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Kolik je synovi/dcefi let?

Ma néjaké sourozence?

Ma sourozenec néjaké specialni vzdélavaci potieby?

Kdo se jesté podili na vychoveé vaseho potomka?

Jak k diagndze ptistupuji prarodice?

Kdy a podle ¢eho jste poznali, Ze se synem/dcerou neni néco tak, jak by mélo byt?
Co jste si pomyslel/a jako prvni, po sdéleni diagndzy potomka?

V ¢em je podle vas péce o Cloveéka s PAS komplikovana?

Co, nebo kdo vam tehdy nejvice pomohl?

. Je mozné se viibec na takovou informaci pfipravit/vyrovnat se s ni?

. Jakym zplsobem se projevil fakt pfitomnosti ditéte s PAS na dennim chodu

domécnosti?
Jakym zplisobem se proménily vztahy s ptateli a Vas socidlni zivot?
Jezdite na dovolené/vylety? VSichni, nebo po dobu dovolené vyuzivate pomoci

socialnich sluzeb?
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Mate néjaky zpiisob, jakym se starate o sebe a o své duSevni i fyzické zdravi?
Navstévoval Vas syn/dcera matetskou skolu?

Kam chodi Vas syn/dcera do Skoly? Pokud Skolské zafizeni nenavstévuje, z jakého
divodu?

MEél Vas syn/dcera ve skole néjaka podplrna opatteni? Jaka?

. Je podle Vas sit’ specialnich matetskych a zakladnich Skol dostacujici?

19.

Navstévovali jste se synem/dcerou néjaka poradenska zafizeni? Byla tato zkuSenost
piinosna?

Vyuzivali jste moznosti rané péce? Jakym zpisobem?

Vyuzivate moznosti socidlnich a odlehcovacich sluzeb pro osoby s poruchou
autistického spektra?

Vyuzivate moznosti terapii pro osoby s poruchami autistického spektra?

Jak zvladate finan¢ni naro¢nost terapii/odleh¢ovacich sluzeb/stacionare?

Pomahaji tyto sluzby/terapie Vam i VaSemu synovi/dcefi?

Myslite si, Ze Vas ptitomnost syna/dcery s PAS zménila po charakterové strance?
Pokud ano, jak?

Je néco, o co se Vas Zivot diky pfitomnosti syna/dcery s PAS obohatil?

M3 V4as syn/dcera ve svém zivote 1 jinou pecujici osobu?

Pokud ano, uvazovali jste nad tim, zda by se tato osoba nemohla postarat o VaSeho
potomka v budoucnu?

Pokud ne, uvazovali jste nad tim, kdo bude o syna/dceru v budoucnu pecovat?
Mite n¢jaké obavy z budoucnosti?

Kdy jste poprvé zacali pfemyslet nad budoucnosti vaseho potomka?

Chtél/a byste zminit néco, co v nasem rozhovoru nezaznélo a je to podle Vas

dilezité?



Piloha ¢ 2

Ptepis rozhovoru

Pecujici osoba: matka
Fiktivni jméno ditéte: Jakub

Veék ditéte: 15 let

Datum uskute¢néni: 20. 2. 2024

Délka rozhovoru: 80 minut 39 sekund

Forma ptepisu: Selektivni protokol

Jakub nema sourozence. Rodina bydli ve Sttedoceském kraji. Matka pracuje jako zdravotni
sestra, otec pracuje ve strojirenstvi ve sménném provozu. Na péci a vychové Jakuba se
podili primarné matka. S rodi¢i matky Jakub prakticky neni v kontaktu. Podle rodici otce
je Jakub nevychovany a celou problematiku poruch autistického spektra podle Jakubovy

matky nechapou.
V: Kdy a podle ¢eho jste poznali, ze se synem/dcerou neni néco tak, jak by mélo byt?

P: No kolem toho druhého roku se nevyvijela fe¢, jeli jsme hodné knizky, ty jsme
pouzivali denné, ale fe¢ se nevyvijela. Taky se kolem dvou a ptlil roku objevil regres, kdy
se zacCal pocuravat, byl neptitomnej, vadili mu lidi, kdyz zazvonili, nekoukal se do oc¢i a

zacal se tak vSeobecné vzdalovat
V: Jasné. A co jste si pomyslela jako prvni, po sdéleni diagndzy potomka?

P: No ja jsem se jakoby cejtila sama, protoZe jsme se vlastné prestéhovali z velkyho mésta
Hradce Kralové, kde jsem pracovala jako détskéd sestficka, takze bych méla 1 n¢jakou

podporu kolegti, poradit se, kam dal smétovat, néjakd rani péce... tak jsme se vlastné



ptrest¢hovali do mésta, kde jsem nikoho neznala, kde jsem neméla podporu rodiny a nikdo

nam s Kubou napomahal, takze takova panika, co vlastn¢ budu d¢lat.

V: Jasné, chapu, to muselo byt slozité. Kdyz to tak zpétné¢ hodnotite, v ¢em je podle vas

péce o cloveéka s PAS komplikovana?

P: No, jsou asi dva sméry. Sehnat n¢jaky dobry zatizeni nebo mit podporu né&jaky Skoly,
coz taky neni jednoduchy najit né¢jaké zatizeni a jest¢ aby se mu tam libilo a byl spokojeny.
Pak taky ta byrokracie, nez Clovek ziska néjaky diagnézy, aby se ¢lovék mohl posunout
dal, aby uz mél néjaky vyjadieni, néco na papite. Dat tomu systému védét, aby byl

ptispévek na péci, protoze ¢lovék uz je doma, nemiize pracovat.
V: Takze komplikovany vam na tom pfijde nas systém, ne samotna péce o Kubu?

P: Jo. Systém vam vlastn€ nepomize, pokud dostate¢né nenaléhate a nejste dostatecné

slySet, nebo jak to mam fict. Ale péce o Kubika néro¢na je, ale tohle pro mé bylo mnohem

vvvvvv

V: To je zajimavé. Byl tam v té€ dobe n€kdo pro Véas? Kdo Vam nejvice pomohl?

P: Asi pani S. v jedné Prazské organizaci zamétfené na praci s autistama. Tak néjak jsem
méla dojem, Ze vi, o ¢em mluvi, tam jsem se cejtila asi nejlip. Vysvétlila mi, Ze
nepottebuje diagnozu pro to, aby védéla, Ze je Kuba autista, Ze ta diagndza je hlavné kvili
penéziim a riznym dal$im dikazim a byrokracii. Dodala mi odvahu. Poradila mi i

s nadacema a tak.
V: Dobfe. A je viibec moZné se na takovou informaci pfipravit/vyrovnat se s ni?

P: Myslim si, Ze asi ne. Ze se ¢lovék né&jak nauéi s tim fungovat, né&jak se s tim szije, ale
piipravit urCit¢ ne, protoze tchotenstvi probihalo v potadku, ja jsem jeste v té dobé
dostudovavala na diplomovanou détskou sestru. Spi§ jsem si fikala, ze kazdy dit¢ je
individualni a taky, Ze jsou kluci tfeba pomalejsi... Ale manZelova sestfenice je ucitelka ve
Skolce, kde méli jednoho klu€inu s autismem. TakZe ona nas piivedla na tu myslenku,

takZe to jsem ptijala hned a zacala jsem si hledat informace.

V: Jasné. Dokazala byste popsat, jakym zpiisobem se projevil fakt pfitomnosti ditéte s PAS

na dennim chodu domacnosti?



P: Rekla bych, Ze se mu viechno podfidilo. Vlastné &lovék néjak fungoval. Pomémné brzo
jsme méli karticky a pevnej rezim. Ze zacatku rozumél mluveny teci tak z 10-15%. Takze
vSechno bylo takovy pomalejsi, byla jsem s nim doma, takze jsem na to meéla prostor,
sourozence nemé¢l, takze to nikoho neomezovalo, jenom manzela, ale ten uz se s tim taky

srovnal.
V: Jasn¢. Mate pocit, ze se Vam promenily vztahy s prateli a Vas socialni zivot?

P: Urcité jsem poznala spoustu novych lidi a samoziejmé, Ze tim, Ze se clovek vénuje tomu
ditéti a Kuba prosté jakoby né&jak navstévy doma — nebylo mu to Gplné ptijemny. Tak vo
néjaky lidi pfijdete, ale proméni to velice, udélate si néjaky okruh lidi, ktery vam zlstanou
na dlouho, néktery to nevydrzej, protoze se s nima nevidate, nejezdite s nima na hory,
nejezdite spolecné na kola, jako zasdhne to hodné. Tteba manzel je samotaf, takze ten moc
pratel nemé¢l. J& zase diky tomu vSemu, kam jsem se dostala, mezi vSechny ty lidi kam
jsem se dostala, tak bych fekla, Ze m¢ to obohatilo. J& jsem se zase hodné st¢hovala, takze
nemam upln€¢ problém s poznavanim novych lidi. Ja4 se ve volnym Case snazim ty lidi
aktivné vyhledavat, takze ja to tolik nepotfebuju. Nékdy musi ¢loveék nasadit masku,
protoze by byl nékdy smutnej, nebo zoufalej... Je dilezity si vybirat lidi, ktefi vas
nevysavaj, nehazeji na vas jen zbyte¢ny problémy, ktery nechtéj tesit. No, nastésti mam

jen jednu stézovaci kamaradku, ale u té to chapu. Ale provéti to lidi v blizkém okoli.
V: Je to takové pfirozené sito na lidi.
P: Ptesné tak (smich)

V: Jezdite na dovolen¢ nebo na vylety? A jezdite jako cela rodina, nebo vyuZzivate pomoc

socialnich sluzeb?

P: Na vylety malo, spis§ ja s Kubou, manZzel na to nemé4 moc energii, ten nechce hledat novy
cile. A na dovoleny jsme nejezdili. Nebylo to s Kubou mozny, nechtél jist v cizim
prostiedi. Tim ze bydlime na vesnici, mame velkou zahradu, kolem pole a lesy, tak jsme to

ani tolik nepottebovali.

J& jsem jezdila vzdycky v Cervnu se svym tatinkem na dovolenou. Ale jako rodina jsme

nejezdili.

V: Aha, zajimavé. A navstévoval Vas syn mateiskou skolu?



P: Pokusy tam byly, chodil do Skolky v Boleslavi, tam to ale bylo pfiSerny, takze jsme pak

piesli do Turnova.

V: A chodi Kuba do skoly?

P: Ano, ted’ chodi na zakladku tady v Praze.

V: M¢l nebo ma Kuba v prubéhu vzdelavani néjaka podplrna opateni?

P: Urcit¢ mél individualni plan, tam to vlastné taky fungovalo tak, ze mél jednu pani
ucitelku a dvé asistentky. Ale tam spiS byl problém s domluvou. Oni ho tfeba nechali se
mlatit, pfisla jsem si pro néj a slySela jsem ty rany, tak jsem se ptala co se déje, fekli mi, ze
sedi sam v mistnosti, pfed sebou talif jidla a ze se mlati. My jsme z ty Skoly odesly,
protoze sice tydlety vSechny véci byly, ale néjak jsme se nedokéazali domluvit, aby nam to
dit¢ nenechali se poskozovat, nechtéli ho brat na vylet... podpirny opatieni byly, ale
fungovani takovy jaky fikdm. Ze Skoly chodil naStvanej, pak stacilo malinko a doma byl

afekt. J& jsem si sice na par hodin odpocinula, ale pak to bylo jeste tézsi.
V: KdyzZ to zpétn¢ hodnotite, myslite si, Ze je sit’ matetskych a zédkladnich skol dostacujici?

P: Nevim jak je to dnes, ale kdyZ to pro nés bylo aktuélni, bylo jich opravdu malo. Tteba
ve Skole, kam ted’ Kuba chodi, pan feditel minuly rok shanél jesté n¢jaké prostory, kde by
mohl ud¢lat tfidu pro pét nebo Sest déti. Protoze je tam velky pietlak a je mu blby ty rodice

odmitat.
V: Byli nebo jste s vybérem skol spokojeni?

P: Ja jsem tfeba nabizela jedny Skole, Ze vyrobim komunikacni knihu, tu oni nechtéli. Ale
zase nas posunuli nékam, ja jsem vlastné rada, Ze nas vyStvali. Trochu mé mrzi, zZe jsem ty
véci neteSila dal. Tam byla feditelka, kterd samoziejmé stala za tim, Ze oni délaji vSechno
nejlip, byli jsme tam za uplny blbce, vlastné jako Kuba mél rozmlaceny celo... a j& jsem
tfikala, pfece ho nemuzete nechat se takhle mlatit. Na to mi fekli ,,No to autisti proste
délaj*. Takovy odpovédi, ze jsem si to jako méla nahrat a méla jsem to fesit dal. Protoze se

mi nelibil ten jejich piistup.



My jsme do skoly pozvali Romanu na supervizi. Protoze jsme zjistili, ze se tam Kuba uz
mésic mlati do hlavy a nikdo nam to netekl, protoze to nejdiiv délal tam a pak to zacal

dé¢lat i doma. Tam mi bylo feceno presné, autisti to délaj.

V Turnové si nechali néco poradit. Jedna pani ucitelka z toho byla nadsend. Asistentky tam
bohuzel méli zdravotni sestry, ktery ¢ekaly na dichod, byly zvykly se starat o zdravy déti,
ale dejme tomu, ze se snazily, v ramci svého véku a vzdélani to néjak zvladat. Ale tieba
v ty Boleslavi to byla naprosta arogance, tam nam bylo feCeno, ze to délaj 20 let a vSechno
védi nejlip. Jak tohle ale miizou fict? KdyZ je kazdej autista jinej. Nevim, jestli to bylo o
n¢jakym egu...

J& jsem tieba nabizela, Ze s nima pojedu na néjaky vylet, protoze ho nechtéli nikam brat. Ja
jsem v ty dobé€ vlastné nepracovala... fekli ndm, Ze ne, ze by to bylo jesté horsi. Pfitom my
jsme s Kubou jezdili vlakem a hrozné radi. TakZe ja jsem byla ochotnd, i kdyz vim, Ze
bych je asi Stvala, ale ja jsem chtéla, aby byl Kuba s nima, ale to nechtéli. Boleslav teda ale

byla zapikana, ale to platilo i pro $kolku i pro skolu.

Ale Tady v Praze jsme spokojeni moc. Kuba se do Skoly t&si, pani ucitelky 1 asistentky
s ndmi spolupracuji a jsou neuvéfitelné ochotni. Ale pro mé je nejdilezité;si, Zze vidim, Ze

to Kubu ve skole bavi a tési se tam.
V: A navstévovali jste s Kubou néjaké poradenska zatizeni? Byla tato zkuSenost pfinosna?

P: Kdyz jsme byli ve skolce v Turnové, tak tam jsme navstévovali SPC, tam byli velice
ochotny, pfijemny a empaticky. A taky jsme navstévovali to centrum pro autisty tady v

Praze.

No ptinosny, fekla bych, ze vtom SPC byla pani magistra takova citlivd, vSechny
vySetieni probihaly v podminkach, aby mu to bylo pfijemny, takZe Kuba tam docela hodné
fungoval. A bylo velmi pfinosny, Ze byli schopni vypracovat 4-5 stranek o ném, kde psali
jeho dovednosti a tak. TakZe ndm to pomohlo i s pfispévkem na péci. A s tim, ze bylo

vidét, ze potiebuje vEtsi opatient.

SPC v Boleslavi moc nefungovalo, ty zpravy byly kratounky a nepodrobny. TakZe zprava
z Turnova pomohla i ndm, Ze jsme méli na papiie jeho dovednosti a z4jmy a uz jsme to

nevidéli jen my, jako rodice, ale 1 nékdo jiny, kdo Kubu vlastn€ nezna tak dlouho. Taky



jsme tam byli dvakrat. Jeden den, kdyz tfeba nema naladu... bylo to rozdéleny do dvou

bloki, pfislo mi to jako nejvic citlivy ptistup odborniki, ktery jsme do té doby zazili.

V jednom SPC mi pani fekla, kdyz byly Kubovi tak tfi roky, ze se teda uvidi, jestli to bude
leh¢i nebo tézkej autista. To budeme teda asi hledat néjaky ustav, kam bychom ho dali. Ja
jsem nechapala, jak mize d€lat v SPC... bylo to hrozné blbé feceno, ale rodice jsou v té

dob¢ hrozné citlivi na vSechno, ale véta o ustavu byla hrozna.
V: Aha, a vyuzivali jste moznosti rané péce?

P: My jsme ranou péci v podstaté¢ meli az v ty dobé, kdy jsme byli néjak vybaveny od té
pani S. NaSla jsem si kurz alternativni komunikace, kde jsem se poznala s panem K., ktery
se stal vedoucim rané péce v Boleslavi. Rekla bych, ale Ze jsme si tu ranou pé¢i udélali
sami, protoze na nas prosté¢ nebyla kapacita. Pan K. se k nam dostal, az kdyZ bylo Kubovi

asi pét let.
V: Vyuzivate nebo jste vyuzivali moznosti terapii a socialnich sluzeb?

P: Ted momentalné vyuzivame pouze tydenni stacionaf, snazime se rozjet sbirku, aby se
v tom domecku daly ty dva vikendy néjak zaplatit. To se snazim zprostfedkovat pro Kubu
a ostatni klienty. Tak Ze bychom to my zkusili néjak zafidit, protoZe jinak jsou vSude

pieplnéné kapacity.

U nés je jenom jedno odlehCovaci zatfizeni, ja jsem se tam byla podivat. Ono je to ve stary
détsky nemocnici, kde maji vSechno proskleny a prvni co mé napadlo, jak do toho Kuba

prasti hlavou. TakZe prvni co mé napadlo, bylo nebezpeci.

Ted uz jak jsou ty vikendy ndrocny, tak uzZ to asi budu muset zacit fesit, ale zatim to

zkousime pomoci té sbirky.
Jinak jsme vyuzivali open therapy autism, video tréninky hry, abychom si mohli hrat.
V: Videotréninky? Mate pocit, Ze vam to pomohlo?

P: Jo! Ja si myslim, ze hodn¢, ze 1 diky tomu si 1 Kuba umi hrat sdm a umi do té hry
pfijmout 1 dalSiho ¢loveka. Ten Clovek se na tu hru teda musi napojit a nevnaset do ty hry

ty svoje zazity poradky, jak to ma bejt. Coz hodné lidi dél4, ono to tak svadi.

V: Jasné, ¢lovék musi dodrzovat Kubova pravidla.



P: To teda jo! (smich)

V: Ted ztrochu pragmatictéjSiho soudku. Jak zvladate financni narocCnost terapii,

stacionare, piipadné jinych odlehcovacich sluzeb?

P: Dfiv to pro nas bylo hodn¢ tézky. Nasté¢hovali jsme se proto k rodicim manzela. A

nejvic ndm pomahaly finan¢né€ rizné nadace. Do ted’ mi jedna z nadaci posilé penize.

Potom co jsem nastoupila do prace, se to zacalo zlepSovat. Ted’ se se v§im vSudy dostanu
tak na 25 tisic mésicné. Co se piispévku na péci tyce, tak Kuba ma tak od deseti let 4.
stupeil a od 1éta se to ma jesté zvySovat. Po zaplaceni stacionafe nam z ptispévku na péci
zbyde tak devét stovek a to je asi vSechno, ale to je v poradku platit za ty sluzby, v tom
nevidim problém. Spi§ bych asi uvitala chodit vic do prace, protoze m¢ to bavi, ale

organizacné je to narocny.
V: A mate pocit, Ze pobyt v tydennim staciondii je pro Kubu piinosem?

P: Urcité. Kuba se naucil fungovat s jinejma lidma, ja jsem si odpocinula, mohla jsem opét
nastoupit do prace. Mam jistotu, Ze je s lidma, ktery ho maji radi a staraji se o n&j se svym
nejlep$im védomim a svédomim. Coz pro me bylo t€zky po téch zkusenostech ze Skolstvi.
Bylo tézky si zvyknout na to, Ze se o n¢j stard nékdo jinej, j4 neméam tu zpravu kazdej den
a nevidim ho, coz je samoziejm¢ dobie, ale ty matefsky pudy se do téch mySlenek
promitaji. Plus vim, Ze to s nim neni pln¢ jednoduchy, takze si ¢loveék taky mtze ledacos
predstavovat. J& vSude fikdm, Ze nam to zachranilo Zivot. Hlavné mné, protoZe ja jsem
nejvic pecujici a pro mé& to byla obrovska uleva. Skutecné my bychom to bez toho

stacionafe nezvladli, ja bych nem¢la ¢as na nic, to uz by musel bejt nékde na stalo.

V: Tak to rada slySim. Myslite si, ze vas ptfitomnost Kuby zménila po charakterové

strance?

P: TroSku jo, ale ne zasadné. Urcité jsem se naucila byt samostatnéjs$i. Chodim sama do
kina, do divadla... mdm mnohem vic sebedivéry, a kdyz se pak clovék podiva na to, co

s tim Kubou vSechno zvladnul, ob¢hal, zatidil a vytesil. Tak vdm vzroste sebevédomi.

V: KdyZ jsme u toho divadla, tak plynule navdaZeme na dal§i bod a to je n&jakéa vaSe
psychohygiena. Maté¢ néjaky zplisob, kterym se starate sama o sebe? At uz fyzicky nebo
psychicky?
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P: Ted uz chodim na psychoterapii. Kdysi, kdyz jsme tu diagnézu dostali, tak mi
psychiatricka napsala antidepresiva. Ja jsem si myslela, ze je nepotiebuju, tak jsem je po
ttech mésicich vysadila. Ted’ teda asi posledni rok, co byl Kuba v 1ét€¢ v Opatanech, tak to
mi bylo hodné blbé, manzel na mé kiicel, Kuba byl pry¢, ja jsem brecela. Tak jsem si pak
nasla psychiatra, ten mi teda tekl, ze jsem v pohod¢, ze to mam v hlavé srovnany, ale
potfebuju si s nékym popovidat, ze mi manzel doma moc nepomaha, takze jsem tam zacala
chodit na psychoterapie, to mi ted’ hodné€ pomaha. I se m¢ pani magistra ptala, jestli nechci
chodit Castéji. Jednou za mésic mi to ale asi staci. SpiS tam jeSt€ hodné probirdme moje

rodinny zazemi.

Jinak chodim hodné do divadla a na koncerty, snazim se hodné kulturn¢ zit. Starame se
s tchanem o zahradu, takZe relaxuju rada praci. Knizka, na to uz nezbyva moc cas, ale je to

taky skvélej relax.
V: Do divadel taky chodim moc rada. Je néco, o co se Vas zivot diky Kubovi obohatil?

P: Myslim si, ze umim byt diky nému Stastna. Jak jsem nem¢éla to prostiedi takovy stabilni,
tak jsem méla potad pocity, Ze mi neni dobfe a nevédéla jsem pro¢. Tak ten Kuba, jak je to
s nim sloZity, m¢ naucil si uzivat ty okamziky, kdy je klid a kdy se usmiva. A toho je vétsi

polovina.

V: Ted se dostavame do konce naSeho rozhovoru. A to k planovani budoucnosti. M4 Kuba
jesté né&jakou jinou pecujici osobu?
P: BohuZel nema. Tu povinnost nemiiZete jen tak na nékoho hodit.

V: Jasné. A uz jste ptemyslela nad tim, kdo bude o Kubu v budoucnu pecovat?

P: Mam sestru o dvanact roki mladsi, takze si dovedu predstavit, ze kdyby se mi néco
stalo, tak bych ji poprosila o n&aky pravni dohled, starost o penize, ktery mu jako
odkazeme, ale fyzicka péce, to ne. On je Kuba ani neznd. Ja se se sestrou potkavam tady
v Praze, takze Kuba vi, Ze néjaka teta existuje, ale vztah k ni nema. Takze bychom mluvili
spi$ o néjaky formée porucenstvi, nebo tak néco, ja jsem s ni jesté¢ o tom nemluvila. Ale
myslim, Ze to pro ni nebude problém, protoZe ji pfipravim na to, Ze to neni o tom, ze bude

shanét n¢jaky zatizeni a bude se o n¢j muset kazdy den starat. SpiS jde o ty finance a prava
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no. Mam teda jesté brachu, kterej je takovej nepraktickej, takovej starej mladenec. Takze

bych poprosila asi sestru.

V: Tak ja vam moc dékuju za rozhovor a mam tady posledni otazku, zda byste chtéla dodat

néco, co jesté nezaznelo a podle vas by mélo?

P: Ja myslim, ze uz jsme toho fekla hodné, Ze uz asi neni nic, co bychom neprobraly.

Poznamky:
V = vyzkumnik

P = participant
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