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Uvod

Kvalita Zivota je velmi rozmanity pojem. Existuje spousta definic tohoto pojmu, ale
pro kazdého Clovéka tento pojem znamena néco jiného. Pro nékoho spousta penéz, pro
jiného zdravi a nékomu staci jen to, ze jsou lidi kolem ného S$tastni. Rodice si nejcastéji
pteji, aby jejich déti byly hlavné zdravé. Bohuzel ne vSichni rodi¢e méli to Stésti. Nekteri
bojuji s nemoci svého ditéte od narozeni, jini v dobé, kdy se jejich dit¢ mélo postavit na
vlastni nohy. Pokud se rodi¢ rozhodne starat o dité¢ v domdaci péci, zméni tim nejen svij
zivot, ale také 1 kvalitu svého zivota. Musi se vzdat véci, které diiv délal a také snli a plant,
které mél.

Hlavnim cilem prace je zjistit jakou kvalitu zivota maji dvé matky, které se
rozhodly o své dit¢ pecovat. Matka prvni o dit¢ peCuje od doby, kdy mu byla
diagnostikovéna vazna nemoc, kdezto druhd matka se musela smifit s tim, Ze se jeji dité
narodilo postizené. DalSim cilem je také to, aby samy matky poznaly, jakou maji kvalitu
Zivota.

Bakalarska prace je rozdélena do dvou ¢asti — teoreticka ¢ast a prakticka ¢ast. Prvni
kapitola bude seznamovat s pojmem kvalita zivota. Druha kapitola bude zaméfena na
rodinu s postizenim obecné. Treti a Ctvrta kapitola teoretické ¢asti se bude zabyvat
jednotlivymi postizenimi, které se vyskytuji vrodiné, na které je prace zaméfena.

Prakticka ¢ast bude obsahovat rozbor kvality Zivota obou matek, které pecuji 0 své
dité. Jako prvni budou uvedeny zékladni informace o obou rodinach. V dalsi ¢asti bude
uveden rozhovor, ktery jsem s matkami vedla. Otdzky k rozhovoru budou piedem
stanoveny a budou uvedeny v piiloze prace. Na konci kazdého rozhovoru bude uvedeno

shrnuti, jak na danou situaci nahlizim ja.



1 Kvalita zivota

S pojmem kvalita Zivota se v dnesni dob¢ setkdme v fadé oborti naptiklad ekologii,
ekonomii, filozofii, mediciné, pedagogice, psychologii, socialni praci, sociologii a fad¢
dalsich obort. Vé&tsinou se jednd o obory, které se zabyvaji Elovékem nebo jeho Zivotem™.

Co je to vlastn¢ kvalita zivota? V dnesni literature existuje velké mnozstvi definic
tohoto pojmu. OvSem ani jedna z téchto definic nebyla v pribehu poslednich tficeti let
vSeobecné¢ uznana. Tuto situaci komplikuje fakt, ze se velmi Casto setkavame s pojmy jako
,socidlni pohoda’, ,lidsky rozvojnebo ,socidlni blahobyt’, které jsou pouzivany jako

C e g ; ;2
analogické ¢i ekvivalentni terminy”.

1. 1 Teoretické vymezeni kvality Zivota podle WHO

, Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalitu Zivota jako jedincovu
percepci jeho pozice v Zivote v kontextu své kultury a hodnotového systému a ve vztahu
Kjeho ciliim, ocekavinim, normdm a obavim. Jednd se o velice Siroky koncept,
multifaktorialne ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, osobnim

o S b o, . i3
vyznanim, socidlnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho prostiedi™.

1. 2 Teoretické vymezeni kvality Zivota z pohledu sociologie

Sociologie pohlizi na kvalitu Zivota zjiného Uhlu neZ medicina, psychiatrie ¢i
psychologie. Podle sociologie je kvalita Zivota protikladem k ekonomickym, objemovym a

se ziskem souvisejicim kritériim uspéSnosti a vykonnosti spolecenského systému4.

1. 3 Teoretické vymezeni kvality Zivota pomoci jinych pojmu

Dal8i mozZnosti, jak definicné¢ vymezit kvalitu Zivota, je pouZziti jinych pojma,

vyctem, charakteristickym znakem nebo vzajemnou souvislosti téchto znakd®,

!MICHALIK, 2011

2PAYNE A KOL., 2005

*VADUROVA, MUHLPACHR, 2005, s. 11
*VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
*VADUROVA, MUHLPACHR, 2005



1. 3. 1 Definice Kvality Zivota pomoci jiného pojmu

»M. Zannotti chéape kvalitu Zivota jako veSkeré vnimani spokojenosti ci
nespokojenosti jednice v celém jeho zivoté, pricemz spokojenost s riznymi aspekty md také

o o Ve |I6
riiznou dulezZitost'™ .

1. 3. 2 Definice Kvality Zivota vyctem

Toto pojeti kvality Zivota koresponduje s rozliSovanim dimenzi kvality zivota.
wNapriklad Bluden vymezuje kvalitu Zivota v ramci ctyr oblasti spokojenosti:
o fyzicka pohoda
e materialni pohoda
e kognitivni pohoda (pocit spokojenosti)

e socidlni pohoda (soundlezZitost ke spoleénostl)"7.

1. 3. 3 Definice Kvality Zivota pomoci charakteristického znaku

Tento pohled umoziiuje hodnoceni kvality zivota nezavisle na objektivné
stanoveném zdravotnim stavu. ,,K. Santze definuje kvalitu Zivota jako subjektivni

hodnoceni viastni Zivotni situace"™.

1.4 Nejobecnéjsi teoretické vymezeni kvality Zivota

vevr

riznych faktori. Jsou to socidlni, zdravotni, ekonomické a environmentalni podminky,
které kumulativne a velmi casto neznamym zpusobem interaguji, a tak ovliviuji lidsky

. iy e o .9
rozvoj na urovni jednotlivcil i celych spolecnosti™.

1. 5 Vyvoj pojmu kvalita Zivota

Zajem o kvalitu Zivota lze pozorovat uz v fecké a fimské mytologii, kde tento
pojem byva spojovan zejména s osobnostmi, jako byl Aesculapus nebo Asclepius. Koncem

30. let 20. stoleti Edward Lee Thorndike zavadi pojem kvalita Zivota do psychologie™.

SVADUROVA, MUHLPACHR, 2005, s. 12
"DRAGOMIRECKA, SKODA, 1997, s. 104
! DRAGOMIRECKA, SKODA, 1997, s. 104
*PAYNE A KOL., 2005, s. 207

v ADUROVA, MUHLPACHR, 2005



Termin ,,kvalita zivota" byl poprvé zminén v roce 1920 a to v souvislosti s Gvahami
0 ekonomickém vyvoji a Uloze statu v oblasti materialni podpory pro niz$i spolecenské
vrstvy. Znovu se tento pojem objevil v 60. letech v USA a to v politickém kontextu.
Tehdejsi americky prezident Johnson ve svém projevu prohlasil, ze cilem jeho domaéci
politiky bude zlepSovani kvality Zivota Ameri¢and'’. Zhruba ve stejné dobg Elkington
v 1ékaiském &asopise uvefejnil komentaf s nazvem ,,Lékafstvi a kvalita Zivota"'?,

V Evropé pojem kvalita Zivota zakotvil zejména v programu Rimského klubu, ktery
byl zaloZen v roce 1968 ve Svycarsku jako nevladni organizace. Tento klub kritizoval
negativni tendence kapitalistické spolecnosti, vyzyvala k potlaceni hrozby jaderné valky,
hledala prostiedky a zplsoby humanizace svéta a ¢loveéka a odsuzovala zbrojeni. Mezi
hlavni aktivity tohoto klubu pattfilo zvySovani zivotni irovné lidi a jejich kvality Zivota®,

Pomérné brzy se termin kvalita zivota zafal vyuzivat v sociologii. V soucasnosti
tento termin v sociologii slouzi k odliSeni podminek Zivota, jako jsou naptiklad politické
zfizent, pijem nebo poet automobili na domacnost, od vlastniho Zivotniho pocitu lidi**.

Prvni celonarodni Setfeni kvality Zivota obyvatelstva probéhlo v 70. letech v USA.
Cilem tohoto Setfeni bylo vyvinout subjektivni indikétory, které by ukazovaly, jak sviij
zivot hodnoti sami lidé, a které by dopliovaly objektivni charakteristiky zivotnich
podminek, jako jsou napiiklad kriminalita, hlu¢nost, znecisténi ovzdusi nebo uroven
bydleni®®. Vysledkem tohoto hledani bylo zaloZeni &asopisu ,,Zkouméni socialnich
indikatord", ktery vychazel v Nizozemi a USA™.

Prvni faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota, vymezil W. Forrester, zafadil mezi né:
hodnota ristu poctu obyvatel, stav zneciSténi Zivotniho prostfedi, faktory zabezpecujici
Zivotni standard, potraviny a finance. Tyto faktory upfesnila a rozsifila az OSN v roce
1961, kdyz ptijala 12 faktort, které zaroven oznacila za ,,podminky Zivota". Mezi tyto
,,podminky Zivota" zafadila: osobni svoboda, socidlni jistoty, stav zamé&stnanosti, doprava
a komunikace, uspokojovani potfeb a zasoby, oblé¢kani, byty a jejich vystavba, pracovni
podminky, stav ochrany zdravi, vzdé¢lani, zivotni prostfedky, odpocinek a zabava.

Evropska komise OSN v roce 1974 systematizovala socialni indikatory do osmi skupin:

1pPAYNE A KOL., 2005
2y ADUROVA, MUHLPACHR, 2005
¥VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
“PAYNE A KOL., 2005
BPAYNE A KOL., 2005
¥y ADUROVA, MUHLPACHR, 2005



e zdravi,

e kvalita pracovniho prostiedsi,

e nakup zbozi a sluzeb,

e moznosti traveni volného ¢asu,

e pocit socialni jistoty,

e moznosti rozvoje osobnosti,

o fyzikalni kvalita zivotniho prostredi,

e moZnosti u¢asti na spoledenském Zivots''.

V poslednich deseti letech studium kvality zivota prod€lava ,,boom". Po celém

svét¢ se tomuto studiu vénuji vyzkumné tymy, které se pokouseji z rGznych aspektl

. ., f o 1etasied paenn]
uchopit toto zajimavé a dilezité téma™.

1. 6 Rozsah pojeti kvality Zivota

Pokud hovofime o méfeni kvality Zivota, nemyslime tim pouze jednotlivce, protoze
kvalita Zivota jednotlivce je pouze dil¢i oblasti. Bergsma a Engel rozliSuji tfi hierarchicky
odlisné sféry:

e Makro —rovina

U této roviny jde o otazky kvality zivota velkych spolecenskych celkd, jako je
naptiklad dana zem¢ nebo kontinent. V ramci této roviny se fes$i problémy tykajici se boje
s terorismem, epidemie nebo hladomor.

e Mezo - rovina

Zde se tesi otazky kvality Zivota v malych socialnich skupinach, napiiklad $kola,
prace, nemocnice. Otazky se mohou tykat vzajemnych vztahti mezi lidmi, uspokojovani
nebo neuspokojovani zakladnich potieb kazdého ¢lena dané skupiny, sdileni hodnot.

e Personalni rovina

Sttedem zajmu této roviny je jednotlivec. Pokud hodnotime kvalitu Zzivota
jednotlivce, zvazujeme subjektivni hodnoceni bolesti, zdravotniho stavu, nadéji,
spokojenosti atd. Do hodnoceni zasahuji i osobni hodnoty jednotlivce, dale jeho ocekavani

y “ o VRV PR |
nebo predstavy. Toto v§e mize proces hodnoceni zna¢n¢ ovlivnit S,

VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
BpPAYNE A KOL., 2005
¥VADUROVA, MUHLPACHR, 2005
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1. 7 Dimenze kvality zivota

V soucasnosti muzeme k pojmu kvalita Zivota pfistupovat ze dvou hledisek,
objektivniho a subjektivniho. Odbornici ve vSech oborech se vyrazné ptiklanéji
k subjektivnimu hledisku, protoze ho shledavaji jako zasadni a urcujici pro zivot

loveka®.
1. 7. 1 Subjektivni kvalita Zivota

Tyka se toho, jak jedinec vnima své postaveni ve spolecnosti v kontextu
hodnotového systému a kultury. Pficemz vyslednd spokojenost je zavisla na zajmech,

C Lo o o 21
ocekavani a osobnich cilech jedince™".

1. 7. 2 Objektivni kvalita Zivota

Objektivni kvalita zivota sleduje socialni status, fyzické zdravi, socialni podminky
zivota a materidlni zabezpeceni. Proto ji Ize charakterizovat jako souhrn ekonomickych,
zdravotnich, socidlnich a environmentalnich podminek, které néjakym zptsobem ovliviiuji

zivot &loveka?.
1. 7. 3 Rozdéleni dimenzi kvality Zivota za icelem méreni

Svétova zdravotnickd organizace rozliSuje Ctyfi zékladni oblasti, které vystihuji
dimenze zivota Clov€ka bez ohledu na etnikum, veék, pohlavi nebo postiZeni:

o Fyzické zdravi a uroven samostatnosti — zavislost na lékafské pomoci, bolest,
odpocinek, energie a inava, schopnost pracovat atp.

e Psychické zdravi a duchovni strdnka — pozitivni a negativni pocity, vira,
koncentrace, u€eni, pamét’, mysleni, sebehodnoceni atp.

e Sociélni vztahy — sexualni aktivita, socialni podpora, osobni vztahy atp.

e Prostfedi — svoboda, bezpeci, domaci prostiedi, dostupnost socidlni a zdravotnické

i Y : 2
péce, finanéni zdroje atp.?.

20-2yADUROVA, MUHLPACHR, 2005
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1. 8 T¥i oblasti kvality Zivota

Kvalita zivota je strukturovéana do tfi oblasti, jedna se o ,,model 3 B". Tento model

tvoii tyto ¢asti: 1. byt (being), 2. né¢kam patfit, ptilnuti (belonging), 3. o néco usilovat,

neécim se stavat, realizace (becoming)24.

Byt (being) — jde o souhrn podstatnych charakteristik dané¢ho ¢lovéka, ktery ma tii
subdomény: fyzické byti (télesny pohyb, vyziva, osobni hygiena, fyzické zdravi,
celkovy vzhled, zpusob oblékani), psychologické byti (citéni, sebekontrola,
psychologické zdravi, sebeucta) a spiritudlni byti (vira, pfesvédceni a osobni
hodnoty).

Neékam patftit, prilnuti (belonging) — tato oblast ma opét tfi subdomény: fyzické
prilnuti (k domovu, sousedstvi, Skole, pracovisti, komunite), uzsi socialni piilnuti
(k rodin¢, pratelim, sousediim, spolupracovniktim, spoluzaktim), pfilnuti k SirSimu
prostiedi (prostfednictvim pracovnich pfilezitosti, socidlni a zdravotni péce,
vzdélavacich moznosti).

O néco usilovat, né¢im se stavat, realizace (becoming) — tato dimenze se skladéa z:
praktického uskute¢novani (placena prace, zajmové a Skolni Cinnosti, péce o
socialni zaclenéni, péCe o zdravi, doméaci aktivity), relaxacni aktivity (relaxace a
redukce stresu), uskuteciiovani rustu (adaptace na zménu, aktivity pomahajici

ror ¥ Lo r "2
zachovani a zlep$ovani dovednosti a znalosti)®™.

1. 9 Metody méreni Kvality Zivota

Metody méieni kvality Zivota Ize rozdélit do tii skupin:
Objektivni — kvalitu Zivota hodnoti druha osoba
Subjektivni — kvalitu zivota hodnoti sama dana osoba

Smisené — kombinace subjektivnich a objektivnich metod?®

1. 9. 1 Objektivni metody méreni kvality Zivota

Do této skupiny patii metody, které jsou spojené se zdravotnim stavem pacienta.

Kvalitu Zivota pacienta hodnoti 1ékat, ktery také nejbéznéji hodnoti pacientlv zdravotni

2 MICHALIK, 2011
ZPAYNE A KOL., 2005
% KRIVOHLAVY, 2002
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stav. Mezi nejbézngjsi objektivni metody patii APACHE II, The Karnofsky Performance
Sale, Visual Analogue Scale (VAS), Index kvality Zivota (ILF) atp.?’

1. 9. 2 Subjektivni metody méreni kvality Zivota

Nejrozsitenéjsi a nejznaméjsi subjektivni metodou je SEIQoL — Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life (Program hodnoceni individualné chapané kvality
Zivota). Autory této metody jsou Irové Joyce, H. M. McGee a C. A. O'Boyle. Zakladem
SEIQoL je strukturovany rozhovor, béhem néhoz se hodnotitel kvality zivota snazi zjistit
aspekty zivota, které jsou pro daného ¢loveka kriticky zdvazné. Dany ¢lovek je pozadan,

vvvvvv

cil je jednim z dilezitych bodii této metody?.

1. 9. 3 SmiSené metody méreni kvality Zzivota

Mezi smisené metody fadime metodu MANSA — Manchester Short Assessment of
Quality of Life (Kratky zpisob hodnoceni kvality Zivota), ktera byla vytvofena tymem
odbornikii na Univerzit¢ v Manchestru. Tento tym zkoumal otazky S$irSitho pojeti pojmu
kvalita Zivota. V rdmci této metody je rozpracovana metodika LSS — Life Statisfactory
Scale (Skala Zivotniho uspokojeni). Tato metodika hodnoti nejen celkovou spokojenost se
Zivotem, ale 1 spokojenost s fadou dil¢ich dimenzi Zivota. Dimenze Zivota jsou pfedem
stanoveny. Metoda MANSA se zaméiuje piredevSim na zjisStovani spokojenosti v téchto
oblastech:

e zdravotni stav,

e sebepojeti,

e socialni vztahy,

e rodinné vztahy,

e bezpecnostni situace,
e zivotni prostiedi,

e pravni stav,

e financni situace,

e naboZenstvi (vira),

e traveni volného casu,

- BRERIVOHLAVY, 2002
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e zaméstnani, skola®®.

1. 10 Zakladni kategorie kvality Zivota

Pti studiu 32 odbornych ¢lanki, které se tykaly kvality zivota Cummins nalezl tyto

zakladni kategorie, které se vztahuji ke kvalité Zivota a vytvofil tak sedm kategorii:

e materidlni zabezpecent,

e zdravi,

e produktivita, vykonnost,

e velmi dobré, pratelské mezilidské vztahy,

e pocit bezpeci,

e Kkomunita,

e emocni podpora®.

PKRIVOHLAVY, 2002
9MARES, 2006
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2 Rodina postizeného ¢i nemocného ditéte

Kdyz se rodi¢e dovédi, ze jim do rodiny ptibude dité, zacinaji piemyslet 0 tom,
jestli to bude hol¢i¢ka nebo chlapecek, jaké daji ditéti jméno nebo tieba v ¢em bude jejich
dit¢ vynikat. Kdyz se ale touzebné ocekavané dité¢ narodi, tak to muze rodi¢im zivot
prevratit na ruby. Ne vSichni rodie maji to Stésti, ze se jim narodi dit¢ v poradku.
Narozené dit¢ mize byt nemocné nebo postiiené31.

Zprava o tom, Ze narozené dit¢ je nemocné nebo postizené, rodi¢i vzdy otiese. Ale
nejde pouze o rodice, ale i o ostatni ¢leny rodiny. Zpoc¢atku se rodiCe citi ztraceni, sami,
zmateni. Hlavu maji pInou otazek, ale nakonec se s novou situaci vyrovnaji a chtéji ditéti
umoznit co nejlepsi mozny zivot. At uz je dit¢ zdravé, nemocné ¢i postizené, vSechny déti

bez rozdilu potiebuji kazdodenni pééi, zdbavu, citovou naklonnost, tedy hlavng lasku®.

2. 1 Reakce rodic¢u

Reakce rodici je zavisla na mnoha okolnostech. Zalezi na dob¢, kdy se o nemoci ¢i
postizeni dovédi, na typu a zavaznosti nemoci ¢i postizeni, ale také na socialnim kontextu,
tedy na nazorech a postojich spolecnosti, resp. nejbliz§iho spoleéenstvi33.

Mezi nejcastéjsi dojmy rodica patii:

e 30k — timto dojmem si projdou vSichni rodice, ktefi se dovédi, ze je jejich dité
nemocné Ci postiZzené

e nedlvéra — tato nedlvéra trva jen chvili, rodi€e maji pocit, Ze jejich dit€ vypada
zdravé a proto doktortim $patnou zpravu neveri

e pocit litosti

e ochranitelsky pocit

e pocit odporu

e pocit hnévu

e pocit provinéni.**

L CHVATALOVA, 2012

%2 KERROVA, 1997

BKREJCOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
% SELIKOWITZ, 2005
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2. 2 Socialni a ekonomicka situace

Rodic¢tm, ktefi se staraji o postizené dité, pomahaji rGzné socidlni, zdravotni a
vzdélavaci instituce. V téchto institucich jsou rodi¢im poskytovany informace, rady a
specializované sluzby, které se tykaji pravé péce o nemocné ¢i postizené dité. Velmi
dalezité jsou socidlni davky, presnéji prispeévky zdravotné postizenym ob&anim®. Oviem
o jakoukoliv pomoc si musi rodina pozadat, protoze nikdo to za ni neudéla. Existuji dva
druhy davek, narokové, na které ma rodina zakonny narok, ale musi si o né zazadat, potom
jsou tady davky nenarokové, o kterych rozhoduje ptislusny trad, rodina si o n¢ musi opét
zazéadat, ale v pripad¢ téchto davek jim nemusi byt vyhovéno. Nicméné nez si rodina
zazada o jakékoliv davky, tak musi byt nejprve posouzen zdravotni stav ditéte, na zaklade
tohoto posouzeni je pak dité zarfazeno do ptislusné kategorie od cehoz se také odviji vyska
davek™®.

Obecné plati, ze pokud se narodi postizené ¢i nemocné dité, tak dojde k zhorSeni
ekonomicke situace rodiny. Matka vétSinou nemize chodit do prace nebo nemize
vydélavat tolik penéz jako diiv, navic péfe o nemocné ¢i postizené dité znamenda finan¢ni
vydaje navic®’. V nasi republice je b&Zné, Ze rodiny jsou tzv. dvoupijmové, coZ znamena,
7e oba partnefi prispivaji do rodinného rozpodtu. V roce 2010 byl primérny plat v Ceské
republice cca 23, 5 tisice korun, ale pfiblizn¢ 60 % obyvatel na tento primér nedosahuje.
Kdyz je rodina tplna, tak je pro osoby s primérnym platem velice obtizné stat se pecujici
osobou. Musi se totiz vzdat své prace, aby se mohl plné vénovat péci o postizené Ci
nemocné dité. Problém nastdva tehdy, kdyZz je rodina nelplnd a péce zlstala pouze na
jednom partnerovi, ktery Zije sam>®. Diilezité je, ze dobré finan¢ni zdzemi usnadnuje
fungovani rodiny hlavné v tom, Ze si matka, ktera se vétSinou zméni na zenu v domacnosti,
nemusi délat starosti s rodinnym rozpoctem, muze totiz zaplatit n&jaké sluzby navic
napiiklad volnocasové aktivity nebo si koupi auto. Nastup matky do zaméstnani tieba jen

na &asteény uvazek mize mit nejen terapeuticky prinos, ale i finanéni®.

$KREJCOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
% KERROVA, 1997
' KREJCOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
¥ MICHALIK, 2011
¥KREICOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
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2. 3 Kdo muze pomoci

Rodice vétsinou nemaji piedstavu o tom, jakd pomoc je dostupna v socialni oblasti,
zdravotnictvi, ve Skolstvi nebo v spoleenskych a zajmovych organizaci. Nékteré zdroje
pomoci jsou lehce dosazitelné, jiné vyzaduji vice usili. Pomoc neni urena pouze pro
rodiny, které maji finan¢ni problémy nebo néco nezvladaji. Rodice by se neméli bat
pozéadat o pomoc, protoze nechat si dobfe poradit mize byt jednim z nejlepsich zptsobu,
jak pomoci nemocnému ¢i postizenému ditéti. Pomoc muzou poskytnout bud sami
odbornici, nebo instituce, napftiklad: obvodni 1ékaf, pediatr, specialisté v nemocnici,
zdravotni sestry, socialni pracovnik pfi nemocnici, specidlni pedagog, détsky psycholog
nebo nejriznéjsi organizace. VSechny tyto instituce nebo odbornici by méli poskytovat
bezplatnou pomoc. Nicméné vSichni by méli pfedavat informace, které se tykaji zvlastni
péce, kterou bude nemocné ¢i postizené dité potiebovat. M¢li by také pomoci najit dalsi

zdroje informaci®.

2. 4 Okolni svét

Rodi¢e nemocnych nebo postizenych déti se Casto setkavaji s negativnimi projevy
okoli. Nevhodné nebo hrubé chovani mize byt obvykle zplisobeno jednim ze ¢tyt divodd,
které spolu velmi Gzce souvisi: strach, lhostejnost, zdéseni a predsudky. Pokud se rodi¢tm
podafi pfijit na to, ktery z téchto ¢ty divodu negativni chovani zpasobit, mohou takové
chovani snaze eliminovat. Ale ne vzdy jsou projevy okoli negativni, n¢kdy se rodice
mohou setkat se situaci, kdy se budou muset vyrovnat s piilisSnymi projevy sympatie,
shovivavosti nebo litosti*'.

At uz je reakce okoli jakakoliv, vSichni by mé€li mit na paméti, jaké postoje je tteba
zaujmout k nemocnym nebo postizenym lidem. Postoje k postizenym ¢i nemocnym lidem
nejsou vrozené, ale vytvareji se uenim, jsou zavislé na prostiedi, v némz ¢lovek zije. Mezi
potteby nemocnych ¢i postizenych lze zaradit:

e potieba lasky a sebeucty,
e potieba ucty,

e potieba seberealizace,

“KERROVA, 1997
“ KERROVA, 1997
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e potieba poznavani a ucenti,
e potieba jistoty a bezpeci,

“ o .42
e potieba otevieni budoucnosti ™.

42\VAGNEROVA, HADJMOUSSOVA, 2003
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3 ALS — Amyotroficka Lateralni Skleréza

ALS, tfi pismena, ktera obrati Zivot naruby. Jedna se o zakefnou chorobu zvanou
amyotrofickd lateralni skler6za. Tato choroba postihuje centralni nervovy systém tak, ze
postizeny pacient neni schopen ovladat své svalstvo. Je to relativné vzacné
neurodegenerativni onemocnéni, jehoz vyskyt roste s vékem.

Amyotroficka doslova znamena ,,zadna vyziva svali". Nazev amyotroficka pochazi
z fectiny, kde ,,A" znamena ,,ne", ,,Myo" svaly a ,,trofika" vyziva. Pokud svaly nejsou
vyzivovany, chiadnou. Slovo ,Lateralni" oznacCuje oblast michy, kde jsou umistény
nervové bunky, které se podileji na vyzivé svali. Pokud tato oblast degeneruje, dojde k
zatvrdnuti neboli k ,,skler6ze™ v tomto misté. Jak motoneurony postupné degeneruji,
nejsou schopny nadale vést impulsy ke svalovym vlaknim, které by za normalnich
okolnosti vyvolaly svalovy pohyb®.

,,Amyotroficka lateralni skleréza je patologicko — anatomicky definovana jako
degenerace postihujici periferni i centralni motoneuron. Jednd se o progresivni zanik
motorickych neuronii nasledujicich struktur:

e prednich rohit misnich — spinalnich motoneuronii
e mozkové kiiry — tzv. pyramidovych bunek motorického kortexu
e motorickych jader nékterych mozkovych nervii (predevsim téch, které jsou ulozeny

V distalni ¢asti mozkoveho kmene, v tzv. casti bulbdrnz”‘)44
Ubytek motorickych neuronti je spojen s degeneraci kortikospinalni (pyramidové) drahy,
ktera predstavuje hlavni motorickou drahu. Progresivni degenerace motoneuronti u ALS
Casem vede k jejich odumieni. Kdyz motoneurony uhynou, schopnost mozku zalit a
kontrolovat pohyb svall je ztracena. Pokud jsou vSechny volni pohyby svalll postiZeny,
pacient je v pozd¢jsich stadiich nemoci zcela paralyzovan. U velké vétSiny pacientd
zustavaji neporuseny psychické funkce®.

Lidské t€lo ma mnoho druhd nervi. Jsou zde takové nervy, které se ucastni na
procesu paméti, mysleni, a jiné pro sluch, zrak a dalsi télesné funkce. Nervy, které umiraji
pacientim s ALS, jsou motoneurony, které zprostiedkovavaji svalovou silu a volni pohyb.
Ptikladem volniho pohybu je naptiklad nase snaha doséhnout na néjaky pfedmét — tento

pohyb, a mnoho dal$ich, je kontrolovan svaly v nohach a rukou. Srdce a travici systém je

3 ASHLEY, 2010
“ROBINSON, 2005, s. 25
4 AMBLER, 2006
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tvofen svaly, ale jiného druhu — jejich pohyb neni pod kontrolou viile. Takze biti srdce
nebo traveni jidla se déje automaticky. Proto pacienti s ALS nemaji postiZzeny srdce a ani
travici systém. Jiné je to s dychanim. Dychani se také muze zdat, jako neovladatelné. Své
srdce sami zastavit nemuzeme, ale zadrzet dech ano. Proto ma ALS ¢asem dopad i na
dychani®.

Tato nemoc byla popséana v roce 1869 francouzskym neurologem Jeanem Martinem
Charcotem. Jean Martin Charcot podal popis nejen klinicky, ale i patologicky. Proto se
v Evropé¢ muzeme dodnes setkat s ndzvem Charcotova choroba, coz je synonymum pro
amyotrofickou laterlni skler6zu. V USA se nékdy oznacuje jako Lou Gehrigova choroba.
Tento nazev je piipominkou pacienta, slavného baseballového hrace, ktery touto chorobou

trp&l?’.

3.1 Formy ALS

.,V soucasnosti jsou popsany tri formy ALS:

e sporadickd — nejcastejsi forma ALS, miize postihnout kohokoliv a kdekoliv

e familiarni — pripad ALS se vyskytuje vic nez jednou u predchozich generaci
V rodiné (geneticky dominantni dédicnost), jedna se o maly pocet pacientii — 5 —
10% vsech pacientii s ALS

e guamské — podle ostrova Guam a okolnich ostrovii v Pacifiku, kde bylo pozorovan
roku 1950 mimorddné vysoky vyskyt ALS
V klinické praxi se rozlisuji tyto formy:

e klasicka — postihuje centralni i periferni motoneuron

e progresivni bulbarni paralyza

e progresivni svalova atrofie — pouze periferni postizeni

e primarni lateralni skleréza — pouze centralni postizeni
Vewv /s ((48

“6ROBINSON, 2005
“"ROBINSON, 2005
48 ASHLEY, 2010, s. 48
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3. 2 P¥itiny ALS

Priciny amyotrofické lateralni skler6zy nebyly prozatim objasnény. Bylo zkouméno

mnoho moznosti, jak dochazi k degeneraci motorickych neuront, zadna ale nebyla
potvrzena.
., Mezi zvazované faktory vzniku patii napriklad oxidativni stres, glutamatergni toxicita,
uloha kalcia, genetické faktory (asi 10% pacientii ma ALS v rodinné anamnéze, kdy do 70
let véku onemocni 90% nositeliy) nebo se také uvazuje o autoimunitnim nebo virovém
podkladu “*°.

Familidrni forma ALS znamend, ze je dédicnd. Pouze u asi 5 — 10% vSech ALS
pacientu lze fict, Ze maji genetickou nebo dédi¢nou formu ALS. V rodinach, kterych se
toto tyka, maji vSichni potomci 50% riziko, Ze zd€di zmutované geny a vyvine se u nich
ALS>. | Pficina sporadické formy ALS neni dosud zndma a je predmétem intenzivniho
vyzkumu. Ale védci si vytvorili ctyri hlavni hypotézy patogeneze ALS:

1. Glutaméatova hypotéza — u nékolika pacientii s ALS byla nalezena zvysend
hladina glutamatu v séru nebo likvoru, nikoliv vsak ve vsech pripadech.
Soucasné se u pacienti, kteri na ALS zemreli, objevilo vyrazné snizeni
mnozstvi glutamatu v tkanich centralni nervové soustavy. Proto z techto
zjisténi vychdzi hypotéza, Ze defekt v metabolismu, transportu nebo
uchovavani glutamatu ma excitotoxicky ucinek na neurony.

2. Autoimunitni piivod choroby — tato hypotéza je zaloZena na nalezu
aktivovanych T lymfocytii a depozit imunoglobulinii v Sedé hmoté misni a
vV motorické kiire pacientu S ALS, dadle na pritomnosti protildatek proti
kalciovym kanaliim u vétsiny pacientii trpicich ALS, a na zjisténi, Ze tyto
protilatky, které poskozuji funkci kalciovych kandlu, napadaji terminalni
zakonceni, a tim i funkci motorickych neuronii. Tyto nadlezy byly zjistény na
mysich.

3. Nedostatek ristovych faktori motorickych neuronit — v roce 1981 Appel
vyslovil hypotézu, zZe omezeni dostupnosti neurotrofnich faktorii miize
zpusobit degeneraci motorickych neuronii. Od té doby bylo potvrzeno, Ze
nekteré rustove faktory, jako je ciliarni neuronalni riistovy faktor (CNTF)

nebo mozkovy neurondlni ristovy faktor (BDNF), mohou v pripade

49 AMBLER, 2006, s. 11
% CONWIT, 2006
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bunecného poskozeni pomdhat preZiti motorickych neuronii. Tyto ucinky
byly prokdzany pouze v preklinickych studiich. Zatim jsou k dispozici jen
predbezné vysledky.

4. Genetika a superoxid dismutaza - v roce 1991 bylo zjisténo, Ze familiarni
forma ALS miize byt autozomdlné dominantne dedicna, zhruba 20% vSech
familiarnich forem ALS je zpiisobeno mutaci genii pro SODI, zbyvajicich
80% je zpuisobeno mutaci jinych genu. Ostatni autozomalné dominantné
dedicné formy ALS se projevuji velmi pomalu a zacinaji kolem 25. roku

.. 51
Zivota“".

3. 3 Prvotni priznaky

Amyotrofickd laterdlni skler6za se zpocatku projevuje nespecificky. Prvotni
ptiznaky mohou byt u jednotlivych pacientd rizné. Symptomy mohou byt natolik mirné, Ze
si jich pacient ¢asto ani nev§imne. Nemocni jsou unaveni, maji pfiznaky poruchy polykani
a feCi, trpi dysartrii, postizeni svali rukou nebo nohou, pfedev§im v noci mohou mit
respirani obtize nebo mohou nevysvétlitelné padat na zem. Typickym prvotnim
ptiznakem je svalova slabost. Jako prvni byvaji postizeny ruce a nohy. Coz ma za nasledek
problémy naptiklad pfi chizi, vstavani nebo pouzivani rukou pii kazdodennich ¢innostech.
V piipad¢, kdy se paralyza a slabost rozsifi na svaly trupu, dojde ¢asem k porucham
dychani, zvykani, polykani a fe¢i. Jakmile se zacinaji objevovat poruchy dychéni, je
pacient zavisly na umélé podpofe dychani, ktera ho doprovazi uz po zbytek Zzivota.
Postizeni ma typickou triadu: atrofii svalli rukou a ptedlokti, spasticitu hornich i1 dolnich
koncCetin, generalizovanou hyperreflexii bez poruchy citlivosti. Protoze tato choroba
postihuje pouze motoneurony, nejsou postizeny smysly — chut’, ¢ich, hmat, sluch a zrak®.

Rychlost progrese se miize u jednotlivych pacientd lisit. Primérna doba ptezivani
S ALS je tf1 az pét let, ale nékdo se dozije deset nebo 1 vice let. Pouze u malého poctu
pacientll se nemoc zastavi, neni znamo, pro¢ a jak se to déje. U naprosté vétSiny pacientl
byva zachovan intelekt.

Vzhledem k progresi a typu ptiznaki nemoci, se miizou objevovat tyto potize:

e svalova slabost v jedné nebo vice konéetinach, svalech dychacich, mluvidel a

polykacich

I CONWIT, 2006, s. 114
52 ROBINSON, 2005
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svalove stahy a zaskuby, nejvice v8ak na rukach a nohach

nezietelnd fe¢ a problémy s vyslovnosti

zhorSena funkce rukou nebo nohou

v pokrogilejsich stadiich to miizou byt obtize pii polykéni a dychani™
3. 4 Diagnostika

,, Tato choroba se diagnostikuje jen velmi tézko. Dodnes neexistuje Zdadna
procedura nebo test, diky kterému by se dalo ALS definitivné stanovit. DiagnOza je
stanovena na zaklade klinickych priznaki. U nemocnych jsou provedena riizna doplikova
vySetreni, ale jejich uloha je spiSe vyloucit jiné priciny obtizi nez stanovit diagnozu.
Vysetieni pacientii probiha biochemicky, je provedeno serologické vysetieni, lumbadlni
punkce, elektromyografie, magneticka rezonance mozku a krcni patere. DuleZitd je také
spirometrie a svalovy test pro sledovani dalsiho pritbéhu onemocnéni.

V diagnostickém procesu jsou dale vyuziviny tyto procedury:

e clektrodiagnosticky test a test rychlosti vedeni nervovych vzruchii
e biopsie svalit nebo nervii
e dalsi neurologicka vysetreni
Tyto testy provadi lékar dle svého rozhodnuti, obvykle na zdkladeé vysledkii jinych

diagnostickych testii “o4

3.5 Fakta o ALS

Zacatek této nemoci je pomérné vlekly. Zpocatku se objevuje svalova ztuhlost nebo
slabost. Poté nasleduje ochabovani a paralyza svala trupu a koncetin, postupné dochazi
k ochabovani svali, diky nimz jsou ovladany zakladni funkce jako je dychani, polykani a
fe¢. Ve vétsing pripadi nejsou postizeny mentalni schopnosti a ALS neni nakazliva®.

Bylo zjisténo, Ze kvuli ALS zemfou dva lidi na 100 000 lidi ro¢né. T kdyz je
roztrousend skler6za nebo Huntingtonova choroba castéj$i nez ALS, tak na ALS ro¢né
zemfe mnohem vice lidi nez na tyto ¢astéjSi nemoci.

Primérnd doba pteziti je 3,5 roku od stanoveni diagndzy. Nicméné nékteti lidé

eey

s ALS 7Ziji jen jeden rok, ale najdou se 1 vyjimky, kdy se ¢lovek s ALS doZije 1 dvacet let.

5 ASHLEY, 2010
% HOFFMAN, 2005, s. 78
% ASHLEY, 2010
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Zhruba 20 % pacienti Zije pét nebo i vice let, 10% pacientt pieziva déle nez deset let a
pouze 5% jich zije dvacet let. Nemocni umiraji na respira¢ni selhani, aspira¢ni pneumonii,
embolizaci plicnice. U nékterych pacienti muze dojit k zastaveni progrese a u malého
mnozstvi lidi mGzou ptiznaky odeznit. ALS se vyskytuje po celém svété bez ohledu na
etnické, socioekonomické nebo rasové podminky®®.

Nejvice se ALS vyskytuje u lidi stfedniho a vys§iho véku, zejména vSak ve véku
mezi 50. a 65. rokem. Muze se ovSem vyskytnout 1 u mladsich lidi, protoze bylo zjiSténo,
ze 10% vsSech pfipadii onemocnéni zacind pied 40. rokem Zzivota a 5% dokonce pred 30.
rokem. Moznost onemocnéni touto zaketnou chorobou se zvySuje s vékem a roste zhruba
az do osmdesati let, kdy dochazi k prudkému snizeni vyskytu. Touto chorobou 1-2krat

et ; ¥ . 57
Castéji trpi muzi nez Zeny, ale nevi se, pro¢ tomu tak je>'.

3. 6 Lécba ALS

V 1é¢b¢ amyotrofické lateralni sklerozy se uplatiiuje mnoho metod, ty ale maji
pouze omezeny efekt. Nemocnym je podavan medikament Rilutek s omezenym efektem.
Experimentalni je metoda aplikace kmenovych bunck. Dilezitd je tak ptredev§im
symptomaticka terapie. Lécba se zaméfuje na tlumeni bolesti, kie¢i a spasticity. Vzdy je
tteba 1éCbu ptizplisobit stupni svalové slabosti a dechovym funkcim, aby béhem lécby
nedoslo ke zhorSeni téchto obtizi. Pfi bolestech kloubd pomaha fyzioterapie. U nemocnych
S ALS je tieba také sledovat nutri¢ni stav, protoze v diisledku poruchy polykani mize byt
omezen piivod zivin. Nemocni trpici dysatrii jsou pravidelné sledovani, protoze dysatrie
muze piejit aZ v anartrii. Nemocnym je poskytovana logopedické péce. Jesté pred vyvojem
anartrie by mélo byt stanoveno, jak bude nemocny dale komunikovat se svym okolim. U
nemocnych je také systematicky sledovana dechova kapacita a dychani ve spanku. Mirné
obtize muze zlepsit zvySena poloha trupu ve spanku ¢i aplikace kysliku. Dalsi metody jako
podptrna ventilaéni péce a uméla plicni ventilace jsou obtizné dostupné. Nedilnou soucasti

piistupu k pacientovi s ALS je také psychologicka pomoc®®,
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4 Downuv syndrom

Downtiv syndrom (DS) nebo také Morbus Downi neni nemoc v klasickém slova
smyslu. Je to vrozena chromozomalni vada patfici mezi tzv. genomové poruchy™.
Dusledky tohoto syndromu ovlivni ¢lovéka na cely zivot. V ¢eské populaci se kazdoro¢né
narodi kolem 70 déti s Downovym syndromem. Na svété se kazdoro¢né narodi kolem
100 000 t&chto déti®.

wDownitv  syndrom je jednim z nejcastéjsich vrozenych syndromii. Patri

vvvvvv

mentalni retardace “%*

. Primérné se vyskytuje o néco vice u chlapcli nez u divek, ale rozdil
je jen nepatrny®2.

Vznik Downova syndromu nezavisi na dédiénych onemocnénich, prostiedi,
zdravotnim stavu matky, ani na zpisobu jejiho zivota v t€hotenstvi. Dokonce ani alkohol,
kouieni a drogy, které byvaji ¢astou pfi¢inou mnoha jinych postiZzeni a onemocnéni, nemaji
74dny vliv na vznik tohoto syndromu.®®

Déti s Downovym syndromem lze poznat na prvni pohled, protoze tento syndrom
provazi fada typickych pfiznaka (Sikmo posazené oéi, nizsi postava, kratky krk), a také
nachylnost k ur¢itym nemocem (srde¢ni vady, snizena imunita, nemoci respira¢niho traktu,
poruchy sluchu a zraku). Clovék s DS ma také zvysené nebezpedi vzniku leukémie®. Vzdy
je ale pfitomna mentélni retardace rizného stupné, vétSinou vsak stfedniho nebo tézkého.
Déti s DS nejsou vétSinou schopny dochazky do normalni Skoly. Pii jejich vychové je
nutnd obétavost a trpélivost. Ve vétsSing pripadi jsou tyto déti odkazany na pomoc rodicti a
mnohdy také na pobyt v ustavech socialni péce®.

Kazda buika téla u ¢lovéka s DS obsahuje jeden chromozom navic, tedy misto
obvyklych 46 chromozomt, které jsou uspotradany ve 23 parech, jich maji 47, tedy 22 para
a jednu trojici. U Downova syndromu se ve vétSin¢ piipadi jedna o nadbytecny 21.
chromozom v kazdé bunce téla. Dodnes se nepodatilo zcela zjistit, pro¢ k takovému jevu

dochézi. K chybnému okopirovani genetického materialu dochéazi zcela nahodné bez
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zavislosti na tom, co rodiée pied nebo v pribéhu téhotenstvi udélali & neud&lali®. | Vyskyt
tohoto postizeni je v kazdé populaci priblizné stejny. Rizikovym faktorem pro vznik byva
uvaden vek rodicit — rizikové jsou matky nad 35 let, nebo naopak prilis mladé ve véku 15-
19 let a otcové nad 50 let.“®" V&t pravdépodobnost maji také Zeny, které trpi srdecni
vadou nebo také rodice s jakoukoliv chromozomalni poruchou. DS se také vyskytuje
rovnomérné u obou pohlavi, u vSech lidskych ras, etnickych skupin, narodnosti i socidlné¢
ekonomickych t¥d°®, Bylo zjisténo, Ze ve 20 — 30 % piipadl je pivodcem nadbyte¢ného

21. chromozomu otec ditéte a v 70 — 80% ptipadl pochazi od matky ditste®.

4. 1 Objev Downova syndromu

Prvni védecké zpravy o DS se objevily v polovin¢ devatenactého stoleti, kdy v roce
1838 Iékar Jean Esquirol popsal vzhled ditéte, které odpovidalo dnesnimu fenotypu DS.
Podobné poznatky si v roce 1846 zapsal i 1ékai Edouard Seguin. Teprve v roce 1866
anglicky 1ékat John Langdon Down pracujici v Surrey publikuje védeckou studii o skupiné
pacientii, ktefi se svoji podobou odlisuji od ostatnich pacientli. Popisem jejich vnéjsich
znakli vyclenuje Cast mentalné postizenych pacienti od jinych duSevné zaostalych
pacientﬁm. Doktor Down neznal pfi¢inu popsané diagndzy. Jeho domnénkou bylo, ze
Downtiv syndrom je navratem k primitivnimu mongolskému etnickému plemeni. Vsiml si
totiz, ze vice nez 10 % narozenych slabomyslnych déti ma Sikmé postaveni obo¢i, plochy
kofen nosu a 3ir$i vzdalenost mezi o&ima’®. Proto také pouziva John Langdon Down termin
,,mongolismus‘‘, tento termin zavrhl jeho syn Reginald, jako zavadéjici a nepfesny, proto
se tento termin v soucasnosti neuziva’.

Po vydani publikace Johna Langdona Downa se objevuji publikace dal$ich autord,
ktefi prispivaji k popisu detaild, které souviseji s DS. Celkem se uvadi 120

charakteristickych priznakil, u kazdého jedince se ale vyskytuji pouze n&které z nich’,
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., POKrok v metoddach vizualizace chromozomit v poloviné padesatych let naseho
stoleti umoznil podrobnéejsi a presnéjsi studie lidskych chromozomu. Odtud byl uz jen
krucek k objevu francouzského lékare Jerome Lejeuna r. 1959, ktery identifikoval Downuiv

syndrom jako chromozomalni anomalii “’*.

4. 2 Typické znaky Downova syndromu

Downtiv syndrom je lidskym okem velmi dobfe rozpoznatelny, proto lze u vétSiny
déti stanovit diagnézu DS ihned pfi narozeni nebo kratce po ném. V nékterych piipadech
muze mit I€kar na DS pouze podezieni, ale s urCitosti bude moci svou domnénku potvrdit
teprve podle vysledkil vySetieni chromozomi. Jen vyjimecné se stava, ze ptiznaky nejsou
prilis zjevné, a dokonce ani zkuseny lékaf zpo&atku DS u ditéte nepozna’™.

U Downova syndromu bylo popsano vice nez 120 charakteristickych piiznaku, ale
vétSina déti jich nemd vice nez Sest nebo sedm. Také kterykoli normélni ¢lovék miize mit
jeden ¢i dva vngjsi pfiznaky, kterymi se vyznacuje DS. Je to docela normalni a nelze to
spojovat se syndromem. Neznamend to, ze by ¢lovék syndrom pienasel nebo jim byl
jakkoli postizen'®.

Mezi typické znaky DS patii zmenSend hlava, kterd je vzadu lehce oplostéla.
Oblicej ditéte s DS je kulaty a pii pohledu ze strany je profil vétsinou plochy, to zpiisobuji
nedostatecné vyvinuté oblicejové kosti. VéEtsina déti 1 dospelych s DS mé mirné zeSikmené
o¢i smérem vzhiiru, navic se u nich c¢asto vyskytuje mala kozni fasa, ktera probiha
vertikalné mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Této fase se téz fika epikanticka
fasa a pokud je pfili§ velka mize zptisobit mylny dojem &ilhani. Usta byvaji néco mensi,
nez je bézné, jazyk byva naopak trochu vétsi. Déti s DS maji vétsinou jemné a rovné vlasy.
Novorozenci s DS mohou mit na zadni strané krku volnou kuzi, kterd se ale s ristem
vyhladi. Star$i déti a dospéli maji kratky a Siroky krk. Ruce naopak byvaji Siroké,
s kratkymi prsty. Mali¢ek mtize mit misto jednoho kloubu, klouby dva. Na dlani je pouze
jedna pfi¢na ryha nebo, pokud se jsou na dlani ryhy dvé, tak se obé tdhnou rovné napfic
dlani. Otisky prstii mivaji velmi charakteristickou kresbu. Nohy u déti s DS jsou silné a

vétSinou maji Sirokou mezeru mezi palcem a ukazovackem. Koncetiny a krk malych déti

s DS byvaji ochablé, ale obvykle nejsou slabé. Tato svalova ochablost se téz nazyva
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ditéte se samovolné zvysuje. Déti s DS maji obvykle nizkou porodni vahu. Byvaji také o
néco mensi. V prub¢hu détstvi rostou rovnomérné, ale pomalu, v dospélosti doriistaji
mensich vysek. Byva to nékde na dolni hranici praiméru, tedy 145 az 168 cm u muzt a 132
az 155 cmu Zen''.

K typickym vnitinim vadam DS patii srdecni vady, které se vyskytuji priblizné u 40
% déti. Cast&jsi jsou vady smyslové a sluchové. Lidé s DS maji také vétsi nachylnost
K nejriznéj$im infekcim. K dal§im ¢astym znakiim patii porucha imunitniho systému, ktera
je spojena se sniZenou ¢innosti §titné Zlazy'®.

,Déti s Downovym syndromem mivaji vétSinou stiedné tézké mentalni postiZeni,
tedy 1Q v rozmezi 35-49 bodii IQ stupnice, ale nékteré déti mohou mit lehké ¢i naopak
tezkeé mentalni postizeni, jiné mohou mit témer prumeérnou inteligenci “f9

Vyska inteligence je ovSem u DS velmi relativni pojem a to z toho duvodu, Ze je
velice zavisla na prostiedi, ve kterém dité vyrista, a také na podnétech z okoli. Nicméné
bylo prokazano, ze dit¢ s DS, které vyrasta v rodin€, misto Ustavu, ma vyssi rozumovy,

psychicky a socialni potencial®.

4. 3 Formy Downova syndromu

Vsechny déti s DS maji ve svych bunkich nadbyteéné kritické mnoZzstvi 21.
chromozomu. MnoZstvi 21. chromozomu v télnich bunikdch a zplsob jakym syndrom
vznik4, miZe mit tfi podoby a podle toho, také odvozujeme tii zdkladni formy Downova

syndromu, a to trisomie 21. chromozomu, translokaci a mozaicismus®".
4. 3.1 Trisomie 21. chromozomu

Tato forma Downova syndromu je nejbéznéjsi a vyskytuje se u 95 % déti s DS. U
této formy maji déti nadbyte¢ny 21. chromozom v kazdé bunice téla. Vznik této formy je
zpusoben tim, Ze jeden z rodicl pieda ditéti ze spermie nebo vajicka misto obvyklého

jednoho 21. chromozomu 21. chromozomy dva. Pfi normalnim vzniku spermie ve varleti
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nebo vajicka ve vajecniku se bunika rozdéli na nové dvé buiky, pficemz kazdd ma
polovinu ptivodniho poctu chromozomt. U této formy dochdzi k nondisjunkci, coz
znamena, ze spermie nebo vajicko obdrzi jeden 21. chromozom navic. Déleni 21.
chromozomu je tedy abnormalni. V dnesni dob& neni mozno vysvétlit, pro¢ k nondisjunkci
dochazi. Diive se objevovaly spekulace, Zze k ni dochazi naptiklad z divodu genetické
dispozice nebo radioaktivniho zéafeni. Tyto spekulace se ovSem ukdzaly jako mylné a
kdyZ nondisjunkce nemé vyhradné piivod u matky. Bylo totiz zjiSténo, Ze ve 20 % ptipadi

pochézi nadbyte¢ny 21. chromozom ze spermie, tedy od otce dit&te®.

4. 3. 2 Translokace

Tato forma neni tolik bézna jako trisomie 21. chromozomu, tyka se asi jen 4 % déti
s timto syndromem. Pfi¢inou této formy neni nadbytecny cely 21. chromozom, ale jen
nadbytecna ¢ast tohoto chromozomu. Nadbytecna ¢ést proto, ze se odlomi malé vrcholky
21. chromozomu a také jiného chromozomu. Zbyvajici ¢asti téchto chromozomil se
nasledné spoji proto také nazev této formy translokace®™. Obecn& se translokace
akrocentrického chromozomu na jiny akrocentricky chromozom nazyva Robertsonska
translokace®. Stejné jako u predeslé formy, tak ani u této nelze vysvétlit, z jakého diivodu
k ni dochazi. S jistotou se ovSem vi, ze v pfipadé této formy nehraje zadnou roli veék
rodi¢t. Translokace se netyka vSech chromozomi. 21. chromozom se spojuje pouze s 13.,
14., 15. nebo 22. chromozomem. OvSem nejcastéjsi je spojeni 21. chromozomu se 14.

chromozomem?®,

4. 3. 3 Mozaicismus

Tato forma se vyskytuje pouze u 1 % déti, které maji Downtiv syndrom. Tyto déti

maji nadbyteny 21. chromozom ne ve vSech buiikéch téla, ale pouze u nékterych. Ostatni

i86

buniky téla jsou normalni™". ,, Mozaikova forma rikame z toho duvodu, ze bunky v téle jsou

jako mozaika poskladany z riiznych kouskii, nékteré jsou normdlni, jiné maji nadbytecny

87
chromozom “"".
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Lidé trpici touto formou nemaji tak napadné fyzické znaky, které jsou typické pro
Downiiv syndrom. Jejich vyvoj se blizi obecnému priméru. OvSem jejich intelektové

schopnosti nejsou normalni a odpovidaji spise jednici s Downovym syndromem?®,

4. 4 Lééba Downova syndromu

Downtiv syndrom je nevylécitelny. Lidé s timto syndromem casto trpi dalSimi
doprovodnymi nemocemi. Tyto doprovodné nemoci se daji 1é¢it 1éky nebo takeé zvolenim
vhodného jidelnicku, ktery by mél byt bohaty na vitaminy, aminokyseliny, mineraly a
antioxidanty. Dilezita u Downova syndromu je dikladna 1écba a vySetieni jiz od narozeni
ditéte. Komplexni péci zajistuje zejména détsky Iékar, tedy do 19 let, ale také dalsi
odbornici jako je kardiolog ¢i neurologgg. K dalezitym 1écebnym procedurdm patii
orofacialni regula¢ni terapie (ORT), kterd napomahd détem s DS ve schopnosti udrzet
jazyk v ustech. Soucasti této 1é¢by je také naucit déti spravné polykat a sat, stimulovat a
upravit dychani, regulovat jejich zvykaci funkce, rozvijet fe¢ a celkovy psychomotoricky
vyvoj*’. Downilv syndrom se dé také 16¢it riiznymi alternativnimi 1é¢ebnymi postupy, mezi
které patii napiiklad terapie bunéénymi extrakty, plasticka chirurgie, terapie pomoci
senzorické integrace, masivni podavani minerald a vitamint, bezlepkova dieta nebo

vyvojova optometrie®’.

4. 6 Diagnostika Downova syndromu

Downtiv syndrom je rozpoznatelny jiz v t€hotenstvi, kdy méa Zena moZnost
podstoupit riizna vysetieni, ktera vedou k odhaleni tohoto syndromu. Na zaklad¢ vysledki
se zena muze rozhodnout, zda bude v té¢hotenstvi pokracovat. Tento syndrom lze plodu
diagnostikovat nejdiive béhem 9. tydne téhotenstvi. OvSem vétSina vySetfeni a testl
probihd az mezi 14. — 20. tydnem téhotenstvi. Dfive byly testy zaméfeny predevs§im na to,

aby se zabranilo komplikacim béhem té€hotenstvi a porodu. V dne$ni dob¢ jsou stale vice
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roz§ifovany a slouZzi predevsim k zjiStovani vrozenych vad plodu. Tyto testy na zji§t'ovani

’ o v v . . ’ . - 792
vrozenych vad mizeme délit na invazivni a neinvazivni™*.

4. 6. 1 Invazivni prenatalni diagnostika

Tato diagnostika je zalozend na tom, Ze béhem vySetfeni se n¢jakym zptusobem
zasahuje do téla nastdvajici matky. Mezi tyto vySetfeni patii amniocentéza, biopsie

choriovych klki a kordocentéza®.

4. 6. 1. 1 Amniocentéza

Je zalozena na odbéru plodové vody v obdobi mezi 16. a 18. tydnem t¢hotenstvi.
Plodova voda obsahuje plodové bunky, z nichZz je mozné vySetfit chromozomy plodu.
Tento test je velice spolehlivy (az na 99, 5 %). Nevyhodou tohoto testu je jeho délka,
protoze muze trvat i del$i dobu a pocit nejistoty a ¢ekani mize plsobit na nastavajici

94
matku frustrovang®®,

4. 6. 1. 2 Biopsie choriovych klkii

Tato vySetfujici metoda se provadi v9. — 11. tydnu téhotenstvi. Pii biopsii
choriovych klkii je odebiran vzorek z placenty plodu, ktery je nasledné poslan na genetické
vySetieni. Tento druh vySetieni neni zdaleka tolik spolehlivy jako amniocentéza, protoze
plod mtZe mit jinou genetickou vybavu, neZ samotna placenta. Pokud jsou vysledky tohoto

vySetieni pozitivni, tak se nasledné provadi amniocentéza®.

4. 6. 1. 3 Kordocentéza

Provadi se béhem 20. tydne tehotenstvi a ve 2 % pripadi mize zpusobit
samovolny potrat. Kordocentéza diagnostikuje aberaci chromozomt na zéklad¢é odbérd

krve z pupeénikové cévy, ve je kontrolovano ultrazvukem®,
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4. 6. 2 Neinvazivni prenatalni diagnostika

Pti téchto vysetienich nedochdzi k zddnym zéasahtim do t€la nastdvajici matky. Je
provadéna mezi 14. — 16. tydnem téhotenstvi, diky neinvazivni diagnostice mame 52 — 54
% pravdépodobnost, ze bude odhalena néjakéd vrozena vyvojova vada. Mezi neinvazivni

prenatalni diagnostické vysetieni patii ultrazvukové vysetieni plodu a Triple test®’.

4. 6. 2. 1 Ultrazvukové vysetieni plodu

Ultrazvukové vySetieni je zaloZeno na projasnéni $ije plodu, kdy v 11. — 13. tydnu
téhotenstvi ma kazdy plod pod kiizi v oblasti $ije ur¢ité mnozstvi tekutiny. Pokud je této

. v v v ’ o v v rox e r1.r 98
tekutiny vEtsi mnozstvi miiZze to znamenat, ze dit€ ma né¢jakou chromozomalni poruchu™.

4. 6. 2. 2 Triple test

Provadi se az po 16. tydnu tc¢hotenstvi. Jedna se o biochemické vySetieni krve
matky, pokud ma plod Downiiv syndrom, tak se v krvi matky objevi tfi rizné latky, které

produkuije plod, a tyto latky majf jinou koncentraci, nez je b&zné®™.

4. 7 Myty a skutecnosti o lidech s Downovym syndromem

Vétsina lidi si mysli, ze lidé s Downovym syndromem jsou agresivni a
neptizpusobivi, nejsou schopni se ucit, tedy Ze jsou nevzdélavatelni, dale ze musi vyrustat
Vv ustavni péci, maji mnoho nedostatkli, nejsou schopni sami o sobé rozhodovat nebo
nejsou schopni pracovat. Opak je ale pravdou. Lidé s Downovym syndromem maji
vybornou schopnost napodobovani a uceni, vSichni jsou vzd¢lavatelni, i kdyz se uci
pomaleji, nejlepsi je pro né domaci prostiedi, jsou schopni rozhodovat sami za sebe a

v r v o sos S = v 1
hlavn& na zakladé individualnich schopnosti jsou zamé&stnavatelni*®.

4. 8 Zatéz a pomoc pro rodice déti s Downovym syndromem

Zivot s ditétem, které trpi Downovym syndromem ma sva specifika. Je uvadéno, ze

zhruba do tii let véku ditéte se matka aspont do urcité miry smifi s faktem, ze je jeji dité
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mentalné postizené. Nicméné v prubchu dalSich let se postupné objevuji nové problémy,
které jsou zapfic¢inény predev§im mentalnim postizenim ditéte a jeho pozadavky. Rodina
musi vyhledat vhodné piedskolni a nasledné¢ Skolni vzdé€lavaci zatizeni ¢i Skolu, ktera bude
ochotna dité piijmout. Obvykle také dochazi u rodicti ke srovnévani se zdravymi détmi,
které je ¢im dal méné uspokojivé. Ke srovnavani dochazi ptedevsim v oblasti psychickych
funkei, zejména vSak intelektovych. Po ur¢it¢é dobé rodiCe pochopi, ze jejich dité
nedosahne rovné, jakou by si pfedstavovali. Dal§im problémem je chovani vefejnosti,
kterd neni vzdycky dostate¢né ohleduplna. Proto se vétSina rodin, zejména vSak matky,
nékterym situacim na vetejnosti, jako je naptiklad ndkup nebo jizda vetejnou dopravou,
vyhyba. V téchto situacich se pravé projevi schopnost zvladat zatéz. Vetejnost vidi v ditéti
s DS dit¢ nevychované, které neumi matka na vefejnosti zvladnout. Mnohdy ovSem ani
nevédi, o jaké dité se jednd. Kdyz dité nastupuje do matei'ské Skoly, neni to zas tak velky
problém. Dité¢ Ize integrovat i do bézné Skoly, protoze jeho chovani neni ruSivé a
S vyvojovym opozdénim si ucitelka poradi. Problém nastava az v dob& nastupu do skoly,
kde uz se ve vétsi mife projevi mentalni postizeni a omezeni schopnosti ucit se. Dit¢ s DS
lze integrovat i do bézné tiidy zakladni Skoly, ovSem jen na pocatku Skolni dochazky.
V tuto dobu ma dité svou asistentku, kterda mu pomaha zvladat ucivo. Ale jakmile zacne
byt ucivo obtizngjsi dit¢ s DS prestava stihat a ¢im dal vic zaostava za svymi spoluzaky.
Proto je pro zaky s DS vhodna specialni tfida, kde se citi mnohem lépe a dokonce tady
muize ziskat v&tsi zajem o ucivo'*

Rodice, kteti se dovédéli, ze se jim narodi, nebo uZ narodilo, dit¢ s Downovym
syndromem byli pod obrovskym psychickym stresem a navic ani nevédéli, jak tuto
narocnou situaci fesit. Proto velka cast rodicli jako Uinikové feSeni volila umisténi ditéte
ihned po narozeni do ustavni pée. Dnes uZ existuji centra zaméfena pfimo na pomoc
rodic¢iim déti s mentalnim postiZzenim, které vyZzaduji v€asnou péci. Mezi tato zafizeni patfi
naptiklad specialné pedagogicka centra nebo také Klub rodi¢u a pratel déti s Downovym

syndromem, Spole¢nost Downova syndromu a Klub Downova syndromu ISPMP'®,

PYLKREICOVA, STRNADOVA, VAGNEROVA, 2009
"2 STRUSKOVA, 2000
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5 Prakticka cast

5.1 Cil prace

Hlavnim cilem préce, je zjistit, jaka je kvalita Zivota osob, které se staraji o Svého
ptibuzného, ktery je téZce zdravotné postizen a také jak moc se jejich zivot zménil, kdyz se
dovédéli, ze jejich dité nebude zit plnohodnotnym zivotem. Dal§im cilem je také to, aby

samy matky poznaly, jakou maji kvalitu Zivota.

5. 2 Metody prace

Pro realizaci prace byla zvolena piipadova studie, ktera spociva v dikladném
prostudovani pfedem zvolené¢ho tématu. K zjisténi vSech potiebnych informaci bylo
zvoleno narativni interwiev, diky némuz budou zjistény zakladni informace o rodiné. Jako
nasledny postup byl zvolen semistrukturovany rozhovor, ktery se skladal z patnacti otazek
(viz ptiloha). VSechny odpovédi na otazky byly upraveny pouze gramaticky, kontext
zustava v podstaté¢ nezménén. V obou piipadech na otazky odpovidaly matky, protoze ony
se staraji o své nemocné ¢i postizené dité. Z divodu toho, Ze oba otcové pracuji, nebylo
mozné s nimi na préci spolupracovat. Kapitola Sesta se bude zabyvat prvni rodinou, kdy
budou uvedeny nejprve zdkladni informace o rodin€. Poté nasledujici podkapitoly budou
nazvany podle toho, jaké klicové slovo se Vv otazce vyskytlo, pak bude napsana odpoveéd
matky. Na konci kapitoly zhodnotim sama kvalitu Zivota matky a celkové 1 rodiny. To
samé bude nasledovat v kapitole sedmé.

Obé rodiny si prali ziistat v anonymité, proto budu jako nazvy rodin uvadét rodina
prvni a rodina druhd. Pro pojmenovani déti jsem zvolila X, protoze u rodiny prvni maji
dceru a Y, protoZe v druhé rodin€ maji syna. Pro zachovani anonymity nebude uvadéno ani

soucasné bydlisté rodin.
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6 Rodina prvni

Matka narozena v roce 1960. Otec narozen v roce 1957. Oba chodili na stejnou
zakladni Skolu, kde se také poznali. Po zdkladni Skole matka studovala stfedni odborné
ucilisté obor Hodinatka v Uherském Hradisti. Otec studoval na vojenské skole, kdy po
jejim absolvovani nastoupil do sluzeb armady. Pti vykonu tohoto povolani si dodélal titul
inZzenyr. Plsobil v Uherském Hradisti. Matka po dokonceni stiedni Skoly nastoupila do
prace v misté svého bydlisté. Oba se stale schazeli a v roce 1980 se rozhodli uzaviit snatek
zejména proto, Ze matka Cekala jejich prvni dité. V lednu roku 1981 se jim narodila prvni
dcera. Poté se odsté¢hovali do Chrudimi, kde otec vykonéval povolani vojak. V roce 1983
se jim narodila druh& dcera. Do roku 1985 pobyvali v Chrudimi, pak po pieveleni otce se
museli odstéhovat do Lipniku nad Be¢vou, kde se jim také v roce 1990 narodila tfeti dcera.
Otec mél v armadé hodnost podplukovnik, ale i piesto se rozhodl z armédy odejit. Bylo to
predevsim z toho divodu, ze se jim styskalo po domové a také Casté st¢hovani nebylo pro
déti zrovna nejlepsi. Od roku 1991 az do dnes bydli v misté¢ svého narozeni, kde si
spolecnymi silami opravili rodny diim otce. Ve stejném roce otec nastoupil do vedouci
pozice jedné brnénské firmy. I kdyz otec nebyl kazdy den doma, rodina si zila spokojenym
zivotem. Jezdili na spolecné dovolené, planovali vylety a feSili kazdodenni starosti. Po
uplynuti matefské dovolené matka nastoupila do jiné mistni firmy, kde pracovala do roku
2002. V tu dobu by je jesté nenapadlo, Ze budou fesit néjaké vazné zdravotni problémy své
dcery, protoZze do té doby to byly samé bézné nemoci, jako je napiiklad chiipka nebo
angina. Od roku 2002 matka nastoupila do firmy ve vedlejsi vesnici, kde pracovala az do
roku 2008, kdy se zacala starat o nemocnou dceru.

Prvni dcera narozena v roce 1981 vystudovala Obchodni akademii ve Veseli nad
Moravou, po absolvovani nastoupila do firmy, kterd se nachazi ve vedlejsi vesnici. V roce
2005 se vdala a nasledné v roce 2006 se ji narodila dcera, pak v roce 2009 syn. Druha
dcera vystudovala Stfedni Skolu informatiky a spoji v Brné. Po jejim absolvovani zacala
pracovat na brnénské posté. V roce 2009 se druha dcera vdala a nyni ma uz dvé dcery.
Tteti dcera byla od malicka sportovné nadana a také se sportim vénovala. Bavil ji jak
tenis, tak 1 volejbal, kterému se veénovala zdvodné. M¢la také naslapnuto na kariéru
modelky. V roce 2007 se zucastnila soutéze iMiss, kde ziskala druhé misto. Po skonceni

zékladni $koly nastoupila na stfedni odbornou $kolu v oboru Management a podnikani
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vV uméni a reklamé¢ v Luhacovicich. Tuto $kolu nakonec zakoncila maturitou, ale jiz byla
nemocna, proto méla individudlni vzdélavaci plan.

Zpocatku nic nenasvédcovalo tomu, ze trpi vaznou nemoci. AZ v roce 2007 zacala
mit problémy, kterych si zpocatku nevsSimala. Prvni pfiznaky nemoci zacala pocit'ovat
zejména pii modelaci gelovych nehtl, kdy nemohla bez cizi pomoci vlozit ruku do UV
lampy. Jiz tfi mésice po zpozorovani problémt hybat s levou rukou nemohla pohnout
palcem na levé ruce. Diagnostikovani nemoci bylo pro 1ékafe slozité, protoze ALS stale
patii mezi vzacné choroby, proto také trvalo rok, nez bylo dcefi ALS diagnostikovano.
Zivot dcery, ale zaroveii celé rodiny se ze dne na den tpIné zménil. Dcera nemohla bez
pomoci druhych dé€lat bézné kazdodenni ¢innosti. Postupné ji slabla cela leva ruka, poté se
pfidala i prava ruka a svaly zacaly byt viditelné atrofované. Ptiblizné rok od prvnich
ptiznaki bylo dcefi diagnostikovano ALS a nasazen medikament Rilutek, coz by v tu dobu
jediny schvaleny 1ék na tuto chorobu. Bohuzel tento medikament nemoc nezastavi ani
nevyléci, miize ji jen mirn€ zpomalit. Do roka se dcera nedokazala pohybovat jinak nez na
invalidnim voziku. Psal se tedy rok 2008 a matka odchazi ze zaméstndni, aby se o svou

dceru mohla starat.

6. 1 Reakce rodi¢u

,, Byl to moment, ktery bych nejradsi ze svého Zivota vymazala. To Ze se s dcerou
néco deje jsme si vsichni vSimli uz driv, ale nikdo nepocital s tak krutou diagnozou.
Vzdycky jsme si Fikali, Ze se to za néjaky cas spravi, dcera bude néjakou dobu v nemocnici,
kde bude brat léky, rehabilitovat a pak se vrati do bézného Zivota, ale jakmile jsme se
dovedeli, Ze trpi ALS, tak nase nadeje zhasly. Samozrejmé jako kazdy rodic, ktery se dovi,
Ze jeho dité uz nebude nikdy zdravé, tak i ja jsem byla v naprostém Soku. Rikala jsem si,
proc zrovna my, co jsme komu udelali a jak je to viastne mozné, vidyt dcera byla cely
Zivot, az na bézné nemoci, zdravd, proto jsem tomu nemohla uvérit, Zze moje zdravé dité uz
nikdy zdravé nebude. Je pravda, ze v dobé, kdy nam lékari rekli, Ze dcera ma ALS, tak jsme
na sebe s manzelem jen pohlédli, protoze jsme viitbec nevédeli, o jakou nemoc jde. Viastné
ani sami lékari o této nemoci moc nevedeéli. Proto kdyz jsme prijeli domu, zasedla celd
rodina K internetu a hledali vSechny mozné informace. Nejhorsi bylo zjisteni, Ze je tato
nemoc nevylécitelna a Ze lidé s touto nemoci neziji prilis dlouho. A to byl pro mé druhy

Sok. Rekla jsem si: Ona umre? V tu chvili jsem nejspis omdlela, protoZe si vic nepamatuju.

36



Asi az druhy nebo tieti den jsem si Fekla, Ze musim byt statecna, uz kviili dceri. Tak jsme se
postupné s touto situaci zacali vyrovndvat a opét zacali doufat, Ze tieba zrovna nase dcera
bude ten vyjimecny pripad a nemoc se u ni zastavi. Bohuzel po roce a pul uz nam doslo, Ze

ani k tomuto zdzraku nedojde, tak jsme se zacali modlit, aby tady s nami byla co nejdele “.

6. 2 Reakce pribuznych

., Byl to sok i pro né. S celou rodinou z mé i z manzelovy strany se hodné schdzime,
vSichni Zijeme ve stejné vesnici, takze to samozrejmé zasdhlo celou rodinu. Asi kazdy
Z rodiny, ktery se dovédeél, jakou nemoc nasi dcera ma, zasedl za internet a hledal néjaké
podrobnosti, protoze pak za nami chodili a rekli, Ze se to miize zlepsit, pak Ze na to nemusi
hned zemrit, zZe tu treba bude déle nez my vsichni ostatni. Oni viastné doufali s ndmi. Ale
postupné jako nam, tak i celé rodiné pomalu hasla nadéje na stastny konec. Asi nejhorsi
bylo oznamit to moji mamince. Manzel uz rodice nema a ja uz mam jen maminku. Hrozné
Jjsem se o ni bdala, ona samozrejmé s internetem neumi, takze o nemoci nic nevédela. Museli
jsme ji to néjak vysvetlit. Ona je hodné vérici, takze chtéla hned zavést do kostela, kde se
asi hodinu modlila. Ted s odstupem casu si myslim, Ze se modlila za to, aby se nedozila

smrti své vaucky .

6. 3 Kvalita zivota

,,Je pravda, zZe o tomto pojmu jsem jesté nikdy nepremyslela, a vlastné jsem o ném
slysela pouze v pripadé své dcery, kdyz nam lékari Fikali, jakd bude kvalita jejiho Zivota a
tehdy mé vilastné napadlo, zZe kazdy ma néjakou kvalitu Zivota. Kdyz se nad tim tak
zamyslim, tak je to podle mé zit kvalitni a plnohodnotny Zivot. Mit ve svém Zivoté vse co je

3

pro nds diilezité, mit stanovené priority, pro mé je to i pocit, Ze jsem Stastnd “.

6. 4 Hodnoceni vilastni kvality zivota

. Jestli mam kvalitni Zivot? Jak uz jsem odpovedela na predchozi otazku, je to podle
mé mit vSe co je pro nds dilezité, mit stanovené priority, mit plnohodnotny zivot. To vse
jsem méla, ale od doby, kdy je dcera nemocnd a ja se o ni staram, tak se vse zmenilo.

Samoziejmé nemiizu Fict, Ze nemam kvalitni Zivot, ale uz mam tu kvalitu néjakym zpuisobem
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omezenou. To co jsem drive ve svém zivoté povazovala za diilezité, uz ted za tak moc
dillezité nepovazuji. Ale vzdycky si Fikam, zZe by mohlo byt i hiir. Dcera sice potrebuje moji
péci, ale ne celych 24 hodin denné. Takze kdyz chce byt dcera sama, tak jsem sama i ja a
miizu si udélat takovy cas pro sebe, miizu zajet na nakup, miizu si domit zavolat treba
néjakou znamou a jen tak si posedet u kafe. Kdybych to méla vict v jedne vete, tak si
myslim, Ze mam kvalitni Zivot. Je sice pravda, Ze si lidé v mém okoli miizou Fict, Ze jsem
chudinka, Ze jsem se musela kviili dceri vseho vzdat, ale to neni vitbec pravda. Zivot se mi
sice zmenil, ale ne zas tak razantné. Kdykoliv si miizu koupit, co chci, diky dobré pracovni
pozici manzela, také kdybych si chtéla nekam zajet nebo zajit, tak mi rodina vyjde vstiic a
pomohla by mi. Takze miizu vict, Ze mam rodinu, pratele, konicky, penize. Jediné co
nemam, tak je prdce v kolektivu. Ale ono takova starost o nemocné dité je také prace. A je
to prace narocna, tedy hlavné zpocatku. To mi musel nékdo pomahat dceru premistit na
vozik, ale ted, kdyz dcera vazi velmi malo, se to da zvladnout. Ja ale necitim, zZe by tim byla

snizena kvalita mého Zivota. Mam aspon pocit, Ze jsem uzitecnd “.

6. 5 Zebricek hodnot

., Néjak razantné se nezmeénil. DFiv jsem v nem moznd méla praci nebo penize. Dnes
pro mé tyto hodnoty moc diilezité nejsou. Zvlast kdyz vidim, zZe staci malo a Zivot se uplné
zmeni. Porad je v mém Zebricku na prvnim misté zdravi, ale ne jen to moje, hlavné mych
blizkych. Jedna dcera uz je vazné nemocna a ja bych asi opravdu neunesla, kdyby méla byt
vazné nemocnd i dalsi dcera, vaucka, sestra, maminka nebo dokonce manzel. Stale jsou
pro mé duleziti i pratelé, ale ty vidim v celé své rodiné. Moznd v mém Zebricku doslo ke
zmené v tom, Ze jsem na predni pozice dala viru. Vzdycky jsem byla vérici, ale poslednich

pet let kazdy den prosim Boha, aby nam tady nasi dceru nechal co nejdéle “.

6. 6 Zdravi

,Kazda takova situace nase zdravi ovlivni. Ja jsem treba prvni mésice neméla
vithec chut jist, manzel na me musel dohlizet, abych viibec néco snédla. Nemohla jsem
spat, nékolikrat se mi stalo, zZe jsem se v noci probudila s otdazkou Pro¢ my a proc zrovna
nase dcera? Postupem casu jsem si ale na nasi situaci zvykla a vSe se vratilo zhruba do

normalu, co se tedy jidla a spanku tyce. Normadalni to totiz uz nikdy nebude. Ale po urcité
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dobé jsem toho méla opravdu dost. Chtela jsem, aby me manzel nebo dcery v péci o
nemocnou dceru vystridali. Potom jsem si ale uvédomila, Ze je to prece moje dite a ja ji
nemuzu takto opustit. Musim byt prece silna, jsem matka. Proto jsem v péci pokracovala,
ale posledni piil rok se to u me opét zhorsilo. Trpim depresemi, ale musim byt statecna, aby
to na mé dcera nepoznala, vzdyt ona je na tom hiir nez ja. Zpocatku jsem si rikala, Zze moje
zdravi neni zas tak diileziteé, ze diilezité je, aby dcera byla zdrava. Ale dnes vidim, Ze moje
zdravi je hodné dulezitée. Dve dcery uz maji své rodiny a Ziji v Brné, manzel pracuje, a
proto jsem to prave jd, kdo se musi o dceru postarat a kdybych o své zdravi nedbala, tak by
tim trpéla hlavné ona. Z toho diivodu pravidelné chodim na zdravotni prohlidky, a kdyz mé
néco trapi, snazim se to vylécit. Ne zZe bych byla neustdle u lékare, ale nechci nic podcenit,
takze mym jedinym zdravotnim problémem v soucasné dobé jsou hlavné deprese, které se

snazim tlumit léky, a taky rodina mi hodné pomaha v jejich zvladnuti

6. 7 Prace

. Jak uz jsem rikala, prdce jsem se musela vzdat. Ale cely Zivot jsem pracovala jako
délnice, proto jsem neméla vizi néjaké zavratné kariéry. Proto mé to zas tak moc nemrzi, Ze
jsem musela z prace odejit. Sama prace mi nechybi, ale chybi mi ten kolektiv, ktery jsem
tam méla. Byla jsem prece jenom zvykla byt kazdy den hned brzy rano mezi lidmi. Takze jad
Jjsem doma a manzel stale pracuje jen s tim rozdilem, Ze byva castéji doma, uz treba nejezdi
do Brna na cely tyden, ale jen na tri dny. Mame Stésti, ze ma tak dobré pracovni misto. Jini

zaméstnavatelé by mozna tak benevolentni nebyli “.

6. 8 Podpora statu

., Zpocatku jsem si myslela, Ze Zadnou pomoc potiebovat nebudeme, vsechno jsem
chtéla zvladnout sama. Postupem casu mi ale doslo, Ze to tak opravdu nepujde. Kdyz byla
dcera jeste schopna chodit a potrebovala jen malou pomoc, tak jsme o Zadnou pomoc
nezadali. Dcera jesté studovala, méla individuadlni vzdeélavaci plan. Ja jsem jesté chodila
do prace, protoze u nas bydlela nejstarsi dcera, ktera se o svou sestru starala. Ale jakmile
uz dcera nebyla schopna chiize a museli jsme ji vSude nosit, tak jsem z prdace odesla a
zazadala si o prispévek pri péci o osobu blizkou. Dceru jsme také museli casto vozit na
nejaké vysetieni, takze jsme dostali i prispévek na auto. NaSe Stésti bylo, Ze se nds ujala

ochotna socialni pracovnice a poradila ndm, na co vsechno miizeme od stdtu dostat
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prispévek. Takze ja si na pomoc statu nestézuji, je ale pravda, zZe kdyby manzel nemél, tak
dobre placenou praci nejsem si jista, jestli bychom Zzili jako ted. Diky penéziim, které dcera
dostava, jsme ji mohli koupit novou polohovaci postel. Postupem casu bylo také nutné
zakoupit specialni vozik, abychom mohli dceru premistit treba do jiné mistnosti nebo do
koupelny. Ale z penéz které manzel vydeéla, jsme dceri mohli vybavit pokoj tak, aby se
Vv ném citila co nejlépe. Také aby dcera nebyla v pokoji sama, tak jsme ji koupili fenu Lily,
tuto spolecnost dcera velmi ocenuje, protoze si na pejska zvykla a on zase na ni. Koupili
Jjsme ji novou velkou televizi a také pristroj na to, aby mohla mys na pocitaci ovladat
pomoct oci. Na pocitac uz ji opet prispél stat. Je mi jasne, ze kdybychom neméli Stésti na
tak ochotnou socidlni pracovnici, tak polovinu véci, na které dcera dostava prispévek,

bychom neméli a ani bychom o nich nevedeli“.

6. 9 Manzelstvi

., Nevim, jestli se néjak zmenilo. Rozdil je v tom, zZe ja jsem doma s dcerou a manzel
je Vv praci. Je sice pravda, Ze posledni dobou se manzel snazi byt vic doma, hlavne, aby mi
pomohl. Osobné si ale myslim, Ze je naSe manZelstvi pevnéjsi. DFiv mi to ani tak neprisio,
Zili jsme normalnim Zivotem. Dnes to ale vidim jinak. Kdybych méla driv deprese napriklad
Z prace, tak by mi mozna tak nepomdhal jako dnes. Mozna by rekl, Ze jsem hysterka, Ze si
to vSechno moc beru. Ted' vi, Ze k depresi mam duvod. Jsem opravdu vdécna za to, jakého
manzela mam. Vim, Ze v dnesni dobé se hodne manzelstvi, kterd trvala i pres dvacet let
rozvadi. Taky, kdyz se otec dovi, Ze jeho dité je nemocné nebo postizené, tak od rodiny
odejde. To se u nds nastésti nestalo. Spis naopak. Kdyz jsme se dovedéli, ze je dcera
nemocna, tak si manzel vzal v praci dovolenou, aby mohl byt se mnou. Dnes jsem mu za to
vdécnad, ze mé v tu chvili podporil. On mé vlastné podporuje porad a taky mi hodné
pomaha. Také se snazi, abych byla stastna. Uz se mi vickrat stalo, Ze se manzel z niceho
nic objevil doma, i kdyz mél byt v praci, a prinesl mi néjaky ddrek nebo treba jen kytici.
Jsou to sice malickosti, ale mé i takova malickost udéla radost. Z toho diivodu si myslim, Ze

Jje nase manzelstvi krasné, stalé a pevne “.
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6. 10 Plany do budoucna a jejich zména

, Ta zprava nam nase plany uplné prevratila naruby. Kdyz jsme byli s manzelem
mladsi, planovali jsme krdasnou svatbu a deéti. Krasnou svatbu jsme méli, pak se nam
narodila prvni dcera, zanedlouho druha a az po delsi dobé treti. V tu chvili jsme byli oba
Stastni, jak se nam v zivote dari. Ja méla praci, manzel mél a stale ma dobrou pracovni
pozici. Cas letél a my uz jsme byli o néco starsi a uz jsme se tésili na roli babicky a
dedecka. To se nam také brzy vyplnilo. Dnes mame tii krasné vaucky a jednoho vnuka.
Bohuzel nase nejmladsi dcera se nikdy nevda a ani nebude mit déti. Kdyz jsme jeste
nevedéli, jak moc se naSe Zivoty zméni, planovali jsme dovolené, vylety. Také jsme se tésili,
Ze az dcery budou vdané a budou mit vlastni rodiny, tak budeme cestovat. Budeme
navstévovat hrady, zamky a vibec nejruznéjsi pamatky. Predstavovali jsme si to velké
rodinné grilovani, kdy se sejdeme s nasimi dcerami, s jejich manzely a détmi. Osud to ale
chtél jinak. Miizu vict, Ze vic jak polovina naSich planii se nam opravdu vyplnila. Jen to
cestovani neni mozné. Nekdy tedy jezdime na aspon mensi dovolenou, kdy vikend stravime
pouze s manzelem v ldaznich. To uz se ale o dceru staraji jeji sestry. Na vikend je to mozné,
ale neumim si predstavit, Ze bychom nékam odjeli treba na deset dni. Jednou jsme teda byli
vV madarskych laznich i s nasi nemocnou dcerou, ale bylo to jesté v dobe, kdy mohla jist
normalni stravu. Dnes uz to neni mozné, a proto to byla nejspis nase posledni delsi

dovolend“.

6. 11 Prani a obavy

 Rika se, Ze kdyz se clovék na néco tési, tak to Spatné dopadne. To uz se mi
potvrdilo, kdyz jsem se téSila na nase budouci plany, které jsme museli nakonec uplné
zmenit. Proto nechci Fict, na co se tésim, ale pouze co bych si prala. Muzu snad jen rict, Ze
by mohl dobre dopadnout vyzkum kmenovych bunek, ktery by dceri dal nadéji na delsi a
moznd i lepsi Zivot. Také ve Spojenych statech americkych byl vyzkousen lék NP 001, ktery
jedné divce pomohl nemoc zastavit, a doslo u ni k celkovému zlepseni. Prala bych si, aby
byl vyzkousen i u nds, ale divka, které lék pomohl, nebyla nemocna dlouho, proto jeste
neméla tak velké poskozeni jako ma nase dcera. Vzdycky si ale rikam, Ze nadéje umird

posledni.
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A ceho se bojim? Myslim, Ze to je uplné jasné. Kdyz jsme se dovedeéli, Ze priumeérnd
doba preziti s ALS je tii az pét let, tak jsme si jen vekli, jak dlouho to bude u nasi dcery.
Objevili jsme tedy i informaci, zZe lidé mohou s touto nemoci zit i deset nebo dokonce
dvacet let. Ale nejhorsi je to cekani. Osobné se opravdu nejvic bojim toho, zZe nekdy rano
své deti. Tento rok uz je to pet let, co byla dceri nemoc diagnostikovana. Z toho diivodu,
taky doufam, zZe prave nase dcera bude ten vyjimecny pripad. Ale ¢im vic se prekracuje

doba péti let, mam stale vetsi obavy “.

6. 12 Nejhezci obdobi Zivota

., Kdybych nad tim méla zapremyslet, tak by to bylo asi obdobi, kdy jsme vsichni
byli zdravi. Byla to doba, kdy jsme jeste nevédeli, jak moc se nase zZivoty zmeéni. A vitbec by
to byly asi vsechny chvile, kdy jsme byli ja, manzel a vSechny tri dcery Stastni. Treba kdyz
Jjsme byli vSichni spolecné jeste s mou sestrou a jeji rodinou na dovolené v Italii. Vsichni
Jjsme si tak uzivali, Ze jsme u more, Ze nam vyslo pocasi. Déti hraly volejbal, my dospéli
jsme lezeli u bazénu a opalovali jsme se. To byly krasné chvile. Také to samoziejmé byla
doba, kdy jsem se dovédela, Ze jsem téhotnd, pak také nase svatba byla krdasna chvile
v mém zivote. Ale asi uiplné nejhez¢i byla vidycky doba Vanoc. Dodnes si pamatuji, jak
Jjsme cela rodina sedéla u stédrovecerni vecere, jak byly dcery nedockavé, kdy uz si budou
moci rozbalit darky. Cela rodina jsme jesté museli jako vérit na JeZiska, protoZe v néj
porad verila nase nejmladsi dcera. Ta chvile, kdy dcery celé Stastné sedely pod
stromeckem a rozbalovaly darky. Na to se prosté neda zapomenout. Nyni jsem ale rada za
kazdy okamzik, kdy mohu byt s dcerou a pomdhat ji, protoze nevim, jak dlouho bude jesté

mezi nami .

6. 13 Podpora blizkych a pratel

,,Bez rodiny bych si neuméla Zivot predstavit. Velice mi pomahaji. Druha dcera je
na materské dovolené, tak nékdy na cely tyden ziistane u nds a pomdaha mi nebo mé i
vystrida, ja se pak na oplatku staram o vaucky. Ale nepomahaji mi jen dcery, ale i sestry.
Zejména vSak jejich deti, které k nam chodi si za dcerou jen tak poklabosit, ma tak aspon

spojeni s okolnim svétem a hlavné nemusi byt jen se mnou. Za mnou chodi hlavné ty sestry,
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ale i maminka. Také kolegové z prace se u ndas nékdy objevi. Musim Fict, Ze rodina mi velmi
pomohla uz na samém zacatku. Od nikoho zrodiny jsem se nedockala néejakého
odmitavého postoje, brali nas dale tak, jako by se nic nestalo. I kdyz jsou treba opatrnéjsi
ve vypraveni o své rodiné a svych planech, asi nechtéji, aby mi jejich slova ublizily. Ja to
ale tak neberu. Oni maji své zivoty a ja zase ten sviij. To co se nam stalo, bych nikomu
Z rodiny neprala a sama si neumim predstavit, jak bych takovou situaci brala napriklad u

sve sestry, dvojcete. Ale oni se fakt zachovali krasne. To ja bych mozna ani nedokazala .

6. 14 Konicky, relaxace

, Myslim, ze ani ne. Mozna, Ze mam dokonce i vic volného casu nez driv. Driv jsem
prijela z prdce az odpoledne, musela jsem uvarit, pouklizet a za chvili byl vecer a ja za ten
den velice nic nestihla. Takze jsem méla na konicky cas jen o vikendu, ale to zase prijel
manzel a dcery. Dalo by se tedy 7ict, ze jsem tehdy moc konickit neméela. Dnes uz je to jiné.
Rano se staram o dceru, dam ji najist a ona uz se pak zabavi sama napviklad tim, Ze si
pusti néjaky film nebo si pise s kamarddy pres facebook. Za tu dobu si stihnu pomalu
uvarit obéd, pouklizet. Kdyz mam chvili cas, tak se zajdu podivat za dcerou, jestli néco
nepotiebuje, jestli ne, tak si jdu treba cist nebo kdyz je pékné, tak jdu na zahradu. Zpocatku
to bylo komplikované, protoze jsem nevédéla, co vSechno bude dcera potiebovat, ale dnes
uz to mam jako denni rutinu, uz vim, co chce a co potrebuje. Dalo by se Fict, Ze uz v tom
Jjsem skoro profik. Dceru chodim, tak kazdou piilhodinku nebo hodinku kontrolovat. Sama
uz mi vikala, Ze ji to nékdy i otravuje, ale ja jsem rada, Ze ji miizu néjak pomoci treba jen
vypnout televizi nebo zakryt, kdyz usne. Kdyz méla dcera jesté normalni jidelnicek, musela
jsem kazdy den varit, nyni uz ma tekutou stravu, protoze uz nemiize jidlo normalné
pozvykat. Z toho ditvodu uz nevarim kazdy den, protoze kdyz jsem doma sama, tak mi stact
i jidlo z prredchoziho dne, jiné je to, kdyz je manzel doma. Nejvic prace mam rdano, kdy
musim dceri provést zakladni hygienu, obléct a poté ndsledné vecer, kdy ji koupu a
chystdm na spani. A tak plyne cely tyden. Vikendy se u nds moc nezmeénily, takze to opét
nemam cas na néjaké konicky. Nase rodina uz je dost velka, takzZe nez si uziju kazdého ze
svych ¢tyr vaoucat, tak je nedéle vecer. Musim se priznat, Ze celkové mam i vice casu na
relaxaci. Kdyz je u dcery nékterd sestrenka nebo kamardadka a manzel je doma, tak si
spolecné uvarime kavu, povidame se, jaky jsme méli den. To je pro mé ta spravna relaxace.

Samozrejmé se miij volny cas zmeénil. Driv jsem se rada prochdzela, dnes uz na to tolik
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casu neni. Ale popravdé si myslim, Ze kdybych si chtéla dnes zajit na néjakou velkou turu,
tak by stacilo zavolat komukoliv z rodiny a ten by mé v péci o dceru zastoupil. A i z tohoto
duvodu si své rodiny vazim, vi, ze si nékdy musim odpocinout a kdyz mi v tom miizou
pomoci, tak jsou jenom radi.

Ovsem problém nastava v dobe, kdy je néjaka rodinnd oslava ci svatba. I kdyz je
dcera se svym osudem viceméné smifenda a statecne bojuje, nerada se ukazuje na
verejnosti, i kdyz se jedna o rodinu. Pokud je néjaka takova uddlost, tak musim ja, manzel
nebo dcery ziistat s dcerou doma a starat se o ni, pak se treba po par hodinach vystridame,
aby aspon chvili kazdy z nas na oslave ci svatbé byl. Tato obét’ mi nevadi, ale byla bych
rdada, kdybychom na takové uddlosti mohli chodit vSichni i s dcerou. Mozna ji nékdy
presvédcime a pujde s nami.

Posledni dobou musim také dceru vozit na nejriznéjsi vysetieni do Brna nebo do
Prahy. To je velmi c¢asoveé narocné a viibec celd péce o dceru je narocna. Mdam sice vic
Casu nez predtim, ale snazim se vic vénovat dceri. Takze ji treba i ¢tu, povidame si, i kdyz
je to dosti komplikované, protoze dcera uz moc dobie mluvit nemiize, ja ji ale stdle

rozumim. Mam rada nase spolecné chvile “.

6. 15 Zmény v Zivoté

,,Samozrejmé a je toho spousta. Ale je zbytecné nad tim premyslet, kdyz to stejné
nejde. Chtéla bych zménit to, aby dcera uz nebyla nemocnd, aby zase vsechno bylo jako
driv, ale vim, Ze to neni mozné. Budeme muset se svym osudem bojovat, tak dlouho, jak to
jen bude mozné. I kdyz to nejsou pékné myslenky, nékolikrat uz mé napadlo, jak by to
vypadalo potom, az tady dcera nebude, co vSechno se zmeni, jestli bude nas Zivot jako driv.
Potom jsem si ty myslenky ale hrozné vycitala, protoze dcera je stale tady a chci, aby tady
byla co nejdéle. Je mi ale jasné, Ze jednou ta chvile nastane a ja se s tim budu muset néjak

vyrovnat. Pak uz bude na mé, jak moc sviij zivot zménim “.

6. 16 Kvalita zivota z vlastniho pohledu

Rodinu znam osobné, protoze zijeme ve stejné vesnici. Proto nemuzu fict, Ze by to
pro me byli uplné cizi lidé. Kdyz jsem s matkou mluvila, bylo vidét, Ze je to pro ni opravdu

tézké, ale 1 tak ji to nebranilo v tom, aby mi odpovidala obsdhle, ne néjak stru¢né. Bylo
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ziejmé, Ze je rada, ze si o tom muize s nékym pohovoftit. V pribéhu celé spoluprace byla
matka, ale i cela rodina velmi ochotna a mila. Musim ale fict, ze i kdyz uz je to sice pét let,
Co je jejich dcera nemocna, tak oni se s timto osudem pofad nesmifili.

Reakce na to, Ze jejich dit€¢ nebude uz nikdy zdravé, byla opravdu takova, jak ji
matka popsala. Pamatuji si, Ze nejen v rodin€ se o nich mluvilo. Ov§em zarazejici bylo, ze
kazdy védél, co jejich dcefti je, ale uz nikdo nevédél, co je za¢ nemoc, kterou X trpi. A nevi
to ani dodnes. Ostatni jen vidi, Zze nechodi, nemluvi a nemuze jist normalni stravu. I pfesto,
ze rodina zije, dalo by se fict normalnim zivotem, tak mam pocit, Ze se za nemoc dcery 1
trochu stydi. A mozna tak ani ne rodice, jako spi§ X. X se svym osudem bojuje, nevzdava
se, ale mam pocit, ze nemize unést to, Ze diive byla modelka a dnes se nemtize vibec
pohybovat. Tento muj pocit je zptisoben zejména tim, Ze zijeme v jedné vesnici a ja jsem
matku s X nevidé€la ani jednou venku na prochazce. Je to nejspi$ proto, aby si na X nikdo
neukazoval, jak nyni vypada. Podle mé se, ale nema za co stydét, protoze nikdo by si z ni
nedélal atrakci, na kterou by se lidi chodili divat. Vlastn¢ i sama matka to v rozhovoru
fekla. X se nerada ukazuje byt’ jen mezi rodinou, kterd ma pro jeji stav pochopeni.

Jak matka uvedla, tak trpi depresemi. Ale jako by toho méli méalo. Na pielomu
listopadu a prosince lonského roku mél manzel slabou srdecni ptihodu. Nastésti vSechno
dobfte dopadlo, i kdyz je stale doma. Vim, ze to pro rodinu bylo velmi té¢zké. Protoze matka
se najednou musela starat nejen o dceru, ale i o manzela. V té dob¢ ji hodné pomohly obé
dcery a také zbytek rodiny.

Kdybych méla ja zhodnotit, podle toho, jak jsem s matkou mluvila, jestli méa
kvalitni Zivot, tak bych musela fict ano, ma kvalitni Zivot. Kvalitu Zivota ma sice
omezenou, ale ne tak moc, aby si ji kdykoliv nemohla zlepsit. Kdyby si chtéla zajit
napiiklad do divadla, tak by v tom nebyl Zadny problém, protoze by ji vSichni ochotné
pomohli. A to je podle mé dulezité, Ze nesedi doma a nelituje se, ale snaZi se a hlavné chce
mit kvalitni Zivot.

Kdyz jsem praci srodinou dokonéovala, tak dcera musela byt odvezena do
nemocnice, protoze uz nebyla schopna sama dychat. To byla pro rodinu dalsi rdana. Dcera
musela byt v nemocnici tfi tydny. Tim padem se zkomplikovalo i dokonéeni prace. Po
navratu dcery z nemocnice vSe vypadalo v naprostém pofadku. Dcera se z nemocnice
vratila natéSend, Ze tento rok miiZe slavit narozeniny dvakrat, protoze tim, Ze ji 1ékafi dali
plicni ventilaci, ji opét vratili do Zivota. Bohuzel dalsi tyden se stalo to, ceho se matka a

myslim i cel rodina bala. Na zacatku biezna X zemfiela. Bylo to nahlé, nikdo to necekal
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zvlast, kdyz teprve piijela z nemocnice a byla v poradku a plna energie. Stalo se to tfi
tydny pfed jejimi narozeninami. Zemiela doma, kdyz obé¢ jeji sestry byly i s rodinou na
navstéve. Bohuzel zrovna v ten okamzik u ni nikdo nebyl.

Po vice nez dvou mésicich od smrti dcery jsem se s rodinou opét sesla. Byl na nich
vidét smutek, ale zaroven i velkd Uleva. Zrovna se vratili z dvoutydenni dovolené na
ostrové Mauricius, kde chtéli pfijit na jiné myslenky. Kdyz jsem s nimi mluvila, tak mi
tekli, ze 1 kdyz je to pro n¢ velka ztrata, tak jsou na druhou stranu i troSku radi. Neni to sice
pekné to takto fict, ale to, co se stalo, bylo vysvobozeni nejen pro X, ale také pro celou
rodinu. Zivot jde dal. Matka je sice jesté doma, protoZe se jeité nedokézala vratit mezi lidi,
ale v zafi planuje navrat do zaméstnani. Otec pracuje stejné jako diiv. Za rodinou kazdy
vikend jezdi dcery z Brna, takze je v domé diky vnoucatim poiad veselo. Nebo také matka
navstévuje dcery v Brn€, aby nemusela byt cely tyden sama v domé, kde X zemfela.
Myslim, ze kvalita zivota matky a vibec celé rodiny se zlep$i, az prejde ten nejveétsi
smutek. I kdyz jim dcera chybi a urcit¢ chybét bude, tak si ted mizou splnit své sny a

uskutecnit své plany.
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7 Rodina druha

Matka narozena roku 1971. Otec v roce 1966. Oba ziji ve stejné obci, kde také
chodili do zakladni $koly. Po zakladni $kole matka nastoupila na gymnazium v Uherském
Brodé. Po absolvovani gymndzia odesla studovat vysokou skolu ekonomickou v Ostravé,
kde ziskala titul inzenyr. Protoze chtéla ucit, dodélala si dalkovou formou pedagogické
minimum v Olomouci. Otec nastoupil na ucebni obor obrabé¢ kovu taktéz v Uherskem
Brod¢. Po ukonceni stiedni Skoly zacal pracovat v jedné uherskobrodské firme. Nejvetsim
koni¢kem otce bylo hrani na tenor, proto také chodil na lidovou §kolu uméni v Uherském
Brodé. Tomuto koni¢ku se vénoval hlavné o vikendech, kdy s dechovou kapelou hral na
svatbach ¢i oslavach. Tak jednou poznal i svoji Zenu. Chodili spolu Sest let. KdyZz matka
zjistila, ze je tc¢hotna, zacali pldnovat svatbu. BohuZel ze zdravotnich davodi jesté
nenarozené¢ho ditéte muselo byt té¢hotenstvi ukonceno. Stalo se to jesté¢ pied svatbou, a
proto se svatba konala jen ve velmi Uzkém rodinném kruhu. Po svatbé matka pracovala
jako ucitelka na uherskobrodské ekonomické Skole. Az po tiech letech, tedy v roce 1997
byla matka opét téhotna. Celé téhotenstvi probihalo bez komplikaci, takze nebyl divod
myslet si, Ze 1 toto dité je n¢jak nemocné. Mozna i to byl divod, pro¢ postizeni svého syna
nechtéli rodice vétit. To, Ze jejich syn neni zdravy, se dovédéeli od 1€kart, ktefi jim zaroven
sdélili, Ze se syn uz nikdy nevylé¢i. V tu dobu si 1€kati jesté nebyli Uplné jisti, jestli jde
pravé o Downliv syndrom. Ten potvrdili aZ genetické testy, takZe definitivni diagnézu
rodi¢e znali az tyden po narozeni syna. Protoze sami rodice uz tusili, ze vSe neni
v poradku, zacali se o Downlv syndrom vice zajimat. TakZe si vypij€ili knithy o Downové
syndromu a peclivé studovali, na co vSechno se maji pfipravit. Bohuzel aZ cas ukdzal, ze
syna nebude mozné integrovat do bézné zdkladni Skoly, protoze tomu neodpovidal jeho
se bude moci vzdélavat v zakladni Skole praktické. I piesto vSechno se matka dodnes

nesmifila s tim, Ze jejich syn nikdy nebude schopen samostatného Zivota.

7. 1 Reakce rodi¢u

,Jednim slovem Sok. Kdyz jsem vidéla postizené dite u jinych rodicii, tak jsem je
litovala, ale nikdy mé nenapadlo, ze i ja na tom budu stejné. Jako snad kazda matka, tak i

ja jsem si predstavovala, ¢im nase dité asi bude. Sama jsem absolventkou vysoké Skoly, a
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proto moje predstava byla jasnd. Nase dité bude inzenyr, bude mit dobrou pracovni pozici.
Nase plany se ale v okamziku zhroutily jako domecek z karet. Ihned po porodu jsem jeste
nic nepoznala. Porad jsem si myslela, Ze nasSe dité je zdravé. Ale na druhy den si mé i mého
manzela lékar zavolal do své kancelare a sdélil nam, Ze nase dite ma pravdépodobné
Downiiv syndrom a ze nikdy nebude zdravy. Byla jsem v soku. Nikdy pred tim jsem se o
tento syndrom nezajimala, takze jsem ani nevédéla, o co vlastné jde a co vSechno to
obnasi, stejne na tom byl i manzel. Néco nam sice lékar rekl, ale ja chtéla védet vic, proto
jsem manzela hned poslala do knihovny, at’ pijci knihy, které se tykaji prave Downova
syndromu. Pak uz jsme s manzelem jen studovali a pripravovali se na to, co nds vSechno
cekad. Samoziejmé dnes kdyz potiebuji zjistit néjakou informaci, tak usednu k internetu, kde

¢

si vSechno zjistim mnohem rychleji*“.

7. 2 Reakce pribuznych

,,Nasi pribuzni na tom byli uplné stejné jako my. Byli v Soku. V roce 1997 jesté
nebyl internet, takze si nikdo nemohl rychle zjistit informace. Informovat jsme je museli my
s manzelem. TakzZe jsme si néco precetli v knize a dal jsme to interpretovali rodiné. Na
vSech pribuznych taky bylo videt, Ze nds lituji. Litovali nas stejné jako ja driv vSechny
rodice s postizenym ditétem. Nejvic z toho ale byli zaskoceni moji rodice. Bydlime spolu
V jednom dome, tak si to neuméli dost dobre predstavit, jak to bude vSechno vypadat. Dnes
uz to ale skvele zvladaji. Dokazou se vnukovi venovat, chodi s nim i na prochazky, takze si

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

7. 3 Kvalita zivota

,,Dle mého nazoru to znamena byt spokojeny se Zivotem, s tim co clovek déla, jak
Zije. Ale zaroven aby clovek nebyl spokojen pouze sam se sebou, ale také aby bylo
spokojeno jeho okoli s nim. Pro mé to také znamend to, abych méla sviyj klid, pohodli a

méla se dobre .
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7. 4 Hodnoceni vilastni kvality zivota

,,Osobné si myslim, Ze kvalita mého Zivota neni na vysoké urovni. Kazdy den je
stereotyp. Proto nemam moznost ziskat néjaké nove zazitky ¢i poznatky, aby se miyj zivot
obohatil. Dalo by se Fict, ze cely miij dosavadni Zivot se toci jen kolem mého syna. Nejhorsi
je ale to, Ze uz to bude napordd, protoze syn se nikdy neozeni, nebude mit rodinu. Z toho
ditvodu vim, zZe kvalita mého Zivota uz nikdy nebude jako pred narozenim syna. Abych méla
kvalitni Zivot, jak bych si predstavovala, musela bych chodit do prdce, protoze ta mé

opravdu délala stastnou a spokojenou .

7. 5 ZebFi¢ek hodnot

,, Pred narozenim syna u mé na prvnim misté byla prdce a kariéra, tak by to zustalo
i dnes, protoze jd jsem nikdy nechtéla mit velkou rodinu. Bohuzel praci ani kariéru nemam.
Myslim, ale zZe se mi Zebricek hodnot zmenil jen v tom, Ze na prvaim misté mam starost o
syna, aby byl spokojeny a nic mu nechybélo. Konickii jsem se vzdat nemusela na rozdil od
manzela, ktery se svého konicku hrat se dechovou kapelou musel vzdat. A to zejména z toho
ditvodu, Ze jsem si neuméla predstavit, Ze ja se cely tyden o syna staram a v sobotu bych
chtéla mit klid a manzel by si odeSel hrat treba na svatbu. To totiz mnohdy znamenalo, Ze
se vracel pozde v noci a celou nedeli prospal, takze jsem se o syna musela starat cely
tyden. Mame péci rozdélenou. Ja se staram v tydnu a manzel o vikendech. Podle mé je to

‘

spravedlivé, vzdyt syn neni jen miij, nemd jen matku, ale i otce, tak at’ se taky néekdy stara “.

7.6 Zdravi

., Musim Fict, Ze nemam pocit, Ze by postizeni naseho syna néjak ovlivnilo moje ci
manzelovo zdravi. Obcas se objevi néjaka nemoc, ale nema to nic spolecné s nasim synem.
opravdu neumim predstavit, Ze bych ja nebo manzel néjak vazné onemocnéli. Nechci nad
tim ani premyslet, proto prosté reknu, Ze jsme zdravi a doufam, Ze to tak i zustane. Jediné
co se na mé projevuje, je unava, protoze celkove péce o syna je hodné unavujici a nekdy i

narocna ‘.
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7.7 Prace

., Pracovni Zivot Zadny nemam a hrozne mé to mrzi. Prace mé naplinovala, byla jsem
Stastna. Mam titul inzenyr a jsem doma. Nejhorsi je védomi, Ze svoje znalosti ziskané
V pritbéhu studia uz nikdy neuplatnim. Ted mi to prijde, Ze jsem studovala zbytecné, i kdyz

mé to tak bavilo “.

7. 8 Podpora statu

,,Ja osobné vnimam podporu statu jako dostatecnou. Manzel stale chodi do prace a
ja se staram o syna. Od statu mame financni prispévek na auto, abychom syna mohli vozit
do praktické skoly, ja také pobiram prispévek pri péci o osobu blizkou. Nebudu rikat kolik
to je, ale na to jaky Zivot vedeme, nam to staci. Syn ma vSechno co potrebuje a my také.
Tim, Ze nejezdime na dovolené si néco i uSetrime a o prazdninach podnikame nejriiznéjsi
vylety po republice. Také rodice manzela obcas synovi néco koupi, takze tim my viastné
uSetrime néjaké penize. Myslim, ale Ze Zivot neni o penézich. Ja sama jsem rdda, Ze nam
stat umoznil odlozit synovi Skolni dochazku o dva roky, protoZe ty dva roky navic mu

hrozne pomohly “.

7. 9 Manzelstvi

,»Z mého pohledu se nijak zdsadné nezmenilo. Bohuzel nemiizu ani vict, Ze by bylo
nase manzelstvi pevnéjsi nez pred narozenim syna. Ja i manzel jsme to prosté vzali tak, jak
to je a nijak zvlast jsme se tim nezaobirali. Prosté nemdme zdravé dité. Muizu Fict, Ze nase
manzelstvi je podobné jako mnoho dalSich. Takovy ten stereotyp, kdy otec chodi do prace a

matka se stara o dité .

7. 10 Plany do budoucna a jejich zména

., Popravde, mé nikdy nenapadlo, Ze i my budeme jednou rodice postizeného ditéte.
Studovala jsem vysokou Skolu, takZe jsem samoziejmé méla plan, Ze budu mit dobre
placenou praci, dobrou pracovni pozici a Ze treba jednou budu v néjaké vedouci pozici, ale
misto toho jsem se musela prdace vzdat a kazdy den vozim syna do sSkoly a ze Skoly, na

nejriiznejsi vySetreni, prohlidky k lékari. Prosté jsem si svij Zivot predstavovala jinak.

50



Treba manzelovi se plany mozna nijak moc nezmenili. Ten pracuje a bude pracovat az do
diichodu. Rozdil miize byt v tom, Ze az v tom diichode tieba jednou bude, tak se bude starat

o syna vic on, nez ja. A takto si ten sviij diichod urcité nepredstavoval .

7. 11 Prani a obavy

., Myslim, Ze v nasi situaci se nemame na co tésit, tedy ja osobné se na nic netésim.
Do konce Zivota se totiz budeme starat o syna, u kterého se neda predpokladat néjaké
zlepseni. Lékari nas dodnes upozornuji, Ze u syna se miize postupem casu objevit jeste i
néjaké pridruzené onemocnéni, takze viastné dojde k zhorseni jeho stavu. Z toho duvodu se
opravdu nemam na co tésit.

A ceho se bojim? Ja se bojim hlavné casu. ProtoZe ten cas hrozné utika. Mné ani
manzelovi uz neni dvacet. Proto se hrozné bojim, Ze se nékomu z nds néco stane. Neumim
si predstavit, Ze bych ja byla na vychovu sama nebo manzel sam. Syn nas uz do konce
Zivota bude spojovat, Zijeme tudiz jen pro syna. Bylo by to asi hrozné, kdyby syn ziistal

Z néjakého ditvodu nezaopatieny .

7. 12 Nejhezéi obdobi zZivota

,,Pro mé bylo nejstastnéjsi obdobi zivota doba, kdy jsem studovala na vysoké skole.
Studium byl miij sen, proto mé to obdobi hrozné napliiovalo. Potom také ndstup do
zameéstnani. Méla jsem pocit diileZitosti, Ze se mi oplatilo moje studium, pocit, zZe jsem
nestudovala zbytecné. Popravde ja jsem nikdy nestudovala proto, abych nyni byla doma a

starala se o syna. Bohuzel osud to chtél jinak“.

7. 13 Podpora blizkych a pratel

,, Pratele nemam, takZe u téch oporu ani hledat nemiizu. Z blizkych mi nejvice
pomdhaji rodice, se kterymi bydlime v jednom domé, takze to vilastné ani nijak jinak nejde.
Také si nemuzu stéZovat na pomoc své sestry. Ta ma dvé dcery, které uz jsou dnes dospéle,
tak i ty mi pomahaji. Ale ja si myslim, Ze ani neni s ¢cim pomdahat. VSechno si nejradéji
delam sama, takze se na pomoc druhych moc casto neobracim. Zastavam nazor, zZe viastnée

ani nikoho nepotiebuji. Vzdyt proc by se mi nékdo jiny mél hrabat v Zivote .
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7. 14 Konicky, relaxace

, Tak na spolecenské akce jsem moc nechodila ani predtim, takze dnes na né
nechodim téemer viitbec. Vyjimkou jsou pouze néjaké rodinné oslavy ¢i svatby. Tam ze
slusnosti chodim. Co se tyce relaxace. Relaxuji tehdy, kdyz se o syna stara manzel nebo
prarodice. Nekdy si na sebe najdu cas i tehdy, kdyz je syn ve Skole. A relaxace je viastné i
miij konicek, takze kdyZz jsem sama doma, uvarim si k&vu, posadim se do obyvaciho pokoje,
pustim televizi a ctu si treba néjakou knihu nebo casopis. To je pro mé ten nejlepsi konicek,
protoze mam sviyj klid a pohodli. Nekdy se synem jezdime do aquaparku, protoZe to tam ma
hrozné rad. Ja to misto moc nevyhledavam, ale vyresila jsem to po svéem. Manzel je se
synem ve vodé, vénuje se mu a ja sedim v restauraci u kavy a divam se na né, coz je opét

takova relaxace “.

7. 15 Zmény v Zivoté

., Popravde, kdyby sel vratit cas, tak bych se rozhodla jinak nez pred lety. Rozhodné
bych trvala na tom, aby doma se synem ziistal manzel a ja chodila do prace. Bohuzel toto
nestastné rozhodnuti uz nejde vratit, protoze ja bych si asi velmi tézko v mém veku hledala
néjakou dobrou praci v mém oboru. Musela bych zacinat na néjaké mensi pozici a asi by
trvalo par let nez bych se dostala na néjakou lepsi pracovni pozici. Ztratila jsem doma 17

let, ale s tim uz se neda nic délat “.

7. 16 Kvalita zivota z vlastniho pohledu

Stejné jako u rodiny prvni, tak i tuto rodinu znam osobné. Protoze to nejsou cizi
lidé, naptiklad z jiného mésta vim, jak moc se odpov&di matky 1i§i od skutecnosti. Je
pravda, Ze kdyz jsem s druhou matkou mluvila, byl to obrovsky rozdil od matky prvni. Jak
uz jsem psala, rodina prvni byla mila a ochotna. Matka v prvni rodiné¢ mluvila o svém
problému obsahle a mohla bych i fict, ze pravdivé. Uplné jinak tomu bylo s matkou
druhou. Jeji odpovédi byly strucné a mnohdy to vypadalo, Ze ji svymi otazkami obtézuji.
Proto, abych ziskala na situaci obsahlej$i pohled, musela jsem spolupracovat i s jinymi
ptibuznymi rodiny. I pfesto vSechno byl rozhovor dokoncen, méla jsem odpovédi na
vSechny otazky, dale 1 dopliiyjici informace od ptibuznych, tak miiZzu napsat, jaky je mij

pohled na kvalitu zivota druhé matky.
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Jak matka sama fekla, kvalitni Zivot ma tehdy, kdyz ma svij klid a pohodli. UZ na
této odpovédi bylo znat, Ze ji postizené dit¢ hodné omezuje. Zejména vSak v praci. Jak
sama matka fekla ma titul inZzenyr a podle jeji sestry ho povazuje za nejvetsi tspéch ve
svém zivoté. Proto taky nemohla a vlastné ani nemuZze pochopit, pro¢ ona, absolventka
vysoké skoly ma postizené dité. Celou vinu hdzi na manzela, protoze u nich v rodin¢ nikdo
tak vzdélany neni. Clovék se miize ptat, pro¢ tedy zistavala s ditétem doma, kdy?Z ji to tak
hrozné omezuje Vv jeji praci. I na tohle jsem se ze zvédavosti zeptala. Bylo mi odpovézeno,
ze kvuli manzelovi. Zpocatku chtéla doma zustat jen tfi roky na matefské dovolené a poté
se vratit do prace. To ale manzel odmitl s tim, Ze on ma dobrou praci, rodinu uzivi, tak
nevidi diivod, pro¢ on by se m¢l prace vzdat, a také to odtivodnil tim, ze ve vétSiné ptipadi
se o postizené dité stard matka. Sama matka toho dodnes lituje, Ze jedinkrat v zivoté se
nechala takto presvédCit. Mozna takto chtéla zachranit své manzelstvi, které uz pied
narozenim syna bylo na pokraji rozvodu. Rozvod si oba manzelé rozmysleli pravé kvuli
jejich synovi. Je to ale tak dobte? VSichni piibuzni v okoli rodiny se shoduji na tom, Ze oni
uz neziji spolu, ale vedle sebe. A to vSe prave kvili synovi. I z tohoto diivodu si myslim, Ze
Clovek, ktery zije v manzelstvi jen kvili né€emu, nemiize mit kvalitni Zivot. Jenze on
takovy kvalitni zivot zavisi na hodné okolnostech. Dle mého nazoru je tfeba mit v zivoté
stanovené priority. U druhé matky byla prioritou pravé prace a kariéra, ale po zjisténi, ze
jeji syn je postizeny tuto prioritu jinou nenahradila. Nékdo hledd pomoc ve vite, stejné jako
prvni matka, jiny zase hled4 oporu u pfatel a rodiny. JenZe druh4 matka se zachovala plné
jinak. O syna se stard, vozi ho do $koly, ze $koly, na vySetfeni k 1ékafi, ale neni to jeji
priorita. Déla to jen z povinnosti. Sama matka fekla, Ze nestudovala proto, aby se potom
cely Zivot starala o postizené dité, nikdy nechtéla velkou rodinu. A to je moZna i jeden z
divodli, pro¢ nemaji dalsi déti. I kdyz lékafi rodicim doporucili, aby mél syn jesté
sourozence. Otec by druhé dité chtél, ale matka tuto moZnost razantné odmitla. Zfejmé je
to zplisobeno 1 tim, Ze uz jeji prvni téhotenstvi muselo byt pred¢asné ukonceno, protoze se
plod nevyvijel tak, jak mél. Potom u druhého té€hotenstvi bylo vSe v poradku, ale stejné se
narodil chlapec s Downovym syndromem. Proto nechce dalsi dité. Je to ze strachu, ze i
tieti dité by bylo postizené. Také s pomoci piatel a rodiny matka nepoéiti. Rekla, Ze
pratele nema, za piatele povazuje svoji sestru s rodinou. Tu taky jako jedinou necha
nahlédnout do svého soukromi tim, Ze ji mlze sestra s rodinou navstévovat. Jiné je to se
zbytkem rodiny, od které se UipIn¢€ izolovali. Matka ma pocit, Ze cela rodina se ji jen sm¢je

za zady, 7e maji postizeného syna. Spatné rodinné vztahy nejsou viak zpiisobeny
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chovanim rodiny, ale matky samotné. Dalo by se vlastné fict, Zze ona svym piibuznym
vyc€itd a mozna i trochu zavidi zdravé déti. Takto ale chape pouze rodinu manzela, protoze
u rodiny jeji sestry ji to nevadi. Izolace rodiny neni jen smérem na rodinu, ale celkové na
vSechny lidi v jejich okoli. Y nikdy nepustili ven mezi ostatni déti, kde by se mohl aspon
trochu zahrat a tim se dostat mezi intaktni spolecnost. Kdyz uz s Y §li ven, tak to bylo
v dobu, kdy ostatni uz venku nebyli, tudiz nékdy kolem osmé hodiny vecer. I dnes kdyz
S Y hraji venku badminton, tak ho hraji az vecer, ne odpoledne. I tim déavaji najevo, ze se
za postizeni svého syna stydi. Pfitom Zijeme ve spolecnosti, ktera takové postizeni chape a
urcité by si na Y nikdo neukazoval ani se mu neposmival.

Rekla bych, Ze kvalitni Zivot miize Zit kazdy ¢lovék, ale musi o kvalitni Zivot stat.
Myslim, ze kdyby matka méla piatele, zaliby, koni¢ky, tak by kvalitni zivot méla. Ona ale
chce, aby na ni bylo pohlizeno jako na matku, kterd se vzdala své prace a kariéry na ukor
syna. Rodi¢e nikdy neuvazovali o tom, Ze by syna dali do n¢jakého ustavu, chtéji ho mit
doma, proto matce péce o syna uz zdstane a tim padem se jeji kvalita jen tézko zméni

K lepSimu.

54



Zaver

Cilem prace bylo zjistit, jakou kvalitu zivota maji dvé matky, které se rozhodly
denn¢ pecovat o své dité. Ac jsem to pivodné nezamyslela, tak jsem mohla porovnat dvé
rodiny, které jsou na jeden pohled stejné, protoze maji nemocné €i postizené dité a na
stranu druhou jsou tolik odlisné. Rodina prvni se svym osudem statecn¢ bojovala az do
poslednich chvil jejich dcery. Nevzdavali se nadéje, Ze se nemoc dcery zastavi nebo se
podafi najit na nemoc 1ék. Rodina druhd s nim pofad bojuje a nékolik desitek let jeste
bojovat bude. Tim spi$ by méla druhd rodina dbat na kvalitu svého zivota, vzdyt’ Zivot tak
rychle utikd a nestoji za to ho promrhat néjakymi vycitkami.

Pfi vypracovani prace m¢ opravdu zklamal pfistup druhé rodiny. KdyZz jsem je
oslovila, zda bych mohla s nimi vést rozhovor na zvolené téma, tak ochotné souhlasili. O
to vic m¢ piekvapil jejich negativni ptistup ke mné béhem rozhovoru. Tady by se opét dala
rodina srovnat s prvni rodinou, které se do spoluprace moc nechtélo, a nakonec z toho
vzesel pékny vysledek. Bylo pékné pozorovat, s jakou laskou se o dceru staraji a Ze je to
vlastné viibec neobtézuje. O to vic bylo smutnéj$i nase posledni setkani. Jsem opravdu
rada, Ze jsem mohla s rodinou spolupracovat a pii té piilezitosti se setkat s X, ktera byla
opravdu vyjimeénym Cloveékem, ktery se svym osudem bojoval az do poslednich chvil. Na
druhou stranu jsem ale rada, Ze jsem o druhé rodiné mohla mluvit s jejich piibuznymi a
udélat si tak obsahlejsi pohled na kvalitu Zivota nejen matky, ale i1 celé rodiny.

Myslim, ze jsem cil své prace splnila. Zjistila jsem, jaka je kvalita zivota matek,
které se staraji o své dité. Taky doufam, Ze i obé matky si uvédomily, Ze na tom nejsou
Spatné. Maji samy sebe, manzele, rodinu a matka prvni 1 pfatele. I kdyZ matka druhd nema
natolik kvalitni Zivot, jako matka prvni, tak i to se miZe ¢asem zménit. Treba ji jednou
dojde, ze nic neziska tim, kdyz bude za postizeni syna obviniovat manzela. Taky nad

ztratou prace a kariéry neni dobré marnit Zivot.
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Priloha

1. | Jaké byla Vase reakce na to, ze Vase dité nebude nikdy zdravé?

2. | Jakd byla rekce Vasich ptibuznych?

3. | Co je podle Vas kvalita zivota?

4. | Jakou podle sebe mate kvalitu Zivota?

5. | Jaky byl Vas zebticek hodnot ptedtim, nez jste se dovédéli, Ze Vase dit€ nebude
nikdy zdravé a jaky je nyni?

6. | S kvalitou zivota souvisi i zdravi, ovlivnila nemoc ¢i postizeni Vaseho ditéte kvalitu
Vaseho zdravi?

7. | Jaky je nyni Vas pracovni zivot?

8. | Jak vnimate podporu statu? Je podle Vas dostatecna?

9. | Zmeénilo se n¢jak Vase manzelstvi?

10. | Jak moc nemoc ¢i postizeni Vaseho ditéte ovlivnilo Vase plany?

11. | Na co se nyni nejvice téSite a ¢eho se naopak nejvice bojite?

12. | Jaké obdobi VaSeho Zivota povaZujete za nejhez¢i?

13. | Mate oporu u svych blizkych a u svych pratel?

14. | Mate Cas na sv¢é konicky, relaxaci nebo n¢jaké spolecenské akce?

15. | Zménila byste néco ve svém zivoté?
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