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Uvod

Kvalita Zivota je velmi rozmanity pojem. Existigpousta definic tohoto pojmu, ale
pro kazdéhailovéka tento pojem znamen&ao jiného. Pro &koho spousta peém, pro
jiného zdravi a &komu st&i jen to, Ze jsou lidé koleménstastni. Rodie si nefastji
pieji, aby jejich dti byly hlavré zdravé. Bohuzel ne vSichni radi méli to Stesti. Nekteri
bojuji s nemoci svého dfe od narozeni, jini od doby, kdy se jejichédiiclo postavit na
vlastni nohy. Pokud se radrozhodne starat o ditv domaci pé, zmeéni tim nejen st
zivot, ale také i kvalitu svého zivota. Musi se atzakci, které div délal, a také st a
plani, které ngl.

Téma své prace jsem si vybrala z tohivatlu, Ze ve svém okoli mantkolik
rodin, kterych se tato problematika tyka. Ja jsemake pedevSim zawfila jen na d¢
takové rodiny. V prvni rodihbyla dcéi v osmnacti letech diagnostikovana Amyotroficka
lateralni skler6za. V rodin druhé syn trpi Downovym syndromem, ktery mu byl
diagnostikovan kratce po porodu.

Bakal&ska prace je roztena do dvouwasti — teoretickdast a praktick&ast. Prvni
kapitola se zabyva pojmem kvalita Zivota. Druha ilckp se zardfuje na rodinu
S postizenim obeén Treti actvrta kapitola teoretickéasti se bude zabyvat jednotlivymi
postizenimi, které se vyskytuji v rodinna které je prace za&iena. Praktick&ast se
zamétuje na vymezeni dil vyzkumného Séeni, definovani pouZitych metod a
charakteristiku vyzkumného vzorku. Zejména budowedany vysledky vyzkumného
Seteni. Pro zji&ni informaci byly pedem zvoleny otazky, ze kterych byly naskedn
analyzovany vysledky zkouméni. Vyzkum byl zpracoJdralitativnim zmisobem, a
protoze Slo zejména o popis pdcinatek, byla pouzita metoda polostandardizovaného

rozhovoru.
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1 Kvalita zivota

S pojmem kvalita Zivota se v dnesSni daetkdme ¥ad obort nagiklad ekologii,
ekonomii, filozofii, medicig, pedagogice, psychologii, socialni praci, sociblagad
dal$ich obail. V&tsinou se jedné o obory, které se zabyslajiskem nebo jeho Zivotem

Co je to vlasta kvalita Zivota? V dnesni literatel existuje velké mnozstvi definic
tohoto pojmu. OvSem ani jednaczhto definic nebyla v ibéhu poslednichriceti let
vSeobec# uznana. Tuto situaci komplikuje fakt, Ze se velasto setkAvame s pojmy jako
,socialni pohoda’, ,lidsky rozvoj'nebo ,socialnaHabyt’, které jsou pouzivany jako

analogickési ekvivalentni terming

1. 1 Teoretické vymezeni kvality zivota podle WHO

~Svetova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalituota jako jedincovu
percepci jeho pozice v Zivov kontextu své kultury a hodnotového systému eztahu
k jeho cilim, a‘ekdvanim, normam a obavam. Jednd se o velice Sikacept,
multifaktorialre ovlivreny jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stawesobnim

vyznanim, sociélnimi vztahy a vztahem k@®kim oblastem jeho Zivotniho pristi'.

1. 2 Teoretické vymezeni kvality Zivota z pohledu s  ociologie

Sociologie pohlizi na kvalitu Zivota z jiného uhheZz medicina, psychiatri&
psychologie. Podle sociologie je kvalita zZivotatiladem k ekonomickym, objemovym a

se ziskem souvisejicim kritériim GSmosti a vykonnosti spalenského systéniu

1. 3 Teoretické vymezeni kvality Zivota pomoci jiny  ch pojm

DalSi moznosti, jak defitmé vymezit kvalitu Zivota, je pouZziti jinych pojim
vyctem, charakteristickym znakem nebo vzajemnou stastistchto znak®.

!MICHALIK, 2011

2PAYNE A KOL., 2005

3VADUROVA, MUHLPACHR, 2005, s. 11
“VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
SVADUROVA, MUHLPACHR, 2005



1. 3. 1 Definice Kvality Zivota pomoci jiného pojmu
»M. Zannotti chéape kvalitu Zivota jako veSkeré mdmi spokojenostici
nespokojenosti jednice v celém jeho ZivpticemZ spokojenost sanymi aspekty ma také

rgznou dlezitost®,

1. 3. 2 Definice Kvality Zivota vyc¢tem
Toto pojeti kvality Zivota koresponduje s rozlidgoim dimenzi kvality Zivota.
,,Napiklad Bluden vymezuje kvalitu Zivota v rartgi oblasti spokojenosti:
» fyzickd pohoda
* materialni pohoda
» kognitivni pohoda (pocit spokojenosti)

« socialni pohoda (sounéleZitost ke spalesti)”.

1. 3. 3 Definice Kvality Zivota pomoci charakteristického znaku
Tento pohled umaiuje hodnoceni kvality Zivota nezavisle na objektivn
stanoveném zdravotnim stavyK. Santze definuje kvalitu Zivota jako subjektivn

hodnoceni vlastni Zivotni situaée"

1.4 Nejobecn &jSi teoretické vymezeni kvality Zivota

,,Na nejobec#jSi urovni je kvalita Zivota chapana jakasledek interakce mnoha
ruznych faktof. Jsou to socialni, zdravotni, ekonomické a enwirentalni podminky,
které kumulativéh a velmicasto neznamym ipobem interaguji, a tak oviuji lidsky

rozvoj na Grovni jednotlivti celych spolénosti®.

1. 5 Vyvoj pojmu kvalita zivota

Zajem o kvalitu Zivota lze pozorovat uziacké aiimské mytologii, kde tento
pojem byva spojovan zejména s osobnostmi, jak@bgtulapus nebo Asclepius. Koncem
30. let 20. stoleti Edward Lee Thorndike zavadepokvalita Zivota do psycholodfe

Termin , kvalita Zivota" byl poprvé zn@imv roce 1920 a to v souvislosti s Uvahami
o ekonomickém vyvoji a Uloze statu v oblasti maieii podpory pro nizsi spalenské

vrstvy. Znovu se tento pojem objevil v 60. letectUSA a to v politickém kontextu.

%VADUROVA, MUHLPACHR, 2005, s. 12
"DRAGOMIRECKA, SKODA, 1997, s. 104
8 DRAGOMIRECKA, SKODA, 1997, s. 104
°PAYNE A KOL., 2005, s. 207
OVADUROVA, MUHLPACHR, 2005



TehdejSi americky prezident Johnson ve svém proehlasil, Ze cilem jeho doméaci
politiky bude zlepSovani kvality Zivota Ameani'’. Zhruba ve stejné debElkington
v lékaiskémeasopise uviejnil komentd s nazvem ,,Lékatvi a kvalita Zivota™®.

V Evrops pojem kvalita zivota zakotvil zejména v prografimského klubu, ktery
byl zaloZen v roce 1968 ve Svycarsku jako nevl&hginizace. Tento klub kritizoval
negativni tendence kapitalistické spwiesti, vyzyvala k potk&eni hrozby jaderné valky,
hledala prosedky a zjisoby humanizace &ta aclovéka a odsuzovala zbrojeni. Mezi
hlavni aktivity tohoto klubu p#to zvySovani Zivotni Grovlidi a jejich kvality Zivotad®.

Pontrné brzy se termin kvalita Zivota & vyuZivat v sociologii. V saiasnosti
tento termin v sociologii slouzi k odliSeni podnkirivota, jako jsou najklad politické
ztizeni, ijem nebo pdet automobil na doméacnost, od vlastniho Zivotniho pocitufidi

Prvni celonarodni Seni kvality Zivota obyvatelstva préhlo v 70. letech v USA.
Cilem tohoto Seeni bylo vyvinout subjektivni indikatory, které lmkazovaly, jak sij
Zivot hodnoti sami lidé, a které by dapValy objektivni charakteristiky Zivotnich
podminek, jako jsou nalad kriminalita, hlénost, zneéiSténi ovzduSi nebo urovie
bydlent®. Vysledkem tohoto hledani bylo zaloZetésopisu ,,Zkoumani sociélnich
indikatori", ktery vychazel v Nizozemi a USA

Prvni faktory, které ovliwuji kvalitu Zivota, vymezil W. Forrester, izail mezi r&:
hodnota #istu p@&tu obyvatel, stav z@&teni Zivotniho prosedi, faktory zabezgejici
Zivotni standard, potraviny a finance. Tyto faktargresnila a rozgila az OSN v roce
1961, kdyz pjala 12 faktofi, které zarovie ozn&ila za ,,podminky Zivota". Mezi tyto
.,podminky zivota" zaadila: osobni svoboda, socialni jistoty, stav gstmanosti, doprava
a komunikace, uspokojovani pelb a zasoby, oblékani, byty a jejich vystavba, qrat
podminky, stav ochrany zdravi, \&éhni, Zivotni prosedky, odpdinek a zabava.
Evropska komise OSN v roce 1974 systematizovalaldindikatory do osmi skupin:

» zdravi,
» kvalita pracovniho prostdi,

* nakup zbozi a sluzeb,

1PAYNE A KOL., 2005
12yADUROVA, MUHLPACHR, 2005
BBVADUROVA, MUHLPACHR, 2005
“PAYNE A KOL., 2005
SPAYNE A KOL., 2005
18vADUROVA, MUHLPACHR, 2005
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* moznosti traveni volnéhtasu,
* pocit socialni jistoty,
* moznosti rozvoje osobnosti,
» fyzikdlni kvalita Zivotniho prosedi,
« mozZnosti Gasti na spokenském Zivat'’.
V poslednich deseti letech studium kvality Zivgieodlava ,,boom". Po celém
swté se tomuto studiu &nuji vyzkumné tymy, které se pokousSejitzmych aspeki

uchopit toto zajimavé aitkZité téméa®.

1. 6 Rozsah pojeti kvality Zivota

Pokud hovéime o ngteni kvality Zivota, nemyslime tim pouze jednotlivpeotoZze
kvalita Zivota jednotlivce je pouze diloblasti. Bergsma a Engel rozliSuji hierarchicky
odliSné sfery:

* Makro —rovina

U této roviny jde o otazky kvality Zivota velkydpole&enskych celi, jako je
nagiklad dana zesnebo kontinent. V ramci této roviny gesi problémy tykajici se boje
s terorismem, epidemie nebo hladomor.

* Mezo - rovina

Zde sereSi otazky kvality Zivota v malych socialnich skdaih, nafiklad Skola,
prace, nemocnice. Otazky se mohou tykat vzajemnytahi mezi lidmi, uspokojovani
nebo neuspokojovani zakladnichiett kazdéhdlena dané skupiny, sdileni hodnot.

* Personalni rovina

Stedem zajmu této roviny je jednotlivec. Pokud hodnet kvalitu Zivota
jednotlivce, zvaZujeme subjektivni hodnoceni balestdravotniho stavu, nap,
spokojenosti atd. Do hodnoceni zasahuji i osobdnbty jednotlivce, dale jehasekavani

nebo pedstavy. Toto vSe @ite proces hodnoceni zmg ovlivnit™®.

"vADUROVA, MUHLPACHR, 2005
BPAYNE A KOL., 2005
VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
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1. 7 Dimenze kvality zivota

V sowasnosti nMizeme k pojmu kvalita Zzivota figtupovat ze dvou hledisek,
objektivnino a subjektivniho. Odbornici ve vSechomdth se vyrazh priklangji

k subjektivnimu hledisku, protoZe ho shledavajbjaksadni a tujici pro Zivotcloveka®™.

1. 7. 1 Subjektivni kvalita Zivota
Tykd se toho, jak jedinec vnima své postaveni pelesnosti v kontextu
hodnotového systému a kulturyrid@mz vysledna spokojenost je zavisla na zajmech,

ocekavani a osobnich cilech jedifice

1. 7. 2 Objektivni kvalita zivota

Objektivni kvalita Zivota sleduje socialni statfigické zdravi, socialni podminky
Zivota a materialni zabezgni. Proto ji Ize charakterizovat jako souhrn ekuoiukych,
zdravotnich, socialnich a environmentalnich podiiktereé gjakym zpisobem ovliviuji

Zivot ¢loveka®?.

1. 7. 3 Rozdéleni dimenzi kvality Zivota za i¢elem méreni
Swtova zdravotnickd organizace rozliSujgyii zakladni oblasti, které vystihuji
dimenze zivot&loveka bez ohledu na etnikumék; pohlavi nebo postizeni:
» Fyzické zdravi a Urove samostatnosti — zavislost na |&de& pomoci, bolest,
odpaiinek, energie a Unava, schopnost pracovat atp.
* Psychické zdravi a duchovni stranka — pozitivni egativni pocity, vira,
koncentrace, ¢eni, panit, mysleni, sebehodnoceni atp.
» Socialni vztahy — sexualni aktivita, socialni pa@p@sobni vztahy atp.
» Prostedi — svoboda, bezgie domaci prosedi, dostupnost sociélni a zdravotnické

pé&e, finaréni zdroje atg>.

20-23yADUROVA, MUHLPACHR, 2005
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1. 8 Th oblasti kvality zivota

Kvalita Zivota je strukturovana dti pblasti, jedna se o ,,model 3 B". Tento model

tvori tyto ¢asti: 1. byt (being), 2. &am patit, prilnuti (belonging), 3. o &o usilovat,

n&¢im se stavat, realizace (becomitfg)

Byt (being) — jde o souhrn podstatnych charaki&rganéhocloveka, ktery mait
subdomeény: fyzické byti {lesny pohyb, vyzZiva, osobni hygiena, fyzické zdravi
celkovy vzhled, zfisob oblékani), psychologické byti ¢aif, sebekontrola,
psychologické zdravi, sebelcta) a spiritudlni Kyira, peswdéeni a osobni
hodnoty).

N¢kam patit, prilnuti (belonging) — tato oblast ma &ptii subdomeény: fyzické
prilnuti (k domovu, sousedstvi, Skole, pracovistimkmit), uzsi socialni filnuti
(k rodirg, prateiim, sousetim, spolupracovnikm, spoluzakm), @ilnuti k SirSimu
prostedi (prostednictvim pracovnich iflezitosti, socialni a zdravotni &
vzlavacich moznosti).

O reco usilovat, B¢im se stavat, realizace (becoming) — tato dimerzskkda z:
praktického uskut#iovani (placena prace, zajmové a Skatirinosti, pée o
socialni zé&lereéni, p&e o zdravi, domaci aktivity), relaxa aktivity (relaxace a
redukce stresu), uskuieovani hstu (adaptace na zmu, aktivity pomahajici

zachovani a zlep$ovani dovednosti a znafdsti)

1. 9 Metody m éreni Kvality Zivota

Metody nefeni kvality Zivota Ize roziit do tti skupin:
Objektivni — kvalitu Zivota hodnoti druh& osoba
Subjektivni — kvalitu Zivota hodnoti sama dana @sob

Smigené — kombinace subjektivnich a objektivnicton&

1. 9. 1 Objektivni metody méreni kvality Zivota

Do této skupiny pat metody, které jsou spojené se zdravotnim stavaciepta.

Kvalitu Zivota pacienta hodnoti l&kaktery také nej&Zngji hodnoti pacientv zdravotni

2*MICHALIK, 2011
BZPAYNE A KOL., 2005
28 KRIVOHLAVY, 2002
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stav. Mezi nejbzr¢jSi objektivni metody p#ét APACHE II, The Karnofsky Performance
Sale, Visual Analogue Scale (VAS), Index kvalityata (ILF) atp?®’

1. 9. 2 Subjektivni metody méieni kvality Zivota

NejrozsfergjSi a nejznargSi subjektivni metodou je SEIQoL — Schedule fog th
Evaluation of Individual Quality of Life (Progranotinoceni individuéalé chapané kvality
Zivota). Autory této metody jsou Irové Joyce, H. McGee a C. A. O'Boyle. Zakladem
SEIQoL je strukturovany rozhovorglrem rhoz se hodnotitel kvality Zivota snazi zjistit
aspekty Zivota, které jsou pro danéhoveka kriticky zavazné. Dangloveék je pozadan,

viN 7

cil je jednim z dleZitych bod: této metodsP.

1. 9. 3 Smisené metody méreni kvality Zivota
Mezi smiSené metodgdime metodu MANSA — Manchester Short Assessment of

Quality of Life (Kratky zmisob hodnoceni kvality Zivota), ktera byla vyitepa tymem
odborniki na Univerzi¢ v Manchestru. Tento tym zkoumal otazky SirSihoefiopojmu
kvalita Zivota. V rdmci této metody je rozpracovanatodika LSS — Life Statisfactory
Scale (Skéala zivotniho uspokojeni). Tato metodi&drioti nejen celkovou spokojenost se
Zivotem, ale i spokojenostimdou ditich dimenzi Zivota. Dimenze Zivota jsoéegem
stanoveny. Metoda MANSA se zd&fnje predevsim na zjifovani spokojenosti ¥thto
oblastech:

» zdravotni stav,

* sebepojeti,

» socialni vztahy,

* rodinné vztahy,

* bezpeénostni situace,

e Zivotni prostedi,

e pravni stav,

» financni situace,

* nabozenstvi (vira),

* traveni volnéh@asu,

27- 28K RIVOHLAVY, 2002
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« zanmestnani, Skol&.

1. 10 Z&kladni kategorie kvality zivota

P¥i studiu 32 odbornychlilanki, které se tykaly kvality Zivota Cummins nalezlotyt

z&kladni kategorie, které se vztahuji ke k¥alivota a vytvail tak sedm kategorii:

* materialni zabezgeni,

* zdravi,

e produktivita, vykonnost,

» velmi dobré, patelské mezilidské vztahy,

e pocit bezpsi,

e komunita,

« emani podpord’.

ZKRIVOHLAVY, 2002
%OMARES, 2006
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2 Rodina postizeného ¢€i nemocného dit éte

Kdyz se rodie dowdi, Ze jim do rodiny pbude di¢, zainaji p'emyslet o tom,
jestli to bude hdlicka nebo chlap&k, jaké daji déti jméno neboitba véem bude jejich
dit¢ vynikat. KdyZz se ale touZebrotekdvané dé& narodi, tak to riwe rodéum Zivot
pievratit na ruby. Ne vSichni rath maji to Sisti, Ze se jim narodi ditv pa‘adku.
Narozené dé&miZe byt nemocné nebo postizéhé

Zprava o tom, Ze narozenédig nemocné nebo postizené, tdizdy otese. Ale
nejde pouze o rodk, ale i o ostatnéleny rodiny. Zpdatku se rodie citi ztraceni, sami,
zmateni. Hlavu maji plnou otazek, ale nakonec seveu situaci vyrovnaji a aijt ditéti
umoznit co nejlepsi mozny Zivot.tAiZ je dit zdravé, nemocné postizene, vSechnyd

bez rozdilu pdebuiji kazdodenni pé zabavu, citovou néklonnost, tedy hlaasku™.

2. 1 Reakce rodi ¢u

Reakce rodii je zavisl4d na mnoha okolnostech. ZaleZi nadktly se o nemodii
postizeni do¥di, na typu a zavaznosti nemdcipostizeni, ale také na socialnim kontextu,
tedy na nézorech a postojich sgalesti, resp. nejbliz§iho spaknstvf.

Mezi nefastjSi reakce rodit pati:

* Sok — timto dojmem si projdou vSichni roej kigi se dodi, Ze je jejich di
nemocn&i postizené

* nedivéra — tato nedivéra trva jen chvili, rodie maji pocit, Zze jejich ditvypada
zdraw a proto doktaim Spatnou zpravu néki

e pocit litosti

» ochranitelsky pocit

e pocit odporu

e pocit hrevu

 pocit provireni.>*

31CHVATALOVA, 2012

¥2KERROVA, 1997

BKREXOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
34 SELIKOWITZ, 2005
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2. 2 Socialni a ekonomicka situace

Rodiam, ktei se staraji o dits postizenim, poméhajizné socialni, zdravotni a
vzklavaci instituce. Vdchto institucich jsou rodim poskytovany informace, rady a
specializované sluzby, které se tykaji grp&e ditte s nemocii postizenim. Velmi
daleZité jsou socialni davky fesrji piispivky zdravot® postizenym obanim®. OvSem
o jakoukoliv pomoc si musi rodina pozadat, protodalo to za ni neuda. Existuji dva
druhy davek, narokové, na které ma rodina zakordmgky ale musi si o&rzazadat, potom
jsou tady davky nenarokové, o kterych rozhodujslpsny dad, rodina si o dimusi ot
zazadat, ale vifpadt téchto davek jim nemusi byt vyhé&wo. Nicmér nez si rodina
zazad4a o jakeékoliv davky, tak musi byt nejprve paso zdravotni stav dte, na zaklag
tohoto posouzeni je pak &itarazeno do fislusné kategorie otehoZ se také odviji vySka
davek®.

Obecr plati, Ze pokud se narodi &#& nemocgki postizenim, tak dojde k zhorSeni
ekonomické situace rodiny. Matkaét8inou neniZze chodit do prace nebo nébe
vydélavat tolik perz jako div, navic pée di€ s nemoci nebo postizenim znamena
finansni vydaje navit. V nasi republice jediné, Ze rodiny jsou tzv. dvotifimové, coz
znamena, Ze oba partherispivaji do rodinného rozgtu. V roce 2010 byl gimérny plat
v Ceské republice cca 23, 5 tisice korun, afibliiné 60 % obyvatel na tento jomér
nedosahuje. Kdyz je rodina Upln4, tak je pro osobyimérnym platem velice obtizné stat
se peéujici osobou. Musi se totiz vzdat své prace, abymsél plre vénovat péi o
postizen&i nemocné d& Problém nastava tehdy, kdyz je rodina neuplnéca gistala
pouze na jednom partnerovi, ktery Zije $anDuleZité je, e dobré fin&ni zazemi
usnadiuje fungovani rodiny hlawnv tom, Ze si matka, ktera sét$inou zn&éni na Zenu
v domacnosti, nemusi¢ldt starosti s rodinnym rozpem, miZe totiz zaplatit &aké
sluzby navic najklad voln@asové aktivity nebo si koupi auto. Nastup matky do
zanestnani teba jen nacastény Uvazek miZze mit nejen terapeutickytipos, ale i

finaneni®®.

SKREJXOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
%¥KERROVA, 1997
S"KREJX'OVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
3MICHALIK, 2011
3¥KREXOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
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2. 3 Kdo m dze pomaoci

Rodie wtSinou nemaji fedstavu o tom, jakd pomoc je dostupnd v sociallaistib
zdravotnictvi, ve Skolstvi nebo v spédaskych a zajmovych organizaci¢které zdroje
pomoci jsou lehce dosazitelné, jiné vyzaduji visdiiPomoc neni @ena pouze pro
rodiny, které maji finafni problémy nebo dto nezvladaji. Rode by se newli bat
pozadat o pomoc, protoZe nechat sifdgboradit nize byt jednim z nejlepSich dgohi,
jak pomoci dikti s nemocic¢i postizenim. Pomoc @izou poskytnout bdi odbornici, nebo
instituce, nafiklad: obvodni lékg pediatr, specialisté v nemocnici, zdravotni sestr
socialni pracovnik ip nemocnici, specialni pedagogitsky psycholog nebo négngjsi
organizace. VSechny tyto instituce nebo odbornycirkli poskytovat bezplatnou pomoc.
Nicmére vSichni by ngli piredavat informace, které se tykaji zvlastnigpéterou bude dit

s nemoci nebo postizenim pettovat. Mili by také pomoci najit dali zdroje informdci

2. 4 Okolni sv ét

Rodie dti s nemoci nebo postizenim gasto setkavaji s negativnimi projevy
okoli. Nevhodné nebo hrubé chovaniza byt obvykle zfisobeno jednim zé&tyi davoda,
které spolu velmi Uzce souvisi: strach, IhostejnodiSeni a pedsudky. Pokud se radim
poddi prijit na to, ktery z&chto ¢ty divodu negativni chovani apobit, mohou takove
chovani snaze eliminovat. Ale ne vzdy jsou proj@kpli negativni, skdy se rodie
mohou setkat se situaci, kdy se budou muset vytosmEliSnymi projevy sympatie,
shovivavosti nebo litodti

At uz je reakce okoli jakakoliv, vSichni byeihmit na pandti, jaké postoje jereba
zaujmout k lidem nemocnym nebo postizenym. Podtojelem postizenyngi nemocnym
nejsou vrozené, ale vytkdji se wenim, jsou zavislé na prasti, v mz ¢lovek Zije. Mezi
potreby lidi nemocnyckli postizenych Ize Zadit:

* poteba lasky a sebedlcty,
e potieba Ucty,

* potieba seberealizace,

e potieba poznavani aani,

» potreba jistoty a bezé

“OKERROVA, 1997
“KERROVA, 1997
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+ potieba otetené budoucno$t

42\/AGNEROVA, HADJMOUSSOVA, 2003
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3 ALS — Amyotroficka Lateralni Skler6za

ALS, tii pismena, ktera obrati Zivot naruby. Jedna sekerzéu chorobu zvanou
amyotrofick& lateralini skler6za. Tato choroba pugé centralni nervovy systém tak, Ze
postizeny pacient neni schopen ovladat své svalsti® to relativé vzacné
neurodegenerativni onemaen, jehoz vyskyt roste stikem.

Amyotroficka doslova znamena ,,Zadna vyziva®vallazev amyotroficka pochazi
z rectiny, kde ,,A" znamena ,,ne", ,,Myo" svaly a ,,ikaf' vyziva. Pokud svaly nejsou
vyzivovany, chiadnou. Slovo , Lateralni" ozige oblast michy, kde jsou umisy
nervové biiky, které se podileji na vyaivsvali. Pokud tato oblast degeneruje, dojde k
zatvrdnuti neboli k ,,skler6ze” v tomto mtistlak motoneurony postuprdegeneru;ji,
nejsou schopny nadéle vést impulsy ke svalovym nilidk které by za normalnich
okolnosti vyvolaly svalovy pohyf

~LAmyotroficka lateralni skler6za je patologicko -haomicky definovana jako
degenerace postihujici periferni i centralni motmos. Jednd se o progresivni zanik
motorickych neurafnasledujicich struktur:

» prednich roki miSnich — spinalnich motoneurbn
* mozkoveé ky — tzv. pyramidovych bdk motorického kortexu
* motorickych jader &kterych mozkovych ner(predevSimedch, které jsou uloZzeny

v distalnic¢asti mozkového kmene, v wésti bulbarni“y**

Ubytek motorickych neurdnje spojen s degeneraci kortikospinalni (pyramiglairéhy,
kterd gredstavuje hlavni motorickou drahu. Progresivni degece motoneurénu ALS
casem vede Kk jejich odueni. KdyZ motoneurony uhynou, schopnost mozkéitza
kontrolovat pohyb svélje ztracena. Pokud jsou vSechny volni pohybyisyalstizeny,
pacient je v poz&Sich stadiich nemoci zcela paralyzovan. U velkéSimy pacieni
zastavaji neporuseny psychické funfte

Lidské €lo ma mnoho druln neni. Jsou zde takové nervy, které s&asini na
procesu pawti, mysleni, a jiné pro sluch, zrak a da&esné funkce. Nervy, které umiraji
pacienim s ALS, jsou motoneurony, které zpiestkovavaji svalovou silu a volni pohyb.
Prikladem volniho pohybu je n#glad naSe snaha dosahnout rkgky piednit — tento

pohyb, a mnoho dalSich, je kontrolovan svaly v mbha rukou. Srdce a travici systém je

“ASHLEY, 2010
4“ROBINSON, 2005, s. 25
4 AMBLER, 2006
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tvofen svaly, ale jiného druhu — jejich pohyb neni fodtrolou vile. TakZe biti srdce
nebo traveni jidla se¢pe automaticky. Proto pacienti s ALS nemaji postiZzerdce a ani
travici systém. Jiné je to s dychanim. Dychaniageé miZze zdat, jako neovladatelné. Své
srdce sami zastavit néiieme, ale zadrzet dech ano. Proto ma ABSem dopad i na
dychant®.

Tato nemoc byla popsana v roce 1869 francouzslgunologem Jeanem Martinem
Charcotem. Jean Martin Charcot podal popis nejarickly, ale i patologicky. Proto se
v Evropg miZzeme dodnes setkat s nazvem Charcotova chorobge cononymum pro
amyotrofickou lateralni skler6zu. V USA se&kdy ozn&uje jako Lou Gehrigova choroba.
Tento nazev jeifpominkou pacienta, slavného baseballovehoerigtery touto chorobou

trpel®’.

3. 1 Formy ALS

,V soucasnosti jsou popsanyiformy ALS:

» sporadicka — neps¥jSi forma ALS, rive postihnout kohokoliv a kdekoliv

» familiarni — pripad ALS se vyskytuje vic nez jednowadphozich generaci
v rodire (geneticky dominantniedichost), jedna se o maly et pacient — 5 —
10% vSech pacients ALS

» guamskéa — podle ostrova Guam a okolnich ogtroRPacifiku, kde bylo pozorovan
roku 1950 mimgadre vysoky vyskyt ALS
V klinické praxi se rozliSuji tyto formy:

» klasicka — postihuje centrdlni i periferni motonewnir

» progresivni bulbarni paralyza

* progresivni svalova atrofie — pouze periferni poetii

* primarni lateralni skler6za — pouze centralni pbsti

Nej‘asjsi je forma klasicka, ktera t¥bcca 65% pipadi* 2.

“*ROBINSON, 2005
4"ROBINSON, 2005
®ASHLEY, 2010, s. 48
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3. 2 PFiginy ALS

Priciny amyotroficke lateralni skler6zy nebyly prozatitjasiny. Bylo zkouméano
mnoho moznosti, jak dochazi k degeneraci motorickypeuror, Zzadna ale nebyla
potvrzena.

.Mezi zvaZzované faktory vzniku panapiiklad oxidativni stres, glutamatergni toxicita,
tloha kalcia, genetické faktory (asi 10% pacienta ALS v rodinné anamnéze, kdy do 70
let veku onemocni 90% nositgl nebo se také uvazuje o autoimunitnim nebo virovém
podkladu*®.

Familiarni forma ALS znamena, Ze jéditna. Pouze u asi 5 — 10% vSech ALS
pacienti Ize rict, Ze maji genetickou neb@&dicnou formu ALS. V rodinach, kterych se
toto tyk&, maji vSichni potomci 50% riziko, Ze¢ddl zmutované geny a vyvine se u nich
ALS®®. Pricina sporadické formy ALS neni dosud zndma a/ggimstem intenzivniho
vyzkumu. Aleddci si vytvaili ¢tysi hlavni hypotézy patogeneze ALS:

1. Glutamatova hypotéza — wholika pacieni s ALS byla nalezena zvySena
hladina glutamatu v séru nebo likvoru, nikoliv vSak vSech fpadech.
Sowasre se u pacient, ktesi na ALS zeweli, objevilo vyrazné snizeni
mnoZstvi glutamatu v tkanich centralni nervové tsays Proto zdchto
zjiSteni vychazi hypotéza, Ze defekt v metabolismu, pgoats nebo
uchovavani glutaméatu mé excitotoxickyngk na neurony.

2. Autoimunitni gvod choroby — tato hypotéza je zaloZena na nalezu
aktivovanych T lymfocyta depozit imunoglobulinv Sedé hmeétmisni a
v motorické Kre pacieni s ALS, dale na 7fitomnosti protilatek proti
kalciovym kandlm u \tSiny pacient trpicich ALS, a na zji&ni, Ze tyto
protilatky, které poskozuji funkci kalciovych kahahapadaji terminalni
zakoreni, a tim i funkci motorickych neutbriTyto nalezy byly zji&y na
mysSich.

3. Nedostatek itstovych faktai motorickych neurah — v roce 1981 Appel
vyslovil hypotézu, Ze omezeni dostupnosti neurdtiof faktor: mize
zpisobit degeneraci motorickych neurorOd té doby bylo potvrzeno, Ze
nekteré nistove faktory, jako je ciliarni neuronalni:stovy faktor (CNTF)
nebo mozkovy neuronalniuigtovy faktor (BDNF), mohou wvipade

4 AMBLER, 2006, s. 11
S0CONWIT, 2006
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bureéného poskozeni poméhatepiti motorickych neuran Tyto &inky
byly prokazany pouze v preklinickych studiich. Maggou k dispozici jen
predt¥zné vysledky.

4. Genetika a superoxid dismutaza - v roce 1991 bystemo, Ze familiarni
forma ALS niZze byt autozomahdominanté dédicna, zhruba 20% vSech
familiarnich forem ALS je zgobeno mutaci génpro SOD1, zbyvajicich
80% je zgsobeno mutaci jinych genOstatni autozomaihdominantid
dedicné formy ALS se projevuji velmi pomalu aimaji kolem 25. roku

Zivota“?L,

3. 3 Prvotni p fiznaky

Amyotroficka lateralni skler6za se 2zf@tku projevuje nespecificky. Prvotni
piiznaky mohou byt u jednotlivych paciéntizné. Symptomy mohou byt natolik mirnég, ze
si jich pacientasto ani nevSimne. Nemocni jsou unaveni, m&iaky poruchy polykani
a fedi, trpi dysartrii, postizeni suvalrukou nebo nohou,fpdevsim v noci mohou mit
respir&ni obtize nebo mohou nevythtelné padat na zem. Typickym prvotnim
piiznakem je svalova slabost. Jako prvni byvaji gesly ruce a nohy. CoZz ma za nasledek
problémy nafiklad @i chazi, vstavani nebo pouzivani rukoti kazdodennicktinnostech.

V piipac, kdy se paralyza a slabost rdz&ha svaly trupu, dojd€asem k porucham
dychani, Zvykéni, polykani #&i. Jakmile se z#naji objevovat poruchy dychéani, je
pacient zavisly na ushé podpde dychani, ktera ho doprovazi uz po zbytek Zivota.
Postizeni ma typickou triadu: atrofii sualukou a pedlokti, spasticitu hornich i dolnich
koncetin, generalizovanou hyperreflexii bez poruchylivosti. Protoze tato choroba
postihuje pouze motoneurony, nejsou postizeny smyshu’, &ich, hmat, sluch a zrak

Rychlost progrese seiire u jednotlivych paciefitliSit. Piamérna doba pezivani
S ALS je ti az gt let, ale kkdo se dozije deset nebo i vice let. Pouze u mabékitu
pacienfi se nemoc zastavi, neni znamo,épagak se to &e. U naprosté &tSiny pacieni
byva zachovan intelekt.

Vzhledem k progresi a typuipnaki nemoci, se riizou objevovat tyto potize:

» svalova slabost v jedné nebo vice &stméch, svalech dychacich, mluvidel a

polykacich

51 CONWIT, 2006, s. 114
52 ROBINSON, 2005
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» svalové stahy a zaSkuby, nejvice vSak na rukadhaah
» neZetelnérec a problémy s vyslovnosti
» zhorSena funkce rukou nebo nohou

« v pokrasilejsich stadiich to fi¥ou byt obtiZe f polykani a dychant

3. 4 Diagnostika

.rato choroba se diagnostikuje jen velmézko. Dodnes neexistuje zadna
procedura nebo test, diky kterému by se dalo AlUBitene stanovit. Diagndza je
stanovena na zakl@dklinickych giznaki. U nemocnych jsou proveden@na doptkova
vySeteni, ale jejich Uloha je spiSe vyldujiné priciny obtizi neZ stanovit diagnozu.
VySeteni pacient probiha biochemicky, je provedeno serologické tvggé lumbalni
punkce, elektromyografie, magneticka rezonance meazkieni patee. Dilezita je také
spirometrie a svalovy test pro sledovani dalSihibginu onemoceni.

V diagnostickém procesu jsou déle vyuzZivany tygogalury:

» elektrodiagnosticky test a test rychlosti vedemyoneych vzruch

* biopsie sval nebo neni

» dalSi neurologicka vysani
Tyto testy provadi |ékadle svého rozhodnuti, obvykle na zakladysledk jinych
diagnostickych test >,

3.5 Fakta o ALS

Zxtatek této nemoci je parme vilekly. Zpaiatku se objevuje svalova ztuhlost nebo
slabost. Poté nasleduje ochabovani a paralyza $ngdu a kotetin, postupé dochazi
k ochabovani sval diky nimzZ jsou ovladany z&kladni funkce, jakajehani, polykani a
fet. Ve WtSins pripadi nejsou postizeny mentalni schopnosti a ALS nekéta&>.

Bylo zjiStno, Ze kwili ALS zemiou dva lidi na 100 000 lidi smé. | kdyz je
roztrousena skler6za nebo Huntingtonova chords€jSi nez ALS, tak na ALS tm¢e
zente mnohem vice lidi nez na tytasgjSi nemoci.

Praimérnd doba feziti je 3,5 roku od stanoveni diagn6zy. Nicmdwkteri lidé

s ALS Ziji jen jeden rok, ale najdou se i vyjimikgly sec¢lovék s ALS dozije i dvacet let.

Zhruba 20 % paciefitZije pit nebo i vice let, 10% paciénpieziva déle nez deset let a

S ASHLEY, 2010
% HOFEMAN, 2005, s. 78
SSASHLEY, 2010

24



pouze 5% jich Zije dvacet leNemocni umiraji na respifai selhani, aspitai pneumonii,
embolizaci plicnice U neékterych pacierit maze dojit k zastaveni progrese a u malého
mnozstvi lidi nizou @iznaky odeznit. ALS se vyskytuje po celéngt§\vbez ohledu na
etnické, socioekonomické nebo rasové podntihky

Nejvice se ALS vyskytuje u lidiigtdniho a vySSihoéku, zejména vSak vecku
mezi 50. a 65. rokem. dZe se ovSem vyskytnout i u mladsich lidi, protoyl® lzjiStno,
Ze 10% vSechifpadi onemoceini z&ina ged 40. rokem Zivota a 5% dokoncieg 30.
rokem. MoZnost onemoéni touto zak&nou chorobou se zvySuje &kem a roste zhruba
az do osmdesati let, kdy dochazi k prudkému snidgskytu. Touto chorobou 1-2krat

castji trpi muZi nez Zeny, ale nevi se, prtomu tak jé’.

3. 6 Lééba ALS

V lééb¢ amyotrofické lateralni sklerézy se uplaje mnoho metod, ty ale maji
pouze omezeny efekt. Nemocnym je podavan medikaRiuiek s omezenym efektem.
Experimentélni je metoda aplikace kmenovych dwunDulezitd je tak pedevSim
symptomatickd terapie. EBa se zawftuje na tlumeni bolesti,i&i a spasticity. Vzdy je
treba l€bu pizpuasobit stupni svalové slabosti a dechovym funkcitmy Bshem I&by
nedoSlo ke zhorSenidhto obtizi. B bolestech klouth pomaha fyzioterapie. U nemocnych
s ALS je teba také sledovat nutnii stav, protoZe vigledku poruchy polykani e byt
omezen fivod Zivin. Nemocni trpici dysartrii jsou pravidélsledovani, protoze dysartrie
muze @ejit az v anartrii. Nemocnym je poskytovana logopledl p&e. Je&t pied vyvojem
anartrie by milo byt stanoveno, jak bude nemocny dale komunikeeasvym okolim. U
nemocnych je také systematicky sledovana dechopacika a dychani ve spanku. Mirné
obtize niize zlepSit zvySena poloha trupu ve spatikaplikace kysliku. DalSi metody jako
podpirna ventil&ni p&e a undla plicni ventilace jsou obtiZrdostupné. Nedilnou s&asti

pristupu k pacientovi s ALS je také psychologicka poth

s AMBLER, 2006
5" AMBLER, 2006
%8 ROBINSON, 2005
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4 Down av syndrom

Downiv syndrom (DS) nebo také Morbus Downi neni nemddtagsickém slova
smyslu. Je to vrozend chromozomalni vadatigiatmezi tzv. genomové poruchy
Dusledky tohoto syndromu ovlividiovéka na cely Zivot. \Eeské populaci se kazddreg
narodi kolem 70 &i s Downovym syndromem. Na & se kazdoréné narodi kolem
100 000 &chto cti®,

,Downiv syndrom je jednim z @epjSich vrozenych syndrom Pati
k nej¥zrgjSim chromozomalnim porucham a je takécasfji rozpoznatelnou ficinou
mentalni retardace™. Pramérné se vyskytuje o &co vice u chlaptne? u divek, ale rozdil
je jen nepatrn¥?.

Vznik Downova syndromu nezavisi nasditnych onemocénich, prostedi,
zdravotnim stavu matky, ani natgobu jejiho Zivota véhotenstvi. Dokonce ani alkohol,
koureni a drogy, které byvajastou picinou mnoha jinych postizeni a onemeei nemaji
zadny vliv na vznik tohoto syndronft.

Déti s Downovym syndromem Ize poznat na prvni pohjgdioze tento syndrom
provazirada typickych fHznaki (Sikmo posazenéc nizSi postava, kratky krk), a také
nachylnost k uiitym nemocem (srd@i vady, snizena imunita, nemoci resgmi&o traktu,
poruchy sluchu a zrakuflovek s DS mé také zvysené nebedpeniku leukémi&®. Vzdy
je ale gitomna mentalni retardacézného stup& vétSinou vsak sedniho neboégkého.
Déti s DS nejsou &Sinou schopny dochazky do normalni Skolyi jgjich vychow je
nutna oktavost a trplivost. Ve &tSing piipadi jsou tyto @ti odkazany na pomoc radli a
mnohdy také na pobyt v Gstavech sociélrsiehe

Kazda buka €la u clovéka s DS obsahuje jeden chromozom navic, tedy misto
obvyklych 46 chromozoin které jsou uspgadany ve 23 parech, jich maji 47, tedy 22Zipar
a jednu trojici. U Downova syndromu se veétdin¢ pripadi jedna o nadbytay 21.
chromozom v kazdé lige €la. Dodnes se nepoiia zcela zjistit, pré k takovému jevu

dochéazi. K chybnému okopirovani genetického materdochazi zcela naho&nbez
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zavislosti na tom, co rott pred nebo v pibshu thotenstvi udali ¢i neudlali®. |, Vyskyt
tohoto postiZzeni je v kazdé populagibfizné stejny. Rizikovym faktorem pro vznik byva
uvactn vek rodiciz — rizikové jsou matky nad 35 let, nebo naopékSpmladé ve #ku 15-

19 let a otcové nad 50 lef” V&tsi pravépodobnost maji také Zeny, které trpi srie
vadou nebo také rotk s jakoukoliv chromozomalni poruchou. DS se taiékytuje
rovnonerné u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickychpsk, narodnosti i socian
ekonomickych #fd®®. Bylo zjis&no, Ze ve 20 — 30 %ifpadi je pivodcem nadbytmého
21. chromozomu otec dfe a v 70 — 80%ifipadi pochazi od matky dite®™.

4. 1 Objev Downova syndromu

Prvni &decké zpravy o DS se objevily v polovidevatenactého stoleti, kdy v roce
1838 lek# Jean Esquirol popsal vzhled aé, které odpovidalo dneSnimu fenotypu DS.
Podobné poznatky si vroce 1846 zapsal iildkdouard Seguin. Teprve v roce 1866
anglicky léka John Langdon Down pracujici v Surrey publikugeeckou studii o skupin
pacienti, ktei se svoji podobou odliSuji od ostatnich padiefopisem jejich wjSich
znaki vyclenuje ¢ast mentalédy postizenych pacieait od jinych duSevé zaostalych
pacient’®. Doktor Down neznal iikinu popsané diagn6zy. Jeho damkou bylo, Ze
Downav syndrom je navratem k primitivnimu mongolskémuiekému plemeni. VSiml si
totiz, Ze vice nez 10 % narozenych slabomysinythrda Sikmé postaveni okio plochy
kofen nosu a $irsi vzdalenost meginoa’’. Proto také pouZiva John Langdon Down termin
,,mongolismus”, tento termin zavrhl jeho syn Rextih jako zavagici a nepesny, proto
se tento termin v séasnosti neuziva

Po vydani publikace Johna Langdona Downa se ofbjpublikace dalSich autdy
kteri prispivaji k popisu detall které souviseji s DS. Celkem se uvadi 120
charakteristickych iiznaki, u kazdého jedince se ale vyskytuji pouzieteré z nich®.

,,Pokrok v metodach vizualizace chromozowmpolovire padesatych let naseho

stoleti umoznil podrokfgi a pesrjSi studie lidskych chromozamOdtud byl uz jen
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kriicek k objevu francouzského lékalerome Lejeuna r. 1959, ktery identifikoval Déwn

syndrom jako chromozomalni anomaffi

4. 2 Typicke znaky Downova syndromu

Downiv syndrom je lidskym okem velmi didrozpoznatelny, proto Ize &tginy
déti stanovit diagnézu DS ihnedipharozeni nebo kratce p@m. V rekterych gipadech
muze mit [ék& na DS pouze pod&mi, ale s uitosti bude moci svou dominku potvrdit
teprve podle vysledkvySeteni chromozori Jen vyjiméne se stava, zeffznaky nejsou
piili§ zjevné, a dokonce ani zkugeny lEkpasatku DS u ditte nepozn?.

U Downova syndromu bylo popsano vice nez 120 éteniatickych piznaki, ale
vétSina dti jich nem4 vice nez Sest nebo sedm. Také kterylkavmalniclovek maze mit
spojovat se syndromem. Neznamenda to, zelby¢k syndrom penasel nebo jim byl
jakkoli postizer®.

Mezi typické znaky DS p#t zmenSena hlava, kterd je vzadu lehce ofst
Oblicej ditéte s DS je kulaty afppohledu ze strany je profiktSinou plochy, to zjsobuji
nedostatén¢ vyvinuté obltejové kosti. \étSina dti i dosglych s DS ma mirazeSikmené
o¢i smérem vzhiru, navic se u nicltasto vyskytuje mala kozniasa, ktera probiha
vertikalre mezi vnitnim koutkem oka a Kenem nosu. Tétéase se tétika epikanticka
fasa a pokud jeifiis velka mize zmisobit mylny dojem Silhani. Usta byvajéao mensi,
nez je Bzné, jazyk byva naopak trochiitsi. Diti s DS maji ¥tSinou jemné a rovné viasy.
Novorozenci s DS mohou mit na zadni sir&nku volnou Kizi, ktera se ale distem
vyhladi. StarSi &i a dosgli maji kratky a Siroky krk. Ruce naopak byvaji ofie,
s kratkymi prsty. Matiek mize mit misto jednoho kloubu, klouby dva. Na dlanppuze
jedna pi¢na ryha nebo, pokud se jsou na dlani ryhy, dak se ob tahnou rova nagic
dlani. Otisky prst mivaji velmi charakteristickou kresbu. Nohy é&ids DS jsou silné a
vétSinou maji Sirokou mezeru mezi palcem a ukaziked. Kortetiny a krk malych &ti
s DS byvaji ochablé, ale obvykle nejsou slabé. Tatalova ochablost se téZz nazyva
,,hypotonie” a znamena ,,maly tonus”. Ten byvgnii&i bthem prvnich let a distem
ditéte se samovolnzvySuje. [@¥ti s DS maji obvykle nizkou porodni vahu. Byvajéeao

néco mensi. V pibéhu dtstvi rostou rovnowrné, ale pomalu, v dosjosti doristaji
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mensSich vySek. Byvéa totkde na dolni hranici gmeéru, tedy 145 az 168 cm u mua 132
az 155 cm u zéh

K typickym vnittnim vadam DS pé#tsrde&ni vady, které se vyskytujiiplizné u 40
% okti. Casgjsi jsou vady smyslové a sluchové. Lidé s DS mediét\wtsi nachylnost
k nejrizrejSim infekcim. K dalSintastym znakm pati porucha imunitniho systému, ktera
je spojena se snizensimnosti §titné Z142Y.

,D eti s Downovym syndromem mivafitdinou stedre tézké mentalni postizeni,
tedy 1Q v rozmezi 35-49 bddQ stupnice, ale #které @ti mohou mit lehkeéi naopak
tézké mentélni postizeni, jiné mohou mit&@primernou inteligenci’®.

Vyska inteligence je ovSem u DS velmi relativnigroja to z toho idrodu, Ze je
velice zavisla na prosdi, ve kterem ditvyrasta, a také na podiech z okoli. Nicmé#
bylo prokazano, ze dits DS, které vyirsta v rodig, misto Ustavu, ma vysSi rozumovy,

psychicky a socialni potencfal

4. 3 Formy Downova syndromu

VSechny dti s DS maji ve svych hikach nadbytné kritické mnozstvi 21.
chromozomu. MnoZstvi 21. chromozomuélnich buikach a zpsob jakym syndrom
vznika, mize mit ti podoby a podle toho, také odvozujemiezékladni formy Downova

syndromu, a to trisomie 21. chromozomu, translokamiozaicismus.

4. 3.1 Trisomie 21. chromozomu

této formy maji dti nadbytény 21. chromozom v kazdé e €la. Vznik této formy je
zpisoben tim, Ze jeden z r@di preda diéti ze spermie nebo vaélka misto obvyklého
jednoho 21. chromozomu 21. chromozomy dvé&.nBrmalnim vzniku spermie ve varleti
nebo vajtka ve vajéniku se biika rozdli na nové d¢ buiky, pricemz kazda ma
polovinu pivodniho pétu chromozom. U této formy dochazi k nondisjunkci, coz
znamena, Ze spermie nebo ¥&ji obdrzi jeden 21. chromozom navicgléhi 21.
chromozomu je tedy abnormalni. V dnesni&obni mozno vysitlit, pro¢ k nondisjunkci

dochéazi. Dive se objevovaly spekulace, Ze k ni dochazitikkgl z divodu genetickée
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v L 7

dispozice nebo radioaktivniho igzai. Tyto spekulace se ovSem ukazaly jako mylné a
nedilezité. Zatim tedy nejdezitéjSim faktorem vzniku této formyutstava ¥k matky, i
kdyZ nondisjunkce nema vyhradpivod u matky. Bylo totiz zji®ho, Ze ve 20 %ijpad

pochazi nadbytay 21. chromozom ze spermie, tedy od otc&tefft

4. 3. 2 Translokace
Tato forma neni tolik &na jako trisomie 21. chromozomu, tyka se asi jéf dti
s timto syndromem. iRinou této formy neni nadbyiey cely 21. chromozom, ale jen

7 v Z Y

nadbyteéna cast tohoto chromozomu. Nadbymeé ¢

7

ast proto, Ze se odlomi malé vrcholky
21. chromozomu a také jiného chromozomu. Zbyvajtsti €chto chromozorin se
nasledd spoji proto také nazev této formy translodceObec se translokace
akrocentrického chromozomu na jiny akrocentrickyrooozom nazyva Robertsonska
translokac®’. Stejré jako u fredeslé formy, tak ani u této nelze vitiv, z jakého divodu

k ni dochazi. S jistotou se ovSem vi, Zeiipad této formy nehraje Zadnou rolighks
rodict. Translokace se netyka vSech chromozo®i. chromozom se spojuje pouze s 13.,
14., 15. nebo 22. chromozomem. OvSemtamd#jSi je spojeni 21. chromozomu se 14.

chromozomeri.

4. 3. 3 Mozaicismus

Tato forma se vyskytuje pouze u 1 %idkteré maji Dowfiv syndrom. Tyto &ti
maji nadbyteny 21. chromozom ne ve vSechnkach tla, ale pouze udkterych. Ostatni
buiiky t&la jsou normalrif. ,Mozaikova formarikame z tohodiodu, Ze biky v ¢le jsou
jako mozaika poskladany #zanych kousk nekteré jsou normalni, jiné maji nadbytsy
chromozom?’.

Lidé trpici touto formou nemaji tak napadné fyziakeaky, které jsou typické pro

Downiv syndrom. Jejich vyvoj se blizi obecnémuiméru. OvSem jejich intelektové

schopnosti nejsou normalni a odpovidaji spie gegribownovym syndrometh
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4. 4 Lécba Downova syndromu

Downiv syndrom je nevylételny. Lidé s timto syndromeniasto trpi dalSimi
doprovodnymi nemocemi. Tyto doprovodné nemoci geléét leky nebo také zvolenim
vhodného jidelrdku, ktery by ndl byt bohaty na vitaminy, aminokyseliny, mineraly a
antioxidanty. @lezitd u Downova syndromu jeikladna I€ba a vySéeni jiz od narozeni
ditéte. Komplexni p& zajiXuje zejména é&sky |ékd, tedy do 19 let, ale také dalSi
odbornici jako je kardiologti neurolod®. K dileZitym l&ebnym proceduram pét
orofacialni reguléni terapie (ORT), kterd napomahétain s DS ve schopnosti udrzet
jazyk v Ustech. Sauasti této Iéby je také natit déti spravré polykat a sat, stimulovat a
upravit dychani, regulovat jejich zvykaci funkcezvijetie¢ a celkovy psychomotoricky
vyvoj®. Downiv syndrom se dé takédiéraznymi alternativnimi 1&ebnymi postupy, mezi
které pati nagiklad terapie buwtnymi extrakty, plasticka chirurgie, terapie pomoci
senzorické integrace, masivni podavani mireral vitamini, bezlepkova dieta nebo

Vyvojova optometrig.

4. 6 Diagnostika Downova syndromu

Downiv syndrom je rozpoznatelny jiz ¥hotenstvi, kdy ma Zena moZnost
podstoupit #izna vySeateni, ktera vedou k odhaleni tohoto syndromu. Ndazékrysledki
se Zena rive rozhodnout, zda bude dhbtenstvi pokréovat. Tento syndrom lze plodu
diagnostikovat nejdve bthem 9. tydne ¢hotenstvi. OvSem &Sina vySeeni a test
probiha az mezi 14. — 20. tydnedhatenstvi. Dive byly testy zarreny gedevSim na to,
aby se zabranilo komplikacimetem thotenstvi a porodu. V dnesni dojsou stale vice

iz

vrozenych vad rizeme dlit na invazivni a neinvazivi.

4. 6. 1 Invazivni prenatalni diagnostika
Tato diagnostika je zalozena na tom, 2bdm vySateni se tjakym zpisobem
zasahuje doéta nastavajici matky. Mezi tyto vy$ehi pati amniocentéza, biopsie

choriovych klki a kordocentéZa
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4. 6. 1. 1 Amniocentéza

Je zaloZena na oéltn plodové vody v obdobi mezi 16. a 18. tydneéimotenstvi.
Plodova voda obsahuje plodovénky, z nichz je mozné vySdét chromozomy plodu.
Tento test je velice spolehlivy (az na 99, 5 %)v§®dou tohoto testu je jeho délka,
protoZe nize trvat i delSi dobu a pocit nejistoty¢akani nize pisobit na nastavajici

matku frustrovas’™.

4. 6. 1. 2 Biopsie choriovych klkii

Tato vySetujici metoda se provadi v9. — 11. tydnthatenstvi. B biopsii
choriovych klki je odebiran vzorek z placenty plodu, ktery je @ds poslan na genetické
vySefeni. Tento druh vySiEni neni zdaleka tolik spolehlivy jako amniocentgratoze
plod mize mit jinou genetickou vybavu, nez samotna placdtdkud jsou vysledky tohoto

vySeteni pozitivni, tak se naslediprovadi amniocentéZa

4. 6. 1. 3 Kordocentéza
Provadi se ¢hem 20. tydneéhotenstvi a ve 2 %fifpadi miuze zpisobit
samovolny potrat. Kordocentéza diagnostikuje albbechoomozond na zaklad odbsra

krve z pupénikové cévy, v&e je kontrolovano ultrazvukém

4. 6. 2 Neinvazivni prenatalni diagnostika

P¥i téchto vySetenich nedochazi k Zzadnym zasahdo €la nastavajici matky. Je
provadna mezi 14. — 16. tydnemhotenstvi, diky neinvazivni diagnostice mame 52— 5
% pravdpodobnost, Ze bude odhalengaka vrozena vyvojova vada. Mezi neinvazivni

prenatalni diagnostické vy$eni pati ultrazvukové vyseeni plodu a Triple tet

4. 6. 2. 1 Ultrazvukové vyseti-eni plodu
Ultrazvukové vySéeni je zaloZzeno na projasn Sije plodu, kdy v 11. — 13. tydnu
teéhotenstvi ma kazdy plod podi&d v oblasti Sije wité mnozstvi tekutiny. Pokud je této

tekutiny W&tSi mnoZstvi mize to znamenat, Ze dinéa réjakou chromozomalni porucffu
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4. 6. 2. 2 Triple test
Provadi se az po 16. tydnéhobtenstvi. Jedna se o biochemické gt krve
matky, pokud mé plod Dowiv syndrom, tak se v krvi matky objevi tuzné latky, které

produkuje plod, a tyto latky maji jinou koncentrawe? je bzné”.

4. 7 Myty a skute énosti o lidech s Downovym syndromem

VeétSina lidi si mysli, Ze lidé s Downovym syndromersoy agresivni a
negizpusobivi, nejsou schopni seit) tedy Ze jsou nevathvatelni, dale Ze musi istat
v Ustavni p&, maji mnoho nedostaik nejsou schopni sami o sblozhodovat nebo
nejsou schopni pracovat. Opak je ale pravdou. lLsd@ownovym syndromem maji
vybornou schopnost napodobovani &ni, vSichni jsou vztlavatelni, i kdyZz se di
pomaleji, nejlepsi je proéndomaci prosedi, jsou schopni rozhodovat sami za sebe a
hlavns na zéaklad individualnich schopnosti jsou zastnavatelr®.

4. 8 Zatéz a pomoc pro rodi €e déti s Downovym syndromem

Zivot s dittem, které trpi Downovym syndromem mé sva specifikauvadno, Ze
zhruba doit let wku ditte se matka aspiodo ukité miry smifi s faktem, Ze je jeji dit
mental postizené. Nicmenv pribéhu dalSich let se postupmbjevuji nové problemy,
které jsou zaficinény predevSim mentalnim postizenimétét a jeho pozadavky. Rodina
musi vyhledat vhodnéredSkolni a nasle@rskolni vzalavaci zéizenici Skolu, ktera bude
ochotna dit pfijmout. Obvykle také dochazi u r@di ke srovnavani se zdravymétai,
které je¢im dal més uspokojivé. Ke srovnavani dochazegevsim v oblasti psychickych
funkci, zejména vSak intelektovych. Pocité dok® rodice pochopi, Ze jejich dit
nedosadhne Uro¥n jakou by si pedstavovali. DalSim problémem je chovanfepeosti,
ktera neni vzdycky dostat® ohleduplna. Proto seétdina rodin, zejména vSak matky,
nékterym situacim na vejnosti, jako je najklad nakup nebo jizda ¥&nou dopravou,
vyhyba. V €chto situacich se pré\projevi schopnost zvladat 2at Veejnost vidi v digti
s DS di¢ nevychované, které neumi matka naeymosti zvladnout. Mnohdy oviem ani
newdi, o jaké di se jedna. Kdyz ditnastupuje do maiteké Skoly, neni to zas tak velky
problém. Di¢ lze integrovat i do &né Skoly, protoZze jeho chovani neni ruSivé a

S vyvojovym opozénim si Witelka poradi. Problém nastava az v éloiastupu do Skoly,
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kde uz se ve &si mie projevi mentalni postizeni a omezeni schopngitsa. Dit s DS

Ize integrovat i do &né tidy z&kladni Skoly, ovSem jen nagatku Skolni dochézky.

V tuto dobu méa dé& svou asistentku, ktera mu pomaha zvladaiau Ale jakmile z&ne
Proto je pro Zaky s DS vhodna speciéliida, kde se citi mnohem |épe a dokonce tady
miZe ziskat ¥tsi zajem o &ivo'*:

Rodie, ktgi se do¥déli, Ze se jim narodi, nebo uz narodilo,éd& Downovym
syndromem byli pod obrovskym psychickym stresemaaia ani newdéli, jak tuto
narainou situacireSit. Proto velk&ast rodéu jako unikovéreSeni volila umishi ditte
ihned po narozeni do Ustavni¢pé Dnes uz existuji centra z&f@na gimo na pomoc
rodicim déti s mentalnim postiZzenim, které vyzadujasnou pé. Mezi tato z@izeni pati
nagiklad specialda pedagogicka centra nebo také Klub ¢dda patel dti s Downovym

syndromem, Spotmost Downova syndromu a Klub Downova syndromu ISEXIP
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5 Metodika vyzkumu

V piedchozicéasti prace se zabyvame teoretickym zpracovanim ttérdaalita
Zivota osob pa&ujicich o ¢lena rodiny sd&Zkym zdravotnim postizenim. Praktickast
prace se zabyva popisemipthu vyzkumnésasti — nejdive jsou formulovany vyzkumné

cile prace, metody a také popisipihu skEru dat a vyzkumny vzorek.

5. 1 Cil vyzkumu

Cilem teoretick€asti bylo prozkoumat a popsat Amyotrofickou later&klerozu a
Downiv syndrom, tedy postiZzeni a nemoc, které se vygkytrodinach, na které je prace
zangiena. DalSim cilem byl taky popis pojmu kvalita Z&v@ rodina déte s postizenim
obecrt. Naopak cilem praktickéasti bude zjistit, jaka je kvalita Zivota osokipgcich o
¢lena rodiny s&Zkym zdravotnim postizenim dle vySe zgriyich faktoii — tedy z hlediska
moznostech traveni volnéRasu, @ast rodiny na spotenském Zzivat, také z hlediska
finan¢ni zatze rodiny, podpora rodiny jak od statu, tak odtel.

5. 2 Metody a pr dbéh vyzkumu

Vzhledem ke stanovenym @ih byla pro vyzkum stanovena metoda kvalitativni, a
to polostrukturovany rozhovor, protoZze nejde ¢gigespondeiif ale o kvalitu ziskanych
informaci.

Polostrukturovany rozhovor je nejro&sEjSi podobou metody rozhovoru.
VyZzaduje pipravu utitého schématu, kdy toto schéma obvykletitwkruhy otazek, které
budou @astnikim kladeny a zarovejsou tyto otazky pro tazatele zavazné. Je mozné
zamenovat pdadi otazek, abychom z rozhovorudiiti co nejvicé®

Jako zaznamové fiaeni byl zvolen diktafon, na ktery byly zaznamenajak
kladené otazky, tak odpédi informanti. Délka rozhovoru se liSila z hlediska sdilnosti
responderit. VétSinou se jednalo o dobu kolem 60 minut. Hned atka rozhovoru byli
informanti ujiS&ni o anonymi¢ vyzkumu. Proto také na zadost respondler@bude nikde
uveden ani zv@jrén zvukovy zaznam rozhovoru, jelikoz pro matky nebighké hovéit
0 své situaci. Respondenti souhlasili pouze s #olgim prepisem svych odpedi.

Rozhovory probihaly v fibéhu od podzimu 2013 az do jara 2014. U rodiny piwila
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situace ztizenaipdevSim tim, Zze v pbéhu vyzkumu dcera, o kterou se matka starala,
zentela.

Otazky rozhovoru byly fedem pipraveny a jsou uvedeny ¥ifpze. Z divodu
rozdilnosti obou rodiny, byly otazky kladeny talgyase alespd dotkly vSech oblasti
dimenze lidského Zivota.

V obou gipadech se rozhovorwastnily pouze matky, protoZze ony se staraji o své
dit¢ s postizeninti nemoci. Z dvodu toho, Ze oba otcové pracuji, nebylo moznérs na
vyzkumu spolupracovat. Otcové byli pouze psychickodporou svych manzelek.

Ok rodiny si graly zistat v anonymiét, proto budu jako nazvy rodin uv&dodina
prvni a rodina druha. Pro zachovani anonymity nebudadno ani sodasné bydlist

rodin.

5. 3 Charakteristika vyzkumného vzorku
Pro vyzkumny vzorek byla pouZzita nejrae$tjSi metoda vybru, s jakou se i

kvalitativnim vyzkumu setkavame, a to zany (&elovy) vykéru. U zangrného vylru
nerozhoduje néhoda, vyzkumnik si sam vybira jedikteré povaZzuje za typick¥ ,za
zamerny (rekdy také delovy) vylér vyzkumného vzorku ozhgeme takovy postup, kdy
cilere vyhleddvame dastniky podle jejich uitych vlastnosti. Kritériem vyu je prdw
vybrana (urena) vlastnostd projev této vlastnosti) nebo stav (Faprislusnost k ufité
socialni nebo jiné skupi'® DileZité je, aby i zamsrném vykiru opravdu $lo o
odpovidajici vybr, tedy o vyhledanisth osob, které se vyz#gi urcitym znakem®. A
souasre jsou ochotni se do vyzkumu zapUijit

Pro tento vyzkum byly vybrany dvrodiny. U rodiny prvni byla ddée
diagnostikovana Amyotroficka lateralni skleréza. fddiny druhé se syn narodil

s Downovym syndromem.

5. 4 Analyza vlastniho vyzkumného Set  reni
Nasleduji dva rozhovory s matkami, které se dtavagvé dié s postizeningi

nemoci. Jako prvni jsou uvedeny informace o rédirpoté nasleduje rozhovor, kdy jsou
uvedeny autentické odp&di na jednotlivé otazky rozhovoru. Rozhovory bylso gepsi

piehlednost pouzerppsany do plynulého textu.

104ZHANEL, HELLEBRANDT, SEBERA, 2014
195MIOVSKY, 2006, s. 135

18 GAVORA, 2000

7MIOVSKY, 2006

37



A. Rodina prvni
a) informace o rodiné

Matka narozena v roce 1960. Otec narozen v roé&.10ba navgtovali stejnou
zakladni Skolu, kde se také blize poznali. Po afos@hni zakladni Skoly matka studovala
stredni odborné dilisté obor hodin&a v Uherském Hradisti. Otec studoval na vojenské
Skole. Po jejim absolvovani nastoupil do sluZzeb&alyn Ri vykonu tohoto povolani
absolvoval vysokou Skolu a ziskal titul inZenyrid’pisobil v Uherském Hradisti. Matka
po dokoreni stedni Skoly nastoupila do prace v miistvého bydligt. Oba se stéle
schézeli a v roce 1980 se rozhodli ufeshatek zejména proto, Ze matkekala prvni dit.

V lednu roku 1981 se jim narodila prvni dcera. Psgéodsthovali do Chrudimi, kde otec
pracoval jako vojak z povolani. V roce 1983 se parodila druh&a dcera. Do roku 1985
pobyvali v Chrudimi. Po i@veleni otce se museli odisbvat do Lipniku nad B®ou, kde
se jim také v roce 1990 narodifeti dcera. Otec #hv armaa hodnost podplukovnik, ale i
piesto se rozhodl z armady odejit. Bylo tegevsim z tohotd/odu, Ze se jim styskalo po
domow a takécasté sthovani nebylo prodi vyhovujici. Od roku 1991 az dodnes bydli
ve svém rodisti, kde si spaleymi silami opravili rodny dm otce. Ve stejném roce otec
nastoupil do vedouci pozice jedné drské firmy. Pracovni nasazeni otce vyZadovalo jeho
celotydenni pobyt mimo domov. | tak rodina Zila lspeny Zivot. Jezdili na spalaé
dovolené, planovali vylety &eSili kazdodenni starosti. Po uplynuti niak& dovolené
matka nastoupila do jiné mistni firmy, kde pracaveb roku 2002. V tu dobu je jést
nenapadlo, Ze budadesit rejaké vazné zdravotni problémy své dcery, protozéédidoby
prodlala samé &né nemoci, jako je néifilad chHipka nebo angina. Od roku 2002 matka
nastoupila do firmy ve vedlejSi vesnici, kde praadavaz do roku 2008, kdy secata starat

0 nemocnou dceru.

Prvni dcera narozena v roce 1981 vystudovala Ghwihakademii ve Veseli nad
Moravou, po absolvovani nastoupila do firmy, kteednachazi ve vedlejSi vesnici. V roce
2005 se vdala a nasledm roce 2006 se ji narodila dcera, v roce 2009 Bymha dcera
vystudovala Sedni Skolu informatiky a spibjv Brré. Po jejim absolvovani Zala
pracovat na brnskeé pos&t. V roce 2009 se druha dcera vdala a nyni ma azév Treti
dcera byla od malka sportovi nadana a také se sport vénovala. Bavil ji jak tenis, tak i
volejbal, kterému se&novala zavod& Méla také naslapnuto na kariéru modelky. V roce
2007 se ztastnila soutZze iMiss, kde obsadila druhé misto. Po slemri zakladni Skoly

nastoupila na gtdni odbornou Skolu v oboru management a podnikanini a reklans
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v Luh&ovicich. Tuto Skolu nakonec zakdla maturitou, ale protoZe jiz byla nemocna,
studovala podle individuélniho védvaciho planu.

Zpcocatku nic nenasidcovalo tomu, Ze trpi vaZznou nemoci. AZ v roce 20&4ala
mit problémy, kterych si zgdtku nevSimala. Prvnitiznaky nemoci z&la pociovat
zejména i modelaci gelovych netit kdy nemohla bez cizi pomoci viozit ruku do UV
lampy. Jiz i mésice po pozorovani probléns hybnosti levé ruky nemohla pohnout
palcem na levé ruce. Diagnostikovani nemoci byl |pkae slozité, protoZze ALS stale
paii mezi vzacné choroby. Trvalo rok, nez byloiil@dS diagnostikovano. Zivot dcery,
ale zarova celé rodiny, se ze dne na den @plmenil. Dcera nemohla bez pomoci
druhych vykonavat éné kazdodennfinnosti. Postup&ji slabla cela leva ruka, poté se
piidala i prava ruka a svaly &y byt viditelre atrofované. Rblizn¢ rok od prvnich
piiznalka bylo dceéi diagnostikovano ALS a nasazen medikament RilutelZ, byl v tu
dobu jediny schvaleny Iék na tuto chorobu. Bohu#ato medikament nemoc nezastavi
ani nevyléi, maze ji jen mirg zpomalit. Do roka se dcera nedokazala pohybonakjnez
na invalidnim voziku. Psal se tedy rok 2009 a matkehazi ze zaéstnani, aby se o svou

dceru mohla starat.

b) reakce rodica

,Byl to moment, ktery bych nejradsi ze svého Ziwgtaazala. Toho, Ze se s dcerou
neco je, jsme si vsichni vSimli uzsid, ale nikdo nepdtal s tak krutou diagnézou.
Vzdycky jsme gikali, Ze se to zadaky c¢as spravi, dcera budefjakou dobu v nemocnici,
kde bude brat leky, rehabilitovat a pak se vratil@déného Zivota, ale jakmile jsme se
dowdeéli, Ze trpi ALS, tak naSe ngd zhasly. Sameéejne jako kazdy rodi, ktery se dovi,
ze jeho dié uz nebude nikdy zdravé, tak i ja jsem byla v nstgra SokuRikala jsem si,
pro¢ zrovna my, co jsme komudali a jak je to vlasta mozné, vzdydcera byla cely
Zivot, az na &né dtské nemoci, zdrava, proto jsem tomu nemohéitze moje zdravé
dit¢ uz nikdy zdravé nebude. Je pravda, Ze ¥ diadly nam Iéka 7ekli, Ze dcera ma ALS,
tak jsme na sebe s manzelem jen pohlédli, prosmde yibec nevdéli, o jakou nemoc jde.
Vlastre ani sami Iéké o této nemoci moc nédeli. Proto kdyz jsme fijeli domiz, zasedla
celé rodina k internetu a hledali vSechny moznérmbce. NejhorSi bylo zjiti, Ze tato
nemaoc je nevytételna, a Ze se lidé s touto nemoci nedoziji dlbohéku. A to byl pro @
druhy 3ok.Rekla jsem si: Ona um? V tu chvili jsem nejspid omdlela, protoZe si vic

nepamatuju. Asi az druhy nebeti den jsem skekla, Ze musim byt stat&, uz kuli
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dcei. Tak jsme se postuprs touto situaci z&li vyrovnavat a ogt zacali doufat, Zefteba
zrovna naSe dcera bude ten vyjimg pfipad a nemoc se u ni zastavi. Bohuzel po roce a
pul uz nam doSlo, Ze ani k tomuto zazraku nedojdejsime se z@li modlit, aby tady

s nami byla co nejdéle”.

c) reakce pribuznych

,BYyl to Sok i pro r#. S celou rodinou z mé i z manzelovy strany sedscmazime,
vSichni Zijeme ve stejné vesnici, takze to saepoZ zasahlo vSechnyripuzné. Asi kazdy
z rodiny, ktery se d@del, jakou nemoc naSi dcera m4a, zased! k internehledal rejaké
podrobnosti, protoZze pak za nami chodiltekli, Ze se to rize zlepSit, pak Ze na to nemusi
hned zer#it, Ze tu #eba bude déle nez my vSichni ostatni. VSichnindadbufali s nami.
Ale stej jako nam, tak i celé rodéinpomalu hasla nagje na 3astny konec. Asi nejhorsi
bylo ozndmit to moji mamince. ManzZelovi &diuZz neziji a ja& uz mam jen maminku.
Hrozr¢ jsem se o ni bala, ona samiegr¢ s internetem neumi, takze o nemoci nic
newdela. Museli jsme ji to gjak vysvtlit. Ona je hod# verici, takze hned c#ia zavést do
kostela, kde se asi hodinu modliladT® odstuperdasu si myslim, Ze se modlila za to, aby

se nedozZila smrti své viky".

d) kvalita zivota

»~Je pravda, Ze o tomto pojmu jsem featkdy nepemyslela, a vlasthjsem o @m
slySela pouze vifpadé své dcery, kdyz nam lgkatikali, jaka bude kvalita jejiho Zivota. A
tehdy nd vlastre napadlo, Zze kazdglovek ma rjakou kvalitu Zivota. KdyZz se nad tim tak

zamyslim, tak je to podlecriit kvalitni a plnohodnotny Zivot. Mit ve svénotéivSe co je

pro nas dlezité, mit stanovené priority, proerje to i pocit, Ze jsemdstna“.

e) hodnoceni vlastni kvality Zivota

»Jestli mam kvalitni Zivot? Jak uz jsem odgaita na predchozi otazku, je to podle
meé mit vSe co je pro nadikbzité, mit stanovené priority, mit plnohodnotnyoki To vSe
jsem ndla. Ale od doby, kdy je dcera nemocna a ja se staiam, vSe se zmilo.
Samozejm¢ nemiZurict, Ze nemam kvalitni Zivot, ale uz mam tu kvalijakym zgsobem
omezenou. To, cO jsenfivk ve svém Zivétpovazovala zaidezité, uz t& za tak moc
dilezité nepovazuji. Ale vzdyckyéam, ze by mohlo byt iith Dcera sice pagebuje moji

pé&i, ale ne celych 24 hodin defainTakzZe kdyZ chce byt dcera sama, tak jsem sama i |
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miZzu si udlat takovycas pro sebe, titu zajet na nakup, #au si doni zavolat feba
nejakou svou znamou a jen tak si paged kafe. Kdybych to éta rict v jedné #té, tak si
myslim, Ze mam kvalitni Zivot. Je sice pravda, fieésv mém okoli fZourict, Ze jsem
chudinka, protoZe jsem se museldlikdcesi vieho vzdat, ale to nenibec pravda. Zivot
se mi sice zemil, ale ne zas tak razardinKdykoliv si niZzu koupit, co chci diky dobré
pracovni pozici manzela. Také kdybych siélehtickam zajet nebo zajit, tak mi rodina
vyjde vstic a pomohla by mi. TakZen#u rict, Ze mam rodinu,ptele, kondky, penize.
Jediné, co nemam, je prace v kolektivu. Ale onouakstarost o nemocné dife takée
prace. A je to prace naroa, tedy hlave zpafatku. To mi museldkdo pomahat dceru
premistit na vozik, ale dé kdyZ dcera vazi velmi malo, se to da zvladn@uald necitim,

Ze by tim byla snizena kvalita mého Zivota. Marmrappcit, Ze jsem uzidea“.

f) Zeb¥i¢ek hodnot

,N éjak razant® se nezmnil. DFiv jsem v Bm mozna @la praci nebo penize. Dnes
pro e tyto hodnoty moc:ezité nejsou. Zvlakdyz vidim, Ze stamalo, a zZivot se Upén
zmeni. Poad je v mém Zeéfrku hodnot na prvnim méstdravi, ale ne jen to moje, hlavn
mych blizkych. Jedna dcera uz je vAArmocna a ja bych asi opravdu neunesla, kdyby
mela byt vaz@ nemocna i dalSi dcera, vekn, sestra, maminka nebo dokonce manzel.
Stale jsou pro iduleziti i pratelé, ale ty vidim v celé své rodlitMozna v mém Zgigku
doSlo ke z@né v tom, Ze jsem na@dni pozice dala viru. VZdycky jsem bydéici, ale
poslednich ¢t let kazdy den prosim Boha, aby nam tady naSiudeechal co nejdéle*.

g) zdravi

.Myslim, Ze kazda takova situace naSe zdravi oulida jsemteba prvni rdsice
nenela viibec chu jist. Manzel na samusel dohliZet, abychilvec réco sredla. Nemohla
jsem spat, ¢kolikrat se mi stalo, Ze jsem se v noci probudi@ézkou Pro my a pr@
zrovna naSe dcera? Postupefasu jsem si ale na naSi situaci zvykla a vSe sélara
zhruba do normalu, co se tedy jidla a spankie.tyNormalni to totiz uz nikdy nebude. Ale
po urcite doke jsem toho @la opravdu dost. Clédta jsem, aby mimanzel nebo dcery v {ié
o0 nemocnou dceru vy#dali. Potom jsem si ale gdomila, Ze je to fece moje déta ja ji
nemizu takto opustit. Musim byfgre silna, jsem matka. Proto jsem vig#okracovala,
ale posledni fiirok se to u i opet zhorSilo. Trpim depresemi, ale musim byt staieaby
to na n# dcera nepoznala, vZzdgna je na tom & nez ja. Zpeéatku jsem siikala, Ze moje

zdravi neni zas takitezite, Ze dlezité je, aby dcera byla zdrava. Ale dnes vidienmbje
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zdravi je hoda dilezité. D¥ dcery uz maji své rodiny a ziji v Brrmanzel pracuje, a
proto jsem to pra¥ja, kdo se musi o dceru postarat. Kdybych o skevzaiedbala, tak by
tim trpela hlavre ona. Z toho dvodu pravideld chodim na zdravotni prohlidky, a kdyZ m
neco trapi, snazim se to vylé Ne Ze bych byla neustale u Ié&aale nechci nic podcenit,
takze mym jedinym zdravotnim problémem vasne dob jsou hlavi deprese, které se
snazim tlumit l1éky, a taky rodina mi h@dromaha v jejich zvladnuti*.

h) prace

~Jak uz jsenvikala, prace jsem se musela vzdat. Ale cely Zbawhjpracovala jako
délnice, proto jsem nedta vizi rejaké zavratné kariéry. Protodno zas tak moc nemrzi, Ze
jsem musela z prace odejit. Samotna prace mi ngcghchybi mi ten kolektiv, ktery jsem
tam nela. Byla jsem pece jenom zvykla byt kazdy den hned brzy ranolideii TakzZe ja
jsem doma a manzel stale pracuje jen s tim rozdilmmbyvacaseji doma. Uz keba
nejezdi do Brna na cely tyden, ale jen riadhy. Mame &fisti, Ze ma tak dobré pracovni

misto. Jini za@stnavatelé by mozna tak benevolentni nebyli“.

i) podpora statu

~Zpocatku jsem si myslela, Ze Zzadnou pomocegimvat nebudeme, vSechno jsem
chtela zvladnout sama. Postupefasu jsem pochopila, Ze to tak opravdu ifjee. Kdyz
byla dcera jest schopna chodit a p&bovala jen malou pomoc, tak jsme o Zadnou pomoc
nezadali. Dcera jeststudovala, a individualni vzdlavaci plan. Ja jsem jeStchodila
do prace, protoZze u nas bydlela nejstarsSi dcerarékse o svou sestru starala. Ale jakmile
uz dcera nebyla schopna:iae a museli jsme ji vSude nosit, tak jsem z pralesia a
zazadala si o fispevek pi péci o osobu blizkou. Dceru jsme také musakto vozit na
riuzné vyseeni, takze jsme dostali Figpevek na auto. NaSedsti bylo, Ze se nas ujala
ochotna socialni pracovnice a poradila nam, na &eochno niZzeme od statu dostat
prispevek. TakZe ja si na pomoc statu gggfi, je ale pravda, Ze kdyby manZzel aetak
dob’e placenou préaci, nejsem si jista, jestli bychoinjako ted. Diky pewdzim, které
dcera dostava, jsme ji mohli koupit novou polohévaastel. Postuperdasu bylo také
nutné zakoupit specialni vozik, abychom mohli dpgemistit feba do jiné mistnosti nebo
do koupelny. Ale z pén které manzel vyth, jsme dca mohli vybavit pokoj tak, aby se
v nem citila co nejlépe. Také aby dcera nebyla v posaina, tak jsme ji koupili fenu Lily.
Tuto spolénost dcera velmi oaelje, protoze si ha pejska zvykla a on zase na milpkKi

jsme ji novou velkou televizi a takéigtroj na to, aby mohla mysS na ditaci ovladat
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pomoci @i. Na p@itac uz ji ot prispel stat. Je mi jasné, ze kdybychom sdieStesti na
tak ochotnou socialni pracovnici, tak polovingci na které dcera dostavaippevek,

bychom newli a ani bychom o nich nedeli“.

j) manzelstvi

.Nevim, jestli se naSe manzelstéak znenilo. Rozdil je v tom, Ze ja jsem doma
s dcerou a manzel je v praci. Je sice pravda, Zdepai dobou se manzel snazi byt vic
doma hlavé, aby mi pomohl. Osobrsi ale myslim, Ze je naSe manzelstvi géurDriv mi
to ani tak nepislo, zili jsme normalnim zivotem. Dnes to ale midinak. Kdybych éla
driv deprese najklad z prace, tak by mi mozna tak nepomahal jal@sdMoznéa byekl,
Ze jsem hysterka, Ze si to vSechno moc betlivilge k depresi manibd. Jsem opravdu
vdécna za to, jakého manzela mam. Vim, ze v dneSdissdoboda manzelstvi, ktera trvala
i pres dvacet let rozvadi. Taky, kdyZ se otec doyéhpedit je nemocné nebo postizené,
tak od rodiny odejde. To se u nas @atnestalo. SpiS naopak. Kdyz jsme sedidiy Ze
je dcera nemocna, tak si manzel vzal v praci dovaleaby mohl byt se mnou. Dnes jsem
mu za to véna, Ze rd v tu chvili podpdl. On e vlastre podporuje psad a taky mi
hodre pomaha. Také se snazi, abych bylastha. Uz se mi vickrat stalo, Ze se manzel
Z niceho nic objevil doma, i kdyzéhbyt v praci, a pinesl mi @jaky darek neboreba jen
kytici. Jsou to sice malkosti, ale ma i takova maltkost udla radost. Z toho évodu si

myslim, Ze je naSe manZzelstvi krasné, stalé a pevné

k) plany do budoucna a jejich znéna

.Ta zprdva o nemoci nasi dcery nam naSe plany dpifevratila naruby. Kdyz
jsme byli s manzelem mladsi, planovali jsme krasvatbu a dti. Krdsnou svatbu jsme
m¢li, pak se nam narodila prvni dcera, zanedlouhohdra az po delSi débtreti. V tu
chvili jsme byli oba/&stni, jak se nam v Zivotlari. Ja nela praci, manzel @l a stale ma
dobrou pracovni poziciCas le¢l a my uz jsme byli oéno starsi a uz jsme sé&tli na roli
babicky a d&decka. To se nam také brzy vyplnilo. Dnes méafnkrésné vndky a jednoho
vnuka. BohuZel naSe nejmladsi dcera se nikdy nevadude mit anidli. KdyZ jsme jest
newdeli, jak moc se naSe Zivoty Zmi, planovali jsme dovolené, vylety. Také jsme&h,t
Ze az dcery budou vdané a budou mit vlastni rodialy, budeme cestovat. Budeme
navsevovat hrady, zamky auikec nejizregjSi pamatky. Pedstavovali jsme si to velké
rodinné grilovani, kdy se sejdeme s naSimi dcerarjgjich manzely adimi. Osud to ale

chtel jinak. Mizu rict, Zze vic jak polovina naSich plase nam opravdu vyplnila. Jen to
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cestovani neni moznéé¢ldly tedy jezdime na aspmensi dovolenou, kdy vikend stravime
pouze s manzelem v laznich. To uz se ale o damjigeji sestry. O vikendu je to mozné,
ale neumim si/@dstavit, Ze bychonekam odjeli feba na deset dni. Jednou jsme teda byli
v malarskych laznich i s nasi nemocnou dcerou, ale hylgs¢ v dok®, kdy mohla jist

normalni stravu. Dnes uZ to neni mozné, a protdyia nejspiS naSe posledni delSi

dovolena"“.

l) pFani a obavy

, Rika se, ze kdyz s#lovek na réco ©8i, tak to Spat# dopadne. To uz se mi
potvrdilo, kdyZz jsem sedila na nase budouci plany, které jsme museli nekaipl®
znenit. Proto nechcrict, na co seéSim, ale pouze co bych sgigta. Miizu snad jerict, ze
by mohl dobe dopadnout vyzkum kmenovych dijrktery by dcé dal nadji na delsi a
mozna i lepsi Zivot. Také ve Spojenych statechiekgieh byl vyzkouSen lék NP 001, ktery
jedné divce pomohl nemoc zastavit, a doslo u eidoeému zlepSenis/&a bych si, aby
byl vyzkouSen i u nas, ale divka, které lIék pomudibyla nemocna dlouho, proto jest
nenvla tak velké poskozeni jako ma naSe dcera. VZdsickle 7fikam, Ze nage umird
posledni.

A ¢eho se bojim? Myslim, Ze to je Upjasné. Kdyz jsme se dalli, Ze primerna
doba peziti s ALS jert az pt let, tak jsme si jeriekli, jak dlouho to bude u naSi dcery.
Objevili jsme tedy i informaci, Ze lidé mohou sttomemoci Zit i deset nebo dokonce
dvacet let. Ale nejhorsi je tekani. Osob# se opravdu nejvic bojim toho, Zékdy rano
prijdu do dceina pokoje a ona nebude zit. To je totiz pro ¢edio nejhorsi, kdyz/pziji
sveé dti. Tento rok uz je to4db let, co byla dcg& nemoc diagnostikovana. Z tohdégwbdu
taky doufam, Ze préwmaSe dcera bude ten vyjitmy pipad. Alec¢im vic se pekra‘uje

doba piti let, mam stale &tSi obavy".

m) nejhez‘i obdobi Zivota

.Kdybych nad tim @la zapemyslet, tak by to bylo asi obdobi, kdy jsme vsichn
byli zdravi. Byla to doba, kdy jsme @gewddli, jak moc se naSe Zivoty Zm. A \ibec by
to byly asi vSechny chvile, kdy jsme byli ja, mhaa&Sechnysi dcery $astni. Teba kdyz
jsme byli vSichni spol®é jeSe s mou sestrou a jeji rodinou na dovolené v ItAlgichni
jsme si tak uzivali, Ze jsme u fapze nam vyslo pasi. Deti hraly volejbal, my dosfi
jsme lezeli u bazénu a opalovali jsme se. To hdgrié chvile. Také to sanfepre byla

doba, kdy jsem se dédela, Zze jseméhotna, pak také naSe svatba byla krasna chvile
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v mém Zzivat Ale asi Upld nejhezi byla vzdycky doba Vanoc. Dodnes si pamatuji, jak
jsme s celou rodinou sddu Stedrove’erni ve'ere, jak byly dcery ned&avé, kdy uz si
budou moci rozbalit darky. VSichni jsme gegtuseli jako ¥7it na JezZiSka, protoze ¥jn
porad wrila naSe nejmladSi dcera. Ta chvile, kdy dcery c&kgstné sedy pod
strome’kem a rozbalovaly darky. Na to se peoseda zapomenout. Nyni jsem ale rada za
kazdy okamzik, kdy mohu byt s dcerou a pomahatgipze nevim, jak dlouho bude jest

mezi nami*.

n) podpora blizkych a patel

,Bez rodiny bych si neu#ta Zivot predstavit. Velice mi pomahaji. Druha dcera je
na matéské dovolené, takékdy na cely tydenistane u nas a pomaha mi neb@ m
vys#ida, ja se pak na oplatku staram o vkyr Ale nepomahaji mi jen dcery, ale i sestry.
Zejména vSak jejichetl, které k nam chodi si s dcerou jen tak poklabddé tak asps
spojeni s okolnim giem a hlava nemusi byt jen se mnou. Za mnou chodi lFl@estry,
ale i maminka. Také kolegové z prace se u akdynobjevi. Musimict, Ze rodina mi velmi
pomohla uz na samém catku. Od nikoho zrodiny jsem se nédda rejakého
odmitavého postoje, brali nas dale tak, jako byisenestalo. | kdyZ jsoudba opatr@jSi
ve vypra¥ni o své rodid a svych planech, asi neefif aby mi jejich slova ublizily. Ja to
ale tak neberu. Oni maji své Zivoty a ja zase teén 30, co se nam stalo, bych nikomu
z rodiny nepala a sama si neumim-gdstavit, jak bych takovou situaci brala riggad u

své sestry, dvegte. Ale oni se fakt zachovali kr&sito j& bych moZna ani nedokézala“.

0) koni¢ky, relaxace

.Myslim, Ze ano. Mozn4, Ze mam dokonce i vic valr@lsu nez dv. Driv jsem
prijela z prace az odpoledne, musela jsemvitivpouklizet a za chvili byl ver a ja za ten
den velice nic nestihla. Takze jserdlamna konéky cas jen o vikendu, ale to zasajg
manzel a dcery. Dalo by se tefigt, Ze jsem tehdy moc kaki nengla. Dnes uzZ je to jinée.
Rano se stardm o dceru, dam ji najist a ona uzakezpbavi sama néiklad tim, Ze si
pusti rjaky film nebo si piSe s kamaradyep facebook. Za tu dobu si stihnu pomalu
uvarit obed, pouklizet. KdyZz mam chvilas, tak se zajdu podivat za dcerou, jesti
nepotebuje, jestli ne, tak si jdutdbacist nebo kdyz jedane, tak jdu na zahradu. Zgatku
to bylo komplikované, protozZe jsem ¢wla, co vSechno bude dcera pelbovat, ale dnes
uz to mam jako denni rutinu, uz vim, co chce aatgepuje. Dalo by seict, Ze uz v tom

jsem skoro profik. Dceru chodim, tak kazddlhpdinku nebo hodinku kontrolovat. Sama
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uz mirikala, Ze ji to @kdy i otravuje, ale ja jsem rada, Ze jizhu rejak pomoct, feba jen
vypnout televizi nebo zakryt, kdyZ usne. Kdila aicera je& normalni jidelnfek, musela
jsem kazdy den ¥4, nyni uz ma tekutou stravu, protoze uz #smjidlo normala
pozvykat. Z tohoivodu uz nevam kazdy den, protoze kdyz jsem doma sama, tatadhi s

i jidlo z p'edchoziho dne, jiné je to, kdyZz je manzel domavitNerace mam rano, kdy
musim dc& provést zakladni hygienu, obléct a poté naséeda’er, kdy ji koupu a
chystam na spani. A tak plyne cely tyden. Vikeady sas moc nezmily, takZze to ogt
nemamcas na wjaké konéky. NaSe rodina uz je dost velka, takze nez gi Wafdého ze
svychc¢tyr vnowat, tak je nede ve'er. Musim se fiznat, Ze celkavmam i vicefasu na
relaxaci. KdyZ je u dceryehterd sestenka nebo kamaradka a manzel je doma, tak si
spole’né uvafime kavu, povidame se, jaky jsmiigien. To je pro Rita spravna relaxace.
Samozejn¢ se nij volny cas znénil. Driv jsem se rada prochazela, dnes uz na to tolik
casu neni. Ale popra¥dsi myslim, Ze kdybych si élat dnes zajit na éakou velkou tdru,
tak by stdilo zavolat komukoliv z rodiny a ten by mpei o dceru zastoupil. A i z tohoto
dizvodu si své rodiny vazim, vi, Ze gkay musim odpinout a kdyZz mi v tom #@ou
pomoci, tak jsou jenom radi.

OvSem problém nastava v dolixdy je @jaka rodinna oslava‘ svatba. | kdyz je
dcera se svym osudem vicem&miena a staténé bojuje, nerada se ukazuje na
veejnosti, i kdyZ se jedna o rodinu. Pokud ¢aka takova udalost, tak musim ja, manzel
nebo dceryizstat s dcerou doma a starat se o ni, pak'sba po par hodinach vystiame,
aby aspa chvili kazdy z nds na oskvi svatk¥ byl. Tato ol mi nevadi, ale byla bych
rada, kdybychom na takové udalosti mohli chodithsi i s dcerou. Moznd ji dkdy
preswdcéime a @jde s nami.

Posledni dobou musim také dceru vozit nauzefiSi vySeteni do Brna nebo do
Prahy. To je velmiaso¥ naraché a wibec cela pée o dceru je nargna. Mam sice vic
casu nez fedtim, ale snazim se viénovat dceéi. TakZe ji #eba ictu, povidame si, i kdyz
je to dosti komplikované, protoze dcera uz mocielailuvit nenize. Ja ji ale stale

rozumim. Mam rada nasSe spaté chvile®.

p) zmény v zivoté
.Samozejme, Ze bych ve svém Zigoheco znenila a je toho spousta. Ale je
zbyteéné nad tim pemyslet, kdyz to stegjmejde. Chila bych zranit to, aby dcera uz

nebyla nemocna, aby zase vSechno bylo j&ko dle vim, Ze to neni moZzné. Budeme muset
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se svym osudem bojovat tak dlouho, jak to jen bmdéné. | kdyZz to nejsowkmé
mysSlenky, &kolikrat uz n# napadlo, jak by to vypadalo potom, az tady dcexhude, co
vSechno se zmni, jestli bude nas Zivot jakofig. Potom jsem si ty mysSlenky ale hidzn
vycitala, protoZze dcera je stéle tady a chci, aby tégia co nejdéle. Je mi ale jasné, ze
jednou ta chvile nastane a ja se s tim budu mugak nyrovnat. Pak uz bude na #hijak

moc swj Zivot zngnim*.

B. Rodina druha

a) informace o rodiné

Matka narozena roku 1971. Otec narozen v roce.1966 Ziji ve stejné obci, kde
také nav&tvovali zakladni Skolu. Po absolvovani zékladni gkolatka nastoupila na
gymnazium v Uherském BrédPo absolvovani gymnazia odesSla studovat Vysokoius
ekonomickou v Ostray kde ziskala titul inZenyr. ProtoZe élat Wwit, studovala dalkovou
formou pedagogické minimum v Olomouci. Otec nasiiodp utebniho oboru obrék
kova taktéz v Uherském Breéd Po ukokeni stedni Skoly z&al pracovat v jedné
uherskobrodské firth NejwtSim konékem otce bylo hrani na tenor, proto také
navstvoval Lidovou Skolu uréni v Uherském Brog&l Tomuto kontku se ¥noval hlavi
o vikendech, kdy s dechovou kapelou hrél na svhtbaoslavach. Tak se seznamil se
svoji Zzenou. Chodili spolu Sest let. KdyZz matkastdp, Ze je &¢hotna, zaali planovat
svatbu. BohuZzel ze zdravotnicivadi jeS€ nenarozeného dte muselo bytd&hotenstvi
ukonieno. Stalo se to jaStred svatbou, a proto se svatba konala jen ve vehkén
rodinném kruhu. Po svathmatka pracovala jakocitelka na uherskobrodské ekonomické
Skole. AZ po itech letech, tedy v roce 1997 byla matka&toghotna. Celé &otenstvi
probihalo bez komplikaci, takze nebylvdd obavat se, Ze i toto dife nijak nemocné.
Mozna i to byl divod, pr@& postizeni svého syna neétrodice iit. To, Ze jejich syn
neni zdravy, se doZwli od Iéka, kteri jim zarover sclili, Ze se syn uz nikdy nevyié
V tu dobu si Iék& jeS€ nebyli Gplre jisti, jestli jde pra¢ o Downiv syndrom. Ten
potvrdili az genetické testy, takze definitivni giedzu rodte znali az tyden po narozeni
syna. Protoze sami ra@i uz tusili, Ze &co neni v ptadku, zédali se o Dowidv syndrom
vice zajimat. Vypjcili si knihy o tomto postiZzeni a piv¢ studovali, na co vSechno se
maji ripravit. Bohuzel azas ukazal, Ze syna nebude mozné integrovatéoéozakladni
Skoly, protoze tomu neodpovidal jeho mentalni dRadice byli radi, Ze syn netrpi n&gsSi

formou mentalniho postiZzeni, takze se bude mocélardt v zakladni Skole praktické. |
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piesto se matka dodnes neshais tim, Ze jejich syn nikdy nebude schopen saatiosho

Zivota.

b) reakce rodica

»~Jednim slovem Sok. Kdyz jsem dlad postizené détu jinych rodiu, tak jsem je
litovala, ale nikdy ™ nenapadlo, Ze i ja na tom budu stejdako snad kazda matka, tak i
ja jsem si pedstavovala¢im naSe di asi bude. Sama jsem absolventkou vysoké Skoly, a
proto moje pedstava byla jasna. NaSe dfiude inzenyr, bude mit dobrou pracovni pozici.
NaSe plany se ale v okamziku zhroutily jako d@ke karet. Ihned po porodu jsem ¢est
nic nepoznala. P@&d jsem si myslela, Ze naSezgé zdravé. Ale na druhy den s#irmého
manzela Iéka zavolal do své kanceld a sdlil nam, Ze naSe ditma prav@podobr
Downiv syndrom a Ze nikdy nebude zdravy. Byla jsemuw: $dkdy ged tim jsem se o
tento syndrom nezajimala, takZze jsem ani¢déla, 0 co vlastd jde a co vSechno to
obndsi, stejeina tom byl i manZel. &¢o nam sice lékarekl, ale ja ch#la vedet vic, proto
jsem manzela hned poslala do knihovre p@ci knihy, které se tykaji pravDownova
syndromu. Pak uz jsme s manzelem jen studovalipaapovali se na to, co nas vSechno
ceka. Samoejnme dnes kdyz pégbuji zjistit rjakou informaci, tak usednu k internetu, kde

si vSechno zjistim mnohem rychleji*.

c) reakce pribuznych

.Nasi pribuzni na tom byli Upthstejre jako my. Byli v Soku. V roce 1997 pest
nebyl internet, takZe si nikdo nemohl rychle zjisformace. Informovat jsme je museli my
s manzelem. Takze jsme gtm pecetli v knize a dal jsme to interpretovali rodinNa
vSech pibuznych taky bylo vétl Ze nés lituji. Litovali nds stejnjako ja div vSechny
rodice s postizenym dtem. Nejvic z toho ale byli zagkni moji rode. Bydlime spolu
v jednom dom@ tak si to neuwli dost dolFe pedstavit, jak to bude vSechno vypadat. Dnes
uz to ale skile zvladaji. Dokazou se vnukovhnevat, chodi s nim i na prochazky, takze si

myslim, Ze se shli s tim, Ze nebudou mit zdravého vnuka“.

d) kvalita zivota

,Dle mého nazoru to znamena byt spokojeny se Zivosetim ca’lovek dela, jak
Zije. Ale zarove aby clovek nebyl spokojen pouze sam se sebou, ale také yby b
spokojeno jeho okoli s nim. Praéro také znamena to, abychelen swij klid, pohodli a

m¢la se dobe”.
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e) hodnoceni vlastni kvality Zivota

,0sobne si myslim, Ze kvalita mého Zivota neni na vysogenu Kazdy den je
stereotyp. Proto nemam moznost ziskgak® nové zazitkyi poznatky, aby seidnzivot
obohatil. Dalo by séict, Ze cely @ dosavadni Zivot se &bjen kolem mého syna. Nejhorsi
je ale to, Zze uz to bude nagad, protoZze syn se nikdy neozeni, nebude mit rodinoho
dizvodu vim, Ze kvalita meého Zivota uz nikdy nebukte pged narozenim syna. Abycllen
kvalitni Zivot, jak bych siedstavovala, musela bych chodit do prace, proteZzet
opravdu dlala astnou a spokojenou”.

f) Zeb¥i¢ek hodnot

,P7ed narozenim syna uéma prvnim migtbyla prace a kariéra, tak by taigtalo
i dnes, protoZe ja jsem nikdy negthtmit velkou rodinu. BohuZel praci ani kariéru réaam
Myslim ale, Ze se mi zétek hodnot zénil jen v tom, Ze na prvnim ndsnham starost o
syna, aby byl spokojeny a nic mu neehybKonickiz jsem se vzdat nemusela na rozdil od
manzela, ktery se svého k& hrat s dechovou kapelou musel vzdat. A to zejraéoho
dizvodu, Ze jsem si nedta predstavit, Ze ja se cely tyden o syna staram a etadbych
chtela mit klid a manzel by si odeSel hratlha na svatbu. To totiz mnohdy znamenalo, Ze
se vracel pozv noci a celou neti prospal, takze jsem se o syna musela starat cely
tyden. Mame p# rozdelenou. Ja se stardm v tydnu a manZzel o vikendemfieR# je to

spravedlive, vzdisyn neni jen ), nema jen matku, ale i otce, takse taky pkdy stara“.

g) zdravi

»,Musim 7ict, Ze nemam pocit, Ze by postizeni naSeho sjjak avlivnilo mojeci
manzelovo zdravi. @hs se objevidjaka nemoc, ale nema to nic sp#ié s nasSim synem.
TakZe jsem opravdu rada, Zze se nafjake zakeénejSi choroby vyhybaji, protoze si
opravdu neumimaedstavit, Ze bych ja nebo manzéjak vazr onemocali. Nechci nad
tim ani pemyslet, proto proétreknu, Ze jsme zdravi a doufam, Ze to talstane. Jediné,
CO se na mAiprojevuje, je Unava, protoze celkgy&’e o syna je hodné unavujici akdy i

narocna"“.
h) prace

.Pracovni zivot zadny nemam a hr@zme to mrzi. Prace @napliovala, byla jsem

&astna. Mam titul inZenyr a jsem doma. NejhorSi Jdomi, Ze svoje znalosti ziskané
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v pribéhu studia uz nikdy neuplatnim.dleni to pijde, Ze jsem studovala zbsteé, i kdyz
me to tak bavilo®.

i) podpora statu

»~Ja 0sobre vnimam podporu statu jako dostateu. Manzel stale chodi do prace a
ja se staram o syna. Od statu mame fimarpispevek na auto, abychom syna mohli vozit
do prakticke Skoly, ja také pobiramigpevek pi péci o osobu blizkou. Nebudikat kolik
to je, ale na to, jaky zivot vedeme, nam t@istdyn ma vSechno, co pebuje a my také.
Tim, Ze nejezdime na dovolené &mi uSefime a o prazdninach podnikame mgmjSi
vylety po republice. Také ra@i manzela afas synovi éico koupi, takze tim my vlastn
uSetrime rgjaké penize. Myslim ale, Ze Zivot neni ocpi. J& sama jsem rada, Ze nam
stat umoznil odloZzit synovi Skolni dochazku o ableyyprotoZe ty dva roky navic mu velmi
pomohly*.

j) manzelstvi

»Z mého pohledu se nijak zdsatdneznénilo. Bohuzel nedizu anirict, Ze by bylo
nase manzelstvi pefjai nez ped narozenim syna. Ja i manzel jsme to prezali tak, jak
to je a nijak zvla8jsme se tim nezaobirali. Presiemame zdraveé ditMuzurict, Ze naSe
manzelstvi je podobné jako mnoho dalSich. Takeovgtereotyp, kdy otec chodi do prace a

matka se stara o dift

k) plany do budoucna a jejich znéna

~Popravde, m¢ nikdy nenapadlo, Ze i my budeme jednoudegiostizeného dike.
Studovala jsem vysokou Skolu, takZze jsem sajn@z n¢la plan, Ze budu mit deb
placenou préaci, dobrou pracovni pozici a #eba jednou budu wjaké vedouci pozici, ale
misto toho jsem se musela prace vzdat a kazdy a@dmwsyna do Skoly a ze Skoly, na
nejrizrejSi vySeteni, prohlidky k léka. Pros# jsem si sy Zivot pedstavovala jinak.
Treba manzelovi se plany mozna nijak moc @aiyn Ten pracuje a bude pracovat az do
diichodu. Rozdil iize byt v tom, Zze aZz v tomctiod teba jednou bude, tak se bude starat

0 syna vic on, nez ja. A takto si terijsiichod ugité nepedstavoval“.
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l) pFani a obavy

.Myslim, Ze v naSi situaci se nemame nadsit,ttedy ja osobhse na nic nesim.
Do konce Zivota se totiz budeme starat o synagerélkd se nedapdpokladat gaké
ZlepSeni. Léka nas dodnes upozawji, Ze u syna se e postupendasu objevit jedt i
nejaké pidruzené onemoeni, takZze vlastihdojde k zhorSeni jeho stavu. Z tohivadu se
opravdu nemam na cesit.

A ¢eho se bojim? Ja se bojim hlawasu. ProtoZe tedas hroz@ utika. M ani
manzelovi uz neni dvacet. Proto se heokajim, Ze sedkomu z nas dto stane. Neumim
si predstavit, Ze bych ja byla na vychovu sama nebo eh&din. Syn nas uz do konce
Zivota bude spojovat, Zijeme tudiZ jen pro syndo By to asi hrozné, kdyby sytistal

Z rgjakého divodu nezaopaeny”.

m) nejhezi obdobi Zivota

,Pro me bylo nejgastrejSi obdobi Zivota doba, kdy jsem studovala na \&/S&kle.
Studium byl ni sen, proto i to obdobi hrozé napliovalo. Potom také nastup do
zanestnani. Mla jsem pocit dlezitosti, Zze se mi vyplatilo moje studium, pozd,jsem
nestudovala zbyteé. Popravd ja jsem nikdy nestudovala proto, abych nyni bylmd a
starala se o syna. Bohuzel osud tcetjmak®.

n) podpora blizkych a patel

.P Fatele nemam, takZze @ch oporu ani hledat nefdu. Z blizkych mi nejvice
pomahaji rodée, se kterymi bydlime v jednom donakze to vlasthani nijak jinak nejde.
Takeé si nemvu stZovat na pomoc své sestry. Ta méadisery, které uz jsou dnes delsp
tak i ty mi pomahaji. Ale ja si myslim, Ze ani ngdiim pomahat. VSechno si nejegid
déldam sama, takze se na pomoc druhych tasto neobracim. Zastdvam nazor, Ze viastn
ani nikoho nepdtebuiji. VZdy proc¢ by se mi ekdo jiny n@l hrabat v Zivog“.

0) koni¢ky, relaxace

.Tak na spoléenské akce jsem moc nechodila aneddim, takZze dnes na n
nechodim tédr wiibec. Vyjimkou jsou pouzesjaké rodinné oslavyi svatby. Tam ze
slusnosti chodim. Co secgyrelaxace. Relaxuji tehdy, kdyZ se o syna standZzelanebo
prarodice. Nekdy si na sebe najdias i tehdy, kdyz je syn ve Skole. A relaxace jgmna
mij konicek, takze kdyz jsem sama domayimasi kdvu, posadim se do obyvaciho pokoje,

pustim televizi @tu si teba rjakou knihu neb@asopis. To je pro tten nejlepsSi kodéek,
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protoze mam sy klid a pohodli. Nkdy se synem jezdime do aquaparku, protoze to tam m
moc rad. Ja to misto moc nevyhledavam, atesila jsem to po svém. Manzel je se synem
ve vod@, venuje se mu a ja sedim v restauraci u kavy a divamasr®, coz je opt takova

relaxace”.

p) zmény v Zivoté

.Popravde, kdyby Sel vratitas, tak bych se rozhodla jinak neZg lety. Rozhodn
bych trvala na tom, aby doma se synéistad manzel a ja chodila do prace. BohuZzel toto
negastné rozhodnuti uz nejde vratit, protozZe ja bydmssvelmi £Zko v mémdku hledala
nejakou dobrou praci ve svém oboru. Musela bydfirat na @jaké mensi pozici a asi by
trvalo par let nez bych se dostala ngakou lepSi pracovni pozici. Ztratila jsem doma 17

let, ale s tim uz se ned& nigat“.

5. 5 Interpretace vysledk ¢ a zavéry vyzkumného Set reni

Aby informace, které byly ziskany pomoci rozhavbyly srozumitelné a z nich
vychazejici vysledky dostates prehledné, byly oba rozhovory rasdny do nasledujicich
Sestnécti fazi: a) informace o rodirb) reakce rodii, c) reakce fibuznych, d) kvalita
Zivota, e) hodnoceni vlastni kvality Zivota, f) #eébk hodnot, g) zdravi, h) prace, i)
podpora statu, j) manzelstvi, k) plany do budouarajich zngna, |) gani a obavy, m)
nejhezi obdobi Zivota, n) podpora blizkych &afel, o) koniky, relaxace, p) zgny
Vv ZIvote.

Jednotlivé faze byly u obou rozhoviaravzajem porovnany a byly z nich vyvozeny

nasledujici zagry:

a) informace o rodiné

Ok zkoumané rodiny jsou Uplné & maji otce i matku. Oba pary jsou sezdané a
spadaji do 8kové kategorie v rozmezi otlactyficeti do sedmapadesati let.

Vrodiné prvni byla dcera s Amyotrofickou lateralni sklesGz ktera ji byla
diagnostikovana v osmnacti letech. V radidruhé je syn, kterému byl po porodu
diagnostikovan Dowiiv syndrom.
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b) reakce rodi‘a

Ok¢ rodiny se shodly na tom, Ze to pré Iyl obrovsky Sok, kdyz zjistili, Ze jejich
dit¢ nebude zdravé. U rodiny prvni byl tento pocit untocjese tim, kdyz se dozdéli,
Ze nemoc dcery je smrtelnd a lidé stouto nemoctesdvaji maximala pét let od

diagnostikovani.

c) reakce pribuznych

Reakce fibuznych u obou rodin byla stejna — Sok. tppc prvni rodiny si mohli
informace uz zjistit na internetu, druha rodinatotoznost neia, proto byli odkazani na
informace od rodiia. Ok matky se také shodly, ze ng§i reakce zaznamenaly u svych
rodict. U matky prvni to byla sama jeji maminka a u malkyhé to byli oba jeji rode.

Takeé v reakci fibuznych se objevovaly pocity litosti.

d) kvalita zivota
Podle prvni matky mélovek kvalitni Zivot tehdy, kdyZz Zije plnohodnotny Ziyo
také pokud ma vSe co je preéjmdlezité. Pro ni samotnou to je pocit, Ze fastna. Pro

druhou matku znamenad kvalitni Zivot, Zivot v klidypohodli.

e) hodnoceni vlastni kvality Zivota

Tady se odpasdi obou matek razantnodliSuji — matka prvni Zije podle svého
minéni kvalitni Zivot, i kdyZ je¢ast&né omezen, matka druha podle svého vigad
kvalitni Zivot neméa. Zivot se synem s postizeninteb@ko stereotyp bez moznosti

napravy, jelikoz syn se nikdy neuzdravi.

f) Zebri¢ek hodnot
U obou matek se Z&ek hodnot zranil, i kdyZ u prvni matky jegast&éné. Nyni

Mriviw s

s

vSech¢lena rodiny. U matky druhé byla nejtezit¢jSi prace a kariéra, v séasnosti je to

p&e o syna, aby byl spokojeny a nic mu nectyb
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g) zdravi
Vzhledem k psychické z&ti se u matky v prvni rodénpo ugitém case objevily
deprese, ale snazi se&ité Vi, ze se musi udrzet v kondici v dcefi. U matky druhé se

objevuji pouze obvyklé civilizai nemoci a ékdy pocit Unavy.

h) prace

Ob¢ matky se kuli péci o své di¢ s postizeninti nemoci vzdaly prace. Zatimco
matku prvni to gjak moc nemrzi, protoze neha vidinu kariéry. U matky druhé jsou
pocity ze ztraty prace bolesgjfi, prace byla totiz pro matku velmiildzita a dodnes se

nesmiila s tim, Ze ji kwli synovi musela opustit.

i) podpora statu

O rodiny vnimaji podporu statu jako dostateu. Navic v obou rodinach otcové
pracuji, tudiz netrpi finamimi potizemi. V rodia druhé jedt vypomahaji maini rodice.
Ok rodiny dostavaji fispsvek pi p&i o osobu blizkou, pobirajitpévky na automobil a

dalSi vybaveni pro pt#by svych nemocnycht.

j) manzelstvi
Zatimco matka prvni vnima své manzelstvi jako pekrasné a stalé. Matka druh&a
nepoctuje, Ze by se manzelstvéjak zmenilo. ManzZelstvi povazuje za stereotypni, tedy

takové, jakych je &tsSina.

K) plany do budoucna a jejich znéna

Obke matky se shodly na tom, Ze se jejich plany do bada zndnily. OvSem kazdé
Z jiného Uhlu. Zatimco prvni matka planovala budmst s rodinou, vylety, dovolené.
Matka druha snila o katié a préaci, ktera ji naplije. Bohuzel matce druhé se jeji plany uz
nejspis nikdy nevyplni, matka prvni ma moznostady jest uskutenit.

[) prani a obavy

Pranim kazdé matky je, aby jeji &ibylo zdravé. Nicméh matka druhd nemé
nackji, Ze by se jeji syn uzdravil, ba co vic, léljaupozornili, Ze se stav synairhe casem
jese zhorsit. Z toho @ivodu, jak sama matka uvedla, se nema nagit teji obavy jsou

také pochopitelné, boji s@asu. Neumi si totiz ijpdstavit, Ze by manzel onemeétma ona
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by zistala na p& sama. Obavy prvni matky jsou na midtidé po diagnostikovani ALS
neziji dlouho, proto ma najil v novy Iék, diky #muz by se dcera uzdravila. Bohuzel

nejhorSi obavy matky se vyplnily, dceraiebnu 2014 zeiela.

m) nejhez’i obdobi Zivota

Zde byly ogt vidét rozdily mezi matkami — matka prvni vzpominaladadu, kdy
byli vSichni zdravi, na spateé dovolené s rodinou, na Vanoce. Matka druha se ve
vzpominkach na nejhézobdobi Zivota oft vratila do doby, kdy studovala na vysoké

Skole.

n) podpora blizkych a patel
Obk¢ matky maji podporu hla¥nu svych rodin, zejména u sester a take jejith d
Zatimco matka prvni mar@tele z byvalé prace, matka druh&tple nema. M& oporu

zejména ve svych rotich, se kterymi ziji v jednom dam

0) konicky, relaxace

V této oblasti matky nezaznamenakjakou velkou zminu. Vi, Ze je v péi maZe
nahradit jiny¢len rodiny, proto si najdotias na relaxaci nebo na své kiyi Zatimco
matka prvni pociuje, Ze ma vice volnéh@asu, nez kdyz chodila do prace, matka druha ma

volny ¢as jen v dob, kdy je syn ve Skole nebo ho hlida oteprarodte.

p) zmény v zivoté

Matka prvni by chtla znmenit to, aby se dcera uzdravila. Matka druha s& watila
k tématu zastnani a jediné, co by clé v Zivot zmenit, bylo jeji rozhodnuti, Ze se bude
0 syna starat ona. Dnes by uz takové rozhodnuth@uglala. Zatimco matka druha nema
velkou Sanci na zemu Zivota, u matky prvni je to jiné. Dcera Zeta a matka se musi

vratit do BZného Zivota, ma tedy Sanciigvivot zmenit.
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Zaver

Cilem pgedkladaneé prace bylo reflektovat kvalitu Zivota logmujicich o ¢lena
rodiny s €Zkym zdravotnim postizenim, coZ bylo popsano v {ick& ¢asti.

Téma pro nas byloutkzité z mnoha wvodi. Jednim z nich byla touha nahlédnout
do Zivota rodii, ktefi se staraji 0 své nemocrié postizené d# protoze jim neni
vénovana velka pozornost a jelikoZZny Zivot rodin, které pmiji o di€ s nemocici
postizenim se velice liSi od majoritni spwiesti.

VétSina lidi chce Zit klidny, spokojeny a plnohodnptiivot. BohuZel sktefi ho
mohou Zit jen do té doby, nez vézmemocni, fhodi se jim Urazi nehoda, nebo se jim
narodi di¢ s postizenim. Zivotéthto jediné se razem zemi a pée o takovéhaslena
rodiny se stava natoou.

Snem kazdé rodiny je, abyém zdravé dti. BohuZel rkterym rodindm je uz
kratce po porodu stena diagndza, ktera zmi nejen jejich Zivot, alefpdevsim se zémi
Zivot ditti, které se teprve narodilo. Ale jinym rodinamteato sen splni. Narodi se jim
zdravé di&. Je $astné, chodi do Skoly, planuje si budoucnost. Aletémto dtem se
nemoci nevyhybaji. MZe se stat, Ze takto zdravétastné dit onemocni a uz nikdy se
neuzdravi. V tomtoifpact je nutné, aby &ktery z¢lena rodiny na sebeipvzal povinnost
p&e o takto nemocné dit Situace je o to horSi, Ze na nemoci jako je Amofiwka
lateralni skler6z&i Downav syndrom nebyl nalezen |ék. Proto tyt&ichemaji nadji na
uzdraveni a jediné co jim ie uleRit Zivot je laska, trplivost a porozurdni nejen ze
strany rodia, rodiny, gatel, ale vSech lidi v okoli.
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Resumé

Predkladana bakailgka prace se zabyva kvalitou Zivota osobBupeich o ¢lena
rodiny s €Zkym zdravotnim postizenim. V tomtotipadt se jedna o Amyotrofickou
lateralni skler6zu a Dowiw syndrom.

Prace je roz&lena na dv ¢asti — teoretick&ast a praktick&ast. Dale se celk@v
deli na pst kapitol. Prvnicast bakalgske prace definuje teoreticka vychodiska. Cilenhéru
Casti prace bylo zjistit kvalitu Zivota osobdogicich o¢lena rodiny s&Zkym zdravotnim
postizenim.

Prvni kapitola teoretick&asti vymezuje pojem kvalita Zivota. Jsou uvedeny
definice pojmu, vyvoj pojmu, dale jsou uvedeny diroe kvality Zivota, metody &ieni
kvality Zivota a z&br prvni kapitoly se #nuje zakladnim kategoriim kvality Zivota. Druh&
kapitola se ¥nuje obeca rodirg ditéte s postiZzenindi nemoci. Jsou zde uvedeny reakce
rodi¢t na sdleni diagndzy, jaka je jejich ekonomicka a socigihiace a také, kdeirbou
rodiny, kterych se tato problematika tyka, hledatnpc. Nasledujici dvkapitoly se ¥nuji
Amyotrofické lateralni skler6ze a Downovu syndrordsou to nemoci, které se vyskytuji
vrodinach, na které jeipdkladana prace zaiena. Jsou zde popisovany obecné
informace, formy, fiznaky, @ic¢iny, moZnosti Iéby a fakta odchto dvou nemocech. Pat4,
posledni kapitola seéwnuje samotnému vyzkumnému i&eti. Vyzkum je zpracovan
kvalitativni metodou, protoZze Slo o popis pacirodica, byla pouzita metoda

polostandardizovaného rozhovoru.
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Priloha

Rozhovor

1. Prosim, popiSte mi jaka je vaSe rodinna sityack narozeni, vz&ani, prace, kolik
méate d@ti, kde bydlite, ...).

2. Jaké byla vaSe reakce na to, Ze vagenéitude nikdy zdrave?

3. Jaka byla reakce vaSictilpuznych?

4. Co je podle vas kvalita Zivota?

5. Jakou podle sebe mate kvalitu Zivota?

6. Jaky byl vas Zzéktek hodnot pedtim, nez jste se dékli, Ze vasSe di nebude nikdy
zdravé a jaky je nyni?

7. S kvalitou Zivota souvisi i zdravi, ovlivnilamec ¢i postizeni vaseho d@ie kvalitu

vaseho zdravi?

8. Jaky je nyni vas pracovni zivot?

9. Jak vnimate podporu statu? Je podle vas doséate

10. Znmenilo se rjak vase manzelstvi?

11. Jak nemoti postizeni vasSeho die ovlivnilo vase plany?

12. Na co se nyni nejvic&site ateho se naopak nejvice bojite?

13. Jaké obdobi vaSeho zivota povazujete za ngfhez

14. Mate oporu u svych blizkych a u svydatpl?

15. Matecas na své konky, relaxaci nebo ¢jaké spoléenskeé akce?

16. Zn®nila byste &co ve svém Zivar?
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