Volna priloha — ukazka z prepisu rozhovoru

M1 — matka

T1-otec

Z dlivodu zachovani anonymity jsem zvolila nahradni jméno chlapce — Tobias.
Prabéh a zjisténi abnormalit od porodu

T1:, No tak Tobids se narodil jako krdsny zdravy miminko. Méli jsme ho doma zhruba
tyden a pak se to rozjelo. Najednou ndm zezloutl jeden den, a druhy den uz ndm skoncil
v B. na pohotovosti, pfimo na jipce, kde probéhla transfuze krve. Svitily ndm ho tam asi
tyden a byl v umélym spdnku. Mél i sondu. M. tam vozila odstrikané mliko. No, takZze
tady tyden doma v pohodé a pak béhem jedné noci zvrat uplné o 1000 stupnii a v
podstaté ndm nikdo nebyl schopny rict, jestli bude dobry nebo nebude, Ze to vsechno
jakoby ukdzZe cas. Ale uz nam fekli rovnou, Ze to riziko toho poskozeni mozku tim

bilirubinem tam je. Ale v jaky fdzi, jak hodné...”

M1: , Tenkrdt vlastné si nds vzal na koberecek ten primdr neonatologie a ten vlastné

“

ndam rikal, at pocitdme s tim, Ze mizZe byt treba slepy, hluchy... a to se nastésti nestalo.

T1: ,to nds pfipravoval na to, Ze se miZe stdat cokoliv no a Ze to ukdZe aZ cas viastné jak

ten bilirubin poskodil ten mozek.”
Byla tam néjakd nadéje, Ze by bylo uplné v poradku?

T1:,Byla no, fikal, Ze se z toho mozZnd vylize, kdyzZ to feknu takhle blbé... ale tim, jak to

bylo masivni, tak at spis tak pocitdme, Ze tam néjaky postiZzeni muze byt.”

A pak jste tedy zacali chodit po dalsich vysetrenich?

T1:,Presné tak, postupné jsme zacali, nebo M. s nim zacala cvicit vojtovku.”
M1:,Do A. jsme zacali dojizdét.”

T1: ,Za ndmi zalala dojizdét ta rand péce viastné. A tak néjak uz je to vlastné 5 let
dneska a pomalu a nékam to jde. Ta rand péce k nam jezdi do dneska, ta je do sedmi

let. Pomdhd ndm s poradenstvim, pomickami, jak s nim pracovat, jak ho vést a kdyz



néco potrebujeme, tak se to snaZi zjistit. Tobids jezdil s M. do A. na tu magnetoterapii,

na cviceni jezdi, na ergoterapii, na logopedii plus ¢trndctidenni pobyty, Ze tam i spi.

M1:,No ted’'jsme tam byli v bfeznu.”
A kdy vam ozndmili tu pfesnou diagnézu?

T1:,To bych se musel probrat témi zprdvami...

M1:,,0ni pordd nevédéli... Ze zacdtku psal ten neurolog DMO s otaznikem... ale nevim,
tak ve 2 letech moZnd. Tenkrdt jak jsme byli vtom M., jak mu délali to velky vysetreni,

tak to tu diagndzu jesté nemél urcenou.

T1:, No tak ono to trvd, ten mozek je maly, a to dité, neZ se zacne vyvijet, tak to nikdo

nepoznd. On, kdyZ byl malinky, tak na ném by si nepoznala, Ze md néjaké postiZeni.
Kde Vas syn plni povinny pfedskolni rok vzdélavani?

M1:,Tobids bude aZ za rok predskoldk, ale bude ho plnit ve skolce, kam chodi ted.
Jak dlouho navstévuje Va3 syn navitévuje MS?

M1: ,Ted je tam druhym rokem, takZze tam nastoupil v 3,5 letech. Ted'je mu 5.”

Co Vas vedlo k vybéru MS? Védéli jste od zaéatku, Ze chcete dat syna do této MS?

M1:,No nevédéli... Z A. furt chtéli, abychom ho dali tam, ale jako prosté s tim
dojizdénim, to se mi uplné nechtélo, a tak jsem si fikala, Ze na tom neni zas tak Spatné,
aby nemohl chodit do normdini skolky s asistentkou. Tak jsem hledala tady z téch v P.,
jestli neni néco. Tady v okoli totiz Zadnd specidini skolka neni. Pak jsem se ptala té
reditelky, jestli to néjak slo nebo ne a ona fikala, Ze klidné. Ja jsem pravé nejdriv
myslela do P., protoZe jsme ani Tobidsovu sestru jesté nevédéli, kam bude chodit do
skoly néjak, abychom to vozili jednim vrzem. Pivodné jsem myslela do P., kdyZ tam
budu pracovat. No a ona mi rovnou fekla, Ze v P. mi ho asi nevezmou, Ze tam je ndval
déti. Jak jsou tam ty spadové uzemi. Pak jsme to néjak prehodnotili. F. stejné od
zacdatku chtél, aby dcera chodila do P. do skoly a viastné ta skolka, do ktery ted’ Tobids
chodi, je i bezbariérovd, je nizkd, Ze se tam nechodi po schodech nikde. Tak jsme to pak
néjak domluvili Tam vlastné ta asistentka pfrisia, tak jsme popovidali a pak se jesté

prijela podivat na Tobidse.”



T1: ,Jd ji zndm ze zdkladni Skoly no a nehledé na to, Ze tam ta Skolka je 30 m od skoly,
kam chodi dcera a 200 m bydIi moje mamka jo, takZe tfeba kdyZ je M. s malym v B., tak
ona jde k babicce. A myslim si, Ze to je i lepsi, Ze tim, jak chodi s normdInimi détmi do té

skolky, Ze se jako asociuje, Ze ho to motivuje vic.



