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Uvod
Ke zpracovani tématu m¢ motivovala ma kamaradka, kterd je diky détské
mozkové obrné upoutana na invalidni vozik. Jeji vypravéni z détstvi mé inspirovalo,

abych se dale zajimala o problematiku kvality Zivota. Rozhodla jsem se zmapovat

zivotni piibehy rodict, které pecuji o dit€ s détskou mozkovou obrnou.

Cilem prace je zmapovat udalosti, které ovlivnily kvalitu Zivota rodica déti

s détskou mozkovou obrnou.

V teoretické c¢asti se zaméfuji na definovani détské mozkové obrny, pficiny
jejiho vzniku, jeji formy a pfidruzend onemocnéni. Také se zabyvam problematikou
dochazky déti do skoly. Rovnéz zminuji rodinu, jeji funkci, zplsob vyrovnavani se
rodi¢l s postizenim a vztahy mezi sourozenci. Dilezité je zminit také kvalitu Zivota

a zpusob, jakym se muze zjist'ovat.

V praktické casti se zabyvam narativni analyzou ptibéhli. Rozhovory jsem
uskuteCnila s 5 rodinami. Smyslem bylo nahlédnout do zivota rodict déti s détskou

mozkovou obrnou a nasledné zjistit, které udalosti ovlivnily jejich kvalitu Zivota.



y vy

Teoreticka cast

1. Déetska mozkova obrna

Détskou mozkovou obrnu Kraus (2005, s. 35) charakterizuje jako neprogresivni
neurologicky syndrom vyvolany 1ézi nezralého mozku. Velmi podobné détskou
mozkovou obrnu definuje Muchova (2011, s. 51) jako ,.casné postizeni postury
a hybnosti zpuisobené neprogresivaim poskozenim nezralého mozku.“ Seidl (2008, s.
143) uvadi, ze ,,pro détskou mozkovou obrnu je typické, Ze postizeni nepokracuje, ale
naopak miize pomoci rehabilitace dochdzet ke zlepseni klinického stavu.* Slapal (2002,
S. 24) je jiného nazoru. Podle néj je oznaceni détska mozkova obrna nepfesné, protoze
ne vS§echny motorické projevy maji charakter obrny. Podobného nézoru je i Kotagal (in
Jankovsky, 2006, s. 40-41), ktery pouZiva oznaceni staciondrni encefalopatie, jeZ je

vyvolana poskozenim nezralého mozku.

S pojmem détska mozkova obrna se setkdvame od roku 1959, kdy pojem zavedl
zakladatel détské neurologie |. Lesny, ktery pfed pojmem détskd mozkova obrna
pouzival oznaéeni perinatalni encefalopatie (in Opattilova, 2010, s. 10). V odbornych
kruzich je oznaceni vzité do té miry, ze jej nevytésnil ani nazev infantilni cerebralni
paréza, ktery pouziva pro onemocnéni Vojta (in Jankovsky, 2006, s40- 41). Dale se
muzeme setkat S pojmy centralni koordina¢ni porucha nebo centralni tonusova porucha,

které pouziva neurologie u déti do 1 roku zivota (Opattilova, 2010, s. 7).
Dle Opattilove (2010. s. 12) je pro détskou mozkovou obrnu charakteristické:
e Nerovnomérny vyvoj,
e T¢lesna neobratnost, postihujici hrubou, a pfedev§im jemnou motoriku,
e Zvysena pohyblivost a neklid,
e Nesoustfedénost, tékavost,
e Nedokonalost vnimani,
e Nedostatecnd predstavivost,

e Prekotné a impulsivni reakce,



e Emocni labilita a vykyvy v duSevni vykonnosti,
e Opozdény vyvoj feci a vady feci

wPrevalence DMO se pohybuje, i pres vykazované geografické variace,
v rozsahu 1,5-3 na 1000 zivé narozenych® (Kraus, 2005, s. 35). Jankovsky (2014, s. 71)
udava vyskyt détské mozkové obrny 1,5-5 na 1 000 zivé narozenych déti. Renotiérova
(2003, s. 34) uvadi, Ze pocet postizenych déti s détskou mozkovou obrnou v poslednich
letech nariistd a tim dochéazi k vyznamnému problému v détské neurologii a 1écebné
rehabilitaci, protoze déti s postizenim potiebuji komplexni feSeni nejen po strance
1¢katské, ale také pedagogickopsychologické, socialni, pravni aj. ZvySovani poctu déti
s détskou mozkovou obrnou ptisuzuje Kraus (2005, s35) zvySené porodnosti déti, které
se zachrani s extrémné nizkou porodni hmotnosti a pii pred¢asném porodu. Muchova
(2011, s. 51) tika, ze vyskyt détské mozkové obrny je vys$si mezi détmi s nizkou
porodni vahou nez détmi s normalni porodni vahou a dale udava, ze déti s porodni

vahou pod 2500 g ptedstavuji asi polovinu vSech déti s détskou mozkovou obrnou.

1.1. P¥i€iny vzniku DMO

»Etiologie détské mozkové obrny je velmi rozmanita, ale ne vidy prokazatelnd,
Casto se riizné priciny kombinuji.“ (Slapal, 2002, s. 23) Ackoli je etiologie détské
mozkové obrny nejasnd, autofi rozdéluji pticiny do tii zékladnich skupin: prenatalni
pfiCiny, perinatalni pficiny a postnatalni pficiny. (Jankovsky, 2006; Opattilova, 2010;
Slapal, 2002; Kraus, 2005; Renotiérova, 2003)

wrw

1.1.1. Prenatalni pri¢iny

e Vyvojové anomalie, anomalie délohy a placenty

e Kirvaceni matky

e Rh-inkompatibilita (matka Rh negativni a plod po otci Rh pozitivni)
e Infekéni onemocnéni matky

e Zafeni ¢i jina toxicita

e Fyzikalni noxy (irazy), exotoxické noxy (farmaka, kouteni, alkohol)



Metabolické poruchy matky

Nedonosenost nebo naopak pienosenost
Anoxie (nedostatecné okysliceni tkani)
Chromozomalni aberace, genetické faktory
Tézka psychicka traumata

Toxoplazmodza

vrw

1.1.2. Perinatalni pfi¢iny

Abnormalni porody (protrahované, ptekotné, koncem panevnim, porody

cisafskym fezem a porody klest'ové)

Novorozenecka asfyxie (snizena saturace krve kyslikem nasledkem

nedostate¢ného nebo opozdéného dychani po porodu)
Nitrolebni krvaceni

Metabolické a bilirubinové encefalopatie

Bakteridlni meningoencefalitidy

Ptedcasny odtok plodové vody

wrw

1.1.3. Postnatalni pficiny

Infekéni onemocnéni centralni nervové soustavy
Rané infekce plicni a stfevni
Poranéni lebky a mozku

Abnormalni metabolity (vrozené vady metabolismu)

Postnatalni pfi¢iny se uznavaji obvykle do 1 roku véku (Opatiilova, 2010, s. 11).

Klinické projevy jsou zéavislé hlavné na obdobi, ve kterém patologickd Skodlivina

v

pusobi na nezraly mozek. Nejzraniteln€j$i jsou struktury CNS, které jsou v dobé

pusobeni ve svém nejvyssim rozvoji. Také je rozhodujici kvalita Skodliviny a jeji doba
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pusobeni. Nasledkem poskozeni mozku je v centralni hypotonii nebo v mén¢ Castém
hypertonickém syndromu. Béhem 2-4 let ptechazi obvykle do vyhranéné tonusové
a hybné poruchy, jenz charakterizuje samostatné formy détské mozkové obrny. Toto

postiZzeni zpravidla neprogreduje (Slapal, 2002, s. 23-24).

1.2. Formy détské mozkové obrny

Pii klasifikaci détské mozkové obrny je nejcastéjSim vychodiskem klinicky
obraz (Opatiilova, 2010, s. 12). Slapal (2002, s. 24) rozdéluje détskou mozkovou obrnu
na formy spastické a nespastické. Stejné¢ détskou mozkovou obrnu rozdé€luje i Slowik
(2007, s. 100). Také Renotiérova (2003, s. 34-36) se ztotoziuje s rozdélenim na formy
pastické a nespastické. Rozdilné¢ déli détskou mozkovou obrnu Muchové (2011, s. 52)
na formu spastickou, dystonicko-dyskinetickou, smiSenou a ataktickou. Nevs§imalova
(2002, s. 275) uvadi dvé zékladni skupiny: spastické formy a dyskineticko-ataktické

formy, také dodava, Ze mizou byt formy smisené.
Naésledujici text je vénovan rozdélenim na formy spastické a nespastické.

1.2.1. Formy spastické

wpastické formy DMO charakterizuje po porodu a v prvnich mésicich vyvoje
zvySeny svalovy tonus se zvySenymi Slachove-okosticovymi reflexy, zvysena drazdivost
a patologické vzorce lokomotorického vyvoje.“ (Nev§imalova, 2002, s. 275) Spastické
formy détské mozkové obrny predstavuji pocetnou skupinu, tvoii ji 60-80 % (Muchova,
2011, s. 53). Spastické formy se dale déli na formy diparetické, hemiparetické

a kvadruparetické.

Forma dipareticka

Charakteristické je postizeni dolnich koncetin v rizném stupni. V malé mife
muzou byt postizeny i horni koncetiny, proto ji lze také oznacit za ,skrytou”
kvadruparézu. Castym projevem je tzv. niizkovita chiize (Jankovsky, 2014, s. 71). Pii
takové chlizi détem sméfuji dolni koncetiny dovnitt, kolena kiiZi ptes sebe a chodi po
Spickach. Mnohdy je chiize obtizna a jsou potiebné kompenzaéni pomuicky (Muchova,
2011, s. 53). Casto (asi 50 %) souvisi s nizkou porodni hmotnosti a predéasnym

porodem (Nevsimalova, 2002, s 275).
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Forma hemipareticka

wJedna se o spastickou obrnu horni i dolni koncetiny jedné poloviny téla.
Zpravidla byva vyraznéji postizena horni koncetina, kterd je ohnuta v lokti, kdezto dolni
koncetina je napjata tak, ze postizeny doslapuje na spicku. ** Pti leh¢im postizenim byva
takika bézna hybnost, jemna motorika prsti zaostdva, popiipad¢ chuze je
s doslapovanim na chodidlo s vétsinou vahy na $picce (Renotiérova, 2003, s. 35). Casto
se objevuje epilepsie a porucha uceni. Také byva i psychomotorickd retardace
(Nevsimalova, 2002, s. 275). ,,Hemipareticka forma DMO vznikd poskozenim mozku
Voblasti mozkové hemisféry, ktera je druhostranna vzhledem k postizenym

koncetinam. ““ (Renotiérova, 2003, s. 35)

Forma kvadrupareticka
U této formy jsou poskozeny vSechny ctyfi koncetiny. Vzniknout mize bud’
zdvojenim formy diparetické, kdy jsou vice postizeny dolni koncetiny, nebo zdvojenim
formy hemiparetické, kdy jsou vice postizeny horni koncetiny. Z forem spastickych je

prognodza nejméné piizniva (Vitkova, 2006, s. 172).

1.2.2. Formy nespastické

Nespastické formy détské mozkové obrny jsou typické neptfitomnosti svalového
napéti. Do této skupiny se fadi formy hypotonické a dyskinetické (Opattilova, 2010,
s. 15).

Forma hypotonicka

Projevuje se vyraznym oslabenim svalového napéti trupu 1 koncetin (Jankovsky,
2014, s. 72). Mnohdy okolo 3. roku se méni na formu spastickou nebo dyskinetickou.
Setrvavajici hypotonii doprovazi tézké mentalni postizeni (Vitkova, 2006, s. 172). ,,Stoj
deti je nejisty, o Siroké bazi, pokud pak déti chodi, je chiize vravorava, nejista.
Nesvedou stiidavé pohyby koncetin, kroky jsou nestejné, kratsi a delsi s uchylkami do

stran. “ (Renotiérova, 2003, s. 37)

Forma dyskineticka

Forma dyskineticka, difive jako extrapyramidova forma, je charakteristickd
mimovolnimi, bezdécnymi, nechténymi a nepotlacitelnymi pohyby. Pohyby jsou

samovolné, v klidu, nebo vyvolané riznym podnétem.
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Pohyby mizou byt:

Atetotické — pomalé, vinité pohyby

Choreatické — drobné pohyby, které jsou necekané, nahlé

Balistické — pohyby celou koncetinou s velkym rozsahem, nahlé
- Myoklonické — drobné pohyby svalovych skupin nebo jednotlivych svala

Pfi¢inou této formy détské mozkové obrny je v poskozeni bazalnich ganglii,
Casto tézkou novorozeneckou zloutenkou. Jelikoz neni posSkozena mozkova kura,
inteligence nebyva zasazena. Ale sekundarné muze byt inteligence zasazena u velmi

tézkého postizeni na zaklad¢ vazného poskozeni hybnosti. (Renotiérova, 2003, s. 36)

Vyjmenované formy détské mozkové obrny se mizou vzijemné kombinovat —
hovotime o formach smiSenych. Jankovsky (2014, s. 72) uvadi jako ptiklad kombinaci
spastické formy détské mozkové obrny s ateotoidnimi pohyby. Jako castou formu
smiSené détské mozkové obrny zmiiluje Renotiérova (2003, s. 37) formy diparetické

a hemiparetické, vysledkem je forma tripareticka.

1.3. Pridruzena postizeni DMO

Nejen oslabeni hybnosti a svalového tonu, ale i dalSi postiZeni a poruchy
provazeji détskou mozkovou obrnu (Opatiilovd, 2010, s. 16). Dale jsou jednotliva

postizeni popsana.

1.3.1. Mentalni postizeni

Mentélni postizeni se vyznacuje snizenim intelektovych schopnosti a poruchami
adaptace, tedy sniZenou schopnosti se orientovat v ur¢itém prostiedi. Také je opozdény
vyvoj a jsou limitované moznosti vzdélavani a socialni ptizpusobivosti. ,,Dle 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci se mentalni retardace deéli na lehkou mentalni retardaci
(1Q 50-69), stredné tézkou mentalni retardaci (IQ 35-49), tezkou mentdlni retardaci (IQ
20-34) a konecné hlubokou mentalni retardaci (IQ pod 20). " Mentélni postizeni byva
nejcastéji u forem kvadruparetickych a hypotonickych. Naopak u forem
hemiparetickych, anebo spiSe diparetickych a dyskineticko-dystonickych nebyva
mentalni postiZzeni Casté. Asi tretina déti s détskou mozkovou obrnou ma stiedné tézké
az t€zké mentalni postizeni, lehké mentalni postizeni se také vyskytuje u tretiny deéti
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s détskou mozkovou obrnou a intelekt v normé¢ mé zbyla tfetina. (Jankovsky, 2014,

s. 73)

1.3.2. Epilepsie

wJsou mozkova postizeni ruzného puvodu, projevujici se opakujicimi se zachvaty
S velmi rozmanitymi klinickymi priznaky, podminenymi excesivnimi vyboji mozkovych
neuronii. “ (Slapal, 2002, s. 26) Piiznakem epilepsie je porucha védomi, motorické,
somatosenzorické, vegetativni a psychické symptomy. Epilepsii je mozno d¢lit na
zachvaty parcialni (loziskové) a na zachvaty generalizované. (Jankovsky, 2014, s. 75)
Dle Krause (2005, s. 129) se epilepsie v 50-94 % vyskytuje u kvadruparetické
a triparetickd formy, u formy hemiparetické je to 33-50 %, 16-27 % uvadi u formy
diparetické a ataktické, u dyskinetické formy se vyskytuje ve 25 % a u cCisté ataxie je

vyskyt vzacny.

1.3.3. Smyslové poruchy
Vady zraku

Velka ¢ast déti s détskou mozkovou obrnou, Opattilova (2010, s. 17) zmifuje, Ze
je to asi polovina, mé zrakovou vadu. Casty je strabismus (3ilhavost), ktery miize piejit
do amblyopie (tupozrakost). Dale se vyskytuje nystagmus (rychlé mimovolni pohyby
oc¢i), také hemianopie (vypadek poloviny zorného pole), nebo také mize dojit ke

slabozrakosti az nevidomosti. (Jankovsky, 2014, s. 74)
Vady sluchu

Détskou mozkovou obrnu také provazeji sluchové vady. Casté jsou
u dyskinetické formy détské mozkové obrny. (Jankovsky, 2014, s. 74) Vznik vady
sluchu mtzeme hledat v poskozeni sluchové drahy nebo kiiry mozkového laloku.

(Jakobova, 2011, s. 70)

1.3.4. Poruchy reci

U détské mozkové obrny je Castou poruchou tec¢i dysartrie (artikulace je hodné
nebo Uplné nesrozumitelnd). Déle se miZeme setkat s dyslalii (Spatna artikulace hlasek),
anartrii (neschopnost artikulace), také s vyvojovou dysfazii, ¢i alalii (zamezeny vyvoj

feCi) a také s afazii (ztrata feci). (Jankovsky, 2014, s. 74)
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1.3.5. Somatické poruchy

S détskou mozkovou obrnou jsou taky spojeny poruchy somatického rustu.
Hlavné u t€zSich forem détské mozkové obrny se mizeme setkat s atrofii postizenych
koncetin. Také se vyskytuji zkracené Achillové a kolenni Slachy, deformace kycelnich

kloubu a téZ i skolioza (vychyleni patefe do stran). (Jankovsky, 2014, s. 74-75)

1.4. Vzdeélavani déti s détskou mozkovou obrnou

Vzdélavani je jednim ze zdkladnich prav kazdého ditéte. Pojednava o tom
Umluva o pravech ditéte v &lanku 29: ,,vwchova ditéte ma sméfovat k rozvoji osobnosti
pravo v CR zajituje také Listina zakladnich prav a svobod v ¢lanku 33 nasledovné:
WKazdy md pravo na vzdélani. Skolni dochdzka je povinnd po dobu, kterou stanovi

«

zakon. *

Vzdélavani je také dilezitou soucasti komprehenzivni (koordinované)
rehabilitace u déti s détskou mozkovou obrnou (Fischer a kol., 2014, s. 87). Vzd¢lavani
je v CR legislativné upraveno v zakoné &. 561/2004 Sh. ve znéni pozdgjsich piedpisti.
Podminky vzdélavani déti, zakt a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potifebami
definuje §16 zminovaného zékona: ,Ditétem, Zakem a studentem se specidlnimi
vzdeélavacimi potirebami se rozumi osoba, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti
nebo kuplatnéni nebo uzivani svych prdv na rovnopravném zakladé s ostatnimi
potiebuje poskytnuti podpiirnych opatieni. (zakon ¢. 561/2004 Sb. ve znéni pozdéjsich
predpisit) Vzdelavani muze probihat formou individudlni nebo skupinové integrace.
Individualni integraci se chape vzdélavani Zdka ve Skole béZného typu nebo ve Skole
zfizené pro zaky s odliSnym druhem zdravotniho postiZzeni. Skupinovou integraci se
chape vzdélavani zdka ve tfidach, oddélenich nebo studijnich skupinich pro zaky se
zdravotnim postizenim ve Skolach bézného typu nebo Skolach ziizené pro Zzaky

s odliSnym druhem zdravotniho postiZeni. (Fischer a kol., 2014, s. 52)
Podpiirna opatieni

Podpirna opatfeni se poskytuji bezplatné Skolou a Skolskym zatizenim.
Podpiirnym opatienim se muze chéapat naptiklad poradenskd pomoc Skole a Skolského
poradenského zafizeni, pouziti kompenzacnich pomicek, specidlnich ucebnic
a specialnich ucebnich pomicek, zatazeni prfedméti specialné pedagogické péce,
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zajiSténi asistenta pedagoga, vzdélavani podle individudlniho vzdélavaciho planu, také
uprava organizace, obsah, hodnoceni, forem a metod vzdélavani. Podpiirnd opatfeni se
Cleni do péti stupiiti. Prvni stupen se uplatnuje Skolou a Skolskym zafizeni 1 bez
doporuceni Skolského poradenského zafizeni, zde hovoiime o planu pedagogické
podpory. Druhy az paty stupein je poskytovdn pouze na doporuceni skolského
poradenského zafizeni. Stupné podplrnych opatfeni se mohou riizné¢ kombinovat.

(vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. ve znéni pozd¢jsich predpisi)
Individualni vzdélavaci plan

Individualni vzdélavaci plan zpracovava skola na zaklad¢ doporuceni skolského
poradenského zafizeni. Je =z&vaznym dokumentem pro zajiSténi specialnich
vzdélavacich potteb Zaka podle Skolniho vzdélavaciho programu a je soucésti
dokumentace zaka. V individudlnim vzdélavacim planu jsou udaje o skladbé druht
a stupiil podpurnych opatfeni, identifikacni udaje zaka a pedagogickych pracovnikl
podilejicich se na vzd€lavani zédka. Dale informace o Upravach obsahu, casovém
a obsahovém rozvrZeni, upravach metod a forem vyuky a hodnoceni, upravé vystupii ze
vzdélavani zdka. Zpracovani zajiStuje feditel Skoly. S individudlnim vzdélavacim
planem je sezndmen zdk a zakonny zastupce zaka. (vyhlaska ¢. 27/2016 Sb. ve znéni

pozdg&jsich predpisu, § 3-4)
Asistent pedagoga

Asistent pedagoga podle zakona ¢. 563/2004 Sb. ve znéni pozdéjsich predpisu
vykonava ptimou pedagogickou Cinnost. Pracuje podle pokynil jiného pedagogického
pracovnika se Zdkem nebo s ostatnimi Zéky tfidy. ZajiSt'uje individudlni podporu Zaka
pfi vyuce a piipravé na vyuku, pii adaptaci na skolni prostfedi, pomoc pti sebeobsluze
a pohybu béhem vyucfovani. Déale pomoc pedagogickému pracovnikovi pfi komunikaci
se zaky nebo Zaky mezi sebou a pomoc pifi komunikaci se zdkonnymi zastupci zaku.
Asistent pedagoga mulze poskytovat pomoc az 4 zaklim se specialnimi vzdélavacimi

potifebami ve tfidé. (vyhlasSka 27/2016 Sb. ve znéni pozdéjsich piedpisi)

1.4.1. Predskolni vzdélavani

Predskolni vék je typicky obdobim socializace a poznavacich procest. Déti
s détskou mozkovou obrnou byvaji deprimovany z nedostatku podnétli a zkuSenosti.

Také mohou obtiZzné€ rozezndvat tvary, predmeéty i dalsi vlastnosti jako barvy, velikosti,
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mnozstvi, dale tfidéni, srovnavani, fazeni predméti atp. Obtize mohou byt i v oblasti
sluchové a zrakové analyzy, syntézy a diferenciace. Typickd je obtiznd koncentrace
pozornosti, snadna unavitelnost ditéte a snizena aktivacni Uroven a tim i1 negativné
ovlivnéna pamét. (Vitkova, 2004, s. 46) Problémy v socialnim kontaktu
a emocionalnim vyvoji mivaji déti s détskou mozkovou obrnou, kteti maji ptidruzenou

poruchu feci. (Jankovsky, 2014, s. 93)

Ptedskolniho vzdélavani se ucastni déti od 3 do 6 let, respektive uz od 2 let.
V ptipadé odkladu povinné skolni dochazky se miize predskolni vzdélavani prodlouzit
az do 8 let veéku ditéte. Od Skolniho roku 2017/2018 je posledni rok ptredskolniho
vzdélavani (déti od 5 let) povinny. (zdkon &. 561/2004 Sb. ve znéni pozdégjSich
predpisti) Predskolni vzdélavani poskytuji mateiské Skoly, ptipadné tiidy piipravného
stupné¢ zakladni Skoly specialni nebo ptipravné tiidy zakladni Skoly. Pro matetské skoly
je stézejnim dokumentem Ramcové vzdelavaci plan pro predSkolni vzdélavani, ktery
vymezuje povinny rozsah, obsah a podminky vzd€lavani a je zavazny pro tvorbu

Skolnich vzdélavacich programi. (Jankovsky, 2014, s. 93,95)

1.4.2. Zakladni vzdélavani

U zaka s détskou mozkovou obrnou je dulezita jejich mobilita, respektive jestli
se mohou pohybovat sami nebo jen s cizi pomoci. Na to je tieba brat zfetel a ptizptsobit
Skolni prostiedi. Déle je dulezité vhodné sezeni imobilnich zaki a zvolit vhodné Zidli
nebo invalidni vozik odpovidajici fyzickym, funkénim a terapeutickym pozadavkam.
Podporou Zaka miiZze byt pocitacova technologie hlavné pii komunikaci, edukaci, také
mobilité nebo socializace. Podstatna je také jemna motoriky ruky, zda budé dit€ moci
kreslit a psat. Zaci s détskou mozkovou obrnou byvaji unaviteln&jsi a mohou mit
snizenou koncentraci pozornosti. Pracovni tempo a socializacni proces byvaji pomalejsi.

(Vitkova, 2004, s 46-47)

Zakladni vzdélavani je povinné po dobu 9 Skolnich let. Zakladniho vzdélavani se
ucastni zaci od 6 let do 15 let, nejdéle do 17 let veku ditéte. (zakon €. 561/2004 Sb. ve
znéni pozdéjSich predpisti) Povinnou skolni dochazku zdk plni na zdkladni Skole
bézného typu, zékladni Skole specialni nebo na zékladni Skole samostatné ztizené pro
zaky se zdravotnim postiZenim nebo také na viceletych gymnazii. Pro skoly je stéZejnim
dokumentem Ramcové vzdelavaci program pro zékladni vzdélavani, v pripad¢ zakladni

Skole specialni je stéZejni Ramcové vzdélavaci program pro obor zakladni Skola
17



specialni. Z téchto dokumentt je dale zpracovavan Skolni vzdélavaci program.
Ukoncenim povinné Skolni dochazky =ziskd zdk zakladni vzdélavéani, v ptipade
absolvovani zakladni Skoly specialni ziska zak zaklady vzdélavani. (Jankovsky, 2014, s.
94-95)

2. Rodina a dité s postizenim

Dle Matouska (2003, s. 9) je rodina biologicky dulezita pro udrzeni lidstva a je
zékladni jednotkou kazdé lidské spolecnosti. Nejen, ze pecuje o své déti, ale také jim

zprostiedkovava jeho kulturu a spole¢nost. Také jako prvni zastava socializa¢ni funkei.

Ptichod ditéte na svét vyvolava v rodi¢ich velké nadéje, plany do budoucna,
o¢ekavaji, ze jejich dité bude uspésné. Narozeni ditéte s postizenim je spojen se silnou
deziluzi, se kterou se rodi¢e vyrovnavaji (Jankovsky, 2014, s. 85). Rodi¢e dale pocit'uji
uzkost a deprese. Byva krize v manzelstvi, kterd se v mnoha ptipadech rozpadaji.
Rodiny také pocituji zvySenou finan¢ni zaté€z, ovlivnény je i volny €as ¢i rodinné rutiny,

a také nebyvaji uspokojeny rodinné vztahy (Pesova, Samalik, 2006, s. 25).

2.1. Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnodzy jejich ditéte

,INelehky proces vyrovnavani se s postizenim ma charakteristicky pribéh. Jako
prvni jej ucelenym zpusobem popsala E. Kiibler-Ross (1975) a teprve v 80. letech
zacala tato zasadni prace u nds kolovat v samizdatovém prekladu. *“ (Jankovsky, 2006,
s. 60) Jedna se celkem o 6 stadii, které ve své knize popisuje Jankovsky (2006, s. 60-
62):

Faze pocatecni (inicidlni) Sok — jednd se o silnou emocni reakci rodicli na
sdéleni diagndzy jejich ditéte. Rodice pocituji deziluzi, hluboké zklamani a také se

vyrovnavaji se ztratou svych sni 1 nadéji o svém ditéti.

Faze popreni — rodie popiraji skute€nost postizeni, vnimaji to jako omyl.
Objevuyji se véty typu: ,,to nemtize byt pravda®, ,,musi existovat néco, 1€k, co pfinese

V celé situaci zasadni obrat®.

Faze smlouvani — jde o zoufalost rodi¢li, kdy se snaZzi ,,smlouvat s Bohem®.

Casto se ptiklani k esoterickym piistuptim nebo zaujimaji nabozenské postoje.
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Faze agrese — jedna se o ventilaci agresivnich pocitd. Casto vii¢i sob¢, proti

1€kafi, proti zdravotnickému personalu, partnerovi, nebo také vici ditéti s postizenim.

Faze deprese — rodic¢e prozivaji velky smutek, pocity viny a tplného selhani,
také obvifiuji sami sebe. Objevuji se véty typu: ,,ja jsem to urcité€ n&jak zavinil®, “urcité
jsem néco délal Spatné*. Mysli si, ze narozeni ditéte s postizenim je za trest. Mohou se

za své dite stydét, az se ocitnou v socialni izolaci.

Faze vyrovnavani se — postupné se snizuje tzkost, napéti a deprese az se rodice
vyrovnavaji s ditétem s postizenim. Reorganizuji své hodnotové systémy a piijeti ditéte

berou nejen jako vyzvu, ale i jako ukol.

Toto je znazornéni optimalniho prib&hu vyrovnavani se s ditétem s postizenim.
Ale ne vSichni rodice dosdhnou posledni faze a vyrovnaji se se skutecnosti, ze maji dité

S postizenim. Muze u nich ptetrvavat smutek, zloba a dal$i pocity. (Jankovsky, 2006, s.

62)

2.2. Vychovné postoje rodict

»Lze oCekavat, Ze rodice vazné postizenych déti budou mit vice obtizi s tim, aby
zachovali vyrovnany a dusledny pristup k jeho vychove. “ Rodi¢e mohou dit€¢ nadmérné
ochranovat, odmitat nebo také kolisat mezi odmitanim a obrovskou vielosti

a povolnosti. (Pesova, Samalik, 2006, s. 30)
Nadmérné ochranovani

Do jisté miry pochopitelné a odiivodnitelné. Omezujici chovani rodic¢t ohrozuje
vyvoj ditéte k jeho autonomii. PfiliSnym omezovanim posiluji pocit ditéte, Ze je odlisné,
a to zvySuje jeho uzkost. Také mize byt vychova az pfili§ povolna. Rodice plni kazdé

ptani ditéte ze strachu, aby se nerozrusilo. (PeSova, Samalik, 2006, s. 30)
Emoc¢ni odmitani

Emoc¢ni odmitani naruSuje socializaci ditéte. Rodice jsou na své dité podrazdéni
az citi 1 odpor vici nému. Také jsou velmi kritiCti a maji nepfimétené pozadavky.
Vnimaji, Ze jim dit¢ pfineslo obtiZe, maji ekonomické problémy, matka zlstava doma
a mize se omezen¢ seberealizovat. Své chovani di rodi¢e mnohdy ani neptizndvaji nebo

neuvédomuji. (Pedova, Samalik, 2006, s. 31)
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Ambivalentni postoje

Ptedeslé postoje jsou v ambivalentnim postoji prolinany. Objevuje se
netrpélivost a agresivita, které se zméni na pocity viny a rodi¢e se snazi odCinit své
negativni chovani. Také se mize objevit nadmémné ochraiiovani matky, které

kontrastuje s odmitanim nebo lhostejnosti otce. (Pesova, Samalik, 2006, s. 31)

2.3. Sourozenec ditéte s postizenim

Pfichod ditéte s postizenim do rodiny je stresem jak pro rodice, tak i pro
sourozence. Pro sourozence je dulezité pfimérené vysvétleni problému postizeni jejich
sourozence. Pochopeni, ze oni sami nejsou diskriminovéni a Ze jejich sourozenec nema

pravo zlobit a vynucovat si pozornost je pro sourozence dulezité.

Nebezpeci pro oba sourozence miize byt soustfedéni rodici bud’ vyhradné na
dit¢ s postizenim nebo vyhradné na zdravé dité€. Obé varianty kladou nepfimétené

pozadavky na zdravého sourozence, které nebude moci zvladnout.

Casto se ocekava od zdravych sourozenct vétsi pomoc, kterd je Gasto
subjektivné vnimana jako pietéZzovani, mnohdy je to i objektivni pocit. Casto se jedna
0 vyvojové omezeni sourozencu V oblasti hravych moznosti, také omezeni socialnich
Kontaktli s vrstevniky, a to mize mit dopad na osobni rozvoj a socialni Sance ditéte.
Proto je dllezité umoZznit zdravému ditéti dostatek volného Casu a socidlnich kontakti.
Zdravé dit¢é tak mtze byt ochrancem a ucitelem svého sourozence s postizenim, vtadhne
svého sourozence nejen do hry, ale také se sourozenec s postizenim muze naucit, Ze
neni stftedem pozornosti celé rodiny, kdyZ jeho sourozenec bude moci sviij ¢as travit i se

svymi prateli. (Bartonova, Pipekova, 2006, s. 42-43)

Pesova, Samalik (2006, s. 33) uvadi, Ze sourozenec s postizenim také mize
ovlivnit vybér povolani 1 dals$i tivahy o dospélosti svého zdravého sourozence. Casto
zdravy sourozenec se rozhoduje, jestli pfevezme péci o sourozence s postizenim za své

zemrelé nebo nemocné rodice.
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2.4. Pomoc rodinam s ditétem s postizenim

2.4.1. Socialni péce, socialni podpora a socialni sluzby

Socialni péce se realizuje pomoci socidlnich sluzeb a socidlni podpory, tim se
praktikuje socialni politika statu. Socidlni sluzby pomahaji konkrétné feSit slozité
situace Cloveéka s postizenim. Socialni podporu tvoii finanéni pfispévky a davky

(Slowik, 2007, ¢. 42).
Socialni podpora

Mezi socidlni podporu mizeme zafadit davky statni socidlni podpory, davky
podpory v hmotné nouzi, davky pro osoby se zdravotnim postizenim, a také prispévek
na péci.

%

V zakon¢ ¢. 117/1995 Sb. o statni socialni podpoife, ve znéni pozdgjsich
pfedpisi, mizeme najit naptiklad tyto davky: ptidavek na dité, porodné, rodicovsky

prispévek. Zakon ¢. 111/2006 Sb. o pomoci v hmotné nouzi, ve znéni pozdéjsich

predpist, definuje naptiklad davky: ptispévek na zivobyti, doplatek na bydleni.

Ptispévek na mobilitu dle zadkona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postizenim, ve znéni pozd¢jSich predpist, je uréen pro osobu, ktera se za
uhradu dopravuje nebo je dopravovéna. Piispévek na zvlastni pomicku, dle jiz
zminovaného zékona je urcen na pofizeni motorového vozidla, svislé zdvihaci ploSiny,
Sikmé zvedaci ploSiny, schodiStové sedacky, stropniho zvedaciho systému a dale viz.
zakon €. 329/2011 Sb., ve znéni pozdéjSich predpisi. Zakon déle upravuje pfiznani
prikkazu osobam se zdravotnim postizenim (TP, ZTP a ZTP/P). Drzitelé téchto prikazi
maji narok na fadu vyhod, napf. vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich

prostiedcich, vyhody nebo slevy na jizdném ve vefejné hromadné dopravé, ve vlacich

nebo autobusové dopravy, bezplatnou dopravu priivodce nebo vodiciho psa atd.

Ptisp€vek na péci je definovan v zdkoné €. 108/2006 Sb. o socialnich sluZzbach,
ve znéni pozdé€jSich predpist. Je urcen pro osoby, které jsou zavislé na pomoci jiné
fyzické osoby. VySe piispévku se odviji od stupné zavislosti, ktera se déli na 4 stupné,
a také je jina u osob do 18 let a od 18 let. Stupen zavislosti se posuzuje dle schopnosti
zvladat zakladni Zivotni potieby. Posuzuje se mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické potieby, péce
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0 zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost. O ptispévek se zdda na krajské pobocce

utradu prace.
Socialni sluzby

Socialni sluzby definuje zdkon ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisi.
Socialni sluzby zahrnuji: socidlni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socidlni

prevence. Poskytuji se jako pobytové, ambulantni nebo terénni socialni sluzby.

Socialni poradenstvi se d€li na zakladni a odborné. Zakladni poradenstvi se
uskutecnuje pii poskytovani vSech druht socidlnich sluzeb. Odborné poradenstvi se
uskutecniuje v obCanskych poradnach, manzelskych a rodinnych poradnéach, poradnach

pro seniory a v dalsich poradnach.

Sluzby socialni péce JSOu napf. osobni asistence, pecovatelska sluzba,
odlehCovaci sluzby, denni a tydenni stacionate aj. Sluzby socidlni prevence jsou napf.
rand péce, socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi, socidlné terapeutické dilny,

socialni rehabilitace a dalsi.

Zakon €. 108/2006 Sb., ve znéni pozdé&jSich predpisii definuje zakladni ¢innosti

pti poskytovani socialnich sluzeb, mezi n¢ se fadi:
- Pomoc pti zvladani béznych ukoni péce o vlastni osobu
- Pomoc pfi osobni hygiené
- Pomoc pfi zajisténi stravy
- Vychovné, vzdé€lavaci a aktivizacni ¢innosti
- Pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti

- Pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich

zalezitosti
- Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim

- Sociéln¢ terapeutické ¢innosti
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2.4.2. Rana péce

Rana péce je dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist terénni
pfipadné ambulantni sluzbou poskytovanou ditéti a rodicim, které maji dit¢ ve veéku do
7 let se zdravotnim postizenim nebo je jeho vyvoj ohrozen v dusledku nepiiznivého

zdravotniho stavu.

Pomaha rodi¢im pii prevenci vzniku zdravotniho postizeni, nebo snizit az
eliminovat jeho riziko. Pokud rodice o riziku védi jiz v prenatalnim obdobi, mohou se
jiz v tomto obdobi na tuto sluzbu obratit. VEasna podpora je pro dit¢ do budoucna velmi
dilezita, protoze mozek malého ditéte je schopen regenerace i kompenzace vzniklého
poskozeni (Jankovsky, 2014, s. 92). ,,Pod pojmem plasticita mame na mysli moznost
tento organ formovat a menit, jeho funkce modifikovat nebo adaptovat ve prospéech
urcitych potreb” (Opatiilova, 2010, s. 24) Rodice se u¢i se svymi détmi pracovat
podobné, jako pracuji terapeuti a specialni pedagogové. Ui se pod organizovanou,
pravidelnou a systematickou supervizi, kterou zajistuji odbornd pracovisté, které

poskytuji ranou péc¢i (Jankovsky, 2014, s. 92).
3. Kvalita zivota

3.1. Vymezeni pojmu kvalita zivota

Zannotti (In Pipekova, 2006, s. 86) vnima kvalitu zivota z pohledu spokojenosti
¢1 nespokojenosti jedince se svym zivotem. Podle Halecky (in Pipekova, 2006, s. 86)
vyznam kvality nabyva v pfipadé¢, kdy je vymezeno konkrétni prostiedi, ve kterém je
méfena. Pfeiffer (2014, s. 12) hovoii o kvalité Zivota jako o konstruktu, zasahujici
rozmanité oblasti a roviny lidského Zivota. Na kvalitu zivota jedince lze pohliZzet od
subjektivniho charakteru az po objektivni slozky materialniho zabezpeceni a o vné&jsi

podminky.

Medicina pohliZi na kvalitu zivota z vnima vlastniho zdravi a dopadu 1écby na
pacienta. Vysledky se nasledné pouZzivaji na rozvoj lékaiské péce, na tvorbu prevence
nebo poskytovani dalSich sluzeb. Zdravi je podle Svétové zdravotnické organizace ,,Stav
uplné fyzické, psychické a socidlni pohody, ne pouze absence choroby.* Z definice
vyplyva, ze nastrojem pro méfeni zdravi je ukazatel zmén ve frekvenci a vaznosti

nemoci a také odhad celkové spokojenosti.
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~WHO definuje kvalitu Zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v Zivote
V kontextu své kultury a hodnotového systéemu a ve vztahu k jeho ciliim, ocekavanim,

normdm a obavam. ““ (Pipekova, 2006, S. 86-87)

Obecnéji muzeme kvalitu Zivota chapat jako disledek interakce socialnich,
zdravotnich, ekonomickych a environmentdlnich podminek, které casto uritym

zptisobem ovliviiuji zivot jedince nebo celé spolecnosti (Payne, 2005, s. 207).

3.2. Dimenze kvality zivota

Kvalitu zivota muUzeme méfit z hlediska objektivniho nebo subjektivniho.

V soucasnosti se odbornici zamétuji k hodnoceni ze subjektivniho hlediska.

Objektivni hledisko zahrnuje ekonomické, socidlni, zdravotni a environmentalni

podminky ¢lovéka.

Subjektivni hledisko sleduje postaveni ¢lovéka ve spole¢nosti v souvislosti
s jeho kulturou a hodnotového systému. Vysledna spokojenost souvisi s osobnimi cili,

oc¢ekavanim a zdjmech dané osoby. (Pipekova, 2006, s. 88)

Nektefi autofi hovofi o vnitinich a vné&jSich Cinitelich, které ovliviiji kvalitu
zivota jedince. Jesensky (in Pipekova, 2006, s. 88) mezi vnitini Cinitele fadi psychické
a somatické vybaveni jedince a vSechny Cinitele, které ovliviiuji rozvoj a integritu jeho
osobnosti. Mezi vngj$i Cinitele patii ekologické, spolecensko-kulturni, vychovné-
vzdélavaci, pracovni, ekonomické a materidlné-technické faktory. Vnégjsi Cinitelé

Vv podstaté koresponduji s objektivnim hlediskem kvality Zivota. (Pipekova, 2006, s. 88)

3.3. Méreni kvality zivota

Kvalitu zivota mizeme méfit objektivnimi a subjektivnimi metodami. Pfeiffer
(2014, s. 12) uvadi tii kategorie metod méfeni: 1. skupina hodnoti kvalitu Zivota druha
osoba, 2. skupina hodnoti kvalitu Zivota dana osoba a 3. skupina je kombinaci 1. a 2.

skupiny.

Piikladem 1. skupiny mutze byt HRQoL (Health Related Quality of Life).
Zahrnuje standardizované dotazniky, které méii subjektivni vnimani zdravi a chod
zivotnich funkci ve fyzické, socidlni a emocni sféfe. NejCastéjsim dotaznikem je SF-36

(Short Form 36).
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Ve 2. skupiné¢ se muzeme setkat s metodikou SEIQoL (Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life). Kvalita zivota se zjistuje formou
zivotnich cilt dan¢ho ¢lovéka a jeho uspokojeni s nimi. Jde o 5 nejdilezitéjSich cila
dané osoby, které se nasledné néasobi s jeho mirou dalezitosti. Vysledkem je index

kvality zivota (QL).

Metodou 3. skupiny nejcastéji byva model CHP (Center for Health Promotion)
vytvotfeny Centrem pro podporu zdravi pii Univerzité Torronto v Kanadé. ,,Koncept
CHP vychazi z myslenkové linie, Ze v Zivote cloveka Ize pojmenovat tri zakladni a deveét
dilcich domén, které jsou spolecné vsem lidskym bytostem bez rozdilu a ve kterych
clovek miuze pocitovat ruznou miru spokojenosti, a tedy dosahovat rizné kvality
Zivota. “* Dulezitou roli zde hraje moznost a kontrola nad urcitou situaci. Moznostmi je
mysleno napf. pohlavi jedince, genetické dispozice, doba, ve které se ¢lovék narodil
atd., tedy to, co je dano a neni pod nasi kontrolou. Jsou tu ale i moznosti, které muzeme
ovlivnit jako napf. volbu povolani, vybér pratel, zplisob traveni volného Casu a jiné.
Model neposuzuje kvalitu Zzivota jen na zaklad¢ spokojenosti, ale i na zaklade

dulezitosti, kterou jim pfisuzuje dana osoba. (Pfeiffer, 2014, s. 13-14)

3.4. Problematika méreni kvality zivota

Zasadni pro méfeni kvality Zivota je otazka, zda jde kvalitu zivota méfit

kvantitativnimi metodami. A ptipadné jaky typ veli€iny zvolit?

Kirby (in Pipekova, 2006, s. 89) upozoriuje na to, Ze kvalita Zivota byva métfena
ze tii perspektiv: objektivni méfeni socidlnich ukazateld, subjektivni odhad celkoveé
spokojenosti se Zivotem a subjektivni odhad spokojenosti s jednotlivymi Zivotnimi

oblastmi. (Pipekova, 2006, s. 89)

Pro méfeni kvality Zivota je v dneSni dob€ hojné mnoZstvi nastrojii, které jsou
modifikovany pro potfeby daného oboru. (Pipekova, 2006, s. 90) I presto nazor védnich
oborl se na problematiku kvality zivota diva natolik rozdiln€, Ze se stdva predmétem
cetnych interpretaci, interdisciplinarnich diskuzi bez jasného vysledku a shody v jeho

konceptualizaci. (Gurkova, 2011, s. 23)
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Prakticka cast

4.1. Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu bylo nahlédnuti do situace rodiny, které se narodi dit¢ s DMO.
Hlavnim cilem vyzkumu bylo zmapovani vyznamnych faktorii, které se podilely na
ovlivnéni kvality Zivota téchto rodin. Ddle také poznat a pochopit kompletni situaci

rodiny.

4.2. Vybérovy soubor

Vyzkumu se zOcastnilo pét rodin, které jsem kontaktovala skrz skupin na
socialni siti (konkrétné¢ Facebook) a také skrz organizace, které sdruzuji rodiny déti

s DMO.

Vsech pét rodin spojuje péce o dit¢ s détskou mozkovou obrnou v rodinném
prostfedi. Rodiny jsem vybirala pouze dle véku ditéte, kdy détem mélo byt mezi 9-12
let. Rodiny jsou z riiznych &asti Ceské Republiky a pochézi z rizného ekonomického
a socialniho prostfedi. Tato riznorodost dala vyzkumu riizné pohledy na Zivot s ditétem

s détskou mozkovou obrnou a na kvalitu jejich zivota.

4.3. Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazky v tomto typu vyzkumu nelze jednoznaén¢ formulovat. Mym
zamérem byl celkovy pohled na rodinu s ditétem s détskou mozkovou obrnou
a vyznamné udalosti, které ovlivnily jeji kvalitu zivota. Vyzkumnou otazkou by mohlo
byt: Jaké vyznamné udalosti ovlivnili kvalitu Zivota rodict ditéte s détskou mozkovou

obrnou?

4.4. Vyzkumné metody

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni piistup, ktery Svaiidek, Sedova (2007,
S. 17) definuji takto: ,,Kvalitativni pristup je proces zkoumani jevii a problémii
V autentickém prostiedi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zalozeny na
hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu.
Zamerem vyzkumnika provadejiciho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé Fady postupii
a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chdapou, prozZivaji a vytvareji socidalni
realitu. *
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Z kvalitativniho pfistupu jsem si zvolila metodu narativniho rozhovoru. U této
metody tazatel podnécuje dotazovaného k vypravéni piibéhu. Dulezité je vhodnymi
otazkami, doplnky, nardzkami a komentéafi, aby se dotazovany pokusil vypravét
0 tématu, ktery nas zajima. Dal$i tlohou tazatele je v rozhovoru dotazovaného dale
podnécovat a pouze v ptipadé nesrozumitelné ¢asti zadat o doplnéni a uptesnéni situace.

Tazatel by nijak nemél do vypravéni zasahovat (Miovsky, 2006, s. 158).

Piibéhem mizeme vyjadfit fakta nebo Zivotni udélosti, interpretujeme to, co
jsme si zapamatovali. Prostor je pro kreativitu, volbu, svobodu individuality, doplnéni,
rozvinuti. Zaznamendvame tim jednani, které ma Casovou linearitu, usporadani naSich

zkuSenosti atd. (Miovsky, 2006, s. 242)

Déle jsem respondentim umoznila vyuzit metodu Zivotni kiivky. Tuto metodu
vytvotil J. Tyl a dale se ji inspiroval napi. Cermak v knize Zanry Zivotnich ptibéh.
»PFi pouziti této metody je ucastnik obvykle vyzvan, aby se pokusil budto do predem
pripraveného obecného schématu nebo na zcela cisty papir zachytit sviij Zivot formou

krivky. Tedy vyznacit do nakreslené krivky vyznamné udalosti. *“ (Miovsky, 2006, s. 191)

4.5. Realizace vyzkumu

Samotny rozhovor probihal pouze s matkami déti. Tii respondentky se o dité
staraly samy. Jedna z respondentek nebyla matka ditéte, ale jeho babicka, ktera se o n¢j
stard a je jeho opatrovnikem. Z ostatnich dvou rodin otcové déti neprojevili zajem se na
vyzkumu podilet. S jednou respondentkou jsem se domluvila na osobnim setkéni. Se
ttemi respondentkami jsem uskutecnilo rozhovor skrz hovorem pies mobilni telefon.

S posledni respondentkou probihal rozhovor kontaktem pies Skype.

Na zacatku kazdého rozhovoru jsem respondentkdm zopakovala podstatné
informace o vyzkumu, o jejich pravu se vyzkumu bez udéani dlivodu kdykoli neztcastnit
a také jsem je ujistila o jejich anonymité. Poté jsem s nimi postupné navazovala kontakt.
Nabidla jsem jim moznost vytvoieni Zivotni kiivky, pro jejich lepsi orientaci Vv useku
zivota, kdy se jim narodilo dité s postizenim az do soucasnosti. VSechny respondentky
odmitly. Poté jsem je pozadala o vypravéni jejich piib&hu. Ocenila jsem spontanni
vypraveéni. VSechny respondentky zacaly vypravét od samotného porodu ditéte az po
soucasnost. Nékteré zminily i plany do budoucnosti. Rozhovory trvaly piiblizné 3045

minut.
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Rozhovory jsem nahravala do mobilniho telefonu. Nahravky jsem poté piepsala.

Ptepisy rozhovort jsou soucasti prilohy upravené tak, abych zachovala anonymitu.

4.6. Analyza dat

Pro vyzkum jsem pouzila narativni analyzu vzhledem k tomu, ze jsem po
respondentkach pozadovala jejich piibéh, vypravéni o zivoté s ditétem s détskou

mozkovou obrnou.

Narativni analyza je charakteristickd zkoumanim narativniho materidlu. Tim
muze byt autobiografie, denik, zachycend béznd konverzace, vypravéni atd. Narativni
pfistup je zaméfeny na dil¢i, zivou, osobni, jedineCnou a subjektivni zkuSenost
respondenta. Snazime se o porozuméni jeho Zivota v kontextuédlnich souvislostech.

(Miovsky, 2006, s. 242-243)

4.7. Rekonstrukce zivotnich pribéht rodicu

V této kapitole budou interpretovany zivotni ptibéhy rodi¢u (konkrétnéji matek,
V jednom ptipadé babicka) déti s détskou mozkovou obrnou. S rodi¢em probé&hlo osobni

kontakt nebo video kontakt formou Skype nebo hovor pies mobilni telefon.

Jazyk, ktery jsem pouzila v podkapitolach casteéné reflektuje vyjadieni

respondentt.
V ramci zachovani anonymity jsem prava jména pozmeénila.

4.7.1. Matka Nad’a, syn David — 11 let

Davidovi je dnes 11 let. Ma diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu —
kvadruparézu s prevazujici levostrannou hemiparézou a diparézou, dale ma epilepsii,
oboustrannou sluchovou vadu, Sikmy astigmatismus a Sedy zdkal. Matka uvedla, Ze

mentalné je na urovni ditéte 1. tfidy zakladni skoly.

V soucasné dobé& chodi do 4. ro¢niku specidlni zékladni Skoly, kde také pouzivaji
znakovy jazyk, ktery je pro dorozumivani Davida dilezity.
Piibéh Nadi

Nad’a zacina svij ptibéh v dobé narozeni syna Davida. David mél problémy
s dychanim, proto byli pil roku hospitalizovany v nemocnici. Hospitalizaci hodnoti
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Nada jako t&zké obdobi. ,,A pak jsme stravili pil roku v nemocnici. A to bylo asi

nejhorsi jakoby na celym vsim, byla ta hospitalizace. *

Navrat z nemocnice hodnoti Nad’a jako nejkritictéj$i obdobi, ,.nez jsme se
zabehli doma, nez jsme zjistili vithbec, co to obnasi. *“ Nad’a se vratila do prace a jeji pritel
zustal se synem doma. Tento krok nehodnoti pozitivné. Syn potieboval péci 24 h, proto,
aby si od n¢j odpocinuli, doma se v podstat¢ stiidali ve dvetich, ,,viceméné jsme si doma

podavali kliku “.

Ve 2,5 letech Davida se s pfitelem rozesla, ale jako hlavni pfi¢inu nevidi
V postizeni syna. Dle jejich slov si nemysli, Ze postizeni byl hlavni ditvod rozchodu, ale

1 fakt, ze ,pritel ma rad zZensky.

Diky mamce a chivé, kterou si platila, mohla Nad’a dal chodit do prace, uvadi,
ze délala u policie. Obcas si Davida bral byvaly pfitel a volny cas, ktery tim ziskala

potfebovala né¢im zaplnit. ,,Takze jsem zacala studovat vysokou Skolu. *

Jako dalsi zlom uvadi Sikanu v praci, kdy Nadu zacal Sikanovat vedouci,
kterému se nelibilo, Zze je matka samozivitelka a chodi do prace. ,, Prosté chlapy
néjakym zpiisobem si snazili honit ega prosté na nejslabsim clanku.“ V té dob¢ za pul
roku zhubla 10 kg. Dle svych slov si ani nechtéla nechat pomoct. ,,Jd jsem si nechtéla
nechat poradit ani pomoct, byla jsem mlada, prosté, myslela jsem si, Ze ovladnu svet
aze dokdzu vSechno sama.“ CoZ se ji nakonec povedlo, nejspiSe diky pllro¢nimu
neplacenému volnu, kdy dale studovala vysokou Skolu. Do prace se vratila az kdyz

odesel ten, co Nad'u Sikanoval.

David chodil do bézné matetské Skoly, kde m¢l asistenta pedagoga. Také si
Nad’a naptl platila osobniho asistenta, druhou polovinu platil kraj. ,,To byla hodna

pani, uzasnd pani.

Po névratu do prace, kdy si Nad’a pfesné¢ nevzpomina, kolik Davidovi bylo
(nejspiSe nékdy mezi 3-5 lety Davida), ji nové vedeni umoznilo chodit do prace, kdyz
méla hlidani na Davida. Dle jejich slov to pro ni bylo dilezité. Po n¢jaké dobé se vedeni
zmeénilo. Znova se potkala s nepochopenim. ,,Opét, ze mam sedet doma, mam se starat
odite.” Také Nadé neumoznovali dokoncit vysokou Skolu, kterou na cas kvuli

psychickym problémim pieruSila. Nad’a potfebovala potvrdit, ze pracuje, ale to ji
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v praci nechtéli potvrdit. ,,Rekli, Ze mi potvrdi téch 14 dni a at si vezmu neplaceny volno
a jdu si delat neplacenou praxi nekam.“ Nakonec, kdyz se ji podafilo je v praci
premluvit, aby ji praxi podepsali, se Nad’a rozhodla odsté¢hovat se z mésta do vétsiho,
skoncit s praci a vénovat se Davidovi. Také 1 vysoka Skola pro ni piestala byt dulezita.
»Rozhodla jsem se prestat se zamérovat na tu kariéru, Ze se prosté zamérim na

Davida.*“ Davidovi bylo asi 6 let.

Po pfestéhovani nastala dal$i ndrocnd situace. David mél dle slov Nadi
., prepubertu, coz neskutecné zlobil. Asi kdybych na to méla ndturu, tak by tenkrat
skoncil i v ustavu.“ V t¢ dobé Nad’a touzila vratit se do prace, kterd byla dle ni jeji
jistota. Nakonec to asi na 2 mésice zkusila, ale protoze je David ¢asto nemocny a Casto
S nim byva v nemocnici, se rozhodla podat vypovéd. Uvédomila si, ze ty 2 mésice pro
ni i pro Davida byly narocny, i proto, Ze na Davida byla sama a vSe musela sama fesit.

Od té doby uvadi, ze je $tastna a je v klidu.

Ke konci rozhovoru zmifiuje, Ze je od doby, co je opustil piitel, s Davidem sama.
Dale zminuje situaci okolo specialni Skoly, kterou David navstévuje. Ve Skole pouzivaji
znakovou ftec, ,,coz je pro Davida bezvadny. " Skola je dle Nadi ,,mala rodinna skola
a ten individudlni pristup je hrozné zndt.* Skolu pro Davida nenasla Nad’a hned, ale aZ

po néjaké dobé, kdy obesla jiné skoly.

4.7.2. Matka Martina, dcera Katerina — 12 let

Katefiné¢ je dnes 12 let. Diagnostikovanou ma détskou mozkovou obrnu,

hlubokou mentalni retardaci, epilepsii a westiv syndrom.
V soucasné dobé chodi do zékladni Skoly speciélni, do 4. tiidy.
Piibéh Martiny

Martina zacala ptib¢h od porodu, pii kterém nastaly komplikace a doslo u dcery
K hypoxii ve 2. stupni. Dceru okamzité pievezli do nemocnice ve veétSim méste
a Martinu dle jejich slov ,,frdpili v nemocnici, ve které rodila. AZ jeji gynekolozka ji
zatidila pfevoz za dcerou. Poté se dozvédéla od fakultni doktorky, specialistky na

pohyblivost, ze to s Katetfinou bude Spatné.

Ve 2 mésicich Katefiny se u ni projevila epilepsie, kterou zacali hned fesit na

neurologii. Pani doktorku na neurologii hodnoti Martina pozitivné. ,,7a byla takova
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sdilnéjsi, nerekla vam hned, Ze je to na ustav, at to date radeji pry¢ a udélate si novy,

coz se taky stava. “

O Katetfiné¢ Martina hovoii jako o v podstaté¢ zdravé holcicce, protoze byla
zdravéa a donoSena. Postizeni, které Katefina ma, ma diky piiduseni pii porodu. ,,I ta

3

epilepsie je v podstaté jakoby po urazu, po té hypoxii.

Nejveétsi oporu méla dle jejich slov v manzelovi. Také ji pomohla jeji matka,
ktera ji dala penize na auto, ,,abychom si nemuseli pujcovat a mohli jsme jezdit po téch
doktorech. Také diky své mamce méla moznost si obCas vydélat néjaké penize na
brigad¢, kde nasla i odpocinek. Negativné hodnoti doktory, ktefi to dle ni neumi. Lépe
hodnoti mladsi doktory, ktefi jsou dle ni komunikativnéjsi. ,,Ono se to postupné jakoby
meéni, zacinaji byt komunikativnéjsi, hlavné ted’ ty mladsi doktori, protoze bych rekla, Ze
uz je to i uci.

Jako dalsi pomoc bere skupinu maminek s postizenymi, ke které se dostali az po
narozeni Katefiny mladsi sestry Sabiny, kdy Katefin¢ bylo asi 3-4 roky. ,,No a tam

‘

V podstaté v té komunité, tak tam uz potom clovéek najde pomoc.

Martinu nejvice mrzi, Ze je izolovana od okolniho svéta. ,, Koukaji na vas vsichni
viastné skrz prsty, jako na prizivniky.“ Jako zlomové body hovoifi o nastupu do
matetské Skoly, do zakladni $koly a také pocita s koncem zakladni $koly, jako se

zlomovym bodem.

Nastup Katetfiny do mateiské Skoly byl pro Martinu slozity, protoze se bala
Katefinu svétit cizim lidem. ,,Jako, co tam s ni budou délat? A jak to bude jako
zvladat? “ Katefina Martinu dle jejich slov piekvapila. I pfes to, ze Katefina nemluvi,
tak si pozornost dokaze riznymi zvuky pfivolat. Katefiné¢ se v matetské Skoly libilo,
protoZe s ni malovali, chodila na muzikoterapii, kterou Martina pro ni hodnoti velmi
pozitivné, i pies to, ze dle ni ma specifickou muziku. ,, Spoustu let jsme travili
poslouchanim slagru, coz teda bylo prosté pro okoli sileny. Ted koukd na Comeback
a zensky v praci, aby meli prosté cas i na ty ostatni déti, tak ji prosté pousti Comeback. *
O matetské Skole se Martina hodné rozmluvila, dle ni jsou tam hezké chvile. Jako
piiklad uvedla ptichod do Skoly, ,,tam prijdete, vrhnou se na vas 3 déti, vy na né
koukate, co jako chtéji, obcas tam na vas Stekne pejsek, zZe si chce s vami hrat, vy

‘

nechcete, tak si na vas zavrci.
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Martina neméla problém ani se shanénim penéz na véc, kterou Katefina
potiebovala. Kdyz zjistila, ze je néco tfeba, tak to zvladla sehnat. Jako posledni véc

zminila koc¢arek, na ktery zacala penize shanét v listopadu a uz v inoru mohla kupovat.

Do budoucna Martina pfemysli 1 do doby, kdy uz se nebude moci o Katefinu
starat, proto si vyiidila v jednom zafizeni jiz pted 5 lety misto, ,,protoze se ceka uz
opravdu dlouho v poradniku, takze je dobré to podat véas. Také do budoucna uvidi,

jestli nenastanou problémy s plicemi, praduskami, ,, protoze u téch lezicich deéti je to to

vvvrog¢

Dale také zminuje 2 hospitalizace v nemocnici, které byly diky dehydrataci

Katefiny, protoZe nechtéla jist.

Martina se se situaci naucila zit, pouze nema prostor feSit své zdravotni

problémy.

Ke konci rozhovoru si Martina vzpomnéla na difivéj$i problémy s davivym
reflexem, ktery méla Katetina citlivy. ,,Veétsi kousek a uz ji to nakoplo.” V soucasné
dob¢ je ,,prosté v pohode. Také Martin¢ nabizeli sondu do zaludku, ale tu odmita.
A dokud ma krev v poradku, tak ji nebudu deélat néjaky takovy pro mé invazivni
zakroky do tela.” Katefinu krmi lahvickou s namixovanou stravou, ale krmit muze
i 1zi¢kou, ,, kdyz nechce jist a nemd chut jist, tak tou IZickou to do ni nacpete, protoze ji

to donuti polknout. *

4.7.3. Matka Lenka, syn Marek — 10 let

Marek ma diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu — diparézu a o¢ni vadu,

intelektove je Marek v normé&. V soucasné dobé chodi do 3. tfidy bézné zakladni Skoly.
Pi#ibéh Lenky

Lenka zacina ptibéh porodem, ktery nastal ve 26. tydnu té¢hotenstvi. Marek se
narodil jako druhy z dvojcat, kdy bratr po 8 dnech zemfel. Kdyz se Marek narodil, tak
nedychal, museli ho oZivovat, apgar skore Lenka uvadi, Ze zacinalo na stupni 2. Prvni
tyden Lenka citi jako opravdu kriticky, kdy vSe bylo $patné. Lékati Markovi nedavali
Sance na pieziti. ,,Doktori mu viceméné nedavali ani néjaky Sance na Zivot, Ze viibec
bude zit, to bylo nejdriv, Ze neprezije porod, pak umre do 24 h, pak do 48 h, no prosté to

furt natahovali. A potom vlastné hlavné prisli na to, ze mél tézky krvaceni do mozku,
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toho nejvyssiho stupné, tu 4. Marek mél také hodn¢ komplikaci, dle Lenky vSechny,

které predcasné narozené déti maji.

Po 2,5 mésicich Lenku s Markem pustili z nemocnice domt.. Markovi nebyla
détska mozkova obrna diagnostikovana hned, ale nejdiive Lence fekli, ze bude lezak
a at’ s tim pocitaji. Lenka doslovné zminila slova pani doktorky: ,,Pocitejte s tim, Ze se
detsky mozkovy obrné nevyhnete.“ To Lenka zhodnotila jako ,,fafku, “ i proto, ze to dle
Lenky ftekla zvlastn¢é. Diagnézu détské mozkové obrny Marek dostal az v jeho 19
mesicich, kdy Lenka nevi, na co doktoti vyckavali. ,,Kdyz to vezmu jako zpétne, tak bylo

3

jasny, nerikam uplné od malinka, ale o hodné driv urcité.

Jiz ve 14 dnech Marka, zacali cvicit vojtovu metodu, se kterou skoncili asi ve

2 letech. Ve 12 mésicich Marka zacali ptidavat cvi¢eni na mici, koncept Bobath a dalsi.

Marka integrovali do bézné matetské Skoly. Pii vybéru matetské Skoly nastaly
problémy, protoze Marka nechtéli ptijmout. ,,Ddvali od nej ruce pryc.* Nakonec asi
v 5 letech nastoupil do bariérové bézné mateiské Skoly, kde mél také asistentku
pedagoga. Hledani matefské Skoly hodnoti Lenka jako negativum, protoze se setkala
S odmitnutim jejich syna. .,V jedné Skolce ta pani reditelka rekla, ze kdybychom méli
chodiciho downika, tak klidné, ale dite na vozicku byl hrozny problem.* V dalsi
matefské Skole se také setkala s odmitnutim, ale po Lenky naléhanim, pani feditelka
Marka ptijala. ,,Pani reditelku jsem pak jako by ukecala a pak byla cela nadsena, jak to
funguje, jak je to perfektni.“ Dle slov Lenky poté pochopili, ,,Ze to neni tak hrozny, Ze se
to vidycky da néjak upiisobit.“ Uvedla, Ze je rada, Ze je aspoil trochu ,,popostouchla. *
Lenka si mysli, Ze kdyz dité je k tomu, aby chodil do béZné mateiské Skoly, tak v tom
nevidi problém, ale urcit¢ by do bézné matefské Skoly nedala dité, které opravdu
nevnima a je lezici. Také zminila problémy s asistentkou pedagoga, kdy nevédéli, jestli

ji Marek dostane, ale nakonec se jim to podafilo.

Do zakladni Skoly nastoupil Marek v 6 letech. Znova chodi do béZzné bariérové
zékladni Skoly, kde dle slov Lenky funguje v pohodé€. V souvislosti se zédkladni Skolou
Lenka zmifuje specialné pedagogické centrum, které ma Marek 2. V jednom je kvili
détské mozkové obrné a ve druhém je kvili zrakové vadg€. Specidlné pedagogické
centrum hodnoti Lenka pozitivng. .,/ treba hlavné to zrakovy hned od 1. tridy, viastné

nabehli hned v tom zari a prosté poradili, kde sedet, aby dobre vidél, néjaké pomiicky
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nam poradili, aby prosté to fungovalo tak jak ma.* Také ocenuje, pomoc kdykoli, kdyz
potiebuji.

Oporu nasla Lenka v manzelovi, ktery si Marka vezme sdm na dovolenou,
naptiklad pod stan. Také zminuje své rodice, ktefi nemaji problém Marka pohlidat

a také s nim odjet na tyden na dovolenou.

V asi 2,5 letech Marka oslovili ranou péci, od které Lenka ¢ekala néco vic. Sice
dostali brozurku, aby se zorientovali v pfispévcich na péci a v pomiickach, ale jinak ji

ptislo, ze spiSe informace piedava ona jim nez naopak.

V soucasné dobé se v souvislosti se zrakovou vadou setkali s obtizemi ve Skole,
kdy Marek potiebuje zvétSovat texty. O¢ni vadu Lenka pfisuzuje pfedéasnému narozeni

‘

Marka, kdy mu ,,proste néjak nedorostla sitnice nebo prorostla néjak Spatné. *

Jako negativa vnima hadky s doktory v nemocnicich. ,,T7eba v jedné nemocnici
nam doktorka rekla: , Roziezat od pasu dolu.” Tak jsme se tam jako fakt osklivé
pohadaly. A kdyz jsme jeli za jinym ortopedem, tak ten kroutil hlavou, na tim, Ze jako:
,,Co v té nemocnici chtéli rezat, kdyz je to zbytecny.“ Hadky Lenka spi§ pfisuzuje své
povaze. Jind negativa Lenku nenapadala, okoli hodnoti pozitivng. ,,Spis mdame ty dobry

lidi kolem sebe, bych rekla.

Lenka se s postizenim Marka smifovala asi rok. Dle ni se s postizenim neda
nikdy Uplné smifit, spi§ se s tim ¢loveék nauci Zit. ,,Takovy to smifeni neprijde nikdy,
prosté uz to neni takova jako: Pro¢ my? Proc on?“ Marka se snazi zapojit jako bézné
déti. ,,Samozrejmé to fyzické omezeni nezvladne vsechno. Marek s rodic¢i jezdi na lodi,
jezdi na tiikolce atd. Také ma Marek o 4 roky starSiho bratra, ktery ho tdhne dopiedu
adle Lenky v ném vidi vzor. ,,Videl, co bracha, tak to ja musim dokdzat taky. Myslim,

Ze tohle funguje dobre.

4.7.4. Opatrovnice Jana, vnuk Lukas — 9 let

LukaSovi je v soucasné dobé 9 let. Diagnostikovanou ma détskou mozkovou

obrnu, o dalSich postizeni jsem se nedozvédéla.
V soucasné dobé Lukas navstévuje zakladni Skolu specidlni, 2. roénik.
Piibéh Jany
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Jana zacala rozhovor samotnym sezndmenim s biologickou matkou Lukase, se
kterou ji seznamil jeji syn, otec LukasSe. Dle jejich slov matku LukaSe neuznava.
wZbavila jsem ji pravomoci, takZe ta uz se k malému nepriblizi.* Pravomoci zbavila

i svého syna, otce Lukase.

Lukas se narodil asi ptl roku po seznameni ve 27.-28. tydnu s krvacenim do
mozku a pii porodu mu také zlomili kli¢ni kost. ,,Viceméné se narodil jako mrtvé dité,
3x ho krisili.” Také nemél dovyvinuté plice a doktoifi mu nedavali Sance na preziti,
I pfes vSechny obtize ho letecky pfevezli na traumatologii. V nemocnici ,,bojoval*
0 zivot 4 mésice. Zivot si dle Jany ,,vybojoval . Poté byl 3 mésice u rodi¢, kdy k nim

2x do tydne jezdila sestra, doktorka. ,,Vsechno bylo v poradku.

Jeji syn si v té dobé hledal praci. Rodic¢e s LukaSem bydleli u druhé babicky, ale
ta je z domu vyhazovala. Proto se rozhodli pfest€éhovat k Jany netefi. Po asi 2-3 dnech
mél Lukas horecky, proto se jeho otec rozhodl odjet snim na pohotovost. Na
pohotovosti se 1ékafi nezddla LukaSova ruka, proto udé¢lal rentgen. Zjistil zlomeninu
levé stehenni kosti, levé kosti predloktni, levou pazni kost, zlomenou kli¢ni kost, 4 leva

zebra a také krvaceni do mozku. ,,TakZe mu nékdo ublizil. “

Lukase znova prevezli na traumatologii a po roce ve vazbé otce Lukase odsoudili
na 10 let ve v€zeni. Diky dobrému chovani otce pustili po 7,5 letech. Jana si domluvila
se socidlnim ufadem, ze po propusténi mize u ni syn mésic bydlet, s tim, ze zabrani,
aby byl s LukaSem i jen na minutku sam. V té dobé jiz méla Lukase ve své pééi. Jana je
pfesvédcend, Ze otec LukaSovi neublizil, myslim si, ze mu ublizila babicka
a prababicka, ,.které se podepsaly na Lukasovi, protoze tu jeho matku udajnou koupali
ve varici vodeé a lili do ni néjakou skoricovou vodu, aby potratila.“ Tyto informace se

dozvédéla od syna az po propusténi z vézeni.

Po 14 dnech, kdy u Jany syn bydlel ji sdé¢lil, Ze ,,nemd psychicky na to, aby se

0 Lukase staral. Takze se ho zrekl.

V 7 mésicich byl Lukéas umistén do kojeneckého tustavu, kdy Janu kontaktoval

socialni Ufad s tim, ze se ho vSichni ziekli. ,,Vsichni do té doby, kromé syna, ale toho

I3

zavreli.” Jana o situaci vnuka nevédéla. ,,Ze mdm vnuka, ano to vim. Ze si vybojoval

Zivot to vim také. Ale myslela jsem si, Ze je u rodicu, nevim, ze jim ho vzali.“ Uvadi, ze

‘

Vv té¢ dobé nebyla se synem v kontaktu. ,,Nechoval se normdalné. ‘
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Vnuka zacala Jana v kojeneckém tUstavu navstévovat, kdy musel byt krmeny
sondou a byl na kysliku. Kdyz Lukase ve 2 letech prevadéli na tekutou stravu a na
kysliku byl pouze na noc, tak si do bytu potidila vSe potfebné a zacala si Lukase brat

Fw e

ho na vikendy a pies tyden byl v kojeneckém ustavu.

Pted dovrSenim 3 let Lukase Jana zjistila, Ze by poté nezistaval v kojeneckém
ustavu, ale byl by umistén do jiného tstavu. Proto se rozhodla si Lukése vzit. Vyridila si
vSe potfebné a mohla si Lukase vzit do své péce. ,,TakZe jsem Sla na socialku a ptala
jsem se na podminky, za jakych bych ho mohla dostat. Jelikoz jsem za nim vlastné
2 roky dojizdéla, ze jo, tak jsem byla jediny adept, kterému by ho dali. A u soudu jsem
obstala opravdu ja.* Jana zminuje, ze o LukaSe zadala i ptitelkyné mladsiho syna, ,,ale

«

tam potom soudce rozhodl, Ze jim ho neda.*

Lukas chodil 2 roky do matetské Skoly specialni. Poté Sel do specidlni zakladni
Skoly, kam nejdiive dochazel 5 dni v tydnu, na 4 hodiny denné, ale to Jana zhodnotila,

Ze mu to neprospiva. V soucasnosti je ve 2. ro¢niku.

Lukas zvladne sedét, stoupne si, ale nechodi. Je na plinkdch a potiebuje Castéji
krmit, nejlépe po 2 hodinach. Dle Jany je hyperaktivni, stale se houpe, nemluvi, pouze
vydava ,pazvuky“. ,Spousté lidem to vadi, ale ja vim, Ze to knému patri.* Jana
u Lukase neoc¢ekava velké zlepseni, nepocita s tim, ze bude sobéstacny a svépravny. Ale
1 pfes to se snazi LukaSe dale rozvijet. Zminuje, Ze LukaSe naucila, aby zatleskal, ,,0n
tleska ne klasicky dlanémi proti sobé, ale pres sebe, “ také poda ruku, ukaze, kde ma usi,
nos a také kdyz LukaSovi fekne, aby ji objal, tak ji opravdu obejme. Lukase ptevedla na
klasickou stravu, ,,diky nému jsem presia na domdci kuchyni.” Dle Jany Luka$ sni

vSechno a neni vybiravy.

Jana nasla oporu pouze u kamaradek, které mize kdykoli pozadat o pomoc, kdyz
pottebuje. Jako dalS§i pomoc zminuje Skoly, které poméhaji se sbiranim vicek, které
sbiraji od 4 let Lukase, ale s vicky uvedla, Ze v bieznu skon¢ili. Dalsi Skola pro né
usporadala mikuldsskou besidku a tim vybrali néjaké penize, které jim nasledné ptedali.
Dala zminuje soukromého investora, ke kterému se dostala skrz matefskou Skolu.
Investorka Jané zaplatila 14denni pobyt v ldznich Adeli v PieStanech, kde méli

zaplacené kompletni sluzby. Lukas chodil dohromady na 63 procedur za 12 dni. Tyto
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lazné Jana hodnoti jako velmi prospésné pro Lukase. Jana zde nabrala i1 dalsi zkuSenosti,
naucila se Lukase masirovat, také i v obliceji, ,,protoze mu pravym koutkem pusy utika
jidlo, nedovira uplné pusinku, hodné slinta.* Fyzioterapeuté ukazali Jan¢ cviky, které
sama zvladne a dodnes je s LukaSem cvi¢i. Na lazn¢ Adeli v soucasné dobé sbira

penize.

Ke konci rozhovoru Jana jest€¢ zminuje nepiijemnou situaci v domé, ve kterém
bydli, kdy ji jeden najemnik vynadal, Ze dava pytle s vackami do kocarkarny, o které
pan dle Jany do té¢ doby nevédél. Pan Janu upozornoval na nebezpeci pozaru. ,,4 ja mu
rikala, at vrati vysvédceni ze zakladky, at' vam nékdo dodatecne vysvétli, Ze plasty
nejsou samo vznetlivy material. “ Hovor ukoncila s tim, Ze se najdu i nepiijemny lidi

S nepfijemnymi poznamkami, ale ze pro ni vysvétlovani by byla jen ztrata ¢asu.

4.7.5. Matka Aneta, syn Antonin — 11 |et

Antoninovi (dale jako Tonda) je 11 let. Diagnostikovanou mé détskou mozkovou

obrnu — diparézu, o¢ni vadu momentaln¢ fesi.
V soucasné dobé chodi do bézné zékladni Skoly, do 4. tfidy.
Piibéh Anety

Aneta zacala ptibéh samotnym porodem, ktery probehl ve 33. tydnu té¢hotenstvi,
kdy Aneta ¢ekala kluky — dvojcata. Tonda byl z obou klukii narozeny jako 1. Protoze
oba kluci byli narozeni ptedéasné, umistili je do inkubatoru. V nemocnici nakonec byli
meésic a pul, aby oba kluci nabrali hmotnost aspoii na 2 000 g. Aneta odchazela
Z nemocnice s tim, Ze je v§e v pofadku a oba jsou zdravi. Postupem Casu si Aneta zacala
v§imat rozdili mezi sourozenci. Druhy z dvojcat, Tomas, uz se pretacel, past konicky
a Tonda ne. Doktofi je stale uklidiovali, ze Tonda vSe doZene a at’ si ned¢laji starosti.
V 8 mésicich méli podezieni na o€ni vadu, ktera se ale v t€ dob¢ neprokézala. Diagn6zu
détské mozkové obrny dostali az v 1 roce Tondy, kdy se jiz na neurologii doktoriim

nezdalo, ze Tonda jen leze.

Ihned zacali cvicit vojtovu metodu, pii které se zlepSoval. Postupné ptidavali
Bobath koncept a dalsi rehabilitaci. Také jezdi pravidelné do lazni, kde se dle Anety
naucil 1 chodit. Aneta jest¢ uvadi operaci, pii které Tondovi prodlouZili §lachy, aby

mohl chodit 1épe. V soucasné dobé chodi prevazné s podporou berli.
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Do mateiské skoly chodil Tonda spolu s brachou TomaSem. A protoze nechtéli
Kluky rozdglit. Do MS oba chodili od 4 let, kdy dle Anety neméli problémy MS sehnat.
.Bez vétsich obtizi oba kluky vzali. Ve Skolce byli moc hodni, ochotni. N MS mél

Tonda také asistentku pedagoga.

Do zakladni S$koly nastoupili oba kluci také soucasné v 6 letech. ,,Tonda je
intelektove v norme, takze tam nebyl problém a ditvod, aby mél odklad.* U vybirani
Skoly se setkala Aneta i s odmitnutim, ,,7ondu se asi bali vzit.“ K Tondovi také chtéli
asistentku pedagoga, o kterou ,,bojovali“ a nakonec ji také dostali, ,,ale nebylo to

jednoduché.

Aneta také zmifiuje ranou péci, se kterou byla spokojend. Dobie hodnoti pomoc
S ptispévky, radu ohledné pomicek a také, ze si mohla popovidat. Déle zmifuje
specialné pedagogické centrum, které také hodnoti kladné. Hlavné pomoc pfi vybéru

pomticek.

Tonda se sam oblece, pouze s ponozkami a kalhotami potiebuje pomoct, ,,hlavne
pri navilékani, kdy se musi stale néceho drzet. “ Také nosi specialni boty. Aneta Tondu
hodnoti jako obycejné dité, az na problémy s pohybem a chizi. S Tondou radi chodi na
vylety do ptirody, kdy se snazi, aby také chodil. Tonda jezdi na tfikolce, také rad plave,

proto se snazi co nejvice chodit do bazénu, ktery pres 1éto maji také na své zahradé.

Aneta také zminuje Sikanu, kterou si Tonda prozil na zdkladni Skole, kdy se mu
2 kluci posmivali a brali mu véci. ,,No, viastné i Tomds se kvili tomu s nimi popral, tak

mél par modrin a monokl. “ Sikanu ve Skole vyiesili ,,a uz je klid i od sikany.

Aneta jako nejhorsi zmifiuje prvni roky, kdy tusili, Ze je néco v nepofadku a po
stanoveni diagnézy pfiiSla nejveétsi rana. ,,To se samozrejmé zhroutil svét. “ Vzpomina na
nejvetsi pomoc od rodicl, i rodi¢l partnera, o které se mohli opfit. Ale také vnima
I jejich stranku. ,,Ale myslim, zZe i pro né to nebylo jednoduché.” Také jako pomoc
Vv téchto chvilich oceniuje ranou péci, kdy se mohli vypovidat, povzbudili je a také jim
poradili. V soucasné dobé mysli, Ze se se situaci vyrovnala a bere to tak, jak to je. ,,Teda
doted’ stale nechdapeme, Ze si niceho nevsimli driv.” Pro Anetu je hlavni, ze se

S postizenim da néco délat.
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4.8. Vyhodnoceni ziskanych pribéhu

V minulé kapitoly byly prezentovany jednotlivé ptibchy, které v této kapitole

poslouzi ke ztvarnéni podobnostem a rozdilnostem, které se v ptibézich objevuji.

Vyznamné udalost, ktera vSechny ptibéhy spojuje je samotné narozeni ditéte
a nasledna diagnoza détské mozkové obrny, ptipadné dalSiho postizeni. Tato udalost
je pro rodi¢e pravdépodobné nejkrizovejsi situaci a s celou situaci se v razné délce

vyrovnavaji.

Matka Davida (11 let) hodnoti jako kritickd obdobi 2 situace. Tou prvni je
samotna hospitalizace v nemocnici bezprostfedné po narozeni Davida, kdy v nemocnici
zustavali do 6 mésict Davida. Jako druhou situaci zmifnuje samotny navrat z nemocnice
domd, které pro Nad’u nebylo jednoduché. ,,Nez jsme se zabéhli doma, nez jsme zjistili

¢

vitbec, co to obndsi.

Matka Katetiny (12 let) pfimo neuvedla kriticka obdobi. Zminila pouze situaci
bezprostfedné po porodu, kdy dceru okamzité prevezli do jiné nemocnice a Martinu dal

nechavali v nemocnici, ve které rodila.

Matka Marka (10 let) uvedla jako nejkriti¢téjsi 1. tyden po Markovo narozeni,
kdy vnimala, Ze je vSe Spatné. ,,Doktori mu viceméné nedavali ani néjaky Sance na
Zivot, Ze vitbec bude Zit, to bylo nejdiiv, Ze neprezije porod, pak umie do 24 h, pak do 48
h, no proste to furt natahovali. A potom viastné hlavné prisli na to, ze mél tezky

krvaceni do mozku, toho nejvyssiho stupné, tu 4. “

Opatrovnice LukaSe (9 let) nezminuje zadna kritickd obdobi. Z jejiho pitib¢hu
hodnotim jako slozitou situaci umisténi LukaSe do kojeneckého tstavu, kdy do té doby
neméla o LukéaSovi informace. Pro Janu dle mého nazoru to byla necekana situace. ,Ze
madm vnuka, ano to vim. Ze si vybojoval Zivot to vim také. Ale myslela jsem si, Ze je

“«

U rodicii, nevim, zZe jim ho vzali.

Matka Tondy (11 let) hodnoti jako kriticky prvni rok, kdy nejdiive tusili, Ze je
s Tondou néco v nepotfadku a poté samotné stanoveni diagnozy, kdy své predtuchy méli

potvrzené. ,,To se samozirejmé zhroutil svet. *

Délku smifovani se s postizenim uvedla matka Tondy a také matka Marka, které

se se situaci shodné smifovali pfiblizné rok. Matka Davida a matka Katefiny délku
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smifovani nezminily. Opatrovnice Lukése kritickd a slozitad obdobi nezmituje, ani jestli

se s celou situaci musela néjakym zpisobem vyrovnavat.

Dalsi vyznamnou udélosti v zivotech rodi¢li, kterou vSichni bez rozdilu
zminovali, je nastup do materské nebo zikladni Skoly. Kdy je to dalsi zivotni etapa

jejich ditéte a rodice ji velmi emotivné prozivaji.

Matka Davida (11 let) v pfibéhu zminuje matefskou i zakladni Skolu spise
okrajové, o vstupu do obou skol se nerozpovidala. Pouze v souvislosti se zakladni
Skolou zminuje dlouhé hledani skoly, ktera by byla pro Davida vhodna vzhledem k jeho
postizenim. Pro Nad’u se mi jevilo jako dulezity znak v zakladni $kole znakovy jazyk,
ktery vyuzivaji pti praci. ,,Ve Skole pouzivaji znakovou rec, coz je pro Davida

bezvadny.

Matka Katetiny (12 let) nejvice ve svém piibéhu mluvila o matetské Skole, ze
které, si myslim, byla nadSend. Zminila reakci déti, kdyz do Skoly pfisla, ktera dle mého
ji potésila. O mateiské Skole mluvila velmi kladné. O zékladni Skole se v ptfibehu
nezminovala v Zadné souvislosti. Jedind souvislost se zakladni Skolou se mi jevi pfi
zmince o muzikoterapii, kdy dle Martiny Katefin€¢ pousti Comeback. ,, Spoustu let jsme
travili poslouchanim slagru, coz teda bylo prosté pro okoli sileny. Ted koukd na
Comeback a zensky v praci, aby méli prosté cas i na ty ostatni déti, tak ji prosté pousti

Comeback.

Matka Marka (10 let) vice zmifluje matefskou Skolu. Setkala se s problémy
s pfijetim Marka do b&Zné matetské Skoly, kdy pani feditelky musela pfemlouvat.
Zakladni Skola pro Lenku jiz takovy problém nebyl. Zminuje jako nelehkou situaci

snahy o ziskani asistenta pedagoga, kterou s uspéchem zvladla.

Opatrovnice Lukase (9 let) matetfskou ani zdkladni Skolu zminila spise okrajové.
Lukas 2 roky dochazel do specidlni a mateiské Skoly. A ted’ dochazi do 2. ro¢niku
zakladni Skoly speciélni, kam nejdfive dochazel 5 dni v tydnu, ale to Jana nezhodnotila

jako prospésné, jak Casto v soucasné dob€ do Skoly jsem se nedozvédéla.

Matka Tondy (11 let) chtéla Tondu i jeho bratra Tomase dat do stejné mateiské
I zakladni Skoly. V matetské Skole se nesetkala s problémem, az u hledani zakladni

Skoly je nejdiive nechtéli vzit, ale nakonec je do jedné bézné zakladni Skoly vzali.

40



Dalsim dulezitym faktorem v piibézich je pro rodi¢e pomoc druhé osoby.
Nejcastéji se jedna o ptibuzné, v nékterych piipadech také i pomoc z okoli nebo od

cizich osob.

Matka Davida (11 let) méla oporu ve své matce, ktera Davida hlidala, kdyz

Nad’a musela do préace.

Matka Katetiny (12 let) nasla oporu v manzelovi a také ve své matce, ktera

pomohla ze zacatku finan¢n¢€ na pofizeni auta.

Matka Marka (10 let) méla také oporu v manzelovi a také u svych i manzelovych
rodi¢li. Manzel a také rodice z obou stran nemaji problém Marka pohlidat nebo s nim

odjet na dovolenou.

Opatrovnice Lukase (9 let) nasla oporu ve svych kamaradkach a znamych, na
které se muze kdykoli obratit s prosbou o pomoc. Déle zminovala pani investorku, ktera
ji umoznila névstévu lazni Adeli v PieStanech. Dale zminiovala rizné sbirky, které

potadaly Skoly v jejim okoli.

Matka Tondy (11 let) pfimo nezmifniuje podporu manzela nebo blizké rodiny.

Pozitivné hodnoti ranou péci, kde nasla podporu, pomoc a mohla se také vypovidat.

Dal$i vyznamné udalosti byli velice individudlni. Mezi né muizeme zafadit

naptiklad nastup do prace.

Nastup do prace zminuje Nad’a, ktera se do prace vratila brzy po névratu
z nemocnice domi. V praci se setkala s nepochopenim s jeji situaci a také se Sikanou, se
kterou se dokonce setkala 2x. Nad’a po poslednim pokusu o navrat do prace, kterou
vnimala jako svoji jistotu, zjistila, Ze pro ni i pro jejiho syna bude tlevou, kdyZ zistane

doma.

Martina zminuje praci v podobé obcasné brigady, do které mohla chodit diky

hlidani Katefiny jeji matkou.

Opatrovnice LukaSe zminuje praci pouze v dobé umisténi LukaSe v kojeneckém

ustavu. V soucasné dobé je v diichodu.
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Dalsi respondentky préaci nezminuji.

Celkovy dojem pfi porovnani vSech ptibéhti, pokud jde o soucasné vnimani
postizeni jejich déti, se mi jevi jako pozitivni. U vSech ptib¢hti jsem shledala smifeni,
kdy se ne¢které matky dle svych slov s postizenim jejich ditéte naucili zit, 1 pfes to, ze
k fazi smifeni kazda z matek dosahla za jinou dobu. Martina na mé pusobila
optimistickym dojmem, pii rozhovoru se vice zaméfila na pozitivni véci neZ na
negativni. Nad’a se pii rozhovoru vice drzela negativnich véci a o pozitivnich se
zminovala méné. Jana se mi zdala velice realistickd vzhledem k postizeni jejiho vnuka.
Lenka i Aneta se mi pii rozhovoru zdaly, Ze jsou nad véci a zivot jiz berou takovy, jaky

je.

4.9. Diskuze

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jaké vyznamné udalosti ovlivnily kvalitu
zivota rodi¢l déti s détskou mozkovou obrnou. Lze konstatovat, Zze cil prace byl
naplnén. Interpretaci zivotnich piibéht rodi¢t s détskou mozkovou obrnou bylo
zjisténo, jaké zivotni udalosti ovlivnili jejich zivot a jak sviij zivot s dité¢tem s détskou

mozkovou obrnou interpretuji.

Dotazovano bylo 5 rodin, které maji v péci dite¢ s détskou mozkovou obrnou.
Dotazovany byly pouze matky. Ve tfech pfipadech se matky o dité staraly samy, z toho
byl jeden ptipad opatrovnice. Ve zbylych dvou ptipadech otcové neprojevili zajem se na

vyzkumu podilet.

Vyznamnou udélosti vSech rodin bylo bezesporu samotné narozeni ditéte
S postizenim. A nasledna diagnostika détské mozkové obrny. Jako dal§i vyznamnou
udalosti v Zivotech rodin byl nastup jejich déti do matetské nebo zakladni Skoly, které
vSechny dotazované zminovaly. Dal§im ovliviiujicim faktorem byla pomoc ze strany

blizké osoby nebo také cizi osoby.
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4.10. Zaver

V bakalarské praci jsem si dala za cil zjistit, jaké vyznamné zivotni udalosti
ovlivnily rodice, které se staraji o dit€¢ s détskou mozkovou obrnou. Také m¢ zajimal
celkovy zivotni pfibéh kazdé rodiny a nahlédnout tak do problematiky péce o dité

S postizenim.

V teoretické Casti jsem se vénovala vymezeni pojmu kvality zivota, détské
mozkové obrny a zplsobu vyrovnavani se s postizenim. Definovala jsem détskou
mozkovou obrnu, jeji specifika a dalsi pfidruzena onemocnéni, které Casto détskou
mozkovou obrnu provazeji. Rovnéz jsem se zabyvala otazkou rodin, jeji funkce,
zpusobem, kterym se rodi€e vyrovnavaji s postizenim jejich ditéte a také jsem se
vénovala sourozencim ditéte s postizenim. Dale jsem se zabyvala problematikou
socialni podpory statu, kde jsem vyjmenovala jednotlivé sluzby a davky, na které maji
rodi¢e narok. Také jsem popsala kvalitu zivota a zplisob, jakym se mira kvality zivota

zjistuje.

V praktické casti jsem se zaméfila na zplsob, jakym jsem ziskavala data a také
interpretovala jednotlivé piibchy rodin a jejich vnimani svého Zivota a vyznamnych
udalosti, které jejich Zivot ovlivnily. Udaje jsem ziskavala od rodi¢d jejich vypravénim

svého ptibéhu. Jednotlivé pribehy byly nahravany a néasledné ptepsany.

Vystupem praktické casti jsou wudalosti, které se v pfibézich nejCastéji
objevovaly. NejCastéji jimi bylo samotné narozeni ditéte a naslednd diagnostika
postizeni, také hrala roli pomoc od okoli nebo také nastup ditéte do mateiské nebo

zakladni skoly.

I pfes to, Ze jsem vyzkum poprvé realizovala formou narativni analyzy a tim
padem se mohou v praci vyskytovat nesrovnalosti, jsem rada, Ze jsem méla moZnost
nahlédnout do Zivota rodicl, ktefi se staraji o dit€¢ s détskou mozkovou obrnou.

Ptekvapila mé rozmanitost ptibéhti, za kterou jsem byla soucasné rada.

Z ptib&éhll jsem ziskala dal§i pohled na rodiny s ditétem s détskou mozkovou
obrnou a jejich obtizné zivotni situace. Z tohoto divodu mtzu konstatovat, ze muj ucel

préace byl naplnén.
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Prilohy

Priloha ¢. 1

Pfepisy rozhovor

1. Hovor — pani Nad’a

Bylo mi 20, kdyZ jsem méla Davida. vitbec jsem nevédéla, co ptijde. Nikdo mi
nefekl prosté, ze budu mit postizeny dité. A pak jsme stravili pil roku v nemocnici, no.
A to bylo asi nejhorsi jakoby na celym v§im, v§im, byla ta hospitalizace. A pak jsou tam
ty diagnézy samoziejmé. Ve smes straSn¢ dlouho nefekli viibec co se d¢je, David
nemohl dychat, tady za mnou je mozna vidét, tam je vidét, ze dycha krkem. TakZe oni
pak zjistili, ze prost¢ mé problémy s dychanim, ty problémy nas provazi do dneska,
protoze 8 let dychal krkem. Viceméné ja jsem Se... po pil roce nas pustili z nemocnice,
jé jsem jeste pul roku s Davidem byla, to bylo takovy nejkriti¢téjsi, nez jsme se zab¢hli

doma, nez jsme zjistili viibec, co to obnasi.

A pak jsem se vratila do prace. Tenkrat byl pfitel na rodi¢aku. No, a to
samoziejm¢ nedéld dobie. Protoze prosté¢ postizeny dité, to chce 24 h péci, takze
abychom si od n¢j mohli oddychnout, tak pro nas to znamenalo, Ze jsme si viceméné
doma podavali kliku, bud’to hlidal jeden a ten druhy Sel ven nebo hlidal druhy a ten
prvni el ven. Takze jsme se rozesli, to bylo Davidovi zhruba 2,5 let. A jako jestli na
tom mélo vinu to postiZzeni, Uplné€ to nevim, on pfitel ma rad Zensky, takZe tam si

myslim, Ze to byl jeden z faktort, ale urcité ne ten hlavni.

No a ja jsem dal pracovala, diky bohu moje mamka je zdravotni sestra, takze mi
pomahala s hlidanim, takZe pro mé v Zivoté¢ byla straSné dilezitd moje mama.
A pomdhala mi s hliddnim, pak jsem méla dal$i zdravotni sestru, kterda ke mné
dochézela, kdyz jsem potiebovala na denni a moje mamka byla v praci. TakZe jsem si
platila jako chiivu, protoze pritel, tim Zze jsme se rozesli, tak mi kluka nechal a Zije si

24

dobu...

Ja jsem teda zacala studovat jesté vysokou Skolu do toho, protoze kdyz jsem
nem¢la Davida, tak si ho bral pravé byvaly pfitel, tak jsem méla straSné moc volného
Casu a potiebovala jsem ho zaplnit, takZe jsem zacCala studovat vysokou Skolu.
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A nejhorsi vlastné z cely té udalosti pro mé bylo, kdyz mé zacal Sikanovat vedouci. Ja
jsem délala u policie. A jim se nelibilo, ze jsem matka samozivitelka, ze chodim do
prace. Prosté chlapy néjakym zplisobem si snazili honit ega prosté¢ na nejslabsim ¢lanku.
A to byla asi nejhor$i moment, béhem ptl roku jsem zhubla 10 kg, néjakym
zpusobem... No, bylo to hodné naro¢ny, prosté hadali jsme se hodné s pritelem. A vice
mén¢ tenkrat mi nepomohl asi viibec nikdo. To asi neslo. Ja jsem si nechtéla nechat
poradit ani pomoct, byla jsem mlada, prosté, myslela jsem si, Ze ovladnu svét a ze

dokazu vSechno sama.

No, nicméné¢, dokéazala jsem to sama, vylizala jsem se z toho. Byla jsem ptl roku
doma, na neplacenym volnu, aby mi dali vSichni pokoj. V klidu jsem si dél studovala
a pak jsem se zpatky vratila az kdyz ten doty¢ny, co m¢ Sikanoval odesel. Coz trvalo
zhruba od téch pul roku, tak jsem se zpatky vratila do prace. Davidovi byly asi 3 roky,
skoro 4, no, mozné uz 5 let, ja fakt tyhle udalosti moc nevim. A vzali ho do normalni
Skolky. Tenkrat mu sehnali asistenta pedagoga, aby mohl teda byt s normalnima détma

ve Skolce.

Bydleli jsme na malym mésté, takze to bylo super. A ja jsem si napul platila
osobniho asistenta z vlastnich penéz a naptl ho platil kraj. To byla hodné pani, izasna
pani. Tak ta m¢ hodné jako... Bych ftekla, Ze feditelka té Skolky, tak mé neskutecné
pomohla a navrat vlastn€ do té prace, protoze tenkrat mi jako by to vedeni umoznilo, Ze
uz budu chodit jenom na ranni, jenom kdyz mam hlidani na toho Davida, tak budu
chodit vlastné do té prace. Coz bylo taky stra$né tenkrat jesté dulezity. No, nic méné se
zménilo vedeni po chvili, pfisli tam novy ,,kokoti“ prosté, a zacalo to na novo. Op¢t, Ze
mam sedét doma, mam se starat o dit¢ a ja jsem potiebovala dostudovat tu vysokou,
protoze jsem ji pravé kvili t€ém psychickym problémim, potom musela i prerusit a uz
jsem ji chtéla dod€lat a oni mi to absolutné neumoznili. Sice jsem ji studovala na vlastni
triko, ale ja jsem po nich potiebovala, aby mi potvrdili, prosté, ze opravdu pracuju a oni
tekli, Ze mi potvrdi, téch 14 dni a at’ si vezmu neplaceny volno a jdu si délat neplacenou
praxi nékam. CoZz pro me bylo hodné... vlastng, tenkrat jsem se zatekla, Ze uz mé nikdo
nesrazi v podstaté¢ jakoby na zem, t0, co se stalo pfedtim, tak Ze uz to nikomu

nedovolim.

Takze jsem se rozhodla, Ze se budeme stéhovat do velkyho mésta, ze kon¢im
S praci, a ze se budu vénovat uz jenom Davidovi. A Ze dostuduju vejsku. Nicméné¢, byt
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se mi podafilo n¢jakym zplisobem je premluvit, aby mi tu praxi podepsali, tak mezi tim
jsem se rozhodla, ze uz tu vejSku nedostuduju. Chybél mi pul rok, takze mam
5 semestrl, vlastné mi chybéla napsat bakalaika a dostat kredity za tu praxi. Ale to jsem
nedostudovala, dneska uz je to pas¢, prosté¢ pro mé n¢jakym zplisobem pro mée ta Skola
pfestala pro m¢ byt dilezitd, protoze jsem se rozhodla pfestat se zamétfovat na tu
kariéru, ze se prosté zaméfim na Davida, takze jsme se odstéhovali do X, tady jsem
méla tenkrat jeSté ségru, ktera se za téch 5 let odst€hovala zase jinam. Takze jsem tady
m¢éla aspon tu ségru, jinak jsem byla na Davida Gplné sama. Teda jsem na Davida uplné
sama. Tak to bylo asi takovy jakoby nejzazivnéjsi. Potom, co jsem se odstéhovala do X,
tak se zpatky vratily deprese, byla jsem na vSechno sama, hodn¢ jsem fesila finance,
bylo to narocny. Dodneska teda navs$tévuji psychologa, nikdy jsem prasky
nepotiebovala, to jsem n¢jak ustdla teda. Dodneska navstévuju psychologa, protoze
s Davidem je to opravdu jak na houpacce. Hlavné tenkrat, kdyz jsme se sem
nastéhovali, tak mél jakousi bych fekla prepubertu. Coz neskute¢né zlobil, bylo to dite,
ktery prosté... Asi kdybych na to méla naturu, tak by tenkrat skon¢il i v Gstavu. Bylo to
prosté narocny. A ja jsem si hrozné chtéla praveé vratit zpatky do prace, protoze to byla
V podstaté¢ takova moje jistota ta prace. Piece jenom s Davidem je to, chvili jsme na
ARU, chvili jsme prosté bézn¢ v nemocnici, chvili jsme doma, bézné feSime néco, furt

do kola, takze cely mij zivot se zacal tocit uz jenom kolem nemocnice a nemoci.

No, nicméng, zkusila jsem se vratit do prace, bylo to asi na 2 mésice, kdy hned
vlastng ten 1. mé&sic, tak po 14 dnech David onemocnél tak, Ze jsme skoncili na tyden
v Motole na kapackach, protoze prosté byl totalné vycerpany, musel rano vstavat v 6 h,
chodil spat nebo ptijizdéli jsme domu téméf v 5 h, takZe cely den byl pry¢ a nebyl na to
Skole uplné nejde, takZe jsem to zkusila jesté jeden mésic, nicméné to dopadlo hodné
podobng. Ctrnact dni jsem chodila do prace a 14 pak jsem skon¢ila zase doma
s Davidem, protoze prosté byl vyCerpany i mél horecky, prosté nezvladal to. TakZe jsem
dala zpatky vypovéd’. Nic méné v tu chvili jsem si uvédomila, Ze ty 2 mésice pro mé
byly neskute¢né opét psychicky narocny, protoze jak jsem byla na Davida sama, tak to
bylo vécné teSeni, jestli stihnu vyzvednout Davida ze Skoly, jestli mi ndhodou nékdo
nepomiiZze. Prosté€ bylo to vécné feSeni zase. TakZe od té doby jsem St'astna, Ze se stardm

0 Davida. Jsem v klidu. Hodné jsem si toho béhem téch 2 mésici v sobé srovnala
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Vv hlav¢ a zijeme si dal a asi jako uz se blyska zase na lepsi Casy, no. Takze jako takto ve

zkratce, téch 11 let.

Nevim, co by bylo zajimavého, co bych méla rozvést. Akorat, Ze jsme se zbavili
pied 3 rokama té kanily, kterou dychal krkem, jenze sotva, co jsme se ji zbavili, tak mu
nasli zase na oc¢ich Sedy zékal. Takze v tom to bylo jako narocny, Ze prosté kdyz uz mél
Clovék radost znéceho, tak zase ho srazi néco jinyho jako zpatky. Jako co se
zdravotniho stavu tyce, tak David ma détskou mozkovou obrnu, to je takovy hlavni, ma
epilepsii, Spatn¢ slysi, Spatn¢ vidi, nebo ma oboustrannou sluchovou vadu, na o¢ich ma
ten Sedy zakal, ma Sikmy astigmatismus, takze musime mit bryle. Do 2 let vibec nejedl
pusou, takze byl krmeny pies takovy peg, sondou do Zaludku. K té détské mozkové
obrn¢, on ma jakoby hors$i ma nohy nez ruce, takze nechodi, ale zase mé horsi levou
stranu nez pravou, v podstaté ma kvadruparézu, ale s pifevazujici levostrannou
hemiparézou a diparézou, takze v podstaté mé Uplné vSechno a do toho ma dyskineze,
takZze opravdu jako... Mentalné, dneska je mu 11 let, myslim si, Ze je to takovy
prviacek, neni Gpln¢ jakoby vyfazeny. S tim, ze Spatné slysi a nemluvi, tak samoziejmé
to dorozumivani a pochopeni situaci je pro n¢j naroény. A naro¢ny i pro nas jako pro
okoli. TakZe to bych fekla, Ze je nejvic limitujici nez ta mentélni stranka. Nikdo vam
u takovyho décka nefekne ptesné jako. Nevyviji se standartné, prosté je omezeny ze

vSech stran, jak pohybové, tak sluchové, tak zrakové, prosté tam ten vyvoj...

Jinak zijeme s Davidem sami, uz 9 let teda. Od ty doby, co nas opustil pfitel, tak
zijeme sami. Navstévuje tedy 4. ro¢nik specialni Skoly, a v ty specce bych fekla to byla
taky takova izasné udalost, protoze tam znakujou, cozZ je pro Davida bezvadny. Ja jsem
obesla n€kolik specialnich skol, od Jedlickova tstavu ptes dalsi, tady to je mala rodinna
Skola, maji 40 zaka a ten Individualni pfistup je hrozn¢ znat. Ve tfidé maji zhruba
6 zaku, jsou na to 2 ucitelky. Jenom u Davida teda 3, protoze tam maji jednu autistku
a 3 vozickare. TakZe aby mohli viibec podnikat néjaky vylety, aby se tim détem opravdu

vénovali, tak je tam za potieba jesté néjaky 2 ruce navic.

2. Hovor — pani M

Nastaly komplikace u porodu a tim padem doslo k hypoxii stupenn 2. Hned ji
odvezli do X, m¢ teda jesté trapili chvili v X v nemocnici, nez tam teda pfi§la moje
gynekolozka, kterd mi zafidila pfevoz do X za ni. Tam kdyz jsem mluvila vlastné

s fakultni doktorkou Kolafovou, ktera je vlastn€ specialistka ptes tu pohyblivost, tak uz
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od toho miminka mi fekla, ze to bude Spatny. Takze jsme zacali jezdit k pani Kolafovy
na rehabilitace, to jsme jezdili kazdy tyden 1X, neurolozku jsme meéli. Epilepsie se
rozvinula v podstaté ve 2 mésicich, kdy se to zacalo feSit, samoziejmé vam nikdo moc
neporadi, vSechno si ¢lovek vlastn€ zjistuje sam. Ted’ uz jsou socialni sité, tak ono je to
uz takovy lepsi. No, zacali jsme kompenzovat vlastné epilepsii. Vlastné jak rostla, tak
jsme potiebovali rizny kompenzacni pomicky, obménovat trosku rehabilitace, shanét
penize. Katefina je v podstat¢ zdrava holc¢icka, protoze byla zdravd a donoSena, takze
V podstaté je zdrava, takze nema zadné ptidruzené jakoby postizeni, ma vlastné pouze
to, co vzniklo na zadkladé toho ptiduseni. I ta epilepsie je v podstaté jakoby po urazu, po
ty hypoxii. No a ted’ se uvidi, je lezici, ted’ zatim nic nepotfebujeme, takze se nestaram,
vétSinou si vSechno seZzenu. No a uvidi se, jak to budou snaset plice, prudusky, protoze
jako by s nemoci to bylo spis, ze doslo k dehydrataci télicka, protoze nechtéla jist. My
V podstaté problémy nemame. Ona opravdu je zdrava, donoSena v uvozovkach holc¢icka.
Tenkrat poméhal manzel a asi doktorka v X na neurologii, kdyz ji nastavovali
kompenzaci epilepsie. Ta byla takové sdilng;si, nefekla vdm hned, Ze je to na ustav, at’
to date radé¢ji pry¢ a udélate si novy, coz se taky stava. Takze se snazili co nejrychleji
udélat genetiku, zjistili, ze geneticky je opravdu vSechno v poradku. A opravdu v téch
zacatcich tam to byl opravdu manzel tenkrat. Maminka moje, ktera ndm teda dala na
auto, abychom si nemuseli ptjcovat a mohli jsme jezdit po téch doktorech. No a jinak
tam fakt viilbec tam opravdu ty doktofi to neumi. Ono se to postupné jakoby méni,
zacinaji byt komunikativnéj$i, hlavné ted’kon ty mladSi doktofi, protoZe to bych fekla,
Ze uz je to 1 uéi. Ale jako pomoc byla az kdyz byla Sabina (sestra) na svété, kdyz mohly
byt Katefiné tak 3-4 roky. Tak jsem se pravé dostala jakoby do skupin maminek
S postizenyma, no a tam v podstaté vty komunité, tak tam uZz potom ¢lovek najde

pomoc.

Tfeba u zdravy dcery mi nevadilo, kdyZ nastupovala do Skolky. Kdyz jsem
poprvé sla s Katefinou, abych ji dala do Skolky, tak to bylo takovy dojemny. To je to, co
vas prosté jakoby fakt chytne. Nastup, do 1. tfidy. A co mé nejvice mrzi, Ze jste proste
izolovana jakoby od toho svéta okolo. Koukaji na vas vSichni vlastné skrz prsty, jako na
pfizivniky. J4 mam teda nastésti jako takovou mamku, Ze jsem meéla i moznost byt na
n¢jaké té brigddé obcas, takZze jsem si odesla odpocinout do prace. Tam jsou takovy ty
zlomovy body, to je prosté takovy to: skolka, Skola, pak zase urcité konec ty skoly
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jakoby. Je fakt, Ze s letama na to koukate uz trochu jinak, uz to neni zase tak silny. Ale
je fakt, ze ja jsem se tieba bala ji svétit nékomu jinymu, prosté. Jako, co tam s ni budou
de¢lat? A jak to bude jako zvladat? No, Katefina piekvapila, ona sice nemluvi, nehraje si,
prosté fakt je lezici, ale jako umi se ozvat riznyma zvukama, ze si pozornost piivola,
kdyz se ji dlouho nevsimaji jakoby opravdu vnimé to okoli jako dobfe, takze se s ni
obcas 1 nasméjou obcas, to my tady taky. Nevim, no, koukajici lidi do kocarku, to me
nerozhodi. Mamku tu jesté trosku a ted’ mam pfitele 4 roky a ten teda, prosté tomu je to
hodné neptijemny, kdyz ty lidi prosté jdou a koukaji. Ono prosté se s tim v podstaté

naucite zit. Akorat zase nemiizZete fesit svoje zdravotni problémy, na to neni prostor.

Ve Skolce se ji libilo, tam s ni vlastné¢ malovali, 1 bubinkujou, musicterapie je
teda Uzasna véc pro ni, i kdyz ma specifickou muziku. Spoustu let jsme travili
poslouchanim §lagru, coz teda bylo prosté pro okoli Sileny. Ted kouka na Comeback
a Zensky v praci, aby méli prosté €as 1 na ty ostatni déti, tak ji prosté pousti Comeback.
V ty Skolce tam se ji libilo, to bylo fajn. Tam jsem ji davala vlastné i Castéji, takze jsem
si vic odpocinula a ona byla spokojend. V ty skolce je to takovy zajimavy, tam piijdete,
vrhnou se na vas 3 déti, vy na n¢ koukate, co jako chtéji, obCas tam na vas Stc¢kne
pejsek, Ze si chce s vami hrat, vy nechcete, tak si na vés zavr¢i... Jsou tam takovy jako
hezky chvile. Musim fict, Ze teda opravdu ja prosté jsem neméla problém sehnat penize,
na véc, kterou Katetina potifebovala. Takze prosté se feklo, Ze néco chceme, tak to bylo.
Tieba tamhleten kocarek. V listopadu jsem zacala a v inoru jsme ho méli, néjak tak.
Jesté jsem ji tam dala pamétovou pénu, aby to méla mekei kvili proleZeninam, které
nas teda zatim netrapi, ale ona je to takova kost a klize, prosté je bez té svalové hmoty,

tak se hold musime néjak starat. Tady mé slune¢nici...

No, my to mame prosté vSichni stejny: izolace, pohledy lidi, zlomy vlastn€ v tom

détstvi, ty zakladni, poslouchat maminky, jak fesi stolici u zdravych déti a jsou z toho

prosté na vétvi... My, co vlastné feSime Zivot, tak hovinka nefeSime...

A co teda sKatefinou do budoucna, tak teda ten Mackov. Tam jsem teda
uvazovala pozd¢ji, kdyz uz bych tfeba nemohla... Papiry mam teda uz 5 let doma,

protoze se ¢eka uz opravdu dlouho v poradniku, takze je dobré to podat vcas.
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To jsem jesté nefekla, ze méla hodné citlivy davivy reflex, vétsi kousek a uz ji to
nakoplo. Ted uz je prosté v pohod¢, ted’ uz se fakt naucila dobte polykat. Trosku néjaky

posun dopiedu tam posun je.

Hodné nam taky nutili peg. Ale krmim lahvickou, mixem, babicka, ta je frajerka,
ta se lahvickou nenaucila a krmi 1zickou. Ale je pravda, ze to tou 1zickou do ni nacpete,
kdyz nechce jist a nema chut’ jist, tak tou 1zickou to do ni nacpete, protoze ji to donuti
polknout. Ale je i vybirava, obc¢as ji néco nechutna. Od malinka kvétak, zkusila jsem
I trosku kvétaku v polivce, tak to nechtéla. Krev ma v potadku, obc¢as je anemicka, tak ji
dam zelezo. A dokud mé krev v potradku, tak ji nebudu d€lat néjaky takovy pro mé
invazivni zékroky do téla. Vzdyt potad si stéZuji, ze jim tam néco hnisd, ze se jim to
ucpalo, pro¢ ja bych to fesila? Polikaci reflex ma, ted’ i davivy reflex se ji vyklidnil, ze

uz zvladne i1 hrudky a uz se nam nedavi.

3. Hovor — pani L.

Vlastné¢ na§ Marek se narodil v roce 2008, ve 26. tydnu te€hotenstvi, vlastné
takhle brzo. On je z dvojc¢at, narodil se jako druhy z dvojcat, tim, ze vlastné braska mu
po 8 dnech umiel. A Marek vlastné, tam to bylo Spatny hned od zacatku s nim, ten mél
prosté... nedychal, ozivovali ho, apgar skore za¢inal na 2, takze tam jako to vypadalo
fakt Spatné€, kdyz se narodil. A s tim, Ze doktofi mu vicemén¢ nedavali ani néjaky Sance
na Zivot, Ze viibec bude Zit, to bylo nejdiiv, Ze neptezije porod, pak umie do 24 h, pak
do 48 h, no, prost¢ to furt natahovali. TakZe ten prvni tyden byl fakt takovy jako hrozny,
ten byl opravdu kriticky, to bylo vSechno $patné. To vlastné¢ mél vice méné skoro
vSechny komplikace, co vSechny ty pfedcasné narozeny déti miZou mit. A potom
vlastn€ hlavné pfisli na to, Ze mél t€zky krvaceni do mozku, toho nejvyssiho stupné, tu
4. A pak nas poustéli v unoru 2009, jsme §li domu po asi né€jakych 2,5 mésicich. Nebyla
tedy fecend diagndza hned, nefekli prosté, ale fekli prosté: ,,Bude lezak se v§Sim vSudy.*
At s tim pocitame a tenkrat nam doktorka doslovné fekla: ,,Pocitejte s tim, Ze se détsky
mozkovy obrné nevyhnete.* Tak to tfeba byla od ni takova tafka, jesté to fekla tak jako,
no, tak n¢jak jako zvlastn€. TakZe s timhle jsme §li domii, no a pak doma. Ten vyvoj Sel
jako pomalinku, jako posunoval se dal, ale §lo to vSechno samoziejmé pomaleji, ale
jako diagnézu toho DMO, jako takového, dostal nakonec az v 19 mésicich od pani
doktorky na neurologii, i kdyz nevim, na co jako vyckavala, kdyz to vezmu jako zpétn¢,

tak bylo jasny, netikam uplné od malinka, ale o hodn¢ dfiv urcité.
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Uz v porodnici po 14 dnech, kdyz se vyhrabal z toho nejhorsiho, tak uz jsme
cviCili vojtovku, v ktery jsme pokracovali do asi cirka néjakych 2 let, pak uz jsem ho
teda neudrzela, to bylo moc divoky. S tim, Ze v tom nejdéle v tom roce jsme postupné

zacali pridavat na mici cvic¢eni, Bobatha, prosté vSechno mozny.

Do skolky vlastné... integrovali jsme ho do bézny Skolky tady u nas ve meéste,
S tim, Ze to byl hrozny problém, protoze prosté jakoby tyhle déti, neméli tady s nimi
zkuSenosti, davali od né&j ruce pry¢, nikdo ho nechtél. Takze se nam to podafilo v jeho
4 a ¥ letech Sel do $kolky, skoro v 5 letech. Sel teda do bariérovy, protoze tady nic
bezbariérového neni. Chodil od pondé€li do patku na dopoledne a meél tam teda
asistentku k ruce. Chodil 2 roky do $kolky, pak uz el do skoly, bez odkladu, normalné
VvV téch 6 a néco mu bylo. Ted’ je vlastné ve 3. tfidé, také na bézné Skole, zase ma tam

asistentku pedagoga. Funguje opét na bariérové skole.

Stim, ze vlastné md DMO, mé diparézu, postizeni nohou, intelektové je
v potadku, takZe uceni a tohle vSechno zvldda. Ma teda jesté o¢ni vadu, ta teda spis
souvisi ani ne tak s tim DMO, ale jak se narodil, tak mu prosté néjak nedorostla sitnice
nebo prorostla néjak Spatné, takze nosi bryle. Jako tieba ted’ ve Skole jsme narazili na to,
ze samoziejmée jak se texty v ucebnicich zmensuji, tak na to nevidi, takze se mu musi

néco trochu zvétSovat, jako jinak tam funguje vice méné v pohod¢.

Oporou mi byla urcité rodina jakoby manzel, ten funguje. Marka si klidn€ vezme
na tyden n€kam na dovolenou, jedou spolu pod stan, to tfeba uplné v pohodé. A vlastné
moji rodiCe, babicka s dédou ty taky funguji perfektng, takZze jako kdykoli pohlidaji,
Marka taky zvladaji, klidn€ si ho vezmou na tyden na dovolenou nékam. TakZe ta
nejbliZsi rodina urcité jo. Kdysi jsme oslovili ranou péci, v néjakych Markovo 2,5 letech
asi, ale tam né&jak jako, cekala jsem od toho vic. Tam mi dali néjakou brozurku,
abychom se zorientovali v téch piispévkach na péc¢i, v pomuckach, to jo, to mi

pomohlo, ale pak mi pfislo, Ze jsem teda vic predavala informace ja jim nez oni mé.

Ted teda fungujeme, co je Marek ve Skole nebo uz ve Skolce, kdyz byl, tak
samoziejmé specialné pedagogicky centrum, vlastné ma ted’ 2, jedno spiSe feSi tu
télesnou schranku, a to druhy je zase zrakovy, ty ted’ funguji perfektné. I tfeba hlavné to
zrakovy hned od 1. tfidy, vlastné¢ nab&hli hned vlastné v tom zafi a prosté poradili, kde

sedet, aby dobie vidél, n¢jaky pomiicky nam poradili, aby prosté to fungovalo tak jak
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ma. To si myslim, ze taky fakt jako funguje paradné. Kdykoliv néco potiebujeme, tak

zavolame nebo do té skoly ptijedou.

S doktorama se potad dohaduju. Tieba na X, doktorka fekla: ,,Roziezat od pasu
dolu.* Tak jsme se tam jako fakt osklivé pohadaly. A kdy jsme jeli za jinym ortopedem
do Brna az, tak ten kroutil hlavou, nad tim, Ze jako: ,,Co na ty Bulovce chtéli fezat, kdyz
je to zbytecny.“ To jsou takovy negativa, ale to uz jsme se dohadovali s panem
doktorem na neurologii atd. To je spiSe moji povahou, ale upln¢ negativa to m¢ asi
nenapadne. Myslim, Ze 1 okoli se k ndm nestavi n¢jak jako uplné, spi§ mame ty dobry

lidi kolem sebe, bych tekla.

Samoziejmé ten prvni rok, dva jakoby takovy to smifeni, nebo ne smifeni. Mé&
pfijde, Ze se s tim neda smifit. J4 jsem se s tim prosté nikdy nesmifila, ale musi se s tim
¢loveék naucit jakoby zit. Takovy to smifeni nepfijde nikdy, prost¢ uz to neni takovy
jako: pro¢ my? Pro¢ on? Ale prosté, nevim, no, fikam, naucili jsme se s tim zit. Marka
bereme uplné v pohod€. Snazime se ho zapojit Uplné jako béZny déti. Samoziejmé to
fyzické omezeni nezvladne vSechno. Ale jezdi s nama na lodi, na kole, lyZujeme s nim,
sice ma teda ,,monasky®, na handbiku jezdi, na tfikolce. Takze se ho snazime takhle
hodné zapojit prosté do toho kolektivu. S tim, Ze mé o 4 roky stars$iho brachu, tak ten ho
taky jako tdhne dopfedu, vzdycky v ném vidél ten vzor. Vidél, co bracha, tak to ja

musim dokdazat taky. Myslim, Ze tohle funguje dobfe tedy.

U nas ty negativa naStésti moc nejsou. Az tak maximalné, kdyZ se shanéla ta
Skolka, tak vim, ze v jedné Skolce ta pani feditelka fekla, Ze kdybychom méli chodiciho
downika, tak klidné, ale dit€¢ na vozi¢ku byl hrozny problém. Pak jednu skolku, ta ho
sice taky puvodné nechtéla, ale pani feditelku jsem pak jako by ukecala a pak byla cela
nadSend, jak to funguje, jak je to perfektni. TakZe se asi ¢lov€k nesmi nechat dat.
A ptitom pak v té Skolce, kdyZ uz tam pak Marek nechodil, tak od té¢ doby tam integruji
déti. Takze asi pak pochopili, Ze to neni tak hrozny, Ze se to vzdycky da né&jak
uzpusobit. Tak jsem fikala, Ze jsme to tam asponl trochu ,,popostouchli®. Tady jako
jedna skolka je psana jako specidlni, ale tfeba kamaradce tekli, Ze ji tam vezmou dité na
2 hodiny tydné. Tak fikam, to jako ne, Ze nez bych tam pfes cely mésto dobéhla, to bych
mohla jit za chvili zpatky. Takze ta bézna Skolka, pokud k tomu to dité je, tak nevidim
problém pro¢ ne. Jako samoziejmé nedala bych tam dité, které opravdu nevnima, je
lezici, tomu to asi fakt nic neda. Ale takhle déti, které prosté aspoii trochu jsou schopny
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at’ uz v pohybu, té komunikace nebo to... tak pro¢ neintegrovat. Nastésti ted’ i v té skole
to funguje, takZze za nds asi pozitiva. Sice jsme valcili, jestli ndm vibec ptfiklepnou

asistentku, ale nastésti to dopadlo.

4. Rozhovor — pani J.

Zacnu tim, ze syn m¢ seznamil se svoji ptitelkyni jako by matkou Lukése, kterou
neuznavam, zbavila jsem ji pravomoci, takze ta uz se k malému nepftiblizi. A ted’ jsem
to udélala i s otcem, takze uz ani jeden z nich na n¢j narok nema. Ale sezndmil mé
s nim, odjeli do X a za ptl roku se mi ozval, Ze mam na traumatologii v Brn¢ vnuka a ze
nevi, jestli prezije. Pozd¢ji od socidlky jsem se dozvédéla, to uz Lukase ptevezli sem do
kojeneckého tstavu sem do X. Navstivil mé pan ze socialky, nebo prvné volal, pak
prijel na navstévu, ptal se, jestli bych byla ochotna si ho vzit, Ze mam vnuka v kojenaku
a ze se ho vSichni ztekli. Ale abych to jesté uptesnila, vSichni do té doby, kromé syna,

ale toho zavfeli.

A ted vam zacnu vypravét piibéh LukaSe. Narodil se ve 27. — 28. tydnu,
s krvacenim do mozku, u porodu mu zlomili kli¢ni kost, viceméné se narodil jako mrtvé
dit¢, 3x ho kifisili. A nemél dovyvinuté plice, nedavali mu vibec zadnou Sanci ze,
piezije, presto ho letecky pfevezli na traumatologii do X. Tam bojoval 4 mésice o Zivot
a vybojoval si to, s tim, ze ho krmili sondou, nemé¢l saci komplex, jako ze by sal mléko
a podobné, takZe ho krmili sondou, kterd byla vedena nosem. A po téch 4 mésicich,
kdyz ho dali takto dohromady, tak ho pfedali rodi¢im. 3 mésice byl u rodicd, 2x do

tydne k nim jezdila sestra, doktorka, v§echno bylo v poradku.

Syn si hledal praci a bydleni, protoze vlastné bydleli u druhé babicky a ta je
vyhazovala z domu, takZe si hledal praci a bydleni. A ja mam u X netef svého bratra,
takZe jeli k ni a maly dostal, nevim, kolik dni, jestli 2-3 dny tam byli, a maly dostal
horecky. A syn, Ze s nim pojedou na pohotovost, matka naznala, Ze je unavena po
porodu, 7 mésicii po porodu byla unavena, na to, Ze rodila cisafem, ale to nebudu fesit.
Takze na pohotovost ho moje netet vzala syna, jako bratranek se sestfenkou jeli, vzali
LukéSe na pohotovost. A na pohotovosti si doktor v§iml, Ze Luka$ Spatné klade ruku,
nepiirozené. Tak ho vzal pod rentgen a zjistil, Ze ma zlomenou stehenni kost na levé
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noze, ob¢ dvé kosti predloktni na levé ruce, levou pazni kost, kli¢ni kost a opét krvaceni
do mozku a mimo to jest¢ 4 Zzebra na levé strané. Takze mu n¢kdo ublizil. Malého
okamzit¢ transportovali zpatky do X na traumatologii a mého syna do vazby. On s nim

A4

napravny skupiné, v D, byl na X 7 roku a pak pul roku v X.

Po 7,5 letech ho pustili a méla jsem povoleno od socialky, protoze z dopistu
a Z chovani, jaké celych 7,5 roku ve véznici projevoval, choval se normalné, pustili ho
S predstihem, takze mu povolili, Ze mésic, az ho propusti, protoZze nikdo jiny s nim
kontakt nemél, nehlasili se k nému, tak ja jsem si domluvila se socialkou, ze ho mésic
muzu ubytovat tady u nds, Ze s ndmi miize mésic bydlet, s tim, ze nedovolim, aby byl
s malym sdm. Musela jsem zabranit tomu, aby byl tfeba jen minutku s malym sam,
protoze za malého zodpovidam. Jsem jeho péstounka i poruénik. Ale véfim tomu, ze by
mu neublizil a popravdé nevefim, ze mu ublizil on, tam tomu ptedchézeli jiné udalosti.
Vypada to, Ze to byla babicka a prababicka, které se podepsaly na LukaSovi, protoze tu
jeho matku udajnou koupali ve vafici vod¢ a lili do ni néjakou skoficovou vodu, aby
potratila. Ale tohle mi fekl syn az kdyz ho pustili. To si nemohl dovolit napsat do
dopisti a nemohl mi to ani fict do telefonu. No, ale dopadlo to tak, ze jak syn celych 7,5
roku sliboval: ,,Mam¢o mém vas radd, az m¢ pusti, j4 vdm budu pomdhat, ja se budu
snazit vratit ti ty penize, co jsem véas stal,” protoze jsem ho financovala samoziejmeé.
A dopadlo to tak, ze do mésice si opravdu nasel praci, nasel si podndjem. A na to, Ze ho
pustili 25. zafi, tak az do 25. listopadu, az s 3. pfitelkyni, stou je teda doted’, mél
2 ptitelkyné predtim, aZ s tou 3. pfitelkyni zstal, je od n& o hodné let, synovi je 38,
jeho ptitelkyni je 22, Cekaji rodinu, takze ja budu v zafi znovu babiCkou. Prosté si
zalozil jinou rodinu. A syn naznal, uz 14 dni po tom, co tady s nami bydlel, Ze nema
psychicky na to, aby se o LukéSe staral. Takze se ho ziekl. A ja jsem to na socialce

zatidila, Ze uz se k nému nepfiblizi také.

A ja jsem od 7 mésict Lukase, co mé kontaktovala socialka, kdyz jim ho vzali,
tak ho ptfevezli sem do kojeneckého ustavu z X, kdyz se vylécil, a kontaktovali me¢ ze
socialky, ze mam postizeného vnuka v kojeneckém ustavu, ze se ho vSichni ziekli, jak
se k tomu postavim ja. A ja povidam: ,,Ze mam vnuka, ano to vim. Ze si vybojoval
zivot to vim také.“ Ja povidam: ,,Ale myslela jsem si, Ze je u rodicl, nevim, Ze jim ho

vzali.”“ J& jsem se synem nebyla v kontaktu, protoze se nechoval normalné. Takze jsem
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se od ngj distancovala, ale ne od vnuka. A kdyz mi fekli tohle, tak ja jsem vnuka zacala
navstévovat 2x v tydnu, co byli povolené navstévy v kojeneckém ustavu. Jo a v té dobé

byl jesté na kysliku a krmeny sondou potad.

Ve 2 letech mu davali kyslik uz jenom na noc a zacali ho prevadét na tekutou
stravu. Jelikoz jsem se sondy a kysliku bala, coz by nebyl problém si to pofidit do bytu,
ale méla jsem strach prosté. A kdyz ho sundali ze sondy, zacal nebo zacali ho krmit
tekutou stravou, rozmixovanou a kyslik potieboval uz jenom na noc, tak jsem si potidila
kocarek, postylku, obleceni veskeré, nakoupila plinky, jidlo, co jsem pro néj
potfebovala a na vikendy jsem si ho bravala, ale s tim, Ze na noc musel na kyslik. Takze
rano v 9 h jsem si ho z kojeneckého ustavu tady na druhém konci Jihlavy vyzvedla, jela
jsem s prazdnym kocarem pies celou X, nalozila jsem si malého, veéer jsem jim ho v 5
h zase vracela, protoze v 6 h déti koupali. A v nedéli to samé. A on vlastné ve 2 letech
kyslik nepotteboval viibec, takze jsem si ho zacala bravat i na vikendy nebo kdyz jsem
méla dovolenou, kdyz jsem méla ranni sménu, tak jsem si ho vzala uz v patek ve 3 h,
kocarek jsem si tam s predstihem dovezla. A kdyz jsem véd¢la, ze dalsi tyden budu mit
odpoledni, tak jsem byla s kojendkem domluvend, ze jim ho vratim az hodinu pted

odpoledni sménou. TakZe jsem jim ho v pond¢li dopoledne zase vracela.

No a doslo k tomu, ze kdyz by dovrsil 3 let, tak Ze by musel do ustavu, Ze
kojenecky ustav uz by ho tu nemél. Ale on se natolik zotavil, naucila jsem ho, ze si
drzel flasku, ze uz sem tam vzal i hracku do ruky, jinak byl Upln€ netecny, neotocil se
na bficho, ze zad na bficho a naopak. Ale tak fikam: ,,J4 si ho nechdm.* TakZe jsem §la
na socidlku a ptala jsem se na podminky, za jakych bych ho mohla dostat. Jelikoz jsem
za nim vlastné 2 roky dojizd¢€la, Ze jo, tak jsem byla jediny adept, kterému by ho dali.
A u soudu jsem obstala opravdu ja. Protoze kdyz mu byli 2 roky, tak si o n&j zadala jako
by moje snacha, ktera se ji nikdy nestala, od mladSiho syna pfitelkyné, ale tam potom
soudce rozhodl, ze jim ho neda. A to, kdyZ jsem se dozvédéla, tak jsem okamzité Sla na
socialku, sepsala Zadost, podala si ji jesté ten den u soudu, za 3 mésice jsme §li k soudu,
no a kdyz to uptesnim, 30. ¢ervence to bude 5 let, co Lukas$ bojuje u mé nebo bojujeme
spolu. Ale mlzZu fict, Ze na to, Ze mél Uplné lysinku vzadu, jak se sunul jenom po
zadech patami, tak m¢l vzadu na hlavé lysinku, tam nemél vibec vlasky, dneska ma
vlasy do pasu, dorostlo mu to, a kdyz jsem vidéla, ze se mu vini, tak mu nechavam

dlouhé vlasy.
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Dneska si uz Lukas sedne, stoupne, nechodi, to je pravda, Ze nechodi, ale asi
nebude, ale nemluvi, je na plinkach, krmim ho a pfebaluju prosté¢ po 2 hodinach.
Potiebuje cCastéji krmit. Je hyperaktivni, otlouka se, houpe se potrad, u toho vydava
takové skieky, jak nemluvi, tak vydava takové pazvuky. Spousté lidem to vadi, ale ja
vim, ze to k nému patii. Krmim ho samoziejmé, on se sam nikdy nenaji, nenapije. Ne

nikdy, ale asi to bude za hodn¢ dlouho. Ale i tak udé€lal ohromny pokrok, takze...

Byl 2 roky ve Skolce, ve specidlni Skolce. A ted’ uz dokoncil 2. rok skoly, to je
specialni skola pro tyhle handicapované a ja jsem ze zacatku nebo nez Sel do Skoly, tak
jsem nechala dochazku 5denni v tydnu, klasickych 20 hodin tydné. Vim, Ze mu to
neprospiva. U n¢j néjaké velké zlepSeni nehrozi. On nikdy psat, ¢ist, pocitat urcité nikdy
nebude, on nikdy nebude sobésta¢ny, nikdy nebude svépravny, vzdycky bude na
n¢koho odkézany. Ma 4. stupen postiZzeni, to je nejt¢z$i stupen inkontinenci, to
znamena, Ze on si nefekne Ze chce na zachod nebo to, takZze na plinkach celou dobu
a nehrozi Ze bych ho pfevedla na nocnik, protoze nevydrzi sedét na vyvySeném miste,
kdyz mu dam tieba plySdka pod zadek, tak on z toho stejné za chvilku sjede a on
s sebou porad mlati. Potad se houpe, otlouka se tteba o postel. Bud’ prosté prostréi nohy
posteli a boucha ¢elem anebo naopak posune se a zddama boucha do S$prsli od postele,
takZe on se potad takto otloukd. Ale jinak jsem ho pievedla, uz rok a pul ji klasickou
stravu, uz neni na mixované stravé a ji ovoce, cokoli, upln¢ vSechno. Ja fikam, ze je to
vSezravé dité, protoZze neni vybiravy, on sni opravdu vSechno. Diky nému jsem piesla
na domdci kuchyni vafim, vatim kvili nému a starou ¢eskou kuchyni, takze svickova,
knedliky domaci a takovy, pfesto, ze je nejim, ale Lukas je ma do zdsoby v mrazaku
a jsem zvykla nebo neumim vafit jen pro 2 lidi, to jsem se jesté nenaucila, takze uvaiim
vzdycky vic porci, zavaiim to do sklenic, nechdm to vychladnout, polepim si to, napisu
si co Vv té sklenici mam a ted’ tfeba naptiklad mdzu fict, ze mam 22 druht jidel, asi 11
druhti polivek v lednici, takZe dneska jsme pfisli prave pied chvili z mésta, byla jsem za
pravni¢kou, ve Skolce, ve Skole, vstavala ve Ctvrt na Ctyfi, mimochodem, nema
pravidelné spani, budi se, tfeba 3x, 4x v tydnu se 3x za noc vzbudi a spim, kdyZ spi on,
takZe jsme courali skoro do obéda, takze jsme pfisli, oteviela jsem sklenici, oteviela
jsem mu kulajdu polivku a ma tady cocku, uvatila jsem mu vejce natvrdo, chleba

a takze takhle to mam nastavené.

59



Jinak jsem v dichodu, jsem rozvedena, byla jsem vdana 26 let, pied 10 rokama
jsem se rozvedla, po rozvodu jsem si vzala pfijmeni svoje za svobodna, co jsem m¢la.
V bieznu mi bylo 61 let, LukéaSovi bylo v kvétnu 9 let, 6 let je se mnou. Jinak hodn¢
snim chodim po doktorech, specialistech, cvicim S nim Bobatha a vojtovu metodu,
akorat jeden cvik, protoze on uz je na vojtovu metodu velky, ale jeden cvik jesté jde
Vjeho véku a on je Stihlounkej, malej, takze tam to jeSté potrad jde. Naucila jsem
Lukase, ze zatleska, ale on tleska ne klasicky dlanémi proti sobé¢, ale pies sebe, jako
kdyz se placate proste, takze pres sebe. Kdyz mu feknu: ,,Kovej, kovej kovaricku,* tak
ruce zavie do pésti a déla kovej kovej kovaricku, ukaze, jak je velky, poda ruku, ted’
jsem ho naucila za posledni 3 mésice, ze ukaze, kde ma usi, kde ma nos, a kdyz mu
feknu obejmi babicku a sklonim se k nému, tak mé opravdu obejme. A mé oblibené¢ho
plysaka, koupila jsem mu Smoulu, ten ma asi 70 cm na vysku a to, kdyby mél plnou
postel plySaku a fekla bych mu, aby nasel Smoulu, tak ho opravdu najde a ptitiskne ho,
obejme ho.

Mutizu fict, 22 mé& pomohly jeding kamaradky. Skoly nam sbiraly vicka,
kamaradky mi zpracovaly letdky, zkopirovali mi je, dokonce v barveé, nevzaly si ani
korunu. Sbirali jsme vlastné od 4 roki vicka a letos v bifeznu odvezli posledni varku,
tunu a 180 kg, az pod pohriizkami, ze je prozenu médiemi, a pljdu za pravnikem, tak
nam v bfeznu, na mé narozeniny, to jsem je nakladala ze Saten na korbu, tak ndm teprve
v Cervnu poslali penize. Jinak ndm pomaha Skola X, obé dvé, ty nam udé€laly sbirku,
jednak ndm sbirali ty vicka, a jednak udélali vloni v listopadu akei, na mikulaSskou
besidku néco vymysleli a v prosinci pfed Vanocemi ndm v obélce ptedali penize. S tim,
Ze ja vybiram nebo snaZzim se dat dohromady 150 000 K¢, abych mohla LukaSe dostat

znova do lazni do Piest’an.

Abych vysvétlila, jak jsem se tam dostala. KdyZz byl Lukas ve skolce, tak se
ozvala zastupkyné feditele, Ze se nabidl soukromy investor, ktery chce investovat
50 000 do postizeného ditéte. JelikoZz jsem sama jako prarodic, ktery se stard o vnuka,
vybrali Lukése a volali mi co pottebuju. A ja fikam: ,,Ja bych brala 1azné&, které nikdo
nehradi a aby byli na pohybové ustroji.“ A chtéla jsem ptivodné Kladruby, tam je uméni
to pani. Tak vol4, Ze Kladruby jsou aZ od 15 let, a jestli mi vadi dalka. A ja povidam, Ze

nevadi. Tak mi fekla, ze pojedeme do Piestan do Adeli a zaplatila ndm 14denni pobyt
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VvV Adeli. Misto 50 000 K¢ investovala 157 000 K¢. Méli jsme to fakt jako na hotelu,
s tim, ze Lukas tam mél 63 procedur na 12 dni, od pondéli do soboty, denn¢ od 9 h do
16 h procedury, mimo od 12 h do 13 h to byl obéd. Mizu vam fict, Ze tam mi ho
opravdu tak rozhybali, navic ti specialisti mi poradili akupresuru, jak ho mam
masirovat, ruce, nohy, ramena, v obli¢eji. Logopedie, protoze on mu pravym koutkem
pusy utika jidlo, nedovira upIn¢ pusinku, hodné¢ slinta. Takze mé naucili na logopedii,
jak mu masirovat obli¢ej, aby se snazil aspon trosku udrzet pusu zavienou. A to je jak
kdy, tieba 3 dny hrozné¢ slint4 a z toho 1 den viibec, takZe to je narazovka, neni to kazdy
den. Navic tam m¢l bahenni 14znég, elektrolécbu, magnetolécbu, kyslik, akupresuru, jako
m¢él tam strasné¢ moc procedur. A 2 hodiny ho méli v paradé 4 fyzioterapeuti a ty s nim
dokazali zazraky, ale to, co oni zvladnou... nebo 4, 3 kecam. A jako kdyZ jsou 3 lidi na
jedno dit¢é a ne 1, tak je to o néem jiném. Ja nemlzu Uplné vSechny cviky, ale ukéazali

mi cviky, které zvladnu a ty s nim do ted’ka cvi¢im.

Takze jako zlepsil se hodné, on mé postel, nechala jsem mu ji délat, specidlni
postel, u Brna u firmy, ktera déla pro hendikepované déti. Takze tady VZP mi nabizelo
polohovaci nebo se siti. Ja fikam: ,,To si délate srandu?* Na polohovaci bych ho musela
poutat, coz bych nedovolila, ja ho chtéla rozchodit, lezel, kdyZ jsem si ho vzala byl
jenom lezék. A kdyby mu dali tu se siti a mél ji ted’, tak se mi zabije v té posteli. A ja
jsem mu nechala udé€lat postylku ve velkém, ma 197 cm na 97 cm postylku, vysoka je
160 cm a je z buku, z masivu, pevna, zepiedu se otvira, jedny dvefe jsou delsi jedny
krat$i a jsou tam patenty na jiSténi. A on, jak mi s téma patentama lomcoval, tak uvolnil
jesté takovou pojistku dfevénou nahote, tu jsem musela nechat zvrtat a tu delsi stranu,
jsem mu nechala zpevnit takovou dfevénou hrazdou a on si z toho doslova hrazdu

udé¢lal. Takze on posiluje a kdybyste vidé€la, co zvlada na té hrazdé, to je uzasné.

Takze té pani jsem podekovala, kdyz jsme se vratili z 1azni, diiv jsme se k sobé
nedostali, pozvala jsem ji k nam, chtéla jsem ji poznat osobné, podékovat ji osobné,
takZe jsme se sesli, a nakonec jsem zjistila, Ze to je pani, kterd ma 3 déti a jedno z déti je
také postizené. Ale ma vétsi Stésti, nebo Stésti... Méla, ma farmu, kde maji kravy, kozy
a takovy a jelikoz doma, jak naznala sama, vidi postizené dité, a ne v takové mite, jako
je Lukés. Takze jednou za rok néjaké dité prosté takto obdaruje. A tikala, Ze uz to
udé¢lala 2x a ze se ji to vymstilo a bala se toho 1 u nas. A kdyz jsme se pak setkali, tak ja

fikam: ,, Tak jste chtéla investovat 50 000 a stali jsme vas trojnasobek.”“ A ona povida:
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,»Kdybych to védéla, kdybych vas znala doptfedu, tak bych vam zaplatila cely mésic.*
A ja povidam: ,,Tak to by mé §la krev od hamby,* protoZe jsem vidéla ten rozdil v cené.
Ale ona fikala, ze nelituje a Ze je rada, Ze nam to pomohlo. TakZe jsem se s ni setkala.
Jinak vicka jsme uz zastavili, ja uZ mam od unora dtichod, takze davam stranou malému
diichod a prosté sbirdm penize na lazné. Takze to, co ndm vybrali skoly, co mi znamy,
mam kamaradky, mam jednu, to je ukrajinka a ta LukaSovi uz 4 roky posila 50 K¢
pravideln¢ kazdy mésic na ucet, a kdyz jsem za ni §la, at’ to zrusi, ze uz dostdvam
dtchod, tak fekla ne, ja to posilam jemu. Ja povidam dobfte. Citila jsem se trapné, Ze mi
pro malého n¢kdo posila penize, kdyz jich mame dost. Tak to feknu. Hodné Skol ndm
sbiralo, skolky, skoly, tady v aredlu ve mést¢ jsem méla taky letak, ktery mi zpracoval
pan, ktery ma tchibo prodejnu, tak ten mi dokonce letdk ptedélal, kdyz jsem pfinesla
fotku z lazni, tak on mi to ptredé€lal. A jesté€ jsme vloni do listopadu sbirali vicka, ale uz
se s tim tahat nechci, protoze jsem se setkala tady s komentafema v panelaku, kdy proti
mn¢ vystartoval chlap, ze jak je mozny, Ze si zabiram pytlema s vackami koc¢arkarnu, ze
to je mistnost, o ktery doted’ nevédél, a Ze jestli jsem si védoma, ze kdyby to chytlo, tak
ze otravim celé sidlisté. A j& mu fikala, at’ vrati vysvédceni ze zékladky, at’ vam n¢kdo
dodatecné vysvétli, ze plasty nejsou samo vznétlivy material. Najdou se i hnusny lidi,
hnusny poznamky, jako, ze lezi§ 24 h a beres za to prachy. Neuvédomuji si ten zbytek.

A vysvétlovani by byla ztrata Casu a ten je mi opravdu vzacny.

5. Hovor — pani A

Tonda se narodil celkem piedcasné ve 33. tydnu v roce 2007 jako 1. z dvojcat,
oba jsou kluci. Takze je pak dali do inkubatoru, aby vlastné dorostli a nabrali jesté dalsi
gramy, protoze tenkrat vazili néjakych 1 875 g, tak aby nabrali aspon 2 000 g. No, to
nas pak teda pustili po mésici a pul s tim, Ze jsou oba kluci zdravi. A jak teda oba kluci
rostli, tak bylo stale znat, Ze je Tonda oproti TomaSovi pozadu. Ale na kontrolach ndm
porad fikali, Ze to se stavd, Ze to doZene, ze je jen lin€jsi, a tak pofad dokola. Vlastné
Tomas se zacal pretacet, past koni¢ky a Tonda nic. Tak nam teda potad fikali, ze se ni
nedéje, Ze to Tonda dozZene. Pak asi v 8 mésicich si doktorka na kontrole v§imla, ze ma
jednu zornicku vétsi, tak nds teda poslala na dalSi vySetfeni na ocni, jestli teda nema
o¢ni vadu. To se tedy neprokazalo. Ale na neurologii nas stale ujistovaly, Ze to bude
v poradku, ze chce jen vétsi Cas. No a vroce, kdyZ uz teda Tomas zacinal chodit

a Tonda sotva lezl, tak nas doktorka poslala na dalsi vySetieni a az pak vlastné tekli, ze

ma Tonda détskou mozkovou obrnu dolnich koncetin, tedy diparézu.
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Pak teda jsme zacali cvicit vojtovu metodu, s tou se zacal hodné zlepSovat a 1épe
se vyvijel. Kdyz uz byl vétsi, tak jsme ptidali i Bobatha a dalsi rehabilitace 1 jsme jezdili
a vlastn¢ doted’ se snazime jezdit do lazni aspon jednou za rok, kde d€la dalsi pokroky
a vlastn¢ se tam i naucil chodit. Jesté jsme tedy podstoupili operaci, kdy mu prodlouzili
Slachy, aby se mohl naucit 1épe chodit. Chodi dneska teda o berlich, sta¢i mu uz ty
francouzské. Vlastné tu operaci jsme podstoupili v roce 2013 a pak jsme byli v laznich,

aby se rozchodil a naucil se chodit s berlemi.

Vlastné do skolky chodil do bézné spolu s brachou, protoze jsme je nechtéli od
sebe oddelit. M¢li jsme Steésti na bezbariérovou Skolku ve mésté, kde nam je bez vétSich
obtizi oba kluky vzali. Ve Skolce byli moc hodni, ochotni. M¢l tam teda jesté k sobé
asistentku. Do $kolky zacali kluci chodit ve 4 letech. Do skoly $li oba normalné v 6

letech. Tonda je intelektové v normé, takze tam nebyl problém a divod, aby mél odklad.

Do skoly Sel teda taky do bézné, ale to ve mésté nebyl moznost bezbariérové,
takZe to jsme teda chvili bojovali se Skolami, protoze jsme kluky nechtéli rozdélovat,
ale Tondu se asi bali vzit. Ale nakonec jsou ted’ radi, ze tam Tonda je. Ted’ je teda ve 4.
tfidé a Skolu zvlada bez obtizi. Tenkrat jsme i bojovali za asistentku k nému. No,

nakonec ji teda mame, ale nebylo to jednoduché.

Taky ted’ teda bojujeme trochu se zrakem, ze Tonda nejspi$ vidi hife na dalku,
ale to teprve na vySetfeni piijdeme. No, jinak uz od Tondovo asi 2 let jsme m¢li ranou
péci, kde ndm teda hodné poradili hlavné s tim, na co madme narok, jaké ptispévky,
hodné¢ ndm radili 1 vSelijaké pomicky pro né& a tak. S nimi jsme jako byli hodné
spokojeni a tenkrat ndm dost pomohli. Hlavné jako to popovidani a tak. Pak teda uz
kdyz byl ve skolce, tak samozieymé to SPC, tak to taky hlavné pak ve Skole, kdyz
nastupoval, tak jaké pomucky hlavné k pohybu a tak. No, to je vlastné i doted’ celkem

pomoc.

Jinak teda Tonda se pfevazné oblece sam, jen s ponozkami a kalhotami se mu
musi trochu pomoct, hlavné pii navlékani, kdy se musi stile néceho drzet. Méame
I specialni boty pro né&j. Sam se naji, no, jako... v podstaté je upln¢ v pohod¢ az na ten
pohyb a chiizi. Na del$i prochdzky méame teda invalidni vozik, ale kdyz to jde a neni
moc unaveny, tak se snazime, aby chodil. Teda, samoziejmé, ze ve skole je na voziku,

aby byl vice mobilni, ale i tam ma berle, kdyby byly potteba. Jezdi teda jesté na
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ttikolce, abychom mohli i tieba na dovolenou na kola, do pfirody a tak. I babicka a déda

si kluky klidn¢ vezmou na tyden k sob¢ a tak, v tom problém neni.

Jako nejhorsi to bylo asi na zacatku, takova ta rana, ze nebude tfeba ani chodit,
no. Jako s tim jsme se dlouho smifovali, ale ted’ uZ s tim zijeme a bereme to, jak to je,
no. Teda doted’ stdle nechapeme, Ze si ni¢eho nevsimli diiv, no. To se manzel tenkrat

s doktorkou pohédali. Ale hlavni je, ze se s tim aspon néco délat da.

Jinak se snazime podnikat hodné véci, zapojit Tondu co to nejvic jde. Hodné rad
plave, tak to se snazime do bazénu chodit ¢asto. Mame vlastni i na zahradé u domu, tak

Vv 1ét¢ je v ném denng. Jako uz to bereme, jak to je, no.

Jinak jsme se setkali se Sikanou ve Skole, kdy 2 kluci se Tondovi posmivali
a brali mu véci. No, vlastn¢ i Tomas se kvili tomu s nimi popral, tak mél par modfin
a monokl, no. Ale to naStésti ve Skole pak vyfesili a uz je klid i od Sikany. Jinak ve
vesnici, kde zijeme jsme se s ni¢im nesetkali, vétSinou jsou spiS mili. Nejhorsi byly asi
ty prvni roky, kdy jsme nejdiiv jen tusili, Ze je néco Spatné no a pak, kdyz teda na
neurologii nam fekli, Ze md DMO, tak to se samoziejmé& zhroutil svét. To tenkrat byla
pomoc hodné od rodict, jak mych, tak i od partnera. O n¢ jsme se mohli hodné opfit,
no. Ale myslim, Ze i pro né to nebylo jednoduché. A pak vlastné¢ nam pomohli v rané
péci, kde jsme se vlastné mohli i vypovidat a taky nam tam dost pomohli, povzbudili

a poradili.
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Priloha ¢. 2

Informovany souhlas s rozhovorem

Byl/a jste pozadan o rozhovor za ucelem ziskani dat a informaci pro kvalitativni
vyzkum k bakalaiské praci Jany Capkové. Vyzkum probihd v ramci bakalaiského studia
Katedry pedagogiky a psychologie na Pedagogické fakult¢ Jihoceské Univerzity
v Ceskych Budgjovicich. Nazev prace je ,,Kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu
rodica*. Tato prace se zamétuje na mapovani faktord, které se vyznamnym zptisobem

podileji na ovliviiovani kvality zivota rodiny ditéte ve véku 9-13 let s DMO.

Vase spoluprace na projektu je dobrovolna. Ugast na projektu spo¢iva v nahravaném
rozhovoru, ktery potrva ptiblizné 30-45 minut. Po pfepisu rozhovoru bude nahravka

nasledné smazana. Diraz je kladen na:
e Anonymitu dotazovanych — Vpfepisech rozhovori budou odstranény
identifika¢ni uidaje.
e Micenlivost vyzkumnice ve vztahu k osobnim tdajim o ucastnicich vyzkumu (s

vyzkumnym materialem bude pracovat vyhradné J. Capkova).

e Jako dotazovany mate pravo kdykoli odstoupit od vyzkumné aktivity, a to i

V pritbéhu rozhovoru.

Svym podpisem zde souhlasite se svou U€asti na tomto projektu.

Datum: Podpis dotazované/ho:
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