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Prace pojednava o emocich a vdZzné nemocném ditéti, o aspektech této situace jak ze strany nemocného ditéte, tak jeho rodice, celé jeho

rodiny, zdravotnik i spole¢nosti. Emoce nepatii k odborné ¢astym tématiim, nicméné jsou velmi vyznamné z hlediska vzniku i priibéhu

a progndzy vazné nemoci, a proto je jim zapotiebi vénovat patficnou pozornost.
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Emotions and seriously ill child

The paper is about emotions and seriously ill child, about some aspects of this situation - about the sick child and his parents, his entire family,
health and society. Emotions do not belong to often discussed and studied issues, however, they paly very important role both in context of

origin, as well as during the course of the seriousiillness and its prognosis, and therefore they should be given adequate attention to this problem.

Key words: seriously ill child, acceptation of serious disease by child, seriously ill child and his parent, seriously ill child and his family,

seriously ill child nad health specialist.

Soucasnd medicina zamérfena predevsim
na molekuldrni, biochemické a patofyziologické
(nebo-li biologické”) pficiny nemoci vénuje sta-
le ne dost dostate¢nou pozornost psychickym
stavdim, jako jsou prozivani nemoci, chovani
a psychické vyladéni ¢lovéka, neptilis se vénuje
tomu, jakd je jeho osobnost apod,, a pfitom jsou
tyto okolnosti ¢asto zcela zasadni pro vznik,
priibéh i prognézu nemoci. Tyto psychické stavy,
mame-li na mysli pfedeviim jejich dlouhodoby,
trvaly charakter (jako napt. je tomu typicky u tr-
valych charakteristik osobnosti daného ¢lovéka)
vyznamné souviseji se zdravim (at uz zdravim
,objektivné” chapanym ¢&i zdravim vnimanym
jako stav subjektivniho proZivani zivota — ,well-
being”), souviseji s obranyschopnosti organismu
(viz psycho- neuro- imuno- endokrinologie...)
a souviseji neméné tak i s kvalitou Zivota da-
ného ¢lovéka. A pokud se hloubéji zamyslime
nad nasim chovanim, motivacemi apod., mozna
bychom méli pozménit hrdé oznaceni naseho
biologického druhu —z homo sapiens sapiens na
homo emotionalis emotionalis. .. Je to opravdu
brilantni rozum nebo jsou to spise vyssi city (jako
altruismus, empatie, prozitek krasy, estetické
citéni, 1aska...), co nas ¢inf opravdu lidskymi?

A presto tyto psychické stavy, ke kterym
emocdni prozivani jistéZe pati, zUstavaji na okraji
zajmu hlavniho proudu soucasné mediciny, stale
jesté ukotvené v kartezidnském zplsobu vidéni
a uchopovani svéta (rozdéleného na res extensa
a res cogitans) a navic je toto jesté zesileno pro-
blematickou matematizaci téchto témat — zde
totiz pozitivisticky orientovana soucasna veéda

jen velmi obtizné ,zkouma” tyto jevy, které nelze
snadno ¢i bez zkreslenf a jejich zjednodusent
prevadét na &isla, a dale s nimi, jak je dnes zvykem,
~védecky” (Eti — matematicky) pracovat. A pfitom
zcela bézny Zivot a zkusenost nemoci jak u laikd,
tak nakonec i u samotnych zdravotnik{ jakozto
pacientl nam ukazuje vyznam a silu psychického
prozivani a emocnich stavd pfi nemoci. (V pfipadé
zdravotnikd se jednd dnes u nich o pfimo jakési
Jrozstépeni” — zcela jinak vnimaji nemoc jako pro-
fesionalové a jinak, kdyZ sami onemocni a objevu-
je se u nich prozitek nemoci jako existencionalni
Zivotni situace. Toto rozstépeni neni zplsobeno
jen nezbytnou profesionalni adaptaci zdravotnika
pro praci s nemocnymi, jsou to doslova dva spolu
jakoby nesouvisejici svéty).

Emoce jako termin je odvozen od latinského
slovesa moveo, hybam, a méa tak piibuzny slov-
ni zaklad jako napf. motorika, motivace, moc,
nemoc.

Vazna nemoc (at je jiz akutnf ¢i chronicka,
a kterd muze byt také nemoci nevylécitelnou),
je obvykle existencionalni situaci ¢asto s ohra-
ni¢cenym horizontem zivota ditéte (¢etnost ta-
kovychto chronickych stavl v détské populaci
je cca 10 %), a ma zésadni vyznam na emocni
situaci jak u ditéte, tak u jeho rodic, ma do-
pad na rodinu, ve které vyrlsta, déle se dotyka
zdravotnikd a taktéZz ma vliv i na jeho okoli a na
spole¢nost vibec.

U ditéte musime Uvodem zdUraznit nékteré
jeho vyznamné potreby, které museji byt v pra-
béhu détstvi naplhovany (o to vice pak vystoupf
do popredijejich vyznam a naléhavost v pfipadé
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vazné nemoci): jsou to potieba podpory, citové
jistoty a bezpedi, potfeba sociadlniho kontaktu
a zézeml, potfeba pfijeti, akceptace, potfeba
identity, potfeba seberealizace, a také neméné
potfeba oteviené budoucnosti.

Ze strany ditéte je pro vnimani a prozivani
vazné nemoci zdsadni jeho dosazend Uroven
psychomotorického vyvoje (ta ale nemusi zcela
,automaticky” vyplyvat zdosazeného kalendar-
niho véku ditéte — u déti téhoZ kalendarniho staff
se mUze tato psychomotorickd uroveri nékdy
i dosti vyrazné lisit), dale jsou to osobnostni
charakteristiky ditéte, jsou to také pficiny vzniku
chronické nemoci (vnéjsi ¢i vnitini /?genetickél/
pficiny), déle je to pfitomnost/nepfitomnost bo-
lesti (@t uz pffimo spojené s charakterem nemoci
¢i s vykony a vysetfenimi s nemoci spojenymi
— toto je vysoce vyznamny parametr prozivan{
nemoci, ¢im je dité vékoveé mladsi, tim ma uzsi
prostor pro raciondlni vhled do situace a dité
pak prozivé svou nemoc jako zcela nesmyslné
trdpeni a ublizovanf), v ramci vazné nemoci do-
chézi ¢asto k omezeni aktivit ditéte (mUze byt
omezena jeho zékladni sebeobsluha a bézna
lokomoce ¢i nastavad nutnost zménit/opustit
u ditéte jeho dosavadni konicky — sport, tanec
apod.), nemoc mUze pfindset zmény jeho téles-
ného schématu (Istigmatizace, mutilace apod.),
nastupuje zde védom{ odlidnosti od jinych zdra-
vych déti, dochdzi ke zméné sebepojeti ditéte
apod. Mohou se dostavovat pocity bezmoci,
ztrdty viech perspektiv, beznadéj... toto je velmi
vyznamné pfftomno v obdobf puberty a zvIasté

X

pak adolescence, kdy jedinec je jaksi ,pfirozené



v této dobé ,mlady, krasny, silny, svét mu lezi
u nohou, vée je dosaZitelné a realizovatelné”
— a zatim chronicka ¢i pfimo smrtici nemoc
viechno toto znici — je proto nutno ¢asto za-
sadni mérou zménit a opustit dosavadnf Zivotnf
plany a Uvahy, a to jak v oblastech osobniho, tak
i profesniho Zivota.

Bez vyznamu neni také vyvoj chapani smrti
v prabéhu détstvi, kdy malé dité (predskolni
vék) si fenomén smrti nenf schopno uvédomit,
smrt bere jako nepiitomnost dané osoby, ¢i jako
spanek, vlivem pohadek ma casto smrt v pred-
stavéch ditéte reverzibilnf charakter. Skolnf dité
ma tendenci smrt personifikovat (,kostlivec”,
,strasidlo”), objevuje se strach z nezndmého,
tajemného ¢i désivého, az teprve kolem 8. — 10.
roku Zivota si dité ve svém psychomotorickém
zréni za¢ind uvédomovat naplno fenomén smrti
v jeho ,dospélé”, zralé podobé (v této dobé se
také u déti poprvé zacinaji objevovat prvni suici-
didlni pokusy). Od tohoto vékového pasma tedy
mame dité jiz chapajici svou télesnou konecnost
v ¢ase a je nutno v pristupech k nému toto mit
na védom.

Prlibéh pfijeti nepfiznivé informace popsa-
la dobfe jiz Kubler-Rosssova (1969), dnes k je-
jimu popisu dodejme, Ze Ize zafadit pred fazi
prvni jesté tzn. ,nultou” fazi (kdy nejsou jesté
k dispozici vysledky, odbéry — je tedy pfitomna
hroziva nejistota a ,nekonecné” cekani), a také
to, Ze jednotlivé ji popsané faze nejsou jakymsi
,zebfikem”, po kterém pacient stoupd v ¢ase, ale
spise jakymsi ,ulem” pocitd, kdy jednotlivé faze
se mohou vracet, preskakovat apod. U malého
ditéte je nutno kombinovat verbalni i never-
bélni pristup k diagnostice jeho vnitfnich stavd
i v terapii (arteterapie, kreslenf, hra vlbec, tvofi-
vé aktivity apod.). Vhodné jsou také skupinové
terapie, déle letni tdbory déti s urcitou nemoci
(onkologické, diabetes) apod.

Ze strany rodice je nutno vzit v Uvahu
dnesni postoje a naladéni soucasné populace,
jako je vyzadovani vysoké miry autonomie (,ja
si chci vie o sobé sam rozhodnout”), coz ale
neplati v pfipadé ditéte, kdy se osoba druhd /
rodi¢/ rozhoduje o dalsi osobé /ditéti/, a tedy
nikoliv o sobé samém!, coz je jiz z podstaty eticky
problém (rodic je obvykle tzv. pravnim zastup-
cem ditéte, le¢ etika ,stoji nad” legislativou!),
dale je to dnes snizenf odpovédnosti za sebe
a své zdravi (,od toho mame zdravotnictvi*), je to
hyperkriticnost sou¢asné populace a nelitostna
naroc¢nost na zdravotniky, v pfipadé problémd
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nastupuje ihned ,hledani vinikd", je silnd akcen-
tace tzv. ,prav jednotlivce” (avsak bez reciproc-

nich postojl odpovédnosti) apod. V pfistupu

k chronické nemoci ditéte shleddvéme ze strany
rodi¢l jak vysoce raciondlni (nékdy tendujicf az
k hyperperfekcionismu stran sledovani 1é¢by,
jako je vystupniovana kontrola rezimu, prikazl
a zékazd v nemocdi, hledani informaci o nemoci
nainternetu...), tak i iracionalnf pfistupy (vCetné
hledani tzv. alternativnich Ié¢ebnych metod a ji-
nych ,berli¢ek”), velmi vyznamna je osobnostnf
zralost rodicd, jejich event. vlastni zkusenost
s nemoci/emi. Neni neobvyklé, Ze mohou byt
pritomny pocity viny za nemoc ditéte (jsou to
v tomto smyslu nejrdznéjsi situace — jako napt.
u dédi¢nych onemocnéni vina za pfenos ne-
moci na dité, nebo jiné pocity viny napf. u Ura-
20 /autonehody, topeni, otravy apod.). VZdy se
pak objevuji otdzky po SMYSLU utrpeni ditéte
— pro¢ pravé DITE, pro¢ pravé JEJICH dité. ..
Tyto otdzky jsou naléhavé aktudlni i prastaré
zaroven (Kniha Jobova, Kazatel, Zalmy, stoikové,
kiestanstvi, existencionalismus, logoterapie, také
buddhismus a dalsi). Rodice i détsti pacienti
hledaji svou ,ontologickou jistotu” - chtéjf ji od
zdravotnikd, hledajf ji v informacich z knih, inter-
netu, od nabozenstvi apod. (Tuto ontologickou
jistotu hleddme my vsichni, a to po cely svij
Zivot, a kazdy si naléza pro sebe sva feSenf (na-
boZenstvi, prace, rodina, vztahy, ,Pfiroda”, ,to, co
seNicnazyvd”...),v ptipadé nemoci ¢ijinych téz-
kych Zivotnich situaci se pak Zizen po této jistoté
silné zesiluje, ev. se zpochybnf jistota” dosavadnf
a hleda se jind). Neni bez vyznamu se kratce
také dotknout i otazky role ndbozenstviv event.
ulehceni téZkého Udélu - je nejednoznacna (),
zalezi zasadné totiz na ,hloubce” a opravdovosti
viry a nikoliv na jejich formélnich atributech ¢i
projevech religiozity (vaZzna nemoc ¢i situace
vibec je pak jakymsi ,prubifskym kamenem”
této opravdovosti a hloubky viry — nenf fidka
situace, kdy doposud véfici clovék v téZké situaci
virutzv. ztrati" a kdy, naopak, doposud ,nevéfici
se stane véficim ¢lovékem).

V pfipadé vazné/smrtelné nemoci ditéte je
vhodné si uvédomit, co vlastné dité pro rodice
predstavuje (a co je timto pro daného rodice
nemoci ditéte ¢&i jeho Umrtim ,ohrozeno”): dité
predstavuje presah rodice z hlediska biologické-
ho (dité transcenduje konec¢nost Zivota rodice)
a tento biologicky pfesah je velmi ¢asto vniman
a oznacovan jako tzv. ,smysl Zivota” daného rodi-
Ce (coz je ale z hlediska logického i faktického ne
zcela domysleny vyrok), dité je pfedmétem lasky
ze strany rodice, napliiuje jeho potiebu opeco-
vavat, opatrovat, chranit, podporovat, starat se,
dité je pro rodice vyznamnou hodnotou, dité
velmi ¢asto slouZi k naplfiovéni jeho vlastnich
nenaplnénych snd a potfeb (zde cave! — na pfeti-
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Zeni ditéte velkym poctem konickd a povinnostf,
jakjsme dnes velmi ¢asto svedky). MiniméIné vie
toto je ztrdtou ¢i vaznou nemoci ditéte u daného
rodi¢e ohrozeno, znejisténo, a takto se i sém ro-
di¢ mlze nemoci svého ditéte dostat do situace
ohroZeni své vlastni identity, pokud si na téchto
uvedenych fenoménech vyznamné doposud
tuto svou vlastnfidentitu stavél.

Ze strany rodiny jako celku je vyznamna
funkenost rodiny, tzn. jak je rodina schopna se
vyrovnat se zatézi obecné, tedy i zatéz vazné
nemocdi dftéte, jaké jsou partnerské vztahy mezi
rodici, vyznamny je také kontext sourozencU (tito
mohou byt dlouhodobé ,odsunuti” z pozornosti
rodi¢d kvlli nemoci dalstho sourozence, mohou
pocitovat vinu za nemoc sourozence apod.). Je
nutno si uvédomit, Ze nemoci ditéte se Zivot
rodiny natrvalo ménil Vyznamna je neméné také
skute¢nost, aby rodina ,nezdstala s problémem
vazné nemocného ditéte sama” — dllezita je
proto i Sirs rodina, také rodinni pratelé apod.
Existuji a mohou tady byt ku prospéchu svépo-
mocné skupiny a sdruZeni rodicd. Co vlastné dité
predevsim a hlavné potfebuje od rodicl, kdyz je
chronicky nemocné (resp. vzdy, nejen v nemo-
ci)? To vlbec nejcennéjsi, co mdme — a tim je
nas CAS, tzn. byt s nimi, provézet je, vénovat se
jim, apod. a tim jim pomoci vytvofit navic tolik
nezbytné pocity jistoty, zazemi, identity, zkrat-
ka - DOMOV! Pojem ,domov” je klicovy pojem
nejen v kontextu nemocného ditéte, ale pro
dité jako takové obecné a v jakékoliv situaci, pro
jeho ,zdravy” vyvoj a zrani, ale pojem domov je
neméné esencialni pro kohokoliv a v jakémkoliv
véku a fazi Zivota. Dotykdme se zde jedné z klico-
vych Zivotnich otdzek, a to otédzky ,uméni Zivota”
—tedy uméni naplno a kvalitné zit v pfitomnosti
(cave!: Zit v nemoci tzv. ,odloZeny Zivot”), ale
toto velmi souvisf s nastavenim hodnot v rodiné
(tedy nikoliv Spatné pochopené epikurejstvi, jak
se dnes obvykle a ¢asto déje) apod.

V rdmci délby povinnosti v rodiné s nemoc-
nym ditétem se velmi ¢asto z jednoho rodice
(obvykleji z matky) stava jakasi ,medicinska spe-
cialistka”, ¢asto ale tyranizujici rodinu zékazy
a piikazy, odénymi do medicinskych zdtvodnéni
ve prospéch nemocného ditéte. Naopak, nékdy
zase otcové — perfekcionisté a ,technici” — ob-
dobné terorizujf rodinu. MzZe tak dojit uvnitf
rodiny k rozstépeni a tvorbé aliancf (¢asto je to
matka + nemocné dité versus ostatni — obvykle
ti ,Spatni”), a to mlze vést nékdy az ke schismatu
vztah( v rodiné!

U rodiny m0ze dojit k rozvinuti generalizo-
vané Uzkostné poruchy, se vsemi typicky popi-
sovanymi pfiznaky a charakteristikami (vztek,
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bezmoc, vycitky, neuroticismus, obsedantni cho-
vani, kompulzivni stavy, fobie, panické stavy atd),
kdy cely dalsi Zivot rodiny se zUZi na ,&ekani na
pfiznaky” nemocného ditéte, na mozny relaps
a zhorsenfjeho stavu. Generalizovana Uzkostna
porucha je psychiatrickd diagnodza par excellan-
ce a patff tak do oblasti intervence patficného
specialisty, ktery pak s rodinou pracuje (v¢. me-
dikamentézni 1é¢by).

Z pohledu zdravotnikd je nutno pacienta
a jeho rodinu vtdhnout do aktivni spolupréce,
motivovat a podporovat je, dodavat jim sebe-
davéry, trvale s nimi spolupracovat a umoznit
spolurozhodovat (,vtdhnout je do hry”) a udr-
Zovat s nimi v komunikaci otevienou atmosféru,
a to oboustranné, tedy vcetné jejich tzv. prava
na pla¢”. Vyznamnd je tato otevfenost (véetné
tzv. sdélovani ,pravdy” pacientovi — nikdy to
nesmf byt pouhy nazev nemoci, vétsinou navic
v lating, jde zde o vysvétlenf principu nemoci,
jejtho vzniku, pribéhu, moznych variant tohoto
prabéhu, komplikaci, zplsob |é¢by a jejich ev.
nezadoucich Uc¢inkd atd). Pficemz tyto informace
je nutno podavat opakované, nelze pfedpokla-
dat, Ze po jednom vykladu si laik vée zapamatuje,
je nutno v rdmci oteviené atmosféry viechny
dalsi zmény, ndlezy a vyvoj nemoci pfiméfené
preddvat pacientovi/rodiné. Soucasti tohoto je
nezbytna edukace pacienta i rodiny. Dnesnimu
pacientovi se také fikavé ,pouceny laik”, a to ze-
jména proto, Ze na internetu Ize nalézt skute¢né
nepfeberné mnozstvi faktl k ur¢ité nemoci. Zde
ale soucasné leZi i jddro problému — odbornik
je odbornikem proto, ze zna dobte cely kontext
nemoci, v jeho souvislostech, mé zkusenosti
osobni i zprostfedkované (napf. v rdmci EBM —
evidence based medicine apod.), na druhé strané
ani zaplava faktd, které si laik ziska, mu nevytvorf
znalost o nemoci, nékdy pravé naopak se laik
v této zaplavé informaci zcela ,ztrati” a ,utopi”
a vysledné to jen zvysi jeho neklid a nejistotu.

Verena Kast:

UZKOST A JEJI SMYSL

Uzkost vyznamné plsobi na nagi duiitélo - zpisobuje napéti, ohrozuje, ruéf, zasahuje nas v jadru nageho bytf. Au-
torka popisuje Uzkost, vysvétluje jeji dynamiku i vyrazové formy a obtize, které zptisobuje. Pouze ten, kdo se nesnazi

Kratce — ani sebevétsi summa faktd a informaci
netvoff a nenf totéZ co znalost problémul!

Ajak jiz bylo uvedeno vyse, pokud je zapo-
tfebi, vysoce vyznamny je manazment bolesti
u pacienta!

Klicové ze strany zdravotnikd je tedy jejich
- a nebojme se to takto napsat — uméni komu-
nikace a dale pak jejich empatie, oboje vzdy
autentické! Co je vyznamné si déle uvédomit,
Ze existuje jakysi dvoji statut a vnimani Iékafe
profesiondla: je to jednak jeho tzv. odbornost
a jednak jeho tzv. lidskost”. Sou¢asna medici-
na vyrazné akcentovala prvni modalitu a stavf
na ni. Pacient chce kvalitniho |ékafe z hlediska
jeho odbornosti, ale co ocenuje neméné, je jeho
osobnostni sloZka (dé se dokonce fici, Ze mnoh-
dy tuto odbornou slozku vnima prizmatem jeho
osobnosti, a nikoliv naopak — a to je skute¢nost,
kterou si maloktery dnednf lékaf uvédomuje
a ani na to nenf skolou pfipravovan). Lékar jako
,privodce”’, to vyzaduje zralost, kde ji medik
ziskd? Na fakulté? Nikoliv, jen a jen vlastnim Zzi-
votem, svymi osobnostnimi viohami (v¢etné
oné empatie), a jsou to také i vzory, které jako
profesional potka (jeho profesori, starsi kolegové,
primar, apod.)

Je zaddouci, aby si zdravotnici také uvédomili,
Ze ze strany spole¢nosti nékteré nemoci maji ne-
gativni ,stigma” — nékdy stacii samotny nazev:
vnimejme pocitoveé rozdil mezi slovem ,rakovi-
na”a ,tumor’, podobné je to i s nazvy dalsich
nemoci ¢i situaci, které plsobf jako spoustéc
negativnich emoci — napt. ,epilepsie”, ,0zarky".

Dnesni, tzv. ,heroickd” medicina (H.
Haskovcova), kterd dokdze Uspésné napt.
transplantovat, obnovit oblicej, sestrojit umé-
|é vidéni &i koncetinu, na druhé strané neumf
zvlddnout eventuélnf nelspéch |écby, toto je
vnimano jako jeji prohra, selhdni — a tento po-
hled se, samozfejmé, predndsi i na konkrétni
situaci, kdy zatim stéle, bohuzel, plati, ze nevylé-

pred (zkosti utéct, kdo se ji aktivné postavi, mize ji proménit v pozitivni zivotni silu.

Praha: Portdl, 240 s.
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Ceny (tedy chronicky ¢i umirajicf) pacient rovna
se neulspésny Iékal, ktery je takovouto situaci,
pochopitelng, stresovan a jen obtizné se s ni
emoclné vyrovnava.

Ze strany spole¢nosti, jakkoliv se to zd4, ze to
jiznemUze byt pravda, stéle jesté existuje historic-
ky pohled na nemoc jako na trest — nenf to takto
explicitné nazyvano, ale napt. pokud nékdo ne-
dodrzuje Zivotospravu dle soucasnych platnych
nézord (napf. kouff, stravuje se ,nezdravé” apod.),
a poté onemocnf karcinomem plic ¢i tlustého
stfeva, je postoj spolecnosti obvykle takovy, ze
je to ,proto, Ze..." takto nespravné Zil, je to tedy
trest za nedodrzovani n&jakého nyni pfijimané-
ho predpisu ¢i doporuceni. Nékdy také zaujima
spole¢nost k chronicky nemocnym dvojznacny
postoj (na jedné strané je to ,maly chudacek”
nebo, naopak, hostilita k nékomu, kdo ,nepfinast
ekonomicky efekt” pro spole¢nost, je ,pfitézi”
socialnfho systému apod.). Specidlni problematiku
pfindsi u détskych pacientl situace v dnesni skole
— vyznamna je zde role ucitele (dnes, bohuzel,
velmi oslabend), ktery musi dbét i na to, aby nedo-
chazelo kagresivité ¢i hostilité vici postizenému
(= ,jinakému") Zakovi, ucitel musf také taktné za-
pojovat hendikepovaného tak, aby nedochazelo
k jeho zbyte¢nému vyclenovani ¢ omezovanive
skolnich aktivitdch apod. Spole¢nost podporuje
nemocné a postizené rdznymi zplsoby — at jiz
osobnf angazovanosti (dobrovolnici ve zdravot-
nickych a socidlnich zafizenich) nebo formou dar(
(odesila finan¢ni ¢astky — napf. pfi tzv. adventnich
koncertech apod.).
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