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Bakalaiska prace snazvem Specifika vzdelavani predSkolniho ditéte
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onemocnéni véetné jeho typt. Druha kapitola je vénovana popisu piedskolniho véku,
prosocidlnimu chovani a metodam pro jeho rozvoj a podporu, jsou zde definovany také
specifické potieby v teoretické roviné a proces adaptace rodiny na narocnou zivotni
situaci. Posledni kapitola teoretické casti se vénuje platné legislativé, podplrnym

opatienim, integraci, inkluzi a kurikularnim dokumenttim.

Praktickd cast je zaméfena na realizaci vyzkumu pomoci hloubkového
rozhovoru, kdy je na jeho zaklad¢ vypracovana ptipadova studie, rozbor rozhovoru
a vystupem praktické c¢asti je manuadl na podporu prosocidlniho chovani déti

Vv predskolnim zafizeni.
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Uvod

Kdyz se ma dvojici narodit dité, byva tento okamzik spojovan s nejkrasnéjSimi
chvilemi lidského zivota. Pokud Zena prodélala veSkera ptredporodni vySetfeni,
na kterych se ukdzalo, ze dit¢ je zcela zdravé, véfim, ze radost je o to vétsi.
Neuvétitelnym Sokem musi byt pro matku zjisténi, ze ¢eka nebo porodi dité nemocné
nebo postizené. O to vétsim Sokem bezprostitedné po porodu musi byt zjisténi, ze
s ditétem evidentné¢ neni néco v pofadku a ani odborny zdravotnicky personal si nevi
s nastalou situaci rady. K Iékaiim se Casto lidé upinaji jako k tém, ktefi védi, musi védét
a z toho davodu pomohou. Kdyz vSak Vv dneSnim svété moderni mediciny ani 1ékari

neveédi, musi nastoupit pocit uplné beznadgje.

Bakalafska prace snazvem Specifika vzdélavani predSkolniho  ditcte
s jedine¢nou formou postizeni popisuje mimo jiné Zivot ditéte a rodiny, ktera si musela
projit touto naroc¢nou zivotni situaci. Z mého pohledu se ji zhosSt'uje neuvéfitelné
state¢né, peclivé a zodpoveédne, kdy svému ditéti poskytuji kazdodenni nadstandardni
péci a diky tomu zlehcuji a zptistupiiuji své dcefi zivot. Kdyz se Amalka narodila, byla
jedinym ditétem v Ceské republice, které trpélo nemoci ichtyéza, typem Harlekyn, kdy
k dané nemoci, navod, jak o dité ptesné pecovat, podpora lidi, ktefi maji stejné nemocné
dité. VSe museli vyzkouSet sami, nastudovat zahrani¢ni zdroje, kde také nenasli
uspokojivé informace. Cilem bakalaifské prace by méla byt, mimo jiné, urcitd osvéta
tykajici se vzdélavani a kazdodenni péce o takto nemocného Clena rodiny. I piesto, Ze
Amalka nemd a nebude mit Uplné jednoduchy zivot, méla neskute¢né Stésti, ze se

narodila pravé svym rodictim.

V teoretické Casti bakalafské prace bude popsdno konkrétni chronické
onemocnéni. Dalsi kapitoly se budou vénovat definovani konkrétnich termint
spojenych s danou problematikou. Jedna z kapitol se bude vénovat piedSkolnimu ditéti
aVvposledni kapitole bude popsana platna legislativa vcetné integrace, inkluze

a kurikularnich dokumentt.

Praktickd c¢ast predvede detailni piipadovou studii o konkrétnim ditéti
se vzacnou formou chronického onemocnéni. Bude popsan proces adaptace rodiny
na naro¢nou Zivotni situaci, veSkeré specifické potieby ditéte a také postoje, potieby

a zkuSenosti rodict. V praktické ¢asti bude vénovana pozornost také specifikiim pobytu



Vv pfedSkolnim zafizeni u ditéte se vzacnou formou chronického onemocnéni. Budou

popsany odlisnosti i specifika, ktera musi pedagogové respektovat.
Na zéklad¢ vysledki vyzkumu bude vypracovan manual se specidlné
pedagogickymi doporuc¢enimi pro podporu prosocialniho chovani déti v matetské Skole

bézného typu tak, aby se dité pfi integraci do kolektivu pln¢ a kvalitné zaclenilo.



TEORETICKA CAST

1. Definovani terminu

Nejprve je potieba definovat zakladni pojmy souvisejici S danou bakalafskou praci.
Zdravi

Svétova zdravotnickd organizace definovala zdravi jako: , stav uplné fyzicke,
psychické a socialni pohody, nikoliv pouze nepritomnost nemoci nebo télesné chyby

(Vokurka, Hugo 2007, s. 501).

Jandourek (2001) uvadi, ze mimo vySe zminénou definici je zdravi také stav

vnitini rovnovahy a rovnovahy s prostfedim.

V lékatském slovniku lze dohledat pojem determinanty zdravi. Jedna se
0:,,souhrn jevii a podminek, které urcuji, popr. vyrazné ovliviiuji zdravi. Zahrnuji
Sirokou skalu osobnich, socidlnich a ekonomickych faktoru i charakteristik Zivotniho
prostiedi. Casto pripominaji tyto ¢tyfi zdkladni d. z., a to geneticky zdklad, Zivotni
prostiedi, chovani lidi a zdravotnické sluzby. Faktory psychické a behavioradlni jsou
vyslednici puisobeni socialniho a vnitrniho prostredi (Velky 1ékatsky slovnik 1998 —

2019, online).

V soucasné dobé je pojem zdravi definovan vzdy socialné a kulturné. Z toho
divodu se uvadi socialni prostiedi, tedy stav, mimo jiné, socialni pohody, protoze ma

na zdravi vyrazny vliv.

Zdravi je vnaSi kultufe obecn& povazovdno za vrchol spokojeného Zivota,
ovSem casto je z pohledu lidi zdravi definované maximalné po fyzické a psychické
strance. Pokud je ¢lovék zdravy, snadno pomiji vzacnost a dilezitost tohoto faktu, ktery
ma zasadni vliv pro plisobeni v lidském zivoté a daného stavu si tolik nevazi, jako kdyz
onemocni a0 vySe zminované zdravi pfijde. Teprve tehdy zacne touZzit po tom byt
zdravy. Stav socidlni pohody, jak uvaddi WHO, spousta lidi do definice zdravi
nezahrnuje. V tomto ohledu bude mit divka, o které je psana tato bakalafska prace,
nejvetsi obtize.

V ptipad¢ somatickych postiZeni je ¢asto bohuZzel na prvni pohled zifejmé, ze se ¢loveék
neécim lisi. V tomto konkrétnim ptipadé bohuzel nelze postiZzeni skryt, jelikoz se jedna

0 vzacnou formu onemocnéni klZe. S pominutim somatickych obtizi, které¢ divence
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znesnadnuji Zivot, bude muset v prib¢hu Zivota feSit i znacnou socidlni nepohodu,
se kterou se bude muset naucit vyrovnat, protoze se bude svym vzhledem lisit po cely
svlyj zivot.

Nemoc

,, Pritomnost takovych symptomii v organismu nebo chovani osoby, které jsou
povazovany za odchylku od Zadouctho fyzického stavu nebo norem chovani““ (Jandourek
2001, s. 169). Pti teseni, co je a neni nemoc, je potieba piihlédnout k dané kultuie,

jelikoZ je nemoc socialnim a kulturnim konstruktem (Jandourek 2001).

Gurkova (2017, s. 13) tikd, Ze ,,onemocnéni je (podobné jako zdravi)

¢

mnohovyznamovy a vicedimenzionalni termin. *
Chronické onemocnéni

Pti definovani chronického onemocnéni neexistuje jednoznacné dana definice,
co je a co neni chronické onemocnéni. Stejné jako neni presné feceno, do jakych oblasti
zasahuje a jak dlouho trva, a to i pfesto, Ze se jedna o Casty a b&ézné€ pouzivany pojem
(Gurkova 2017). Pojem chronické onemocnéni se nejéastéji vysvétluje a definuje jako
dlouhodobé onemocnéni. Jednd se o onemocnéni po prodélani akutni, kratkodobé

nemoci. Trva tedy delsi casovy usek nez vySe zminovana akutni nemoc.
Vzacna onemocnéni

Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na léta 2010-2020 (online) definuje

a pise o vzacnych onemocnénich néasledovné:

V piipadech vzacnych onemocnéni se jedné o ta onemocnéni, ktera jsou klinicky
heterogenni, byvaji pfevazné¢ dédicnd ¢i vrozena multisystémova s velmi nizkym
vyskytem v populaci. Maji dopad na kvalitu Zivota a socidlni zaClenéni pacienta,
poptipad¢ ohrozuji jeho Zivot. Pokud se hovoii o vzicném onemocnéni, je v ramci
Evropské Unie dany pocet pacientl stanoven na méné nez 5 osob z kazdych 10 000. To

znamena, ze je to méné nez 1 pacient na 2 000 jedinct.

Piesto, ze je zjistén asi z 80% geneticky ptivod vzacnych onemocnéni, zistava
u vétSiny pacientil pficina jejich choroby neobjasnéna. NejCastéji se projevuji brzy
po narozeni a postihuji 4-5 % novorozencl a kojenct. Stejné tak tomu bylo v ptipadu

Amalky, kdy se prvni problémy objevily ihned po narozeni.
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Obecné Ize konstatovat, Ze se vzacné onemocnéni muze projevit také v pribéhu
détstvi nebo v dospélosti. Z hlediska 1é¢by, pokud jiz existuje, je nesmirné dulezité véas
a spravné nemoc diagnostikovat. V opacném piipad¢ dochazi k nevratnému poskozeni
zdravi. Tato situace poté vede k velké psychické traumatizaci a to nejen u samotnych
pacientll, kterych se chyba tyka nejvice, ale také u jejich rodin. Celkové tato situace
vede k nedivéie, co se tyka kvality zdravotniho systému (Ceské asociace pro vzacna

onemocnéni, online).

1. 1. Vliv nemoci na psychiku ditéte

Jak s détmi mluvit o nemoci

Javirkova (2001, online) uvadi nasledujici zasady, jak mluvit s ditétem o nemoci:

o , Mluvte o prozivani nemoci, o fungovani lidského tela, o tom, jak neznalost vztahu
zdravi a nemoci miize situaci jesté vice ztizit.

o Vysvétlete détem slozité reakce na nemoc, které jsou zaloZené na obrané proti
uzkosti, pokuste se sami ohodnotit osobnost vasSeho ditéte, zejména jeho miru
optimismu nebo pesimismu, jako indikatory rychlého vyrovnani se s nemoci.

o Zamyslete se nad vlastnim postojem k chorobé, kdyz onemocnite vy, protoze
nejdulezitéjsi je pro dité vzor postoje knemoci tak, jak to vidi v rodiné, zejména
u matky.

e Promluvte s ditétem 0 jeho negativnich i pozitivnich zkusenostech S nemoci.

e Zhodnotte realisticky uroven vaseho rodinného zdazemi, pomiizete sami ditéti
zvladnout neprijemné pocity v nemoci?

o Nikdy nepouzivejme nemoc jako trest.
Jak déti prozivaji nemoc

Reakce ditéte na nemoc se bude znacné lisit podle véku. Pokud uz je dit€ natolik
velké a psychicky vyspélé, aby dokéazalo pochopit podstatu a dopady dané nemoci
na n¢ho samotného, mize se pfedpokladdat reakce mirné€j$i. Obecné je vSak dilezité
emocni naladéni konkrétniho ditéte. Mira citlivosti, prah bolesti, introverze, extroverze

a mnoho dalSich je urcujicim znakem reakce ditéte na nemoc.

Jestlize je dité jeSt¢ malé, nelze mu vysvétlit naptf. diivod hospitalizace, Casté
bolesti, nepiijemné zakroky a dalsi, mohou byt a Casto i byvaji reakce velmi negativni.

Dité byva hodné plactivé, hysterické, agresivni. V horSich ptipadech se mohou objevit

12



stereotypie a vyvojovd regrese. Pifi dlouhodobé izolaci od socidlnich kontaktl
a neuspokojovani potieb ditéti hrozi frustrace, deprivace. Dlouhodoby pobyt

Vv nemocnici s negativnimi disledky na détskou psychiku se nazyva hospitalismus.

Stejné jako pro dosp€lého, mlze byt a Casto byva pro détského pacienta
diagndéza Sokem, nepiijemnou zivotni situaci. S ohledem na to, zda uz je dité natolik
mentaln¢ schopné, aby vidélo rizika a konkrétni dopady a disledky onemocnéni véetné
progndzy do budoucna. Velmi dulezité je emoc¢ni naladéni a podpora ze strany rodicu.

| tento pfistup miize velmi pozitivné ovlivnit reakce ditéte na nemoc.

Rozdil je také v tom, zda se hovoii o onemocnéni akutnim ¢i chronickém. I to

ovlivituje reakci ditéte. Ve se odviji od veku.

Prozivani nemoci z&visi na druhu nemoci. Nejhorsi je pro dité bolest, zachvaty,
vysoké teploty a vySetieni, které u ditéte vyvolavaji strach. Chronickd nemoc je pro dité

nejvice omezujici, protoze piedstavuje rtizné zakazy.

Reakce na nemoc se mohou délit do dvou skupin. V prvni skupiné jsou b&ézné
reakce, napf. plac ditéte pii bolestivém vySetfeni. Ve druhé skupiné se nachazi
neodpovidajici maladaptivni reakce. Tyto reakce jsou zalozené na obrané proti strachu
a uzkosti. Déti maji prehnané reakce, vySetfeni se za kazdou cenu brani, v zdchvatu

afektu mohou poskrabat sestru, zni¢it vybaveni ordinace apod.

24

zdravé, piesvédcuje sebe 1 ostatni, Ze je zdravé, nechce si pfiznat zdvaznost onemocnéni

(Javarkova 2001, online).
Reakce ditéte na nemoc
Matéjcek (2001) uvadi Cinitele, ktefi ovliviiuji reakei ditéte na nemoc:

Jedna se o prozitek nemoci, vyvojovou uroven ditéte, rozsah postizeni, zdkladni

dusevni konstituci pacienta a postoj okoli k nemocnému ditéti.
Prozitek nemoci

Nemoc proziva kazdé dité jinak. V ptfipadé nemoci se nejednad pouze o zménu
zdravotniho stavu. Jde také o zménénou zivotni situaci, se kterou se musi dité vyrovnat.
Dilezity je také postoj dospélych v nejbliz§im okoli ditéte. Jedna se o nejblizsi socidlni
okoli, které si také musi na nemoc zvyknout. Neékteré déti jsou velmi citlivé na nalady,

postoje, nejistotu, Uzkost ze strany rodici a mnohé dalsi projevy pfizpiisobovani se.
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Z toho divodu se také reakce ditéte mohou velmi lisit. Urcité dité si neuvédomuje
anevyciti strach a uzkost z rodict tak jako jiné, kterému dand situace jesté zhorsi
prozivani nemoci a situace z ni vyplyvajici. Dulezité je, aby reakce okoli na nemoc
ditéte mély terapeuticky vliv, aby byly dité schopny uklidnit a povzbudit, ne pravé
naopak jesté vice je zachmufit a znejistit.
Vyvojova uroven ditéte

Nejprve je tfeba odlisit dit¢ s vrozenym a ziskanym postizenim. Jednad se
0 rozdilné situace v pozd€jsim stadiu vyvoje. U ditéte s vrozenym postizenim je
problémem trvalé pfizptisobovani zvlastni zivotni situaci. V tomto ptipadé hrozi
zdravému vyvoji osobnosti dvoji nebezpe¢i a to v podobé nedostatku podnétii nebo
jejich nerovnomérny a disharmonicky ptisun, ktery mize vést k opozdéni mentalniho
vyvoje ditéte. Druhy potencionalni problém tkvi v nevhodném vychovném vedeni

(Matgjéek 2001).

,,Problémem ditéte s postizenim ziskanym v pozdejsim vyvojovém obdobi je
prizplisobovani zivotni situaci, jez se zménila viceméné nahle (nebo se od urcité doby

zhorsuje), a pak teprve dalsi vyvoj za zhorsenych podminek* (Mat&jcek 2001, s. 19).

Problém nastava také pii utvafeni identity tj. védomi vlastniho ,,ja*, které se
vyrazn¢ formuje u déti Skolniho véku, kdy se od zhruba osmi let véku ditéte ,,rodi*
i védomi télesné zdatnosti, krasy, sobé&stacnosti a nezavislosti. Z toho divodu mohou
vznikat intenzivni Uzkosti a stresy v ptipadé, Ze je postizeno pohybové Ustroji, smyslové

funkce nebo télesny vzhled (Matgjcek 2001).
Rozsah postiZeni

Na prvni pohled by mélo byt zcela jasné, Ze ¢im vétsi a téz$i mira a rozsah
postiZeni, tim by méla byt horsi reakce ditéte. Neni tomu ale vzdy tak. Velmi zaleZzi

na osobnosti ditéte.

Matéjcek (2001, s. 20) tika, ze: ,, Tento ,,funkcni* rozsah postizeni ma zajisté
zdkladni vyznam pro dalsi Zivot ditéte, neni vSak jedinym urcujicim cinitelem. Nejen
objektivni mira omezujiciho vlivu postizeni, ale i subjektivni hodnoceni jeho socidlniho
dopadu pomaha urcovat, jak pacient toto své postizeni zaradi do struktury své

osobnosti.
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Kazda spolecnost ma totiz své normy télesné krasy a zdatnosti, které se stavaji
soucasti identity jejich prislusnikit a tedy i méritkem, jimz poméruji sebe a druhé.*
Pravé tyto faktory mnohdy zasahnou ¢lovéka s postizenim vice nez samotné postizeni.
Nejvice jsou ohrozeny déti se znatelnymi odchylkami télesného vzhledu. U téchto déti

hrozi, zZe je budou provazet pocity ménécennosti se vsemi svymi komplikacemi.

Co se tyka rozsahu postiZeni, fadi se zde také spolecensky a socidlni rozsah
nemoci. U spolecenského rozsahu nemoci se hovofi o progresi onemocnéni, tedy ¢asové
slozce onemocnéni. Velmi tézkou situaci se stdva, pokud pacient pozna, ze nemuze
zmenit svij zivot a jeho Zivot fidi ,,jina sila®.

Socidlnim rozsahem nemoci se mysli, zda a v jaké mife jsou ovlivnény télesné
funkce, které jsou vysoce spoleCensky exponované. Jednd se o pfijimani potravy,
vyméSovani, funkce sexualnich organt apod. Opét se dostavi pocity ménécennosti, kdyz
I v téch nejzakladngjsich tkonech ¢lovek budi pozornost. Pii prijimani potravy to miuize
byt nadmérné slinéni, které dit¢ neni schopno ovlivnit, inkontinence, kterd je zvlasté
nepfijemna a pfinasi pocity ménécennosti, kdy jsou pravé tyto pocity Casto lékafi

a rodinou podcenovany (Matéjéek 2001).
Ziakladni duSevni konstituce pacienta

Prozivani nemoci velmi ovlivni duSevni konstituce ¢lovéka. Geneticky vklad je
vyznamnym Cinitelem na reakci ditéte na onemocnéni. Jednd se o dalsi faktor, pro¢
jedno dité reaguje na stejné onemocnéni diametralné jinak nez dit¢ druhé. Inteligence,
stupenl drazdivosti ¢i naopak odolnosti nervového systému, temperamentalni rysy, ale
také povahové rysy jako je introverze a extroverze, dominance, submise a dalsi

(Matgjeek 2001).

Vlastnosti mohou vyrazné€ ovlivnit chovani ditéte v obdobi nemoci. Extrovertné
ladéné déti jsou v tomto obdobi daleko sdilngjsi, mazlivéjsi a optimistictéjsi. Tyto déti
se snazi néjaky zpisobem popsat priznaky nemoci a spolupracovat na uzdraveni. Opak
bude u déti introvertnich, které chtéji byt samy, nejsou sdilné, ale naopak se uzaviou

sami do sebe.

Déti s flegmatickym temperamentem maji naptl vyhrano uz jen z toho divodu,
Ze je nic jen tak nerozhazi, a z toho diivodu se vyrovnavaji s nemoci 1épe. Melancholik
thned propada do smutku a proto je velmi dulezité, aby dité citilo lasku ze strany rodici,

rozptyleni, pohlazeni apod. V ptipadé cholerika je nalada v obdobi nemoci hadava. Dité
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je daleko vice vznétlivé a hadavé, na druhou stranu se miuze rychle nadchnout

pro uzdraveni (Javirkova 2001, online).

Radi se zde také otazka tzv. frustraéni tolerance, kdy se timto vyrazem mysli
stupent odolnosti vici zatézim, které vznikaji opakovanymi frustracemi (Matéjcek

2001).

Frustrace Ize chapat jako zklamani, ale také nemoznost dosahnout uspokojeni

ptani nebo potieby (Vokurka, Hugo 2007).

Pokud dojde k dlouhodobému neuspokojovani zakladnich duSevnich potieb,

dostavi se psychické nasledky, které se vyjadiuji pojmem psychicka deprivace.

Nemocné nebo zdravotné postizené dit€ ma bohuzel mnoho prilezitosti
ke vzniku intenzivnich a opakovanych frustraci, které vznikaji v dusledku
neuspokojovani potfeby kontaktd s druhymi détmi, potfeby uplatnéni ve spolecnosti.

V puberté€ se objevuje potieba citovych vztahl k opacnému pohlavi (Matéjéek 2001).
Postoj okoli k nemocnému ditéti

Jednd se o hodnoty spolec¢nosti ohledné télesného zdravi, neporusenosti
a zdatnosti. ,,Obecné prijimané normy prirozené ovliviiuji postoje nejblizsich
vychovatelii ditéte a dotykaji se ho tedy nejprve neprimo a zprostiedkovane, tj.
prostrednictvim rodicu a ostatnich dospélych. Teprve pozdéji, kdyz dité vstupuje
do detské spolecnosti, pocituje pusobeni téchto obecnych norem primo, tj. v kontaktu

‘

S vrstevniky, kteri dle norem “vypadaji* nebo podavaji normou pozadované vykony*

(Matejcek 2001, s. 22).

Neni dulezity pouze postoj spolecnosti, jde také o primarni vychovatele,
nejcastéji rodiCe a pacienta samotného. V piipad¢ rodict vyznamné ovlivni postoj také
zkusenosti v oblasti nemocnosti predki v dané rodin€. Rodi¢e jsou nuceni se vyrovnat

S touto Zivotni situaci, kdy ne vzdy spravné zareaguji a zvoli spravny vychovny styl.

Sam pacient je poté v neustalé interakci se socidlnim prostiedim. Ptitahuje

vvvvv

(Matgjeek 2001).

Javlirkova (2001, online) uvadi také postoj k nemoci. Jedna se o to, ze 1 dité si

utvofi postoj k nemoci. Tento postoj ovliviiuje zpétné prozivani nemoci, chovani ditéte
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V nemoci, a tim urcuje i miru détské ochoty ke spolupraci s ostatnimi. Ovliviiuje tim

celkovy prubéh onemocnéni a uzdravovani.
Javirkova (2001, online) uvadi ¢tyfi zakladni postoje k nemoci:

1. Krajni prijeti nemoci. Dit¢ svou nemoc piijima bez vyhrad, vziva se do role
nemohouciho velmi ochotné. Vyzaduje naprostou péci. Nemoc ditéti v tomto pripade
muze piinést fadu piijemnych zazitkd: rodice se o dité laskyplné staraji, nemusi plnit
povinnosti, dostane vSe, co chce. Chybi motivace k uzdraveni.

2. Krajni odmitnuti nemoci. Dit¢ absolutné¢ popira, ze by bylo nemocné. A to jak
slovy, tak Ciny. Odmita léCeni, nedbd na omezeni, kterd z nemoci vyplyvaji,
nedodrzuje dietu, nechce brat léky. Chce byt zdravé a prohlasuje se za zdravé.
Nejcastéji se jednd o obdobi puberty, kdy je dané chronické onemocnéni neptijatelné
pted kamarady, partou apod. Motivace je zde naopak velmi silnd, ale neti¢inna.

3. Ambivalentni postoj k nemoci. Dité¢ chape a je si védomé vyhod plynoucich
Z nemoci, ale odmita 1éceni a nechce podstupovat bolestivé zakroky a vysetfeni,

4. Realisticky postoj k nemoci. Jedna se o idedlni situaci, kdy si dit€¢ uvédomuje, Ze je
nemocné, nechce zistat nemocné, a proto spolupracuje na léceni. Je ochotné
podstoupit rizna nepfijemna vysetfeni a zakroky, aby se rychle uzdravilo. Tento
postoj kladné ovliviiuje také prozivani nemoci a tim plsobi na celkovy prib&h

rychlého uzdravovani se.
1. 2. Popis onemocnéni Ichtydza

Nazev onemocnéni vychazi z feckého slova ichthys — ryba. Jedna se o skupinu
koznich onemocnéni s poruchou rohovéni, tedy keratinizace, kdy vzhled kiize
pfipomina rybi Supiny (Vokurka, Hugo 2007). Autofi uvadi, ze keratinizace neboli
rohovaténi je ,,prirozeny proces v lidské kiizi, behem néhoz se v povrchovych vrstvach

pokozky hromadi keratin, ktery poskytuje kiizi ochranu “(Vokurka, Hugo 2007, s. 231).

Geneticky defekt zptisobuje vznik iChtyozy. Dit¢ mize tuto mutaci zdédit nebo

se muze vyskytnout spontanné v zarodku (Pinkova 2017, online).
1.2.1. Typy ichtyéz

Pinkova (2017, online) uvadi, ze dle dermatologii existuje nespocet druhl tohoto

onemocnéni, pficemz se tyto rizné druhy liSi svou zavaZnosti a souvisejicimi
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symptomy. Pro potifeby bakalaiské prace budou uvedeny pouze nejcastéjsSi druhy

iIchty6z, kdy bude bran dominantni zfetel na typ Harlekyn.

Vrozené/ kongenitalni ichtydzy. Aby byly ichtydzy zafazeny mezi vrozené, musi
vychéazet z klinického obrazu, histologického nalezu a histochemickych vysledkd.
Nejvetsim prinosem k presnému urceni je ale diagnostika na molekularni Grovni. Prvni
pfiznaky se nemusi projevit ihned po narozeni, ale mohou. Stejné jako se klinické
projevy jednotlivych druhi ichty6z méni s vékem, mohou se meénit také s rocnim

obdobim. Klinickou diagnostiku provadi dermatolog s bohatymi zkuSenostmi.

1. Ichthyosis vulgaris (1V)

wev

Prevalence 1:250, pricemz se jedna o nejcastéjsi typ ichtydzy.

Etiologie: Ichthyosis vulgaris je autozomalné dominantni onemocnéni, kdy
pfi postizeni obou rodi¢u je klinicky stav hor$i nez pfi postizeni pouze jednoho z rodicu.

Jedna se 0 mutaci genu pro filagrin (Pinkova 2017, online).

., Klinicky obraz: (IV) se miize jiz u novorozencii projevit zvysSenou suchosti kiize
a jemnym, belavym olupovanim, ale klinické priznaky se prevazné objevi az ve veku ctyr
az Sesti mesicu. Predilekcni mista jsou predevsim bérce a bricho. Oblicej a pohybové
strany koncetiny usetieny. U 80-90% pacientii nachdazime zvySené ryhovadni dlani.
Suchost kiize je vyraznéjsi v zime. Pacienti neudavaji jiné subjektivni potize. Asi ve 40%
pripadii je ichthyosis vulgaris asociovana s atopickou dermatitidou “(Pinkova, 2017,

online).
2. X chromozomalné recesivné vazana ichtyéoza (XLI)

Prevalence: s incidenci: 1:2000 az 1:4000, kdy nemocni jsou pouze chlapci.

Jedna se o druhy nejcastéjsi typ ichtyozy, kde jsou Zeny pouze pienasecky.
., Etiologie: XLI vznika na zdklade defektu enzymu steroid sulfatdzy.

Klinicky obraz: XLI se néekdy manifestuje pri porodu, velmi zridka se narodi
collodion baby. Castéji se projevi v prvnich dvou, tiech mésicich Zivota ditéte, kdy
zpocatku dominuje generalizované olupovani drobnymi bélavymi Supinkami, které
typicky vynechavaji kubitdalni a poplitealni jamky. Ve véku ctyr az Sesti mésicii jsou
Supiny polygonalni, hrubsi, Sedohnédé barvy. Supiny pevné Ipi, ve starsim véku jsou
zejména v oblasti Sije a za usima, ale také na extenzorovych strandach koncetin a bocich

trupu. Kozni projevy se typicky lisi v lété. Onemocnéni je u 50% nemocnych a 25%
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prenasecek asociovano se ztlusténim rohovky. Proto je nutné vsechny deti i jejich

maminky nechat vysetrit ocnim specialistou (Pinkova 2017, online).
3. Autosomalné recesivni kongenitalni ichtyozy (ARCI)

Jedna se o nadfazeny pojem celého spektra ichtydz, které jsou autozomalné
recesivné dédi¢né. Z toho divodu se uvadi zkratka ARCI, kterd pochdzi z anglickych

slov autosomal recesive congenital ichthyoses.
V piipadé incidence se odhaduje mezi 1:100 000 az 1: 500 000.

Etiologie je velmi rGznoroda, nejCastéjSimi mutacemi jsou vSak mutace
v ALOXE 3, ALOX 12 a TGM 1. ,, Mutace techto enzymii pak vede k vyrazné porusené

bariérové funkci kiize a tim ke ztratam vody kuizi.

Klinicky obraz: nezavisle na rozdilné etiologii vykazuji déti s tézsimi formami

ichtyoz celou Fadu spolecnych klinickych znaku:
Collodion baby:

U 80-90% pacientii je povrch téla novorozence pokryt koloidni membranou,
kterou lze prirovnat k tlustému celofanu. V pribéhu dvou — tii tydmi po porodu se
membrdana zcela uvolni a sloupne. U 5 — 6 novorozencii se nasledné z collodion baby

nevyviji zadna forma ichtyozy “ (Pinkova 2017, online).

a) Lamelarni ichtyéza (LI)

Incidence je asi okolo 1:100 000. ,, Dédicnost je autozomalné recesivni.
Etiologie: nejcastejsimi mutacemi jsou: TGM 1 a NIPAL 4

Klinicky obraz: kozni projevy u LI jsou pestré. 80—90% deéti se rodi jako

collodion baby. Po sloupnuti membrany je kize na rozdil od CIE méné zarudld

vevr

mentalnée opozdeni* (Pinkova 2017, online)
b) Kongenitalni ichtyosiformni erytrodermie (CIE)
Etiologie: v piipadé tohoto onemocnéni se jedna o pievazné autozomalné recesivni.

Klinicky obraz: opét se stejnym procentudlnim zastoupenim 80-90% déti se rodi
jako collodion baby. Dominantnim symptomem je zarudld kiZe s generalizovanym

Supenim, které je zpocatku bélavé a spiSe jemné. Opét neni pfitomno mentalni
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opozdéni. Pacienti nemaji ani systémové onemocnéni. Jediné, co se méni, jsou vyse

zminované Supiny ktze, které jsou v pribehu hrubsi a tmavsi (Pinkova 2017, online).
c¢) Harlequin ichthyosis (HI)
., Nejtezsi formou ARCI je harlekynska ichtyoza “(Noskova 2016, s. 15).

Etiologie: jedna se o velmi zavaznou vystupiiovanou formu lamelarni ichty6zy.

., Vznika na zakladé recesivne ziskané mutace genu pro enzym ABCA 12.

Klinicky obraz: supiny jsou velke, silné. Vzhledem ke koznimu nadlezu se rozviji
ohybové kontraktury a prsty rukou a nohou splyvaji pod nanosem supin. Onemocnéni
vSak neni asociovdano s jinymi internimi ¢i neurologickymi onemocnénimi‘‘(Pinkova
2017, online). Nejvétsim rizikem je vznik infekci z divodu predéasného narozeni
a kozniho nalezu. Noskovd (2016) se ztotoziiuje s vySe popisovanym klinickym
obrazem a déle uvadi, Ze na vickach byva ektropium, na tstech eklabium. USi a nos
maji novorozenci malé a deformované. Tyto déti také trpi poruchou termoregulace

a ventilace.

50% déti s harlekynskou ichtyézou umira jiz béhem prvniho roku zivota.

Pfi¢inou smrti byva infekce a rozvoj sepse (Noskova 2016).

Diagnostika: pro uréeni a stanoveni spravné diagndzy je dulezity klinicky obraz

a dalsi. (Pinkova 2017 - online).

Problémy, které s sebou toto onemocnéni piinasi, je porucha termoregulace
a casty vznik plisni pfi prehfati organismu. V piipad€ poruchy termoregulace se jedna
0 uplné vymizeni termoregulace. Jedna se o konkrétni problémy ditéte, o kterém je

bakalafska prace vypracovavana.
4. Epidermolyticka ichtyéza (EI) / dfive kongenitalni bulosni ichtyosiformni
erytrodermie

Etiologie: jednd se o autozomalné¢ dominantné dédicné onemocnéni, které je
zaloZenou mutaci genu pro keratin 1, popft. keratin 10.

,, Klinicky obraz: ihned po porodu se u déti vyskytuje zarudla kiize a puchyre.
Béhem 2-3. roku zZivota postupné dochdzi ke zmirnéni tvorby puchyrii a postupné se

tvori lameldrni Supiny, které jsou postupné hrebinkové, nahnédlého odstinu‘ (Pinkova

2017, online).
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2. Predskolni dité

Pro lepsi prehlednost a demonstraci toho, v ¢em je Amalka jina, co ji déla
problémy, ale také to, v Cem je uplné stejnd jako ostatni intaktni déti, je tieba popsat
intaktni pfedSkolni dit¢ z hlediska fyzickych zmén a zmén poznavacich procest
v piedskolnim obdobi, jelikoz se jedna o somatické postizeni. Ichty6za je onemocnéni
kaze, tzn., ze neni poruSen intelekt. V bakalaiské praci bude kladen vétsi diraz

na motorické a fyzické zmény v piedSkolnim obdobi.

Ptedskolni obdobi by mélo byt pro dit¢ jedno z nejkrasnéjsich. Podle nazoru
psychologa je to nekrasné¢jsi obdobi pro Amalku, bez ohledu na jeji postizeni. Problémy
dle psychologa nastanou s nastupem 6 — 8 roku Zivota. Jedna se o reakce vrstevniki
a ostatnich déti na Amalcin vzhled. Uz ted’ si ale Amalka uvédomuje, Ze je jind, a neni ji
ptijemné, kdyZ se na ni lid¢ divaji.

2. 1. Popis predsSkolniho véku

Piedskolni veék je ohranicen dvéma vyvojovymi mezniky, a témi jsou
sebeuvédoméni a nastup do Skoly. Jedna se tedy o obdobi v rozmezi 3 — 6 let. Typicky
jev u piedskolniho obdobi je postupné uvoliiovani vazanosti na rodinu a rozvoj aktivity,
ktera je potiebnd proto, aby se dité prosadilo ve vrstevnické skuping, ktera také
nastupuje v predskolnim véku. Jednim z hlavnich ukold piedskolniho veéku je prekonani
prelogického a egocentrického mysleni, které je vazané na subjektivni dojem a aktualni

situa¢ni kontext (Vagnerova 2000).
Fyzicky vyvoj ditéte:

Dité v pfedSkolnim obdobi méfi v pruméru 120 cm a vazi okolo 20 kg. Tyto
hodnoty se ovSem nedaji pausalizovat, jsou pouze orientacni. Dité¢ roste do vysky
a zvétsuje se jeho vaha. Proces je pomalejsi, ve vzhledu se definitivné ztraci baculatost
batolete. Tyto déti zainaji nabirat podoby vice dospélého Eloveéka, vice se vyhrafuji
osobnostni rysy V obli¢eji a tvaruje se postava. Zraje cely organismus, zlepSuje se
kapacita vnitfnich organd, hlavné srdce a plic, zraje nervova soustava, zvétSuje se
mozek. Dit€ se stdva odolnéjsi, vykonnost ditéte se projevuje i ve fyzické sile

a obratnosti, déti zvladaji pohyb vSech druhd.

Z hlediska motorického vyvoje se pohyby a koordinace zdokonaluji. Dité€ je vice
hbité a pohyby by se daly nazvat jako vice elegantni. Dit¢ uz tolik nevravora, je si

v pohybu vice jisté. Z hlediska motorickych dovednosti uz ctyileté dit¢ dobte utika
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a sebéhne pohotove ze schodd. Skace, hopsa, umi 1ézt po zebtiku a je schopno seskocit
z nizké lavicky. Pii hie s micem dokéaze dité hazet mi¢ po zptsobu dospélého a dokaze
stat déle na jedné noze.

vewr

svlékat se, oblékat se s malou pomoci dospélého. Umi si obout boty a pomalu si zkousi
zavazovat tkanicku. Pfi pouziti toalety potiebuje jen malou dopomoc. Co vSak umi

zcela samostatné, je myti rukou. Pod dohledem se uz miize také samo vykoupat.

Dité¢ si cvic¢i svou zruCnost pii hie s piskem, plastelinou, kostkami apod.
Pti kresbé se uplatituje rychly rist rozumového pochopeni svéta. Trileté dité diky
ovladani pohybu rukou dokaze napodobit rizny smér cary vertikalni, horizontalni nebo
i kruhové. Ctyileté dité je schopné nakreslit kiizek, pétileté Gtverec a zhruba 3estileté
i trojuhelnik. Vyvoj kresby v pfedskolnim roce je velmi znacény. Trileté dité nejprve
néco naémara a potom pojmenuje, dle své fantazie, co to je, i pfesto, ze se to danému
vyroku absolutné nepodoba. Ctyileté dité uz ma oviem realistiétdjsi obraz. Nakresli
lidskou postavu, tzv. hlavonozce. Dité se zatim nezabyva hlavnimi ¢astmi téla ani
detaily. Pétileté dité uz kresli podle své predem stanovené predstavy a ¢loveku nakresli
hlavni &asti téla bez detaild, napt. prstil. Sestileté dité nakresli &lovéka i s prsty a viemi
potfebnymi detaily. Kresba lidské postavy je také jednou z ukazateli $kolni zralosti

pti zapisech do prvnich tiid (Bacus 2004).
Vyvoj poznavacich procest
Mysleni je konkrétni a nazorné a vyznacuje se urCitymi znaky (Vagnerova 2000):

e Egocentrismus. Dité¢ pfemysli a uvazuje o vécech a déni ve vztahu k sobé&. Napt.
snézi a predskolak fekne:,,SnéZi, protoZe ja chci saitkovat. Slunce sviti, abych si mohla

jit hrat“. Vztahuje vSechny déje, udalosti na sebe a tim se ¢ini centrem déni.

e Magicnost. Dité si mysli, Ze se spousta véci déje, protoze si je pieje, predvida je.
Jedna se o vyraz jeho predstav, kdy mé dit€¢ tendence si takto vypomahat v redlném
svéte. Realné poznani se timto zkresluje, ale s faktem, ze dité to vnima jako realitu.
Napi. ve mesté cekaji s matkou na tramvaj a dité fekne: ,,Pfijede tramvaj ted*, a ona

piijede. Dité si mysli, Ze danou situaci vyprovokovalo.

e Fenomenismus. Jedna se o , diraz na wurcitou, zjevnou podobu svéta, event.
na takovou predstavu. Dité je fixovano na néjaky obraz reality, ktery neni schopno

ve svych uvahach opustit. Svét je pro né takovy, jak vypada, jeho podstatu vesmés
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ztotoziuje se zjevnymi znaky. Z toho ditvodu naprosto odmita napr. takové sdéleni, ze
velryba neni ryba. V této souvislosti jde zaroven o pretrvavajici vazbu na pritomnost,

na aktudlni podobu svéta, tj. o prezentismus “ (Vagnerova 2000, s. 102 — 103).

e Absolutismus. Tento znak se vaze kdétské potiebé jistoty, kdy se jedna

0 presveédceni, ze kazdé poznani ma definitivni a jednoznacnou platnost.
2. 2. Prosocialni chovani a metody pro jeho rozvoj a podporu

Nejprve je potieba vymezit pojem prosocidlnost, jelikoz v soucasné dobé

neexistuje jednotna a obecné piijimana teorie prosocialniho chovani (MlI¢ak 2010).

,,Prosocialnost se vyznacuje pozitivnim socialnim chovanim, které vede
k pomoci druhému cloveku ¢i lidem. Timto chovanim ¢lovek neprindsi uzZitek pouze sobé

samému, ale i jinym lidem “ (Svobodova 2007, s. 2).

Altruismus se povazuje za vyssi formu prosocialniho jednani, kterou lze vnimat
jako tendenci jednat tak, aby se zlepsila celkova pohoda jiného ¢lovéka bez zjevného

prospéchu aktéra. Ba naopak Casto od aktéra vyzaduje uréitou obét’ (Svobodova 2007).

Svobodova (2007) uvadi piedpoklady, které jsou potfebné k tomu, aby mohl

¢lovek prosocialné jednat:

¢ Clovék musi porozumét vnimani a chépéni situace z pohledu druhé osoby.
e Clovék musi mit schopnost moralniho tsudku.
e Dilezita je také schopnost empatie.

¢ V neposledni fadé€ je potieba znat socidlni normy a pravidla.

Proto, aby dit¢ nemélo problém respektovat, ptijimat a milovat druhé, je potteba, aby
ono samo bylo respektovdno, pfijimadno a milovano ostatnimi. Tim, Ze je nam
rozuméno, tak i my rozumime ostatnim. Ne jinak tomu je i v pfipadé prosocialnosti.
Pokud pedagog usiluje o to ucit dit€¢ byt prosocidlnim, sam se k danému ditéti musi
prosocialné chovat (Svobodova 2007). ,,Jednou ze zakladnich podminek prosocialniho
chovani je prispét k maximalnimu naplnovani potieb ditéte tak, aby se citilo prijimané,

uznavané a uspésné‘“ (Svobodova 2007, s. 10).
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Obecné Ize potieby definovat takto:

., Potfeba je nutnost organizmu néco ziskat nebo néceho se zbavit.“ Ze socidlniho
hlediska je to také ,,stav lidského organizmu, ktery znamena poruseni rovnovahy nebo

nedostatek ve vnéjSich vztazich osobnosti* (Hartl 2000, s. 444).

Potfeby mohou byt brany také jako nedostatek nebo naopak nadbytek néceho, co
¢lovéka nuti k takovym ¢innostem, které mu umozni uspokojeni potfeby a tim vede
k obnoveni stavu rovnovahy organizmu. Potfeby jsou néfim, co ¢lovek, tedy i dité,

potiebuje ke svému zivotu (Hauke 2011).

Potiebam je vtéto praci veénovdna pozornost ztoho divodu, protoze
pro spravnou podporu a rozvoj prosocidlniho chovani je spravné napliiovani potieb
nezbytné. Pokud dit¢ nemé uspokojené své zdkladni fyziologické potieby, nemiize
uspokojovat ani napliiovat potfeby na pomyslném vysSim stupni pyramidy, kterymi jsou

napf. potieba lasky a sounalezitosti.

Dalsi metodou pro podporu prosocialniho chovani je ndpodoba. Spoustu
dovednosti se uc¢i déti napodobou. Pokud dité vidi spravny vzor, spravné vyhodnoceni
ateSeni urcité situace, je velky piedpoklad, Ze si toto chovani dit€¢ osvoji a bude
v dalSich situacich jednat stejn€. John Lock ve spojitosti s détmi pouzival termin tzv.
»tabula rasa neboli nepopsany list“. Myslel to v tom smyslu, Ze kdyz se dité narodi, je
Cisté jako nepopsany list. ZaleZi na dospélych a zkuSenostech, jakym smérem a jak dité
ovlivni a co do n¢j vlozi. Podle toho se bude také dit€ chovat. Pokud vidi kladné,

prosocialni chovani, automaticky si ho osvoji a bude se tak dale chovat.

Pro podporu prosocialniho chovani je spousta her a ¢innosti. Hry se daji rozdélit
déale na volné a fizené. Prosocidlni vyznam volné hry spociva predev§im v moZnosti
svobodné se kontaktovat s dalSimi détmi. Dité se muze rozhodnout, zda bude hru
organizovat nebo se podiidi jinému ditéti, zjiStuje, co je détem piijjemné a co
nepiijemné, uéi se znat socidlni normy a pravidla, trénuje schopnost empatie
a moralniho usudku.

U fizené Cinnosti je to naopak pedagog, ktery by mél déti umét vést nahlizet
na problém nejen ze svého pohledu, ale také pohledu druhych a vytvéafet tak pfilezitosti
pro trénovani schopnosti moralnitho usudku, empatie a vyuZivat pfileZitosti

ke spoluvytvafeni norem a pravidel. Rizena ¢innost je profesionalni zprostiedkovani
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svéta, které je v predskolnim vzdélavani utvaieno do urcitych celkli, které na sebe

logicky navazuji a jsou organizovany ze strany dospélého.

Prosocidlnost v predSkolnim vzdélavani lze nalézt ve vSech slozkach
a organizacnich celcich dne. Nejedna se pouze o hru a fizenou cCinnost. Jde také
0 stravovani, odpocinek a hygienu, pobyty venku, ritudly, cviceni apod. U cviceni je
velka pfilezitost k podpote prosocidlniho chovani z divodu organizace pohybovych her

a cviku (Svobodova 2007).
Hry jako prostor pro prosocialni uceni

Jednou z metod pro podporu prosocialniho chovani je jednozna¢né hra.
V piedskolnim obdobi je realizace podpory prosocialniho chovani brana z pohledu
ditéte za néco samoziejmého. Déti v tomto véku nevédi, ze se pomoci hry uéi, ziskdvaji
poznatky a dovednosti, které jsou nezbytné pro spravnou socializaci do spole¢nosti
bez jakychkoli patologii.

Hra v pfedskolnim vzdé¢lavani tvoii dominantni ¢ast napln¢ dne. Ditéti pfinasi
rozko$ aslast, bere ji jako pfirozenou Cinnost a zaroven vytvaii pfirozeny prostor

pro uceni prosocialnim dovednostem.
2.3. Specifické potieby

Pod pojmem specificka potieba je mySlena takova potieba, kterou intaktni dité
neciti a kterou nepottebuje uspokojovat. Jedna se o potfeby nemocnych déti nebo déti

a dospélych s postizenim.

V systému vzdelavani by mély naplnovat détem s postizenim specifické potieby
podplrna opatieni, ktera jsou zakotvena v platné legislativé. V dalsi ¢asti prace budou
konkrétni podpiirna opateni podrobné rozepsana.

Konkrétni specifické potfeby budou popsany v praktické ¢asti bakalaiské prace.
2. 4. Proces adaptace rodiny na naro¢nou Zivotni situaci

S procesem adaptace na narocnou Zivotni situaci jako takovou jsou spojené také

charakteristické znaky stresovych situaci, které uvadi Vagnerova (2008):
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Jedna se o pocit neovlivnitelnosti situace. Stres ¢lovéku piinasi predstava, ze
ur¢itou situaci nemiize ovlivnit. Za predpokladu, ze by ¢lovék mohl ovlivnit prib&h

situace, prozitek stresu sniZuje.
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Pocit nepredvidatelnosti vzniku stresové situace. Uz z ndzvu je patrné, Ze
nejvice Cloveka stresuje pravé nepredvidatelnost vzniku, tzn., Ze se na piipadnou

stresovou situaci nemuze doptedu piipravit, coz opét zvySuje pocit intenzity stresu.

wPocit nezvladnutelnosti situace, ktera klade subjektivné neprimérené naroky.
Za subjektivné neresitelné mohou byt povazovany i nékteré vnitini konflikty, napr. dité
trpi nevhodnym chovanim otce — alkoholika, ale zdroven by rdado ziskalo jeho

lasku “(Vagnerova 2008, s. 50).

Neprijemny tlak okolnosti vyZadujicich prili§ mnoho zmén. Stresova situace
Casto vyvolava pocit dezorientace a zasadni zména zivotnich zvyklosti klade velké
naroky na adaptaci kazdého c¢loveéka a tim znehodnocuje vyznam dosud fungujicich

strategii chovani.
Reakce rodi¢u na onemocnéni ditéte

Vagnerova (2008) také uvadi reakce rodi¢li na onemocnéni ditéte, které je
pro rodi¢e bezesporu zatézovou situaci. V predchozi podkapitole je uvedena interakce
ditéte arodice pii reakci ditéte na nemoc. Zprava o tom, ze dit€ je nemocné nebo
postizené, vede rodice k pocitu silné frustrace a stresu, stimulujici rizné obranné reakce.
Zpisob, jakym rodice reaguji na tuto situaci, taktéz spoluurcuje, jak bude tato situace
stresujici pro dité. V pfipadech onemocnéni déti je nemoc ditéte hodnocena dospélymi

vice emoc¢né a rodice reaguji kombinaci riznych citovych prozitk:
»Uzkosti a strachem, ktery se vztahuje k predstavé dalsiho ohroZeni ditéte.
Hnévem ci vztekem na nespravedlivou situaci, jez ditéti piisobi utrpeni.

Smutkem a depresi, které lze chapat jako truchleni nad ztratou zdravi ditéte.
Depresivni ladeéni miiZe souviset i s Uvédomenim omezenych moznosti pomoci svému

ditéti a pred nemoci je ochranit“ (Vagnerova 2008, s. 102).

., Prozivani i chovani rodicu postizeného ditete se v priitbéhu casu meni, prochdzi
peéti typickymi fazemi:** (Vagnerova 2008, s. 165).
e Faze Soku a popreni

Jedna se o prvni fazi, kdy rodi¢ subjektivné pocituje nepiijatelnost dané situace, a to
té, Ze jeho dité neni zdravé. Casto fika, Ze to vibec neni mozné. Sok ze sdéleni byva tak
velky, ze se projevuje strnulosti, v€etné neschopnosti jakékoli reakce, kdy lékat byva

trestan kritikou jako posel Spatné zpravy. Faze popieni piedstavuje projev obrany
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vlastni psychické rovnovahy. Rodi¢e absolutné nezajima jakékoli forma pomoci,
vychovného vedeni a nic podobného, protoze se dosud nesmifili se samotnou informaci,
ze maji postizené dit¢. Kdyz sami nevéii, popiraji, ze je jejich dit€ nemocné, nevidi
divod k pomoci. Mize se také stat, ze rodi¢e rozumove védi, ze jim Iékar fika pravdu,
ale emoc¢né ji nedokazi pfijmout.

e Faze bezmocnosti

Uz z nazvu této faze je patrné, Ze rodice zahlti pocit naprosté bezmocnosti. Prozitky
rodi¢li jsou ambivalentni, kdy se boji zavrzeni a odmitnuti, ale zaroven ocekavaji
pomoc, pficemz ji neuméji konkretizovat. Nevi, jakou pomoc chtéji a v ¢em by méla
spocivat. Jelikoz se jedna o novou situaci, kterou v Zivoté nezazili, rodi¢e vlastné

nevedi, co by méli délat a jak danou situaci fesit.
e Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

V tomto obdobi je typicky zvySeny zajem o prohlubujici informace. Rodice zajima,
pro¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho podstata, jak o své dité peCovat, ale také je zajima
budoucnost ditéte. Emoc¢ni vyladéni rodict mize vést ke zkresleni informaci a to miize
ovlivnit racionalni zpracovani informaci o postizeni a z néj vyplyvajicich problémul
pro dit€. V ptipad€ negativnich emocnich reakci se jedna o prozitky smutku, deprese,
kterd zahrnuje truchleni nad ztratou ocekévaného narozeni zdravého ditéte. Vzhledem
k budoucnosti ditéte se mohou objevit prozitky uzkosti a strachu a dalsi. ,, V' této fazi,
kdy jde o zpracovani a zvladani zdkladniho problému, lidé pouzivaji ruzné copingové
strategie. Objevuji se obranné reakce, které mohou byt zraciondlniho hlediska
nepochopitelné, ale i ony maji svij vyznam: pomahaji jim udrZet psychickou rovnovahu
a zachovat prijatelné sebehodnoceni v oblasti vlastni rodicovské role. Obrany se
vztahuji predevsim k predpokladané priciné postizeni*(Vagnerova 2008, s. 166). Casto
se stava, ze prave rodic€ se citi byt vinikem dané situace. Nékdy je to matka sama, jindy
je to n¢kdo, néco, néjaka sila, kterou rodi¢e nebyli schopni ovlivnit. Jindy vidi rodice
vinikem profesionala, kdy pouzivaji neadresné oznaceni ,,oni“. Jelikoz se chtéji rodice
z dané situace ,,vyvinit“ obétuji Zivot postizenému ditéti. Zplisob a adekvatnost
vyrovnavani se zatézi zavisi na mnoha faktorech, kterymi jsou napft. zkusSenost rodica,

jejich osobnostni vlastnosti, kvalita partnerského vztahu, druh a pfic¢ina postizeni apod.

Strategie zvladani ma poté dvoji charakter, ktery muize byt aktivni nebo pasivni.

o Aktivni  zpiisob  zvladani  se  projevuje  tendenci  bojovat s neprijatelnou
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situact “(Vagnerova 2008, s. 167). Jedna se o hledani pomoci u I€¢kate nebo 1é¢itele, kdy
miZe byt zvySend aktivita prostfedkem ke zmirnéni psychického napéti. , Unikové
varianty zvladani zatezove situace jsou charakteristicke néjakou formou utéku
ze situace, kterou nelze uspokojive zvladnout nebo se s ni rodice nedokazou
vyrovnat “(Vagnerova 2008, s. 167). Projevy nevyrovnani se s danou situaci mohou byt
ruzné. Rodi¢e mohou v krajnim piipad¢ umistit dit¢ do ustavni vychovy nebo rodi¢
opusti rodinu. Muze se také stat, ze se s danou situaci rodice nevyrovnaji a bagatelizuji
problémy ditéte nebo je zcela popiraji. Chovaji se, jako by bylo dité zdravé, nebo se tak
alespon prezentuji pied ostatnimi lidmi. Pokud rodic¢e vidi, ze v rodi¢ovské roli selhali,
mohou si kompenzovat neuspokojeni v této oblasti oblasti pracovni. Jedna se o pfijeti
nahradniho feSeni tzv. substituci. V tomto pifipadé vSak hrozi stagnace ditcte
v oblastech, kde by k ni nemuselo dojit pravé ztoho divodu, Ze rodi¢e na moznost

zlepsit stav svého ditéte rezignovali a usoudili, Ze se nedé nic délat.

.V této fazi nejde jen o zpracovani problému, o postupné vyrovndvani s jeho

existenct, ale i o hledani jeho reseni “(Vagnerova 2008, s. 167).
e Faze smlouvani

Jedna se o pfechodné obdobi, kdy rodice akceptuji zdravotni stav svého ditéte, védi,
ze je postizené, Zze nebude nikdy zdravé, ale chtéji alespont malé zlepSeni, napf. dité
bude alesponi Castecné slySet. Jedna se urcitou nadéji, kterd, ale neni UpIné nerealisticka.
Z pohledu rodi¢e se jedna o ur€ity kompromis, posun dopfedu s ohledem na dfive
absolutné¢ odmitanou skutecnost. Rodi¢e uz vi, jak se o své dité s postizenim starat,
Casto vyzaduje takova péci hodné sil. Z toho ditvodu se méni charakter zatéze, kdy se

nehovofii o traumatu, ale 0 dlouhodobém stresu spojeném s unavou a vy¢erpanim.
e Faze realistického postoje

,Rodice postupné akceptuji skutecnost, zZe je jejich dité postizené a prijimaji je
takové, jaké je. Zacnou se chovat primérenejsim zpusobem, jejich plany jsou realnéjsi
a splnitelnejsi “(Vagnerova 2008, s. 168). Ve vSech ptipadech ovSem nemusi dojit
ke smifeni s postizenim svého ditéte. Postoj rodicti se miize ménit v zavislosti na vyvoji

ditéte a s tim spojenych nové vzniklych zatézovych situaci (Vagnerova 2008).
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3. Legislativa

Legislativné ukotvené zakony, vyhlasky a piedpisy vztahujici se ke Skolstvi,
podpirnym opatienim a dalSim pojmim tykajicich se daného tématu vychazeji
pod zastitou Ministerstva skolstvi, mladeze a télovychovy. Jedna se o zakon ¢. 561/2004
Sb. o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$s§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky

zékon) a souvisejici predpisy v platném znéni.

Socialni problematiku na urovni statu fesi zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach v platném znéni predpisi, ktery nabyl G€innosti dnem 1. ledna 2007, dale jen

zakon (Zakon ¢.108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach).

., (1) Tento zakon upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym
osobdam v nepriznivé socialni situaci (ddle jen ,,0soba*) prostrednictvim socialnich
sluzeb a prispévku na péci, podminky pro vydani opravnéni poskytovani socidlnich
sluzeb, vykon verejné spravy v oblasti socidlnich sluzeb, inspekci poskytovani socialnich

sluzeb a predpoklady pro vykon cinnosti v socidlnich sluzbach.

(2) Tento zakon ddle upravuje predpoklady pro vykon povolani socidlniho
pracovnika, pokud vykonava cinnost v socialnich sluzbach nebo podle zviastnich
pravnich predpisit pri pomoci v hmotné nouzi, v SOCialné — pravni ochrané deéti,
ve Skolskych zarizenich, ve zdravotnickych zarizemich, ve vezmicich, v zarizenich
pro zajisténi cizincii a v azylovych zarizenich* (Zakon €. 108/2006 Sb. o socidlnich

sluzbach, §1, s. 236).

Zakon o socialnich sluzbach je v praci zminovan z divodu socialni sluzby rané

péce, kterd bude zmiflovana v praktické ¢asti bakalarské prace.
3. 1. Skolsky zakon

,, Zdkladni pravni dokument nejvyssi iirovné, schvaleny obéma snémovnami PCR
a podepsany prezidentem republiky, vztahujici se k predskolnimu, zakladnimu,
strednimu a jinému vzdélavani, vyjma tercialniho (ISCED 0-3). Stanovuje podminky,
Za nichz se vzdélavani uskutecnuje, vymezuje prdva a povinnosti fyzickych a
pravnickych osob zucastnénych na vzdélavani a stanovuje piisobnost organt

vykonavajicich statni spravu a samospravu ve vzdelavani* (Priicha, Walterova, Mares

2013, s. 307).
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Zakon €. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zdkladnim, stfednim, vys$im odborném
ajiném vzdélavani (Skolsky zdkon) a souvisejici pfedpisy V platném znéni, mimo jiné
fesi adefinuje systém vzdélavacich programt. Konkrétni podoba kurikuldrnich
dokumentd, v¢etné vysvétleni pojmu K dané problematice se vztahujicich, bude popsana
nize. Skolsky zakon také upravuje vzdélavani déti, 7akt a studentd se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studentd nadanych. V zédkoné jsou také uvedena
prava a povinnosti zakt, studentl, zakonnych zastupct déti a nezletilych zaka, ale také
prava a povinnosti pedagogickych pracovniki (Zakony V., 2018). Ve skolském zakoné
lze nalézt a podrobné si prostudovat rtizné Casti kurikula, které bude konkrétné

definovano na konci tieti kapitoly.

Druha ¢ast Skolského zakona se vénuje predSkolnimu vzd€lavéani, pficemz
pro potieby bakaléiské prace zde budou uvedeny pouze cile predskolniho vzdélavani,

které jsou uvedeny v §33 a zné&ji nasledovné:

,, Predskolni vzdelavani podporuje rozvoj osobnosti ditéte predskolniho véku,
podili se na jeho zdravém citovém, rozumovém a télesném rozvoji a na osvojeni
zdkladnich pravidel chovani, zakladnich Zivotnich hodnot a mezilidskych vztahu.
Predskolni vzdelavani vytvari zakladni predpoklady pro pokracovani ve vzdélavani.
Predskolni vzdélavani napomdha vyrovnavat nerovnomeérnosti vyvoje deéti pred vstupem
do zdkladniho vzdélavani a poskytuje specidlné pedagogickou péci détem se specidalnimi

vzdelavacimi potiebami (Zékony V. 2018, s. 269).
3. 2. Podpiirna opatieni

Podptirna opatieni jsou ve Skolském zakoné vedena pod §16, dale tato opatieni
upravuje vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., kde jsou, mimo jiné, popsany formy podplrnych
opatfeni. VySe zminovana vyhlaska rozSifuje a konkretizuje podplrna opatieni uvedena
v §16 zdkona 561/2004 Sb., o piedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$Sim odborném
a jiném vzdelavani (Skolsky zadkon) v platném znéni predpist.

., 816 Podpora vzdélavani déti, Zaku a studentii se specialnimi vzdélavacimi

potiebami.

(1) Ditétem, zZakem a studentem se specidalnimi vzdélavacimi potrebami se rozumi osoba,
ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav
na rovnopravném zakladé s ostatnimi potiebuje poskytnuti podpurnych opatieni.

Podpurnymi opatienimi se rozumi nezbytné upravy ve vzdelavani a Skolskych sluzbdach
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odpovidajici zdravotnimu stavu, kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkam
ditete, zaka nebo studenta. Déti, Zdaci a studenti se specialnimi vzdélavacimi potrebami

maji pravo na bezplatné poskytovani podpiirnych opatreni Skolou a Skolskym zarizenim.
(2) Podpiirna zarizeni spocivaji v
a) poradenské pomoci skoly a skolského poradenského zarizeni,

b) upravé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdelavani a skolskych sluzeb,
véetne zabezpeceni vyuky predmeétii specialné pedagogické péce a vcetné prodlouzeni

délky stredniho nebo vyssiho odborného vzdélavani az o dva roky,
¢) uprave podminek prijimani ke vzdélavani a ukoncovani vzdélavani,

d) pouziti kompenzacnich pomiicek, specialnich ucebnic a specialnich ucebnich
pomiicek, vyuzivani komunikacnich systémii neslysicich a hluchoslepych osob, Braillova

pisma a podpiirnych nebo nahradnich komunikacnich systéma,

e) uprave ocekavanych vystupu vzdelavani v mezich stanovenych ramcovymi

vzdélavacimi programy a akreditovanymi vzdelavacimi programy,
f) vzdélavani podle individudlniho vzdeldvaciho planu,
g) vyuziti asistenta pedagoga,

h) vyuziti dalsiho pedagogického pracovnika, tlumocnika ceského znakového jazyka,
prepisovatele pro neslysici nebo moznosti pusobeni osob poskytujici diteti, Zakovi nebo
studentovi po dobu jeho pobytu ve skole nebo Skolskéem zarizeni podporu

podle zviastnich pravnich predpisii, nebo

i) poskytovani vzdelavani nebo Skolskych sluzeb v prostordach stavebné nebo technicky

upravenych.

(3) Podpurna opatieni podle odstavce 2 se cleni do peti stupnii podle organizachni,
pedagogické a financni narocnosti. Podpiirna opatreni riznych druhii nebo stupiii lze
kombinovat. Podpurnd opatieni vyssiho stupné lze pouzit, shleda-li skolské poradenské
zarizeni, zZe vzhledem k povaze specialnich vzdeéldavacich potieb ditéte, Zaka nebo
studenta nebo K pritbéhu a vysledkim poskytovani dosavadnich podpiirnych opatreni by
podpurnd opatreni nizsiho stupné nepostacovala k napliiovani vzdeélavacich moznosti
ditete, Zaka nebo studenta a kuplatnéni jeho prdva na vzdeélavani. Zaclenéni

podpiirnych opatreni do jednotlivych stupnii stanovi provadéci predpis.
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(4) Podpurnd opatreni prvniho stupné uplatiiuje Skola nebo Skolské zarizeni i
bez doporuceni skolského poradenského zarizeni. Podpurna opatreni druhého az patého
stupné Ize uplatnit pouze s doporucenim Skolského poradenského zarizeni. Skola nebo
Skolskeé zarizeni miize misto doporuceného podpiirného opatreni prijmout po projedndani
S prislusnym Skolskym poradenskym zarizenim a s predchozim pisemnym informovanym
souhlasem zletilého Zdka, studenta nebo zdkonného zastupce ditéte nebo Zdaka jiné
podpiirné opatreni stejného stupné, pokud to neodporuje zdajmu ditéte, Zaka nebo

studenta“ (Zakony V. 2018, s. 262).
3. 3. Vymezeni pojmu integrace a inkluze
Vymezeni pojmu integrace

Integraci 1ze chapat ve dvou pojetich. Jednd se o integraci Sirsi a dil¢i. V ptipadé
¢lenéni na integraci Sirsi, lze tento pojem chapat jako integraci obcanti se zdravotnim
postizenim do spole¢nosti. V opaéném piipad¢, tedy v chapani integrace dil¢i se jedna
0 feSeni specifické oblasti zivota, konkrétné vztahli zdravotné postizenych. Z toho lze
usoudit, ze se da hovofit o integraci v zamé&stnani, sportu, volném case, ale dominantni
vyznam ma v oblasti tzv. Skolské integrace. Slovo integrace se vyvinulo z piivodniho

latinského slova integer = nenaruseny, uplny (Michalik 2000).
V Siroké vetejnosti je slovo integrace spojeno s vyznamem zaclenéni se.
Michalik (2002, s. 7) ve své publikaci shrnuje zakladni pravidla integrace:

o  Skolska integrace (ani integrace obecné) neni zalezitosti pouze postizenych,

e pravni uprava Skolské integrace musi vychdzet zveédomi diskriminace
a znevyhodriovani této minority v minulosti,

o Skolska integrace nesmi byt pojimdna jako popreni postizeni a handicapu, v takovém
pripade by se jednalo o formu , nasilné” asimilace jako zaclenéni ditete
se zdravotnim postizenim bez nutnych podpurnych opatreni,

o Skolska integrace musi byt chapana jako systém vzdjemné se podminujicich opatreni
pravnich, socialnich a pedagogickych realizovanych za soucinnosti vsech

«

zainteresovanych cinitelil.

. Skolskd integrace je sloZitym systémem sestavajicim z aspektii psychologickych,
sociologickych, pedagogickych a specidalné pedagogickych. Svou roli, a to velmi

vyznamnou, sehrdava i pravni uprava celého procesu* (Michalik 2002, s. 27).
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Zakladnim dokumentem, ktery upravuje prava déti bez ohledu na to, zda se jedna
0 déti intaktni nebo déti se zdravotnim postizenim je Umluva o pravech ditéte, ktera

potvrzuje zakaz diskriminace déti se zdravotnim postizenim (Michalik 2002).
Vymezeni pojmu inkluze

Slovo inkluze pochézi z latinského ,,inclusio®, které lze ptelozit jako zahrnuti

(Bendova 2014).

Bendova in (Zikl, Bendova 2014, s. 54) fika, Ze inkluze: ,,je vaimdna jako nikdy
nekoncici celospolecensky proces, ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné mire
zucastnovat vsech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postizeni (= princip

rovnopravnosti a respektovani distojnosti a prav cloveka).

Inkluzi lze chépat také jako nejvyssi stupen integrace, kdy uz se nikdo
nepozastavuje nad tim, zda se bude vzdélavat napf. intaktni dit€é nebo dité
se somatickym postizenim v klasické Skole. VSechny déti bez ohledu na své postizeni
budou mit ptfipraveny podminky ke studiu, na takové trovni a za pouzitim takovych
podpiirnych opatieni, aby méli vSichni studujici vyrovnané moznosti. V soucasné dobé
na takové turovni jesté Ceska republika neni a v mnoha piipadech maji rodice
postizenych déti problém, aby zacalo jejich dité studovat v klasické zékladni Skole nebo

aby navstévovalo klasickou matefskou Skolu spole¢né s intaktnimi détmi.
3. 4. Kurikularni dokumenty

Pro uplnost je nejprve potieba definovat vyznam slova kurikulum. Pricha,
Walterova, Mare§ (2013) rozliSuji tfi zdkladni vyznamy daného pojmu. Jedna se
0 vzd¢lavaci program, projekt a plan. Dals§i vyznam spociva v prubchu studia a jeho
obsahu, a Vv neposledni fadé zahrnuje obsah veskeré zkusenosti, kterou zaci ziskavaji
ve Skole a ve vSech Cinnostech ke Skole se vztahujicich. Zahrnuje také jeji planovani
a hodnoceni. Jedna se o relativné novy pojem, protoze pied rokem 1989 nebyl pojem
kurikulum v Ceské pedagogice vibec pouzivan. Vyznam zavedeni tohoto pojmu je
v komplexnim teSeni cili, obsahu, metod, zpiisobii organizace a hodnoceni Skolniho
vzdélavani. Jednd se o nadfazeny pojem pojmim ucebni osnovy, ucebni plan, obsah
vzdélavani a ucivo.

V piipadé kurikularnich dokumentt se jednd o pedagogické dokumenty, které

vymezuji koncept, rozsah vzdélavani, jeji cile a metody.
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. Bila kniha — \ evropské terminologii nazev pro koncepcni a programovy

dokument napr. v Oblasti vzdélavaci politiky “ (Pricha, Walterova, Mares§ 2013, s. 28).

Na zéklad& usneseni vlady Ceské republiky &. 227 ze dne 9. dubna 1999 vznikl
narodni program rozvoje vzdélavani v Ceské republice, tzv. Bila kniha. , Ceskd Bild
kniha je pojata jako systémovy projekt, formulujici myslenkova vychodiska, obecné
zamery a rozvojove programy, které maji byt smerodatné pro vyvoj vzdelavaci soustavy

ve stiednédobém horizontu* (MSMT 2001, s. 7).

Kurikularni dokumenty, kterymi jsou, mimo jiné, vzdélavaci programy, ramcové
vzdélavaci programy, Skolni vzdélavaci programy, ucebnice a ucebni texty, Ize nalézt

také ve Skolském zakoné.

., Vzdelavaci program — VP vymezuji povinny obsah, rozsah a podminky
vzdelavani, jsou zdvazné pro tvorbu Skolnich vzdeélavacich programu, hodnoceni
vysledkit vzdelavani Zakii, tvorbu a porovnavani ucebnic a ucebnich textii* (Prucha,

Walterova, Mares§ 2013, s. 365 — 366).

., Rdmcovy vzdélavaci program (RVP) — Ramcové vzdeéldavaci programy vymezuji
cilové zaméreni vzdélavani na daném stupni / pro dany obor vzdélavani a ocekdavané
vystupy. Charakterizuji je priority, cile, klicové kompetence a obsah v Sirsich
oblastech...Na zdkladé téchto ramcovych programu skoly vytvareji Skolni vzdélavaci

program, prizpiisobené podminkam regionu a lokality” (Pricha, Walterovd, Mare§

2013, s. 241 - 242).

Synonymem pro Skolni vzdélavaci program je pojem Skolni kurikulum. Jedna se
0, Skolni vzdélavaci program konkrétni Skoly zpracovany na zdkladé rdmcového
vzdelavaciho programu. Zahrnuje zprav. priority a specificnosti Skoly, kurikuldrni
nabidku, tj. povinné, volitelné a nepovinné predméty, mimotridni aktivity, zpiisoby
organizace Skol. Zivota a zpiisoby realizace vztahu skoly s rodici Zaku* (Prucha,
Walterova, Mares 2013, s. 300). ,, SVP vydavd a zverejiiuje reditel skoly nebo skolského
zarizeni** (Pracha, Walterova, Mare$ 2013, s. 366).

Matetska Skola Hrabenov, kam chodi do ptedskolniho vzdélavani divka, o které

bude vedena detailni ptipadova studie, ma SVP s ndzvem Rok v mateiské $kole.
Jaro, 1éto, podzim, zima, v nasi Skolce je mi prima.

Na jafe ptacky vitdm, v 1ét¢ boravky sbiram,
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na podzim si poustim draka, v zim¢ stavim sn¢huléka.
Jaro, 1éto, podzim, zima, v nasi $kolce je mi prima.

Uginnost vy$e zminéného $kolniho vzdélavaciho programu je od 1. 9. 2015.
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PRAKTICKA CAST

4. Uvedeni do problematiky praktické ¢asti bakalarské prace

Praktickd cast bakaldiské prace se bude vénovat detailni ptipadové studii
0 divce, ktera ma vzacnou formu postizeni. Nemoc, kterou trpi, se nazyva ichtydza, typ
Harlekyn. Kvalitativni vyzkum bude pouzit zamémé ztoho duvodu, ze se jedna

0 vzacnou formu daného onemocnéni.
4. 1. Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bakalaiské prace je diky detailni pfipadové studii analyzovat
vyvoj a potieby ditéte a ziskat informace potiebné k vypracovani manualu se specialné
pedagogickymi doporuc¢enimi pro podporu prosocidlniho chovani v ptedskolnim

vzdélavani. Hlavni cil bude napliiovan prostfednictvim nize uvedenych dil¢ich cila.
C1: Realizace hloubkového rozhovoru s rodici.

C2: Sestaveni kazuistiky za pomoci studia dokumentti o ditéti, do kterych patii
1€ékatské zpravy, doporuceni rané péCe apod., interpretace potizeného rozhovoru
srodi¢i, informaci od asistenta pedagoga ditéte a pozorovani ditéte v predskolnim
zafizeni.

4. 2. Metodologie vyzkumu

Vzhledem ke specificnosti a vzacnému vyskytu této formy onemocnéni byl
zvolen kvalitativni vyzkum v podobé hloubkového rozhovoru a vypracovani detailni
pfipadové studie. Pii zpracovani piipadové studie budou pouzity informace
Z hloubkového rozhovoru, pozorovani, informaci od rodicd, pedagogli a asistenta

pedagoga.

Kvalitativni vyzkum spocivd V dlouhodobosti, intenzivnosti a podrobném
zapisu. Pozorovatel si zaznamenava téméf vSe, CO Se V prostiedi odehrava.
Pti pozorovani si déla poznamky, které analyzuje aZ pozdé&ji. Pii kvalitativnim vyzkumu
je mozné potizovat audiofonni a obrazové zaznamy (Gavora 2000). V odborné literatuie
které lze Cetné rozdé€lit. Zakladnimi druhy pozorovéani jsou vSak dva, zGcastnéné

a nezucastnéné (Svaticek, Sed'ova a kol. 2007).
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Vyzkum se bude piedevsim opirat o rozhovor. Informace ziskané zicastnénym

pozorovanim budou pouze dopliiovat informace ziskané z rozhovoru.

. Interview je vyzkumnou metodou, kterd umozZiuje zachytit nejen fakta, ale
| hloubéji proniknout do motivii a postojit respondentii. U interview miiZzeme sledovat

| nekteré vnéjsi reakce respondenta a podle nich potom pohotové usmérnovat dalsi

priibéh kladeni otazek * (Skalkova 1983 in Gavora 2000, s. 110).

Jandourek (2001, s. 112) tika, ze interview je: ,,Metoda empirického soc.
vyzkumu slouzici k ziskani dat, pri které Skoleny tazatel klade osobné a ustné otazky

dotazovanému, aby tak rizenym zpuisobem obdrzel informace. *

Svafi¢ek (2007) uvadi také hloubkovy rozhovor. Rozhovor je nejéastéji
pouzivanou metodou a hloubkovy rozhovor lze definovat jako nestandardizované
dotazovani ucastnika vyzkumu badatelem pomoci otevienych otdzek. Vyhodou této
metody je nelimitovani respondenta pfedem danymi odpovéd'mi a tim padem lepsi
pochopeni a moznost empatie V piipadé tazatele. Zakladni princip kvalitativniho
vyzkumu je zachytit slova a vypovédi v pfirozené¢ podobé, coz pravé hloubkovy

rozhovor umoziuje.

Zakladni  typy  hloubkového  rozhovoru  jsou  polostrukturovany

a nestrukturovany.

V piipadé polostrukturovaného rozhovoru vychézi tazatel z nékolika piedem
pfipravenych témat nebo otazek. Nestrukturovany, nazyvany také jako narativni
rozhovor miize byt veden pouze jednou piedem pfipravenou otazkou, a poté uz se

tazatel dotazuje na zakladé poskytnutych informaci.

Polostrukturovany rozhovor se pouZziva napft. v piipadové studii a z toho diivodu

bude pouZit i pro potieby bakalarské prace.

Sedlagek in Svaticek, Sed’'ova a kol. (2007, s. 97)Uvadi, Ze piipadova studie: ,, je
empirickym designem, jehoZz smyslem je velmi podrobné zkoumani a porozumeéni
jednomu nebo nékolika malu pripadu. Adjektivum empiricky naznacuje klicovou
charakteristiku, kdy zakladem pripadového SetFeni musi byt sber skutecnych dat

vztahujicich se K objektu vyzkumu (pripadu).

Definici pfipadové studie uvadi také Priicha, Walterova, Mare§ (2013, s. 231),

ktera zni nasledovné: ,, Vyzkumnd metoda v empirickem pedagogickéem vyzkumu,
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zpravidla kvalitativnim, pri niz je zkoumani podroben jednotlivy pripad (napr. zZak, mala
skupina zakii, uciteli, jednotliva trida, skola). Ten je detailné popsan a vysvétlovan,
takze se dochadzi ktakovému typu objasnéni, jehoz pri zkoumadni tychz objektii
V hromadném souboru nelze dosahnout. Vyhodou metody je moznost hlubokého poznani

podstaty pripadu, nevvhodou omezenost zobecnitelnosti vysledkui “.

S vySe uvedenymi autory se shoduje i Priicha, Walterova, Mares (2013), kteti
uvadi, ze je kvantitativni vyzkum zaloZzeny na ziskavani dat za pomoci interakci
vyzkumnika se zkoumanym fenoménem v jeho piirozeném prostiedi, kdy se klade
daraz na interpretace a komplexnost popisovaného jevu. Vyse zmitiovani autofi uvadéji
ve svych publikacich také stejné metody vyzkumu, kterymi je, mimo jiné, hloubkovy

rozhovor a design piipadové studie.
4. 3. Vyzkumny vzorek

., Predmétem vyzkumu jsou jevy (osoby, véci, procesy). Obycejné se nazyvaji
subjekty vyzkumu. Vsichni lidé, o kterych chce vyzkum ziskat informace, tvori zdkladni
soubor (populaci) “(Gavora 2000, s. 59). Gavora (2000, s. 64) fika: ,, Zamérny vybér se
uskutecniuje na zaklade urceni relevantnich znaku, tj. téch znaki zakladniho souboru,

I3

které jsou dulezité pro dané zkoumani “.

Vyzkumnym vzorkem kvalitativniho vyzkumu bakaldiské prace bude rodina
nemocné holCicky. Konkrétné rodice, matka a otec. Oba dva budou pfitomni
u rozhovoru. Jelikoz bude v praktické ¢asti popsan proces vyrovnavani s tézkou zivotni
situaci, bude popsana odpovéd zvlast. Kazdy clovék je osobnost s individudlnim
prozivanim, temperamentem i svymi coping strategiemi. Z toho divodu mize byt
proces vyrovnavani u matky a otce odlisny. Kazdy mohl prozivat uréité faze jinak,

a proto mohl i odli$né reagovat.
4. 4. Témata k rozhovoru

e Rodinna, zdravotni a osobni anamnéza

e Zdravotni stav dcery

e Vyvoj dcery od porodu do soucasné doby

e Reakce rodict pii sdéleni diagndzy

e Vyrovnavani se s nastalou situaci, proces vyrovnavani

e Fungovani dcery v pfedskolnim zatizeni
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e Pomoc ze strany rané péce a dalSich organizaci (charakter pomoci, zpravy,

doporuceni apod.)
4. 5. Specifika daného postiZeného ditéte

Intelekt v piipadé tohoto onemocnéni neni porusen, takze se Amalka vyviji zcela

V normg, stejné€ jako intaktni déti stejného veku. Je velmi Sikovna, chytra, zvidava.

Znacéné rozdily Ize vidét na motorickém vyvoji. Pohyb sdm o sob¢ je limitovan
pnutim kize. Jedna se o obdobi, kdy se v tfislech tvofi bolestivé ragady, které nedovoli
volny pohyb. Chiize je pomalejsi, opatrna. Celé télo je spiSe ptikrcené. U skokd,
seskoktll, riiznych cvi€eni si lze na prvni pohled povSimnout, ze vSe limituje klze.
V oblasti jemné motoriky je velmi Sikovnd, ale nema pozadovanou volnost
a pohyblivost v prstech a pomaha si napt. u sbirani drobnych predméti dlanémi. Je
schopné vSe délat i prsty, ale pracovni tempo je znacn€ zpomalené V porovndni s détmi
stejného véku. Rodice ji vSak cilevédomé a disledné vedou k co moznd nejvyssi mite
samostatnosti. Velmi pékn¢ drzi tuzku, snazi se jist ptiborem. Vzhledem k tomu, Ze
od novorozenéte nebyla schopna rozeviit ruce, které stahovala kiize, museli rodice ruce

pravidelné vyvazovat.

Zésadni rozdil je u Amalky v pé¢i o kuzi, ktera je Casove i financné velmi
naro¢na. Réno ptred Skolkou doma absolvuje dlouhou koupel a postupné osetfeni kiize
tak, aby byla schopna jit do Skolky, kde se opét musi asistentka peclivé o kiizi starat.

Vse bude podrobné popsano v ptipadové studii.

Z divodu praskani klize, vzniku plisni, chybéjici termoregulaci apod. je potieba
disledné dbat na spravné oblékani. Hra s piskem také neni pro Amalku tou spravnou
¢innosti.

Jelikoz Amalka nemrkd, je také dilezita pravidelnd a dislednd péce o oci.
Pfi pobytu venku mé problém pfi vétrném pocasi, kdy nemuize zaviit o¢i a do o¢i ji tak

napadaji necistoty, které samo oko neni schopno vyplavit pryc.

S nastupem predskolniho vzd€lavani museli rodice vyiesit spoustu véci
a podiidit se rezimu $kolky. Maji v8ak uréité ¢asové vyhody, protoze se jedna o velmi
¢asoveé naroc¢nou péci o kizi. I pfesto, Ze vstavaji velmi brzy, nestihaji zacatek skolky.
Stim souvisi posunuty rezim v ramci dopoledne, nez se Amalka ke zbytku déti

Vv ¢innosti piipoji.
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Casté byvaji také dlouhodobé absence z diivodu nemoci. Nejednou museli rodice
s Amalkou na jednotku intenzivni péce apod. Velmi dilezita je péce o ktizi Amalky také
béhem pobytu ve Skolce. Pfed pobytem venku je vzdy potieba, aby méla Amalka
namazany obli¢ej Indulonou, usi a oblast okolo us$i namazané kokosovym olejem,
do o¢i se kapou um¢lé slzy, a ruce, krk a vSe dle potieby namazané Atoderm krémem
od Biodermy. Nez se nakapou umélé slzy do o¢i, musi se nejprve vzit sterilni ¢tvereéek
aodi ,uttit“. Ctveretek k oku pfilozit tak, aby se na n&j nachytaly negistoty z oka.
Amalka ma jiny uhel pohledu. Tim, Ze ji nemoc kluze zasahla i o¢ni okoli, kdy ji kiize
stahuje a nema vyvinuta vicka jako ostatni intaktni déti, musi hlavu jinak naklanét, kdyz
se diva na urcity predmét. Jedna se o ektropia. Mimo jiné Amalku trapi také srusty.
| z toho diivodu se nesmi péce o kizi a pravidelné promazavéani nijak zanedbat a je
potteba dikladného, pravidelného a kvalitniho promazavani klize. Problém muze byt

V prostoru mezi prsty, usni boltec.

Pfi nespravném osetieni kiize srustd, praska a stahuje se. PO obéd¢ se musi
Amadlce namazat celé tclo, oblicej, uSi. OC¢i opét nejprve vycistit pomoci sterilniho
¢tverce a aplikovat pfed spanim mast. Do o¢i se davd mast z toho diivodu, aby se oci
béhem spanku nevysusily, protoze Amalka pii spanku nezavie o€i upln€. Po Spani se
musi Amalka opét celd namazat a do oci aplikovat kapky. Opét se musi pied kapnutim
o¢i vytfit sterilnim ctvercem. VSechny tyto Cinnosti vSak Amalku do urcité miry

omezuji a ubiraji ji as a prostor na hru, at’ uz samostatné nebo v kolektivu déti.

Amalka se v kolektivu déti moc neprojevuje. Kdyz se pani ulitelka pta,

neodpovida v davu. Zapoji se, jen kdyZ je pfimo tdzana.
4. 6. Pripadova studie

Ptipadové studie ditéte byla vypracovana na zakladé hloubkového rozhovoru
s rodi¢i, informaci poskytnutych od pedagoga, asistenta pedagoga, analyzy lékaiskych
zprav a dokumentli Z rané péce a na zaklad¢ pozorovani. Studie se zamétuje na rizné
oblasti zivota ditéte. Rodinna, zdravotni a osobni anamnéza, zdravotni stav
od prenatalniho obdobi do soucasné doby, reakce rodict pii sdéleni diagnozy
S postupnym vyrovnavanim této slozité zivotni situaci, Skolni anamnézu a pomoc rodiné

ze strany rané péce a dalSich organizaci.

Informace byly, mimo jiné, ziskdny pomoci hloubkového rozhovoru s rodici,

kdy byla ptedem domluvena témata pro rozhovor, ale diky otevienosti rodici se ziskaly

40



velmi cenné a upiimné vypovédi a informace. Pro vétsi autenticitu piibéhu budou
v piipadové studii vkladany doslovné piepisy odpovédi rodi¢t. Citace z rozhovoru
budou oznaceny kurzivou. Rodice ditéte souhlasi s uvefejnénim udaji a obrazovych
materidli pofizenych v predskolnim zafizeni, kam jejich dcera pravidelné dochézi.
Podepsany informovany souhlas bude soucasti prilohy A bakaladiské prace. Pro lepsi
demonstraci Amalky bude bakalaiskd prace obsahovat fotodokumentaci, ktera bude
obsazena v pfiloze C. Z divodu zachovani anonymity je jméno lékafe v rozhovoru
S rodi¢i zamérn€ zménéno.

Amalka

Amalka se narodila v roce 2014 a v dob¢ vypracovani ptipadové studie ji byly 4

roky a 5 mésici.
Diagnoéza

Ichtyoza, typ Harlekyn
Rodinna anamnéza

Amalka se narodila do Uplné rodiny. Otec 1 matka zdravi, s ni¢im se nelécili.
Rodic¢e maji vysokoskolské vzdélani. Matka, roénik 1991, otec 1983. Ani Vv $irsi rodiné
se nevyskytovala onemocnéni podobného nebo stejn¢ho typu. Amalka je prvorozena
dcera, manzelé maji jesté dalsi dveé spolecné déti, které jsou zcela zdravé. Sourozenci H.
2 roky, M. 1 rok. V soucéasné dob¢ se rodina piipravuje na piichod patého ¢lena rodiny.
Matka porodi 4. dité, syna v dubnu. Po prodélanych genetickych testech by se dit¢ mélo
narodit zdravé a bude ,,pouze” prenaSeC. Otec je zaméstnadn jako l€kaf, matka je

na rodi¢ovské dovolené.

Po narozeni dcery se genetickymi testy zjistilo, Ze jsou rodice pienaseci.
Genetici pfisli na to, Zze matka ma typickou Harlekynskou mutaci genu, kterou ma vice
lidi. Otec mé také Harlekynskou mutaci, ale k tomu jeste jiny typ, ktery neni ve svétové
literatufe popsan. Takze spojil miij standardni s Honzovym nestandardnim a je z toho
nase Amalka, tim padem je Amalka celosvetovej unikat. Takze jako néjaky vyhlidky,
prognozy si u ni nikdo netroufne vict. V tomto piipad¢ je 25% Sance, ze se dvojici
narodi nemocné dité tak, jak je Amalka, 25% Sance je na narozeni zdravych déti,
kterymi jsou dv€ pozdéji narozené, a 50% Sance je, Ze se paru narodi dité, které bude

prenaseC. Bude zdravy, ale bude mit jednu mutaci na konkrétnim genu, a tim by m¢l byt
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posledni syn, ktery se mé narodit v dubnu. Rodi¢im se mohly narodit vSechny déti

zcela zdravé a na mutaci by se viibec nepiislo.
Osobni anamnéza

Amalka se narodila z prvniho t€¢hotenstvi matky, které probihalo bez problémi.
Matka prodélala veskera standardni predporodni vysetieni a nic nenaznacovalo tomu, ze
by se néco vyvijelo patologicky. V 36 tydnu, konkrétné 36 + 2 nebylo nastavajici matce
dobie a vmnoci navstivili nemocnici ve Svitavach, protoze matka zacala krvacet.
Pivodné byl porod naplanovan v Olomouci cisaiskym fezem, protoze bylo miminko
koncem panevnim a neotoCilo se. Amalka nakonec pfiSla na svét pfirozenou cestou.
Z pocatku nedychala. Trvalo to cca 10 vtefin, poté dychat zacala samovolné, takze ji

zdravotnicky personal nemusel resuscitovat.

Vaha: 2430g, vyska: 46 cm. Apgar skore 5-9-9. Poté ale za rodi¢i zacala
dochazet primarka z neonatologického oddéleni. Prisla nejdriv a rikala: ,, Prosim vas je
to naky divny. To vase miminko ma ndkou divnou kuzi“. Pak prisla podruhé a rvika:
., Prosim vas ona ma naky divny ruce, divnou kuzi na rukach, “ a zZe to v Zivoté nevidéla.
Honza jediny co videl, Ze jak ji odndseli, Ze byla takova zeleno fialovd a takova jak
V hrosi kuzi. A ted’ jsem si v tu chvili rikal tak a je mrtva. Pak teda s ni utikali pryc a ja
jsem potom teda, jak clovek vybicuje v sobé vSechny ty rezervy, ktery ma tak jsem teda
tam Sel se podivat na ni do toho boxu a ona vypadala, jak kdyby byla obalend prosté
V nakym igelitovym pytliku nebo v takové té potravinové folii. Takovy hrozné zvlastni to
bylo a do toho tam za nama chodila ta primarka, ta neonatolozka, zZe jo. A ted se ti
predstavuje primarka, neonatolozka a ted ti jesté sdéluje, Ze za svou karieru nic
takovyho nevidéla, tak nevis co. Do toho jsme 7esili, kam teda pojede. Protoze je
moznost bud’ Olomouc anebo Hradec. TakzZe jsme rychle rozhodli, Ze pojede do Hradce,
at'ji prevezou do Hradce...Pak jsem se na ni Sla podivat do toho inkubatoru a vypadala
takova, jako leskla byla, nevim, jestli uz ji nécim mazali, to asi ne. Takova byla leskld,
jak kdyby byla v ridké potravinové folii. No, a kdyz jsem se podivala na ruce, tak je méla
takhle rozpraskany a neSel videt ani malicek. To vypadalo, jak kdyby méla jenom 4
prsty na ruce. Ale nebyla takovej typickej Harlekyn...Pravé proto vsichni trvalo

stanoveni té diagnozy, protoze ona byla uplné takovej pripad jako nepopsatelnej.

Amalka byla chvilku po porodu prfevezena do Hradce Kralové

na anesteziologicko — resuscitacni oddéleni na Détské klinice. Ptijimajici 1ékaf rodi¢im
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sdélil, at’ se piipravi na to, Ze to nejspi§ nepiezije. Lékaii nevadéli, co ditéti je. Rikali
pouze obecné, ze ma asi n¢jakou kozni nemoc. Prvni dny zivota byly kritické. No a to
bylo prosté jeden den ji dali ty ruzny hadice, z pupecniku ji to dali, druhej den ji
zaintubovali, treti den ji dali mocovou cévku, ctvrtej den Fikali, Ze ji snad zacinaji
selhavat organy, patej den méla otravu z masti. Jak méla narusenou tu kizi, coz oni
nevedeli, nikdo nevédel, tak méla glycerinovou otravu, protoze se ji vstrebaval ten
glycerin do celyho téla. Amalka v nemocnici prodélala nékolik srdeénich zastav. Rikali
nam, zZe je to hlavné z toho, ze ona méla bolesti a tlumili ji morfinem. Takze hlavné
1 Z toho, zZe ten morfin utlumil dechovy centrum a tak. Ale probihala tam aji ta otrava
a krev jako spatna, krevni odbery a tak. Piesto, ze péCe v Hradci Kralové byla Spickova,
1¢kati zkouSeli Amalku mazat, konzultovali situaci s Brnem, tak se rodice za cely mésic
nedozvédéli diagnozu svého ditéte. Celou dobu musela byt Amalka ve tmé a vlhku.
Nakonec rodi¢e rozhodli o prevozu do Brna na specializovanou kliniku. Amalka stravila
na Détské klinice v Hradei Kralové mésic a 3 tydny v Brné na klinice, ktera se
specializuje na kozni choroby. Nejprve na anesteziologicko — resuscitacnim oddéleni, a
poté asi 14 dni na intermedidlni jednotce. Pievoz byl realizovany hlavné z divodu
stanoveni diagndzy, kterd ale rodi¢im nebyla sd€lena. Amalce naordinovali specialni
koupele nékolikrat denn€, rizné masti a zacali ji zvykat na pfirozené prostiedi, aby
mohla byt n€kdy propusténa domt. Do té doby byla v 90% vlhkosti a ve tmé. V Brné
méla konzilia z kardiologie, ortopedie a kozniho. Béhem hospitalizace prodélala velkou
spoustu vySetteni. Prvni rok Zivota Amalka pravidelné dojizdéla do Brna k 1ékaiim. Az
po biopsii kiize, ktera se posilala do Frankfurtu, 1€kafi zjistili, kterou nemoc Amalka ma

a kterym typem trpi.

Dalsi problém jsou ektropia. Absence hornich vicek a stahujici se dolni ret
a koutky. Obli¢ej nejvice ze vSeho ptipomina popaleninové trauma. Z divodu aplikace
masti, které se aplikovaly na oblicej, ale dostaly se tim padem také do oci, Amalka
trpéla Cetnymi zanéty oci.

Po vysetieni kyc€li nosila tfi mésice tfrmeny.

Doporuceno bylo také reflexni cviceni Vojtovou metodou.

Z divodu nemoci kiize museli rodice fesit také ruce. Kize prsty stahovala tak, Ze

se Amalka nemohla napit, dat si dudlik, neustdle byla odkdzana na rodice. Rodice byli

na konzultaci ve Vysoké nad Jizerou, kde se lékafi specializuji na chirurgii ruky.
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Od plastiky vsak rodice primarka zrazovala z divodu Castych reoperaci kvili rustu

rukou. Rodi¢lim nabidla v celkové narkdze vytvoreni specialnich dlah pro Amalku.

To vsak rodice nechtéli a zacali ruce své dceii vyvazovat. Jak méla ty dlané tak
Jjsme ji to tam trochu odchlipli, tim padem ji to tam cely rozpraskalo, takze vriskala
uplne strasné a tedka ja jsem matka potvora, tedka ji délam bolest a takhle jsme ji to
vypodkladali facema a namazali jsme ji tam strasné moc krému. Nejdriv jsme ji to
davali pres den, jenZe to nemohla nic délat. Ona si hrala aspon takhle néjak. Takhle
tema pahylkama, ale kdyz méla ty face tak viibec nic. Ona jenom lezela. Tak to nemiize
mit pres den, tak ze ji to dame na cast dne a hlavné na noc, takze jsme sami si takhle
vyvijeli takovou svou technologii. A nakonec jsme zjistili, Ze ono to jako jde, Ze to sice
praska, boli to jako blizen, ale Ze ten efekt tam je. Ze ty ruce zacala davat zatim takhle,
potom takhle. No a dneska ma ruce jaky ma, bez plastik, jen jsme vytahli tu kiizi a ma to
dobry no a na tohle jsme hrozné pysny a dneska kdyz vidime, Ze chytne tuzku a Ze takhle

da ruku tak prosté jsme borci.

Piesto, ze se v odborné literatufe uvadi, ze pii této form¢ nemoci prsty na nohou
i rukou splyvaji pod nanosem Supin, v bakalafské praci uvetejnéno na strané 20, piipad
Amalky nazorné dokazuje, ze pii Spickové péci rodicti mize divenka prsty funkcné

vyuzivat. Fotografie ichopu bude pro lepsi ilustraci obsazena v ptiloze C.

Dalsim problémem Amalky byly o¢i. Ektropia. Tento stav se da léCit, ale
Amalka je jest¢ mald. OCi neustdle rostou a celkové se vyviji a rostou také piidatné
organy oka, tzn., Ze by musela chodit na ¢asté reoperace a kazda operace vede k jizvam
na kizi, coz by byl také problém. Kdyz je Amalka dobfe promazand a rlst je v urCité
dobé pomalejsi, nema o€i vytocené tolik. Nekdy je to vSak velmi poznat. Obzvlaste
v dobé, kdy hodné roste, praskaji ji také tfisla a o¢i ma vytocené velmi. My jsme ani
nepoznali ze zacatku, my jsme nevédéli, kdy spi. Vitbec jsme nevédeli, kdy spi. Tedka
ona, jak méla porad takhle ruce, ji nesly ani ostrihat nehty... Ona se kolikrat skrabla,
tedka oko zality krvi. Sla jsem se podivat do koSiku, protoze jsme ji méli v takovym
proutéenym kosiku, tak jsem se sla podivat, jestli spi, nespi, co se bude dit. A ted’ jsem
vidéla, jak ma oko zality krvi. Kolikrat jsem chodila do toho koSiku a Fikam si: ,, Zije?

Nezije? Jak to bude? “

Dokud Amalka roste, nemé operace oc¢i velky vyznam. DalSim aspektem, ktery

zdravi jedinci berou za samoziejmy, a moc lidi neptiklada dikladné péci velky vyznam,
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jsou usi. S témi méla Amalka velké problémy. My jsme totiz zjistili to, Ze jako ja jsem si
Fikala, jestli dobre slysi hrkacky a tak. Pak jsem se ji divala do usi a rikala jsem si, Ze
ma naky divny usi, vitbec tam nejde videt dirka a nic. Tak jsme domluvili prave toho
primare a zjistili jsme, protoze nam to nikdo nerekl v Brné, Ze se mame takhle starat, tak
Jjsme jeli do Svitav, ted’ jsme mu rekli, co je to za nemoc, co a jak a on se podival do téch
usi a rekl: ,,Jezis mane ona ma uplné plny usi*, Ze to je na nékolik navstév, takze Honza
tam pomalu na Amdlce lezel, klecel, sedél, nevim co, dalsi dvé sestry a ja jsem tam
sedeéla zhroucend v zZidli, brecela...ubrecenda matka v depresich a oni ji to sparali z tech
usi ven. Amalka vala, rvala, ivala, div se malem nepozvracela. Ted jenom vidis to
malinky miminko, jak mu vsichni ublizujou, ted’ on to tam Sparal téma pristrojema no
a ze zacatku to bylo takovy, Ze oni Fikali, Ze to tam ma zaschly, Ze jak jsme my nevédeéli,
nic do ucha nedavali tak to nemohl vysekat z toho ucha ven. Po néjaké dobé kdyz jsme
tam davali oleje a podarilo se to zvlhcit, tak se mu podarilo to vyndat z téch usi, takze

zacala mit usi relativné cisty, ale museli jsme furt jezdit na to cisteni.

V soucasné¢ dobé¢ rodice Cisti usi doma. Celkovou péci o Amalku si rodice
zajistuji sami. Do Brna jezdime jednou za rok kviili pojistovné a doktory jsme osekali,
co nejvic to jde, protoze jsme zjistili, Ze nam stejné nikdo neporadi, Ze nam nepomiize
a musime si pomoc sami...Pak jsme na tom sraze zjistili, Ze s téma usima ma problém

hodné deéti, jezdi na to ORL a takhle. My jsme Fikali, Ze ne, Ze si Cistime sami.
Mentalni vyspélost

Amalka se dokaze velmi dlouho soustfedit na jednu véc, hracku, Cinnost. Ma
velkou pfedstavivost a miru soustfedéni, které je neimérné jejimu véku. Ma vysoky

stupen abstrakce 1 mySleni.

U navstévy psychologa si vzala Amalka jednu hracku, se kterou si vydrzela hrat
po celou dobu. Dle vyjadieni psychologa by jiné dité stejného véku prozkoumalo celou

bednu s hrackami, rozhazelo ji a §lo by pry¢.

Matka je presvédcend a bavila se o tom i s psychologem, ze nadmérnd mira
trpélivosti a soustfedénosti u Amalky je dana péci o kizi, kterou musi absolvovat
od narozeni. Musi u danych &innosti vydrzet. Cistime usi, ted’ budes sedét hodinu a
Cekat. Jdeme vycesdavat, tady mas pohadku dvé hodiny budes sedét a cekat nez to

udeélame a prosté tak to je a musi bejt. Ona uz je na to zvykla tak ji to nedéla problém.
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Jemna motorika

Jemnd motorika a celkovd hybnost je limitovand pnutim kize. Manipulace
s predméty a hrackami je znacné ztizena. Amalka 1 pfes toto omezeni dokaze funkéné
ob¢ ruce pouzivat. Leva ruka je pohotovéjsi, motoricky zdatnéjsi a pii vétSiné ¢innosti
upiednostiiovana. VétSinu nabizenych podnéti chyta do levé ruky, pokud je ale podnét

nabizen z pravé strany, uchopuje pravou.

Pfi Cinnosti je Amalka velmi pecliva, klidna. Pii vybarvovéani vybarvuje

| vynechana mista, sama se k nim vraci. Velmi pékn¢ drzi tuzku, pastelku i pfibor.
Hruba motorika

Amalka je pfi chlizi mirné shrbena, nohy sune po zemi a déla malé kricky.
Motorika je omezena pnutim kize a tim jsou zpusobené jeji obtize v chlzi a dalsi
pohybové limity, napi. kdyz se Amalka otaci za hrackou, pootoci celé télo. V oblasti
hrubé motoriky jsou nejvice patrné limity Amalky. Jde vidét, ze Amalka ma zvladnutou
stabilitu a celkovou koordinaci pohybl a znéa své limity. Kvalita chlize je také odvisla
od aktuélniho stavu kiize. Pokud ji zrovna praskaji tfisla nebo ma v tfislech bolestivé

ragady, chiize je jest¢ pomalejsi a opatrnéjsi.
Skolni anamnéza

Amalka nastoupila do predskolniho vzdé€lavani ve Skolnim roce 2017/2018

predevsim diky iniciative feditelky Zakladni a matetské Skoly v Hrabenové.

Nas vitbec skolka nenapadla, Ze by jsme ji dali do Skolky, neresili jsme to.
A kdyz, tak jsme si Fikali néjakou soukromou nebo nékde do Sumperka ji dame. No
a znicehonic se ndm ozvala Hrabenovska reditelka. Ze vi o nasi Amdlce, ze tady jako je
a jestli nas nenapadlo ji dat do Skolky a jestli se nechci prijit s ni podivat. Tak mé to
prekvapilo a zahradlo u srdce, Ze se sami takto aktivné nabizi a tak vikali, Ze tam maji
naky seznamovaci klubiky, Ze se mame prijit podivat, jestli by se nam to viibec libilo.
Tak jsme se tam vydali, myslim jednou nebo dvakrat jsme tam byli se podivat a pak jsme
Sli v kvétnu normalné k zapisu a ja nevim, oni si nas pozvali zvlast. Byla tam veditelka,
ucitelka a my s Amalkou. No a tak se nas riizné vyptavali a jako na tu nemoc a tyhle ty
veci. Tak jsme rekli, Ze neni ockovanda, vsechno jsme ji poreferovali a pak se ptala
a rikala, ze by se ji néjak podarilo vyresit dotaci na asistenta ale, Ze nevi, jestli to vyjde
nebo nevyjde. Jestli by jsme chteli byt u vybéru asistentky nebo to nechame na Skolce.

Tak jsme Fikali, Ze by jsme to nechali na Skolce, ale Ze jediny co, Ze chceme aby to byla
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pani. Rodice se museli objednat do pedagogicko — psychologické poradny, aby
na Amalku vypracovali posudek, ktery bude slouzit jako jeden z podkladd pro vyfizeni
asistenta pedagoga. Konkrétné se jednalo o Pedagogicko — psychologickou poradnu
v Mohelnici. Takze jsme tak byly domluveny a néjak jsme si vychazeli vstiic a pak jsem
byla v té Mohelnici, tam jsem jim to vsechno rekla, oni tam toho po mné ani moc védet
nechtéli no a videli Amalku tak to jim stacilo samo o sobé... Poradna doporucila
asistenta na cely tvazek a feditelka Skolky se rodicim ozvala uz v prub¢hu zati, ze

muze Amalka ke konci zafi nastoupit do predskolniho vzdélavani.

Amalka chodi kazdé¢ pondéli po obédé domt z divodu dal§iho vzdélavani
asistenta pedagoga. Bez n¢j Amalka nemize ve $kolce byt. Prvni den pfisla do Skolky
maminka s Amalkou, aby asistentce vSe ukazala a vysvétlila, jak se o kiizi v prubéhu
pobytu ve Skolce starat. 4 hnedka druhy den jsem si pro ni 5la po obédé a Amalka se
mnou nechtéla jit domii. Rikala, Ze tam chce spinkat, ze se mnou domii nepiijde. Byly
jsme z toho vsichni hrozné prekvapeni a Miluska rikala: ,,No a tak ndm ji tu nechate?
a ja rikam: “No tak ja nevim.*“ A pani ucitelka vikala: ,,Kdyz tu chce ziistat, tak nam ji
tu nechte.” Méla jsem strach, jestli to vSechno zvlddnou, to mazani, masticka do oci
a vsechno, no ale zvladli to a Sla jsem si pro ni asi ve dvé nebo o piil treti no a Amalka
nadsend, takze tam zacala hnedka i spat. V soucasné dobé to neni tak, Ze by byla
Amalka ve Skolce od pondé€li do patku od réna do odpoledne. VSe se piizpiisobuje
zdravotnimu stavu Amalky. Tim, Ze je maminka na rodiCovské dovolené, nespava
Amalka ve Skolce kazdy den. Kazdé pond¢€li chodi po obédé¢ domi z divodu

zminovaného vyse.

Pti nastupu Amalky do Skolky se rodice ptali pedagogii, zda maji pfijit do Skolky
a vysvétlit rodi¢im a détem situaci tak, aby se nebaly. O co piesné se jedna, jaké ma
dand nemoc projevy, jaka je péce, apod. Pedagogové vSak vse zafidili a informativni
schlizka se méla svolat pouze V pfipad€, Ze nastane né&jaky problém. Nic takového se
vSak nekonalo. Ur¢itym zptisobem k tomu prispélo to, Ze i vV dnesni dobé se na vesnici
lidé znaji. Pfipad Amalky je ve vesnici i Sirokém okoli zndmy, takZe o ném rodice
ostatnich déti védéli. S nékterymi rodi¢i se dokonce rodice Amalky pftateli, takze
v tomto ohledu nebyl zadny problém. Adaptace Amalky trvala dlouho také z divodu
jeji casté absence. DrZela se spiSe u dosp€lych, u déti se moc neprojevovala. Vydrzelo ji
to do soucasnosti. Preferuje asistentku pedagoga a pani ucitelky. Nemd vSak problém

hrét si s jinym ditétem. Je k tomu také ze strany dospélych vedena. V soucasné dob¢ je
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plné€ integrovéana, déti ji pfijaly do kolektivu, automaticky ji nékteré déti pomahaji.
Lehky ostych maji nové ptichozi déti. Jelikoz se jedna o malotiidni tfidu, kdy jsou spolu
jak déti trileté, tak predskolaci, muselo si kazdé nové pfichozi dit¢ zvyknout.
V soucasné dobé Amalku respektuji vSechny déti, jen nékteré nevyhledavaji jeji

spole¢nost.

Prvni interakce s détmi probéhla po pfichodu Amalky do Skolky. Pfi rannim
kruhu, kdy se déti vitaji, povidaji si apod. Pani ucitelka fekla vSem détem, Ze s nimi
bude chodit do §kolky také Amalka. Ze méa nemocnou kizi, ale e se nemuseji ni¢eho
bat. Pouze si povédeli, ze museji davat pozor pfi skupinovych hrach, aby se nezranila

apod.

Vznikly rizné skupinky déti sriznymi reakcemi na tuto informaci. Jedné
skupin€é déti stacilo vyjadfeni pani ulitelky a nemély s Amdlkou problém. Dalsi
informaci néjak pfijala, ale Amalku nevyhledavala. Poté byla vytvofena posledni
skupina. Tyto déti se Amalky baly, nechtély ji podat ruku apod. Velké §tésti a velkou
pomoc pii zatazeni do kolektivu méla Amalka diky hol¢icce, kterd s ni chodi do Skolky.
Jednd se o holcicku, kterou Amalka znd uz z diiv&jska. Kamaradi a vzdjemné se
navstévuji jejich maminky a tak jsou na sebe zvyklé odmala. Zvykani déti na Amalku
bylo ztizeno také z davodu nizké dochazky. Jelikoz Amalka nastoupila poprvé
do vétsiho kolektivu déti, byla ¢asto nemocna. Poté z divodu nestovic ve skolnim roce

2017/2018 ve skolce nemohla byt dlouhou dobu.

Amalka uz je ockovana, v breznu méla kiks s tema, jak ji zacaly selhavat ty jatra
a tim se rozjelo martyrium, zZe vsichni resili, co by se stalo, kdyby byly nestovice.
Do toho vseho vypukly v Hrabenové nestovice, takze ona nebyla asi 2 mésice nebo ctvrt
roku nechodila do sSkolky, protoze nejdriv ty jatra a kdyz se pak zocelila a mohla by
do Skolky tak mi Miluska psala a byla tady, Ze tam jsou nestovice. Ted to je asi 5 tydnii
inkubacni doba, takzZe jsme ji méli doma. Nakonec jsme se rozhodli, v Brné jsme to
konzultovali, vV Praze, i ve Sternberku, jak tam jezdime, kdyZ se néco déje a vsichni
Fikali, Ze ty neStovice to miize mit i fatalni nasledky. Tyto vSechny aspekty
znesnadnovaly pfijeti Amalky do kolektivu. Z divodu dlouhé ranni ptipravy nestiha
dodnes Amalka program uz od rana. Vzdy pfijde dle moznosti rodict a své ktize béhem

dopoledne, kdy se rodice snazi, aby byla ve Skolce kolem devaté hodiny ranni.
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Z dtivodu pozdéjsiho prichodu do skolky Amalka opakované nestihd fizenou
¢innost pfi dopoledni aktivité. Nejcastéji do Skolky piichdzi pravé v dobé, kdy uz déti
pracuji. Aby mohla Amalka s détmi ven a mohla se pfipojit do programu, nestiha
vypracovat v8echny vyrobky. Pfijde do skolky, nasvaéi se a poté jde chvili pracovat.
Jelikoz ma k dispozici asistentku, kterd je ve skolce pouze pro ni, pracuje individualné
a vyrobek dokonci postupné. Také v piipadé pobytu venku ptichdzi Amaélka trochu
pozdéji. Vyse byla popisovana aplikace riznych masti a oSetieni kiize pied pobytem
venku, ktera zabere urcity ¢as. VSe uz je ale tak zautomatizované, Ze se ¢as pottebny

k t¢mto ukontm zkratil na minimum.

Rodice by mohli budit Amalku jesté dfive, aby stihala vice ¢innosti, ale nese to
s sebou ur€itd rizika. My kdyz chceme, aby byla ve skolce o pul devaty tak musime
vstavat urcité o piil Sesty. Reknu to tak, kdy? se chce, viechno jde. Kdyz by jsme chtéli,
aby v té skolce byla v sedm a stihala ten program jako ostatni deti, stihla mit vsechny
vykresy a vSechno, dobry ono by to slo. Museli by jsme ji budit tak v pét, pred pdtou
a stihali by jsme to, ale byla by nevyspala, vyrizena, tim padem castéji nemocna a bylo
by to vSechno jaky bylo. Takze my ji nebudime pred patou, budime ji kolem piil Sesté
nebo Kk Sesté. Furt si Fikam, je to jenom skolka tak zitra se budu zase snazit, aby tam

byla o piil devateé.

Pfi adaptaci Amalky na prostiedi Skolky a jeji spoluzéky ji velmi pomohla
spoluZacka, se kterou se znala, jest¢ neZ nastoupila do matetské skoly. Dana divenka ma
v kolektivu velmi dobrou pozici. Ostatni déti ji maji velmi radi, radi si sni hraji,
kamaradi. Samotné Amalce pomohla pii zaclenéni do kolektivu velkou mérou. Tim, ze
déti védely, Ze se kamaradi. DalSim podstatnym, byt nepedagogickym rysem,
spravného zaclenéni bylo a nadale je oble¢eni Amalky a styl upravy vlast. S vlasy jako
takovymi jsou pii tomto onemocnéni velké problémy. No a pak viasy, to byla dalsi
epizoda. Ona méla hrozné zarostlou hlavu, skoro ji nerostly viasy. Pak kdyz ji upad! kus
kiize, tak ji to upadlo i s vlasama a byla plesata... Koupili jsme holici strojek, Ze Amalku
oholime dohola, a Ze to zacneme délat. Jenze to bylo takovy dilema, nakonec jsme ji
neoholili, protoze nam to bylo lito, ale zacali jsme to zkouSet. Méli jsme takovy to
pomerancovy drivko a tim jsme ji studlali tu kizi z hlavy. A ona u toho hrozné kricela,
protoze ji to bolelo, takze Honza drzel, ja jsem Studlala, nervy v kyblu. Kdyby to slo, ja
se divim, Ze jsem nezacala pit, prosté hotovo...Takze jsme zacali délat ty riizny zabaly

a koupele viasii a tady to. Nakonec jsme se dostali do situace, kdy jsme si nechali
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namichat specialni krém, Ze tam je urea, kterd zmékcuje kiizi, je to v nakym mastovym
zakladu, takze to je takova nase receptura. To nam vidycky doktor napise na nase prani,
V lékarné nam to umichaji, tam uz nds znaji no a ja ji to rano napatlam, vsechno ji to
zpatlam masti a ma to celej den, jesté to dame do igelitu, na to dame cepici a v tom
chodi celej den. Driv jsme kontrolovali teplotu, protoze se prehrivala, tam teplo z toho
tela nemelo kam unikat. Dneska uz teplotu nekontrolujeme, uz vime, co Amalka vydrzi
a co snese. Takze v pohode a vecer to smyjeme a Honza jde vycesavat, takze to komplet
stahne kiizi z celé hlavy...Pak jsme jeli na sraz, pochvalili nas, jak Amalka vypada
hezky, Ze uz neni zarostla, tak jsme meli radost no a tim, ze to delame kazdej tyden, ted
to ma teda blby, ale kdyz vezmu tu dobu, kdy jsme méli tu spravnou ureu, tak mela fakt
pekny viasy, zZe to vypadalo, jak kdyby mél nékdo lupy, ale i na tom srazu koukali, kolik
md vlasii, jak je ma dlouhy tak zirali co jsme vymysleli a nékdo to ted’ tak taky dela. Pti
upravé a péci o pokozku hlavy Amalka zaziva urcity diskomfort, kdy musi dvé az tii
hodiny vydrzet ¢ekat, nez vlasy rodi¢e vyceSou. Pfitom sleduje pohadku, nebo vyrabi
s maminkou, hraje si apod. My si Fikame ona, kdyby neméla viasy tak trpi tou verejnosti

daleko vic. Takze proste takovy mensi zlo.

Amalka z diivodu Spatné termoregulace potiebuje kvalitni bavinéné obleceni.
Rodi¢e v tomto ohledu doptéavaji své dceti krasné, moderni a pro Amal€iny potieby
funk¢ni obleeni. Maminka si navic kazdy den dava zaleZet na Upravée vlast své dcery.
Vlasy md Amalka rizné zapletené, s kvétinou, ozdobami, rtizné druhy copt, ucest
apod., které kazdy den déti ve Skolce obdivuji a bavi se s Amalkou 1 o modnich
doplicich. Socioekonomicka uroven rodiny tak v procesu adaptace muze byt kli¢ova.

Uz takto malé déti vnimaji rozdily v oblékéani déti.

V soucasné dobé¢ Amalka ¢im dél vice touzi byt jako vSichni jeji vrstevnici. Co
se tyka spolupréace s ostatnimi détmi, v Souc€asnosti je situace takova, ze to nesla dobre
az do ted. Posledniho piil roku je to takovy, proc¢ jsem nemocna, kdy se mi uzdravi ta
kiizicka? Jsme treba nékde, kde je hodné déti ona si tam chvilku hraje, vSechno dobry
a pak na ni nekdo blbé kouka nebo ji rekne néco osklivvho. My to treba nevime, ale pak
se dovtipime. Chce na klin a chce sedét s nama. Ted ostatni si hrajou a ona sedi
s nama. Takze bych rekla to je posledniho pul roku, driv ne. Tohle je posledniho piil
roku, ale ja jsem chodila i k psychologovi, kdyz jsem méla akutni intervenci. A byla jsem
tam i s Amalkou a rikal, ze tedka je relativné nejhezci obdobi, Ze ona si to neuvédomuje.

Ze se mame pripravit na fidky obdobi 8, 6 let a to bude pecka, takze my to spis tak ani
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neresime. Vysvétlujem ji to, bavime se o tom, nedélame z toho doma naky tabu, je to
oteviend vec, ale uzivame si to, protoze se musime pripravit na to, co teprve bude a spis
jako i dbame na to, aby méla doma perfektni zazemi, aby se nebdla nam néco Fict,

abychom to vypozorovali, a aby to néjak ustala, abychom ji zocelili.

Pfi pobytu Amalky s novymi détmi se u déti projevuji rizné reakce. Kdyz nekde
Jjsme a prijde dite a kouka, tak my mu rekneme: ,,Neboj se, ona ma nemocnou kiizicku,
ona se tak narodila®, a ty déti treba reknou: ,,.Jé a neboli ji to?*“ a my rekneme:
,, Takhle ji to neboli, ale kdyz ji to praskne nebo se hur dotknes, tak ji to boli,* a jsou
typy deti, ktery se s tim spokoji, vezmou Amalku, jdou si hrat a uz to neresi a takovy to
Z nich spadne a neresi to dal. Pak jsou typy deti, ktery furt koukaj a maj tendenci to
elaborovat a pak jsou typy deéti, ktery Amalka jim da ruku, Ze jsme si to vysvetlili a oni
se leknou a utecou. Tak to jsme se setkali ted’ka v Olomouci s takovou to reakci. Ale my

to vzdycky snazime zahrat néjak do outu.

Co se tyka fungovani Amalky ve Skolce, situace se stale vyviji k lepSimu.
V fijnu a listopadu roku 2018 jsem absolvovala souvislou odbornou praxi u Amalky.
V té dobé jesté nebyla schopnd moc vetejné¢ mluvit pfed ostatnimi détmi. VySe bylo
popisovano, ze odpovi pted détmi, pouze kdyz je pedagogem na néco dotazovana.
Pted spanim si d¢ti fikaji pohddku. Nejprve fekne dit€ jednu pohadku ostatnim détem, a
poté ¢te pohadku pani ucitelka. Vypravéni pohadky ditétem je dobrovolné a v dobé
mého piisobeni ve Skolce bylo nemyslitelné, Ze by se Amalka ptihlasila nebo projevila
zajem fikat pohadku ostatnim détem. V soucasné dobé, v noru uZz Amalka vypravéla

svoji prvni pohadku détem z celé Skolky.

Amalka si ve Skolce rada povida se svoji asistentkou, se kterou méa velmi krasny
a hluboky vztah, ktery kladné¢ hodnoti také rodi¢e Amalky. Povida si také s ostatnimi
uditeli. V soucasnosti si I hraje s ostatnimi détmi. Rada si hraje ve dvojici riznych déti

s kuchynkou, vkladackami, domeckem pro panenky apod.
Pomoc ze strany ruznych organizaci

Rodice spolupracuji se tfemi organizacemi. Dobry andél, Rand péce a Spolek

Ichtyoza.

Dobry andél poskytuje finanéni pomoc. Zaméstnanci rané péce jezdi
za Amalkou domu jednou za dva az tfi mésice. Pani pfijede a vzdy se zaméfi na rozvoj

urcité oblasti, napt. na jemnou motoriku, aby se Amalka nemusela divat dvé nebo tii
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hodiny béhem vycesavani na pohadku, ale pii té dobé také pomoci hracek cvicila
jemnou motoriku. Specialni pedagog z rané péce travil i urcity ¢as s Amalkou a jeji

asistentkou ve Skolce.

Rodic¢e chtéli spolupracovat s Charitou po narozeni druhého ditéte, kdy matka
musela kojit a starat se 0 novorozené a potiebovala, aby Amalku rano n¢kdo vykoupal
anachystal. Tak jsme resili Charitu a chtéli jsme, aby nékdo chodil k té nemocné
Amdalce. Abych méla cas na Honzika a nékdo mi ji vykoupal a po nékolika mésicich jsme
dosli k zaveru, byla tu i vedouci z Charity, s ni jsme to resili, s pediatrem jsem to resili
a po nekolika mesicich jsme dosli k zaveru, ze diky pojistovné to jde udélat tak, ze by
meésic musel pediatr napsat, ze se néco stalo, zZe je zhorseni stavu kiize, na mésic by
pojistovna proplatila dvé zdravotni sestry a stiidali by se dvé sestry. Stridali by se
od deviti od desiti. Ted ta péce trva néjakej cas, tak zZe by tu do obéda byly, ja bych
méla cas na Honzika, ale za mésic by ty sestry pojistovna prestala platit a uz by nam
dotovali pecovatelky. A to taky na nezbytné nutnou dobu, takze by mésic treba méla dve
pecovatelky. Takze jsme to spocitali. Meéla by jeden mésic dveé sestry, pak druhej mésic
dvé pecovatelky, pak bych se o ni starala ja, vecer by ji mazal Honza, ve Skolce Miluska
a celkem by ji jakoby osahdvalo 7 lidi. A rikali jsme si, Ze to se nam uplné nelibi, zZe
porad jde o naky intimni véci a Ze ji nebudeme vystavovat takovymhle opicarnam. Pak
tam byl problém, zZe by nemohli prijit na Sest na sedm, aby byla do deviti ve skolce. Oni
by prisli na devet nez by to udelali tak je dvandct a ona by byla totdlné vyclenéna
Z normalniho provozu. Mé slo o to, zZe ja s Amalkou ztracim to pouto ty matky, Ze ucim ji
objevovat novy véci, nemam cas na to naucit se s ni néco, jit si s ni hrat, Ze jsem jenom
takovd ta matka na tu Spinavou prdaci a na to pekny uz nemam cas a ja jsem chtéla
nékoho, kdo by za me udélal tu Spinavou prdci a ja byla ta hodna mama, ktera ma cas

na tyhlety veci.

Spolek Ichtyoza je z pohledu rodict velmi piinosny. Rodice si zde predavaji
informace a spolek posila rizné krémy. Potadaji také ptednasky a jednou za rok srazy
rodicu s takto nemocnymi détmi. VSechny déti trpi ichtyozou, pouze se lisi v typech
nemoci. Vyménuji si mezi sebou také rizné rady, fotky. Pro ilustraci o jak, mimo jiné,
finan¢n€ naro¢nou péci se jedna, tak krém Od Biodermy stoji cca 600 K¢ a Amalka ho
spotiebuje za dva az tii dny. Vitamin A, ktery si musi pravidelné kapat do oci, stoji asi
175 K¢ a Hemagel okolo 1000 K¢. A to neni zdaleka vSechna kosmetika, kterou
Amalka potiebuje.
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4. 7. Seznameni s vysledky

Pti realizaci hloubkového rozhovoru bylo jednim z témat vyrovnavani se

s nastalou situaci. Doslovny pfepis celého rozhovoru bude obsazen v ptiloze B.

Faze rodict, kterymi si prosly po sdéleni 1ékatd, Zze néco neni s jejich prave

narozenou dcerou Vv poiadku, probihaly nasledovné:

Matka po porodu pii zjisténi znacnych komplikaci uvadi sviij stav jako Sok. No
takze Sok, ja si to ani nepamatuju...No a najednou se ti totalné zhrouti vsechno.
Vsechno se zhrouti cloveku. Otec bezprostiedné potom, co vidél svoji prvorozenou
dceru, tak si myslel, ze zemtela. A ted’ jsem si v tu chvili Fikal tak a je mrtvad, Ze byla
takova divna barva. Pak teda s ni utikali pry¢ a ja jsem potom teda, jak clovek vybicuje
V sobé vSechny ty rezervy, ktery md, tak jsem teda tam sel se podivat na ni do toho boxu
a ona vypadala jak kdyby byla obalena prosté v nakym igelitovym pytliku nebo v takové
te potravinove folii. A ted se ti predstavuje primdrka, neonatolozka a ted ti jesté

sdeéluje, Ze za svou karieru nic takovyho nevideéla, tak nevis co.

Béhem pobytu v nemocnici rodi¢e prozivali pfedevs§im smutek, beznad¢j
a psychické vycerpani. Jo to bylo narocny hodné, ja jsem musel mezitim odjet do prdce,
proste. Protoze mél tak skveélyho zaméstnavatele, kterej mu nechtél dat dovolenou.
Rekl, ze nemd koho do sluzeb, takze Honza tady v tom svym psychickym rozpoloZeni
musel jezdit slouzit. Takze jezdil slouzit, ja mu volala ubrecend, uplné s nervama v hdji,
hroutici se. A volala jsem mu tieba: ,, Hele ona to asi neprezZije, oni ji intubujou, ona ma

sepsi, “ a takhle jo a on tam slouzil v nemocnici.

Takze to taky bylo takovy teézky. No a to bylo prosté jeden den ji dali ty riizny
hadice, z pupecniku ji to dali, druhej den ji zaintubovali, tieti den ji dali mocovou
cevku, ctvrtej den rikali, Ze ji snad zacinaji selhdvat organy, patej den meéla otravu
Z masti. Jak méla narusenou tu kizZi, coz oni nevédéli, nikdo nevedél, tak méla
glycerinovou otravu, protozZe se ji vstirebaval ten glycerin do celyho téla. No takze
takovy zpravy jsem volala Honzovi, ten mel v tomto chodit do prdce, fungovat, byt nam
oporou, takze katastrofa. No a takhle se to tahlo hrozné dlouho, vid? No ja si myslim, Ze
V Hradci mésic pak jeste mozna 3 tydny, 14 dnii, ne 3 tydny v Brné. No takzZe to byl
takovej mésic napor na nervy jako blazen a do toho ja jsem poctivé co dve hodiny
odsavala to mliko, protoze jsem si rikala, Ze abych neselhala po vsech strankach, Ze ted’

Jjsem jedina aspon na to mliko, abych ji davala a tak.
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Rodice si v tomto psychickém stavu ale uvédomovali, Ze v danou chvili nelze
nic udélat Iépe, coz se presné neshoduje s odbornou literaturou. V bakalarské praci je
na stran¢ 26 popsana faze Soku a popieni, dle Vagnerové, kdy se jednd o popteni
pii sdéleni diagnozy. To se u rodict nekonalo. Druha ¢ast prvni faze, tedy faze popteni
pfisla az po necelych dvou mésicich. Rodice si okamzité plné uvédomovali, Ze je néco

Spatné a ze je jejich dcera vazné nemocnd. Ztotoziuji se vsak s fazi Soku.

Nutno Fict teda, Ze ta péce tam byla opravdu Spickova. Clovék védél, ze prosté
se na né miize spolehnout. Ze neslo nic udélat lip. Jako i kdyby se stalo nejhiii* tak nent
na koho hazet vinu, ze tam neslo nic udélat lip... Prijeli jsme do toho Brna a tedka nas
veSkera takova nebo ja jsem citila, Ze po tom mésici utrpeni prijde néco, ze jako nam
nékdo pomiize, Ze nekdo rekne vlastne, co se stalo a najednou se to vSechno néjak
vysvetli a bude to dobry. Zde si lze povSimnout, Zze 1 po tak dlouhé dobé a vSech
zdravotnich komplikacich rodice stale vérili, prestoze vidéli, ze Amalka neni zdrava, ze

se to vSe né¢jakym zplisobem vysvetli.

Ted' jsme cekali, co bude, nedelo se nic a asi ten den nebo az dalsi den prisli
na konzilium z kozniho. To mél prijit ten zazrak, Ze jo. Ten zdzrak, co nam to rekne.
Takze prisla primarka, zastupkyné primarky, koukaly se na Amalku a viastné nam nic

nerekli, zZe jo.

Dalsi casovy sled se shoduje s odbornou literaturou, kdy Vagnerova popisuje

fazi bezmocnosti, kterd je v bakalatské prace uvedena na strané 27.

My jsme snad prvni rok Zivota jezdili jenom do Brna. To by jsme si mohli poridit
byt a bydlet tam. Takze to bylo hrozny. Takze jsem skoro nespala, skoro jsem nejedla,
méla jsem jenom Silenej vydej mlika, takze jsem behem mésice shodila tak 20 kg urcite,
no takze stres jako blazen. Vim, zZe jak jsem jela z Brna, tak mi vSechno padalo, boty mi
padaly, jak mi splaskly nohy tak vim, jak jsem Skrundala v téch botech, sla jsem jak

totalni troska.

Béhem rozhovoru srodi¢i se feSily faze vyrovnavani a rodice se shoduji
s fazemi, které udava odborna literatura. Konkrétné se jedna o faze, které vymyslela
Elizabeth Kiibler Rossovd. Matka se vSak s témito fazemi ztotoziuje vice, otec na to
udava svij pohled. Pii zpétném ohlédnuti za touto tézkou Zivotni zkouskou, kdy byla
tazana, zda si mysli, Ze prosla fazemi vySe zminované autorky, odpovida: ,,Jo, jo.

Urcité tam byla faze sok, potom tam bylo naky, Ze obvinujes okoli, vSem to zazlivas,
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vSechny, Ze nepriznds. Nevis, Ze se to tykad tebe. Uzavres se do sebe. Ja jsem rok nikam

nechodila, nebo vic jak rok. Byla jsem zaviend jenom doma, no takze urcite.

Ta zZenska, co to vymyslela si musela neécim projit nebo néjak se tim zabyvat, ja
uz nevim ta Kiibler Rossova, jestli proZila néjaky trauma nebo néco, zZe to takhle

vymyslela, ale vymyslela to dobre.

Velmi ptinosna je také odpovéd’ otce, ktery se pln€ neztotoznil s fazemi psanymi
Vv odborné literature, protoze musel chodit do zaméstnani. OvSem pohled otce, ktery
pies den chodi do zaméstnani a odpoledne se vraci domt, kde na néj ceka manzelka
a velmi tézce postizené dite, je neuvéritelné ptinosny. Uptimna zpovéd’ rodicu, ktefi se
diky této situaci dostali do manzelské krize, kterou uspé$né ptekonali, by mohla byt
inspiraci pro ostatni pary, kterym se narodi postizené dité. Je vSeobecn€ znamé, Ze velka
¢ast otct takovouto situaci psychicky neunese a rodinu opusti. Pfiklad rodi¢i Amalky
muze byt ur¢itym navodem, pomoci, ze kdyZ je snaha, daji se spolecné piekonat i ty
nejtézsi zivotni prekazky.

Ja tim, jak jsem chodil do prace, jednak jsem netravil tolik casu s Amalkou,
protoze jsem proste musel byt v prdci, takZze mé trosku rozptylovalo to mysleni na tyhle
ty véci a moznd, ze jsem byl nékdy trosku takovej tupéejsi vuci nékterym vécem nez
Kristynka. Nektery veci jsem si tolik nepripoustél a to je prirozeny. Zas na druhou

stranu ja jsem vlastné chodil z prace a zacinala mi druha sména zase doma.

Navic chodil domii z prace a my jsme se dostali do takové krize jako manzelské
krize, tak zZe to bylo tak, Ze my jsme neméli cas, abychom se s tim mohli poprat my sami
dva. Zacali se do toho angazovat rodice. Chtéli hrozné pomdahat, ale tim jak chteli
hrozné pomahat, tak tim skodili...Doslo to tak daleko, zZe jsme se doma zhadali a Fikam
Honzovi, Ze se asi rozvedeme, Ze to asi nedam. Ja to nedam, vasi se do nas pletou, nasi
se do nas pletou, to je prosté neunosna situace. Bylo to hrozny. TakZe i takovou
partnerskou krizi jsme si prosli, Ze mozna by jsme daleko vic ocenili a byla by pomoc,
kdyby nas nékdo nechal vydechnout, zeptal se nas co potrebujeme, my by jsme rekli
potiebujeme cas, dejte nam cas a dejte nam klid. My se s tim potrebujeme spolu srovnat
a Stou Amalkou se trochu szit. Tak to by nam pomohlo daleko vic...Tak jsme si
objednali poradnu v Olomouci. Primo to byla poradna pro rodiny s handicapovanyma
detma. My jsme problém ve vztahu neméli, méli jsme problém, az se narodila Amdalka.

Hlavne to bylo i tak, Ze doma byl takovej ficak, Ze na to nebyl cas si na to sednout
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a popovidat si o tom, my jsme ani nevedeli, na co se mame jeden druhyho ptat, takze
takovy trefné polozeny otazky, kdy jeden se uplné otevriel druhymu, druhej se upiné
oteviel prvnimu. VSechno to tam tak néjak padlo, navic vseobecné chlapi moc nemluvi,
tezko sdelujou svy pocity, takZe v tomto pripadé uplné a vim, Ze Honza tam rikal
i takovy ty véci, Ze se mu nechce chodit z prace ani domii. Ze kdyz se vraci z prdce
domii, tak je uplné vyrizenej, Ze pomalu zvract z nervii, ze nevi, co ho doma bude cekat.
To byly veci, ktery mé vitbec nedochdzely. Ale tim, Ze tam padly, tak mi doslo, Ze on to
nemd v pohode, ze by to bylo jenom na mné, zZe on jde do prace, ma pohodu, Ze ne Ze se
tim trapim jen jd.

Toto obdobi trvalo asi rok a pul. Matka cel¢ obdobi vyrovnavani, které

podle nazoru autorky neni jesté zcela uzaviené popisuje nasledovné:

No, ses v hroznym Soku. Jako co sis tieba celej Zivot budovala, naky zasady,
principy a néco ceho ses drzela a na cem sis dbala tak vSechno se ti totalné zhrouti,
uplné do kopru. I néjaky priority Zivotni totdalné od zacatku viechno. TakzZe kdyz nékdo
Fekne, Ze se ti zhrouti celej svét tak dneska uz asi vim, co to znamend, to asi jo. NO a pak
ses v Soku, nemuizes se s tim smirit. Porad cekas, jak kdyby sis myslela, Ze se$ ve snu,
nez se s tim smiris, ze se to fakt jako déje, pak zjistis, ze se to teda déje tak ses v tom
Soku, Ze nevis, jak budes dal fungovat. Fakt jak je to podle té Rossové. Pak to
vyrovnavani asi taky kazdej se s tim vyrovnava ruzné. Nékdo zacne chlastat, nékdo ja
nevim, ja ani nevim, jak jsem se s tim zacala vyrovnavat. Nevim, Ze bych néjakou
uchylku, to nevim. Nékdo zacne pit, nékdo zacne kourit. Ja nevim, ¢im jsem si mohla
pomoc. Cvicili jsme Vojtovku a ja jsem neméla cas na Zadnou nerest, protoze tam kolem
te Amalky bylo tolik prdce, Ze to bylo mozna to antidepresivum. Takovy to, Ze tam prosté
nebyl ¢as vymyslet naky jak si pomoc a jak se s tim srovnat, protoze to bylo to neustaly,
my mame i grafy, tabulky. My jsme si to vsechno schovali, jak jsme se o ni starali. To
nebylo mozny si zapamatovat. My to mame vSechno jako den, hodiny, jaky léky, jaky
kapky, jaky masti. Udélali jsme si tabulky, grafy. Dneska se tomu sméjem nebo jako
smejem, ale vyvolava to litost, smich a takovy rizny veéci i takovy jako vitézstvi, Ze jsme
se stim porvali a tak, takZe to bylo to vyrovnani. Po roce a pul my jsme bydleli
v Litomysli a tak néjak na nds padlo co dal se zivotem. Pokazilo se t0, nechcem se tomu
poddat, chceme dal zit a nechceme tomu obétovat uplné vsechno a tak néjak jsme se
S tim zacali prat. Bud’ po roce a piil nebo po dvou letech. A ted jsme si rikali, jak teda

nalozime dal se Zivotem.
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S odbornou literaturou se naprosto shoduje faze postupné adaptace a vyrovnavani
s problémem, ktery popisuje Vagnerova. V bakalaiské praci uvedeno na strané 27.
Matka zazila akutni intervenci u psychologa, kterd ji velmi pomohla. U psychologa byli

1 oba manzelé a nemohou si jeho ¢innost a pomoc vynachvalit.

... Tohle je posledniho pul roku, ale ja jsem chodila i k psychologovi kdyz jsem
méla akutni intervenci. Ja jsem si vzdycky myslela, ze kdyz se nékdo zhrouti, tak se svali
na zem a je po néem. Ale pak jsem zjistila, Ze tak to asi nefunguje. Asi jako zacnes brecet,
JSI V pasti, je ti vSechno jedno, nespis a tak a to jsem asi méla a ne jednou. Vim, Ze
jednou jsem skoncila i v Sumperku u Moravskyho a jednu dobu jsme k nému chodili oba
S Honzou, protoze my vlastné jsme se vyrovnadvali tim, Ze jsme deélali Zivotni zmény
a nabirali jsme si hodné prdce, ale tim padem to bylo na nas narocny. Amalka, Honza
zmeéna prdce, bardk, hypotéka, stres. TakzZe jsme chodili k tomu Moravskymu. Takze my
Jjsme si to sami délali, ale jesSté nam s tim pomdhal ten Moravsky, takze takovy zamotany
a ten nam hodné pomohl. Od toho jsme vysli a byli jsme jak znovuzrozeni. Ten je

perfektni doktor.

Manzelé koupili star$i diim s velkou zahradou, ktery postupné opravovali. I to
jim pomohlo od negativnich psychickych dusledkti vzhledem k jejich zivotni situaci.
V této fazi se také maminka odhodlala zacit chodit s Amalkou ven. To se Vv tobé tak
vnitrné probudi. Ja jsem si fFikala: “Tak takhle teda ne. Ja z toho zmagorim, ja se
zblaznim, my se za chvilku rozvedeme, to takhle dal nejde vézt. Prosté musime s tim
bojovat, musime se s tim néjak poprat a zacali jsme chodit ven. Zasli jsme nakoupit
spolecneé, nebo jsem jela s kocarem do Rudy do jednoty. Potkala jsem cestou tri lidi,
kteri se mé ptali, jezZis co se stalo. Pak mé chlap v samoSce serve, Ze existuje opalovaci
krém, proc jsem ji nechala takhle spalit. Prijdes domui s brecenim... A pak ten bardk nas
taky zachranil, protoze to byl starej bardk, vihkej. Moc tady toho nefungovalo, velka
zahrada, takzZe prace na zahrade, kolem bardku. TakzZe jsme si nabrali hodné prdace.

Rodic¢e pfijali Amalku takovou jaka je, davaji ji tu nejlepSi moZznou péci, ale
zaroven se nehodlaji vzdat vidiny na jeji ptipadné tiplné vyléceni.

...Spis se snazime néco jako celkove, aby kdyz uz tak nez naky reoperace a naky

placani a vyzpravovani, tak by jsme chtéli, aby se uplné uzdravila.

Samozrejmé ta nase ted’ka vize je zkusit zaktivovat nakej vyzkum na to geneticky

inzenyrstvi. Ted jsme psali do Ameriky zrovna véera a zasedala komise, resili tam
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Amalku. Ze se konecné zacal nama nékdo zabyvat a vesili tam Amdlku, napsali nam
naky typy, co by nam mohli doporucit a vysel z toho jeden, zZe jesté by potrebovali nidky
zpravy, genetiku. Oni nam psali, ze by doporucili lécbu retinoidy, to jsou léky, ktery
zpusobujou neplodnost, selhavani organii a tak...Takze to ne, to jsme nechtéli, pak
riizny koupele coz jsme taky zkouseli viodu a takhle a pak tam jesté pisou zkusit
genovou terapii, ale Ze nevi jestli by to slo, Ze jeste potiebujou naky zpravy, podrobit
genetiku a tak, takze tedka se chystime zase spojit s Brnem, S koznimi [ékari
a s genetiky jestli by se mohli spojit s ndma, stou Amerikou a poskytnout jim svoje
materialy, ktery maji, protoze v Brné psali na Amalku taky néjaky vyzkumny studie takze

jestli by jsme to nemohli takhle propojit.

Rodice se neustale snazi udélat pro Amalku maximum a hledaji vS§echny mozné
alternativy, jak Amadlku zcela vylécit. I tim, Ze nadale hledaji zptisoby, l1ékate, ctou
zahrani¢ni literaturu, protoze v ¢eské bohuzel neni dostatek informaci. Postupné se ale
dozvédély, ze Amadlka je zmedicinského hlediska takovy unikat, Ze nenachazeji

adekvatni informace ani v literatufe zahrani¢éni.

58



Zavér
Bakalarska prace snazvem Specifika vzdélavani predskolniho  ditéte

s jedine¢nou formou postizeni popisovala osud rodiny s ditétem, které trpi ichtyozou,

typem Harlekyn.

V teoretické praci jsou popsdny obecné terminy tykajici se daného tématu.
Ichtyoza je rozdélena na nékolik zakladnich typt, vCetné etiologie a projevi. Popséna je
také reakce ditéte na nemoc vcetné prozivani nemoci z pohledu détského pacienta
a obdobi predskolniho véku z hlediska fyzickych zmén ditéte a poznavacich procest.
Dalsi kapitoly se vénuji prosocialnimu chovani a metodam pro jeho rozvoj a podporu,
véetné definovani zakladni terminologie. Z teoretického hlediska je popsan proces
adaptace rodiny na naro¢nou zivotni situaci a témat s timto spojenych. Posledni kapitola

V4

teoretické ¢asti se vénuje platné legislativé v této oblasti a kurikularnim dokumentim.

Praktickd ¢ast je rozdélena na metodologii, cil vyzkumu, vyzkumny vzorek, a

pfi realizaci dil¢ich cilt byla vypracovéana ptipadové studie a seznameni s vysledky.

Cilem bakaléfské prace bylo vytvofeni manudlu na zakladé ziskanych informaci
a vypracovani ptipadové studie. Manual byl vytvofen a bude piilozen k bakalatské
praci. Manual by mél slouzit vS§em pedagogtim, ktefi chtéji rozvijet prosocialni chovani

déti a pomoci k lepSimu piijeti Zéka s ur¢itym druhem handicapu.

Pfinosem této bakalafské prace by mél byt, mimo manudlu, také velmi upfimny
rozhovor s rodici, ktery je vytvoreny diky tésné blizkosti rodi¢ii a autorky a mohl by
pomoci ostatnim lidem, ktefi si prosli stejnou nebo obdobnou situaci. Muze to byt
pro ur¢ité lidi motivace k tomu, ze kdyz se v zZivot¢ dostanou do nefesitelné situace, tak
se vzdy da néco udélat. VSe se da néjak vyftesit. V piipadé, kdy rodice neveédéli, jak se
spravné o svou dceru starat, nebyl jim to schopny fict ani odborny zdravotnicky
personal a museli si pomoci sami, pfi§li na pravy vyznam jedné véty, kterd v sobé

pro rodi¢e Amalky skryva obrovskou pravdu.

Kdyz se chce, vSechno jde.
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Priloha A Informovany souhlas pro rodice

P¥iloha 1 — Informovany souhlas pro rodice

Informovany souhlas:

Jsem studentka Pedagogické fakulty Univerzity Hradee Krélové, studuji obor Vichovni
price ve specidlnich zaffzenich a pisi bakaldfskou prici s ndzvem Specifika vzdéldvani
predskolniho ditéte s jedinetnou formou postizeni. K vypracovini své price poticbuji podklady
ve formé informaci a fotografii, abych mohla napsat detailni pfipadovou studiii a na zékladé ni
vypracoval manudl se speciaé pedagogickymi doporudenimi pro podporu prosocidlniho chovéni
d&ti pii integraci ditéte se vzaenym onemocnénim do MS bézného typu. Fotografie a informace
ziskané od pedagogl, asistenta pedagoga matefské Skoly, rodiéi a ditéte budou pouzity vyhradng
ke zpracovani bakaldfské prace, tedy ke studijnim G¢elim, nikde jinde zvefejndny nebudou, V préci
bude uvedeno jméno ditéte.

V piipadé zijmu Vam mohu poskytnout veskeré folografie a ziskané informace, kter¢ budou

ypracovany pro polfcbu bakalakské prace.

Kontakt:

Marcela Komarkovi
Bohdikov 109

789 64 Bohdikov
Mob.: 777 900 936

, . Awralie. tez¥oua = e \
Souhlasim, aby mojc deera AW E . cRTREQUR L , harozena ... 0. L S5
byla fotografovina pli Einnostech v mateiské Skole, Dile souhlasim g pouZitim informaci a

potfebnych podkladi pro vypracovani bakalaiské prace.

"
V Irabenove, dne ... 5 2. 4C S.AniE

Podpis zikonného zdstupee: ... m(vé Z/jg(‘ ........



Piiloha B Doslovny prepis rozhovoru
Jak se dostala Amalka do predskolniho vzdelavani?

Nas vibec $kolka nenapadla, Ze by jsme ji dali do Skolky, nefesili jsme to.
A kdyz, tak jsme si fikali n&jakou soukromou nebo nékde do Sumperka ji dame. No
a zni¢ehonic se nam ozvala hrabenovska feditelka. Ze vi o nasi Amalce, Ze tady jako je
a jestli nds nenapadlo ji dat do Skolky a jestli se nechci pfijit s ni podivat. Tak mé to
piekvapilo a zahialo u srdce, Ze se sami takto aktivné nabizi, a tak fikali, ze tam maji
naky seznamovaci klubiky, ze se mame pfiijit podivat, jestli by se nam to vibec libilo.
Tak jsme se tam vydali, myslim jednou nebo dvakrat jsme tam byli se podivat, a pak
jsme $li v kvétnu normalné k zapisu a ja nevim, oni si nas pozvali zvlast. Byla tam
teditelka, ucitelka a my s Amalkou. No a tak se nés riizn€ vyptévali a jako na tu nemoc
a tyhle ty véci. Tak jsme fekli, ze neni ockovana, v§echno jsme ji poreferovali a pak se
ptala a fikala, ze by se ji n¢jak podafilo vyfesit dotaci na asistenta, ale Ze nevi, jestli to
vyjde nebo nevyjde. Jestli by jsme chtéli byt u vybéru asistentky nebo to nechame
na Skolce. Tak jsme fikali, Ze by jsme to nechali na Skolce, ale Ze jediny co, Ze chceme,
aby to byla pani. Tak fikala, Ze jo a Ze maji dobrou zkuSenost s tou MiluSkou, Ze na ni
vyprsi dotace, tak ze by zkusili na tu Milusku vytidit novou na Amalku. Tak jsme s tim
souhlasili a pak jsme si v prubéhu prazdnin dali védét. Oni nam fekli, ze Amalku
vezmou, jesté Ze mame zajet do Mohelnice do pedagogicko — psychologické poradny.
Oni museli zpracovat posudek na Amalku. Tenkrat jsme se jeSté stou feditelkou
domlouvali, protoze jsme tam nechtéli ddvat Amalku na celej den, chtéli jsme jenom
naky dopoledne. Takze jsme tak byly domluveny a néjak jsme si vychézeli vsttic a pak
jsem byla v té Mohelnici, tam jsem jim to vSechno fekla, oni tam toho po mné ani moc
védet nechtéli, no a vidéli Amalku tak to jim stacilo samo o sob¢ a vlastné ptali se, jak ji
budu davat do Skolky a ja jsem jim fikala, Ze nevim, no nakonec tam napsali celej
uvazek, Ze to doporucuji. Poslali to feditelce a feditelka zavolala v prib&hu zafi, Ze se ji
to podaftilo vyfidit, ze to teda klaplo 1 s tou MiluSkou a Ze Amalku nemusi vzit od fijna,

ale Ze ke konci zafi miize Amalka nastoupit. TakZe nastoupila do Skolky.
Nastoupila vloni?

Jo, jo. Ze zafatku si myslim, Ze chodila na naky dopoledne, ne. Miluska
v pondéli déla skolu, takze Amalka pondélky chodi jenom dopoledne a to bylo tak, ze

Amalka tam $la prvni den, ja jsem tam byla chvilku s nima, aby ta Miluska védéla, co



sni. A hnedka druhy den jsem si pro ni §la po obéd¢ a Amalka se mnou nechtéla jit
domil. Rikala, Ze tam chce spinkat, Ze se mnou domi neptijde. Byly jsme z toho v§ichni
hrozné ptekvapeni a Miluska fikala: ,,No a tak nam ji tu nechate? a ja fikam: “No tak ja
nevim.”“ A pani ucitelka fikala: ,,Kdyz tu chce zistat, tak nam ji tu nechte.” Méla jsem
strach, jestli to vS§echno zvladnou, to mazani, masticka do oc¢i a vSechno, no ale zvladli
to a sla jsem si pro ni asi ve dvé nebo o pul tfeti, no a Amélka nadSena, takze tam zacala
hnedka 1 spat. Spala tam parkrat i ted. Dva dny spi, dva dny je doma a jeden den je
dopoledne, Ze chodi tak jak nam to pasuje a dle Amalky a jejich moznosti. Tim, ze
nechodim do prace tak to neni tak, Ze by tam byla od pondéli do patku od réna

do odpoledne, ale tak nékdy jde, nékdy nejde.
Déti ve Skolce se néjak specidalné pripravovaly na prichod Amalky do Skolky?

J& jsem se ptala, jestli tam mame ze zacatku pfijit a néjak o tom popovidat, aby
se rodice nebali, aby se déti nebaly a oni fikali, ze se bat nemusime, Ze se o to v§echno
postara skolka, Ze az by uznali, Ze je to nezbytné nutny, tak to s ndma proberou, ze by se
svolala n¢jaké informativni schiizka pro rodice. Ale nakonec tim, ze jsme ve vesnici, vi
se to, tak to nebylo nutny. Takze asi jenom détem fekli, Ze je Amélka nemocnd, co ma
s tou kazi, lehce jim to popsali a fekli jim, ze se musi davat pozor pti skupinové hie, aby

nespadla, nezranila se apod., docela to ty déti vzaly. TakZze my jsme tam nic feSit nebyli.
Amdalka neni ockovana?

Amalka uZ je okovand, v bfeznu méla kiks s téma, jak ji zacaly selhavat ty jatra
a tim se rozjelo martyrium, ze vSichni fesili, co by se stalo, kdyby byly neStovice.
Do toho vSeho vypukly v Hrabenové nestovice, takze ona asi 2 mésice nebo ¢tvrt roku
nechodila do Skolky, protoze nejdiiv ty jatra, a kdyZz se pak zocelila a mohla by
do skolky, tak mi Miluska psala a byla tady, ze tam jsou nestovice. Ted’ to je asi 5 tydnd
inkubacni doba, takze jsme ji méli doma. Nakonec jsme se rozhodli, v Brn€¢ jsme to
konzultovali, v Praze, i ve Sternberku, jak tam jezdime, kdyZ se néco d&je a vsichni
fikali, ze ty neStovice to mize mit 1 fatdlni néasledky. Takze jsme zacali neStovicemi,
zjistili jsme, Ze ji to viibec nic ned€ld a pak jsme zacali i tu Hexu. To zakladni ockovani,
ale neni jest¢ doockovand, protoze oni ji davaji hodné dlouhy rozestupy
mezi vakcinami. A ma specialni plan. Takze ma mit teprve druhou nebo tieti Hexu az
ted” v bfeznu. Vic ji ockovat nebudeme, jen na ten zdklad. Zvazujeme jeSté¢ u deéti

meningokoky. Spi§ zvazujeme ostatni na nestovice. Amalka je oCkovand a méla by byt



chranénd, kdyz by pobyvala néjakou kratkou dobu s détma ve skolce. Ale kdyz by byla
nepfetrzit¢ se sourozenci, ktery maji neStovice, tak ani to ockovéani by ji nemuselo
ochranit. Takze se na to chceme zeptat a kdyztak by jsme museli na neStovice

naockovat vSechny.
Mohla bych se zeptat na vasi rodinnou anamnézu?

Jestli mame néco takovyho v roding? No nemame nic. VSichni jsme dobfi,
vSichni jsme zdravi. Proto to byl takovej Sok a takto raritni, protozZe nikdo nic nema. Pak
se zjistilo, ze jsme pienaseci, ze mame néjakej zmutovanej gen, ale nejde to na nés
nikde vidét. Ani x generaci dozadu. Ja jsem pienase¢, Honza je pfenasec, to pak zjistili
z téch genetickych testd. A tim, Ze jsme se potkali oba dva, tak pak jesté musi na to byt
hrozny $tésti, aby to zrovna byla, protoZze mame 1 zdravé déti. Takze 25% je Sance
na takhle nemocny dité jako je Amalka. 25% Sance je na zdravy, bez jakékoli mutace
genu, coz je Malvinka a Jenik a 50% Sance je na pienasece, ktery bude normalné
zdravy, ale bude mit jednu mutaci na tom genu a to bude ted’ Vitek. Mohli jsme mit

treba 5 déti a Zadny nemocny by se nam tfeba nenarodilo. Je to 1 o Stésti.
Jak to u vas zjistili?

Byly téhotny ségry. V rodiné hysterie co a jak, kde se to vzalo, co se déje a tak
Sly na testy a zjistilo se, Ze to ma Honzova ségra. Ta ma tu stejnou mutaci jako Honza.
Oni jsou jenom dva sourozenci, takZe to maji oba a my se ségrou. My to mame taky, ale
tim, Ze ségra ma manzela, kterej zddnou mutaci nema4, tak tim je v pohod¢ a Honzova
ségra taky. Akorat je jediny riziko, Ze miZzou mit penasede. Ze budou mit zdravy dité,
ale bude pfenaSe¢. TakZe do budoucna chtéji naSe ségry déti testovat, aby jim pak daly
papir, at’ to n&jak fesi potom. Vyhledové. A Vitek bude taky pfenase€. Jinak Malvinka
a Honzik, ti jsou uplné neposkvrnéni. TakZe to je taky takovy zajimavy. TakZe to tak
vypada, kdyZ to mame oba dva sourozenci, tak vypada, Ze si to nesem od jednoho
z rodi¢e. Takze mama, tata, u Honzy taky, ale rodice se jeSté nedostali k tomu, aby se
nechali testovat. Chtéli, ze zacatku chtéli hodné, ale postupem casu to tak uticha,

vyprcha.
Otec: ono to tak ma rozsah na ty strany rodiny, tatka ma 2 bratry, ale ty maj taky
déti. Tim je ohrozena Siroké rodina.

Ze tieba muj tatka, kdybych to méla od svyho tatky, ten je z 5 déti tak se da

predpokladat, ze kdyZ to ma on, tak to miize mit i n€jakej jeho bratr nebo sestra, jejich



déti a nékdo si miiZze najit partnera, kterej mize mit to samy a miize se to takto
rozmahat. Zastavilo se to jenom u téch sester, takZze nevime, od koho to mame. Honza

taky ne.
Jak probihalo tehotenstvi? Vyvoj od prenatdalniho stadia az do soucasnosti.

Ja jsem byla t€hotna, méla jsem statnice, jeste jsme se brali, takze takovej docela
fréak. Pak jsem, to bylo néjak, ze jsem si fikala: ,,No nic, uz zacnu pomalu vSechno
chystat®, tak jsem zacala vSechno chystat, zaCala jsem zehlit a najednou to piislo. To
jsem byla né&jakej 36. tyden. 36 + 2. Jesté jsem vyzvedavala Honzu v praci a fikam mu:
,» 1y jo celej den zehlim a asi to mimco trochu kleslo, protoze mém pocit, ze musim furt
chodit ¢trat.“ A on fikal: ,,Tak dame si vecer klid, pauzu a tak.“ A jesté¢ veCer jsem
tfikala: ,,No nic, ja to jest¢ dozehlim.“ a Honza fikal: ,,Prosim t&, kdyz tady hekas, ze
néco, tak uz nezehli.* A ja jsem mu tenkrat fikala: ,,Hele ale to je takovy nepfijemny, Ze
j& musim néco de€lat, Ze na to nemusim myslet. Kdybych si sedla na sedacku a koukala
na film tak z toho nic nemam.* Takze jsem furt Zehlila a tak a pak jsme §li spat a jeste si
Honza daval veleii a ja, Ze je mi tak divng, Ze ani nechci nic Kk jidlu. Sli jsme spat
a Vv noci to bylo pofad, ze to uz byl asi ten rozjetej porod, jenze prvorodicka, jak to madm
veédét. Tak jsem si fikala, to jsou asi ty poslicci, asi se néco chysta a pak jsem sla Honzu
o pul ¢tvrté vzbudit a fikam: ,,Hele je to naky divny.

Tys mé pfisla hlavné fict, Ze mas krev.

Jo, jo Ze krvacim. A Honza fikal: ,,Hele radsi zajedem, aspon se na tebe né¢kdo
koukne, jestli jde slySet mimco a tak.* TakZe mi vzal 1 ty tasky a mné z toho zacalo byt
uplné hrozn¢ a fikal, zajedeme. My jsme m¢li domluveny porod, jako Ze budu rodit
v Olomouci a jesté¢ doktor fikal, ze to vypada na cisafe, protoze to mimco je koncem
panevnim a neotocilo se. A jesté fikal:,,Dame tomu tyden cas, bud’ se jesté otoci, a kdyz
ne tak za tyden na kontrole naplanujeme toho cisafe a vypada to na Olomouc. Tim,Ze to
ptislo takhle v noci tak Honza fikal: ,,Zajedeme do Svitav.” To je asi 10, 15 km, kousek.
Rikal: ,,Zajedeme do Svitav a uvidime.“ Tak jsme jeli do Svitav a tam se mé ptali na
rizny otdzky, ale prvorodicka téZko na né dokaze zodpoveédét. Dneska mi to piijde
vtipny. Jestli jako voda unika a ty vogo, jak ja to mam védét tady ty veci, a pak se jim
tam zbarvilo, uz mé chtéli poslat domi, ale pak se jim zbarvilo né&jak ¢inidlo,ze trochu
vody odchdzi tak si mé tam radSi nechali na pozorovani a Honzu poslali domd, Ze je to

jenom pozorovani a Ze kdyz bude vSechno dobry, tak Ze mé rano pusti. Takze jsme byli



na telefonu, ze mé rano pusti a jesté jsme meéli na vikend naplanovanou brigadu
u nasich, ze ségra méla mit svatbu ten dalsi vikend, takze tady bylo jesté chystani na tu
svatbu, takZze my jsme byli domluveni, ze mé v sobotu rano vyzvedne, oni m¢ propusti,
pojedem normaln¢ k nasim a bude vSe podle planu. Jenze celou noc to bylo tak stiidave,
vzdycky chvilku klid, chvilku ty bolesti, ty kontrakce. Ted’ tam za mnou ani nikdo
nepfiiSel, byla noc, pani vedle m¢ spala, takze ja jsem vzdycky chvilku usla, pak mé to
zase vzbudilo ty bolesti. Pak piisla v Sest rano sestra zméfit takovy ty teploty a fikala:
.,V sedm jdete na ozvy, bude tady primat, je vizita, a kdyz to bude vSechno dobry, tak
muzete jet domid.“ A ja fikdm: ,Jako dobry vite sestii, ale ja jako trochu to citim.*
A ona iika: ,,Jo no tak je mozny, Ze to jsou posliéci v 36 tydnu.“ Rikam: , Fajn“ a jesté
jsem se rosila - ty jo, tohle jestli jsou posli¢ci a mam vydrzet jesté ¢tyfi tydny, tak ty
vogo, to potés. A ted’ jsem si piedstavovala, jak jsem na té svatbé za toho svédka
a stiidavé ptichazi tyhle ty bolesti a fikala jsem si, ty vogo, tak to je husty. Viibec jsem
nevédéla. No, a protoze jsem se ucila na statnice, svatba a naky, Ze bych si Cetla
0 porodu, to vubec. A rano Ze mam jit na ty ozvy. Tak jsem $la na ty ozvy a na tu
ktivku, na KTG. Tak jsem tam S§la, oni m& napojili na ten pfistroj a ted’ka tam lezi§
rovng, nemuzes zaujmout ani zadnou tlevovou polohu a tak jsem si fikala, to je horsi
a horsi. Tak jsem si fikala, v klidu musis byt v klidu, pfece tady nebudes hekat, jsou to
jen poslicci, uz z tebe maj vSichni srandu, klid. A ted’ pfisla ta sestra, tak ji fikdm:
»Hmm, sestfi, ti poslicci, to je fakt takovy hrozny?* No kazdej to vnima jinak, ale tu
kfivku mate normalni, Zadnou bolest byste citit neméla. A ja tfikam, aha, tak to jo,
a fikam, ty jo, ja vlibec nic nevydrzim, to je v haji, Upln€ jsem byla hotova. Ted’ka pftisla
sestra druhd a pfiSla mi fict: ,,No divejte, voda vam odchdzi, béhem vikendu porodite,
my si vas tady radSi nechame®. A j4 fikdm: ,,Vzdyt mi fikali, Ze m& pustite dom, Ze
zadny bolesti podle vasi kiivky nemam.“ Pak pfisla za chvilku a tika:,,Pardon, ja se
omlouvam, ja jsem si vas spletla s ndkou pani vedle. Tak dobry, to ¢lovék pochopi.
A ted’, Ze maji kiivku, vSechno v pohodé€, Ze mézkoukne primaf a fr¢ime. Tak jsem se
V tom pyzamu doSourala za tim primarem, ted’ tam stali asi 4 medici, ted’ jsem tam
leZela, jezdil mi po tom bfiSe a fika: ,,Jo, jo dobry*, ted’ vysvétloval néco t¢ém medikiim
a fika:,,No jo a vy mate nevhodné otoCeny to miminko* a ja fikam, Ze jo, ze mam a Ze
mam kdyZtak naplanovanyho cisate a kdesi cosi a on Ze dobry a kdesi cosi a bral ten
ultrazvuk spi$ jen tak, Ze cosi hustil t¢ém medikiim, Ze se ho to netyka, ze jdu vlastné
domil a bude to fesit ta Olomouc. A pak mé potieboval jest¢ spodem vySetfit a tak

a fika:,,Sakra zenskd, vzdyt vy uz jste na 8§ Cisel, vy rodite. A ja fikdm:,,No ja nerodim*



a pak jsem si fikala:,, Ty jo ja rodim* a on - sakra vy rodite, ndkou infuzi nebo néco.
Musi se zacit néco dit, ale pockejte, ono vlastné neni otofeny. Znova skocte na tu
postel. A ted’ zacal méfit, kolik méti. Ted’ mu zacal métit lebku tomu miminku. No, no
tak to budou asi 2,5 kg no ted’ ti medici tam hled¢€li, co se dé¢je, nédka akce a on no to
neni otoc¢eny, ted’ 8 ¢isel, vy rodite, to uz odrodime. Ted tam fval na sestru, at’ mu zrusi
vSechny cisafe a v§echno, Ze nema ¢as, ze jde rodit m¢ a poslali mé na tu hekarnu. Jenze
ja jsem nevedéla, kde je jaka hekdrna, tak jsem se odSourala jesté¢ na pokoj, tam jsem
méla mobil v nabijeéce a volam Honzovi: ,,Hele Honzi, tak ja rodim. Rychle ptijed.*
Zrovna m¢li ranni hladseni u doktorti, tak tam vSem tekl, ze rodim, Ze musi jet, sbalil se
a odjel. Mezitim obvolal celou rodinu, Ze rodime, no a pfijel do téch Svitav, doktor
pfiSel na pokoj, tak m¢ hledal, kde jsem, co si volam, kdyz rodim, Ze mi potiebujou
napichnout infuzi, no a tak jsem odeSla na ten pokoj, parkrat jsem si zahopsala
na balonu, u toho jsem vyplnila jméno ditéte, néjaky papiry, protoze se mnou skoro nic
nevyplnovali. Do toho pfijel Honza, ja jsem si lehla na postel, on si skvéle
vydezinfikoval ruce, takze mi tim machal pfed obli¢ejem, takZze mi bylo zle zté
dezinfekce. Byl tam primaf, mél tam jest¢ doktorku, porodni asistentku a bylo - ja
nevim - snad za deset minut a byla Amalka na svété. Takze to bylo takovy pohodovy
apak to vSechno pfislo. Ona se narodila, porod bych tekla, ze docela v pohodég, ale
narodila se, nedejchala, takze s ni bézeli rychle na ten box, tam jsem slySela jen, Ze kiici
a volaji jako ARO, ted’ nikdo nebrecel, Honza na nervy, ja jsem z toho byla taky takova
vyjukana, no a za chvilku jsme slySeli plac. Takze se nam tak jako ulevilo, ja vim, ze
jsem se jeSté ptala, jestli je to jako naSe mimco, ftikali, Ze jo. TakZe nakonec ji ani
neresuscitovali. Ze nezacala brecet hned, trvalo to deset vtefin, ale zacala dychat sama,
takZe ji resuscitovat nemuseli. TakZe apgara mé 5-9-9 takZe to pak i docela dohnala, no
ale pak za nama zacala chodit primatka z neonatologickyho.

Ptisla nejdtiv a fikala: ,,Prosim vas je to naky divny. To vase miminko ma nakou
divnou kuzi*“. Pak pfiSla podruhé a fika: ,,Prosim vas ona ma ndky divny ruce, divnou
kazi na rukach,” a ze to v Zivoté nevidéla. Ted my jsme na sebe koukali, co se d¢je.
Ted’ka to mi Honza fikal aZz dodatecné, ze vlastné ja jsem ji ani nevidéla, kdyz se
narodila a oni mi ji ani nedali, jak to pfikladaji na bficho. Oni nam ji odnesli a pak uz
nam ji nedali. Honza jediny, co vid€l, Ze jak ji odnaSeli, Ze byla takova zeleno fialova
a takova jak v hrosi kazi.

No takovy zvlastni to bylo. A ted’ka nejdfiv ji poloZili na Kristynku na to bficho.



Tak to si ani nepamatuju.

A ted’ jsem si v tu chvili fikal tak a je mrtva, Ze byla takova divna barva. Pak
teda s ni utikali pry¢ a ja jsem potom teda, jak Clov€ék vybiCuje v sobé vSechny ty
rezervy, ktery ma, tak jsem teda tam Sel se podivat na ni do toho boxu a ona vypadala
jak kdyby byla obalena prosté v ndkym igelitovym pytliku nebo v takové t€ potravinové
folii. Takovy hrozné zvlastni to bylo a do toho tam za nama chodila ta primaika, ta

neonatolozka, ze jo.

A ted’ se ti pfedstavuje primarka, neonatolozka a ted’ ti jeste sdéluje, Ze za svou
kariéru nic takovyho nevidé€la, tak nevi§ co. A nakonec teda ze mam 2 hodiny lezet, ja
jsem dvé hodiny nedokazala lezet, kdyZz nevis, co se d&je, tak jsem furt chtéla slizat
a tak. Tak se asi docela vzili do mé situace, tak byli hodni, nechali mé, at’ se jdu v klidu

osprchovat a tak. Tak jsem se hnedka oblikla a §la jsem na chodbu.

Do toho jsme fesili, kam teda pojede. Pievoz. Protoze je moznost bud’ Olomouc
a nebo Hradec. A ted’ka jsme to museli rychle vymyslet. Nakonec teda, protoze moje
mamka mé nékyho byvalyho spoluzdka ze stfedni, kterej tam dé&ld na vysoky pozici

na gynd¢, takze s nim. Pojedeme tam.

Takze jsme rychle rozhodli, Ze pojede do Hradce, at’ ji pfevezou do Hradce. Ne
do Olomouce, ale do Hradce. Tak Ze ji pfevezou, ja jsem se teda rychle osprchovala,
oblikla, vycpala jsem si kalhoty, sed¢la jsem na chodbé& a ¢ekali jsme teda, kdy pfijede
ta sanitka. Pak jsem se na ni §la podivat do toho inkubatoru a vypadala takova - jako
leskla byla, nevim, jestli uz ji né¢im mazali, to asi ne. Takova byla leskla, jak kdyby
byla v naké potravinové folii. No a kdyz jsem se podivala na ruce, tak je m¢la takhle
rozpraskany a neSel vidét ani malicek. To vypadalo, jak kdyby méla jenom 4 prsty
na ruce. TakZe jsem z toho byla takova Spatnd, Ze jesté ji budou chybét prsty. No prosté
hrozny cely. Ale nebyla takovej typickej Harlekyn, co si najede$ na googlu, to ne, to by
byl Gplnej katastrofalni Sok, to nebyla. Prave proto vSichni trvalo stanoveni té diagnozy,
protoze ona byla upln¢ takovej ptipad jako nepopsatelne;.

Nebyla viibec ucebnicovej piipad.

Nebyla ucebnicovej, prosté vzacnost. No a pak pfijela ta sanitka, pfevezli ji
do Hradce. My jsme podepsali, ja nevim, reverz asi, a sedli jsme do auta a jeli jsme

za tou sanitkou. Ted’ jsme pfijeli do Hradce, nevédé€li jsme, kam ji dali, co a jak. Nez

jsme zaparkovali, sehnali jsme misto a vSechno. Ted’ka jsme sli, ja ani nevim jak, to byl



hroznej chaos. My jsme si odnesli véci na ten pokoj na gynekologii a Amalka byla
na ARU na détsky klinice. Tak jsme tam §li a prvni, co ndm tam fekl piijimaci doktor,
at’ se pfipravime na to, Ze to nejspi§ nepiezije. Ze vlastné nevi, co ji je, ze ma asi kozni

nemoc nebo néco takovyho. Ze ji to praska, mize vzniknout infekce a ze to.

No takze Sok, ja si to ani nepamatuju. Vim, Ze Jenda mé tam vozil na vozicku, ze
jsem sotva chodila, ale to mi bylo vSechno jedno upln€. No a najednou Se ti totalné

zhrouti v8echno. VSechno se zhrouti ¢lovéku. Pak nas ubytovali. M¢ piijali na gyndu.

My jsme byli asi 4 dny pies ten vikend na gynekologii, byli jsme oba dva
na dvoultizkovym pokoji. Takze to vypadalo fakt, jak kdybychom bydleli na hotelu, ale
V nemocnici. Bylo to zvlastni, neméli jsme vibec nic, protoze jsme s tim nepocitali.
Sbaleny véci, nic. Néco nam piivezli rodi¢e. Do dneska na to vzpominam, samoziejmé
S riznyma pocitama. Jedno z toho tieba bylo, Ze ja jsem si musel ptjcovat od Kristynky

jednorazovy porodnicky kalhotky, protoze jsem nemél.

Nem¢l trenky, nic. Nic jsme neméli sbalenyho. A ted’ka to prosté¢ bylo, ze jsme
tam piespali, ale chodili jsme pofad na to ARO, ted” jsme tam ¢ekali, co bude, nebude.
No ja vyfizena, prvni noc jsem nespala, tak mi dali nakej Lexaurin, jenze jsem nic
nechtéla, protoze jsem chtéla kojit. Ted’ka prvni den natekly prsa, ale mé¢ nikdo nefesil,
7e jo. Druhej den fikam: ,,J4 jako nevim, co mam délat.“ Ze mam nality prsa, mam tady
dité, to je nemocny. Ted’ nevim, CO S tim mam dé¢lat, a tak na tom ARIPU po mé hodili
plinu, Ze si mam jit odstiikat, a ja fikam, Ze nevim, jak se to d¢la. Jako co a jak. No
takze Sileny, tak Jenda Sel a jel koupit nakou odsavacku asi za 5 litri. TakZe jsem zacala
odsavat no a chodili jsme pofdd na to ARO po téch Ctyfech, péti dnech mé preste¢hovali

na oddéleni pro matky, to bylo pfimo nad Amalkou.
No nejdiiv to vypadalo, ze vlastn¢ ani neni kde bydlet viibec. No Ze nas tam
nenechaji, Ze mame jet dom.

Tedka jed doma a nech tam dité, o kterym nevis, jestli piezije. No prosté
hrozny. Tak jsme tam to pak né&jak feSili i s vaS§ima se znamosti a tak. Tak mé& pak
nechali na oddé¢leni pro matky. Tam jsem teda byla. JenZe tam za mnou Honza vibec

nesmél, to bylo jak kdysi.
Jak na kolejich pted 30 lety.

Zakaz vstupu chlapi, takZe jsme se schédzeli na chodbé. Schézeli jsme se

na chodbach a ja jenom si pamatuju, Ze jsem dva mésice jenom odsdvala mliko.



S vlastnim manzZelem jsem se nemohla vidét nikde jinde nez na vefejné chodbé, kde
chodilo spousta lidi, byl tam pravan. Chodili jsme spolu na to ARO, v tom zelenym
plasti, dezinfekce. Vim, Ze to bylo den ode dne, jedna zprava stéidala druhou, ty prvni 4

dny byly hrozny, ze?
Jo to bylo ndro¢ny hodné, ja jsem musel mezitim odjet do prace, prosté.

Protoze mél tak skvélyho zaméstnavatele, kterej mu nechtél dat dovolenou.
Rekl, Ze nema koho do sluzeb, takze Honza tady v tom svym psychickym rozpolozeni
musel jezdit slouzit. Takze jezdil slouzit, ja mu volala ubrecend, tpln€ s nervama v haji,
hroutici se. A volala jsem mu tfeba: ,,Hele ona to asi nepiezije, oni ji intubujou, ona ma
sepsi,” a takhle, ty jo, a on tam slouzil v nemocnici. Takze na to vzpominame taky
krasné. Ze kdyby mu fekli:,,Hele dobry, vem si 14 dni dovolenou, trochu se z toho
otfepej.” TakZe to taky bylo takovy téZky. No a to bylo prosté jeden den ji dali ty rizny
hadice, z pupe¢niku ji to dali, druhej den ji zaintubovali, tfeti den ji dali mocovou
cévku, C¢tvrtej den ftikali, ze ji snad zacinaji selhavat organy, patej den méla otravu
z masti. Jak méla naruSenou tu kazi, coz oni nevédéli, nikdo nevédél, tak méla
glycerinovou otravu, protoze se ji vstiebaval ten glycerin do celyho téla. No takze
takovy zpravy jsem volala Honzovi, ten mél v tomto chodit do prace, fungovat, byt nam

oporou, takze katastrofa. No a takhle se to tahlo hrozn¢ dlouho, vid?

No ja si myslim, Ze v Hradci mésic pak jest€¢ mozna 3 tydny, 14 dnd, ne 3 tydny

V Brné.

No takze to byl takovej mésic napor na nervy jako blazen, a do toho j& jsem
poctivé co dvé hodiny odsavala to mliko, protoze jsem si fikala, ze abych neselhala
po vSech strankach, Ze ted’ jsem jediné aspoil na to mliko, abych ji davala a tak. TakZe
to doSlo tak daleko, Ze jsem meéla tak brutdlni vydeje jako tu laktaci, Ze jsem tam
darovala a snad jsem tam Zivila cely oddéleni. Darovala jsem do mlé¢né banky mliko.

Takze jsem délala asponl dobry skutky, dobrou véc.
My jsme to pocitali na nakejch 60 litrt.

No, no strasn¢ moc. Produkce hrozna. Myslela jsem si, ze co dvé hodiny musim.
Nikdo mi nefekl, hele to tak neprozivej, ze dne na den o mliko nepfijdes. Ja jsem
myslela, Ze z hodiny na hodinu o né&j pfijdu. Takze jsem si Vv noci davala budiky a tak.
A Amalce dali 5 ml, takze na pohodu. TakzZe jsme byli mésic v Hradci a z toho nakej 5.

den nebo kolikatej, vim, Ze jsem méla ndkou blbou noc nebo méla jsem to celkové moc



nenaspala a v noci tam houkali pfistroje a to ARO bylo hnedka pode mnou. A pak jsem
tam hnedka rano bézela, jestli se néco nedélo a vzdycky jsem poslouchala na tom
oddéleni pro ty matky, jestli nezvoni telefon. Ze tam nékdy zvonil telefon a volali
Z ARA, Ze se néco d¢&je a at’ tam ta matka piijde za tim svym ditétem. A v noci nikdo
nevolal, ja jsem byla na nervy a tak jsem tam hnedka rano letéla a oni fikali, Ze v noci
byla naka jako epizoda, naka zastava a tak, ale ze dobry, tak Ze nevolali. Pak jsme tam

byli s Honzou, sed¢li jsme vedle toho inkubatoru.

Ale to bylo poprvy, podruhy jsme tam u toho byly my dva spolu. Ono je to jiny
nez kdyz se narodi to zdravy dité, vSechno je v pofadku a vlastné to dité ani neni
na monitoru pomalu, takze ¢lovek nema tendenci sledovat ty vSechny Cisla a kiivky. Ale
u Amalky, tim jak to bylo, tak ona méla svlij monitor na ARU a ted’ vSechny ¢isla tam

clovek vidél, sebenemensi zakolisani v nas budilo takovy divny pocity.

Ted’ to potad houkalo, ted’ jak jsme zdravotnici tak jsme presné¢ védéli, ktera
ktivka patti kam. Ted’ j& jsem sedéla zady ke zdi, Honza naproti mn¢, vzdycky jsme se
drzeli za ruce, Ze jo, a byli jsme v pasti a vedle byla ta Amalka v tom inkubatoru, nad ni
ta velka obrazovka, ten monitor, ted’ v§ude ty Slauchy, Ze jo, z krku, z prciny, z pupiku.
A ted’ka najednou odsavam a kiivka, ze jo, nic. Zacalo to houkat, ted’ka jenom jsme
vidéli, ja jsem neméla silu zvednout oci, vidét jo a ona jesté méla bejt ve tme a ve vlhku,
takze pres ten inkubator byla ptehozena latka. Takze jsme dovniti ani nastésti nevidéli
a ted’ka jsme jenom koukali takhle na zem, drzeli jsme se za ruce, ted’ jenom to houkalo,
ted’ jen cejti§ tu paniku, ted’ jenom vidis, jak jsou tam dvé nohy, pak 4 nohy pak 6 noh

pak 8 noh a ted” jenom vidi$ ty nohy, jak se to tam hemzi, jak najednou tam vSichni

ooooo

Ted’ka ja jsem tam vidél tu lajnu.

No takze jsme si fikali, no super, co ted’, délat no Uplné v haji, no a nakonec ji

nahodili,ale to se stalo jesté asi dvakrat, ze?

No pak jednou jsem byl ve sluzbé a tys mé volala, Ze v noci zase jako vypadla,
takZe ji zas nahodili a pak se to stalo jest& jednou, kdyZ jsme tam sedéli. Rikali nam, Ze

je to hlavné z toho, zZe ona méla bolesti a tlumili ji morfinem.

Takze hlavné i ztoho, Zze ten morfin utlumil dechovy centrum a tak. Ale
probihala tam aji ta otrava a krev jako Spatna, krevni odbéry a tak. Takze masakr, ten

mesic hroznej no.



Nutno Fict teda, Ze ta péée tam byla opravdu $pickova. Clovek védél, Ze prosté

se na n¢ muze spolehnout.

Ze neslo nic udélat lip. Jako i kdyby se stalo nejhtif, tak neni na koho hazet vinu,
ze tam neslo nic udé¢lat lip. Jak ji resuscitovali, tak to byl takovej fofr a vSechno. I ten
ptistup, kdyz jsme to pak srovnali s Brnem, jak steriln¢ se k ni chovali, rukavice
a vechno, ze? Je tam fakt Spickova péce. To bylo mésic, ale my jsme se celej mésic
nedozveédeli, co ji vlastn€ je. ZkousSeli ji mazat, konzultovali to s Brnem, ale prosté to
bylo takovy vSelijaky, a pak to vyburcovala moje mamka. Moje mamka se polozila
do internetu a tak a fikala: ,,Hele nechte se pfevézt do Brna, tam je klinika a primairka“,
a ze jsou specializovany na tady ty kozni choroby. No a nakonec to tak dopadlo, Ze

jsme to zpunktovali, nechali jsme ji previzt.

Oni nas z toho ARA piemistili na intermedialni jednotku, kde uz to bylo takovy

rozvolnény ta péce.

Ze jsem se o ni mohla potom zagit starat. Ze jsem mohla po tom skoro mésici,
kdy jsme se ji skoro nemohli ani dotknout, tak uz jsme ji mohli obcas i ptebalit, mohli
jsme ji veCer namazat. Jo a mohla jsem zacit kojit. Takze tam byla asi 14 dnl na té
intermedialni jednotce. Takze tam jsem zacCala mazat, piebalovat, kojit a mohl aji
Honza. No ale sestry tam byly hrozné jako prudérni. Na to dodnes vzpominame, Ze
I Honzu pomalu sefvali, pro¢ na ni sahd a on - co bych na ni nemohl sahat, vzdyt je to
moje dité, ja jsem mésic nemohl s ni nic a prosté to bylo hrozny ten pfistup téch sester,

ale Cert to vem. Pak jsme se nechali pievézt do toho Brna.

Samoziejmé to bylo takovy troSku na truc, oni s tim Gpln¢ jako nesouhlasili, ale

pak nakonec teda Ze jo.

No protoZe my jsme chtéli védét, co ji je, a oni nebyly schopni nam to fict za ten
meésic. Takze jsme si vyjednali to Brno, Ze jo. Honza to n€jak vyjednaval a oni, jim se to
moc nelibilo, nechtéli. Nakonec teda svolili, i nam poptali hodné §tésti, ale bylo to
vSechno takovy no ne tGplné z jejich dobré vile. Takze museli domluvit sanitku, musel
jet doktor, cela posadka. Ted’ka mé n&jak nechtéli vzit, ze nemizu jet s nima, ted’ jak
jsem se tam méla dopravit, takze nakonec tvoje mamka to vykomunikovala, ze méla
nakyho znamyho na zachrance, ze? A ze mé mohli vzit jako doprovod, protoze spravné
tam byl doktor a rodi¢ tam nemé¢l bejt, takze jsem tam mohla bejt i ja, takze jsme jeli

do toho Brna a ted’ka Ze jo, jeli jsme na houkacky, jeli jsme jako blazen, Amalka tam



jela, mrskala se v tom inkubatoru, takze taky takovej stres. Uz jenom kdyz sedi$ v té
sanitce, vidis$ to nemocny dité, ted’ka slysis ty houkacky, vidis, jak uhybaj ty auta. Takze
takovy hrozny jako zasahy, takovy niterny. Pfijeli jsme do toho Brna a ted’ka nas
veskera takova nebo ja jsem citila, Ze po tom mésici utrpeni pfijde néco, ze jako nam
n¢kdo pomuze, Zze n¢kdo fekne vlastné, co se stalo a najednou se to vSechno néjak
vysvétli a bude to dobry. Ted jsme pfijeli do toho Brna, polorozpadla nemocnice, naky
jako sterilni prostiedi vlibec. Chodili tam déti v Satcich, S rouskou jako onkologicky,
tedka samy maly déti, protoze to byla détskd nemocnice, takze taky na psychiku
hrozny. Ted’ka tam chodili bez noh, bez ruk nebo v rouskach, takze takovy nepiijemny,
a ted’ka nas vezli na ARO. Zase Amalku davali na ARO, ted’ jsme §li na to ARO, ted’ si
ji ptebirali, nic jako moc nevédéli. No skoro nic nevédéli. Ted’ka jsem vidéla, jak to tam
vypada, takovy stary, provizorni podminky, 1€katsky stoly a doktoti sedé€li na chodbéch.
Stoly byly na chodbach, nefungovaly tam dvefe. Takovy hodné bojovy podminky, fakt.
To je nemocnice snad za x let zpatky. To jsem jesté v takové nebyla. Tak jsem si fikala,
ty vogo, tak toto je ARO, tak to se teda s Hradcem neda absolutné srovnat. Tak nas dali
na pokoj, tam byly asi 4 miminka v inkubatorech, 4 kiesla pro ty matky. Ted jsem si
fikala, kde budu ja, tak mé dali na pokoj na to ARO, tam jsem byla s jednou matkou a to
bylo hnedka na tom oddéleni, takZe jsem tam chodila furt v pyzamu, v papucich. Ted’
jsme Cekali, co bude, nedé¢lo se nic a asi ten den nebo az dalsi den pfisli na konzilium
z koZzniho. To mél pfijit ten zazrak, Ze jo. Ten zazrak, co nam to fekne. Takze pfiSla
primarka, zastupkyné primarky, koukaly se na Amalku a vlastné ndm nic netekli, Ze jo.
Moc nam toho nefekli, jediny co, tak ze pfinesly kupu masti a poslali asi 2x sestru, ktera
mi méla vysvétlit tu kompletni péci. Sepsali mi fidkej ten plan nebo ten jsem si sepsala
ja. Oni mi to vSechno fikali a ja jsem z toho méla hlavu jak patraci balon. Tak jsem si to
vSechno sepsala a bylo to jakoze n€kolikrat denné specidlni koupele, takze na tom ARU
mi davali aji vani¢ku, do toho vodu, ted mi to nachystali, do toho ty Zinky, véci,
specialni koupele. Pak jsem musela mazat jednim krémem, ten musel 20 minut puasobit,
ted’ka to miminko bylo nahaty, maly, tak aby neprochladlo, takze byl jakejsi teplomet
svrchu na ni, ted’ka ja jsem do toho musela pfizpusobit i to kojeni. Takze kojit, mezitim
se ta masti¢ka vsakla, do toho jsem musela potom mazat zase jinou mastickou a ted’ka
zapatky a krk jsem musela mazat zase jinou mastickou, néco se mélo potirat
metylenovou modii, to viibec, to barvilo, to bylo hrozny. Do toho mé¢la strasné tlustou
kazi ve vlasech, takze ji omotali nakej turban, nakou cepici, takze méla tu Cepici, pak

méla plno prasklin do krve, néco jinyho na ty praskliny. No prosté to byly elaboraty.



Ona jak se narodila, tak musela byt mozna v 75% vlhkosti, nebo v 90%.

V 90% kde bylo zamlzeno, vlhko, z inkubatoru stikaly kapky a tedka v Tom
Brné zacala. Ona piijela do Brna a oni fikali: ,,M¢é&sic byla ve vlhku a je nacase ji
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od toho vlhka odvykat, aby mohla piijit vyhledové do domaciho prostfedi,” a ze ma
totdlné prosté zaplacanou ki, jak ji tam furt mazali téma glycerinama a tady tim. Ze
ta kiize je i takova Gervena, zapalena, Ze je V zandtu, v zapalu. Ze je ted’ potfeba tu kizi
n¢jakym zpusobem zhojit, aby bylo patrny, jak je vlastné nemocna, aby byla bez té
vlhkosti a néjak se to zacalo zvladat. Takze to bylo hrozn¢ dlouhy, ja jsem ji jenom
mazala. 24 hodin denn¢é mazala. Oni chodili mé i v noci budit a ted’ka nez se to vSechno
udélalo. Ja jsem $la spat o pul dvanacté, Zze Amalka §la spat, tak ja jdu taky spat. Dneska
spim, do rana 2x, 3x K ni vstanu. Ale oni pfisli v jednu, Ze se budi a Ze ma asi hlad. No
jo, jenze kdyz se budi, ze ma hlad, tak jsem musela udé¢lat tady ty vSechny ritualy
znovu.Koupani, mazani, a Ze je jedna v noci to nikoho nezajimalo. Takze jsem skoncila
tieba ve tii rano, Sla jsem teda zase spat. No jo ale ona se tieba zase ve 4 vzbudila, Ze
meéla zase hlad, takZze zase vSechno nanovo. Skoncila jsem v sedm, ale v sedm uz jsem
spat nesla, protoze méla chodit vizita, ze jo a méli chodit ty konzilia se na ni divat,
protoze méla kardio, ortopedii, kozni... J& nevim, co vSechno ona m¢la, straSn¢ moc
vySetieni. My jsme snad prvni rok zivota jezdili jenom do Brna. To by jsme si mohli
poridit byt a bydlet tam. TakZe to bylo hrozny. TakZe jsem skoro nespala, skoro jsem
nejedla, méla jsem jenom Silenej vydej mlika, takZe jsem béhem mésice shodila tak 20
kg urcité, no takZe stres jako blazen. Vim, Ze jak jsem jela z Brna, tak mi vSechno
padalo, boty mi padaly, jak mi splaskly nohy tak vim, jak jsem Skrundala v téch botech,
Sla jsem jak totdlni troska. Po mésici v Brné nés teda pustili, ale to jsme taky nevédéli
jesté diagndézu. A pak vim, ze jsme jeli do Brna, to jsme sni fungovali doma
v Litomysli, ale furt jsme jezdili do Brna k t¢ém doktorim a tak. A jedno Brno bylo, Ze ji
brali kus kiiZze z nohy. Biopsie kiize, to posilali nékam asi do zahrani¢i a tam se vlastné
zjistilo, jakym typem trpi.

To se posilalo nékam do Frankfurtu a teprve pak ndm tekli.

Po té dobé nam teda fekli, jakym typem trpi, a Ze méli podezieni. Ze na to méli
podezieni hned v poc¢atku, ale Ze jediny pro¢ nam to netekli a co je od toho zrazovalo,

bylo to, Ze se narodila a vypadala upIng jinak. Ze se narodila a nevypadala jako typickej

Harlekyn.



Ona vypadala tak jako tzv. collodion baby.

Ze oni se z toho sloupnou a jsou v pohodé. A to Ze je hrozné matlo. Harlekyn se
narodi v takovym bilym obale, mé rozpraskanou kazi do krve, ptivieny o€i, a to Amalka
nebyla. Tak to je zmatlo, a kdyz se to feSilo, ti genetici naSe odbéry krve a tak, tak
nakonec teda zjistili, Ze j& mam takovou tu typickou Harlekynskou mutaci, takovou co
ma vic lidi a Honza ze mé& Harlekynskou mutaci, ale ma jesté takovej jinej typ, Ze to

neni nikde popsany ve svétové literatute.
Maém to na trosku jinym misté v tom genu.

Takze spojil muj standardni s Honzovym nestandardnim a je ztoho naSe
Amalka, tim padem je Amalka celosvétovej unikat. Takze jako néjaky vyhlidky,

prognozy si u ni nikdo netroufne fict. TakZe jsme jezdili pofad do Brna.
Amalka ma taky jiné oci, ze?

Vytoceny, ty ektropia.
To budete do budoucna néjak resit?

No, my jsme jezdili. Jednak jsme feSili ruce, ona snad rok a piil zivota nebo dva
roky Zivota méla takhle ruce. Ona se nemohla napit, nemohla si dat dudlik, furt byla jen
na nas odkéazana. Furt byla jenom takhle s rukama a tak jsme si fikali, ty jo, to je v haji.
Tak jsme jezdili do Vysoké nad Jizerou, v€era jsem vidéla, ze tam léc¢ili 1 Petru
Kvitovou. Tam jsou specializovany na chirurgii ruky. Tak tam jsme byli a tam nam

radili, jako co s tou rukou d¢lat a tak.

My jsme tam totiz pfisli s tim, Ze se tam domluvime tfeba na naky plastice, ale

tam nas od toho ta primarka odrazovala.

Rikala, Ze jak ta ruka poroste, tak se ¢asto budou muset délat reoperace a pak
tfikala, ze jediny co, Ze by ji v celkové narkéze v Hradci vytvofili specidlni dlahy
na ruce, ktery by jsme ji nasazovali, takZe by nosila prosté dlahy. Ale Ze je na to jesté
moc malinkd, Ze budeme muset pockat, ze se to bude tesit dyl. Jenze my jsme néjake;j
instinkt otce, matky, ndm to néjak nedalo. Jest€¢ Ze jsme Sli na to néjakym selskym
rozumem a zacali jsme ji vyvazovat ruce. Jak méla ty dlang, tak jsme ji to tam trochu
odchlipli, tim padem ji to tam cely rozpraskalo, takze viiskala Gplné strasn¢ a ted’ka ja
jsem matka potvora, ted’ka ji délam bolest, a takhle jsme ji to vypodkladali fa¢ema

a namazali jsme ji tam stra$né¢ moc krému. Nejdiiv jsme ji to davali pfes den, jenze to



nemohla nic délat. Ona si hrala aspon takhle n&jak. Takhle t¢éma pahylkama, ale kdyz
méla ty face tak viibec nic. Ona jenom lezela. Tak to nemtize mit ptes den, tak pak ze ji
to dame na Cast dne a hlavné na noc, takze jsme sami si takhle vyvijeli takovou svou
technologii. A nakonec jsme zjistili, ze ono to jako jde, ze to sice praska, boli to jako
blazen, ale Ze ten efekt tam je. Ze ty ruce za¢ala davat zatim takhle, potom takhle. No
a dneska ma ruce jaky ma, bez plastik, jen jsme vytahli tu kiizi a mé to dobry, no, a na
tohle jsme hrozné pysSny a dneska kdyz vidime, Ze chytne tuzku a Ze takhle da ruku, tak
prosté jsme borci. Takze tohle jsme si nasli. Plastiku jsme nakonec nefesili. Pak jsme
fesili ty o€i. Jenze to taky, Ze by musela chodit na Casty reoperace, jak roste, tak se ji
budou zvétSovat ty vicka a vSechno, takze jsme se na to vykaslali a vidime, ze kdyz je
néjak zastavena v rastu a dobfe promazana, tak ty o¢i nema vytoceny tolik. Ale kdyz se
rano probudi po noci, kdy uz v noci nemazeme a nebo néjak vidime na ni, Ze hodné
roste, ze ji praskaji aji tiisla a tak, tak ma ty oci vyto¢eny hodn¢. To nez jde do Skolky,
tak uZ je to hezky. Ze ta mast se zasaje, povoli to trochu, ale jsou réna, kdy piijde a ma
to fakt vytoceny hodné. My jsme ani nepoznali ze zacatku, my jsme neveédéli, kdy spi.
Vibec jsme nevédéli, kdy spi. Ted’ka ona, jak méla pofad takhle ruce, ji neSly ani
ostfihat nehty. To bylo vSechno takovy hrozné divny. Ona se kolikrat skrabla, ted’ka oko
zality krvi. Sla jsem se podivat do kosiku, protoze jsme ji méli v takovym prouténym
kosiku, tak jsem se §la podivat jestli spi, nespi, co se bude dit. A ted jsem vidé€la, jak
ma oko zality krvi. Kolikrat jsem chodila do toho kosiku a fikam si: ,,Zije? Nezije? Jak
to bude?* No prost¢ masakr, hriiza. Takze jsme ty oc€i taky nefeSili, vyhledoveé ani

nevime, jestli to budeme ted’ nékdy fesit. Kdyz roste, tak to prosté nema vyznam.
Co vsechno jste fesili z medicinského hlediska?

No takhle, samoziejmé&, hlavné ty oc¢i a ruce. Ruce se ndm podafilo vytesit. Ty

o¢i nejdiiv nas napadl Bohdan Pomahac, Ze jo ale to je samoziejmé daleko

Tam jsme taky psali do Ameriky. Pak jsme se pies nékoho nakontaktovali
na né¢jakou plastickou chirurgii v Brné, ktera spolupracuje s popaleninovym centrem,

ale tam neprobéhl ani osobni naky kontakt.

Spis nds od toho zrazovali, protoze fikali jak je mald, jak roste, tak ze i kdyby ji
tu plastiku udélali tak stejné se ta kiize bude stahovat, tak je lepSi az dosahne né&jakyho
urcityho veéku, kdyz uz ty ruce ten rist nebude takovej. No a pak jsme do toho se zacali

vidat s téma lidma z toho spolku. Naky déti tam tu operaci prodélaly, jeden kluk to mél



na jednom oku, druhy nemél spravovany a rozdil tam nebyl skoro viibec vidét. Kdyz
tikali jaky peripetie, jak to dit¢ musi mit zavazany to oko, tak jsme si fekli, ze musime
pockat, Ze ona na to musi mit i mentalni n¢jakej vek, aby si nestrhavala, aby si do toho

nerejpala.

Samoziejmé jakakoliv operace vede k jizveni potom, takze u nich je to o to
horsi, Ze ta kiize neustdle pracuje a potad se tam tvoii nova vrstva, takze to jizveni by

bylo jesté horsi si myslim. To stahovani kiize.

Takze nakonec jsme se na to vyprdli, zatim to feSit ani nebudeme a spis jsme si
fikali, ze tu energii budeme vénovat jinym zpusobem, aby vypadala Amalka tak, jak
vypadd, protoze ona na zacatku vypadala hrozné, nez jsme si vytunili to, kde jsme
dneska, tak to v Brné i doktofi koukaj. A taky koukaj na to, jak vypada Amalka, protoze
oni kdyz ji vZzdycky vidi jednou za nakou dobu, tak ji pomalu ani nepoznaji. Jednak jak
vyrostla, jak vypada dobfe ta klize, i jak jsme rozcviéili ty ruce. Jak jsme si vSechno
na to prisli, tak na to koukaj a spi§ se snazime néco jako celkové, aby kdyz uz tak nez
naky reoperace a naky placani a vyspravovani, tak by jsme chtéli, aby se uplné

uzdravila.

Samoziejm¢ ta naSe ted’ka vize je zkusit zaktivovat nakej vyzkum na to

geneticky inZenyrstvi.

Ted’ jsme psali do Ameriky zrovna vcera a zasedala komise, fesili tam Amalku.
Ze se kone&né zacal nama nékdo zabyvat a fesili tam Amalku, napsali nam 1aky typy,
co by nam mohli doporucit a vysel z toho jeden, Ze jeSté by potiebovali naky zpravy,
genetiku. Oni nam psali, Ze by doporucili 1é¢bu retinoidy, to jsou l1éky, ktery zptisobujou
neplodnost, selhdvani organii a tak. Tak nebude§ davat ditéti takovyhle tabletky, kdyz
vi§, ze mu miZou potom selhat organy. Takze to ne, to jsme nechtéli, pak rizny
koupele, coz jsme taky zkousSeli v iodu a takhle, a pak tam jesté piSou zkusit genovou
terapii, ale ze nevi jestli by to §lo, Ze jesté potifebujou naky zpravy, podrobit genetiku
a tak, takze ted’ka se chystame zase spojit s Brnem, s koznimi 1ékafi a s genetiky, jestli
by se mohli spojit s nama, s tou Amerikou a poskytnout jim svoje materialy, ktery maji,
protoze v Brné€ psali na Amalku taky n&jaky vyzkumny studie, takZe jestli by jsme to

nemohli takhle propojit.



A jak by to fungovalo v praxi?

Ono je to slozity samoziejmé ta jejich genova terapie, ted’ je to na poli téch
studii klinickych a tady bud’ pfipada v tivahu, ze v masti bude néco, co se namaze a tam
se to doda do téch bungk, ale ta klize neni dobra. Tak to asi ne, tak spi§ dodat néco

do téla jako do celyho.

Honza to fiké tak jako zjednoduSené. Jako Ze by se tfeba Amalce vpravil do téla
nakej virus, kterej by zpusobil fidkou tieba chiipku nebo néco, ale nesl by v sobé
pozménénou genetickou informaci. Ze by ji to spravilo ten naru$enej gen, kterej si nese

od nas.

Tak se to skutecné d€la. Ze se vezme virus, pozméni se informace, vnese se tam
naka spravna sekvence a ten virus, povaha viru je ta, Ze oni se zacleni bud'to do nasi
DNA a nebo potom do ty RNA, takze vlastn¢ pozméiiuji informaci k tomu, aby se néco

produkovalo.
Amdalka potrebuje také specialni péci o usi. Kdo vam poradil?

Nikdo. My jsme jezdili na ORL, kdyz jsme bydleli v Litomysli. Honza tam

tenkrat domluvil primare. Jezdil na ORL snad co mésic.

To jsme jezdili do Svitav, tam jsme vZdycky $li na ten vykonovej salek, tam ja

jsem si pomalu klekl na Amalku, pod mikroskopem...

My jsme totiz zjistili to, ze jako ja jsem si fikala, jestli dobfe slysi hrkacky a tak.
A taky kdyZ jsme si vzala Celovku, protoZe uzZ jsme tenkrat jeli s celovkou, takze kazdy
rano méla totaln¢ slepenej nos, nemohla dejchat, kiize, masti a tak, takze s ¢elovkou
jsem ji to vyndavala. Pak jsem se ji divala do usi a fikala jsem si, Ze ma faky divny usi,
vibec tam nejde vidét dirka a nic. Tak jsme domluvili pravé toho priméfe a zjistili jsme,
protoze nam to nikdo netfekl v Brn¢, ze se mame takhle starat, tak jsme jeli do Svitav,
ted’ jsme mu fekli, co je to za nemoc, co a jak a on se podival do téch usi a tekl: ,,Jezi$
mane ona ma Uplné plny usi“, Ze to je na nckolik navstév, takze Honza tam pomalu
na Amalce lezel, kleCel, sed€l, nevim co, dal§i dvé sestry, a ja jsem tam sedéla
zhroucena v zidli, brecela...ubrecend matka v depresich, a oni ji to Sparali z téch usi
ven. Amalka fvala, fvala, fvala, div se malem nepozvracela. Ted jenom vidi$ to malinky
miminko, jak mu vSichni ublizujou, ted’ on to tam Sparal téma piistrojema, no a
ze zacatku to bylo takovy, Ze oni fikali, Ze to tam ma zaschly, Ze jak jsme my nevédéli,

nic do ucha nedévali, tak to nemohl vysekat z toho ucha ven. Po n¢jaké dob¢, kdyz jsme



tam davali oleje a podafilo se to zvlh¢it, tak se mu podafilo to vyndat z téch usi, takze
zacala mit usi relativné ¢isty, ale museli jsme furt jezdit na to ¢isténi. No a pak jsme
zjistili, jo a on fikal, Ze kdyz to ptjde takhle dal, tak jenom ona uvidi, kam jedeme, uz si
to spoji s téma usSima a budeme ji muset uspavat. Tak jsme si fikali, tak to je super,
kazdej mésic ji budem muset uspavat, abychom ji vy¢istili usi, tak jsme si fekli, ze to
nemuzeme takhle délat. Ted jsme toho zacali mit plny zuby, furt jenom Amaélka,
doktofi, nemoci a tohle. Furt se to toCilo takhle v jednom, tak jsme si fikali, ze si
musime co nejvic pomoct sami. Oklestime se skrz ty doktory a zacit zit trochu jinak.
Tak jsme si koupili pinzety, ¢elovky, rizny oleje. No a zacali jsme to Cistit sami doma
pinzetama a tak, takze dneska je to vlastn¢, Ze ona uz je na to tak zvykla, ze to Cistime
kazdej den, aby to nedoslo do faze, Ze to ma tak zabetonovany, takze tam kazdej den
davam olej a kazdej den taham kusy kiize, aby to tam nemélo ¢as ani zaschnout ani se
tam ud¢lat néjakej Spunt, takze to si délame doma. Do Brna jezdime jednou za rok kvili
pojistovné a doktory jsme osekali, co nejvic to jde, protoze jsme zjistili, ze ndm stejné
nikdo neporadi, ze nam nepomiize a musime si pomoc sami. Takze misto navstév Brna
a pobytl v Brné, kdy je to, Ze ten by nds chtél vidét, ten by nés chtél vidét. AZ mné to
nékdy pftislo tak, ze jsme hrozné zajimavy, ze by nds chtéli vSichni vidét a posilali si
mezi sebou, jaka jsme rarita, at’ se vSichni podivaji na Amalku. To bylo, jak kdyby ndm
tam udélali vykladni skiin, at’ se vSichni chodi divat. Na ten zajimavej pfipad, tak jsme
si fekli, Ze na to kaslem. Radsi si zajedeme na vylet, zajedeme si do zoo a budeme
fungovat trochu normaln¢. Takze jsme to tak vSechno osekali. Pak jsme na tom sraze
zjistili, Ze s téma uSima ma problém hodné déti, jezdi na to ORL a takhle. My jsme
tikali, Ze ne, ze si Cistime sami.

No a pak vlasy, to byla dalsi epizoda. Ona méla hrozné zarostlou hlavu, skoro ji
nerostly vlasy. Pak kdyz ji upadl kus kiiZe, tak ji to upadlo i s vlasama a byla pleSata.
Tak jsme si fikali, co budeme délat, no prost¢ masakr. A kdyz jsme byli na tom sraze,
tak tam chodil jeden kluk a fikal: ,, Ty jo ta vaSe Amalka, ta je zarostla, ta je hrozna.“
Tak jsme si fikali, co ndm jako tikd, Ze je hrozna. Tak jsme §li za téma rodi¢ema jeho
a oni, Ze si z toho neméame nic d¢€lat, ze je takovej suverén, ale Ze jsou za to radi, ze se
umi probojovat aspoil a ze vyCesavaji. A my jak jako vyCesavate? A oni ze vyCesavaji,
7e nenechavaji tu hlavu tak zarist tou kizi. Ze pak pravé odpadavaji vlasy s tou kizi
a my, jak to délaji. Tak nam to tam zacali nazorn¢ ukazovat, jak to délaji. No tak jsme

pfijeli domii. Koupili jsme holici strojek, Ze Amalku oholime dohola, a Ze to zatneme



délat. JenZe to bylo takovy dilema, nakonec jsme ji neoholili, protoze nam to bylo lito,
ale zacali jsme to zkouSet. M¢li jsme takovy to pomerancovy diivko a tim jsme ji
Studlali tu kiizi z hlavy. A ona u toho hrozné kficela, protoze ji to bolelo, takze Honza
drzel, ja jsem studlala, nervy v kyblu. Kdyby to Slo, ja se divim, Ze jsem nezacala pit,
prosté hotovo. A to uz jsme bydleli tady na tom starym baraku a to jsme tady tak
blaznili no a pak zase tak ndkym svym selskym rozumem jsme zjistili, ze kdyz to bude
mokry ta hlava nebo vlhka, né¢im zmacena ta klize, tak to pijde lip doli. Takze jsme
zaCali d¢lat ty rizny zabaly a koupele vlasti a tady to. Nakonec jsme se dostali
do situace, kdy jsme si nechali namichat specialni krém, Zze tam je urea, ktera zmékcuje
ktzi, je to v ndkym mastovym zakladu, takze to je takova nase receptura. To nam
vzdycky doktor napiSe na nase pfani, v Iékarn¢ ndm to umichaji, tam uz nas znaji no a ja
ji to réno napatlam, vSechno ji to zpatldm masti a mé to celej den, jeSté to dame
do igelitu, na to dame cepici a v tom chodi celej den. Diiv jsme kontrolovali teplotu,
protoze se pichfivala, tam teplo z toho téla nemélo kam unikat. Dneska uz teplotu
nekontrolujeme, uz vime, co Amalka vydrzi a co snese. Takze v pohod¢ a vecer to
smyjeme a Honza jde vyc€esavat, takze to komplet stahne kiizi z celé hlavy. Ted jsme
zménili pediatra a nebo my jsme ho zménili loni v bieznu, a on nam zacal psét tu mast,
ale zacal nam to psat s jinak procentni ureou, ne tak silnou. A Honza si stézovat jeden
tyden, Ze to jde blb¢, druhej tyden, ze to jde blbé a takhle si furt stézoval a my teprve
po roce jsme zjistili, kdyz jsme se pies lékarnu, pfes doktora a pies recept dopidili
K tomu, Ze on tam piSe jinou ureu nez nam psala jina pediatricka, takZze mezitim nam
Amalka trochu zarostla, takZe ted’ jsme si zase nechali udélat tu, co jsme si vymysleli,
on nam to ted’ spravné napsal a spravné nam to umichali, takze ted’ jsme délali ten
zabal. My to délame kazdej tyden. A kone¢né ma vycesano pitilku hlavu a pllku ma
jesté zarostlou, hroznou. Takze ta nas jesté cekd, takze zase ty zdbaly. Pak jsme jeli
na sraz, pochvalili nas, jak Amalka vypada hezky, Ze uz neni zarostla, tak jsme méli
radost no a tim, ze to délame kazdej tyden, ted’ to ma teda blby, ale kdyz vezmu tu
dobu, kdy jsme méli tu spravnou ureu, tak méla fakt p€kny vlasy, Ze to vypadalo, jak
kdyby mél nékdo lupy, ale i na tom srazu koukali, kolik ma vlasi, jak je ma dlouhy, tak

zirali, co jsme vymysleli a nékdo to ted’ tak taky déla.
Jaké jste jeste resili zdravotni komplikace?

Amalka byla zaintubovana, méla mocovou cévku, selhdvaly ji organy a

glycerinovou otravu méla.



To jste resili vSechno v Brne?
V Hradci. VSechno v Hradci.

V Brné pak uz zadnej kiks nebyl. OCi m¢éla totaln¢ zahnisany. Bojovali jsme
s oénima zanétama, protoze ty masti se dostavaly, sjizd€ly tim teplem do o¢i. Takze
kdyz jsme piijeli do Brna, tak se divili, Ze ndm neoslepla. Méla tak totaln¢€ zaniceny oci,
ze brala asi Ctvery antibiotika. Divili se, Ze neni slepa. Na to jsme pak taky pfisli, ¢im ty
oci zvlh¢ovat. Na néktery masticky byla citliva, potom hnedka méla zanét, tieba takova
modra Ophtalmu azulen to méla hnedka zanét. Tak to vime, Ze nemiZe. Ze vitamin

A byl dobrej, umély slzy a tak. Prosté v§echno jsme museli zjistit sami.

Kdyz bych zminila faze vyrovnavani s tézkou zivotni situaci? Mohli by jste Fict, Ze to tak

opravdu probiha?

Jo, jo. Urcité tam byla faze Sok, potom tam bylo 1aky, ze obvinuje$ okoli, vS§em

to zazlivas, vSechny, Ze neptiznas. Nevis, ze se to tyka tebe.
Uzavtes se do sebe.

J& jsem rok nikam nechodila, nebo vic jak rok. Byla jsem zaviena jenom doma,

no takZze urcite.
Ztotoznili by jste se s témi fazemi?

J& urcité. Ta zZenskd, co to vymyslela, si musela néim projit nebo néjak se tim
zabyvat, j4 uz nevim, ta Kubler Rossov4, jestli prozila n¢jaky trauma nebo néco, Ze to

takhle vymyslela, ale vymyslela to dobfe.
Aji ty Honzo bys rekl?

Ja tim, jak jsem chodil do prace, jednak jsem netravil tolik ¢asu s Amalkou,
protoze jsem prosté musel byt v praci, takze mé trosku rozptylovalo to mysleni na tyhle
ty véci a moznd, Ze jsem byl nékdy troSku takovej tupéjsi vic¢i nékterym vécem
nez Kristynka. Néktery véci jsem si tolik nepfipoustél a to je prirozeny. Zas na druhou

stranu ja jsem vlastné chodil z prace a za¢inala mi druhd sména zase doma.

Navic chodil domt z prace a my jsme se dostali do takové krize, jako manzelské
krize, tak Ze to bylo tak, Ze my jsme nem¢li Cas, abychom se s tim mohli poprat my
sami dva. Zacali se do toho angazovat rodice. Chtéli hrozné pomahat, ale tim, jak chtéli

hrozné pomahat, tak tim Skodili. To nebylo jako tfeba, Ze by si fekli tieba, ty jo, je to



V hdji, co by vdm pomohlo? S ¢im chcete pomoc? Jak vam mtzeme pomoct? Oni sami
si hledali, a tfeba i zpisobem, ktery my jsme ani nechtéli, takze nas to spi§ jako
rozklizovalo, ze jsme se zacali hadat. J4 jsem vlastné 14 dnli nebo snad jesté ten prvni
tyden doma nebo druhej tyden mé chytl akutné slepak, takze jsem S§la jest¢ na operaci
a do toho vseho rodice. Ted’ka jednak mezi néma to zacalo jiskfit. Jedni chtéli pomahat,
druhy chtéli pomahat, ted’ se zacali predhanét, ze chtéli pomahat druzi zase vic, takze se
rozCilovali navzajem. Ted’ka ja jsem byla naStvana na Honzovy rodice, pro¢ se do nas
potad pletou, Honza byl nastvanej na naSe, pro¢ se do nas potrad pletou, no a bylo to
hrozny. I potom slepaku si pamatuju, ze jsem vstala na dospavaku a prosté byla jsem
upln¢ ubrecend, strasn¢ ubrecend, ze jsem v tom spanku strasné brecela. A vim, Ze jsem
Sla na pokoj, tam jsem brecela, zvracela, pofadd odséavala to mliko, ktery mé& mélo spasit
asi. A vim, ze do toho mi volala moje mamka hysterickd, Ze v Litomysli je tchynég, Ze
tam déla naky potradky. Do toho mi volala tchyné, ze chce néjak pomahat, do toho
za mnou pomalu nikdo nepfisel, pak ptiSel Honza, ten byl celej hotovej, Ze snad se tam
i potkali, no prosté psycho. Psycho, psycho. Doslo to tak daleko, ze jsme se doma
zhadali a fikam Honzovi, ze se asi rozvedeme, ze to asi nedam. Ja to nedam, vasi se
do nas pletou, nasi se do nas pletou, to je prosté netinosna situace. Bylo to hrozny.
Takze 1 takovou partnerskou krizi jsme si prosli, Ze mozna by jsme daleko vic ocenili a
byla by pomoc, kdyby nés nékdo nechal vydechnout, zeptal se nds, co potiebujeme, my
by jsme fekli - potfebujeme cas, dejte nam cCas a dejte nam klid. My se stim
potiebujeme spolu srovnat a s tou Amalkou se trochu szit. Tak to by nam pomohlo
daleko vic. No ale ja je zase chéapu, stat se to mymu ditéti tak taky nevim. Tak jsme si
objednali poradnu v Olomouci. Pfimo to byla poradna pro rodiny s handicapovanyma
détma. No takze jsme si tam objednali schizku. My jsme problém ve vztahu neméli,
méli jsme problém, az se narodila Amalka. Domluvili jsme se, Ze tam pijdem, udélame
pro to maximum. Tak jsme tam §li na jedno sezeni, byli jsme tam docela dlouho,

Amalku ndm tenkrat hlidala mamka.
Kazdej se tam oteviel, fekl véci, ktery ten druhej netusil.

Hlavné to bylo i tak, Ze doma byl takovej ficdk, ze na to nebyl €as si na to
sednout a popovidat si o tom, my jsme ani nevéde€li, na co se mame jeden druhyho ptat,
takze takovy trefné¢ polozeny otdzky, kdy jeden se Uplné€ oteviel druhymu, druhej se
uplné oteviel prvnimu. VSechno to tam tak néjak padlo, navic vSeobecné chlapi moc

nemluvi, tézko sdélujou svy pocity, takze v tomto piipad€ Upln€ a vim, ze Honza tam



fikal i takovy ty véci, Ze se mu nechce chodit z prace ani domt. Ze kdyZ se vraci z prace
domi, tak je upln¢ vyfizenej, Ze pomalu zvraci z nervu, Ze nevi, co ho doma bude ¢ekat.
To byly véci, ktery mé viibec nedochdzely. Ale tim, ze tam padly, tak mi doslo, Ze on to
nema v pohodg¢, ze by to bylo jenom na mné¢, ze on jde do prace, ma pohodu, ze ne Ze se
tim trdpim jen ja. Vim, ze tenkrat ta doktorka fikala, Ze spolu mame zacit délat
neobvykly véci nebo néco takovyho a ze nas to bude znova spojovat a todle, a my jsme
odchazeli z té poradny a §li jsme do Olomouce na trhy, a ted’ka jsme §li cely Spatny,
rozsekany a byl tam led. A §li jsme kolem a ted’ jsme oba koukali na ten led, asi nas
napadaly stejny véci a zardz jsme ftekli, ze pijdem bruslit, mame délat spolu véci
neobvykly, tak pijdem spolu bruslit. Tak jsme si ptjcili brusle, zacali jsme tam bruslit
a tim bych fekla, Ze to vSechno néjak povolilo a zacalo to zase fungovat. Ty rodice jsme
taky tak né&jak krotili, i kdyZ ono to bylo tézky. No ale asi jsme to s nima i trochu utli.
Vim, Ze jsem se s néma néjakou dobu nebavili s Hradeckyma, Honza s nas§ima a méli

jsme takovou stopku od rodici. No a to byl asi prvni rok a pul.

Jak dlouho trva to vyrovnavani? Kdyz to na té Amdlce jde jesté hned videt, Ze je néco

Spatné. Ze je nemocnd...

No, se§ v hroznym Soku. Jako co sis tieba celej zivot budovala, naky zéasady,
principy a néco ¢eho ses drzela a na cem sis zakladala, tak vSechno se ti totalné zhrouti,
uplné do kopru. I né&jaky priority zivotni, totalné od zacatku vsechno. Takze kdyz nékdo
fekne, Ze se ti zhrouti celej svét, tak dneska uz asi vim, co to znamend, to asi jo. No
a pak se$ v Soku, nemuzes se s tim smifit. Pofad cekas, jak kdyby sis myslela, ze ses
VvV tom Soku, Ze nevi§, jak bude§ dal fungovat. Fakt jak je to podle t¢ Rossové. Pak to
vyrovnavani, asi taky kazdej se s tim vyrovnava rizné. Nékdo zacne chlastat, nékdo ja
nevim, j& ani nevim, jak jsem se s tim zacala vyrovnavat. Nevim, Ze bych néjakou
uchylku, to nevim. N¢kdo zacne pit, nékdo zacne koufit. Ja nevim, ¢im jsem si mohla
pomoc. Rok a pal jsme bydleli v Litomysli, j& jsem chodila hodné¢ na prochazky,
na kafe a tak néjak. Cvicili jsme Vojtovku a ja jsem neméla ¢as na Zadnou nefest,
protoze tam kolem té Amalky bylo tolik prace, Ze to bylo mozné to antidepresivum.
Takovy to, ze tam prosté nebyl Cas vymyslet naky jak si pomoc a jak se s tim srovnat,
protoze to bylo to neustaly, my méme i grafy, tabulky. My jsme si to vSechno schovali,
jak jsme se o ni starali. To nebylo mozny si zapamatovat. My to mame vSechno jako

den, hodiny, jaky léky, jaky kapky, jaky masti. Udé€lali jsme si tabulky, grafy. VSechno



to mame schovany. Dneska se tomu sméjem nebo jako sméjem, ale vyvolava to litost,
smich a takovy riizny véci i takovy jako vitézstvi, Ze jsme se s tim porvali a tak, takze to
bylo to vyrovnani. Po roce a piil, my jsme bydleli v Litomysli a tak néjak na nés padlo,
co dal se zivotem. Pokazilo se to, nechcem se tomu poddat, chceme dal zit a nechceme
tomu obé&tovat Uplné vSechno, a tak néjak jsme se s tim zacali prat. Bud’ po roce a pul
nebo po dvou letech. A ted jsme si fikali, jak teda nalozime dal se zivotem. Chtéli jsme
bydlet v Litomysli, cht€li jsme tam stavét barak, méli jsme tam vyhlidnutou parcelu, ted’
vSechno je jinak, tak co ted’. Tak vim, ze jsme to fesili, ted’ zpétné jsem sepisovala, ze
udélam takovou nasi kroniku a kazdej rok budeme psat, co se nam podafilo a co ne.
Takze jsem to ted’ zpétné sepisovala a vim, Ze to bylo po t¢ Amalce a fikali jsme si co
teda dal. Zamrzli jsme tady vtom byté, Gpln€é spokojeny tu nejsme, kam se teda
posuneme dal. A rozhodli jsme se, Ze teda koupime barak. Ted’ jsme nevédéli kde.
Clovek kdyz se mu néco stane, ma tendenci utikat tam, kde to mé rad. Tak jsem si
vzpomnéla na ty kopce, na ty vzpominky tady, Ze jo, a tak jsem fekla, ze bych chtéla jit
1 sem. Tak jsme se rozhodli, ze pijdem bydlet sem, zacali jsme tady objizdét baraky,
Novej Malin, Studynky a rizné, tady po baradcich jsme litali 1 v Rudé a pak jsme
najednou objevili tenhle. Béhem jednoho mésice, Ze takhle ne, Ze chceme koupit barak,
7e chceme koupit starej barak, abychom v ném mohli rovnou i bydlet a spravovat ho
a hnedka druhej mésic jsme ho objevili, a ten den, kdy jsme tady byli na prvni
prohlidce, tak jsme si s nima plécli a bardk jsme koupili. TakZe to vSechno nabralo
takovej rychlej spad a to nas teda taky zachranilo z takové té krize, to bylo ta faze
vyrovnani nebo nevim, takze jsme délali takovy kroky v Zivoté, Ze jsme koupili barak,
vzali si hypotéku, st€hovali jsme se. Honza ménil praci, takZe do toho vSeho takovyhle
velky zmény. Tenkrat mésic dojiZzdél do Litomysle kaZzdej den a pak zas pfiSla fiaka ta
krize stou Amalkou, tak jsme se rozhodli, ze zaénem chodit ven, Ze se nebudem
uzavirat pied svétem. A ted’ to na nas zaclo padat ze vSech stran. Co jste to za rodice,
polili jste ji horkou vodou, co to mate za mrtvolu a takovyhle kecy, takze kdyz jsme se
zacali hrabat z toho vSeho $patnyho a zacali chodit ven, tak jsme tam zase rychle spadli,
protoze to je tak, kdyZz n¢kde leze$ a uz ses skoro nahote a nékdo ti takhle zlame prsty

a shodi t€ zase dolu.



Jak to, ze jste najednou chteli zacit chodit ven? Kdyz je clovek jen doma, co se stane,

aby chtél jit ven?

To se v tobé tak vnitiné probudi. Ja jsem si fikala: “Tak takhle teda ne. Ja z toho
zmagoiim, ja se zblaznim, my se za chvilku rozvedeme, to takhle dal nejde vést. Prosté
musime s tim bojovat, musime se s tim néjak poprat - a zacali jsme chodit ven. Zasli
jsme nakoupit spolecné, nebo jsem jela s ko¢arem do Rudy do jednoty. Potkala jsem
cestou tfi lidi, ktefi se m¢ ptali, jeziS co se stalo. Pak mé& chlap v sdmoSce seive, Ze
existuje opalovaci krém, pro¢ jsem ji nechala takhle spalit. PfijdeS domu s brecenim
a moje mamka, ta je tady v tom, ona nas pak vychovavala bez toho tatky, takze mamka
je takova, ona neni takova citliva fiunaci maminka, které se vyplaces, a ona t¢ pohladi.
No ale tak neplakej, ty jsi moje hol¢icka...ne. Ona by ti fekla, cos chtéla, to mas. Délej,
prosté€ se starej, takova jako drsna. TakZe kdyz jsem ji volala s né¢jakym brekem, tak mé
pomalu setvala, pro¢ bre¢im, at’ se vzpamatuju, jako mas chlapa, mas kde bydlet, mas
co jist, tak co si stézujeS. A to bylo asi to, ze jsem si sedla, fekla jsem si, ona je to
pravda. Hlad neméam, spat mam kde, mam hodnyho manzela, tak asi to tak Spatny neni,
tak pfece se tomu nebudu poddavat. A pak ten bardk nés taky zachranil, protoze to byl
starej bardk, vlhkej. Moc tady toho nefungovalo, velka zahrada, takze prace na zahradg¢,

kolem baraku. TakZe jsme si nabrali hodné& prace.
Jak Amalka sndsi spoluprdci s ostatnimi détmi?

Ona to nesla dobfe az do ted’. Posledniho pil roku je to takovy, pro¢ jsem
nemocnd, kdy se mi uzdravi ta ktizicka? Jsme tfeba n¢kde, kde je hodné déti, ona si tam
chvilku hraje, vSechno dobry, a pak na ni nékdo blbé koukd nebo ji fekne néco
osklivyho. My to tfeba nevime, ale pak se dovtipime. Chce na klin a chce sedét s nama.
Ted’ ostatni si hrajou a ona sedi s ndma. Takze bych fekla to je posledniho ptl roku, diiv
ne. Tohle je posledniho ptl roku, ale ja jsem chodila i k psychologovi, kdyz jsem méla
akutni intervenci. Ja jsem si vzdycky myslela, Zze kdyz se n€¢kdo zhrouti, tak se svali
nazem a je po ném. Ale pak jsem zjistila, Ze tak to asi nefunguje. Asi jako zacne$
brecet, jsi v pasti, je ti vSechno jedno, nespis a tak a to jsem asi m¢la, a ne jednou. Vim,
7e jednou jsem skonéila i v Sumperku u Moravka a jednu dobu jsme k nému chodili oba
s Honzou, protoze my vlastné jsme se vyrovnavali tim, ze jsme délali zivotni zmény
a nabirali jsme si hodné prace, ale tim padem to bylo na nés naro¢ny. Amalka, Honza
zména prace, barak, hypotéka, stres. TakZe jsme chodili k tomu Moravkovi. TakZze my

jsme si to sami délali, ale jeSt€¢ nam s tim pomahal ten Moravek, takZze takovy zamotany



a ten nam hodné pomohl. Od toho jsme vysli a byli jsme jak znovuzrozeni. Ten je
perfektni doktor. A byla jsem tam i s Amalkou a ftikal, ze ted’ka je relativné nejhezci
obdobi, Ze ona si to neuvédomuje. Ze se mame piipravit na naky obdobi 8, 6 let a to
bude pecka, takze my to spiS tak ani nefeSime. Vysvétlujem ji to, bavime se o tom,
nedéldme z toho doma naky tabu, je to oteviena véc, ale uzivame si to, protoze se
musime pfipravit na to, co teprve bude a spi§ jako i dbame na to, aby méla doma
perfektni zdzemi, aby se nebala nam néco fict, abychom to vypozorovali, a aby to né&jak

ustala, abychom ji zocelili.
Jaké jsou prvni reakce déti, kdyz prijde za cizimi détmi?

Kdyz n€kde jsme a pfijde dité a koukd, tak my mu fekneme: ,,Neboj se, ona ma
nemocnou kuZi¢ku, ona se tak narodila®, a ty déti tfeba feknou: ,,Jé a neboli ji to?* a my
tekneme: ,,Takhle ji to neboli, ale kdyz ji to praskne nebo se hiit dotknes, tak ji to boli,*
a jsou typy déti, ktery se s tim spokoji, vezmou Amalku, jdou si hrat a uz to nefesi
a takovy to z nich spadne a netesi to dal. Pak jsou typy déti, ktery furt koukaj a maj
tendenci to elaborovat a pak jsou typy déti, ktery Amalka jim d4 ruku, Ze jsme si to
vysvétlili, a oni se leknou a utecou. Tak to jsme se setkali ted’ka v Olomouci s takovou

to reakci. Ale my to vzdycky snazime zahrat néjak do outu.
Jak se k Amdlce chovaji ostatni déti z vasi rodiny?

Mame tii sestfenice jakoby z mé strany. Klarka je mald, ta zacind pozorovat, co
ma Amalka jinak, Ze m4 jiny ruce a tak. Verc¢a bere Amalku uplné normalné. Vi, Ze je
nemocnd, ale ze by ji ulehCovala, to ne. Dava ji ¢oCku jak vSem ostatnim. A pak je
Anicka, ta ma 6 a ta ji pomiize ptes prah, da ji hracku, pfitom kdyby nebyla nemocna,
tak by ji to viibec nedala a tak. A hrozné pékné€ se o ni stard, to je takova chiiva. Fakt
hodna. Nebo Amali pojd’, da ji ruku, pomiZze ji. A v Hradci, tam zase jsou jini, tam je
Vojta a Eliska. Vojta je jak ta Verunka. Vi, Ze je nemocna, ale viibec to netesi. On je
0 ptl roku starsi neZ Honzik. On bude jak ta Verca a moc nevnima rozdil a EliSka zas az

takova chliva neni. Ona je takova priibojna. Ta se s Amalkou moc nestve.

Navstivili jste s Amalkou néjaké odborniky?

Ja jsem s ni byla u psychologa. Rikal, Ze az jakoby to je Gipln& vzacny, jakou méa
vydrz si hrat svécma. Jakou ma piedstavivost, vydrzi byt soustiedéna. Ze to je
neumérny véku. Ma vysoky stupent abstrakce, mySleni. Ona byla schopna si diiv vzit

hadiik a vafecku a udé€lat si z toho panenku, pefinku a hrala si s tim tfeba celej den.



Tteba i ten Moravek fikal, vysypal bednu hracek, ona si vzala medvidka a hrala si tam
s tim celou dobu. A on fikal jiny dité by to tam pohrabalo, rozhédzelo a §lo pry¢, a ona si
s tim hréala celou dobu a on fikal, Ze je to neimérny tomu véku, jakou ma vydrz,
soustiedénost a vSechno, ale v dobrym, a ja jsem mu fikala, zZe jsem pfesvédcena o tom,
Ze je to zpuisobeny tim, Ze ona od mali¢ka musela u téch véci drzet. Cistime usi, ted’
budes sedét hodinu a ¢ekat. Jdeme vyc€esavat, tady mas pohadku dvé hodiny budes sedét
a ¢ekat nez to udélame, a prosté tak to je a musi bejt. Ona uz je na to zvykla, tak ji to

ned¢la problém.
Mate nejak vymyslené dalsi vzdelavani Amalky?

Bavili jsme se s Miluskou, Ze je zafijova, takze ona ma mit ted’ normalni $kolku,
od zafi normdlni, pak teprve piedskoldk a pak teprve Skola. Takze ona by méla jit
do skoly vlastn¢ za dva roky a my jsme si fikali, ze jestli bude potad takhle
drobna...nevim, tady jsme v tom na vazkach. S Honzou. Ja tikam, hele, ten rok nikam
neuteCe. Dokazes si predstavit, ze ji ddme aktovku na zada a posles ji do skoly, ale
Honza zase tika: ,,No jo, ale ted’ si vem, jak ona je chytrd, umi pocitat, vSechno, jaka je
Sikovna a ted’ka ty ji budes jesté rok brzdit ve Skolce. Ta aktovka se da feSit i jinyma
zpuisobama. Miizu ji vodit az do tfidy, vozit autem, jde to prizpisobit.” Takze to jeste
uplné nevime. A pak taky nevime, jak dal nalozit s tim asistentem. Na jednu stranu jsme
Stastni, jak to funguje, jak je to perfektni, skvély, i ta MiluSka fakt super. Na druhou
stranu mame strach, aby toho ta Amélka nezacala zneuzivat, protoze vime, jak se chova
1 doma. Ona stoji a fekne: ,,Podas mi to? Namaze§ m&? Nakrmi§ mé?* Jsem nemocna,
mam lidi tak se prosté starejte. A ted mame strach, Ze kdyz ji ddme do té Skoly tieba
I s asistentkou, ja nevim, jestli to jde, ale mame strach, aby to nebylo tak, Ze Amalka
pfijde, bude mit nachystany uceni, jo, a prosté bude takhle fidit ty lidi kolem sebe. To
by jesté az tak nevadilo, ale pak jako kdyZ stiih, Ze zlistane sama, aby se o sebe uméla
vlubec postarat, protoze ja nevim, jak ted’ka kdyby ta Miluska ve Skolce nebyla jeden
den, tak jde o to mazani, ale jako jestli ta Amalka je schopna se prodrat mezi détmi, aby
si tam usurpovala jidlo, $la na zachod a tak. Abychom ji tim az moc nekazili, protoZe
ona je mentaln¢ v pohodé. Tak kde je ta hranice? Ona si ted’ka nemusi svoje véci
pofizovat. M4 na to lidi. Blby je to, Zze ona je az moc chytrd a ted’ka tady se to
kombinuje tady s téma vécma, takze abychom nepfestielili tu hranici, Ze ona pak bude
ve Skole totalné nesamostatnd, protoZe bude zvykla, ze ma lidi, ktery to za ni neustale

plni. Podle m& v té Skolce je to tak, ze kdyz tam dame Honzika, vedle bude sedét



chlapecek, omylem si splete jeho véci, oblece si jeho véci tak Honzik co? Bude tam stat
nahatej? Urve tam prvni hadry, co bude, oblece se a poleti ven na pisek. Amalka? Ta
tam bude stat nahata a bude Cekat, co se bude dit. Az ji nékdo néco piinese. Je fakt, ze
ona je takova ve veverci pozici. My ji vzdycky fikdme, ned€lej veverku. Ruce mas
zdravy, a jestli s nima néco mas, tak zajedem do Sumperka nebo do Sternberka, nedéle;
veverku. My ji to fikdme dennodenné. Takze ona zaujme tu svou pozici a takhle by
Cekala nahata v té Satn¢, ale to nesouvisi s ichty6zou, to je prosté v hlavé. Takze my

vlastné nevime a nemame, kdo by nam poradil.
Bude mit Amalka néjaké limity v urcitych predmétech?

T¢locvik asi. Ja bych ji asi nechtéla davat uplné vSechno na stfibrnym podnose,
takze jako asi bych to ud¢lala tak, ze bych netekla: ,Ma omluvu, vtv se nebude
ucastnit. SpiS bych fekla, Ze tv se bude Ucastnit, ma leginy, dlouhy triko. Kdyz bude
vybijend, gymnastika apod. tak z toho ji omluvte. At ji to uplné nezjednodusujeme. Ten
zivot se nestve, tak at’ ji to moc nedélame rizovy, protoze my tu vééné nebudeme a ona
pak bude muset sama fungovat, ale s tim asistentem ja viibec nevim, jak to bude. Jak to
fesi do budoucna kola. Rikali jsme si, ptijde na prvni stupeii, doma mazem, oblikame
vSechno. Jednak nemam na to nervy, ¢as, abych ji pal hodiny prosila - bud’ tak laskava,
namaz se. Je devét, spéchame. Nemam na to nervy, takze ji namazu, nemam nervy na to
se koukat, jak tam je celd mastnd, bild a rve si nohu do legin, aby se mi tam jesté
nerozkiéapala v té koupelné, takze jdu a obleCu ji. TakZe to jsou tady ty véci, ale ty
nebudou v prvni tfid¢, to uz bude Gplné jiny. Ja dneska jdu, vSechno za ni udélam. To
mas vidét, kdyz mam nervy. J4 na ni zatfvu, ta funguje aZ pomalu na pétiletou. Ta je
hned namazand, ptesné vi, kam ma dat indulonu, ta by se byla schopnd oblict, aniz by
uklouzla, spadla. Ta funguje jak hodinky, ale ja nebudu na ni poifad fvat. Jde o tu
nemoc. Resi se nemoc, intelektové v pofadku, takZe v prvni tiidé bude potiebovat
namazat, dat masti na oblicej, do o¢i. To vSechno bude schopna zvladat, tak bude
vlastné potiebovat toho asistenta? Pak je tam dalsi véc. Je to tézky. Na druhou stranu je
hloupy o tom takhle mluvit, ale kdyz ukdzeme, Ze ona je natolik sobéstac¢nd, takze stat
nam neda prispévky. Mizem zni délat piehnané nemocnou, vydobydem si na ni

vSechno, protoZze je jedina na svéte, ale tim ji ublizujeme.



Pomdahaji vam néjaké organizace?

Rana péce. Pomoc z rané péce je, ze jednou za dva, tfi mésice piijede pani na
dve hodiny. Ptijede s velkym rancem hracek, ktery si pfipravi pro Amalku, ktery se hodi
veéku a vi, Ze ta motorika se musi vypracovat. Pfijede a ona najde a fekne: ,,Zapracujem
na jemné motorice,” a piiveze celej ranec a vénuje se jemné motorice nebo co je
potfeba. Vycesavame kazdej tyden, trva to dvé az tfi hodiny, ¢im ji mame zabavit?
A ona piiveze néjaky hry, at’ nekoukd tfi hodiny na pohadky, tak piiveze naky hry.
Nekdy. Takze ja s ni lepim, vyrabim a Honza vycCesava nebo ja drbu nohy, Honza hlavu.
My si fikame ona, kdyby nemé¢la vlasy tak trpi tou vefejnosti daleko vic. Takze prosté
takovy mensi zlo. Takze vétSinou si to néjak rozdélime a takhle funguje to stiedisko
rané péce. Jinak spolupracovali jsme s charitou, snaZzili jsme se, aby nam jezdila
pomahat Charita. Chtéli jsme. My jsme to vlastné nevyfeSili nikdy, protoze to je
nefesitelnej piipad. Chtéli jsme, aby nam jezdila. Narodil se Honzik, ja jsem musela
kojit, starat se 0 Honzika. Amalka se ma furt mazat, mejt a tohle, tohle. Tak jsem fikala,
ze se nerozpulim. Tak jsme feSili Charitu a chtéli jsme, aby nékdo chodil k té nemocné
Amalce. Abych méla ¢as na Honzika a né¢kdo mi ji vykoupal. Byla tu i vedouci
z Charity, sni jsme to fesili, s pediatrem jsem to fesili, a po n€kolika mésicich jsme
dosli k zavéru, ze diky pojisStovné to jde udélat tak, Ze by mésic musel pediatr napsat, Ze
se néco stalo, Ze je zhorSeni stavu klize, na mésic by pojiStovna proplatila dvé zdravotni
sestry a stiidaly by se dv¢ sestry. Stfidaly by se od deviti od desiti. Ted ta péce trva
n¢jakej Cas, tak ze by tu do obé&da byly, ja bych méla ¢as na Honzika, ale za mésic by ty
sestry pojiStovna prestala platit a uz by nam dotovali peCovatelky. A to taky
na nezbytné nutnou dobu, takze by mésic tfeba méla dvé pecovatelky. Takze jsme to
spocitali. Méla by jeden mésic dvé sestry, pak druhej mésic dvé peCovatelky, pak bych
se o ni starala j4, vecer by ji mazal Honza, ve Skolce Miluska a celkem by ji jakoby
osahavalo 7 lidi. A fikali jsme si, Ze to se nam Uplné nelibi, Ze pofad jde o naky intimni
veci a Ze ji nebudeme vystavovat takovymhle opi¢arnam. Takze na to kaslem, ze se nadm
to nelibi, a pak jsme se na to opravdu vykaslali. Na tu charitu, protoZe by se stiidalo
moc lidi. Pak tam byl problém, Ze by nemohli pfijit na Sest na sedm, aby byla do deviti
ve Skolce. Oni by pfisli na devét nez by to udélali tak je dvanact a ona by byla totalné
vy¢lenénd z normalniho provozu. M¢ Slo o to, Ze ja s Amalkou ztrdcim to pouto ty
matky, Ze u¢im ji objevovat novy véci, nemam c¢as na to naucit se s ni néco, jit si s ni

hrat, Ze jsem jenom takova ta matka na tu Spinavou praci a na to pékny uz nemam cas a



ja jsem chtéla n¢koho, kdo by za mé& udélal tu Spinavou praci a ja byla ta hodnd méama,

ktera ma ¢as na tyhlety véci.

Spolek Ichty6za. Tam si piedavame informace a posilaji krémy a jeSté
u Dobryho andé¢la. Stiedisko rané péce Olomouc, Ichtyéza a Dobrej andé€l. To je
vSechno. Spolek ichtydza, tam si pieddvame informace, rady, fotky a posilaji krémy
a ten spolek pomaha hodné. Jedna pumpic¢kova Bioderma stoji tak 600 K¢ a to je tak na
2, 3 dny a to nepocitaime to ostatni kolem. Vitamin A stoji asi 175 K¢ Hemagel stoji

1000 K¢.

Takze s tou Charitou to nedopadlo a vykaslali jsme se na ti a pak jsme si najeli
na ten systém brzo vstavat, brzo budit, v§echno takhle stihat, délat. Je to mazec, je to
ficak, ale na Amalku nechmaté tolik cizich lidi, dostane se néjak slusné do Skolky,
i kdyZ mame potad co zlepSovat. Dneska §la v deset. My kdyZz chceme, aby byla
ve $kolce o pul devaty, tak musime vstavat uréité o pal Sesty. Reknu to tak, kdyZ se
chece, vSechno jde. Kdyz by jsme chtéli, aby v té Skolce byla v sedm a stihala ten
program jako ostatni déti, stihla mit vSechny vykresy a vSechno, dobry, ono by to §lo.
Museli by jsme ji budit tak v pét, pied patou a stihali by jsme to, ale byla by nevyspala,
vyfizena, tim padem castéji nemocna a bylo by to vSechno jaky bylo. Takze my ji
nebudime pied patou, budime ji kolem ptll Sesté nebo k Sesté. Furt si fikam, je to jenom

Skolka, tak zitra se budu zase snazit, aby tam byla o pul devaté.
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