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UVOD

Pro svou diplomovou praci jsem si zvolila téma, jak se zméni Zivotni styl rodiny, kdyz
jejich dité ziska neurologické postizeni. V praci jsem chtéla poukézat na zitou zkusenost
rodicu, kteti si obdobnou zkusenosti prosli, na jejich pocity radosti, ale i zoufalstvi, na
realitu bezmoci a viry, Ze vSe dobie dopadne a také na to, v jak velkém kolotoci se rodina
ocitne, kdyz Vam vazné onemocni dité.

Kdyz jsem hledala literaturu, kterd by byla vhodna pro pouziti k mé diplomové
praci, tak jsem nardzela na velmi omezeny pocet. Nejen, Ze vétSina literatury se zabyva
postizenim vrozenym nez ziskanym, ale také se v ptipad¢ ziskané¢ho postizeni hovofi
povétSinou o dospé€lych lidech nikoliv o détech. Obdobné je to s literaturou, kterd by byla
odpovidajici k diagnézam, které déti maji a se kterymi se 1é¢1, protoze s tim je provazana
zkusenost rodici, ktefi neustale nardzi na neznalost diagné6z a na to, ze déti nezapadaji do
tabulek®.

Jsem presvédcena, Ze zjisténi vyplyvajici z analyzy rozhovord s maminkami déti
s postizenim mohou pomoci dal§im rodi¢iim, ale i odborniktim, kteti se s takovymi rodici
potkévaji a pracuji snimi. Mohou ziskat potfebné porozuméni a také se priblizit
k pohledu, ktery ziska povétsinou jen ¢lovek, ktery si obdobnou zkuSenosti projde. Pevné
veétim, Ze diky tomu budou schopni 1épe chapat chovani téchto rodi¢ii a budou jim moci
1épe poméhat s vyrovnavanim se, s tolik potfebnou empatii, pochopenim a porozuménim.
Na druhou stranu vim, ze v budoucnu se s touto zkusenosti setka cela fada rodicu, ktefi
nebudou mit viibec zadné zkuSenosti, a pak budou minimalné¢ védét, s ¢im se mohou
potkat a na co by se m¢li alespoii teoreticky pfipravit.

Tato diplomova prace se sklada ze dvou hlavnich ¢asti. V prvni ¢asti se vénuji
nejprve vysvétleni terminu zdravotniho postiZeni, pfedstavim druhy postiZeni, vysvétlim
rozdil mezi vrozenym a ziskanym postizenim. Poté vysvétlim nckteré vzacné
onemocnéni, se kterymi se potykaji déti respondentek a také poukézu na nckteré trvalé
nasledky, se kterymi se rodiny zmého vyzkumu setkaly. Také predstavim
neurorehabilitace, které déti v ramci svého volného ¢asu navstévuji a jsou pro né velmi
potiebna a nutna proto, aby se mohly vratit alespoii ¢astecné ke svému béznému zivotu
s minimalnimi zdravotnimi nasledky. V posledni ¢asti se budu zabyvat zivotnim stylem
rodiny po ziskani onemocnénti, ale také poukazou na vnimani kvality zivota, kterou vnima
jinak rodi¢ se zdravym ditétem a jinak rodi¢ s nemocnym ditétem. Také predstavim
moznosti vyrovnavani se s onemocnénim ditéte z pohledu odbornikli. V druhé casti
popisuji metodologii vyzkumu, a to interpretativni fenomenologickou analyzu rozhovord,
poté predstavim vysledky a budu interpretovat tuto analyzu.



Popis mého FeSeného problému

Nejprve bych predstavila nasi Zitou zkuSenost. Mam tii1 déti, dva starsi, dnes jiz zletilé
chlapce, kteti jsou i nadéle zdravi a dceru, které bude v letosnim roce 11 let. Dcera, ktera
nam pred necelymi tiemi roky méalem zemiela. Nebyl to disledek nepozornosti nas ani
dcefin, nestalo se to néjakym nedopatienim, ani urazem, prosté ji ,,jen‘ prasklo z vrozené
vady, klubicko cév (odborné arteriovendzni malformace) v mozku. I kdyz byla prakticky
thned pfivolana rychld zachranna sluzba a dcera byla v péci 1¢kari téméi bezprostiedné
po prvotnich pfiznacich, bohuzel jim trvalo spoustu hodin, nez rozpoznali, ze ma dcera
projevy krvaceni do mozku. Samoziejmé, jak vSichni velmi dobfe vime, pfiznaky mrtvice
se maji vyhodnotit velmi rychle a ma se nasadit adekvatni 1écba. Mozna, Ze to tak je
u dospélych, ale rozhodné to tak nebylo u ditéte. Z jednoho prostého diivodu, protoze se
s rupturou malformace u ditéte 1€kati v zdchranné sluzbé¢, ale 1 v Ceskokrumlovské
a pozdégji 1 v ¢eskobudéjovické nemocnici setkali poprvé.

Je samoziejmé a také medidlné znamé, Ze rozhodujici je pro trvalé nasledky cas.
Cas, ktery netprosné utika, kdyz vase dité bojuje o Zivot. Cas, ktery viibec neutika, kdyz
vam operuji dit¢ a 1€kat vam nemilosrdné fekne, ze tu operaci vase dit¢ opravdu nemusi
piezit.

Vase dit¢ zazracné¢ a také diky obrovské zkuSenosti neurochirurga piezije. Nic
jiného si rodi¢ v prvnich hodinidch a dnech ani nepfeje, mozna ani neni schopen si
pripustit néco jiného. V prvotnich dnech po operaci, kdyz se divate na své dité, které
vlastné viibec nepozndvate, protoze ma oholenou zavazanou hlavu, je celé oteklé,
studené, protoze ho podchlazuji, aby nemélo teplotu a nedostalo zapal plic, se spoustou
hadi¢ek nejen z hlavy, ale i rukou, nosu, v umélém spanku vam vitbec nedochézi, co vas
¢eka. Vibec si to nedokézete predstavit, mozna nejste schopni ani pochopit slova Iékate,
ze vase dit¢ ptivezli pozd¢€ a musite pocitat s velkymi nésledky.

A pak dit¢ po tydnu konecné probudi zumélého spanku a vy vidite, Zze vas
poznava. Sice nemluvi, nehybe piilkou téla, neudrzi hlavu, neposadi se a je na plenach,
ale poznava. A v tu chvili prosté vite, ze to musite zvladnout, kvili ni, kvili svému
nejmilovanéjSimu ditéti, protoze kdyz se slozite, tak ji nepomuzete. A tak vam nastane
koloto¢ rehabilitaci a celodenni péce. Do zacatku vdm vypomohou rehabilitacni sestry,
ergoterapeutky, logopedky, 1ékaii 1 zdravotni sestry. I tak je to strasné naro¢né, ale kdyz
uz se naucite zachéazet s ditétem s vesSkerou péci, jste najednou propusténi domd.
S doporucenim intenzivni rehabilitace, ale zaroven se zdkazem vétsi fyzické namahy,
protoze dcefi odoperovali jen ¢ast malformace a Cast ji zlstala v hlavé. Je to zapeklita
hticka, jak s ditétem rehabilitovat a zaroveni ho nepfepinat. Doma je to v§e o moc tezsi.
Nemocnice je bezbariérova a hned kdyz ptijdete domu, tak zjistujete, Ze je bariérové
uplné€ vSechno. Nastane obrovsky a neuvéiitelny koloto¢ dojizdéni na riizné rehabilitace,
k odbornym Iékaiftm do ambulanci, dennodenni cvi¢eni doma a plnéni Skolnich
se svymi spoluzéky, se kterymi chodila do prvni tfidy, kdyz byla jesté zdrava.

Tenkrat pro nas bylo vSechno nové a marné¢ jsme shanéli jakékoli informace
o onemocnéni a také pripadné nésledujici péci, aby dcera méla spoustu moznosti, jak se
dale zlepsovat. Bohuzel v Jiznich Cechach, ale ani v celé Ceské republice nam nikdo
neporadil. Pokud jste se obratil na organizace, které sdruzuji lidi po onemocnéni, popf.
operaci mozku, tak Vam vlastné nedokdzou vibec odpovédét a pomoci, protoze Vam
odvéti, ze se to dcefi stalo prosté¢ brzy. Tyto organizace sdruzuji obdobné postizené
obCany, ale vlastné pouze dospélé, a tak neporadi a vam nezbyva nez hledat sam. Dnes
jiz spoustu véci nastésti vime, a tak se mi bézné stava, ze hodné informaci preddvam dal,
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zejména ve své profesi socidlniho pracovnika. Presto se mi také stava, ze se dozvim
1 néco nového a jsem poté 1 dost piekvapena, ze se to dozvidam az po takové dobé.

Dnes, s odstupem bezmala tii let, musim fict, Ze to bylo a je neuvéfitelné narocné,
nejen pro dceru, ale 1 pro nés jako rodice a cely zbytek rodiny. Naprosto se nam zménil
zivotni styl, protoze je 1 dnes potad priorita zlepSeni zdravotniho stavu dcery, a proto se
vSe nasméfovalo timto smérem, vcéetné zajmovych krouzkii. Moc dobte si dokazeme
ptedstavit, jak naro¢ny bude pro dité jednou Zivot s handicapem.

Miizete zapomenout na to, co bylo pfed tim. Vase dité jiz nezvladne hrat na
hudebni nastroj, nezvladne lyZovat ani jezdit na kole, musi pouzivat levou ruku misto
pravé. Nepiijde za kamarady, nedojde si na z4jmovy krouzek nebo nepojede autobusem
do Skoly, jako jeji vrstevnici. Vzdy uz tu bude to ale... Dcera pfesto vSechno, usla
neuvéfitelny kus cesty, a i dnes neustale prekvapuje odborniky napfti¢ republikou. Vime,
ze toho v zivoté dokdze jest¢ mnoho, protoze mé obrovskou zivotni zkusenost, kterou ji
nikdo nevezme, 1 kdyZz za naprosto nepfedstavitelnou cenu. Je pravdou, ze ji nemoc
sebrala détstvi, nevinnost a naivitu, ale dala ji mnohem vic. A to nejen ji, ale i mné¢,
manzelovi a §ir$i rodiné.

Vzhledem k tomu, jakou mame zkuSenost, tak jsem chtéla poznat dalsi rodice
a déti, kteti si prosli obdobnou zkuSenosti. Zajimalo mé, zda maji podobnou zkuSenost
nebo naopak uplné jinou, protoze jsme samoziejmé kazdy jiny.

Nebylo uplné€ jednoduché nalézt rodice s détmi se stejnou diagndzou, protoze, jak
jsem jiz psala, neni zde kromé jedné organizace na portalu Facebook Zz4dna jina, ktera by
sdruzovala dalsi lidi s timto onemocnénim. Navic diagnoza arteriovendzni malformace
ruptura malformace povétSinou spadd do druhé dekady zivota dle riznych odbornych
¢lanki a vyjadieni 1ékartt.

Pivodné jsem méla slibené dva rozhovory o détech ve stejném veéku jako dcera,
ale obé maminky poté piestali komunikovat, a tak z rozhovoru seslo. Nakonec se mi
ozvaly dalsi tfi maminky, které ovSem maji déti predSkolniho véku. Ozvalo se mi
1 n¢kolik maminek, které chtély pouze s nécim poradit a vyzkumu se ucastnit nechtély,
stejné tak 1 vSichni tatinkové. Setkala jsem se 1 s maminkou, pro kterou byla situace
cerstva a velmi bolestnd, a tak jesté nedokazala o rodinné situaci hovofit. A proto se muj
ptivodni podklad zna¢né pozmeénil a ja misto toho, abych s respondentkami vedla
rozhovory o tom, jak jejich déti s postizenim zvladaji Skolu, volnocasové aktivity, tak
jsem hovotily o upln¢ jinych starostech, ale i radostech, které tyto maminky tesi a trapi
je. A tak jsem musela po provedenych rozhovorech pozménit i skladbu prvni ¢asti
diplomové prace.



1. ZDRAVOTNI POSTIZENI

V této kapitole predstavim pojem zdravotni postizeni. Uvedu definice, jak jsou
prezentovany v riznych dokumentech, které vysvétluji pojem zdravotniho postizeni.
Okrajové se zastavim 1 v historii, jak bylo postizeni vnimano v diivéjSich dobéach
a v soucasnosti. Dale vysvétlim rozdé€leni zdravotniho postizeni dle toho, co je postizeno.
Také vysvétlim rozdil mezi vrozenym a ziskanym postizenim.

1.1 Vyvoj vnimani lidi se zdravotnim postiZzenim

S postizenymi obcany se v historii lidé setkavali od nepaméti. K lidem pfistupovali podle
toho, jaky druh postizeni clovék mél. Samotny ptistup k lidem s postizenim je také o tom,
jak vyspéla je kultura spole€nosti, ruku v ruce jde i to, co dana spolecnost vnima jako
zadouci a co jiz za nezadouci. Je na to poukazovano také v publikaci od Ludikové: ,, 77,
kteri nejsou jako vsichni ostatni, kteri se odlisuji, jsou zpravidla vnimani jako cizi, coz
plati i o jedincich s postizenim.“! V nasi dob& bych fekla, ze doslo k velkému posunu
minéni a potifebné osvéty o lidech s postizenim. Podle zkuSenosti mych znamych
a kamaradek vyrtstali jejich postizeni rodi¢e zavieni v riznych tstavech, nebylo pfilis
zédouci, aby se ukazovali na vefejnosti. Zlom nastal s pfichodem demokracie a postupné
se nadale pfistup a moznosti lidi s postizenim zlepSuji. Je samoziejmé, Ze i v dnesni dobé
se Cloveék setkd s predsudky, ale je to spiSe nevédomosti jedince nez nastavenim
spolecnosti.

1.2 Definice zdravotniho postiZeni

V piipadé, Ze bych chtéla definovat pojem zdravotniho postizeni v kontextu k détem, tak
musim hledat ve vicero dokumentech. V Ceské republice neni definice jednotna a ve
svych vyjadienich se jednotlivé instituce lisi. Prvni formulaci tohoto pojmu jsme nalezla
v zédkon¢ o socialnich sluzbach v § 3 pism. g): ,, Télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo
kombinované postizeni, jehoz dopady c¢ini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci
Jjiné osoby. “? Dale jsem nalezla vymezeni tohoto pojmu ve $kolském zakong v § 16 odst.
1, ve kterém je dité s postizenim definovdno jako osoba se specidlnimi vzdéldvacimi
potiebami: ,, Ditétem, zdakem a studentem se specidalnimi vzdeélavacimi potiebami se
rozumi osoba, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo
uzivani svych prdav na rovnopravném zdklade s ostatnimi potrebuje poskytnuti
podpiirnych opatient. 3

! Ludikova, L. Kombinované vady, s. 7
2 Zakon ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
3 Zakon €. 561/2004 Sb., Zakon o pfedskolnim, zakladnim, sttednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani (Skolsky zakon)
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V Listin€ zékladnich prav a svobod je v ¢lanku 29 hovoteno o tom, Ze: ,,mladistvi
a osoby zdravotné postizené maji pravo na zvlastni ochranu v pracovnich vztazich a na
pomoc pii pripravé povoldni. “

Organizace spojenych narodii (OSN) v prosinci 2006 piijala Umluvu o pravech
obCanl se zdravotnim postizenim: ,, Osoby se zdravotnim postizenim zahrnujici osoby
majici dlouhodobé fyzicke, dusevni, mentalni nebo smyslove postizeni, které v interakci
s riiznymi prekdazkami, miize branit jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti na
rovnopravném zdkladé s ostatnimi. >

Az v této Umluvé se hovofi nejen o zdravotné postizenych, ale také samotny
Clanek 7 vymezuje i1 déti se zdravotnim postizenim:

1. ,,Staty, které jsou smluvni stranou této umluvy, prijmou veSkera nezbytna
opatreni, aby détem se zdravotnim postizenim zarucily plné uzivani vsech lidskych prav
a zakladnich svobod na rovnopravném zaklade s ostatnimi détmi.

2. Pri jakékoliv cinnosti tykajici se déti se zdravotnim postizenim musi byt prednim
hlediskem nejlepsi zajem ditéte.

3. Staty, které jsou smluvni stranou této umluvy, zabezpecuji détem se zdravotnim
postizenim, na rovnopravném zakladé s ostatnimi détmi, pravo svobodné vyjadrovat své
vlastni ndzory ve vSech zaleZitostech, které se jich dotykaji, pricemz se jejich ndazoriim
musi vénovat naleZitd pozornost odpovidajici jejich véku a zralosti, a pri realizaci tohoto
prava jim poskytuji pomoc primérenou jejich zdravotnimu postizeni a véku. ¢

Dle Ceského statistického tfadu Zilo odhadem v roce 2018 v Ceské republice
117 000 zdravotné postizenych déti ve véku od narozeni do 15 let. V poctu postizenych
chlapcii a divek byl rozdil markantni, vétSinové byli zastoupeni chlapci. Do této statistiky
ov§em patii také déti se specifickymi poruchami uéeni.’

1.3 Druhy zdravotnich postiZeni

Déti, které nejsou nemocni kratkou dobu, ale jejich 1écba trva mésice ¢i spiSe roky
a zanechava trvalé zdravotni nasledky, spada do nékteré ze skupin zdravotniho postizeni.
Existuji riznéd vymezeni forem zdravotnich postiZzeni, pokazdé to ma souvislost
s oblasti téla, ktera je ¢astecné nebo zcela nefunkcéni.
Zdravotni postizeni se nejcastéji diferencuje podle previadajicich rysii:

a) zrakové postizeni

b) s postizenim sluchu

c) telesné postizeni

d) zavazné civilizacni a obdobné interni nemoci
e mentalni postizeni

f) dusevni (psychiatrické) postizeni®

4 Ustavni zakon ¢&. 2/1993 Sb., Listina zakladnich prav a svobod, C1. 29 (2)
5 Umluva o pravech ob&ant se zdravotnim postizenim, Cl. 1
¢ Umluva o pravech ob&ani se zdravotnim postizenim, C1. 7
7 Cesky statisticky ufad. V ceskych skolach se vzdélavalo 108 tisic déti se zdravotnim postizenim.
8 Novosad, L. Zaklady specidlniho poradenstvi, s. 16
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Jak je zminéno vyse, zalezi na tom, jakd oblast je postizena. V zdjmu své kauzality
se budu zabyvat zejména télesnym postizenim, protoze dvé ze tii respondentek maji déti
prave s télesnym postizenim. Tteti respondentka ma syna s vyvojovou dysfazii, a proto
zminim 1 feCové postizeni, které v mém rozd¢leni neni zahrnuto, ale v dal$i odborné
literatui'e ho jini autoti uvadéji.

1.3.1 Télesné postiZeni

T¢lesné postizeni, nékdy zminované jako fyzické, popt. handicap, jehoz pojem je
vysvétlovan v mnoha encyklopediich se da specifikovat jako: ,, Osoba postizena defekty
pohybového a nosného ustroji (kosti, kloubii, svalii aj.) nebo poruchou ci poskozenim
nervoveho ustroji, jestlize se projevuje porusenou hybnosti. Hlavnim znakem téchto osob
je celkové nebo castecné omezeni hybnosti (omezeni chiize, sedéni ve tride, zachazeni
s ucebnimi pomiickami apod.), které jim zpiisobuje velké obtize v béznych cinnostech ve
§kole i v dennim Zivoté. *°

Spole¢nym znakem téchto osob je postizeni od ¢astecného omezeni pohybu az po
uplnou ztratu hybnosti. V mensi ¢i vétSi mife jim ochrnuti znemoziuje fadu ¢innosti,
které neni schopno dité s télesnym postizenim provadét. Je samoziejmé, Ze téchto déti si
vetsinou lidé vSimnou na prvni pohled, v ptipad¢, Ze nejsou upouténi na invalidni vozicek
nebo détsky kocarek, tak maji jiné podplrné prostiedky jako berle, hlilky, ortézy a jiné.
V piipadé, Ze zvladnou chodit bez pomoci, ma to vliv na jejich stabilitu nebo vykonnost,
protoZe nejsou schopni ujit velké vzdalenosti bez dopomoci druhé osoby nebo jsou velmi
neobratni v chlizi po nerovném povrchu ¢i nezndmém prostfedi. Jsou omezovani
v bézném zivoté, a to zejména velkou bariérovosti ve svém okoli, napt. neschopnosti
nastupu do dopravnich prostifedkt, vyjiti par schodu do skoly ¢i obchodu, nezvladnutim
odnést si samostatné tac s jidlem ve Skolni jideln¢ nebo nutné dopomoci pii vytvarné,
pracovni ¢innosti. Také tcast na zajmovych krouzcich, které jsou povétSinou zaméiené
na zdravé déti, zejména na jejich vykon a soutézivost vycleiuje jiz pfedem tyto pomalejsi
a vlastné nemotorné déti.

Télesné postizeni se dale déli podle toho, zda je vrozené nebo ziskané. Tzn. zda
se dite s timto postizenim jiz narodilo nebo postizeni ziskalo az v prib¢&hu zivota trazem
nebo onemocnénim.

. Télesné postizeni vrozené

Vrozené postiZzeni je takové, se kterym se dit€ jiz narodi. Postizeni vétSinou vznika
jiz v prvnich tydnech Zivota embrya nebo v pribéhu porodu nebo bezprostiedné poté,
kdyz jiz podle vyvoje je znatelné, ze vyvoj plodu neni spravny, popt. opozdény. Na vznik
vrozeného postizeni ma vliv nespocet riznorodych faktorii, mnohdy se na divod vzniku
1 pfes podrobna Iékafska vySetfeni nepfijde. Renotiérova rozdéluje vrozena télesna
postizeni do nékolika skupin: ,, Vrozené vady tvaru a velikosti lebky a patere, vrozené
vady koncetin a ristové odchylky, centralni a periferni obrny.’’ Vrozené vady déti se
zjistuji mnohem diive v pribéhu t€hotenstvi, a to zejména moznosti dalSich specialnich
vySetfeni, vznikem novych vrozenych onemocnéni, ale také rozhodnutim matek si
postizené dité ponechat ¢i celkove velkym pokrokem v 1¢katstvi, zejména v neonatologii,
kdyz je v dnes$ni dobé vétsi Sance velmi malé déti, které se narodi predCasné, zachranit za
cenu mnohych vyvojovych vad.

9 Pricha, J., Walterova, E. a Mares, J. Pedagogicky slovnik, s. 310
10 Renotiérova, M. Somatopedické minimum, s. 30-34
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o Télesné postizeni ziskané

Ziskané postizeni je povétSinou zplisobené nemoci ¢i trazem. Ziskané postizeni
vznikd v pribehu celého zZivota a u kazdého ¢lovéka mlize mit riznou intenzitu a rozli¢né
nasledky. Renotériova zminuje, ze: nejcastéjsi jsou deformace, rizné typy urazii a rada
nemoci.!! 1 déti se ziskanym postizenim piibyva. Je to zpiisobeno opét vyspélosti
1ékaftstvi, obrovskym posunem vétSiny l€katrskych odvétvi, véetné détské neurochirurgie.
Na druhou stranu prezivaji 1 déti stak obrovskymi trvalymi nésledky, které se jiz
k béznému Zzivotu nikdy nevrati a jsou znich ,lezéaci®“. O to vétSi je pak zoufalstvi
a beznad¢j rodicu, kteti doufaji v zdzrak, ktery bohuzel neptichazi, protoZze na rozsahla
poskozeni mozku je bohuzel i dneSni vyspéla Iékarska véda prozatim kratka.

1.3.2 Retové postiZeni

Prestoze v zdkladnim d€leni nemam zmiflované feCové postizeni, jsou samoziejme
vymezeni, kde je feCové postizeni také obsazeno. Zminuji ho zde pouze pro uplnost,
protoze dalSich postizeni je samoziejmé vice.

Vady feci velmi zdsadné narusuji verbalni komunikaci, ale také ovliviiuji celkovy
biopsychosocidlni vyvoj ditéte. Lechta to vysvétluje podrobnéji a odbornéji:
,, Komunikacni schopnost cloveka povazujeme za narusenou, piisobi-li nékterd jazykova
rovina jeho projevii (prip. i nekolik rovin — simultanné ¢i sukcesivné) rusivé se zretelem
k jeho komunikacnimu zaméru. Miize jit o foneticko-fonologickou, morfologicko-
syntaktickou, lexikalné—sémantickou nebo pragmaticko-komunikacni rovinu jazyka,
pricemz vysilatel i piijemce informace pouzivaji stejny kéd — spolecny jazyk. “I°

Jak je jiz zminovano vySe, naruSeni jakékoli c¢asti komunikace nebo
komunika¢niho procesu, muize byt oznaceno za naruSené komunikacni dispozice.
Abychom 1épe pochopili vysvétleni, je mozné rozdélit poruchy feci 1 jinym zplisobem:

,, Poruchy reci délime:
1. poruchy ve vyvoji—opozdeny vyvoj (OVR) a odchylny vyvoj (vyvojova dysfazie,
dyslalie)

2. poruchy plynulosti —koktavost a brebtavost

3 poruchy zvuku reci-huhnavost

4. sekundarni (projev nebo nasledek jiného onemocnéni) — dysartrie a afazie
5 mutismus “"

Poruchy komunikace mohou byt signalem pro zdvaznéjsi nebo dalsi onemocnéni,
a proto je nutné s ditétem pracovat, odeslat ho k dalS$im odbornikim a vySetfit ho
komplexné.

11 Renotiérova, M. Somatopedické minimum, s. 37
121 echta, V. a kol. Terapie narusené komunikacni schopnosti, s. 15-16
13 Aksenovova, Z. Poruchy reci— prakticky pohled v ordinaci pediatra, s. 316
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2. VZACNE POSTIZENI

Ve druhé kapitole se budu zabyvat pojmem vzacnych, popi. raritnich onemocnéni.
Piiblizim zde par jednotlivych vzacnych onemocnéni, o kterych budu hovofit poté
v souvislosti s respondentkami ve vyzkumné ¢asti. Na zaver pfiblizim termin trvalych
nasledki, v kontextu s détmi z rozhovort.

S pojmem vzacného postizeni jsem se setkala az kdyz nase dcera onemocnéla.
Samoziejme jsem tento pojem jiz v prubéhu Zivota zaslechla, ale nikdy jsem tomu
nevénovala patficnou pozornost. Kazdy si pravdépodobné¢ dokaze piedstavit, co to
znamena vzacny, nékdo nebo néco, co je malo vidét nebo se to da tézko sehnat.

Jedna z definic pro vzacné onemocnéni je napt.: ,, Vzacnym miizeme onemocnéni
nazvat, kdyz postihuje méné nez 5 osob z kazdych 10 000. “'*

Vzacnych onemocnéni je pomérné hodné, odbornad literatura uvadi okolo 8 000
druhti, coz neni viibec malé Cislo. Jsou to vétSinou vrozené nebo dédicné vady, o kterych
velmi Casto rodice natoz dit¢ viibec nevi, do prvotnich ptiznakd, které ale mohou byt az
zivot ohrozujici a mohou byt 1 smrtelné. Vzhledem k tomu, ze vzacnych onemocnéni je
tolik, tak musite poéitat také s tim, Ze vase dité bude v Ceské republice prvni s témito
priznaky a ani v nejvyhlasené;si détské nemocnici v Praze, Motole si nebudou védét rady.
A to z jednoho prostého diivodu, protoze vase dité bude ten prvni pacient. Nize se budu
zabyvat n¢kterymi vzacnymi onemocnénimi déti, které se dotykaji mych rozhovort.

2.1 Arteriovendézni malformace (AVM)

Arteriovenozni malformace (dale AVM) patii do skupiny vzacnych onemocnéni.
Odborna vetejnost se diive pfiklanéla k tomu, ze je to vrozend vada, kterd vznika
v prib¢hu téhotenstvi a na vznik AVM by mohl mit vliv Spatny Zivotni styl budouci
matky. Posledni dobou se vSak zacind mezi 1ékati hovofit také o tom, Zze AVM mohou
vznikat 1 v prubéhu zivota, a to jako mozny dusledek jesté raritnéjSich onemocnéni, které
napomahaji vzniku AVM. Vyskyt v populaci je asi 1 %.

Definice AVM je: ,,Je to vzacné vrozené cévni onemocneni, kde AVM je splet
abnormalnée propojenych tepen a Zil. Chybi zde kapilarni sit’ a tepny tak primo prechazeji
vzily. Toto primé spojeni tepny a Zily se nazyva arteriovenozni zkrat. Shluk téchto
abnormdlnich zkratii se nazyva nidus. Zily nejsou na takto vysoky tlak krve proudici
2 tepen uzplisobené. To vede k riziku protrzeni Zilni stény a naslednému krvaceni. “°

Vzhledem k tomu, Ze si pod touto definici malokdo z laické vetejnosti dokaze 1épe
predstavit, jak malformace v téle vypada, piilozila jsem na dalsi stranku obrazek ¢. 1,
ktery vysvétluje rozdil mezi zdravou a nemocnou spleti zil a tepen v nasem téle.

14 Cesk4 asociace pro vzacna onemocnéni. Co je vzdcné onemocnéni.
15 AVMinority. Co je AVM.
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Normal Capillary Bed Arteriovenuous Malformation

%° = Oxygen molecules

Obr. 1: Rozdil mezi zdravou a nemocnou AVM  Zdroj: AVMinority

AVM muze vzniknout v jakékoliv ¢asti téla a v odborné literatute se hovoii o tom,
ze ,,praskd™ v prubehu druhé poloviny zivota, v détstvi velmi vzacné. AVM neboli,
vétSinou nemd zadné projevy ani priznaky, a proto se na toto onemocnéni vétSinou
nepiijde. Setkala jsem se také s terminem ,,Casovana bomba.* V piipadé, Ze je uloZena
v mozku, tak podle mista uloZzeni mtize nékdy zpusobovat bolesti hlavy nebo epilepsii.
V ptipadé, Ze je ulozena na jinych ¢astech obli¢eje nebo krku mohou AVM zptlisobovat
rizné deformity, otoky ¢asti obli¢eje nebo zmény barvy kiize. V ptipadé€ prasknuti dojde
k prudkému masivnimu krvaceni, které se velmi Spatné zastavuje. V pfipadé, ze je AVM
uloZena v mozku, dochézi k zakrvaceni, vzniku hematomu a je nutny okamzity pievoz na
specializované centrum détské neurochirurgie (v Jiznich Cechach neni), miize dojit k
velmi zavaznym trvalym nésledkiim, popi. umrti. Jak dalekosahlé nasledky urcuje také
Cas, jak dlouho krvaceni do mozku probihalo, jak velky se udé¢lal hematom, jak
s pacientem pii pfevozu zachazeji (je nutné s nim zbytecné nehybat).

Vzhledem k tomu, Ze se jedna o raritni onemocnéni, tak je jasné, ze laicka
vefejnost ma velmi malé povédomi o tomto onemocnéni. Znalost tohoto onemocnéni je
vSak ofiSkem i pro odborniky napfti¢ republikou. Lékati se s timto onemocnénim setkavaji
v détském veku minimaln€ a chybi jim potiebnd zkuSenost. Dnes jiz vim, ze pfiznaky
krvaceni do mozku z AVM jsou obdobné jako u mozkové mrtvice-ztrata hybnosti
koncetin, ztrata feci, poruchy védomi, piekotné zvraceni a urputné bolest hlavy.

AVM ma v dnesni dob¢ tii moznosti 1éCby:

1) neurochirurgicka — operace na specializovaném pracovisti détské neurochirurgie
— operace mozku s kraniotomii, odstranénim celé nebo Casti malformace (zéalezi
na tom, jak hluboko a na jakém misté v mozku je AVM uloZena, ale také na tom,
v jakém stavu pacient piijizdi). V pfipad¢ odstranéni celé AVM je pacient
,»vylécen.“ Otadzka je, s jakymi trvalymi nasledky.

2) stereotakticka radiochirurgie — opét specializované pracovisté, pacientovi je
nasazen stereotakticky ram na hlavu, AVM je ozéafena jednorazové Leksellovym
gama nozem. Doba, po kterou se ,,ceka* az se télo vypotrada s vyhojovanim AVM
jsou az tfi roky, po tu dobu je riziko, ze malformace mtize opétovné prasknout.
Plati zde, ze kazdy rok se riziko opétovného prasknuti AVM zvysuje. Po trileté
dobé¢ je zde také riziko, Ze se malformace zcela nevyhoji a je nutné opétovné volit
mezi neurochirurgickou operaci nebo ozéatenim.
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3) embolizace — i zde musi byt zadkrok proveden na specializovaném pracovisti.
Tepnou, vétSinou v tiisle, se zavede katétr, ktery vede azk AVM. Timto katétrem
se poté¢ vstiikne ,,lepidlo®, které zalepi vSechny cévy, které vyzivuji AVM = jsou
embolizovany a AVM je vyfazena z obéhu. I v tomto ptipadé plati, pokud je
embolizovana cela malformace, je pacient vylécen. Rizikem je, ze muze dojit ke
komplikacim a trvalym nasledkiim.

V piipadé AVM, kterd nekrvaci, je na rozhodnuti Iékafe a také samoziejmé se
spolurozhodnutim rodict,, jakym zplsobem bude AVM Ilécena. NevyluCuje se
1 kombinace 1é€by. Neni univerzalni métitko, pfistupuje se individualné, zalezi hlavné na
ulozeni AVM, velikosti a také urgentnosti 1éCby.

2.2 Hereditarni hemoragicka teleangiektazie (HHT)

Hereditarni hemoragické teleangiektazie (dale HHT) patii stejn¢ jako arteriovendzni
malformace do skupiny vzacnych onemocnéni, spiSe patii do skupiny jesté vzacnéjSich
onemocnéni, coz je 1 pfipad na 100 000 piipadu. Je to onemocnéni dédicné, které se
projevuje Cervenymi skvrnkami na téle a hlavnim projevem je Casté krvaceni z nosu
(epistaxe).

Definice HHT: ,, Synonymem morbus Rendu Osler-Weber je oznacovana vrozend
choroba s autozomalné dominantnim typem dédicnosti. Charakteristicka je postupna
tvorba teleangiektazii, které mohou postihovat kuzi, sliznicni povrchy, plice, mozek,
travici trubici a jatra. Onemocneéni lze kategorizovat na zakladeé cCetnosti a intenzity
krvacent z nosu. !

Dle klinickych projevii méa diagnéza HHT tfi formy od mirné az po tézkou.
V odborné literatuie se hovoii o tom, Ze k projevim u détskych pacientl stejné jako
u diagnézy AVM pfili§ nedochézi, spiSe dochazi k projeviim az v dospélosti. Z ditvodu
Castych epistaxi dochazi ke ztrat¢ krve a postupné k anémii, je potfeba dopliiovat davky
zeleza a také krevni transfuze. Komplikaci diagnozy HHT je to, Ze tvoii AVM v rtiznych
Castech téla—zejména v plicich. Dalsi komplikaci mize byt mozkovy abces (zanétlivé
lozisko v mozku). V ptipad¢, Zze se na AVM pfijde v rdmci prevence, tak se embolizuji.
Ptistup k takovym pacientim by mél byt multioborovy. K potvrzeni této diagnozy je

potiebné genetické vysetieni.
A c

Pulmanary AUM Carebral AVM Hepatic AVIV
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Obr. 2: Pfiznaky a projevy diagnézy HHT
Onemocnéni HHT je celozivotni, nevylécitelné, se starnutim dochazi

ke zhorSovani stavu, pacientiim neni povoleno uzivani 1€ka na fedéni krve, také nékteré
léky na bolest (ibalgin, brufen), nesmi epidurdlni anestezie. Bohuzel stejné jako

16 Very rare hematologic and oncologic diseases. Hereditdrni hemoragicka teleangiektdzie.
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u predeslé diagnozy i zde dochazi k neznalosti 1ékaid, a proto musi rodi¢ sdm piedem
upozornovat a vysvétlovat nebezpecnost této diagnozy.

2.3 Beckwith-Wiedemanniiv syndrom (BWS)

Beckwith-Wiedemannliv syndrom (dale BWS) uzavira okruh chorob, které v této
kapitole zmifluji pod pojmem vzacného onemocnéni. I onemocnéni BWS je vzacné.
Projevuje se na rozdil od pfedchozich onemocnéni jiz v kojeneckém véku-asymetrii téla,
abnormalitou organti—velky jazyk, velké biiSko s bfisni diastdzou ¢i kylou, jedna tvar
vetsi nez druhd, ,,zafezy* na uSich. Také tyto déti jsou ohrozené mnohondsobné veétsim
rizikem nddorového onemocnéni, zalezi vSak na druhu BWS. Vyskyt v populaci je
1: 14 000.

Definice BWS: ,, Genetickd porucha charakterizovand prerustanim, predispozici
nadoru a vrozenymi malformacemi. Pacienti maji behem druhé poloviny téhotenstvi
a v prvnich letech Zivota tendenci ke zvySenému ristu, vysky dospélych jsou zpravidla
v normdlnim rozsahu. “!’

Stejné jako HHT je i tato diagnoza vrozena a nevylécitelnd. Podle projevil se vSak
da rozpoznat jiz v t€hotenstvi, popi. v prvnich mésicich zivota, ale je zde opéct nutnost
znalosti 1ékare, ktery rodice nasmétuje k odbornému 1ékati. K potvrzeni diagnézy se
provadi genetické vysSetfeni. K dal§Sim komplikacim patii hypoglykemie. I u tohoto
onemocnéni je multioborovy piistup nutnosti.

Beckwith-Wiedemann syndrome

Microcephaly Macroglossia  Umbilical hernia

FADAM.

Obr. 3: Pfiznaky a projevy BWS  Zdroj: N.ILH.

17 Endo-ERN. Beckwitt Wiedemanniiv Syndrom.
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Nyni bych okrajové pfiblizila tii diagnézy, které jiz nepatii svou diagnostikou do
skupiny vzacnych onemocnéni. Vzhledem k tomu, ze se s nimi 1é¢i déti, které jsou
zahrnuté do rozhovorli a maminky v souvislosti s onemocnénim ditéte také hovorti
1 0 téchto diagnozach, tak mi pfijde smysluplné, alespon trochu tyto diagndzy predstavit,
aby bylo alespoii trochu ziejmé, o ¢em respondentka hovofi.

2.4 Fokalni kortikalni dysplazie (FKD)

Fokalni kortikalni dysplazie (didle FKD) je porucha vyvoje mozkové kiry. Jejim
pruvodnim projevem jsou epileptické zachvaty, které mizou zacinat velmi drobnymi
projevy, kterych si rodi¢ nemusi ani vSimnout nebo jsou to tak drobné naznaky, Ze je
rodi¢ bagatelizuje a vnima jako détsky tik. O téchto minimalnich pfiznacich bude hovorit
pravé jedna z respondentek.

Definice FKD: ,,Kortikdlni dysplazie ¢i malformace kortikalniho vyvoje se
klasifikuji podle riznych kritérii, kdy hlavni roli obvykle hraje faktor casovy — faze
kortikalniho intrauterinniho vyvoje (proliferacni, migracni a diferenciacni) a faktor
prostorovy (loZiskové a difiizni poruchy). !

V piipadé, ze se u ditéte potvrdi diagnoza epilepsie, je nasazena farmakologicka
1écba, dit€¢ cekd podrobnéjsi vySetreni EEG, magnetickd rezonance a dalSi mnoha
hloubkova vysSetteni, aby se potvrdilo, zda epilepsie vznikla na zakladé né&jakého
podkladu ¢inikoliv. V ptipadé, Ze se jedna o diagndzu FKD je farmakologicka 1écba mélo
ucinna, léky se musi rizn¢€ kombinovat, a i tak nemusi epileptické zachvaty vymizet zcela.

Stejné jako u AVM i vpiipadé FKD se operuje, tentokrat je to pfi
epileptochirurgickém vykonu, pii které je ¢ast mozku s FKD odstranéna, a také by se mél
pravodni projev epilepsie minimalizovat nebo i1 vymizet, ale 1é¢ba antiepileptiky se musi
vysazovat postupné. Stejn¢ jako u operaci AVM, 1 zde muze dojit po operaci FKD
v mozku ke komplikacim a trvalym nasledktim.

2.5 Epilepsie

Pojem epilepsie si myslim, ze je mezi populaci asi nejznaméjsi. VétSina lidi vi, ze
epilepticky zachvat se muze projevit v jakémkoli véku, spoustéct epileptickych zachvati
je spousta, miZe se jednat o dédicné zatizeni, ale také jako projev dalsi diagnozy, Spatné
zivotospravy nebo nasledkem trazu. Jsou rtizné typy epilepsie a druhy zachvati. VéEtSina
lidi si pravdépodobné ptedstavi lezicitho zmitajiciho se ¢lovéka se zaSkuby a pénou
u pusy, ale mezi zachvaty jsou podstatné rozdily. Miize se zménit jen pohled v oc¢ich nebo
mrkani o¢i nebo neschopnost otoceni se ditéte z biiska na zadda. Zachvat muize pfijit
v kteroukoli denni i no¢ni dobu.

Definice epilepsie: ,, Epilepsie je neurologické onemocnéni, charakterizované
opakovanym vyskytem epileptickych zachvatii. Ke stanoveni diagnozy epilepsie zpravidla
dochazi za predpokladu opakovaného vyskytu 2 a vice nevyprovokovanych epileptickych
zdachvatii. Ke stanoveni diagnozy je dilezity dostatek informaci jednak o priibéhu
samotného zdachvatu, tak i identifikace moznych pricin, které mohou mit provokacni viiv
na vznik epileptického zachvatu (nedostatek spanku, alkohol a jiné navykove latky, akutni
onemocneni mozku — uraz, zanét, cévni prihoda atd.) «l9

18 Komarek, V. Détska epileptologie, s. 171
19 Spolecnost E. Co je epilepsie?
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Jak jsem jiz psala vyse, objeveni epileptickych zachvati mize mit rizné
podklady. Musim zde ovSem i1 zminit zkuSenost mou, kterou jsem pii ¢teni popisti projeva
epilepsie nenalezla. A to, Ze epilepsie mlize vzniknout i jako nésledek operace mozku.
Doba, kdy je dit¢ nejvice ,rizikové™ na vznik epilepsie je obdobi dvou let od operace
mozku. V ptipad¢, ze do dvou let se neprojevi zadny zachvat, tak je ¢astecné vyhrano.
Ale opravdu jen ¢astecné, protoze riziko vzniku je vlastné celozivotni, diky zménam na
mozku v pribéhu let, a proto museji byt tyto déti v péci zkuseného neurologa, ktery jim
pravidelné bude provadét vysetieni EEG.

Diagnézu epilepsie potvrzuje az hloubkové vysSetieni — EEG, magneticka

rezonance, CT. Lécba epilepsie je farmakologicka (antiepileptika), v ptipadé neucinnosti
antiepileptik se po dalSich vySetfenich mtze 1€kaf ptiklonit k epileptochirurgické operaci.
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Obr. 4: Projevy a piiznaky epilepsie ~ Zdroj: Epikid

2.6 Vyvojova dysfazie

Je to porucha, ktera ovliviiuje vyvoj feci. Postihuje fecova centra v mozku na riznorodém
podkladu, a ne vzdy se da lokalizovat. Pivod choroby muze byt jiz v téhotenstvi,
v prubéhu porodu nebo i v dobé postnatalni.

Definice vyvojové dysfazie: , Dysfdzie je porucha, kterda postihuje nejen
vyslovnost, ale i slovni zasobu a gramatickou strukturu reci. Jeji pricinou byva obvykle
lehka mozkova dysfunkce (LMD), zavaznost poruchy zavisi predevsim na rozsahu
poskozeni mozkovych funkci. “?’

Mezi charakteristické znaky dysfazie patii opozdény vyvoj feci, porucha
sluchového a zrakového vnimani a ¢asto se objevuji 1 dalsi poruchy uceni. I zde je potfeba
multioborova 1écba, stejné jako u ostatnich diagnoz.

20 Kutalkova, D. Logopedickd prevence, s. 141
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Obr. 5: Vyvojova dysfazie Zdroj: Pinterest

2.7 Trvalé nasledky

S terminem trvalych nésledkt se setkavame v 1€katské praxi velmi ¢asto a po 1écbé takto
zavaznych onemocnéni a operacich mozku to neni jinak. Jsou to nésledky, které prosté
dité bude mit at’ chcete nebo ne.

Za sebe mohu fict, Ze dcera mé¢la v nemocnici prognézované mnohem vetsi
nasledky, které se nastésti v priibéhu tydni, mésici i let zlepsily, ale ptesto ty nésledky
zustanou. Mozna jako pfipominka toho, ze se kdysi stalo néco, co nam vSem zménilo
Zivot.

Definice trvalych nasledki: ,, Zlepsujici se moznosti moderni mediciny zvysuji
prezivsi pocet pacientii i s tézkym neurologickym postizenim a vyraznymi dlouhodobymi
Ci trvalymi funkcnimi nasledky (disabilitou). To s sebou nese nejen riziko velmi spatné
kvality Zivota téchto osob, ale i vyraznych socioekonomickych disledkii. “*!

Trvalé nasledky se dotykaji déti vSech respondentek, se kterymi jsem hovotila
a to zejména télesné postizeni. Dcera prvni respondentky méla prvnich par dnti po operaci
uplnou hemiplegii, ktera se postupné zlepsila na hemiparézu. Dcera druhé respondentky
ma parézu pravé nohy. Syn tieti respondentky nema télesné postizeni

2.7.1 Hemiplegie

Hemiplegie je uplné ochrnuti levé ¢i pravé strany téla nasledkem krvaceni do mozku ¢i
jinych zmén na mozku.
K ochrnuti dojde vzdy na protilehlé strané, nez je poskozeny mozek, je to

zpusobeno kiizenim nervovych vlaken na tirovni prodlouzené michy. Postizeni nad timto
piekiizenim zplisobuje postizeni opacné strany.

2L Tyll, T. a kol. Neuroanestezie a zdklady neurointenzivni péce, s. 321
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2.7.2 Hemiparéza

Hemiparéza je ¢astecné ochrnuti levé Ci pravé strany téla, opét jako nasledek poskozeni
mozku.

2.7.3 Plegie / paréza

Tyto terminy vysvétluji tiplné ochrnuti ¢i ¢astecné ochrnuti jedné koncetiny téla.
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3. NEUROREHABILITACE

Ve tieti kapitole se budu zabyvat jiz ndvratem do bézného zivota, budu psat
o moznostech, které dnesni moderni doba nabizi détem proto, aby se alespoinl Castecné
mohly vratit do bézného zivota, i kdyz samoziejmé¢ jiz jako dité¢ s handicapem.
Rehabilitace je stejné diilezita a potiebna pro vSechny, bez rozdilu véku. Déti na rozdil
od dospélych maji ovS§em mnohem vétsi Sanci své postizeni rozcvicit, je to ddno tim, ze
mozek déti je plasti¢téjsi a nadale se vyviji.

Pojem neurorehabilitace: ,,Jde o koordinovanou, multidisciplinarni a vysoce
individualizovanou c¢innost s cilem optimdalniho znovuobnoveni fyzickych, psychickych,
socialnich a pracovnich schopnosti jedince, jez byly snizeny v diisledku onemocnéni.
Nejednd se jen o poskozeni motoricko-senzorického systému, ale téz o poruchy
kognitivnich funkci, véetné fatickych a psychickych. “*?

Nastésti jiz 1ékarska véda, a hlavné osvéta pokrocila tak dalece, ze smysl
rehabilitace je vnimdm ve vSech sférach spolecnosti jako velmi potiebny
k znovuobnoveni poSkozenych funkci. K neurorehabilitaci dochézi jiz ve fazi akutniho
onemocnéni, za détmi dochézi na oddéleni ARO/JIP fyzioterapeutka, ergoterapeutka
a s détmi rehabilituji pasivné, tzn. bez aktivni pomoci ditéte. Po piekladu na lizko
bézného oddéleni se rehabilituje jiz nekolikrat denné a ptichazi dal$i odbornici, podle
toho, s ¢im ma dité problémy (logoped, psycholog). Po propusténi z nemocnice dostanete
kontakty na rehabilitace v okoli svého bydlisté a nastane neuvétitelny koloto¢ dojizdéni
po ruznych rehabilitacich n€kolikrat tydné¢ a cviceni v domdacnosti. Dale navstévy
Iékatskych ambulanci (neurologie, neurochirurgie, rehabilitacni ambulance, genetika,
hematologie, endokrinologie, cévni, antropologie, alergologie a dalSi odbornici) podle
toho, s ¢im se dité 1&¢i.

Ptesto vSechno si musite uvédomit, ze tato 1écba je jiz celozivotni, neni to, Ze si
néco dité ,,odcvici“ a ono to tak zlstane. Jakmile dojde tfeba k Grazu, napf. zlomenina
ktstky v ruce, tak po fixaci a sundani sadry se ruka velmi rychle zhor$i. Tim chci fict, ze
je potieba v rehabilitaci pokracovat a smifit se s tim, Ze to je jiz VA4S bézny zivotni styl.

Velmi zjednodusené to vystihuje obrazek €. 6, ktery je spiSe obecny, protoze to
neni vypracovano do jednotlivych rehabilitaci, 1€karskych ambulanci a nezahrnuje to ani
bézné Cinnosti jako zaméstnani, Skolské zafizeni atd. Ale tak né&jak to po navratu
z nemocnice s nemocnym ditétem mnohdy vypada.

22 Tyll, T. a kol. Neuroanestezie a zaklady neurointenzivni péce, s. 321
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3.1 Fyzioterapie

Fyzioterapie je jedna z prvni Casti rehabilitacnich oborl, se kterou se rodi¢ setkava,
moznd jiz v dob¢, kdyz jsou déti malé nebo kdyz ma rizné bolesti zad a rehabilitani
1ékart vas posle na fyzio. Fyzioterapie je obor zaméfeny na diagnostiku a 1écbu funk¢nich
poruch pohybového systému. Na zdkladé vySetieni a konzultaci slékafi voli
fyzioterapeuti komplexni rehabilitacni péci, ktera je individualni a casto vychazi z vice
piistupt. Fyzioterapeut musi samoziejme znat i omezeni, které vyplyvaji ze zdravotniho
stavu, napf. minimalni zat¢z nebo zakaz piedklanéni hlavy. Fyzioterapie vychazi
z riznych sméri, je jich vice a kazdy druh ma sviij okruh pacienttl, se kterymi se cvici,
zalezi pak na zkuSenosti fyzioterapeuta, aby véd¢él anamnézu pacienta a spravné
vyhodnotil, jaka rehabilitace bude pro pacienta nejvhodnéjsi. Pro ptiklad mohu uvést
Vojtovu ¢i Kabatovu metodu, Bobath koncept, z novéjsich pak metoda DNS prof. Kolate
a mnoh¢ dalsi.

Aby byl n¢jaky zdravotni posun, je nutné, aby se i denné cvicilo doma, a proto
fyzioterapeut zacvicuje jednoho z rodi¢l a uci ho, jak spravné cviky s ditétem provadét.
A také velmi dobfe pozna, zda doma opravdu cvicite ¢i nikoliv. Od odbornikli jsem Casto
slychavala, Ze nejdulezitéjsi je rehabilitace v prvnim roce, pak uz navrat postizenych
funkci prudce klesd. Za sebe nebo spiSe nasi dceru mohu konstatovat, ze to neni uplné
pravda. Dcera se zlepSuje po malych kriccich neustdle, to, co nezvladala loni na podzim,
nyni jiz zvladne (napf. podrzet a snist pravou rukou rohlik, i kdyZ na tu pravou ruku
neustdle zapomind). A proto vim, Ze i odbornici sami uplné nevi, protoze plasticita mozku
je nadale nedocenéna a zcela neprozkoumana.

., Fyzioterapie se deli na: a) lécebnou télesnou vychovu (LTV) a b) fyzikalni lécbu.
Leécebnou télesnou vychovu (LTV) je mozné provadeét bud ve skupindach, nebo
individualné. Zakladni formou cviceni je kondicni cviceni, které provadime jiz v akutnim
az subakutnim stavu s nemocnym na luzku. Fyzikalni lécba spociva ve vyuZiti
stejnomernych a stridavych proudii, vodnich modalitach, vyuZiti ultrazvuku, parafinu,
infracerveného i ultrafialového zareni, elektromagnetického vinéni ¢i magnetického
pole. “%

Na dalsi strance je pro ilustraci obrazek ¢. 7, ktery demonstruje dulezitost
a ruznorodost moznosti vyuzivani rehabilitacnich pomucek, které obohacuji samotné
cviteni. Casem vSechny déti omrzi cvicit pofad to stejné, a tak je potieba, aby déti ve
fyzioterapii nasly také zabavu, a nejen povinnost a nutnost, coz je nékdy skoro nadlidské.

3 Seidl, Z. Neurologie pro nelékaiské zdravotnické obory, s. 157
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Obr.7: Fyzioterapie Zdroj: Freepik

Fyzioterapeutky pouzivaji ke cviceni riizné pomiicky-masazni mice (overbally),
balan¢ni mice ¢i podlozky, posilovaci gumy, ale také napft. kineziologické tejpovaci
naplasti pro zafixovani spravnych svalii nebo rizné zavésné systémy.

3.2 Ergoterapie

S pojmem ergoterapie jsem se setkala teprve az kdyz nam dcera onemocnéla. Pamatuji
si, ze jeSte¢ davno predtim jsem vidéla v ¢ekarné n&jakého lékare plakat o ergoterapii
a Cetla jsem na ném rtzna hesla typu: ,,Neuvafi, ale nauci Vas ptipravit si jidlo a najist
se*“ nebo ,,Nedava hodiny kresby, ale nauci Vas podepsat.* Tenkrat jsem vibec ten plakat
nepochopila. Bohuzel dnes jiz moc dobfe vim, jak obrovska a nedocenénd je pomoc
ergoterapeut.

Ergoterapie je stejn¢ jako fyzioterapie dalSi z odvétvich neurorehabilitace. Na
rozdil od fyzioterapie, je ergoterapie da se fici velmi nova rehabilitacni terapie a nejen,
ze je v okresnich méstech skoro nesehnatelna a tim padem pro spoustu nemocnych
ob¢antl s postizenim nedostupna (v Ceském Krumlové mame ergoterapeutku aZ od
lotiského roku a to jedinou, pfedtim jsme na ergoterapii jezdili do Ceskych Bud&jovic),
tak navic je to rehabilitace, ktera je vnimana jako nadstandartni a tim padem nehrazena
ze zdravotniho pojiSténi. A tak nezbyva rodi¢lim nez sdhnout hloubé&ji do svych kapes,
protoze ucet za ergoterapii 1x tydné vyjde mési¢né pres dva tisice korun.

Ergoterapie je podle dcery takové hrani. Kdyz pfijdete do ordinace ergoterapeuta,
uvidite spoustu spolecenskych her, rizné hracky na rozvijeni jemné motoriky malych
déti, misky s hrachem, fazolemi nebo kaminky. Také tam bude opravdova funkéni
kuchyn s riznym nadobim uzptisobenych pro ochrnutou ruku. Dcera si tedy hraje a je
dobfe, ze to tak vnima, protoze ergoterapeutka na zacatku nastavi jasné pravidlo, a to, Ze
se v§e bude dé€lat pouze ochrnutou rukou, popt. obéma rukama, a tak zdrava je na hodinu
upozadéna. Zdravy cloveék si vibec nedokdze piedstavit, kolik slozitych a velmi
naro¢nych pohybii denn¢ ud¢la, aby tteba postavil kostky na sebe do kominku nebo kdyz
si ma namazat chléb se syrem. Pro nés zdravé, Upln€ obycejny zautomatizovany pohyb,
nad kterym nepotiebujeme premyslet, ale pro tyto déti neuvétitelné tézky pohyb se
spoustou prekazek, soustfedéni a nezdart.

Pro chlapce s vyvojovou dysfazii je naptiklad nepiedstavitelné c¢iSténi zubii,
nedovoli si na né¢ ani sdhnout, natoz aby si je vycistil. A tak ergoterapeutka x hodin
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s chlapcem kartaCkem jezdi po celém téla, trénuje, aby si zvykl a ,,otupél* a snad za par
mésict se dostavi kyzeny vysledek. Je to rehabilitace, kde i1 ten malinky krtcek pro
zdravého Clovéka je obrovsky uspéch pro nemocného. Jen je velkd skoda, ze se o tomto
druhu rehabilitace tak mélo hovofi a prozatim je vnimano jako nadstandartni.

., Ergoterapie je obor, ktery se v poslednich letech vyvinul z casti rehabilitace,
kterou jsme nazyvali lécba praci, vychova k sobéstacnosti. Jejim hlavnim cilem je zjistit
potieby jedince a jeho omezeni vzhledem k béznému Zivotu a snazit se ndacvikem
a spravnym vybérem ruznych kompenzacnich pomiicek minimalizovat ve spoluprdci

s nemocnym tyto nedostatky. Jedna se o nacvik oblékani, schopnosti najist se, vykondvat
«24

osobni hygienu, o ndcvik psani atd.

Obr. 8: Ergoterapie  Zdroj: vlastni

Pro pfedstavu jsem vySe vlozila obrazek ¢. 8, je to jedna deska s raznymi
moznostmi hry, kterd se pouzivéa na ergoterapii. Naptiklad odemknout klickem, ktery se
musi nejprve vlozit do zamecku nebo zapnout zip jen s jednou rukou, protoze ta druha
ruka prosté nepomuize, je pro lidi s nefunkéni rukou obrovsky a mnohdy nesplnitelny
ukol.

3.3 Klinicka logopedie

Klinicka logopedie je jedna z dalSich rehabilitacnich odvétvi, které jsou velmi dilezité
pro spravny nacvik fe¢i. Nejde zde pouze o spravny nacvik vadnych hlasek, ale jedna se
o mnohem vétsi moznosti 1€cby. Klinicky logoped se zamétuje na problémy s mluvenim
nebo porozuménim fteci, fesi potize s plynulosti fe€i, zabarvenim hlasu, ale také pii
potizich s polykanim. Lid¢, ktefi maji ziskané postizeni po krvaceni do mozku mohou mit
problémy s fec¢i. Zalezi na tom, ktera ¢ast mozku zakrvacela, nékteti mohou mluvit, ale

24 Seidl, Z. Neurologie pro nelékaiské zdravotnické obory, s. 157
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nerozumi tomu, co fikaji (senzorické poruSeni centra fe¢i) a nékteti rozumi vSemu, ale
nemohou mluvit (motorické poruSeni centra feci).

Stejné jako u predeslych rehabilitaci je logopedie velmi potfebnd a nutna.
Logopedka ptichazi za pacientem v nemocnici, dé se fict jako posledni z terapeutek, a to
z jednoho prostého diivodu, protoze dité musi byt pti védomi a spolupracovat. Je to stejné
jako u ostatnich terapii, je nutné denné cvicit a trénovat.

Dcera po probuzeni z umélého spanku 14 dni nemluvila, nebyla schopna kyvat
hlavou, aby souhlasila ¢i nesouhlasila a pomoc logopedky byla nesmirnd. Nastésti
z vyrazu o¢i a pozd¢ji i tim, Ze se naucila hybat rukou nahoru ¢i dold, na znameni souhlasu
¢1 nesouhlasu, nam bylo jasné, Ze vyznamu slov rozumi a kdyz fekla prvni kratkou vétu,
tak jsme veédéli, ze je vyhrdno, 1 kdyz trvalo jest¢ hodné mésicli, nez byla schopna opét
zazpivat nebo nez se obnovila rychla vybavnost slov.

Word Finding Strategies

Describe It! @
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&l What goes with #7 .___lg
Word Storage Picture Storage

What de you call
that? Yeou know..
It'se

How can I find that word I want to use?
Obr. 9 Logopedie  Zdroj: Pinterest

., Klinicky logoped: U pacientii s poranénim mozku mad nepostradatelnou roli.
Provadi vysetreni i terapii pri poruchdach komunikace, zameruje se na vSechny recové
funkce vcetné artikulace, hlasu, cteni, psani, pocitani, provadi reedukaci sluchu ve
spolupraci s foniatrem ¢i neurologem pri poSkozeni sluchu, zabyva se terapii poruch
polykani. “%

2 Tyll, T. a kol. Neuroanestezie a zdklady neurointenzivni péce, s. 323
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3.4 Hiporehabilitace

Hiporehabilitace je dal$i z vétvi rehabilitace, o které se pfiliS§ nemluvi. Tento pojem
zahrnuje veskeré ¢innosti ¢lovéka s postizenim s koném. O blahodarném vlivu zvifete na
Clovéka se napsalo jiz spoustu publikaci, nejinak to je i s clovékem a koném. Kin ma
totiz obdobny stereotyp chiize jako ¢loveék a aktivizuje CNS handicapovaného impulsy
z koniského hibetu. K musi byt klidné povahy a dité se na koni pouze veze krokem,
nemé jezdecké sedlo. Tim se docili toho, ze télo ditéte musi samo balancovat
a vyrovnavat, aby z kon¢ nespadlo a zapojuji se tim svaly, které se tim automatizuji
vlastné bez cviceni. Zaroven se na koni miiZe dité protdhnout, polozit na hibet koné a tim
muze opét zapojit ochrnutou stranu = hipoterapie. Bohuzel stejn¢ jako ergoterapie, je to
terapie nadstandartni a tim padem nehrazend ze zdravotniho pojisténi.

., Hipoterapie — jako lécebnd metoda vyuziva prirozeného pohybu koné s jeho
typickym chiizovym mechanismem jako motorického vzoru, na ktery se klient adaptuje.
Cile dosahuje postupnou adaptaci klienta na tento pohyb v prubéhu terapie. Vysledkem
je facilitace reparacnich procesi na urovni neurofyziologické a psychomotorické.
Hipoterapie vyuziva i télesné teploty koné, coz je vyznamny relaxacni faktor pro ztuhlé
svalstvo u télesné postizenych. “*°

GOOD
BALANCED
POSITION
FOR FLAT:
Eves up
Arms hang
beside ribs
Knees and
ankles relaxed
Head halanced
Back straight
Balanced on 5
cat bones
Feet and legs
under body
Heels down

Obr. 10: Hipoterapie Zdroj: Pinterest

Rehabilitacni moznosti nasi doby jsou nepteberné, ale clovék musi peclive vybirat
ty, které jsou opravdu uc¢inné, navic je ¢asové velmi naro¢né, vSechny rehabilitace kazdy
tyden objizdét a zarovenl ponechat ditéti n¢jaky volny cas, aby si mohlo pohrat ¢i
odpocinout. Samoziejme, ze je Clovek limitovan nejen financnimi moznostmi, ale hlavné
také nabidkou organizaci v misté, kde dité Zije. Musim bohuzel konstatovat, Ze kdyZ jsem
v letoSnim Skolnim roce hledala néjaky sportovni krouzek, ktery by mohla dcera
absolvovat i s handicapem, tak jsem v Ceském Krumlové Zadny nenalezla. Nast&sti jsem
se potkala v loniském roce pii rehabilitacnim pobytu v Motole s maminkou, ktera Zije i se
svou dcerou v Praze a upozornila mé na skupinu Kontakt bez Bariér, které sdruzuje klub
plavct s handicapem, do kterého jeji dcera chodi. Slovo dalo slovo a zjistila jsem, Ze
jedno ze étyf mést, kde se takto plave jsou i Ceské Budéjovice, a tak 2x tydné dcera plave,
1 kdyz v letosnim roce jesté vlastné neplavala, naposledy v prosinci. O plavéni a jeho
blahodarnych ucincich na celé télo je zbyte¢né hovotit. Mohu pouze konstatovat, ze je to
jen a pouze o tom, co se dozvite od dalSich maminek, které prosté vi nejvic, nakonec
1 tomto budou respondentky v rozhovorech také hovofit.

26 Jiskrova, L. a spol. Hiporehabilitace, s. 65
27



4. ZIVOTNI STYL RODINY S POSTIZENYM DITETEM

V posledni kapitole prvni ¢asti se budu zabyvat pojmy zivotni styl, kvalita zivota a také
se pokusim vysvétlit a ptiblizit situaci, kdyz dit¢ vazn€ onemocni a je nutno po obrovském
etickém dilematu rodi¢ti nechat dit€¢ operovat s védomim moznych vaznych nasledkd.
Logicky dochazi k rapidni zméné Zivotni stylu, a to nejen v béznych zalezitostech, ale
1 ve vnimani Zivotnich hodnot a pohledu na svét. Po Soku, ktery logicky piijde, dochazi
postupné k vyrovnani se s nastalou situaci a pfijmutim toho, ze musite zménit ve svém
zivote skoro vSe, co pro vas mohlo byt diive bézné, skoro stereotypni. Aby rodi¢ mohl jit
dal a nezblaznil se, musi myslet i obCas sdm na sebe. Velmi hezky to shrnul Matéjcek,
ktery sestavil urcité¢ desatero pro rodice postizenych déti. Na zavér predstavim, jaka je
bézna realita téchto rodicl, co se tyce traveni volného Casu a také dalSich povinnosti, se
kterymi se tito rodice musi zabyvat a které rodiCe se zdravym ditétem nemusi viibec fesit.

4.1 Zivotni styl

Pojem Zzivotni styl je v dnes$ni dobé velice diskutovanym tématem. Hovofi o ném déti,
mladi i dospéli, odbornici i laici. Zivotni styl je komplexni pojem, ve kterém je zahrnuto
nékolik oblasti. V ptipad¢, Ze hovotfime o Zivotnim stylu déti, tak nés zajimaji zejména
oblast spravné vychovy a traveni volného ¢asu. Kazda rodina preferuje jiny zivotni styl,
ale 1 jiné zivotni hodnoty a cile. V odbornych ¢lancich se mimo jiné hovofi i o tom, Ze
zivotni styl ma také vliv na zdravi ¢lovéka.

Definice zivotniho stylu: ,, previddajici zpusob Zivota jednotlivcii i socialnich
skupin. Zahrnuje reprodukcni charakteristiky, typ pracovnich vztahu, zpiisob socialni
interakce, trdaveni volného casu ap. Zivotni styl je ovlivnén tradicemi, prostiedim,
ekonomickou a socidlni vyspélosti spolecnosti a podobné. “*’

Dé se fict, ze zivotni styl rodiny, ve kterém dité vyrtsta ovlivni i jeho budoucnost.
Vétsina rodict vychovava své déti se svym nejlepsim védomim a svédomim. Dité, které
je zdravé, ma v bézné rodin€ jasna pravidla a také moznost ,,normalniho* Zivotniho
kolobéhu. Velmi zjednoduSené a obecné dité vyriistd v nejranéjSim véku s rodici, popf.
maminkou na rodicovské dovolené, poté predskolni zafizeni, nastup k zadkladnimu
vzdélavani s moznosti vybéru a navstév zajmovych krouzkl podle volby ditéte a rodici.
Traveni volného Casu je velmi individuélni, ton do urcité¢ho veku urcuji ditéti rodice.
Stejné tak vikendové, prazdninové aktivity. Dalo by se fict, ze bézny zivot je ve svém
zakladu stereotypni, v pracovnich dnech navstéva Skolskych zafizeni, odpoledne
navstéva zajmovych krouzkd a odpoledne ¢i k ve€eru se schazi rodina u spolecnych
aktivit. Vikendové pobyty jsou travené s mensimi détmi povétSinou spoleéné, sportovni
aktivity, vylety, navstévy prarodici ¢i rznych vikendovych chat ¢i chalup, cestovani

27 Vseobecnd encyklopedie v osmi svazcich, s. 489
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apod. V pfipadé onemocnéni béznymi nemocemi, si dité tyden az ¢trnact dni odpocine
doma pod dohledem a péci jednoho z rodicli, nema zadné nasledky a Skolu také velmi
lehce ,,dozene.

4.2 Kvalita Zivota

S pojmem kvality Zivota jsem se setkala n¢kolikrat, kdyz jsem cetla o zivotnim stylu.
Kvalita zivota udava obecné to, jak je ¢lovék spokojeny se svym zivotem. V piipadé, ze
jsem hledala definici, tak to bylo pomérné slozité, hodn¢ autorti o tomto pojmu hovotilo,
ale definici jsem nalezla az ve Velkém sociologickém slovniku, a to velmi obséahlou.

V ptipadé, ze jsem chtéla nalézt néjakou jednodussi definici, tak bych vychézela
z definice, kterou uvadi Svétova zdravotnickd organizace (WHO), kterd se zmiiiuje
o kvalité Zivota v souvislosti se zdravim.

Definice kvality Zivota podle WHO: ,, vanimani jedincii viastni Zivotni situace ve
vztahu ke kulture, k systéemu hodnot, Zivotnim cilum, ocekavanim, béznym zvyklostem
a obavam. “*

Tento pojem ma interdisciplinarni charakter, pouziva se zejména v pfistupu
sociologickém, I¢katfském a psychologickém. Podle odborniki ma velmi zjednodusené
dvé hlediska-objektivni a subjektivni. Objektivni hledisko se vztahuje k Zivotnim
podminkam, subjektivni hledisko koresponduje s celkovou spokojenosti se zivotem.

V ptipadé, ze dité velmi vazné onemocni, ziskd postizeni nebo se rodic¢e dozvi
o vzacném nelécitelném onemocnéni se kvalita Zivota taktéZ zméni a rodi¢im se
zhorSenym zdravotnim stavem ditéte zmeéni i ndhled na kvalitu Zivota. Na to poukazuje
také v knize Renotiérova: ,, Trvaleé nasledky, které zasahuji zcela nebo castecné mobilitu
clovéka, zteézuji nejen jeho vychovu a vzdeélavani, ale mohou se negativné promitnout do
kvality celého dalsiho Zivota. “*°

Odborny clanek v Casopise Archives de pédiatrie vroce 2013 zhodnocoval
vyzkum o tom, jak rodiCe reaguji na zdravotni postizeni svého ditéte, jaké voli rodice
strategie zvladani a také jak hodnoti dopad na kvalitu jejich Zivota. Vyzkum hovofil
o tom, ze stavy uzkosti a deprese rodi¢li souvisela také snizkym vzdélanim
a socioekonomickou situaci rodicli. Ze zaveri vyzkumu bylo konstatovano, Ze postizeni
ditéte ma nepopiratelny dopad na vnimani kvality Zivota rodic¢lh. Zaroven je zminéna
1 potfebna a dilezitd spoluprace Iékarskych tymi s rodici, zejména se zvladnutim pocit
viny a obviilovanim samotnych rodict, ktefi maji dit€ se zdravotnim postizenim. To
koreluje také s tim, Ze rodice snadnéji zvladnou vyrovnavani se s postizenim svého ditcte
a také s hodnocenim kvality dalsiho Zivota. *

4.3 Onemocnéni ditéte a prijmuti nového Zivota

V ptipad¢ vazného onemocnéni je to vzdy hodné o emotivni strance. V piipadé, Ze se
jedna o dospélého Clena rodiny, dokazete diagnozu lépe piijmout, vyrovnat se s tim.
V piipadé, Ze se onemocnéni tykd ditéte je vSe mnohem horsi. Je to o to horsi, pokud je
nastup onemocnéni rychly, ne¢ekany a zivot ohrozujici. Rodi¢ si mysli, ze je na takovou
situaci pfipraven, ma néjaké zivotni zkusenosti, v pribéhu let mu odesli n¢jaci znami ¢i

28 Nosikov, A., Gudex, C. EUROHIS: Developing Common Instruments for Healts Surveys, s. 145
2 Renotiérova, M. Somatopedické minimum, s. 40
30 Thabet, B. et al. Répercussions psycho-affectives du handicap de I’enfant sur les parents.
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ptibuzni at’ uz z divodu nemoci, tragickych udélosti ¢i stafim. Nic z toho vas vSak
nepfipravi na to, kdyz se divate smrti do tvaie u svého ditéte. Rodi¢ ve vysledku souhlasi
s jakoukoli diagn6zou a souhlasi s operacemi, které si ani ve své bujné fantazii nedokaze
predstavit. Navic s predzvésti trvalych nasledk, které 1¢kati dopfedu radéji predikuji,
jenze rodi€ je neslysi, nepfemysli nad nimi, protoze v tu chvili chce jediné, aby jeho dité
piezilo. Az s odstupem casu a tim, jak realn¢ vidi, co se stalo ze zdravého ditéte, mu
pomalu dochazi, ze vSe, co bylo pfedtim, je nenavratné pry¢. Také Vagnerova upozoriuje
na to, ze: ,,Jakdakoli zavaznéjsi nemoc neni jen zaleZitosti jedince, ale ovlivni néjakym
zpiisobem celou rodinu. Pod vlivem chorobnych zmén se méni i role a vztahy jednotlivych
clenit, nékdy i celkovy styl Zivota takto postizené rodiny, jeji hodnoty, normy atd. “!

Véazné onemocnéni a z n¢ho vyplyvajici ziskané postizeni vSak ovlivituje dalsi
zivot celé rodiny. VétSinou se jedna o onemocnéni dlouhodobé, mnohdy nelécitelné,
s riznymi zivotnimi nasledky, které vice ¢i méné ovliviiuji nejen samotné dité, ale
1 rodinu zejména ve vychové, vzdélavani, ale také v traveni volného ¢asu, v nutnosti
rehabilitovat, navStévovat riizné ordinace, nemocnice a lé¢ebné lazné.

Vagnerova uvadi, ze: , pozdéji ziskané postizeni predstavuje vetsi psychicke
trauma, postizeny jedinec vi, co ztratil, dokdze porovndvat a svou novou situaci povazuje
Jjednoznacné za horsi. “*

Rodice ditéte se ziskanym postizenim musi najit novy smysl zivota, zméni od
zakladu hierarchii hodnot a veskerou péci nasméruji na nemocné dité. V ptipade nutnosti
dlouhodobé rehabilitace se diive nebo pozd¢ji rodice setkavaji i s tim, Ze dité¢ odmita
spolupracovat, nechce cvicit, protoze je to pro n¢j zatézujici a také vysilujici.

Na druhou stranu Véagnerova upozoriiuje na to, ze jak se rodi¢e vyrovnavaji
s onemocnénim ditéte predurcuje jeho zdravotni posun: ,,Nemoc ditéte je pro rodice
silnou stresovou situaci. Zpiisob, jakym ji rodice zvladaji a jak na ni reaguji, spoluurcuje,
Jjak velkou zatézi bude nemoc pro dité. “¥

4.4 Rodice ditéte s postiZenim

Zjisténi, Ze je dit€¢ nemocné, je pro rodice velkou zatézi, uvédomi si, jak je zivot kiehky.
Zaroven si také uvédomi, Ze jejich dité ztratilo jednu z nejvyznamnéjsich Zivotnich
hodnot, a to zdravi. Kazdy rodi€ se s tim vyrovnava rtizn¢, jinak smutek proziva Zena,
jinak muz. Neexistuje univerzalni poucka, jak dlouho bude vyrovnavani s touto ztratou
trvat, u kazdého Clena rodiny je to jiné. N¢kdo o tom chee mluvit, nékdo o tom nehovofti
ani po letech, zptsob vyrovnavani je velmi individudlni a také dlouhodoby. I tak jsou
urcita stadia, kterymi si projde kazdy:

1. Faze Soku a popreni — prvotni reakce kazdého rodice, ktery snad ani nevéii
vlastnim ocim ani uSim a na Iékafovo sd€leni nereaguje, popi. ho vyhodnocuje
nerealn¢ (Iékatf ndm musel nekolikrat zopakovat, Zze naSe dcera nemusi operaci
prezit, 1 tak jsme nékolikrat s manzelem opakovali, Ze je samoziejmé, ze piezije,
ale jak to bude potom, co nas ¢eka. Az kdyz po nckolikaté, se zvySenim hlasu
1ékat zopakoval, ze dcera ale opravdu nemusi operaci prezit, tak jsme to
pochopili).

31 Vagnerova, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 58
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2. Faze postupné akceptace a vyrovnani s problémem — nyni se rodie seznamuji
s diagnozou, ale také prognozou, shani informace na internetu, v odborné
literatute, hovoii s 1€kafi, ale také se ptaji po pficing, hledaji toho, kdo za to muze.
I nadale je situace hodn¢€ emotivni, rodi¢ hleda dal$i moznosti 1écby a organizace,
které sdruzuji obdobné postizené rodice. To, jak tuto fazi rodice zvladnou zavisi
na mnoha vlivech (za nas mohu fict, Ze to bylo asi nejdelsi a nejtézsi obdobi, které
bylo velmi naro¢né, kromé neuvétitelného kolotoce kolem dcery doslo i k nejvetsi
krizi v naSem manzelstvi, kazdy své vyrovnavani prozival odlisné, a doslo 1 k nasi
manzelské odluce, nastésti jsme v¢as oba pochopili, ze dcera nés potiebuje spolu).

3. Fazerealismu—rodice se jiz s novou realitou sZili, pochopili, Ze dit¢ nebude nikdy
zdravé a rodice se zacinaji chovat vhodnéji. V této fazi se miize objevit prechodné
stadium faze smlouvani — rodi¢e doufaji, Ze dojde k né¢jakému dalSimu zlepSeni,
kdyz uz se dit¢ neuzdravi zcela (v tomto mame na rozdil od jinych rodict
obrovské §tésti, protoze se dcera neustale zlepsuje, sice po kriccich, ale zlepsuje.
Na druhou stranu si nemyslim, ze bych byla v této fazi upln¢, jsou dny, kdy se
viechno znovu vraci). 3*

Nejdilezitéjsi ovSem je, aby se rodi¢ dokéazal obrnit neoblomnou virou, Ze bude Iépe
(1 kdyz budou samoziejmé¢ okamziky, kdyz bude brecet a fvat bolesti) a svému ditéti
dodavat velkou psychickou podporu, protoze déti jsou velmi vnimavé a to, jak bude
situaci prozivat rodi¢, tak presné tak bude prozivat situaci 1 jejich dit¢.

4.5 Dité a jeho onemocnéni

Stejné jako se musi s zivotnimi nasledky svého ditéte vyrovnat dospéli, musi se se svym
onemocnénim a handicapem vyrovnat i samotné dité. Je samoziejmé, ze jakékoli
dlouhodobé onemocnéni s pobytem v nemocnicich a dojizdénim po riznych
rehabilitacich ovlivni zadsadné i samotné dité, které vysiluje nejen jeho organismus, ale
také ovliviiuje 1 jeho psychiku. Dité ziskava nové zkusenosti, ale je ochuzeno o ty bézné,
které by zazivalo, kdyby bylo zdravé.

., Psychicka reakce na nemoc zavisi:

1. dispozicich, vyvojové urovni a individualni zkuSenosti, tj. jiz vytvorenych
osobnostnich rysech ditéte

2. reakcich prostiredi, v nemz ditée Zije, predevsim rodiny, nemocnicniho persondlu
i $irsi verejnosti. “>

Je samoziejmé, ze s pfichodem nemoci a nutnymi lékafskymi zakroky dochazi
u ditéte k vyCerpani organismu, unave, Spatné naladé, bolesti, ale také k placi ¢i odmitani
1éCby. Zalezi samoziejmé na véku ditéte a jeho vyvojovém stupni, 1€pe vysvétlite situaci
Skoldkovi a hute ditéti ve Skolce. I tak jsou vSechny déti v nemocnicich smutnéjsi, vice
fixované na matku, tzkostné a potiebuji vice pozornosti, zajmu a citovych projevi, tak
aby se lépe vyrovnavalo s bolesti a trapenim, které rozumoveé nemuze zcela pochopit.
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Myslim, Ze je velmi potfebné, aby s détmi byli v nemocnicich hospitalizované vyrovnané
matky ¢i otcové, které se détem budou vénovat opravdove. Velmi kvituji také skupiny
a organizace, kter¢ navstévuji déti v nemocnicich jako Loutky v nemocnici nebo
Zdravotni klaun, popt. vychovatelky, které s détmi rtizné tvofi a vSichni spole¢né pobyty
v nemocnicich détem zlid$t'uji.

4.6 Desatero, aby si rodi¢ ponechal ,,zdravy“ rozum

Rizni rodice a znami, kteti o nasi rodinné situaci vi nebo se ji dozvi, se m¢ pomérné ¢asto
ptaji, jak je mozné, Ze jsem se nezblaznila nebo neskoncila na uzavieném oddé¢leni
psychiatrie. Také dost Casto pfi vypraveéni naseho piibéhu lidi rozplacu, popf. slySim i to,
ze by ,,to* prosté nedali, Ze na to nejsou ,,stavény*. Upfimné se musim smat, protoze
podle mé nikdo nevi, jak by zareagoval, kdyz by §lo o jeho vlastni dité, ani my jsme to
tenkrat neveédéli. Vzdycky tikdm, Ze vlastné ani nevim, jak jsme to zvladli a ze nic jiného
nam vlastné ani nezbylo, protoze jsem vid¢€la a véd¢la, ze dcera potiebuje pomoct a jako
rodi¢ prosté musite, jina moznost nebyla a neni. A stejn¢ jako my to maji maminky, se
kterymi jsme délala rozhovory.

A kdyz jsem hledala n¢jakou publikaci, ktera by to uvedla 1épe, odbornéji, tak
jsem nalezla v publikaci od Matéjcka velmi zajimavé a lidsky zpracované desatero pro
rodic¢e s vazné€ji postizenymi détmi a myslim, Ze i ja bych se urcitych ¢asti méla drzet
1 dnes.

,wDesatero doporuceni proti trapeni, jez pusobi rodicum jakékoliv vaznéjsi postizeni
Jjejich ditete:

1) Rodice maji o svém ditéti co nejvice vedet — rodice by méli sami vyhledavat
informace o diagnoze ditéte, oslovovat odborniky, hledat dostupnou literaturu,
vyhledavat rodiny nebo organizace s podobnymi osudy.

2) Nestesti ne, ale ukol a zkouska! — rodi¢ by se nemél utapét v sebelitosti, ale
piijmout to jako ukol, na ktery je potieba se pfipravit a zkousku plnit a splnit.
Pasivni pfistup k nestésti nepoméha ani rodici, ani ditéti. Rodi¢ by si m¢l najit
n¢jakou aktivitu, kterd ho bude napliovat a kde by mohl ventilovat své zoufalstvi.

3) Obétavost ano, ale ne vsak obétovani se! — rodi¢ by se mél maximalné vénovat
svému nemocnému ditéti, o tom zadna, ale i tak by si zarovenn m¢l najit chvilku
nebo spisSe vice nez chvilku jen a jen pro sebe. A v té€ dob¢ délat to, co ho bude
bavit a napliiovat. Existuje délba prace a kdyz zavieme ob¢ oci, tak 1 manzelé
dokézou byt dokonalymi pecovateli.

4) S horsim pocitejme — lepsim se dejme prekvapit! — rodi¢ by se mél radovat
1 zmalych kracka, které nemocné dité ud€la a neocekavat velké pokroky.
Nakonec i odbornici sledujici pravidelné vyvoj ditéte vi, jak dalece se dité zlepsi.
Vzdy je potieba myslet pozitivné.

5) Dité samo netrpi! - rodi¢ by nemél své dité prespiili§ ochranovat a délat vSechny
véci za n¢j. Dit€ samo nevi, o co je ochuzeno, i ono se dokdze radovat z béznych
détskych situaci, a to bychom méli podporovat. To, Ze my trpime a myslime na
to, co nezvladne a nedokéaze, neznamena, ze se tim trapi i nase dite.
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6) Vpravy cas a v nalezitée mire! — s dité¢tem by se mélo samoziejmé cvicit, ale
v rozumn¢é mife, zadné zbytecné pietézovani a netrapit se dotazy odbornikti, pro¢
se necvici vice a pravidelnéji. Prosté proto, Ze dité nechce a hotovo!

7) Nejsme sami! — jinymi slovy, nebat se a fict si o pomoc. Vyhledani potiebné
pomoci bychom méli iniciovat sami a necekat, ze n€kdo oslovi nés, vzdyt’ o nés
tteba viibec nevi.

8) Nejsme ohrozeni! — rodice mohou riizné dotazy a nejapné otazky okoli vnimat
jako urazky na nasi osobu. Je ale pravdou, Ze 1 my jsme na dotazy kolem naSich
nemocnych déti precitlivéli, nesmi se nam vlastné nic fict. VSe to ovSem vychazi
z nevédomosti a tolik potiebné zkuSenosti, kterou ostatni lidé nemaji, a proto se
vlastné ani nedokézou ,,spravné* zeptat.

9) Chranme si manzelstvi a rodinu! — vnimani bolesti a zoufalstvi z nemocného
ditéte proziva kazdy cloveék jinak, kazdy ma jiny zplsob vyrovnavani se.
V manzelstvi je hlavni to, aby byl jeden druhému oporou, protoze spolecné se
piekonavaji vzdy tézkosti 1épe.

10) Budoucnost ve vyhledu — je samoziejmé, ze clovek premysli nad tim, jak bude dité
s handicapem jednou hledat vhodného partnera, zda si najde odpovidajici
zaméstnani, zda bude mit své déti a jak to vSechno zvladne, tak aby bylo
spokojené. Je potieba hledét do budoucna a véfit, Ze to vzdycky zvlddneme. 3

4.7 Zivotni styl s postizenym ditétem

Jak jsem jiz ptedestiela v minulych ¢astech této kapitoly, zivotni styl a kvalita Zivota se
zméni, a to velmi radikalné. Nebude to na chvilku nebo na n¢jakou dobu, jiz to bude
navzdy. Déti s trvalymi nésledky télesného postizeni a diagnézou vzacného onemocnéni
budou uz potad jezdit na rehabilitace n€kolikrat tydné. Do toho pravidelné¢ mockrat do
roka budou jezdit k 1ékaftim, nékteré budou mit v misté bydlisté, ale vétSina je stejné
v Motole, a tak se vas volny ¢as scvrkne na minimum. O vikendech nemate ani pomysleni
na to, travit ho néjak aktivné, protoze vase dité je velmi unavené a chce odpocivat a hrat
si, prosté proto, ze na to v tom tydennim frmolu nema cas a po pravdé i rodice jsou radi,
ze se chvilku zastavi a vydechnou.

Pro ptedstavu zminim nas$ kolob¢h-2x tydné fyzioterapie, 1x tydné ergoterapie,
1x tydné hipoterapie a pravidelné kontroly u odbornikii v Ceském Krumlové, v Ceskych
Budé&jovicich, v Jindfichové Hradci a v Praze. Také jedenkrat az dvakrat do roka 4—6
tydenni pobyt v 1écebnych laznich. Je samoziejmé, ze ve Skole se dcera viceméné jen
ukazuje, a jiz tfetim rokem praktikujeme doméci vyuku, a to méa neblahy vliv na jeji
socializaci ve tfid¢, ve Skole mezi vrtevniky. V tomto to maji prozatim jednodussi
maminky zrozhovort, které maji déti vékem do ptfedSkolniho zafizeni, ale i ony
v rozhovorech budou uvadét, jak je to narony koloto¢, vSechno obihat a k tomu jesté
pracovat a starat se o dalsi dit¢ a domacnost. Kazdopadné musim konstatovat, Ze omezent,
které nastaly se situaci s covidem, je pro nds mnohem jednodussi, dcera zvlada Skolu
1 terapie. A v tom se s maminkami tfeba rozchazim.

3 Matgjcek, Z. a Dytrych, Z. Jak a pro¢ nas trapi déti, s. 73-81
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Ptesto, ze zde nékolikrat zminuji, jak moc se zméni Zivotni styl rodiny a také
kvalita zivota, nemohu zde opomenout zavérem napsat, ze se ruku vruce s vyse
zminénymi pojmy zasadné zméni 1 hodnotovy zebticek. Pro takovéto rodice jiz nebude
nikdy nic dilezité, zadna véc, kterou bude v nasledujicich letech at’ soukromé nebo
profesné tesit, nebude dost Sokujici nebo straSna, protoze nic horsiho (kromé imrti ditéte
samoziejme) neni. V téch nejhorsich chvilich vam totiz doslo, ze pokud vam dité zemie,
neni pro vas jiz zadné zachrana.
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5. METODOLOGIE

V druhé¢ ¢asti mé prace se nejprve budu vénovat metodologii. Uvedu vyzkumné otazky,
také vysvétlim vyzkumnou metodu, kterou jsem nakonec zvolila, a to interpretativni
fenomenologickou analyzu, kterd je v mé zit¢ zkuSenosti nejvhodnéjsi. Poté predstavim
jednotlivé kroky, podle kterych budu v pribéhu analyzy postupovat. Pfed samotnymi
rozhovory piedstavim samoziejmée 1 respondentky — maminky s postizenymi détmi.

5.1 Volba vyzkumné metody

Pti premysleni a hledani v odborné literatufe jsem se nejprve zabyvala otdzkou, zda pro
svlj vyzkum pouziji metody kvantitativniho ¢i kvalitativniho vyzkumu. Kvantitativni
vyzkum mimo jiné ovéfuje hypotézy, zpracovava data a nezkouma problematiku do
hloubky, provadi se u vétsich skupin respondentti a vysledky se daji zobecnit. Kvalitativni
vyzkum zkouma urcitou zkuSenost nebo fenomén do hloubky, oslovuje pouze
respondenty s danou zkuSenosti a hledd vzajemné souvislosti mezi jednotlivymi
vypovéd'mi respondentti, a proto nejsou vysledky z vyzkumu zobecnitelné.

Vzhledem k tomu, ze mam Zitou zkuSenost a nalezla jsem pouze par maminek se
stejnou zkuSenosti a obdobnou diagnézou v republice, tak jsem zvolila kvalitativni
vyzkum a po peclivém uvaZzeni interpretativni fenomenologickou analyzu, ktera vychazi
z porozumeni Zité zkuSenosti cloveka. Pomdhd nam detailné prozkoumat, jak clovek
utvari vyznam své zkuSenosti, coz nam umoziuje porozumét jednotlivé uddlosti nebo
procesu — fenoménu. >’

5.2 Vyzkumné otazky

., Vyzkumna otazka se v IPA (interpretative phenomenological analysis — IPA) pta, jak
urcity jednotlivec mnebo skupina vnimaji ¢i proZivaji urcitou situaci, s niz jsou
konfrontovani, a jakym zpiisobem této zkusenosti prisuzuji smysl. Méla by explorovat,
nikoli objasnovat, proto se spise zaméruje na proces nez vysledek a spise na vyznam nez
na konkrétni priciny a diisledky udalosti.“** Vzhledem k tomu, Ze respondentky jsem
nechala narativné vypravét, tak jsem vyzkumné otdzky vytvarela az po prepsani
rozhovoril a vytvoreni témat. Respondentky toho mély k tématu hodné co fict, a tak
sta¢ilo maminky poslouchat a zapisovat si poznamky a otazky, které m¢ v prubéhu
rozhovoru napadaly.

Zakladni vyzkumnou otdzku jsem formulovala proto velmi obecné a otevieng:

37 Rihacek, T. a kol. Kvalitativni analyzy textii: ctyii pristupy, s. 9
38 Tamtézs. 12
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»Jak vnimaji sviij Zivot rodice s ditétem, které ma vazné onemocnéni?*
Také jsem formulovala dalsi dil¢i vyzkumné otazky:

»Jaka byla cesta k diagnoze?“

»Jak vnimali onemocnéni ditéte pribuzni a znami?“

»Jakou maji zkuSenost respondentky se zdravotnictvim?

»Jak vnimaji respondentky navrat do béZného Zivota s ditétem, které je
postizené?“

»Jak se respondentky s diagnézou srovnaly a vyrovnaly?*

5.3 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek se sklada vzdy z osob, které maji spole¢né shodnou zkusenost, v mém
pfipadé neurologické postizeni, popf. diagné6za AVM. Okruh respondenti se tim
samoziejmé velmi zuzi a dochazi k zamérnému vybéru. Rihacek hovoii o ,, homogenité
vzorku“?* Vzhledem k tomu, Ze samotnd diagndza je velmi vzicna, bylo velmi slozité
nalézt déti se stejnou diagndzou nebo alesponl s obdobnou diagndzou a stejnym ziskanym
neurologickym postizenim. Rozhovory jsem vedla s tfemi maminkami, které maji déti
pouze ve véku batolecim ¢i predSkolnim, a tak jsem musela 1 dil¢i otazky upravit, aby
odpovidaly véku nezletilych.

5.4 Tvorba dat

Nejvice pouzivanou metodou sbéru dat je polostrukturovany rozhovor. Vzhledem k tomu,
ze respondentky byly velmi sdilné a oteviené, tak jsem radéji zvolila narativni rozhovor.
Vsechny rozhovory jsem nahrdvala na zdznamnik v telefonu a poté jsem rozhovory ru¢né
doslovné piepisovala na velké archy papirti, aby byl prostor proto, abych si po okrajich
mohla vpisovat pozndmky. Jedna z respondentek mi po rozhovoru poslala emailem jesté
narativni zpravu.

5.5 Postup analyzy

., Cilem analyzy v IPA je formulovani témat, kterd zachycuji esenci fenoménu, jenz je
predmétem vyzkumu “*° Hned na za¢atku musim pfiznat, Ze jsem ve sbéru dat novackem,
a proto jsem informace k vyzkumu cCerpala zejména z publikace, kterou jsem zde jiz
nekolikrat zminila. Je samoziejmé, ze analyza zacina u prvniho rozhovoru, zde autofi
vysvétluji, ze je mozné pouzit dvé moznosti dalsi analyzy: (1) pouzit témata vzesla z prvni
analyzy k orientaci v dalsich pripadech, nebo (2) provadet analyzu kazdého nasledujiciho

39 Rihacek, T. a kol. Kvalitativni analyzy textii: ctyri pristupy, s.13
40 Tamtéz s. 16
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piipadu samostatné, ,,od zacatku®, vietné identifikace témat.“*' Dale uvadi, ze se
v dnesni dobé preferuje spiSe druha analyza, kterou jsem zvolila pro sviij vyzkum i ja.

Poté jsem volila tento postup:

1. ,,Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tematem vyzkumu — jako prvni jsem na radu
svého vedouciho prace zpracovala pisemnou reflexi s nasim pfibéhem, ktery mi
pomohl spoustu véci nejen ujasnit, ale hlavné se nad nimi zamyslet. Po urcité dobé
jeste¢ pred samotnymi rozhovory jsem napsala jest¢ druhou reflexi
o skute¢nostech, nad kterymi jsem se v prvni reflexi nezamyslela.

2. Cteni a opakované cteni — po provedeni prvniho rozhovoru jsem cely rozhovor
postupné piepsala a nékolikrat Cetla, ale také opakované poslouchala, abych se
mohla lépe vnoftit do ptipadu.

3. Pocatecni poznamky a komentare — prepsany komentat jsem opakované Cetla, na
levou stranu jsem vpisovala rukou poznadmky, které mé v pribchu ¢teni napadaly,
na pravou stranu jsem psala komentafe s naznaCenim nadiazenych témat, které
jsem pak jeste upravovala. V textu jsem si tuzkou podtrhavala vyznamné sdéleni,

v

které jsem vnimala jako diilezité pro pozdéjsi interpretaci.

4. Rozvijeni vzmikajicich témat — komentafe a poznamky jsem si piepsala na
samostatny papir a spolecné s prepisem rozhovoru jsem hledala vhodné témata,
ktera by charakterizovala okruhy, kter¢ se prolinaly rozhovorem. Velkou pomoci
mi byli také citace, které jsem nalezla v rozhovorech respondentek, které
dokreslovali dané téma.

5. Hledani souvislosti napric téematy — vSechny témata z rozhovoru jsem piepsala na
jeden velky papir, rozstiihala a rozlozila na zem. Hledala jsem mezi jednotlivymi
tématy souvislosti, n¢které se spojily v jeden celek, néktera témata se nedaly
k nicemu pftifadit, zlstala osamocend. Poté jsem si rozdélené skupiny témat
rozdélila do krabi¢ek a popsala nadfazenym tématem, hlavnim tématem
a podtématy.

6. Analyza dalstho pripadu — poté jsem pokracovala stejnym zpiisobem s dalSimi
rozhovory (body 2-5).

7. Hledani vzorcii napric pripady — v posledni fazi jsem vzala vSechny nadfazena
témata a porovnavala jsem je napii¢ vSemi rozhovory, hledala jsem souvislosti
mezi jednotlivymi vypovéd’'mi a upravovala, ptepisovala opét na jeden velky papir
pro ptehlednost. Na zavér jsem vse prevedla do vytvofené tabulky pro lepsi
piehlednost, ktera je sou¢asti mé prace.” +?

5.6 Interpretace

ze sdéleni bude ovlivnéno samotnym vyzkumnikem, protoze ma také svou zkuSenost.

T TamtéZs. 16

42 Rihagek, T. a kol. Kvalitativni analyzy textii: ¢tyFi pristupy, s.16-20
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Aby méla interpretace odpovidajici hodnotu, tak by méla vychdzet predevsim z vyrazi,
které¢ uvedl respondent s pouzitim pifimych citaci. Témata by méla byt prokladana
vyjadienimi vyzkumnika a je dulezité, aby bylo rozlisitelné, co uvedl respondent a co
vyzkumnik.

5.7 Prezentace vysledkii

Vysledky IPA se mohou prezentovat dvéma zplsoby, bud’'to se vSe strukturuje podle
nadfazenych témat nebo podle respondentek. Ja jsem postupovala dle prvni moZznosti,
nejprve vSe vysvétlim a poté prezentuji jednotlivd nadfazend témata, hlavni témata
a podtémata, kterd pod sebe spadaji. VSe je v ivodu prezentovano také v tabulce.

5.8 Etické otazky vyzkumu

V dobé¢, kdyz jsem oslovovala budouci respondenty s zadosti o rozhovor jsem vzdy
sd€lovala, z jakého diivodu zddam o rozhovor, Ze bude vSe nahravano na zaznamnik
v telefonu a prepisovano a také pouzito v mé diplomové praci.

Respondentky, které souhlasily s rozhovorem byly opétovné informovany o tom,
ze bude cely naS rozhovor nahrdvéan, piepisovan a pouzit k vyzkumu. VSechny
respondentky s tim souhlasily a rozhovor se mnou provedly.

Zaroven jsem respondentkam ptes jejich velkou otevienost a piistupnost slibila
zachovani anonymity, a to nejen jejich, ale hlavné jejich déti. Dale byly informovany
o tom, ze pokud nebudou chtit o n¢jakém tématu hovotit, pochopim to a nebudu je do
ni¢eho samoziejme nutit.

Pro v§echny respondentky byly ur¢ité okamziky rozhovoru velmi emotivni, nékdy
se rozzlobily, nékdy plakaly. Opétovné jsem poté sdélovala, Ze o tom nemusi hovofit,
pokud je to pro né velmi bolestné, ale piesto maminky hovotily dale, opravdove, skoro
az neuvefitelné pravdive.

Vzhledem k tomu, Ze jsem slibila respondentkdm nejen zachovéani anonymity, ale
hlavné z diivodu, ze rozhovory jsou o malych détech, které jsou samoziejmé nezletilé
a tim padem jsou tyto data velmi citliva, nebudu déavat do ptiloh doslovné ptepisy téchto
rozhovoru. Pro redlnost a pravdivost provedeného vyzkumu svéd¢i jiz samotna vyzkumna
cast, ale 1 presto v ptiloze budou alespon necitelné fotografie ptepsanych a popsanych
papirt velikosti A3 z rozhovort od kazdé z maminek, aby bylo znatelné, Ze jsem
rozhovory ze zaznamniku pfepisovala a s daty pracovala.

38



6. ANALYZA A INTERPRETACE DAT

V této kapitole se budu nejprve vyjadiovat ke své zité zkuSenosti formou reflexe, poté
pfedstavim samotné respondentky a jejich nemocné déti. Poté jiz predstavim vysledky
z analyzy rozhovort, nejprve v grafické formé, pak jiz samotnd témata spolecné
s citacemi respondentek a mymi interpretacemi. Na zavér zhodnotim vysledky
a zodpovim vyzkumné otazky.

6.1 Reflexe vlastni zkuSenosti s tématem vyzkumu

Téma, které jsem si zvolila pro svou diplomovou préci je zdmérné. Jesté pred necelymi
tremi lety jsem védéla pramalo o tom, co to je ziskané postiZeni ¢i vzacné onemocnéni.
Jednoho srpnového dne roku 2018 se vSak celé nasi rodiné obratil zivot o 360°, a to
z jednoho prostého diivodu, Ze dceti praskla AVM v pravé hemisfére mozku. Sama jsem
si ani v tom nejdésivéjSim snu nikdy nedokazala piedstavit, jak rychle se mize bez ciziho
zavinéni stat to, ze se najednou divate na své sotva osmileté dité, které bojuje o vlastni
zivot. Nasledny pobyt v nemocnici, po laznich a navrat do ,,bézného* Zivota byl pak dalsi
a dalsi Sok, ze kterého jsem se dlouho vzpamatovéavala. Postupem Casu, ale i obrovskym
zdravotnim posunem dcery se dokazu nad v§im zamyslet s odstupem.

Vim, Ze jsme si prosli velmi t€zkym obdobim a diky této zkuSenosti dnes jiz
dokazu s lidmi obdobné postizenymi hovofit s potiebnym porozuménim a velmi dobie
chapu jejich prozivani. Nebyt nasi zkusenosti, nikdy bych tento nahled neziskala.

Myslim si, Ze pravé diky mé zkuSenosti, mam vyhodu v tom, Ze ma znalost t¢ématu
mi otevira dvefe k pravdivéjSim a otevienéjSim vypoveédim respondentek. Samoziejmeé si
uvédomuji, ze diky zkuSenosti bych mohla byt ovlivnéna mym vniméanim problému.

M3 motivace k napsani této prace je zjiSténi, jak obdobnou situaci vnimaji jiné,
ale presto obdobné postizené rodiny.

6.2 Predstaveni respondentek

Réda bych nyni stru¢né predstavila samotné respondentky a jejich déti. Z dlivodu ochrany
soukromi nejen maminek, ale hlavné nezletilych, musim zachovat jejich anonymitu.
U déti je uveden pouze rok narozeni. Prvni respondentka Zije s pfitelem a spole¢nou
jedinou dcerou (rok narozeni 2018), druha respondentka Zije s manzelem a spole¢né
vychovavaji nejen nemocnou dceru (rok narozeni 2014), ale maji jesté starSiho zdravého
syna (rok narozeni 2004), tieti respondentka se s manzelem (otcem nezletilého
nemocného syna, rok narozeni 2017) rozvedla a ma jesté z prvniho vztahu zdravou dceru
(rok narozeni 2010).
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Respondentka Cislo 1

Prvni maminku jsem poznala osobné v lednu 2020, pfi rehabilitacnim pobytu v Motole.
Jeji dcery jsem si vSimla okamzité, mald, sotva dvouletd holcicka s drobnym jezeCkem
a velkou jizvou na pravé strané hlavicky, na které bylo znatelné, ze je ,,stard* teprve par
meésict. Béhem par chvil pti spolecném pobytu neslo piehlédnout ani to, Ze ji leva strana
téla neposlouchala, tak jak by méla. Tak moc mi podle projevii a jizvy na hlavé
s jezeCkem misto vlaski pfipominala mou dceru pfed dvéma lety, a tak jsme mély logicky
s jeji maminkou k sob¢ blizko. Spole¢n¢ jsme mély hodné Casu se po odpolednich
a vecerech poznat, pro ni bylo spoustu véci vlastné jesté novych, protoze operace nadoru
v mozku byla provedena teprve na podzim roku 2019. Mala se dokazala poprat
s diagn6zou epilepsie, méla nador na mozku — kortikalni dysplazii a pooperacni nasledky
tzv. ziskané postizeni — levostrannou hemiparézu.

Respondentka Cislo 2

Druha maminka mé oslovila na vyzvu v uzaviené skupiné€ na Facebooku, ktera ,,sdruzuje*
par lidi s arteriovendéznimi malformacemi (ddle AVM) na riznych ¢astech téla. Hledala
jsem maminky, které maji dit¢ s obdobnou diagnézou jako my. Jeji dcera ma vsak na
rozdil od nas AVM jako disledek jesté¢ vzacnéjSiho onemocnéni, a to dg. Rendu Ossler
(HHT), kter¢ ji geneticky predala jeji maminka a té jeji tatinek. BohuZzel vlivem toho, Ze
malokdo toto velmi raritni onemocnéni znd v lékatskych kruzich, nikdo to nefesil
a maminka otéhotnéla pfirozené a dcera ma velkd zdravotni omezeni. DoSlo u ni
prenatalné k ruptufe AVM v mozku, ma jako prvni a mozna doposud v Ceské republice
jedina, embolizovanou velkou AVM v pateti, dalsi tfi AVM na plicich, ma postizenou
nohu, se kterou byla také nékolikrat na operaci. Jako dals$i komplikace jejiho zdravotniho
stavu jsou nove syringohydromyelie, které se vytvorili v kréni patefi.

Respondentka Cislo 3

Stejné jako druhou maminku, 1 tfeti maminku jsem poznala v uzaviené skupiné na FB.
Jeji syn ma AVM na koteni nosu, vyvojovou dysfazii a stejné jako druha hol¢icka, ma
1 tento chlapec velmi raritni onemocnéni, a to Beckwitt-Wiedemanntiv syndrom. Jeho
AVM bylo na rozdil od ostatnich viditelné, a proto obcasné vnimané okolim jako, ze
naboural a mad na nose modfinku. Vyvojova dysfazie a s tim spojena kromé jiného
selektivni porucha pfijmu potravy, porucha spanku a také slozitd komunikace tadi
vychovu chlapce jako velmi ndro¢nou a pro maminku je to velmi vysilujici.

6.3 Vysledky analyzy rozhovori
Po provedené analyze rozhovori s respondentkami vyplynuly urcité tematické oblasti,
které se prolinaly vSemi vypovéd'mi, dale jsou tvofené hlavnimi tématy a také podtématy.

Pro ptedstaveni uvedu tyto oblasti, hlavni témata a podtémata nejprve v tabulce. Poté jiz
predstavim jednotlivé fragmenty spole¢né s jejich interpretacemi.
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Tabulka 1: Pfehled nadfazenych témat, hlavnich témat a podtémat

Nadiazena témata

Interpersonalni vztahy

Zdravotnictvi

Navrat do bézného Zivota

Transcendence

Vyrovnani se

Hlavni témata

Rodina

Sirsi rodina
Pratelé
Kontakty

Diagnéza
Multioborovost

Profesionalita zdravot. personalu
Genetika

Motol
Kli¢ové rozhodnuti

Pooperacni
nasledky

Informovanost rodict
Nasledna péce

Fyzioterapie

Hipoterapie
Prijmy rodiny
Lazné
Vzdélavaci

instituce
Covid

Sesty smysl
Hystericka matka

Pohled matky

Co dal?
Budoucnost
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Podtémata

Partner, manZel, exmanzel - Zivotni jistota ¢i nejistota.

Sourozenci - je jednodu$si mit jen jedno dité, jinak to
druhé logicky upozadujete.

Babicky - bez nich bychom to téZko zviddaly.
Kamaradi, znami - slova (téchy a viry chybi.

| doktor potfebuje mit kontakty.

Od vzécného onemocnéni k jesté raritnéjsimu.
Chybi komplexni lé¢ba.

Neznalost neomlouva.
V' 95 % diagnozu stejné nenajdou.

A co kdyZ ani v Motole nevi? Co dal?
Kdyz se lékafe zeptate, co by délal, kdyby to bylo jeho

viastni dité?
To, co pfed operaci ani lékaf nevi.

Nejvice informaci maji vZdy rodice.
Samé kontroly a vySetfeni.

Najit dobrého fyzioterapeuta je problém i pro doktora.

To je tak, kdyZ hledas, jak jesté mazes ditéti pomoct.
Finance a pfispévek na péci-Zzebrani?

Clovék tam musi jet, aby nefekli, Ze o to nemas zajem.

Jak najit dobrou $kolku.
VSechno se zastavilo a strasné se posunulo.

Matka prosté vi, Ze je néco $patné.
To je tak, kdyZ matka to vidi a odbornik ne.

Vlastné mam normalni dité.
Kdyby bylo zdravé.
Clovék musi bojovat.



INTERPERSONALNI VZTAHY

Z rozhovorl jako prvni vyplynulo jedno velké téma, a to jaky vliv maji na samotné
prozivani interpersonalni vztahy. Vypovédi hovofici o rodinnych vazbach se prolinal
vSemi tfemi rozhovory. Jednotlivé respondentky hovoftily hlavné o svém partnerovi,
manzelovi ¢i exmanzelovi, a to bud’ v kladném nebo i negativnim smyslu, také jsou
ovlivnény samoziejmé pocitem zaneprazdnénosti viici star§Simu sourozenci. Co se tycCe
zajisténi péce v dobé, kdy maminka z riznych divodii nemlize zajistit péci o nemocné
dité, je velmi vyzdvihovana velkd pomoc babicek a neposledni fad¢ jsou zde zmifiovani
kamaradi, pratelé, ktefi bohuzel nemaji zdaleka takovy néhled, jak by lecktery pecujici
potieboval. Pro uplnost uvadim také zkuSenost respondentek s tim, ze 1 v dneSni dobg,
pokud ¢lovek pottebuje pro své nemocné dité¢ néjakou ne snad lepsi, ale rychlejsi
a odbornéjsi péci, musi mit znamé. A€ se to zda neuvéftitelné, je to bohuzel tak.

Rodina

Tématem rodiny se zabyvam jako prvni a velmi Casto se v rozhovorech hovoii o pomoci,
podpofe partnera ¢i manzela, ale také tieba o nedavéfe partnera v prvni poznatky
onemocnéni matkou. Také se mize diky rozchodu stat to, ¢im si prosla tieti respondentka,
a to, ze exmanzel nechce spolupracovat, vypomahat v péci o nezletilého, nezajima ho to.

., Samoziejme miij manzel, ktery pracuje od rana do vecera, abychom vse zviadli.

., Zase ten strach, nejistota, beznadéj, bezmoc, vztek o sebe a co kdyz to nedam,
tak o Klarku, syna, jak to vSechno manzel zvladne. Chudak miij, jesté porad s nami je
a nezdrhl od nas, je pro nas vsim. ““ Takto hovoii jedna z respondentek o tom, jak skvélého
ma manzela, ktery je ji velkou oporou. Respondentka hovofi jiz o dobé vééného kolotoce
po kontrolach, cvi¢enich a nemocnicich, kdyz sama velmi vazné onemocnéla.

Na druhou stranu se mlze stat, ze na Uplném zacatku samotného onemocnéni
vnima tyto ,,pfiznaky* jen maminka, které tatinek nevnima a mozna ovlivnén profesi
1ékarte, je nevnima jako podstatné. Az Casem se potvrzuje bohuzel to, ze maminka méla
pravdu.

,Jako vidycky mrkla a Skubla hlavou doleva nebo doprava, ja uz ted nevim.
Proste levé oko mrklo a skubla hlavickou. To jesteé videl tatinek a ja rikam, ty vole, koukni
se na to, co déla ta holka. A on, prosim té, ma néjaky tiky, to neres.

, Tak jsem ji nalozila viastne do auta a odvezla jsem ji na détskou kliniku.
Samozrejme, muz to tam domluvil, byl tam s nama, ale bylo videt jako, jako Ze si 0 mé
mysli, Ze jsem hystericka matka a Ze to vlastné nic nebude.

,Zavolali neurolozku, ta samoziejmé v tu chvili nic neshledala, a jeste se mée
ptala, jestli to mam nahrany. A protoze jsem to predtim ukazovala muzovi a on mi rekl,
prosim té, vzdyt tam neni nic videt, to jim radsi ani neukazuj. No tak jsem jim to
neukdzala. Coz mozna byla ta chyba.

Tteti respondentka mé Uplné odliSnou zkuSenost, je to déno tim, Ze se s otcem
nezletilého rozvedla a vztahy mezi nimi nejsou pfilis ideélni.
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,,Ja treba mam velice negativni zkuSenost jako se svym exmanzelem. Tak ten se
celou dobu staveél k tomu tak, Ze synovi nic neni. “

,Ale treba exmanzel hodné dlouhou dobu tvrdil, Ze synovi nic neni. A ten to
dokonce dohnal do takovy jako dokonalosti, ze zacal tvrdit i OSPODu a zacal to tvrdit
i soudu a ja jsem vlastné musela zacit dokazovat, zZe syn je nemocny. Coz mi prijde uplné
strasny. Clovek, ve chvili, kdyz je to dité maly, tak vétsinou nejsou hotovy ty vysledky,
protoze vsechno trva. Nedaj vam diagnozu hned na prvni dobrou, takze to trva.

,,Chybi mi jako ta soundleZitost rodiny s tim exmanzelem, kdy ja teda jsem
schopna jako s nim kvili synovi vychdazet, Ze jo, ale on prosté jako neprijde ani na jedno
vySetreni, kdyz se néco déje, nefunguje. Kdyz nds veze sanitka, vypne si telefon, abychom
ho nebudili, nerusili, jo proste. Jako totalni masakr. *

Sourozenci

Dal§im zminovanym podtématem jsou sourozenci, ktefi samoziejmé patii k tém
nejbliz8§im stejné jako tatinkové. Prvni respondentka ma oproti druhym dvéma ,,vyhodu*
v tom, ze maji jedinacka a mohou se mu vénovat zcela. Obé maminky si velmi uvédomuyji,
ze na druhé¢ dité, které je v obou piipadech starSi nez nemocné dité, nemaji tolik Casu,
kolik by chtély a potfebovaly. Ale zaroven vnimaji, jaké obrovské Stésti tyto déti mély,
kdyz jsou zdravé.

., Na odbery Sel miij tatka a syn a u tatinka se take dg. potvrdila a syn je nastésti
zdrav, tudiz neni ani prenasec. Neskutecna uleva, Ze jedno dité tu nemoc nemd. Je to
onemocneni dedicné, prenos jak na holku i chlapce. Syn mél stésti a vyhral vyhru nejvyssi,
dcera to stésti neméla, skoda, zZe se o té nemoci moc nevi a doktori vice nepatrali, slo by

, g L . L
provest uméle oplodnéni a dcera by mohla byt zdrava.

,,No dcera je samoziejmé upozadena, ze jo. Tim, jak se tady vSechno kolem toho
nemocnyho ditete, tak to zdravy dité je tak jakoby vzadu. V ty vilecce, prosté se tak jako
viece.

. Maj to tak bohuzel vsichni. Ale vite co, vite, jak to je. Neni to spravny, ale je to
tak.

Sama respondentka si uvédomuje, Ze mit jen jedno dité, bylo by v§e mnohem
jednodussi.

,,Je to velka vyhoda, protoze jakmile mate dve deti, tak to je opravdu, fakt jako
narocny. “

Sir3i rodina

Dal§im dulezitym prvkem rodiny jsou prarodiCe, vSechny respondentky bez rozdilu
vnimaji velkou pomoc svych prarodicii, zejména babicek, které vypomahaji viceméné
kdykoliv, i kdyz jsou samy nemocné nebo vytizené.

,»Moje maminka, ktera vzdy pohlida, ac ma sama invalidni diichod pro DM1 na
insulinové pumpeé.

., Manzel s rodici mi davaji silu, oni ani nevedi jakou. *
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,,Ja, kdyz jsem ty ctyri hodiny v praci, tak proste funguje babicka.

,,Ja bych sehnala hlidani na tri dny, Ze by mi pomohla moje maminka, ale nemiize
Jjako hlidat peét dni, Ze jeste chodi do prace.

3

,,Maminka se k nam na 6 tydnii prestéhovala. *

Na druhou stranu sly$i mamky misto slov podpory i takové raddoby moudra, ktera
vlastné ani nepotiebuji slyset a tato slova boli jesté vice, kdyZ jsou slySena v rodin€.

., Uplné prehlizeni, jako Ze tomu ditéti nic neni. VétSinou je tam to popirdni
diagnozy a mé to treba jako strasné leze na nervy a ja se jako nebavim ani se spoustou
lidma z rodiny z toho ditvodu, protozZe oni nevi a tieba mi 10x uz mi rekli, minimalné uz
jsem slysela, no bud’ rada, ze je syn zdravej. Tak to vidycky ziistanu koukat a uz nic
neiikam, protoze to viitbec nema smysl. Ale jako Stve mé to. Stve mé to, ale myslim, Ze
nejsem jedinej rodic, kteryho to stve. A myslim, Ze takovych rodicii je bohuzel spousta.

Ale nelze opomenout ani ptispévek prvni respondentky, kterd pfiznava, ze prvnich
projevii nemoci si vlastné vSimla jiz tchyné.

,,Je tedy pravda, zZe tchyne mé kolikrat rikala, Ze mala se ji jako nezda, zZe jako
divné vyplazuje jazyk. Coz uz vlastné moh bejt jako priznak viastné ty epilepsie, kterd se
potom pak zjistila. No ale ja jsem si porad rikala, no tchyné kecd, Ze jo.

Pratelé, kamaradi

Dal8im podtématem ve skupiné interpersonalnich vztaht jsou pratelé a kamaradi. Jsou to
lid¢, kterym divétujeme, svéfujeme se jim se svymi radostmi, ale 1 starostmi a stesky.
BohuZzel i v této sféfe se prolind nepochopeni, protoze oni prosté¢ nevi, nemaji tu
potiebnou zkusenost, kterou maji vSechny respondentky. A je Uplné jedno, zda je to na
zacatku onemocnéni, v pritbéhu 1é€by nebo jiz po navratu do bézného Zivota.

,,Druhej den byla sobota, méla jsem tady kamaradku u me doma, zdravotni sestra
taky jako ja a jak mala to zacla délat vecer pred krmenim nebo pri krmeni. Ja povidam,
no hele podivej se, co mi déla. A ona na ni kouka a vikad, prosim te, ty deti maj ty riizny
mimiky, to neres. Tak jsem to opét neresila. *

,Je normalni, Ze my jako rodice néekdy propadame tomu a rikame, zZe uz
nemiizeme. Ze uz jako to neuneseme, ale na druhou stranu to zase vidycky uneseme, Ze
jo. Ale jsou chvile, kdyz uz mame pocit, zZe ne, Ze uz proste ne. Tam potom byl mél bejt
nekdo, kdo by jako tady byl a rek by, ale ty to zvladnes, ja vim, Ze je to tézky, Ze ma todle,
todle, todle, klidné si pobrec, prijed, pobrec, na kafe. Ale spousta lidi to ignoruje, protoze
pro né je to asi jednodussi to ignorovat. A predstirat jako, Ze to neni nebo nevim. “

., Vypada zdrave, tak je zdravej.

Kontakty na spravné odborniky

Poslednim podtématem jsou kontakty. Kontakty na ty ,.spravné® lékate, ktefi Vas

odkazou, a to velmi rychle k pottebnym odbornikiim. Mohlo by se zdat, ze je to spiSe

okrajové téma, ale opak je bohuzel pravdou. Toto téma bylo zminovano napfi¢ vSemi
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rozhovory, vSechny tfi respondentky diive ¢i pozdé€ji v rozhovoru uvedly, Ze je potieba
mit mezi 1ékafi znamé nebo minimalné 1€kate, kterému jde jesté¢ porad o samotného
cloveka.

., Jelikoz jsem porad jezdila na infuze Zeleza na hematologii do Liberce, kde mi
pomohla prim. Heindofer protlacit dceru na neurologii k prim. Kucharovi v Liberci. Moc
Jji za to dekuji. Ktery ji vysSetril a objednal nas na magnetickou rezonanci (cerven 2016).
Skvely pan doktor, ktery to umi skvéle s detmi, hlavné s nasi ubrecenou a kricici dcerou. *

., V podstaté to bylo hrozné rychly jenom diky tomu, Ze tady primadrka neurologie
je spoluzacka partnera, takze nam to okamzité domluvila s prof. Krskem v Motole.

., Prosté nejuzasnejsi doktorka a ta nds vidycky prosté protlaci na ten NORA
seminar, kdy tam jsou ty jakoby v uvozovkach ty nejlepsi doktori, je tam ortoped,
neurolog, jsou tam fyzioterapeuti, byl tam kdysi zvanej i Feditel, takze je tam vidycky 5,6
lidi téch nejlepsich v Motole.

., Ze prosté védeli, Ze prosté jo, Ze jsme zdravotnici, Ze on tam pracuje. Jako tézko
Fict. Zase si tikam, Ze je dobry mit vSude znamy, jo. Ze je to fakt poznat. Moznd,
kdybychom neméli takhle znamy, kdovi, jak by to dopadlo. “

A pak jsme potkaly pani doktorku Jahodovou, kterda byla u ty operace dcery
a hrozné fajn zenska, prosté lidska Zenskad, hrozné prijemna a hlavné, kterd ti rekne
v§echno na rovinu, takhle to prosté je!

., Neudélal to proste, jo. Takze az po 4 mésicich zase jako tlacenkou z Liberce, to
v Motole udelali a jesté to udélali, to CT plic, kdyz jsme lezeli na ortopedii, coz
samoziejmeé, Ze remcali, Ze jim zvedame naklady ortopedii, zZe jo. Kazdej ma ty svoje
naklady, kazdej obor. *

ZDRAVOTNICTVI

Druhym, velmi obsahlym tematickym okruhem, ktery se prolina opét v§emi pohovory, je
zdravotnictvi. Tento okruh obsahuje sedm hlavnich témat, které jsou provazané se sedmi
podtématy, které ¢astecné osvétluji vnimanou zkuSenost.

Prvnim hlavnim tématem je samotna diagnoza, kterou se maminky dozvidaji
postupné, podle riznych projevii onemocnéni a také rGznorodych vysetieni. Druhym
hlavnim tématem je multioborovost, popt. potiebnd komplexnost 1¢cby. VSechny déti
jsou sledovany se svym zdravotnim stavem u rdznych odborniki a maminky zminuji jako
velmi zatézujici nejen Casovou narocnost, ale také to, ze spousta I¢kaiti prosté diagnozu
nezna a nezepta se, popf. si ji nenastuduje. S tfetim tématem se budu zabyvat
profesionalitou, ale také neprofesionalitou samotnych zdravotnik, kteti jsou samoziejmeé
také jen lidé, ale nckdy dokdzou naprosto piekvapit svym pfistupem a chovanim.
S tématem genetiky, stejn¢ jako skoro s kouzelnym slivkem Motol se prolinaji také
vSechny rozhovory, je to zpisobeno samoziejmé tim, Ze se vSechny maminky z rtiznych
koutl republiky nakonec stejné sesli v ,nejlepsi nemocnici v Cesku. I kdyZ jedna
z maminek zazila i zkusSenost, Ze ani v Motole si nevéd¢li se zdravotnim stavem dcery
rady a 1écbu vlastné ukoncili a propustili je domu bez 1€cby. Pomérné Siroky okruh
uzavirajici téma zdravotnictvi, jsou témata klicovych rozhodnuti a také samotné
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pooperacni nasledky. Jsou to okamziky, kdy uz maminky, ale i tatinkové veédély
o samotné diagnoze a doporucené 1écbé, ktera zahrnovala samoziejmée operaci s velmi
nejistymi vysledky a také s progndézami riznorodych pooperacnich nasledkt. Zde se
maminky 1 po ur¢it¢ dobé od samotného rozhodnuti v mysSlenkach zastavovaly,
zesmutnély, a i se slzami vzpominaly na dobu, kdy mély pted sebou nejvétsi rozhodnuti
ve svém zivoté. A 1 kdyz dnes jiz vi, Zze rozhodnuti bylo nakonec spravné, protoze to
vlastné détem zachranilo ,,normalni* Zivot, stejn€ na toto obdobi vzpominaji se smutkem
na du$i. Vlastné cely tento tematicky okruh byl hodné emotivni, v ur€itych chvilich
mamky plakaly, byly smutné, ale také mluvily o tom, Ze se jim ulevilo, protoze kone¢né
vedely, co se déje.

Diagnoza

O samotné diagnoze se hovoii vlastné od zacatku vsech rozhovori, nikdo z maminek
nezminoval dobu pfed onemocnénim, jako by nebyla. Onemocnéni ditéte s tak zdvaznymi
jesté dalSimi raritn¢jSimi onemocnénimi je pak vlastné béh na dlouhou trat’. Ale to, Ze
dostane Vase dit¢ diagnézu neznamena, ze naleznete 1 odpovidajiciho odbornika.

,,No, takze neurolozka, ze EEG, v podstaté z nabéri nic nezjistili, a to EEG
protoze byla nedele, tak popisou v pondeli. Mezitim mala méla zase ten zdachvat, volaly
doktorku a ona rekla, ne, ja okamzité volam na neurologii, at’ popisou to EEG prosté
hned. No a za chvilku prisla a rika, helejte se, je to epilepsie.

., A musim Fict, Ze se mi v tu chvili jako ulevilo. Nevim proc, prosté najednou vis,
s ¢im jako bojujes. “

,,Jsem si Fikala, supr, tak jako vime, s ¢im teda bojujeme, ale hned Ze teda udélaj
magnetickou rezonanci, aby se teda zjistilo, jestli to ma néjaky podklad nebo jestli je to
nahoda. Takze se vecer jesté udelalo magneticka rezonance, kde tedy muz u toho byl,
uspaval ji, byl u toho a prisel s tim, Ze tam néco je. Ale Ze zatim nevi co, ale nasteésti tak
ten nejhorsi nador, takovej, co rychle roste a co prosté nepreZijou, tak to jako vyloucili
v podstaté okamZzité a ted se rozhodovalo, jestli je to gliom, kterej roste pomalu, ale
bohuzel se treba neda vyndat uplné celej, a pak se teda priklonili k tomu, Ze je to ta
kortikalni dysplazie, ktera se nakonec potvrdila. *

., Zacatek naseho zivotniho pribéhu zacind u mého tatinka, ale to jsme se dozvedeli
az kdyz se mi narodilo druhé dité v roce 2014. "

., U kazdého doktora jsme vzdy vsude poctivé hlasili nasi nemoc, ale nikdo nikdy
nic neresil. Dnes vim, Ze ani nevédeéli, co to je za nemoc a co vSe miiZe zpiisobit. Popravde
ani ja s tatkou jsme to netusili, s ¢im mdme tu Cest.

., Vysledek vysetreni....lehka centrdlni diparesa s pravostrannou prevahou,
prenatalni hemorhagicka cévni mozkova prihoda vpravo (AVM jako susp. zdroj), od TH5
nize AVM s tlakem na distdalni michu, susp. v plici AVM. Doktor se mé vyptaval na mé
krvaceni z nosu a celou historii, vitbec jsem nechapala, o co jde a jak to souvisi. Byl prvni,
ktery zjistoval HHT a vysvetlil mi, Zze AVM nase Dg. dela, ale az v druhé pulce Zivota. *

,,INo pres ten prvopocatek, kdy jsem vlastné nevedela, co mu je a zjistovala jsem,

Ze jo vSechno mozny i nemozny a pediatr nas strasil bithvi ¢im moznym, Ze jo. Tak pres

toho doktora Malise a pres tu skupinu tady na tom FB a pres ty informace, co jsem si
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nasla, tak se clovek tak trosku hodil do klidu, ale je to hlavnée tim, Ze to fakt vim, Ze to
nemd na tom mozku. *

, Ale stejné jako vim, Ze nakonec to budu muset resit to AVMko, jenom prosté
v podstaté nevim, jak. Protoze nikdo neni schopnej jako rict, co s tim nebo co s tim ne,
protoze on tomu nikdo nerozumi. “

Komplexni l1écba

DalSim tématem je, jak jsem jiz zminovala, potiebnd a velmi casto chybéjici
multioborovost, protoze pro respondentky je velmi naro¢né ,,obihat* vS§echny odborniky
vzhledem k onemocnéni déti. Vyhodou je snad to, Ze nemocnice Motol zastfeSuje
vSechny mozné odborniky, ale ani zde se na dité nedivaji bohuzel komplexné, coz je ke
Skod€ malého pacienta.

A ja ted uprimné hledam, vlastné vitbec nevim, na koho se obrdtit, protoze jak
jsem psala viastné do ty skupiny a syn ma AVMko na tom koreni nosu a ze md ten
Beckwittuiv Wiedemannitv syndrom a jestli tieba je tam nékdo, kdo ma souhru téchhle
dvou nemoci. Takze viastné jesté nevim, kdo by byl schopen resit tydlety dvé véci
najednou, abych nemusela travit tolik casu u doktora, protoze si myslim, ze je to pro dité
zbytecné stresujici a neni to az tak jako diilezity pro ten vysledek. Ta prace doma a ty véci
okolo nez jako porad u toho doktora. *

,Ja treba ty nasi doktorce na genetice, no my Vas asi zase predame panu
doktorovi Malisovi. A ja Fikam a proc nas chcete predavat panu doktorovi Malisovi, kdyz
pan doktor Malis jasné rekl, Ze AVMkiim nerozumi a Ze pod néj nespadame, tak prece
tam chodit nemiizeme. A na to uz Vam nikdo nic nerekne. To je takovy jako prehazovani
ty horky brambory. Jo, vite co, je to takovy od certa k dablu. *

., Kazdy oddeélent si déla jenom to svoje a uz neresi, ze ta nase nemoc je, jak rekli
na genetice multioborova, ze se to dotyka vsech oborii, v podstaté celyho téla, ale to uz
nikdo neresi. Kazdej si udeéla to svoje a neresi to dalsi, to mé nezajimd, ac to na sebe
navazuje a souvisi, tak to nedélaj.

Profesionalita zdravotniku

Ttetim tématem je profesionalita/neprofesionalita zdravotnikti. Jak jsem jiz zminovala
v uvodu, i1 zdravotnici jsou lidé se svymi bolestmi, trapenimi, naladami, ale na druhou
stranu jsou to profesionalové, kteti by méli svlij rodinny Zivot nebo svou Spatnou naladu
nechat za ,,dvefmi* své prace. Samoziejmé vétsSina rodicl je, pokud onemocni jejich dité,
a jesté navic takto vazné, na zhrouceni, a tak si slova zdravotni sestry nebo Iékaie mohou
vzit k srdci vice nez kdyby byli v bézné situaci. Kazdopadné tyto zkuSenosti si maminky
pamatuji velmi dobfe.

., Byli tam hrozné perfektni, byli fajn jako, okamZzité ji nabrali, zavolali neurolozku
teda samoziejme, protoze co jsem jim popsala, tak zavolali jesté neuroloZku. *

,,No nastesti tam slouzily dve sestricky, ktery to byly uz zkuseny sestry, nechci rict
stary, vedely, mély uz za sebou par let, zkuseny proste. Jsem jim capla tu malou a rikam,
tak se na to podivejte, asi jsem fakt hystericka matka a je to normdalni. A voni na ni koukaj
a tikaj, ale TODLE neni normalni. A okamZzité volaly doktorku.
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., Prisel mi to Fict pan doktor tady, kterej se tomu strasné smal, mé to vtipny teda
neprislo. Ze je to jako v poho, prosté, Ze je to ta kortikalni, Ze by to mohla byt ta tuberozni
skleroza, ha, ha, ha. Jako v tu chvili jsme na néj koukala, protoze ja jsem viibec nevedela,
o cojde.”

., Nicméné, pak mé uklidnovala tenkrat co deélala viastné tu vedouci lékarku na
tom détskym, rikala: Helejte se jako, Fika, to je jenom rikd, Ze si nemysli, Ze to vona bude
mit, Ze uz by se to jako projevilo, Ze si to nemysli, Ze mé jako mé zbytecné az jako vystrasil,
jo.

K uklidnéni rodi¢ti neptida ani to, kdyz ptijde za rodici 1€kaft, ktery prosté viitbec
netusi, u které¢ho ditéte vlastné na oddéleni ARO je a misto toho, aby to pfiznal, Ze si
zrovna nepiecetl informace o malém pacientovi, tak mlzi a rodi€ si to pak vylozi jako, ze
se déje néco Spatného a lékat nevi, jak to ma fict. Obdobné to popisuje prvni
respondentka: ,, No a ten prisel, myslim si, Ze jsme ho vzbudili. Nicméné chapu to, pokud
ma tezkou sluzbu nebo takhle, tak se chci chvilku vyspat, kdyz ma chvilku, klid, uplné
tomu rozumim. Nicméné si myslim, Ze absolutné netusil, Ze mu tam nase dcera lezi teda.
Podle toho, jak se choval, jak zacal mlZit, Ze teda jako no a ja viastné nevim a ten magnet,
no to vite, no. A v podstate nam jako, v podstaté to vypadalo, ze nam néco taji. Takhle ja
jsem to pochopila, ze nam taji néjakou proste strasnou zpravu, takze ja jsem se tam
zhroutila, uplné. Zhroutila jsem se tak, Ze mi tam ta sestricka jako ja nevim, to by tam
moznd, nevim, no ono je to asi jedno, mi davala prosté nendpadné lexauriny a néco na
spani jako do kapsy, abych to zvladala pres tu druhou noc aspon. Samozrejmé na
tajnacku, ona nesmi, Ze jo.

Maminka poté vzpomina na jinou zdravotni sestru ze stejné¢ho odd¢leni, ktera jiz
tolik empatie nemé¢la a otci neopomnéla piipomenout, ze i on je profesional, tak by m¢l
veédét, prestoze sestra veédéla, v jakém zdravotnim stavu jejich dcera je: ,, MuzZovi se
nelibilo to, zZe tu saturaci kysliku ma prosté porad jako, i kdyz méla pres devadesat, tak
jako méla treba 93 a on rikad, sakra, vzdyt je po operaci mozku a ten mozek musi byt
okyslicenej, zZe jo, ta musi mit vic. Proc jako nema, byla zahlenéna, bylo to slyset, jak to
v ni chrci jako. Takze ty sestry se ptal, jako Fika, helejte se, takhle a takhle. A ona prosté
na néj docela jako vyjela, ze snad je doktor, tak musi védet, Ze takhle to je po narkoze
normalni. No ale tim, jak je muz slusnej, tak prosté micel. Jo a jsem Fikala, tak si ji mel
néeco rict, ze tohle normalni v Plzni tohle normalni jako neni, Ze jo.

Velmi milé je pak pro maminku ale vidét opravdovou nehranou radost l1ékare,
ktery je sdm piekvapen zdravotnim posunem pacientky: ,, 4 tenkrat si pamatuju, Ze prisel
za nami Krsek a vsude jak mas vsude zavieny ty dvere, jak se musi zvonit, tak on koukal
tema prosklenyma dverma na tu dceru, uplné vytrestény oci jako, co jako je, Ze ve ctvrtek
se nehybala a v pondéli jezdi na odrazedle, jo.“

Prvni respondentka méla také zvlastni zkuSenost s lékafi z neurochirurgie
v Motole, kterym zdravotni stav dcery po operaci byl upln¢ jedno: ,, Vyndaval ji dren a
rika, tak co, tak jako se hejbe nebo jako co? Ja rikam, ne nehybe. A on hmm, no jo no.
Prosté nic, nezdjem, mozna byl trochu nasranej i na mé, zZe ja se tvarim blbé. No nic, ja
vim, Ze ty si Fikala, Ze mas dobry zkusenosti s panem doktorem Holubem, nevim, on se
choval mile, byl milej, vSechno, ale prosté taky. Vizita rano, kdykoliv prisel, uz se hejbe?
Ja vikam ne, nehybe. Hm, to je blby, tak nashledanou. To byla cela vizita. Lékarska,
kazdej den. Kazdej den. *
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Genetika a Nemocnice Motol

Téma genetiky a nemocnice Motol je provazané. VSechny maminky s détmi nakonec
»skoncily* v Motole a samotné genetika se déla pravé v Motole. VSechny tii maminky
maji zkuSenost s okresnimi nemocnicemi zriiznych koutd republiky, ale dfive nebo
pozdé€ji jsou se svymi détskymi pacienty, a hlavné s jejich vzacnymi onemocnénimi
odesilani do Motola. Druhé respondentce genetika odhalila diagnézu, kterou uz stejné
tusila. U tfeti respondentky vySetfeni na genetice naslo jest¢ vzacnéjSi onemocnéni, o
kterém matka doposud nevédéla, 1 kdyz podle piiznakt tusila, Ze projevy jejiho syna
nejsou bézné.

Byl to Sok, kdyby dceri AVM prasklo, ochrnula by od hlavy az k pate. Bylo
Feceno, ze nesmime léky na redeni krve (Ibalgin...). Zkontaktoval nemocnici Motol. Mé
pocity strachu, beznadéje, viny, nejistoty.

,, Vsichni skonci nakonec v Motole. Je to tak. My taky vlastne vsechno mame to
dulezity v Motole, protoze tam mame tu genetiku, kdy viastné zjistili, coz teda taky trvalo
dyl jak dva roky, co vlastne mu je, zZe jo.“

Druhé respondentka ma velmi zajimavou zkuSenost s tim, Ze na vySetieni krve
dcery, aby ji mohli diagnostikovat spravné onemocnéni, nem¢li ani v Motole vhodné
vybaveni: ,,v Motole nds prijali na neurologii, kde nam provedli zdakladni vysetieni
a rekli, Ze dceru tam maji jedinou s touto Dg.. Na genetice nam odebrali krev s tim, Ze
bud’ ji poslou do ciziny nebo pojistovna umozni zakoupit pristroj pro Motol, nase nemoc
pry v Ceské republice nelze diagnostikovat.

., Na genetice chtéli vedet, jak to, ze my jako v uvozovkach tu diagnozu vime. My
Jjsme rekli, Ze v podstate z toho pani doktorka, i podle toho, zZe krvdcime z nosu, zZe jo a Ze
Jjsme byli kdysi v Usti. Papiry se v Usti nenasly, nechdpu to jako, Ze nedokdzali uchovat
nebo prosté se nenasly. *

Jenze vySetfeni pouze potvrdilo tuto nevyzpytatelnou diagnézu a rodice se svou
dcerou odchézeli s velmi smutnym konstatovanim v lékarské zprave, se kterou se
nemohli vibec smifit: ,,v zari 2016 provedena DSA s vysledkem v CR neni reSeni
technicky mozné. Dalsi Sok, nemocnice nds nezachrani, opét bezmoc, beznadéj,
vztek...pokusi se zkontaktovat zahranici.

., V Motole nam bylo Feceno, Ze jsme prvni i s tou diagnozou, i s tim AVMkem na
pateri, ze absolutné jako nevedi, co delat.

,, Oni jsou tam skveli. Oni jsou skvéli, ale prosté jako fakt rikam, my jsme od nich
zazili, kdy nam napsali, v Ceské republice nelze resit a konec jako. A rok o nas nevedeéli,
proste.

Tteti respondentka se vyjadiuje také s odvaznym tvrzenim, Ze si neni Uplné jista,
zda je Motol opravdu nejlepsi: ,, ale ten Motol, no ono trosku, asi bych rekla, mozna tam
i hreSej na to, zZe jsou proklamovany, zZe jsou nejlepsi. Ale nevim, jestli jsou nejlepsi. Jo,
ja fakt nemam zkuSenost nikde jinde, jenom ta Bulovka, ta byla strasna, ale tam jsme byli
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s takovyma klasickejma respireckama a i tak to bylo strasny. A tam uz bych fakt jako
nechtéla jet se synem. “

S pfibyvajicimi zobrazovacimi vySetfenimi se rodiCe dozvidali o dalSich
AVMkach v riznych ¢astech téla dcery: ,,na neurochirurgii odmitli plice zkontrolovat,
at’ to udélaji spadoveé u nds, na neurologii se domluvim, prim. Kuchar to zaridil v Motole
pri operaci na ortopedii nam délaji CT plic, hura poprvé dcera zvlada vysSetieni bez
narkozy...no dlouho hurd nebylo verdikt 3 AVM na plici. Sok, jiz kolikaty Sok z téch Sokii,
boze je to mozné, JE, ale to dame, jako vzdy.

Prvni respondentka hovoii o genetice v souvislosti s dlouhym c¢ekédnim na
vysledky a uvédoménim si, Ze ten ,,Spatny* nddor dcera nema, protoze by se objevovaly
dalsi ptiznaky: ,, Nicméneé se udeélala genetika, na kterou jsme cekali v podstate rok, nez
Jjsme se dozvedeli, Ze to teda vyloucili, no 3/4 roku. Takze po 3/4 roce to vyloucili, ale v tu
chvili uz jako, tak néjak, jak na to cekas, tak pak uz ti to ani neprijde a prosté uz jsem si
rikala, jako kdyz by to opravdu méla, uz by to asi na ni opravdu bylo videt, jako bylo by
to asi jako na ni poznat a oni jsou hlavné néjaky nadory na srdci, jako to je nejhlavnéjsi
priznak jako jesté pred narozenim. Coz ona vlastne méela, méla kardio. *

Kli¢ové rozhodnuti a pooperacni nasledky

Predposledni a posledni téma uzavirajici druhy tematicky okruh jsou velmi dilezita
a doslova zivotné dulezita témata. Klicova rozhodnuti hovoii o tom, zda VaSe
nejmilovangjsi dit¢ vystavite tak nebezpecné operaci, pii které mlize i zemfit, a to velmi
realn¢. Nakonec pred samotnym vykonem, krom¢ predoperacnich vysetieni, podepiSete
nespocet tiskopisti o tom, Ze je to tak nebezpecna operace, ze pokud dit€¢ nezemie, musite
pocitat s nasledky, které Vam ovSem zadny Iékai nesdeli doptedu. Je to trochu s velkou
nadsdzkou takova sazka do loterie, protoze nikdo nevi, jak velké bude kli¢ové rozhodnuti
rodi¢t mit nasledky pro jejich dalsi zivot. Jak ovSem popisu na jednotlivych fadcich, také
tato klicova rozhodnuti musi rodic¢e podstoupit, a hlavné se spravné rozhodnout. V téchto
tézkych chvilich Véas drzi vira v to, Zze bude 1épe a samoziejmé s minimalnimi nasledky.
Jako rodi€ se potfebujete s nékym o tak zasadnich rozhodnutich poradit a pro tuto chvili
neni nikdo opravdu povolanéjsi nez 1€kar, ktery bude Vase dité operovat. Nezbyva nez se
zeptat samotného neurochirurga, co by délal, kdyby to bylo jeho dit€. A on Vam odpovi
— operovat.

. Rijen 2017 nds kontaktuje doc. Charvdt ze StieSovic, Ze po domluvé se
zahranicim, by pres vSechny rizika provedl embolizaci AVM, kterou v pateri bude delat
prvné, ale s naprostou jistotou a klidem vse vysvetlil a rekl, Ze by sve dité s tim nenechal
chodit. *

A prave udelali ten magnet, a pak si nas vlastné pozval s muzem, ten posledni
den, co nas propoustéli a rek nam v podstate, Ze jinda moznost, nez operace jako neni. Jo,
Ze jako je to samoziejmé na nas, ale pokud ji nechame, Ze oni z ni miizou udélat v podstaté
spici pannu tim, Ze do ni narvou antiepileptika, ze jich tireba bude mit Sest tech lékii, jo.
No ale, bude z ni spici panna, ona se prosté zastavi, Ze jo. Muze se zastavit ve vyvoyji,
protoze bude jenom spat. *

., Rek prosté, Ze by tou Zilou v tisle, Ze piijde az do ty patere, Ze to tam bude muset
zalepit, Ze samozrejmé je riziko, Ze kdyz mu to praskne, Ze se to stat miize, rikam, dobry,
ja jsem myslela, Ze kdyz to praskne pritom, kdyz ji to budou délat, furt lepsi nez doma.
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Tak on mi vysvetlil, ze je to uplné jedno, Ze on nestaci vytahnout téma Zilama ty hadicky,
Ze ji vliastné nebudou rozirezavat pater, Ze to nejde, zZe to by ji proste zlikvidovali. Takze
Jjakmile to tam praskne, takze to bude uplné stejny jako kdyz nam to praskne doma, Ze mu
ochrne vzapéti, proste.

,, TakZe to mé jako odradilo, do toho jit. On nam dal ¢as na rozmyslenou, a to bylo
shodou okolnosti taky listopad a ja jsem rekla, Ze teda mésic jsem tim, jak je clovek
zdravotni sestra, tak premejsli a uz vidi, jak pokojicek ma prosté lezak, dychaci pristroje,
vSechno, ty monitory, jak to clovek prosté zna. Takze mé trvalo mésic, nez jsem si rekla,
ze kdyz je to jedina Sance a jestli mame bejt ochrnuty, tak jestli ted nebo za dva roky nebo
za pet let, je to asi uz jedno proste. Takze jsme to odsouhlasili v prosinci, ale rekla jsem
mu, Ze chci v lednu, Ze nechci mit zkazeny vanoce. “

., Anebo je tu mozZnost, Ze bude prosté operace, s tim, ze teda to ma blbé ulozeny,
to ma ulozeny v motorickym centru a Ze tam miize nastat prave ta hemiparéza, ale Ze je
to samozrejmé na nas. V podstaté nam jako oklikou nam nikdy nerekl uplné na rovinu, Ze
se jednd o trvaly nasledky, jo. Ze mi to upiné pFislo takovy nebo mozna nam to iek a ja
Jjsem to neslysSela, tézko rict, jako. Jo, nevim. Nicméné, muj muz se ho zeptal prosté primo,
rikal: helejte se, kdyby slo o Vase dite, co by jste délal? A on rikal — operoval. Tak jsme
v tu chvili ekli, ano operace, co nejdriv.

Bohuzel u prvni respondentky doslo jesté pied operaci k uklidnéni 1ékatem, Ze po
dalSich vySetfenich dcery maji dobrou zpravu, co se tyce uloZeni nadoru v mozku: ,, 4 on
nas vital s tim, Ze ma pro nas dobrou zpravu, Ze se zjistilo, Ze to neni primo v tom
motorickym centru, Ze je to kousek za a v podstaté, Ze je to uiplné supr. Ze v podstaté Zadny
komplikace v podstate nemiizou, takze nam zved naladu, Ze to je jako supr.

., TakzZe prisli jsme ve Ctvrt na tii s tim, Ze nas vital, no kde ste? Ja uz na Vas
cekam, Slo to strasné dobre, slo to strasne rychle, krasné se to vylouplo, pak jako odezvy
byly, protozZe u toho jsou neurologové, ktery maj napichany jehlicky do nohy a do ruky,
aby meéli odezvy jako kam, kde se. A Ze odezvy byly dobry, Ze noha byla horsi, ale Ze tam
byla. Takze supr a jeste nam on, primo rekl, jako to je takovy zvlastni, Ze ti ¢lovek da
nadeji. *

Jenze pak doSlo k tomu, co ani lékaii neocekdvali a rodice s tim vlastné jiz
nepocitali a nebyli na to vibec ptipraveni: ,,4 on nam rikal, helejte se, to jako supr, ja si
nemyslim, zZe nebude mit ani hemiparézu, jo. On Fikal, Ze maximalné par hodin, mozna
dni, ale myslim, Ze to ani mit nebude. No a my prijdeme za ni na ARO za hodinu a ona
ma uplnou hemiplegii, uplny ochrnuti ty levy strany, Ze jo.“

Druha respondentka vzpomina na naprosto unikatni operaci, ktera dosud v Ceské
by jiz sama o sob¢ nebyla operace pro rodice naprosto nepiedstavitelna: 7rvalo to asi
4 hodiny, ale v piilce vylez a rek, Ze je to jinak, nez si myslel, nez to vypadalo z riiznejch
téch vysetreni, z angiografii a z magnetu, Ze to je horsi, Ze nam to musi rict, Ze to md Ctyri
ta AVMka ma ¢tyri privodni jakoby cévy. Jo, Ze to nemd jenom jednu, ale ¢tyri kudyma
tam proudi ta krev a Ze teda musi ty privodny cévy nejdiiv udélat néjakou mrizku, kdyz
tam stitkne lepidlo, tak to lepidlo poleti dal, takze se proste miize stat, zZe to nekde néco
zalepi a muze jakoby to mit problémy, neurologicky, jakoze muze taky ochrnout. Takze
rikal jakoby, Ze o tom nam to prosté musi rict, Ze v piilce vylez z toho salu, Ze nam musi
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Fict, Ze tam doslo jakoby na zménu. No a my jsme mu to stejné odsouhlasili a nastésti
musim zatukat, Ze se mu to povedlo.

,23.1.2018 se nam dcera podruhé narodila doc. Charvat dokdzal embolizovat
AVM. Neskutecné Stésti, radost, zazrak, chut bojovat a nic nevzdavat zvitezil. Myslela
Jsem si, Ze to nejhorsi je za nami. Ha, to jsem byla pekné naivni. “

I kdyz trvalé néasledky se nevyhnuly ani pii této operaci: ,, 4 tvrdil, Ze by se ta noha
méla lepsit, protoze dcera s ni nehybala a zacla chodit po Spicce, kdyz sla na tu operaci
a po ty operaci téch zadicek se noZicka zhorsila, zZe ze Spicky sla jakoby na stranu zevni,
takze zacla chodit az po kotniku.

NAVRAT DO BEZNEHO ZIVOTA

Ttetim tematickym okruhem je navrat do bézného zivota. Je to doba, kdyz se po x tydnech
pobytu v nemocnici vracite domt a neuvétitelné se na to tésite, protoze doma je prosté
doma. JenZe v nemocnici jste v takové ,,bublin¢* a realita bézného Zivota, na ktery jste
byli zvykli nebo jste vnimali jako stereotypni, je v nenavratnu pry¢. Nemusite nutné travit
ani pobyt v nemocnici, staci kdyz Vase dit¢ ,,dostane* diagnézu a Vy jako rodi¢ najednou
nevite, co s tim. Jako prvni hledate informace o samotné diagnéze a diky tomu, ze déti
maji vzacné onemocnéni se setkavate tvari tvar realit¢ toho, Ze pro takové diagnozy
nejsou zadni lidé, organizace, sdruzeni, kteti by Vam poradili ani v zacatku, natoz
v pribéhu onemocnéni. Bohuzel to tak je i v odbornych kruzich, protoze ani samotni
1¢ékati, ke kterym se svym ditétem dochazite, kolikrat o diagnéze nevi zhola nic.
Z jednoho prostého divodu, ze se doktoii s timto vzicnym onemocnénim ve své praxi
jeste nesetkali a Vase dité je prvni.

Informovanost rodici

A tak se dostdvam k prvnimu hlavnimu tématu, o kterém se hovofi, a to informovanost
rodicu. Treti respondentka to shrnula viceméné slovy: ,,Je to od certa k dablu, Ze vilastné
nevite, na koho se obrdtit. To je asi to, co nejvice ty rodice bych rekla trapi nebo i ty lidi
co maji, ty dospély, Ze jo, co maj to AVMko. Takze vlastné tady neni nikdo moc, kdo by
tomu rozumeél a kdo by jim vysvetlil, a kromé toho jednoho webu, kterej jako je a kde jsou
naky informace. “

., Clovek zacal hledat o té nemoci na internetu, ale vidy jen par radki
o nevylécitelné nemoci. “

, Ale stejné jako vim, Ze nakonec to budu muset resit to AVMko, jenom prosté
v podstaté nevim jak. Protoze nikdo neni schopnej jako rict, co s tim nebo co s tim ne,
protoze on tomu nikdo nerozumi. Tam je spis probléem v tom, Ze kdyz prijdete k doktorovi
nebo my, kdyz nds odveze sanitka, protoze syn je casto nemocnej, casto jsme jako
v nemocnici, treba 3x — 4x do roka, tak pokazdy s sebou taham ty lékarsky zpravy
a vlastné nikdo nevi, co znamena to AVMko, v podstate. No nevi, oni vzdycky takovy ehm,
aha a mavnou nad tim rukou, viibec nevédi, co to je.

ey e

se stejnou diagnézou a tomu velmi vypomdhaji socidlni sité: ,,Rodice si predavaj

zkuSenosti mezi sebou. A to vlastné funguje uplné na kazdou diagnozu. Jak ma syn tu

vyvojovou dysfazii, tak nejvic jsem se toho dozvedéla zase ve skupiné rodicu deti
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s vyvojovou dysfazii, kdy mi vlastné nejvic poradili, co s nim mam delat, kam s nim, co by
mél mit za rehabilitace, za cviceni, protoze to vam proste nikdo nerekne.

Druhé respondentka védé€la o diagnéze od dospivani diky tomu, ze jeji tatinek mél
velmi pokrokovou a znalou doktorku, ktera to zjistila jiz pted n€kolika desitkami let, a
tak o svém onemocnéni védeli oba, ale ve vysledku to bylo k nicemu, protoze opét selhali
1€kafi, kteti tu diagnozu neznali a nefesili to: ,, My jsme to netusili, ne vitbec, my jsme
vitbec nevedeéli, co ta diagnoza dokadze, to ani doktori nevedéli. To je prave na tom, to
nejsmutnéjsi, protoze vlastne tatka meél krvaceni z nosu, neustaly, operace, pak pani
doktorka na hematologii zjistili, Ze pravdepodobne dle klinickych priznakii ma Rendu
Osslera, videla me a rekla, zZe teda to samy dle klinickych priznakii, krvaceni z nosu,
skoncili jsme v tom Usti na genetice, kde to potvrdili, trvalo to teda asi rok a viude at
Jjsme Fikali u vSech doktorii, Ze diagnozu mame, tak nikdo, malokdo si to napsal, nikdo
o tom nevedel, vzdycky mavli rukou, jo dobry, neresili, co miZem a nemuzem.

A bohuzel se ani s lékaiskym pokrokem situace pfili§ nelepsi: ,,Ja jako kdyz
reknu, tak z 15 doktoru, ktery navstivim, tak bude 1 doktor védet, co to Rendu Ossler je,
ale uz nevi, Ze to miize mit tyhlety AVMka, samozirejmé my nesmime tieba léky na redeéni
krve, ibalgin, brufen, tohleto dcera nesmi. Ale to prosté jako nesmime mit, rekli nam prave
tyhlety epiduraly, pichani do patere, ale to vidycky jako, Ze jeden doktor néco rekne, ale
dalsi to nevédi, takze ja ted jedu, ale prosim Vas, napiste mi to tam, protoze oni nevedi.
Oni viibec nevedi!

, lakZe tam je problém, Ze viibec nemaj zkuSenosti, ani v tom Motole nemaj
zkusenosti jakoby s nama.

Spole¢né s informovanosti jsme si v§imla i pozndmek maminek o tom, Ze chybi
dostupna odborna literatura v ¢eském jazyce: ,, Hlavné kdyz uz nékde néco ja najdu, tak
je to v anglictiné a ja jsem nemcinar. A nemam cas chodit jeste se sebou pritom vsem
jeste na anglictinu. To jako fakt nestiham, prosté. To bych musela byt doma a nechodit
na ty 4 hodiny do prace, a to nedame financne, proste. Aby ja jeste mohla jako dalsich
X véci, co jsou treba v anglictiné, toho jsou mraky. *

Dalsi zrespondentek to vnima obdobné: ,, V' cestiné neni viitbec nic prosté
k Zadnym nemocem, vSeobecné, ja nevim, proc, ja tomu viibec nerozumim. Proc se
nepreklada, proc se neinformuje, proc se nedélaj treba seminare nebo proc nejsou néjaky
sdruzeni.

Prvni respondentka se k odborné¢ literatute dostala, dokonce i v ¢eském jazyce, ale
k uklidnéni situace nedoslo, naopak se dozvédéla, ze néasledky by mohly byt mnohem
horsi, protoze je jeji dcera prosté mala: ,, Jenze potom, kdyz jsem si o tom precetla vic, tak
Jjsem vilastnée, o nim maj normalné, protoze to treba ziskali az jako tFeba v dospélym véku,
kdyz i uz ten mozek byl vyzralej. Kdezto u takhle malych déti, jakmile maj epilepsii a maj
velky zdachvaty s bezvedomim, tak ten mozek to strasné skodi, poskodi, proste. Ty deti
mohou byt mentdlné postizené nebo se vlastné zastavi na tom vyvojovym stupni, na kterym
to prosté zacalo, jo.*“

Nasledna péce

Druhym tématem je nasledna péce, tzn. ten vécny koloto€ kontrol a vySetieni u riiznych

odbornikll, protoze onemocnéni déti je dlouhodobé, vzacné, multioborové. Vzhledem
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k raritnim onemocnénim je vSak nutné minimalné k uritym odbornikim jezdit do
Motola, a to se pak prolind i1 s Casovou narocnosti s dojizdénim. Véénym koloto¢em
stresu, starosti, a hlavné péci o nemocné dit¢ zapominad maminka v prvé fadé na sebe, a
tak se také muze stat to, Ze vazn€ onemocni sama. Nemuize si vSak dovolit dlouhodobé
myslet na sebe a do svého zivotniho kolotoCe se musi vratit, co nejdiive, i kdyz tieba jiz
také handicapovana, jak bude vzpominat druhd z respondentek.

., Mezitim viastné dcerka to bylo 2018, 2019, tak néjak jsme se placali jako, Ze nas
vSude samy kontroly, hematologie, nikde nic a vlastné jenom tu nozicku, jezdime
rehabilitace kazdej tejden, protoze nam jako nedrzela, Ze jo. “

A mezitim ja viastné furt chodim do ty prdace, jezdim na rehabka se sebou,
s dcerou. Dcerka v tom léte méla vilastné operaci ty nozicky, kdy nam prehazovali ty svaly,
narezavali achillovku, Sest tejdnu sadru, takze jako skvely. *

., Doporucené kontroly na hematologii, neurologii, rehabilitace, ortopedie.

Jako, jo, vidyt clovek si furt Fika, super, furt néjakym stylem mame to nejmensi,
co miize bejt. Jakoby ten postih s dcerou. Ale, furt je to jenom ale. Furt se honime, doktori,
ja, dcera, jo, rehabka, ja, dcera.

, TakZe dalsi ambulance navic a vSe do Motola...hematologie, ortopedie,

genetika, antropologie, neurologie a nové rehabilitace u Dr. Dyrhonové (dalsi nas
andel). “

,,Neustaly koloto¢ mezi ambulancemi neurologie, ocni, ORL, alergologie,
hematologie, kardiologie, gastrologie, antropologie, rehabilitace, neurochirurgie dcera
Spatné snasi, ale s vekem si necha nékteré veci vysvetlit.

,,Jak Fikam, ve findle to neni ani jen o ty nemoci toho ditéte, ale vo tom, zZe vlastné
Fesite tipIné vSechny véci a je to docela slozity to vyresit vSechno. Ze to prosté nent jen
o ty jediny veéci, Ze by ¢lovek mél cas se soustredit jenom na tu jedinou vec, ze jo. To zdravi
toho ditéte, ale Ze resite vsechny ty véci, sracky s prominutim okolo. *

Po navratl domt z nemocnice jsou emoce vyhrocené, maminka, ktera je obvykle
se svym ditétem hospitalizovand spole¢n¢ se svym ditétem v nemocnici se najednou
doma hrouti z narok, které jsou na ni kladeny: ,, Prvni den byl naprosto strasnej, protoze
to dostavala v sirupech, kterej zacala zvracet, Ze jo. Takze ja tady hystericka, Ze nebude
mit léky, Ze bude mit znova zachvaty, néjakym zpusobem jsme to do ni néjak dostali, skoro
jsme se u toho tady vecer rozesli, rvali. Protoze, jak ty rodice jsou hystericky, nevis, jak
to do toho ditéte narvat, jakmile to do ni das, tak ona to okamZzité vyzvraci, ze jo. Ted do
toho ja hystericka, zZe to musi byt presné na cas, Ze jo, miij muz zase rikal, ne prosim te,
kdyz to bude o hodinu dyl, tak se nic nestane, protoze ta hladina nastoupa, Ze jo. “

Jak jsem jiz zminovala, dcera druhé respondentky ma onemocnéni dédi¢né, a tak
1jeji maminku tato nemoc ,,dohnala®. Otazkou zlstava, zda by ji to potkalo, kdyby nebyla
ve vécném kolotoCi: ,, Tak ja jsem prave Fikala, Ze clovek, jak toho ma tolik, Ze jo, jeste
na 4 hodiny do prdce, rodina, uvarit, jeste starsi dite, takze prosté a ted’ jsem odpadla
sama se sebou, takze to byl uz dalsi proste.
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Bohuzel to nebylo jen néjaké onemocnéni, které piekondte a jdete dal, ale
komplikované-zanét mozku s ochrnutim ruky, a to, ze maminku piijali v nemocnici
s uplné€ jinou diagnézou mne vlastné viibec nepiekvapilo: ,, 3. ledna mi ochrnula ruka
a skoncila jsem v nemocnici, oni mi rekli, zZe je to epilepticky zdachvat, dali mi léky a Ze mi
seberou papiry. A ja jsem se tam rozbrecela, Ze prosté mame nemocnou holcinu, Ze
manzel chodi do prdce a vsude jezdim ja, protoze musime mit jeden plat. Takze kdyz mi
seberou papiry, tak jsme v prdeli. Ze teda jako to nejde, takze pan doktor, kterej tam byl,
byl rozumnej, lidskej a rikal, podivejte se, tak ja vas musim hned pustit domu, nemiiZete
tady ziistat leZet, bude to na vase riziko, dam vam léky a vy si proste, na vase riziko budete
ridit. Ale ja vas nemiizu hospitalizovat. *

Nastésti pro respondentku, je zaméstnana u doktorky, ktera je znald a mé kontakty,
a tak po navratu do prace vzalo vSe velmi rychly spad: ,, Mé pres vikend ruka ziistala
ochrnuta, coz jsem védeéla, Ze je zle, protoZe po epilepsii se clovek vrati do normalu, prosté
prodéla zachvat a je to v pohodeé, ale mé ruka zuistala. Takze jsem v pondeéli v praci s pani
doktorkou jsme to probrali, ona mi zaridila magnetickou operaci, ze jsme hned jela
a hned druhej den nebo jeste ten vecer mi volali, Ze mam abces na mozku a ze videli pri
tom magnetu plice a Ze tam mam AVMko jako na plicich, takze teda s ty nasi diagnozy
Rendu Osslera se mi udélali bud’ uz jsme asi se mi tam samoziejmé jsem je méla, zvétsilo
se to AVMko. AVMko nevychytalo jakoby nakej zanet v téle, Ze se to prosté stane a na
tech plicich to neziistalo a z téch plic tu bakterii to vystielilo do mozku a zase v tom mozku
zustala a udélala tam ten hnis, ten abces. “

Rehabilitace

Rehabilitace je slovo, pod kterym si spousta lidi pfedstavi jen takové cviceni. Nespocet
lidi Vam maximalné na dotaz, co to je rehabilitace odvéti, ze je to jen fyzioterapie, tieba
kdyz boli zada a ve vysledku to ani k ni¢emu neni, protoZe musite cvicit pravidelné. Ale
to se velmi pletou, pojem rehabilitace je vSemi respondentkami vnimana jako velmi
pottebna a nutna. Pod slovem rehabilitace je schovano hodné odvétvi, které pomahaji
détem, ale 1 dospélym k navratu nebo alespon zkvalitnéni bézného Zivota po trazu nebo
nemoci. Patfi sem mimo jiné také ergoterapie, hipoterapie, logoterapie. BohuZzel vétSina
téchto rehabilitaci je vnimana jako nadstandartnich, a proto rodic¢e musi kvili zlepSeni
zdravotniho stavu svych déti séhnout do svych penéZenek a mnohdy se vySplhé platba za
vSechny ,.terapie* do tisicovych polozek mési¢né.

., Pak mé jesté jako docela prekvapilo a uplnée ne jako pozitivné, Ze spoustu téech
rehabilitaci, ktery tém detem pomahaji a ted myslim vseobecné, nemyslim jen na to
AVMko nehradi pojistovna a musi si to ten rodic¢ hradit sam. Ja tieba chodim se synem
na tu ergoterapii, tak to si hradim sama. *

,Ja porad néco googlim, nechapu to s tim brichem, nechce cvicit, on ma fakt
strasny to bricho, jo? Tak, Ze tFeba nejlip na to mu pomaha hipoterapie, jizda na koni, Ze
tam se krasné viastne udrzuje to brisko. “

,,Ja vim, Ze jesté tenkrat vikala fakt jen 3x denné, vickrat to nedélejte, stejnak to
nema smysl, no ono vsechny matky si mysli, ze ¢im vic to budou délat, tim to urychli a oni
to neurychli, jo. Ale miizes to rikat 100x ty matce, ale stejnak to bude délat vickrat nez 3x.
U mé to bylo uplné to samy. “
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Jenze sehnat ,,dobrou* fyzioterapeutku neni tak jednoduché, jak by se zdalo.
Kazda fyzioterapeutka cvici s dité¢tem podle jiné metody a samoziejmé jiné cviceni
potiebuje dité¢ s ochrnutou nohou, ale ,,zdravou® hlavou, jiné cviceni potiebuje dité
s jednostrannym ochrnutim po operaci mozku. A nejhorsi je, kdyz fyzioterapeutka prosté
nevi: ,, Tady byl problém sehnat dobrou fyzioterapii. Hodné velkej problém, protoze jsme
Fikali, my jsme oba zaméstnanci a byl hodné velkej problém. Rikali, nemdme cas, my
nemame misto a muz nastvanej a rikal, hele k 90-lety babicce po zlomeniné krcku, u ty
jsou denné, ale aby vzali maly dité, ktery je prosté takhle.

,,Jo to bylo tésné po ty operaci a dostali jsme se k fakultce teda k naky v podstate
z donuceni a ona nevedeéla viibec, co s ni ma délat. Viibec. Ja viibec nevim, jestli s ni muizu
cvicit vojtovku, kdyz ma epilepsii, my jsme se vzdycky ucili, Ze kdyz ma dité epilepsii, tak
nemiize mit vojtovku, jo. A tady v Praze v Motole rikali, proc¢ by nemohli? A rovnou najeli
na vojtu. “

,,Ja treba chodim se synem taky na ergoterapii a ja tam s nim chodim, protoZe on
Jjak ma vic tech problémii navalenejch na sebe, tak treba nesnese myti obliceje vodou,
nesnese ani, aby mu nékdo sahal na oblicej. Nebo nesnese strihani nehtit na nohach, na
rukach, vadi mu cisténi zubii a takovy jako véci. Takze my chodime na ergoterapii viastne
z toho ditvodu, aby ta precitlivélost, kterou on ma, abychom odbourali. *

Chvala pomoci ergoterapeutky pokracuje dale: ,, No ony presné védi, co s tema
detma maj delat nebo nemaj delat a dokazou tem rodiciim poradit. *

A pak jsou zde dalsi neziskové organizace, které také vypomahaji, ale ta doba, nez
s rodinou navazi spolupraci je opravdu dlouha: ,, Tedkon v prosinci, myslim osmého,
devatyho nam prijdou konecné z Nautisu — rand péce po asi nevim roce, roce a piil cekant,
konecneé dorazej poradit a budou k nam dochdazet poradit, jak viastné s malym fungovat,
protoze on, jak ma tu vyvojovku a ma tam toho vic, tak je treba strasné tézky s nim vyjit
v domadcnosti, jako s nim fungovat. ProtoZe on, jak md problém s komunikaci, tak od rana
do vecera jenom k¥ici, takze je to strasné unavny nebo proste chodi, boucha, kouse, a tak
podobne. “

Prvni respondentka se k hipoterapii a vlastn¢ 1 k ,,dobré* fyzioterapii dostala
uplnou nahodou. Sta¢i prosté hledat: ,, TakzZe jsme nevédeli co, a pak jsem se dostala
uplnou nahodou, kdy ja jsem si Fikala, tak co pro ni jeste udélat a nekde jsem, jestli jsem
to videla v televizi, nevim, prosté jako hipoterapie, s konikama. No tak jsem si nasla, jestli
tady neco existuje, zjistila jsem v podstate, ze je tady pét minut jizdy. Tak jsem tam volala,
ona to ma na starosti fyzioterapeutka a rika jasny, hned pridte.

A po dvou jizdach na koni se smluvily i na fyzioterapii, i kdyz je soukroma,
nehrazend ze zdravotniho pojisténi: Prosim Vas, nemohli by jsme jako chodit k Vam
s malou a ona, no ja jsem Vam to chtéla akorat navrhnout. A konecné jsem méla pocit, Ze
tadleta Zenska, ktera ma koniky, chodi k ni ta mala, vi, co s ni ma délat. Vi, jak s ni cvicit,
jo. Ja jsem byla uplné u vytrzeni.

Prijmy rodiny

Jak jsem jiz naznacila v ptedchozi kapitole je péce o nemocné déti finan¢né narocna.

Samoziejmé to jde také ruku v ruce s tim, ze kdyz mate nemocné dité, se kterym porad

n¢kde jezdite, at’ uz po rehabilitacich, 1aznich nebo po rtiznych vySetienich ¢i kontrolach,
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neda se to zvladnout s plnym pracovnim nasazenim. A tak nezbyvéa nez pracovat na
castecny Ci polovicni tvazek, ktery vSak neni finan¢né ptilis dobfe ohodnocen. V piipadé,
ze jste s nemocnym ditétem jest€¢ na rodiCovské dovolené, chybi pfijem maminky
dvojnasob. Na radu ostatnich rodi¢ii (opét pies socialni sit¢) nebo vlastni iniciativou nebo
zkuSenosti se systémem davek, protoze nikdo jiny Vam to neporadi, se obracite na
instituce Utadu prace se zadosti o piispévek na pééi, ptispévek na mobilitu, &i prikaz
ZTP, ktery Vam umozni alespont nehradit drahé parkovné nebo dalni¢ni znamku pfti
cestach na kontroly do Motola. Chovani a pfistup jednotlivych pracovnic Ufadu prace ¢i
posudkového 1€kare je naptic¢ republikou prazvlastni, nékdy ma ¢loveék pocit, ze to snad
hradi ze svého rodinného rozpoctu. A tak rodic, jako by nemél svych starosti az nad hlavu,
mu nezbyva, nez zacit bojovat s vétrnymi mlyny, protoze samoziejme stejné¢ jak narazite
na neznalost 1€ékaitl, co se tyce diagndz vzacnych onemocnéni, bohuzel se to opakuje
i u posudkovych 1ékart, kterym tyto déti jednoduse nezapadaji do tabulek. A tak pokud
najdete Cas, ale hlavné silu bojovat, nezbyva nez se piipravit na koloto¢ dokladani
1ékatskych zprav, ¢i psani odvolani, protoze v opacném piipad¢ nedostanete viibec nic,
stejné tak, jak o tom hovofti druhd respondentka:

., V té dobé socialka zamitla prispévek na péci, tabulkové se nevejdeme, mame jen
pohyb, mentalné jsme ok, smutné, ze? Jediné, co nam daji je ZTP a prispevek na mobilitu,
hura aspon néco, nemusime platit parkovné, kdyz jsme porad v Motole a kupovat dalnicni
znamku. *

Maminka nékolikrat v pribéhu rozhovoru vyzdvihuje svou zaméstnavatelku,
ktera ji umoziiuje pracovat na polovicni tvazek a jeden den v tydnu kvili respondentce,
ktera jezdi pravidelné s dcerou do Motola méa dokonce ordinaci zavienou: ,,Ja jsem rada,
Ze mam praci v ambulanci, Ze se mi podarilo najit na 4 hodiny denné jenom, pak si tam
pani doktorka a jsme domluveny, zZe ctvrtky neordinujeme kviili tomu, Ze ja jezdim
s dcerou do Motola, protoze tam jsou vétsinou ambulance ctvrtky. TakzZe v podstaté se
pani doktorka se mi strasné prizpusobila, je uzasna, Ze prosté ja mam tu moznost, kdyz
Jjsme nic nedostali a ja nemuzu bejt jakoby financnée nepokryjeme, ja nevim, kolik by jsme
dostali kdybych jako ja v podstaté jsem ani moc nezjistovala a oni mi rekli, Ze kdyz mam
11 000 na socialce, ziistala bych doma s dcerkou, ze bych méla min, at’ jsem rada za téch
11 a at'to pytlikujem takhle dal proste. Takze pani doktorka mi vychazi vstric.

Kdyz se postupné v pribéhu rozhovoru dostanete i na odvolani, konstatuje
maminka jiz jen tu smutnou realitu, ktera potkdva bohuzel hodné rodi¢l, protoze misto
pomoci si pripadate jako néjaky floutek, kterému se nechce pracovat: ,, Jako je pravda, ze
ja jsem to vzdala s dcerou, zZe kdyz to zamitli, tak ja jsem nebojovala. Jako clovek proste,
nejsem ten typ, kterej nechce, a hlavne me vadi, ja mam pocit jako kdybych furt nékde
Zebrala. Protoze rikam, celou dobu clovek chodi do prace, vsechno plati, snazi se
nemarodit, zvladat to a voni hazej klacky pod nohy, jako?

Tteti respondentce byl schvalen piispévek na péci skoro po tfictvrté roce, a diky
tomuto piijmu bude moci synovi doptat dalsi terapie: ,, To mi ted’kon bylo schvaleno, asi
po Vi roce konecné ndm byl schvdlenej, tak to je trosku uleva. Ne, Ze bych se radovala, ze
mam nemocny dité, ale strasné mi to pomiize v tom, ze mu zaplatim tu Skolku, ty rizny
veéci, co mu kupuju logopedicky, Ze jo, ergoterapii.

A o par vét dal, kdyZ jsme hovotily o moznych dalSich davkach pro déti zdravotné
postizené se dozvidam, ze o tom maminka jesté neslysela: ,, To jsem si nezadala. To ja
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nevim, jestli by na néj mél syn narok. Protoze AVM nikdo neresi. Vite co, to je jesté taky
dobrej pocit, ted jak mluvite, jak si tyhle informace si mezi sebou predavaj jenom rodice.
Lékar Vam nic nerekne. Na odboru Vam taky nic nereknou. Treba ani jeden doktor mi
nerek, ze si miuzu zazadat o prispévek na péci. Ja jsem se to dozvédéla normalné zase
jenom na tom webu, zase jenom na tom FB, vod téch rodicii s téma détma, az na zdklade
toho jsem se to zjistila. *

Prvni maminka se zmini o financich az pii rozhovoru o fyzioterapii, ktera je
bohuzel soukroma: ,, Sice je to soukromy, platime Sest stovek za ¥ hodiny nebo za necelou
hodinu, maj teda akci, kdyz zaplatis najednou deset lekci, tak mas jednu zdarma, takze
neplatis 6 000, ale 5 400, zZe jo, do toho ty koniky. *

Lazné

S laznémi maji zkuSenost dvé maminky, které se shodly, a¢ na sob¢ nezévisle, ze nejlepsi
je rehabilitacni pobyt v Motole. ZkuSenost s laznémi v Janskych Laznich je velmi
osobita, jsou to obrovské lazn¢ s nckolika patry pokoji, se spoleCnymi sprchami,
socidlnim zafizenim a s desitkami rodicl, ktefi doprovazi své déti s nejriznéj$imi
postizenimi, nejen fyzickymi, ale i psychickymi, poptf. kombinovanymi. A na prvni
navstévu se nezapomina.

,,Samozrejmé jezdime do lazni, to by byla dalsi kapitola sama o sobé, bohuzel.
Janské lazne pro nas strasné, Teplice ujdou a vidy nas zachrani pobyt na lizkové
rehabilitaci v Motola, kde doktori délaji pro nas maximum. *

A pak jsme se tam dostaly v lednu znova, kdy jsme se tam my potkaly, coz myslim,
Ze ji hodne pomohlo. Myslim si, ja nevim, jaky zkuSenosti prosté mas ty, ale ja si myslim,
Ze tam byli uplné supr, co se tyce ty fyzioterapie, to teda byla prosté bomba. *

.,V téch laznich si myslim, Ze ji to jako potom pomohli, pomohlo to na tu hlavu, ze
se tam proste rozkecala trosku, Ze mozna méla jiné podnéty, uvidime.

My jsme Fikali, Ze jo, samoziejmé jako Janky strasny, my jsme byly 3x v Jankach
a ja to orvala, tak jsem zkusila Teplice, nechtéla jsem, protoze clovek uz Janky znal
a nechtéla jsem ménit misto. Ale Teplice Nové Lazné doporucuju, skvéely. Ma jako jedno
patro, kde jsou maminky ubytovany, uzasny, asi jenom 15 pokojii maximalné. Luxus,
vybirate si z péti jidel, neni tam skola a skolka, jako Ze by ucily deti. Ale za tu cenu, Ze
Jste v klidu, v pohodé, Zadnej stres, délej, sviikej se na chodbé, mds na to pil hodiny. NE.
UzZasny.

Druha respondentka se zamysli i nad realitou toho, ze ¢lovék nemiize odmitat
pobyt v laznich, protoze se vSe zapisuje do zdravotnich karet nezletilych a pfisté uz byste
mohli mit s pobytem potize: ,, Rekla jsem, Ze nds tam nikdo neuvidi, ale bohuzel tim, jak
Jje to dité nemocny a potrebuje to, tak zase clovek nemiize doktorum rikat, nejedu. Oni si
to pak napisou do papirii, ze ¢lovek nespolupracuje, takze za rok jsme tam byli znova. Uz
pripraveny teda, co nas ceka, psychicky i jako fyzicky, co musime a nemiizeme.

Vzdélavaci instituce

VSechny maminky maji déti vékem do mateiské Skoly, kromé prvni maminky, ktera je

s dcerou jesté na mateiské dovolené do &tyf let a $kolku pomalu a jisté zadina fesit. Ceka

je samoziejmé vySetfeni v pedagogicko-psychologické poradné, kde jim pomohou
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s rozhodnutim, zda s dcerou bude ve Skolce asistentka pedagoga ¢i nikoliv. Dalsi
maminky jiz Skolku pro své ratolesti nalezly, po prvotnich peripetiich az na druhy pokus.
VSe je hlavné o lidech a pfi préaci s détmi to plati dvojnasob.

., Prvni skolka stdla za prd, tam brecela, pani reditelka byla, protoze jak jsme byli
doktori, Ze jo sami, nemocnice, ona vystresovana jako mala, tak ve Skolce prosté furt
brecela. Takze skolka prvni byla Spatna, takze ji vozim do skolky, aby holka byla v klidu,
do vedlejsiho mesta 10 km, ale ucitelky jsou skvély, prosté. Prosté spolupracujou, uZasna
vec.

., Jinak je ve skolce, nove. Takze tam neni uplné, co rikat. Chodi od pulky zari,
s tim, Ze tam viceméné skoro nejsme, protoze uz jsme byli 2x v karanténé, ze jo. Pak nejaky
nemoci, takze v ty Skolce neni, co moc rikat. Akorat teda, kdyz jsem ho dostavala do
Skolky, tak byl trosku problém, protoZe ma tu vyvojovou dysfazii, tak v nékterych skolkach
se vylozené k tomu staveli, Ze ho nechtéj. Pak jsem nasla jednu specialni skolku, kde mi
ho prijali, kde chtéli vsechny lékarsky zpravy, s tim, Ze ja jsem jim je vsechny poslala,
prestoze na to vitbec nemeli narok a ve chvili, kde si precetli vsechny ty zpravy, tak zacali
delat hrozny problemy a chtéli se sejit a koukali na néj, jak na cvicenou opicku a strasné
Jako resili i to AVMko a chtéli jako dalsich x papiri, takze ve findle jsem ho tam nedala,
dala jsem ho do normalni statni skolky, kde ma asistentku a kde ty ucitelky jsou jako
normalni a berou ho jako normalni dité jenom s tim proste, aby se treba nemél bouchnout
do hlavy nebo zZe kdyz prosté mu nejde vict, takze tam ta asistentka tam poradi, pomiiZe,
ale vicemeéné se krasné zaclenil do ty skupiny téch déti a ma tam i néjaky kamarady
a snazi se s nima prosté komunikovat. *

,»No nicméné takhle bojujeme a cekame, co bude, jestli bude moct do normalni
Skolky nebo s asistentem nebo bez. To uz jsme teda resili se skolkou, jsou tady ochotny
Jjako, ale musime mit néjaky vyjadrent ted’ka nevim odkad’. Néky skolstvi, néco se Skolou,
Ze toho asistenta bude potrebovat a musi mit samozirejmé vyjadreni neurologa, Ze je teda
schopna chodit do Skolky, ale tFreba bude muset mit asistentku. TakZe, to bude viastné az
za rok, Ze snad jako do ty doby treba mala to rozhejbe natolik, ze. Tady jde o to, aby usla
prochazku, jo.

Tieti maminka konstatuje, ze v dob¢, kdyz je syn ve Skolce, jsou to jediné
okamziky, kdy ma chvilku pro sebe a pevné véfi, Ze syn bude v budoucnu ve Skolce
1 spat, aby mohla maminka nastoupit do zaméstnani a zit alespon trochu normalni Zivot:
,Ja bych radsi méla uplné zdravy diteé, abych chodila do prace. Moje dité by bylo
normalné ve skolce, normalnée by tam jedlo, normalné by tam spalo, protoze on, jak neji
ve Skolce, tak oni ho nechtéj nechat, aby tam spal. Takovy zacarovany kruh. “

Samoziejm& maminka zkousela najit alternativu a potraviny do Skolky nosila, ale
bez vysledku, a tak ji nezbyva doufat, Ze chlapec ve Skolce zacne jist, prestoze ma
selektivni poruchu pifijmu potravy: ,, To uz jsem zkousela, nacez jedna ucitelka po mne
vyjela, Ze to neexistuje, Ze to nejde a ta druha mi rekla, Ze to jde, ale musim to mit napsany
od lékare, Ze jo. Pak rekli, Ze to nejde kvuli hygiene, Ze jo. Tak jsem Fikala, dobre, jeste
pockame, dame mu jeste cas, treba si zvykne. Jako mymu synovi vSechno trva dyl. Tak
treba si zvykne, zacne jist a kdyz jist nebude, tak to necham napsat od pediatricky, protoze
to mdame napsany z Nautisu, ze mame problém s jidlem, tak kdyzZtak budu nosit jidlo
z domova, Ze jo. Aby tam prosté spal, ja ho musim opravdu ve 12 hodin vyzvedavat, takze
ja ho tam v 8:30 odevzdam a ve 12 si ho uz zase musim vyzvednout. Takze mam tak jako,
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kdyz je ve Skolce, tak mam aspon chvili klidu. Neco si doma uklidim, néco udelam
a chvilku si odpocinu. To je vzdycky dovolena.

Covid

Posledni téma uzaviraji tieti tematicky okruh jsem ptivodné viibec neplanovala do prace
zatazovat, ale prolinal se nakonec vSemi rozhovory, a tak se i tohoto tématu dotknu.
Nikdo z maminek covid nevnimal jako rizikové onemocnéni pro své déti, ale spise ho
zminuji jako pficinu oddaleni péce v ambulancich nebo na rehabilitacich.

., Akorat, zZe problém je v ty fakultce je, Ze ona ma maly dite, teda maly déti nebo
Skolou povinny, takze kdyz je covid, tak ona je s nima doma na OCR, Ze jo nebo jsou
domluveny nebo je na oddéleni, takze my se k ni dostaneme tak jednou za tvi tejdny. Ted’
Jjsme u ni nebyli asi dva mésice, jo.“
., A ted’kon uplne, ted se resi jenom covid, jo.*

., Ze jako at davame pozor na rucicky, ze kdyby jesté néco s rucickama, takze hned
musime a ze chtéj kontrolu jako ted' v prosinci, coz kvuli covidu nestihame, jdeme az
v lednu. *

Tteti respondentka zmifuje i to, Ze neni ani v Praze lehké sehnat brigadu v tomto
obdobi:

., Vite co, jesté jak je ten covid, tak ted se neda sehnat ani brigada v podstaté
zadnd. Maximalné néjaka nocni, to uz si vitbec nedokazu predstavit, ze bych Sla nékam
na nocni, a pak tady s detma jesté pres den. *

TRANSENDENCE

Ctvrty tematicky okruh se zabyva transcendenci. To, Ze je néco mezi nebem a zemi, vi
asi kazdy z nas. Kazdého n€kdy potkalo v Zivoté néco, cemu nerozumél a vlastné to ani
nechapal. Clovék véfici to bude vnimat jako zézrak, ktery mu seslal Bih, ale co lidé
nevétici? Mohou to vnimat riizn€, podle toho, Cemu v Zivoté véfi-ndhod¢, osudu nebo
n¢jaké povéte. Jenze o tom miizete smyslet v béznych situacich. Co kdyz Vase dité
piezije, jen diky tomu, ze se najde jediny Iékat v celé republice, ktery si chce unikatni
operaci vlastné jen ,,zkusit a VaSe dité nejen, Ze prezije, ale ma minimalni zdravotni
nasledky. Nebo, kdyZ prosté maminka vi, ze jejich dit¢ ma prazvlastni naprosto minimalni
projevy, které nikdo jiny nevidi a nevnimd. Opravdu se poté miizete odvolavat jen na
nahodu nebo osud? Nejsou to spise jiz opravdu zazraky od Boha, protoze na nic jiné¢ho
nemuzete pii rozhovorech s maminkami myslet. Toto téma ma dvé podtémata, to, jak to
vnimaji respondentky ze svého pohledu a také, jak vypadaji pfed odborniky, ktefi jim
neveri.

,Ja jsem byla vystrasenad, nevédéla jsem, co se deje, jo, ale jako matka prosté

poznds.

. Jako je pravda, Ze kdyz se ona narodila nebo jak se vyvijela, tak jsem si furt
Fikala, nevim proc, nevim, ale furt jsem si Fikala, Ze prosté je jind. Ze je jind nez ty ostatni
deti, prosté jsem to védela jako, ale nevedela jsem proc, co, protoze se vyvijela viastne
normalné, ale byla, nevim, prosté jsem to citila, Ze je to to vsechno jinak, jako. “
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. Vypadalo to uplné jinak, uplné, jako normalni clovek, kdo ji nezna, dokonce ani
miij muz to nepoznal ten zdachvat, jenom jda. Ona se tak divné jako zadivala, ne Ze by
ztratila vedomi, to ne, ale prosté divné koukla, tak jako, jako hororove, jako upiné zle,
prosté jo. Pak 4x mrkla, zamrkala tim okem a tim to skoncilo. Jo a Fikam, hele to je divny.
Ona ty zachvaty ma znova. A muz, ne, ne, ne. A ja rikam, ne, proste md, ja to vim, jd to
poznam. “

A hlavné ja jsem si nikdy nepripoustéla, Ze se miiZze néco takovyho stat. Ja jsem
prosté byla presvedcena, zZe to bude dobry. Ze prosté si ji to odoperujou a zZe prosté odejde
a dobry proste.

V nejhorsich chvilich, kdyz se divate na své dité v umélém spanku, po operaci
mozku, je matka tou, kterd uklidiiuje otce, protoze prosté véti: ,, Prosté furt jsem si rikala,
dobre, je po operaci, tak nakej otok jako nastal, urcité, takze je to prosteé normalni, jo?
Pro mé to furt bylo tak néjak, jsem si to nepripoustéla, jo. No, a naopak muz ti byl takovej,
furt Fikal, hele to je Spatné, to je Spatné proste, ted’ ji tam nendapadné Stipal, Ze je do ty
levy strany, ona nic. A ja vikam, v tu chvili jsem byla ja, ktera uklidnovala toho chlapa.
Jsem Fikala, ale dyt prosim té je jako hodinu po operaci, co miizeme chtit jako jo.
Druhé z respondentek vzpomina na obdobi, kdyz byla dcera malinka a vnimala, Ze dcera
nehybe nozickou, a tak s doporuCenim navstivila neurolozku, ktera vsSak Spatné
diagnostikovala nehybnost nozi¢ky: ,,4 kdyz se dcerka narodila, vypadala upiné
v poradku, pustili nas normalné domu, akorat jsem si vsimla, Ze nehybe prstikama prosté
na pravy nozicce. A kdyz jsme to resili na obvode, tak pani doktorka vikala, Ze je to
normalni, Ze ty deti jsou po cisari ruzné zmuchlany, Ze to chvili trva, at’ vydrzime. A na
piil roce uznala, Ze uz je to divny, tak nas odeslala do Cesky Lipy na neurologii, k pant
doktorce Hynslové a ta rekla, Ze jsem prosté hystericka matka, zdravotni sestra, Ze dcera
Jje naprosto v poradku, Ze staci cviceni. No mné se to ale nezddalo. “

I v zavéru rozhovoru se maminka k tomuto obdobi vraci a je moc rada, ze se
nenechala neurolozkou piesvédCit a poslechla sama sebe: ,, Nedovedu si predstavit,
kdybych ziistala u ty neurolozky, ktera rekla, zZe jsem hystericka zdravotni sestra, matka
v jednom a dceri to v ty pateri ruplo, tak jsme lezaci, proste.

Tieti respondentka zminuje také to, ze mamka prosté vi, zatimco 1¢ékati tapaji: ,, 7y
znaky tam prosté byly, jenom si to nikdo neposkladal. A ja, protoze nejsem lékar, tak mé
to nemohlo ani napadnout. Jenom ten rodic, jak se rika, ze tam vidi, Ze je tam blbé na tom
ditéti, to jako poznate, vétsinou.

VYROVNANI SE

Posledni kapitola je vlastné takovy dovétek toho, jak se po vSech peripetiich s tim
respondentky dokdzaly vyrovnat a pokracovat v zivoté¢ dal. Nikdy uz to nebude Zivot,
ktery byl, protoze mate doma nemocné dité, které se jiz ze svych onemocnéni zcela
neuzdravi. Samoziejm¢é maminky si prosly velmi, velmi tézkym obdobim, kdyz se musely
postarat krom¢ jiného hlavné o vlastni dité, které bylo kric¢ek od smrti nebo od prognoz
obrovskych trvalych néasledkti. Nékdy Vam mulize pomoci s vyrovndnim se i konzultace
s Iékatkou, které vetite. A 1 to ditko a je jedno, zda je to divka ¢i chlapec se musi se svym
onemocnénim 1 handicapem také vyrovnat. Pfesto vSechno jsou to potad déti, které se
chtéji rovnat svym vrstevnikiim a vy jako rodi¢ mu to chcete umoznit. Nakonec oni ani
svij handicap nevnimaji, protoze je to pro né prosté realita. A tak se bézné stava to, ze
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1 Vy své dité vnimate jako ,,normalni jen pak mezi ostatnimi détmi Vam dochézi, Ze je
prosté jiné. Kazda z maminek si svou zkusSenost nese v zivoté dal, a prestoze by se dalo
fict, ze si proSly doslova peklem, tak jsou i nadale pozitivni a véfi, Ze to nejhorsi je jiz za
nimi.

A ona, helejte se, nebudeme chodit kolem horky kase, jako pokud to nerozchodi
doted’ka, tak uz to nerozchodi. Prosté néjaky nasledky tam budou. Jo, s tim se smirte, kdyz
Vam bude prosté nejhur, tak si reknete, zZe ta hlava je v poradku, protoze kdyby jste ji
nenechali operovat, tak ty kognitivni schopnosti jdou strasné rychle prosté pryc. Rec,
myslent, byla by zaostala, byla by mentalné postizend, jo. Tohle jde strasné rychle prosté
pryc. Ona bude normalni, jo. Coz nam tedka potvrdili ted’kon na ty psychologii.

Doktorka mamince vypravéla zkuSenost se svym kamaradem, o kterém do urcité
doby nevédéla, Ze je také po operaci mozku a vnimala ho jako zdravého: , Ze md
kamarada, kterej viibec netusili, Ze néco takovyho mél, do ty doby nez se opil. A jakmile
se to télo dostane do néjakyho stresu, tak zacal néjak riizné se tam jako motat, nohy mu
neposlouchaly a takhle a zZe viastné a druhej den byl normalni a vysveétlil jim, jako Ze
podstoupil takovouto operaci treba v détstvi, ale Ze jinak to na nem vidét neni.
Cesta ke smifeni mozna spiSe k sziti je pomérné dlouha a ¢lovek si vyposlechne i spoustu
riznych konstatovani, které sice uplné¢ nechce slySet, ale musi uznat, ze jsou pravdiva:
., Nicméné, v podstaté vsichni i tady v laznich vilastné pan doktor, vSichni nam rekli, Ze
bohuzel sportovkyné z ni bohuzel nikdy nebude.

Tatinek to vnima hufe, protoze z dcery tu sportovkyni chtél mit: ,, Muz je z toho
troSku jako, trosku, jak bych to rekla, prosté je z toho spatnej, protoze furt chtel dalsiho
kluka a kdyz uz mél holku, tak rikal, Ze bude proste sportovkyné, jo. Tak jako, vidyt je
paralympiada, Ze jo.

Ale samoziejmé odoperovani nadoru pomohlo vymizet epilepsii. I kdyz neni
uplné vyhrano, nadéje tam prosté je: ,, 4 zatim musim zaklepat, od ty operace je to vsechno
v pordadku, a i vlastné na ty kontrole v Motole zjistili, Ze epilepsii nema. Nemad tam ty
vybuchy. Nema zachvaty, coz jesté samoziejmé neznamend, ze se to nemiiZe objevit nékdy
Jjindy, zZe jo. "

Tieti respondentka hovoti o smifeni vlastné hned na zac¢atku rozhovoru: ,, My s tim
nebojujeme, my jsme se s tim asi tak néjak spis smirili a spis jsme se s tim asi szili, nez Ze
by jsme s tim bojovali. Takze my jsme momentalné ve fazi, Ze to moc neresime, protoze
nemame nikoho, kdo by to s nami resil, jako lékare.

Velmi zajimavé je sdéleni, Ze si clovek prosté zvykne a vnima své dité jako uplné
normalni, samoziejmé do té doby, nez se sejde s dalSimi détmi: ,, Ono si ¢lovéek prosté
zvykne. A jak se rikd, ta hranice se stdle posouva, ze jo. Takze si zvyknete na néco, potom
se prida néco dalsiho a vzdycky si jako zvyknete a smifite se s tim a ve finale to dite
vnimate jako, ze je uplné zdravy a je uplné normalni. Ja to tak tieba z 50, 60 % mam, pak
mi obcas dojde, Ze ten syn uplné zdravej neni, treba vedle jinych déti. Ale jinak, kdyz ho
mam doma, tak mi prijde uplné normalni.

Se smifenim vypomaha také védomi toho, Ze to neni tak hrozné, ze jsou jesté
daleko vice nemocné déti: ,, 4 to ja jesté Fikam, Ze jsme na tom jesté dobre. Rikam, Ze ty

62



diagnozy, které mame nejsou uplné nejlepsi, ale nejsou uplné nejhorsi. Je jeste dobry,
jesté se s tim da zit, Ze to dité je relativné normalni, je uplné v pohode.

Na zavér rozhovoru maminka konstatuje, ze nadm stejné nic jiné¢ho nezbyva, nez
se s onemocnénim ditéte smifit a jit zivotem dal: ,, Nam nic jiného nezbyva. Nez to jako
prijmout. Protoze vzdorovat tomu nejde, ignorovat to taky uplné nejde, tak néjak to
prijmout, szit se s tim a resit jen to, co resit jde a zbytek neresit. Co miizeme zmenit,
zménime a zbytek nema smysl viibec resit. “

Druhé respondentka hovofii o tom, ze dceru nechce ni¢im pftili§ omezovat, necht’
si uzije, co chce: ,, My jsme normalné fungovali, normalneé, ja jsem rekla, ze kdyz se to ma
stat, tak se to prosté stane. At si uzije, co muze, proste. Nebudem ji v nicem omezovat.
Takze jedeme, co zvladne na tu noZicku. Ona toho moc neujde, mame i kocarek.

Také hovoti o dobé smifovani a vyrovnavani nejcastéji, nakonec, kdyz jsem
poslouchala jejich Zivotni piib¢h, fikala jsem si, ze neni mozné, ze se v jedné rodin¢ stane
toho tolik, a i tak maminka véii dal: ,, Rikdam si jakou mame smiilu, ale viastné ne mame
stesti, zatim vzdy na AVM prisli véas a moderni medicina nas zachranuje. Pred par lety
by jsme s dcerou neprezily.

Sama ptiznava, Ze ne vzdy vSe zvlada, jak by méla, ale to k tomu samoziejmé
patii. N&kdy se ¢lovék musi politovat, pobreéet, aby mohl jit dale: ,, Clovéek, nerikdam, Ze
jsem na tom psychicky dobre. Je obdobi, kdy mam tejden, kdy jsme vztekla, nasrana,
urvana, kdy pak jedu v auté a brecim, kdyz nekde dceru vyhodim nebo to. Takze si Fikam,
clovek na tom neni dobre, Fikam si, asi bych méla navstivit néjakyho psychologa,
psychiatra, protoze jako hodné s dcerkou jsem ventilovala, Ze jsem zacla sit treba na
stroji. Coz je ted’ v prdeli, protoze po mym abcesu na mozku a AVMka na plicich, co my
to udeélali, tak ja nemuizu Sit s tou rukou. To ja nedam. Takze ted’ jsem v prdeli, Ze ten sviij
ventil, kterej byl, nemam. “

Ptesto, ze se musela tfeti respondentka se ode dna odrazit jiz nespoCetnékrat, i tak
se diva do budoucna pozitivne: ,, Co bude dal viibec netusim, ani nad tim nepremyslim.
Snazim se uzivat kazdého dne, popravde jsou dny, kdy mi to nejde a jsem na zabiti. Sama
ani nevim kolikrat uz jsem se odrazila ode dna, ale vzdy odrazila, takze super. Co dalsiho
nam osud prinese, to teprve uvidime....
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6.4 Shrnuti vysledkii analyzy

Z analyzy vSech rozhovori vzniklo postupné nékolik hlavnich okruhi, které se prolinaly
vSemi rozhovory. V téchto péti klicovych tématech je obsazeno prozivani a vnimani
respondentek, které popisuji svou zkuSenost s vaznym onemocnénim svého ditéte.
Respondentky hovofi o interpersondlnich vztazich, zkuSenostech s naSim zdravotnictvim,
ale také o navratu do bézného zivota. Témata uzaviraji velmi citlivd pfiznani
respondentek, které se prolinaji transcendenci a vyrovnanim se s prozitou zkusenosti.
Hlavni vyzkumnou otazku, kterou jsem si na zacatku analyzy polozila, byla:

»Jak vnimaji sviij Zivot rodice s ditétem, které ma vazné onemocnéni?*

Onemocnéni samo o sob¢ je pro kazdého Clena spolecnosti zatézujici a mnohdy
velmi bolestné, a to nejen fyzicky, ale také dusevné. Samoziejmé zalezi na povaze
Cloveka, jeho resilienci a také na druhu onemocnéni. Jestlize se jedna o zavazné
onemocnéni, popf. nevylécitelné s narocnou 1écbou a trvalymi nésledky je prozivani
velmi emocionalné vypjaté. A v ptipad¢€, Zze se onemocnéni tyka vaseho ditéte, tak se to
vSe velmi znasobi, protoze skoro zadny rodi¢ nechce, aby jeho dité bylo nemocné a uz
vubec ne s n¢jakymi zivotnimi nasledky. KdyZz uz se to ovSem stane, tak nezbyde nic
jiného nez své dit€¢ motivovat k tomu, aby své onemocnéni zvladlo s minimalnimi
nasledky.

Déle jsem si k bliz§imu a méné obecnému formulovala jesté dalsi dil¢i otazky,
které budou predstavovat samotné prozivani v kontextu s dal$imi zkuSenostmi, které
respondentky maji.

»Jaka byla cesta k diagnoze?“

Tato otadzka zodpovida to, jak se respondentky o diagnéze dozvédely, i kdyz to
bylo pomérné dlouhé obdobi. Bylo velmi zvlastni, Ze vSechny maminky nehovoftily
o dob¢ predtim, nez jejich déti onemocnély. VSechny respondentky zminily, Ze jejich déti
byly zdravé a urcitou dobu se i spravné vyvijely, ale uz v té dobé¢ si pomalu zacaly vS§imat
odliSnosti od ostatnich déti. Respondentky pak dotazy smétovaly na Iékare, kteti ne vzdy
vyslechly jejich poznatky, a tak vypravi, ¢im v§im si prochazely, nez tu opravdovou
diagnozu dostaly.

»Jak vnimali onemocnéni ditéte pribuzni a znami?“

Respondentky hovoii o tom, s jakymi reakcemi se musely srovnat. Zminuji zde
v prvé tadé ty nejblizs§i, partnery a manzele, ale také exmanzela, dale prarodice
a neopomenou zminit to, Ze nemaji tolik ¢asu na své starsi dité. Neopomenou zminit
zkuSenosti s kamarady a znadmymi, ktefi ne vzdy maji slova podpory a utéchy, a tak se
stava, ze misto slov podpory poslouchaji rddoby moudra, ktera respondentkdm spise
ublizuji, nez pomahaji.

»Jakou maji zkuSenost respondentky se zdravotnictvim?“

Jedno ze dvou velkych témat, které se dotykd samotného onemocnéni je
zdravotnictvi. Respondentky zmifuji to, jaké byly prvotni zkuSenosti v okresnich, popf.
krajskych nemocnicich, s pfistupy I¢kait, které ne vzdy byly profesionalni a také to, ze
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nakonec se vSichni s vzacnymi onemocnénimi stejné sjedou v Nemocnici Motol, 1 kdyz
ani tam lékafi nékdy nevi. Postupné hovofti respondentky také o tom, jak je zatézujici
béhani po vsech odbornicich, protoze déti jich maji proste¢ hodné. V zavéru se
respondentky podé¢lily o to nejniternéjsi z mé prace, a to téma kli¢ového rozhodnuti, které
1 po mésicich ¢i letech bylo velmi emotivni a smutné. Se samotnym rozhodnutim pak
respondentky hovoftily o tématech pooperacnich néasledki, které vnimaji s odstupem ¢asu
jako fakt, protoze ve srovndni s tim, jaké nésledky realn¢ hrozily je to, s ¢im tyto déti Ziji
a budou zit v podstaté bezvyznamné.

»Jak vnimaji respondentky bézny Zivot s ditétem, které je postizené?*

Toto druhé nejvetsi téma respondentek, které hovoti, jakeé to je, kdyz se vrati domt
z nemocnice nebo se vzacnou diagnézou a znich vyplyvajicich omezeni a nutnych
rehabilitaci. VétSina respondentek hovoii o tom, ze chybi navaznd pomoc pro takové
rodiny, v ptipad€ vzacnych onemocnéni je to o to horsi, Ze vlastné ani tyto déti nezapadaji
do tabulek v ptipadé zadosti o finan¢ni pomoc statu. Samotné rehabilitace jsou pomérné
drahé, a nemalo z nich se nehradi ze zdravotniho pojisténi. Respondentky maji zkusenosti
také s tim, ze nejvice jim pomohou vlastné jen rodice se stejnymi nebo podobnymi
diagnézami, ktefi jiz maji dité s diagnozou delsi dobu a tim padem uz vi vice informaci,
1 kdyz je téchto rodici jako Safranu. Okrajove se dotknou také dneSni pandemické situace,
ktera samoziejme zasahla i tyto rodiny.

»Jak se respondentky s diagndzou srovnaly a vyrovnaly?*

Posledni otazka se zabyva tim, jak respondentky prozivaly tu nejhorsi dobu a jak
se s ni postupné vyrovnavaly. VSechny maminky hovoii o tom, ze vlastné¢ védély, ze se
néco s jejich ditétem déje, jen presné neveédély, co presné. Respondentky narazely na
nepochopeni nejen u nejblizSich, ale také u odbornych Iékait, které ptiznaky déti
podceniovaly a na respondentky pohlizely jako na ptecitlivélé matky, které si vymysli.
Jak moc rady by se maminky tehdy pletly a mély rad¢€ji zdravé déti. Respondentky budou
hovofit také o tom, jak se s onemocnénim svého ditéte vyrovnavaly a vyrovnavaji a jak
se divaji do budoucna. Samoziejme s virou, Ze bude Iépe, nez je dnes.
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6.5 Diskuze

Z vysledkt interpretativni fenomenologické analyzy je viceméné¢ jasné, Cim vSim si musi
¢lovék projit, aby mél tuto zitou zkuSenost. VSechny respondentky, a¢ kazda hovofila
zvlast a navzéajem se neznaji, tak postupovaly s vypravénim své zité zkuSenosti viceméné
obdobné. Od nalezeni diagnozy, pies potiebnou lécbu, kterd byla nakonec budto
potvrzena na genetice nebo odoperovana v nemocnici Motole, se maminky dostavaji se
svymi nemocnymi détmi do nésledné péce v domacim prostiedi, kterd se pramalo podoba
zivotu pfed onemocnénim. Je nutné zalit rehabilitovat u rtiznych terapeutt, také
navstévovat riiznorodé odborné ambulance a také samoziejmé pracovat, starat se o své
déti, domdacnost a obcas si odpocinout. Respondentky velmi dobie vnimaji, Ze je to asove
opravdu velmi zatéZujici. Navic minimalné jedenkrat za rok nejméné na mésic odjizdi
s ditétem do lazni, a tak to bude probihat pravdépodobné celé détstvi. V tom vSem frmolu
se vSak stejn¢ musi vnitiné smifit s tim, ze jejich dité jiz nebude nikdy zdravé, a tak
postupné nalézaji neskute¢ny nahled a porozumeéni, ktery méalokdo dokédze pochopit.
Zivotem jdou dal s nezlomnou virou toho, Ze jejich déti prosté zvladnou vie, protoZe jsou
neskutecnym ptikladem toho, jak silné dokdzou byt nase malé déti.

Pokud se na to podivdm z pohledu vyzkumnika, byly vSechny rozhovory pro
maminky také urcitou terapii, kterou vSechny jist¢ velmi potiebuji, protoze si moc dobie
uvédomuji, ze je jen velmi malo rodici, se kterymi se mohou bavit na ,,arovni* bez toho,
aby s nimi n¢kdo radoby soucitil a poucoval rodice tfeba o tom, ze musi byt rodic silny
a musi véfit. VSechny respondentky velmi dobie vi, s kym o svém zZivotnim piib¢hu
mohou mluvit a s kym to nema viibec smysl fesit, protoze se setkavaji s nepochopenim
a v neposledni fad¢ i se ztratou svého drahocenného casu.

Uptimné musim konstatovat, ze m¢ velmi prekvapilo, kolik riznych vyzkumi
a studii je mozné nalézt na rtznych mezinarodnich serverech a v cizojazy¢nych
odbornych ¢asopisech o vyrovnavani se ¢i kvalité Zivota rodici a jejich déti se ziskanym
postizenim. Na druhou stranu v Ceské republice jsou tyto studie na velmi zanedbatelné
urovni, krom¢ par odbornych ¢lanki na strankach rtiznych nemocnic. Ani v knizni
podobé neni pfilis§ publikaci v ¢eském jazyce, kterd by osvétlovala a ptiblizovala rodinam,
co je s pfichodem ziskaného onemocnéni ¢eka a kam se mohou obratit nebo co maji
vlastné pro své dité chtit a pozadovat, aby doslo ke zkvalitnéni jejich nového Zivota.

Nyni bych rada poukézala na n¢které studie, které jsem nalezla v cizojazy¢nych
odbornych casopisech, ktefi se dle mého ndzoru mnohem vice zabyvaji samotnym
vnimanim a prozivanim bolesti, kterou prozivaji rodice, kdyZz se setkavaji s obrovskym
pocitem bezmoci a zoufalstvi, které se logicky poji s tim, kdyz onemocni vase dit¢ a vy
jako rodi¢ mu nedokézete viibec pomoci.

V odborném c¢asopise Brain Injury byl vroce 2004 uveden vyzkum, ktery
oslovoval respondenty pies dotazniky, kde rodi¢e vypliovaly otazky tykajici se jejich
rodinného prostiedi a také psychické podpory v ramci rodiny po diagnéze ziskaného
poranéni mozku jejich déti. V zaveérech vyzkumu bylo poukazovano na rozdilné zvladani
zatéze matek a otcl. Vyzkumnici poukazuji na to, ze je potieba rozvinout u rodicu
pozitivni strategie a kvituji podporu rodinného prostiedi, které pomahaji se zvladnutim
samotného onemocnéni ditste.*

43 Benn, K. L.and Mc Coll, M.A. Parental coping following childhood acquired brain injury.
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Nemohu opomenout ani studii, ktera byla provedena v roce 2018 a byla taktéz
publikovana v jiz zminiovaném odborném cCasopise Brain Injury, ktera se zabyvala
zvladanim stresu a také prozivanim matek, které maji déti po ziskaném poskozeni mozku.
Studie byla ¢asové ohrani¢ena od stanoveni diagnozy do doby 1,5 roku po zjisténi
studie poukazovaly na to, ze v€k matky a ditéte a také troven vzdelani matky je korelujici
nejen se stresem matky, ale také s Uzkosti. Nejvyraznéji byla samoziejmé zasazena
emocni slozka a poté rodicovska role. Vysledkem studie je konstatovani, Ze je nutné
nepodceiiovat emocni stres a mélo by dochéazet ze strany odbornikli k psychosocialnim
intervencim.*

V ptedposledni studii se zabyvaji dopady vrozené¢ho a ziskaného postizeni na
rodinu s ohledem na Skolni uspéSnost. Bylo osloveno 10 rodin s détmi s vrozenym
postizenim a 10 rodin s détmi se ziskanym postizenim. Ob¢ skupiny se rozliSovaly v péti
tématech, ve vnimani rozdilnosti, zavislosti, podpofie, adaptabilité a spokojenosti. Zaver
poukazuje na to, Ze nejvice se rodice rozliSovali ve vnimani samotné ptizplisobivosti,
kterou hiife nesli rodi¢e déti se ziskanym postizenim.*

Posledni ze studii, kterou bych rdda v mé praci uvedla, je taktéz z odborného
Casopisu Brain Injury, tentokrat je to studie nejnovejsi, byla publikovéana v Cervenci 2019
a zabyva se pochopenim potieb déti a mladych lidi se ziskanymi poranénimi mozku pro
nezbytné poskytovani péce a ucinné rehabilitace. Vyzkumnici provadéli tematickou
analyzu 16 elektronickych bibliografii tykajicich se pravé déti, poranéni mozku a potieb.
Zaver této studie byl velmi odpovidajici a obdobny tak, jak o situaci v rodinach hovotily
samotné respondentky, a to, ze tyto rodiny potiebuji dlouhodobou néslednou péci, ktera
je mnohdy podcenéna jiz ve zdravotnictvi, ale také v socidlni péci ¢i ve vzdélavani
a proto je velmi nutné, aby témto rodinam, zejména lidem se ziskanym postizenim bylo
pomahano.*®

Zaveéry mezinarodnich studii pro mé byly velmi piekvapujici, protoze jsem se
dozvédéla, ze na zvladani stresu nebo také na vniméni kvality zivota u rodict s ditétem
po ziskaném postizeni zavisi také socioekonomické faktory, a to nejen vek rodicu, ale
také vzd&lani rodiét. AZ po piecteni téchto studii mi doslo, Ze jsem se vlastné v Cesku
s zadnou takovou studii nesetkala a bylo to pro mé objevné a obohacujici. Samoziejmée
jsem premyslela nad tim, jaké vzdélani, popf. profesi maji maminky, se kterymi jsem
délala rozhovory. Byly to dvé zdravotni sestry a novinarka, a tak pfedpokladam, ze maji
minimaln¢ stfedosSkolské vzdélani, mozna vysokoskolské, a tak to naprosto koresponduje
s vysledky mezinarodnich vyzkumt. V zavérech vSech studii je konstatovéano, ze je to
vzdy velmi zatézujici a je potfeba s témito rodi¢i spolupracovat, aby se dokézali co
nejlépe se situaci v rodin€ vyrovnat. Také zmifluji nutnou spolupraci napfi¢ riznymi
institucemi, které jsou potiebné, aby zafungovali velmi zahy, aby se rodi¢e mohli vénovat
hlavné péci o nemocné dit€. Samoziejmeé jsou to jen studie a realitu jsem v jednotlivych

44 Labrell, F. et al. Parental stress and paediatric acquired brain injury.

% BRAGG, R. M. et al. The Impact of Congenital and Acquired Disabilities on the Family System.

46 Keetley, R. et al. A scoping review of the needs of children and young people with acquired brain injuries
and their families.
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statech nevidéla a neznam, ale pokud by spolupracovali, tak jak je to zmiflovano ve
studiich, bylo by to ku pomoci nejen rodi¢tim, ale hlavné ditéti.

Ve vypovédich respondentek je vétSina témat spolecnych, zptsoby, jak hovorii
o dalsi cesté zivotem je obdobna a také pozitivni. Samoziejmé v§echny maminky vnimayji
nutnost finanéniho zabezpeceni, a to zejména z toho divodu, Ze jsou na rodi¢ovské
dovolené nebo pracuji pouze na polovi¢ni tvazek, pfesto neopomenou zminovat, ze
mnohem dileZitéjsi je zdravi toho jejich malého ditka, které ma cely Zivot ptfed sebou
Skolnich ¢i zajmovych kolektiv, také s omezenym vybérem vzdélani a v neposledni fadé
1 vybér vhodného partnera. To je ovSem jest¢ velmi daleko, a tak je potieba jim alespon
trochu vratit bézny Zivot, aby jednou mohly vzpominat na to, Ze i oni mély détstvi alespon
trochu normalni jako ostatni déti.

Ptestoze jsem se velmi snazila pfistupovat k respondentkam objektivné a bez
prekonceptd, nelze i s nejlepSim piesvédEenim opomenout to, Ze sama jsem si obdobnou
zkuSenosti také prosla, a tak jsem se musela hlidat, abych opravdu poslouchala a vnimala
samotné piibéhy respondentek. Na druhou stranu si musim pfiznat, Ze nebyt nasi
zkuSenosti, nikdy bych se s takovymi respondentkami neseznamila a ony by s takovym
zaujetim nehovoftily se mnou. Je to prosté vzdy néco za néco.

Vysledky analyzy by mohly pomoci osvétlit hlavné dalSim rodi¢im situaci, ktera
je ¢eka, pokud bude mit jejich dit¢ vzacné onemocnéni €i ziskané postizeni a ve vysledku
je jedno zda zurazu ¢i nemoci. Také by mohla lidem, ktefi si ni¢im takovym nikdy
neprosli a tfeba neprojdou, trochu pfiblizit situace rodin, které jsou mozna nékdy
ptecitlivélé nebo netrpélivé, protoze opravdu nevi, co maji délat diive. A pokud se nad
v§im zamysli, mohli by pak 1épe chapat to, ze opravdu je u takto postizenych rodin kazda
rada draha.
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ZAVER

V diplomové praci jsem se zabyvala tim, jak prozivaji a vnimaji onemocnéni s diagndzou
AVM u svého ditéte nejblizsi clenové rodiny, a to jejich maminky. Zajimalo m¢, zda se
v rodin€ zméni zivotni styl ¢i nikoliv, zda maminky vnimaji né¢jaké zasadni zmény oproti
dobé¢, kdyz bylo jejich dit€¢ zdravé. Cilem bylo pochopeni situace, do které se dostanou
rodice, pokud jejich dit¢ ma neurologické postizeni. Jako hlavni vyzkumnou otazku jsem
formulovala dotaz: ,,Jak vnimaji sviij zivot rodice s ditétem, které ma vazné onemocnéni.*

V dobé, kdyz jsem se zaCala zajimat o budouci respondentky, tak jsem byla
v kontaktu ptes socidlni sit¢ s dvéma maminkami, které mély déti v mlad$im Skolnim
véku. Bohuzel mi maminky v pribéhu loniského roku piestaly odpovidat, a tak jsem
musela zacit hledat dalsi respondentky s diagn6zou AVM. Jak jsem jiz psala v priabehu
prace, je to vzacné onemocnéni, které se v détstvi ptili§ neprojevuje, a tak i rodicli s t€émito
détmi je pomalu. Nakonec se mi na podzim roku 2020 podafilo oslovit dvé maminky,
které maji déti s AVM v jinych Castech téla nez nase dcera, a navic k tomu maji tyto déti
dalsi, jeste raritn¢j$i onemocnéni. Treti maminka mé dceru po operaci nadoru v mozku
s levostrannou hemiparézou, a tak maji obdobnou zkusenost jako ma nase rodina, a proto
jsem ji také zahrnula do vyzkumu. Bohuzel vSechny tii déti jsou ttlého véku, jedno ditko
je nyni tiileté, druhé dveé navstévuji skolku, a tak se mi zménil miij ptivodni zamér, hovofit
s maminkami o tom, jak travi déti s postizenim sviij volny ¢as v kontextu s kamarady,
spoluzéky ¢i ve volnoCasovych aktivitach, protoze jsou prosté jest¢ malé. Tyto maminky
pojem volny ¢as nepouzily vlastné ani jednou, jako kdyby nebyl, stejn¢€ jako kdyby nebyla
doba ptfed onemocnénim, protoze o t¢ také nehovofily.

V pribéhu hledani respondentek jsem byla také obcasné kontaktovana
maminkami, které se ovSem nechtély ucastnit vyzkumu, ale spiSe chtély poradit
s nasmerovanim ke spravnym odbornikiim, popf. si chtély o onemocnéni ¢i zkuSenostech
spiSe jen popovidat.

Kazdou z respondentek zajimal nas piibeh, a proto jsem byla ptipravena odeslat
mou reflexi emailem nebo jsem odvypravéla nas piibéh ve zjednoduSené formé. Diky
upfimnosti a zkuSenosti jsem s maminkami dokazala hovofit s potfebnym vhledem
a maminky se mi svéfily s neskutecnymi piibehy Zivotni zkuSenosti, které mi daly spoustu
odpovédi, ale zaroven stejné tolik otazek.

V dobé, kdyz jsem se vyrovnavala s onemocnénim a postizenim nasi dcery, tak
byla mou obrovskou motivaci pravé dcera a vlastn¢ diky ni i jsem to, co jsem dnes.
které mé samoziejmé posilili, ale nikdy jsem si nemyslela, Ze pfijde jesté néco takhle
naro¢ného jako onemocnéni dcery s tak progresivnim nastupem, ze se béhem par hodin
rozhodovalo o jejim Zivoté a smrti. Dlouhou dobu jsem nebyla schopna délat viibec nic
kromé& péce o naSi malou milovanou, nedokédzala jsem o naSi zkuSenosti mluvit,
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nedokézala jsem se divat na hol¢icky s dlouhymi vlasky, jakmile jsem byla nékde chvilku
bez dcery, brecela jsem a kdyz to §lo, tak i fvala Silenou bolesti nad tim, pro¢ pravé ona.

Dnes je ta doba nastésti jiz pry¢. Koloto€, ktery nastane po navratu z nemocnice
s nutnymi rehabilitacemi a kontrolami u mnoha riznych odbornikt jiz dnes vniméme jako
beézny zivotni styl nasi rodiny a ani si uz moc nepamatujeme, jak to vypadalo, kdyz byla
dcera zdrava. Pravdou je, Ze to, co nastane pro rodiCe, ktefi travi svij zivotni styl
diametraln¢ jinak je opravdu uplné obraceny. Dité, které je zdravé, mé spoustu zajmd,
aktivit, ale 1 planti se najednou zhrouti jako domecek z karet. Najednou budete mit doma
dité, které neni schopné ani vyjit po schodech, ani se samo umyt, nakrajet si jidlo nebo se
obléknout, do toho bude po operaci mozku neuvétitelné unavené, plactivé a nic kromé
nemoci nebude ve hie s panenkami, v malbach nebo v zajmu o ¢teni dostate¢né zajimavé
jako mozek. Nehled¢, ze dit¢ nebude mit skoro zZadny volny cas, protoze kromé Skolni
pripravy a potfebnych rehabilitaci a navstév Iékait se musi 2x denné cvicit i doma. Budete
muset schovat v§echny fotky, na kterych vyrasta vase hol¢icka, protoZze ma vSude dlouhé
vlasky a ona byla holohlava a vidite ty smutné oci, které se na ty fotky divaji a nevéti
vam, ze ji vlasky znovu narostou, jen musi néjakou dobu vydrzet. Také musite schovat
flétnu, kolo, lyze, ale 1 klavir, protoze vSechny tyhle véci vasi hol¢icku znovu a znovu
rozplaCou, a to je to jediné, co nedokazete vidét. Jakmile vejdete nékam mimo domov,
tak na vasi dceru koukaji, protoze takovou jizvu na hlave jesté nevidéli, a jesté se podivaji
znova, protoze tomu nemizou uvéfit, a tak bez Cepice nebo ksiltovky nemuzete nikam
vyjit, at’ je horko nebo zima. Na druhou stranu vas potka spousta drobnych radosti, které
vam udé¢laji obrovskou radost, tieba to, ze si dokaze sama zazpivat, obléknout tricko nebo
zvladne chytit mic. Je to obrovsky maraton, ktery ovSem stoji za to, protoze moc dobie

vvvvvv

onemocnénim, je to nyni proste jiné.

Respondentky, se kterymi jsem hovotila, my spoustu véci potvrdily, ale také mé
ptivedly na nékterd dilemata, které jsem do té doby netesila. To prvni bylo, Ze nase dcera
nema genetické vysetieni, které maji vSechny tfi déti, a tak nevime, zda nema jesté néjakeé
dal$i raritn€j$i onemocnéni. Také jsem si uvédomila, hlavné po rozhovoru s tieti
respondentkou, jaké mame Stésti, kdyz mame vedle sebe muze, ktery je nam oporou
a vypomaha, jak mtize, i kdyZ v naSich ocich to nemusi byt tak dokonalé a perfektni jako
kdyz to ud€lame my. Pravdou je, ze zivotni styl se zménil ve vSech rodinach, volny cas
travi maminky v ordinacich Iékait, na riznorodych rehabilitacich a také vice odpocivaji.
Aktivni traveni volného ¢asu s témito détmi neni Gplné mozné nebo je mnohem méné
aktivni, protoze déti maji aktivni jiz samotné rehabilitace.

Zaveérem mohu jiz konstatovat pouze to, Ze vSechny maminky vnimaji, ze péce

o nemocné déti je naro¢na, ale zivotné dllezitd a bez nasich déti, pokud by ndm predcasné
odesly, by jiz nemélo nic v zivoté smysl.
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ABSTRAKT

Bohmova, M. Jak se zmeéni Zivotni styl rodiny poté, co jeden z jejich clenu ziska
neurologicke postizeni. Ceské Bud¢&jovice 2021. Diplomova prace. JihoCeska univerzita
v Ceskych Budégjovicich. Teologicka univerzita. Katedra pedagogiky. Vedouci prace S.
Suda.

Kli¢ova slova
Vzacné onemocnéni, ziskané postizeni, rehabilitace, zivotni styl, kvalita Zzivota,
vyrovnani se.

Diplomova prace se zabyva zitymi zkuSenostmi rodiCii, ktefi maji dit€¢ s vaznym
onemocnénim a ziskanym postizenim. V praci jsem pomoci fenomenologické
interpretativni analyzy poukézala na to, jaky vliv ma onemocnéni ditéte na Zivotni styl
rodiny, ale také na jeho zménu spole¢né s pohledem na kvalitu zivota. Také ptiblizim to,
jaka je cesta n¢kolika maminek od zjiSténi diagndzy pres nutnou a Zivota ohrozujici
adekvatni 1écbu az po ndvrat do béZného zivota. Pfes velmi naro¢nou péc¢i o nemocné dité
si vSechny respondentky musely v prtibéhu ¢asu projit obdobim smifeni a vyrovnani
s diagn6zou ditéte.
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ABSTRACT

How a family's lifestyle changes after one of its members acquires a neurological
disability.

Keywords
rare disease, acquired disability, rehabilitation, lifestyle, quality of life, coping

The diploma thesis focuses on lived experience of parents that have a child with a serious
illness and acquired disability.

Using the phenomenological interpretive analysis, I pointed out the impact of the child's
illness not only on the lifestyle of the family, but also on its own change along with a
view on quality of life. I will also describe the journey of several mothers from the
diagnosis through the necessary and life-threatening adequate treatment to the return to
normal life. Despite the very demanding care of a sick child, all respondents had to go
through a period of reconciliation and settlement with the child's diagnosis over time.
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