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Prilohy

Priloha €. 1: Osnova rozhovoru

Lékatska péce:

Okoli:

Jak z Vaseho pohledu probéhlo sdéleni diagnozy?

Informoval vés 1€kat z vaSeho pohledu spravnym zptsobem?

Jak hodnotite samotnou péci o dité? Prvotni i naslednou?

Byla Vam osobn¢ nabidnuta Iékatska, napt. psychologickd pomoc? Vyuzila
jste ji?

Jaké byla reakce otce ditéte a blizké rodiny na narozeni ditéte s postizenim?
Ovlivnila pfitomnost handicapovaného ditéte vztahy v roding?

Jakou roli nyni zastava otec a blizci ptibuzni pti vychové ditéte a starosti o
néj?

Ovlivnilo matefstvi ditéte s postizenim Vase vztahy s prateli?

.....

pro Vas ma vyznam?

Urady a zabezpeceni:

Jak se k Vam dostavaji informace o socidlnich davkach a sluzbach? Jsou pro
Vs srozumitelné?

Jakéa z Vaseho pohledu byla a je komunikace se statnimi tfady a afedniky?
Je Vase rodina a dité dostatecné zabezpeceno? Déla Vam problém naplnit
jeho potieby?

Zapojila jste se zpatky do prace? Nebo citite moZnost nebo chut’ zapojit se
zpatky do pracovni kariéry?

VyuZivané sluzby:

Jaké socialni sluzby vyuzivate? Jak jste se o nich dovédéla?

Jaké vyuzivané sluzby hodnotite? Jaké jsou Vase pozitivni ¢i negativni
zkuSenosti?

Jsou pro Vas sluzby détskych center dobie dostupné?

Jste spokojena s péci, kterd se ve vyuzivaném centru VaSemu ditéti dostava?



Ptiloha €. 2: Vzorovy rozhovor

Tazatel (T): Reknete nam prosim nejdiiv néco o sobé a svém synovi?

Lucie (L): No tak jmenuju se Lucie, mame témét devitilety mentalné i1 pohybové
postizeny dit€¢. Druhy dité - prvni bylo zdravy. Jsme kompletni rodina, je mi 34 rokt
(smich).

T: To mentalni postizeni je jaky stupeii?

L: Sttedn¢ tézky, spis teézky.

T: Jaky z toho mate vy jako matka sama pocit? Z matefstvi ditéte s postizenim?

L: Ted uZ to neni tak stra$ny, ale na zacatku to t€zky bylo. Obzvlasté od toho prvniho
ditéte, ktery bylo zdravy. U toho druhyho to az tak vSechno neslo. A to nemluvim o
zdravotnich komplikacich, ale i o tom mentalnim vyvoji, Ze je to vSechno jiny. Ale v
samotnym zavéru si nemyslim, ze by nés to n¢jak osidilo nebo oSizovalo. Spi§ urcitym
zpisobem asi obohacuje, jakoze méni k lepSimu...

T: Pamatujete si na diagnézu? Na jeji definitivni sdéleni?

L: U nas je tézko fict jakoze definitivni. On ma téch diagndz strasné moc. Co 1ékat, to
vlastné n¢jaka hriza, ale vzdycky to bylo davkovany postupné. Néco nam tekli, n¢jak
jsme to zpracovali a po n¢jakém case nam fekli néco dalSiho. Co se ty¢e mentélni
retardace, tak az od psycholozky. Ale vzdycky to bylo tak jakoze davkovany postupné,
jako Ze kdyz se syn narodil, tak nés pfipravovali na problémy, ale rozhodné ne v takovy
mife, jaky nas ¢ekaly. A Honzova mentalni vada se vaze na metabolickou vadu, kterou
nam sdélovali v Praze, pan profesor Zeman a jakoZe myslim, Ze tak by se to mélo d¢lat -
vzali maminku stranou a vysvétlili ji co, kde, kdy, jak, vSechna pro a proti. Prosté tym
1ékara si vezme maminku stranou a néjak lidsky ji vysvétli vSechno, co se stalo, jak to
bude vypadat, co k tomu bude potiebovat. Tak by to mélo vypadat, ale byl to jediny
1ékat, ktery to néjakym zpiisobem takhle ud¢lal.

T: Jak to myslite jediny?

L: Jediny lékat z toho kvanta, ktery se o to takhle postaral. VétSinou ti feknou diagndézu
stylem: vySetfime ho na neurologii, nabouchame néco do zpravy a na kontrolu za tfi
mésice. Az kdyz vezmu tu zpravu doma, tak si piectu, Zze Honza ma DMO. Timhle jsme
tteba zacinali. Nemyslim, si Zze by se to takhle mélo délat. Myslim, Ze ten profesor v

Praze udélal jedno z nejlepSich sdéleni téch diagndz. Jako, Ze takhle by to mélo asi bejt.



Chépu, ze jsou to jenom lidi a nemaj na vSechno ¢as. Ale myslim, ze bez pfimyho
sd€leni a jeste si to vlastné precist z papiru - jenom z papiru... Tak by to byt asi nem¢lo.
T: Mizete fict vlastnosti, ktery t€ém doktoriim chybély?

L: (Ml¢eni) No nevim. Asi nejvic ¢as a vibec to se namahat co a jak a co se k tomu
vaze. Netikam, ze by nebyli vstficni, ale vS§echno to bylo zavisly na Casu a jakoze berou
vSechno jako samoziejmost no... A taky n¢jaky vciténi. Protoze v tuhle chvili je to
hodné tézky a ten doktor byvé takovej odtaZzitej, moc profesiondlni a tebe jako ¢loveka
si moc nevsima.

T: A jak se o vas ti 1¢kafi starali dal? Jak hodnotite dalsi starost o syna?

L: Honza téch doktori ma mraky a fakt je to ¢lovék od cloveéka, ale jsou lékari, ktefi
chovaj skvéle, a ta situace je takova, ze dojizdi§ n¢jakejch 200, 300 kilometrt a berou
ohledy jak na Cas, tak na to dité... Ta péce je potom kompletni. Ale jsou taky doktofi,
ktefi prosté provedou leteckou kontrolu, objednaj t€ na Sestou hodinu do Prahy, coz
znamena vstavat nékdy ve 4 hodiny rdno s malym a nemocnym ditétem - epileptikem a
neberou ohledy na nikoho. Ale je to ¢lovék od clovéka. Méme s nima dobry zkusenosti
1 Spatny.

T: A co starost o Vas konkrétné? Dostala jste né¢jakou nabidku?

L: Ne. Nikdy od nikoho. Ani bych ji asi nevyuzila. Nikdy mi ji nikdo nenabidl. Mozn4,
ze se m¢ zeptali, jestli potiebuju vysvétlit néjaky veéci ohledné Honzy, ale Ze by se o mé
nékdo staral jako o matku, to viibec ne. Ani jak se citim, ani tak. Ne nikdy, nikoho to
jako fakt ne.

T: Dostavame se k roding. Jak narozeni ditéte ovlivnilo vztah s tatou ditéte?

L: Viceméné postupné. Ono je to vSechno davkovany postupné. S tim, Ze se narodil s
problémama ne tak strasnejma, ale odvazeli jsme si ho z porodnice s tim, Ze ma
problémy, Ze neni Upln€¢ v potfddku, ale nikdo nam neifekl, Ze skoncime tak, jak
skon¢ime. TakZe ono si to vZzdycky vSechno valilo tak néjak postupné, ze jsme méli ¢as
se s tim vyrovnat. J4 nevim. Spolu jsme do toho tak né¢jak... no museli jsme. Nemyslim
si, Zze by se néco zmenilo. Choval se jinak nez k prvnimu, ale nemyslim si, Ze to bylo
tim, ze Honza je problémovej, ale tim, Ze to bylo druhy dité. Ze byl starsi, vyspélejsi, uz
vedel, co ta péce obnasi. A samoziejmé to myslim v lepSim. Kdyz jsme méli prvni dite,
tak manzelovi bylo néco ptes dvacet a jinak pfistupuje k ditéti ve dvaceti a jinak o par

let pozdéji. Myslim, ze je to hodné timhletim a taky proto, Ze ten Honza je prosté jinej.



Reakci manzela teda hodnotim urcité kladné. Nebejt manzela, nezvladli bysme to, si
myslim. I kdyby jen psychicky, nebo i zajisténi rodiny, ale i ta psychicka podpora.

T: Takze manzel je psychickou oporou?

L: Pfesné¢ tak, nejvic psychickou oporou. D¢la dvanact nebo tfindct hodin denné,
abysme se méli... Abysme zabezpecili zakladni potfeby, ktery mame my 1 Honzik, co se
tyCe bydleni a zajisténi rodiny. Funguje hlavné o vikendech jako pomoc. Ale
24 hodinovéa péce takova, jakou Honza potiebuje, je prosté¢ na me. Protoze on se o n¢j
postara, kdyz ja nefunguju, ale ne se v§im okolo. Vynechd rehabilitaci, zrakovou
stimulaci a tyhle véci. Prosté ta péce je jina. Spis délaj, co je bavi. Nefikam, ze jsem
nenahraditelnd, to ne, on se o né&j zvladne postarat, ale ne uplné se v§im vsudy.

T: Co prarodic¢e? Jaka byla jejich reakce?

L: No Sirsi rodina ... reakce ... nedokazu fict ... nedokdzu se do nich vzit. Nemyslim si,
ze by to bylo... Kazdej dalsi problém byl Sok asi pro kazdyho, ale z my strany rodiny je
to viceméné psychickd podpora urcité. Obcas i pomoc s Honzikem, ale z manzelovy
strany tam se nemtiZze jednat ani o psychickou podporu. Komunikace néjaka je, ale
vibec nevi, co to je mit takovyhle dit¢. Mozné to bude znit divné, ale nejvic nam
pomaha jeho braska. Kdyz se Honza narodil, byly mu 4 roky a on v tom prosté vyrustal.
Vidél, co to obnasi, byl s nama doma a to dité to vnimalo se v§im vSudy, mozna Ze i vic
nez tatinek, protoze ten tady je o vikendu - vikendovej tatinek. A Sir§i rodina z my
strany ... Jo urcit¢ i pomoc, Ze si mizu odpocinout, jednou za pil roku si mizem s
manzelem vyjet na vikend a odpocCinout si nebo jednou za ctvrt roku si ho mamka
vezme pies noc, abysme mohli do kina nebo tak. Dé¢lat ty normdlni véci, co délaj
normalni lidi. A hlidani tak, abych si dosla k doktorovi nebo obc¢as jit s prateli.

T: Co rodi¢e ostatnich postizenych déti?

L: Jo tak je velka psychickd pomoc, protoze tady kolem sebe mas rodice déti, ktery
prosté vyrostou, jsou jiny. Potom uz si s nima nemuze$§ hrat na pisecku, kde my jsme
uvizli. Oni jsou jini, oni vyrostou, my ne, ale tohleto jsou déti, ktery jsou na tom stejné a
ty deti se asi 1 rozpoznaj uréitym zplisobem, Ze jsou jiny a jako ten je jinej, ten je mij
kamarad. Oni se vic tolerujou, se mi zdd. Kdyz jsme chodili do integrovany mateisky
Skolky, tak tam byly zdravy déti ipostizeny a Honza spiS se kamaradil s téma
postizenejma, jakoze svejma. Vic tihnul k t€ém, co na tom byli, jako on.

T: Jak se poznavate s téma rodicema?



L: Viceméné jsou to maminky déti, co jsme kdy potkali, at’ uz ve Skolce, riznych téch
aktivitach jako je potom plavéni, hipoterapie, 1azné, vikendovy pobyty, co potfadaj ty
sluzby, péce, Skola a podobné. Ale neni to néjak zaméfeny pfimo na to seznamovani.
Tam jsme my nebyli. Nefikdm, Ze to neexistuje, ale na takovyhle schiizce jsme nebyli.
T: Co urady? Jak se dostavate k informacim ohledné davek a tak?

L: No ze zacatku nam hrozn¢ pomahala rand péce, coz je vyborna sluzba, kterd té
nasméruje tim spravnym smérem. Poradi, co je potfeba, co mas zafidit, kde to mas
podat a shanét a co vibec existuje. Nasméruji t€¢ na ten zacatek. Ted se poptdS po
jinegjch maminkach, na internetu, televize. Jako, ze by t¢ informoval Gfad néjak sam o
sobé& o socialni pé&i nebo tak néco, tak to ne. Ze bych piisla na socialni odbor a Ze by mi
fekli na tohle mate narok, tak to nefunguje. Clovék se musi dopidit sdm. Ta péée je
sama o sob¢ dost tézka a kazda pomoc se hodi.

T: Jak se tam k tob¢ chovaji?

L: Je to urcit¢ ufad od ufadu, ¢loveék od ¢lovéka, nechei odsoudit socialni odbor jako
takovej. Tady u nds je to ale komplikovanéjsi (ml¢eni) mame s nima Spatny zkuSenosti
protoze .... Celkové kdyz to porovnam s maminkama jinejch déti, tak tady nemame
narok na spoustu véci, ktery oni dostavaji. Tteba vSelijaky penézni ptispévky na
zakoupeni pomiicek, co neplati VZP. Viz rehabilitacni lehatko, na kterym cvici trikrat,
Styfikrat denng, ted’ uz ne tak Casto, ale stoji kolem 40 000 &i vic. Ufad miize prispst
100 %, u nas mi do o¢i fekli, ze nikdy 100 procent neddvaj. Chapu, spoluucast ano,
ale... Nevim, pfijde mi, ze to tady nefunguje tak, jak ma. Koukaj na mé¢, jako kdybych si
nedokazala zajistit to zakladni pro svy dité. Jakoze my jsme neschopny se o n¢j postarat,
tak zddame pomoc nékde.

T: Jde o tu ptfimou komunikaci. Jak to probihd u Vas?

L: Ptijdu si jako né&jakej prosebnicek, co jde Zebrat za zahradnickem n¢kam pod most.
Jako ze jsem n¢jakej zebracek, co prosi o pomoc a nékdo se smiluje, nékdo se
nesmiluje. Nevim, jak to jinak fict....

T: S témi davkami souvisi zabezpeceni rodiny? Jak to vnimate? Jste zabezpecend?

L: To jsem urcité. ManZel die a podnika. D€la 13 hodin denné. Jsme zabezpeceny
urCité. To nefikam, Ze nejsme. Mame na to, abychom =zaplatili Iékate, ktery si

vymyslime. Mame na to, abychom zajistili tu péci, aniZ bychom museli néjak zbytecné



Setfit. Zakladni potieby mame zabezpeceny. Neni to na to, abychom si ukladali tisice do
banky a fikali si, Ze jsme bohaty, ale zabezpeceny urcité jsme.

T: Co ptispévek na péc€i? Jeho vytizovani?

L: Nam ho vyfizovali n€kolikrat. Pokazdy jinak a mam rtzné zkuSenosti. V tom roce,
kdy jsme méli tehdy narok, tak to byla jakoby navaznost na matetskou, tak jsem prosla
n¢jak bez niceho. Byli jsme tehdy pozvani pred LPK do Pardubic, ale ze zpravy
vyplyvalo jasné, jak to je, a pani doktorka fekla pouze, Ze mi nebude pfilejvat stil do ran
a uznala vSechno, co v téch papirech bylo. To vySetfeni trvalo asi deset minut. Uznala,
ze to je tak, jak je, a bylo.

Tehdy socialni Setfeni snad ani nebylo... Pak kdyz ho posuzovali po tfech letech, tak to
bylo. Pozvali se k ndm do domécnosti, ale mé pfislo, ze jsme n&jak odpovédéli na par
otazek, a ani vlastné¢ nevim, pro¢ to Setfeni bylo v roding, protoZe ten syn je vibec
nezajimal. Odpoved€li jsme na par otazek, oni se nam rozhlidli po obyvacim pokoji a
behem deseti minut byli pry¢. Ja nevim, pro¢ se tomu fikéa socialni Setfeni. To prosté
bylo zvlastni....

KdyZ posuzovali PNP znova, tak zas to bylo Gplné€ jiny. Ten Honzik tam musel byt
soucasti, snazili se s nim komunikovat a zajimal je ten syn. Zajimalo je uplné¢ vSechno,
co se tyCe péce a toho, co vSechno nasleduje, jak to probihd. To se nedd porovnat ta
Setfeni. Takze zalezi na ¢lovéku - ne na ufadu, ale na ¢lov€ku. M4 ptiznany IV. stupei.
T: Ty sluzby jsou placené. Kolik z téch pencz vyuzivate z toho ptispévku na ty sluzby?
L: Asi dv¢ tietiny.

T: Mate né¢jaké moznosti jit do prace?

L: No, pokracovat v praci bych urcité chtéla, ale Honza chodi do $koly, kde travi urcitou
¢ast dne. Mimo vSech diagnéz ma taky hodné velky problémy se spanim, kdy k nému
béhem noci tfeba desetkrat, patnactkrat vstdvdm. Réno vypravim syna do Skoly a
nedovedu si predstavit, ze po takhle probdény noci, kdy naspim to se fakt da pocitat na
par hodin, abych §la délat cokoli, kde se musi ¢lovék troSicku soustredit. Proto to neni
mozny. Taky by byla potieba prace na ¢asteCnej uvazek. Navic jsme na malém mésté,
kde takova prace asi neni. NaSla by se prace, dopliiovat zbozi v supermarketu nebo
tézka manualni prace, ale kdyz bych né¢kde 4, 5 hodin doplnovala zbozi do regalu a pak
méla pokracovat v dal$i fyzicky ndmaze - rehabilitace, prenaSeni... Prosté¢ zatim ne.

Chtéla bych pracovat, ale zatim ne... ZkouSela jsem ¢éasteCnej uvazek, ale vétSinou to



jsou takovy uvazky, kde za 3 hodiny denné vydélam 2 az 3 tisice. A kdyz potom musim
fesit prazdniny, Skoly, hlidani a zastoupeni mé¢, tak bych dala vic, nez vydélam, takze je
to spi§ zbyteCny. Ale kdyby to byla préace, ktera by mi néco davala, kdybych mohla
délat néco v kancelafi, ne manudlni prace, kde bezmyslenkovité bude§ strkat jeden
vyrobek za druhym.

T: Jaké vyuzivate sluzby?

L: Nékolikrat uz jsem mluvila o rany péci, coz je skvéla sluzba, kterd funguje, je
nabizend détskym lékafem a pak v téch rtiznejch rehabilita¢nich stfediscich. A to fakt
funguje uplné perfektné. Ikdyz jsme byli pod prazskou ranou péci, tak 1kdyz ta
vzdalenost byla velkd, tak ta sluzba funguje tak, jak ma. Konkrétn¢ se v§im poradi a
nezajima je jenom vyvoj Honzika, zdravotni stav a ty sluzby na syna. Zajima je i to, co
citim ja, ze potifebuju poradit, ze si Clovek potfebuje jenom popovidat. Ta sluzba je
perfektni, kompletni a se v§im vSudy.

T: Jak probiha to konkrétni poskytovani?

L: Ono uz je to n¢kolik let zpét. My uz tam nepatiime. Od né&jakejch zékladnich
vySetieni. Honza potieboval zrakovou péci, tak néjaky zakladni vySetieni zraku. Nebo
celkové s tou praci, kdyz jsem si pfipadala, Ze mu nesta¢im, tak sehnali rehabilitacniho
pracovnika, pfijeli s nim k nam domt, ukézali, naucili dal$i cviceni, ktery by Sly. Kdyz
jsme se zastavili v komunikaci, ukazali alternativni zplisoby, dovezli, doprovodili mé do
stiediska, ktery se tim zabyva. Prosté cokoli, kdykoli byl n&jaky problém, tak oni si
veédéli rady a dokéazali pomoc. Ale rana péce je pro malé déti, takze do n¢jakych sedmi
let, do té doby, nez dit¢ zatiidi do Skolniho kolektivu. Pak ta péce bohuzel pak kon¢i.

T: Pak by mélo piijit poradenstvi.

L: Nevim, co tim mysli§, na co se ptaS. No odborny poradenstvi tady u nas prosté neni.
Honzik nastoupil do Skoly, kde fungujou ty mimoskolni aktivity, kde pomtzou, postrkaj
Clovéka tim spravnym smeérem, ale odborny poradenstvi, nevim, co si mam pod tim
predstavit. Nikdo ndm nic takového nenabidnul. Nevim, jak a kde to mam vyuzivat.
Popravd¢ ani nevim, co si pod tim pfedstavit. Vyuzivame rizné jiné sluzby, konkrétni.
Hipoterapii, kanisterapii, chodime plavat... To jsou vSechno samostatny véci, ktery si
Cloveék poshani nebo se nékde dovi. Pak vyuzivas, co chces, a s ditétem si dojedes a
delas to, co myslis, Zze mu pomtize, nebo co ti doporuci odborni 1ékati. Takze hipo patii

pod jednu socidlni sluzbu, plavat jezdime sami, protoze jsme absolvovali to zakladni,



kanisterapii madme pies zndmou. Jakoze poshanime si to, co si myslime, ze by mu
pomohlo. Dostavame nabidky ve Skole, ne ze bysme vSechno shéanéli. Je to hlavné o té
konkrétni ¢innosti, na kterou si néjak pfijdes.

T: Vyuzivate asistenci?

L: Honzik nema4 asistenta ani ve Skole, o tom rozhodovala §kola jako takova. My jsme
absolvovali jejich vySetfeni u psycholozky a ta doporucila, jak se o néj starat. Co
potiebuje, jak s nim pracovat, a dosla k tomu, Ze asistenta nepotiebuje. Jen pedagog tam
ma asistentku. Ta a vychovatelka je spole¢na na tfidu. Mimo Skolu ji nevyuzivame
vibec. Ta moznost itady ve meésté je, ale nevyuzivame ji. Nemame tu potiebu,
nemyslim si, Ze by to bylo potieba. Zvladame to tak, jak to je.

T: Co denni stacionate?

L: J& snad ani nechci, abysme ho nékdy potiebovali. Ne Ze bych ho chtéla néjak
zatracovat nebo néco. Urcité¢ az skonci Skolni dochazku, tak budem néco takovyho chtit
vyuzivat dal, aby se dostal do kolektivu podobnych déti a aby neziistal izolovany, to
urcité ne. Ale ten kontakt s tim okolim si myslim, ze staci tak, jak je nastaveny tou
Skolou, téma maminkama, tou hipoterapii a témahle aktivitama, ktery déldme s nim.
Takze denni stacionaf zatim ne. Ani jako ndvaznost Skoly. Honzikovi je skoro devét
rokii, vyvojové jsme nckde na roce, zatim neuvazujem a nepotiebujeme. Ani o
odleh¢ovacich sluzbach a ty asistenci.

T: Jak jsou ty sluzby dostupné?

L: Diky tomu, ze mam fidicak a miizu se dopravit sama 15 az 20 kilometrt, tak jsou
dostupny, urcité by bylo lepsi, kdyby to bylo tady u nas, ale zas to chapu, Ze na takovém
malém mésteé neni tolik téch déti a nemuze to tak byt. TakZe je to dostupny, ale jenom
diky tomu, Ze ja se umim dopravit.

T: Va$ nazor na pracovniky, co jsou s vami v pfimém kontaktu?

Kdybych méla hodnotit ty lidi pfimo, tak vyborny. Je to kompletni se vSim vSudy,
vcetné€ svozovejch autobust, co ho pfivezou do mista bydlisté. Pak ty dalsi sluzby, ktery
vyuzivame - viceméné to funguje. Tu Spatnou zkuSenost mame jen s urady. Jako se
socialnim odborem. To neni tak, ze by ta péce nefungovala.

T: D€kuji moc za rozhovor.
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