost rady.
Sourozenci jsou Casto otfeseni blizkosti nemoci, jez ohroZuje Zivot a jsou si nejisti schopnosti

rodi¢l ochrénit je.

1.7.3 EXTREMNI VARIANTY PRISTUPU RODICU KE ZDRAVYM POTOMKUM

Existence postizeného ditéte v rodiné zvySuje riziko, Ze ke zdravym potomkim nebudou mit
rodic¢e pfiméfeny vztah a piijatelné naroky.
1. Koncentrace pozornosti a zdjmu na postizené dit¢:

= Nevénuji ditéti potfebnou pozornost

» Ocekavaji od n€ho zralejsi chovani, nez odpovida jeho vyvojové Grovni

» Neuvédomuji si, Ze by druhé dit¢ ochuzovali (divodem je nedostatek Casu a

energie)
23



Ocekavaji od n¢ho spolupraci — podpora postizeného ditéte

Ocenuji bezproblémovost a omezeni pozadavkl a potieb ve prospéch postizeného

2. Koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité

Dité¢ se dostava do role, toho kdo by mél rodicim vynahradit stradani a potize
S postizenym

Uspé&snost zdravého ditéte podporuje sebevédomi rodi¢t a usnadiiuje zvladani
problému

Kompenzuje stres a zklamani

VéEtsi naroky a oCekavani, které nemusi byt pfiméiené véku a moznostem ditéte
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2 VYCHOVA

Vychova (nebo téz edukace) je cilevédoma, planovita a vSestrannd ¢innost s cilem sméfujici

k piipravé ¢lovéka pro jeho spolecenské tikoly a osobni Zivot.

Vychova je celozivotni plisobeni na procesy lidského uceni a socializaci s cilem piemény

¢loveka po vSech strankach, tedy télesné i duSevni.

Vychovu lze také chapat jako zprostfedkovani znalosti, dovednosti a postoji (kompetenci), které
jsou pfitomny v dané spolecnosti, které se pokladaly a pokladaji za dulezité, piedat dalSim

generacim. /http://cz. Wikipedia.org./wiki

Vychova rodiéi je dilezitym meznikem v zivot¢ ditéte. Rodinnd vychova predstavuje prostredek
k dosaZeni optimalniho stavu. Zcela logicky se musi pravé rodinna vychova odvijet od cild,
funkce a poslani rodiny. Oznacenim rodinnd vychova mizeme rozumét soubor vychovného

supervizora vychovy piebiraji rodice, kteti nejlépe znaji psychiku ditéte a jeho prostiedi.

, To podstatné v psychologii a pedagogice deéti pri néjakéem onemocnéni nebo pri postiZzeni
¢i smyslovém postizeni je tedy porozuméni jejich Zivotni situaci. Z toho vyplyva poZadavek,
aby vychovné vedeni kazdého takového ditéte sniZovalo nebo zcela odstraiovalo ono
potenciondlni ohroZeni, ba — pokud je mozno — aby je zmenilo V pozitivni prinos. “ (Matéjéek,

2001).

Rodicovské postoje, chovani a vychova k chronicky nemocnému ditéti je jina, nez kdyby bylo

zdravé. Je zde vétsi riziko, Ze budou v uréitém smeéru extrémni.

., Nejistota a uzkost rodicu a dalsich blizkych lidi v prostiedi ditéte, jejich ndlady a postoje, jejich
projevy, zmény v chovani viici ditéti, to vse se muze neobycejné silné ditete dotykat. Je tieba
pripomenout, zZe déti jsou Viici takovym zménam ve svém prostiedi individualné rizné ,,vnimavé *
a nasledkem toho, Ze i jejich reakce se mohou velmi riiznit.

V zdsade jde o to, aby tento vliv prostredi na dité nemocné ¢i s jakymkoliv postizenim nebyl
rusivy, ale pokud mozno uklidiujici, povzbuzujici a tedy terapeuticky. Vime také, zZe vyvoj
osobnosti deti nemocnych a déti se zdravotnim postizenim se Fidi tymiz psychologickymi
zakonitostmi jako vyvoj déti zdravych — jenom S tim rozdilem, Ze u deti akutné nemocnych a
u deti se zdravotnim postizenim se uplatiuje navic specificky viiv nekolika cinitelu, jez mohou
zdravému vyvoji osobnosti vytvaret urcité prekazky nebo urcita nebezpeci. “ (Maté€jcek, 2001).
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Ve vychové déti s chronickym onemocnénim je dilezité se vyvarovat pfilisSné uzkosti, které
u ditéte narusi dalsi vyvoj osobnosti. Povinnosti rodi¢i je poskytnout détem plnohodnotny Zivot.
Mozna se zvySenym dohledem, ale naplnény z4jmy a ¢innosti. Dité nelze chranit aplné€. Pro jeho
zdravy rozvoj, jeho ,,ja* jsou nutnd zklamani, rozbita kolena a boule. Je to piiprava na zivot.
Zaroven je pro zdravy socialni rozvoj dulezity i kontakt s vrstevniky. Neustaly dohled stavi déti
a nejen ty nemocné do izolace. Zivot neni jen rodina. Nechceme snad piipravit své dité do Zivota
jako rozmazleného sobce a vypéstovat v ném vlastnosti, které mu v budoucnu mohou ublizit.

Diabetes znamena moznost vyZzadovat ohleduplnost, ne absolutni omluvu.

Rozhodujici soucasti zivota je dat ditéti dostatek prostoru, kdy musi mit pocit, ze je to jeho

volba, jeho Zivot. (Cermékova, Neugebauerova, 2005).

,,Nemocné, oslabené, nebo télesné postizené dité je tireba nejen dobre znat, ale je treba s nim
i vhodné zachazet a vést je kurcitému cili. Vychovnym cilem je dopomoci ditéti k vyvoji
osobnosti co nejvyspélejsi a tak vyrovnané a harmonické, jako je to za danych okolnosti mozné.
Vychova nemocnych je tedy takové zaméreni pusobeni na dité a takové uplatnéni vychovnych
zasad, pravidel a metod, aby se schopnosti (potence) ditéte trpiciho urcitym onemocnénim nebo
zdravotnim postizenim mohly co nejlépe rozvijet, dité samo aby mohlo prozivat sviij Zivot

uspokojivé a mohlo se stat, pokud mozno, plnohodnotnym clenem své poucnosti. *

,,Je to zajisté ukol sloZity, narocny a v pravém slova smyslu ,, komplexni®. Svou ulohu tu ma

vvvvvv

dalsi. " (Mat&jeek, 2001).

Dulezitym faktorem zvladani chronického onemocnéni je jasné vymezeni odpoveédnosti za 1é¢bu
z 1ékaft na pacienta, v ptipad¢ déti na jejich rodiCe. Z hlediska pfenosu odpoveédnosti na dité je
rozhodujici obdobi adolescence, kdy je vyvojové dulezity pravé nastup nezavislosti ditcte.
Piedani odpovédnosti na dité se rodice ¢asto obavaji a to byva ¢astym zdrojem konfliktd mezi

dospivajicim a rodici.
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2.1 VYCHOVNE STYLY

Vychovny styl = stabilni zplisob pisobeni rodice na dité, tj. konkrétni a staly zplsob chovani
k ditéti.

pro vyvoj osobnosti ditéte. Je ziejmé, ze na kazdé dité plati jiny vychovny zptsob, ktery je tieba
zvolit s ohledem na osobnostni rysy ditéte a na situaci. Zpusob stylu vychovy je vysledkem

volby komunikace a vychovného postupu s ditétem.

Autoritarsky styl — rodice si mysli, ze vi, co je pro dit¢ nejlepsi, vyzaduji naprostou poslusnost,
pouzivaji fyzické a psychické tresty, ptikazy a zdkazy, dit€ musi véas a presné plnit své ukoly,
u déti je potlaCovana jejich prirozenost, originalita, tato vychova vypéstuje u déti pasivitu,

nesamostatnost, ustraSenost, konformni chovani.

Demokraticky styl — stanoveny systém pravidel, odmén a trestd, rodic¢e uplatiiuji osobni ptiklad,
vysvétlovani a podporu ditéte, déti jsou vedeny ke spolupréci, uvédomovani si dasledkli svého
jednani, rodice respektuji osobnost ditéte a vyzaduji od n¢ho sebekontrolu a sebeukaznéni,
kdy vychova ptechazi v sebevychovu (jedna jako rodice, ktefi mu jsou ptikladem, vysledkem

takové vychovy je schopnost spolupracovat s druhymi a ve prospéch ostatnich.

Liberalni styl — rodice na dité¢ soustavné neptisobi, nechavaji dité, aby si samo nachazelo vlastni
cestu, podporuji rozvoj ¢inorodosti, respektuji bezprostiedni zajmy déti a spontanni prozivani,
détem nic nezakazuji ani nepfikazuji, déti jsou motivovany pochvalami a povzbuzovanim, rodice
maji k détem pratelsky spiSe sourozenecky vztah, hovoii s nimi oteviené, déti mivaji problémy
ve Skole (nerespektovany pravidla), prednosti je tvofivost, schopnost vlastniho tsudku,
Vv dospélosti nejsou orientované na uspéch a spolecensky vykon, cennd je pro né svoboda a
prozitek (jsou nachylni k uzivani navykovych latek), jsou méné pfizplsobivi, coz vede

ke spolecenskym obtizim.

., Je-li dité od pocatku dobre vedeno, zachazi-li se s nim primérené vzhledem k jeho potiebam a
moznostem, nemusi se ono potenciondlni nebezpeci rozhodné nijak ,,realizovat“ a dité, byt treba
vazneé nemocné, se bude vyvijet dobre a ,zdrave“. Naopak pri nevhodném zachdzeni a
V nepriznivych Zivotnich podminkdach mohou se riznd nebezpeci ,, uskutecnit” do té miry,
ze clovek, treba jen lehce postizeny, nejen sam nemiize se dobre spolecensky uplatnit a zapojit,

ale je zatezi nebo rusivym cinitelem pro své spolecenské okoli. “ (Matéjcek, 2001).
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Télesné a zdravotni postizeni se pfenasi na psychiku ditéte, které ovliviiuje miru postizeni nebo

pribéh nemoci i 1é¢by a vychovy. Nespravna vychova byva pticinou celé fady détskych neurdz,

které se projevuji napt. pomocovanim, nechutenstvim, poruchou spanku, ale 1 détskym vzdorem,

negativismem apod.

Nemocné ¢i zdravotné postizené dit¢ klade vysSi naroky na cas rodicli, na jejich télesnou a

duSevni ndmahu. To vSe ma vliv na vytvafeni a pfetvareni postoji rodiny k nemocnému ditéti.

Velmi ¢asto se na stran¢ rodict objevi tendence k nevhodnym vychovnym postojim, které brani

spravnému vyvoji ditcte.

Jednim z nejcastéjSich nespravnych vychovnych pristupii je:

Uzkostna vychova: byva nadmérné ochrafujici, rodi¢e mu bréani v ¢innostech, které
jsou podle jeho ndzoru ditéti nebezpecné. Zakladem je nezdravé lpéni na ditéti, které
se projevi zbavenim jeho vlastni iniciativy, pasivité¢ a neustalym omezovanim jeho
snahy po aktivité. Pfi¢inou mize byt vnitini nepfijeti, nesmifeni s jeho postizenim,

omezenim, které navenek demonstruji jako ob&tovani se ditéti.

Rozmazlujici vychova: projevuje se nadmérmym a nezdravym Ipénim na ditéti.
Na samotné dité nejsou kladeny zadné naroky, byvaji k nému az nadmérné tolerantni,
podfizuji se jeho pfanim a naladam. Rodice u ditéte postupné ztraceji autoritu. Dité

je sobecké a nesamostatné.

Zavrhujici vychova: vyskytuje se skryté. Rodice se citi zklaméni, neSt’astni ztraci
idedly. Dité neni schopno splnit o¢ekavani svych rodi€¢l a projevuje se mimo jiné

nadmérnym trestanim, omezovanim ¢i utlakem. Mensi formou je lhostejnost k ditéti.

Protekéni vychova: jde o snahu rodicii, aby bylo dité co nejdokonalejsi, aby dosdhlo
téch hodnot a toho postaveni ve spolecnosti, které rodice povazuji za vyhodné a
vyznamné. Rodice se snazi ditéti ,,umetat cesticku®, odstraniovat pirekazky. Dité

je nesamostatné domniva se, ze ma pravo na rizna privilegia.

Perfekcionisticka vychova: nadmémé se snazi o dokonalost ditéte. Projevuje
se velkou presnosti, stalym hledanim chyb na ditéti a piehnanymi naroky. Nejvice se
rodi¢e zamétuji na uspéch ve Skole. PietéZovanim se zhorSuje zdravotni stav ditcte.
Dité je neurotizovano a vhanéno do ochrannych postoji — nesamostatnosti, agresivité

a negativizmu.
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e Zanedbavajici vychova: projevuje se u déti s postizenim, vétSinou neuspokojovanim
jeho nékterych potteb, nebo celkovym zanedbavanim. Stimulace ditéte ze strany
rodicli je minimalni. Vychovny postoj prameni z rezignace rodi¢li na moznost

budouciho uplatnéni ditéte.

Pti zvoleni nespravného vychovného stylu mize dojit ve vyvoji osobnosti ditéte k takovym
krajnostem, kdy je naprosto nemozné vytvorfit u ditéte zadouci navyky a postoje. Nelze u neho

vyvolat odhodlani ke spolupraci, aby se s nim mohlo v 1é¢b¢ ucelné pracovat.

,, Dité je totiz vice zaméstndano obranou proti neprimérenému tlaku okoli nez snahou po skolnim,
pracovnim nebo rehabilitacnim uplatnéni. Nedostatek vychovné autority piisobi navic nejistotu
ditéte, pricemz jeho neuspokojenost v domdcim prostredi podnécuje snahu hledat si uspokojeni
jinde, 4. bud ve vlastnim fantazijnim sveété, nebo v prostiedi détské skupiny a pozdéeji party,
V nekontrolovatelnych cinnostech, jimz se dostava schvaleni mimo rodinu, v predcasnych

sexualnich praktikach apod. .

., Nestaci vsak jen ditéti neskodit. V nasem pripadé je nutno aktivné mu pomdahat, rozvijet jeho

zachované schopnosti a potlacovat jeho nedostatky. “ (Matéjcek, 2001).

Pti chronickém onemocnéni neni zpisobeno oslabeni nervové soustavy intenzitou podnéti,
nybrz ptedev§im dlouhou dobou jejich trvani. Nasledky oslabeni CNS se projevuji
tzv. psychomotorickym neklidem, drazdivosti, netrpélivosti, naladovosti, sklonek k zlostnym

nebo Uzkostnym afektim.

Dité¢ se samo o sob¢ neciti dobfe. V pifipad€, ze mu rodi¢e zdlraziuji nejriznéj$i omezeni,
jeZz znemoci vyplyvaji, upozorfiuji ho na vSechna nebezpe¢i, ktera mu hrozi, nebude-li
zachovavat 1écebné piedpisy a vSechna uloZzend omezeni, pak dité trpi strachem z postihujici
choroby nebo neumérné tizivym pocitem viny, kdyZz se néjakého prohieSku dopusti. U ditéte
dohazi k psychickym komplikacim (uzkostné napéti a deprese), které 1éEb&é rozhodné

nepfiispivaji, naopak ji zt€Zuji.

,Ukolem tedy je vést v soulad s pozadavky lécebného rezimu s psychickymi potiebami a
,,odolnosti “ nervového systéemu ditéte na druhém stupni vyvoje a zralosti. Dité nema pocitovat,
Ze je vzacmym stvorenim dik své chorobé, ani Ze je pro svou chorobu nestastnym zajatcem

lécebného rezimu. “* (Matéjcek, 2001).
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Nemoc uz sama o sob& zvySuje vnimavost vii¢i depresivnim vliviim, stejné tak, jako uzkostné
postoje rodici. Miizeme mit o dité obavu, ale nesmime ho k sob& svou tzkosti pfili§ pfipoutat.

Pti vychoveé nemocného ditétem k nému musime pfistupovat vhodnym vychovnym ptistupem.

., Pod viivem zkuSenosti s nemoci se casto meni postoj rodicii k ditéti. Impulzem byva potreba
nahradit ditéti to, co mu nemoc vzala, a zlepsit tak jeho emocni bilanci. Takové chovani

Jje rovneéz projevem obrany v zdtézové situaci, vyjadrenim tendence chranit své dité, a tim i svou

identitu. “ (Ri¢an, 2010).

Rodice by méli byt ditéti stdle emocné na blizku. I ve vychové plati, Ze ¢lov€k ma tendenci svou
vlastni zkuSenost, tieba 1 negativni aplikovat na druhé. Uz dneska vychovavame své dit¢ pro jeho

budouci rodi¢ovstvi.

Umeéni vychovavat neni samoziejmé ani jednoduché. V neposledni fad¢ je tfeba zminit

I skute¢nost, ze chovani rodi¢u je vzorem pro dité, které ho ptirozené napodobuje.

Zacatky rodiCovskych postojii jsou ve vlastni rodin€ a ve zkuSenosti ditéte s vlastnimi rodici.
Musi se urazit dlouha cesta od svych prament ve vlastnim détstvi az do doby, kdy budou moci

byt uplatnény ve vychove vlastniho ditéte.

,Ze zadkladniho vyznamu vztahu mezi rodici a ditétem vyplyva mimoradna zavaznost jeho
puisobeni. Zaroven to vSak znamena, Ze za urcitych okolnosti mohou rodice situaci svého ditéte
zhorsovat (napr. v pripadé postoju rodicu vrozené postizeného ditéte), mohou byt primo
i zdrojem nebo jednou z hlavnich pricin problémii ditéte. Piisobeni rodicit miize byt nedostatecné
Z hlediska kvantitativniho, tj. détem se nedostava potiebného mnozstvi podnétu v dobé, kdy tyto
podnéty potiebuji pro svuj vyvoj. Popripadé jsou poskytované podnéty kvalitativné nevhodné,
4j. jsou takového druhu, Ze zpusobuji u déti obtize a ovliviuji negativné jeho vyvoj. “ (Vagnerova,

2004)
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3 DITE —VYVOJ

Snazime-li se porozumét tomu, kdo to z pacientd ma tézké je tfeba se pozastavit nejen nad
samotnou nemoci, ale 1 nad fadou jinych hledisek. Jednim z nich je vék pacienta. Nejde

o prubéh nemoci, ale o to, jak pacient svou nemoc proziva.

., Mlady clovek — a zvlasté v dobé adolescence, dospivani — je plny odvahy a sily, Je pripraven
se prdt se zivotem a dosahnout svého. Zasdahne-li ho v této fazi nemoc a zvildste tezka nemoc,
je to Skrt pres jeho plany. To nac se tésil, zda se mu najednou nedosazitelné. Jeho nadéje a

radosti se borti jako domecek z karet. “ (Kfivohlavy, 1989).

3.1 VYVOJOVE ETAPY DITETE

Kojenecky a batoleci vék
V tomto véku dokéze dit¢ tuto zkuSenost akceptovat jako samoziejmou a danou. Dité v téchto
obou vyvojovych fazi vice méné uspokojivé nebo dokonce vzorn¢€ spolupracuje. Vysoké

nasazeni vsak vyzaduje péce o diabetes ze strany rodica.

Pi‘eds$kolni vék (3-6 let)

Charakteristickym znakem ptedskolniho véku je velky skok ve vyvoji mySleni ditéte. Dokaze
se vytvofit prvni vlastni ndzory a své vidéni okoli. Potfebuje kolem sebe jistotu a nedokdze
pochopit relativitu nazortt dospélych a kazdé prohlaseni ma pro néj absolutni a definitivni
platnost. Dité akceptuje takova pravidla chovani, kterd mu prezentuji uznavané autority: rodice,
ucitelka v MS, babicka. Na této urovni piijme jakékoli normy. V tomto véku jsou rodice pro dité
emotivné vyznamnou autoritou (idedlem). Identifikace s nimi zvySuje pocit jistoty a bezpeci.
Soucasné vSak dochazi k urcitému drobnému uvolnéni vazanosti na rodinu a postupné vazanosti
na dospé€lé. Vznika potieba kontaktu s vrstevniky. Détska skupina je pro predSkolni dité¢ velmi
dilezita, protoze zprostfedkovava ditéti sebeprosazujici zkuSenost. Dit€¢ se v ni u¢i rovnéz

w7 v

soupefit a spolupracovat, coz je diilezité pro jeho dalsi Zivot.

Predskolédk nechépe nezvratnost nékterych udalosti, stejné tak jako pfic¢inu své nemoci. Pocity
viny pro ného znamenaji, ze za¢ind akceptovat urcitd omezeni jako bezvyhradné platna. V tomto

veéku se zacind rozvijet détské svédomi.
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Miadsi $koleni vék (6-8 let)

Dit¢ mladsiho Skolniho véku jiz dokdze odhadnout, jak se jeho chovani jevi jinym lidem.
Mysleni je konkrétni, vazané na urcité zkuSenosti. Dovede uvazovat o konkrétni situaci,
ale nedovede si pfedstavit jiné varianty, s nimiz se jeSt¢ nesetkalo. Tento realismus schrani

Skoléka pred nejistotou, uzkosti a pocitem ohrozeni, jez by zakouselo z moznosti volby.

Mladsi Skoldk nedokéaze jesté¢ objektivné zhodnotit své schopnosti a kompetence, nedovede
adekvatné ocenit a posoudit, co dovede a co ne. Chovani ditéte ovliviiuje potieba byt pozitivné
hodnocen. Ve vztahu ke spoluzakim nema dité tak vyluéné postaveni jako v rodin¢. Ma stejna
prava a povinnosti jako ostatni ¢lenové skupiny a své potieby a prava si musi modifikovat
s ohledem na druhé. Mnohdy mohou takové pozadavky u ditéte vyvolat uzkost a tendenci
uniknout z velké skupiny déti k jednomu ¢loveku, nejcastéji dospélému. Tento prozitek muze byt

doprovazen navratem k chovani osvédcenému v mladSim véku (regresi).

Népadny nebo nécim se liSici (postizeny, chronicky nemocny) spoluzédk vzbuzuje u déti
odmitani. V tomto v€ku je preferovan stereotyp a odmitani odliSnosti Odchylka, které déti
VvV tomto véku nerozumi a kterd nema jasnou pficinu je pro né¢ divodem k odmitani, ne-li ptimo

Kk projevu agresivity.

Pro Skolaka zistdva i1 nadale velmi vyznamna pfiislusnost krodingé. Dité ji povazuje
za samoziejmost, vztahy k rodi¢im jsou stdle velmi silné. Sdileni zivota a trvald pfitomnost
podminkou funkéniho vztahu mezi rodi¢i a ditétem Skolniho véku. V mladSim Skolnim véku

se posiluje identifikace s rodi¢em stejného pohlavi.

Role otce prochazi v tomto obdobi vétsi proménou neZ role matky. Otec umoZiuje ditéti,
aby se vic odpoutalo od matky. Déti, kterym se otec vénuje, maji vétsi pocit jistoty a viru ve své
schopnosti. Maji vétsi sebedivéru i zodpoveédnost. Otcova autorita je veétsi, byvaji svatecni

autoritou, jsou fyziky zdatnéjsi a silné;jsi.

Sti‘edni $kolni vék (8-12 let)
Dit¢ stfedniho véku si ve vétsi mife zaCina uvédomovat, ze je tieba respektovat 1 zajmy jinych
lidi. D¢ti tohoto véku chépou jako nespravedlnost, kdyz maji rodice jiné néroky na né€ a jejich

sourozence. Jsou schopné pochopit rozdily, ale emo¢né nejsou schopné je tolerovat.
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V tomto veku si détskd skupina tvoii své vlastni normy. Jsou pro vSechny jeji Cleny dulezité.
Pokud se jimi dité nefidi, kamaradi jej nepfijmou. Hrozba zavrzeni a izolace je natolik silna,
ze se vsichni radéji podiidi. Kontakt s vrstevniky je jednou z nejvyznamnéjSich potieb. V tomto
veéku jsou déti soutézivé, imponuje jim ten, kdo néco umi, odvaha a sebedtivéra. Autorita détské
skupiny neni dédna formaln¢, rodice ji mohou jen stézi ovlivnit, ma vlastni normy chovani, platné
jen v tomto prostfedi. V této dobé se zacina objevovat Sikana. K détem télesné, zdravotné a
socialné¢ méné zdatnym se Skolaci chovaji tak, jako by si za svoje nedostatky mohly samy a
domnivaji se, ze pozadovand zména zavisi jen na jejich vili. Aby si odmitané dit€¢ mohlo

zachovat sebetctu, snazi se ptizen kamaradi ziskat jakymkoli zptisobem.

Pubescence (12-15let)
Prvni faze predstavuje napadnéjsi télesnou zménu a piechod od konkrétniho k abstraktnéjSimu
zpisobu mysleni. Dochdzi k vétSimu osamostatiiovani z vazanosti na rodiCe a ziskavani

zkuSenosti s prvnimi letmymi partnerskymi vztahy.

Vsechny tyto zmény vedou postupné ke ztraté starych jistot a potiebé nové stabilizace za novych

podminek.

Dulezitou soucasti identity pubescenta je vlastni zevnéjSek a proto byva subjektivné citliveé
prozivana zména v této dobé. Pokud je télesné zrani rychlejsi nez psychické, duSevné infantilni
jedinec neni vzdy schopen je pfijatelnym zplisobem zvladnout (u divek porucha piijmu potravy,

télesn¢ malo vyspély chlapec se stdva objektem agrese).

Hormondlni zmény s sebou ptinaseji urcitou kolisavost emoc¢niho ladéni, vétsi labilitu a tendenci
reagovat piecitlivéle 1 na bézné podncty. Emoc¢ni reakce jsou ve srovnani s minulym obdobim
napadnéj$i a ve vztahu k vyvolavajicim podnétim méné pfiméfené. 1 kdyz mohou byt dost
intenzivni, jsou spiSe kratkodobé a proménlivé. Lze jen stézi predvidat, jakym zpiisobem
zareaguje dité pfiste. Vykyvy vemocich byvaji spojovany s kolisdnim aktivacni urovné.

Intenzivni aktivitu snadno vystiid4 apatie a nechut’ k jakékoli ¢innosti.

Dalsi typickou zménou pro dospivani je zvySeni uzavienosti ve smyslu nechuti projevovat svoje
city navenek. Ubyva bezprostiednosti a otevienosti. Dospivajici povazuje svoje city za intimni
soucast vlastni osobnosti a neni ochoten je sdilet s kymkoli. Svoje pocity neni ochoten davat

najevo také z toho divodu, ze v nich nema jasno, neumi je dobfe verbalizovat a navic se obava
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nepochopeni nebo vysméchu. Nejistota a zranitelnost v oblasti sebelcty se projevi

v precitlivélosti na jakékoli reakce druhych, pubescent byva vztahovacny.

Zména pohledu na svét vede k ur¢itému posileni sebestfednosti. Mnoho dospivajicich si mysli,
ze jejich myslenky a zkuSenosti jsou zcela vyjimecné. Pubescent mé sklon polemizovat. Odlisny

nazor chape jako diisledek omezenosti svého komunikacniho partnera. Byva také hyperkriticky.

V dobé¢ dospivani se objevuje novy zpusob sebepoznani, kterym je introspekce (sebepozorovani)
— zaméfeni se na vlastni pocity, prozitky a myslenky. V puberté kolisd predevSim aktualni
sebeucta. Ta je zavisla na tom, jak se pravé vztahovaény a precitlivély pubescent citi. Pfijeti sebe

sama je jest¢ obtiznéjsi v piipadé handicapu, ktery musi jedinec do své identity zabudovat.

Pubescent odmit4 podiizenou roli, odmitd demonstrovanou formalni nadfazenost autorit (rodicu,
uciteltl). Je k nim kriticky a autoritativni pozici jim pfiznad pouze tehdy, kdyz je presvédcen,

ze si ji zaslouZzi.

Jeho komunikace s dospélymi je ¢asto plna vzajemného nedorozuméni a konfliktd.

Adolescence (15-20 let)

Mlady clovék v této dobé ziskava nové role, spojené s vyssi socidlni prestizi. Emancipace
Z navaznosti na rodice je obvykle dokoncena, vztahy s nimi se uklidiuji a stabilizuji. Zacina
uvazovat 1 o smyslu Zivota, o absolutné platnych, trvalych hodnotach. Je v tomto sméru Casto
kriticky k hodnotam, nazoriim a celkovému stylu Zivota svych rodic. Adolescenti odmita;ji
slabost a nerozhodnost dospélych, ktefi jim ¢asto nedokaZou obhajit vlastni nazor. Casto neberou
Vv uvahu potieby svych rodi¢l. Jejich egocentrismus se zabyva jen tim, co se jich tyka nebo co je

zajima.

Jakmile se adolescent odpoutd od rodiny, ztraci do urCité miry i citové zdzemi, které mu
poskytovala. Samostatnost ovSem neznamenid osamélost a adolescent hledd podporu

u vrstevnik., ktefi jsou na tom stejné jako on.

Na konci adolescence se vztah k vrstevnikim méni. Jak se dospivajici stava vyspélejSim a
jist&j§im, odpoutava se od zavislosti na vrstevnické skupin€. Emocni jistotu poskytuje kamarad
nebo partner. Potfeba partnera opa¢ného pohlavi uz neni jen projevem socidlniho tlaku a potieby

udrZet si prestiz ve skupiné vrstevnikll jako v puberté.
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M¢ého syna postihla nemoc v obdobi pubescence. Toto obdobi je pro dit¢ samo o sobé slozité.

Jan Vymétal (Uzkost a strach u déti, str. 91) uvadi, e pubescent je aZ extrémné citlivy
na ponizeni ze strany rodict. Nesndsi, jestlize ho rodice povazuji za dité a také s nim tak jednaji,
vyzaduje rovnocenné vztahy a jednani jako s dospélym. Od rodic¢l se snazi citové odpoutat,
unikd od rodiny a Casto dava piednost kamaradkdm a kamarddiim. Osamostatinovani od rodiny
je spojené s proménou citové vazby na rodice. Dospivajici byvaji ke svym rodi¢im kritictéjsi.
Hodnoty a Zzivotni styl rodi¢i se jim jevi jako ubohé a prazdné, jejich snazeni nesmysiné a

vzajemné vztahy pokrytecké a neupiimné.

Vztah k matce v obdobi pubescence je charakteristicky odmitanim nadmérného pecovatelstvi,
hlidani a d4avani rad. Matky byvaji emotivngj$i, empatické, k dospivajicimu synovi tolerantné;si
a mén¢ kritické. Syn se ve vztahu k matce pokousi prosazovat, odpoutat se od matky,
aby potvrdil svou identitu, a neuvédomeéle se chova tak, aby matku odpudil. Odmita poslouchat a
na jeji vycitky a pozadavky reaguje negativisticky. Matka mize n€kdy na toto chovani reagovat

jako na pocit nevdéku a nespravedlnosti.

Vztah otce k chronicky nemocnému ditéti je jiny. Otcové jsou ve vztahu ke svym détem

zdrZzenlivéjsi. Své city skryvaji uvnitt. Na rozdil od matek je vice znepokojuje budoucnost ditéte,

to jakého socialniho statutu a vzdélani dosahnou.

Typické pro dospivani je zvySend uzavienost ve smyslu nechuti projevovat svoje city za intimni
soucast vlastni osobnosti. Své pocity neni ochoten davat najevo, protoze v nich sdm nema jasno a
navic se obdva nepochopeni nebo vysméchu. Celkova nejistota souvisi s vykony

Vv sebehodnoceni.
V dobé& dospivani se objevuje novy zplisob sebepozndni — na vlastni pocity, prozitky a myslenky.

naucit zit. Potfeba obrany je vé&tsi, snaze dochazi k rezignaci nebo regresi. Komunikace

S dospé€lymi je Casto plna vzajemného nedorozuméni a konflikta.

Rozhodujicim obdobim z hlediska ptfenosu odpovédnosti na dité je pravé obdobi adolescence.
Rodice se predani kontroly ditéti nad 1é€bou obavaji. V tomto obdobi byva vymezeni rozsahu
zodpovédnosti velkym zdrojem konflikti. Nespoluprace ditéte je podminéna usilim znovu ziskat

kontrolu nad svym vlastnim Zivotem, kterou vlivem nemoci ztraci.
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Cilem rodict déti s chronickym onemocnénim je dodat ditéti sebediivéru ve vlastni moznosti a
vyprostit dit¢ z nebezpeci naristajici zévislosti na rodi¢ich. Hlavnim problémem je, ze rodice
nevédomky posiluji zavislost ditéte na sobé. Na zaklad¢ zavislosti u chronicky nemocnych déti

dochdzi velmi ¢asto k infantilnosti.

,Déti s chronickym onemocnénim, které jsou s vlastnimi priznaky plné szZity a maji nemoc
zabudovanou do svého zivotniho stylu, pak logicky mohou disponovat jesté ve veétsi mire tendenci
K zneuzivani vilastni nemoci pro reseni béznych interpersondlnich konfliktii a Zivotnich problémii.
Neéco jiného je dité pochopit a néco jiného nechat se vztiahnout do této strategie. Musime byt
proto pripraveni k oteviené komunikaci o tom, co dite trapi, ceho se boji a co ho rmouti.
Muzeme mu pomoci protrpét a proklestit si néktera obdobi, kdy svou nemoc zvlada hiire a urcite
bychom se neméli snazit odvadet jeho pozornost jinym smérem, kdyz chce s nami o své neochoté

akceptovat nemoc hovorit.” (Cerméakova, Neugebauerova, 2005).

U déti emocné nevyzralejSich a labilnéjsich, hafe reagujicich na zatéz, byva nezbytnd pomoc
psychoterapeuta. Mé&l by se snazit porozumeét potfebam chronicky nemocnych déti a jejich rodin
a pomoci jim pii doprovazeni na cesté Zivotem, ktery je ztizeny chronickou nemoci, ale mize byt

prozit leckdy i hodnotnéji nez zivot upln€ zdravého ¢loveéka.

., Statisticka zjisteni ukazuji, Ze se diabetici zarazuji na vyssi pricky spolecenského Zebricku,
nez odpovida jejich pomérnému zastoupeni v populaci. Neda se to vysveétlit tim, Ze by diabetici
meéli vyssi inteligencni kvocient. Nemaji vétsi nadani nez nediabetici, museji se vsak, casto uz od
s

utléeho mladi, naucit celoZivotni kdzni. Stdavaji se z nich kvalitni, cilevéedomé osobnosti.*

(Kopecky, 2005 in Cerméakova, Neugebauerova).
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4 CHRONICKE ONEMOCNENI - OBECNE

Diabetes prvniho typu je nepochybné onemocnénim, které vyzaduje velkou vnitini disciplinu a

podiizeni Zivota diabetického ditéte urcitym pravidlim.

Diabetes mellitus (DM)

Cukrovka — Diabetes mellitus neboli tplavice cukrova (cukrovka) je chronickou poruchou
systému latkové vymeény, ktera se vyznacuje zvysenou hladinou cukru v krvi (hyperglykémit).
Ta miize byt disledkem nedostatku inzulinu, pak hovofime o DM 1. typu, nebo v dasledku

nedostatecné citlivosti tkani na inzulin — DM 2. typu.

DM patii k nejcastéjSim chronickym onemocnénim. Postihuje piiblizné 10% détské populace,
neni vylécitelnd, ale 1é¢itelna a podle zprav Svétové zdravotnické organizace se pocet pacientd

stale zvySuje.

Pti¢ina cukrovky 1. a 2. typu je odliSna. Hlavni hormon regulujici hladinu cukru (glykémii)
v Krvi - inzulin je vytvafen beta buiikami Langerhansovych ostravku slinivky bfi$ni. Snizuje

glykémii tim, ze podporuje vychytavani glukdzy ve svalech, jatrech a v tuku.

Cukrovka 1. typu je autoimunitni onemocnéni, kdy dochazi k obraceni télesného obranného
systému (imunitniho systému) proti vlastnimu télu. Za normélnich okolnosti vytvofi imunitni

systém protilatky, které ni¢i ptivodce nemoci.

Nemocni s DM 1. typu nevytvafeji vlastni inzulin v disledku znieni beta bun&k
autoimunitnim zanétem. Pfesnou pfi¢inou rozvoje tohoto zanétu neni dosud zcela jasné.
U tohoto typu je nutnd urcitd genetickd dispozice a pravdépodobné spoluptisobeni virové
infekce. V dusledku nedostate¢né a postupné vibec zadné tvorbé inzulinu v téle dochazi

K hyperglykémii.

Zékladem 1écby jsou davky inzulinu — Vv podobé inzulinovych per nebo inzulinovych pump.
Zména se musi tykat rezZimu a zpisobu stravovani. Jidlo se musi rozvrhnout do celého dne
(5-6 jidel denn¢). Nedoporucuje se piekracovat davku 30 gramt cukru denné. Spravna hladina
glykémie, coz je hladina glukozy (cukru) v Kkrvi by se méla pohybovat v rozmezi

3,9 — 6,9 mmol/l (milimol na litr).

Pro DM 2. typu je podstatou onemocnéni porucha reaktivity tkani na inzulin, kterého je pouze

relativni nedostatek. Naopak mohou mit hladinu inzulinu i vy$§i. Hovofime o inzulinové
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resistenci. Nejcast&jsi pri¢inou rozvoje tohoto onemocnéni je zivotni styl spojeny s obezitou,

nedostatkem pohybu a piejidanim.

U zdravého cCloveka je glykémie pomérné stald. Po jidle malinko stoupne, ale pravé inzulin
upravi jeji hodnotu na optimum. U nemocnych déti je nutné udrzet ,,uméle bezpecné hodnoty
glykémie v krvi, vyvazit pfijem cukri v potravé, davku inzulinu a pohybovou aktivitu ditéte.
Vliv na glykémii hraje stres, proto je nutné dbat i o optimalni klima v prostiedi, ve kterém dité

Zije, v roding.

Davky inzulinu a jejich frekvence je urCena lékafem, ktery také urci jidelni plan. Jidelnicek

omezuje piijem cukri a cely je pfizptisoben zdravému zivotnimu stylu.

Sport ¢i jina fyzickd namaha ovlivni glykémii. K odebirdni glukézy ze svalu je zapotfebi energie
a nasledkem toho glykemie klesa. Pohyb je doporucovan, nejlépe pravidelné kazdy den.
V pfipadé, Ze nastane nevyvazenost mezi inzulinem, stravou a pohybem, miize dojit
K hypoglykémii (snizeni hladiny cukru v krvi). Hypoglykémie se projevuje pocenim, vravoravou
chiizi, tfesem a spavosti, také ptiznaky, jako by byl ¢loveék opili. V tomto piipadé podame
pacientovi rozpusStény cukr (sladky ndpoj €1 kostku cukru pod jazyk). Déle pak doplnime
sacharidy rohlikem, bandanem. Diabetik by m¢l u sebe nosit pro piipad nizké glykémie néco

sladkého.

Dité nemocné cukrovkou potiebuje vyristat s pocitem, ze miZze zit jako jiné déti. Potiebuje mit

jistotu a podporu ve svém okoli a to predevsim psychickou.

Pro rodice je proto Casto velmi tézké ve svém (urcité opravnéném) strachu o Zivot ditéte pochopit
a akceptovat, ze dit¢ diabetik neni v prvni fadé pacientem, ale pfedevSim ditétem. Je to dit¢,
které musi projit vyvojovymi etapami, rtiznymi zkouSkami, problémy, dité, které navazuje
pratelstvi, partnerské vztahy stejné jako jeho vrstevnici. V kazdém veku Zivota se vyrovnava
S pfirozenymi vyvojovymi obtiZzemi, ale zaroven musi k tomu vSemu jesté zvladat bifemeno své

nemoci.(Mgr. Neugebauerova, Dité a diabetes, 2005).
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4.1 OSOBNOST CLOVEKA S CHRONICKYM ONEMOCNENIM

, Kazdeé postizeni pusobi podle toho, jak postizeny své postizeni proziva a jak toto prozZivani

Na néj piisobi, jaké zpiisoby rFeseni ovliviiuji jeho osobnost. “ (Vagnerova, 2004).

Proto by rodi¢e méli byt pfipraveni na to, ze dité mize povazovat nemoc za velké selhani a to,

ze se nedokaze vylécit, za prohru. Je velmi dilezité mu vysvétlit, Ze tomu tak neni.
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5. ZDROJE SOCIALNI A INSTITUCIONALNI PODPORY

., Vase dité onemocnélo zdavaznou chorobou - cukrovkou. Ta je Vv soucasné dobé nevylécitelna.

Proto budete muset trvale podavat ditéti inzulin pomoci injekci, nékolikrat denné .

U kolika rodi¢li uz samo toto sdéleni vyvolalo pocit strachu, smutku, kfivdy. Mnoho rodict

pochybuje samo o sobé€, zda bude schopno dat svému ditéti presné to, co potiebuje.

Lécba DM se miize z pocatku stat slozita a narocna. Proto je nutné dozvédet se co nejvice
o podstaté nemoci, 1é¢bé, dusledcich a komplikacich tohoto onemocnéni, ale i1 o tom, jak zasahne
do zivota vasi rodiny. Rodice vSak se svymi problémy nejsou sami. S 1écbou cukrovky jim

pomaha fada zkuSenych odbornikti — 1ékarti, zdravotnich sester a pracovnikti v laboratoftich.

V Ceské republice je v sou¢asné dobé asi sedmnact set rodin s diabetickym ditétem. Vétsina jich
je Gleny SdruZeni rodi¢t a piatel diabetickych déti v CR, které vzniklo v lednu 1990 jako jedna

ze Styt organizaci diabetikii v CR.

Pro realizaci velkého mmnozstvi aktivit se podafilo sdruzeni kazdorocné ziskat dotace
od Ministerstva zdravotnictvi CR a také finanéni prostfedky od sponzorii. Diky témto aktivitim

muze byt pro déti a rodice s diabetem vydana tada publikaci, ptiru¢ek a pomtcek.

Struény vybér ¢innosti SdruzZeni rodi¢u a pratel diabetickych déti od roku 1990 - 2012:

= ZajiStuje dotaci a sponzorské dary na projekty pomoci diabetickym détem

* Dovezlo humanni inzuliny (HM) a zajistilo trvale pfevod viech déti v CR v roce

= Trvale spolupracuje s pediatrickymi diabetology v osmdesati ambulancich,
oddglenich nemocnic a klinik v CR

= ZalozZilo pobocky sdruzeni ve vSech krajich

= Od roku 1991 zajistuje trvale pisemny styk s rodinami diabetickych déti

= Poskytuje daje z databaze do mezinarodnich studii o diabetu déti

* Vydalo soustavu dvaceti edukacnich materialdi, kterou pouZiva vice nez
9000 rodin

= Vroce 2005 dosahlo po Sestiletém usili zménu zakona navySeni poc¢tu prouzkl

do glukometra pro déti az na 1 800 kusii ro¢né€ (4 mefeni denng)
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V roce 2010 iniciovalo novelu vyhlasky ¢.505/2006 Sb. A jeji zménou odstranilo
diskriminaci rodin s diabetickym ditétem v pfistupu k socialni davce (piispévek
na péci)

V roce 2011 zajistilo dvojnasobek jehlicek do inzulinovych per (200 kust na rok)
a zakotveni 1 800 kust prouzkt do glukometri do zdkona

Porada kazdoro¢né ozdravné edukacni pobyty pro cca 500 diabetickych déti
Kazdoroéné predklada Ministerstvu zdravotnictvi CR  projekty pomoci
diabetickym détem, na néz ziskava statni dotace

Kazdoro¢n¢ hledd a ziskavd sponzory na 30 — 40% finan¢ni spolutcast
na projektech

Spolupracuje se Svazem diabetiki CR a Diabetickou asociaci CR

Je ¢lenem Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR a Ceské rady
humanitarnich organizaci

Pfispiva k seznamovani vefejnosti s problematikou diabetu, s opravnénymi naroky
diabetikt, zvlasté déti

Poméha v posilovanti jistoty rodicl, Ze to co pro své déti délaji, je to nejlepsi
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PRAKTICKA CAST

6 CiL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Hlavnim cilem bakalaiské prace (praktické Casti) bylo zjistit, jaky vliv ma chronické onemocnéni
ditéte na fungujici rodinu, vztahy v rodin€, vychovny styl rodict k ditéti a jak se jeji Clenové
dokazali s touto situaci vyrovnat. Popisuje piipadné resilientni faktory, které usnadiuji zvladani

této zatéze.

Dalsi dil¢i vyzkumny problém, vyzkumné otazky:
= Zjistit, jak rodina prozivala dobu po stanoveni diagnézy
= Zjistit jakym zplisobem se zménil styl vychovy po sdéleni diagnozy

N4

= Zjistit, co bylo pro rodinu nejtézsi

7 METODOLOGIE VYZKUMU

Pro vyzkumnou c¢ést bakalarské prace jsem pouzila kvalitativni pfistup, ktery je vhodnym
ptistupem k porozuméni lidi v socidlnich situacich, kdy pomoci polostrukturovanych rozhovori
zjistuji, jakym zplsobem ovlivni zdvazné chronické onemocnéni fungujici rodinu, vztahy

v rodin¢ a vychovny styl rodi¢t. Dale pak, jak rodina prozivala dobu po stanoveni diagnozy

A4

., Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje
pomoci statistickych procedur nebo jinych zpusobii kvantifikace. Miize to byt vyzkum tykajici
se zivota lidi, pribehii, chovani, ale také chodu organizaci, spolecenskych hnuti nebo vzajemnych

vztahii.

Kvalitativni metody se uzivaji k odhaleni a porozumeéni toho, co je podstatou jevii, o nichz toho
jestée moc nevime. Mohou byt také pouzity k ziskani novych a neotielych nazori jevi, o nichz
uz néco vime. V neposledni radé mohou kvalitativni metody pomoci ziskat o jevu detailni

informace, které se kvantitativnimi metodami obtizné podchycuji*.(Strauss — Corbinova,

1999, str. 10-11).

Cilem kvalitativniho vyzkumu je snaha ziskat mnoho informaci o malém poctu osob. Informatofi
V podstaté rozhoduji o mnozstvi dat tim, ze sami feknou, co povazuji za vyznamné a vyzkumnik

pak hleda v poskytnutych informacich strukturu.
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Dtivodem pro¢ jsem zvolila polostrukturovany rozhovor byla nezdvazna komunikace, jejimz
cilem bylo ziskat divéru toho, s nimz jsem nasledné chtéla vést strukturovany rozhovor.

Vytvofenim atmosféry otevienosti je dilezité¢ pro validitu informatora.

Informatorim byly v rdmci vyzkumu polozeny otazky, které vedly ke stanovenym cilim: Jaky
vliv ma chronické onemocnéni na fungujici rodinu (vztahy mezi rodi¢i, sourozenci a rozsifené

rodiny)? Jak rodina prozivala dobu po stanoveni diagnézy? Jakym zplisobem se zménil styl
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7.1 PRUBEH VYZKUMU

Vyzkum byl provadén s rodici diabetickych déti. Osloveni rodic¢ti probéhlo v cekarné détské
diabetologie FN Motol, kam jezdime se synem na pravidelnou kontrolu a prostfednictvim
Sdruzeni rodi¢u a pratel diabetickych déti, jehoZ jsme ¢leny. Pied tim, neZ jsem je pozadala
o jejich vyjadieni k ucasti na vyzkumu, byli ve stru¢nosti seznameni s obsahem mé bakalaiské
prace a s jejim cilem. Celkem jsem oslovila pét rodicl, prevazné matek, které do ordinace
pravidelné dochéazi na kontroly. S rozhovorem a setkdnim souhlasily tfi rodiny. Dvé rodiny
s chronicky nemocnym ditétem se omluvily, ze je pro né€ toto téma stale velmi tézké a neprospélo
by samotné rodin¢ ani ditéti. Dalsi rodice, které jsem oslovila pies Sdruzeni rodict a pratel
diabetickych déti, pfislibily rozhovor dvé rodiny, od kterych jsem informace a odpovédi na
otazky vzhledem ke vzdélenosti ziskavala prostfednictvim emaild. Ostatni rozhovory probihaly
Vv domacim prostiedi a jeden v pfijemném restauracnim zafizeni. Pfed kazdym rozhovorem jsem
se snazila rodi¢im vysvétlit, ze tkolem vyzkumu je lepsi poznani, toho co rodina proziva a
znovu jsem jim struéné popsala cil bakalaiské prace. Béhem polostrukturovaného rozhovoru
jsem m¢éla pfipravené otdzky, u kterych jsem jejich potradi striktné nedodrZzovala. Nechavala jsem
rozhovortim volny prib¢h, tak aby se respondenti citili co nejptirozenéji. Kazdy mél moznost
hovofit o tom, co pro ného bylo dillezit¢. Pokud se vSak ve vypovédi neobjevily zakladni
informace, potfebné pro zpracovani cile bakalaiské prace, informatofi byli pozadani o jejich
zodpovézeni. Vypovedi rodici byly zaznamenany pisemné a piipadné doplnéni informaci

probihalo pomoci emailil. Informatofi mné vétSinou prekvapili svou ochotou a vstticnosti.

Rozhovory jsou vedeny pod kiestnim jménem a vzhledem k zachovéani divérnosti jsou jména

smyslena. Doslovné sdéleni je uvedeno v uvozovkach kurzivou. Délka jednotlivych rozhovori
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byla rozdilna. Odvijela se od vyjadiovacich schopnosti informatorti, ani v jednom piipadé

nepiekrocila délku dvou hodin.
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8 VLASTNI PROZITKY RODIN CHRONICKY NEMOCNEHO DITETE

8.1 RODINAC. 1

Martin

Martinovi je Sestnact let, Zije v Gplné rodin¢ a ma starsi sestru Terezu, které je osmnact let.

Rozhovor byl uskute¢nén v ptijemném domacim prostiedi. Povidala jsem si s maminkou, otcem
a star$i sestrou Terezou (18 let). Vyzkum probihal v ¢asovém intervalu necelych dvou hodin.
VétsSinu rozhovoru zabralo vypravéni matky. Vzpominky byly pro matku velmi zivé a casto
spojené s placem. Pokud se zdsadni informace neobjevily ve vypovédi, byli informatofi vyzvani

K jejich zodpovézeni.

Rozhovor byl zaznamendvan pisemnou formou a poté byl doslovné piepsan a zafazen

do ptilohové Casti.

DM 1. typu byl u Martina diagnostikovan pred dvema lety. Na samotny den, kdy se diagnoza
potvrdila nelze nezapomenout. Byl to blesk z c¢istého nebe a od toho dne se naprosto zmenil zZivot
celé nasi rodiny. Martin byl do té doby naprosto zdravy KIUK, ktery kromé béznych détskych

nemoci nebyl nikdy nemocny *.

Do nemocnice na pohotovost jela se synem pouze matka. Jeji prvotni Sok by se dal rozdélit
na dvé faze. ,, V prvni fazi jsem sdéleni diagnozy prijala s klidem, jestli se da o klidu hovorit.
Viastné jsem se vnitiné uklidnila, Ze nemoc neni tak ,, zavazna*“. Podcenovani nemoci bylo
zpusobeno neznalosti a také tim, Ze v rodin€ nebyla doposud Zadna zkusenost s touto diagnozou.
Matka se slzami v ocich ptiznala: ,,Pred potvrzenim diagnozy se mi hlavou honily myslenky jako

nador, rakovina (matce Martina zemfel pfed rokem otec na zhoubny nddor mozku)*.

,Syn byl okamzité hospitalizovan na détském oddéleni. Zacalo se kolem ného tocit velké
mnozstvi lékari a sestiicek. Nabery krve, moci. V ocich Martina jsem videla néco, na co nikdy
nezapomenu...strach, obavy...nechdpal co se s nim déje a jaké nasledky nemoc bude mit. Byl
najednou tak maly a bezradny. Jen jsem se modlila, aby vse dobre dopadlo. Viastné si
uvedomuyji, ze jsem ani neplakala, kdyz mi lékarka diagnozu sdélila. Byla jsem v naprostém Soku
a stale jsem tomu nemohla wuverit. Dalsi Sok bylo zjisténi, Ze u syna je velmi rozvinuta
ketoacidoza (hodnota 52 mmol), pri které dochazelo k hromadeéni kyselych odpadnich latek
Vv téle. Ndsledkem toho mohlo dojit u syna k diabetickému kématu. Lékari v nemocnici bojovali
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o zivot syna dva dny (matce byla tato informace sdélena az po stabilizaci zdravotniho stavu).
Informace o nasledcich diabetického koématu, rozvinuté ketoacidoze a moznych komplikaci
se zachytem diabetu se matka dozvédé€la jesté tyz vecCer od Svagrové, ktera byla zdravotni

sestrou.

LwViastne lékarka mi sdélila pouze diagnozu a nic vic. Moznad jsem se ani neptala....byla jsem
jako ve snu...ani nevim, jak jsem z nemocnice dojela domii. V prvnim okamziku si prejes, aby

tvij milovany clovek nezemrel, a teprve potom jsi postavena pred krutou realitu, co bude dal? *.

Matka dale uvadi: ,,Noc, kterd nasledovala, nez jsem mohla za synem do nemocnice prijit, byla
neskutecne dlouhd. Kazdou hodinu jsem volala osetrujici lékarce, jak se zdravotni stav vyviji.
Vzdy mé uklidnila, Ze délaji vse proto, aby byl v porddku. Pani doktorka byla velmi hodnd a
trpéliva, ale ty vteriny, nez mi zvedla sluchdtko a rekla, Ze syn je v pordadku, byly strasne

dlouhé .
Otazky a doslovné odpovédi rodici Martina a sestry Terezy:

Vliv onemocnéni na fungujici rodinu:

,,Jesté 7 nemocnice jsem volala manzelovi a oznamila mu diagnozu. Nemohl tomu uveérit. Nastala
faze obvinovani, ktera byla obranou reakci na zjisténou skutecnost. Manzel nemél s nemocit
zadnou zkuSenost, ani potrebné informace o pribéhu lécby, ale jeho reakce byly naprosto
negativni. Potrebovala jsem oporu, ale manzel mné nedokdzal podporit a naopak mné zacal

Z nemoci syna obvinovat “.

Otec pii rozhovoru nedokazal vysvétlit svoje chovani k matce. ,, Nevim, co mi to napadlo, mél
Jjsem tmu pred ocima. Viibec jsem si neuvédomoval co se déje, jen jsem vedél, Ze nic nebude jako

driv. A kdo jiny za to miize, nez matka, kterd syna porodila. Dnes vim, Ze jsem se mylil .

Matku nejvice podpofila jeji dcera Tereza (v té dobé 16 let). ,, Po ndvratu z nemocnice, kdyz jsem
do rana cekala, zda bude Martin v poradku, byla Terezka mou velkou oporou. Uklidiovala mi a

utésovala, ze v§echno dobre dopadne a Martin bude v poradku “.

Matka travila u syna v nemocnici celé dny, kde ji personal a lékafi seznamovali s pribé¢hem
nemoci, sdietou, kde postupné vstiebavala velké mnozstvi novych informaci a zaroven
se snazila vyrovnat s novou zivotni zkuSenosti. Po stabilizaci syna byla matka spolecné s nim

hospitalizovana v nemocnici, kde nastdvala faze eduka¢niho procesu. , Musela jsem se naucit
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aplikovat inzulin, mérit glykémie a umét pocitat vymenné jednotky. Bylo to stresujici, zacit pichat
injekce do svého ditéte, zpiisobovat mu bolest. Strasné jsem trpéla. Pobyt v nemocnici mé a syna
velmi stresoval. Méla jsem pocit, Ze hlavné pro syna bylo ozndmeni o diagnoze velmi neSetrné.
Lékari, ale i edukacni setry hovorili stile o zdkazech, negativnich nasledcich. Cekali jsme na
néjakou pomoc, podanou ruku, ale ta neprisla. Nebyla tu zZadnd podpora a pobyt v nemocnici
jsme se synem velmi tézko sndseli. Bylo tezké vyrovnat se s nemoci a lékari a sestry synovi uz
takhle pro ného tézkou skutecnost vitbec nezlehcovali. Prave naopak. Bylo mi jasné, Ze néco tajit
neni dobré, ale takhle zdvazné onemocnéni a zvlast u ditéte je nutné sdelovat s urcitou
opatrnosti. Martin byl vystraseny. Lékar s nim mluvil, jako s dospélym, ale vzdyt to bylo porad
dite. Zmatené. Vystrasené. Mela jsem pocit, ze Martin strasné rychle vyspél. Jakoby néjakeé
obdobi uplné preskocil. Nas vztah byl i pred nemoci vidycky velmi dobry. Jen Martin je introvert
a casto nékteré véci dusi v sobé. Spolecnym pobytem v nemocnici se nas vztah jesté vic
prohloubil a byl otevienéjsi. Spojovala nas bolest, strach. Navrat domit byl spojen s riiznymi

pocity a ocekdavanimi — jaky to bude, jak ndm to piijde a jestli to zvlddneme *.

,, Urcité se mnou bude souhlasit vetsina rodicu, ze zkusenost s nemoci a hlavné u ditéte zapiisobi

tak, Ze vsichni zméni své hodnoty a chovani .

Vztahy v rodiné

Matka se slzami v o¢ich pokracuje: ,, Kazdy V nasi rodiné se s nemoci vyrovndval riiznym
zpusobem. Moji mamince jsme diagnozu rekli, az byl syn stabilizovan (po dvou dnech). Vedeéla
Jjsem, ze ji to velmi zasdahne, stale se nemohla smirit se smrti mého otce. Jedno bylo jisté, diilezita
pro nds vsechny byla vzajemna podpora a utécha. Rodina se tak néjak vic semkla. Jeste dnes
nevim, jak je mozné se s takovym faktem vyrovnat. Uplné vyrovnani nikdy neprijde. Nic nebude
Jjako driv. Miizeme, nebo spis musime ji prijmout, protoze nam nic jiného nezbyvd, ale vyrovnat
se to nejde. Pro ostatni cleny rodiny byla reakce na Martinovu nemoc velkou zatézi. Nejvice
prozivali bolestivou aplikaci inzulinu a mereni glykémie. Snazili se Martina podporovat alespon
psychicky. Velky probléem jsem vidéla v dodrzovani jidelniho planu a casto se stavalo,
Ze babicky, tety a vsichni V nejblizsim okoli zacali pred Martinem sladkosti skryvat. To co bylo

vV minulosti bezné, se stavalo pritézi .

Po chvili se rozhovotil manzel: ,,Manzelka se velmi tézko S nemoci smirovala. Méla pocit,
ze nekde selhala, Ze nebyla schopna naseho syna pred nemoci ochranit. Propadala depresi,
casto brecela. Méla zazZivaci potize, nechtéla pred synem jist a méla poruchy spanku .
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Matka potvrdila: ,, Po nékolika dnech jsem pozmnala, Ze nds synova nemoc s manzelem hodné
sblizila, zjistila jsem, Ze i pres vSechny prvotni neshody a obvinovani mam muze, na kterého
se mohu spolehnout. Dokazal mé podporit a podrzet. Pomohli i mi ostatni clenové rodiny.
Podporovali a dodavali mi sily, abych byla v této teézké chvili silna, Martin mé potieboval silnou
a ne zlomenou matku, kterd jen breci. Snazila jsem se pred nim neplakat, i kdyz to bylo nékdy
t6zky. Vnitiné jsem védéla, Ze nesmim brecet, ale slzam ¢lovék neporuci. Casto jsem myslela
na to, proc je Zivot tak nespravedlivy, proc trestd bezbranné dité. Co jsem s jistotou védéla, Ze 1o
spolu s Martinem zvladneme. Musime, nic jiného nam nezbyva. Casto, kdyz mél sviij splin, brecel
a nechteél jit do skoly, jsem se mu snazila vysvetlit, Ze to spolu zvladneme. Muize kdykoli prijit a ze

mu vsichni pomiiZeme, Ze nic neni tak cerné jak se zda “.

Zménil se styl vychovy po sdéleni diagnézy?

Matka spolecné sotcem a sestrou Terezou potvrdili, Ze nemoc Martina ovlivnila i jejich
vychovny styl: ,, Manzelka tolerovala a omlouvala synovi vypadky zlosti, které si na ni casto
vybijel. Vsichni jSme védéli, Ze je neStastny, Ze je to vzdor vilci své nemoci a zZe se s nemoci velmi

teézko vyrovnava. Tvrdil, Ze je jiny. Povazoval se za toxikomana a neustale se ptal, proc¢ on“?

Matka potvrdila: ,, Samozrrejmé, Ze nemoc Martina byla spojena i se zménami ndlad, které jsme
vSichni, ale hlavné ja casto prehlizeli. Bylo to obdobi, kdy mé Martin od sebe odhanél, ale ja
citila, Ze mé viastné strasné potrebuje. Dokdzala jsem si to rozumem zdiivodnit, proc se tak

chova, ale strasné to bolelo “.

Matka dale pokracovala: Casto se Stavalo, Ze nechtél rano vstdat a jit do skoly. Nebylo nic
neobvyklého, kdyz jsme nad brecicim Martinem brecely obé dvé (matka a sestra). Terezka
bratrovu nemoc snasela micky, ale bylo videét, Ze se uvniti trapi. SnaZila jsem je ji vénovat

se stejnou péci, s jakou jsem se vénovala synovi. Ale vim, Ze to nebylo uplné vyrovnané “.

Rodice vidi vztah mezi sourozenci: ,,Vztah mezi nimi je uplné normdlni, dochazi ke konfliktiim a

vymené nazorii jako u zdravych sourozencu .

Sestra Tereza uvedla.: ,,Maminka chodila jako télo bez duse, casto jsem se proto na brachu
nemohla ani podivat a vycitala mu, Ze maminku trapi. Zaroven jsem védeéla, Ze to nema viibec
jednoduché. Casto jsem se ptala, jestli si miizu z lednice néco vzit a snist. Jestli to neni brachy,

vzhledem k jeho diete “?
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Matka pokracuje: ,,Dcera mi pomdhala zvladat nékdy dost velkou psychickou zdtéz a casto
se stavalo, ze bratrovi domlouvala, proc je takovy. Prestoze jsem se snazZila pred detmi zachovat
klid a nepropukat v pldc, dcera casto poznala, Ze neni vse v poradku. Chodila mé utéSovat a
podporovat. I pres veskerou mou snahu se mi dcera obcas sverila, Ze se vice vénuji synovi.
Snazila jsem se dceri vysvétlit, ze to neni zamérné, ze to souvisi s Pocitem viny, ktery jsem v sobé
neustdle méla a s tim souvisela 1 snaha synovi vse vykompenzovat zvySenou péci. Pro nds
vSechny byla nova zivotni zkuSenost prilis tézka a vzhledem k tomu, Ze situace byla v rodiné casto
velmi napjata a velice tezko ji zvladal hlavné syn, rozhodla jsem se navstivit se synem détskeho
psychologa. Syn pomoc odmitl (proto jsem ho navstivila ja sama). Pomoc psychologa byla

pomocl v pravy cas a castecné moji rodiné pomohla se s novou skutecnosti vyrovnat “.

Manzel: ,, Manzelka se c¢asto chovala k synovi jako k malému ditéti a to byvalo pricinou vycitek a
sporu, které spolu méli. Syn védel, Zze ma u matky zastani a jejiho ochrandrstvi casto zneuzival.

Ve skole, v domacich povinnostech. Stdale ho omlouvala a zvyhodnovala .

Matka: ,, To mohu potvrdit, ¢asto mi na tohle chovani a ochrandistvi upozorniovala i dcera.
Ale bylo to silnéjsi nez ja. Snazila jsem se mu ten Zivot jen néjak ulehcit. Uvédomovala jsem si,
ze zdrojem konfliktii a nespoluprdce syna se mnou a s okolim mize byt zpiisobeno pravé

ochrandrskou vychovou .

Co bylo nejtézsi?

Matka chvéjicim se hlasem: ,,Kdyz pominu vSechny bolestivé aplikace inzulinu, méreni glykémie,
je pro mé nejtezsi vyrovnat se s osudem. Tezko se matka, kterd dala ditéti Zivot, nosila ho deveét
mésicii pod srdcem, vyrovnd s bolesti a utrpenim Které musi dité snaset. Mockrat jsem si rikal,
Ze bych si tu nemoc radeéji vzala misto néj...kdyby to bylo mozné. Védéla jsem, ze dokud se

S nemoci nevyrovnd Martin, nevyrovnam se s ni ani ja.

To vSechno souviselo s moji kontrolou, kterou Martin velmi tézko sndsel. Citil se nadmérnée
kontrolovan a mezi mnou a synem dochdzelo k castym konfliktim. Casto jsem situaci nezvlddala
a snazila se zodpovednost a kontrolu delegovat na manzela. Vzhledem K tomu, zZe jsem méla
pocit, Ze manzel kontrolu neprovadi pravidelné a s dostatecnou diileZitosti dochdzelo mezi nami
casto k hadkam. Pres vSechny tyto neshody mohu potvrdit, Ze se vztah s manzelem prohloubil a

manzel se mi stal oporou “.
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Rodic¢e se shodli: ,,Byli jsme pro Martina nositeli povinnosti spojenych s lécbou diabetu. Byli
jsme to my, kteri vyzadovali respektovani zasad stravovani, mereni glykémie nebo vedeni
diabetického deniku. Porusovani téchto zasad bylo pro Martina povazovano za uspésny vzdor
vici nam, ale byl za tim skryt i vzdor vuci nemoci. Byli jsme postaveni pred dilema, kdy jsme
nebyli schopni léceni Martina ovlivnit a zaroven nas trapilo jeho chovani, kterym ublizoval
hlavné sam sobe. Nase snaha o napravu vSak odpor syna jesté posilovala. N minulosti totiz
Martin casto reagoval vzdorem a daval velmi zietelné hlavné mé najevo, Ze mé rady, pomoc a

podporu nepotrebuje, Ze je mu na obtiz.

,Syn mad pocit, Ze stale néco nemiize, anebo naopak musi. Nemiize jist, kdy ma chut, musi
omezovat sladké. Snazime se proto, aby nebyl Zadnym zpiisobem omezovan. Prestoze mame stdle
obavy a strach o jeho Zivot, umozZiiujeme synovi jakékoliv mimoskolské aktivity. Mésic po zdachytu
jsme pustili syna na dvoudenni Skolni vylet. NavazZila jsem mu a presné pripravila vyménné

jednotky jidla a doufala, Ze vsechno zvladne. Vratil se naprosto nadseny.

Zacatky pro nas byli velmi slozité, Strach byl velky a opravnény. Syn nemél s nemoci zkuSenosti.
Pres v§echny obavy jsme chtéli syna presvédcit, Ze neni jiny a Ze pokud bude vse dodrZovat,
tak jak mad, miize zit naprosto rovnocenny Zivot, jako jeho ostatni vrstevnici. Davdame synovi
diveru a doufame, Ze nas nezklame. Uveédomujeme si, zZe pro dité je dilezité, aby se stalo
aktivnim spolupracovnikem. Musime mu pomoci, aby nemoc chapal spis jako vyzvu k boji nez jen

‘

ranu osudu.

8.2 RODINA C. 2

Pavla

Pavle je téméf dvanact let. Rozhovor probihal v klidném domdacim prostiedi v dobé, kdy byla
Pavla ve skole. Matka chtéla zlstat ve svém duvérné znamém prostfedi. Po volném vypravéni

byly poloZeny otazky. Odpovédi byly zaznamenany pisemné a poté doslovné citovany.

., Pavilinka je diabetickou od péti let veku. Vycitala jsem si, Ze priznaki, které se u dcery
projevily jiz driv, jsem nevénovala pozornost. Méla jsem tuSeni, Ze se bude jednat o diabetes,
ale stale jsem tajné doufala, Ze se mi moje obavy nepotvrdi. Kazdy z ¢lenii se s nastalou situact

I3

vyrovnaval po svém.
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Vliv onemocnéni na fungujici rodinu:

,Manzel je invalidni po urazu nohy. Péci o Pavli diabetes jsem se ujala od zacatku sama.
Manzel nebyl schopny, vlastné na ném nebylo ani vidét, Zze by se mi snazil narocnou situaci

pomoc zvladnout. Byla jsem na t0 sama. Na pravidelné kontroly s dcerou jezdim pouze ja “.

Vztahy v rodiné:

., Kdyz mi bylo nejhiir, oporu jsem nasla u mych rodicu, ale hodne mi pomohla i ma sestra. Miizu
Fict, ze bez nich bych to nezvlddla. Byla to opora hlavné psychickd. Uvédomovala jsem Si,
Ze uz nic nebude takové jako diiv. Maminka mi Casto uklidiiovala, Ze to neni jesté tak strasné jak
se zda. Nezapomenu na jeji slova: ,, Bud rada, Ze je samostatnd, rozumove schopnd. Jsou na tom
deti mnohem hir. Muzes ji kamkoli poslat, vsude dojde, nemusi byt pod dohledem“. Ano méla
pravdu. ,, Vzdyt Pavla pri dodrzovani diabetického rezimu miize prozit plnohodnotny Zivot.

Od rodicii to bylo pochopeni, nepostradatelna pomoc a podpora “.

., Pro ¢lovéka, ktery se ocitl v tézké Zivotni situaci, je diilezité, aby se mohl spolehnout nejen sam

na sebe, ale mel kolem sebe lidi, kteri mu budou oporou .

Rodina uplné na zacatku o nemoci nic nevédéla, neméla ve svém okoli na koho se obratit, zadné
zkuSenosti. Po zdravotni strance nam pomohl 1ékatsky personal v nemocnici a oSetiujici 1ékaft

v diabetologické poradné.

Matka Pavli uvadi: ,,Musela jsem s Pavlou navstivit psychologa. AZ po jeho sezeni vySlo najevo,
ze se Pavla diabetu boji a byla by §tastna, kdyby se ho dokazala zbavit. Cukrovku vnimala jako
handicap. V tom ji utvrzoval i jeji bratr a spoluzaci, kteri se ji obcas posmivali. Dcera svoje
nepratelstvi k cukrovce prendsela agresi k bratrovi. Oplacela mu to nardzkami. Vlastné mu to co

prozivala od spoluzakii, to bratrovi mnohonasobné vracela“.

Zménil se styl vychovy po sdéleni diagnozy?

., Nevysvétlitelné hypoglykémie dovedly Paviu do nékolika zdravotnickych zarizeni, kde
V pritbehu hospitalizace lékari potvrdili, Ze si Pavla inzulin tajné pripichuje. Nechtéla jsem
uverit, Ze si Pavla dopichuje a pripisovala to tomu, Ze se dcera doma hodné pohybuje na zahrade
a pravidelné sportuje. Pavla také jakoukoli manipulaci popirala a to mné utvrzovala v tom, Ze je

VvSe ze strany lékaru prehnané. Bezmezné jsem ji vérila.
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Po jedné nevysvétlitelné hypoglykémii byla dcera opét hospitalizovana v nemocnici. Po navratu
Z nemocnice se Kk dopichovani priznala, jen proto, aby uz konecné méla klid. S manzelem jsme
chteli celou zalezZitost prejit a prijmout dcerino falesné vysvétleni. Projevili jsme se jako rodice
S rozmazlujici vychovou. Ja osobné jsem zaujala vici dceri ochranitelsky postoj a byla jsem
citliva na zminky o jejim predstirani. Pavia vsak chtéla zameérnym dopichovanim predstirat,
Ze nema tak ,,tezky* diabetes. Nechtéla si pripadat nemocnd a taky ji nebavilo porad si néco

odpirat — chtéla jist stejny véci, jako jeji bratr, spoluzaci.

Co bylo nejtézsi?

., Nejhorsi nebylo jen vidét Paviinku pri aplikovani inzulinu. Vim, Ze se vsude ve vSech
priruckach, clancich a dokonce i lékari tvrdi, Ze aplikace inzulinu je nebolestiva. Ano, moznd
maji pravdu, ale védet, ze musite Ctyrikrat denné, sedm dni V tydnu, tristasedesatpétkrat
Vroce...a svidinou, Ze uz nikdy neprestanete...to je opravdu tézké. Nelitovat, nechovat

se uzkostlivé a dat ditéti svobodu, aby bylo k sobé zodpovédné .

8.3 RODINA C. 3
Honzik

S téméef devitiletym Honzikem a jeho maminkou jsem se seznamila pfi pravidelnych kontrolach
Vv diabetologické poradné FN Motol. Honzik je neposedny hnédooky klucina, ktery si kazdého
ziska. Maminka Honzika je velmi ptijemna Zena, na které je na prvni pohled znat, ze je k synovi
velmi siln€ citové pfipoutand. Vyzkumna ¢ast trvala piiblizné dvé hodiny. Rozhovor se odvijel

v kamaradském duchu, méla jsem pocit, Ze se s matkou Honzika zname léta.

Vliv onemocnéni na fungujici rodinu:

., Honzik je diabetikem od prvni tridy. Moc se do Skoly tesil. Pred vanocemi viak zacal byt hodne
unaveny, ve Skole neddaval pozor a i v noci se budil a vyzadoval piti. Byl vymodlenym ditétem a
S manzelem jsme se na jeho narozeni moc tésili. Postupem casu vSak zacala byt komunikace mezi
mnou a manzelem Spatnd. Neméli jsme si co Fict a vztah uvadal. V dobé, kdy jsme ani jeden
netusili, Zze u Honzika propukne diabetes, jsme 7esili spolecné dalsi souziti. Zjistili, Ze uz si
nerozumime, a ze dochazi k postupnému odcizeni. Po zjisténi diagnozy se manzel s nemoci syna

nedokdzal smirit a opustil nds. Byla to posledni kapka, ktera odhalila nedostatky, které by mozna
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zustaly skryté. Kromé manzela jsem nezvladala situaci ani ja. Bez pomoci svych rodicii bych

vychovu Honzika s diabetem nezviadala .

Vztahy v rodiné

, Iy byly komplikované. Kontakt se svym otcem jsem prerusila jeste v dobe, nez se Honzik
narodil. Otec nesouhlasil, abych ukoncila studium na vysoké skole a zacala se misto toho o dité
starat. Navrhl mi, Ze se s maminkou o Honzika postaraji, abych dostudovala. Odmitla jsem.
Presto jsem jim Honzika pujcovala. Jezdil k babicce a dédovi na prazdniny a vikendy. Po sdeéleni
diagnozy jsem néjaky cas dokdzala fungovat, ale s pribyvajicim casem, kdyz mi dochazelo,
Ze tohle je naporad, jsem se psychicky zhroutila a Honzik se na nékolik tydnit odstehoval
k dédovi a babicce. Jsem jim velmi vdecnd, zZe mi v této nelehké situaci pomohli. V dobé, kdy
jsem se nebyla schopna se o dité starat, to byli hlavné mi rodice, kteri se museli naucit aplikovat

inzulin, mérit glykémie a pocitat vymenné jednotky stravy *.

Zménil se styl vychovy po sdéleni diagnézy?

,Styl vychovy se zméni, uplné automaticky. Veétsinou si to ani neuvédomujete. K nemocnému
ditéti pristupujete jinak nez ke zdravému. Casto jsem si Fikala, Ze to nesmim s tim rozmazlovanim
prehanét, ale vidycky, kdyz jsem ho musela pichnout do té jeho malickaté nozicky, sla vSechna

predsevzeti stranou “.

Co bylo nejtézsi?

., Kdyz pominu vanimani bolesti, kterou musel Honzik denné absolvovat, odpirani sladkosti, které
se malym détem tézZko vysvétluje, proc¢ zrovna tohle nemiizou a neustdalou obavu, aby nedoslo
k takovému poklesu hladiny cukru, Ze miize byt ohroZen zivot ditéte. Bylo pro Honzika tezké
smirit se s tim, Ze nds opustil otec. Syna zpocatku nenavstévoval a na Honzikovi bylo videt,
Ze citové stradd. Manzel se nemohl s nemoci syna smirit, mel obavu z budoucnosti. Vidél syna
Jjako pokracovatele rodu a stale hledal odpoved na to, kde se stala chyba. Honzik se s nim citil
lépe a zacal oteviené mluvit o tom, zZe se k nému nastéhuje. Nechtél ode mé odejit, ale zaroven
mu chybel otec. Nesla jsem to velmi tézce a Honzik zacal vsemoznym zpusobem cukrovku
ignorovat. Proto otec synovi slibil, ze u ného bude moc travit casteji vikendy, jen pokud
Si alespon trochu upravi glykémie a ja jsem na Honzikovo Skemradni pristoupila jediné v pripade,
kdyz bude dobre dodrzovat diabeticka pravidla. Honzik byl v té dobé presvédcen, Ze kdyz si bude
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pichat vetsi davky inzulinu, nemoc se rychle vyléci a on na tom bude tak dobre, Ze se bude moc
K otci prestehovat. Zacal s davkami inzulinu a stravy manipulovat a veéril, Ze se hladiny brzy

upravi natolik, Ze bude moci bydlet u taty.

,,Po hospitalizacich v nemocnici mi bylo doporuceno navstévovat pravidelné se synem
psychologa. Po nékolika sezeni se stav syna upravil. S manzelem jsme se domluvili, Ze u ného
bude travit vice casu bez zavislosti na aktualnim zdravotnim stavu, se kterym jsme prestali

disponovat jako s odmeénou “.

8.4 RODINA C. 4
Dominik

Dominikovi je v soucasné dobé 13 let. Matku jsem oslovila pfes Sdruzeni rodi¢u a piatel

diabetickych déti. Svij ptibéh a odpoveédi na otazky mi zaslala emailem.

Vliv onemocnéni na fungujici rodinu:

,,Dominik je diabetikem od véku ctyi let. Do Cech jsme se spolecné s Dominikem prestéhovali
Z Kazachstanu. Reakce moji rodiny na diagnozu byla velmi nestandardni. Hlavnim divodem
pro¢ se prest¢hovali, byl fakt, ze v rodiné matky byla cukrovka zjisténa u jejiho bratra a otce.
Vzhledem ke skutecnostem, kdy péce o diabetiky byla v Kazachstanu nedostate¢nd, se matka

spole¢né s celou rodinou dohodla, Ze se se synem piestéhuje do Cech.

,,Dominikitv otec v té dobé na delsi casové useky do Cech dojizdél a poté se vracel na stejné

dlouhou dobu zpét “.

Vztahy v rodiné

., V rodiné nastal velky zvrat. Otec k Dominikovi jiz od zacatku zaujal odmitavy postoj. Rodina
byla velmi vzddlend a o vsem jsme spolu komunikovali jen formou emaili a velmi zridka
telefonicky. Ne zZe by se o zdravotni stav Dominika nezajimali, ale nebylo mozné na dalku popsat

co se déje. Chybél fyzicky kontakt. Pocity se néekdy nedaji vyjadrit jen slovy.

Fakt, Ze je Dominovu nemoc jsem prijala velmi klidne. Védela jsem jiz od bratra a otce
co nemoc prindsi a proto jsem méla dost informaci. Také pro me bylo velmi diilezZité, a cO me

uklidiiovalo, byl fakt, Ze jsem védela, Ze Dominik je v Cechdach v dobrych rukou. O co vic jsem
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byla klidna a projevovala k nému vrelost a pochopeni, o to vic se ke mné Dominik upinal.

Ze strany otce se mu niceho takového nedostavalo.

Bylo na ném zjevné, ze velmi tézce nese odmitavé a kritizujici chovani svého otce, které viici sobe

vnimal jako zavrZeni své osoby ze strany otce *.

Zménil se styl vychovy po sdéleni diagnozy?

,Styl vychovy se urcité zmenil. Prave proto, Ze jsem méla zkuSenosti a védomosti o nemoci
od bratra (zachyt nemoci v 10 letech) jsem si velmi uvédomovala, jaké nebezpeci miize v podobé
hypoglykémie na syna ¢ihat. Bylo mi jasné, Ze syna vychovavam v naprosté izolovanosti. Z obavy
o jeho Zivot se Dominik nezucastioval zadnych mimoskolnich aktivit, nejezdil se Skolou
na vylety, Skolu v prirodé a prazdniny travil pouze se mnou, misto na pionyrském tabore. Chybél

mu urcité otec a mé partner, se kterym bych se mohla o problémy podélit “.

Co bylo nejtézsi?

,, Videt toho malého tvorecka, jak mu ctyrikrat denné mérite glykémi a aplikujete ctyrikrat denné
insulin. A on ve svych ctyrech letech nechape, proc¢ musite, pro¢ mu ubliZujete, a Ze uz to nikdy

Jjiné nebude. Postupem casu bylo velmi tézké preZit zmeény ndlad, které se stiidaly jako pocasi.

Jako bumerang se mi casto vracela uzkostna péce, kterd vyvolavala u syna vzdor, ktery
projevoval viici mné negativnim chovanim. Kdyz uz se to nedalo zvlddnout, navstivila jsem
psychologa. Povidani s pani doktorkou bylo velmi prijemné a pomohlo mi podivat se na mou
vychovu, péci a uzkost, kterou jsem K synovi méla z jiného uhlu a hlavné jak ji neprehanet.
Postupem casu jsem svou uzkost pomalu zmensovala a zacala se knému chovat jako
ke zdravému ditéti. Zménou naseho vzajemného chovani ziskal syn vice sebejistoty a prestal se

stranit détem, zapojil se do kolektivu a ziskal zpatky ztracené sebevédomi.

Co mi vsak prenechal Dominik i naddle je starost o svij diabetes. Nevim, jak to pujde dal. Vzdyt

Jjednou bude dospély, odejde studovat mimo domov a bude se o sebe muset postarat *“.
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8.5 RODINA C. 5
Tomas

S maminkou Tomase (druhorozeny syn 4 roky) jsem se pravidelné setkavala v ¢ekarné motolské
nemocnice. Casto jsme diskutovaly na spole¢né téma cukrovka a vyméhovaly si zkuSenosti.
Postupem cCasu mezi ndmi vznikl ptatelsky vztah. Po nékolikatém setkani mi TomaSova
maminka zacala vypravét svuj piibéh. Byl velmi emotivni a mohu fict aZ neskute¢ny. Vypravéni

sttidal pla¢ a zaroven smiteni. Doslovny piepis je uveden v ptilohové ¢asti.

Maminka Tomaska zacala vypravét svij ptibéh: ,, Zdachyt DM 1. typu byl jako z hororového
filmu. Oliver slavil za par dni jeden rok. Méla jsem nadhernou rodinu (s Oliverem
i prvorozeného syna VojtisSka — 2 roky), bajecného muze a blahove jsem si myslela, Ze uz nas

spolecny zivot bude jen krdsnd rovnd cesta*".

Zjisténi diagnézy bylo velmi komplikované. Rodi¢e se setkali na jedné strané s velmi
neprofesionalnim pfistupem ze strany Iékatského persondlu. Na druhé strané vSak se vstiicnosti,

pochopenim a pomoci, kdy rodice dékuji lékaitim za zachranu jejich syna.

Vztahy v rodiné

, Ubéhly uz dva roky, jsem stale na praskdach, nemohu se Stim smifit a ani se nesmirim,
ale snazim se, protoze vim, ze mé Tomasek, ale i Vojtisek potrebuji. Uz nikdy nebude nic jako
driv. To co nas potkalo je Silené, ale mélo to i svad ,,pozitiva*“. Poznala jsem, Ze Mdm rodinu,

na kterou se mohu spolehnout. Mam rodice, sestru, ktera mi se svym manzelem a dcerami moc

vvvr

vvvr

neému zvladli. Proto ho moc miluju a vikam, Ze bez ného bych to nezviadla. Nemoc nas vsechny

semkla jeste vic. Takovou rodinu bych prala vSem.

Takeé jsem nasla nové pratele, kteri mi za to stoji, a naopak jsem ztratila ty, které jsem za své
Zivotni pratele povazovala a oni se misto pomoci odtdhl, za Celou dobu se neozvali a délaji,
Ze nds neznaji. Zjistila jsem, Ze bez takovych , pratel” dokdzu byt a vyloucila jsem je ze svého

zZivota “.
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Vliv onemocnéni na fungujici rodinu

1 kdyz je to velmi tézké a jsme velmi unaveni, tak nas moc posiluje, kdyz vidime, Ze je Tomasek
V pohode, je mu dobre a se svym braskou, ktery je bajecny. Tomaska ve svych péti letech dokadze

sam hlidat. Sleduje ho a rika mu, co smi a co ne.

Mam skvélou rodinu, ktera spolu drzi jako skala.... Nic ji nezdold. Jsme vice semknuti, nékteré

problémy, které bychom drive resili jako neresitelné, tak nad temi mavneme jen rukou. Nic pro

vvvvv

Mdm bdjecné syny, jsme na né vSichni moc pysni a na Tomdska, Ze i prestoze je tak malinky
snasi injekce a pocitani jidla, je perfekini. Kdyby takovy nebyl, tak bychom to my dospéli
nezvladli.

Ywwr

Co bylo nejtézsi?

., Kdyz pominu Sok, se kterym se nelze vyrovnat do konce Zivota. Prichazi beznadej, kdy matka
hledd u lékare pomoc, pochopeni a podporu a nachazi jednani, nad kterym ziistava rozum stat.

Copak lékar zapomnél na Hippokratovu prisahu?

Vteriny, minuty, hodiny nejistoty kdy cekdate a stale se nic nedéje. Vteriny se neskutecné vlecou a

vy Cekate, az zazvoni telefon, bojite se ho zvednut a tresoucim se hlasem se ptate: ,,Zda zije?

Stojite u postylky, hladite ho, Septite mu do ouska, Ze ho vsichni milujeme, Ze ho moc
potiebujeme a Ze se musi vratit pro tatu a brasku, ze bez néj nema cenu zZit. Do dneska nevim, jak
jsem to vsechno preZila. Je Silené, mdte mriiouska u sebe, ale nemiizete ho k sobé privinout,

pochovat, protoze byste mu vytrhla néjakou hadicku a tim mu jesté ublizila.

Priznavam se, Ze jsem ani moc nevnimala, vnimala jsem jen obrovskou bolest na prsou
S pocitem, Ze mi praskne srdce a s plnou radou otdzek: ,,Proc¢ my?*, , Pro¢ Tomasek?", , Co

Jjsme komu udélali a ¢im jsem to zavinila? “

Vzdycky kdyz mriousek usnul, vyplakala jsem litry slz. Pred nim jsem se snaZila byt statecnd, ale

vevr

Prvni aplikaci inzulinu jsme pichali v den jeho prvnich narozenin. Bylo nesmirné tézké sledovat,

jak na nas Tomasek koukad, pro¢ mu ublizujeme a také na manzela, ktery drzi inzulin, tresou se
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mu ruce, place a neustale opakuje: ,, Vzdyt mi mu mame davat darky k narozeninam, ne mu

ptusobit bolest!!** Psychicky jsem se zhroutila a musela jsem vyhledat pomoc psychiatricky.

Nebyl to jen Tomasek, ktery musel sndset bolest, ale i Vojtisek, ktery nechapal, proc¢ s nim
nemohu byt, pro¢ ho vecer neukladam do postylky. V prubéhu hospitalizace kdy jsem nékolik
tydnit ve dne v noci stala u postylky Tomaska a modlila se, aby zustal s nami, Vojtiska vidéla
velmi ziidka. Manzel nds v nemocnici navstevoval jen s mou sestrou. Nebylo to vhodné prostredi
pro tak malé dité (dva roky). Videt brasku, jak je napojeny na pristrojich a na telicku
zapichanych more hadicek. Hodné casu travil Vojtisek s manzelem, mou sestrou a prarodici.
Kdyz jsem se s Tomadskem vratila z nemocnice, byl ke mné odtazity, nechtel se nechat pohladit,
pochovat. Byla to dalsi rana osudu, kterou mi zivot ustédril. Trvalo nekolik dni, nez jsem ho zase

mohla pochovat “.

Zménil se styl vychovy po sdéleni diagnézy?

,,Zmenil se velmi. Ne snad proto, Ze bychom pred sdélenim diagnozy vychovadvali nase syny
jinak...to ne. Ale postoj k Tomaskovi je vice emociondlni. VZdyt' denné proziva tolik bolesti.
Vsechno prosté vyplynulo za situace. Snazime se, aby Tomdasek, ale ani VojtiSek nebyli nicim
stresovani. Diilezita je laska, kterou k obéma davame a nasi snahou je vytvorit jim Stastny
domov a pocit bezpeci. Travime spolu co nejvice casu, jezdime na vylety, chodime plavat, kazdy
vecer cteme détem pohadky pred spanim. Uz pred oznamenim diagndzy jsme byli jako rodina
hodné spolu, ale ted’ jsme semknutéjsi, vim, Ze se mohu na kohokoli z rodiny obratit, ze mi
neodmitne pomoc, tieba i jen psychickou.... \lyplakat se na rameni. Udélali bychom pro nase
deti vSechno, co jim na ocich vidime a Vv pripadé Tomaska je to tuplované. Jsme Stastni, zZe pri
tom, co nas potkalo, jsou kolem ndas lidi, kteri se k nam chovaji lidsky a pomahaji nam to

zvladnout.
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9 SHRNUTI A ZAVERY VYZKUMNEHO PROJEKTU

Vlastni vyzkum mél za tkol analyzovat, jaky dopad mé chronické onemocnéni na rodinu,
jak prozivala dobu po stanoveni diagnozy, jak ovlivnila vztahy ve fungujici rodin€, vychovny

styl rodic¢l a soucasné jak se jeji ¢lenové dokézali s touto situaci vyrovnat.

Vysledky vyzkumu shrnuji vSechny poznatky zrozhovord s rodici, pfevazné odpovédi na

vyzkumné otazky.

9.1 VLIV ONEMOCNENI NA FUNGUJiCi RODINU

Kazda rodina je nécim specifickd, jeji vnimani je odlisné a to i v pfipad¢ vnimani a pfijmuti
nemoci. Vzhledem k tomu, ze byl pouzit tzky vybér respondentt, nelze vyvodit nazory, které by
se mohly pouzit plos$né. Je vSak zfejmé, ze v jednotlivych kapitolach je poukazovano na vlastni
prozitky rodin a kazdy respondent upiednostiiuje ve volném vypravéni jind fakta a jiné situace.
KaZzda rodina prozivala nemoc rozdilné, ale zarovenn maji mnoho spole¢ného. Réna osudu, ktera
dopadla na blizkého ¢loveka, jim ptipadéd nespravedliva, nezaslouzend. Vazné onemocnéni ditéte
predstavuje zasadni zménu dosavadniho zplsobu zivota a je velkou zatézi nejen pro dité
samotné, ale také pro jeho nejbliz$i. Ma vliv na cely rodinny systém a zpravidla byva nutné
zménit fungovéani tohoto systému, tak aby se pfizpisobil pozadavkiim 1écby a potiebam

nemocného. Ve vétsing ptipadt dochdzi v rodin€ ke zméné jejich zebticku hodnot.

Zcela ztetelnym vysledkem vSech rodin je, Ze v disledku vazné nemoci ditéte funguji v zatézové

situaci a vyssi soudrznost a ptizplisobivost je pro n¢ nutnosti.

Z vysledku je také patrné, ze s faktem nemoci se postupné vyrovnava kazdy z ¢lend rodiny svym
vlastnim, jedine¢nym zpisobem. Ve vétsiné piipadli rodi¢e prochédzi fadou stadii emocnich
reakci v obvyklém potadi, i kdyz vzdy individualné riznym tempem. Objevuji se i takové

ptipady, kdy n€kterymi fadzemi prochazeji opakované, jako pii prvotnim sdéleni diagnozy.

V ptipadé¢ Tomase se vztah mezi rodi¢i je$t€¢ vice prohloubil. U Martina 1 pfes prvotni
obvinlovani matky ze strany otce doslo k upevnéni vztahu a vzajemné divéry. Pavla vyrastala
vV upln€ rodin€, kde vSak vSechna péce byla v rukou matky, kdy otec se vzhledem ke své
invalidité¢ do péce o diabetes nezapojoval. Matka Honzy feSila s manZelem dal$i souziti jesté
pfed propuknutim diabetu. Rodina Dominika byla Upln4, ale vzhledem k vzdalenosti a
moznostech otce syna navstévovat se da rodina povaZovat za netplnou.
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Rozpad rodiny pfindsi pro dité¢ znacnou zatéz samo o sob€. Ve spojeni s nevylécitelnou nemoci
s ditétem velmi otfese. Stalost rodiny pro déti znamena zéklad jejich svéta a s jejim rozpadem
ztraci dité jistotu ve smyslu, nemiize-li se spolehnout na své rodice, nemtize se spolehnout na

nic.

9.2 VZTAHY V RODINE

Informatoti se nezadvisle na sob¢ shodli, ze se rodina semkla. Navzajem se podporovali. Pro
vSechny respondenty byla velmi dilezitd vzajemna podpora a utécha. Pomahalo jim to smifit se

ze skuteénosti.

Kromé rodiny Dominika si byli ¢lenové vzajemnou oporou. Matka Dominika potvrdila,
ze schazel fyzicky kontakt s rodinou, ktera zila v Kazachstanu. ,,Pocity, které Dominik prozival,

se nedaji vyjadrit jen slovy. “ Konstatovala matka Dominika.

V rodiné Honzy se vztahy i pfes pocatecni komplikace po sdéleni diagnézy ustalily. Matka
uvedla, ze nebyt podpory svych rodi¢l, kteti ji v nelehké Zivotni situaci pomohli, by péci
o Honzika nezvladla. Jak sama tika: ,,V dobe, kdy jsem nebyla schopna se o dité starat, to byli
hlavné mi rodice, kteri se museli naucit aplikovat inzulin, merit glykémie a pocitat vymenné

Jjednotky.

V rodiné¢ Martina byly sourozenecké vztahy upevnény a prakticky zistaly beze zmény 1 pies
obc¢asné vycitky starsi sestry, ktera Martina usmérfiovala v jeho chovani k matce. Matka Martina
si uvédomovala, Ze dcera Tereza Casto doplacela na jeji snizenou pozornost. ,, Zdravi sourozenci
casto doplaceji na malou pozornost rodici, kdyz je treba vénovat hodné casu nemocnému ditéti.
To vsak neni chybou rodicii. Sourozenci potrebuji pomoc i v tom, aby se dokazali se s timto
faktem vyrovnat. Déti jsou velmi citlivé na rozdéleni pozornosti v rodiné, i kdyz chdpou, Ze jejich

sourozenec to pravé ted nemd lehké, ** uvedla matka Martina.

9.3 ZMENIL SE STYL VYCHOVY PO SDELENI DIAGNOZY?

Matky se jednozna¢né shodly, ze obdobi po sdéleni diagnozy je velmi naro¢né a styl se zméni
uplné automaticky. ,, K ditéti pristupujete jinak nez ke zdravému, *“ konstatovala matka Honzika.
Dité proziva bolest, je vystaveno zménam v jidelni¢ku, pravidelnému stylu Zivota, zakazim.
Ze strany rodi¢l k nadmérné kontrole, obavam o jeho zivot.
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Matka Pavly ptiznala: ,, Projevili jsme se jako rodice s rozmazlujici vychovou. Ja osobné jsem

zaujala viici dceri ochranitelsky postoj “.

Otec Martina uvadi: ,, Manzelka tolerovala a omlouvala synovi vypadky zlosti, které si na ni
casto vybijel “. Matka Martina potvrdila: Nemoc Martina byla spojena i se zménami ndlad, které

Jjsme vsichni, ale hlavné ja casto prehlizeli*.

Dominikova matka dokonce syna naprosto izolovala od svych vrstevniki z obavy o jeho Zivot

nasledkem hypoglykémie.

9.4 COBYLO NEJTEZSI?

Vsechny matky spojuje jednoznaéné fakt, ze nejtézsi pro né bylo vyrovnat se s osudem. Matka
Martina vystizn€¢ uvadi: ,, Tezko se matka, ktera dala ditéti Zivot, nosila ho devet mésicii pod

srdcem, vyrovnd s bolesti a utrpenim, které musi dité sndset *.

Ve vsech ptipadech se rodice, kdyz pominulo vnimani bolesti, shodli, ze nejhorsi bylo smifit se
s tim, Ze nemoc je nevylééitelna. Zadn4, alespont velmi malinka nadgje, Ze skonéi s aplikaci
inzulinu, Ze nebudou muset sledovat glykémie bolestivym pichdnim do prstu, Ze nebudou mit
strach o zivot ditéte pii hypoglykémii. ,,....vedeét, ze musite aplikovat inzulin ctyrikrat denne,
sedm dni v tydnu, tristaSedesatpétkrat v roce...a s vidinou, Ze uz nikdy neprestanete...to je

opravdu tézke . Uvedla matka Pavly.

U velmi malych déti je t€Zké vysvétlit jim, pro¢ to vSechno musi byt, nechapou, pro¢ jim rodice
ublizuji pii aplikaci insulinu a méfeni glykémie. Rodice Casto bojuji se vzdorem déti, ktery se
projevuje negativnim chovanim, pievazné vuci matkam. Vyjimkou neni odmitani méfeni
glykémie a aplikace insulinu. V pfipadé Martina nebylo jednoduché, aby se s nemoci srovnala
hlavné matka. Kvlili nadmérné kontrole mezi nimi dochazelo k ¢astym konfliktim: ,, 7o vsechno

«“

souviselo s moji kontrolou, kterou Martin velmi tézko snasel. Citil se nadmeérné kontrolovan.... "

Dalsi zatézkavaci zkouskou byva pro matky ocekdvani podpory a pomoci ze strany otce
nemocného ditéte. Misto toho otec situaci nezvladne a v nekterych ptipadech rodinu opousti jako

Vv piipad¢ Honzika.

61



ZAVER
Bakalafska prace zamétend na poznani rodin s chronickym onemocnénim ptinesla fadu poznatki

a zkuSenosti.

Na zakladé vlastni zkuSenosti stouto nemoci vznikla prace sndzvem ,Vychova ditéte
s chronickym onemocnénim v rodiné®“. Jejim cilem bylo zachyceni zmén, které po sdéleni
diagnozy v rodiné nastaly, zda a jakym zplisobem se zménila interakce mezi jednotlivymi ¢leny
rodiny a jak se ¢lenové rodiny dokézali s touto situaci vyrovnat. Dil¢im cilem, je pfispét k veétsi

informovanosti o vlivu chronického onemocnéni na rodi¢e a blizké okoli.

Dusledkem vazného onemocnéni ditéte se rodi¢e a nejblizsi okoli ocitd pied zdsadni zménou
dosavadniho zptisobu Zivota a pfed psychickou zatézi, kdy rodina nema k dispozici vyzkousSené
strategie, a proto je nucena nachazet nova feSeni. Zpravidla byva nutné zménit fungovani
dosavadniho systému, tak aby se pirizpasobil potiebam ditéte a pozadavkiim 1é¢by. Rodina musi

prehodnotit své hodnoty a zménit sviij zivotni styl.

V teoretické c¢asti byly vymezeny ve vztahu ktématu bakalaiské prace zakladni pojmy.
Teoreticka cast je rozdélena do péti kapitol. Prvni kapitola nas seznamuje s pojetim rodiny a
jejiho vyznamu. Poukazuje na funkci rodiny, na jeji duleZitosti pro spolecnost a stéZejni vyznam
pro formovani osobnosti a psychického vyvoje ditéte. Zaroven popisuje reakce rodicu

v jednotlivych fazich, kterymi pfi sdéleni diagn6zy racionalné i emocionalné prochazeji.

Druhd kapitola vymezuje vychovu jako cilevédomou a planovitou €innost, s cilem sméfujici

k ptipravé ¢lovéka pro zivot.
Tteti kapitola popisuje dité a jeho vyvoj, od kojeneckého véku po adolescenci.

Ctvrta kapitola charakterizuje chronické onemocnéni DM 1. typu jako nejéast&jsi chronické

onemocnéni postihujici ptiblizné 10% détske populace.

Patd kapitola nam predstavuje Sdruzeni rodi¢ti a pratel diabetickych déti, které pftispiva

k seznamovani vefejnosti s problematikou diabetu.

WVt

s chronickym onemocnénim DM. Vlastni vyzkum mél za kol analyzovat, jak rodina prozivala
dobu po stanoveni diagndzy, jak ovlivnila vztahy ve fungujici rodin€, vychovny styl rodict a jak
se jeji ¢lenové dokazali s touto situaci vyrovnat. Hodnoceni vysledki je proces pomérné slozity a
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naro¢ny. Vysledky vyzkumu shrnuji vS§echny poznatky z rozhovori s rodi€i, prevazné odpovédi

na vyzkumné otazky, od nichz se odvijel i cil bakalatské prace.

Kazdé jednotlivé rodiné byly polozeny stejné otazky. Zjistit jak rodina prozivala dobu po

stanoveni diagndzy? Zda se zmeénil a jakym zpisobem vychovny styl po sdéleni diagnédzy?

v Vv

Vedle konkrétnich zmén v zivoté rodin déti s chronickym onemocnénim se informatofi
ve vetsiné odpovedi shodli, ze se rodina semkla a zminovali, Ze pro vSechny byla dulezita
vzajemnd podpora a utécha. Potvrdilo se, ze rana osudu, kterd dopadla na blizkého ¢loveka, jim
se stim, ze nemoc je nevylécCitelnd. Ve vétSin€ piipadl dochazelo v rodiné k pitehodnoceni

pohledu na sebe a okolni sv¢t.

Vyzkum v praktické ¢éasti bakalaiské prace potvrdil, ze zatézkavajici zkouSkou je ocekdvani
podpory a pomoci ze strany otce nemocného ditéte. Dulezitym zjisténim bylo také to,
ze fungujici rodina mé nesporné pozitivni vliv na pribéh onemocnéni ditéte a jeho psychickou
pohodu. Jako jedna z nejpodstatnéjSich zmén z vypovédi respondentii vyplyva skute¢nost,
ze chronické onemocnéni ovliviiuje nejen zivot nemocného ditéte, ale 1 jeho rodiny a nejblizsiho

okoli.
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PREPIS ROZHOVORU
Ptilohy:

Ptiloha €. 1

Piepis rozhovoru

Informator (I 1):  Matka Martina

Informator (I 2):  Otec Martina

Informator (I 3):  Sestra Martina

Tazatel: TuSerova Ivana
Misto: rodinné prostiedi Martina
Cas: 11.10.2011, 17:00 — 18:50 hodin

Rozhovor probéhl v obyvacim pokoji rodinného domu. Pfitomni byli oba rodice a star$i sestra
Tereza (17 let). Povidala jsem si s pfevazné s matkou, pro kterou byly vzpominky velmi zivé a
Casto spojené s pla¢em. K rozhovoru se vSemi zucastnénymi bylo pfistupovano empatickym

citénim a respektovanim jakékoli odmitavé odpovédi.

T: MiiZete mi zkusit vypravét cely pribéh?

I 1: ,,Urcite, bude to velmi smutny ptibeh. ... Pfed dvéma lety se v nasi rodinég stalo néco, co nam
zménilo napotad zZivot. Na samotny den, kdy se diagnéza potvrdila nelze nezapomenout. Byl
to blesk z ¢istého nebe a od toho dne se naprosto zménil zivot celé nasi rodiny. Martin byl do té
doby naprosto zdravy kluk, ktery kromé béZnych détskych nemoci nebyl nikdy nemocny.
Nékolik dni byl Martin unaveny, dokonce 1 zvracel. Ve stiedu neSel do Skoly s tim, Ze se jedna
o virézu. M¢l stale chut’ na sladké. Ve ctvrtek jsem se rozhodla, ze navstivime détskou Iékarku.
Jeji diagnodza byla naprosto jasnd: spalova angina. Z ordinace jsme odeSli s antibiotiky a ja
s klidem, Ze doktor je doktor a vi co synovi je. Jen tak mimochodem, neprobéhlo Zadné jiné
vySetfeni, ndbéry, moc....jen se koukla do krku a vyikla ortel. Mart’as zlstal doma a ja odesla
v patek rano do prace. Po ndvratu jsem nevéfila vlastnim oc¢im, Martinek mél zapadlé oci,
vypadal jako ,,smrt*“. Pfemlouvala jsem ho at’ jedem hned na pohotovost, nechtél. Az pozd¢ji mi
vypravél, Ze se ve Skole v biologii ucily o cukrovce a on na sobé ty piiznaky jiz del$i dobu
pozoroval, ale nechtél jit k doktoru, nechtél znat tu pravdu a ujistit se, Zze by cukrovku mohl mit.

Boze, jak mu muselo byt, co se v té jeho hlavicce muselo vSechno odehravat. Jesté dnes, kdyz si
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na to vzpomenu, je mi hrozn¢. Uvafila jsem mu jeho oblibené jidlo, byla jsem Stastnd, jak se
S chuti najedl, ale za par minut vSe vyzvracel. Znova jsem ho pfemlouvala, at’ jedeme na
pohotovost. Nechtél. Nakonec jsem ho piesvédc¢ila a do nemocnice na pohotovost jsem jela se
sdéleni priznakd, které Martin v poslednich dnech mél, si ho pifevzali na détské odde€leni
K hospitalizaci a mé si zavolal pani doktorka. Byl to Sok!! V prvni fazi jsem sdéleni diagnozy
piijala s klidem, jestli se da o klidu hovoftit. Vlastn¢ jsem se vnitiné uklidnila, Ze nemoc neni tak
,» zavaznd®“. Podcenovani nemoci bylo zpiisobeno neznalosti a také tim, Ze v rodiné nebyla
doposud zadna zkusenost s touto diagnézou. Pfed potvrzenim diagnézy se mi hlavou honily

myslenky jako nador, rakovina, pted rokem mi zemfel otec na zhoubny nador mozku.

Martas byl okamzit¢ hospitalizovan na détském oddé€leni. Zacalo se kolem ného tocit velké
mnozstvi 1ékait a sestficek. Nabéry krve, moci. V ocich Martina jsem vidéla néco, na co nikdy
nezapomenu...strach, obavy...nechapal co se s nim dé&je a jaké nésledky nemoc bude mit. Byl
najednou tak maly a bezradny. Jen jsem se modlila, aby vSe dobfe dopadlo. Vlastné
si uvédomuji, ze jsem ani neplakala, kdyz mi 1ékarka diagnézu sdélila. Byla jsem v naprostém
Soku a stale jsem tomu nemohla uvétit. Dalsi Sok bylo zjisténi, ze u syna je velmi rozvinuta
ketoaciddza (hodnota 52 mmol), pii které dochazelo k hromadéni kyselych odpadnich latek
Vv téle. Nasledkem toho mohlo dojit u syna k diabetickému komatu. Mohlo se stat, Ze by usnul a
uz se neprobudil. Bylo to pfiSerny, to ¢ekani. Lékafi v nemocnici bojovali o zivot syna dva dny.
Pani doktorka mi az v nedéli fekla, ze médme vyhrano. Informace o nasledcich diabetického
komatu, rozvinuté ketoacidoze a moznych komplikaci se zachytem diabetu jsem se dozvédéla
jesté tyz vecer od moji Svagrové, ktera je zdravotni sestrou. Neméla jsem o ni¢em takovém ani
ponéti. Vlastné ani o cukrovce jako takové. Lidé nejsou bézné¢ o takovych nemocech
informovani, neznaji pfiznaky, nevi jak se v pfitomnosti nemocného chovat, ani tfeba jak mu

zachranit Zivot, kdyz upadne do hypoglykémie. Ani ja jsem se o nic takového nezajimala.

Lékarka mi sdélila pouze diagndzu a nic vic. Mozna jsem se ani neptala....byla jsem jako ve
snu...ani nevim, jak jsem z nemocnice dojela domd. V prvnim okamziku si piejes, aby tvlj

milovany Clovék nezemftel, a teprve potom jsi postavena pied krutou realitu, co bude dal?

Noc, kterd nasledovala, nez jsem mohla za synem do nemocnice pfijit, byla neskute¢né dlouha.
KaZzdou hodinu jsem volala oSettujici 1€katce, jak se zdravotni stav vyviji. Vzdy mé uklidnila, Ze
délaji vSe proto, aby byl v pofaddku. Pani doktorka byla velmi hodna a trpéliva, ale ty vtefiny, nez

mi zvedla sluchatko a fekla, ze syn je v potfadku, byly straSn¢ dlouhé.
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T: Jak nemoc ovlivnila fungujici rodinu?

I 1: Jest¢ z nemocnice jsem volala manZelovi a oznamila mu diagndézu. Nemohl tomu uvéfit.
Nastala faze obvinovani, ktera byla obranou reakci na zjisténou skutec¢nost. Manzel nemél
snemoci zadnou zkuSenost, ani potfebné informace o pribchu 1écby, ale jeho reakce byly
naprosto negativni. Potfebovala jsem oporu, ale manzel mné nedokézal podpofit a naopak mné

zacal z nemoci syna obvinovat.

Otec pii rozhovoru nedokazal vysvétlit svoje chovani k matce. Nevim, co mi to napadlo, mél
jsem tmu pred o¢ima. Vibec jsem si neuvédomoval co se déje, jen jsem veédél, ze nic nebude

jako diiv. A kdo jiny za to mlize, nez matka, kterd syna porodila. Dnes vim, Ze jsem se mylil.

Nejvice m¢ podpoftila dcera Tereza (v t€ dobé 16 let). Po navratu z nemocnice, kdyz jsem do
rana ¢ekala a neustale telefonovala do nemocnice....jestli zije, zda bude v potadku, byla Terezka

mou velkou oporou. Uklidiiovala mi a utéSovala, ze vSechno dobte dopadne.

Nasledujici den jsem do nemocnice odjela brzy rano spoleéné s manzelem. Nemohla jsem se
dockat, az ho uvidim. Martinek leZel na kapackach, jeho vyraz v o€ich se neda popsat. Strach.
Zdé&seni. Presto se mi zdal, Ze se jeho oblicej zalina zaplnovat. V den zachytu byl jeho oblicej
naprosto vyhubly — to bylo zpiisobeno stradanim organismu. V obliceji zacinal byt rizovoucky a
to mé trochu uklidiovalo. Véfila jsem, Zze se jeho stav zlepSuje. Odpoledne jsme jeli do
nemocnice vSichni tfi. Chtéla jsem od dcery védét, at’ mi da znameni hned, jak brachu uvidi,
zda se ji zda lepsi. Chtéla jsem mit jistotu od nékoho jiného, Ze to neni jen muj subjektivni pocit,

ze se jeho stav zlepSuje. Kdyz mi dcera potvrdila, ze Martin opravdu vypada I1épe. Ulevilo se mi.

Travila jsem u syna v nemocnici celé dny, kde mé personal a 1ékafi seznamovali s pribéhem
nemoci, s dietou, kde jsem postupné vstiebavala velké mnozstvi novych informaci a zaroven se
snazila vyrovnat Snovou zivotni zkuSenosti. Po stabilizaci syna jsem nastoupila také
k hospitalizaci do nemocnice, kde nastavala faze edukac¢niho procesu. Musela jsem se naudit
aplikovat inzulin, méfit glykémie a umét pocitat vyménné jednotky. Bylo to stresujici, zacit
pichat injekce do svého ditéte, zpiisobovat mu bolest. Strasné jsem trpéla. Pobyt v nemocnici mé
a syna velmi stresoval. Méla jsem pocit, ze hlavné pro syna bylo oznameni o diagnéze velmi
nesetrné. Lékafi, ale i edukadni setry hovofili stale o zakazech, negativnich nasledcich. Cekali
jsme na néjakou pomoc, podanou ruku, ale ta nepfiSla. Nebyla tu zadna podpora a pobyt
Vv nemocnici jsme se synem velmi tézko snaseli. Bylo t€Zké vyrovnat se s nemoci a 1ékafi a sestry
synovi uz takhle pro ného tézkou skutecnost viibec nezlehcovali. Pravé naopak. Bylo mi jasné,
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Ze néco tajit neni dobré, ale takhle zdvazné onemocnéni a zvlast’ u ditéte je nutné sdélovat
S urcitou opatrnosti. Martin byl vystraSeny. Lékat s nim mluvil, jako s dospélym, ale vzdyt’ to
bylo porad dit€. Zmatené. Vystrasené. M¢la jsem pocit, ze Martin strasné rychle vyspél. Jakoby
n¢jaky obdobi upln¢ preskocil. Nas§ vztah byl 1 pied nemoci vzdycky velmi dobry. Jen Martin je

introvert a hodné€ véci dusi v sobé. A o to vic se musime snazit hledat vhodny zptisob, abychom

vvvvv

Hospitalizaci, vSemi zakroky se nas vztah jeste¢ vic prohloubil a byl otevienégjsi. Spojovala nas
bolest, strach....Tim vSim jsme byli spojeni a zaroven rozdéleni. Navrat doml byl spojen

S riznymi pocity a o¢ekavanimi — jaky to bude, jak nam to ptjde a jestli to zvladneme.

Muizu potvrdit a se mnou bude souhlasit vétSina rodicii, ze zkusenost s nemoci a hlavné u ditéte
zapisobi tak, ze vSichni zméni své hodnoty a chovéani. UZ se ¢lov€k nezaobira malickostmi,

ale pfeje si jen to jediné....zdravi.

T: Jakym zptsobem se zménily vztahy v rodiné?

I 1: Kazdy vna$i rodiné se snemoci vyrovnaval riznym zptisobem. Moji mamince jsme
diagnozu tekli, az byl syn stabilizovan (po dvou dnech). Véd¢€la jsem, ze ji to velmi zasdhne,
stale se nemohla smifit se smrti mého otce a tohle byla dalsi rana. Jedno bylo jisté, dilezita pro
nas vsechny byla vzajemna podpora a Gtécha. Rodina se tak néjak vic semkla. Jesté dnes nevim,
jak je mozné se s takovym faktem vyrovnat. Uplné vyrovnani nikdy nepfijde. Nic nebude jako
diiv. MZeme, nebo spi§ musime ji pfijmout, protoZe ndm nic jiného nezbyva, ale vyrovnat se to
nejde. Pro ostatni ¢leny rodiny byla reakce na Martinovu nemoc velkou z4tézi. Nejvice prozivali
bolestivou aplikaci inzulinu a méfeni glykémie. SnaZili se Martina podporovat alespoil
psychicky. Velky problém jsem vidé€la v dodrzovani jidelniho planu a cCasto se stavalo, Ze

babicky, tety a vSichni v nejbliz§im okoli zacali pfed Martinem sladkosti skryvat. To co bylo

vvvvv

I 2: Manzelka se velmi tézko s nemoci smifovala. M¢la pocit, Zze nékde selhala, ze nebyla
schopna naSeho syna pfed nemoci ochrédnit. Propadala depresi, Casto brecela. Méla zazivaci

potize, nechtéla pted synem jist a méla poruchy spanku. Potfebovala moji podporu.

I 1: Po n¢kolika dnech jsem poznala, ze nas synova nemoc s manzelem hodné sblizila, zjistila
jsem, Ze i pfes vSechny prvotni neshody a obviovani mam muze, na kterého se mohu
spolehnout. Dokazal mé podpofit a podrzet.
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Ptred synem jsem se snazila neplakat, i kdyz to bylo n¢kdy tézky. Vecer jsem usinala s pocitem,
ze se rano vzbudim a Martin bude zdravy a tohle vSechno je jen Spatny sen. Nebyla jsem
se schopna divat na staré fotografie, uvédomovala si, Ze nic nebude jako dfiv. M¢la jsem pocit,
ze dokud se s nemoci nevyrovna syn, neni v mych silach, abych se s ni vyrovnala ja sama. Chtéla
jsem vidét zase toho bezstarostného syna, ktery ma usmeév na tvafi. Vnitin€ jsem vedéla,
7e nesmim bredet, ale slzam &lovék neporuéi. Casto jsem myslela na to, pro¢ je Zivot tak
nespravedlivy, pro¢ trestd bezbranné dité. Co jsem s jistotou védé¢la, ze to spolu s Martinem

zvladneme. Musime, nic jiného ndm nezbyva.

Casto, kdyz mél svij splin, brecel, nechtél do $koly, snazila jsem se mu vysvétlit, Ze to spolu

zvladneme, ze mize kdykoli pfijit a ze mu vSichni pomtzeme, Ze nic neni tak ¢erné jak se zda.

T: Kdyz jste se dozvédéli o nemoci Martina, zménila se vase vychovy?

| 2: Manzelka tolerovala a omlouvala synovi vypadky zlosti, které si na ni ¢asto vybijel. VSichni
jsme védéli, ze je neStastny, Ze je to vzdor vici své nemoci a ze se s nemoci velmi tézko
vyrovnava. Tvrdil, Ze je jiny. Povazoval se za toxikomana a neustdle se ptal, pro¢ on? Snazil
jsem se mu vysvétlit, ze za to nikdo nemiize, ani on, ani matka. Ze by se k ni takto chovat nemél,

Ze ona je ta kterd mu udéld, co mu na ocich vidi.

I 1:Samoziejm¢, ze nemoc Martina byla spojena i se zménami nalad, které jsme vSichni,
ale hlavné ja Casto prehlizeli. Bylo to obdobi, kdy m¢ Martin od sebe odhanél, ale ja citila, ze me
vlastné stra§né€ potiebuje. Dokazala jsem si to rozumem zdlvodnit, pro¢ se tak chova, ale stra§né
to bolelo. Chodila jsem se Casto vybrecet, prosté jen né€kam, kde mi nikdo nevidi a komu

nemusim nic vysvétlovat.

Casto se stavalo, Ze nechtél rano vstat a jit do $koly. Nebylo nic neobvyklého, kdyz jsme nad
brec¢icim Martinem brecely obé dv¢, ja a dcera. Poructe se placi a slzam, at’ se zastavi. Terezka
Martinovu nemoc snaSela ml¢ky, ale bylo vidét, ze se uvniti trapi. Snazila jsem je ji vénovat

se stejnou péci, s jakou jsem se vénovala synovi. Ale vim, Ze to nebylo Gpln€ vyrovnané.

T: Jak probihal vztah mezi sourozenci?

I 1a | 2: Vztah mezi nimi je uplné normalni, dochazelo ke konfliktim a vyméné nazori stejné

jako u zdravych sourozencu.
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I 3: Maminka chodila jako télo bez dusSe, Casto jsem se proto na brachu nemohla ani podivat a
vyéitala mu, Ze maminku trapi. Zarovei jsem védéla, Ze to nema viibec jednoduché. Casto jsem

se ptala, jestli si mizu z lednice néco vzit a snist, zda to neni brachy, vzhledem k jeho dieté?

I 1. Dcera mi pomahala zvladat nékdy dost velkou psychickou zatéz a cCasto se stavalo,
ze bratrovi domlouvala, proC je takovy. Prestoze jsem se snazila pfed détmi zachovat klid a
nepropukat v pla¢, dcera Casto poznala, ze neni vSe v pofadku. Chodila mé utéSovat a
podporovat. I pies veskerou mou snahu se mi dcera obcas svéfila, ze se vice vénuji synovi.
Snazila jsem se dcefi vysvétlit, Ze to neni zamérné, ale souvisi to s pocitem viny, ktery jsem

V sob¢ neustale méla a s tim souvisejici snaha synovi vSe vykompenzovat zvysenou péci.

Pro nas vSechny byla nova Zivotni zkuSenost piili§ tézka a vzhledem k tomu, ze situace byla
Vv rodiné Casto velmi napjata a velice té¢zko ji zvladal hlavné syn, rozhodla jsem se navstivit se
synem détského psychologa. Pomoc psychologa byla pomoci v pravy ¢as a ¢asteén€ moji rodiné

pomohla se s novou skuteénosti vyrovnat.

I 2: Manzelka se Casto chovala k synovi jako k malému ditéti a to byvalo pfi¢inou vycitek a
spord, které spolu méli. Syn védél, Ze ma u matky zastani a jejiho ochranarstvi ¢asto zneuzival.

Ve Skole, v domécich povinnostech. Stale ho omlouvala a zvyhodiovala.

I 1: To mohu potvrdit, ¢asto mi na tohle chovani a ochranafstvi upozoriiovala i dcera. Ale bylo

to siln€jsi nez ja. Snazila jsem se mu ten zivot ulehcit.

T: Co bylo pro vas nejtézsi?

vyrovnat se s osudem. Tézko se matka, ktera dala ditéti Zivot, nosila ho devét mésicu pod
srdcem, vyrovna s bolesti, a kterou musi dité snaset. Mockrat jsem si fikal, Ze bych si tu nemoc
rad¢ji vzala misto n¢ho...kdyby to bylo mozné. Vim, ze dokud se s nemoci nevyrovnd Martin,

nevyrovnam se s ni ani ja.

Tohle vSechno souviselo s moji kontrolou, kterou Martin velmi t€Zko snasel. Citil se nadmérné
kontrolovan a mezi mnou a synem dochazelo ke konfliktim. Casto jsem situaci nezvladala a
snazila se zodpovédnost a kontrolu delegovat na manzela. Vzhledem k tomu, Ze jsem méla pocit,
ze manzel kontrolu neprovadi pravidelné¢ a s dostatecnou dulezitosti dochazelo mezi nami

k ¢astym Kk hadkam.
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I 1al2:Byli jsme pro Martina nositeli povinnosti spojenych s 1é¢bou diabetu. Byli jsme to my,
kteti vyzadovali respektovani zasad stravovani, méfeni glykémie nebo vedeni diabetického
deniku. Porusovani téchto zasad bylo pro Martina povazovano za uspesny vzdor vici nam,
ale byl za tim skryt i vzdor vi¢i nemoci. Byli jsme postaveni ptfed dilema, kdy jsme nebyli
schopni 1é¢eni Martina ovlivnit a zdroven nas trapilo jeho chovani, kterym ublizoval hlavné sam
sob¢. Nase snaha o napravu vSak odpor syna jesté posilovala. To vSe vyustilo, az v hospitalizaci
syna ve FN Motol. Martin si v nemocnici pobyl deset dni, béhem kterych s nim hovofil

nemocni¢ni psycholog.

I 1: Domu se vratil domt uplné nékdo jiny. Martin byl hovorny, sebevédomy, klidny a
vyrovnany. Dokazal se o nemoci bavit s naprostym klidem a my jsme neméli obavu se na pobyt
a 1écbu v nemocnici zeptat. V minulosti totiz Martin Casto reagoval vzdorem a daval velmi

zietelné hlavné me najevo, Ze mé rady, pomoc a podporu nepotiebuje, Ze je mu na obtiz.

Syn ma pocit, ze stale néco nemuize, anebo naopak musi. Nemuze jist kdy ma chut, musi
omezovat sladké. SnaZime se proto, aby nebyl zZadnym zpiisobem omezovan. Piestoze mame
stale obavy a strach o jeho Zivot, umoziiujeme synovi jakékoliv mimoskolské aktivity. Mésic po
zachytu jsme pustili syna na dvoudenni Skolni vylet. Navazila jsem mu a piesné piipravila
vyménné jednotky jidla. V pocatku to bylo pro néas velmi slozité a strach byl velky a opravnény.
Syn nemél s nemoci zkuSenosti. Pfes vSechny obavy jsme chtéli syna piesvédcit, Ze neni jiny a
ze pokud bude vSe dodrZovat, tak jak ma, mliZe Zit naprosto rovnocenny Zivot, jako jeho ostatni
vrstevnici. Davame synovi divéru a doufame, ze nas nezklame. Jezdi se Skolou na vylety, na
lyzatsky vycvik. S fotbalovym tymem na nékolikadenni soustfedéni, kde probiha dvoufazovy
trénink. V zafi roku 2011 dokonce nastoupil Martin na stfedni Skolu mimo své trvalé bydliste.
Vzhledem k tomu, Ze je registrovany hra¢ fotbalového tymu a denné trénuje, musel byt ubytovan
na domov€ mladeze. VSe jsme konzultovali s oSetiujicim Iékarem, ktery nebyl proti,
ale upozornil Martina, Ze musi dodrzovat vSechny pravidla diabetické 1é¢by. Piedali jsme synovi
davéru, odpoveédnost a kontrolu nad svym Zivotem. Uvédomujeme si, ze pro dité je dilezité,
aby se stalo aktivnim spolupracovnikem. Musime mu pomoci, aby nemoc chapal spi§ jako vyzvu
k boji nez jen ranu osudu. Zdrojem konfliktd a nespoluprace syna s okolim byla a je ¢asto

zpusobena praveé ochranatskou vychovou.
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Ptiloha €. 2
Piepis rozhovoru

Informator: Matka Tomase

Tazatel: Tuserova Ivana
Misto: rodinné prostiedi Tomase
Cas: 28.9.2011, 14:30 — 16:25 hodin

Rozhovor probihal v obyvacim pokoji rodinného domu, pfitomna byla pouze matka. Otec byl se
syny na prochdzce. Matka nechtéla sviij velmi emotivni pfibéh vypravét v pfitomnosti obou
synd. Vyzkumna aktivita vzhledem k pratelskému vztahu probihala zcela oteviené, trvala

bezmala 2 hodiny a méla pfevazné formu vypravovani.

T: MiZeS$ mi zKkusit vypravét cely pribéh?
I:Zachyt DM 1. typu byl jako z hororového filmu. Tomasek slavil za par dni jeden rok. M¢la
jsem nadhernou rodinu. Svatbu v kostele, koupé rodinného domku s velkou zahradou, prvni

détatko Vojtiska a druhorozeného syna Toméska 11,5 mésice, bajecného muze. Nadhera.

Blahovée jsem si myslela, Ze uz nas spolecny zZivot bude jen krasna rovna cesta.
Zjisténi diagnozy bylo opravdu jako z hororového filmu.

Tomasek se rano vzbudil a plakal bolesti. Po svleceni pyZamka jsem zjistila, ze m4 na téle
pupinky s bilyma velkyma ¢echulkama a doslova se vrhal na vdzy s vodou jako narkoman, ktery
vidi davku. Odesli jsme k détské 1ékaice, ktera jen podotkla, Ze bychom ho méli vice koupat, coz
m¢é velmi urazilo, ze mu ty pupinky udé€lal pot a pije jen proto, Ze je teply den. V ten den bylo
22 stupnt. Kdyz jsem podotkla, zda to nemtize byt diabetes a nechtélo by to udélat n¢jaké testy,
dostala jsem odpovéd’, Ze ona je tu lékarka. Dostaly jsme ¢ernou mast a §li domil. Druhy den
jsme odjizdéli na zaplacenou dovolenou. Cesta probihala dobte, kluci spali a my s manzelem

se tesili, jak si téch Ctrnact dni uzijeme.

Po pfijezdu byl Tomik tupln¢ posedly vodou, neustale chtél pit, a co vypil, Slo hned do plenky.
Vecer zacal byt mrzuty, ptikladali jsme to dlouhé cesté. V noci jsem k nému Casto vstavala, tézce
dychal a zpozorovala jsem, jak se za¢ind jeho plny oblicej ménit. M€l vystouplé licni kosti, byl
bledy, o¢i vypouklé...nevnimal nas, jen kiicel. Necekali jsme na nic a jeli na pohotovost. Mlatili

jsme na dvete a zvonili. Nikdo nikde! Pfepadalo mé& zoufalstvi a zaroven vztek! Vzdyt je to
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pohotovost! Po deseti minutach vysla sestra a vztekle procedila mezi zuby, kde mame zaplaceny
poplatek. Ja jsem ji davala 100 K¢ a ukazovala na syna, ktery uz ani nekticel a vypadal jako
mrtvolka. Byla to beznadéj, jakou jsem prozivala. Sestra kiikla, ze az budeme mit zaplaceno,
ze teprve zavold doktorku. Manzel bézel hledat automat na poplatek a ja stdla s Tomaskem

v naruci a nevédéla, jestli jesté zije a u nohy mi stal Vojtisek, ktery plakal.

KdyzZ kone¢né pfisla doktorka a koukla na mrilouska a zacala se vyptavat co to méa za modfinky
na tele, od ¢eho ¢i koho. Jako kdybychom ho tyrali. J4 uz jen chtéla, at’ mi ho zachrani. Nem¢la
jsem silu néco vysvétlovat. Manzela odvedla sestra vedle a ddvala mu stejné otazky a pak
porovnavali odpovédi. Dneska se vibec divim, Ze jsme to s manzelem vydrzeli, to byl teror.
Kdyz uz jsem zacala kficet, ze na prvnim misté je zachrana syna, tak mi lékatka fekla, at’ ji
neradim. Poté nas sestra odvedla na ARO. Tomaska jsem jim pfedala, jen nam fekli, pockejte si
nic vic. Pak pfinesla sestra jeho obleceni a stroze podotkla, at’ si zavolame. Stacila jsem se jen
zeptat, jestli s nim muZzu v nemocnici zistat, Ze je malinky. Bylo mi sdéleno, Ze nemaji prostory
pro navstévy. Vratili jsme se zpatky do chatky a cekali. Béli jsme se, Ze telefon, ktery ndm
zazvoni, nam muZe fict to nejhorsi. ...Hodina, dvé a stale nic. Cekani bylo nekoneéné, a proto
jsem tiesoucima rukama zvedla telefon a chvéjicim hlasem se ptala, zda viibec Zije....¢ekali jsme
to nejhor$i. Jen mi fekli, Ze nemd vyhrdno, Zze ma glykémii 48 a nevédi, zda se probere.
S manZelem jsme celou noc nespali, plakali a proklinali svét a nasi détskou doktorku. V 5 hodin
rano nam zazvonil telefon. Doktor nam fekla, Ze je syn stabilizovany a Ze ho pfevezou do
nemocnice Motol, ale Ze si tam mame zavolat a sehnat si 1€kate, ktery se zabyva malinkymi
détmi s diabetem. To byl Sok. To snad ne!!! To ma délat nemocnice a ne rodice, kteti jsou uplné
na dné. Jeste, Ze mam bajecnou sestru, kterd obvolala a sehnala moc hodnou pani doktorku, ktera
vSechno potiebné zafidila. Nikomu tu obrovskou bezmoc nepfeju. Je to nepopsatelné, jednani

lidi, to svinstvo, celd ta nemocnice, to vSechno je pro nas nejcernéjsi a nejhnusné;si zazitek.

Odvezli jsme Vojtiska domi k rodi¢im a jeli do nemocnice Motol. O ptilnoci jsme zazvonili na
sklenéné dvefe a oteviela nam sestra. UslySela jsem obrovsky pla¢ mého TomaSka a jeho
nadherné ,,mama®. Pfivital nds mlady velmi sympaticky lékaf, sdélil nam informace o stavu
Tomika a postup dalsi 1écby. S manzelem jsme se uklidnili a védéli, ze Tomasek je v téch
nejlepSich rukou. Bylo nadherné vidét, jak vSem, celému personalu na pacientech zalezi. Mohla
jsem byt s Tomaskem po celé dny jeho hospitalizace, hladit ho, ¢ekat az se probudi a byt mu

stale nablizku.
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T: Jakym zptisobem se zménily vztahy v rodiné?

I: Ub¢hly uz dva roky, jsem stdle na praskach, nemohu se Stim smifit a ani se nesmifim,
ale snazim se, protoze vim, ze m¢ Tomasek, ale i VojtiSek pottebuji. Uz nikdy nebude nic jako
diiv. To co nas potkalo je Silené, ale mélo to 1 sva ,,pozitiva®. Poznala jsem, ze mam rodinu, na
kterou se mohu spolehnout. Mam rodice, sestru, kterda mi se svym manzelem a dcerami moc
ochotné¢ poméhala a pomaha a byla mi v téch nejtézSich chvilich obrovskou oporou. Mam
diky nému zvladli. Proto ho moc miluju a fikam, Ze bez ného bych to nezvladla. Nemoc nas

vSechny semkla jesté vic. Takovou rodinu bych prala vSem.

Také jsem naSla nové pratele, ktefi mi za to stoji, a naopak jsem ztratila ty, které jsem za své
Zivotni pratele povazovala a oni se misto pomoci odtdhli, za celou dobu se neozvali a délaji, Ze
nas neznaji. Zjistila jsem, ze bez takovych ,,pratel“ dokazu byt a vyloucila jsem je ze svého

zivota.

M: Jak ovlivnilo onemocnéni fungujici rodinu?

I: T kdyZ je to velmi tézké a jsme velmi unaveni, tak nds moc posiluje, kdyz vidime, ze je
Tomasek v pohod¢, je mu dobie a se svym braskou, ktery je baje¢ny si hraje, raduje se. Vojtisek

Tomaska ve svych péti letech dokaze sam hlidat. Sleduje ho a fikda mu, co smi a co ne.

Mém skvélou rodinu, kterd spolu drzi jako skéla....nic ji nezdola. Jsme vice semknuti, n¢které

problémy, které bychom dfive fesili jako nefeSitelné, tak nad témi mavneme jen rukou. Nic pro

vvvvvv

Mém bgjecné syny, jsme na n¢ vSichni moc pys$ni a na Tomaska, 1 prestoze je tak malinky snasi

injekce a pocitani jidla, je perfektni. Kdyby takovy nebyl, tak bychom to my dospéli nezvladli.

M: Co bylo pro tebe, ale i rodinu nejtézsi?
I: KdyZ pominu S0k, se kterym se nelze vyrovnat do konce Zivota. Pfichazi beznadégj, kdy matka

hleda u lékate pomoc, pochopeni a podporu a nachdzi jednani, nad kterym zlistdva rozum stat.

Copak l¢kat zapomnél na Hippokratovu ptisahu?

Vtefiny, minuty, hodiny nejistoty kdy cekate a stale se nic ned¢je. Vtefiny se neskutecné vleCou

a vy Cekate, az zazvoni telefon, bojite se ho zvednut a tfesoucim se hlasem se ptate: ,,Zda zije?*
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Stojite u postylky, hladite ho, Septite mu do ouska, Ze ho vSichni milujeme, ze ho moc
potfebujeme a ze se musi vratit pro tatu a brasku, Ze bez néj nema cenu zit. Do dneska nevim, jak
jsem to vSechno piezila. Je Silené, mate mriiouska u sebe, ale nemiizete ho k sob¢ pfivinout,

pochovat, protoze byste mu vytrhla néjakou hadicku a tim mu jesté ublizila.

Pfiznavam se, ze jsem to ani moc nevnimala, vnimala jsem jen obrovskou bolest na prsou
S pocitem, Ze mi praskne srdce a s plnou fadou otazek: ,,Pro¢ my?“, ,,Pro¢ Tomasek?*, ,,Co jsme

komu udélali a ¢im jsem to zavinila?*

Vzdycky kdyz mriousek usnul, vyplakala jsem litry slz. Pfed nim jsem se snazila byt statecna,

24

Prvni aplikaci inzulinu jsme pichali v den jeho prvnich narozenin. Bylo nesmirné tézké sledovat,
jak na nas Tomasek koukd, pro¢ mu ublizujeme a také na manzela, ktery drzi inzulin, tfesou se
mu ruce, plaCe a neustile opakuje: ,,Vzdyt mi mu méme davat darky k narozenindm, ne mu

pusobit bolest!!“ Psychicky jsem se zhroutila a musela jsem vyhledat pomoc psychiatricky.

Nebyl to jen Tomasek, ktery musel snaSet bolest, ale 1 VojtiSek, ktery nechapal, pro¢ s nim
nemohu byt, pro¢ ho vecer neukladam do postylky. V prubéhu hospitalizace kdy jsem nékolik
tydntt ve dne v noci stala u postylky Tomaska a modlila se, aby s nami zdstal, jsem Vojtiska
vidéla velmi zfidka. ManZel nés v nemocnici navstévoval jen s mou sestrou. Nebylo to vhodné
prostiedi pro tak malé dité (dva roky). Vidét brasku, jak je napojeny na piistrojich a na télicku
zapichanych mote hadicek. Hodné €asu travil VojtiSek s manZelem, mou sestrou a prarodici.
KdyZ jsem se s Tomaskem vratila z nemocnice, byl Vojtisek ke mné odtazity, nechtél se nechat
pohladit, pochovat. Byla to dalsi rdana osudu, kterou mi zivot ustédfil. Trvalo n€kolik dni, nez

jsem ho zase mohla pochovat.

M: Zménil se styl vasi vychovy po sdéleni diagnézy?

I: Zménil se velmi. Ne snad proto, Ze bychom pfed sdélenim diagn6zy vychovavali nase syny
jinak...to ne. Ale postoj k Tomaskovi je vice emocionalni. Vzdyt' denné proziva tolik bolesti.
VSechno prosté vyplynulo za situace. Snazime se, aby Tomasek, ale ani VojtiSek nebyli ni¢im
stresovani. Dulezitd je laska, kterou k obéma ddvame a naSi snahou je vytvofit jim Stastny
domov a pocit bezpeci. Travime spolu co nejvice Casu, jezdime na vylety, chodime plavat, kazdy
vecer ¢teme détem pohadky pred spanim. UZ pfed ozndmenim diagndzy jsme byli jako rodina
hodné spolu, ale ted’ jsme semknutéjsi, vim, Ze se mohu na kohokoli z rodiny obréatit, Ze mi
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neodmitne pomoc, tieba i jen psychickou....vyplakat se na rameni. Ud€lali bychom pro nase déti
vSechno, co jim na oc¢ich vidime a v pfipadé Tomaska je to tuplované. Jsme Stastni, Ze pii tom,

co nas potkalo, jsou kolem nas lidi, ktefi se k nam chovaji lidsky a pomahaji nam to zvladnout.
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