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Rozhovoré. 1 s otcem MisSi

Mohl byste mi néco¥ici o sol#? Vék, kolik let jste Zenaty, kolik mate ckti, jak a kde

bydlite, co délate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?

,,Narodil jsem se v roce 1946, mainsourozence, rodé mi jiz zenteli. Jsem mechanikem a
béhem let jsem pracoval na montazich se zdravothintkou, dlal jsem mistra v obrolin
vedouciho zasobovani ve vyzkumném ustavu, techimickéacovnika v ........ , odkud jsem
Sel do dchodu. Zenaty jsem 35 let s jednou Zenou, se kteram dv diti. Dcera, kterd ma
32let, je zdrava a ma dva syriyyiletého a roniho, také jsou zdravi. Ja sam se citim celkem
zdravy, pouze mam vysoky tlak a uzivam léky, jijggm zadné zavazné zdravotni problémy
v Zivott nen€l. Mam dvaadvacetiletéeho syna, ktery je nemocnyyXKchu bylo 1,5 roku,
odoperovali mu zhoubny mozkovy nador. Chvili nedhat/ni mu zbylo¢ast&éné ochrnuti
na levé straha malé mentalni postizeni. Zena s nim byla celf@liet doma a pthse mu
vénovala, za coz si ji velmi vazim, obdivuji ji a&kdiji ji za to. Bydlime se synem a
manzelkou v jednom &steiku, kde jsou kolem lesy. Postavili jsme tafimg ale stale neni
hotovo, pdad je co dlat, co vylepSovat. Dcera bydli se svoji rodinodg, ale blizko. Jsem

vérici, ale velmi Spatny, do kostela pravideirechodim.”

Doufam, Ze to nebude pro vas liS bolestive, vyprawt mi pribéh vasSeho Zivota od

narozeni MiSi, pres z&atek jeho onemocgni az do sowasnosti?

,,MiSa se narodil v Kinu roku 1988, vazil 3,20 kg adiiil 48 cm, byl zdravy, jeho vyvoj byl
normalni. Az kolem 1,5 roku jsme&adi pozorovat gjaké zngény, ale nefisuzovali jsme to
n¢jaké nemoci. BZné kontroly u pediatra také nic neobjevily. Kolerezna roku 1990 zal
ob¢as zvracet po ranu. V dubnu uz po rdnu zvréastji a byl takovy apaticky a spavy, ale
béhem dne se to vzdy upravilo. Posledni tyden v dubnuz bylo o hod& horsi, vzdy rano
zvracel, byl apaticky, spavy d@gstal chodit, fite ovladal levou nohu. Jezdili jsme s nim po
lékaich, ale nikdo nam nepomohl, kazdy to bagatelizovalemocnici na pohotovosti, kdyz
uz nechodil, tak ho ani nee¢htékat vidét a poslal nas dom My jsme uz ndli strach, prosili
jsme souseda pediatra, aby se &goodival, ale manzelka dostala pouze vynadane|eza

na jeho pozemek a psi by ji pry mohli pokousat. ddéypal se na MiSu, musel jet pro dceru na

anglitinu, a ani nam nenabidf afijdeme pozdji, jenomiekl, Ze mame jet na pohotovost.



Ale my jsme pra¥ z ni @ijeli. Nakonec jsme setps tchyninu zndmou dostali do nemocnice a
uz nastal zasadni obrat. Zjistila se diagndza seuto vSechno rozjelo. 8 jsme sniilu, Ze
dochéazelo k dalSi prodlewlivem kwtnovych svatk. Jedna lékika v nemocnici miikala,
Ze kdybychom $sli driv, tak nemusel mit tak rozsahlé postizeni. Nemalkiiit, Ze ten stav
mohl rektery léka tak podcenit. Jsem why Zer¢, Ze celou tu kbu dokazala s MiSou
absolvovat. Ze to bude 3patné jsem se #dtwlastrt poprvé nahodou, fighazel jsem
k nemocnicia zrovna ze sanitky vystupovala $g&&ia s MiSou v narti a plakala, ¥dél jsem,
Ze byli na CT. KdyZ jsem to vitl uz jsem ¥dél, Ze to newsti nic dobrého. Zahy byl
pievezeni na neurochirurgii a po operacich, prvmeggovedla, na onkologii. Chodil jsem je
navsEvovat, nél jsem na povel dceru, které bylo 13 let a chabhj do prace, ktera byla také
nara:na. Bylo to ¢Zké obdobi, bojovali jsme, aby MiSeepil. Dbali jsme na zdravou vyZivu,
jezdili jsme po léitelich, abychom maximatnpodpdili MiStav organismus v boji s nemoci.
D¢lali jsme vS8echno moZné i nemozné, aby viefelampadlo. Radovali jsme se zéith
vitézstvi, napiklad Ze MiSa mize jit na dalSi #ru chemoterapie, Ze dokazal obnovit krvinky.
Celé to obdobi by a dalSich §i let bylo pro mne velmi psychicky namee, neb6é nam
iekli, Ze se povazuje za vykni teprve, kdyz iiezije gt let od ukodené I€by. Behem tch
let jsme obBas dostali parte skterého digte, které se k@lo v tu dobu co MiSa, nebylo to
viibec povzbudivé. feSlo @t let a napti povolilo. Zivot pokraoval. Jezdilo se do lazni, do
Nového Meésta na Mora¥, cvicit Vojtovu metodu, chodilo se na krouzky, stale reeo
trénovalo, nacwiovalo, wilo, aby se MiSa mohl vyvijet co nejlépe. Byly piany se
zarazenim MiSi do kolektivu. LiSil segtl ho nechtély mezi sebe a on se tak ehkamaradit.
Kdyz uz byl #tSi, chodily k nam &i na paitat, jako Ze jdou za MiSou, ondmradost, ale
my jsme ¥déli, Ze jdou na ten potac, ktery nengli doma. Olgas se namdeo ztratilo. Kdyz
se ztratil mobil, a pak jsme dokonce zjistili, ZdsSkl jim dava penize z k&ky, Ze pry to
potrebuji, museli jsme to zarazit. Nyni mame problémMiSovou divérivosti. Nedavno
piivedl domi néjakého bezdomovce, Ze pry nema na vlak. Tak jsendahuna ten vlak a
spolu s MiSoutekame, Ze penize vrati, jak slibil. Mohu to aléspgchovre pouzit.”

Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?

,, Zasatek nemoci ten byl krudn{lovek se ptal, pré on a ne ja, neboskdo jiny. Ukorteni

lécby bylo mirné zmiréni nagti.



Nastup do Skoly, kdy nastaly problémy se szivardrs estatnimi &mi. Pt let po ukoreni
lécby, kdy jsem skekl, tak je z toho venku. Byla to uleva.”

Kdy prozivate okamziky naprosté beznadje a smutku?

,Nackje umira posledni, v obdobi nejistoty devek Zivil jen nadji, zapla® pantih, nikdy
jsem nadji neztratil. Byl jsem zoufaly, kdyZ s&ekalo, jak to dopadne p&ch operacich.
Kdyz ndmiekli ,tii dny jsou kritické, pt dni je kritickych® to bylo tvrdé. Rad jsmecekali,
jestli prezije. A potom Bhem I&by a az do MiSovych 8 let, kdy uplynulatieté obdobi,

ktere, jak nantekli, kdyz ezije, tak je vyhrano.”
Kdy proZivate okamziky S&sti v souvislosti s MiSou?

,,KdyZ dopadly dote operace, kdyz uplynulo kritickych 5 let. Kdyz géSa @ivine. Kdyz

meél rozz&ené @i u vananiho stromeéku.”

Jak jste reagoval na MiSovu nemoc a jak jste ji haabtil na za¢atku, ,v poloéase” a

nyni?

,,KdyZ jsem vidl tu sestru plakat, tak jsen¢dél, Ze to je Spatné. Posléze se to potvrdilo.
Nikdy jsem ale neztratil n&fl. Spokojeny také nejserikam si, co bude dél. Je mu 22,
touzi mit kkoho rad, a aby jeho&hnékdo rad. Bojim se, Ze bude &pMam starosti, kdo se

o rej bude starat. M4 sice sestru, ale ta ma svojhrodi

Odborna literatura hovo¥i, Ze péujici rodi ¢e o postizené di& prochazeji uréitymi

fazemi:

1. faze Soku

2. faze zloby, vzpoury, vzteku, zast

3. faze uklidnéni, smlouvani, vyjednavani.

4. faze deprese, smutku, litosti

5. faze smieni, akceptace. NiZete to potvrdit?

,»Ano, u n& probihaly vSechny faze. Ptal jsem sec@rBtal jsem se za co? Vyjednaval jsem

s Bohem. Ml jsem deprese, nyni je ve mnekdy spiSe litost.



Smiil jsem se se skutaosti, ale ne se stavem, stale bojujeme, aby p8ikzte

Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, ¥t jste vice sil?

.,Ne, k tle¥ nedoslo. Ulevilo se mi vzdy, kdyZgzil to kritické obdobi, kdyZz set0o nauil,
kdyz byl réjaky pokrok, kdyz jsem si mohl odgioout s manzelkou na dovolenéginsem

vice sil.“

Méate nazor, Ze manzelstvi je jako spojené nadobyekdyZz jednomu neni dolbe, tireba

po manZzelské hadce, tak ani druhy nejasa a neni ,jppy“?

.,Ne, zalezi na nate, jak kdo bude reagovat.”

Znate jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrZzela WtSina manzelstvi nebo

spise ne?

,,VétSina manzelstvi je rozvedenych a na postizerténdditka zistala sama. Muzi nevydrzi,
negijmou, Ze maji postizené ditJe ale také pravda, Ze Zivot se Zenou, kteraoatizpné

dit¢, je velmi €zky. Jsem rad, Ze jsme to zvladli.”

Byli jste si oporou, spolupracovali jste spolu, obwiovali jste se, hadali jste se?

,,V8echno, ale hlawnu nas doSlo ke stmeleni, mame spojezajem.”

Pro¢ to vaSe manzelstvi vydrzelo? Jaky je vas nazor, layvaSe laska ¥Si nez je &zné,

nebo mél byste manzelce ,vylestit svatoz# nebo ona vam?

,,Mame oba &Si zodpoednost k dtem. Ja si vazim Zeny, Ze to vSechno s MiSou viairixe

nebyla malktkost. ,A ja mam ,,trnovou korunu,” Ze jsem to vyelrg nimi.”

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

,,Zodpowdnost a tolerance.”

Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, znami, pomohli vam?

,,Jako nessti a gali si, aby MiSa pezil. VSichni se nam snazili pomahat.”



Jak zhodnotite své zdravi ped MiSovym onemoc#nim a nyni?

,Fred za&atkem MiSovy nemoci jsem byl zdravy, citil jsem dehkfe. Nyni se citim
samozejme fyzicky hare, jsem starSi a poslednich 5 let mam vysoky tlakzigam léeky,

priSla na to pani doktorkaigreventivni prohlidce.”
Myslite, Ze byste byl zdra¥jSi, kdyby byl MiSa zdravy? ,,Nevim, spiSe ano.”
Jak odpoeivate? Sportujete? Chodite do spolmosti? Zachovavaterad?

,,Moc neodpoéivam, Spatdé spim. Sportuji praci kolem baraku. &li se térs pravidelrg

stykame, snazim se zachovatéad.”
Jakou znamku si date za zdravy Zivotni styl?

»Asi za 3. Nekokim, neopijim se, ifiméierg se hybu, jim nezdrgy mam nadvahu, neumim

moc relaxovat, ale posledni léta jezdime pravigd2kroiné na dovolenou.”
Jakou méte povahu? ,»Jsem spiSe kligqjsiho zaloZeni."

Jak reSite problémy?

»Snazim se va@sit klidre, ale vytrvale. Problém beru jako vyzvu.”

Jaka je u vas doma ¥tSinou atmosféra?

,,Délna, ale snazime se, aby nebyl zbgtezmatek a byl klid, to také tolitovek vice udla.”

Vlivem péée o nemocné di& vam vznikaly nékteré potieby, které nemohly byt plrg
uspokojeny. Jaké to byly?

»Socialni opory, informaci, spanku, odpiu, jistoty, zdravi, humoru, klidu, sex. pety."

Mohl byste vyjmenovat faktory, které vam komplikovay zvladani vSech povinnosti a

problému spojenych s péi o MisSu?

,,Uredni 8iml, nemaji vlastni zku3enost, rozhoduji ngketentd. Obtas odmitavy postoj

k MiSovi ze strany Skol.”



Byl to i socialni systém, ktery obraz@ reeno hazel klacky pod nohy nebo pouze

jednotlivci?

,,Ja si myslim, Ze systém. Trvalo dva roky nez lmgleolani vyizeno na ministerské urovni,
tehdy Zena nedostavala zadriyspevek. V (redni mistnosti jsme byli 10 minut &igpvek

jsme dostali se slovy :,, To uz mate davno mit.“

Jak jste zvladal, kdyZz se nahromadily kron¢ MiSi jeSté dalSi problémy a povinnosti?
Vysvobodil vas jeden problém od druhého? Myslim tim Ze se élovék nemohl

v mySlenkach tak tim zavaz#jSim problémem zaobirat, nebo vas ten soh spise drtil?
,,Opravdu v préaci, kdyz jsemdmproblémy, tak jsem se odreagoval od MiSovy nerfioci
Prosim jeS€ o faktory, které vam usnadnily p&i o MiSu?

,,Pomoc druhych, rodinajgtelé, zdravotnici, tételé a Ten nahe.”

Splnily se vam predstavy o Zivok, nebo jste je musel hod& modifikovat?

,,Nesplnily.”

Jak nemoc MiSi ovlivnila vas Zivot a Zivot vasi roihy? ,Zasady, tak na 80%."

Jak jste si to predstavoval véase?

Na zatatku: ,,Newdél jsem, co bud&ikal jsem si, @ je tteba zahradnikem, alé€ pieZije?"

.V polo¢ase”: ,, Doufal jsem, Ze tréninkem a neustalym opakawésd MiSa vSechno n&u
Kazdy novy pohyb byla velikd radost a povzbuzenii fentalni stranku jsem tolik

nevnimal.”

Nyni: ,,FFemyslim o budoucnosti, o operaci ruky a dalSi réiat, o uwebnim oboru
kosik#&, kde by rehabilitoval celoZivotnRikam si, co bude aZ tady nebudeme my, postara se
0 g} jeho sestra, bude chtit, bude mit silu a mozn@sts nim bude, je takovyadtivy,

najde si partnerku, ktera ho bude mit rada? Jsoeueselé mysSlenky.*

Jste spokojeny nyni? ,,Ne, jsem sntény.”



Mohl byste mi Fici vaSe ¥i prani, ktera jste mél na zatatku MiSova onemocrni a ktera

mate nyni?

Na zafatku: ,,To bylo jednoznan¢, aby fezil, aby nél co nejmensi nasledky, a aby nam

vSem slouzilo zdravi.“

Nyni: ,,Aby nam vSem slouzilo zdravi, aby byl Mi$astny a aby MiSa naSel partnerku, ktera

ho bude mit rada. Aby na&jrdohlédla dcera, kdyz tady nebudeme.*
Ceho si vazite?  Zdravi.“

Ceho se bojite?  Nemoci.”

Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

.,Kratkodoby, peswd¢it dceru, aby se starala o Misu.”

Co byste ve svénieSeni probléni zménil?

,,Nic. Vic cvkit uz neSlo, Misa plakal afikel bolesti. Kdyby to Slo, tak bych vicedillana

lekare, aby nedoslo k prodleni natatku nemoci.”

Co poradite ostatnim rodiéam, séim maji poéitat, na co se maji @ipravit, co maji délat,

aby vydrzeli, co rozhodré nemaji délat?

,,Obrnit se trplivosti, zachovat si radost a optimismus, diage Zit s tim problémem. Musi
pccitat s tim, Ze jejich ditnebude vSude vitané, ale musi vydrZzet bojovatratéznacdii a
véfit ve zlepSeni. Usdomit si, Ze to d& za to nemze, a proto vSechno vydrzet, ési
odpaiinout a nabrat nové sily. Rozhadnesmi davat diti najevo, Ze je postizené vic nez je
potreba. Je nutné kkmu zachovavat Uctu, ale to neznamena, Ze nekne, Ze je hloupé,
kdyz cl& hlouposti. Aby vydrZeli spolu, ve dvou se todéphne. B problémech &ise poradi

i s psychologem.”
Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zké Zivotni situace?

,,Ne, ale mozna by nebyl Misa talastna natura jako je.”
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Obohatilo vas to? ,,Ne.”

Lze vabec ve zdravi gezit dlouhodobou péi o postizenéhoclovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

,,Lze, se Zivotnim optimismem, fyzickymi dispozideanlidmi, ktei vam pomohou, kdyz je

potreba, aby jste mohli nabrat sily.”
Zvladl byste to sam?,,Ne".

Na kolik procent jste to zvladal sam?
Zacatek: 20%, poleas: 20%, nyni: 20%.

Neni jednodussi, a pro Zivot a zdravi zachovné, déakové dit do Ustavu a chodit ho

navStévovat?
,,Neni, hlodalo by vas sdomi, je to ale pohod#si zbavit se zodpadnosti.”

Muze¢lovék, ktery pecuje 0 nemocneého zeliiit z pretizeni ?

,,ANO.
KRIZOVA K RIVKA (KK) PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuje psychicky stav v hodnotach od -5 do €5otdem MiSi vypracovanadase a na
z&klad chronologicky s&azenych Zivotnich zlotna krizi pozitivnich i negativnich, které
jeho psychicky stav ovlivovaly a ovliviuji od zjiSe&ni nemoci ditte az doposud. Jednotliva
¢asova obdobi se zlomy byldilgizena dopiujicimi otazkami. Délkuwasového obdobi si
uréoval otec MiSi sdm, podle vzpominek a vybavenyctitpoNa za¥r byly zodpo¥zeny
zawretné otazky, které maji vSe shrnout &bpzit sowasny stav. (Krizova ikvka je
umisgna v gehledu KK.)
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SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U

(U nekterych zlond jsou uvedeny dv¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy, kdyz
dojde k nahlému vychyleni KK a zahy k jejimu nauraebo ustaleni&Sinou na mirgySi
hodnot. Takeé oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jeddasovém obdobi a je ragim

udavan jako jeden zlom.)
0. Kdy 1998, hodnoceni psychického stavu:+5
,» Velka radost po narozeni zdravého syna Misi."
1. Kdy 4. az 5. ndsic/1990, hodnoceni psychického stavu: -5

,Zacatek nemoci, it tydny Zivota v nejistef co MiSovi je a néslednzjiStni diagnozy-

zhoubny mozkovy nador. Potom nasledovaly operace.”
2. Kdy: 1990-1991, hodnoceni psychického stavu: -3

,,Ra’ni obdobi po operacich, kdy MiSa absolvovainidébu. Nejprve ozgvani a potom

chemoterapii.”
Otazky (1990-1991)
a) Jaké byly vaSe pocity fyzické?

,,P0 fyzické strance jsem se citil deppouze v obdobi chemoterapie, ktera trvala ssmj

se v noci hiizou budil, zda MiSa dycha.”
b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vameékelo hlavou?

,velmi Spatné, @ jsem pocity strachu, Brey, Uzkosti, beznage, co bude. Byl jsem
zoufaly. Nastup byl postupny, né&jde jsme nili strach, co to je. Litali jsme po doktorech, ti
to zleRovali. Jezdili jsme i po lételich Po CT nastala naprosta bezfjaldyz ho ta sestra
nesla a tekly ji slzy, tak jsem kal: ,To je v haji, to je Spatné”. To jsem kledd aa samé
dno. Po operacich, kdyz se zachranil z nejhordékonastalo uvokni, to vylezlo asi na -3.

To se udrZovalodhem celého roku té 38y. Zili jsme neustéle ve strachu a #épzda bude
12



moci pokr&ovat v chemoterapii, zda se doplni krvinky. Kdyz d&y nedoplnily, tak by byl
konec Iéby a untel by, jak jsme vidli u jinych.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,Zasadn zhorSila niij psychicky stav: Nemoc Misi. Verdikty |ékg nag.. ,KdyZ prezije 3
dny, 5 dri tak je nadje. Kdyz zvladne chemoterapii, tak mame skoro vybrd/yl&eny ale
bude, kdyZ peZije 5 let."Kazdy telefonéat ki vysledkim krvinek mezi chemoterapii, to byly
hrozné nervy, byl jsem zoufaly. Kazdée@avand kontrola u léka KdyZz MiSa plakal a

kiicel, kdyZ mu bylo Spatn®

d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

.,V obdobi beznage jsem se Zivil jenom naf, tu jsem na$sti nikdy Upl& neztratil.
Manzelka, ktera byla se synem v nemocnici, ja jgamimi kazdy den jezdil. Provedena
operace, kazda zda@rabsolvovana davkadBy ozaovanim a chemoterapie. Kazda obnovena
krvinka me povzbudila. Ukotiena chemoterapie, to byla Uleva. Kazda kontrokked, ktera
dopadla dofe. Kdyz MiSovi nebylo Spatnkdyz se smal. Prace mi pomahala snizit tzkost, na
chvili jsem na nemoc zaporinDcera mi velmi pomohla, kdyZz mi odp@éla v den operace
Misi: ,Tati, to bude dobré, MiSa to vybojuje.” Toénpovzbudilo, kdyz i to dé veérilo

v usgch. Modlitba, prosil jsem Boha o pomoc. Velmi naomhli I&€itelé, za kterymi jsme
jezdili stale. Jeden MiSovi dodaval silti pperaci pes fotografii. Bude se vam to zdat mozna
naivni, ale léka namfikali: ,On se tak stata¢ drzi, to jsme tady jeStnensli.” Abychom
zvySili MiSovu imunitu, tak jsme se také z&th na zdravou vyZivu. T&innost mie také
dodavala nati a sniZzovala Uzkost. Také mi hadpovzbuzoval zajem a pomod§pel a
kolegi z prace. Snazili se ziskavatzné informace. Jeden kolega iakl: ,My se za vasSeho
MiSsu modlime a nemyslete si evangelici také." K¢gggm se zeptal, jak je to mozné. Tak
odpowdél, Ze ani nevim, jak jsem oblibeny. Toérhodré potSilo. Nekdy st&i zajem a

¢lovéku se udla lépe. Ja jsem si toho moc vazil.”

a) Co jste kdomé délal pro zlepSeni svého psychického stavu?

,, Tenkrat nic.“
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b) Co jste dlal nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

,,Chodil do prace, modlil jsem se za MiSu, jezdil @imi do nemocnice, shélnrizné
informace, jezdil po lgtelich, staral se o dceru, pracoval kolem barasetkaval se

s prateli.”
c) Co clalo okoli?

,Zdravotnici, pibuzni, gatelé, spolupracovnici i neznami se nam snaziliqmyrelovem i
¢inem.*
3. Kdy: 1991, hodnoceni psychického stavu: -2
Uspsny konec léby chemoterapii a nastup do lazni éaek rehabilitace.
Otézky (1991-1995)
a) Jakeé byly vaSe pocity fyzické?
,,Citil jsem se daile, pouze jsem byl unaveny a nevyspaly.“
b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vameéiielo hlavou?

,,Strach, tuzkost, bezngda bezmoc trochu polevily, ale byly tam.Zit se meodit do prace
se musi, starat sdovek musi, ale dkde to tam jeClovék s tim Zije, s tou hrozbou, protoze
ma ty hrozné zkuSenostilovek sifika: ,Snad to bude dobré."{iRécbé chemoterapii se do
Sesti nedl musi obnovit krvinky, kdyZz ne, tak se ukdriécba, to bylo Silené n&p. Ten
chlapec, ktery tu bu absolvoval s MiSou a byl na tom lépe, vZdy cetydfive se mu
obnovily krvinky, tak po roce od U&ného ukodeni I&€by nahle zertel. Kislo ndm parte, a
to €ch pipadi bylo vic, neb6 jsme byli v kontaktu s ostatnimi r@dnemocnych &ti. Pocity
tlevy, radosti a 8sti jsem il také. Z&alo obdobi trénink a cvieni, kazdy sebemensi

pohyb byl velky Usgch a divodem k radosti a n&fl, Ze se bude Mi/ stav normalizovat.”
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b) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,Kazdé parte dite, které pislo nas rozhodilo, &d¢li jsme, Ze neni vyhrano. Stav Misi —
kazdy pl&, kiik nap. pri cvic¢eni, kazda odchylka od normy€kavané kontroly u léka a

mozné negativni verdikty."
c) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,VSe, co zvySovalo ngjl na normalizaci stavu. Kazda dobrd zprava odiiékKazdy
pohyb, co MiSa udal, z lazni mi to telefonovala Zena kazdy den. Kd§iSovi Zervenaly
tvare, Ze je spokojeny. Prace, kam jsem musel chaditps o dceru, prace kolem domu,

setkani s fateli. Modlitba, aby byl zdravy.”

d) Co jste kdomé délal pro zlepSeni svého psychického stavu?
,,Nic.”

f) Co jste délal nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Modlil jsem se. Shah jsem pdad r¢jaké informace. Nav&toval I&itele. Vozil Zenu
s MiSou po RHB a do lazni. Chodil jsem do pracardtse o dceru. Pracoval kolem domu.

Setkaval se sipteli.”
g) Co dlalo okoli?

,,VSichni se nam snazili poméhat a povzbuzovaitsia prace ale byla na nas. Zena

neunave trénovala s MiSou."
4. Kdy 1995, hodnoceni psychického stavu: - 1,5

,,Vstup do Skolky, kam ho museli ndnoku vzit. Bylo to MiSova'd@stné obdobi, byl
natrénovany v sebeobsluze act si rozundl, stecil jim po mentalni i fyzické strance, i kdyz
neovladal levou ruku aztte chodil. Do Skolky ho nedctitvzit, bali se ho, liSil se, bylo s nim

vice prace.”
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5a.Kdy: 1995, hodnoceni psychického stavu: -2

,,Nastup Misi do Skoly, v jeho osmi letech, vaigtliSe. Prvnich @t let to bylo dobré, &
hodné uitelky. Pouze seilite szival s é&tmi, nebraly ho, moc se liSil. To si pwal hlavré

MiSa. Také ho nec#t brat do krouZzk, tajili je pred nami.”
5b. Kdy 1996, hodnoceni psychického stavu: -2

,,Konec ptiletého obdobi po uka@ené Ie¢b¢ chemoterapii — to byla velka radost./+3/ Vzali
MiSovi ZTP/P, manzelka byla dva roky bez pemiiti;, nemohla jit do prace, ledaze bychom
dali MiSu do Ustavu. Musela si platit socialni aatni pojiseéni. To byl velky tlak na mne
zabezpét rodinu. /-4/*

5c. Kdy: 1998, hodnoceni psychického stavu: - 2

,,Navraceni MiSovi ZTP/P aZz po ministerském odiolg3).S pomoci fatel pravniki jsme
se dva roky odvolavali, az MiSovi ZTP/P vrétilisgevy: ,Vy to mate davno mit, co tady

delate.”

Otézky (1995-1998)

a) Jaké byly vaSe pocity fyzické?

,,Citil jsem se dale, pouze jsem byl unaveny a nevyspaly, &sigerg k naAmaze.”
b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vamékelo hlavou?

,,Psychika se drZela tak na -2fep pozitivni i negativni vykyvyClovék se nemize dlouho
radovat, jinak by zwel. Citil jsem pocit trvalého n&fi a zodpo¥dnosti za rodinu. Také
pocit bezmoci proti lidem, kieézastupuji stat. Bylo mi nepochopitelné, jak mohewict tu
jeho nemohoucnost. VZzdyse nedokazal ani padre sdm obléci, nedokazal sam dojit do
Skoly, protoZe si nepamatoval cestu, jald ten mozek poSkozeny azwanim. Také jsem

citil litost z toho odmitani MiSiaimi i nékterymi kantory.
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Pocity radosti, $sti a Uspchu také samdejme byly, pii pokrocich, které MiSa&hl. Ty
nam dodavaly stale ngda védomi, Ze dldme dolse, Ze se to bude postupmormalizovat.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Odmitani MiSi od spoluzék Spatg se s nimi szival, liSil se, Spétrse pohyboval,
myslelo mu to pomaleji, zapominaléjsou rekdy kruté. Odmitani odakterych itel.
Jedna kantorka naniekla, Z2e sem nepg#ét Ze neni normalni, byla to kantorka
z dramatického krouzku. To nads mrzelo,étljsme trénovat pagr, MiSu to tam bavilo.
Kdyz byl smutny. Nekompetentnostedniki, kdyz nam vzali ZTP/P, to nam zaskali,

Ze je normalni, ze vlastrtadnou pomoc nepebuje. Byli jsme jako v pasti.”

d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,Stalé zlepSovani MiSova stavu, pomalé, ale vidrvAena, ktera vytrvale a nezdéin
s MiSou trénovala pohyblivost i¢eni. Prace, tam jsem se odreagovhtdté, ktéi nadm
pomohli vypracovat odvolani. Setkavani ser&edi. Modlitba, jiZ jsem se tak nemodlil

jako ze z#atku, ale obas jsem do kostela zaSel. Navraceni ZTP/P."
e) Co jste wdomé délal pro zlepSeni svého psychického stavu? ,,Nic.”
Co jste cklal nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Setkaval jsem se ggieli. Chodil jsem do prace. Relaxoval jsem koleamaku. Modlil

jsem se.”

f) Co délalo okoli?

»Manzelka vytrvale trénovala s MiSou. Lé&kaRHB pracovnici, psychologové nas

podporovali ve vytrvalosti. fatelé nam pomahali sepisovat odvolani. Dcera namapala.

Socialni systém nas drtil.“
6a: Kdy:1999, hodnoceni psychického stavu: -2

»Nastup na druhy stupezakladni Skoly do ........ Gstavu. (-2).Nastup bylndcky,

nechtli ho tam, ch#li ho dat do zvlastni Skoly.
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Ale my jsme necfit, kdyZz uz jsme vybojovali prvni stdpa Midiv mozek se neustale
zlepSoval, clli jsme mu dat dalSi Sanci a daléida zlepSovat pa#n. Maji tam také dobrou
RHB a tu také MisSa p&boval.”

6b. Kdy 2000, hodnoceni psychického stavu: -2

»Vynmgna vedeni ve Skole a pery se uklidnily. MiSa mohl v klidu dokénzakladni skolni

dochazku. Byla to Uleva, zklighi a radost (+4).“
7. Kdy: 2000, hodnoceni psychického stavu: -2

»Samostatné jeZdi MHD, to bylo velké wdgstvi a radost.(+3) NaSel si kamaradku, ktera je

autistka, ale jizdnfady ma ,v maliku", tak ta ho &které trasy nadila.”
8a. Kdy 2000, hodnoceni psychického stavu: -1,5

,,MiSa se spolehlé&vnawil pouzivat mobil. To byla velka radost ale hlayomoc, kdyz se
ztratil.(+4)"

8b. Kdy 2000, hodnoceni psychického stavu: -1,5

,MiSa se ztratil doma v blizkosti Skolyj frénovani orientace a pafti.(-3) Nasesti nas
zavolal mobilem a my jsme ho nasli podle jeho mixi, dokazal ndm popsat misto, kde se
nachazel. Ten mobil je vynikajicfoy uSefil nam mnoho neny pri trénovani samostatnosti.
Ovsem, kdyZ si MiSa zapomene zapnout mobil p@vani a my se naibeme dovolat, tak to

je zoufalstvi.”
9. Kdy: 2001, hodnoceni psychického stavu: -1,5

»Zmena mého zadstnani. (-3) V ramci ruSeni podniku jsem musgajip par let gred
dizchodem do jiného zafstnani. Tam jsem opravdu chodil nerad, byly tamtirépaztahy.
Nauwili m¢ tam £Sit se na dchod, celych 7 let jsem byl v kancglbez oken, nadizeni byl

dost nepijemni, nasisti rektedi spolupracovnici byli vyborni, jinak bych to snaelvydrzel.”

10a. Kdy: 2003, hodnoceni psychického stavu: -1,5
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,Ukorn‘eni zakladniho Skolniho w#éni a nastup do Praktické Skoly v ........ astavu.
(+2).M¢li jsme radost, Ze MiSa ma ukamé z&kladni vzthni a je trochu samostatny, to
bylo vitzstvi. Nyni nagekala Prakticka Skola zaffena na sebeobsluhu.éMjsme dobré

vyhlidky, jiz jsme se nemuseli toliétuna ¢as a ve stresu natrénovat c¢ité mnozstvi éiva.”
Otézky (1999-2003)

a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,Citil jsem se date, Zadné zdravotni problémy jsem ré&n

b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamélelo hlavou?

,,Psychika se postuprzlepsSovala s n&f na normalizaci MiSova stavu. Pocitysi a radosti
byly, kdyZ se vyminilo ve Skole vedeni a situace se zklidnila, kdydasel kamarady a &al
tasténd jezdit sam, kdyZ ukafil ZS. Presto pod povrchem stéle sedi pocit dtam
zodpowdnosti.Clovek sitika : ,Co zase bude?" Pocity bezgp] zoufalstvi a bezmoci byly
minimalni, ale vzdy vyvstavaly kdyz MiSu neélhtkdyZz ho chéli dat do zvlastni Skoly, kdyz
se ztratil nebo kdyz si nezapnul mobil. KdyZ jsemsel znénit zangstnani, to psychice také
negidalo, byl jsem bezmocny, musel jsem vzit mistdgim, nemohl jsem byt bez vyplaty a

dlouho vybirat.”
c¢) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,Zdravotni stav MiSi, hlagnjeho Spatna pa#i. Odmitani MiSi ve Skole, kdyZ jsem si to
uvédomil, tak to nefidalo na radosti, brali nam ngdna zlepSeni. A tu jsme &h v tom
trénovani a zakladni Skola nas nutila k vylkon Moje prace se Spatnym pracovnim

prostedim a vztahy."
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,Manzelka, ktera vytrvale trénovala s MiSou, jesdbtre spolehliva. Pokrok MiSi ve
vSech smrech, ukodeni Skoly. Prace kolem domu. Problémy v praci odiadnou
pozornost od probléins MiSou. Setkavani gqteli. Dovolena se Zenou a sbirani hub.
Vyhlidka oddechu po ukéeni ZS.*
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e) Co jste Wdomé délal pro zlepSeni svého psychického stavu?
,,Modlil se.”
f) Co jste délal nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

,,PInil povinnosti - pracoval kolem domu. Setkasals pateli. Z&ali jsme jezdit 2x réné na
dovolenou, vzdy, kdyz z@naji prazdniny, jede MiSa na tabor s bezvadnydmij vzdy se

tam €5i, a my se Zenoutikeme vyrazit sami, to je odgiaek.”
g) Co cklalo okoli?

,,Pratelé se s nami j@Sstykaji. Manzelka neunavrénuje s MiSou.Lidé v organizacich, které
pomahaji handicapovanym jsou hodni, MiSa je s rdwhi Na tabory s&$i."

10b. Kdy 2003, hodnoceni psychického stavu: -1,5

,,Nastup do Praktické skoly v ....... Ustavu (+2).Tio Inezke tileté obdobi, @i hodnou a
zkuSenou kantorku,¢oo se natdil, téSil se do Skoly, ¢h tam kamarady, chodil do krouzk

jezdil do lazni a na tabory. Stale se vyvijel @&btval, chodil také do tareich.”
11. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1,5

,,Dostal se do hudebni skupiny. (+2) Je to skuminatizenych, ale vedena profesionalnim
zpusobem, maji zkousky 3x tydm o vikendech&Sinou vystupuji. Jezdi i do zahraniMiSu

to velmi bavi a my, kdyz ho vidime, jak hraje,n&me obrovskou radost.”
12. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1,5

Narodil se mi 1. vnuk a je zdravy. (+4)

13. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1,5

MiSa us@sre ukorvil praktickou Skolu a nastoupil do jiného spec.awst na obor keramicke

prace, kde trénuje levou ruku. (+4)
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14. Kdy 2008, hodnoceni psychickéeho stavu: -1,5
Narodil se mi druhy zdravy vnuk. (+4)

15. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: -1,5
Dozil jsem se#&thodu. (+3)

16. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: -1,5

,,MiSa je velmi dverivy, podepsal smlouvu bez nasSelddomi na koupi masaznihdgdsla
za60000,- K. Nasesti to Slo zrusit.” (-2,5)

Otézky (2003-2008)
a) Jaké byly vaSe fyzické pocity?

,,Citil jsem se zdray pouze p jedné z preventivnich prohlidek mi léka zjistila vysoky
tlak.”

b) Jaké byly vase psychické pocity?

,,Mam stale pocity zodp@dnosti, Uzkosti a obavy, co bude dale. Pocity be¥ra Ze to

nebudu moci ovlivnit, byly mensi. V tomto obdobidyice divodi k radosti a $sti.”
c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Mi&iv handicap ra stale udrZuje v nai. Rikam si, co bude, i kdyZ se snazim byt optimista.
Dil¢i neaspchy, nap. kdyz MiSa nerize réco najit, nebo &co ztrati. To je kazdou chvili
néco jiného. Mé zarstnani, nez jsem odeSel daoctiodu, & také zbyténé pripravovalo o

nervy. Velkym problémem je MiSovaigtivost.”
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d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

»Vytrvalost manzelky v trénovani Misi. MiSovo zZégpani se v samostatnosti i v motorice.
Vystupovani s hudebni skupinouidkelé se kterymi se stale stykame. Nastoupeni do
diichodu. Prace kolem zahrady a domu. Narozeniwnukpsné ukotieni praktické Skoly a

nastup na dalSi Skolu. Dovolené s manZzelkou.”

e) Co jste ¥dome délal pro zlepSeni psychického stavu?

,,Jezdil jsem na dovolen@zival Iéky na vysoky tlak.”

g)Co jste dlal nevédomé pro zlepSeni svého psychického sta%u

,,PInil jsem povinnosti, pracuji kolem domu,cals hlidam vnuky. Setkavali jsme seratpli.
Dokonce jsme z@li chodit jednou résicné tartit — to je Uzasny relax. Modlil jsem se. Na

dovolené sbiram houby - to je radosti, kdgZmnajdu.”
h) Co dlalo okoli?

,,Préatelé nas neopustili. Zena vytrvale trénuje s Mid¢antdi ve Skole a v krouZcich jsou

perfektni a pomahali nam. MiSa byl spokojeny esta zlepSoval.”
17a. +17b. Kdy: 2009-2010 hodnoceni psychickélawist-1,5
Sowfasny stav

17a) ,,Nyni MiSa bude k@it obor keramické prace, to je pozitivni. Libi se tam, ale ma

tam drobné problémy se 2 spoldkami. Je tam vcelku spokojeny*

17b) ,,Hlavni problém nyni mame s jeho udmén v dalSim oboru — koSikalrento obor by
byl vynikajici z hlediska trénovani pohyblivostideuky. V...... Ustavu ho vSak uz négchie
pry je moc nesamostatny a éhije pana vratného se zavazanim zimnich bot. &logrma
boty na suchy zip, ale vzhledem k tomu, Ze jevmalstranu postizeny musi mit kvalitni boty,

aby mohl slusachodit.
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My jsme tento rok nemohli sehnat vhodnou botuuglyszip. Rano mu ty boty zavaZzeme my,
rozvaze si je ve Skole sdm. Ale na koncteyani si tkantku nedokaze utdhnout. Proto Zada
nékoho okolo. Jednou dokonce pozadal peaeditelku. Newdeéli jsme, Ze to bude takovy

problém.”

Otéazky — souhrn

a) Kdyz si vzpomenete na 9y psychicky a fyzicky stav na z&atku nemoci vasSeho diite
a dnes, maZete to porovnat? Citite se dnesii¥e nebo Iépe?

,,Fyzicky se citim fife, mam vysoky tlak. Psychicky se citim Iépe.”

b) Jaké jsou vaSe psychické pocity? Co vantbi hlavou?

,,BohuZel MiSa je postiZzeny i mentélrje velmi divéiivy a miZze kdykoliv iéico podepsat.
Tak sitikate a ptate se, co bude, az tady nebudu. Svémstiumu sebrat nechceme, protoze
doufame, Ze se to j&StylepSi. Ma sestru, postara seg?rDohlédne na&? Bude mit na to

silu a moznosti? Maipce svoji rodinu.

Pocity napti a strachu ustavaji. Radost a pocit Gshu mam samdejme také

z vybojovaného MiSova nyjsiho stavu, vzdy kdyZ si vzpomenu jak to bylorze#jné.”

c¢) Kdy vam bylo nejhai?

,,<Jednoznén¢ na z&atku @i operacich.”

d) Kdo vam byl oporou?

,Manzelka, Bh, dcera, zdravotniciigtelé.”

e) Kdy dochazelo ke zlepSeni vasSeho psychickéhowta

»Vzdy kdyz se zlepSil Mi& zdravotni stav, kdyZ se &gila nadje na normalizaci stavu.
Po operaci, po chemoterapii, pétipgetech od &by, pri kazdém zlepSeni pohybu, patit
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f) Kdy dochézelo ke zhorSeni psychického stavu?

,,Na z&atku @i zjisténi nemoci. Vzdy f dramatickych verdiktech |€k& nebocekani na &.

Pti zhorSeni zdravotniho stavu Misi, kdyZ plakai¢él nag. pri cviceni.”

g) Co se vam ostd¢ilo pro zlepSeni psychického stavu?

.,Modlitba, prace, fatelsky rozhovor, odginek, pomoc druhého, humor a optimismus.“
h) V ¢em jsteéerpal nadgji?

Ve vsem, v kazdém malém zlepSeni, v kazdé pedpqgiirodé, v Bohu, v sob".

WM v s

,,Udrzet si nagi a zdravy rozum, nehadat se se Zenou pro hloypuagioslouchat u§painé

poznamky natadech, Ze jsme Zebréaci a Ze chceme na nemé@ diiohatnout.”
j) Co vam rikali odbornici?

,,Ffedpoedéli nam to, co je nyni realita, Ze nasledky budoddy nas ale povzbuzovali

v boji.
k) Pro¢ je vas psychicky stav v této urovni?

,Mam stéle opodstatnou nadji na zlepSeni, ale také citim ¢itou hrozbu po &h

zkusSenostech.”
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Seznam zlomovych okamzil otce MiSi

¢islo| kdy udalost hodnocent
psych. stavu
0. 1988 Narozeni zdravého syna Misi +5
1. duben + Zacatek nemoci — zhoubny mozkovy nador -5
kvéten 1990
2. 1990-1991 |Roni l&ba -3
1991 Konec chemoterapie, nastup do lazni -2
1995 Vstup do Skolky -1,5
ba. | 1995 Nastup do Skoly -2
co. | 1096 Konec tiletého obdobi — vykeni (+3) MiSovi vzali 5
ZTPIP (-4)
5¢ |1998 Vraceni leg. ZTP/P (+3) -2
6a. | 1999 Nastup do Skoly v.....ustavu (-2) -2
6b. | 2000 Vynina vedeni ve Skole (+4) -2
7. 2000 Samostatné jed s kamaradkou MHD (+3) -2
8a. | 2000 MiSa umi pouzivat mobil (+4) -1,5
8b. | 2000 MiSa se ztratil (-3) -1,5
9. 2001 Ma zréna zangstnani (-3) -1,5
10a.| 2003 Ukokeni zakladni Skoly (+2) -1,5
10b.| 2003 Nastup do praktické Skoly v ...... Ustavu (+2) 1,5-
11. | 2006 Hraje v hudebni skupir(+2) -1,5
12. | 2006 Narodil se mi 1. vnuk (+4) -1,5
13. | 2006 Ukoteni praktické Skoly a nastup do Ustawvu ...... (+4) -1,5
14. | 2008 Narozeni 2. vnuka (+4) -1,5
15. | 2008 Dozil jsem seidhodu (+3) -1,5
16. | 2008 MiSovaiéiivost — podepsani smlouvy (-2,5) -1,5
17. | 20092010 |Souwasny stav -1,5
18. | srpen 2010 | Budoucnost s adcekavana (+3)
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Rozhovor ¢. 2 s matkou MiSi

Mohla byste mi néco Fici o sol#, veék, kolik let jste vdand, kolik mate déti, vnoucat, jak a

kde bydlite, co dlate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?

,,Narodila jsem se v roce 1953, mainsburozence, rode mi jiz zenteli. Vyudila jsem se
elektromecharkou a potom jsem pracovala v oboru, dohromadyeOMdana jsem 35 let
s jednim muzem, mam &\déti. Dcera, které je 32let, je zdrava a ma dva syhyletého a
ro¢niho, jsou zdravi. JA& sama se citim zdrava a Zadwézné zdravotni problémy jsem
v Zivoté nentla. Mam dvaadvacetiletého syna, ktery je nemocng,5/roce mu odoperovali
zhoubny mozkovy nador, chvili nechodil, nyni mylpb¢ast&né ochrnuti na levé strama
malé mentalni postizeni. Byla jsem s nim 19 let do@®d z& 2009 pracuji v jedné nadaci,
velmi me to bavi. Bydlime se synem a manzelem ¥statku, kolem jsou lesy. Postavili jsme
tam dim a mame zahradu, takze pro MiSu je to vybornérdbgdli se svoji rodinou jinde,

ale blizko. \&tici nejsem.”

Doufam, Ze to nebude pro vas #liS bolestivé, vyprawt mi pribéh vaseho Zivota
od narozeni Misi, gres z&atek jeho onemocni az do sodasnosti?

,,MiSa se narodil v Kinu roku 1988, vazil 3,20 kg aditil 48 cm, byl zdravy, jeho vyvoj byl
pifimo Wwebnicovy. AZ kolem 1,5 roku jsme & pozorovat, Ze je meénpohyblivy,
prisuzovali jsme to tomu, Ze hodjedl a Ze ma Zky zadek". Teprve zfin¢ jsme siiekli, Ze

to bylo k té nemoci. Kolemibzna roku 1990 zal oktas zvracet po ranu. V dubnu uz po
ranu zvracetastji a byl vzdy takovy apaticky a spavy, aléhem dne se to vzdy upravilo.
Posledni tyden v dubnu to uz bylo o hadwrsi, vzdy rano zvracel, byl apaticky, spavy a
piestal chodit, tie ovladal levou nohu. Navstivili jsmekolik I1ékad, s diagndzou virdza a
penicilinem jsme se vratili daim NasEsti za mnou fiSla moje maminka a kdyz uwith
MiSu, zjistila Ze i Spathovlada levou ruku @ekla: ,To neni normalni, on musi byt h&dn
nemocny.“ A odeSla za svoji kamaraddkou ziba. Kteraiekla, Ze to je mozek a domluvila
nam vySateni u své kamaradky v nemocnici. Jeli jsme tam, kdls pani doktorka vygid a
protozZe byl patek, tak nas pozvala na pdind prijeti. A zatalo dikladné vySabvani, odkry

krve, tizné vySateni a rentgeny.
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Nakonec se fiBlo na to, Ze m& MiSa nador v pravé polévimozku. PeloZili nds na
neurochirurgii. Na operaci jsme musédikat, nebo byly kvétnové svatky. MiSovi byl@&im
dal hire, zvracel, byl apaticky, ale stale plakak se zdalo, Ze musi mit velké bolesti. Bylo
mi feceno, Zze mozek neboli. Byly to dva dny a nodizlgr Stale jsem ho chovalaha jsem
od rgj upln¢ poSkrabany krk. Nakonec dostal epilepticky zactwatpadl do beadomi a
museli mu odpoust mozkomisni mok. Po svétcich Sel na operaci, dleem odpu&ni
moku, se zrnily poméry v hlaw a operaté nemohli najit nadorCekali jsme az se doplni
mozkomiSni mok a na operaci Sel 17.5.1990, kdyradsit cely nador z pravé poloviny
mozku. Byl veliky jako pingpongovy rék. Bchem pobytu na neurochirurgii se potvrdilo, Ze
to je zhoubny nador. Byli jsmergdoZzeni na onkologii a odtud posléze na normalwileanhi,
neba’ na oz#ovani hlav se specializoval prof. Chodounsky. Migerovali 28x. Na oddeni
jsme kron¢ vikendi lezeli celé prazdniny. Po azwani jsme chodili na chemoterapii.ci
jsme 10 davek. Mezi davkami jsem byla s MiSou doat&@,musela jsem hlidat KO (krevni
obraz). Bylo to nar&né, nendli jsme telefon, musela jsem vzdy, kdyZz MiSa usndéhnout

k sousedce, ktera ma telefon a zjistit hodnoty KQavolat je do nemocnice panu doktorovi,
ktery miiekl, jestli pijde na dalsi &ru. Pdad jsme trnuli, jestli se KO upravi a MiSa bude
moci jit na dalSi davku chemoterapie. Po cytodtatigbe, ktera trvala asi rok, jsme asi
v jeho 3,5 letech odjeli do lazni. Byla to opravidava, citila jsem se jako v raji, aqmvavali
tam MiSu i ig. MiSovi tam po dlouhé deélopt z¢ervenaly tvée. V laznich se vzdycky velmi
zlepSil pohybov i v uceni, kdyz tam chodil do Skoly. Ta je tam totiz vt Kdyz pijel
domi, tak ve Skole vzdy bylifiekvapeni, co je schopen se &auDo lazni celd léta jezdime
2x do roka. Po operaci se MiSovo onentoérvyvijelo takto. Byl ochrnuty na levou polovinu
tela, nechodil, Spathmluvil, mél tiky a mel epileptické zachvaty. Do sedmi let uzival Biston.
Po oz#@ovani zaal chodit Spat#, ale z&al. Cvkila jsem s nim kazdé rano, v poledne deve
Vojtovu metodu, kterou jsem se s nim cela létaijeawtkolikrat do roka it a procviovat
do Nového Msta na Mora¥. Mimo to jsme chodili je$t na normalni RHB a staletto
trénovali, mluveni, sezeni, chozeni, oblékani, psdad. MiSova pohyblivost i mluva se
zlepSovala, chodi velmi dédy, sice ma specialni ortopedickou obuv, ale tadevDokonce
opakovasg chodi do tangnich, neni to sice tanec dokonaly, ale o to rad@strbavi ho to a
stale se zlepSuje. Mluvi ug@imormalrg. Nejwtsi potize ma s levou rukou, tu nedokéze: pin
pouZzivat a ma ji stale palenou. Jeho problémy po opravdu agresivétddgaby fFezil, jsou
také mentalniho razu. Nedokaze se dJeddt je to sice lepSi nez ¥tdtvi, ale stale je to

problém.
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Ma velmi Spatnou pa#t, zapomene kam co d&;i pceni jsou tim padem velké problémy. Je
velmi spavy, usina iipvyucovani, velmi snadno se unavi, je to sice lepSiwné#stvi, ale
nag. vylety a mnozstvi km musime davkovat. Vlivem imaz@ni byla poruSena tvorba
nekterych hormoi v mozku a MiSa si od 7 let kazdy den musi pichmmunohy fistovy
hormon. Také uziva Euthyrox na Stitnou Zlazu a phsrmon testosteron v tabletachie®
n¢kolika lety se mu oft objevila epilepsie a #Zal uzivat Timonil 300. Také ma vysoky tlak a
asi 5 let uziva Prestarium 5mg a Orcal. Kdyz bylyntak jsme také nawstovali rizné
lécitele. Byla jsem s nim doma &novala jsem se mu pinDo Skolky a do krouzkho nikde
nechtli, liSil se, byl a je velmi hovorny a spa@ensky, mozna to je kompenzace za to, Ze jsem
s nim byla ¥tSinou jenom ja. Ale nakonec jsméed Skolkou sehnali zpivani a malovani,
byly tam skwlé kantorky. Do Skolky ho nakonec vzit nd pku museli, bylo to jehot&stné
obdobi, byl natrénovany a v sebeobsluze ostattiidredkehl i mentalg jim stail. Po
kratkém boji ho vzali do zakladni Skoly v n#idiydlis€, kam chodil do pat&itdy. Zaial se
vice liSit a zadaly problémy mezi &mi, mél ale dobré kantorky, které ho naly cist, psat a
pocitat. Nas denni rezim byl Skolaighod, cvéeni, ukoly, krouzky (hudebka, malovani, od
Sestéitidy chodi 2x tyda plavat ) a dle poeby navatva u lékda a RHB. Velky problém
bylo a je @eni, drilem jsme museli vSe zvladat, stale jsmekoypali. Nyni p&ita 1épe nez ja.
Ale pro ilustraci - wbec neniZe ¢ist naf. pohadky neboifbehy i kdyZ uz je part’ lepsi,
neba’ na konci nevi, co bylo na &tku. Vlivem té Spatné pait byl problém djepis a
zenepis. Vcestire a matematice se dosahovalo drilem vystedi@akladni Skolu opustil po
paté fid¢ a Sel do ZS specidlniho Ustavu. Bylo to na z&klatklow vypracovaného
posudku, aby musel Skolu opustitdbdo zvlastni Skoly nebo do speciélniho Ustavuil &&a
bylo s nim moc prace. Po 14 dnech hclclat Ustavu vyhodit, Ze pry se tam nehodi, chodil,
sice Spat#é ale chodil, a také ,kecal“, na to nebyli zvykant jsou ¥tSinou vSichni na voziku.
M¢li jsme Sesti, ve specialnim Ustavu doSlo k wymi feditele a situace se uklidnila. MiSa
tam Gspdre dokortil ZS a pokraoval tam v Praktické 3kole za&hené na domAcnost.
Trénoval tim sebeobsluhu. dil skvélou kantorku, nezprotivila jim d&eni, réco je nadila a
meli vyborny kolektiv. Nyni chodi do jiného specidhoi Ustavu na obor Keramické prace,
hodre ho to bavi a trénuje i levou ruku. MiSa chodi htathudebni skupiny 2x tydn3
hodiny a o vikendu maji vystoupeni. Stale chodiy2x¢ plavat a 1x tyd&ina zpivani. Do 17
let jsem ho vSude vozila. Potom jsmealapostup® vyuzivat Sdruzeni asistence, aby se

z&al trochu osamost&bvat.
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Také tomu pomohl trochu mobil a kamaradky, ktesénhwily nékteré trasy po &ste. Pro
mre je to Uleva, vzdy mohu chodit do prace nailpivazku, je to UZzasné, baviéno a je&t

dostanu vyplatu.”
Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?

,,UrCiteé zatatek nemoci, pochopila jsem koncentrak. Na onkolegm byla v té skupinve
které Slo kdykoliv o Zivot.Qtas tam #kdo uniel. Lazr, tam nastala po tom roce &lp
vabec prvni Uleva, kdy mu poprvé odcatku nemoci gervenaly tvée a ja si mohla trochu
oddychnout, nelios nim cwil také réekdo jiny. Nastup do Skoly, kdy nastaly problémy
s wenim a se szivanim s ostatnindindi i kdyz kantorky dlaly, co mohly, ale tajily yed
nami napiklad zajmové krouzky ve Skole, abychom ho tam he@a ja jsem se s nim jen
najezdila na krouzky do #sta, aby byl mezi&gmi a mohl se rozvijet. Spatisem to snasela,
to odmitani. Nastup v Sestiédt do spec. Ustavu, kdyz nas tam n&chNaSe rodina byla
aplre v rozkladu. @ekavali jsme pomoc a oni nas také nelchBylo to &€Zké obdobi, ale
vybojovali jsme to, zlodeditelku odvolali a nastoupil tam novgditel, ktery ma ty &i rad a
chce jim pomoci. Doba, od kdy MiSa¢ah sam nebo s asistentem jezdit péstha mij

nastup do prace.”
Kdy prozivate okamziky naprosté beznadje a smutku?

,,KdyZ nevim, kde je MiSa. Myslim Ze je ztracenfigpamatuje si nic. To jsou mé nervy,

z k¥Zné situace udam drama. KdyZ netize réco najit a ja nevim, kam to dal.”
Kdy prozZivate okamziky S&sti v souvislosti s MiSou?

,,KdyZ ho vidim hrét v orchestru. KdyZ nic nezapom. Natila jsem ho letos v laznich
lyZovat. To bylo vigzstvi! Kdyz jsem ho vida brazdit sjezdovku.”

Jak jste reagovala na MiSovu nemoc a jak jste ji lanotila na zafatku, ,v poloc¢ase” a

nyni?

,,Vzdy jsem si ugdomovala vaznost situace, nélepolupracovnikovi zefsla dcera na

mozkovy nador kratceipd onemoctnim MiSi. Rana ale négla nahle, ale po kapkéach.
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Uz kdyzZ jsme Bhali pocetnych Iék&ich v z&atku nemoci, tak jsem #ikala vzhledem

k ptiznakim, snad nema to samé, co dcera spolupracovnikanktdogii byla nadje na
nezhoubnost nadoru brana také po kapkaatgotam wkdo zentel a ja jsem citila, Ze se to
tyka i mre. Co jsem si newdsdomovala na zZaatku a pisla jsem na to azZ mnohem peégd

byla moZnost mentélniho postizenéh@m celého gib¢hu MiSova onemodcmi si stale
uveédomuji nutnost stalého trénovani jak v oblasti ¢y, tak v oblasti mentalni. Musime jit
dal stale. Ta prace ma pozitivni vysledky, stalelepSuje. V oblasti mentalni narslé
starosti MiSova dlvérivost, aby gco nepodepsal. Jiz podepsal kupni smlouvu na masazn
kieslo za 60000 K NaSesti jsme to mohli zrusit. Svépravnost zatim méoaféime Ze mu
bude moci #stat, Ze dozraje. Pro jistotu mu nedavam s seb&ansky ptikaz.”

Odborna literatura hovo¥i, Ze péujici rodi¢e o postizené d& prochazeji uréitymi
fazemi: 1. faze Soku

2. faze zloby, vzpoury, vzteku, 2&3

3. faze uklidéni, smlouvani, vyjednavani

4. faze deprese, smutku, litosti

5. faze sméni, akceptace.
MuzZete to potvrdit?

., Ano, u n¢ probihala faze 1 + 2 + 5. Sok byl pozvolny. V &éifzloby, tak to jsem dlouhou
dobu vibec nikoho nelitovala. Akceptovala jsem to takjsem sitekla, Ze musim, nic jiného

nezbyva."
Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, #a jste vice sil?

,,Ne, k ule¥ nedosSlofikala jsem si, Ze musim jit stale dal. Ulevilo senagr. v laznich nebo

kdyz MiSa zaal jezdit sam."

Mate nazor, Ze manzelstvi je jako spojené nadobyekdyZz jednomu neni dobe tireba

po manZ. hadce, tak ani druhy nejasa a neni happ¥

,» Asi ano. My oba jsme stresovani konflikty."
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Znéte jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrZzela WtSina manZzelstvi nebo

spise ne?

,,»Absolutni ¥tSina manzelstvi, ktera znam, je rozvedenych @ mostizené dit matka

zustala sama a je rada, kdyz otec alégpusila #jaké penize.”
Byli jste si oporou, spolupracovali jste spolu, lovinovali jste se, hadali jste se?
,Samozrejme, ale hlavi jsme spolupracovali.”

Pro¢ to vaSe manzelstvi vydrzelo? Jaky je vas nazor, layvaSe laska ¥tSi nez je [&zne,

nebo méla byste manzelovi ,,vylestit svatozd4d nebo on vam ?

.My nejsme ani jeden z rozvedeného manzelstii,jeme vzor. A jsme konzervativni,
piredstava hledat sikoho jiného, to ne. NaSe laska neby&i; to asi nebyla, ale
manzelovi bych @a vylestit tu svatoz&'

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

,»TO nevim. My uz jsme byli starsi, ja jsefistala bez problétndoma a neia jsem dojem,
Ze mre utika zZivot. Coz v mladSimeku maze byt problém a vyvolavat konflikty. Manzel
deti miluje, zodpovdre vydelaval penize a v obdobi poliyg nemocnici a laznich se vzeérn
staral o starSi dceru. Jenom nam trochu utelgouté vzatlani dcery, nebdov obdobi jeji

volby povolani jsme #li plnou hlavu MiSova nadoru acky. Méla to slozZitjsi, nejdive se

vyucila a teprve potom si déthla maturitu.”
Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, zndmi, pomohli vam?

,,Jako nesgsti a ggali si aby Misa pezil. VSichni se nam snazili pomahat. Pouzehylo lito,
Ze dtdafikal, chlapi nepléou a nefiSel za MiSou do nemocnice, ktery se Bpt&sil. Asi se
bél, Ze bude plakat.”

Jak byste zhodnotila své zdravi ped MiSovym onemocgnim a nyni?

,,Dol¥e, citila a citim se spiSe zdrava. Zlokimgni trochu kolena.”
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Myslite, Ze byste byla zdra¥jsi, kdyby byl MiSa zdravy?
,,Nevim, zatim jsem docela zdrava, asi ano.”
Jak odpoeivate? Sportujete? Chodite do spotmosti? Zachovavaterad?

,,Praci. Dive pouze rehabilitaci s MiSou jsem sportovalald@msch 5 let, diky tomu, Ze muz
hlida a ¥nuje se MiSovi, chodim 2x tydma tenis, rekr&mé s kamaraddkami jezdim na kole
nebo chodime na vylety. V zintyZuji. Snazim se dodrzovead.”

Jakou znamku si date za sij Zivotni styl?

,,Dnes tak za 2, sportuji, nekidm, snazim se redukovat vahu a byt optimistickévéby to

bylo za 4, koiila jsem jest pied 5 lety a nesportovala jsem.”
Jakou méte povahu?

,,Jsem trochu nervak, snazim se vSe stihnosieh ga'adre, to wtSinou nejde. Jinak to

posoudit neumim. Snazim se byt optimista.”

Jak reSite problémy?

,,Bojuji, fikdm si, Zze musim.é&Eko se vyrovnavam s prohrou.”
Jaka je u vas doma atmosféra?

,,Doufam, Ze fevazre privetiva, klidnd. Sebekriticky musimiignat, Ze dusno&sinou

delam ja, kdyz neni vSe, jak stgalstavuji.”

Mohla byste vyjmenovat faktory, které vam komplikovaly zvladani vSech povinnosti a

problému spojenych s péi o MisSu?

,,Ja sama, dkteri ucitelé, ze zaatku to zasadnzkomplikovali 1ék@ a trochu snila
v podol& kvétnovych svéatk a dale také atas ady i vyfizovani zadosti."
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Byl to i socialni systém, ktery obraz# re¢eno hazel klacky pod nohy, nebo pouze

jednotlivci?

,Jednotlivci systém t¥a Je to tak na polovinugkdy ndm pomohli, &kdy nam hodili ten

klacek. Museli jsme bojovat.”

Jak jste zvladala, kdyZ se nahromadily krong MiSi jeSté dalSi problémy a povinnosti?
Vysvobodil vas jeden problém od druhého, myslim i, Ze seflovék nemohl
v mySlenkach tak tim zavazgjSim problémem zaobirat, nebo vas ten sowh spise drtil?

,» Mné to spisSe drti.”

Prosim jeS& o faktory, které vam usnadnily p&i o MiSu?

.,Muz, rodina, laz&, RHB, psychologové v Ustavuekieri witelé, pratelé.”
Splnily se vam gredstavy o ZivoE, nebo jste je musela hodémodifikovat?
,,Plany jsem r#nila, ale¢loveék dostane, co si zaslouzi.”

Jak nemoc MiSi ovlivnila vas Zivot a zivot vasi rdiny?

,»Mtj na 90%, rodiny na 80%."

Jak jste si to predstavovala wase?

.,Na z&atku to jsem si nic radSi nigmistavovala, to jsem jenom doufala, ¥eZjje.
V polocase, Ze bude sdstany.

Nyni mam stéle vizi, Ze té s&tianosti dosdhneme a dcera rilvude pouze trochu

dohlizet."

Vlivem péée o nemocného syna vam vznikalyékteré potieby, které nemohly byt

uspokojeny.
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Jaké to byly?

,,Informaci, jistoty, pomoci, spanku, odjiaku, ¢asu, Uspchu, seberealizace, rige,

sokEstatnosti, radosti, ekonomicke jistoty.”
Jste spokojena nyni?
,»Ano, Misa se zlepSuje.”

Mohla byste mirici vaSe ¥i pirani, ktera jste méla na zatatku MiSova onemocrni a

ktera mate nyni?

,,Na z&atku to bylo jednozrimé, aby Fezil, aby n&l co nejmensi nasledky, a aby ndm vSem

slouzilo zdravi.

Nyni : aby ndm v8em slouzilo zdravi, aby&del @i tenise backhand, aby MiSa neblbnul
s erotikou a nekupoval masazimégla za 60 000K"

Ceho si vaZite? ,,Zdravi.*
Ceho se bojite? ,,Ze mi odejdou kolena a nervy.”
Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

,,Pro mne, co nejdéle chodit do prace a hrat temsMisSu, co nejdéle chodit do Skoly, aby se
trénovala a zlepSila pan kolem prazdnin jde na operaci s levou rukouaak se ta jeji
pohyblivost zlepSila a mohl se jititkoSik&em, to by potom byla bezvadna celozivotni
RHB, a neustale trénovat s@atnost.”

Co byste ve svémieSeni probléna zménila?
.,Intenzivrgji bych s MiSou rehabilitovala a nelidla, diive bych zaala sportovat.”
Rady pro ty, co stoji na z&atku?

,,Nevzdavat se, nedavat hnec dib zvlastni Skoly, dat mtas a byt trplivy, at’ fika kazdy

jakkoliv pesimistické prognozy.
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Nechat si uélat vice psychologickych posudlkéheméasu a od vice odbornikSnazit se
ziskavat, co nejvice informaci o tom, co usnadi p&ivot, a na co je narok. My jsmeba
newdéli, Ze mizeme dostat velky K@r a vozili jsme MiSu ve voziku, ktery byl neskigdlo
auta. Hoda jsem se s nim na&ela. NejlepSi je narazit na socialniho pracovrikery
upiimne poradi na co vSechno je narok a [amto vyidit. Ale tak to bohuzel nefunguije, i
kdyZ by n€lo. Socialni pracovnici jsou bohuZeldsi minimalizovat ndklady systému.
Informace Ize také ziskat od zku&gich rodta s postizenym ditem nap. v laznich, ve
Skole, v nemocnici atd. chce to byt komunikativmiestydt se. Také vice gevat o sebe,

odpcaivat, gstovat si zajmy a relaxovat.”

Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zkeé zivotni situace?
,,Ano. Clovek si sé¢adi hodnotovy systém a vaZi si klidu."
Obohatilo vas to?

.» Ano. Ziskala jsem nové poznatky, tidajsem se cviit Vojtu. Nawila jsem se trglivosti.
Mam plno novych fatel. Dostala jsem diky svym ziskanym znalostaisto v nadaci. To

snad uz std.“

Lze viibec ve zdravi, Fezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

,,Musi.”

Na kolik procent jste to zvladala sama?
Zacatek: 90%, poldas: 70%, nyni: 50%.
Zvladla byste to sama?,Ne".

Neni jednodussSi a Zivot a zdravi zachovné, datkave dité do ustavu a chodit ho

navstévovat?
,,Neni, kazdy normalridlovék nebude Gastny, bude si to wjtat.”

Muze¢lovék, ktery pecuje 0 nemocneho zeriit z pietizeni ? ,,Nevim, spiSe ano.”
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KRIZOVA K RIVKA PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuje psychicky stav v hodnotach od -5 do e€5ndtkou MiSi vypracovana ¢ase na
z&klad chronologicky sgazenych Zivotnich zlofna krizi pozitivnich i negativnich, které
jeji psychicky stav ovliizovaly a ovliviuji od zjiSeni nemoci ditte az doposud. Jednotliva
¢asova obdobi se zlomy bylélgizena dopiujicimi otazkami. Délk@asového obdobi, kdy
odpovidala si wovala matka MiSi sama, podle vzpominek a vybavgstaipociti. Na zavr
byly zodpo¥zeny za¥recné otazky, které maji vSe shrnoutidbppzit soutasny stav.(Krizova

kiivka je umistna v gehledu krizovych Kvek.)

SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U

(U nekterych zloni jsou uvedeny dv¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy, kdyz
dojde k nahlému vychyleni KK a zahy k jejimu r&u nebo ustalenit8inou na mirgjsi
hodnot. Také oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jedsasovém obdobi a je

rodicem udavéan jako jeden zlom.)

0.Kdy: 1988, hodnoceni psychického stavu: +5
Velka radost po narozeni zdravého syna Misi.
1.Kdy: 4+5/1990, hodnoceni psychického stavu: -5
Zacatek nemoci.

,, 17 tydny Zivota v nejistéts mysSlenkami co MiSovi je a naslédiisteni diagndzy zhoubny

mozkovy nador. Potom nasledovaly operace. Byla yg&iy s nim hospitalizovana.”
2.Kdy. 1990-1991, hodnoceni psychického stavu: -4

Racni obdobi po operacich, kdy MiSa absolvovahidécbu. Nejprve ozgvani a potom

chemoterapii.
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Otéazky: (1990-1991)
a) Jaké byly vaSe pocity fyzické?

,,P0o fyzické strance jsem se citila #mlpouze v obdobi operaci jsem citila knedlik wkrk
ani jsem nemohla b¥et a pi cekani na Iékiska rozhodnuti se mi hodlpotily dlarg. Takeé
jsem n&la rozdrapany krk od Misi, kdyz jsem ho chovalanargel, tak se nd kiecovite
drzel. Behem chemoterapie, ktera trvala rok, jsem se v mdiou budila, zda MiSa dycha,

to jsme se gtdali s muZzem. Moc jsme se nevyspali. Pocit zotifataké bolel.”
b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vameéielo hlavou?

,,Méla jsem pocity strachu, iy, Uzkosti, beznage, co bude, byla jsem jako ve snach.
Fungovala jsem jako automat, nejvice v nemocni@meologii. Byla jsem zoufal&ikala
jsem si :,,Musis!“ Nagsti nastup byl postupny, néjde jsme nili strach, co to je. Litali

jsme po doktorech, ti to zl&bvali. Jezdili jsme i po k8telich. Po CT nastala naprosta
beznadj, a na onkologii jsem poznala koncentrak ¢@btam skdo zenitel. Nasésti zprava,

Ze to je zhoubnérmhazela postugn po kapkach. Kak jsem se na tofpravila, Ze jsem se
pak neslozila a mohla jsem bojovat. Po operacidix ke zachranil z nejhorsiho, tak nastalo
uvolréni, to vylezlo asi na -4. To se udrZzovalthbm celého roku té 8y. Zili jsme neustéale
ve strachu a n&fi, zda bude moci pok¥avat v chemoterapii, zda se doplini krvinky. Kdyz

by se nedoplnily, tak by byl konec:®y a untel by, jak jsme vidli u jinych.”
c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,Zasada zhorsila niij psych. stav nemoc MiSi. KdyZz mu bylo Spatwdéla jsem, Ze trpi
,,jako zvfe", dva dny n§ Skrdbal ped operacemi bolesti na krku, nakonec ztratilomi. To
byla takova beznafl Ze nt to bolelo, bylo ii na skd&eni z okna. Oni #iekli, Ze mozek
neboli a ja vidla, Ze ano.Verdikty Ieka, nag. :,, Kdyz gezije 3 dny, 5 dintak je nadje.
Kdyz zvladne chemoterapii, tak mame skoro vyhrafybéceny ale bude, kdyzipzije 5 let.”
Kazdy telefonat ki vysledkam krvinek mezi chemoterapii, to byly hrozné netwyla jsem
zoufala. Kazda &ekavana kontrola u léka Kdyz Misa plakal aficel, hlavré pii cviéeni,

cvicila jsem s nim 3x derd
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d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

.,V nemocnici, kdyz jsem se mohla vyplakat, cigaratzhovor s jinymi rodi, kavicka,
telefonat bylo jedno s kym. KdyZz se mnou promladravotnik neoficials, manzel, kdyz
predstiral optimizmus. KdyZ MiSa usnul a nélrixdyz se MiSa usmal a neplakal. KdyZ ho
pochvalili, Ze je silny a statey. Kdyz pochvalili ng, Ze s nim dafe cviim. Provedena
operace, kazda zdarabsolvovana davkadBy ozaovanim a chemoterapie. Kazda obnovena
krvinka, meé povzbudila. Ukotena chemoterapie, to byla tleva. Kazda kontrotkere,

ktera dopadla ddk. KdyZz MiSovi nebylo SpatnPrace kolem MiSi mi poméahala snizit
Uzkost, také jsem sgikala:,, Musis“. Modlitba, prosila jsem Boha o pamddyz jsem

newiici. Také mt pomohli I&itelé. Abychom zvysSili MiSovu imunitu, tak jsme &ké

zan®iili na zdravou vyzivu. T&innost mit také dodavala nég a sniZzovala Uzkost. Takéém

hodre povzbuzoval zdjem a pomotilpuznych, hlavé mé matky a i@tel.”
e) Co jste ¥domeé délala pro zlepSeni sveho psychického stavu?
,»Tenkrat nic zdravého.Uklidnilagtigareta a kva.”

f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni sveho psychického stavu?

,P&ovala o Misu, shatha informace, setkavala se s ostatnimidioglostizenych #ti.

Kazd& aktivita srétujici ke zlepseni stavudmlodavala nagji a silu.Rikala si :,,Musis“.
g) Co dlalo okoli?

,,Zdravotnici, pibuzni, gatelé, spolupracovnici i neznami se nam snaziligoisiovem i

¢inem.*”
3. Kdy: 1991, hodnoceni psychického stavu: -3

Uspsny konec léy chemoterapii a nastup do lazni éaek rehabilitace.
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Otazky:(1991- 1995)
a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,Citila jsem se ddb, pouze jsem byla unavena a nevyspald, ale tdé&amich spravilo, o

MiSu také z&al peovat rekdo jiny a o mne také. Mohla jsem si odpmut.”
b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamékelo hlavou?

»Strach, uzkost, bezngd bezmoc trochu polevily, bezpristni nebezpé smrti zdanlie
pominulo. Nastoupilo sledovani pokiokiSi v motorice a to trva do dnesrigaly se pocity

radosti, uspokojeni a zklamani podle toho, jak 18dwi Slo."
c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

.,Kazdé parte dite, které pislo nas rozhodilo, &d¢li jsme, Ze neni vyhrano. Stav Misi —
kazdy pl&, kiik nag. pii cviceni, kazda odchylka od normyc€kavané kontroly u l€ka a

mozné negativni verdikty.”
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,VSe, co zvySovalo ngjl na normalizaci stavu. Kazda dobra zprava odiekéazdy
pohyb, co MiSa udal, kdyZ byl klidny a spokojeny. KdyzZ klidrspal. Kdyz nerd
epilepticky zachvat. KdyZz MiSovi poprve v lazniiervenaly tvée, to jsem réla velkou
radost. Kdyz jsem sehnala krouzek malovani a zpwa&gbornymi kantorkami. Prace kolem

MiSi. Zahradnieni - to jsem relaxovala.”

e) Co jste ¥domé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?

,,Pracovala na zahradkouila, pila kavu to nd uklidriovalo.”

f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

wJezdila s MiSou 2x tm¢ do lazni. Shata jsem poad reéjaké informace. Sh&fa jsem
zajmové krouzky pro MiSu, kde by ho &intNavsgvovala I€itele. Stale jsem vyvijela
néjakoucinnost — pée o MiSu — c\ieni, jezdni na RHB, na Vojtovu metodu do Nového
Mésta na Moraw, prace na zahrad
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Setkavala jsem se ggteli, nové jsem nasla,igvazi rodice postizenych &i, vymenovali

jsme si zkuSenosti.”

g) Co cklalo okoli?

,,VSichni se nam snazili pomahat a povzbuzovatSiva prace ale byla na nas. Ja jsem
trénovala s MiSou, muz vytaval penize a & na povel dceru, ta nam také pomahala.

Babicka, moje maminka, nam také pomahala, kdyZ byloepat, tak hlidala.”
4. Kdy: 1995, hodnoceni psychického stavu: - 2,5

,,Vstup do Skolky.Tam ho museli nd mku vzit. Bylo to MiSovadstné obdobi, byl
natrénovany v sebeobsluze astm si rozurdl, stecil jim po mentalni i fyzické strance, i
kdyz neovladal levou ruku aite chodil. Do Skolky ho neetitvzit, bali se ho, liSil se, bylo s
nim vice prace. Nas&dti chodil jiz ged tim na zpivani a malovani, kde byly vyborné

kantorky.“
5a. Kdy: 1995, hodnoceni psychického stavu: -3

,,Nastup Misi do Skoly, v jeho osmi letech, vaigdlise. Prvnich @t let to bylo dobré, &
hodné ditelky. Pouze seilfe szival s &mi, nebraly ho, moc se liSil. Také ho netiHirat

do krouZzk, tajili je pred nami.”
5b. Kdy: 1996, hodnoceni psychického stavu: -3

,,Konec ptiletého obdobi po uk@ené I&b¢ chemoterapii — to byla velka radost./+3/ Radost
z preziti nam zkazili ze socialky, kdyz nam vzali MiS@TP/P , ja jsem byla dva roky bez
prost‘edki:, nemohla jsem jit do prace, ledaze bychom daluM@ ustavu. Musela jsem si

platit socialni a zdravotni poji&ni. To byl velky tlak na muze zabeZzpedinu. /-4/*

5c. Kdy 1998, hodnoceni psychického stavu: -3

,Navraceni MiSovi ZTP/P, az po ministerském @ahio(+3) A sodasre se zhorsil
zdravotni stav mé maminky,(-3,5). Dostala mozkowdvici, zase se rozpohybovala, mohla
byt doma sama, pouze jsme se se sourozeftalsly kazdodenni kontrole a zabezgei

jidla, dklidu, l1élz atd. S pomociratel pravnilé jsme se dva roky odvolavali, az MiSovi

ZTP/P vratili se slovy : ,, Vy to mate davno nittady d¢late.”
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Otézky:(1995-1998)

a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,Citila jsem se dd, pouze fimérerg unavena.”

b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vameélielo hlavou?

,,Psychika se Skolou a povinnostmi spadla na dBZela tam i fes pozitivni a negativni
vykyvy. Byla jsem ve stresu Zeni do Skoly s MiSou, stale jsmé&co trénovali dohatli, do
toho jsem neckita zanedbat RHB. Citila jsem pocit trvalého &téap toho jak to vSechno
statime. S MiSou jsme museli &l té panéti neustale vSechno opakovat ,,do padnuti“. To
bylo nar@né natas. Je&tta moje nemocna maminka, to také byla povinnogst D¢ to
drtilo, nevdéla jsem, kam tliv skaiit. Byla jsem zoufala, kdyzipstém zopakovani zase
newdl, to jsem toho ckda nechat a dat ho do zvlastni skdtykala jsem si :,,Je to
zbytené, mdim ho i sebe zbytme, Witelka m& pravdu mezi normalnétdnepati.” Také
jsem citila litost z toho odmitani Misktdhi i nekterymi kantory. Nkdy se mi chitlo plakat.
Pocity radosti, $tti a uspchu také samdejme byly, pii pokrocich, které Misagthl. Ty

nam dodavaly stale ngda vedomi, Ze dlame dolse, Ze se to bude postupmormalizovat.”
c¢) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Jak to deni Slo MiSovi&Zko a jak stale zapominal, to jsem bytkaty zoufald. Mamitina
nemoc. Odmitani MiSi od spoluZglSpati se s nimi szival, liSil se, Spatrse pohyboval,
myslelo mu to pomaleji, zapominalédjsou kruté. Odmitani od ¢kterych witela. Jedna
kantorka nantekla, Zze sem nepatze neni normalni, byla to kantorka z dramatickéh
krouzku. To nds mrzelo, ctitjsme trénovat pagy, MiSu to tam bavilo. KdyZ byl smutny.

Kdyz nam vzali ZTP/P gkkosti s financemi.”
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

.»Stalé zlepSovani MiSova stavu, pomalé, ale algrPrace na zahrgdam jsem se
odreagovala. fatelé, kt&i nam pomohli vypracovat odvolani. Setkavani stgasep. Podpora
n¢kterych kantoit a zdravotnilt v pokra&ovani nastartovaného gm p&e. Navraceni

ZTP/P.*
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e) Co jste wdomeé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?
,,Kourila jsem a pila kavu a pracovala na zakrad

“f) Co jste dglala nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?
»Setkavala jsem se ggteli. P€ovala jsem o MiSu a maminkéinnost n¢ délala dolfe.

Sharla jsem stale nové informace.”
g) Co clalo okoli?

.,Manzel byl vytrvale optimisticky a vythval penize. Léka RHB prac ., psychologove
nas podporovali ve vytrvalostirételé nam pomahali sepisovat odvolani. Dcera nam

pomahala Soc. systém &kteri ucitelé nas drtili.”
6a: Kdy:1999, hodnoceni psychického stavu: -3

,,Nastup na druhy stupeakladni Skoly do ...... Ustavu. Na zaklachanipulovaného psych.
posudku, MiSovi v patéitle doporwili odchod ze zakladni Skoly v néistydlise, do zvlastni
Skoly nebo do ...... Ustavu. Nastup tam byl také diekyanechtli ho tam, ch#li ho dat do
zvlastni Skoly. Ale my jsme neghtkdyZ uz jsme vybojovali prvni stupe Migiv mozek se
neustale zlepSoval, afitjisme mu dat dalSi Sanci a daléida zlepSovat pa#n. Maji tam také
dobrou RHB a tu také MiSa geboval.”

6b. Kdy: 2000, hodnoceni psychického stav2,5

,Vyngna vedeni ve Skole. Pérg se uklidnily, MiSa mohl v klidu doké&nzakladni Skolni

dochazku. Byla to uleva, zklighi a radost (+4)".
7. Kdy: 2000, hodnoceni psychického stavu: -2,5

,,Caste’né samostatné jezdi MHD, to bylo velké wtstvi a radost.Na3el si kamaradku,
ktera je autistka, ale jizdmady ma ,,v maliku“ , tak ta haekteré trasy nadila, jezdila s nim.

Mn¢ se trochu ulevilo, kdyz sam veés# prejel na plavani.” (+3)

8a. Kdy: 2000, hodnoceni psychického stavu: -2,5
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,,MiSa se spolehlévnawil pouzivat mobil. To byla velka radost ale hlayomoc, kdyzZ se
ztratil.“(+4)

8b. Kdy: 2000, hodnoceni psychického stavu: -2,5

,,MiSa se ztratil doma v blizkosti Skolyi, fpénovani orientace a pafi.(-3) Nasesti nas
zavolal mobilem a my jsme ho nasli podle jeho mfei, dokdzal nAm popsat misto, kde se
nachazel. Ten mobil je vynikajiafoy uSetil nAm mnoho nen pri trénovani samostatnosti.
Ovsem, kdyZ si MiSa zapomene zapnout mobil p@vdni a my se narheme dovolat, tak to

je zoufalstvi.”

9.Kdy. 2001, hodnoceni psychického stavu: -3

ZhorSeni zdravotniho stavu maminky a naslednéiejti.(-4)

,,Maminka dostala dal$i mozkovou mrtvici, kte¢édm pil roku podlehla. Na chvili se
vratila jizZ nemohouci dofi) nemohli jsme se o ni dostate postarat. Dali jsme ji do LDN
blizko nas, kazdy den jsem za ni chodila, ale &gjto vyitam. Kdyby byla doma a ja s ni

intenzivr¥ cvicila, mozna by to neslo tak rychle.”

10a. Kdy: 2003, hodnoceni psychického stavu: -2

,,Ukoreni zakladniho Skolniho \#éni a nastup do Praktické Skoly v ...... ustavu. (W3l
jsme radost, Ze MiSa méa ukené zakladni vzthni a je trochu samostatny, to bylo
vitezstvi. Nyni nagekala Prakticka Skola zaffena na sebeobsluhu.cMjsme dobré

vyhlidky, jiz jsme se nemuseli toliétuna ¢as a ve stresu natrénovat ¢ité mnozstvi éiva.”

Otézky:(1999- 2003)

a) Jaké byly vaSe pocity fyzicke

,,Citila jsem se ddb, jenom jsem bylaipnéient unavena.”

b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamélelo hlavou?

,,Psychika se postuprzlepSovala s n&f na normalizaci MiSova stavu, zhorsSila ji alenoe

maminky a jeji nasledna smrt. Stale maniitky svedomi, Ze jsem mohlastht vice.
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N¢jak se lépe domluvit se sourozenci, oniidali :,, Ty jsi doma, ty masas a nevidi tu
praci s MiSou.“ Pocity 86ti a radosti byly, kdyZz se vymilo ve Skole vedeni a situace se
zKklidnila, kdyz si naSel kamarady acaacasténé jezdit sam spiSe s kamaradkou. Pocity
napsti, beznadje, zoufalstvi a bezmoci byly, kdyz MiSu neghtkdyZz ho ch&li dat do
zvlastni Skoly, kdyz se ztratil nebo kdyZ si neadpnobil, kdyZ nam neSloteni a nemohli
jsme to stait. KdyZ ukorgil ZS, to mi spadl kdmen ze srdce.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Zdravotni stav MiSi, hlawnjeho Spatna pa#i. Nemoc a smrt maminky. Staly dostih
sc¢asem. Odmitani Misi ve Skole, kdyZ jsem si tédomila, tak to nejfpidalo na radosti, brali
nam nadji na zlepSeni. A tu jsme & v tom trénovani, a zakladni Skola nés nutila

k vykonam."
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,» Kvalitni a hodni titelé MiSi. Pokrok MiSi ve vSech smech, ukokeni Skoly. MiSa zzl
sam jezdit na tabory pro handicapované. Prace mada Setkavani sifateli. Pochvala a
podpora od zdravotnika kantoé. Dovolena s muzem a shirani hub. Vyhlidka oddexchu

ukorgeni ZS. Optimismus mého muze.*

e) Co jste ¥dome délala pro zlepSeni sveho psychického stavu?

,,Kouieni a kdva. Prace na zahraDovolena s muzem.”

f) Co jste célala nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Stale jsem vyvijela dakouc¢innost — pée o MiSu a maminku. Setkavala jsem seéasah.”
g) Co délalo okoli?

,,Fratelé se s nami stykali. Lidé v organizacich, kfeénahaji handicapovanym jsou hodni,

MiSa byl s nimi rad. Na tabory s&st. Nekteri weitelé nam pomahali,dkteti nas deptali.”
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10b. Kdy: 2003, hodnoceni psychického stavu: -2

,,Nastup do Praktické Skoly v....... Ustavu (+2dRala jsem koit a za‘ala opet hrat tenis.
To bylo hezkéileté obdobi, @i hodnou a zkuSenou kantorkwico se nadil, téSil se do
Skoly, ngl tam kamarady, chodil do krouzkezdil do lazni a na tabory. Stale se vyvijel a

zlepSoval, chodil také do tadréch.”
11. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1

,,Dostal se do hudebni skupiny. (+2) Je to skupiostiZzenych, ale vedena profesionalnim
zpusobem, maji zkousky 3x tydmo vikendechédtSinou vystupuji. Jezdi i do zahréniMisu

to velmi bavi a my kdyz ho vidinjegk hraje, tak mame obrovskou radost".
12. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1

.,Nastoupila jsem do zaistnani na gl avazku (+4)"

12a. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -1

,,Narodil se mi 1. vnuk a je zdravy. (+4"

13. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu: -0,5

,,MiSa uspsr¢ ukorvil praktickou Skolu a nastoupil do Ustavu ... na okeramické prace,

kde trénuje levou ruku. (+4)"

14. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: -0,5
,,Narodil se mi druhy zdravy vnuk. (+4)*

15. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: -0,5
,,MiSu jsem natila jezdit na sjezdovkach. (+3)*

16. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: -0,5
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MiSa je velmi dverivy, podepsal smlouvu bez naSebidomi na koupi masaznihodsla za
60000,- K. Naspsti to Slo zrusit. (-2,5)

Otazky: (2003-2008)

a) Jaké byly vase fyzické pocity?

,,Citila jsem se zdra&y pouze z&inam mit problémy s koleny."
b) Jaké byly vaSe psychické pocity?

,»Toto obdobi bylo zth lepSich, pocity nai, strachu, bezna&gk a zoufalstvi byly
minimalné, pouze kdyz se MiSa ztratil nebo si zapéhaapnout mobil. V tomto obdobi jsem
mela vice divoda k radosti, Sisti a pocitu uspokojeni sama se sebowadaekodim a
pravidelrg hraji tenis. Fibyl jeden negativni pocit a to stud. Jak jiz jeSklivelky a olias se
chova d@tinsky, nebo #co zapomene, kdyz jsmekde ve spolénosti tak se citim tragn

Sice si to zakazuji, ale pogih nezabranim.”
c¢) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Misav handicap ré stéle udrzuje v mirném n&jp Jsem ptad mirrg ve stehu. Diti
neusgchy, nap. kdyZ MiSa nerize réco najit, nebo segoo ztrati. To je kazdou chviléno

jiného. Velkym problémem je MiSovaiekiivost a dtinskost.”
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,Optimismus manzela. MiSovo zlepSovani se v satrastti i v motorice. Vystupovani
s hudebni skupinou i&elé se kterymi se stéle stykame. Ze jsem vydrihait. Prace na
zahrad. Narozeni vnuk. Uspsné ukogieni praktické Skoly a nastup na dal3i Skolu.

Dovolené s manzelem."
e) Co jste ¥dome délala pro zlepSeni psychického stavu?

,,Jezdila jsem na dovolené. Nekion a snazim se sportovat. Chodim pravigeln
s kamaradkami na vylety, nebo jezdime na koléalégsem chodit do prace.”
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f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Staram se o MiSu a hlidam vnuky. Setkavala sem pateli. Dokonce jsme #Zali chodit

jednou nEsi¢né tartit — to je Uzasny relax.”
g) Co dlalo okoli?

Pratelé nas neopustili. Karitove Skole a v krouzcich jsou perfektni a pomiatiéain. MiSa
byl spokojeny a stale se zlepSoval.

17a. +17b. Kdy: 2009-2010, hodnoceni psychickéfaws.-0,5
Souwfasny stav:

,,Nyni MiSa bude kait obor Keramické préace, to je pozitivni. Libirea tam, ale ma tam
drobné problémy se 2 spolukami, které ho mitSikanuji. Ostatni s nim kamaradi. Je tam
vcelku spokojeny. Hlavni problém nyni mame s jehisiénim v dalSim oboru — KoSika

Tento obor by byl vynikajici z hlediska trénovamtiyblivosti levé ruky. V ...... astavu ho
vSak uz nechii, Ze pry je moc nesamostatny adje pana vratného se zavazanim zimnich

bot. Nevde¢li jsme, Ze to bude takovy problém.”

18. Kdy: 8/2010, hodnoceni psychického stavu: +4

Budoucnost s nafl ocekavana.

,,Ma se podrobit operaci levé ruky, ktera by milenamoznit lepSi pohyblivost.(+4)"
Otazky — souhrn:

a) KdyZ si vzpomenete na syj psychicky a fyzicky stav na zé&atku nemoci vasSeho dit a
dnes, miZete to porovnat? Citite se dnesife nebo lépe?

.,Fyzicky se citim tire, boli n& kolena. Psychicky se citim lépe.”

b) Jaké jsou vaSe psych. pocity? Co vamébi hlavou?
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.| kdyZ je to vSechno mnohem lepsi, jistédibp Uzkost stale mam, pocit studu mam také, i
kdyz si ho zakazuiji,ifece nezénu MiSu izolovat. Bohuzel MiSa je postizeny i mémitaje

velmi daverivy a mize kdykoliv reco podepsat. Tak mu alespoedavame alanku.
Svépravnost mu sebrat nechceme, protoze doufarse to jestvylepsi.

Radost a pocit Ugphu mam samdegjme také z vybojovaného MiSova rnysiho stavu, vzdy
kdyZ si vzpomenu, jak to bylo bezrgwe. Trochu m kazi radost situace v ...... Ustavu, ale
shad to viesi boty na suchy zipgjaky sponzorsky dar a na toho kogié&o fisti rok

vezmou."
c¢) Kdy vam bylo nejhai?

,Jednoznéné na za&atku @i operacich, kdyz jsem ho il trpst a nemohla mu pomoci a

nikdo mi to newfil.”
d) Kdo vam byl oporou?

,Manzel, dcera, zdravotnicigitelé, plawik, patelé, lidé ze Sdruzeni asistence a dalSich

organizaci, které organizuji akce pro handicapované
e) Kdy dochazelo ke zlepSeni vaSeho psychickéhowata

,,Vzdy kdyZ se zlepSil Mi#/ zdrav. stav, kdyz se &tSila na@je na normalizaci stavu.

Po operaci, po chemoterapii, pétigetech od &by, pii kazdém zlepSeni pohybu a p#in
Kdyz ukortil ZS a Praktickou Skolu. KdyZ vystupuje s hudesiipinou. KdyZ nic neztrati
nebo nezapomene. Kdyz nas profesionalové zdravoteo kantéi pochvali, ze to ame

dohe. Kdyz sjede sjezdovku v laznich.”
f) Kdy dochézelo ke zhorSeni psychického stavu?

,,Na z&atku @i zjisteni nemoci. Vzdy fi dramatickych verdiktech Iék& nebocekani na &.
Pti zhorSeni zdravotniho stavu Misi, kdyZelypkdyZ plakal, kicel nag. pii cviéeni. Kdyz
nas odmitali ve Skole, v krouZcich. Kdyz se ztragibo #co zapomal vyridit.

Kdyz reco marr hleda. Kdyz se chova ve spatesti nevhodé Kdyz si nemohl &co

zapamatovat do skoly.”
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g) Co se vam ostd¢éilo pro zlepSeni psychického stavu?

,,Drive odejit na cigaretu, dnes odchazim na tenis.j&k®@ sitikala :,, Musis." KdyZ se za
MiSu stydim, tak stikam :,, V televizi se ¢kdo produciruje nahaty aikec se nestydi, on je
nemocny, tak prose stydiS.” Njak&c¢innost. Ratelsky rozhovor, posezeni s ké&ou,
odpaiinek, rekdy i spanek s praSkem na spani, samostatna dévbenMisi, vylet

s kamaradkami, pochvala a pomoc od druhého, haroptimismus. Jednozéra& meé

pomohlo zamsstnani na fil Uvazku. To doportuji, cely ivazek je moc, to je na zeSileni, to se
neda stihnout. Kdybych tasgéla, jak mi to ponize, tak hledamato mensiho idve. Clovek
zisk& sebasdomi a pocit uspokojeni z di@vykonané prace, coz potvrdi vyplata. To $e p
sebelepSim trénovani s postizenynétdin neziska, protoZze nikdy nebude vynikajici
vysledek, nikdy to nebude aglmormalni.Vzdy bude asili dalek@téi nez vysledek naseho

snazeni.”
h) V ¢em jstecerpala nadkji?

,» V kazdém malém zlepSeni, v kazdé pddpozdravotnik, u I&€iteld, v kazdém vlidném

slow, v piirodk, v solg.”
,,Ffekonavat beznagv sole. Pouzivat zdravy rozum. Vytrvat.”
i) Co vdmikali odbornici?

,,Predpowdéli nam to, co je nyni realita, Ze nasledky budoulynas, ale povzbuzovali

v boji.”
j) Pro¢ je vas psychicky stav v této urovni?

,,Mame stale velkou ngjl na zlepSeni a snazim se byt optimistka.”
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Seznam zlomovych okamziik matky MiSi

¢islo kdy udalost hodnocen!
psych. stavu
0. 1988 Narozeni zdravého syna +5
duben, kéten
1. 1990 Zg&atek nemoci, dg.zhoubny mozkovy nador -5
2. 1990-1991 Rani [&ba -4
3. 1991 Konec k&y a nastup do lazni -3
4, 1995 Vstup do Skolky -2,5
5a. 1995 Nastup do Skoly -3
Konec gtiletého obdobi — vykeni (+3), odebrani
5b. 1996 ZTPIP (-4) -3
Navréaceni ZTP/P (+3), zhorSeni zdravotniho stavu
5c. 1998 maminky (-3,5) -3
6a. 1999 Nastup do ........ Ustavu -3
6b. 2000 Vynina vedeni ve Skole (+4) -2,5
7. 2000 Samostatné jeid s kamaradkou MHD(+3) -2,5
8a. 2000 MiSa umi pouZzivat mobil (+4) -2,5
8b. 2000 MiSa se ztratil (-3) -2,5
9. 2001 ZhorSeni zdrav. stavu a amrti maminky(-4) 3 -
10a. 2003 Ukoeni zakladni Skoly (+3) -2
Nastup do praktické Skoly ..... Ustaviegptala jsem
10b. 2003 koutit a za&ala jsem hrat tenis (+2) -2
11. 2006 Hraje v hudebni skupin...(+2) -1
12. 2006 Zargstnani na 1 avazku (+4) -1
12a. 2006 Narozeni 1. vnuka (+4) -1
13. 2006 Ukoteni praktické Skoly a nastup do Ustavu...... (+4) -0,5
14. 2008 Narozeni 2. vnuka (+4) -0,5
15. 2008 Natila jsem MiSu jezdit na sjezdovkach (+3) -0,5
16. 2008 MiSovaw/etivost — podepsani smlouvy (-2.5) -0,5
17a.17b| 2009 — 2010 Sauasny stav -0,5
18. 2010 Budoucnost s ngidocekavana (+4)
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Rozhovor¢. 3 s matkou Hanky

Mohla byste mi néco Fici o sok, vék, jste vdana, kolik mate dti, jak a kde bydlite, co

délate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?

.,Narodila jsem se v roce 1957, mam jednu selstiena v roce 1985 emigrovala i s rodinou
do Austrélie. Rodie jiz nemam. Byli rozvedeni. Otec zggh v padesati letech na uraz el.
proudem, a maminka také v padesati letech navnakobylo to po emigraci sestryagtala
jsem sama s Hatkou. Otec Hanky je restaurator, chodili jsme s@ujeden rok, chli

jsme se vzit, dokonce si zakoupil oblek , ,,cododnes wyita, Ze vyhodil penize za oblek".
Zili jsme spolu je&t do jednoho roku Hanky, potom jsem ag ade$la do uvokného bytu

po seste. Na Hanku plati celou dobu pouze to, co mw byheteno. Ja jsem vystudovala
ekonomii a ped porodem jsem pracovala jako ekonomka. Po pgsssin muselaistat

doma s Hankou, abych se ji mohtmevat a ona se optim&mozvijet. Finagné jsme

na tom byly vzdy velmi Spat¢nneba’ kromé alimenti a socialnich davek jsem nepobirala nic.
Nekdy jsem pomahalackterym kamaradkam, ale to velmi omezeneba jsem byla plg
vytiZzena péi o dceru. Zhruba od r. 2004 jsem z@tnana jako vychovatelka ve Skole ri p
Gvazku. Praci ve svém oboru jiz neseZenu, ti@ayni vSe jinak a ja jsem se nemohla
vénovat svému vziavani sodasré s pé&i o dceru, na to nebyhs, ani sila, ani mysSlenka.
Bydlime s dcerou v b§t2+1 v Praze. Hanka matg\pokoj. Moje zdravi je docela dobré,
pouze po Uraze, kteryjsentiam pred 6 lety, mi boli ok ruce. Zalévala jsem kytky u Hanky
v pokoji a spadla jsem. Chodim stéle na RHB, ndilaizieoperaci, ale ja jsem odmitla, nebo
piedpoklad, Ze se zbavim bolesti je 50%. Jsemia&k¥eiici nejsem.”

Doufam, Ze to nebude pro vas iliS bolestivé, vyprawt mi pribéh vaSeho zivota

od narozeni Hanky aZ do sotasnosti?

,,Hanka se narodila v k&t.1984 pedtasre v 7. nesici, a&koliv nebylo pr@&, nebylo divodu.
Lékai se nedohodli pra Nebyl divod, ja jsem byla zdrava, na dovolené. Jadl, Ze jsme
asi Spasovali, ale o tom bych muselddt. Druhyiikal, Ze to je boikou, ktera byla.

Je pravda, Ze nas do porodnidgejp tenkrat sedm. Mnodtekla voda a jeSjsem tam 21

dna lezela, potom jsem porodila.
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Teprve ped Sesti lety, kdyz jsem spadld palévani kytek a pochroumala si rameno, mam s
nim problémy dosud, mi fyzioterapeutkia wodnim vySeeni najednotekla:,, Vy jste nila
problémy donosit " A ja jsem malem spadla ze Zidle, hned jsenji geptala, jak to vi.
Ona odpovdéla, Ze to vidi. Pry mam né&ko panev. Domluvily jsme se, Ze to bylo
zpisobeno zlomenou Kini kosti @i porodu, kdyZ mi tahali za ruku, a proto mam tu panev
nakfivo. Normalré to neni vidt, protozZe ja hodhcvicim. Musimtici, Ze mi na jednu stranu
spadl kAmen ze srdce, Ze jsem nezavinila tedtpsny porod, ale na druhou stranu nemusel
padat, vZdy jsem to byla piad ja, kdo ji nedonosil.éhotenstvi probihalo normain oktas
me bolelo kricho, fikala jsem to 2x gynekoloZce, aleftiala, Ze to je normalni. Kdyz se
dévée narodilo, tak ji hned helikoptérou odvazeli dmpenice, kde @i specialni inkubator.
Mn¢ asi radji nefekli, co a jak. Ti dny jsem new¥déla, kde je. Lékika ne fikala, Ze nize

byt i v Ostra¢.Treti den, ale Iékla vytelefonovala, kde je. Ja jsem leZela v nentdpien.
Kdyz me pustili, tak jsem hneddiela za Hankou. Tam rastalerikali:,, No to vite u takhle
nedonoSeného dfe, to je vazné. Nejprve musi dychat plice, potermsisi doke vyvinout
mozek a nakonec sitnice.” Opakovali tokazdé navswe, ndikali to protivre, byli mili, ale
ja vnimala :,,Vy jste ho nedonosila.” Ja jsendis@la z okna &kala si :,, Ty ma néco
povidej, ja ho budu mit na starosti“. Chodila jsm 2 n¢sice a nosila odidkané mléko, ten
posledni nisic me tam vzali k ni. Ptad n& opakovali :,, No to vite, tak nezraléqitto
nevime, jak se vSe vyvine.” VSimla jsem si, Ze &éle chodi éni Iékaka, tak jsem si tam na
ni patkala a zeptala jsem se ji: ,, BP6. Odpovdéla mi, Ze takové malé étd mizou mit
postizeny zrak, ale jak ho&nto ne nerekla. Ja jsemédéla, Ze dti nosi bryle, ale Ze to fize
byt aZ takové to jsem né&kla. Neekli mito ani g propustni a to uz to ¥deli, dali mi pro
ni kaptky do ai. Chodili jsme tam s ni na kontrolyid®l vanocemi 22.12. se Hance¢latl

u oka takovy vyron, ja jsem zavolala do nemocgnigle bylo mieceno, Ze pani prinika
tam uz neni,@jdu na nejblizSi ékiskou pohotovost. Tak jsem $la na polikliniku. Kasi
vzali dovnif a najednou slySim: ,,No to je nestf, takova hezka héikka a je slepa.” J& jsem
sifikala :,, O kom to mluvi?“ i@ce jenom te¢lovék zaznamenal a kdyz jsem ji davala do
fusaku, tak se midsly ruce a i kdyz tam byl vytah, tak jsem Sla padra gsky a dond

jsem také dojela tim karem @Sky. Celou dobu jsem #kala:,, Co tim myslela, o kom to
mluvila?“ Kdyz jsem pisla domi, tak jsem ji rozbalila a zkouSela jsem rukoistlima ni
reaguje. Kdyz Sel Pavel dom, tak se hned svlékl a pozorovali jsme ji spolualddse nam,

Ze si pozoruje kicku. To asi byla ta sitnice jédrochu gilipnuta, potom odskala uplre.
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Rikali jsme si, to se spletli, ale po vanocich @sfne hned 3li za pani asistentkou do
nemocnice a ta nakekla, Ze opravdu nevidi, a Ze ndm téeké hned proto, Ze se totbe
nékdy trochu upravit. Do nemocnice jsme dale chathlikontroly, nejtive po 14 dnech a
potom po nisici. Ja jsem #la vzdy sepsany papirek s dotazy, jak &aid Nagiklad jestli ji
muzemeiikat : ,,Podivej se na konika?“ Pani asistentiiejasi udolali a ona nas poslala do
Ophtalmopedického Ustavu. Tam n#Rli:,, Pracujte s tim, co mate, berte to, jaleto
nestane se zadny zazrak.” Tim jsem se vitlia. Tam jsem také chodila s papirkem, a&i m
také n¢li dost. Za&inali tam tu ranou @& ja chodila s Hankou tam a oni chodili k nam.
Maximalne jsme se snaZili rozvijet to, co je, brali jsmg@ko zdravou, rozvijeli jsme ji
hlavré zvukem a hmatem, chodime i do divadla a na vystaepisuji ji vSe. | tatik s ni
n¢kdy chodil, ale jak on to més to ,,vytvarno®, tak byl asi zklamany, zkruSim o asi vic.
V roce 1985 emigrovala moje sestra do Australieadsnou, ziskala jsem po nich byt.

Po jednom roce spaleého Zivota s otcem Hanky jsem odeSla do bytuegbes kdyZ nebyl
doma, zrovna restauroval v KrumtbvMusela jsem se tam vyskytnout, abych ten byt
ziskala. NefiSel za mnou a Hankou. Jeho verze je, Zevyinodil. Byli jsme v kontaktu, ale
liSime se v nazorech na vychovu, mysli si, Ze jakdanoc kriticka. On je sobec. Nyni se
s nim nestykam, Hanka také moc nec¢&@ji napiSe kousavy mail:,, Nezdarna dcero, ani se
svému otci neozves". Docela se to Hanky dotkloHdaku plati to, co mu bylo vy&reno.
Jinak nic navic. Ani jeho matka, Hana babéka, ji nikdy nic nedala, ale druhym vr@iim
dava. Ona Hanku neuznava. Docekavadi, Ze j&eSim, jak zaplatit Hance Skolni vylet, on
tvrdi, Ze nema penize a jede na dovolenou do Fra¥c letech Sla Hanka do Skolkyi p
slepecké Skole. Zala ndm starost, rano vstavat a dojit do Skolkwgkise ji tam libilo.
Chodila tam 2 roky, ten prvni rok byla h@dmemocna, to se,, proifi@“. Dale pokr&ovala
ve slepecké Skole v prvni a druliéld. Potom byla integrovana vieti, ctvrté a patéifde

v zakladni Skole evangelické bratrske, kdecuwyiai byli vétici. Chovali se tam k ni vyba¥n
dokonce se se spoluzaky @teli jeS€ styka. Po paté&ite se dostala na gympl. Pélpoce
ale musela odejit, protoze ne$ta Davali tam draz na samostatnost a beéeht aii to neslo.
Dnes, kdyZ uz jsou rozvinuté gtece a hlasové vystupy, tak to by zvladla. Snahurta
ale nedeli jakym zpisobem. Musela se vrétit do slepecké 3koly. Slndaslepecké Skoly,
ale v ramci reorganizace tu Skolu zrusili a taktgpesSla do té fivodni Skoly. Vlivem
odkladu a studiu na gymnéziu vychodila ZS &m18 letech. Po devatéds sloZila zkousky

nactyileté slepecké gymnazium. Na to ma hrozné vzpominky
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Chodila tam 3 roky a musela ze zdravotnithadia odejit. Ve 20 letech se psychicky
zhroutila. MEla manickou fazi bipolarni afektivni poruchy. Nesela spat, byla hovorna, ve
tii se sprchovala, staleéco organizovala. Vyvolavacim momentem byl vztahlapcem,
ktery si zmisobil ztratu zraku ve 24 letech ata Skola. Kadka kantorka giikala:,,Sedni
si a pi§, pro ta Skola je specialni?* J& nikdy nenapsRi#ala jsem, kdyZ se podepidu, tak
Hanu znkej, a kdyZ zhroucena odesla, tak jsenigimvala silu na jinései. Deptalo ji tam,
Ze nengli Iépe uzmsobené prostory pro nevidomé. Napisy ve slepeckémippo mém
urgovani sice udali, ale ne u kliky jak se todh spravi, ale nahte. Také nevedli vidici
spoluzaky, aby pomahatirh Uplrg nevidomym. Hana neustéle po Skole bloudila.dtad
nesla cely den na zachod, protoze tam netrefilgeh ji musela ukazovat, kde co je.
Odchytla nas tam kantorka a co, Ze taamhe. Kdyz jsem jfekla, Zze Ha#& ukazuji, kde co
je, tak se ji to nelibilo. Jednou Hana Slazali, aby trefila a shodiladgpaky obrazek

z nastnky. Vidéla to zastupky# a stras# ji vynadala, Ze jim tam &ii ty ndsénky. At jde
délat bach& a ne kantorku! Jednownsuplovéni a femigovali se do jinéridy, Hanka,
tam ale netrefila a nikdo ze spoludgknepomohl. Kantorka to zjistila az na konci hd
Kdyz nasli Hanu veiidé, tak ji vynadala, Ze négla do vy@ovani. Hanka se rozhrela, ze
tam netrefi. Posledni kapkou byl ten vztah s timkdm, givodil si Uraz @i sam, byl také
velmi nevyrovnany. BSel do tidy jako novy, Hanka se s nim¢ada kamaradit, potom
chodit, on se s ni cHtvyspat, ona se branila. On jiczhiikat, Ze je blba, pronasledoval ji po
ulicich a pokikoval na ni. Ve Skole s nim s#d v lavici. Nechtli je rozsadit. On vidl jenom
v tom Uhlu a Hanka tam &a zasuvku k pditaci a prodluZzovaka nesla pouZit ki
bezpe&nosti. Nakonec upadla do té manie. J& jsem nenrmahi@lat, to se na to koukéte, jako
na film. Byla jsem bezradnda, nakonec jsem zavdiaiaaradce, ktera&poradila a
domluvila vySeteni a pijeti v centru psychiatrie. Tam Hance pomohli, déyaeky, byl tam
pravidelny rezim a vychazky, lezela tam 6 t§ydRo nésici byla normalni, ja jsem tam
chodila kazdy den. Kdyz ji propustili, takistala pes rok doma. Do gymnazia se uz nevratila,
nechtla se ani s nikym ze spoluZak kantoé aZz na jednu profesorku rozlsy kdyz jsme
tam Sly na z&r podepsat &gaké papiry. Po tom roce rekonvalescencergegyila bchem
ponerné kratké doby naifjimaci zkousky na konzervatdteré udlala. Tri nectle ji
piipravovala jedna studentka, Hanka se opravdweylaia k vykonu. Ma se pod&lo na to
sehnat penize. Nyni studuje ¢z kytaru. Je v patémdoiku a bavi ji to. Na kytaru se

vlastre zatala Wit kvali frajerovi.
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Jak v lé¢ jezdime na dovolené pod stan, tak se tatene ohi zpiva a hraje na kytaru. Hrél
tam takovy kluk a Hanka a¥a takeé, tak jsem ji jeSna devitiletce phlésila na kytaru. Ve
druhé tide ve slepecké Skole sicesta povinny klavir, ale to ji sitelkaiekla, zZe je
nevzdlavatelna a klepala jitps prsty, ani ji nectia vzit do sboru. Tim ji vSe zprotivila.
Dobie to dopadlo, nyni je spokojena na konzertiaten aby pisti rok zvladla tu maturitu.
Uc¢i se dobe, nendl by byt problém, pouze ty nervy s tim, aby se meatila. Kantdi ji
doporwuji, aby po maturé Sla studovat do Brna Historii hudby. Ma dobrompiéaa bavi ji
to. Navic v Bri ta Skola ma vyborné zazemi pro nevidomeé. DoufEeno vSe dale

dopadne, musime byt optimisté.”
Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?

,,Pfedasny porod. Potvrzeni, Ze je Hanka slepa. Nasiuikdlky, kdy nastaly povinnosti, to
jsme musely vstat a dojet do té Skolky v 8 hodiastNp do Skoly ani ne, to tam byla zvykla,
ve Skole prospivala déb, byla Sikovna a chytra. Zlomem byla vzdy Spatni@oaféra ve
Skole, nevlidné chovani, to nas vzdycdoi 1+2 tida ve slepecké Skole byla dobra. 3i8a

v Evangelické bratrské byla vyborna. Osmileté gynuma bylo také dobré i kdyZz musela
odejit, s ®kterymi spoluzaky a kantory se styka i nyniiild ve slepecké skole, to bylo
Spatné. V 7.i1id¢ po slodeni slepeckych Skol to bylo &pdobré. Nastup do gymnazia pro
nevidomeé to nastalo zlé obdobi, které vyvrcholigoietim raniku bipolarni afektivni

poruchou a hospitalizaci. Kdyz se uzdravila a ngsta na konzervatd'
Kdy prozivate okamziky naprosté beznadje a smutku?

,,Beznadj jsem prozivala, kdyz byly problémy ve Skole &yle kam s ni. Kdyz musela po
gymnaziu dochodit zakladku a vracela se do slepgkky, tam to bylo Spatné. Kdyz neni
jind moznost, tak to byla bezngdPo devitce jsem ji dala zase na gymnazium pwidomé,
¢lovek nenel Zzadny vylér. Bylo to tam pro ni &sivé. Nengli to viibec vybavené pro slepé.
Bylo tam vic d@ti, které vigly a nely jiné problémy, s&mi neni tolik prace. Navic dalSi &v
deti, které nevidly byly na internatu. Ty internatni drzi pohromtadHanka je chodila
navstvovat, ale byla tamd@aka omezeni, musela se hlasit a tak podobest k tomu ten

novy spoluzak a nakonec se Hanka psychicky seBaldi beznag bylo jeji zhrouceni.

KdyZ se ico Eje s mozkem, tak to je hrozné, kdyz byla v té mé&tovek byl bezradny,
bezmocny, ubec mi nedochazelo, co sgal Ja jsem se jenom koukala jako na film, jako by

to nebyla realita. Bylo to nad moje chapani. égegsem a hlavu v dlanich. Nakonec jsem
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zavolala kamaradce, ktera mi poradila &dika prijeti do nemocnice, kde ji pomohli.d&

byt prijata, ja jsem réla velky problém, jak ji dovezu do nemocnice. Ananam a komu
jsem n¢laftici. Vymyslela jsem to tak, Ze kdyZz nahododrmbyt neklidna v tramvaji, tak na
piisSti zastavce vystoupim a nastoupim az se uki@imi. byla teba v klidu, ale najednou si
tieba klekla, nebo zala zpivat, nebodeo jiného dlat. Z toho jsem rla obavy. B cest
jsem sedla naproti ni, cesta prébla v klidu, byla klidna. J& jsem byla tak radaa Blem tam
odtud a byla jsem, jako byémekdo prastil do hlavy. Ma jsem ale dobry pocit, Ze jsem
ucklala pro ¥c maximum. Zaali ji Iecit. Chodila jsem tam kazdy den, népe byla mimo a
hodre utlumend, postuginse to zlepSovalo. Nejive to néla popletené asi podsici byla

normalni.”
Kdy prozivate okamziky S#sti v souvislosti s Hankou?
., 10 bude &Zké. KdyZ se uzdravila. Kdyz se dostala na konzetva

Jak jste reagovala na Ha®lin handicap a jak jste ji hodnotila na za&atku, ,,v polotase” a

nyni?

,,Ja jsem tomu neiila, fikala jsem si, Ze vdakém stedisku nemohou nicédét, potlatila
jsem to. Po tom, kdyZz nam tekla pani docentka, tak to jsme citili smuteké strach, co
bude. Sedli jsme s Pavlem tAmhle v zahega bréeli jsme. Bréim ze vzteku, z bezmoci a
ze strachu codiat, ne jak to zvladnu. Snazili jsmeiééit radou, kterou jsme dostali

v Ophtalmopedickém ustavu:,, Pracujte s tim, caepni@rte to jak to je, nestane se zadny
zazrak." Tak co, jinak byla zdrava, smala se, loWigra, pak uz to bylo dobré. Extréérse
neliSi od zdravych, nikdy jsem ji nepéiavala s vidicima. Ja jsem ji vSudeddia s sebou,
nentla jsem ji komu s#fit. Byla vzdy aktivni, do vSeho se hrnula, vSicbkolo byl
pomalejSi. Nyni je Sikovna, sice ,,mrcha lind", lkedgZ chce, tak to umi, nebo kdyz neni
zbyti. A jeSt¢ mi to klidre fekne :,, Mami udlej to, ja bych to uéala, ale kdyz jsi tady, tak

nemusim.*”

Odborna literatura hovo¥i, Ze péujici rodi¢e o postizené di& prochazeji uréitymi
fazemi: 1. faze Soku
2. faze zloby, vzpoury, vzteku, 2&3

3. faze uklidéni, smlouvani, vyjednavani
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4. faze deprese, smutku, litosti
5. faze smieni, akceptace. kete to potvrdit?

,, Sok to je, ani ve snudo nenapadlo. 2. fazi jsem n&m to mi gipomina kolegys. Pry
jsemiikala :,,Reci nebudu ostatnimétem vydloubavat @.“ 3. fazi jsem asi také nefia,
nevim. 4. faze, to @has fijde, smutek, litost, otadzka :,,Rria?“. Ale neni to fatalni. 5. faze

smiteni, to ano, to bylo jako druhé, jinak to nejde.

Znam maminky, které to n#faly. Jedna se hochaekla. Jedna se utopila i se slepym
miminkem ve vad. To byla rodina, ktera &a prvni dceru zdravou, druhy byl chlapec
spoluzak Hanky, ktery newtl Mél se jim narodititeti chlapec, ktery g vidét, ale nevidl a
maminka se utopila i s nim. Nedavno zem otec, asi na infarkt. Takigtala sestra se
slepym bratrem, ten je po interndtech. KdyZ jsemddh za Hankou do nemocnice, a
prochazela kolem jednotlivych postylek a inkubatdak se mi libila jedna hékka, ktera
vypadala jako normalni miminko. KdyZ jsem tam potaem teti mesic mohla byt s Hankou,
tak jsem se na ni ptala, byla také nedonoSerza skpro réni, mohla byt uz davno doma, ale
maminka se ji igkla. Tatinek a badka ji cheli, nakonec si ji vzala do@n i maminka.
Hanka se s ni setkala p&jfidve slepecké Skole. H&kka sice trochu vigla, ale byla
opoZzdna, mozna kdyby rok nelezela v nemocnici, ale pralose s ni, tak mohla byt
normalni. Tam na to nebyhs, sesicky ji sice vozily v k&arku, ale to nesta DalSi matka
se dala na budhismus. Lidiitesi fizné, a to nemluvim o tom, Ze se ty manzelstvi rozpadno
a,, roztrhaj" ty dti rizré od sebe, jak jim to vyhovuje. Hanka ma kamaradynternetu a
nedavno mitikala, jestli bychom nemohli pomoci jejimu slepérmamaradovi, kterému
vlastni matka wita, Ze kvili nému gisla o partnera. Otec si naSel jinou. Je to hrpzaéna
takovy sedmnactilety chlapeéldt. NaStsti je na internatu, my nerbeme dlat nic, jenom s
nim byt v kontaktu, aby nebyl sdm. Ja ,co znaméemditéi maji postizené dit z divodu
piedasného porodu, tak by byli nyni v 90% &pdkdyby se @ti uméle neudrzovaly p
Zivote. Ja bych Hanku nedala, ale ona jenom nevidi, @denj$ou kombinované vady, tam to
je nara@ngjsi. Clovek to nemiize soudit. Sniéni je poteba co nejtlv, kdyZ to ¢lovek
negijme, tak je to Spatné. Popirani a schovavani jdenddargin tatik by s ni neSel, kdyby
mela hal. Ja& se nestydim, pouzekdy, kdyZz na nas vSichni v tramvaji koukaji, tak je
pozdravim. Hanka se potom pta, koho jsme potkaydpovidam, Ze nikoho, ale Ze zdravim

tramvaj. To mam, ale spis vztek.
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“Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, #ta jste vice sil?

,,P0 smileni se mi trochu ulevilo, ale nejvice se mi uleytom, co mi tdekla ta
fyzioterapeutka fed 7 lety, Ze mamik/ou panev, Ze jsem nepotratila vlastni vinoun Te
pocit viny tam byl gkde zasunuty. To zed&spadlo, i kdyZ kousek tam jeéstistal, nosila

jsem ji ja."

Mate nazor, Ze manZzelstvi nebo vztah jsou jako sfené nadoby, Ze kdyZz jednomu
neni dok¥e tfeba po hédce, tak ani druhy nejasd a neni ,,happ?

,» Ano, ve vztahu neni Zadnéazstvi, konflikt ma vzdy dopady na oba dva.”

Znéte jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrzela wtSina manzelstvi nebo

spiSe ne?
,,VétSina manzelstvi a vztamevydrzi, nedé se to unést.”
Byli jste si oporou, spolupracovali jste spolu, olinovali jste se, hadali jste se?

,»ANno, byli jsme si oporou nez jsme se rozesli.d@pzkdyz uz jsme nebyli spolu, tak mame
kazdy jiny nadzor na vychovu. GQika, Ze je moc seb&doma, Ze ji moc dovolim. Ale protoze

se nepodilel aktiw) tak nemohl moc do vychovy zasahovat.”

Pro¢ ten vas vztah nevydrzel?

,,Nebyli jsme se schopni domluvit, jidlo to. Mame rozdilné povahy. Hanka to nebyl
hlavni divod. Aby to vydrzelo, tak bychom museli zapojit vbizumu a ne emoce. Museli
bychom se chovat racionélnTo jsem si neuta piedstavit, Ze budeméitt nouzi s bidou, ze
nebudu moci jit do zaéstnani, a nyni Ze nenajdu praci ve svém oborlyth si ten
rozchod rozmyslela. On Hance dava 16@0 &jinak nic, ani k narozeninam ani k vatwg

je sobec. Ani jeden z nas, ale nevstoupil do mabd@elbba jsmeustali svobodni.”

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

,,Rozum."
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Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, zndmi, pomohli vam?

,,Nejvice nam pomahal P4@ja, to byl svobodny Swagisestry. Ten ma Hanku rad, jezdil s ni
dokonce na Skoly vifrodk jako doprovod. Dale nam pomahali mi kamaradi end@dky, od
nich jsem gkdy dostala i penizegdéli, jak na tom jsme. Rode jiZ nemam, maminka nez
zentela, tak podle sil se snazila pomoci. Sestra Aaistralii, pouze si dopisujeme. Rodina ze
strany otce Hanky nam nijak nepomaha. Jeji otakten¢ zapojoval, kdyz jsme byli spolu,

ale po naSem rozchodu se zajimal§est zaatku a postuphto opadalo.”
Jak zhodnotite své zdravi ped narozenim Hanky a nyni?

,,Citila jsem se zdrava. Nyni jsem stale zdral&,uz stard.”

Myslite, Ze by jste byla zdra¥jsi, kdyby byla Hanka zdrava?

,,Nevim, spiSe ano.”

Jak odpotivate? Sportujete? Chodite do spotmosti? Zachovavaterad?

»Sportuji dive 3x tydr, nyni 7 let 5x tyd& a snazim se chodit do spitesti. Snazim se
zachovavatad i dostaten¢ spat. Jsme,,vyznasiaspanku®, kdyz se spi tak se spi. Dokonce, i

kdyz jsme ngly jit na atkovani, tak jsme isly o 2 hodiny pozéi, protoZze Hanka spala.”
Jakou znamku si date za zdravy Zivotni styl?

,»Asi za 2. Nekotim, neopijim se,ifiméierg se hybu a snazim se byt optimistka a jezdime

pravidelr® na dovolenou.”

Vlivem péée o nemocnou dceru vam vznikaly ékteré potieby, které nemohly byt

uspokojeny. Jaké to byly?

»Svobody, nagle, usgchu, pomoci, humoru, radosti, prace, socialnihdgvesi,

seberealizace,spanku, uznavani sebe sama, jistsky,— pozitivni vztah, sex. pgeby."

Jakou méate povahu? ,,Jsem spiSe extrovert a snazim&atd/Se pesre.”
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Jak reSite problémy?
»Snazim se vSe vybojovat, problém beru jako vyaleidokazu se ifzpuasobit.”
Jaka je u vas doma ¥tSinou atmosféra?  ,,VétSinou pozitivni.”

Mohla byste vyjmenovat faktory, které vam komplikovaly zvladani vSech povinnosti a

problému spojenych s péi o Hanku?

,,Byla jsem na vSe sama, nemohla jsem jit do praa@aphla jsem si odpmout. Nedostatek

pertz acasu. Negativa ze strany Skoly. &b nepochopeni ze stranyadi.”

Byl to i socialni systém, ktery obraz# re¢eno hazel klacky pod nohy, nebo pouze

jednotlivci?

.,Na socialce jsme se setkabtsinou s pomoci, pouze parkrat jsme se setkaly

s nepochopenim. Chodim, ale na socialku s vyhiagkoce. Po jedné takove nawat mi
bylo z toho veéer €Zko, protoZze jsem se ze strestejedla. Vyspala jsem se z toho a rano
jsem umyla okna. Zalo krasi svitit slunéko, to mi zvedlo naladu. Najednogkalo zvoni,
byla to kontrola ze socialky. Prohlédli si Hampokoj a odesli. B piisti mé navéve byla
Giednice jako vyrinéna. Ja jsem z toho byld@gkvapena. Jindy zase se mi zeptala¢ pro
nekoupim Hance ten pida¢ sama. KdyzZ jsem se ptal&eho, tak miekla, Ze takovych je
mnoho. Ja jsem jfekla, & mé¢ seznami sdkym, kdo je na tom jako ja, bez rodi a dalSich
ochotnych pibuznych pomoci, Ze si nechdm poradit, jak chadiprace a starat se o slepé
dit¢ sowasre. Nikoho takového neznala. Nyni zase budeme Zadavy pditat, tak jsem

zvédava jak to dopadne.”

Jak jste zvladala, kdyz se nahromadily kroné Hanky jeSté dalSi problémy a povinnosti?
Vysvobodil vas jeden problém od druhého, myslim i, Ze seflovék nemohl

v mySlenkach, tak tim zavaz#jSim problémem zaobirat, nebo vas ten sowh spiSe
drtil?

,,Jsem Bjak za ty roky nakena to zvladat.”
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Prosim, jeS€ o faktory, které vam usnadnily p&i o Hanku?

,,Pomoc druhych, iatelé, zdravotnici, alestsinou jsem na vSe byla sama. Nejvice nam
pomahal ten Paja, svobodny Svagr meé sestry. KyglyZpenize, tak mi zasadnimigobem
poméhaly. Mohla bych koupit Hance novyfie¢ a nemusela bych se stresovat na socialce.
Mohla bych jet na dovolenou a zaplatit si ctiatia nebyt ve stanu. Zaplatit sikoho na
hlidani, nebo si ddgt reco jiného. Jak jsme jezdily pid pod stan, tak Hanka ve Skolce
neuntla jist giborem a odpasdéla pani @itelce, Ze z eSusu se Spajhpriborem. Bylo by

byvalo dobré, mit &koho spolehlivého, kdo by mi pomohl, b&ka, kdyby byla.”

Splnily se vam gredstavy o Zivo¥, nebo jste je musela hodémodifikovat?
,,Nesplnily, takovy Zivot jsem si négdstavovala, Ze bude taZky, to jsem nesdéla, nikdy

mi to nefislo na mysl.”

Jak postizeni Hanky ovlivnilo vas Zivot a Zivot vasrodiny?
,,Zasads, na 100%."

Jak jste si to predstavovala wase?

Na zatatku: ,,Nejdive jsem tomu ne¥ila, Uplné jsem to pojela. Déle jsem se stal&lila

radou, kterou nam dali v Oftalmopedickém UstaveagBjte s tim, co mate, berte to , jak to

je, nestane se Zadny zazrak".

.,V polo¢ase”: ,,Pracovala jsem ptma vSestranném rozvoji Hanky, byly ¥idrysledky.

Veédéla jsem, Ze tréninkem a vytrvalosti se Hanka vSectangi.”

Nyni: ,,Fremyslim o budoucnosti, vidim to pozitiurlJdkla maturitu a bude moci jit do Brna
studovat djiny hudby. V Brr¢ je fungujici centrum pro nevidome, Ze to nebumezak

dobré jak se povida, to vim. Jenom, abych bylaviddeamohla ji pomoci.”
Jste spokojena nyni?

,"Ale jo, chgla bych byt jenom mladsi, zdrava a mifaké penize.”
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Mohla byste mirici vaSe Fi prani, ktera jste méla na zaatku po Hanéiné narozeni a

ktera mate nyni?

,»Na z&atku ¥ narozeni, aby #a Sptaty nos, pihy a zrzaveé vlasy, Ze bude chytra a
zdrava bylo jasné. Blesklo mi hlavou:,, Skoda,&gtholka, bude rodit.“ Realitadvyvedla
zomylu. Potom jsme sitgali, aby to dobe dopadlo.

Nyni : Aby byla zdrav4, aby dostudovala, aby sélarn sebe postarat, az ja ,,zaklepu

batkorama“. Nejhorsi strasak je, abfstiojre dozila, aby nezebrala, aby ji nikdo

nezneuzival.”
Ceho si vazite? ,,Moudrosti.“
Ceho se bojite? ,,Ze nebude mitidtojny Zivot."

Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

.,Mizerny, Zivaéeni. Co niiZu clat, nikde na ré netekaji. V ,,samosce*, to bych zeSilela.
Fyzicky, to jiz nenizZu, tak jenom sousérh vertit psa. Ve Skole jsem vychovatelka, bavi
me to, ale na uziveni to neni. Bavilo by nstarat se o&eké ditko, nebo starou osobu.

Ve svém oboru se jiz neuplatnim, ujel mi viak.”
Co byste ve svémieSeni problénmi zménila?

,,Kdybych ¥déla, ze budemeit bidu s nouzi, tak bych ¢it¢ neodesSla ze vztahu. Museli
bychom se &ak domluvit. Sla bychidve do prace, musela bych mit at&oho, kdo by mi
pomohl, kkoho spolehlivého. Takova b&ka by byla nejlepsi. Vzhledem k Hance bych byla
vic trpeliva, nebyla bych tak kritick&, vice bych ji powzwmvala. Obeah ale to neovlivnim,

by byla dobra #tSi finartni pomoc od statéi otce. Je také dobra tzv. tlevnaeékdyz je
¢lovek pordd kolem toho déte, tak si musi odginout. Ja jsem vzdy ¥er, kdyZz Hanka
usnula, jenom seéth a koukala do zdi nebo z okna, nebyla jsem schapin mluvit, bolely

me uplre ¢elisti z toho celodenniho mluveni. Vijistani je pateba pro samotny odpioek,

aby setloveék nezhroutil, ale také pro samotny vztah stdin. Dit ma znénu, potebuje také

jiné uhly pohledu a Iépe se potom rozviji.
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Clovek také obnovi psychické sily, ai pé vycho ,, ho tak snadno nezabijeClovek
zisk& odstup a neni takekovity. Fakticka, fyzicka pomoc je velmiikbzita. Hanka
nepotebovala v 6ti letechipbalovat, ale jsouéti, které to patebuji. 24 hodin kolem dite,
to je nargné. Je pdtba se vyspat, odpimout, abyclovék mohl vibec fungovat dal. To by

meél pomoci stat.”

Co poradite ostatnim rodtum, séim maji poéitat, na co se maji gipravit, co maji délat,

aby vydrzeli, co rozhodré nemaji délat?

,,Néco si gecist o problematicehledat informace u odbornikale i v rodéovskych
organizacich. Vi& vychodisko, nejlépe starsi &lif¥ijmout to, co nejéive, newiit v zazrak.
Pracovat s tim, co je. Myslet i na sebe, adyat. Jit dive do zamstnani. Nepropadat
trudomyslnosti, nevzdavat to, nemyslet, Ze to jastsofa, nehazet flintu do zita“.

Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zkeé zivotni situace?
,»Ano, Ukite, ziskala jsem nadhled na Ziti. Znily se mi hodnoty.“

Obohatilo vas to?

,»Ano. Dovedu oddit dalezité od nedlezitého. MoZna by teélovéka nawil Zivot stejre, ale
bylo to ukité rychlejsi. Vazim si vic toho, Ze mam 2 hodiny kil mohu si sednout a vypit

kavu a nemusim byt vershu.”

Lze vibec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyZ je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

,»Ano, aleclovék musi mit pedpoklady v sofy musi mit wli. Nékdo také nefeZije,
nevyrovna se s tim, ale to jsemiikala o té mamince, ktera spachala sebevrazdslepgm

miminkem.*
Zvladla byste to sama a na kolik procent?,,Ne"“.

Zacatek: 90%, poleas: 90 %, nyni 90%
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Neni jednodussi a zivot a zdravi zachovné, datkavé dité do Ustavu a chodit ho

navstévovat?

,,Pro mne neni. To bych zeSilela, nebyla by jakgemblebylo by to lepsi, bylo by to
martyrium. Mam znamou, ktera dalaédito Gstavu, protoze byl@tsi a agresivni a uz ho
nezvladali. Vybirali stav, jezdili od Ustavu kau. Nic Spatného neéidli, nengli jiné

vychodisko a festo to Spathnese.”

Muze¢lovék, ktery pecuje o nemocneho zeiifit z pretizeni ?  ,,Ano.

KRIZOVA K RIVKA PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuje psychicky stav matky Hanky v hodnotach-Bdlo +5 na zakl&dthronologicky
sdazenych Zivotnich zlotna krizi pozitivnich i negativnich. (Krizové&ikka je v gehledu
KK.)

SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U
(U nekterych zloni jsou uvedeny dy¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy, kdyz

dojde k nahlému vychyleni KK a zahy k jejimu réu nebo ustalenktS§inou na mirgjsi
hodnot. Také oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jedsasovém obdobi a je

rodicem udavéan jako jeden zlom.)
0. Kdy 1984, hodnoceni psychického stavu: 0

,,»Akutni gFijem do porodnice, odtekla mi plodova voda. Neliybd, byla jsem zdrava a na
dovolené, ale byla baka. Lékai mi nikdy néekli proc. LeZela jsem tam 3 tydny a teprve

potom jsem porodila.”
1. Kdy 1984, hodnoceni psychického stavu: -5

,, PFedfasny porod dcery Hany v 27 tydrhatenstvi. Byla odvezena helikoptérou do jiné
nemocnice. /i dny jsem neldéla kde je. Tyden jsem leZela na porodnici
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. Po propusdini jsem dva @sice jezdila do nemocnice s atlstnym mlékem. Dcera bojovala

o Zivot. Feti posledni @sic ped propu&nim n# prijali k ni.”
2a. Kdy: 1984, hodnoceni psychického stavu: 0

,,Propuséni z nemocnice damMysleli jsme si, Ze mame vSe Spatné za sebim j@

zdrava.”
2b. Kdy: 1984/12 hodnoceni psychického stavu: 0

,,PFAi navseve detské pohotovosti s Hankou, jsem slySela z ordindeeHanka je slepa.
Newrila jsem tomugikala jsem si, Zena¢jaké pohotovosti to neraou ¥deét . Ale po

vanocich jsme Sli hned do nemocnice.”
Otazky: (obdobi: r.1984)
a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,P0o fyzické strance jsem se citila #mhk poporodni stav byl dobry,&a jsem i ges pouhé
odstikdvani dost mléka. Pouze, kdyZ jsem slySelaom@fovosti, Ze Hanka je slepd, tak se

mi tiasly ruce.”
b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamélielo hlavou?

,,D0 porodu celkem dobré, ale potom to bylo velpatgé, nila jsem pocity strachu, co
bude. Mla jsem vyitky swedomi, Ze zajediasny porod izu ja. Kdyz ng iikali o tom, Ze
to je vazne, tak jsem to vnimala jakofi&ji:,, Tys ho nedonosila.“iPkazdé navswe

v nemochnici mi opakovali, Ze takhle nedonoSeng dé to je vazné. Musi se n&jke
vyvinout plice, potom mozek a nakonec sitnicesé#éjse divala z oknarikala si:,, Ty ms
néco povidej, ja ho budu mit na starostiif propuséni strach opadl,&tila jsem, Ze bude
zdrava. Trochu jsem &ta strach i kdyZ jsem slySela na pohotovosti, Zekdge slepa, ale to

jsem tomu nechkita efit, apln¢ jsem to vyésnila.”

65



c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

.,Zasada zhorSilo miij psych. stav fedcasné narozeni dcery a jeji nasledny vazny stpv, je

boj o peziti. To, Ze jsem neédela, kde je. Neustalé opakovani o vaznosti stavu.”
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,Moc si to jiz nepamatuji, ale fyzicka aktivitaobry piibeh &by v inkubatoru a nasledné

propuséni domi. Jeji normalni vyvo,.”

e) Co jste vtdomeé délala pro zlepSeni sveho psychického stavu?

., Tenkrat nic.”

f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni sveho psychického stavu?
,Starala jsem se o Hanku.”

g) Co dlalo okoli?

,,Zdravotnici l€ili, s otcem Hanky jsme se podporovaliiquzni, gatelé, spolupracovnici se

nam snazili pomoci alespslovem.*”
3a) Kdy: 1985/1, hodnoceni psychického stavu:-5

,,0.1. jsme hned Sli za pani asistentkou do neitecktera nan¥ekla, Zze Hanka opravdu

nevidi a Ze nam to nekli, protoZe se to mohlo jédtpravit.”
3b) Kdy:1985/7, hodnoceni psychického stavu:-5
»Sestra s rodinou emigrovala do Australie.”

3c) Kdy 1986/7, hodnoceni psychického stavu: -3

»Zenkela mi maminka na rakovinu.“(-5)
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3d) Kdy 1986/ 8, hodnoceni psychického stavu: -3
,,OdeSla jsem od otce Hanky do bytu poregt4)

4) Kdy. 1989/ 11, hodnoceni psychického stavu: 0
,,PriSla sametova revoluce,dha jsem velkou radost.“(+4)
Otazky: ( obdobi: 1985 - 1989)

a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,Zadné fyzické problémy jsem n&lm , pouze v&er, po celodenni géo Hanku jsem byla
unavena a umluvena, bolelyrazéelisti.”

b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamékelo hlavou?

,,KdyZ jsme se to dozdeli od pani asistentky v nemocnici, tak jsme potbneeli na
zahrad, citili jsme smutek a strach co bude. d&wmou breim ze vzteku, z bezmoci a ze
strachu co bude, ne jak to zvladnu. Strach, smutekgst beznagla bezmoc postugn
trochu polevovaly, jak jsme se dozvidali ctatl Rozhodujici informace jsme dostali v
Ophtalmopedickém ustavu:,,Pracujte s tim, co nidgde to jak to je, nestane se zadny
zazrak.” Brali jsme ji jako zdravou, &li jsme pracovat na jeji vych&vPomahali nam

z Centra rané @é. Emigrace sestry a umrti maminky také nepidaly, ale¢as a pokroky
Hanky a v roce 1989 sametova revoluce mou psyghilstups stabilizovaly.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?
,,Emigrace sestry, umrti maminky, rozchod s otceanky, nedostatek financi.”
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

Smiteni se se stavem &jpti ho. VSe, co zvySovalo ngdna normalizaci stavu Hanky a
ziskani sobstanosti.
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Kazdy pokrok a usfgh. Kazda rada, informace jak podoaat. Kazda pomoc.
e) Co jste ¥domé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?
,,Cvicila."

f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni sveho psychického stavu?
,,Prejidala se."

g) Co dlalo okoli?

,,Maminka dokud mohla pomahala, potom jsem nausgoléhat sama na sebe.Z Centra

rané pée nam pomahali. Kamaradky a kamaradi mi pomahali.”
5) Kdy: 1989, hodnoceni psychického stavu: - 1

.,Nastup do Skolky/pspecialni Skole pro nevidomé, kam chodila 2 rddgstaly nam
povinnosti, ale jinak se ji tam libilo. Prvni rdkn promarodila.”

6) Kdy: 1991, hodnoceni psychického stavu: -1

,,Nastup do Skoly do prvniidy. Nic se nezeénilo, chodila dol. a 2/tdy do specialni Skoly

pro nevidomé."
7) Kdy: 1993, hodnoceni psychického stavu: +4

,,Nastup Hanky do integrace v normalni Skole. @hartl 3. do 5.itidy do Zakladni Skoly
Evangelické Bratrské. Bylo to jedno z nejkigSich obdobi Hatiny Skolni dochazky.*

8) Kdy: 1996, hodnoceni psychického stavu: -1

,»ZkouSky na osmileté gymnazium, to byl stresi Béatkti. Kdyz se tam dostala byl to
aspgch. Byli tam ochotni a v8tni, ale neri Zadné zkuSenosti s \davanim nevidomych.

Hanka musela odejit, dnes, kdyz jsodifade s hlasovym vystupem, tak by to zvladla.”
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9) Kdy: 1996, hodnoceni psychického stavu: - 4,5

,,Prechod do specialni Skoly pro nevidomé. Kdyz Hameltafila na gymplu, neidéla jsem,

kam s ni, byla to bezngd Do pivodni slepecké Skoly, jsem netdtneba’ kdyz odesla ve 3
tFide, tak tamni kant® nebyli moc nadSeni, proto jsem ji dala jinam, &bebyla chyba, tam
to byla heiza. Nechtla tam chodit, rano ji bylo Spa#n brecela, n¥la teploty. Musela jsem ji

vzit dodovani aby seabec rco nauila.”
10) Kdy: 1998, hodnoceni psychického stavu: +3

»Sloweni specialnich zakladnich Skol, Hanka$la a tam ji nad dekavani pijali velmi

dobe. Bylo to opt jeji hezké dvouleté obdobi.”
11) Kdy 2000,hodnoceni psychického stavu: -4

,,Nastup do gymnazia pro nevidomé. Velmi Spatnéldbse Skole jsou velmi Spatné

podminky pro nevidomeé. Viéde neni dobry kolektiv, vidouci nepomahaji neviditim.
12) Kdy: 2002, hodnoceni psychického stavu: -5

,,Hard¢ino zhrouceni a jeji hospitalizace na psychiawiygradovaly nedtené porry ve
Skole a vSe bylo potencovano Hexym vztahem s novym spoluzakem, kteryigogil Graz
oci sdm, byl také velmi nevyrovnanyidel do ridy jako novy, Hanka se s ninvaka
kamaradit, potom chodit, on se s nidhtyspat, ona se branila. On ji & Fikat, Ze je blb3,
pronasledoval ji po ulicich a pakoval na ni. Ve Skole s nim gtalv lavici. Nechtli je
rozsadit. On vidl jenom v tom Uhlu a Hanka tanela zasuvku k noteboku a prodluzovala
nesSla pouzit kii bezpenosti. Nakonec upadla do té manie. Ja jsem nemublelat, jenom
se na to koukat.”

13) Kdy 2002, hodnoceni psychického stavu: -4

,,Muj Uraz— zhmozéna ruka, nasledky mam jéstyni a pry se jich nezbavim. Pozitivni
bylo to,Ze fyzioterapeutka vekla, Ze mamrk/ou panev na zakladzlomené ktini kosti i

porodu, a tim bylo zfsobeno, Ze jsem nedonosila Hanku.(+1)"
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14) Kdy: 2003, hodnoceni psychického stavu :(-1)

,Ziskani mé nové prace nal givazek ve Skole. Zala jsem dlat vychovatelku.(+4)"
15) Kdy 2004, hodnoceni psychického stavu: +4

.,Hanka udlala zkousSky na konzervdta prijali ji."

16) Kdy: 2010, hodnoceni psychického stavu: +3

Souwtasny stav

,»Stav nyni je velmi uspokojivy, Hanka je celkeraval |1€ka uvaZzuje o vysazeni medikace
protoze Hanka ne#ia Zadnou novou ataku. Bavi ji studium na konzervad chysta se na

maturitu. J& chodim do prace nalpivazku.”
Otéazky: ( obdobi: 1989 -2010)
a) Jaké byly vaSe pocity fyzické?

,,Citila jsem se dd#, pouze po tom Uraze v roce 2002 mam bolestépmaly a nejhorsi je,
Ze z&ina bolet i ta leva, protoze jfgizuji. Chodim stale na rehabilitaci. Kdyz byla mala,
tak veer, kdyz usnula jsem byla tak umluvend, Ze jsemzsiala ticha a koukala do zdi
nebo z okna. Unava, ta bylakaly velika, fikam tomu ,,Gnava oiddeSkerych®, Ze jsem

nemohla ani umyt nadobi."
b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vameélielo hlavou?

»Zasmusilost, smutek, strachiiba, co bude. Wjtky svédomi, bezmocnost, bezradnost.
Stav, nevim jestli to je apatie, kdyZla tu manii, tak mi ubec nedochazelo, co sgela ja
jsem jenom na to koukala jako na film, dadsem a hlavu jsem &ta v dlanich. Pocit

Stesti, radosti,vitzstvi. Mé pocity a psychicky stav se odvijel tal/a dcery Hanky. Kdyz
se mi zhorSuje psychicky stav, tak jsem zasmusilase mireSi vSechny problémy, odsunuji

problémy, nechce se méeo ctlat.”
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c¢) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,<Jednoznéné stav dcery Hanky. Kdyz na ni nebyli hodni ve 8kal spoluzaci nebo
kantdi. Kdyz jsem nevdéla kam s ni. Kdyz jsem ji vith na psychiatrii, to bylo hrozné, jak

byla aplre mimo. Nemoc, nedostatek pe’
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,Pohyb, chodim pravidedrecvi¢it. Dobry stav Hanky, jeji Usggh, pokrok, ¥tSi samostatnost.
Dostatek financi, dobra kniha, naw& vystavy, kina, stary film, dovolena v termalnich

laznich na Slovensku, vylet na kolech vdtdasku.”
e) Co jste ¥domeé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?

,,Chodila jsem cvit, diive 3x tydré, nyni 5x tyde. Byla jsem vZdy rychla a musela jsem se
n¢jak vybit. Nastoupila jsem do prace. Jezdila naotknou. Setkavala se gpeli.”

f) Co jste délala newdomé pro zlepSeni svého psychickéeho stavu?

,Vecer jsem seigjidala, vyhledavala dalSi informace pro zlepSemils pracovala s Hankou,

kazdy pokrok ma povzbudil.”
g) Co clalo okoli?

,,Pomahali mi pouze kamaradky a kamaragkdy mi dali i penize, kdyZ jsem nefa. Otec
Hanky se #kdy ozval, ale nemohla jsem se rspolehnout. Nejvice pomahal Kaja, Svagr
mé sestry, ten jezdil s Hankou i na Skolyrirgek. Nikoho na koho bych se mohla GgIn

spolehnout nemam.*
Otéazky — souhrn:

a) Kdyz si vzpomenete na sy psychicky a fyzicky stav na z&atku nemoci vaseho ditte

a dnes, miiZzete to porovnat? Citite se dnesitfe nebo lépe?

.,Fyzicky se citim &ife, po Uraze gboli jiz ok ruce, chodim na rehabilitaci. Psychicky se

citim lépe, vidim posun k samostatnosti.”
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b) Jaké jsou vaSe psych. pocity? Co vamébi hlavou?
,,Nyni optimistické, doufam, Ze &ld maturitu a bude studovat v Brrhistorii hudby.*
c¢) Kdy vam bylo nejhai?

,» KdyZ byla ve Skole na zakladce a bylo ji vzawgz Sla do Skoly, SpatnPotom kdyZ se na
gymplu zhroutila a la manii.Ze z&atku to bylo hrozné ji vigt na té psychiatrii, jak je
mimo a utlumena. Nejit mi bylo vzdy, kdyZ jsem byla bez ngd, bezradna a nésla, co

délat, jak to bude, ne#ha jsem Zzadnou jistotu.”

d) Kdo vam byl oporou?

,,Na z&atku otec Hanky, maminka nez zZ@ta, sestra nez emigrovala. Potom uz jenom

kamaradky a kamaradi. Nejvice kamaradka psychaleZRaja. Takéskteri kantdi a

lekari.”
e) Kdy dochazelo ke zlepSeni vaseho psychickéhowata

,,Vzdy kdyZ se zlepSil H&im zdrav. stav a kdyZ se&sila nadje na ¢tSi samostatnost a

normalizaci stavu. Pocit jistoty byl, kdyZz jsend¢lenpenize.”
f) Kdy dochézelo ke zhorSeni psychického stavu?

,Jednoznén¢ vzdy @i problémech, které byly ve spojitosti s Hankotizdravotni nebo ve
Skole. Ri mé nemaoci, kdyZ si wdomim, Ze jsem na vSe sama. Kdyz se nedostaea.fen

g) Co se vam ostd¢ilo pro zlepSeni psychického stavu?

.,Fyzickda aktivita, dostatek p&n pokroky, posun k samostatnosti, otipek, jidlo, dobra

kniha, stary film, jizda na kole, termalni I&zkoncert, spoknost.”
g) V ¢em jstecerpala nadkji?

,,Ve vizi Hartiny mozZné samostatnosti.”
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ch) Co bylo nejgzsi?

,,UWEfit, Ze mize samostatnfungovat, Ze to neni bezvychodna situace, sicaheale je

vzklavatelna.”

i) Co vamiikali odbornici?

,,Vzdy mne povzbuzovali v boji. Pouze jednou sezeptali, kdy ji dam do ustavu.”
j) Pro¢ je vas psychicky stav v této urovni?

,,Je to asi mym zaloZzenim, jsem optimistka. Mdiyleh byt ufiukana a ukivdéna, ale to

nejsem. Hanka se také delvyviji a je nyni v pohag ma dobré studijni vysledky.”
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Seznam zlomovych okamzik matky Hanky

¢islo kdy udalost hodnocen!
psych. stavu
0 1984 Akutni pijem do porodnice 0
1. 1984 Pedtasny porod (po 3tydnech) v 27. tydghdtenstvi -5
2a. 1984 Za 3 #sice propughi z nemocnice doin 0
2b. | prosince 1984 Nawa ctské pohotovosti — Hanka je slepa 0
3a. leden 1985 | Hanka opravdu nevidi -5
3b. duben 1985 | Emigrace sestry -5
3c. | ¢ervenec 1986 Umrti maminky (-5) -3
3d. srpen 1986 | Odchod od otce Hanky (-4) -3
4. listopad 1989 Sametova revoluce (+4) 0
5. 1990 Nastup do specialni Skolky -1
6. 1991 Nastup do Ity -1
7. 1993 Hanka integrovana v normalni skole 4
8. 1996 Zkousky na osmileté gymnazium -1
9. 1996 Pechod zpt do specialni Skoly pro nevidomé -4,5
10. 1998 Sloteni dvou slepeckych ZS 3
11. 2000 Nastup do gymnazia pro nevidomé -4
12. 2002 Hagino zhrouceni a hospitalizace na psychiatrii -5
13. 2002 Mij Uraz — dobra zprava o porodu (+1) -4
14. 2003 Ma nové préace (+4) -1
15. 2004 Hankaifjata na konzervato
16. 2010 Sotasny stav
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Rozhovor¢. 4 s rodii Ani ¢ky

Mohli byste mi néco Fici o sol¥, vék, kolik let jste manZzelé, kolik méate @&ti, vnouéat,

jak a kde bydlite, co dilate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?
Matka :

,,Narodila jsem se v roce 1939, mam 5 sourokgeou zatim zdravi, rote mi jiz zenteli.
Maminka v 57 letech na rakovinu pankreatu a otemozakovou mrtvici v 98 letech. Narodila
jsem se na venkeyv rodire sedlaka, jako nejstarSi ze souroZgnatinek hospodd sam i

za totality. My jsme museli hodrpoméhat, neexistovatdci to nejde, ja nelzu.

Do druzstva ho donutili vstoupit az 70letech. #rjshodila na gymnazium a potom na
nastavbu elektro, jinam &z kadrovych dvoda nevzali. Ja jsem & v posudku , Ze otec
brzdi socializaci vesnic a Ze jsem z burzoaznimgddrotoze otec koupil déigoiano.

Vdavala jsem se jednou ve 22letech, byla jsem oelkdrava. Mamit syny, narodili se

v letech 1962, 1964, 1967 &lajsem jednu dceru ta se narodila v rocel969 aedana roce
1988. Synoveé jsou zdravi, dcera byla velmi postzertla mikrocefalii a kraniosten6zu. Do
prace jsem nastoupila az kdyz bylo &ge téndi 10 let. D¥lala jsem hospodiu v Ustavu
kam jsme ji umistili. Podkolika letech n§ propustili a j& si musela hledat novou préci,
pracovala jsem v jednom vyzkumném Ustavu azHlo 1989, kdy jsem Sla do invalidniho
diuchodu kwili depresim. Z&ala jsem byt porrné ¢asto nemocndé po prvnim porodu po
nastihu hraze, kdy jsem zala mit problémy s kodaikem. CElaly se mi neustale pide,
také jsem réla zauzleni $ev a museli i operovat, jednou jsemda také mimodlozni
téhotenstvi. V roce 1988 jsemta poprvé strasné deprese, musela jsem byt hagpitaha

v nemocnici. Velmi mi pomohli, ale na kontroly choddal a uzivam Iéky. &iem
manzelstvi jsme bydleli spale s rodti ve wtSim byg, potom jsme si koupili domek, ktery
jsme splaceli. Pomohli ndntipuzni a nli jsme pij¢ku. Nyni bydlime v fiméstské obci v
byt¢ 3+1 jiz sami. Bti s rodinami bydli blizko. ManZelstvi nam vydrZzegppisti rok to bude

50 let. Jsenimskokatolického vyznani.”
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Otec:

,,Narodil jsem se také na vesnici, ale v rédimynae v roce 1936, mam 4 sourozence. Moji
rodice jiz zenteli. Matka zenrela na mozkovouifhodu v 79 letech a otec po operaci kyly
v 82 letech. J4 jsem se Wirzahradnikem a potom verrg si dodtlal stavebni pimyslovku.
VétSinou jsem pracoval jako projektant. Nyni jsemiettbdu. V mladi ré trapil revmatismus
a pozdji zaludeni viedy, ale z&al jsem uzivat aloi, ktera mi pomohla. Nyni mam
hypertenzi, minuly rok jsem &hdrobnou mozkovouifhodu, ktera je bez nasladkJsem

véfici.”

Doufam, Ze to nebude pro vas ifliS bolestivé, vypra¥t mi pribéh vasSeho Zivota od

narozeni Anicky, pres zjiSéni jejiho onemocréni az do sodasnosti?

(Vyprawla prevazr matka Anéky, otec oldas upesioval data a dogibval rekteré

informace.)

,»Ani¢ka se narodila ¥ijnu 1969, jako m&tvrté die. Vazila 2,5 kg a r&ila 45 cm, byla to
hezka hdlicka s¢ernyma vliaskama. Nikdo nic n&lgl, normalre me¢ propustili

z porodnice.Doma hodrspala, ale kdyZ jsem ji kojila tak hadplakala. Také po jidle
zvracela. Bbirala nerovnorérné. Kdyz jsem si z2tZzovala @¢tskému Iéké&, tak me poslal do
nemocnice. Tam ji vyStval |€kd, ktery mrg fekl:,, Ja na ni nic nenachazing teszte

domi a wnujte se ji, doma ji bude lépe nez tady. ZepsgteasSeho Iéka, co na ni vid?*
Tak jsme Sli dom a ja jsem se ji snazila nakrmit. KdyZ jsem se popdala pana doktora, tak
mi fekl, Ze ji chvilkama modraly &éitky a nozéky. Ve tech négsicich jsme byly na RTG
kycli a tam se mpani doktorka zeptala jestli m& vipdku hlavéku, Ze ma hodh
vykloubené kyle jako maji dti s poSkozenim hlavy. Tad&poslala na étské oddleni. Tam
ji délali plno vySeteni. Nemohla jsem tam byt s ni, to tenkratgje&tbylo. Antka se tam
hodre rozstonala, clita jsem si ji vzit don, ale pani doktorka &¥ikala, @ se doma &nuju
ostatnim dtem, Ze ona nebude nikdy zdrava.Tak jsem ji tarhalacale Anika byla pdad
Spatna, tak jsem je zase prosiland ji daji dont. Dali mi ji, byla straShzeslabla, mozna si
mysleli, Ze tam zeme. Ja uz jsem ji nekojila, ale snazila jsem sakimit, stras& vzdycky
zvracela. Kdyz ji propustili, tak niiekli diagnézu kraniosten6za a mikrocefalieglati tam
opravdu kompletni vysini. Ale my jsme hledaligiakou pomoc. Byli jsme také na klinice
prof. Hennera, kde nam dakijaké injekce na podpordstu mozku, po { roce z&ala

Zvatlat slabiky a byla celk@VepsSi. Nadila se i paci paci.
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Injekce dostavala astiproku, potom uz nebyly, tak byladéna pouze vitaminama.

Po clfipce to ale zase zaposta. Kdyz ji byl necely rok, tak jsem jela déma venkov,
abych ji vylepSila. Davala jsem ji domaci mlékgjaka, zeleninu. Dostala tam zase vysokeé
horetky, musela jsem s ni jet do nemocnice. Tam kdyZliide se krmi jenom z flasky a tim
hroznym zjisobem, Ze se ji to lije do krku, n&atotiZ polykaci reflex, tak si &tam

nechali. Mohla jsem si ji tam krmit, dostala selzat Tamni primése znal s prim&m

Z jedrech lazni a kuli té tezké luxaci nd tam s ni poslali. Aka tam byla masic, ale mi si
tam uz nenechali. Atka tam strashplakala, vzdy kdyz seskdo @iblizil k postylce. Za
mesic jsem si ji mohla vzit doima ja jsem Sla na kontrolu k té pani doktorce mapedii, jak
na to gisla. Ta n¢ fikala, Ze plakala, protoZe ¢ha ty noZzéky hodré utazené v tom strojku.
Tak ji to gecklala, a musela byt bez vyndani v tom strojku dowled. Pdad jsem ji
oSetovala v tom strojku. Vzdy jsem si ji podlozila fdou a umyla jsem ji. Také dostala
zéaret stredniho ucha, nakonecita napadenou i kost a musela byt v nemocnici. Pdaka
bolelo ji to. ProtoZe ji new nakrmit, tak jsem tam desrdojizctla ji krmit.Ve dvou letech,
kdyZ se vyndala z toho strojku, tak se @dttepala, bala se, byla tak na ten strojek fixovana
Ve trech letech si sedla a ndla se |ézt v sefl Odstrkovala se tikkama. Nikdy
nepromluvila, pouze kdy?Z ji nic nebolelo, tak raddvejskala. Nkdy i v noci, tatinek se
musel odsthovat, aby se vyspal, ja jsem se s tifjak smfila a vyrovnala. Na neurologii

nam také v tu dobtekli, Ze uz tam nemusime chodit, Ze neni zadng@aa uzdraveni, ze
funkce zdravé mozkoveé tk&klesla. V tu dobu nam takiala pani doktorkatesi dame
Zadost o Ustav, abychonmelimeéjakou jistotu, az nebudeme moci se o ni staratzKaydeme
nemocni nebo sta Tak jsem s ni byla u komise, ona velmi hezkyadgda, a Iék&mé tam
fikali, vZdyt ona je jenom opoZda, to doZene. S Atkou jsem chodila na RHB Vojtovou
metodou, u nas to ufla jenom ta sestra. Tamentakeé poradili, abych pozadala tigpsvek,
kdyZz jsem astala doma. Brala jsem tenkrat 300. We tech letech se ndila stat. To, kdyz
jsme oteveli u stolu pivo, vzdy filezla a postavila se a to pivo pila ze ski&gi To jediné
polkla a pila, ostatni se ji muselo lit do krksijidlem byl velky problém. Muselo se ji to lit
do krku, a to jestrano, kdyZ se probouzela a®ee kdyZ usinala, aby o tom moc gd#a.
Jinak gres den jsem do ni nic nedostala, to se branila. pés den pouze kyselé mléko a
pivo. Zajimalo ji kdyz davali wernicka, tak na toho patka se divala a radosti vejskala, ale
kdyZ byla pohadka, tak to ji uz nezajimalo. Ka&mky jsem s ni jezdila na venkov, tam se mi

ji poddilo vzdy vykrmit.
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V jejich 7 letech jsem byla thi na prazdninach na Vy&o¢ a krdsg jsem ji vykrmila.
Vypadala kras® zdrag, ale dostala veliky epilepticky zachvat, byla ww&lomi. Odvezli
jsme ji do nemocnice, tam ji nasadili antiepileptilkktera musela od té doby bréat. Ja jsem si
fikala, Ze jsem ji dalacgné dohromady, aiesto to bylo Spatné. Od té dobyab rEjaky
epilepticky zachvat #a, ale nikdy tak velky. V této débkdyZ si undla stoupnout, tak
vydrzZela stat u umyvadla a hrét si se Spunteio whodila kolem umyvadla, ale hlavn
lezla. Kdyz rco chetla tak si tam dolezla. Kdyz ji bylo 9 let tak seutika otevirat dvee a
kroutit s plynem. To uz byl nejmladsi syn také kel8. Dokud byl doma, tak si s ni hral, to
byla spokojena. Ja jsem ji potom vzdy brala deup. Meli jsme takovy velky koar, kdyz
jsem se zastavila £kym, tak radosti vejskala, ale kdyz jsme se raglpuak se vztekala.
To jsem si ugdomila, Ze pdebuje spolénost. Zrovna se nam naskytla moznost, oteviral se
novy ustav pro takhle nemocnéica me nabidla panfeditelka, Ze tam Gzu clat

hospod#ku. Ja jsem ®la radost, Ze Arka bude mit spotenstvi a ja tam budu blizko ni.
TroSku jsem se zklamala, nebtyhle vice poSkozenet, které nechodily, byly cely den

Vv postylce a itbec se nerozvijely. Ja jsem domluvila, aby pradtlali hernu. Tam je potom
davali na hodinu dernAnicka nmela radost, protoze tam bylo umyvadlo a mohlai ke
Spuntem. To si pamatovala. J& jsem byvala v piésidas, bravala jsem si ji do kand&ato
méla rdda. Na vikend jsem ji vozila donpkdyz jsme se bliZily doty) tak to uz poznavala a
vejskala. Nebo kdyz jsem Sla po chédd s kkym jsem mluvila, tak to také vejskala.cdd
poznala, ale mluvit se nenaka. Od svych necelych deseti let byla v tom ustao nejvic
jsme si ji brali dom, kdyz to neSlo, tak za ni jel alesigeden z nas. V tom roce 1988 za ni
manzel chtl jet, ale volali z istavu, Ze maji karanténu, dmyn nejezdili. Karanténu &h
jese dalsi tyden a v neétl vecer nam piSel telegram, Ze ufala. Meli tam stevni pjem,
newdli si s ni rady a poslali ji do nemocnidgekli nam, Ze urfela na tu clipku. Asi na
odvodreéni nebo epilepticky zachvat. Atkia zeniela 3.12. 1988, to jsem ja byla Spatna.
Starali jsme se toho roku n&ga24 hodin dentho &Zce nemocnou teétku, i meésice nez

v kvétnu zentela. Byla jsem z toho ¥grpana a dostalazké deprese. Kdyz Atka Uplre
netekare zentela, tak jsem musela jit samdizavat polieb a byla jsem v depresi, byla to
hraiza. Jajsem se vZdycky snazila v deprésortlat. Anicka byla drobné, moc nevyrostla,
metila 120 cm, kdyZ zeela. KdyZ byla Antka mala a péebovala jsem ji mit na zahkgd
tak jsme koupili v roce 1977 na dlubird se zahradou i s najemnici, byla to jiz staraomré

pani.
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Tenkrat dm stal 130000 K 60000K:s nam dal tatinek, 30000:&K byla piij¢cka od podniku
a 30000 Ks pijcka od znamych. VSe jsme splaceli na jeden ptatavali jsme slepice a
kraliky, Anicka nela rada, kdyz sedeo hybalo. Také se rada houpala na hoogato ji
obvykle houpala naSe najemnice, ja jsem mohlémzaico ctlat. Takeé ji hodné zpivala,
hlavne Holka modrooka, Artka to potom uréla vyvejskat a ila s toho radost. NaSi
najemnici jsme také doslouzili. Také u nas byliitednanzela, nez zeéwali. Behem tch let
jsem musela odejit z Ustavu, byl tam potom probténaztazich a nejmladsi syn cahbyt
hodre nemocny, mil zapal plic a pohrudnice. Léka mitikala, Ze se mu musim vice
vénovat. Musela jsem si najit m&éasow naranou praci. Nasla jsem ji ve vyzkumném
Ustavu. Znama lékka ms fikala, abych nechalaigvézt Antku do severnicklech, kde byly
fadové sesicky a p&e o dti byla daleko aktivijSi a lepSi. Tam nechali ty pohyblivé
zdrawjSi déti béhat mezi &mi nepohyblivymi. Dnes se toniika integrace. Ta lékika tam
mela postizeného syna a také tam pracovala. My Emeendli auto a bylo to daleko. Tak
jsme Antku nechali, kde byla a brali si ji co nejvice dorluci se o ni dokazali postarat,
dokazali ji gebalit, nebo ji brali naitste, kdyz hrali fotbal. Zaparkovali Kar u [iSt¢ a ona
mela radost, jak &hali a jasala. Také jsmeeinstesti s vychovou kluk, my jsme s nimi
nemohli jezdit na vylety, starali jsme se o &ai. Oni chodili taji k Salezidim a tam se
jim vénoval jeden k&z. Jezdili na vylety i do zahratiia lezli po horach. To bylo vyborné. U
toho ddecka byli zase vychovavani praci. Oni z tohslimradost, ¢da nel traktor, ten jim
na poli pijcil. Dedetek byl velmi vykonny do 85 let, to jeSgezdil na kole. Do 75 let
hospodél na polich, ty mu bolSevici jednou sebrali a dali jiné zaplevelené. On je &igtil
a hospodal dal, ale kdyz to uélali podruhé, tak uzekl ne a z&al psat kroniku. Dokonce Sel
na kurz Svabachu, aby ho &ndist, kdyz patral v matrikach. Pak si zlomil posttpohy a
to uz bylo horsi. Se sestrami jsme stdati a jezdili tam. Zeriel v 98 letech v roce 2009.
Nyni je to takové Klid#jSi, snazime se pomahat panu fiavé farnosti, ma velkou zahradu.

Také se snazime pomahataim, dokud jegtmizeme gco predat.”
Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?

,,Zjisteni diagndzy. Pobyt v laznich a Spatny stav ¢kyipo pobytu. Epilepticky zachvat
Anicky. Kazdé zhorSeni zdrav. stavu Bky, staila chripka. Jezdili jsme po byliké&h-

Paseka, pater Ferda, Dr. Kamenickd, k ni jezéilsak / posledni komunisticky prezident/.
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Snazili jsme sedat bylinny kiry, bylo s tim hod& prace. Pod@do se namdmi bylinami, Ze
tolik nestonala. Byla odotjsi. Opakované me&iny operace piste po nagihu pii porodu
(celkem 6x) a mimagozni €hotenstvi v roce 1977, b&ka s ¢detkem se o Aniku starali.
Dédetek se ji nadil krmit. To bylo uletteni, protoZze si malokdasekl s Anickou rady,

hlavre s jejim krmenim. 1975 - Koupeni domku na dlui®hastup Aniky do Ustavu a
matky do prace. DalSi operace matky pro zausiéew v roce 1980. Kazdy problém

s ostatnimi &mi, nemoce, problémy ve Skole, nejstarsSiho syrgii ze Skoly, protoze #h
dlouhé vlasy, progedni syn dlal maturitu az na podruhé, nejmladsi kradl v sansaxe,
museli jsme ho dat do Skoly kabvi, aby byl pr¢ od party. Nevime jestli to pomohlo,
zlobil i tam, utikal. Vybora se &il, nakonec vystudoval konzervdtgenom ta jeho puberta
nam dala zabrat. NejstarSi syn se také chytl pkitya fetovala a pila alkohol. Probral se

z toho Sokem, jednou byli opili a jeden jejich kaétk byl to jedinéek, se utopil. A oni na to
prisli az druhy den, jak bylitzzeni. Ne¥déli vubec jak a kdy se to stalo. Policie je #&a na
dva dny. My jsme neddéli, co se stalo, kde je. N&Sti toto obdobi dospivani jsmeegili,
kluci dostudovali, oZenili se, maji rodiny a delse o & staraji.”

1988 — pée o tetéku a po jejim umrti nasledovala riaia velka deprese s hospitalizaci na
psychiatrii.

1988/12 — nahlé umrti Atky.

1998- 2009- zvySena pe& o dtdu na venkoy.”

Kdy jste prozivali okamziky naprosté beznadje a smutku v souvislosti s Antkou?

Matka: ,,Fi zhorSeni zdravotniho stavu A&y, nag. pii epileptickém zachvatu.”
Otec: ,,Na tch prazdninach to jsem byl ve stresu, wigame do nemocnice. Nejvic to
odnesla Zena, ta s ni byla nejvice Wadilo, kdyz ji kco bolelo, nagiklad ty ouska, pkad

jsme jezdili na usni, nakonecika infekci v kosti.“
Kdy jste prozivali okamziky Ststi a radosti v souvislosti s Arikou?

Otec: ,,Kdyz jsem ji vidl Stastnou, kdyz radosti vejskala. Kdyz jedla maligyjj thutnaly.
Nez Anika zentela, tak jsem &l sen. Vidl jsem divi hlavu s blod’atymi vlasy a gastnym
vyrazem v tvé. Vztycil jsem se na posteli a obraz zmizel. To byl pétisti vidt andlskou
tvé. Za ¥ dny zentiela. To byl niij nejsilngjSi Fastny zazitek s Atkou.”
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Matka: ,,Kazdou chvili, protoZze kazda jeji malinka rsicd pokrok byla nasi radosti. Jak
se k ni kluci hezky chovali, ona jedta rada. Vnimala lasku.”

Jak jste reagovali na Antky nemoc a jak jste ji hodnotili na zaéatku, ,,v polotase” a

nyni?

,,Na z&atku, tak do fil roku jsme tomu oba moc n&li. Ona nejdive jenom nejedla nebo
zvracela a plakala. KdyZz jsme se vratily z té aemice, tak jsem se gala smiovat s tim, Ze
nebude normalni. Ze to bude tak 3patné, to jsmeSitiet Postup nadje, Ze bude zdravéa
klesala.V polovig to bylo jasné, Ze zdrava nebud#.dnrti, to byl Sok.

Nyni jsme snieni, Wiime, Ze je v nebi. Jakkal pii pohibu pan far kdo jiny uz by nil

byt v nebi.”

Odborna literatura hovori, Ze péujici rodi¢e o postizené dé& prochazeji ur¢itymi
fazemi: 1. faze Soku

2. faze zloby, vzpoury, vzteku, zast

3. faze uklidréni, smlouvani, vyjednavani

4. faze deprese, smutku, litosti

5. faze smieni, akceptace.
Muzete to potvrdit?

,,Ano. Sok byl postupny, nejae jsme nic nesdéli. 2. a 3.nebyly, ani jsme to nebrali jako
nesesti, fikali jsme si :,, Koho Pani miluje toho kizkem nav&ivuje.” A Ze postizené dit
bude andl. Pomalu jsme se siovali, doufali jsme, Ze kdyz se ji budemmevat, tak se
bude dobe vyvijet.”

Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, #i jste vice sil?
,,Ano, ulevilo se nam. Se silami to nesouviselo.”

Méate nazor, Ze manzelstvi je jako spojené nadobye kdyZ jednomu neni dobe, treba

po manZelské hadce, tak ani druhyejasa a neni ,,happy” ?

,,Ano.”
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Znéte jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrzela wtSina manzelstvi nebo

spiSe ne?

.My zname, spiSe ty, Kievydrzeli.

Byli jste si oporou, spolupracovali jste spolu, olnovali jste se, hadali jste se?

Otec: ,,SpiSe jsme spolupracovali.”

Matka: ,, Tatinku ty jsi na ma kiicel.”

Otec,,No, kdo na to il mit nervy. V roce 1970 jsme byli v psychologické

manzelské poradntam jsme se spis vypovidali.”
Matka:,,Snazili jsme se, aby slunce nezapadlo nad nagfaem.“
Pro¢ to vaSe manzelstvi vydrzelo?

Y

,,Jsme ¥fici, madme stejny nazor naéswa Zivot.Vime, Ze to jeffprava na ¥#nost. Byli

T

jsme dva na nesenfiku, tim jsme byli odol§jsi.

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

,,Vira, unéni piijmout kiiz, tolerantnost, tivost, nadhled, citlivost a empatiectSti lekdi

by méli manzele s vazn nemocnym détem smétrovat k psychologovi.”

Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, zndmi, pomohli vam?

»Snazili se nam pomoci. Pomohli.”

Jak byste zhodnotili své zdravi ped narozenim Angky a nyni?

Matka: ,,Méla jsem problémy s pi&t po porodu, ale jinak jsem se citila debNyni mam

deprese a uzivam antidepresiva.”

Otec: ,,M¢l jsem problémy se Zaligdy ale aloe ;pomohla. Nyni mam hypertenzi a jsem,
a¢ to neni vigt po CMP.*
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Myslite, Ze byste byli zdra¥jSi, kdyby byla Ani¢ka zdrava?

,»ANO.
Jak odpoeivate? Sportujete? Chodite do spotmosti? Zachovavaterad?

,,Drive jsem sportovali malo, nebyas. Nyni kazdy den adime. Pracujeme na zahegd
lyZujeme, sprchujeme se studenou vodou kazdy dehoxavameéad, sniddme nastrouhané
ovoce, jako prvni jidlo, spale¢ se modlime, kazdy den chodime na msi svatou, ofedd

kieg’anského spotenstvi, jime zdrau”
Jakou znamku si date za shj Zivotni styl?

,Dame si oba nyni za 2, ale nebylo to tak vifhfednosiiovali jsme plgni povinnosti a na
své zdravi, odpinek a regeneraci sil jsme si nélali ¢as. Nyni jsme uz nemocni,czdi

jsme pozd ale fece. Ono to, Sest dipracuj a sedmy den odfieej, ma smysl. Také
piikdzani :,,Pomni abys den svatéswtil. , nas nabada ke zkligni. V kostele tocloveéka

piimo nuti se zamyslet. My tam vzdy nabirame pisyéhsily, odchazime povzbuzeni.”

Vlivem péée o nemocnou dceru vam vznikaly &teré potieby, které nemohly byt

uspokojeny. Jakeé to byly?

Matka: ,,Spanek, odpiinek, pomoci- socialni opory, ekonomické jistoggcialni

postaveni, jistoty."

Otec:,,Spanek, odpinek, pomoci - socialni opory, ekonomicke jistgipfieba informaci,

sexualni paeby.”
Jakou méate povahu?

Otec: ,,Jsem spiSe extrovert a trochu vyk§&nhned se radlim. Snazim se vSe mitv

poradku a vSe stihnout. Snazim se byt optimista.”

Matka: ,,Mam klidrgjSi povahu, ale také se snazim vs&atdaadre. Byla jsem optimista,

ale nyni s tou depresi bojuji a snazim byt optianiaké."
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Jak reSite problémy?

Otec: ,,Bojuji, ale dokazu se irfzpusobit.”

Matka: ,, Také bojuji.”

Jaka je u vas doma atmosféra?

,, Nyni jiz klidn&, kkdy aZz moc. Zijeme jiz sami."

Mohli byste vyjmenovat faktory , které vam komplikovaly zvliadéni vSech povinnosti a
problému spojenych s péi o Ani¢ku?

,,Hlavné zhorSeni zdravotniho stavu &Ry , ale i nemoci dalSictleni rodiny. Nap. mé

operace, synovy zapaly plic...., Spatné lidské vztafighovné problémy s ostatnimitohi.”

Byl to i socialni systém, ktery obraz# receno hazel klacky pod nohy, nebo pouze

jednotlivci?

.My jsme o nic zvlastniho nezadali, vzdy jenondoaoruieni lIékde, a nikdy jsme

problémy s éady nengli.”

Jak jste zvladali, kdyZ se nahromadily kron& Aniéky jeSté dalSi problémy a povinnosti?
Vysvobodil vas jeden problém od druhého, myslim i, Ze seflovék nemohl

v mySlenkach tak tim zavaz#jSim problémem zaobirat, nebo vas ten soéh spise drtil?
,» Nas ty dalSi povinnosti spiSe drti.”
Prosim jeS€ o faktory, které vam usnadnily p&i o Ani¢ku?

., 10, Ze jsme byli na to dva, vira, stejné nazdéti, piibuzni, dobré lidské vztahy,

zdravotnici, RHB, fatelé, ustav, jednim slovem pomoc.*”
Splnily se vam predstavy o zivo¥, nebo jste je museli hod#& modifikovat?

,,Plany jsme muselifzptsobovat.”
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Jak nemoc Aniky ovlivnila vas Zivot a Zivot vaSi rodiny?

Matka: 40%
Otec: 30%, Rodina: 40%

Jak jste si to predstavovali véase?

,Na zatatku jsme tomu nedtili. Potom namiekla Dr. Kamenick& Ze nebude chodit, ale Ze

mozna bude moci jit do zvIastni Skoly."

.,V polo¢asejsme chili , aby byla co nejvice spokojenatastna.”
»Nyni veéiime, Ze je v nebi.”

Jste spokojeni nyni? ,,Ano.”

Mohli byste mi ¥ici vaSe Fi prani, ktera jste meéli na zacatku onemocréni Ani¢ky a

ktera mate nyni?

,,Na zaatku to bylo jednoznén¢, aby byla zdrava, a aby i nam vSem slouzilo zdf@gtom

jsme také cldi svij domek, aby Anika mohla byt na zahrad

Nyni : ,,Aby byly déti a vnowata zdravi. Aby nas nikdo nemusel obsluhovat, laduycbyli
COo nejvice sokstacni. Abychom se nedtali Spatnych kong, abychom spinili Bozi#i.

Aby Tadeas$ konm¢ nasSel dobré za¥stnani. Aby nam prodali hrob.”
Ceho si vazite?

.,Zdravi, dobrych lidskych vztahMegli bychom si vazit vSeho, co namiB dava a &ovat

zato."
Ceho se bojite?

,,Spatnych kont Trapeni. Ze nesplnime Bo#ili*
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Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

.»Vyhledy si nedlame.”

Co byste ve svéemieSeni problénmi zménili?

Matka: ,,Vic se ¥novat klukim. Snazila bych se obecno lepSi komunikaci.”

Otec: ,,Snazil bych se byt téivejSi. Hledal bych lepsi praci. Dohlédl bych, abyaeice
odpaiivala. Hledali bychom lepSi Ustav, kde by secgailépe ¥novali, napiklad u
sesticek. Nebo bychom ji do Ustavu nedavali a hledatiyiformu pomoci najiklad Skolku

nebo rkjaké hlidani, kde by mohla vice komunikovat s drahljdmi ne jenom s nami.”
Rady pro ty, co stoji na z&atku?

.,Nevzdavat se, nespoléhat jen na své sily. Vyhlealmoc. Zapojit vice do pé ostatni
¢leny i SirSi rodiny, dti a pratele, aby se tim vychovavali, dobry skutek nikomu
neublizi.Vytvdit si spol€enstvi. Komunikovat, nebyt uzsany. Vyhledavat nové informace
o problému. Neglat zawry, Ze to je beznaghé. Divérovat ve vili BoZi, Ze co Bih ¢ini,

dolre ¢ini. Preswdcili jsme se o tom mnohokrét. Také vice&peat o sebe, odgovat,

péstovat si zajmy a relaxovat. Snazit se o zdravgtaivstyl, neposkozovat si zdravi.”
Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zké Zivotni situace?

,,Ano. Clovek piehodnoti ptadi hodnot. My jsme Iépe zvladli i problémy skght
Obohatilo vas to? ,,Ano.”

Lze viibec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

,,Podle zavaznosti postizeni, podle doby, jak lobose péuje. Jestli s€élovek mize s kkym

vystiidat a odpéinout si, vyspat se. Musi byt pomoc, jindavék padne.”
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Na kolik procent jste musel/a vSe zvladat sam/a?

Matka: Zatatek: 80%, poleas: 80%, nyni: 50%

Otec. zatatek: 50%, poldas: 40%, nyni: 50%

Zvladl/a byste to sam/a?,Ne".

MuZe¢élovék, ktery peéuje 0 nemocného zeiit z pretizeni?
,»Ano."

Neni jednodussi a zZivot a zdravi zachovneé, datkavé dité do Ustavu a chodit ho

navsS&vovat?

.,Podle toho, jak té&lovék bere. KdyZz se chce toho &#& zbavit, a odlozi ho tam, tak ano.
Kdyz, ale chce tomu aii pomoci, aby milo vice podita a mohlo se Iépe ve spofeosti
rozvijet, tak ne. T@&asté pejizc€ni a transporty dite do Ustavu a zp ¢lovéka uondaji.
Nejlepsi asi je takovy Skolkovy systém a mit nmustnziskat asistenta. Nyni to jde. Za nas to

nebylo.”
KRIZOVE K RIVKY PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuji chronologicky Zivotni zlomy a krize, ptnvni i negativni, které psychicky
stav matky a otce Atky ovliviiovaly od zjis¢ni nemoci ditte. (Krizové Kivky jsou
v prehledu KK.)

SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U

(U nekterych zloni jsou uvedeny dv¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy,
kdyz dojde k nahléemu vychyleni KK a zahy k jajimavratu nebo ustalenétéinou na
mirngjSi hodnok. Také oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jeddasovém obdobi a

je rodicem udavan jako jeden zlom.)
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0.Kdy.1969hodnoceni psychického stavu: oba: +5
Narozeni udajéi zdravé Aniky.
la.Kdy: 1969,hodnoceni psychického stavuMatka —2,0tec:-1

,,Prvni séleni negiznivé situace na ortopedii v&th ndsicich gi kontrole kyelnich
klouk: a ndsledna hospitalizace v nemocnici s kona a jak se¢asem ukazalo i pravdivou
diagn6zou- kraniostenéza a mikrocefalie, luxaagkych kloul, vrozena srdéni vada-
neuzaveni srdéni prepazky, ta séasem uzatela. Hned po narozeni Atkly se objevily
prvni problémy sifibyvanim a zvracenim po jidle. Kontroly u l&kaic neobjevily, az ta
lékarka na ortopedii. Vyhledavali jsme pomoc i jindemohli jsme tomu wyit. Jezdili jsme

po lékaich i I&itelich. SnaZili jsme se Aftie pomoci.”
1b. Kdy 1969, hodnoceni psychického stavu: Matka

,,Operace matkyopét Fezany kongnik. V letech 1965 — 1969 byla plat koneniku

operovana 7x. Pi&tvznikla po prvnim porodu v roce 1962i pas#ihnuti hraze od té doby

dela stale potize.”
2a. Kdy1971,hodnoceni psychického staviMatka: -3, Otec: -3

»SEleni 1ékae, Ze jiz nemusime chodit na neurologii, nebad’je na uzdraveni Acky uz
neni. Funkce zdravé tkdmozku klesla. To jsme tomu jiZ#ilr. Presto jsme se snazili dal,
aby An¢ka co nejlépe prospivala a rozvijela se¢ihgsme vykesat z minima maximum.
Chodili jsme na RHB , jezdili podielich a lekaich dal, co kdyby sefkde rco objevilo.”

2b.Kdy 1971, hodnoceni psychického stavu: Matka: -3

,» Smrt mé maminky. Pavala jsem také o dvpredsSkolni dti sestry, ktera se nejvice z nas

starala 0 moji umirajici maminku."
2c. Kdy: 1971 — 1972, hodnoceni psychickeho stavatka: -3

,,DalSi mé operace p&¢ koneéniku.”
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3a.Kdy 1975,hodnoceni psychického stavu: Matka: -1,0tet5

,»Stabilizace stavu/gmuti a smfeni se se stavem £&ky. Koupeni domku se zahradou na
dluh.”

3b. Kdy: 1975, hodnoceni psychického stavu: Matkg Otec:-1.5
,,Pou’ do Censtochové, Adku hlidal ddecek.(+4) (+4)"

4a.Kdy 1976, hodnoceni psychického stavu: Matka: -3,0t@¢5

,»Anicka dostala na venkewelky epilepticky zachvat,byla v bédeomi. Jeli jsme rychle do

nemocnice. Z&la uZivat pravidel# antiepileptika.”
4b. Kdy: 1977, Hodnoceni psychického stavu: Matk&

.,Mimodlozni #hotenstvi. Bylo mi hodrspatre, Anicka to vycitila a vylezla za mnou na gau

a cely obliéej mi olizala.”
5a. Kdy: 1979, hodnoceni psychického staiatka:-1,5 Otec:-1

Umistni Anicky do Ustavu a nastup matky do Zatmmani tamtéz.Zala pracovat v Ustavu

jako hospodéka.
5b. Kdy 1978-1985,hodnoceni psychického stavu: Matka:-2e©t-2

., Zacatek vychovnych problénse syny, které nastoupily s jejich pubertou. Pté® vSichni.
Byly to problémy s kradeZemi, poruSovanim Skolrdldo, alkoholemdzenim, drogami i

neuclanim maturity vadném terminu. Bylo to sed#ikych let”
5c.Kdy:1981 hodnoceni psychického staviviatka: -2, Otec:-3

,,DalSi moje(matka) operace, tentokrat zauzléfeivs Bylo to zfzsobené tim mima@tbznim

tehotenstvim a gisty.”
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6.Kdy:1983,hodnoceni psychického stavu: Matka:Qfc:-2

,»Anicka mela velky epilepticky zachvat na dovolené. Jeli jsim@emocnice, jiz vlastnim

autem.”

7.Kdy.1986,hodnoceni psychického stawatka(+3)-1,0tec(+3)0

Uzdraveni nejstarSiho syna po sérové Zloutencslédéak drog)

8.Kdy :1987 hodnoceni psychického stavivlatka: 0, Otec: O

,,Zeni se nejstarsi a prastni syn. Okamziky klidu, smfi a normalizace stavu."
9.Kdy: 1988/1.- 5, hodnoceni psychického staviviatka-3, Otec:-1

Celodenni pé&e o umirajici tetiku, obdobi nevyspani a Unavy.

10a.Kdy 1988/5,hodnoceni psychického staviviatka-4, Otec:-3

Umrti teticky a nasledné psychické zhrouceni matkyldmniObdobi manie Ataly silné
deprese, musela byt Zsice hospitalizovana na psychiatrii. Od té dolepresemi bojuje

stale. | pii depresi se snazino dlat, uziva stadle mnoho lgk
10b)Kdy 3.12.1988, hodnoceni psychického staMatka: -3, Otec: +0,5

Nahlé umrti Aniky na infelnim oddleni, kam byla fivezena s pfjmovym onemoemim.
Rodizm byloreceno, Ze zermla na stevni clfipku. Otci se/ti dny ped umrtim Aniky zdal
sen, kdy vid krasnou divi tva* plnou Sésti. Je peswdcéeny o tom, Ze to je Afkia, jako
ancl.

11a.Kdy:1989,hodnoceni psychického staviviatka: 0,0Otec: +1

Matka ziskala invalidniithod, kvili depresi. DoSlo u ni také ke sw®i se s umrtim Aninky,

jiz to nebylo tak Zivé.
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11b. Kdy: 1989, hodnoceni psychického stavu: MatkaOtec:-1

Otec byl na operaci kyly.

12,13,14. Kdy: 1992.1994,1996, hodnoceni psychiok&favu: Matka:+2, Otec: +2
Zajezdydo zahrandi a pout.

15. Kdy: 1996, hodnoceni psychického stavu: Matk&: Otec:+3

Sthovani se do nového bytu.

16. Kdy: 1998- 2009, hodnoceni psychického stavathké: (-2) +1, Otec: +2

,Zacala intenzivigjSi starost o ddu na venka& Jiz tam s nim musefkdo stale byt, ke konci

jiz jenom lezel a byl odkazan na pomoc¢idaly jsme se udppo tydnu vSechny sestry.”
17. Kdy: 2002, hodnoceni psychického stavu: Matkg Otec:-3

Otec n@l mozkovou mrtvici, ale vSe se vratilo k normalu.

18.,19.,20. Kdy: 2006,2007,2008 , hodnoceni psyd@tio stavu: Matka: +2, Otec:+3
Lazr¢ a dovolené u me.

21.Kdy 2009 ,hodnoceni psychického staviviatka: 0, Otec:0

Umrti dédy na Vyseiné. Otec ndl hypertenzni krizi, byl v nemocnici. Propustili $iervalou

lécbou vysokého tlaku.
22. Kdy: 2010/ nyni, hodnoceni psychického staviatkh : +2, Otec : +3

,,Nyni je takové klidné obdobi, oba &&iiine na praci na farni zahrdc na pout a vylety,

které budeme vBtim jarnim a letnim obdobi podnikat.”
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Otazky: souhrn za celé obdobi
a) Jakeé byly vaSe pocity fyzické?
Matka:

,,P0O narozeni Aky po fyzické strance jsem se citila celkemigglfiméierg stavu po
porodu. Méla jsem pouze problémy s traveninghBm dalSiho obdobi se al&daly
komplikace s pigti v koneniku , ktera vznikla po prvnim porodu v roce 196@a jsem
operovana asi 7x. ddem let jsem také &a mimodilozni €hotenstvi a nasledriaké
zauzleni sev. V roce 1988, kdyz jsem byla uz hédmavena a nevyspaléi p&i o
umirajici tettku, jsem se po jejim amrti zhroutila. Dostaknjssilné deprese, skéla
jsem v nemocnici. S depresemi a Unavou bojuji stéfei se citim celkem déd | i

depresi se snazim pracovat.”

Otec: ,,Trpél jsem zaludenimi viedy, ale ty jsem si ugpre I&il tinkturou z Aloe. Krong
mozkové mrtvice v roce 2002 a hypertenzni krizeoe 2009 ré nic dalSiho zatim
nepostihlo. Uzivam prasky na vysoky tlak¢ab ng zlobi paté, jinak se citim celkem
dolyre.”

b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamélelo hlavou?

Matka : ,,Méla jsem pocity litosti, smutku, viny, bezmocnobtznadje, uzkosti,

napsti. Také jsem samaegjmé s Anickou prozivala pocity radosti asti, pohody a uvokni.
Anicka bylo naSe nejbezproblénigsi dit, kdyZ tocloveék posuzuje s odstupem. Tolikesti
jsem s ni prozila, onaipasela jenom 8sti, kdyZ se radovala. Jeji radost byla naSe radost
Neradovala se, kdyZ j&no bolelo, ale za to nemohla. To potom nastafyosti. Ze
zatatku jsem skikala, Ze to neni mozné, vitlyypada normaky newtila jsem tomu.

Pozdji dochazelo postugnke smieni se stavem Aninky. Nyni jsem garia s jeji smrti a

vétim, Ze je v nebi.”

Otec. ,,Krome pociti smutku, nagti, strachu, litosti a zodpeginosti jsem rél také snizené
sebe¥domi hlavie v praci, v autobuse jsem se také&ay styctl, kdyz jsem jel s Arikou.

Kdyz trpela, tak to byla hiza, to jsem byl zoufaly. ¥ jsem i pocity radosti a &tti, kdyz se
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radovala ona. Negativni a pozitivni pocity jserl samozejmg i pfi vychow a starostech o
dalSi ati. Nyni nam starosti a radostiipaseji i vnodata. Ze z&atku jsem ¥l , Ze bude
zdrava, stale jsem hledatjaké moznosti, jak ji pomoci. KdyZ jsem poznaljgepravdu

postizena, tak jsem stejstale pemyslel, jak ten jeji stav zlepSit, jak jidkat radost.”
c¢) Co zhorSovalo va&s psychicky stav?

.,Nemoci vSecktlena rodiny i vlastni ( u matky zasaglpsychiku ovliviuje deprese).
Povinnosti — p& o rodinu, 0 ndjemnici, o radi a tetiku, p&e o dti sestry, z toho
vyplyvalo, Ze stale bylo makasu. Pé&ovali jsme vzdy jest o rtkoho, krong vlastnich dti.
Vlastni Spatné ssdomi. Spatna komunikace mezi lidmi- konflikty. \lym/né problémy se

zdravymi syny — krddeze, alkohol, drogyzeni, problémy ve Skole."
d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

»Vira, mSe svata a modlitba nAm pomahaji dumdttrovnovahy a snizit tzkost a tlak.
Smieni se afijeti zdravotniho stavu dcery. Matce takénpSi Ulevu plé HledanireSeni na
poutich, u léitela a Iékad, v alternativni medicih Kdyz nam &kdo (&inn¢ poradil, co
delat, jak dosahnout zlepSeni. Kdyz naskao pomohl. Navéiva psychologa v manzelské
poradrt. Komunikace s lidmi, siateli, v zamistnani, kes’anska spok&enstvi. Pohyb —
prace na zahr&dSpanek,odpiinek. Jistotu dodavala myslenka, Ze jsme na to idaady
pokrok Anicky, jeji radost. Kdyz se nam pdda objevit, co ji ¢la radost(nap kralici,
slepiky.). B nemoci, kdyZ dosSlo k Uleév Samozejne i UspEchy a radosti ostatnicletdl a

vnouwat. Jejich radost je naSe radost a jejich staeostage starost.”

Otec:,, M¢ jeSE déla radost nova informace z alternativni medicirggino vitaminech, kdyz
mohu sob nebo druhym pomoci. Také&pomahala jizda autem. Maminka se také ala
déla me radost, uz spolu budemé&§ti rok 50 let.KdyZ jsem byl mlady a na 2ef tak jsem
se modlil, abych dostal hlaymodnou Zenu. Nejkragsi byt nemusi, ale zrzava také ne.
Kdyz jsme se seznamili, tak jsem secpse doz¥dél, Ze se jmenuje Zrzava. PanitBvi

nejlépe, co je pro nas dobre.”
e) Co wdomé délate pro zlepSeni svého psychického stavu? Co smvoswd¢ilo?

,,Drive jsme se jenom modlili, na vic neligs, ale nyni se snazime asi tak 15 let o zdravy

Zivotni styl. Rano cwiime, sprchujeme se studenou vod@sto chodime plavat. Snidame
93



nejdiive ovoce, nefejiddme se, pracujeme na zakramhaZzime se dostéte spéat a
odpaivat. Snazime se komunikovat spolu a s ostatrsidiiena starost, polo¥ni starost.
Kazdy den jdeme na mSi svatou. Chodime igalanského spotenstvi, jezdime na paua
vylety, do lazni, nadzky. Dodrzujeme &aky fad. Snazime se byt optimisté a ¢astiteini

druhym.*”
f) Co jste délali nevédomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

,MizZzeme —li to zgtné posoudit tak jsme zafstnavali €lo pohybem f praci a mysl jsme
zanestnavali sha&mnim novych informaci o0 mozné pomoci pro 8. Swtili jsme svatky.

VSe, co odvaglo pozornost od problému také zlepSovalo naSilpkyc'
g) Co dlalo okoli?

,Zdravotnici, pibuzni, gatelé, spolupracovnici se nam snazili pomoci.\&l8inu prace a

povinnosti jsme museli zvladnout sami.”

h) Kdyz si vzpomenete na 9% psychicky a fyzicky stav na z&atku nemoci vaseho diite

a dnes, miiZzete to porovnat? Citite se dnesitfe nebo lépe?

Matka: ,,Fyzicky se citim #ire. Psychicky se citim takéile, ale to je tou depresi.”
Otec: ,,Fyzicky se citim fi¥e. Psychicky se citim lépe.”

ch) Kdy vam bylo nejhaf?

Matka: ,, Pfi depresi, to je daleko nejhorSi nez vSechny nempi@blémy, operace. Po umrti
teticky, kdyz jsem se zhroutila ¥grpanim. Po umrti Aninky, kdyz jsem Sla samiégzoavat
pohteb, to se mi také hodmiitizilo. Pii p&i o meého tatinka, kdyz nagiyl osklivy

synovec. To mbylo lito a upadla jsem zase do deprese.”

Otec: ,Vzdy, kdyz byla Zena nemocna v nemocnici,inap zauzlenim iv. Kdyz se Zzena
poprvé zhroutila v depresi, to jsem #eé¥l, co mam dlat. Byla to hfiza. KdyZz Aninka

trpéla a ja ji nemohl pomoci.“
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i) Kdo vam byl oporou?

Matka: ,,Byli jsme si oporou navzajemuB a vira. Bti nam pomahaly a pomahaiji.
Dedetek, kdyz se nalil krmit Anicku, to byla velika pomoc.i#buzni, zdravotnici, Gstav,
knézi, I&itelé. Snazili se nam vSichni pomahattdina prace a zodpsanosti ale byla na

nas.“

Otec: ,, Nejvic bylo na Zen ta byla nejvice s Atkou. Ta nejvice pmvala o vSechny. Ja

jsem \tSinou vyalaval penize.”
)V éem jstecerpali nadéji?

.,V Bohu, v modlitls, na mSi svaté, v sélmavzajem, v pomoci a podigoostatnich,
v kazdém pokroku a radosti Akly, v tom jak se kluci hezky chovali k Atde, neli se radi,
ona citila lasku. V kazdé makosti, v giroce, v dobrych mezilidskych vztazich, v projevené

ucasti.”

WM v s

k) Co bylo nejtézsi? ,,Vytrvat v dobrém. Zvladnout deprese.”
l) Co vamyikali odbornici?

,,Nejdive newdéli, nefikali nic. Po zjis¢ni diagnozy wdéli, Ze to bude Spatné, i tikali. My
jsme jim ze z&atku nevfili, doufali jsme ve vyléeni, potom ve zlepSeni. Mysleli jiz na
zatatku v té nemocnici, Ze zém nejspiSe hlady, kdyz néta polykaci reflex. Opakova&n
nas nabadali, abychom mysleli na drub#, de Anicka se nikdy neuzdravi. Dopa@avali

nam od za&atku Ustavni p@, bali se, Ze ji tim krmenim udusim. KdyZ jsenos&nicku chela
starat, tak nas alespadonutili o Ustav zazadatéali, Ze nam dojdou silyRikali pravdu,
sily mé doSly, zhroutila jsem se z &grpani ne u Arky, ale u tettky. Docela jsem vydrZela

dlouho.”

m) Pro¢ je vas psychicky stav v této trovni?
Matka: ,,Vérime, Ze Aninka je v nebi. KdyZ ja nejsem v depreisime se relativhdolkre.

D¢ti jsou v padadku. Bude jaro, Zaeme pracovat na zaheatl

Otec: ,,Davérujeme v Boha. Co &h ¢ini, dok¥e ¢ini. Je obdobi klidu.”
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Seznam zlomovych okamZilt matky Ani¢ky

¢islo kdy udalost hodnocen!
psych. stavu
0 1969 Narozeni udajredravé Antky 5
la. 1969 Prvni sdeni neiznivé situace na ortopedii -2
1b. 1969 Moje operace -2
2a. 1971 Anika je mentél& postizené — jiZ tomu&fime -3
2b. 1971 Umira ma maminka -3
2c. 1971-1972 | DalSi operace gist -3
3a. 1975 Stabilizace stavu, $erii se stavem Atky -1
3b. 1975 Potido Censtochové (+4) -1
4a. 1976 Epilepticky zachvat Aty -3
4Db. 1977 MimodloZni €hotenstvi -2
5a. 1979 Umishi Anicky do Ustavu -1,5
5b. 1979 Zdatek vychovnych probléiinse syny -2
5c. 1981 M4 operace — zauzlertest -2
6. 1983 Epilepticky zachvat Atity -2
7. 1986 Uzdraveni nejstarsiho syna (+3) -1
8. 1987 Svatby syn 0
9. 1988 Celodenni pé o umirajici tetiku -3
10a. keten 1988 | Umrti tetky a ma deprese -4
10b. prosinec 1988 Na&hlé umrti &ky -3
1lla. 1989 Sniéni s amrtim Aniky a mij inval. dichod 0
11b. 1989 Manzel - operace kyly 0
12.,13.,14) 1992 -1996 Zajezdy do zahsiani 2
15. 1996 Sthovani do nového bytu 2
16. 1998 — 2009| Ré o mého otce (-2) 1
17. 2002 Manzel — slabd mozkova mrtvice 0
18., 19., 20, 2006-2008| Lé&za dovolend u nie 2
21. 2009 Umrti mého otce 0
22. 2010 Sotasnost
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Seznam zlomovych okamzZii otce Anicky

¢islo kdy udalost hodnocent
psych.stavu

0. 1969 Narozeni udajrzdravé Antky 5
la. 1969 Prvni steni nepiznivé situace na ortopedii -1
2a. 1971 Anika je mental& postiZzena — jiz tomu&ime -3

3a. 1975 Stabilizace stavu, serii se stavem Adky -1,5
3b. 1975 Potido Censtochové (+4) -1,5
4a. 1976 Epilepticky zachvat Aty -2,5
5a. 1979 Umishi Anicky do Ustavu -1
5b. 1979 Zdatek vychovnych probléiinse syny -2
5c. 1981 Operace manzelky — zauzlerdst -3

6. 1983 Epilepticky zachvat Atity -2

7. 1986 Uzdraveni nejstarSiho syna (+3) 0
8. 1987 Svatby syn 0

9. kwten 1988 Celodenni p& o umirajici tetiku -1
10a. 1988 Umrti tetky a deprese zeny -3

Prosinec
10b. 1988 Nahlé umrti Artky 0,5
1lla. 1989 Sniéni s amrtim Aniky a inval. dichod manzelky 1
11b. 1989 M& operace kyly -1
12.,13., 14, 1992 - 1996 Zéjezdy do zahrasi 2
15. 1996 Sthovani do nového bytu 3
16. 1998 - 2009 Pé&e o ddu 2
17. 2002 Ma slaba mozkova mrtvice -3
18.,19.,20.| 2006-2008¢ Laza dovolena u nie 3

21. 2009 Umrti &dy na Vys@ing

22. 2010 Soeasnost 3
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Rozhovor¢. 5 s matkou Alenky

Mohla byste mi néco Fici o sok, vék, jste vdana, kolik mate dti, jak a kde bydlite, co

délate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?

,,J& mi 46 let, sourozence nemam, Zila jse@vgZnou dobu pouze s maminkou, i kdyz si
pamatuji dobu, nez od nas otec odeSel. Pamaiwgipsiry mezi rodii. M) velky koniek

jsou kor¢. Dnes n¢ kore Zivi. Vystudovala jsem architekturuigal porodem mé druhé dcery
jsem pracovala ve svém oboru. Mam dceru, kteP4 jlet a studuje VS. S jejim otcem jsme
se nevzali, vychovéavala jsem ji sama, pomahala o maminka. S mym ngsim
manzelem jsme se vzaligd 10 lety. Bydlime vSichni spa@les v rodinném dordiu mé
maminky, ktera je jiz také hodmemocna, ale zatim pém¢ sokestatnd. Kazdy mame
soukromi, pouze je spdlea kuchyi. Zhruba do roka po svatlse ndm fediasreé narodila
Alenka. Zdravota se citim dote, s néim se nel&m a nikdy jsem nekdila. Pred mym
druhym thotenstvim jsem byla také zdrava. Pouzéhetenstvi, hlavé pied porodem mi
bylo hodr¢ Spatr, byla jsem spava a zvracela jsem. ProtoZe jsgantdhotna s Alenkou

v 35 letech, byla jsem brana jako rizikova matk&lali mi amiocentézu. fedasre jsem
porodila zait tydny po ni. Mila jsem Uplg zkazenou plodovou vodu. Bylo i&eno, Ze

tam byla pravépodobré zavig&ena infekce, a proto pragplodobré doslo k geccasnému
porodu. Ale na 100% vantiginu nikdo néekne. Jiz bych si to nenechakdal.Vzdyt dite

s Downovym syndromem je také&# ja bych na interrupci neSla. Piegtasném porodu
jsem dostala alergickou reakci ngaké antibiotikum, pry to bylo dramaticke, aliepila

jsem. \&fici nejsem a v zadneé cirkvi nejsem vedena.”

Doufam, Ze to nebude pro vas iflis bolestivé vyprawt mi pribéh vasSeho Zivota

od narozeni Alenky az do sofasnosti?

,,»Alenka se narodila 21.3 200iepgkasre ve 23. tydnu, pravgbodobré po amiocentéze,
kterou mi alali tfi tydny pred porodem.ghotenstvi jsem Spatrsnasela, zvracela jsem. Bylo
to v zimg, mela jsem i Rjaké infekty hornich cest dychacich a ¢a$ii nebylo psychicky
dokie, neli jsme finarkni problémy. Ten den jsem Sla rano podepisofgkp a jiz

dopoledne jsem zala trochu krvacet.
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Sla jsem hned na gynekologii. Léka& prohlédl a poslal dofn Doma jsem odpoledne
zatala mit bolesti icha. Veer jsem si vSimla, Ze maji pravidelny charakteot@ijsme v
deset veéer jeli do porodnice. V porodnici#memohli natsit n¢jaky zaznam, asi srdce éli.
Potom pisla zkuSedjSi sestra @ekla, Ze rodim. Byl to pro mne Sok. Vezlg m civilu na
porodni sél a na druhé zaimi bylo di¢ venku. To hned Iékadnésel pry. Potom nd

uspali a pravébodobré délali kyretaz, kvili té zkazené plodové véd Probudila jsem se na
jipce cela otekla. Ma jsem alergickou reakci n&jaké antibiotikum. Pry to bylo
dramatické. Rano kolem desaté jsemgjegiedela jestli dit Zije. AZ kolem jedenacté mi
iekli, Ze se mZu jit podivat na neonatologii na dceru. Pan pfimépredtim, nez jsemijsla
k inkubétoru, pipravil na nejhorsiRikal, Ze je velmi nezrald a nevi jestli ttepije a bude
zdrava, ale Ze budouldt vSe co umi. Takeé &iiikal, Ze ma kolem sebe plno héek a ze je
napojena na ventilator, ktery za ni dycha a vyaivéky proti infekci z plodoveé vody ji jdou
do Zily, abych se nelekla. Byl to opravdu SoKalstrasi malinkd a kolem spousta haek.
Trvale jsem nila obavy, zda neselZzou. Nebyla dobfédstava, Ze bych todha hlidat ja.

Byla jsem z porodniceiploZzena nad&knou gynekologii, kde jsem uZivala antibiotika a
postupr jsem oplaskla. Citila jsem se Iépe. Mohla jsendiaden chodit na neonatologii
podivat se na Alenku. ZkouSela jsem také idkistat mléko, ale to neSlo. Zhruba po 14
dnech jsem byla propu$ta donti. Kazdy den jsem chodila za Alenkou, bylo to vzdy
psychicky naréné, projit nemocnici k tomu inkubatoruglanjsem vzdy strach, jak bude.
Obcas byl inkubator prazdny a vzdy to byl vazrifgod. Jednou mozné krvaceni do mozku,
podruhé zauzleniigv, nebo septicky stav z infekce zlatym stafylokoke centralnim
katetru, jedt ma jizvu na noze po té infekci. Za teiirpk se nam nevyhnula snad Zadna
mozna komplikace, ktera sei#e v nemocnici hodit. Méla postups 6 operaci, prvni ve
¢tyfech dnech, kdy ji museli odoperovat nedeaou spojku cév u srdce. Potom sdgvali
postupr dalSi komplikace, protoze byla hadmezrala. Kdyz ji z&ali krmit specialnim
mlékem, protoZe nesnasSela to kravské, tak se fliiatieva. Museli ji udlat kolostomii,
kterou pocase zase zrusili. Aleistva se zauzlila @b a muselo se vSe opakovat. &grech
mesicich nantekli, Ze nevidi. Zkouseli jidat operaci sitnice, ale bez éspu. Rijedné
operaci ji pilepili k ruci¢cce rgjakou sondu a vice leukoplast utahli. Doslo k nedwekosti
prsti, ty poc¢ase Zernaly a musely se odstranit. Nesst ji zistal zachovan hmat a Gchop. Ma
palec a ukazovak. Je to zrovna prava ruka a opajék. DalSi napjaté chvile jsme

prozivali, kdyZ se postugrodpojovala od ventilatoru.
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To se p#ad hlidalo, zda nebude apnoicka pauza. Inkubayhiivany babybox rély ¢idla,
které dychani hlidaly. Apnoické pauzyglma na ventilator se musela opakavaracet.
Apnoické pauzy ®a i doma, to ale stdo jenom na ni sahnout. Jeden z radostnych
okamzila byl, kdyZ jsem si ji mohla pochovat.¢M jsem jenom obavy 2¢h hadéek, abych
néco neutrhla. Dorin jsme ji mohli vzit aZ po roce a to na propustktekalo se, jak to
zvladneme. Mli jsme¢idlo na dychéni a instrukce, jak krmit. Dostavaecialni mléko,
které dostavaji jenom porodnice, v Iékarnathec nabylo. To se smichalo se Smektou a
potom ho mohla pit. Z domova jsme chodili na kolytrna neonatologii kazdy druhy den.
Po tech tydnech Alenka dostala édmeéjakou infekci a musela byt épprijata do
nemocnice. Dorinjsme ji definitivié dostali az ped vanoci 2001. To jsem uZdéla, Ze to
zvladneme, festo jsme chodili jeStdva roky do nemocnice na kontroly. Také jsme tam
chodili na RHB. Ti roky jsme cwtili Vojtovu metodu. Tu s ni c¥ily sesticky i

v inkubatoru. P& doma byla natma, zapojovala se cela rodina, pomahala ndm tak& mo
maminka . Na jige roku 2002 ndm zali poméahat z Centra ranéceé Byla to velmi
vyznamna pomoc, nebe obdobi, kdy uz nejde o Zivot a jiz @itemusi byt v p@ Iékai,
tak je dilezité take ¥dét, jak s dittem jednat, aby se co nejlépe rozvijelo. Z minirgi&zit
maximum a nic nezanedbat. Flovek nevi, nema zkuSenosti. Poradili ndm, jak
maximalreé pasobit na Alenku, aby se dibvyvijela, cvéili jsme zrakovou motivaci a Vojtu
jedencas dohromady. Také nanijpovali a doporgovali hraky a tizné ponticky.
Hmatovych ponicek je dost, aléikanek, pohadek a vymyslenyctilghu pro tyhle malé
déti je malo. Kdyz¢lovék pouziva normalni skladiy, iikanky a pohadky, vzdy tangco je,
co nevidomé malé ditstrasSg Spatr chape a&lovéku dojdou mozkové hiky, jak
pokratovat, jak to ditti priblizit. Tim padem je problém, jak udrZet zajemoaqrnost diite,
kdyZ tomu nerozumi. Optimalrdlouhé na udrZzeni pozornosti a zajmu nevidoméhéhna
ditéte jsou televizni reklamy. Obetfe problém vymyslet staletoo, jak di¢ zaujmout a
motivovat. U nas dvojnasob, nebalenka dla jenom, co chce. Vi letech Sla Alenka do
Skolky do speciélni Skoly pro nevidomé. SnaZzitgsse také o integraci. To ale nebylo
mozné, v Bzné Skolce, kde je 2@&d v odctleni, na ni nebyas. Speciani Skolka bylo
pozitivni rozhodnuti, utlala veliky pokrok a moc se ji tam libilo. Choditan fti roky.
Potom peSla do prvnitfdy. Tam se ji také libilo aéthla pokroky. Ma individualni studijni
plan, ktery zahrnuje i sebeobsluhu a proto nynti€douhy rok do prvniitdy. Musi si zvykat

na novy kolektiv, coz je trochu problém, ma taams kluky, ale snad to zvladneme.
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Jeji vyvoj je pomalejsi, ma problémy s mluveninovasi v jinych casech a padech, hlayvn
ve vztahu k sob Rika nagiklad:,, Alenka udlala.“ Je ale na vyzvani schopnd se sama
opravit. P@ita do dvaceti. Braillovo pismo a psani na ,,fatu“ se jedt neli. Zatim se
pouze pipravuje. Sestibod hmata vyberins postizenou pravou rukou. Rada zpiva, na
melodie ma vybornou pam Dokaze reprodukovat piskiy velmi glesrg. Slova ne, to zpiva
svoji radoby anglitinou, ale melodie jefesna. Chtli bychom, aby chodila do sboru.
Hudebni nastroj, vzhledem k jejimu postizeni pnakg bude obtiz&si vybrat. Mozna
budou vhodné housle, ale az ¢e§bchu dozraje. Pro jeji rozvoj jélézité stale opakovat a
trénovat. Jeji satstainost a orientace v prostoru, ktery znda je vybochadi sama i po
schodech. Co chce, to dokaze. Nilpd, kdyZ ji kco chutnd, tak to sni sama nebo vypije
sama z normalniho hréleu. Jinak doma pije z hritku se savikou a aby mila pestrou stravu
a trochu projimavou vzhledem k jeji zacp musime doma dokrmit, protozZe, kdyz ji to
vylozerg nezachutna tak to sama nesni. Také nema iddap, to se,, Sprajcne” a nic s ni
nehne. Doma nerespektuje hagby byla zticha, naopak sicree povidat pro sebe, & se
piedvadt. Ve Skole posloucha a dokoncetda sama. Najitgeo, co ji udla radost, co ji
zaujme, jak ji motivovat je velméiké, protoZze méalo dava najevo emaciveku dojdou
mozkové biiky, nevi jak ma jit dal. Speciani Skola nam ta&kmi pomaha s I1ékakou péi,
mikrobusem vozi &i na pravidelné Iékaké prohlidky. Je to velka Uspatasu i sil. Problém,
ktery nam také @wstal je vyprazdovani, které ji @a problémy od narozeni, trpi na zacpy.
Vzhledem k operaci &tv, kdy ji celkem vzali 40cm tenkéhdesta, se ani neni co divit. Do
dnesni doby, kdy ji je 9 let se vyprazdni pouzeldokovych kalhotek v poloze s koleny u
hlavy. Radji se nenapije, aby nemusela jit ve Skole na toabde gijde domi vezme si
plenkové kalhotky a prdird je okamzZit. ReSime to s psychologem, ale stale se nam to
neddi. Také zkouSimeizné girodni projimavé fipravky, ale bez vyznamnéeho efektu. Co
se tyte jidla, to je lepsi, ji uptvSechno, od rybek po krupicovou kasi, ale musi chtit ona.
Nic s ni nehne, ma ayrozum. Problém nastane, kdyZz ma vzit Iék. Terplzéat pouze
nasilim, kleknout na ni a vpravit ji ho do pu€ym rychleji, tim Iépe. Chce to nenechat ji
vystresovat, to je pak jako ,,hysterka“, pidfa pouze studena voda. N@&$t atkovani je
vétSinou injekce. @kovani ma také ve zvlastnim rezimu. Je to vSeamércale musime
vytrvat. Do zamistnani ke své profesi jsem se nemohla vrétit, alkom jsem mohla chodit.
Postups, tak réjak nenapadhjsem zdala trénovat é&i v jizde na koni. Mla jsem jiz ged

porodem 4 ko& musela jsem se @& postarat, je to vyborna relaxace, pomohla mi.
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Alenku jsem mohla brat s sebou, nebo ji hlidalanmka. Postupfijsem gibirala nové ko#

i jezdce. Naststi manzel byl ochotny se vicénovat Alence aifizpasobit si svoji préaci.
Nakonec jiz gkolikaty rok pdadame v lét jezdeckeé tabory procd. Ziskava i Alenka, nehd
je tam také s nami &t jsou na ni hodné a hraji si s ni. Vzdy za préxg uctla veliky

pokrok, neb6é tam ma velmi mnoho vjein Co se tye mé starSi dcery, myslim si, Ze ji to
nijak neposkodilo, Ze ma nemocnou sestru. Naogakpo ji to. Pomaha nam, jiz jako mala
se dokazala o Alenku postarat. Nyni studuje speiqeedagogiku. Jediny problémtia

S maturitou, tu utlala az na podzim. DalSi problém, ktery na ¢&l&a je chatrajici zdravi meé
maminky, kterd nechce jit k I&ékaPribéZnym problémem jsou finance, jsmiepe jenom

trochu omezeni v nasi pracowimnosti. Ale musime se snazit.”
Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?
,,Celé thotenstvi uko#ené tim strasnym pgvihem- pedtasnym porodem.

Pobyt v nemocnici, celé to obdobi, kdy byla Alemigahranici Zivota a smrti bylo straSn
stresujici. Bylo to jako na houwgze, houpalo se to hrozmByly i swtlé okamziky, byli na nas
moc hodni, ale podstata byla straSn&laVasi Sest operaci, kdy Slo o Zivot, mame doma

Sestistrankovou propowst stranku.

Propu&ni domi, kdy ¢lovek citil tu zodpo¥dnost a nil Sileny strach. UZ nebyl kryty
clonou zdravotnik, musel vSechno ohlidat sam. ¢aeek spoluprace s Centrem ranéeé
Nastup do Skolky. Ziskani finani podpory v podaob socialnich davek, to jsme si trochu

vydechli.”
Kdy prozivate okamziky naprosté beznadje a smutku?

.,Nejhorsi je, kdyz se nedokdzu vyadat s Béim, aby n& to dig poslechlo. Dokaze &

pekné vystresovat, kdyz je tvrdohlava. Zetatku to byly jednoznmée zdravotni problémy.
Také bylo velmi stresujici to krmeni, nemohla dbstamalni jidlo. Na jedno krmeni bylo 10
pytlicki Smekty, které se namichaly do specialniho mlékaal® to naststi jenom rok, ale

to st&ilo. Chozeni na zachod je velky problém i nyni gprazdni pouze do pleny. Je
schopna nejit 14 hodin na malou stranu pro jistefpije, aby nemusela jit na toaletu.
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Doufam, Ze to vieSime, jinak by mohla mit dalSi zdravotni problé&mgdvinami. Schvan
rano nepije, aby nemusela jit ve $kole na WC. Jssyohicky blokCim vic ji tlatime tim je

to horsi.”
Kdy prozivate okamziky S#sti v souvislosti s Alenkou?

,,Relativré dostéasto, protoZze ona komunikuje na dost vysoké Uraod,se ani neekalo.
Ona si dokazedat ze n¢ i legraci. Resto Ze je retardovana, tak dokaze byt rovhocenny
partner. Je vesela, radostdéh radostnych okamzikie hodrt. Radostné chvile prozivam
vzdycky, kdyZz se dokdzu do ni vzit. Kdyzesavek oprosti od toho, Ze neni stejna jako
ostatni.Cloveék mé pagad vititky, Ze se nedokaze k nifippasobit tolik, jak by ona
potrebovala. Nedokazu vymyslet, co by ona chapalaabgch ji mohla leccosiplizit. To

déti na tom tabee dokazi 1épe.”

Jak jste reagovala na Alein handicap a jak jste ji hodnotila na z&4atku, ,,v pologase” a

nyni?

,Zaatek byl strasny, to byl Sok.iec jsem nexdéla co mam dat, kdybych byla sama byla
bych na sebevrazdu. Hrozny, komplet vSechmeh@dnotit, vSechno jinak. Problémy, které
piedtim byly problémy, tak nejsou. Postupetidlp rezignace a smutek,drky, sebelitost.
Clovek si tikal :,, Pra@ ja“. Ale nakonec silovék poradi. Dnes to vidim optimisticky. Tu
Skolu bude dat, jsou pokroky. Zdravotnje na tom dofe, nechyta na&ti moc chorob.”

Myslite si, Ze by bylo lepsi kdyby ji nezachngovali?

,,Odpowdét na tyto etické otazky sitpec netroufam. Odkdy zachiavat, vzdy do 24. tydne
je povolené interrupce. Ta mySlenka, jestli byytelepsi ji nezachesvat mi prokthla na

samém z&tku. Potom uzébec ne.”

Odbornd literatura hovoti, Ze péujici rodi¢e o postizené dé& prochézeji urcitymi
fazemi :

1. faze Soku
2. faze zloby, vzpoury, vzteku, zast
3. faze uklidréni, smlouvani, vyjednavani

4. faze deprese, smutku, litosti
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5. faze smieni, akceptace
Muzete to potvrdit?

,,Ano, byly. Prvni a posledni byly naprosto jashy prostedni faze byly dohromady, to byl
takovy gulas, ktery se mlel. Postup nebyl stejihgvdechny aspekty tam byly.“

KdyZz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, #a jste vice sil?

,,Urgité, dokonceglovek naSel gjaky smysl, a bylo to potom pozitivni. Do gemii to¢lovek
porad bere, jako Ze uz vSechno skt ale potontlovék najde gjakou cestu.”

Mate nazor, Ze manZzelstvi nebo vztah jsou jako sfené nadoby, Ze kdyZz jednomu
neni dohre treba po héadce, tak ani druhy nejasa a neni hapy

,»ANo, to utite, nikdy tam zadny pocit \dzstvi neni. Ono také zadnédzstvi neni.”

Znéte jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrzela wtSina manzelstvi nebo

spise ne?

,,Ja to moc nevim, znam pouze jedny ¢edktéi se rozvedli.”

Jste si oporou, spolupracujete spolu, nebo se spi®bviujete a hadate?

.»SpiSe spolupracujeme, jsme schopni se domlwspblupracovat. Ne Ze bych to &t uplne

chvalit do nebes, ale také to nemohu zatracovab SkeiSna spoluprace.”

Pro¢ ten vas vztah vydrzel?

,,Ten vztah je relativhvyvazeny. Dokadzeme oba ustoupit. Toleranceijezita, jsme oba
schopni tolerovat i leccos ho#lrA brali jsme se jiz pozii, byl to vhodny ¥k. NaSe
problémy byly spiSe ekonomické. Ale to je spirélavéka to z&ne vSechno utiskovat.

Muze se tim az poskodit zdravi.”

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro preziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

,,Tolerance, rozum, nejednat rychle, ¢latlukvapené zavy. Postizené ditje velka z&tz,

alec¢lovek se s tim musi néit zachazet.”
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Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, znami, pomohli vam?

,,Maminka hoda pomahala, dokud byla schopna a nesla to sti&gatg. To trauma bylo na
vSech¢lenech rodiny, starSi dcera byla mala, ale ne zakemala, bylo ji uz 10let. Dnes vi,
Ze bude mit sestru, ktera bude zavisla na ni. khyslé to chape. Pomahali i rodia

sourozenci manzela.”
Jak zhodnotite své zdravi ped narozenim Alenky a nyni?

,,Citila jsem se zdrava, ¥hotenstvi mi bylo hodnhSpatr, ale po porodu setpzdravotni

stav dostal rychle do normalu. Nyni jsem gomi zdrava.”

Myslite, Ze byste byla zdra¥jSi, kdyby byla Alenka zdrava?

Jist.

Jak odpotivate? Sportujete? Chodite do spotmosti? Zachovavaterad?

.,Praci. V praci jezdim na koni. Pokud bych motd&,bych dlala zajmové&innosti. Hudba,
malovani, nestiham. ®as né nékdo ntkam vytahne, na vystavRAd zachovavam tak na
60%, ne upla.”

Jakou znamku si date za zdravy Zivotni styl?

,»Asi za 1. Nekotim, nikdy jsem nekaila. Neopijim se, iméierg se hybu v praci.Snazim

se zdraw jist, neprostydnout. Chodiméas spat. Pouze na dovolenou nejezdim.”
Jakou méate povahu?

,,Jsem spiSe introvert a snazim satvse pesre.”

Jak reSite problémy?

»Snazim se vSe vybojovat, problém beru jako hazeukavici.”

Jaka je u vas doma ¥tSinou atmosféra? ,,VétSinou normalni.”
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Mohla byste vyjmenovat faktory, které vam komplikovaly zvladani vSech povinnosti a

problému spojenych s péi o Alenku?

,,Nedostatek petz. Neznalost fedpidi, netitelnost mechaniky poskytovantippsvka. Hodre
administrativy se Zadostmi @gippivky, nemit zndmé, tak jsem se s tim nepoprala.eNas
neznalost v p# o Alenku. To, co jsme se museli &#unového, jak se starat o to nemocné
malé di¢. Jak na § vubec Sahnout, jak ho krmit. Instruovali nas v nemaovyborrg. Bylo
teZké to vdechno vigtbat a natit se to. Ten Vojta, to je po¥me slozité cvéeni.Cas, jeho
véeny nedostatek. Unava, byly okamziky, kdy jsem spalspala. Stale jsem ji hlidala, jak

dycha. | kdyZ ona zala pon&¢rné brzy spat v noci.”

Byl to i socialni systém, ktery obraz# re¢eno hazel klacky pod nohy, nebo pouze

jednotlivci?

,,Méli jsme velké ststi, sice Silena administrativa, alefu@ty piistup dedniki. Systém

slozity, ale slusni lidé, kieto dost vyvazi.”

Jak jste zvladala, kdyZ se nahromadily kroné Alenky jesSté dalSi problémy a
povinnosti? Vysvobodil vas jeden problém od druhéb, myslim tim, Ze s€lovék nemohl
v mySlenkach, tak tim zavaZ#jSim problémem zaobirat, nebo vas ten sowh spise
drtil?

., 10 je pak&zké, kdyz se to nakumuluje. My mame plus, Zddéibabika jecerstw
v dichodu a hodhpomaha.”

Prosim jeS& o faktory, které vam usnadnily p&i o Alenku?

,,Rodina, I1ék#, zdravotnici, Centrum ranné & kantdi a vSichni ve Skole, psychologové ve
Skole a konzultace s nimi, baky, pratelé ktéi nas podrzeli, znami, sia kdyz si mate
s kym popovidat. Poiaicky, rehabilitace, Iéky, mléko, které jsme dostgymdz toho by to

vibec neslo.”
Splnily se vam gredstavy o Zivok, nebo jste je musela hodémodifikovat?

,Musela jsem hodnpredstavy zmanit.”
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Jak postizeni Alenky ovlivnilo vas Zivot a Zivot vai rodiny?
,Zasadn, na 80% - 90%."

Jak jste si to predstavovala wase?

Na zatatku: ,, Byl Sok a bezmocnost.”

.,V polo¢ase*.. ,,To jsem chvilemi rezignovala, byla jsem srauarbylo mi to litoRikala

jsem :,,Pr¢ praw ja?"

Nyni: ,,0d zaatku stale chci aby se to zlepSilo rychle, ale njole pomalu. Uz je to dev
let, ale vidim to optimisticky, Alenka se vyvijj@mohu v préaci jit také dal, sice ne tam kam
jsem chéla, ale mohu &co vytvéet. Clovek zmenil priority, prace neni cil, ale prastiek.

Clovek si bere cile, které jsou dostugsi.
Jste spokojena nyni? ,,V zasad jsem.”

Mohla byste miFici vaSe ¥i prani, ktera jste méla na zaatku po Alenéiné narozeni a

kterd mate nyni?

,,Na za&atku jsem si pala aby byla Ziva, potom aby ¥ld. Pak abychom se s tim

vyrovnali.”

,» Nyni, aby dohnala tu ztratu, kterou ma a aby sedi#e rozvijela. Abychom neztratily
nadtji, silu a chd’ pokratovat v boji na jejim vyvoji. Ja stale doufam, aentzadné mentalni
postiZzeni neni, Ze je jenom opéhd a Ze to dozene. Snad si to jenom nenamlouvam.

Abychom zvladli finagni problémy, které mame stale.”
Ceho si vazite?
,» Zdravi, optimismu, vSech pozitivnich vztah

Ceho se bojite?

.,V prvnifad® nemoci, rozbiti vztaly zhorSeni ekonomické situace.”
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Jaky je vas vyhled do budoucnosti?

,,Pokr&ovat v tom co dam. Chela bych vylepsit, vSechny ty budovy, ve kteryamgs

S Alenkou pokr&ovat v zapase o zlepSovani stavu.”

Co byste ve svémieSeni probléna zménila?

.,NeSla bych na amiocentézprestala bych choditit/ do prace, a vykaslala bych se na
ostatni problémy. NesnaZili bychom se tak uparintegraci, nevkladali bychom do toho
takové nagje. Snazila bych se vic naji¢ao z her, co by pro Alenku bylo pochopitelné, jak
bych se ji mohla viceflizit. Kdybych¢as mohla vratit, tak bych také Iépe komunikovala

s muzem i o ekonomické strance. Ja jseftardocela benevolentnitiptup.”

Co poradite ostatnim rodtum, séim maji poéitat, na co se maji gipravit, co maji délat,

aby vydrzeli, co rozhodré nemaji délat?

,,VydrZet, nenechat se zlomit, snaZzit se o tomgjweic mluvit, co nejvic téesit, ¢im vic o
tom ¢lovék mluvi, tim div se z toho dostane. Tiniidse smii. To je asi dlezita rada. Byt

co nejvic mezi lidmi, vyvarovat se izolaci, snaigkat informace a pdani o problematice.
Nechat si také na druhou strangjaky oddych, relaxovat, pohybovat se, Zit zdraVaprosto
se vyhnout navykovym latkam. SnaZit se rychletfshpdnotit cile, aby ty vysledky mohly
byt optimistické. Ja jsem si j¢§pied €hotenstvim myslela, Ze budu zavodit, tak to jsem
opravdu pehodnotila. Ja bych to adigZila, ale okoli by to neslé4ce. Rozhodhise nesmi
bat, si dat oddech. Nesttdse za to, Ze pibuji vypadnout, Ze se chci radovat, ale naopak
se o to snazit, paklovek petuje 1épe. Nemit Witky svedomi, Ze kdyZ odpvam, relaxuiji,

nebo rco pro sebed&am,ze tim dco zanedbavam.”

Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zké Zivotni situace?

,,Velmi malo, ale pece jenom¢lovek prehodnoti st hodnotovy systém a vezme si z toho

pouieni.”

Obohatilo vas to?

,,AZ tak bych to nespecifikovala.”
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Lze viibec ve zdravi rezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan citoy?

,,Ja si myslim, Ze Ize, ale to se mtleivék snazit." Musel jste vSe zvladat sam,a na kolik

procent?

Musela jste vSe zvladat sama a na kolik procent?
Zacatek: 90%, poleas: 70%. Nyni: 70%

Zvladla byste to sama?,,Ne".

Neni jednodussi a Zivot a zdravi zachovné , datkavé dité do Ustavu a chodit ho

navsStévovat?
,»Strasg bych to necta, ale mohou byt situace, kdy to jinak nejde. Dihvei je pedstavit.”

Muze ¢lovek, ktery pe¢uje 0 nemocného zeiiit z pretizeni ?

,,ANO.
KRIZOVA K RIVKA PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuje psychicky stav v hodnotach od -5 do e3ndtkou Alenky vypracovana
v ¢ase na zakladchronologicky stazenych Zivotnich zlofna krizi pozitivnich i
negativnich, které jeji psychicky stav owlowaly a ovliviuji od narozeni dite az doposud.
Jednotliv&asova obdobi se zlomy byléldizena dopiujicimi otazkami. Délkéasového
obdobi si utovala matka Alenky sama, podle vzpominek a vybamgeh pocii. Na zaér
byly zodpo¥zeny zawrecné otazky, které maji vSe shrnoutitbizit sowasny stav.(Krizova
kiivka je v grehledu KK.)
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SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U

(U nekterych zloni jsou uvedeny dv¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy, kdyz
dojde k nahlému vychyleni KK a zahy k jejimu r&u nebo ustalenit8inou na mirgjsi
hodnot. Také oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jedsasovém obdobi a je

rodicem udavan jako jeden zlom.)
0. Kdy: 2001, hodnoceni psychického stavu: -0,5

,» Stav ped porodem ¢hotenstvi jsem velmi Sp@tnesla, bylo mi stale na zvraceni, nebo
jsem zvracela, také jsem byla nastydla. byla jsarmamiocentéze, kir Downovu syndromu.
Ta mi vibec nepidala. Zaala jsem byt spava, éla jsem tvrdnuti icha a nechflo se mi
nic cklat. Byla jsem takova apatickad. Nyni bych naZzmgsla, pravépodobr byla tim
vykonem zaviena infekce a vyvolan‘@diasny porod.Také naSe finam problémy ré

nenapkovaly optimismem.*
1. Kdy: 2001, hodnoceni psychického stavu: - 4,5

.,Preddasny porod dcery Alenky v 23 tydahdtenstvi 21.3.2001. ¥er v 10 hodin jsme jeli
do porodnice. Porodila jsem Alenku velmi rychldplip na druhé zatleeni. Rychle ji I€éka
odnesl s dychacin¥igtrojem pry. Mné hned uspali, asi ki té zkazené plodové vad
Probudila jsem se na jipu cela otekla¢lsljsem alergickou reakci na antibiotika, bylo to

pry dramatické. Nic mi necéit #ici o dieti.”
2. Kdy: 2001, hodnoceni psychického stavu: -4

,,» Druhy den rano kolem 11 hodiny, émdlenku ukézal pan prinfaNejdfive n& 20 minut
pripravoval na nejhorsi, byl hodny a snazil se, aé&gng to byl Sok. Vazila 550gr., hlaku
m¢la velkou jako citron. Kolem bylo plno diéa hadiek, pondr dit¢ ku dratim, tak to
jednoznané vedly draty, bylo jich tam takikrat tolik. Sok byl zmiwm tim, Ze to fezila a

Ze davali nadji, malou ale @jakou."
3.Kdy: 2001/3- 12 hodnoceni psychického stavu:(-4)

,,Obdobi pobytu v nemocnici a boje/@qti. Postup#6 operaci a odvykani od

ventilatoru. 1. operace bylo uz@ni tepenné spojky (Bottalovaddy), 2.+3+.4.+5. operace

byly operace gev. 6. operace byla operacéioDale seeSily katetrové infekce, strava a
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prospivani, zastavy dychani. Bylo to jako na hdopalednou byla propusta dom: na
zkouSku, dochéazeli jsme na kontroly po dvou dneadtgnec, ale s teplotou byla pecth
tydnechprijata zpet do nemocnice.”

4. Kdy: 2001/12 hodnoceni psychického stavu: -3

,,Natrvalo jsme byly propusty domx pred vanoci 2001 po 8dsicich od narozeni. Zév
pred propu&nim byl, Ze nevidi ale Zije a dalSi vyvoj je eéey. Dostali jsme
Sestistrankovou propousi zpravu.”

Otazky: (obdobi: 2001 /3 - 2001/12)
a) Jaké byly vaSe pocity fyzické?

,,Pfed porodem mi bylo Spatn vy¢erpani, neschopnostao udlat, spavost az apatie,
pocity na zvraceni,zvraceni, tvrdnutidina, nachlazeni. Po porodu se mi po antibioticich,
které jsem dostala na tu zkazenou plodovou voaihleystav zlepsilRikala jsem si, Ze se
nemam narok citit Spatnkdyz se citi Spatnekdo jiny. Musim gco cElat i kdyz jesS¢

nemizu. Mela jsem otoky po té alergické reakci, které imah dnech oplaskly.”
b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vaméielo hlavou?

,,Pfed porodem mi bylo tak Spatrcitila jsem bezvychodnou situaci, byla jsem jako

v bludném kruhu, neddéla jsem jak z toho ven. Nemohla jsem z toho velg fsem
apaticka, nic by manevyburcovalo. Po porodu to byl Sok, citila jsémozny strach,
vycitky, pro¢ ja nedonosila dit pro se to stalo, pkozrovna moje d& obviiovala jsem
sebe, jestli jsem to nezavinila ja. Oliavala jsem se, ptgsem si nerozmyslela mit dit

v 35 letech. Byl to takovy gulas. Hledala jsem&jiaaikdy jsem ji Upl@ neztratila, i podch
operacich jsemdila, Ze to Alenka vybojuje. Pro#mejstrasyjSi bylo ten 3/4 roku Slapat ty
schody na to oddeni. Toglovéku s kazdym schodenszkly nohy.Cloveék newdsl, jestli to
décko bude Zivé nebo ne. Parkrat se stalo, inkuliitigorazdny.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Pred porodem i Spatny zdravotni stav. ZasadrhorSilo mij psych. stav fedtasné

narozeni dcery a jeji nasledny vazny stav, jgjiogaieziti. Neznalost aktualniho zdrav.
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stavu di¢te pi kazdé navéwve. Ty schody na oddeni bylo €Z3i a £2Si vystoupat.

Dozwdét se, co seifhodilo za tu dobu, co jsem u ni nebyla, bylo psydrané.Clovek mgl
strach.Ta ztrata kontaktu byla hrozna, ale byt $éate v tom nafii, to by asklovék neunesl,
byt tam a koukat se na inkubator, tam je hrozngitgmezmocnosti. Ze 2atku vam nedovoli
ani na to dtatko sahnout. Potom tbete na & sahnout jednim prstem. Myslim si, Ze bych
to neunesla tam byt stale, Ze ta pauza byla grautna, i kdyZz byl zase stresujici ten
piichod. Mozna, Ze ta absolutni hodnota toho sfeestejna, ale prozijete si htoarg.
Opetovné frijeti do nemocnice dceryipgeplo®, po propudini na propustku doin Byla

doma i tydny, uz jsme si zvykli a zase musela do nemzerBylo smutno a prazdno. Kdyz
mi ji vyndali do narte, to n&la 600gr., byla jsem vydenda, vSude sama h&kh, réco na vas
najednou zéne blikat iznyma barvama. Pro mne bylo stresujici i pomystege vSechno
muze porouchat v tom inkubatoru, kdyZ ji chovam. hireka sama o s@lji pomahala fezit,
ale co kdyz se to rozbije, n&lla jsem, co odéch piistroji mizu ¢ekat. Nechtla bych to
hlidat, ty vSechny alarmy a parametry, je to sttadresujici. VSechny operace, které sice
nently dale poSkodit mozek, ale Slo o Zivot. VSechpatdé progndzy — krvaceni do mozku,
prasknuté tenkéigtvo, mize byt slepa a hlucha a vSechny dalSi mozné

komplikace...... Spatna fingni situace a myslenka, Ze to vlastnima silama aem, Ze se
nebudu moci vratit do prace. Ta nemogtéitclovéka donuti, pehodnotit vSechno a zjisti, Ze
vrétit se do prace prashelze.Clovek se té myslenky na praci nechce vzdat, ale musi.
Zjistila jsem co je nutné, co ne, co jegte a na co je§tmamcas a silu. Moc toho nebylo.
Také hralo roli, ze kdyz seékilovek utdhne opasek, tak jedenactiletématiihoc opasek
utahovat nerize. MySlenky, jak uzivime z jednoho platuéditi a jedno tak nemocné djt

to mi opravdu nejfdalo.”
h) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

.,V prvérac zdravotni persondl, ktery byl po odborné i léskrance vyborny, davali mi
vzdy rgjakou nadji. Rikali je to velmi vazné, ale je mozné, Ze to bddbré. Kdyz byl
inkubator prazdny, tak &rhned sestryikaly, Ze je na operaci, a bude to dobré. Narkéza
hned po porodu svynechali z problému, to nejhorsi jsem prospatadiRa, atelé, lidé

ktefi byli okolo, kontakt s lidmi. Zdravotnicky persdrarozhovory s nimi. Nevzali mi nikdy
nadsji. Pohyb na vzduchu, sport,tyden po propngjsem sedla na koni . ZlepSovani

zdravotniho stavu dcery, byly to ale vykyvy.“
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i) Co jste kdomé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Snazila jsem se dostat do fyzickeho a psychickdbbrého stavu. Zala jsem studovat a
ucklala jsem zkousky, abych mohla vstoupit do Komauyorizovanych technik

Zacala jsem také hned sportovat, vlastnila jsem tenkikor. Nic jiného mi ani nezbyvalo.
Kon¢ jsem samazejmé musela zredukovat.”
ch) Co jste délala newdomé pro zlepSeni svého psychického stavu?

,Starala jsem se 0 rodinu a jizi o maminker&tzéala byt méa pohybliva, ale ptad

sokestaina.”
}) Co délalo okoli?

,,VSichni se snazili se mnou hlavkomunikovat. Nebyla jsem izolovana. Rodina, moje
maminka, muzovi rode a oba brat se nam snazili maxim&lrpomoci. Patelé se snazili
piizpusobit tomu, Ze Alenka nevidi. Snazili se mi dodaitji. Nekdy jsem néla ja vic té
nadje. S muzem jsme si byli oporou, Uplmejvic, kdyZ jsme Alenku dostali dém
VSechno na nas leZelo na obou, muz také moc hasphdobi, kdy jsme ji dostali doim
tak jsme potom chodili stadle na kontroly do nemoenTaké jsme tam chodili na
rehabilitaci Vojtovou metodou. Zdravotnici nas podyvali ve vytrvalosti v p& o Alenku.

Davali nam mnoho rad, jak s ni pracovat, aby séeleyvijela , aby vSe dohnala.”
5. Kdy: 2002, hodnoceni psychického stavu:-2

,,Obdobi zlepSeni stavu. Do nemocnice jsme uzlcf@dim cvéit Vojtovu metodu a
dostali jsme se do pé Centra rané p&. Za®ali jsme se dit, jak s ni pracovat, kdyz nevidi,

aby byl vyvoj co nejlepSi.dJi nas kterym serem a jak mame bojovat.”
6. Kdy: 2005, hodnoceni psychického stavu:+2

,» Alenka nastoupila do Skolkg specialni Skole pro nevidomé. Bylo to velmitpadi TéSila
se tam. Libilo se ji tam, byla tam v pobodd¢élala veliky pokrok. Fungovala tam i integrace,
protoZe s tkterymi d@tmi tam chodili zdravi sourozenci. Byly tam vylikantorky, které

védely jak s ni maji pracovat. Skolka byla vybénybavena.*
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6a. Kdy: 2007, hodnoceni psychického stavu: +3
,,Jednoznéné uspchy ve skolce.”
7a. Kdy: 2008 hodnoceni psychického stavu: +2,5

,,Nastup do Skoly, tam byl mirny propad, muselargkat na novou kantorku a jiny kolektiv.
Vznikl mirny tlak, musime se s @ituOpakujeme s ni, to co nam paditelka napiSe. Ale

Skola ji jde.”

7b. 2009, hodnoceni psychického stavu : +3

,,Pokroky v prvnifidé a stabilizace stavu. Ve Skole se ji.fibi
8. Kdy: 2009, hodnoceni psychického stavu: +2

,» Nastup do prvnitdy podruhé, dle individualniho planu. Mirné zkkni z nového
kolektivu, ktery neni pro ni tpindealni. Jeji spoluzéaci jsou jenom chlapci. Néatku

Skolniho roku nechita do Skoly.”

9. Kdy: 2010- nynj hodnoceni psychického stavu :+3,5

,,Nynijsem docela v poh@d Jsme docela vSichni zdravi a Alenka se zlepSuje
Otazky: ( obdobi: 2002 — 2010)

a) Jaké byly vase pocity fyzické?

,,Zadné vazné fyzické problémy jsem réam Oltas Unava, nevyspani. Kdyby to tak bylo

dal, bylo by to dobré."
b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vamébelo hlavou?

,, Postupné vyrovnani a smifi se se staventlovék zmenil Ghel pohledu. Litost, Ze to
nebude nikdy 100%. Radost z vyvoje Alenkgpveék ma radost i ze zlobeni, Ze zvladla plno
véci, které jsme ani nemysleli, Ze zvladnec@&xglovek citi i bezmocnost, kdyz jsou
vychovné problémy, nadppii Alen¢iné neposludnosti a tvrdohlavosti, kdyZ si néidé
Clovek mé i vititky svedomi a pocity viny co udal nebo dla Spatd, co zanedbal.
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b) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,Puberta starSi dcery a jeji neshody s neviasthéem. Nejéve to bylo obdivovani a
potom negace.V jejich 14 letech pubert&atama byla naprosto nesnesitelna. Geuw
Alenka Sla do Skolky. Byl to docela sab Rozmazlovani Alenky od baky. Oktasné
rodinné neshody a konflikty. Nedostatek finagtdyék, nemohl dat starSi digegolik. Mozna

to bylo dol¥e, ¢loveék to ale nevi. Pocity viny z toho. Ekonomicka kridepada na nas take,

pracujeme vic a vic a nikde nic."
c) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

»StarSi dcera se s tim, Ze m4 postiZzenou sesmi gdolie vyrovnala, a z2@la nam

poméhat. Renesla sefes to mnohem lépe, neZ jsiekali. ZlepSovani Alenky. Poznéni
dalSich moznosti a aktivit dobrych k rozv@jiovéku dojdou napady a inspirace, s kazdym
tim prestupem do Skolky , Skoly doSlo k dalSimu novésmtrovani a nové aktivizaci.
Nedochazelo k Zadnym zdravotnim zurat Ve, co zvySovalo n&jl na normalizaci stavu,
na dohnéni opo#di. Kazdy pokrok a Usgh. Kazda rada, informace jak pooaat. Kazda
pomoc. Moznost vice pracovat, nébouz se vice zapojuje dodeeo Alenku, omezil a

piizpusobil svoji pracovnéinnost.”
e) Co jste ¥domé délala pro zlepSeni svého psychického stavu?

»Snazim se vybudovat sgjakou stalou pozici v pracigjakou perspektivu do
budoucnosti. Snazim se pracovat naplno i jinyrdirem nez je vychova Alenky.d&eho
dosahnout. Jestli tashm spravnym sirem a jestli se mi to potiao se uvidi. ¥dome se
hlidam, abych se négtahla, abych jedla zdrawiji kefir. Jim vitaminy, sleduji si pitny
rezim, snazim se nebyt v zakenym prosiedi, vyhybam se alkoholu, snazim se
neprostydnout, nekupuiji si paradu , ale drahétkyalitni pradlo. Svoje zdravi si snazim

naprosto ¥dome chranit.”
d) Co jste dllala newdomé pro zlepSeni sveho psychického stavu?

»Snazim se uzit si Zivot, raduji se z mabsti, co mam. Raduji se z kfyrktery sice nerize
skakat, ale riwe chodit. Je mi to asi vrozené ten optimismusitpoz ptistup a snazim se ho

chranit. Na vysokou Skolu se mnou chodil kluk, &te¥| rakovinu, byl uz na morfiu, byl
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Gzasr zabavny, vazil 40 kg, byl holohlavy, ieh na konec. To bych asi nedokazala, udrzet si

optimismus.*

d) Co délalo okoli?

,,Pomahalo. Chovalo se ke &iplne normalr¢, coz bylo Uplg nejlepSi. Ten kolektiv
mladych holek na konich se tak choval i k Alencerm nikdo Zadné fedsudky. Nikdo &
nijak nelitoval.Ta normalizace je nejzas&dnh Pozitivni také byly socialnitispsvky,
nemuseli jsme se @¢radat a je to dita jistota.”

Otazky — souhrn:

a) KdyzZ si vzpomenete na ayj psychicky a fyzicky stav na z&atku nemoci vaseho ditte

a dnes, miiZzete to porovnat? Citite se dnesitfe nebo lépe?

,» Naprosto jednozia¢ se citim nyni lépe fyzicky i psychicky.”

b) Jaké jsou vaSe psych. pocity? Co vamébi hlavou?

,,Nyni optimistické, doufam Ze vyvoj bude pozifiv@itim radost, ale také saniepre

nekdy vztek a litost. Sameejme se to snazimerpkonat, je to takova vyzva, tégkonat.”

c) Kdy vam bylo nejhuai?

,,Kolem porodu, kdy seifgetl i ten Spatny fyzicky stavied porodem.”

d) Kdo vam byl oporou?

.,V prvnifac rodina. Odbornici. Zdravotnici, RHB, karntgedagogové. VSichni kitebyli
kolem, kté&i nam rgco vyswitlili, postrcili dopiedu. M& nevidoma kamaradka, kteta a
postizend, tak zavodi na koni. Trénovala jsemjidil na koni a Alenku jsema na ruce.
Dulezita byla setkani s lidmi, Ktieat postizeni, tak&co dokazali. Bylo dlezité to oteveni
problému, ktery byl neznamy. Nebyla jsem izolovana. Kdyz bychomnakli oba, tak se

naststi miZzeme spolehnout na starSi dceru a ¢®di sourozence muze."
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e) Kdy dochazelo ke zlepSeni vasSeho psychickéhaat?

,,U mé hraje hods pozitivni roli, Ze se pohybuji v kolektivuétd a mladeze. Oni nemaji
piedsudky, pes plno problérinse genesou lehce. Vzdy kdyz se zlepSil Alen zdrav. stav

a kdyz se z&tSila nadje na normalizaci stavu. Kdyzeylo fyzicky dolie.”
f) Kdy dochazelo ke zhorSeni vasSeho psychickéhasu?

,,VZ2dy pi zhorSeni zdravotniho stavu Alenky, mého a v&ési rodiny, nyni ma
problémy moje maminka. Jednozna vzdy @i problémech, které byly a jsou ve spojitosti
s Alenkou, jeji stalé problémy s vypraimdanim do plen, vlast&jsme ji, kdyz byla na tom
specialnim mléku, stale drzeli o Zizni, aby nedael@k pajmam. Asi jsme ji tak nastavili
organismus, nyni malo pije a ma zacpu. Také stagwe vyvoji, nebo problémy nyni

s kolektivem ve Skole, rano se probudildy Skemra, Ze nechce do Skoly. Nebo

s chovanim, jednu dobu to vypadalo, Ze bude miehgké zachvaty. Kdyz jefptazena a
nevyspala, tak zme byt vztekla. Ma stavy, Zze néie poslechnout néilad, kdyz
potrebujete aby byla zticha, tak to proaedokaze, to j&iko prekonatelny Sprajc. ive se
také bala tmy. #konfliktech a zhorSenych vztazich. Figanhproblémy byly vlivem
zdravotnich odsunuty do pozadi, cozZ bylo samjox Spat, neba’ také pohodu

neginesou.”
g) Co se vam ostd¢ilo pro zlepSeni psychického stavu?

,,Vyhnout se izolaci, bezprdastre v krizi nejdive vSechno rozmyslet. Fyzicka aktivita,
pokroky, odpoinek.”

h)V ¢em |stecerpala nadgji?
,,Asi hlavre v solg a v lidech, Ze &im Ze vSichni maji tu silu jit dal.”

ch) Co bylo nejgzsi?

,,Ja nevim, myslim si najit spravnou miru mezid¢ovlovék muze zvladnout a cilema, které
chce dosahnout. NéjSi je udrzet dlouhodébrovnovahu, abylovek prezil, aby si uchoval

zdravi a psychiku, najit si zabavu a ne na Ukoeelmo jiného, aby nezanedbal to co nema.

117



e

VSechno se neda stihnout. Pro t@ gitnejdilezitéjSi, abycloveék fungoval co nejdéle, aby
najednou nezkolaboval.d®Zita je koordinace.”

i) Co vamiikali odbornici?

,Rikali pravdu, ale velmi opaténprofesionals, neuvadli mé do beznage a vigitek

swdomi.Vzdy mne povzbuzovali v boji.”
j) Pro¢ je vas psychicky stav v této Urovni?

,,Protoze na tom cilédon® pracuji. VZdycky jsem se snazila to nezanedbat.”

Seznam zlomovych okamzit matky Alenky

¢islo kdy udélost hodnocent
psych.stavu
0. 2001 Spatny staw@d porodem, finami problémy -0,5
1. krezen 2001 | fedtasny porod dcery Alenky v 23.tydnu -4,5
2. brezen 2001 | 2.den po porodu, &ajsem Alenku -4
biezen - prosinecPobyt v nemocnici, boj oipZiti Sest operaci, zjiti, Ze
2001 nevidi -4 (-2)
prosinec 2001| Trvalé prop&st domi -3
2002 Obdobi zlepSeni stavu —evii, centrum ranné pé -2
6a. 2005 Nastup do Skolky pro nevidomé 2
6b. 2007 Usgchy ve 3kolce 3
7a. 2008 Nastup do Skoly — povinnosti 2,5
7b. 2009 Pokroky v Fide 3
8. 2009 Individualni plan, ¥itla podruhé 2
2010 Sotasny stav — Alenka se zlepSuje 3,5

Tabulka 6 - Krize matky Alenky
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Rozhovor¢. 6 s otcem Alenky

Mohl byste mi néco¥ici o sol#, vék, kolik let jste Zenaty, kolik mate cti, jak a kde

bydlite, co délate, jak jste na tom se zdravim a jestli jste &ici?

,,Narodil jsem se v roce 1968, mam dva bratry, magjice Ziji, jsou celkem zdravi, je tam
pouze ®jaky vysoky tlak a mj mladsi bratr bral drogy. Mam strojniipnyslovku, ale od
r. 1988 se zivim jako stavebni technik. Zenagyrjs10 let, mam jedno divlastni a jednu
nyni 21- letou dceru nevlastni. Bydlime dohromadgdinném doré spol&né¢ s maminkou
Zeny. Mjj zdravotni stav je dobry, Zadné obtize nemamjsal® kuak jiz 20 let a mam
nadvahu. V zadné cirkvi vedeny nejsem. O tom,ijgstkco, nebo 8kdo nad nami, tak

ob¢as gemyslim a nevyléuji to.”

Doufam, Ze to nebude pro vas iliS bolestivé, vyprawt mi pribéh vaSeho zZivota

od narozeni Alenky azdo sowasnosti?

.,Pamatuiji si, Ze to byl patek, manzelce nebylaeaely den, ale c#ia to vydrzet do
poncklka. Veter ve 20 hodin se jifjpizilo a tak jsem ji pemluvil, a jeli jsme do nemocnice,
tam ve 22 hodin porodila. 8poslali dond s tim, Ze to je potrat. AZ druhy den jsem se
dozwdel, Ze ho drzi p Zivote, ale jestli pezije, tak to je zcela bez zaruky. V sobotu jsem ta
byl, Zena byla otekla posjakém Iéku, byla to alergie. Ja jsem si myslekage konec
tehotenstvi a nedal jsem si Zadné naj. J& jsem ani nédl, co se dje. Rikali, Ze aZ to
bude ti nectle, potom niZzeme doufat. Samégjme jsem Zed vycital, Ze jsme mohli jet
diiv, Ze by to mimio mohli na porod ffpravit, Ze by to nebyl progptakovy Sok. Také mam
za zlé obvodnimu gynekologovi, u kterého Zenalmbyla, Ze nic nepoznal. Vidygla
bolesti, Ze nahlas ti&ala to se mi nezdalo normalni a na bolestitgiovala uz i #ive.

Pres mil roku Alenka leZela v nemocnici. Zena tam cho##ddy den, ja tak 2x tydra

v sobotu a v neti. Mn¢ se nastartovaly tydjakeé otcovskeé pudy, to si dodneSka idob
pamatuji, kdyZ mi ji dali v té nemocnici do takcadtosedéky, &' s ni jdu ven. Tam je takové
podloubi, sedl jsem si tam s ni, ona spala a najedkdyZ jsem si odsedl a dal si cigarko, tak
slySim ,,ehm,ehm,” bylo toeno jiného nez brek. To mimastartovalo, mozna to bylo také
proto, Ze uz dychala sama a byla velk&gde pezije. Nepirostl jsem k ni éve, asi také

proto, Ze jsem se bal, vallttch hadéek tam bylo stra&hmoc.
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Jak byla malink4, to jsem vnimal Spathilavicka se ji veSla do ponoZzky a loketlmjako
propisku. Nechali tina ni sadhnout, az kdyz byl&si. Kdyz by mitekli:,, Umyjte si ji.",
tak to bych nedokéazal, to obdivuji. Kdyz jsme jsthli dormi nastalo, tak to potom bylo uz
dobré. Nebyly s ni Zzadné problémy, émlspala, nemarodila, potom s nami jezdila

v autosedéce. Mezi lidmi, tak to se na néktefi divaji. Na &ch aickach to je vidt. Nekdy
me to vadi, ale nestydim se. KdyZ nastoupila do 3kalkotom do Skoly, tak to bylo hagin
pozitivni. Méli jsme vicéasu na sebe. Jsou tam profesionalovéi kteli, jak s takovymi
détmi pracovat. Z&ala se rychleji rozvijet. Vypravi igba pohadky i sprosté. Ma dobrou
pantt. Napgiklad kousek pohadky.: ,fiBlavalo h.... a sedlo si na laku k vile Amalce. Ta
muiekla :,, Ty jsi h.... Gpla k nicemu, ty jsi jenom sprosté.” Takhle si povi@é&to. Ne, Zze
by je to v té Skolcedili. Ja se vzdycky radluji, Ze je to sproste, ale onaiti&a schvala a
bavi se tim. Nyni afas ginese ze Skoly tak&jakou novinku, kterou se tam, ale nemusi

ucit. Néco jde samo.”
Jaké byly podle vas zlomové okamziky v pibéhu téch let?

,,Jednotlivé operace #igli jsme na navévu, inkubator prdzdny, idkali nAm napiklad:

,» Ona je jenom na operaci srdce.” KdyBla oc¢lanky prsfi, to mé mrzelo, ty ngla v
poradku. Kdyz z&ala chodit, usinal jsem u televize a najednou sedalio, Ze vstala a doSla
si niekam. Myslel jsem, Ze se mi to zd4, ale kdyZz séomadalo zase jindy, asi uzZ peti, tak
jsem siiekl:,, To neni mozné, vzdyna chodi a potaji.“ Kdyz jsme to s ni trénovalk se
béla, ale kdyz jsem usinal a ona v té mistnosé,rktla hratky, néco chtla, tak potaji vstala
a dosla si pro co ctlia. Byla takova potvora.Vlivem Al€ma postizeni, jsem musel rapén
omezit své pracovni aktivity. Nejde byla doma Zena, taktdet. Zhruba od té Skolky, to je
také 5 let, jsem vic doma ja. To musitev@zt, odvézt, a jste pad limitovan ®&jakym
¢asem. To se nic ne#éld. Ja jsem byl zvykly rano odejit &jft az veter, jak jsem pdeboval
ja podle prace. Nyni to nejde. Uz vim, Ze pracekottti je stejré narana jako kazda jina.
VyzkouSel jsem si to. Kdiika néco jiného je b..... . Kdyz zala chodit do Skolky, je tam
takova bezvadné pani, Ze bychétichodit do té Skolky ja také. Skola byla také z)aie ne
tak veliky, jenom pestoupila v jedné budeéxk jiné kantorce.”

120



Kdy prozivate okamziky naprosté beznadje a smutku?

,,Ur¢ité mi bylo smutno, kdyz jsem se da@zkl, Ze nebude vitt a Ze neni nagk, Ze se to

nezlepsi. Uplna bezngdo, ale nebyla.”

Kdy prozivate okamziky S&sti v souvislosti s Alenkou?
,,KdyZ jsem s ni, tak to je pozitivni. Kdyz ma&eho radost.”
Hodnoceni na z&atku cesty, ,,v pol@ase” a nyni.

Jak jste reagoval na Ale®ino postiZeni a jak jste ho hodnotil na z&tku, ,,v polotase”

a nyni?

.,Na z&atku to asi vic tragicky, myslel jsem, Ze nebouei vibec fungovat normatn
Nyni si myslim, Ze tridivosti a praci se postupmpomalu jeji stav vylepsi. Ze bude moci

fungovat normalé a Ze bude mit v zivdtradost. Mam nagi.”

Odborna literatura hovo¥i, Ze péujici rodi¢e o postizené d& prochazeji uréitymi
fazemi : 1. faze Soku

2. faze zbby, vzpoury, vzteku, zask

3. faze uklidréni, smlouvani, vyjednavani

4. faze deprese, smutku, litosti

5. faze smieni, akceptace.

Muzete to potvrdit?

,»ANno, ukité.Ten Sok tam byl. Ta zloba, ten gynekolog, to takéti faze tam byla také. Ta
deprese to ne, vZzdyna ndm &a radost. Sniténi také bylo, asi pddch letech.”

Kdyz doSlo k akceptaci, ulevilo se vam, #hjste vice sil? ,,Ur¢ite.”

Mate nazor, Ze manzelstvi je jako spojené nadobye kdyZz jednomu neni dobe treba

po manZ. hadce, tak ani druhy nejasa a neni happy

,Zasadd Ano.Také ale zalezi na tom, kdo ma posledni sldemu se vic ulevi. U nds musi
Zena mit posledni slovo, je jedno jestli ja jsenskie a ona v koupeln Kraustikal ve

svém pdadu, Ze Zenskad musi mit posledni slovo, kdyz neakép je zaatek dalSi hadky.”
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Znéte jisté mnoho manzelstvi s postizenym ditem, vydrzela wtSina manzelstvi nebo

spiSe ne?

,,Nemam zkusenost."

Byli jste si oporou, spolupracovali jste spolu, olinovali jste se, hadali jste se?
,,U nas jsme spolupracovali.”

Pro¢ to vaSe manzelstvi vydrzelo? Jaky je vas nazor, layvaSe laska ¥tSi nez je [&zne,

nebo mel byste manzelovi ,,vylestit svatoz&nebo ona vam ?

,,Protoze nemusim mit to posledni slovo ja, tefehlavni dvod. Nemyslim si, Ze by naSe
laska byla ¥tSi nez ostatnich. Asi bychom stlhvylestit tu svatozAnavzajem. Ona je

stras@ hodnd.”

Jaké vlastnosti jsou gredpokladem pro pgreziti manzelstvi v z&Zovych situacich?

., Tolerance, nesobeckost, empatie.”

Jak to hodnotila a hodnoti SirSi rodina, gratelé, znami, pomohli vam?

,,Brali to dolfe. Pomahali nam. Ragh pomahaji stale. Ragi se zapojovali nejvic, protoze i
mohli. Alenka u rodiu si zpiva, chodi s nimi na vychazky. Ale stejnam takovy pocit, Ze
rodice maji \&tSi radost z&ch zdravych kluk brachy. To neni zavist, to je spis litost. Oni se
|épe vyviji, vice fibiraji na vaze. UZ si nevzpomenou, Ze ofieedmluvila. Dokoncéikali,
kdyz jsme Sli na tu amiocentézu, Ze se zadnym @mhilebudou chodit. Nebylo to nijak zle

fe¢eno, ale mrzi to. Nyni s Alenkou chodi norntahen.”

Jak byste zhodnotil své zdravi ped Alenéingym narozenim a nyni?

,,Je mi doke. Zatim nemam zji&hé zadné choroby. Akoratéalobi koleno.”

Myslite, Ze byste byl zdra¥jSi, kdyby byla Alenka zdrava?

,,Nevim. Zatim nemam Zadné choroby, kédtlena.”
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Jak odpoeivate? Sportujete? Chodite do spotmosti? Zachovavaterad?

»Sportuji olkas, za pateli chodim také afas,fad zachovavam, protoze jsetsinou

s Alenkou.”

Jakou znamku si date za sij Zivotni styl?

.,Dnes tak za 3, sportuji &8s, kotim, poteboval bych zhubnout.”
Jakou méate povahu?

,,Jsem extrovert, a beru vie spis v klidu. SnaEitmyt optimista.”
Jak reSite problémy?

»Snazim se byt flexibilni, ffpadré zmenit mysleni a problém wesit.”
Jaka je u vas doma atmosféra?

,,Doufam, Ze fevaze privetiva, klidna.”

Mohl byste vyjmenovat faktory, které vam komplikovay zvladani vSech povinnosti a
problému spojenych s péi o Alenku?

,,NasSe neznalost a nezkuSenost. Nikdo nam alézwmal situaci.”

Byl to i socialni systém, ktery obraz# receno hazel klacky pod nohy, nebo pouze

jednotlivci?
,Nemam zadnou negativni zkuSenost. VZzdy nam pdrhohl

Jak jste zvladal, kdyZ se nahromadily kron& Alenky jesté dalSi problémy a povinnosti?
Vysvobodil vas jeden problém od druhého, myslim i, Ze seflovék nemohl

v mySlenkach tak tim zavazgjSim problémem zaobirat, nebo vas ten sowh spise drtil?

,,Nedrti n¢ to, réjak se to snazim wgsit.”
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Prosim jeS& o faktory, které vam usnadnily p&i o Alenku?

,,Centrum rané @, to k nam dochazeli a ukazovali nam, jakit\wy zbytky zraku.
Doporwovali pomicky a hr&ky, nekteré nam takégcovali. To nam hod&ipomohlo.

Pomoc druhych.”
Splnily se vam gredstavy o Zivok , nebo jste je musel hod& modifikovat?

,»SVvé pedstavy jsem musel modifikovat. ekl jsem, Ze je Zivot tak slozity, ale na druhou
stranu mi to tak fghazelo zelicek hodnot, Ze ¢které problémy nevnimam jako problémy a

s problémy mohu Klidhspat.”

Jak nemoc Alenky ovlivnila vas Zivot a Zivot vaSiodiny?
,»Mij na 100%, rodiny na 100%."

Jak jste si to predstavoval véase?

,,Na za&atku to jsem nic nexdél. Potom jsem jenom doufal, Zéegije.
V polo¢ase i nyni doufam a jsem optimista, Ze té&tEnosti pomalu dosdhneme.”

Jste spokojeny nyni? ., Tak upkne.”

Mohl byste mi ¥ici vaSe Fi prani, ktera jste mgl na zatatku Alené¢ina onemocréni a

ktera mate nyni?

Na zatatku: ,,Chel jsem ji dat jedno svoje oko, aby ¥id, alespé jednim okem. Dopidit

se o0 vSech moznostech vedoucich ke zlepsSeni. Atoyyrsezhorsilo.”

Nyni: ,,Aby byla zdrava, aby ten jeji vyvoj vedis&mostatnosti. Abych mohl byt co
nejdéle ji nablizku — abych byl zdravy. Abychontsstali do gjaké ekonomické stability.
Zhubnout, pestat kodit."

Ceho si vazite? ,,Zdravi, manzelky, jak to bere.”

Ceho se bojite?
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., Ty dnesdni spolaosti, toho nasili na bezbrannychiefadnou slepce. Auta, to sibec

neumim pedstavit, Ze Alenkagkdy prejde silnici.”

Jaky je vas vyhled do budoucnosti? ,,Optimisticky.”

Co byste ve svémieSeni probléni zménil?

,,DFive bychom z&ali reSit pleny. Kdyz byla mala, tak naiikali, Ze nema setl na n&niku,
protoZze ma slaba zada. ¥tpto nebylo neéeSitelné, to necha. Plena ji slouzi jako zachod.
V¢era sedla na n@niku ti hodiny, uz ji nenesly ani na#y, nemohla vstatikrat se za tu
dobu vykakala. Nakonec to dokazala. iBlabvali jsme mok lékai. Na Skole v firodk to
chodila na zachod, algifela domi a vratilo se to . U mych rodét byla v noci asi jen
dvakrat, kwvili plenam. Moje mamink&ika, Ze jsme ji rli dat i pres zadek nebo polit
studenou vodou. Ale s tim ja nesouhlasim, kdyidigtak ani nevi, odkud ji ten pohlavek

piilétne, to bych nemohl. Jinak byi#sil své zarstnani.”

Rady pro ty, co stoji na z&atku?

,,UrCité mit na to optimisticky nahled, nepropadat paru¢gkavat informace o vSech
moznych pomocich, odbornych, firamich. Upnout se ke spaél@@mu cili a mit viru v dobry
vysledek.”

Lze najit néco pozitivniho v prozivani €zké Zivotni situace?

,,UICité se zkvalitni hodnotovy Zélsek.”

Obohatilo vas to? ,,Ano, mr¢ to obohacuje p@d.”

Lze viibec ve zdravi ezit dlouhodobou péi o postizenéhatlovéka, kdyz je navic

pecovatel zainteresovan cito¥?
,»Ano, kdyz pestanu kotit."

Muze¢lovék, ktery pe¢uje 0 nemocného zeiit z pretizeni ? ,,Nevim, asi ano.”
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Musel jste vSe zvladat sdm a na kolik procent? Zacatek: 40%, poldas: 50%. Nyni: 70%"
Zvladl byste to sam? ,,Ne".

Neni jednodussSi a Zivot a zdravi zachovné, dat takeé dit€ do ustavu a chodit ho

navsS&vovat?

,,» 10 Si ibec neumim fedstavit. Ale asi zaleZi na faipostiZzeni. KdyzZ je nehybny,
nekomunikuje, neji normatntak je to ¢Zké. To opravdu nevim, jestligs vesSkerou lasku

bych to zvladl, hlavikdyz to nema zadny vyvoj, Zadné zlepSeni.”
KRIZOVA K RIVKA PSYCHICKEHO STAVU

Zachycuje psychicky stav v hodnotach od -5 do emtdem Alenky vypracovana
v ¢ase na zakladchronologicky siazenych Zivotnich zlotna krizi pozitivnich i
negativnich, které jeho psychicky stav oibvaly a ovliviuji od narozeni dite az
doposud. Jednotlivéasova obdobi se zlomy byl&lgizena doplujicimi otazkami. Délku
¢asového obdobi si &wval otec Alenky sdm, podle vzpominek a vybavoearngociti.
Na zawr byly zodpo¥zeny zaerecné otazky, které maji vSe shrnoutidbpzit soucasny

stav. (Krizova kivka je v grehledu KK.)

SEZNAM JEDNOTLIVYCH ZLOMOVYCH OKAMZIK U

(U nekterych zloni jsou uvedeny dv¢i vice hodnot psychického stavu. Je to tehdy, kdyz
dojde k nahlému vychyleni KK a zahy k jejimu r&u nebo ustalenit8inou na mirgjsi
hodnot. Také oldas dochazi ke sdruzeni vice udalosti v jedsasovém obdobi a je
rodicem udavan jako jeden zlom.)

0.Kdy:2001 hodnoceni psychického stavu: -3
,Manzelce bylo/f@d porodem hodnSpatre.”
la. Kdy. 2001/3 hodnoceni psychického stavé,5

,Predcasny porod v 23. tydnu, to jsem &al, co se dje, 7ekli mi, Ze to je potrat a poslali

m¢é dom;.”

126



1b .Kdy: 2001/3- 9 hodnoceni psychického staand5

.,Pulroéni obdobi v nemocnici, kdy byly operace srdce, malev a dozedéli jsme se, Ze

nebude vidt. Potacela se mezi zivotem a smrti“.
2.Kdy: 2001/9, hodnoceni psychického stavu: -3
,,Dali nam ji dori po pil roce.”

3. Kdy: 2001/10 hodnoceni psychického stavu:-4

,,Navrat do nemocnice/Pteplotach jsme ji museli dat éjpdo nemocnice, to bylo osklivé, uz
jsme si na ni zvykli doma¢jdkou dobu v nemocniciuzgtala. Museli ji znovu operovat jizvu

na bfisku po stomii.”
4.Kdy: 2001/11 hodnoceni psychického stavu: -3

Definitivni propu&ni z nemocnice.
,,Potom nadm ji vratili, a od té doby nebyla nikdyngiznemocna. Byla krmena specialni
stravou, ale dofe prosperovala.”

Otazky: (2001-2002)
a) Jaké byly vaSe pocity fyzické? ,,Zadnézmbti
b) Jaké byly vase pocity psychické? Co vamélelo hlavou?

,Naggti, beznadj, litost. Kdyz gezije ¥ tydny, tak mozna bude zit. Strach a obavy jestli
zvladneme p& sami doma, jestli se to nezvrtne. Radost,i&Zifa a Ze je doma. Pocit lasky,
Stesti. Byl jsem rad, Ze jsme na to dva, to bylo sagjmé. Vic mi z&alo vadilo tyrani

zvitat, nevhatek."
c¢) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

., 1Y paity operaci, Ze to Slo pomalu,ifad reéjaké komplikace. KdyZz musela na&tmlo

nemocnice. DuSeni kdyz ji zasko."

d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?
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KdyZ zatala sama dychat. ZetgZila, Ze je doma a je vSechno wgudku. Ze to vie

zvladame."
e) Co jste ¥dome délal pro zlepSeni svého psychického stavu?

Promluvil jsem si o tom sékym, s rodinou. Nkomu jsem to musegici. Po zlepSeni jejiho
zdravotniho stavu jsem zapil jeji narozeni, byaea. Shami informaci, jak |épe pevat
o Alenku. Setkani sipteli. Seberealizace v praci, navrat ke &airh, koupil jsem si

tago.”
f) Co jste nedomé délal pro zlepSeni sveého psychického stavu?

.,Normalré jsem plnil své povinnosti. Modlil jsem se, kdg&in n&l strach o Alenku, i kdyz
ne v klasické podab Byl jsem rad, Zze jsem otec. Emociokgbem zesilil. Jinak jsem se

za'al divat na p& o déti | na s\t zvirat, mlal'at.”

g) Co dlalo okoli?

,,OKkoli si v§imalo, hodnotilo. Rodina &pelé byli s nami, pomahalinabizeli pomat
5. Kdy: 2003 - 2005, hodnoceni psychického staau:

,Za‘azena do Centra rané & Obdobi, kdy se dabvyvijela, komunikovala, Zadné potize
nebyly. Chodili jsme na rehabilitaci.”

6a. Kdy: 2003, hodnoceni psychického stavu: -2
,,Omezeni pracovi@dinnosti a vSeho. ke se splaci gjcky.“(-3)
7a. Kdy:2005, hodnoceni psychického stavu: -1

,,Nastup do Skolky, spokojenost s pfedim, lidi fantasticky, ani nectitzadné penize, jenom
za olk¥dy. Za'ala lépe komunikovat i#gd cizimi lidmi, nastal veliky rozvoj. Nutnost vuze
Alenky do Skolky, nastala povinnost. Mam rozkouskpeely denClovek nic nestihne.”

7b. Kdy: 2005, hodnoceni psychického stavu: +3

,,Mirné zlepSeni moznosti zvySovat intenzitu praicdnnosti.”
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7c. Kdy: od r. 2005 - 2009, hodnoceni psychickétevu: -1

,,Nutnost omezeni pracowinnosti v |€é¢ o prazdninach, nutnost hlidat Alenku.(-2)"

8. Kdy: 2006, hodnoceni psychického stavu : 0

,,Velika spokojenost s vyvojem Alenky a fantagsi¢istup lidi ve Skolce/elka rozmanitost
vychovy, kterou bylovek doma nezvladl. Maji tam prostorovou orientaniakovou
rehabilitaci, muzikoterapii a dalSi. Po roce byyrazny posun k lepSimu.“

9. Kdy: 2007, hodnoceni psychického vyvoje: +2

,,JiZ umi jist sama a pokroky ve vSeclirech, ve Skolce se ji libi. Vybdérse orientuje po

budov Skoly. Jela jiz se Skolkou na SkoluAirqde.”

10. Kdy: 2008, hodnoceni psychického stavu: +3

,,Nastup do Skoly. Musela si zvykat na novou kkuata jiny kolektiv. Musime se s ritu

Opakujeme s ni, to co nam paditelka napiSe. Ale Skola ji jde. Ve Skole se ji'lib

11. Kdy: 2010 hodnoceni psychického stavu +3

Sow‘asny stav

,,Nastup do prvniftdy podruhé, dle individualniho planu. Mirné zkkni z nového
kolektivu, ktery neni pro ni Gpidedlni. Jeji spoluzZaci jsou jenom chlapci. Naatku
Skolniho roku nechia do Skoly, ale nyni se stav stabilizoval. Jspukejeni, dla pokroky.

“ Otéazky:(2003- 2010)

a) Jaké byly vase pocity fyzicke? ,,Citil jsem se dofe.”

b) Jaké byly vaSe pocity psychické? Co vamékelo hlavou?

,,Pocit, Ze nemohu vypustit, to&je na ¢ zavislé. Také Unava v tom hraje rolifigaly se

pocity WtSinou radosti, uspokojeni a zklamani podle tgddoto Alence Slo.
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Praci jsem jestal stihat, télovéku sebere seb&gomi. Velky strach, aby se neudusila, jak

nevidi tak ji zaskéilo, byla celd modra. Opakovase ji to stalo asfkikrat.”

c) Co zhorSovalo vas psychicky stav?

,,» Olasné duSeniipjidle. Omezeni v pracoviinnosti.”

d) Co zlepSovalo vas psychicky stav?

,,Pokroky Alenky, vSe co zvySovalo riicha zlepSeni stavu. Rady a pomoc odbarrik

vyborna Skola. Moznost obnoveni pracosinhosti.”

e) Co jste ¥domé délal pro zlepSeni svého psychického stavu?

,,T0 je pdad stejné, fatelé, setkani s nimi, sport — volejbal, k. Shasl jsem

informace.*

f) Co jste célal nevédomé pro zlepSeni sveho psychického stavu?

,,Normalni zZivot, ptad stejd.”

g) Co dlalo okoli? »Snazi se pomahat.”

Otazky — souhrn:

a) KdyZ si vzpomenete na aij psychicky a fyzicky stav na z&atku nemoci vaseho ditte
a dnes, maZete to porovnat? Citite se dnesi¥e nebo Iépe?

.,Fyzicky stav je setrvaly, boli&koleno. Ztloustnul jsem, tim to je.
Psychicky se citim lépe, jsem odgBi vici stresim jakymkoliv,feSim to v klidu.”

b) Jaké jsou vaSe psych. pocity? Co vamébi hlavou?

.»Z Alenky mam radost, nailljsem se s tim zit. Mto nedsi, netyra ta jeji slepota. Akorat si
nedovedu fedstavit, jak se bude pohybovat pon dal tim rusgjSich ulicich, v drsgsSi
spolenosti, to vidim, jak to je. To mam obavy, strachiCbych byt ji co nejdéle

napomocen.*”
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c) Kdy vam bylo nejhai? ,,KdyZ se dusila.”

d) Kdo vam byl oporou?

,Zena a jeji nezdolny optimismus, ref

e) Kdy dochazelo ke zlepSeni vaseho psychickéhowata

,,KdyZ dochazi k pokrakm, tak jsem v pohad"

f) Kdy dochézelo ke zhorSeni psychického stavu?

,,KdyZ jsou rjakeé rapidni vykyvy, ale nyni je vSe doljré

g) Co se vam ostd¢ilo pro zlepSeni psychického stavu?

»Zmeéna prostedi, konéek — sport- namaha, 2ma mysleni- myslet naoo hezkého.”
h) V ¢em jstecerpal nadgji?

.,V pokroku mediciny. Doufam v moznost operativniégeni v budoucnosti.”
ch) Co bylo nejgzsi?

,,Smiit se s tim, Ze se nikdy neuvidime. Ze nikdy neivédi, které se malibi.
i) Co vamiikali odbornici?

,,Abychom byli mirg optimistiéti. Abychom nedekavali gevratné zrsny. Rikali nam
pravdu, Ze se to @ie zlepSit ale i zhorsit a pomahali nam radou.”

J) Proé je vas psychicky stav v této Urovni?

,,Protoze jeji stav je stabilni, je &avatelna i v sebeobsluznosti a jsem tidgoly optimista

a prvni fekla tata. Ono se to pry sn&friika nez mama."”
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Seznam zlomovych okamZii otce Alenky

¢islo kdy udalost hodnocen!
psych.stavu
0 2001 Manzelce bylo Spatn -3
la. Fezen 2001 fedtasny porod v 23.tydnu -4,5
1b. z&i 2001 Pobyt Alenky v nemocnici -4,5
2. z&i 2001 Alenka poprvé doma -3
3. ijjen 2001 Alenka zf v nemochnici -4
4, listopad 2001 Alenka épdoma -3
5. 2003 Z#azeni do centra rannégee -2
6. 2003 Omezeni mé pracowiiinosti (-3) -2
7a. 2005 Nastup do Skolky -1
7b. 2005 Mirné zlepSeni intenzity mé prace 3
7c. 2005 V & omezend pracoviinnost(-2) -1
8. 2006 Velka spokojenost s vyvojem Alenky 0
2007 Velké pokroky Alenky 2
10. 2008 Nastup do tidy poprvé 3
11. 2010 Sotasnost 3
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Piehled krizovych kifivek rodica
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