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Uvod

Diplomova prace navazuje na bakakbu préci, ktera se zabyvala postavenini otc
v rodinach ditte s mentalnim postizenim. Tato prace sectam@m na problematiku rodin
déti s postizenim, ii@srEji jakym zpisobem nefizniva zdravotni diagnoza dié ovliviiuje
kvalitu zivota rodiny. Vzhledem ke studiu specigbh@dagogiky je autorce problematika
rodin diti s postizenim blizk4. Pokud se v poméhajicictigsioh snazime o co né&jgi
rozvoj jedince s postizenim a zvySeni kvality jeiivota, musime vyzdvihnout roli rodiny,
ktera toto vyrazé ovliviuje.

Téma kvalita Zivota se v posledni daisi zajmu odbornik avSak rodinam di
S nepiznivou zdravotni diagnézou ve vyzkumu dosud nekiplovan dostatany prostor.
Cilem diplomové prace je pomoci vyzkumného probléanuyzkumnych otazek zjistit,
jaké dopady ma na rodiny &dni zavazné diagndzy jejich & a jak tato zprava
ovliviuje kvalitu jejich Zivota. Praktickdc¢ast zji¥uje pomoci kvalitativniho
i kvantitativniho vyzkumu, jak se u klighCentra provazeni kvalita Zivota rodiny &mia
po scleni nepiznivé zdravotni diagnozy die.

Logicky se prace dli na cast teoretickou a praktickou. Teoretickéist popisuje
fenomén kvality Zivota, énuje se miteni kvality Zivota u osob se zdravotnim postizenim
i u osob péujicich o osoby se zdravotnim postizenimisadem na kvalitu Zivota rodiny
pecujici o ¢lena rodiny sd&Zkym zdravotnim postizenim. Narozeniétht s postizenim
piedstavuje nakmou Zivotni situaci, jelikoz potomek neodpovidaaitém gedstavam
rodict a vyZaduje ziny v dosavadnim chodu i hodnotach rodiny. Druhatikpklade
duraz narodinu a néjznivou zdravotni diagnozu die. Zpisob, jakym odbornici sti
negiznivou zdravotni diagn6zu, se vyznaimpodili na pijeti postiZzeni ditte i smfeni
sesroli rodie takového déte. Nasledovat by #h vhodna intervence cilena
na co nej¥tsSi podporu rodiny. Centrum provazeni podporujeimodpeujici o dig
s postizenim od gatku séleni diagndzy az poipdani rodiny do g sluzeb dostupnych
z mista bydli&. Svymi ¢innostmi gispiva také ke zlepSeni kvality Zivotaétd
S nepiznivou zdravotni diagndézou a jejich dogicich rodin. Teti kapitola popisuje
z rekolika pohled: koncept zdravotniho postiZzeni, dale cilovou skugdentra provazeni,
a to skupinu vzacnych onemaon a fFedtasré narozené éti.

Praktick&¢ast se progednictvim vyzkumnych otazek z&rmje na ndreni kvality

Zivota u rodin dti s nepiznivou zdravotni diagndézou. Ve smiSeném designpa#iti

-8-



dotazniki a rozhovot je zji¥ovano, jak séleni negiznivé zdravotni diagnézy die
ovlivnilo kvalitu Zivota rodiny. Vyzkumny soubor dt klienti Centra provéazeni, tzn.
rodiny ckti se vzacnym onemoénim, £€Zkym postizenim neborediasnym narozenim.
Zangtujeme se fitom na oblast spanku, &pob, jakym se rode o postizeni nebo nemaoci
svého diéte dozedéli a jak casto se jejich mySlenky ubiraly timto &mam. Déle
zkouméame, zda po vyslechnuti negativni zpravy niyslea néco jiného a zda vlivem
sckleni diagndzy doslo k ovlivimi jejich kvality Zivota. Zasrem prace analyzuje ziskana
data, odpovida na vyzkumné otazky, shrnuje &jiSbadatelsk&innosti v teorii i praxi
a nabizi doporteni a podéty k dalSim vyzkunim.

Jedna se o popistkolika piipadi, a jelikoz kazda rodinaiedstavuje jedingou
skupinu lidi, nelze vysledky vyzkumu zolievat. SpiSe se prace snaZibppzit situaci
v rodirg po scleni diagnézy. Prace najde upl&tin pro za&inajici rodée ckti s postizenim,
zvlast v patétcich vyrovnavani se s riggivou zdravotni diagn6zou &i€. Specialnim
pedagogm avSem odborntikm wnujicim se rodinam dali s postizenim fispéje
diplomova prace k lepSimu porozénmi vlivu sclovani nepiznivé zdravotni diagnozy
ditéte na kvalitu Zivota rodiny. Lékiase mohou dozdét vice o patebach rodin v této
oblasti a konkréth Centru provazeni praceigpéje ke zvySovani kvality sluzeb podpory
rodin. V neposlednfad® vyzkum obohati stavajici pet material o kvalit Zivota rodiny

ditéte se zdravotnim postizenim.



| TEORETICKA CAST

1 Kvalita zZivota

Kvalita Zivota se vaze #oveéku a jeho interakcim v prasdi. Jejim obecnym
faktorem je skuténost, Ze doznava vyvoje a #gm(Michalik a kol. 2011). Kazd§lovek
a tim spi$ jeho Zivot je originalni a individualKido mize swij Zivot ozndit za kvalitni?
Co je to vlasta kvalita Zivota, jak ji nfizeme ndiit a jaké ma oblasti? Jakym tmpbem
ovliviiuje kvalitu Zivota zdravotni postizeni? Na tyto ada se mimo jiné pokusime
odpowdét v této kapitole.

PrestoZze pojem kvalita Zivota ziskal velkou populgrinajdeme zde Kkritiku
v oblasti n¢teni kvality Zivota. Tvorba dotazniknnohdy vychézi ze subjektivnich n&zor
jejich tvarcn, tudiz validita je problematicka. Objevuje se tédédence rozhodovat, jak by
meél vypadat kvalitni Zivot, a vnucovani dieé normy (Payne a kol., 2005). Podsébn
Gurkova (2011) sektématu vyjage, Ze hodnoceni kvalitniho Zivota zavisi
na porovnavani naseho Zivota se Zadoumk@vanou Urovni existence nebo se Zivotem
druhych. Jaky je ale standard, norma pro tvrzemidany Zzivot je kvalitni (dobry)? Dale,
co znamena dobry Zivot a jaké ,kvality* najdemeojrnpu kvalita Zivota?

Veenhovenova (2000) povaZuje za nejobsahleitko kvality Zivota to, jak
dlouho a jak &astre jedinec Zije. Navzdory ditym potiZzim vysledky vyzkuriin z oblasti
kvality Zivota pomahaji k lepSimu pochopeni riggdit¢jSich &ci ¢loveka i k pochopeni
podstaty jeho lidského byti (Payne a kol., 2005).

1.1 Pojem kvalita zZivota

Pojem kvalita zZivota (quality of life) s&&i pongrné dlouhé a zajimavé historii
a prvni vyskyt se v dnesni dbatuje do 20. let 20. stoleti (MareS, 2006). Oliky&ivota
se hovei v raiznych souvislostech a v mnohadach, hlava v psychologii, sociologii,
kulturni antropologii, ekologii a mediain Nasledkem toho se pojem kvalita Zivota
v oblasti své konceptualizace &egevSim v metodologickych otdzkach nazeérdigi
(Payne a kol., 2005). Koncept kvality Zivota Se d@posud stavarpdmétem vSelijakych

interpretaci, interdisciplinarnich rozprav bez jedmaného vysledného vSeobecn
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akceptovaného konsenzu ve své konceptualizaci (®érk2011). Jak uvadi Michalik
a kol. (2011), musime se dfihis multidimenzionalitou tohoto pojmu, ktera seymsv
obsahem a podstatou vzpira defimmu uchopeni jednécuni discipliny. MaresS (2006)
ozna&uje tento problém za oborovouiznost, kdy se obtiZnhleda zasesSujici pojeti
dovolujici sodasré nejriizrejSi  praktické aplikace. Neiieme se snazit vytvid
univerzalni definici, jez by se dala pouzit wzmych oblastech,V podsta¥ Ize kvalitu
Zivota definovat jako vnimani vlastniho postavetivee v kontextu kultury a hodnotovych
systéni, ve kterychclovek Zije, a ve vztahu k jeho/jejim iil, a’ekavanim, normam
a zajmum." (Ludikovéa a kol., 2014, s. 134).

Obsah a rozsah terminu kvalita Zivota se stalenfafoje a modifikuje v zavislosti
na subjektivnich i objektivnich determinantech katki vyzkumné koncepce
(Ludikové a kol., 2014). Autorka Gurkova (2011) adre pojem kvalita Zivota vdiné
komunikaci za spojeni kvalitni, tj. rovna se dolzgtimco v odborném jazyce se termin
pouziva na popis pozitivhich i negativnich aspelvota. Ludikova a kol. (2013) jmenuji
jako nefgastji pouzivana synonyma pojmu kvalita Zivota:

» socialni pohoda (social well-being)
» socialni blahobyt (social welfare)

» pocit pohody (well-being)

» Sisti (hapiness)

* spokojenost (satisfaction)

» lidsky rozvoj (human development)

Na pojem kvalita Zivota fizeme nahlizet z mnoha uhh definovat jej pomoci
riznych &d prevazre zantrenych nailovéka. Termin se stéle vyviji aémi. Krome toho
muzeme Vv této souvislosti hokib o S€sti, spokojenosti nebo niappocitu pohody jako
piibuznych pojmech.

1.20blasti a piistupy kvality Zivota

Kromé mnozstvi rozdilnych definic kvality Zivota existujaké mnoho ifstupi
a oblasti kvality Zivota. Pojem kvalita Zivota musi dle MareSe (2006) z teoretickych
i praktickych divodi jemrgji rozélenit a odliSit jeho jednotlivé aspekty, oblastiikip
raznosti oboi, teoretickych fistupi a diagnostickych metod nevladne shoda, jaka oblast
je podstatna, kolikéchto oblasti existuje, ani jak je ozoaat.
-11 -



Muzeme zde uvéstitzakladni pistupy — smiry uplativjici se pi jeho vykladu,
a to souhrn objektivnich indikatonag. o kvali€ Zivotnich podminek v dané zemi, souhrn
subjektivnich indikatar, nag. o kvali€ jedincovy ,cesty Zivotem“, a nakonec kombinaci
objektivnich a subjektivnich indikatior Tyto #i pristupy Zistavaji zakladnimiidicim
schématentieSeni problému ifes podrobsi dleni cest a sirt vyzkumu kvality Zivota
(Michalik, 2011). Jak uvadi Ludikova a kol. (2014gmizeme kvalitu Zivota posuzovat
striktné jen na arovni objektivni nebo subjektivni, ale jdidy o vysledek pimiku,

respektive interakce obou rovin.

Obijektivni Zivotni subjektivni pohoda
podminky dobra Spatna
dobré pohoda disonance
Spatné adaptace deprivace

Tab. ¢. 1: Model kvality zivota podle objektivnich podmeina jejich subjektivniho prozivani (Michalik,
2013)

Neexistuje zde kauzalita ve smyslu dobré Zivotndrpinky, znamenaji dobrou
kvalitu Zivota a Spatné Zivotni podminky rovna patsa kvalita Zivota. Vztah objektivnich
podminek a jejich subjektivniho vnimani i prozivaahi tak jednoduchy (Michalik, 2013).
Jak piSe také Veenhovenova (2000), obecné a sivnjekblast kvality Zivota nemusi byt
nutre ve shod, nékdo se nize citit Spat#, i kdyz I1éka&i prohlasi, Ze je v dobrém zdravi.

Payne a kol. (2005) dodava, Ze skotmu kvalitu Zivota utuje osobni vyznam
jednotlivych dimenzi a rozsah, v jakém u danélavéka dochézi k jejich napbvani
v redlném Zzivay, tedy jak si je dany jedinec ,uziva“.

Zamegteni na fenomén kvality Zivota ve své obecné i ddivei podolg pati
k obecr prijimanému faktu pojicimu se s moderni spotesti tzv. zapadniho typu.
Hodnoceni a gteni kvality Zivota se stava také jednim z objekiitttrhodnoticich kritérii,
kterd umo#uji srovnani doposud obtiZrporovnatelnych vetin. Vyrazny faktor ¢ini
otazka subjektivniho hodnoceni objektivnich ukdzakeality Zivota subjektem prozivani
(Michalik a kol., 2011).

Dle Payne a kol. (2005) imeme kvalitu Zivota zkoumat podle jinydh pristupi,

a to z pohledu psychologie, sociologie a mediciRgychologové attaziuji hlavrs
subjektivni pohodu jediric v medicik se hodnoti oblasti kvality Zivota poskytovanéeé

nebo jednotlivé zdravotnické programy, zatimco eicogii se sleduje kvalita Zivota
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u riznych socialnich skupin, srovnavaji se i mezi kaloi a hledaji se nejvice
determinujici faktory.

Swtova zdravotnicka organizace rozlisdjgii zakladni oblasti vystihujici dimenze
lidského Zivota pro kazdyek, etnikum, postizeni a pohlavi. Jde o Uipwamostatnosti
a fyzické zdravi, dale psychické zdravi a duchetrénku byti, socialni vztahy a priesdi
(Ludikové a kol., 2014).

Veenhovenova (2000) navrhuje pohlizet na kvalitwota z hlediska Zivotnich
piilezitosti pro dobry kvalitni Zivot a samotnym kitaim dobrym Zivotem, tedy rozdil
mezi Sancemi a realitou. RozliSuje tak&jghkvality Zivota (prosedi) a vnitni kvality
Zivota (jedinec).

VnéjSi kvality Zivota Vnit Fni kvality Zivota
Zivotni Sance Fhodnost prosedi Zivotaschopnost jedince
Vysledky Zivota Uziténost zivota Porozuami Zivotu

Tab.¢. 2: Ctyti kvality Zivota dle Veenhovenové (2000, s. 4)

1.3 Kuvalita zivota a zdravi

Pojem kvalita Zivota ve zdravotnictvi obé&cm v jednotlivych medicinskych
oborech, jak piSe MareS (2006), se specificky &zjgajako HRQOL — health-related
quality of life a gekladad se neéastji jako kvalita Zivota souvisejici se zdravimii P
teoretickém vymezovani této kategorie nepanuje gedra autti se v empirickych
Setenich nez&buji diskusemi o jeho teoretickych zakladech t@ngch moznostech
vymezeni. V souvislosti se zdravim dochazi k odilod zandieni na nemoc kigtazu na
subjektivni proZivani pacienta, od prodlouzeni gélkota ke zlepSeni jeho kvality, od
konveréni symptomatiky k &nému dennimu fungovani pacienta (Gurkova, 2011).

Sledovani kvality Zivota zalo v medicid nejdiive u onkologicky nemocnych
pacienti, kdy vime, Ze Zivot prodluzZujici terapiasto svou agresivitou negatévavliviuji
kvalitu Zivota nemocnych vice neZz samotna nemogqiipadt osob s nevylkételnym
télesnym nebo duSevnim onemeénim kvalita Zivota fispéla ke zngné v pristupu k gmto
lidem. Porvadz \tSinou nelze dosahnout Uplného uzdraveni, fiose v souvislosti
S ukitou terapii stale vice o zlepSeni kvality Zivotkq o cili, k BRmuZz terapie sifuje.
Méreni kvality Zivota pinaSi lékaim dalSi podstatné informace, pro pacieiisto
rozhodujici ze subjektivniho hlediska a z pohledladani Zivota s nemoci. Jedna se
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0 emocionalni prozivani nemoci, partnerské vztahiyu socialni podpory apod. (Payne
a kol., 2005).

Dle Payne a kol. (2005) dnesSnim l&ka chybi kladeni si otazek, co je to vlastn
nemoc, co je to vlastiécba, jaky je smysl Zivota, ma-li Zivotibec rjaky smysl a pokud
ano, jaky? Existujedto jako smrt a pokud ano, jaky ma smysl|? Tedy \ddhenedicig
nenajdeme tu urputnou snahu staékyeh Iékai o pochopeni sebe sama a ztoho
vyplyvajiciho smyslu jejich konani.

Zdravi klade mnoho lidi naf@dni mista svého z#bku hodnot a éktefi si naopak
cenu zdravi wddomi, az kdyz jej ztraci. NaS bio-psycho-socioigpiini stav ovliviuje
nasi kvalitu Zivota. Pokud neexistuje moznost deséjiimérené normy zdravi, n&p
v pripact zdravotniho postizeni, ¢ bychom se jako pomahajici profese snazit o #eps
kvality Zivota vSemi moznymi dostupnymi pristky. Ritom je dobré pofemyslet

0 samotném smyslu Zivota a smrti, jak k tomu naliZadne a kol. (2005).

1.4 Kvalita zivota osob se zdravotnim postizenim a osqatecujicich

Integralni sowtiast kvality Zivota souvisejici se zdravim ivdkvalita Zivota
souvisejici se zdravotnim postizenim (Ludikova &, K014). Kvalitu Zivota pa&ijicich
osob niiZze ovliviovat zdravotni stav, charakteclbd, délka pée (kvalitu Zivota ovliviuje
hlavré dlouhodoba p#& 0 nemocného), mira fyzické a psychick&zata Urova socialni
podpory. Situace fiZze byt sloZigjSi, protoze blizci si wdomuji @ekavani, Zze budou
osol, o kterou peuji, kazdodenni oporou, budou ho &rmpovzbudit a podilet se nagé
Mohou je trapit obavy, Ze situaci sami nezvladagivedi, na koho a jak se maji obréatit.
Kvalitu Zivota u péujicich miZeme zvysit intervencemi za&penymi na podporu
nezavislosti pacienta, lepSi informovanosti a eduk@lavre v oblasti dovednosti)

pecovatele a také aktivizaci zdtogocialni opory rodiny (Gurkova, 2011).
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zdravotni a Zivotni zajisténi
medicinské prostiedi bezpedi a
aspekty ochrany

udaje o bio-
osychické a
spiritualni Kvalita zaméstnanost
vybavenosti
Clovéka

Zivota

dostupnost
sluzeb a
vony ¢as a dal$i socio- podpory
rekreace demografické
udaje

ekonomické
zajisténi

Obr. &. 1: Model oblasti, které maji vliv na kvalitu Zzt@oosob se zdravotnim postizenim a osahujieich
(Michalik a kol., 2011)

Jesensky (2000) vymezuje u délgph osob s postizenim viiti a vrEjSi Cinitele
kvality Zivota. K vnitnim cinitelam za&azuje somatické a psychické vybaveni jedince
ovlivnéné postizenim a k ¥sim cinitelam radi oblasti firodns-ekologické, spok&ensko-
kulturni, pracovni a ekonomické, dale mategékrhnické a vychovwnvzdlavaci.

V piipact kvality Zivota osob se zdravotnim postizenim abopeujicich plati,
Ze meteni kvality Zivota je zalezitosti multioborovou. e hezpochybnitelnou séasti
vétSiny wd o ¢lovéku a obsahuje vedle statické slozky (grdéed’) i slozku dynamickou
(tehdy — nyni - HS&) koncentrujici se na dlouhod§®i longitudinalni ngfeni.
Ze zakladniho subjektivniho (prozivani subjektenopgektivnino ramce (makropraeti)
vzniklo rékolik multistrukturalnich matic, které zahrnujizné postoje. fevladajicim
piistupem zarieni natlovéka jsou modelycerpajici z fivodni Maslowovy hierarchie
lidskych poteb. Termin kvalita Zivota se ®apgji zangtuje na zkoumani podminek mezi
zdravim, nemoci a jejichiznymi podobami u jednotlivych skupinii®m v segmentu
zdravotniho postizeni (i osob qugicich) musime rozliSovat zdravi — nemoc jako poje
promenlivy a zdravotni postizeni jako pojem setrvaly. be@ré najdeme 3Skalu
standardizovanych nastfiopro neieni kvality Zivota umoiujici i mezinarodni srovnani
(Michalik, 2011).

Jak uvadi Ludikové a kol. (2014)¢tsina odbornik 20. a 21. stoleti se shoduje,
Ze meieni kvality Zivota osob se specialnimi faditami slouzi ke zji8hi jejich relativniho

-15 -



znevyhodgni vici okoli. Podle vyzkum ¢im étSi za€Zz je vyvolana vadou, tim vice je
treba jedinci s postizenim poskytnout intervenci kaire¢ni rozdilu oproti BZzné
spole&nosti. Rinos hodnoceni kvality Zivota podle Jesenskéhodpépaiva v odhalovani
celkového vlivu postizeni a jeho slozek na Zitoweéka s postizenim, vymezovani Uiol
a cili smetfujicich k pozitivnim zrmainam kvality Zivota i moznosti posuzovani efektivity
uplatréenych intervenci. DalSi fnos gedstavuje odhalovani vlivu terapeutickych,
rehabilita&nich, diagnostickych, pracovnich, pedagogickycbdi&nich zasahna osobu
S postizenim a jeji Zivot.

Podle Michalika (2013) je kvalita Zivota osob skaxotnim postizenim uti@na
stejnymi podminkami jako u osob intaktnich vitém mist a case, typicky vlivem
obecnych socialirekonomickych i spolenskych podminek. Dale musime u zéni
skupiny osob ve vztahu k pojmu kvalita Zivota régpeat obecnou nevyjasnost terminu
kvalita Zivota, neexistenci &ficich nastraj vhodnych pro uziti v této oblasti a cilové
skupire stejré jako neexistenci dostateé tradice néreni, kterd by navazala naérani
piedchozi. Zdravotni postizeni znamena slozity femgmktery zahrnuje desitky
klasifikacnich metod a jim odpovidajicichigtupi. Ludikova a kol. (2014)favaji, ze
kvalitu Zivota osob se specialnimi pettami musime jako jev multifaktorialni
a multidimenzialni zkoumat SirocespektralrZ pohledu sotasnych znalosti povazuje
autorka za nefjatelné Gzké zagteni studii a vyzkuri jen na zjigovani, do jaké miry
u jedince negativhovliviiuje samotné postizeni jeho statut.

Méreni kvality Zivota u osob se zdravotnim postizeniese zvySené naroky
na ochranu osobnosti a osobnich tdajnajdeme zde i problénfigtupu k dostatamému
mnoZstvi respondeint jednotlivych ngfeni. V této oblasti se také teme setkat
s podcéovanim podobnych #&tieni (v souvislosti s vnihi bio-psychickou situaci daného
¢lovéka a nedostateym vyuzivanim vysledk podobnych réeni v minulosti). Zohlednit
je treba také fistupnost ndricich nastraj osobam se specifickymi naroky v oblasti
percepce a skutrost, Zerada olsani se zdravotnim postizenim je vysSihdkw a dosahla
vzklani obvyklého ped 30 - 40 lety (Michalik, 2013).

Mnoho vyzkunii jasre ukazuje, Ze kvalitu Zivota osob se specialnimigimmi
ovliviiuje kron® samotného postizeni ftada dalSich faktdr jako jsou zejména mira
podpory z rodiny, blizkého okoli, ale hlavodbornych pracovntk Ke zlepSeni kvality
Zivota musime zkoumat i tyto faktory (Ludikova al.kd2014). Vypoedi a udaje

o kvalitach Zivota osob s postizenim Jesensky (RA6porwuje ziskavat nejen od jedince
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s postiZzenim, ale také ode vSech,ik®nim gichazeji do kontaktu. Krothvypowdi
z&astrenych ziskdvame informace kimérenym Setenim objektivniho charakteru, coz
umoziuje presreji formulovat a utvéet intervence, které sifuji k optimalizaci podminek
kvality Zivota osob s postizenim. Optimalizace Hyalzivota je potom vyznamnou
podminkou umaoiujici Iépe usrérmovat i chapat jednani a chovani jedince s postizeni

Na zaklad vyzkumu Michalik a kol. (2011) uvéf, Ze prvky v souhrnu utwéjici
okoli, podpora viejnych zdroj, socio-psychicka stabilita) jsou mezi osobamiypeimi
vhimény jako ,deficitni“ nebo dokonce ,ndémné“. To znamend, Ze qugici osoba
a jeji rodinaceli odliSnym vyzvam a je vystavena jinym situacieZ modina péujici o di¢
intaktni.

M¢teni kvality Zivota neni jednoduché ani v intaktrdpplaci, a mezi osobami
se zdravotnim postiZzenim navic stale chybi dostafekumi. U osob péujicich o¢lena
rodiny se zdravotnim postizenim musime zohledniitéifaktory, které mohou ovlivnit
vyzkum a individualni fistup je zde na mistPokud pracujeme s osobami se zdravotnim
postizenim & uz jako rodinni fislusnici, dobrovolnici nebo profesionalové v oblas
zdravotnictvi, psychologi&i pedagogiky, zjiSovani kvality Zivota zmi&né skupiny osob
a jejich rodin nam nasi lepSi pochopeni jejich situace a nasiedybeér vhodnych

prostedki intervence.

1.5 Kvalita Zivota rodiny peéujici o ¢lena rodiny s ®Zkym

zdravotnim postizenim

Michalik (2013) ve vyzkumu kvality Zivota osob ¢pgcich o ¢lena rodiny
s €Zzkym zdravotnim postizenim (lll. a IV. stupeavislosti na p&) vychézi z premisy, ze
dlouhodoba p& znamend vyznamné znevyhddnv rfack sledovanych charakteristik
(prilezitosti, hodnot, skuteosti, mozZnosti), a to ve srovnani s osobami, ktejéou
vystaveny za¥Zi dlouhodobé p# o ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim, ale staraji
znamena ,pomoc jinym“ nebo ,tolerance k jinym“, ¢o obnasSi a znamena. Svou
.pripravenosti ,nalackni* v tomto snéru vidi peujici realisticky na rozdil od osob, které
jsou ,nala@né“ k pomoci, ale s @& dosud nemaji Zzadnou zkuSenost. Az v konkrétni
situaci by se pak ogucil jejich altruismus a skut®a ,tolerance” k druhym. V kombinaci
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s dale uvedenymi poloZzkami vysoké miry Unavy a rébbnjistého ,vyheéeni“ p&ujicich
je opatrnosti zdrava skepse&cthto osob zcela na mést

Dochazi k potvrzeni skuteosti, Ze naroky dlouhodobé domaci¢gér oblasti
.stability lidského organismu®, vyrovnanosti lidsk@sychiky a jeji schopnostéelit
vzniklym vyzvam s delSi dobou g klesaji. Tam, kde u respondemeiujicich dochazi
ke sniZeni pocitdi stavu znény miry klidu a vyrovnanosti, kontrolni skupina e&gjici
o ¢lena rodiny s&kym zdravotnim postizenim naopak uvadi jeho vieg avojnasobné
zvyseni (Michalik, 2013).

S ukitou mirou opatrnosti (Michalik, 2013) konstatuje pe€ujici osoby v naSi
zemi jsou si v ,pimérené” mie vddomy nebo pozoruji konkrétni projevy lidské solitlar
ktera se jim dostava, a tento postoj projevily wekumu. Osoby starajici se pouze
o intaktni @ti vykazaly vice nez dvojnasobné zvySeni pocitunoismu oproti osobam
petujicim o ¢lena rodiny s&Zkym zdravotnim postizenim. &gici osoby jsou vzhledem
ke zdravotnimu postiZzeni osoby, o niZyé vystaveny mnoha negativnim vim, coz
negispiva k pocitm optimismu. Dale se neprokazalo, Ze vazna socialalost jako je
zdravotni postizeni zvySuje miru spirituality ucpgcich osob. ¥tSina respondeft
hodnoti, Ze situace v jejich duchovnim Zivaiistala stejna. V oblasti ziny miry pokory
se ukéazalo, Ze pé oclena rodiny s&Zkym zdravotnim postizenimipasi svou namahou
i chvile roztrgeni, rozladni a nespokojenosti. Respondenti kontrolni skupakyidi sebe
samy jako vice ,pokorné*.

Michalik (2013) povaZuje za obtizné kvantitativrpiistupovat k ndieni
individualnich prozitkovych situaci mapujicich swgsychickou stabilitu jedince.
V sowasnosti spoknost s terminem ,deprese” jedna vice nez lehkomyshbjevuje
se ufady dosplych zcela bezivodre nebo nefimérens jejich situaci. Jestlize vSak
masivni nastup bezngd a deprese potvrdi celéetina osob paijicich o¢lena rodiny
s €Zzkym zdravotnim postizenim, Ize tento vysledek ebhdaké jako zvolani o n&foosti
p&e a poaiteb: podpory.

Pocit velké Uunavy zaziva velmasto acasto 71 % paijicich a ,jen* 53 % osob
z kontrolniho souboru. iRPom u pe&ujicich osob pocit velké Unavy vychazfepe jen
z odliSnych vychodisek aigin. Ztratu schopnosti uZzit si volnou chwiisto a velmtasto
uvedlo 62 % péujicich, ¢cimz se prokazala jejich dlouhodoba Unava a podnadje
i deprese. Osoby pajici nemizeme oznét za ,zcela pesimistické”, 41 % z vyzkumného

vzorku se raduje z vyvoje a pokroku osoby, o nigupeale kwili dlouhodobé p& rada
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Z nich ztraci schopnost radovat se¢ufiei osoby vidi svou budoucnosétsinou v péi
0 swienou osobu jak®innost stereotypni bez pocitu zlepSeni nebo dosatemtho stavu.
Jedna se o negativndekavani budoucnosti (Michalik, 2013).

V poétu peujicich gevazuji ve vyzkumu Zenyf aiz p&ujici o réekterého ze svych
rodict nebo matky &i s postizenim. V 70 % se tyto Zeny shodly, Zaukdtmloba pée
o ¢lovéka s postizenim u nich #épobila zvySeni izolace od ostatnich lidi ve spobesti
a znemoznila jim kontakty obvyklé u jejich vrstekini Odpowdi responderii potvrzuji
také dopady natmé pée v rodirt nejen na psychickou a socialni dimenzi, ale
i na zdravotni stav zkoumanych. ¢Béo ¢lena rodiny s &kym zdravotnim postizenim
v domacnosti vede mimo jiné ke zhorSeni ekonomisikdace rodiny, proto stat &
petujicim osobam, Ze svou aktivitou a silou nahrangtostatené finargni pokryti
nara:nosti této pée. Pokud rodina umisti svékitena s &zkym postizenim do ustavniho
zaizeni, ekonomické zaji&ti prebira stat (Michalik, 2013).

V neposlednfact je jasné, Ze dlouhodobageeo clovéka s postizenim modifikuje
vztahy uvnit ¢leni rodiny, a to i mezi osobami, kteréipo p&i nevykonavaji. Nicméh
pecujici osoby pouze v relatignmalém procentu ffpadi priznaly negativni vliv p&e
na vztahy v rodi& Vyzkum potvrzuje nedostatalasu, omezovani socialnich kontakt
nebo dokonce uzavirdnichto rodin ped vrgjSim swtem, ovSem v &kterych gipadech
nemusi ¢lenové rodiny vyznamin pocitovat zhorSeni échto spoléenskych vztai
(Michalik, 2013).

P otazce, zda se respondent citi obohacen situ&ei @clena rodiny s &zkym
zdravotnim postizenim, byla vyuZita cela Skala eddd Zatimco v kontrolni skupén
70 % respondefit uvadi pocit obohaceni, fgici osoby hodnoti ,naroky afimosy*
realisticky, 18,3 % respondénsouhlasi s tim, Ze je ¢& obohatila a 17,3 % respondient
zvolilo opatrrgjSi moznost spiSe ano. Vice nezédietiny pe&ujicich pociuji pravem
hrdost nad tim, co dokazali. Potvrzuje se skutst, Ze p& oclovéka s postizenim rozviji
fadu pozitivnich vlastnosti, a to hlavischopnost vazit si Zivota a jeho hodnot, pomoc
druhym a tolerance ostatnich lidi (Michalik, 2013).

Vyzkum v oblasti kvality Zivota rodin gajicich o ¢lena rodiny sd&Zkym
zdravotnim postizenim fimes| dilezit4 zjiSeéni a potvrdil které hypotézy. Prokazal
narainost pée nejen na samotnou bio-psychickou integritdujiei osoby (ve #tSin¢
piipadi Zeny), ale také vliv na celou rodintl @ v oblasti ekonomicke, vztamezicleny

rodiny nebo v socialni izolaci. Oproti kontrolni ugkné pe&iujici o ¢lena rodiny bez
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postiZzeni je situace rodiny @gici o ¢lena rodiny sd&Zkym zdravotnim postizenim zcela
odlisn&d nap v Cekavani budoucnosti. Je zajimave, Zetupei osoby maji diky
zkuSenostem s pomoci druhym lidem redligj§i predstavy o této pomoci. Nutno
podotknout, Ze situace kazdé rodiny je individualidiz vysledky nelze zobiavat,
piesto nam fiblizuji, jak miZze vypadat kvalita Zivota v rodinpeiujici o ¢lena rodiny

s €Zkym zdravotnim postizenim.
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2 Rodina a nefrizniva zdravotni diagnoza diéte

Rodina ma velky vyznam i odpé&inost, protoze tud nejgirozerejsSi a zarova
nenahraditelné pragtdi nefasrejSi vychovy. Na dit s postizenim je pt#ba pohlizet jako
na vychovny ukol — natmy, ale v podstatténei vzdy zvladnutelny (Ma&jcek, 2001).
Dité s postizenim by #to byt akceptovano jako rovnopraviiien rodiny, na #hoz jsou
kladeny pimérené pozadavky, které je schopno relativibez problém naphovat
(Ludikové, 2005).

.Kazdy z nas Zijeme jiny/beh a mame na to pravo.(Fitznerova, 2010, s. 37).
BohuZel BZn¢ a chybr® povaZzujeme rodinu za jednolity celek, ktery mysti, citi
a chova se bez¢pakych rozditi (Rolland, 2004). Kazdyloveék je gitom originalni
osobnost, a pokud mluvime o roditvorené vice osobami, pakifeme konstatovat, ze
rodiny se navzajem od sebe také liSi diky své @diosti. Stejg tak to plati pro
rodiny s di¢tem s nefiznivou zdravotni diagnézou. KdyZz se snazime zmaipsituaci
vrodirg ditte s nepiznivou zdravotni diagn6zou, je dobré édomit si také slova
Michalika a kol. (2011, s. 24)Nic neni absolutd platné a nic neni neénné — naopak,
realita Zivota jednotlivych rodin se navzajem zasadzpsobem pror¥iuje a odliSuje.”

Rodina vyraza ovliviiuje Zivot kazdého z nas a Novosad (2006) uvadpaisyt
dittte s postizenim v harmonickém rodinném pexdit se vyznéuje vyraznymi
motivatnimi i psychoterapeutickymi ¢inky. Rodiny dti s postizenim jsou vSak
spole&ensky nedocemy. Rodte nemaji zadné pracovni ulevy, rodifgdi ekonomickému
oslabeni a okoli k nim projevuje malo porozimna acty. DalSim problémem byva
osamocenost rodin a velmi vysoké pozadavky na astbinpsychickou stabilitu obou
rodi¢t. Tyto rodiny jsou také vice ohroZzeny rozvodovosti.

Podle Michalika a kol. (2011) se dosud situacedir@ch péujicich oc¢lena rodiny
s €Zkym zdravotnim postizenim hodnotila ¢egtji podle gijeti faktu postizeni dané
osoby. Michalik a kol. (2011) seimuji dalSim skut&nostem, které vyznanirovliviuiji
postaveni p&ujicich rodin. Jde o znakydhto rodin a stejatak o faktory, které ovliwuiji
kvalitu Zivota rodiny a jejicktlena:

1. Rodina sélenem se zdravotnim postizenim je neopakovatelnooaalni jednotkou
Zivot kazdé rodiny utvd nejriznejsi podminky, které ovlituji potrebu vrjsi podpory,
ale i vnitni motivaci a soudrznost ggici rodiny. Jednotlivé modely se vzajesiprolinaji
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a kombinuji, picemz vyzkumnik, ktery situaci jakkoliv interpretujey mel vzdy wedét,
v které fazi Zivota p& se rodina nachazi.
2. Pétujici rodiny ziskavaji nizkou arovei verejné podpory
Sem pat hlavre nedostaténé zajiséni podpirnych sluzeb ,dlevnée* pee, dale finatni
narainost pée zajistné profesionalnimi poskytovateli. Také byepgci osoby ndly mit
po ukité dok& p&e narok na lazeskou péi.
3. Zavislost rodiny na skut€éném stavu zdravotniho postizeni
Pfi posuzovani payjici rodiny musime zohlednit skdteou a @éekavanou délku @eé,
realnou a dekavanou nakmost pée a objektivni i subjektivni podminky progé
4. Ekonomicka situace péujici rodiny
Hlavni problém pedstavuje vySe a koggchopnost fispivku na péi. Pe&ujici osoby
vétSinouceli vyloweni z moznosti pracovat, coanasi dalSi dopad na jejich ekonomické
znevyhodgni.
5. Domaci pée je velmi¢asow naro¢na
A¢ nikdy nebyl pispivek zamysSlen jako davka, ktera ma zajistit kimgmopnost celé
sluzby v potebném rozsahu, zjiSty paiet dni, po 82 dost&uje k pipadnému koupeni
odlertovaci sluzby, je velmi nizky fpuhradc 100 K&/hod jen 3 — 7 dni v #sici).
6. Zeny v roli pefujicich osob prevazuiji
O dit s postizenim ve&sSin¢ piipadi petuje hlavré matka.

Vagnerova (2012) piSe, ze rodinattts postizenim ziskava jinou socialni identitu
a je re¢im vyjimetna. Tato spiSe negatinhodnocena odliSnost se stava st
sebepojeti vSectlena rodiny, neni se Zivotni styl rodiny a chovani nejen v ranuainy,
ovSem i ve vztahu k SirSi spotesti. Podle Ma§cka (2001) narozeni die s postizenim
zpasobuje v rodid mimaoradnou zatZ, rodina musi febudovat svou soustavu hodnot,
upravit denni rozvrh a planovat jinymtgombem do budoucna. Rodina si v tomto obdobi
zaslouzi nejvysSi ohled a ohleduplnou pomoc svédodi.dNejzdra¥jsi rodiny, které&eli
obtizim i rizikim chronické nemoci nebo postizeni jsou schopfgkgnat tuto situaci
a zlepsit svou kvalitu Zivota. Zit didi pres namahu a nejistotu nemochie znamenat
obrovskou vyzvu, pomoc odboriiika vrEjSich zdrofi podpory je vSak nutna (Rolland,
2004).
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2. 1 Sdillovani diagnézy

Narozeni difte s postizenim fedstavuje pro &Sinu rodét naranou Zivotni
situaci, s niz se musi vyrovnat, coz kazdy zvlaudkj Akceptace postiZzeni #i¢ v rodirg
modely, jak nefiznivé zpravy sélovat, i kdyZz jednotny fistup zde nenajdeme. V této
oblasti leZi nelehky Ukol na bedrech I&kakteri jsou stej@ jako my pouze lidé, ovsem
meéli by pristupovat ke své praci profesion&la s lidskym ohleduplnymifstupem.

v medicirg. Smutn&i Spatna zprava fize byt jakakoli zpravaipdstavujici utité omezeni
nebo potenciélni ztratu. e jit o diagndézu chronické nemoci az po zpravumotiinebo
postizeni (Ayers a De Visser, 2015).¢dani Spatnych zprav vytiiazcela individualni
konkrétni komunikeéni situace. Jde o psychicky gbvou situaci také pro léka, ktei
dohre wdi, jak €Zce pacient zpravuigme, vyhnout se vSak nelze. (Linhartova, 2007).

Scklovani nepiznivych zprav je obtizné, protoZe éggici citi zodpo¥dnost
a strach z obvini. D&le sdlujici nevi, jak nejlépe informace &d, ma obavy
z emocionalni reakce pacienta #bpznych. Na sloZzitosti v této oblasti se podikéa
neznalost pacienta, strach z dopa pacienta a neschopnost zodjlst nékteré otazky
(Pt&ek a kol., 2011). Odbornici se v litersguzantiuji predevsim na sdbvani diagnozy
onkologického onemoceni, které byv&astou nefiznivou zdravotni diagndzou. ekteri
autai se pak koncentrujiffmo na rodinu a stdbovani nepiznivé diagnozy, tedy postizeni
u ditte.

Lékar se na séleni negativni zpravy musitipravit a vybrat vhodnyas (denni
dobu) a misto pro setkani, jelikoz oba faktoryhgh rozhovoru ovliviuji. Je teba, aby
lekar pacienta pozval, cozupobi na pacienta jakoigdinformace, ktera mu umozni
psychicky se fipravit acelit pak jednoduSeji navalu emoci. Pozvani aojg pozdjsi
chaotické chovani pacienta i neschopnost raciomdlnivazovani viitomnosti lékée.
Pozvani musi obsahovat osloveni, n&ena tématu i jeho z&vaznosti, ale i empatii
a nadji (Linhartova, 2007). Maminka dcery s postizeniRitdnerova, 2010) si pamatuje
nadtjnou Wtu ,Bude v padadku*, ktera pro ni byla dlouho potom jako majak ptracenou
lod’ v boui.

O délce rozhovoru rozhoduje Iékpodle reakci pacienta, zpravidla jde o 15 - 20
minut. Nekdy jedno setkani nesfia proto se jako vhodsi voli fdzovy rozhovor. MoZnost
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pokratovat aZz po #aké dok piinaSi racional§Si postoje pacienta sfifezitosti

v mezidobi pedchozi informace ,zazit* a pohavioo nich se svymi blizkymi (Linhartova,

2007). Pokud IékascEleni diagnozy dopluje dalSimi dlezitymi informacemi, je dobré

pacientovi umoznit informace si poziitanebo mu je fi dalSim rozhovoru zopakovat. Na
scleni diagndzy se fize podilet i vice profesionah je teba mit dohodnuty postup, aby
podavané informace byly jednotné (Obereigne2009). Podle Rollanda (2004) maji
profesionalové ve zdravotnictvi obrovsky vliv nalirai, zvlasé pak vyznamné je tvodni

setkani a rady dané ¢ase diagnodzy. Zdravotnici by éin uzivat ohleduplny fistup

v interakci kélenim rodiny, ktéi jsou velmi citlivi.

Ayers a De Visser (2015) dop@uwji zdravotnikim sdtlovat nepiznivé zpravy
jasrg, v soukromi a zajistit dostatalasu o nich mluvit. Dale byt laskavi a starostlivi
s moznosti vrozumné el projevit vlastni rozruSeni. UZ#eou ponticku pro
zapamatovani ipdstavuje zkratkéSPIKES, tedy Soustedéni na rozhovor,Pacientovy
perspektivy (co uz vi)informace které jsou pi@bné,Konkrétni sdleni, Emocni reakce
aShrnuti a strategie. Auid hovori o nutnosti procwiovani technik a dovednostitip
obtiznych klinickych rozhovorech. Zprvu mohouspbit na zdravotniky néjpozers
anar@né, spraxi se vSak jevi jako snazSifmqzergjSi. Krivohlavy (2002) v této
souvislosti piSe o vycviku socialni interakce, kibjde pouze o nacvik slusného chovani,
ale také o hodnoceni tohoto chovaniingp supervizi v klinické praxi |ékige.

Prostedi pro sdlovani zprav by nesto pacientovi pitéZovat — teplem nebo
chladem, hlukem, suchym vydychanym vzduchem itif@pnymi drédzdivymi barvami.
Mistnost by mdla byt naopak klidna a esteticka. V mistnosti byneetly nachazet dalsi
osoby (pokud si to pacient nege), rozhovor by neh probihat ve stoje, sezeni bylm
byt pohodIné, nejlépeips roh stolu (vsicna, fatelska poloha pro jednani)cAse pise
o rozhovoru, v praxi byva prvni &éni diagndzy spiSe jednostrannou informaciglikv
pacientovu Soku. Také pro lékaje situace sdovani diagnézy zéfova, tudiz mze
kdykoliv rozhovor perusit, citi-li se on (nebo i pacient) unaven, &ratovat jindy. Ri
projevech emoci plati u lékazdrzenlivost, pk&e-li pacient, nechame ho vyplakatidk-li,
nechame ho vylcet. Pacient se&ak musi vyrovnat s nahlym navalem strachu, vzdoru,
roz¢ileni, marnosti, smutku apod., nedopauje se jej tlumit, napominat, fikovat nebo
dovolavat se dosjosti a zdravého rozumu (Linhartova, 2007).

Pri sdlovani Spatnych zprav, podobiako @i podavani informaci obeénplati

pravidla podani informaci, uji8ti, zda pacient rozumi, zj&ti, zceho ma pacient nej{si
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strach, jak je pacient situaci schopen zvladnoutatirealistické nage (Pta&ek a kol.,
2011). Bylo zjis¢no, Ze pacient se nezhrouti, pokud se dozvi kruédel, pravdivou
diagndzu, a naopak pacient se neuklidni, jeste&Zzeny sdlena ,radoby diagndéza“ nap
»Nic zlého se nenaslo” (#vohlavy, 2002). Zpravu jef¢ba sdlovat co nejdive, jakmile
jsou zhodnoceny vSechny vysledky a je jistota gmidae. Verbalni sdeni zpravy nize
byt pisemné, telefonicky nebdimo ,tvéi v tva&”. NejslozigjSi je sdleni osobni tvé

2Nk

v tva” a vSude, kde je to jen trochu mozné, by sdynspatné zpravy stbvat vzdy
osobrt, a to Setrd, ale jasf. V sowasnosti se prosazuje model ,natvrdo®, tedy tvrda
pravda, coz by se vSak n&m tykat zmisobu komunikace. Profesionalni¢kahi, nikoli
bezohledna idmocarost znamena pravdivou diagnoézu s respektem 6gickych,
psychologickych i socialnichidledki zpravy pro pacienta. (Linhartova, 2007).

Mnoho rodét ma zkuSenosti s n#méienou a zastaralou informaci v @ob
diagnozy. Nkdy se rodie dozvidaji fliS negativni zprdvu o stavu svéhoétt nebo
v opa&ném extrému jsou u nich podporovany faleSnéjeadNaststi se medicina stava
pozorrgjSi a citliwjSi k potebam rodiu pri sdklovani diagnozy, i kdyz stale se spousta
rodict setkava s necitlivymifstupem a nedostatkem informaci (Knight, 2007).

Néklonnost |ékge se vyZaduje, protoZze onube byt autoritou schopnou pomoci,
ale pokud se chova odtaZitmizeme o jeho ochdtpochybovat. Nicméhje pravda, Ze
rodice negativni informaci odmitaji a brani se ji. Ropuénwvedi, Ze jim lékaiika pravdu,
ale nechiji ji slySet (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 99%otvrzuje to sHeni
jedné maminky;Byla jsem Upl@ mimo, ani jsem si padr¢ nepamatovala, co narekli.
Jen jedno bylo jisté, Ze je postizend\fagnerova, Strnadova a KEeya, 2009, s. 77).
Namitky spousty rodin proti Zigobu sdlovani informaci lék&em, jeho pedpokladané
neltasti az lhostejnosti, mohou vyplyvat z charaktehraa traumatizovanych raiii.
Mnohdy dochazi kigsunu a odmitani formy, @gpobu sdleni nebo lék&e coby posla
Spatné zpravy. Lékase tak stava nahradnim vinikem, je trestan kutikpiipadre
i otewfergjSi formou agrese, protoze potvrzuje tak negatskiit&nost, jakou je trvalé
postizeni ditte (Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 1999). Ja#tayé Linhartova
(2007), pacient si spojuje negativni emoce vyvolaa@matizujici situaci s lékam, od
néhoz zpravu slySel, a aktuélsi k rimu vytv&i negativni vztah.

Nekteri autdi doporwuji 1ékaim v pripac zavaznych vad, zji&hych hned
po narozeni, siit informace o postizeni dite nejprve otci déte, pogiipad nejblizSim

piibuznym, s nimiz ma matka dobré vztahy. L&kaastini dalSi lk&bné postupy
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a predpokladanou perspektivu. Potom teprve Bevp matka, aby jiZ fpraveni blizci
mohli matku podpiit v prvnich chvilich a pomohli ji zvlddnout né&rmu situaci
(Mellanova,Cechova, a Rozsypalova, 2014). Naopak dle KnighD7R0&tSina rodéa
dava pednost tomu, kdyZ se dozvi o postiZzengtditco nejdiv a jsou pitom oba dva
rodice. Podle Kuja (2005)fiomnost dite u tohoto rozhovoru snizuje riziko odmitnuti
ditéte ze strany rodi. Prvni rozhovor by & dit¢ stawt do pozitivniho a pravdivého
swtla, stejr jako posilit v rodiich nazor, Zze budou schopni novou situaci zvladnout
V dalSich rozhovorech by & odbornici rodéim predat informace o zvlastnich pelbach
ditéte a sluzbach, které Ize vyuZit.

Nenajdeme jednotné nazory na&lsgani Spatnych zprav, zpravidlai$eéi postojem
vedouciho lék& na jednotlivych pracovistich, ale neni zawagtanoven jednotny postup
(Linhartova, 2007). PodobrPtaek a kol. (2011) tvrdi, Ze nejsou jasna pravidil,patné
zpravy sdlovat, i kdyZ existujetada doporteni, ale kazda situace musi hg@Sena
individualns. Autorky Vagnerova, Strnadova a Kfeya (2009) ve vyzkumu zaffeném
na matky dti s dttskou mozkovou obrnou zjistily, Ze nejspis neexéstniverzalni idealni
zpasob, jak rodie informovat, aby byli vSichni spokojeni, protoZém matek se v tomto
smeru liSi. Mnoha matkam vadi, Ze se neda®y vSechno hned na &atku a l1ék# je
o0 potizich ditte informovali postupi Nékteré vSak ufednostiuji postupné informovani,

aby nepizniva sdleni stihly zpracovat a vyrovnat se s nimi.

2. 2 Komunikace s |éki

K umeni Ié&it, k odborné kvalifikovanosti, pati umeni komunikovat. ¥Sinou
si myslime, Ze to umime. Neumim@lihhartova, 2007, s. 57) Podle mnoha vyzkuak
uvadi Ptéek a kol. (2011), si Iékamysli, Ze komunikaci s pacienty zvladaji, i kdyz
pacienti se o nich vyj&dji opané a jsou nespokojeni s jejich komundkdmi
dovednostmi. Mnohdy si zachovéavaji lékaveé zabhnuté zgisoby komunikace, aniz
o nich \&di, jestli jsou spravné &imne, ¢imZz se stava, Zze komunikuji nesprévmez
osobni patby komunikaci se ndit nebo se v ni zdokonalit. Jednimézkych problénd
komunikace lék&e s pacientem je podlefikohlaveho (2002) tzv. depersonalizace, tedy
ztrata Ucty k osabpacienta.

Pro matku ditte s postizenim nentiikbzité jen to, co ji Iékarekne o ditti, ale i jak
ji totekne (Vagnerova, Strnadova a Kwmja, 2009). Rjeti zpravy zavisi na ifjemci,
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nicmérgé do zn&né miry i na zpsobu sdleni, a mnoho zalezi na ¥ni Spatnou zpravu
piedavat, tzn. na komunikaci |&kas pacientem. Podstatny je sgale postup |ékal

| sester, fipadré psychologa f informovani pacierit Jde o tymovodinnost, kdy vSichni
lekari by m¢li byt informovani, kdo a jak s pacientem mluvil,jakym vysledkem,
popipads jaky postup je dal planovan. Obeégutibyva vice stiznosti na komunikaci nez na
lécbu a péi (Linhartova, 2007). Také Fitznerova (2010) pi&e&tSina rodéa si na I1ékée
nestzuje z divodi odbornych pochybeni, ale mnohem spisilikzptsobu, jak s nimi
lekari v nékterych situacich jednaji a mluvi.

Lékat musi byt do uiité miry dobrym psychologem, filozofem, sociologem
i odbornikem, jeho ffistup musi byt profesionalni, kreativni a indivithiaLinhartova,
2007). Vyplati se dat si praci s wbm Iékae a kront jeho odborné kvalifikace zhodnotit
I Uroven vzajemné komunikace. J&eba hledat 1éka, ktery s nami bude jednat s Uctou,
bude trglivé a s pochopenim naslouchat naSim otazkdm a odpawi tak, abychom
problému rozurdi (Fitznerova, 2010).

Kdyby pacient fisel pripraven, znal sva pravagakl, co chce a uri se chovat,
znané by tim lékai uSetil ¢cas a pomohl by k efektivnimu rozhovoru, efektivnire8eni
i rozhodnuti o dalSim postupu vgpé l&bé. To, co by chil védét pacient od Iéki@, na to
se musi zeptat sdm, ale k [&kaym povinnostem p#tdat mu k tomu Plezitost. Léka by
meél béhem rozhovoru kontrolovat, zda a jak mu pacientlezitych wcech rozumi¢imz
ziskava dlezitou zgtnou vazbu. Mezi mylnéipdstavy pal mimo jiné @&ekavani, ze
pacient je pece vzdlany, proto problému rozumi. Také zdaslisrozumitelné diagnozy
musi byt vysetleny. Nektefi |ékai vyuZivaji let&ky nebo pacieriim vytisknou na papir
informace, které pacient gebuje a mize se k nim takto vratit. Nikdy vSak timto nelze
nahradit osobni komunikaci s pacientem, jelikoz mze o dopgilkovou informa&ni
formu. Existujefada gikladi nedostatk v komunikaci, zejména ifpac, Ze leka
neposkytne pacientovi pebné informace. Krotnkomunikace je vyznamna itiprava,
organizace prace a zasada nespoléhat se, Zéktm finy uz udlal nebo ma uéat
(Linhartova, 2007).

Komunikace jakozto proces &dvani zprav mze mit poruchu ve své
dvojzn&nosti, v fenosu zpravy (ki Sumu miZze byt €Zké zpravu slySet) nebo e
druhd osoba zpravu chybmterpretovat. Neni vyjimkou, Ze i kdyZ je napm§isné, co
iikame, pesto si to lidé mohou vystlit Spatre kvili svym oekavanim, peswdcenim,

socialnimu kontextu, charakteristikafati a neverbalnimu chovani (Ayers, De Visser,
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2015). kinna komunikace stavi na kvalitnim vztahu léka pacienta i adekvatni vyng
informaci (Obereignér 2009).

Ayers a De Visser (2015adi k dilezitym neverbalnim projéwn chovani otetené
a pimé drzenida, naklagni se k pacientovi affxyvovani tam, kde je to vhodné. St&jn
tak pratelsky i zdvaily pristup ze strany Iéka a delSi konzultacest&inou Finaseji lepsi
vysledky. Dobry zpisob komunikace souvisi $gsr€jSi diagndzou, ze strany pacienta
vede k lepSimu chapani, lepSimu dodrzovatiyigwetsi spokojenosti a zlepseni fyzickych
i emasnich vysledk. Dobry klinicky rozhovor vede |éka dobrym zrakovym kontaktem
a vhodr pouziva prostor i doteky. Obereigiief2009) povazuje za nejlepSi sezeni na
stejné drovni.

Linhartova (2007) doporwje vést rozhovor, nikoliv monolog, a respektovat
pacientovy dotazy i odpeédi stejré jako Zetelrg vyslovovat a fizpusobit rychlostreci
pacientovu chapani. Pacient musiddt, Ze mu |ék& pozorg nasloucha, a vlidnost,
spoluttast i zajem musi byt slySet v jeho hlase. Dalégba usilovat o klidnou atmosféru
bez sgchuci napeti, i kdyZ to nemusi byt snadné. N&PBi potize byvaji s ovladanim it
piedstiranim klidu, kdyZz nevime, ,kde nam hlava st@i empatie, festoZze nam bude
pacient nefijemny. Tomu vSemu se musime diau

KdyZz se mamince narodi do ,zdravé“ rodinyédst ,viditelnym*“ postizenim, jde
o jednu z velmi obtizh zvladnutelnych situaci. Kazd&ta, kterou rodina nebo Iéka
necitlivé pronese, se takové mamince zadird do hloubi rMoalnes si maminka dcery
S postizenim pamatujestw pediatréky: ,Mamino, ona nedejcha.” Na druhou stranu je
dodnes vé&cna za citlivou promluvu porodni asistentky. Ta kst maminky také mluvila
s lekai a vzdy mamince vSechno citliypretlumaiila, diky éemuz se problémy objevovaly
postupi a ne vSechny najednou (Fitznerova, 2010).

Komunikaci patti dilezité misto v naSem v Zivot nejinak je tomu ijp scklovani
negiznivé diagndzy v rodih Odbornici, pedevsim léka svym zpisobem komunikace
mimo jiné ovliviiuji skute&nost, jak rodie pijmou zpravu o postizeni svého &é. Rodée
si jejich @istup i slova o diagnézmsto pamatuji cely Zivot.

Gruman (2008) uvadi Sestoi, které by chli I€kaii 0 sok pacienim sdlit:

1. Vime dolre, jak je pro vas £zké piijmout Spatné zpravy. | kdyz lidé reagujiizne,
obecré plati, Ze Zadnyloveék nevsteba celou informaci najednou (ani by se to &éfd n

nentlo ocekavat).
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2. Zdravotnik se rekdy ocitd pod vlivem vedlejSich okolnostiPrikrost a nervozita ze
strany lék&e nebyva naména proti pacientovi osobnLéka je jen ,obyejny”* smrtelnik,
piesto hrubost a neschopnost je neomluvitelna.

3. Mnohdy se s pacientem setkame jenFpnékterém z ukoni lé¢ebné pé&e — nezname
tudiz vSechny okolnosti jeho zdravotniho stavu, anhevime, do jaké miry nemoc
ovliviiuje jeho zivot.

4. Nedokazeme dat odpadd’ na otazku ,Kdy?* Nemoc i jeji I€bu ovliviiuje mnoho
faktoni a slibit utity vysledek je pro odbornika slozité, nedirppo nezodpogdneé.

5. Vime dol¥e, Ze pro pacienty je obtizné vyhledat a zhodnotithodného lékde,
zvlast potom, co se dozvi o vazné nemodiez postoupite dale, je peba zajistit si jest
nejmeért jeden dalSi odborny nazor, ktery by potvrdil vazuiiagnozu a kebny plan.

6. TvorFime pouze sotidst systéemu zdravotni p& a doufame, Ze uznate existenci
dalSich faktord, které nedokdzeme ovlivnitZdravotnici se pohybuji a jsou zavisli na siti
piibuznych organizaci, které diktuji, co je a co manino udlat.

2.3 Hrijeti diagnozy

.V Zivoté ¢loveéka existuje jen malo tak namwych situaci, jako je ta, v niz se
dozvidd o&Zké nemoci¢i zdravotnim postizeni blizké osoby (dé rodte, dalSiho
piibuzného). A stejhjako se nejdeifpravit na jiné néekané udalosti, nejde séipravit
ani na tuto.” (Michalik a kol., 2011, s. 24). Rrmoho odbornik se ¢asem s&ovani
negiznivé diagndzy stava rutinni zalezitosti, nick@acient si do konce Zivota pamatuje
okamzik, kdy poprvé uslySel tuto zpravu, protoZzatdemoment silé utkvi v pangti
(Obereignel, 2009). ,Reakce rodi na postizeni jejich dite ovliviiuje i skuténost, kdy
a jakym zmsobem se o dm dozwddli.* (Vagnerova, Hadj-Mousssova a Stech, 1999,
S. 84).

KdyZ se objevi zdravotni problémy, vSichni se waigi ,Pra& my?“ a ,Pr@ ted?"
(Rolland, 2004). Pokud Iékanevi, o jaky problém jde, rodina se dostane dtzaBho
procesu hledani diagndzy, kteryibe byt verpavajici, zdlouhavy i frustrujici st&jfako
celkovy nedostatek informaci o moznostectbjea pée o takové d& Jednoznéné
stanovend diagndza &lie sice znamend zprvu velky Sok, ale dispau Sance popovidat si
s |ékd&i a vyhledat si informace v literat nebo na internetu. Paradéxtak stanoveni
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diagnézy wkdy prinasi ulevu, protoze rotk alespa védi, nacem jsou (Vagnerova,
Strnadova a Krépva, 2009; Fitznerova, 2010).

Narozeni difte s postizenim ozgaji Vagnerova, Strnadova a Kéeya (2009)
jako velkou zivotni krizi, s niz nikdo negital, a jako &co, co by se nedéio stat, protoze
podle standardniho schématetidprece maji byt zdravé. Dle Knight (2007) se tedi
nemusi citit bezmoeénjen kuili diagn6ze postizeni, ale také thivnedostatku informaci
o stavu jejich ditte, moznostech podpory, sluzbach a vyhodach, ma kiaji pravo. Podle
Véagnerové, Hadj-Moussové a Stecha (1999) se pkgtoptizeni lisi u rodit intaktnich
a &ch, ktégi maji sami gjaké postizeni. Pro druhou skupinu kaidneni riziko opakovani
postiZzeni tak hrozivouipdstavou.

Vagnerova (2012) piSe, Z€tSina rodéu zaziva stejné emoce, které zahrnuji zal,
Sok, ne¥ticnost, pogeni, hrdv, samotu a nakonecifti a gizpusobeni. Autorka popisuje
tyto faze reakci rodii na postiZzeni dite:

1. Sok a pogreni

2. Bezmocnost

3. Postupna adaptace a vyrovnavani se s problémem
4. Smlouvani

5. Realisticky postoj

Dle Gruman (2007) seskteti dovolavaji Boha, jini ztraceji vir€asté je odmitani
reality, zuivost, deprese, skiénost a dohadovani. Jak uvadi Ludikova (2005¢ktenych
rodi¢t nastava také faze trpitelska, kdy mohou vyZadodhabkoli az pehnané ohledy
a toleranci. Podle Linhartové (2007t$inouclovék projde vSemi fazemi, aleskdy mize
vynechat posledni etapu gemi, pokud je nemoc warena. Délka fazi je rozdilna a zavisi
na osobnostnich kvalitach pacienta i na jeho pskéhisile pray ve chvili salovani
diagndzy. Fitznerova (2010) piSe, Ze zadnyspp naSi odezvy na &dni zpravy neni
spravny nebo nespravny. Kazd§la co je v jeho silach, a obvykle davame emocevusj
podle toho, co se povazuje za normalni v nasi éodazda rodina zvlada situaci &
S postizenim jinak.

Jak piSe Mellanov& echova a Rozsypalovéa (2014) zjitzavazného onemoami
nebo vady u déte pisobi na rodie velmi narén¢ a bolests, objevuje se zklamani, es,
Michalika a kol. (2010) jef¢ba mluvit o tom, jak nam je, co nas boli a tr&ukladat si

otazky, by bez Sance na odpa¥, pati k béZnym wcem. V sodasnosti se v rodinach
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stéle vice projevuje individualismus, coZ také fimpveé ovliviiuje dlouhodobou g
o nemocné dét VétSina peéujicich popisuje, Ze célit prost€ pouze mluvit s kymkoliv
silnym, ktery sdlené trapeni unese. Michalik a kol. (2010) dopoyjiuvyuzit klidn
pomoc profesionél neuzavirat se do svych bolesti a trapeni.

Prvni dny po oznameni Spatné zpravy se objevyjecit naléhavosti, touhy co
nejdive rozhodnout, co nejlepSihouieme pro naSe ditucklat. Velkou pekazku
piedstavuje pocit viny a jgdba jej postuphvypudit, jelikoZz nEemu neporize a pouze
prohlubuje propad nalady. Objevuje se také pocaibliakdy se rodie citi mégcenni Vici
rodicam intaktnich dti. Jde o zpracovani stresujici informace a obrama&ce maji
vyznam z hlediska udrZeni psychické rovnovahyijafelného sebehodnoceni v oblasti
stalo, gemysleji o piibéhu €hotenstvi, p& zdravotniki i vlastnim chovéani. Je dobré
postupr piresunout pozornost z toho, co se stalo a cotsatplo, k tomu, co se da v dané
situaci nejlepSiho udht. (Vagnerova, Strnadova a Kfeya, 2009; Fitznerova, 2010).

Zvladnuti naréné situace ovliiuje vysglost roditd, socialni zralost, vzajemné
vztahy i hodnotovy systém uttgjici se v fivodnich rodinach od mladi, a takénpérena
podpora a porozuéni 3irsiho okoli (MellanovaCechova a Rozsypalova, 2014). Dalsi
faktor ¢ini to, zda jde o prvniho potomka mladych t@dnebo nejmladSiho ze skupiny
sourozeng, jejichz rodée jsou zkuSet)Si a wtSinou i vyrovnagjsi (Vagnerova, Strnadova
a Kregova, 2009). Podle Michalika a kol. (2010), kterySei o nemoci
mukopolysacharid6za, pragbdobr nikdy neni mozné Gplné skehi se s nemaoci, ale
pouze pochopeni podstaty onem@&dna hledani nebo jiz nalezenfedstavy o své roli
v budoucim Zivat s nemocnym détem. V rekterych gipadech lze pozorovat wkterych
rodict také hrdost na to, co dokazali, i kdyz ktomé&sSinou dochazi az pog
v budoucnu.

Nutny je proces vyrovnavani se sreéalnahlizenou situaci afipeti ditste
s postiZzenim se v8im, co kmu pati. Krok za krokem bychom #&i presunout nas Zivotni
pocit od ,di€ s postizenim je nezvladnutelny Ukol a smutaé’ k ,dité s postizenim je
pro nas vyzva, zivotni ukol, ne jednoduchy, ovSekovy, ktery si mZzeme bajené
uzivat." Riznorodost a odliSnost nasiwetsi citlivosti. Také to, Ze nejsme vSichni stejni,
¢ini n&S Zivot barew)Si a bohatSi (Fitznerov4, 2010). R&lisi musi vytveit novou
piedstavu sveho die zahrnujici skutaost zdravotniho postiZzeni jejich &é& a musi se

pokusit najit smysl této reality (Vagnerova, Strovdla Krefova, 2009).
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Kdyz stéle nedochazi Kipeti reality, dochazi k anikovym reakcim, které ohady
vyusti az ve snahu umistit gimimo rodinu (Ludikova, 2005).i€stoZe ¥tSina prvnich
reakci na postizeni dfe je negativnich, dikgasu a podp@ drtiva \&tSina rodét zagz
zvladne a nakonec si §@iéo ditt s postizenim uzivaji (Knight, 2007). Stejfimk Michalik
a kol. (2010) piSe, ZeétSina rodéa své di¢ prijme i se zavaznym onemaamm jako
milovanou bytost a stii se s roli péujicich osob. Déle podle &bové (2013) mit dét
S postizenim znamena nalézat nové hodnoty poméhayiné vyrovnavat se s timto
faktorem,cimz prinaseji rodig pozitivni zisk.

Prichod dikte s nefiznivou zdravotni diagnézou do rodinyedstavuje #tSinou
pro rodinu Sok a mimddnou zatZ. Nékdy se potiZze objevuji postugnindy je problém
pojmenovan hned. Odbornici popisuji dae§gjSi faze postupné akceptace postizeni. Zde
plati, Ze jednotlivé etapy mohou trvdizné¢ dlouho, mohou se opakovat, ne vSechny se
musi u kazdého ro&k projevit, ale je dlezité dojit k realistickému postoji &ieti sebe
sama jako vychovatele di¢ s postizenim. Misto otazek ,grama& moje dit postizeni“ je
lepSi ptat se ,jak mohu dft nejlépe pomoci“. Kromd hledani chyb a omezeni u dé
muzeme |épe stravitas nachazenimi@dnosti a dobrych vlastnosti dé& obohacujici

rodinu i spolénost. K tomwasto patebujeme citlivou podporu okoli a profesiainal

2.4 Podpora rodiny

Nepizniva zdravotni diagnoza di¢ mize ginést Sok, mimtadnou zaZ, strach,
pochybnosti a nejistotu. Rodina pelbuje neuzavirat se do sebe, ale sdilet své potize
s okolim. V dnesni dabjsou rodiny vice izolované nez v minulosti, ¥stech plati
vzajemna anonymita, ovSem na druhou stranu Ize ivy8ikokou Skalu pomaoci
profesional. Zdravotnici by nili byt na prvnim mist lidé a na druhém odbornici, kie
svym empatickym a erudovanyniigtupem pomohou roglim zvladnout potize pramenici
Z nefiznivé zdravotni diagnozy jejich die. Cilem by milo byt zlepSeni kvality Zivota
rodiny a s tim souvisejici co n&fgi mozny rozvoj déte.

Na wcné sdleni Iékd&e je teba co nejtive navazat a s raflipracovat na urovni
emani s poskytnutim péebné opory i v oblasti kognitivni, ktera jim nabédmeSkeré
informace. Rodie se boji zavrZzeni a odmitnuti, zamweSak @ekavaji gjakou pomoc,

i kdyZ mnohdy nemaiji jasnougastavu jakou (Vagnerova, Strnadova a &req, 2009).
Autorka Gruman (2008) diky své zkuSenosti sifmvou diagn6zou dopotuje prvni
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dny po oznameni diagn6zy snaZit se dodrZovat dexiitn, coZz pomaha zbavit se pocitu
ztraty kontroly nad vlastnim Zivotem. Dale najit@ptyleni, snazit se trauvias s patel,
Cist a psat, da@t si fyzicky odpeoinek, zkoumat duchovno nebo se ujistit o jeho exisi,
promluvit si s podob& postizenymi, fipojit se k podjgrné skupig a vyhledat poradenské
sluzby.

Verejnd sprava organizuje desitky madeleejnych sluzeb ndp registr
motorovych vozidel, stskou hromadnou dopravu, socialni sluzby, zdraskénsluzby,
vzklavaci sluzby, ale také rejit tresti, Zivnostensky rejgik, soudni soustavu a spoustu
dalSich instituci a institat Rodiny s di¢tem se zdravotnim postizenim vyuZivaji velmi
¢asto sluzby vz#élavaci. Samazjmé pak také vSechny dalSiiegné systémy stefnjako
ostatni obané (Michalik, 2013). M by zde existovat ¢&inny dynamicky systém
s pravidelnymi konzultacemi nebo naw&mi odborného I|éka, rehabiliténiho
pracovnika, socialniho pracovnika, specialniho geda i psychoterapeuta. Rodina by se
svymi realistickymi postoji la byt aktivnimélankem viettzu socializace nebo integrace
déti se zdravotnim postizenim (Novosad, 2006).

Rodie by neli védet, Ze maji na podporu prava; aZ se jedna o pomoc odboraik
na psychiku nebo minitédné vyhody socialniho systému. bt se nalit o0 pomoc Zadat
a plati, Ze sluzba by #a byt poskytovana ffstupnym a srozumitelnym #pobem.
Nejedna se jen o formalni oporu, ale i neformalag. witelky ve Skolce nebo ohleduplini
sousedé (Michalik a kol., 2010).¢idnou pomoc poskytujitzné instituce rané pé a
spol&enstvi rodiu, kdy maminkam mohou pomoci zkuggi maminky se svymi radami
a dopordgenimi. Mohou si tak navzajem sdilet své pocity usanosti (Vagnerova,
Strnadova a Krepva, 2009).

Zdravotnictvi u nas se pysni relatéviwysokou urovni, avSak rodinycégenem
se zdravotnim postizenim poukazuji na teritoridh@idosazitelnost &hkterych sluzeb
(typicky specialisté se sidlem v Praze). DalSi s&atek pedstavuje druhova nedostupnost
sluzeb, zejména zubnich lékagro vybrané skupiny zdravotniho postizeni. Z\dastzv.
vzacnych onemod@ni chybi specializovana centra vybavena pro konmpleteSeni
piisluSného stavu a né&se objevuji problémy s dostupnosti gl pée. K nedostatkm
pati také potize v komunikaci zdravotnickych pracovnikj. nezvladani specifik
zpasobenych uiitym zdravotnim postizenim (Michalik, 2013).

V oblasti socialnich sluzeb bohuzeCeské republice stale nachazime mista, kde

piislusna socialni sluzba neni v dostupném okoliskadiici. Velky problém znamena
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nedostaténé financovani socialnich sluzeb, které neum jejich kvalitni poskytovani,
ataké finatni nar@nost profesiondlni @é. Kvalitni sluzby nelze poskytovat dv
nedostatku nabidky sluzeb a personalu, nezajiZavaznych pravidel vztah neexistenci
zarwenych a vynutitelnych prav uzivatel To vSak nic nemni na snaze dgkterych
poskytovatei sluzeb vykonavat svatinnost kvalitré (Michalik, 2013).

D¢ti, Zaci a studenti se zdravotnim postizenim ndagto pistup ke vzdlani
ztizeny kwili nepripravenosti bzné (spadové) Skoly natijeti Zzaka s ufitym druhem
zdravotniho postizeni a nigpravenosti Skolského systému jako celku nacladni dti
s vybranymi a specialnimi postizenimi a nemocemdividuélni vza@lavaci plan je
vétSinou pipraven, ovSem s jeho Urovni, kontrolou glha zavaznosti nastavaji velké
problémy. Rodie zastavaji slabou pozici v procesu speéddagogické diagnostiky iip
objektivnim stanoveni specialnich ¥ilvacich patb. Podfrnych prostedki, typicky
sluzeb asistenta pedagoga u nas také neni doftéitdialik, 2013).

Nizkou podporu doméci e dokazuji i nedostateé velmi nizké dchody
pecujicich osob (i kdyz prathly urcité apravy a zlepSeni v minulych letech). Probtém
casté a chaotické tzv. reformy davkového systémy vitejna sprava neni schopna zajistit
navaznost v zélezZitostech, které b§lyrbyt prosty EZného politického vlivu stran i jejich
predstavitel. F¥itom domaci pé& v rodinach vychazi stat daleko l€ynnez p&e
u registrovanych poskytovatel(Michalik, 2013). Nespokojenost r@di nemusi nuté
znamenat, Ze profesionaloveélali svou praci Spatn ale niiZze jit i o nepochopeni
moznosti &chto pracovnik, nerealné rodovské pedstavy neboignos frustrace a zlosti,
ktera je ve skutosti zangiena na realitu postizeni u jejich&é (Vagnerova, Strnadova
a Kregova, 2009).

Matejcek (2001) uvadi pro odborniky zasady prace s radditte s postizenim:

1. Pomahat rodfam pozitivné prijmout skuteénost Dat rodéam moznost realitu
postiZzeni poznat.

2. Vp&i o dité s postizenim je ¥eba pracovat &elné. Neplytvat casem, energii,
odhodlanim a dobrouili tam, kde neni nage usgt.

3. Ziskat spolupréci SirSi rodiny, aby rodéam peispeli k vyrovnani se s postizenim éli.
4. Dat rodi¢éam najevo vysoké spoléenské ocetni jejich vychovné prace.

5. Nesrovnavat di& zbytetné s intaktnimi détmi. Dité s postiZzenim nesmimégteZovat.

Proti pociim mérécennosti je nejlepsSi zbranddomi uzit€nosti.
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6. Pozor na vlastni obranné postojePokud se rode maji vyrovnat s postizenim &,
musi se s touto situaci gtihi jejich spol&enské okoli.
7. Nabidnout sympatizujici angazovanost rodiim. Dat najevo Gast, porozurni,
naslouchat, ale nevnucovat se.
8. Pomahat rodam byt obétavi, ale ne oltovat sebe.Dit¢ potebuje, aby jeho
vychovatelé byli zdravi, odhodlani,& i radostni a sami Zili sy Zivot pIn¢ a Fastre.
9. Dilezita je pii vychowé trp élivost a zdravy optimismus.
Seérbova (2013) ve svém Modelu vlidného a laskavétistypu shrnuje principy,
1. Schopnost a dovednost naslouchat rodéra analyzovat problém z jejiho pohledu.
2. Schopnost empatie.
3. Laskavost a vlidnost v jednani s rodinou i jejiméleny.
4. Autentiénost ve vztahu k rodirg i jejim ¢lenam.
5. Odbornost a erudovanost.
6. Schopnost a dovednost nalézt zdroje zvladani #ae, které si rodina a jeji¢lenové
dosud neu¥domovali, a podporovat vyuzivani &hto zdroj.
7. Poskytnout rodirg i jejim ¢leniam informace v danyé¢as a srozumitelnou formou.
8. Ematni podpora a pochopeni.
9. Vlidnost k rodiné i jejim ¢lenam.
10. Lidskost. Byt dostupny jakoé¢lovék a dat rodiné pocit, Ze je se svou originalitou

i jinakosti opravdové a autenticky pFijimana.

Centrum provazeni

Odborné sedisko Centrum provazeniizuje Spol€nost pro mukopolysacharidosu
za podpory Nadace Sirius. Cil tvgoskytovani sluzeb podpory a provazeni roditi, d
kterym byla stanovena zavazna afifmiva zdravotni diagnéza. To vSe od@iku sdleni
diagndzy, v psateinich etapach vyrovnavani se s novou skdsti az po fedani rodiny
do peé€e sluzeb, které jsou dostupné z mista bydli&entrum provazeni sidli ve
VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. Poraden&tagownici centra nabizeji osobni
konzultace, telefonickou podporu a komunikai@gpemaiki skype. (O centru provazeni.
Centrum provazeni 2018 [online]. [cit. 2016-03-05]. Dostupné

Z: http://centrumprovazeni.cz/portal/).
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Cilovou skupinu tvii déti do 18 let (pacienti Kliniky &tského a dorostového

|ékarstvi a Oddleni neonatologie U Apolirté) a jejich rodiny. Jedna se o:

* Rodiny s @tmi s €Zkym zdravotnim postizenim

* Rodiny s @tmi se vzacnym onemoé&nim

* Rodiny dti predtasre narozenych addi s nizkou porodni hmotnosti
V nékterych gipadech se jedna @tilkratce po narozeni, v jinych seige jednat i o &li
mladSiho Skolniho &ku ¢i dokonce dospivajici. Dale se centrum Zare na pracovniky
ve Skolstvi, zdravotnictvi, socialnich sluzbachagmvniky neziskovych organizaci aj.
(O centru ProvazeniCentrum provazeni 2018online]. [cit. 2016-03-05]. Dostupné
z: http://centrumprovazeni.cz/portal/).

K ¢innostem centra p#t predani informaci (provazeni, poradenstvi, sluzby,
podpora) pro paijici rodice dti cilové skupiny vetn® zprostedkovani a fedani
zkuSenosti paijicich rodin, coz usnadje rodinam zvladani prvnich let po oznameni
diagnozy ditte. Déle centrum provadi preventiviinnosti pisobici proti vzniku
zavaznych probléin petujicich rodin s negativnim dopadem na budouci Ziditite.
Centrum zvySuje mimo jiné pravnidomi, samostatnost, znalosti i dovednosti kiient
pottebné prareSeni jejich vlastni situace. Kréntoho vytvdi sit’ spolupracujicich instituci
v oblasti zdravotnictvi, socialnich a \élvacich sluZzeb wejného i neziskového sektoru.
V neposledniadé prispiva ke zlepSeni kvality Zivota nemocnyaiti da jejich péujicich
rodin. (NasSicinnosti zajistime a zprasidkujeme.. Centrum provazeni 2018nline]. [cit.
2016-03-05]. Dostupné z: http://centrumprovazerpazal/)

Stale plati a bude platit, Ze pouze kombinace am&opée blizkych osob,
podpdend usilim lékal, a to vSe spojeno s pebnym stupéim socialni podpory, dze

pomoci ke zlepSeni kvality Zivota nemocnyci gMichalik a kol., 2010).
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3  Zdravotni postizeni

Zmnoha dvodia (historickych, sociologickych, antropologickych, ocgo-
psychickych i ekonomickych a obecnspol&enskych) tvéi osoby se zdravotnim
postizenim svébytnou, v ovSem velmi diferencovanou skupinuc¢ahi, vykazujici
mnoho shodnych charakteristik odliSnych od osob#uavotniho postiZeni, tzv. intaktni
populace (Michalik, 2010). V oblasti terminologi@ravotniho postizeni najdemekolik
pojma, které se vyvijeji spolu se zZmami ve spolénosti, nap. defekt, handicap nebo
disabilita. V sodasnosti se s ohledem na humanistickigtpp preferuje ozriani osoba
s postizenim. Existujitzné moZznosti definice zdravotniho postizeni a zaleda bereme
v Gvahu medicinskygi socialni model. Socialni model chéape postizerisesmez jako
problém jedince s postiZzenim jako problém sgmbsti, v niz se nachazeji bariéry.

Definice termifi ve specialni pedagogice neni ustalena a staler@eciuje
v souladu s novymi ifstupy Kk problematice ©Bé o o0soby s postizenim nebo
znevyhodgnim. Celos¥tové nelze pouzivat vzdy stejné pojmy, jelikoz kazdt st
vykazuje jina historicka vychodiska v{éo osoby s postizenim nebo znevyhé&am.
Pred rokem 1990 jsme po vzoru Stského svazu uzivali pojmy defekt, defektologie
defektivita. V sodasnosti seifiklanime k zapadnim zemim s terminy handigiagpecialni
potreby (J#éabkova a kol., 2013). Definice postizeni se popsgektem personalnim,
socialnim i ekologickym. Postizeni bude vzdy obsalhoosobni dimenzi. fi@stoze
uvazujeme o postizeni jako o vysledku poSkozersiespé smyslu socialniho slgnovani,
nakonec se vzdy klade otazka, jaky subjektivni ey@mnma postiZeni pro handicapovaného
jedince, tedy jaky je persondlni aspekt postizétipgkova a Vitkova, 2010). Aufo
Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (1999) nevidi Iprobv primarnim omezeni, které
handicap finasi, ale v jeho socialnim vyznamu, tj. ve stigeaati. Osoba s postizenim ma
spol&nosti byva primaré spiSe nefiznivé. Clovék s postizenim je nejsnazeiijat
v rodirg.

Klademe draz na to, aby vlastni pojem ozuogci postizeni stal vzdy az jako
druhgady za tim nejilezitéjSim, ¢imz je danyc¢lovék. Misto dive kEzn¢ uzivaného
slovniho spojeni postizenyoveék piechazime k slovnimu spojetiovek s postizenim. Od
pojmu slepec k terminu nevidomy a étbsre postizené détk ditti s tlesnym postizenim
(Michalik, 2010). Zasadni ztna v terminologii se objevila diky humanizaci spéi

-37-



pedagogiky, kterd sefipoznaovani osob snazi adaznit, Ze hoviime o lidskych
bytostech. Postizeni nebo znevyhé&unpredstavuje az druhou charakteristikurélbdova

a kol.,, 2013). Déale Pipekova a Vitkova (2010) mSterminu jedinec se specialnimi
pottebami uzivaném v dnesni dolOsoby s postizenim jiz nejsou vnimany pouze jako
predmet za&lenovani do spoknosti, ale pispivaji k jeji roziznénosti. Tito lidé nejsou jini,
ale maji jenom viznych etapach svého Zivota své specifickéigigt Specialni
vzklavaci poteby se pak vztahuji na osobu, které ma byt poskytnodpora a k prasdi
poskytujicimu tuto podporu. Pojem postizeni a zoiav postizeni jsou né&gstji
povaZzovana za synonyma a termin zdravotni post&erpouziva hodnv legislativnim
kontextu (J&bkova a kol., 2013).

Podle J&bkové a kol. (2013) definice zdravotniho postizepripadre
znevyhodgni) obec® vychazi ze socialniho nebo medicinského vnimandstaby
problému jedince. \teské legislati¥y definice zdravotniho postizeni vychaziepazr
z medicinskéhoifistupu. Podle medicinskéhdigiupucloveku brani v socializaci samotné
zdravotni postiZzeni, zatimco socialni modeiradiuje, Ze uplaténi osoby se zdravotnim
postizenim ve spobtaosti nebrani jeho postizeni, ale to, Ze feut neni pizpasobené.
Klasifikace MKN-10 (Mezinarodni Kklasifikace nemod@ pidruzenych zdravotnich
problémi v desété revizi) @i medicinsky a sociélni pohled a vymezuje &dk postiZzeni
(podle medicinskehoristupu) a znevyhodni (v souladu se socialnintiptupem).

Na druhou stranu Mezinarodni Kklasifikace famich schopnosti, disability a zdravi
(MKF) shrnuje oba fistupy do jedné definice disability — postiZzenDisabilita je snizeni
funkénich schopnosti na urovrila, jedince nebo spadaosti, ktera vznika, kdyz sedam
se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) e&tk& bariérami v prosedi.”
(MKF, 2008, s. 9). Vyhodou je, Ze vymezeni podle Mieklasifikuje osoby, ale popisuje
a klasifikuje situaci kazdéhd@lovéka v fadé okolnosti, vztahujici se ke zdravi.”
(MKF, 2008, s. 9). Dale Valenta (2014) definujeathiitu jako postiZzeni, omezeni funkce,
ztratu organuc¢dsti €la apod., ktera fize, ale nemusi vést k handicapu. Samotny handicap
potom edstavuje znevyhodni jedince s disabilitou ve spdlwsti. K dalSim
internacionalizovanym pojim pati deficit, tedy odchylka od normy a deterioracez co

znamena zhorSeni a Ubytek schopnosti.

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim Q@$@iNezuje, Ze,, osoby
se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby majici ldildabé fyzické, duSevni, mentalni
nebo smyslové postiZzeni, které v interakcizaymi pekazkami mize branit jejich plnému
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a innému zapojeni do spdleosti na rovnopravném zéklads ostatnimi.“ (Umluva
o pravech osob se zdravotnim postizenim). Podlensak 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach znamena zdravotni postizehelesné, mentalni, duSevni, smyslové nebo
kombinované postiZzeni, jehoz dopdthy nebo mohoudinit osobu zavislou na pomaoci jiné
osoby.“ (Zakong¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). Jedineosizenim ve smyslu
pedagogickém dle Pipekova a Vitkova (201@dstavuje d& mladéhoc¢lovéka nebo
dosglého s takovym omezenim ¥eni, socialnim chovani, v komunikaciteci nebo
v psychomotorickych schopnostech, Ze jeho spealst na Zivat ve spolénosti je
podstats ztizena, tudiZz péebuje speciakpedagogickou podporu.

Nejcasgji podle Michalika (2010) &ime zdravotni postizeni na mentalni
a duSevni,desné, sluchové, zrakovéretove. K nim je nutno firadit dalSi skupiny, na
n¢zZ se ¥tSinou zapomind, a to postizeni kombinovana a neénowilizanimi chorobami.
Podle Pipekové a Vitkové (2010) jednotlivé druhystireni vychazeji z omezeni sluchu,
zraku,ieci, podpirnych a pohybovych funkci, inteligence, emocionalitera se projevu;ji
klinickym obrazem nebo @itym chronickym onemocmim. Casté jsou kombinace
postizeni. V podkapitolach nize se&nujeme problematice cilové skupiny centra
Provézeni tvtenou kromd rodin s €Zkym zdravotnim postizenim také rodinamiésna se
vzacnym onemocmim i rodinami dti preccasre narozenych neboét s nizkou porodni

hmotnosti.

3.1 Vzacna onemocéni

Vzacna onemocami WwtSinou nenajdeme v klasifikaci zdravotniho postizen
Ehler (2013) uvadi, Ze nemoc se v Ewgpovazuje za ojedéou ¢i vzacnou pokud
postihuje mé#& nez 5 osob z 10 000 obyvatel. V 75 % se vzacnanooeni vyskytuji
v détském ¥ku a asi tetina z dti s postizenim se nedozijétplet véku. Onemoc#ni se
liSi svou zavaznosti, ale obécfe prtimérna délka Zivota osob s takovym postizenim
podstatg snizena. Bkteré ze vzacnych onemagn zpisobuji smrt jiz B narozeni, jiné
jsou degenerativni nebo ohrozuji zZivot. Vhodnoui pgaststi mizeme zvysit kvalitu
Zivota a prodlouzit gedni délku Zivota. Podle Macka (2014) je naprostaiwva vzacnych
onemocgni chronicka a progresivni, obtihécitelna nebo nevylételna.

Déle podle Kub&ové a Macka (2014) se gt vzacnych onemoéni odhaduje
na 6-8 tisic. Resny pdet vzacnych onemoéni neni zndm a neexistuje aniepna
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mezinarodni klasifikace vzacnych oneméman Sokasna Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN) tuto specifickou problematiku ne zcela retigle a mnoho nemoci tak unik&
evidenci. Asi 6 - 8 % obyvatel trpi v Evropské uwaacnym onemoemim. VetSinou se
vzacna onemoemi vyskytuji u rkolika tisic, rekolika set¢i dokonce pouze dkolika
malo jedind v Evrop, coz vede k uiité izolaci osob s nemoci. Lidé s velmi vzacnou
nemoci i jejich rodiny se tak citiagi okoli velmi zranitelni (Ehler, 2013). Onemacn
muze byt v @jaké oblasti vzacné, zatimco v oblasti jiné povarmv za obvyklé ndp
thalasémie, anémie genetickéhv@du, je vzacna v severni Evigpale casta v Arménii.
Také existuje mnoho rozéhych onemoai, jejichz varianty jsou vSak vzacné
(O vzacnych onemoeénich. Orphanet Ceska republika[online]. [cit. 2016-03-25].
Dostupné z: http://www.orphanet.cz/national/CZ-@8éx/0-vz%C3%A1cn%C3%BDch-
onemocn%C4%9Bn%C3%ADch/). Vzacna onentodnse vyznauji Sirokou Skalou
odliSnych symptorin a znak, ktera se liSi ne pouze nemoc od nemoci, ale gakéent od
pacienta se stejnou nemoci. (EURORDIS: Rare DiseaaeopeWhat is a rare disease?
[online]. [cit. 2016-03-25]. Dostupné z: http://wweurordis.org/content/what-rare-disease)

Téemet 80 % vzacnych onemoéni ma Zejm¢ genetické ficiny, dalSi vznikaji
kombinaci genetickych a ¥$ich faktofi, zatimco u #kterych vlastni fi¢ina neni dosud
znama (Ehler, 2013). DalSimtipinami jsou infekce, autoimunita nebo alergie (Naiod
strategie pro vzacna onem@aoin 2010-2020). K vzacnym onemaecrim pati metabolicka,
endokrinni, smyslova, nervova, svalova onemdogn ale i tSina druli nadon
u dosglych a vSechny podoby malignich naglordti. Vzacna onemocni se objevu;ji
pii porodu, v raném &stvi, ve Skolnim &ku i v dosglosti. Nekteré se projevi v raném
détstvi, ale spravna diagndza seciumz pozdji. Typickymi potizemi u vzacnych
onemockni je opozdné stanoveni diagnozy, nedostateékleckych dkazi o charakteru
nemoci a absencegipinné I&by (Ehler, 2013).

Kvili nedostatku medicinskych aédeckych poznatk velky paet pacieni
zustava nediagnostikovano, jejich onem&tinneni rozpoznano a pratito lidé maji pak
nejwtsi obtize ziskat patnou podporu. (O vzacnych onemeoicth. OrphanetCeska
republika [online]. [cit. 2016-03-25]. Dostupné z: http://wmorphanet.cz/national/CZ-
CS/index/0-vz%C3%A1cn%C3%BDch-onemocn%C4%9Bn%C3%APc

Lékai vterénu maji minimalni zkuSenosti s vzacnymi rapoerénimi, tudiz je
casto diagnostikuji Spain nebo pozd. Jedinci svzacnym onemagnm projdou

diagnostickou ,odysseou*, filoéh nemoci se zhorSuje, frustrace jejich rodiny sgSaje a
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naklady na diagnostiku idéu jsou vynakladany neélré. U chybnych nebo pozdnich
diagndéz, hlavé u jedindi s vzachnym onemoénim, kde jiz existuje ¥ba, dochazi

k nevratnému poskozeni jejich zdravi. Tostme ke zné&né psychické traumatizaci nejen
pacienti, ale také jejich rodin, detré nedivéry v kvalitu daného zdravotniho systému.

K véasné a spravné diagnéze febia nejen dostupna diagnostika, ovSem také spravna
edukace lékd@ (Macek, 2014).

U osob svzacnym onemagnm nastavaji problémy giptupem ke kvalitni
zdravotni péi, celkovou zdravotnickou i socialni podporou, sgwhci mezi nemocnicemi,
praktickymi lékdi a specialisty a také ganénim do spolénosti a sobstatnosti. Osoby
s vzacnym onemoénim podléhaji wtSi psychické, socialni, ekonomické i kulturni
zranitelnosti, dmto problénim vSak ntize byt spravnymi postupy igdchazeno.
(O vzacnych onemoénich. Orphanet Ceska republika[online]. [cit. 2016-03-25].
Dostupné z: http://www.orphanet.cz/national/CZ-@8éix/0-vz%C3%A1cn%C3%BDch-
onemocn%C4%9Bn%C3%ADch/). Ke zlepSeni situace t@emgedevSim dostatek
informaci o nemoci, jeji diagnostice i terapii. Mel vhodna jsou sdruzeni osob s nemaoci,
kde Ize snadno ziskat informaci stejako vymenit si zkuSenosti s jinymi lidmi s nemaci.
Pros@Sné je podécovat nejvice izolované osoby s nemoci, jejich dedirodiny, které
smeiuji k vytvoreni novych pacientskych spoénstvi i sdruzeni (Ehler, 2013).

Lécba pacient se vzacnymi onemoénimi by dle Kubékové a Macka (2014)
meéla probihat ve specializovanych centrech s poskiymwysoce kvalitni p& experi
z riznych oboéi. Na vzacnd onemoéni je teba ,pomyslet’, a tak jéasreé odhalit diky
primarnimu  klinickému podéeni v terénni praxi. Poté musime vzacné onegmicn
.poznat’, tedy spravh diagnostikovat v specializovanych centrech. Datdpu tvei
pomoc, tzn. Ginna terapie av neposledrfadé profinancovani &y, tj. pripravit
farmakoekonomické podklady pro za¢ad finaniné naranych I&€ivych pripravki na
vzacna onemoami do praxe.

V CR Zije dle odhadu asi 20 000 lidi s vzacnym onersioien. Kauzalni 18ba je
mozna pouze u malého o onemocani a u \tSiny z nich se provadi dlouhodoba
paliativni 1&ba. V posledni dabse u nas vyviji v oblasti pé o jedince s vzacnymi
onemocgnimi mnoho aktivit, pedevSim s ohledem na zajist rovného pistupu ke
zdravotnim sluzbam, kvalitu zdravotnic¢péa bezp& pacient (Narodni strategie pro
vzacna onemoani 2010 - 2020). Specializovana Centra pkilevzacnych onemoéni

od roku 2012 poskytuji &bu pacienim s cystickou fibrézou, a to FN (fakultni nemocnice
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Motol Praha, FN Plae FN Brno, FN Olomouc, FN Hradec Kralové), epidelysis
bullosa congenita (FN Brno) a metabolickymi onentoémi (FN Praha). Podle
Narodniho a&niho planu na 2015 - 2017 skegpoklada vznik novych vysoce
specializovanych center pro dalsi vzacna onegricn(Centra pro kbu vzacnych
onemoceni. Ceska asociace pro vzacna onemadn Sami vzacni, spolu silfonline].
[cit. 2016-03-25]. Dostupné zZ: http://www.vzacnaeorocneni.cz/vzacna-
onemocneni/2013-07-03-12-52-28/centra-pro-lecbievgeh-onemocneni.html).

Vzacné onemocmi predstavuje nakmou zakz hlavre kvali nedostatku informaci
a absenci po¢bné pée. Rodiny dti s vzacnym onemoénim narazeji na potize jizip
diagnostice, ktera bywsasto opozéha a nejasna. Museji se potykat také se socidltdaiz
kvili velmi nizkému vyskytu osob s danym postiZzenipopulaci. Velice prosgsna se zde
ukazuji specializovana centra prébdéa vzacnych onemoeni, internetoveé portalydnujici
se vzachnym onemoénim steji jako sdruzeni osob svzacnym onenmimém a jejich

rodin.

3.2. Fred¢asré narozené dti a déti s nizkou porodni hmotnosti

Patet ckti, které se narodifpdtasre, nafista. V roce 2002 seigkasreé narodilo
6 % ckti a v roce 2013 jiz 8,3 %, tj. zvySeni o 2 0@Hi.dU nas se jfedasreé narodi kazdé
desaté d& zatimco na zapade to kazdé dvanacté. Nejvice rizikové js@ti d vahou pod
1500 g. Bch se narodilo 2 433 v letech 2000 — 2002 a z ®@hd%o zenkelo. V letech
2009 — 2011 jich bylo 3625 a zésio okolo 20 %. Lumir Kantor, primha
novorozeneckého odeeni ve fakultni nemocnici v Olomouci odmita tvrzehe se sice
zachrauje vice dti, ale je jich vice postizenych. Podle€j rsice stoupd peet dti
s hmotnosti pod 1 500 g, tedy nejrizik@®i skupina, ale klesa umrtnost acpovaznych
postiZzeni jako je &skd mozkova obrna. SniZzuje se také vyskyt slepotZzké poruchy
zraku. Poet dti s vaZznym azegkym postizeninginil v letech 2000 — 2002 kolem 29 %,
zatimco dnes jde zhruba o 19 % (Koubova, 2014).

Novorozence &lime podle gestmiho wku, podle porodni hmotnosti a podle
vztahu
porodni hmotnosti a gest@ho Wku. NedonoSeny novorozenec je narozerigdp
dosaZenim hranice donoSenosti, tedy 37 dythedonoSeny novorozenec je nezraly, tudiz
muzeme pojmy nedonoSenost a nezralost pouZivat jgkongma. Ve vyjiménych
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piipadech mZe byt novorozenec mé&wvyzraly nez donoSeny nebo naopak vice zraly nez
donoSeny (Dort a kol., 2013). Dale Gregora a Vetsky (2013) povazuji za
nedonoSeného neboli nezralého novorozencenditozené fed dokokenym 38. tydnem
téhotenstvi. Za novorozence s nizkou porodni hmotramta&ujeme takoveho s porodni
hmotnosti nizSi nez 2 500 g, s velmi nizkou porddanétnosti v fipadt mére nez 1 500 g

a extrémp nizka porodni hmotnost je u novorozence niz8i 1@d0 g. Hypotroficky
novorozenec ma porodni hmotnost nizkou vzhledeyaku €hotenstvi.

U nedonoSenychéti mohou nastat mnohé komplikace. K zavaznym ptina
pasobicim rizikovym faktaim pati akutni nebo chronicka hypoxie, infekce plodu
a novorozence, nitrétbzni retardaceutsstu plodu nebo zavazné vrozené vyvojové vady.
Problémy nalstaji zvlast pri t¢Zké nezralosti. U mnoha novorozéneedou po porodu
k zavaznému ohrozeni zdravotniho stavu a vyzgasnituji kvalitu jejich dalSiho vyvoje
vznikem DMO (atské mozkové obrny), centrélnich i perifernich pbraraku, sluchu atd.
(Zoban, 2015). Nevyzralost plic ibe zpisobit syndrom dechové tisns moznym
dasledkem rozvoje chronické plicni nemoCasré po narozeni se mohou objevovat akutni
poSkozeni mozku s moznymi dlouhodobymi nasledkyzidojsou také potize s travenim,
ledvinami, poruchy termoregulace nebo metabolicigblgmy. Nezraly novorozenec je
krom¢ toho ohroZen i infedni komplikaci a mozna je také retinopatie nedongden
Pokud se zjisti vyvojova vada, je indikovana vywd@dntervence aifpadné somaticke
poruchy jsoueSeny ve spolupraci s ostatnimi odborniky (Dorbl, R0O13). | u zdravych
nedonoSenychdti se v pozdiSim wku vyskytuji ¢asgji poruchy sousedini, pozornosti,
vizuomotorické obtiZze, zvySena Uzkostnost¢igdoruchyiedi a specifické poruchydeni.
(Langmeier a Krejitova, 2006).

NedonosSeni novorozenci jsou oproti donoSenyméméaktivni a rodie musi déle
¢ekat nap. na socialni Usiv a vokalizaci. Rodie pak di¢ zvySer stimuluji, to je vSak
pietizeno a nsledrse stava vice nereaktivnim. Nastava talamavany kruh, ktery rize
byt obtizné ve starSimeku preruSit. NaopakKasna intervence ide zabranit jeho rozvoiji.
Nepriznivé vlivy prostedi mohou sniZzovat schopnost novorozence reagavatontakt
s rodti a naruSovat tak vytwani vazby rodit k ditti (Dort a kol., 2013; Langmeier
a Kregirova, 2006). Redejit zavaznym pozdnim naslédk perinatalni morbidity
a kompenzovat 0gpre odchylky neuromotorického a neurosenzorického jgvo
perinatald@ ohroZzenych &i lze Wasnou diagnostikou a zahajenirfispjuSné intervence

béhem prvnichif mésiax Zivota (Zoban, 2015).
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VétSinou se 0 nedonoSenétidoetuje na specializovanych o&gldnich nemocnic —
Jednotkach intenzivni pé (JIP), které se vSak velmi odliSuji od pfedf ctlohy matky.
Upravou prosedi Ize zvysit stabilitu dite, organizaci pohybové aktivity i spanku. Je
proto nutné vytviit rovnovahu mezi intenzivni péo di¢ a jeho odpdinkem. Musime
respektovat pravo die na individualni p#&, odpcinek, ochranu fed bolesti
i negiznivymi vlivy prostedi. Nutno usilovat o vytweni vlidného prosgédi Jednotky
intenzivni a resuscitai p&e. Vhodna Uprava prdasdi a styl p& mohou zlepSit stav
ditéte az do srovnatelnosti stchi donoSenymi. Rode pak Iépe citi vlastni rastivskou
i individudlni vlastnosti. Pro pozitivni vliv se goruiiuji setkavani rodii nedonoSenych
déti ve svépomocnych nebo odborniky organizovanyadhpisiach (Dort a kol., 2013;
Langmeier a Kregjitova, 2006).

Nejcastji je prediasny porod zjsoben infekci atznymi onemocénimi matky
napg. cukrovkou nebo vysokym krevnim tlakem. Rmdimusi péitat s delSi dobou
stravenou v porodnici s nedonoSenyrting nez je tomu u zdravych zralych novorozienc
Zalezi zde na stupni nezralostim drive se miminko narodilofpd terminem, tim delSi
pobyt v nemocnici haeka. \ktSinou nejde o deldfas, nez byl pedpokladany termin
porodu. (Gregora a Veleminsky, 2013). Narozéadgerminem znamena nénou situaci
pro dig, ale i rod€e. Ti jeSt nebyli plrg pripraveni na pichod ditte, prozivaji silny strach
o di€ doprovazeny pocity bezmoci, rigpéienosti i deprese, zwodu, Zze se nemohou
o své di¢ zait Weinné starat. Mnohdy jsou odénzcela odlodeni a nemohou je chranit
pied bolesti a ohroZenimiiRlelSi separaci citigkdy matky, jakoby dé& neexistovalo
nebo nebylo jejich vlastni. Pocity mizi, kdyz sitédimohou poprvé podrzet v ndiu
Dlouha hospitalizace a separacéze vSak narusit jinakipozené intuitivni rodiovstvi
(Langmeier a Krejitova, 2006).

Zivot celé rodiny byva od zékladu #ngn poZadavky, které vyplyvaji z pe
o takové dit. Konfrontace pedstav rodia, které si vytvéili o ditéti, s digtem
v inkubatoru je mnohdyétko unosna. Matkdasto trapi pocity viny, Ze nebyla schopna
dit¢ donosit, nize mit strach, Ze nebude dobrou matkou, z reakdegna, pibuznych
a znamych. DalSim specifickym problémem je, Ze remoditte neprovazi obvykla radost
a oslavné ritualy. Matka se nakolik mésiol presouvd do nemocnice za svymétiin
S pocity izolace, bezmoci i Uzkosti. Roleloje extremg nara@na, pracuji, fipadré petuji

o dalSi potomky a své nedonoSené davsevuiji jen oltas a na kratkou dobu.c€kava se
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od nich podpora, aleijpom mnohdy nemaji jak a kde vyjéid své obavy i starosti
(Sobotkova, Jungwirthova a Gabrielova, 2015).

P&e o novorozence u nas s€éhbm poslednich 15 let vyrazrelepSuje p
snizovani novorozenecké umrtnosti. Dochazi také zkgSovani poétu prezivajicich
ukolem je ovlivieni negiznivych disledku misobeni perinatalnich rizikovych faktona
zdravotni stav novorozeti@o porodu i na kvalitu jejich dalSiho vyvoje (Zoh&015).
V nyrgjSi dol# je wnovana velka pozornost také po#éporozvoje mentalnich
a smyslovych schopnosti nedonoSenygt slvyuzitim individualizace @&, snizovani jeji
invazivity, aplikace metod dlouhodobé vyvojové miEnce a také zapojeni rodido pée
Vv zajmu podpory rozvoje attachmentu (Dort a kd132).

Podle autorek Sobotkove, Jungwirthové a Gabriel(@&L5) rodttm pomize
sezndmeni s prasdim JIP, pod¢tovani k optimalnimu kontaktu sé&#m, co
nejrychlejsi zapojeni do peé o dit a ujiSeni o jejich rodéovskych kompetencich. Vhodné
je, aby po dobu hospitalizace dé& informoval rodie pokud mozno jeden osegjici leka.
Pomoci lze také informacemi o vhodné stimulacétdits nezralou a velmi citlivou CNS
stejre jako piibéznym vyswtlovaniméasto se réniciho stavu déte. Ri scklovani zavazné
diagnozy jeiteba dodrZzovat vhodné zasady (viz podkapitola 2&08éni diagnozy).

Predtasreé narozené détnebo dig¢ s nizkou porodni hmotnostifi@iedstavy rodit
o krasném zdravém miminku.idetasné narozeni nebo nedostate porodni vaha se
mohou stat ficinou negiznivé zdravotni diagnozy, ktera pakiitym zpisobem ovlivuje
kvalitu Zivota celé rodiny. Jégba zahajit vhodnou intervenci se zapojenimcodd pé&e
a pedejit tak nejenom primarnimu vzniku postizeni, t&&é negativnim isledkaim

nedostaténé vazby ditte s rodti.
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Il PRAKTICKA CAST

4  Kvalita zivota rodiny a neprizniva zdravotni diagnéza
ditéte

Praktickacast zkouma vliv nefiznivé zdravotni diagnozy dte na kvalitu Zivota
jeho rodiny. Vyzkuni zanmgtenych na kvalitu Zivota v posledni dolpribyva, ovSem
v oblasti kvality Zivota rodin geljicich oc¢lena rodiny s ndjiznivou zdravotni diagn6zou
jich stale nenajdeme dostatek. Zatim neexistuj&kwyg ktery by se zabyval souvislosti
mezi sdélovanim nepiznivé zdravotni diagnozy die a kvalitou Zivota jeho rodiny.
Pritom prav¥ takova méieni mohou pomoci k lepSimu pochopeni situace raktii
S nepiznivou zdravotni diagnézou a zahajetasné a vhodné intervence. Pro zachovani

anonymity @astniki vyzkumu, text v praktickéasti neobsahuje jejich prava jména.

Cil prace
Cilem diplomové prace je zjistit, jaké dopady m& a rodiny sdéleni zavazné

diagndzy jejich ditéte a jak tato zprava ovliviiuje kvalitu Zivota rodiny.

Vyzkumny problém
Jakym z@sobem nefiznivd zdravotni diagnéza dié ovliviiuje kvalitu Zivota jeho
rodiny?

Vyzkumné otazky
1. Ovliviuje seleni diagnozy spanek radi?
Existuji rodite, ktei chili informaci vytésnit a nemluvit o ni?
Mysleli rodice po sdleni diagn6zy i nagco jiného?
Jakym zjisobem je rodiaim sctlovana diagnéza jejicheti?

Jaké zdroje podpory rodinydhy po sdleni diagnozy?

o ok w0

Ovliviuje scleni diagnozy kvalitu Zivota?
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4.1 Metodologie vyzkumného Séeni

Vyzkumné Sdtni bylo provedeno pomoci smiSeného designu. HéER@L2)
vymezuje smiSeny vyzkum jako obecnyispup, v kterém se michaji kvantitativni
a kvalitativni metody, technik§i paradigmata v ramci jedné studie. Zatimco kvatitihi
vyzkum se zabyva zejména standardizovanymi kv&otiitelnymi daty, kvalitativni
vyzkum se opir4 o slova, texty a obrazy. Déle katlini vyzkum pouZiva interpretativni
metody hledanim témat i pravidelnosti v narativrdatech a kvantitativnitfstup zahrnuje
statistickou analyzu. Podle Sitka a kol. (2014) se seasny pedagogicky vyzkum snazi
kombinovat kvalitativni a kvantitativnitistup s cilem maximaévyuzit silnych stranek

obou metodologickychifstupi.

4.2 Vybér vyzkumného vzorku

Chraska (2007) zmuje, Ze podobhijako v BZzném zivot ani v pedagogickych
védach nemzeme prozkoumat vSechny jedince pro nas zajimavéa. Zseni tudiz
vétSinou opirdme pouze o znalostitého vzorku (vykru). Vyzkumny vzorek byl
v praci vybran metodou zamého (@elového) vylru pres instituci. Jak uvadi Miovsky
(2006) zamrny vybkeér pres instituce fedstavuje metodu, kdy pouzivameitgho typu
sluzeb nebocinnosti réjaké instituce utené pro cilovou skupinu pro nas vyzkumn
zajimavou. Pro vyzkumnika je tento druh ¥stbvelmi efektivni z hlediskdasu a naklad
Na druhou stranu vSak lidé rfay pomahajicich instituciché¢kdy ukazuji pouze ditou
cast spektra osob s postizenim z dané cilové skupimz mize byt vykr zkreslen.
Jestlize zakladnim souborem naSeho vyzkumu jsoué pkBenti urcité instituce, pak
znamena zasmny vybeér prostednictvim instituce nejlepsi volbu pro Whbvyzkumného
souboru.

Vyzkumny vzorek diplomové prace tiicilova skupina Centra provazeni. Centrum
poskytuje sluzby rodinaméd, kterym byla stanovena zavazna aifmpva zdravotni
diagndza. Resrgji jde o rodiny s dtmi s €zkym zdravotnim postizenim, rodiny gtihi
se vzacnym onemoénim a rodiny dti prediasré narozenych adi s nizkou porodni
hmotnosti (viz teoretick&ast podkapitola 2.4 Podpora rodiny). Kontaktc¢asiniky

vyzkumu byl navazan prastdnictvim pracovnice Centra provazeni.
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4.3 Realizace vyzkumu

Vyzkum probihal od listopadu 2015 do dubna 201élkem bylo osloveno
41 rodin, kterym byly rozdany dotazniky. Pébase ziskat dotazniky od 38 rodin, coz
¢ini 92,7 %. Pro dopbni dat z dotaznik probshlo také @t rozhovofi, v Gvodu byli
respondenti seznameni s tématem rozhovoréidegéni diagnozy) a jehoredpokladanou
délkou (20 minut). Podle ot&snosti jednotlivych rodii rozhovory probhly kratSi nebo
delSi dobu, maximatvsak 30 minut.

4.4 Metoda skéru dat

K hlubSimu pochopeni vyzkumného problému se vdomyzkumu nejlépe jevila

metoda dotazniku a rozhovoru.

4.4.1 Dotaznik

Pouzili jsme standardizovany dotaznik, jehoZz qaddloba se nachazi viloze
(¢. 2) této prace. Svoboda (2012) konstrukci dotazniku dopotuje seridzni vysstleni
Ucelu dotaznikového 3Seni, podkovani a motivaci, déle jasné pokyny k vyin
struinost, srozumitelnost i jednozirst. V Uvodu dotazniku Centrum provazeni oslovuje
rodice se snahou pomoci jiresit situaci ohledhonemoctini jejich ditte. Vyplreéni
dotazniku pispiva ke zlepSeni poskytovani sluzeb Centra a grediakou rodie sami
ocekavaji. Dotaznik obsahuje patnact ueaych polozek s vyj&dnimi, jez¢inily osoby
po stresovych Zivotnich udalostech. Respondentiralybodpovdi na ¢tyibodoveé Skéle
podle toho, jakasto byla tato vyjaeni pro & pravdiva v piibéhu sedmi di po séleni
negiznivé zdravotni diagnozy jejich die.

Dle Chrasky (2007) meted dotazniku byvacasto opravéné vytykano, Zze
nezji¥uje to, jaci respondenti skdte jsou, ale jen to, jak sami sebe vidi neba&jchaby
se na 8 nahlizelo. B interpretaci dat dotazniky vyZaduji odliSeni dienich zjiSeéni od
subjektivnich soull Vyhoda této metody spiva v umozgni ponerné rychlého
a ekonomického shromdavani dat od velkého ptu responderit Data ziskana
dotaznikem by se &a pokud mozno vzdy objektivizovat pomoci dalSicretoa

(pozorovani, rozhovor, studium dokumiemitd.). V pedagogickém vyzkumu rozhovor dle
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Svobody (2012) mnohdy daplje metodu hlavniho Seni, na zaklagikteré se ufesiuje
interpretace jiz jinym zjsobem obdrZzenych dat.

4.4.2 Rozhovor

Kvantitativni metodu dotazniku jsme tedy pro zigkdbjektivrejSich dat doplnili
kvalitativni metodou rozhovoru. €srEji byl pouzit polostrukturovany rozhovor
s otewenymi otazkami (flesné zuini otdzek se nachazi vijpze ¢. 1). Otewené otazky se
podle Svécka a kol. (2014) snazitipozert podrécovat &astnika rozhovoru k vyprémi
zpisobem pipominajicim obyejnou rozmluvu dvou lidi. Otazky davaji moznostidch
svymi slovy popsat, jakym #gobem proZivali sdleni negiznivé zdravotni diagndzy
jejich dite. Rozhovor se zaffuje na to, kdo byl rodiim oporou v rodit i mimo rodinu,
zda rodte rozungli sdéleni |ékae a jakym zpsobem diagnéza ovlivnila kvalitu Zivota
jejich rodiny. Prostor je énovan také navitim rodid, co je podle nich wezité i
sclovani diagnézy. Podle petby byly pokladany také otdzky sondazni se&zam ziskat
vice informaci z ufitych oblasti.

Miovsky (2006) nepouziva termin rozhovor @vddu jasného odliSeni rozhovoru
jako vyzkumné metody (interview) a rozhovoru jakaonfiy kEzné lidské komunikace.
Podle zmigného autora p#tinterview mezi nejobtiz}jSi a zarove nejvyhodrjSi metody
ziskavani kvalitativnich dat. Termin interview o&ma rozhovor moderovany a prowéy
s ukitym cilem a @delem vyzkumné studie. Déle je podstatné propojezhavoru
s pozorovanim. Kuvalitni interview nelze provést bezlitnino pozorovani. Klasickeé
interview tv&i v tva miZzeme rozdlit na interview nestrukturované, polostrukturované

a strukturované.

4.5 Metoda zpracovani kvalitativnich dat

Audiozdznam se vyzfigje autenticitou a nestrannosti, je n&mnvse tak, jak
se odehrélo. Technicky se snazime, aby zaznamokigdemh co nejméh narusSovalo
vyzkumny kontakt s ¢astnikem, mikrofon by th byt co nejmén vidét a nepekazet, ale
zarovar kvalitné zaznamenavat (Miovsky, 2006). Zaznamové&zeami ovliviiuje podobu
rozhovoru, nize veést k ¥tSi nervozié badatele a fG¥e také vést jedince Ki&i
dramatizaci vypr&ni (Svaicek a kol., 2014).
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Svaicek a kol. (2014) dale dopafuji prepsat viechny provedené rozhovory pro
lepSi uchovani dat. Lze takimnalyze dat zvyrawvat, kddovat, komentovat poznamkami
a hlavreé vytvaret st vztahi na vSech analytickych drovnich. Kdyz vyzkumuig peepis
rozhovoru, niZze se také pait ze svych chyb.

VSechny rozhovory byly se souhlasem respondenahravany na diktafon
a nasleda prepsany do elektronické podoby (vizilphy). Kédovanim poté vznikly

jednotlivé kategorie, podle nichz byla data rdeda do jednotlivych oblasti.

4.6 Metody analyzy dat

Ve vyzkumu jsme k analyze dat z rozhavpouZzili Metodu vytvéeni trsi. Metodu
prostého vytu jsme vyuZili k analyze dat z dotazikPro vyjadeni je zvolena graficka

podoba a slovni popisy.

4.6.1 Metoda prostého vtu

Metoda prostého ¥u se nachazi na hranici mezi kvantitativnim a ika@nim
piistupem. Pomoci této metody vyfageme vlastnost ditého jevu tykajici se ndptoho,
jak ¢asto se dany jev vyskytl nebo v jakém pomvyskytu byl k jinému jevu (Miovsky,
2006).

4.6.2 Metoda vytvéareni trsi

Metoda vytvéeni trdi vede obvykle k seskupeni a konceptualizovarityah
vyroki do skupin nap podle rozliSeni witych jevi, mista, pipadh apod. Skupiny (trsy)
by n¢ly vychazet ze vzajemnéhoigkryvu (podobnosti) mezi identifikovanymi
jednotkami. Takto vznikaji obeg&si, induktivre zformované kategorie, jejichZizaeni do
uréité skupiny (trsu) je asociovano s ¢ilymi opakujicimi se znaky, @itym
charakteristickym usgadanim apod. fikladem spoléného znaku takového trsuide byt
tematicky pekryv, kdy vyhledavame ve vyrocich osob vSechnyapasvztahujici se

k jednomu Uzce ohraténému tématu (Miovsky, 2006).
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4.7 Analyza dotaznikoveho sé&eni

Dotaznikového S&ni se zdastnili respondenti, u jejichz die byla
diagnostikovana vzacna nemoc nebo zavazné zdrapostizeni a zarovejsou klienty
Centra provéazeni. Celkem bylo osloveno 41 rodirerskh byly rozdany dotazniky,
navratnost dotaznik byla od 38 rodin, coZini 92,7 %. Z celkového @tu ziskanych

dotazniki odpovidalo 34 Zzen a 4 muzi. Vztakdvditeti vzdy matka nebo otec.

Pocet respondentti, ktefi o tom premysleli i tehdy
kdyz to neméli v umyslu

30

25

20
15
10
5
0

vibec zfidka obcas casto

M Pocet respondent(, ktefi o tom
premysleli i tehdy kdyZz to neméli v 0 0 14 24
umyslu

Graf¢. 1: P@et respondent kteri o tom gemysleli i tehdy kdyzZ to ne#h v imyslu
V prvni poloZce jsme se dotazovali, jaksto pichazela mySlenka o diagnéze, i kdyz
to respondenti ne#i v umyslu. Z odpodi je patrné, Ze se mySlenky objevovaly u vSech

dotazanychltastji (polozka oltas 14 aasto 24). MozZnostibec a ridka nevybral nikdo.
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Pocet respondentu, ktefi se snazili vyhnout
rozruseni, kdyz o tom premysleli nebo si na to

vzpomenuli
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M Pocet respondentd, ktefi se snazili
vyhnout rozruseni, kdyZ o tom 1 8 12 17
premysleli nebo si na to vzpomenuli

Graf ¢. 2: Pdet respondefit ktefi se snazili vyhnout rozruSeni, kdyz o torfemysleli nebo si na to

vzpomenuli

Druh& polozka se zatfovala na snahu ragfi vyhnout se rozruSeni, kdyZgmysleli nebo
si vzpomeli na diagn6zu. Nejvice respondeéritelkem 17) zvolilaGiasto, druha néasejsi
odpowd’ byla olEas (12). MoZnostiidka uvedlo osm respondénSouhrni graf ukazuje,
Ze az na jednoho respondenta vSichni prozivalit pozruSeni.

Pocet respondentu, ktefi to zkouseli vyjmout

z paméti
18
16
14
12
10
8
6
4
-
0 viibec ziidka obcas Casto
M Pocet respondentd, ktefi to zkouseli 3 17 6 12

vyjmout z paméti

Graf¢. 3: Pa@et respondent kteri to zkouSeli vyjmout z padt
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Jak casto rodte zkouSeli diagn6zu vyjmout z péth ovéiovala teti polozka dotazniku.
Vysledky se v nazorech respondehbdre liSi. Nejvice z nich odpadélo ziidka (celkem
17) acasto (12). Dale se objevily moznosticab (6) a ubec (3). Vice neZ polovina
responderit (20) spiSe nezkouSela odstranit diagnézu zégam

Pocet respondentu, ktefi méli potize usnout nebo
neprerusit spanek, protoze obrazy nebo myslenky
na to prichazely na mysl
30
25
20

15

10
) i
0 [—
vibec zfidka obdcas Casto

M Pocet respondent(, ktefi méli
potize usnout nebo neprerusit
spanek, protoZe obrazy nebo

myslenky na to prichazely na mysl

Grafé. 4: Paet respondeit kteri méli potize usnout nebo nigrusit spanek, protoze obrazy nebo myslenky
na to gichazely na mysl

Ctvrta polozka se ptala, jalasto néli respondenti potiZze usnout nebo terpsit spanek,
protoze obrazy nebo myslenky na diagndzu jifithézely na mysl. Néasgji rodice
vybrali odpo¥d’ okcas (25) aasto (10). Zbyvajici 3 respondenti ozifianoznost zidka.

Z ~ v

Problémy se spankem tedkizmali ténet vSichni.
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Pocet respondent, ktefi méli silné navaly pocitti o
tom

25
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6]

0
vibec zfidka obcas Casto

M Pocet respondentd, ktefi méli silné

. o 0 0 16 22
navaly pociti o tom

Grafé. 5: Pa&et respondeif kteri meli silné navaly pocii o tom

Dotaznik v paté poloZzce zkoumdetnost silnych naval pociti o diagnéze. Rode
v naSem vyzkumu vybrali moZnos&asto (22) nebo alas (16). Nikdo z nich neozéia
odpowkd’ vibec a ridka. Mizeme konstatovat, Ze silné navaly pibcit diagnéze se

objevily u vSech astSi polovina respondeintoto zaZival&asto.

Pocet respondent, ktefi o tom méli sny
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- i i

vibec ztidka obcas Casto

N O

M Pocet respondentd, ktefi o tom méli
sny

4 7 19 8

Graf¢. 6: Pa@et respondent kteri o tom n&li sny

V dalSi polozZce jsme se épzantiovali na spanek, konkrétmacetnost sii o diagnéze.

Presré polovina respondefit ozn&ila moznost obas. Stejy jako ve ¢tvrté polozce
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zkoumajici kvalitu spanku, i zde je &@ls nejasgjSi odpovd. Krome¢ toho byly vyuzity

i dalSi moznosti. AZ nétyti Uéastniky vyzkumu vSichnifiznali sny o diagndze.

Pocet respondentu, ktefi zistavali mimo
vzpominku na to

25
20
15
10
5 i
0
vibec zfidka obcas Casto
 Pol . Y e .
Pocet respondentd, ktefi zGstavali 10 23 5 0

mimo vzpominku na to

Graf¢. 7: P@et respondent kteri zastavali mimo vzpominku na to
Sedma poloZzka zjfdvala, jakéasto fistdvali respondenti mimo vzpominku na diagnozu.
Nejvice respondefitvybralo odpo¥d ziidka (23, tzn. vice nez polovina) @bec (10).

Nikdo nezistavalcasto mimo vzpominku na diagnozu.

Pocet respondentt, ktefi pocitovali, jako kdyby se
to nestalo nebo to nebylo realné
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M Pocet respondentd, ktefi pocitovali,
jako kdyby se to nestalo nebo to 2 10 18 8
nebylo realné

O N B OO

Graf¢. 8: Pa@et respondent kteri pocitovali, jako kdyby se to nestalo nebo to nebylonéal
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V osmé polozce jsme zkoumali vyj&ai ,Poctoval(a) jsem, jako kdyz se to nestalo nebo
to nebylo reélné“. Respondenti vyuZili vSechny mabh& moZnosti. K n&pstjSim
odpowdim patilo ob¢as (18) a #idka (10). Osm respondénbznailo moznostcéasto

a dva wibec.

Pocet respondentd, ktefi se o tom snazili nemluvit
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Grafé. 9: Paet respondeff ktefi se o tom snazili nemluvit

Dalsi, jiz devatd poloZka se z&fmvala na snahu nemluvit o diagnéze. Vidime, Ze
19 respondeidt tedy gesreé polovina Zidka souhlasila s vyj&dnim, Ze se snaZili o tom
nemluvit. NaSli se také odpé&di ¢asto (10), ubec (7) a obas (2). Vice nez polovina

rodica (26) tedy zakouSela spiSe snahu mluvit o postidelbd nemoci svého die.

-56 -



Pocet respondentt, kterym o tom vstupovaly
obrazy do jejich mysli
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vstupovaly obrazy do jejich mysli
Graf¢. 10: P@et respondefit kterym o tom vstupovaly obrazy do jejich mysli
V desaté polozce jsme sé€novali tomu, jakéasto rodiam prichazely na mysl obrazy
o diagn6ze. VysSlo najevo, ze ve vyzkumném soubernenasel nikdo, kdo byikec
nemyslel na postizeni nebo nemocétdit coZz je pochopitelné. Polovina respondent

ozna&ila odpo¥d ¢asto, moznost @las vybralo 14 respondéna zbyvajicich 5iddka.

Pocet respondentu, které ostatni véci ponechaly v
premysleni o tom
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M Pocet respondentd, které ostatni
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véci ponechaly v premysleni o tom

Graf¢. 11: P@et respondefit které ostatni&ci ponechaly v femysleni o tom
Jak casto rodte souhlasili stvrzenim, Ze je ostatnéciv ponechaly v femysleni

o diagnoze, sledovala polozkéslo jedenact. Z vyzkumného souboru vice nez pobvi
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responderit (21) ¢inila toto vyjadeni ol¥as, de¥t ¢asto, Sestitdka a dva wtbec. Mizeme
konstatovat, Ze té#n vSichni se nenechali vyruSit z Gvah o postizerdioneemoci jejich
ditete.

Pocet respondentd, ktefi si byli védomi, Ze stale
maji mnoho pocitli o tom, ale nezabyvaiji se jimi

18
16

14
i —
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védomi, Ze stdle maji mnoho pocitt 6 14 16 2
o tom, ale nezabyvaji se jimi

Graf¢. 12: Pd@et respondeiit ktefi si byli védomi, Ze stale maji mnoho padcib tom, ale nezabyvaji se jimi

V dvanacté polozce jsme zkoumali¢pb respondeiit ktei si byli védomi, ze stale maji
mnoho pocil o diagnéze, ale nezabyvaji se jimi. Krajni odfzb\na Skale se zde objevily
pouze u 8 respondén{6 oktas a 2¢asto). Zbyvajicich 30 respondénivedlo moZnost

ob¢as nebo #dka.
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Pocet respondentu, ktefi o tom nezkouseli
premyslet
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Graf¢. 13: P@et respondefit ktefi o tom nezkouSeliggmyslet

Trin4ctad poloZzka zkoumala, kolik radi béhem sedmi din po sdleni diagnézyo tom
nezkouSelo femyslet. Mezi rodinami vyj&do 17 respondefit Ze tento stav zazivali
ob¢as a 11 ubec. Zbyvajici respondenti zvolilicidka (8) acasto (2). Vidime, Ze toto
vyjadreni ¢inili t¢astnici vyzkumu velmi odligh Na Skale polovina z nich vybrald@hec
nebo #idka a druha polovingstoci ohcas.

Pocet respondenti, kterym jakakoliv vzpominka
prinesla také pocity o tom
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Graf¢. 14: P@et respondefit kterym jakakoliv vzpominkaimesla také pocity o tom
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V piedposledni poloZzce jsme se dotazovali, {@sto roditm jakakoliv vzpominka
piinesla také pocity o diagndze. Nikdo nevybral kirajoznost ubec. Velka ¥tSina (34)
odpowdéla, ze tomu tak bylo alas (18) neba@&asto (16) a pouzétyii vybrali moznost
zridka.

Pocet respondentu, u kterych byly pocity o tom
jakoby necitlivé
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Graf¢. 15: Pd@et respondefit u kterych byly pocity o tom jakoby necitlivé

Na konci se dotaznik v posledni polozce zabyval fak ¢asto rodie povazovali za
pravdivé vyjadeni ,Mé pocity o tom byly jakoby necitlivé”. Viceesponderit se
priklonilo na levou stranu Skaly a vybralo odgdwubec (17)¢i ziidka (10). Celkem 11
jich odpowdélo, Ze to prozivali okas (8) neb@asto (3).

4.8 Analyza rozhovoki

Rozhovory byly provedeny s klienty Centra provazéryzkumny soubor tvid
rodiny cti s nepiznivou zdravotni diagnézou (vzacnym onemwim nebo &Zkym
zdravotnim postizenim). Celkem bylo oslovenét podin a vSechny s vyzkumem
souhlasily. Mezi respondenty se nachazgjfi Zeny, matky ditte s postizenim a jeden

muz, otec diite s postizenim.
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4.8.1 Sdleni diagnozy

Jednoznéné pojmenovani zdravotnich obtizi &ami diagndézy neni jednoduché,
zvlast pokud jde o vzacné onemaan. Jestlize se po#iaodhalit ndzev postizeni nebo
nemoci, nizeme pejit k vhodné intervenci a snazit se zlepsit kuvahitvota ditte i celé
rodiny. Diagndzu raze salit vice zdravotniki, jako tomu bylo v fipad prvniho rodte:
-Ehm... mluvil s nAma priméa vrchni sss... né a jedna, jedna z féka.." (Rozhovor
¢ 1).

Je dobré najit si vhodny prostor k vgdeni.,...vzali si nds bokem do od@éné
mistnosti, posadili si nas... dii nam teda, o jaky syndrom se jedna, co to olbnas
co to vlastd je, jaka chyba se stala, kde se stala chyba a. nddk(Rozhovor. 1).

V jednom pipadt doSlo ke s&ovani typu nemoci telefonicky,... Probehlo to
potom tak, Ze pro&tpani doktorka mi zavolala telefonicky,... uz, ktgpyto je, mi sdila
po telefonu...“(Rozhovor. 3).

ScEleni negativni zpravy véakterych rodinach slySeli oba rd@eéi ,Byli jsme tam
u toho s manzelem oba dvaRd@zhovorc. 1).

»renkrat jsem tam byla je&tbyli jsme manzelé, takZze jsme byli spoliRbzhovor
¢. 3).

Druha maminka byla u prvniho &dvani sama, poz§i méla podporu pitele:
»Sama, sama... jako poprvé sama, pak jsme wagsihmyslim po roce na kontrolu na tu
genetiku, k tomu panu profesorovi Zemanovi a tata jeme jeli s fitelem...” (Rozhovor
¢. 2).

Proces hledani diagnézyuawe s pibyvajicimi zdravotnimi obtizemi die trvat
delSi dobu a byt spojen s naw&mi riznych nemocnic a odbornikze zdravotnictvi;Az
uz to \déli no, jako rikali tak jako, odhadem, Ze to vypada pé#pste to bude daka
jako... pimo rgjaky, reco pojmenovatelného, ...Ze pebsich vad je tolik, Ze to prast
neni jenom tak jako prastjenom tak bez &¢ho, Ze to ufité bude mit gjaky, rejaké
jméno no...jako ono postupf) postupd se zjigovalo, co vlastd mu chybi... co mu
prebyva, jo, co vlasthjako a... potom secuéla ta konena jako, jako diagnéza no...
kone’nej vysledek, /jqedkezre, predlezre nam rekli, Ze to vypada prastna chybu
v chromozomech a potom nawekli teda, si s nAma sedli/@kli nam teda, co/esre to
je.” (Rozhovore. 1).
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.--.koncem roku jsme byli vlasinvté Motoli, tam nam vlasén/ekli, Ze ma
tu neurodegeneraci, potom jsme teda byliggstinou myslim v kthu v Motoli a z Motole
nas vlastd poslali pak na tu vSeobecnou... a tam nam fed# tu diagnozu. (Rozhovor
¢. 2).

.--.tak jsme to zjistili, v naSem bydlisti u naSi paoktorky v nasem date, na nic
se nepiSlo. Shodou okolnosti dnprednaSku v naSemesie specialista, tam byla naSe
detska doktorka, ...takZze si to dalgjak dohromady a objednala nas sem do Prahy, takze
v lednu jsme fjely sem ke specialistce a vlastona uz jenom pouhym pohledem nam
sitlila, Ze to bude diagn6za a pak az po é&dbnéjakych prost krevnich test atd. a pak
se to jest rozcluje Ze jo na sedm typ. a pak jsmeéekali, ktery typ, druh toho bude no...
a to trvalo a pak mifslo v b*eznu, Ze ma vlasirdiagnézu druhého typu. BohuZel peost
(Rozhovor. 3).

, Hmm... no, prvni jsme vilastntoto slovo o nemoci slySeli od naSi neurolozky,
kterd nas odeslala do nemocnice fakultni, tam wa vlast metabolickych poruch
jsme slySeli, co ta nemoc obnasi a jak viagtastupuje, kolik je té nemoci diula jaké
jsou disledky na, vlasthtady z kazdého toho druhu nemoci, tak jaky pbdir no..."
(Rozhovor. 4).

.M1ij syn se po psychické strance vyvijel ¥4oiku, ale nenaskakovala tam ta
fyzickd schopnost, nédl to, co @ti jako uz @laji... a jako az ve dvou letech nas poslali
nato CT... ja mam pocit, Ze jestli uz jsme bylignadurologii, no asi uz jo a neurolog nas
tam poslal... v{l roce jsme skafili na ty neurologii a pani neurolozka g, Ze je syn
po té psychické dobrej... tak ho nechala, Ze bydky jen opoZeej a potom vilasthaz
kolem toho druhého roku, kdyz/d nechodil, tak nas poslali na to CT... a tam vilastn
v hlaw nic nendl, ale udlali to jako DMO spasticka diparéza a objevila setabolicka
vada hlavd... a mysleli si jestli nebude mit je3t Stitnou... a metabolickou vadu t@ m
zase poslali sem na Karldpozn. VSeobecnda fakultni nemocnicelakze to zaseeSili
tady.” (Rozhovor. 5).

4.8.2 Pristup |ékaia a porozunegni diagnoze

Rodie musi diagndze svého &té porozunit a [ékdi jim vSe musi dofe vys\gtlit.
Kazdé vycené slovo mize ovlivnit kvalitu Zivota rodit a respondenti doké&zi ocenit,

pokud se jim dostalo citlivehaistupu |ék&i.
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Ne¢kdy lékai sami netusi, kde je problém:.ale tam viastd newdéli, proc viastre
jde vyvojo¥ parad doli, Ze jo...“(Rozhovor. 2).

Lékai mohou také myla predpokladat, Ze uz rogh diagn6zu znaji;...no a tam
vlastre prisel prvre ten pan profesor Zeman, ten byl takovej, a takmejakorekl: ,VSak
Vite, jakou méte diagnozu’, tak jsem jakistala koukatjikam: ,Nevim”, no a pak mi tam
poslal viast@ toho oSelujiciho naSeho Iéka a ten mi to pak vSechno teda vidv.."
(Rozhovor. 2).

Nespravneé tvrzeni |éka ohled® zdravotniho stavu dite mize rodée udrzovat
v klamné nadji. ,Pokud vam tvrdi pediatr, Ze dife naprosto zdravy, Zijete celou dobu
v domr@nce, Ze &rite tomu |€ka a berete to tak.(Rozhovor. 3).

Rodie se setkavali také s nejistou prognozou a&ahidiy jak se jejich dié bude dal
vyvijet.,... a... vono se v tu chvilku ani padre nevi, co pesre... ta, i kdyZz se vi ten
nazev, to jméno se vi, ten, co to je za syndroknsdanevi, jak dalece ten syndrom bude,
jak dalece to naSe miminko bude zapadasg do diagn6zy toho syndromu(Rozhovor
¢. 1).

....tak jako kdyz mate zdravy dia najednou progtse Vam to jako kazi nebo
prosk jde to pry* nebo, ja nevim jak téict teZkon, tak je to takovy, Zéovek nevi co, no...
co hocekd, nevite na co se&ipravit jako, takhle no, ...Zéovek furt spis jako hledal, co
nebo jako takhle, i kdyz jako mi to wthli, ale jako prost vamreknou, Ze to je vlasin
tak jako vzacna nemoc, Ze oni sami nevi, Ze, jdlutie, co bude, takhle... nevi jako co
a jak, kdy to pijde, ...Ze je to takovy, Ze Vam jako nikdo d#@aviict jako pros¢, kdyz jsem
se teba zeptala jak to bude pokiavat, tak to Vam nieknou no, ...Ze sami nevi, Ze je to
proské jako a asi taky individualni odloveka nebo od toho dite, tak, ...Ze Vam jako
takhle nikdo n&ekne, no.“(Rozhovore. 2).

... ale oni ne¥deéli, jak ten mij syn bude.“(Rozhovor. 5).

Podstatny P sclovani diagnozy je ipstup |€kdi. Respondenti v naSem vyzkumu
uvadtli dobré zkuSenosti;,Pani doktorka byla sk&a, nemizu rict, Ze by jako...“
(Rozhovore. 3).

,NO, to byli hodni... to zase jako... nemam jako SpatrmkuSenost, to spiS u toho
porodu byla Spatna zkuSenost, ale tady r{R6zhovor. 5).

Nekteri rodice diagn6ze rozush: ,Jo urcite." (Rozhovore. 2).
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U nekterych respondefitdosSlio k naprostému neporozémih nebo slySeli o takové
diagnoze poprvé;Ne, vtu chvili jsem &bec nevdela, kterd bije, co to slovoinec
znamena. V Zivéjsem se s nim nesetkala, neslyselgdRdzhovort. 3).

.-..takZe to jsme v Zivemneslyseli o riem takovém, o Zzadné takové nemaoci... Tady
tu nemoc nikdo v naSi rodimen#l a pro kazdého z rodiny i pro nas byla neznaméa do
urcité doby...“(Rozhovor. 4).

Pata respondentka se snazila sama zjistit, condzagznamena,Ne, ja jsem si
to vSechno hledala ve slovniku... | jsem si vzalékaiskou zpravu, a jak jsou tak tyany
napsany ¥ci, tak jsem si to vSechno vyhledavala... co to v&eamamena...(Rozhovor
¢. 5).

Navzdory dobré snaze l&kamohou byt rodie negativni zpravou tak zaslemi, ze
ji nedokéazi dote zpracovat:,Jako snazili se tak podat nam to tak, abychom tomu
rozuneli, ale ¢lovek to vtu chviliku nepojme..clovek to vtu chvilku se snazi prest
vstebat, co si ztoho odnese je to, Ze prog¢ nemocny, je nevylgelne
nemocny.{Rozhovor¢. 1).

.Pani doktorka byla sk&a, nemizu rict, Ze by jako... spiS jako my jsme-gub
tomu nechdli si to pfipustit, ze jo.“(Rozhovorc. 3).

Nekteri rodice uvadli, Ze si zapamatovali jen¢které informace;No... bylo to
jako docela... hmmm, jak bych fekl, no prost — jeS¢ jsme o té nemoci nedeli tolik,
takZze on nam to vy&lil svym odbornym zisobem, s tim, Ze jsme z toho akorat pochopili
jako to, Ze naSectl se nedoziji vysokéh@ku a bude to prostpostupovat viiznych fazich
a ¢im dél horsi to sémi detmi bude, co se tyka & co se tyka hygieny, co se tyka jejich

indispozici..."(Rozhovor. 4).

4.8.3 Podpora rodiny

Rodie potebuji podporu rodiny a okoli, zejména kdyz proZivak narénou
Zivotni situaci jako je ndfzniva zdravotni diagnéza die. Nekdy si vSak rodina a blizci
nechtji priznat postizeni déte a potebuji samtas na to, aby se s tim giti

»~Jako, ta opora, rodina nam byla oporou, ale az @goto sami zkousli, zkousli
vlastre, co se stalo, ...Ze, prfsme ndli ten pocit, Ze jsme spiSe oporou té radimy, ...Ze
jsme je utSovali, Ze to neni tak strasné, Ze pfpse s tim #ak vyrovname... oni nas

samozejm¢ ujisrovali nas, Ze, Zze ndm jako poskytnou co, co budoct, nmaterialni
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podporu, nebo, nebo pra@stco budeme pétbovat, kdybychom p@bovali prosé neco,

tak Ze ndm poiizou, to utité jako nas ujigovali Uplre od zaétku, Ze jako nam prast
budou maximal# prose pomahat... jako fAuz moji rodée nebo manzelovi roéé nebo
sourozenci, to jako, to dite jo, ale takova ta, ta opravdu pevna podpora jaktn.tu
rodinu tak strasd jako vySokuje, ...Ze nevi, nevi, jak se s tim stpjako, pr@® zrovna,
proc¢ zrovna jako my jsme si zaslouzili to postizené mébo ehm, hodnto brali z rodiny
jako chybu... nebo ne, ne vSichni safapw, ale nez, nez se s tim srovnali, tak... tak to
brali jako, Ze se staladkde rFjaka chyba, ...Zedao neni v ptadku, cozZ neni pravda, no."
(Rozhovor. 1).

... Svagrova vibec, to naopak, Ze siivec nenizou pipustit, Ze djaké di¢
nektery teba neni, Ze jsou vSechny vdmiku, to spiS jako bylo negativni(Rozhovor
¢. 5).

.-.. rodice ti se s tim taky tak jak@jak vyrovnavali, takZe ti jako... v ten moment
to bylo takovy, Zélovek je jakoby teba vic poteboval, ale Ze oni se s tim taky jako troSku
museli vyrovnat sami, Ze, takze tam bylo takovyabee hod@ pritel no... rodie spis
fungujou t&kom... hlidaci balbka je, takZe to je super(Rozhovor. 2).

, Rekl bych, ze kazdého to opravdu hedaskdilo, protoze nikdo se s tim v Zivot
nesetkal a ze strany manzelky, tomu digua pdad uwrit a jako... jelikoZz z manzéhy
strany Zstal jenom tchan, tak nevi, jak by se k tomu... yak tborekl, ale on pgad doufa,

Ze se ty holky vyé.. no, jako z moji rodiny, jelikoz moje mamka jeazdtni sestra

v laznich, tak se na to ptala jo a préslyla taky Sokovand jo a snazi se nAm teda poméhat
alespai materialre nejakym zgisobem a snazi se nas jako i psychicky trochuidiit. ..

a snazi se taky pomahatemi detmi, kdyz ma volnéhéasu, gestoZze ho moc nema, tak si
najde chvilku, kdy zactna dtma, za nama dojede... navstivit, podivat se jak jsou
tom..." (Rozhovor. 4).

MuazZzeme vidt v piipadt druhé maminky, Ze podpora rodiny hapritele mize
piimét matku diéte s postizenim, aby séils nepondila do pé&e o dit, ale myslela i na
sebe sama;...fakt nejvic asi ten fitel byl, Ze prosgt ja jsem furt teda hledala, co bude
a furt jsem chila, aby Tomasek chodil a... Ze pak vlddigly ty 14z a tady takovy &ci,

Ze jsem tohle, ze jsem furt jako hrr d@eho, tak on... kdyz uz ¥idze uz je toho az moc
prili§, tak n¥ praw Ze jako postavil tak jako nohama na zem, #Zpras¢ neblaznim, ze
to... Ze mteda postavil spiS do takoveé jako reality, Zetmiaglovek to nechdl vedet, Ze to

bude horsi, Ze jo... takZe to je spiS takovy, Z@astavil #ma fakt rovnyma nohama na
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zem, a Ze musim fungovat, a Ze su tady taky j@nzaeni jenom ten TomasSek pedst
(Rozhovor. 2).

Naopak teti maminka se setkala s nepochopenim manzela imgminky. Doslo
az k hledani vinika v matce é&i¢ s postizenim a odchodu otce ¢ait od rodiny:
....ZkouSela jsem to, mluvit, jako samejmy tenkrat je& s byvalym manzelem. Ten
odmital a ten mozn& ani datesi negecetl nic... takZze vlastnjeho mamka z ty rodiny
zacali obvirovat ne, Ze zato @W¢u ja, ...Ze se mi narodilo nemocnyediiakze to bylo
nejhorsSi Kiz prost unést tohle. Syn ztracel kontakt s tatou, oprawlwdmalika — visel
na ne prose a pak to se stragnjak jsme zé&ali po nemocnicich litat, po vy#enich, takze
jsem p@ad byla rkde jenom s nim a fakt to pouto sedest jakoby stmelilo a bejvaly
manzel totald vzdal to a kontakt se synem byl nulovy... Jako #ehchlapy jsou na to,
jako muzsky jinak to berou, ale présiesnazil se, nesnazil s§Rozhovor. 3).

Respondentka verdtim rozhovoru ma strach z toho, Ze by se ¢ démohla
postarat a na rodinu se v tomto rig@ spolehnouy:..tak jsem zdala, n¥la jsem otazku —
co bude, co nastane, kdybych tady ja ndhodou neligla se mi o & postara. Tuhle
otazku jsem si pad davala a jako hodndlouho n# to drzelo a pgad jsem pemyslela,
komu bych jakoby, ke komu by taédito, protoZze kazdopadmpokud maji silu ty rodiny,
tak kazdopadndo Ustavu NE! Prosim Vas ne!l... Jako neni tomiti difh, neZ mezi svyma.
Je to tzky, je to &ky, ale pokud to jde, disi nechat az do konce. J&+m, Ze kazda
mama, kdyz prostto di¥ porodi, tak ma srdko a nechce ékam odevzdat prostprotoze
neni nad to mit to ditdoma a si myslim, Ze i tadeépotom a ta p#& je o rcem jiném nez
nekde v Ustavu... Takze tohle je to nejhorsi, co js&ycky pemyslela... co by bylo a kdo
by. Je pravda, Ze ani v okruhu své rodiny nenaselilsdo, kdo by si syna vzal — zjistila
jsem, Ze prostbyly — to ne. Ruce pfytakze neni to lehky.edm tomu, Ze dokazu tady byt,
pokud tady bude #p syn.” (Rozhovor¢. 3). Maminka zde zasadlrodmitla gipadnou
institucionalni pé& o svého syna a doufd, Ze segpdokaze postarat az do konce.

V patém rozhovoru maminkatipnala pomoc rodii podle poteby, ale zarove
se s¥fila, Ze nej¢tSi kfimeé lezelo na ni;,No asi ty rodice, no, ale spiS jsem na to byla
sama... No, jak pomabhali... ja nevim ani... spis... tabmtisyna, jako kdyZ mu nic neni,
takZe jako... pomahali... v ty dojgem to gjak zvladala, zatim... byli a kdyZ byla feiia,
tak pomohli, to bylo takhle... podle pelby.“ (Rozhovor. 5).

Podob® samotu citila i maminka veaetim rozhovory,...pak jsem se rozvedla,

takZe jsemustala se tfema @tma sama a musela jsengdwla jsem, Ze jsem sama ha to...
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kdyZz nemate nikoho vedle sghegjenom ja... dokadZzu se postarat ¢ m nemizu rict
nikomu... NeZSi co bylo progt protoZze nikdo jiny viastnse s tim poprat nect

Zbyvalo to na @" (Rozhovor. 3).

4.8.4 Podpora mimo rodinu

Rodina, patelé i SirSi okoli musi negjive sami zpracovat postizeni nebo nemoc
ditéte. Kromg toho by ngli nastoupit do Zivota rodi, po sdleni negiznivé zdravotni
diagndzy, podfirné organizace. Jestlize pak vlastni rodina zklaje,o jediny zdroj
pomoci.

Rodiie mohou mit ze zatku pocit, Ze pomoc negebuji a problémy popiraiji.
PredevSim pokud ffznaky diagn6zy nejsou zatinfilg viditelné: ,...protoZe v tu dobu
mij syn jes¢ porad vypadal jakoby naprosto zdravy, jako vzhlegdgw, byly tam gjaky
naznaky, Ze to, ale jako ngpousela jsem to jako kazdy...(Rozhovor. 3).

....tak jsem tam nejive neee... aZz paibroce... ze z&tku to je& Slo, ale pak
jako, az jsemaddela, ze potebuji tu pomoc... tak jsem tam zavolala(Rbozhovork. 5).

Nekterfi respondenti sami ndjde potebovali¢as na fjeti negiznivé zdravotni
diagndzy a teprve potom se s tingidv svému okoli nebo kontaktovalijaké organizace:
.»...takze vlastd mukopoly(pozn. Spolénost pro mukopolysacharidosigem vyhledala
az... asi po roce, az fakt nadlovek byl pipravenej.“ (Rozhovor. 2).

,My jsme byli po tom, po tom xeni diagnozy ufitou dobu sami, jsme se do sebe
uzaveli... a rgjak jsme &zce wijimali okoli, protoZe nas to takovymigobem zasahlo, Ze
jsme se necHii s nikym ocemkoliv bavit... gesSla nas chtik Zivotu, pesSla nas chul
zcehokoliv se radovat. Obratili jsme se aZz pgaké dolz na jednu organizaci...”
(Rozhovor. 4).

.-.-.Nez jsem se jakoby zklidnila ten rok a neZ jsetimsbojovala a nez jsem
dokazalaibec s gkym mluvit...“(Rozhovor. 3).

Maminka v prvnim rozhovoru uvadi také nejistotibbououcnosti, zda ditbude
Zit,,...my jsme moc jako emh, tu informaci... zedtlu moc nedavali jako by ven,
...protoZe seibec nevdelo, jestli on gezije nebo nefzije, tam se ten prvni tyden, to
vitbec nevypadalo, ze, ze vilasjako by to pezije, takze my jsme to, my jsme to moc, moc
jakoby nedéavali &déet, Ze se vlasthnarodil, az, asi nebo napsali jsme, Ze se narodil,
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a prost bojujeme, takZzeetSina lidi pros¢ jako pochopila, Ze asi moc nechceme... ten
kontakt jako, ...Ze to moc nechceme rozmaza@@bzhovorc. 1).

Je dobe, pokud sami lekahned po sd@leni diagndzy dopoxii rodicim rgjaké
podpirné organizace,...tak to vlast jako vysv¥tlil, co to jako znamena, co to... pak mi
vlastre daval aj kontakt na ty vlasma mukopoly, na tu skupinu(Rozhovore. 2).

Ve vypowdich rodta se mezi organizacemi, které jim pomohly, objevoval
Centrum provazeni,... jsme dostali kontakt na Centrum provazeni jovieemeéd nas
tady tito lidi vytahli z toho dna, ...na kterém jsse ocitli po vyceni tady té hrozné
diagnozy.“(Rozhovor. 4).

,Ur cite Centrum provazeni, Centrum provazeni, pracovnyta absoluté Uzasna,
nam, nam, byla s nama vodcatku, snazila se, snazila se nam... ¥ifgwsSechno, co na
nas lékai, |ekaf, co na nas progt Tazatel: kolik informaci vamrekli, ve kterych bylo
poteba se zorientovat.(Rozhovorc. 1).

.---je fajn, Ze existuje jako Centrum provazeni, desdse uz mohou maminky nebo
rodiny obratit k nim a oni uz prastiokdzou podat to jinak, opravdu uz o tofnawvi, a ze
dokazou je nasenovat a pomoct... Neni nad to, &t@pravdu to popovidani, Zze ta mamka
jenom opravdu jenom tim, Ze se vypovidaekomu torekne, alerekne tocloveku
takovymu, co o tomeéno vi a upimre se snazi pochopit, jenom vyslechnout(Rbzhovor
¢. 3).

V dokg, kdy se diagnézu dozgéla maminka v druhém rozhovoru, Centrum
provazeni jest neexistovalo, ale respondentka by jejgjigvitala:,,...jeste to nebylo no,
...ale ugite to musi byt pro ty maminky hrezjako super, Ze jimdkdo /ekne vibec... do
¢eho jdou nebodto...“ (Rozhovor. 2).

V raném ¥ku ditte s postizenim rodim mize byt velmi prosgsna sluzba rana
p&e: ,Od dvou let jsme &i ranou pé&i, a to pani chodila vzdycky pravidé|na, to mi
pomahali hodd... to chodili vlastd snad kazdy #sic, ale se vS§im mi viagtpani radila,
jak s pisppvkama, s doktorem mi radila, Skolku... to jsestarmlastre nejwtsi berlicku, to
I s pomickama zdravotnima, opravdu, se vS§im mi pomahalatelie n# i priSel rozsudek
skrz stupé a clovek... diiv byly ty papiry nefhledny, nebylo tam \dt] ktery stupe
vitbec mame... a pani: ,jézis, Vam to neodklepli.”...oledmzi¢ hned mi doporéila
i doktora, tu vyvojovou doktorku, takze vSecko jakb nich... i z&zovali, mi snhad
i pomahala vlasté i ten k@'ar zdravotni z#ézovat, fakt se vSim mi pomahala, takZze jsem

m¢la pomoc z té rané pe, no...“(Rozhovor. 5).
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Nowé prichozi rodée mize ve svépomocnych organizacich &sitl zdravotni stav
ostatnich d&ti, které se oproti jejich potomku nachéazeji v giakratilejSim stadiu
negiznivé nemoci, jako je n@p Mukopolysacharidosa;a pak bylo setkani rodin
v cervnu. Tam jsem se straSrozhodovala jet, nejet, ale jsemkla, jo pojedu, tim, Ze jsem
byla z¥dava, byla jsem 2dava...chdla jsem vidt ty deti, tu rodinu...TakZe jsem se
rozhodla a jeli jsme na to setkani. Byla jsem ré8ige dojem byl Sileny, to prvni setkani
probehlo u ve'ere a hned jsem utikala na hotelovy pokoj aveta jsem to, protoze pad
jsem sirikala, jak jsem ty éticky vicbla, Ze uritée sem nepatme, urite se spletli.”
Tazatel: ,Nepatrite tam?“ ,Nepatime. Hlave jako cticky uz byly na kiéarku, na
voziku, ehm, jako liSil se i syn, takze jsem gikala, asi ne, ale postupetasu jsem
zacala zji¥ovat, jak se éco stugiovalo, piibyvalo, Ze jo, Ze je to tak(Rozhovor. 3).

Ve druhém rozhovoru maminka zminila konkrétni mabei pomoc kamaradky
a nadace;,...a hodre mi pomohla jedna kamaradka, Ze vymysleli neboleéaldna ma
kamaradku fotografku, ...a Zze jako TomasSka nafofie arvlastd ja mam napsat jfbeh
0 nas, a Ze zkusime présejakou podporu jako, nebceoo, Ze jako takhle, jo, protoze my
jsme chili vlastre novy ka@arek, ...takze jsme dllitzkusit vybrat tady timdpak na novy
kocarek, ale pak vlasth ndm teda f@Slo, Ze teda pani doktorka Truchlikovd nam
domluvila nadaci, takze jsme to pak vi@stwli nakonec pes nadaci...“(Rozhovor. 2).

Paté respondentce pomahalkteri pratelé: ,Tak to bylo, jako jo, ti podporovali
a taky to bylo takovy:b na pil, jak kdo...“ (Rozhovor. 5).

Nekdy také podpii SirSi okoli: ,Tak jako podporu mame u lidi, jelikoz se tady
v okoli naSeho bydli&tzacina jako tady to pasdomi o nemoci roznaset, tak co se takhle na
me obraceli spoluzéky s pomoci, jako hmmm, takhle, co se hlidé&tiitg’e nebo sbirani
tech vicek plastovych pro holky a i finami pomoc od lidi... Nejsme na to sami, to okoli to
bere jako opravdu, Ze je to hroznd nemoc a snapras nam jakkoliv ten Zivot trosku

ulekit a pros# pomoci ndm.“(Rozhovor. 4).

4.8.5 Potieby rodi¢a pii sdélovani diagnozy

Kdyz se rodie musi snfit se ztratou reality krasného a zdravého potom&ato
jde o nejhorsi zazitek v jejich zivotHodre zalezi na fistupu odbornik a Iékai by mli
védet, co rodte oceni p sdklovani diagn6zy. Respondenti sesigwali, co je podle nich
dulezité:
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Ne¢kdo zdirazioval moznost sedt: ,Ur cite, urcite, aby, aby si k tomdovek mohl,
v klidu sednout.“(Rozhovor¢. 1). Zmirgna respondentka v otdzce, jakymigpbem u ni
doSlo ke sdeni diagndzy, uvedla...vzali si nas bokem do odigéné mistnosti, posadili si
nas, sdlili nam...“, z¢ehoz mizeme usoudit, Ze byla sgim jeji poteba ohleda
scklovani diagnozy.

Dale bylo zmigno, aby lék& meli dost ¢asu na komunikaci;...kdyZz uz se teda
jedna o to koréné sdleni diagnozy, tak aby si na to diali opravdu tencas, jako pan
prima, protoZze, ehm... ono to chce poriali na ty rodée... jinak to terclovek jako
opravdu nema, nema prédtapacitu vstebat...“ (Rozhovor. 1).

Ve druhém rozhovoru jsme se déd#i, Ze rodte oceni, kdyzZ jim |éKka problém
podrobré vyswtli a daji jim moznost doptat sglak hlavre to vysvtleni bychrekla...
Prosk popsat jim to. #eba, jako asi jim nepopiSete tenip¢h, ale jako, jak u které mozna
nemoci, Ze jo, ale Zzeento ten pan doktor upthmaloval, Ze jo, Upkhjako, co se ge
jakoby vtom TomasSkovyrdld, ...takZe prostjako mi to vysétlil a jako do detai,
...takZe to bylo fajn, Ze glvek jako aj mohl zeptat a takhle..(Rozhovor. 2).

Treti respondentka povazuje zalefity lidsky pistup zdravotnik: ,Tak je to, ja
si myslim, je to o lidskosti... tte, ja si myslim, Zedkdy troSiku, jako ti doktdi jako
fajn, oni se setkavaji dnes a deéntak asi oni to uz berou jako kus od kusu, beojako,
neuvdomuiji si, Ze to je stradma tu rodinu, na tu mamku psychicky.(Rozhovor. 3).

Ve ¢tvrtém rozhovoru respondent hdila Setrném zfisobu sdlovani a nutnosti
nactje. Podle g nikdo nentize nikomu wovat termin smrti;No, pritom s@leni by bylo
dilezité, jako aby ti dokidto 7ekli s tim, Ze prostje r¢jaka nadije, jako prost vime, Ze
neni, ale aby taekli prost Setrre, ne Ze takovym #@pobem, Ze vaSe dibude Zit tolik
a tolik, protoze zZadnylovek neméa narok na to, abykomu uroval délku Zivota. To je
vSechno dano tim, jak se bude vyvijet situacenoktla prost ja nevim,/ekl bych, ze
clovek musi doufat, doufat, Ze alegpse najde, kdyz uz, takjaky preparat, lék, ktery to
dokéze potlat, Ze by rdli sdélovat takovym zjpsobem, aby tohdloveka podpdili, aby
vlastre z toho citil, Ze #jaka nadje je.” (Rozhovor. 4).

Pro maminku v patém rozhovoru je podstatdasmost a vzajemna komunikace
lékara s rodgi: , Rict jim jako hlavid hned tu diagndzu, ...protozekteré ty maminky tu
diagnézu ani nedd¢j, ...rekdy se ty diagndzy, to sem taky slySela, Zze sd gozkolika
letech, ono to je takyiky to vySeit, ale Ze w@kde teba bez diagnozy, coz miijde

Spatny, Ze pak mu né#ou tomu diéti pomoci. Jo, kdyZ se nevi konkegtmo...
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spoluprace dch lékau s tma... vzajemna komunikaci si myslim... vzajemny to loytsi
musi spolupracovat i kolikrat ty radi, jsou takovy, doktbjsou dobry a zase ty rodh
nespolupracuiji, ...takze byeébkla vzajemna komunikace, ...Ze to neni jen o daktpie
by byli Spatni, a Ze todne byt @kdy i na ty druhy strah.. spiS vzajemna komunikace
obouch.”(Rozhovor. 5).

4.8.6 Piijeti nepriznivé zdravotni diagnozy

Kazdy ¢lovek zvlada za&tz svym specifickym zgsobem. Nktefi autdi tvrdi, Ze
nelze, aby se rot&k zcela sntili s postizenim svého die, mohou vsak ifjmout dit
takové, jaké je a sebe v roli réditakového déte. Cim rychleji se tak stane, tintide Ize
zahdjit proces zlepSovani kvality Zivotastkti celé rodiny.

Nekteri rodice muselicelit smrtelné progndéze nemoci svehocwit coz nebylo
jednoduché;,... na me to pisobilo fakt straseéi.. v tu chvili, protoze on niekl, dozivaji
se patnact az dvacet let a on mi — nooo tak, eure fech, tak v gti, ne v g@ti, tak
v deseti atohle, vtu chvili j& jsem asi ani‘fdré nevnimala, ja jsem jen zirala snad
nekam a vibec jsem sfikala - to neni. Myslim si, Ze takovyhlelsdi prok¢hlo a asi musi
pro kazdého byt strasny, protozZe to pot¢ekate, jo to je, jako kdybystekli, dnes tam
mam byt v tolik, a to se dneska odehraje a u té@elmoci ne... Pravtim, jak to bylo
podano, méate dano — va,tv peti letech, t&’ to mize gijit. To bylo stradny, myslim, Ze to
bylo nejhorsi, jak fichazel ten &k, tak ja jsem Upkrela strach, Ze uz to maipt, Ze ma
prijit konec. To nejde popsat, to nejde popséRdzhovor. 3).

.---A kdyZ jsem tam vith jako: ,Nechte svéatli umvit doma” nebo dto takovyho,
ten, ten, tak jsem to teda Zala, protoZe jsem na to jéStebyla gipravena... je to hodh
tezky no, i kdyz jako spiS preerhylo hod@ tézky se s tim jako vyrovnat, s tou diagnézou
hodre, Ze kdyz Vam pak’kdoekne jako, Ze Vam dimize uniit aj na chripku, tak jako
je to takovy, viditecern¢ vSechno.(smich): (Rozhovor¢. 2). Po tomto sdeni se
sveho digte a esto si dokaze udrzet optimismus.

Maminka ve itetim rozhovoru fiznala sebeobiovani: ,...Pro matku je to
nejhorSi uz jenom tim préyvze jako ja jsem si to siyala, dala jste diti Zivot a zarove
prost smrt.“ (Rozhovor. 3).
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Pro rodée mize byt obtizny pocit, Ze nemohou niélat: ,...Co k tomu dodat.
Samotzejme, Ze to prvni bylo Ze, néela jsem, co mamdht, hlavre to bylo strasny,
protoZe verdikt byl takovy, Ze neda se nitat] jo?... Pros¢ p/fimo je to nevylételne,
Zzadny Iék nebyl, nic neexistovalo v té &genom takovy dohlizeni..(Rozhovor¢. 3).

Rodice hledali dalSi zdroje, jak igkonat tuto narmou situaci. V druhém
rozhovoru mamince pomohlo napsdtbph o nemoci svého syna:..a vlastre, Ze jako
jsem napsala ten/fbeh, tak tocloveka taky jako asi hodf Ze jsem se z toho jako tak
nejak vypsala nebo jako takhle, takze to bylo takpesu.” (Rozhovore. 2).

Treti respondentce se @skilo sdilet své zkuSenosti s ostatnimi nebo srovnani
s ,horSimi gipady”: ,...A svym zgsobem mi to hodnhpomohlo, hod# jsem si tam
popovidala s rodinama... a tohle jsem siata pfipadat, Ze opravdu je komu se vypovidat
a nejsem sama na tométil.. S takovouhle nemaoci jsou i jini a dnes giagaikam, Ze
jsou jini na tom dalekod#.” (Rozhovor. 3).

Dulezité je, aby rodie také mysleli sami na sebgrotoZze jenom tak se dokazi
dohe postarat o své dit,...a pak se natit proste aj fungovat sama, Ze jako neni jenom
to dite, jste aj vy... Jako #&kom taky jezdime samiepry na vylety, dlame vSe,
fungujeme jako s Tomaskem, ale musime si tamajagn prostor a fungujem aj sami,
prost tam, kam ho nefiieme vzit, pro&tjedeme sami.{Rozhovore. 2).

... tak jsem to pehodnotila a obratila jsem se &@ldm te/ vSechno proto, abych
tady byla pra¥ pro toho syna...(Rozhovor. 3).

Mimo jiné jsme se dozli, jak rodice hodnoti zvladani gé o dit s nepiznivou
zdravotni diagndézou;... ale jo, zvladame, fungujem, je to dobry... to bgkovy to, Ze
clovek se s tim takdpak jako nevyrovnal, smil spiS a pak jako se s tingite Zit...clovek
se s tim musi poprat takejak asi sam, no... to Vam uz s timhle fakt nikdo raefo
(Rozhovor. 2).

Je otazkou, zda jeélovék schopen fijmout tak €zky Zivotni Udl. Podle slov
¢tvrtého respondenta se s manzelkou dosud tidisnsipostizenim svého die:
....a potom, co jsme zjistili, co je to gatak jako do dneSka se s tigiko smiujeme,
...a to bylo vSechno pro nas uplneco, co, im se vlasté nikdy nesniime, ...Ze Spaén
jsme to nesli... a neseme.(Rozhovor. 4).

Podle feti respondentky dokaze rgmivou zdravotni diagndézu svého adét
nakonec zvladnout kazdy:..ale prekonali jsme to a&¥im, Ze pekonaji vSichni, jenom

najit tu silu v sob... a tu silu — ona asifpde sama no, jako ono, kdyZ nemate nikoho vedle
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sebe, tak ja si myslim, Ze ta sikkde tam je... Jako nevim, kde jsem vzala, ale §jsein
naSla v sob... Peju vSem jenom, aby takovou silu v&saasli. Ona tam ¢kde je.”

(Rozhovor. 3).

4.8.7 Vliv diagnozy na kvalitu Zivota

Na kvalitu zivota nizeme pohliZzet z mnoha aspiekRespondenti hovdi o tom,
jakym zpisobem se jim z#mil Zivot po sdleni nepiznivé zdravotni diagnézy jejich
ditéte, co bylo najednou jinak.

V prvnim rozhovoru Slo dasté navévy lekat a mér ¢casu na dit bez postizeni:
-Ehm... tak tim, Ze mame jégedno di¢, tak se snazit jako rozlit tu pozornost, protoze
s malrkym chodime p@ad na wjaké vySeteni, pgdad k rgjakym doktofim, pagad reco,
tak aby si tenlovek naSel, naSel jedtten cas na to druhé déta nezapominal, nebo, to
druhé dit nenelo pocit, Ze, Ze je ods&né nebo, ono, kdyZ ujde novy sourozenec, tak,
tak to, ten, to prvni ditvnima prost jako troScku... £Zcejc a obzvig§jako pokud tomu
druhému musiteémovat jako daleko vic pozornosti nez normalnimuinkm* (Rozhovor
¢. 1).

Podobi ve tetim rozhovoru se hovilo o pronmené vztahi v rodine a @ilisSné
vazl® na dit s postizenim;...i kontakt s rodinou — jako moje dcery se synena-za‘atku
to bylo hodd tezky. Jsme byli dlouho &sto hospitalizovany a holky cdy Zarlit... Ta
p&e 0 syna byla oddem jiném a je pravda taky, Ze ja jsem se stragmula na syna...
Takze holky stragnbyly svym zpsobem, - i do dnes lituju, protoZze opravdu byly
odstreny, jo... Tolik jsem se niovala, snazila jsem se co nejvic byt s tim syhhylo
to lehky. Dnes uz zaplgéanhih, uz to funguje, maji se radi, uz jsou velky(Rbzhovor
¢. 3).

Dale prvni respondentka zinvala kazdodenni cieni s digtem, potize p krmeni
a nutnost ¥tSiho rezimu;Kazdy den se s nim musi &vi.. a’ uz prost fyzicky nebo jak
bych torekla... uvatovat svaly... je tocESi s jidlem, prost prost to krmeni nejde, prost
u reho je to, je to progtna dlouho, ehm, toho starSiho, toho pggsem mohla nakrmit
kdykoliv, kdekoliv, jakkoliv, prastehm... teba hlavou dal a prost a, a prost¢ sredl to
a za deset minut, za patnact, pedtyl napapany a... kdezto tady ten pfosma ani pl
hodina, ani fictvrtehodinka, ehm, jidlo mu musim odkat, musim to mit/gpravené,

musim to mit pro&todstikané to mliko, sebou nebait@ uz dostavaikrmy nebo to,
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prost vSechno to mit nachystané, vSechno pragtechno mit sebou... n&ma jenom tak
proské, ehm, zjistit, Ze prostjsem zapondha si prost pro reho jidlo... nebo, nebo
odchézet, prost.. no tak kdyz se vratime 6l inodiny pozdji, tak se vratime o4 hodiny
pozdjc no, to tak jako prosttroSicku si jako musélovek tencas uplre tak rozplanovat.”
(Rozhovor. 1).

O WtSi nutnosti planovani jsme se dedsli také v patém rozhovoryNo, musim
vic planovat, nertzeclovek nic z fleku, ...ale ono i u zdravéehostiiclovek musi zaopait
hlidani, ale tady je to&Si problém, Ze ho neibe hlidat kazdej, ...Ze ma svérpby..."
(Rozhovor. 5).

Rodie dale hoviili o vétsi socidlni izolaci, omezeni kontéks pateli a zhorSeni
moznosti aktiv travit volny ¢as: ,...nemiZzem si jenom tak jako pr@stto opravdu
mizeme jakoby, ki blizSim patelim a domd, ...protoZze zase jako jit, jit jenom tak
nekam prost jako... do hospody nebo tak, to jako, to do resteeimr@a oléd si zajit nebo
prosk... kazdéd hodiny ji, z toho ji/ ctvrté hodinu, ...tzn. uz dvhodiny, d¢ hodiny
mezi jidlem..."(Rozhovor¢. 1). .---2€ My jsme se jako poznali Atplem, takZze jsem
se tSila, Zze budemtba jako jezdit na vylety a présiady takovy &ci jo a rgjak nam to
vySlo asi jenom roku...” (Rozhovor. 2).

Nekdy rodiny bojuji s nepochopenim okoli:.hodne se pgestanete stykat s lidmi
a rekted lidi to taky nepojmou Upthjako, Ze mate postizené miminko, tak nevi, ja, jak
jak najednou glovekem maji komunikovat a radsSi se, se s nfesfanou stykat nez aby..."
(Rozhovor. 1).

.-.-protoze ja vtu dobu, kdyz jsem gakym kamaradkdm nebo:insyn byl
nemocny nebo po operaci, oni sice za mnekdo pisel na kafe, ale to je tak vse...
Jakmile jsem se ja p@bovala vypovidat a prasto, co jsem @la nabaleny, tak jsem si,
né jako postZovat, jenomze ja jsen¥éla jiné starosti — tam to, tam to.dl& jsem £i déti
a jakoze oni se bavili - kam pojedou na vylet, lksamlanuji dovolenou — to vSechno ja
jsem nemohla.(Rozhovor. 3).

O zkouSce opravdovéhagtelstvi hovei otec vectvrtém rozhovoru:,No, jako
dalo by sefict, rektedi lidi to vnimaji jako z pohledu svého, jakoze ttmmame postizené
déti, nevim, jestli tareknu dobe, jako by jsme byli pgddny druh... To znamena, Ze...
lidé, co jsme znali a pokladali jsme je za kamaradik se k nam obratili zady. Naopak

zase lidi, které &v jsme si o nich mysleli, Ze prégsou na nic, tak & se nam snazi
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opravdu pomaoci, je to postavené tak v #ivde clovek si mysli, to co da, dela dobe
a s kym mé vyjit nebo s kym se bavi si mysli, dekhey kamarad a az/jpde na lamani
chleba tak zjisti, Ze jsowai jinak, nez se zdaly byt. Jo a... jsou kamarae¥; kdistali, je
jich mélo a ¢Si nas, Ze prosttady tyto mame a jsme za nichedf, protoZe jsou nam
oporou, taky nemalou a dokdzou nam pomoct pokdi&, je poprosime a dovedou
pochopit a chapou nasi situaci sloZitou a dokaz@mnopravdu pomoci jakymkoliv
zpisobem, v jakémkoliv gmi. Jo, takze si myslim, ono nevim, jestli je tddonebo
Spatre, ale je dobré asiddet, Zeclovek z té hromady kamarédktes se zdali byt jakoze
opravdu kamarédi, tak je do® mozna, Ze se od nas distancovali, protoZe byasamako
kamaradi byli k femu do budoucna aigtalo jen &ch par dobrych a za ty jsmeédhi.”
(Rozhovor. 4).

Treti respondentka povazuje nepochopeth,t ktgi nemaji zkuSenosti
S nepiznivou zdravotni diagnézou svého &t za Bzné: ,...Ja jim nevytykam — i¢m
znadmym nebo kamaraeh nebo rodig, ale to jsme my, skupina rodin a jenom, kdo to
proziva, tak to pochopi. To opravdu, okoli BéemVas chapat.rict Vam, jo, ale vzit se do
té situace nedokaze... tak poloZzme si ruku na sjdke,kazdy jiny rodi, co ma zdravé
déti nestara se nebockde rEco zaslechne, sam@gny kazdy politujeme, ale to si musi
kazdy... kdo neprozil, to néée pochopit, jo? Nejde to(Rozhovore. 3).

P&e o dit s postizenim nebo nemoci zhorSuje moznost pracpvgako fakt si
treba nedokazurpdstavit chodit do prace a starat se o TomaskgdRdzhovorc. 2).

....manzelka te" ocekavala, Ze bude nastupovat do 2Zsimani, do kterého
praviépodobr nenastoupi...(Rozhovor. 4).

Dit¢ s nepiznivou zdravotni diagnézouigdstavuje obrovskou zmu v rodire:
»--.jako eknu to svymi slovami... 2m se Vam Zivot o sto stup Uplre se Vam pevrati
vzhiru nohama, to co bylo prioritou nebo présprioritou byla prace, takze prace je pgry
nebo prost nekteré maminky fungujou pracayrvSechno, ale... jako 2mi se Zivot, jako
fakt o sto stugai, protoze to je asi to, co nikdodekd, Ze se Vam jedteco takovyho e
stat..." (Rozhovor. 2).

»~Jako opravdu zreni Vam to hod& Ono to sice, neni to tak nacztku vidt, ale
opravdu zmini se Vam opravdu, jak $€&ka, otai se Zivot o 180 stuyi. To dit Vam tak
zmeni zivot..." (Rozhovor. 3).

,NoO, prislo, pislo k tomu, Ze opravdu se Vam Zivotcdto 180 stupii, co se tyka

té Zivotospravy, kvality Zivota..(Rozhovor. 4).
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Ve ¢tvrtém rozhovoru otec popisuje v souvislosti s @gestim svého déte obavy
z pribyvajicich komplikaci:,...bude museteSit spoléné se mnou jako s otcenv¥jaké
zabezpéeni zdravotnich poificek, bezbariérovou Upravu okolo i v dgnv interiéru,
...a taky potom asisteni sluzby, které budou nevyhnutelné, vzhledem &k, taenpracuiji
mimo domov a jsem na cestach — jak dlouho tutoifmadu moci ja dlat, protoZze jsem
porad pry, na cestach a jako jedinym zdrojerfiji: je moje vyplata, moje mzda... tak
opravdu nevime jakym grmem se bude naSe psychicka i fitiin stranka se bude
uchylovat... jak to budeme zvladat. ProtoZe jsmeesials taky uz stim — po podani
Zadosti na socialni odbor ndm byly tyto zamitnatZ nas znepokojilo a znechutilo nam
dalSi prosé postup weSeni &chto situaci...“(Rozhovor. 4).

K ptinosim narozeni déte s postizenim péAtzména hodnot v Zivat jeho rodiny:
....ale zase jako takhle prasposune Vas todkam Upl@ jinam... zrdni Vam to prost
priority toho zivota...“(Rozhovor. 2).

.-..P7ehodnotite vSechno... Potom, co jsem zjistila tu nemeyna, tak vlasth
hodre veci jsem sirikala, to jsou prkotiny, tohle jsou prkotiny, co fady a co lidi

se zabyvaji.(Rozhovor. 3).

4.9 Vysledky vyzkumného Sdeni

Zkoumani kvality Zivota rodin @i s nepiznivou zdravotni diagn6zou préfdo
pomoci smiSeného designu. Data vychazeji z kvaliiaimetody polostrukturovaného

rozhovoru a kvantitativni metody strukturovanéhtadaiku.

4.9.1Vysledky analyzy rozhovoii

Rozhovory se v lvodu zafuji na zmsob, jakym byla rodiim sdélena
nepiizniva zdravotni diagnéza.Rodice hovdili o tom, zda byli gi sklovani sami nebo
v doprovodu partner&i manzela. Neuvedli vSak, zda tehdy povazovitopnost gkoho
blizkého za dlezitou. VSichni respondenti popisovali slozity pes hledani diagnoézy.
Nekteré dti se ze z&atku vyvijely bez probléin u jinych se prvni potiZze objevily hned po
porodu nap z divodu gedtasného narozeni. Rodiny na&ivaly mnoho odbornikz fad

zdravotniki a cti podstupovalyiizna vyseieni.
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Lékai sami ne¥déli, jak problém pojmenovat, zejména pokud Slo o cviga
onemocgni. V jednom pipadt Iéka myIn¢ predpokladal, Ze maminka jiz diagnézu zna.
Kdyz pediatr respondentce tvrdil, Ze jejiédi¢ zdravé, poziji pro ni bylo €Zké uwfit
realitt postiZzeni u déte. Kdyz uz se rode dozedéli diagndzu, |€k# jim nedokazalirict,
jaky bude dalSi vyvoj jejich potomka. Sigtupem Iék&ir meli respondenti, podle svych
slov, dobré zkuSenosti. ddteri diagndéze rozumii, jini ne. Pokud Slo o vzécné
onemockni, rodice o rem slySeli poprvé a objevil se fipad, kdy maminka sama hledala
a snazila se pochopit vyznam |léilee zpravy. Nktefi rodice @riznali, Ze Sok jim nedovolil
pojmout cely obsah zpravy.

Postizeni diéte pedstavuje narmou Zivotni situaci pro celou jeho rodinu.
Respondentpotiebovali podporu, ale museli p&kat, az se jejich rodina nejade sama
smiti s krutou realitou. Dokonce v jednomigmac rodice zprvu sami @Bovali své blizké,
7e to neni tak hrozn€asem se jf@devsim rodie a sourozenci respondémiebo i jejich
manZeh dolre zachovali a pomahali podle pelty. BohuZel &které rodiny skuténost
postizeni ditte nepijaly ani pozdji, doslo k rozpadu manzelstvi a obhevani matky
ditéte. Nekteré maminky uvedly, Ze velké@ast pé€e o dit je na nich samotnych nebo se na
podporu rodiny nemohou spolehnoditec. V jednom fipact maminka zasadnodmitla
institucionalni péi o dit. Zjistilo se mimo jiné, Ze pomodifele mize gimét matku ditte
S postizenim myslet také na sebe sama.

Nekteri rodice ze zaatku nepiznivou zdravotni diagndzu die popirali a odmitali
pomoc okoli. Respondentiiipnéavali, Ze se uzaviralifed swtem, potebovali ¢as, aby
nejdiive sami zpracovali Sokujici zpravu a #iiuse s ni zit. Léka v jednom pipact
rodinu po sdleni diagndzy vzasi odkazal na podpnou organizaci. Ukazalo se, Ze i
muze vydsit, kdyZ se setkaji s lidmi se stejnou nemociajpkstihla jejich d& ale jiz
s projevy v horSim stadiu. Mezi &8i podporu rodie z&azovali Centrum provazeni,
Spole&nost pro mukopolysacharidosu a ranodipK&rom¢ toho zmihovali pomoc patel,
spoluzak, SirSiho okoli nebo nadace. Vazili si materidlmisiychické podpory, moznost
vypovidat se lidem, kité naslouchaji a také pomoc setizavanim pispivka nebo
pomicek.

Pri sdélovani diagndzy by rodie, jak uvedli v tomto vyzkumu, ocenili moZnost
sedt, vyswtleni problému a dostateélasu na komunikaci. K dalSim pebam respondeint
pati moznost doptat se a lidsky individualniigup lékai. Otec sdlil nutnost nadje

v procesu sglovani diagnozy a dale podlejmikdo nemize zadnémuloveéku urcovat
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délku Zivota. K vysledkm v této oblasti mzeme z#adit dilezitost asnosti, spoluprace
i vzdjemné komunikace |ékas rodgi.

Pro (astniky vyzkumu bylo obtiznéfipnout smrtelnou prognozu dfe. Nekteri
lekari ur¢ovali pribliznou smrt digte a rodée s hfizou ¢ekali, kdy se tak stane. Jedna
maminka piznala sebeobiibvani z nefiznivého zdravotniho stavu &ie. Ohleds
akceptace néfznivé zdravotni diagnézy dte se vypowdi liSily. Nektedi uvedli, ze
situaci gjali, smitili se s postizenim dite, situaci zvladaji a bojuji. Jindy jsme se
dozwdeli, Ze respondenti podle svého nazoru nikdy nedusatiaze snieni, ale di se
s tim zit. Podle slov rodli miZze pomoci sdilet se a povidat si o této situag@satibeh
nebo ¥domi, Ze sktefi jsou na tom &r. Kazdy ma v sobsilu postarat se o takové dit
jen ji musi najit, jak tvrdi jedna maminka.

V posledni otadzce e@livu diagnozy na kvalitu Zivota rodiny zmiovaly ¢asté
navstvy lékai a mér casu na vlastni ai bez postizeni. Bkdy se vztahy v rodin
promeénily tak, Ze otec odeSel od rodiny a matka 88Spupnula na d& Kazdé postiZzeni
ditéte @inasi utitd specifika a Zivot se najednou obrati narubys@edenti hovili
o nutnosti ¥tSi p&e o dit s postizenim nebo nemoci oproti étitintaktnimu nap.
v oblasti krmeni nebo ci&ni. Pro gkteré rodiny se Zivot z#émil v potiel® pevrgjSiho
rezimu a ¥tSiho planovani. Rodé zaZili nepochopeni okoligtsi socialni izolaci a ztratu
n¢kterych gatel. Na druhou stranu sekteri z nich raduji z dobrychiptelstvi. Zndna
kvality Zivota se v tomto vyzkumu projevila daléom, Ze péujici osoba nerize chodit
do zanmgstnéni, u rodin se zhorSuji moZnosti aktivniho érdwolnéhocasu a pichazeji
obavy z nastavajicich komplikaci¢komu pak niZe nepizniva zdravotni diagnéza die

piinést znénu Zivotnich hodnot a priorit.

4.9.2 Vysledky analyzy dotazniki

Dotaznik pomoci patnacti uzanych polozek s vyuzitim Skaly zkouma, jak tedi
prozivali séleni negiznivé zdravotni diagndzy v {goschu prvnich sedmi dn Zangiuje se
na pocity, prozZivani, vzpominky a oblast spankuchdlik (2013) upozauje na obtize
kvantitativnino pistupu @i méteni individualnich prozitkovych situaci mapujicich
obecnou socio-psychickou stabilitu jedince.

Kvantitativni ¢ast vyzkumu potvrdilavliv sdéleni diagndézy na spanek rodii.

Velky potet respondeiit pfiznal potize se spankem, kdy 35 ®idiz 38 n€lo ¢asto Ci
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ob¢as potize usnout nebo rtepusSit spanek, protoze obrazy nebo mysSlenky nandiag
jim piichdzely na mysl. ¥Sina rodéi se v naSem vyzkumu setkala také se sny
o diagnoze.

Prestoze vice nez polovina rodi (26) se spiSe snazila hditoo postizeni nebo
nemoci svého dite, objevili se respondenti, kfediagnézu vy&snili a nemluvili o ni.
Dokonce aZ deset ragi priznalo, Ze tomu tak bylgasto a dva atas. Ritom, jak také
vyplynulo z teoretickécasti a rozhovar v praktickeé ¢asti, rodinam poméaha sdilet své
problémy a hoviit o nich.

Respondenttasto mysleli na néfznivou zdravotni diagndézu svéhoatét VSichni
(24 casto a 14 otas) giznali, Ze tomu tak bylo, i kdyZ to néhv imyslu. AZ na jednoho
se vsichni snazili vyhnout rozruseni, kdyz si nagdidzu vzpomii nebo o ni pemyslel
ave 29 pipadech z 38 se tak stavalasto nebo atas. Pouzeft respondenti diagnozu
nezkousSeli ibec vyjmout z pawti. U vSech rodit jsme zaznamenali silné navaly pdcit
o diagnoze a vice nez polovina z nich (22) uvedldkéle moznosiasto.

Prirozert se mezi rodi nenaSel nikdo, komu by do mysli obrazy o postizeebo
nemoci di¢te nevstupovaly dbec. Stejt tak na dotaz, jakasto respondetnin jakakoliv
vzpominka pinesla také pocity o diagnéze, nikdo neodfugl/ vibec. Naopak tént
vSichni (34 z 38) uvedli, Ze taknili ¢asto nebo alas. Souhrn& 33 rodEu zastavalo
mimo vzpominku na diagnozuilbec nebo #dka. Celkem 30 respondéntivedlo, Zeje
ostatni vci ponechaly v gFemysleni o diagnézehtas nebaasto.

Neustélé prouthi mysSlenek o nemoci nebo postiZzenéidita nemoznost myslet na
cokoliv jiného souvisi s potizemi usnout a spat fileruSeni. Pokud navic r@eio svych

pocitech nemluvi, ale popiraji je v $9lnize to negativé ovlivnit jejich kvalitu Zivota.
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Vibec | Ztidka | Obcas| Casto
Premyslim o tom i tehdy, kdyz to nemam v amyslu 0% 0% | 36,8 %63.2 %
Sna2|m se vyhnout rozruseni, kdyz o tai@npySlim 26% | 21.1% 31.6%4.7 %
nebo si na to vzpomenu
Zkousel(a) jsem to vyjmout z p&in 7.9% | 44.7 % 15,8 % 31,6 %
M¢l(a) jsem potiZze usnout nebo tepsit spanek,
protoze obrazy nebo myslenky na to rficpazely na| 0 % 7,9 % |65,8 %| 26,3 %
mysl
M¢l(a) jsem silné navaly podito tom 0% 0% | 42,1 %57.9 %
Mél(a) jsem o tom sny 10,5%| 18,4 % 50 % |21,1 %
Zistaval(a) jsem mimo vzpominku na to 26.3%)| 60.5% 12,2 % 0 %
Poctoval(a) jsem jako kdyz se to nestalo nebo to
nebylo reélné 53% | 26,3%47,4 %|21,1 %
Snazil(a) jsem se o tom nemluvit 18.4%| 50 % | 5.3 %|26.3 %4
Obrazy o tom vstupovaly do mé mysli 0% | 13.2% 36.8 %50 %
Ostatni ¥ci mne ponechaly vipmysleni o tom 53% | 15.8 %553 % 23,7 %
Byl(a) jsem si ¥dom(a), Ze stale mam mnoho péaait
tom, ale nezabyvam se jimi 15,8 %| 36,8 %442,1 %| 5,3 %
NezkousSel(a) jsem o tonfgmyslet 28.9%| 21.19%44.7 % 5.3 %
Jakakoliv vzpominkainesla také pocity o tom 0% | 10,5 %|47.4 %|42.1 %
Mé pocity o tom byly jakoby necitlivé 44.7 % | 26,3 %)| 21,1 9%7.9 %

Tab.¢. 3: Procentudlni znadzami odpovdi

4.9.3Vyhodnoceni vyzkumného problému a vyzkumnych otazek

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké dopady ma rodiny sdleni zavazné

diagndzy jejich ditte a jak tato zprava oviiwje kvalitu jejich Zivota.

K dosaZeni cile byl stanoven vyzkumny problém &®gkumnych otazek.

Vyzkumny problém zni: Jakym #gpobem nefizniva zdravotni diagndza die¢ ovliviiuje

kvalitu zZivota jeho rodiny?
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Diky meéteni za pouziti smiSeného designuizeme odpogdét na vyzkumné

Mrivrw s

1. Ovliviiuje scleni diagndzy spanek rodia?

VSichni respondenti fiznali, Ze khem prvnich sedmi dnpo sdleni diagnozy se

u nich objevily potiZze usnout nebo tepsit spanek, protoze obrazy nebo myslenky
na diagnézu jim fichazely na mysl. Celkem 71,1 % vSech #idiz naSeho

vyzkumneého souboru &b okcas (50 %) neboasto (21,1 %) sny o diagndze.

2. Existuji rodi ¢e, kteri chtéli informaci vyt ésnit a nemluvit o ni?
Z analyzy dotaznik vychazi, ze 31,6 % rotli chlo informaci o diagnéze svého

ditéte vy&snit a nemluvit o ni. Z toho 5,3 % ra@ditak ¢inilo obc¢as a 26,3 %asto.

3. Mysleli rodi¢e po sdileni diagndzy i na réco jiného?

Pouze 5,3 % respondé@énsouhlasilo, Ze je ostatni¢ési neponechaly vigmysleni
o diagnéze wbec. Naopak vSem respondent (47,4 % obas a 42,1 %casto)
jakékoliv vzpominka finesla také pocity o diagn6ze. VSichni také uvedi
o diagnoze femysleli, i kdyZz to nei v amyslu. AZ v 63, 2 % se takék casto
av 36,8 % obas.

4. Jakym zpisobem je rodéam sdélovana diagnéza jejich dti?

VSichni rodte prochazeli slozitym obdobim hledani diagnoziitokh navsgvovali
mnoho odbornik a diti podstupovaly nejiznéjSi zdravotni vySéeni. Respondenti
uvackli dobré zkuSenosti sfistupem lekai. Nekteri zpraw rozuntli, jini ne, nekdy
Sok nedovolil pijeti celé zpravy. Rode oceovali, kdyZz si mohli p sdlovani
diagnozy sednout, lékana & mél dostatekéasu a doke jim problém vystlil.
DuleZit4 byla pro skteré také moznost doptat se. Naopak diodi se nelibila ztrata

nadtje a ugovani terminu smrti jejich dite.

5. Jaké zdroje podpory rodiny mély po scleni diagnézy?
Rodie nasli podporu ve vlastni rodin(rodice, itel, sourozenci) az, kdyz se
s diagndzou dite jejich blizci sami smili. Bohuzel v rekterych gipadech otec dite

od rodiny odeSel a matka se potykala s stwanim blizkych z postizeni die. Mezi
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organizace, které rotfim pomahaly, p#@t Centrum provazeni, Spdleost pro
mukopolysacharidosu a ranaépé Krong toho rodiny podporovaliifatelé, spoluzaci,
SirSi okoli nebo nadace. Rodibyli radi, kdyZ mohli své problémy sdilet a mhuvi

o nich.

6. Ovliviiuje scéleni diagnozy kvalitu Zivota?

Na posledni vyzkumnou otazkuuaweme odposdét kladre. Rodiny uvadly casté
navstvy lekatt a mér casu na vlastni &i bez postizeni. Dochazelo k prénam
vztahi v rodirg, & uz kwili odchodu otce nebo upnuti matky naédstnepiznivou
zdravotni diagnézou. Postizeni nebo nemoctalitjiak sdlili respondenti, pinasi
zmeénu o 180 stuii a Zivot se obrati naruby. Nutna j&tSi p&e o dit s postizenim
nebo nemoci, pe¥si rezim a ¥tSi planovani. Rodiny se setkaly s nepochopenim
okoli, wtSi socialni izolaci a zémami v gatelskych vztazich. Zméno bylo také, Ze
peiujici osoby nemohou pracovat a v radise zhorSi moznosti aktigrtravit volny

¢as. U rkterych respondetitdosio k prominé zZivotnich hodnot a priorit.
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Diskuze

Praktick&ast se zabyvala vlivem &dvani nepiznivé zdravotni diagnézy dte na
kvalitu Zivota jeho rodiny. Pomoci smiSeného dasigegme se snazZili odpégct na
vyzkumné otazky, zda skni diagnozy ovliviuje spanek rodii, zda existuji rodie, ktei
chili negativni zpravu vyisnit a nemluvit o ni a déle zda réelipo sdleni diagndzy
dokézali myslet i na &o jiného. Také jsme zjidvali, jakym zgisobem se rode
0 neffiznivé zdravotni diagndze sveho &kt dozedéli, jaké zdroje podpory u nich
zapasobily a zda s#leni diagndzy ovliviuje kvalitu Zivota.

Pri kvalitativnim vyzkumu pomoci rozhovior mohlo dojit ke zkresleni dat
badatelem a dale jéeba si ug¢domit, Ze respondenti v rozhovorech i dotaznicttthosali
Své nazory a postoje, které se nemusi shodovatiote Vzhledem k zdzeni vyzkumného
souboru, pouze na klienty Centra provazeni, vysletitze zobetvat, gesto se poddo
ziskat nové poznatky o niélis probadaném tématu souvislostiéledani diagnézy
a kvality zivota rodiny.

Rodiny v naSem vyzkumu musely podstoupit slozitpcps hledani diagndzy,
zahrnujicicasté navsvy lékat a zdravotni vySéeni ditte. U rekterych dti se prvni
potiZe objevily hned po porodu rapvili predcasnému narozeni, jiné rodiny se problémy
dozvidaly postuph MiZeme se ptat, zdatasnost séleni diagnozy ovliviuje rychlejsi
smieni se s touto zpravou. Respondenti neuvedli, rdaxppii scklovani diagnozy byla
piitomnost ®gkoho blizkého dlezita. Jak mze |éka pii scklovani nepiznivé zdravotni
diagnozy zlepsit kvalitu Zivota rodiny? Rodi océovali lidsky gistup zdravotnik,
moznost sedt | doptat se, dostatelasu a vys#tleni zdravotniho problému dfe.

Z divodu, Ze ¥tSina dti v naSem vyzkumu trpi vzacnym onemémaim, ¢asto
sami Iéka nedokazalitict, jaky bude jejich dalsi vyvoj. Co vSechno miatésctlit? Pro
rodice bylo velmi &€zké @ijmout smrtelnou prognézu dfe. Podle nazoru jednoho otce
nikdo nema pravodkomu ugovat, kdy zerfe. Na druhou stranu povinnosti zdravotnik
zahrnuji sdlovat pravdu. Je tedy lepSi rodi pripravit na moznou horSi variantu? Jak
prozivaji sdlovani diagndzy samotni leka

V tak nar@né Zivotni situaci, jako je zprava &kem postizeni nebo nemoci dé,
rodi¢e uvitaji podporu okoli. 8&dy vSak patebuji situaci nejiive sami zpracovat, aby
mohli o pomoc pozadat. Nutno podotknout, Ze stégk SirSi rodina a blizci prochazeji

procesem smovani. Bohuzel rize v rodirg dojit k prongéné vztahi, odchodu otce nebo
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vzajemnému obwiovani. Je &S8i @ijmout postizeni nebo nemoc &# pro matky, které
zustanou samy nez pro matky s partnererfidi@ samotna fitomnost otce déte nemusi
znamenat skut@ou podporu.

Kromé pomoci rodiny, patel, blizkych i SirSiho okoli, zde hraji &ivou roli také
pomahajici organizace. Zvl&at piipadt vzacnych onemoeni, o kterych stale neexistuje
dostatek informaci, jsou prosmi odbornici, kt# se na tuto oblastifno zangiuji, nag.

v Centru provazeni nebo rodinyétd s podobnym postizenim ve svépomocnych
organizacich. festoZe se prokazalo, Z&kteti rodice negativni zpravu popirali a nemluvili
0 ni, Wtime, Ze je dlezité neuzavirat se do svych probtérale hovdit o nich.

Co vSechno v rodihovliviiuje nepizniva zdravotni diagndza die? Prokazalo se,
Ze prvnich sedm dn kdyZ se rodie zpravu doz&déli, casto nemohli myslet na nic jiného.
Jejich myslenky a vzpominky se stale ubiraly st@jngntrem, coZz se projevilo také
v jejich snech a problémech se spankem. K tomursghay gidavalo nepochopeni okoli,
kdy si rodiny najednou se svymigteli a znamymi nerozutty. Navzdory tomu &ktera
pratelstvi prosla tvrdou zkousSkou deb Zde by mohl byt fnosny vyzkum, jakym
zpisobem nefizniva zdravotni diagndza prefiuje pratelstvi a vztahy s druhymi lidmi.

Termin kvalita Zivota pro dkteré respondenty znamenatco nového, ale na
otazku, jak se jim zivot zémil po sdleni diagndzy, jiz ¥tSinou dokazali odpasdét. Podle
slov rekterych z nich jde o zému o 180 stujpi. Rodie se najednou musiipptsobit
pottebam ditte, které pevysu;ji jejich Bzné zkuSenosti sétimi bez postizeni. Rajici
osoby ¢asto ztraci moznost za&sinani a doba strdvend v domacnosti se prodluzaje n
dobu neutitou. Také moznosti traveni volnéliasu se dikavaji WtSiho omezeni.tom
je vSak dlezité nezapominat na sebe sama, tedy ,Miluj btidrsévého, jako sam sebe*.

Respondenti v souvislosti se @mou kvality jejich Zivota po sdeni negiznivé
zdravotni diagnozy howidi o zmeéné postofi a zZivotnich hodnot. #i@stali se zabyvat
malickostmi, které v porovnani stim, co je potkalo,edajou povaZuji za banalnosti.
MuZeme se ptat, zda ra@ei dokazi v diti s postizenim nebo nemoci nalézt pozitivni

faktory obohacuijici jejich kvalitu Zivota.
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Zavér

.PrekdZky v nas vyburcuji viohy, které by v nas /danjvych okolnostistaly
drimat.” (Quintus Flaccus Horatius).

Nepizniva zdravotni diagnoza di€ mize zp@atku Fedstavovat negkonatelnou
piekazku, ktera, jak potvrzuje i tento vyzkum, oixiliye kvalitu Zivota celé rodiny.
VSechno je najednou jinak.iésto s vhodnou acasnou podporou SirSi rodinyiatel
i odborniki mizeme pispét ke zlepSeni této situace.

Diplomova prace zkoumala klienty Centra provazeaoilem zjistit dopady steni
zavazneé diagnozy dite na rodiny a vliv této zpravy na kvalitu jejicivdta. Konkrétg Slo
o rodiny dti s vzacnym onemoénim, gredcasnym narozenim nebé&kym postizenim. Z
metodologie byl vybran kvantitativnitigtup pomoci dotaznik ktery jsme pro ziskani
objektivrejSich dat obohatili kvalitativnimi rozhovory.

V posledni dob se do pofedi zajmu vyzkumnik dostava réeni kvality Zivota.
Tento pojem neni snadno definovatelny a v jeho stbtdn i pistupech také najdeme
mnoho fiznych nazar. U nas se zkoumanim kvality Zivota osob se zdrdwot
postizenim, jejich rodin i pejicich osob zabyvaipdevsim docent Michalik. Tato prace
piinasi vysledky raeni kvality Zivota rodin v souvislosti se &alvanim nepiznivé
zdravotni diagndzy jejich dite.

Scklovani diagnozy fedstavuje nakmou situaci nejen proiffemce, ale také pro
scklovatele. Na rozdil od léka, ke se s timto ziisobem komunikace setkavagsto, pro
rodice jde ¥tSinou o ojedinly piipad, avSak s celozivotnimiisledky. Vyzkum potvrdil
dulezitost lidského fistupu lék&i, a také spolupraci a vzajemnou komunikaci obou
subjekfi. Frijeti diagn6zy ovliviuje také zfisob sdleni, i kdyZz rgkdy se pes sebelepsi
snahu zdravotnik rodicim nemusi pod# pfijmout vSechny informace, protoZze jsou
Sokovani.

Na mist¢ je wasna a vhodna podpora rodiny étdt s nepiznivou zdravotni
diagnozou ze strany SirSi rodinyiagel, okoli i odbornik. JelikoZz blizci ¥tSinou také
potrebuji cas, aby se s postizenim nebo nemodcitelismfili, kli cové postaveni zde maji
pomahajici organizace. Zejména Centrum provazenirsgie podpoe rodin, vys¥tluje
problémy, ale nabizi také moZnostSeni a dava prostor k vyj@thi emoci i obav
z budoucnosti. f&devSim v fipad vzacnych onemoeni rodie bojuji s nedostatkem

informaci a nefiznivou, mnohdy smrtelnou, prognézou. Pomoci motaié svépomocné
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organizace, v nichZz rodiny navzajem sdili své radosstrasti nap. Spol€nost pro
mukopolysacharidosu.

Vysledky vyzkumu ginesly dilezita zjiseni, ze sdleni diagndzy ovliviuje kvalitu
Zivota rodiny v gkolika oblastech. Rode se potykali s naruSsenim spanku, v jejich snech
se objevovalo téma diagnozygsto na negativni zpravu mysleli, i kdyZ to gém umyslu
a meli potize zabyvat se v mysliésim jingym. BohuZel se potvrdila existence radikteri
diagndézu popirali a nemluvili o ni. J&eba rodiny podécovat, aby se neuzaviraliqul
swtem, nebali se Zadat o pomoc a hidvo svych potebach.

Respondenti se podle svych slov setkali s nepaatiap okoli, ztratou dkterych
pratel i pronénou vztali v rodirg. V nekterych gipadech se matky citily na gésamy,
doSlo k rozpadu manzelstvi, obhgvani matky a upnuti na ditNasesti rekteri rodice se
teSili podpde rodtu, pratel i SirSiho okoli. Své povinnosti debplnily také pomahajici
organizace a vifpad, Ze se rodie nemohli spolehnout na své rodiny a blizké pouvaly
pomoc odbornik.

Nepiznivd diagnéza podle vyzkumu v rodirdale ginasi zhorSeni moznosti
aktivneé travit volny ¢as a zvysSeni socialni izolace. Rodiny se miigipfisobit zvySenym
potrebdm dite s postizenim nebo nemoci, vice planovat a zgw@atjSi rezim. Tak
nara:na situace znamena také&m zivotnich hodnot i priorit. ktefi rodice uvedli, Ze se
S nepiznivou zdravotni diagnézou nikdy nesmale bojuji a natili se s ni zit. Podle slov
jedné maminky, ktera zasadadmitala institucionalni géo svého syna, ma v svkazdy

¢lovek silu postarat se o takovédistai ji jen najit.
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Seznam zkratek

DMO - Détska mozkova obrna

FN — Fakultni nemocnice

HRQOL — health-related quality of life (kvalita bita souvisejici se zdravim)

JIP - Jednotka intenzivni g&

MKF - Mezinarodni klasifikace furdhich schopnosti, disability a zdravi

MKN-10 - Mezinarodni klasifikace nemoci #igruzenych zdravotnich problénv desaté
revizi

WHO - World Health Organization ($ova zdravotnick& organizace)
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Priloha ¢. 1: Polostrukturovany rozhovor

1. Jakym zppsobem vam byla stena diagn6za?

2. Rozungli jste scleni Iékae?

3. Kdo vam byl oporou v rod#?

4. Kdo vam byl oporou mimo rodin?

5. Co myslite, Ze jeidezité i sklovani diagndzy?

6. Jakym zpissobem se vam znila kvalita Zivota po stleni diagnozy?



Priloha ¢. 2: Strukturovany dotaznik

Véazeni rodice,

Centrum provazeni Vam chce pomaesit situaci, ktera nastala v souvislosti

s onemocénim VasSeho déte.

Abychom Vam mohli pomoci tak, jak Vy samtekavate, prosime Vas o vyphi

dotazniku.

Pracovnici Centra Provazeni

NiZe jsou uvedenacktera vyjadeni, jeZcinily osoby po stresovych Zivotnich udalostech.

Prosime Vas o to, abyste pouzili nasledujici Skaiomu, abyste vyjati, jak ¢asto byla

tato vyjadeni pravdivd pro Vasv prubéhu sedmi

diagndézy vaSeho diéte.

dni po sdleni

Vubec

Ziidka

Obcas

Casto

PremysSlim o tom i tehdy kdyZ to nemam v amyslu

Snazim se vyhnout rozruseni, kdyZ o taienpyslim nebo s

na to vzpomer

Zkousel(a) jsem to vyjmout z p&in

M¢l(a) jsem potiZze usnout nebo teqsit spanek, protoze

obrazy nebo mySlenky na to miighazely na my:

M¢l(a) jsem silné navaly podito tom

M¢l(a) jsem o tom sny

Zustaval(a) jsem mimo vzpominku na to

Pocroval(a) jsem jako kdyZ se to nestalo nebo to nebylg

Snazil(a) jsem se o tom nemluvit

Obrazy o tom vstupovaly do mé mysli

Ostatni ¥ci mne ponechaly vipmysleni o tom

Byl(a) jsem si ¥dom(a), Ze stadle mam mnoho péaattom,

ale nezabvvam se iil

NezkousSel(a) jsem o tonfgmyslet

Jakakoliv vzpominkainesla také pocity o tom

Mé pocity o tom byly jakoby necitlivé




Priloha ¢. 3: Rozhovoré¢. 1

1. Jakym zpisobem Vam byla sdlena diagn6za? Kdyz, kdyZz se maly narodil
a vlastré byly vSechny ty lékdské testy hotovy, tak jakym zmsobem, kdo s Vama
mluvil, kde jste byli, na co vSechno si vzpomenetea ten den?

Ehm... mluvil s nAma priniéa vrchni sss... né a jedna, jedna z tékavzali si nas bokem
do oddlené mistnosti, posadili si nas,éblil ndm, sclili nam teda, o jaky syndrom se
jedna, co to obnasi, co to vlasie, jaka chyba se stala, kde se stala chyba a.naak

2. Kdyz oni vlastré povidali, rozuméli jste tomu, co oni Vam rikaji? Jaké bylo to
sdéleni toho lékare?

Jako snazili se tak podat nam to tak, abychom tmaunli, ale ¢lovék to v tu chvileku
nepojme(pritakani) ¢lovek to v tu chvilku se snazi praéststebat, co si z toho odnese je
to, Ze prost je nemocny, je nevyditelné nemocny a... vono se Vv tu chvilku aniradre
nevi co pesre (pritakani) co presre ta, i kdyZz se vi ten nazev, to jméno se vi, tertoge
za syndrom, tak se nevi, jak dalece ten syndrone,bjat dalece to naSe miminko bude
zapadat pesreé do diagndzy toho syndromu.

Jasreé a teda byli jste tam oba dva s partnerem, s manzah u toho rozhovoru?

Byli jsme tam u toho s manzelem oba dva.

A to, to vam rekli Iéka¥i nebo to tak vyplynulo ze situace, Ze jste chodilieba sami do
nemocnice nebo vas pozvali oba dva najednou?

Jest v porodnici se to, &délo se to jest v porodnici, ehm... @& nevim jestli mi to niekli
jako diagndza jako ono postuprpostupg se zji§ovalo, co vlastés mu chybi, co mu
chybi, co mu febyva, jo, co vlasthjako a... potom se &déla ta konéna jako, jako
diagnoza no(jasné) konenej vysledek, pedEzre, predkézne namtekli, Ze to vypada
prost na chybu v chromozomech a potom ni@kli teda, si s nama sedlifekli nam teda,
CO pesre to je.

(pritak&ni) AZ uz to uz oni sami ¥déli.

Az uz to &deli no, jakorikali tak jako, odhadem, Ze to vypada p&pZe to bude &aka
jako primo reco jako gimo rgjaky, nico pojmenovatelnéhpritakani) Ze prost téch vad
je tolik, Ze to prost neni jenom tak jako prastienom tak bez teho, Ze to wité¢ bude mit
n¢jaky, néjaké jméno no.

3. KdyZ si rozpomenete, kdo byl oporou v té rodi# kdyZ jste byla vlastré vy a vas

manzel, tak kdo tam jeS€ zafungoval, jestli byl nekdo?



Jako, ta opora, rodina ndm byla oporou, ale az gotgami zkousli, zkousli vlastnco se
stalo (pritakani) Ze, prvié jsme ngli ten pocit, Ze jsme spiSe oporou té radimy
(pritakani)

Ze jsme je @Sovali, Ze to neni tak strasné, Ze pfose s tim &ak vyrovname, oni nas
samozejm¢ ujistovali, Ze Ze nam jako poskytnou, co, co budou neterialni podporu,
nebo, nebo prostco budeme pétbovat, kdybychom pigbovali prost néco, tak Ze nam
pomiZou, to udit¢ jako nas ujigovali Uplre od za&atku, Ze jako nam prastbudou
maximalré prost pomahat, maximat prosg, jako & uz moji rodée nebo manzelovi
rodice nebo sourozenci, to jako, toiE jo, ale takova ta, ta opravdu pevna podpora jako
ehm... to tu rodinu tak stra8nako vySokuje(pritakani) Ze nevi, nevi, jak se stim
srovnat, jako, pr® zrovna, pré zrovna jako my jsme si zaslouzili to postizen& diebo
ehm, hoda to brali z rodiny jako chybgpritakani) nebo ne, ne vSichni santepg, ale
nez, nez se stim srovnali, tak... tak to brali jake,se staladkde réjaka chyba, Ze to
nebylo, Ze to nebylo jako, Z&ao neni v pégadku, coz neni pravda, no.

4. A kdo byl tou oporou mimo rodinu? Treba i z gratel nebo z organizaci, z instituci,
kdo tam zafungoval?

Urcité Centrum provazeni, Centrum provazeni, pracovnida bbsolutd UZzasna, nam,
nam, byla s nama vod &ku, snazila se, snazila se ndm ehm... &jiswSechno, co na
nas lék#, 1ékai, co na nas prost

kolik informaci vam f¥ekli, ve kterych bylo potreba se zorientovat. Kron¢ Centra
provazeni byl tam jeS€ nékdo, kdo tieba, réjaké kamaradky nebo nékdo, kdo by se
ozval z toho vaSeho okoli jako neifdmo z rodiny?

My jsme moc, my jsme moc jako emh, tu informaci mmaoc ne, ze Z@tku moc nedavali
jako by ven(pritakani) my jsme, protoze seubec newdélo, jestli on gezije nebo
negezije, tam se ten prvni tyden, tébec nevypadalo, Ze, Ze viastako by to pezije,
takZze my jsme to, my jsme to moc, moc jakoby nelil@¢dct, Ze se vlasthnarodil, az, asi
nebo napsali jsme, Zze se narodil, a grdsbjuieme, takze d&Sina lidi prost jako
pochopila, Ze asi moc nechceme... ten kontakt j§ksné) Ze to moc nechceme
rozmazavat.

5. Co si myslite, Ze by bylodlezité pfi, pri sdélovani diagnozy?

urcite, urtité, aby, aby si k tomdlovék mohl, v klidu sednout.

(pritakani) Nebo, mozna, Ze, W mé napada jeSt takova otazka jako, Ze, kdyz si

piredstavite, Ze by tohlefteba za rok prozivala, ¥eba jina rodina, které by se takhle



narodilo upIné stejné miminko, tak vlastrg, co byste dopordila tém Iékaiam, jak, jak
by to pro né mohli jako nachystat, aby to bylo jiné to sdleni to diagnézy nebo lepsi?
NO, ehm, kdyZ uz se teda jedna o to kowesdleni diagndzy, tak aby si na to diali
opravdu tencas, jako pan prinfa protoZze, ehm... ono to chce ponikli na ty rodie
(pritak&ni) ono to chce pomalku, jinak to tencloveék jako opravdu, nema, nema prost
kapacitu vdebat (pritakani) ehm... ja si vzpominam, Ze on jako za mndimp pan
prim& byl, ehm... my jsme rodili cisgskymiezem, jako nahle a byl za mnou, ja jsem se,
malinky se narodil v noci a on za mnou hnedka g@nost byl, jakmile jsem se probudila,
ehm... tak za mnou byl, a tré&u jako po kapkach se mi to snazil naservirovip jee je
nemocny, progt ma velké problémy, ehm... nema prosyvedené seva, nema prost
nefungujou mu plice ehm... nefungujou mugure ledviny, ne... jako, je tam toho prést
straS® moc a nevi se, jak se to progioddi udrZzet nebo nepodiaudrzet, prost jeS€ nez
jsem maltkého vidla, tak n& to, mel, Ze jo, kilo a il mél v inkubéatoru, prostna JiPce
zaveny, tak, tak vlasthsi ke mr sednul jako na pos... nebo jako vedle byla volndgbos
takZe si sednul jako vedle na postel a takhle npamaltku jako se snazil jako ehm...
naservirovat jako, jako abych se z toho @pbkko neslozila, & jako, Ze potom jako, Ze
muZu po vizit se teda jako podivat na m#ého.

(pritakéni), takZe nejdilezitéjSi prosté byl ten ¢éas, nebo ten dostatek tohdasu?

No, coz ti doktéi jako, bohuZzel jako moc nemaj, no, obzvla8bzvlag, kdyz se potom
jako, Ze jo ®co narodi Ze, a musi, musistat. (pritakani)

6. A posledni otazka, jestli dokazete vlastnrict, jakym zpiasobem, da-li se tdtict jako
odborné nazyvana kvalita Zivota, prosé ¢im je ten Zivot jako jiny od toho dne sdleni
té diagnozy, jestli réco, co vlasté ta nemoc a, a, a to postizeni nebo ten syndrom,
vlastné vam zmenil, v tom co by treba bylo jinak, jak se prosE ta kvalita Zivota
zménila?

(pritakdni) Ehm... tak tim, Ze mame jeSjedno di¢, tak se snazit jako ro#it tu
pozornost, protoZze s métym chodime piad na ®jaké vySeteni, pdad k réjakym
doktorim, paad reco, tak aby si terlovék nasSel, naSel jeStten ¢as na to druhé dit
a nezapominal, nebo, to druhédientlo pocit, Zze, Ze je ods®né nebo, ono, kdyz uz
piijde novy sourozenec, tak, tak to, ten, to prvni¢ dinimd prost jako troSéku
(pritakéni) téZcejc a obzvlaSjako pokud tomu druhému musiténevat jako daleko vic

pozornosti nez normalnimu miminkdiasné, jasné) jako...



A je néco, co dlate jako, néco co musite kron& téch vySefeni dlat jinak, nez co jste
délali t¥eba ped tim nebo co, coiteba to onemoc#ni sebou nese, co ma?

Kazdy den se s nim musi &wi(p¥itakani) kazdy den se s nim musi &vj a uz, & uz
prose fyzicky nebo jak bych téekla, fyzicky prost roz..., uvohovat svaly, uvalovat to,
ehm, jidlo, je to&ZSi s jidlem, progt prost to krmeni nejd€pritakani) prosg u reého je
to, je to prost na dlouho, ehm, toho starSiho, toho pfgséem mohla nakrmit kdykoliv,
kdekoliv, jakkoliv, prost, ehm... teba hlavou ddl a prost a, a prost srédl to a za deset
minut, za patnact, prastbyl napapany a... kdezto tady ten péas¢ma ani fil hodina, ani
tiictvrtéhodinka, ehm, jidlo mu musim otigat, musim to mit ijpravené, musim to mit
prost odstikané to mliko, sebou nebadlea uz dostavaifkrmy nebo to, progtvSsechno
to mit nachystané, vSechno prpstSechno mit sebo(pritakani) nemizu jenom tak
prost, ehm, zjistit, Ze prostjsem zapoméa si prost pro reho jidlo (pFitakani) nebo,
nebo odchazet, prast. no tak kdyz se vratime aiphodiny pozdji, tak se vratime o
hodiny pozdjc no, to tak jako pros&ttroSiku si jako musiclovék ten ¢as Uplr tak
rozplanovat.

VEétsi rezim, hm.

Uplng, Gplrg jinak, prosg...

A tieba ve vztahu jed s tmi s kamarady nebo, s pateli nebo z okoli, je tam ®co,
néjaké zména?

Hm, uckité, protoZze nerizeme, nerizeme vlasté s maltkym ted’ka, jes¢ porad mu neni
rok a, a tak &ak jako se s tim okolim teprvedtka za&iname troSku, troSku jako stykat,
protoZe... jalkiikam, on ma slozZitosti s tim krmenim, nietem si jenom tak jako prastto
opravdu niZzeme jakoby, k&m blizSim gatelim a dont (p¥itakani) aby, aby to, protoze
zase jako jit, jit jenom takékam prost jako se... do hospody nebo tak, to jako, to do
restaurace na ol si zajit nebo &o takoveho, to je prasslozitjSi no (piitakani) aby to
bylo, tak do il hodiny doprava tak prost(pritakani) kazdeé ti hodiny ji, z toho ji i
¢tvrté hodinu... tzn. uz dvhodiny, d¥ hodiny mezi jidlem... a takhle h@&kde, takhle ho
n¢kde, tel’ka uz je to jako, @ se to zlepSujeiim dal vic se to jako, dikybohu zlepSuje jo
(pritakani) ale, jit rtkam, tel’ka Ze jo jako ten starSi bude zlobit, to je normétmje jako
dité, to dit dela, prosté tam pobiha, @ tady ten, kdyZz ma dobry den, méa dobry den, ale

zrovna nemusi mit dobry den, poblije tam vSechno.



A to neovlivnite, Ze jo?

A to neovlivnim jo, takZe, je to takové jakod'tkdyz uz bude jako venku hezky, tak, uz se
da taky zase jako jinak, zajdete si na vychazkusel@aakrmit i venku, protoZze houie
¢lovek vytdhnout z toho k&arku, uz jsme krmili i venku a jako... je to to, noclovek se
prestane, hodnse pestanete stykat s lidmi &ktefi lidi to taky nepojmou Upkhjako, Ze
mate postizené miminko, tak nevi, jak jako, jakedapu lovékem maji komunikovat
a radsi se, se s ninigstanou stykat nez aby...

(pritakani) coz uz maze byt ten jejich pribéh, Ze nevi, jak se k tomu postavit, Ze jo?
no...

ale ovliviiuje to i vas

(pritakani) jass.

Jo, ja moc dékuju za rozhovor.



Priloha ¢. 4: Rozhovoré¢. 2

1. Jakym zpisobem Vam byla sdlena diagn6za?

Tak my jsme prvé byli v Motole a tam vlasth Tomaskovi zjistili tu neurodegeneraci,
takZe to, tam to bylo takovy, jako d&bno, Ze tam télovéku vSechno jakoby vystlili,
fekli mu co jako takhle, ale tam vlastnewdéli, pro¢ vlastreé jde vyvojow porad doti, ze
jo (pritakani) takze pak vlasthnas poslali na ten Karlak. Tam mu vilastfiomaskovi
délali, tam to bylo taky dobry, tam mwldli viastre biopsii kize, tam jsme byli jednou
a pak jsme jeli vlasthteda pro vysledky, no a tam vlastpriSel prvré ten pan profesor
Zeman, ten byl takovej, a tak ten mi jalekl: ,VSak Vite jakou mate diagnozu.”, tak jsem
jako Zistala koukatiikam: ,Nevim“, no a pak mi tam poslal vlasttoho oSetjiciho
naseho léki@ a ten mi to pak vSechno teda Wbl (pritakani) co a jak(pritakani)

takZe jste ne¥déla tehdy jeS€ v té dokg?

Nee, tak oni ndm vlastrprvre rekli jenom tu neurodegeneraci, Ze mu jako odumivaak

a takhle jakqpritakani) a pak teprve mi to takhle jakoby vy$M pan doktor potom, jak
piiSel odpoledne, tak to viasifako vyswtlil, co to jako znamena, co to... pak mi viastn
daval aj kontakt na ty vlastma Mukopoly, na tu skupinforitakani)

ano a ten Karlék to je néjakd nemocnice?

Tam je vlastd ta pracovnice Centra provazerdh@) V té vSeobecné fakultni nemocnici.
(pritakani) To je Karlovo namssti. Jo takhle, jo jo jo) (Smich) E&mich) Na Karlow
namesti.

TakZe na Karlak, to Véas poslali gfimo do toho Centra provazeni?

Nee, ono jestnebylo.(Jo, jo, jo) Ono vlast® tenkrat, ty holky zéaly myslim letos ne?
(jo, ale to nebylo jeS§) jeS€ to nebylo, no Jo, jo, jo), ale ukité to musi byt pro ty
maminky hrozg jako super, Ze jim dkdo fekne wvibec (pritakani) do ¢eho jdou nebo
néco, protozeclovek je takovej..., tak jako kdyz mate zdravyeédé najednou prostse
Vam to jako kazi nebo prasjde to pr¥ nebo, ja nevim jak tiict tel’kon, tak je to takovy,
Ze ¢lovék nevi co, no(pritakani) co hoc¢ekd, nevite na co seipravit jako, takhle no
(pritakani) Ze cloveék furt spisS jako hledal, co nebo jako takhle, i kdgko mi to
vyswtlili, ale jako prost vamieknou, Ze to je vlasénak jako vzacna nemoc, Ze oni sami
nevi, ze, jak to bude, co bude, takhle.

2. A rozuméla jste tomu tehdy, kdyz Vam to vyswtlili?

Jo ugité. (Pritakani)



Jes€ jestli se mizu vrétit k tomu sdélovani. Byla jste tam sama u toho sHovani?
Nebo byl s Vama partner nebo manzel?

Sama, samdsama, hm).Jako poprvé sama, pak jsme vlasiali myslim po roce na
kontrolu na tu genetiku, k tomu panu profesorovindeovi a tam teda jsme jeli stglem
(pritaké&ni) a tam teda vlastnjeSt tak jako Toméska prohlidl a to, takze tam nangjest
taky tak jako vysttlil co, jaky jsou moznosti nebo présto a jak(pritakani) no, ale tak,
oni sami, jak tofikdm, sami oni nevi jako co a jak, kdy téjge (pritakani), Ze je to
takovy, Ze Vam jako nikdo neiheftict jako prost, kdyZ jsem seféba zeptala jak to bude
pokratovat, tak to Vam neknou no(pfitakani, Ze sami nevi)Ze sami nevi, Ze je to
prost jako a asi taky individualni otlovéka nebo od toho dite, tak...(hm, hm), Zze Vam
jako takhle nikdo nekne, no.

3. Kdo Vam byl oporou v rodiné?

Tak hodr pritel ze z&atku (pritakani) rodice ti se s tim taky tak jakosjak vyrovnavali,
takZe ti jako, to bylo takovy, ale ho#lrpritel no (hm) rodice spiS fungujou tE&kom
(smich), hlidaci babka je, takZe to je super.

TakZe ted’ mate oporu v rodiéich?

No, no. Tak utité v rodicich, takhle jako stopro, Ze jo, ale v ten momeriyo takovy, Ze
¢loveék je jakoby teba vic paeboval, ale Ze oni se s tim taky jako troSku musgibvnat
sami, Ze, takze tam bylo takovy, Ze fakt nejvictesigitel byl, Ze prost, ja jsem furt teda
hledala, co bude a furt jsem &lat, aby Tomasek chodil dovek jako, tady tohle bylo, Ze
vlastre, Ze pak vlasthbyly ty lazré a tady takovy &ci, Ze jsem tohle, Zze jsem furt jako hrr
do ré¢eho, tak on(pritakani), kdyz uz vidl, ze uz je toho az modifis, tak n& praw ze
jako postavil tak jako nohama na zem, Z@@st neblaznim, Ze t(pritakani) Ze n¢ teda
postavil spis do takové jako reality, Ze vi&stltovek to nechdl veédét, Ze to bude horsi, Ze
jo. (pritakani), takZe to je spiS takovy, Zegrpostavil Ema fakt rovnyma nohama na zem
a Ze musim fungovat a Ze su tady taky ja, Ze tarthjaeom ten TomaSek prést

hm, hm, tak to je super, Ze jste réla takovou oporu.

No.

4. A mimo rodinu jestli byla tifreba réjakéa organizace, éjaci pratelé, kamaradi?

No, tak kamaradka a... organizace vlagam potom, to miekli ty Mukopoly, ale to jsem
teda, abych Vam po pra¥dekla, kdyZ jsem tam otésla tu stranku, tak asi vite, jak
vypada NO, no) A kdyz jsem tam vidla jako ,Nechte své @i umiit doma“ nebo éco

takovyho, ten, ten, tak jsem to teda imd&, protoZe jsem na to jeéStebyla pipravena.



(pritakéni), takZe viastd Mukopoly jsem vyhledala az..., myslim po roce nebadpou,
ted bych Vam kecala, asi po roce, az fakt naléwek byl piipravenej a hodhmi pomohla
jedna kamaradka, Ze vymysleli nebo takhle, ona amdakadku fotografkuaha) a Ze jako
TomasSka nafoti a Ze vlastgd mam napsatifbéh o nas, a Zze zkusime prosijakou
podporu jako nebodeo, Ze jako takhle, jo, protoze my jsmeétihtlastné novy kaiarek
(ano), takZe jsme chiti zkusit vybrat tady tim &ak na novy kéarek, ale pak vlasgmam
teda pislo, Ze teda pani doktorka Truchlikova nam dontduwiadaci, takze jsme to pak
vlastre me¢li nakonec pes nadaci, takze to bylo super, Ze jsem tady do jako nemusela
a... jo a ja jsem napsala terilgh a vlastg ten @gibeh si¢etla paniKohoutovd, ktera se
m¢ ozvala, kterd je vlasnzakladatelkou spolu s panem Michalikem, Ze, Mukopo
(pritakani) a tak jsem se dostaldégs ni prost do Mukopolu.

TakZe ted’ uz jste tam?

Ted’ jsme tam no (@mysli). Te to bude asiietim rokem, co tam jsmépritakani) Ted’
uz by el byt asi teti sraz nebo tak jako nevifpiitakani) no, takze jakort roky.

Jesg jestli se mizu zeptat, kolik Tomaskovi bylo, kdyz jste se do&déla tu diagnozu?
Jestli byl jako miminko nebo uz byl jako starSi?

Ne, ne ne, on #h, on byl doctyt let zdravej &, takhle) mezi ¥etim, étvrtym rokem to
vlastre za&alo a asi patvrtym roce to ndlo uz jakoby, on viasthve tech letech dostal
epileptickej zachvataho) no a to mi vlasté pak pan profesor Zemaiikal, Ze to byl
jakoby spou&k té naSi nemodpritakani) a on vlasta byl jakoby, chodil do normalni
Skolky, ale byl takovej jakoby opoZkjSi oproti €m jinym détem, Ze jo, pak byl
hyperaktivni a pak byly takovy ty psychologicky pdny a takovy tady ty &ei, pro
¢loveka to bylo takovy nemily, ale, Ze si furt mysliie, mate to nejlepsi dina s¥te, ale
je tam jako, ze ztku tam chyby jako by nebyly, ale prdsteba jako mi mluvil nebo
prost jo, takze tam to nebylo takovy az jako, Ze bylevek tekl: ,Jo, je ®jakej jinej,”
prost m¢l tu epilepsii jakoby, no a to vlastive tech a pak jsmeipchazeli, to byl myslim
rok v té normalni Skolce a pak jsmi&ephazeli, jak je na Tywku Skolka(pritakani) tak,
tam jsme pak z4i chodit. A tak po [l roce jsme se stou pani Truchlikovou vlgstn
seznamili a tehdy vlastra tehdy jsem vlas# protoZze jsem #a jet do lazni a oni i
praw, Ze se sraz zrovna v Teplicich a to uZ hmozreé premlouvala, & jedeme a j&ikam,
Ze ne, Ze to jsou prvni l&zm prost jedem do lazni a Zergs to nejede viakiili tehdy
jsme neli jeSte takovou tu nagji, Ze TomaSek je8tchodil (pritakani). Tehdy to bylo

takovy... ale jo, zvladame, fungujem, je to dobfyaK super) TakZe asi tak potp roce



v té Mukopoly.Clovék uZ tak ijak jako k tomu sam dosel, Ze tak jako, Ze uz...astw,
Ze jako jsem napsala terilgh, tak toc¢lovéka taky jako asi hodfn Ze jsem se z toho jako
tak rgjak vypsala nebo jako takhle, takze to bylo takyesyako, to byl pravjako takovej
praw dobrej napad od té kamaradky, no.

TakZe myslite, Ze Vam to pomohlo?

No, no, to bylo takovy to, z&8oveék se s tim tak &gak jako nevyrovnal, smil spiS a pak
jako se s tim tite zit.(pritakani) (smich)

5. Co si myslite, Ze je dlezité pri sdélovani diagnozy?

Tak hlavrg to vys\tleni bychiekla. (pritakéni) Asi tak, j& nevim co vic k tomu dodat.
Myslite vyswétleni téch Iékaia rodi¢am?

No, no. Resre. Prost popsat jim to. Teba, jako asi jim nepopiSete teriitgth, ale jako,
jak u které mozna nemoci, Ze jo, ale z& tm ten pan doktor Upénmaloval, Ze jo Uplka
jako, co se ge jakoby v tom TomasSkovyngle, protoZe vlasthu ntho to je, Zze jako mu
odumiraj vlasts jakoby buiky v mozku(p¥itakani) plus jakoby aj vdle. Proto vliast& on
piestal chodit jako, Ze, protoze viastty buiky prestaly fungovat véch nohach nebo
prose aj ta hlava prosta to, takze prostako mi to vys¥tlil a jako do detail (pritakani),
takZe to bylo fajn, Ze s&élovék jako aj mohl zeptat a takhlg¥ritakani) nevim jako, co
tak rgjak asi sam, ndpritakani) to Vam uz stimhle fakt nikdo neporaffiritakani)
(smich)

6. Jakym zpisobem se vam z#mila kvalita Zivota po scleni diagnozy?

Tak kvalita Zivota, nevim. No... (ticho)

Jako, co bylo ¥eba jinak, nez bylo gredtim a potom neZ jste se doZdéla tu diagnozu,

v ¢em ten Vas zivot byl jiny?

Aha, takhle. Tak ja jsem to zrovna aj, v té &ghme to ngly takovy, kdyz vlastaé ten
Tomasek, jakoby jsmefigli na tu nemoc nebo asfgako ze byl takovej jako Ze uz jinej
(pritakéni) tak ja jest jsem do toho vSeho dostala festpowed’ v praci. TakZe to bylo
takovy, Ze naclovéka takhle padlo vSechno, ale, Ze ta vyubw té praci byla asi
k nécemu jakoby dobrgpritakani), Zecélovek se mohl takhle prosjako vic sousedit na
n¢j, jako byt s nim, Ze jako fakt dieba nedok&Zuipdstavit chodit do prace a starat se o
Tomaska(pritakani) jo Ze, takze tam je.

TakZe to bylo vlastré spojené jesk to scleni té diagndzy tady s timhle.



No, i kdyZ teba to viasté bylo uz v z&i, ale uz vlasté v prosinci vlasts jsme toiesili
vlastre co se dje, Ze v prosinci, koncem roku jsme byli viasmté Motoli, tam nam
vlastre fekli, Ze méa tu neurodegeneraci, potom jsme tedgdsgt jednou myslim v kétnu

v Motoli a z Motole nas vlastnposlali pak na tu vSeobecnou, nebutkat na Karlak
(smich),takZze tam nas poslali a tam nam tédhli tu diagn6zu. Nevim, tak jako takhle,
jako teknu to svymi slovamjako (p¥itakani), zmeni se Vam Zzivot o sto stip, aplre se
Vam prevrati vzliiru nohama, to co bylo prioritou nebo peggtrioritou byla prace, takze
prace je pry nebo prost nékteré maminky fungujou praco¥rvSechno, ale... jako zni
se zivot jako fakt o sto stif), protoZe to je asi to, co nikdodeka, Ze se Vam jaSteco
takovyho niiZze stét jakgpritakani)... ale zase jako takhle prégposune Vas todkam
aplr¢ jinam (pritakani) zmeni Vam to prost priority toho Zivota... a pak se natuprosg
aj fungovat sama, Ze jako neni jenom t@,die jste aj vy.

Myslet i na sebe?

No. (pritakani) Jinak nevim, jako takhle. Co k tomu t#kt, fakt jako, je to hodhtéZky
no, i kdyz jako spiS pro &bylo hodr t¢Zky se s tim jako vyrovnat s tou diagnézou hgdn
Ze kdyz Vam pak ¢kdo rekne jako, Zze Vam ditmiZe untit aj na chipku, tak jako je to
takovy, viditecerrg vSechno(smich)... a spi$ tam bylo taky, Ze my jsme se jabanpli
s pitelem, takZe jsem seédila, Ze budemieba jako jezdit na vylety a préstady takovy
véci jo a rejak nam to vyslo asi jenomaproku. (pritakani) Jako t@’kom taky jezdime
samozejmk na vylety, dlame vSe, fungujeme jako s Tomaskem, ale musitt@esnajit aj
ten prostor a fungujem aj sami prosam, kam ho nefitzeme vzit, progtjedeme sami.
(pritakéni)

Tak to je urcité taky dobi‘e, myslet na sebe.

No, no, Ze v tady tom je to super, no.

Jinak nevim jako, jak sdov¢ku... kvalita Zivota, no.

Tak ja myslim, Ze st&i, Ze mi to moc pomohlo.

Jo? Doufam, Ze jo aspojak.

Ur¢ité. Dékuju za rozhovor.



Priloha ¢. 5;: Rozhovoré¢. 3

1. Jakym zpisobem Vam byla sdlena diagnéza? Kdyz jste se to vlasthdozwdéli,
jestli si vybavite, kdo Vam torikal, kde jste byli, jak to vypadalo?

TakZe abych z@la asi tim...v prvni fazi jako jsentigla na to, Ze se s mym synegtao
déje ve 4,5 letech jsem zjistila, Ze prosha opravdu drapovity achyt, prstiky goleny,
tak jsme to zjistily v naSem bydlisti u nasi paokbrky v naSem &st, na nic se ndjslo.
Shodou okolnosti 8 prednasku v naSemdsié specialista, tam byla naseétska doktorka
(pritakani), takze si to dalagak dohromady a objednala nas sem do Prahy, takgdnu
jsme fijely sem ke specialistce a vlagtana uz jenom pouhym pohledem nanilital Ze
to bude diagndza a pak az po é&dbngjakych prost krevnich test atd. a pak se to j&St
roz&luje Ze jo na sedm typ(pritakani) a pak jsmeekali, ktery typ, druh toho bude no
(pritakani) a to trvalo a pak miislo v kleznu, Ze ma vlastndiagnézu druhého typu.
BohuZel prost. Prolkghlo to potom tak, Ze praspani doktorka mi zavolala telefonicky,
(pritakéni) uz, ktery typ to je, mi sdlila po telefonu. Co k tomu dodat. Samejng, Ze to
prvni bylo, Ze, neddéla jsem, co mamdat, hlavre to bylo strasny, protoze verdikt byl
takovy, Ze neda se ni&ldt, jo? (jasné) Prost piimo je to nevyléitelné, Zadny Iék nebyl,
nic neexistovalo v té déhjenom takovy dohliZen{pritakani)

A jak pisobila pani doktorka, jaka byla?

Pani doktorka byla skla, nemizu fict, Ze by jako... spiS jako my jsmeipd tomu
nechtli si to pripustit, Ze jo(p¥itakani). Tomu rozumim.

Jako pro mi ten prvni rok byl nejhorSi a asi s tim bude saihlkazda rodina, kter&oo
takovyho podobnyho zaZila nebo ji bylosksho. (pFitakani) Pro matku je to nejhorSi uz
jenom tim préw, Ze jako ja jsem si to ¥itala, dala jste diti Zivot a zarové prost smrt.
(jasné) Vzdycky jsem si ten cely rok ja vnimala.

Ten prvni rok, bylo to hrozny. Né&gSi co bylo progt protoZze nikdo jiny vlasthse s tim
poprat neckd. Zbyvalo to na M. Mam jes¢ dwe¢ dcerky starSi, ty zaptapan lith jsou
zdravy ale ptad jako...(p¥itakani) bylo to znat bylo tam v rodénuz to naruseni.

2. A kdyZ ta pani doktorkarikala tu diagnézu, rozungla jste ji, co to vlastré je?

Ne, v tu chvili jsem wbec ne¥déla, ktera bije, co to slovoibec znamena. V Zivdisem
se s nim nesetkala, neslySela, tak poloZzme si maksrdce, jako kazdy jiny ragico méa

zdravé dti nestara se nebatkde réco zaslechne, sami@gn¢ kazdy politujeme, ale to si



musi kazdy.. (pritak&ni) — kdo neproZil, to nefize pochopit, jo? Nejde to. Myslim si, Ze
az tehdy jsem pochopila, co to je az &®hem, pak jsemigcetla brozurky, spojila jsem
se se Spotmosti pro tyto dti. (pritakani)

3. A vroding, kdo byl nejvétSi oporou v tu chvili, kdyz jste se to dozsdéli, tak na
koho jste se mohla spolehnout &ict mu néco, co proZivate, co seé&k?

ZkouSela jsem, zkouSela jsem, kdyz, zkouSela jsemidivit jako samaoizjme tenkrat jest

s byvalym manzelem. Ten odmital a ten mozna areddst negecetl nic. (pritakani)
TakZe vlastd jeho mamka z ty rodiny 2ali obvinovat n€, Ze za to mizu ja, (pritakani)
Ze se mi narodilo nemocny dittakze to byl nejhorSitk? prost unést tohle. Syn ztracel
kontakt s tatou, opravdu byl odm#da — visel na & prost a pak to se stra8njak jsme
zatali po nemocnicich litat, po vy$enhich, takze jsem pad byla gkde jenom s nim
a fakt to pouto se jeSwic jakoby stmelilo a bejvaly manzel totélmzdal to a kontakt se
synem byl nulovy.(pFitakani) Jako ja chapu, chlapy jsou na to, jako muzsky jitmak
berou, ale prostnesnazil se, nesnazil gpritakani)

4. A kdo tam teda mohl byt oporou mimo rodinu? Jedi organizace, kamaradky.
Jestli jste v tu chvili mohla mit nekoho mimo tu rodinu, komu jste mohla¥ict vSechny
své pocity. Existoval gkdo?

Tak, bylo fajn — hod#& jsem se dozdéla — protoze viasthv lednu jsme byli, vieznu
byla stugiovana — ktery typ to je a pak bylo setkani rodifervnu. Tam jsem se strasn
rozhodovala jet, nejet, ale jsefekla, jo pojedu, tim, Ze jsem bylaédava, byla jsem
zvédava (pritakani) chila jsem vidt ty deéti, tu rodinu, protoZe v tu dobutnsyn jes¢
porad vypadal jakoby naprosto zdravy, jako vzhledge, byly tam gjaky naznaky, Ze to,
ale jako nefipoustla jsem to jako kazdy. Pokud vam tvrdi pediatr,di® je naprosto
zdravy, Zijete celou dobu v dormrce, Ze write tomu |ék& a berete to tak. TakZze jsem se
rozhodla a jeli jsme na to setkani. Byla jsem r&lee dojem byl Sileny, to prvni setkani
probkihlo u ve&ere a hned jsem utikala na hotelovy pokoj &eata jsem to, protoze pad
jsem sitikala, jak jsem ty éticky vidéla, Ze uéité sem nepdime, utité se spletli.
(Nepatrite tam?). Nepatime. Hlavré jako ceticky uz byly na kéarku, na voziku ehm,
jako lisil se miij syn, takZze jsem gikala, asi ne, ale postupefasu jsem z#la zji§ovat,
jak se ®co stupiovalo, gibyvalo, Ze jo, Ze je to taKpritakani) A svym zmgisobem mi to
hodre pomohlo, hodé jsem si tam popovidala s rodinar(@itakani) a tohle jsem si

zatala gipadat, Ze opravdu je komu se vypovidat a nejsenase tom sité. (pritakani)



S takovouhle nemoci jsou i jini a dnes sigubiikam, Ze jsou jini na tom dalekaiih
(Jasné, jasne)

5. Kdyz bysme si rozvinuly fantazii, dokazala bystded’ rict, jak by mélo probihat
spravné sdleni dg, kdyz prichazeji rodiny, které teprve budou na startu, takvlastné
jakym zpiasobem, nebo co vSechno by Vas napadlo, co by se péanohlo udat, aby to
sdéleni dg nenglo silny dopad?

Tak je to, ja si myslim, je to o lidskosti, je toop€ ehm nevim...myslim si, Ze kazdy ten
leékar nebo ten, kdo to gtlije je to pro tu rodinu, pro nas, pra:no bylo hrozny, protoze
sikleni od lék#e zreélo fakt — na m to pisobilo fakt stradh (pritakani) v tu chvili,
protoze on miekl, doZivaji se patnact az dvacet let a on mieortak, neurel ve fech,
tak v @ti, ne v @i, tak v deseti a tohle, v tu chvili ja jsem asi paradre nevnimala, ja
jsem jen zirala snadtkam a vibec jsem siikala - to neni. Myslim si, Ze takovyhlectehi
probihlo, a asi musi pro kazdého byt strasny, protoZzedimm cekate, jo to je, jako
kdybysterekli, dnes tam mam byt v tolik a to se dneska oajeha u téhle nemoci ne.

A jesté jsem se chila zeptat, kdyZz se s@ovala diagnoza poprve, chili, abyste tam
byli oba dva i s byvalym manzelem?

Tenkrat jsem tam byla je§tbyli jsme manZelé, takZze jsme byli spolu. Synbyio
necelych pt let. On vlasta newdél, o co se jedngjasné), ale pro nas jakéikam bylo to,
nevim, jako tro&ku ani ne... ja sama nevim, jediny vim, co jako smagé, nebo kdyz
jsem se potom tady potkavala akyma rodinama, talklovék se snazi je dak...
VétSinou sifikam, jsou na tomif a @ihlizim a beru fiklad, kde je ta situace tak strasna,
Ze pokud jenom jako @Zou, tak snaZit se tomu é&it neodepit asi nic. (pFitakani)
Doprat, protoZze opravdu nikdglovék nevi, kdy toho bude litovat, a ja si myslim, e t
nejvic potom se bude ta mamka, jako &adzko vyrovnavat nedejib, az k tomu konci
dojde.(pritakani) Treba ja jsem dlouho potom, nez jsem se jakoby zkiiden rok a nez
jsem s tim bojovala a nez jsem dokézaldec s gkym mluvit, (pFitakani) tak jsem
zatala, nela jsem otazku — co bude, co nastane, kdybych j@aavhodou nebyla, kdo se
mi o néj postara. Tuhle otazku jsem sifpd davala a jako hodrdlouho n¢ to drzelo
a paad jsem pemyslela, komu bych jakoby, ke komu by toédilo, protoZze kazdopadn
pokud maiji silu ty rodiny, tak kazdopddto Ustavu NE! Prosim Vas nglfitakani) Jako
neni tomu d#ti lip, nez mezi svyma. Je tézky, je to tzky, ale pokud to jde, ditsi
nechat az do konce. Jém, Zze kazda mama, kdyz préso dit porodi, tak ma srdko

a nechce &am odevzdat prost protoZe neni nad to mit to glidoma a si myslim, Ze i ta



p&e potom a ta @& je o kEem jiném nez &de v Ustavu(pritakani) TakZe tohle je to
nejhorsi, co jsem vzdycky@myslela,(co by bylo) co by bylo a kdo by. Je pravda, Ze ani
v okruhu své rodiny nenaSel se nikdo, kdo by sasyzal — zjistila jsem, Ze pr@ésbyly —

to ne. Ruce pry takZe neni to lehky. &im tomu, Ze dokazu tady byt, pokud tady bude
muj syn.

A kdyz se vratim k tomu nejidealr8jSimu sdéleni diagndzy, takze tam pro Vas je
Urciteé. (Hmmm) Urcite, ja si myslim, zZe #kdy troStku, jako ti doktdi jako fajn, oni se
setkavaji dnes a defintak asi oni to uz berou jako kus od kusu, beroujako,
neuvddomuiji si, Ze to je stra8ma tu rodinu, na tu mamku psychicky, je fajn, Xestaje
jako Centrum provazeni, Ze dnes se uz mohou mammeky rodiny obratit k nim a oni uz
prost dokazou podat to jinak, opravdu uz o toktm vi a Ze dokdzou je nadravat

a pomoct.(pritakani) Neni nad to, std opravdu to popovidani, Ze ta mamka jenom
opravdu jenom tim, Ze se vypovidaékomu torekne, alerekne to¢lovéku takovymu, co

0 tom reco vi a upimneé se snazi pochopit, jenom vyslechnout, protoZetjadobu, kdyz
jsem i rejakym kamaradkam nebotinsyn byl nemocny nebo po operaci, oni sice za mnou
nékdo piSel na kafe, ale to je tak vSoritakani) Jakmile jsem se ja pabovala
vypovidat a prostto, co jsem réfla nabaleny, tak jsem si, né jako pdsivat, jenomze ja
jsem néla jiné starosti — tam to, tam to.¢éM jsem ti déti a jakoZze oni se bavili — kam
pojedou na vylet, kam si planuji dovolenou — toché® ja jsem nemohla.

6. Ono to mozZn& navazuje na tu posledni otazku, jgisdokazeterict, jakym zpasobem

se znénila kvalita Zivota od sdleni diagnozy? Co je jiného?

Jako, opravdu z#émi Vam to hodi. Ono to sice neni to tak nacatku vidit, ale opravdu
zmeéni se Vam opravdu, jak g&ka, ot@i se Zivot o 180 stugii. To dit Vam tak zngni
Zivot. Frehodnotite vSechno. Ja jim nevytykam -€mtznamym nebo kamar&s nebo
roding, opravdu iteba i ja jsemieSila réco, co jsem myslela, Ze je problé(pritakani)
Potom, co jsem zjistila tu nemoc u syna, tak viastadre véci jsem sitikala, to jsou
prkotiny, tohle jsou prkotiny, co ja tady a co lg# zabyvaji, ale to jsme my, skupina rodin
a jenom kdo to proziva, tak to pochopi. To oprawkioli nemize Vas chapatpritakani)

fict Vam, jo ale vZit se do té situace nedok§aitakani)

A stalo se feba, Ze se z#nily vztahy — kamaradi, okruh préatel, které jste do té doby

méli?



Urcite, urité, urtité, vSechno se to Zalo postups — prestaly jsme se nawdvat (jasné)

a takhle. Hod& — abych navazala — i kontakt s rodinou — jako numjery se synem — na
zatatku to bylo hoda tézky. Jsme byli dlouho &asto hospitalizovany a holky &y Zarlit
(pritakani). Ta pée o syna byla od&em jiném a je pravda taky, Ze ja jsem se s&asn
upnula na syna. Préuim, jak to bylo podano, mate dano — vie ¥ péti letech, td to
muze [ijit. To bylo straSny, myslim, Ze to bylo nejhoigik prichazel ten ¥k, tak ja jsem
aplné méla strach, Ze uz to m&ipt, Ze ma ijit konec. To nejde popsat, to nejde popsat.
TakZe holky stragn byly svym zgisobem, - i do dnes lituju, protoZze opravdu byly
odstkeny, jo (pritakani). Tolik jsem se natnovala, snazila jsem se co nejvic byt s tim
synem. Nebylo to lehky. Dnes uz zaptg@nhih uz to funguje, maji se radi, uz jsou velky,
(jasné), ale gekonali jsme to a&im, Ze pekonaji vSichni, jenom najit tu silu v solie ja
jsem pra¥ kdyz jsem si davala tu otazku, co by bylo, kdybjchu nebyla, kdo se postara,
tak jsem to pehodnotila a obratila jsem se alam tel’ vS8echno proto, abych tady byla
praw pro toho syna, Ze jenom j@ritakani) dokaZzu se postarat aijna neniiZu fict
nikomu a tu silu — ona asfigle sama no, jako ono, kdyZz nemate nikoho vedbe sik ja

si myslim, Ze ta silagkde tam je. Nevim. Nevingpritakani) Jako nevim, kde jsem vzala,
ale prost jsem naSla v s@b— pak jsem se rozvedla, takze jsetistala seiema dtma
sama a musela jsenedéla jsem, Ze jsem sama na téeja vSem jenom, aby takovou silu
v sol® nasli. Ona tamdkde je.

Ja moc dékuji za rozhovor.



Priloha ¢. 6;: Rozhovoré. 4

1. Jakym zpisobem Vam byla sdlena diagn6éza? Vzpomenete si, kde jste byli, kdo
Vam to rikal, kdyz uz bylo vSechnaterné na bilém?

Hmm... no, prvni jsme vlastntoto slovo o nemoci slySeli od naSi neuroloZzkgr&tnas

odeslala do nemocnice fakultni, tam v ordinaci tvkasnetabolickych poruch jsme slyseli,

co ta nemoc obnasi a jak vlasgostupuje, kolik je té nemoci driula jaké jsou dsledky

na, vliasti tady z kazdého toho druhu nemoci, tak jaky jé@n no... (pritakani)

A jak na Vas pisobil pan doktor, ktery Vam to ¥ikal?

No ja jako, takhle jako chlap to vnimam ztoho pkkého pohledu, tak troSku

s nadhledem, ale manZzelka to nesla velized a byla z toho hodrlouho Spatnd, takze to

jsme v zivo¥ neslySeli o iiem takovém, o Zadné takové nemoci a to bylo vSephmoas

aplré néco, co, im se vlastd nikdy nesmiime. Tady tu nemoc nikdo v naSi rogin

nentl a pro kazdého z rodiny i pro nas byla neznamaidité doby a potom, co jsme

zjistili, co je to z&, tak jako do dneSka se s tigiko smiujeme.(piitakani)

2. A kdyz Vam ten léka tu diagnozuiekl, tak rozuméli jste tomu sdleni?

No... bylo to jako docela... hmmm, jak bych itekl, no prost — jeSt jsme o té nemoci

newdéli tolik, takze on ndm to vys#lil svym odbornym zfisobem, s tim, Ze jsme z toho

akorat pochopili jako to, Ze naSetidse nedoziji vysokého éku a bude to prost

postupovat viiznych fazich &im dal horSi to s¢ti détmi bude, co se tyka pé, co se

tyka hygieny, co se tyka jejich indispozici, jo, Bpat jsme to nesli(pritakani)

a neseme. (pritakani)

3. Kdo v tu chvili, kdyZ jste se dozédéli dg byl oporou v rodiné?

Rekl bych, Ze kazdého to opravdu hddraskailo, protoze nikdo se stim v Zivot

nesetkal a ze strany manzelky, tomu d2ou pddd uwiit a jako... hmmm... jelikoz

Z manzaliny strany Astal jenom tchan, tak nevi, jak by se k tomu... jgghbtorekl, ale

on pdad doufa, Ze se ty holky vy (pFitakani) No, jako z moji rodiny, jelikoZ moje

mamka je zdravotni sestra v laznich, tak se nddla o a prost byla taky Sokovana, jo,

a snazi se nam teda pomahat alaspateriald néjakym zpisobem a snazi se nas jako

i psychicky trochu uklidovat (pFitakani) a snazi se taky poméahattsit détmi, kdyz méa

volnéhocasu, pestoze ho moc nema4, tak si najde chvilku, kdy¢naatdtma, za nama

dojede(pritakani) navstivit, podivat se jak jsou na tom...

4. A byl nékdo, kdo byl tou oporou mimo rodinu?



Tak jako podporu méme u lidi, jelikoZz se tady viok@aSeho bydlist zatina jako tady to
powdomi o nemoci roznasdet, tak co se takhle gaobraceli spoluziky s pomoci, jako
hmmm, takhle, co se hlidanktd tyce nebo sbirani¢th vicek plastovych pro holky
a i finartni pomoc od lidi. Jo, jo) Nejsme na to sami, to okoli to bere jako opraveujez
to hrozna nemoc a snazi se ptasédm jakkoliv ten Zivot troSku uléh a pros¢ pomoci
nam. (pritakani)

A takova ta podpora mimo ty zname, kamarady, #jaka organizace, ktera by Vam
v zatatku pomohla?

No urité, protoze... My jsme byli potom, potom #gni diagn6zy ufitou dobu sami,
jsme se do sebe uzali (pritakani) a rgjak jsme €zce gijimali okoli, protoZze nas to
takovym zpgisobem zasahlo, Ze jsme se né&chs nikym o cemkoliv bavit, (to je
pochopitelné) piesSla nas chuk zivotu, gesla nas chuz c¢ehokoliv se radovat. Obréatili
jsme se az podgaké dok na jednu organizaci a préstinictvim jejich jsme dostali kontakt
na Centrum provazeni jo, a vicemi@ras tady tito lidi vytahli z toho dnépritakani) na
kterém jsme se ocitli po W§eni tady té hrozné diagnoApiitakani)

5. Kdyz bychom si rozvinuli fantazii, co byste takiekl, Ze je dilezité p¢i sdélovani
diagnozy?

No, @itom sctleni by bylo dileZité, jako aby ti doktid to fekli s tim, Ze prostje rejakd
nadtje, jako prost vime, Ze neni, ale aby tekli prost Setrri¢, ne Ze takovym Zjsobem,
Ze vasSe d# bude Zit tolik a tolik, protoze zadrJovék nema narok na to, abykomu
uréoval délku Zivota. To je vS8echno dano tim, jak sleb vyvijet situace, okolnosti
a prost ja nevim,iekl bych, Zetlovék musi doufat, doufat, Ze alespse najde, kdyz uz,
tak réjaky preparat, €k, ktery to dokaze péitaze by ngli sdélovat takovym zfisobem,
aby tohocloveka podpdili, aby viastre z toho citil, Ze §aka nadije je. (pritakani)

6. Dokazal byste si vybavit, jakym zfisobem se vam zgnil Zivot, kvalita Zivota, ode
dne sdéleni diagndzy?

No, pislo, fiSlo k tomu, Ze opravdu se Vam Zivot &too 180 stupd, co se tyka té
Zivotospravy, kvality Zivota, vtom, Ze prést manzelka t€ ocekavala, Ze bude
nastupovat do zagstnani, do kterého pra$podobré nenastoupi, bude museéesit
spolg&né se mnou jako s otcentjaké zabezp®ni zdravotnich pofitek, bezbariérovou
Gpravu okolo i v dom v interiéru(pritakani) a taky potom asisténi sluzby, které budou
nevyhnutelné, vzhledem k tomu, Ze pracuji mimo deragsem na cestach — jak dlouho

tuto praci budu moci jaatht, protoze jsem @gad pry, na cestach a jako jedinym zdrojem



piijma je moje vyplata, moje mzdégpritakani) tak opravdu nevime jakym snem se
bude naSe psychicka i finami strdnka se bude uchylovdp¥itakani) jak to budeme
zvladat. ProtoZe jsme se setkali taky uz s tim p@adéani Zadosti na socialni odbor nam
byly tyto zamitnuty, coZ nas znepokojilo a znedbutidm dalSi prostpostup eSeni
téchto situaci.. (pritakani)

Jesg dopliujici otdzka — zaregistroval jste, Ze by vlivem tob, Ze jsou dti nemocné,

Ze byste ¥isli o piratele?

No, jako dalo by seéict, rekteri lidi to vnimaji jako z pohledu svého jakoZe tite, mame
postizené &i, nevim, jestli toreknu dolse, jako by jsme byli, paddny druh(pritakani)

To znamena4, Ze se k nam obraci lidé, co jsme arfabkladali jsme je za kamarady, tak se
k nam obratili zady. Naopak zase lidi, ktetévdsme si o nich mysleli, Ze présjsou na
nic, tak tel’ se ndm snazi opravdu pomoci, je to postavené Eakow, Zeclovek si mysli,

to co &la, ckla dolie a s kym ma vyjit nebo s kym se bavi si myslijezdobry kamarad

a az pijde na lamani chleba tak zjisti, Ze jsotcivjinak, nez se zdali byt. Jo a... jsou
kamaradi, ktd zastali, je jich malo a&i nas, Ze prosttady tyto mame a jsme za nich
vdéeni, protoZze jsou nam oporou, taky nemalou a dokdi#on pomoct pokazde, kdyz je
poprosime a dovedou pochopit a chapou nasi sislaZitou a dokdzou nam opravdu
pomoci jakymkoliv zisobem, v jakémkoliv sénu. Jo, takZze si myslim, ono nevim, jestli
je to dolte nebo Spatn ale je dobré asiedét, Zecloveék z té hromady kamarédkteri se
zdali byt jakoZe opravdu kamaradi, tak je Bomoznd, Ze se od nas distancovali, protoze
by nam asi jako kamaradi byli kd@mu do budoucna aigtalo jen &ch par dobrych a za ty
jsme va¢ni. (pritakéni)

Ja moc dékuji za rozhovor.



Priloha ¢. 7;: Rozhovoré€. 5

1. Jakym zpisobem Vam byla sdlena diagnéza? Tzn. dovedete si vybavit tu situaci,
den, kdy vedle Vas sedl Iekar a Fikal Vam, co se dje?

Tak ja nevim, jak mam Z#... Muj syn se po psychické strance vyvijel guku, ale
nenaskakovala tam ta fyzickd schopnost,¢lado, co dti jako uz dlaji (pritakani)

a jako az ve dvou letech néas poslali na to C{pritakani)

A tehdy si toho kdo vSiml poprvé, kdo Vas tam posl&

Ja mam pocit, Ze jestli uz jsme byli na té neunbdlog asi uz jo a neurolog nas tam poslal.
My jsme k neurologovi se dostali az @lproce, jako docela dlouho, ale &Mi jsme
Vojtovku uz odétvrtého ngsice (pritakani), to jsme cwuili, to nas jako nezanedbali, ale
v Sesti ndsicich, v [l roce jsme skatili na ty neurologii a pani neurolozka ¥ld, Ze je
syn po té psychické dobrépritakani), tak ho nechala, Ze by byl jako jen opéde] a
potom vlasti az kolem toho druhého roku, kdyziad nechodil, tak nas poslali na to CT
(pritaké&ni) a tam vlasté v hlaw nic nengl, ale uclali to jako DMO spastické diparéza a
objevila se metabolicka vada hlav(pritakani) a mysleli si jestli nebude mit j&Stu
Stitnou.

A potom s Vama povidal ®&jaky ten lékar, az uz prosli vS8echny testy, kdo Vam
vlastné rekl, Ze se jedna o DMO a metabolickou vadu?

Ta neurolozka si myslim, Ze neuroloZzka a metabolickadu to my zase poslali sem na
Karlak, (pritakani) takze to zaseesili tady. NeuroloZzka zase ne, ale oniduéli, jak ten
muj syn bude.

A jak se k Vam chovali Ti lékai?

No, to byli hodni(p¥itakani) to zase jako... nemam jako Spatnou zkuSenost, taidpi$o
porodu byla Spatna zkuSenost, ale tady né.

2. A kdyz vam fikali, Ze metabolicka vada je moZzna a to DMO, rozuiia jste hned,
tomu, co to znamena?

Ne, ja jsem si to vSechno hledala ve slovn{kititakani) vSechno jsem si to vyhledavala
ve slovniku. | jsem si vzala tu l&élskou zpravu, a jak jsou tak tyzany napsany &ci, tak
jsem si to vSechno vyhledavala a vyhledala jsemosip vSechno znamena...

3. A vroding, kdo byl nejvétSi oporou v tu chvili, kdo Vam nejvic pomohl v &hto
chvilich?

No asi ty rodte, no, ale spisS jsem na to byla sanfpiitakani)



Jak poméhali?

No, jak pomahali... ja nevim ani... jak pomahalismich), spis...tak oni brali syna, jako
kdyZ mu nic neni, takZe jako... pomahalip¥itakani), v ty dok® jsem to ®jak zvladala,
zatim...(prosté tam byli)... byli a kdyZ byla pdeba, tak pomohli, to bylo takhle... podle
potreby. (pritakani)

4. A kdo tam teda mohl byt oporou mimo rodinu? Kdose tam objevil?

To viibec, to spiS naopak, to bylo takovy, Svagro#dee, to naopak, Ze sibec nenmizou
pripustit, Ze &jaké dit néktery treba neni, Ze jsou vSechny w@dku, to spis jako bylo
negativni.(pritakani)

A kamaradi a kamaradky?

Tak to bylo, jako jo, ty podporovali a taky to bykkovy pil na pil, jak kdo... (pFitakani)
(Jasné, jasné)

Stalo se tam, Ze jste o par ffatel priSla, kvili tomu, Ze jste najednou néla syna
S postizenim?

UplIng né, ale taky byckekla, Ze se to taky tak rozto...

A z organizaci? Naskgil tam nékdo?

Od dvou let jsme ®i Ranou péi, a to pani chodila vzdycky pravidé€lnja, to mi
pomahali hodé#, (pritakani), to chodili vlast® snad kazdy wsic, ale se vSim mi vlastn
pani radila, jak siiispévkama, s doktorem mi radila, Skolku — aZ ta spacialto opravdu
je vyborna ta Rana pé. (vyborné), to opravdu neriizu fict, to jsem nila vlastré nejtsi
berlicku, to opravduparada), jeSt Ze je takhle sponzoruje ta Unie, to je hédnta cla
hodre... a hod# maminek o té Rané @iéani nevi. To tam prévv téch 1aznich maminka
fekla, Ze oni zase nein hlidani, oni jim ta RP Zédila hlidani a ta maminka si taky
odfrkla, jo?(p¥itakani)... prost byla hroze spokojena, tak jsem tam n#jk neee...az
po pil roce...ze z&atku to jest Slo, ale pak jako az jsentdéla, Ze patebuji tu pomoc,
(pritakédni) tak jsem tam zavolala... i s péekama zdravotnima opravdu, se vSim mi
pomahalgtak to jsem moc rada, Ze 8kdo takovy byl), no ta RP ano, to opravdu to fakt
hodrg, ale spousta maminek o ni ani nevi. Jedna mansek#oz¢déla az v Sesti letech,
kdy to korti, Ze je ®jaka RP, ale ta RP teda opravdupritakani) mé teda, né teda
pomohla, teba gkomu... ale ja i tim, jak jsem byla sam@fritakani), tak mi teda
pomohli, Ze teba n& i priSel rozsudek skrz stupea c¢lovek... diiv byli ty papiry

AN

Vam to neodkleply... tak okamzithned mi doportila i doktora, tu vyvojovou doktorku,



takze vSecko jako od nich... fakt... od nich(to je fajn, ze existovali)i zarizovali, mi
snad i poméahala vlastn ten ka@ar zdravotni zézovat, fakt se vS§im mi pomahala, takze
jsem n¢€la pomoc z té RP no...

5. A kdyz bychom si t&’ mohli piedstavit, kdyZ by byla nova rodina, které se narodi
takhle podobné nemocné d& jako Vam, tak jak by podle Vas mohlo probihat to
sdéleni dg? Co by bylo dilezité v tom rozhovoru mezi |€ékdem a rodi€i?

Rict jim jako hlaveé hned tu diagnozu(pritakani), protoze gkteré ty maminky tu
diagndzu ani neddgj, (pritakani), nékdy se ty diagndzy, to sem taky slySela, Zze seidozv
po kolika letech, ono to je takyzky to vySetit, ale Ze gkde teba bez diagndzy, coz mi
piijde Spatny, Ze pak mu né&iou tomu digti pomoci. Jo, kdyZz se nevi konkrétmo...
spolupracedch lékan s €ma... vzdjemna komunikace si mysl{p¥itakani)... vzajemny
to musi byt, musi spolupracovat i kolikrat ty r&&lijsou takovy, dokiojsou dobry a zase
ty rodice nespolupracujfsmich), takze bychrekla vzdjemna komunikadgritakani), ze
to neni jen o doktorech, Ze by byli Spatni, a Zenbde byt rekdy i na ty druhy stran..
spisS vzajemna komunikace obou(békuju)

6. Dokazala byste si vybavit, jak se vlasthzménil Zivot, kvalita Zivota po tom, co
Vam byla scélena dg? Co vSechno je jinak?

No, Ze jako jsou s tim... je omez§si nez zdravé di (pritakani)... ja nevim jak bych to
popsala, Zze se nemohl takcadnhovat \ci, tak jako zdravy &i, (pritakani), ze byl
omezewjSi, Ze... no... ho zapojit, on se zase zapojoval ryezilravy.

A pro Vas? V ¢em je ta nejWwtSi zména?

Jo u ng... no tel’ nevim, jak to mam zformulovat.(tak jak vdm to prijde na jazyk),
vibec nevim, jak mam na to odgokét... (Co je treba jinak?) S tim spojeno... kdyZéba
jsem Sla na tu operaci, t&oveék se nemize sebrat a jit hned k dokéon, musi nejtiv
zaridit, opatit to ditt a pak teprve si fitu vyridit sebe.(p¥itakani) No, mam to vic
rozebrat?(Klidn &, povidejte, co se Vam bude chtit)Nejdiive jsem ped tou operaci
musela z#dit, aby o syna bylo postarano iizit mu rgjaky ten respitni pobyt, takZze byl
na tom intru, takZze nas zachranilo, zZe i ta Skadatem svj intr, takze on Sel mezi zname.
Oni tam byli UZasni, tak oni uZdli predem, Ze uz{jdu, takZe oni uzZ na syna... uz s nim
paocitali... tam bylo o ®j dobie postarano, Ze jseniivec nendla hrizu, uz naopak jsem
rada, Ze si to tam vyzkouSel a je& postarano a kdybych nahodou zase musgtam jit
(pritakani) do nemocnice, tak vim, Zze se tamép postaraji(pritakani) Takze z toho mi

vyplyva, Ze musite vic planovat?



No, musim vic planovat, nerhe¢lovek nic z fleku(pritakani), ale ono i u zdravého die
¢lovék musi zaopdit hlidani, ale tady je to&sSi problém, Ze ho neike hlidat kazdej
(Jasné, tomu rozumim), Ze ma své peégby... (pritakani)

Ja moc dékuji za rozhovor.
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