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Anotace:

Tato prace se zamétuje na matky déti s DMO, jejich prozivani postizeni svych déti,
jejich vnimani reakci socialniho okoli na postizeni svého ditéte. Zachycuje, jak se
S témito reakcemi matky vyrovnavaji a jak na né¢ reaguji. Toto zjiStuje pomoci
rozhovorti se Ctyfmi matkami déti s postizenim a sleduje spolecnd témata téchto
rozhovorti. Soucasti prace v jeji teoretické Casti je strucny popis postizeni DMO
s dirazem na vné&j$i projevy postizeni, protoZze na tyto projevy okoli nejcastéji
reaguje. V prifezu odborné literatury jsou vybrany zkusenosti odbornikti z oblasti
1€katstvi, psychologie, specidlni pedagogiky, ktefi s détmi s riiznymi typy postiZeni
pracuji, s diirazem, jak tito odbornici vnimaji a pracuji 1 s rodinou svych klientd.
Prace také obsahuje informace o pilifich socialni pomoci a ochrany, spolu s ptiklady
pomahajicich organizaci a s odkazy na informacni zdroje o pomoci pro rodiny

S détmi s postizenim.
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okoli, sociélni okoli, socialni pomoc, socialni ochrana, pomahajici organizace



Abstract:

This thesis is focused on mothers with children with cerebral palsy (CP), on their
experience with the children’s disability and on the perception of the reactions of
their social milieu to the said disability. It discusses the issue of how mothers cope
with these reactions and how they react to them. This is researched through the
interviews with four mothers of disabled children; the common themes are displayed
thoroughly within the thesis. In the theoretical part the thesis describes the
characteristics of CP, emphasizing especially the external manifestations of CP, often
perceived in various manners by the social surroundings of the family; this, among
others, serves as one of the main issues discussed and reacted to by the mothers. As a
base for the thesis secondary researches written by experts from medical,
psychological, and pedagogical fields are used. These experts work with children
with CP and other disabilities, and also with their families. The thesis also brings
forward the examples of social help facilities for people with disabilities and their
families in the Czech Republic, and also informs the audience about the

organisations focused on helping families with disabled children.
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1 UvoDb

1.1  Uvod prace

Ve své praci se zaméfuji na vystizeni emocéniho prozivani maminek déti
s postizenim DMO, v souvislosti s reakcemi socialniho okoli, at nejblizsiho,
profesionalniho ¢i spole¢enského, na postizeni jejich déti. Détska mozkova obrna se
jako postizeni viditeln€ projevuje, ¢lovék ji postizeny se svym postizenim zdravé
spole¢nosti ukazuje, spolecnost na jeho postizeni reaguje. V této interakci si vSimam
toho, jak se citi, co proziva osoba ditéti nejblizsi, jeho maminka.

V préci se také zamétuji na proménu spolecnosti v pfistupu k postizenym a na
vyvoj piistupu odborné vefejnosti v praci s celou rodinou. Soucasna spolecnost se
snazi o integraci zdravotn¢ postizenych, otazkou je, jak jsme na realitu vzajemného
souziti pfipraveni V nasem nejbliz§im okoli. Co naSe predsudky? Kde jsou hranice
nasi tolerance jinakosti? Nepusobi rodin¢ ditéte s postiZzenim jejich okoli druhotnou
traumatizaci? Jaké jsou skutecné prospé$né formy pomoci pro matku s postizenym
ditétem od jejiho nejblizsiho okoli?

Co rodina, to individudlni ptibeh, proto si nekladu ambice vystihnout
vSeobecné platnéd pravidla. Mnoha témata mohou byt jen naznacena, protoze jejich
zpracovani presahuje moznosti této bakalarské prace. Bude-li ma prace vést Ctenare

k dalsimu zamysleni nad piibéhy v jejich okoli, pak splni sviij ucel.

1.2  Pouzité zkratky

DMO détska mozkova obrna, bez rozliSeni typu postiZzeni



2 DETSKA MOZKOVA OBRNA: DIAGNOZA, PRIZNAKY,

VYVOJ

2.1 Détska mozkova obrna — pricina, rizikové faktory, lécba

2.1.1 Détska mozkova obrna — priciny

DMO ve své podstaté neni jedind nemoc s jedinou pfi¢inou, pod tuto
diagndézu patii mnoho typt riznych postizeni. Spojuje je vSak neurologicky nalez a
postizeni pohybové.

Na internetovych strinkach Neurocentra Praha primaf Boris Zivny uvadi
velmi prehledné a i pro laika srozumitelné hlavni pti¢iny vzniku postizeni DMO.

Ptiblizn¢ u 10-20 % déti s DMO vznikd onemocnéni po narozeni. Ziskana
DMO je nasledkem poskozeni mozku v né€kolika prvnich mésicich az letech zivota.
Prvotni pfi¢inou poSkozeni mozku je Casto mozkova infekce, jako je bakteridlni
meningitida (zdnét mozkovych blan) nebo virova encefalitida (zanét mozku);
pri¢inou muize byt také mozkové poranéni (pfi porodu, nasledkem padu, dopravni
nehody nebo tyrani ditéte) (ZIVNY, 2016).

Naproti tomu vrozena DMO je piitomna jiz v okamziku narozeni, byt nemusi
byt rozpoznana jesté po nékolik mésicti po porodu. V drtivé vétsSing pripadi se vSak
pfi¢inu vrozené DMO nepodafi zjistit. Vyzkum pfinesl poznatky nasvédcujici tomu,
ze nékteré piihody v pribéhu té¢hotenstvi nebo v obdobi kolem porodu mohou vést k
poskozeni motorickych center ve vyvijejicim se mozku. Mezi mozné pficiny uvadi
Zivny tfeba infekci napiiklad toxoplazmoézou & cytomegalovirusem b&hem

téhotenstvi, novorozeneckou Zloutenku, RH inkompatibilitu, nedostatek kysliku
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v mozku, krvaceni do mozku (cévni mozkové piihody) nebo poranéni novorozence

pii porodu (ZIVNY, 2016).

2.1.2 Rizikové faktory vzniku DMO

Zivny zmifiuje rizikové faktory, které zvysuji pravdépodobnost, Ze se u ditéte
rizikové faktory patii porody s komplikacemi, tézkym pribéhem, kdy dit¢ ma
ob&hové ¢i dechové problémy, pii porodu ditéte v poloze koncem pénevnim. Riziko
také stoupd u novorozencii s nizkou porodni hmotnosti a nezralosti, u vicecetnych
téhotenstvi. Jako rizikové faktory na strané zdravotniho stavu matky uvadi naptiklad
zvySenou Cinnost S$titné zlazy, mentalni retardaci, epilepsii. Zajimavé je, ze
epileptické zachvaty u ditéte sice nezpiisobuji ptimo postizeni DMO, ale mohou na
toto postiZzeni upozornit.

Jak uvadi Zivny, je pravé znalost t&chto varovnych znameni napomocna
lékafim k vytipovani déti s vyS$Sim rizikem dlouhodobych neurologickych
problémti. Na druhé stran€, rodice déti s jednim nebo vice rizikovymi faktory by se
neméli zbytecné znepokojovat. VétSina téchto déti nemd DMO, ani se u nich tato

porucha pozdgji nevyvine (ZIVNY, 2016).

2.1.3 DMO z neurologického pohledu

Hlavnim lékafskym oborem, ktery je zaméfeny na diagnostiku postiZzeni a
1é¢bu, je neurologie. DMO je klasifikovano jako zavazné chronické neurologické
onemocnéni, jako celozivotni zdravotni problém provazeny dal$imi druhotnymi
projevy, které jeste vice komplikuji Zivot postizené¢ho. Je dulezité fici, ze v nékterych

ptipadech motorické funkce mozku nejsou snizeny, ale vzdy jsou nestandardni, u
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zdravého ditéte se takto neprojevuji. S vékem ditéte a jeho vyvojem, byt
patologickym, se stav proménuje.

Mezi postizenymi DMO nalezneme osoby naprosto neschopné volniho
pohybu, s téZkou mentalni retardaci, na druhé strané spektra jsou osoby se stejnou
diagnozou, které studuji vice vysokych skol najednou a samostatné se pohybuji po
celém svété. Struéné uvadim diagnosticky popis postizeni podle kvality a distribuce
postularniho tonu a tize vyjadieni handicapu dle klasifikace manzelt Bobathovych
(KUNCIKOVA a NOVAK, 2000, s. 4):

e DMO délime na formu: Spastickou, hypotonickou, atetoidni
(kroutivou), ataktickou (porucha chiize vychazejici z mozecku).

e Dle distribuce na: Kvadruplegii, diplegii (spastickd hemaparéza,
ochrnuti obou koncetin, obvykle dolnich), hemiplegii (celd polovina
téla).

e Dle tize handicapu na: lehkou, stfedni, té€Zkou. Jednotlivé formy maji
svij zakonity vyvoj, diferencuji se s postupujicim zranim ditéte.

Za velice dulezité povazuji citovat udaje od Kunc¢ikové a Novaka. (2000, s. 3), ze
podet novych piipadii za uréitou dobu a v uréité populaci se v CR udava jako 1
Z 2000 zivé narozenych novorozenct, do 15 let véku je v nasi populaci okolo 20 tisic

déti s DMO.

2.1.4 Doprovodné priznaky DMO

Jak uvadi Medficka, osoby postizené DMO nejcastéji suzuje sekundarni
epilepsie, epileptické zachvaty postihuji az 50 % pacientt. DMO se poji i s riznymi
smyslovymi vadami, poruchou feci, emocni labilitou, nezralosti Vv socialnim

kontaktu. Vyznamné jsou tézké kloubni abnormality, kterym se nedd ptedejit ani
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kvalitni rehabilitacni péci. Pietizeni patetniho sloupce vede k rozvoji skolidzy nebo
postihuje dvé tietiny déti, z toho jedna tietina je v pasmu stiedni az tézké mentalni
retardace (kvadruparetické a hypotonické formy). Mentalni retardace také urcuje
naroky na pééi a predpoklad vyvoje schopnosti u postizeného (MEDRICKA, 2000, s.
17).

Bohuzel postizeni trpi 1 nékterymi poruchami druhosignalnich funkeci,
naptiklad pii postizeni vy$Sich korovych funkcich vznikaji syndromy ,,dy-dy*
(dyspraxie, dysgnosie), coz pro né znamena, ze pii dysgnosii nejsou schopni
poznavat vidéné, slySené nebo jinak smyslové ziskané podnéty, pii dyspraxii je
poruSena motorickd funkce, schopnost ovlddani pohybl, jemné motoriky
(MEDRICKA, 2000, s. 17).

Kromé¢ poruch vegetativné nervovych, endokrinologickych, emocnich nebo
S chovanim maji postizeni také maji problémy Sristem a mohou mit obtize
s polykanim. Poruchy pfijmu potravy vedou k neprospivani, hybny handicap

k porucham emoénim, neurézam, porucham chovani (MEDRICKA, 2000, s. 17).

2.1.5 DMO -1é¢ba, kompenzace

Zivny potvrzuje, ze détska mozkova obrna se neda vylégit, avsak ze 1écba
muze Casto zlep$it Zivotni moznosti ditéte. Ze své praxe uvadi, ze neexistuje zadna
standardni 1é¢ba, ktera by byla G¢inna u viech nemocnych (ZIVNY, 2016). Lékat,
ktery vede 1écbu pacienta s DMO, musi ve spolupraci s fadou specializovanych
odbornikll nejprve spravné rozpoznat individudlni poruchy a z nich vyplyvajici
individualni potfeby ditéte, na jejich zakladé pak stanovit ,,na miru $ity* terapeuticky

program. Tohoto terapeutického programu se ucastni odbornici z oboril neurologie,
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neurochirurgie, fyzioterapeuti, ortopedi, logopedi. Psychologové poméhaji rodinam 1i
nemocnym zvladat specifické stresové situace spojené s DMO a podili se na
hodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte. Specidlni pedagog pracuje s ditétem pfii
vychové a vyuce, ukolem socialniho pracovnika je pomoci postizenému v integraci
do spole¢nosti. Klicovymi ¢leny tymu jsou, jak zdtraziiuje Zivny, samotni nemocni
s DMO, jejich rodinni piislusnici a peovatelé, véetné tzv. osobnich asistenttl. Zivny

uvadi, ze fada studii prokazuje, ze pravé podpora rodiny a motivace nemocného jsou

vvvvvv

(ZIVNY, 2016).

2.2 Clovék s DMO a jeho pozice ve spole¢nosti

2.2.1 Dité s DMO a jeho integrace s vrstevniky

Dité je traumatizovano predevsim zavislosti a socialni izolaci plynouci z jeho
nemoci. Zivny zmifuje jako problematickou ochranu ze strany pecovatelii, nékdy
nadmérnou, byt’ dobie minénou, ktera brani ditéti ve spontanni aktiviteé, pfirozeném
projevu a rozvoji. Pro vétsinu déti s DMO je pfinosem jejich maximalni mozna
integrace do spole¢nosti svych vrstevniki (ZIVNY, 2016).

Bedrlikova upfesiiuje specifika emocionality déti s DMO, jejiz znalost je
potieba, aby kolektiv mohl postizené dité¢ mezi sebe 1épe piijmout. Emocionalita
téchto déti miva totiz infantiln€jSi charakter, byvaji labilnéjsi a drazdivéjsi, jejich
citové reakce nemaji vzdy adekvatni intenzitu nebo délku trvani, déti ¢asto nejsou
objektivné schopné svoje reakce kontrolovat a ovladat (BEDRLIKOVA, 2000, s.

24).
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Tyto déti mivaji mnohem méné socialnich zkuSenosti, protoze jsou Castéji
izolovany pouze v rodin¢ ¢i ve specidlnich zatizenich. Podobny omezujici vliv ma i
Casta hospitalizace. Nesetkavaji se tudiz s riznymi socialnimi rolemi a aktivitami.
V oblasti socialni interakce je omezujici nejenom nedostatek zkuSenosti, ale i
porucha feCi. Pozitivné neptsobi ani zména télesného vzhledu a zejména rtizné
zaskuby, které mnohdy vyvolavaji nepfiméfené socialni reakce v okoli, at’ uz je to
odpor, posméch nebo soucit. Komunikovat s takovym ditétem vétsina laiki neumi.

Z toho, na co upozoriuje Bedrlikova, bych rada zdaraznila jako velmi
podstatné, ze mnohé zuvedenych charakteristik nejsou primarné zavislé na
onemocnéni samém, ale mnohdy spiSe na zméné zivotni situace, stylu vychovy
v rodiné a postojich rodi¢t i dalsich lidi (BEDRLIKOVA, 2000, s. 24).

Svarcova svymi zkuienostmi dopliiuje Bedrnikovou, kdyz upfesiuje, Ze
kvalita zZivota ¢lov€ka zavisi nejen na inteligenci, ale i na mnoha dalsich faktorech,
zejména na jeho emocionalité a sociabilité, na mife rozvoje jeho volnych vlastnosti,
na urovni komunikaénich dovednosti, na rozvinutosti motoriky, na jeho
samostatnosti a schopnosti sebeobsluhy a na celé tad€ dalSich praktickych
dovednosti (SVARCOVA, 2011, s. 15). Proto vnimam jako velmi podstatné
vzdélavani déti s postiZzenim.

Svarcova ze své praxe s détmi s mentalnim postizenim také konstatuje, Ze
ziejme bude jesté néjaky Cas trvat, nez prevazujici ¢ast spole¢nosti pochopi, Ze je
bézné nejen u nas, ale po celém svété, ze urcita ¢ast populace byva odlisnd od
spoleenského priméru, at uZz mimofddnym nadanim nebo rlznymi formami

postizeni (SVARCOVA, 2011, s. 14).
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2.2.2 Rodice ditéte s postiZenim

Ve své praci Jankovsky vystihuje fakt narozeni ditéte s postizenim a péci o
n¢j jako pro rodinu mimoiradné zatézujici. Dokonce tento fakt nazyva ,,zlomovou —
katastrofickou krizi, spojenou s tryznivymi pocity nenaplnéni béznych rodi¢ovskych
ocekavani. Rodice jsou velmi zranitelni v situacich, které se bezprostfedné tykaji
jejich déti, a tak proces vyrovnavani se s faktem postizeni vlastniho ditéte je velmi
slozity, komplikovany, nesnadny. (JANKOVSKY, 2001, s. 108).

Matéjcek také vystihuje, jak rodice postizen¢ho ditéte byvaji ncékdy az
ptecitlivéli na z4jem druhych lidi, na jejich zvédavé pohledy, nejapné poznamky,
rozpacité chovani apod. Jejich Zivotni jistota je oslabena. Bolest, kterou prozili, je
¢ini zvySen¢ vnimavymi. V pfipad€é nezpracovani traumatu se stava, ze rodice ziji
neustale v jakémsi zvySeném napéti, jako by ¢ekali na utok kdykoliv a odkudkoliv.
Jedna se o jev, ktery je pochopitelny, jeho oziejménim se mizZe rodicim vysvétlit
pocit nepatficnosti pii socidlnim kontaktu s okolim. Matgjicek vystihuje nutnost
zpracovani traumatu postizeni ditéte, protoZe pfijimat toto dité totiz znamena pro
rodice ptijimat sebe. Dopomahat ditéti k spoleCenskému pfijeti znamena zbavovat se
pocitu ponizeni a pozvedat rodicovské sebevédomi. Na druhém polu jinak vidime
Cast&ji Ustup do izolace a pasivni prozivani rodového nestésti, ,,prokleti*, osudového
znehodnoceni. Faze hledani vinika se tu nutné obraci proti predkim (MATEJCEK,
2001, s. 49-50).

Situace postizeného a jeho rodiny se navic stava socialné téz$i, jedna-li se o
postizeného (dit€) s vyraznymi odchylkami télesného zjevu, je také rozhodujici, zda
a v jaké mife jsou ovlivnény spolecensky vysoce exponované télesné funkce, jako je

napf. pfijimani potravy, vyméSovani, funkce sexualnich organti apod. Nemuze-li dité

16



kousat a dobie polykat, jestlize stale slini, budi to v okoli postoj osklivosti, u
nékterych lidi, tedy i rodiét, vskutku neovladatelny (MATEJCEK, 2001).

Jankovsky ze své praxe dale definuje zkuSenost s rodici, ze pocitem kiivdy z
narozeni postizen¢ho ditéte se clovék musi protrpét. Optimisticky dodava, ze
nakonec by vsak rodi¢ mél najit silu piijmout dité takové, jaké je, a snazit se je vést a
vychovavat tak, aby jeho Zivot byl co nejstastnéjsi, nepfirozenéjSi a nejlidste)si
(JANKOVSKY, 2001, s. 108).

Postizeni ditéte znamena postizeni celé rodiny. Rodina s postizenym ditétem
se musi vyrovnat i s riznymi piedem nepiedvidatelnymi reakcemi svého okoli, jak se
ukazuje i v mé praci. Ano, i néktefi pratelé a znami odejdou. Tteba ani ne proto, ze
by byli zli, mohou byt pouze zaskoceni situaci a nevédi, jak reagovat na dité ani jak
se chovat krodicim. Rodina se také vyrovnava i s netaktnimi a necitlivymi
poznamkami, rodi¢e jsou piecitlivéli a 1 nevinnou pozndmku mohou vnimat
negativnd. Svarcova vyse popsané situace uvadi a dopliiuje, Ze si ¢lenové rodiny si
musi ¢asem na toto zvyknout, zejména tehdy, pokud je dit€ vzhledové odlisné a budi
bezd&énou pozornost svého okoli (SVARCOVA, 2011, s. 165). Muj nazor je, Ze
uplné si zvyknout je nemozné, protoze se rodice V prubéhu casu prosté dostavaji do
situaci, na které se pfipravit neda a které je svym zraiujicim zplisobem piekvapi. Ale
na druhou stranu se rodina také potkava 1 s chapavymi a dobrymi lidmi, ktefi jim
pomohou, at’ uz dobrym slovem nebo skutkem, v situacich, v nichz se budou citit
bezradni (SVARCOVA, 2011).

Matgjcek (2011) vystihuje dalsi aspekt piispivajici k ohrozeni rodicovské
identity téch, kdo postizené dité zplodili. Ve spolecnosti patfi zdrava ploditelska
schopnost k zakladnim slozkam rodicovské identity. Pocity viny, které z narozeni

postizeného ditéte plynou, stejné jako obranné postoje vici takovym pocitim,
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naptiklad 1€kati popisovany casto Uporny boj za zdravi ditéte, ktery pak rodice
vedou, je vlastn¢€ bojem za jejich vlastni identitu.

Bohuzel k druhotné stigmatizaci matky (rodicl) s postizenym ditétem Casto
prispivaji 1 1ékaii. Pii popisu pficin postizeni ditéte shledavaji kauzalitu i na strané
matek Vv jejich ¢inech pied téhotenstvim. Napiiklad MUDr. Mydlil (1995, s. 38) pii
popisu hledani vztahu mezi rizikovymi faktory matky a stavem plodu
(novorozencem), jako jedno z kritérii dotaznikovych Setfeni zjistuje i pocty umélych
pferuSenych tchotenstvi. Dle mé zkuSenosti vyplyvajici z praxe na oddéleni
neonatologie se matka pod tihou téchto otazek muze jesté vice zanofit do pocitl
viny, ze postizeni ditéte zpisobila, at cimkoliv ze svych skutkd v pribchu
konkrétniho t€hotenstvi, nebo vlastn¢ ¢imkoliv, co kdy ve svém Zivoté ud¢lala.

Srajer uvadi, Ze schopnost rodiny zvladat Zivotni tikoly ovliviuji vlastnosti jejich
jednotlivych c¢lent, napt. jejich zdravotni stav, zivotni orientace, pfijmy, znamosti,
ochota vnimat potieby ostatnich ¢lenil rodiny aj., ale také charakteristika rodiny jako
malé skupiny, jeji schopnost kombinovat a uc¢elné vyuZivat piijmy pro uspokojovani
potieb vSech ¢lent rodiny, zazité postupy rozhodovani, kultura komunikace v roding,
vnitro-rodinné koalice apod. (SRAJER a MUSIL, 2008, s. 11).

Pro pochopeni situace celé rodiny je potieba si uvédomit, jak se do jejich
zivotniho pfibéhu promitd nejen objektivni mira omezujiciho vlivu postizeni, ale
jejich subjektivni hodnoceni socidlniho dopadu postizeni (MATEJCEK, 2011).
Nazory pana doktora povazuji za naprosto vystizné a pln¢ se s nimi ztotoziuji, z jeho
prace nadale cituji: ,,NezdleZi totiz jen na rozsahu a trvalosti vady, jiz si dité nese do
Zivota. Jsme casto svedky, jak obdivuhodné dobre se néktera rodina vyrovna i
S tezkym defektem svého ditéte — a naopak, jak jina rodina nedovede vyrovnané

prijmout ani zcela nepatrnou détskou vyvojovou vadu. Zalezi tu na celkovém
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povahovém utvareni rodicu, na dosavadnim systému jejich hodnot i na dosavadnich
Zivotnich zkuSenostech. Jsou lidé konstitucnée vice nebo méné odolni viici nepriznivym
narazum osudu a stejné tak se lisi ve schopnosti prizpusobit se narocnym Zivotnim
situacim.“ (MATEJCEK, 2001, s. 27)

Matéjéek také ze své praxe upiesiiuje, Ze v piipadech poskozeni plodu
skutecné chovanim matky nebo obou rodicti, se obranné mechanismy proti pocitim
viny zamétuji spiSe na obvinovani Zivotnich okolnosti, celospoleCenskych pomér,
nepftizné osudu apod. (MATEJCEK, 2001, s. 65-66)

Odbornici zabyvajici se praci s rodinou s ditétem s postizenim také uvadi
ptiklady nevhodnych rodi€ovskych postojii, které spradvnému vyvoji ditéte spise
prekazeji, nez aby jej usnadiiovaly. S takovymi pfistupy se ale lze setkat 1 u rodict
déti zcela zdravych, kteti praktikuji vychovu naptiklad pftili§ Uzkostnou,
rozmazlujici, perfekcionistickou, protekéni, zavrhujici (MATEJCEK, 2001, s. 29).
Toto téma je velmi dilezité, ale pfesahuje moZnosti této bakalaiské prace, proto pro
zajemce o detailnéjsi prostudovani odkazuji na seznam literatury, ze kterého jsem pii

zpracovani prace Cerpala.

2.2.3 Vyvoj pristupu zdravotniku K rodi¢im postiZenych déti

Lesny (1959, s. 7) zdaraznuje, ze rana détska mozkova obrna je problémem
socialnim. Spravna lécba a cviCeni déti pomaha v utvareni dilezitych podminénych
reflext a tim ke sprdvnému zaclenéni jedince do lidské spolecnosti. Jedince, jenz by
jinak byl defektem deklasovan a pro lidskou spole¢nost mozné ztracen. V praci
Lesného se zobrazuje bézné mysleni tehdejs$i doby. Nejedna se jen o nazor specificky

pro staty v té dobé¢ totalitni, ale Lesny se ve své praci odvolava i na kolegy z USA.
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OvSem 1 Lesny uznava, Ze aby byly détsti pacienti schopni rehabilitaci, je
nutné dbat o jejich emoéni stav (LESNY, 1959, s. 132). V nazorech z minulého
stoleti ale platilo, Zze tento emoc¢ni stav se zhorSuje pocitem ménécennosti, ktery
pacienti ziskavaji pro svoji piiliSnou zavislost na rodicich. Piijatelné prostfedi pro
spravnou lécbu pacientli vidi Lesny Vv ustavu, do které¢ho je zakazano vstupovat
rodicim. Cilené odpoutani ditéte od rodiny, zvlasté pak od matky, méavést k nalezeni
jeho vétsi sebedivéry V kolektivu podobné postizenych déti. Cilem je, aby se
Z postizeného jedince stal ¢len spolecnosti, ktery je schopny se v ni asponi n¢jakym
zpusobem uplatit. Rodi¢e tento proces znemoziuji svym silnym ochranitelskym
pudem a snahou ditéti postizeni kompenzovat ulevami. (LESNY, 1959, s. 132).

V tématu DMO musi uréité zaznit i zkuSenost profesora Vojty. I kdyz jeho
odborné prace jsou zaméfeny na zpusob aplikovani Vojtovy pievratné metody, stejné
skrze mluvu odbornou zaznivaji zkuSenosti z prace s rodinou postizené¢ho ditéte. Ne
tak, ze by se s rodinou jako takovou cilené pracovalo, ale zmifuje naroky a ukoly,
které na rodicich lezi. Zplsoby rehabilitaci, které profesor Vojta uvadi za nespravné,
protoze fixuji patologické pohybové vzorce u postizeného, kritizuje i1 z pohledu, ze
matky jsou nuceny s détmi cvicit hodiny a hodiny, a nedostavuji-li se zamyslené
vysledky, které se ovSem vzhledem k povaze cviceni dostavit ani nemohou, je
matkam ze strany 1ékaid vytykano, Ze cvi¢i malo (VOJTA, 1993, s. 208).

Vojta ve svych kauzuistikach, ve kterych uvadi ptibéhy déti, které necvicily
dle jeho pokynt, nepfimo zmifuje negativni vliv, ktery ma nejblizsi rodina na vyvoj
postizeného ditéte, kdyz rodina nepodporuje dit¢ v rehabilitacich. Tématem préce
s rodinou se ale v mnou studované publikaci vice nezabyval (VOJTA, 1993, s. 214—

315).
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Na rozdil od publikaci na t¢éma DMO z 50. let moderni autofi zdaraziuji vliv
rodiny, dopad postizeni ditéte na rodinu jako celek, zduraznuji, Ze rozhodujici je pro
dobré vysledky 1é¢by vEasna detekce DMO

Napiiklad Maresova zminuje, ze V dnesni dobé zdravotni pracovnici zazivaji
paradox, kdy iniciativu v ¢asné diagnostice v rozvinutém svété piebiraji rodice.
(MARESOVA, 2011, s. 104). Jsou nejmotivovangjsi, pokud jde o vasnou diagnézu
a naslednou terapii, a vyuzivaji soucasnych moznosti pfistupu k informacim.
Z vlastnich zkuSenosti autorti za poslednich 15-20 let je Zadaji o diagnostiku prave
rodice nestandardn¢ se vyvijejicich déti, nikoli Iékafi tzv. prvniho kontaktu
S pacientem, tj. pediatii. Lékati vyzdvihuji Gsili vétSiny rodicu, ktefi nedbaji tézkosti
a obétavé se podili na 1é¢bé postizenych déti. I kdyz to pro né znamena znaéné
nepohodli, nedostatek ¢asu i penéz pro ostatni déti, které musi akceptovat
uptednostiiovani potieb ditéte postizen¢ho. Jeden z rodici se obvykle musi vzdat své
pracovni kariéry, rodiny jsou nezvyhodnéné oproti rodindm bez zatéZe. Na druhou
stranu zaznivaji kritické hlasy, ze takto vynaloZeny €as a Usili jsou moc drahé dan,
protoze rodiny s ditétem s postizenim potiebuji podporu fadu let a terapie nejsou
vzdy tak isp&iné, jak by se piedpokladalo (MARESOVA, 2011, s. 139-140). Mg
v souvislosti s uvadénou kritikou napada, Ze ti, ktefi poukazuji na nakladnost terapii
postizenych déti, neuvadéji zadnou alternativu zivota ditéte s postizenim, ani kritéria,
podle kterych by se dalo ur¢it, které dit¢ si naklady na rehabilitaci zaslouzi. Pro
spole¢nost jsou naklady na praci a péci rodic¢i o postizené dit€¢ minimalni oproti
kazdé jiné varianté, napiiklad umisténi do ustavu. Toto téma klade dalSi otazky,

jejichz zpracovani je nad ramec mé bakalatské prace.
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2.2.4 Socialni okoli rodiny s postiZzenym ditétem

Matéjéek ve svém popisu prozivani postizeného ditéte do tohoto prozivani
zahrnuje 1 védomi, jak na postizeni (nemoc) ditéte reaguje a jak je prozivano v jeho
socialnim okoli (MATEJCEK, 2001). Nejistota a tuzkost rodi¢t a dalsich blizkych
lidi, jejich nalady a postoje, jejich projevy, zmény v chovani vici ditéti, to vSe se
muze neobycejné silné ditéte dotykat. Jesté vice bych zdiiraznila pohled, kterym
socidlni okoli vidi rodinu s postizenym ditétem. Nejenom, ze dit€ vnima postoje
okoli, ale okoli vnima nejistotu a bolest rodict s postizenym ditétem a na tuto tézkou
situaci n¢jak reaguje.

Napiiklad maminka vazné¢ postizeného ochrnutého Danecka (3,5 roku),
odpovédéla na otazku ,,Je tak t&7ké postizeni ditéte ,stigma‘?* takto: ,,Rekla bych, Ze
ano. Lidé se nds automaticky zacali bat, stranit. Nevedeéli, jak s nami mluvit, jestli se
nds nécim nedotknou. Ale skutecni pidtelé se projevili nadherné.“ (CHVATALOVA,
2012, s. 39).

Matgjéek vystihl dalsi pfi¢inu rodiCovské traumatizace. U vad, které jsou
vrozené, rodice jsou, byt vétSinou zcela nechténé a nevinné, do znacné miry jejich
puvodci. Rodiovské pocity viny jsou vtomto piipad€é Cinitelem vstupujicim
zpravidla rozhodujicim zplisobem do souhry s ostatnimi Ciniteli utvarejicimi osud
rodinného spoleCenstvi a tim i osud ditéte. Pravé typy postizeni vrozenych jsou
V souboru nemoci a vyvojovych poruch, které jsou snad nejvice zatizeny
prevladajicim ptedsudky o ,,rodové degeneraci®, 0 ,trestu za hiichy piedki* apod.
(MATEJCEK, 2001, s. 65-66).

Rodina je ve své situaci odkdzana i na rizné instituce. V této souvislosti mé
zaujal pojem ,,morélni rozmazanost pouzivany Srajerem (2008, s. 12—13), ktery dle

mého ndzoru pifesn¢ vystihuje ocekavani socidlniho prostiedi vici rodiné
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s postizenim. Pro lepsSi pochopeni pojmu povazuji za potfebné si vymezit 1 pojem
,,socialni prostiedi“. Do tohoto ozna¢eni Srajer nezahrnuje jen ,.socialni okoli®, ale
prave 1 vSechny relevantni subjekty a instituce, jejichz o¢ekavani nebo podpora jsou
z n¢jakého duvodu vyznamné. Tyto subjekty a instituce mohou byt s rodinou
V bezprostiednim nebo v nepfimém spojeni. Srajer upiesiiuje, Ze ,.VSechny tyto a
mnohé dalsi subjekty uplatiuji vici konkrétni rodiné riizna ocekavani a zpravidla ji
také poskytuji — nebo naopak nehodlaji poskytnout — podporu, ktera by rodiné lépe
nebo hure pomdahala tato ocekavani zvladat. Napriklad manazeri pecovatelské sluzby
ocekavaji, Ze rodiny klientit budou pvi zajistovani péce o své pribuzné spolupracovat,
casto si vSak nedaji praci s tim, aby zjistili, v em a jak potiebuji rodiny klientu
pomoci, aby to ostatni dokdzaly zviddnout samy.“ (SRAJER, 2008, s. 13).

Ukolem socialniho pracovnika je pravé podporovat zvladani vzajemné kooperace
mezi rodinou a subjekty (ufady, sluzbami atd.), se kterymi rodina ptichazi do
kontaktu. ,,Zvladanim“ pfitom neni minéno toliko schopnost rodiny océekavani
socialniho prostfedi konformné napliiovat, ale najit rovnovahu mezi ocekdvanim
socialniho prostedi vypotadat se s celou situaci zptsobem, ktery je pro ¢leny rodiny
I pro subjekty v jejim prostfedi pfijatelny. Rodina tedy mize ocekavani socialniho
prostiedi  zvladnout naplnénim predstav okoli nebo jeho oboustranné
akceptovatelnym odmitnutim &i obéma zpiisoby soucasné (SRAJER, 2008, s. 12—13).

Redeno mymi slovy, nelze najit feSeni, aby se rodina s postizenim dale vice
netraumatizovala v kontaktu se svym prostiedim. A to ani pii styku s oficidlnim
systémem socialni pomoci ¢i podpory nebo ve zdravotnictvi. Ne, Ze by systém byl
nastaven Spatn¢, ale systém neni mozné nastavit dobtfe. Nelze zvolit jednoznacné

zvolitelna kritéria, co je obsahem pojmu ,,dobie*.
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Ovsem vzkaz, ktery odbornici také posilaji rodi¢im, je ,Nejste ohrozenil*
Matéjcek zvédomuje obranné postoje celého spoleCenského okruhu, do kterého
rodina s ditétem s postizenim patii (MATEJCEK, 2001, s. 49-50). Vsichni, kdo se
s rodinou stykaji, jsou viceméné v nebezpeci, ze budou ve svém chovani méné jisti,
ze budou opatrnéjsi ve vybéru slov, ze se budou ur¢itym tématiim v rozhovoru spise
vyhybat, ze budou pfehnané¢ Use¢ni, ze budou vice spéchat, atd. Instinktivné se
vyhybame hovoru o nemilych vécech. Vychovatelé postizeného ditéte to ovSem
pocit'uji tak, ze se lidé kolem nich spiSe ,,odtahuji*. Jinou obrannou tendenci je az
ptilis familiarni ton, ktery pratelé nebo navstévnici nasadi, aby svoji nejistotu
ptekonali. Mluvi pak az pfili§ horlivé o jinych zcela nezdvaznych vécech, jen aby se
nahodou nedotkli néceho bolestného. Kone¢né tretim takovym mechanizmem je
zajiSténi sebe tim, Ze se nékomu piisoudi vina za dany stav (MATEJCEK, 2001,
s. 49).

Proto souhlasim s nézorem zkuSeného pana profesora, ze maji-li se rodice
realisticky vyrovnat se svoji situaci, musi se s ni vyrovnat i jejich spolecenské okoli
(MATEJCEK, 2001, s. 49). Mat&jéek piidava, Ze to, co opravdu rodiné pomaha, je
sympatizujici postoj. Tak oznacuje vhodny ptistup k postizenym rodic¢iim, ktery neni
ani vtiravy, ani odtazity. Popisuje je slovy: ucastny se situaci rodiny, spojeny
S projevem porozuméni pro jejich duSevni rozpoloZeni, kdy okoli se nevnucuje,
nechtéji-li rodice mluvit o ditéti, a trpélivé a se zajmem je vyslechne, jestlize hledaji
ptilezitost rozhovoftit se o svych tézkostech. Okoli mize rodin€¢ nabidnout pomoc a
taktné ukazat svou sympatizujici angazovanost k jejich situaci (MATEJCEK, 2001,

s. 49-50).
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2.2.5 Retézeni stresu u matek

Ve chvili, kdy dit¢ dostane svoji diagnézu, je ze strany lékait popsano po
zdravotni strance. Ale ke stanoveni diagnézy byva dlouhd cesta. A vSe, co se
s dité¢tem dé&je, prozivd jeho matka naplno. Dle své zkuSenosti jsem tento jev
pojmenovala ,fetézeni stresu®. V piibézich jednotlivych rodi¢t, které v praci
zvetejiuji nebo znam i ze svého okoli, se ¢asto zminuje uz problémové té¢hotenstvi.

O dopadu ptedcasného porodu na dit€ piSe Thorova, ktera poprvé ve
vyvojové psychologii do ucelené publikace zahrnula 1 dopady pfedcasné¢ho porodu
na zdravi ditéte a zmifluje 1 prozivani Zen v dobé porodni i poporodni. Pro pfipad této
prace povazuji za dilezity poznatek, ze ,,asi U 20 % déti vyvoj v nékteré jejich rané
pre-, peri- a postnatdlni Zivotni etapé neprobihal standardné (dle Vacuska et al.,
2003). Tyto deéti jsou povazovany za rizikové novorozence s vyssi pravdépodobnosti
zdravotnich obtizi a nerovnomeérného nebo deficitniho psychomotorického vyvoje.
Vétsina rizikovych novorozencii se nicméné vyviji v normé.* (THOROVA, 2015,
s. 348).

Dle norské longitudinalni studie 900 tisic 0sob je vyskyt postizeni détskou
mozkovou obrnou v piipadé extrémné tézké nedonosenosti pod 1 kg v 9,1 % piipadu,
v tézké nedonoSenosti, dit¢ o vaze asi 1,5 kg, je vyskyt tohoto postizeni v 6 %
piipadu, u stfedni nedonosenosti, dit¢ o vaze asi 2 kg, se DMO vyskytla v 1,9 %, u
lehké nedonosenosti, dité o vaze 2,5 kg, se vyskyt postiZzeni snizuje na 0,3 % vzorku,
az k vyskytu 0,1 % u déti donosenych a porozenych v terminu (THOROVA, 2015,
s. 352).

Zpracovani tématu prozivani matek v dob& rizikového tchotenstvi a
pfedCasného porodu piesahuje kapacitu této prace, ale citovanymi zdroji chci

upozornit a jesté vice zduraznit, ze je-li dit€¢ diagnostikovano DMO a zaroven bylo-li
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narozeno predéasné, ma jeho matka jiz za sebou znacnou stresovou zatéZz spojenou
s predCasnym porodem svého ditéte. Je tedy vice zranitelnd, vyCerpana. | s timto
faktem by méli pocitat pracovnici ve zdravotnictvi a kazdy, kdo s ni vstoupi do

kontaktu.

2.2.6 Syndrom vyhoteni a jeho prevence

V tématu dotykajici se tak naro¢né Zzivotni situace, jakou je péce o dité
S postiZenim, nesmim opomenout zminit nebezpeci, které pecujicim hrozi. Pojem
,burnout®, pouzivany v odborné psychologické literatuie, znamena cesky doslova
»Vyhotet“ ¢i ,,vyhofeni. Znamena to doslova fyzicky, emocionalné a mentaln¢ se
zcela vycCerpat. Emociondlni naroc¢nost je nejcastéji nastolena spojenim velkého
oc¢ekavani s chronickymi situa¢nimi stresy. ,,Burnout je doprovazen -celym
souborem pfiznaki. Patfi mezi né télesné zhrouceni, pocity bezmoci a beznadéje,
ztrata iluzi, negativni postoje k praci, k lidem v zaméstnani i k zivotu jako celku.
Tato situace je pfitom tak silnd (mocnd), zZe by se negativné dotkla kazdého clovéka,
ktery by se do ni dostal (KRIVOHLAVY,2012, s. 12).

Honzak jesté zduraziuje, ze u toho, koho mame radi, prozivame jeho utrpeni
jako svoje vlastni (HONZAK, 2013, s. 55). Sama jsem vnimala, jak t&ézko jsem
prozivala byt jen rehabilitacni cviceni se svym ditétem, které projevovalo nelibost a
vztek, ze jej nutim do pozic, které mu nejsou pohodIné. Na jednu stranu jsem
rozumem védéla, ze cviceni je nezbytné, vidéla jsem prokazatelné vysledky, ale do
cviceni jsem se musela velmi nutit, pravé pro ten zazitek, ze zplisobuji vlastnimu
ditéti nepohodli. Ze své zkuSenosti odvozuji, ze patrné€ z téchto prozitkli vznika u
nekterych rodi¢h odpor ke cviceni Vojtovou metodou, ale ovéieni mé dedukce je nad

ramec této bakalaiské prace.
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Zduaraznuji, ze problém vyhoteni se netykd jen zdravotnich a socidlnich pracovnika
Z pohledu jejich profese, ale Clent rodiny pfetizené péci o druhé. Péce doma jako
kdyby se pro okoli stavala neviditelnou, pfitom pecujici je ve sluzbé mnohdy 24
hodin denné, bez naroku na sviij ¢as, svoje volno. U péce o postizeného Clena rodiny

je vy€erpavajici i védomi, ze tato péce neni ¢asové strukturovana ani omezena.
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3 SYSTEM SOCIALNi OCHRANY PRO POSTIZENE DMO

3.1 Stat

Stat dava svymi zakony zakladni pravidla pro poskytovani davek, kterymi
zabezpecuje zakladni zivotni i socialni potieby potiebného. Je-1i potiebnym nezletilé
nezaopatfené dit¢, v jednani s ufady vstupuje jeho zdkonny zastupce ¢i soudem
urceny opatrovnik. Pfehled pravnich ptfedpist tykajicich se systému socialni ochrany

pro 0soby se zdravotnim postizenim je Vv piiloze ¢. 2 této prace.

Jednotlivé pilife statni socialni pomoci pro zdravotné postizené:

Z pilife ..socialniho pojiSténi‘‘:

- Ze zdravotniho pojisténi se hradi poskytnuta zdravotni péce, skrze zdravotni
pojistovny dle Zakona ¢. 372/2011 Sb. Zakon o zdravotnich sluzbach a
podminkach jejich poskytovani.

Z pilife ..socialni pomoc**:

- Davky pro osoby se zdravotnim postizenim (OZP), a to pfispévek na
mobilitu, pfispévek na zvlastni pomucku, priikaz osoby se ZP (TP, ZTP,
ZTP/P a z prikazu vyplyvajici vyhody.

- Socidlni sluzby: ptispévek na péci, sluzby socialni péce, sluzby socidlni
prevence.

Davky z pilife ,,socidlni pomoc*, které poskytuji zachrannou sit’ pravé osobam
postizenym, jsou nenarokové, to znamena, Ze o kazdou z davek je potfeba pozadat.
Zadost podléha zkoumani a davka je piiznéna &i nepfiznana tfednim rozhodnutim.
Mistem prvniho kontaktu o davku je pro Zadatele ¢i jeho zakonného zastupce

pobocka Utadu prace dle mista trvalého pobytu Zadatele. Zdravotni stav postizeného
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a jeho schopnost sebeobsluhy je posuzovana posudkem. Informacni stranky
Ministerstva prace a socidlnich véci uptesiuji, ze pro ucely socialniho
zabezpeCeni vypracovavaji  posudky 0 zdravotnim stavu ve vymezeném
rozsahu okresni spravy socialniho zabezpeéeni, Ceska sprava socialniho zabezpedeni
a posudkové komise Ministerstva prace a socidlnich véci.! Pro zadatele o socialni
pomoc je organiza¢ni struktura Gfadi o socidlni pomoci rozhodujici a dalezita, ale
pro lepsi orientaci byva na ufednich dokumentech zasilanych Zadateli vyznaceno,
Kk jakému spravnimu organu a za jakych podminek je mozné se proti rozhodnuti
ufadu odvolat.

Pro zadatele jsou v zakoné dulezité tyto podminky: Dle Hlavy III §9 zakona
¢. 329/2011 Sb. Odst. (3) je urceno, ze ,,za dlouhodobé nepriznivy zdravotni stav se
pro ucely tohoto zdkona povazuje nepriznivy zdravotni stav, ktery podle poznatkii
lékarské vedy trva nebo ma trvat déle nez 1 rok.* A dale, ze o zvlastni pomucku je
mozné zadat az od 1 roku ditéte. Totozné dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., hlava I, §7

odst. 3 uvadi, Ze ani na pfispévek na péci nema narok osoba mladsi 1 roku.

3.2  Socialni sluzby

Stat zaroven nastavuje pravidla nabizenych socidlnich sluZzeb poskytovanych
jak organy statni spravy, tak i v soukromém neziskovém sektoru.

Na zakladé zakona ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, s uéinnosti od
1. 1. 2007, je zfizen Registr poskytovatel socialnich sluzeb. V paragrafech zdkona
je uveden pifesny rozsah praci a sluzeb, spolu s pravidly, kdo smi tyto sluzby

poskytovat a za jakych podminek.

! Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/8 [aktualizace 5. 1. 2017]
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Pro vSechny postizené a jejich rodinné ptislusniky je pravé zakon ¢. 108/2006
Sb. tim, ve kterém budou hledat ochranu svych prav jako oporu v jednani s tGrady.
Zakon vymezuje vedle prav a povinnosti jednotlivci také prava a povinnosti
poskytovatelll socidlnich sluzeb. V zdkoné je také upravena oblast tykajici se
podminek vykonu socidlni prace, a to ve vSech spoleCenskych systémech, kde
socialni pracovnici ptisobi. Cilem socialni sluzby je zachovani co nejvyssi kvality a
dastojnosti  zivota lidi, socidlni zaclenéni, prevence socialniho vylouceni.

(PALCATOVA, 2012).

3.3 Poskytovatelé socialnich sluzeb

Poskytovatelem socialni sluzby je pravnickd nebo fyzicka osoba, kterd ma k
této ¢innosti opravnéni dle zédkona ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, s ucinnosti
od 1. 1. 2007. Poskytovatelem socialni sluzby nejsou rodinni ptislusnici ¢i asistenti
socialni péce, ktefi peCuji o své blizké ¢i jiné osoby v domacim prostredi. Stejné tak
neni poskytovatelem socidlni sluzby subjekt, ktery neni registrovan jako
poskytovatel socidlnich sluzeb ve smyslu tohoto zdkona (napt. soukromad uklidova
firma nebo ubytovna) (MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI, 2017).
Tam, kde statni sprava reaguje velmi pomalu a kostnaté, protoze vétSina pozadavku
na zmény systému musi byt schvélena ve formé novely zdkona, snaZi se situaci fesit
rizné obcanské iniciativy.

Ze své¢ vlastni zkuSenosti za problematickou povazuji cestu, jak se dostavaji
potifebné informace s nabidkou pomoci tém, ktefi tuto pomoc potiebuji a hledaji. Jak
jsem si v praxi ovéfila, nestava se, ze se sdélenim diagnozy jsou postizeni ¢i jejich
rodinni pfislusnici zaroven informovani o nabidce socialnich sluzeb, které mohou

vyuzit. Hlavnim zdrojem, kde najit potiebné informace a kontakty, tedy zlstava
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internet. Uskalim hledani na internetu jsou ale kli¢ova slova, ktera se zadavaji do
vyhledavace. Pres souslovi ,,détskd mozkova obrna“, popiipadé¢ ,,DMO%, se
nejcastéji objevi stranky popisujici zdravotni problematiku postizenych. Osvédcilo se

mi pouzivat kli¢ova slova ,,rodi¢ovské organizace DMO*, ,,sdruzeni DMO* apod.

3.4  Vybrani poskytovatelé socialnich sluzeb
SdruZeni pro komplexni pé¢i pri détské mozkové obrné, z.8.2

Jak mi vrozhovoru upfesnila pani MUDr. Ivana RymeSova, feditelka
Sdruzeni, je jejich organizace jednou z nejvyznamnéjSich pro pomoc osobam
s diagnozou DMO, protoze Se na pomoc pravé pro tyto osoby specializuje, nabizi a
zprostfedkovava pro né¢ maximaln¢ mozné spektrum sluzeb.

Pro pacienty a jejich pfibuzné Sdruzeni poskytuje komplexni rehabilitaci —
odborné socialni a zdravotni sluzby pro zdravotné postizené, jak déti, tak dospélé,
organizuje také prednasky, benefi¢ni akce, napiiklad v roce 2015 charitativni prodej
kalendafe, na kterém byli klienti nafoceni se znadmymi sportovci. Komplexni
rehabilitace je dle potieb klienta zajisténa formou fyzioterapie, ergoterapie, socialné
aktivizaénimi sluzbami, jako je arteterapie, muzikoterapie, terapie fotografii.
Sdruzeni pofada kurz tvir¢iho psani a pro své klienty i jejich rodiny zajiStuje také
psychologickou individuélni intervenci.

Pani feditelka dale zdiraznila i nabidku socialnich sluzeb poskytovanych
Sdruzenim. Socialni sluzby specifikované zakonem ¢. 108/2006 jsou poskytovany
v ramci individudlni prace s klientem ¢i formou skupinovych aktivit. Pravé popis
napln¢ individualni prace vystihuje témata, ktera jsou pro osoby s DMO stézejni.

Kazdy z nich totiz potiebuje Sirokou Skalu informaci, aby mohl fesit svoji osobni

2 r , .
Praha, webové stranky: www.dmoinfo.cz.
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situaci.® Socialni pracovnik intervenuje u klienta tak, aby podpofil jeho samostatnost
pii obstaravani osobnich zalezitosti, nacvicil konkrétni situace, poskytuje podporu pii
hledani pracovniho uplatnéni nacvikem pisemné a Ustni komunikace (telefonovani,
nacvik modelovych situaci, psani na PC, psani Zivotopisu, vytvoieni inzeratu,
hledani zaméstnavateli apod.).

Jednim z hlavnich cili Sdruzeni je minimalizovat socidlni vylouceni a
usilovat o nendsilnou integraci osob s DMO do spolecnosti. Veskery projekt je
financovan z grantd a individualnich dart.

Cely tento program je zaméfen na osoby se zdravotnim postizenim a jejich
rodiny. Rodic¢e déti postizenych DMO trpi zna¢nou zatézi a pomoc pro sebe, at’
odlehCovaci ¢i psychologickou, podplrnou, hledaji s velkymi obtizemi. SdruZeni
V tomto sméru nabizi psychosocidlni podporu prostfednictvim prvnich i néaslednych
informaci, psychologické prevence, socidlniho poradenstvi, a formou rekondi¢niho
pobytu pro klienty také odlehGovaci sluzbu pro jejich rodiny.*

Dalsi sdruzeni, které se podili na pomoci rodindm s klientem postizenym
DMO, spolu se stru¢nym upiesnénim obsahu sluzby, uvaddim v piiloze ¢. 1 této
prace.

Poradna Nérodni rady osob se zdravotnim postizenim CR, jak uvadi ve svych
propagacnich pisemnych materidlech, je schopna klientim a jejich rodinnym
piislusnikiim pomoci radou a orientaci v kompletni problematice socialnich potieb, a
to vSe pro klienty bezplatn€. Na svych strankach také nabizi potifebné tiskopisy a

navody, a zarovefi i internetovou poradnu.’

3 Tento bod bych ze své zkusenosti velmi zdiraznila, protoZe pravé nemoznost ziskat spravné a
potiebné informace jsou tim hlavnim, co v systému oznacuji za nejvetsi slabinu.

* Dle mého nazoru i zkusenosti by velkou pomoci pro rodice déti postizenych DMO bylo, aby praveé
pfi sdéleni diagnozy obdrzeli informaci o tom, Ze toto Sdruzeni zde je pro né, a kam se obratit pro
prvni informaéni pomoc.

> Internetové poradna je dostupna na webové adrese: http://www.nrzp.cz/index.php.
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Vybornym piikladem ze zahrani¢i, jak informovat rodice, je dle mého nazoru
internetovy projekt v USA ,,My Child at celebral patsy“, ktery si dal za cil
informovat o tématu DMO opravdu komplexné. Z webové stranky se rodice déti ¢i
postizeni sami, dozvédi zakladni a potiebné informace, kde hledat pomoc, podporu,
pomiicky. Jak sami autofi projektu na svych strdnkach zminuji, védi, ze rodice jsou
velmi vytizeni feSenim rtiznych zdravotnich pozadavk, a tak cilem tohoto projektu
je, aby se rodi¢ dostal k potiecbnym informacim tehdy, az na to bude mit cas.
Organizace také provozuje informacni linku.® Obdoba této stranky tieba v CR chybi.

V USA se mohou rodi¢e spojit v projektu ,,Podpora rodi¢i rodi¢um®,

napiiklad pomoci organizace CP FAMILY NETWORK.’

3.5 Rana péce

Rana péce je socialni sluzba ztizena podle zdkona ¢. 108/2006 Sb., kde v §54 tuto
sluzbu specifikuje.

Litera zdkona nastavuje rdmec, v praxi jsem se pravé vrané péci setkala
s odborniky prvniho kontaktu, ktefi uméli jednak pomoci, ale také dale nasmérovat,
kde maji potfebni pomoc hledat.

Jak a komu pomaha rana péce, mi Vvrozhovoru uvedla pani Mgr. Kristyna
Holubov4, pracovnice Spole¢nosti pro ranou péci, Brno.

Klientem rané péce je vzdy celd rodina s ditétem s postizenim. V rané péci je

veskera prace zaméfend na podporu celé rodiny, pro rodice postizenych déti je rana
péce zaroven psycho-socidlni poradnou. Rané péce je pro rodinu ndpomocna do 7 let

véku ditéte. Individudlni plan prace s rodinou strukturuje zpisob prace s vyhledem

® Internetovy projekt je dostupny na webové adrese: http://www.cerebralpalsy.org/.
" Organizace je dostupna na webové adrese: http://cpfamilynetwork.org/.
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na 1 rok, ale i v prub&hu toho roku se miize obménit podle aktualniho stavu. Po roce
se tento plan vzajemné spoluprace vyhodnocuje.
Spolecnosti rané péce se specializuji podle typu postizeni. Napiiklad mohou byt

zamé&feny na Kklienty s o¢nimi vadami. O¢ni vady jsou ¢astou komplikaci pravé pii

v Vv

.....

Bazdlni stimulace pracuje na principu naucené manipulace s ditétem, vSechny
pohyby jsou pifesné vedené, a dité se uci rozeznavat, co mu ktery dotek sdéluje. Déle
je pro takto handicapované dit¢ potieba, aby se stimulaci nauc¢ilo vnimat své télo.
Lezici dité ztraci povédomi o hranicich mezi svym télem a okolim, proto se polohuje
do tzv. hnizdecka. Hranice téla si dité uvédomi také diky stimulaci dotekem po celém
téle ptes rehabilitacni pomiicky. Tuto techniku se zaroven uci i rodinni pfislusnici. U
zrakové a kombinované postizenych déti se pracuje na stimulaci zraku, celkovém
rozvoji ditéte, procviuje se jemna i hruba motorika, s détmi se pracuje na zlepSeni
komunikace, ve které se vyuziva jak slovo, tak obrazky.

Pracovnice rané péce jsou schopné i poradit pii problémech v interakci mezi
matkou (rodinou) a ditétem. Sleduji rodinu v jejich pfirozeném prostiedi, z této prace
pofizuji videonahravky, které posléze s rodinou rozebiraji. Cilem je maximalni
rozvoj schopnosti postizeného ditéte a jeho co nejlepsi integrace s rodinou.

Pracovnimu tymu rané péce se velmi osvéd¢ily intenzivni kurzy pro rodiny
s détmi. Tyto jsou bud’ ve vikendovych, nebo v tydennich blocich. Tyto kurzy jsou
svymi informacemi zhusténé, vyhodou je zapojeni vice rodin a vzdjemné predavani

zkuSenosti. Na kurzech je zajistén 1 doprovodny program, zajiStuji 1 hlidani déti, bez
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ohledu na zavaznost jejich postizeni, aby si mohli rodice také na chvili odpocCinout a
méli ¢as pro sebe.

Pfes ranou péc¢i si mohou rodice zajistit veskeré informace o moznostech
socialni pomoci, pracovnici pomohou rodi¢im pii vyfizovani ptispévkl na péci, na
rehabilitacni pomiicky, a to nejen pfes organy statni spravy, ale také ptfes nadace.
Spolecnost pro ranou péci Brno spolupracuje mimo jiné s nadaci Dobry andé¢l. Bez
pomoci riznych darct by si rodie pro své déti ¢asto nemohli dovolit nakladné
rehabilitaéni pomucky, naptiklad voziky ¢i specidlni kocarky. Nadace také pomahaji
pfi nutnosti pofidit do rodiny auto, kdyz dité s postizenim zavrs$i tfi roky.

Pti dlouhodobé spolupréci mezi rodi€i a pracovniky rané péce tito vyhotovuji
1 zpravy o prubéhu rehabilitace, které rodice piedkladaji pfi Zadosti o ptispévek na
péci. Zaroven jsou rodice pln¢€ informovéni o dal§ich moZnostech rozvoje ditéte pies
integraci do Skolky ¢i Skoly, nabidce staciondii a podobné. Rodice jsou vybizeni,
aby jednotlivé zafizeni navstivili a mohli se kvalifikované rozhodnout, jak déle bude
jejich dité vzdélavano.

Pracovnici rané péce také pomahaji svym klientim pfi vyfizovani lazeniskych
a rehabilitacnich pobyt. Spole¢nosti rané péce funguji po celé republice a podle
diagn6z se vedle klientl s poSkozenim zraku specializuji na détské autisty, déti
S mentalnim, sluchovym postizenim, déti s problémem v fe¢i a na déti pochazejici ze
socialn€ znevyhodnéného prostiedi.

Zajimavé je pravidlo, ze rodina miZe spolupraci kdykoliv ukoncit, ale ze
strany spolecnosti je ukonena spoluprace pouze v pripadé, kdy neni mozné rodinu
kontaktovat. Veskeré sluzby jsou pro rodinu zadarmo.

Naklady na provoz této neziskové sluzby jsou hrazeny ze zdroji Ministerstva

financi, ptes penize od krajli, z obci s rozsitenou plisobnosti, nékdy pres Evropskeé
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fondy, v neposledni fadé pomahaji penize od darcti a sponzord. Nékteré sluzby rané
pé&e jsou nabizeny jako jedna ze sluzeb Charity Ceska republika.
Velice detailni a zajimavé zpracovani problematiky Rané péce provedl

nadac¢ni fond AVAST.®

8 Kompletni zprava o Stavu Rané péce v CR je dostupné ke stazeni na webovych strankach:
http://nadacnifond.avast.cz/analyza
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4 VYZKUMNA CAST

4.1  Uvod vyzkumné &asti

Inspiraci pro zpracovani této prace mi je vlastni zkuSenost byti ,,matkou
postizeného ditéte. Moje dité patii mezi ,,vzacné®, kdy vyskyt shodného postizeni je
vycislen na 1 ptipad pii 20 tis. zivé rozenych déti, tj. velmi raritni. Moje vlastni
zkusenosti, jak s pfistupem okoli, zdravotnikli a s hledanim potfebnych informaci
proto povazuji za ne Uplné vypovidajici, proto jsem si jako téma vybrala prozivani
matek d&ti s postizenim nejcastéj$im. Jednou z otazek, které mé samoziejmé
zajimaji, nakolik se budou nasSe svéty lisit? Co 1 tak mame spole¢ného?

Pti zvazovani, jaky zplsob dotazovéani zvolit, zda vyzkum kvantitativni ¢i
kvalitativni, jsem se rozhodla pro metodu hloubkovych polostrukturovanych
rozhovorii a jejich obsahovou analyzu dle metodiky prof. Michala Miovského

(MIOVSKY, 2006).

4.2  Vyzkumné otazky a scénar rozhovoru

Pii zadani prace jsem zvolila jako hlavni vyzkumnou otazku: ,Jak se
maminky déti s DMO vyrovnavaji s reakci socidlniho prostfedi na postiZzeni svého
ditéte?* Ke zjisténi odpoveédi mi pomohou dvé dopliujici otazky: ,,Jaké jsou dle
maminek subjektivné vnimané reakce okoli na dité¢ postizené DMO?* a ,Jak se
maminky s témito reakcemi vyrovnavaji?“

Scénat rozhovoru, ktery je ptilohou této prace, obsahuje orientacni otazky,
jejichz odpovédi by mély v pribéhu rozhovoru zaznit. Pfi sestavovani scénaie
rozhovoru jsem se fidila svoji vlastni zkuSenosti. Chtéla jsem veédét, zda je mij
piibéh S mymi pocity a prozivanim traumatu natolik raritni, jako je raritni diagnoza
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ditéte, nebo zda 1 dalsi maminky postizenych déti prozivaji sviij zivot podobné. Moje
zkuSenost z rozhovort s maminkami s traumaty v matefstvi je, Ze vypravi spontanné
a d¢jova linka se tdhne od doby téhotenstvi az po dnesni dny. Proto mym zdmérem
bylo nechat hovor volné plynout, s tim, Ze s vysokou pravdépodobnosti se odpovédi

vynoii samy.

4.3  Vybér respondentii

Neptfedpokladala jsem, Ze splnit plivodni pfedstavu o poctu uskutecnénych
rozhovorii bude tak naro¢né. S maminkami se osobné potkavam skrze rizné
rehabilitace. Podle dohody s vedoucimi rehabilitaci jsem napsala informacni email,
ktery tito rozeslali na ptedem vytipované adresy s prosbou o umoznéni rozhovoru.
Takto bylo osloveno 16 maminek déti postizenych DMO. Muj piivodni ptedpoklad,
ze pro maminky bude ulevné si o svém Zivoté popovidat s nékym nezaujatym ale
s podobnou zkusenosti, se ukazal mylnym. Z takto oslovenych respondentti se ozvala
pouze 1 maminka, kterd se nasledn¢ omluvila, a rozhovor se neuskutecnil.

Prvni dvé respondentky jsem ziskala ze svého socidlniho prostfedi. Tieti
maminku k rozhovoru jsem oslovila pies spole¢né znamé z farnosti, tento rozhovor
se povedlo uskutecnit. Jedna z respondenentek zprostiedkovala rozhovor se svoji
kamaradkou, ale nakonec k rozhovoru tato maminka nedala souhlas.

Posledni, ¢tvrty rozhovor, probehl diky iniciativé mé blizké kamaradky, ktera
sama musela sebrat mnoho sil, protoze oslovila vlastni maminku, s prosbou, aby
promluvila o jejich rodinném traumatu.

Z celkem 21 maminek oslovenych ptes vzajemné spolecné kontakty jsem

mohla rozhovor uskutecnit se ¢tyfmi maminkami.

38



4.4. Vyzkumné rozhovory

Pti domlouvani mista rozhovoru jsem nabizela moZnost setkani u nads doma,
zaroven jsem byla schopna se jakkoliv mistné i ¢asové€ prizpusobit. Maminky jsem
informovala o motivaci zpracovat jejich ptibeh do své bakalaiské prace a seznamila
jsem je s pravidly ochrany osobnich tdaji. Zaroven kazda z maminek podepisovala
informovany souhlas, jehoz znéni uvadim V pfiloze této prace a v originale jej
archivuji. Hovory byly piepsany doslova, vyjma pasazi, které se nevztahovaly
K tématu ¢i u kterych si vylozené maminka vyminila, Ze si nepieje, aby byla pasaz
citovana ¢i zminéna totoznost osob, o kterych hovoti. Hovory byly anonymizovany.

Maminka Petra, kterd jako prvni dala souhlas srozhovorem, je moji
kamaradkou z doby, kdy jsem d¢lala praxi na neonatologickém odd¢leni v porodnici
— projekt Foceni maminek s miminky. Rozhovor probéhl u nas doma, stim, Ze
maminku jsem pfivezla i odvezla. Maminka u nas pobyla asi pies dvé hodiny, z toho
nahravand cast rozhovoru byla 1 hodina a 2 minuty. Maminka byla v prib&hu
rozhovoru velmi rozruSena, i plakala. Vnimala jsem hloubku jejiho trapeni jeSté
intenzivnéji neZ pfi nasich pfedchozich setkanich.

Druhy rozhovor s maminkou Jitkou probéhl v domacnosti maminky. Setkala
jsem se tam i s ostatnimi ¢leny domacnosti. Mij pobyt u nich byl ptiblizné néco pies
hodinu, z toho samotna nahravka trvala 47 minut. Maminka vypravéla velmi klidné a
plynule, bylo zfejmé, Ze ptibéh své rodiny nevypravi poprvé. Sama uvedla, ze vzdy
byla ochotné o jejich osudu mluvit, ¢asto ji oslovovali studenti jako ja. Pfi rozhovoru
bylo ziejmé, Ze v rodin€ panuje znacna soudrznost, o citlivych tématech neméla
maminka problém mluvit pfed ostatnimi, navzdjem se rodina ujiStovala a
potvrzovala, ze se ptibéh odehral tak, jak maminka vypravi. Dostala jsem k dispozici

album s fotografiemi pro ilustraci piibeéhu. | kdyz pani Jitka je zvykla piibch
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vypraveét, preci jen byly chvile, kdy jsem zahlédla v jejich ocich slzy. Od emoci pii
slovech o bolesti vlastniho ditéte se zcela, dle mého pozorovani, oprostit ur¢ité nejde,
1 kdyZ uz je podobnymi slovy pravdépodobné vypravén po nékolikaté.

Tteti rozhovor s maminkou Danou probéhl v kavarné. Pavodné jsem se
obavala, ze se nejedna o vhodné misto k povidani o tak citlivych a osobnich vécech,
ale pti samotném rozhovoru jsem konstatovala, ze se jednalo o ptijatelny kompromis.
Pristoupila jsem na volbu pani Dany stim, ze jeji dcera je na voziku a vlastné
odkazana na stalou asistenci své maminky. Proto by byl transport k nam domi, do
mistnosti neupravenych pro vozickare, problematicky, a vnimam jako pochopitelné,
ze mé&, jako ciziho c¢lovéka, rodina nepozvala k sobé doml. Rozhovor probéhl ve
velmi piijemné atmosféfe. Setkani trvalo asi 50 minut, z toho samotna nahravka je na
28 minut. Maminku zaujal diktafon, Ze podobnou pomicku by jeji dcera také uvitala
pii studiu. ProtoZe setkani s maminkou Danou bylo zprostiedkované, nemély jsme o
sob¢ skoro Zadné informace, tedy na zacatku jsem néco fekla i o sob¢, své zivotni
zkusenosti, motivaci studovat $kolu i vybéru tématu své prace. Pani Dany jsem se
musela vice vyptavat. Ne ze by nechtéla o sobé vypravét, ale méla pocit, Ze vlastné
neni skoro nic zajimavého, co se v jejim piibéhu odehrava. Vnimala jsem z ni velkou
silu 1 schopnost brat Zivot se v§im, co pfinesl, zit ted’.

Posledni, c¢tvrty rozhovor spani Alenou, probéhl diky iniciativé mé
kamaradky, ktera nakonec svoji maminku oslovila s prosbou o poskytnuti jejich
rodinného piibéhu. Za pani Alenou jsem jela do jejich domova. Navstéva trvala pres
dv¢ hodiny, z toho nahravka je dlouha celkem 1 hodinu a 54 minut. Jak je z ptepisu a
rozboru nahravky zitejmé, piib¢h pani Aleny, jejiho syna i dcery je velmi silny a cas
z n€] neotupil ani Spetku bolesti. Pani Alena Casto plakala a 1 mé se jeji vypravéni

poslouchalo velmi téZko. Méla jsem dojem, Ze svolila k nahravani jejich ptib¢hu,

40



protoze v této rodinné tragédii je mnoho otazek, na které maminka stale hleda

odpovedi.

4.5. Reflexe vlastniho predporozuméni

Téma bakalarské prace se mé¢ velice osobné dotyka. Z toho diivodu povazuji
za dulezité uvést svoje postoje a dulezité momenty, které formuji mulj piistup
k tématu, abych je mohla odd¢lit od piib&éhia dal$ich maminek. Za timto G¢elem jsem
také zpracovala odpovédi dle scénéfe a tyto pridavam do ptilohy této prace.

Ze svych odpovédi zdiraziuji, Ze jsem si stale védoma znacné psychické
nepohody z prozitého, a pfiznavam, Zze jsem stale traumatizovana skute¢nosti
postiZzeni vlastniho ditéte. Do budoucna se divdm s obavami. I kdyz od narozeni
dcery uplynuly 4 roky, stale jesté se mi mnohé zranujici vzpominky vybavuji se
zna¢nou intenzitou. Citeln& postradam funk¢ni rodinné zadzemi, s manzelem jsme na
vie sami. Jedté jsem byla po mnoho let pietizena pééi o tchyni. Ze jsme situaci byli
schopni zvladnout, pfi¢itam vybudovanému finanénimu zdzemi, své povaze a
odborné psychoterapeutické pomoci, kterou vyuzivaime s manzelem.

Sama jsem prozila, jak je dilezité umét si nastavit vlastni hranice, nakolik
jsem schopné vydat se z vlastnich sil, naucit se fict ,,ne‘ a to si obhajit, ve chvili, kdy
pozadavky ze strany ostatnich jsou jiZ pfes to, co mohu zvladnout. Tohle jsem
neuméla a naucila jsem se to az diky psychoterapeutickému sebezkuSenostnimu
vycvikovému programu. V ném jsem si oSetfila také dalSi traumata, ktera vznikla
jako reakce na zranujici jednani nejblizsiho okoli.

Jsem si védoma, Ze mij pohled na pfibehy ostatnich miize byt timto zkresleny
a byl zkresleny i ve zplsobu vedeni rozhovorti. Pfi analyze budu na tento aspekt

V potfebné mife poukazovat.
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4.6. Postup analyzy

Texty rozhovorli jsou analyzovany obsahovou analyzou S otevienym
kodovanim. Obsahova analyza je analyza textu scilem rozkryt vlastnosti textu
s ohledem na poloZenou vyzkumnou otazku (HENDL, 2016, s. 415).

Kédovani mi umoziuje piifadit kliCova slova k ¢asti textu tak, aby
identifikovala a oznaéila vyznamové celky podle jednotlivych kritérii (MIOVSKY,
2006, s. 219).

Volila jsem tento typ analyzy z divodu, protoze jsem svym zptisobem uméle
vlozila fakt postiZeni vlastniho ditéte jako hlavni bod z&jmu pfi rozhovoru. Pfitom si
uvédomuji, ze kdyby kazdd z maminek dostala mozZnost prevypravét svilj zivot bez
mnou pfineseného tématu, jejich priority pifi vypravéni by se vyvijely i jinym
smérem. Obsahova analyza mi dava moZnost vystihnout specifika piibéhu kazdé
z maminek, jako néstroj zahrnuje spektrum dil¢ich metod a postuptli, slouzicich
k analyze jakéhokoliv textového dokumentu (MIOVSKY, 2006, s. 230).

Pfi zpracovani textl se soustfedim na hlavni vyzkumné otazky,
metodologicky rozeberu text a vystihnu hlavni charakteristické body, kterymi mohu
jednotlivé maminky v jejich pfibézich specifikovat, nakonec vyhleddm témata, ve
kterych se piibéhy potkavaji (HENDL, 2016, s. 251).

Hlavni vyzkumné otazky ze zadani prace jsou:

»Jak se maminky déti s DMO vyrovnavaji s reakci socidlniho prostiedi na
postizeni svého ditéte? Ke zjisténi odpoveédi mi pomohou dvé dopliujici otazky:
»Jaké jsou dle maminek subjektivné vnimané reakce okoli na dit¢ postizené DMO?*

a,,Jak se maminky s t€émito reakcemi vyrovnavaji?*
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4.7 Analyza jednotlivych rozhovorii

4.7.1 Maminka Petra

Za stéZejni v piibéhu maminky Petry se ukazuje extrémni prozita bolest po
umrti miminka (dvojcete Elisky), pfedchozi t€hotenské komplikace a potraty a
znatna stresova zatéz zobdobi pobytu dcery na neonatologii. Jednak dcefin
pfedcasny pfichod na svét provazely znacné zdravotni komplikace, které piimo
ohrozovaly jeji zivot, dale 1 budouci vyvoj dcery neoznacovali lékafi za piiznivy.
Maminka ale i pfimo zminuje chovani zdravotnického personalu za dalsi podstatnou
pfi¢inu stresu: ,Ja jsem psychicky nevydriela sestricky... Tak jak jsou mezi
Jjednotlivyma oddélenima spory, tak si to proste vylejvaly pres pacienty.*

Po ptekonani Zivot ohrozujicich komplikaci na oddéleni ARO, pobytu na JIP,
¢ekd maminky s pfed€asné narozenymi détmi posledni oddé€leni pfed propusténim,
oddéleni intermediarni. Maminka Petra si na tomto oddéleni opét musela sahnout na
dno svych sil. Ukolem sester a lékaiti na tomto poslednim oddéleni je, mimo jiné,
aby miminka byla schopna sama pfijimat potravu. Dcera pani Petry ale naprosto
odmitala pit. Maminka byla pod velkym tlakem situace a sester: ,,Miij pocit z toho, ze
sestricky si mé prehazuji jako horky brambor a Zadna nds nechce, protoze kazda to
S nami néjak zkusila a néjaky *** delali Spatny prumér. Pak nakonec se vSichni
divili, Ze nam to vlastné nejde... hodné Spatny to bylo, nic, co bych mohla délat sama
doma, s tim krmenim.... A ja uz jsem v ty dobé byla prosté na prasky... prosté jsem
méla krizi nervii, rozbrecela jsem se, udelala jsem tam paradni hysterdk, kdyz to

reknu, hrda na to nejsem, ale pomohlo to, vsichni tam pak na me byli hodni.*
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Sama se 0 tom, co prozivala pii hospitalizaci dcery na oddé€leni neonatologie,
vyjadiuje: ,Ja si myslim, Ze jsem opravdu trpéla néjakym tim posttraumatickym
syndromem.*

Mamince Petie v tak tézké situaci poméhala hlavné jeji maminka, babicka
ditéte. Déle za terapeuticky hojivé povazuje setkani se vstficnou a empatickou
lékatkou, MUDr. Magdalenou Chvilovou Weberovou, kterd se ji dostatecné
vénovala a popsala ji problematicky proces navazovani vztahu matka — dité¢ po
pfedCasném porodu. Sama maminka popisuje, ze: ,,opravdu jsem méla problém
navdzat s EliSkou vztah, protoze jsem se hrozné badla, Ze umre, jako umrelo to prvni
miminko. /...] No, a kdyz jsem to jako pochopila, tak jsem si Fikala, prosté si to
odpust a jdeme dal. [...] No ja méla pocit viny. Mé v zZivoté nenapadlo ji néjakym
zpiisobem opustit, odejit z nemocnice nebo néco takovyho, ale ja jsem méla, prosté
Jjsem méla problém navazat k ni citové pouto, protoze jsem se bdla, Ze o ni prijdu.*

Po propusténi z nemocnice zatézové néarocné obdobi neskoncilo. Nadale
trvaly a do dneSniho dne trvaji u ditéte problémy s pfijimadnim potravy. Diagndza
DMO byla stanovena u ditéte az ve dvou letech, do té doby stdle panovala nejistota.
Maminka se ale na pfijeti této diagnozy ptipravovala, protoZe pozorovala vyvoj u své
dcery, jeji pohybové problémy pii chiizi. Pivodni pfedpoklad, Ze jeji dcera bude tzv.
,»lezak®, se nastésti nepotvrdil, ale dité si zdravotni nasledky nese.

Maminka zmifuje, Ze nadale zaZivala stres ze strany svého socialniho okoli.
Opét prozivala situace, kdy si pfes ni nékteti zdravotnici vyfizovali svoje spory.
Nedostala pro ni potfebné informace ohledné systému socialni podpory, pomoci, ze
mize vyuzit sluzeb rané péce, vSe okolo lazni a ufadl si musela zafidit sama. Jako

feSeni pro nesplnitelné pozadavky I¢€katti vid€la, ze jim bude lhat o poctu cviceni,
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ktera s dcerou uskutecnila, protoze Iékaiem pozadované cykly nebyla schopna
zvladnout.

Dalsi zatézi je reakce pribuznych, které se daji oznacit za neempatické. Sama
sebe popisuje jako mezi dvéma mlynskymi kameny. Popisuje, jak je udivena, jak jina
piibuzna u svych déti ,,vysiluje kviili takovym hovadinam, pro mé. Ja nevim, no, ty
Skaly jsou nastaveny pro kazdyho jinak, ona vysiluje z toho, Ze mald nechodi v tolika
a tolika mésicich, ja resim zase jiny véci... Nechci ty svoje problémy povysovat, ale
nevim tam o nicem jinym, zZe by to dalsi dite mélo néjaké problémy.” Pani Petra si
vybudovala obranny mechanismus na dotazy okoli, které zkouma, pro¢ jeji dité
neodpovida standardnimu vyvoji. Prvné ji tyto dotazy byly nepfijemné, ale nyni se
naucila dotazovaného ptedejit tim, zZe doptedu tekne: ,,ne, (Eliska) tohle nedéld, je
pozadu, je zaostala. [...] Co clovek kazdymu bude vykldadat. [...] A vSichni koukali a
uz se nikdo neodvazil prosté, no.”“ Sama sebe popisuje, Ze se vnimala neustéile
Vv agresivné obranném nastaveni. Snazila se a snazi svoje dité chranit pted piredsudky
okoli, obava se, Ze automaticky si ostatni lidé spoji postiZeni jejiho ditéte s néjakym
psychickym problémem. Nechce, aby si okoli jeji dité prohliZelo, nechce byt pod
mikroskopem svého okoli. K interakcim mezi pani Petrou a jejim okolim jeSté cituji
postieh: ,,Tak ono se tohle Fika strasné Spatné. 1 ti lidi, kteri to (o postiZeni) védi, to
nechapou v plném rozsahu.*

Pani Petra svoji hlavni podporu méla a ma ve své mamince. Ve svém
manzelovi ma pani Petra hlavné psychickou oporu. Popisuje, ze se manzel snazi, ale
je to chlap, a samozrejmé md jesté min zkusenosti nez ja. [...] Krmil jednou
(kontextové jedenkrat v pribéhu noci) v noci, abych se vyspala.” Dalsi radost do
zivota pfineslo 1 narozeni druhého ditéte. Ale na narozeni mladSiho sourozence starsi

Eliska reagovala regresi ve vyvoji.

45



Maminka Petra je dlouhodob¢ pietizena. Obé jeji déti maji své naroky a tyto
jsou cCasto neslucitelné. Manzel musi chodit do prace a jedind vypomoc, babicka, je
potiebna 1 u dalSich Clent rodiny. Petra vi, ze prvni tii roky u postizeni DMO jsou
Usilovné déla vSe, co mize. Ale pfi naSem rozhovoru jsem méla pocit, ze uz skoro

nemuze.

4.7.2 Maminka Jitka

StéZejnim tématem rozhovoru s maminkou Jitkou bylo feSeni a zpracovani
reakci zjejiho Sir§tho socidlniho prostfedi, konkrétni oblasti jsou zdravotnicti
pracovnici a socialni pracovnici na tradech.

Maminka méla podezieni od zacéatku, Ze s jejim ditétem neni néco v potadku,
a hledala pomoc u 1ékait. Prvni 1€katka, které se svéfila, nejdiive nechtéla délat nic,
a ,,pak mi rekla, Ze jsem hystericka, Ze je normalni tohle vsechno a ze to jako dozene.
Ale ja to videla, ze mél past konicky, nepasl, takhle hlavicku stranou, porad to ve
mné desné hlodalo.” Nakonec musela maminka vyuZzit svych kontakth a tak se
dostala i s ditétem do péce spravné lékarky, kterd pro né byla ,,and€l”. Pani Jitka
popisuje své zoufalstvi, kdy vidé€la, ze s jejim ditétem se néco d¢je, a uz byla ochotna
pfijmout jakoukoliv diagnozu, jen aby uZz bylo jasno a ditéti bylo pomoZeno.
Diagnéza nastésti ptiSla v¢as, protoze takto postizené déti trpi silnymi epileptickymi
zachvaty a na Zivoté¢ je dale ohrozuji laryngitidy. Primérny v&k doziti déti s timto
postizenim je 5 let.

Maminka popisuje velmi komplikovany zdravotni stav ditéte, nyni jiz
dospélého Cloveka, ktery je stale suzovan epileptickymi zachvaty a je mentalné na

urovni 2-3 let. Popisuje vyvoj, jak zprvu netuSila rozsah postizeni a vliv na
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budoucnost ditéte. Zminuje, jak vidéla v nemocnici jiné déti, viditelné mentalné
zaostalé, a jeSté si myslela, ze jejich syn na tom bude Iépe. Ted, s odstupem casu,
tika ,kdybych ja tenkrat veédela.” Vazny zdravotni stav ditéte znamenal Casté
hospitalizace. V tomto tématu uvadi maminka dvé velmi protichidné zkuSenosti ze
dvou nemocnic. V prvni nemocnici popisuje piimo tyrani nemocnych postiZzenych
déti lhostejnym zdravotnim persondlem. Po tak dramatické zkuSenosti pani Jitka
popisuje, ze ,,dodnes nemiizu okolo ty nemocnice jet, tedy ted uz okolo jedu, ale tak
nékolik mésicii potom viibec ji nemohla videét, bylo to tam fakt strasny.*

Tuto velmi negativni zkuSenost vyvaZzuje nadstandardni a lidsky pfistup ve
spadové nemocnici, kdy oSetfujici Iékaiku maminka charakterizuje ,,ona byla
opravdu skvéla, ja ji porad Fikam nas andeél. Ona védéla, jak Honzik na tom je, a tak
nam domlouvala, kdy ma ona sluzbu, tak tam mame chodit, ne do ordinace, ale k ni
primo, Ze ma na nds cas...* Velmi m& zaujalo, a ze své zkuSenosti vyzdvihuji, Ze tato
pani doktorka dbala i o psychicky stav rodi¢l postizenych déti tim, Ze rodi¢iim na
pomoc a podporu zvala psycholozku.

Maminka popisuje, jak se setkdva stale u lékarského personalu
S nepochopenim situace a zdravotniho stavu syna. Napfiklad u akutniho zubniho
oSetfeni upozoriovala sestru, Ze jeji dit€ vysky a vahy dospélého cloveéka, je vazné
mentalné postizené a potfebuje oSetfeni okamzité. Ale sestra na normélnim ténem
vzneseny pozadavek nereagovala. Maminka si opét musela pro své dité vynutit
potiebny piistup: ,,A sestra prosté nic. Mné zase nezbylo nic jinyho nez udélat scénu,
mné uz je z toho trapné proste.*

Obdobné negativni zkuSenost ma pani Jitka s tfednicemi socidlniho odboru,
kam mistné spadaji. Jejich postup nazvala ,,buzeraci“. Z osobniho jednani s pani

Jitkou jsem vnimala, ze se jednd o velmi vyrovnanou, pohodovou osobnost, ktera
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umi ale velmi diirazné obh4jit prava své rodiny a ozvat se vuci zvuli okoli. Vyborny
priklad jeji povahy je, Ze kdyz ji uiednice pfinutila obéhnout dalsi instituce a donést
potvrzeni, které bylo pro vyplatu pifispévku, o ktery maminka zadala, zbytecné, tak
maminka sice tento ufedni kon podstoupila, ale ,,uz jsem toho méla dost, ja byla tak
nasrand, z toho vseho, zZe jsem zase prosté, no vtrhla jsem tam K vedouci, nechala
Jjsem si zavolat vSechny, i tu Pracovnici, zastupce a tak, a rikdm jim tam tu situaci a
Jestli je tohle opravdu nutny? Fakt je to nutny? Rvala jsem tam na né, zZe nds, rodicii
postizenych déti, maji tady jen nekolik desitek, to opravdu nemohou pro nds, co uz
takhle to mame tezky, tak nam dat jednu spolehlivou pracovnici [...] vitbec néjak
nevim, kde se to vzalo, ale musela jsem.” Maminka Jitka ma zkuSenosti z oblasti
socialniho a zdravotniho okoli velmi polarizované. Postizeni jejiho ditéte je velmi
vazné a v této situaci se naucila branit zdjmy své rodiny. Sama ze sebe vyjadiuje
prekvapeni ,,kde se to v ni bere*.

DalSim, velmi podstatnym tématem, je semknuta a funkéni rodina. Pani Jitka
béhem rozhovoru velmi zduraznovala, ze nikdy nepochybovala o pevnosti
manzelstvi. Zminovala, ze jsou ji znamy piib&hy dalSich maminek postizenych déti,
které zlistaly s ditétem samy. Pak, Ze dalsi jeji zndmé zminovaly, Ze si museli doma
s manZzelem, po sdéleni diagndzy ditcte, vytikat, co a jak dal. Pani Jitka vypravi: ,,To
u nas nikdy nebylo. My jsme si nikdy takhle nesedli. My jsme to, co se stalo, viibec
neresili, manzel by nas nikdy neopustil, tam nebyly Zadny pochybnosti, nikdy.*

Pravé rodina — manZel, rodi¢e — byli a stale jsou zakladni oporou pani Jitky
pro zvladnuti situace s postizenim jejiho ditéte. PrarodiCe kompenzovali Cas a
pozornost druhému ditéti pani Jitky, stfidali se v péci. Toto nejblizsi socialni okoli je
pro pani Jitku tak dostacujicim zdzemim, Ze ji napliiuje dostatecné socialni potieby

kontaktu. Rodina ale musela vyloucit jednoho ¢lena ze SirSiho piibuzenstva
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Z kontaktu, protoze tento se negativné vyjadfoval o postizeném ditéti a vid¢l jako
jediné mozné feseni situace dat dit¢ do ustavu. Jinak pani Jitka hodnoti své Sirsi
socialni okoli jako ,.jinak nic vic nekomentovali — ale taky s nicim nepomohli.*

Pani Jitka musela opustit svoje ambice navratu do prace a ve své soucasné
roli je spokojend. V hlavni péci o postizeného syna se s manzelem stfidaji. Manzel
piebira plnou péci o syna v dobé€, kdy pani Jitka se zbytkem rodiny odjizdi na
zotavenou k mofi. Tento ¢as si maminka velmi uziva: ,,NO jd se tam citim, jako Ze
mam kiidla! [...] Pordd nemusim, jako hlidat to a tamto, tak to je naprosto uzasny,
Z toho tydne pak rok Ziju.“ Rodina by vyuzila odlehcovaci sluzbu, aby mohla odjet na
dovolenou spolu, ale Zadny Ustav v Praze a Stftedoceském kraji tuto sluzbu nenabizi.
Pouze existuje pro klienty, ktefi jsou v Gstavu umisténi na stalo. Jak ale pani Jitka

zdarazije ,,My ho do ustavu dat nechceme. No my ho nedame.*

4.7.3 Maminka Dana

Hlavnim tématem je mentalni a inteligen¢ni schopnosti dcery, které¢ je DMO
nezasazené, a jeji moznosti uplatnéni do budoucna: Duraz na: ,,Po té mentalni
strance je to supr‘. Maminka jiZ zna rozsah postizeni a vice ocefiuje nezasazenost
postizenim mysleni, inteligenci své dcery, vozik nevidi jako pfekazku. Dcera se hlasi
na béznou vysokou skolu, ktera ma bezbariérové upravené prostory. Diky inteligenci
dcery se snizuje tenze obav z budoucnosti (kontext — dcera si umi vykomunikovat, co
chce): ,,Tak aspon, co taky jinyho, jeste aby tak sedéla na tom voziku a neuméla
pipnout.*

Sebe samotnou maminka popisuje jako Zenu s ,,takovou povahou‘ v kontextu,
ze si nepiipousti néjakd ALE, bere zivot tak, jak pfisel, je Clovékem s tymovym

duchem, konstatuje, Ze navod na to, jak prozit sviij Zivot, kdyz se svoji dcerou jsou
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prakticky tézko oddélitelné, nedava, konstatuje, zZe ,,tézko Fict, bud'to to clovek v sobé
ma, nebo ne.

Vyzdvihuje, Ze jeji dcera uz jako malé dité vystacCila pii hie svym
vrstevnikiim, hledala zptsoby, jak u déti byt a dosdhnout, ¢eho chce.

Pfiznané¢ bolestivé emoce: Maminka také piriznava zachvév bolavé
vzpominky na okamziky, kdy vidé€la svoje dit¢ s postizenim na piskovisti spolu se
zdravymi détmi, ale kompenzuje to pfiznanim, Ze jeji dcera byla i tak St'astna. Vedle
socialné zdatné dcery, byt’ s fyzickym postizenim, stavi rozdilné chovani svého syna,
ktery ac¢ fyzicky zdrav, necitil se dobfe v kolektivu a tim se odliSoval od
predpokladaného chovani: Malé dit€¢ si bude hrat na piskovisti s ostatnimi détmi.
Dale zminuje obavy do budoucna: ,,Obcas mé napadaji takovy myslenky, co bude, az
tady nebudu. Jestli mam néjak dopredu zarizovat, zkoumat, jestli by to néjak zvladla
S brachou, nebo co [...] takhle neni problém (kontext — kdyz jsem jesté tady).*

Naprosty duraz na rodinu: Rodina pani Dany je stabilni. Ani narozeni
postizeného ditéte nenarusilo soudrznost manzelstvi, nemélo dopad na vztahy v $irsi
roding€. Pani Dana konstatuje: ,,My jsme jako Vv rodiné nikdy neméli Zidnej problém
[...] kdyz bylo potreba, tak ta pomoc vidycky néjaka byla.” Ve stejném kontextu
zaznéla 1 véta: ,,NO ja si ani nedovedu predstavit, Ze by to bylo néjak jinak.* O kvalité
svého manZelstvi nepochybuje, narozeni postizené¢ho ditéte neméelo na manzelstvi
negativni dopad. ,,NO, to jsem viitbec neméla zZadny problém, to jsme jako docela,
musim 7ict, Ze to manzel bral statecné, no tak nekdy, nejaky hadky, ale to jsou takovy,
ne Ze by to vedlo k néjakému rozvodu, nebo to, to jsme viibec jako nikdy neresili.*

StarSi syn nebyl ve svych potiebach zanedbavan, v rodin€ se snazili rozdélit
pozornost mezi ob€ déti. Vztah mezi sourozenci maminka oznacuje za

bezproblémovy, ve svém synovi vidi garanta, ze o dceru bude fadné postarano.
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Kontext: Nemysli, Ze by se bratr o svoji sestru staral tak, jako nyni pecuje maminka,
ale ze bratr potfebnou péci zatidi a zkontroluje.

Z textu dominantné vyzniva vzdjemny vztah mezi matkou a dcerou: Vztah se
buduje vzdjemnym poznanim a sdilenim zazitk. Vztah mezi maminkou a dcerou je
maximaln¢ symbioticky. Dcera je na maminku odkazana pii své sebeobsluze, pfi
transportu. Maminka je na dceru plné navazand — viz téma, ve kterém fesSi
budoucnost dcery, co kdyby dcefi vysla vysoka skola, co pak bude maminka délat?
Uvazuje, ze si najde i praci, a pfiznava, ze to bude t€zké, ze byla 20 let pIné s dcerou.

Velkym tématem je spole¢né traveni ¢asu s dcerou. ,,No, ona je takova akéni,
no /...] Maminko, jdeme, tamhle jdeme.” Matka s dcerou spolu sdileji mnoho zajmd,
chodi na vystavy, maminka se stard o asisten¢niho psa, jak sama psa oznacuje: ,.je
takova kamoska Janiccina.*

Na druhou stranu dcera ocekavala pfirozenou separaci od matky aspon na
dobu pobytu na skole v ptfirodé. Nepovedlo se najit jiné feSeni, nez ze maminka
musela jet s dcerou (2x), poté uz dcera nechtéla jezdit. ,,To ona nechce a nikdy
nechtéla (aby s ni jela na $kolu v piirods®), ona radéji, Ze ja nikam nepojedu, ja
nechci, abys jela se mnou.*

Maminka nezminuje zkuSenosti se zdravotnim persondlem a ufedniky nijak
negativné, v textu jsou tato témata pouze okrajové zmitovdna, vyzdvihovana
pozitivni zkuSenost s 1€kafi a rehabilitaci.

Negativni zkuSenost z reakce okoli postizené¢ho ditéte je z druhého stupné
zakladni Skoly, kde byla dcera Sikanovana, kdy se s vedenim Skoly tato socialni

patologie nedala fesSit konstruktivné.

° pozn. autorky
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Reakce anonymnich osob na postizeni dcery maminka zaznamenava, ale
nespojuje si je s Zzadnou vyznamnou emoci, neni pro ni problém o postizeni své dcery
komunikovat i s naprosto cizimi lidmi. Pfiznava, Ze se v anonymnim prostoru
chovaji s dcerou naprosto prirozené a uvolnéné, tieba se spolu dohaduji: ,,Nékde
Jjedeme spolu, ja ji tahnu a ona ma néjaky Kecy a ja na ni ivu a ti lidi si rikaji tedy
pane boze, ta mama to je ale Herodes, no tak normalni, Ze jo.*“ Otevienost maminka
preferuje pred ,.5uskandou za zddy“. Zivotni postoj maminky po zazitku setkani s ni

vystihuji slovy: ,,Zivot se nepta. Zivot JE.

4.7.4 Maminka Alena

Hlavnim tématem, které se v ptibchu ukazuje, je nezmérné bolest. Pani Alena
zazila naplno piistup jesté totalitniho zdravotnictvi. Zena, rodi¢ka, matka, nebyla pro
zdravotni persondl partnerem ke komunikaci. Dit€ po porodu bylo separovano, matka
ponechana v uzkostech. Mnoho otazniki nastdvd, co se vlastné skute¢né stalo
s ditétem, kdo ¢i co ve skutecnosti stalo za postiZenim syna pani Aleny.

Dalsi ptistup zdravotnikdi je pro néas, nasi soucasnou optikou, naprosto
zdrevjici. ,,Zddny navstévy, nic, Zadny chozeni. To byly zavieny oddéleni a jesté miiz
na téch détskych oddélenich, tam rodice viibec nesméli. [...] Cekali jsme tam snad 3
nebo 4 hodiny pred zavienyma dverma na ARU! Prestoze jsme se dozvonili a vedéli
o nas. Takze prosté nezdajem!* Kontext: Maminka byla treti den po porodu a 1ékafi ji
jen tekli, ze jeji dit€ je ve vazném stavu na ARO. Zaroven maminku oSettujici 1ékar
osocil, ze urcité nerodila v tom tydnu, jak jim hlésila, ze je staré téhotenstvi, a ze se
urcité jednalo o piedcasny porod, a fekl ji, ze dité je na tom Spatné.

Pani Alené dit¢ vydali asi po dvou mésicich, ze si mize syna vzit domu.

Jedina informace, kterou méla, byla, ze se vzhledem k prodélanym komplikacim
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bude jeho vyvoj zpozdovat, ale Zze to dozene. Byla stile ujiStovdna ze strany
hlavnich oSetfujicich Iékait, ze dit¢ je v porfadku. Pani Alena meéla s ditétem
navstévovat neurologii a cviCit na rehabilitaci. Opét doslo k silné traumatizaci pani
Aleny ze strany zdravotnikd. Prvné, kdyz rehabilitani pracovnice vzala jeji dité do
ruky jako hadrovou panu, a oznacila jejiho syna: ,,Tohle ne! Tohodle chlapecka nebo
holcicku. Tohle nemeli zachrainovat! (V hovoru byl diraz na slovo TOHLE).
Zpusob sdéleni diagnozy také prispél k duSevnimu otfesu pani Aleny. To, co synovi
je, se dozvédela, az kdyz pres zdkaz lékarii oteviela lékafskou zpravu, kterou
prenasela k jiné 1ékarce. VEdela totiz, Ze néco s jejim synem neni v potadku, zdalo se
ji to vSechno divné. Ale oSetfujici 1€katka na neurologii ji stale uklidiiovala, Ze syn se
lepsi, maminka popisuje jeji chovani jako: ,Jak fo vidi ¢lovek dnes ty Americany
V televizi, takovy happy a v§echno bdjecny.*

Svoji reakci na zjisténi skuteéného stavu ditéte popisuje slovy: ,,Vrdtila jsem
se zpatky do ordinace, no a asi jsem tam ztropila néjakou vetsi scénu. Nemyslim si,
Ze byla tak strasnd, ale dostala jsem tam péci pana psychologa, kteryho na mé
doktorka zavolala.“ Maminka jesté i po takovych letech citi potitebu omlouvat svoji
reakci, ale pfitom vi, Ze jeji reakce byla adekvétni tomu, co prozivala: ,,MozZnd
nejsem normalni, ale nemyslim si, Ze jsem bldzen. Myslim si, Ze takhle by reagoval
kdokoliv!“ Misto profesionalni pomoci krizového interventa se maminka dozvédéla
od Iékate: ,,No, podivejte se, ted uz to vite a musite se s tim smirit!* To bylo vSechno.

Druha l€katka, kterou se synem navstévovali, nebyla tak pozitivni jako tym
na klinice. Pani Alena vnimala tuto osobu rozporupln¢, na jednu stranu ji popisuje,
ze nic nemalovala v téch rizovych barvach, pficitala ji, Ze je zla na druhé, protoze je
ta 1ékarka sama postizena. Na druhou stranu piiznava, ze se k nim tato doktorka

zachovala nejlépe a nejlidStéji ze vSech zdravotnich pracovniki, snazila se maminku
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pripravit na skutecnost, ze dit¢ nemusi byt v potadku, ukazovala pro¢, zatidila pro né
cviceni Vojtovou metodou, coz patrné bylo pro dalsi prospéch ditéte podstatné.

Rodinna situace pani Aleny byla také velmi tézka. Bydlela s postizenym
synem a starSi dcerou v malém pokoji, manzelstvi se po narozeni postizeného syna
rozpadlo. Samotny rozpad manzelstvi byl plny vycitek a osoovani, kdo za postizeni
ditéte mtize. Synovo postiZzeni bylo velmi vazné, dité¢ neustale v tenzi, kiicelo, jediné
zklidnéni mu pfinasSela mateiska naruc. Pani Alena byla na vSe sama. Jeji maminka,
babicka déti, byla sotva ochotnd pomoci star§imu ditéti, svou vnuc¢ku méla u sebe
nékolik dni, kdyZ dcera na rodinnou situaci zacala reagovat psychosomaticky. Sama
pani Alena popisuje, ze vazné postizeni jejiho syna ,.bylo jako zateéz pro celou
rodinu.”“ Dcera pani Aleny velmi trpéla, jak uvadi maminka, Ze si musela fikat o
pozornost, protoze se pani Alena snazila 24 hodin denné vénovat Jirkovi, byla
ptesvédcend, Ze ,.fo md tak bejt a Ze prosté bude dobrej, Ze prosté se to vSechno
zmeni. TakZe Magdinku jsem vlastné odstrcila.” Oporu naSla pani Alena pouze ve
sve sestfe, kterd ji nehodnotila, nesoudila, ale davala najevo podporu a byla schopna
pomoci V pravnich vécech. Hlavni oSetiujici Iékarka na klinice byla schopna projevit
vuci matce postizeného chlapce aspon trochu pochopeni ve chvili, kdy byla matka
uplné vycerpana Gnavou, a chlapce na par dni hospitalizovala, aby si maminka mohla
odpocinout.

Do krizové situace se pani Alena dostala, kdyZ bylo synovi 1,5 roku a ona
potfebovala nastoupit do zaméstndni, aby méla vibec né&jaky pifijem. Tehdy
neexistovala jina varianta, nez pted jakou ji socialni systém postavil, a to, Ze pfijme
nabizené pracovni misto zdravotni sestry a za to ji syna umisti do tstavu. Pani Alena
neméla jinou moznost nez tuto nabidku pfijmout. Za synem jezdila 2x tydné na

navstévy, vlakem a MHD. Stale ale o dit€¢ méla z4jem, snazila se pecovat, byt s nim
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Vv kontaktu. Kdyby méla Sanci na jakékoliv jiné feSeni, nabidku pomoci ze strany
socialniho okoli a hlavné rodiny, tak by ji vyuzila a dité by do ustavu nikdy nedala.

Poté zacina etapa zivota pani Aleny, jeji rodiny a postizeného syna, kterd je
plna nevyjasnénych otazek, na které¢ uz s odstupem casu tézko budeme hledat
odpoveéd’. Z vypraveéni presvédCive zazniva, s hloubkou vazného dusevniho traumatu,
ze fakt, ze byla pfinucena vzdat se rodicovskych prav, maminka nikdy nepfijala.
S odstupem mnoha let popisuje svoje prozivani: ,,Jd nechci, aby to znélo néejak blbé
nebo tak, ale vytésnit to néjak uplné, Ze proste kdyz udélate nejaky rozhodnuti, tak uz
to prosté neslo nijak zpatky, a snaZite se to, nebo jad jsem se snaZila a snazim to néjak
uplne vytésnit tim, Ze jsme o tom nikdy nepovidali. Nikdy. A vim, jak si to dcera
odnesla. Ne Ze by se na to ptala, ale no... prosté i kdyz se to clovék snazi vyhnat z ty
hlavy, tak stejné ho to vidycky doZene, Ze jo.“ Svoje pocity z té¢ doby popisuje slovy:
,»Co ja, ja uz to unesu, mné uz hiir bejt nemiize... tak at’ je to takhle vyreseny. No ja
nakonec nebyla ta, ktera to zvladla.*

Pribéh dale pokracuje a otazniky se stdvaji naléhavéjsimi. V soucasné dobé
pani Alena vi, Ze jeji syn S puvodni progndzou preziti 1 rok se dozil dospélého veku.
Jeho soucasny fyzicky i mentédlni vyvoj je poznamenany postizenim, ale je schopen
samostatné chlize 1 jednani. Vstoupil do kontaktu se svoji biologickou rodinou.
Nakolik byl v tomto svém piani opravdovy, vyslovuje pani Alena pochybnost. Velmi
tryznivé zni z vypravéni pani Aleny slova, ktera slySela od adoptivniho otce: ,,,Je
vam odpousteno, Jirka vam odpustil, Pan vam odpustil, my jsme vam odpustili, vse je
vam odpusténo. ‘ [...] No, takze prosté Ze jo, z toho urcité plynulo, jako to, Ze kdyz
mné oni odpustili a Jirka mi odpustil, tak prosté ten celej spolek jejich, ten musel
probirat tu moji vinu.* Nakonec to sama shrnuje: ,,Kdyby fungovala rodina, tak by

nebylo co resit, ze jo. To jako si nemyslim, ze bysme nepotiebovali jesté néjakou
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dalsi pomoc, ja nevim, od stdtu néjakou podporu nebo néco, to si nemyslim. Ale
myslim si, Ze kdyby byl bejvalej manzel natolik frajer, takze kdyby... ale to je viechno
kdyby... Ale myslim si, Zze by to bylo 0 nécem jinym. Kdyby prosté ta Zenska
kterakoliv mela k sobé chlapa, kterej prijde domit a pomiize ji, ne fyzicky, ale

psychicky...*

4.7.5 Spolecna témata

Z rozhovoril se ukazuje maximalni zdjem ze strany matek o dit¢ a snaha o
prospéch ditéte, za cenu sebeobéti az do krajnosti. Maminka s ditétem s postizenim
ale sama neni schopna Zivotni situaci zvladnout bez funkéni rodiny, vztahu, zazemi.
Prave tohle je velmi podstatné téma pro vSechny piibéhy. Chybi-li rodinné zdzemi,
muze to opravdu znamenat oddé€leni matky od ditéte, jak se ukazuje na ptibéhu pani
Aleny a jeji rodiny.

Dale se mi ukazuje za podstatny faktor casu. U pani Petry je celé trauma
velmi zivé, je stale hluboce ponofena do stresu, nedostala ani cas trochu se
vzpamatovat z toho vSeho, co zazila. Jeji dit¢ je malé, neni zndmo, jak se na ném
dopad postizeni dale projevi. Petra je také aktudlné nejvice pretizena. U maminek
Dany a Jitky je zfejmé, Ze ob€ dv¢ jiZ mély mnoho let na to se s faktem postiZeni déti
szit. Uvykly tomu, Ze jejich déti jsou na nich zavislé. OvSem ani ¢as nedokézal otupit
bolest pani Aleny, protoze ji osud zabranil tomu sdilet sviij zivot se svym ditétem.

Pfistup zdravotnikd a ostatnich lidi z oblasti socialni sféry je rozporuplny.
V kontaktu s nimi dochazi k mnohym traumattim. Pfed nékterymi neni obrany, stale
ale pfevazuje fakt, ze dokdze-li se maminka ozvat a pfihlasit o prava sva a svého
ditéte, zvlada stresujici situaci s mensimi negativnimi dopady, neZ kdyz musi situaci

pouze snaset, ¢i je v bezvychodné situaci.

56



U reakci blizkého okoli a ndhodnych osob na postizeni ditéte se
nejvice projevuje odliSnost osobnostnich povah a mira smifeni se se situaci. Pro pani
Danu je podstatné, ze u jeji dcery je inteligence postizenim nezasazena, o fyzickém
handicapu nemé problémy se bavit. Syn pani Jitky je viditeln¢ odlisny od svych
vrstevnikii a rodina se s nim pohybuje hlavné v chranéném, znamém prostiedi, u
znamych Iékait, ve stacionafi. Nejblizsi okoli rodiny, napiiklad sousedé, postizeni
ditéte zaznamenali a také zaznamenali vzornou péc¢i rodiny. Pani Petra ma svoji
dceru v tom véku, kdy se rodic¢e bézné ptedhani, co uz jejich déti umi, a tak na tyto
poznamky reaguje citlivéji. Naucila se svoji obranu proti dal§imu zrafiovani, kterd ji
pomaha.

ZkuSenost se smrti vlastniho ditéte, jeho bolesti a dozivotnim postizenim
pferamuje vniméani hodnot. Maminky zatizené traumaty problematicky komunikuji
se svym okolim, jejich projevy mohou byt pro osoby nezicastnéné bolesti
nesrozumitelné, zdaji se byt prehnané, neadekvatni. Neangazovany ptistup n¢kterych
lidi z poméhajici oblasti, ¢i necitlivy zasah, pozndmka ze strany okoli muize u
maminky vyvolat na prvni pohled nepfiméfenou emocni reakci, jak zmifiuje
maminka Petra, Jitka, a i ja toto potvrzuji ze své zkuSenosti. Zpétné se maminky
v nékterych vzpominkach hodnoti, Ze reagovaly nepfimétené hystericky, jako kdyby
mély potiebu se omlouvat. Nechtéji uvéfit, ze tak vyrazného projevu byly schopné,

vnimaji to jako negativni vzpominku, nejsou hrdé, ze se dokéazaly ubranit, obh4jit.
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4.7.6 Zavéretné shrnuti analyzovanych pribéhi

V této praci jsou shrnuty vyzkumy a prace na téma dopady postizeni ditéte na
matku (rodice). Pfibéh mulj a pfibéhy matek déti s postizenim DMO se od sebe
zésadné nelisi. I u reakci ze strany odbornikti neni rozdilu podle typu postiZeni, ale
podle osobnostniho nastaveni kazdého z pracovniki. Informace a odbornou pomoc
hledame shodnymi zptsoby.

Zavéry z této prace nejsou ni¢im piekvapivym: Matky postizenych déti jsou ve
vetSim stresu nez matky déti bézné se vyvijejicich a na jejich situaci se vyrazné
promita kvalita rodinného zazemi a socioekonomicky status. Toto svoje zjisténi
mohu jesté opfit o velmi zajimavou studii (RENTINCK, 2007), ktera obsahuje
soubor kritérii, které pomahaji rodiné zvladnout situaci, ktera popisuje prozivani
rodi¢l (matek) postizenych déti, a kterd vystihuje faktory umoznujici plnéji prozivat
matefstvi s dit€tem s postizenim DMO. Studie analyzovala 22 odbornych praci se
zaméfenim zkoumat, jaké faktory pomahaji rodinam vyrovnat se s postizenim svych
déti. Tyto studie vyhodnotily, Ze zpohledu rodi¢i pro proces vyrovnani se
S postizenim ditéte a zmirnénim jejich stresu neni podstatnd mira a typ postiZeni
ditéte. Takto priifezové se ve vyzkumu vétSich soubort potvrzuje, Ze zékladem pro
zpracovani stresu u rodi¢d je podpora jejich nejblizsiho socialni okoli. Pravé neni-li
okolo rodi¢tu ditéte s postizenim funkéni jejich nejblizsi socialni sit’, jsou-li tito
rodice navic ohroZeni chudobou, nezaméstnanosti, mél by se na né¢ zaméfit systém
odborné pomoci jako na ohroZenou rodinu. | Vv této zahrani¢ni studii se ukazuje, Ze
nejlépe je ditéti s postizenim ve vlastni rodin€, a 1 moZnost peCovat o své dité¢ a
ovlivitovat jeho vyvoj je vyznamnym faktorem pro zvladnuti situace ze strany

rodi¢i, zejména matky.
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4.6. Diskuse

Vyvoj mé prace byl pro mé velkym prekvapenim. Prvné jsem nepocitala
S tim, ze budu mit tak velké problémy oslovit dostatené mnoZzstvi respondentek.
Dalsim ptekvapenim bylo, ze pii koncipovani prvnich myslenek do své bakalaiské
prace jsem spisSe oCekavala, ze se nakonec rozhovory uskute¢ni s maminkami malych
deéti, se kterymi se setkdvam v ramci svych praxi 1 pii rehabilitaci svého ditcte.
Nakonec tii maminky ze ¢tyf maji svoje déti uz ve véku nad 20 let.

Moje vysvétleni nastalého jevu je, Ze maminky, které prochazi se svym
postizenym ditétem uz druhé, treti desetileti, jsou se situaci vice szité, stala se pro né
béznou, a tak se nebrani tomu o svém Zzivoté promluvit. Tento sviij ndzor mohu opfit
nejenom o0 rozhovory s pani Jitkou a Danou, ale i o to, ze dle mé zkuSenosti se
maminky malych déti chovaji opacné. Dedukuyji, Ze svoji situaci jsou pietizeny, samy
se hlife orientuji v tom, co se to V jejich zivoté stalo, natoz aby byly schopné bez
projevu hlubokych emoci o tom s nékym pohovofit. O to vice si vazim pani Petry,
pro kterou jeji vypravéni bylo velmi tézké.

Na piibéhu pani Aleny se mi potvrzuje i moje zkuSenost, Ze naprosto stézejni
je pro maminku postizeného ditéte zazemi a rodina. Kdyby Kkarty osudu byly rozdany
vstficnéji a pani Alena mohla mit svoje dité u sebe, projevit se po vSechny ty roky
jako matka, tak, jako se projevovala prvni rok a ptl od synova narozeni, jeji trauma
by, pfedpokladam, nebylo tak hluboké. Stidle mé napadaji pochybnosti, co se
Vv pfipadé€ jejiho syna ve skutecnosti stalo, citim z jejich ptfibéhu hlubokou kiivdu a
snad 1 znacné bezpravi.

Moje mysSlenky se dale vztahuji k tématu reakci okoli na maminku
postizeného ditéte. V nékterych rozhovorech zazniva, Ze okoli ,,neskodilo, ale ani

nepomohlo®“. Zatimco pani Dana je ochotna o postizeni své dcery na voziku mluvit
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s kymkoliv, kdo projevi zdjem, pani Petra je hodné citliva na reakce lidi, které¢ bézn¢
potkava, a snazi se diagnozu svého ditéte tajit. V kontextu dalSich piipadu se jedna
trochu o paradox, protoZze u ditéte pani Petry je postizeni nejméné viditelné. Toto
hodnotici kritérium mi déale myslenku vede po nasi potfebé zaujimat ke vSemu
postoj. Ale to, jak kazda z nas proziva odlisSnost reality od svych oekavani, je ryze
individualni. Pravé na tuto individualitu apeluji a velmi bych si pfala, aby si ji byl
védom kazdy, kdo s maminkou ptichdzi do kontaktu.

Hodné se pii rozhovorech neslo téma pomoci, vypomoci. Hlavné pani Petra je
pretizena péci jak o dité postizené, tak o jeho malého sourozence, o celou doméacnost.
Nemoznost najit ve svém socidlnim okoli pomoc ptinutila dat pani Alenu dité do
ustavu. Sama jsem zazila, Ze ani najit byt’ placenou vypomoc neni tak lehké. Tteba
najit placenou vypomoc radi maminkam i Dokoupilova v knize Narodilo se
predcasné — priivodce péci o nedonosené deti jako teSeni pro ty, ktefi nemaji
k dispozici vypomoc rodiny ¢ kamaradek (DOKOUPILOVA a FISARKOVA a
NOVOTNA, 2009, s. 23). Pfemyslim, jak moc je autorka téchto slov srozuména
s realitou maminky nestandardné se vyvijejiciho ditéte, i s finanénimi rozpocty
rodiny takto zatiZzené. To je aspekt, o kterém se moc nemluvi, ale nasSe pilife socidlni
podpory nejsou na fakt pfed¢asného porodu vibec piipravené. Dit€ v hemocnici
znamend, ze maminka (a také tatinek) za nim musi jezdit, plati parkové, jizdné,
benzin. Dit€¢ doma potiebuje specidlni pomicky, které je mozné zapujcit, ale ¢asto se
vyplati si je pofidit (vdhu, monitor dechu, odsavacku matetského mléka). Dité do 1
roku véku nemulze pobirat piispévky na péc€i, ani rodina nema zadné dalsi ulevy.
Rozpocet takové rodiny je zatizen vyrazné€, uleva v systému zadna. Opravdu jsou

rodiny, které musi zadat dobro¢inné organizace o ptispévek na dopravu za svym
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ditétem do nemocnice. Co zcela v naSem systému postradam, je podpora pro takto
zasazen¢ rodiny.

Prekvapenim pro mne nebylo, jak jsou maminky schopné a ochotné pro
zajem svého ditéte dat sebe sama, svoje plany, ambice, schopnosti. Osud se nekouka
na tituly, na sny, a je tak na nas, jak tuto vyzvu zpracujeme. Samy, maminky, to ale

v zadném piipad¢€ nejsme schopny zvladnout.
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5 ZAVER

Ptib¢hy, které jsem méla moznost poznat, jsou jen malym zlomkem z tohoto
svéta. Snazim se ke svéfenym piibéhiim piistupovat s tictou, protoze jsem si védoma
hluboké bolesti, kterou spolecn¢ s kazdou z téch maminek sdilime. Této bolesti se
neda uniknout, objevuje se jako myslenka ,,co by bylo kdyby“. Objevuje se pii
nahodném srovnani se zdravym ditétem, clovékem. My, maminky postizenych déti,
jsme ve svém srdci traumatizovany stale.

Zavérem chci zdlraznit, jak se i v této praci objevuje, Ze matky postizenych
déti jsou Casto pretizené pozadavky okoli, jak ze strany péce o dité, tak v pfedstave,
jak se ma takova matka se SvOji situaci srovnat. Ve spolecnosti, a to i odborné,
kterou miize matka prochazet. To, Ze se maminka se situaci vyrovnat zvladne, zalezi
pfevazné na jeji rodiné, na nejblizSich, jejich podpoie a pomoci. Socidlni okoli ale
nesmi tuto bolest piehlizet!

Urcité postradam v oficidlnim systému pomoci a podpory pomoc pro takto
oslabené rodiny, cilené¢ maminky s détmi s postizenim. Na své praxi na oddélenich
neonatologie jsem zaZzila, ze fakt, jestli je nebo neni ohroZzené mamince s ditétem
pomozeno citlivou situaci feSit, zaleZi jen na ochoté a vSimavosti zdravotniho
persondlu a jeho moznostech. Zadny systémovy nastroj na cilené vyhledavani
ohrozenych matek s détmi neni! Ma-li maminka problém komunikovat, neni-li jesté
V situaci zorientovana, nevysila-li do svého okoli informace, Ze se citi ohrozena, a
potiebuje pomoci, unika tak ze zorného pole i téch pracovnikil instituci, které se
V pomoci angazuji nad rdmec svych povinnosti. Pfitom, jak se ukazuje na ptibéhu

rodiny pani Aleny, nechat maminku s ditétem propadnout na dno, nechat je
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V nefesitelné situaci, neni urCité ani pro spolecnost vyhodné. Zatéz se nasobi, a
zatézuje 1 budouci generace. A zatimco zdravotni a socidlni peCovatelé o déti
S postizenim mohou byt pfipraveni pracovat v maximu svych pracovnich moznosti a
kompetenci, péCe vlastni matkou je péce srdcem, jde az na hranici vlastniho
sebeobétovani.

Cestu vidim v hledani zpusobd, jak zac¢it o takto citlivych tématech
komunikovat. Aby se maminky nebaly promluvit, nebaly se, Ze vystavuji své dité i
sebe n¢jaké veiejné hanbé. Snim o idealu, kdy fakt péce o ¢lena rodiny s postizenim

v Vv

Které Zivot prinesl, a nas pied tuto skute¢nost prosté jen postavil.
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Priloha ¢. 1

Spolky, sdruzeni a dulezité rozcestniky informaci dostupnych na

internetu

Conamen (zfizeno Ministerstvem vnitra) — organizuje finan¢ni sbirky na pomoc

détem s DMO do 18 let.

Spolek DMO pobyty, Mlada Boleslav. Pomoc dospélym osobam s DMO a pro

jejich integraci do spole¢nosti (www.dmopobyty.cz)

Sbirka pres www.pomoztedetem.cz — symbol Kufete, pro pomoc

handicapovanym. (Cesk4 televize a Nadace pro rozvoj ob&anské spole¢nosti)

LILA Domov pro postizené déti Otnice, piispévkova organizace je nestatni
zafizeni v resortu zdravotnictvi. Zapsén v obchodnim rejstiiku vedeném u Krajského
soudu v Brn¢ oddil Pr vlozka ¢islo 1216. Ztizovatelem je Jihomoravsky kraj. Domov
pe€uje v nepfetrzitém provozu o 35 déti s télesnym, dusevnim, smyslovym nebo
socialnim postiZzenim, ve véku od 1 do 10 let, které z rGznych dlivodii nemohou mit
v péci jejich rodice. Nejcastéjsi diagnéza je Downlv syndrom, DMO (détska
mozkova obrna), vrozené vyvojové vady a psychomotorické retardace.

(http://www.lila.cz/work.html)

Velmi potiebnou sluzbu, a to odleh¢ovaci pobyty pro rodiny s postizenym clenem,
nabizi Klubi¢ko o.p.s. Tato spole¢nost vznikla z iniciativy rodi¢t déti s postizenim,
nachazi se vobci Tetin u Berouna. Zde jsou jeji webové stranky:

http://www.klubicko-ops.cz/ .
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Informacni zdroje a rozcestniky:

Ministerstvo prace a socialnich véci: http://www.mpsv.cz/cs/

Narodni rada osob se zdravotnim (http://www.nrzp.cz)

Pecujici — souborny web: http://www.pecujici.cz/cz/

Seznam na: http://www.budupomahat.cz/organizace

Informacni portal pro osoby se specifickymi potiebami:

http://www.helpnet.cz/mentalni-postizeni/organizace —

Liga vozickata (http://www.ligavozic.cz/) vydava NAPADNIK, sbornik informaci a
rad pro zivot s postizenim. Aktualizovany pro kazdy kalendaini rok dle platnych
ptedpist je mozné objednat pies tento odkaz:

http://www.ligavozic.cz/sluzby/poradna/napadnik

CENTRUM PROVAZENI na svém informa¢nim webu nabizi nejenom informace
pro rodice déti s postizenim, pro postiZzené, ale také informacni materialy pro socialni
okoli rodiny se ¢lenem s postizenim, doporuceni a rady, jak pomoci a opétovné

nestigmatizovat: http://centrumprovazeni.cz/portal/
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Priloha ¢. 2

Piehled pravnich predpisu tvkajicich se systému socialni ochrany

r v 4 10
pro osoby se zdravotnim postizenim

Zakon €. 329/2011 Sb. O poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné

souvisejicich zakoni

Zakon ¢. 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach (zahrnuje také pravidla pro vyplatu ptispévki

na péci)

v

Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji nektera ustanoveni zédkona o socidlnich

sluzbach

Natizeni vlady ¢. 98/2015 Sb., o provedeni §101a zakona o socialnich sluzbach (tyka se
dotaci)

Zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi

Vyhlaska ¢. 389/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o pomoci v hmotné

nouzi

Zakon €. 110/2006 Sb. O zivotnim a existenénim minimu

Naftizeni vlady ¢. 409/2011 Sb. O zvySeni ¢astek zivotniho minima a existencniho minima
Sdéleni MPSV €. 91/2015 Sb., kterym se vyhlaSuje ¢astka odpovidajici 50% primérné
mésicni mzdy v ndrodnim hospodafstvi pro ucely zZivotniho a existencniho minima a ¢astka

50% a 25% primérné mésicni mzdy v narodnim hospodafstvi pro ucely statni socialni

podpory.

' Edice ,,Uplné znéni* ¢. 1124, 2016 Socidlni zabezpeceni. Ostrava: Sagit: 2016. ISBN
978-80-7488-155-8
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Piiloha ¢. 3

Informovany souhlas

s vyuzitim vyzkumného rozhovoru
pro ucely zpracovani bakalaiské prace

Nazev prace:

Vyrovnavani se s reakcemi socidlniho okoli u matek déti s DMO

Ugelem polostrukturovaného rozhovoru je sbér informaci od rodi¢e — matky
ditéte postizeného DMO. Otazky budou zamétené na jejich vyrovnavani se s reakci
socialniho prosttedi na postizeni ditéte, subjektivni vnimani situace.

Z rozhovoru s uéastnikem je pofizen audiozaznam. Soucasti bakalaiské prace
je ptepis tohoto audiozdznamu. Rozhovor je striktné anonymni. Data, ktera by mohla
vést k identifikaci ucastnika, budou v bakalafské praci pozménéna, nebo uplné
vynechdna. Nahravka rozhovoru bude uchovana u zpracovatele prace do doby
obh4jeni prace pted komisi. Néasledné bude smazéna.

Tento podepsany souhlas bude archivovan u zpracovatele prace, s tim, Ze
soucasti bakalatské prace bude prohlaSeni, ze ucastnik vyzkumu s timto postupem
souhlasil.

Zpracovatel prace se zavazuje piedlozit ucastnikovi vyzkumu findlni text
préace k nahlédnuti.

Ugastnik vyzkumu je opravnén sviij souhlas s ucasti odvolat, nejpozdéji viak
do tydne od data, kdy mu byla findlni verze dokumentu zaslana na kontaktni
emailovou adresu, kterou si obé strany stvrdily. Ziskané informace budou pouzity

pouze k ucelu zpracovani bakalarské prace.

S vySe uvedenymi podminkami souhlasim

Podpis vyzkumnika: Podpis ucastnika (ptipadné opatrovnika):

Kontaktni email:
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Priloha ¢. 4

Scénar polostrukturovaného rozhovoru s respondentkami

I. oddil — mapujici situaci ohl. zjisténého postizeni ditéte

1.
2.

Povidejte mi, jak jste zjistila, ze je néco pii vyvoji ditéte Spatné?

V kolika letech byla urcena findlni diagnoza a kdo ji urcil

II. Mapovani prozivani maminky

© ©° N o g bk~ DN

Jak zareagovalo vase okoli, rodina? Jaké to bylo, kdyz jste jim o postizeni
ditéte tekli?

Jaky je Vas nejhorsi zazitek v reakci na Vase dite?

Jaky je Vas nejkrasnéjsi zazitek spojeny s Vasim ditétem?

Jaké reakce zaZivate ze strany odborného zdravotnického personalu?

Reaguji n¢jak na Vase dité i lidé, které vitbec neznate?

Dostalo se Vam od nékoho pro Vas t¢inného povzbuzeni, utéseni, pomoci?
Vite, co by Vam mohlo pomoci?

Co citite s pohledem do minulosti, budoucnosti?

Jak proZzivate sviij Zivot ted’?

II1. Shrnuti

Co povazujete, pii své zivotni zkuSenosti, za dilezité, potfebné, Zadouci
chovani ze strany zdravotnického personalu a svého okoli pfi jednani s Vami
a VaSim ditétem?

Meéla byste néjaky vzkaz na zavér pro ostatni maminky?

IV. oddil dopliujici rodinou situaci

1.
2.

Pocet déti v roding, dité postizené DMO je kolikaté v potadi?

socialni situace v rodin¢, maminka vdana, rozvedena, otec ditéte aktivné
pomaha, rodina disfunkéni?

Dalsi zatéz v rodiné (dalsi postizené dité, péce o seniora atd.)

Ulevné a podptirné mechanismy v rodiné (finanéni vypomoc, fakticka

vypomoc)
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Priloha ¢. 5

Vlastni reflexe

I. oddil — mapujici situaci ohl. zjisténého postizeni ditéte
1. Povidejte mi, jak jste zjistila, Ze je néco pri vyvoji ditéte Spatné?

AnicCka se narodila predcasné, s velkymi komplikacemi. Prvni rok jsem si
myslela, ze jeji opozdéni je disledkem poporodnich bojl o Zivot. Ale bylo mi
divné, Ze to moje dit¢ je stale takové détské, miminkovské, vyvoj byl
nerovnomérny, stile jsem navs$tévovala rizné doktory, ale i zavéry téch
nejlepSich 1ékati byli, Ze to dozene. Pak, pfed druhymi narozeninami, kdy se
Kk ndm nast€hovala babicka, tak se AniCka dostala k jejim susenkam a
extrémné pribrala. To byl signal a pfitelkyné, zkuSend doktorka, dostala
podezieni na vzacnou genetickou mutaci, zafidila rychle testy — a za dva
mésice se ona odchylka genu potvrdila. Ja totiz pfedtim podvédomée
dodrzovala vSechna opatfeni tak, jak Anicka potfebovala, proto doktofi
neméli indicie, ¢eho se chytit. Jak se zménil rezim u nas doma, tak uz jsem

neméla jeji jidelni¢ek pod kontrolou.

2. V kolika letech byla urcena finalni diagn6za a kdo ji urcil. Anicce byly
dva roky, a diagnézu provedla zkuSena genetiCka, az tieti ze specialisti, ktefi
Anicku vysSetfovali. Méla vice zkuSenosti, za svoji kariéru diagnostikovala

Anicku jako tieti dité s touto odchylkou genu 15.
II. Mapovani prozivani maminky

1. Jak zareagovalo vasSe okoli, rodina? Jaké to bylo, kdyZ jste jim o
postiZeni ditéte Fekli? Tak my jsme s manzelem breceli. Nejhorsi zazitek
byl z reakce nasi kmotry, ktera se na Anicku vybodla od okamziku stanoveni
diagnozy a oznamila ndm, ze za to miize stejné ockovani, a ze kdybych jela
do lazni a poslouchala vic jeji rady, tak se to nestalo. A to to byla doktorka.
Jinak v rodin€ panovalo spi§ vytésnéni, ze se najde 1€k, ze ji (Anicku) mame

stejné radi, ze se vlastné nic nedéje, protoZze Ance chodi, a véda jde daleko.
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Jaky je Vas$ nejhorsi zazitek v reakci na Vase dité? Na plavanicku, kdyz
jsem tam pfisla s tlustym ditétem. To bylo tak hrozny, ze jsem nemohla asi
dva roky chodit s malou plavat, musel chodit manzel. Ty pohledy, jak jsem to
mohla dopustit, takhle vyzrat dité. Pak od ptibuzné, ktera par mésici po
porodu diagnostikovala u naseho ditéte DMO podle videa z nemocnice, a §la
k mé kamaradce rehabilitacni zjist'ovat, jestli si to taky mysli, ze mame dité
postizené. Samoziejm¢ jsem se to dozvéd€la a toho jsem dostala nervovy
otfes, n¢kolik dni jsem musela uzivat 1éky na zklidnéni, abych mohla né&jak

fungovat.

wewrs

Jaky je Vas nejkrasnéjsi zaZitek spojeny s Vasim ditétem? Kazda vtefina,

kdy je na svété. Nedala bych ji, jsem hrdd médma na nejuzasnéjsi dite!

Jaké reakce zaZivate ze strany odborného zdravotnického personidlu?
Ted’ uz je to v pohodé, peklo to bylo na té neonatologii, kdy mi viibec nepftisli
fict, jestli dit¢ po porodu ptezilo, kdyZ ostatnim médmam na JIP donesli
miminka, a ja tam nic, jen jsem myslela, Ze n€kde je. Pak kdyZz méla
oboustranny zapal plic, a doktoti zase chodili okolo s napisem na cele, Ze to
to dité neda. M¢li jsme i zvlastni mistnost, samotku s ditétem na izolaci, i tak
se na mé sestra utrhovala, chovani bylo hrozny, fakt. Ne vSech, ale jedna,
dvé, Ze to feknu, kravy, to opravdu tedy .. Pak mi jedna doktorka fekla, Ze to,

ze Ance Zije, jsem si u toho jejiho inkubatoru vysed¢la. ..

Reaguji néjak na Vase dité i lidé, které viibec neznate? Na Anicce to
postizeni neni vidét, takze jsme v tomhle v pohodé. Kdyz byla mala, tak
trochu komentovali, Ze je mensi nebo zaostala, ale ja je ignorovala popiipadé

poslala do ...

Dostalo se Vam od nékoho pro Vas ucinného povzbuzeni, utéSeni,
pomoci? Moc mi dé¢lalo dobfe, kdyz nas nékdo pochvalil, Ze mame
s Ani¢kou krasny vztah, ze se o ni uzasné staram. Jinak realnou pomoc jsem
neméla, moje rodina nefunguje viibec, a jesté naopak, pied porodem jsem se
starala 0 manzelovu maminku, a to se s porodem nezmeénilo. Neuméla jsem
fict ,ne“, a tak jsem piilitla z nemocnice, obstarala domdacnost, navafrila,
V noci odséavala, abych udrzela pro malou mli¢ko, coz se nepovedlo, tak to

bylo velké trauma. Nespala jsem vic nez dvé tii hodiny, stale v poklusu. Kdyz
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uz jsme mé¢li malou doma, tak to bylo lepsi, inava byla ale tak silna, Ze jsem
usnula tfeba na zahrad¢ na terase na dlazdicich. Pak zase byla u nas babicka,
a to bylo naprosto straSné¢ vycerpavajici a stresujici. To jsem nespala vlastné
skoro dva mésice v kuse, doma pohyblivého seniora a chodici batole, neméla
jsem moznost na minutu vypnout, a k tomu ty pozadavky okoli, co v§echno
mam je$té délat a jak, a hlavné jejich predstavy, ze mam naprosto rezignovat
nejenom na svoje piani, ale i biologické potieby spanku a odpocinku. Az tady
ta zkuSenost mé piinutila fict, Ze nezvladam se starat o dité a vSechno, a jesté
o babicku, ale zpétné si uvédomuji, ze jsem si prosla v§im, posttraumatickou
stresovou poruchou, depresi, naprostym vyhoienim a vycerpanim. Paradoxné
mi pomohla $kola, dodnes Zasnu, ze m¢ tenkrat vzali, jak do Skoly, tak na
vycvik. Mozek fungoval néjak zvlastng, uceni na zkousky se mi do hlavy
otiskovalo na prvni pfecteni, nechapu. Od Anicky prvniho roku jsme platili
chiivu, co jsem byla ve skole, tak to byla velkd pomoc. Ona byla zkuSena,
naucila Anicku na noc¢nik, smrkat, a ja se mohla i trochu projit mezi lidmi,
pfijit na jiné myslenky, zaméstnat mozek. Dodnes mam pocit, zZe jsem musela
mit désny tik z toho vSeho, kdyz se vratim ve vzpominkach do té doby, tak
ten stres stale na sob¢é somaticky citim. Pak taky paradoxné pomohlo, kdyz
manzel pfiSel o praci, a byl 1,5 roku doma. Pfevzal podstatnou cést
rehabilitaci, a ja si mohla aspon trosku zacit odpocivat, zase ale vyplynuly
zdravotni problémy ztoho stresu napovrch tak, ze jsem vlastné uplné

zkolabovala zdravotné 1 psychicky.

Vite, co by Vam mohlo pomoci? Urcité¢, odbornd pomoc psychologa se
specializaci na krizovou intervenci v té€ nemocnici tenkrat. To bylo hodné zly.
A pak, kdybych se uz kdysi naucila vymezit si hranice a fikat ,,ne®, protoZe
jsem se naprosto vydala ze vSech sil. Taky by mi pomohlo, kdyby ta diagnéza
byla feCena diiv, protoze ty dva roky, kdy jsem se mohla pretrhnout, a brecela
zoufalstvim, Ze asi néco délam Spatné a nemam sil to délat jinak, Anicka ale

stale vrstevniky nedohani, byly hrozny.

Co citite s pohledem do minulosti, budoucnosti? Zpét do minulosti — to se
ozyva stale to trauma, to zpracovavam v psychoterapii. Do budoucnosti?
Snazim se néco planovat, co mohu oSetfit po praktické strance. Jinak

samoziejmé, ze strach, protoze mame jenom Anicku, tak kdo se o ni postara,
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az tady nebudeme. Pak se taky hodné bojim, az propukne fakticky to jeji
postiZeni, co nds ¢eka. Jestli ji nebudou v kolektivu Sikanovat, jestli nebude

moc trpét proto, Ze je jina.

9. Jak prozivate svij Zivot ted’? Stale si uvédomuji, Ze sebou nesu tu znacnou
zatéz, a nejsem schopna vnimat mnohé v zivoté bez odlesku pesimismu a
skepse. Také me udivuje, Ze jsou lidé, ktefi maji funkéni rodinu, a ta pfi nich
stala. Jsem ale zase rada, ze jsme m¢li natolik vybudované zazemi, ze jsme
mohli Anic¢ce dopiat vSe, co je potfeba, a ze nemusim jesté néjakou dobu

chodit do prace, a mohu se co nejvic zregenerovat.
1. Shrnuti

1. Co povazujete, pri své zZivotni zkuSenosti, za diilezité, potfebné, Zadouci
chovani ze strany zdravotnického personalu a svého okoli pri jednani
s Vami a Va$im ditétem? Ucta a ohledy, to mi velmi chybé&lo. Soukromi,
moznost se vybrecet. Pochopeni, Ze tohle vSechno nemtzu zvladnout jako
matka hrdinka bez slzy v oku a s ocelovymi nervy. V nemocnici nemoznost
byt se svym ditétem stale, dodnes si vyCitdm, ze jsem s Any nebyla pfi
nekterych vySetienich, ale sestry mé schvalné vyblokovaly, Ze jsem méla byt
razantné¢jSi. Nabidka profesionalni psychoterapeutické pomoci hned na

neonatologii.

2. Méla byste néjaky vzkaz na zavér pro ostatni maminky? Nechat si
pomoci, jak v domacnosti, tak od odbornika, psychologa, je velmi potiebné a
ulevné. Naucit se fikat ,,ne®, a najit si taky ¢as sama na sebe. U m¢ pomohlo

studium.
IV. oddil — mapujici rodinou Situaci

1. Pocet déti v rodiné, dité postizené DMO je kolikaté v poradi? V rodiné¢

jedno dité — postizené vzacnou ndhodnou genetickou mutaci.

2. socialni situace v rodiné, maminka vdana, rozveden4, otec ditéte aktivné
9 9 9
pomaha, rodina disfunk¢éni? Manzelstvi stale funkéni, otec se zapojuje dle

moznosti, vyuzivame parovych terapii a odborné pomoci.
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3. DalSi zatéz v rodiné (dalsi postizené dite, péce o seniora atd.) Nutnost péce o

seniora do skoro tii let véku ditéte (babicka uz umiela).

4. Ulevné a podpiirné mechanismy v rodiné (finanéni vypomoc, fakticka
vypomoc) financni vypomoc z dédictvi od babicky, uspory a vybudované

finan¢ni zazemi pfed narozenim ditéte.
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Priloha ¢. 6

Piepis rozhovoru — maminka Petra

Spis, kdyZ mi ieknes$ .. my jsme se potkaly v nemocnici ***, kdy jsme tam méli
foceni maminek s détma. A ja si vas pamatuju s EliSkou, Ze tam perfektné

fungovala babicka, a Ze ty jsi byla uplné, ja bych Fekla slovo ,,zZlomena*.

No, byla jsem zlomend, protoze — vlastn¢ - my jsme cekali dvojcatka, a jedno nam
umielo, nebo resp. narodilo se rovnou mrtvy. TakZe pro m¢ ta moznost umrti ty
Klarky byla dost jako zrealnéna tmrtim ty sestficky. Takze nékdo je tieba vytizeny
Z ty cely situace toho pfedcasného zrozeni, EliSka se narodila 24+3, ale pro mé to
vlastné bylo, ja to feknu takhle: dva potraty, predtim, plus umrti té sestficky, uz to na
me bylo moc. A zrovna v té dob¢ vlastné tak né&jak krystalizovalo to jeji propousténi,
uz jsme byly na intermediaru, a v t¢ dob¢é mi zacali fikat ty diagndzy. A ty moznosti.
Takze Eliska jesté v déloze, resp. dvojcatko, hol¢icka, umftela na transfiizni syndrom.
To znamend, ze to mé¢lo dopad i na Eliska, v podobé¢ silného krvaceni do mozku,
stupné tii. Coz je stupen, pti kterém dospé€ly po této nehod€ uz nevstane. A my jsme
prosté méli vyhlidky, Ze z ni bude leZici nekontaktni ¢lovicek. A vlastn€ s timhle nas
propoustéli od *** a vté dob& uZz jako by nds uz vlastné seznamovali s t€émito

vyhlidkami, at’ poCitdme prosté s tim nejhorSim.

Ale to bylo dost kruty, protoZe ja kdyZ si vzpominam, tak mi prisla jako

normalni mimino...

No, ona naStésti to jako nepotvrdila, to jako zdzrak .... Ale ty Sance prosté byly
realny. Ted’ka v té A*** mozna jsem si to vSechno tak do disledku neuvédomovala,
protoze doktofi vidéli, Ze to Spatné nesu, takze v té¢ dobé hodné véci fikali manZzelovi,
pfipadné¢ mému otci, ktery je 1ékaf, a ja jsem z toho byla urcitym zpiisobem i trochu
vynechana, ze mi to podavali tak néjak kulantnéji, a ne tak Gpln€ na ptimo, kdyz to
feknu. Ale samoziejmé postupné ja jsem se dozvédéla jako vSechno. Fakta jsem
védela, ale jako ne-zdravotnik jsem si to neuméla spravné sparovat, a samoziejmé
EliSka nepapala, nechtéla pit, asi rok, nechtéla jist, ted’ ty Spatny vyhlidky, to no¢ni
vstavani, to krmeni bylo prosté Sileny, ja jsem byla permanentné nevyspala, protoze

dlouho mi trvalo, neZ jsem mliko odséla, dlouho mi trvalo, nez jsem ji nakrmila,
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skoro jsem na sebe neméla Cas, a prosté si to vybralo svoji dan, celkové na psychice,

na vSem.

To byla ta situace v t¢ nemocnici. A mamka — Eliska ma vlastné — moje rodice, moje
mama funguje jako hodné, pfiCemz manzel ma jenom otce, ktery je znova Zenaty, a
Z této strany podpora neni. Oni na nas mysli, pry. Takze .. ale tak, je to jejich volba.
Jako chapu, Eliska je mald, tchan na maly déti uplné neni, a jeho Zena neni vlastné

babicka, takze tam ta rodina je takova nesouroda.

TakZe mozna proste, je to i tim, Ze ja zaplat’ pan blh, Ze mam tu mdmu, mam jenom
ji, a ale i tak jsem za to rada. Ale mam i brachu, ten ma dvé déti, a ma taky narok na
né&jakou jeji kapacitu, ona chce taky vidét brachovi déti, a tak, no. Takze to tak n&jak

pytlikuju.

A kdyzZ jste prijeli z nemocnice, tak ty jsi byla .. jak to tam tenkrat bylo? Ty jsi

za ni dochazela, nebo jsi byla hospitalizovana ..?

Ja jsem byla hospitalizovand na gynekologii, protoze vlastné maminky téch
pred¢asné narozenych nedavaji na Sestined¢€li, Ze to na né neptisobi dobie, takze je
davaji na gynekologii, j& musim tedy fict, ze se mi tam tedy nelibilo. Hodn¢ se mi
tam nelibilo. Vydrzela jsem tam asi 11 dni, dojednéval to mij doktor, aby si mé tam
nechali co nejdyl, abych mohla za ditétem dochazet, nicméné ja jsem psychicky
nevydrzela sestficky. Manzel mi fikal, ze to musim pro Klarku udélat, ale ja mu
tekla, dobfe, ale jdi to s nimi néco projednat Ty, ja uz tam prosté za nimi nejdu, ja uz
jsem psychicky Upln€ vydeptand. A on se vratil po 15 minutach, Ze je uplné
frustrovany. ...Tak, jak jsou mezi jednotlivyma oddé€lenima spory, tak si to prosté

vylejvali ptes pacienty. Nakonec doma mi bylo lip.
TakzZe jsi za EliSkou dochazela ...

Dochazela jsem .. ano .. M¢la otevienou ducej, nedychala sama, takze byla
inkubovana. Na ARO byla myslim mésic, jesté¢ pak dva tydny na JIRP, béhem toho
meésice tam probéhla, ja nevim, jedna dvé krize, ve smyslu dechové problémy,
skoncila na té trysce, pak ji zavirali tu ducej, to myslim délaj né€jakym ted’ néco
placnu, néjakym brufenem, nebo néim takovym, ale ono to ma vedlejsi Ucinky, ze
nekdy se ta ducej nezavie, nebo 50 na 50, Ze se zavie, a muze to zplusobit selhani

ledvin, tak my jsme si to uZili, nezavieni duceje se selhanim ledvin, pfi¢emz ale
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néjak se jim nedafilo vratit to do piivodniho stavu, ona otekla, ledviny nefungovaly,
tak dlouho trvalo docela, nez ji opét ta soustava vylucovaci srovnala. A pak zase po
tom meésici — rozdychali ji to tryskou, a po tom mésici, ke konci, jsem uz
klokankovala né&jakej den, tak §la po mésici jsme §li na tu JIRP, tam to vypadalo
celkem rizove, to bylo nejlepSich mejch 14 dni, tam bylo celkem prazdno, sestticky
tam nem¢ly tak narvano. Byl tam takovy pfijemny klidecek, téch 14 dni jsem
klokankovala, a citila jsem se tak jako lip, a ona tak hezky papala z té stfikacky,
takze to vypadalo celkem optimisticky, ja jsem si myslela, ty, holka, ty budes jist. To
jsem ale netuSila, co mé& ¢ekéd na intermedidru, Ze holka prosté jist nebude. Takze
néktefi tam zkejsli proto, ze dit¢ mélo dechové problémy, my proto, ze dité nejedlo.
J& méla mliko, vSechno, ale prosté nejedla. Mij pocit z toho, Ze sestficky si mé
ptehazuji jako horky brambor, a Zddnad nas nechce, protoze kazdéd to s nami néjak
zkusila, a n¢jaky *** délali Spatny pramér. Pak nakonec se vSichni divili, Ze nam to
vlastné nejde .. hrozné $patny to bylo, nic, co bych mohla dé€lat sama doma, s tim
krmenim. Ani jsem se n&jak — no, fikala jsem si, musim to zkusit, nic jiného mi

nezbyva, ..
A jak se to nakonec povedlo, vZdyt’ nakonec vas z té nemocnice pustili ..

Jak bych to fekla, jemné mi naznacili, oni mi dali na vybér, jestli chci domi nebo do

Havlickova Brodu ..
Jo, k Magdé.

A ja uz jsem v ty dobé byla prosté na prasky, protoZe uz jsem si vyslechla, mozna asi
ne zcela to bylo pochopeno z obou stran dobie, zmé i sestfiCky, ze uz mi to
ukazovali tisickrat, tak pro¢ mi to jesté nejde, a to mi fekli v noci, kdy ja rozespala,
pokousela jsem se kojit, a .. no prost€é méla jsem krizi nervil, rozbre€ela jsem se,
udé¢lala jsem tam paradni hysterak, kdyZ to feknu, hrda na to nejsem, ale pomohlo to,

vSichni tam pak na mé byli hodni ..

Jo jo jo, to schvaluju, to je nutny, moje zkuSenost je stejnd, Ze ony maji pak
pocit, Ze si mohou dovolit vSechno, neberou ohled na tu mamu, v jaké ona je

situaci

Takze ono to pak bylo takovy kumulovany, protoze se v tom terminu se narodil muj

synovec, ja méla jakoby posledni zachranu jako to fict, moji mamku, jak to fict, ta mi
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s EliSkou pomiiZe, a narodil se synovec, v t¢ dob¢, ten byl stejné naplanovany jako
Eliska, jenze se pridusil, takze skoncil v Kr¢i na neurologii, a ja jsem vid¢la, jak je
mama mezi dvéma mlynskyma kamenama, jak nevi kam dfiv, na mé uz to bylo
moc,a ja méla pocit, ze posledni miij kaminek zkolaboval, a to byl vlastn¢ ten diivod,

jesté navic ..

Ja si maminku pomatuju, ta jeji fotka s EliSkou, ta ma v sobé hloubku, presné,

to je babi jak ma byt

Ta je krasna .. Jsme strasné radi, Ze ji mame, ja nevim, co bych bez ni délala. Manzel
se snazi, ale je to chlap, a samoziejm¢ ma jesté min zkusSenosti, nez ja, on se snazi,
ale kdyz jde o tyhle véci .. Vi toho jesté¢ min nez ja. V tu dobu mi oporou byl, ale o
praktickou schopnost nebo znalost jsem se o n¢ho opfit nemohla. On to zvladal lip
psychicky nez ja, celou tu situaci, ale abych se spolehla na to, ze jdeme domt, a
s jeho pomoci dit¢ nakrmim — to ne. To jsem védéla, Ze to bude na mé, a najednou

jsem si ptipadala, Ze to nemlzu zvladnout.

Ale néjak se to urcité povedlo, protoze pousStéji domii jen ty, které se umi

nakrmit.

No, stfikackou .. Jednou v noci krmil manzel, abych se vyspala. A pravé jsme chodili
k dr. Weberovy, a mamka, prosté, to se pfiznam, ze jsem byla psychicky vyfizena,
z ty stiikacky, byl to boj dostat do ni né&jaké jidlo, dala jsem ji lahev. (jakejkoliv
zpusob dobrej) Pak si fikam, ze kdyby to Slo, Ze by se i zacala kojit, ale na to uz
nemam, nechat ji vyhladovét. A mamka se zeptala dr. Weberové, ja neméla odvahu,
na to rozkojeni. A domluvila to, Ze jsme byly 4 dny v Havlickov€ Brodé¢, tam se to
povedlo, Eliska zaCala samostatné pit, povedlo se to dva dny, a EliSka dostala téZkou

virovou infekei, skon¢ili jsme u doktora, a bylo po kojeni.

Tohle malokdo vidi, co ty mamy jsou schopny udélat pro to, aby to dité dostalo
to nejlepSi. A to jste porad S§li stou predstavou, co vam doktoFi u ***

nalinkovali, ne dobrou vizi do budoucna.

Jesté v dubnu mi fikali, Ze mize skoncit jako lezici, protoZe se stile neotaci. To ji
bylo 6 mésici. To byla prohlidka na neurologii v 6 mésicich, a ona se neotacela.
Takze ja jsem $la z neurologie zase jako spraskany pes, a ona se princezna druhy den

otocila.
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Jo, to znam, tohle nAm Ance délala taky takovyhle naschvaly. TakZe jste chodili
na neurologii v tom centru komplexni péce, i na rehabilitaci? Tak to mame

stejnou zkuSenost, cviceni 4x denné.

Uz tam ale nechodime, pan doktor nam tekl, jestli se neurazime, Ze tam mé opravdu
ty tézké piipady, a Lucka to uz neni, tak jestli si nékoho najdeme .. Ani na
rehabilitaci tam nechodime. A kdyZ uz jsme o tom mluvily, tak uz nechodime ani na
rehabilitaci, to byly spory zase mezi zdravotniky, které si tito feSili pfes mé&, jako

rodice.

To byla dvouleta prohlidka, fikala jsem si, dvouleta prohlidka, kone¢né za¢neme zit,
doktori ubude. Do té dvouleté prohlidky se stale spekulovalo o t¢ DMO,
s otaznikem, byly néznaky spasticity, ale diagnéza nebyla potvrzena. Tak ted ji
kone¢né potvrdili. Na jednu stranu se mi ulevilo, j& jsem potad doktortim vykladala,
ze nechodi dobie. Oni, Ze chodi dobfe, Ze to je to prvni chozeni, a ja, Ze nevim, ale Ze
udéla dva kroky, pak 10 kroki, pak jsme byli v téch ldznich v KoSunberku, pak se
tedy rozeb&hne, pak dostala zanét kycle, a ona piestala chodit tplné, je v regresi, pak
tii mésice uz zase koné, plavani, aby se znova rozhejbala. No, a tak vlastn¢ v tom
zati kone¢n¢ uznali, ze ta regrese néjak standardni nebyla, a Ze se ta chlize celkem
nezlepSila, tak nadm ti diagnozu ptiklepli. A tim se rozpoutalo dal§i peklo
s doktorama. Pak se neshodli doktori na zpusobu rehabilitace, opét se jednalo o
kompetencni spory mezi zdravotniky, kteri si to resili pres rodice. Hlavng pfes matku.

(poznamka, presnou citaci popisu sporu si maminka nepreje)
A jak ti bylo, kdyZ jsi se dozvédéla, Ze ta diagnéza je potvrzena?

Ja uz jsem to v té chvili nefesila, protoze uz jsem se pul roku pfipravovala na to, Ze
tu DMO ma. Ze chodi, Ze chodi n&jak, a Ze hold pajdé, snad se s tim jesté néco da
délat, doufala jsem, Ze se s tim néco da délat, ze se to dd n jak zkorigovat, aby to
nebylo tak néjak moc viditelny, ale potad lepsi nez lezici nekontaktni dité¢. M¢ ani
tak to neptekvapilo, ta diagnoza, prosté, kdyz jsme méli ten hnusnej vyhled pred
sebou, tak tohlento nebylo tak zly, kdyZ to tak feknu. Spi§ mé& vadilo, Ze jsem piil
roku fikala doktorim, Ze neni v potfadku, a oni ne, to je ta prvni chiize, to dobie
dopadne, to bude moznd Upln¢ bez problémi. A ja fikala, Ze mi to standardni

nepiijde. Pak uz se do mé¢ poustéla i mama, ze se s EliSkou nic ned¢l4, a ja zase, Ze to
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vidim a doktortim to fikam, ale doktofi fikaji, Ze to je normalni, ze se Eliska rozejde,

7e to chce Cas.

Potvrzujes§ statistiku, Ze nejcastéji je dité diagnostikovano na podnét rodici, ne
zdravotniki. Oni maji na hlavné néjakou masku, a nechtéji vidét, zatimco ten

rodic to s nejvétsi pravdépodobnosti proziva dobre.

Tak ja vidim, jak chodi, jak jde par krokti a spadne, jak kulh4, jak ma odfeny kolena.
Pry nevod’te dit€¢ za ruku — jak méam nevodit za ruku, vzdyt se mi tady zrakvi tady

v Praze na tom betonu.

Takze ti Fekli, Ze se Ze se potvrzuje ta DMO nastésti v ty nejmirnéjsi varianté,
s dopadem na jednu nohu, a Fekli ti néco daliiho? Ze je né&jaké sdruZeni,

DMOinfo, Ze dovedou poradit.

Takhle, ona ma spastickou dyaparézu s akcentaci vlevo. Ze existuje n&jaké sdruzeni
nevim, jediné co jsem se pidila, jestli ma narok na né¢jaké 1azn¢, nebo néco takového,
nikdo Uplné pfesné nevédél, tak mi fekli, at’ se obratim na pojistovnu, tam mi fekli,
Ze ma narok na lazn¢ jedenkrat rocné, a 1x ro¢n¢ na rehabilitacni zafizeni, v ptipad¢
zhorSeni stavu 2x ro¢n¢. Na druhou stranu nechépu systém, kdy mi fekli, ze nejvic se
da zachranit do roka, pak jesté do tii let, a pak jako v podstaté smila, jen n&jaka
udrZovacka, tak nerozumim systému, pro¢ to ted’ nepovoli 2x, dokud na sobé muze
dité hodné zapracovat, ale to je hold systém. Jestli to tak je, nebo jestli je nutné néjak
vyplnit poukaz, aby to uznali, nevim. ZkousSela jsem to poptavat, ale zas mé se to v tu
dobu docela $patné délalo, protoze jsem méla doma mimino, a nemohla jsem jako by
Vv tu chvili nikam odjet, takZe to byla takova hypotetick4 diskuse, chtéla jsem vedét,
na ¢em jsem, ale nemohla jsem fict, Ze chci jet do 1dzni. A pak neoCekavané vysla ta
rehabilitace, uderem ze zalohy, dokdzala jsem to zorganizovat v roding, to jsme

absolvovali. Viibec to nebylo v planu.
A jak hledas ty informace?

Jak hledam? No vétSinou, kdyz mi nékdo néco fekne. Ja jsem se pokousela ¢ist néco
o DMO na internetu, ale bud je to popsdno naprosto nedostate¢né, nebo velmi
odborn¢, takZe se v tom neorientuju, takZe ja jsem nasla asi jenom jeden c¢lanek, a

zase téch DMO je strasnd Site, oni mi vysvétlovali, ze pod DMO se schova kde-co.
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VeétSinou se kazdy soustfedi na ty tézké piipady, n€jakéd lehka forma jde tak néjak

stranou.

A jak na to reagovaly kamaradky, Ze se Ti narodilo dité, které je néjakym

zpusobem odlisny. Piatele ..

Kamaradky? Ja to tak n¢jak moc nezveiejiiuju. Do toho dubna 2015 jsem to netikala,
protoze jsem nevédéla vibec, co nastane, psychicky, jak Eliska vlastné dopadne.
Jsem si fikala, Ze na Spatny zpravy je ¢asu dost, a ani sama jsem to neméla v t¢ dobé
srovnany. V sob&. Takze to zas tolik lidi nevi. Ti, co to védi, to stejné nechapou. To
muzu §vagrovy néco fikat, ta vi vSechno, ale stejné prosté .. kazdy ma dité, kazdy je
posuzuje podle toho svyho, a kdyz je to dité zdravy, tak jedu podle standardd pro to
zdravy dité. A tfeba moje druhd Svagrovd od manzela, ja fikdm: my pofad zase
vojtime ted’ka. A ona. A potiebuje to? Nedali ji to jen tak preventivné? Ja fikam, tak
ja nevim, no ma DMO. Ona: Coze? No, ma .. Rikam manzelovi: tys jim to nefekl? A
on: vzdyt to jesté nebylo potvrzeny. Mozna jsou tam néjaké komunikacni problémy
Z nasi strany. Nebo j& nevim, prost€ ja to fekla par dobrym kamaradiim, ale jak jsem
vypravéla o t¢ dobré kamaradce, co tika, ze dit€¢ do roka nic nepotiebuje, je to fakt
dobra kamaradka, vi vSechno, ale taky si to neumi pfedstavit. A pak jak vidim ty
maminky s détma na vozejcku, tak to prosté musi byt nékde jinde, to jsou starosti

uplné jiny, neZ mam ja ..

Ale porad — ja bych to nesniZovala, jenom ten fakt, Ze to dité je néjakym

zpusobem odliSny, je strasné stresujici pro mamu ..

No je to stresujici. J& mam ted’ to druhé, musim se pfizpiisobovat dvéma détem, a
Eliska je vyvojové velmi nevyrovnana. EliSce naSe spolecnost nevyhovuje, nema ty
podnéty, nejsem schopna ji je kapacitné zajistit, a u ni se to projevuje negativismem.
Nudi se, vymysli véci, co by provedla naschval, co by kde rozhazela, rozbila.
Bratiicek je vetielec, ted’ uz je to lepsi. Rikam si, Ze pro ni je jedina Sance dostat ji do
détského kolektivu, jenZe je tady ta vojtovka, 3x denn¢, dat ji nékam, tak to znamena
necvicit, a ona odpoledne uz cvicit nechce. Dalsi je, Ze ona pada, spadne na roving, a
potluce si zuby. Pak ji musim zase 14 dni kaSovitou stravu pfipravovat, ja z toho
Silim, to znamena vSe pro ni pfipravovat, do toho ty doktofi, pak musi ¢lovek

vymyslet, ji ty kasovity jidla nechutnaji, ona moc neji, to je takovejhle blazinec..
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A obvodni doktorka nepomiiZe, neporadi?

No ona mi fekne, tak ji to rozmixujte, ale nemizu vSechno rozmixovat, ona mi to
neji. Ale tak, jako jednoduchy to neni, ale jako Ze bych ji koupila ty détsky jidla, to

jist nebude, to nemé zaddnou chut’. Jediny co mi z masa sni, je fizek.

Ten se mixuje blbé .. Mé z toho pripada, Ze ty jsi taky dost sama. Jsem si tohle

zazila s Ani¢kou, Ze jsem se spi§ stahla domi, a nic moc jsem ven neventilovala ..

Tak ono se tohle fikéa strasné Spatné. I ti lidi, ktefi to védi, to nechapou v plném
dosahu. Jak fikdm, Svagrova vi vSechno, ona ma c¢tyiletou hol¢icku a ted’ stejné jako
Eliska ma klugika, jenze ten je nékde uplné jinde. Uplné odplinkovanej, dlabe jak
blazen, pohybové jak Harapes, EliSka byla napted, ze hezky mluvila, ted’ on ud¢lal
skok a je 1 napfed. TakZe ona ma takovyhle dité, bezproblémovy, a j4 mam Klarku. A
ona nechéape, pro¢ ja ji nedokdZzu odplinovat. No, nedokdzu ji odplinovat. Po
narozeni kluka bojovala o pozornost, regrese jak blazen, bojovala o pozornost. Ja si
nemuizu dovolit vzit dit¢ bez pliny, kdyz vim, ze si nékdy fekne, nékdy nefekne.
Potad po doktorech. Je to s ni takovy nevyrovnany. Snazim se, kdyZ to jde, kdyz
bych méla klid, byla doma, neméla to cvifeni, ty doktory, ale takhle, nemam

kapacitu, uz to Svindluju, ¢loveék to spis hasi.
Ono od ty Svagrovy je to takovy

No, ona to nechape. Nechape to. Ona neni takovy empaticky typ. Ona vzdycky néco
fekne, obc¢as mi radi, ale pak zjistim, Ze to pak taky neni tak Gplné pravda. Prohlasi,
ze jeji déti tieba nic sladkyho nepijou, a ja, ze kdyz ji to neosladim, tak mi nevypije
vubec. Trychtif ji do pusy nedam. Jejim détem tece do pusy piti proudem. ZkouSim ji
pfevést na vodu, ale ona se mi nenapije cely den. Taky fika: ja bych ji to sladky
nedavala. No j& nevim, jak s ni mam jinak zacvicit, 1 tak s ni bojuju, ona mi jinak
nezacvici, co cviceni to bonbonek. Zubafi se ktizuji, ale rehabilitacni fika, Ze
jakymkoliv zptisobem ji donutite, tak dobry. Clovék to nesmi piehnat, ale ja na ni
jinou paku nemam, a tyhle déti uz jsou v t€hle letech p&kné silny, ja ji nepteperu, ja ji
jednou vezmu silou a odpiskdm cvi¢eni do budoucna. TakZe ¢lovek, nevim, jestli

mas stejnou zkusenost, je mezi dvéma mlynskyma kamenama.

85



No mam, presné, takovy to naprosto nesourody poZadavky, naprosto to
ofekavani, Ze ja jako mama vSechno vim, zvladnu, vydrZim, automatika,

budeme litat piesné tak, jak ten kterej doktor si vymysli

A ja fikam, mamco, a jak mam jesté zvladat vojtovku? Jak to mam vSechno zvladat?
Ja vim co to je? Co kdyz feknou, intenzivni vojtovka, to je i cvicit 5x denné. A
mama: tak budes 1hat. Ze cvi¢ime. Co zvladnu to zvladnu. Ted’ manzela to nebavi, to
nechce délat, to tplné vidim, jak se z toho snazi .. jenze on ma zase silu, a ja tu silu
nemam. A m¢ to taky nebavi, jak to mam den za dnem, tak jsem z toho otravena,
kazdy cviceni, ktery za m¢ nékdo vezme, to je prosté pro mé jako, je dovolena, ale

on se od toho distancuje.

Jesté se zeptam, my jsme méli taky v pribéhu Ancinyho obdobi, kdy se
nechovala tak uplné standardné, a nevédéli jsme, co to bylo, jsme méli dost
neprijemné Kkonflikty i s pfibuznymi, az mé to dostalo na dno. Tak jestli si
pamatuje$ néjakou chvili, kdy se nékdo zachoval aZ netaktné, mé se tenkrat —

nebyla jsem schopna ani mluvit GiZasem, co si nékteri lidé dovolej

J4 neméla ani tak zkuSenost s ptibuznymi, protoze tata je doktor, takze mél ptistup
k zaznamtm, né€ktera komunikace S$la doktor — doktor, neSlo to pfese mé, a
ptibuznym to fikali rodi¢e. Nechdpou to. Sestienice ma tii déti, a vySiluje kvali
takovym hovadindm, pro mé. J& nevim, no, ty Skaly jsou nastaveny pro kazdyho
jinak, ona vysiluje z toho, Ze mald nechodi v tolika a tolika mésicich, j& feSim zase
jiny véci. Kazdy ma to svy, nechci to jako — ty svoje problémy povySovat, ale nevim

tam o niem jinym, Ze by to dalsi dit¢ mélo n¢jaké problémy.

Kazdy ma sviij pribéh. Ono staci kolikrat zapojit tu empatii. A co ti nejvic

pomaha, a kdo ti nejvic pomaha ..

Asi nejvic mi pomaha mamka. Manzel se snazi, a je to chlap. O malyho se moc starat

nechce, Klarku mé nacvic¢enou, dneska poprvy dostal malyho, a musi se postarat.

On je krasnej, to kdyzZ jsem vas vidéla v tom kostele, tak mi srdicko zaplapolalo.

Ja si té pamatuju z ty porodnice, a to bylo k nepi‘ehlédnuti, Ze jsi iplné na dné.

A musim fict, Ze to, ze ten malej je kluk, nevim, jestli ti kluci jsou spis$ k tém

mamam, on se na m¢ sméje, je to Upln€ néco jiného, je to takovy — zatim — zdravy
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dité, doufam, Ze mu to vydrzi. Je to takova tleva. Co mi poméha? Kdyz urvu chvili

pro sebe, coz moc ¢asto nebyva.

TakzZe Ze existuji tlevné sluzby pro rodic¢e? Nic neviS, Ze neviS, Ze je sdruZeni,

viibec se k tobé tady ta informace nedostala ...
Ne, to slySim poprvé.

Tak to ti moc rada piedam kontakty, které jsem zjistila, v pribéhu své

bakalarské prace.

Také mi pomohla knizka od Magdaleny Weberové. Ta mi tedy pomohla hodné. Ja si
myslim, Ze jsem opravdu trpéla néjakym tim posttraumatickym syndromem, nevim,
myslim si to (je to pravdépodobny), a tim ze jsem si piecetla, jak to ti rodi¢e maji,
tak jsem pochopila, co se se mnou déje, sice jsem se po tom uz dal nepidila. A taky
tam bylo popsany to slozity navazovani kontaktu matka — dité. A ja opravdu jsem
mela problém navazat s EliSkou vztah, protoze jsem se hrozné bala, ze umfe jako
umfelo to prvni miminko. Tak jsem se hrozné€ bdla, Ze umfe 1 tahle Eliska. Moje
prvni myslenka, kdyz jsem ji uvidéla, byla ,,to je moje dit€*“? To nemulze byt moje
dité. Ja jsem dlouho méla problém se vyrovnat s tim, Ze jsem tohle viibec citila, a az
pak jsem pochopila, Ze to byla obranna reakce. No, a kdyz jsem to jako pochopila,
tak jsem si fikala, no, tak nejsi dokonald, prosté to existuje, prozila sis to, prosté si to
odpust’ a jde se dal. (tam je to odpust’?) No, ja méla pocit viny. M¢& V zivote
nenapadlo ji n€jakym zpiisobem opustit, odejit z nemocnice, nebo néco takovyho, ale
j& jsem meéla, prosté¢ méla jsem problém navazat k ni citové pouto, protoZe jsem se

bala, Ze o ni pfijdu.

Tam mi pfijde jako velky problém v téch porodnicich, Ze nebyl nikdo, kdo by
fekl, Ze to je normalni fyziologicka reakce obranna reakce kazdy mamy, ktera
porodi predcasné, Ze to prosté nastava v mozku, tenhle stav. My jsme pak
S Magdou nad tim hodné sedély, a ja jsem méla ty samy pocity, a hodné jsme to
spolu probiraly, a takZe jsme si Fikaly, Ze to je ipIlné normalni, Ze to ty mamy
takhle citéj. A ja si myslim, Ze to je prosté obranna reakce, protoze drive déti
narozené predcasné neprezivaly. TakZe kdyz nastal porod jindy, nez
hormonalni hladina Fekne, Ze je ¢as rodit, tak mozek prepne do médu ,,nevazat

se“, priroda Fika: tohle neprezije, nevaz se, jdi dal. Vytvorila obranou
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mechanismus pro mamu, aby to preZila ona. Ja jsem tuhle situaci zaZivala Gplné

stejné a taky tam nebyl nikdo, kdo by mi to Fekl.

Tak tohle tam prosté bylo, v té knizce, a to mi hodn¢ pomohlo. Jen jsem chtéla fict,
ze prvni rok jsem meéla obranny reflexy. To bylo vzdycky ,,a uz se pietaci? Uz déla
tohle? Muj se pretaci, uz umi Eliska tohle*“? Nejdiiv jsem fikala — no, ned¢la, neumi,
ale pak uz jsem ftikala ,,ne, ned€la, je pozadu, je zaostald*. Tak jsem jim to vpalila, a
oni vSichni ufff, a uz se m¢ pak nikdo neptal dal na nic, a mné¢ se ulevilo, protoze
jsem nemusela dal probirat, pro¢ to moje Eliska ned¢ld. Ona si to zacala délat
pozdéji, nebo jindy, nebo nikdy, ale prosté $la jsem do utoku, nez abych s nima
diskutovala. Protoze - Co ¢loveék kazdymu bude vykladat. No, ,,to uz je ji rok, to uz
jisté chodi* — ne, to nechodi, jsme pozadu. A vSichni koukali, a uz se nikdo neodvazil

proste, no.

Takze takovy to priznani dopredu toho problému jim vzalo vitr z plachet, nez

takovy to rejpani.

Ano, nez aby tak opatrné ,,no, to ona je n&jaka pozadu, co s tou holcickou asi je, ze
nechodi v roce®. Takze jsem byla pofad takova néjaka v atoku. Tak tim padem jsem
odrovnala takovy ty zvédavce. ProtoZze co ma cely nas dim védeét, to nevidim divod,

aby tohlento bylo az takhle ventilovany.

Co mam zkuSenost s kamaradkou, ktera ma také tuhle diagnézu, tak ona si i
V dospélym véku nepi‘eje, aby to ti lidi védéli. Ona jenom Fika ,,mam problémy
snohou®. Ona je opravdu vysoce inteligentni, velice nadana, a ma pocit, a
vlastné i takovou zkuSenost, Ze kdyby lidi védéli, Ze ma DMO, tak by ji lidi

povaZovali za krypla. Ona to takhle nazyva

No jasné! Kdo vi, co to je?! Kdo vi, Ze to je vlastné télesné postizeni. Kazdy si fekne,

ze se jedna o psychicky problém .. jako prost¢ ..
Tak on tam miiZe byt, miZe a nemusi, ta diagnéza DMO je takova Siroka.

No jasné, kazdy se hned zacne koukat! Ja si fikala, ja jako matka chranim svoje dité,
tim, Ze, ja nevim, jak to fict. Pro¢ to mam kazdému fikat, kazdému vpalit. Navic v té
dobé tu diagnézu ani neméla ani potvrzenou, tak pro¢ to mam fikat. A j& nemam

zapotiebi, aby si ji kazdy takhle jako prohlizel, co to dité déla, jak se chova, jestli je a
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nebo neni v pofadku. Az se ukaze, tak to bude jednou dany, ale ted’ka se nic nevi.

Clovek nechce byt pod mikroskopem svého okoli.

J& jsem se setkala s reakci, spi$ to byla netaktnost, kdyz jsem hlasila v praci, ze jsem
predCasné porodila, a obratem jsem nastoupila na matefskou, tak jsem jim volala a
musela jsem to vysvétlit, a musela jsem fict pravdu, to bylo v dob¢, kdy Eliska byla
na ARO v té nejhorsi krizi, a dostala jsem otdzku ,,a jakd je Sance, ze piezije*? No
Vv tu chvili se ¢loveéku zatmi pred ocima! Ja fikala, kdyz mi doktofi fikali prvni tii dny
40%, pak to slo pres 50%, pak uz 90%, tak ja doufam, ze to zvladne, no. Prosté to

byla moje jedina odpovéd’, ale ti lidi jsou riizni, a maminky taky.

Maminka se rozplakala a rozhovor na toto téma jsme ukond¢ily.
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Priloha ¢. 7

Piepis rozhovoru — maminka Jitka

Pani Jitko, prosté povidejte, ja se kdyZz tak doptam ....

Ja uz jsem to vypravéla tolikrat ... on kdyz pfijde, tieba do toho staciku, néjaky
student, co tfeba déla néco do Skoly, tak jsem tam. No, oni ostatni moc nechtéji.

Jako nechtéji vypravét o sobé? Necht¢ji, no ..

Nas Honzik se narodil kdyz uz byl tady star$i na svéte, jako s nim jsem méla taky
tézky porod, ale u Honzika to bylo jesté¢ horSi. Prenasela jsem, a doktoti fikali, Ze
bud’ porodim do pondé¢li, nebo v pondéli uz mé k porodu néjak pfinuti. Asi jsem se
tim dost vydésila, prosté se to povedlo, ze jsem rodila, Ze to zaclo samo. Ale nebylo
to dobry, méla jsem strasn¢ dlouho bolesti, jako ted’ by asi d¢€lali cisafe, tenkrat se
nechalo jak to je. Jenze, on by ten cisaf ... No, kdyz uz se Honzik narodil, byl
nékolikrat obmotany pupecnikem, byl tipln€¢ modry, ptfiduseny, museli ho ozivovat.
Oni ti doktofi fikali, Ze tam néjak nakfivo, ale Ze ho narovnaji. JenzZe 1 kdyby ud¢lali,
co, no vSechno n¢jak i jinak, tak stejn¢ by Honzik nikdy nebyl zdravej, ono uz to tam

prosté bylo...

No, a pak to zacalo. Prosté¢ on byl jiny, j& vidéla, Ze to je jiny. Jenze jsem Sla
k doktorce, tady co jsme patfili, ta délala dost, no, nechtéla nejdiiv délat nic, pak
tfikala, Ze se na Honzika podiva, pak mi fekla, Ze jsem hystericka, ze je to normalni
vSechno, a Ze to jako dozene. Ale ja to vidéla, ze mé&l past konicky, nepasl, takhle
hlavicku stranou, pofdd to ve mné désné hlodalo. Nakonec, se pfiznam, pies
znamyho doktora jsem zafidila, prosté protekci, ze nds vzala jina doktorka, jeho
znama, a ona nam hned v ordinaci natoila EKG, a fikala, Ze je to hodné
nestandardni. Ze tam néco uréité je. Ze ted’ jde do nemocnice a vezme to na
konzultaci tam, no, a pak nam volala, ze at’ hned pfijedeme. M¢ to bylo ... jako ..
jako ja uz byla takova, fikala, jsem si, at’ uz to prost¢ vim, co mu je. Ale bylo to

hrozny ....

Ono je vidét i na fotkach, Ze Honzik staci nozicku, to vidim i ja, Ze to tady ma

takovy mé pripada jako v kreci, to tenkrat jako nikdo neresil?
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Ne, Ze se to srovna ¢asem, nic prosté....No, a doktorka uz na nas byla pfipravena, ze
tam ten mozek je jeSté né&jak jak nema byt, ze v mozku jsou 4 komory, a ta Ctvrta
neni, jak ma byt. Ze ten mozkomi$ni mok tam neodchazi a zstava uvnitf, a ze ma
jako hydrocefalus. Hned zacali zkouset 1éky na epilepsii, ze to jako piijde, no, a ono
to pfislo, on to pak mél az do téch grand mal, no pak to zase nefungovalo, tak to

trvalo ty 1éky, to vlastné dodnes musime porad néjak fesit.
A ten Vas pocit, co jste méla, tak ..byl vlastné jako spravné, ale ...

No, to jako ja uz jsem byla smifena se v§im. J& uz jsem si fikala, hlavné at’ uz vim co
mu je?!! Uz jsem snad brala vSechno, uz jako védét, a pak mu taky tfeba néjak umet
pomoct, néco délat. Ale oni v tyhle nemocnici byli skvéli. To ted’, kdyz uz je
dospélej, tak je to horsi s doktorama, ale kdyz byl, jesté¢ malej, no tam byli opravdu
uzasni. No, pak v ty druhy nemocnici, co jsme museli, to bylo strasny, oni museli
Honzika operovat jinde, ze to je jen jedno misto tady, kde se to déla, museli mu dat
shunt, a pak ono mu to taky vypadavalo, on si tu hadicku, jak mu to vedlo ten mok,
taky i1 pretrhl, tak ja uz pak fikala, at’ ndm vSechno udé€laji tam, ze uz do ty druhy
nemocnice nechci. To bylo Sileny, protoze oni nechtéji délat, kdyz uz nékde néco
operovali, tak jini do toho nechtéji zasahovat, ale ja byla tak zoufald, Ze ta naSe
doktorka to vidé€la, Ze uz nechci jinam, a tak na mé mile fekla, Ze to zkusi. A pak
kdyz Honzika operovali tam u nas, tak se doktor ptal, jestli jsme né&jaci ptibuzni té
doktorky, Ze se za nas tak pfimlouvala. Jako ona byla opravdu skv¢la, ja ji porad
fikdm nas andél. Ona véd¢la, jak je Honzik na tom, a tak nam domlouvala, ze kdyz
ona ma sluzbu, tak tam mame chodit, ne do ordinace, ale k ni pfimo, Ze ma na nés

Cas, to ona vzdycky védéla, jak ma manzel sluzby, a kdy tak mizeme pfijit.

A jak jste takhle chodili do té nemocnice, tak se tam zajimali hlavné o Honzika?
Ja mam tu zkuSenost, Ze na rodice doktori davaji jen poZadavky a mama jako

¢lovék néjak neni vidét..

Tak to tady viibec nebylo. Tady se vZzdycky zeptala doktorka, jak se mam, co manzel,
co starsi, vzdycky. Dokonce, my jsme tedy byli pofdd v nemocnici, on trpél na
laryngitidy, vite co to je, jasné, vim, Zivot ohroZujici stav, sanitka .. no, to my méli
furt, tohle, ono pak ze taky tyhle déti se nedozivaji 5 let praveé proto, ze tohle je pro
n¢ .. no, a pak taky ty zachvaty, ty pak mél hodné&, no, tak oni ndm vlastné nebyli

schopni fict nic, Ze nic nevedi, Ze do téch 5 let ty déti, ale ze nevédi, no, a jemu ted’
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bude 30, kdybych ja tenkrat védela. Kdyz jsem vidéla ty ostatni déti v nemocnici, tak
jsem si fikala, Ze na§ Honzik takovy nebude, oni si tam stavély hromadky takhle, no,
a ted’ jsme na tom vlastn€ nejhlf snad asi, taky, no jsme radi, kdyz tady piehrabuje ty

kosticky, on je potad tak, jako Ze mu je tak dva tfi roky.

No jsme byli pofad v nemocnici, ale pofad, a tam jsme se bavily s maminkami, tam
ty nové chodily za témi zkuSenéj$imi, ja taky chodila, a ted’ chodi tam za mnou zase
ty nové. Ale ona tam zacala chodit jedna doktorka, ze je psychiatr, a ja jsem se
zeptala, jak je Honzik na tom, a ona mi pak ale fekla, Ze ona tam nechodi za détma,
ale za maminkama. Chodila tam né&jaky Cas, pak uz jsem ji tam nevid¢la, tak jsme asi

uz byly néjak v poradku.

Tak to je podle mé hodné pozitivni, a je vidét, Ze pani doktorka to méla u sebe
zorganizovany, Ze myslela i na maminky, vidyt .. Tak to mam radost, kdyz

slySim, Ze to taky nékde takhle funguje.

No, tam jo, ale uplné nejhorsi bylo, kdyz mé¢l jit Honzik na ten zdkrok, ono uz mu $lo
o zivot, jak to tam neodtejkalo, a ja dodnes nemiizu okolo ty nemocnice jet, tedy ted’
uz okolo jedu, ale tak n¢kolik mésicii potom jsem viibec ji nemohla vidét, bylo to
tam fakt straSny. Nejdfiv jsme tam pfisli, a néjakej cloveék mi pftisel fict, Zze pro nas
nemaj misto, at’ jdeme domt, tak to uz jsem na n¢j zacala fvat, Honzik ptipravene;,
to neni jen tak, protoZe ty 1éky se musely odchytat, byl hladovej, a taky uz to hodné
tla¢ilo v tom mozku, on nas jako posle domi? Tak se jen sebral a el pry¢, a za chvili
piiSla sestra, Ze pan primar rozhodl, Ze Honzika odooperuje. Ja nevédéla, Ze je to
primaf, védét to, tak si tohle nedovolim, ale on tam tak stal, vilbec se neptedstavit,
tak co uz. Jako museli vyhodit jinou maminku, no, ale Honzik tam zstal, a ja jsem
tekla, Ze se od n¢j nehnu, takZe jsem tam byla jedind méma, kterd tam byla pfes noc.
Ostatni musely na ubytovnu, A ty sestry na to néjak nebyly zvykly, a tak tam ty déti
prosté nechavaly, tak jak byly, pokaleny, poclrany, ufvany, jenom na n¢ potrvavaly:
jen tvi, stejné t€ nikdo neslySi. A tak jsem vySla ven a fikam jim: ale ja vas slySim.
No jim to bylo jedno, rano zase: dal n€kdo kryplim najist? No, vSak to nefeknou.

Normalné tam nechaly ty déti hladovy .....

To snad .....
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Jo, po druhy pak jak jsme tam byli, tak tam bylo maminek vic tak jsme chodily okolo
téch deti je utéSovat aspon, prevlikat, ale uz jsem tam pak nedokazala jit, jak to Slo
jinam, tak ta doktorka nam to pak zafidila, uz to neslo. To bylo to nejhorsi, co jsem

kdy zazila.
A z ¢eho jste po celou dobu ¢erpala sily, kdo by pro Vas oporou?

Urcit¢ doma. My tenkrat bydleli ve velkém byt¢, a byli jsme tam vSichni, 1 moji
rodi¢e, on muj tata uz umrel, ale mama tam byla, a prosté i manzel. My tam méli
takovy konflikt v rodin€, Ze mi jedna fekla, ze at’ ddme Honzika do ustavu, jinak ze
ona k nam neptjde, no, tak nesla, ale ja sedé¢la z toho kolikrat u stolu Gplné znic¢ena.
Tak ale zbytek rodiny opravdu jo. Maminka, tedy vlastné babicka, nam pomadhala,
stiidaly jsme se, pak taky na star$iho uz nebylo tolik ¢asu, tak on si chodil k babi, ze
jsme se prostiidaly, i s hlidanim. Ja vim, co tak chodime do toho staciku, Ze tam je
80% maminek samo. Chlap to nedal, no. Tak i tfeba, co tam holky fikaly, ze kdyz se
to dozveédély, ze si doma museli sednout a fict si, co tak jak dal. To u nas nikdy
nebylo. My jsme si nikdy takhle nesedli. My jsme to, co se stalo vilbec nefesili,
manzel by nas nikdy neopustil, tam nebyly zadny pochybnosti, nikdy. On i ted’ tfeba,
kdyz potiebuju, nebo i kdyz si uz udélam volno, tak on si vezme Honzika plné¢ na
starost. A kdyZ jsem byla v nemocnici, tak se o n¢j musel taky postarat, ze jo. Ale
tikal, Ze toho m¢l plny brejle, Ze to je opravdu zaptah, a kdyZ jesté védé€l, Ze ho vecer
nikdo nezastane, protoze jinak my se stfidame, ja mam Honzika pies den a on pak
piijde z prace, a Honzik je jen s nim, zase, oni jsou na sebe takhle fixovani. A je to
uleva zase, co si budeme povidat. Ty holky, co ziistaly na ty déti samy, vliibec nevim,

jak to délaji.
A co vase okoli, sousedé, pratelé?

No, ptatelé, sousedé, Sirsi rodina, az na ten piipad, Ze mame dat Honzika do ustavu,
jinak nic vic nekomentovali — ale taky S ni¢im nepomohli. No ale jednou — jak bylo
Honzikovi 18, tak jsme museli na zbaveni svépravnosti, vite co to je. No, a to jsem
nevédéla, ze oni posilaji po okoli policajty, aby se poptali, a oni zazvonili tady na
sousedku. No ta je hnala! Ze co si to viibec dovolujou, Ze se starame uplné od
miminka, ta je hnala tak, Ze rychlym krokem dob&hli do auta, no a mé to pak

piekvapilo, Ze byla ta sousedka jmenovana u soudu taky, jako svédek, ale my jsme to
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stejné védeli, ona za nami hned byla, hned zvonila, aby nam to fekla, Ze se na nas

ptali policajti. Ta byla strasné¢ rozc¢ilend, Ze by jako o nas nékdo pochyboval.

A co by vam pomohlo, kdyby néco tieba bylo jinak, jak vas vnima okoli tfeba u

doktori ..

No my jsme chodili tam, kde na nas byli zvykli. Ale co je tfeba problém, no tuhle
zuby, Honzik se probudil, oteklou pusu, tak jsme volali doktorce, ona ze musime na
ambulanci do nemocnice, ono se mu da sdhnout do pusy jenom pod narkézou. Tak
jsme jeli, no, to byla jizda, opravdu jak vidlaci do Prahy, zabloudili jsme, ja vjela do
Spatny jednosmérky, tak nas tam fidi¢i poustéli, no jako dobry, ale museli si klepat
na Celo. A ted tam ptijdeme, (no, ja to tam znam) Znate to na Karldku, ze jo. Tam
lidu, a ja fikam ty sestie, jak je Honza na tom, on vypada jako velkej, ale on nevydrzi
cekat, on se zacne nudit za chvili, je agresivni, Stipe nas, jako ja vim, Ze tam byli lidi
S problémy, ale ti jsou schopni pochopit, Ze se musi ¢ekat, Honzik ne. A jesté, byly
30 st. vedra, j4 mu nedavala pit, kdyz ma mit narkdzu, no a sestra prosté nic. M€ zase
nezbylo nic jinyho nez udé€lat scénu, mé uz je z toho trapné prosté (jste tam za
matku dracici..) Ale vzdyt’ oni to musi vidét, ne, ... (N0, mé je jasny, mate takhle

naloZeno, Ze preci jen aspoii néjaka ulitba, pozornost k vasi situaci .. )

No a pak na uradech. Vite co, ja kdyz jsem se chtéla néceho dockat, ja jsem se to
musela vSechno naucit, takZe na tom Gradé se porad stfidaly ty holky, ja je normalné
zauCovala, ale pak taky ty buzerace, to se ned4 jinak fict, ona nas tam jedna potad
buzerovala kvili jednomu papiru, ja védéla, Ze to viibec nemusim mit, ale to neslo
prosté, tak jsem ten papir jeden piinesla. Ale uz jsem toho méla tak dost, ja byla tak
nasrand, z toho vSeho, Ze jsem zase prosté, no vtrhla jsem tam k vedouci, nechala
jsem si je zavolat vSechny, i tu pracovnici, zastupce a tak, a fikdm jim tam tu situaci,
a jestli je tohle opravdu nutny? Fakt je to nutny? Rvala jsem tam na né, Ze nas, rodi¢t
postizenych déti, maji tady jen ne€kolik desitek, to opravdu nemohou pro nas, co uz
takhle to mame tézky, tak ndm dat jednu spolehlivou pracovnici, ktera by nés
vSechny znala a védéla co a jak? No tak tam staly, jenom hlavy sklopeny, no. Jako
tak jsem jim to takhle fekla, jako viibec né&jak nevim, kde se to vzalo, ale musela

jsem. Co pro nas, my uz to n¢jak zvladneme, ale co ty dalsi, Ze jo.

Ale Vam se, Jitko, taky zménil Zivot. Nepredpokladala jste, kdyZ jste porodila,

Ze uz se do prace nevratite, napriklad ...
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No to ne, no. My jesté byly dohodnuty s mamou, ji chybély roky do diichodu, zrovna
ty tfi, tak ze Sla na moje misto, a Ze az budou Honzikovi 3, Ze se zase vyménime.
Tenkrat jsem si viibec nedokdzala predstavit, ze nebudu pracovat. Ted’ si tedy viibec

nedovedu ptedstavit, ze bych pracovala.

..no vZdyt’ pracujete, to mate sluzby 24hod / 7 dni .. vlastné nonstop, mate viibec

taky néjaky prostor pro sebe?

Ja jako jezdim, tak néjak jednou tydné si zafidim, co potiebuju, on manzel v tomhle
funguje skvéle, pohlida, ale vite co, ja uz jsem tak n¢jak rada doma. Uz to tak néjak

nemusim, spis tak doma, tady mame ten klid, a to svoje.

Tak Vy mate tZasnou velkou rodinu, to si na socidlni izolaci stéZovat

nemiiZete...
No to ne, no, to je fakt.

Ale jedna pribuzna na Vas prozradila, Ze uZ jste si zacala hledat také, co Vas

bavi a odpocinek sama pro sebe

No to jako ted’ jako jo. My jsme i domluveni, manzel kolikrat se o0 Honzika postara.
Ale sam tika, jaka je to Sichta, Ze je to takovy, Ze ja uz kolikrat vyhlizim, jestli uz jde
Z prace domt a predame si ho. No ted” jsme zacali jezdit aspoil na ty dovoleny. Ted’
zase pojedeme do Egypta. No j& se tam citim, jako Ze mam kiidla! S vnoucaty na
toboganu, pofad tam litdm, jsem takova svobodna, volna, prosté nemusim, nemusim,
pofad nemusim jako, hlidat to a tamto, no, ted’ jezdime kazdy rok. Tak to je naprosto

uZasny, z toho tydne pak rok Ziju.
A jezdite jako cela rodina?

No manzel musi zlistat doma a starat se o0 Honzika. Ono totiz neni, kdo by ho hlidal.
My jsme hledali néjakou tu odleh¢ovaci sluzbu, a nikde v Praze a Stredoceském kraji
neni zafizeni, kam bychom mohli Honzika dat tieba na ten tyden. Oni jsou, ale musi
tam to dit¢ byt umistény, jako trvale. A my ho do tstavu dat nechceme. No my ho
nedadme. Takze nic takového neni. Tam v tom staciku, co jsme chodili, tak tam méli
takovou sluzbu, ze §lo tam dat dit¢ od patku do nedéle. Délali to jednou mésicné, a
byl na to poradnik, lidi se tam o to hadali, a pocitali, kdo kolikrat to uz vyuzil,

protoze jinak tu moznost nemaji. Ani den volna, nic. Ty mamy, jak jsou na ty déti
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samy, to ... Tam byla jedna, kterd musela na operaci, a nem¢l ji kdo pohlidat dité.
Prosté nebylo zadny feSeni. To jsou straSny situace, no, nic takového prosté neni. Oni

to i v tom staciku zrusili, Ze na to nebyly penize.

Ony to maji ty maminky strasné tézky, ale mé prekvapilo, Ze kdyZ hledam

néjakou maminku, jestli by byla ochotna vypravét o tom, jak se ma, tak nechtéji

Ja se Vam nedivim, ony o tom nechtéji mluvit. Malokdo je schopny a chce mluvit o

tom, co proziva. Ja uz mam hodn¢ odzito, ale ty mamy, které tak vidim ...
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Priloha ¢. 8

Piepis rozhovoru — maminka Dana

TakZe Jana na vysokou .. ja bych Tim klidné zacala..

Takze Jana vlastn¢ studovala tady v Jedlickové ustavu na socialné spravni, 4 roky
s maturitou, a pak se rozhodovala co, protoze ona ma rada knizky, literaturu, to je
upln¢ knihomol né$, takze to jede jako, a takze zkusila furt, co by co by, tak, ze
bohemistiku, takze no, na Univerzité¢ Karlové, takze vloni zkouSela piijimacky,

nedostala se, takze ted’kon chce dat druhy pokus, takze uvidime, jak to dopadne.

A to je Gzasny, a myslim si, Ze na tyhle fakulté je i bezbariérovy pristup, co si

tak vybavuji, tam jsou i vytahy ..

Je je je, tam se da i1 takhle zezadu z ty ulice, jak se jmenuje ..? tam je to super, no,
jsou tam vytahy, vyjede, do kterého patra chce, a myslim, maji tam, kde maji par

schadk, tak tam maji i ploSinu ..
Jo jo, ja si to tak vybavuji.

Na to jsou tam vybaveny, a taky maji kdyz toho asistenta, tak to fikaj ze vétsinou, tak

berou ze studenti, a nebo mize mit vlastniho. Protoze ona toho asistenta no ..
Vy mate Janu vlastné na voziku ...
Jo jo, na vozicku, nepiSe, jenom na pocitaci, a taky by se ji hodil diktafon..

Tak to jsem rada, a netuSila jsem, Ze takova drobnost a vlastné takhle vas

Inspiruji .. no to mam radost!
No to mtize byt pro ni fakt velky pomocnik ..
Ur¢ité .. Tak vam poSlu odkaz. A jinak pracuje s poc¢itacem néjakym zptusobem?

S pocitacem .. ona mé vlastné celou levou stranu takovou slabsi, hors$i, takZze ona
méla 1 tu levou ru¢iC¢ku méla operovanou, takze vétSinou, jako ona si s ni pomiize, ale
spi$ jede vétsSinou tou pravou, jako by, 1 pomalejc to jde vSechno, ale jako da to, kdyz

se néco potiebuje, tak neni problém, no, trva ji to dyl, ale

Ale mé se libi i to, Ze se hlasi vlastné na aplné béZnou $kolu, jako proc ne ..
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Ale tikala, Ze uz je to posledni pokus, ze uz se ji dal nechce, no ..Ma problémy tieba

matiku, takze ona si vybira tieba tak, aby tam nebyla

Ja se ji nedivim (smich). Tak uvidite, poS§lu Vam odkazy, a tfeba zrovna vas

néco zaujme, kdyby chtéla ten mozek cvicit, dostat se mezi lidi...

No prave, to jsem pravé taky fikala, ze kdyz se nedostanes, nemuizes sedét doma, ze

si bude$§ muset najit né¢jakou praci, nebo co vlastng.
A jak se vlastné Jana narodila, nebo co se stalo?

Janicka se narodila v sedmém mésici, tak n&jak pfedc¢asné, no byla jsem ten den jesté
vlastné normalné€ na sonu, vSechno v potfadku, a vecer jsem tam uz byla, takze tikali,
ze asi n¢jaka infekce, ze jinak si to neuméj vysvétlit, Zze bylo vSechno v potadku. No
takze pak zjistili vlastné, ze n¢jakou cysticku ma na mozku, tak to mi tekli, Ze
vlastn€ nevédi, v ty dobé&, na co to bude, jestli pohybové, jestli uvidi, jestli mentéalné,
a pak se to vyvrbilo takhle, ze skoncila na tom vozejc¢ku. No ze, celkem jako asi po té
mentalni strance je to supr, jako, ale to pohybovy, ty nozicky, to je jako prosté

neodvratny prostg, ..

Tak jako nam to DNA taky nikdo nenapravi, no .. takZe co si budeme povidat ..
jsme $t’astni Ze ji mame. (smich) A tak néjak smiFit se s tim, to se néjak jako se

da, ale (intonace Fecnické otdazky)...

Ale tak ja si myslim, Ze kdyz je to n&jak takhle upln¢ od narozeni, tak se to da, kdyz
je ta mama tak né&jak odolna, no n€ktery maminky to taky neunesou, ale horsi si ja
myslim, pro m& by bylo, kdyby se ji néco stalo v pribehu Zivota pak, to nevim, jak
bych se na to, no .. Clovék s tim takhle Zije od narozeni, no j4 mam jesté syna,

starSiho .. takZe takovy...

A po Janicce jste 0 Zadnym dalSim ditéti .. néé .. uz Vas plné€ zaméstnava ..no .. a
Vy jste s ni tedy zistala doma. A to jste od zacatku jste védéli, Ze neni néco

Vv poradku, a ¢ekali jste ..

No, my jsme s ni hned od zacatku zacali cvi¢it Vojtu, to oni tam v tom Podoli hned,
kdyz je néjakej problém, nasazujou, no ale az tak kolem toho roku nam ptesné tekli,
co jako asi tak né&jak .. no, ze nebude slepa, to zjistili hned. To se né&jak .. My

chodime k doktorce na Barrandov, ona pravé dochazi i tam do toho Podoli, takze
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jsme u ni, takze akorat ona tam tak méla akorat Silhani toho levyho, vlastné ta leva
strana, takze to na néjakych byla asi na 5 operacich s tim, ted’ byla pied asi pied
dvéma lety naposledy, jeste ji to furt jako ujizdélo, ale pani doktorka fikala, ze kdyz
prestane rast ten Clovek, takze 1 to oko, no docela se to spravilo. No, a byla na
né&jakych téch operacich na nozicky, a tak rizné ...jsme absolvovali. Tak ona se tim
jako by chlubi, ,ja uZz jsem byla asi na 8 operacich®. Ona je takova — tak bere to
docela — si myslim, Ze ty déti to berou tak jako jinak, Ze to maji od narozeni. Nékdy
mi fekne, ze by bylo dobry, kdyby si mohla dojit tamhle, nebo tak, ale neni z toho

néjaka, ze by ..
No je to na ni vidét, pfipada mi, vypada takova vyrovnana...

No nejlepsi je to, takhle, kdyz né€kde jedeme spolu, ja ji tdhnu, a ona ma néjaky keci,
a ja na ni fvu, a ti lidi si fikaji tedy pane boze, ta mama, to je ale Herodes, no tak

normalni, Ze jo ..

Tak ono tam asi pusobi i to, Ze bez Vas je neschopna sebeobsluhy, tak to pisobi

.. a jenom Vy se o ni starate, takhle?

No, mam manzela, takze, tak vétSinou, kdyz to jde, ale tak vétSinou, mama to
vétsinou, ale pomoc manzela, jisté. VéEtSinou, vlastné kdyZ Janicka byla mald, a byla
v nemocnic, tak se musel starat o toho syna, oni jsou od sebe 5 let, no tak se staral,
spi$ se jako vénoval vic jemu, aby nebyl takovej odstrenej, Ze ja se vic vénuju ty

Jang, jezdil s nim na hory, tak jsme to tak néjak pytlikovali.
A jak jste se citili v manzZelstvi, Ze najednou je vlastné vSechno jinak?

No, to jsem vibec neméla zadny problém, to jsme jako docela, musim fict, Ze to
manzel bral state¢né, no tak nékdy, n&jaky hadky, ale to jsou takovy, ne ze by to

vedlo k n¢jakému rozvodu, nebo to, to jsme vitbec jako nikdy nefesili.
A co vase okoli?

No moje maminka .. tak, to bylo tézky, vlastng, Janicka, kdyZz byla mala, nechtéla
s nikym bejt, takze vétSinou hlidala toho Adama, a vétSinou to takhle bylo, Ze ja jsem
byla s tou Terezou, nebo ten manzel, a tak, ale kdyz uz pak povyrostla, kdyz uz ji

byly ty tfi, Ctyfi, pét, tak dokonce jako, no ona kdyz byla mald a mdma méla silu a
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mohla ji nosit, (jo, jasné€), takhle s ni manipulovat, tak to bylo v pohodé¢, ale pak ..

moji mame je 85, takze ona si s ni neporadi, ona ji nezvedne (no, jasné).

A ona je takova ak¢ni, ze samej vejlet, do muzea, do kina, potad nékde pendlujem,
no, ted uz je to docela dobry, ale ze zacatku nebyly ty vytahy, no vytahy, ty
tramvaje, viibec, takze to byl takovy problém, ty nizkopodlazni, ja jsem si nasla
jednu nizkopodlazni, j4 na ni Sla, a ona nepfijela, tak to byl problém, co ted’
vymyslet, jak se dopravit, no ja mam taky auto, do skoly, na rehabilitace, ale kdyz

jsme se takhle nékam vyjelo po Praze .. ona je takova, furt nékde Smejdit.

A kdyZ se Vam Janicka narodila takhle se zdravotni komplikaci, tak jak to
zamavalo s VaSim Zivotem? Jste asi méla takovy plan jako kaZda z nas,

porodim, odchovam, vracim se do prace ..

No jo, no, ale to ¢lovéka v tu chvili, nad tim nepfemysli, co dal, zatim co bude s tim
ditétem, jak to bude pokracovat, lovek si furt fika, Ze to bude néjak dobry, Ze se to
né&jak, a pak zjisti, Ze se to néjak nevylepsi, Ze to bude potad tak néjak stejny, tu praci
jsem pak néjak ani, protoze jsem véd¢la, Ze se o ni budu muset 24 hodin starat, takze
spi§ bylo takovy vyfizovani riznych véci na Gfadech, litani, aby ji schvalili tu péci,

rizny posudkovy doktory.
M¢é pripadate takova s tim v§im srovnana ..

No nevim, j& mam asi takovou povahu, jako, to vite, taky mé to Stve, jsem vidéla ty
déti litat po pisku, ale ona taky, ona si tam klekla, a ty déti, oni na ni hazeli pisek, a
ona byla mezi nima bejt, a Stastnd, tfeba ten syn, ten by na pisek neSel, s nikym si
nehral, ale ona tak n&jak vSechno. Ony ty déti takovy jsou, na tom vozejcku, Ze jim

nic nepfijde jako prekazka...

Ja mam dvé kamaradky, které tedy jsou schopné chiize, ale obé dvé délaji
naprosto neuvéritelny véci, Ze ja Zasnu! Dvé vysoké Skoly, cestuji po svété,

prosté nic neni problém, jedu nékam, kde to neznam, tak se zeptam ...

No my jsme taky byli v Bulharsku s Janickou, poprvy, dvakrat jsme byli letecky, pak
jsme to zkusili autem, a taky to vSechno zvladla, tpln€. Ale tim letecky je to rychly,
to jsou dvé hodiny, no my jsme jen ze zaCatku nevédeéli, jak to bude fungovat, na tom

letisti, a tak, no tady docela, ale v tom Bulharsku jsou takovy zaostalej$i, tak tam
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jsme to museli organizovat tak trochu, a pak do mofte, a ona plave, protoze chodi
plavat do Baby-kontaktu na Strahové¢, jestli jste o tom slySela .. Tak tam se naucila
plavat a ted’kon chodime sami, a voda, to je Gpln¢ ... no, ona je takova akcni, no...

Maminko, jdeme, tdmhle jdeme ..
Koukam, Ze Jani¢ce bude ted’kon k 20 letam ..
Ono ji bude 21 ted’kon ..

TakzZe Vy jste Jani¢ku porodila do obdobi, kdy se tak v§eobecné o tom mluvilo,

Ze existuji i postizené déti..

No, a m¢li jsme taky, my bydlime na Starém mésté, a tam je $kola, a tam jsem jeSté,
jestli by Jani¢ku vzali, kdyZ ptujde do prvni tfidy, a byla tam bezvadna pani feditelka,
takze pro ni nebyl nic problém, takze jo, jenomze, my ji piijmem, ale to okolo, s tim
nemél nikdo zkuSenosti, Zadny tam, nic, takze n¢jakyho asistenta, a takhle, takze pak
néjakou pani ucitelku ve Skole sehnali, Ze byla s Janickou, takze jsme to tak néjak
..Jako, no ale, no nevim, jestli bych to podruhy udélala, takhle dat, integrovat, jako
vSechno hodny, vSechno jako, ona je chytra, ona si hodné véci pamatuje, tim asi, jak
nepise, ale takovy — skolu v prirod¢, maminko, pojed’te s ndma, no, ale to je na nic,
to ona nechce, a nikdy nechtéla, ona radéji, Ze ja nikam nepojedu, ja nechci, abys jela

Seé mnou .
Ji chybi takova ta i separace, co déti béZné prozivaji..

No, takZe to bylo takovy, no, nevim, jestli to bylo .. No a na druhej stupen, to jsem ji
vozila, protoze tady je jenom prvni stupen, tak jsem ji vozila do Skoly, to mi fekla
n¢jaka maminka na plavani, Ze tam chodil ten jeji syn taky na vozejcku, tam taky
syna vozila, do Modfan, méli to tam jako by pfipraveny, Ze mé&li i ploSinu, méli 1
zkuSenost se dvéma détma, takze tam, ale to bylo takovy, tam zaZzila i Sikanu v ty

tfide, teda, to bylo docela .. o8klivy na ni byly ty déti.
TakZe jste musela néjak zasahnout, Fesit ..

No ja jsem zasahla, ale skola jako si to — ze to je normalni, jako Ze se nic ned¢je, ale
jé& tikam, ze normalni to neni, kdyz to to dit¢ tak necejti, ze, kdyzZ ji feknou, zZe ji
schodé&j ze schodu, a ze proste, rizny feci takovy, nikdo se s ni nekamaradil, méla asi

smilu na tfidu, tam byly i takovy déti, se mdma tfeba nestarala o syna, tieba,
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s néjakou partou, a ty déti se jako spi$ stadhly k nému, no .. bylo to takovy, na prd, no,

ale vydrzela tam ty Ctyii roky
Tak to je stateCna, teda, a Vy taky .. To muselo byt hodné tézky...

Ale zase jako pani asistentku, a takovy, to méla vSechno v pohod¢, teda, dokonce
snima byla i na Skole v pfirodé, ale taky, zase jsem tam byla, pak uz jeli zase
dvakrat, ale to uz nechtéla jet, takze ... Takze takovyhle se Clovék setka, no, pak
Clovek nevi, jestli zatradit, kdyz mate pocit, ze na to ma, ze jo, bejt v normalni tfidé, a
nebo jestli pak date néjaky specialni .. To je tézko fict, No ted’ uz bych to asi

rozhodla, ted’ uz vim, ale ..

A radil Vam nékdo? Dostala jste se k néjakym odbornym informacim,

poradnam, jak jsou ted’ tady ty centra, tfeba tady jak je v Jedlickarné tfeba ..

My jsme vlastné byly, kdyz chodila na tu zékladu, tak to bylo specidlni centrum, jak

chodila do ty Skolky, tak tam, ale tam vlastné délali jenom takovy specialni posudky

A jako Ze by vam dali kontakt, Ze tady je to, tady ta Skola je pripravena na

integraci ..

No, my jsme si tu Skolu vybrali, tak uz jsem se po tom nepidila, protoZe uz jsem o
tom védéla, protoZe ta maminka si ji chvalila, méla tam syna, tak jestli ten kluk to
tam néjak jinak snasSel, t€zko fict, no, takZe to jsme si tam jako uzili .. Kdyz ona
fekne: mami, mé to ... Tak ja jdu za ucitelkou .. No tak ja nechci, aby to jesté horsi
nebylo, no .. Ale to tak nemtizeme stejné nechat .. No v té devitce uz ji dali jako

klidek.

Pomihi Vam nékdo? A mite néjaky sviij ¢as tieba? Ze byste se tieba s nékym

vystiidala?

No, to urcité, tak kdyz chodila Jana do Skoly, tak kdyz chodila do ty Jedle, tak to
bylo vlastné super, to jsem ji sem odvedla a mé¢la jsem dopoledne Cas, vlastn¢ tak
jako na sebe, ¢as do dvou do tfi, no, na sebe, ¢lovék doma poklidi, uvari, vyridi

néjaky Gfady, a uz jsou dvé hodiny ..

No, to znam ..
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Ale jako tak .. A ted’kon uz je to jeste lepsi, ona uz vlastné, sama si ten Cas tak jako,

cte si, déla si néco na internetu, takze ¢lovék nemusi bejt potad furt ji za zadkem jako

A premyslite néjak o budoucnosti?

No, tak ted’kon uvidim, jestli vyjde ta Skola, jak to dopadne, to se uvidi, jestli bude
na tyhle Skole, nebo jestli si bude muset najit néjakou praci, nebo no jsem si tak
fikala, ze bych si i tfeba néco nasla, no j& nevim, ona nebyva Skola, vejska, n¢jak

moc pravidelna ...
No to zalezi, jak jsou rozepsany pirednasky, na néktery zase nemusi...

Jsem si fikala, ze pak se to musi, no podle toho .. no jak ona to bude mit, tak se

zatidim ja. Dvacet let u ni. (smich)

Tak uvidite, ja to chapu, ono moc nejde byt soustiedény jenom na to dité, to je
tedy mij pocit, a Ze ani tomu ditéti to pak nedéla dobie, ale to je moje

zkuSenost..
Jasné .. No, takze ..

A takovy informace, co tifeba my potiebujem, kde rehabilitace, jak na ty Girady

.. jak jste se k tomu dostala k témto zpravam ..

No, ty ufady, to jsem si teda tak néjak sama, rizné sama hledala, no prvni bylo, ze
néjaky ty piispévky, vlastné i, jak jsem byla doma, tak jsem méla moznost i
prispévek na bydleni a tydle ty, a pak jsem se tam vlastn€ dopétrala, ptala, tak tam mi
poradili, ale jak jsem se tam dopatrala, ale jakmile se nezeptate, tak vam nikdo nic

netekne, jo. To musite sama prosté patrat.

Tu rehabilitaci, to byla takova nahoda, jak jsme byli v tom Podoli, tak tam to dité
maji do roka, pak si musite najit svoji rehabilitatni. A moje maminka m¢la néjakou
znamou a ta zndmd méla pani, kterd déla rehabilitaci, a ta cvicila toho Vojtu. A
takhle jsme se dostali k pani Novakovy, a tak jsme vlastn¢ u ni 19 let, nékolikrat se

sté¢hovala, no, to je super, mam strach, az ptjde do dichodu, co bude.
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Takze to jsme tak uplné, no todlento bylo Gplné bezvadny, to jsme chytli krasné. Ze
zacatku se vlastn¢ se chodilo kazdej tejden, doma cvicit, jsem s Terkou cvicila

dvakrat — tfikrat denné, to se vlastné nic jiného ani nedé d¢lat.
Jo, to znam, hlidat rezim s jidlem ..

To je prosté hrozny, no. No, ale tim, jak prosté starne to dité, to se prosté nemusi uz
na tu rehabilitaci tak Casto dochazet, tieba za 14 dni jednou, ale tak ja nevim od téch
15 let, to cviceni doma, to je takovy udrzovani, aby to dit¢ nezatuhlo uplné. A na tu
rehabilitaci ted’ chodime jednou za mésic, ona ji zkontroluje, fekne, co délame

Spatné, dostaneme novy cvik. A no tak to plavani miva tak jednou tejdné, vlastné ..
A nemate néjaky tajny typ, kde brat tu silu a pohodu, ja z vas citim tak uplné ..

No ja nevim, ja jsem tak néjak uplné. No je fakt, ze nez jsem méla Janicku a Adama,
tak jsem hrala hdzenou, takZze mozna i takovej ten tymovy duch. Tézko fict, no,

bud’to to ¢lovék v sobé ma, nebo ne ..

A za tu cestu, co jste takhle uSly s Jani¢kou spolu, mate néjaky chvile, kdy Vas
tieba néjaci lidi cizi nebo nejblizs$i dovedli zranit, nebo naopak tifeba opravdu

potésit, pohladit na dusi?

Tak j& myslim, ze my jsme jako v rodin€ nikdy neméli néjakej problém, ze tam
docela, kdyz bylo potieba, tak ta pomoc vzdycky néjakéd byla, dokonce jsme byli
s manzelem 2x lyZovat ve Francii, takze babicka jako s brachou to néjak, no nevim

jak, ale zvladali to, Jani¢ku mi dali celou .. takze ..
No mé to uplné hieje, jste takovy priklad takovy krasné zdravy rodiny ..

No, a lidi takhle venku ..kdyz né€kdo. Ted uz to tak neni, ale lidi koukali .. No,
koukali. Taky ne vSichni. Zase ale mé¢ nevadi, kdyzZ se lidi zeptaj. Ne vSichni. Ale mé
zase nevadi, kdyz se n¢kdo zepta. M¢ to je milejsi, nez kdyz koukaj, a jen si néco

Septaj. Ale kdyZ se me zeptaj, co se stalo .. odpovim. Mame asisten¢niho pejska ..
To je krasny, jakyho?

Labradorskyho retvivra, takze mame z Pomocnych tlapek. Mame uz 8 let, to je
takova kamoska Ter¢ina. No staram se o ni ja, prochazky a tak, ja .. (no to je jasny).

No ale je to super, muzete ji vzit kamkoliv, do obchod’dku, na vylety. Muze
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kamkoliv, jenom jsme ji nebrali do nemocnice, mize taky nc¢kde, ale to mi pfislo

zbyte¢ny. Stejné tam enom lezela. Takze tak ..

No Vy mé hiejete, ja z Vas mam radost .. Takhle kdyby to fungovalo ve vice

rodinach ..

No, ale je fakt, ze teda co jsme jezdili do Janskych Lazni, ale my jsme nejezdili, jako
ze bychom m¢éli napsany lazn¢€, ale s tou rehabilitaci, ta pani Novakova délala, asi
ttikrat, jezdila. Jestli jste tam byla n¢kdy? Tak tam je takova, ja nevim, néco jako
Skola pro postizeny déti, a v tom tam maji vSechno, bazén, rehabilitacni, a prave i
ubytovnu ptes 1éto, kdyz tam nejsou ty déti, tak se v téch pokojich da vlastné tak to je
taky super. Ale prave co jsme si tak vypravély s téma maminkama, tak hodné tatinki

jako to tak né&jak nedali ..

Ja mam pravé Stésti s téma rozhovorech na ty rodiny, které se udrzely cely, ale

na internetu ¢tu ty pribéhy, kdy ty mamy zistaly samy ..

No, tam pravé taky bylo hodné maminek celkem, co pak na vSechno .. No, ale je
fakt, ze to vétSinou je u téch pripadi, kdy ty déti jsou lezaci. To jsem s S tim tak
néjak setkala, ze to dit¢ vlastné, ty mamy jsou .. To si vibec nedovedu ptedstavit,
jestli bych to dala, Ze to dit¢ viibec nekomunikuje, jenom leZi, a ty mamy se staraji, a

nedaji je nikam. To jsou tedy dobry ..

To si troufnu predjimat, Ze to vas taky ani nenapadlo uvaZovat o néjakém

ustavu ...

Ne, to ne .. Ale obfas mé napadaji takovy mySlenky, co bude, az tady nebudu. Jestli
mam n¢jak doptedu zafizovat, zkoumat, jestli by to néjak zvladla s brachou, nebo co

.. takhle neni problém ..
To je vécny dilema, no, prosté nesmite umfiit, musite tady porad bejt (smich)

No, ale jak to vymyslet (smich) .. takze, to je jako jediny. Ale tak jako, zase dopiedu

jako moc nemyslim, tak ten den, tyden doptedu.

Tak Vy mate tu vyhodu, Ze Jana je vlastné rozumové uplné v poradku, naopak
na dost vysoké turovni, tak ja si myslim, ona se umi ozvat, vykomunikovat, a

jesSté kdyZ mate takhle silnou tu rodinu.
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To jo, no, Ale tak aspon, co taky jinyho, jest¢ aby tak sedéla na tom voziku a

neum¢la pipnout ..
A jak proziva to, Ze ma sestru na voziku, jeji bratr?

No, jo, jako vlibec nedava néjak nic moc najevo. Je tedy fakt, ze téch 5 let je docela
odstup, takze takovy, ze na pisku zZe by si spolu hrali, to ne. Tieba my jsme pies 1éto
jezdili na baracek, tak on tam jezdil s klukama, a ona bud’to byla v bazénu, nebo si
hrala takhle sama, ona si dokazala sama vyhrat, ale jezdili jsme po vyletech, no,
ted’kon na ni kasle, no, bydli sdm, kdyz ptijede, tak AHOJ, no, bracha, Ze by ho to
néjak tim, ze JaniCka, Ze jsme se ji vice vénovali, to mi nepiijde, chodil na fotbaly,
atletiku, takovy a tak .. A nikdy mi nefekl ,,mami* (intonace - vy¢itave), kvili Jané —

tak tfeba to pfijde, ale uz je velkej, my jsme se snazili, aby to bylo tak néjak naptl ..

Ja z Vas tak citim, kdyZ si to tak predstavim, ty hluboky koreny, téch zdravych

rodin, kde je v§echno, jak to ma byt.
No ja si ani nedovedu ptedstavit, Ze by to bylo néjak jinak ..

Takova §tastna povaha jste, no jsem z Vas cela rozzarena. Mij dojem je, Ze

kdyzZ ta rodina je zdrava, tak zvladne unyst naprosto v§echno ..

No, to tak je ..
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Ptiloha €. 9

Piepis rozhovoru — maminka Alena

Ja bych to pravé rada zachytla, jak my mamy se vlastné mame. Tak nam dala ta
moje vedouci, jaA mam uzasnou vedouci, mi dala za ukol: Fika, ty se nemiiZes
nimrat v téch genetickej poruchach a v téch vzacnejch postiZenich, co mame
my, to je aZ moc osobni a Fikala jsem si, jak ty déti s DMO, tak téch je tplné
nejvic, to je vlastné aplné nejcastéjsi typ postizeni, tak zkusim, jestli ty mamy,
ktery maji pravé takhle nejcastéjSi postiZeni toho ditéte, tak jak se vlastné maji.
Jestli maji lepsi pristup ke sluzbam, jestli jsou ti zdravotnici pouceni, jestli to
jejich okoli vi a taky jsem docela narazila na takovou hradbu, Ze i ti rodice
tfeba fikaji od téch malych déti, Ze nechtéji, aby védéli, co maji lidé za
diagnozu. A pak zase jsou lidi takovy smifeny.... jako ty pFibéhy jsou takovy

kosaty.....

BohuZzel j4 nemam pak tu zkuSenost, j& madm prvni rok a ptl zkuSenost a dal uz

nevim, takze jako ja nevim, jestli vam pomutzu.

Urcité pomuZete, protoZe ten rok a pil byl Gplné nejdiilezitéjsi, co jsem tak
malinko vyslechla. Spi§ povidejte, jak to zac¢alo. Povidejte, kde vas to chytne a

uvidime, kam vas to dovede...

Vlastné zacalo to.... ja jsem ale fikala, Ze to asi ptjde obtizné.... Zacalo to podle m¢,
jako to zjisténi, pozd¢. ProtoZe i kdyz jsem byla na rizikovym tehotenstvi, 1 kdyz
jsem odesla z porodnice bez ditéte domi, malej lezel na ARU, Ze jo, ale furt tam
nebyla ta diagndza, furt to bylo, ze se ,,néco stalo®. Ja jsem se vlastné odrodila,
doktor odesel, miminko vzali, odesli taky a pak se pan doktor vratil, zasil m¢ a ja
jsem fekla, ze jsem nevidé€la dité. No a on mi fik4, Ze maji hodné prace, Ze vedle jeste
rodili a Ze mi teda miminko pfinesou ukazat. No a Jirku mi pfinesli ukazat jen tak
v pefing, rizovoucka hlavicka ... a odeSli. To jeSt¢ nebyli déti na pokoji
s maminkama. Ja jsem se druhej den probudila, ani nevim, jakd byla noc, ale ja jsem
byla v potadku. Nebyla zadna komplikace. A kdyz jsem se rano probudila, tak prisel
pan doktor a tekl, Ze béhem noci doslo k poruse dechu a Ze urcité jsem nerodila ve

40 tydnu, Ze miminko je nezraly a kdesi cosi a takovyhle, a Ze ho teda odvezli ke
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Karlovu na ARO. A to bylo vSechno, co jsem se dozvédela. Tak jsem se nechala
propustit na reverz hnedka, protoze co bych tam dé¢lala. Zastavili mi laktaci po
snidani a pak jsem chtéla domt, tak jsem $§la domi a pak jsme se sebrali a jeli jsme
na to ARO a tam jsme se zase nedozvédéli nic. Jen, Ze doslo k hypoxii, ze je ve
vaznym stavu, ale pro€ a jak.... . no a tam lezel asi, ja sito uz pfesné¢ nemapatuju,
asi 2 meésice nebo mésic a pil. Ale nikde tam nebyla, ani Gstné ani v propoustéci

zpravé, néjaka zminka, ze by se jednalo o néjaky postizeni nebo tak. No a....

...... takZe tenkrat, jako kdyby ho jako by vylécili, jako by vam to miminko

davali domu zdravy anebo tam byl otaznik?

No ptesn¢ tak. Vzhledem ktomu, co vSechno na tom ARU si prodélal,
pneumotoraxy oboustranny, septickej stav, né&jaky uro-infekce tam byly, prosté
samoziejm¢ z toho dlouhodobyho pobytu, ale kdyz jsme odchéazeli domt, ja jsem
tam pak byla s nim 14 dni pied propusténim (vzdycky v sobotu a v nedéli domd a
taky pfes tejden), tak vlastné byl propusténej domu s tim, Ze vzhledem k tomu, co
vSechno prodélal, se ted’ nebude jevit jako dvoumési¢ni miminko. TakZe se nebude
jesté¢ smat, a ze nebude jesté rotovat a Ze prost¢ jesSté¢ potiebuje Cas, aby se
vzpamatoval a vSechno to dohnal. No a détska doktorka, tak ta podle propousténi
zpravy udélala, co méla. Poslala nas na neurologii a na rehabilitaci. A na neuro jsme
chodili ke Karlovu, to byla pani asistentka M*** (n¢kdo ji chvéli do ted’ né€kdo
doted’ nenavidi) a jeste jsme dochazeli na Prosek na Neuro. Tam byla pani doktorka,
ktera sama méla, nebo prodé¢lala v détstvi nebo méla mozkovou obrnu, takze byla
rizné postizend, ruce nohy... o berlich chodila, ale byla takov4 hodna, hrozné lidska.
Ta byla vlastn€ prvni, kterd mi fekla, Ze kdyZ jsem teda se za ni pfisla nahlasit, tak

jsem se ptala, co se vSechno délo

(Autorka dostala alergicky astmaticky zachvat, a musela si vzit léky, diskuse

pokracuje)

Ano, uz to odezniva a splaskava.... Ono je to strasné tézky takhle vzpominat,
tak jsme to zvladly ted’ spolu. UzZ je to dobry. Uz to splaskava. A vy jste vlastné

zdravotnice, Ze jo?
Myslite na prvni a posledni pomoc?

Na tu posledni volime pana farare.
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Jo, vy to mate takhle rozdéleny.

To jsou ty moje autoimunitni projevy, prosté si mi ted’ zbliznila imunita, znate

to...

Magdinka je ted’ taky na tom, Ze..... ano ta bere Prednison, no tak hlavné, aby se to
zastavilo a co nejdyl to vydrzelo takhle. No jo, né&jak jsem ji nepiedala
vhodny....spravny informace. To jsme si tak néjak nakombinovali vSichni.. ty

geny.... ale ty si d¢€laji, co chtéji.
Ale vidyt’ to nemate Sanci ovlivnit!

Bohuzel, no bohuZzel. To kdyby ¢lovek udélal prvni posledni..... to je dobry, to beru
taky ten Erdomed, jo no, ja ho mam druhej den.

My jsme vlastné na tom zacéatku zapomnéli, jak je to dlouho, v jakym roce se to

stalo.
1988

TakzZe jste si to zazila v tom tvrdym Kkomunismu, takovy to komunisticky

zdravotnictvi....

No pravé. To byl asi ten nejvetsi kdmen Grazu. Si myslim ted’ zpétné, jako nevim, asi
jsem se snazila to né&jak........ ja nechci, aby to zn€lo n¢jak blbé nebo tak, ale
vytésnit to néjak Uplné, ze prosté¢ kdyz udélate néjaky rozhodnuti, tak uz to prosté
neslo nijak zpatky a snaZite se to nebo ja jsem se snazila a snazim to né&jak Uplné
vytésnit tim, ze jsme o tom nikdy nepovidali. Nikdy. A vim, Ze si to Magdi odnesla.
Ne Ze by se na to ptala, ale no...... prosté 1 kdyZ se to ¢lov€k snazi vyhnat z ty hlavy,

tak stejn¢ ho to vZzdycky doZene, Ze jo .....

No ja jsem se zacla dusit, kdyZ jste zacala o tom Proseku, Ze jste tam nasli

néjakou velice hodnou doktorkau.....

Jo, no pravé tam byla pani doktorka a ona, asi tim, ze méla tu svoji vlastni zkuSenost,
S tou nemoci, tak to nemalovala prosté v téch rtizovejch barvach. Ja jsem pravé po
par kontrolach u ni vzdycky pfisla doml uplné€ roz€ilend, naStvana, jesté jsem si
tfikala jako, Ze tim, jak je postizena, tak je zl4a. No, ale ono to tak nebylo. Ona prosté

to vidéla tak, jak to vidét méla a chtéla mi to asi fict co nejdiiv. Kdyz teda na klinice
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neurologie, kde jsme teda byli v dispenzarni péci, nic nefikali, tak ona vlastn¢ tam
kolem toho tfettho mésice mi tekla, ze to nebude vSechno tak rizovy, jak si to
maluju, ze budu rada, kdyz chlapecek bude s oporou chodit, Ze se muze stat po tom
vSem, ze teda ani ten mozek nebude v poradku jako intelektové, ale ze je moznost
urcity rehabilitace, kdy teda by se mohlo tomu ditéti pomoct. ... a tenkrat ta Vojtova

metoda, to nebylo jako viibec bézny. To bylo jako takovy Sarlatanstvi, v ty dobé.
Tak ono to bylo myslim zakazany v ty dobé.....

Tak! Takze poslala nds na rehabilitaci a tam byla rehabilitacni, kterou jsem si teda
nechala vyménit. Tu jsem nezkousla. Kdyz jsme tam piisli, tak si po riznym
takovymto oSahéni toho ,.hadrovityho* miminka jen takhle prosté Sahala, Sahala... a
fikala: ,,Tohle ne! Tohodle chlapeCka nebo hol¢icku.... tohle neméli zachranovat!
Tak to byla prvni informace, kterou jsem dostala .....jako az takhle tvrdou. No, takze
odtamtud jsem odesla, dostala jsem néjakou jinou, protoze jsem to tam fesila s tou
pani vedouci, takze jsem dostala jinou a chodili jsme na ty rehabilitace. Zaroven pak
kazdej mésic na ten Karlak a kazdej ¢tvrt rok k ty pani doktorce na Prosek. No a na
tom Karldku u té pani doktorky na ty neurologii, tam jsem se vlastn¢ dozvédéla jako
konec¢nou diagndzu, az kdyz bylo Jirkovi 9 mésict. Kdykoliv jsme pfisli na kontrolu,
tak to prosté bylo takovy - jak to vidi ¢lovek dnes ty Americany v televizi, takovy
»happy* a vSechno baje¢ny - takZe kazda kontrola: ,,Maminko, je to bajecny, déla
velky pokroky, v§echno to bude v potadku, néjaky zaostavani tam zatim jeste je, ale
je to furt v mezich.“ A vzdycky po ty kontrole jsme dostavali vSehny ty zpravy ne
v obalkéch, ale hlavicka — jako dneska to vidim — kouka z toho ven, papir s nalezem
pteloZenej a takhle na dvou stranach seSitej, aby si to ti lidi nemohli pfecist, protoze
oni asi méli pocit, ze je to JEN jejich. No a kdyZ jsme byli na ty kontrole v téch 9
mésicich, tak uz se mi to zdalo vSechno divny. VSechny déti kolem se otacely, smaly,
lezly, ne Ze chodily, to jesté asi ne, ale prosté.... No a Jirka jenom lezel a kticel a
kticel a kiicel ... ve dne v noci, tejdny, mésice, furt..... a stal na hlavé a na patickach
v takovymhle (ukazuje) oblouku. Zklidnil se jenom na ruce, takze ve dne v noci
chovani a to byly chvilky, kdy byl jako troSku zklidnénej. Né&jaky usmévavy
miminko to prosté nebylo. Tak jsem si fikala, Ze to jako bude dobry, Ze to asi .. furt
jsem v¢ftila, Ze to bude dobry, i kdyz jsem si jako fikala, Ze néco asi neni v potradku,
ale to si ¢loveék nechce piiznat, ze jo. Tak kdyz mi fikaji, Ze se to zlepsi, tak se to

zlepsi. No tak jako nebudeme pospichat a bude to. A pifi ty kontrole v téch 9
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mésicich, tak jsme vysly ven z ty kontroly, vSechno pry bylo v pofadku.... ale ja
jsem si ten nalez tam rozlepila a venku na dvorku jsem si ho ptecetla. Protoze ja jsem
si stézovala na néco, Z¢ jo, na to neustaly kii¢eni, prosté jsem byla vy¢erpana. Magdi
tvrdi, Ze si to nepamatuje. Doted’ jako nevim, jestli to néjak vytésnila, ale spali jsme
v maly mistnosti 9 ¢tverecnich metrti a ja nevédéla, co mam délat, kdyz ona chodi do
prvni tfidy a dité porad kfi¢i. Ona unavend, ve Skole méla problémy, prosté bylo to
jako zatéz pro celou rodinu, takze jsem fikala, tak jsem se tam podivala, co se tam
dozvim.... No a tam bylo vlastné vSechno napsany! Dit¢ DMO, troveni dva mésice,
ted’ k tomu jeste¢ byly rizny opakovany hospitalizace pro opakovany bronchitidy,
zapal plic, epilepticky zachvaty a prosté tak. A kdyz uz bylo jako jo nejhtf a pani
asistentka M*** vidéla, Ze jsem Upln€ vycerpand, tak z ty kontroly uz Jirka doml
nesel a nechali si ho tam par dni lezet. Nebo pifes vikend... no a ja jsem si po ty
kontrole ptecetla tohle v§echno na tom dvorku, vratila jsem se zpatky do ordinace, no
a asi jsem tam ztropila néjakou vétsi scénu. Nemyslim si, ze byla tak stras$na, ale
dostala jsem tam péci pana psychologa nebo psychiatra, kteryho na m¢ pani doktorka
zavolala. Tak tak to bylo prvni zjisténi ty diagnozy. (pozn. autorky: kdy se matka

seznamila s diagnozou ditéte).
Ja si to viibec nedovedu prestavit....

Jé& jsem si fikala, Ze moZna nejsem normalni......... ale nemyslim si, Ze jsem blazen
a tenkrat jsem taky nebyla blazen, ale prosté.... myslim si, Ze takhle by reagoval
kdokoliv! Nebo ne kdokoli, ale hodné¢ lidi by mélo takovouhle pfehnanou reakci a no
a vlastné ten pan psycholog nebo psychiatr, ja nevim, co to bylo, tak ten to uzaviel
tak, Ze mi pomohl, Ze mi tekl: ,,No, podivejte se, ted’ uz to vite a musite se s tim

smifit! .... a §la jsem domil. To bylo vSechno.

A to jeSté vSechno probéhlo v ten samej okamzik? V ten den, co jste se to vlastné

dovédéla?
Ano. To bylo béhem ty dopoledni ordinace ty pani asistentky M***,

Takze oni vas na to vibec jako nepripravili a viibec ani nepocitali ani s tim, Ze

byste se to dovédéla?

Ne. No pravé, ze kdybych to nerozlepila, tak prosté bych nic nevédéla. Zila bych

v tom, ze dit€ je v poradku, troSicku zaostava, ale je to v poradku. VSechno je
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Vv potadku.(maminka zdiiraznila intonaci) Nevim, kdy by jsme se to dovédéli. Vibec

netusim jako.

Ja porad premyslim o motivaci tohodle chovani. VZidyt’ pro vas, nechci vam to
podsouvat, ale my jsme to méli s Anickou taky, jenomzZe pro nas ta diagnéza
vlastné byla vysvobozenim... Ze jako ja nejsem ta Spatna matka, ktera s ni
necvi¢i a nemluvi na ni (co jsem tak slySela z okoli), ale kdyZ byla ta diagnoéza,

tak se to najednou vysvétlilo..... Ja si tohle pravé viibec nedovedu predstavit!

Nevim. Nevim dlvod.... Jestli ... fikdm, jediny, kdo byl, tak akorat ta pani doktorka
na tom Proseku.....ale ta mi to teda taky natvrdo netekla, ale prosté fekla mi, ze to
nebude takovy, jak si pfestavuju nebo jako si maluju..... protoze vzdycky jsme spolu
diskutovaly a ona mi tfeba fekla: ,,Podivejte se na ty nozicky.... Takhle“... ftikala,
,»No tak se to rozcvi€i, vzdyt cvi¢éime. Cvicili jsme po tiech hodinach tu Vojtovku.
Po tfech hodinach! Kdyz byl miminko, tak to bylo dobry, to stacili prsty jenom, ale
kdyz uz mu bylo 9 mésict, nebo pfes ten rok, rok a piil, tak to bylo zoufaly. Dneska
pUjdu a koupim si rehabilitacni stil, ale dfiv ne, dfiv to tak nebylo. Deka na sttl, ja
jsem stala u stolu a takhle jsem dala nohu na sttil pfes n¢j a rukama jsem mackala ty
body, nohu...jsem ho drzela, jak se ma drzet. Prosté... no tak cvicime, tak se
zrehabilituje, tak to nejde vSechno tak rychle. Tvrdili, ta rehabilitacni taky, ze ta
Vojtova metoda je zazrak. Je zazrak. Urcité jo, protoZe si myslim, Ze by dnes nebyl
takovym stavu, v jakym je, to jako urcité, ale pro¢ takhle jednali, nevim. M¢li by si

to zakusit jako ti pacienti......

Ja jsem pravé Cetla z roku 1959 vydanou kniZku, tenkrat od nestora pres tu
mozkovou obrnu a on tehdy ty rodice iplné vyrazoval. Nechapu. Tenkrat to
méli jako v mysli tak, Ze rodi¢ tim, Ze jako by k tomu ditéti citi pozitivni emoce,
tak mu to vlastné chce uleh¢it a tim mu neprospiva pri té rehabilitaci. To
tenkrat takhle bylo. To jsem cetla, to byla odborna prace na to téma, mam to
doma, a takhle to vlastné podsouval, Ze tyhle déti vlastné patri do téch
specializovanych zarizeni, ale Ze jako uznava, Ze ty terapie jsou bolestivy a
neprijemny, tak Ze tam miiZe dité mit svoji oblibenou asistentku. Ale tenkrat

V tom 59tym, jestli méla pani Mo*** podobny Skoly.....

No, asi urcité. Takhle se to prosté ucilo
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Ale to bylo prosté celosvétové..... to nebylo jen tady u nas ,,za hranicemi“....
Prosté jste obéti taky toho, co se v téch 60. letech tenkrat prednaselo. Ja ted’
nevim, jsem z toho takova rozpacita, protoZe to musi byt naprosto néco pro mé
ani nechopitelnyho, se priznam. My jsme se setkali se vstFicnosti a pfece jenom
tam byla takova velkd nadéje ze strany téch zdravotniki, jako Ze to bude

dobry... ale jako by jednali na rovinu.

Tohle jsme méli zrovna.... Ja si nemyslim, ze by jako vSichni byli takovi, jo... ale ze
jsme zrovna méli smtlu. Tu cvicitelku, co s ndma cvicila nebo méla prvné cvicit, tu
nezapomenu! V zivot¢ ne! Ta ho prosté takhle vzala za tu ochablou hlavicku
(ukazuje), jak lezel na biisku, tak takhle ... a tohle....no.... (pozndmka autorky:
Jednd se o cvicitelku, kterd se vyjadrila, ze takové miminko neméli lékari nechat zit).
Nakonec ta asistentka M***_ ¢im mi pomohla, tak kdyZ jsem byla v nejvétSim stresu

a nejvic vycerpand, Ze m¢ MiSu umistila na dva dny, nékdy na tejden, do nemocnice.
A to jste za nim mohla chodit? Méla jste tam néjaky navstévy?

Ne. Zavolejte si. VSechno bylo, kazda hospitalizace, at’ uz byla jako 1écebna kvili
tém bronchitiddm nebo zapalim, tak zddny navstévy, nic, zadny chozeni. To byly
zavieny oddéleni a jeSt¢ miiZ na téch détskych oddélenich, tam rodice vibec
nesméli. To bylo vSechno jenom na telefon, pouze informacni hodiny ... to bych
jesté¢ ncékde vtom kufru vzpominek naSla cedulky s telefonama a informacni
hodiny.... A to pouze v tu dobu jste si mohla volat, tfeba jen jednu hodinu v tydnu.
To nebylo, ze byste si tieba kazdej den zavolala. Na to ARO taky. Na détsky, co
jsme si volali, tak to nebylo, Ze se tfeba rano vzbudim v 7 hodin a jdu rovnou
telefonovat. Ne! V nervech do 10 hodin, abyste se dovédéla, jestli ptezil noc. To
prosté jinak neSlo. A tam taky vlastné, jo, to bylo hnedka druhej cen po porodu, co
jsem byla, to jsem dorazila dom, a druhej den... takZe tfeti den po porodu jsem tam
jela osobné s manzelem. Manzel tam nechtél, Ze se s nama nikdo bavit nebude a tak
dale. A ja jsem fekla, ze se odtama nehnu a prosté Ze mi podaji informace. Tak jsme
tam jeli, vim, Ze to bylo né¢kde v podkrovi, vidim to jako dneska... a ¢ekali jsme tam
snad 3 nebo 4 hodiny pfed zavienejma dverma na ARU! Pfestoze jsme se dozvonili a
veédeéli o nas. Takze prosté nezajem! Je to takhle, tak je to takhle! Navstévy nejsou,
konzultace nejsou, muzete si volat, to je vSechno, co tehdy bylo. No, takze vzdycky,

kdy.... Jenom m¢é pomohla tim, ze fakticky jsem se tfeba jednou za Ctvrt roku
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vyspala, nebo jsem mohla si hrat s Magdinkou nebo ji ¢ist pohadku, tfeba. Protoze

my jsem rok a pul necetli pohadku.

Takze vy jste vlastné méla jeSté Magdu?

Ano. Jirka se narodil v lednu a Magdi §la v zafi do skoly. Takze takhle.
A néjakou vypomoc, Ze by tieba babicka chodila hlidat?

Ne, u nés to bylo nastaveny tak a je to teda bohuzel jako dodneska, moje maminka je
zlata, ale ma na starosti jenom sebe. A ona nemiize to dit& vidét postizeny, protoze Ji

se z toho d¢la Spatné. Tak jsme to méli od narozeni.

Ale Ze by tfeba pohlidala Magdu....

Magdu hlidali, to jo. Tu jsem tam davala hlidat ob¢as, protoze byla ranec¢ek nervi.
TakZe to mélo zna¢ny dopad i na Magdu?

Predevsim! Ale to prosté jsou véci, ktery se nevysvétli ani dcefi, ani vam, prosté

Magdi méla nakombinovano tak blbé celej zivot. Ja jsem ji to neusnadnila....

Tak to se nedalo jinak FeSit... prosté mama.... Ja vibec nevim, co na tohle Fict,

tohle je tak Silena situace....

Takze ona trpéla, protoZe ja jsem se vénovala 24 hodin denné Jirkovi, svédomite,
prosté declala jsem to, protoze jsem byla pfesvédcend o tom, Ze to tak mé bejt a Ze
prost¢ bude dobrej, ze proste¢ se to vSechno zméni. TakZze Magdu jsem vlastné
odstrcila..... Ona se m¢ taky jednou pravé ptala: ,,Maminko, ty uz jsi mi dlouho
necetla pohadku.*“ Az kdyz mi to tekla, tak jsem si to uvédomila, ze vlastn¢ jsem ji
rok necetla pohddku. ProtoZze to bylo samé: ,,Nemtzu.”“ ,,Nemdm cas.“, ,,Jdu cvicit
s Jirkou.”“ nebo ,,Nemuzeme si Cist, protoze Jirka kii¢i.“ Prosté neslo to, nebo jsem
byla tak neschopna, Ze jsem to nedokdzala skloubit. No a Jirky tata ten se nemohl na
n¢j taky koukat jako moje maminka, tak radSi nebyl doma. Pak jsme se rozvedli,
protoze byl pak zlej na Magdu, byl zlej i na mé, protoZe ja za to midzu. On mél dvé
zdravé déti a ja jsem mu, podle néj, porodila kripla. To mi fikal furt, takze prosté
tak..... no a nikdo jako nedokdzal fict, jako co bude dal nebo jak to bude, tak .... No
a potom, co mi to takhle tekli, Ze je to takhle Spatny, ze to lepsi nebude, ze se tam

zméni pouze jen néco malo, Ze to k zivotu neni a tak... pfi kazdy dalsi hospitalizaci
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pro néjaky kiece, teploty a tak dal, tak vzdycky v propousténi zpraveé uz zacali psat,
ze je vhodné dit¢ umistit... NE, tak ta formulace nebyla.... Bylo to asi tak:
,Doporucujeme ustavni lécbu, protoze doméci péfe neni mozna.“ No a to
tom umisténi do détskyho domova s péci, jako na ty obrny, ale ja jsem ho nechtéla
dat nikam. Do zddnych ustavli, co oni nabizeli a mluvili o nich. Tak jsem §la
pracovat do K***, ta tehdy byla pro Prahu-vychod, no a pod tu K*** prav¢ spadal
détskej domov S***, Takze tam jsem po vSech téch svych zvazenich a rozhodnutich
dosla k tomu, Ze to prosté nedokdzu a ze se budu vénovat Magdg¢, Ze ta by to odnesla
také a vty K*** mi umoznili, Ze mi do téch S*** Jirku umistili. No a to je asi
vSechno. Akorat pak zase byly né&jaky zvlastnosti, ktery jsme nikdy nerozpletli,
protoze ja jsem tam jezdila na navstévy kazdej tejden, jeden den vSedni a pak
v sobotu nebo v nedéli. A pfi jedny navstévé mi pani feditelka fekla, ze by bylo
vhodny zbavit se rodi¢ovskych prav. Nerozuméla jsem tomu a nevédéla jsem, proc¢
se mam zbavovat rodi¢ovskych prav a ona mi fekla, ze bychom tak Jirkovi umoznili,
aby si ho mohli vzit péstouni do péde. Ze to jsou lidi, ktery maji moZnosti
rehabilitace v USA, Kanad¢ (Magdi to vi uréité...) a ze jinak by nemohl vycestovat
(pozn. autorky: nemohl by vycestovat za ucelem lepsi lékarské péce). Pak se s nama
ty nadhradni rodice, co méli o to péstounstvi zajem, spojili a uz od ty pani feditelky
méli informace.... Ona je vlastné prosila, aby si ho asponi na chvili vzali domi, Ze to
nebude mit dlouhy trvani. Davali mu K pieziti rok. To vam ale urcit¢ Magdi fikala ...

o tom setkani s téma H***.....
To vim, ale vic nevim.....

Takze ty jeho rodice se setkali 1 se mnou. Pani H*** ted’ po téch 28 letech vlastné

fikala to samy - Ze Jirku m¢li doma maximalné na rok, Ze jim taky fikali, ze umfe.
Vnimam to spravné jako néjaky zpusob hospicovy péce?

Nevim, j& jsem po pravdé ani ted’, co jsem se s nima vid¢€la, nechtéla fesit tyhle stary

véci.

A jaky z toho mate pocit, néjak si to asi vysvétlujete, néjaky podton, néjak jste

ty lidi asi ,,¢etla®, vnimala tu situaci, co se tam délo.....
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Ja jsem pluvodné, kdyz se jednalo o tu péstounskou péci a o to zbaveni téch
rodicovskych prav, tak jsem si ptivodné myslela, ze to neni jako tak, Ze vycestujou a
zazracn¢ ho vyléCi, to ne. Myslela jsem si, Ze prost¢ ta rodina se vénovala
pestounstvi, méla u sebe, co mi ta v tom détskym domov¢ fikala, 12 nebo 15 déti.
Tak jsem si tikala, ze doslo asi k tomu, Ze si ho oblibili, chtéli ho....prosté jsem si
myslela, ze je to takovej natlak, ze ja prosté jsem se o n¢ho nestarala, nechala jsem
ho v ustavu, ale Ze jsou tady jiny lidi, ktery jsou natolik dobry, protoZe oni byli
chvéleny az do nebes, prost¢ opravdu zlaty lidi, véfici, se zkuSenostma... fikali

'GC

(zdravotnicky persondl): ,,Tohle byste mu dat nikdy nemohla

VY jste byla mama a délala jste pro ného Gplné vS§echno! Jako manipulaci jste to
cejtila? Ja to tam taky cejtim, jako Ze vam tam podsouvali tu vinu, Ze jste

neudélala dost .. no, to muselo bejt!

Tak abych prosté...... jako ja jsem si fikala.... co ja, ja uz to unesu, mn¢ uz hirt bejt
nemiize, ale tak kdyz jemu bude dobte v ty rodin€ a jsou tady lidi, ktery se dokazou
postarat.... Tohle jsem si fikala..... Tak at’ je to takhle vyfeSeny. No ja jsem nebyla
ta, kterd to zvladla. A oni - 15 déti a zvladli to....... No a nakonec to stejné jako byla
pravda, ze vycestovali a operace byly v ciziné. Par operaci d¢€lali v cizin¢ a né&jakej
ten baptistickej spolek jim na to naSetfil penize, nebo ne jim, ale prost¢ méli na to

néjaky finance, ze kterych tohleto hradg;......

M¢ se k tomu teda Spatné néco Fika, ale iplné tam cejtim opravdu takovou

manipulaci, jako viibec ....

Bylo to ..... jako i pfesto, Ze to vSechno bylo odzity v téch emocich, tak v tom bylo

vzdycky néco divnyho.
....... Ja to tam taky cejtim.....

Néco prosté tieba, jeSté jedna z prvnich navstév, kdy byl Jirka v téch S***, a asi
jedna i z poslednich s manzelem spole¢nych navstév. My jsme tam dorazili, v zimé
to bylo, protoze uz bylo trosSku Sero, takze po préaci. Dfiv jsem tam nemohla jezdit.
Takze kdyz jsem d¢lala do tfech nebo do pul ¢tvrté, tak pak vliakem jsem tam jezdila.
TakZe my jsme tam pfijeli, a to byla taky takova divna situace. Zvonili jsme tam,
pfestoZze byli jako vSichni pfitomny vevnitf, tak nam nikdo neoteviel. A my jsme

snad pul hodiny ¢ekali venku, pak jsem obesla celej ten dim, co tam byl, a terasou
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jsem vesla bez dovoleni dovnitf a byla tam néjaka ta teta - zdravotni sestra a ta mé
zase vyvedla ven, ze pani feditelka pfijde za chvili a Ze se mi bude vénovat. To bylo
divny, ze nam neotevieli, nikdy se to nestalo. A kdyz se mi zacala vénovat pani
feditelka, tak mi fekla, ze tam Jirka neni, Ze je v nemocnici a co Ze se mu stalo. Oni
mu pichli vakcinu. Jenze on nesmél bejt ockovanej! My jsme méli zvlastni ockovaci
kalendai v Ikemu a chodili jsme na ockovani tak, ze vzdycky to né&jak na tfetinu
fedili a davali mu to na nékolikrat. No nicméné o¢kovani dostal, zhorsil se a Sel do
nemocnice. To by tak nevadilo..... ale oni nam pravdépodobné nechtéli ani oteviit,
aby se s nami bavili. Kdyz uz teda jsem tam vlezla a tak nam fekli tuhle tu strohou
informaci, Ze je v nemocnici, tak hned od nich jsem odjizdé€la do ty nemocnice zeptat
se na zdravotni stav. Kdyz jsme tam dojeli, tak nam ekl 1ékat, ze dle pokyni z
ustavu nemame narok na zadny informace! Ale my jsme ale jesté potad byli rodice,
my jsme jesté ani jesté vibec o tomhle osvojeni a tak dale nevédéli! Tak ... no a ja
jsem pak byla i docela paranoidni.... Je to mozna tak 12 nebo 15 let zpatky, mohlo
by se to i v archivech nékde vyhledat, tak jsem jednu noc jen tak nechténé koukala na
TV a tam byla pani H***, pan H*** a byl tam Jirka. Tocil se s nima velkej pofad a
pak za dva roky dalsi porad. A tam pravé v tom potadu bylo, jak si ho ve velice
Spatnym stavu vzali a jak ho zrehabilitovali. Ale bylo hezky na tom i to, ze fekli, ze
dostal rok a ptl péci vlastni matky, bez ¢ehoz by nebyl tam, kde byl. Ale tyhle ty
potady byly (mozna v moji hlavé, nevim, ale prosté méla jsem z toho takovej pocit),
ze to bylo takové na zviditelnéni.... [ kdyz ty lidi museji byt zlati, milionovy, to jako

opravdu.
MozZna i ta potieba spasitelstvi, jestli tam ta vira hraje néjakou silnou roli....

Ja jsem si myslela, jestli tim pofadem nedélaji tfeba takovou reklamu na to, ze pak

takhle ziskaji vic financi a mtizou financovat dalsi nebohy déti..... ten jejich spolek.
JenZe vam stacilo jen trochu pomoc a ulevit.... kdyby zlomek toho....
Ale tam bylo vSechno nebo nic.

Ale to mé dési, to je peklo. To je podle mych predstav peklo na zemi tohle, v ¢em
jste se ocitla, vZidyt’ opravdu, vam stacilo jen trochu pomoct, vZdyt’ vy jste byla

na vSechno sama.
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Ale to prost¢ nikoho nezajimalo, ze jo.... Ono vlastné my jsme nebyli hned
rozvedeni v téchhle nejhorSich chvilich, ale nezili jsme spolu a tohle viibec nikdo
nefesi..... to se jednalo i o penize, ja& se nechci hgjit, ale fikam, i Magd¢ fikam, ja
nechci nikomu nic vysvétlovat. Ja prosté jsem si to vysvétlila sama sobé, u sebe jsem
udélala to, co jsem musela a to, co jsem chtéla. Jako to, jak se na to koukam ted’, to
uz je uplné zbytecny, ale prosté v ten moment, kdy jsem musela jit do ty prace, jsem
musela néjak fesit tu situaci. I kdybych méla mamu, ktera mi hlida, tak tehdy moje
mama byla v mym véku, to Ze ja jsem nemocna a ze jsem v invalidnim dichodu, tak
to ma Magda Stésti, ze ji mazu hlidat déti, ale jinak bych jesté 10 let jesté pracovala.
To samy, kdyz ja jsem byla s détma doma, jedno zdravy, jedno postizeny, bez
muzskyho, musela jsem do prace, tak tfeba babicka by hlidala, ale to by nemohla,
protoze taky chodila do prace v tu dobu. Nikoho nezajimalo, jako co ted’ dal..... a
neméla jsem proste..... nikdo mi nedal jinou nabidku, nez ze prosté bud’ ptjdete do
prace, tady mate praci, my mame Ustav, my se vam o dité postarame za to, Ze u nas
budete pracovat. No a ty moje stavy......... asi jsou lidi silngj$i nez ja, ale prosté ja
to nedokazala, nedokéazala. Uz jsem nedokazala dal. A urcit¢ nds bylo tisice
takovejchle, ktery se dostalo do takovejch situaci, protoze to, aby byly déti doma, to
nebylo. Jako ani kdyz si to vezmu zpatky, tak nemam nikoho v okoli, kdo by se
tehdy takto o postizeny dité staral. Nevidéla jsem tehdy postizeny déti na hfisti, ted’
je vidim. Protoze je ty rodi¢e maji doma, ale dfiv to asi bylo tak, Ze prosté kdyzZ je
dité postizeny a musite do préce, tak tak od toho jsou tady tyhle ustavy..... Nabidli

jenom tudle pomoc. Jina nebyla.

Ja uZ mam pocit, Ze se i tvafim jak debil, ale tohle mi hlava nebere, to je néco
tak strasnyho, co jste prozila! To viibec.....ono jesté jako ustav a aspoii chodit
za nim, ale ten tlak na to zbaveni rodi¢ovskych prav, to je takovy tplné... Fuj!
Opravdu tohle muselo bejt..... TakZe vy jste zhruba od dvou let jeho véku nebo

od tii o ném nevédéla?

Od téch dvou let, dva, dva a ptl roku. 1988, potom dva, od dvou a pil roku. 2,5 roku
mu bylo, kdyz jsem tam naposledy byla ja. A to jsem tam vlastné¢ vzdycky musela
volat a to jsem se pak dovédéla az zpétné, pfislo mi jen do prace n&jaky papir, ze
kdyz budu chtit pfijet na navstévu, tak prvné telefonicky kontaktovat. Myslela jsem,

ze je to takové nafizeni pro vSechny. J4 myslim, ze nebylo. Urcité nebylo, protoze uz
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pravé byl tehdy v ty rodin€ vic nez v tom Ustavu. Jako ja jsem rada, Ze nebyl tam, to

jo...(poznamka autorky: v domoveé)

Jako vam stacdilo jen trochu pomoc! Jako ja to nechci podsouvat, ale opravdu
ten systém byl Silenej, jako kdo tohle nezazije...... je to smutné. My ted’

opravdu zZijeme v nejlepsi dobé, protoze to, co tém lidem délali, to je....

Ale to nikdo nefekne! Malokdo fekne, ze Zijeme v lepsi dobé. VSichni maji pocit, ze
bylo dfiv lip. Zrovna vc¢era jsme se o tom taky tak bavili. Moje maminka ma n¢jaké
zdravotni problémy, zaroven i shlavou. Dole babicka ma Alzheimera cerstve.
Zjistényho, takze se to vali ze vSech stran. A vcera pravé jsme se o tom s muzem
bavili, jak to diiv bylo a ted’ jak to je, a pfesné tak..... vSichni jenom naddvaji,
nadévaji, nadavaji......... a kdyz si ¢lovék vzpomene zpatky, co bylo, tak jenom vdm
ty lidi feknou, Ze je rozdil akorat v tom, Ze nestojime ve front¢ na bandny. A to je

smutny.

Protoze lidsky prava povazuji za naprostou automatiku. Ted’, kdyZ uZ je nemaji

ohroZeny. Vy jste si tehdy §ahla naprosto na dno.
No, takze to bylo jenom takhle v kostce
Ale Jirkovi bylo pomoZeno néjak....

Urcité. To jo. J& jsem za to vdécna, Stastnd, nevim, jak to fict. Jo, zaplat’ Pan Biih za

to, ze si ho nasli ty lidi.
Ze méli kontakty v tom zahrani¢i, kde byla ta tiroveii piece jenom jinde.

Ano, to taky. A ta odvaha, vzit si postizeny dit€¢ doml A takhle postizeny! ProtoZe on
byl lezak, to nebylo plazici se dite, to bylo prosté lezék, co na posledy vim, v téch 2,5
letech tak s pomoci si dokazal stoupnout na ty vyvraceny nohy a v tom byl furt,
V této poloze v tom véku (ukazuje). Takze to jako je tak nesmirna odvaha a ob&tovani
téch lidi, ze jestli tu silu berou z ty viry, nevim, mam smiilu..... jsem nevétici. Prosté
se jim to podafilo. Stejné tak se jim podafilo i ty ostatni déti, co si adoptovali, CO mi
pani vypravéla. Tak tam bylo i n¢kolik romskych déti, rizny dyslektiky, dysgrafiky
méli... nebo poruchy chovani ....a vSechny, co tu nich byly, tak se zaclenily, maji
svoje rodiny, pracujou... Je to tieba zednik nebo nevyucenej... ale prosté je to

slusnej ¢lovek.. .. klobouk dolii, Ze jo. To kazdej nedokéze.
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Ja se priznam, Ze kdyzZ slySim o podobnejch lidech, tak uvazuju, Ze za kazdym A
je néjaky B... tak spiS. To jenom tak, Ze osobné mé to zaujalo, protoZe sama
mam troSku zkuSenosti s lidma, ktefi jsou fanatic¢ti ve vire, ale to viibec nechci
shazovat, to viibec nemusi byt tento pripad. Ale zase nékdy pro to dobro, ja se
to pokusim néjak vystihnout, jaky mam pocit, z néjakych lidi...prosté oni
budou konat dobro za kaZdou cenu a to dobro bude tak, jak oni si to
predstavujou. Zatimco ve skutecnosti by tim spravnym dobrem bylo to: ,,Hele,
pojd’me pomiizeme té rodiné, protoZe ona ta rodina je to schopna zvladnout,
néjak.“ Nebylo by to tfeba tak dokonaly, tak spravné podle téch jejich o¢i, ale
by to prosté tak, jak ta rodina JE. Nez takhle jako vytrhnout....no, nechci to

podsouvat...

Ja4 zase na tohle navazu.... Ale jako nemyslim to hnusné, to bych nerada, aby to
vyznélo jinak, mozna to feknu blbé, ale.... Nechci.... J& jsem se s téma lidma vid¢la
loni v 1ét&, po dlouhym rozhodovani, pfemlouvani se, jasné, byla jsem zvédava, jak
Jirka vypada, jak se mu dafi, ale druha stranka byla s tim, Ze i kdyz on projevil to
prani me vidét, tak vzhledem k jeho IQ si nemyslim, Ze to bylo z jeho hlavy, protoze
on tu svoji maminku tak miluje, opravdu, viditelng... nevim, myslim si, Ze to nebylo
z jeho hlavy, ale dobfe. Vid¢li jsme se, setkali jsme se ..... ale ten pocit z téch
rodi¢i, z téch dvou lidi.... pani ano, pfijemna, vSechno, pan je taky ptijemne;j, ale pro
mé tam bylo..... Sel mi z ného strach..... a vy jste fekla slovo fanatismus. A to ja
jsem v ném cejtila, protoze mi neustale, ale neustale fikal: ,Je vam odpusténo....
Jirka vam odpustil, P4n vam odpustil, my jsme vam odpustili, vSe je vam odpusténo,
budete-li nas chtit vidét, srdce je pro vas otevieno.* Prosté to se mi nelibilo, to jako
... jJa si véfim jako v néco, to jo, ale todle. Todle ne! A Magda kdyz je vidé€la prvné,
tak mi fikala, ten pan mé nijak neoslovil.... Ale ted’ uz jo, na podruhé, na potfeti...
nevim. On mé& pak objimal a fikal: ,,Nebud'te smutna, vSichni vdm odpustili.“ No,
takze proste ze jo, z toho urcite¢ plynulo, jako to, ze kdyz mé oni odpustili a Jirka mi
odpustil, tak prosté¢ ten celej spolek jejich, ten musel probirat tu moji vinu. To
vSechno, co jsem ud¢lala, aby mi pak vSichni spole¢né odpustili. Nevim, toto jsou uz
pak takovy naboZensky véci, ale nevim, s tou rodinou to prosté souvisi, fikam, ty
informace, ktery jsme méli — ta baptisticka vira nebo skupina, nebo jak to je, tak oni
jsou v ty Americe, kde maji tu centralu, odkud to fidi. Tydle ty lidi tam jsou ro¢né 3

— 4 mé&sice kazdej rok. Jirka tam vlastné byl snad rok nebo mozné i dyl.
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Ja porad mam pocit.... a ja to Feknu! To, Ze skute¢nej altruismus by byl, kdyby
ta skupina vam byla schopna poskytnout finan¢ni a lidsky zdroje, aby Jirka
mohl vyristat u vas. A to bych vnimala jako altruisticky gesto podpory toho
ditéte. To okolo, co mi popisujete, to se mi taky strasné nelibi. Tak jako tomu
rozumim a jak mi to vypravite, tak se cejtim jako debil, protoZe viibec nevim,

jak mam reagovat, kdyz tohle slySim. To je strasny!

Ja se jen podivam, protoze mi to tady dvakrat cinkalo, jestli m¢ babicka nenahdni.
Ne. To je jenom moje zlatd Magdinka. Jo, dobry. Jsou v Grabovce. Zadnej uraz se

nestal.

Ja vas moc neznam, ale kdyZ jsem to tady slySela, tak si Fikim, opravdu mam
pocit, Ze nevim, viibec co Fict nebo nevim, jak mam reagovat a Ze se tady miizu
akorat culit jenom jak debil, protoZe tohle mi prijde jako nejvétSi tragédie
viibec co to..... ale tu Magdinku mam je§té radsi... ¢im ta si jeSté prosla. Tak

ted’ uz ji chapu, jak vzdycky rika: ,,Zlata maminecka.*
To je hezky, Ze to fika....

No, porad..... a pfiznam se, Ze ji tuhle mamu zavidim.
Ona je zlata ta moje holka.

M¢é tedy pripada dost potieba taky zduraznit, jak s mamou bylo nakliadano
kdysi, jak je to vSechno o lidech, co vSechno se miiZe stat... ja prosté porad

véFim tomu, Ze kdyby vam nékdo pomohl, tak ten Jirka je porad s vama.
No urcité.
Ale tohle se nedalo ustat. Tam nebyla pro vas volba!

No asi takhle, kdyby.... Ne kdyby n¢kdo... kdyby fungovala rodina, tak by nebylo
co tesit, ze jo. To jako si nemyslim, ze bysme nepotiebovali jesté néjakou dalsi
pomoc, ja nevim, od statu néjakou podporu nebo néco... to si nemyslim. Ale myslim
si, Ze kdyby byl bejvalej manzel natolik frajer (ale zase druhd véc, 1 kdyZ to bude znit
blb¢, ja jsem ho v jeden moment chapala, ze utekl z domova, ja kdybych bejvala
mohla, tak bych taky utekla, kdybych neméla povinnost postarat se Magdu a o JIrku,
tak bych taky zdrhla, kdybych tam méla né¢koho, na koho bych to mohla nalozit, a
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kdyz ne natrvalo, tak asponi jednou za mésic bych se ztratila z toho bytu). Takze
kdyby... ale to je vSechno kdyby... Ale myslim si, Ze by to bylo o nééem jinym.
Kdyby prosté ta zenska kteradkoliv méla k sobé toho chlapa, kterej pfijde domut a
pomiize ji, ne fyzicky, ale psychicky, a ne Ze ji jest€¢ nanda! ,,Mas, co jsi chtéla, ja
jsem dité nechtél. ,,J4 mam dvé zdravy, to je tvoje vina! Tak ted’ si délej, co umis.*
Takze asi tohle bylo taky patologicky, ne Ze asi, ale urcité to bylo patologicky. No a
misto takového toho lhani do kapsy, ze jo...... Ja jsem si jesté ze zaCatku myslela,
jestli se oni neboji (pozn. autorky: lékari), ze tam k néCemu doslo pfi tom porodu,
pro¢ doslo k ty hopotonii, ze tam néco zanedbali, Ze tieba .....df1v prosté ty déti byly
takhle jedno vedle druhyho lezely, jedna sestra na 30 déti, tak jestli neni mozny, Ze
tteba (jako ted je to taky, ty rlizny ndhly imrti) ale tfeba zastava dechu nebo jestli
nedoSlo k néjaké chybé ze strany persondlu, jestli tfeba neupad nebo si mohl
ublinknout, aspirovat, pfidusit se.... Nevédéli, jak dlouho je tam modrej jako

Svestka....
A ¢im dyl se to prodluZovalo, tim mensi byla Sance, Ze by se po tom $lo....

No. Tak si prave tikam, jako jestli uz na tom ARU, pak ti doktofi na ty neurologii...
jako: ,Jo, tak je vSechno v poradku.“....kdyby mi fekli: ,,Ne, neni, md mozkovou
obrnu, pro¢, jak atd.“ .... vim, Ze dfiv nebyly zadny screeningy, nebyly ultrazvuky...
ne, byly ultrazvuky. Ja teda byla na ultrazvuku. Ale jednou za cely t€hotenstvi. A to

by se stejn¢ nepoznalo.

My mame tu zkuSenost, Ze manZel ma poporodni trauma. Blbé identifikovali
porod, mél jit cisaiem, ale brali ho pFirozenou cestou. Uvizl v hornich cestach,
takZe ho tahali vysokejma KkleSt€éma a proStipli mu nerv, takZe ma prosté
celozivotni problém s ofima. Byly pak o tom porodu dvé zpravy, oficialni a

neoficialni.......

J& jsem chodila na praxi na Bulovku, v roce 1979 nebo 1980 to bylo.... Narodilo se
dit¢ s downem... bylo to v zimé, takZe se zabalil do pleny, pak se dal do proutényho
kosicku a ten se odnesl na umyvarny s otevienym oknem. A pak jako Zakynky jsem

tento koSik dostali a odnesli jsme ho na patologii.

Ani mi to nerikejte!
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A to byly takovy véci bézné, protoze poporodni imrtnost a porodni umrtnost, ktery
se hlasily, tak jedna z nich nesméla piekrocit...... tak se delaly takovy véci v tom

rizny a riizny.... Takze...... Vsechno se falSovalo. VSechno.

No, to tedy! Ja vim, Ze nejdileZitéjsi je rodina. JenomzZe blby je, Ze to si ¢lovék

neobjedna.

Jo, to je jasny.... To si pordd myslite, ze je to OK... a ta druha strana se zachova

uplné necekané a co dal...
To se nikdy neda predvidat....

No ale tfeba i tak, Ze jo, kdyby ty informace byly hned, zavCasu, co byl Jirka
V nemocnici ty dva mésice, tak kdybys jsme bejvali védéli, Ze to bude Spatny nebo ze
prosté je mozny, ze to bude takhle.......... Dité bylo tehdy v nemocnici a my doma,
mohli jsme se s tim poprat. Prosté tu dobu, nez ... né&jakej ¢as mit na to... (pozn.

autorky: na vyrovnani se s diagnézou ditéte)

Ano. P¥ipravit se na to. Pripravit i podminky néjak. A co v okoli? Resili, Ze

mate doma Fvouci dité? Nikdo se nezajimal, Ze by Sel pomoct nebo néco tak?

Ne! To viibec ne. Ja jsem to vlastné méla vyfeSeny, Ze jsem v kvétnu odjela na chatu
a byli jsme tam az do podzimu. Ale ostatni chaty byly celkem od nas, takze to nebyl
problém, ale kupodivu si na nds nikdo nestézoval, jako Ze by nadavali. Spi§ n¢kdy
takovy to, Zze furt vam fve to dité, udélejte s nim néco a tak. Sousedka C*** tehdy
fikala: ,,Udé&lejte s nim néco, dejte mu najist!*“ No, takze takhle to jo... ale Ze by byli
zli nebo hnusni to ne, a potom kdyz uz .... Oni to ale ti lidi véd¢€li diiv, nez jsem to
veédeéla ja. Vizudlné to poznali. Ony ty déti jsou jiny. Jirka nemél vidét ani oci, jak se
mu kroutily. Takze kdyz se koukli do kocéarku, tak uz véde€li, ze néco neni
v poradku. TakZe nam se pak stalo, Ze i ty kamaradky, nebo ne kamaradky, ty znamy
z parku, z lavicek a ze hfist’, ty se s nami prestali kamaradit nebo bavit proto, aby
Snam o tom nemuseli komunikovat. Stalo se mi nékolikrat, Ze jako 1 neradi o tom
mluvili, nebo neradi to poslouchali.... Ale ja jsem neméla to komu fict! Takze jsem
si myslela, ze tfeba kamaradka (to jsem si myslela, ze je kamarddka, kdyz spolu
chodime 5 let na hiisté, na kafé a s détma do Skolky), tak ta vlastné pak uplné

piestala chodit na kafé ke mné. Tak.
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TakZe vy jste na to vS§echno byla tiplné sama!

No, nemit ségru, ta mi hodné¢ poméhala, jako ne ze by mi pomahala s hlidanim, ale
ze se mnou byla, ale chodily jsme spolu vSude, ve vSedni dny, o vikendech a ja se
snazila hlidat i jeji déti, aby si Magdi uzila i se zdravejma détma, protoze jsme
nechodili do parku, protoze tam lidi ofumovali mtj kocar. Taky mi to bylo

nepiijemny. Takze ségra mi hodn€¢ pomohla.

A bavili jste se o tom spolu, o téch problémech a o tom tstavu? Jako jestli jste v

ni méla takovou dusi spiiznénou?
To jo.
A jaky je jeji nazor na to vsechno, co se pak stalo?

No ona ve svy podstaté mi nikdy nic nevycetla a nikdy mi nic nedoporucila.
Vzdycky tekla, ze at’ si udélam, co si udélam, ze vzdycky to udélam dobie. Tieba mi
fekla, ze by néktery véci fesila jinak, ale nikdy mi nic nevycetla, nikdy prosté¢ me¢ do
niceho netlacila..... a kdyz jsme se bavili pravé o tomdlectom, jak jsme jela kvuli
tomu Spatnymu ockovani do ty nemocnice, Ze ndm nefeknou ten zdravotni stav.....
tak ona 1 zjiStovala néjaky véci, protoze tehdy délala u soudu. Ona méla taky pocit,
ze se néco déje, Ze tam néco je divnyho. Prosté $t'ourala se v tom jako pro¢, nebo za
jakych okolnosti, se rodi¢e zbavuji rodi¢ovskych prav. A jediny co nasla a vyhledala,

jako Ze proto, Ze se nestaraji. Ale ne Ze maji prekazky!
Prosté pro zanedbani.....

Ano.

Ja vam dékuju. Teda vzala jste mi dech aplné.

Neni za€. Radsi bych to nefikala.... Cely ten pfibéh. Jako myslim viilbec NIKDY. ...

aby to nikdo nemusel zaZivat.... Aby se to nestalo.....

..... ted’ mé napada4, Ze ja mam nazev té prace vyrovnavani se s reakcemi ........

no ja porad premyslim, jestli se s tim da néjak vyrovnat.

S timhle se nedd vyrovnat. To se nedd. Vyrovnat se miZete s mdminou smrti, ale

takhle..... takhle asi ne. Jako takovyty nebézny véci ... tak....
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Myslite si, Ze jste tieba ted’ jako docela dost nemocna, takze to souvisi s tim
stresem, kterym jste si prosla, s tou bolesti, co si s sebou tahnete? Jenom tak mé

to napada....

J& myslim, Ze jo, my uz jsme se o tom bavili n¢kolikrat od ty doby, co jsem jako
zacCala hodn¢ marodit, tak jsem se pidila po tom, pro¢ n¢kdo, ja jsem si fikala, tak
jako sobecky, pro¢ ja chudék, takovej chudak jako ze jsem. Pro¢ zrovna ja?! .... A
uréité¢ to s tim souvisi, ur¢ité. Takova ta nepohoda vlastné téméf celej zivot. To
kecam, ne, kecam, ted’ jako neni Zadna nepohoda, ale prosté ja nevim, tak, i kdyz
takhle ta situace pro m¢ se feSila rok a piil nebo dva roky, tak neznamend tim, Ze za
ty dva roky anebo dva a ptil roku to na najednou teda se vyfesilo a bylo to vyfeSeny.
Prost¢ furt to je se mnou. Furt to cloveka trapi a trapilo, Ze jo, takze j& si myslim, ze

to urcité je n&jaky....

A premyslela jste tifeba o tom, jakej je a tak. A pak najednou, kdyZ se vam
ozval, Ze by se s vami chtéli setkat, jak to Fict, Ze vas urcité napadalo, jak se mu
dari, jestli Zije, neZije, jak Zije ... a najednou jste vlastné na tu otiazku dostala
odpovéd’. Ja si to jako tak piedstavuju..... ale jaky to bylo? To muselo taky byt

Sileny. Svym zpiisobem.

No svym zptsobem.... bylo to Sileny! A myslim si, Ze to byl asi stejnej stres a stejne;j
pocit, jako to rozhodnuti pfed témi 28 lety. J& jsem jako samoziejmé byla zvédava,
ale spi$ jsem nechtéla. Viibec jsem nechtéla jit a kdyby mé jako Magda neprosila, tak
bych nesla. Ja bych to odmitla. J& uZ jsem to jednou odmitla. A kdyby mé¢ Magda
neprosila, tak bych nesla. Protoze potkate Uplné€ ciziho ¢loveka, ke kterymu mate
vztah, ale on k vam ne. A vzdyt se mu ani nemtzeme podivat do o¢i, to prosté nejde,
ze jo. A nikdo, nebo to dité, vdm nemiize odpustit, nemize! Neodpustil by to nikdo
mame. To prosté nejde. Takze j& jsem si nechtéla jit pro zadny odpusteéni, protoze
jsem presvédCena o tom, Ze m¢ musi nendvidét celej Zivot, protoZe jsem pro néj
Clovek, kterej se nepostaral, nezajimal, tak jsem to chtéla nechat bejt, tak jak to je.
Ale jediny, co z toho mam dobrej pocit je, ze Magda je spokojend, Ze naSla brachu.
Ale mé nikdo nehledd. Tak nevim. Ja jsem ani nemohla vzit ¢okolddu, protoze
nevim, jakou ma rdd. Nemtzu ho pozvat na dort, nevim, jestli je ji. ..... a nevim,

kdyz on visi na ty svoji mamince, tak furt néjak nemizu pochopit, jako pro¢, pro¢ mé
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chtél vidét, protoZze si nemyslim jako, Ze to je zjeho hlavy, protoze je tam to

postiZeni intelektu.
Mné je z toho uplné uzko.......

J& jsem jesté presvédcend o tom, ze i jemu to ublizilo znova. Protoze ja kdyz jsem
tam pfisla, tak mi pani H*** povid4, ze Jirka celou noc nespal, Ze to chtél zrusit, tu
navstévu. Takze on m¢l chudék trauma. Tak pro¢? Rikam, ze nevefim tomu, Ze to je

Z jeho hlavy, Ze prost¢ tam je néco...

Ja to tam cejtim taky, ale radéji to nechci ani vyslovovat. To je cely prosté

takovy hrozné divny.

Jeste jsem si prave fikala, ze kdyby byl jakykoliv jiny dité, kdyby bylo v ustavu, bylo
samo, stradalo, mélo né&jakej problém, tak to chapu. Ale on od dvou let md maminku,
tatinka a sourozence. Je $tastnej. On nechodil ani do §koly normalni, jenom shad
néjaky zvlastni uceni se doma, nebo ani nevim, jak to tam je, ale pani to takhle néjak
tfikala. Tak on je na ni tak fixovanej. Tak spokojenej, tak Stastnej, i tam prosté jak
jsou... (pozn. autorky: v rodiné péstounii) Je to furt mali¢ky dité, i kdyz mu je 30 let

tém¢et, tak prosté furt tu maminku hladi, furt je u ni, tak pfece takhle.
... ach jo..... ja to cejtim upIné hrozné moc...

Ja jsem si praveé fikala, pro¢ jste mi teda nezavolali, ze nemam chodit. J4 jsem
nechtéla pfijit a nechtéla jsem délat dalsi trauma, protoZe to by bylo... co jako... tak
na tamto trauma z narozeni teda zapomnél a ted’ piijde néjaka cizi Zenska. Jak si to
srovna v ty hlavé svy??? Rikam, prosté kdybych se rozhodovala sama za sebe, tak

jsem na to setkani nesla, tak jsem to odmitla. Asi jsem velkej srab a ....

Tak ona tam zase tam byla ta Magda Ze, tak zase, nechat ji tam samotnou?
Ona §la sama. Ona se pravé s nim setkala sama a ja jsem tam byla taky sama.
Je mi to lito! J& uz vas nebudu vic tejrat, to je opravdu......

Ja fikdm - tomu, kdo tim neprosel..... no, no... 1 kdyz si myslim, ze kdyz je to
Vv televizi, to ty lidi vid€j, slySej, tak prosté to na tu vlastni kiizi je o néfem jinym.

Vzdycky. Takze tak.
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Bibliografické udaje:

Jméno a piijmeni autorky: Rita Kramerova

Studijni program: Socialni politika a socialni prace (Bc.)
(SPB)

Studijni obor: 6731R015 — Socialni prace se zaméfrenim
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Rita Kramerova
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Posudek vedouciho/epenenta bakalarské/diplomové prace
na Prazské vysoké skole psychosocialnich studii

Jméno a pfijmeni studenta/-tky: Rita Kramerova

Obor studia: Socialni prace se zamérenim na komunikaci a aplikovanou psychoterapii
Nazev prace: Vyrovnavani se s reakcemi socialniho okoli u matek déti s DMO
Vedouci/epenent” prace: Mgr. Ing. Eva Dubovska

Technické parametry prace:
Pocet stranek textu (bez pfiloh): 66
Pocet stranek pfiloh: 59

Pocet titull v seznamu literatury: 19

(0" 1 [2 3 T4
Vybér tématu
Zavaznost tématu | [ x | | |
Oborova pfiléhavost tématu | l | x | |
Originalita tématu a jeho zpracovani | [ | x | |
Formalni zpracovani
Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy, | | X | |

stylisticke vyjadiovani, zvladnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,

parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, | | x [ | |

cizojazy¢na literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz¢lenéni textu,

’_
x

pruvodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka Gprava)

Metody prace

Vhodnost a uroven pouzitych metod | | [ x | |
Vyuziti vyzkumnych empirickych metod | ] | x I [
VyuZiti praktickych zkusenosti | | x [ | [

Obsahova kritéria a pfinos prace

Pfistup autora k feSené problematice (samostatnost,

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) I | X | | |

Naplnéni cilt prace [ | | x ] |

Vyvazenost teoretické a praktické ¢asti

v daném tématu [ | X ] l l
1
2 *%

0 - nehodnoceno; 1 — vyborné; 2 — velmi dobfe; 3 — dobre; 4 — neprospél/a



Navaznost kapitol a subkapitol | [ x | ! l

Dosazené vysledky, odborny vklad, pouZitelnost

vysledkl v praxi l | | x | |

Vhodnost prezentace zavérd prace

(publikace, referaty, apod.) I | | x | |

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

v Vv

Co bylo pro vas pfi zpracovani tohoto tématu nejtézsi a pro¢?

J sou n&jake socidlni sluzby, které pro tuto cilovou skupiny dle Vaseho nazoru chybi, anebo
jsou malo dostupné?

Celkove hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Teoretlcka Cast prace popisuje problematiku détské mozkové obrny a také socialni sluzby ,
které jsou v CR dostupné pro nemocné touto diagnézou a jejich rodiny. Teoreticka &ast
je napsana ¢tivou (i kdyZ nékdy mozna pfili§ Zovidlni) a zajimavou formou. Vyzkumnou
Cast tvoii tematicka analyza Ctyr' rozhovort s matkami déti s DMO, rozhovory byly
zamérené na to, jak matky vnimaiji reakce okoli na jejich dité a jejich situaci a jak se s
témito reakcemi vyrovnavaji. Vysledky jsou prezentovany v narativni formé pro kazdou
participantku zvlast a na zavér je prostor také pro zhodnoceni spolednych témat a
diskusi. Analyze a zavéru by se dala vytknout jista jednoduchost, ale také je patrna
snaha o peclivé provedeni.

KLADY:

- ocenuji osobni vklad autorky, kterd zpracovava pro ni samou citlivé téma
- poctiva reflexe vlastniho pred-porozuméni

- Ctivaforma

NEDOSTATKY:

- analyza a zavér / diskuse maji potencial na dikladnéji zpracovani

- jedna ze &ty respondentek mluvi o zazZitku, ktery je stary nékolik desitek let, za ten éas
mohlo dojit ke zkresleni vzpominky, také se jednalo o jinou spole&enskou kulturu

' - misty text plsobi neodborné / Zovialné

- niz8i poCet zdroju literatury

Doporuc€eni k obhajobé: doporucuji / redeporuduiji
Navrhovana klasifikace:VYBORNE az VELMI DOBRE - dle obhajoby

Datum, podpis: 26.5.2017

D
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Posudek yedouciho/oponenta bakalarské/diplemevé prace
na Prazské vysoké skole psychosocialnich studii

Jméno a pfijmeni studenta/-tky: Rita Kramerova

Obor studia: Sociélni prace se zanéfenim na komunikaci a aplikovanou psychoterapii
Nazev prace: Vyrovnavani se s reakcemi socialniho okoli u matek déti s DMO
Vedouei/oponent” prace: Mgr. et Mgr. Michal Slaninka, Ph.D.

Technické parametry prace:

Pocet stranek textu (bez pfiloh): 54
Pocet stranek pfiloh: 59

Pocet titull v seznamu literatury: 18+1+3

(0" [+ [2 T3
Vybér tématu
Zavaznost tématu | | x | |
Oborova pfiléhavost tématu I | % | l
Originalita tématu a jeho zpracovani | | | x |
Formalni zpracovani
Jazykové vyjadreni (respektovani pravopisné normy, | X | |

stylistické vyjadfovani, zvladnuti odborné terminologie)

Prace s odbornou literaturou a prameny (citace,

parafraze, odkazy, dodrzeni norem pro citace, | | ] | x

cizojazy&na literatura)

Formalni zpracovani (jasnost tématu, roz¢lenéni textu,

pruvodni aparat, poznamky, pfilohy, graficka Uprava) | | [ x |
Metody prace

Vhodnost a uroven pouzitych metod | | x | |
Vyuziti vyzkumnych empirickych metod | | x I |
Vyuziti praktickych zkusenosti | | x [ {

Obsahova kritéria a pfinos prace

Pfistup autora k feSené problematice (samostatnost,

iniciativa, spoluprace s vedoucim prace) | x | | |

Naplnéni cilli prace | | x | x f

Vyvazenost teoretické a praktické ¢asti

v daném tématu | | X | l

Navaznost kapitol a subkapitol | | Ix | l

** 0 - nehodnoceno; 1 — vyborné; 2 — velmi dobfe; 3 — dobfe; 4 — neprospél/a



Dosazené vysledky, odborny vklad, pouzitelnost

vysledku v praxi [ | | X | |

Vhodnost prezentace zavéra prace

(publikace, referaty, apod.) | | l | X I

Otazky a naméty k diskusi pfi obhajobé:

1. Aké konkrétne kroky by autorka podnikla pre zlepSenie situacie rodin deti
s telesnym postihnutim a pre prelomenie spologenského tabu v komunikacii
s rodinami a det'mi o ich postihnuti?

Celkové hodnoceni prace (klady, nedostatky):

Praca prinaSa cennu sondu do prezivania matiek deti postihnutych DMO a ich
skusenost’ s okolim a srodinou v starosti o ich dieta. Z teoretickej &asti vyzdvihujem
predovsetkym informovanie o poskytovanych socialnych sluzbach v danej oblasti.
Ocenujem tiez, Ze autorka prinasa do prace vlastnu skisenost' a pohlad.

Ako nedostatky prace vnimam nasledovné: v anotacii nie je spomenuté, aku
metodiku autorka v praci pouZila a aké su vysledky jej prace. V praci nepouziva jednotny
Styl citovania (napr. niekde uvadza len autora a rok, niekde autora, rok i stranu, z ktorej
cituje, ako prvua kapitolu uvadza Uvod). V préci prakticky absentUJu zahrani¢né zdroje
a su¢asné vyskumy v Cechach ivo svete. Napriek tomu pracu povazujem za cennd,
odporu¢am ju k obhajobe s vysledkom velmi dobre.

Doporuceni k obhajobé: doporudujitredeperuétii

Navrhovana klasifikace: velmi dobre

2/ / : %
Datum, podpis:

24.5.2015 Mgr. e’{Mgr. Michal Slaninka, Ph.D
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