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Abstrakt

Obéanské sdruzeni Dlouhé cesta je jedinou organizaci v Ceské republice, ktera je primarné zaméfena na pomoc
rodindm po umrti ditéte. Tento ¢lanek vychazi z kvalitativniho vyzkumného Setfeni zaméfeného na poziistalé matky, jez se
v této organizaci angazuji. Autofi pfiblizuji Ctyfi fdze vyrovnavani se se ztratou ditéte a predstavuji nabidku pomoci
Dlouhé cesty v jednotlivych stadiich. Dale predkladaji predbézny navrh slozeni persondlu a pracovni napln¢ pomahajicich
pracovnikl regionalnich stfedisek pomoci rodi¢tim zesnulych déti, o jejichz ztizovani sdruzeni Dlouhd cesta usiluje.
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Abstract

Civil association The Long Way is the only organization in the Czech Republic for helping families after bereavement.
This study results from a qualitative study, which explores the experiences of surviving mothers from this association. The
authors present the four periods of adapting to the loss of a child and what help The Long Way offers for families of dead
children. Also authors mention the preliminary scheme of staff structure and workload for social (helping) workers in
regional centers about which the Long Way attempt.
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Uvod

Smrt ditéte predstavuje extrémni zasah do Zivota jeho rodiny. Umrti radikalné méni cely Zivot pozistalych — jejich
svét je navzdy jiny a nikdy uz nebude takovy jako dfiv.

V Ceské republice se o Gmrti déti pfili§ nemluvi’; smrt vlastniho ditéte je pro vétsinu lidi nepfedstavitelnd. Piesto
u nas zemie ro¢n¢ piiblizn¢ 1 000 déti do 19 let. A zarovenn mnoho dal§ich mladych lidi nad 19 let umira pfi dopravnich
nehodach, v disledku tézkého tirazu, nemoci nebo jiné tragické udalosti (Uvodni, [2007]). Smrt ditéte je pro jejich piatele a
rodiny spojena se silnym stresem. Lékafské studie v Dansku prokazaly, ze smrt ditéte urychluje smrt rodicl, zejména
matek. Podle danského 1ékaie Jorna Olsena hrozi pozistalym rodi¢iim, ktefi se ze zarmutkem nevyrovnaji, ,,riziko brzkého
umrti“ (Olsen, 2003).

V nasi zemi plisobi jedind organizace, ktera je primarné zaméfena na pomoc rodindm po umrti ditéte. Je to
obcanské sdruzeni Dlouha cesta (dale jen ,,sdruzeni nebo ,,Dlouha cesta®), jehoz cilem je psychicka i praktickd podpora
rodict a rodin, kterym zemfelo dité.

Smrt byvala v historii béZnou soucasti zivota rodiny. Umiralo se nejen ve staii, ale velmi casto umiraly prave déti.
Mozny (1990: 42) uvadi: , Kdyby smrt ditéte byla pro n¢ takovou ranou, jakou utrpi rodice smrti malého ditéte dnes,
piekrocila by prosté Casta smrt jejich lidsky omezenou schopnost snaset utrpeni.” Mozny se domniva, Ze vysoka umrtnost
déti byla diivodem, pro¢ do nich rodice nemohli po citové strance investovat tolik, jak je tomu dnes.

O tom, co znamena byt v soucasnosti v ¢eském prostiedi rodi¢em vyrovnavajicim se se ztratou ditéte, vSak zatim
prili§ mnoho nevime. Vedeni snahou pomoci ¢lenkam Dlouhé cesty zformulovat predstavu sluzeb, které by sdruzeni mohlo
v budoucnu v souladu se svym zdmérem nabizet rodicim zesnulych déti, jsme v inoru 2008 polozili péti z nich otazku: ,,S
&im potiebuji rodi¢e pomoci v souvislosti s odchodem® jejich d&ti? Abychom mohli Zivotni situaci rodi¢t po umrti ditéte
Iépe pochopit, rozhodli jsme se nejprve zjistit, jak ¢lenky Dlouhé cesty vnimaji vyrovnavani se se ztratou ditéte, které
v dobé& naseho Setieni prozivaly a dosud prozivaji. Pomoci skupinové diskuse, individualnich rozhovort a analyzy patnacti
denikovych zaznaml a dopist maminek zemielych déti jsme mimo jiné zjistili, Ze nase respondentky vnimaji proces
zvladani zivota po umrti ditéte jako strukturovany a — ¢asteéné ovlivnény cetbou odborné nebo nauc¢né literatury — jej ze



svého hlediska rozdé€luji do ¢tyf fazi. Rozhodli jsme se toto jimi uznavané Clenéni respektovat, a nase poznatky proto
v dalSim textu interpretujeme v kontextu jednotlivych, ¢lenkami Dlouhé cesty rozeznavanych fazi zvladani zivota po tmrti
ditéte.

Respondentky, jejichZ piibéhy jsou dostupné na webovych strankach Dlouhé cesty’, nenechavame v anonymité a
uvadime jejich skuteéna kiestni jména. Zivotni osudy nékterych znich byly medializovany, protoZe tyto maminky se
zvefejnénim svych vlastnich piibeht pokouseji posilit povédomi lidi o cilech a ¢innosti svého obCanského sdruzeni. Snazi
se pusobit na laickou i odbornou vefejnost a rozpoutat diskusi o problematice umirdni a smrti déti, protoze toto téma
povazuji za zahalené mnoZzstvim zkreslenych a zavad¢jicich informaci.

Na nasledujicich strankach nejdfive predstavime sdruzeni Dlouhd cesta, dale se budeme vénovat jednotlivym
fazim vyrovnavani se se ztratou ditéte, popiseme pomoc, kterou sdruzeni v souc¢asné dobé pozistalym rodi¢im nabizi, a
ptiblizime predbézny navrh slozeni personalu a pracovni naplné pomahajicich pracovnikl regionalnich stfedisek pomoci
rodi¢tim zesnulych déti, o jejichz zfizovani sdruzeni Dlouha cesta usiluje.

SdruZeni Dlouh4 cesta

Obcanské sdruzeni Dlouha cesta bylo zalozeno pocatkem roku 2005 s poslanim pomdhat matkdm a celym
rodinam, které se musi vyrovnavat s umrtim ditéte. Sdruzeni vzniklo z iniciativy dvou maminek, Martiny Hraské a Bibiany
Wildnerové, které spolu prozivaly nemoc a nasledné také smrt svych déti v motolské nemocnici. Prvotni impuls k zalozeni
vzeSel od Martiny asi pul roku po umrti jejiho syna. ,, Prvni mésic jsem viibec nevédéla, kdo jsem, co jsem. Délala jsem
velky uklid, ten druhej mésic jsem teprve zacinala chdpat, co se stalo. No a potom jsem se zacala snazit v tom hledat
néjakej ten smysl. Zacala jsem patrat, jestli néco u nds existuje, zjistila jsem, Ze existuji sdruzeni v Nemecku, Anglii,
Americe. Tak jsem se rozhodla, proc¢ to nezkusit. “ (Martina) Prvotni motivaci k zaloZeni sdruZeni byla snaha dat Zivotni
tragédii n&jaky smysl, vyznam. , Nechtéla jsem, aby muj zZivot byl stejny jako predtim.” (Martina). Druhym dilezitym
impulsem bylo zjisténi, Ze spole¢né sdileni svych pociti s matkami, které maji obdobnou zkusenost, velmi pomaha: ,,My
Jjsme se potkaly na détské onkologii v Motole, setkdavaly jsme se na oddéleni transplantace kostni diené a pak po umrti déti
jsme se potkavaly a zjistily jsme, jak je to uzasnd opora; jak je to uzasna opora, kdyz se mizeme sejit s nekym, kdo nas
takto pochopi, protoze s rodinnyma prislusnikama to bylo dost problematické, s kamaradama a v praci uz viibec ne.
Strasné diilezité je to sdileni. “(Bibiana)

Poslanim Dlouhé cesty je psychicka i praktickd podpora matek a rodin, kterym zemfielo dité, a postupné
zlepSovani jejich psychické a fyzické kondice. Kazda zat¢zova situace, kterou rodina spole¢né proziva, se zapise do
fungovani a do komunikace mezi jejimi piislu$niky. Zarmutek spojeny se smrti ditéte ma dlouhodoby vliv na zdravi rodica
a na vztahy mezi ¢leny rodiny. Tragédie totiz miZe v roding odstartovat sérii dal§ich nedtastnych udalosti. Clovék, ktery
zije v dlouhodobém stresu, snaz onemocni, prohlubuji se partnerské krize, dochazi k rozvratim manzelstvi, vyskytuji se
problémy se sourozenci zemfelych déti, nedorozuméni v zaméstnani, ¢asté jsou také sebevrazedné myslenky atd. (Dlouha,
[2007]). Cilem sdruzeni je snaha pfedchazet, popf. eliminovat tyto nezadouci jevy souvisejici s umrtim déti.

Predseda, mistopfedseda, ekonom sdruzeni a Clenové jeho Rady pracuji pro organizaci dobrovolné ve svém
volném ¢ase. Vétsina z nich jsou rodice, ktefi prozili bolestnou zkusenost ztraty ditéte a jsou zarukou citlivého vybéru a
vedeni vSech aktivit i kontaktd (Obcanské, [2007]). V naprosté vétSing pripadl se jedna o pozistalé matky.

Maminky ze sdruzeni by rady do budoucna rozsifily povédomi o Dlouhé cesté do té miry, aby personal
v nemocnicich, hasi¢i, policisté, Gifednici na matrikach a dalsi profesionalové ptichazejici do styku s pozlistalymi matkami
a otci méli k dispozici propagacni materidly o sdruzeni, které by rodicim mohli pfedavat. Jednou z moznosti je, ze by
policisty, ktefi rodi¢im sdéluji zpravu o tragickém umrti, doprovazel dobrovolnik s vlastnim prozitkem smrti ditéte.
V planu je ziizeni krizové nonstop telefonni linky uréené specialn€ pro vSechny, ktefi se vyrovnavaji s umrtim ditéte.

Dlouha cesta by v ramci projektu Nejsi sam rada vytvotila sit’ vyskolenych pracovniki (rodi¢d, psychologt atd.) po
celé Ceské republice, ktefi by se stali privodci rodié¢tim po ztraté ditdte v jakémkoliv véku a jakymkoliv zptisobem. Tito
privodci by podle predstav ¢lenek sdruzeni poskytovali pozistalym rodi¢im podporu v nasledujicich oblastech:

e psychické (napf. nenechavat rodice samotné, pokud nechtéji; v ptipade, Ze maji potiebu mluvit porad dokola o

tragickém umrti, naslouchat jim; pomoci jim zvladat vlastni reakce i reakce okoli),

e pragmatické (napt. pomahat s vyfizovanim ufednich zalezitosti, zajisténim pohtbu),

e informacni (napf. napomahat rodi¢iim napiiklad se zjisfovanim informaci o tom, kde je télo ditéte, co se

s nim bude dit dal, zda si mohou urnu s popelem nechat doma nebo popel rozprasit na oblibeném misté, zda
maji pravo nahlizet do policejnich spisti, zazalovat vinika nehody atd.),

o ckonomické (napt. kdyz je tfeba zajistit prostfedky na ptfevoz téla ditéte z ciziny nebo kdyZz rodina nema

dostatecné prostiedky na uspotradani pohtbu).

S timto planem souvisi dalsi cil Dlouhé cesty: zfizeni stalych regionalnich stfedisek pomoci rodicim zesnulych
déti. Na naméty na budouci sloZeni a napln prace personalu téchto stiedisek jsme se mimo jiné zaméfili v prubehu naseho
Setfeni, jehoz vysledky pfedstavime v dalSich kapitolach tohoto ¢lanku.

Dlouhou cestu mohou kontaktovat rodice, kterym zemfelo dité v jakémkoli véku (tedy i pfed narozenim) a
z jakychkoliv pfi¢in. ,, Na nase setkani prisla jednou 78leta maminka, které zemrel dospély, témér Sedesatilety syn. V tu
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Také neni rozhodujici doba, ktera uplynula od vlastniho imrti, a bez limitu je i ¢asovy horizont nabizené pomoci:
., My to nemame stanoveny, jak dlouho s nami ¢lovék miize byt v kontaktu. Prosté do té doby, do kdy je to potreba. My to
tak citime, at si treba prijde po deseti, patnacti letech letech, to je jedno. My to nemame stanoveno jen na akutni dobu. A
co to je akutni doba? U nékteré maminky to miize byt i po patndcti letech. Ale samozirejmé chceme odchytavat ty zacatky.
(Ema) Dlouhd cesta je proto oteviena vSem pozistalym rodi¢im a celym rodindm bez ohledu na ve&k, narodnost,
nabozenstvi ¢i profesi.

Na své aktivity se zatim ¢lenové sdruzeni snazi vydélat financni prostiedky pomoci kulturnich a sportovnich akei.
Dal$im zdrojem jsou finan¢nich dary od sponzori. Jak jsme jiz uvedli vyse, ¢lenové Dlouhé cesty pracuji pro sdruzeni ve
svém volném Case a krom¢ toho maji jesté sva zaméstnani. Tento stav se lidem ze sdruzeni jevi nadale jako netinosny.
Pocet zajemcti o poskytované sluzby stile narusta. Dlouha cesta proto usiluje o zaélenéni svych aktivit do systému
socialnich sluzeb a o profesionalizaci své Cinnosti. Nékteré maminky jsou ochotny, po doplnéni potiebného vzdélani a
zafazeni sdruzeni do sité poskytovateli socidlnich sluzeb, vzdat se své pivodni profese a pracovat pro Dlouhou cestu na
hlavni pracovni pomér.

Faze procesu vyrovnavani se ze ztratou ditéte

Spatenkova (2008: 53) upozoriiuje, Ze &lenéni procesu truchleni® na faze (nebo stadia) je sice do znané miry
iluze, ale oznacuje ji za uZzitecnou iluzi. Pomaha totiz strukturovat chaotickou diverzitu riznych reakci v case. Pozistali
nemuseji prochazet vSemi fazemi, néktefi truchlici urcité faze pteskoci, jini zlstanou v nékteré fazi dlouhou dobu a jini
mezi fazemi osciluji sem a tam. Prubeh téchto fazi je ovlivnén celkovou Zivotni situaci rodiny a také skutecnosti, zda
rodi¢e méli pouze jedno dité, které zemielo, nebo maji vice déti (Spaithelova, [2008]).

Clenéni procesu truchleni bylo jiz dfive popsano a pojmenovano v literatuie (napt. Kubitkova, 2001). Pfesto zde
oznacujeme faze, které odpovidaji stadiim truchleni popsanym jinymi autory, vlastnimi terminy. Ty jsme — vedeni snahou
reprodukovat jazyk a thel pohledu ¢lenek Dlouhé cesty — prevzali z rozhovord s nimi.

Nasim zamérem bylo poskytnout ¢lenkam Dlouhé cesty volny prostor k popisu toho, co v procesu vyrovnavani se
ze ztratou ditéte prozivaly, jaké byly jejich potfeby a jaky vyznam pro né¢ méla a ma prozita zkuSenost v dal$im zivote.
Timto zptsobem jsme zjistili, ze ¢lenky sdruzeni vnimaji proces zvladani ztraty ditéte jako rozdéleny do nasledujicich fazi:

-, faze 0 — pred umrtim ditéte

- faze 1 — bezprostiedné po umrti ditéte
- ,faze 2 — pozvolny navrat do reality “

- ,faze 3 — opravdovy navrat do reality

V navaznosti na tyto poznatky jsme pak se ¢lenkami sdruzeni diskutovali o potfebach, jejichz uspokojeni je podle nich
v jednotlivych fazich nedostate¢né pokryto nabidkou sluzeb pomoci rodic¢im, kterym zemftelo dité. Pomoci kategorizace
téchto nedostatkovych sluzeb jsme nasledné vytvorili navrh slozeni a pracovni naplné personalu potencialnich regionalnich
stfedisek pomoci rodiciim zesnulych déti.

Béhem Setfeni jsme komunikovali s matkami. Ty se vyjadfovaly nejen o svych prozitcich, ale také o pocitech a
potiebach celych rodin. ,,Smrt se zpravidla realizuje v kontextu rodiny, smrti ¢lena rodiny je tak naruSena struktura,
stabilita a fungovani celého rodinného systému.“ (Spatenkova, 2008: 44.)

Faze 0 — pred umrtim ditéte

Fézi vyrovnavani se se ztratou prochazi jesté pred samotnym tmrtim ditéte rodic¢e nevylécitelné nemocnych deti.
Lékati nedavaji rodi¢im na pfeziti ditéte Zadnou nebo minimalni nad¢ji a jeho zivot tim zafazuji do terminalniho stadia.
Rodice musi zacit zit s védomim, Ze jejich dité diive ¢i pozdé€ji pfedcasné zemie. Faze 0 zacina v dobée, kdy si rodice tuto
moznost pfipusti, a kon¢i umrtim ditéte. ,,Pocatek procesu zarmutku je spjat se znalosti situace a Casové spada do obdobi,
kdy je nemocny a jeho rodina informovana o zavaznosti stavu, nebo kdy ob¢ strany vytusi neblahou prognézu z kontextu
udalosti.” (Haskovcova, 2000: 87.)

Akceptace hrozici ztraty je zna¢né ambivalentni, nebot’ i rodice, navzdory objektivni situaci, doufaji v necekany
priznivy zvrat (Haskovcova, 2000). Ve shodé s timto tvrzenim vyznivaji denikové zapisy maminek téZzce nemocnych déti:
., Asi 4 mésice pred smrti jsme to vedeli, zadna Sance, jenom cekani. Na smrt se neda pripravit, porad cekdte do posledni
chvile, Ze se néco stane, zazrak, nebo prosté néco. “ (Bibiana)

Haskovcova upozoriiuje, Ze na piijeti vazné nemoci s realnou hrozbou smrti ma vyrazny vliv veék ditéte. Je tfeba
rozliSovat mezi prozivanim piedskolnich déti, déti ve véku Skolni dochazky, v puberté a v adolescenci. V téchto obdobich
se 1isi psychickd zralost, osobni zkuSenost a pojmovy aparat déti a s tim i jejich prozivani nemoci. Naptiklad malé déti si
vétsinou mysli, Ze naprosto vSechno, co je v zivoté potka, mohou ovlivnit rodice. Nékteré z nich proto mohou vnimat svoji
nemoc jako osobni selhani rodict, ktefi nezabranili jejich stonani. Tento typ hostility vici rodicim je relativné Casty a
z hlediska rodic¢i zhorSuje jejich jiz tak slozitou a neStastnou situaci. Nékteré déti jsou naopak piesvédéeny, ze jsou
pric¢inou nestésti svych placicich nebo slzy skryvajicich rodict. V intencich této logiky je utésuji a ujistuji, Ze az zemiou,
tak jim, tedy rodi¢im, bude lépe. OSetiujici by méli na tyto skutecnosti rodice vcas upozornit a pomahat jim zvladat
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bolestnou komunikaci (Haskovcova, 2000: 59). Tato autorka doporucuje tlumit negativismus vii¢i ¢leniim rodiny nabidkou
aktivniho a realizovatelného programu pro nemocné déti.

Psycholozka Spafihelovd poukazuje na nebezpe&i pocitli viny u rodiét, ktefi si mohou vyéitat, Ze jejich dité
muselo prozit tolik bolesti, spojené s naro¢nou lé¢bou, a psychicka trapeni, s nimiz mu nemohli nijak pomoci (Spaithelova,
[2008]).

Obdobi, kdy dit¢ prochazi obtiznou 1éCbou, je samoziejmé nesmirné zatézujici pro celou rodinu. A to po vSech
strankach. Nékteré matky musi prestat chodit do prace a staraji se o dité. Otcové a dalsi déti v rodin¢ se musi nové situaci
ptizplsobit. Manzelsky svazek se v této dobé buduje na jiné tirovni. Chod domécnosti, ale pfedevsim trvalost a hloubka
vztahu mezi manzeli jsou podrobeny velké zkouSce. Mnohé manzelské pary tato zkuSenost stmelila, naopak néektera
manzelstvi se pod tihou téchto udalosti rozpadla (Spanhelova, [2008]). Svoji osobni zkuSenost popisuje Bibiana
nasledovné: ,, Onkologicka lécbha je strasné narocna nejen pro dité, ale i pro vSechny prislusniky rodiny. Dité vads potrebuje
24 hodin denné. Clovék se zacind ménit, méni se vam hodnoty, méni se vam zivot, vztahy k lidem i k okoli. Prichdzi pokora.
Vsechny diilezité problémy jdou stranou, je tady jen jeden — boj o preZiti. “ (Bibiana)

Dolista uvadi, ze pokud je pecovano o terminalné nemocného v roding€, proziva celd rodina s postizenym ¢lenem
velkou psychickou, fyzickou a ¢asovou zatéz. Proto nejen postizeny, ale celd rodina potfebuje podporu v rdmci dalSich
socialnich vazeb (Dolista, 2005: 104).

Jaké jsou tedy potieby rodici v této nesmirné€ narocné zivotni fazi? Respondentky, které si prozily toto obdobi,
shodné uvedly, ze jim chyb¢l dostatek informaci o tom, co se kolem nich déje, co bude nasledovat a co maji ocekavat.
sdélit, ze umird. Martina a Bibiana se tuto skutecnost snazily pred svymi détmi utajit. Ob¢ se shoduji, ze to bylo velmi
naro¢né. Martina napf. musela volat do nemocnice a upozoriiovat oSetiujici personal na to, Ze Ondfej nevi o tom, Ze umira.
Ondfejovi bylo v té dob¢ 17 let a jemu samotnému se zdalo divné, Ze nepodstupuje dalsi lécebnou terapii.

Rodice citi potfebu byt na smrt ditéte pripraveni a musi se rozhodnout, napf. zda byt piitomen okamziku smrti.”
Martina pozadovala asi tyden pfed umrtim svého syna po l1ékafi podrobné informace o tom, jak pravdépodobné bude smrt
jejiho ditéte probihat. Emu, jejiZz syn umiral v nemocnici po autonehodé, 1ékaf zrazoval od toho, aby byla se svym ditétem
ve chvili jeho timrti. Ema dodnes nechape, jaky k tomu mél diivod, a nakonec se sama rozhodla stravit se synem i posledni
momenty jeho zivota. Pomajslova (2006: 52) popisuje, jak se matka, jejiz syn podlehl zhoubnému onemocnéni, vyrovnava
s faktem, ze syn umiel bez toho, Ze by mu byla nablizku: ,Po jedné déavce cytostatik byl Honza v noci pievezen
z hematologie na ARK, kam matka opét nebyla vpusténa. Honza v noci na ARK zemfiel. Matka spala na hematologii,
odkud Honzu v noci pfevezli, tam za ni rano pfisel 1ékat z ARK oznamit ji, ze Honza v noci zemfel. Dodnes vyc¢itd tamnim
lékaiim, ze ji na ARK nevpustili a Ze nemohla byt do posledni chvile s Honzou.*

o postojich lékate k umirajicim a jeho pfibuznym rozpoutala diskusi
Elizabeth Kiibler-Rossova®, které je oznadovana za prikopnici hnuti za humanizaci smrti. Tato 1ékaika pozoruje a popisuje
tabu smrti v moderni spole¢nosti tak, jak se projevuje v procesu komunikace s pacientem v terminalnim stadiu a v procesu
péce o takového pacienta (Kiibler-Ross, 1978, 1992, 1995).

Z toho, co zaznélo v piedchozich odstavcich, jasné vyplyva zadost o zlepSeni komunikace a spoluprace mezi
rodici, respektive matkami, a oSetfujicim personalem. Matky postradaji vys$si miru citlivosti a vnimavosti 1ékait a sester.
Uvitaly by z jejich strany vétsi respekt k jejich predstavam o dalSich potfebnych krocich souvisejicich s pobytem jejich
ditéte v nemocnici, s jeho umrtim a nasledn€ po jeho smrti.

Ve vypovédich respondentek dale velmi vyznamné zaznival pozadavek potfeby psychické podpory, kterou
ocekavaly od svého nejbliz§iho okoli. Socidlni vztahy pomahaji pfekonavat tézkou Zivotni situaci a ptispivaji ke zvladnuti
aktualni krize. Rodinné vztahy zaujimaji nezastupitelné misto, nicméné nelze se omezovat pouze na n€. Nékolik mésict,
neékdy i let, zily tyto maminky v nemocni¢nim prostfedi, a proto pfirozen¢ ocekavaly psychickou oporu ze strany
personalu. .,V nemocnici pracuje psycholog, ktery se zabyva détma, je taky pro rodice, ale v ramci lécby, ale ne kdyz to dite
umre. Jeho prace konci, kdyz dit¢ umird.” (Bibiana) Psychickou podporu, kterou personal zdravotnického zatizeni
neposkytoval dostatecné, nachazely Clenky Dlouhé cesty nejcastéji u ostatnich matek nemocnych déti, se kterymi napf.
sdilely i pokoj na nemocni¢ni ubytovné. Mezi t¢mito maminkami ¢asto vznikl hlubsi vztah a diky tomu napfiklad sdruzeni
Dlouha cesta vzniklo.

Sdruzeni se zamétuje na pomoc rodi¢liim po umrti ditéte. V této pocatecni ,,fazi 0° tedy nenabizi zadnou formu
piimé pomoci. Maminky z Dlouhé cesty by vSak rady ptsobily na 1ékaie a ostatni zdravotnicky personal, aby ptehodnotil
svllj vztah k nemocnym v termindlnim stadiu a jejich rodindm. Na naléhavost potfeby zkvalitnéni péce o umirajici
poukazal i vyzkum ,,Umirani a paliativni pé¢e v CR (situace, reflexe, vyhlidky)* (Umirani, 2004).

Faze 1 — bezprostiedné po umrti ditéte

Predchozi faze se tykala rodicu, kterym zemfelo dité¢ po dlouhodobé nemoci a oni méli teoreticky prostor a cas se
na odchod ditéte ptipravit. Faze 1 se jiz vztahuje na vSechny pozistalé rodi¢e. Toto obdobi zadina smrti ditéte a konci
pfiblizné po pohibu nebo jiné forme rozlouceni se zesnulym. Z diivodu nasledné uvedenych odlisnosti rozdélime kapitolu
shrnujici pocity a potieby rodi¢ti v této fazi na pododdily podle toho, zda jsou rodiCe nuceni se vyrovnavat
s neanticipovanou (viz niZe pododdil A), nebo anticipovanou (viz nize pododdil B) ztratou ditéte. Nakonec se —



v pododdile C — pokusime shrnout, jaké kroky a prozitky ¢ekaji bezprosttedné po ztraté ditéte vSechny rodice, at’ uz ztratu
bylo mozné anticipovat nebo ne.

A. Dité zemielo nahle, tragicky nebo po kratké necekané nemoci

Neanticipovana ztrata je ztratou nahlou. ,,Je fo jako rana palici do hlavy. (Jitka)

Spaiihelova shrnuje sled prozitku rodiéti po ne¢ekané ztraté: prichazi oties, zoufalstvi, beznadgj, vztek, ¢lovék
nevéii dané skuteénosti. Nasleduje smutek, Zal, prazdnota, pocit, Ze Zivot pro Vas ztraci smysl (Spaihelova, [2008]).
Vétsina téchto pocitlh prameni z faktu, ze se rodi¢e z minuty na minutu dostali do tragické situace, kterou neptedpokladali.
Casto se také dostavuji neopodstatnéné vycitky svédomi (,,kdybych mu nekoupil motorku, poiad by tu byl“, ,,mél jsem ho
vic hlidat®).

Truchlicim po necekané ztraté ¢asto delsi dobu trva, nez si pfipusti, ze smrt milované osoby je realitou. Néktefi
odbornici (Spaiithelova, 2007, Spatenkova, 2008, Haskovcova, 2000) doporuéuji jako nejrychlejsi zptisob, jak uznat realitu
ztraty, stravit néjakou dobu se zemielym a pfiznat si, Ze smrt je opravdu skutecna. ,,(...) vidét zemfelého, dotknout se ho,
rozlouéit se s nim — Fici néco, co pozistali povazuji za dillezité, ale co uz Fici nestihli.“ (Spatenkova, 2008: 25.) Ve shodé
s ndzorem téchto autorek se vyjadiuje maminka, kterd nahle ztratila devatenactiletou dceru pii autonehod¢: ,, My jsme tady
na chodbé méli jeste u botniku zavés a ja nevim proc, ja jsem vidycky za ten zaves koukla, jestli tam neni ta Nikolka |...]
potom jsem se setkala s dvouma maminkami, ktery se na ty mrtvy deti §li podivat, na tu pohiebni sluzbu [...] ja jsem
odmitla, ze si chci pamatovat Nikolku tak, jak odchazela. |...] to bylo pro né dobry v tom smyslu, ze oni prijali to, ze to dité
se nevrdati, rozumis. Mné Nikolka odesla na pout, takze ja jsem ji potom tak jakoby cekala.” (HalbrStatova in Sommerova,
2006.)

Truchlici po neanticipované ztraté jsou vice ohroZeni patologickymi reakcemi na ztratu. Casto sviij hnév obraci
vici néjaké osobé — hledaji vinika, vénuji se patrani apod. Toto chovani je nékdy pro okoli velmi obtizné akceptovatelné,
coz muze vést k socialni izolaci truchliciho (Pomajslova, 2007: 22).

Pfi nenadalém umrti musi byt provedeno Setfeni okolnosti smrti. Do vySetfovani se obvykle kromé zdravotnika
zapojuji také policisté, popt. hasiCi. Skutecnost, Zze doSlo k umrti ditéte, oznamuje piibuznym, v prvé fad¢ rodicim,
zpravidla policie. ,, Ale musim Fict, zZe ti policisté byli asi na podobné situace specidlné skoleni, protoze se chovali velmi
empaticky a profesiondlnée. “ (Jitka)

Rodice déti, které zemiely ndhlou smrti, postradali v prvni chvili kromé psychické opory pfedevsim informace o
tragédii, pti které dit¢ zemfelo, a o prvnich krocich, jenz by méli podniknout. Jitka, ktera pfiSla o syna pii Zelezni¢nim
nehodé¢ pobliz Chocné, popisuje absenci informaci nasledovné: ,,Policie nam sice nechala cislo na chocenskou pobocku,
ale s manzelem jsme stejné nevédeéli, jestli jet do Chocné, nebo co viastné mame délat. To informacni vakuum, které potom
nastalo, bylo hrozné. [...] Nikdo s nami prilis nekomunikoval, nevédéli jsme zpocatku ani to, na které pohiebni sluzbe je
Jaromir ulozeny.* (Jitka) Na nedostatek informaci o nehodé casto poukazuji rodi¢e i né€kolik mésicti po umrti ditéte.
Nasledujici véty si poznamenala maminka, jejiz syn utonul pii plaveckém vycviku: ,, Mrzi mé [...], Ze ze Skoly ani z bazénu
se nam do dnesniho dne nikdo neozval, aby nam alespon trochu priblizil, co se v ten osudny den stalo. Jen z doslechu,
z novin a castecné od policie se dozvidame, co se viastné stalo. Ale od nikoho, kdo byl u toho, kdyz Lukin zemrel. “ (Iveta)

Ve specifické situaci jsou rodice, kterym zemfte jejich dité pied, pii nebo t&sné po porodu.’ Lucie, jejiz dcera
zemiela tésné pied narozenim, se domnivé, Ze porodnice nejsou na situace spojené s umrtim déti pfipraveny a pro tyto
maminky zde neni k dispozici zaddny podplrny systém pomoci. Odchézeji z porodnice bez miminka, na které se téSily.
Néktera zafizeni viak s moznosti umrti déti alespon Easteéné poéitaji. Spatenkova (2008: 138—139) v piiloze své knihy
Poradenstvi pro pozistalé¢ zvetejiuje vzor Certifikatu pro pozistalé a vzor Parte a otisku nozicek, které jsou v piipadé
potieby k dispozici na Novorozeneckém oddéleni NsP Nové Zamky.

Krom¢ psychického Soku se maminky, kterym dit¢ zemie béhem porodu, musi vyrovnavat napiiklad i
s ekonomickymi nesnazemi spojenymi s touto neocekavanou udalosti. ,,Jd jsem méla nastoupit na dalsi materskou, méla
jsem pobirat ty davky [...] a dostavala jsem tu podporu Sest nedel misto pul roku. Ta Zena je psychicky na tom Spatné a
navic musi resit financni otazky. ** (Lucie)

B. Dité zemielo po vyc€erpavajicim boji s nevylécitelnou chorobou

Rodice déti, které zemiely po dlouhé nemoci, zazivaji podobné pocity jako rodice, kterym dit¢ zemtelo neCekané a
nahle. AvsSak truchlici, ktefi ztratu anticipovali, maji vétSinou urcity prostor a ¢as se na ztratu alespon ¢asteéné psychicky
pripravit.

Matky, které se se svymi détmi pohybovaly v prostfedi nemocnice nékolik méesicii, poptipade i let, uvadéji, ze se
smrti spolupacientl svych déti setkavaly jiz diive. Byly tedy s procesem umirani v nemocnici sezndmeny. ,, UZ jsme védeli,
na jakém pokoji déti umiraji a jak vypadaji rodice, kterym zemie dite. *“ (Bibiana)

Mnohé maminky, které o své déti pecovaly v dobé jejich nemoci, po jejich smrti popisuji dvojznacné pocity
smutku a zaroven ulevy, Ze trapeni jejich blizkych skoncilo. Martina, matka sedmnactiletého syna, ktery zemfel na
rakovinu, a ona byla v dobé umrti s nim, popisuje své pocity nasledovné: ,, My jsme byli v nemocnici, byli jsme sami na
pokoji a v momenté, kdy prestal dychat, jsem citila strasnej klid, strasnéj klid. Rikala jsem si, tak konecné je konec tomu
trapeni. Konecné je opravdu ticho, klid, Zadna bolest. (Martina)




Vypovéd této maminky potvrdil v dokumentu Olgy Sommerové ,Prezili jsme svoje déti“ i znamy pediatr a
onkolog MUDr. Pavel Boéek: ,, Ono to umrti ditéte, at’ to zni paradoxné, uz neni to nejhorsi — ta viastni smrt. Nejhorsi je to
umirani nebo to sdéleni, zZe opravdu jsme na konci, Ze nemdame moznost cokoliv délat. To je asi to nejtézsi. A pak dalsi
samozirejmé tezké je to, kdyz oni vidi, jak to dite chatra, jak prosté strada na zakladé bud’ tedy bolesti, nebo vyslovené tedy
chradne. Ten nador nad nim vitezi a to je samoziejmé strasné tezky obdobi pro Ty rodice. A mél jsem rodice, kteri si prali,
aby to skoncilo, protoze to bylo pro né vysvobozeni i pro to dité. To tak brali. Cili ta viastni smrt v mnoha pripadech,
pokud je to tento pripad, pokud to neni ta nahla, tak je jakoby paradoxné ulevou. “ (Bocek in Sommerova, 2006).

Tato skute¢nost ovSem nic neméni na tom, ze pocity rodicl, ktefi ztratu anticipovali, jsou, jak jsme jiz uvedli
vySe, velmi podobné pocitim rodict, jejichz dité zemielo nahle a necekané.

Rodi¢e v prvnich chvilich po umrti potfebuji samoziejmé psychickou oporu, které se jim v nemocnici, kde
nevylécitelng nemocné déti vétsinou umiraji'®, podle vypovédi respondentek nedostava. ,,[...] A viastné i kdyz jsem tam
zustala sama v pokoji [po smrti dcery, poznamka autor] fak za mnou kromé doktorii nikdo neprisel. Sdeli Vam
pragmaticky zalezitosti, kde si miZete vyzvednout obleceni, ale ta psychicka pomoc neni. Jdete domii bez ditéte, které uz
nikdy neuvidite. * (Bibiana)

Pomoc nabizi nemocni¢ni personal v okamziku, kdy je evidentni, ze zoufalda matka situaci vlastnimi silami neni
schopna unést. Dv€ z maminek, které se ziicastnily naseho Setfeni bezprostfedné po smrti svych déti, navstivily psychiatra
(v obou ptipadech se jednalo o neanticipovanou ztratu), nicmén¢ s odstupem casu tuto odbornou pomoc nehodnoti jako
adekvatni. Namisto psychické opory jim byly nabidnuty léky na zklidnéni, popf. antidepresiva. Proti zbytecné
medicinalizaci pozistalych diirazné vystupuje Spatenkova (2008). Upozoriiuje, Ze truchleni neni nemoc, kterd se da vylégit
pomoci 1éku. ,,Je to prace, narocna fyzicka i psychicka prace a pozlstaly, chece-li svilj zarmutek oSetfit, musi pro to néco
udélat, ne pasivné éekat, Ze to piejde samo. Nepiejde.” (Spatenkova, 2008: 52.)

C. Kroky a prozitky rodi¢t po anticipované i neanticipované ztraté
Rodiée bezprostiedné po umrti ditéte potiebuji okamzitou podporu, aniz by na ni museli ¢ekat nebo o ni sami
zédat. Domnivame se, Ze nejvhodnéjsi dobou pro navazani kontaktu s nabidkou pomoci s pozistalym rodi¢em je zhruba do
24 hodin po umrti ditéte. Pokud se jim pomoci nedostane od blizkych, nejsou hospitalizovani v lécebném zafizeni nebo
nevyuziji krizovych center, neni pro né pfipravena zadna konkrétni forma vetejné pomoci.

e

povinnost lezi obvykle na rodicich. V dalsi fadé je potieba o timrti informovat kamarady, Skolu, kterou dité navstévovalo,
urady atp.

Nasleduji dal$i nezbytna jednani, kterd vyzaduje Cesky legislativni systém. Rodice musi pfevzit véci svého
zemielého ditdte'', vytizovat obsilky (napf. ohledn& vystaveni Gimrtniho listu) a navitivit notafe, ktery zajistuje vyfizeni
pozustalosti. Rodina je také postavena pfed rozhodnuti, zda usporadat pohieb a jakou formou by mél prob&hnout. Nekteré
maminky popisovaly jednani s pracovniky pohtebni sluzby jako nesmirné stresujici, jednu maminku vsak jejich korektni
jednani naopak uklidiovalo.

Je potieba si uvédomit, Ze vSechny tyto kroky musi rodice vykonavat pod nesmirnym psychickym tlakem.
., Nejhorsi bylo ¢ekani po odchodu Lukina. Vzhledem k tomu, zZe nds nase nestésti potkalo v patek pred Vanoci, museli jsme
s vyrizovanim pohibu cekat az na 27. prosince. “ (Iveta)

V této fazi se také rodice musi vyrovnavat s nepiedvidatelnymi reakcemi okoli, které Casto nevi, jak k poztistalym
ptistupovat. .,V prdci a mezi znamymi to bylo rizné. Nekdo se choval mile a pratelsky, poslali kytku nebo esemesku, jini
dychtili po podrobnostech a necitlivé vyzvidali. [...] Kdyz jsem ztratila syna, jako by se mé ostatni najednou bali. Nekteri, i
blizci lide, radeji presli na druhy chodnik, aby se se mnou nemuseli potkat.” (Jitka) Ze strany okoli se také maminky
nezfidka setkavaji s frazemi, které Spatenkova nazyva planym utéSovanim a povaZuje je za naprosto bezvysledné a
bezucelné. Jednou z téchto utéch je i véta: ,,Musite byt silna!“ Pozistala matka se vSak citi vSelijak — zranéna, zlomena,
bezmocna, zoufala, ale rozhodné ne silna (Spatenkova, 2008: 69). Mezi dal§imi piiklady nevhodného utéSovani uvadély
respondentky: ,,Musi§ to néjak zvlddnou, to jsem vidycky nesndsSela.” (Martina) Nebo: ,, Rikali nam: ,Drite se.” A ja
vzdycky: ,Ale ceho? *** (Jitka)

V nékterych piipadech se také stava, ze rodice o svém mrtvém ditéti zacinaji zjiStovat zavazné informace, o
kterych neméli do té doby ani tuSeni (napf. pti vyklizeni veci ditéte). Dostavuje se u nich dalsi oties z toho, ze své dité
vlastné pofadné neznali. Casté jsou také stavy, kdy rodie zatnou s mrtvym ditétem komunikovat, napt. ve snu nebo pii
tzv. dennim snéni, vidi ho jit po ulici atp. Zacinaji se obavat o sviij psychicky stav (,,strach, Ze jsem se zZalem zblaznila ™), a
proto casto svému okoli tyto zazitky zamlCuji. V této fazi jsou také rodice, zejména matky, siln¢ ohrozeny sebevrazednymi
myslenkami, Casto je zahlcuje touha ,,jit za svym ditétem®. , Moje nejvétsi touha byla jit za Laurinkou. To byla pro mé
uplné prirozenda myslenka. Pripadalo mi uplné nenormalni tady ziistat bez ni. [...] Ten svét prestane existovat. *“ (Yveta)

Faze 2 — pozvolny navrat do reality

Tuto fazi zahajuje pohieb, popt. jind forma rozloudeni s ditétem a v mnoha ptipadech konéi do tinacti mésict'
po tmrti. Po obdobi hlubokého vnitiniho Zalu se vétsinou &lovék chee vratit zpét do aktivniho Zivota. ,,Clovék hleda cestu,
jak z ty cerny diry ven.” (Jitka) Rodice zac¢inaji znovu chodit do prace, zazivaji prvni vyroci a svatky bez ditéte, Tesi



praktické otazky — napt. co s véemi a s nabytkem, ktery po jejich dcefi nebo synovi zlstal. Matky a otcové ovSem stale
prozivaji neukonceny pocit ocekavani, ze se dité vrati.

poznamka autort] jsem fungovala jako robot, musela jsem toho spoustu zaridit, v té dobé byli navic tatinek, tchan i babicka
v nemocnici, takze jsem porad jezdila sem a tam a prosté jsem musela fungovat. Viibec mi nepripadlo podstatné a
nechapala jsem, ze mé teélo potrebuje jist, spat a pit. [...] Porad jsem musela nékam jezdit, do krematoria nebo do Skoly.
Meéla jsem diky tomu pocit, Ze pro Jaromira néco délam, ze pro ného jesté mizu néco zaridit. “ (Jitka) ,, Do pohibu mi bylo
paradoxné lip nez po ném, protoze jsem alespon pro Ondru mohla jesté néco udélat. [...] Nejhorsi obdobi zacalo asi mésic
po jeho smrti, kdy mi zacalo dochdzet, ze uz ho opravdu nikdy neuvidim, ze uz ho neobejmu, ze se uz nikdy nevrati. To
trvalo asi rok. ** (Martina)

V této fazi mohou stale pokradovat myslenky na sebevrazdu, popiipadé jiné sebeposkozujici tendence. Matky
velmi ¢asto popisovaly, jak byly samy zaskoCeny svymi nestandardnimi reakcemi. Na jednu stranu se u nich projevila vina
hyperaktivity, kdy mély naptiklad potfebu uklizet a pfestavovat dim ¢i byt, na druhou stranu ¢asto fesily problém, jak rano
vubec vstat z postele a odejit do zaméstnani.

V zaméstnani se rodiCe v této fazi zvladani disledkti timrti ditéte potykaji s problémem soustfedéni se na praci a
s mnozstvim komunikagnich bariér at’ uz skolegy na pracoviiti nebo se zaméstnavatelem. Spanhelova ([2008])
doporucuje, aby rodi¢ sam dal vhodnou formou najevo, jak si pfeje, aby se k nému ostatni chovali. Tento zpisob zvolila po
smrti svého syna i Jitka: ,, Poprosila jsem kolegu v praci, aby vsem poslal mejl, ze mi nejvic pomiizou, kdyz se ke mné
budou chovat jako driv, uplné normalné. To prolomilo ledy a oddychli si viastné vsichni. “ (Jitka)

Ve vypovédich respondentek stale zaznival pozadavek na ziskavani informaci. V této fazi rodice vitaji informace
dvojiho druhu. Do prvni skupiny patii praktické informace: naptiklad rodice, jejichz dité zemftelo pfi tragické nehod¢, casto
fesi otazku, jakym zptisobem zadat o nahradu Skody, rodic¢e zesnulych dospélych déti usiluji o svéteni vnoucat do vlastni
péce atd. Druhou kategorii bychom mohli oznacit jako ,,informace skytajici orientaci“: rodice naptiklad hledaji v duchovni
literatuie odpoveéd’ na otazku po smyslu tragédie, zajimaji je pribéhy lidi, ktefi podobnou ztratu také zazili atp. V této a
nasledujici fazi byvaji pro nékteré rodice zemielych déti znacné atraktivni rizna transcendentalné zamétena spolecenstvi
nebo sekty.

Manzelé spolu zacinaji budovat vztah, ktery se opird o spolecné zvladani jinych problémi, a ma tudiz jiny obsah,
nez mél jejich vztah pred smrti ditéte. Otcové, ktefi jsou také velmi hluboce smrti ditéte zasazeni, nemusi byt v této situaci
schopni plnit funkci socilni opory rodiny. Zeny maji tendenci o ditéti stale mluvit a pfipominat si je, néktefi muzi viak
tuto potfebu nesdileji, mohou se uzavfit do sebe, nechtéji naptiklad ani vyslovovat jméno mrtvého ditéte. Tato situace Casto
vyvolava konflikty. Mnoho part fesi nesoulad v sexualnim zivoté, neziidka se vSak objevuje i snaha co nejrychleji pocit
nové dité, pfestoze maminky ziji v nadmérném stresu, coz komplikuje jejich moznost ot€¢hotnét nebo donosit dité. Nekteti
rodice zacinaji uvazovat o adopci.

Zatimco v prvni fazi vyrovnavani se se smrti ditéte jsou rodiCe Casto zcela zahlceni svym Zzalem, v této fazi
zacinaji vénovat vétsi pozornost poztstalym sourozenctim.

Jak bude ztratu bratra nebo sestry sourozenec prozivat, zalezi na jeho povahovych vlastnostech, na jeho véku a na
veékovém rozdilu, ktery mezi sourozenci byl, a také na tom, jestli sourozenec zustal jedinackem, nebo je v rodiné vice déti
(Spatihelova, [2008]). N&kdy se stiva, Ze se sourozenec po smrti sestry nebo bratra za¢ne chtit podobat ji nebo jemu —
snazi se rodicim zemfelého nahradit. Méni své zdjmy, vzhled, pratele. Nektefi sourozenci fesi ambivalentni vztah vaci
mrtvému. Na jednu stranu velmi truchli, na druhou jsou na néj nastvani, Ze si ,,dovolil umf#it*, Ze je tady nechal a zptsobil
rodi¢im velikou bolest."® Déti také nékdy trpi neutuchajici pééi rodica, ktera je jim mnohdy az na obtiz.

Faze 3 — opravdovy navrat do reality

Pocatek této faze zaCind zhruba rok po umrti ditéte a v nejlepSim mozném ptipadé pokracuje po cely Zzivot
poziistalych rodi¢i, kteii jiz maji bolestné zazitky ,.zpracované® a jsou schopni Zit novy Zivot bez svého ditéte. Spatenkova
(2006: 139) vsak pfipomina, Ze bolestna ztrata ditéte je specificka forma zarmutku, kterd se v mnoha ohledech odlisuje od
obvyklych reakci na ztratu. ,,Jako zarmoucena matka nepfestavate truchlit, i kdyz intenzita vaseho smutku se v pribéhu
¢asu meéni. Je to nepiedvidatelné — a je to na cely zivot. [...] Bolestnd ztrata matky (ale i otce) je celozivotni proces
opétovného prizpisobovani se realité Zivota se ztratou, op&tovného se uéeni Zit bez ditéte.“ (Spatenkova, 2006: 139.)

V tomto obdobi potieba pomoci zvenci slabne. Naopak mnoho rodicu citi, ze by své zkuSenosti radi predali
ostatnim pozistalym rodi¢tm. Maji potiebu byt potiebni, stat se lepsi: ,, Clovek si #ikd, ze kdyz odesla takova bytost, kterd
jeste nestihla nikomu ublizit, tak by se kazdy mél stat trochu lepsim, aby ho tady alespon trochu nahradil. “* (Jitka)

Karaskova (2008) podotyka, Ze zvlasté Zeny se Casto upinaji na pomoc podobné postizenym — at’ uz rodicim ¢i
tieba détem, které trpi stejnym onemocnénim, na jaké zemfiel jejich potomek.'*

Cést rodi¢t zesnulych déti se v této fazi se rozvadi, vyménuje byt, néktefi se odstéhuji z mésta nebo odjedou do
ciziny. Rikaji, Ze ,, zacinaji Zit novy Zivot . Jak viak varuje Spatenkova (2008: 69), ,,pfed zarmutkem se nedé utéci — ani do
alkoholu, ani do drog, ani do hyperaktivity, ani na druhy konec svéta®.

Nabidka sdruzZeni Dlouh4 cesta pro jednotlivé faze vyrovnavani se se ztratou ditéte




V predchozi kapitole jsme se seznamili s jednotlivymi fazemi vyrovnavani se se ztratou ditéte. Nyni obratime
pozornost k otdzce, jakou pomoc Dlouha cesta rodictm pii zvladani disledkti imrti jejich déti nabizi. Nejprve slovy clenek
Dlouhé cesty popiSeme stavajici stav véci. Potom obratime pozornost k jejich nazorim na to, jaké pomoci se rodi¢tim
zesnulych déti stale nedostava. Tyto jejich pfedstavy jsme se souhlasem c¢lenek sdruzeni ,,ptelozili do jazyka zakazky
rodict, kteti ztratili dité, pro rizné typy pomahajicich pracovnikd regionalnich center, ktera by Dlouhd cesta v budoucnu
rada zfizovala.

Nejprve struéné shrneme soucasnou nabidku sdruzeni.

A. Faze 1 — bezprostiedné po umrti ditéte

Zastupkyn& sdruzeni pozistalé rodie samy nekontaktuji ani nevyhledévaji. Ridi se heslem: ,, Dobro se nesmi
vaucovat. ““ Nejdulezitéjsi podminkou navazani kontaktu je, Ze rodina nebo néktery z jejich Clenti (velmi Casto je to matka)
musi sam projevit o pomoc sdruzeni zajem.

Pozustali se o sdruzeni dozvidaji z internetu, z médii, od svych blizkych, ptatel atd. Podnét k navazani kontaktu
davaji maminkam casto ostatni ¢lenové rodiny, ktefi se jim snazi zprostiedkovat pomoc: ,,Prvni kontakt s Dlouhou cestou
byl pres mou byvalou tchyni, se kterou mame hezky vztah; ona mi zavolala, ja jsem byla mésic naprosto zaviend do sebe a
izolovand. Nechtéla jsem prosté ani tady néjak pokracovat, a ona mi se tedy snazila néjak pomoc. Rekla mi, Ze existuje
néjaky sdruzeni a ja jsem neposlouchala, okamzité jsem vypla a rekla jsem, Ze to nemiize nikdo pochopit, to, co citim. A
ona mi Fekla, ne, zastav. To je prave sdruzeni maminek, které si tim prosly. To jediny, co mé zaujalo, protoze to je
neprenosny, to co ma clovek v sobé. Tak ja jsem rekla, no dobre, pozdéji. To byla moje reakce. Az néjak budu schopna o
tom mluvit. “ (Yveta)

V tomto obdobi nabizi matky z Dlouhé cesty rodiné nebo ne¢kterému z jejich ¢lenti provazeni. Tomuto tcelu slouzi
navstévy v rodiné, individualni (tvafi v tvaf, telefonni nebo internetové) rozhovory, rodi¢e si mohou piibéhy jinych rodin,
kterym zemftelo dité, pfeCist na webovych strankdch Dlouhé cesty. Maminky ze sdruzeni jsou ochotny rodi¢im
vciténi se do pocitl téch, kdo pravé prozivaji bolestnou ztratu. V pfipadé potfeby mohou ¢lenky sdruzeni zprostfedkovat
kontakt s psycholozkou sdruzeni.

B. Faze 2 — pozvolny navrat do reality

Pozistali rodice kontaktuji Dlouhou cestu nejcastéji v tomto obdobi — zhruba od konce prvniho do tietiho mésice
po smrti svého ditéte. Provazeni, které je typické pro obdobi bezprostfedné po imrti syna nebo dcery, v této fazi Casto
pokracuje. Kromé ného maji ¢lenky sdruzeni pfipraveno nekolik projektd. Mezi nejvyuzivangjsi z nich v soucasné dob¢
patii:

Setkavani na Dlouhé cesté. Jedna se o pravidelna sobotni setkani rodi¢t a dalSich ¢lend rodiny za Ucasti
psycholozky. Vzdy je pfipraven doprovodny program, napt. pfednaska. Svépomocna skupina se ovSem schazi hlavné
proto, aby jeji Clenky (byvaji to nejcastéji maminky) mély moznost setkat se s lidmi, ktefi se vyrovnavaji se stejné
tragickou Zivotni zkuSenosti, a sdilet s nimi pocity a prozitky. V soucasnosti kazdé setkani navstivi kolem tficeti Zen.
Schiizky se konaji piiblizné jednou za tfi mésice, prozatim pouze v Praze a v Brné.

Barevny andél.”’ Tento projekt je pravdépodobné vice neZ jiné aktivity Dlouhé cesty znam z médii. Smyslem je
zménit prostfedi pozlstalého sourozence a pomoci utuzit vztahy v rodiné poznamenané umrtim ditéte. Sdruzeni rodiné
pomaha s prestavbou détskych pokoji, ve kterych pfed umrtim vyrdstaly déti spole¢né, a které proto ditéti ztratu
sourozence pfipominaji. Podminkou je, aby se na realizaci pfestavby podilela celd rodina. Cilem je prohloubeni vzajemné
komunikace. Na financovani projektu se bud’ zcela, nebo z¢asti podili sdruzeni.

Carpe Diem. Tento projekt byl zahajen v kvétnu 2008. Jedna se o dvoudenni vikendové rekondi¢ni pobyty pro
maminky a dal$i ¢leny rodiny zaméfené na zlepSovani psychické a fyzické kondice. Néaplni pobytu je cviceni (joga,
bodystyling, bfisni tance), vytvarna ¢innost, prednasky a relaxace. Maminky, které maji obdobné Zivotni zkuSenosti, spolu
travi volny Cas, ve kterém mohou navzajem sdilet své pocity.

C. Faze 3 — opravdovy navrat do reality
JiZ jsme se zminili o tom, Ze v této fazi u rodict zesnulych déti sili sklon pomahat podobné postizenym rodictm.
Z této jejich motivace se zrodil projekt Nejsi sam, v jehoZ ramci navazuje sdruzeni Dlouha cesta dlouhodobé¢jsi spolupraci
Rodice, ktefi se na poskytovani tohoto typu pomoci sami ,, neciti “ nebo ji z n¢jakého diivodu nechtéji poskytovat,
mohou i nadale vyuZivat celého spektra nabidky pomoci Dlouhé cesty.'®

Pro vSechna obdobi vyrovnavani se se ztratou jsou pro rodiCe pfipraveny jednorazové akce. Jedna se napf.
turistické vyslapy se vzpominkou na vSechny zemfelé déti ucastnikd, spole¢né vychazky, sportovni charitativni dny,

divadelni pfedstaveni, vystavy, pfednasky atd.

Navrh na rozsireni nabidky sluzeb Dlouhé cesty




V této kapitole predstavime ramcovy navrh persondlniho obsazeni a pracovni naplné¢ pomahajicich pracovniki
planovanych regionalnich stiedisek pomoci rodi¢im zesnulych déti. Vychodiskem jeho formulace byla stanoviska Sesti
¢lenek Dlouhé cesty ziskana béhem skupinového rozhovoru nad otdzkou: ,,S ¢im potiebuji rodice pomoci v souvislosti s
odchodem jejich déti?* Maminky z Dlouhé cesty popsaly, jakou podporu podle jejich osobni zkusSenosti potiebuji rodiny,
do jejichz zivotni situace zasahlo umrti ditéte. Na zaklad€ rozboru jimi zformulovanych potfeb podpory navrhujeme, aby
v regionadlnim stedisku piisobilo a svou podporu rodicim zesnulych déti nabizelo pokud mozno pét nasledujicich kategorii
pomahajicich pracovniku:

— ptipadovy socidlni pracovnik,

—  komunitni socialni pracovnik,

—  psycholog,

—  ¢lenové svépomocné skupiny (,,peers*),

— dobrovolnici.

Tito pomahajici pracovnici by v zajmu uspokojeni potieb podpory rodi¢a zesnulych déti plnili nasledujici tikoly a

vykonavali nasledujici ¢innosti.

Pripadovy socidlni pracovnik

Ukolem piipadového socialniho pracovnika by bylo s rodi¢i navazat kontakt, informovat je o tom, jaky vyvoj
udélosti mohou ocekéavat a jaké problémy pfed nimi mohou — zejména ve vztahu snemocnici, Gfady a dal$imi
organizacemi — vyvstat a co bude v této souvislosti tieba feSit. Pfipadovy socidlni pracovnik by mél rodi¢e ve fazi 0
provazet ,, tim, co se deje”, usnadiovat jim kladeni a feSeni takovych obtiznych otazek, jako je: ,, Lze dité pripravovat na
smrt?“, a v piipadé potfeby rodi¢im zprostiedkovat psychologickou nebo psychiatrickou pomoc. Mél by jim poskytovat
poradenstvi pfi feSeni problémtl, které nejsou schopni fesit vlastnimi silami, napfiklad ve véci socialnich davek v ptipade,
ze pobyt v nemocnici s ditétem povede ke ztraté zaméstnani.

Ve fazi 1, bezprostfedné po ztraté blizkého, by piipadovy socialni pracovnik rodi¢im, ktefi zpravidla byvaji
dezorientovani, poskytoval nebo zprostiedkovaval informace o tom, kde je dité, co je tfeba udélat (kam jet, zajit nebo
zavolat, co zafidit, kde, jak vytidit poztstalost, zaridit pohieb atd.). M¢l by jim také poskytovat poradenstvi v otazce prav,
napiiklad jejich prava , nahlizet do spisii”, moznosti nechat si blizkého ,,doma* (,,rozprasit popel na zahrade®...).
Podobn¢ jako ve fazi 0 by mél piipadovy socidlni pracovnik rodicim v pfipadé potieby zprostitedkovavat podporu
psychologa. V této souvislosti hovotily ¢lenky Dlouhé cesty napiiklad o tom, Ze mnoho rodi¢t napadne ,,jit za ditétem ™,
chtéji s ditétem ,, komunikovat*“ a ,, maji strach, ze se zblaznili*.

Ve fazi 2, po pohibu, by mélo byt ukolem ptipadového socialniho pracovnika zprostfedkovat pravni pomoci (pii
feseni zalob, nahrad skody, v ptipade, ze po umrti dospélych déti zlistanou vnoucata) a poskytovat podporu pii zvladani
nejistoty ve véci zaméstnani (,, Kdy jit do prace? , ,, Zistat v privodnim zaméstnani? ). Dulezité je, aby rodic¢e méli s kym
komunikovat o Zivoté po ztraté ditéte. Maji totiz ,, potFebu mluvit o tom furt dokola* a kladou si pfitom takové otazky:
,Jak rano vibec vstat?*, ,,Co zménit a co nechat tak?”, ,,Pocit nebo adoptovat dalsi dite?* ... Ptipadovy socialni
pracovnik mize srodiCi o téchto otdazkach hovofit sam, hloubé&ji porozumét jejich potfebam a v navaznosti na to jim
zprostiedkovat kontakt se svépomocnou skupinou, s psychologem ¢i s dal§imi pomahajicimi pracovniky.

Ve fazi 3, kdy jde o ,,opravdovy ndvrat do reality“, by mél piipadovy socidlni pracovnik rodicim pomahat pii
hledani orientace v situaci, kdy pocituji touhu ,, byt potiebni“, ptedavat a sdilet své zkusSenosti a fesi otazku: ,,Jak Zit, aby
z nds ten, na koho vzpominame, mél radost? Sdm nebo ve spolupréci s psychologem by mél rodi¢im pomaéhat zvladat
potize ,,snadné koristi pro sekty”, do nichz se podle clenek Dlouhé cesty néktefi z nich dostavaji ve snaze ,, obracet se
kvire“. Rovnéz ve spolupraci s psychologem by mél poskytovat podporu pfi feSeni problému, které vyvolava rozdilna
reakce partnerd (,,jeden o tom chce mluvit a druhy ne*) a skuteCnost, ze ,,vztahy se rozpadaji*. V ptipadné rozvodové
situaci muze byt pro rodice uzite¢né poradenstvi ve véci socialné-pravni ochrany déti.

Komunitni socialni pracovnik

Jeho ukolem by mélo mimo jiné byt vytvareni a organizovani provozu systému, ktery by zajistoval informovanost
potencidlnich klientd o sluzbach stediska a navazovani prvnich kontaktli se zajemci o sluzby stfediska. M¢él by také hledat
odpovéd’ na otazku: ,,Jak koncipovat a nabidnout sluzby stfediska rodic¢im, kteii z riznych divodi nedokazou sami
pozadat o pomoc?*“ Piekazkou jim muize naptiklad byt prosty ostych, ale také strach ze zvetejiiovani duveérnych véci,
nedostatek orientace v systému sluzeb, nezvyk vyuzivat takové instituce, jako je ,,svépomocné sdruzeni* apod.

Diilezitym tukolem komunitniho socialniho pracovnika by mélo byt organizovani spoluprace s dobrovolniky a
podpora vzniku a ¢innosti svépomocnych skupin nejen rodict, ale také sourozenct zesnulych déti. Ti podle ¢lenek Dlouhé
cesty ,,chtéli viastni svépomocnou skupinu .

Svépomocné skupiny davaji nékdy piednost své nezavislosti na vnéjsi podpote, soucasné vsak mohou mit nesnaze
se zajisténim mistnosti, kde by se mohly schazet, nebo potiebuji administrativni podporu pii psani projektii a zadosti o
dotace. Tato pomoc muize byt rodici vitana zejména ve fazi 3, kdyz rodice ,, chteji byt uzitecni™ a hledaji zptsob, jak tuto
svoji touhu naplnit. Svépomocné skupiny také nékdy potfebuji obhajobu. Napiiklad v piipadé, Ze jejich Cinnosti nepieji
ufady apod. Nase zkuSenosti z komunalni politiky napfiklad fikaji, ze zastupitelé v obcich nemaji radi, kdyz se ,, vynori



nova nevladka a zas nékdo novy chce dotace”. Neni t€zké si predstavit, ze se v obci najdou lidé, ktefi nelibé ponesou
pravidelné schizky ,,vyrostki“, ktefi se bez dozoru rodi¢i schazeji na schiizkach svépomocné skupiny sourozencl
zesnulych déti.

Hlavnim tkolem komunitniho socialniho pracovnika by mélo byt plisobeni na postoje a reakce lidi v socidlnim
prostiedi rodi¢i. Clenky Dlouhé cesty v této souvislosti hovotily o potiebé usilovat o zménu piistupu 1ékait, pravnikd,
notaid, policistl nebo ,, uredniki “, ktefl vii¢i — namnoze nejistym a dezorientovanym — rodi¢im zesnulych déti nékdy
nejsou dost ohleduplni a nebyvaji dostatecné vnimavi k jejich potfebam.

Clenky Dlouhé cesty povazuji také za dilezité, aby ,,nékdo“ soustavné pisobil na minéni a reakce vefejnosti a
média (,,aby se to téma otevielo”, protoze média ,,nechcou o tom mluvit”), ale také zaméstnavatele a sousedy. Podle
maminek ze sdruzeni by bylo tteba dosadhnout, ,,aby dokdzali reagovat*, ,,na to nezirali s otevienou pusou” a nevytvareli
famy a pomluvy typu: ,, 7o je ta, co neudélala parte.

V této souvislosti by mélo byt tkolem komunitniho socialniho pracovnika spolupracovat s ,,peery* (cleny
svépomocné skupiny), ktefi mohou podrobnéji popsat problémové reakce okoli, a s dobrovolniky, ktefi mohou pomahat pfi
organizaci kampani apod. Ve spolupraci se ¢leny téchto dvou skupin by komunitni socidlni pracovnik mohl také
shromazd’ovat a rodi¢im poskytovat informace o knihach, ¢asopisech, internetovych adresach a dalsich zdrojich informaci,
rad a inspirace.

Psycholog

Rodice tesi ve vSech fazich vyvoje situace, ktera je ovlivnéna ztratou ditéte, fadu otazek a problémt, jejichz
prozivani vyzaduje pomoc psychologa.

Stoji pted takovymi otazkami, jako je: ,, Byt pritomen smrti, nebo ne? “ Zjisti, Ze o ditéti néco nevédéli, neznali ho
a prozivaji ,,druhy sok*. Nevédi, ,,jak to rict” roding. ,, Co s vécmi po ditéti? “ Prozivaji otazky vlastni viny. Ptaji se: ,, Co
ta smrt znamend? Proc¢ mé to potkalo? Co mé to ma rict? Pro¢ my a ne ostatni? ** Chtéji ,,jit za ditétem*, ,,mluvi s nim* a
nevédi, jestli ,, se nezblaznili . Prozivaji prvni Vanoce bez ditéte. Partnefi obtizné hledaji smysl toho, co se stalo, jeden
nechape zpisob, jimz na ztratu ditéte reaguje ten druhy, prozivaji nesnaze v sexualnim Zivot¢, tfeba proto, ze ,,jesté se to
nehodi . Nedokazou se soustfedit na praci a stradaji psycho-somatickymi dasledky prozivani ztraty ditéte. Vidi, ze
sourozenci zemielého ,,se s tim obtizné vyrovnavaji“, nedokazou o tom mluvit, jsou hyperaktivni. Snazi se pomahat
rodictm tim, ze ,,prebiraji roli zemrelého “, ,, chtéji treba jit studovat to, co mél studovat on“ nebo se boji plakat, aby
netrépili rodice. Ti je mohou ve snaze usnadnit jim prozivani role pozistalého vystavovat rizikim hyperprotektivity.

Nékomu pomize, kdyz o téchto a podobnych otazkach mluvi ve svépomocné skuping. Nékomu pomiize, kdyz je
rozebere se socialnim pracovnikem a ujasni si s nim, co fesit napfed a co nechat na pozdé¢ji. Nékomu vSak uvedené otazky
pfinaseji dlouhodobé stradani, nekonecnou uzkost, ptivadéji ho k vazné minénym tvaham o odchodu za ditétem...
V téchto piipadech miize byt pomoc psychologa navysost potfebna. Clenky Dlouhé cesty to jasné deklarovaly.

., Peers* a svépomocna skupina

Moznost sdilet zkusenosti a vyslechnout rady téch, kdo sdileji podobny osud, je podle ¢lenek Dlouhé cesty pro
rodice zasadni ze dvou divodd. Je pro né zdrojem pochopeni a nabizi jim moZnost byt uzite¢ni tém, kdo se ocitli
v podobné situaci.

V ramci regionalniho stfediska by mohli byt ¢lenové svépomocné skupiny svym ,,peertim‘ uzitecni nejen diky
sdileni zkusenosti a prozitkd. Mohli by se také stat zasvécenymi poradci socialnich pracovniki a psychologa. Piipadového
i komunitniho socialniho pracovnika mohou naptiklad inspirovat, kdyz hledaji zpusob, jak ovlivnit postoje l1ékafd a
ufednikl k jejich klientim nebo ovlivnit pfistup vefejnosti, médii a politiki k problému rodici zesnulych déti. Ve
spolupraci se socialnimi pracovniky se mohou stat t€émi, kdo nabidnou rodi¢lim, ktefi bezprostiedné prozivaji ztratu
blizkého, prvni kontakt a psychickou podporu.

Dobrovolnici

Soucasti ¢innosti centra mize byt fada ¢innosti, pro jejichz vykon nemaji ti, kdo pracuji s rodici jako se svymi
klienty, potfebnou kapacitu. Napiiklad komunitni socidlni pracovnik mize pii zajiStovani informovanosti potencidlnich
klientd o sluzbach stiediska potiebovat, aby nékdo roznesl letdky. Piipadovy socidlni pracovnik miize potiebovat, aby se
nekdo po urcitou dobu pravidelné schazel s nékterym z rodicli a povidal si s nim, kdyZ nechce byt sim. Svépomocna
skupina chysté akci a nikdo nema cas jit vyzvednout obCerstveni. Je tieba sledovat Casopisy a zachytit nové ¢lanky, které
by mohly klienty stfediska zajimat. Sourozencim zesnulych miize pfijit vhod akce s programem, tfeba turnaj ve fotbale. Pti
psani projekti je tfeba udélat hodné administrativni prace nebo okopirovat né¢jakém podklady...

Tyto a dalsi ¢innosti se mohou nakupit a nedostatek kapacity na jejich provedeni mize v né¢em piekazit plany na
rozvoj sluzeb stiediska. Pokud by se téchto ¢innosti ujali dobrovolnici, ktefi by byli odborné vedeni komunitnim socialnim
pracovnikem, mutize to znasobit potencial celého tymu stfediska. Kazdy rodi¢, ktery to potiebuje, by mohl mit svého
»partaka“ pro chvile samoty. Osvétova kampan se by se mohla zaméfit na celé mésto, misto na jednu nebo dvé ulice.



Kdyby vice lidi napsalo ¢lanek, bylo by mozné oslovit ¢tenafe nékolika denikd. Projekt, ktery by nemél nikdo cas napsat,
by bylo mozné podat diky tomu, Ze jej administrativné zpracuje dobrovolnik. A tak dal.
Tyto a dalsi ¢innosti mohou byt pro motivované lidi ptilezitosti udélat néco pro blizké, ktefi to potiebuji.

Zavér

Obcanské sdruzeni Dlouhd cesta stoji teprve na zacatku své Cinnosti. Maminky z tohoto sdruzeni stoji pted
ambicidoznim cilem — nabidnout pozlstalym rodindm komplexni nabidku sluzeb srovnatelnou se situaci v zapadni Evropé.
Jsou presvédéeny, ze k tomu nezbytné potfebuji podporu statu, a to nejen financni. Je proto podle nich tfeba ve spole¢nosti
podnitit debatu o umirani a smrti déti, protoze at’ se ndm to libi nebo ne, k tmrtim déti, ktera jsou vzdy tragicka, bude
dochazet 1 nadale. Pokud bude toto téma pro vefejnost tabu nebo zlistane na okraji jeji pozornosti, nebudeme podle ¢lenek
Dlouhé cesty pro pozustalé rodiny schopni vytvofit takové podminky, které by jim usnadnily zdlouhavé vyrovnavani se se
ztratou ditéte a s jejimi praktickymi, psychickymi ¢i socialnimi dusledky.

Na uplny zavér tohoto ¢lanku bychom radi uvedli citat pozlstalé matky, které ostatni maminky ze sdruzeni
Dlouhé cesta pomohly vratit se na cestu zpét do zivota: ,, Myslim, Ze kdyby nebylo Dlouhé cesty, tak jsem na tom daleko
hiir. Jako, myslim, Ze bych byla porad na té propasti a porad bych chtéla jit za ni. Protoze ta touha byla 24 hodin nonstop.

vaeer

Jjsou schopny spolykat jidlo. Tak jsem pochopila, Ze asi miizu byt takova maminka, Ze to neni vyjimka, Ze se to stavd. Ze
prosté maminky musi jit dal. ** (Yveta)
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! Kontakt na autorku: dohnalova@fss.muni.cz.

? Kontakt na autora: musil@fss.muni.cz.

3 Napt. ani e§tina nema jednoslovny vyraz pro pozistalého rodige, jak je tomu tieba u vdov/vdovet, sirotki atp.
* Jedna ze zasad poradenstvi pro pozistalé zni, ze poradce méa pouZivat konkrétni pojmy jako ,,zemiel* nebo
»zahynul“ a ne neurcité pojmy typu ,,odesel”, ,,spi* apod. Tato zasada vychazi z pfesvédceni, ze pokud pozustali
,»Z1ji v bludu®, Ze jejich blizky n€kam ,,odesel”, a mize se tudiz vratit, neni vhodné je v tom podporovat. Tato
zasada i jeji zdivodnéni mtize byt diskutabilni, protoze vede k nerespektovani poztstalého a jeho thlu pohledu a
v uréitych situacich mize poradce vést k tomu, Ze klienta, pro né¢hoz je konfrontace s faktem umrti blizkého
tézko snesitelna, zrafuje nebo trapi. V této souvislosti je zajimavé, Ze kdyz jsme ¢lenky pozadali o uvedeni
vhodného znéni otazky, doporucily, aby znéla: ,, S ¢im potiebuji rodice pomoci v souvislosti s odchodem jejich
deti?

> www.dlouhacesta.cz.

% Truchleni je nedilnou sougasti procesu vyrovnavani se s Gmrtim ditéte.

7 Pokud je to samoziejmé prakticky uskuteénitelné.

¥ S nékterymi kontroverznimi nazory této autorky polemizuje Hagkovcova (2000: 77). Kiibler-Rossova cela
desetileti pe¢ovala o umirajici a tato prace ji dovedla k vife, Ze po smrti nasleduje jina forma existence.
Haskovcova se domniva, ze Kiibler-Rossova zaménuje fakta a viru a ze diky své odborné autorité ovlivituje
minéni dalsich lidi, ktefi ,,uvétili jeji vire™ prosté proto, ze ji pfedklada pravé ona.

? Pro rodie v této situaci jsou uréeny stranky www.anjeliky.sk.

10 Rada studii uvadi, ze 80 % zemfelych osob zemie praveé v nemocnici (Benoliel, 1979, Nuland, 1996, Giertler,
1996 in Pfidalova, 1998).

"' V&ci zesnulého ditéte se predavaji v igelitovém pytli, coz maminky, které se ziGastnily vyzkumu, povazuji za
nepietni a vii¢i nim za neohleduplné.

2 Tato doba je stanovena s ohledem na nutnost prozit si i prvni vyro&i imrti a pohibu ditéte.

" Tyto pocity neziidka zaZivaji i samotni rodice.

'* Medialné znamy je napi. ptipad Venduly Svobodové, ktera po smrti své deery zalozila nadaéni fond Kapka
nadé¢je pro déti nemocné leukémii.

v

1 S vyjimkou projektu Barevny andé&l, jehoz vyuziti je limitovano jednim rokem od umrti ditéte.



