Prilohy
Ptiloha €. 1: Schvaleni diplomové prace Etickou komisi UK FTVS

UNIVERZITA KARLOVA
FAKULTA TELESNE VYCHOVY A SPORTU
José Martiho 31, 162 52 Praha 6-Veleslavin

Zadost o vyjadieni Etické komise UK FTVS

k projektu vyzkumné, kvalifikacni & seminarni price zahmujici lidské ugastniky
Nizev projektu: Hodnoceni komplexni pée o déti neurologicky postizené z pohledu rodiéi
Forma projektu: vyzkumna prace — diplomové prace
Obdobi realizace: ¢erven 2023-leden 2024

Vyzkum bude realizovén v souladu s platnymi epidemiologickymi opatienimi Ministerstva zdravotnictvi CR.

PFedkladatel: Barbora, Mazankova, Be., UK FTVS - Fyzioterapie
Hlavni feSitel: Barbora, Mazankova, Be., UK FTVS - Fyzioterapie
Misto vyzkumu (pracovisté): Cortex Neuro Centre s.r.0. a dali klinicka pracovisté

Vedouci price (v pFipadé studentské prace): PhDr. Tereza Novékova, Ph.D.

Popis projektu: Cilem price je zmapovat ndzor rodi€i na prob&hlou komplexni rehabilitaéni pé¢i o jejich déti
s neurologickym postizenim.

Pro dosaZeni stanoveného cile bude vyuZit integrovany vyzkum. Kombinaci kvalitativnich a kvantitativnich metod
budou pfedstavovat nestandardizovany rozhovor s 8 rodinami a nasledné dotaznikové 3etfeni administrované vzorku xy
rodin. V rdmci rozhovoru budou pevné stanovené uréité okruhy témat, na které bude poZadovéana jasna odpovéd
(ano/ne), a dale budou dle odpovédi korespondenti dotazovani otevienymi otdzkami na podrobnosti. Dotaznik bude
vytvofen nasledné na zdklad® zjisténych informaci z pFedeSlych rozhovorli a bude korigovan skolitelkou a
konzultantkou diplomové prace.

V praktické ¢asti bude provedeno zpracovéni a analyza ziskanych dat a ovéfeni hypotéz. Otazky nebudou zjidtovat
Zadna citliva data.

Charakteristika n&astnik vyzkumu: Predpokladany podet udastnikli rozhovoru je 8, predpokladany pocet
dotazovanych pomoci dotaznikového Setfeni neni urfen. Bude se jednat o rodide ¢&i zédkonné zastupce déti
s neurologickym postiZzenim. Podminkou je znalost celého priib&¢hu onemocnéni, doby pred diagnostikovanim ditéte.
Utastnici vizkumu budou osloveni prostfednictvim détskych klinik, zabyvajicich se neurologickymi pacienty, a pomoci
skupin sdruzeni rodi¢ii na socidlnich sitich, jako je Asociace rodili déti s DMO a pfidruzenymi neurologickymi
onemocnénimi CR — vyuzit bude dopis k osloveni — viz niZe. Vyzkumu se nezitastni osoby s akutnim (zejména
infekénim) onemocnénim.

Zajisténi bezpetnosti: V této praci nebudou vyuzity Zidné motorické testy ani invazivni metody. Testovani bude
probihat v podobé rozhovoru a dotaznikového Setfeni, tedy neinvazivnich metod. Rizika provadéného vyzkumu
nebudou vy33i neZ b&zné odekavana rizika v ramci tohoto typu vyzkumu.

Etické aspekty vyzkumu: Vyzkum se bude tykat déti s neurologickym postiZzenim, ackoliv se samotného vyzkumu
aktivn& nebudou 1i¢astnit — G&astnici tedy nebudou z vulnerabilnich skupin. Pfinosem této prace bude pfinést obecné
povédomi o skute¢né situaci komplexni péée o zminénou skupinu.

Potencidlni stfet zdjm(: Vyzkum neni provadén pro Zzadnou instituci ¢i organizaci. Nejsem v pracovné pravnim ani
rodinném vztahu s ZAdnym d¢astnikem vyzkumu. Na klinice Cortex Neuro Centre, kde bude vyzkum pfevaZné probihat,
jsem dohodou o provedené praci zaméstnana. Vedouci prace bude dohliZet na korektnost a nestrannost posuzovéani
vysledkil vyzkumu. J4, ani Zzadna instituce &i organizace nemame soukromy zdjem na vysledky vyzkumu, vyzkum
nevede k mému osobnimu prospéchu. Neexistuje Zadnd skutenost, kterd by mohla ovlivnit objektivitu/integritu
vyzkumu.

Ochrana osobnich dat: Data budou shromazd'ovéna a zpracovavana v souladu s pravidly vymezenymi nafizenim
Evropské Unie ¢. 2016/679 a zakonem ¢&. 110/2019 Sb. — o zpracovani osobnich daji. Budou ziskdvany jméno a
pfijmeni ditéte, mésic a rok narozeni, diagnéza a probéhlé rehabilitatni intervence. Data ziskand vySe uvedenymi
metodami budou bezpe&né uchovéna na heslem zajidténém pocitadi v uzam&eném prostoru, pfistup k nim bude mit
pouze hlavni feitel. Nazvy jednotlivych klinik, kde se dané dité lé¢ilo, budou anonymizovany. Uvédomuiji si, Ze text je
anonymizovan, neobsahuje-li jakékoli informace, které jednotlivé & ve svém souhmu mohou vést k identifikaci
konkrétni osoby — budu dbat na to, aby jednotlivi (i¢astnici nebyli rozpoznatelni v textu price.
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Osobni data, kterd by vedla k identifikaci u¢astnikd vyzkumu, budou do 1 dne po testovani anonymizovéana. Ziskana
data budou zpracovavana, bezpeén& uchovina a publikovéna v anonymni podobé v diplomové préaci, pfipadné
v odbornych €asopisech, monografiich a prezentovana na konferencich, pFipadné budou vyuZita pfi daldi vyzkumné
praci na UK FTVS.

Potizovéni fotografii/videi/audio nahravek acastnikii: Béhem vyzkumu nebudou pofizovany zadné videozaznamy.

Fotografie: Anonymizace osob na fotografiich bude provedena zaternénim obli¢ejii &i &asti téla, znaki, které by mohly
vést k identifikaci jedince. Neanonymizované fotografie budou bezpeéné uchovany na heslem zajidténém potitaci
v uzaméeném prostoru, pfistup k nim bude mit pouze hlavni feditel a budou do tydne od jejich pofizeni smazany.
Publikovéany budou pouze anonymizované fotografie.

Audio nahravky: Rozhovor bude nahran hlavnim feSitelem na diktafon nebo mobilni telefon, bezprostfedné poté bude
nahran do potitace a z diktafonu ¢&i telefonu smazan. Po prepsani rozhovoru a anonymizaci osobnich dat bude nahravka
smazana do tydne od jejiho pofizeni. Neanonymizovana nahrana verze rozhovoru bude bezpetn& uchovéana pouze u
hlavniho feditele na heslem zajidténém pocitaci a nebude nikde zvefejiiovana. Po pFepsini bude G¢astnikim vyzkumu
text predlozen ke schvileni. Zvefejnény budou pouze prepsané anonymizované a tiéastnikem schvalené rozhovory &i
Jjejich €asti. V maximalni moZné mife zajistim, aby ziskané data nebyla zneuZita.

Text informovaného souhlasu (IS): pfiloZzen

Povinnosti viech Ggastniki vyzkumu na strané Feditele je chranit Zivot, zdravi, distojnost, integritu, pravo na sebeuréeni, soukromi
a osobni data zkoumanych subjektt, a podniknout k tomu veskerd preventivni opatfeni. Odpovédnost za ochranu zkoumanych
subjektil lezi vidy na ucastnicich vyzkumu na strang feSitele, nikdy na zkoumanych, byt dali sviij souhlas k G&asti na vyzkumu.
Viichni ucastnici vyzkumu na strang feSitele musi brét v potaz etické, pravni a regulaéni normy a standardy vyzkumu na lidskych
subjektech, které plati v Ceské republice, stejné jako ty, jez plati mezindrodn.

Potvrzuji, Ze tento popis projektu odpovidé névrhu realizace projektu a Ze pii jakékoli zméné projektu, zejména pouZitych metod,
za$lu Etické komisi UK FTVS revidovanou Zadost.

V Praze dne: 10. 3. 2023 Podpis ptedkladatele: ML Vi

Datum a podpis odpovédného pracovnika z mista vyzkumu:

Vyjadieni Etické komise UK FTVS

SloZeni komise: Pfedsedkyné: doc. PhDr. Irena Parry Martinkové, Ph.D.

Clenové: prof. MUDr. Jan Heller, CSc. Mgr. Eva Prokedova, Ph.D.
prof. PhDr. Pavel Slepicka, DrSc. Mgr. Tomas Ruda, Ph.D,
PhDr. Pavel Hrasky, Ph.D. MUDr. Simona Majorova
Projekt prace byl schvalen Etickou komisi UK FTVS pod jednacim &islem: ....... /lf?‘ﬁ[ \g .........

Eticka komise UK FTVS zhodnotila pfedloZzeny projekt a neshledala rozpory s platmymi zasadami, predpisy a
mezindrodni smérnicemi pro provadéni vyzkumu zahrnujiciho lidské ucastniky.

ReSitel projektu splnil podminky nutné k ziskéni souhlasu Etické komise YK FTVS.

UNIVERZITA KARLOVA / /?2_- £

Fakult3E%AHE FIMB vy a sportu podpis predsedkynt EK UK FTVS
José Martiho 31, 162 52, Praha 6
o =

II




Priloha €. 2: Text informovaného souhlasu

UNIVERZITA KARLOVA
FAKULTA TELESNE VYCHOVY A SPORTU
José Martiho 31, 162 52 Praha 6-Veleslavin

INFORMOVANY SOUHLAS k Zzidosti 55/2023

Vazeny pane, vazena pani,

v souladu se Vseobecnou deklaraci lidskych prav, nafizenim Evropské Unie ¢. 2016/679 a
zdkonem ¢&. 110/2019 Sb. — o zpracovani osobnich Gdaji a daldimi obecné zdvaznymi pravnimi
piedpisy (jakoZ jsou zejména Helsinskd deklarace, prijata 18. Svétovym zdravotnickym
shromazdénim v roce 1964 ve znéni pozdéjsich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013); Zdkon
o zdravoinich sluzbdch a podminkdch jejich poskytovani (zejména ustanoveni § 28 odst. 1 zdkona ¢.
372/2011 Sb.) a Umluva o lidskych pravech a biomediciné ¢. 96/2001, jsou-li aplikovatelné), Vs
zadam o souhlas s Vasi Geasti/idasti ve vyzkumném projektu na UK FTVS v rémci diplomové
prace sndzvem Hodnoceni komplexni péée o déti neurologicky postizené z pohledu rodici
provadéné na UK FTVS, Cortex Nuro Centre s.r.o, a dalSich klinickych pracovistich. — Na
konkrétnim misté, kde budou rozhovory probihat, se individudlné domluvime. Bude se jednat o
tiché verejné bezpecné misto.

Projekt bude probihat v obdobi: 6/23-5/24

Vyzkum bude realizovan v souladu s platnymi epidemiologickymi opatfenimi Ministerstva zdravotnictvi CR.

Cilem vyzkumného projektu je zmapovat nazor rodiéi na probéhlou komplexni rehabilitaéni péci o
jejich déti s neurologickym postizenim.

Metoda je neinvazivni. Budete se Gi¢astnit nestandardizovaného rozhovoru. Invazivni metody ke
sbéru dat nebudou vyuzity. Dotazovéani budete na prvotni sezndmeni se s diagnézou, se kterou se
Vase dité potykd, na prob&hlé intervence a Vas subjektivni nizor na jejich prospésnost, na
dostupnost zdravotni péée o Vase dité v misté bydlist¢ a podobné. Nejste povinni zodpoveédét
viechny otazky Vam poloZené.

Casové naroénost projektu: celkovéa doba rozhovoru by neméla prekrocit 1 hodinu.

Projektu se nemohou G&astnit ty zdkonni zéstupci déti, ktefi nebyli ptitomni od samého zatétku
vyvoje onemocnéni ditéte.

Vyzkumu se nez(i¢astni osoby s akutnim (zejména infekénim) onemocnénim.

Rizika providéného vyzkumu nebudou vys§i neZ b&zné ofekdvand rizika v ramci tohoto typu
vyzkumu,

Ochrana osobnich dat: Data budou shromazd’ovéna a zpracovdvéna v souladu s pravidly
vymezenymi nafizenim Evropské Unie &. 2016/679 a zdkonem ¢&. 110/2019 Sb. — o zpracovani
osobnich tidajii. Budou ziskdvany jméno a pifjmeni ditéte, mésic a rok narozeni, diagnoza a
probéhlé rehabilitaéni intervence. Data ziskana vyse uvedenymi metodami budou bezpe¢né
uchovény na heslem zaji§téném potitati v uzam&eném prostoru, pfistup k nim bude mit pouze
hlavni fesitel. Nazvy jednotlivych klinik, kde se dané dité Ié¢ilo, budou anonymizovany. Uvédomuyji si, Ze
text je anonymizovan, neobsahuje-li jakékoli informace, kter¢ jednotlivé &i ve svém souhrnu mohou
vést k identifikaci konkrétni osoby — budu dbét na to, aby jednotlivi u¢astnici nebyli rozpoznatelni v
textu prace. Osobni data, kterd by vedla k identifikaci ¢astnikii vyzkumu, budou do 1 dne po
testovani anonymizovéna. Ziskand data budou zpracovavana, bezpeéné uchovéna a publikovina v
anonymni podobé v diplomové praci, ptipadné v odbornych &asopisech, monografiich a
prezentovana na konferencich, pfipadné budou vyuZita pfi dalsi vyzkumné prici na UK FTVS.
Pofizovén] fotografii/videi/audio nahravek uéastniku:

Béhem vyzkumu nebudou pofizovany Zadné videozaznamy.

Fotografie: Fotografie déti budou pofizovany, &i ziskdvany, pouze v piipadé nutnosti podlozeni
napfiklad predelého zdravotniho stavu a zdravotniho stavu po prob&hlé intervenci. Anonymizace
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osob na fotografiich bude provedena zaternénim oblicejl &i &asti téla, znakd, které by mohly vést k
identifikaci jedince. Neanonymizované fotografie budou bezpe&né uchovany na heslem zajidténém
potitati v uzam&eném prostoru, p¥istup k nim bude mit pouze hlavni fesitel a budou do tydne od
jejich pofizeni smazany. Publikovdny budou pouze anonymizované fotografie.

Audio nahravky: Rozhovor bude nahrén hlavnim teditelem na diktafon nebo mobilni telefon,

. bezprostfedn& poté bude nahrén do potitade a z diktafonu &i telefonu smazén. Po pfepséni

rozhovoru a anonymizaci osobnich dat bude nahrdvka smazdna do tydne od jejiho pofizeni.
Neanonymizovand nahrand verze rozhovoru bude bezpe&n& uchovéna pouze u hlavniho feSitele na
heslem zaji$t&ném poéitati a nebude nikde zvefejiiovana. Po pFepsani bude GEastnikim vyzkumu
text pfedloZen ke schvéleni, Zvefejn¥ny budou pouze pfepsané anonymizované a i¢astnikem
schvalené rozhovory &i jejich &asti.

Vase titast v projektu je dobrovolna a nebude finan&n ohodnocens.
S celkovymi vysledky a zavéry vyzkumného projektu se miiZete sezndmit na e-mailové adrese:
bar.mazankovamail.com

V maximalni moZné mife zajistim, aby ziskand data nebyla zneuZita.

Jméno a pifjmeni predkladatele a hlavniho Fegitele projektu: Be. Barbora Mazénkova

Prohlafuji a svym niZe uvedenym vlastnoruénim podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné souhlasim
s G¢asti ve vySe uvedeném projektu a Ze jsem mél{(a) moZnost si Fadné a v dostatetném &ase zvaZit
viechny relevantni informace o vyzkumu, zeptat se na ve podstatné tykajici se Gasti ve vyzkumu a
7e jsem dostal(a) jasné a srozumitelné odpovédi na své dotazy. Byl(a) jsem pouden(a) o pravu
odmitnout G&ast ve vyzkumném projektu nebo sviij souhlas kdykoli odvolat bez represi, a to
pisemné& Etické komisi UK FTVS, kterd bude nisledné informovat pfedkladatele projektu. Dile
potvrzuji, Ze mi byl pfedan jeden original vyhotoveni tohoto informovaného souhlasu.

Misto, datum ......ceveeeeneneee

Jméno a pifjmeni Gastnika ... POAPIST v

Souhlasim s textem prepsaného a anonymizovaného rozhovoru v rimei vy¥e uvedeného vyzkumu.

Misto, datu;n .
Jméno a piijmeni GEastnika ......ocervveminsnmsesserssssserariins. POOPISE viriiriesmsnssnsnssrissssessasnine
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Priloha €. 3: Osnova polostrukturovaného rozhovoru

1) Uvod: seznameni s vyzkumem, vyzkumnikem a pfedloZzeni informovaného

souhlasu.

2) Zékladni pasportizace: identifikace ditéte ucastnika — pohlavi, veék, diagndza,

sourozenci.

3) Zjisténi diagnozy

- Kdy a od koho jste se diagnézu dozveédéli?

- Jaké vam byly podany informace o dan¢ diagndze? Byly dostacujici?
4) Navrhnuty postup terapie

- Logopedie — Ano/Ne, divod

- Ergoterapie — Ano/Ne, diivod

- Fyzioterapie — Ano/Ne, divod

- Psychoterapie — Ano/Ne, divod

- Protetika/ortotika — Ano/Ne, diivod
5) Dostupnost terapii

- Bydlite v misté dostupnych/potiebnych terapii (vSech)?

= Ano

= Ne - Povazujete za dulezit¢ zhlediska rozhodovéni

o podstoupeni intervence vzdalenost/dostupnost?

6) Financni stranka

Jsou ptitomni oba rodi¢e pii vychove?

Jsou oba rodi¢e zaméstnani?

Finan¢ni podpora statem — narok, dostate¢nost, proces ziskani podpory

Nadace, sbirky...

7) Well-being



- SlySel/a jste n€kdy o pojmu kvalita zivota/well-being? Vite, o co se

jedna? (pripadné vysvétlit)

- Jakd metoda fyzioterapeutick¢ intervence Vam pfiSla subjektivné

nejefektivnéjsi pro well-being ditéte?

- Jakda metoda fyzioterapeutické¢ intervence Vam piiSla subjektivné

nejefektivnéjsi pro well-being Vas (celé rodiny)?

8) Co povazujete za nejvetsi piitéz ve stavu ditéte? Co nejvice ovliviiuje ditéte/Vas

well-being? Jinymi slovy, co by za Vas mélo byt na prvnim misté v feSeni?

9) Zaveér: otazky ucastnika vyzkumu, piipadné moznost pro doplnéni dulezitych

témat, ktera nezaznéla.

10) Pod¢kovani, ukonceni.
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Priloha €. 4: Dotaznik
Dobry den,

jmenuji se Barbora Mazéankova a jsem studentkou navazujiciho magisterského oboru

Aplikovana fyzioterapie na Karlové Univerzit¢.

Obracim se na Vas s zadosti o vyplnéni mého dotazniku, ktery poslouzi jako podklad
pro diplomovou praci na téma "Hodnoceni komplexni péce o déti neurologicky

postizené z pohledu rodict". Budu Vam velmi vdécna za jeho vyplnéni. Dotaznik je

zcela anonymni.

Predem dékuji za spolupraci.

1. Mé dité ma neurologické postiZeni.
e Ano
e Ne
2. Spolupracujeme/ spolupracovali jsme se socialni sluzkou rana péce.
e Ano
e Ne

3

*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano’
3. O rané péci jsme se dozvédéli od:

e pediatra

e neurologa

e jiného zdravotniho pracovnika

e jiné maminky/tatinka

e 7znamé/znameho

e naSla jsem si ji sama

e jiné

VII



4. Po zjiSténi vady ve vyvoji (pripadné konkrétni diagnézy) mi byly podany

lékafem vSechny potiebné informace o nutnosti nasledné rehabilitace.

e Ano
e Ne
5. Dochazite/ dochazeli jste na logopedii?
e Ano
e Ne

*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano*
6. Kdo Vam ji doporu¢il?

e Pediatr

e Neurolog

e Fyzioterapeut

e Jiny zdravotnicky pracovnik

¢ Jind maminka

e Sama jsem si ji vyhledala

e Jiné

7. Dochazite/ dochazeli jste na ergoterapii?
e Ano
e Ne
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*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano*

8.

Kdo Vam ji doporudil?

Pediatr

Neurolog

Fyzioterapeut

Jiny zdravotnicky pracovnik

Jind maminka

Sama jsem si ji vyhledala

Jiné

Dochazite/ dochazeli jste na fyzioterapii?
Ano

Ne

*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano*

10.

Kdo Vam ji doporudil?
Pediatr

Neurolog

Fyzioterapeut

Jiny zdravotnicky pracovnik
Jind maminka

Sama jsem si ji vyhledala

Jiné
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11.

Vyuzivate/ vyuzivali jste sluZeb ortotiky/ protetiky?
Ano

Ne

*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano*

12.

13.

Kdo Vam ji doporuéil?

Pediatr

Neurolog

Fyzioterapeut

Jiny zdravotnicky pracovnik

Jind maminka

Sama jsem si ji vyhledala

Jiné

Dochazite/ dochazeli jste na psychoterapii?
Ano

Ne

*pokud v predesl¢é otazce bylo zvoleno ,,Ano*

14.

Kdo Vam ji doporucil?
Pediatr

Neurolog

Fyzioterapeut

Jiny zdravotnicky pracovnik
Jind maminka

Sama jsem si ji vyhledala

Jiné



15. Z niZe zminénych fyzioterapeutickych postupii mi pro dceru/ syna

subjektivné prisla nejefektivnéjsi:

e Vojtova metoda

Bobath koncept
e DNS (dynamicka neuromuskularni stabilizace)
e ACT (akrélni koaktivacni terapie)
e TheraSuit (viz. oblecek + cviceni v kleci se zavazim atd.)
e Nedokazu fict, nevim, co jsme kde cvicili
e Jiné
16.  Vyberte:
e Vsechny potiebné intervence méame dostupné v misté bydlisté.
e Zanékterymi intervencemi musime dojizdét do jiného mésta.
e ZavSemi intervencemi musime dojizdét do jiného mésta.

17.  P¥i vybéru kliniky/ logopeda/ ergoterapeuta/ fyzioterapeuta...atd, je pro mé

stéZejni kvalita intervence a spokojenost ditéte, spiSe nez dojezdova vzdalenost.
e Ano
e Ne

18.  Vychové jsou pritomni oba rodice (tzn. neprobéhl rozvod/rozchod

partneri)
e Ano
e Ne

19.  Pobirate prispévek na péci?
e Ano

e Ne
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*pokud v ptedeslé otazce bylo zvoleno ,,Ano*

20. Meéli jste problémy se ziskanim adekvatniho stupné prispévku na péci?

(nutnost podani odvolani aj.)

e Ano
e Ne
21.  Vyuzivate néjakych nadaci a verejnych sbirek?
e Ano
e Ne
22.  Pocit'ujete, Ze se zdravotni stav Vaseho ditéte podepisuje na Vasi kvalité

Zivota? (mysSleno celé rodiny)
e Ano

e Ne

D¢kuji Vam za Vas €as na vyplnéni dotazniku.

Pteji hezky zbytek dne
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Priloha ¢. 5: Redigovana transkripce rozhovoru €. 1

T tazatel

D dotazovany

1.

2.

(98]

T: Tak dobry den, slySime se?

D: Dobry den. Jo ja slySim.

T: Vyborng, ja Vas slySim pomérné tlumeng.

D: Ja nemam sluchatka tady no. Tak ja to ddm bliz, a zkusime.

T: Piesn¢ tak, ja se Vas kdyztak vzdycky doptdm znova, pokud nebude

odpovédi rozumét.

Tak j& se Vas budu tak postupné ptat na véci ohledné syna a nejdiiv musime
projit n¢jaké zékladni informace, které musi zaznit pro zacatek. Takze ja bych

Vs poprosila, jestli byste fekla jméno syna, o kterém se tu budeme bavit.
D: Ano. *##*%*,

T: A kolik mu je let? Kdy se narodil?

D: Je mu ted’ Sest let, narodil se 14. dubna 2017.

T: 14. dubna 2017, dobfe. A jaka je tedy jeho diagndza?

10. D: Jo, primérni diagnéza je Costello syndrom (vyhlaskovano), geneticka vada.

11.

T: A kdy jste se dozvédéla tuhle diagnozu, vlastné ze budete mit dit€ s Costello

syndromem? Bylo to uz v t€hotenstvi, nebo az potom pozdéji s vyvojem ditéte?

12. D: Bylo to, myslim, ted’ abych to fekla spravné, v patym mésici, takze 2017, zaii

13.

2017.

T: A to bylo tedy v ramci n¢jakého screeningu?

14. D: No on vlastn€ jako prvni tfi mésice byl uplné v pofadku a potom prestal

prosté jist, uplné prestal pfijimat mléko. TakZe prosté jsme S§li feSit, Ze vilbec
nejedl. No takze mu dali nasogastrickou sondu a zacali zkoumat co s nim prosté
je. TakZe nabrali krev, udé€lali rizné vySetfeni a z nich vlastné se dozvédéli

tohleto no.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

T: No ajaky Vam byl navrhnut néjaky urcity postup té terapie? Nebo co Vam
bylo navrhnuto doktorem? Jestli vam fekl teda co to vSechno obnasi. Ja teda
pocitam s tim, Ze isama jste si zacala hledat potom, co znamena Costello

syndrom. Tak by mé zajimalo, jak tohle vlastné celé prob&hlo potom.

D: Tuhle informaci ona mi volala geneticka, z Motola, ze mam pfijit, Ze to asi
bude muset byt néco potvrzen¢ho. No a na cesté... Ja jsem si to jako myslela,
z téch problému a tak, ze to bude néco jako Costello syndrom, takze to bylo pak
potvrzeny. No a ona mi tam prosté dala brozuru v anglicting, Ze prosté to ma 120
lidi na svété a prosté tadyty zakladni informace. A Ze je potieba, aby syn chodil
ke specialistim. No a ted’ tam prosté byly na A4 vyjmenovany vSechny mozny
odbornosti, odvétvi, prosté skoro veskery lékarsky specializace. Od kardiologa,
prosté kardiochirurg, iortoped, ilogopedie, ortopedie, podavani jidla, prosté
vSichni tyhle, Ze je prosté potieba to absolvovat. No a tim, ze je to pro m¢ druhy
vazné nemocny décko, tak jsem prosté uz k tém rtiznym specialistim uz chodila,
a bylo potieba absolvovat tohle dalsi, tak jsem myslela, Ze uz to prosté¢ bude
v pohodé€ s téma samyma. No jenZze jak je to prosté vzacny onemocnéni, Ze je jen
par déti s tim Costello syndromem a v ramci GDPR ona mi jedna sle¢na ud¢lala
kontakty a n&jak jsem se spojila s jednou maminkou a ta mi moc pomohla. Ze
jsem jako prosté potiebovala konkrétné védet, co delat v tu chvili, protoze to
prosté nevite no. No, takZe vlastné ta pomoc (od doktorky) byla takova, ze ndm
nefekla no, prost¢ tam nebylo nic o rehabilitaci, nic... No ona nam ftekla Ze
prosté to, Ze nejveétsi problém tam byl to, Ze nejedl, on nechtél nic, tak to muselo
byt pak pies tu sondu, takze to byl problém a ona fikala, Ze prosté to se samo
spravi. JenZe ja prosté nejsem zastancem toho, ze se néco jako zézrakem spravi,

ja chci néco délat.

T: Ze se to spravi samo, vam bylo fe¢eno?
D: No, Ze se to spravi samo

T: Tou doktorkou?

D: No, ta doktorka mi to fekla. No, takZe ona mi vlastné¢ nedala nic, Zadny

kontakt na zadného specialistu, nebo proste, nic proste
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21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

T: Takze vlastn¢, abych to tak shrnula, tak vlastné o Zddny intervenci Vam
nebylo nic feceno, a jediné, co Vam bylo doktorem poskytnuto byla brozurka
v angli¢ting, kde teda byl soupis vSech moznych odbornosti, ke kterym byste se

méla dostavovat?

D: No veskery ty informace, tak ona védéla, Zze umim jako anglicky, takze jsem

ji fekla, ze mi to jako nevadi, Ze je to v angli¢tin€, no a dostala jsem brozurku.

T: A to jen byla obvod’acka, nebo né&jaky specialista tedy? Nechci konkrétni

jméno, jen obecng.
D: Specialista no.

T: Dobie. Tak ja na to rovnou navazu a budu se Vas jenom ptat tak, ze feknu

par...

D: Jo ajesté tam vlastné byla, to vlastné bylo to podstatny, Ze tam bylo to, ze
vlastné mize dostat tu rakovinu. On ma jako to vys$i procento, tim ze on ma
néjakou tu vadu téch chromozomt, Ze ta rakovina zrovna unéj ale neni
pravdépodobna. Ale ze d4 doporuceni, abychom chodili na ty ultrazvuky. No
a prosté to probihalo, a nikde Zadny nador prosté neobjevila no, takze prosté,
Spatny.

No ale prosté Zadna konkrétni podpora nebyla. Naopak ona se na nas byla
podivat na ty onkologii, ze ji jako zajimalo samotnou, co se kde ukdze, Ze to

jako chtéla védét no

T: TakZe vam nejvic pomohlo to, Ze jste nasla konkrétni maminku, kterd ma dité
s podobnym nebo se stejnym syndromem a tam jste si byli vlastné¢ ndpomocni
vzéajemné.

D: Ano. No aoni k nim specialisti vlastné v zavéru nechodili, oni nejsou taky

jakoby, my jsme jezdili do motola, ale jako jinak jsme si vSechno doma délali.

Ona ta hol¢icka nemé co mij syn, oni maji vlastné jiné problémy zas.

T: Tak ono kazdy Costello syndrom je troSku jiny no, ma jiny prub¢h kazdy

30. D: Pfesné tak, to jsem chtéla fict.

XV



31.

32.

33.

34.

35

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

T: Tak ja ted’ feknu jen par odbornosti, jestli vam bylo doporuceno, a budu od
vas vzdy chtit slySet jen Ano a nebo Ne, jestli jste tieba dostali pfimo jako na

nekoho kontakt.

Takze n¢jaky logoped?

D: No, ze mame chodit, ale jméno nebo kontakt jsme nedostali.
T: Ergoterapie?

D: Nedostali jsme jméno, ale také doporuceno.

. T: Fyzioterapie?

D: Stejné.

T: Psychoterapie, nebo néjaka podp.ora psychologa?
D: Bylo mi to doporuceny, ano.

T: A jeste protetika, ortotika, néjaké pomiicky?

D: nene, to ne.

T: Dobfe, aexistue alesponi né&jakd skupina rodin potykajicich se s timhle

syndromem?

D: Ne, nebo nevim o tom. Ona existuje jako v Americe néjaka skupina, ale v ni
nejsem. A pravé ze tahle skupina Costello childrens je napiil vefejna a ja jsem si

tam aspon hledala néjaké fotografie a studie téch déti.

T: A jesté bych se teda vratila k tomu, Ze kdyZ vdm nebyly doporuceny, nebo
nedostala jste pfimo zadné kontakty na Zadny fyzioterapeuty, ergoterapeuty

a zadny takovéhle odbornosti, tak jste urcité k né¢jakym dochazeli. Je to tak?
D: Ano, dochazeli.

T: Ze jste si teda nasla sama né&jaky kontakt a sama jste navitévovala néjaké

odborniky.

D: Ja jsem to v tomhle méla v uvozovkach jednoduchy, v tom, ze prosté jsem
nav§tévovala uZ stim starSim synem, takze ja jsem pouzivala ty samy
ergoterapeuty, fyzioterapeuty, logopedy od toho starSiho syna, jinak bych byla

uplné nahrand musim fict.
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47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

T: A ten jste teda, tim, Ze uz vas vlastné znali, tak vés i, o¢ekavam ze, vSichni

vzali, pfijmuli a..
D: Jo, v nejbliz§im mozném volném terminu no.

T: Tak ted’ bych se Vas teda zeptala... VSechno, na co se vas ted’ budu ptat je
Cisté vas subjektivni nazor. Takze nechci abyste to tieba brala z toho, co vam
ekl néjaky doktor, nebo fekl n¢jaky fyzioterapeut. Ale Cisté z toho pohledu, jak
to vidite vy, jako matka, protoze pieci jenom znate toho syna nejvic a jste s nim
nejcastéji.

Tak z téch vSech né&jakych intervenci, kterymi prosel, co vam piislo subjektivné

nejefektivnéjsi. Pro néjaky jako well being toho ¢loveéka vlastné.
Ted bych se teda nejdiive méla zeptat, zda vite, co to znamena pojem well being.

D: Vim. No nejvice pomohla pomoc pani logopedky z Liberce, kterd prosté zna
ty déti jakoby kompletn€. A hlavné prosté ona védéla jako jedind, co dé€lat s tim,
Ze on ndm nepfijima tu potravu a co je potieba v takové situaci délat a fyzicky
1 mé hodné davala dohromady. Ze mi i fikala, Ze na tom on nebude tak Spatn¢,

ze to jde vidét a celkové mi podala nejvice informaci.

T: A potom bych se jesté chtéla zeptat, podstoupili jste 1 riizné typy fyzioterapii,

nebo jako n¢jaka riizna mista, kam jste chodili pfimo na fyzioterapii?
D: Jo, chodili jsme do Liberec, na neurorehabilitace...

T: A ono vétSinou kazdé to fyzioterapeutické centrum se zabyva néjakyma
konkrétnima metodama. Ze tfeba nékdo Vojti, nékdo pouziva Bobath koncept,
a jsou takovéhle rizny koncepty. Mate o tom néjaké povédomi, ze tfeba vite, ze

nécim takovym prochdzel, nebo to §lo tfeba uplné mimo vas?

D: No ano, to vim. Takze samoziejmé Ze nejdiiv jsme zkusili Vojtovu metodu,
tam prost¢, protoZe s tim starSim synem jsme cvicili v Motole, a tam nas prosté
odmitli, Ze nemaji kapacity. Tak to mé& tfeba upln¢ dostalo, protoze ja tu mam
prosté nemocny décko a neni mozné dojizdét do Motola na Vojtovku. No, takze
jsme tam prosté chodili jenom obcas k té pani fyzioterapeutce prosté do té doby

nez...... a pak jsme chodili na Vojtovku no. Takze tu jsme zvladli, pak jsme
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55.

56.

57.

58

59.

60.

61.

chodili i na Bobatha. No takze Vojtovka a Bobath a pak ta Carim liberec, tam to

bylo fyzioterapeuti, kteti né€jak vyuzivali to, Ze na ty déti prosté davali zavazi no.

T: A kdyz jste na celou tuhle cestu koukala vy, a vidé€la jste n&jaky vysledky
z toho, tak které vysledky vam vlastné, nebo jaka ta fyzioterapeuticka intervence

konkrétni vam pfisla subjektivné jako nejefektivnéjsi pro toho Matu?

D: Tak tfeba Vojtovka nebyla moc dobrd u syna, ikdyz utoho starSiho byla
uplné top, tak tady viibec. A nejvic mi u toho **** ptisel prosté ten Bobath. To
zavazi to vibec, tam prosté na to ani nemél fyzicky. No a pani na tom Proseku
tak délala Vojtovku pak i Bobatha... Takze Bobath. Ono mozna i Ze mentaln¢
mu to davalo smysl achapal co apro¢ se po ném chce, apak byly ity

vysledky... takZe Bobath.

T. Dobfre, takze Bobath.

wevr

¢ast, nebo co je nejvice ovliviwjici pro ten well being syna, ale i vlastn¢ celé

rodiny. Co na celé té¢ nemoci Costello syndrom, co je nejvice limitujici?

. D: Tak ted aktudlné je nejvice limitujici chlize, protoze Zejo prosté se nachodite

vSude s nim, a ted’ je to vic a vic brnkacka neZ co to bylo. Protoze dfiv i lidi
vzdycky koukali jako podivejte, jak vypada, jezi$ to je chudinka, to je straSny.
TakZe ted’ jsem rada Ze ma tu moznost n¢jakym zplsobem jako chodit, neZ aby
jako museli ty déti byt zavieny nékde doma. TakZe s tou chizi je ten zivot

mnohem lepsi. TakZe nejvice limitujici je 1 ted’ka ta chlize. Dfiv ta sond no

T: A myslite si tfeba, kdyZz byste si ted’ jako predstavila tu situaci diiv, kdyz m¢l
sondu, tak myslite, Ze by tfeba n¢jakéd lepsi informovanost obecné vsech lidi,
ohledné téch nemoci pomohla tém jejich reakcim, kdyZ tfeba vidéli syna takhle

venku? Anebo si myslite tieba, Ze by to né¢jakym zplisobem nepomohlo?

D: Urcité. myslim si, ze urCité. Hodné uz ted’ to zlepsilo, jak se dé€laji razny ty
sbirky, Ze slySi uz néjaky ten piib&h, protoze toho uz je hodné. A je teda fakt
posledni dobou, kdyz jsme tieba né¢kde venku, tak ty lidi uz pred tim tak

nezaviraji ty oci.

T: Dékuji za odpoveéd’ a Vas nazor.
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Vy tim, ze bydlite v Praze, tak vlastné¢ mate pomérn¢ dostupny, dojezdoveé

myslim, veskery tyhle intervence. Jak logopedie, ergoterapie, fyzioterapie. Takze

s n¢jakou dostupnosti, dojizdéni, nemate zadny problém?

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

D: Jo, ano. Spi$ je problém momentalné najit to nejlepsi pro ty déti jakoby, jak

je na vyber.
T: Rozumim.

Ted budu trochu odbihat od syna jako takového abudu feSit obecné feSeni
finan¢niho hlediska problému. A na cokoliv se vds nyni zeptam, a bude vam
nepfijemné odpovidat, tak rozhodné¢ odpovidat nemusite. Jsou to nyni uz

dopliujici otazky, ale nejsou klicové.
D: Rozumim, ptejte se.

T: Jsou vychové od zacatku ptitomni oba rodice? To znamena jak vy, jako

matka, tak i otec?

D: Ano

T: A vlastné zamé&stnani jste momentalné oba, nebo pouze jeden z vas?

D: Jenom partner je zamé&stnany.

T: A vy jste tedy nyni doma s détma?

D: Ja jsem doma a stardm se prosté no. Ale uz si hleddm préci a chci do prace.
T: A néjaka finan¢ni podpora statem pro takto postiZzené déti existuje a probiha?
D: Ano

T: Nebudu se ptat ptimo jestli je dostacujici, jelikoz se vSechno zdrazuje a je to
dost polemizujici téma. A neptam se vibec na konkrétni ¢astky, jen se ptam na

to, jestli mate narok na néjaky piispévek...
D: Ptispévek na péci bereme no.

T: ... ajestli ten pfispévek je dostateény tém potfebam ditcte. Jestli jako mate
Sanci aspon uplatit napiiklad ty nutny terapie a zakroky, které musi podstoupit,
nebo alespon jidlo a hygienu, nebo jestli to vlastné neni schopné pokryt ani tuhle

¢astku.
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76.

77.

78.

79.

80.

1.

82.

83.

84.

85.

86.

D: No, ne. Neni to mozné pokryt, protoze prosté vSechno se plati prosté. Ta
neurorehabilitace diiv jsme jako hodné chodili, ted” uz prosté chodi jen ten ten
mlads$i syn, uz prosté na toho star§iho nemame. A prosté platime si logopedii,
tam musi chodit oba. Chodime na grafomotoriku... prost¢ n¢jaky meésic tieba
vyjdeme, ale vétSinou ne. K tomu vSude musime jezdit autem, takze jesté ten

benzin.

T: Takze vlastné v tomhle piipadé, aby byl ¢loveék schopny néjakym zptisobem
poskytnout vSe, co by bylo idedlni pro to dité, tak musi fungovat s témi

nadacemi a sbirkami?

D: Ano, naucila jsem se to. Dfiv jsem vlastn¢ viibec nic nezadala, bylo mi to

trapny, prost€ jsem si fikala jsou horsi déti, ale. ..

T: J& si myslim, ze takovy nézor na to maji vSichni takhle rodice, kteti maji dité
s postizenim, ze si mysli, Ze nékdo dalsi je na tom hif, a nepotfebujete vic, ale

bohuzel tak to j no.

A vlastné tedy pfi tom ziskdvani tedy néjaké té statni podpory, méla jste néjaky

problém, Zze vam napftiklad nechtéli uznat piispévek, nebo néco podobného?

D: Jo méla jsem problémy, musela jsem se vlastné dvakrat odvolavat, nez to

vlastné bylo uznané

T: Od tohohle nyni uz utikdm. Ted uz jen posledni otazky, aby to tu bylo feceny.
To uzZ jsou posledni otazky, které vétSinou mimo fec¢i byly odpovézeny, ale
potiebuju to zde odsouhlasit. Syn, o kterém se bavime, teda neni jediné dit¢, ma

sourozence.

D: Ano

T: Sourozence ma starSiho?
D: Ano

T: A starsi sourozenec je taky limitovany, konkrétné diagnozou détskd mozkova

obrna?

D: Ano
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87.

88.

89.

90.

91.

92.

T: A tplné pivodni otdzka byla, jestli sourozenec pomaha v péci o ****? Je

1 v tomto pfipad¢ toto mozné? Poméaha vam?

D: Jo, musi ted’ paradoxné, ja nemiizu (po operaci TEP kycelniho kloubu), tak
musi paradoxné, kdyZz manzel neni doma, tak on musi pravé Ze pomahat, takze
mu pomaha chodit na nocnicek, nebo musi mi pomoct ho zvednout, nebo mu

obléct ponozky, nosi mu talif s jidlem a pomaha.

T: No vyborn¢. Ja si myslim, ze moje zakladni otazky jsme vSechny projeli. Ted’
nevim, jestli vas tieba jest¢ napada néco, co byste mi k témto tématiim, okolo

kterych jsme se motali, chtéla tfeba dodat?

D: No, asi prost¢ jakoby, kdyz se narodi takovéhle dité, tak by ten servis mél byt
asi Gplné jiny. Ze ted’ je to prostd poiad viechno na ty rodite, to shanéni
informaci, ze od lékatii neni vesmés nic, zadné informace, nadpad. Misto aby vas
povzbuzovali, tak vam feknou, ze to prosté¢ stejné nebude dobry, takze tohle je
prosté Spatn€. V tomhle je cely Spatny ten systém a kdyz vam neni nabidnut
vlastné ani fyzioterapeut, nebo asponn oSetfovatel, ktery prost¢ dochazi, aby ta

rodina se prosté jako oddechla, ale tohle je Sileny.

T: Rozumim. Ja tedy jesté posledni véc, co m¢ tak jen ted’ napadla mée zeptat.
Ono neni absolutné vibec jednoduché se takto starat o jedno, natoz dvé déti
s postizenim. Mate tfeba néco, nebo pecujete o svoje zdravi? A ted’ nemyslim
jen fyzické, ale i odpocinek, relax, nebo jestli sama tfeba chodite si s nékym
o tom popovidat, nebo jestli mate néjaky piistup, co byste tieba védéla Ze

potfebujete... n¢jaky svij vyfuk...?

D: No ja jsem vlastn€ na tadyto dojela, Ze jak byl covid, tak jak byl doma, tak
jsem se prosté sesypala, Ze toho uz bylo na m¢ fakt hodné. Prosté takovy néjaky
syndrom vyhoteni. TakZe v tu dobu jsem musela zacit se sebou néco d¢lat. A jak
bylo vSechno online, tak jsem sehnala online psychologa ated uZ mame
pravidelné terapie po telefonu, kdy on vlastné délal vychovatele v Jedlickoveé
ustavu, takze pfesné zna ty potieby téch rodin, rodict a déti. To znamend Ze ndm
prost¢ poméha. Takze ano, to uz znam, to uz bych se ani neobesla ted’ka bez

toho.
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Do té doby vlastné, nez jsem §la do nemocnice tak jsem nebyla nikdy bez déti.
Protoze on je nikdo nepohlidéd zejo, jak se boji, aby nedostali zachvat a aby se
néco nestalo...a to ted pomohlo, ze diky tomu jsme vlastné sehnali i chivu
a mam tak moznost ob¢as mit i Cas tieba jednou tydné na sebe, tfeba jit na kolo

a tak.

93. T: A tenhle fakt, Ze byste méla pecovat i o n¢jaké to svoje dusevni zdravi, vdm

bylo feceno, nebo tieba doporuceno doktorem, Ze se takova situace stat mize?

94. D: No, to mi nikdo jakoby netekl, nikdo na to neupozornil, ze se to muze stat.

Az kdyz jsem se dostala do takového stavu.

95. T: A myslite, ted’” hypoteticky, kdyz byste se tehda dozvédéla diagnézu, kdyz
byste se v tu dobu dozvédé€la, Ze by se to mohlo néjakym zplsobem podepsat
1 na vas, a bylo by vdm doporuceno navstévovat psychologa, myslite si, Ze byste

ho doopravdy zacala navstévovat diive? Nebo byste si fekla Ze to neni potieba?

96. D: No urcité bych ho navstévovala, protoze v té dobé kdyz nam to tekli, jsem

byla vytizena, to bylo strasny.
97. T: Takze si myslite, Ze toto by mélo byt soucésti doporuceni lékati?
98. D: Urcité, protoZe prosté ta maminka nevi co, v tu chvili.
99. T: Tak ja vam straSn¢ d€kuju, vytahla jsem z vés asi tipln€ vSechno.

100. D: Tohle mém ted’ uz pravé diky tomu psychologovi tak zpracovany, Ze mi

doopravdy nedéld problém o tom mluvit a vim, Ze si to nesmim tak brat.

101. T: To rada slySim! Tak ja vam tedy moc dé€kuji za spolupraci a pteji vam krasny

zbytek dne! Na shledanou.
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Priloha €. 6: Redigovana transkripce rozhovoru ¢. 2

T tazatel

D dotazovany

1.

T: Tak uUplné¢ kuvodu, uz jsem se s Vami bavila, o jakou praci se jedna,
informovany souhlas jsem vam dala podepsat. Ted na zacatek bych jen
potfebovala pro mij poradek, jestli byste byla tak hodna aftekla své jméno

a jméno ditcte, o kterém se zde budeme bavit.

2. D: Takze ja jsem L.T. a moje dcera je *****,

3. T: Kolik je dcefi let, nebo kdy se narodila?

4. D: Dcera se narodila 23.7. roku 2020, takze ji je 3,5 no, ale je narozena
predCasné

5. T: A jakou ma vedenou oficialni diagnozu?

6. D: Oficialni diagnoéza se ted’ zménila pied par dny, je to détska mozkova obrna,
spasticka kvadruparéza. Donedévna jsme méli jen diparézu.

7. T: A jesté dodatecnd otazka, ma dcera néjaké sourozence?

8. D: Ne.

9. T: Takze je jedinacek.

10. D: Ano.

11. T: A ted’ tedy konkrétn€ k ni. Kdy jste se vlastné dozveédéla tuto diagnéozu? Kdy

jste se dozvedéla, ze dcera nebude uplné zdrave dité?

12. D: No nés na to pfipravovali v nemocnici s tim, Ze **** zakrvacela po tydnu

svého Zivota do mozku. Je po dvou operacich hlavy, ma nejdiiv ten Ommaya
rezervoar apak VP shunt, protoZze se ji nahromadilo velké mnoZstvi
mozkomisniho moku, se kterym jeji t€lo neumi pracovat. A tam jako byly
takovy malinkaty naznaky s tim, Ze kdyz nas propoustéli z porodnice po ttech
mésicich a prochézeli jsme klasickym koleckem u pediatra, aby nas jako zapsal,
tak vlastné nas kazdy uklidioval ,,Bud’te v klidu, prost¢ mate zdravy, akorat

A%

nedonoSeny dite*. Prosté jako mélo trosku t€zsi start, ale nebude to pro nas nic
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

znamenat. Ale ted’ka, kdyZ si to jako vezmu zpétné, tak ona nikdy asi neptisobila
uplné¢ zdrave, ale jako tenkrat mé to vibec nenapadlo Zejo. Dcera nikdy
nekopala, kdyz jste ji pfebalovala nozickama. Jako ted’ka zpétné si fikam, Ze to
bylo jasny hned, ale jako tenkrat mé to vitbec nenapadlo, Ze to mtize byt néjaky

problém.

T: Takze né&jaké jako néznaky a konkrétné hlavné asi v té pohyblivosti, jste tam

vidéla?

D: Ty byly od zacatku, ale ja jsem je vlastné jako asi nechtéla vidét no. Je proste

dost mozny, ze ja jsem to nechtéla vidét tak moc Cerné.

T: Samoziejme. A teda v pribéhu téhotenstvi, to samotné téhotenstvi bylo bez

problému?

D: T¢hotenstvi bylo bez problémil, az prosté¢ na posledni den, kdy se zacala
odlucovat placenta a dcera musela okamzité na svét no. Jinak do té doby nebyl

Zadny problém.

T: A zjisténi teda bylo po tom, co zaCala krvacet do hlavy a muselo byt

provedeno vySetieni.

D: Ano. Ale vlastné celkova diagndza jako détska mozkova obrna, tak ta piiSla
az asi ve dvou letech s tim, Ze jim hrozné€ dlouho trvalo, nez jsme to dostali na
papife. Ale v péci neurologa jsme od dcery pul roku. Stim, ze on uZ jako
naznacoval, Ze to asi nemusi byt Upln€ dobry, ale jako nikdo ndm jako netekl,

jak Spatny to prosté bude no.

T: No ono to je tézky, protoZze malo kdy se to okamzité vi, jaky to bude, kor
kdyZ se ten mozek prosté vyviji. Prosté to je bohuZel horsi faze tohle. A kdy jste
se vlastn¢ dozvédéla, ze **** krvaci do hlavy a Ze to bude mit n¢jaké nésledky,

jaky jste vlastn€ dostala informace?

D: Ja jsem nevédéla, Ze to bude mit nasledky. Ja jsem védé€la akorat, jako Ze
dcera krvaci ho hlavy, s tim, ze byla jsem strasn¢ uklidnéna v porodnici s tim, ze
vlastné se to vSechno vyfesi tou hadici v té hlavé, Ze vlastné jediny problém je

v tom, Ze vlastné jeji t€lo nedokaze odvadét mozkomisni mok, takze to vytesi ta
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21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

hadice v hlavé. Takze mé& vibec nenapadlo, Ze budeme mit prosté jako né&jaky

takovy problém v budoucnosti.

T: A kdy tedy vlastné vas na to poprvé nékdo upozornil, ze se to muze stat? Byl

nekdo z 1¢karské sféry tieba.

D: Ne, ne. Az vlastné¢ my jsme se zacali pidit po tom, pro¢ se to dit¢ neotaci,
dcera pak uz méla problémy is uchopem hradek. Nikdy jsem nezazila... jo
zazila jsem vlastné ze zacatku, ze krasn¢ pasla koniky, ale pak se jako ty
intervaly jako spi$ snizovaly a pak uz vlastn¢ nepasla viibec. To byly asi nase

prvni znamky toho, Ze to jako nemusi byt uplné jako v pohodé¢.

T: TakZe vlastn¢€ potom co vas propustili z nemocnice...

D: Tak jsme podle doktorti méli doma zdravé, jenom nedonosené, dite.
T: A az podle vasich impulst jste §li k doktorovi a zacali to fesit dal
D: Jo, a zacali to feSit dal.

T: A vlastné¢ prvni, za kym jste $li, byla obvod’acka?

D: Jo. Obvod’acka, ktera nas dal poslala na neurologii. S tim, Ze samoziejmé
s neurologem jsme nebyli spokojeni. Podle prvniho neurologa jsme taky méli
zdravy, akorat nedonoSeny dité, Ze je prosté hrozn€ malinkata na to, aby se néco
jako takového vyfesilo... Tak jako ndm hrozné pomohli v rizikovy poradné pro
nedonoSeny déti, tam nam dali kontakt na spoustu odbornikii, u kterych jsme

vlastné doted’ka. A az ty vlastné zacali s dcerou cokoliv délat.

T: TakZe néjaka rizikova poradna byla pro vas prvni néjaky zachytny bod, ktery

vam poskytl néjaké informace.
D: Jo.

T: Dobfte. No a vlastné potom, co uz jste védéli, nechci fict konkrétni diagnozu,
protoze bohuzel ta détska mozkova obrna se miiZze diagnostikovat oficidlné az
pozdéji. Ale ve chvili, kdy jste fesili s neurologem s téma specialisty, Ze néco je
v nepotadku, doporucil vam lékat n&jaky prave specialisty, ke kterym byste méli

dochazet, nebo jste méla vSechno z t€ poradny?
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33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

D: Ne, nam Iékat doporucil, nebo neurolog nam doporucil néjaky specialni
centrum, kde vlastn¢...ja nevim, jak se to jmenuje... je to prosté poradna o tom,
ze vam vlastné feknou vSechny véci o rany péci, riznych centrech a takhle. Tak
tam nas poslal neurolog a z té€ch ja jsem se dozvédéla o Axonu a téhle vécech,
a jeste tenkrat byla néjaka ta Armandi. A my jsme si vlastné mezi t€émahle trema
vybrali Axon atam jsme otevirali dvefe, kdyz bylo 8 mésicii. A od té doby

vlastné cvicime.
T: A vlastn¢€ dochazela jste 1 k né¢jakému logopedovi?

D: Dcera je v péci logopeda stim, ze ted ho budeme meénit, protoze nase
logopedka za chvilku ¢ekd miminko. Takze ted’ v prosinci jsme sni méli

posledni, s tim, Ze budeme doufat, Ze ta nova dcefi sedne stejné jako tato.

T: A ta logopedie, tak to jste se vlastné k ni dostala az pomoci potom Axonu, to

bylo soucasti Axonu, nebo vam zase bylo fec¢eno, ze bylo by fajn, kdyby.

D: Urcité jsme se tam dostali pomoci Axonu, s tim, Ze my jsme byli v Axonu
straSn¢ spokojeni s jednou fyzioterapeutkou a diky ni vlastné, ta nam dala

kontakt na tu pani do toho Motola a diky ni jsme se tam dostali.
T: A né&jaka ergoterapie taky probihala, nebo probiha?

D: Na ergoterapie jsme chodili, tu nam zase doporucil rehabilita¢ni 1€kaf na
Karlové namésti na Karladku a s tim, Ze my ji moc casové nestihame. Ptipada mi,
Ze vlastné bychom dévali tu ergoterapie na tkor cviceni, coZ se mi Uplné nechce,
protoze. Radsi prosté pojedeme sem (Cortex Neuro Centre), kde vim, Ze prosté
skvéle ji odcvi¢i, nez abychom vlastné se trmaceli nékam tdmhle na Karladk
anevédéla bych co od toho Cekat. Takze jako zatim se mi to nechce zkousSet

s tim, Ze jako samoziejmé to nevylucuju do budoucna.

T: Rozumim. Fyzioterapie, to momentéalné¢ dochazite teda na neuro rehabilitace.

To je jasny, a co n¢jaka psychoterapie?

D: Ne, ale jezdime jesté dvakrat rocn€ do lazni, a jesté letos k tomu budeme

pfidavat placeny pobyt na Slovensku, v Axisu.

T: A co né&jaka protetika, ortotika, je vyuzivana?
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48.

49.

50.

51.

52.

D: Jo. Méme zkuSenosti s pani Stépanovou, pak mame zkuSenosti s protetikou

z Plzn& a pak mame zkusenosti s protetikou Jan Cerveny tady v Praze.

. T: Jo, a jak jste se dozvéd¢la o n¢jaky protetice, ortotice?

D: O pani Stépanovy jsme se urité dozvédéli v Axonu, coz mi vyhovovalo, kdy
vlastné pani Zipserova uz vypsala poukéazky, takze jsem se vlastné viibec o nic
nestarala, zatimco ted’ vlastné si musim ob&hat né&jaky specialisty, ktery mi
vypise ty poukazky. A o Plzni jsme se dozvédé€li od nasi fyzioterapeutky, co
chodime cvicit na pojistovnu a vlibec netusim, kdo nam doporucil tu protetika,

kde ji d¢lali ten oblecek uz vitbec si nevzpomenu.
T: To nevadi. Chtéla bych se zeptat, vy jste prazska nebo mimoprazska?
D: My jsme mimoprazsky.

T: Protoze pro¢ se ptam? Chtéla bych se zeptat, jestli pro Vés je rozhodujici, na

jaké terapie a kam a jak Casto budete dochazet, ta vzdalenost?

D: Vzdélenost ani zas takovy problém neni. Pro mé problém spoj. Jako ja si
urcité netroufnu kamkoliv v auté s dcerou sama, takze ja potiebuju néco, kde se
vlastné dostanu jakoukoliv dopravu. Je jedno, jestli pojedu metrem, tramvaji,
autobusem, ale prosté potiebuju védét, ze odsud se urCité dostanu tam. A je
vlastn€ jedno, jak dlouho mi ta cesta bude trvat. S tim ze mi sem (Cortex Neuro
Centre) jezdime dvé hodiny, pak ty dvé hodiny cvi¢ime a dvé hodiny domil
a kdyZ tam vlastné¢ mate néjaky prostor na ¢ekani, tak vam to prosté dokaze

udélat 1 8 hodin.

T: To je celkem Sileny. A teda z toho, co jsem pochopila, tak jste vlastné kousek

od Prahy nékde.
D: Do né&jakych 40 km od Prahy no.

T: A n€kde v okoli, kdyz se nepocita Praha, je tam moZnost dochazet na néjaké
terapie?

D: My tam chodime v na$i kratké vzdalenosti asi 4 km od nas chodime na
cviCeni, ktery nam proplaci pojistovna, ale je to jenom dvakrat do mésice, coz

nam prosté nepomuze.
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61.

62.

63.

64.

65.

66.

T: A to teda ambulantni.
D: To je normélné nemocnice

T: A mate tam v okoli moznosti i té logopedie, ergoterapie a ted’ té€ch ostatnich

intervenci?
D: Ne, za témahle vécma musime jezdit do Prahy.
T: TakZe vSechno ostatni nejbliz mate vlastné v Praze?

D: Mozna by tomu byly moznosti, ale nejsou prosté stavény na dceru, jako,
takhle postizeny dité vam jen tak n¢kde nevezmou. Jako kdyby byla samoziejmé
jinak zdrava aneuméla tfeba fict T, tak vdm si samoziejm¢ vezmou bez

problémi, ale tim, Ze je takovy specificky ptipad, tak jako.

T: Chépu, ano. Mam na vas ted’ otazku, kterd miize byt vice osobni, takZze vam
chei fict, Ze kdykoliv vam bude nepfijemny, nemusite odpovidat, kdykoliv,
cokoliv prosté nebudete chtit zmifovat. Jedna se o otazky ohledné finan¢ni
stranky celého tohoto problému. Prvni, co by mé¢ zajimalo je, jestli jsou ted’ka ve

vychové dcery pfitomni oba rodice?

D: Ano.

T: Je z vas nékdo norméln€ zaméstnany na plny tivazek?

D: Pfitel pracuje na plny uvazek.

T: A vy jste nékde zaméstnana na, nebo da se to viibec stihat?

D: Nejde to stihat. J& vlastné na dceru pobirdm piispévek na péci druhého

stupné, to bych za to vrazdila, ato je vSechno no. No apak naStésti jako

vyuzivame pomoc Dobrych andéli, bez té bychom to jako urcité nedavali.

T: Jasny no. Ktomu jsem se pfesné chtéla dostat, takZe teda ptispévek jste

dostali, a jaky byl vlastné ten proces ho ziskat?

D: Hrozny. Tak jako ptipadala jsem si jako tplné totadln¢ neschopnéd matka, ktera
vlastné si dovoluje zadat o néjaky ten piispévek. Kdyz mam zdravy ruce, nohy,
tak pfece muzu jit pracovat, ze dité¢ je dost velky a mize jit do Skolky. Bylo to
jako hrozné trapny pro mé&, Ze jsem pfistoupila na néco takového. Ale zase na

druhou stranu, ja jsem si asi vybrala to nejlepS$i, co jsem mohla, protoze
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68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

kdybychom ji dali do Skolky, coz jako mizeme, tak bychom ji vlastn¢ vzali tu
moznost se do budoucna néjakym zplisobem pohybovat takze, byla to takova

Sofiina volba no.
T: A musela jste podavat tieba néjaké odvolani vici t€ zadosti?

D: Jo, my jsme postupovali odvolani, protoze poprvé nam vlastné ptiznali prvni
stupen, coz bychom jako urcit€¢ neméli, protoze prvni stupeni je néjakych 3300,-
adali nam teda na druhy. A ani stim nejsme spokojeni, protoze kdyz mate
druhy stupen tadyhle toho piispévku, tak nemate narok na karticku ZTP/P Takze
my vlastné madme jenom ZTP, ktery ndm Uplné prdu. Jo, mlzete parkovat na
invalidech, ale to vam nepomize. Takze my jsme zadali i o to pécko, jakoze na
tu kartu, ale prosté jako jsou néjaky zdkony, kdy kdyZ mame ten druhy stupen,

tak to Pcko prosté nemuzete mit.
T: Tento piispévek je n¢jakym zplisobem schopny pokryt vS§echny naklady?
D: Ne, ani zdaleka. Ten prispévek je 6600,-, coz vam nestaci ani na jidlo.

T: Takze vlastné nejvétsi pomoc je ta, aby partner byl schopny co nejvice

vyd¢lat vlastné na plny Gvazek plus ty ptispevky.

D: No ale samoziejmé to mate na tkor hodin Zejo. Pfitel jako pfinese domu
hezky penize, ale zase je od rdana do vecera v praci, takZe vSechno mate na
starosti vy. Ale bez toho to zase nejde. Jinak bychom asi bydleli pod mostem

a umfeli hlady.

T: A zkouseli jste potom in¢jakou tu pomoc Dobrych andéli? Né&jaky dalsi

nadace, sbirky?

D: Ne, my vlastné jsme méli sbirku na Doniu, s tim, ze tam byla vyuzita Cisté
jenom na cviceni, to uz je ddvno fuc€. A pak bereme toho Dobrého andéla a tim
jsme zacali askoncili. Pfispévek na péci, prispévek na mobilitu, coz je tak
smesnd Castka, Ze ani nemd smysl se bavit. A to je vSechno no. Ale bez toho

chlapa jako bych to urcité nedala.

T: Tomu rozumim, to klobouk dolii, Ze to takhle zvladate. Ted’ bych jenom rada
se vas zeptala, jestli vite, co znamend pojem well-being nebo vlastné néjaka

kvalita zivota? SlySeli jste nékdy o tom néco?
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78.

79.

80.
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82.

83.

D: Ne.

T: Tak ja vam to prvn¢ vysvétlim, abychom se vlastné byli schopni bavit o dalsi
Casti otazek. Kvalita Zivota je vlastné n¢jakym zpiisobem subjektivni vnimani
vaSeho socialniho, psychického stavu, ekonomického. Jak z fyzické, psychicke,
emocionalni stranky, vazné tplné vlastné celkovy, vas stav. VaSe byti na tomhle

svété. Tak jak to vlastn€ subjektivné vnimate. Dava vam to takhle n¢jak smysl?
D: Ano, myslim ze ano.

T: Kdyz byste zvladla shrnout, je to hrozné té€zka véc. Takze klidn¢ si dejte Cas
na premysleni nebo nad tim jako polemizuje nahlas. Je to UpIné€ na vas. Jak byste
vlastné dokazala fict, co nejvice ovliviiuje vas jako rodinu? Momentéaln¢ na celé

té situace ohledné well — beigu.

D: No to jsou rozhodné finance. My se jak vééné doma, nechci fict dohadujeme,
ale pfemyslime spiSe nad tim, kde na to vSechno, co potifebujeme, vzit. Takze to
urcité bylo to néco, co jsme nemuseli nikdy fesit a ted’ je to na dennim poradku.
A hlavné je to strasné€ tézky, protoze vy tu uz vlastné nespoléhate jen sami na
sebe. Prvni, co jsme se museli naucit bylo, fict si 0 pomoc ostatnim, coz je asi to

taky neni Uplné super.

T: A kdyZ byste se zkusila vzit vlastné do dcery téla, protoze jste s ni vlastné

24/7, takze by se dalo fict, Ze ji znate nejlépe ze vSech.

D: Ja ji vlasté strasné obdivuju. To je tak neuvétitelny Cloveék, ze jako... Ja,
kdyby mé& potkalo néco takového, co potkalo ji, tak rozhodné bych to prosté
nezvladla tak s takovou gracii, jako to zvlada ona. Ji vlastné viibec nedochazi, ze
je jina. Pro ni jsou prosté jiny ostatni a ona ma takovou tu svou odhodlanost, ze
vlastné tam bézi dit¢ a ona bude délat vSechno pro to, aby prosté se po té zemi
na nim dostala a snazila se ho chytit. Ale fakt je neuvétitelné snaziva, trpéliva,
coz taky nechapu, protoze tfeba sklada kousky, tiikrat ji to nejde a ja uz bych

s tim prost¢ hodila a ona prosté ne a zkusi to po ctvrty, i kdyz ji to prosté pada.

T: S. je schopna n¢jakym zplisobem komunikovat?

XXX



84.

85.

86.

87.

88

89.

90.

91.

92.

D: Dcera si ukazuje a ted’ uz si zac¢ind mluvit. Ale je samoziejmé vztekld jako
blazen, kdyz ji prosté nerozumite, tak jako se vSemozné snazi ud¢lat tak, aby

jako jste udélali to, co chce.

T: No a co vlastné byste povazovala na tom jejim stavu, co ji nejvice ovliviiuje?

Co vlastné je pro ni to nejhorsi?
D: Nejhorsi je vlastné to, Ze nestaci svym vrstevnikiim, coz je hrozny jak pro ni,
tak pro nas. Je 1 hrozn¢ spolecenskd, takze vidite pak, ze vlastni ty déti utikaji

a ona je prost¢ nechyti.

T: A mate néjaky vas vlastni cil, co byste tieba nejvic chtéla, aby zvladla?

V négjaky terapii, co je upln¢ ted’ka alfa omega pro vas do budoucna?

. D: Alfa omega do budoucna, samoziejmeé to nebude hned, ale aby si dcera vstala

z toho vozicku a dosla si na toaletu, aby se na ten vozicek vratila nebo vstala

z vozicku, udélala kroky tieba i do postele, zase se vratila.
T: TakZe vlastn¢ néjaka takova trosku sob&sta¢nost v tom pohybu.

D: Jo, a otazka je, jestli kdybychom nepostupovaly tyhle terapie, jestli by to
vibec bylo mozné. Ale myslim Ze bez téch terapii bychom se urcité nedostali
tam. Ale zase je to jako dany az ted. ProtoZe kdyz jsme se dozvedéli, co nas
ceka, tak ja jsem si stala za tim, ze udélame vSechno pro to, aby vlastné do prvni
tfidy $la po svych. I kdybych méla tdhnout za vlasy, tak jsem si stala za tim, ze
ptijde po svych a Ze nikdo nepozna, co ma vSechno za sebou. Takze to byly

takovy ty riiZzovy brejle, ktery mi trvaly straSné dlouho, neZ jsem sundala.

T: Ono je samoziejmé tézké si pfiznat, Ze néco nepljde uplné tak, jak jsme si
vysnili. To je pochopitelny. Ja4 bych se jest¢ ted’ troSicku vrétila, kdyz ted
vlastn€ uz vite né¢jakou diagnézu. Uz i 1ékafi maji zavedenou dcery diagnozu
détskd mozkova obrna. Dostali jste tfeba néjaky doporuceni, co vSechno byste

méla podstupovat, Kam byste méla chodit, Co by bylo idealni?

D: Tohle vSechno, takovy doporuceni jsme ziskavali casem. Rozhodné to nebylo
hned arozhodné to nebylo od jednoho ¢loveéka. Vzdycky prosté tenhle fekl

»Hodil by se nam rehabilitacni 1€kai* a rehabilitac¢ni 1€kat nam ftekl ,,jo, hodily
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by se nam tyhle pomiicky*, ktery d¢la tohle a tohle nam fekli. A jesté by se vam

hodilo cviceni a bylo to tak.

93. T: A nakousl s vami n¢kdo naptiklad téma, ze 1 pro vas by bylo vyhodné, nebo

prospésné, dochazet k psychologovi?

94. D: Ja jsem k psychologovi chodila, vlastn¢ kdyz jsem méla dceru v inkubétoru.

To bych bez pomoci psychologa a psychiatra rozhodné nedala. Ale to byla
vlastn¢ takova nase jedina zkuSenost. S tim Ze pak, kdyz jsme se vlastné
dozveédeli diagnozu, tak uz na to asi nezbyl Cas. Tu vlastné jste musela vlastné
fesit tyhlety véci, bez kterych by to prosté neslo. Takze my jsme se ptesunuli na
dalsi kolej a ted’ka prosté mame jako prioritu dceru a na nase zalezitosti tolik

prostoru nezbyva. A dokavad’ to jo nebude hotet, tak to ani fesit nechci.

95. T: Tomu rozumim, i kdyZ to samoziejm¢ neni Gpln¢€ idedlni feSeni. Ale rozumim

tomu, ze ted’ka v tuhle chvili dit€¢ na prvnim misté. Nejvetsi potiz u dcery jste
zminovala tu samotnou lokomoci. Je to tedy prvni, co byste chtéla ted

v terapiich fesit?

96. D: Hrozné¢ chtéla, aby se naucila sedét, prosté lezi a z toho lehu si sedne. Coz si

myslim, Ze jako se asi nikdy nestane. To jako zas tak rizovy brejle nemam, ale

bylo by to super, kdyby se to jako zdzracnym zptisobem stalo.

97. T: Ale ono je samoziejmé dilezity délat si n&jaky realny cile, ktery.

98.

99.

D: Reélny cil jsem méla, ze bude stat u Vanocniho stromecku, coZ, ono by se to
povedlo, kdyby to nebylo v moji pfitomnosti, protoze ona se mnou déld hrozny
kraviny, aja s ni nemtzu tak ani cvicit. ProtoZze to prosté nema smysl, protoze

takovy nesmysly, jako Ze to udéla vic Skody neZ uzitku. Takze jako.

T: To mate pravdu, Ze je hodné Casty. No tak tim jste mi vlastné fekla uplné
vSechny moje zdkladni otazky, ktery jsem méla ptipravené. Je ted’ka i tady prostor
pro vas. Jestli byste tfeba chtéla zminit néco, jestli vas napada néco ohledné t¢hle
témat, co jsme prosli, co je tfeba diilezity nebo néco, co byste chtéla vypichnout

nebo co byste chtéla, aby pfislo do povédomi.

100. D: J4 bych urcité chtéla, aby kazdy, kdo se vlastné€ dozvi o tom, Ze mé postizeny

dité, aby véde¢l, jaky jsou moznosti cviceni, ktery my jsme si vlastné ziskavali az
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jako po zkuSenostech. Chtéla bych, aby kazdy védél, Ze existuji moznosti jako
Cortex, Axon, atyhle intenzivni neurorehabilitace, ktery tieba ndm ohromné
pomohly. A hlavné védét tieba o tom andélovi. Jako taky vam netfekne kazdy, ze
si feknete jo, andé€la pottebuje nékdo, kdo ma tieba rakovinu. Jako ja jsem
vzdycky méla andéla spojeného, no prosté s onkologickym pacientim. Jako ja
jsem se k tomu dostala jak slepy k houslim. Nebyt jedné ndhody, tak ja o tom
vlastné taky nevim. Nebo o nadacich, ktery spousti prosté svy zadosti parkrat do

roka, takze o tomhle by se urcit¢ mélo vic védét.

101. T: To jste krasné shrnula. Posledni, co m¢é tak jeSté napada. Potykate se néjak

s tim, ze na Vs ve spolecnosti lidé naptiklad néjakou koukaji, nebo pokiikuji?

102. D: Je to straSné¢ nepifijemny. Ja totiz kdyZz tieba dceru vezmu do krdmu na
vozicku, tak ptisahdm. Kazdy, kdo je starSi padesati let, se za nim otaci. Jsou to
vétSinou to jsou prosté starsi lidi a ty uz prosté jako zaprvé dcefi to hrozné vadi
ato uz po Case za¢ne vadit i vam, takze jako kdyz uz na ni jo n¢kdo jako fakt
kouké prosté s otevienou pusou, jesté se za ni otaci. Tak jako jsem schopna fict
jako necum, ona prosté nespadla z Marsu. To je prosté Uplné¢ normadlni, jen je
prosté na voziku, a neni na tom nic $patného, ale vétSinou si toho nevsimam no.

Ale kdyz uz mi to 1 vadi, tak prosté jako se ozvu, Ze prosté nespadla z vesmiru.

103. T: Jaka by tfeba pro vas byla idealni reakce téch lidi? At uz nckteré déti maji

jiny ten vizual, nebo tfeba jen tim, Ze sedi na voziku?

104. D: Normalni, j& nevim jak, asi jako by méli postupovat. M¢ se hrozné libi
pfistup néjakych maminek, 1 kdyz vlastné samoziejmé se za dcerou otaci i déti.
A mné se hrozné libi, kdyZ vlastné ty déti se ptaji téch rodicl, a vy to samoziejmé
slysite, protoze jste blizko nich, jako pro¢ ma ta hol¢icka tyhle kolecka a ja to chci
taky a tak. A hrozn¢ se mi libi, jak ty maminky vysvétluje ona mé asi nemocné
nozicky, ale to vibec nevadi, to je uplné super aje to uplné normalni, takze
1 takové déti existuji, ale vlibec netusim, jak bych chtéla, aby na ni reagovali

dosp€ly no.

105. T: A myslite, ze by n&jaky vlastné obecny vzdélavani, obecny povédomi, Ze

takové déti existuji a ze ty déti jsou vlastn€ naprosto spokojeny takovy, jaky jsou
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a co to obnasi a neobnasi. Jestli by to pomohlo tady tomu ptipadu, jestli by ty lidi

se tfeba min otacely, nebo?

106. D: Ja si to nemyslim, protoze to je samoziejm¢ béh na hrozné dlouho,
kdybychom zacali ted’, tak vlastné nedokédzeme ovlivnit ty lidi, ktery uz vyrustaji
bez toho. Takze viibec netusim, co je ta spravna cesta. Ale mozna socidlni sité
vam pomuzou, protoze na socidlnich sitich uz je tedko hodné lidi, kterych se
prosté neboji za to, ze jsou na vozicku, coz je taky Upln€ super a hrozné buduji
osvétu. Dat to do néjakych skol je prosté netesitelny.

107. T: svym zpisobem je to hlavné lidskd vlastnost, prost¢ to, co neovlivnime.
Zvédavost.

108. D: A hlavné ty starsi lidi, tak ty taky Zijou v néfem, co vlastné nezazili, ze
vSechny takovy déti tenkrat byly samoziejmé, ale kazdy se za né stydél a byly
prosté zavieny a tak.

109. T: Mozna ¢im vice a Castéji tohle bude ukazované svétu, tak to mozna bude
lepsi.

110. D: Véfim tomu, Ze dcera az bude dospéld, tak ty déti, ktery prosté budou na

vozicku, uz to budou mit mnohem jednodussi. No a my mame S$tésti, Ze proste se

narodila ted’, Ze se nenarodila tfeba pied padesati rukama zejo.

111. T: To samoziejm¢. No tak j& bych Vam chtéla moc pod€kovat za spolupraci,

a at’ se Vam hlavné tedy **** co nejlépe dafi v Zivoté.
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Priloha €. 7: Redigovana transkripce rozhovoru ¢. 3

T tazatel

D dotazovany

1.

10.

11.

12.

T: Tak, o jaky vyzkum se jedna jsem vas uz informovala, informovany souhlas
jste také dostala a podepsala. Ted vas poprosim jen o zakladni informace pro
mé, pro muj poradek, ty poté budou pravé anonymizovany. Tak jen pro zacatek,
jestli byste se mohla predstavit jménem, a také vaSeho syna, o kterém se budeme

bavit.

D: Takze ja se jmenuji M.R., a mam syna ******_Je mu 15 let skoro uz, takze

pubertak

T: TakZe se narodil 2009? A jakou ma zavedenou oficidlni diagnozu?
D: DMO

T: Kdy jste se dozvédela, ze bude mit tuhle diagnézu?

D: Vlastn¢ hned po narozeni.

T: A celé t€hotenstvi bylo bezproblémové?

D: Bezproblémové vSechno, jen praveé potom zjistili ke konci téhotenstvi, ze

mam nadbytek plodové vody a musela jsem vlastné na cisate.

T: Takze vlastné vSechny screeningy probé&hly v potadku a aZ po narozeni se
zjistilo, Ze je néco v nepotadku. A uZ v porodnici vam byla podand konkrétni

diagnoza?

D: V porodnici zjistili vyvojovou vadu mozku, pak teprve po cCase se
diagnostikovalo to DMO. Zjistili mu tam ale 1 srdi¢ko, o€i, vSechno to na mé
zacali jakoby hrnout a uzZ mé vlastn¢ hned...co syn byl na JIPce, protoze vlastné
jeste byl ptiduSeny, ale jak uz jsme potom my odchézeli, tak uz jsme méli

vlastn¢ jako seznam doktort, vSechny ty odbornosti.
T: Takze uz v porodnici jste dostali seznam v§eho, co byste mélo ob&hat?

D: Ano

XXXV



13. T: A potom jste uz navstévovali konkrétni neurology, nebo jste to jeSté néjak

fesila s obvod’akem?

14. D: Ne, srdicko tak to se na néj vlastn¢ byla podivat hned pani doktorka. U té

jsme do dneska. A ostatni jsme si tak né¢jak dohledali.
15. T: A zakladni doktor se kterym jste vSechno fesila byl tedy neurolog?
16. D: Ano, neurolog.

17. T: A tekli vam néco o té samotné diagndze, nebo jste si spis ty informace poté

dohledédvala sama?
18. D: Ne, tekl, fekl nam vlastné vSechno potiebné.
19. T: A ty informace, které jste se dozvédéla byly dostacujici?
20. D: Jesté jsem si potom néco dohledavala.

21. T: Ja se vas ted’ budu ptat na konkrétni odbornosti, a jen mi feknéte, zda vam
byly doporuceny, tedy byly soucasti zminéného seznamu, nebo ne. Piipadné

jestli jste dochézeli, nebo ne.
22. D: Dobte.
23. T: Tak logopedie?
24. D: Logopedie nebyla doporucena, to az pozdé&ji jsme si dohledali.
25. T: A ted’ tedy chodi na logo?
26. D: M4 ve skole, jednou za 14 dni teda, ale jinak nechodime.
27. T: Co Ergoterapie?

28. D: Taky ve sSkole d€laji, ale specialné¢ zase uz dal nechodime. A byla doktorem
doporuc¢ena. My jsme teda byli napojeni na ranou péci a ta nam vlastné vSechno
takhle dochazela, a i ty ergoterapeuticky pomuicky ndm dodavala, takZe i doma

jsme trénovali.
29. T: Teda, vyborné. A fyzioterapie?

30. D: Ta hned. To jsme zacinali Vojtovou metodou, uz od narozeni, de facto co
jsme odesli z porodnice. A pak jsme se postupné dostali k tém rehabilitacim
vSem.
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31

32

33

34

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45

46

. T: A co takovéa psychoterapie?
. D: Ne.
. T: Viibec? Ani nikam se nedochazi?

. D: Ma teda vlastné psychologii ve skole, takova ta Skolni psycholozka, jinak ale

zase jinam nedochazime.
T: A protetika/ortotika?

D: To potom jsme feSili taky, to nebylo hned, ale feSili jsme to vlastné

s vyvojem nozicek. To jsme si pak sami museli najit, a dostali jsme ortézky.
T: A ty ortézky vam byli doporuceny kym?
D: Fyzioterapeutem.

T: A jak jste zmiflovala tu ranou péci, tak k té jste se dostala ndhodou, nebo vam

byla nékym také doporucena?

D: Doporucil. My jsme dochazeli, syn ma jest¢ ocni vadu, vlastné ma tu
centralni zrakovou vadu, takze tam vlastné v Motole nas napojili, ze bychom

mohli nebo méli zkusit tu ranou péci. A tam si nas pak vedli celych sedm let.

T: A jak jste zmiflovala, Ze hodné véci podstupujete ve Skole, tak to dochazi do
néjaké specialni skoly?

D: Specialni skola ve StraSnicich.

T: Budeme se bavit 10 néjaké dostupnosti terapii. Chtéla bych se zeptat,
navstévujete fyzioterapie a vSechny ostatni véci mate teda ve Skole, hraje pro vas
n¢jakou roli tfeba dojezdova doba, vzdalenost, dostupnost téch terapii?

Z hlediska toho, co v zavéru doopravdy podstupujete?

D: Hraje. Jesté s tim, Ze my se vlastné musime pohybovat MHD vsude, ale uz
jsme si tak néjak navykli, Ze vlastné vSechno mame v dojezdovy tak né&jak

hodinovy vzdalenosti po Praze.
. T: A jste teda prazsky?

. D: Jsme prazsky.
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47

48.

49

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60

61

62

63

64

65

. T: Takze vlastné veSkery terapie a odbornosti, které potifebujete, tak mate

v Praze dostupny?
D: Ano.

. T: Setkala jste se n¢kdy se situaci, kdy jste se cht¢la objednat tfeba na
fyzioterapii, ergoterapii nebo tak. A byla plna kapacita, takze jste se nedostali

vlastné do toho programu?

D: Jesté se mi to nastésti nestalo teda, nebo se nepamatuji. Je fakt, Ze jsme méli
takovou moznost bydlet venku, mimo Prahu, jenze to pfesn¢ jako neslo, s jeho

potfebami, takze jme volili tu Prahu na bazi toho pak no.

T: Dostavame se k casti otazek, které miizou byt nepiijemné, takze cokoliv byste

nechtéla odpovidat, nemusite, staci fict.

D: Dobfe.

T: Prvni je, jestli jsou synové vychové ptfitomni oba rodice?

D: Ano.

T: Jste oba zaméstnani?

D: Jenom tatinek. J& jsem na Castecny, vlastné takova brigada.

T: Takze tatinek je aplny tvazek, a vy na castecny, nebo néjakou dohodu
pfipadné.

D: Ano, piesné tak.

T: Kdyz se ted’ budeme bavit o té¢ finan¢ni narocnosti, uhradit ndklady na terapie

a tak dale pro syna. Dostavate néjaky ptispévek na péci od statu?
. D: Dostavame piispévek na pé€i, mame ctvrty stupen.
. T: Méla jste n¢&jaké potiZe se ziskdvanim toho piispévku?
. D: Ne.
. T: Ani jste se nemusela odvolavat?
. D: Ne ne.

. T: Je tento ptispévek, tato ¢astka, dostacujici na néklady pro syna?
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66

67

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

. D: Neni.

. T: Je schopna pokryt alespon néco pln€? Napiiklad alespon jidlo, nebo terapie,

nebo tak?

D: Terapie urcité ne, ale jinak asi by to vyslo, kdybychom nemuseli podstupovat

vSechny tyhle terapie a intervence.

T: Byla jste situaci uz nucena, nebo bylo potfeba n¢kdy pozadat o financni

pomoc prostfednictvim sbirek a nadaci?
D: Ur¢ité, nadace. Bez toho by to bohuzel neslo.
T: A bylo to z vasi hlavy, nebo vam to bylo n¢kde feceno, doporuceno?

D: Védéla jsem o tom vesmes celou dobu, ale bylo mi to porad jakoby trapny,
nekde Skemrat o pomoc, ale pak mé to vlastn¢ donutilo. Mame vlastné Dobrého

Andéla a plus teda oslovuju riizné dalsi nadace.

T: Jo, tomu rozumim. Ted’ bych se vas rada zeptala, jestli jste n¢kdy slySela

pojem well-being, nebo kvalita zivota?
D: Ne.

T: Tak abychom mohli piejit k dalSim otdzkdm, tak vam nejdiiv musim

vysvétlit, co to tedy je.
*vysvétleni

T: Tak ted’ se budeme pravé motat kolem toho well-beingu jak vas, jako celé
rodiny, tak syna, pficemZ se pocita, ze vy, jako maminka, se do ng zvladnete

nejlépe vZit a vcitit.
D: Dobte.

T: Zvladla byste fict, jak a ¢im nejvice, zasahuje tahle diagn6za do well-beingu

toho syna? Jestli on se citi dobfe, nebo se tim citi néjak ovliviiovan?

D: Podle mé¢ se citi dobie. On by akorat podle mého rad asi chodil, protoze se
o to snazime od zacatku. Ale jinak je vesmés §tastny. Zije si tak n&jak ted’ a tady

a ostatni nevnima. Je vlastn¢ potrad takovy stastny, usmévavy.
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81

82

83

84.

85.

86.

87.

88.

9.

90.

91.

92.

93.

. T: TakZe jediné, co vlastné vnimate, ze by se nékam chtél dostat, a nejde to.

Takze vlastné ta lokomoce jako takova je limitujici.
. D: Ano, ptesné tak.

. T: A pro vas jako rodinu, cela ta situace? Co vas jako rodinu nejvice ovliviiuje

v tom well beingu?

D: To upln¢ nevim ted’ jak bych odpovédéla. Treba musime hodné fesit takové
ty situace, ze vlastné bychom chtéli na dovolenou a Gpln€ si nemizeme vybrat
kam, nebo viitbec nemtizeme, ted’ jak je na voziku. Takze takovéhle ty prekazky,
ze kdyz to blb¢ feknu, tak si nemizeme zit Gplné ten plnohodnotny zivot, tak jak

bychom chtéli.

T: Stejné tak asi 1 zamé&stnani ze?

D: Jo piesné, to taky no, ze bych nékdy i chtéla pracovat a tak.
T: A muzete tfeba dat syna na hlidani?

D: No pravée, vzdycky se musi néco fesit, vzdycky se musi fesit syn v prvni fad¢,

aby byl v pohod¢ a aby byl zajistény.

T: A zvladla byste fict, jak4 fyzioterapeuticka intervence by vam byla schopna

nejvice pomoct, z hlediska toho well beingu syna? C o by mu nejvice pomohlo?

D: No ja myslim Ze ten pohyb no, kdyby byl schopny alespon néjak trosku tieba
chodit s dopomoci. To Ze nemluvi se potad néjak dé, ale myslim, Ze ten pohyb je

na tom prvnim misté. Jak pro nds, tak pro né;.
T: A on syn zvladne vyjadfit svlij souhlas a nesouhlas?

D: Zvladne, ale neni to pokazdé stoprocentni jistota. Ale j& uz poznam z téch

projevil, v roding taky.

T: Zvladla byste mi fict, kdyZz si ted uvédomite, jakymi metodami
fyzioterapeutické intervence uz syn prosel, jakd mu nejvice z vaseho pohledu
pomohla? Mysleno ze nékde se vyuziva Vojtovy metody, nékde Bobath
koncept, n€kde Terasuit, klece se zavazim atd. A ted’ nechci, aby to bylo, Ze
tamhle nam pan doktor fekl, Ze nejvice Slo videt zlepSeni po téhle terapii. Chcei

slySet co vam z Cisté vaseho pohledu pfislo nejvice prospésné pro ne;.
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94. D: Tak nadm urcité uplné v téch prvnich mésicich a rocich pomohla ta Vojtova
metoda, ta ho vlastn¢ Uplné nastartovala a diky ni se mohl viibec hybat. On pied
ni byl Gpln¢ ztuhly, kdyz se narodil. No a postupné jak jste fikala, ty rtuzné
neurorchabilitace, klece, zavazi a tak. U néj je jeSté ten problém, Zze se to musi
idedln¢ potad opakovat, jinak on samoziejm¢ zapomind, takze u néj vzdycky to

zabiralo, kdyZ to bylo co nejvice intenzivni ty terapie.

95. T: Takze vlastné ty intenzivni neurorehabilitace pro n¢j maji smysl tim, ze se mu
to v§tépi do paméti.

96. D: Pfesn¢ tak to ja vidim.

97. T: A mimo fyzio? Stejna otazka, co ho z vaseho pohledu nejvice posouva?

98. D: Z tehle rlznych asi nejvic ergoterapie, protoze s logopedii tam je potad

problém v té hlavé, ale tohle nejvice vidim postup.
99. T: A vite, co s nim ted’ aktualné trénuji na ergo?
100. D: Jidlo, a on vlastné i jak ma $patny zrak, tak také spojeni oko-ruka.

101. T: Super. My jsme ted projeli vSechny moje stéZejni otdzky, mam tu ted” prostor

pro vas, jestli chcete néco doplnit, co vas tieba k tématiim napada.
102. D: Asi mé ted’ asi nic nenapada.

103. T: Tteba s jednou maminkou jsme se ted’ bavili, Ze pro ni bylo dost nepfijemné,
kdyZ jdou n€kam do spolecnosti, rizné pifipominky a pohledy ostatnich lidi.

Vnimate to tieba také?
104. D: Ano. Nékdo to je nepiijemné.

105. T: A stalo se vam tifeba nékdy, ze na syna nékdo reagoval zplisobem, Ze jste si

tekla, Ze takhle kdyby lidi reagovali, tak je to ideal?

106. D: Ano. Bud’ si s nim za¢nou tpln¢ krasn€ povidat a uplné jako vedou rozhovor
jako se zdravym ditétem. Anebo at’ se to tyka tfeba té pomoci mné s vozikem
atak. J4 jsem spiS nazlobena Casto na ty rodice, kdyz jejich déti koukaji, a oni

b 413

zareaguji stylem ,,oto€ se, nezirej, pojd’ pry¢* a podobné, jako kdyby mél néjakou
nakaZlivou nemoc. Podle m¢ je to ¢asto vina hodné¢ téch rodicl, Ze s tim neumi

pracovat no.
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107. T: Myslite, Ze vetsi povédomi o tom by situaci vytesilo?

108. D: Ano, a i n¢jaky Cast&jsi styk téch zdravych déti s postizenyma, aby vidéli, ze

to jsou také jen lidi, si myslim Ze by udélalo hodn¢.
109. T: To je hodn¢ dobry postieh!
110. D: Nebo je dobry, kdyz ma tieba sourozence zejo, to syn tfeba nema.

111. T: A Gpln¢€ jsem se jesté zapomnéla zeptat. Vy, jako rodice, dochézeli jste nékdy

naptiklad k psychologovi, v ramci néjaké psychohygieny?
112. D: Psychologicky ne, zatim.
113. T: Takze jste se jesté nedostala do situace, Ze by to bylo potieba?

114. D: No to si fikdm, pro sebe, Ze pro nas jako partnery by to vlastné jako bylo
dobry.

115. T: A ani vam to nebylo nikym zatim doporuceno nebo navrhnuto?
116. D: Ne to vibec.

117. T: ani vlastn¢ v porodnici, kde jste se dozvéd¢la tohle v§echno?
118. D: Ani si neuvédomuji, Ze by ndm nabizeli néco.

119. T: Tak pokud vas uZ nenapada nic na doplnéni, tak z mé strany je to vSe a ja vam

moc dékuji za spolupraci.
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Priloha ¢. 8: Redigovana transkripce rozhovoru ¢. 4

T tazatel

D dotazovany

1.

9.

T: Tak uUplné¢ kuvodu, uz jsem se s Vami bavila, o jakou praci se jedna,
informovany souhlas jsem vam dala podepsat. Ted na zacatek bych jen
potfebovala pro mij poradek, jestli byste byla tak hodna aftekla své jméno

a jméno ditcte, o kterém se zde budeme bavit.

D: TakzZe ja se jmenuji Tereza Skodova a budeme se bavit o *****,
T: A dcera se narodila kde? Kolik ji je let?

D: 1.6.2020, je vlastné z dvojcatek a je dvojce B. M4 brasku.

T: A jakou m4 oficialni diagnézu?

D: Ted mame triparézu s ptrevahou levostranné hemiparézy. Plus teda ma Sedy

zakal a mikroftalsmus na ocich a tak, je toho vic.

T: A kdy jste se vlastné dozvédéla, Ze bude mit n&jaké postizeni, ze tam nebude

néco uplné v poradku?

D: Jo tak s téma oCima to jsme se dozveédéli hned treti den po porodu, kdyz se
de€la screening oci, pak jsme méli vlastné domluveny operace v Motole. S tou
pohybovou ¢asti spis to jsem ja vidéla, jak byli dvojcata, tak jak malej uz se vice
pohybuje, uz se pretacel, uz se snazil plazit néco a mald potad lezela na zadech
jak placicka a nic se ned¢€lo. Takze pak uz jsem vic tlacila na doktorku, Ze se mi
to nezda, ze prost¢ vidim malyho jak vSechno zvldda a mald nic. Tak ta
samoziejm¢ furt m¢& ujiStovali, Ze je po dvou operacich v Motole, Ze byla
malicka, ze 1tu adaptaci na svété trosku hii snasela nez malej, 1 min pfibirala,
tak Ze je to vSechno k tomu. No ale pak v 8 mésicich prosté uz jsem tekla, Ze
chci zacit Vojtit, ze chci zacit cvicit a najednou hrozny humbuk. No a najednou
v roce po magneticky rezonanci se zjistilo poskozeni a cysta a uz byla pak v roce

DMO

T: TakZe jste to vlastné€ iniciovala hlavné vy?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

D: No jako jo no, protoZe nejdiiv jsem byla hystericka matka, Ze po ni chei moc,
ze po dvou operacich toto tamto, ale prost¢ to bylo furt stejny, ne-li horsi

a prost¢ jsme se nikam nehybali no.
T: No tak v tom ptipadé dobfte, ze jste zasahla.

D: No to si pak ¢lovek jesté vycita, ze meéla jako zacit zit. No ale tak jako
prvorodi¢ka s dvojcaty, ¢lovék toho mél az nad hlavu, pak dvé operace
v Motole, ¢lovek nevédél, jestli néco uvidi, neuvidi, jak to dopadne, nedopadne.
Tak jako téch pul roku c¢lovek feSil nejdiiv jenom oc¢i a pak mu doslo, ze

pohybové jako taky se nehybe. No tak a ted’ka uz je to jedno.

T: No, kdyz vas jesté ujistovali 1€kafi, ze to tak neni, tak ono je potom tézky. Si

nemiuiZete vycitat.

D: Tak ftesili jsme pediatrii, pak jsme vlastné s malym, protoze mél plochou
hlavi¢ku, chodili i na rehabku, ona vlastné¢ mald od tii mésicii chodila na ty
rehébky. No ja nevim, Ze to jako nikdo nevidél. Jak rehabilitaéni doktorka, tak
na neurologii jsme byli, prosté nikde nic. No nevim. Nerozumim tomu. Kde se
stala chyba. V Motole, kdyz ji vidéli pfed t€éma operacemi tam byli i pediatii, tak
taky furt.

T: A kdyz teda potom jste to cely takhle pofddné¢ vyburcovala azacala jste
chodit na Vojtovku... nebo, na Vojtovku jste zacala chodit jesté diiv, nez byla

teda néjaka diagnoza hotova?

D: No. No v téch, zacali jsme tak v osmi mésicich, v osmi mésicich, ze jako se
jim to nezda, Ze je to divny, Ze fakt leva strana, Ze jako zapojuje prosté vic
pravou. Ze ta levé jako fakt leZela ru¢icka nebyla schopna jako skoro nigeho. Jo,
takZe v osmi mésicich jsme zacali cvi¢it Vojtovu ahned jsem ji vlastné
objednala k ndm v Plzni na ergoterapii skrz tu ruku. Jako nevim, jak jsem se
k tomu dostala, ale jak jsem rychle vSude patrala, takze jsme zacali cvicit

Vojtovku a chodit na ergosku no.

T: A kdyZ teda potom uz doktofi zaregistrovali, Ze néco neni v pofadku a zacali

teda rozjizdét n¢jaky vysetfeni, tak byly podany potom né&jaky teda uz konkrétni
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18.

19.

20.

21

22.

23.

24.

25.

26.

informace, k té dany diagnoze? Rekli vam teba, co je dobry délat, co byste mé&la

vSechno navs§tévovat za odbornosti a tak?

D: Vlastn¢ ta diagndza prisla az po t€ magnetické rezonanci. To bylo v Cervenci,
to maly vlastné byl rok a mésic. Tak to jsme byli na té magnetické. Tam teda
pak uz od té doby uz mame détskou mozkovou obrnu. No fekli cvicit, ale ve
finéle jako ¢lovek si vSechno zjistuje sim. To Je jako, nechci doktory tady hanit,
ale myslim si, ze to maji prosté vSichni, Ze jako no tady Vojtovka dobry a nic.
Vlastn€ oni jak tak néjak jako pojistovna nic neproplaci, tak co oni maji vam
jinyho fict, ze mate délat? Povi vam chod’te na cviceni na Vojtovku a tim to pro
n¢ hasne, protoze nemaji jakoby ani co jako podle mé doporucit. No, takze pak
my si hleddme sami a hleddme neurorehdbky, hipposku, cviceni, vSechno. To

oni viibec jako neto.

T: Ated jenom pro potadek abych to tam méla zavedeny, tak shrnu par
odbornosti. Vzdycky néco feknu a vy mi jenom odkyvete bud’'to ano nebo ne,
jestli vam to bylo doporuceny a jestli jste navstévovali, i kdyZ to tfeba nebylo
doporuceny, tak jenom jestli jste potom jako dochéazela tady na tu intervenci, tak

jenom pokud byste to mohla fict. Tak logopedie?

D: Tam jsme zacali chodit az dyl. To urcité aZ tak ve dvou letech.

. T: A dostali jste se k tomu sama od sebe, Anebo vam né¢kdo navrhl, Ze by bylo

fajn dochazet?
D: Sama od sebe.
T: Ergoterapie?

D: Tu jsem si nasla sama, tam pravé mald chodi, nebo jestli ji bylo 10 mésici.
Myslim si, Ze byl to duben 21 atak 10 mésicii. To jsem si naSla sama. Ale je
pravda, Ze asi m¢ na to navedla fyzio, kdyZz jsme cvicili tu Vojtovku, protoze
jsem vlastn¢ tikala, ze jako dobry, ale Ze mi piijde ta ruka, Ze jako se nehybe,

tak na to me vlastn€ upozornila fyzio.
T: A teda fyzioterapie?

D: My jsme od tfi méesicli s malou jsem chodila cvidit, protoZe jsem feSila, Ze

malej samoziejmé byli dvojcata narvany v bfiSe. Tak malej se pak narodil jako
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37

hodné plochou hlavickou a fesila jsem to, Ze musi chodit dva mésice na cviceni
a pak jako doktorka napiSe tu ortézu, tu helmicku. Tim, ze tam chodil malej, tak
jsem chtéla jako ze rovnou budu chodit i s malou. Takze to jsem si jako pediatra
vydupala, Ze at’ ndm to napiSe oboum, kdyz uz tam stejn¢ pojedu, tak vezmu obé
dvé déti. No ale tam to bylo furt jako cvi¢eni na mici a klubi¢kovani. Ona porad
méla zvyseny svalovy napéti, ipln¢ se prohybala do luku, takze tam jsme chodili
od 3 mésict, ale cviceni necviceni, to jako. Tam jsme jako nic moc ned¢lali, tak

jsme si to jako odchodili dva mésice, aby nam mohli napsat tu helmicku.

T: A potom, kdyZ uz jste vidé€li teda tu diagnozu DMO, tak tam uz vam ale fekli

asi fyzioterapii nebo.

D: Jo, jo. To uZ najednou jako hrozny halé a musite cvicit a tuto tamto. Rikam

no to jsme méli uz davno.
T: Tak a dochazite i na néjakou psychoterapii? Dochazi tam na néco takového?

D: Ne k psycholozce, ale to spi§ mame vzdycky jenom protoze jsme chtéli tieba
do skolky, tak musela mit psychologicky vySetfeni. Pak kdyZ jsme méli v roce
na prispevek na péci, tak jsem tam taky jako byla, abych méla ten papir, Ze jsme

tam byli. Ale jinak ne.

T: Né&jaka protetika, ortotika?

D: Jo, to mame vzdycky ortézky.

T: A k tomu jste se dostala pies doktora nebo fyzioterapie nebo vy?
D: Mm asi ja.

T: Dobre.

D: Uz je to tak. A pak je to, jak si s maminkami pfeddvame ty informace, Ze jo,
to je nejlepsi, protoze to pak ¢lovék my uz taky u téch doktort mavame rukama,
ty at’ si tam blekotaj co chtéj kolikrat. Tak to, kdyZ tam pak pfijdete, povite jim
vSechno, co s tim ditétem d¢late, tak na vas koukaji ze to jste si to jako vSechno

zaiidila sama. Rikdm nebudu &ekat tady t¥i roky na vas, nez vy néco vymyslite.

. T: Jste teda soucasti néjakych takhle skupin, tieba na Facebooku, jak jsou?
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39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

. D: Jen takhle jako jednotlivci. Spis, kdyZ se jako potkdme v Cortexu, tak se
zakecame, nez to dit¢ za dvé hodiny odcviéi. A to je pak informaci tyjo, to je
nejlepsi.

T: Dobfe. A jesté bych se chtéla zeptat, vy jste prazsky? Bydlite né¢kde jakoby
pobliz Prahy?

D: Bydlime v Plzni nebo kousek od Plzné.

T: Av tom piipad¢ ted’ka se nds budou dotykat dalsi otazky. Tam kde bydlite,
teda v Plzni jste fikala, tak jsou tam v mist¢ vaseho bydlisté¢ dostupny vSechny
tyhle intervence, ktery byste potiebovali podstupovat? Nebo pro¢ dojizdite do
Prahy?

D: No vlastné tady jako v§echno mdm. No my tady mame 1 centrum Hajek, tak
tam jezdime jak na ty l4denni pobyty, tak itam chodime na jeden den do
staciku. A pro¢ jezdime do Prahy, protoze ¢lovek jako takhle... Protoze nejdiiv
vSichni tady jako Héjek hrozné jakoze ne, tam nejezdéte, tuto tamto, i fyzio. No
takZe jsme si pak tak néjak nasli cortex. Ani nevim jak vlastn€, n€kde na netu.

Takze to tak jako ddvame vSechno dohromady no.
T: Aha, dobre.

D: Ale jinak tady jako méame fyzio, logo, ergo, vSechno, a na ty intenzivni pak

prosté jezdime do Cortexu.

T: Jo. A povazujete tfeba jakoby z hlediska toho rozhodovani, kam budete
dojizdét na terapie nebo tady ty intenzivky, tak povazujete za dilezity tfeba tu

vzdalenost nebo tu dojezdovou dobu?

D: Ja si myslim, ze ne. Clovék pak, kdyz takhle projde toho vic, tak si pak
vytipuje, s kterym fyzio si sedi, se kterym si sedi dite, jakd je tam atmosféra,
atak apak si podle toho vybere. No, protoze diiv jsme jezdili i do Armandi.
Byli jsme vlastné 1 v Handy na Slovensku a tak. TakZe byl prvni rok takovy, Ze
si pak Cloveék pobyl vSechno a dneska je tam Cortex, Hajek atim jsem jako

skoncila a uZ nic jiného ani hledat nechci a nebudu.

T: Rozumim. Tak ted’ nésledujici otazky mtzou byt bud’to moc osobni, nebo

nepiijemny. Kdybyste na cokoliv znasledujicich otdzek nechtéla odpovidat,
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48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

preskocime. Takze prvni mé otazka je, jestli jsou pfitomni vychové oba rodice,

jestli bydlite spole¢né?

D: Jo, tak uz rok bydlime odd¢€len€. Asi se to podepsalo i, no ono tam toho bylo
vic, ale podepsalo se to urcité¢ na vztahu. No to je jasny, Ze jako s t¢éma dvéma
détma je to proste, prosté jako naro¢ny to vSechno. A pak jako asi mozna jsem

dala i pfednost détem nez partnerovi.

T: To se holt obcas stava. A v t€ vychove jsou oba ptfitomni? Stiidate se néjak

tieba?

D: Jo. Ale jako je pravda, ze do toho minulé¢ho roku jsem to vlastné vSechno
veskery délala jako ja. No ale ted’ jak jsme separé, tak se snazim vic byvalého
partnera zapojit, aby vid€l Ze to neni sranda, Ze opravdu, kdyZ jedu na Ctrnéct
dni cvicit do Cortexu, Ze to neni volno a dovolend a trvé to hod’ku tam, Ze jo,
tam Cloveék dvé hodiny a pak zpatky, tak to neni jako tfeba Ctrnact dni dovca
zejo.

T: Spravng, souhlasim. Tak ted’ teda se zeptam, jestli jak to mate se
zaméstnanim, jste zaméstnand, jestli byvaly partner je zaméstnany nebo jak to

mate z ty finan¢ni stranky.

D: Jo, ja jsem vlastné si prodluzovala rodi¢ak do Ctyt let ditéte, protoZe jsem ani
nevedéla, jestli vlastné Andrejku vezmou do Skolky nebo nevezmou. TakZe jsem
chtéla mit prosté rok jesté tu rezervu. Takze ja jsem do kvétna jesté doma, ale
s tim, ze vlastné od zafi nakonec se mi povedlo dat dceru do Skolky, takze od
zafi dcera chodila vlastné na dopoledne a ted’ka od ledna tam uz jako i spinka,
takZe. TakZe je to super. Jsem jako, ona je tam teda nejmladsi, nejmensi. Pravé
Ze jsem ani nepocitala, Ze ji vezmou, to jsem si to prodluzovala a to, a ted’ka tam

teda uz chodi jako na cely den.
Takze mate v planu vlastné na plny uvazek nebo polovi¢ni nebo tak.

D: N¢gjaky zkraceny, néco jako tfeba od osmi, od osmi do dvou. Tim, Ze jsou
déti pres tyden u mé, tak nemlzu prosté chodit ranni, odpoledni, nic takového
potiebuju prosté¢ osm az dve, abych ze jo. V pill treti vyzvedla jedno dité ve tfi

se dostat pro druhy dité, protoze samoziejme kazdy chodi do jiné skolky, tak je
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55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

wewvr

odvézt malou do Skolky, pak do prace, pak zase pro malou, pak zpatky.

T: Dobra litacka. Uz jste se i zmiflovala, ale mate teda né¢jakou podporu statem?

Myslim finan¢ni.

D: Jo. Piispévek na péci a ptispévek na mobilitu vlastné.
T: Ptispévek na péci mate kolikaty stupeii?

D: Trojku.

T: A m¢la jste n€jaky potize se zafizovanim toho piispévku? Nebo jste to méla
bez potizi, bez odvolani.

D: Bez, jako tohle bylo upln¢ v pohodé¢ ivklidu. Ted jsme méli vlastné
1 pfezkoumdni a ta trojka nam furt zistala, takze musim zatukat. Ale vim, Ze
ostatni to maji teda Sileny, komplikovany, ale zrovna néjak tady prosté u nds to
prosté fungovalo, ai pfiSla pani, prost¢ malou vlastn¢ skoro ani nevidéla.
Zeptala se m¢ na par véci a je to pohoda. A vlastné prvni ptispévek to byl Covid,

takZe jsme méli dotaznik vyplnit doma. Co jako dit€¢ umi a neumi a tak.
T: Teda tak to rada slySim.

D: A ani ted’ nevim. Podle mé ted’ po pfezkoumani to mame jako na Ctyfi roky
zase klid, takZe to je super. Na odvolani jsem davala vlastné, nejdiiv jsme

dostali ZTP jenom, a pak jsem se vlastné odvolévala, abychom méli ZTP/P.
T: A to bylo taky potom po odvolani uz v potadku?

D: Jo uplné€ pohoda, to jsem si pak rovnou ftikala, pro¢ to nedali rovnou jako.

Jako dvoulety dité nikam bez privodce asi nedojde samo.

T: Tahle finan¢ni podpora statem, ten piispévek na péci a na mobilitu. Je to

schopny pokryt potiebny v§echny moZzny intervence?
D: To je jasny Ze ne.

T: A jak to tedy zvladate, kdyz ted’ jste tedy doma na matetsky, dostavate n¢jaké

piispévky. VyuZila jste tfeba uz i pomoc néjakych nadaci, sbirek, nebo tak?
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68. D: Jo. Vlastné€ chodi nam Dobry andé€l, coz je kazdy mésic super, super pomoc.
A jak to jinak vlastn¢, kdyZz potom, kdyz pak jsme vlastn€ rozjeli prosté maly
stranky a transparentné, tak no pustili jsme to prost¢ mezi kamarady a vSechny
a vlastn¢ prosté posilaji na transparentiidk. Néjak jinak by to asi neslo, ale jako

i tak ¢lovek, ze jo piSe na nadace, prosté¢ kazda kacka, kazda kacka dobra.

69. T: Je to tak. A jak jste se vlastné dostala k témhle typiim pomoci? Napadlo vas

to samotnou, nebo vam to nékdo doporucil? Jak jste se k tomu dostala?

70. D: Asi zase na internetu a od nékoho, no. To jako ze by pfisla doktorka a fekla

hele, miizete mit Dobrého and¢la, Tak viibec no.

71. T: Ted se vas zeptam, abychom mohli pokracovat v dalsSich otazkach. Vite, co to

znamena pojem well-being? Nebo slySela jste néco o tom, n¢jaké kvalita zivota?
*vysvétleni

Takze prvni se vas vlastné zeptam, jestli pocitujete, ze n¢jakym zpiisobem to, ze
mate dceru s takovymhle postizenim, zasahuje do né&jakyho toho vaSeho well-

beingu.

72.. D: No ja bych to totiz hrozné rozdélila na to, kdyz jsme byli jako rodina
dohromady a ted’ka po tom roce, protoze musim fict, Ze predtim jsem toho méla
takhle nad hlavu. Uplné to bylo, jak to fakt bylo jako hozeny do vody. Nebo
jakoby...ja jsem si to ud¢lala asi sama. Prosté jsem si to vSechno feSila sama,
vSechno. Ja tak vim, Ze jsem z toho byla uplné nepiijemnd, unavena, furt, prosté
n¢jaky problém. A ted’ vlastné jakoze ve findle ten rozchod jako mné osobné
tteba hrozn¢ pomohl, protoZe j& mam ted’ prosté jednou za 14 dni volny vikend.
Coz predtim prosté nebylo. Ale je to teda blby to takhle fict, ale. TakZe jako
bych to jako ten ted’ka prosté s tim rozchodem jako tak ptedtim to bylo fakt jako
psychicky hodné naro¢ny i fyzicky vlastné ¢lovek pak jako jak to mél obé dvé
déti na hrbu, ted’ todle, tamto zafizovat, furt vymyslet, jestli malyho vezmu
sebou k doktorim, necham ho hlidat, hodim k babi¢ce, druhy babi¢ce nebo pak
vlastné jsem ho davala ido détsky skupiny, aby jako byl taky se zdravima
a nemusel absolvovat n&jaky kolecko prosté tady tohodle. Ale tak to jako to bylo
naro¢ny. No ale ted’ vlastn€ jak mam pak volny vikend, tak je to vétSi pohoda

ana to konto vlastn€, ze jako mala m¢ ovlivnila, tak ovlivnila, protoze v zaii
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73.

74.

75.

76.

jsem se prfihlasila na dalkové studium ergoterapie na UJEP, abych jako ty volné
vikendy, ktery jsem si mohla uzivat, mohla né&jak to. Takze jednou za 14 dni
patek, sobota jezdim jako do Skoly a. V planu je, abych vystudovala ergo no.

Takze meé to ovlivnilo vlastné hodné no.

T: Jezis, to je nadherny. To vam budu drzet palce. Ted bych po vas chtéla,
abyste se malinko vzila do maly a kdyz si zkusite uvédomit cely ten jeji stav,
s ¢im ma anema problémy. Samoziejme¢ tam je ten zrak, mobilita, n¢jak
osobnostni a psychicky aspekty. Zvladla byste fict, co v jejim zivoté ji samotnou
nejvic ovliviiuje tu kvalitu zivota? Co ji vlastné nejvic zhorSuje psychicky,

fyzicky, tu pohodu, spokojenost?

D: No tieba ji hrozn¢ vytaci, kdyz ji prosté néco nejde Uplné. Podle mé ona
prosté vi, Ze by to hrozné chtéla udé€lat, ale ta mobilita nebo prosté tfeba leva
¢ast téla ji to prosté nedovoli. Tak to je uplné vlastné jakoby. V hlavé to ma
relativné v poradku, nebo prosté jako neni mentalné¢ postizend nebo néco, tak
prosté si plno véci si myslim, ze ijako uz zac¢ind uvédomovat, Ze opravdu to
nejde. Nevim, oblikat triko, tak mi s nim tady mrskne uplné a prosté je vytocena.
Takze asi to, Ze si to jako vlastné ve findle bude prost¢ uvédomovat, ze by
hrozné¢ chtéla, ale Ze to nejde. A tim, Ze pak jesté vidi toho brachu, ktery prosté
tieba jede na kolobézce, tak prosté jako Uplné fve a knourd, Ze chce jako prosté

taky.

T: A ona je schopna se néjak vyjadfovat nebo fici souhlas, nesouhlas. Takové
véei?

D: No ona jako nefekne ani slovo, ale my si prosté¢ rozumime Upln& vSechno,
protoze ja prosté pokladdam otazky a ona, jak tomu rozumi, tak prosté kyva ano
nebo ne? Nebo prost¢ madme svoji takovou né&jakou znakovku, kterou prosté
jedeme. Takze vim, kdy chce jist, chce napit, kdyz chce jit na sedacku, na
zachod nebo na nocnik. TakZe jako takhle by se dorozumivame. Ale jako musim
se ja furt ptat. Ale my jsme schopny i hodiny takhle povidat. No, kdyZ jsme pak
pfisli vlastné poprvy n€kdy nékam ani nevim kam, tak tam na m¢ pani koukala
jako jak to d¢late, ze si prosté rozumite? Ale jako i ve Skolce fikali, nez ¢lovek

tam da jako zpravy, tak si to preCtou aftikaji si jeziSmarja a po tfech dnech
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83.

vlastné sni si rozumi jako domluvi se prost¢ na vSem, co dela ptresné jako

mimikou.

T: No, a to je hlavni. Takze vlastn¢ tady nejvice limitujici v tuhle chvili je fakt

n¢jaka ta mobilita?

D: No asi jo no. Protoze ito jako mée tieba Stve, Ze nefekne ani slovo, ale fakt
rozumi.
T: Ated jesté, kdyz jakoby zpétné projdete, protoze pravé uz jste s malou

zkusila rizny typy fyzioterapeutickych intervenci, jak Vojtovku, tak v kazdy
vlastné klinice vedou néco jiného. Jestli to jako vnimate, ze prosté nékde pouziji
balony, n¢kde néjaky zavésy, nékde zavazi, nékde Bobatha, ta Vojtovka, ze toho
je prosté jako hrozny kotel a véfim, Ze toho uz jako prosla vic. Zvladnete mi

subjektivné fict, jaka tady z téch metod vlastné v té lokomoci nejvic pomohla?

D: Ja si myslim, Ze na zacatku ji urCit€¢ nastartovala ta Vojtovka. Osobné si
myslim, ze kdybychom Vojtovku cvicili tieba jako od tydne, nebo nevim od kdy
se s miminkama cvi¢i, nebo kdyZz by to uz zvladala, tak si myslim, Zze prosté by ji
to hrozné nastartovalo, takze bychom z toho mohli tézit no. A jak jsme zacali
pak az v osmi v deviti mésicich, tak pak uz to jako takovy ani efekt nemélo.
A pak pravé jsme se dostali, jak uz byla vétsi, tak ve dvou letech, prosté cvicit
s ni Vojtovku, to bylo néco nepiedstavitelného, to bylo prosté peklo. TakZe pak
Cloveék prosté hledal jinou cestu no. Takze vlastn€ i ona se uplné blokla a ted’
tteba doted’ prosté, kdyZz vidi nékoho a jenom ze ji svlékam a davam na lehatko,

tak prosté ji to docvakne a najednou uz §ili.

T: Takze vlastné tady z téch jasnych intervenci asi nejvic jsem vidéla n&jaky
pokrok z tou Vojtovkou?
. D: Na zac¢étku urc€ité no. A pak uzZ zase ne.

T: A kdyz takhle jako dochézite na rizny typy téch terapii do toho Hajku do
Cortexu, tak vidite i vy subjektivné néjaky pokroky, protoze samoziejmé ten
terapeut vétSinou vi, na co se méa kouknout, na co se ma zaméfit a vidét takovy
ty malinkaty nuance, ktery prosté¢ se zlepSily atamhle se vic pohla, tamhle

zpevnéni. Tak je jasny, Ze fyzioterapeut to vidi a potom to fekne a rodice to na
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to konto taky vidi, ale zvladnete tfeba néco i vy sama subjektivné fakt vnimat na

ty holCicce, ze je tam jako lepsi? Nebo je néjaky zlepseni, néjaky pokrok?

D: Jo, ale jsou to jako maly véci. Clovék samoziejmé by chtél jako aby si
stoupla a Sla, Ze jo, coZ je nerealny, ale pak Clovek fika no, kdyz ona vlastné
ned¢la zadny pokroky a tohle. Ale to neni pravda, protoze kdyz se pak ¢lovek
podiva poradné a zamysli se a vytésni trosku jako ten cil, ktery je jako né&jak
chodit, ze jo a pohybovat se a stoupnout si a to, tak tam proste i ty maly pokroky
jsou a jsou prosté dilezity, abychom se postupné dostali k tomu vysnénému cili.
T: Jaky je ted momentalné vas nejrealnéjsi vysnény cil?

D: No, aby tieba si stoupla aspon a drzela se. My ted” bojem i s tou rovnovahou.
Jak ty ocicka nejsou stoprocentni, tak si myslim, Ze ito ji jako limituje a ona
jako hrozn€ prosté chce. Ale to télo prosté ted’ jest¢ na to neni uzplsobeny

.....

abychom mohli pokrac¢ovat dal.

T: Tak prosli jsme zékladni otazky a méam tu ted’ prostor, jestli vas napada tieba
k tomuhle tématu néco dodat, néco, co byste chtéla, aby zaznélo. Budto
k tématu, ktery jsme probirali, nebo néco, co vite, ze se toho tyka, Tak jestli vas

tteba néco napada.

D: Jo, napada, je hrozné pak téZky skloubit vlastné ty dvé déti, kdy to jedno je
zdravy aten druhy je jako postiZzeny, kde samoziejmé cloveék dava vic, at’ chee
nebo nechce tomu postizenému. A musim fict, Ze ted’ka u malyho je to prosté
jako tieba do roka a do dvou to bylo tpln¢ pohoda, ale ted’ka jak uz to vidi, tak
jako se chce mazlit vic, tieba si st€zuje Ze ho boli nozicky. Prost¢ jenom aby ho
¢loveék nesl, ze to hrozn€ vnima. prosté furt jako ma néjaky prednosti nebo furt
¢lovek, Ze ho nosi a furt furt se v§im pomaha, Ze ted’ka jako malej hrozné& hrozné
zacal takhle délat, vymyslet néjaky kuliSarny, aby na sebe upozornil, nebo tieba
jenom jako zlobi nebo cokoliv. Prosté a zase dostanu tu pozornost. Jako fakt To
asi jak clovek pak jde prosté to postizeny dit¢ vic avic. A Gpln€ asi
zapominame, Ze mame ito druhy, ktery by mélo dostat upln¢ stejné stejné

pozornosti jako to jedno jako to druhy. Jo.
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T: To véfim no, Ze se to potom muze ukazat na téch détech. Jesté me tak napada,
co jsme fesili 1 v jiném rozhovoru, jestli vy jako rodi¢ nebo pravé tieba byvaly
partner jako rodi¢ jste navstévovali anebo navsStévujete napiiklad pomoc
psychologa, Jestli jste tfeba nékdy se dostali do situace, ze jste si fekli ted’ uz to

dopada i na m¢ a chtéla bych pomoct i sama sob¢.

D: Ty jo, vlastn€ jsem byla jenom jako po tom rozchodu, ale to asi jako pohoda.
J& jak fikdm no, nevim, ja jsem na tom nechci fict vydélala tim rozchodem, ale
ja jsem se o ty doby vlastn¢ hodila hrozn€ do pohody, s tim, ze to prosté zvladnu

1 tak, takze.

T: tak to je hlavni, ze to tak vnimate. Jenom teda k ty pomoci, protoze za mé je
to celkem dulezitd véc, kterd by méla pfijit do povédomi vSem rodi¢lim, co maji
n&jaky postizeni v roding, at’ uz dit¢ nebo nékoho jinyho. Ze si myslim, Ze
doktor, ze krom toho, ze by vlastné m¢l byt schopny vam podat néjaky zakladni
informace o tom, jaky odbornosti byste méla navstivit, co byste vSechno méla
vyfesit, moznd dat i n¢jak jako naznak, Ze existuje néco jako dobrd nadéje,
and¢l, rizny nadace, aby prosté¢ Clovék mél néjaky zékladni, prosté rozhled
vtom, co mize vlastné délat. Kdyz uz se dozvi, Ze jeho dit¢ ma né&jakou
takovouhle diagnozu, tak si myslim, Ze by zaroveni tam mélo byt upozornéni, ze
1jeho jako rodice se to mlZze dotknout a Ze by vlastn€ bylo potieba dbat i na to
svoje psychicky zdravi, nejenom psychicky, ale v tu chvili zejména psychicky.
Jestli souhlasite s tim, ze by to mélo byt souc¢asti néjakyho takovyho povédomi,

ze 1 ten rodi¢ se ma v tuhle chvili starat o sebe.

D: Ja si myslim, Ze jo, protoZe kdyz to jako ted’ka ¢lovék uz zazil, to uz je tfi
roky, tak uz je vysmaty, ale kdyZ pfichazi ty diagnézy a jedna rana za druhou,
tak to neni upln¢ jednoduchd véc A urcité by se to jako mélo myslet i na rodice,
protoze ne tieba kazdy to prosté zvladne tak v pohod¢€ se s tim néjak srovnat, szit

a fict si, jako ze tim nekonc¢i Zivot a udéldme maximum a jdeme dal.

T: Stim souhlasim. A jest¢ posledni otdzka. Zase jsme to takhle nakousli
s jednou maminkou pfed tim, Ze vlastné straSn€¢ vnima a je to nepiijemny, kdyz
jde s ditétem, co ma néjaky postiZzeni na vetejnost do obchodu a lidi maji bud’to

Spatné poznamky, nebo se otaci, v uvozovkach ziraji, vlastné tak jestli to taky
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vnimate, protoze ne kazdy dité s postizenim na prvni dobrou vypadd, Ze ma
néjaky postizeni, ale vétSinou ty déti potom uz ¢im jsou starsi, tak vic potfebujou
kocarek nebo jsou potom uz na vozicku. Jestli vy sama jste se vlastné setkala
s tim, Ze jste citila né¢jaky neptijemny pohledy nebo pfimo néjaky poznamky od

okoli.

D: Tyjo ja asi ne. Ale i kdyby jako néco pfislo, tak asi jako ja, ze bych si z toho
nic ned¢lala. Ale jakoze tim, ze mala prosté vypada jako mald hubend, malicka,
to zatim nepfislo. Ale je pravda, ze minule se m¢ ptala, ale to byly vlastné déti.
Tém to Clovek jako vysvétli, oni to vezmou a pohoda a hotovo. Idedlné a vlastné
ja jsem s nima chodila jako do hernicky. No tak to se mi libilo, jak vlastné
poprvé se ptali ty déticky, pro€ jako mald nechodi a jako jestli je nemocna, tak
Clovék jim to vysvétlil a pak prosté jsme chodili kazdy tyden, tak uz tu byla
kamoska a ze stolu ji prosté nosili kiupky, protoze védeli, Zze se tam k tomu jako
nepostavi a to, ze prosté déti, ty to vezmou uplné prosté takhle to je dobfe as
myslim, Ze je hotovo, ale je to jako. A ty rodic¢e pak tam jen koukali a coo? Déti

jsou v tomhle prosté uplné skvély.

T: To je naprosta pravda. Tak jo, ja4 bych vam chtéla moc pod¢kovat za

poskytnuti rozhovoru.
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Priloha €. 9: Redigovana transkripce rozhovoru €. 5

T tazatel

D dotazovany

1.

2.

T: *sezndmeni s vyzkumem, tivod.

T: Tak ted od vas budu chtit pravé vaSe jméno ajméno ditéte, o kterém se
budeme bavit jenom Ccisté, abych vtom ja méla potadek potom, az to budu
piepisovat a tam potom nebude, tak jenom, kdyz jste teda mohla fict, tak se

jmenujete vy a jak se jmenuje dité, o kterém se budeme bavit?
D: Ja jsem. K.K. a dcera je ***,

T: Kolik je ****? Kdy se narodila?

D: 1.6. 2020. Takze tfi a pul roku.

T: A jaka je ji ted’ka oficidlni diagndza, s kterou je vedend?

D: Ma détskou mozkovou obrnu vsech Ctyt koncetin, ma zavedeny Santik, ma

epilepsii, mentalni retardaci a centralni poruchu zraku.

T: Kdy jste se vlastn¢ dozveédéla, Ze dcerka bude mit n¢jaké postizeni, kdy jste

se dozvédela, ze néco nebude v poradku a kdy doslo k tady ty diagnostice?

D: Dozvédéla jsem se to desaty den od jejiho narozeni, ze vlastné nebude Uplné

vSechno v potadku, protoze tam zacalo krvéaceni do hlavicky.

10. T: A té€hotenstvi jako takovy bylo bezproblémovy? A porot byl nebo nebyl

11.

predcasny?

D: Ano bezproblémovy. A porod byl pied¢asny 30+6.

12. T: A takZe prvni, na co se pfiSlo, bylo to, Ze se prost¢ nevyviji né€jak uplné

13.

v poradku, potom to bylo poslany dal na testy, n¢jaky ten desaty den teda po

narozeni?

D: Bylo to ptfesné tak, ze vlastn€ jsem jela do nemocnice s tim, Ze mi je nevolno,
ze krvéacim a ze mi prosté neni dobfe. A tam mé hnedka vzali k hospitalizaci, ze
bude akutni sekce a ihned mé brali jakoby na cisaisky fez. Takze to bylo akutné

kvili Help syndromu.
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T: Jo aha. A diagnozu jste se teda dozvéd¢€la potom, co zacala krvéacet do mozku,
jestli jsem pochopila spravng? A to uz jste potom byla ptfimo v péci n¢jakého
neurologa?

D: V tu dobu jsme jesté pobyvali v Mosté a tam Gpln€¢ moc nevédéli, co bude,
nebude a pak nas prevazeli do Ustecky nemocnice, az tam teprve jsme byli v péci
neurologa a tam nam jakoby zacala neurolozka povidat o tom, co by jako mohlo

nastat a co to nejspis bude a jak to bude.

T: Vybornég, takze jste vlastné pfimo od neurolozky uz dostali néjaky balicek

informaci s tim, co se miize tak néjak plus minus stat. Ano?

D: Ano, ptesné tak.

. T: A dostala jste potom iod této doktorky nebo od néjaky jiny tifeba néjaky

vlastné, tfeba 1 seznam n¢jakych odbornosti, za kteryma byste méli dochazet, co

byste méli navstévovat za doktory, né¢jakou pomoc a tak?

D: Moc ne. Méli jsme vlastné jenom to, ze vlastné mame jezdit na ergoterapii
avic nic jsme neveédéli. Védeli jsme, Ze si mame obstarat pecovatelsky

ptispévek a Ze mdme dochdzet na ergoterapii. A to bylo vSechno.

T: Dobte. Ja vam ted’ budu ¢ist urcity teda typy terapii nebo né&jaky odbornosti
ajenom, jestli byste vzdycky ukazdy zni teda mohla konkrétné jenom fict,
jestli byla doporu¢ena nebo nebyla doporucena apotom vzdycky k tomu
navazat, jestli jste teda nakonec i k nékomu takovému dochazeli, 1 kdyZ vam to
tteba nebylo doporuceno, ze jste si to potom vyzjistila. TakZze zacneme

logopedii.

D: Logopedie, tu ndm nikdo zatim jako by nedoporucil. Do véku 3,5 roku.
Ted’ka teprve ndm doporucila pani neurolozka az nutriéni ndm doporucila

logopedii, takZe chodi ted’ka Cerstv€ zhruba asi par mésicti.
T: Vyborné. A co ergoterapie?

D: Ta byla pravé odmalicka, tu nam uz davali od ty doby, co jsme méli

zavedeny Shunt, coz bylo zhruba v roce.

T: Parada. Co fyzioterapie?
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D: Tu méla odmalicka, na to jsem zapomn¢la, to jsme zacali Vojtovou metodou.

A to vam teda bylo taky navrhnuto pfimo, pani doktorkou, od neurologa.
T: Super. N&jaka tieba psychoterpaie, nebo néjaké konzultace?

D: Ta zacala ted’ka taky az teprve ted’ka, kdy tam chodime taky docela Cerstvé,

je to par mesict, co tam dochazime.
T: A protetika/ortotika?

D: Protetika, ortotika tam chodi odmalicka na kontrolu kycli, vlastné¢ tam uz
jako by nédm to dali do pokracovani, aby prosté pokracovala v tom, Ze ma
détskou mozkovou obrnu s t¢éma kontrola, takze jinak by néas ukoncili, ale ja s

dcerou stale pokracujeme.
T: Ted bych se rada zeptala. Vy jste prazsky nebo jste mimoprazsky?
D: My jsme mostecky.

T: A mate ve svém okoli dostupny vSechny tady ty intervence, ktery potiebujete

navstévovat, anebo za nima musite dojizdét nékam jinam?

D: My vétSinou dojizdime, protoze kdyz jsme chodili tady v Mosté, tak to
nebylo Uplné€ podle naSich ptedstav, uplné ne vSechno tady bylo tak, jak bychom

si pfedstavovali, a ne vSechno tady je.

T: Dobte. A znamena to teda pro vas nutné dojizdét do Prahy, nebo mate tifeba

néco jakoby bliZ, néco dostupnéjsi?

D: No, pfevazné nutné dojizdét do Prahy, protoZe napiiklad toho psychologa

tedy prosté nemame, ergoterapie tady neni, mame de facto tady kyc¢le a ocni.

T: Avlastné potom zhlediska néjakého rozhodovani, jakou intervenci
podstoupite nebo nepodstoupite, jestli teda jako viibec podstoupite, anebo jestli
si vyberete tu nebo onakou? Je tam pro vas dilezity vramci tohohle

rozhodovani néjaka ta vzdalenost a dostupnost?

D: Ano, urcité, protoZze my jsme za Vojtou metodou jezdili skoro 300 km,
abychom dojeli za pani Valovou do Brna pravé ata sni cvicila prosté

neskute¢né oproti tomu, co jakoby cvicili tady v Most¢.
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. T: Takze vlastné jdete vlastné za tim nejlepSim, co jde, co jste si vlastné jako
kdyby zjistili anéjakd teda ta vzdalenost potom uz pro vas neni asi Uplné
stézejni?

D: To viibec nebyl problém. Potom jakoby, ze jsme jeli fakt kamkoliv, abychom

prosté udélali v§echno pro tu malou.

T: Dobie. Ted’ka mam takovy bali¢ek otazek, ktery jsou vice osobni. Na zadnou
z téch ted’ka nasledujicich otazek nemusite nutné odpovidat. Prvni, co se vas na

zacatek chci zeptat, jestli jsou pfitomni vychove oba rodice?

.D: Ano, jsme pfitomny oba rodice, ale tatka je pfevazné v praci aja jsem

vét§inou sama.

T: To navazuje hezky hned na dal§i otazku, atou je, jak to zvladdate se
zaméstnanim?
D: Tatka je zaméstnany a ja jsem jako vedena jako pecujici osoba, a jeSté mi

bézi rodicovska.

T: A mate tedy né&jaky ptispévek od statu, jak jste zmifiovala na zacatku, ze?
D: Ano? Mam prispévek na péci.

T: A jaky mate stupen? Jestli se mizu zeptat?

D: Tedka Cerstvé, mame ctvrty stupenl od dcery tii let. Jinak jsme prosli tim, Ze

jsme méli prvni a pfi odvolani druhy, az teprve ted’ mame ctvrty.

T: A je tento ptispévek néjakym zplisobem dostacujici potfebam dcery?

D: To bohuzel neni. Bohuzel z toho nejde uhradit uplné vSechno co bychom
chtéli uhradit.

T: A dostali jste se napiiklad do situace, kdy vam uZz nestacil tento pfispévek na
péci ani to, ze vlastn¢ tatinek je pracujici a museli jste se vlastné uchylit
k né¢jakym nadacim, sbirkam?

D: Ano. Ano, mame dlouhodob¢ vlastné takhle jakoby problém zafinancovat

vSechno pro ni.
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T: A jak jste se vlastné dostala k tomu, ze vlastné jsou néjaky sbirky a nadace?
Napadlo vas to rovnou? Nékdo vam to tieba fekl, nékdo vam to doporucil, nebo

jak jste se k tomu dostala?

D: Neurolozka nam doporucila Dobrého andé€la. A kdyz jsem jako by méla
startovaci bod toho Dobrého andé¢la, tak jsem si zacala tak néjak jakoby hledat,
co jesté jakoby je moznost pro nds, jak jakoby dostat néjaky finance pro malou.
Takze jsme tam hledali, hledali, az jsem pak jako néco nasla. Prvni sbirka byla
u nas patron déti, u ktery jsem absolutné nevédéla, jak to funguje, takze to bylo

takovy.

T: Takze, ale asponn vam bylo troSicku jako vykopnut ten prvni mi¢ k tomu

Dobrymu andéli a potom uz to tak jako se navazovalo.
D: Ano.

T: Vyborn¢, tim jsme uzavrteli vlastné ty nejvic neptijemny otazky. Ted uz by to
nemuselo byt tak hrozny. Ted se véas prvné potiebuju zeptat, jestli jste slySela

nékdy pojem Well being, anebo kvalita Zivota?
D: Well-beiing urcité ne, a Kvalita Zivota asi taky ne.

T: Tak ja vdm nejdiiv vysvétlim vlastné, co se pod tady tim pojmem skryva.

*vysvétleni

1.

59.

T: S tim ted’ka. Praveé bych se rada zeptala, vy jako maminka, vétSinou i ten jako
pecujici Clovék, co je doma stim ditétem, se nejlip dokdze ztotoznit s tim
ditétem a nejlip dokaze odpovédét za néj. Zvladla byste fict, co momentalne
vlastné u ni, u maly, ovliviiuje jeji well-being? Co ji nejvic limituje? Co ji nejvic

vlastné ztéZuje?

D: No ona je vlastné takovd, Ze ona je hodné navazana na mé, takze kde nejsem
j4, tak je to prosté cely Spatné. TakZe ona furt jakoby je se mnou a nejvic je rada
v tom, kdyz ma fyzioterapeuty a lidi, ktery znd, o kterych vi, ze ma to bezpeci
a 7e ji opravdu neublizi. Ze tam je ji to $tésti, a ta pohoda, kde ona se citi fakt

dobre.
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T: Jo, ama tieba né&jaky limitace, at’ uz se tyka jako zdravotni stranky, bud'to
zrak, komunikace, lokomoce nebo néjaky stravovani, je néco, co by jako tady

téch véci nejvic omezovalo?

D: Ano, stravovani vlastn¢ je odkdzana jenom na mé, od nikoho jiného se
nenechd prost¢ nakrmit. Ji jenom mixovanou stravu a zrakové vlastné ma tu
centrdlni poruchu zraku, tak ji to trvd dyl, nez vibec jakoby vidi, co ji jako
ukazujeme a je to, neni jakoby takovy, jakoze horsi pro tu komunikaci, ze my ji
musime néco ukdzat a pomalu vysvétlit, aby trosku néco pochopila a védéla,

0 co se jedna.

T: Aona je dcera vlastné schopna n¢jaky lokomoce, néjaky lezeni, chtize,

plazeni?

D: Otaci se pouze jako do boku, snazi se ptetoCit na bficho a z bficha na zada.

To je zatim jediny, co néjak zvladne.

T: Dobte. Ted zkuste odpoveéd’ jakoby, jak za vas samoziejmé, ale za celou
vlastné rodinu, co na tady té cely situaci, s tim, Zze mate vlastn¢ dité s néjakym

postiZzenim, nejvice ovliviiuje vasi kvalitu zivota, v ¢em vés to nejvice limituje?

D: V ¢em nas to nejvic limituje? To bude asi nejvic jakoby ta finan¢ni stranka
jakoby, Ze ¢lovek se snazi furt hledat ty finance a pak, kdyz je ma, tak se cejti
prosté v podstaté chvili jakoby v klidu a potom jakoby si miZzeme fict, Ze jo, ted’

mame chvili klid a cejtime se vSichni dobfe.

T: Zvladnete 1 tfeba fict, protoze dcera uz ted’ka uz je celkem velka, uz prosla
vic téch fyzioterapeutickych intervenci, ted’ se budeme zabyvat pfimo jakoby
tou fyzioterapeutickou strankou, zvladnete tieba fict, jaky typ intervenci ji nejvic
pomohl? ProtoZe i ta fyzioterapie ma rizny typy, pravé tam je Vojtova metoda,
néjaky ty neurorehabilitace, Bobath koncept, potom jak jsou takovy ty cviceni
v klecich se zavazim, je toho straSna spousta a véfim tomu, ze dcera uz taky
vyzkousSela vic téch terapii. Zvladla byste vy a Cisté subjektivné fict, co z tady

téch typt terapii nejvice pomohlo?

D: V zacatcich, to urcité byla Vojtovd metoda, protoze jsme cvicili jenom ji,

apotom postupem pravé neurorchabilitace atedka jezdime na
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neurorehabilitaéni pobyty do Axisu na Slovensko aty ji taky davaji docela
hodné jakoby, protoze tam ma zaroveinl logopedii, plavani a ma tam to vic, ¢asto

je intenzivni.

T: A vidite ty zmény vzdycky i jakoby, Ze byste fakt zvladla sama subjektivné
fict, ze vidite né&jaky zlepSeni, anebo to jsou potom uz ¢asto takovy ty, protoze
Casto fyzioterapeut vi na, co se ma zaméfit, co tam vidi, ze se zlepsilo, tak jestli

to vidite doopravdy i vy.

D: Jo, urcité, vidime. Urcité ohledn¢ jakoby jidla, ze vidime, ze pak zacne tfeba
vic jist, Ze se ji jako by néco uvolnilo, ze tfeba méla néco skiiplyho a takhle, ze
prosté¢ vidime tady v tom urcité rozdil, Ze jako se rozji, vic komunikuje s nama,
je takova prost€ Uplné jina.

T: Vyborné, vyborné. Ted’ka bych se rada zeptala, jestli jste se naptiklad dostala
do situace, kdybyste vy i tieba partner potfebovali navstévovat néjakou pomoc
psychologt, s nékym se vlastné popovidat, protoze ptece jenom zjistit, ze dité
ma takovéhle postizeni, je celkem tézkd véc na zpracovani. Tak jestli jste
k n€komu dochazela nebo nedochazela, ale premyslela jste o tom, jestli vam to

bylo tfeba nékym doporuceno.

D: Doporucovany to urcité bylo, chodili za nama se 1 ptat, jestli jako tu pomoc
chceme piimo jako psycholozka za mnou chodila v nemocnici, ale ja jsem
vzdycky odmitala, protoze j& jsem prosté typ ¢lovéka, ktery to musi v sobé n&jak
jako zchroustat a dat si to dohromady sama, Ze to musim prosté sama si n¢jak
nastavit, jak jakoby pojedu ten Zivot a smifit se s tim. A to bylo jediny, co mi
jako pomohlo uplné ze vSeho nejvic a samoziejmé rodina, ze vim, Ze nejsem
tady sama, Ze mam partnera, ze mam mamu, babicku a takhle, Ze jako jsme
v tom vSichni, no, Ze to bylo ten start do toho Zivota, v takovyhle vaze s tou

rodinou.

T: Vyborné, to rada slySim, a 1 radda slySim to, Ze vam to bylo navrhovéano. Ted’
kdyz si zpétné uvédomite, co vSechno vam bylo poskytnuto za informace
apomoc z hlediska jak doktorti, tak fyzioterapeutl vlastné¢ celého tady toho
multioborového vlastné spolku, jestli vam bylo opravdu podéna dostatecna ta

pomoc v té situaci, jestli vam byly podany néjaky moznosti praveé, co
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podstupovat, co si zafidit, to, Ze byste mohla chodit napiiklad ijako vy
psychologovi. Co vSechno je potieba pro dceru, néjaky ty nadace, jestli tady ty
vSechny informace vlastné vy sama subjektivné hodnotite jako dostacujici. Co

vam byly podany, anebo jste si musela piili§ dohledévat sama?

D: No, ono to bylo spi$ tak pil napil, Ze ptlku jsme védéli vlastné od 1ékati
a pulku jsme si zjisStovali my sami, to bylo tak zhruba ptl.

T: Vyborné. My jsme oficidln¢, ted’ jsme projeli upln¢ vSechny moje
prostor, jestli vas naptiklad napada néco, co byste, ktery tomu tématu chtéla
dodat, co by tieba byste pfimo chtéla, aby zazn€lo, nebo jestli vas vlastné

napada.

D: Ja& si myslim, Ze za mé to asi tady v tom jakoby vSechno, ze asi nemam co

dodat, ze jsem jako by nejvic ted’ka fekla

T: Resili jsme situace, kdy se s ditétem, s n&jakym, s n&jakou diagnostikovanou
vlastné vadou nebo s postizenim ocitnete ve spolecnosti, jestli vnimate né&jaky
pohledy, n&jaky narazky, jestli jste se setkala nékdy s nécim, jako, co vam
vylozené bylo nepfijemného, nebo jestli to napiiklad nevnimate, jste se s tim

nesetkala?

D: Ur¢ité setkala zrovna neddvno. Mame takovou situaci, kdy jsme vlastné $li
s dcerou do hernicky, méla jsem s sebou kamaradku se zdravym ditétem a my
jsme, jsou tam dvé mistnosti a do jedné mistnosti jsme $li my a najednou vSichni
odesli, aby vlastng ty déticky na to nemuseli asi se jako divat a potom jsme
ptesli do té druhé mistnosti a zase vSichni pfesli do té prvni, takZe jsme to uz
jako by zazili. Anebo jsme cekali v ¢ekarné se dit€¢ ozvalo, Ze pro¢ ma dcera
jako tak velkou hlavu? A maminka fika, no, nekoukej na to. TakZe jako
takovyhle véci, ze jsme jako zazili aja jsem takova, ze j4 to vnimam, ale
nereaguju vétSinou, Ze se snazim nereagovat a fikdm si, Ze jo, tak se to stalo

a prosté€ s tim asi nic neudélam.

T: Chapu. Myslite si, ze kdyby bylo néjaky obecny vzdélavani ztohohle
pohledu, kdyby vic piislo do povédomi, ze 1 kdyz ma dité néjaky typ postizeni,
tak je vlastn€ ve své podstaté Stastny? Ty déti se jako vetSinou netrapi, oni maji
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normdlni Zivot, jenom ho prosté zijou troSicku jinak neZ ostatni zdravy déti.
Jestli tenhle fakt a vétsi povédomi o tom, co vlastné néjakéd diagndza znamena,
ze existuji néjaky déti s détskou mozkovou obrnou. Jestli by tady v ty situaci

polepsila, nebo jestli si myslite, Ze by se to stejnak nehlo?

D: Ja si myslim, Ze by urcité to polepsilo, ze kdyby se vic jako by mluvilo v téch
Skolkach, ve Skolach, spi§ ve skoladch nez ve Skolkach, protoze déti jsou jeste
malinky, uplné¢ nechapu. My zrovna mame pravé kamaradku, ta ma stejné
starého syna jako je dcera a ten to docela jakoby v podvédomi ma, Ze vi, ze ona
je nemocna, my jsme mu vysvétlovali, ze md nemocny rucicky, nozi¢ky a ze je
vlastné jako on, ale prost¢ nemtlize chodit, nemuze si hrat a on ji pomaha, dava ji
napit, nosi ji hracky. Z e to mame takhle, Ze kdyZ to vysvétlujeme tém détem,

tak vétSinou ji pfijmou, Ze to je takovy lepsi potom, kdyZz se o tom mluvi.

T: No, tak jo, ja vam mockrat dékuju. To je vlastné vS§echno z mé strany, takze
jste uz potom 1 jste vlastné shrnula, ze vlastné uz jste vSechno fekla, tak ja vam

mockrat dékuju za rozhovor.
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Priloha €. 10: Redigovana transkripce rozhovoru €. 6

T tazatel

D dotazovany

1.

T: Ja Vam nejdiive feknu o co se jednd....*uvod, predstaveni

Pro zacCatek jen takova rychla pasportizace. Kdybyste mi mohla fict vase jméno a jméno

syna, o kterém se budeme bavit.

2.

D: Jmenuju se K.S. a syn se jmenuje **%*.
T: A jaka je oficidlni diagndza syna?

D: Syn ma nador na mozku. Jmenuje se to gliom opticu. A vlastné zjistili mu to
v sedmi mésicich, hned ho operovali a vlastné tim, Ze ho odoperovali a vyndali
jenom ¢ast toho nadoru, tak mu pferusili zrakové nervy aje od té doby
nevidomy. Ale toho nddoru vybrali minimum, takze stidle ma chemoterapie
a m¢l biologickou 1é¢bu, tu teda ted’ nemd. A vlastn¢ nam ftekli, ze tenhle typ
narodu vlastné roste s vékem ditéte, takze do 18-20ti let. A potom se ten riist
toho nadoru zastavuj. Ale nikdo ndm nedokaze fict, jak dlouho budou
chemoterapie, jak dlouho to vydrzi bez chemoterapii, vlastné¢ naposled mu
vysadili chemoterapii, vydrzel to ptil roku a musel znovu. Takze se muze stat, ze

do 18-20 let bude na chemoterapiich.
T: Kdy a jak jste se tedy dozvédéla o téhle diagnoze? Kdy se na to pfislo?

D: Pfislo se na to mezi tim 6-7 mésicem. On se narodil a my jsme si mysleli, Ze
je uplné zdravy dit€. Nic nenasvédcCovalo tomu, Ze by mu néco bylo a vlastné
byl plné kojeny, a vlastné kdyz jsme pfechazeli kolem toho 5. mésice na pevnou
stravu, tak mi nechté¢l viibec jist, a nechtél si vzit ani lahev. Tak ze za¢atku jsme
to piisuzovali tomu, ze prosté plive jidlo, tak Ze to asi déti ze zacatku délaji, ale
potom vlastné zacal ztracet na vaze a pediatr si v§iml, ze mu tikaji o¢i. Jezdila
mu zornice tam a zpatky, kdyZ se mu néco ptibliZovalo k o¢im. A ptal se mé,
jestli mi to jako pfijde v pohodé€, aja jsem mu fekla, ze jsem si téch oci ani
nevsimla, protoze on to dé¢lal jen kdyz se mu néco dalo fakt blizko. Tak pak nas

hospitalizovali ve fakultni nemocnici v Plzni, s tim, Ze pediatr mi uz do zpravy,
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kdyz nés tam posilal napsal, ze doporucuje magnetickou rezonanci mozku. Coz
jé& jsem si v tu chvili myslela, ze se zblaznil. Protoze ja jsem si fikala, tak ze ma
asi problémy fece se zaludkem, kdyZ nechce jist ne, a ne s hlavou. No ale prosté,
hospitalizovali nés a ze ji pry neud€aji. A byli jsme tam 14 dni a furt mu délali
rizny vySetfeni, anic se jako neprokazovalo avlastné¢ celych 14 dni mé
kontrolovaly sestry, jestli ho vlastné dobfe krmim. To zjistili Ze jo, ze kdyz i oni
ho krmi, tak Ze to zacal zvracet to jidlo. Protoze ja to do n¢j jako na silu nervala,
oni to do n&j rvali na silu. No a pak mi zpétn€ vysvétloval jako pediatr, ze jemu
se jako tocila soustavné hlava, takze on kdyz se nacpal tim jidlem, tak se jakoby
vyzvracel. A po téch 14 dnech, kdyZz jsem toho jako méla dost, a vlastné nas
pediatr mi volal kazdy den, jestli uZ byla magneticka. No a po 14 dnech, kdyz
mu chtéli délat sondu do zaludku, tak mi tekl at’ to nedélaji, at’ ude€laji tu
magnetickou, tak potom oni teda ze udélaji tu magnetickou, az kdyz jsem jim
teda tikala, Ze podepiSu asi revers, zZe nevim, co tam jako délam 14 dni, ze se
jako nic nedéje. No tak ji udélali a fekli, ze vysledky budou asi za 6 hodin, no

a do hodiny mi to pfisli nakonec fict.

T: Takze vy jste od zacatku méla od pediatra doporu¢enou magnetickou
rezonanci, ale ta se v zavéru provedla uplné jako nejposlednéj§i moznost, az

kdyzZ jste zatlacila vy.

D: Jako po 14 dnech no. Furt ji odsouvali, nevim vlastné jako proc, ale furt to
odsouvali, furt jako zkouseli v§echno mozny. Ono teda do dneSka jsem vlastné
moc nepochopila, Ze se to neukdzalo nikdy na sonu. Protoze sono 1 rentgeny mu
délali n¢kolikrat, ale asi zrovna jak je to pfimo uprostied hlavy, on to mé pfimo
jakoby na kiiZeni zrakovych nervi, tak to nebylo vidét no. Takze to prokazala az

ta magneticka, a to mél skoro 5 centimetrt velky no.

T: TakZe potom castecné odstranili, co Slo, apak uz spi§ jako bylo asi
komplikace nejveétsi to, ze prerusili ten o¢ni nerv, je to tak?

D: No, oni ndm to vlastné nefekli. ProtoZe oni, kdyZ ho pfivezli, tak vlastné
prvné to byl pro nas Uplné strasny Sok, protoze my jsme pfiSli na tu JIPku
a vlastn¢ tam lezelo dité jako kdyz bych to asi popsala, jako kdybyste stréili

miminko do vé&eliho ulu. Uplng prosté cely otekly, fialovy, prosté strasny. To asi
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jako na to nezapomeneme nikdy. TakZze tatinek ten se rozbrecel afekl ze se
omlouva, Ze musi jit pry¢, tak ja jsem tam jako s nim zistala. No vlastné to nam
ale jako jinak nikdo netfekl. To on jesté ani neotviral o¢i, pak kdyz ho probudili,
tak jako bylo vidét, ze nevidi, ale tenkrat jsme se na to zeptali, ale oni nam tekli,
ze je to jako pravda, ze nevidi, ale ze se to po téch operacich stava, a Ze se to
jako muze dat dohromady. A nas jako v tu chvili asi Uplné néjak nezarazilo to
slovo mozna. Prosté jsme si tak fekli jako jo dobry, tak asi je to normalni, po
takovy operaci, tak asi se to da dohromady. No a pak az tieba po dejme tomu
tydnu, moznd 14 dnech, kdyz uz nés prosté prekladali na normalni oddéleni, tak
si pamatuju, ze mi fekli, Ze mam jit za néjakym neurochirurgem na kontrolu. No
a ja jsem stala pfed téma dvefma do mistnosti a on fikal ,,zavolejte tu maminku
s tim nevidomym klukem®. A v tu chvili mi to jako doslo. Ze uZ to je asi
nevratny. Tak jsem tam pfisla, tam sed¢l takovy stary pan a ja jsem mu fikala,
jestli mi to muze jako vysvétlit to co fikal. A on byl jako uplné piekvapeny a ja
jsem mu jako fikala jako jak to myslel s tim nevidomym klukem a on fikal jako

no, on jako neuvidi.
T: Takze jako ani neveédé€l, Ze to vy nevite?

D: Jo. On jako, no on vam to nikdo nefekl? A ja jsem fekla no, jako vlastné asi
ne. Ze jako mozn4, dneska kdyZ na to koukdm zpétng&, tak nam to mozna jako
naznacovali, ale Ze by jako né¢kdo pfiSel, a fekl nam jako vase dit¢ uz neuvidi,
tak to se nikdy nestalo. Vlastné do té chvile, nez jsem §la k nému, takze to pro
nas byl Uplny Sok, Ze teda neuvidi. Takze mé poslali na pokoj, a ze ptijde
psycholog. A ten pfiSel za tyden a pll. No, ale v ty dobé, ja jsem méla ségru,
ktera chodila do Skoly pro zrakové postiZzeny, protoze ona ma Spatny oc¢i, ma 12
dioptrii, takZze vlastné v tu chvili, kdy jsem se to dozvédéla, tak ona ptijela druhy
den a vlastné vSechno mi zafidila. Jako vlasté ranou péci a vSechno co jako
souvisi s nevidomymi, tak mi vSechno obvolala, zjistila co si mam obvolat, co
mam zjistit, Ze k nam bude dochédzet rand péce, ktera mi fekne jak to dité
smétovat, kdyz nevidi, a tak. TakZe to ona mi do druhé¢ho dne vlastné jako
zatidila, takze kdyz ptiSel za tyden a pill psycholog, ktery mi to chtél fict, tak ja

jsem mu ftekla, Ze uZ mam vSechno obvolany, zatizeny a on fekl ,.,hm, tak to
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jsem tady asi jako zbytecné, tak to, kdybyste néco potiebovala, tak dejte védet*.

Takze to bylo takovy cely zvlastni no.
T: Aha, no tak to jste si teda vSechno zatidila sama.

D: No tak méla jsem k tomu pomocnici. A tim, Zze se pohybovala mezi
nevidomymi a néjaky zna i se znd hodn¢ dobie s lidma ze Skoly v Plzni, co jsou
pro zrakové postizeny, tam chodi ted’ syn do Skolky, tak vlastné ptes n€ vSechno

vyzjistila.

T: To je skvély, to jste méla Stésti. A jaké vam potom byly podany informace,
nebo spis, kdyz uz se védélo, co vSechno se synem je aneni ajakd je tedy
pfibliznd prognéza, byly vam podany néjaké dostacujici informace? Bylo to pro

vas srozumitelny, co vas seznamili s tim?

D: No takhle. Co se ty¢e onkologicky 1écby tak jo. ProtoZe to mé& vlastné po ja
nevim. Bylo to vlastn¢ zacatkem zafi, jeho operovali 2. Cervence, takze nc¢kdy
uplné zacatkem zaii, tak nés prevazeli, protoze furt byly néjaky komplikace, pak
mu zavadéli shunty do hlavy. Protoze prosté odvod mozkomiSniho moku,
nejdiiv délali je jednu vétev, to se pak komplikovalo, bylo mu zle, zvracel, takze
museli délat dvé vétve. No prosté furt néjaky operace. A az vtom zafi nas
prevezli do Motola, kde jsme vlastn€ dostali svého onkologa, ktery se zabyva
pfimo nadorama na mozku a vlastné mu stanovili 1écbu, takZe tam jako musim
fict, Ze onkologové se o nas starali perfektné. I onkolog v Plzni potom se snazil
jako vSechno vysvétlit, jsou na nas zlaty jako do dneska a jako ptes onkologii
teda jo. Co se tykd jinych véci, tak bych tekla, Ze ne. Tteba rehabilitace mi nikdo
nikdy nenabidl. Vlastné¢ my jsme byli pievezeni do Motola, o rehabilitacich
néjakych viibec. Ja jsem vlastné ani nevédéla, ze tfeba nebude chodit. Nebo jak
to bude s pohybem, to my jsme se vlastn€ jako dozvidali aZ vlastné jako zpétné.
Atim Ze on uz jako byl celkem velky zejo, ajak on byl vlastné po téch
operacich, tak on byl furt jako miminko vlastné v ty dob&. Vlastné v ty operaci
to mu bylo... on je narozeném 30., takZe mu bylo 8 mésici nebo 7 mésicii, no
a vlastn¢ vSechno to, neZ se usadila ta 1écba, vSechny ty léky a tady ty véci, tak
to jako trvalo tfeba jako do ledna nez si to sedlo. A stejné jsme jesté do dalSiho

zaii furt jako pobyvali po nemocnicich a on byl vlastné furt jako miminko, jako
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nic ned¢lal. Vlastné¢ on jenom lezel a bral a nahmataval si hracky, co jsme mu
jako my davali zvukovy hracky. Tak s téma si cinkal, ato bylo vlastné¢ jeho
jediny pohyb. Ale vlastné mi nikdy nikdo nefekl, muzete tady chodit na
rehabilitace do nemocnice, nebo miizete chodit tamhle. Az vlastn€ najednou to
néjak vyplynulo, Ze ndm to asi doslo, Ze asi to nebude upln¢ oukej. Tak jsme si
zacali zjiStovat informace atim, Ze moji znamy se vlastné¢ narodil Adam
Holecek, ktery cvici a je taky v Cortexu, je postizeny, tak tam mi fekla o Lucii
Kralovensky, kterd de€la ergoterapii, ze jim to pomahd, takze jsme zacali
dochdzet k Lucii, potom vlastn€ ptes partnerovu tetu, ktera byla fyzioterapeutka,
tak tam jsme zacali cvi¢it Vojtu, ale toho jsme skoncili, protoze syn dostaval
straSny z&chvaty, jak nevidé€l a neveédél co se s nim déje. Takze vlastné pak jsme
se pak jsem se dozvédéla, Ze mize chodit na rehabilitaci do nemocnice, Ze jako
to je placeny vlastn€ pojistovnou a ze tam muze jako dochazet. Tak jsme zacali
chodit do Fakultni nemocnice v Plzni, ale to bylo jako hola tragédie, protoze
pani doktorka je jako starSiho véku, a tak mi pfislo, Ze ani nerespektuje asi tiplné
to, ze ty déti jsou postizeny, Ze vlastné€ syn nevidél a my jsme tam pfisli a ona ho
povésila hlavou dolid a on dostal uplné zachvat fevu Zejo. On viibec nevédél, co
se s nim d¢je, viibec na n¢j jako by nemluvila. No a na ty déti se musi hrozné
mluvit a fikat co dé€late, tak to viibec neexistovalo. Takze on se dostal upln¢ do
hysterie strasny. PoloZila ho tam na koberec afekla mu tak, at’ pfedvede, co
déla, jako co umi. Ale v tu chvili uZ nebylo moZné piedvést nic, protoZe on uz
byl Uplné v takovym jako takovy hysterie, v takovém strasném stavu, a tak se
bal, Ze jako neptedvedl nic. Takze mi pokazdy dala stejnou zpravu a na konci

bylo napsané, ze nic neumi.
T: Aha.

D: Anic jako nedéla. Doporucili ndm teda fyzioterapeutku v nemocnici, ke
ktery jsme dochéazeli, ale to jsem vlastné po prvnim roce vzdala, protoze méli
jsme k nim chodit jednou mési¢n¢ a neustale jezdila na Skoleni, coZ je sice
super, ale jezdila na Skoleni a na vSechny mozny véci. A vlastné z t€ch dvanacti

hodin jsem to tenkrat pocitala jsme u ni byli 4krat za rok.

T: To je hodn€ malo.
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D: Samoziejmé syn byl tieba z toho dvakrat nemocny. No ale pak jsem ji volala
hned po novy termin a ona nemohla, protoze mél Upln€ narvéano, takze to jsme
zjistili vlastné, Ze jako najednou nema smysl, protoze aby chodil jednou v mésici
na fyzio, ktery sice délate doma, ale jako mama, ktera to v zivoté ned¢lala, tak to
prosté nikdy neudé¢late tak stejné. A i1 kdyz se snazite, tak jako jsme zjistili, Ze
jako 4krat v roce je holy nesmysl. Takze uz vlastné zhruba po piil roce, co jsme
zjistili, ze tohle asi nejde, tak jsme si domluvili fyzioterapeutku v Plzni a jesté
jsme zacali tenkrat jezdit vlastné do Axonu azacali jsme cvi¢it s Domcou

a vlastné Domc¢u mame do dneska.

T: Takze vy jste vlastn¢ krasn¢ shrnula celou moji dalsi otdzku a ja tady mam
vlastné napsany, jestli vam byly navrhnuty néjaky terapie a jmenovala bych
logopedii, ergoterapie, fyzioterapie atakovy dalsi. To jste vlastné vSechno

shrnula, Ze jste si postupné na to narazela a vzdycky vlastné néco nasla.

D: Vlastné v tom tro$ku, musim fict, ze nds zachranil Axon, protoze tim, Ze jsme
zacali jezdit k Dominice cviCit do Axon, tak jsme se vlastn¢ tam zacali dozvidat
jako otom, Ze asi by mél tfeba dochazet taky na logopedii. A to vlastné mi
dodneska nikdo nefekl jako v nemocnici. Nebo takhle, vlastn€ letos prvné mi
tekli, Ze je vlastné opozdeény, Ze nemluvi tak jako jestli chodi na logopedii, ale
letos je mu 5 let. A ja jsem fikala, no, chodi k logopedii uz 3 roky. Ale tam je
pravé tieba, logopedie je pro nds kdmen urazu, protoZze uz jsme vystiidala
nekolik logopedek a vlastné vzdycky to zacind tim, Ze je velky nadSeni, ze je to
néco nového. Nevidomy dité jako novy to bude. A zajimavy. Ziejmé mozna jako
profesné, ale vlastn€ po pill roce ndm je vétSinou feceno ,,my vlastné jakoby

nevime, co s nim*.

. T: Aha, aha.

D: Zkuste kdyZtak nékoho jiného.
T: Takze jste jesté nenarazili na néjaky, co by sedl?

D: Ted jsme narazili letos, nebo minuly rok. UZ je to minuly rok v lednu jsme
jeli prvné vlastné na Slovensko, do Piest'an, do Handy centra, kde je i logopedie.
To bylo uplné¢ ndhodou, jsme tam jeli cviceni. Byla utoho logopedie ata

logopedka nam vlastné najednou, to byl ¢lovek, ktery védél, jako by co s nim.
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Ze nam zacala ukazovat, ze vlastné nevidomému ditéti mame odhmatévat jako
pismena na puse a ukdzala nam jak a vlastné nam ukazala par pismenek. A syn

dneska fika Tati.
T: Hezky.

D: A jako to pro nas byl strasny posun afikala jsem si, Ze vlastn¢ kdybych
nékoho mozna nasla dfiv, tak to §lo. Jako samoziejmé ne, nemluvi. Rekne par
slov, ale jako unas je to strasny pokrok, protoze kdyz si to vezmu, tak pred
rokem netikal viibec nic. Ted’ se snazi opakovat. Sice opakuje jako melodicky,

vlastné fika jenom tati, babi, hop, ham, ale jako je to lepsi nez nic.

T: No kazdopadné i malej pokrok je pokrok. Takze logopedii jste vlastné ziskala

takhle postupem. Ergoterapie jste zmiflovala uz na zacatku.

D: Tu jedeme od zacatku, to je super. Tu jsme méli vlastn¢ jako Upln€ prvniho

terapeuta.

T: A fyzioterapii jste se taky vlastné dozvédéla az vlastné sama, ze je opozdény

pohybové, Ze jste se tam vlastné dokopala.

D: Jo, ono to jako bylo evidentni. Nebo jako abych zase jim troSku jako
nehazela klacky pod nohy, tak on kdyZ lezel na JIPce, tak samoziejm¢ ndm
tikali, Ze tam chodi s nim n€kdo cvicit, ale v podstaté¢ my jsme jako u toho nikdy
nebyli, takZe asi tam nékdo chodil cvicit, ale pak za mnou vlastné na tom
oddéleni, a abych nekecala, kdyZ jsme byli na détskym, tak tam za mnou byla
asi dvakrat, dvakrat jako fyzioterapeutka, ale ja jsem tam lezela ptes dva mésice,
ze jo. A v ty dobé€ on byl fakt jak hadrova panenka, takze jako. Ale ve chvili,
kdy nas jako propousteli, ze by mi nékdo fekl Mate tady moznost jako cvicit,
bylo by to tfeba, vod’te ho na fyzioterapii. Tak to vlastné asi néjak neprobehlo
nikdy.

T: Chapu. A néjaka protetika/ortotika. Ortézky atak. Na to jste narazila az

v pribéhu tieba terapii nebo?

D: No, o tom jsem viibec nevédéla, to mi fekla Domca, Ze by to bylo jako dobry.
Ale my jsme vlastné jako prvni rok... to ho Domca vlastné davala dohromady

a snazila se, aby si vlastné jako sam sedl, a to trvalo vice jak rok. Takze vlastné
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az potom. Domc¢a méla pocit, ze uz by to vlastné bylo Uplné néjak redlny, aby si
stoupl na nohy, tak fekla, ze to zacneme zkousSet, ale Ze je tieba ortézky a Ze
jezdila tenkrat do Axon vlastné¢ néjakd pani, kterd to déla. A tam vlastné ptisli

a svetili mu prvni ortézky.

T: A n¢jakd psychoterapie, to jste teda fikala, ze psycholog vlastné pfisel

s velkym zpozdénim na zacétku a.

D: No, tak to vlastn¢ bylo to, to jsme vlastné spolu néjak nic nefesily. Nebo jako
kdyz mi to fekli tu diagnézu, tak tam piisla psycholozka. No ale to jsem vibec
nechtéla mluvit, protoze furt stala a fikala mi, ze to bude dobry. Ale v tu chvili,
kdy vam feknou, ze vaSe dité je na tom tak jak je, a feknou vam v patek, do
utery ho musi operovat, jinak umfe, tak nechcete slySet, Ze to bude dobry. Nebo
j& jsem to v tu chvili, Ze to bylo posledni, co bych chtéla byt s cizi zenskou,
ktera mi tika, Ze to bude dobry. Takze to jsem jako fekla, Zze nechci, aby tam
jako byla, protoze pfijel pfitel s vlastné s maminou, takze jsem spi$ chtéla byt
snima a no a pak uz si jako nevybavuju, Ze by tam néjak byla. A vlastné pak,
kdyz jsem se dozvédéla o tom, Ze teda nevidomy, tak tam pfisel ten psycholog
ato priSel po strasny dob¢ ato uz jako spis$ se asi se mnou piiSel fesit néjaky
jako... PfiSel tam samoziejmé s letdCky na ranou péci a takové véci, ale to ja uz
jsem meéla zajistény, takZze vlastné zjistil, Ze je to jako zbyte¢ny. TakZe to a pak
vlastné psycholozka za mnou byla né€kolikrat v Motole. To tam dochézi takhle
kdyZ se tam leZi jako dlouho, tak tam dochdzi mistni psycholoZka, takZe tam uz
jo, tam uz to uz vlastné v pritb¢hu téch let, kdyz jsme tam vzdycky lezeli dyl, tak
tam jako pfijde, to fesi.

T: Vyborné. Jak to mate s dostupnosti vSech téch terapii? Vy jste prazsky?

D: Nejsme. Bydlime v KoSicich u Plzné, ale je to od Plzné, tak nevim, kilometr,
dva kilometry. Je fakt jako kousicek, je to prosté vesnice uplné vedle Plzné. Ale
vlastné jezdime do Cortexu, ten je v Praze. Onkologii mam v Praze, ale vlastné
mi vysli vstfic, protoZe vlastné se mi narodilo dal$i mimco a ted’ uz je mu rok
teda, tak vlastné jsme se domluvili uz i pfed tim, neZ se narodilo, Ze kdyz jsou
takovy ty chemoterapie slabsi, ktery se daji pichnout v Plzni, tak ze mi to

domluvi v Plzni, a ze kdyz to jde, tak to pichaji v Plzni. KdyZ to nejde, tak
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jezdim do Prahy. Takze vlastn€ ted’ko to mame, Ze jezdime jednou za Sest tydnt
Prahu, ty dvé chemoterapie, tak ty mi pichaji v Plzni. TakZe to je jako super, ze
oni spolu jako onkologie skvéle spolupracuji plzenska a prazska, jako tam neni
vubec zadny problém, ty jsou jako mezi sebou propojeny. Takze to mame tam.
Neurologa mame v Praze, protoze plzeniskd neurolozka nam znicehonic chtéla
vysadit epileptika, takze to v Praze se uplné hrozili, protoze dité, ktery ma jako
nador na mozku a vlastné¢ se to tam neustale méni, nddor samoziejmé roste,
zmensuje se tak samo, nemuze Upln¢ vysadit epileptika. Takze jsme se nakonec
domluvili, ze jako pro muj klid a asi i jejich klid bude lepsi, kdyz ho bude mit ve
sledovani neurolozka, ktera ma zkuSenost s onkologickym onemocnénim
a kterou maji teda v Motole, takze jsme ptesli tam. TakZe neurologa mame taky
tam a vlastng rehabilita¢ni. Tim, Ze vlastn¢ s pani doktorkou Sobotkovou jsem
m¢éla takovy zkuSenosti, jak jsem vypravéla, tak to jsem vlastné fekla v Motole,
ze tam jako uz chodit nebudu a jestli teda ne néjakého rehabilitatniho v Praze,
tak to mi tenkrat doporucili pani doktorku Slivkovou, kterd byla uplné skvéla,
takZe jsme pfeSli. Ona nam tenkrat zafidila, idvakrat jsme byli na pobytu
tydennim v Motole, to bylo super. Akorat pani doktorka Slivkova odesla na
matefskou a od té doby se nam tam jako rehabilitacni doktofi méni, protoze
vlastn€ asi jsme méli smulu, ale vZdycky néas dali k rehabilitacni doktorce
u ktery jsme byli jednou, kdyz jsme méli jit podruhé, tak nam fekli, Ze odchazi
akorat na matetskou, ze nas daji k nékomu dal§imu, takze od té¢ doby se nam to
tam méni a spi§ mam pocit, Ze Upln€ bych byl radsi, kdyby jsme se vratili do
Plzné, Ze oni tam maji praZskych pacientl spoustu, ale ja se jich nechci uplné

vzdat, protoze do Plzné uz jsem fekla, Ze se vracet nechci.

T: TakZe vlastné u vas nehraje tak moc roli néjaky dojizdéni a vzdalenost téch

terapii a spiS néjaka ta kvalita, spokojenost, zkuSenosti?

D: Jo, urcité. Spis mi jde o to, Ze syn, jak nevidi, tak tfeba u rehabilitace u mé
hrélo hroznou roli, aby byl jako v pohodé¢, ze tieba jako kdyZ popisu rehabilitaci
a rehabilita¢ni doktorku v Motole, tak to vlastné probihalo tak, Ze my jsme tam
pfijeli, ona ho posadila na zem, dala mu hracky, sedla si se mnou, vyzpovidala
mé, fekli jsme si co ajak to ted’ vypad4 a ona potom S$la, kdyz on se jako by

aklimatizoval tfeba po dvaceti minutdch. Chvilku si s nim tam néco délala
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s hrackou a pak s nim zacala délat ty véci poklepanim kladivkem na koleno,
véci, prosté co jako musi udélat, coz je jasny, ale on byl Gplné v pohod¢. Jako ze
ten piistup byl uplné€ jiny a my jsme jako tam jsme Sli k doktorce do Motola a ta
kontrola trvala tieba pétactyficet minut. V Plzni ta kontrola trvala cela deset
minut. A jako unés ani to ne, protoze tim, Ze vlastné nejdiiv zacala klepat na
koleno, uz skoro ve vchodu visel hlavou dold, tak tim vlastn€ to cely skoncilo.
Takze vlastné u toho mné Slo hlavné o jeho jako pohodu, aby on byl v klidu,
protoze samoziejmé pro ni je to jako strasny stres, kdyz nevidi a potom jako ty
jiny doktofi, tak spi§ potom po kvalité a asi jako po mém pocitu jako ja nemtzu
tfeba fict, ze neurolozka v Plzni je nekvalitni, ale prosté méla jsem pocit, ze jako
najednou vysadit jako takovému ditéti jako antiepileptika, jako pro mé hazard
améla jsem t toho strach, tak jsem to konzultovala s onkologama. A néjak jsme

to jako probrali a podle toho jsem se néjak zaridila.

T: Chépu. Ted’ka tady mam takovy balicek otazek, ktery nemusi byt uplné
komfortni na odpoviddni a nejsou umé alfa omega v celém vyzkumu, takze
opravdu neni nutny na né odpovidat. A upln¢ na zacatek bych se jenom chtéla

zeptat, jestli jsou vlastné pfitomni oba rodice vychove.
D: Ano.

T: A jak to mate s pracovnim pomérem? Respektive jestli jste schopni u toho

pracovat aspoil tfeba na polovi¢ni ivazek, nebo jak to mate takhle rozdélené?

No tak. Ja nevim, abych se moc rozpovidala, tak mé zastavte, jo? Vlastn¢, nez se
syn narodil, tak jeho tatinek délal v Némecku. A ja jsem pracovala jako designér
pro jednu firmu a plus jsem podnikala. Prosté¢ jsem navrhovala svatebni Saty.
A vlastné kdyZ se syn narodil, a jest¢ jsme nic neveédéli, tak ja jsem opustila
svoji praci ve firmé, ale stale jsem navrhovala a §ila jsem a podnikala jsem dal.
A partner byl v Némecku ptes tyden a vracel se domil na patek, sobota, nedéle.
Kdyz se to synovi stalo, tak ja jsem musela pfestat podnikat. Musela jsem
vSechny zakazky pfedat pani, protoze bych to nezvladala, protoZe jsme byly
prosté¢ mimo dva mésice. A kdyz jde o svatebni Saty, tak je to fakt blby. Takze
jsem vSechny zakazky predala a vlastné tim jsem to ukoncila, protoze vlastné to

neslo dal s tim a partner jesté jezdil do Némecka, ale tim, ze ptiSel, tak vlastné
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prace v Némecku skoncila a musel si najit préaci tady. TakZze ted’ vlastné déla ve
stavebni firmé v Cechach a ja nepracuju. Jsem momentalnd na mateisky, ale
podnikani uz nedélam, ani délat vlastné moc nebudu, protoze tim, kdyz Sijete
svatebni Saty anevite, co bude zitra, protoze synovi se zdravotni stav muize
zhorsit z hodiny na hodinu, tak pak neobvolate klientky a netfeknete, Nezlobte
se, Saty nebudou. Svatebni Saty fakt blby, takze to d€lat nebudu moc a chtéla
bych se vratit zpatky do firmy a doufam, ze to néjak bude po matefsky s druhym
synem a myslim si, ze oni mi jako dost vyjdou vstfic. Oni jsou jako super, takze
mi to ted’ prodlouzili vlastné o druhou matetskou, tak doufam, Ze to n¢jak vyjde
abudu se moct vratit do prace. No ale tézko fict, tak bych se s nima né&jak
domluvila na néjakych podminkach jako aby to bylo fér pro ob¢ strany. Tak

uvidime, jak to dopadne

T: Tak sned. A mate né&jakou finan¢ni podporu statu, tieba néjaky ptispévek na

péci nebo néco takového.
D: Jo.

T: A cely ten proces ziskdvani. Méla jste vlastné bezproblémovy, nebo jste se

musela odvolavat?
D: Odvolavala jsem se tiikrat.
T: A mate n&jaky stupen?

D: Mame nejvyssi stupent. M¢li jsme prvni stupen. Nechtéli ndm nijak vyhovét,
takze vlastné jsem napotieti jim vlastné sepsala to, co chtéli opét téch tisice
formulari, a fekla jsem jim, co se stane, kdyZ mi to znovu zamitnou a oni mi
fekli, ze pak miizu jet na n&akou pied komisi do Prahy, Ze u takhle malého
ditéte, jako byl v té dob&. Tak ze vlastné se to t€Zko posuzuje, ze ty déti toho
moc neumi. No tak jsem jim fekla, Ze v poradku, Ze pojedu na pred komisi, ze
maji kamaradky syn je narozeny ve stejny den a je o hodinu star$i nez syn, tak
ze prijedu s obéma, aby si to teda mohly porovnat. Tak ta pani tikala, Ze mé
chépe a pak najednou to vyslo. Ale uz jsem s tim moc nepocitala, ale piispévek
tieba na auto. Takto jsme se odvolavali tfikrat a viibec nedostali. Odpovédéli, Ze

neni dostatecné postizeny na to, abychom dostali ptispévek na auto.
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T: Takze samé trapeni. A je ta podpora statem, ten pfispévek na péci, schopny

pokryt aspoil ¢astecné nebo néjakou dilezitou ¢ast péce?

D: Tak jako samoziejmé to n&jak pomiize, ale jako kdyz feknu, Ze jezdim do
Plzné a kdyz jsem jezdila do Cortexu tfi tydny, tak mé stal jenom tfeba 11000-
12000 benzin. Ten ptispévek od statu je 19 tisic myslim, néco takového. Takze
vlastné deset tisic jsem dala na naftu. Syn nechodi na zachod, takze kupujeme
pleny, ze jo. A to nemluvim o cviceni, ze jo. Kolik stoji cviceni? To prosté jako

nemuze v zZivot¢ pokryt.

T: A dostala jste se do situace, nebo uz jste zkouSela pomoc pres néjaké nadace

a sbirky?

D: Jo, samoziejmé. Jako myslim si, Ze abychom jezdili na to cviceni, tak bez

toho by to neslo.
T: A jak jste se k tomu dostala?

D: No se sebezapfenim, abych fekla pravdu. Protoze samoziejmé, kdyz cely
zivot mate dvé prace, partner mél jako hodné p&€kny penize v Némecku a zili
jsme Uplné jinak a pak se stane tohle, tak vlastné jsme méli spoustu kamaradu,
ktery ndm hned bezprostiedné po tom, co se stalo, tak ndm zacali psat, ze ud¢laji
sbirku a takhle. No a jako my jsme byli straSné proti tomu. My jsme Uplné tikali
Ne, jeziSmarja, vZdyt mi mame naSetfené penize jako. A v ty dobé my jsme
jsme No to viibec jako my pfece nebudeme délat sbirku na dité, jako to jsou jiny
potiebny, ktery jako potfebuju. Takze pro nas myslim si, Ze pro nas dva to byla
jako velka zkouska, ale musim fict, ze kdyZ jako finan¢ni rezervy dosli a zjistili
jsme, Ze jako ten zdravotni stav se uplné jako nepohnul nikam zavratné a ze to
neni jako cviceni, Ze budeme muset cvigit rok, Ze to je jako na roky Zejo. Ze jako
to cviceni tfeba rocné€ vyjde na pul milionu. Tak jsme vlastné jako si sedli a fekli
jsme si tak takhle to dal nepijde, tak si budeme muset opravdu nechat pomoct.
Ale myslim si, ze mizu mluvit za oba. Je to pro nés jako dlouho bylo jako tézky.

Anebo jako ja mam ten pocit, Ze je to pro mé tézky do dneska.

T: Ale zase bez toho to v takovych situacich prosté nejde.
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D: Nejde no. Uz dneska si fikdme, Ze to délame kvili nému, ale jako nejde. Jako
ume, ani u partnera, jak se citime, Ze nam to tfeba kolikrat neni jako piijemny
nebo tak, ale jako jde o néj no. Tak jako chceme néjak fungoval, aby dohnal
n¢jakym zplisobem svoje vrstevniky, i kdyz asi oba tuSime, Ze to jako nikdy

nedozene tak, jak bychom si vSichni ptali. Ale jako délame to kvili nému.

T: A tak to je spravny piistup. Abychom mohli piejit na dalsi otazky, tak se vas

musim zeptat, slySela jste nékdy pojem well-being, nebo kvalita zivota?

D: Uplné ne.

*vysvétleni

61.
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T: Nejdiiv se vas zeptam. Co nejvic vas jako rodinu omezuje na tom nejvetsim
well-beingu. Co ptfitom vnimate vlastn€ s touhle diagnézou, s jakou se potyka

syn? Co vas tak néjak nejvic tizi na té kvalité Zivota?

D: Tak jako nejvic nds tizi samoziejm¢ jako ten jeho zdravotni stav, jako ta
rakovina. J& si myslim, ze pro nés, jako to, ze nechodi, to by asi jako s tim se
dalo fict, Ze jo, bude jezdit na voziku. Ale to, Ze mé ten nador a vy nevite co
bude za tyden, tak to je jako strasn€ omezujici, protoze vy nevite, jestli si miiZete
naplanovat za pul roku, Ze vyrazite, jako se zdravym ditétem si naplanujete, ze
za pul roku pojedete k mofi. A my si to mizeme naplanovat, ale zméni se to
tteba za dva dny pred odjezdem. Ze prosté jako samoziejmé neni to
o dovolenych, a to jsem fekla moZna Spatné, ale prosté jako ten jeho zdravotni
stav. My nevime, jak na tom bude za rok a jak na tom bude za pét let. Jako to je

stra$né tizivy to, ze vlastné nevite, jak to bude.

T: A kdyZ byste se ted’ka zkusila vZit, protoZe jako maminka, kterd jste s nim
vlastn€ nejcastéji je, tak ty to vétSinou dokazou nejlip se vcitit do toho ditéte
jako takového, co byste si tak tekla, ze je pro néj nejvice omezujici v té kvalité
zivota? Co jeho nejvic tizi?

D: No aja st myslim, Ze ted’ v souc¢asné dob€ ho nejvic omezuje ta komunikace.
Ze jako je vidét, Ze on hrozné jako nam néco chce, ted’ jak zadal vlastné

opakovat, nebo se snazi jako opakovat, tak kolikrat prosté jako se snazi néco

fict. Ale my vlastn€ jako Uplné tfeba nevime konkrétné zrovna, co to je.
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A protoze samoziejmé, kdyz mu néco fikdme, tak on fekne ano, ne, nebo takhle,
ale pak jsou jako situace, kdy vlastné¢ tam neni uplné to porozuméni. A to je
podle mé ted’ pro n&j jako nejvétsi kdmen trazu. Ze on, jak nevidi, tak pohyb pro
n¢j neni Upln€ jako on neni takovy, ze by nékam se do néceho hrnul, takze pro
néj neni jako dulezity, aby n€kam bé&hal nebo. Ted’ to mozna zacinad trochu
pocitovat, kdyz mé brachu, ktery okolo néj b&ha, tak vidime, ze se jako snazi

posouvat. Ale myslim si, Ze ted’ je to ta komunikace.

T: Kdyz jste uz takhle prosla vic téch mist, kde jste chodili na fyzioterapii.
Ted’ka Cisté z pohledu fyzioterapie jako takovy. Tak ono vétSinou kazdy terapeut
se zabyva troSicku jinou metodou té fyzicky intervence, nebo nékdo pravé
provozuje tu Vojtovu metodu, n€kdo Bobath koncept, nékdo pracuje se zavazim,
kazdy ma vlastné néco jinyho. Pocitam s tim, ze jste zkusil asi se synem vic
véci. Nebo ze ti terapeuti zkouseli vic véci? Dokazala byste fict, ktera z téch
riznych metod vam jako subjektivné pfiSla, ze synovi nejvic pomahala, Ze to

s nim nejvic hybalo?

D: No tak nejvic bych fekla, Ze s nim hybe Dom¢a. Dom¢i metoda. No, protoze
s tou déla nejvetsi pokroky Zejo. S tou je od zacatku, ale myslim si, ze jako on
tteba Vojtovku nemohl viibec cvicit. Tam prosté to byly zachvaty, kolikrat se
1 pozvracel pii cviceni, protoZe jak nevédél, co se d&je, Ze jo. Prosté to bylo
blby. Ale vlastné¢ s Domc&ou udélal nejvétsi pokroky. Takze tam bych fekla, ze

Domc¢a nevim, jestli Dom¢a déla ptimo Bobatha, nebo.

T: Dobte. Tak dobie, ja jsem ted’ka projela vlastné¢ obecné uplné vSechny
otazky, ktery ja mam ptedpfipraveny. Mam ted tady prostor pro Vas, se néjak
vyjadtit. Tieba jestli vy k tomu chcete jesté néco dodat, jestli tieba vas napada
néco ohledné dalSich témat, co jsme probrali, co by mélo zaznit nebo co byste

chtéla, aby zaznélo.

D: No mozna bych zminila tfeba to, Ze jsem se hrozné¢ branila tomu, dat syna do
Skolky pro zrakové postizené déti. Hrozné jsem se tomu branila. Chtéla jsem
jako do normadlni Skolky a v Motole m& trochu pfemluvili k tomu, ho dat do
Skolky pro zrakové postizené déti. A ted, kdyZ to vidim zpétné, tak to bylo

jakoby nejlepsi rozhodnuti. V tom synove pokroku, si myslim. Protoze tieba do
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ty Skolky, co on chodi, pro zrakové postizené déti, tak jim tam chodi
canisterapie, maji kazdy tyden logopedie, kterou bych teda taky méla urcité
vyzdvihnout, protoze ta se mu vénuje kazdy tyden a jako snazi se propojovat
vlastné i s tou logopedkou ze Slovenska. Vlastn¢ oni ma tam tyflopedku, ktera
se mu jakoby vénuje, takze s ni déla taky strasny pokroky, a hlavné jsou strasné
vstiicny. A madm zavedeny takovy sesit, kde oni mi piSou, co s nim vlastné délaji
kazdy den ve Skolce a davaji mi ho domt a ja jim piSu, co d€lam ja, abychom
vlastné propojili to, co délam ja i oni, protoze jsme vlastn¢ zjistili diky tomu, ze
jezdime k Domce, Ze vlastné jemu pomaha strasné intenzita, ze kdyz néco déla
jakoby opakovan¢ a Casto, tak se v tom zlepSuje a je to lepsi a lepsi. Takze jsme
se vlastn€ na tom shodli a diky tomu jsme zavedli tady ten seSit a oni nam takhle
vychazi strasné vstiic a skvély. Takze to jako jsem rada, ze jsem se nerozhodla

tak, jak jsem chtéla.

T: To zni hrozn¢ hezky, ze tam je ta velka spoluprace fyzioterapeut, logoped,

rodi¢, Skolka, vyborny. To rada slySim, takhle by to mélo byt.
D: No na to, Ze je to statni zafizeni, tak je to zazrak.

T: To teda. Ja jest¢ tak vypichnu, na co jsme narazili tak poriznu. Tteba jestli
jako rodi¢e naptiklad vyuzivate néjakou pomoc psychologa, jestli se vlastné
starate o to svoje dobry byti, protoZe samoziejmé& pfirozené rodice davaji uplné
do poptedi dité. VétSinou to tak prosté je, Ze kazdy jako hodi jako prvni prioritu
to dité¢ a sebe vlastné tak jako schova upln€ na konec. Jestli tfeba jste se dostala
do situace, kdy byste to chtéla fesit, nebo to pribézné fesite, tfeba mate néjaky
typ cinnosti nebo né&feho, co tak jako vypustite avlastné mate hygienu

psychickou.

D: Tak psychologa nemam, ani jsem nikdy neméla, ikdyz mi to bylo
samoziejmé v nemocnici nabizeno. Nabizeli mi antidepresiva, coZ dneska beru
jako svoji vyhru, ze jsem si nikdy nevzala, protoze samoziejmé to na onkologii
vidim a n¢ktery maminy i se o tom bavime, ktery si je vzali na zac¢atku, no a jak
to dopadlo. Tak to jsem jako strasné rada, ze ja jsem v ty dobé teda kojila, ale
byla jsem stra$né proti tomu. Rikala jsem si, Ze. vlastné co se zméni, Ze kdyz si

to vemu. Tak ten stav, vlastné az ten praSek odejde, tak vlastné to bude furt
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stejny. Ta situace se jako nijak nezlepsi. TakZe to jsem jako nikdy nebrala, takze
za to jsem vlastn¢ dodneska rada. A kdyz prosté jsem v psychicky nepohod¢, tak
mam svoji ségru, kterd je prosté nejlepsi na svété anebo si jdu zacvicit, zab¢hat

nebo néco takového.

T: To zni skvéle. Rodina a ptatele délaji opravdu hodn&. Uplné posledni, co mé
jesté tak napadad zminit. Spousta déti, ktery maji néjaky typ postizeni aje to
vizualn¢ viditelné, tak rodice se potom setkavali tfeba s néjakymi pfipominkami
nebo nepiijemnym pohledem nékde na vetejnosti, v MHD, v obchodech, jestli

jste se s tim tieba n¢kdy setkala nebo nesetkala, jak se na to divate?

D: Jo, tak s tim ja se setkdvam velice Casto. Na mé& nepfetrzit¢ nékde pokiikuji
néjaky dichodci. A to proto, Ze syn je velky zejo, tak jemu je uz pét let a ja jsem
do ted’ odmitla zdravotni kocar, takze ja ho vozim jakoby v kocaru. Normalni
sport’ak, ale je velikej. Rekl bych, Ze ty mladsi lidi si to asi tpIn& nedovoli, ale ty
starsi lidi 50, 55, mohlo to byt 60 a vys bych fekla, tak ja je tim podle mé uplné
burcuju. Ja jedu, ale ipo nemocnici, a vykiikuje tam na mé stard pani No
podivejte se, ty mlady matky, ty uz nevi, jak by stary déti vozili v ko¢aru! Nebo
Copak nema nohy? On nemize chodit sam? No a ted’ prave, jsem jela naposled
nekdy v prosinci to asi bylo, jsem jela do Cortexu, no a ja mam mladSiho syna
a kdyZ jedu do Cortexu, tak jelikoZ nemizu tahnout dva kocary a dvoj kocar
mam takovy obrovsky sportovni, ale prost¢ do vytahu je to blby. Takze
mladS$iho syna jsem méla v nositku, tak jsem byla proti tomu, tak mam takovy ty
pfechody, kdyZ jdeme jenom na onkologii nebo tak, tak mam teda ho v nositku
asyna v tom koc¢aru. A vlezla jsem do vytahu ke Cortexu a vlezla tam k nam
zase takova sedmdesatileta a zacCala fikat Chudinka maly, ten velky vzal kocar,
copak to nemuze jit pésky?

T: A jak na takovyhle situace reagujete? Jak se k tomu stavite?

D: No jako ja jsem jako docela vybusny cloveék aze zacatku jsem to dost
ignorovala, vZzdycky jsem jenom pénila vevniti a fikala jsem si Nebudu nic fikat.
Pak kdyZ jsem $la v Plzni, prvné jsem vybouchla v Plzni u nemocnice, kdyZ tam

sedély takovy dvé pani na zastavce, tak ta zastdvka byla uplné plna lidi

a evidentné hrozné chtéli, aby jejich nazor slySela cela zastdvka, takze fvala na
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celou tu zastdvku No to je matka, podivejte se na takového velkého kluka veze
v koc¢arku a nemutze chodit! No tak to uz jsem nevydrzela. Otocila jsem se
atekla jsem ji, Ze by se méla starat osebe aze kdyby mohl, tak ze by
samoziejmée Sel po svych, ale Ze je nemocny, ze je vazn¢ nemocny a ze bohuzel
chodit nemiize. No tak nefekla ani promiiite nic. Koukala do zem¢. Jesté ji tam
teda nalozil néjaky pan, fekl, Ze at’ se stard o sebe a nestara se o ostatni, tomu asi
bylo mé lito. No a tady pani v Cortexu. Tak ty jsem fekla, Ze je nemocny a ze
jedeme na cviceni a ona se mu omlouvala cely ty dvé patra co jsme jeli tim
vytahem. Tak to bylo fakt dobry. Ty mi bylo pak zas lito. No prosté. UpIné bylo
vidét, jak stras$né ji je trapné. Se omlouvala. No, ale jako kdyz to fikaji potichu
x krat slySim, Ze to fikaji tfeba kdyZ jdu do 1ékdrny nebo takhle, ale kdyz to
tikaji potichu, tak délam, Ze to nesly$im a nereaguju, ale kdyz je to jako, kdyz uz
je to pro mé za takovou tou hranou, kdy jako na sebe lidi upozornuji a kiici to
jako mezi lidma, aby jako byli zajimavi a mysli si, Ze jako si feknu jeziSmarja,

takhle hezkého kluka v kocaru, tak to pak zareaguju no, to uz jako nevydrzim.

T: To chépu. Myslite si, ze by tomu tieba pomohlo, kdyby bylo vétsi povédomi
o takovych nemocech? Nebo si nemyslite, ze to stejnak jako néco, né¢jakou

zménu, udela?

D: No, ja jsem jako pfemyslela nad tim uz dost krat, Ze jsem si tikala, jestli by
néjaka osvéta tomu nepomohla. I tfeba jako j& nemadm moc, nebo myslela jsem,
ze to jako napiSu, fikala jsem si vZdycky, ze to napisSu jako k synovi na profil,
ale pak jsem si stejné tikala, Ze vlastné je to UpIné€ jako hloupy, protoZe syna
jako nesleduji zadny sedmdesatnice, a mdm pocit, ze se k tomu jako vlastné
vyjadiuji jen starSi, Ze ty mlady lidi si to tfeba mysli, ale jako nikdy to
doopravdy nefeknou. To jako Ze by to kticeli nékde mezi lidma? To se mi nikdy
nestalo, ze vzdycky jsou to takové ty stars$i lidi, vlastné, ktery jako chtéji ukézat,
ze za nich se tu ty véci ned€ly. A ted ty mlady matky Sileny tady vozi prosté dite
v koc¢arku. Tém se tézko deéla osvéta, ze jo. Nebo ja Ziju v tom, Ze vétSina jako
tady téch starSich pani nema Instagram a pifes socidlni sit¢ se jim tézko déla

n¢jaka osvéta. Nestalo se mi, ze by to jako nékdo mladej takhle fval.

Bohuzel diiv to tak bylo, ze postizeny déti se nechavaly doma. Bylo to jako
néco, za co se Clovek stydél a oni prosté Zili v takovy generaci. A jedina dobra
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vidina je, ze ¢im star§i budeme a ¢im mladsi to tady bude, tak tim lepsi budou

celkové ohlasy na takovy situace.

D: Jediny, co si myslim, ze je téma, ale myslim, Ze uz spoustu maminek, ktery
maji postizené déti na internetu jako otviraly, ale myslim si, Ze stejné ty lidi,
ktefi tady ty véci délaji, jako ze to nepadne Uplné na urodnou pldu, ze uz jsme
se s tim taky setkali, Ze jako. Re§i tieba Ze mate dim, ale méte postizené dité
a vybirate do n&j penize. Ze jako nechapou, Ze ten diim platime hypotéku a jako
kdyz vam odchazi penize na transparentni ucet, takze ztoho tu hypotéku asi
neplatite. No takze jako to si myslim, ze jako jo, fesi lidi dost, ale to pro nas bylo
taky jako jeden Cas t€zky téma se s tim smifit, ze jako vlastné n¢kdo fesi to, ze
vy vlastné€ shanite penize na cviceni pro svého syna a bydlite v domé&. Ja jsem si
tenkrat fikala, co vlastné by jako chtéli. Ja jsem ten dim m¢la jesté pred tim, nez
se to stalo, a platila jsem ho pfedtim. A co jako mam ted’ teda d€lat? Prodat ho
a jit do garsonky, kterou teda budu muset asi taky platit, ani se tam nevejdeme?
Si €lovek tika, co by teda po ném vlastné jako chtéli, aby Sel a prodal dim?
Nebo jako co mam délat? No myslim si, Ze je to takovy téma, ktery otvird hodné
maminek. Tady jsem si toho vSimla. Posledni dobou se otvird dost maminek.
Jako na instagramu to sleduju, co maji takhle postizené déti, ale myslim si, ze
jako jim tam piSou lidi, Ze je to nesmysl a takhle, ale Ze to jako chapu lidi, ktery
by se nad tim vlastné nepozastavili ani normalng. TakZe to si myslim, Ze taky

takovy jako.

T: Je to tak, kazdy rozumny, co ma néco v hlavé, se nad tim ani nepozastavi no.

No ja vdm moc dekuji za odpovédi a vasi spolupraci.

D: Tak se méjte hezky, taky na shledanou.
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Priloha ¢. 11: Redigovana transkripce rozhovoru €. 7

T tazatel

D dotazovany

1.

10.

T: *avod; Jestli byste mohla fict, jak se jmenujete vy ajak se jmenuje dité,

o kterém se budeme bavit?

D: Ja se jmenuju V.K. a dcera je *****,
T: A kolik ji je nebo kdy se narodila?
D: Narodila se 15. kvétna 2020.

T: A jaka je oficialni diagnéza dcery?

D: Diagnoza je syndrom MCAP, kdyzZ si to date do googlu, tak vam vyjede, ja se
pfiznam, Ze si to nepamatuju, hrozné dlouhy nazev a je to vlastné¢ o onemocnéni
jak cév, tak vlastné toho, zZe to dité je veliky, tak je tam ta megacefalie, takze
muze mit velky i bud’ tfeba jednu ruku nebo jednu nohu, ale nejvic se to asi
vyznacuje tou velikou hlavickou atim obli¢ejem, jak maji ty fleky cerveny.
A kdyzZ se vlastné narodila, tak byla takle ervena i jako cely télicko. A jesté je
to hodn¢ specificky vtom, ze kazdy to dit¢ ma to postizeni vlastné jinak
rozlozeny po tom téle. Pravé Ze n€kdo, Ze tfeba Josefina ma stejny koncetiny,
stejn€ dlouhy jak ruce, tak noZi¢ky i stejné tlusty. Ale néktery to dit€¢ ma jednu
ruku, tieba hodné velikou, jednu nohu hodné velikou a tfeba hlavu nema zas

tolik velikou. Zalezi prosté, jak ten gen je poSkozeny.

T: Kdy jste se vlastné dozvédéla, ze dcera bude mit takovou nemoc? Nebo
vesm&s jako Ze nebude Uplné zdravé dit¢? Kdy jste se seznamila s touto

skutec¢nosti?

D: Mésic po tom, co se narodila.

T: Po narozeni, tedy az? Zadny screening to nezachytil?

D: Ona vlastn¢ asi kdyz jsem byla v néjakym dvanactém nebo dvacatém asi
tydnu, tak mi bylo fec¢eno akorat, Ze je jako vétsi, ale moje mama méla vétsi jako
déti. Moje ségra méla oba dva kluky vétsi, takze to tomu priikladali a zase

manzel jako, tak z jeho strany jsou ty déti mensi a syn nas je taky takovy maly,
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takze to ptikladali k tomu, Ze ona bude spi$ asi do moji strany, ale néjak se to
netesilo, zadnd jind anomadlie se tam nezjistila. A pak to bylo né&jaky asi uz asi
35 tyden, kdy vlastné zacali fikat, ze ma teda hodné velkou hlavicku a ze mi
nedoporucuji rodit teda piirozené a pak zacala rist jako hrozné rychle, takze to
chtéli v 37 tyden ukoncit a ona isama teda jsem méla kontrakce uz 36 + 2
akdyz se narodila, tak jsme vlastn¢ ani nevédéli, jestli piezije. Ona se teda
narodila a byla celd fialova, nedychala a méla vlastn¢ iobrovskou bouli na
biisku, srostly ty prsticky a manzelovi fekli at’ si zavold za dvé hodiny, jestli
teda jako Ze to jako piezila nebo jak to, jak to dopadne a vlastn¢ viibec nevédeéli,
co je. Pak ji ptevezli do Motola a protoze jsem rodila v Kréi, ptevezli do Motola
atam zaCalo prosté¢ kolecko vSech moznych vySetfeni, rlizny rentgeny,
rezonance a vSechno mozny a az asi po trech tydnech nebo mésici, jelikoz je ten
syndrom hrozné vzacny a ja nevim asi dvanicty v Ceské republice. Asi 200 déti
je po celém svété, tak je vSechno v angli¢tin€ a v§echny ty ¢lanky. Takze pro ty
doktory je hrozné té€zky zjistit, jestli se jedna skute¢né o tenhle syndrom. A jesté
z krve to vlastn€ nejde zjistit, musi to byt tkan toho ditéte. Takze bud’ tieba ta
tkan, ktera je ¢ervend, anebo tfeba ten prstik, co je navic, takze ten my jsme dali
odebrat ten prstik a z toho oni potom teda to zjistili, ze ma tady ten syndrom

a bylo to zhruba teda asi ty tfi tydny potom co se narodila.

T: Jo a ve chvili, kdy uz jste védéli diagnézu, tak byly vam vlastné poskytnuty
néjaky veskery dulezity informace Iékatem? Ve smyslu ico vSechno budete
muset potiebovat podstoupit. Jaky intervence budete potifebovat postupovat,

bylo vam poskytnout dostatek informaci?

D: J& bych fekla, Ze jo. Ze zafatku, kdyZ nam to tekly, tak jsme samoziejmé
tolik otazek neméli, protoze to byl hrozny Sok. Ale potom, jako uZ jsme se na to
pripravili a n¢jaky otdzky jsme si pripravili, ale vSechno vlastné nam zastitili
v Motole. VSechny doktory nadm vlastn€ dali afekli ndm, Ze nam doporucuji
tadytoho doktora, tadytoho, ze bude muset mit tady tu kontrolu a hned ndm dali
doporucujici lékate. A vétSinou v devadesat devét procent téch doktord je
v Motole, Ze jsme dostali na né doporuceni a vlastné vSechno. Ty prvotni
vySetieni jsme podstoupili uz kdyz jsme tam byli hospitalizovany a pak uz jsme

tam ziistali vlastng. A ta péce, jako to byla skvéla tam jako jediny, co si myslim,
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Ze s tou rehabilitaci asi bylo zanedbany v téhle fazi, Ze tam vlastn€. Ale to byl
teda jinej neurolog, nez jako chodime ted’. Tam mi fekla, Ze jako jednou za téch

¢trnact dni téch 20 minut je jako v pohodé, no.

T: A bylo vam teda navrhnuto i n¢jaké terapie ve smyslu logopedie, ergoterapie,
fyzioterapie atd. Nebo se potom vlastné zatim toc¢ilo na zacatku kardiologie,

neurologie atd.?

D: Spis tam pravé bylo jenom co se tyka toho zdravotniho stavu. Ne vlastné
toho, co by ji to mohlo jako usnadnit, ulehc¢it potom do budoucna. Takze vlastné
az po néjakym roce chozeni na tu fyzioterapii, kam jsme chodili jenom prosté na
tu ambulantni na Prosek na téch dvacet minut, tak potom jsme zacali zjiSt'ovat,
jestli by teda neméla chodit jesté¢ nékam, spi§ jako intenzivné€ jet nékam jinam
a az tu logopedii a vSechno ostatni vlastné az potom, co se ¢loveék bavi s t¢éma

ostatnima maminkama.

T: Takze vlastné tohle vam nebylo doporuceno ptimo lékarem, ale musela jste si

na to vesmes najit sama.

D: Ano. Co se tyka jako téch kontrol, dodrZzovani téch doktorti a to, tak to jo, ale
co se tyka toho, jako tfeba nevim hipoterapie, logopedie, plavani a tak, tak jako
kdyz to teknete u toho doktora, Ze na to chodite, tak vas pochvali, ale ze je to
jako super, ale Ze by jako s tim pfisli oni sami? Mohla byste chodit sem, je to

skvély. Tak s tim jsem se jako nesetkala.

T: A ted’ se budu ptat na konkrétni véci a jen od vas potiebu slySet, Ze tieba
dochézite na tu danou intervenci nebo ne A pokud ne, tak kdyztak diivod nebo
ne. Tak né&jaka logopedie?

D: Zacindme aZ pfisti tyden. A zaCindme teda taky na zdklad¢ toho, Ze jsem se
v Cortexu bavila sjednou maminkou, ktera tam chodi a viibec by mé to
nenapadlo, ze jeji holCicka taky nemluvi, a pravé jsme se o tom bavili a hrozné

se to tam chvali a je to jako klinickd logopedie, takZze jsem se s nima zkusila

spojit a na zakladé¢ toho prave tam zaciname taky chodit.

T: C o n¢jaké ergoterapie?
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D: Ne. Nechodime. Chodili jsme v Axonu, ale to bylo teda jako pfiSerny. Ptijde
mi. Pfijde mi, ze s ni vic ergoterapii délam ja. Nebo takhle. Mam z toho nédzor
jediné ztoho, jak vypadala ergoterapie tam. Nevim, jestli takhle skutecné
ergoterapie vypada, ale jestli jo, tak si myslim, Ze sni délam tu ergoterapie

kazdy den, cely den. Tak ne, zatim ne.

T: Fyzioterapie?

D: Fyzioterapii to chodime akorat do Cortexu.
T: N¢jaka protetika/ortotika? Vyuzivate takhle jako ortézky a takovyhle
pomucky?
D: Protetiku to jsme byli ted’ka na doporuceni Bary a budeme mit ty vlozky do
boticek.

. T: Apak tady mam kolonku psychoterapie. Jestli jste podstupovali, nebo

nepostupovala né¢jakou psychoterapii?

D: Byli jsme akorat na vlastné takovym jako asi pfijimacim nebo jak to fict,
protoze jsme ji chtéli davat do Skolky vlastné¢ minuly rok, takze to bylo takové
jako, ale ten psycholog to nebyl asi ptimo, ale fekli ndm tam, Ze vlastné od Ctyt
let, jako je to potom takovy vic pifinosny. Kdyz jde totiz od ¢ let jako
psychologovi.

T: Tak jo, tedka bych se vas rada zeptala, jestli vlastné vy jste prazskd nebo
nejste?

D: Jo, ale ted’ bydlime asi 40 minut za Prahou.

T: ProtoZe otazka ted’ka je takova, Ze jestli vlastné bydlite v misté dostupnych
pottebnych vSech terapii, co vlastné potiebuje dcera podstupovat a jestli pro vas
néjaka jako z hlediska rozhodovani o tom podstoupeni intervence a o jako misté

podstoupeni, ma jako néjaka ta dostupnost, jestli ta vzdalenost dojezdovd ma

viiv?

D: Asi mame vSechno, relativné bych fekla do hodiny, takze je to pro mé asi

v pohodé¢. JakoZe tidim, tak je asi vS§echno dostupny. Si myslim.

LXXXVI



31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

T: Knasledujicim otazkdm jen pfipomindm, ze kdyby tedka cokoli
z nésledujicich otazek vam bylo nepfijemny odpovidat, tak nemusite odpovidat
a jednoduse staci fict dal a nebude se k tomu viibec vyjadiovat. Jsou to vlastné
otazky, ktery se tykaji tak né¢jak financni stranky celého toho problému. A tplné
prvni jen takova uvodni otdzka, jestli jsou vlastné¢ ve vychové dcery ptitomni
oba rodi¢e ajak to mate s praci, respektive se zaméstnanim? Jestli jste doma

ted’ka na matetsky jest¢ nebo ne?

D: Ja nepracuju. Uz to nemam ani v ramci matefsky, uz mam ptispévek na péci

akorat. A manzel ma vlastni firmu, takze ten podnika.
T: A tikala jste, ze mate prispévek na péci. Jaky mate stupen?

D: No to ted’ka zrovna akorat feSime. M¢€li jsme prvni stupeni, na ten jsme, ten
jsme méli vlastn¢ dva roky a tfi roky, dva roky. Neurolog nam tekl, ze to neni
adekvatni, teda aby méla jako druhy stupen. Takze jsme se na to se odvolali
ated vlastn¢ jako ¢ekame. Protoze je to jako... na delsi rozhovor. Takze ted

aktudlné¢ mame teda schvaleny druhy stupen, ktery teda rozporuje.

T: A zatim teda prob&hlo jedno odvolani. Cekate na prvni odvolani, na
vysledek?
D: No, jesté se nam k tomu vyjadiuje neurolog se zpravou, ze je néjaky jiny

doktor a rozporuje prave to jejich vyjadieni. No.

potiebu pro dceru?

D: Jako ten stupen, ktery ted’ momentalné mame. Asi. Plinky. A? Mozna. Jidlo
a. N¢jaky hygienicky potfeby obcas. TakZe Uiplny minimum. No ale jako co se
tykd jako terapii, tak to neni nic astyl, ten ktery méame ted’, tak jako to
nepokryje.

T: A jste vlastné schopny ted’ka, kdyz se vezme v potaz, ze vlastn¢ teda manZzel
je pracujici, podnikd, a dostavate néjaky prispévek na péci. Jste schopni
utdhnout takové ty terapie, nebo jste uz vyuzivali pomoc néjakych sbirek nebo

nadaci?
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46.

47.

D: Mame vlastn¢ sbirku, nebo sbirku, mame Dobrého andéla. Vyuzivame to
teda taky jenom diky Cortexu apanu Hrzanovi, protoze mé by to vibec
nenapadlo. TakZze od n¢j jsem skoro dostala vynadadno, jak to, ze to nemame.
Takze mame vlastné¢ Dobrého andéla. Takze to ndm poméha taky. Kdyz se to
pak uz secte, tak uz to néco pokryje. Ale jako musim fict, ze kdyby manzel

nem¢l praci, jakou ma4, tak se to s tim pfispévkem urcité zvladnout neda.

T: Teda o tom Dobrym and¢lu jste se dozvédé€la az v Cortexu. Diiv nikdo, zadny
vlastné doktor nebo ngjak jste se k tomu nedostala, Ze by nahodou byla

moznost.
D: No ne.

T: Tedka dalsi otazky, abych byla schopna se vas na n¢ ptat, tak se vas potiebu

nejdiiv zeptat, jestli jste nékdy slySela o pojmu well-being anebo kvalita zivota.
D: To nevim
T: * vysvétleni

T: Kdyz si ted’ka vlastné tak néjak projdete vSechny ty intervence, co jste byly
schopny projit z hlediska fyzioterapie, protoze kazdd fyzioterapie se zabyva
néjakym jinym konceptem. Tieba nékdo pouziva Vojtovu metodu, nékdo
pouzivda Bobath koncept, nékde se pouzivaji zavazi. Vlastn¢ kazdd ta
fyzioterapie tak néjak funguje na jiném principu. A piedpokladam, ze tim, ze
jste chodila na néjakou ambulanci, pak jste si asi teda zkusila Axon. Tieba ted’ka
jste v Cortexu. Mozna jste toho prosla i jako vic, tak jste zazili vic typt nahledt
na tu terapii. Jestli zvladnete tak néjak fict, co vam subjektivné, kdyz jste se

potom podivala na dceru, co ji nejvice pomahalo v tom well-beingu?

D: Asi si myslim, Ze komunikace, mluvit na ni. A ziskat si, udélat si s ni vlastné
jako vztah. Coz se stalo jediné u vés. TakZe tam jediné jsi dokazala po néjaky
dob¢ jako zvyknout, protoze tieba jako v t€ ambulanci to ani neslo. Za téch 20
minut to bylo jako hrozné kratoucky. A tfeba kdyZ to teda vezmu na ten Axon,
tak tam to méla 3 hodiny a tam na ni nepromluvili jediny slovo. Tak vlastné€ jako
fikali No Sikovna, hodna, a to bylo jako vSechno. A vlastné pro ni bylo z mého

pohledu hrozné asi jako deprimujici, Ze byla upoutana do vSech véci pokazdy.
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Do takovych téch oblecki a byla v kleci a jenom musela chodit tam a zpatky
a nikdo nepromluvil. Takze myslim si, Ze ona teda jako celkové si vytvafi trosku
dyl jako vztah scizim Clovékem a myslim si, Ze uni je dilezitd prosté ta
komunikace. A i kdyz i u vas prost¢ s Barou probrecela prosté¢ dva mésice, tak ta
komunikace tam byla kazdy den. Celou tu hodinu na ni Bara prost¢ mluvila
a snazila se néjakym zplisobem si s ni utvofit ten vztah. A pak najednou se to
prosté zlomilo. A vidé€la jsem na ni, ze zaCind spolupracovat. Zacina prosté d¢lat
to, co se po ni prosté chce a nevadi ji to. Takze si myslim, Ze urcit€ na tom jejim

vvvvvv

fyzioterapeutem.

T: A kdyz si tedka vezmete stav dcery, co jsou jako jeji jak fyzicky, duSevni,
prosté celkovy ten stav, co sebou bere ta diagnoza jako takova. Co byste tak
fekla, ze ji nejvice omezuje v té kvalité zivota? Mize to byt jakakoliv pohybova
stranka, miize to byt stravovani, komunikace, manipulace s vécmi, s rukama,
lokomoce. Muze to byt Gplné cokoliv. Vy byste zvladla fict n&jakou véc, kterd

vnimate, Ze ji nejvice omezuje na tom Stastném zivoté?

D: Myslim si, ze je to chlize. Protoze to se ted’ka hodné projevuje, ze jako po
Ctyfech teda leti jak blazen, protoze chce za brachou achce za psem, ato si
myslim, Ze uZ hodné taha za ruce. Ale ja si myslim, Ze to jen jako pohyb ted’ka
jako zac¢ina troSku chybét a pak si myslim, Ze to je mluveni, protoZe je ted’ka
dost vztekla a prosté jako néco chce a nedokaze to fict a jenom prosté place, na
néco ukazuje. Ale 1to trva tak dlouho, nez my pochopime, co s tou danou véci

mame udélat. TakZe si myslim, Ze asi mluveni a mluveni a ta chiize.

T: Na to logopedii jste fikala, Ze vlastné ted’ka teprve zacnete chodit tyden nebo

za jakou dobu.
D: Ano.

T: Takze vlastn¢€ to komunikovani ted’ka se vlastné je v fesSeni, kdyz se tady da
fict vuvozovkach. A v ty fyzioterapii by se dalo fict, ze je vaS nejvétsi cil,

néjaka ta lokomoce.
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D: No ona jako uz vlastné stoji i sama bez opory auz jako ud¢lala asi jeden
krok. Ale ona se hrozné boji. Boji se jako pustit, boji se udélat jako ten krok do

toho prostoru. Jako podle Bary télo by na to m¢la, ale hlava prosté nechce.
T: Na tom se asi zase da pracovat. Na druhou stranu, kdyz to télo to zvlada.
D: Takze jako fyzicky, fyzicky se posouva jako hodn¢ vyborné.

T: A ted’, kdyZ se na to zkusite podivat z pohledu cely rodiny jako celku, co vas
jako na rodinny kvalité zivota nejvice vlastn¢ omezuje ten stav dcery? Jestli
byste zvladla fict, co jakoby rodinu jako takovou nejvic jako zasahne v ty kvalité

zivota s takovou diagnozou.

D: J& bych tekla, ze ted’ uz v tyhle fazi mé¢ a manzela se nic. Ale na synovi
vidim, Ze tam je to asi mifi mého Gasu. Ze jako je to znat, on je jako predskolak
a taky uz vyzaduje trosku vic jako pozornosti a hodné¢ toho Casu je vénovaného
zit. Musel se naucit, jak se k ni ma chovat, aby vlastné védél, ze nemtize jen tak
do ni stréit jako normélni sourozenec, pustit ji a tak. A myslim, ze je i hodné¢ to,
ze mame vlastné kolem sebe bratrance, ktefi maji prosté sourozence a tak, Ze mu
chybi asi i ta hra s tim sourozencem. Ale jako mné a manzelovi asi nijak, nebo ja
obcas bych $la do prace. Ale nas asi neomezuje. Ona nema ten zdravotni stav
jako omezujici v néjakém smyslu, Ze by byla upoutand na lUZko. Méla ty
tracheostomie. Takové véci, co vas jako omezuji i tieba ve smyslu jako vyletu

a tak. TakZe si myslim, Ze asi jako mé& a manzela asi nic.
T: A stravovani ma také teda bez problému?

D: No jako ja ji musim krmit. Tohle neumi jako pfiborem, ale sni jako vSechno.

wewvr

jedna posledni, vlastné otdzka, co m& tak napada. Bavili jsme se s jednou pani
neddvno o tom, Ze vlastn€ neni Gplné od Skody u rodin, kde je dit¢ s néjakym
jakymkoliv postizenim, aby ita rodina jako takova dbala o né&jakou svoji
psychickou hygienu. ProtoZe uZ jenom zjistit samoziejmeé, Ze dité¢ neni Gplné
zcela zdravy, tak je pomérn¢ velky zasah, a i potom to Ziti prosté vypada jinak,

nez ¢lovek si sdm predstavuje, kdyz ¢ekd miminko. Chtéla jsem se zeptat, jestli
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jste na to tfeba n€kdy narazila s n€¢jakym doktorem, Ze by vam tieba fekl, ze by
bylo fajn taky chodit za néjakym psychologem, jestli jste tieba chodila
k néjakému psychologovi nebo jak feSite takovyhle néjaky svoje psychicky

zdravi?

D: J4 jsem byla u psychologa, kdyz se vlastn¢ dcera narodila, tak jsem byla,
protoze jsem to jako nezvladala. Manzel teda nebyl, protoze on ma takovou
povahu, ze se n¢jak se v§im prosté srovna, nevim jak to d¢la, ale je to tak. A ted’
asi svoje psychicky zdravi si tak né€jak udrzuju ¢asem pro sebe, ze jako mame
skvély rodiCe, jako oba dva, ktery ndm ji hlidaji. Neboji se toho. Ze zacatku
moznd trosku, ale ted’ uz jako viibec. Takze si jako vyrazime jak spolu, tak uz
jdu 1sama. Takze j& si zacvi¢im nebo s kamarddkama né¢kam jdeme a asi tim
casem pro sebe nejvic. Asi si udrzuju to psychicky zdravi. No a kdyz jako mam
takovou potfebu, Zze mam v sob¢ n&jak nahromadény néjaky otdzky, tak pak ten

psycholog.
T: nejlepsi mozna odpovéd.

D: A vlastné doporucily, nebo doporucili, kdyz ndm tu diagnézu tekli, tak nam

jako fekli, Ze ndm mtzou poskytnout néjakého psychologa.

T: Jo, tak to je vyborny, Ze vam to bylo i takhle feceny. My jsme ted’ka prosli
uplné vSechny moje dulezity otdzky. Mam tady ted’ka prostor pro vas. Jestli vas
tteba napada néco, cokoliv, co se tyka ted’ka témat, co jsme probirali spolu.
Tteba si myslite, ze by mélo byt dilezity, aby zazn€lo, nebo co byste chtéla, aby
zazn€lo. A nemusite ani jako nutné drZet upln€ téch otazek, ktery jsme dali
spolu. Takze jenom ¢isté z vas k tomuhle tématu jako takovému néco napada.

Co byste chtéla, aby zaznélo?

D: Mg asi napada akorat, Ze délate skvélou praci. Ne fakt, jsme hrozné moc
spokojeny u vas. Jako celkové ten pfistup, tam se Clovek jako cejti prosté uplne
jak doma. A myslim si, Ze to neni jenom muj nazor. Ze to jako i ostatni

maminky, se kteryma jako tam mam mozZnost se obcas potkat a pobavit se.

T: To rada slySim.
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D: J& tady mam jesté takovou jenom posledni otdzku, Ze se o tom ne uplné ¢asto
mluvi, nebo minimdln¢ v okoli lidi, ktefi se tolik nesetkavaji s takovymi
diagnozami. Nakousli jsme vlastné téma, ze kdyz jdete kamkoliv do vefejnych
prostor, do obchodu nebo vlastné kamkoliv s ditétem, ktery na ném vizualné jde
poznat, ze je s néjakym postizenim, piipadn¢ ani nemusi vizudlné poznat to, ze
né&jaké postizeni ma. Ale uz to tieba, Ze je ve zdravotnim voziku nebo v n¢jakym
zdravotnim kocarku specialnim, tak uz vy¢niva malinko to z toho normalu, co
Clovek tak néjak jakoby v uvozovkach vida. Jestli jste se setkala nékdy s néjakou

vylozené neadekvatni reakci, né¢im nepiijemnym. Jak jste se v tom citila?

D: Bohuzel jo aje hodné vidét. Jak vlastné, kdyz ti rodice s téma détma o tom
mluvi, t€éma svyma, jak se potom jako chovaji. Protoze mame kolem sebe hodné
kamaradi, ktery maji déti a ktery dceru znaji vlastn€ jako od narozeni a v§echny
ty kamaraddky moje prosté s nima o tom samoziejm¢é mluvili a nikdy jsme se od
nich s takovouhle véci nesetkali. Ale syn chodi na fotbal a tam jsem se teda s tim
setkala a nejdiiv to byly pohledy, pak to bylo ukazovani, a pak to teda dospélo
az k tomu, Ze jako Zas je tady ta zriida. A to z pohledu déti. Déti o tom takhle.

T: Byla stejné tak jako soucasti toho, kdy je tfeba nékdo napomenul. Nebo stalo

se néco potom? Bylo jim feceno, Ze takhle se nemaji chovat?

D: Vlastné rodi¢e jako neméli, a bohuZel, jako to ani neslySel trenér jako na
fotbalovém hfisti. A j4 mam jeSté takovy jako tendence ty lidi, tak jasné, Ze
jedno moje ja4 by na né nejradsi zatvalo No prosté ty kreténe! Pardon, to vim.
Ale snazim se vzdycky prosté zachovat dospéle a vysvétlit to, Ze ne vSechny déti
jsou zdravy a nemaji to $tésti. No ale bohuzel néktery déti prosté i tak fikaji, ze

Jesté Ze oni tak nevypadaji. TakZe je potieba se na to prosté povznést.

T: J& jsem se totiZ hlavné chtéla dostat tfeba k tomu, jestli si myslite, Ze n&jaky
obecny obecny lepsi povédomi o takovyhle nemocech nebo o tom, ze vlastné
prosté¢ existujou lidi, co prosté vypadaji jinak, co maji samoziejmé né&jaky
postiZzeni, ale Ze ty lidi dokdZou Zit spokojeny Zivot a Ze to nejsou pravé ty
zriidy, jak je nazyvalo to dité. Tak jestli si myslite, ze by to pfispélo vlastné tady
tém situaci, jestli si vlastné myslite, Ze to vilbec ma cenu a ze by to s nééim

pohnulo, nebo Ze si prosté to je lidska vlastnost.
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D: Ja si myslim, Ze by se to mohlo tieba uz ve Skolce. Jako do né&jakého
podvédomi tém détem trosku jako dostavat. Samoziejmé nejlepsi by bylo, kdyby
tam ty déti mohly chodit co nejvic s nima, zejo, Coz je vZzdycky jednoduchy, ale
mohlo by to byt tfeba néjaky trosku osnovy dany a povidat si, povidat si o tom
samoziejmé s néjakym malym ditétem, ale podle mé jako Ctyflety pétilety dite
uz je schopny néco takovyho pochopit. Ale nejvic stejné bude vzdycky zalezet

na téch rodicich.
T: Je to tak.

D: Jak na tom budou s tim dit€tem mluvit a prosté jak se potom to dit¢ bude
chovat. Takze tieba jako na$ syn tim, ze vlastné¢ mame ji a mluvili jsme s nim
o tom prosté od zacatku a to nejenom o ty jeji diagnoéze, ale i o jinych, prosté
détech a tim, ze 1 se mnou chodi do kortexu a jsou tam déti, ktery prosté jednak
muzou vypadat vizualné opravdu jako tfeba hif, nebo jsou na tom vozic¢ku, tak
na n¢ nezird a normalné se tieba s **** g **** gi tam ted’ka hral. Prost¢ byl
bezprostfedni, Uplné¢ normdlné se tfeba zeptaji Ty seS na vozicku aty mas
bolavy nozi¢ky? a prosté chové se k nim prosté¢ normalné. Takze si myslim, ze
ten nejvetsi, asi ten nejvetsi diraz je asi na téch rodicich. A je pravda, ze ted’
jsem se s tim setkala i v Motole v ¢ekarné, kdy holcic¢ka ptisla vlastné k dcefi
an¢jak na ni jako koukala a uplné jako ne hnusné normalné¢ mi tik4 Jak ma
velkou hlavicku. Prosté. A co se ji stalo? A byla Gplné. Nebylo to nic hnusného
ani neprijemného. Pfibéhli rodice a hnedka zacali fikat Nezirej na ni, to je
neslusny a odtahli ji prosté. TakZe jako za mé si to dit¢ zafixuje prosté. Neptat
se, nechovat se takhle. Radsi jit pry¢, hlavu dola jo, Ale jako ja citim tak, ze je
pro mé lepsi, kdyZ ptijde. Kdyz je to dit¢ zvédavy a zajima ho to. Jo, pfijde
a zeptd se nebo ptijde klidné, sedne si, zacne se s vama jako bavit, nez kdyz
prosté bude na ni tup¢ zirat. Ona to ted’ jesté nechape, ale az bude starsi, tak uz ji

to bude lito.

T: Tak n&jak se na tom shodli zatim vSichni a souhlasim s tim. Zalezi spi$ jako
jestli stim vibec redln€ pohnout, protoze to by musela byt n&jakd Uprava

obrovitého svéta v tom sveété. Vzdycky se ukaze néjaky blbec, ktery je.

D: No to urcite.
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77. T: To je z mé strany uplné vse a ja bych vam chtéla moc moc moc podékovat za

spolupréci.

78. D: No za malo.
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Priloha €. 12: Redigovana transkripce rozhovoru ¢. 8

T tazatel

D dotazovany

1.

T: *avod; Jestli byste mohla fict, jak se jmenujete vy ajak se jmenuje dité,

o kterém se budeme bavit?

D: TakZe ja jsem M.C. a syn je ****.
T: A kolik je synovi?

D: Synovi jsou dva roky a Sest mésic.
T: Jakou ma oficidlni diagnézu?

D: A diagndza je, Ze ma vlastné deformovany dva hrudni obratle a atrofii michy.
Jestli to chapu dobfe, tak ty, ty deformovany obratle, pravé zplisobuji tu atrofii
michy. Jedna se o hrudni obratle, a vlastn¢ je tam ta omezena hybnost dolnich

koncetin, ma ty nohy spasticky a nechodi vlastné¢ ani.

T: Kdy jste se dozvédela takovouhle diagndzu? Védela jste to uz tieba v prubéhu

téhotenstvi anebo jste az po porodu? Nebo az pozdéji?

D: My jsme se to dozvédeli v jeho 13 mésicich, Ze ma presné tu diagnoézu az po
magnetické rezonanci, ze tam je néjaky problém, no asi az na tom roce. On
vlastn€ m¢l po dvou a plil mésicich operaci velikansky pupecni kyly. A to jsme
se pak vzapéti dozvedéli, Ze vlastné byla tak velkd, protoze jemu, jak vlastné
nefunguje to bficho viibec, vzhledem k tomu jeho hendikepu, tak se tak jako
rozjela do takovychhle gigantickych rozmért, ze musel na operaci. Kazdopadné
po operaci jsme zacali dochézet na rehabilitace, protoze vlastné nebylo to jako
ani kviili ty operaci, ale uz vlastné jsme si v§imli, Ze teda tam je n¢&jaka jako, Ze
vlastné téma nohama vitbec nehybe a Ze byl 1 takovy do luku prohnuty. Tak jsem
si nasla fyzioterapeuta ajsme od néjakych tfech mésici jsme snim cvicili
Vojtovu metodu. Na roce jsme ménili fyzioterapeutku. Kdy vlastné€ se ji jako
nezdalo, Ze vlastné po roce cvi¢eni tam nedochdzi k néjakému pokroku. Takze

vlastn€ na nas at’ jJdeme na neurologii. Neurolozka hnedka na prvni navstéve nas
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poslala okamzit¢ na magnetickou rezonanci atam jsme se pravé pak vidéli
o jeho diagnoéze.
T: Takze tuplné¢ vlastné prvni, skym jste feSila ten problém, tak byl

fyzioterapeut, a ne zadny lékafr.

D: Ano.

T: Obvod’ak néjak nebo jako pediatr na néjakych prohlidkédch nenasel nic, nebo
jako by netrklo ho to?

D: Ne.

T: Takze vlastné prohlidkama jste prosli bez problému a jenom na bazi toho, ze
jste si vy vSimla, Ze tam je n¢jakd omezena pohyblivost, tak jste zac¢ala dochézet

fyzioterapii a az potom vlastné se to dostalo k neurologovi?

D: Ano, protoze vlastn¢ jsme méli straSnou smiilu, jako na lékate ze zac¢atku. Na
pediatricku, té jako nepfiSla divnd ani ta pupecni kyla, kterd ho vlastné
ohrozovala na zivoté. Takze ja jsem si pak uz nasla, ze jako pupecni kyla se da
jako vycvicit néjak se spravnou fyzioterapeutkou. Tak na to konto jsem se
objednala a kdyZ jsme pfisli k fyzioterapeutce, ze chci, aby mi pomohla, aby mi
pomohla néjakym cvi¢enim dostat zpatky tu pupecni kylu, tak ona fikala, Ze to
uz je tak velika, Ze prosté to je jako kdyz je v ohroZeni Zivota. A druhy den jsme
jeli do nemocnice a hned Sel na operaci, takze to bylo opravdu jako za minutu
12. TakZe jako na$ pediatr absolutné nezafungoval. Jako pak naStésti jsme si
jako nasli novou pediatricku a vzhledem k tomu, ze vlastné uz jsme byli jako
v péci fyzioterapeutd, tak ji to vlastné jako staCilo a nikdy se vlastn€ se na ty
jeho nozi¢ky jako nezaméfila, hlidala teda jako jestli néjak nabira, jestli jako
roste a ji to stacilo. Ale to, Ze ty nohy ma spasticky od zacatku jo a Ze s nima
tteba se nehybe nebo tak, takZe to taky nefeSila. Prosté si fekla, Ze uz oni

dochazi né¢kam tak jako neto.

T: Takze potom vlastné¢ az s neurologem jste se dozvédéli diagnozu a zacalo se

to n¢jakym zplsobem fesit.

D: No v podstaté jakoby jo, ale zase jo. My jsme méli straSnou smulu na

neurolozku, ktera vlastné sice nam fekla jako diagndzu, ale vzapéti nam fekla, Ze
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ona se s tim nikdy nesetkala a at’ pokracujeme v tom, co délame. To bylo, Ze
jsme jednou za 14 dni dochazeli na fyzioterapii a nic vic. No nam to prosté
nestacilo. Jednak mé teda straSné nastvalo, ze nam fekla, jako Ze se s tim jako
nesetkala, ale ze s tim jako odmita cokoliv dal délat. Takze zase jsme se na nas
takovy né&jaky natlak dostali do Motola a tam nés teda jako sleduji v Motole.
Tam jsme se, vyprosili jsme si 1azné a vlastn€ az v laznich, kde jsme byli vloni
v unoru v Klimkovicich, tak diky maminkdm jsem se tak jako dozvédéla
o n¢jakych jako intenzivnich neurorehabilitacich a o tadytéch vécech. Takze

vlastné ani ne tak diky doktorim, ale diky sdilnosti téch maminek.

T: No avlastn¢ od toho doktora, ktery jste se dozvédeli diagndzu, dostaly jste
tteba 1néjaky informace, co to obndsi aco byste teda méla podstupovat za

terapie nebo jaky odbornosti byste méli navstévovat?

D: Ne, viibec. Ona nam opravdu fekla tu diagnozu, fekla Pan priméaf se v Liberci
taky s tim nikdy nesetkal. Délejte, co délate. Na shledanou. A opravdu ptisaham
Bohu, Takhle jsme tam byli 5 minut. Ufvany a odjiZdé¢li jsme od nich. A nic
prosté, nic. Ja jsem se jediny, na co jsem se zmohla zeptat, tak jestli by to
nechtélo jesté néjaky ten odborny nazor neurologa a ona fekla, Ze ne. Tohle bylo
v fijnu. A v prosinci uzZ jsme se nastésti dostali do Motola, kde nas teda jako
tedka sleduji ated tam jdeme na hospitalizaci ana magnet, jsme na

spondylochrurgii a na tydytéch vSech jako odbornych pracovistich.

T: A mate vlastn€¢, syn ma teda problém s t€éma nozickama, ale kognitivné je

v potadku. Mluveni, pfijimani potravy a tady ty vSechny véci ma bez problémt?

D: Jo, jo no, on vlastn€ opravdu mé jenom ty dolni koncetiny a ¢ekédme, az nam
fekne jako s v€kem vyucovani. Jako bobek zahlasi, ale moc, to si myslime Ze to
jako pod kontrolou nema. A Ze to vlastné tak jako jesté to je tam, ze mozna bude

inkontinentni.
T: Jo jo, chapu.
D: Ale to potad jako ¢ekame no.

T: Jo, takZe vlastné logopedie nebyla nikdy tfeba, ergoterapie taky nebyla nikdy

tteba, protoze ruc¢ickama asi predpokladam vSechno dé€la v potradku.
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D: Jo jo, to jako vsechno umi, ijako na sviij vék, jak mluvi. Rekla bych, Ze na
svlj vék umi velice dobie, je Sikovny. K ndm dochdzi pani z rany péce, ktera,
nefikam Ze ho jako hlidd z tohodle hlediska, ale pajCuji nam tieba i1 né&jaky
hracky tfeba jako, ukazuji nam na co bychom se tfeba jako méli zaméfit. My se
tteba ted’ snazime zaméfit na jeho jemnou motoriku. Mame to ve smlouvé
s ranou péci, takze ndm neustale vozi hracky pravé na tu jemnou motoriku, a to
bych fekla ze jako zvladéa opravdu jako dobte. I naposledy ted’, kdyz jsme byli
tteba ted’ na 14tydennim pobytu v Plzni, kde tu ergoterapie mél, tak ho ty
hol¢iny taky jako strasné chvalily, Ze jako fajn, drzi to jemnou motoriku, ji iplné

normalng, sam, tam opravdu jenom ty nozicky nefungujou.

T: Az ty fyzioterapie jste teda fikala, Ze jste prosla néjakyma téma
ambulantnima stou Vojtovkou, pak jste teda dochazela jest¢ nckam na

ambulantni, az potom na intenzivky?

D: My jsme ano, dochézeli jsme ambulantné na fyzioterapii, tak jak vam vlastné
umoznuje pojiStovna to znamena jednou za 14 dni. Tak ta naSe fyzioterapeutka
ta si nds jako hlidala, co se tyka ty Vojtovky. A to bylo cely. A pak jsme jeli do
lazni v Klimkovicich, a tam jsme byli a to bylo v unoru a od kvétna loniského

roku jsme zacali s intenzivnima neurorehabilitacema.
T: A vyuzivate i n&jaky protetiky? Protetika/ ortotika néjaky ortézky?

D: Jo, ma, on vlastné dostal, pojiStovna mu zaplatila vertikalizacni stojan
a vlastné naSe neurolozka nova ndm doporucila ty AFO ortézky abychom mu
poridili. Tak?e mame od pani Stépanova mame tyhledy ortézky. A ted’ jsme
naméfili znova nozi€ky acekdme na ortézky uz stakovym tim ohebnym
kloubem, aby mél na chozeni. Plus jsme se s Barunkou domlouvaly, Ze taky
dokézou ted’ takovy specialni vlozky do normalnich boticek, aby, protoZe jemu
ty boty hodné jako padaji, a ma valgozitu kotnikt, tak jako aby ta nozicka byla

jako podpoftend 1 kdyz jako zrovna necvici.

T: A teda o ty ortotice a protetice jste fikala, Ze jste se dozvédéla od neurolozky,
zaroven teda i Barca, jako od fyzioterapeutky.

D: Ano, diky nasi novy neuroloZce, tak ta hnedka pfi nasi prvni navstéveé hnedka
napsala poukaz na ty ortézky do toho stojanu zatim. A na druhy, to jsme se ted’
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domlouvaly s tou Barbou, aby mél i na to chozeni, takze to ted mame zadost

o poukaz od pojistovky, takze to cekdm, az nam neurolozka zasle poukaz.
T: Jo. A jesté bych se vas zeptala, vy jste prazsky, nebo mimoprazsky?
D: Mimoprazsky. Mame to asi hodinku do Prahy.

T: A mate to, povazuje za dilezity z hlediska rozhodovani o néjaky podstoupeni
intervence, tu vzdalenost a asovy dojizdéni? Nebo mate tfeba v okoli i1 néco
jinyho krom Prahy, kam byste dojizd€la na terapie a potifebny takovyhle
prohlidky?

D: My jsme v lofiském roce stfidali Prahu a Liberec. Protoze Liberec mame
prece jenom o néco bliz na dojizdéni. Tam jsme pod zastitou Jedlickova tstavu
m¢li rehabilitace, a tam jsme dochdzeli a vlastné jsme sttidali Ze tyden jsme méli
Liberec, tyden volna a tyden Prahu. Ale v letoSnim roce uz budeme dochézet
jenom do Prahy, zduvodu toho, Ze vlastn¢ syn si tam Upln¢ nesedl
s fyzioterapeutkou, takze nechame jenom Prahu. A i mi pfiSlo lepsi, ze vlastné ta
Béra mize pokracovat vlastn€ v tom, co jeden tyden zacne. TakZe méme vlastné
tyden pauzu a znova tyden. Tak bud’ Bara nebo Kuba mtizou prosté jako navazat
na to hezky, v tom jako zacali. Ze si ty informace jako ptedaji. No jako jo, je to
naro¢ny to cestovani. Jako urcité, kdyby bylo samoziejmé néco bliz, my méame
tteba nejbliZ Boleslav, tak bych urcité radsi dojizdéla jako do Boleslavi, ale ted’?

v auté€ je jako nepiijemny, ale da se to zvladnout a prezit.

T: Rozumim. Ted na zacatek dalSich otazek, jsou ve vychové syna pfitomni oba

rodice?
D: Ano.

T: Ajak to mate s praci? Respektive jste nékdo zaméstnan na plny uvazek,
polovicni, ¢asteny, nebo to neni zvladnutelny?

D: V tuhle chvili vlastné jsem na matefské dovoleny a dochazim obcas na
brigadu, vikendy anebo pak pozdé¢ji odpoledne, kdy je mozny vlastné zajistit
hlidani pro syna. Od jeho tii let by mél nastoupit do Skolky a budu doufat, Ze se

jako né&jak budu moct vratit do prace aspoii na polovi¢ni tivazek. Ale radsi jsem

XCIX



39.

40.

41.

42.

43.

44.

45

46.

47.

48.

49.

si nechala matetskou prodlouzit na ¢tyfi roky. Aby potad jsou prosté pro nas ty

vvvvvv

bude. Ale jinak jako manzel, ten je jakoby na full time zaméstnany.

T: Jesté¢ k tomu mate vlastné néjaky piispévek na péci. Byli jste schopni si

zaridit n¢jaky alespon néjakou trovei?

D: Ano, ano, syn je ZTP/P a ma stupén 3. Takze nam od statu chodi 13 900,-

a devét stovek na mobilitu.

T: M¢la jste problém se ziskanim tohohle ptispévku? Museli jste se odvoléavat,

nebo jste mél bezproblémovy zatizovani?

D: Nastésti ne. Teda pani doktorka ndm napsala asi takovy posudek, Ze nam to
dali hned, ai pani na ufadu prace byly takovy Ze opravdu hledali na tom

Albertové, jako aby spadal do nejlepsi kategorie.
T: To mate, to mate Stésti. Teda, to jsem rada.

D: No jo, to mé jako strasné prekvapilo, vzhledem i k jeho veku.

. T: No a kdyz se teda zeptam, je schopny pokryt alesponl néjakou ¢ast vydaji na

syna tim pfispévkem? Pomiize vdm to v nécem jako zadsadnim?

D: Kdyz to jako stdhnu k terapiim. Tak vlastn€ nam to pokryje tyden terapii

a syn cvici ¢trnact dni, takZe druhy tyden uz vlastné jako ne.

T: No tak alespon ¢astecné vam to tak néjak ulehéi. A vy jste fikala, Ze jste is
ranou pééi ve spolupraci. Jak jste na ni narazila viibec? Rekl vam n&kdo, nebo

jste sama? Tak né¢jak na to narazila?

D: Zase vlastné¢ maminka ndm jednou poradila vloni v prosinci v Motole, Ze to
bylo prvni co nam fekla, Ze se mame jako spojit se s ranou péci, jako Najdéte si
ranou péci a ty vdm vSechno poradi. Tieba i pravé s Zadosti na fad prace a tak
podobné. Takze od maminky, no to je tak vSechno.

T: A vyuzival jste nékdy 1 pomoc néjakych nadaci nebo sbirek? Nebo jste se

vlastné nedostal do situace, kdy by to bylo tieba? A jak jste s tim vlastn¢ ted’ka

zatim bojovali?



50. D: My jsme jako jediny, o co jsme vlastné zazadali, co jsme jako my jako

51.

proaktivné Zadali tak bylo Zivot détem, jsme zkusili pozadat o n&jaky piispévek
na rehabilitace. Tak to se nam zadafilo v lofiském roce v ¢ervnu. No a jinak jsme
méli docela Stésti, Zze nas nasi kamaradi tak néjak jako Hele, tamhle v préci
prosté dé€laji sbirku a my jsme vés tam piihlasili, doufdm, ze vas, ze vam to
nevadi, ze jsem jako nemusela nijak aktivné chodit a prosit n€koho, jako
o penize. To jsem teda jako strasn¢ vdécna a v lonském roce se ndm podaftilo
ziskat az jako hrozn¢ moc penéz. Takze zatim jsme my jako aktivni nemuseli

nikoho zadat, jenom jsme zkusili ten Zivot détem i tam se zadafilo.

T: Tak se vas potiebuju zeptat, jestli jste nékdy slysSela pojem well-being nebo

kvalita zivota, jestli vam to néco fika.

*vysvétleni

52. T: A kdyz byste se ted’ka zamyslela, ono u syna je to celkem takovy, Ze se to

53.

samo nabizi, ale co byste fekla, ze je u n¢j takovy nejvic co ovlivituje negativné

ten well-being jeho Zivota? Co ho jako nejvice omezuje?

D: KdyZ mu nejde néjaka hracka da tam kam chce. On mi jako docela, tim, ze je
jako maly, tak zatim ma jako kamarady, co se mu pfizptisobuji, a vzhledem
k tomu, Ze chodi a leze jenom po 4ech, tak jeho kamaradi lezou za nim po 4ech,
takZe mu to jako mné pfijde je ale 1 zarovei trochu ke Skod€ CoZ na jednu stranu
je ke skodé¢, protoze bych potiebovala, aby si stoupal a chtél chodit, jenomzZe oni
prosté ty kamaradi mu ve vSem vyjdou vstiic a on podle m¢ zatim nepocitil to,
Ze tam jako je néco Spatné anebo to aspon nedava vibec jako najevo. Zatim to
mame tak, Ze on vlastné jako. My teda doma s nim trosku jakoby bojujeme, Ze
trénujeme néjakou tu chizi, tak on jakoZe nechce. Nicméné abych se vratila
zpatky k otazce. Tak jo, pokazdy, kdyz po ném chci néco, co se mu jakoby
nelibi. I tfeba jako my s tim cvi¢enim jako opravdu zapasime tam, kde jedem.
Ale jinak jako mame tfeba obrovské problémy nebo problémy. Ted méame
zrovna jako obdobi, kdy blbé€ snési, Ze tfeba ma spat nékde jinde nez doma, Ze
travi diky rehabilitaci, tak taky doma docela spokojeny, takze to ho troSku jako

rozhodi. Takze zatim jen mu to kazim ja tim, kdyZ po ném néco chci.
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T: Zatim je jedin¢ dobfe, Ze to jesté tak jako se ho tolik nedotyka. J& mu moc

neomezuje.

D: Zatim jako ne. Tieba ze zatim jdeme jen jako do koc¢aru. Tak zatim co jsou
prosté¢ takovy jako mrnata, taky se kamaradi a berou ty svoje déti jako do
koc¢arku. Takze uvidime, jak to bude pokracovat. S tim pfibyvajicim vékem,

jestli to bude horsi.

T: Jo a co byste zkusila tak jako fict, ze na tom celém faktu, Ze vlastn¢ mate dité
s n¢jakym typem takovyhleho postizeni, jak to jako rodinu subjektivné nejvice
zasahuje v té kvalité zivota? Nebo pocitujete, ze by vam to zasahovalo do
néjaky jako kvality zivota cely té rodiny, vztaht, partnerstvi a pohody? Takovy

obecny doma?

D: Jako jo, jako urcité, tak ona uZz ta prvni zprava, Ze mate postizeny dite, tak
jako prosté byla rana $ilend. Hrozné dlouho nam to jako by trvalo, nez jsme se
s tim jakoby dokazali popasovat. A i tim, jak jako furt i pfemyslite, Ze ta jeho
diagndéza je straSné nejistd, a tim uz jako, Ze ma ojedin€lou vrozenou vadu,
kterou tady asi nikdo jest¢ nem4, tak my vlastné jako nevime, co nas jeste jako
do budoucna c¢eka. Takze jako myslim si, ze prost¢ my jsme jako permanentné
naky jakoby nepohodé. 1kdyz se snazime se tim jako to piekonat auz kvili
tomu Albertovi, protoZe i jako s handicapem on je na tom mentalné dobte, jako
jsme i za to vdécny, tak se mu ¢lovek snazi praveé nastolit vnitini pohodu. TakZze
jako. Ale myslim si, Ze to no, Ze on zatim nevnima, ale jako hrozné nas to
jakoby ovlivnilo urcité vSechno. Je to jako i vi¢i kamaradim a vSem, prosté to

je to takovy.

T: KdyzZ jste to tak nakousla, tak ve chvili, kdy jste zjistila tu diagnézu jako
takovou, tak ono to je vzdycky pro kazdého rodice, to je prosté velky zasah,
takova rana. Necekd to nikdo, nikdo s tim nepocitd, ani na to vlastné nemysli.
Bylo vam od n¢koho nabidnuto nebo vlastné zminéno, ze by bylo tieba i fajn,
kdybyste se vy jako rodi¢e dostal tfeba na né&jaky jako sezeni cisté jako
u psychologt. Jak se s tim vyrovnat? Jak si jako udrzet n&jakou svoji psychickou
hygienu? Jakou jako dodrzovat? Nebo jste otom tfeba od nikoho neslySela,

pfipadné tfeba dochdzela jste nékam sama? Nebo jak jste se s tim popasovala?
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D: Nenabidnul ndm to nikdo. Coz si myslim, ze je vé¢na Skoda, protoze prosté
aby byli rodic¢e v pohod¢ je podle mé je zaklad toho, aby pak bylo v pohod¢ i to
dité. No sami jsme si jako, nebyli jsme nikde, ale n¢jak jsme to jako ustali tu asi
nejvetsi krizi. Ale jo, jako urcité ne tim, jak pofad mam v hlave, ze jako musim
sama jako nikam jako dojit. Ale jako sestra, nebo pani z ty rany péce nam jako
sehnala néjaky seznam jako psychoterapeutli, jako abychom je kontaktovali
piipadné a domlouvali se s nima. No tam ja musim fict, Ze docela funguje dobte,
teda ta rana péce, ze oni se jako ptaji porad, jako jak se mate, ale mysli to jako
opravdu, ze chtéj opravdu védét, jak se jakoby mame. Takze tam vlastné hned
jak jsem se jich zeptala, tak hnedka do druhého dne mi pfistal seznam prosté
jakoby psychologli z naSeho okoli a ptipadné méli na koho se obratit, ale jako
doktofi ne no. No strasna Skoda to musim fict jako. Ale to je to nejmensi asi. No,

co se tyka naseho I¢karstvi, takze.

T: Je potieba pecovat i o0 sebe, ne jenom o to dité. I kdyz samoziejmé kazdy
logicky a pfirozené déva na prvni misto v tu chvili to dité, tak je prosté potieba

myslet na i to svoje duSevni zdravi.

No to ja taky. No my méame jako ted” super neurolozku, a myslim, ze kdybych se
ji zminila, tak taky urcité néco takového navrhne. Ale jako sama od sebe, tak to
ne. Ale jako co mi pfijde vazné jako Skoda, tak to v téch laznich, kdyz tam to
dit¢ cvi¢i, tak ta mama by si tam jako mohla dojit za tim k n&jakému
psychologovi. No jako nevim, i kdyby ina 15 minut, jenom prosté sem tam
vypovidat a zase si jit pro to svoje dité, no. Nebo prosté bud’ to tam jako mayji,
jen o tom nikdo nevi, Ze to nenabizi, nebo to tam nemaji, ale tak tam tfeba Zejo
kdyz jdete opravdu do téch klasickych 14zni, tak tam je ¢asu prosté mraky na to,

aby si tam ta mama jako si dosla. Jo, to, aby tam mama si tam jako dosla.

T: Je to tak jak ftikate no, velkd Skoda. No, kdyz ted’ka odbéhneme trochu od
toho uz psychického zdravi a Cisté¢ se zaméfime jenom z pohledu fyzioterapie,
zpohledu toho fyzického zdravi syna, co povazuje za nejveétsi pritéz
momentalné v tom stavu. Ja povazuju ze samoziejmé, tim Ze jsou postizeny
jenom dolni koncetiny, zejména dolni koncetiny, tak tam je stézejni ta lokomoce
jako takova. Ale narazili jste tfeba na néco dalSiho v ty fyzicky strance jeho? Co

byste jako chtéli? Nebo co mate za takovy vas prvni cil v feSeni?

CIII



63.

64.

65.

D: Asi jako pro mé. Jako je horsi to, Ze by byl inkontinentni nez to, Ze je to na
voziku. Jo, ja to prosté jsem. To je prosté pro m¢ jako horsi zprava. A furt jako
veiim, ze se to zlomi nez to, ze prosté budeme mit dité...nebo teda jako ja
veéiim, ze nebudeme, Ze diky Cortexu jako dokazeme, jako piekonat a ziskat
néco tak, ale to je prosté pro mé jako horsi no. Ale jinak teda zpatky. No asi asi
tak jako. Ale jinak jako opravdu tam je jenom. Ze ty noziky jako nefunguji
ated’ v tuhle chvili on nema Zadny vozik. Pani doktorka ndm to zatim jesté
nenapsala, protoze se bala, aby nechtél piestat cvicit. Takze no, chybi tam
takova ta samostatnost diky tomu, Ze ty nohy jako nefunguji no. Ze si jako

nemuze odnést talif nebo néco takového.

T: Akdyz se takhle uz proSly nckolik téch fyzioterapeutickych intervenct,
myslim tim, ze jste zkusili Vojtovu metodu a v Cortexu kazdy pouziva ng&jaky
metody. Né&jaky fyzioterapeut pouziva tieba Bobath koncept, nékdo pouziva
takovy ty klece a zavazi, jestli jste toho samoziejmé vyzkouseli vic. A co vy?
Jak subjektivné vnimate, Ze nejvice synovi pomohlo? Jestli to zvladnete fict jako
Cisté z vaseho pohledu, ze samoziejmé fyzioterapeut vi, na co koukat a vi, kde

mu to tfeba pomohlo. Ale u ¢eho vy jste citila takovy nejvetsi posun?

D: Ja asi nejvétsi posun vidim vlastné v t€ metodé toho cviceni, co ted’ka déla
s Barcou v Cortexu. Zavazi jsme méli taky nebo klec, tu Therasuit, to z mého
pohledu prosté neptineslo vibec nic v té Plzni. To si myslim Ze jako vibec
nebyla pro néj pouZzitd vhodna metoda. Jako to mé strasné mrzi, Ze to tam prosté
ty fyzioterapeutky nevyhodnotili spravné a je to Skoda. Anebo zas na to neumim
se podivat tak jako odbornym okem. Jako asi oni na to koukaji, ale zmého
pohledu to prosté¢ nebylo ono. A asi i Vojtovka mu hodné pomohla, kdyz byl
jesté malinkej. Samoziejmé ji mame cvicit dal a snaZime se ji cvicit, ale je to
jako ta Vojtovka je jako naro¢na. On od malinka nechtél, plakal u toho. I kdyzZ je
to strasny paradox, protoze ty nohy ma, nechci fict, Ze ma necitlivy uz jako
byvavalo to jako horsi, ale prosté to, a straSné to proplace, takZe je to takovy
utrpeni ho tam jako udrZet. Ale ted’ jsme si nasli novou fyzioterapeutku, kterd by
nam jako méla radit s Vojtovkou aje takovd ze taky jako snim umi jako
pracovat. Po né&jaké chvili tam zase ja jako ja tfeba nevidim Vojtu, Ze by mu

pomabhal, jako s tou hybnosti, jako asi poméha, to jako asi urcité, ale zase pro mé
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jakoby je dulezitd v tom, Ze by mu mohla pomoct s tim vylu¢ovanim. Z toho

pohledu bych strasné chtéla jakoby znova v tom pokracovat.

. T: Vyborné. Ja jsem ted’ka projela uplné vlastné vSechny moje nejzakladnéjsi

otazky. Ted’ka tady mam takovy prostor. Jestli tfeba vas napada néco k tomuhle
tématu. Jak jsme se placali kolem tady téch otdzek, tak tfeba néco vas k tomu

napada. Co byste chtéla zminit?

D: Ani ne, j& si myslim, Ze jsme tak jako nacali vSechno od doktorti, pfes

finance po vnitini pohodu.

T: Co si myslim, ze vas se dotykat nebude, ale kdyz jdete tfeba n¢kam do
spole¢nosti, do obchodu ato dité, néktery neurologicky postizeni, déti uz na
prvni pohled vypadaji, Ze nejsou uplné zdravy a néktery, 1 kdyz nevypadaji, tak
tteba uz jenom to, Ze jsou v néjakym voziku zdravotnim anebo jsou vétsi a jsou
ve voziku, tak wupoutdvaji pozornost ajsou vlastné terem né&jakych
nepiijemnych poznamek. Dostavaji se do neptijemnych situaci. Tak jestli se vas
to tfeba nékdy tykalo. Jestli jste se dostala do situace, kdy tfeba na vas n¢kdo
pokiikoval nebo vés osocil znéceho, nebo jenom C¢isté néjaky nepiijemny

pohledy, jste se vlastn¢ dostala do takovyhle situace?

D: No, zatim ne, Ze na voziku jako neni, ale je to no¢ni mura a véfim. Ale jo,
setkdme se tfeba s tim, Ze jako vlastné mate n&jakou sbirku nebo néco takovyho,
tak i s timhle tim myslim, Ze manzel pracuje jako ve Skoda Auto a obecné se
jako vi, Ze tam maji vysoky platy atak. My mame jako byt na namésti, kde
prosté pronajimame prostor, kavarnu tam mame a tak se zda, Ze prost€¢ musime
mit penéz jako Zelez. A jeSté tady délame né€kde né&jakou jakoby sbirku na
nemocné dité, kdyZ na ném chceme jakoby vydélat. Tak jako i s tady tim se jako
potkate. To jako prosté ¢eska natura je prosté jako jako no straSnd, teda nevim
jako jestli je Ceska, ono podle mé je to asi vSude, ale no tohle je takové jako tak
hodn¢ neptijemny no. Kdo prosté nevidi, co to jako je. No, takze i proto my

jsme v tomhle sméru taky opatrny. Pravé na ty sbirky.

T: A myslite si, ze kdyby vlastné bylo vétsi povédomi o tom, co je doopravdy

potifeba s témahle détma podstupovat, na co jsou vlastné ty finance potom
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pouzity? Kdyby vlastné bylo obecné to vétsi povédomi o tomhle problému, ze

by to tomu pomohlo? Nebo si myslite, Ze to je prosté Cisté vlastnost?

71. D: Taky samoziejmé teda ne vSichni jo. Ale jo. No asi se o tom poiad jesté malo
mluvi. Jako jé& vlastné taky pfedtim sama nevédéla, co to doopravdy obndsi. A to
ze vam piijde 14 tisic jakoby na syna mési¢né. Ted’ teda jakoby uz nemam skoro
zadnou matetskou, tak chtit jako jezdit na néjaky rehabilitace, tak samoziejmé
jako jo. Lidi mé miizou osocit, ze rehabilitace hradi pojistovna, no ale tam je zas
druha véc, Ze prosté tam pak neni ten tizeny vysledek, ktery my pottebujeme.
Jako nikdy se nikomu jako nezavdécite. Nastésti existuji iti lidé, ktefi vam

chtéji pomoct a jsou vstiicny, a téch se musime drzet.

72. T: pfesné jak jste fekla. J& vdm mockrat d€kuji také za odpovédi
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