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UvVOD

,,»Neni to délka basné, co ¢ini basen krasnou — a neni to délka Zivota, ale jeho
kvalita, co déla Zivot krasnym. *

Seneca

Snem vétSiny nastavajicich matek je pfivést na svét zdravé dité. Jestlize tento sen
neni naplnén, dochazi k velkému zklamani. V tu chvili dochazi k nahlému otfesu a cesta

ke smifeni je dlouha a trnita.

Ve svém zivoté¢ jsem se setkala sriznymi lidskymi osudy, které mé pfimély
k zamysleni nad kvalitou Zivota. Nejvic mé zaujala problematika rodi¢t pecujicich
o postizené dit€, jelikoz 1 ma rodina tuto situaci zazila. Ze své zkuSenosti vim, Ze neni
jednoduché piijmout fakt ,,mam postizené dit¢“. Obdivuji matky, jez jsou schopny
smifit se s osudem, ktery je potkal. Svému postizenému ditéti takika obétuji cely Zivot.
Nepochybné je touto situaci ovlivnéna cela rodina. Ve chvili, kdy si ¢lenové rodiny
projdou jednotlivymi fazemi, automaticky dokazi piehodnotit své priority a zivot
ptizpusobit jejich milovanému potomkovi. Miuze ovSem dojit k tomu, Ze rodina
z n¢jakého duvodu nemuze, nechce nebo nedokaze o postizené dité pecovat a to je
umisténo do Kojeneckého tstavu. Diky svému nynéjSimu zamé&stnani jsem méla a mam
prilezitost pecovat o tyto déti a plné si uvédomuji narocnost poskytované péce.
Neodsuzuji matky, které umistily své dit¢ do Kojeneckého ustavu, ale obdivuji a vazim
si téch, které se rozhodly o své postizené dité peCovat. PeCujici osoba se musi naucit
trpelivosti, jelikoz k docileni byt jen malého pokroku je zapotiebi ujit dlouhou a
naro¢nou cestu. Odmeénou je pak radost z dosazeného. Pokud se néjaky pokrok objevi,
utvrzuje to pecujici ho v tom, Ze svou praci odvedl dobie. Citi se potiebny a je na sebe

hrdy.

Proto jsem se rozhodla svou bakaldfskou praci zaméfit na kvalitu Zivota matek
pecujicich o dité postizené deétskou mozkovou obrnou. Do vyzkumu jsem zatadila
matky, se kterymi jsem se setkala pii svém prvnim zaméstnani, kdy jsem vykonavala
funkci rehabilitacni sestry v rdmci absolventské praxe. Toto choulostivé téma vyZzaduje
spolupréci, ke které je nutné ziskdni divéry, coZ v tomto piipadé¢ diky dfiveéjSimu

kontaktu nebylo tolik obtizné.

Bakalatska prace se sklada ze dvou casti: teoretické a empirickeé.
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Obecna problematika DMO je tfesena Vv teoretické Casti. Je zaméfena na nejcastejsi
pti¢iny vzniku DMO, jeji formy, diagnostiku a 1écbu. Jsou zde také zminéna sekundarni
onemocnéni souvisejici se zakladni diagndzou jako epilepsie a mentalni retardace. Dale
je zde definovan pojem kvalita Zivota, metody a modely pro jeji méfeni, podpora statu a
legislativa a jsou pfiblizeny pomocné organizace v naSem regionu, zamétujici se na
pomoc rodinam s postizenymi détmi. Také je popsana funkce rodiny s postizenym

ditétem a jsou zminény i vyzkumy provedené na podobné téma.

Vedeni rozhovorl se ¢tyfmi matkami déti postizenych DMO jsou soucasti empirické
Casti této prace. Jsou zde obsazeny informace, tykajici se t€hotenstvi, porodu a prvniho
roku po porodu. Matky také popisuji zdravotni stav ditéte v pribéhu let, své zkuSenosti
s jednanim zdravotnikti a reakci blizké rodiny na vzniklou situaci. Dale jsou také
zachyceny aspekty, které matkdm béhem péce napomadhaly a které jim naopak péci
komplikovaly. Dale jsou zde popsany zkuSenosti matek s jednanim persondlu
pomahajicich instituci, ucitelt a spoluzakii postizenych déti a reakce znamych a pratel
na postizeni. Nakonec jsou shrnuty tivahy matek o budoucnosti svého postizeného ditéte

a ji samotné.



TEORETICKA CAST

V teoretické ¢asti jsme si stanovili tyto cile:
1) Stru¢né popsat etiologii, formy, diagnostiku a 1é¢bu détské mozkové obrny.
2) Charakterizovat pojem kvalita Zivota.
3) Zjistit vliv narozeni handicapovaného ditéte na rodinu a jeji fungovani

4) Charakterizovat kvalitu zivota matek, které pecuji o dité s mozkovou obrnou

1 Détska mozkova obrna (DMO)

Prvni kapitola bude vénovana onemocnéni détskou mozkovou obrnou. Poslouzi
k priblizeni problematiky a naro¢nosti péfe o takto postizené¢ho jedince. Pievazna
vétsina informaci je Cerpana z knihy Krause a kol., 2005.

Détskd mozkova obrna patii do €asto se objevujicich neurovyvojovych onemocnéni.
Jde o kombinované neprogresivni onemocnéni, kdy byva postizena motorika a ¢asto se
spojuje s neurokognitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi systémy. Tato nemoc je
trvala, ale ne neménna ptredevsim v muskuloskeletalni oblasti (Kraus et al., 2005).

Podle Svédské populaéni studie onemocnénim trpi 2 z 1000 Zivé narozenych déti.
Diky prenatalni a perinatdlni péci je vyskyt onemocnéni sniZzeny. OvSem toto
onemocnéni se vyskytuje i v postnatalnim obdobi, a to u 10 % piipadd (Kraus et al.,
2005).

1.1 Etiologie

Pfi¢inou onemocnéni mohou byt prenatalni, perinatalni nebo postnatalni. Uved’'me si
p Y p

konkrétni faktory u jednotlivych pficin.

1.1.1 Prenatalni

Hypotrofie plodu — dité je jiz intrauterinné podvyzivené a hypoxické, ma nizkou
porodni hmotnost a rodi se po 32. tydnu gravidity.

Preeklampsie — je vysoky krevni tlak matky v t€hotenstvi. Toto onemocnéni je

nebezpecné zejména pro plod od 32. tydne gravidity a donoSené dité. Do 32. tydne
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gravidity naopak pfedstavuje zvyhodnéni pro nedonoSené¢ dit¢ ve smyslu vyskytu
plicnich chorob.

Mnohocetna téhotenstvi — velké riziko je pfi tzv. feto-fetalni transfuzi ¢i pii amrti
jednoho z plodu in utero.

Kongenitalni infekce — infekce cytomegalovirem, toxoplazmézou, zardénky, HIV
infekce, bakteridlni infekce zpiisobené streptokokem B ¢i  periventrikularni
leukomalacie.

Nutri¢ni deficit — deficit folatu na zacatku téhotenstvi, deficit jodu, kaloricka a
proteinova malnutrice.

Toxiny — alkohol, zavislost na opiatech, drogy (napf. kokain ma vazokonstrik¢éni

ucinek, rtut’ (Kraus et al., 2005).

1.1.2 Piedcasny porod

Tento rizikovy faktor je nejvice spojovany s DMO. Béhem poslednich desetileti sice
klesla mortalita u extrémné nezralych novorozencti, avSak vzrostl vyskyt DMO u téchto
jedinct. OvSem 80-90 % piedcasné narozenych déti DMO nema. Piedcasné narozené
dité, které¢ by dfive neptezilo, vSak v dnesni dob¢ - diky dokonalejs$i neonatalni péci -
ptezije bez neurologického nalezu.

Prevence ptedCasnych porodi — farmakologické oddaleni porodu (beta-mimetika)
umoznuje podani kortikosteroidli (dexametason), ATB terapie kolpitis, cervikalni
cerclage.

Ptedcasny porod — podani kortikosteroidii matce pro rychlej§i dozrani plic plodu

(Kraus et al., 2005).

1.1.3 Postnatalni mozkové 1éze

Ke vzniku postnatalniho poSkozeni mozku nedochazi jen u nedonoSeného ditéte.
Existuji faktory, které ohrozuji i donoSeného a do porodu normalné vyvijejiciho se
jedince.

Porodni asfyxie — tvoii 10-30 % ptipad u donosenych déti. K encefalopatii dochazi
pusobenim hypoxicko-ischemického déje béhem porodu.

Infekce — bakterialni meningitida a encefalitida v jakémkoliv détském véku mutize byt

pficinou nervového postizeni (Kraus et al., 2005).
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1.2 Formy

Onemocnéni ma nékolik podob. Zalezi na umisténi a na velikosti 1éze. Podle toho se
projevuji syndromy. Typy DMO se také mohou kombinovat. Pak mluvime o smiSené

form¢. Nyni si priblizme jednotlivé formy DMO.

1.2.1 Hemipareticka forma

Je zpiisobena 1ézi diencefala a mohou postihovat bazalni ganglia, talamus a capsulu
internu. Forma je nejCastéji spastickd. Postizena je polovina téla, obé koncetiny
rotované dovnitt s palmarni flexi ruky a plantdrni flexi nohy. Diagnoza byva odhalena
az kolem 18. mésice veku ditéte. Pfitomny jsou o¢ni vady, epilepsie, asi u poloviny
pacientli je pfitomna mentalni retardace, poruchy fe¢i a mluveni, zac¢atek chlize je

normalni. Forma mize byt kongenitalni nebo ziskana (Kraus et al., 2005).

1.2.2 Bilateralni spastické formy

U této formy je patologicky nalez v oblasti mozkovych komor. Pfi¢inou byva
intraventrikularni krvaceni s naslednou dilataci komor, coz méa za nasledek utlak drah,
které probihaji v okoli mozkovych komor. Ddle miize byt pficinou léze v parasagitalni
oblasti ¢i anatomické patologie mozkovych zavitd, atrofie mozku ¢i cystické
encefalomalacie. Projevuji se postizenim obou polovin téla. VEtSinou je pfitomné mirné,
ale neménné postizeni hornich koncetin. Trup je v predklonu, ramena jsou piesunuta
dopiedu, klouby rukou a loktl jsou pokréené. Spi¢kové drzeni nohou, kolena a kycle
jsou pokrceny. Ziidka se vyskytuje epilepsie a intelekt je relativné zachovan. Pfitomny
je strabismus a problémy se zrakovym vnimanim. Bilaterdlni formy mohou byt
dipareticka, tripareticka, kvadruparéza a atakticka, ktera je znamkou hydrocefalu (Kraus

et al., 2005).

1.2.3 Dyskineticka forma

Touto spastickou formou trpi asi 10 % piipadd DMO. Je zapfic¢inéna 1ézi v talamu,
bazalnich ganglii ¢i postizenim kary mozkové. Projevuje se nadmérnymi pohyby.
Nemocny neni schopny uspotadat a ovladat své pohyby a tudiz neni mozZny rozvoj stoje
a chtize. Dale je znemoZnén rozvoj vokalizace a artikulace. Porucha polykéani vede

k malnutrici. Problémem je i nadmérné slinéni. Pii pokusu o jakykoliv pohyb se objevi
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grimasovani a neucelné kontrakce. Pfi této formé je mentalni stav vétSinou normalni.
Rozeznavame tfi podtypy.
a) Hyperkineticky — pievladaji masivni samovolné pohyby vznikajici snahou
o koordinovany pohyb.
b) Dystonicky — prudké nepravidelné zmény svalového napéti.

¢) Smiseny dystonicko-hyperkineticky — mén¢ Casty (Kraus et al., 2005).

1.2.4 Cerebralni forma

Mulze byt zplsobena atrofii vermis ¢i dysgenezi hemisfér. Vyznacuje se
dlouhotrvajicim centralnim hypotonickym syndromem, apatii, poruchou koordinace
ocnich bulbti a prohlubovanim mentélni retardace. Obtizné krmeni a Casté zvraceni vede
K neprospivani ditéte. Je pfitomna porucha artikulace, dyskoordinace pohybu trupu a
ties. Tato forma se projevuje mezi 1. a 2. rokem Zzivota. Chiize byva opozdéna, ovsem

pfi 1ézi mozeckovych hemisfér je mozné, ze dit¢ chlizi nezvladne (Kraus et al., 2005).

1.3 Diagnostika

Jako u kazdého onemocnéni, tak i u DMO je dulezitd anamnéza. Mé&la by obsahovat
udaje jiz od intrauteriniho zivota ditéte az po soucasnost. To znamena prib¢h
téhotenstvi, porodu, piipadnych poporodnich komplikaci a dal§iho vyvoje ditéte.

Protoze jde o neurologické onemocnéni, je pii diagnostice podstatné neurologické
vySetieni zalozené pravé na psychomotorickém vyvoji. U nékterych forem DMO ovSem
dochazi k manifestaci onemocnéni v pozd¢jsim véku. Proto je podstatné sledovat
psychomotoricky vyvoj ditéte dlouhou dobu. Z klinickych neurologickych projevil
jmenuji zmény svalového tonu, mohou byt pfitomny epileptické zachvaty, patologické
reflexy a u n¢kterych jedinct i o€ni abnormality (Kraus et al., 2005).

V Ceské Republice se psychomotoricky vyvoj hodnoti pii kazdé preventivni
prohlidce v prvnim roce zivota. Jde screening psychomotorického vyvoje podle Vlacha.
Pokud je podezieni na opozdény vyvoj, je proveden sreening posturalniho vyvoje podle
Vojty. Na nasledujicich dvou obrézcich jsou zndzornéné znaky, které pediatr sleduje pfi

hodnoceni psychomotorického vyvoje.
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Podle Seidla se v soucasnosti ze zobrazovacich metod pii diagnostice DMO nejvice
vyuziva ultrazvukové vySetfeni, provadéné pies velkou fontanelu ditéte. Toto vySetieni
1ze opakovat i n€kolikrat po sobé a neptfedstavuje pro dité zat¢z. Vysetieni je mozné
provadeét priblizné do jednoho roku véku ditéte, kdy dochazi k uzavirani fontanely. Dale
to jsou magneticka rezonance (MRI) a vypocetni tomografie (CT). Tato vySetieni se
ovSem provadéji Vv celkové anestezii, coz je samo o sob¢ pro dité zatézujici. MRI
umoziuje libovolnou rovinu fezu oproti CT a navic dit€¢ nezatézuje rtg zairenim, tudiz
1ze bez zvySeného rizika provadét opétovné (Kraus et al., 2005).

Genetické vySetieni se pouziva k vylouceni nékterych genetickych onemocnéni,
ktera se mohou projevovat jako DMO. Jde o neurometabolickd onemocnéni, ktera jsou
nasledné potvrzovdna neurometabolickym vySetfenim, kde se vySetfuje metabolismus

sacharidi, lipida a proteint.

1.4 Terapie

Jak je vyse uvedeno, samotnd DMO je onemocnéni nevylécitelné. Lécba je zamérena
na predchazeni komplikaci, které jsou spojeny pifedev§im s pohybovym aparatem.
Klicova je lécba neurologickd a pohybova. Jde o lé¢bu multidisciplinarni, ktera
vyzaduje ucast neurologa, fyzioterapeuta, neurochirurga, ortopeda, logopeda,
psychologa a v neposledni fadé specialniho pedagoga a socialniho pracovnika.
(http://neurocentrum.cz/DMO_info.htm#leceni [online 28. 3. 2013]).

Uved’'me si tedy zpusoby terapie.

1.4.1 Farmakoterapie
Pro zvoleni vhodné farmakoterapie je spravné urceni patofyziologie ditéte. Kraus
rozd¢€luje terapii nasledovné:

Lécba spasticky mlize byt:

a) lokalni — hlavnim pfedstavitelem je botulotoxin, ktery se podava v injek¢ni formé
piimo do mista urceni, ktery ma vedle uvolnéni spasticity také ti¢inek
tlumeni bolesti a tim umoznuje snadné&jsi rehabilitaci

b) celkova a regionalni lé¢ba - Baclofen — G¢inkem je tlumeni monosynaptickych a

polysynaptickych reflexi (Jones et al., 1970 in Kraus, 2005).
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- Benzodiazepiny — maji stejny Gcinek jako Baclofen,
ovSem vyznacuji se nezddoucimi u€inky ve form¢ vétsi sedace a zahlenénim
dychacich cest.

- Dantrofen — pisobi na svalovém vlakné, kde ovliviiuje
akéni potencial, coz ma za nasledek redukci svalového napéti, vaznym nezaddoucim
ucinkem je toxicky vliv na jatra pti dlouhodobém podavani, dale nevolnost, zvraceni
Unava a parestezie.

- Tizanidin — pasobi v tirovni michy a ovliviiuje

nadmérné ko — kontrakce, nezadouci ucinky jsou inava, slabost a malatnost,
halucinace a zvySeni jaternich enzymu, nesmi se podavat v kombinaci

s antihypertenzivy.

Pokud je pfi per oradlnim podani 1€kt ucinek nedostacujici, mize se 1é¢ivo podat tzv.
intrahekalni aplikaci. Do subarachnoidalniho prostoru je zaveden katétr, ktery je
napojen na pumpu umisténou subkutdnné v btiSni oblasti. Timto zplisobem lze podéavat

léky baclofen, midazolam a morfin (Kraus et al., 2005).

1.4.2 Ortopedicka terapie

K ortopedické 1é€bé se pfistupuje v piipadech, kdy pacientliv stav stagnuje nebo se
musi zabranit nezadoucim kloubnim postavenim. Diky ortopedickému zakroku muze
u jedince probihat opét ucelnd rehabilitace, kterd mtze vést k postupu do vyssiho
pohybového stupné. Diky chirurgickému zakroku dojde k povoleni kontraktur a
obnoveni svalové stability. Je ovSem dilezitd dalS§i pooperacni lé¢ba v podobé
polohovani a cviceni. Jestlize se tak neucini, dochazi k obnoveni kontraktur béhem
nékolika mésici. Ortopedické operace probihaji na dolnich koncetinach v oblasti
kyc¢elniho a kolenniho kloubu, hlezna a nohy. Déle na hornich koncetinach v oblasti
ramenniho a loketniho kloubu, zapésti a ruky. V neposledni fad¢ jsou provadény
vykony i na patefi.

Po provedené ortopedické operaci je nutnd sadrova fixace ¢i fixace pomoci ortéz.
Podle typu a mista vykonu miize tato fixace trvat 3 tydny az 3 mésice. Poté nasleduje

polohovani pomoci dlah ¢i ortéz (Kraus et al., 2005).
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1.4.3 Lécebna rehabilitace

Ukolem 1é¢ebné rehabilitace je co nejlépe zlepsit motorické funkce. Aby bylo
dosazeno co nejlepSich vysledkd, je dalezité zacit s rehabilitaci jiz od atlého véku. Pro
kvalitni a ucelnou rehabilitaci je vedle prace fyzioterapeuta klicova i pecujici 0soba,
ktera se musi rehabilitaci intenzivné vénovat i doma, a to v pravidelnych intervalech.

Nyni si pfiblizime nékolik prvki rehabilitace:
Vojtova metoda — jde o reflexni terapii, ktera je zaméfena na nacvik lokomoce
(schopnost pohybu). Podrazdi — li se vyty¢eny bod na periférii (napf. tlakem), skupina
vzruchii se §ifi do CNS, kde se zpracovavd a odkud je pak nasledovné s urCitym
opozdénim vyvolana pohybova reakce. Ta se nazyva reflexni reakce. V této metodé se
predpoklada, Ze jsou pohybové vzorce dany geneticky, a tim, Ze bude dochazet k jejich
drézdéni z periférie, mize dojit k jejich obnoveni. Podminkou ovSem je, Ze tyto
periferni vykonné organy musi byt zachovany. (Zounkova in Kraus et al., 2005)

Podstatné je rodi¢im jiz na zacatku vysvétlit, o jakou jde metodu, jak ji spravné
provadét, o jaké fyziologické a patologické reakce ditéte jde, a pfedevsim jak Casto a jak
dlouho tuto metodu cvicit. V pfevazné vétsing pripadi je to matka, kterd s ditétem bude

cvicit. Fyzioterapeut ma za kol tuto metodu rodice naucit a podle potfeby umét poradit.

Bobath koncept — v této metod¢ se vychazi z dikladného vySetfeni ditéte, které je
zaméteno na sledovani toho, co dité zvladne samo S pomoci nebo nezvladne viibec a
také je zaméfen na automatické reakce (obranné, vzptimovaci, rovnovazné). Dale je
dalezité zmapovat a vyhodnotit kvalitu svalového tonu a pohybu a na zaklad¢ zjisténi je
stanovena individudlni 1é¢ba. Stejné jako u vySe jmenované metody, vyZaduje i tento
koncept trénink rodi¢i. Bobath koncept obsahuje pohybové vzory, které diky
intenzivnimu opakovani pii cviceni potlacuji patologické reflexy a tim dochazi
K uvolnéni svalové spasticky. OvSem pohyby nejsou vykonavany pasivng, ale
fyzioterapeut okamzité zjiStuje reakci pacienta na pohyb a snazi se o to, aby aktivitu pii
pohybu ptevzal saim pacient. Nacvik pohybil se provadi tzv. handlingem. Dilezité je
zapojovat prvky handlingu pfi béznych dennich tkonech (Chmelova in Kraus et al.,

2005).

Synergeticka reflexni terapie — jak jiz vyplyvd zndzvu, tato metoda patii mezi
reflexni. Je tudiZz zaloZena téZ na cileném vyvolani reflexu podrazdénim. K zvyseni

terapeutického ucinku vyuziva vzajemné na sebe plisobicich reflexnich terapii. Zakladni
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reflexni terapie, které se v této metodé¢ vyuzivaji, jsou akupresura, myofascidlni
techniky a chiroterapie. Pii akupresufe se pomoci prsti masiruji reflexni zony, ¢imz
dochazi k stimulaci, ktera vede k lokalni relaxaci svali. U myofascialni techniky se
pusobi na mekké tkané a svaly tahem, tlakem, drzenim, kroucenim a tfenim. Vlivem
této stimulace dochazi ve svalu k tzv. ptedpéti, po jehoz odeznéni dojde k relaxaci tkané
a nasledovné i1 hlubsich casti svalu. Pii posledni metodé, chiroterapii, je vyuzivano
cilenych pohybii pro tpravu poruch kloubti koncetin a patete. Opét jsou slozky vybirany

individualn¢ (Brauner in Kraus et al., 2005).

Cviceni na mi¢i — vyuziva se velkého gymnastického mice. Cviceni musi byt pomalé a
opatrné, jelikoz pti cvieni dochézi k vychylovani t€zisté. Pokud by se dité leklo, doslo
by ke zvySeni spasticky. U malych déti se pouzivd jako pomiicka k polohovani a
pohupovani. VEétsi déti na ném cvici balanéni cviky, pfi kterych se zapojuji svaly, které

jsou pii bézném pohybu vyuzivany méné.

Fyzikalni terapie — slouzi jako doplnék lécebné télesné vychovy. Je vyuzivdna
magnetoterapie a laseroterapie. (Brauner in Kraus et al., 2005)
Lazenska 1é¢ba — jde 0 intenzivni 1é¢ebnou télesnou vychovu, na kterou je v laznich
dostatek ¢asu. Je doplnéna jesté dalsimi procedurami, jako je ergoterapie, klimatoterapie
a psychorehabilitace. (Brauner in Kraus et al., 2005)

Dalsi moznosti pouze vyjmenuji. Jde o metody se zvifaty, tzv. animoterapii,
konkrétn¢ hipoterapii (kun) a canisterapii (pes), dale néktefi rodi¢e voli plavani,

akupunkturu a u star§ich déti je vyuZivano ergoterapie.

1.5 Epilepsie u déti s DMO

Jelikoz vSechny matky, které byly ochotny tcastnit se tohoto vyzkumu, uvadéji, ze
jejich dite trpi 1 epilepsii, je dilezité si ptiblizit 1 problematiku v této oblasti. Rlizné
studie uvadeéji vyskyt epilepsie dost odlisné. Prevalence se pohybuje (podle riiznych

pramentl) v rozmezi 15 — 55 % nemocnych s DMO (Kraus et al., 2005).
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1.5.1 Etiologie

Na vzniku epilepsie se podili n¢kolik faktord, nad jejichz vzajemnymi souvislostmi
se musi uvazovat. Jsou jimi geneticka predispozice, pre-, peri- a postnatalni
predispozi¢ni faktory. Témi se rozumi napf. hypoxie mozku a infekce (Kraus et al.,
2005).

Vyskyt epilepsie u jednotlivych forem DMO

Forma DMO Epilepsie (%0)
kvadrupareticka a tripareticka 50 —-94
hemipareticka 33 -50
diparéza spasticka i atakticka 16 - 27
dyskineticka 25

Cista ataxie vzacna

(pfevzato http://www.dmo.cz/lecha-a-pece/detska-neurologie/diagnostika-dmo [online

19. 4. 2013].

1.5.2 Typy zachvati

Kazda forma DMO ma ur€ity typ zachvatu. V souvislosti s hemiparetickou formou
se vyskytuji nejcastéji parcidlni zachvaty (69 — 73 %) a sekundarné generalizované
tonicko — klonické zachvaty. Zachvaty atonického a myoklonického typu se vyskytuji
U méné nez jedné péctiny déti. U déti s kvadruparetickou formou DMO jsou uvadény
sekundarn¢ generalizované tonicko — klonické zachvaty (50 %) a absence (8 %). Pro
diuretickou formu DMO jsou charakteristické generalizované tonicko — klonické
zachvaty (54 %), absence (6 %) a myoklonické — atonické zachvaty (5 %) (Kraus et al.,
2005).

1.5.3 Diagnostika

Diagnostika epilepsie u déti s DMO je obtizna. Tonickoklonické a atonické kiece
mohou byt zaménény s projevy samotné DMO. U déti s DMO se epilepsie projevuje
riznymi zpusoby. Pro vyhovujici a spravnou 1écbu je ale duleZita identifikace a ¢lenéni.

Napomocné je vysetfeni EEG a ze zobrazovacich metod je to MRI (Kraus et al., 2005).

20


http://www.dmo.cz/lecba-a-pece/detska-neurologie/diagnostika-dmo

1.5.4 Lécba

Hlavnim lékem jsou antiepileptika. DalSi moZnosti je neurochirurgicka operace, pfi
které je vykon provadén na mozku. (Kraus et al., 2005)

Nutné je také podotknout, Ze se u déti s DMO krom¢ epilepsie ¢asto vyskytuje
1 mentélni retardace riznych stupni, komunikaéni poruchy, a mohou byt pfitomny

I poruchy zraku.

1.6 Mentalni retardace

Détskou mozkovou obrnu komplikuje dal§i onemocnéni, kterym je mentdlni
retardace. Protoze n¢které z matek, které se castnily naseho vyzkumu, udavaji jako
pridruzené onemocnéni i mentalni retardaci, je nutné priblizit problematiku tohoto
postizeni.

Mentalni retardace je onemocnéni, pii kterém dochazi ke snizeni inteligence. Mimo
jiné jsou naruseny FeCové, poznavaci a pohybové schopnosti. V roce 1992 vstoupila
Vv platnost klasifikace podle Svétové zdravotnické organizace, kterd ji rozdéluje do nize

popsanych kategorii.

1.6.1 Kategorie a klinické projevy MR

Lehka mentalni retardace (1Q 50 — 69) — jedinec je schopny osvojit si zakladni ukony
v sebepééi a v zakladnich domécich praktickych Ginnostech. Ve provadi pomaleji. Re¢
si osvojuje opozdeéné, ale dokaze ji pouzivat ucelné a zvlada i udrzovat konverzaci. Ve
Skolnim véku témto jedincim ¢ini problémy &teni a psani. Prokazuje zru€nost
vV manualni praci. Tato diagndza zahrnuje slabomyslnost, lehkou oligofrenii (debilitu), a
lehkou mentélni abnormalitu.

Stir‘edné tézka mentalni retardace (IQ 35 — 49) — u jedince je omezena schopnost feci,
rozvoj chéapani je opozdény. Nécvik sebepéfe pouze v omezené mife. Vzdélavani je
mozné pod vedenim kvalifikovaného pedagoga, kdy jsou osvojeny zéklady Cteni, psani
a pocitani. Jsou schopni vykonavat manualni ¢innost, pokud je peclivé strukturovana. Je
zapotiebi staly dohled, tudiZ neni moZnost samostatného zivota. Na prvni pohled je

jedinec s MR napadny svou neobratnosti, Spatnou artikulaci fteci, popfipadé
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primitivnimi projevy. Diagndéza zahrnuje t€Zkou mentalni abnormalitu a stfedné tézkou
oligofrenii (imbecilitu).

Tézka mentalni retardace (IQ 20 — 34) — klinicky obraz je podobny jako u stiedné
tézké MR, troven schopnosti je o néco vyraznéji snizena oproti piedeslé kategorii.
U vétsiny jedincl je pfitomna vyraznd porucha motoriky, coz svéd¢i o poskozeni
centralniho nervového systému. Motorika, komunika¢ni a rozumové schopnosti jsou
znacn¢ omezené. Nejsou schopni samostatnosti. Do této diagnozy je zahrnuta tézka
mentalni abnormalita a té¢Zka oligofrenie.

Hluboka mentalni retardace (IQ niz§i nez 20) — jedinec je vétSinou imobilni, je
pfitomna inkontinence. Schopnost porozumét instrukcim ¢i pozadavkiim chybi. Je nutna
komplexni péci. Diagnéza zahrnuje hlubokou mentdlni abnormalitu a hlubokou

oligofrenii (idiocii).

1.6.2 Diagnostika

K diagnostice jsou pouzivany inteligencni testy, jejichz cilem je zjistit Groven a
strukturu rozumovych schopnosti ditéte. Dale se sleduje zdravotni stav, vyvoj ditéte
(télesny, rozumovy), Uroven koncentrace, pamét, fe¢, zrak, sluch, grafomotorika,
temperament, vnimani sebe samého, zajmy, emocionalni vlastnosti. Diagnostika je
provadéna v pedagogicko-psychologickych poradnach a tucastni se na ni kromé

zdravotnika 1 rodic.

1.6.3 Lécba

Terapie, ktera by zvysila 1Q, neni znama. Nejdilezitéjsi je aplikace specifickych
pedagogickych postupi u vzdélatelnych jedinci. Daéle nacvik komunikaénich
dovednosti a pouziti prvki kognitivné — behaviordlnich ke zmirnéni zevnich projevi.
Ptipadna integrace jedince do spolecnosti je také vhodna. Pokud je pfitomna auto- ¢i
heteroagresivita, podavaji se antipsychotika nebo thymoprofylaktika a byva indikovano

umisténi do ustavu socialni péce i psychiatrické 1écebny.
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2 Kbvalita zZivota (QoL)

V této kapitole si pfiblizime kvalitu zivota. Slovo kvalita znamend jakost, hodnotu,

ale i vlastnost. (Gurkova, 2011)

Definice kvality zivota podle WHO (Svétova zdravotnicka organizace) zni takto:
,,Jde o individualni percipovani své pozice v zivote, v kontextu té kultury a toho systému
hodnot, Vv nichz jedinec Zzije: vyjadruje jedinciiv vztah k viastnim ciliim, ocekdavanym
hodnotam a zdjmum ... zahrnuje komplexnim zpiisobem jedincovo somatické zdravi,
psychicky stav, uroven zavislosti na okoli, socialni vztahy, jedincovo presvédceni, viru —
a to vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikam prostiedi ... Kvalita Zivota vyjadiuje
subjektivni  ohodnoceni, které se odehrava v urcitém kulturnim, socidlnim a
environmentalnim kontextu ... kvalita Zivota neni totoznd s terminy ,,stav zdravi®,
,Zivotni  spokojenost”, , psychicky  stav nebo ,pohoda‘“. Jde spise
o multidimenzionalni pojem. (WHO Quality of Life Group 1993, s. 1 in Mares et al.,
2006 s. 25).

Kazdy ma individudlni predstavu o kvalité zivota, protoze kazdy Clovek ma jiné
hodnoty a priority. Ale co je ve skuteCnosti ,,dobry* zivot? V néfem se pieci jenom
shodujeme. Kazdy z nas touzi po tom, aby mél zivot, ktery zije, smysl a abychom
béhem zivota Cinili a zazivali situace, které nas napliiuji a uspokojuji. Nejde tedy pouze
o fyzické pohodli, ale do kvality zivota se zahrnuji 1 psychické potfeby a socialni

aspekty.

Prvni zminky o kvalité zivota byly zaznamenany ve 20. letech minulého stoleti. Vice
se ale touto problematikou zacalo zabyvat az v 60. letech téhoz stoleti v souvislosti
s ekonomicko-politickym pasobenim na socialni uroven obyvatel v USA. V Evropé
tento pojem zacal byt popularni v 70. letech téz diky politice (Mares, 2006).

Je nutné také podotknout, Ze kvalita Zivota jedince neni stala. Uved’'me jako ptiklad
dlouhodobé onemocnéni. Nemoci se méni kvalita zdravi, coz ma za nasledek snizeni
kvality Zivota. Do znaéné miry jsou kromé fyzického pohodli ovlivnény psychické
potieby a bezesporu i socidlni stranka. V nékterych piipadech se jedinec obrati k vife.

Nasledna 1écba a popiipadé rehabilitace napomahd k opétovnému zvySeni kvality
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zivota. OvSem musime brat také v potaz hodnoty dané osoby. Ty maji nepochybné vliv
na cely tento proces. A je tomu i naopak. Cely d¢&j ovliviiuje hodnoty jedince a tim
dochazi k jakémusi pichodnoceni dosavadniho Zivota. Dojde-li k zasadnimu zlomu,

nazyvame ho konverze (Mares, 2006).

2.1 Pojem Kvalita Zivota

Kvalita zivota zkoumana ve zdravotnictvi a mediciné ma svij specificky nazev —
health - related quality of life (HRQL). Mares ve své publikaci cituje Centers (Centers,
2000): ,, HRQL zahrnuje ty aspekty celkové kvality Zivota, o nichz lze jasné ukdzat, Ze
Jjsou ovlivneny zdravim, at' uz somatickym nebo mentalnim. Jde o vnimané mentalni a
somatické zdravi, véetne souvislosti typu zdravotnich rizik a podminek, funkcniho stavu,
socidlni opory a socioekonomického statusu. Na komunitni urovni HRQL zahrnuje
zdroje, podminky, zdravotni politiku a praktické postupy, které oviliviiuji vnimané zdravi

u populace a jeji funkcni stav. *“ (Mares, 2006)

Pti definovani slovniho vyjadieni kvalita Zivota nastavaji tfi problémy. Pojem tedy
nelze v§eobecné konstatovat. Prvnim problémem je, Ze se tento vyraz pouziva v mnoha
védeckych oborech a to je divod, pro¢ se jeho definovani lisi. ,,Je to jen iluze, nebot
vzdy jde jen o vybeér, o selektivni, tedy nekompletni zachyceni sloZité zkuSenosti.*
(Mares 2006, s. 12). Coz je druhy problém. A tim tietim je, Ze se tento vyraz musi
z teoretickych 1 praktickych pfi¢in podrobnéji rozdélit. Tim se rozlisi jeho jednotlivé

stranky (Mares, 20006).

2.2 Nastroje pro méreni kvality Zivota

Existuje né€kolik metod, jak mé&fit kvalitu zivota. Ktivohlavy (2002, s. 165) rozdéluje
hlediska, kdo posuzuje kvalitu zivota, do tii skupin:
1. kvalitu Zivota hodnoti druhé osoba — vnéjsi podminky v pfistupu a hodnoceni kvality

Zivota
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2. hodnotitelem kvality zivota je sam jedinec — vnitini podminky v pfistupu a hodnoceni
kvality zivota

3. smiSené, tedy spojeni I. a II. metody

Nyni si nastroje pro méreni kvality rozdélime:
Nastroje KONVENCNI

Jde o standardizované dotazniky, které maji na vybér z odpovédi, jez jsou bodove
ohodnoceny. Respondent nema moznost vyjadfit se vlastnimi slovy.
v mnoha oblastech. Tato metoda byva pouzita u jedincl s riznym onemocnénim i
zdravotnim stavem, ale také pro srovnani zdravych a nemocnych osob. Jako ptiklad
uvedeme dotaznik SF — 36 (Medical Outcome Short Form 36), ktery je zaméfen na
fyzickou i duSevni stranku pecujici osoby. Obsahuje 36 polozek rozdélenych do 8
domén: Fyzické fungovani, omezeni roli vlivem zdravotnich problémti, bolest, socidlni
fungovani, celkové dusevni zdravi, vitality, omezeni roli vlivem emocionélnich potizi,
celkové vniméni zdravi. Déle zahrnuje polozku, kde se méti zména zdravotniho stavu
za posledni rok. (Vad’urova, 2006)
2. Specificka metoda — zamétena na zasadni aspekty pro urcitou oblast. Specifické
dotazniky jsou zaméteny bud’ na onemocnéni, projevy nemoci, nebo na 1écbu. Kromé
zminénych oblasti 1ze tuto metodu aplikovat 1 ve vyzkumech zaméfenych na kvalitu
zivota pecujicich osob. Stale jesté se vSak pouziva spiSe obecnych nastroju k ziskavani
téchto informaci. Pro tuto metodu uvedeme napiiklad dotaznik CQOLC (Caregiver
Quality of Life Index — Cancer), jez byva vyuzivan pti méfeni QoL u pecovatelt
onkologicky nemocného c¢lov€ka. Spociva v sebehodnoceni na pétistupniové Skale
u kazdé polozky. Maximalni skére je 140. Cim vysii vysledek, tim lepsi je QoL. Otazky
jsou zameétfeny napiiklad na zmény v béZznych dennich Cinnostech, jejich rozvrzeni
behem dne, spanek, finance, psychické stradani vyhlidky do budoucna, podpora rodiny
atd. (Vad’urova, 2006)

Nastroje INDIVIDUALIZOVANE

Pro nedostatky konven¢nich néstrojti byly vytvoteny individualni metody pro méteni
QoL. Dotazovany si sam urcuje domény, které¢ hodnoti podle svych kritérii a pfipisuje
jim 1 dulezitost. Jako pfiklad uved'me SEIQoL metodiku, jejimz zékladem je zjisténi

nejdilezitéjSich a zakladnich aspekti QoL v urcitém obdobi, cili nebo podnéti
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k Zivotu. Pro Casovou narocnost byla vytvofena jednodussi verze SEIQoL — DW.
Poté procenty vyjadii dulezitost zivotniho cile. Soucet vSech péti polozek musi ¢init 100
%. Stejnym zpisobem zhodnoti miru spokojenosti. Nasledné¢ se spolu procenta
dulezitosti a spokojenosti vyndsobi a vysledek se vydéli 100. Vysledny index se pak
hodnoti (Zeman, 2008, dostupné na http://casopis-
zsfju.zsf.jcu.cz/kontakt/administrace/clankylife/20120507004159191212.pdf [online 15.
3. 2013)).

2.3 Modely méreni kvality Zivota

Existuje nékolik modelll pro urovani kvality Zivota. Nékteré modely nerozliSuji
mezi usporadanim prvkl. VSechny obsazené slozky jsou na stejné Grovni zdvaznosti.
Nékteré modely jsou ovSem usporadany hierarchicky do jakychsi pyramid. Inspirace
byla ziskana nejspi§ z Maslowovy hierarchie lidskych potfeb. OvSem tyto dva typy
modell zlstdvaji konstantni, coz se o kvalit¢ zivota fici ned4. Ta se totiz vlivem
vnéjsich podnéti a vnitinich zmén jedince obméniuje (Mares et al., 2006).

Pro kazdou oblast, zabyvajici se hodnocenim kvality zivota, jsou rizné modely
méfeni. Pro hodnoceni kvality Zivota ve zdravotnictvi jsou urCeny tzv. strukturné-
dynamické modely. (Mares, 2006) Jelikoz je téchto modeli velké mnozstvi, uvadime
jako ptiklad Strukturné — dynamicky model kvality zivota pfi chronickém onemocnéni
(modifikované podle Cowanova et a., 1990; Vallerandova, Plynova, 2003, s. 57). Na
obrazku je patrny sled udalosti v potadi, jak nasleduji za sebou. Vyskyt onemocnéni —
1écba - komplikace 1é¢by a onemocnéni - jedincovo vyrovnavani se s obtizemi — zmény

ve vnimani kvality Zivota.
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(pfevzato z Mare$ et al.,2006, s. 20)
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2.4 Kvalita zivota pecujicich

Pecovatel je ¢lovek, ktery ma na starosti denni potieby jiné osoby. Ten, komu se
péce dostava, muze byt ¢len rodiny, zivotni partner nebo pfitel. V mnoha ptipadech je
pecovatel laik, ktery se musi naucit spravnym osetfovatelskym postupiim a orientovat se
Vv problematice daného onemocnéni ¢i postizeni.

Vétsina studii ve zdravotnictvi je vénovana nemocnym lidem. Teprve v poslednich
desetiletich se zacalo uvaZovat o tom, Ze kvalita zivota se podstatn€ zméni i osobam
pe€ujicim. Proto je mens$i ¢ast téchto vyzkuml vénovéna prave témto klicovym
aktérim. Tedy osobam, které jsou v kontaktu s nemocnym ¢i s postizenou osobou. Je to
tim, Ze vyzkumy, zamétené na pecujiciho, zafaly o dost pozd€ji nez na samotného
nemocného. V souvislosti s touto tendenci vznikly jiz nékteré specifické prostredky
zabyvajici se ziskavanim a zhodnocenim informaci od pecujicich tak, aby se daly
vyhodnotit zmény kvality jejich zivota (Vad'urova, 2006).

Vyjmenujme si faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota pecujici osoby:

1. Situace, ve které se oSetfujici nachazi — zde by se daly definovat charakteristiky, které
ovlivituji kvalitu zivota oSetfujiciho. Jsou to pacientiv stav psychicky, fyzicky,

behavioralni, kognitivni a komunika¢ni postiZeni.
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2. Faktory oSetfovatele - vek, pohlavi, vztah k pacientovi. Dale také osobni atributy,

r~r

které oSetiujici ptindsi do této role jako je zkusenost a ovladani role.

3. Faktory charakterizujici kontext - vztahy mezi oSetfovanym a oSetfujicim, podpora

rodiny, pratel, zdravotnického systému a finan¢ni prostiedky (White et al., 2004).

Obecny model aplikovatelny na variabilni onemocnéni ¢i vztah toho, kdo se stara, a

osoby péci prijimajici, vytvoril White et al (White et al 2004 in Vad’urova 2008).

Demograficke udaje:
pohlavi, vék, vzdélani,
vztah k nemocnému

Osobnost pecovatele:
zdravi
naruseni socialnich roli

Dalsi zivotni udalosti

mira zvladnuti zatéze

A

Narocnost péce:

fyzické omezeni

symptomy nemoci
vedlejsi uc¢inky 1éc¢by

Kvalita zivota
pecovatele

A 4

Prostredi:
socialni vztahy
podpora rodiny
socidlni podpora

dostupna zdravotni péce
finanéni zdroje

Délka trvajici péce

(Ptevzato z: Vad'urova 2008 in Rehulkova et al., 2008, s. 45)

2.4.1 Kovalita Zivota pecujicich rodin

V soucasnosti je jednim z klicovych vyzkumnych cili zkoumat problematiku QoL
pecujicich rodin o blizkého nemocného ¢i postizeného. V piipad€, ze se rozhodnou
o svého piibuzného pecovat, stavaji se tak dobrovolnymi osetrovateli. | tak se jim QoL
zméni. Jsou vSak situace, kdy nema rodina ¢as se na tuto skuteCnost pfipravit a jeji
¢lenovée se tak stanou oSetfovateli nedobrovolnymi. MlzZe tomu tak byt v situacich, kdy
dojde k neocekavané rodinné tragédii v podobé ruiznych trazu, ale i v ptipadé, kdy je
radostn¢ ocekavan novy ¢len rodiny. Pokud ale nastanou komplikace a dité se narodi

postizené, radost vystiida Sok a smutek.
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vevr

neonatolog, ze dit¢ ma po narozeni néjakou vrozenou vyvojovou vadu. Zprava
o posSkozeni ditéte, Kterou dostane matka a po ni i otec, zasahuje rodice, jako blesk
Z cistého nebe a piisobi vyrazné na jejich psychiku. “ (Matéjcek, 1994, s. 23).

Kvalita zivota se v takovéto rodin¢ vyrazné zméni. Néjaky cas nejsou schopni
rozumné¢ jednat. Tato situace rozd¢li jejich zivot na Cas pred udalosti a ¢as po udalosti.
Predstava a ptani rodi¢i se nesplnily a rodi¢e jsou nuceni adaptovat se na stavajici
situaci. V tu chvili jsou zasazeny vSechny oblasti jejich Zivota. Prvotni reakce na
informaci o diagndze ditéte postupem casu odezniva a dochdazi k pfijeti skutecnosti, ze
jejich dité je postizené (Vagnerova et al, 2009). Nutno podotknout, Ze sbér informaci
k takovému vyzkumu je velmi slozity. Uvédomme si, ze je vyzkumnik pro rodi¢e cizi
¢lovek a ze po ném zad4a poskytnuti informaci ze svého intimniho Zivota. Vybavovani si

celé situace opét od zacatku miize byt pro takového jedince ,,bolestivé™ a nepiijemné.

~Kvalita Zivota pecujici rodiny zavisi na mnoha faktorech spojenych se zatezi
vyvolanou konkrétnim onemocnénim a péci o nemocného clena rodiny. Vadurova
(2007) cituje Glozmana a specifikuji tri skupiny faktorti sniZujici kvalitu Zivota
pecujicich rodin:

o [linické udaje — druh onemocnéni, stadium, délka trvani a mozna prognoza;

e psychologické faktory — vztahy v rdmci rodiny, dovednost zvladat zadtézZové

situace;
e so0Cio-demografické udaje — vék vsech aktéri vstupujicich do péce, vzdeélani,

financni zabezpeceni. * (Zemska, 2008, s. 45)

Klicovou osobou, kterd o dité pecuje, vychovava jej a travi s nim pievratnou Cast
svého Casu, je ve vétsing pripadid matka. Proto je nejvice ovlivnéna pravé kvalita jejiho
Zivota.

Odezva matek na sdéleni diagnézy potomka byva odlisna. Casto si matky ani po
porodu s komplikacemi ¢i po predCasném porodu nemusi uvédomit fakt, ze by dité
mohlo trpét néjakym postizenim. Neptipousti si ani, Ze diagndza, vyiknuta lékafem,
muze byt nezvratnd. Mnohdy se brani tuto skutec¢nost ptijmout. K piijeti dojde po
uplynuti urc¢ité doby. Délka této doby mize trvat hodiny, ale 1 dny ¢i mésice. V tomto
pak ma vétsi jistotu v tom, ze ji blizci pomohou zvladnout naro¢nou situaci. Postupné se
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tak snizi intenzita depresivity a stresu. Matka se bude citit klidn€ji a vyrovnanéji.
(Vagnerova et al, 2009)

Matky byvaji vice frustrovany nez otcové. Je to logické vzhledem k jejich postaveni,
nebot’ maji vice limitovan sviij Zivot a jsou vice zainteresovany do péce o postizené
dité. Jejich frustrace se odrazi ve veskerych sférach jejich zivota.

,Postizené dité potiebuje pomoc a porozuméni. Soucasné mu vsak jeho nejblizsi
musi byt i oporou, musi je vychovné vést, mnohému je naucit, a hlavné naplnovat jeho
svét pohodou a radosti. Je to mnoho prace navic, stoji to mnoho ¢asu, mnohé ukoly je

tteba stale opakovat- a to prirozen¢ vychovatele vyCerpava.© (Matéjcek, 1994, s. 41).

2.4.2 Instituce pomahajici rodinam s postiZenym ditétem

Ke zlepSeni kvality Zivota bezesporu patii i organizace a sdruZeni, kterd se zabyvaji
touto problematikou. Nyni si n€které z nich pfiblizime. Jmenovany jsou i ty, které jsou
Vv blizkosti Svitav, kde mtj vyzkum probihal.

Stirediska rané péce — tato strediska nabizeji pomoc rodinam déti s kombinovanym
postizenim od narozeni do sedmi let véku ditéte a rodindm nevidomych déti do Ctyf let
véku ditéte. Sluzby jsou zdarma poskytovany odborniky Vrodinném a domécim
prostiedi (http://www.ranapece.cz/index.php/cs/o-nas/stediska-rane-pee.html [online 19.
3. 2013)).

Stiediska maji domovska pracovisté ve vétSich méstech. Nejblize naSemu méstu jsou
v Brn¢, Olomouci a Pardubicich. Pracovnici rané péce pomadhaji rodicim nalézt
spravnou cestu k co nejlépe moznému vyvoji ditéte a zaroven je to i podpora pro rodice
samotné. Zaméfuje se na potieby ditéte, rodiny a dale na potieby spolecnosti. To
znamena na socidlni hledisko — integrace a podpora statu, a ekonomické hledisko — jaké
naklady vynalozi stat a rodina (http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/rana-pece.shtml [online 19. 3. 2013]).

Prvni zminky o aktivitach rané péce byly znamenany jiz v roce 1984. Béhem témét
dvaceti let doslo k velikému rozvoji a zdokonaleni. (http://www.ranapece.eu/rana-
pece/historie [online 19. 3. 2013]).

Obcanské sdruzeni CORAMEN - organizace zaloZena roku 2011. Je zamétena na
pomoc rodinam déti s DMO, které nejsou v dobré finan¢ni situaci a nemohou si tak
dovolit mnoho véci, které by jim poméhaly v péci o dité. Tato organizace shani finan¢ni

prosttedky pravé pro vybrané rodiny (http://www.coramen.cz/index.php?category=1
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[online 19. 3. 2013]).

Asociace rodi¢i a piatel zdravotné postizenych déti v CR, o. s. — vznikla roku
1991 a poskytuje poradenstvi v socidlni sféfe, organizuje rekondicni,
psychorehabilitacni a integracni pobyty pro rodiny s postizenymi détmi. Tato
organizace  funguje i vnasem mést¢ pod nazvem klub  Pohoda.
(http://www.arpzpd.cz/#/onas/coposkytujeme [online 19. 3. 2013]).

Nadace détsky mozek — zaloZena roku 1992. Zamétfuje se mimo jiné€ i na finan¢ni
podporu rodin, v kterych hrozi umisténi ditéte do tGstavni péce z divodi nakladné péce.
Projekt se jmenuje Nad¢je a finan¢ni prosttedky, které jsou urceny prevazné pro nakup
rehabilitacnich pomticek a zaplaceni asistence, jsou ziskavany z finan¢nich dart
(http://www.detskymozek.cz/nadeje [online 19. 3. 2013]).

SPC Kaminek Usti nad Orlici — funguje od roku 1993. Poskytuje specialné
pedagogické, pedagogicko-psychologické asocialni sluzby détem s handicapem, jejich

rodinam i Skolam (http://www.spckaminek.websnadno.cz/ [online 19. 3. 2013]).

2.4.3 Podpora statu a prislusna legislativa

Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbéach, ve znéni pozd¢jSich predpisi, a
vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéeji nékterd ustanoveni zdkona o socidlnich
sluzbach, obsahuji mimo jiné 1 vSe, co se tyka ziskani ptispévku na péci o osobu
blizkou. Ten je urcen lidem, kteti nejsou schopni se sami o sebe postarat. To znamena,
ze se pii zvladani zakladnich zivotnich potfeb neobejdou bez pomoci druhé osoby.
Z tohoto piispévku si pak mizou uhradit ndklady spojené péci. VysSe piispévku je
urcena na zakladé stupné zavislosti.

O priznani ptispévku se musi zaZzadat pomoci formuléte, ktery vydalo Ministerstvo
prace a socialnich véci. Nasleduje socidlni Setfeni, v némz se zjistuje, nakolik je
postizeny clovek schopny fungovat ve svém socidlnim prostiedi. Je nutny
I zdravotnicky posudek, ktery je vyzadan od posudkového lékafe z okresni spravy
socialniho zabezpedeni. Na zakladé shromazdénych podklad pak pobocka Utadu prace
vyda rozhodnuti o pfiznani ¢i nepfiznani piispévku. Stupen zéavislosti se urcuje na
schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby, kterymi jsou mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity, péCe o domécnost. Jsou celkem Ctyfi stupné

zévislosti, které jsou jesté rozdeleny podle véku osob do 18 let a starsi 18 let. Nejvyssi
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mozna ¢astka, ktera plati pro ob¢ kategorie, je 12 000 K¢ a maji na ni narok osoby,
které dosahly stupné zavislosti IV (http://www.zakon.vpraxi.cz/zakom_c_1082006_sb_
0_socialnich_sluzbach.html [online 30. 3. 2013]).

Dalsim finan¢nim pfispévkem od stitu jsou davky osobam se zdravotnim
postizenim.  Podminky pro ziskdni jsou zakotveny v zakon¢ ¢. 329/2011 Sb.
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, a ve vyhlasce ¢. 388/2011 Sb.
o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim. Zdravotné postizené osoby maji narok na pfispévky na mobilitu, na zvlastni
pomiicku a na prikaz osoby se zdravotnim postizenim. Prikazy jsou déleny do tii
skupin podle stupné zavislosti: prukaz TP — stupen I, ZTP — stupen Il a ZTP/P — stupné
III a IV. Drzitel prikazu ma pak rtizné¢ vyhody a narok na slevy ¢i bezplatnou MHD.
Narok na prispévek na zvlastni pomicku ma osoba, ktera ma t€zké postizeni zrakové,
sluchové nebo tézkou vadu nosného nebo pohybového aparatu. V piiloze tohoto zdkona
je uvedeno, v kterych piipadech narok vznika. VySe pfispévku je vypoctena z ceny
pomucky a zfinan¢nich piijmi nemocného. Jednou ze situaci, kdy musi osoba
piispévek vratit, je skutecnost, Zze osoba nepouzila piispévek do tii mésici od vyplaceni,
nebo pokud byl pfispévek vyuzit vrozporu Srozhodnutim o jeho pfiznani
(http://www.psp.cz/sqw/shirka.sqw?cz=329&r=2011 [online 30. 3. 2013]).

3 Rodina a postizené dité

,,S’t’astn;ﬁ je ten, kdo nasel stésti v rodine. *

Lev Nikolajevi¢ Tolstoj
3.1 Funkce rodiny

S prichodem ditéte na svét se z manzelstvi stava rodina. Rodice krom¢ manzelskych
roli ptijimaji tlohu matky a otce (Langmeier et al. 2006).

Podle Langmeiera (Langmeier et al., 2006) ma rodina nékolik zakladnich funkci.
Jsou jimi: reproduké¢ni funkce — rodina je zakladni sloZzkou plozeni nové generace,

hospodaiska funkce — vedeni domdacnosti, hospodaieni a vyrabéni, emocionalni
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funkce — emocionalni uspokojeni vSech svych ¢lent - pod tuto funkci se fadi funkce
socialné podpiirna, kterd byva zvyraznéna pii vyskytu onemocnéni jednoho z ¢lenti
rodiny, socializa¢ni funkce — integrace ditéte do spole¢nosti, u¢eni zakladnich zptsobi
spolecenského chovani a predavani podstatnych kulturnich statkli spolecenstvi.

Domov tvoii bezprostfedni okoli, vécné i osobni zdzemi, odkud se ¢lovek vydava
prozkoumavat svét. Cim pevnéj$i ma dité vazbu na domov, tim lépe se seznamuje
S novym prostiedim a s novymi lidmi. Dalo by se fict, ze kvalita domova vlastné€ souvisi
s kvalitou socializace ditéte (Sprynarova, 1996).

Je ziejmé, Ze rodina déva jakousi podobu nasi spolecnosti, ovlivituje evoluci
jednotlivee a dava mu moznost nékam patfit. Ovliviiuje také ekonomickou situaci statu
a tim zabezpeCuje pfiSti generace. Proto je nutné rodinu hgjit a pomadhat ji
(http://www.rodinadnes.cz/2011/11/funkce-rodiny.html [online] 15. 3. 2013]).

Pokud se do rodiny narodi dité s jakymkoli postizenim, je o to vice dilezita
komplexni podpora. Nejde jen o zdravotni péci. Je také diilezitd podpora ze strany statu
ve form¢ prispévkl, poradenstvi a podobné. V neposledni fadé¢ je velmi dilezita
integrace postizenych v podobé vzdélavani, zaméstnani a budovani bezbariérovych

ptistupli. To vSechno ma vliv na psychiku jak ditéte, tak ptedev§im pecujicich rodici.

3.2 Rodina a dité s handicapem

Rodinni pecovatelé jsou Casto oznacovani za ,,neformalni, coz znamena, ze za SVou
»praci nedostavaji zaplaceno. Tak tomu je v USA (Flewell et al., 2010). Situace
v Ceské republice je pongkud odligna, statni piispévek na pééi jsme jiz zminili vyse.
Ukoly pedovatelii jsou obvykle tyto: zajistit dopravu, domaci prace, nakupy, ptipravu
jidel, podavani 1ékt, Starani se o placenou odbornou péci. Jsou ale onemocnéni, pii
kterych pecovatel musi zastavat oSetiovatelskou Cinnost, jakou je pomoc nemocnému se
vstavanim z lizka, uklddanim do liizka, vysazovani na Zzidli ¢i do kiesla, oblékani,
koupani a pomoc pfi hygien¢, krmeni, piebalovani apod. Tato naro€nd prace ma svou
dan. Obzvlast, kdyz oSetfovatel tuto ¢innost vykonéava vedle své prace a péce o svou
rodinu, coz muze vést k prepracovani, frustraci, smutku nebo depresi (Flewell et al.,
2010). Proto je velmi dulezité se dobfe starat i sam o sebe. To znamena umét si dat od

péce o blizkého pauzu, alespon na chvili se kazdy den vénovat svym zajmim, cvicit,
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travit Cas s prateli. Dobrou podporou je i clenstvi v organizaci, ktera pecovatele

podporuje a kde ma peCovatel moznost setkat se s lidmi, kteti maji podobné problémy.

3.2.1 Potreby rodiny postizeného ditéte

Ptichod postizeného ditéte znamend pro rodinu velmi mnoho zmén. Nesmime vSak
zapominat na dtlezitost uspokojovani potieb vSech ¢lenti rodiny. Mezi zakladni potieby
rodiny patfi:

e Vhodna informovanost — tykd se pfedevsim stavu ditéte a toho, jaké ma a

poptipad¢ bude mit moznosti. V¢asna informovanost je velmi dulezita.

¢ Emocionalni opora — naptiklad psychoterapie.

e Financni podpora a socialni opora — v dnesni dobé¢ je snahou kazdé rodiny

neumist'ovat dité¢ do tstavni péce. Pokud se rodina rozhodne pecovat

0 postizené dité, je velmi dulezita pomoc odborniki. Mluvime o moZnostech
dennich stacionaid apod. Je to dulezité i pro resocializaci jak jedince, tak
i spolecnosti, kterd do jisté miry neni pfipravena na integraci postizenych
jedinci.

Rozhodnuti o tom, Ze se rodina bude starat o své postizené dité, sebou nese mnoho
zmén. Jeji ¢lenové musi vynalozit spoustu sil ve vychové takového ditéte, coz je mimo
jiné Casov€ naro¢né. Zaroven se méni i prava a povinnosti vSech ¢lend rodiny. Velmi
dulezité je, jak rychle se na danou situaci rodina adaptuje. Podle toho se pak dale odviji
specialni podpora. Ta musi brat v potaz tiroven rodiny a Groven spolecnosti (Bartoniova

et al 2007).

3.2.2 Sdéleni diagndzy

Ve chvili, kdy se rodi¢im sdéli diagnoza, jsou otfeseni, jejich idedl se rdz naraz
rozpadl. Na pfijeti této situace méd velky vliv rodinna tradice a postoje rodiny
Kk postizenym lidem (Vancura, 2007).

Po sdéleni diagn6zy rodina prochazi t€émito fazemi:

e Sok — v této fazi mohou byt reakce rodi¢ti neimérné z diivodu nerealného citéni

a mysleni
e Popfeni — nepfipousti si, ze by se to mohlo stat zrovna jim
e Smutek, zlost, Uzkost, pocity viny — casto jsou pfitomny zndmky agrese,

svalovani viny mezi partnery ¢i na zdravotniky. Tento stav muze vést
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k depresivnim staviim a sebeobvinovani. V této fazi je velmi dulezita
informovanost rodi¢ti a nabidnuti odborné pomoci.
e Stadium rovnovahy — rodice se snazi o redlné premysleni, snazi se najit zpisob
Kk feSeni. Zaroven se snizuje deprese a uzkost.
Stadium reorganizace — rodi¢e se smifuji se situaci. Snazi se najit nejvhodnéjsi volby do
budoucna. V této fazi mize dojit k rozchodu partnerd. Pokud tomu tak neni, rodinu to
naopak vice spoji a posili (Bartoniova et al, 2007).
Postoje okoli piisobi na vztah rodict k vlastnimu postizenému ditéti. Matéjcek
vaddm vrozenym, ke kterym se stavi surCitym podezienim. To v rodi¢ich vede
k snaz$imu navozeni pocitti viny a v nékterych piipadech mtze dojit az k odporu

k vlastnimu ditéti (Vancura, 2007).

3.2.3 Pozitiva pri péci o handicapované dité
Pokud se rodi¢e rozhodnou o své postizené dité starat, zaroven se rozhodli i zménit
svij zivot tak, aby vyhovoval ditéti. Dochézi k osobni proméné, kterou Ize chépat jako
osobni rhst ¢i pozitivni zisk. Vychova postizeného potomka sebou nese i pozitivni
zkuSenosti (Vancura, 2006).
Oblasti pozitivniho prinosu vnimaného rodici v souvislosti s péci o vilastni postizené

dite. Hastings a Taunt (2002):

1. Radost/uspokojeni plynouci z péce o dité

2. Dité je zdroj radosti/stésti

3. Vnimani vilastni kompetence ve vykondni nejlepsi mozné péce o dité

4. Sdileni lasky s ditétem

5. Dite prinasi vyzvu a prilezitost k uceni se a k rozvoji

6. Posileni rodiny a manzelstvi

7. Dite dava novy smysl nebo zesiluje prozitek smyslu v zZivoté

8. Rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich prileZitosti

9. Zmeéna v lepsiho cloveka (k vetsi smirlivosti a toleranci, k mensimu sobectvi)

10. Zvyseni viastni sily nebo sebediivery

11. Rozsireni vztahové sité

12. Zesileni spirituality

13. Zmeéna viastni Zivotni perspektivy (napr. vyjasnéni, co je v zZivoté duleZité,

Jjasnejsi vedomi budoucnosti)
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14. Oceneni kazdeho dne, Zivot v pomalejsim tempu

(Vancura, 2006, s. 72)

3.3 Rozdil v postaveni matky ditéte s DMO a ostatnich ¢lenii rodiny

Matka travi pifevaznou Cast dne sama s ditétem. Otec zajistuje ekonomickou stranku
rodiny, tudiz je pfevaznou vétSinu Casu mimo domov. Ostatni pfibuzni maji svoje
povinnosti, které musi plnit. Matka si Casto uvédomuje, ze Cas, ktery diive vénovala
chodu domadcnosti a roding, musi nyni z vétsi ¢asti vénovat postizenému ditéti. Je to
dalsi zdroj stresu, ktery negativné ovliviiuje jeji psychiku. I tento fakt muize vést ke
snizeni sebeucty, nebot’ matka citi, ze nemlze zvladnout vse tak, jak by chtéla
(Vagnerova et al, 2009).

V nékterych ptipadech se vSak stdva, Zze se matka zcela koncentruje pouze na
postizeného potomka a tim i védomé zanedbava vSe ostatni, coz mnohdy vede
k disharmonii vztahu s partnerem ¢i s jinymi lidmi. Toto jednani mize mit za nasledek
to, ze matka zlstane na péc¢i o handicapované dit¢ sama (Vagnerova et al, 2009).

Néco maji pteci jenom vSichni ¢lenové rodiny, ktefi jsou nejblize postizenému ditéti
a jsou snim nejvice v kontaktu, spole¢né. Vlivem pfitomnosti handicapu dochazi
k transformaci zivotniho stylu, z divodu pfizpisobovani se moznostem a potiebam
opecovavaného. To vSe ma pak vliv na zménu chovani ¢lenil rodiny k sobé navzajem a
také ke spolecnosti. Na nékteré situace reaguji jinak, nez osoba, ktera s touto

.....

zebric¢ek hodnot.

3.3.1 Zdravy sourozenec handicapovaného ditéte

Je nutné podotknout, Ze pfitomnost zdravého ditéte v rodiné s ditétem
handicapovanym velmi pozitivné ovliviiuje rodinné prostredi (Matéjéek, 2001).

Ale jak zdravé dit€¢ vnima problémy svého nemocného sourozence? Muze trpét
pocity ukiivdénosti, protoze se citi piehlizeno ¢i zanedbavano? Miize zarlit na
pozornost vénovanou nemocnému bratrovi, ale miZe byt také smutné a citit se provinile
za to, Ze mize praveé ono bchat a jeho nemocny sourozenec ne. DileZité proto je, aby

rodi¢e se zdravym potomkem nemoc probrali a vysvétlili mu, pro¢ jeho sourozenec
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potiebuje vice pozornosti a Casu, které pred vyskytem onemocnéni patfilo pfevazné
jemu. Informace by mély byt pfiméfené veéku a stupni vyvoje ditéte. Ve zdravém
sourozenci by také nemél byt zakotven pocit zodpovédnosti za svého nemocného
sourozence. Také je dulezité, aby spolu sourozenci uméli komunikovat a fesit neshody
spole¢né. Rodi¢ by mél byt pouze radce (Colorosova, 2008).

Na zdravé dit€¢ nemocného sourozence piisobi mnoho faktorti, které také ovliviuji
jeho kvalitu zivota. Pro piedstavu jsme pouzili obrazek Zdravy sourozenec v siti
socialnich vztahli (modifikované podle Newcomova, 2004, s. 17), ktery byl pievzat od

Marese (Cesko-slovenska pediatrie 2013, v tisku).

kultura postoje

ucitelé spoluzéci

rodice

x nemocné’/gité

ptibuzni

ravy sourozenec

RODINA

kamaradi

zdravotnici
KOMUNITA

socialni politika SPOLECNOST hodnoty

Existuji generické dotazniky, které jsou zaméfeny na nésledujici proménné:
posttraumaticky stres, uzkost, deprese, sebepojeti, chovani, socidlni opora, Skolni
fungovani a kvalitu zivota. Specifické dotazniky jsou pak zamétfeny na psychosocialni

proménné téchto jedinc.
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3.4 Role matky pecujici o dité s DMO

T¢hotné Zena, kterd se na své dit¢ t€si, ma urcitou predstavu o svém ditéti. Jak bude
rust, jak se bude vyvijet a jak jej bude vychovavat. Potvrdi-li se vSak onemocnéni ¢i
postizeni potomka, jakékoliv dosavadni pfedstavy se zhrouti. Ve chvili, kdy se matka se
situaci vyrovna a piijme tento fakt, dojde ke zmén¢ dosavadnich zivotnich hodnot se
snahou co nejvice svému ditéti pomoci. Uvédomi si, ze se vlastné potieby postizenych
vice vyc€erpavajici pro matku. V prvnich tfech letech Zivota ditéte se totiz utvari zdklady
jeho osobnosti. Jestlize jsou tyto zaklady dobfe nastaveny, pak handicap nepisobi
negativné na samotné postizené dite.

Z 1écby DMO vyplyva, ze péce o takto nemocné dit¢ je velmi narocna. Se
stanovenim diagndzy zacina maraton slozeny z navstév specialistil za Gcelem vySetteni,
kontroly, rehabilitace a logopedie. Matka se také stava polovi¢nim zdravotnikem. Musi
ovladat prvky z rehabilitace, spravné techniky krmeni, logopedicka cviceni, zaklady
prvni pomoci u déti a hlavné musi byt obrnéna trpélivosti. Kazdodenni stereotypni péce
je velmi naro¢na a vyCerpavajici jak po fyzické strance, tak i psychické. Pusobenim
téchto vlivii miize snadno dojit k syndromu vyhoteni.

Dochazi také k specifické komunikaci matky s ditétem v podobé pokynt, piikazt a
informaci, na které dité reaguje nejvyse jednoslovnym vyjadienim. To v§e mize mit za
nasledek podstatné horSi osamostatiiovani ditéte, protoze si dité neni jisté samo sebou a
je hodné fixované na matku. Ze strany matky muze dochazet k direktivnimu

manipulativnimu postoji.

4 Provedené vyzkumy na podobné téma

Pro ptedstavu o obsahu vyzkumné ¢ésti této prace je podstatné ptiblizit podobné, jiz
provedené vyzkumy, které se zajimaji problematikou péce o handicapované dit¢.

4.1 Rodice pecujici 0 mentalné postizené dité — kvantitativni vyzkum
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Vancura (2006, 2007) pro vyzkum pouzil skupinu respondentli v nasledujicim
slozeni: 94 matek a 20 otcl, zc¢ehoz bylo 11 manzelskych parG. Dopady péce
o mentaln¢ postizené dité byly zkoumany u 103 takto postizenych jedincti.

Vancura pouzil dva dotazniky. Jeden vytvofil sdm a obsahoval otazky, jez slouzily
k seznameni se s rodi¢i, rodinou a s postizenym jedincem. Dale se otazky tykaly
akceptace postizeni, reakce okoli, Zivota s handicapovanym ditétem a o vnimané
socialni opofe. Druhym dotaznikem byl americky KIPP — Kanas Inventory of Parental
Preception, ktery pielozil do Cestiny. Ten ma ¢tyfi proménné tykajici se: 1. pozitivniho
pfinosu pro rodi¢e pecujici o postizené dité; 2. srovnavani vlastniho ditéte s jinym
ditétem v socialni oblasti; 3. ndzory rodicli na piiciny postizeni jejich ditéte; 4. nakolik
mohou ovlivnit stav ditéte.

Vysledkem vyzkumu bylo potvrzeni teoretického predpokladu o posttraumatickém
rozvoji osobnosti. Dalo by se fici, Ze ¢im bylo postizeni ditéte zdvazngjsi, tim doslo
K vice pozitivnim zménam u jeho matky. K témto zménam doslo v nasledujicich tfech
proménnych: ,.$tésti a naplnéni®, ,,0sobni sily a rodinné soudrznosti“ a na prvnim misté
u ,,uceni se zkuSenostem*. Pozitivni vliv byl také zaznamenan u proménné ,,porozumeéni
smyslu zivota®“. U proménné ,pracovni rust“ nenastaly pozitivni zmény. Je to
zapii¢inéno naroCnosti péfe o postizené dit€¢ a rodinu. Na proménné ,,0sobni sila a
rodinnd soudrznost®, ,,hrdost a spoluprace® a ,,védomi budoucich ukoli* mé pozitivni
vliv akceptovani postiZzeni ditéte matkou. V proménné ,,0sobni sila a soudrznost* byl
pozitivni posun, co se tyCe partnerského vztahu. OvSem i k tomuto stavu se museli
partnefi spolecné propracovat. Diky externi pomoci jsou pozitivni zmény prokdzany
I v proménnych ,,osobni rist a zralost®, ,,profesni rist* a ,,védomi budoucich tkola*

(Mares, 2012).

4.2 Rodice pecujici o dité s postiZzenim — kvalitativni vyzkum

Vlasakova (2011) provedla kvalitativni vyzkum zvladani zatéze ve Ctyfech rodinach,
ve kterych se narodilo postizené dité. Soubor byl slozen ze tii manzelskych pard a jedné
matky — samozivitelky. Vyzkum byl proveden na zakladé strukturovaného rozhovoru a
byl doplnén o krizové kiivky. Jeden z manzelskych part o dité ptisel, kdyz mu bylo 19
let. Ve studii byly popsany a analyzovany Zzivotni ptibéhy téchto rodicd. Autorka se

zamétila na zmény jejich psychického stavu a zachytila bodové zlomy v jejich Zivoté.
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Dale také zjistovala, co rodicim napomaha k zvladani zatéze a co naopak tuto situaci
komplikuje.

Psychicky stav se vyvijel u vSech dotazanych rodin téméf shodné. Po oznameni
diagnozy trpé€li pocity viny, bezmoci, hrazy, strachu, uzkosti, litosti. Je zajimavé, ze
veétici lidé se s touto situaci smifuji 1épe. Postupem Casu se negativni emoce stiidaly
S témi pozitivnimi. V prib&hu péce se negativni emoce rodi¢li zmirnily, ovS§em nedoslo
K jejich iplnému vymizeni. S odstupem CGasu — desitky let — dochazi k pievaze pociti
pozitivnich a téch negativnich je jiz méné. Pievladaji pocity $tésti, radosti, uspokojeni a
radosti.

V krizovych ktivkach byl zaznamenan pozitivni vzestup v obdobi, kdy doslo ke
zlepseni vyvoje ditéte, nebo kdyZz se objevila osoba, ktera i€¢inn€ a ochotné napomohla
S péci.

Vsichni dotazani méli néco spolecného. Ptijali fakt, ze jejich dité je postizené a piese
vSechno k nému méli Gctu a neddvali mu najevo jeho postizeni. M¢li snahu feSit

vzniklou situaci. Potvrzuji také dilezitost pomoci z okoli a socidlni opory (Mares,

2012).
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EMPIRICKA CAST

V empirické ¢asti jsme si stanovili tyto cile:

1) Popsat a analyzovat Zivotni piibéhy vybranych matek, které dlouhodobé pecuji
o postizen¢ dité s DMO.

2) Zjistit, jaky vliv mélo narozeni postizeného ditéte na jeho rodinu a blizké okoli.

3) Zmapovat piistup zdravotniki, se kterymi pfiSla matka do styku v souvislosti

S postizenym ditétem.
4) Ur¢it, jakou roli sehraly v Zivoté matek pomahajici organizace.
5) Zmapovat interakce Skola — dité.
6) Vyhledat pozitiva a negativa ve vypravéni matek.

7) Zjistit predstavu matek o budoucnosti ditéte a sebe samé.

5  Zkoumany soubor a pouzita metoda

Zkoumany soubor tvofilo pét matek, které maji dit¢ s DMO. V¢ék matek se
pohybuje od 38 do 42 let. Délka obdobi, kdy matka o své dité pecuje, odpovida veéku
ditéte: 16 let, 7 let a u dvou matek je to 8 let. Dal§i podminkou bylo, Ze dit¢ s DMO

musi mit alespoinl jednoho zdravého sourozence.

Pouzita metoda - Pro na$ vyzkum jsme si zvolili metodu moderovaného rozhovoru
(interview). Interview bylo polostrukturované. Vytvofili jsme seznam otazek, ktery
slouzil jako osnova. Rozhovor byl veden vzdy jen s jednou osobou s ohledem na
potiebné soukromi. Na rehabilitaci, kam vSechny d&tyfi déti s DMO pravidelné
dochazely, nam pomohly fyzioterapeutky zprostfedkovat prvni kontakt s jejich
matkami. Fyzioterapeutka, které bylo vysvétleno téma naSeho vyzkumu, piedala tyto
informace kazdé =z dotdzanych matek. Ty pak souhlasily s poskytnutim svého
telefonniho kontaktu. Matky pak byly telefonicky kontaktovany. Béhem telefonatu byla

dotazovana vzdy kratce seznamena S tématem naseho vyzkumu a dale byl dohodnut
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termin osobniho setkani. Pfi osobnim kontaktu byla matka podrobnéji seznamena
s vyzkumem a s tim, co by mél rozhovor obsahovat. Dale bylo také dulezité ziskani
divéry a vzajemné otevienosti pro kvalitni sbér dat. Proto bylo nutné navodit pfijemnou
atmosféru. Matkam byl ptedlozen k podepsani pisemny souhlas s nahravanim
rozhovoru. V souhlasu bylo také zminéno, ze idaje jsou anonymni a budou slouzit
pouze jako podklad k nasemu vyzkumu. Proto jsou jména déti smyslena. Kazdy
Z rozhovort zacinal sbérem demografickych udajt, jako jsou vék, vzdélani, ptivodni
zamestnani, pocet t€hotenstvi a zdravé narozenych déti, a také forma DMO postizené¢ho
ditéte. Poté byl ponechan matce prostor pro samotné vypravéni jejiho ptib&hu, ktery byl
dopliovan nasimi otdzkami a tim i1 korigovan. Zajimalo nas obdobi od t€hotenstvi az po
soucasnost. Matky byly poucené i o tom, Ze pokud nebudou chtit na néjakou otazku
odpovédét, tak nemusi. K této situaci ani v jednom piipadé nedoslo. Rozhovory,

S jejichz nahravanim matky souhlasily, se nesly v piatelském duchu.

Rozhovory trvaly v rozmezi 45 minut az necelé 2 hodiny. Pro nasledné lepsi vyuziti
musely byt rozhovory doslovné piepsany do protokolii. Piepis 45 minutovych
rozhovorti trval pfiblizn€¢ 6 hodin. Pfepsani nejdel$iho, témét dvou hodinového
rozhovoru, trval piiblizn¢ 12 hodin. Nékteré informace bylo nutno doplnit telefonicky.

Ziskané informace byly do protokolll na zavér dopsany.

6 Seznameni s matkami, pribéhem a obsahem
rozhovoru, grafické znazornéni a vyhodnoceni

stanovenych hledisek

V této kapitole si ptiblizime kazdou z dotazovanych matek. Dale je zde popsan
priabéh rozhovorii a obsah vypravéni. Pro lepsi ptehled je kazdy obsah rozhovora
zpracovan a znazornén v grafickém schématu. Dale jsme si stanovili 10 hledisek, které
rozhovory obsahovaly, a nasledn¢ jsme citovali vyjadfeni kazdé z matek k danému
hledisku. Prvnim hlediskem je ¢asova osa. Popisuje priabéh od obdobi pied porodem az
po soucasnost. Dal$i, co jsme hodnotili, byla rodina. Zde je popsana podoba rodiny,

reagovani na situaci a promény rodiny. Jako tfeti hledisko pro hodnoceni, jsme si
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stanovili zdravotni stav ditéte a jeho proménu v Case. Zdravotnickd zafizeni a pfistup
zdravotniki je ctvrtym hlediskem. DalSim aspektem hodnoceni je zaméfen na
pomahajici instituce a jednani jejich pracovnikli. Dale jsme hodnotili jednani ucitell a
spoluzaktl postizenych déti, reakci a pfistup pratel, sousedii a zndmych. Dale jsme
provedli bilanci pozitiv a negativ a nakonec jsme uvedli Gvahy matek o jejich

budoucnosti a budoucnosti jejich postizenych déti.

6.1 Matka Filipa

6.1.1 Demografické udaje

Matce Filipa je 38 let, je vdana, nejvyssi dosazené¢ vzdélani SOU, obor kuchat,
¢isnik. Puvodné byla zaméstnana v zavodni jidelné. Nyni je nezaméstnana a pobira
ptispévek na péci o osobu blizkou. T¢hotné byla celkem tfikrat. Prvni dvé déti, syn 16
let a dcera 13 let, jsou zdravé. Nejmladsi Filip, 8 let, ma hemiparetickou formu DMO,
konkrétn¢ pravostrannou, epilepsii a stfedné téZkou mentalni retardaci a poruchu feci.
Filip je chodici, delsi trasy ovSem nezvlada, tudiz obcas potiebuje kocarek. Navstévuje

specialni skolu. Matka o dité pecuje od narozeni po celou dobu, tedy 8 let.

6.1.2 Priibéh rozhovoru

Rozhovor s matkou probihal v pronajaté zasedaci mistnosti. Slo o neutralni prostiedi,
kde jsme byly samy. V ivodu setkani jsem podrobnéji matku seznamila s tématem
naseho vyzkumu. Poté jsem ji pozadala o podepsani souhlasu s nahravanim rozhovoru,
kde bylo zaroven uvedené, Zze informace jsou anonymni a ze nahravka slouzi pouze pro
zpracovani nas$i bakalarské prace. Matka si ptala, abych ji pokladala otdzky, protoze
nevédéla, co presné by mélo vypravéni obsahovat a protoze ji to vice vyhovovalo.
Plsobila nervoznim dojmem, coZ mélo vliv i na jeji vyjadfovani. Neni se ¢emu divit.
Vraceni se byt jen mysSlenkami do situaci, které pro ni byly velmi naro¢né, nepatii
zrovna K pfijemnym zalezitostem. Pii odpovidani na otazky postupné dochazelo
k otevieni se a otazky pak slouzily uz jen jako jakési voditko. Samotny rozhovor trval

45 minut.

6.1.3 Obsah rozhovoru
Béhem tehotenstvi se nevyskytly zadné obtize. Pfiblizné¢ ve 38. tydnu v ramci
preventivniho CTG vySetfeni (kardiotokografie) bylo zjisténo, ze neni néco v poradku

s plodem. Matka byla pfelozena do Pardubic, kde pfislo dité na svét cisaiskym fezem.
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Filip byl hypotorfni a vyvijel se opozdéné. V sedmi mésicich veku byl Filip podroben
neurologickému vysetieni, protoze si tchyné, kterd je fyzioterapeutka, vSimla, Ze je
motoricky opozdény. Praktickd lékatka Filipa odeslala do ambulance détského
neurologa, kde probéhlo vySetieni. Neurolog piedepsal rehabilitaci, ovSem 1 kdyz

diagnoézu stanovil, matce ji nesdélil.

Diagndza byla matce sdélena, az kdyz byly Filipovi dva roky, a to ndhodné pfi
preventivni prohlidce u détské 1ékarky. Do té doby Filipova matka netusila, co je to
DMO. Jakmile se o postizeni svého ditéte dovédela, zaCala se zajimat o onemocnéni
samotné a s nim spojenou problematiku. V tu dobu se matka Filipa nervové zhroutila.
Tehdy ji pomohla fyzioterapeutka, ke které matka pravideln¢ s Filipem dochazela.
Fyzioterapeutka matce vysvétlila rehabilitaéni 1é¢bu, ale nikdo matku neseznamil
s problematikou DMO, a tak netusila, ze by mohl mit Filip jest¢ n&jaka piidruzena
onemocnéni. Proto byla matka polekana, kdyz me¢l Filip poprvé stav zahledény, coz
bylo prvnim pfiznakem epilepsie. V brzké dobé cekd Filipa magneticka rezonance,

jelikoz byl na EEG nejasny nalez.

Fyzioterapeutka matku odkazala na predsedkyni klubu Pohoda, kterd se zabyva
poradenstvim v této oblasti. Klub Pohoda potada pravidelné schiizky, kde se setkavaji
rodi¢e postizenych déti a probiraji se jejich zkuSenosti, problémy i uspéchy, poradi si,
jak jednat v krizovych situacich a kde se vlastné navzajem, mnohdy i nevédomé,

podporuji. To matku Filipa nejvice povzbuzuje. Vidi, ze neni jedina, kdo fesi problémy

vV

Blizké okoli a rodina reagovaly na Filipovo onemocnéni dobfe. Dcera a druhy syn se
museli brzy osamostatnit, protoze péce o Filipa byla a je ¢asové velmi narocnd. Zménil
se jim i pohled na handicapované jedince a do jist¢ miry doSlo i k pfehodnoceni
pomysiného ZebtiCku hodnot. Nepiijjemnym zéazitkem bylo, kdyz jednoho dne dcera
ptiSla domu ze Skoly s placem. Spoluzék se ji mél posmivat, protoze je Filip postizeny.
Pro matku to nebylo ptijemné a bylo ji to lito. Ale chépe, ze jsou to déti v puberté a ze
chtél spoluzdk udélat na dceru dojem - ovSem nevhodnym zpisobem. Manzel od
samého zacatku vSe bere ,.tak, jak to je*. Nedoslo k vzajemnému obviilovani mezi

obéma rodi¢i. K Filipovi ma velmi pékny vztah a neda na n¢j dopustit.

Matka nepocituje, Ze by ji pé€i o postizené dit€ néco komplikovalo. VZdy se to

udé¢lalo tak, aby to Slo a vSe podfidili tak, aby to Filipovi vyhovovalo. Matce se zménil
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pohled na svét a vSe bere s nadhledem. Ovsem energie nyni moc nema, jelikoz jeji
babicka prodélala iktus, tudiz se za ni snazi dochazet co nejCastéji. Je to vétSinou

vvvvvv

s manzelem schopni pro né¢ fungovat. To samoziejmé vede k zanedbavani sebe sama.

Pokud Filip bude schopny dalsiho studia, jejim planem do budoucna je, aby se naucil
samostatnosti a popfipad¢ i1 jinym vécem. Pfala by si pfipravit své postizené dit¢ do
zivota tak, aby byl alespon trochu schopny se sam o sebe postarat. Chtéla by se vratit
1 do zaméstnani alespon na CasteCny tvazek. Byt stile doma je pro ni psychicky
narocné. V odreagovani ji pomahaji pravidelné schiizky ¢lenti klubu Pohoda. Rodinam,

které jsou na zacatku, by vzkazala, aby se vSichni drzeli a aby brali véci pozitivne.
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6.1.4 Grafické schéma
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6.1.5 Hodnocena hlediska

Casova 0sa

Byl néjaky problém s otéhotnénim? ,, Problém nebyl Zadny. Ja jsem sla normalneé,
jak se chodi na kiivku...kdyz jako tam zacalo vsechno ,, litat*, tak bylo jasny, Ze je asi
néjakej prusvih...(primar) Volal do jedné z téch vétsich nemocnic, tak teda tam ze mé
vezmou, tak mé tam jesté ten den vezli...abysme se z té nemocnice dostali, tak jsem ho
musela naucit pit pres flasku, jinak nas nechtéli pustit domii... Pustili nas za 14 dni po
porodu...v tom sedmym mésici, nebo osmym... furt lezi a Ze se vitbec neotdci. Tak jsem
to Fikala na prohlidce deétské doktorce a ta teda rikala, Ze tomu nerozumi, Ze nds posle
na neurologii.... at chodime na rehabku... Takze my jsme to skoro do dvou let nevédel,
Ze md tu détskou mozkovou. . Rikala jste, %e jste se zhroutila, kolik bylo Filipovi let?
,, ...Nemél jeste ani tri roky. Bylo to predtim, nez mé nase pani fyzioterapeutka odkazala
na pani, ktera se zabyva poradenstvim v této oblasti... Na zacatku se mi zdali vsichni
hrozné chytri, at' si jdu tam, at si vyridim tohle a tak. To uz jsem nevédeéla kudy
kam....Od dubna jsem délala ten kurz na asistentku a v zdri jsme méli zkousky. Jednou
za mésic mame schiizky klubu...Clovék ma uplné jinej pohled na svét. Viechno beru

3

S nadhledem. Kdyz se néco stane, tak si reknu, Ze miize byt i hur. “.
Rodina, jeji podoba, reagovani na situaci a promény rodiny.

Byli jste si s manZelem navzdjem oporou nebo se vas vitah zménil K horsimu, Ze
byste si nerozuméli nebo Ze byste se obvifiovali navzdajem? ,, Ne, ten to bere od zacatku
tak, jak to je. Prosté se to stalo. Zadny obvirniovani...A do dneska na néj nedd dopustit...
Manzel to bral porad tak, Ze to bude dobry, a Ze i kdyz bude treba huri chodit, Ze to

‘

nevadi. Bral to tak jak to je.“. Jak reagovala rodina, déti, blizci? ,, ...v pohodé
vSichni... manzelova maminka je rehabilitacni sestra, tak ta se s tim setkala... sehnala
nebo poptala se, co by se s nim mélo deélat...”. Myslim, Ze sourozencitm
handicapovanych déti se zméni pohled na postiZené. ,, Zaprvé pohled a zadruhé... Musi
se naucit starat sami o sebe, i kdyz jsou maly... Stalo se, Ze se dceri posmivali, Ze ma
postizenyho brachu. Dcera to vekla ucitelce a ta si to s nimi vyrikala... Tenkrat prisla
domii s brekem. Ted uz je to dobry. Vi to spoluzaci obou mych déti, Ze maji takovyho

«

brachu a berou to.*
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Zdravotni stav ditéte a jeho promény v case

,, ... Prosté jsem sla na tu krivku, jak se chodi... uz tam nebyli Zadny ozvy... se Filip

‘

narodil cisarskym rezem.“. Byl resuscitovany? , Tvrdej, Ze ne....A on byl teda
hypotrofii. ...Nechtél pit... Na jidlo byl buzenej, protoze furt spal.... tchyné je rehabka a
tak néjak v tom sedmym mésici, nebo osmym, si vsimla, zZe vlastné furt lezi a Ze se viibec
neotdci. ... Tak jsem to Fikala na prohlidce détské doktorce a ta teda vikala, ze tomu
nerozumi, ze nas posle na neurologii. A to ze ma DMQO, jsem se dozvédéla, kdyz mu byly
skoro dva roky.... v roce mel néjaky ty febrilni kiece... se s Filipem musi cvicit a kdyz
byl malej, tak se muselo cvicit skoro pordd....On zacal chodit ve trech letech. Do té
doby jsme ani nevedeli, jestli vithec bude chodit...ted’ dostal poprvé novy léky na
epilepsii, protoZze obcas md zahledeni... Jesté to EEG ukazalo i néjaky jiny viny, takze
jestée v brzké dobé pojedeme na magnetickou rezonanci. Ma to na pravé strané, coz
nepatii k té diagnoze co md.... Sice pouzZivame jesté furt kocarek, ale obcas si nékam
dojde.... On nebude nikdy samostatnej, si myslim... Na prvni pohled vypada, Ze mu nic

‘

nenti, ale... Ono tam je i to stredni mentalni postiZeni, Spatné mluvi... “.
Zdravotnicka zafizeni, jednani personalu

Jak probihal porod? , . Ja jsem Sla normadlné, jak se chodi na kiivku ... a sestricky
jako Ze asi spi... tak jsem tam prisla kolem paté hodiny a uz, kdyz jako tam zacalo
vSechno ,,litat“, tak bylo jasny, Ze je asi néjakej prusvih, protoze zacali trhat i papiry,
co rano vyplnili k porodu. A uz zacali shanét, primar zacal uz na sestry, Ze se musi
zavolat do nékteré z vétsich nemocnic. Takze nejdiiv se mnou ,,letél” do vysSetirovny,
meril vsechno na ultrazvuku... No vlastné nejdiiv ne, nejdriv zkousel volat dolii (na
détské oddeleni), jestli se postaraji o maly dité. ... dole mu Fekli na détskym, zZe ne, Ze ho
tam prosté nechtej, tak zkousel. Volal do jedné z tech vétsich nemocnic, tak teda tam Ze
mé vezmou ...". Jak Vim bylo, kdy? zacal ten shon. Rekl Vim nékdo, co se déje a co

planuji délat? ,, ...tak je to takovy, takovy divny, no.“

Jaké byly prvni projevy DMO a kdo Vam iekl diagnozu? Byl to obvodni Iékar,
nebo jste pak dojizdeli k néjakym specialistim? Preci jenom to byl komplikovany
porod. ,,V nemocnici, kde jsem rodila, jsme na zZadnou kontrolu nejeli. Nic nam nerekli,
Ze mame prijet. Viibec nikdo nerekl, co mu je. Ani kdyz jsme odchazeli, tak nam

nerekli...
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,, ...na prohlidce deétské doktorce a ta teda rikala, Ze tomu nerozumi, Ze nas posle na
neurologii.... Mné to ani nerekl neurolog, ze ma tady tu détskou mozkovou.... A pak to
bylo tak, ze jsme prisli k pani doktorce normdlné na prevenci a ona se mé ptala, jestli
na néj beru néjaky penize. Ja vikam: ,,A proc?“. A ona: ,,No, pan doktor tady pise, Ze
ma détskou mozkovou obrnu.... Takze to bylo takovy nepiijemny.... ona jeste at se treba

nekoho zeptam, ze mam na to narok... "

Kdo Vam nejvice pomohl v téchto téZkych chvilich? Kdy? se diagnoéza stanovila, uz
jste védéla, Ze tam néjaké postiZeni bude, ui jste se zacala zajimat o néjaké

informace? “... nase fyzioterapeutka... *.

Pomahajici instituce a jednani jejich personalu

., ...nase fyzioterapeutka, ta mné pak dala telefon na pani, ktera se touto
problematikou zabyva... at se s ni spojim a ze mi se vSim poradi. Vsechno ohledné tady
téch pritkazek a jinych véci, na ktery jsem méla narok... Jednou za mésic mame schuizky
klubu, kde se s ostatnima maminkama postizenych deti schdzime... S poradkyni tam
resime rizny veci. Ale kdyz néco potiebuju, tak ji i zavolam, neresime to jenom na tech
schiizich.“. Poiddd klub stdle prdzdninové pobyty rodi¢i s détmi? Ucastnite se jich?

wPorada. Jezdili jsme, ale ted’ jsme posledni dva roky nebyli... “.
Skola, jednani uditelii a spoluziki

Jak se Filip citi ve Skole? Libi se mu tam? ,,Chodi do specialni skoly. Chodi do
tridy s déckama, ktery jsou postizeny. On si s néma rozumi. . Vyskytl se nékdy néjaky
problém, co se tyce zaméstnancit Skoly? ,, Ne. UCitelé taky dobry. Maji tam na vypomoc

asistentky... “.
Sousedé, pratelé, znami a jejich reagovani

Mohla byste mi Fict, jak reagovali Vasi znami, pidtelé, sousedé? ,, Vsichni v pohode.
Ja mam jednu kamaradku, se kterou se casto schdzime. Je to zdroven i sousedka a ta

jako v pohode. Obcas mné Filipa i pohlida, kdyz potiebuju nékam odskocit. *.
Bilance pozitiv

Matka nasla oporu ve fyzioterapeutce, ktera ji pomahala v nesnadnych chvilich.

Odkazala matku na poradkyni, ktera ji poskytuje rady a pomaha ji orientovat se
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V problematice socialni sféry. Matka se sezndmila s rodici, ktefi maji podobné
ze se s témito rodici styka, citi, ze neni jedina, kdo méa takové problémy, coz ji pomohlo
k snadn&jSimu akceptovani handicapu vlastniho ditéte. Matce a zdravym sourozenctim
Filipa se zménil pohled na svét, vSe berou s nadhledem. U zdravych déti se zménil

I postoj k postizenym lidem.
Bilance negativ

Podle vypravéni ma matka se zdravotniky, kromé& fyzioterapeutky, Spatnou
zkuSenost. Matka az do dvou let véku ditéte nebyla kvalitn¢ informovana o zdravotnim
stavu svého ditéte. Chyba se stala jiz v porodnici, ve které se Filip narodil. Daéle
neurolog ,,opomnél“ matce sdélit diagnozu, kterou stanovil a vypsal pouze poukaz na
rehabilitaci. Fyzioterapeutka vlivem svych kompetenci nemohla matku kvalitné
edukovat. Tudiz matka nevédéla nic o onemocnéni, o moznych pfidruzenych
onemocnéni a ani nevédé€la, jak se o postizené dité spravné starat. Na to navazuje
nejistota a strach pfi jakychkoliv patologickych projevech, které se vlivem onemocnéni
mozku objevily. Filipova praktick4 1ékatka nedokazala matce poradit, na koho by se
mola obratit a kdo by ji dokazal poradit v oblasti socialniho zabezpeceni. Pro ziskéani
jakéhokoliv ptispévku musi matka kazdou chvili absolvovat ufedni ,,koloto¢*. Déle je tu
1 pfistup jednoho ze spoluzakl zdravé dcery, ktery si nevhodnym zplisobem ziskaval
pozornost dévcete, coz pro matku nebylo nic pfijemného. Dal§im negativem, které
Vv nedavné dobé piibilo je onemocnéni matciné babicky. Ta prod€lala mozkovou

mrtvici, takZe se matka snazi poméhat i ji a dédeckovi.
Uvahy o budoucnosti ditéte a matky

Co byste si pro Filipa do budoucna prila, jaké mdte plany? ,, Abysme zviadli
Skolu....dalst studium... Pripravit ho do Zivota, aby byl schopnej aspon trosku se sam
o sebe postarat.“. A pro sebe? , No, tak to uz...". Je to spi§ takové ,,zanedbdavani“
sama sebe? , No, tak néjak.” Chtéla byste se vratit do prdce? I kdyby to mél byt

castec¢ny uvazek. ,, Urcite.... tak aspon na 4 hodiny “.
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6.2 Matka FrantiSka

6.2.1 Demografické udaje

Matce syna Frantiska je 39 let, je vdand, nejvyssi dosazené vzdélani stiedoSkolské
S maturitou Vv socialné pravni oblasti. Nez se FrantiSek narodil, podnikala v pohostinstvi.
Nyni je v domacnosti a pobira ptispévek na péci o osobu blizkou. Matka byla celkem
tiikrat t€hotnd. V mladi podstoupila interrupci. StarSimu synovi je 19 let a je zdrav.
MladSimu FrantiSkovi je 7 let a ma hemiparetickou formu DMO, konkrétné
levostrannou, v kombinaci s epilepsii, mentalni retardaci a fatickou poruchou. Frantisek

je chodici a navstévuje specidlni zakladni Skolu. Matka o postizené dité pecuje 7 let.

6.2.2 Pribéh rozhovoru

Rozhovor probihal opét v pronajaté mistnosti kancelaiského typu, kde jsme byly
s matkou samy. Na zafatku setkani byla matka podrobnéji seznamena s nasim
vyzkumem ajeho tématem. Opét byl podepsan souhlas s nahravanim rozhovoru, kde
byla zarucena i jeji anonymita. V tomto souhlasu bylo dale uvedeno i to, ze nahravka
bude slouzit pouze jako podklad pro na§ vyzkum. Matka zacala povidat sama, ov§em
velmi Casto bylo zapottebi otdzky pokladat, jelikoz dochazelo velmi Casto béhem

vypraveéni k zadrhavani. Rozhovor trval 55 minut.

6.2.3 Obsah rozhovoru

Matka asi v devatém tydnu t€hotenstvi prodélala chiipku, jinak bylo té¢hotenstvi bez
komplikaci. Na kontrolnim CTG ve 38. tydnu gravidity se ukazalo, Ze se FrantiSek
»dusi® a proto byl proveden akutni cisafsky fez. V té dobé¢ matka nevédéla, co to
znamena a Ze by mohl mit trvalé néasledky. Myslela si, ze ho rozdychaji a bude vse
v poradku. Strach zacala mit ve chvili, kdy ji porodnik fekl, ze doufa, Ze nebude moc
postizeny. FrantiSek byl po porodu resuscitovan a okamzité¢ ptrevezen na Deétskou
kliniku v Hradci Kralové. Matka své dité vidéla poprvé az za tyden po porodu, kdy za
nim pfijela na kliniku. Zde spole¢né stravily meésic. Béhem hospitalizace FrantiSek
podstupoval riizna vySetfeni. Progndza byla nejista. Byla zde moZznost normalniho
vyvoje, ale 1 ptedpoklad, Ze bude postizeny, jelikoz byl spasticky. Manzel do nemocnice
obcas dojizdél, ovSem oporou v té dobé pro matku nebyl. O to vic bylo naro¢né ¢ekani
na vysledky a matka byla ve velkém nervovém vypéti. Pomohly ji ostatnich maminky,
které také byly hospitalizované s détmi pro podobné potize a se kterymi si povidala.

Tehdy stale doufala, Zze to nebude tak zlé. FrantiSek se podobal starSimu bratrovi a
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matka si nedovedla predstavit, ze by mél byt jakymkoli zplsobem postizeny.

Nepozorovala, ze by se v nécem lisil od zdravého ditéte.

Po mésici hospitalizace na Détské klinice byli s FrantiSkem propusténi domd. Prvni
rok zivota ditéte matka popisuje jako kolob¢h cviceni, kojeni a vychazek a zacali
pravidelné¢ dochéazet do détské neurologické ambulance. Diagn6zu matce nikdo nikdy
oficialn€ nesdélil. Béhem jedné neurologické prohlidky zahlédla ve zpraveé pro détskou
lékaiku DMO. Byl to pro ni takovy Sok, ze v tu chvili nebyla schopna se na nic ptat.
Citila, ze by se akorat rozplakala. Tusila, Ze by to mohlo néco takového byt, protoze
chodila na ruzna diskusni fora na internetu. Zde se matka dovédéla hodné informaci,
nejdiive o psychomotorickém vyvoji a pozdéji i o DMO. Pravé diskusni fora a rtizné
chaty, kde si matky déti s DMO vyménuji své zkuSenosti a radi si, pomohly matce
orientovat se v dané problematice. Zde se i dovédéla, na co ma narok a kde mtze zadat
o rizné prispévky na péci apod. Kromé toho se také obratila na klub Pohoda. Jako
nejhorsi by hodnotila matka prvni dva roky z celého obdobi. Stale doufala v lepsi vyvoj.
Ale kdyz vidi, Ze nékteré déti jsou postizeny daleko vic, fika si, Ze na tom neni zas tak
Spatn€. Snazi se nad tim nepfemyslet, ovSem asi nikdy se s tim nesmiii. Vzdy byl
velkym pifinosem novy pokrok, ktery se FrantiSkovi povedl. Nepiijemné naopak bylo,

kdyzZ se u FrantiSka prokazala epilepsie.

Zdravy, tehdy dvanictilety syn matce hodné¢ pomahal naptiklad s pfebalovanim.
FrantiSka m4 hodné rad. Nikdy matce nevycital to, Ze se mu jiZ tolik nevénuje. Naopak
se t&8il, protoze na n¢ho nebudou mit rodi¢e jiz tolik Casu. Proto matka ani
nepocit'ovala, Ze by byl star§i syn ,,pfesunut na druhou kolej“. Manzel se s postizenim
syna vyrovnaval Spatné. Ze zacatku si viibec nepfipoustél, Ze by FrantiSek mohl byt
postizeny. Postupné se s touto skute¢nosti smifoval. Kdyby ovSem védél od zacatku, ze
FrantiSek bude postizeny, nesl by to mnohem haf. Obcas jsou i1 nyni chvile, kdy vic
pfemysli nad postizenim svého ditéte. Hlavné nad tim, kdo se o FrantiSka bude
v budoucnu starat, az oni, rodi¢e, nebudou moci. Kdyz byl Frantisek kojenec, nebylo na
ném poznat, ze by byl postizeny. Az kdyZ byl starsi, bylo to poznat podle pohybt a
vétSiho slinéni. Manzel dodnes nema rad ,.ty pohledy“ cizich lidi, takze vétSinou
Frantiska vezme a jde s nim do uGstrani. Do péce o dité se zacal vice zapojovat, kdyz
byly Frantiskovi dva roky. Prarodi¢e Frantiska zprvu nechtéli véfit, Ze je postizeny.
Postupem casu si ale zvykli. OvSem jsou stafi, takze pomahat matce s vychovou ¢i

hlidanim FrantiSka nemohou. VSichni z rodiny a blizci ho maji ale radi.
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Frantisek je hyperaktivni dité, tudiz Spatné zapada do détského kolektivu. Déti se ho
boji a vyhybaji se mu. Pii nastupu do specialni Skoly byla Frantiskovi piidélena
asistentka, a tak matka doufa, Ze se to po této strance trochu zlepsi. Po $patné zkuSenosti

V laznich si matka kvili FrantiSkoveé hyperaktivité netroufne jet napiiklad na rekondi¢ni

pobyt.

Matka si neni védoma, Ze by ji néco péci o Frantiska komplikovalo. Jediny problém,
ktery se vyskytl, byl s Zadosti o zvySeni prispévku na péci o osobu blizkou, ktera byla
zamitnuta, takze se odvolala. Manzel ma dostacujici vydélek, tudiz rodinu néjak zvlast
neomezuje fakt, ze matka nepracuje. Na dotaz, zda ma pocit dostatecné sily,
odpovédéla, Ze by ji mohlo byt vic. Cas sama na sebe ma, takZe se ,,dobiji“ jizdou na

koni, cvi¢enim a posezenim s kamaradkami.

Jako pozitivum na péc¢i o Frantiska by vidéla to, ze poznala mnoho ptijemnych lidi,
ktefi maji podobny zebii¢ek hodnot jako ona. Poznala také néco nového, napiiklad
logopedii. Nikdy pry netusila, co vSechno ¢lovék k mluveni potfebuje. Nedavno
ukoncila kurz pro asistentky a rada by také diky svym zkuSenostem pomédhala

postizenym détem.

Rodi¢tm, ktefi jsou na zacatku, by doporucila, aby na to vSechno rozhodné nebyli
sami. M¢€li by byt v kontaktu s pomocnymi organizacemi, S lidmi, ktefi maji podobné

problémy apod.
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6.2.4 Grafické schéma
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6.2.5 Hodnocena hlediska

Casova osa

,, Tehotenstvi bylo normalni, v devatéem tydnu jsem dostala tézsi chripku.... do 38.
tydne. Kdyz jsem prisla na vySetreni kiivky... behem dvou hodin na sdl... se narodil
cisarskym rezem. ... ho odvezli rovnou do Fakultni nemocnice. Za tyden jsem jela za
nim. ... spolu jsme tam byli celkem mésic. ... Pak nasledovalo pétkrat denné po dobu
jednoho roku cviceni, odsavani, kojeni. ... jsme zacali chodit na neurologii... ten prvni
rok na to byl asi takovy nejhorsi.“ TakZe byste iekla, Ze tak ten rok Vam trvalo, neZ
jste se s tim vyrovnala? ,, No mozna i ty dva roky. ...Pak se zacal uz vice zapojovat
i tatinek. ... No bylo to s nim veselejsi a veselejsi. *“ Jste S tim smirena? ,,Snazim se. Spis

na to nemyslim. Ale Ze bych se s tim smirila, to asi nikdy.
Rodina, jeji podoba, reagovani na situaci a promény rodiny

»Manzel za nami dojizdél obcas, ale oporou mi v té dobé bohuzel moc nebyl. ...
Starsi syn v té dobé hodné pomahal. On se naopak tésil, Ze uz na néj nebudeme mit tolik
casu... Ma Frantiska hodné rad. ...Manzel si v té dobé nepripoustél... postupem casu se
S tim smiroval, jak to prichazelo.... Vidycky ho vzal (manZel) a nékam odnes. Ne Ze by
se za Frantiska stydel, ale nemél rad ty pohledy cizich lidi. “ Jak reagovali (matky a
otcovi rodiCe) na to, Ze je FrantiSek postieny? , Viibec tomu nechtéli veérit, Ze je

postizeny. Ale také si postupem casu zvykli. Ale vsichni ho maji radi.
Zdravotni stav ditéte a jeho promény v case

,,Po porodu ho rozdychavali... ho odvezli rovnou do Fakultni nemocnice.... byl
tyden na JIPce. ... FrantiSek tam podstupoval ruzna vysetieni. ... mél zatuhlé svaly. ...
Ten mésic jsme tam pobyli ... Po propusténi z Fakultni nemocnice jsme zacali chodit na
neurologii, hodné jsme cvicili...prichdazely pokroky. On se zacal v sedmi a piil mésicich
otacet. Pak v jedendcti mésicich si klekal a pak uz i stavéel. Sam zacal chodit ve dvou
letech a osmi mesicich. ... byl nalez na EEG....skrz Frantiskovu hyperaktivitu...*
Mentdlné je zaiazen do jaké vékové skupiny? ,, Pisou druhy az treti rok. ... Porucha

I3

reci je u néj zpusobena vadou oralniho svalstva.
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Zdravotnicka zarizeni, jednani personalu

., ...doktor Fekl, Ze doufa, ze nebude moc postizeny. ...aniz bych ho videla, tak ho
odvezli rovnou do Fakultni nemocnice...Tuhle diagnozu rovnou nerikali, ale

prognoza...

., ...jsme zacali chodit na neurologii...ustne nam diagnoza sdélena nebyla...Jen jsem
tam zahlédla velkym pismem DMO.*“ Méla jste moZnost se ptdat neurologa? Nabidl

Vam néjakou pomoc nebo Vis nékam odkdzal kromé rehabilitace? ,, Sam nikdy.
Pomahajici instituce a jednani jejich personalu

, Vnasem méste funguje klub, kde pracuji velmi ochotni lidé, jsou mozné
individualni sezeni, kde je vse ochotné vysvetleno. Schdzim se s nimi, ale u toho

«

internetu jsem se dozvedéla nejvic.

o

Skola, jednani uéitelii a spoluziki

., ...zacal ve dvou letech chodit do specialni skolky... Nezapadl do kolektivu...
Asistentku dostal az pri nastupu do specialni zakladni Skoly. On ma rad deti, ale
postuchuje je a zlobi, ne Ze by byl na née agresivni, ale oni ho za to nemaji rddi ...
Zkousi se na néj ruzné metody...S ucitelama problémy nemame. Jsou vstiicni a snazi se

V ramci moznosti. “
Sousedé, pratelé, znami a jejich reagovani

TakZe kdyZ se nékdo podival do kocarku, nepoznal to? , Ne, viibec... az pozdeji...
Uz se podivaji a otaceji se... Ja jsem za tu dobu poznala spoustu prijemnych lidi, kteri
maji hodnoty trochu jiny.  Jak reagovali vasi znami, prdtelé a sousedeé? ,, Kamarddky

dobry... Sousedi... mozna védeéli, ale nikdy se na nic neptali... Jinak jako v pohodé.
Bilance pozitiv

Diky cvi€eni ptichazely ve vyvoji Filipa pokroky, coz matku dobijelo a dodéavalo ji
silu do dalSiho snazeni. Velkou oporou pro matku po porodu byly ostatni matky, které
byly vtu dobu v nemocnici pfitomny. Pomoc a informace si matka vyhledala na
internetu a na rtznych diskusnich férech. Nyni je v kontaktu s matkami, které také maji
dit¢ s DMO. Vyménuji si spolecné své zkuSenosti a informace. Syn se matce snazi

pomahat. Manzel se do péce o dit¢ vice zapojil, kdyz byl Frantiskovi jeden rok. Matka
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ma prostor 1 sama pro sebe. Jako pozitivum matka vidi to, ze se diky své situaci
sezndmila s lidmi, ktefi maji trochu jinak posunuté hodnoty nez vétSina rodict zdravych

deti.
Bilance negativ

Jiz v porodnici lékaf matku kvalitné neinformoval o nasledcich momentalné
zjisténych komplikaci. Velkym nervovym vypétim bylo pro matku i ¢ekéani na vysledky
vysetieni, ktera FrantiSek po narozeni absolvoval. Matce nikdy nebyla pfimo sdé¢lena
Frantiskova diagnéza. Diagnozu zahlédla pii kontrole na neurologii v ambulantni
zprave, kterou neurolog posilal praktické 1¢katrce Filipa. V tu chvili nebyla schopna se
neurologa na néco ptat. Nalez na EEG byl pro matku FrantiSka také nepiijemny. Po
narozeni FrantiSka neméla matka ani oporu v manzelovi. Z vypravéni je evidentni, Ze

S postizenim syna se ani jeden z rodi¢t nesmifi.
Uvahy o budoucnosti ditéte a matky

,Aby o néj bylo dobre postardano.* A VasSe cile? , chtéla bych pomahat i ostatnim

¢

detem... "
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6.3 Matka ElisSky

6.3.1 Demografické udaje

Matce Elisky je 41 let, je vdand. Vystudovala stfedni zahradnickou Skolu, kterou
ukoncila maturitou. Pivodné pracovala jako pastoracni asistentka. Spolu s manzelem
vychovavaji 5 déti, které maji v pestounské péci. Jsou to tii chlapci ve véku 12, 13 a 13
let a dvé dévcata ve véku 14 a 6 let. Posledni nejmladsi Sesti leté dévéatko si rodice
osvojili, kdyz byly Elisce 3 roky. Dva z hochli maji alergii na kravské mléko, soju a
maji poruchu ristu. Matka byla téhotnd jednou. ElisSce je 8 let a ma bilateralni
spastickou formu DMO s pievahou postizeni dolnich koncetin v kombinaci s epilepsii.
Eliska je chodici a nav$tévuje normalni zdkladni Skolu a chodi do 3. tfidy. Ma sice
individualni program a slovni hodnoceni, ale mentaln¢ je na velmi dobré urovni. Matka

o0 postizené dité pecuje 8 let.

6.3.2 Pribéh rozhovoru

Rozhovor probihal opét v pronajaté zasedaci mistnosti, kde jsme byly s matkou
samy. Na zacatku setkani byla matka seznamena s tématem vyzkumu a byl podepsan
souhlas s nahravanim rozhovoru. Matce bylo garantovano, Ze nahravka bude slouZit
pouze jako podklad pro tuto bakaldfskou praci a Ze bude zachovana anonymita jeji a
potazmo 1 celé rodiny. Atmosféra byla velmi pfijemna. Matka byla od samého zacatku
oteviend a vyzafovala z ni pozitivni nalada a energie. I pfes neveselé prozitky bylo

vypravéni bez jakychkoli zabran. Rozhovor trval necelé 2 hodiny.

6.3.3 Obsah rozhovoru

Matka EliSky si spolu s manZelem osvojili 4 déti, jelikoz jim bylo lékatsky
potvrzeno, Ze své vlastni dit¢ mit nemohou. Proto nevolnost, ktera u téhotnych Zen
byva, spojovala s ptetazenim. Tchotenstvi se prokazalo, kdyz byla matka ve 4. mésici
gravidity. Do Sestého mésice, kdy se objevila gestdza, bylo t¢hotenstvi bez komplikaci.
Matka byla hospitalizovana v mistni nemoci jako rizikové téhotenstvi. Nasledné byla
pielozena do Fakultni nemocnice Hradec Krélové, kde se 1ékati snazili krevni tlak
snizit, ale bez vétSiho efektu. Doslo k ukonceni t€hotenstvi. Eliska se narodila
cisafskym fezem v 31. tydnu téhotenstvi. EliSka byla po porodu nékolikrat kiiSena,
proto ji davali malou nad¢ji na preziti. JelikoZ matka méla doma dalsi 4 déti a neméli
osobu, kterad by pomohla s jejich hlidanim, musela Elisku opustit a jet domt. Do

nemocnice na ndvstévy jezdila pak celd rodina kazdy tyden. Z organiza¢nich divodi
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byla Eliska pfelozena do Havlickova Brodu, kde i pfes vahovy prirastek nésledné
dostala infekei. Lékati rodi¢tim sdé€lili, Ze jeji Sance na preziti je nulova. Jelikoz jsou
s manzelem véfici, zaCali se modlit. Matka se obden telefonicky informovala o stavu
Elisky. Jelikoz je Eliska velkd ,bojovnice”, jak o ni matka fikala, infekci zdolala.
Posledni tyden pobytu Elisky v nemocnici byla pfitomna i matka. Béhem této doby
zdravotnici matku o onemocnéni DMO informovali, naucili matku s ditétem cviéit a
doporucili ji kontaktovat Stiedisko rané péce. Bylo to néco, co matku povzbudilo, aby
to nevzdavala, protoze Eliska neni jediné dité, které je postizené. V den, na ktery

pfipadal pfedpokladany termin porodu, byla Eliska propusSténa domt.

Po propusténi dojizdéla matka s Eliskou do poradny v Hradci Kralové. Kvuli $patné
zkuSenosti ale prestali dojizdét. Kazdy meésic také navstévovali ambulanci détského
neurologa. EliSka brala léky na podporu mozkové cCinnosti. Détskou Iékatkou byla
doporucena fyzioterapeutka, kterd byla pro matku dalsi velkou podporou. Dala jim
nadgji, coz matka potfebovala slySet. Diky intenzivnimu cviceni dochazelo ke
zlepSovani motoriky. Na ¢innost mozku mély zase dobry vliv sourozenci, kteti byli
s Eliskou kazdou chvili a tim, Ze na ni stdle mluvily, zaroven dochéazelo ke stimulaci
mozkové Cinnosti. Proto 1€kat snizil davky 1€ka a usoudil, Ze by mozek nemusel byt az

zase tolik postizeny. Skoro ve dvou letech se podaftilo, ze Eliska sedéla.

Ovsem kromé feSeni pohybové a rozumové stranky musela matka feSit jesté jeden
problém. EliSka mivala stavy, kdy zni¢eho nic ptestala vnimat a dychat. Primar
détského oddéleni matku edukoval o zakladech a spravné techniky prvni pomoci. Toto
opatieni bylo nutné, protoze rodina bydli né€kolik kilometrti od nemocnice, tudiz by
RZP nestihla dojet vcas. Tehdy si matka uvédomovala hranici mezi Zivotem a smrti.
Intervaly mezi témito stavy se postupné prodluzovaly i diky nacviku dychéni piti placi.

Zhruba ve tfech a pul letech tyto stavy vymizely.

Ve tiech letech EliSka stala a ud¢€lala prvni kriicek. OvSem 1 pfes intenzivni cviceni a
polohovani doslo ke stavu, kdy EliSka sice chodila, ale nedoslapla na paty. Proto v 7
letech podstoupila operaci slach na obou dolnich koncetinach, po které byla nutna Sesti
tydenni sadrovéa fixace az do tfisel. EliSka byla po celou dobu upoutdna na lazku a
matka musela vyfeSit naptiklad potiebu vyprazdnovani. Po sundani sadrovych dlah
ptislo opét obdobi strachu a obav. Eliska trpéla jednak bolestmi spojenymi

S popraskanou kuzi, jednak bylo velmi bolestivé rozhybavani obou dolnich koncetin.

59



Obé koncetiny byly kieCovité a kazdy pohyb Elisku velmi bolel. Dochdzelo
I k samovolné flexi v kolennim kloubu, coZ bylo asi nejbolestivéjsi. Po sundani sadry
trvalo asi mésic, nez se EliSka opét postavila na nohy. Radost ale vystiidal dalsi Sok,
protoze EliSka chtéla ud¢lat krok a neslo ji to. Po ¢trnacti dnech masirovani a trénovani

EliSka zacala chodit s oporou berli a za dalsi dva mésice zvladala chiizi bez berli.

Eliska navstévuje normalni zakladni skolu, kde je velmi ochotna pani ucitelka, ktera
ma zajem na tom, aby se EliSka zapojovala do ¢innosti, které nemtize nebo nezvlada
d¢lat. Naptiklad byla 1 s matkou na rehabilitaci, aby vidé€la, co Eliska pohybové zvladne
a mohla ji tak piizpusobit télesnou vychovu. S matkou spolupracovala i v obdobi, kdy
Eliska po operaci obou koncetin nemohla chodit do Skoly. Aby Eliska nemusela opustit
déti, se kterymi je v ro¢niku, posilala pani ucitelka po ostatnich sourozencich ukoly a
latku, kterou se méla Eliska naucit, a vZzdy jednou za 14 dni matka jezdila do Skoly
s EliSkou na pfezkouSeni. Ucitelka ve vSem matce vychazi vstfic, coZ v tomto sméru

péci o Elisku zjednodusuje.

Nejvetsi oporou v péi o postizené dit€ je matce manzel a vira. Velkym pfinosem
v péci o Elisku byly i rady pracovnice ze Stfediska rané péce, ktera rodinu jedenkrat za
mésic navstévovala. Poskytovala matce odbornou literaturu, vzdy pfivezla motivacni
pomucky pro Elisku a byla tak pro matku radcem nejen v péci o postizené dité, ale také
ji pomohla orientovat se v socialni sféfe. Matce také velmi pomaha Elis¢ina pani
ucitelka, kterd s matkou spolupracuje. Navic do Skoly dojizdi 1 pracovnice z Kaminku,
ktera s vyucujici probira pedagogické postupy, které EliSce vyhovuji a zjednodusuji ji
uceni. Dalsi klicovou osobou, kterd matku podporuje, je fyzioterapeutka, ke které
fyzioterapeutka matce poradila a povzbuzovala ji. Navic pomohla také se zajiSténim

potiebnych pomicek.

Sourozenci od chvile, kdy se Eliska narodila, védéli, Ze matka bude muset vénovat
vice pozornosti prave ji. Matka byla tyden po porodu s EliSkou v nemocnici, ale jakmile
ji to zdravotni stav umoznil, odjela za détmi domd. I kdyz jsou to déti osvojené, jsou na
matku citové vazany. Tim, ze za nimi matka pfijela, citily, Ze ji neztratily a Ze ji stale
maji. Samotné te¢hotenstvi pro né byla senzace, protoze do t¢ doby nevédély, co to je.
Dal$im zpestienim pro né¢ bylo, Ze kazdy tyden jezdily EliSku do nemocnice

navs§tévovat. Jméno také vybraly ony. Kdyz byla EliSka propusténa domi, velice se ji
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vénovaly. Stale na ni mluvily a hraly si s ni. Matka se snazi vSechny déti vychovavat
stejné, aby nepocitovaly jakykoliv rozdil. Kdyz Eliska podstoupila operaci, po které
byla na del$i dobu upoutana na lizko, staraly se o ni. Maji v ni motivaci. Vyskytne- li se
n¢jaky problém, matka poukazuje na Elisku a na to, jak bojuje. Vidi, ze vSechno lze
zvladnout. Narozeni Elisky nijak negativné neovlivnil ani vztah s manzelem. Vibec to,
ze se Eliska narodila, berou oba rodice jako zazrak. Nikdy nepadlo vzajemné
obvinlovani. Své téhotenstvi matka brala jako dar. Manzel od zacatku vétil tomu, ze
Eliska bude chodit a Ze to vSechno zvladnou. Matka m4 ve svém manzelovi velkou
oporu. S péci o déti ji pomahd a matce tak obCas zbyva i Cas pro sebe samou. Rodice
obou manzel reagovali na Elis¢ino postizeni otazkou: ,,Co s tim budete d¢lat a jak se
s tim budete vyrovnavat?“. Ze stran rodici podpora tedy nepfiSla. Kdyz zacala byt
viditelnd Elis¢ina vadna chiize, rodi¢liim matky to nebylo piijemné, jelikoz bydli v malé
vesnici a lidé se ohlizeli. Potfebovali nékolik let, nez se s postizenim vnucky vyrovnali.

Manzelovy rodice jsou s postizenim Elisky také smifeni.

Nejvétsi problém meéla matka s vysi prispévku na péci. Eliska byla do péti let
zatazena do prvniho stupné, i kdyz splitovala podminky minimalné na stupeii druhy.
Matka argumentovala tim, ze ji musi vozit k 1ékaiim, musi s ni cvicit, Ze EliSka neni
sobéstacna pii pohybu a ze nechodi do skolky. Matka byla ale odbyta slovy, ze kazda
matka se o dité do Sesti let stard bézng. Dale také matka uvadi, Ze sama Spatné patrala.
Orientovat se v této oblasti matce pomohla pracovnice Stiediska rané péce. Matka
uvadi, Ze po financni strance péci relativné zvladala, jelikoZ dostava ptispévky na

péstounskou péci. Navic manzel chodi po praci jesté na brigadu, coZ je také pfinosné.

Vlivem Elis¢ina postizeni vidi matka zivot GpIné jinak. Uvédomila si, ze jeji hodnoty
se zménily. Téhoz si vS§imla i u vSech svych déti. Hodnoty maji vSichni ¢lenové

posunuty na urovni citll a vztahli a davaji jim vétsi vahu, nez hodnotam materidlnim.

Matka Elisky by se rada vratila zpét do pracovniho procesu. Doma je jiz 13 let.
V tuto dobu také pecuje o tchyni, ktera trpi zhorSujici se demenci a je nutné obcas jezdit

s Eliskou k 1ékafi, tudiz navrat do zaméstnani neni v nejblizsi dobé mozny.

Rodi¢tm, ktefi jsou na zacatku, pteje hodné sil. Vzkazuje, aby se modlili, pokud jsou

véfici, a at’ maji radost z kazdého pokroku ve vyvoji. Pieje jim hodné sil.
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6.3.4 Grafické schéma
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dévce 6 let

pomocné organizace
Stiedisko rané péce

bez podpory, za
postizeni vnucky se
stydeli

EliSka

8 let, bilateralni svalova
spasticita, epilepsie

blizka rodina
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6.3.5 Hodnocena hlediska

Casova osa

., My jsme nevédeli, Ze miizeme mit déti.... jsme si pred tim osvojili ¢tyri deti. Zacalo
mi byt spatné...potvrdilo tehotenstvi ve ctvrtém mesici. Celou dobu to bylo v poradku....
do Sestého mésice tehotenstvi, kdy se mi zvysil tlak. Poté jsem byla hospitalizovana tady
V Nemocnici jako rizikové tehotenstvi. Potom mé prevezli do Fakultni nemocnice... se
rozhodli, Ze moje téhotenstvi ukonci, protoze bych byla ohrozZena ja na Zivote. Eliska se
narodila v 31. tydnu. ...Poté jsem se vratila domii, protoze jsme neméli hlidani a za
Eliskou jsme pak jezdili kazdy tyden.... potom byla prevezena do jiné nemocnice...
Posledni tyden jsem s ElisSkou stravila v nemocnici... ElisSku jsme si privezli, dal jsme
jezdili do poradny do Fakultni nemocnice... NaSe pani doktorka... by nam doporucila
jednu fyzioterapeutku z blizkého mésta...Takze jsme cvicili, pani fyzioterapeutka ndam
Fikala ctyrikrat denné.... Po této zkuSenosti jsem do Fakultni nemocnice jiz nejela....
Jednou jsem méla v noci takovy ten pocit, ze ona skoro nedycha, tak jsme to resili
S manzelem, ze jsme ji hlidali... Pan primar na détskem oddéleni mi ukdzal, jak ji mam
krisit. Zopakoval se mnou zdklady umeélého dychani, kdyby nahodou... do téch tiech a
piil let a od té doby uz se to neobjevilo...jsem se pres né napojila na ranou péci... takhle
Jjsme se ,,dopldcaly* az k pripravé do skoly... Napojila nds na jednu pani z USP... Kdyz
Ji byly asi tri roky, tak jsme si privezli dalsi holcicku...V loni nas cekala operace... jsme
mély sadru Sest tydnii... Zacali jsme postupné cvicit u fyzioterapeutky ... Eliska je ted ve

treti tride... *
Rodina, jeji podoba, reagovani na situaci a promény rodiny

,, ...jsSme Si pred tim osvojili ctyri déti...jsme si v podstaté také vypiplavali... pro né
bylo miminko néco, co nezazili, neznali... jsem byla zdravotné schopna odejit domii, tak
jsem Sla za néma...Citili tam, Ze mé porad maji...oni oblehli ten inkubdator... to bude
vlastné jejich sestricka...vsichni byli porad kolem ni. Reagovali na ni... hodné pomahal
i manzel... idedlni chitvy byli kluci...Kdyz ji byly asi tFi roky, tak jsme si privezli dalsi
hol¢icku...Dva kluci jsou alergicti na soju, na kravské mléko, maji poruchu riistu...
Nejmladsi byl hospitalizovin 3,5 mésice na psychiatrii...Je tam s nami babicka... Kdo

vam byl nejvétsi oporou v dobé, kdyZ se Eliska narodila? ,, Manzel a vira...Ten to bral
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vzdy s nadhledem. “ Myslite, Ze to vas vztah vic stmelilo? ,, Urcite. Jednak s manzelem a
jednak

i déti... snazim vSechny deti vychovavat stejné... Kdyz byla Eliska po operaci... se o ni
staraly. Maji v ni motivaci... TakZe na ni vidi, Ze se to da a Ze ji vnimaji jinak... Ze
strany mych i manzelovych rodicu byla reakce: ,,Co s tim budete délat?!*... cekali, co

dokazeme... Potiebovali opravdu par let, nez se s tim srovnali. Ted' je to v pohode. *.
Zdravotni stav ditéte a jeho promény v ¢ase

., Eliska se narodila v 31. tydnu. Méla 1.22 kg a 38 cm... nékolikrat pri porodu
krisena... dostala v inkubatoru néjakou infekci... jeji pravdépodobnost preziti je
nulova... nakonec tu infekci zdolala... Eliska 2,5 kg, takze nds propoustéli domii...
naucili jaké cviky cvicit s ni, Ze je to nezbytné nutné. Rikali, Ze je to mozkova obrna...
brala i léky na c¢innost mozku... jsme cvicili, pant fyzioterapeutka nam rikala ctyrikrat
denné... Bylo videt, Ze reaguje... mozek , naskocil“ skvéle a zvlada normalni zdakladni
Skolu... skoro ve dvou letech Eliska sedéla...obcas se proménila v ,, hadrovou
panenku . Prestala vnimat, prestala dychat, tak jsme ji krisili. S timto jsme bojovali
zhruba do t7i a piil let... Ve trech letech se nam podarilo, ze opravdu stdla
a udélala takovy svij ,,pidi“ krok... ma postizené obé nohy a levou ruku... V loni nds
cekala operace...natahnout Slachy... zasadrovanymi nohami od Spicek az do trisel
...sadru Sest tydmii... kiize pod sdadrou byla rozpraskana... nohy méla krecovité a
Z nic¢eho nic ji ,,vylitlo* koleno a tu nohu ohla... rikala, Ze se tam asi néjakého nervu
dotkli, ale Ze je to docasna zaleZitost... jemné masirovat a koleno tresavym pohybem
vracet... Trvalo to asi mésic, nez si EliSka na ty nohy stoupla... chtéla udélat krok a ona
mi Fika: ,,Mami, to nejde. ... Trvalo ¢trnact dni, nez to ty nohy pochopily, co se po nich
chce... chodila o détskych berlickach... vime, Ze nesmime béhat... ona to uz
o prazdnindach trochu pretihla. Ale to se spravilo... byli se Skolou na stadioné...
Rozbéhla se... ty nohy boli...rano se probudila a zacala kulhat... $li na ortopedii...
v§echno dobry a je to jenom unaveny... do tydne se to vSechno spravilo... Rano po
sundani dlah pred skolou zacvicime, po Skole zacvicime, naockujeme a vecer jesté na

balonu a pak jde zase do dlah.
Zdravotnicka zarizeni, jednani personalu

Jak byste hodnotila piistup zdravotnickych pracovnikii? Jak probihalo sdélovani

diagnézy? , Rikala mi to primdika, kterd vedla porod... Jako opravdu, tam to bylo
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skvely. Dokonce si tam EliSku pamatuji... Ja jsem tam brecela ... sestricka za mnou
prisla a vikala mi ... primarka mi vysveétlila a uklidnila...Tam, kde byl ten inkubator na

tom oddéleni, tam se mnou jednali velice dobre.

., Pani primarka (v nemocnici, kam Elisku pielozili) mi radila... uz tam naucili jaké
cViky s ni cvicit...Libilo se mi tam takové to povzbuzeni, abychom to nevzdavali, Ze to

neni jediné dite, které se takto narodilo, coz nam hrozne pomohlo... "

., ...poradna téch predcasne narozenych...vikali, Ze je zbytecné cvicit, protoze ona se
na nohy stejné nikdy nepostavi, ze to dité proste nema néjakou budoucnost...Ve Fakultni
nemocnici nam ,,vynadali“... Jela jsem tam odtud s brekem... Ja jsem z toho méla

strasné Spatny pocit ...Po této zkuSenosti jsem... jiz nejela... oni si stéZovali u nasi pani

doktorky...

,,Nase pani doktorka nam rikala, Ze to nemame tak vazné brat tady to stanovisko, Ze

by nam doporucila jednu fyzioterapeutku z blizkého mésta...

Pani fyzioterapeutka nam rikala... ze si mysli, Ze nadéje bude. My jsme potrebovali
slyset slovo nadeje nebo néjakou Sanci... kazdy mésic jezdili na neurologii... Fikal, Ze se
mu zda, Ze ten mozek by nemusel byt az tak moc postizeny...Diky tady tomu
povzbuzovani neurologa a fyzioterapeutky... jsem zase volala fyzioterapeutce, tu jsem

‘

méla na telefonu vécné...

., ...VStricnost detské lékarky mi pomohla...Pomohla nam tenkrat i blizka
nemocnice... Pan primar na détském oddéleni mi ukazal, jak ji mam krisit. Zopakoval se
mnou zaklady umeélého dychani, kdyby nahodou... hlidat a pomahat ji dychat. Takze mé

tady na detském naucili...

,, ...poslali k jednomu panu docentovi ortopedovi...vysvétlil... I tam jsme méli docela

dobry pristup. Snazili se nam vyjit vstric. *
Pomahajici instituce a jednani jejich personalu

., ...Strasné pomohla rana péce... Pani Ch. pozorovala Elisku a poradila mi...
Popovidaly jsme a uz to nebyla pani Ch., ale byla to teta Ch., kterd pravidelne dojela.

«

Eliska se na ni tésila, ja jsem se na ni tésila... *
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., ...Kdyz jsme se mély loucit.... Napojila nds na jednu pani z USP... dojizdi do

Skoly... ja miizu k nim do poradny... Poradili nam a pani ucitelce par ndapadii.
Skola, jednani uditelii a spoluzaki

., ...Navic ma skvelou pani tridni ucitelku... Spolupracujeme spolu... Vzdy dopredu
promysli, jak bychom se mohly s Eliskou nejlépe zapojit... aby nemusela prerusit
rocnik...jednou za ctrnact dni jsme tam s EliSkou dojely na prezkouseni... Vysla nam
vstric.

., ...spoluzacky s ni chodily na zachod... Holky ji jistily...
Sousedé, pratelé, znami a jejich reagovani

. ... kdyz uz bylo videt, Ze chodi jinak... Sousedi koukaj a tak.” Jak reagovali vasi
zndmi na to, Ze je EliSka postiZena? , Néejak. Vsichni byli prekvapeni, ze jsem viitbec

otéhotnéla... Urcité se ke mné nepostavily zady a ani se nedivali skrz prsty.
Bilance pozitiv

Jak matka uvadi, ma Stésti na osoby, které¢ ji a Elisku obklopuji. Vzdy se objevil
n¢kdo, kdo matce dal néjakou nadé&ji nebo Sanci, coz ji dodavalo silu pro dalsi ,,boj*
s Eli§¢inou nemoci. Prvnimi osobami, od kterych se matce dostalo opory, byla lékatka,
kterd vedla porod a primatka neonatologického oddéleni ve Fakultni nemocnici. Od
vSech zdravotnikll, se kterymi se matka setkala, s vyjimkou poradny pro nedonosené
déti, dostala matka dostatek informaci a byla kvalitné edukovéna. Velkou oporu ma
matka ve svém manzelovi a ve vife v Boha. Dal§i pomoci byla i pracovnice stfediska
rané péce, pracovnice USP a Elisky spolupracujici tiidni ugitelka. Diky této zkugenosti
matka vidi Zivot uplné jinak a hodnoty ma také jiné. Dilezité pro celou rodinu jsou

hodnoty na trovni citll a vztahli neZ ty materidlni.
Bilance negativ

Nejveétsim negativem, jsou pro matku neptijemné zazitky z poradny pro nedonosené
déti. Déle pro matku byla také obdobi, kdyz se u Elisky vyskytl n¢jaky dalsi zdravotni

problém.
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Uvahy o budoucnosti ditéte a matky

., ...Rdda bych se jednou vratila do prace...Ale ted’ mé Eliska potiebuje a uvidime...
Co byste si do budoucna pidla pro Elisku? Jaky mate cil? ,, ... Aby méla v Zivoté néjaké
uplatneéni... zdravotné aby se drzela... Mym cilem je co nejlépe Elisku pripravit do

zZivota.

6.4 Matka Anicky

6.4.1 Demografické udaje

Matce AniCky je 42 let, je vdana a je vyucenou damskou krej¢ovou. Puvodné
pracovala v oboru. NeZ se narodila Anicka, byla matka na rodi¢ovské dovolené se
synem. Byla celkem dvakrat téhotna. Prvorozeny syn, 20let, je zdrav. Anicce je 15 let a
ma dyskinetickou formu DMO v kombinaci s epilepsii. Anicka navs$tévuje specialni
Skolu. Protoze ma ale oslabenou imunitu, byva velmi cCasto nemocnd. Pomoci
specialnich pomiticek je schopna psani i ¢teni. Anicka je upoutdna na pojizdnou zidli a
nemluvi. Mentaln€ je ovSem na velmi dobré urovni. Matka o Anicku pecuje po celou

dobu, to znamena 15 let.

6.4.2 Pribéh rozhovoru

Rozhovor s matkou Ani¢ky probihal v jejim doméacim prostiedi, kde byla pfitomna
1 AniCka. Na zacatku naseho setkani byla matka seznamena s tématem vyzkumu a byl ji
ptedloZen souhlas s nahravanim rozhovoru k podepsani. Obsahem tohoto souhlasu byla
I poznamka, ze nahravka nebude dale Sifena a bude slouzit pouze jako podklad nasi
prace. Déle byla pfislibena i anonymita. Jelikoz se s matkou Ani¢ky zname déle, nebyl
problém s navazanim davéry a vzijemnym otevienim se. I kdyZz nékteré useky
vypravéni byly smutné, atmosféra byla velmi pratelskd. Matka Anicky mluvila rychlym

vrwe

obeznamena. Rozhovor trval 45 minut.

6.4.3 Obsah rozhovoru
Té&hotenstvi probihalo bez komplikaci a matka tyden pienasela. Anicka byla v poloze
koncem panevnim. Vyvolany porod byl protrahovany, trval 12 hodin a vedeny

ptirozenou cestou. Behem sestupu plodu do porodnich cest ptestaly byt slySet srde¢ni
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ozvy. Dal$i nepiijemnosti byl fakt, Ze porodni tym nemohl sehnat pana doktora. Kdyz
1ékat na sal pfiSel, na cisafsky fez bylo jiz pozd¢. Dalsim nedostatkem také bylo, ze
kyslik pro novorozence nebyl k dispozici a chvili trvalo, nez byl zajistén. Matka po
porodu byla silné vyCerpana a vnimala jen kiik porodnika a to, ze Anicku resuscituji.
Tésné po porodu matka Anicku zahlédla a jeji barvu pfirovnala k modrym riflim. Po
porodu byla matce podéna transfuze. Pfiblizn¢ do jedné a pual hodiny pfijel pro Anicku
zdravotnicky tym z Hradce Kralové. V tu chvili pustili 1 matku podivat se na Anicku.
Anicka méla ob¢ horni koncetiny v dlahach a byla napojena na kyslik. Matka pohled na
dit¢ v inkubatoru popisuje jako ,,otfesny*. Ani¢ku vlastn€ ani pofddné¢ nevid¢la, protoze
z pohledu na své dité¢ v takovém stavu a po vyCerpavajicim porodu omdlela. Zrovna
pfijel 1 manzel, ktery se Sel informovat k Iékafce z Hradce Kralové, protoze
V nemocnici, kde se porod odehraval, se s rodi¢i Anic¢ky nikdo nebavil. Lékatka z tymu
Fakultni nemocnice ale jeSt¢ sama neméla kvalitni informace. Manzelovi proto fekla,
at’ si zavola jest¢ ten den do Fakultni nemocnice nebo do nemocnice, kde se Anicka
narodila. Kdyz pfiSel tentyz porodnik druhy den za matkou na pokoj, jeho pfistup byl
arogantni a velice neprofesiondlni. Matce tvrdil, Ze ditéti asi nic neni a ze se unahlili
vtom, ze volali RZP z Hradce Kralové. Dale matce tekl, ze jakmile matku pusti

Z nemocnice, mohou si jet pro Anicku.

Matka byla po celou dobu na pokoji s matkami, které u sebe mély zdravé narozené
déti. Na dotaz, co ma délat s odstfikanym mlékem, ji 1€kai odpovédél, at’ ho vyléva.

Vsechny tyto faktory byly pro Zenu po takovém zaZitku velmi psychicky naroc¢né.

KdyZ se pfisla matka pfi svém propusténi zeptat na détské oddéleni, co vlastné
s Ani¢kou je, byla primafem détského oddéleni odmitnuta. Jesté neZ z nemocnice rodice
odchazeli, zastihli porodnika a zadali po ném informace, zda pro dit¢ maji do Hradce
Kralové jet. Lékatr rodiCe odkazal na détskou leékatku, kterd o jejich piipadu nic
nevédéla. Volala tedy do Fakultni nemocnice a nésledné rodic¢e dostali prvni informace
o zdravotnim stavu své dcery. Jediné, co matka stihla z odbornych nazvt postiehnout,
bylo, Ze ma Anicka krevni sraZzeninu za o¢nim pozadim, ¢imZ pfipustila zrakové
postizeni a dale Ze ma sraZeniny vapniku na mozku. Nakonec byli rodi¢e poslani dom1,
protoze Anicka propusténa nebude. Déle 1ékarka rodi¢im doporucila, aby si do Fakultni
nemocnice zavolali a domluvili se na dalSich krocich. Vlivem takové psychické zatéze
doslo k vymizeni laktace, coz byl také jeden z faktori, ktery oddalil moznost, aby matka

mohla byt s Anickou hospitalizovana. Matka netrpéla depresemi, ale vadilo ji, Ze
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Anicku jesté poradné nevidéla, nebyla s ni v kontaktu a Ze vSechny informace byly

pouze telefonické.

Zanedlouho jeli oba rodice na prvni navstévu Anicky do Hradce Kralové. Mluvili
také s panem docentem, kterého zajimal pribéh porodu. Nelibil se mu totiz popis
prabéhu porodu Vv Iékaiské zpravé ve srovnani se zdravotnim stavem Anicky. Ptiklanél
se spiSe kverzi matky, ovSem stejn¢ Stim nikdo nemohl nic dé¢lat. Matka méla
1 ptilezitost nahlédnout do dokument, jelikoz celd zdravotnickd dokumentace Anicky
byla zavéSena na jeji postylce. Navic matka zjistila, ze v Iékaiské zpravé nebyl ani
podepsany porodnik, ktery porod vedl. Nicméné matka poprvé vidéla Anicku na delsi
dobu. OvSem misto pro matku stale nebylo, tudiz museli s manzelem tentyz den jet
domt. Matka byla z této situace psychicky rozladéna. Chybél ji kontakt s ditétem, aby
byly uspokojeny jeji matetské city. Pfi této navstéve jim bylo poprvé feceno, Zze musi
pocitat s postizenim. Vzhledem k tomu, Ze byla Anicka v tu dobu mald, nikdo nemohl

S piesnosti ur¢it zavaznost postizeni.

Za 14 dni po prvni navstévé Anicky opét matka telefonovala do nemocnice a
informovala se, zda je pro ni jiz misto, ze chce byt s Anickou. Kdyz byla opét odmitnuta
a vratila se domt s placem, manzel to jiz psychicky nevydrzel, zatelefonoval do
nemocnice a pod pohrizkou, Ze budou spat klidn€ ve spacdku na chodbé&, dosahl toho,

Ze se pro matku misto uvolnilo a ona tak mohla s Anickou byt.

Anicka byla krmena sondou, jelikoZz udajné neméla polykaci reflex. Matka ale
krmeni sondou odmitla a zkusila krmit klasicky z lahve. Matka naSla vhodny dudlik a
pfi prvnim krmeni Ani¢ce pomahala prstem. Anicka tak zacala pit z lahve. To byl prvni

uspéch, jelikoz nikdo z 1ékarti nevéfil tomu, Ze by Anicka zvladla pit z 1ahve a polykat.

Béhem hospitalizace Anicka také onemocnéla infekci mocovych cest, s ¢imZz ma
problémy dodnes. Byl to i divod, pro¢ bylo oddalené propusténi Anicky z nemocnice.
V tu dobu byla matka opét v psychické nepohodé, jelikoz musela feSit i onemocnéni své
matky. Jakmile to zdravotni stav Anicky dovolil, byla propuSténa domii a dale

sledovana u détske lékarky.

Diagnéza byla stanovena pfiblizn€ v jednom roce zivota Anicky, kdy neurolog, ke
kterému matka s Anickou dochazela, poslal Anicku na CT vysetieni do Prahy.

Vysetieni bylo nutno provést v celkové anestezii. Béhem podani anestetika doslo
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K ruptuie zily a vSechna latka byla aplikovana paravenozn€. AniCce musela byt
aplikovana dalsi davka anestetika, po které jiz Ani¢ku usnula. Pfistup a chovéni 1¢kafte,
ktery vySetteni provadél, byl velice neprofesionalni. Pied vySetfenim byl uspéchany a
nervozni z toho, ze Anicka je$té neusnula. Po vySetieni mél prohlasit, Ze na snimcich
nevidi zddné znamky postizeni, vySetieni podstoupila Anicka zbytecné, a ze mohl misto
ni jit na vysetfeni nékdo jiny. Bylo svoldno konsilium a stanoven diagn6za DMO. Po
vySetieni nastala dal$i komplikace. Ani¢ku nemohli z narkézy probudit ani po 10
hodinach. Po paté hodin¢ odpoledne Anicka poprvé na okamzik procitla. Jesté tentyz

den odjeli rodi¢e s Ani¢kou domt a Anicka spala az do druhého dne.

Informace o DMO matka ziskavala z riznych zdroja. Jeji Svagrova je prakticka
l1ékarka, a tak matce alespon Casteéné diagnézu priblizila. Dalsimi zdroji byl internet,
Casopisy a znami. Matka vidi problém v tom, ze v menSich méstech 1€kati stdle neumi
informovat o onemocnéni. Podle ni neumi lékafi jednat narovinu a dany problém

vysvétlit.

Dalsi vySetfeni, které Anicka absolvovala, bylo EEG. Ukdazalo se, ze Anicka trpi
epilepsii. Matka ovSem tvrdila, ze zachvaty nema, ani nikdy neméla. Zde se opét
ukazalo, Ze byla Spatn¢ edukovana a s touto problematikou nebyla od 1ékafe seznamena.
Matka je laik, tudiz si pod slovem epilepsie predstavi kieCovité zachvaty s pénou u Ust
postizen¢ho. To, Ze se epilepsie mlZe projevovat i stavy zahledénim, se dovéd¢la az za

delsi dobu.

Matka s Anickou také navstivila kineziologii v Praze, kde matce tvrdili, ze Anicka
nebude dokonald, ale chlizi a fe¢ bude zvladat. Dale Anic¢ka navstévovala logopedii,
kam po dvou mésicich zacala odmitat chodit, protoZze ji logopedka vypravéla kazdé

sezeni stejnou pohadku, coz je pro Ctyfleté dité nezajimavé.

Pfi jedné navstévé na protetice potfeboval jeden vyrobce protetickych pomtcek
»modelku* pro foceni do katalogu pomticek. Anicka se mu libila a matka Anicky s touto
nabidkou souhlasila. Reditel této firmy se o Ani¢¢in zdravotni stav za¢al zajimat. Dal
matce kontakt na logopedku, ktera sidli v Liberci. Matka tedy logopedku kontaktovala a
byla domluvena schiizka. Jakmile pani logopedka Anicku spatfila, zacala popisovat,
jaké ma Anicka problémy a jak to poznala. Ukazala matce i spravny zpusob krmeni,
doporucdila vhodnou 1zicku a edukovala, jak a z ¢eho by méla Anicka pit. Nakonec

rodi¢iim oznamila, Ze Anicka nikdy mluvit nebude. Pro oba rodice to bylo zklamani. Do
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té doby zili v tom, ze Anicka bude mluvit a chodit. Najednou se jejich sen zbofil, ale
zaroven jim logopedka fekla, ze se muze naucit Cist a pocitat, protoze jsou na to
metody. Byl to pro oba rodice $ok, ale na druhou stranu se mohli zaméfit na néco, ¢eho

mohou dosahnout.

Matka musi s Anickou nékolikrat denné¢ cvicit a jedenkrat tydné navstévuji

rehabilitaci. Rehabilitaci ma misto Skolniho télocviku.

Manzel se od chvile, kdy byla propusténa z nemocnice doma, dcefi vénuje a tim
1 matce pomahd. Napiiklad na rehabilitaci musela mit Anicka tatu vzdy na ocich.
A dodnes jsou urcité procedury, pii kterych Anicka vyZzaduje jeho ucast. Vztah mezi
nedostatkem cCasu, ktery jim na sebe zbyval, jelikoZ v tu dobu, kdy se Anicka narodila,
stavéli domek. Podle matcinych slov spolu neuméli o problému komunikovat a
piiblizné rok trvalo, nez K sob& opét nasli cestu. Vzajemné obvinovani ale neprobéhlo.
sestru velmi dobfe. OvSem mél pocit, ze se mu rodi¢e dost nevénuji, a tak jim psal
kazdy den vzkazy, které rozmistoval na riznd mista v domé. Rodice s nim o tomto
problému mluvili a postupem casu to odeznélo. Uvédomil si, Ze to prosté jinak nejde a
ze Anicka péci potiebuje. Anicku zapojoval 1 do svych her a dodnes s ni travi spoustu
Casu. Také Anicka je rada, kdyz citi, ze se ji bratr vénuje. Matka na synovi pozoruje, Ze
mél a ma oproti svym vrstevnikiim jiny postoj k lidem, kteti potfebuji pomoc. Nemusi
Jit jen o postizené jedince, ale jde 1 o staré lidi. KdyZ byla Ani¢ka miminko, nebylo
vidét, ze je postizenad. Manzelovy rodi¢e berou postizeni Anicky tak, jak to je. Jediny
problém byl s matéinym otcem. Kontaktu s Anickou se ze za¢atku vyhybal. Bylo to ale

proto, Ze se bal, aby Anicce né&jak neublizil. Ale bylo vidét, Ze ji ma rad.

Matce byla na zac¢atku oporou jeji vlastni matka. Byl to zvlastni zptsob podpory, ale
S odstupem casu to matka vnima jako velmi dilezité. Do jisté miry to byl 1 manzel,

ktery byl vzdy pfitomen u vSech vySetfeni a 1é¢ebnych postuptl.

Nejvetsi komplikaci pfi pé€i o Anicku je pro matku povinnd Skolni dochézka.
Anicka je totiZ na velmi dobré mentalni Grovni, ovSem integrace do normalni Skoly neni
S jejim postizenim mozna. Anicka kvili ¢astym nemocem musela jeden rok opakovat a
ve Skole ji to nebavi. Ttidu navs§tévuji déti s riznymi druhy postiZeni a specialni Skola je

pfizplisobend spise pro déti s mentalni retardaci, kterou Ani¢ka nema.
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Az Anicka za rok dokon¢i povinnou $kolni dochézku, chtéla by s ni matka jezdit na
vylety. Velké plany do budoucna matka nemé. Nechce védét, co ji ¢eka, takze spise zije

pritomnosti.

Rodi¢tm, ktefi jsou na zacatku, by vzkdzala, aby se tomu nepoddavali a bojovali.

Kazdy si tim ale musi projit sam.

6.4.4 Grafické schéma
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6.4.5 Hodnocena hlediska

Casova osa

., Tak tehotenstvi bylo prirozené, bez komplikaci. Tyden jsem prendsela. Problém
nastal az pri porodu... trval dvanact hodin na vyvolani... byla uplné modra... pro ni
prijela ta rychla... Pak mé v pondeli pustili... nam ji v zadném pripade nepusti domii...
at’ si jedeme domii a at’ si tam volame... Stavéli jsme... mé oOmitaji prijmout do té
Fakultni nemocnice... Po ctrnacti dnech, co jsme tam byli... pro mé maji misto... "
Kolik bylo Anicce tydnii, kdy? ji pustili z Fakultni nemocnice? , Ctyii tydny...Ten
prvni rok byl tezky...Do roka jsme vitbec nevedeli diagnozu, nic... ji délali poprvé CT
mozku... daji diagnozu DMO... neurolog EEG a dvakrat jsme ho méli v Praze... Ze trpi
epilepsii... jsme jezdili tady na logopedii. Méla asi 4 roky... ted zrovna s téma
krecema... vtom prosinci...” Predpokladam, Ze jste od narozeni chodili na

rehabilitace. ,, Chodime.
Rodina, jeji podoba, reagovani na situaci a promény rodiny

,, ...mé mdma nenechala... mij tata nevédel, jak se ktomu postavit. Mamka mi

Fikala, Ze se bal, aby ji neublizil, takze se spis vyhybal. *

,, ... manzel byl skvélej... (Anicka s otcem) Jsou na sebe fixovani... “ Jak bys hodnotila
vas vztah? ,, ...prvai rok byl tezky ... nemluvili jsme o tom. A to byl ten problém. *
Obvirioval jste jeden druhého? ,, Ne, to viibec... “ AV soucasnosti jste na tom jak?

. Uplné v pohodeé.

., Syn ji taky bere uplne perfektné. Tim, Ze ma takovou ségru... je takovej jinej. Ma
vic ohleduplnosti viici druhym. Nevycital Ti to, Ze uZ se mu tolik nevénujes, kdyz jste
privezli Anicku domu? , ...rozdaval cedulky, na ktery napsal ,,nema mé rad*, ,, nema

«

mé rada*... jsme s nim o tom mluvili... Srovnal si to... dodneska... vénuje se ji. "
Zdravotni stav ditéte a jeho promény v ¢ase

., ...byla pridusena a dvacet minut ji na sdle krisili... z Fakultni nemocnice rychlou
pro Annu. Prevazeli ji v inkubdtoru... ma krevni sraZeninu za ocnim pozadim, Ze je
mozné, ze bude slepd, néjaké srazeniny vapniku na mozku... ji predelali z JIPky na

nedonosSenecké... nema polykaci reflex... Naucili jsme se pit z flasky... chytla zanet
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mocovych cest... poskodilo aji ledviny... Do roka jsme viibec neveédeli diagnozu, nic...
poprvé CT mozku... dali ji narkozu, ktera sla do svalu a nesla do krve... musi dat jeste
jednu... oni ji hlavné nemohli probudit... na tom mozku nic nevidi... nam daji diagnozu
DMO... neurolog EEG a dvakrat jsme ho méli v Praze... trpi epilepsii... takovy to
zahledeni... My jsme se prestali soustredit na to, Ze bude chodit, kdyz teda chodit
nebude, ze bude mluvit, kdyz nebude mluvit a zacali jsme rozvijet to, co nam tvrdila, Ze

piijde...  Predpokladam, Ze jste od narozeni chodili na rehabilitace. ,, Chodime... *
,, ...V prosinci... ty zachvaty...
Zdravotnicka zafizeni, jednani personalu

., ...Nemohli najit pana doktora (porodnika)... Primar z détského ji jesté ani nevidel,
ale ten porodnik uz tam takhle radil... s nama se v té nemocnici vitbec nikdo
nebavil...porodnik... Ze tomu décku asi nic neni... a Ze to vitbec nebudeme resit... mam

hodné mlika, co s tim... at to vylejvam do umyvadia...*

,» ...primdr z détskyho mi bouchl dverma pred nosem... jsem tam jesté zastihla toho
porodnika... at si jdem na detsky... pani doktorka rekne... ji nikdo nic nerek, ale ze nam
to tam zkusi zavolat... Pak nas teda pozvala dal a vekla, at' si sednem... zacala takovy
néjaky ty odborny veci tam a my jsme na ni koukali... at’ si jedeme domui a at si tam

3

volame a domluvime si to. *

., ...mé omitaji prijmout do té Fakultni nemocnice... at' prvné prijdem za nim (za
panem docentem), Ze chce se mnou mluvit... Ptal se mé, co se vlastné odehrdlo... se mu
to nezda, zZe by to probihalo tak, jak ten porod byl popsanej v papirech... se priklani
spis k tomu, co jsem mu tam vekla ja tu verzi... opravdu jsem videla, co tam bylo
napsané za nesmysly... nechal pod to podepsat jinou doktorku... doktor nam reki... zZe
musime pocitat s nejakym poSkozenim, ale Ze nejsou schopni nam Fict, jaké bude,

I3

protoze je mala.

., ...p0 Ctrnacti dnech... zase rekli, Ze tam misto neni... Tak jsem brecela a manzel...

ale zZe se odsud nehnem... druhy den... pro mé maji misto.

. ... Krmili ji sondou...Ja jsem ale razantné odmitla krmit sondou... néjak
zkusim...doktor...7ek, Ze to tam domluvi...Ze tomu nevéri...dokazu... druhy den, kdyz

‘

Jjsem tam prisla, tak na mé ukazoval, Ze jsem jednicka... ptal, jak jsem to dokazala..."
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Do roka jsme viitbec nevedeli diagnozu, nic. Tak se nas neurolog ptal: ,,Co ji
viastné je? Co ma jako? Byli jste na néjakym vysetieni? “. Tak jsem mu rekla: ,,My? Vy
Jjste nas nekam poslal? “. A on: ,,Neposlal?“. A ja: ,,No, neposlal. . Tak nads poslal do

Prahy, kde ji délali poprvé CT mozku. *

., ...Nespala. A doktor tam zacal jecet a hrozné radit, Ze to vySetieni je drahy a Ze
nema cas tam kvili néjakymu deécku cekat dvé hodiny nez usne... pak zacal jecet
znovu... proc¢ nas tam posilaji, Ze tam nic neni, Ze na to vySetreni mohl jit nekdo jinej...

Jji hlavné nemohli probudit... doktorka méla jit o pul treti domu. O péti u ni sedéla...
., ...museli svolat konzilium, aby se poradili, jako nam viitbec daji diagnozu... "

Kdo Ti vtomto poradil? Kdo Té do problematiky détské mozkové obrny

wzasvécoval“? |, Trochu Svagrovd, i kdyz je to prakticky doktor pro dospelé...

., ...jsme trochu bojovali s tou sestrou na EEG, protoze ona furt tvrdila, Ze musi mit
zdchvaty a ja ji tvrdila, Ze Zadny zdchvaty nemd... jsem se casem dozvédeéla... zachvat se

povazuje i takovy to zahledeni... jsem tieba taky nevédéla nebo netusila.
,, ...uvedli v omyl na kineziologii...bude chodit...i mluvit...
,, ...ha logopedii... ona se zdala dobra, ale v tomhle tu Anicku nepochopila.

,, ...logopedku v Liberci... Takovy supr styl méla... ona nam tohle v§echno zborila.
Uplné to zboFila, ale Fekla, Ze se miize naucit ¢ist, pocitat a Ze na to jsou metody. Na

jednu stranu to bylo dobre. My jsme se prestali soustiedit na to, ze bude chodit...mluvit

«

a zacali jsme rozvijet to, co...pujde... "

,,-..Opravdu hodinu se ta fyzioterapeutka vénuje jenom ji...

Pomahajici instituce a jednani jejich personalu

Spolupracovala jsi s néjakou pomocnou organizaci? Napviklad s ranou péci
apod.? ,, Ne. “

Skola, jednani uéitelii a spoluzaki

., ...5e tesim... jesté jeden Skolni rok a konec... musi do skoly, i kdyby ji bylo lip
doma...”“ (o 5 mésictu pozdé&ji) ...jiz 3 tydny papir od psychologa, Ze Anicka nemusi

chodit do skoly... Néco se tam muselo stdt... Kromé kreci celého téla... od prosince trpi,
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se totiz zacala i pociravat... jedna ucitelka, na kterou Anicka reagovala Spatné...

nesmime pred ni o skole mluvit... *

.S déckama vychdzela dobre. Tim, zZe se v té Skole nejspis néco stalo, ji zatim

«

nechybi ani spoluzaci.
Sousedé, pratelé, znami a jejich reagovani

., ...Nechodim ani na srazy se Skolou. Ja nemam problém s tim, kdyz se mé nékdo
zeptd, jaky mame problém nebo co se stalo.... lidi to treba nezajima... abych tam o tom
,placala®, jenom pro ten pocit, jako zZe abych jim taky o sobé néco rekla, to ne...
Sejdeme se treba s kamaradkou... Méli jsme vic kamaradii a ve chvili, kdy zjistili, ze ta
Anicka je takova, jaka je... jsem prisla ke kamaradce... zacala, jak tam prekazi jejim

‘

vlastnim détem, Ze jeste oni na ni musi davat pozor... Tak tohle mi za to nestoji.

Jak reagovalo vasSe okoli na to, Ze je Anicka postiZend? ,, Nejak, protoze to na ni

nebylo videt, Ze je postizena. *
Bilance pozitiv

Jako nejvice pozitivni byla pro matku zkusenost s logopedkou v Liberci. Matce se
sice v tu chvili rozplynuly jeji sny o tom, ze Ani¢ka bude chodit a mluvit, ale mohla se
zamg¢fit a tvrd€ zapracovat na tom, co Anic¢ka opravdu zvladne. Velkou oporou byla pro

matku rodina. Chvali si i ptistup zdravotnikii ve fakultni nemocnici.
Bilance negativ

Nejveétsi a pro matku jisté nejvice neptijemné bylo jednani zdravotnikli. Porodnik a
détsky 1€kat v nemocnici, kde se Anicka narodila, S matkou téméf nekomunikovali,
tudiz matka neméla o svém ditéti zddné informace. Déle také jednéani lékate, ktery
provadél CT vySetieni, bylo dosti neprofesiondlni. Déle nebyla piijemna ani reakce
kamaradek na Anicku a jeji postizeni. Po telefonickém rozhovoru bylo zjisténo, Ze ma
matka Spatnou zkuSenost 1 se zaméstnanci Skoly, kterou Ani¢ka do neddvna

navstévovala.
Uvahy o budoucnosti ditéte a matky

Jaké mas plany do budoucna? , Do budoucna si nedélam zZadny plany. Za prvé

nechci védet, co mé ceka. Plany do budoucna nemam zZadny... jesté jeden Skolni rok a
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konec. To je proste miij plan, na ktery se upinam ...budeme jezdit do kina, na ty vylety,

ze si budeme uzivat...
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SHRNUTI

V empirické ¢asti nasi prace byla zpracovana data, kterd jsme naSim vyzkumem
ziskali od ¢tyf matek ve veéku 38 az 42 let. Postizené déti, o néz matky pecuji, jsou ve
véku v rozmezi 7 az 15 let. Ke kazdému rozhovoru bylo zpracovano grafické schéma,
na némz jsou znazornény osoby, pomocné organizace popiipad¢ jiné aspekty, které jsou

ve vzajemné interakci s matkou. Tyto vztahy jsou dale strucné zformulovany.

U kazdého rozhovoru dale bylo hodnoceno deset hledisek, jez v minulosti ¢i
v pfitomnosti sehraly nebo hraji v kazdém z ptibéht dulezitou roli. Nyni si shrneme

vSech deset bodil a uvedeme u kazdého z nich zkuSenosti dotazovanych matek.

Casova osa — V prvnim bodé je popsana doba pied porodem, b&hem porodu a kratce po
porodu. Déle jsou zde zahrnuty dualezité okamziky, které se od narozeni postizeného
ditéte odehraly.

Tti z dotazanych Zen nemély problém s otéhotnénim. Pouze matka Elisky se do
doby, nez se prokazalo téhotenstvi, domnivala, Ze nikdy nebudou moci mit s manzelem
vlastni dité. Jako jedind z dotazovanych matek také porodila Elisku predcasné.
Pred¢asné ukonceni téhotenstvi bylo indikovano z divodu nedaficiho se snizeni
krevniho tlaku matky. Matka Frantiska na zacatku svého t€hotenstvi prodélala virozu.
Zbylé dvé dotazované matky béhem te¢hotenstvi potiZze neudavaly.

U dvou matek byl porod piiblizn¢ v terminu. T&€hotenstvi u nich muselo byt
ukonceno, jelikoz doSlo ke komplikacim ze strany plodu, které byly zjiStény béhem
kontrolniho CTG vySetieni. Matka Anicky pfenaSela asi o 1 tyden a komplikace nastaly
béhem vyvolaného porodu. Matka FrantiSka a matka Ani¢ky rodily v mensi nemocnici a
déti byly nasledné pievezeny na odborné pracovisté. Matka Filipa a matka Elisky
privedly déti na svét ve vétsi nemocnici, kam byly pfed porodem pielozeny.

Nejdéle byla v nemocnici hospitalizovana Eliska, celkem piiblizné 9 tydnt. Matka
byla nucena tyden po porodu odjet domd, jelikoz méla doma dalsi 4 déti v osvojeni.
Posledni tyden pted propusténim byla s EliSkou opét hospitalizovana, aby si na sebe
matka s ditétem fyzicky zvykly. FrantiSek a Eliska byli hospitalizovani mésic. Matka
Frantiska byla do nemocnice, kam byl FrantiSek po porodu ptelozen, pfijata tyden po
porodu. Matka Anicky jiz takové Stésti neméla. Do nemocnice ji pfijali az pfiblizné 14
dni po porodu, kdy jiz nemohla kojit. Matka s Filipem byla z nemocnice propusténa 14

dni po porodu.
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Matce Elisky sd¢lili diagnézu DMO jiz po porodu. Matka Anicky se diagnozu
dovédéla v jednom roce véku ditéte a matka Filipa dokonce az ve dvou letech véku
ditéte. Matce FrantiSka byla po porodu sd€lena prognoza, ovSem diagnozu ji nikdo
nikdy oficialné nesd¢lil. Vycetla si ji z ambulantni neurologické zpravy.

Pro Anic¢inu matku byl nejhorsi prvni rok, jelikoz stale nevédéla, co dcefi je. Tim,
ze se Filipova matka dovédéla diagnozu syna az v jeho dvou letech, bylo to pro ni tézké
od této chvile. Matka FrantiSka alespon tusSila diagn6zu DMO u svého syna, tudiz si
hledala informace na internetu jiz diiv. OvSem jako nejhorsi hodnotila prvni dva roky.
Jelikoz je matka Elisky véfici, smifovala se se situaci snadngji.

Pro kazdou z matek bylo vzdy t€zké, kdyz se vyskytl u ditéte né¢jaky novy problém c¢i
komplikace jejich zdravotniho stavu.

Kromé matky Ani¢ky vSechny vyhledaly pomoc u pomocné organizace. VSechny

¢tyti matky dochézi se svymi détmi na rehabilitace a cvici s détmi doma.

Rodina, jeji podoba, reagovani na situaci a promény rodiny — Nejhlife na postizeni
svého ditéte reagoval otec Frantiska. Oporou pro matku v t¢ dobé nebyl a dodnes jsou
chvile, kdy potfebuje naopak on podpofit od své manzelky. Ale syna ma rad a vénuje se
mu. Otec Filipa podle matky situaci od zacatku ,,bere tak, jak to je*. Na Filipa ,,neda
dopustit”. Otec Elisky bral situaci vZdy s nadhledem a manZelce byl velkou oporou.
Matka a otec Anicky spolu neuméli komunikovat, protoze do jednoho roku véku ditéte
zili v nejistote a stale nevédéli, co s Anickou je. Proto byl pro oba rodice Anicky prvni
rok kriticky. Otec md ovSem Anicku velmi rdd a dcera vyzaduje na nékteré tkony
vyslovné ucast otce. Ani v jednom ze Ctyf pfipadii nedoslo k vzdjemnému obvifiovani
nebo vyc¢itani si viny za postiZeni ditéte.

VSsichni sourozenci postizenych déti reagovali na handicap svého bratra ¢i sestry
dobfe a maji ji nebo jeho radi. Pouze v ptipadé¢ Anicky mél jeji bratr obdobi, kdy se
citil rodi¢i opomijeny a daval jim to najevo. OvSem rodice s nim o problému hovofili a
tyto pocity postupné samy odeznély. VSechny matky pozoruji u svych déti zménény
pohled na postizené jedince v nasi spolecnosti i jiné usporadani Zebii¢ku hodnot oproti
jinym zdravym détem.

Co se tyCe prarodi¢l postizenych déti, nejlépe reagovali prarodice Filipa. Jedna
Z babicek byla fyzioterapeutka, tudiz se od zacatku podilela 1 na péci o Filipa po strance
cviceni. Dobfe reagovali i1 prarodi¢e AniCky. Pouze dédecek se ze zaCatku bal Anicku

vibec pochovat, aby ji neublizil. Prarodice Frantiska jsou jiz star$i a nechtéli véfit, ze
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by jejich vnuk mohl byt postizeny. Postupem casu si ale zvykli a maji Frantiska radi.
Prarodic¢e Anicky fakt, ze je AniCka postizend, pfijimali dlouho. Ale i oni se

S postizenim Anicky pozdé€ji vyrovnali.

Zdravotni stav ditéte a jeho promény v ¢ase — Krom¢ Filipa byly vSechny déti
dotazovanych matek po porodu kiiSeny. VSechny déti byly hospitalizovany ve vétsi
nemocnici, kde jim byla poskytnuta odborna péce. Matce Elisky a Frantiska zde také
byla sdélena progndza tykajici se stavu ditéte. Matce Elisky byla rovnou sdélena
1 diagn6za DMO.

Filipovi byla diagnéza stanovena mezi 7. az 8. mésicem zivota, kdy byl poprvé
v ambulanci neurologa. OvSem matce byla diagnoza sd€lena az ve dvou letech ditéte.
Matka byla odeslana do neurologické ambulance poté, co praktické 1¢karce tekla, ze se
Filip ve svych sedmi mésicich neota¢i. Zbylé tfi matky se svym ditétem dochéazi na
neurologické kontroly jiz od chvile, kdy byly propustény z nemocnice. U vSech ¢ty déti
také neurolog provedl EEG a ukazalo se, Ze vSechny trpi epilepsii.

Vsechny déti také pravidelné¢ dochéazi na rehabilitaci a matky s nimi musi cvicit
I doma. Psychomotoricky vyvoj vSech déti byl v raném détstvi velmi opozdény. Jedina
Anicka ma postizeni tak velké, Ze je upoutana na pojizdné kieslo. Ostatni tfi déti nemaji
chiizi dokonalou, ale chodi. Filip nezvladne delSi vzdalenosti, proto musi matka obcas
pouzit kocar. Eliska prodélala minuly rok operaci dolnich koncetin, takze chlize se
o dost zlepsila, ovS§em musi dodrZovat Setfici rezim, aby koncetiny nenamohla.

Eliska také do svych tfi a pll let trpéla stavy, kdy upadla do bezvédomi. Loni také
podstoupila operaci dolnich koncetin, po které se vyskytly lehké komplikace, a
zdravotni stav vyZzadoval intenzivngj$i rehabilitace.

FrantiSek a Filip maji k zdkladni diagnoze DMO jesté také stiedné téZkou mentélni
retardaci a fatickou poruchu. FrantiSek je navic hyperaktivni dité, coZ mu ztéZuje lepsi
zapojeni do kolektivu.

U Anicky se béhem posledniho pul roku objevily kieCové stavy, které mayji

navaznost na Anic¢inu psychiku. Objevuji se tehdy, pokud je Anicka ve stresu.

Zdravotnicka zarizeni, jednani personalu — vSechny Ctyfi matky byly nejdiive
hospitalizovany v nejbliz§i nemocnici. Matka Elisky a matka Filipa byly jesté pred
porodem pielozeny do vétsi nemocnice. Zbylé dvé matky porodily své dité v mistni
nemocnici, ovsem ob¢ déti byly ihned po porodu pievezeny do Fakultni nemocnice, kde

jim mohla byt poskytnuta odbornd péfe. Obéma matkam byl umoznén pobyt
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v nemocnici s ditétem. Matka Anic¢ky si ovSem své misto musela ,,vydobyt* na rozdil od
matky FrantiSka, kterd do Fakultni nemocnice byla pfijata ihned po propusténi z mistni
nemochnice.

Matka EliSky je s pfistupem zdravotnikti spokojena. Matce byly podany kvalitni
informace jiz od porodnika a neonatologa. Spokojena je i se vstiicnosti praktické détské
l1ékaiky a neurologa, ke kterému pravidelné s EliSkou dochdzi. Dobrou zkuSenost ma
i s docentem, ktery se zabyva ortopedickou problematikou a ktery Elisku operoval.
Dilezitou roli v zivoté matky bezesporu hraje i fyzioterapeutka, ktera je vzdy matce
k dispozici a je ochotna ji pomoci a poradit. Negativni zazitky ma matka Elisky
zporadny pro nedonoSené dé&ti, kdy se setkala sneprofesionalnim jednanim
zdravotnického personalu.

Matka FrantiSka a matka Filipa nemaji dobré zkuSenosti s neurologem, ke kterému
kazda se svym ditétem pravidelné dochazi. Neurolog ani jedné z téchto dvou matek
nesdélil diagndzu, kterou stanovil. Matka FrantiSka byla ve Fakultni nemocnici alespoil
seznamena s progndzou vyvoje ditéte. Matce Filipa zase pomohla fyzioterapeutka, ktera
ji poradila, na koho se obrétit a zaroveit matku povzbuzovala.

Matka Anicky pozitivné hodnoti pfistup zdravotnikii ve Fakultni nemocnici. Sice
néjakou dobu trvalo, nez mohla s Ani¢kou v nemocnici byt, ale personal s ni
komunikovala na Grovni a matka byla informovéana. Matka si také dale ceni pfistupu a
rad logopedky, kterou navstivili v Liberci. Neptijemnym zazitkem a $patnou zkusenosti
byl pro matku porod a obdobi po porodu, kdy byla hospitalizovana v mistni nemocnici.
Lékati byli neochotni, komunikaci s matkou se vyhybali, tudiz matka do propusténi
z porodnice neméla o svém ditéti Zadné zpravy. DalSi nepiijemnou zkuSenosti byl

ptistup lékare, ktery Anic¢ce provadél CT vysetieni mozku.

Pomahajici instituce a jednani jejich personalu — tfi dotazované matky vyuzily
sluzby pomocné instituce. V piipadé Filipa a Frantiska to byl klub Pohoda, ktery se
zabyva socialni problematikou. Na tento spolek byly obé matky odkazany
fyzioterapeutkou, kterd ob¢ déti rehabilituje. Matky se mohou ucastnit pravidelnych
schiizek, které se konaji jednou za mésic a kde se schéazi vic rodict, kteti maji také
postizené dité. Poradenstvi ale funguje, kdykoliv matka potiebuje.

Matka Elisky se napojila na centrum rané péce, sjehoZ zaméstnankyni feSily
problémy spojené jak s vyvojem EliSky, tak i1 problematiku ziskani ptispévka apod.

Kdyz Eliska dospéla do Skolniho veéku, spoluprace s centrem rané péce musela skoncit.
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Pani, kterd z centra rané péce za matkou a EliSkou pravidelné dojizdé€la, matku odkézala
na USP Kaminek, jez se zabyva pedagogickou problematikou. Tato organizace
spolupracuje vic se skolou.

Matka Anicky nevyuzila pomoc zadné organizace.

Skola, jednani uditeli a spoluzaki — Eliska navitévuje normélni zékladni $kolu a Filip
s FrantiSkem navs$tévuji specialni Skolu. Anicka jeSt€¢ do neddvna také chodila do
specialni Skoly.

Matka Filipa hodnoti Skolu a spoluzédky pozitivné. Zatim zadny problém
s personalem Skoly nefesila. Filip si se spoluzaky rozumi.

Jelikoz je FrantiSek hyperaktivni, spoluzaci se mu strani a maji z ného strach,
protoze je pokousi. Asistentka, kterou ma FrantiSek ve Skole pfidélenou, s nim pracuje
na zmirnéni jeho hyperaktivity. Problémy s uciteli matka zatim feSit nemusela.

Matka Elisky si velmi chvali postoj Elis¢iny tfidni ucitelky, ktera s matkou
spolupracuje a snazi se EliSku zapojovat do vSech Cinnosti. Vychazi EliSce vstfic
I v obdobich, kdy Eliska kvili svému zdravotnimu stavu nemuze $kolu navstévovat.
Kdyz byl Elis¢in zdravotni stav zhorSen, spoluzéci ji pomahali naptiklad pii chiizi.

Spatnou zkugenost se §kolou ma matka Ani¢ky. Je piesvédéena o tom, Ze muselo ve
Skole dojit k n&jakému konfliktu, jelikoZz Anicka zacala mit zdravotni problémy, které
jsou vazany na stres ve Skole. Nyni ma formu doméciho vzdélavani. Spoluzaky méla
rada, ale stresova situace musela byt ziejmé tak silnd, Ze ji spoluZzaci momentalné

nechybi.

Sousedé, pratelé, znami a jejich reagovani — matka Filipa od svého okoli
nepocitovala odmitavé postoje. Naopak sousedka ji obas syna i pohlidd. Matka
FrantiSka béhem péce o syna poznala spoustu pfijemnych lidi, takze zddné problémy
vV tomto sméru nemusela fesit. Sousedé v okoli FrantiSka a EliSky se jen v dobé&, kdy
postiZeni zacalo byt viditelné, ohliZeli, ale nikdo se nikdy na nic neptala a ani se matky
nesetkaly snegativnimi postoji. Matka Anicky se jako jedina ze vsech Ctyf

dotazovanych setkala s negativnim postojem své kamaradky.

Bilance pozitiv — matka Filipa a matka FrantiSka poznaly mnoho rodi¢i v obdobné
situaci, coz jim pomohlo s vyrovnavanim se s postizenim svého ditéte. Matka Elisky se
setkava se vstficnym jednani lidi, se kterymi pfichdzi do styku. Tti matky ze dvou

uvadi, ze zdravy sourozenec handicapovaného ditéte ma jinak sefazené priority a jejich
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pfistup ke slabs$im jedincim V nasi spolecnosti je citlivy. I samy matky pocituji, ze

vvvvvv

hodnoty a zdravi, neZ cokoli jiného.

Bilance negativ- kazda z dotazovanych matek ma alespon jednu Spatnou zkuSenost se
zdravotniky. Pro vSechny Ctyii dotazované matky také bylo nepiijemné obdobi, kdyz se
vyskytl n&jaky zdravotni problém u jejich ditéte, napf. prokazani epilepsie. Matka
Anicky ma navic negativni zkuSenost se specidlni Skolou, kterou Anicka do neddvna
nav§tévovala. Matka FrantiSka a matka EliSky se setkaly ze zacatku s hor$i reakci
nekterych ¢lent rodiny. Postupné vSak dochazelo k lepSeni této situace a nyni jiz dité

akceptuji.

Uvahy o budoucnosti matky a ditéte — tii dotazované matky by si pialy, aby jejich
handicapované dité bylo zabezpecené, a také ho chtéji co nejlépe piipravit do zivota.
Tyto tfi matky by se chtély vratit do zaméstnani alesponi na ¢asteCny tivazek. Matka
Anicky se t€8i na konec Skolni dochdzky své dcery a planuje si, ze bude s Anickou travit

vétSinu Casu na riiznych vyletech.
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DISKUSE

Pfi rozhovorech s matkami - které maji dité¢ s DMO - jsme zjistili, ze postiZeni jejich
ditéte nemalo ovlivnilo jejich Zivoty. DoSlo k proméné ne jen jich samotnych. Tyto
zmény se tykaly i blizké rodiny. Handicapem byl ovlivnén jak zdravy sourozenec
postizeného ditéte, tak i1 jeho otec. Jsou to osoby, které jsou v kazdodennim kontaktu

s handicapovanym ditétem a prozivaji s nim chvile tézké, ale i radostné.

V partnerském vztahu dotazovanych matek doslo také ke zméné. Ve dvou ptipadech
si manzelé byli oporou navzijem jiz od stanoveni diagnozy DMO. V jednom ptipadée
matka udava nejhorsi prvni rok po narozeni postizeného ditéte. Tato krize ve vztahu
byla zapfi¢inéna nespravnou komunikaci mezi partnery, neznalosti dané¢ho problému a
hlavné strachem a nejistotou z budoucnosti. Posledni matka uvadi, ze ji manzel ze
zacatku oporou nebyl. Nechtél uvéfit tomu, ze jejich dité je postizené a nedokazal se
s tim smifit. I po sedmi letech obcCas zaziva stavy, kdy ho manzelka musi povzbuzovat.
Vsechny dotazované matky se ale shoduji v tom, Ze se manzel na vychové ditéte podili,
vénuje se mu, coz je pro matku jisté povzbuzujici. Navic manzelské vztahy prosly
zménami, které se pozdéji ukéazaly jako pozitivni. Partnerstvi bylo posileno, 1 kdyz
k tomu vedla dlouha a slozita cesta. Potvrdil se nam tedy vysledek, ke kterému dospé€l

Vancura (2006, 2007) ve svém vyzkumu, tedy ze v proménné ,,osobni sila a soudrznost*

doslo k pozitivnimu posunu.

Vsechny matky se shoduji, ze jejich zdravému potomkovi, tedy sourozenci
handicapovaného ditéte, se zménil pohled na svét. Dalo by se fici, Ze jejich Zebficek
hodnot oproti vrstevnikiim je posunut na jinou uroven. Jejich empatie viéi postizenym
a slabsim jedinclim v nasi spole€nosti jsou na vys$i Grovni neZ u mnoha dospé€lych.
Vsichni zdravi sourozenci maji toho svého postizeného bratra nebo sestru radi. Vétsina
zdravych sourozenci v naSem vyzkumu jsou starS$i nez postizené déti. Se svym
handicapovanym sourozencem si od mala hraji, pomahaji mu a tim padem i matce. Tti
ze Ctyf dotazovanych matek neudavaly, Ze by se jejich zdravé dit¢ citilo jakymkoli
zpusobem odsunuté. Jedna matka popisuje svou zkuSenost, kdy ji a jejimu manZelovi
syn zanechaval vzkazy. OvSem tim, Ze se matka snazila synovi vysvétlit, pro¢ na ngj

neni jiZ tolik ¢asu a komunikovala s nim, po ¢ase psani karti¢ek ustalo a nikterak to

nezménilo pozitivni sourozenecky vztah.
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I j& jsem zdravy sourozenec handicapovaného ditéte a mohu potvrdit, Ze jiz tehdy, ve
Ctrnécti letech, jsem si zaCala uvédomovat dulezitost zdravi a ke slabsim jedinctim jsem
pristupovala s Gctou. Dokazala jsem se vcitit do jejich osoby, coz je mozna také jednim
z davodi, proc¢ jsem zacala studovat stfedni zdravotnickou skolu a tim byt alespon néjak
napomocna a zjednodusSit témto jedincim cestu jejich zivotem s handicapem C¢i

S nemoci.

Dale pro nés byly dulezité i informace tykajici se ptistupu zdravotnikd. Bohuzel
vSechny matky se setkaly s neprofesionalnim jednédnim zdravotnikii, coz jim nebylo
nikterak napomocno v t€zkych chvilich, které v té¢ dobé prozivaly. Porod, ktery by mél
probihat v klidné a hiejivé atmosféfe, byl pro matku Ani¢ky piimo ,,noéni muirou®.
Chovani porodnika béhem porodu a neochota Iékaitt matce po porodu cokoliv sdélovat
a vilbec komunikovat s ni by mohlo byt povazovéano za hrubé poruseni etick¢ho kodexu
I¢kate. Zd4 se, Ze zdravotnici si mnohdy neuvédomovali, zZe hovofi s laikem a navic
s matkou, ktera je pod vlivem zménéné hormonalni ¢innosti a vzhledem k dané situaci

daleko citlivéjsi a nachylnéjsi k nepiiméiené reakci na pisobici stres.

Vlasakova (2011) ve svém vyzkumu uvadi, ze vefici rodie se smiiuji se situaci 1épe,
coz se potvrdilo i vnaSem vyzkumu. Jedna z naSich dotazovanych matek, kterd je
véfici, pfimo tika: ,,...jd jsem to téhotenstvi vnimala jako dar.”. Tato matka se ve
chvilich, kdy na tom Eliska nebyla zdravotné dobie, modlila a fikala si, Ze kdyZ uzZ jim

ji jednou Péan Biih dal, tak zde ma jejich dité n&jaké poslani.

Tti ze Ctyt dotazovanych matek by se chtély vratit do zaméstnani. Jsou si védomy, Ze
by plny uvazek v kombinaci s péci o dité a rodinu nezvladly. TotéZ potvrdil i Vancura
(2006, 2007) ve svém vyzkumu. OvSem najit praci na ¢astecny ivazek je obtizné. Na
druhou stranu ¢tvrtd z dotazovanych matek si nasla jako koni¢ek pe€eni na zakazku. Je
to pro ni odreagovani a zaroven je to pro ni i prace, kterd ji bavi. Dvé matky z naSeho
vyzkumu mély i moznost seberealizace a absolvovaly kurz, diky kterému by mohly
vykonavat asistenci néjakému jinému postizenému ditéti. To prokazuje mou teorii, ze
I S handicapovanym ditétem se lze seberealizovat a ¢astené i pracovat. Bezesporu se
musi brat v potaz vaznost postizeni ditéte a jeho zdravotni stav a v neposledni fadé je

také dlilezita podpora a pomoc rodiny.

Jedna z dotdzanych matek se setkala s negativnim pfistupem své kamaradky

K postizenému ditéti. Tato kamaradka to ptimo nefekla, ale davala to najevo svym
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chovanim, kdyZ u ni matka s dcerou byly na navstévé. Matka to vidéla tak, ze Anicka
vlastné détem kamaradky ptrekazi. Tato matka také povédéla, Ze méli vice znamych a
kamaradti do té doby, nez se dovédeli, ze je Anicka postizend. Myslim, ze to bylo
zavinéno spiSe nespravnou komunikaci ze strany téchto osob. Kdyz se totiz nékomu
znamému stane néco nepiijemného, jeho okoli spiSe nevi, jak s nim komunikovat, aby
mu jesté vice neublizili, a proto snim omezi styky, vyhybaji se mu nebo s nim
pfestanou upln¢ komunikovat. Netvrdim, Ze¢ je to pravidlem. Jedna znaSich
dotazovanych matek se naopak s kamaradkami styka a travi s nimi volné chvile (za
Gidelem zabavy). Jak ostatnd jedno Ceské piislovi pravi: ,,V nouzi poznés piitele.“, coz
hovoti za vSe. VSechny matky ale diky svému postizenému ditéti poznalo mnoho lidi,

kteti je dokazali podpofit a ktefi si jsou v tomto sméru v mnohém podobni.

Dalsim aspektem v nasem vyzkumu, ktery povazuji za dilezité zminit, je externi
pomoc, napt. V podobé strediska rané péce ¢i jiné poradenské Cinnosti. Diky témto
pomocnym organizacim se matkdm podafilo zorientovat se v problematice socialnich
davek a ptispevki, nebo se naucily technikdm a zptisobtim, které jim pomahaji spravné
o dité pecovat, nebo jak si péci alespon trochu usnadnit. Velkym pomocnikem pro dvé
matky byl také internet. RGzna diskusni fora vedla k tomu, ze se matky seznamily

s rodici, ktefi fesi ¢i fesili podobnou situaci.

Nemalou roli hraje v piibézich matek i §kola a spoluzaci postizenych déti. V nasem
vyzkumu jsme se setkali od pozitivniho ptistupu uéitelt pfes neutralni aZ po negativni.
U Elisky to byl zrovna ten pozitivni, kdy se ucitelka zajimala o to, co Eliska mize a co
nesmi v ramci svého handicapu délat. Dokonce se jednou byla s Eliskou a s jeji matkou
podivat na rehabilitaci, aby tam nasbirala inspiraci pro hodiny télocviku. Snazi se Elisku
zapojovat do vSech tfidnich aktivit a pfizpisobuje program akci tak, aby se EliSka
spole¢n¢ se svymi spoluzdky mohla radovat z nezapomenutelnych zazitkd, které
jednoznacné do Skolnich let patii. Zaroven vysla vstfic 1 v dobé, kdy byla Eliska
dlouhodobé indisponovana a nemohla dochéazet do Skoly. Snazila se ud¢lat vSe pro to,
aby Eliska nemusela opakovat ro¢nik. To by pro Elisku znamenalo zvykat si na jiné
spoluzdky a ucitele a kdo vi, mozna ze by tato stresova situace meéla negativni vliv na
jeji celkovy zdravotni stav. Tak tomu totiz bylo v ptipadé¢ Anicky, kterd musela kvili
vysokému poctu zameSkanych hodin opakovat tfidu. Tim hlavnim problémem nebyla
adaptace na nové spoluzaky, ty méla Anicka rada. Ale i ptesto to byl jeden z rizikovych

faktort,, ktery pfispél ke zhorSeni AnicCina zdravotniho stavu. DalSim stresujicim
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faktorem byla nejspiS néjaka nepiijemnd zkuSenost, kterou Anicka méla s jednou
z ucitelek. Protoze Anicka nemluvi, je tézké urcit, co bylo spoustécim momentem, ktery
vedl ke zhorSeni zdravotniho stavu. Ke zlepSeni stavu nepomohl navrat mezi ptvodni
spoluzadky a do puvodni tfidy, na kterou byla Anicka zvykla, ale to, ze kompetentni
Iékai doporucil formu domaéciho vyufovéani. Tim padem Anicka nemusi jezdit do
prostiedi, ve kterém zazila néco pro ni traumatizujiciho. Je to smutné, ale kvuli této
zkuSenosti se ji nestyska ani po spoluzacich, které méla tolik rada. Jako neutralni vztah
mezi Skolou a ditétem bych hodnotila pfipad Filipa. Matka zatim nemusela feSit
problém jak ze strany Skoly, tak i ze strany Filipa. Se spoluzéky Filip také nema
problémy a rozumi si s nimi. Obracend situace je v piipadé FrantiSka. FrantiSek je
hyperaktivni a hiif zvladatelné dité. Neni agresivni, ale ostatni déti fyzicky pokousi. Ty
z n¢j maji strach a nechtéji s nim kamaradit. Ve Skole ma 1 osobni asistentku, kterd se

snazi pracovat na zmirnéni téchto projevi.

Ptivodni myslenkou bylo vedle rozhovoru s matkami vypracovat i krizové kiivky.
Neni pochyb, ze si kazda z dotazovanych matek prozila chvile, ve kterych se citily
zlomené a zklamané. K t€ nejvice traumatizujici chvili bezesporu patii chvile, kdy jim
byla sdélena nebo potvrzena diagnéza DMO. Ovsem setkala jsem se s reakcemi ze
strany matek, které vedly k tomu, Ze tyto kiivky zpracovany nebyly. Jedna z matek
uvadi, Ze se nikdy necitila na nule a uz viibec ne pod nulou, protoze se vzdy naskytlo -
nebo si vyhledala - néco, co ji negativni okamziky kompenzovalo. Vliv na tuto
skutecnost zajist¢é méla 1 jeji rodina, kterd byla oporou. Druhd matka po delSim
zamySleni odpovédéla, Ze nejhorsim obdobim byly prvni dva roky po narozeni ditéte. Je
to jiz delsi doba a za ta 1éta se tehdy tolik negativni pocity do jisté miry vstiebaly a
Vv dnesni dob¢ nejsou jiz vnimany tak dynamicky, jako pied sedmi lety. Tteti matce byla
Vv jejich horsich obdobich napomocna vira, tudiz také neklesla nikdy na nulu nebo
dokonce do minusovych polozek. Ctvrta z matek nepovazovala, kromé sd&leni diagnozy

a kratkého obdobi poté, Zadné obdobi za krizové.
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ZAVER

Cile bakalatské prace byly splnény. V teoretické ¢asti byla popsana etiologie DMO,
jeji formy, diagnostika a 1é¢ba. Dale byl charakterizovan pojem kvalita Zivota, zjistén
vliv narozeni handicapovaného ditéte na rodinu a jeji fungovani a charakterizovana
kvalita zivota matek, které pecuji o dit¢ s DMO.

Cilem praktické ¢asti bylo popsat a analyzovat zivotni piibéhy vybranych matek,
které¢ dlouhodob¢ pecuji o postizené dité¢ s DMO. Dale bylo tieba zjistit, jaky vliv mélo
narozeni postizeného ditéte na jeho rodinu a blizké okoli, zmapovat pfistup zdravotnikd,
se kterymi pfisla matka do styku v souvislosti s postizenym ditétem a urcit, jakou roli
sehraly v zivoté matek pomahajici organizace. Jednim z cili také bylo zmapovat
interakci skola — dité. Dalsim cilem bylo vyhledat pozitiva a negativa ve vypravéni
matek, a samoziejmé také zjistit predstavu matek o budoucnosti ditéte a sebe samych.

Vek dotazovanych matek byl v rozmezi 38 az 42 let a vek jejich handicapovanych
déti v rozmezi od 7 do 15 let. Jedno dit¢ s DMO bylo prvorozené, ve dvou ptipadech slo
o dit¢ druhorozené a jedno dit¢ bylo narozené tteti v potfadi. VSechny ¢Etyfi dotazované
matky jsou vdané a v jejich domacnosti je alespoii jeden zdravy sourozenec. Zadna
z matek nechodi do zaméstnani a vSechny pobiraji ptispévek na péci o osobu blizkou.
Dvé€ z dotazovanych matek maji nejvyssi dosazené vzdélani stiedoSkolské a dve jsou
absolventky sttedniho odborného ucilisté.

Pouze jedna ze Ctyf dotazovanych matek nikdy nevyhledala pomoc v podobé
pomahajici instituce. Jedna z matek vyuzila pomoc stfediska rané péce a posléze
1 sluzby pedagogické poradny. Dvé zbyvajici matky vyuZily sluzeb klubu Pohoda. Tato
organizace se nevénuje pouze poradenské Cinnosti v socialni oblasti, ale jednou do
mésice pofadd schiizky pro rodice postizenych déti, které probihaji v pfijemném
prostiedi jedné z restauraci, tudiz atmosféra pfi téchto schiizich je velmi pratelska. Klub
potada jednou ro¢n€ i rekondicni pobyty pro celé rodiny, které maji postizené dité.
Tyto pobyty slouzi jednak k rekreaci rodicli, jelikoz mnozi z nich nemaji ptilezitost
odjet nékam na dovolenou, a jednak k tomu, aby se déti navzajem poznaly, a bez
pochyby je to pro né velké zpestieni. Pobytd se ucastni ve vétSiné piipadd i zdravi
sourozenci téchto postizenych déti, tudiz 1 oni, aniz by si to uvédomovali, se uci
komunikaci a jednani s handicapovanymi lidmi. Vim, o ¢em mluvim, jelikoZ jsem se
jednoho z téchto rekondi¢nich pobytt pied lety zhcastnila. VSichni ti lidé kolem na mé

pusobili jako jedna velka rodina. Pfijali m& mezi sebe velmi rychle a ja jsem jim za to
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vdécnd. Tehdy jsem byla zaméstnand u pani fyzioterapeutky, ktera s timto klubem
spolupracovala a spolupracuje dodnes. Soucasti téchto pobytl byla, kromé jiného,
1 rehabilitace jak déti, tak 1 rodict.

Ve vSech ¢tyfech piipadech bylo velkym Sokem pro matky a jejich rodinu
konstatovani diagné6zy DMO. Jedna z matek se diagnoézu dovédéla az ve dvou letech
veéku ditéte a proto jeji reakce byla opozdénéjsi. Druhé matce byla diagnoza sdé€lena,
kdyz byl ditéti jeden rok. Pro mé, jako pro matku zdravého ditéte, je nepiedstavitelné zit
cely rok v nejistoté a nevédét, co mému ditéti vlastné je.

Otcové postizenych déti se se situaci vnitiné vyrovnavali rizné, nicméné tfi z nich
byli manzelkam oporou od samého pocatku a v jednom ptipadé se manzel zacal do péce
vice zapojovat az ve dvou letech v€ku ditéte. VSechny matky si uvédomovaly, ze péci,
kterou diive poskytovaly zdravému ditéti, nyni musi omezit. Vysledkem bylo, Ze se déti
musely rychleji osamostatnit a tedy i rychleji rozumové vyzraly. Nejstar$i ze zdravych
sourozencu z naseho vyzkumného vzorku, dvanactilety chlapec, tuto skute¢nost piijimal
pozitivné, nebot’ byl rad, Ze mu matka nemtiZze vénovat tolik pozornosti a tim mu bylo
poskytnuto vice volnosti. Pfesto tento chlapec, kterému je jiz 19 let, nema zadné
vychovné problémy a rodin¢ tim tak nepfidélava starosti navic.

Prarodice postizenych déti se s handicapem svého vnoucete difive ¢i pozdéji
postupné vyrovnali, coZ pro matku bylo zajisté velmi diileZité a povzbuzujici.

Reakce kamarddek a zndmych rodiny byly rlzné. NejhorSi reakci zaZila jedna
z matek, kdy ji kamarddka davala siln¢ najevo, Ze ji postizené¢ dit¢ vadi. Co se tyce
reakce sousedl a ostatnich lidi v blizkém okoli, matky se nesetkaly s negativnim
ptistupem. Soucitné pohledy ovSem rodice Spatné snasi a jsou jim nepiijemné.

Dvé¢ z matek rodily v mistni nemocnici a dvé ve vétsi nemocnici. VSechny déti ale
byly hospitalizovany ve vét§i nemocnici, kde jim byla poskytnuta odborna pomoc.
Z vypravéni vyplyva, ze pristup 1ékaii vedoucich porod, a také détskych 1ékart ve
Fakultni nemocnici, se nedd srovnat s pfistupem I€kaii vV mens$i nemocnici. Matka
rodici ve Fakultni nemocnici popisuje pfistup zdravotnikli jako profesionélni a lidsky.
Nicméné pozdéjsi navstévy v neonatologické poradné v této nemocnici popisuje jako
stresujici a pfistup téchto zdravotniki neprofesionalni. Tuto poradnu tedy navstivila
pouze dvakrat. Dale pak jedna z matek popisuje porod v mensi nemocnici pied patnacti
lety jako traumatizujici. Pfistup zdravotnikti byl tehdy velmi neprofesionalni az
nelidsky. Ve stejné porodnici rodila matka pred sedmi lety a pfistup zdravotnikd byl jiz

na dobré urovni. Nutno podotknout, Ze v obdobi mezi témito porody doslo ke zméné
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vedeni gynekologicko-porodnického oddéleni. Ctvrtd matka rodici ve vétsi nemocnici
neméla K pfistupu zdravotnikti v této nemocnici vyhrad. Vzdy, kdyZz matky béhem
svého vypravéni narazily na negativni zkuSenost zdravotnikd, vybavovala jsem si
momenty ze stiedni Skoly, kde nam vyucujici zdaraziovali, abychom na pacienta
nahlizeli s Gictou a s empatiemi. Abychom se zkusili zamyslet nad tim, zda by nam bylo
ptfijemné, kdybychom se ocitli ve stejné situaci. Své povolani zdravotni sestry mam rada
a bavi m¢, ale v téchto chvilich jsem se az zastydéla, ze jsem zdravotnik.

PIn¢ si uvédomuji, Zze nekteti zdravotnici, ktefi v ptibézich figuruji, porusili eticky
kodex. V jednom bod¢ etického kodexu lékate stoji: ,,Lékai se k nemocnému chova
korektné, s pochopenim a trpélivosti a nesnizi se k hrubému nebo nemravnému jednani.
Bere ohled na prava nemocného.“. Jedna z matek, ktera se ucastnila naseho vyzkumu,
se setkala béhem porodu a kratce po ném s Gplné opaénym piistupem, nez ktery stoji
Vv citovaném bod¢ tohoto kodexu. Byl to pro ni otiesny a bohuzel nezapomenutelny
zazitek. ,Lékaf je povinen pro nemocného srozumitelnym zpiisobem odpoveédné
informovat jeho nebo jeho zakonného zastupce o charakteru onemocnéni,...“. Toto je
¢ast dalsiho bodu lékatského kodexu, ktery byl poruSen. Ve dvou ptipadech totiz matce
nebyla neurologem sdélena diagnoza jejich ditéte. Byl to pravé on, kdo mél povinnost
tento fakt matkdm sdélit. Nejen lékafi, ale vibec vSichni zdravotnici, by neméli
zapominat, Ze se rozhodli vykondvat pomahajici profesi a zaroven by se méli naucit
holistickému pfistupu ke klientovi. Vykondvani zdravotnického povolani totiZ neni jen
o vyhledavani onemocnéni a l1éCeni, ale mélo by se ptihliZzet i1 na pacientovu duSevni
pohodu.

Vsechny matky by ocenily, kdyby jim byla lékafem na rovinu sdélena progndza
s hor§imi vyhlidkami, nez plané nad&je na slibny priib&h vyvoje ditéte. Clovék
V naroéné situaci se upina K nejlépe vyhlizejicimu stanovisku. Pokud je ovSem tento cil
nedosazitelny, tak po tomto zjisténi piijde velké zklamani a pocit beznadéje, a dotycny
stoji opét na zacatku dlouhé cesty.

Vsechny déti jsou zatazeny do povinné Skolni dochazky. Nejstarsi, patnactiletd
divka, ma formu domaciho vzdélavani, a to kviili zhorSenému psychickému stavu ze
Spatné zkuSenosti, ve specidlni zdkladni Skole. Druhé dévce navstévuje zakladni Skolu
s individudlnim vzdélavacim planem. Dva chlapci chodi do specidlni zakladni Skoly.
Z rozhovora vyplyva, ze tfi matky déti, navstévujicich skolu, jsou se vzdélavanim svého
postizeného ditéte spokojeny. Na svych détech vidi pokroky. Dvé z postizenych déti se

(24 24

na své spoluzéky t&si a dobfe s nimi vychazi. Tteti se také na spoluzaky t€si, nicméné
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ostatni déti jej tak dobte nepfijimaji, nebot’ se jej boji. Diky integraci handicapovanych
osob dochazi k lepsi socializaci jak postizenych jedinc, tak i téch zdravych. Diive byly
handicapované déti Castéji umistovany do ustavi, nebo byly od spolecnosti izolovany
vlastnimi rodici. Co k tomu rodic¢e vedlo? Mozna se za své dité styd€li, nebo se mozna
styd¢li sami za sebe, protoze to brali jako vlastni selhani. Postupem casu ale doslo
k zaclenovani postizenych jedinc do spole¢nosti. V dnesni dob¢ je snaha pfizpusobit
vSe tak, aby se mohl ¢lovek s handicapem bezstarostné a bez pocitu diskriminace
zapojovat do vSednich zivotnich Cinnosti. Tyto promény jsou klicové i pro osoby
pecujici o handicapovaného jedince.

V soucasné¢ dob¢ matky nepovazuji za negativum postizeni svého ditéte.
Negativnimi pocity si bezesporu prosly zpocatku piichodu postizeného jedince do
rodiny. V sou¢asnosti na matky negativné pusobi, kdyz dité napiiklad akutné onemocni
a matky o né&j maji strach. Je znamo, ze naptiklad u tak banalniho onemocnéni, jako je
chiipka, dochazi u postizen¢ho ditéte k upadku ve vyvoji. To znamena, ze pokrok ve
vyvoji, ke kterému diky vynalozenému Usili a ¢asu doslo, se vytrati. Jen malokdo si
umi predstavit, jak se matka v tu chvili musi citit. Za vytrvalost téchto matek a odvahu
bojovat by si takové zeny zaslouzily ocenéni.

Je znamo, ze néktefi otcové neunesou fakt, ze je jejich dité postizené a propadnou
bud’ napiiklad zavislosti na alkoholu, nebo rodinu opousti. V naSem vyzkumu ovSem
ani v jednom ptipadé nedoslo k rozpadu manzelstvi, coz je hodnoceno jako pozitivum.
Pro vSechny matky bylo také jisté pozitivni to, Ze jejich zdravé dit€¢ nebo déti piijaly
svého postizeného sourozence bez problémt. Nékterym zdravym détem bylo pouze pét
let, kdyZ se musely ucit vétSi sobéstacnosti a nezavislosti oproti svym vrstevnikiim, a
také se naucili nahlizet na svét z jiného thlu pohledu. Ve vSech piibézich jsme se setkali
z akceptaci postizeni ditéte prarodi¢i. Neékteré se s postizenim vnoucete smifili pozdéji,
ovSem nakonec byli pro matku oporou.

Na zavér cituji matky, které vzkazuji rodic¢tm, ktefi jsou na zaCatku této cesty.
Matka Filipa vzkazuje: ,,A¢ se drzi, at’ se aspon snazi brat véci pozitivne. . Matka
Frantiska: ,,Urcité by na to neméli byt sami. Byt co nejvice v kontaktu s pomocnymi
organizacemi, ostatnimi maminkami apod. . Matka Elisky: ,, No, kdyby to byli, stejné
jako my, verici, tak at se urcite modli. A jinak at maji radoSt 7 kazdého, byt jen
malinkého pokroku, a at maji hodné sil. “. Matka Anicky: ,, Tim si musi kazdy projit

sam. To se nedd nic vzkazat. Kazdy ten problém ma jiny. Nikdy nejsou dva stejné
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probléemy a kazdy to snasi jinak a kazdy je v jiné situaci. Nepoddat se tomu, to je jediny,

co bych vzkadzala. A bojovat. .

Z naSeho vyzkumu vyplyva, co vSechno ovlivituje kvalitu zivota matek déti s DMO.
Ptiblizili jsme i to, s ¢im vSim se matky postizenych déti mohou setkat. Zajisté jsou to
zkusenosti jak negativni, tak 1 pozitivni. OvSem prava mateiska laska a ¢as napomahaji
K vytésnéni téch negativnich zazitkii a davaji prostor ke vzpominkam a prozivani

zazitkl pozitivnich.

Nabizi se mnoho naméti pro dalsi vyzkum. Naptiiklad by se mohl provést
podrobnéjsi rozbor jednotlivych hledisek, zaméfit se na to, jak se matky vyrovnavaji

S postiZzenim svého ditéte a jak jeSté ucinngji fesit krizové situace.
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Bakalatska prace se zabyva kvalitou Zivota matek, které pecuji o své dité postizené
détskou mozkovou obrnou. Poukazuje na zmény v zivoté¢ matky a blizké rodiny
handicapovaného ditéte a na jejich vyrovnavani se s narocnou situaci.

Zkoumany soubor tvofi Ctyfi matky ve véku od 38 do 42 let, které pecuji o své
handicapované dité. Déti jsou ve véku od 7 do 15 let. Pro kvalitativni vyzkum byla
pouzita metoda polostrukturovaného rozhovoru. Zakladni témata, ktera z rozhovord
vyplynula, byla: prub&h téhotenstvi a porodu, alibismus zdravotnikd pfi sdélovani
diagno6zy, naro¢na situace béhem prvniho roku Zivota postizeného ditéte, socialni opora
matky v rodiné, situace zdravych sourozencli nemocného ditéte, zmény kvality
matcina Zivota v Case, strategie zvladani zatéze, pozitivni aspekty Zivota rodiny, ktera

ma dité s DMO.
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The subject of this thesis is the quality of life for mothers who are taking care of
a child with cerebral palsy. It illustrates the changes in the mother's life and the close
family of the handicapped child, as well as how they cope with the challenging
situation.

The research involves four mothers, ages 38 to 42, who are taking care of their
handicapped children, ages 7 to 15. Semi-structured interviews were used for the
qualitative research. The common themes that came up during the interview were: the
course of the pregnancy and childbirth, the attitude of healthcare givers while informing
the caregiver of the diagnosis, difficult situations during the first year of life for the
handicapped child, social support for the mother and the family, effects on the healthy
siblings, changes in the quality of life over time for the mother, strategies for dealing

with the burdens, and the positive aspects of daily life for a family with cerebral palsy.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1

Souhlas s nahravanim rozhovoru
Vazena pani,

obracim se na Vas se zadosti o rozhovor, ktery bude podkladem pro moji

bakalafskou praci.

Jmenuji se Pavla Svobodova a jsem studentkou 3. ro¢niku bakaldiského studijniho
programu Osetfovatelstvi, obor VSeobecna sestra na Lékatské fakulté¢ Univerzity

Karlovy v Hradci Kralové.

Rozhovor se bude tykat Vaseho handicapovaného ditéte a vlivu této skutecnosti na

kvalitu VasSeho Zivota v pritbéhu Casu.

Pro snadnéj$i zpracovani bude rozhovor nahravan. Nahravka bude slouzit pouze jako
podklad k bakalaiské praci a nebude nikde zvefejiiovana. Vase jméno a identifikacni
znaky Vasi osoby nebudou nikomu jinému dostupné. V dané praci bude zajiSténa Vase
anonymita. Mate pravo neodpovédét na jakoukoliv otazku bez udani diivodu a rozhovor

muzete kdykoliv ukoncit.
Souhlas prosim potvrd’te svym podpisem.

Dé&kuji Vam za laskavost a diveéru.

Podpis studentky Podpis matky
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Priloha ¢. 2

Otazky k rozhovoru

- Chapu, ze pro Vas bude tézké se vracet zpét a vypravét mi Vas piibéh od zacatku az
po soucasnost, ale veéiim, ze kdyz si o tom spolecné popovidame, najdete ve Vasem
ptibéhu néco, co jste si mozna dosud neuvédomovala, nebo se pro Vas vyjasni i néjaké
nesrovnalosti, nad kterymi premyslite.

Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahravan?

- Kolik je Vam let?

- Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

- Co jste d¢lala, nez jste ot€hotnéla? Kde jste pracovala?

- Jste vdana?

- Kolik mate déti celkem?

- Kolik mate zdravych déti?

- Kolikaty/a se narodil/a (jméno handicapovaného ditéte)?

- Byl né&jaky problém s ot¢hotnénim nebo v dobé¢ té¢hotenstvi?

- Jak probihal porod? Rodila jste v terminu?

- Kdy a kdo si poprvé v§iml, Ze neni s ditétem ,,néco* v pofadku?
- Kolik mélo dité¢ mésict, kdyZ byla stanovena diagndza Détska mozkova obrna?
- Kdo Vam sdélil diagnozu?

- Co Vas v tu chvili jako prvni napadlo? Jak jste reagovala?

- Jak Vam byla diagndza sdélena?

- Méla jste moznost se ptat?

- Byla Vam nabidnuta néjaké forma externi pomoci nebo sdruZeni, kde byste si mohla

vymeéinovat zkuSenosti s jinymi maminkami v podobné situaci? Pokud ano, kym?
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- Ze dne na den jste se stala jakousi ,,nedobrovolnou oSetfovatelkou®. Seznamil Vas
nékdo s tim, v ¢em bude matetstvi a péce o handicapované dité jiné, jaké ma takové dité

potieby?
- Kdo Vam byl nejvétsi oporou v této situaci?

- Co se zmenilo ve vztahu s partnerem? Byli jste si vzajemnou oporou, nebo jste se

zacali vzajemn¢ obvinovat? Sblizilo Vas to, nebo se Vas vztah zacal rozpadat?
- Jak reagovalo/i Vase zdravé dité na postizeni svého sourozence?

- Jak reagovalo Vase blizké okoli, rodina, zndmi, kamaradi?

- Jak se Vasemu ditéti daii ve Skole?

- Co nebo kdo si myslite, Ze Vam pomohlo se smifit s tim, ze je (jméno ditéte) takto

nemocny/4? Co Vam naopak ztézovalo se s timto faktem smifit?

- Co Vam v péci o dité pomahalo?

- Co Vam naopak péci o dité¢ komplikovalo?

- Co Vam pomaha ,,dobijet energii? Mate néjaké konicky?

- DokaZete mi fict, co vidite pozitivniho na péci o handicapované dité?

- Zménil se Vas pohled na svét? Citite se néjakym zpisobem obohacena?

- Jaké vyhlidky mate do budoucna? Co byste si ptala pro své handicapované dité a pro

sebe?

- Co byste vzkazala rodi¢tm, ktefi jsou na zacatku této cesty?
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Protokoly rozhovoti

Priloha €. 3

Protokol - Filip

Vék matky: 38 let

Rodinny stav: vdana

Nejvyssi dosazené vzdélani: SOU kuchar, ¢iSnik
Pivodni zaméstnani: zavodni jidelna

Nyni: nepracuje, pobira ptispévek na péc¢i o osobu blizkou
Pocet téhotenstvi: 3

Pocet zdravé narozenych déti: 2

Typ DMO: pravostranna hemiparéza

PridruZena onemocnéni: epilepsie, sttedné tézka mentalni retardace
Vék ditéte: 8 let, z tietiho tehotenstvi

Chapu, Ze pro Vas bude tézké se vracet zpét a vypravet mi Vas pribéh od zacatku az po
soucasnost, ale vérim, ze kdyz si o tom spolecné popovidame, najdete ve Vasem pribehu
neco, co jste si mozna dosud neuvédomovala, nebo se pro Vas vyjasni i néjaké

nesrovnalosti, nad kterymi premyslite.
Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahravan?
Souhlasim.
Byl néjaky problém s otéhotnéenim?

Problém nebyl zadny.

Jak probihal porod?
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Ja jsem §la normalnég, jak se chodi na kiivku (ke konci tehotenstvi) v 37. nebo
kolikaty to byl tyden. Nevim. Prosté jsem §la na tu kiivku, jak se chodi a §la jsem tam
Vv patek dopoledne a sestiiCky jako ze asi spi, protoze uz tam nebyly zadny ozvy, tak ze
mam pfijit kolem paté hodiny, Ze tam bude i pan primaf. No, tak jsem tam pfiSla kolem
paté hodiny a uz, kdyz jako tam zacalo vSechno , litat®, tak bylo jasny, Ze je asi néjake;j
prisvih, protoze zacali trhat i papiry, co rdno vyplnili k porodu. A uz zacali shanét,
primaf zaCal uz na sestry, Ze se musi zavolat do nékteré z vétSich nemocnic. Takze
nejdiiv se mnou ,letél” do vySetfovny, méfil vSechno na ultrazvuku... No vlastné
nejdiiv ne, nejdiiv zkousSel volat dolt (na deétské oddéleni), jestli se postaraji o maly
dité. Tak kilo a pul pocital. Nakonec mél dvé tricet pét, ale dole mu fekli na détskym, ze
ne, ze ho tam prosté nechtéj, tak zkouSel. Volal do jedné z téch vétSich nemocnic, tak
teda tam Zze m¢& vezmou, tak mé& tam jesté ten den vezli a vlastné ve ¢tvrt na devét se

Filip narodil cisaiskym fezem.

Jak Vam bylo, kdyz zacal ten shon. Rekl Vam nékdo, co se déje a co planuji délat?

No manzel sed¢l na chodb¢ a asi tusil, ze je néjaky prisvih, protoze jak to tam zacalo

rychle vSechno béhat, vSechno zacali shanét, tak je to takovy, takovy divny, no.
Porod byl v celkové anestezii?
V celkové.
Kdy a kdo si poprvé vsiml, Ze neni néco s Filipem v poradku?
Az na té kiivce.
A po narozeni? Byl resuscitovany?

Tvrdéj, ze ne. Byl, myslim, tfi dny v inkubatoru. A on byl teda hypotrofni. M¢l to

tam 1 na postylce ,,hypotrofni®.
Vyvijel se jako miminko dobre? Napriklad problémy s kojenim nebo jiné?

To on nechtél, on potad jenom spal. Nechtél pit. A abysme se z t€ nemocnice dostali,
tak jsem ho musela naucit pit pres flasku, jinak nds nechtéli pustit domi. A ja jsem ho

dokrmovala, protoZe potad spal. Na jidlo byl buzenej, protoZe furt spal.
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Jaké byly prvni projevy DMO a kdo Vam rekl diagnozu? Byl to obvodni lékar, nebo jste
pak dojizdeli k néjakym specialistum? Preci jenom to byl komplikovany porod.

V nemocnici, kde jsem rodila, jsme na zadnou kontrolu nejeli. Nic nam netekli, ze
mame piijet. Vlibec nikdo nefekl, co mu je. Ani kdyz jsme odchazeli, tak nam netekli.
Prvni syn mél trosku stocenou nohu, takze hned, myslim druhy den po porodu, za mnou
tady v porodnici pfisla rehabka a jest¢ jsme chodili hned z porodnice k soukromé
fyzioterapeutce. A tady v té nemocnici nic nefekli, béZzte si k neurologovi nebo bézte
s nim na cviceni. Nic. Moje tchyné je rehabka a tak né¢jak v tom sedmym mésici, nebo
osmym, si v§imla, ze vlastné furt lezi a ze se vibec neotaci. Tak jsem to fikala na
prohlidce détské doktorce a ta teda fikala, Ze tomu nerozumi, ze nés posle na neurologii.
A to, ze ma DMO, jsem se dozvédéla, kdyz mu byly skoro dva roky. Mné to ani netekl
neurolog, ze ma tady tu détskou mozkovou. Prosté jenom at’ chodime na rehabku.
A pak to bylo tak, ze jsme pfiSli k pani doktorce normaln€ na prevenci a ona se mé
ptala, jestli na n¢j beru n¢jaky penize. Ja fikam: ,,A proc?“. A ona: ,,No, pan doktor tady
pise, Ze ma détskou mozkovou obrnu.*. TakZze my jsme to skoro do dvou let nevédéli,

ze ma tu détskou mozkovou. Takze to bylo takovy nepiijemny.

Kdyz se stanovila diagnoza, kdyz jste se to dovédeéla az v téch dvou letech, jak jste

reagovala? Co to pro Vas znamenalo? Co Vas prvni napadlo?

J& jsem tieba viibec neméla tuSeni. Diiv se o to ¢lov€k nezajimal. Pak jsme se zacali
zajimat, co to je a takhlens. Ani kdyZ mi to naSe fyzioterapeutka fikala, ona mné to
nemohla fict. Ale kdyZ na m¢ jako mluvila, néco mné fikala, tak fikala, Ze jsem na ni
koukala.... Ja jsem vibec nevédé¢la. Tak jsem ji fikala, Ze jsem o tom nevédéla, Ze to
ma, ze jo. Ona mné néco jakoby fikala a ja jsem na ni koukala jako vykulena, co chce,
nebo co se déje, ze jo. Jenomze ona fikala, Ze mné to nemuze fict, jako z toho hlediska

rehabky. Ze tusila asi, Ze to nevim, Ze to ma, ale... Takze tak, no.

Meéla jste vithec moznost se na nékoho obratit s otazkami, v cem péce spocivd, co Vas

vSechno ceka, co miize byt za komplikace?

Ne, ne, ne. Ja tfeba, jak jezdi rand péce k rodic¢lim, tak to viibec néco takovyho u nas

nebylo.

Kdo Vam nejvice pomohl v techto tezkych chvilich? Kdyz se diagnoza stanovila, uz jste

vedela, ze tam néjaké postizeni bude, uz jste se zacala zajimat o néjaké informace?
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Tak to byla pravé naSe fyzioterapeutka, ta mné pak dala telefon na pani, kterd se

touto problematikou zabyva. Tyhle dvé mi pomohly nejvic.
Odkdazala Vas na poradkyni a jeji klub?
No,a no, no.

Kdyz jste pak zacala dochazet na pravidelné schiizky klubu, pomohly Vam také ostatni

maminky?

No, urcité. Pak uz si takhle fikaji co a jak, nebo co muzu cekat, co by mohlo byt
nebo co by se tfeba mohlo udé¢lat a tak. Vlastn€ to vSechno bylo pfes tu nasi
fyzioterapeutku. To uZ jste tam nebyla Vy, to uz tam byla ta jind sestra, kdyz jsem se
tam tak néjak sesypala. To jsem tam chodila na rehabky sama se sebou. Dala mi
kontakt na tu poradkyni, at’ se s ni spojim a ze mi se v§im poradi. VSechno ohledn¢ tady

téch prikazek a jinych véci, na ktery jsem méla narok.

Je dobre, zZe se je na koho obratit. Myslim si, Ze rodice postizenych déti, pokud se

., nervou *, nezajimaji, tak jim to ,,samo z nebe nespadne “.

No tak to je jasny. Protoze fakt, ja jsem o nicem nevédéla, dokud mné tohle netekli.
V téch dvou letech, kdyZ nam to ta doktorka fekla. A v roce mél n&jaky ty febrilni kiece
a to taky nikdo netekl, Ze mé tteba tohle. Myslim, ze kdyby mné né€kdo néco ek, a tteba

jsme 3li, si myslim, tieba diiv, tak se mohlo predejit i tém kie¢im. Ze tieba by doktor

wewvr

Byla byste na to vic pripravend.
No, jasny.

Trpi Filipek néjakym pridruzenym onemocnénim, které se u DMO vyskytuje? Napriklad

epilepsii?

No...? Vlastné€ ted’ dostal poprvé novy l1éky na epilepsii, protoZze ob¢as ma zahledéni.
Kdyz jsme ptedloni odjizd€li z 1azni, sestficka s nim jesté naposledy cvicila a on tam,
jakoby, tplné¢ byl mimo. Nemél kiece, ale byl mimo. Takze se lekla i sestficka, co se
dé¢je. Doktor to potad nechépal, protoze EEG bylo takovy nejasny. Jako Ze jo i ne. A ted’
mu teda dal 1éky, protoze se to zahledovani objevovalo vic. Jesté¢ to EEG ukézalo

1 n&jaky jiny viny, takze jesté v brzké dobé pojedeme na magnetickou rezonanci. Ma to
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na pravé strané, coz nepatii k té diagnoze, co ma. Vilbec nevim, co to je a co mam jeste

éekat.

Jak byste hodnotila piistup zdravotnikii, kteri Vam to sdélili? Rikala jste, Ze Vam pani
doktorka rekla, ze pan doktor ve zprave pise , détska mozkova obrna*. Pritom je to

specialista, ktery by Vam to mél rict, kdyz uz jste ho navstivili.

No, tak lekli jsme se, protoZze jsme nic nevédeli. Mohl nam to fict rovnou na té
neurologii. To uz nezménim, ale m¢lo by se to fict rodi¢im na rovinu. Je to takhle
lepsi, nez zjistovat a tikat si tfeba: ,,Jezis$, on jesté neumi tohle.” nebo ,,Proc to je tak?*.
Kolikrat, kdyz davate doktoriim otazky, tak oni ,.konkaj“ a kolikrat se jim nechce tieba

odpovidat. Myslim, ze je lepsi, kdyz to feknou zrovna, protoze pak se to i jinak bere.

A kdyz Vam to pani doktorka Fikala, byla u toho i sestricka? Jak se to odehravalo?

Rekla Vam to jen tak ,, mezi dveimi* nebo si Vis vzala v Klidu?

Ne, ne. My jsme byli na té prohlidce, ona pak koukala do téch papirti a ptala se,
jestli na malyho néco beru. A ja se ji ptala, pro€. A ona, Ze pan doktor piSe ve zprave,
ze ma détskou mozkovou obrnu. A ja Ze neberu a Ze o tom nevim. A ona jeSté at’ se
tteba né€koho zeptdm, Ze mam na to narok a pak mluvila jesté o tom, Ze jiny maminky
to maji vSechno ,,obSancovany*, Ze si vSechno hned zajistéj a Ze védi, co jde a na co

maji narok.

Rekl Vam nékdo nebo tusila jste, v ¢em ta péce o takové dité spociva? Jaké mad ndaroky,
jakou péci vyzaduje? ProtoZe jste se ze dne na den stala , nedobrovolnou

oSetrovatelkou “.
No, to ne. Nikdo.
Takoveé dite muze mit jakékoliv zdravotni potize.

No, jasny. On zacal chodit ve tfech letech. Do té doby jsme ani nevédéli, jestli
vibec bude chodit. Jde tady hlavné o to cviceni, aby mu nezatuhla noha a ruka. Takze

mi nejvic pomohli na rehabilitaci.

Kdo Vam byl nejvétsi oporou? Byli jste si s manzelem navzdjem oporou nebo se vas

vztah zmeénil k horsimu, Ze byste si nerozuméli nebo Ze byste se obviniovali navzajem?
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Ne, ten to bere od zacatku tak, jak to je. Prosté se to stalo. Zédny obvinovani, ze ,, Ty
za to muzes!“ a takovy, to ne. A do dneska na n¢j nedd dopustit. Malej mize udélat

cokoliv.
Jak reagovala rodina, déti, blizci?

Tak fekli jsme jim, Ze je nemocnej, ze bude tfeba takovej a takovej. A v pohodé
vSichni. Tim, Ze manzelova maminka je rehabilitacni sestra, tak ta se s tim setkala. Nez
jsme se objednavali na rehabilitaci v misté bydliste, tak mezi tim, myslim, ze jsme byli
az za tyden, sehnala tam u téch byvalych spolupracovnic, protoze ona nepracovala
s détmi, ale vétSinou s dospélyma, takze sehnala nebo poptala se, co by se s nim mélo
délat. A tak, nez jsme teda Sli na rehabilitaci, jsme tak néjak doma s nim zacinali cvicit
uz pied tim. Jo, dobry. Vsichni do ted’ dobry. Zadny takovy... Na prvni pohled vypada,
Ze mu nic neni, ale... Ono tam je i to stfedni mentalni postizeni, Spatné mluvi, takze
kdyz se s nim chce dorozumét nékdo, kdo ho nezna, tak je to hor$i. My mu kolikrat

nerozumime ani doma do ted’. Ale vzdycky k né€emu dojdeme.

Kdo nebo co Vam pomohlo se smirit s touto situaci? Co Vam dodalo silu a rict si ,,Ano,

to je mé poslani, budu se o neho starat. *“?

Tim, ze chodime do toho klubu, tak jde taky vidét, Ze v tom ¢lovek neni sdm, Ze téch
lidi je vic.
Takze to, ze vidite, Ze to i ostatni maminky zvladaji?

No, no. Clovék si takhle popovida nebo ony zase poradi a tak.
Mozna, Ze kdyz vidite, zZe ta forma DMO muizZe byt jeSté horsi, tak si nejspis rikate, ze je
na tom Filipek jeste dobre.

No, jasny. Je na tom jeSt¢ dobfe. Sice pouzivame jeSté furt kocarek, ale obcas si
nékam dojde. Kolikrat si fikam, Ze jsou i horsi. Ze ho nemusime nikde pienaset nebo
tak. On nebude nikdy samostatnej, si myslim, ale n¢jak se to bude muset zvladnout. Uz

déti ptipravuju na to, Ze se o n¢j budou starat.
Myslim, Ze sourozenciim handicapovanych déti se zméni pohled na postizené.

Zaprvé pohled a zadruhé se jim jakoby ze dne na den,... Musi se naucit starat sami

o sebe, 1 kdyZ jsou maly. Protoze uz na n¢ neni tolik ¢asu. Uz se jim ¢lovék nemtlize
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tolik vénovat. Kdyz se s Filipem musi cvicit a kdyz byl malej, tak se muselo cvicit
skoro pofad. A uz se museli jakoby tak né&jak osamostatnit a proto jsou takovy, jakoby
7e se umi postarat sami o sebe, kdyZ je poteba. Star§imu synovi bylo 8 let a dcefi 5 let,

kdyz se Filip narodil.

Bylo nebo je néco, co Vam péci o Filipa komplikuje?

J& si myslim, Ze ne. Vzdycky se to n¢jak udélalo, aby to §lo. Vétsinou jsme vSechno
podiidili tak, aby to Filipovi vyhovovalo. TakZe jsme se naucili, Ze se musime spis
piizpusobit my jemu. Musime piihliZzet na to, jestli mizeme naptiklad tam a tam a jestli

on to zvladne. Nejhorsi je asi to béhani po tradech.

V odborné literature se uvadi, zZe rodice, kteri pecuji o handicapované dité, prochazeji
urcitymi fazemi: 1. faze Soku; 2. faze zloby, 3. faze uklidnéni, smlouvani; 4. faze

deprese, litosti a 5. faze akceptace. Souhlasite s tim?
No jisté, to jsme ted’ brali. J4 jsem délala kurz na asistentku, takze ptiblizn¢ vim.

To je fajn. A dokazala byste si vzpomenout, kolik bylo Filipkovi, kdyz jste jednotlivymi

fazemi prochazela?

Tak urcité jsem néjakyma fazema prochazela. Chvili trva, nez se s tim ¢lovek srovna,
neZ piijde na to, co se dgje, co to bude obnaset a takovy..... NezZ si to clovek srovna, je

to takovy zvlastni. Ale uz si nepamatuju, kdy jaka byla.

Jak jste se citila po psychické strance a jak byste hodnotila kvalitu svého Zivota, kdyz
Jjste se dozvédela, ze je Filip hendikepovany? Uvédomila jste si, Ze se jiz nevratite do
prdce po tiileté mateiské dovolené jako maminka zdravého ditéte? Ze jiz nemdte cas
na seberealizaci, protoze Filip vyZaduje hodné péce. Rikala jste, Ze jste se zhroutila,

kolik bylo Filipovi let?

To byl malinkej, jesté¢ nechodil. Nemél jesté ani tfi roky. Bylo to pfedtim, nezZ mé
nase pani fyzioterapeutka odkdzala na pani, kterd se zabyva poradenstvim v této oblasti.
Byli jsme teprve na zacatku toho vSeho. Na zacatku se mi zdali vSichni hrozné chytii, at’
si jdu tam, at’ si vyfidim tohle a tak. To uz jsem nevéd¢la, kudy kam. Bylo to mezi

druhym a tfetim rokem, urcité.
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V té dobe Vam pomohl kdo? Byl to manzel nebo poradkyné? Byla to ona, kdo Vias

podporil, a ukdazala Vam, ze neni vSem dniim konec a Ze existuje néco, co Vam pomiuze?

Myslim, Ze to bylo zobou stran. Opravdu i doma to bylo v pohodé. Zadné
obvinovani, ze mame postizeny dité. Manzel to bral potad tak, ze to bude dobry, a ze

i kdyZ bude tfeba huf chodit, Ze to nevadi. Bral to tak, jak to je.
Nasla byste néco pozitivniho na péci o Filipa?

Ja nevim, jak to fict. No je to urcité jiny, nez se starat o zdravy dit€. VSechno bere
jinak, pozitivng. Prosté je to uplné jiny. I kdyz se vzteka. Clovék ma uplné jinej pohled
na svét. VSechno beru s nadhledem. Kdyz se néco stane, tak si feknu, ze mize byt 1 hai.
Myslim, ze 1 ty starS$i déti berou postizeny déti jinak, od té doby, co se dozvédeli
o Filipovi. Sice védély, ze takovy déti jsou, ale.... Stalo se, Ze se dcefi posmivaly, ze ma
postizenyho brachu. Dcera to fekla ucitelce a ta si to s nimi vyfikala. Dcefi jsem fikala,

ze kdyz by se jesté ndhodou n¢kdo posmival, tak at’ to fekne.

Jak bylo Vam, kdyz prisla s touhle zkusenosti?

Nebylo to zrovna ptijemny. Bylo mi to lito. Vim, Ze to jsou déti v puberté, ale prece
jenom.... Byl to kluk a jesté ke vS§emu jeho maminka pracovala ve specialni Skolce jako
pomocnice. Asi na ni chtél udélat dojem, tak to udélal timhle zptisobem. Tenkrat pfisla
domil s brekem. Ted’ uz je to dobry. Vi to spoluzaci obou mych déti, Ze maji takovyho

brachu a berou to.

Jak byste zhodnotila psychicky stav a kvalitu zZivota nyni? Co Vas povzbuzuje, mate
nejaké konicky, je néco, co Vas dobiji? Péce je narocnd, proto i Vy se musite néjak

odreagovat.

No energii.... Od dubna jsem délala ten kurz na asistentku a v zafi jsme meéli
zkousky. Béhem kurzu jsem vzdycky dvakrat do mésice odjela na vikend. Jinak
nemiiZzu fict, protoze moje babicka méla mrtvici. Snazim se za ni chodit, kdyZz ddm
Filipa do Skoly, a byt s ni. Déda ma vcely a mensi hospodafistvi a je rad, kdyz mize jit

ven. Ja jsem s babickou doma a ta si potad stézuje a tak, takze to clovéka moc nedobije.

vvvvvv
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Hlavné aby byly déti zdravy. Aby se vSechno néjak zvladlo. Abysme byli schopni

pro n¢ fungovat.
Co byste si pro Filipa do budoucna prala, jaké mate plany?

Abysme zvladli Skolu. Jestli bude schopnej, tak dalsi studium, kde se uci
samostatnosti a jinym vécem v sousednim mésté. Pripravit ho do Zivota, aby byl

schopnej aspon trosku se sam o sebe postarat.

A pro sebe?

No, tak to uz...
Je to spis takové ,,zanedbdvani‘‘ sama sebe?

No, tak n&jak. Jako vzdy. Udé&l matky. Na prvnim misté jsou déti, aby se mély dobfe.
Chteéla byste se vratit do prace? I kdyby to mél byt castecny uvazek.

Urcité. Ted’ jsem dé¢lala ten kurz, tak aspon na 4 hodiny. Tahle prace na Castecny
uvazek jde. ProtoZe sehnat néco na ¢asteCny uvazek je tézky. Pti dvou starSich détech to
taky neSlo. Manzel jezdil na 5 do prace a maly dité se samo nevypravi do Skolky. Ale
urCité bych chtéla. I psychicky je to naro¢ny, kdyz jsem pofad doma. Ani pomalu

nevim, co je za den a tak.

Co Vam pomdaha se od toho odreagovat?

Jednou za mésic mame schiizky klubu, kde se s ostatnima maminkama postizenych
déti schazime. ,,Pokecame* si, vyménime si zkuSenosti, poradime si a pfijdu na jiny
mysSlenky. S poradkyni tam feSime rizny véci. Ale kdyZ néco potiebuju, tak ji
i zavolam, nefe§ime to jenom na téch schiizich. V tomhle to je dobry. Clovék ty lidi
zna, muze se na cokoliv zeptat. Nebo kdyz néco pottebuju, mizu se ji zeptat a ona mi

poradi, co mam d¢lat.
Poradd klub stéle prazdninové pobyty rodicii s détmi? Ucastnite se jich?

Porada. Jezdili jsme, ale ted’ jsme posledni dva roky nebyli, protoze jeden rok jsme
tam dojeli, ale Filipovi bylo tak Spatné, Ze jsme zase odjeli a skonc¢il v hemocnici.

A dalsi rok uz jsme nejeli.
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Jezdili jste cela rodina?

Ne, ne. Poprvé jsem byla se vSemi tfemi détmi sama, pak jsem jela jen s Filipem a
dcerou a manzel tam za nama pfijel na jednu noc, kdyz jsme méli odjizdét. Takze

jsem tam byla s détma sama.
A bylo to pro Vas odreagovani?

Urgité. Clovek je v kolektivu. Ty déti se vypustily ven, tam si hraly a ja si mohla

chvili odpoc¢nout, ale potfad jsem je mé¢la na ocich. Déti si uzily a bylo to dobry.
Co byste vzkazala rodinam, které jsou na zacatku?

At se drzi, at’ se asponl snazi brat véci pozitivng.

Doplnéni informaci po telefonickém rozhovoru.
Kdy jste byla z porodnice propusténa?

Pustili nas za 14 dni po porodu. Filip musel néco nabrat, aby nas viibec pustili.
Jak se Filip citi ve Skole? Libi se mu tam?

V pohodé¢. Chodi do specialni skoly. Chodi do tfidy s déckama, ktery jsou postizeny.

Neéktery maji podobny postizeni jako Filip. On si s néma rozumi.
Vyskytl se nekdy néjaky problém, co se tyce zaméstnancii skoly?

Ne. Ucitelé taky dobry. Maji tam na vypomoc asistentky, takze tady v tom to je taky

dobry. Vénujou se jim.
Mohla byste mi Fict, jak reagovali Vasi znami, pratelé, sousedé?

VSichni v pohodé. J4& mam jednu kamaradku, se kterou se Casto schazime. Je to
zéaroven 1 sousedka a ta jako v pohodé. Obcas mné Filipa 1 pohlida, kdyz potiebuju

nékam odskocit.
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Priloha ¢. 4

Protokol - Frantisek

Vék matky: 39 let

Rodinny stav: vdana

Nejvyssi dosazené vzdélani: stiedni, obor socialné pravni
Puvodni zaméstnani: soukromy podnikatel v pohostinstvi
Nyni: v domacnosti, pecuji o osobu blizkou

Pocet téhotenstvi: 3, z toho jedna interupce

Pocet zdravé narozenych déti: 1

Typ DMO: levostranna hemiparéza

PiidruZena onemocnéni: ocni vada, epilepsie, problémy s feci, t¢zkd mentalni

retardace

Vék ditéte: 7 let, z tfetiho téhotenstvi

Vim, Ze pro Vas nebude snadné mi vypravet vse od zacatku. Nyni Vas necham mluvit, a
pokud budu potiebovat néco doplnit, zeptam se Vas. Souhlasite s tim, aby byl

rozhovor nahravan?

Souhlasim. Té&hotenstvi bylo normdlni, asi v devatém tydnu jsem dostala teZsi
chiipku. Jestli to byl ten problém? Jinak téhotenstvi probihalo docela v pofadku az do
38. tydne. KdyZ jsem pfisla na vySetieni kiivky, tak mi zjistili, ze maly nedycha a vzali
nas béhem dvou hodin na sal. Malej se narodil cisaiskym fezem. Po porodu ho
rozdychavali, a aniZ bych ho vidéla, tak ho odvezli rovnou do Fakultni nemocnice. Za
tyden jsem jela za nim. On tam byl tyden na JIPce a spolu jsme tam byli celkem mésic.

Kojili jsme a FrantiSek tam podstupoval rlizna vysetieni.

Tam Vam rekli, Ze to bude DMQO?
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Tuhle diagn6zu rovnou netikali, ale progndza byla takova, ze je mozné, ze se bude
vyvijet 1 normalné, ale ze je predpoklad, ze jeho vyvoj bude opozdény, protoze mél
zatuhlé svaly — hyperspastycita?.

Pak nasledovalo pétkrat denn¢ po dobu jednoho roku cviceni, odsavani, kojeni. Ale
pfichazely pokroky. On se zacal v sedmi a ptl mésicich otacet. Pak v jedenécti mésicich

si klekal a pak uz i stavél. Sdm zacal chodit ve dvou letech a osmi mésicich.

Kdyz se vratime zpatky k vySetreni krivky a porodu — co se vam tou dobou honilo

hlavou?

Ja jsem v tu chvili, kdy nés vezli na sal, ani nevédéla, co to znamena, kdyz se dusi.
Pak mi pan doktor fekl, ze doufa, Ze nebude moc postizeny. Ja jsem si myslela, Ze ho
rozdychaji a on bude v pofddku a ani mé nenapadlo, ze by mohl mit mozek takto

postiZzeny. Pak jsem se bdla, aby jeho stav nebyl hodné¢ vazny.

Kdyz jste byla ve Fakultni nemocnici a podstupovali jste ten kolobéh vysetreni, byl Vam

manzel oporou? Jezdil tam za Vami?

Manzel za nami dojizdél obgas, ale oporou mi v té dobé bohuzel moc nebyl. Cekani

na vysledky vySetteni bylo narocné, veliké nervové vypéti.
Kdo Vam tam s tim vyrovnavanim a stresem pomahal?

Pomahaly mi ostatni maminky, se kterymi jsme si hodné povidaly. Clovék doufal,
protoze maly byl hodné podobny star§Simu synovi. Byl jak dvoj¢e po dvandcti letech.
Me¢l takovy hezky kuku¢. Nedovedla jsem si piestavit, Ze by m¢l byt postizeny tfeba
mentalné. Nevypadalo, ze by se v né€em odliSoval. Ten mésic jsme tam pobyli a pak
domt a zacal ten kolotoc.

Jaka byla reakce blizké rodiny? Syn, rodice.

Starsi syn v té¢ dobé hodn€ pomahal, umél ho 1 ptebalovat ve svych dvanacti letech.
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Frantisek potreboval veskerou Vasi péci. Jak jste se vnitrné citila, kdyz uz se to prvni

dite ,, presunuje na druhou kolej *?

To jsem si myslela, ale néjak mi to nikdy nepfislo.
Takze nevycital Vam to?

Ne. On se naopak t€sil, ze uz na néj nebudeme mit tolik ¢asu a Ze uz ho nebudeme
tolik hlidat. On je uli¢nik, ale je hodny. M4 Frantiska hodné radd. Nechala bych klidné
hlidat.

Zmeénilo to néjak Vas vztah s manzelem?

Manzel si v té dob¢ neptipoustél, ze by FrantiSek mohl byt postizeny, myslel si, Ze je
a bude vSechno v potadku. Postupem casu se s tim faktem, ze postiZzeny je, tak né&jak
smifoval. Kdyby ale v&d¢l od zacatku, Ze tam je tento problém, tak by to nesl mnohem
haf.
Myslite, Ze by to vedlo az k rozchodu?

Myslim si, Ze ne.

A ted? Uz se to ,,srovnalo “?

Jsou obcas chvile, kdy ho to vezme. Hlavné kdo se o FrantiSka bude starat, az my
nebudeme. Musim fict, ze m¢ az prekvapil, protoze kdyz davali tfeba né&jaky potad
o postizenych détech, tak to nemohl vidét. On to bral tak, Ze maly nebude nikdy
postiZzeny a postupem casu se s tim smitfoval, jak to ptichazelo.

Dokazala byste Fict, Ze Vam je oporou, nebo spise Vy pro ného?

Spis ja jsem oporou jemu. Je na m¢, abych ho v nékterych situacich uklidiiovala a

chlacholila. Ale je to chlap a ¢lovek se citi bezpecné trochu.
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Nyni se vratme zpét k obdobi, kdy Vias propustili z nemocnice.

Po propusténi z Fakultni nemocnice jsme zacali chodit na neurologii, hodn¢ jsme
cvicili a chodili na prochazky. Z prvniho roku si pamatuji jen cviceni, kojeni a
prochazky, protoze to spal a ¢loveék si odpocinul. Nebyla jsem zaviend doma. Trvalo to

po celou dobu kojeni.

A co Vasi a manzelovi rodice?

Ti zasli ob¢as na navstévu. Oni uz jsou star$i. Moje mamka, ta taky neméla cas.

SpiSe jsme si vypomahali sami s manZelem a se synem.

Jak reagovali na to, zZe je FrantiSek postizeny?

Ti starsi lidé to néjak neberou. Viibec tomu nechtéli véfit, Ze je postizeny. Ale také si

postupem Casu zvykli. Ale vSichni ho maji radi.

A kdyz byl miminko, bylo to poznat?

Ne.

Takze kdyz se nékdo podival do kocarku, nepoznal to?

Ne, viibec. To se zacalo dit az pozdé&ji, kdy se zacal hybat a zacal hodné€ slinit. Uz
se podivaji a otaceji se, ale na to jsme ted’ uz zvykli. ManZel s tim mé dodnes problém.
Vzdycky ho vzal a nékam odnes. Ne Ze by se za FrantiSka stydél, ale nemél rad ty
pohledy cizich lidi. Ale mame ptatele a vSichni ho maji radi. A po tom roce, kdyZ zacal
klecet, nechtél v kocare uz byt. Zacal zlobit. A také nesnesl nasi spole¢nou spolecnost
s manzelem. Musela jsem byt bud’ jen ja, nebo manzel. A dodnes mu to vydrzelo.
Frantisek zacal ve dvou letech chodit do specialni Skolky. Tam si sice zvyknul, ale
s ostatnimi détmi si nehrdl. Nezapadl do kolektivu, coZ mu vydrzelo celou Skolku.

Asistentku dostal az pfi ndstupu do specidlni zékladni Skoly.
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Jak byste zpétné hodnotila pristup zdravotnikii? Kdo Vam to poprvé rekl, ze ma
Frantisek DMO?

Co se pristupu zdravotniki tyce, tak Gistné nam diagnoza sdélena nebyla. To jsem si
j& vycetla z papirti. On mi vlastné ani ty papiry nedal do ruky, to on to posila praktické
doktorce. Jen jsem tam zahlédla velkym pismem DMO. I kdyz jsem tusila, ze to néco
podobného bude, protoze jsem chodila na rtizna diskusni fora na internetu a tam jsem se
dozvédéla hodné informaci. Nejdiive jsem si ¢etla o psychomotorickém vyvoji a pak,
kdyz uz jsem si diagnozu precetla v papirech, hledala jsem piimo DMO. To mi hodné
pomohlo. VSechny informace jsme si tam s maminkami pfeddvaly a vlastn¢ dodnes. To

bylo od jednoho roku.

Proc jste neurologovi nerekla, ze jste to zahlédla a aby Vam vysvétlil, oc jde? Délat, zZe

nevite, 0 to je?

Ja jsem nebyla schopna v tu chvili se na néco ptat. To je takovy Sok, Ze bych se

akorat rozbrecela.

Meéla jste moznost se ptat neurologa? Nabidl Vim néjakou pomoc nebo Vis nekam

odkazal kromé rehabilitace?

Sam nikdy. Ani ty lazn€. Mozna by to fekl ¢asem. Nebyt toho internetu a toho, ze
jsem se ptala, tak bych se nedovédéla nic. Clovék si musi dnes viechno sam vyhledat a
zjistit.

A néjaka organizace?

V nasem mésté funguje klub, kde pracuji velmi ochotni lid¢, jsou mozné individudlni

sezeni, kde je vSe ochotné vysvétleno. Schazim se s nimi, ale u toho internetu jsem se

dozvédéla nejvic.

Jezdite od nich na rekondicni pobyty?
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Jesté jsem nebyla. Parkrat jsme byli v laznich, ale mame Spatnou zkuSenost skrz
Frantiskovu hyperaktivitu a to, ze si pfili§ nerozumi s ostatnimi détmi. On ma rad déti,
ale posStuchuje je a zlobi, ne Ze by byl na n¢ agresivni, ale oni ho za to nemaji radi. On
Z toho ma hroznou srandu. Je provokatér. Nevim, mozna ho to vékem piejde. Na starsi
si netroufne, ale na ty mladsi ano. Jestli to je starSim bratrem? Nevim. Takze tyto
pobyty jsou pro nds v tomto slozité. Na ozdravny pobyt, i kdyz bych ho rada vzala, si
kvuali tomu netroufnu. Bohuzel... J& doufam, ze se to tim, ze je ted’ ve Skole, spravi.

Zkousi se na n¢j razné metody, tak snad je tu nad¢je, Ze se to zlepsi.
Poradil Vam nékdo, jak spravné o dité pecovat?

V3se jsem se dozvédé€la na téch diskusnich forech. Vytipovala jsem si, s kym bych si
mohla rozumét a kdyz jsem napsala dotaz, dovédéla jsem se pravdivé informace a ze

zivota. Nékteti maji podobné problémy a podobné postizené déti. Pomohlo mi to hodné.

Kdo nebo co Vam bylo nejveétsi oporou, kdyz jste se dovédéla nebo jste vytusila z téch

papiru, ze ma Frantisek DMO?

Manzel to nebyl. Nejvétsi oporou mi byli pravé tady na té diskusi. Pfijali mé hned.
Co Vam v péci o Frantiska pomahalo?

Zase ten internet. Tam opravdu maminky hned védély. Ony uz to mély za sebou a
byly napted. Ohledné l4zni, homeopatika,... ZkousSeli jsme i makovy olej na masaze,

kvali prohtati svald.

A co Vam péci naopak komplikovalo? At uz jsou to riizné Zadosti o prispevky, uredni

veci nebo financovani?
Ja jsem s timhle neméla problém, musim fict. Jestli jsem méla Stésti? Akorat ted’

jsem se odvolavala, protoze jsem chtéla, aby nam zvysili ptispévek ze dvojky na trojku

a to nam zamitli. TakZe ted’ cekame na vysledek.
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Po financni strance nemdte probléem? Péce je financné dosti ndarocnd. Ne vSechny
pomiicky jsou hrazené pojistovnou nebo jsou na urcité obdobi a dité mezi tim vyroste a

Jiz jsou nevyhovujici.

Manzel ma pomérné slusny vydélek a fakt, ze jsem musela pfestat pracovat, abych se

mohla vénovat FrantiSkovi, nds nijak neomezil. Uvidime, jak to bude dal.

Kdyz zapremyslite zpétné, uvédomujete si, Ze jste prochazela urcitymi fazemi?
V odborné literature jsou pojmenovany 1. faze Soku, 2. faze zloby, 3. faze uklidneni,
smlouvani; 4. faze deprese, litosti a 5. faze akceptace.

Tak to probihalo. Ale jak to myslite, co chcete védét presné?

Dovedla byste je zaradit do jednotlivych obdobi vyvoje Frantiska a pojmenovala byste

je?

Ono je to docela dlouho a t&7ko se to hodnoti. Clovék na to radsi rychle zapomina.

No ten prvni rok na to byl asi takovy nejhorsi.
Takze byste rekla, Ze tak ten rok Vam trvalo, nez jste se s tim vyrovnala?

No mozna 1 ty dva roky. Obcas Clovek 1 dnes, ale snazim se na to zase rychle
zapomenout, protoze to nema smysl. Tak ty prvni dva roky ur€ité, kdyZ €lovek doufa,
Ze ten vyvoj bude lepsi, nez byl. Pak kdyz ¢lovék vidi vic takto nemocnych déti, tak vi,
ze neni jediny, komu se to stalo a ze na tom neni tak zle.

A fdze smireni? Jste s tim smifena?

Smitfena s tim nebudu asi nikdy. Snazim se. Spi§ na to nemyslim. Ale Ze bych se

S tim smifila, to asi nikdy.

Vyhledala jste pomoc psychologa?
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Zatim jsem nikdy nepotfebovala. Vzdycky jsem se s tim né&jak dokézala vyrovnat

Sama.
Jak byste se charakterizovala? Jakou mate povahu?

Myslim si, Ze jsem docela veselé povahy, rada se bavim.
Jak se citite nyni? Mate pocit dostatecné sily?

No mohlo by ji byt vic.

Urcité jsou situace, kdy se citite vycerpand. Co Vas ,,dobiji*?

Kamaradky, cviceni, obcCas jezdéni na koni. Ted jsem délala kurz na asistentku, tak
jsme tam byli bezvadna parta. UZ jsme m¢li 1 sraz. VE&tSinou tam byla lidé s podobnymi
problémy.

Takze mdte prostor sama pro sebe? Nejste ,,uvazanad‘“ doma?

Ano. Zatim na tohle mam §tésti. Nékteré maminky tohle bohuZel nemaji.
Je néco pozitivniho na péci o syna?

J& jsem za tu dobu poznala spoustu pfijemnych lidi, kteti maji hodnoty trochu jiny
ne, nektefi, co maji zdravé déti a nevazi si toho. Ale toto jsem si uvédomovala jiz pred
tim. Proto jsem dé€lala tu socialné-pravni Skolu. Takze okolo postizenych déti jsem se
troSku pohybovala.

Napadla Vas nekdy myslenka ustavni péce?

To viibec. Nevim, jak by to bylo, kdyby to na ném bylo uz ze zac¢atku vidét a byl na

tom n&jak Spatné... Ale asi bych to stejné¢ nedokazala. Madm kamaradku, které mala

prodé€lala herpes a byla lezici a fikali ji, aby ji dala do Ustavu a nedala. TakZe si myslim,

Ze ja bych to také nedokazala.
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Citite se nejakym zpusobem obohacena touto situaci?

Urcité. Poznala jsem spoustu novych véci kolem tady toho. Napiiklad logopedie.
Nikdy jsem si neuvédomovala, co vSechno je potieba k tomu, aby ¢lovék mluvil. My to
bereme jako normadlni, ale ten jazyk rozhybat....

Jaké vyhlidky mate do budoucna? Co byste si pro Frantiska prala?

Aby o néj bylo dobie postarano. Kdo vi, jaké moznosti budou.

A Vase cile?

Ja jsem si d¢lala ten kurz asistence a chtéla bych pomdahat i ostatnim détem diky

zkuSenostem, které mam.
Priblizila byste mi jesté néjak vyvoj FrantisSka? Skoncily jsme v téch dvou letech.

Pak se zacal uz vice zapojovat i tatinek. Uz byvali i vic o samot¢. Zacala jsem jezdit
na kole, s kamaradkami po vecerech. No bylo to s nim veselejsi a veselejsi. On je
takovy Zivy.

Byly néjakeé zlomové body v priibéhu téch sedmi let?

Vzdycky jsme ¢ekali na n&jaky pokrok ve vyvoji. To nas vzdy nabilo. Proto jsme

radi chodili na cvi€eni. Pak bylo neptijemné, kdyz tieba byl nalez na EEG.

Mentalné je zarazen do jaké vékové skupiny?

PiSou druhy az treti rok.

Vitbec nemluvi?
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Pouziva par zakladnich slov a dale také svou znakovou fe¢. Porucha feci je u n¢j

zpuisobena vadou oralniho svalstva.

Co byste vzkazala ostatnim maminkam, které jsou na zacatku tohoto ,,maratonu *“?

Urc¢it¢ by na to nemély byt samy. Byt co nejvice v kontaktu spomocnymi

organizacemi, ostatnimi maminkami apod.

Mpyslite, ze Vis tato zkuSenost , obrnila“? Ze Vam narostly , lokty” a Ze se umite

prodrat a vybojovat, na co mate ndarok?

Za ty roky ano. Hlavné ¢loveék musi mit piehled a védet, na co mé narok a umét si to

vybojovat.

Doplnéni informaci po telefonickém rozhovoru.

Jak byste hodnotila ptistup uciteld k Frantiskovi?

FrantiSek chodi do speciélni Skoly a ma svou asistentku. Bez ni by to neslo. Chodi do
tfidy 1 s jinak postizenymi détmi. Ti ucitelé to tam s nim celkem zvladaj. Musej. Vzdyt
na to maji vzdélani. S ucitelama problémy neméme. Jsou vstficni a snazi se v ramci

moznosti.

Jak reagovali vasi znami, pratelé a sousedé?

Kamaradky dobry. Ze zacatku jsem na né¢ neméla moc Casu, ale aZ by FrantiSek
trochu vétsi, zaCaly jsme se stykat Castéji. Sousedi nejdiiv nevédeli. Nebo mozna veédéli,
ale nikdy se na nic neptali. Jen se vZdycky tak divné divali, coZ vadilo hlavné

manzelovi. Jinak jako v pohodé.
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Priloha ¢. 5
Protokol - Eliska

Vék matky: 41 let

Rodinny stav: vdana

Nejvyssi dosazené vzdélani: stiedni zahradnicka Skola, ukoncené maturitni zkouskou
Pavodni zaméstnani: pastoracni asistentka

Nyni: péce o osobu blizkou a pecujici o déti v péstounské péci

Pocet téhotenstvi: 1

Pocet zdravé narozenych déti: zadné

Forma DMO: spasticita svala

PridruZené onemocnéni: epilepsie

Vék ditéte: 8 let.

Vim, Ze pro Vas nebude snadné mi vypravet vse od zacatku. Je to velmi citlivé téma.
Nyni Vas necham mluvit, a pokud budu potrebovat néco doplnit, zeptam se Vas.

Dobre.
Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahrdvain?
Ano, souhlasim.

My jsme nevédéli, ze mizeme mit déti. J& jsem sice po operacich byla relativné
v poradku, ale problém byl i u manzela a tam se fikalo, ze je to trvalého razu. Takze
jsme si pred tim osvojili Gtyfi déti. Zadalo mi byt $patnd. Rikala jsem si, Ze jsem
pfetazena, protoze byl podzim, Stipalo se diivi a tak. A kdyz uz se nam to nezdalo, tak
se opravdu potvrdilo te¢hotenstvi ve ¢tvrtém mésici. Celou dobu to bylo v potradku.
Dokonce nam I¢kati fikali, ze je to dobfe, ze jsem pracovala. Mé¢la jsem strach, jestli
jsem nemohla ditéti ublizit a oni fikali, Ze ¢lovek, ktery je zvykly fyzicky pracovat, Ze
by to nemél byt problém. Bylo to v klidu az do Sest¢ho mésice téhotenstvi, kdy se mi
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zvysil tlak. Poté jsem byla hospitalizovéna tady v nemocnici jako rizikové t¢hotenstvi.
Potom mé prevezli do Fakultni nemocnice, kde mi tlak dali dolt, ale pak to vylezlo tak
nahoru, zZe uz to neslo. V podstaté se rozhodli, Zze moje t€hotenstvi ukon¢i, protoze bych
byla ohrozena ja na zivoté. EliSka se narodila v 31. tydnu. Méla 1.22 kg a 38 cm. Byla
to takova mald, drobnd hol¢icka. Rodila jsem cisaiskym fezem. Davali ji straSné malou
nadégji na pfeziti, protoze byla nékolikrat pfi porodu kiiSend. V podstaté to bylo takovy:
»Je tady, ale moc od toho necekejte.”. Poté jsem se vratila domt, protoze jsme neméli
hlidani a za Eliskou jsme pak jezdili kazdy tyden. Vozila jsem ji odstiikavané mléko.
Eliska potom byla pievezena do jiné nemocnice, protoze Fakultni nemocnice byla
preplnéna a spadové nas nasmérovali tam. Pfesto se nam dafilo zjistovat, ze Eliska
ptibira. Kdyz méla asi 1.80 kg, to uz byla v t¢ nemocnici, tak dostala v inkubatoru
néjakou infekci. TakZe nam fikali, Ze jeji pravdépodobnost preziti je nulova. Jelikoz
jsme véfici, zacali jsme se modlit. Ja jsem obden do nemocnice telefonovala. Teplota
zacala EliSce ustupovat, ze prece n¢jaka nadéje se objevuje a nakonec tu infekci zdolala
a ptesné na den terminu mého porodu m¢ela Eliska 2,5 kg, takZe nas propoustéli domil.

Posledni tyden jsem s Eliskou stravila v nemocnici, aby si na mé fyzicky zvykala.

Elisku jsme si dovezli s tim, Zze m¢& uz tam naucili, jaké cviky s ni cvicit, ze je to
nezbytné nutné. Rikali, Ze je to mozkova obrna. Pani primaika mi radila, ze se da
spolupracovat s ranou péci, kde maji zkuSenosti s témihle drobnymi détmi a ze se da
néco dé€lat. Libilo se mi tam takové to povzbuzeni, abychom to nevzdavali, Ze to neni
jediné dité, které se takto narodilo, coz ndm hrozné pomohlo. Elisku jsme si ptivezli, dal
jsme jezdili do poradny do Fakultni nemocnice. Kde nam fikali, ze je zbyte¢né cvicit,
protoze ona se na nohy stejné nikdy nepostavi, ze to dit¢ prost¢ nema né&jakou
budoucnost. Tam jsme jeli asi tyden po tom, co nam Elisku z nemocnice propustili.
Eliska brala i 1éky na ¢innost mozku, protoze méli strach, Ze mozek bude i mentalné
postizeny. NaSe pani doktorka nam fikala, ze to nemame tak vazné brat, tady to
stanovisko, Ze by nam doporucila jednu fyzioterapeutku z blizkého mésta. Tam jsme
dojeli s tim, Ze jsme byli ptesli z toho, Ze v podstaté budeme mit ,,lezaka“, ktery asi ani
moc mozek pouzivat nebude. Coz m¢ désilo, protoze moje teta se dlouhé roky starala
o mentalné postizené déti, takze tuhle problematiku docela znam. Pani fyzioterapeutka
nam fikala, Ze by to takhle striktné opravdu nevidéla. Ze pokud budeme cvidit a délat
to, co nam bude ftikat, tak ze si mysli, Ze nadéje bude. My jsme potiebovali slySet slovo

nadé€je nebo n&jakou Sanci. Ty Ctyfi déti, co mame, jsme si v podstaté také vypiplavali.
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Jednoho jsme si brali stim, Ze chodit nebude a dnes b&éha. Toho se nam podafilo
rozevicit. Druhy na tom byl také Spatné a také chodi, lita, clovek by to na ném nepoznal.
Ja jsem potiebovala vidét néjakou Sanci, ze to neni definitivni. A diky tomu, Ze to pani
fyzioterapeutka vid€la optimisticky a zkuSenost, kterou jsem méla s témi détmi, tak
jsme si fikali: ,,To ptjde.” a n&jak jsme to dal nepitvali. Rikali jsme: ,,Pdjdem do toho,
co to da.” Navic jsme kazdy mésic jezdili na neurologii a asi po tiech mésicich doktor
snizil davky Iéku na mozek a fikal, ze se mu zda, ze ten mozek by nemusel byt az tak
moc postizeny. Ze to nebude ur¢ité plné mentalni postizeni. Coz nam také hodné

pomohlo.

Takze jsme cvicili, pani fyzioterapeutka nam fikala Ctyfikrat denné. Vzpominam si,
jak mi ukazovala, jak zkroutit ru¢i¢ky, nozi¢ky, jak lehnout. Moje prvni reakce byla: ,,Ja
ji polamu, ja ji rozmackam.“ Tak mé uklidnila, Ze opravdu ne, ze tyhle déti jsou
pruzny, ze vydrzi hodné. A kdyz mi ukazala, jak na ni lehla a mal4 byla v pohodé,
takze jsme si fekli: ,,Pijdem do toho naplno.”“. Diky tady tomu povzbuzovani
neurologa a fyzioterapeutky se uspéchy opravdu dostavily. Bylo vidét, ze reaguje. Na
prvni pohled byla pofad stejna, ale fyzioterapeutka mi ukazala par tlakovych bodu, ze
kdyz ta nozicka zareaguje, Ze tam ten nerv je a Ze to ma budoucnost. Takze tohle bylo
straSn€ dulezité. Co se c¢innosti mozku tyce, v tom velmi pomohly naSe Ctyii déti.
Nejstarsi bylo 6, nejmladSimu necelé¢ 4 a pro né¢ bylo miminko néco, co nezazily,
neznaly. U nas déti pribyvaly tim, Ze se vozily z kojeneckych tstavi. Elisku jsem méla
vzdy uprostied kuchyné v postylce a vSichni byli pofad kolem ni. Reagovali na ni.
Ona byla rada, kdyZ se mohla vyspat. Vysvétlovali ndm, Ze to bylo velmi dileZité pro
¢innost mozku. TakZze mozek ,naskoCil” skvéle a zvladd normalni zakladni Skolu.
Myslim si, Ze na jeji moznosti velmi dobte. Tam byl velky optimismus a to pro mé bylo
dualezité. Ve Fakultni nemocnici ndm ,,vynadali®, Ze Eli§ka v roce nesedi, Ze je zaostala,
ze nestavi kostky na sebe, méla problém ty kostky v ruce udrZet, chytnout je a dat je na
sebe. Jela jsem tam odtud s brekem a rovnou jsem jela k pani fyzioterapeutce, jestli na
tom je opravdu tak $patng. Rekla mi, Ze tam se to musi vzdy odegitat v téch testech, Ze
tam jsou uréité tabulky a Ze se to neda takhle brat. Rekla nam, at’ dal cvigime, Ze to

pujde.

Po této zkuSenosti jsem do Fakultni nemocnice jiz nejela, i kdyz nas tam zvali. Ja

jsem jim telefonicky fikala, Ze nepojedu a oni si stéZovali u na$i pani doktorky na
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zanedbavani péce. Takze jsem pani doktorce vysvétlila, Ze jsem odsud pfijela
zhroucena a ze na to uz fakt nemam. Ona mi fikala, Ze kdyZ budu potiebovat, jsou tady
1 jind vetsi mésta, kde tyto poradny jsou, takze kdyz budu chtit, tak ze mé nasméruje

ne¢kam tam. Takze 1 vstficnost détské 1ékarky mi pomohla.

Pro mé bylo dulezité, ze skoro ve dvou letech Eliska sed¢la. Sice jsem za ni davala
polstafe nebo néco, ze kdyz spadne dozadu, aby se nebouchla, ale tohle pro nds byla

takova ,,fata morgéna‘“ dosazena, ze bude mit moznosti relativn¢ se zapojit do zivota.

Dalsi problém, ktery jsme s Eliskou ftesili, byl ten, Ze obcas se proménila
v ,,hadrovou panenku®. Piestala vnimat, ptestala dychat, tak jsme ji kiisili. S timto
jsme bojovali zhruba do tii a pil let. Pomohla ndm tenkrat i blizka nemocnice, protoze
nam pijcili podusku. Jednou jsem méla v noci takovy ten pocit, Ze ona skoro nedycha,
tak jsme to feSili s manzelem, Ze jsme ji hlidali. J& do piilnoci a on od pilnoci, protoze
momentalné v§echny podusky, co nemocnice ptjcuje, byly pijcené. Takze nadm slibili,
ze do dvou dnti obvolaji ty, kde to maji nejdéle a Ze ndm ji ptj¢i. Ty dve noci jsme se
sttidali. Pan priméf na détském odd€leni mi ukazal, jak ji mam kiisit. Zopakoval se
mnou zaklady umélého dychani, kdyby nahodou. Rikal, Ze ,rychla“ by nam piijela
pozdé. Takze toto bylo také $patné. Clovék vnimal takovou tu hranici Zivota a smrti.
Ale opét nam hodné& pomohla nase vira. Rikali jsme si, Ze kdyz uz nam Bih po deseti
letech Elisku poslal, tak Zze to nebylo asi jen na to, abychom ji méli chvili¢ku.

Opravdu ndm tohle hodné pomohlo.

Zhruba po dvou a pul letech se intervaly kiiSeni prodluzovaly. Protoze ze zacatku se
tteba zasmala, smala se a nic. Tohle bylo zhruba kazdych deset dni. Bylo to straSné
Casté. A pak nam také fikali, ze kdyz place, tak je potfeba posilit plice. Ze to kiiSeni je
nasledek toho, tak ji mame nechat hodné plakat nahlas, ale pfi tom ji musime hlidat
a pomahat ji dychat. TakZe mé tady na détském naucili, Ze kdyZ place, tak ji mam
jakoby nadzvednout v ur¢itém intervalu, Zze ona, kdyz uz by padla jakoby do toho
komatu, se lekne a nabere vic vzduchu do plic a aby vydrzela déle. Takze takhle my
jsme ty intervaly protahovali. Takze takhle né&jak jsme se zhruba ,,dopléacali“ do téch

trech a pil let a od té doby uz se to neobjevilo. TakZe EliSka mé osm a drzi.

A slavili jsme ve tiech letech, Ze stila. Ve tfech letech se nam podatilo, ze opravdu

stala.
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A udélala takovy svij ,,pidi“ krok. TakZe to jsme slavili narozeniny a ten jeji prvni
krok. Tak jsme to n¢jak zvladali a je pravda, ze mi v tom hodné pomahal i manzel.
Domluvili jsme se, Zze jednou za dva mésice jsem si mohla vybrat jeden den
»dovolené®, v podstaté odpoledne, a mohla jsem si jet za kamaradkou, abych mohla
odjet, protoze to bylo opravdu dost narocné. Takze jsme se vzdycky domluvili na
terminu a ja jsem si vybrala svou dovolenou. On mé¢l vSech pét déti a ja jsme se vracela
kolem té pul devaté, kdy ¢lovék vypl, s kamaradkou jsme si popovidaly, zasly jsme na
kavu nebo jsme si zajely do Brna tieba na Vanoc¢ni trhy, takze to bylo takovy relaxacni
zdroj, jak nacerpat energii.

Pak mi také strasné pomohla rana péce. Ja jsem se na ni teda nenapojila hned,
protoze my jsme s EliSkou jezdily stile po doktorech a ja jsem to néjak zaloZzila. Ale
Elisky kmotra v jednom mésté pracovala na charit¢ a ona mi znovu fikala:“Ty jsi
hloupa. Pro¢ nespolupracujes?*. TakzZe ja jsem se pfes né napojila na ranou péci a to
byla dalsi relaxace. Jezdili k ndm zhruba jednou za mésic. Hrozné mi pomohlo, ze oni
pfivezli vzdy néjaké motivaéni hracky, mné dovezli odbornou literaturu, Ze jsem
nemusela nikam jezdit, ze dojeli za mnou. Bylo to takovy pil dne, kdy jsem si fikala:“Ja
ji nikomu nedam.“. Dopoledne jsem si uvafila, abych se nemusela ni¢im rozptylovat a
povidali jsme si. Pani Ch. pozorovala Elisku a poradila mi, jak mam tieba EliSce
pomahat s jezeni 1Zici. Ona ji dodnes nechytne klasicky jako my. M4 ten sviyj ,,bagr.
Casem mi radila i cvik se zapéstim, aby ho neméla tak vykloubené a davala ho 1épe.
Takze 1 s tim mi hrozn¢ pomohla a bylo to relaxacni. Popovidaly jsme a uz to nebyla
pani Ch., ale byla to teta Ch., kterd pravideln¢ dojela. Eliska se na ni téSila, j& jsem se na

ni téSila, protoZe jsme rozebraly v§echno.

Navic jsme spolu byly v kontaktu emailem i s ostatnimi maminkami, které maji
podobnou zkuSenost. Takze kdyz ja jsem napsala néjakou zkusSenost jedné mamince,
tak dalsi Ctyfi to dostaly a zase ony, kdyZ napsaly, tak mi to automaticky ptislo. Takze
takova ta spoluprace a zkuSenosti s tim, co ty ostatni maminky prozivaji, byla také
dilezité. A takhle jsme se ,,doplacaly* az k ptipravé do Skoly, kdy jsme se, bohuZzel,
musely s tetou Ch. rozloucit, protoze oni uz $kolaky nemaji. Bylo to néco, co bych
doporucila Gplné vSem maminkam. Ona, ne jenom Ze byla pfes psychologii, zdravi a
takové ty klasické postiehy, které nam maminam utekly, ale ona pfisla a fika: ,,Jako
vy nemate slevu na mobil. Na to mate automaticky narok.*“ A ja jsem ji fekla, Ze o tom

nic nevim. A ona sjela vS§echny zakony a moznosti, na co ma ¢lovek s handicapovanym
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ditétem narok. VSe jsem Si pak v klidu vycetla prave diky rané péci na internetu. Takze

i tohle byla strasn¢ velkd pomoc. Za to jsem také strasné vdécna.

Kdyz jsme se mély loucit, tak jsem se ji ptala, jak zvladneme Skolu. Napojila nas na
jednu pani z USP. Tam jezdime dvakrat do roka. A oni jednou, dvakrét do roka, jak je
k nim do poradny. Ale oni jezdi do Skoly. Poradili nam a pani ucitelce par napadu.
Poradili, jak tieba télesnou vychovu vést, aby byla lIépe zapojena do hodiny. Pracovni
¢innost, vytvarnou vychovu a télocvik nema klasifikovany. Ma pouze slovni hodnoceni.
Tam také daly par tipt, co by mohla délat i Eliska a zaroven celd t¥ida. Ze by tolik
nevycnivala. Pro EliSku to bylo zpestfeni a pro m¢ radost. Protoze ze zacatku to bylo:
»~Mami, my mame zase télocvik.”“ Takze to se nam také datilo. Navic ma skvélou pani
tiidni ucitelku, kterd s ndmi Sla nékolikrat i na rehabilitaci, aby nasbirala inspirace.
Spolupracujeme spolu. Ja Elisce délam rovnou i asistenci. Byly jsme spolu tieba
v Kvétné v Domu na ptli cesty a také jsme se domluvily tyden dopiedu, ze tam byl
nachystany program i pro Elisku, aby tam s témi zvifaty mohla byt. Vzdy doptedu
promysli, jak bychom se mohly s Eliskou nejlépe zapojit. Kdyz Eliska chodila do
bazénu, byl ji poskytnut zvIast' program, kdy chodi do malého bazénu se Skolkou. Ja
zase musim fict, Ze mam stra§né Stésti na spoustu lidi, ktefi mi pomahaji. ProtoZe
pfedstava, ze by mi v tom bazénu fekli: ,,Ne, my Vam nevyjdeme vstiic.“ by byl
problém jak pro Elisku tak pro m¢. Ale tim, Ze opravdu mam kolem sebe spoustu lidi,
ktefi pomahaji, 1ékafi, rehabilitaci, tak mi to piijde, Ze opravdu to neni az takovy

problém.

V loni nés ¢ekala operace. Eliska sice chodila, ale nedoSlapla na paty. Tim, Ze ma
postizené obé nohy a levou ruku, tak na pravé noze bylo jeji maximum tfictvrté
chodidla a balanc vyrovnavala Spi¢kou levé. At jsme délali, co jsme délali, 1 pies
polohovadlo, které mame pevné, ve které Eliska déla ulohy u stolu, dal jsme se prosté
nedostaly. Proto nas poslali k jednomu panu docentovi ortopedovi a on fikal, ze by
nemél byt problém natdhnout Slachy operativné. TakZe si nas pozvaly nejdiive do
laboratote chiize. Spociva to v tom, Ze EliSce dali osm ptisavek na kazdou nohu a
chodili jsme asi ¢tvrt hodiny podél pasky a ptitom ji snimalo asi 20 kamer napojené na
pocitaCe, pii cemz byly snimany jednotlivé Casti Slach a svali v nohéach, aby pfesné

vedéli, které misto je potfeba jak spravit. Podle toho oni to pak vypocitaji. Takze ndm
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udélali plan operace. Pfijeli jsme tam, pan docent mi vysvétlil, ze EliSce ud¢€laji tfi
vpichy do nohou. On fikal, ze je to jakoby jind forma laparoskopie, kde pii tomto
zékroku svaly ziistanou celé, neroziizlé. Je pravda, ze fikali, Ze operace trva hodinu.
Operace trvala dvé a ptil hodiny. Pieslapovala jsem u salu, protoze jsem méla docela
strach. Pravée jak kdyz jsme ji kdysi kiisili, tak jestli se to nemtize zase vratit. Ale potom
nam Elisku dovezli, pan docent mi vzkézal, Ze se stavi, ale Ze operace dopadla dobfe.
Vysvétloval mi, ze tam byla tak dlouho proto, ze tam to bylo opravdu hodné zatuhlé a
zkracené. Takze kdyz uz ji tam méli, tak délali vSechno, co se dalo. Na pravé noze ji
povolili upony svalii, na levé to stejné a jesté ji natdhli a sesili na levé noze Slachu, tam
meéla o dva vpichy vic. A pfivezli ji se zasadrovanymi nohami od Spicek az do tfisel.
I tam jsme méli docela dobry pfistup. Snazili se nam vyjit vstiic. Resili jsme, jak bude
tteba chodit na zachod, kdyz ma sadru az do tfisel. Domluvili jsme se sestfi¢kou,
protoze ja uz jsme méla od kamaradky ptijcenou podlozni misu, Ze potiebuji kousicek 5
cm tu sadru dat dolt, abych téma nozkama mohla manipulovat. Tak jsme to nakonec
vytesili, Zze ndm docent povolil odstfihnout, hlavné aby to neptekro€ilo puilku stehen,
protoze tam ta fixace musi byt pevna. Tak jsme dojeli domu. Po tfech dnech operace
relativné dobra. Eliska to zvladla dobie.

Ve skole jsem to méla domluvené tak, ze, aby nemusela pferusit ro¢nik s tou tidou,
tak mi déti nosily ulohy, jednou za ctrnact dni jsme tam s Eliskou dojely na
pfezkousSeni, aby byl pocet znamek. Tam to také bylo skvélé. Vzdycky jsem tam Elisku
donesla v naruci, ona byla do pravého thlu, protoZe ta sadra byla tézka, bolelo to. Takze
jsme vzdycky vypolstrovaly posledni lavici, pani ucitelka tam nasla velkou plastovou
krabici, kterou jsme podlozily nohy. Vysla ndm vstfic. D¢lala pisemné zaznamy, aby
byl diikaz pro kontrolu, ze opravdu to ucivo zvlada. A pak nam zadala vZzdy dalsi tkoly.

Takhle jsme mély sadru Sest tydnid. A to uZ jsme si mysleli, Ze mame to nejhorsi za
sebou. A tim, Ze je EliSka bojovnik, to bylo takové... Jo, ona se t&Sila, Ze bude chodit,
ji tu sadru sundavali, tak u toho zacala straSné plakat, byt je straSné state¢nd. Ptala jsem
se, co se d&je. Ona jenom jak §la sestficka a jak byl priivan, tak ji to hrozné bolelo,
protoze kiize pod sadrou byla rozpraskana. To byla zima. Kdyz jsme ji oblékali, byl to
hrozny plac. A kdyZ uZ jsem ji méla obleCenou, tak ndm pan docent fekl, at’ jedeme
o dvé ulice dal a tam udé¢laji dlahy. J4 jsem mu fikala, Ze chodime tady, ale on, Ze to
chce mit od svych odbornikti. Takze my jsme ji takhle bolavou dovezli tam, kde jsme ji

opét vysvlékali, coZz teda jsem byla rada, ze se mnou byl manzel, protoze ja ji tam
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chlacholila a on ji jemné vysvlékal. Tam ji udélali ty vzorky a pak jsme jeli domt. Hned
jsem volala nasi fyzioterapeutce, protoze ty nohy byly rozpraskané do zivého. Zndma
mi radila olivovy olej a fyzioterapeutka fikala, abych tam dédvala veptové sadlo. Tim
abych to masirovala

a za tyden abychom se pfijeli ukazat. Opravdu jsme mazali a mazali. Problém byl
V tom, ze ona ty nohy méla kiecovité a z ni¢eho nic ji ,,vylitlo“ koleno a tu nohu ohla.
Dokud méla ty nohy natazené a ja jsem s ni jenom jemn¢ hybala, tak bylo vidét, ze to
boli, ale dalo se to. Ale ji pak to koleno ,,vystfelilo® a ona zacala straslivé plakat. A ted’
ono to neslo nikam. Takze ja takovym tim klepavym pohybem na koleno jsem ji to
tieba deset minut ji tam davala a ono nam to udé¢lalo za chvilku zas. Takze ja to
nevydrzela tyden a jela jsem k fyzioterapeutce hned. S tim, zda nam tam neposramotili
n&jaké nervy nebo tak. Rikala jsem si, jako budeme na patach a nohy nebudou nebo co?
A ona fikala, ze se tam asi né¢jakého nervu dotkli, ale Ze je to doCasna zalezitost. Pujcila
nam biolampu s tim, ze mame jen jemn¢ masirovat a koleno tfesavym pohybem vracet.
Takhle jsme jeli, kdy to bylo zhruba 20x za den a 10x za noc. Bylo to docela ,,drsny*.
Ale je pravda, ze se EliSce po té lampé ulevilo. Takze jsme to délali nékolikrat denné a
intervaly se prodluzovaly. Zacali jsme postupné cvi€it u fyzioterapeutky. Trvalo to asi
meésic, nez si Eliska na ty nohy stoupla. VSichni jsme méli izasnou radost, doma jsme to
slavili, protoZe stdla obéma nohama na celych patach, i1 tou levou. CoZ bylo nadherny.
Ona stala, ja jsem ji teda drzela, ale jenom pfidrZovala, Ze jenom ta vaha téch noh tam
Sla. No, ale tuhle radost zase vysttidal Sok, protoze Eliska chtéla udélat krok a ona mi
tika: ,,Mami, to nejde.“. Ja jsem fikala: ,,No, ty nohy asi zapomnély chodit, nebo co.*.
Je pravda, ze kdyz ty nohy hrozné bolely a my jsme masirovali, méla strach, ze nema
nohy, Ze je ze zacatku chvilku ani necitila. Tak jsem si vzpomnéla na vypravéni tety Ch.

Z rané péce, jak to jedna maminka dé¢lala formou pohadek.

Tak jsme se rozhodli, Ze nohy budou zakleté princezny. Takze prava je do ted
Rizenka
a leva je Snéhurka. Takze jsme nejprve masirovali a mazali Snéhurku, pak Rizenku a
tak. No a ted’ Eliska fika: ,, No, ale ony jsou sice zaklety, ale ony ten zdmek nedojdou.*.
ProtoZe vrchol byl, jako Ze zakleté princezny si dojdou na zamek tim, Ze budou chodit.
Tak jsem zase volala fyzioterapeutce, tu jsem méla na telefonu vécné, a ona mi fikala,
ze je to docasné, Ze si mysli, Ze si ty nohy vzpomenou. Tak jsem ji ty nohy

»podstrkavala®. J& jsem ji drzela, ona si stoupla na mé nohy a délala jsem takové ,,pidi*

128



krucky. Zkouseli jsme nohy rozhybavat. Po osmi dnech se objevil takovy ten ,,cuk® téch
noh. Po tu dobu to bylo takové to bud’, anebo. To jsme spi§ Elisku t&sili, ze to ty nohy
daji, kdyz uz jsme zvladli tohle. Po téch osmi dnech jsme tam citili takové ty cuky, spise
pravé nohy. Ta je na tom vzdycky Iépe. No a tu levou jsem ji tam vzdycky ,,piikopla* ze
zadu . Trvalo ¢trnact dni, nez to ty nohy pochopily, co se po nich chce. Pak jsme méli
pujcéené détské berlicky od fyzioterapeutky, takze chodila o détskych berlickach. A po
Vanocich uz §la Eliska do skoly. S tim, ze jsem ji vZdycky donesla do druhého patra do
tfidy, tam méla ty berlicky optené, spoluzacky s ni chodily na zachod. Ja jsem tikala, ze
tam s ni budu. Pani uditelka fikala zase: ,,My to né&jak zvladneme.*. Nastésti maji tiidu
blizko zachodu. Takze tam vzdycky néjak dosla a tolerovalo se, ze byla tfeba Ctvrt
hodiny na zachod¢, nez se ,,doplacela®. Ale ona to méla 1 jako rehabilitaci. Holky ji
jistily, takZe to bylo fajn. No a, j& nevim, po dvou mésicich uz jsme berlicky vratili.

Takze Eliska chodila. Bylo to skvély, ale s tim, ze ona to nadSeni trochu pfehanéla.

My vime, Ze nesmime béhat, Ze jo. Ale ona to uz o prazdninach trochu ptetahla. Ale
to se spravilo. Cht¢la hrat s klukama fotbal, protoze to byl jeji sen. Kluci ji vzdycky dali
do brany, ona si klekla a d¢lala brankafe. A ted’ po t€¢ operaci ona mohla béhat. Tak
jsem ji to na chvilku dovolila. Sla do utoku, ale ty nohy ji zacaly stragné bolet. Kluci ji
donesli jako klasicky ranéného, donesli ji na nositkach. Takze jsme noham dali pauzu,
rozmickovavali jsme to a bylo to dobré. A ted’ uz jsem tikala: ,,Eli, ted’ uz fakt nemtzes
behat.”“. Ale oni byli se Skolou na stadioné, je to asi mésic a néco. Bylo to nadherny.
I kdyZ tam EliSka méla sviij program, rozbéhla se po tom ovale. Rozb¢hla se kousek a
pani ucitelka fikala, Ze béZela kousek, béZela dal. A potom fikala, Ze ji ty nohy boli a
dobry. No, jenomzZe pfiSla doml a ona to nefekla, protoZze méla strach, ze ji to pristé
»skrouhnu®. Chodila normalné a rano se probudila a zacala kulhat. A tak jsme §li na
ortopedii a prosahali ji stim, ze vSechny vpichy jsou dobry. M¢li jsme strach, Ze se to
utrhlo. Tam nas uklidnili, Ze teda vSechno dobry a je to jenom unaveny. Tak jsem Sla
zase Kk pani fyzioterapeutce poprosit, jestli nam opét nepudjci berlicky. My tam teda
chodime potad, ale to bylo mimo cviceni. Berlicky jsme samoziejmé dostali a dostali
jsme skvélou radu, ze kromé téch masti, co nam poradili, Ze je idealni davat tvaroh
s troSkou slivovice. Coz byl pro m¢ velky objev, ale o to vétsi Sok, ze kdyZ jsem to na ty
nohy dala, tak EliSka za pil hodiny fikala, jak se ji ulevilo. Prvné fikala: ,,To studi. To
pali.“ a pak fika: ,,To je dobry.. Takze jsme opravdu balili tyden. I do §koly 3la. Rikala

jsem pani ucitelce, ze kdyby nahodou citila néco, tak ze slivovice jde od nasi Elisky.
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Ale opravdu do tydne se to vSechno spravilo. Pak jsme teda preventivné ty berlicky
nechali. Ted uz je mame zase vracené a chodime na rehabilitaci a tam nam ftekli, ze

nohy jsou zase vV pohod¢ a ze jsme to vratili do stavu pted tim.

Eliska je ted ve treti tfid¢, méla samé jednicky na vysvédceni. Tam je s ni problém
spis ten, ze ona ma individudl a kdyz jsme byli na konci druhé tfidy na prezkouseni a
testech v tom USPécku, tak pani M. fikala, Z¢ ona nepotiebuje ani zkraceny diktat. Ona
to ma pro tu jistotu, pro tu kontrolu. Ale nejhorsi tieba bylo, co se tykd toho uceni, ta
prvni tiida. Ji se to vSechno strasné pletlo. Tak ze my jsme se tfeba Ctytku ucili tim
stylem, Ze jsem zluté udélala prvni ¢aru, ¢ervené druhou a zelené tieti. Ona nevédéla,
jak maé napsat ¢tyiku, tak jsem ji fekla, at’ si pamatuje zluta, cervend, zelend. Takze pies
tyhle pomicky jsme se naucili. M¢la jsem pocit, Ze co zafixovala, to tam ziistalo. Takze
to bylo dobré, Ze uz jsem to méla vyzkousené z té rané péce. Vozili ndm rizné véci na
pripravku do skoly k zapisu. Takze tam jsem méla vyzkousené, Ze ona potiebuje najit
svlj zpusob, jiny zplsob, aby to pochopila a pak jak to tam je, tak to tam je. A to pro
mé bylo hrozné dileZité pro tu prvni tfidu. Ona uz brecela, Ze je ,,blba“, Ze to neptjde.
Tak jsem ji fikala: ,,Mame tu zkuSenost. To pljde. Jenom musime najit zptsob.“. V rané
péci nam fikali, zapojit co nejvice smysli. Tteba méla problém spojit pismena h r, d r.
Cetla vzdycky ,,h“ a ,r< ,,d“a,re Rikali jsme si, ze potiebujeme néco, co by pomohlo.
A manzel fikal: ,, Ty a tak dr jako drsnej.”. Tak néco drsnyho. Tak jsme vzali Smirgl
papir a ona si po tom jela rukou a fikala: ,,d r*. Tak jsem ji tikala: ,,A ted’ jed rychle.*.
A ona: ,,drrr. A uz to tam bylo. Takze to pro nas byla v podstaté takova zdbava, tvotreni
a bylo to zajimavé. NemulZu fict, Ze by to pro mé bylo tézké, Ze by mé to nebavilo.

ProtoZe jsem védé€la, ze to tam n€kde je, jen jsme zatim nenasli tu spravnou véc.

Jak reagovaly ostatni déti, kdyz jste si privezli EliSku domu? Védeéli, zZe je postiZzena a Ze

bude potiebovat vic péce?

Veédéli. Oni to veédéli, protoZze to tam bylo tak, ze j& jsem zilstala s EliSkou ve
Fakultni nemocnici jenom tyden. AZ ja jsem byla zdravotné schopna odejit domd, tak
jsem §la za néma. Na jedné stran¢ citové asi EliSka hodné stradala, do dnes je trochu
labilni a neurolog mi fikal, ze je to ono. Myslim si, Ze tim, Ze jsem za téma Ctyfma
pfisla, protoze na me¢ byli hodné citové vazani, tak to ocenili. Citili tam, ze m¢ porad
maji. A navic to pro n€ bylo zpestieni, protoze jsme kazdy tyden nékam jezdili. Jednak

téhotenstvi, to bylo néco. Méla jsem bfisko, sice jsem brzy odjela, takze o to nejvetsi
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pfisly, ale pro né to byla senzace, ktera je bavila. Normalni dité v rodin¢ s tim pfijde do
styku, ale oni neméli pftilezitost. Kdyz jsme jezdili za EliSkou, tak oni oblehli ten
inkubator a vid€li, Ze ten maly tvorecek, ktery se tam sviji, to bude vlastné jejich
sestiicka. A také jméno vybrali oni. TakZe to byla jejich Eliska a oni od zacatku veédéli,
vSechny to védély, teda az na m¢ a doktory, ze to bude hol¢icka. Na ultrazvuku byla
vzdycky otoCena, takze jsem to nevédéla, tak ze to bude prekvapeni. A oni uz od té
doby, co se zacalo rysovat moje biisko, tak to byla Eliska. A j& jsem potom lezela na té
wrizikovee™ ve Fakultni nemocnici a vZzdycky kdyz ode mne odjizd¢li, tak jsem fikala
manzelovi: ,, Ty, pfiprav je na variantu ,.kluk.”. Ja jsem méla strach, ze budou zklamani.
Pro né to byla prosté Eliska, i kdyZz to nikdo nevéd¢l, ze to bude Eliska. Ja jsem vzdycky
cely tyden, nez dojeli, ptemyslela, Ze kdyz to bude kluk, tak to bude tragédie. Nastésti
to teda Eliska byla a pro né to nebylo zklamani. Dokonce nejstarsi hol¢i¢ka dospéla
k zavéru, ze ona nemize do prvni tfidy. Elisku jsme si pfivezli v ¢ervnu a ona ma doma
malou sestficku a ona prosté¢ zacala vyjednavat, ze bychom tu prvni tfidu odlozili. Za
nedlouho ji to ptestalo bavit a idealni chtvy byli kluci.

Navic Eliska neni posledni dité. KdyzZ ji byly asi tfi roky, tak jsme si ptivezli dalsi
hol¢icku. Mné¢€ uz dalsi téhotenstvi nedoporucovali. Aby ji nebylo smutno, tak jsme ji
dovezli dalsi sestiicku ani ne o dva roky mladsi. A je to jmenovkyné té nejstar§i. Mame

je oddélené mala a velka, tak ted’ uzZ se to neplete.

Jaké je tedy slozeni clenu Vasi domdcnosti?

Je tam s nami babicka, manzelova maminka, je ji 80, ma po operaci krcku, takze
chodi
o berlich a je tam od zacatku Cervence a pravdépodobné se tam rozjizdi 1 Alzheimer,
takZe sama byt uz nemiZze. Zatim, kdyz je ru¢né zapojend a komunikuje se s ni, tak se to
S ni d4. Jinak vlastné manzel, j4 a nasich 6 déti. Nejstarsi je dévce, té je 14, pak jsou 3

kluci 13, 13 a 12 let, EliSce je 8 a nejmensi je 6 let.

Dva kluci jsou alergicti na soju, na kravské mléko, maji poruchu rastu. Je to o tom,
ze kdyz dodrzuji dietu, tak rostou. Kluci jsou divoci a nikdo je nikde nechce, ale tady
u nas vedouci ve skautu, fekl, Ze to s nimi jesté zkusi, takze zacali chodit do skauta.
S klukama byly problémy, ale ted’ se to lepsi. Nejmladsi byl hospitalizovan 3,5 mésice
na psychiatrii, protoZze byl hodné agresivni a hystericky a nedovedl pfijmout autoritu a

pravidla. Je pravda, ze ho tam hodné zklidnili. Nyni je uZ bez 1ékti. Tam byl problém
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ten, Ze on si byl jisty, podle psychologli a psychiatrl, Ze my jsme si je vzali, a 1 kdyz je
potrestame, tak ve jménu lasky jim musime vSechno odpustit a Ze o nds nemiizou pfijit.
Ale tim, Ze Sel na psychiatrii a nikdo tomu doposledka nevéfil, ze bychom ho tam
odvezli, tak se to zlepsilo. Byl to pro n¢ho takovy Sok, ze tam zlistava, ze se rozbrecel,
zacal slibovat a ja jsem mu fikala: ,,No, vzdyt se uvidime.“. Jednou za 14 dni mohl na
propustku domd, ale pouze za slusné chovani. Byl to ale Sok 1 pro ostatni, protoze kdyz
jsme pfijeli doma, tak ho hledali a ptali se, kde je a nemohli tomu uvéfit. Takze to pro

n¢ také bylo ,,vychovné®.

Jak byste hodnotila pristup zdravotnickych pracovniku? Jak probihalo sdélovani

diagnozy?

Rikala mi to primatka, ktera vedla porod, ale nebylo to hned. Ja jsem se vzbudila na
JIPce, mé&la jsem tam cedulku se jménem a mirami malé, coz m¢ teda zdésilo. Ptala
jsem se sestry, kterd se o mé starala, jak to vypadalo a ona mi fekla, ze mi informace
podavat nesmi a ze mi zavola Iékatrku. Ta fekla, ze se za mnou stavi, jak bude moct. Pak
se teda omlouvala, Ze tam toho ten den méli hodn¢ a ze za mnou nepiisla. To byly
opravdu nervy. Ale druhy den hned rdano za mnou pfisla a fikala mi, Ze na dany
podminky to dopadlo dobte. Coz v tu chvili to slovo ,,dobfe* pro mé mélo uZasnou
hodnotu. Teprve az jsem vidé€la Elisku v inkubatoru, protoZe jsem byla na jiné klinice,
takze jsem ji vidéla az po dvou dnech, kdy jsem byla schopna po cisafi tam dopajdat,
tak mi to fekli tam pfimo u toho inkubatoru. S tim, Ze to pro mé byl Sok. Takovy
drobecek, v podstaté kostficka potazena kiizickou. Vedle byl také inkubator a tam lezelo
miminko docela klidné. Ale EliSka se potfad jakoby svijela. A ja jsem se ptala: ,,Proc?
Vzdyt je to strasny.“. A ta primaika mi vysvétlila a uklidnila, Ze to je dobfe. Ona mi
vysvétlila, Ze prave to klidné lezici miminko je na tom hiif nez Eliska, protoZze ona ma
jakoby tendenci jakoby bojovat. Tak jsem si fikala, Ze zhubne, kdyZ se potad hybe, Ze
nic nepiibere. Tam, kde byl ten inkubator na tom oddé€leni, tam se mnou jednali velice
dobfe. J4 jsem tam brecela nad tim inkubatorem, Ze nema Sanci pfezit. A sestfiCka za
mnou pfisla a fikala mi: ,,Viibec si z toho nic ned¢€lejte. Ted’ jsme propoustéli hol¢icku,
co se narodila a mela 600g. Eliska je proti ni velka.”. Jako opravdu, tam to bylo skvély.
Dokonce si tam Elisku pamatuji. Jezdime tam s klukama na 1é¢bu rastovym hormonem
a bravala jsem EliSku sebou, protoZe jsem neméla hlidani. A ona vZzdycky: ,,J¢€, ja bych

chtéla vidét, kde jsem se narodila a kde jsem lezela.”. Tak jsem fikala:* Vi§ co, jako
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uvidime, jestli nds tam vezmou.“. Tak jsem tam zazvonila, poprosila jsem, Ze tam
Eliska byla dva mésice. A pfisla sestra a tika: ,,Ja si Vas pamatuju. Vy jste vzdycky
chodila s takovou hromadou déti.“. Ony déti vzdycky pfiSly a oblehly inkubator. Takze
Elisku vzali pfimo na misto, kde ten inkubator stal, ukazali dalsi miminka v inkubatoru
a musim fict, ze to bylo strasné skvély. Jediny, kde jsem méla strasné Spatnou zkuSenost
a postavila jsem se na zadni, Ze uz tam nikdy nepQjdu, byla ta poradna téch piedcasné
narozenych. Jednak si EliSku zatadili, mn¢ by to ani nevadio, Ze si EliSku zatadili do
programu takovyho néjakyho vyzkumu, ze délaji néjakou tu praci déti pod kilo a ptl
narozeny. Ja jsem fikala, ze bych klidné spolupracovala, ze kdyz to mize pomoct, tak
jo. Ale mné¢ tam vadilo, ze oni opravdu... Ona v roce nesedéla. No nesedéla, kdyz ona
opravdu neuméla. Oni prosté...Je tam problém. Pro né byla zaostala, neudrzela kostky
Vv roce, tak prosté ruce jsou velice postizeny. Ale oni to i takhle nahlas definovali.
Prosté, kdo vi, jak se to bude vyvijet. Ted”: ,,Malo cvicite.“. Pfitom jsem cvicila opravdu
poctivé. Ted’ ja jsem jim tam donesla zpravu od fyzioterapeutky a na jedné strané¢ mé
»sjeli, Ze malo cvi¢im, kdyz oni mi fekli, ze Zddné cviceni nepomuze, a na druhou
stranu mi fikali: ,,Bobathova metoda? Co to je?*. Rikam: ,No tak to co s nama na
rehabilitaci cvi¢i.“. A ze se pouziva jen Vojtova. A ja jsem fikala: ,,No ja nevim. My
cvi¢ime tohleto a ja tam pokroky vidim.“. A Ze je to n¢jaky divny... J& jsem z toho m¢la
straS$n€ Spatny pocit a je pravda, ze jsme jeli domi a ja jsem brecela a manzel mi fika:
»A prosim t€, ma tohle viibec cenu tam jezdit?*. Tenkrat mi to logicky vysvétlil v auté
po chlapsku, Ze jo, jako Ze potfebujem, aby byla EliSka v pohod¢ a ne aby byla ufvana.
Tak jsem tam teda nejezdila, oni si na m¢ sté¢zovali. Tak obvodni 1ékatka tikala, ze neni
problém, neurologie tady je dobra, co budeme potiebovat, tak nas napojila na jinou
poradnu. Jsme napojeni na toho pana docenta. Je§té jsem zapomnéla zminit, ze jsme
pred tou operaci jezdili na botulotoxin. Ted’ to bude rok, co je Eliska po operaci a stale
je na obou patach. Je pravda, ze cvi¢ime, je pifipasana na polohovadle hodinu denné a
spava v dlahach. Od operace nema celé dlahy, ale ma je jen po kolena. Musi se fixovat
kotnik, protoze ma tendenci je pofad stacet dovnitf. Rano po sundéni dlah pfed Skolou
zacvic¢ime, po Skole zacvi¢ime, naockujeme a vecer jesté na balonu a pak jde zase do
dlah.

Kde jste ziskala informace o détské mozkové obrne? Veédéla jste, v cem bude ta péce

spocivat?
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Ja jsem méla vyhodu, ze moje teta délala u mentalné postizenych. Jako na jednu
stranu vyhodu jo, ale prvni co mé napadlo, hlavné jenom ne mentalné. Pak jsem méla
kamaradku, ktera se starala o postizen¢ho syna do dvaceti let, a on pak zemfel. Byl
mentalné i télesné postizeny. Ale védéla jsem, ze télesne se da delat hodné. Pro me bylo
hlavni to, ze kdyz uz télesné, tak mentaln¢ at’ tam je s ni alespon n¢jaky kontakt. To me
pak po 3 mésicich na neurologii uklidnili, Ze ten mozek zabira. Takze to jsem si hodné
oddychla. A mozkova obrna pro m¢ zase nebyla az takovy strasak, protoze jsem m¢éla
na internatu hol¢inu, kterd diky této nemoci méla postizenou ruku a oci. A jinak nohy a
vSechno dobry. Takze jsem véfila tomu, Ze se s tim d& néco délat. Navic jsem piedtim

dva z kluki rozcvicila a tim se mi ukazalo, Ze s tély se da délat hodné.
Kdo vam byl nejvétsi oporou v dobé, kdyz se Eliska narodila?

Manzel a vira. To jde néjak spolu, protoze kdyz tam mate ty hodiny ¢ekani nebo
nejistoty, tak preci jenom véfite, Zze Bih vam s tim néjak pomiize a ty pokroky vidite,

tak jo.
Myslite, Ze to vas vztah vic stmelilo?

Urcité. Jednak s manzelem a jednak i déti. At jsou divosi, jaci jsou, tak Eliska to
je.... Ja se snazim vSechny déti vychovavat stejné, aby tam necitily ten rozdil. A jsem
rada, Ze to takhle 1 ta nejstar$i zpétnou vazbou i potvrzuje. Ale kdyZ se néco stane nebo
je n&jaky prusvih, tak to tesi EliSkou. KdyZz byla EliSka po operaci a lezela jen na
posteli, tak se o ni staraly. Maji v ni motivaci. ProtoZe kdyz se néco stane tak jim fikam:

»Podivejte se na ni, Jak bojuje.”. TakZe na ni vidi, Ze se to da a Ze ji vnimaji jinak.

Jak reagovalo vase okoli, kdyz se u Elisky potvrdila diagndza? VasSe rodina, okoll,

sousedé, manzel?

Manzel tomu véfil difv, neZ ja. No tak se to podatilo. Ale vSichni patrali po tom,
pro¢ to neptijde. Kdyz mu bylo 23, objevili u n¢ho alergii na lepek a on zacal poctivé
dodrZovat dietu. A my jsme se potom dovédéli, ze je to strasné zdrava dieta a ze se to
doporuéuje dokonce i U nékterych typt rakoviny. Cisti t&lo. TakZe to manzela progistilo

celého a podafila se nam Eliska. Manzel byl nadSeny. VSichni byli nadSeni. Necekali to.

Z tehotenstvi. A pak? Kdyz se Eliska narodila? Predcasny porod, stanoveni diagnozy ...
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Ze strany mych i manZzelovych rodici byla reakce: ,,Co s tim budete délat?!* Protoze
v nasich rodinach nikdy zadny handicapovany nebyl. To, ze déti, které jsme si vzali,
byli trosku jinaci, dobie. To se vzdycky svedlo na tstav a dobry. Tam to brali Gplné
jinak a mé to pfislo i lito, Ze tam to vzali jinak nez u Elisky. Ale prost¢ Eliska byla naSe.
,»Ona je postizena a co stim teda budete dé€lat a jak se s tim vyporadate? Tam mé
opravdu podpora jak mych tak manzelovych rodici vibec nepfisla. Spi§ cekali, co
dokazeme. Az kdyz se ukazalo, ze teda chodi, a kdyz uz bylo vidét, Ze chodi jinak, nez
ostatni déti, tak jsem sledovala, ze to nasim nebylo pfijemné, kdyz jsem $la tfeba pied
domem. Sousedi koukaj a tak. Potiebovali opravdu par let, nez se s tim srovnali. Ted’ je
to v pohodé. Manzelovi rodi¢e taky v pohod¢ a manzel, ten to bral od zac¢atku dobfe.
Protoze on véfil tomu, ze kdyZ jsem dva z osvojenych hochil rozcvicila, Ze tohle ddm
taky. A j& nékdy jsem se spiS prala s tim, Ze ty dva jsem rozcvicila Upln¢ a EliSku ne. Je

pravda, ze u nich to nebyla obrna.
Co Vam pomahalo s péci o Elisku?
Rana péce.
A co vam péci naopak komplikovalo a komplikuje?

J4 jsem sama Spatné patrala. Tteba az diky rané péci jsem ziskala vozickare. Protoze
pfijela teta Ch. a fikala: ,,Koukdm na vaSe auto. Vy nemate vozickare?. A ja, Ze ne. Ja
jsem se nikdy az tak moc neptala. Kdyz jsem pfisla na arad, tak mé tam o tom nikdo
neinformoval. TakZze mi vypsala seznam téch vyhod. Je pravda, Ze financné, diky
ptfispévkiim na péstounskou péci, jsme to, relativné vzdycky, zvladli. Ale to, Ze mam
narok na pfispévek na péci... To mé ,,vyto€ilo“, protoZze my jsme méli pfispévek na
Elisku do péti let jako prvni stupen. Ale EliSka méla na ten druhy urcité. Ale pak, jsme
dosli k jiné socialni pracovnici a Eliska je ve vyssi. Vzdycky jsem argumentovala tim,
ze do skolky nechodi, vozim ji po doktorech, cvi¢ime spolu. Ona sama do vany nevleze
nic. A oni fikali, ze do 6 let se mama o dit€ bézn¢ stara, takze ten prvni stupei staci. To
bylo néco, co m¢ teda ,,vytoCilo“. Co se tyka pomucek, nebyt nasi fyzioterapeutky,
nevim, kde bych je shanéla. Jinak finan¢né jsme si pomohli, Ze manzel jest€¢ po praci

brigadné pracuje. Jinak uZ m¢ nic nenapada.

Jsem rada, Ze jsem si viibec mohla prozit t¢hotenstvi. Mdm kamaradku, ktera ptisla

neplanované do jiného stavu a ona to dit¢ nechtéla. A pak jsem méla druhou

135



kamaradku, ktera méla tii déti, brala mé jako mamu s téma mejma Ctyima, ale stejné, ze
nékterym vécem nerozumim. Ona mi to nikdy netekla, ale ja to tam citila. Ale tim, ze
jsem si to mohla prozit, i kdyz vzdycky fikam, ze to bylo nejkratsi t¢hotenstvi, které
znam, tak jsem za to byla straSn¢ vdécna. A hledat vinu, to mé nikdy nenapadlo, protoze
j& jsem to téhotenstvi vnimala jako dar. Byl to darek k 10. vyro¢i manzelstvi. Spi§
vzdycky takové ty Soky. Co bude dal? Jak se stim porvu? Hodné mé dorazila ta
poradna ve Fakultni nemocnici. ProtoZe oni fikali, Ze uz je rok zivota a kde to je?
U kluki jsem védéla, ze nejdulezitési jsou prvni 3 roky zivota. Tak jsem si tikala, ze
jsem 1/3 prosvihla. Ale vzdycky tam nastoupil takovy ten zdravy chlapsky rozum
manzela. Ten to bral vzdy s nadhledem a za to jsem také vdécna. A nadrbou stranu on to
vnimal.... KdyZ jsem tieba vstavala v noci k EliSce, tak mi piinesl mikrovinku nahoru,
abych nemusela chodit zhtivat mliko dolti. A poméhal mi. Dalsi Sok byl, kdyZz zacala
mit ty zastavy dechu. Napadalo mé&, co kdyz ji nerozdycham. Anebo kdyz se zacaly
zhor$ovat ty problémy s nohama a ja jsem se té operace stra§né bala. Ze mi zdstane
tamhle na operacnim sale, vrati se to... Nastésti tady pan primaf na détském udélal dve
vySetfeni a ujistil mé&, ze to srdicko je v pofadku a ze by to mélo ustat. Takze tady to
byly takové ty strachy, beznad¢j. Nebo u toho salu, kdyz ta operace trvala o 1,5 hodiny
déle. Spis podle toho, co se zrovna délo. Ale ze bych to chtéla nékdy uplné vzdat... Ja
jsem si vzdycky fikala: ,,Tak kdyZ uz ndm tu EliSku pan Bth dal... Ona mé své
poslani.“. A ja si myslim, Ze 1 kdyZ je to takovy bojovnik a je uvnitt hrozné citliva a Ze
tady na svété néjaky tkol ma. Jsem vdécna za to, Ze spolu se sourozenci pékné vychazi

a maji spolu hezky vztah.

Najdete néco pozitivniho na péci o Elisku? Nabiji Vas to?

Urcité nabiji a vidim Zivot upln¢ jinak. KdyzZ tfeba probirame s kamaradkami, tak mé
uplné piekvapi, co je ,,vyto¢i“. Ty hodnoty jsou uplné nékde jinde. Neni to o tom, kolik
kdo dostane dark na Vanoce nebo k narozeninam, ale tfeba vim, Ze oceni, kdyz ten
dort uplacam ja, 1 kdyz vim, Ze neni Spickovy. Je to posunuté na rovin¢ vztahti a citd

nez materialni hodnoty.
Co si predstavujete do budoucna?

Rada bych se jednou vratila do prace. Jsem doma od té¢ doby, co jsme si piivezli

prvni dit¢ do péstounské péce a to je 13 let. Ted je tam jeste ta babicka a nevim, jak to
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sni budeme jest¢ dlouho zvladat. A fikam, obcCas se potiebuji zvednout a jet na to
vySetfeni. Zase na druhou stranu nevim, kde tady néco hledat, abych uplatnila své
zkuSenosti. Akorat netuSim kdy a kam. Ale ¢iham na kazdou piilezitost. Tieba kdyz
¢ekam ve Skole na Elisku, tak si povidam s témi ostatnimi maminkami a mapuji. Ale
ted m¢ Eliska potfebuje a uvidime, jak dlouho ty nohy po operaci vydrzi. Zatim to

relativng jde.
Co byste vzkdzala maminkam nebo vitbec rodiciim, kteri jsou na zacatku?

No, kdyby to byli, stejn¢ jako my, véfici, tak at’ se urcit¢ modli. A jinak at’ maji radost

z kazdého, byt jen malinkého, pokroku a at’ maji hodné sil.
Doplnéni informaci po telefonickém rozhovoru
Jak reagovali vasi znami na to, ze je Eliska postizend?

N¢jak. Vsichni byli piekvapeni, ze jsem vibec otéhotnéla. Ze zacatku, kdyz byla
Eliska mald, jsem neméla na kamaradky ani cas. Jak odrostla, uz jsem mohla chvili

Z domu, takze hlidal manZzel. Urcité se ke mné nepostavily zddy a ani se nedivali skrz

prsty.
Co byste si do budoucna prala pro Elisku? Jaky mate cil?

Tak doufam, ze Eliska bude schopna né&jakého studia. Vybér necham na ni. Aby
méla v Zivoté n¢jaké uplatnéni. Hlavné zdravotné aby se drzela aspon tak, jak je to ted’.

Mym cilem je co nejlépe Elisku pfipravit do Zivota.
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Priloha ¢. 6

Protokol - Anic¢ka

Vék matky: 42 let

Nejvyssi dosazené vzdélani: vyucena damska krejcova

Puvodni zaméstnani: ptivodné v oboru, pfed narozenim Ani¢ky na matetské dovolené
Nyni: péce o osobu blizkou

Pocet téhotenstvi: 2

Pocet zdravé narozenych déti: 1

Forma DMO: dystonicko-dyskineticka pyramidova forma, nejhorS$i forma détské
mozkové obrny, diive se tomu fikalo atetoicka nebo tak

néjak
Piidruzena onemocnéni: epilepsie

Vék ditéte: 15 let, z druhého t&hotenstvi

Chapu, zZe pro Tebe bude tézké vracet se zpét a vypravet mi Tviij pribéh od zacatku az
po soucasnost, ale verim, ze kdyz si o tom spolecné popovidime, najdes ve Tvém
pribéhu néco, co sis mozna do ted neuvédomovala nebo se pro Tebe vyjasni i néjaké
nesrovnalosti, nad kterymi premyslis.

Souhlasis s rozhovorem a s jeho nahrdavanim?
Ano, souhlasim.
Ja Té nyni necham povidat, a pokud budu potrebovat néco vice rozvést, doptam se Te.

Dobte. Tak t¢hotenstvi bylo pfirozené, bez komplikaci. Tyden jsem pienésela.

Problém nastal az pii porodu, tim, ze byla piidusena a dvacet minut ji na sale kiisili.

Porod byl koncem panevnim. Porod byl dlouhy, trval dvanact hodin na vyvolani. Na
kiivce pted porodem se neukazalo nic. Ani v priibéhu té noci nic, viibec nic. Az kdyz
uz mé vzali na sél, dali mi kapacku, tak doktor, jako Ze jeSté¢ chvili pockame a pak
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teprve zacali, Ze nesly$i ozvy a zacali kolem mé litat. Nemohli najit pana doktora, takze
kdyz kone¢né€ dorazil, na cisate uz bylo pozd¢. Kdyz pfisel, tak mu porodni asistentka
néco fekla, to jsem neslysela a v tu ranu si na sebe vzal tu gumovou zastéru. Ja uz jsem
hlavné¢ nemohla, uz jsem byla uplné¢ vytizena. NejhorS$i na tom ale bylo, Ze nemaji
kyslik pro malou. M¢ dali na kyslik, ale kdyZz se Anna narodila, tak pro ni neméli. To si

Sli ptijcovat na internu.
Byl u porodu novorozenecky lékar, nebo pouze novorozenecka sestra?

Byly tam jenom ty sestry. On volal az po tom na détské. PfiSel tam primaf. Vnimala
jsem jen to, Ze tam ten primar piiSel a doktor, ktery porod vedl, tam kticel, ze jde volat
Fakultni nemocnici. Primat z détského ji jest€¢ ani nevidél, ale ten porodnik uz tam
takhle fadil. A opravdu do hodiny a pul tam byli z Fakultni nemocnice rychlou pro

Annu. Pfevazeli ji v inkubatoru.

Kdyz se narodila, byla uplné modra, fakt jak rifle. Jak kdybych pred sebou vid¢la
rifle, tim jak nedychala. Do ¢tyt let méla modry flek na zadech u patefe jeden a jeden na
zadku jako modtiny. A do dnes nékdy, kdyz je ticba nemocna, tak ji to vyleze. Neni to

tak ztetelny, ale je to vidét obcas.

No, a ja jsem tam teda jeSté leZela, protoze mi museli dat krev a néjakou infuzi.
Kdyz pro ni ptijela ta rychld, tak Ze mé pusti, jestli se chci podivat. J& jsem tam pfisla na
to novorozenecky, oni tam maji ty inkubatory asi dva, a v tom inkubéatoru lezelo dité,
ktery ani... J4 jsem ji v podstaté nevidé€la, protoZze méla na obou rukdch dlahy, samy
hadicky a tak. J& jsem se na ni podivala a §la jsem k zemi, takze to bylo jako... J& jsem
byla takhle vyfizend a jesté ten pohled byl otfesny, Ze jo. Manzel tam akorat piijel.
Ptijel se m& zeptat, jestli nechci néco na piti a v tu chvili tam pfijeli z t¢ Fakultni
nemocnice. Tak Sel za tou doktorkou, protoZe s ndma se v té nemocnici vibec nikdo
nebavil. Tak se ptal, teda co a jak. A ona Ze nemd Zadné kloudné informace, Ze nevi, ale
at’ si zavola tfeba jesté ten den do Fakultni nemocnice anebo sem, Ze doktofi si stejné
budou muset volat a ze by ty informace méli podat oni. Ale ono to vypadalo tak, ze
kdyZ porodnik, ktery vedl porod, pfiSel za mnou na pokoj, tak mi fekl, Ze tomu détsku
asi nic neni, Ze se unahlili a Ze Gplné& zbytecné tu rychlou volali. A Ze mé v pondé€li pusti
a oni ze nam pusti 1 to détsko a ze to vilbec nebudeme fesSit. A kdyz jsem se tfeba

zeptala, Ze mam hodné mlika, co s tim mam délat, tak mi fekli, at’ to vylejvam do
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umyvadla. A na pokoji jsem byla s zenskyma, ktery u sebe mély déti, coz pro mé bylo

psychicky naro¢ny.

Pak m¢ v pondéli pustili, primaf z détskyho mi bouchl dvefma ptfed nosem, kdyz
jsem se byla zeptat, co s tou malou je a odesel. A kdyz jsme odchazeli, tak jsem tam
jeste zastihla toho porodnika a ptala jsem se jako co teda, ze viibec nevim, jestli mam jet
do té Fakultni nemocnice nebo co jako. Jestli si pro ni mame jet. Protoze manzel piijel
s vécma, Ze jedeme pro ni. A on, at’ si jdem na détsky, ze nam tam pani doktorka fekne,
co bude. Tak jsme §li na to détsky a ona Ze nic nevi, ze ji nikdo nic nefek, ale ze nam to
tam zkusi zavolat. Takze jsme zase cekali, kdyz tam volala. Pak nés teda pozvala dal a
fekla, at’ si sednem a fekla ndm, ze teda ma krevni srazeninu za o¢nim pozadim, ze je
mozné, ze bude slepa, néjaké srazeniny vapniku na mozku, ze ji zjistili, ze ma... A ted’
nam zacala takovy né¢jaky ty odborny véci tam a my jsme na ni koukali. A nakonec
tekla, ze nam ji v Zddném piipad¢ nepusti domi. A kdyz jsme se ji zeptali, co mame
délat, tak nam ftekla, at’ si jedeme domil a at’ si tam volame a domluvime si to. Takze
jsem byla doma, volala jsem si tam a ze pro mé poifad neni misto. Takhle jsem byla

tyden doma a pfisla jsem o mliko. Protoze ta psychika a obrovska zatéz. ...
Co se Ti honilo hlavou? Co Té napadalo? Nad ¢im si premyslela?

Ja nevim, jak bych to fekla. Mn¢ vadilo, Ze ji nevidim, Ze jsem ji kloudn¢ nevidéla,
ze... Jako tak. Ale mé mama nenechala se nad tim n&jak... Ona na mé byla tak
“hnusna”. Ja jsem ji tieba fikala, Ze kdyZ ten tata byl v nemocnici, Ze ji taky nenecham
spadnout do né&jakych depresi. J4 jsem tfeba neméla chut’ na jidlo a ona takovym
raznym, hnusnym zpisobem: “Musi$ jist. NebudeS se valet. A tohle bude§ délat.”.
Nenechala mé vysloven¢. Takze j4 nemam pocit, Ze bych pfemyslela o tom. J4 jsem si
v klidu pletla na ni obleceni, kdyz jsem méla chvili. Stavéli jsme a byl ten kluk, takze ja
jsem potad néco délal. A to pfijeli jeSté tenkrat z Ostravy piibuzni a si druhy den, co
jsem byla doma. Takze j& jsem neméla jako n¢jakou depresi. Mné spi§ vadilo, ze jsem
meéla vSechno jen po tom telefonu néjaky kontakt a Ze m¢ odmitaji piijmout do té
Fakultni nemocnice. KdyZz se mé ptali, jestli mizu kojit a ja jsem tekla, Ze ne, tak pro
m¢e to misto nebylo uz viibec v tu chvili. Pak jsme se ptali, jestli se mizeme piijet aspoil
podivat. A ten docent jako Ze jo, ale Ze ji pred¢€lali z JIPky na nedonoSenecké oddélenti,

ale ze nevi, jestli nas tam pusti. Jako at’ si pfijedeme a at’ se zkusime domluvit.
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Takze my jsme tam jeli, aniz bysme védéli, jestli nas tam teda pusti nebo nepusti.
A jesté nam fekl, at’ prvné pfijdem za nim, ze chce se mnou mluvit. Ptal se mé, co se
vlastné odehralo, Ze ten jeji stav neodpovida tomu, co je napsany v papirech. Ze se mu
to nezda, Ze by to probihalo tak, jak ten porod byl popsanej v papirech. Ze tam bylo
napsané: ,,Bez komplikaci, velice rychly, trval tfi hodiny.“. To bylo v téch papirech, a
ze jemu to vibec nesedi. Tak co se tomu ditéti stalo? A pak nam vysvétlil to, ze ten
porodnik v tom umi chodit, Ze jedny déti posild do t¢ nemocnice a néktery do té.
A kdyby Sly vSechny na jedno misto, tak tady muZzou néjakou revizi v té nemocnici a
takhle na néj nikdo nemoh. A tak mi nakonec fekl, Ze se ptiklani spi§ k tomu, co jsem
mu tam fekla ja tu verzi, ze mu opravdu nesedi to, co v téch papirech je a pak jsem méla
1 moznost si do téch papiri nahlidnout. Mé€li je u téch déti u téch postylek a opravdu
jsem vidéla, co tam bylo napsané za nesmysly. A to jsem si fikala, Ze to viibec neni
pravda, co tam je popsany. A ani se pod to nepodepsal on, ze m¢ rodil, ale nechal pod to
podepsat jinou doktorku. Vibec jsem to nechapala, jak si nékdo néco takovyho mize

dovolit. Ale to uz je dalsi strdnka toho zdravotnictvi.

Tim jsem teda odbé&hla od toho, ze my jsme tam teda jeli, on se mé na tohle ptal a
pak at’' to jdem zkusit. Takze tam jsme ji poprvé vidéli. On ndm to tam vice méné
domluvil, at’ nas tam pusti, ze jsme jeli takovou dalku. No, ale bohuzel musite jet domd,

misto pro Vas nemame. Takze jsme jeli dom.

Mné vadilo, Ze jsem ji sice vidéla, ale ten kontakt mi tam tak straSné chybél...
Takze spiS z toho jsem byla, vi§? Takova psychicky rozhozena. Ten doktor nam fekl, at’
jsme radi, pokud bude postizend fyzicky neZ mentalné a Ze musime pocitat s néjakym

poskozenim, ale Ze nejsou schopni nam fict, jaké bude, protoze je mala.

A tam pracovaly nervy na obou stranach. Jak u manZela tak u m¢, bych fekla. My
jsme spolu neuméli komunikovat. Ten prvni rok to fakt moc neslo. I kdyZ tu Anicku
mél rad, kdyz jsme se dostali domi. Ale pofad néco ,,drhlo“. ProtoZze jsme neveédéli

porad, na ¢em jsme, do toho jednoho roku.

Po ¢trnacti dnech, co jsme tam byli, jsem tam S$la volat a oni mi zase fekli, ze tam
misto neni. Pfisla jsem domt a brecela jsem. To jsem chodila jesté do té verejné budky,
jak byvaly na obcich, protoze v té dobé mobily jesté moc nebyly. Tak jsem brecela a
manzel se m¢ zeptal, co se d¢je. Tak jsem mu fikala, Ze m¢ tam nechcou, Ze pro mé

potad neni misto. Tak do né¢ho vjel vztek a Sel a zavolal tam a fek, Ze ho nezajima, ze
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tam nemaji misto. Ze si berem spacaky a Ze tam budem spat klidné na chodbé a at’ si to
zafidi, jak chcou, ale Ze se odsud nehnem, dokud to misto nebude. No a druhy den nam
Z obce pfisli fict, Ze tam mame do jedné hodiny pfijet, Ze pro mé maji misto. Tak jsme
tam pfijeli. Krmili ji sondou, ze nema polykaci reflex. Neméla ani dudlik, protoze pry
neuméla tahat. Ja jsem ale razantné odmitla krmit sondou. Rekla jsem jim, Ze ji budu
krmit 1zi¢kou. Ze to prosté n&jak zkusim. A tak mi pan doktor, ktery zrovna slouzil,
tekl, Ze jo, ze to tam domluvi. At si klidné nechodim spéat, ze mu to je jedno, ale ze

tomu neveri, ze to néjakym zpiisobem dokazu.

No, a tak jsem tam pfisla na to prvni krmeni, je pravda, Ze jsem trochu bojovala, nez
jsem nasla ten nejmék¢i dudlik, ale dokézala jsem to. Napoprvé vypila 90 ml. A druhy
den, kdyz jsem tam pfisla, tak na m¢ ukazoval, Ze jsem jednicka. J4 jsem nechapala, co
na mé& ukazuje a on se potom ptal, jak jsem to dokazala. Tak jsem mu fekla, Zze jsem
nasla spravny dudlik a u prvniho krmeni jsem ji pomdhala tak, Ze jsem trosku ten dudlik

mackala a ona se pak chytla. Naucili jsme se pit z flasky uplné bez problému.

Akorat ze tam chytla zanét mocovych cest, Ze mame problémy do dneska. Jezdili
jsme na kontroly do Fakultni nemocnice, protoze to trochu poskodilo aji ledviny.
Protoze tam bylo aji, ze maminky, ktery tam byly, nesmély davat papirovy pliny.
Musely davat latkovy. Rekli nam, Ze to nejspis chytla z hii vypranych plin. Ale zas to
byl dalsi problém. Zase méli diivod pro to, nepustit nds doml. A zase ty nervy. V té
dob¢& méla mamka zdravotni problémy pak ta Anna... J& jsem prosté nevédé€la co dfiv.
A Vv té nemocnici. Ja jsem byla dole a o dvé patra vy$ byly ty déti. My jsme za nima
mohly jen na krmeni, my jsme za nima jinak nemohly chodit. Kdyz mi fekli, Ze nés
nepusti, tak jsem si to ,,vydupala®“ i za cenu toho, ze podepiSem reverz. Ale oni nakonec,
7ze mame pravdu, ze to muze teSit i détsky doktor v misté¢ bydlist¢ takovou infekci.

A tak nas teda pustili dom1.

Do roka jsme viibec nevédéli diagndzu, nic. Tak se nas neurolog ptal: ,,Co ji vlastné
je? Co ma jako? Byli jste na n¢jakym vySetteni?*. Tak jsem mu fekla: ,,My? Vy jste nas
n¢kam poslal?*“. A on: ,,Neposlal?*“. A ja: ,No, neposlal.”“. Tak nés poslal do Prahy, kde
ji délali poprvé CT mozku. To taky bylo dost nepovedeny, protoZze oni ji na to
pottebovali uspat. Takze ji pichli do ruky, dali ji kanylu, jenomze jak méla ty spasmy uz
od mala, tak ji propichli zilu durch. A dali ji nark6zu, kterd §la do svalu a nesla do krve.

A kdyz jsme pfijeli na to CT, to nas ptrevazeli z budovy do budovy sanitkou, tak byla
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pofad vzhlru. Nespala. A doktor tam zacal jecet a hrozné fadit, ze to vySetfeni je drahy
a ze nema ¢as tam kvili né¢jakymu détsku ¢ekat dvé hodiny nez usne. Ale oni, ze to neni
mozny, ze furt nespi. Tak volali na tu neurologii a tam oni Ze nevi, Ze narkdzu dostala.
No, a tak, ze ji musi dat jest¢ jednu. Tak hledali. Ta byla rozpichana jak cednik, az
nakonec u kotniku ji To napichli. Tak ji uspali, udélali ji to vySetfeni a to pak zacal jecet
znovu, Ze pro¢ nas tam posilaji, Zze tam nic neni, Ze na to vysetfeni mohl jit nékdo jinej.
Ze na tom mozku nic nevidi, zadny postiZeni, Ze jsme to vySetieni podstoupili Giplné
zbytecné. No, ale oni ji hlavné nemohli probudit. To bylo rano n¢kdy o sedmi, kdyz ji
dali tu narkozu a bylo pét odpoledne, doktorka méla jit o ptl tfeti doma. O péti u ni
sed¢la, davali ji infuze, aby ji zavodnili, aby nebyla dehydratovana. A furt jako Ze to
neni mozny, ze uz by se méla vzbudit, pro¢ se nebudi. No a ona se pak tak trosku
probrala, zamZourala a usla. Spala nam v podstaté az do soboty. No a vysledek
vySetieni v Praze byl, Zze kvili nam v patek museli svolat konzilium, aby se poradili,
jako nam vubec daji diagnézu, ze tam vibec neni poSkozeni mozku. Nemohli se
dohodnout, jakou ji maji dat diagnézu. To jsme tam cekali do odpoledne a nakonec, ze
nam daji diagn6zu DMO, abychom méli narok na pomicky a tak. A to uz jsme pak

aspon trochu védeli. I kdyz ¢lovek spoustu let néco nevedél.
Kdo Ti v tomto poradil? Kdo Té do problematiky détské mozkové obrny ,,zasvécoval “?

Trochu Svagrova, 1 kdyZ je to prakticky doktor pro dospélé. Néco jsem si vycetla
v néjakych casopisech, néco od Zenskych a pak na internetu. Mam pocit, ze v tomhle
potad jesté u nas, moznd ve velkoméstech to je jinak, ale tady mam pocit, Ze doktoti
pofad nejsou takovi ti, co by Ti narovinu fekli, Ze by Ti ten problém vysvétlili. A to
jsem vidéla ted’ zrovna s téma kieCema napfiiklad. Spi§ jsem obviflovala sama sebe.
Ted, jak jsem byla cely ty roky nad vodou, tak v tom prosinci jsem si fikala, ze jsem

musela ud¢lat néco Spatné, kdyZ se z niceho nic néco takovyho stane.

Vratim se zpét k CT vysetreni. Kdyz se na CT nic nenaslo, poslali vas na magnetickou
rezonanci, aby se ujasnilo, kde to loZisko je? Magneticka rezonance mnohdy zobrazi to,

co CT vysetieni ne.

Ne, ne. Ne, nikdy nic takovyho. Akorat ndm jednou ud¢lal neurolog EEG a dvakrat
jsme ho méli v Praze. My jsme tam byli jest¢ ve tfech letech a to uz nam ned¢lali ani
dalsi CT, protoze vzhledem k tém vysledkiim toho prvniho CT to nemd smysl. A tam se

se mnou hadali, Ze trpi epilepsii. Ja jsem jim tvrdila, Ze nema zadny zachvaty. A oni, ze
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musi podle toho vySetfeni mit zachvaty, Ze jim to tam ukdzalo. Ale ona nikdy zadny
zachvat neméla. Pak jsem se ¢asem dozvéd€la, Zze za zachvat se povazuje i takovy to
zahledéni. Coz ona Cas od Casu se zahledi, ale kdyz na ni za¢nu mluvit, tak v pohod¢.
Reaguje. A tohle jsem tieba taky nevédéla nebo netuSila. Takze tohle jsme trochu
bojovali s tou sestrou na EEG, protoze ona furt tvrdila, ze musi mit zachvaty a ja ji

tvrdila, ze zadny zachvaty nema.

A hlavn¢ v Praze mé docela uvedli v omyl na kineziologii, Ze bude chodit, mi tvrdili.
Ze chiize nebude tieba dokonala, ale e bude chodit. Ze budeme dokonce i mluvit. Ze
nebude dokonce fikat r a T, ale Zze bude mluvit. A to jsem se ted’ docetla na internetu, ze
touhle formou trpi tak 5% z toho objemu téhle postizenych a v podstaté to, Ze nemluvi,
je také soucasti téhle formy. Tak jsem si fikala, pro¢ mi tam tvrdili, Ze bude mluvit,
kdyz mi logopedka v Liberci fekla, ze nikdy mluvit nebude? Nebo tady na logopedii, Ze

mluvit bude, to dokéze. Ale prosté nejde to, nedokaze to.
Kolik bylo Anicce let, kdyz jste zacali jezdit do Liberce?

Nejdiiv jsme jezdili tady na logopedii. M¢la asi 4 roky. Bylo to po té druhé Praze.
Ale tady byl problém, Ze pani doktorka nepochopila, Zze Aniéce to mysli a kazdy to
sezeni vypravéla pohadku O veliké fepé a porad se ji ptala, jestli ma pejsek pefi, jestli
pejsek stoji za dédeCkem nebo az za tou myskou... A Anicka po dvou mésicich zacala,
ze tam nechce chodit, mlatila hlavou. A kdyZ jsme tam pfisli, tak se vztekala, Ze uz to
nechce poslouchat. A logopedka vzdycky jako co to je? To takhle nejde. Pfitom ona se
zdala dobra, ale v tomhle tu Anicku nepochopila. Pak jsme jednou jeli k protetikiim,
protoze jsme pottebovali udélat dlahy. A zrovna jedna francouzské firma, kterd tenkrat
délala katalog s pomiickami, potfebovala ,,modelku* na ty véci a ptali se nas, jestli
bysme nebyli ochotni to absolvovat. TakZe jsme tam jeli, stravili jsme tam dva dny a ten
$éf téhle firmy pofad tak stou Anickou hezky. Nejdiiv se ho bala, ale pak si ji
sladkostma ziskal. Um¢l docela Cesky, tak se nas pro¢ nemluvi a tak. Tak nam fikal, Ze
ma znamou logopedku v Liberci a jestli to nechcem zkusit. Ale mé to bylo trapny,
protoze nemam rada protekci, tak jsem se ,,Sprajcla®“. To bylo z kraje podzimu. A potom
V bfeznu o jarnich prazdninach mi manzel tika: ,,Neméli bysme to zkusit tam zavolat?*.
A ja porad, Ze to neud¢lam. Ale nakonec mé premluvil a zkusila jsem to. Vytocila jsem
Cislo, predstavila jsem se a ta pani doktorka hned na mé: ,,No ja uz ¢ekdm kolik mésica,

kdy se ozvete.”“. Takovy supr styl méla. A hned, jestli mizeme pfijet. Tak jsme se
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dohodli a jeli jsme tam. Cekala na nas na parkovisti, protoZe jsme nevédéli, kde to je a
jen prisla k tomu autu a koukala na tu Anicku a hned zacala: ,,No, mate Spatnou mimiku
Vv obli¢eji. Vite, jak to poznate? Rekl vam to nékdo? Mate horsi pravou stranu. Rekl
vam to nékdo?“. A my jako Ze ne. Rikala, e se sméje, i kdyZ nema diivod, Ze je to ta
Spatnd mimika... A to na nas vSechno zacala takhle ,,chrlit na tom parkovisti a my
jsme si pripadali jako Uplni neznalci. Tady ndm za ty roky nikdo nic nefek. Tak jsme $li
sni a chtéla ukazat, jak krmime a jakou 1Zi¢kou. Rekla, Ze je to $patné. Museli jsme
zaCit vSechno znovu. Anicce bylo 6 let. Zacali jsme vSechno znovu. Nesméli jsme
kovovou 1zickou, protoze vyvolava davivy reflex a vice slinéni, nez kdyz se krmi
silikonovou. Pak nam fikala, jak velka ta 1zicka musi byt vzhledem k velikosti pusy.
Z &eho a jak pit, nas ugila. Rekla nam, Ze mluvit nebude... My jsme tam odsud odjizdéli
S tim, ze v auté bylo hrobovy ticho a nikdo nemluvil. Protoze jsme se nikdo nemohl
srovnat s tim, co tam do nas ,,navalila®“. My jsme zili v tom, Zze nam fikali, Ze bude
mluvit, Ze bude chodit a ona ndm tohle viechno zbofila. Uplng to zbofila, ale fekla, Ze
se miZe naucit Cist, pocitat a Ze na to jsou metody. Na jednu stranu to bylo dobfe. My
jsme se piestali soustfedit na to, Ze bude chodit, kdyz teda chodit nebude, ze bude
mluvit, kdyz nebude mluvit a zacali jsme rozvijet to, co ndm tvrdila, Ze pijde. A to pro

nas bylo obrovsky plus.
Predpoklddam, Ze jste od narozeni chodili na rehabilitace.

Chodime. Ted’ chodime kazdy tyden jednou. Opravdu se snazime pravidelné, pokud
neni opravdu nemocna. Nechodime jenom na zacatku onemocnéni, jinak chodime
I santibiotiky. Anicka tam je sama a cvi¢i sni hodinu. Opravdu hodinu se ta

fyzioterapeutka vénuje jenom ji. M4 to misto télocviku ve Skole ten den.
Kdo pro Tebe byl psychickou oporou? Rikala jsi, Ze maminka. A co manzel?

No, ta mamka. Ale manzel byl skvélej. On s ni jezdil na rehabilitace, kdyz jsme
pfijeli z toho Hradce. Jezdili jsme spolu. Mal4 vyslovené vyzadovala tatu. Musela na
n¢j vidét. To si ze mé pak délali srandu, Ze mé& viibec nepotiebuje. TakZe tam vzniklo to
pouto, které trva do dnes. Jsou na sebe fixovani. A protoze ji to mysli a je ,,palend®,
takze tatinek, kdyZ pfijde z prace a byl by co nejvic utahanej, tak ne, on si nemize
sednout. On ji musi dat na zachod, vykoupat ji, protoze to miiZe jen tatinek. Tteba aji

v 1ét€ do bazénu jde s tatinkem a j& mam jit pracovat.
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Jak bys hodnotila vas vztah?

Ten prvni rok byl tézky. Nevédéli jsme. Prosté jsme o tom mezi sebou nechtéli
mluvit. Nevédéli jsme, co to obnasi, co se to stalo, co s tim ditétem bude a nemluvili

jsme o tom. A to byl ten problém.
Obvinoval jste jeden druhého?

Ne, to viibec. Ne. To naopak spi$ ja naopak jsem asi jednou nebo dvakrat fekla, ze si
myslim, Ze je to moje vina. Tak jestli chce, tak at’ si najde jinou. Néco v tom smyslu.
A to mné fek, at’ uZ to vickrat nevypoustim z pusy, Ze tohle poslouchat nebude. Ze to
nechce slySet. Vim, Ze spousta zenskych zlistane sama a zase drzet ho, kdyz by necht¢l,

nema smysl.
AV soucasnosti jste na tom jak?
Uplné v pohods.
Jak se V soucasnosti citis po psychické strance?

Ja jsem si akorat v prosinci vycitala to, Ze jsem mozna ty zachvaty zavinila ja,
protoze jsem nevédéla, co to je. Ale jinak jsem v pohodé. Ja si opravdu najdu ten
zpusob toho, jak to vytésnit z hlavy. Protoze ja kvili Ani¢ce musim fungovat a nemizu

se tady zhroutit, sesypat.
Jaké mas plany do budoucna?

Do budoucna si nedélam Zadny plany do budoucna. Za prvé nechci védét, co mé
¢eka. Plany do budoucna nemam Zadny. Jediny, na co se téSim, je, Ze jesté jeden Skolni
rok a konec. To je prosté mij plan, na ktery se upinam. Protoze mé& depta tohleto. Ze
musi do $koly, i kdyby ji bylo lip doma. Ze prosté Evropska Unie nam diktuje a Ze nasli
ty divody, proc¢ se déti nesmi od $koly osvobodit. My jsme se pidili po tom, jestli by to
neslo ji zbavit povinné Skolni dochazky. Prosté neslo. Po Skole to bude o téch vyletech.
Ona miluje les. Pies 1éto pofdd nékde jezdime a chodime tady u nas do lesa. Na to se
stra$né t&§im. Ze budeme jezdit do kina, na ty vylety, Ze si budeme uZivat. Kdyz se na
jate trochu otepli, tak se ,,zapichnem‘ u toho bazénu a mizeme cely dny travit v bezén¢.
My jsme teba zvykli do desiti byt v té¢ vod¢. Takhle nemlizem, kdyZ chodi do té Skoly.

Ona ma uZ ted’ namalovany lesni obrazek na nasténce. Ona chce jit do lesa uz ted'.
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Jenomze s tim kocarkem to nejde. Tak ji fikam, Ze az bude trosku lip a poviddme si o
plavani. Ona ted’ Zije delfinima. K Vanoctim dostala vstupenky na delfiny v Praze. Maji
priletét z Turecka. Je to delfini shou a i plavani s delfiny. Ale je otazka, jestli se to
vubec bude konat, protoze Praha jim ted’ nechce pronajmout prostory. Chtéli jsme ji

splnit sen, tak doufam, ze to vyjde.

Jakym  zpiisobem ,,dobijis“ energii? Chodite napriklad s kamardadkami za zabavou

nebo mas jiny zpiisob?

Ja tohle nevyhleddvam. Nechodim ani na srazy se Skolou. J4 nemam problém s tim,
kdyz se mé nékdo zeptd, jaky mame problém nebo co se stalo. Ale abych n¢kam S$la, a
ty lidi to tfeba nezajimd, a ty spoluzacky vim, Ze to nezajimd, ale jenom, abych tam
o tom ,,placala®, jenom pro ten pocit, jako Ze abych jim taky o sob& néco fekla, to ne. Ja
to nevyhledavam. Sejdeme se tfeba s kamaradkou, ale doma. Nikam nejdeme. M¢li
jsme vic kamaradt a ve chvili, kdy zjistili, ze ta Anic¢ka je takova, jaka je... Jednou
jsem piiSla ke kamaradce a Anic¢ku jsem dala na zem, aby si hrala na zemi, tak zacala,
jak tam piekézi jejim vlastnim détem, Ze jest€ oni na ni musi davat pozor... Tak tohle
mi za to nestoji. Kdyz se ti lidi nedokézou ptizpisobit, tak to prost¢ nevyhledavam. Co
m¢ hodné bavi a dalo by se fict, Ze m¢ to i dobiji, je peceni. Kromé& takovyho toho

domaciho peceni, pecu i cukrovi a dorty, kdyZ ma n€kdo zajem.
Jak reagovalo vase okoli na to, Ze je Anicka postizena?

N¢jak, protoze to na ni nebylo vidét, ze je postizena. Akorat mij tata nevédel, jak se
K tomu postavit. Mamka mi fikala, Ze se bal, aby ji neublizil, takze se spi§ vyhybal.
Bylo vidét, Ze ji ma hrozné rad, krasné€ se k ni choval. Syn ji taky bere Upln¢ perfektné.
Tim, Ze ma takovou ségru, kdyZ to porovnam s ostatnimi détmi, tak je takovej jinej. Ma
vic ohleduplnosti viici druhym. Kdy?Z jeli tfeba se stiedni Skolou na exkurzi, bylo tenkrat
hroznyho sn¢hu, tak tam pomohl né&jaké staré pani, ktera stala u silnice a uz aji brecela a
ze prosila, jestli by ji pomohl n€kdo tu silnici ptejit. Bylo ji snad 80 let. Naslo ji to,
bofila se v tom sn€hu a nikdo ji tam nepomohl. Tak ji pomohl a ptfevedl ji. Ma takovy to

citéni vétsi nez jeho vrstevnici.
Nevycital Ti to, ze uz se mu tolik nevenujes, kdyz jste privezli Anicku domii?

To byla takovéa zvlastni forma. Svym zplisobem to bylo legrac¢ni. KdyZ se naucil

psat, tak nam rozdaval cedulky, na ktery napsal ,,nemd m¢ rad®, ,,nema m¢ rada*“ a
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vzdycky jsme to nasli kazdy den tfeba na stole nebo ndm to nékde dal kazdymu zvlast.
Tak jsme s nim o tom mluvili a pak to vySumélo Gipln¢ samo. Srovnal si to v hlavé a asi
vedel, ze to jinak nejde. Pak ji zapojoval 1 do her. Byl v tomhle uzasnej. Aji Anicka byla
Stastna, kdyz citila, Ze si s ni hraje. A dodneska si ji bere do pokojicku, pusti ji tam

pohadku a vénuje se ji.
Co bys vzkdzala rodindam, které jsou na zacatku v podobné situaci?

Nevim. Tim si musi kazdy projit sam. To se neda nic vzkazat. Kazdy ten problém ma
jiny. Nikdy nejsou dva stejné problémy a kazdy to snasi jinak a kazdy je v jiné situaci.

Nepoddat se tomu, to je jediny, co bych vzkazala. A bojovat.

Doplnéni informaci po telefonickém rozhovoru
Kolik bylo Anicce tydnii, kdyz ji pustili z Fakultni nemocnice?
4 tydny.
Spolupracovala jsi s néjakou pomocnou organizaci? Napriklad s ranou péci apod.?
Ne.
Jakou mas zkuSenost s jednanim Aniccinych ucitelu?

No ted’ mame jiz 3 tydny papir od psychologa, Ze Anicka nemusi chodit do Skoly.
Kromé kieci celého téla, kterymi Anicka od prosince trpi, se totiZ zacala 1 pociravat.
Bylo to v souvislosti stim, ze se ji feklo, ze jde po nemoci do Skoly. Néco se tam
muselo stat, ale nikdy nejspi§ nezjistime co, protoze Anicka mluvit neumi. Byla tam
jedna ucitelka, na kterou Anic¢ka reagovala Spatng. Sice tam uZ neudi, ale Anicka je
v takovém stadiu, ze nepomohlo ani to, kdyZz se ji snaZili ve Skole pfizplsobit
podminky. Vratili ji zpét do ptivodniho ro¢niku mezi déti, nepomohlo ani to, Ze ma
novy kieslo... Netésila se na nic a do Skoly nechce. Psycholog sdm tekl, Ze jsme to méli
udélat uz davno. JenZe kdo mohl védét, Ze to vSechno patii k tomuhle...? Nastésti se od
té doby, co je doma nepocurala, ale nesmime pied ni o Skole mluvit, protoze v tu ranu

zacéne kiecovat.

Jak s Anickou vychazi jeji spoluzaci?
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S détskyma vychazela dobie, tim, ze se v té §kola nejspis§ néco stalo, ji zatim nechybi

ani spoluzici.
Co bys za celou dobu péce o Anicku videéla jako pozitivni?

Nejvic tu logopedku z Liberce. Aji vté Fakultni nemocnici méli dobrej pfistup.

Hlavné ta docentka, ta byla perfektni.
Co bys za celou dobu péce o Anicku vidéla jako negativni?

Ten porod a viibec pfistup téch doktorti tady v té nemocnici.
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