Nemocné nebo zdravotné postizené dité v rodiné
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Nemoc ditéte je pro rodice silnou stresovou situaci. ZpUsob, jakym tuto situaci zvladaji a jak na ni reaguji, spoluurcuje, jak velkou zatézi bude
nemoc pro dité. Rodice ditéti nemoc néjakym zplisobem interpretuji a jejich reakce daji této situaci urcity konkrétni vyznam. Dité nema o svém
zdravotnim problému tak podrobné informace jako rodice, protoze by jim neporozumélo. Nejdiilezitéjsi je pro dité postoj rodicd a znéj vyply-
vajici jejich chovani. Zdravi ditéte je pro rodi¢e vyznamnou hodnotou a nemoc znamena nespravedlivé ohrozeni. Zna¢ny rozdil mezi realitou
(jiznemoc je) a standardnim ocekavanim zdravého vyvoje ditéte vede k prozitku silného stresu, ktery nasledné stimuluje riizné obranné reakce.
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lll or disabled child in family

lliness of a child causes really stressful situation for his/her parents. The way they manage this situation and react to it co-determines
how much demanding the iliness will be for the child. Parents interpret the iliness to their child and their reactions give particular and
specific meaning to this situation. Child does not have so detailed information about his\her healthy problem because he\she would not
understand it. Parents’ attitude and their consequent behaviour is the most important thing for child. Child’s health is very significant
value for parents and illness means unrighteous threat. Considerable difference between the ill child and standard expecting of healthy
child development leads to strong stressful experience which stimulates various defensive reactions.
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Uvod

Onemocnénikazdého ¢lena rodiny vyraznou
meérou ovliviiuje povahu jejiho dosavadniho fun-
govani, obzvlasté jedna-li se o onemocnéniditéte.
Vrodiné dochézi ke zméné Zivotniho stylu, pozice
jednotlivych ¢len(, prerozdélovani ukold, taktéz
se ménizplsob komunikace s okolim (1).V mnoha
pifpadech nemoc ditéte rodinu stmeli, ale stava
se také, Ze se vyhrocujf i bézné konflikty, rodice
se navzajem obviriuji ze vzniku onemocnéninebo
postizeni ditéte. Napéti v rodiné postupné narlsta,
Casto dochdzi k nefesitelné situaci a rodina se roz-
padd. Rodina s vdzné nemocnym nebo zdravotné
postizenym ditétem ma odliSnou socidinfidentity,
je nécim vyjimec¢na (2). Existence nemocného i
zdravotné postizeného ditéte je pficinou toho,
Ze se urcitym zpdsobem méni zivotni styl rodiny,
protoze musi byt pfizplsoben jeho moznostem
a potiebam. V dlsledku toho se ménifi jejich cho-
vaninejen v kruhu rodiny, ale také ve vztahu k Sirsi
spolec¢nosti, kde se tito lidé mohou v rdamci obran-
nych reakcf projevovat jinym zptsobem nez dfiv.

Reakce rodicii na sdéleni diagnézy
Prvni sdéleni zadvazné diagndzy nebo posti-
Zeni ditéte, které vzniklo ndhle, nebo se postup-
né vyvinulo, je pro rodice vzdy velmi ndro¢nou
Zivotni situaci. Také ozndmeni této skute¢nosti
hned po narozeni ditéte pro né predstavuje
hluboky otfes. Je to déno i tim, Ze vztah rodicd
nim. Problémem nejsou jen obavy rodic, které
souvisf s poskytovanim péce o nemocné ¢i zdra-

votné postizené dité, ale dochazi u nich rovnéz
ke ztraté plvodniho obrazu ditéte, tj. ditéte,
jaké ocekavali, na jaké se t&sili a k némuz méli
vytvoreny vétsinou hluboky vztah (3).

Nepfizniva zprava kratce po narozeni ditéte
ovliviiuje u rodicd i vnimani sebe samého. Jednd
se 0 necCekanou zatéz. Je to trauma vyplyvajici
z pocitu selhani v rodicovské roli a viny, kterd
se vztahuje k ditéti. Nékteff rodice proZivaji osobnf
zodpovédnost za vznik onemocnéni a selhani rodi-
Covské role. | v piipadé nemodi, kterd se postupné
vyviji, prozivaji rodi¢e zpravu o diagndze velmi
intenzivné, vyvolava v nich smutek, zlost, tzkost,
Sokovou reakci a vede k rychlému rozvoji obran-
nych mechanizmU. Prozivanfa chovani rodicd ne-
mocného nebo postizeného ditéte se v pribéhu
¢asu mén. S realitou nemoci ditéte se jednotlivi
¢lenové rodiny vyrovnavaji svym vlastnim, velmi
individudlnim zplsobem. Vétsina rodicd pfitom
prochdzi fadou emocnich reakci, které obvykle
probihaji v nize uvadéném poradi, aviak jejich
tempo, intenzita a vnéjsi projevy mohou byt rizné.
Tato stadia a jejich pribéh jsou analogickd stadi-
im, ve kterych se ¢lovék sdm vyrovnava s faktem
vlastniho onemocnént (4).

Stadium Soku je spojeno s iracionalnim mys-
lenim a cfténim, kdy rodice proZivaji pocity dere-
alizace a zmatku, mohou se u nich vyskytovat ne-
gativni myslenky a nepfimérené reakce (napfiklad
kritika vCci okoli, podezfivavost, citové vychyleni).
Vzhledem kintenzité Sokové reakce nejsou ¢asto
schopni pfimérené vnimat a zpracovat informace
0 nemodi, postizeni a mozZnostech lé¢by.
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Ve stadiu popreni rodiCe odmitaji realitu
a snaZf se jivytésnit. Popfeni mlze déle pfetrvavat
u otce, ktery travi s ditétem méné ¢asu a nenf tak
¢asto v kontaktu se zdravotniky. Chovani rodict je
podobné jako ve stadiu Soku. Obdobné situaci pro-
Zivajii prarodice. Jejich dlouhodobé popirani reality
neumoznuje poskytnout emocni oporu a pomoc
rodictim ditéte a situace v rodiné se zhorsuje.

Odborné literatura uvadi na prechodu do dal-
$iho stadia jako mezistupen stadium kompen-
zace, ve kterém se u rodi¢t mohou vyskytovat
mystické nebo magické myslenky a vyrazna ori-
entace na Boha, kde hledaji pomoc (1).

Stadium smutku, zlosti, tzkosti spojené
s pocitem viny se u rodicl projevuje prevazné
negativnimi emocemi. Typické byva hledani viny
u druhych, hostilita a vztek na cely svét i sebe
sama, agresivni pocity nejcastéji orientované
na partnera nebo zdravotnické pracovniky, smu-
tek, deprese, sebelitost, proZitky Uzkosti a strachu,
které se vztahuji k budoucnosti, prozivani viastni
viny znemoci nebo postizeni ditéte. | kdyZ rodice
obvykle chdpovu, Ze jejich pocity viny za nemoc
ditéte jsou iraciondlni, nejsou schopni se jich
zbavit, dokud neznajf pfi¢inu nemoci. V uvede-
nych fézich byvé rovnovéha v rodiné naruse-
nd. Pokud se rodina nedokéze s novou situacf
vyrovnat, podpofit se a spolupracovat, dochézf
k rozchodu rodic¢t. Naopak prekonani krize vede
k upevnénivztahl v roding, ke zméné hierarchie
hodnot, u rodict se rozviji také socialni porozu-
meénia specifické interakéni schopnosti ve vztahu
k okoli, jejich psychicka a socidlni zralost.
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Béhem stadia rovnovdhy dochdzi ke snizo-
van( Uzkosti a deprese, nardsta pfijeti situace, roste
snaha rodicU starat se o dité a aktivné se Ucastnit
jeho Ié¢by. Rodice sice vedi, ze dité nebude nikdy
zdravé, ale casto si vibec neumf predstavit, jak
bude daldf vyvoj probfhat. Toto obdobi trva ob-
vykle nékolik tydnl az mésicd. K UpIné adaptaci
viak nedochdzf, protoZe s vyskytem novych pro-
blém se objevuji i opakované emocni vykyvy.

Stadium reorganizace je poslednim stadi-
em, kdy se rodice s faktem nemoci vyrovnavajf
a pfijimajf dité takové, jaké je. Pozornost zaméfuji
na hledani optimalnich cest do budoucna.

Uvedend stadia pfedstavuji proces resilience
(nezdolnosti) jedince i rodinného systému, ktery
je dynamicky a vyviji se (1). Vazné onemocnéni
nebo postizeni ditéte vede k naruseni pvodni
rovnovahy v rodiné. Po pfekonani Uvodni krize
se rodice dostévaji do stadia reorganizace a rovno-
vaha v rodiné se obnovuje, nékdy na stejné, jindy
na vyssi nebo naopak nizsi Urovni, nez byla rov-
novaha a odolnost plvodni. Rodice jsou schopni
akceptovat nemocné dité, rozvijet jeho schopnosti,
poskytovat mu adekvatni péci a zorganizovat ro-
dinny Zivot tak, aby byly uspokojovany potfeby
vsech ¢lenll. V opacném pripadé mdze byt vztah
rodict k ditéti ambivalentni. Rodice se zaméfujf
na rlzné neucelné aktivity, nebo se izoluji, vza-
jemné se obvinuiji z nemoci ditéte, jsou agresivni
vaci okoli. Ditéti se pak nedostava podpora a péce,
jakou potfebuije. IdedInf adaptace rodiny znamena
usporadani rodinného Zivota tak, aby splfioval ne-
jen potfeby nemocného nebo postizeného ditéte,
ale i vSech ostatnich ¢lenl. Za nejcastéjsi projevy
nepfimérené adaptace rodiny jsou uvadény hyper-
protektivita, odmitani ditéte a pretrvavajici vztek (3).

Hyperprotektivita znamena pfilisné sou-
stfedéni na nemocné dité, poskytovani extrémni
péce a maximalni pohody. Vyskytuje se castéji
u matek, které si takto kompenzuji pocit viny,
nebo se stydi za negativni postoj k dftéti. Druhy
z rodi¢l se mUze citit vylouceny nebo odmitan
ve smyslu péce o dité, ¢imz se postupné narusujf
jejich vzajemné vztahy. Role sourozence postize-
ného ditéte je velmi ndro¢na a predstavuje zatéz
i pro néj. Zdravy sourozenec mUze nést stigma
rodiny jako své vlastni, zejména v situacich, kdy
je vefejné minéni néjakym zplsobem zddraz-
nuje. Sourozenci se dostavaji do konfliktu s dét-
mi také mimo rodinné prostredi, protoze ¢asto
musi svého sourozence chranit pfed necitlivymi
poznamkami a chovanim okoli. Dité s vaznymi
zdravotnimi problémy je v pfipadé hyperprotek-
tivity vnimano jako vice zranitelné, a tak jej rodice
chraniaz nadmérné, nekladou na néj dostatecné
naroky a pozadavky v jednotlivych oblastech

vyvoje. Tento pfistup mdze zpomalit jeho celkovy
vyvoj a vést tak k rozvoji naucené bezmocnosti.

Odmitdni ditéte se vyskytuje nejcastéji tam,
kde by jeho prijeti bylo pfilis bolestné. Mze jit
0 déti s mentalnim postizenim nebo s vyraznym
defektem, ktery je zjevny ihned po narozen.
Casteji dochazi k odmitani pouze ze strany jedno-
ho z rodicd, obvykle v souvislosti s pocitem viny.

Pretrvdvajici vztek na druhého rodice a hle-
daniviny na jeho strané mize vést az k rozpadu ro-
diny.V nékterych pfipadech se mize hnév na part-
nera projevit v agresivnich postojich i vici ditéti.

Reakce rodi¢l na nemoc ¢&i postiZzeni ditéte,
prijeti faktu nemocia zpUsob zvladani onemoc-
nénfv rodinném systému zavisi na mnoha okol-
nostech, je ovliviiovano fadou faktord.

Mezi zékladni faktory patfi zejména typ
nemoci ¢i postizeni. Nejhlre se rodice smiruji
s faktem nemoci ¢i postizent, které je spojovano
se Spatnou progndzou, s podezfenim na posti-
Zeni mozku, se stigmatizujfici malformaci obliceje
a rukou nebo s vdznym onemocnénim casto
bez viditelného postizeni (napfiklad epilepsie).

Dulezitou roli hraje také znalost etiologie ne-
moci ¢i postiZeni. Rodinou je obtiZznéji pfijimano
dité, u kterého nenfjasna pficina zdravotniho pro-
blému, nebo bylo-li mozné nemoci ¢i postizent
predejit. Porozumeéni pficindm nemoci ¢i posti-
Zeni pomaha pfijimat skutec¢nost Iépe, protoze
védomost etiologie snizuje pocit viny u rodic.

Vyznamna je individudIni charakteristika ne-
mocného ditéte. Zavisi zejména na véku, ve kte-
rém vznikl zdravotni problém, na osobnostnich
vlastnostech ditéte a jeho socidlni reaktivité, na sta-
vajici zkusenosti s prozivanim nemoci a bolesti.
DUleZity je také vztah ditéte ke zdravotnickym pra-
covnikdm, rodinnym pfislusnikim a v neposledni
fadé i schopnost upoutat pozornost okoli.

Mezi dalsi ovliviuijici faktory patfi individudlnf
charakteristika ¢lent rodiny, zejména mira odol-
nosti a zpUsob zvlddani zatéze, jejich sebevédomi
a sebehodnoceni, osobnostni zralost a osobni
zkudenost s onemocnénim a postizenim.

Za mimortadny faktor je povaZovéna rodina
ve své struktufe a kvalité vztahd. Prijeti nemoc-
ného ¢i postizeného ditéte byva ovlivnéno Upl-
nosti rodiny a poc¢tem déti. Problém nastav4,
pokud vazné onemocnéni ¢i postizeni vzniklo
u prvorozeného ditéte, rodice si kladou otazku,
zda vibec mohou mit zdravé dité. Je-li v rodiné
déti vice, rodina se s faktem nemoci ¢i postizeni
obvykle vyrovnava snaz.

Kazdy ¢lovék se vyrovnava s nédrocnou zivotni
situaci naprosto individuainim zplsobem, ve kte-
rém uplatiiuje osobity styl zvldddni zatéze. Styly
zvladani z&téZe jsou nejen individudlini, ale i jedi-
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necné (5). V pfipade akutnich stavl (napf. sdéle-
ni diagndzy, akutni [é¢ba) je vhodny aktivni styl
zvlddani, zaméfeny na feseni problému, ziskavani
informaci apod. V pfipadé chronické zatéze (napf.
péce o dlouhodobé nemocné ¢i postizené dité) je
vhodnéjsi orientovat pozornost na styl zaméfeny
na ziskani socidlni opory. Styly vyhybavé pfi feseni
daného problému jsou Uc¢inné pouze kratkodobé
a byvaji povazovéany za nejméné prospésné.

Zaveér

Pfi dlouhodobém onemocnéni nebo trvalém
postizeni ditéte nenfadaptace rodiny v podstate
nikdy zcela ukoncena a kazdé zhordeniv priibéhu
nemoci znamena pro rodinu novy Sok — mnoh-
dy vyraznéjsi nez pfi sdéleni diagndzy (1). Kazdé
onemocnéni je cennd Zivotni zkusenost nejen pro
détského pacienta, ale i pro jeho rodinu, pratele
a Sirsi socialni prosttedi. Je to zkouska hluboké
lidskosti (5). Snahou zdravotnickych pracovnikd
a Sirokého socidiniho prostredi by proto méla byt
pomoc rodi¢dm nejen v akutni fazi onemocnéni,
ale dlouhodobé poskytovani emocni podpory,
instrumentalni i finan¢ni pomoci v priibéhu na-
ro¢né zivotni situace.

Doporuceni pro praxi

1. Uvodni informace poskytované rodi¢iim
sdélovat vcas, jasné, srozumitelné, s dostatec-
nym ¢asovym prostorem na zodpovézenf
vsech otazek. Citlivé a taktné naslouchat.

2. Ziskat ujisténi, Ze rodi¢e pro momentainf
chvili fakta spravné pochopili.

3. Vyjadfit emocionalni podporu rodi¢tim, po-
moci jim v orientaci v nové situaci a naznacit
moznosti jejiho feSen.

4. Postupné poskytovat rodicm informace
o vhodnych pfistupech v péci o nemocné.

5. Vysvétlit vyznam zapojeni ostatnich ¢lenl
rodiny do péce o dité a zdUraznit ddlezitost
normalniho fungovani rodiny.
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