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UVOD

Narozeni ditéte s postizenim je pro rodinu kritickym obdobim, které ovlivni zivot vSech
¢lent rodiny. Rodina se o postiZeni ditéte muze dozvédét pied porodem nebo az po porodu, pii
vyvoji ditéte. Ve vSech situacich je vSak potfeba myslet na to, jak samotnou informaci sdélit
rodi¢im. Sdéleni diagnozy ditéte ovlivni rodice na dlouhou dobu, mozna navzdy. Je tedy velmi
dulezité respektovat, jak kiehka je rodina po narozeni ditéte s mentalnim postizenim. Lékarska
péce se po narozeni ditéte Ci po zjisténi diagnozy zameiuje primarné na dité a jeho vyvoj. Lékari
¢i jini odbornici se snazi dité rozvijet do maximalni mozné miry. Obcas je opomenuta péce
o rodi¢e. Rodice se mohou citit nastvani, frustrovani a mohou propadat depresim. Proto je

dulezité zaméfit se na samotné sdéleni diagnozy rodi¢im a nabidnuti psychologické péce.

V nasem prostiedi je velké mnozstvi literatury, ktera se zabyva mentalnim postizenim,
nebo jedinci s mentalnim postizenim. Méné publikaci se vSak vénuje roding, ve které je Clen
s mentalnim postizenim. Rodina pak ¢asto nem4, kde hledat informace o procesu vyrovnani

nebo o radach, které by rodi¢im pomohly vyrovnat se s postizenim jejich ditéte.

Tato bakalafska prace se bude zabyvat sdélenim diagnézy i1 fazemi vyrovnani se
s diagnozou. Jedna se o dva procesy, které se navzajem ovliviiuji a prolinaji. Sdélenim diagnozy
je v této bakalarské praci myslen Cas, ktery 1ékar vyuzije k poskytnuti informaci o diagnéze
ditéte rodi¢im. Faze vyrovnani se s diagndzou jsou chapany jako Casovy usek, ktery rodina
pottebuje ke zpracovani situace a plnému pfijeti ditéte. Tento proces se déli na nekolik fazi,
které popsalo mnoho autord. V praci bude rozebrano primarné déleni fazi dle Elisabeth Kiibler-
Ross, k autorinym fazim bude pifidana faze Soku. V teoretické casti bude popsan pojem
Elisabeth Kibler-Ross. Posledni kapitola teoretické Casti nastini samotné sdéleni diagnozy,

budou zde vysvétleny klicové body pii sdéleni diagndzy a moznosti, jak diagnozu sdélit.

V praktické casti budou popsany metody sbéru a analyzy dat, dale bude napsana metodika
prace a cile vyzkumu. V kapitole interpretace vysledk se rozeberou jednotlivé rozhovory,

které rozdelime do kapitol dle fazi popsanych v teoretické casti.

Cilem bakalarské prace je tedy zjistit, jak se rodiCe vyrovnavaji s mentalnim postizenim
jejich ditéte. V dil¢im cili ovétime, zda rodice pfi procesu vyrovnani se s diagn6zou prochazi

fazemi, které popsala Elisabeth Kubler-Ross a jini autofi. Bakalafska prace by méla byt



ptinosem pro rodiCe déti s mentalnim postizenim, ktefi v této praci najdou informace o procesu
vyrovnani. V praktické Casti si budou moci najit vyroky jinych rodicu, se kterymi se mohou
ztotoznit. Dale je prace urcena laické vefejnosti, kterd se chce dozveédét vice informaci

o rodinach déti s mentalnim postizenim a o zafizenich, které existuji a které mohou kontaktovat.

Téma prace jsem si vybrala z toho duvodu, Ze jiz sedm let jsem soucasti rodiny, ktera
peCuje o jedince s mentalnim postizenim. Diky rozhovorim s ostatnimi cleny jsem se
dozvédela, ze se citily ¢asto opomijeni a nebyla jim vénovana dostate¢na péce. Zaroven jsem
meéla moznost poznat vice rodin, které pecuji o dité s postizenim a dozvédé€la jsem se, ze zjisténi

diagnozy pro né bylo jednim z kli¢ovych momentu.



1 RODINA SE CLENEM S MENTALNIM POSTIZENIiM

Rodina je nejdulezitéjsi skupina v zivote kazdého Clovéka. Formuje jedince od narozeni,
Clovek si v ni utvari své nazory a postoje. Rodina je dalezita pro vyvoj vSech déti a to intaktnich,

i déti s postizenim. U déti s postizenim roste dulezitost péce v rodin€ jiz od utlého détstvi.
1.1 Rodina

Definice rodiny neni v Ceské republice zakonem ukotvena. Pouze ob&ansky zakonik
¢. 89/2012 Sb. operuje s pojmem rodina, avSak nevysvétluje vyznam tohoto pojmu. VétSina
definic popisuje rodinu jako skupinu ¢i instituci, ktera formuje osobnost ditéte. Rodina se fadi
mezi primarni skupiny, které ovliviiuji ¢lovéka z velké ¢asti. V rodiné pak dité proziva vS§echny
faze zivota. Dité€ se uci dovednostem a vytvaii si zebficek hodnot. (Problematika rodin s détmi

ohrozenych socialnim vylou€¢enim, 2012)

Nejvice nas ovliviiuje tzv. nuklearni rodina, ta se sklada z rodi¢l a vlastnich ¢i
adoptovanych déti. Jedna se o malou a relativné uzavienou skupinu, kde se vytvari diveémé
vztahy motivované pudové a citové. Nuklearni rodina je charakteristickd spolecnymi z4jmy,
pevnymi vztahy a solidaritou. Vedle nuklearni rodiny se objevuje i pojem Sirsi rodina, ktera jiz

zahrnuje prarodiCe, tety, stryce a dalsi ptibuzné. (encyklopedie.soc.cas.cz, 2021)

Rodina se sklada z ¢lent, ktefi maji sva prava a povinnosti. Zakladem je dyadicky par
sloZzen z zeny a muze. Jedna se zde tedy o néjakou formu manzelstvi. Mezi dalsi ¢leny patii
déti, a to jak biologické, tak adoptované. S ohledem na §irsi rodiny zde patfi i prarodice, tety

a strycové, bratranci a sestfenice a dalsi Clenové.
Rodina by méla plnit zékladni funkce. Mezi funkce patfi:

a. Biologicko-reprodukéni funkce

Tato funkce zajist'uje zachovani lidského druhu. Biologicko-reprodukéni funkce
je vyznamna z hlediska uspokojovani biologicko-sexualnich potieb, k némuz
dochéazi mezi partnery ¢i manzely. (Vliv bipolarni afektivni poruchy na funkce
rodiny, 2014)

b. Ekonomicko-zabezpefovaci funkce

Tato funkce se nevztahuje pouze na dité, ale vztahuje se na vSechny ¢leny rodiny.

Rodina by méla vytvofit prostiedi, ve kterém se vSichni ¢lenové mohou rozvijet.


http://encyklopedie.soc.cas.cz

Coz znamena, ze je zde kladen duraz i na financni zajisténi vSech ¢lent rodiny.
Do této funkce spada spole¢né hospodareni s financemi. Rodice by meli predat
détem orientaci v hodnot€ penéz. (unium.cz, 2011)

¢. Emocionalni funkce

Jedna se o velmi dilezitou funkci z hlediska spravného psychického vyvoje
jedince. Rodina by méla byt instituci, ktera poskytuje vS§em svym ¢lenim pocit
bezpeci alasky. Jedinci by méli v roding vytvorit soukromy bezpecny prostor, kde
vSichni mohou sdilet beze strachu své pocity, myS$lenky a zazitky. Prostfednictvim
této funkce ¢lenové rodiny dosahuji uspokojeni citovych potieb. (Vliv bipolarni
afektivni poruchy na funkce rodiny, 2014)

d. Socializaéné — vychovna funkce

Rodina je prvni skupina, ve které dochazi k procesu socializace, tedy prvotni
zacCleflovani jedince do spolecnosti. Probiha zde utvafeni osobnosti pomoci
napodoby a identifikace. Jedinci se zde uci vzorcim chovani, zebficku hodnot,

osvojuji si spoleCenské normy a role. (tamtéz)
1.2 Osoba s mentalnim postizenim

Osoby s mentalnim postizenim se od intaktni populace li§i snizenim intelektu, ktery se

projevuje ve vSech oblastech jejich zivota.
1.2.1 Historie pristupu spolecnosti k osobaAm s mentalnim postizenim

Pohled na osoby s mentalnim postizenim se ménil v prabéhu historie n€kolikrat. Prvotni
zajem o osoby s mentalnim postizenim se datuje do 19. stoleti, kdy vznikla institucializovana
zakladna péce o osoby s mentalnim postizenim. V tomto obdobi byly tyto osoby nazyvany
slabomyslnymi. Prvni tstav pro osoby slabomysiné byl na naSem tGzemi otevien v roce 1871,
puvodné nesl nazev Gstav idioti Hepnata, avSak v roce 1998 byl pfejmenovan na Ernestinum.

Reditelem se stal 1ékat a pedagog Karel Slavoj Amerling (1807-1884). (Cerna, 2015)

V roce 1945 byl vydan zakon o jednotném skolstvi ¢.95/48, kvili kterému se déti
s mentalnim postizenim musely vzdélavat ve zvlastni Skole. V poslednich letech se stale vice
roz§ifuje ndzor, ze osoby s mentalnim postizenim nesmime segregovat od spolecnosti, ale ze

musime vytvorit dostateCnou sit’ zafizeni a sluzeb, které pomohou osobam s mentalnim
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postizenim zaclenit se do spolecnosti a naplnit své potieby. Velky duraz se klade na kvalitu

Zivota osob s mentalnim postizenim. (Cerna, 2015)
1.2.2 Terminologie dle MKN 10

V Mezinarodni klasifikaci nemoci 10. revize byly osoby s mentalnim postizenim fazeny
pod kapitolu FOO-F99 — Poruchy dusevni a poruchy chovani, konkrétné v oddile F70-F79. Zde
se mentalni retardace popisuje jako: , Stav zastaveného nebo neuplného vyvoje, ktery je
charakterizovan zvlasté porusenim dovednosti projevujicim se béhem vyvojového obdobi
postihujici vSechny slozky inteligence, to je poznavaci, fecové, motorické a socialni schopnosti.
Retardace se miize vyskytnout bez nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo duSevnimi

poruchami. “ (F70-F79, mkn10.uzis.cz, 2021)
Mezinarodni klasifikace nemoci ¢leni mentalni retardaci na:
Lehka mentalni retardace

Osoby v pasmu lehké mentalni retardace maji IQ v pasmu od 50 do 69. Déti s lehkou
mentalni retardaci si osvoji pozd¢ji fec, ale jsou schopny komunikovat pomoci feci. Ve vétsine
ptipadu jsou schopni se postarat o své potieby. Objevuji se potize se Ctenim a psanim, coz
souvisi s pomalejsim tempem ve Skole. Lehk4d mentalni retardace se nemusi pojit s jinym
druhem postizeni ¢i nemoci, ale mize byt pfidruZena epilepsie, poruchy autistického spektra,
psychiatrickd onemocnéni ¢i specifické poruchy uceni. V dospélosti jsou Casto tyto osoby

nezavislé a potfebuji minimalni miru podpory. (fokusopava.cz, 2021)
Stiredni mentalni retardace

Osoby se stfedni mentalni retardaci maji 1Q v pasmu 35-49. Objevuje se vyrazné
opozdéni v chapani a uzivani feci. Jen né€ktefi jedinci se nauci Cist, psat a pocitat. Motorika je
taky opozdéna, ale v dospélosti je ¢lovek se stfedni mentalni retardaci schopen vykonévat
jednoduchou manualni ¢innost pod dohledem dospélého. (tamtéz)

Tézka mentalni retardace

T&zka mentalni retardace je udavana v pasmu 1Q 20-34. Objevuji se zde piidruzené vady,

nejCastéji v oblasti motoriky. ReC je opozdéna, je velka pravdépodobnost, ze fe¢ zlstane na
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urovni skiekti. Béhem celého zivota bude osoba s tézkou mentalni retardaci odkazana na péci

dalSich osob. (Michalkova, 2008)
Hluboka mentalni retardace

Jedinci s hlubokou mentélni retardaci maji IQ niz§i nez 20. U osob s timto stupném
mentalniho postizeni je nutny neustaly dozor jiné osoby, osoba je odkazana pln€ na péci
blizkych osob ¢i asistentd, ktefi se podili ve velké mife na uspokojovani zakladnich potieb.
Osoby s hlubokou mentalni retardaci maji omezenou mobilitu, jemna motorika je utlumena,
osoby jsou imobilni a trpi inkontinenci. Re¢ je nevyvinuta a jedna se o nespecifické skieky
a zvuky. Casto se hluboka mentéalni retardace kombinuje s epilepsii, postizenim sluchu &

poruchou autistického spektra. (tamtéz)
Jina mentalni retardace

Tato diagnoza se objevuje v piipadech, kdy neni mozné stanovit stuperi mentalni

retardace z divodu jiného pridruzeného postizeni. (Cerna, 2008)
Neurcena mentalni retardace

Do této kategorie spadaji osoby s mentalni retardaci, u kterych ale neni znam dostatek

informaci k zafazeni pacienta do kategorii uvedenych vyse. (Svarcova, 2006)
1.2.3 Terminologie dle MKN 11

MKN 11 byla vydana 18. 6. 2018 s platnosti od ledna 2022. Jedna se o jedenactou revizi
Mezinarodni klasifikace nemoci. Oproti MKN 10 se v ni objevuje n€kolik zmén, napfiklad
porucha intelektu (pivodné mentalni retardace) je nyni zafazena stejné jako autismus (ptivodné
pervazivni vyvojové poruchy) pod neurovyvojové poruchy. Zarovern se terminologie
i diagnostika pfiblizila DSM 5. Zména terminologie probéhla z toho diivodu, Ze oznaceni
mentalni zahrnuje celou psychiku ¢lovéka a nevystihuje nejvyraznéjsi defekt a tim je mysleno

postizeni kognitivnich funkci. (Mezinarodni klasifikace nemoci ICD-11/MKN-11, 2018)
1.3 Kvalita Zivota pe¢ujicich osob v CR

Zivot ditéte s postizenim je pevné svazan s zivotem nejblizsi rodiny. V piipade, ze dité
s mentalnim postizenim potiebuje celodenni péci, je nutné zajistit pecujici osobu. Touto osobou
se vétsinou stava rodi¢, ktery podfidi svou pracovni kariéru potfebam ditéte. Pecujici osobou je
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vSak jakakoliv osoba, ktera poskytuje péci osobé zavislé na péci a pomaha ji uspokojovat
zakladni zivotni potifeby. Az 39 % rodict ma pocit, Ze kvali postizeni svého ditéte nejsou
schopni najit si a udrzet zamé&stnani. Studie zaroven uvadi, ze az 75 % rodi¢l nevyuziva sluzeb
osobniho asistenta, nejCastéji ztoho divodu, Ze rodiCe maji obavy znedostatecCnych
kompetenci asistenta. Rodice tak prebiraji zodpovédnost na sebe pfi péci o dité s postizenim.
Mnoho rodict trapi pocit, Ze se cely den za né¢im honi a chodi spat naprosto vyCerpani. Zaroven
se u rodicu vyskytuje zanedbavani vlastnich potieb a nedostatek socialnich kontakt. Rodice
déti s mentalnim postizenim jsou ve vétsi mife ohrozeni depresi a tzkosti. Z toho davodu

vyhleda az 26 % rodicu psychologickou ¢i psychiatrickou pomoc. (akabus.cz, 2020)

V piipad¢€, ze ma dit€ potvrzenou diagnézu mentalniho postizeni od lékare, mize rodic
zazadat o prispévek na péci. Prispévek na péci je urCen osobam, které se z diivodu zdravotniho
stavu neobejdou bez pomoci druhé osoby. Tuto pomoc muze poskytovat pribuzny, asistent
socialni péce ¢i poskytovatel socidlnich sluzeb. Pro poskytnuti pfispévku na péci je potieba
vyplnit formulaf na Utadu prace CR. Vyse piispévku je poté stanovena dle zvladani zékladnich

zivotnich potreb. (Tomalova a kol., 2017)

Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach v aktualnim znéni stanovuje vysi pfispévku
dle zvladnutych zakladnich zivotnich potteb. Pro déti mladsi 18 let je prispévek na péci od
3300 K¢ (lehka zavislost) az do 19 200 K& (uplna zavislost), tento pfispévek je deélen do
4 stupnia. Pro osoby starsi 18 let je ptispévek od 880 K¢ (lehka zavislost) az do 19 200 K¢ (tézka
zavislost), opét je délen do 4 stupriti. (zakon ¢. 108/2006 Sb., zakonyprolidi.cz, 2022)

Pecujici osoby maji v Ceské republice narok na roizné tpravy tydenni pracovni doby
a ztoho plynouci povinnosti pfi hrazeni zdravotniho poji§téni. Pokud pecujici osoba
nevykonava pfimou péci v rozsahu celého uvazku, méa pravo na snizeni tvazku a upravu
pracovni doby. Po prokazani, ze zaméstnanec dlouhodobé pecuje o osobu zavislou na jiné
fyzické osobé€, mize pozadat o kratsi uvazek, popiipadé jinou vhodnou upravu pracovni doby.
Zaméstnavatel musi této zadosti vyhovét. Pokud je osoba se zdravotnim postizenim plné
odkazana na nepftetrzitou pomoc pecujici osoby, stat hradi za pecujici osobu zdravotni pojisténi.
Povinnost hradit zdravotni pojisténi ma dle zakona ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim
pojisténi v aktualnim znéni, kazd4 osoba s trvalym pobytem v Ceské republice. Pecujici osoby
spadaji pod tzv. statni pojisténce, za které plati zdravotni pojisténi stat. Zarovern se doba péce
zapocitava do dichodového pojisténi. Po ukonceni péCe je mozné zadat na ufadu prace

o podporu v nezameéstnanosti. (socialnipolitika.eu, 2021)

13


http://akabus.cz
http://zakonyprolidi.cz

2 MODEL KUBLER-ROSS — FAZE

Jednou z nejznamé;jsich zZen, které se zabyvaly fazemi vyrovnani se se zavaznou zpravou,
byla Elisabeth Kiibler-Ross. Podle svych zkuSenosti sestavila 5 fazi, kterymi prochazi umirajici

Clovek. Témito fazemi neprochazi jen on, ale 1 jeho rodina.

Nékteti odbornici toto d€leni na faze neuznavaji a tvrdi, Ze faze se nemusi objevit v tomto
poradi, popfipad€ se mize objevit jen néktera faze, nebo ani jedna. Tvrdi, ze smrt neni jednotny
proces a neni mozné urcit, jak se dany clovék zachovéa a jak svou smrt pfijme. Dale se odvolavaji
na to, ze déleni neni mozné koncipovat celosvétove, protoze Elisabeth Kiibler-Ross pracovala
v zasad€ pouze s Americkymi obCany a tim padem tyto faze smutku nebyly testovany v jinych

kulturach. (Britannica.com, 1999)

Mezi dal§i autory, zaméfujici se na sdélovani zavazné zpravy, patii naptiklad Bouchal.
Ten popsal 6 reakcti, kterymi lidé reaguji na vaznou diagnoézu €i blizici se smrt. Prvni fazi nazval
jako smifeni a vyrovnani, v této fazi lidé pfijmou nevyhnutelné. Ve druhé fazi pasivni rezignace
se objevi nezdjem. V treti fazi lidé unikaji do vzpominek, kdy byl zdravotni stav jedince jesté
v potadku. Ctvrtou fazi popisuje Bouchal jako unik do fantazie — jaké by to bylo, kdyby se
nemoc/diagndza neobjevila. V paté fazi se lidé snazi dokoncit své cile. V posledni fazi mohou
propadnout alkoholu a drogam, nebo se miize objevit nepfimétené sexualni chovani. (Zachrova

a kol., 2007)

Hans Seye je dalSim autorem, ktery se zabyval fazemi vyrovnani se s diagnézou. Pavodné
vSak své faze zaméfil pouze na stres a jak se se stresem vyrovnat pomoci modelu GAS (General
adaption syndrome), ktery vymyslel. Prvni fazi je faze reakce na poplach, kdy se objevuje
reakce bojuj ¢i ute€. Pii prvnim setkani se stresorem se vyplavi kortizol a adrenalin, hormony,
které télu dodaji energii. Druhou fazi je odpor, kdy télo snizi mnozstvi kortizolu a krevni tlak
a tep se zacnou normalizovat. Pokud stres trva pfili§ dlouho, t€lo nesnizi davky hormont a télo
se vyCerpa. Muze se objevit podrazdénost, frustrace a zhorSené soustiedéni. V posledni fazi télo
pii dlouhodobém stresu vycerpa fyzické i psychické zdroje. V tuto chvili jiz t€lo neni schopné
se stresorem bojovat a objevuje se deprese, inava, syndrom vyhoteni a izkost. (healtline.com,

2017)

Znama cCeska psycholozka Marie Vagnerova rozdélila reakce na zavaznou zpravu na

3 faze. Prvni fazi je faze Soku a popieni. V této fazi rodiCe popiraji, ze by jejich dité mohlo mit
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postiZeni ¢i jinou zavaznou nemoc. Rodice pravdu nechtéji slySet a selektuji informace, které
vnimaji. Je zbytecné sdélovat formy terapie, rodiCe na to jesté nejsou pripraveni. Druhou fazi
je postupna akceptace a vyrovnavani se s problémem. Rodice jiz chtéji slySet vice informaci,
avSak stale je ovliviiuje emocni nestabilita. Objevuji se obranné reakce a strach z budoucnosti.
Posledni, tedy treti fazi je faze realismu. Rodice jiz ptijmuli informaci o tom, ze jejich dité je
nemocné, C¢1 ma n¢jaké postizeni. Rodina se vtéto fazi snazi najit feSeni

a aklimatizovat se na novou situaci. (Travnickova, 2010)

Mezi nejznaméjsi klasifikaci vsak stale patfi model dle Kubler-Ross, ktery je v této

bakalarské praci rozsiten o prvni fazi Soku.
2.1 Sok

VétSina autort uvadi Sok jako prvni fazi reakce na zavaznou zpravu, avSak Elisabeth

Kiibler-Ross tuto fazi nepopisuje a nevénuje se ji.

Jedna se o prvni fazi, ktera piichazi ve vétsin€ piipadi ihned po oznameni zavazné zpravy
& diagnozy. Sok je obvykla fyziologicka reakce organismu, nelze ji tedy zabranit. Rodi¢ se
dostava do situace, ktera se muZze projevit somatickymi i psychickymi projevy. Objevuje
se strnulost, otupé€lost a neschopnost reakce. Rodice v této fazi nevnimaji nic jiného nez to, ze
jejich dit& ma vaznou nemoc. Sok je doprovazen tizkostmi a pocity bezmoci. Rodi&e v této fazi
mohou pocitovat nechut, odmitat jidlo i piti a zapominat na své biologické potieby. Jak uvadi
Centrum provazeni, tato faze mize trvat nékolik minut az dni. Jedna se o prudkou reakeci, ktera
rychle prejde v druhou fazi — popreni. V této fazi ¢lovek neni schopen piijimat dalezité zpravy
a sdéleni. Je vhodné nechat jedince tuto fazi prozit se vSemi pocity a reakcemi. Doporucuje se

pouze naslouchat. (Tomalova a kolektiv autort, 2017)
2.2 Popfreni

Jedna se o druhou fazi, ktera se objevuje ihned po Soku. V této fazi se rodice odmitaji
smifit s onemocnénim ditéte. Diagndézu nepfijmou a chovaji se, jako by jejich dité bylo
v poradku a zdravé. Maji tendenci hledat racionalni vysvétleni vSech situaci a informaci, se
kterymi se setkali. Pfevazuje zde iracionalni jednani rodicu, ktefi tvrdi ze: ,,Mé dité je zdravé,
lékari udeélali chybu, jednd se o omyl, tak to urcité neni. “ (Multimedialni trenazér planovani

oSetfovatelské péce, 2006)
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V této fazi si rodiCe mohou vytvorit tzv. obranné mechanismy, které jim pomahaji
vyrovnat se se situaci a chrani pred emo¢nim zhroucenim. Tyto mechanismy jsou podvédomé.
Mezi nejznaméjsi obrannou reakci patii intelektualizace. Jedna se o mechanismus, kdy se rodi¢
snazi zduvodnit racionalné, chladné a neosobné jakékoliv déni okolo sebe. Dal§im
mechanismem je kompenzace, rodi€ si nahrazuje deficit v néjaké Casti Ipénim na jiné oblasti.
Fixace je velmi Casta u rodica déti s postizenim, spociva v tom, ze ¢lovék se prehnané pfipouta
na véc €1 osobu i pres to, ze to vsem okolo spiSe neprospiva. Déale sem spada unik, tedy jakéakoliv
forma utéku od zrafiujici situace, ktera se zd4 nefesitelna. Casty je i negativismus, kdy rodige
neumi najit sami feSeni, a tak odmitaji jakékoliv navrhy na feSeni od ostatnich osob. (Tomalova

a kol., 2017)
2.3 Vztek, agrese

Rodice jsou pod vlivem negativnich emoci, které skoro neovladaji. Jedna se o fazi, kdy
se rodiCe citi dezorientovani, nastvani a protestuji. Objevuji se pocity kiivdy a zloby na sebe
1 své okoli. Lékar by nemél na agresi reagovat vycitkami, ¢i presvéd¢ovanim, ze to bude dobré.
Nemél by projevovat negativni emoce a mél by umoznit rodi¢m mluvit o svych pocitech.
Rodice pottebuji o svych emocich mluvit a prozit je, potlacovani vzteku je nevhodné. Agresivni
projev rodic¢u nesmi lékar brat osobn€. Muze se objevit agrese ¢i vztek 1 vici piibuznym, ti by
meéli reagovat podobné jako Iékar, nechat rodinu prozit emoce, neznehodnocovat pocity a snazit

se byt podporou. (umirani.cz, 2015)

V prvnich chvilich je vztek spojen s hledanim vinika, miize to byt partner, 1ékaf, matka
¢i kdokoliv jiny. V této fazi je ¢asté logické vysvétlovani situace, které pomaha ulevit od pociti

kiivdy a smutku. (Tomalova a kol., 2017)
2.4 Smlouvani

Tato faze je pfechodnym obdobim, kdy rodice jiz akceptuji, ze jejich dit€é mé postizeni.
Jsou vSak ochotni dosahnout jakéhokoliv zlepSeni, i kdyz to neni mozné. Rodic¢e hledaji
kompromis, ktery by jim nabidl nadé&ji na zlepSeni a jsou ochotni udélat cokoliv pro to, aby se

stav jejich ditéte zlepsil. (Tomalova a kol., 2017)

Rodi¢e mohou kontaktovat razné 1éCitele, ktefi rodin€ nabizeji moznost vyléCeni jejich

ditéte pomoci riznych alternativnich zptsobt 1écby.
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2.5 Deprese

V této fazi si rodiCe plné uvédomuji situaci svého ditéte a jeho zdravotni stav. Rodice
propadaji bezmoci a smutku z nezvratné faze. Mohou se prohlubovat pocity neuspéchu, selhani,
smutku ¢i nastvani. Rodice si predstavuji vzniklou situaci jako nezvladatelnou a nefeSitelnou.
Nevidi moznost zlepSeni. Je vhodné, aby rodice méli Cas tuto fazi plné prozit a projit si ji.
Rodicim muze pomoci néjaka blizka osoba, ktera bude plnit roli posluchace. Poslucha¢ by mél
vytvorit bezpecné prostiedi, kde se rodice budou citit dobfe a nebudou mit strach svéfit se
s jakymikoliv pocity. Pokud vSak tato faze trva piili§ dlouho, doporucuje se rodi¢im vyhledat

odbornou psychologickou ¢i psychiatrickou pomoc. (pecujdoma.cz, 2020)

Psychiatii uvadi, ze deprese je nemoc, ktera se projevuje souborem dusevnich a télesnych
pfiznaki. Mezi psychické pfiznaky patii smutna nalada, plactivost, ztrata radosti, smutné
mySlenky a pocity nedostatku energie. Deprese se projevuje i fyzickymi pfiznaky, mezi které
patii bolesti hlavy, pocity tlaku a tihy, nadymani, nechutenstvi, prijmy ¢i zacpy, bolesti patete
¢i pocity nedostatecného nadechnuti. Lidem s depresi mohou tuhnout svaly. Zaroven se
k depresi mohou pridat panické ataky ¢i poruchy spanku. Za depresi 1ze povazovat stav, ktery
trva déle nez 14 dni. Depresi je mozné 1éCit nékolika zptsoby, nejbé€znéjsim zptisobem je 1écba
antidepresivy. Antidepresiva pisobi v mozkovych centrech tak, aby doplnily ¢lovéku energii.
Lécba trva zpravidla minimaln€ pal roku, a to z toho divodu, Ze minimaln€ 6 tydna trva, nez si
organismus na antidepresiva navykne a zaCne sam dopliiovat neurotransmitery. Lécba

antidepresivy se kombinuje s psychoterapii a psychohygienou. (dobrapsychiatrie.cz, 2010)
2.6 Smireni

Tato faze je popisovana jako posledni z fazi, ktera vSak nemusi piijit. Clovék se
s diagnézou vyrovna pouze v pripadé, ze mel dostatek Casu na to, aby si prosSel predeslymi
fazemi. V této fazi uz ¢lovék nepocituje vztek, zlost i agresi, netruchli. Nejde o tinik od reality
¢i rezignaci a beznadéj. Touto fazi si rodina vétSinou prochazi o samoté, nestoji o navstévy

a rady, spise proziva spolecn¢ chvile a ziji pritomnosti. (Kiibler-Ross, 1992)

Rodina se uci postupné pfijimat skuteCny stav a postupné se s diagnézou vyrovnava.
Uvédomeéni si skuteCnosti vede k realistickému pohledu na diagnézu ditéte. Rodina chéape

moznosti jedince a je seznamena s progndézou. Pokud rodina tuto fazi zvladla, je posilena
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koheze rodiny a snizuje se tak riziko rozpadu rodiny. Dulezity je vSak pozitivni pfistup vSech

¢lent rodiny, tedy naptiklad sourozencti ¢i prarodicu. (Slowik, 2016)
2.7 Zivot a dilo Kiibler-Ross

Elisabeth Kiibler-Ross byla psychiatricka a 1ékarka, ktera se proslavila popsanim 5 fazi

smutku a umirani.
2.7.1 Zivot Kiibler-Ross

Elisabeth se narodila v Curychu ve Svycarsku 8. ervence 1926. Pfi porodu malem
zemfela, protoze se narodila jako posledni z trojcat. Vyrustala v uplné rodin€ s matkou a otcem.
V prubéhu 2. svétové valky zacala pracovat jako dobrovolnice v nemocnici. Po valce pomahala
v komunitach, které postihla valka. V roce 1951 nastoupila na lékatskou fakultu. Doktorkou se
chtéla stat jiz od détstvi, avsak jeji otec ji to zakazal. Otec chtél, aby se stala sekretarkou
a mohla pracovat v rodinném podniku. Nakonec vystudovala obor zaméfeny na smrtelné

choroby. Smrt pak ovlivnila celé jeji budouci piisobeni. (Biography.com, 20014)

Stejné jako studium smirti ji ovlivnila i navstéva koncentracniho tabora Majdanek, ktery
se nachazi v Lublinu v Polsku. Jednalo se o koncentracni tabor pro 25-50 tisic véziiti. Nejcasteji
zde byli véznéni valetni zajatci a Zidé z Ceskoslovenska, Némecka a Ruska. V roce 1943 se
nacisté rozhodli zkraslit prostfedi tdbora, a tak vézni zakladali kvétinové zahony, tvotili
umélecka dila a vytvareli sochy, které se dochovaly do dnesSnich dni. Cilem nacistd bylo

vytvofit iluzi bézného zivota neovlivnéného nacismem. (Harzer, 2021)

V tabote Majdanek se totiz nachézeli na zdech nakresleni a vytesani motyli, ktefi se
pozdéji stali symbolem Kiibler-Ross. Spousta z jejich knih ma na ptebalu motyli, kteti odkazu;i

na koncentracni tabor. (Biography.com, 2014)

Béhem studia poznala v roce 1958 svého manzela Emanuela Roberta Ross, ten v tu dobu
studoval medicinu. Rok po promocich se ptestéhovali do USA, kde zacali pracovat v nemocnici
Glen Cove na Long Islandu. Elisabeth Kuibler-Ross se chtéla zaméfit na pediatrii, avSak kvili
oté¢hotnéni se rozhodla zménit své zameteni a zacala se specializovat na psychiatrii. Odesla do
nemocnice v Manhattanu. Elisabeth Ctyfikrat otéhotnéla a potratila. Nakonec na zacatku 60. let

porodila syna Kennetha a dceru Barbaru. (Corr and Corr, 2021)
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V roce 1965 zalozila seminar pro studenty teologie na lékarské fakulté University of
Chicago, kde vedla rozhovory s umirajicimi. Seminaf byl hojné navstévovan a na zaklade
rozhovort z tohoto seminare napsala svou nejznaméjsi knihu O smrti a umirani, kde poprvé
popsala pét stadii, kterymi prochéazi €loveék s nevylécitelnou nemoci. Na zakladé této knihy
otiskl Casopis Life ¢lanek o Elisabeth Kiibler-Ross, tento ¢lanek Elisabeth proslavil. Diky
proslaveni se Elisabeth zacala naplno vénovat préci s umirajicimi pacienty a jejich rodinami.
V prubéhu prace s osobami s nevyléCitelnou nemoci zacala Elisabeth véfit v posmrtny Zivot.
V roce 1976 se piest¢hovala do Kalifornie, kde zalozila lécebné centrum. Zde se snazila

propagovat mimotelni zkuSenosti pred smrti a zaméfila se hlavné na zivot po smrti. (tamtéz)

Toto 1éCebné centrum pojmenovala Shanti Nilaya, coz v Sanskritu znamena Domov miru.
Zde rozvijela svUj zajem o spiritismus a vedla workshopy, které se zamérovaly na terapii osob,
které maji zkuSenost se smrti. Béhem puasobeni v 1éCebném centru se seznamila s Jayem
Barhamem, ktery zalozil cirkev the Church of the Facet of Divinity. Elisabeth plné podlehla
vife Jaye Barhama. V tuto dobu se Elisabeth zacalo rozpadat manzelstvi, které nakonec
skoncilo rozvodem. Zaroven se Elisabeth zacal bortit 1 profesni zivot. V ndvaznosti na
prehnanou spiritualitu Elisabeth zacala ztracet své piiznivce. Ti ji vycitali spolupraci

s Barhamem. (Barham, 2021)

V roce 1995 prodélala sérii nékolika mrtvic, skoncila ¢astecné ochrnuta a po zbytek
zivota se pohybovala pouze na invalidnim voziku. Pfest¢hovala se do Arizony, kde od roku
2002 zila v hospicu. Zemfela 24. srpna 2004 ve veéku 78 let piirozenou smrti obklopena rodinou
a prateli. Tésné pred svou smrti dopsala i posledni knihu O zarmutku a umirani, ktera v§ak vysla

az po jeji smrti v roce 2005. (Biography.com, 2014)

I ptes to, ze se Elisabeth vénovala tématu smrti cely zivot, sama se se svou blizici smrti
nedokazala vyrovnat. Po ochrnuti si stézovala na osamélost a zavislost na druhych osobach.

Citila se izolovana, propadala smutku. (Escondidograpevine.com, 2021)
2.7.2 Dilo Kiibler-Ross

Béhem svého zivota se Elisabeth Kiibler Ross proslavila jako spisovatelka knih. Své
knihy psala hlavn€ na téma smrt a umirani. Elisabeth napsala vice jak 20 knih, které byly
prelozeny do 30 jazykl. Svou prvni knihu vydala v roce 1969 a posledni jeji kniha byla vydana
rok po jeji smrti v roce 2005. (Databazeknih.cz, 2021)
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Mezi nejznaméjsi autorciny knihy patri:

O smrti a umirani (On Death and Dying, 1969)

Jedna se o prvni knihu, kterou autorka napsala, touto knihou se proslavila. V knize se objevuje
popis 5 fazi smutku. Rozebira postoje spole¢nosti ke smrti a umirani. Velkou ¢ast knihy vénuje
rozhovorim s nevyléCitelné nemocnymi pacienty. V posledni Casti knihy se dotyka oblasti

terapie. (Kiibler-Ross, 1969)

Otazky a odpovédi o smrti a umirani

V této knize se objevuji témata, ktera maji pomoci hlavné zdravotnickému personalu pfi setkani
se smrti. Elisabeth v knize piSe, Ze kniha je urCena Iékafim, sestram a socialnim pracovnikim.
Autorka se zde dotyka témat jako sebevrazda, ndhla smrt, pohtby a stari. (Kiubler-Ross, 1974,

uvod)

O smrti a zivoté po ni

Elisabeth se ve svém zivoté setkala se spoustou umirajicich lidi, ktefi s ni mluvili o svych
pocitech, pti setkani se smrti. Nejprve na zivot po smrti nevérila, ale po vypravénich o zivoté
po smrti, se zaCala tématu vénovat a zkoumat ho. V knize popisuje pribehy lidi, ktefi ji

vypraveéli o svych zazitcich. (Kiibler-Ross, 1983)

O détech a smrti

Autorka se v knize vénuje smrti, ale oproti jinym kniham, je tato kniha vénovana rodi¢im a
détem. Jedna se o prvni knihu, ktera je cilena na déti. Popisuje zde rozdily mezi vhiméanim smrti
u déti a dospélych, jak pomoci roding, kdyz jim umira dité€ a jak pomoci ditéti vyrovnat se se

smrti. (Kubler-Ross, 1983)

Hovory s umirajicimi

Kniha je zaméfena hlavné na rozhovory s umirajicimi. Elisabeth uvadi kiestanské pojeti smrti.
Ke konci knihy zminuje chovani nemocnych v konecném stadiu. Posledni kapitola je v€novana

fazi, kdy clen rodiny jesté neumfel, ale jiz mu neni pomoci. (Kiibler-Ross, 1992)

Svétlo na konci tunelu
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Kniha vychazejici z prednasek Elisabeth Kiibler-Ross, objevuji se zde piibehy z praxe o
umirajicich détech, se kterymi se Elisabeth seznamila. Nabada zde vSechny lidi, aby se zbavili

nedotfesenych témat. (Martinus.cz, 2013)
Lekce zivota

Jedna z poslednich knih Elisabeth Kiibler Ross, kterou napsala spolecné s Davidem Kosslerem.
Kniha se zabyva praktickymi radami, které by ¢lovék mél zvladnout, aby byl schopen zit
pfitomnym okamzikem v kazdé chvili svého zivota. Kniha obsahuje ¢trnact kapitol, které se

zabyvaji nadéji, vztahy a obavami ¢lovéka. (Databazeknih.cz, 2021)
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3 SDELENIi DIAGNOZY

Sdélovani diagndzy neni snadny proces, proto by se tento proces mél opirat o doporucent,

ktera vychazeji ze zajmu rodicu ¢i zakonnych zastupct a 1ékart.

Sdéleni diagnézy by mélo pfijit az po kompletni diagnostice, ktera odhali diagnézu
a potvrdi ji. Je nutno pockat na vysledky vSech vySetieni a teprve poté sdélit diagnozu rodictum.
Timto postupem se predejde predCasnému hledani informaci rodici, ktefi nemusi vzdy najit
podlozené a pravdivé zdroje, jejich pohled na nemoc by byl poté zkreslen tim, co Cetli a s kym
mluvili. V nékterych ptipadech se objevuje velmi neprofesionalni zptsob sdéleni diagnozy.
Lékar ¢i jiny odbornik sdéli rodin€ diagnozu na zakladé neovérenych znakt ditéte, bez toho,
aby provedl kompletni diagnostiku. V tomto pfipadé se mize stat, ze diagndza bude chybna.

(Kolektiv autort, 2015)

Diagnozu by mél sdélovat pouze 1ékar, stejné jako vysledky prubéznych testi. Obcas se
stane, ze néjaké informace sdéli i zdravotni sestra. Z tohoto divodu je nutné, aby vSichni
odbornici podilejici se na stanoveni diagnozy zachovali citlivy postup, ktery bude zohledriovat
potteby rodin. Pti sd€leni konecné diagnozy je vhodné, aby se tohoto procesu tcastnil 1 nékdo
nezaujaty (napfiklad zaméstnanec Centra provazeni ¢i psycholog), ktery bude podporovat

rodinu a pomiize rodin€ informaci vstiebat a reagovat na ni. (tamtéz)

Dle zahraniCnich zdroji je velkym problémem, ze 1ékafi Casto nejsou po dobu studia
seznameni s tim, jak diagnézu sdélovat. Sdélovani diagnoézy je vSak soucasti prace lékaiu
stejné€, jako napfiklad samotné 1éCeni pacientd. Buckman (2005) popisuje, ze sdéleni Spatnych
zprav je vzdy naro¢né pro pacienta, jeho blizké i samotného lékare. Odkazuje na studii (Ptacek,
Ptacek, Ellison, I'm Sorry to tell you, 2001) podle které az 42 % lékaitu zaziva po sd€leni stres,
a to obcas az po dobu 3 dnt. (Buckman, 2005)

Sdéleni diagnozy muze uleh¢it vhodné prostredi, kde rodi€ ¢i pacient nebude rusen zvuky
z okoli, bude se zde citit bezpecné. Je potfeba zaméfit se na bezpecné prostiedi, které bude
respektovat soukromi v§ech osob. Zaroveri je potifeba myslet na to, Ze rodice ¢i pacient potiebuji
Cas na vstfebani informaci. Je zadouci, aby mohli zistat v jednom prostiedi, tak dlouho, jak
budou sami potiebovat. Neni vhodné sdélovat zdvaznou zpravu v prostredi, kde se vyskytuji
i jini lidé. Lékar by se v tento moment mél vénovat pouze rodicim ¢i pacientovi, mél by si na
né vyhradit ¢as, aby mohl odpovidat na dotazy. Zcela nevhodné je sdé€lovat diagndzu za chiize,

kdy 1€kart prechazi od pacienta k pacientovi. Lékar by si mél dat pozor na intonaci hlasu a volbu
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slov, rodice Ci pacient by méli mit pocit, ze se I€kar zajima o jejich ptibeh a je ochoten odpovidat

na dotazy. (Kolektiv autord, 2015)

Pro usnadnéni sdéleni zavazné zpravy vznikl protokol SPIKES. Tento protokol se sklada
zrad a doporuceni pro lékare, zdravotni sestry i nelékarské pracovniky. Prvnim krokem by
meélo byt zajisténi soukromi (S). Dalsim krokem je zjisténi pacientova pohledu (P) na situaci.
Nasledovat by mélo zjisténi individualnich (I) potieb pacienta. Pokracuje se sdélenim konkrétni

(K) informace. M¢éla by probéhnout reflexe emoci (E) pacienta a shrnuti (S) dalsiho postupu:

e S = Situace, Soukromi

Pred kazdym rozhovorem je velmi dualezité soustfedit se na pfipravu prostiedi.
Lékar by mél mit nastudovany veskeré informace o pacientovi, jeho dosavadni
1é¢bé, potiebach a prognoze. M¢él by mit dostatek informaci na to, aby dokazal
zodpovédét dotazy. Dale je dulezity vybér prostiedi, kde budou mit vSichni
soukromi. Vhodna je ticha kancelart, relaxa¢ni mistnost. Zaroven si 1ékat musi na
rodinu udélat dostatek Casu, je vhodné dopfedu si stanovit délku rozhovoru.
Pripraveny by mély byt kapesniky a voda. Lékar videdlnim pfipadé sdéli
spolupracovnikiim, jak dlouho nebude k dispozici.

e P =Pohled na situaci

V tvodu rozhovoru by mél 1ékar zjistit, kolik informaci o diagnoze ditéte vi rodic¢
a kolika z té€chto informaci rozumi. Lékar by se mél soustredit i na dovysvétleni
jiz znamych informaci, které rodi¢im nejsou jasné. Dulezité je zjistit, jak rodina
vniméa momentalni situaci a jak zavazna se pro né jevi.

e | =Individualni potieba

Kazdy pacient, v tomto pfipadé€ rodi¢, méa sam rozhodnout, kolik informaci chce
veédét a které informace jsou pro n€j podstatné. Rodic se ma rozhodnout, co je pro
néj dualezité a jakym zpusobem se chce informace dozveédét. Lékar respektuje
rozhodnuti rodice.

e K =Konkrétni informace

Na zacatku samotného sdé€lovani neptiznivych informaci je vhodné zacit
varovanim, ze nasledujici informace nemusi byt pfijemné. Konkrétni sdéleni
diagnézy ma byt sdéleno kratkymi, stru¢nymi a jasnymi vétami. Poté by se mél
lékar odmlcet a poCkat na reakci. Tento krok ma zabranit pocitu nejasnosti

a nejistoty. Dalsi informace se maji predavat opét v kratkych, stru¢nych vétach.
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Samotné sdéleni je vhodné rozdélit do n€ékolika kratkych blokt. Mezi sdélovanim
jednotlivych blokl by lékat mél Cekat na reakci rodice. Lékar by se mél ujistit,
jak rodi¢ informace chéape. Je vhodné pokladat oteviené otazky. Rodi¢ v této
chvili nemusi vnimat veskeré informace, je tedy dobré napsat podstatné informace
na papir.
e E =FEmoce
Ve vétsin€ pripadu je samotné sdéleni diagnozy doprovazeno emocnimi projevy
rodici. Na to by mél byt 1ékar pripraven, je tieba pocitat s tim, Ze reakce se mohou
lisit od predstavy lékare. Lékar si v této fazi v§ima pacientovych emoci, reakci
téla. Lékar se ma snazit porozumét reakcim a snazit se je verbalizovat. Lékar
nesmi vyvracet ¢i zesmésnovat pocity a reakce rodi¢l, nema se snazit situaci
vyfesit potlatenim emoci. Casto pomaha pouze ticho a dostatek asu pro rodice.
Neni vhodné snazit se v rodicich budit nad€ji kvuli pokrocilé 1ékaiské péci.
e S = Shrnuti

Lékar se nejprve musi ujistit, ze rodice jsou schopni posunout se v rozhovoru dal.
Pokud se na to neciti, je dilezité netlacit na rodiCe a dat jim dostatek casu. Pokud
rodice souhlasi, 1ékar v této fazi informuje o dal§im postupu, domlouva se termin
dal§iho setkani. Zarovenn by si meél lékar v této fazi opét ovéfit, jak rodice
pochopili nové informace a zda nepotiebuji néco dovysvétlit. Idealné by se 1ékar
mel zajimat i o to, co bude s rodinou po tomto rozhovoru. Muze nabidnout, Ze
nékomu zavola, nebo je mize odkazat na jinou sluzbu, ktera by rodiné pomohla.

(pomedine.cz, 2022)

Centrum provazeni vytvorilo par rad pro 1ékate a jiny zdravotni personal o tom, jak sdélit
zavaznou zpravu. Mezi prvni pravidla patii nesdélovat jen nazev diagnozy, ale zaméfit se na
popis pficin, projevu a disledk daného onemocnéni. Informace by mély byt sdélovany pomalu
a srozumiteln¢, lékar se zaméfuje hlavné na prognézu. Pokud existuje 1écba, 1ékatr by mel
popsat, jak probiha a vysvétlit pfipadné dopady 1écby. Neni nutné sdélovat praimérnou délku
preziti, pokud na to Iékar neni tazan, nemél by vSak zamlcet zadné informace, 1 kdyz jsou

neptiznivé. (Kolektiv autord, 2015)

Jak fika pani psycholozka Dana Stérbova, nelze vytvofit pfesny navod, jak postupovat pii
sdélovani diagnozy. Pti sdélovani diagnozy, je nutné, aby lékar byl empaticky a citlivy k situaci.

(Spolecnost pro Mukopolysacharidozu, youtube 2015)
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V minulosti nebylo bézné, aby rodice mohli zistavat na nemocni¢nim oddéleni se svym
hospitalizovanym ditétem. Coz zpusobovalo, ze rodi¢e byli vice stresovani a déti byly smutné.
Diagnoza byla sdé€lovana na vefejnych mistech i neodbornym personalem. Personal nebyl
Skolen na to, jak diagnozu citlivé sdélit a jak reagovat na pocity rodic¢i. V dnesni dobé se jiz
objevuji snahy pro Skoleni zdravotnického personalu. Velkou mérou se na tom podili Centrum
provazeni, které bylo zalozeno roku 2015 ve Vseobecné fakultni nemocnici v Praze (VFN).
Tento projekt byl pfipraven odborniky ze Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu a odborniky
z Kliniky détského a dorostového Iékarstvi VFN. Projekt byl finan¢n€ podpoten nadaci Sirius.
V roce 2018 se Centrum provazeni rozsifilo i do Fakultni nemocnice Hradec Kralové a do
Fakultni nemocnice Brno. Momentalné tyto 3 centra funguji jako samostatna oddéleni, ktera
jsou fizena z celostatniho metodického vedeni. Cilem Centra provazeni je oteviit oddéleni ve

vSech fakultnich nemocnicich. (centrumprovazeni.cz, 2021)

V roce 2020 jiz mé&lo centrum provazeni 5 center po celé Ceské republice a zaméstnavalo
9 specialnich pedagogt, ktefi spolupracovali s rodinami i Iékafskym personalem. (Centrum

provazeni, Youtube, 2020)
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4 JAK SE RODICE VYROVNAVAJI SDIAGNOZOU
MENTALNIHO POSTIZENI U DITETE

Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni pfistup, protoze je vhodny pro ziskani SirSich dat. Jak
uvadi Hendl (2016, str. 48) vyhodou kvalitativniho vyzkumu je ziskani podrobného popisu
a vhled do skupiny. Zaroven tento pfistup vyuziva ptirozeného prostiedi skupiny a umoziuje
studovat procesy. Nevyhody spatfuje v tom, ze je tézké testovat a ovérovat hypotézy a ziskana

data nemusi byt zobecnitelna na populaci.

Miovsky (2006) popisuje, ze definovat kvalitativni vyzkum neni jednoduché z divodu
nazorové plurality. Autor doporucuje nepouzivat pojem kvalitativni vyzkum, ale kvalitativni
ptistup. Ten popisuje jako princip, ktery urCuje vybér a zpasob aplikace kvalitativnich metod.
Vysvétluje, ze vyuziva principu jedinecnosti a neopakovatelnosti a cilené pracuje s reflexni
povahou psychologického zkoumani. Hendl (2016) poukazuje na rozdilnost nazora
metodologt. Nékteti z nich chapou kvalitativni vyzkum pouze jako doplnek kvantitativniho
vyzkumu. Jini tvrdi, Ze se jedna o samostatnou védu. Dale popisuje, ze neexistuje piesny navod
na to, jak spravné provadét kvalitativni vyzkum. Bézné si vyzkumnik provadéjici kvalitativni
vyzkum nejprve vybira téma, ur¢i vyzkumné otazky a ty modifikuje v prubéhu vyzkumu, proto
se kvalitativni vyzkum povazuje za pruzny. Vyzkumnik poté vybira z dat ty, kterd souviseji

s vyzkumnymi otdzkami a dava je do souvislosti.

Zkoumani této problematiky jsem si vybrala hlavné z toho duvodu, Ze jiz 7 let ziji
v roding, ktera ma cClena s mentalnim postizenim. Diky této zkuSenosti jsem udélala
predvyzkum, abych si ovéfila srozumitelnost otdzek a ¢asovou naro¢nost rozhovoru. Zaroven

jsem proces tvoreni otazek a naslednou analyzu konzultovala s Mgr. Petrou Tomalovou, Ph.D.

Vsichni Gcastnici rozhovoru byli pfed zacatkem rozhovoru informovani o prubéhu
rozhovoru. VSichni se ucastnili rozhovoru dobrovolné. Pfed udélenim souhlasu jim bylo
vysvétleno téma bakalarské prace. Respondenti souhlasili s audiozaznamem na telefon. Déle
byli informovani o moznosti ukonceni rozhovoru v jakékoliv fazi, o moznosti preskoceni
otazky a o moznosti neuvedeni nékterych informaci ve vyzkumu. Byli informovani o tom, ze
audiozaznam bude doslovné pfepsan a doslovny prepis bude anonymizovan. Rozhovor je

uchovan v zaheslovaném souboru v pocitaci autorky.
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4.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, jak se rodic¢e déti s mentalnim postizenim vyrovnavaji
s diagnézou. Dilc¢imi cili je zjistit, zda se proces vyrovnani alespori z ¢asti shoduje s procesem
vyrovnani se smrti, jak ho popisuje Elisabeth Kiibler-Ross a jaké dalsi krizové momenty

v zivoté rodi¢u prisly.

Hlavni vyzkumna otazka zni: Jak se rodina vyrovnava s diagndézou mentalniho postizeni

u ditéte?
Vedlejsi vyzkumné otazky:

1. Odpovidal pribéh vyrovnani se s diagn6zou modelu Kiibler-Ross?

2. Jaké dalsi krizové momenty pfisly?

vV v

4.2 Metody pouzité ve vyzkumu

Ke sbéru dat byl pouzit polostrukturovany rozhovor. Jedna se o nejpouzivanéjsi metodu
rozhovoru. Vyzaduje oproti nestrukturovanému rozhovoru vétsi piipravu. Vyzkumnik si
vytvori téma, od kterého se nasledné tvoii otazky ¢i okruhy otazek. V polostrukturovaném
rozhovoru je mozné meénit poradi otdzek, coz umoziuje maximalni vytéznost rozhovoru.
V polostrukturovaném rozhovoru se pouziva nasledné inquiry, tedy moznost konkretizace
a upresnéni odpovédi dotazovaného. Je tedy dano tzv. jadro rozhovoru, coz znamena pifedem
stanovené minimum témat a otazek, které vyzkumnik musi probrat. Na toto téma se nabalu;ji

dopliyjici a roz§itujici otazky. (Miovsky, 2006)

Rozhovory nejCastéji probihaly v kavarné ¢i v byté/domeé dotazovanych. Kazdy
z dotazovanych mél na vybér mezi rozhovorem v kavarné ¢i u sebe doma. Rozhovory byly
nahravany na telefon IPhone SE a nasledné na IPhone SE 2. K nahravani byla pouzita aplikace
diktafon, ktera umoziuje zastaveni nahravani, stiih rozhovori a zakladni Gpravu rychlosti

a hlasitosti nahraného souboru.

Z nahranych rozhovort byl vyhotoven doslovny pfepis, ktery umoziiuje snadnéjsi
orientaci a naslednou analyzu textu pfedem stanovenou metodou. Nékteti autofi uvadi nazev
doslovna transkripce, kdy transkripce znamena prevod mluveného projevu z rozhovoru do
pisemné podoby. Mluveny projev je mozné piepsat doslovné se zachovanim dialektu,
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popiipadé je mozné upravit text stylisticky a ocistit ho tak od stylistickych chyb. Doslovna
transkripce je Casové naroCny proces, ktery je vSak podminkou pro moznost podrobného
vyhodnoceni. (Hendl, str. 212, 2016) Doslovny pfepis byl doplnén o prvky komentované
transkripce, aby byla moznost zachovani pomlk a pauz, ktera Casto podtrhovala samotné
sdéleni. Zaroven byl prepis doplnén o poznamky autora, kterd slouzi hlavné k vysvétleni
urcitych jeva, které vyplivaji z mista bydlisté dotazovanych, ¢i z jejich predchozich zkusSenosti,

které byly dovysvétleny mimo zdznam.

K analyze dat, byla pouzita metoda trsu. Tato metoda slouzi k tomu, aby vyzkumnik
seskupil vyroky o tematickych skupinach. Tyto skupiny (trsy) vznikaji na zakladé vzajemné
podobnosti. Timto procesem vznikaji obecné&j§i kategorie. Vyroky jsou piifazovany do
kategorii dle opakujicich se znakd. Spole¢nym znakem je tematicky preryv (vyhledavani
podobnych vyroka ¢i pasazi, tykajicich se tématu) nebo prostorovy preryv, kdy jsou
vyhledavany podobné udalosti v jednom prostoru. (Miovsky, str. 221, 2006) Pro tuto praci byl
vybran tematicky preryv, kterym je mozné ziskat vice informaci odpovidajicich zadani

bakalarské prace.

4.3 Metodika prace

Sbér dat probihal od listopadu 2021 do brezna 2022. Kontaktovano bylo pét rodin, z toho
se Ctyfmi probéhl rozhovor. Jeden rozhovor byl proveden vramci predvyzkumu. Tii
respondenti byli kontaktovani v Pobo¢ném spolku SPMP Svitavy. Spojila jsem se s nimi na
spoleCném vyletu do Ostravy. Jedna respondentka byla kontaktovana ve Specialni zakladni
a stfedni Skole Svitavy, kde jsem vykonavala praxi. VSichni respondenti byly zeny — matky,
kontaktovany vSak vzdy byly celé rodiny a nebylo pfedem dano, ktery z rodi¢t se rozhovoru

zudastni.

Vsechny respondentky jsem kontaktovala asi mésic pred oficialnim rozhovorem, bylo jim
dopfedu nastinéno téma rozhovoru a ucel vyzkumu. M¢ly poté dostatek Casu na pripadné

odmitnuti rozhovoru.

Samotné rozhovory probihaly na mistech, které si dopfedu urcily respondentky. Snazila
jsem se vyjit vSem maximalné vstiic, aby rozhovor nezasahoval do osobniho zivota

respondentu.
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Rozhovory trvaly pfiblizné 15-55 minut. Délka rozhovoru se odvijela od toho, kolik
informaci mi respondentky byly ochotny poskytnout. VSechny rozhovory byly nahravany na
telefon. VSem respondentkam byla nabidnuta moznost odvolani souhlasu srozhovorem,

kdykoliv pted odevzdanim bakalafské prace.

Ziskané udaje byly zpracovany doslovnym piepisem. V ramci zachovani anonymity byla
u jmen ponechdna pouze prvni pismena. S upravou piepisu probihala i redukce vét vyloucenim

nepodstatnych slov ve vété. Tim se staly doslovné piepisy prehledné;si.
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5 INTERPRETACE VYSLEDKU

Vysledky budou rozdéleny do fazi, které popisuje Elisabeth Kiibler-Ross. Z rozhovoru
byly vybrany véty, které odpovidaly danym fazim.

5.1 Faze Soku

Tuto fazi zminily vSechny respondentky. Kazda znich vSak popisovala Sok v jiné
intenzité, naptiklad R3 popisuje, ze ,, to bylo jako kdyz se ti zborti domecek z karet na hromadku.
Jsem jen sedéla a rvala jako malé dité. Vyslovené diagnozu jsme se dozvédéli papirove.
U neurologa mi oznamili, Ze neni jenom lind, ale Ze se néco déje. Citila jsem se blbé, protoZe
to bylo moje prvni dité a mij chlap mél uz ctyri déti zdravé. Najednou moje prvni dité a byl tam
hned néjaky problém. Otocil se mi svét o 180 stupiui. Nebyl to prijemny pocit. “ R3 dale popsala
1 bézné projevy Soku, kdy rodiCe v této fazi nevnimaji okoli, ani samotné sdéleni lékare: ,, mam
pocit, Ze kdyz mi ozndmili, Ze se néco déje se S*, tak jd jsem ji stejné nevhimala. Myslim, Ze

Jjsem tu psycholoZku nevnimala.

R1 také popisuje, ze to pro ni bylo narocné, 1 pfes to, ze diagndzu tusila jiz predtim:
,,Obrecela jsem to. Jd jsem to tusila, byla jsem o obrné presvédcend. Rikala jsem si co ted bude,

nemohla jsem se s tim smirit.

Oproti tomu R4 o samotném sdéleni tekla, ze: ,,kdyzZ jsme $li z nemocnice, tak nam rekli
zanét mozkovych blan. To byl Sok, ale jenom lehkej, ona to podala tak, Ze ndam napise Ildzné
a ja jsem to pochopila tak, Ze tam mu ty nohy srovnaji a dobry. *“ Zaroveni pak jesté dodava, ze
to nebyl takovy Sok, protoze: ,,od mala bylo jasny, Ze tam néco bude, Ze nebude uplné

¢

v pordadku. Rikali, Ze se to ukdzZe casem.

R2 naopak v rozhovoru nepopsala, ze by prosla fazi Soku. Sama si nepamatovala, kdo ji
diagnoézu sdélil a kdy se ji dozvédéla. Na otazku, kdo ji o diagnéze tekl, odpovédéla jen: ,, 7o
byli asi psychiatri, tady. Mozna mi to Fekl az ten dalsi psychiatr. “ Zarovei 1 popisuje, ze pro ni
nebylo nejhorsi samotné sdéleni, ale Ze pro ni bylo nejhorsi, kdyz méla dat O* do tstavu: ,, Ale
nejhorsi pro mé bylo, kdyz odesla ze Skolky a tam mi Fekli, Ze piijde do ustavu, Ze je to ustavni
dité. Ja jsem strasné brecela a do prdce jsem Sla otekld. Vymlouvala jsem se na to, Ze jsem

strouhala kien. To, Ze pujde do ustavu bylo hodné kruty.
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Fazi Soku tedy prosly tfi maminky, kazda to vSak prozivala individualné. Je zajimavé, ze
ttem maminkam nebyly po sdé€leni diagnozy pfedany kontakty na jind zafizeni, ktera by jim

pomohla ptekonat fazi Soku. Zatimco mamince R3 byla doporucena rana péce a psycholog.
5.2 Faze popreni

Tato faze se u vétSiny maminek vibec neobjevila. Shodné¢ maminky tvrdi, Ze se musely
zaCit starat o dité a nebyl Cas premyslet nad diagnozou ditéte. Zaroveii maminky popisovaly, ze

to vzaly tak, ze se o to dité musi postarat.

Pouze R1 uvedla, ze se nechtéla smifit s tim, Ze by jeji dcera méla navstévovat specialni

Skolu. R1: ,,Jsem si furt Fikala, Ze nechci, aby chodila do specialni Skoly.

Respondentky popisuji, ze jim zavaznost postizeni dosla az pozd¢ji, ale 1 tak diagnoézu
vzaly jako stav. Vé&tSina z nich se pak situaci snazila zménit a zlepsit riznymi zpusoby, ¢asto
i alternativnimi. R1 navstivila nékolik 1€Citelti a rehabilitaci, stejné tak R2 navstivila 1écitele.

R3 tekla, ze chodila k pani 1éCitelce a na akupunkturu. Bylinkare navstivila pouze R4.

Zadna respondentka viak nepopsala, e by se rozhodla diagnozu nepfijmout.
5.3 Faze agrese, vzteku

Tuto fazi respondentky moc nepopisuji, Casto se pojila pouze k néjaké osobé ¢i instituci.

Vztek prichazel narazové a nebyl tak dlouhodobou fazi. Piichazel Casto opakovang.

R1 pouze popisuje, ze: ,,ja jsem vérila doktoriim, ale postupem Casu jsem zjistovala,
Ze mi doktori nerekli pravdu a nesezndmili mé s nicim. Asi proto, zZe jsem se neptala. To mi vadi
a mrzi mé to.“ R1 mi jesté popisovala mimo zaznam situaci o zamitnuti a nasledném uznani

prispévku na auto. V tomto popisu jsem od pani R1 citila nejvice agrese a vzteku.

Pani R2 popsala nastvani pouze v situaci zminéné ve fazi Soku, kdy ji ve skolce tekli, ze

je O* ustavni dit€ a méla by byt umisténa do ustavu.

R3 propadla do obvilovani sebe 1 okoli. Sama popisuje ze: ,,méla jsem pocit proc¢ ja

vvvvvv

ditétem. “ Pti této véte bylo z R3 citit, ze je stale jest€ naStvana na sebe i okoli. Sama pak
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popisuje, ze je smifend. Ton hlasu a neverbalni projevy vSak nekorespondovaly s timto

tvrzenim.

R4 popisuje, ze nejvetsi vztek méla, kdyz: ,,i na tom uradé jsou od toho, aby pomohli.
Driv to takovy nebylo, ditv spis odrazovali od péce. Stavéli se k tomu divné. Ja, kdyz jsem se
rozvadeéla a potrebovala jsem financni podporu, tak mi na uradeé rekla, at’ ho ddam do ustavu.

A to teda ne. “

Kazda z maminek popisuje jinou situaci, ktera v nich vyvolala vztek. Zaroven vztek byl

vzdy zaméten, nejednalo se o v§eobecnou agresi sméfovanou na vSechny.
5.4 Faze smlouvani

Faze smlouvani byla v kapitole 2.4. popsana jako faze, kdy se rodiCe snazi najit rizné
zpusoby, jak Gplné vyléCit nebo jen zlepsit diagnozu jejich ditéte. Popis této faze byl u vSech
respondentek hojné zastoupen, kazda z nich zkusila n€kolik zptsobu tradi¢ni i alternativni

1éCby, Casto navstévovaly 1€Citele, bylinkare atd.

R1 popisuje, ze: ,,délala jsem vSechno pro to, abych ji z toho dostala.” Poté popisuje
nékolik 16¢iteld, které navstivila: ,, lékarka mi doporucila lécitele v Sumperku. Oba se shodli na
tom, kde v mozku to ma. Ona méla na mozku néjaké cerné skvrny, to znamenalo, Ze je to
odumrelé. Dale tika, ze navstivila psychiatrii 1 psychologa v Praze. Zarovenn dochazela

s dcerou na rehabilitace.

R2 v rozhovoru uvedla: ,, Pak jsme jeli do Svratouchu k léciteli. On byl zvidsini, v jedné
ruce mél krouzek s krizkem. Zacal chodit kolem O* a zacal byt v transu. Pak ndm rekl, Ze jsme
Jjidavali néco, co bychom ji neméli davat, Ze ji brzdime. ““ Predtim jesté R2 popisuje, ze chodila
s dcerou na psychiatrii, psychiatr napsal O* kapky na tlumeni. Pfi§la po uzivani kapek o chut’.
Dale popisuje, ze: ,, na chatu k sousedce jezdila léCitelka a ona mi jednou Fekla, Ze jsme ji ddvali
néco, ¢im jsme ji brzdili. A pry ji vznikla v mozku vzduchova bublina, kviili které je takova, jakd
je. “ Déle dopliluje, ze 1éCitelka vezla fotku O* do Prahy, kde jiny 1éCitel délal na fotce kruhy,

kde ma O* poskozeny mozek.

R3, stejné jako ostatni respondentky navstivila velkou skalu odbornikii. Jako jedina vsak
vyuzivala sluzeb rané péce. Dalsi alternativni zptasoby 1éCby se v zasad€ nelisili. Stejné jako

ostatni respondentky navstivila 1éc¢itelku, ta R3 tekla: ,,Ze ma ty angiomy z toho, Ze prosedéla
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celé tehotenstvi a nehybala se. “ Coz R3 potvrzuje, stav dcery je dle 1éCitelky zpasoben i tim,
ze byla S* oto€end hlavou nahoru a tim ji hlava tlacila na Zzebra. Dale rodice
R3 navstivili 1éCitele, ktery fekl, ze S* bude mluvit i chodit, pokud budou brat prasky Jin Jang.
R3 jesté navstévovala rehabilitaci, kam chodila s dcerou na ,,jehlicky, protoze méla zatuhly
Jazyk*“. Jako nejptinosnéjsi respondentka vyzdvihuje spolupraci s Samankami z Prahy. R3 tak

zapaluje svicky a prodélala ritual bilého orla (viz kapitola 5.6.).

Fazi smlouvani popsala i R4. Na otazku, zda vyzkousela néjaké alternativni zpusoby
1écby, odpovédéla: ,, Vsechno. Clovék se v tu chvili snazi, co nejvic toho zjistit. Co miize, kdo

muize pomoc. ““ Dale tekla, ze navstivila bylinkare a vyuzila i rehabilitace v Praze v Motole.

Vsechny maminky popisuji, ze vérily 1ékaium, a tedy prosly riznymi zptasoby 1é¢by od
podavani 1€kt az po operaci. K tomuto zptsobu 1éCby vSak hledaly i jiné zptsoby, nejcastéji to

byla rehabilitace. Z 1ékafit maminky navstévovaly nejCastéji neurology a psychiatry.
5.5 Faze deprese

Faze deprese se u matek opét vyskytla. Tato faze Casto pretrvavala velmi dlouhou dobu,
popfipadé€ se cyklila do riznych situaci. Pocity deprese se napiiklad u R1 projevovaly, kdyz

¢

byla S* jesté mala. Popisuje: ,,neméla jsem se o koho oprit, tak jsem v tom litala sama. ‘

I R2 méla pocit, ze se neméa na koho obratit, 1€kafi ji nepomohli: ,, 7akzZe jste neméla kam

¢

Jit, tady byli jen doktori.

Pfi rozhovoru s R3 sama respondentka pojmenovala svij stav jako depresi. Ta pro ni
pfisla, kdyz byla na vysSetfeni s dcerou v Praze. Popisuje. ,, Sedéla jsem na pokoji a brecela
Jsem, protoze tenkrat, kdyz nam neurolog rekl, Ze pojedeme do Prahy. Tak jsem propadla asi
do deprese, nebo co to bylo. To jsem byla jen na kavé a o cigaretach, zhubla jsem a tam mi to

taky neddavalo. “ Zde je ptiklad toho, ze psychicka zatéz se promita 1 do somatickych potizi.

Velmi vyraznym spoustéem deprese je strach z budoucnosti. Maminky nevi, co bude
s détmi za 10-15 let. VétSina doufa, Ze se bude moci obratit na intaktni sourozence déti

S postizenim.

R1: ,,Ani jsme s manzelem nehovorili o tom, Ze by S* §la do ustavu. AZ na ty posledni

roky, tak to obcas resime. Clovéka to boli a nechce se vam o tom mluvit. Je jasny, Ze navidy tu
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nebudeme. Starsi dcera Fikala, Ze kdyz bude doma, tak si ji vezme domit nebo bude vyuzivat

¢

néjaké sluzby v Praze.*

Pro R2 byla otazka na budoucnost dcery tak citliva, ze odmitla odpoveédét. R3 uvedla, ze

na budoucnost dcery zatim nemysli.

Pti dotazu na budoucnost syna byla i R4 velmi smutna. ,, 7o se mi chce brecet. Nevim. Na
to nechci ani myslet. To mi vadi.*“ Celkoveé pak R4 pfiznala, ze neni s diagndzou syna zcela

smifena. ,,Ja o tom nerada mluvim. Hlavné ta budoucnost je hrozna.

5.6 Faze smireni

Posledni fazi, smifeni, zmitiuji vSechny respondentky oslovené v rozhovorech. Kazda
z nich vS§ak samotné smifeni a pfijeti diagnozy popisuje v jinych otazkach rozhovoru a v jinych
zivotnich situacich. Napftiklad R1 tekla, ze faze smifeni pro ni pfisla relativné brzy. Popisuje

situaci v pedagogicko-psychologické poradné ve Svitavach, kde s dcerou byla na vySetieni.

R1: ,,Jednou mi v psychologické poradné ve Svitavach rekla, Ze pokud doslo k poSkozeni
bunék, tak ty se neobnovi. Mné se libilo to, Ze mi to rekla narovinu, clovék to vezme, obrecite

¢

to, ale citite se lip, kdyz vite, na cem jste.

Dale R1 popisuje, ze pro ni bylo ulevou dozvédét se diagnézu. Sama pak mohla hledat
materialy ¢i podklady pro zjistovani informaci a nemusela véfit pouze doktoram. Dale uvadi,
ze dceru pred okolim neukryvala. S* chodila vSude s matkou ¢i sourozenci. To nejspis§

podpotilo proces smifeni se s diagnozou.

Podobnou situaci popisuje i R2, ktera uvadi, ze ji k procesu smifeni pomohlo brat O* jako

zdravou, a tedy klast na ni naroky a brat ji s sebou do spolecnosti.

R2: ,,Jd si myslim, Ze jsem se z toho dostali tak, Ze jsme O* brali jako zdravou. Ja jsem
zménila zamésindni, abych se o O* mohla starat. Chodila jsem uklizet na Skolu, kam jsem ji

brala s sebou. “

Dale dodéava, ze ji prace na zkraceny uvazek pomohla i1 psychicky: ,,.Jd jsem se
odreagovala v prdci, déti se zabavily samy. “ Tim respondentka i podpofila samostatnost dcery.

Ta diky tomu vydrzi déle sama doma, dokaze uspokojit své zakladni zivotni potieby a postara
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se o domacnost. R2 je tedy hrda na to, jak dceru vychovavala. ,,Jsem rdda, Ze jsem tu holku

¢

vedla k tomu, Ze je samostatnd. ‘

R3 v rozhovoru popsala, Ze ji v procesu smifeni pomohly rodiny déti s postizenim. Dale
pak uvadi, ze smifeni s diagnozou v jejim pripadé trvalo rok az dva. Dale sd¢lila, Ze ji ke smifeni

nejvice pomohl ritual bilého orla, kterym prosla u Samanek v Praze.

R3: ,, Prodélaly jsme ritudl bilého orla a od té doby se mi ulevilo. ProtoZe ten ritudl je
o tom, Ze si predstavujes, Ze jsi na skdle jako orel, opadd ti vS§echno peri a ty cekds az ti to

v§echno naroste. A shazujes problémy a starosti a obriista ti nové peri a jsi smirenéjsi.

Zaroven priznava, ze ji k procesu vyrovnani pomohlo pfijmout S* jako dar a jako nékoho,
kdo ma rodinu naucit néco nového. V dalsi otazce vSak uvedla, ze doted’ ji mrzi, ze S* nevykona
potiebu doma, avSak ve Skole ano. Doma je tak odkazana na pleny. Respondentka uvadi, ze ji
to mrzi a vadi ji to. To nasvédcuje tomu, Ze s celkovou diagnozou jesté smifend neni, poptipadé

diive byla smifena a nyni uz neni.

Takové priklady vSak uvadi vSechny maminky. Snazi se postarat o své dité, jak nejlépe
to jde, avSak obCas pomysli na to, v ¢em je postizeni ditéte ovliviiuje. Kazda respondentka

uvedla alespori jednu véc, kterou by rada zménila.

R4 v rozhovoru popsala, Ze ji k uvédoméni si diagnoézy a naslednému smifeni nejvice
pomohla navstéva lazni: ,, V ldznich jsem pochopila, jak je to vazny na jednu stranu. Ale na

druhou jsem vidéla, Ze jsou na tom daleko hur. Ve findle jsem rdda za to, Ze to je, jak to je.

Féaze smifeni tedy probehla u vSech respondentek. Nejcasteji jim pomohly s vyrovnanim

jiné rodiny, pfistup jejich vlastni rodiny a nav§tévovani volnocasovych aktivit.
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DISKUSE

Hlavnim cilem této bakalarské prace bylo zjistit, jak se rodiCe déti s mentalnim
postizenim vyrovnavaji s diagnozou jejich ditéte. Vysledkem vyzkumu je popis procesu
vyrovnani se s diagnozou z pohledu rodi¢t déti s mentalnim postizenim. Tento proces byl
rozdélen do fazi dle Elisabeth Kiibler-Rossové obohacen o fazi Soku, kterou popisuji jini autofi,

napiiklad Ceska psycholozka Marie Vagnerova. (Travni¢kova, 2010)

Predpokladem vyzkumnika bylo, Ze proces vyrovnani se s diagndézou bude odpovidat
fazim, které popisuje Elisabeth Kiibler-Ross pfi umirani. DalSim predpokladem bylo, ze
samotny proces vyrovnani s diagn6zou nebyl jedinym krizovym momentem v zivoté rodicu

déti s mentalnim postizenim.

Z analyzy vysledki rozhovort vyplynulo, ze se vétSina fazi shoduje s fazemi
popisovanymi autorkou Elisabeth Kiibler-Ross. Respondentky se shodly na tom, zZe zjisténi
diagnézy byl pro né Sok, avSak ne tak velky, jak ho popisuje pani Mgr. Petra Tomalova, Ph.D.
a pan Mgr. Jaromir Mastalit, Ph.D. v knize Co je dobré védét? ... pti péci o nemocné dité. (2017)
Zde se vysledky z rozhovort nemusi shodovat s vysledky autori z toho divodu, Ze rozhovory
v této bakalarské praci s rodici probihaly po velmi dlouhé dobé (10 — 40 let) od samotného
sdéleni diagnozy. Dale respondentky uvedly, ze neprosly fazi popfeni, ale ihned se zacaly starat
o své dite a rodinu. Pouze respondentka 1 uvedla pfiklad, ktery korespondoval s fazi popfeni.
Fazi agrese nebo vzteku popisuji respondentky tak, ze vztek ptichazel v riznych situacich a
nezavisel striktné na fazi popteni, avSak objevoval se. Nejcastéji byl vztek u respondentek
smeéfovan k Iékarum, ktefi matkam zatajovali informaci o diagnoze jejich ditéte. Tato faze se
tedy shoduje s predpokladem Elisabeth Kiibler-Ross (1969) i s pani doktorkou Mgr. Petrou
Tomalovou Ph.D. a panem doktorem Mgr. Jaromirem Mastalifem, Ph.D. (2017). Na tuto fazi
navazovala faze smlouvani, kterou popsaly vSechny respondentky. Tato faze byla nejCastéji
popisovana ve vSech rozhovorech. Kazda z respondentek navstévovala lékare, ale zaroven
zkousela alternativni zpusoby 1éCby. Nejcastéji respondentky popisovaly navstévu lécitelt.
Tato faze se opét shoduje s autory uvedenymi vyse. Faze smlouvani se shoduje i s popisem
Elisabeth Kiibler-Ross. Matky nevéfily pouze informacim od lékaii a snazily se hledat
informace i u jinych osob. Navstivily vice odbornikd, aby si byly jisté, ze udélaly maximum
pro rozvoj jejich ditéte. Deprese byla u matek téz zastoupena. Pretrvavala dlouhou dobu a byla
vazana na osoby. Depresi zazivaly matky po sdé€leni diagnozy, pii 1é¢be déti 1 pii pomysleni na
budoucnost. Pomysleni na budoucnost v rodi&ich nejéastdji vzbuzovalo strach a smutek. Zadna
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z respondentek vSak neuvedla, Ze by navstévovala psychologa dlouhodobé, nebo na deprese
uzivala 1éky. Posledni faze dosahly vSechny dotazované respondentky. Smifeni vSak kazda
z matek popisuje v jinou dobu a za jinych okolnosti. K vyrovnani se s diagnézou nejcasteji
pomohlo matkam neschovavat své dité, ale naopak brat dité do spolecnosti. Matky se shoduyji,
Ze se snazi brat své dit€ jako zdravé. Zaroveri matkam pomohla rodina, partnefi a rodiny se

stejnym osudem.

Mezi krizové momenty, které uvedly rodiCe, patfi umisténi ditéte do Skolského
vzdélavaciho systému. Nemely velky vybér a uclitelé nemély dostatecné kompetence, aby
poskytly détem odpovidajici péci. Zaroven matky popisuji, ze nejhorsi pro né€ byl navrh na

umisténi ditéte do ustavni péce. S tim nesouhlasila zadna z matek.

Cil bakalarské prace byl naplnén, podaftilo se zjistit, jak se rodiCe vyrovnavaji s diagnézou
mentalniho postizeni u ditéte. Zaroven se objevily krizové momenty, které nespadaji do
samotného procesu vyrovnani se s diagndzou. Predpoklad, ze se faze shoduji s fazemi Elisabeth
Kiibler-Ross nebyl naplnén. Faze se sice z velké Casti vyskytovaly, nebyly vSak totozné
a striktné na sebe nenavazovaly. Rodice vtomto vyzkumném vzorku prosli fazi Soku,
smlouvani a smifeni. Faze vzteku a deprese nebyly popsany jako plnohodnotné faze, ale

objevovaly se nahodng.

Zanejveétsi nevyhodu analyzy dat povazujeme zpracovani rozhovort pouze metodou trsu.
V rozhovorech se objevilo vice zajimavych dat, ktera vSak kvili rozsahu prace nemohla byt
detailn€ popsana. Dale jako nevyhodu vnimame rozhovor s matkami, které znaly autorku. Tyto
rozhovory jsou pak vyrazné kratsi a poskytuji méné informaci. Matky se baly vice otevfit
a sdélit intimné§i informace. Vyhodou této bakalaiské prace byla moznost provedeni
predvyzkumu a konzultovani otdzek s matkou ditéte s mentalnim postizenim. Tato matka
nebyla zafazena do vyzkumu z toho diivodu, zZe je v kazdodennim kontaktu s autorkou a byl tak

predpoklad zkresleni dat.

Domnivam se, ze by bylo vhodné pro dalsi vyzkum rozsiftit vzorek respondentti i o rodice
déti s jinym druhem postizeni. Tyto vyzkumy pak porovnat a navrhnout metodiku pro lékare,

ktera by popisovala idealni zptsob sdé€leni diagnozy.
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ZAVER

Jak jiz bylo zminéno v Gvodu této prace, sdéleni diagnédzy je pro rodiCe traumatizujicim
zazitkem. Tento krizovy moment ovlivni rodi¢e samotné i jejich chovani k ditéti a okoli.

Bakalarska prace je zamétena primarné€ na proces vyrovnani se s diagnozou.

V teoretické casti je definovana rodina, osoba s mentalnim postizenim a zakladni
klasifikace mentalniho postizeni dle MKN 10 s nastinénim klasifikace dle MKN 11. Déle jsou
popsany faze vyrovnani se s diagnézou z pohledu znamé autorky Elisabeth Kiibler-Ross. Jedna
se o fazi Soku, popfeni, agrese, smlouvani, deprese, a smifeni. Celd kapitola je vénovana
samotnému sdéleni diagnodzy, tuto kapitolu vnimame jako stézejni. Jsou zde popsany zpusoby,
jak diagnozu sdélit rodi¢m citliveé a s respektem. Popsan je zde i model SPIKES. V praktické
casti byl proveden kvalitativni vyzkum. Ke sbéru dat byl pouzit polostrukturovany rozhovor.
Rozhovory byly nasledné prepsany a vyhodnoceny metodou trsu. Tato metoda byla vhodna
zejména proto, ze diky ni bylo mozné zjistit vyroky rodi¢t odpovidajici fazim vyrovnani se

s diagnézou.

Cilem prace bylo ovéfit vyzkumné otazky. Hlavni vyzkumnou otazkou bylo zjistit, jak se
rodiCe vyrovnavaji s diagnézou mentalniho postizeni u ditéte. Vedlejsi vyzkumnou otazkou
bylo zjistit, zda se faze shoduji s fazemi popsanymi Elisabeth Kiibler-Ross. Dale jsme chtéli
ziskat informace o tom, jaké dalsi krizové momenty v zivoté rodicu pfisly a zda bylo sdéleni

diagnozy nejtéz$im momentem.

Na zakladé analyzy vysledkt jsme ovéfili, jestli odpovida proces vyrovnani se s diagn6zou
procesu smifeni se se smrti. Bylo zjisténo, ze vétSina fazi se shoduje. AvSak faze popreni
a deprese se u matek neobjevovala. Objevovala se faze Soku, ktera nebyla tak vyrazna. Vétsina
matek méla jiz pred sdélenim diagndzy podezieni na n€jakou nemoc. Matky zaroven zjistily
diagnozu velmi pozdé€. Nejcastéji zjistily diagnozu jejich ditéte az po nekolikameési¢ni 1écbe.
Fazi popfeni popsala jen jedna respondentka, a to pouze kratkym sdé€lenim. Vztek se u matek
objevoval, ale byl striktné vazan na urcité osoby nebo situace. Hojné byla zastoupena faze
smlouvani. V této fazi matky kontaktovaly lékafe a vyhledavaly i alternativni sméry, jako
napiiklad lécitele nebo bylinkare. Faze smifeni se objevila u vSech matek, avSak nebyla
koneCnym stadiem. K pfijmuti diagn6zy matkam nejcastéji pomohla podpora rodiny a partnera,
vyrazné tyto pocity ovliviiovalo 1 to, jak dité s postizenim pfijimalo blizké okoli respondentek.

Faze vyrovnani se s diagnézou se razné prolinaly a cyklily, nejsou tedy u respondentek
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opisovany postupné. Rodice v tomto vyzkumném vzorku prosli fazi §oku, smlouvani a smifeni.
Respondentky zminily nékolik krizovych momentd, které pro né byly stejné naro¢né jako
sdéleni diagnozy. Nejcastejsim momentem byl navrh na umisténi ditéte do ustavniho zafizeni.
O této moznosti jim ve velké asti fekli 16kafi. Zadna z respondentek se viak nerozhodla umistit

dité do ustavniho zatizeni.

Bakalarska prace méla byt pfinosem hlavné rodicim déti s mentalnim postizenim.
Bakalarska prace je tedy psana tak, aby byla srozumitelnd i laické verfejnosti. Nejzajimave)si
Casti jsou rozhovory s rodi¢i rozdélené do fazi. Diky otevienosti respondentek se mohou ostatni
rodice docist o zivotech jinych rodin, které prozivaly/prozivaji podobné pocity. V teoretické
casti se mohou rodice docist o samotnych fazich. Seznam literatury pak umoziiuje studium

dalSich materialu.
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1. Kolik let je Vasi dceri?

36 let.

2. Kdo je hlavni pecujici osoba?

Jsem to j4, matka. A jak dlouho? Vlastné od narozeni. Takze asi 36 let, kromé asi dvou
let, kdy jsem pracovala na zkraceny uvazek, na Ctyfi hodiny. Ale pak to neslo. Zacala jsem

jezdit do specialni §kolky, a to bylo naro¢néjsi.

3. Jakou diagnézu Vam o Vasi dceri sdélili 1ékari?

Lékati? Odmicela se a dlouze se na mé podivala. Pti propousténi z porodnice mi pan
primar sdélil, ze je to naprosto zdravé dit€. Poté jsem beézn€ chodila na kontroly
a asi v sedmi mésicich jsem pani doktorce fikala, ze se mi S* vibec nelibi. Nema zajem sedat.
A pani doktorka si s ni pohrala a fekla mi, ze je jenom lind. Kdyz ji byl rok nestavéla se, kacela
se dozadu. Kdyz jsem jednou byla s dcerou na vychazce, potkala jsem sestficku od lékare.
Zrovna jsem se snazila se S* chodit, drzela jsem ji za ruce. A sestficka se mé ptala, jestli chodi,
ja jsem odpovédeéla ze nechodi a mam z toho strach. Tak mi sestra pfislibila, ze mi zafidi u pani
doktorky zadanku do rizikové poradny. Sli jsme tedy do rizikové poradny, Primafi jsem sdélila,
ze mam pocit, ze S* prosla obrnou (pozn. RI pracovala jako zootechnik a védéla, jak vypadd
obrna u zvirat). Doktor mi to vyvratil, ja jsem vSak trvala na svém, protoze S* méla divné
pohyby, nechtéla chodit. Doktor me tedy poslal na rehabilitace, po tfech mésicich se rozchodila,
hledala stale oporu, ale lepSilo se to. Po ukonceni rehabilitace mi pan primaf fekl, ze obrnu
muzeme vylou€it. S* ani nemluvila, uméla fict jenom TATA. Poté jsem se dostala k primafi do
Motola do Prahy, kde ji Ctyfikrat pokusné operovali podvések mozkovy, pry by to mélo
povzbudit mozkové buiiky. Délala po tom pokroky, ale minimalni. Potom jsem s ni jezdila do
lazni, do Kostelce nad Cernymi lesy. Tam jsme byli dvakrat nebo tikrat. To bylo S* asi osm
let. KdyZz nas naposledy propoustéli, doporucili mi dvoje lazn€ do roka. Jezdili jsme tedy do
lazni KoSumberk. Jednou jsem vidéla zpravu od doktorky, kterou mi pujéila sestra. Tam jsem
se docetla jeji diagndzu, nikdy mi to osobné nefekli. Tady jsem se docetla diagn6za DMO, tézka
mentalni retardace. To bylo az v osmi letech. My jsme jesté soukromé hledali 1éky z Némecka,

to taky bylo dobry. Pak jsem jezdila jesté do Nového mésta, to bylo takové intenzivni. Clovék



délal, co mohl, hledal néjakou zachranu. Tak takhle jsme skoncili s laznémi a rehabilitacemi.

V osmi letech §la do specialni skolky ve Svitavach, ve dvaceti odesla do Svétlanky.

4. Ma Vase dcera néjaké sourozence? Jaky maji vztah?

Ma star§i sourozence, o deset let sestru a o dvanact bratra. A maji pekny vztah. Starsi

sestru ma jako druhou mamu, na ni se tési. Sourozenci se staraji i samostatné, to neni problém.

5. Jaké zarizeni Vase dcera momentalné navstévuje?

V tuhle chvili navstévuje Svétlanku, to je centrum dennich sluzeb pro osoby s mentalnim
postizenim. Od Cervence 2021 jsem zacala vyuzivat odleh¢ovacich sluzeb v Anenské Studance.
Vozime ji tam jednou mé&si¢né na pét dni. Jsou velice ochotni a velmi mi vychazeji vstiic. I do

Svétlanky se t€si, a tam taky. Ona ma rada spoleCnost.

6. Jak probihal den, kdyz jste se dozvédéla o postizeni VaSi dcery?

Pro me hroznej, obrecela jsem to. Dlouhy povzdech, méla sklenéné oci. Ja jsem to tusila,
byla jsem o obrné presvédéena. Rikala jsem si co ted’ bude, nemohla jsem se s tim smifit. Jsem
si furt fikala, ze nechci, aby chodila do specialni skoly. Dlouhy povzdech. D¢lala jsem vSechno
pro to, abych ji z toho dostala. Jednou mi v psychologické poradné ve Svitavach rekla, ze pokud
doslo k poskozeni bunék, tak ty se neobnovi. Mné se libilo to, ze mi to fekla narovinu, clovék

to vezme, obrecite to, ale citite se lip kdyz vite, na Cem jste.

7. Kdo Vas v tu chvili nejvice podrzel?

Manzel a moji rodi¢e, maminka s tatinkem.

8. Byly Vam v nemocnici doporuceny néjaké organizace, na které jste se mohla
obratit?

To tenkrat nebylo. Nedoporucili mi nic, ani rehabilitace. V téch laznich, to jo, to mi fekli,
ze se uvidime za rok a dali mi doporuceni do lazni KoSumberk. Ale né&jaky Siroky vybér nebyl.
To dfiv bylo v atlumu, kdyZ porovnavam maminky ted’, tak to za nas viibec nebylo. Ty zacatky
byly mrtvy, ja jsem si to vSe musela sehnat sama, ptala jsem se. Neslo se obratit na nic, dneska
toho je hodné, to je dobfe. Akorat v Praze mi primaf fekl, ze mam narok na pfispévek na péci,
to ja jsem vibec neveédé€la. Kdyz jsem to nesla do prace manzelovi, tam mi ucetni fekla, ze vi,

Ze mame na tento piispévek narok. Nefekla mi to kvtli tomu, Ze se bala Ze se urazim.



9. Kde jste hledala informace o diagnoze dcery?

Ja jsem se na to ptala v laznich. O diagndze jsem shanéla a hledala materialy. Hledala
jsem je v knihovné. Vychazel i Casopis, ktery se tykal vozikari. Cetla jsem vyhlasky. Dost
tézko se to shanélo. Dneska bych se chovala jinak, Sla bych tvrdé za tim. Predtim jsem se

neptala. M¢la jsem byt trochu drzejsi.

10. Jaké odborniky nebo organizace jste kontaktovala?

My jsme jezdili do Svratoucha k IéCiteli. A pak jsem byla v Karlové Studance, kde jsme
byli v 1aznich. Lékaika mi doporugila 1é&itele v Sumperku. Oba se shodli na tom, kde v mozku
to ma. Ona méla v mozku Gerné skvrny, to znamenalo, Ze je to odumielé. Rikali, Ze by se to
mohlo zlepsit. Doporucili mi rehabilitaci. Dokud jsem ji zvladala, tak jsem s ni cvicila. Potom
jsme jezdili do Prahy, do Svitav jsme chodili k psychologovi a psychiatrovi. Oni mi napsali
zpravu a zalepili ji. Ja jsem to vezla do Prahy a profesor B* si to precetl a zeptal se, zda zndme
zavery zpravy. Dal nam ji pfecist a na chvili odeSel. Tam uz ta diagndza byla. Byli ji asi Ctyfi
roky, ale vilbec nam to nefekli. Détsky lékar to musel védét taky, bylo to v zadosti do lazni. Ale
nikdo mi to nefekl. Ve zpraveé bylo napsano, ze jde o tézkou mentalni retardaci, pasmo debility
az imbecility. To DMO tam nebylo uvedeno. Kde se pak ve zpravé vzalo DMO, to nevime. To
bylo az na navrhu v laznich. V laznich se mé ptali na to, s jakou diagnozou tam jsme. Vzdy

jsem tvrdila ze nevim, nikdo nam nefekl, co je za problém nebo jakou nemoci trpi.

11. Co z té nabidky bylo nejlepsi?

Mné hodné pomohl doktor v Novém Mesté, kam jsme jezdili na rehabilitaci. Ve
Svitavach mi pomohli na rehabilitaci, to bylo bezvadny. Dodneska jsme s ni v kontaktu. Na ty
nejvic vzpominam, protoze mi k tomu nejvic tekli. Premyslela. V tom obdobi jsem neméla

kam, to tady nic nebylo.

12. Jaky typ rehabilitace jste cvicili? Vojtova metoda? Bobath?

Vojtovka. To me ucila rehabilitacni sestra ve Svitavach, pak i v tom Novém Mésté. Tam
mi 1 sestra vysvétlovala, pro€ tak moc S* breci u toho cviceni. Ona na mé zkusila cviky. Neboli

to, ale je to nepfijemny, tak uz chapu, proc¢ ty déti tak breci.

13. S jakymi organizacemi jste doted’ v kontaktu?

My chodime k praktickému 1ékati a k neurolozce do Policky. Tak my to spolu zvladame.

V tomhle véku uz toho moc nezménim. Ale pokud chce 1ékar n€jakou zpravu od psychologa,



tak tam zajdeme, ale uz jsme tam dlouho nebyli. Psycholog mi fekl, at' pfijdeme az bude
problém. Momentalné jsme v Klubu pratel osob s mentalnim postizenim. To bylo moc bezva,
organizovaly se pobyty a informovali nas o zménach. Popfipad€ to predsedkyné zjistila, kdyz
jsme méli problém, chodili jsme ze ni. Bavime se doted’, ale utlumil nas Covid-19. Ona zvala
na spolecné pobyty i lékare, a to bylo dobré. Zjistila jsem hodné o pomuckach a o tom na co

mame narok.

14. Jak ty pobyty probihaly?

Jednou za rok jsme méli pobyt. VétSinou od soboty do soboty. Bylo to dobry. Nase S* se
mnou cvicit nechtéla, ale jednou jsme udélali skupinu na cvi¢eni bez maminek, a to pry cvicily

vSechny déti. I S* pry sama cvicila. Ona cvici, kdyz je u toho sranda a cvici 1 ostatni.

15. Kdo Vam nevice pomohl?

Rodic¢e a manzel, kdyby nebylo jich tak ja jsem v Havlickové Brodé&. Vypadala vdécnd a

Stastnd.
16. Koho jste kvuli diagnoze dcery ztratila?

Ztratila? Pratelé mi zUstali. Ja jsem s ni vSude chodila, neschovavala jsem ji. Dokud byla
star$i dcera ve Svitavach, tak ji brala za spoluzaky. Spoluzaci starsi sestry se k ni chovali hezky.

Ja bych tekla, ze jsem zadné pratele neztratila.

17. Koho jste ziskala?

Ziskala jsem pftatelstvi s novymi lidmi. Vazim si feditelky klubu, hodné mi pomohla i co
se tyCe zadosti a vyhlasek. Kdyz jsem chodila na zkraceny tvazek, tak jsem méla moznost
dostat se k vyhlaskam. Takze kdyz jsem néco zjistila, tak jsem si brala ty vyhlasky domd. V ni
jsem méla oporu. Kdyz byla S* hodné mal4, tak ja jsem se nemela o koho opfit, tak jsem v tom
litala sama. Ale co jsem potiebovala, to se mi povedlo. Ziskala jsem i spoustu dalsich rodica

déti s mentalnim postizenim, my na téch setkanich probereme rodinu, co je nového, je to fajn.

18. Je néco na co jste v péci o dceru hrda?

Dlouhd odmlka a rychly usmév. Ja jsem byla §tastna ze chodi, 1 kdyz to neni Gplné
stoprocentni chlize, ale chodi. A potom se nam v§em, ne jenom me¢, povedlo, Ze zacala pouZzivat

véty. Driv fekla tfeba jen jedno nebo dvé slova a ted’ se snazi fikat véty. Ona vzdy méla velkou



slovni zasobu, ale Spatné vyslovovala. Nikdo ji nerozumél. Ted ji rozumim vic, na to jsem

pySna.
19. Kdyz jste rikala, ze Spatné mluvi. Chodili jste na logopedii?

Na logopedii jsem chodila ve Svitavach. To jsem s ni doma délala rizna cviCeni.

Masirovala jsem ji obli¢ej. Mam na to doma pomucky, obCas to pouzivam i ted’.

20. Co si v péci o dceru vycitate?

Ze jsem méla byt drzejsi. Ja jsem véftila doktorim, ale postupem Casu jsem zjistovala, Ze
mi doktofi netekli pravdu a neseznamili mé s ni¢im. Asi proto, ze jsem se neptala. To mi vadi

a mrzi me to.

21. Jak vidite péci o Vasi dceru za 10-15 let?

Dokud ja budu fyzicky a psychicky schopna, tak bude S* chodit do Svétlanky
a budu vyuzivat odlehCovaci sluzby. Nevim, co bude za pét let. Dcera 1 syn mi vzdy fikali at’ se
nebojim, ze 1 kdyby bylo nutné dat S* do n€jakého zafizeni, tak si ji budou brat na vikendy
a na svatky domu. Ale néjak jsme to nefesili. Proto je dobra ta Karlova Studanka, tam je to
hezky a ona se tam t&Si. Kdyby vznikla situace, ze by tam S* musela jit. Tak si myslim, Ze to

tam zna a mohla by tam byt. Ale to jsou jen uvahy.

22. Jaké mate pocity z budoucnosti?

Ani s manzelem jsme nikdy nehovofili o tom, ze by §la S* do ustavu. Az ty posledni roky,
tak to ob&as fesime. Clovéka to boli a nechce se Vam o tom mluvit. Je jasny e navzdy tu
nebudeme. Starsi dcera fikala, Zze kdyz bude doma, tak si ji vezme domu nebo bude vyuzivat
n¢jaké sluzby v Praze. Je to sice drazsi, ale zase jsou ty pfispévky. A ty se maji vyuzivat na

sluzby. V tomhle sméru jsem v klidu.

23. Kdyz jste zminila prispévek na péci, stai to na poplaceni sluzeb?

Na sluzby to zatim staci, pokud beru jen sluzby. Ale pokud bych ji chtéla umoznit jet
k mofi a pfipocetla bych k tomu vydaje za obleCeni, benzin, domacnost. Tak kdyz jsem ty
naklady spocitala, tak to bylo asi 23 tisic, takze ji néco zustane. Ale pokud ¢loveék kupuje
hracky, tak to neni levné. Ve specialni Skole mi doporucili tablet, ale ten stoji asi 60 tisic. Kdyz
bych to chtéla jit koupit, musim zadat u soudu, abych to mohla zaplatit ze spofeni. Na tu stravu

a ostatni ji zastanou asi tfi tisice. Ja na ni nechci Setfit, neohlizim se na to.



24. Mate moznost poradit rodiné, ktera se ted’ dozvédéla o diagnoze jejich ditéte. Co
byste jim poradila?

At jdou tvrdé€ za tim. At se ptaji doktort, chtéji védét co nejvic informaci. Nenechat se
odbyt. Protoze je to moje dite a ja pro n¢j chci néco udélat. Od toho jsou ti odbornici, aby Vam
poradili.

25. Co byste poradila lékafum?

Dlouha odmlka. Ja nevim, jak bych to fekla. My se na né divame jako na odborniky a
hledame u nich pomoc. Je to hodné o pfistupu k rodi¢um. Vzdychnuti.

26. Jaky by tedy ten pristup mél byt? Co by Vam usnadnilo tu situaci?

Dlouhd odmlka. Kdyby s rodicem jednal normaln€. Tu problematiku probral a fekl vse
narovinu, napft. je to vazné, ale pokusime se udélat to a to, ja vam predam kontakt. Aby rodice
psychicky podporil, aby rodice védeli, ze maji oporu. Rodice hledaji oporu, nikdo nechce, aby

to dité zustalo tak jak je, chcete z néj udélat cloveka.

27. Chcete se k nécemu vyjadrit?

Chci Vam néco fict, ale nenatacejte to.

Pani se mnou mluvila o zamitnuti ptispévku na auto. Pani bydli mimo mésto a potrebuje

auto na dojizdéni do mésta. Pfedseda komise na ni byl sprosty, ale nakonec prispevek schvalili.



ROZHOVOR S RESPONDENTKOU 2

10. 12. 2021

1. Kolik let je Vasi dceri?

42 let.

2. Kdo je hlavni pecujici osoba a jak dlouho pecuje?

Tak hlavni jsem asi ja, matka. No a jak dlouho? No vlastn€ od malicka.

3. Jakou diagnézu Vam o Vasi dceri sdélili 1ékari?

Rekli, ze ma stfedni pasmo mentalni retardace.

4. Ma Vase dcera néjaké sourozence? Jaky maji vztah?

Ma4 bratra.

S. Jaky maji vztah?

Ale tak jo, jako dobrej. Hlavné kdyz byly déti. Ale kdyz byly samy doma, a kdyz jsem
pfisla ja, tak byla na bratra stra§né protivna a nic mu nedovolila. Ale kdyz byly samy doma, tak
mu viechno ptjéila. Jak jsem piisla ja, tak se O* natvala a nechtéla mu nic pdjéit. Ze jako je

podle mé zarliva na okoli. A hlida si mé.
6. Jaké zarizeni Vase dcera momentalné navstévuje?
Svétlanku.

7. A to je jedina organizace kam ted’ka dochazi?

No, tak ona to ma od rana do 13 nebo 15 hodin, a to teda cely tyden, kazdy den tam chodi.

8. Co tam délaji v prubéhu dne?

Nic. Zasmani. Ja nevim. Opét smich. Nic. Obcfas néco udélaji, ted maji dilny
u Cerveného klastera udélané. Tam chodi, maji tam dfevodilnu, Sici dilnu. Takze tam néco
vysiva, chtéla bych to vidét. Smich. A brousi tam néjaké kolecka, maluji obrazy. S tim dokonce
vyhrala celostatni soutdz v Santovce v Olomouci. Tak to tam viselo, bylo to z voskovek

s pouzitim zehlicky. Vypadalo to jako zelena kaskada nebo zelend voda. Takze dostala néjaky



druhy misto, takze ma doma pohar. Ale jak moc ona drzela tu zehlicku, to se mé neptejte. To

samé s t€mi obrazy.

9. Jak velka je tam skupina? Kolik jich tam je?

Hodné malo, jeden nebo dva. Oni to maji rozdélené podle pohlavi. Kluci chodi ve ¢tvrtek,
holky ve stfedu. Ale n¢kdy se to micha. Byva tam deset az dvanact déti. Moc jich tam neni,
nektefi tam nedochazi, protoze to jejich stav nedovoluje. Nekteré dny tam chodi ti starsi, jindy

tam chodi mladsi.

10. Kdy jste se dozvédéla, ze ma VaSe dcera néjakou formu postizeni?

No, chodila do skolky, bylo ji 2,5 roku a nemluvila, ale znala pismena. Kdyz jsme jeli po
meésté tak poznavala pismena. Ona umeéla asi 10 slov — mama, aba (zdba). Takze né&jaky slova
uméla, ale aby fekla vétu, to ne. Mréenim jsme se domluvily, ja jsem védéla, co ona chce.
A to chodila jest€ do jesli a tam nam fekli, ze nemluvi a Ze je potieba s tim néco délat. A at’ se
objedname na détskou psychiatrii. Pisly jsme tam a on ji ukazoval néjaké obrazky a chtél at’ je
pojmenuje. Ona nefekla, protoze neuméla. Tak ji fikal at’ ukéze. No a pan doktor tekl: ,, Hm, je
neklidna, roztékana. Musime ji uklidnit, aby méla cas na to mluvit. “ A ptedepsal ji 1éky, kapky,
co se davaly na cukr. A tak jsme tam chodily, brala ty kapky a ona usinala po téch kapkach. Ve
ttech letech Sla do Skolky, kde taky dostavaly ty kapky. Ve skolce si stézovali Ze je unavena
a usina u jidla. Tak jsem volala doktorovi a ten ji zménil davkovani. Poté jsme ji vzali do
Moravské Trebové na détskou psychiatrii na lé¢eni. To bylo pobytové a za Ctrnact dni jsme si
ji mohli pujcit na vikend. Ona méla dvanact 1ékt denn€. Kdyz tam jela, brala jen ty kapky. Tak
jsme se rozhodly, ze ji zpatky nedame. To mohla mit tak Ctyfi roky. Ale tady v té dobé nic
nebylo, tady byla jen Skolka, tak jsme ji davali do specialni §kolky. Doma jsem zjistila, ze
ujidala sul. A tak jsem ochutnala ty kapky a ty byly stra§né hotky, takze pfisla o chut. Tak jsem
fekla, ze ji to davat nebudu. Pak jsme jeli do Svratouchu k 1éCiteli. On byl zvIastni, v jedné ruce
mél krouzek s kiizkem. Zacal chodit kolem O*, a zacal byt v transu. Pak nam tekl, ze ji davame
néco, co bychom ji neméli déavat, ze ji brzdime. A doporucil nam vitaminy, mlit skorapky
a michat je s citronem. To mé donutilo jit k doktorovi a on ji zase piedepsal néco na povzbuzeni
mozku. Tak jsem $la k détskému 1ékati, aby mi predepsal vitaminy na doporuceni toho 1ékare.
A za pul roku jsme jeli zase k 1€éCiteli, ze nas doporuci k jiné 1éCitelce. Tam jsme pfijeli k nému
a on byl asi opily, mluvil z cesty. Doporucil nam, at’ ji stoupneme za hlavu a opakujeme: ,, Musis
mluvit, musi§ mluvit.“ Manzel po tom fekl, ze uz tam nepojedeme. Pak jsme §li zase

k psychiatrovi a ten byl prekvapeny pro¢ furt nemluvi. Kdyz méla pét let tak zacala vic mluvit,



ale jednoslovné. Potad jsme chodili k psychiatrovi, ale to k ni¢emu nebylo. Do zvlastni Skoly
nam ji vzali o mésic pozdé€ji. Tam méla ucitelku, ktera trvala na tom, ze se vSe douci. A ona
kazdy den musela Cist, vSechny pismena znala, ale neuméla je logicky spojovat. Uméla spojit
slabiku, ale slovo ne. Do skoly chodila dvanact let, nenaucila se Cist, jen slabikovat. Opisovat
umi s chybami, diktovani umi. To byl veskery pokrok, co udélala za dvanact let. Na chatu
k sousedce jezdila léCitelka a ona mi jednou fekla, Ze jsme ji davali néco, ¢im jsme ji brzdili.
A pry ji vznikla v mozku vzduchova bublina, kvuli které je takova, jaka je. A Ze ona na to nema
silu, ze se to da udélat jen chirurgicky, ale to by ji poSkodilo motoriku. Kdyz jsem s tim §la za
psychiatrem, tak ten mi tvrdil, Ze musela projit n¢jakou virdézou a tim je takova jaka je. Ta
1éCitelka nakonec vezla fotku O* do Prahy, kde jiny 1éCitel délal kruhy na jeji fotce, kde ma
naruSeny mozek. Takze nakonec chodila do specialni Skoly. Pak se delal projekt, kdy chtéli
viechny déti i ty s postizenim vratit na b&znou ZS a e pak je kdyztak vrati na specialni skolu.
O* v prvni tfidé propadla a uz se neudélala dalsi tfida, tak jsme ji museli vzdélavat doma nebo
at’ chodi do tydenni §koly v Jaroméfi. Tak jsme ji tam vozili. O* zaCala stradat, nemluvila, a to

uz v té dobé mluvila. Méla problémy s vyprazdinovanim.

11. Kdo Vam tedy primo rekl, Ze ma stiedné tézké mentalni postizeni?

Dlouhd odmlka. To byli asi psychiatii, tady. Mozna mi to tekl az ten dalsi psychiatr.

12. A tak v kolika jste se to dozvédéla cca?

Asi ve skolce, kolem patého, Sestého roku. Tam jsme fesili, kam ptjde na skolu, a to jsme
museli do Hradce Kralové, kde nam tekli, Ze je nevzdélatelna. Zatimco piedtim nam psycholog
dal papir, ze je vzdelatelna. Otevieli specialni skolu, tak se musela zase uznat jako vzdélatelna.
Ale pamatuji si, ze k tomu posouzeni jsem musela mit papir od psychologa a tam stalo, ze ma

sttedné tézkou az tézkou mentalni retardaci. Ale ten mi nefekl, co to je.

13. Pamatujete si, jak probihal den, kdy vam rekli, Zze ma O* stredné tézké mentalni
postizeni?

Hrozné. To jsem si myslela, Ze se to zlepSi. Ale nejhorsi pro mé bylo, kdyz odesla ze
Skolky a tam mi fekli, ze pajde do ustavu, ze je to tstavni dité. A chtéli po mné védét, kolik
mame nasporeny a tak. A ja jsem tam stras$né brecela, do prace jsem §la otekla a vymlouvala
jsem se na to, ze jsem strouhala kfen. Ale to jsem si myslela, Ze se z toho dostane, jak zacala

mluvit. Ale to, ze pujde do ustavu bylo hodné kruty. Sizy v ocich.



14. Kdo Vas v tu chvili nejvice podrzel?
Manzel akorat.
15. Doporucil vam napr. ten psychiatr néjakou organizaci?

Tenkrat nic neexistovalo.

16. Kde jste hledala informace o diagnéze dcery?

Tenkrat se nic nehledalo, kazdy fesil, akorat jestli porod byl norméalni. Nakonec teda kdyz
jsem piisla s tim, ze stav O* je zpuisobeny léky, tak mé poslal k jinému doktorovi. A doktofi se

podrzi. Takze jste neméla kam jit, tady byli jen doktofi.

17. Takze Vam rekli, Ze je to postizeni vrozené?

To ne, to netekli, fekli, ze se to prosté stalo, n¢jak. Nakonec psycholog fekl, ze to bylo

néjakym virusem.

18. Kdyz jste vyjmenovala ty organizace a Skoly, tak co z té nabidky bylo nejlepsi?

No asi ta Svétlanka, protoze O* se zbavila strachu ze §koly. Nechtéla okolo chodit. To
vite, kdyz vam to dvanact let nejde a dnes a denné. O* na specialni Skole neméla asistenta,
a tak si neméla s kym povidat, ucitelka jim jen zadavala ukoly. Ucitelka se nakonec zblaznila
a pokusila se spachat sebevrazdu, tak musela opustit Skolu. Popis situace, kde ucitelka pracuje
doted.

19. Kdo Vam nejvice pomohl?

Ja si myslim, ze jsme se z toho dostali tak, ze jsme O* brali jako zdravou. Ja jsem zménila
zaméstnani. Abych se mohla o O* starat. Chodila jsem uklizet na $kolu, kam jsem si ji brala
s sebou. Takze ona vyrustala s brachou a vyrustali sami. Ja jsem se odreagovala v praci. Déti
se zabavily samy. Ted’ O* vadi, ze jsme doma, protoze ona 25 let byla odpoledne sama doma a
ted’ tam jsme my. Vadi ji to. protoze si to doma ud¢lala vSe podle svého. Sami jsme se z toho

dostali, tady nic nebylo.

20. Koho jste kvuli diagnoze dcery ztratila?

No koho? Jak to myslite?



21. Myslim, jestli se neodvratila parta pratel, rodina nebo sousedi.

To bych fekla e ne. Clovék Sel do prace, $el domd na zahradu a tak. Jako &lovek piisel
o tu volnost, napiiklad jit si sednout s kamaradkami. Ale my jsme v tu dobu opravovali dam
a jezdili jsme na chalupu spole¢né. Travili jsme tam veSkeré volno. Rodina ji bere jako
normalni, nefekla bych, ze to n&jak fesi.
22. Koho jste ziskala?
Taky asi nikoho, my jsme byli pofad rodina spolu. Nikam jsme nejezdili.
23. Je néco na co jste v péci o dceru hrda?
Na tu samostatnost, ze dovede byt pil dne doma a nikdy se nic nestalo. Protoze vim, ze
nékdo to dité nemlze nechat samotny doma. My jsme na tom dobfe oproti jinym rodinam.
24. Co si v péci o dceru vycitate?

Dlouha odmlka. Nevim. Manzelovi tfeba vadi, ze chodime ¢asto nakupovat. Chodime se

projit jen tieba pro krabicku €aje. A manzel to nema rad, ale co mame doma délat.

25. Jak vidite péci o Vasi dceru za 10-15 let?

Co bude dal to rozebirat nebudu, to nikdo nevi, co bude az my nebudeme.

26. Jaké mate pocity z budoucnosti?

Maém z toho blbej pocit. To nevymyslite, to se neda.

27. Mate moznost poradit rodiné, ktera se ted’ dozvédéla o diagnoze jejich ditéte. Co
byste jim poradila?

Ja bych tekla, at’ zkousi co nejvic podporovat déti v samostatnosti. At si vezmou ten ntiz
a fiznou se, at’ si zkusi. Zkratka aby ty déti brali, aby d¢lali to, co délaji zdravé déti. Protoze jak
jim ustoupite, tak oni si na to zvyklou. Nezaleji si Caj, protoze to udéla rodi¢. Snazit se je brat
jako zdravé lidi.

28. Co byste poradila lékarum?

Dlouhd odmlka, povzdech. Nevim.

29. Co by vam tedy pomohlo, kdyby vam to nékdo rekl?



No jabych tekla, ze kdyz feknou diagnézu, mély by k tomu dat vic informaci a moznosti.
Davat priklady a kontakty na jiné rodiny, které maji dité se stejnym postizenim. Tenkrat my

jsme o sob€ viubec neveédéli.

30. Chcete se k nécemu vyjadrit?

Nevim. Tenkrat byla jina doba. Ted je vic moznosti a organizaci, které Vam poradi. Jsou
1 odbornici, kteti Vam poradi. To za nas nebylo, ale my jsme se z toho dostali i bez toho. Jsem
rada, ze jsem tu holku vedla k tomu, ze je samostatna. Diiv jsem se taky bala, ale ted’ uz to je
jiny. Ted’ uz ma O* 1 klice a chodi sama na prochazky. Ma i telefon, ale nikomu nezvedne
telefon, protoze ji diiv volali kvili nabidce néceho a ona nevédéla co fict, tak to od té doby

nezveda nikomu. Popisuje pdr pribéhii ze Zivota.
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1. Kolik let je tvé dceri?
13 let. V unoru ji bude 14.
2. Kdo je hlavni pecujici osoba?

J4, jako matka. Pecuji od prvopocatku, protoze jsem byla na pracovnim uradé, poté jsem
zjistila, Ze jsem t€hotna, a tak jsem zlstala doma. Potom jsem byla na matefské dovolené a ve

dvou letech jsme zjistili diagnozu.

3. Jakou diagnozu ti o tvé dceri sdélili 1ékari?

Lékari mi sdélili, ze mame nejspi§ Angelmanuv syndrom, coz se testovalo genetickymi
testy a neprokazalo se to. Stanovenou diagn6zu mame mozeckovy syndrom, coz mi neurolog
vysvétlil, ze znamend vSechno dohromady, autismus, porucha koordinace. Ona ma dva

angiomy na jednom mozku a nevyviji se tak jak by méla.

4. Ma tvoje dcera néjaké sourozence?

Ma zdravého brachu, kterému je sedm.

S. Jaky maji vztah?

Tak S* ze zacatku s nim moc nebyla. To bylo spiS jako: ,,Nech ho.“ a ten toho zacal
zneuzivat, protoze kdyz zakfici, tak od né da S* ruce pry¢. S* je na né hodna, chce se mazlit.
S* (bratr) je asi ted’ v té prepuberts, tak ob&as se mazli a ob&as je to spis: ,, Nech mé bejt!“ Ale
jinak je v pohodé, je nauc¢eny od malicka. Co zacal chapat, ze S* je takova jaka je, protoze ma

nemocnou hlavu.

6. Jaké zarizeni tvoje dcera momentalné navstévuje?

Specialni zékladni Skolu ve Svitavach.

7. Kdy ses dozvédéla, ze ma S* néjakou formu postizeni?

V roce a pul, kdyz se nam zdalo, Ze je takova zpomalena nebo jina. Nepovidala, nechtéla
chodit. Porad lezla po &tyfech. Resila jsem to s détskou doktorkou a ona nas poslala na

neurologii, ze S* je jenom lina. Pfisli jsme na neurologii, pak doktor udélal vysetieni a oznamil



nam, ze pojedeme na tyden do Prahy na vySetieni. Ze se mu néco nezda a v Praze nam feknou

o co jde. Takze to ji byli necelé dva roky.

8. Vzpomenes si, jak probihal ten den, kdyz ti rekli tu diagnézu?

Vyslovené diagnozu jsme se dozveédéli papirové. Ale u neurologa mi oznamil ze neni
jenom lina, ale néco se déje. Ale to si pamatuji, ze to bylo jako kdyz se ti zboii domecek z karet
na hromadku. Jsem jen sed€la a fvala jako malé dité. A fikam, jak je to mozny, kdyz mame jen
liny dité. A on mi fekl: ,, Ne, nemadte. Ale to zjistime, co se déje. “ On ten doktor je takovy, ze
uz ho znam od détstvi, protoze jsem mela migrény a chodila jsem k nému, tak vim, jaky je, ze
je taky poznamenany svoji praci. Ale ja ho mam rada a hodné mi se S* pomohl. Napsal nam
rehabilitace a v Praze po magnetické rezonanci piislo pak vSechno papirové az doma. Tam nam
nic nefekli, jen predpoklad. Protoze kdyz jsme tam piijeli, tak S* milovala tekouci vodu, Susténi
a takovy predpoklad maji déti s Angelmanovym syndromem. Oni jsou svétlounky, S* taky
takova byla. Byla zima, tak byla takova bleda, svétlé vlasy. Ted ji vlasy uz ztmavly. Svétlej
oblicej, svétly oci, takze furt byl predpoklad Angelmantiv syndrom. Nakonec Angelmanav
syndrom tam nevySel vibec. To ho vyloucili na osmdesat procent, a pak testy délali znova,

a to ho vyloucili uplné. Takze mame vlastn€ jenom ty angiomy na malém mozku.

9. Jak ses citila hned po tom, co ti to rekli nebo jak dosla ta zprava?

Premysli. No nic moc, protoze to bylo moje prvni dit€ a mtj chlap uz mél ¢tyti déti zdraveé,
protoze je o dvacet let starSi. Tak najednou moje prvni dit€ a byl tam hned né&jaky problém.
Takze se mi otocil zivot o 180 stupiiti a zhroutil se mi cely. Musela jsem s tim né&jak zacit

bojovat a fungovat. Nebyl to pfijemny pocit.

10. Kdo té v tu chvili nejvice podrzel?

V té chvili asi chlap, my jsme si byli vzdjemné oporou. Tak néjak rodina a od teéch tii let
m¢e drzeli nad vodou ve Skolce, kde na to byli Skoleny. To chodila tady do Svitav, ted’ uz tam
teda nejsou, nebo jsou, ale neni to vedené jako specialni Skolka.

11. Doporucili ti v nemocnici néjaké organizace, na které by ses mohla obratit?

Doporucili ranou péci.



12. To je néjaka rana péce v okoli?

Ne ne, to jsme méli Pardubickou, kterd nam dojizdéla. A byli jsme tady na pedagogicko-
psychologické poradné. Ta spada pod okres Usti nad Orlici, ale maji pobogku tady ve Svitavach
u koupalisté. Premysli. Ale rana péce, ta mi hodné pomohla. Vysvétlila, co a jak, odkéazala me,
na co mame narok. Hlavné mam i1 kamaradky s détma s postizenim, takze jsme si tak néjak

pomahaly v tom, co se da zadat a na co mame narok.

13. Kde sis hledala informace o diagnéze dcery?

Na internetu. Pak samoziejmé, kdyz jsme byli na navstévé u neurologa, tak jsem se ptala,
co a jak. A pak s tou ranou péci. Ale kdyz mi tenkrat fekli v Praze ze S* nebude nikdy chodit,
to bylo takovy nepfijemny, takova blba predstava, ze moje dité leze jen po Ctyfech. Tak jako
nebylo to dobry, ale kdyz jsme tam ztstavali ten prvni tyden, to byl chlap s nami. To bylo kolem
druhého roku, tak ten vlastné byl na odbéru krve se S*, protoze ja jsem to psychicky nedéavala.
Sedéla jsem na pokoji a brecela jsem, protoze tenkrat kdyz neurolog nam tekl, ze pojedeme do
Prahy. Tak jsem propadla asi do deprese, nebo co to bylo. To jsem byla jen o kavé
a o cigaretach, zhubla jsem a tam mi to taky nedéavalo. Protoze ja méla pocit pro€ ja a proc se

to stalo nam. Je to takovy slozitéjsi, nepredstavovala jsem si takhle sviij Zivot s prvnim ditétem.

14. Jaké odborniky nebo organizace jsi kontaktovala, kdyz uz jsi méla prehled, co
existuje?

Tak k nam jezdila rana péce, jezdili jsme na rehabilitace. A chodili jsme k neurologovi.

15. Jak casto sem jezdila ta rana péce?

Rana péce myslim jednou za mésic. A ti nam vozili hra¢ky na rozvoj motoriky. Tieba
dovezli kufr hracek a co se S* libilo, to se zapsalo a nechali jsme si to tady. Odvezli si zbytek
a za mesic se to obmenilo, aby méla zménu hraCek. Didaktické hracky a tak. Snazili jsme se,
aby se dorozumivala piktogramy, ale ty nam S* vétSinou snédla. Smich. Takze to nevyslo.

16. Co nakonec z té nabidky bylo nejlepsi pro tebe?

Ta rana péce.

17. S jakymi organizacemi jsi doted’ v kontaktu?

Uz chodi jenom na specialni Skolu.



18. Co planujes potom, kam bude S* chodit?

Ja doufam, ze néjakym stylem tak vydrzi do dvaceti Sesti let. Coz je jesté daleko. A co
bude po $kole zatim nefesim. Ziju ze dne na den, maximalné z tydne na tyden. Dal nekoukam,
protoze nevim, co se kdy, kde mize stat. A hlavné nevime, co politici, stat vymysli, kdy nam
to zatrhnou tyhle §koly, jestli se to prodlouzi. Ted” jsem ji, blbé feCeno, nechala propadnout. Je
porad v Sesté tfidé na prvnim stupni a loni propadla a opakuje. A to jen z toho diivodu, abych

protahla jeji dobu pisobeni na té skole.

19. Je spokojena na té Skole?

Tak ona, jak nemluvi, tak si nestézuje. Smich. Ale s brekem mi domt nechodi. Rano

vstavame tak mi vyjmenuje asistentku, ucitelku, spoluzacku. Vi, kam jde.

20. Kolik jich je ve tridé?
Sest. Ted’ dokonce pét, protoze dva odesli a jednu jim piidali.
21. A ve tridé je jeden ucitel a kolik asistenti?

Tam je jedno dit€, co ma osobniho asistenta, kterého si rodi€ plati. A pak tam ucitel a dva

asistenti na tu tfidu, takze tfi dospéli na Ctyfi déti, protoze ta holka mé svého vlastniho.

22. VyzkousSela jsi i néjaky alternativni zpusob 1écby? Esoteriku, reiki, meditaci?

Tenkrat jsme byli na zjistovani (pozn. neni rozumét), to sem jezdila jedna pani. Nevim
odkud byla, vim, ze ted’ v té budoveé ma neurolog ordinaci. A v té mistnosti pfijela néjaka pani,
tak jsme tam s mamkou §ly a ona nam vysvétlila, ze ma ty angiomy z toho, ze prosedéla celé
téhotenstvi a nehybala se. Je teda pravda, ze u S* jsem necitila pohyby, to jsem si uvédomovala
Skytavku, a to bylo tak vSechno. Ja jsem si myslela ze zadek ma nahote a hlavu dole, ale ono to
bylo obracené. takze ja jsem ji furt placala po hlavicce misto po zadeCku. Smich. Ale pohyby
jsem necitila, takze mi bylo vysvétleno, ze jak celou dobu sedéla, tak ji zebra tlacily do hlavy
a je mozné, Ze to ma z toho. Ale Ze by né&jaky vyvoj mél byt. Pak nasi byli za Polickou, tam je
1éCitel. Ten fekl, ze chodit bude, mluvit bude. Dal ndm né&jaké prasky Jin jang. S* prasky
nepolyka, muselo se to drtit, takze nic pro nas, to se nic nezmeénilo. A tenkrat od té pani jsme
meély kapicky a po téch byla jak tajfun, to tady vSude béhala. Takze to jsme dokapali a uz jsme
to nechtéli. Protoze byla k nezastaveni. A jesté jsme jezdili tady na rehabilitaci na jehlicky,
protoze méla zatuhly jazyk. Tak ze zacatku ji 1éCil cukrem a soli, protoze sul a cukr je jak pfi

elektrice, ze do mozku jdou vyboje. Pak ji zacal do brady pichat jehlicky, protoze ho méla



zatuhly. Ona nevytdhla jazyk. Mné tenkrat jako prvomatce, mné to né&ak nenapadlo
ze nevyplazuje jazyk. My jsme zacali chodit tak, kdyz ji byli 4 roky a do té¢ doby mé nenapadlo,
ze nevyplazuje jazyk. Tak jsem si fikala, ze mam slusny dit€, ze nevyplazuje jazyk. Ale ono to
tenkrat bylo tim, ze ho meéla zatuhly. Potom jsme byli ve Spitale, protoze S* na sebe shodila
skiinku, tak mela nastiplé obratle v patefi. Takze tam jsme v patek pfijeli a v Gtery nebo ve
stiedu jsme jeli domq, protoze v Hradci jsme méli jit na magnetickou rezonanci. Tam nam fekli,
ze pres vikend ne, protoze co kdyby dovezli akutni pfipad, Ze az v pondé€li. A v pondé€li se seslo
vétsi konzilium a podle rentgenu zjistili, ze to nema u michy, takze nebyla potfeba magneticka
resonance. Ale ze hlavng, aby to dité€ bylo v klidu. Jenze nase S* nikdy v klidu nebyla. Nakazali
mi, at’ lezi, ale Ze do postele si ji vzit nemtzu. Jenze jediné, kde v klidu lezela byla ta postel.
V postylce nespala, tak mi dali provazy, at ji ptivazu. To jsem odmitla. A v pondéli, kdyz piisla
vizita, tak S* stala v postylce a primafi tukala na rameno. Tak se ptal, jestli je to to dité se
zlomenou pateti. Smich. Takze jsme do druhého dne Cekali na usiti korzetu a jeli jsme domi.
Po 6 tydnech jsme §li na kontrolu. Oni by spravné méli lidi po trazu lezet Sest tydnd, to u nas
nehrozilo. Vidéli, ze ochrnuty nohy nema, ze funguje, takze nas poslali domu. A tim jsme néjak

prerusili kontakt s 1éCitelem a pak uz byl problém se tam dostat.

23. Rikala jsi, Ze jsi nepocit’ovala pohyby v téhotenstvi. VSimla sis jeSté néceho
jiného, co by bylo zvlastni?

Jenom pohyby. A kazdy vyklada, jak je mu Spatn€ a mné bylo dobre, vadil mi jen plny
popelnik. Jinak jsem zadny problém neméla. Ani jsem nic moc nepfibrala, jen asi tfinact
kilogrami. Ale to jsem nepfibrala ani u syna. A po porodu, ja jsem §la cisafem, protoze se
neotocila a ani neméli v planu ji otoCit. Tak jsem si naplanovala datum, §la jsem cisafem. A po
druhém porodu jsem taky méla cisaisky fez, TakZze mazu porovnat dva porody. U S* Cekali
ostatni na chodbé asi dvé hodiny, nez mu ji ukazou, tvrdili, ze na né¢ zapomnéli. A po sedmi
letech, kdyz jsem rodila S*, to byl stejny porod, ale toho mu ukazali hned. Na S$* se dlouho
cekalo a kdyz jsem §la k neurologovi, tak mi déavali zpravu z porodu a tam bylo napsané,
ze jsem rodila spontanné, normalné. Zprava nesedéla, potom to ¢ekani. Osobné si myslime, ze

byla pfidusend, ale nikdy mi to nepotvrdil. Poporodni péce byla uplné jina.

24. Koho jsi kvali diagnoze dcery ztratila?

Asi spoustu falesnych kamaradu.



25. Koho jsi ziskala?

Kamarady, ktefi jsou ve stejné nebo podobné situaci. Ze maji ,,zacarované “ dit¢.

26. A to se potkavate s rodici individualné, nebo pres néjaky spolek?

Nejprve bylo seznameni ve Skolce, nasledné prestup téch stejnych déti do skoly. A pak
mam kamaradku z détstvi, ktera ma kluka s postizenim, tomu uz je 22 let, ale zistaly jsme
kamaradky a dobijime se energii, je na stejné viné. Snazim si to nepfipoustet, ale trvalo mi to
dlouho. Smifeni se s diagnézou mi trvalo tak rok az dva. Pomohlo mi, ze jsme s ranou péci jeli
na pobyt na téma syndrom vyhoteni. Tam jsem poznala dalsi lidi. Na internetu jsem si zacala
psat s holkama z Prahy, se Samankami, takze zapaluji svic¢ky, prodélaly jsme rituél bilého orla
a od té doby se mi ulevilo. Protoze ten ritual je o tom, ze si pfedstavujes, Ze jsi na skale jako
orel, opada ti vSechno pefi a ty CekaS az ti to vSechno naroste. A shazuje§ problémy
a starosti a obrusta ti nové pefi a jsi smifen¢jsi. A holky mé tenkrat navedly na to, ze S* pfisla

pro to, aby nés néco naucila.

27. Je néco na co jsi v péci o dceru hrda?

Ja jsem hrda, ze jsme potkali asistentku, jakou jsme potkali ve Skolce. Protoze naSe S*,
kdyz se naucila slovo mama, tak ho pouzivala v dob& dopoledni nasi pani asistentce. A ja jsem
tvrdila, Ze je to naSe druha mama, ona se starala dopoledne a ja odpoledne. Takze jsme tu péci
meély rozdélenou. A hodné nam ji dovedla dopfedu, my jsme pak pokraovali doma. A pak
S* presla s asistentkou do skoly. Ted uz teda ji nemame, mame jen pedagogického asistenta,
protoze se to zmeénilo. Pedagogicky asistent déla to stejné, co osobni asistent. Ta asistentka
predtim byla pres pracovni ufad, takze ji dotoval kraj. Potom si ta asistentka dodélala vzdélani
a stala se z ni pedagogicka. A nemohla byt se S*. Takze jsem si pfes socialni sluzbu vzala
osobni asistentku, jenze ta stala skoro 6000 K¢ mé&si¢né. A nam chybi jeden plat, tim, ze jsem
doma. Penize S* se pouzivaji na nakup, provoz auta a nevychazi to. Potom jsem zadala pres
razné organizace a ty nam nakonec osobni asistentku proplatily. Takze se to platilo organizaci.
Ale prvni ¢tyfi mésice jsme platili my. Potom dalsi rok jsem si fikala, ze uz ji staci pedagogicky

asistent.

28. A odpoledne uz zadného asistenta nema?

O pul teti si ji vyzvedavam ze Skoly a uz jsme doma. Nikam jinam nedochazi.



29. Co si v péci o dceru vycitas?

Ze nejdou pokroky tak jak bych chtéla. I kdyZ se snazim nejde to tak rychle. A kdyz se
néco povede a chceme to zopakovat, tak ona nam ukaze, ze neni cvi¢ena opice. Sekne se. Mrzi
me¢, ze nedocilime zachodu. Ve Skole se jim to dafi, ale doma je to jiny. Protoze jednu dobu
Carala i u babicky a doma prosté ne. Takze jsme stale na plenach. Takze kdybychom odbourali
ty pleny, tak je to fajn. Ale zatim jsou pleny, které ji staci, tak je to jedno. Pleny jsou hrazené
pojistovnou, teda nékdy dokupujeme. Hlavné kdyz ma menstruaci, protoze to se musi menit
Casteji. To je jedina faze v mésici, kdy mame vétsi spotfebu. Ale bylo by lepsi, kdyby chodila
Carat na zachod. Ona se naucila pouzivat: ,, ee, dem “ a pouziva to i pokud nechce ve skole plnit
ukoly. Takze je schopna to fikat nékolikrat po sobé. Bere to jako unik od povinnosti. Na to, jak

je mentaln€ pozadu, tak v tomhle je tak na Grovni Sestnacti, sedmnacti let. Smich.

30. Jak vidis$ péci o dceru, az sama nebude$ moci?

Uklidiiuji se tim, ze ma sourozence. Ma brachu mladsiho a pak ma nevlastniho brachu
o deset let star§iho. Takze se uklidiiuji tim, ze 1 nevlastni déti zastanou mou praci. Maji hezky
vztah. Doufam, ze v nich budu mit oporu a budou mi napomocni, kdyz ja uz budu mit omezenou
péci. Do ustavu ji nemam v planu dat. Ja jsem prohlasila, ze pokud ji budu zvladat doma, tak

se do ustavu nedostane.

31. Jaké mas pocity z budoucnosti?

Nepremyslim nad tim, protoze mé to dostava do Spatné nalady a vlastné€ nevim co bude

dal, takze nad tim nepfemyslim.

32. Mas moznost poradit rodiné, ktera se ted’ dozvédéla o diagnoéze jejich ditéte. Co
bys jim poradila?
Urcité ranou péci. Najit st vhodnou Skolku, kde jsou tzasni lidi, ktefi maji srdce na
pravém misté. Pokud je tam ¢lovek, co to déla jen pro to, Ze ma penize, a nic k tém détem neciti,
tak je to blbé. A divat se na to z jiné stranky, nez ze to je pomsta nebo trest. Je to dar, protoze

ty déti si rodice vybiraji a narodi se rodiné tam, kde to zvladnou.

33. Co bys poradila Iékairum? Co by ti v tu dobu pomohlo?

V té dobé¢ asi nepomuze nic, protoze jdes k doktorovi s tim, ze dité je zdravé, jenom liné.
Podle obvodni Iékarky, ktera uz byla starSi a mela zkuSenosti, tak jsem si myslela, ze to na

S* mohla védét diiv. Takze jsme tfeba mohli chodit na rehabilitace o néco diiv. Takze v tomhle



sméru od téch 1ékart stejné nejde sdélit mirumilovné, protoze ten Clovek si piijde, ze dité je
zdravé a vSe je v poradku. Pokud se teda uz nenarodi s postizenim a je to vidét od narozeni. To
milosrdné fict nejde, na to neni dobra taktika. Prosté ty diagnozy se sdéli a rodi¢ se s tim musi
popasovat. Popiipad¢ je nabidnuta néjaka psychologicka pomoc, to jsme méli my v Praze. Aby
nam to vysvétlila, ale j4 mam pocit, ze kdyz mi oznamili, ze se né€co d¢je se S*, tak ja jsem ji
stejn€ nevnimala. Honi se ti hlavou myslenky jako proc, jak, kde jsem udélala chybu atd. Takze

si myslim, ze jsem tu psycholozku nevnimala.

34. Ale byla ti nabidnuta ta psychologicka pomoc.

Jo, my jsme tam 1 byli. Protoze ona délala vySetfeni S*, ale zaroven to byla i péce o ty
rodiCe. Protoze S* zjistili, ze v tom véku dvou let, je na urovni motoriky, chiize, mysleni asi na
urovni osmi meésicti. My jsme tam byli pfed Vanoci a nastésti vysledky pfisli az po Vanocich.
Tam nam piislo, Ze byla otestovana asi na dvacet onemocnéni a syndromu a stejné€ se zadny
neprokazal. Ale vyslovené u psychologa nebo psychiatra jsem nebyla. Ja jsem si asi nasla

pomoc u téch Samanek v Praze a u holek ze specialni Skolky.

35. Rikala jsi, Ze §la stejna skupina déti ze $kolky do $koly, to je poiad stejné?

Ne bohuzel, protoze do skolky chodily déti pohyblivé i nepohyblivé. Ted ve tfidé ma
jednoho spoluzaka ze skolky, to je autista a ten zustal s ni. A vratila se k nim spoluzacka ze
Skolky, ktera je nepohybliva a dle mého na mentalni urovni jinde, coz mi docela vadi. Protoze
oni jsou ve tfidé relativné klidné déti, co se zvladaji néco naucit. A tohle je sleCna na voziku,
ktera stale breci, porad kfici. Kdyz se pohybuje leze po Ctyfech. Nase S* dva mésice zpét zacala
1ézt taky po Ctyfech, breci a kii¢i a uci se to praveé od té spoluzacky, napodobuje vzdycky to
nejhorsi za tfidy, co muze napodobit. Nastésti si takhle kiici jen v pokoji, ale kdyZz jsem pred

domem, tak je to slySet az na chodbu.

36. Chces se k nécemu vyjadrit?

Asi ne.
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1. Kolik let je Vasemu synovi?
31 let.
2. Kdo je hlavni pecujici osoba a jak dlouho pecuje?
Ja matka. Jako kolik let uz pecuju? Tak cely jeho zivot.
3. Jakou diagnoézu Vam o Vasem synovi sdélili 1ékari?
Ja myslim, ze aplné poprvé zanét mozkovych blan. A po udé€lani diagnostiky DMO.
4. Ma Vas syn néjaké sourozence? Jaky maji vztah?
Ma dva sourozence, mlad§i. A myslim si, ze vztah maji vyborny.
5. Jaké zarizeni Vas syn momentalné navstévuje?
Zamysleni. Terapeutickou dilnu.
6. Kdy jste se dozvédéla, Ze ma VaSe dité néjakou formu postizeni?

Tak to mél asi dva a pul roku.

7. Kdo Vam to sdélil? Jak?
Sdélila mi to détska lékarka, kdyz jsem se ptala, pro¢ Spatné dava nohu. A pani doktorka
si myslela, ze to vim. Nebo spis nevédéla, ze to nevim, tak mi fekla ze ma v papirech DMO.
8. A to uz v tu dobu mél psané v dokumentaci?
No on to tam asi mé¢l, ale kdyz jsme §li domu z nemocnice, tak mi fekli zanét mozkovych
blan. A uz Sel s Iékama dom, na jako s 1ékama na obrnu, ale na zanét mozkovych blan.
9. Jak probihal den, kdy jste se dozvédéla o postizeni vaseho ditéte?

Asi jenom $ok, ale jenom lehkej. Ona to podala tak, ze nam napiSe 14zné. J4 jsem to

pochopila tak, ze tam mu ty nohy srovnaji a dobry.



10. Jak jste se citila bezprostiedné po sdéleni diagnozy?

Asi takhle, od mala bylo jasny, ze tam néco bude, ze nebude Gplné v poradku. Rikali, ze
se to ukaze Casem, ale neSel domu s tim, ze ma diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu, ale
ze se ukaze.

11. Kdo vas v tu chvili nejvice podrzel?

Asi nikdo, ja jsem to s nikym vibec nefesila.

12. Byly Vam v nemocnici doporuceny néjaké organizace, na které se obratit?

V tu dobu vubec.

13. Kde jste hledala informace o diagnéze syna?

Jajsem byla v knihovné. Nebyl internet, ale ja jsem byla v knihovné a celkem rychle nam
napsali lazn€ nebo 1é¢ebnu KoSumberk. To mohl mit tak dva a pial roku a my jsme hned
nastoupili do 1éCebny. A tam jsem se dozvédéla informace od maminek a tak.

14. A to jste Sla do knihovny ve Svitavach (pozn. obycejnd verejna knihovna)?

No, tak ja jsem chodila do knihovny potad.

15. A daly se tam ty knizky sehnat, ty odborné?
Tak jako jo, urCité. Ale to uz si vibec nepamatuju. Jen vim, Ze jsem si nasla DMO.
A takhle, on mél v tu chvili prvni epilepticky zachvat a ja jsem v tu chvili asi hledala jen
epilepsii. A to jsem nasla, to se dalo. Ale nebyly to néjaké novinky, ale naslo se.
16. Jaké odborniky nebo organizace jste nakonec kontaktovala?
On chodil k neurologovi, my jsme se o tom bavili s neurologem. On mu i napsal ty 1azn¢,
ale to uz nevim jisté. K neurologovi chodil od malinka.
17. A byl pro vas tedy nejlepsi ten neurolog, nebo ty lazné?
Neurolog byl vstficny a bez probléma. I mi fekl, co a jak.
18. Jakymi organizacemi Z* za zivot prosel?

Skolka, specialni. Ta se prestéhovala, a i tam chodil. A pak vlastné skola tady ve

Svitavach.



19. Co z nabidky sluzeb bylo nejlepsi? Co Vam nejvice pomohlo?
V laznich jsem pochopila, jak je to vazny na jednu stranu. Ale na druhou jsem vidéla, ze
jsou na tom daleko huf. Ve finale jsem byla rada za to, Ze to je, jak to je.
20. S jakymi organizacemi jste doted’ v kontaktu?
Jenom ty dilny.
21. Vyzkousela jste néjaké alternativni zpusoby l1écby?

Vsechno. Clovék se v tu chvili snazi, co nejvic toho zjistit. Co muze, kdo mize pomoc.

22. A koho tedy konkrétné jste navstivila?
Bylinkatfe. Akorat nevim, kde to bylo. Byli jsme i v Motole v Praze s nohama. Tam nam
teda tekli, ze do péti let se mu to vSechno zborti, pokud to nedame operovat atd.
23. Mate pocit, ze néco z téch alternativnich sméra pomohlo?

Ne. Nic.

24. Kdo Vam nejvice pomohl?
Ja nevim, rodina. Manzel, ten je super a déti.
25. Koho jste kvuli diagnoze syna ztratila?
Smich. Asi tatinka si myslim, ale mé to nemrzi. Na druhou stranu dobry, ale mysli, ze to
byl divod rozvodu. Nejsem si stoprocentné jista.
26. A kamaradi Vam zustali?

Tak ztratila jsem je, ale myslim, Ze to neni kvtli diagnoze. Prosté to kamaradstvi, co bylo

za svobodna, tak to uz jsme po svatbé byl kazdy nékde jinde. To bych nebrala jako divod.

27. Koho jste ziskala?

Tak zase mame novy okruh pratel, K* (pozn. rozhovor v predvyzkumu) a ostatni rodice.

28. Je néco na co jste v péci o syna hrda?

Jezi$ ja nevim, to nevim. Asi zZe je takovej v pohod€ si myslim.



29. Co si v péci o syna vycitate?

Co si mam vy¢itat? Ja nevim, jestli si mam néco vy¢itat. J4 na to asi radsi nemyslim.

30. Jak vidite péci o vaSeho syna za 10-15 let?
To se mi chce brecet. Nevim. Na to ani nechci myslet. To mi vadi.
31. A citite néjakou oporu v téch détech?

No proto mam dalsi dvé déti, protoze si myslim, ze by to mohly ve dvou zvladnout.

32. A ted’ se o né€j obcas staraji, kdyz jedete napr. na dovolenou?

Jo to o, jako tyden asi ne. To bych po nich chtit nemohla. Chodi do prace, tak by si museli
vzit dovolenou. Jako o prazdninéch, a kdyz maji volno tak hlidaji. Jednu, dvé noct, kdyz nejsme

doma, zvladaji. To je v pohod¢.
33. Miate moznost poradit rodiné, ktera se pravé dozvédéla o diagnoze jejich ditéte.
Co byste jim poradila?
No, to je asi blby, ale zachovat chladnou hlavu. Ono to stejné musi probéhnout, ten Sok,
zklidnéni, zacit premyslet. Zalezi, jak je to dité postizeny, kdyby to bylo jako u nas tak dobry,

ale pokud to jsou lezaci. Tak to musi byt hrozné. To ¢loveék proziva jinak si myslim.

34. A néjaky tip pro ostatni rodice? Na koho se obratit, koho kontaktovat?

Tak ted’ je toho mnohem vic. I na tom fadé jsou od toho, aby pomohli. Dfiv to takovy
nebylo, diiv spi§ odrazovali od péce. Stavéli se k tomu divné. Ja, kdyz jsem se rozvadéla
a potfebovala jsem finan¢ni podporu, tak mi na uradé fekla at' ho dam do tstavu. A to teda ne,
dodnes vim, kdo to je. Potkavam ji, zname se, ale $ok. Rikala jsem ji pro¢ bych to délala, viak
on me zna, jsem jeho mama. Dneska by si to na uradé nikdo nedovolil, dneska tam pomuzou.

Teda myslim si to. Zalezi na lidech.

(Z* mluvil s matkou a se mnou. zasahoval do rozhovoru.)

35. Co byste poradila lékarum?

J& bych neradila nikomu nic, to bych si nedovolila.



36. A tak co by Vam v tu chvili pomohlo?

J& si nemyslim, ze by mi radili §patné v tu chvili ti doktofi. To spiS ta doba byla takova,
ze Clovek sedél v kouté. To nebylo tak, ze si tam nakracis, a zeptas se, co mi poradi. To bylo
tak, ze Clovek sedél a Cekal, co z toho doktora vypadne. My jsme byli jak slepicky zmoklé,
cekali jsme, co oni nam feknou. J& jsem byla vystrasena, nedovolila bych si na doktora nic,

proste jsem Cekala jak trdlo. Tak taky mi bylo dvacet.

37. Chcete se jesté k nécemu vyjadrit?

Asi ne, nic mé nenapada. Ja o tom nerada mluvim. Hlavné ta budoucnost je hrozna.



ROZHOVOR - PREDVYZKUM

9.11.2021

1. Kolik let je Vasemu synovi?
33 let.
2. Kdo je hlavni pecujici osoba a jak dlouho pecuje?
To jsem ja a pecuji v podstaté od narozeni. Pfiznana péce byla az pozdéji, ale peCuji celou
dobu.
3. Jakou diagnoézu Vam o Vasem synovi sdélili 1ékari?
Az poté co se mu to stalo, takze to je stav po DMO.
4. Ma Vas syn néjaké sourozence? Jaky maji vztah?
Sourozence ma dva a vztah maji, fekla bych, vyborny.
5. Jaké zarizeni Vas syn momentalné navstévuje?
Zamysleni. Terapeutické dilny pii Domové na rozcesti.
6. Kdy jste se dozvédéla, Ze ma VaSe dité néjakou formu postizeni?
Poté co v deseti mésicich upadl do bezvédomi, tekli ndm to, kdyz ho propoustéli
z nemocnice domu.
7. Jak probihal den, kdy jste se dozvédéla o postizeni vaSeho ditéte?

Jeli jsme si pro n¢} do Hradce Kralové do nemocnice, kde nam sd¢lili, ze bude
pravdépodobné potiebovat rehabilitace.

8. To bylo celé, co Vam sdélili? Jen Ze bude potieba rehabilitace?
Vlastné jen to, ze je bude pottebovat.
9. Jak jste se citila bezprostiedné po sdéleni diagnézy?

Dlouha odmlka, povzdech. Nevédéla jsem, co si o tom mam myslet, protoze to byl pro
me novy poznatek. Nevédéla jsem, co nas ¢eka. Takze jsem to pfijmula jako informaci a poté

jsme zkontaktovali znamou, kterd je rehabilitacni sestra.



10. Kdo Vas v tu chvili nejvice podrzel?
Manzel, rodice a rodina. Posléze, hned vzapéti ta rehabilitacni sestra.
11. Byly Vam v nemocnici doporuceny néjaké organizace, na které se obratit?
Ne.
12. Kde jste hledala informace o diagnéze syna? Jen u té sestry?
Da sefict, ze hlavné od ni. Zmeénila jsem oSetfujiciho 1ékare. Ale hlavné u té rehabilitacni
sestry.
13. A ta Vam informace sdélovala astné, nebo Vam dala néjaké knizky?
Ustn&. Okamzité jsme zahajili rehabilitace, zagali jsme cviéit.
14. Jaké odborniky nebo organizace jste nakonec kontaktovala?

Rozhodné tu rehabilitaci, kdy jsme po rehabilitacni sestfe navstivili 1 primare rehabilitace.
A po konzultaci s nim probihala rehabilitace. Posléze kdyz se oteviela, zhruba v J* dvou a pul
letech, specialni Skolka, tak ji zacal navstévovat na dvé hodiny denné, kde byla také rehabilitace
a tak. K tomu se nasledné pridruzili dalsi doktofi jako o¢ni (pozn. oftalmolog) a jini, protoze to

vzhledem k té diagnoze vSechno nastalo. Neurolog a tak dale.

15. Ta rehabilitace byla hlavné fyzicka, nebo to byla Vojtova metoda nebo néco
jiného?

Vojtu (pozn. Vojtovu metodu) jsme taky cvicili. Bobath, vSechny tyhle sméry jsme cvicili,
protoze naSe rehabilitacni pracovnice zastavala nazor, ze neni dobré cvicit jen jednu metodu,
ale tfeba na zaCatku jednu a dale druhou, aby se dité co nejvice rozvijelo.

16. Co z nabidky bylo nejlepS$i?

Rozhodné ta rehabilitace.

17. S jakymi organizacemi jste doted’ v kontaktu?

Vzhledem k jeho véku je rehabilitace pozastavena z diavodu, jaky je momentalné ve state,
coz znamena Covid-19. Ale jinak na rehabilitaci jsme chodili doted. A chodi do téch

terapeutickych dilen. Neurologa navstévujeme, kdyz je potieba. Uz to neni tak casté jako diiv.



18. Jakou Skolu nakonec navs§tévoval?

Zacali jsme ve té Skolce, potom to byla specialni Skola ve Svitavach. Po jejim dokonceni
byl Ctyfi roky na ,.stfedni Skole™ (pozn. prakticka Skola dvouleta) v Moravské Trebové. A kdyz
tam skoncil, tak se oteviela , stfedni skola® (pozn. praktickd Skola dvouletd) i ve Svitavach, kde
nam byla nabidnuta moznost dalsiho studia v jiném oboru.

19. Co to bylo za obory?
V Moravské Tiebové to bylo zamétené na vateni. Dlouhd odmlka, pousmdni. A ve

Svitavach. Premyslela. To byly spiSe dilny na zru¢nost, vytvareli ze dieva atd.

20. Vyzkousela jste néjaké alternativni zpusoby 1écby? Reiki, meditaci? Fungovalo
to?

Premysleni a odfouknuti. Tohle ptimo ne. I kdyZz jsme navstivili 1éCitele, ale ten nas spi$
podpotil psychicky, nelécil ho. Pomohl nam psychicky, ze to bude dobry, pfimo J* nelécil.
21. Kdo Vam nejvice pomohl?

Rozhodné cela rodina, to je jasny. A ztéch zafizeni nebo takhle, tak to bude porad ta
rehabilitacni sestra, ktera uz je momentalné v dichodu, ale kdykoliv jsme néco potiebovali, tak
jsme se na ni obratili.

22. Jak jste poznala tu rehabilitacni sestru, nez se to J* stalo? Odkud ji znate?

Je to vlastné spoluzacka ze zakladni Skoly, z gymplu, moji maminky. TakZe jsme se znali.

23. Koho jste kvuli diagnoze syna ztratila?
Dlouhd odmlka. Myslim ze nikoho konkrétniho. To asi ne.

24. Koho jste ziskala?

vees

s néjakym takovym zdravotnim problémem. Téch je spousta, ale zlstali znami i jako z fad
pratel, které jsme méli predtim. Neni to tak, ze by se jedno utnulo a druhé zacalo.
25. Kde jste potkala ty rodiny, které maji dité s néjakym postizenim?

Tak vétsinou to bylo ze zafizeni, kam J* chodil, takze prvotné ve Skolce. A potom kdyz

jsem zacala aktivné pracovat ve Spolku pro podporu lidi s mentalnim postizenim.



26. Je néco na co jste v péci o syna hrda?

Zamysleni. No, ze kdyz mné fekli, ze na tom bude Spatné, tak jsem se naStvala
a zacala bojovat. Nechtéla jsem slySet to negativni, co mné fikali, ale chtéla jsem véfit tém malo
naznak(im pozitivna a za tim jsem si §la.

27. A jak jste bojovala?

Tak hlavné jsem s nim cvicila. Hrdy podton v hlase. A kdyz nékdo se nechoval hezky
k J*, nebo fikal véci, které se mi nelibily, tak s tim jsem se rozesla. Sla jsem jen za t&mi lidmi,
ktefi mi opravdu chtéli pomoc.

28. Jak casto jste cvicili, od malicka s J*?

Tak ze zacatku to bylo 1 nékolikrat denné, protoze aby z toho nebyl stresovany, tak to
byly jen chvilky. Takze ze zaCatku né€kolikrat denn€ a pak se to postupné rozvolniovalo, jak
zacal chodit do zafizeni, tak tfeba cviCil 1 tam.

29. Co si v péci o syna vycitate?

Dlouha odmlka, slzy v ocich. Od mnohych doktori mé mrzi neinformovanost a nezajem,
ze zacCatku nam nikdo nic nefekl, nez jsme my néco vyhledali. Ale to bylo hlavné ze zacatku.
Mala informovanost z fad odborniku, nam rodi¢im moc nefekli. Nektefi jo, ale u spousty lidi
jsme narazili. Hlavné na utadech, ale to byla spiSe ta doba pred 30 lety.

30. A vycitate si vy osobné néco?

Povzdech. To snad ani ne. Tak tehdy jsem si fikala pro€ se to stalo, ze z vysokych teplot

upadl do bezvédomi, ale s tim asi v tu chvili neslo nic délat.
31. Jak vidite péci o vaSeho syna za 10-15 let?

Doufam, ze to bude tak néjak podobné, ze jest¢ budeme mit silu a zdravi a bude dal

v kruhu rodiny. A bude dochéazet na n¢jaké dilny, aby nebyl jen doma.
32. A co az Vy nebude stacit na péci o syna?

AZ nebudeme moc, tak zatim doufame, ze i pfes to zistane v kruhu rodiny, obklopen jeho

sourozenci a jejich pritelkynémi nebo manzelkami.



33. Jaké mate pocity z budoucnosti?
Radsi na ni nemyslet. Ale v podstaté asi dobry, véfim tomu ze J* je pohodar a ze prosté

nebude vytrzeny z toho, co ma ted’ a bude to fungovat.

34. Miate moznost poradit rodiné, ktera se pravé dozvédéla o diagnoze jejich ditéte.
Co byste jim poradila?

Nedat se. Bojovat a véfit v to lepsi, 1 kdyz dneska uz to 1ékafi fikaji jinak. Tehdy se ta
pravda nefikala uplné jako ted’, protoZe to bylo jesté za minulého rezimu. Ale prosté véfit sam
sobé&, své energii, svym moznostem a nemyslim tim vynechavat lékate. A hlavné cvicit, pokud
je to potieba.

35. Co byste poradila lékarum?

Ze je lepsi to fikat vie narovinu. Prosté normalng to sdélit, pravdu a nefikat bludy. Rict
to lidsky.

36. Chcete se jesté k nécemu vyjadrit?

Ted’ mé asi nic nenapada.



