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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva tématem domaci hospicové péce u déti. V teoretické Casti jsou
objasnény zakladni pojmy hospicové, paliativni a respitni péce, historie a formy hospicové
péce u déti. Tato prace se zamétuje na déti s prognosticky neptiznivou diagnézou, které by
bez pomoci moderni mediciny neptezily, ale ani tato vyspéla medicina nedokaze 1écit
onemocnéni, kterd jim byla diagnostikovana. Ptiblizuje nékteré diagnézy déti v hospicové
péci, reakci rodiny na diagnézu a kontakt a spolupraci rodi¢u s agenturou domaci péce se
zamétenim na hospicovou péci. Praktickou ¢ast tvori kvalitativni vyzkum, ktery je zamé-
fen na skupinu matek péti déti s riznymi diagndézami a ktery sleduje jeden hlavni a nékolik
dil¢ich cili. Hlavnim cilem je zjistit, zda matky nemocnych déti vyuzivaji sluzby agentury
domaci péce se zaméfenim na hospicovou péci. Pokud ano, zda jsou s péci spokojeny. Po-

kud ne, z jakého duvodu tuto sluZzbu nevyuzivaji.
Kli¢ova slova: dité, nemoc, diagndza, hospicova péce, agentura domaci péce.
ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the subject of hospice care for children. Theoretical part
explains basic concepts of hospice, palliative and respite care, history and forms of the
children hospice care. This thesis concentrates on children with prognostically unfavorable
diagnosis, who would not live without help of modern medicine, but even this medicine, is
not able to cure illness they were diagnosed with. It sheds light on some of the diagnosis of
the children in hospice care, reaction family on diagnosis and communication and coope-
ration of the parents with agency of the home care. Practical part contains of qualitative
research which is focused on the group mothers of five children with various diagnosis.
This research covers one main goal and few sectional goals. First goal is to find out if the
mothers of the dieseased children use possibilities of the agency of the home care. If yes,

are they satisfied? If not, why they don't use it.

Keywords: child, disease, diagnosis, hospice care, agency of the home care.
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UvVOD

, Kdyz umiraji rodice, ztracime svou minulost, kdyz umira dité, ztracime svou budouc-

nost.* (Elliot Luby)

Téma této bakalarské prace je velmi naro¢né a bylo vybrano, protoZe jedna z autorek dlou-
hodobé pecuje o dité s infaustni diagnézou v rdmci svého povoldni, vSeobecné sestry
v agentufe domaci péce. Protoze sama ma dvé zdravé déti, které si hraji, sméji se, uci se,
ale také obcas zlobi, placou a vztekaji se, byly zacatky oSetfovatelské péce o takové dité
velmi tézké. S postupem Casu si zacala uvédomovat, jak ji tato zivotni zkuSenost obohatila
a jak u ni postupné dochazelo ke zmén¢ Zebii¢ku zivotnich hodnot. AZ pii studiu literatury
K této praci zjistila, Ze se jedna o probouzejici zkuSenost. Yalom (Kupka, 2011, s. 18) se-
stavil zebficek katalyzatorii probouzejici zkuSenost, a vaznou nemoc, kterd ohrozuje Zivot,
V ném umistil na druhém misté hned za zarmutkem ze ztraty osoby, na které nam zalezelo.
Toto umisténi je zcela opravnéné, protoze péce o vazné nemocné dité, jehoz onemocnéni
soucasna medicina nedokaze vylécit, je dlouhodobd, casové presné neomezend zatézova
situace, které se matka i celd rodina musi pfizpiisobit, a Casto dochazi k zméndm Zivotnich

hodnot a postojti.

Jak jiz bylo uvedeno, tato prace se zamétuje na déti s prognosticky nepiiznivou diagnézou.
Tyto déti jsou plné odkézany na pomoc jiné osoby, vétsinou matky, kterd o dité¢ pecuje 24
hodin denné. Nejprve jsou v teoretické ¢asti vymezeny zakladni pojmy tykajici se tématu,
popsana reakce na prognosticky neptiznivou diagnézu ditéte, proces smifeni se s novou

situaci, a také ptiblizeny potieby ditéte v domdaci hospicové péci.

Prakticka ¢ast prace pak ptredstavuje realizovany kvalitativni vyzkum, ktery hleda odpové-
di na stanovené cile prace, pficemz hlavnim cilem prace je zjistit, zda matky déti s infaust-
ni diagnozou vyuzivaji sluzeb agentur doméci péce a jak tyto sluzby hodnoti.

Tato prace ukazuje, ze peCovat o takto nemocné dité je velmi fyzicky i psychicky naro¢né,
ale 1 pfesto, Ze se chvilemi zd4, Ze jde o nadlidsky vykon, rodiny tuto péci skvéle zvladaji a

dokazou si uzit kazdy den, kdy jsou spolu.
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. TEORETICKA CAST
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1 VYMEZENI POJMU HOSPICOVA, PALIATIVNI A RESPITNI
PECE

Na zacatku prace budou vymezeny zékladni pojmy hospicova, paliativni a respitni péce.

Tyto pojmy jsou Casto interpretovany nepfesn¢, mnohdy jsou vzdjemné zaménovany a pre-

devsim u laické vefejnosti, jsou ¢asto vnimany jako synonyma. Odborna vefejnost tyto

pojmy rozliSuje a vnima jejich spole¢né rysy a jejich vzajemné propojeni.

1.1 Hospicova péce

Existuje n¢kolik riznych definic, které se snazi co nejlépe vystihnout, co je, ¢im se zabyva
a pro koho je urCena hospicova péce. Priblizime si, alesponn nékteré z nich. Za jednu ze
zakladnich definic Ize urcit¢ povazovat definici Svétové zdravotnické organizace
(WHO), ktera definovala, ze: Hospicova péce je integrovana forma zdravotni, socialni a
psychologické péce, poskytovanda nemocnym vsech indikacnich, diagnostickych i vekovych
skupin, u nichz je prognozou oSetrujiciho lékare predpoklddana délka dalsiho Zivota v roz-
sahu méné nez Sest mésicu. V ramci hospicové péce je poskytovana zejména paliativni pé-
ce. (Cok, online, 2009) Ve své podstaté je predchazejici definici WHO podobna i nasledu-
jici definice Svétové organizace doméaci a hospicové péce, kterd zni: Hospicova péce je
centralné frizeny program paliativni péce - je cilené zaméreny na zmirnéni symptomii ne-
moci u termindlné nemocnych, u kterych se predpoklada délka dalsiho Zivota v rozsahu

méné nez Sest meésicii. (COK, online, 2009)

Podstatou hospicové péce je ucta k Zivotu a umoznéni maximalni kvality Zivota umirajici-
ho ¢loveka, poskytovanim kvalitni péce a podpory nemocnym a jejich rodindm. Nemoc-
nému se musi umoznit zit pln¢€ a bez zbytecného utrpeni tak, jak je to jen mozné. Smrt je
vniména jako nedilna soucast zivota kazdého jedince. Hospicova péce smrt ani neoddaluje,
ani neurychluje. Dalsi definici, ktera by méla byt zminéna, je definice Ministerstva zdra-
votnictvi Ceské republiky (dale jen MZ CR), které definuje hospicovou pééi takto: Hos-
picovda péce je komplexni multidisciplinarni paliativni péce, kterou tvori souhrn odbornych
lekarskych, osetrovatelskych a rehabilitacnich cinnosti, poskytovanych pretermindlné a
terminalné nemocnym, u kterych byly vycerpany vsechny moznosti klasické lécby, u kterych
ale pokracuje lécba symptomaticka s cilem minimalizovat bolest a zmirnit vSechny potize
vyplyvajici ze zakladni diagnozy i jejich komplikaci, a zohlednujici biologické, psycholo-

gické a socidlni potieby nemocného.(Cok, online, 2009)
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A posledni definici v potadi, nikoliv ovS§em vyznamem, je definice zakladatelky moderni
hospicové péce Cecilly Saundersové, ktera tika, ze: Hospicova péce je pomoc cloveka
clovéku v utrpeni zpiisobeném nemoci a umiranim. (Cok, online, 2009) Definice Cecilly
Saudersové se nékomu muze zdat prilis kratka, ale je v ni obsazena samotna podstata hos-
picové péce bez dalsich limitujicich dat, protoze hospicova péce je velmi individualni. Ne-
existuji dva pacienti se shodnou diagnoézou, shodnymi potifebami, shodnym socialnim za-
zemim. Kazdy pacient v hospicové péci je jedinecna lidska bytost a je tfeba tak na n¢j na-
hlizet a hospicovou péci ptizpusobit jeho individudlnim potfebam. Hospicova péce se snazi
vytvoftit pro nemocného ¢lovéka a jeho nejblizsi systém komplexnich sluzeb, které tyto
potieby uspokojuji a dale zajist'uji klidny a distojny pribéh terminalni nebo preterminalni
faze zivota. Pro nemocného to znamena predev§im maximalni mozné zmirnéni fyzického i
psychického utrpeni, moZnost stravit dostatek ¢asu se svymi nejbliz§imi a rozloucit se

s nimi. Hospicova péce je opakem tzv. vitézné mediciny, kterd nikdy nevzdava boj se smrti
a vzdy se snazi zvitézit. Hospicova péce se snazi v¢as rozpoznat, kde jiz kurativni 1é¢ba
nemuZe poskytnout dalsi benefit, tam zacina 1écba hospicova, paliativni, respitni. Hospico-
va péce se orientuje na kvalitu Zivota.

Vymezeni ¢asového horizontu 6 mésicli Zivota je velmi zavadéjici, coz vyplyva i z praktic-
ké ¢asti této prace. Ocekdvanou smrt Ize s vEtsi jistotou predpoveédét pouze neékolik dnil
pted skuteCnym koncem Zivota a ne v rozsahu zminé€nych 6 mésicii. Proto je nutné ¢asovy
horizont "do 6 mésicli" vnimat pouze orienta¢né€ a "s rezervou". Nicméné toto casové vy-
mezeni ma vyznam z divodu odliSeni hospicové péce od dalsich forem nésledné péce ur-

ené dlouhodobé nemocnym pacientiim. (Cok, online, 2009)

1.2 Historie hospicové péce

Termin hospicova péce se do naSeho povédomi dostava pomalu a postupné, ale ve skutec-
nosti je tento obor mediciny, jednim z nejstarsich. Po dlouh4 staleti bylo mirnéni lidského
utrpeni a provazeni k dobré smrti hlavnim poslanim 1ékait a pozdéji i oSetfovatelek. (Mar-

kova, 2010, s. 13)

Anglicky vyraz hospic znamend tulek nebo tocisté. Ve stiedoveku oznacoval tzv. domy
odpocinku, které slouzily zejména unavenym poutnikim sméfujicim do Palestiny, pobyli

Vv nich n€kolik dni, aby nabrali Cerstvé sily, vyspali se, najedli, napili a oSetfili bolavé nohy.
Stiedoveky hospic poskytoval v elementarni Grovni vSe, co mtizeme moderni terminologii

nazvat bio-psycho-socialnim a spiritudlnim komfortem. (Haskovcova, 2007, s. 39)
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Hospice v této podobé pozdé&ji pfirozené zanikly a mySlenka hospicti v podob¢ jak je cha-

peme dnes, znovu ozila teprve v poloviné 18. stoleti, kdy Mary Aikdenheadové v Dublinu
oteviela zvlastni nemocnice pro umirajici. Byla nazvana Hospic a poskytovala pé¢i odpo-

vidajici principtim sesterské charity. Rozvoj specializovanych zatizeni pro umirajici nastal
az ve 20. stoleti. Na jeho pocatku ptislusnice Charity irskych sester oteviely St. Joseph’s

Hospice v Hackney ve vychodni ¢asti Londyna. (Haskovcova, 2007, s. 40)

Jesté pted druhou svétovou valkou bylo zcela bézné, ze lidé stonali a umirali doma, kde o
n¢ pecoval rodinny 1ékat, nékdy placené oSetfovatelky, ale nejcastéji rodina. Bylo také
zcela ptirozené zavolat k tézce nemocnému knéze, aby ud¢lil posledni pomazani, a rozlou-
¢it se v $irsi roding. (Markova, 2010, s. 19) K velkému rozvoji a nartistu hospicii v§ak do-
Slo az po druhé svétové vélce, s rozvojem tzv. vitézné mediciny. Protagonistkou hospico-
vého hnuti se stala Angli¢anka Cecilia Saundersova, ktera se profesné¢ vénovala nemocnym
na konci zZivotni cesty a kterd v roce 1969 oteviela v Londyn¢ prvni hospic moderniho typu
St. Christopher’s Hospice. Dnes funguje ve svété vice nez 2000 hospicti. (Haskovcova,
2007, s. 40)

1.2.1 Historie hospicové pée v Ceské republice

Historie hospicové péée v Ceské republice tak jak ji zname dnes, je pomérné kratka, zacala
zaloZenim obcanského sdruZeni Ecce homo. Toto ob¢anské sdruzeni zalozila 1ékarka Ma-
rie SvatoSova a sdruzeni se zabyva podporou domaci péce a hospicového hnuti. Jeho prv-
nim a sou¢asné mimoiadné usp&nym projektem bylo vybudovani Hospice Anezky Ceské
v Cerveném Kostelci, ktery byl otevien 8. prosince 1995. Nasledovalo vybudovéni dalsich
hospict, jako napt. Hospic sv. Lazara v Plzni, Hospic sv. AlZzbéty v Brné, Dim 1é¢by bo-
lesti s hospicem sv. Josefa v Rajhradé a dalsi. V ¢ervnu 1998 bylo zalozeno Sdruzeni po-

skytovatelis hospicové péée v CR. (Haskovcova, 2007, s. 40, 41)

Piesto jesté v roce 2005, kdy uz bylo v CR deset hospicti, nas pravni fad neznal pojem
hospic. Bylo teba prosadit zakony, které legislativné upravuji vznik novych a podminky
provozovani a financovani stavajicich hospict. Proto v roce 2005 vznikla Asociace posky-
tovatel hospicové a paliativni péce (déle jen APHPP), které se podafilo prosadit legisla-
tivni zaklady pro lizkovou i mobilni hospicovou péci. Jeho prvni prezidentkou se stala
MUDr. Marie SvatoSova, ktera je povazovana za zakladatelku hospict a hospicového hnuti
v CR. APHPP sdruzuje poskytovatele hospicové péée a garantuje kvalitu jejich sluzeb. Ve

spolupraci s ministerstvem zdravotnictvi se podilela na vytvoreni prvnich Standardt kvali-
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ty hospicové a paliativni péce, kterymi se jeji ¢lenové tidi. Od dubna 2010 vydava APHPP
také sviij Casopis, ktery nese nazev Rovnovaha a ktery vychazi pétkrat ro¢né. (APHPP,

online, 2010)

1.3 Formy hospicové péce

Protoze je hospicova péce velmi individudlni, a jeji podstatou je zajisténi klidného a di-
stojného zivota u nejraznéjsich typi, forem a stadii nemoci, kazdému nemocnému nebo
jeho rodiné vyhovuje jina forma hospicové péce. V soucasné dobé existuji tii zakladni
formy hospicové péce:

» Juzkové zafizeni, tedy hospic

= denni stacionaf, ktery je vétSinou soucasti hospice

» domaci péci, kterou zajist'uji agentury domaci péce
Kazda forma hospicové péce ma své vyhody a nevyhody a kazdy pacient nebo jeho nej-
blizsi rodina, uptednostiuje jinou formu péce. Formy hospicové péce jsou stejné u dospe-
lych 1 déti, presto je détska hospicova péce velmi specificka. I proto existuji ve svete i
v CR détské hospice, a to jak lizkové, denni stacionate tak i détské mobilni hospice. (Sva-

toSova, 2003, s. 127)

1.4 Lizkové zarizeni — hospic

Hospic jako ltizkové zatizeni je obvykle tvoten ¢4sti lizkovou a staciondiem, ktery ¢asto
uzce spolupracuje s agenturou domadci péce. Prostiedi hospice je velmi vzdalené podobné
prostifedi nemocni¢nimu. VSe je zde podiizeno individudlnim potiebam pacientti, véetné
denniho rezimu. Péce o pacienty je pfizpisobena jejich zdravotnimu stavu. Pacienti miizou
mit své civilni obleCeni, stravovaci rezim je volny a pacient si sdm urci, kdy chce jist. Ve
vétsing hospict je bézné, Ze nutri¢ni specialista sestavuje jidelnicek piimo s pacientem
nebo s jeho rodinou, aby pfipravil nemocnému jidlo, které ma rad a na které ma chut’. Pro
vSechny nemocné je k dispozici terasa a zahrada, do které¢ mtizou byt imobilni pacienti
pfivezeni na lazku. Samoziejmosti jsou navstévy 24 hodin denné, 365 dni v roce. Rodina
se muze, ale nemusi podilet na péc¢i o pacienta. Rodinni pfislusnici mtizou s pacientem
zustat hodiny, dny 1 tydny. V hospicich jsou porfadany koncerty a dalsi kulturni udalosti,

kterych se nemocny miize nebo nemusi Gcastnit.
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Do hospice jsou pfijimani pacienti, jejichz zdravotni stav jiz nereaguje na kurativni 1é¢bu,
pacienti, ktefi potfebuji intenzivni paliativni pé¢i a u nichZ nesta¢i nebo neni mozna doma-
ci pé¢e. V Ceské republice je to zpravidla pokud potiebuje pacient vice neZ 3 navitévy
nebo vice nez 2 hodiny prace sestry v doméci péci. Podminkami pfijeti je rozhodnuti ve-
douciho 1¢ékate hospice a plny pisemny informovany souhlas nemocného. Vyjimecné je
uznan souhlas blizké osoby, vétSinou v piipadech zménéného nebo ztracené¢ho védomi.

(Haskovcova, 2007, s. 42)

V hospici je kladen diiraz na kvalitu Zivota, proto se nemocni, pokud jim to jejich zdravot-
ni stav dovoluje, pohybuji volné, nemusi travit ¢as na ltizku, nemaji dietni omezeni, mohou
pouzivat nejriznéjsi pomucky. Nékteré hospice umoziuji nemocnym i pfitomnost doma-

cich mazli¢ka.

1.4.1 Détsky hospic

Prvni détsky hospic by otevien ve Velké Britanii v roce 1982 a mé ndzev Helen House.
Jeho zakladatelkou je sestra Frances Dominica, kterd se spratelila s rodic¢i vazn€ nemocné
hol¢icky jménem Helen, ktera potiebovala celodenni péci. Tim vznikla mySlenka na détsky

hospic. (Haskovcova, 2007, s. 58)

Ptesto, ze se détsky hospic od hospice pro dospelé v mnoha bodech 1i8i, oba maji jeden
spolecny cil, udrzet kvalitu zZivota na co mozna nejvyssi trovni. Détsky hospic je urcen
détem, u nichz byla diagnostikovana Zivot ohrozujici ¢i Zivot omezujici choroba, détem

s infaustni prognozou, nékdy téz détem v potrazovych stavech — a jejich rodindm. Podsta-
tou vSak neni terminalni péce, ale péce respitni (odleh¢ovaci). Doba od stanoveni diagndzy
az k ptipadné smrti ditéte mize byt rizn¢ dlouhd, a 1isi se u jednotlivych diagnéz i déti. U
nékterych onemocnéni (napf. cystickd fibroza) mize jit o fadu let, i nékolik desetileti. To
je velmi dlouha doba, a péce o takto nemocné dité je velmi narocnd a vycerpavajici, deti
nacerpali nové sily, mohli si odpoc¢inout fyzicky i duSevné, podélit se o své starosti a kon-
zultovat je s odborniky, pfipadné vyménit si zkuSenosti s rodinami s podobnymi problémy.
(Chvatalova, online, 2008)

Rozdily mezi hospici pro déti a pro dospélé vedly k snahdm o jiné pojmenovani, nebot’
slovo hospic je v dnesni spole¢nosti spojovano spise s terminalni fazi zivota a umiranim,

coz u rodi¢u déti pusobi jako psychicky blok a brani jim vyuzit sluzeb hospice. Proto se
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obcas nové mlizeme setkat s terminem ,,respic”, ktery miizeme obecné oznacit za zatizeni

poskytujici respitni péci, ale také zatizeni pro termindln¢ nemocné mladé lidi.

V CR je v soucasné dobé jeden hospic pro déti. Vznikl z iniciativy manzeltt Markéty a
Jittho Kralovcovych, ktefi zalozili Nadac¢ni fond kli¢ek. Od zacatku bylo snahou Nadace
starat se o nemocné déti a jejich rodiny. Ndhodné setkani se zakladatelkou prvniho détské-
ho hospice Helen House v Oxfordu, sestrou Frances Dominicou a stale vétsi potieba posta-
rat se o terminalné nemocné déti a jejich rodiny vedly k rekonstrukci staré¢ budovy Skoly

v obci Malejovice. V roce 2004 byl otevien dim u cesty, prvni a dosud jediny détsky hos-

pic v CR, ktery miize ubytovat osm rodin nebo az 30 osob. (Chvatalova, online, 2008)

1.4.2 Charta prav hospitatalizovanych déti

Evropska asociace na podporu déti v nemocnici - European Association for Children in
Hospital (EACH) sdruzuje a podporuje praci organizaci, jejichz cilem je zlepSovat Zivotni
podminky déti v situacich, jez néjak souviseji s hospitalizaci. V soucasné dobé sdruzuje
EACH 19 tfadnych ¢lent ze 17 evropskych zemi a Japonska. Jednim z ¢lenti je 1 Nadacni
fond Klicek, ktery se v zafi 2008 stal prvnim plnopravnym ¢lenem ze zemi byvalého socia-
listického tabora. (EACH, online, 2009) V roce 1988 byla v holandském Leidenu pfijata
Charta EACH (Charta prav hospitalizovanych déti), ktera shrnuje vSechna prava, kterad
maji déti v souvislosti s hospitalizaci, a to jak pifed svym pobytem v nemocnici, tak v jeho
prubéhu a po jeho skonceni. K jednotlivym ¢lankiim tohoto dokumentu pozdéji autoti pl-
vodniho textu pfidali dopliujici komentate, pro snadnéjsi zavadéni Charty do praxe. Tyto
komentafe jsou od roku 2001 nedilnou souéasti textu Charty z roku 1988. Chartu EACH (a

komentat k ni) je tfeba chapat v nasledujicich souvislostech:

e Veskera prava zminovand v textu Charty, a stejné tak veskera opatreni a kroky, kte-
ré jsou z Charty vyvozovany, museji predevsim vzdy byt v nejlepsim zdajmu ditéte

a museji zvySovat kvalitu jeho zZivota a prozivani.

e Prdva zminovana v textu Charty se tykaji vsech nemocnych déti, bez ohledu na je-
Jich diagnozu, vék ¢i druh postiZeni, na jejich piivod a socialni ¢i kulturni zazemi,
a rovnez bez ohledu na to, jaky je konkrétni ditvod k poskytovani zdravotnické péce,
jaké jsou jeji formy a kde K jejimu poskytovani dochazi — at’ uz jde o péci ambulant-

ni ¢i lizkovou.
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Charta EACH je v souladu s prislusnymi zavaznymi pravy, zarucenymi Umluvou o pravech
ditete OSN, a za dite povazuje lidskou bytost od narozeni do 18 let veku. Celé zneni Charty
prav hospitalizovanych déti je soucdsti priloh této prdce.(EACH, online, 2009)

1.5 Domaci hospicova péce

Tato forma péce je vhodna ptedevsim pro pacienty, ktefi potiebuji vice oSetfovatelskou
péci nez péci Iékarskou. Je vhodna pro nemocné, kteti maji dostate¢né rodinné zazemi. Je
alternativni nabidkou k institucionalizované péci pro nevylécitelné nemocné lidi. Mezi jeji
nejvetsi vyhody patii naklady, které jsou podstatné nizsi nez naklady ve zdravotnickém
zafizeni, a samoziejme v neposledni fad¢ absence nozokomialnich nakaz. (Haskovcova,

2007, s. 49)

Vétsina nemocnych domaci hospicovou péci vita, protoze se citi doma uprostied své rodi-
ny nejlépe. Ma zde své pohodli, osoby a predméty, které ma rad. Rodinni ptislusnici jsou
také vétSinou ochotni se o své blizké postarat, jen nékdy nevi jak. Proto je rodindm tfeba
poskytnout pomoc. Nékteré oSetfovatelské vykony se ¢lenové rodiny nauci pod vedenim

zkuSenych sester, odborné vykony vSak musi zajistit zdravotnici.

1.5.1 Domaci hospicova péce laicka

Tato forma péce je vhodna pro nemocné, jejichZ zdravotni stav nevyzaduje odbornou péci.
Je poskytovana piedevsim cleny rodiny, pfibuznymi, ptateli nebo dobrovolniky. Je vhodna
u nemocnych, ktefi maji na takovou formu péce vhodné podminky, tak aby nedoslo ke
snizeni kvality Zivota pacienta ani jeho rodiny. Laici, ktefi takovou formu péce poskytuji,
musi byt sami v dobrém zdravotnim 1 psychickém stavu. I oni, stejné€ jako zdravotnici pe-
cujici o nevyléciteln€ nemocné, jsou ohrozeni syndromem vyhoteni, pokud nedodrzuji
urcitd pravidla. Tento model péce je béZzny predevsim v Africe a Asii. Oznacujeme jej ter-

minem home help — pecovatelska péce provadeéna laiky. (Ulrichova, 2009, s. 99)

1.5.2 Domaci hospicova péce odborna

Jde o kombinaci zdravotni, socidlni a laické péce, kterd je terminaln€ nemocnym poskyto-
véana v jejich pfirozeném prosttedi. Caste¢né& nahrazuje, ale predeviim vhodné dopliuje
laickou hospicovou péci. Je uréena nemocnym, kteti potiebuji odbornou zdravotni péci a to
predevsim péci osetrovatelskou. Je oznaCovana terminem home care. Rozsah péce urcuje

osetfujici 1ékat a miize byt upravovan dle aktualniho stavu pacienta. Rozsah této péce hra-
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zené z vefejného zdravotniho pojisténi je v CR limitovan na jednu hodinu odborné péce
maximaln¢ tfikrat denné, pfi¢emz se oSetfovaci navstévy mohou kombinovat i s¢itat.

V poslednich dnech pacienta je mozné tento limit rozsifit a vykazuje se tzv. signalni kod.
Tento kod rusi u vSech ostatnich vykonli maximalni Cetnost, 1ze vykazat oSetfovaci na-

v§tévy az do maximalni vyse Sesti hodin denné. (Ulrichova, 2009, s. 99)

V Ceské republice je domaci hospicova péée poskytovana prostiednictvim sité pracovist
domaci zdravotni pé&e, ktera zacala byt CR budovana po roce 1990 a piiblizné od roku
2005 je stabilizovana, 1 kdyz jsou stale vyrazné rozdily mezi jednotlivymi kraji. Jednotlivé
Agentury domaci péée sdruzuje Asociace domaci péde CR. Tyto agentury poskytuji sluzby
viem potiebnym pacientim. V CR je domaci péée registrovana jako odbornost 925. (Has-

kovcova, 2007, s. 49)

Nasledujici tidaje Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky (dale jen UZIS) shrnuji
celkovy objem a strukturu poskytované domaci zdravotni péce v roce 2012. Koncem roku
2012 poskytovalo v Ceské republice domdct zdravotni péci (DZP) 474 pracovist, z nichz
435 odevzdalo vykaz (91 %). Sluzby domdci zdravotni péce zajistovalo, dle odevzdanych
vykazit DZP, 9 lékarii, 61 fyzioterapeuti, 2 427 zdravotnickych pracovnikii nelékarii s od-
bornou zpusobilosti (ZPBD) a 241 ostatnich odbornych pracovnikii. Lékari jsou od roku
2012 na uvedeném vykazu sledovani nove. VSeobecné sestry se specializaci tvorily 48 %
ZPBD. Sluzeb domdci zdravotni péce vyuzilo v roce 2012 vice nez 148 tisic pacientit, z
toho 80 % jich bylo ve veku 65 a vice let a necelé dvé tretiny (64 %) tvorily Zeny. Praktic-
kym lékarem byla domadci zdravotni péce indikovana u vice nez 146 tisic pacienti a oSetiu-
Jicim lékarem pri ukonceni hospitalizace u zhruba 31 tisic pacientii. Z celkového poctu
pacientii DZP predstavovali chronicti pacienti 85 %. Domdci hospicovd péce byla posky-
tovina 7 367 pacientiim. V Ceské republice pripadalo v priiméru 68 pacientii DZP ve véku
65 let a vice na 1 000 obyvatel ve stejném véku, tj. prijemcem DZP bylo v primeéru pribliz-
né 7 % seniori. Nejvyssi byl tento pomér v Pardubickém (97) a Usteckém kraji (95) a nao-
ci domaci zdravotni péce u svych pacientii celkem 6 milionii navstev, z nichz v 87 % pripa-
dit bylo pacientiim provedeno pouze zdravotni osetieni. Na 1 zdravotnického pracovnika
nelékare (ZPBD) pripadalo v prumeéru 6,8 navstév denné (v jednotlivych krajich cinilo
rozpéti od 4,6—10,8 navstev, nejméné v Kraji Vysocina a v Hl. m. Praze, nejvice

v Usteckém a Karlovarském kraji), na 1 pacienta pripadlo pak v priiméru 40,6 navstév za

rok (v jednotlivych krajich mezi 31,0-55,6 navstévami). U pacientii bylo pracovniky doma-
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cl zdravotni péce provedeno celkem 11,1 milionu vykonu, z nichz 94 % bylo hrazenych z
verejného zdravotniho pojisteni. Z celkového poctu 669,4 tisic vykonii nehrazenych zdra-
votnimi pojistovnami bylo 9,5 % zdravotnich vykonui, ostatni vykony se tykaly socialni pé-
Ce, Cdstecné nebo plné hrazené pacientem. Z celkového poctu vsech vykonii jich bylo 53 %

provedenou imobilnich pacientii. (UZIS, online, 2012)

Domaéci hospicova péce je odborna zdravotni péce poskytovand pacientim na zakladé do-
poruceni registrujiciho praktického 1€kafte, registrujiciho praktického lékare pro déti a do-
rost, nebo oSetfujiciho 1€kare pii hospitalizaci, v jejich vlastnim socialnim prostiedi. Je
zameétena zejména na udrzeni a podporu zdravi, navraceni zdravi a rozvoj sobéstacnosti,
uspokojovani potieb a 1é¢bu symptomi nevylécitelné nemocného ¢lovéka a zajisténi di-
stojného umirédni. Sit’ zafizeni pro poskytovani domaci péce je zajisténa podle § 46 odst. 1
zakona €. 48/1997 Sb., o vetejném zdravotnim pojisténi. Vykony provadéné v domaci péci
jsou dany vyhlaskou MZ CR ¢&. 331/2007 Sb., kterou se vydavéa seznam zdravotnich vyko-

nt s bodovymi hodnotami v platném znéni. (CAS, online, 2008)

Vzhledem k potebam pacienti v domaci péci je zadouci zajistit neptetrzitou dostupnost 24
hodin denn¢, sedm dni v tydnu a multidisciplinarni tym, ktery zahrnuje 1ékate, sestry, re-

habilitacniho a socialniho pracovnika, psychologa a duchovniho. (Ulrichova, 2009, s. 99)

r~

1.6 Denni hospicovy stacionar

Denni hospicovy stacionar nebo také denni stacionar paliativni péce je specializovana am-
bulance paliativni mediciny, a v CR je tato forma hospicové péée dostupna spise ve vétsich
nemocnicich v ramci specializace Paliativni medicina a 1é¢ba bolesti, vyjimeéné onkologie.
(Slama, online, 2007) Cilem stacionarni péce je pifedevsim oddaleni nebo naopak zkraceni
hospitalizace, takZe dochézi k prodlouzeni doméaci péce. To mé za nasledek uspory na
platbach za hospitalizaci, dale snizeni rizika nozokomialnich infekci, a proto je tato péce

V zahrani¢i velmi oblibena.

vvvvvv

Doba pobytu ve stacionati je individualni od nékolika hodin, pfi aplikaci infiizi az po celo-
denni pobyt. Dopravu zajistuje rodina nebo hospic. Dlivody této formy péce jsou diagnos-
tické, vétSinou jde o kontrolu bolesti, 1é¢ebné, pii aplikaci chemoterapie, psychoterapeutic-

ké, kdy se pacient potiebuje s nékym sdilet svoje pocity a myslenky, a azylové divody,
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které jsou soucasti respitni péce, kdy si rodina a nemocny od sebe potiebuji odpocinout.

(SvatoSova, 2003, s. 127)

1.7 Paliativni péce

Stale jeste velka ¢ast laické vefejnosti, ale také mnoho zdravotnikii se domniva, ze palia-
tivni 1é¢ba znamend omezeni nebo pieruseni 1écby v ptipadé, ze dalsi 1éCba jiz neni mozna
a nadéje na uzdraveni je malé nebo témet zadna. Ovsem to je velky omyl a neznalost této
skupiny lidi. Ve skutecnosti se jedna o velmi aktivni 1écbu, ktera je stejné nakladna jako
1é¢ba kurativni. (Haskovcova, 2007, s. 12) Definice svétové zdravotnické organizace
(WHO) rika, Ze: Paliativni medicina je lécba a péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje
na kurativni lécbu. Nejdiilezitéjsi je lécba bolesti a dalSich symptomii, stejné jako reSeni
psychologickych, socidlnich a duchovnich problémii nemocnych. Cilem paliativni mediciny

Jje dosazeni co nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin. (WHO, online, 2014)
Hlavni zésady paliativni péce jsou:

* poskytuje tlevu od bolesti a dal§ich symptomu zpisobujicich utrpeni

= podporuje zivot a povazuje umirani za normalni proces

= smrt neoddaluje ani neurychluje

= zaclenuje do péce o pacienta duchovni aspekty

* nabizi podplrny systém, ktery pomaha pacientlim Zit co nejaktivnéji aZ do smrti

* pouziva tymovy piistup k feSeni potieb pacientl a jejich rodin, v¢éetné poradenstvi

V obdobi zarmutku
= zlepSuje kvalitu Zivota a mize také ovlivnit priibéh nemoci

*  Vyuziva se jiz v prib¢hu nemoci, ve spojeni s jinymi terapiemi, které jsou ur¢eny k
prodlouzeni Zivota, jako je chemoterapie nebo radioterapie. Zahrnuje takova vyset-
feni, ktera nam pomahaji pochopit a zvladat izkostné klinické komplikace. (WHO,

online, 2014)

1.7.1 Cilova skupina paliativni péce

Typickym pacientem paliativni péce je nemocny ¢lovek v termindlnim tseku Zivota, ale
bylo by nespravné myslet si, Ze se paliativni medicina zabyva pouze t€émito nemocnymi.

Cilovou skupinou jsou také pacienti s chronickym onemocnénim, které nemusi Zivot pifimo



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 22

ohrozovat, ale které¢ se vyviji po mnoho let a nepochybné nakonec vede ke smrti ¢lovéka.

(Ulrichova, 2009, s. 59)

Dalsi onemocnéni a stavy, které v pokrocilych stadiich vyzaduji paliativni péci, jsou onko-
logicka onemocnéni, vétSina neurodegenerativnich onemocnéni typu roztrousené sklerozy
nebo Parkinsonovy nemoci, rizné typy demenci, kone¢na stadia chronickych organovych
onemocnéni jako napiiklad chronické srde¢ni, ledvinové nebo jaterni selhani, CHOPN,
AIDS. Dalsi cilovou skupinou jsou polymorbidni geriatricti pacienti, pacienti v persistuji-
cim vegetativnim stavu, n¢které vrozené pediatrické syndromy a onemocnéni (napt. cys-
ticka fibréza), kriticky nemocni pacienti s nevratnym multiorgdnovym selhavanim v pro-
stfedi intenzivni péce. Pacienty v paliativni péc¢i si mtizeme rozdélit podle stupné zmén

kognitivnich funkei na dvé skupiny:

" na pacienty, ktefi si skute¢nost zZivot ohrozujiciho onemocnéni uvédomuyji,
to jsou pacienti, ktefi se vyznamné podileji na svém 1é¢ebném planu a je
tteba respektovat jejich rozhodnuti a ptani. Tito pacienti jsou pro zdravotni-
ky partnerem pii vytvafeni vhodnych postupti paliativni péce. Pi zahajeni
paliativni péce musi lékat seznamit pacienta s jeho zdravotnim stavem a
ovefit miru pacientova pochopeni vlastni situace a jeho ochotu ovliviiovat

1éCebna rozhodnuti.

» druhou skupinu tvofi pacienti s vyraznymi zménami kognitivnich funkci a
vnimdani. Tito pacienti se na tvorbé 1écebného planu nepodileji viibec nebo
jen velmi omezené, 1é¢ebnd rozhodnuti délaji v pacientové nejlepSim zajmu
1ékar, ptibuzni, resp. zdkonny zastupce. O to vice je tfeba u téchto pacientii

WVt

oSetfovatelské péci a psychosocialni podpote rodiny. (Slama, online, 2007)

1.7.2 Paliativni péce o déti

Paliativni péce o déti je zvlastni oblast paliativni péce, ktera je tizce spojena s paliativni
péci o dospélé, avsak ma logicky sva specifika. Principy paliativni péce o déti dle WHO
Jsou: Paliativni péce o déti je aktivni celkova péce o dité, o jeho potreby somatické, psy-
chické a socialni, a zahrnuje také poskytovani podpory rodiny. Zacina, kdyz je nemoc dia-
gnostikovana, a pokracuje bez ohledu na to, zda se ditéti dostane osetieni jeho nemoci.
Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnotit a zmirnit fyzickou, psychickou a socialni

uzkost ditete. Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky multidisciplinarni pristup, ktery
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zahrnuje rodinu a vyuziva dostupnych zdrojii spolecnosti, miize byt uispésné realizovana, i
kdyz zdroje jsou omezené. Miize byt realizovana v zarizenich tercidrni péce, v komunitnich

zdravotnickych centrech a dokonce v détskych domovech. (WHO, online, 2014)

1.7.3 Mobilni specializovana paliativni péce

Mobilni specializovana paliativni pée (MSPP) je komplexni odborna sluzba, ktera je po-
skytovana multidisciplindrnim tymem. Kazdy z ¢lend tymu poskytuje své sluzby, a to
nejen nemocnému, ale také jeho nejblizsim, ktefi o néj pecuji. Tym se snazi vidét ¢loveéka
jako neopakovatelnou lidskou bytost s jeho jedine¢nym zivotnim pfibéhem. Cilem je uspo-
kojeni vSech potieb biopsychosocialnich a umoznéni dustojného proziti zbytku Zivota ne-
mocného v jeho domacim prostiedi. Diky odborné kvalifikaci jednotlivych ¢lend tymu a
technickému vybaveni je mozné oSetfit i pacienty se specifickymi potfebami, ktefi by jinak
byli umisténi na akutnim l&izku v nemocnici. V soucasné dobé tento typ péée nema v CR
legislativni ukotveni, neni hrazen ze zdravotniho systému a ze strany statu chybi podpora
rodin a blizkych, ktefi pecuji o své nemocné. Dostupnost toho typu péce je proto dnes ma-
14, v CR funguje pouze nékolik malo mobilnich specializovanych tymd, které se potykaji

s existen¢ni nejistotou, a rozvoj dalsich je za soucasné situace nesmirné obtizny. (Valjen-

tova, online, 2014)

1.8 Respitni péce

Respitni neboli odlehCovaci sluzba je kratkodoba ulevova péce pro rodinné ptislusniky

a opatrovniky, ktefi trvale pecuji o vazné duSevné nebo télesné postizenou osobu (dité ne-
bo dospelého). Respitni péce t€émto pecujicim osobam umoziiuje prenechat opakované péci
0 hendikepovaného na urc¢enou dobu jinému ¢loveéku, vétSinou odbornikiim. V uvolnéném
¢ase mohou rodinni piisluSnici ¢i opatrovnici relaxovat a nacerpat nové sily, ale také zafi-
dit vSe potiebné pro chod domdacnosti, nebo jiné nezbytné aktivity. Respitni péce se tidi
zakonem €. 108/2006 Sb., konkrétné § 44 Odlehcovaci sluzby. (Klimes, online, 2014) Re-
spitni péce je u nas poskytovana riznymi formami. Miize byt poskytovana pfimo u nemoc-
ného v jeho vlastnim domécim prostiedi nebo miize byt poskytovana formou kratkodobého
umisténi nemocného v pobytovém zatizeni. Tento pobyt miize byt rizné dlouhy. Existu;ji
rodina si mohou vybrat, ale také tydenni stacionaf, kde pacient pfijizdi vétSinou v pondéli a

je zde do patku. Vikend pak travi spole¢né se svou rodinou. Ale vyjimkou nejsou ani néko-
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likamé&si¢ni odlehCovaci pobyty, které dovoluji pecujici rodiné odpocinout si, nacerpat sily

nebo vyftesit vyjimecné situace.
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2 DITE S PROGNOSTICKY NEPRIZNIVOU DIAGNOZOU

Zivot limitujici onemocnéni u déti je definovano jako stav, kdy je pfed¢asné umrti obvyk-
1¢, napiiklad svalové dystrofie, svalové spinalni atrofie, nebo metachromaticka leuko-
dystrofie. Zivot ohrozujici onemocnéni jsou takové, u nichZ je vysoka pravdépodobnost
pred¢asné¢ho tmrti v disledku tézké nemoci, i presto ze existuje i Sance na dlouhodobé
preziti, nékdy i1 do dospélého véku pacienta, naptiklad u déti s détskou mozkovou obrnou,
ktera je Casto zkomplikovana dal§imi vedlej$imi diagnézami, nebo u déti které jsou piijaty
do intenzivni péce po vazném urazu. Pediatrickd paliativni péce je charakterizovana vétsi
ruznorodosti stavli a vy$Sim podilem nenddorovych diagndz, nez jak je tomu u paliativni

péce pro dospélé.(Radbruch, 2010, s. 32)

2.1 Dité a nemoc

Zeptame-li se nastavajici maminky, jaké pohlavi ditéte by preferovala, mozna jedno vybe-
re, ale rozhovor jisté¢ ukonéi vétou: ,, To je jedno, hlavné at’ je zdravé.“ BohuZel ne vzdy,
navzdory naSemu propracovanému prenatalnimu systému, vSe skon¢i narozenim zdravého
ditéte. Zrozeni nového zivota je Casto oznacovano jako zazrak, presto vétSina rodicli 1 pres
obrovskou vnitini radost, stdle nékde ve svém podvédomi citi 1 obavy, jestli zvladnout pre-

vzit na sebe zodpovédnost za novy Zivot.

Kazd¢ dité je n€kdy nemocné, ma rymu, trapi ho bolesti btiska, ma zvySenou teplotu. Ro-
di¢e to samoziejmé trapi, ale naSe medicina si s takovymi mali€¢kostmi dokaZe poradit.
Dokonce si dokaze poradit s daleko zavaznéjSimi diagnézami. Dokazeme zachranit déti
s velmi nizkou porodni hmotnosti, dokdZeme operovat détem srdecni vady bezprostfedné
po narozeni, ve vyjimecnych ptipadech jesté intrauterinng. Lékati skvéle zvladaji 1éc¢it det-
skou cukrovku, détské astma bronchiale a spoustu dalSich onemocnéni, které by jesté pied
nckolika lety vedly ke smrti ditéte. Presto stale existuji onemocnéni, které nase Spickova
moderni medicina 1é¢it nedokaze. Pokud se dité s takovym onemocnénim narodi nebo je
mu diagnostikovano v prvnich letech Zivota, nastava pro néj a jeho nejblizsi velmi tézka

situace.

2.2 Potvrzeni prognosticky nepriznivé diagnozy ditéte

Sdéleni rodi¢tim, Ze jejich dité je nemocné a ze jeho nemoc je v podstaté nelécitelna, je

YV

vkladaji do svych déti mnoho ocekavani a nadéji. Proto sdéleni reality, mlize zpisobit vétsi
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miru deziluze, nez zazivaji rodice, ktefi jsou informovani o smrti svého ditéte. Existuji dva
mozné piistupy. Prvnim je taktika milosrdné 1zi, tzv. pia fraus, at’ jiz v jakékoliv podobé¢.
Jde o popteni skutecnosti, piipadné o nesdéleni celé pravdy nebo je pravda riizn¢ upravo-
vana a rodi¢e nejriznéjSimi zpisoby uklidiiovani. Tento pfistup ovSem ve své podstaté
nikam nevede a Casto konci jesté vétsim zklamanim. Druhym pfistupem je sd€leni pravdy,
samoziejmy musi byt citlivy a adekvatni pfistup. Tento pfistup poskytne potfebné informa-
ce o aktudlnim zdravotnim stavu jejich ditéte a vytvoti zakladni pfedpoklad pro pfijeti dite-
te i s jeho postizenim. (Jankovsky, 2006, s. 64) Je také dulezité sdélit diagnozu rodi¢tim co
nejdiive. Pro matky déti s nékterymi vzacnymi onemocnénimi je velmi stresujici nejistota
a Cekani na vysledky vysSetfeni. (Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009, s. 98) Pokud
dojde ke spravné zvolenému zptsobu informovani rodici, 1ze zacit vytvaret podminky pro
to, aby tuto zatézujici situaci zvladli. Rodice se cht&ji dozvédét nejen diagnodzu, ale také
vSechny dostupné informace o ni a o zivoté, ktery jejich dité ¢eka. Je ovSem tieba dbat na
to, ze vSechny informace neni mozné sdé€lit najednou, ale je nutné sejit se opakované. Je
dilezité dat rodi¢im kontakt na dal$i odborniky, zabyvajici se onemocnénim jejich ditéte a
informovat rodi¢e o vSech mozZnostech péce o jejich nemocné dité. Je také vhodné infor-

movat vzdy oba rodice. (Jankovsky, 2006, s. 64)

2.3 Reakce na diagnézu ditéte

Kazd¢ dité, které pfichazi do rodiny, je pfijimano s uritym ocekavanim. Existuje urcita
piedstava, jak by dit¢ mélo vypadat, jak by se mélo vyvijet, ¢eho by mélo v Zivoté dosah-
nout. (Matéjcek, 2001, s. 37) Kazda nastavajici maminka si pfedstavuje, jaké bude mit jeji
dité oci, zda se bude podobat vice ji, nebo otci ditéte. Uz beéhem te€hotenstvi se snazi ovliv-
nit jeho budouci Zivot nebo jeho nékteré ¢asti. Poslouchd hudbu a pteje si, aby mélo dité
hudebni sluch, nebo chodi na vystavy ¢i do divadla a doufa, ze dité bude mit blizko
k nékterému druhu uméni, ktery je vétSinou blizky i jednomu z rodi¢. Ov§em potom se
néco pokazi a vSechno se nevyviji podle vysnéného scénafe. Nejen matka, ale celd rodina

se musi smifit s tim, Ze maji dit¢ s postiZenim. Reakce na diagndzu ma nékolik fazi.

2.3.1 Faze otfesu

Prvni poznani, Ze je dité vazné postizeno, vyvola na strané rodicu a dalsich nejblizsich lidi
dusevni otres neboli Sok, provazeny silnou uzkosti. (Matéjéek, 2001, s. 37) Mize k tomu

dojit bud’ nahle, nebo k tomu dochazi postupné, pokud se dité vyviji odlisn€ od svych vrs-
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tevnikd. Okamzik, kdy je zfejmé, Ze dité€ neni zdravé a jeho progndza je neptizniva, je jed-
jejiciho ditéte. Tato faze miize trvat rizné¢ dlouho — hodiny, dny, tydny ale vétSinou ne dé-

le. (Matgjéek, 2001, s. 37)

2.3.2 Faze zoufalstvi

Pocit zoufalstvi a beznadéje je dalsi faze reakce na prognosticky nepfiznivou diagnézu
ditéte. Tuto fazi rodice zpravidla charakterizuji tak, Ze se jim zhroutil svét. Teprve ted si
zacinaji uvédomovat, ze je vSechno jinak, nez si pfedstavovali a napldnovali, ale jesté ne-
dokézou sami najit vychodisko. Tato faze mtze trvat celé mésice. OvSem muze trvat rizné
dlouho u kazdého z rodi¢i, proto muze dochazet k napéti ¢i nedorozuméni v roding. (Ma-

t&jeek, 2001, s. 38)

2.3.3 Faze obranna

Tato faze ma nekolik forem a u rodi¢t mize probihat odli$na forma této faze s riznou in-
tenzitou, coz muze mit za nasledek fadu nedorozuméni nebo dokonce konfliktii. Jednotlivé
formy této faze jsou popieni skutec¢nosti, hledani viny a vinika, sebeobvinovani a protest

proti skutecnosti. Jednotlivé formy si bliZze popiSeme.

Popieni skuteénosti, kdy jako by pro rodice existovala n&jaka nadéje, ze to vSechno neni
pravda, ze se zdravotnici myli, Ze se nékde stala chyba, dokonce se miizeme setkat s piipa-
dy, kdy rodice tvrdi, Ze dité neni jejich, Ze doslo k zaméné déti v porodnici. Tato forma
muze mit, ale také podobu touhy po okamzité naprave, kdy se rodice pokousi najit zazrac-
ny 1€k, nebo osobu, at’ to stoji, co to stoji. Nebezpeci této formy je ve zbytecném vydani
tolik pottebné energie a Casto 1 finan¢nich prostredkd.

Hleddni viny a vinika je druhym obrannym mechanismem, ktery ov§em velmi ¢asto vede
ke konfliktim uvnitt rodiny, nasledkem obvinovani nékterého z ¢lenti rodiny. Toto obvi-
novani je z velké vétSiny nesmyslné, nepodlozené, nespravedlivé a vede Casto k rozvratim
rodiny.

Sebeobviriovani je dalsi formou agresivniho postoje, ktery miize byt soucasti obranné faze.
Trpi jim vétSinou matky, méné Casto otec ditéte, ktefi vini sami sebe z neschopnosti piivést
na svét zdravého potomka. Velkym nebezpeCim je zde vznik exogennich depresi, které

vyzaduji odbornou psychiatrickou pomoc. (Matéjcek, 2001, s. 39)
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2.3.4 Proces prijeti ditéte

Teprve, kdyz rodie zvladnou fazi obrannou, mlize nastoupit proces piijeti ditéte. Rodice
postupné pfijimaji dit¢ takové, jaké je, a také pfijimaji sami sebe, jako rodice ditéte
s danym onemocnénim. Tato faze je spravné nazyvana procesem, protoze k piijimani no-
vych roli jednotlivych ¢lenti rodiny dochdzi postupné s kazdou novou zkusenosti a kazdym
novym zazitkem. Zivot snemocnym ditdtem dostivd jiny smysl a dochazi &asto
k piechodnoceni priorit celé rodiny. Je tieba rodi¢im i okoli stile pfipominat, Ze kdo se
dokaze vyrovnat s takto t€Zkymi zivotnimi podminkami, mize byt pravem nazyvan hrdi-
nou, a takovym lidem by m¢l patfit nas obdiv a nase ucta. Lidi, kteti pecuji o téZce nemoc-
né nebo jinak postizené dité a umoziuji mu uspokojivy nebo dokonce $t'astny zivot, je po-

tieba si velmi vyznamné vazit a ocenit jejich lidské kvality. (Maté€jcek, 2001, s. 39)

Je tfeba zdUraznit, Ze jednotlivé faze nemuseji nasledovat po sobé, n¢které se mohou opa-
kovat, jiné nemuseji prob&hnout viibec. Je také tieba si uvédomit, ze u otce, matky i ostat-
nich ¢lend rodiny mizou probihat jednotlivé faze odlisné a v jiné Casové ose, coz vede
Zasto k napéti a rozportim v roding. Ze se skute¢né jedna o proces s jednotlivymi fazemi,

potvrzuje 1 analyza vyzkumu v praktické ¢asti této prace.
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3 DOMACI HOSPICOVA PECE O DETI

Zvlastni kapitolu domaci péce tvoifi domaci hospicova péce o déti. Bohuzel ani détem se
nevyhybaji onemocnéni s nepfiznivou prognozou. V prvnim bod¢ charty prav hospitalizo-
vanych déti se tika, ze déti maji byt pfijimany do nemocnice pouze tehdy, pokud péce,
kterou vyzaduji, jim nemuze byt poskytnuta v domacim oSetiovani. Nejvice déti stale umi-
rd v nemocnici, predevsim na oddé€lenich intenzivni mediciny, i pfesto, Ze vétSina rodicl si
pieje, aby jejich dit¢ mohlo zemftit doma, pokud by k tomu méli dostate¢nou podporu.
V CR ale neexistuje specializovana pediatricko-paliativni pée o déti v domacim prostiedsi.
(Michalik, 2012, s.) Tento nedostatek je v souc¢asné dobé suplovan agenturami domaci
péce. Piedevsim vSeobecné sestry a sestry se specializaci pro oSetfovatelstvi v pediatrii
absolvuji kurzy paliativni péce, péce o invazivni vstupy, kurzy bazalni stimulace a mnoho

dalsich. Nicméné uceleny koncept pediatrické hospicové péée v CR chybi.

7 we

3.1 Vybrané diagnozy déti v domaci hospicové péci

Do doméci hospicoveé péce jsou piijimany déti s onkologickym onemocnénim, déti po ra-
zech a predevsim déti, které trpi vzacnymi genetickymi onemocnénimi. Terminem vzacna
onemocnéni jsou ozna¢ovana onemocnéni pifedevsim dédi¢né ¢i vrozena s nizkym vysky-
tem Vv populaci. Patii sem fadové né€kolik desitek onemocnéni, kterd se vyskytuji velmi
vzacné, Michalik (2012, s. 7) uvadi vyskyt 1 : 500 000. Goldmann (1998) ve své praci
uvadi, ze prevalence zivot ohrozujicich a Zivot omezujicich onemocnéni u déti a mladeze
se vyskytuje v poméru 10:10 000, z toho polovina téchto déti vyzaduje paliativni pfistup.
Déle uvadi, ze ro¢né¢ umird na tyto nemoci 1:10 000 poctu déti k celkové populaci déti a
mladeze. (Ratiborsky, 2012, s. 262) Pokud ovsem shrneme celkovy pocet pacientl zafaze-
nych do kategorie vzacnych onemocnéni, dostaneme se na 3 — 4 % populace CR, coZ je
zhruba 3000 novych pacienti kazdy rok. Dusledky onemocnéni na organismus ditéte se
znaéné€ 1i8i. Nektera onemocnéni 1ze fesit jednoduchou tpravou stravy (napft. celiakii), za-
timco jiné jsou v podstaté nelécitelné a vedou k pfedCasnému umrti ditéte (napt. mukopo-

lysacharidéza). (Michalik a kol., 2012, s. 7)

Ovsem doba od stanoveni diagnézy ke smrti je u kazdého onemocnéni jinak dlouha, zatim-
co u nékterych onkologickych onemocnéni to mtizou byt tydny nebo mésice, u nékterych
vzacnych onemocnéni jako je napt. svalova spinalni atrofie to mohou byt roky nebo i dese-
tileti. To je velmi dlouhé obdobi, béhem kterého dité i jeho nejblizsi okoli prochdzi fadou

zmeén a t€zSich ¢i leh¢ich obdobi.
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7 we

3.2 Potreby ditéte v domaci hospicové péci

Jak jiz bylo vySe n¢€kolikrat zminéno, cilem domaci hospicové péce je uspokojovani potieb
nevylécitelné¢ nemocného Cloveéka v jeho piirozeném socidlnim prostfedi. To samoziejme
plati také pro nemocné déti. Do doméaci hospicové péce se dostavaji déti se zdravotnim
postizenim, které maji své potieby biologické, psychické i socialni a které je tfeba uspoko-
jovat s ohledem na individualni osobnost ditéte. Kazdé dité v domaci hospicové péci je

vvvvvv

Z nich.

3.2.1 Péce o vyzivu a hydrataci

Vyziva je jednou z primarnich biologickych potieb ¢lovéka, je nezbytné pro udrzeni biolo-
gické homeostazy organismu a predpokladem k zachovani Zivota. (Trachtova a kol., 2013,
s. 82) Patii sem predevsim péce o dodrzovani vyvazené stravy, n¢které déti jsou schopny
samostatng jist, nékterym musi byt podavana strava parenteralné. Jde o podavani tekutin,
mineralil a ostatnich zivotné dileZitych latek nitroZiln€. To mize byt podavano dvéma
zpiisoby: 1. multi bottle systém, podavani vyzivy z n€kolika lahvi vedle sebe nebo za se-
bou, 2. all in one systém, coz je kompletni nutricni smés vSech Zivin v jedné lahvi, dnes se
tento zpusob parenteralni vyzivy upfednostituje. Pokud jde o dlouhodobé podavani stravy
timto zptisobem, musi mit nemocné dit€ zavedeny centralni vendzni katétr, pfi¢emz jsou
nutnosti roztoky s vysokou osmolalitou (nad 800-1000mOsmol/l). OvSem kde je to jen
trochu mozné, uptednostitujeme enteralni podavani stravy. To ma tfi zpiisoby podavani:

1. bolusové podani — jde o zpiisob podavani stravy pomoci Janettovy stiikacky, cel-
kovy objem jedné porce je 250-400 ml a pouziva se zejména k bolusovému poda-
vani vyzivy do zaludku. Timto zptisobem nelze stravu podat do stieva.

2. intermitentni — je zplsob rozdéleni stravy do dil¢ich davek, které jsou podavany

Vv pritbéhu dne

3. kontinualni — je podavani pomoci enteralni pumpy. Vyhodou tohoto zptisobu po-

davani stravy je rychlost a ptresné davkovani.

Nejjednodussim zptisobem podavani enteralni vyzivy je tzv. sipping — popijeni, dalsi moz-
nosti je nasogastrickd sonda, nasoduodenalni, pfipadné¢ nasojejundlni sonda, perkutanni
endoskopicka gastrostomie (dale jen PEG), ktera je u déti nejcastéjsi, a dale chirurgicka

jejunostomie pokud neni mozné pouzit gastricky p¥istup. (Skrabova, online, 2011)
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Hydratace je velmi dulezitou soucésti vnitiniho prostfedi. U zdravého ditéte je piijem a
vydej tekutin v rovnovaze. Nemoc vSak tuto rovnovahu narusuje, a proto je velmi dilezité
sledovat bilanci tekutin, tak aby nedochazelo ani k hyperhydrataci, ani dehydrataci détské-
ho organismu a tim ke ztratdm dtlezitych elektrolytl. K faktorim, které hydrataci ditéte
ovliviuji, patii vek, teplota télesna i teplota prostredi, strava a stres. Vyziva, tedy jidlo a
piti neuspokojuje pouze biologické, ale také psychosocialni potieby, protoze piijem potra-

VY je spojen s piijemnymi emocionalnimi pocity. (Trachtova a kol., 2013, s. 82)

3.2.2 Péce o vyprazdiiovani

Vyprazdnovani je jednou ze zdkladnich fyziologickych funkci organismu. Hodnocenim
vyprazdiovani ziskavdme informace o funkci metabolismu. Frekvence, mnozstvi i ¢as vy-
prazdinovani je u kazdého ditéte individudlni. Na charakter i frekvenci vyprazditovani ma
vliv vék, strava, pfijem tekutin, zdravotni stav ditéte a dalsi faktory. Pfi vyprazdiovani

sledujeme vyprazdiiovani moc¢i a to mnozstvi, barvu, zapach.

Pfi vyprazdiiovani stolice si vSimdme mnozstvi, konzistence, barvy, zapachu a ptipadnych
pfimési. ZvIlasté u déti, které nejsou schopny komunikace, je dilezité sledovat piimési,
jako napfiklad hlen, krev, parazity nebo nestravené zbytky potravy. K nej€ast&j$im poru-
cham vyprazdiovani stolice u déti patii zacpa, predevSim u déti imobilnich nebo déti
S vyrazné omezenym pohybem jde o velmi €astou komplikaci, dale prijem, ktery Casto

nasleduje po 1é¢bé antibiotiky, a inkontinence. (Fendrychova a kol., 2005, s. 94)

3.2.3 Péce o hygienu a kizi

Hygiena je soubor pravidel, kterd je nutné dodrzovat pro podporu a ochranu zdravi. Potie-
ba Cistoty a hygieny je velmi individuélni a pro drtivou vétSinu lidi je pfedpokladem osobni
pohody a pocitu spokojenosti. (Trachtova a kol., 2013, s. 51) Déti malé nebo téZzce nemoc-
né nejsou schopny vykonavat samostatné hygienickou péci, proto hygienickou péci, do
které patii péce o kiizi, vlasy, nehty, zuby, dutinu Ustni, nosni, o€i, usi a o oblast genitalu
vykonava sestra nebo rodiée. (Fendrychova a kol., 2005, s. 107) P#i hygienické péci sle-
dujeme barvu kiize, udrzujeme kizi suchou a tim pfedchazime vzniku dekubitli, kterymi
jsou ohrozeny ptedevSim déti upoutané na lizko. Provadime jemné maséze a kontrolu

vSech predilek¢nich mist vzniku dekubitt, k identifikaci rizik pouzivame hodnotici skaly.
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3.3 Rehabilitace

Rehabilitace je nedilnou soucasti domaci hospicové péce o déti a je jedno, zda jde o déti,
které se s postizenim jiz narodily, nebo zda jde o déti, které se narodily zdravé a své posti-
zeni ziskaly v disledku onemocnéni ¢i Grazu. Svétova zdravotnickd organizace (WHO)
definuje rehabilitaci jako proces, ktery osobam s disabilitou pomadha rozvinout nebo posilit
fyzické, mentalni a socialni dovednosti. (Jankovsky, 2006, s. 20) U déti v domaci hospico-
vé péci je rehabilitace velmi dilezita k odstranéni nezadoucich kontraktur, podpoie dycha-
ni, zlepSeni hrubé i jemné motoriky. V domaci hospicové péc¢i se miizeme nejcastéji setkat
S LTV (lécebna télesnd vychova) a to piredevsim velmi efektivni Vojtovou metodou, ktera
je postavena na aktivaci CNS, ktery je u déti s riznym druhem postiZzeni blokovan. Jde o
model reflexniho plazeni a reflexniho otaceni. Dalsi velmi ¢asto pouzivanou soucasti LTV
je tzv. Bobathova metoda, coz je technika drzeni ditéte, reflexniho utlumu, kli¢ovych bodt
a tappingu. V podstat¢ jde o inhibici patologickych reflexti a vybudovani zakladnich pohy-
bovych vzorcl. U déti s DMO je vyuzivana také Kabatova metoda, kterd pracuje s diago-
nalami, pfi nichZ je v uhlopfi¢nych rovinach provadén pohyb proti maximalnimu odporu.
(Jankovsky, 2006, s. 22)

Dalsim prostiedkem 1écebné rehabilitace je ergoterapie. Jde o 1écbu smysluplnou praci,
ovSem ergoterapie u déti ma sva specifika. U déti je to 1é€ba pomoci hravych aktivit. Tuto
metodu indikuje 1ékat, protoze jde o velmi efektivni 1é¢ebnou ¢innost, kterd ovSem musi
byt pfisné individualni a musi respektovat zdravotni stav ditéte, vyvojovy stupeii a stupeii
postiZeni. Zakladni metodou je hra. Cilem ergoterapie je stalé rozvijeni motoriky, pohybo-
vé koordinace, vizuomotorické koordinace, zlepSeni komunikace a dosazeni maximalni
sobéstacnosti. Velky vyznam zde maji rodice ditéte, ktefi si musi tuto metodu osvojit, coz
od nich vyzaduje velkou trpélivost, dislednost a také viru v metodu samotnou. (Jankovsky,
2006, s. 24)

Zvlastnim prostredkem lécené rehabilitace je také animoterapie a to piredevsim hipoterapie
a canisterapie. Hipoterapie vyuziva k lé€ebnym tcelim koné a to ptedevsim jeho teplo,
taktilni podnéty, podplirné a obranné reakce. Canisterapie je 1é€ba pomoci kontaktu se
psem, ¢imz je mozné predevsim zlepsit psychickou pohodu, komunika¢ni dovednosti, po-
hybové schopnosti a citové zrani ditéte. Ke specifickym terapiim patii také arteterapie,
tedy 1écba pomoci vytvarnych prostfedkill, mezi kterymi dominuje kresba a malba, ale mii-

ze to byt i prace s jinymi materialy, napiiklad keramikou. Je velmi vhodna pro déti s DMO
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K uvolnovani spasticity a procvicovani jemné motoriky. Arteterapie také umoziuje ditéti

prozitek vlastniho tispéchu, je mu déan prostor vlastniho vyjadieni. (Jankovsky, 2006, s. 24)

3.4 Bazalni stimulace

Bazalni stimulace je koncept, ktery je velmi izce propojen z rehabilitaci a plynule na ni
navazuje. Koncept vznikl v 70. a 80. letech v Némecku, jeho autorem je prof. dr. Andreas
Frohlich a do oSetfovatelské péce ho pievedla zdravotni sestra, prof. Christel Bienstein.
V zemich Evropské unie patii bazalni stimulace K uznavanym konceptim, a to jak
v oborech specialni pedagogiky, tak v oSetfovatelstvi. Je vhodny pro pacienty s télesnym i
duSevnim postizenim, pacienty ve vigilnim kématu a pro vSechny ostatni pacienty, u nichz
je jakkoliv postizeno vnimani. V Ceské republice o ném poprvé informovala v roce 2000
Mgr. Karolina Friedlova v Casopise Sestra a na oSetfovatelské konferenci v Olomouci.
Mgr. Friedlova je zaroven prvni certifikovanou lektorkou bazalni stimulace u nas. Prvni
kurz bazalni stimulace lektorovala na lékaiské fakulté Univerzity Palackého v Olomouci

v roce 2003. (Friedlova, 2007, s. 13)

Hlavni myslenkou konceptu bazalni stimulace je potieba holisticky vnimat jedince. Kazdy
¢lovék vnima pomoci smyslid a smyslovych organtl, které vznikaji a vyvijeji se jiz v em-
bryonélni f4zi a maji nenahraditelny vyznam od narozeni aZ do smrti. Zakladnimi prvky
konceptu bazalni stimulace jsou pohyb, komunikace a vnimani a jejich vzajemné propoje-
ni. Koncept bazalni stimulace umoziuje lidem se zménami v téchto tiech oblastech podpo-
ru, které je dosaZeno cilenou, intenzivni stimulaci smyslovych organti a vyuZzivéa schopnosti
lidského mozku uchovavat informace v pamétovych drahéch. Proto lze intenzivni stimula-
ci ulozenych informaci znovu aktivovat mozkovou €innost, kterd podporuje vnimani, ko-
munikaci a hybnost. Kontinudlni stimulaci smyslovych organti je také moZzny vznik novych
dendritl v mozku. Bazalni stimulace je tedy koncept, ktery se zaméfuje na vSechny oblasti
lidskych potfeb, bez ohledu na vek a stav €loveka, kterého uznavé jako rovnocenného
partnera a lidskou bytost s vlastni identitou, neopakovatelnym zivotnim piibéhem. (Fried-
lova, 2007, s. 19)

Bazalni stimulace je stejn¢ jako rehabilitace u déti s postizenim nebo déti s neptiznivou
diagnozou téméi denni nutnosti. Rodinni pfislusnici, vétSinou matky a vSeobecné nebo
détské sestry pracujici s détmi v doméci hospicové péci musi dobie zvladat techniky ba-
zalni stimulace. Ob¢ skupiny jsou proto Castymi hosty na pfednaSkach a kurzech bazalni

stimulace. VSeobecné sestry tvoti ovSem drtivou vétSinu v zastoupeni profesi. Miizeme si
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ptiblizit né¢které prvky bazalni stimulace, které jsou vyuzivany v domaci hospicové péci u

déti.
3.4.1 Somaticka stimulace

Umoznuje ditéti zprostiedkovat vjemy ze svého téla a tim nasledné i z okolniho svéta.
umocnuje se pii porodu a upeviiuje se v prvnim roce zivota. Pokud clovek ztrati schopnost
pohybu a je upoutan na ltizko uplné€ nebo ¢aste¢né, mé ze svého vlastniho téla velmi malo
podnét, a tak ztraci prehled o svém téle a nasledné také o okolnim svété. To vede ke ztrate
schopnosti vnimani sebe sama a nasledn¢ k pocitim nejistoty a strachu. Somaticka stimu-
lace pracuje s doteky, ale nelze ji zaménovat s pojmem dotekova stimulace, pti¢emz kvali-
ta doteku je velmi dillezitd. Zakladnim prvkem somatické stimulace je inicidlni dotek, tento
dotek musi byt zietelny a tlak musi byt pfiméteny, ale bez nésilného tlaceni. Kazdy dotek
musi byt klidny, pomaly a provazeny verbalni komunikaci. Vhodnymi misty jsou rameno,
paze nebo ruka. Samoziejmé opét pracujeme individudlng, proto se snazime zjistit od ro-
dinnych pfislusnikt, kde je vhodné zacit inicialni dotek. K dal$im prvkim somatické sti-
mulace patii stimulace zkliditujici, povzbuzujici, neurofyziologicka, symetrickd, rozvijejici
somaticka, diametralni, polohovani hnizdo, polohovani mumie, kontaktni dychani a masaz
stimulujici dychani. (Friedlova, 2007, s. 74)

Pfiblizme si bliZze diametralni stimulaci a polohy hnizdo a mumie, které jsou u déti casto
pouzivany. Diametralni stimulaci pouzivame u déti se zvySenym svalovym napétim, které
omezuje pohyb v kloubu, coz ma za nasledek vznik kontraktur. Dal§i komplikaci byva
spasticita neboli zvySené svalové napéti, které ditéti znemoznuje plynuly pohyb. U déti
tedy aplikujeme diametralni stimulaci nej€astéji formou celkové nebo Caste¢né koupele
s teplotou vody 38-40°C. Cim déle ma dité kontrakturu, tim t&Z3i je ji uvolnit, proto je tie-
ba zacit s diametralni stimulaci co nejdiive nebo dokonce preventivng, pokud se vznik kon-

traktur nebo svalového napéti predpoklada.

Poloha hnizdo je jiz v pov€domi zdravotnikli pomé&mé zndma. Jejim cilem je stimulovat
vnimani vlastniho téla, zlepSuje vnimani hranic téla a navozuje ptijemny pocit. Mize byt
aplikovan v poloze na zadech, na boku, na bfiSe, v sedu Vv kiesle. Télo ditéte oblozime de-
kami, fixa¢nimi polStafi nebo vaky. Poloha mumie se vyuziva u déti, u nichZ je nutna in-
tenzivni stimulace vnimani t€la, napt. déti ve vigilnim komatu. Dité zabalime do deky nebo

prostéradla tak, ze zaciname od nohou a konc¢ime v horni ¢asti téla. Tato poloha neni
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vhodné pro déti s klaustrofobii. Polohy mumie a hnizdo 1ze vhodné kombinovat, je ovSem
nutné dodrzet vSechny zasady polohovani, tedy podkladani c¢asti t¢la, zasady polohovani

plegickych koncetin.

3.4.2 Vestibularni stimulace

Vestibuldrni vnimani zaznamenéava pohyby hlavy a informuje nds o nasi poloze. Za koor-
dinaci pohybu, orientaci v prostoru a rovnovahu zodpovida vestibularni aparat. Pfi omeze-
ném pohybu, dochédzi ke zméndm polohy ziidka a déti jsou ohroZeny kolapsem, nauzeou,
bolesti hlavy a zvySenym svalovym napétim. Vestibularni stimulace je vhodna pro déti
upoutané na lazko (déle nez 3 dny), déti ve vigilnim kématu a déti s hlubokou mentalni
retardaci. Stimulaci provadime u leziciho ditéte, drobnymi pohyby hlavy mirn¢ do stran.
Dilezité je, aby hlava byla neustale v kontaktu s podlozkou a hlava byla neustale fixovana
obéma rukama ze stran. Vestibuldrni stimulaci je vhodné provéadét pred kazdou zménou
polohy téla. Je mozné tuto stimulaci provadét také vsede, v tom piipade fixujeme dité ze-
zadu, opirame télo ditéte o své tclo, hlava ditéte je na naSem hrudniku a provadime pohyb
lezaté osmicky. V domacim prostiedi lze také vyuzit zavésny houpaci vak. (Friedlova,
2007, s. 102)

3.4.3 Vibraé¢ni stimulace

Cilem této formy stimulace je aktivace koznich receptorti a receptorti hluboké citlivosti.
Vnimani vibraci je zcela individudlni a k stimulaci hluboké citlivosti mtizeme pouzit nékte-
ré predméty bézné denni potieby, jako naptiklad holici strojky, elektrické zubni kartacky a
vibrujici hracky. Tyto pfedméty poklddame do blizkosti kloubil na hornich a dolnich kon-
Cetinach nebo do dlani ditéte. Kloub vhodné fixujeme svoji teplou dlani. Celotélovou sti-
mulaci mizeme docilit tak, Ze vibrujici pfedmét polozime na podlozku nebo prostéradlo,
nebo dité pfimo umistime na vibra¢ni podlozku nebo kieslo. Patii sem také stimulace po-
moci hudebnich nastrojii a taky mizeme dit€ polozit pfimo na svlij hrudnik a miZeme
mluvit nebo zpivat. Dité tak vnima vibrace naSeho hrudniku. Tato stimulace je nevhodnéa u

déti s krvacivymi stavy, varixy a poruSenou integritou kize. (Friedlova, 2007, s. 105)
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3.4.4 Opticka stimulace

Opticka stimulace vyuziva zrakovy vjem. Zrak umoznuje ditéti poznavat okolni svét, ori-
entovat se, poznavat lidi a pfedméty, posiluje pocit jistoty a schopnost ucit se. Domaéci pro-
sttedi na rozdil od prostfedi nemocnice je na optické vjemy daleko bohatsi a lze se ditéti
pruznéji ptizptsobit. Optickd stimulace je Uizce spjata se zménou polohy, protoze se tim
ditéti meéni zorné pole. Proto je dilezité, aby dité bylo obklopeno hrackami ze vsech stran,
hracky by se mély ditéti ménit, ovSem dité by je mélo znat. Oblibené hracky by mélo mit
dit€¢ v zorném poli stale. Je dllezité pouzivat veselé barvy a barvy, které dité upfednostiiu-
je. U déti je samoziejmé vhodné ménit prostiedi, pokud je to jen trochu mozné, pokud

ovSem nejde o dité s autismem, které je na zménu velmi citlivé. (Friedlova, 2007, s. 109)

3.4.5 Auditivni stimulace

Tato stimulace pracuje se sluchem ditéte, ktery je vyznamny pro komunikaci, udrzeni
vztaht a rozvoj mysleni. Na zakladé sluchu se vyviji fe€. Prostfednictvim auditivni stimu-
lace navazujeme s ditétem kontakt, zprosttedkovavame mu informace, snazime se vybavit
vzpominky a také dité uc¢ime. VyuZzivame k tomu vlastni hlas, reprodukované zvuky nebo
hudebni nastroje. Auditivni stimulaci u déti vyuzivame velmi ¢asto. Cteme ditéti pohadky,
fikanky, zpivame a hrajeme ditéti, zapindme hracky se zvukovymi efekty, zapiname ditéti
CD ptehravac s pisnickami, pohadkami nebo jinymi zvuky. DéEti maji rady zvuky zvitat,

ptaku, delfind nebo velryb. (Friedlova, 2007, s. 114)

3.4.6 Oralni stimulace

U déti také velmi Casto pouzivané forma stimulace. Dité na zacatku svého vyvoje poznava
svet prostiednictvim Ust. VSechny pfedméty dité zkouma usty. U déti ve vigilnim kématu
muzeme chutovou stimulaci a aktivitou st navazat komunikaci. Receptorem chuti jsou
chut'ové buiiky ulozené v chutovych pohércich v tstech, nejvice na sliznici jazyka. Cilem
oralni stimulace je zprostiedkovat ditéti vjemy z jeho ust a to predevsim vjemy chutové.
Pro vétsinu déti je piijemna sladka chut’, ale nemusi to byt pravidlem, proto je nutné pii-
stupovat k détem individualng a je tfeba pfedem zjistit, jakou chut’ dité¢ preferuje. Béhem
oralni stimulace se obecn¢ nekombinuji vice jak tii chuté. Je tieba také respektovat, ze ob-
last Gist a samotna dutina Ustni jsou velmi intimni mista, a proto nikdy nevnikdme do st
nasilim. Invazivni vstup do dutiny Gstni mize zpisobit velmi negativni zazitek. To plati

také o chuti, ktera neni ditéti ptijemna. Dulezité je pii ordlni stimulaci dat dit¢ do vhodné
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polohy, pokud to je jen trochu mozné je nejvhodnéjsi poloha vsedé. Nespéchame, postupu-
jeme velmi pomalu, dalsi sousto vkladame do ust, pouze pokud jsou tsta prazdna. Pokud

to je jen trochu mozné, nechame dit€, aby se krmilo samo. (Friedlova, 2007, s. 117)

3.4.7 Olfaktoricka stimulace

Chut a ¢ich mizou vyvoléavat rizné vzpominky. Kazdy ¢lovék mé své oblibené viing, ale
také neoblibené pachy. Proto je nutné pted zahajenim olfaktorické stimulace zjistit jaké
pachy dité¢ vnima jako pfijemné a které jsou pro néj neptijemné. Olfaktoricka stimulace je
uzce spojena ze stimulaci oralni, kazdé jidlo 1 ndpoj ma svou typickou viini. Ov§em samot-
né Cichové vjemy nepouzivame u déti denné nebo podnéty alespoit ménime. NejCastéji

pouzivame pravé jidlo nebo toaletni potieby. (Friedlova, 2007, s. 125)
3.4.8 Taktilné hapticka stimulace

Tato stimulace umoziuje vnimani doteku, tlaku, chladu a tepla. Vyuziva schopnost lidské
ruky rozpoznavat predméty a uchovavat je v paméti. U déti se miizeme setkat s tahanim
invazivnich vstupi, tahanim nebo rolovanim deky, odepinanim knofliki nebo odepinanim
a svlékanim plenkovych kalhotek. Jedna se o nedostatek taktilné haptickych stimul. Dé&-
tem se tyto pfedméty zdaji znamé nebo nezndmé, a proto se je snazi n€kam zatadit. Opét
proto pracujeme s biografii ditéte a vyuzivame k taktiln¢ haptické stimulaci pfedméty
Z jeho osobniho Zivota, nejcastéji jsou to oblibené hracky, které vkladame ditéti do ruky.

(Friedlova, 2007, s. 130)

Na zavér teoretické cCasti této prace je tfeba zdlraznit, Zze hospicova péce o dite
S prognosticky nepfiznivou diagnozou, je péce velmi naro¢na. Péce, ktera trva 24 hodin
denné, 365 dnl v roce, mnohdy nékolik let 1 desetileti. Kazdé dité je nezaménitelnd lidska
bytost, kterd ke svému zivotu potiebuje uspokojeni svych potieb. Pokud si nedokaze tyto
potieby uspokojit samo, musi se o uspokojeni jeho potieb postarat jina osoba nebo organi-
zace. Zjistit jak jsou uspokojovany potieby déti s prognosticky nepfiznivou diagnézou,

bylo jednim z dil¢ich cilti vyzkumného Setfeni této prace.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 FORMULACE PROBLEMU

Domaci hospicova péce o dité je velmi specificka problematika, a zaslouzila by si daleko
vetsi pozornost, nez jaké se ji dostava. Sama skutecnost, ze dit€ trpi onemocnénim, které
souCasna medicina nedokaze vylécit, je velmi zatézova situace. VEtsinu Casu s ditétem tra-
vi matky, které se vzdaly svého zaméstnani, svych zajmu a zcela tak ptizptsobily svij zi-
vot nemocnému ditéti. To logicky znamend, ze jsou po urCitém Case unavené a v disledku
toho ohrozené fyzickym nebo psychickym onemocnénim, ptipadné¢ syndromem vyhoteni.
Vétsingé matek pomahaji nejblizsi ptibuzni nebo pratelé. Péce o tyto déti je fyzicky, psy-
chicky i emocionalné velmi naro¢nd a odmény nejsou témeét zadné, pokud za odménu ne-
povaZzujeme tfeba letmy tusmév nebo spokojeny vyraz ditéte. V naSem zdravotnickém sys-
tému existuje jiz nékolik let moznost domaci hospicové péce. Tato péce je rizné definova-
na, jak jiz bylo zminéno v teoretické ¢asti této prace. Kritérii je nékolik, v Zadném piipadé
to ovSem neni v€ék osoby, kterd hospicovou péci potiebuje. Proto k nékterym z naSich re-
spondentek, respektive K jejich détem, dochazeji vSeobecné sestry z agentury domaci pé-
¢e (dale jen ADP), jiné respondentky ale sluzby ADP nevyuzivaji. VSechny déti, jejichz
matky se vyzkumného Setieni ti¢astnily, podminky k pfijeti do domaci hospicové péce spl-

nuji.
4.1 Cile prace

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, zda matky déti s prognosticky neptiznivou diagndézou
vyuzivaji sluZzeb agentury doméci péce, ve smyslu domaci hospicové péce. Pokud ano, zda
jsou se sluzbami spokojené, pokud ne, kde vidi moZnosti pro zlepSeni této spoluprace. Déle
byly zjistovany divody, pro¢ n¢které matky déti, které splnuji podminky domaci hospico-

vé péce, tuto sluzbu nevyuzivaji.

Dil¢imi cili bylo zjistit:
= jak byly matky informovany o onemocnéni svého ditéte
= jak probihal proces smifeni se s diagn6zou

= jaké specialni potfeby ma jejich dité
4.2 Metodologie vyzkumu

Pro zpracovani praktické ¢asti byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu, ktery se jevil,

s ohledem na charakter vyzkumného problému, jako jednozna¢né vhodnéjsi varianta.
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Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje
pomoct statistickych procedur nebo jinych zpiisobii kvantifikace Miize to byt vyzkum tykaji-
cl se zivota lidi, pribéhu, chovani, ale také chodu organizaci, spolecenskych hnuti nebo
vzajemnych vztahi. Kvalitativni vyzkum je systematicky sber a analyza subjektivné ziska-
ného materidalu, pri které vyuzivame procedur, které maji tendenci obsahovat minimalni

vyzkumnou kontrolu. (Kutnohorska, 2008, s. 65)

Zakladni vyzkumnou metodou byla zvolena technika polostandardizované¢ho rozhovoru,
ktery je dle Miovského (2006, s. 159-162) viibec nejrozsitenéjsi ze vSech kategorii rozho-
vorl. Bylo vytvofeno schéma rozhovoru, v némz bylo 19 okruhti otdzek. V samotném pri-
behu rozhovoru pak byly jednotlivé okruhy rozsifovany dle aktudlniho vyvoje rozhovoru,
aby doslo k ziskani maximalniho mnozstvi dat. Respondentky byly s okruhy otdzek pte-
dem seznameny. Pfed samotnym rozhovorem byly respondentky seznameny s cilem vy-
zkumu a pozadany o spolupraci. Rozhovor byl nahravan na aplikaci v mobilnim telefonu a
pak dale zpracovavan. Rozhovor probihal u vSech respondentek v jejich domacim prostie-
di, po ptredchozi vzijemné¢ domluveé. VSechny respondentky pisemné souhlasily
S nahravanim rozhovoru, jeho dal§im zpracovanim 1 prezentaci fotografii déti. Tento sou-
hlas je uloZen u jedné z autorek prace. VSechny fotografie déti, které jsou soucasti piiloh
této prace, byly vybrany z vlastniho archivu jedné z autorek nebo ze soukromych archivii
matek déti. Fotografie byly upraveny pouze minimalné nebo viibec, protoze vétSina fotek
je bézné dostupna na webovych strankach déti nebo organizaci, se kterymi matky spolu-

pracuji.

4.3 Priprava dat pro analyzu

Ziskany audiozaznam rozhovoru byl doslovné piepsan do textového editoru Microsoft Of-
fice Word 2010, pouze jména Iékait a osob, které nejsou s ditétem v pribuzenském vztahu
byla anonymizovéna. Tento zplsob piipravy analyzy dat je velmi ¢asov€é naro¢na €innost,
jejimz vysledkem je ziskdni velkého objemu dat, kterd je nasledné nutné podrobné zpraco-
vat. Zaroven ale piepis rozhovoru pomaha lepSimu pochopeni sdélenych informaci a od-
haluje mozné podobnosti ziskanych dat, nebo naopak pomaha uvédomit si jejich odlisnosti.

Ptepisy taky 1épe poméhaji pochopit, co je pro respondentku podstatné.
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4.4 Analyza dat

K analyze dat byla zvolena metoda vytvaieni trsti. Tato metoda, jak uvadi Miovsky (2006,
s. 221), slouzi obvykle k tomu, abychom seskupili a konceptualizovali urcité vyroky do
skupin, podle rtizného rozliSeni. Tyto skupiny, které jsou nazyvany trsy, vznikaly na zékla-
dé vzajemného piekryvu, tedy podobnosti mezi jednotlivymi jevy. Vznikly tak obecnéjsi
kategorie, které byly podle urcitych opakujicich se znakl a charakteristického usporadani
zafazeny do urcité skupiny, tedy trsu. Zakladnim principem této metody je srovnavani dat
a jejich nasledna kategorizace. Takto byla data analyzovana z doslovnych ptepisti rozhovo-
i a postupné bylo vytvotfeno Sest zakladnich trst, do nichZ byla jednotliva data implanto-
vana. Ke zvyraznéni podobnosti jednotlivych znakl nebo naopak k upozornéni na zcela
odlisné vnimani stejnych znakt byla do jednotlivych ¢asti analyzy vkladana piima fe¢ re-

spondentek.

4.5 Vzorek respondentek

Pro vyzkumné Setfeni bylo vybrano pét respondentek, jimiz jsou matky déti s prognosticky
neptiznivou diagnézou. Jednim z kritérii vybéru bylo, aby se jednalo o matku ditéte, které
splituje podminky pro zatfazeni do domaci hospicové péce, pficemz hlavni podminkou bylo
ukonceni a vy€erpani vSech dostupnych forem kurativni 1é¢by. Druhym kritériem bylo, aby
Slo o matky déti, které maji alespon jeden permanentni invazivni vstup. A poslednim krité-
riem bylo, aby tyto déti byly pln€ zavislé na pomoci druhé osoby. Béhem psani bakalaiské
prace doslo, bohuzel, k umrti jednoho z déti, coz ¢aste¢né ovlivnilo sbér dat v tom smyslu,
Ze si matka zemielého chlapce odpovédi na otdzky ptipravila pisemné a do rozhovoru je
ptecetla. Pfesto jsme se nevyhnuly pferuseni rozhovoru z divodu emociondlniho rozruseni
matky. Ze stejného diivodu musel byt rozhovor pierusen jesté u jedné z respondentek. Re-
spondentky byly oznaceny jako R1 az R5. Do jednoho z rozhovorii se okrajové zapojil 1
otec nemocného ditéte, ktery je oznacen jako R2/B. Pro shrnuti a dotvoteni celkového ob-

vvvvvv

prabehu zivota déti, véetné diagndz a stru¢ného popisu jejich soucasného stavu.

45.1 Respondentka R1, matka Honzika G. (2003 — 2013)

Matce Honzika je 49 let. Od narozeni zije s achondroplazii, ktera ji v mnoha ohledech li-
mituje, ale je to velmi energicka a taky cilevédoma Zzena. S Honzikem az do jeho smrti zila

sama. Byl jejim jedinym ditétem. Narodil ve 30. tydnu téhotenstvi, z prvni vysoce rizikové
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gravidity, pro achondroplazii matky. Jiz in utero byla potvrzena diagnéza achondroplazie
ditéte, porod byl veden cisafskym fezem, porodni hmotnost byla 1060 gramii a délka 34
centimetri. Diagnostikovana mu byla osteochondrodysplazie, détska mozkova obrna a
tézkd mentalni retardace. Dité bylo opakované hospitalizovdno pro neprospivani a casté
akutni bronchitidy. Pro opakované respiracni selhani, pti oboustranné¢ bronchopneumonii
byla v roce 2005 ditéti provedena tracheostomie. Od roku 2008, po ndhodném vytazeni
tracheostomické kanyly a sufokaci se srdecni zastavou, byl chlapec ve vigilnim kématu.
V témze roce mu byl zaveden také PEG. Chlapec byl kvadruplegicky, bez spontanniho
pohybu, na rusivé podnéty reagoval intencnim tfesem, n¢kdy také klidovym tfesem a hy-
pertonusem. Jednim z oSetfovatelskych problému byly také ordlni automatismy a hypersa-
livace. Honzik byl ve vigilnim kématu od roku 2008 do roku 2013, kdy zemfiel. OSetfova-
telskd péce o n¢j spocivala v péci o tracheostomii, krmeni a péci o PEG, pravidelné odsa-
vani slin a hlenti. Nezbytna byla pravidelna oSetfovatelska rehabilitace ke zmirnéni svalo-

vych kontrakei.

4.5.2 Respondentka R2, matka Michalky M. (2007)

Matce Michalky je 35 let, v soucasné dob¢ pecuje jesté o mladsi, pétiletou sestru Michal-
ky. Pfed narozenim dcery studovala fakultu télesné vychovy a sportu. Je to velmi piijemna,
komunikativni a energicka Zena. Zije ve spole¢né domécnosti s manzelem, ktery ji s pééi o
Michalku hodné pomaha, ale ktery pracuje na smény a Casto neni doma. Do naSeho vy-
zkumu se jako jediny otec, také zapojil a je oznacen jako R2/B. Michalka M. se narodila v
terminu, z 1. t¢hotenstvi, které probihalo témét bez komplikaci. Po dlouhém, komplikova-
ném porodu se dité narodilo s dechovou tisni a po resuscitaci a intubaci bylo okamzité pie-
vezeno na jednotku intenzivni a resuscita¢ni péce. Asi po meésici hospitalizace bylo dité
propusténo domil s nasogastrickou sondou a diagnézou détskd mozkové obrna, spasticka
tetrapareticka forma, ke které se postupné ptipojily dalsi diagnézy t€zka psychomotoricka
retardace, microcephalie, epilepsie, astma bronchiale a pubertas praecox. Po opakované
bronchopneumonii  byla Michalce provedena tracheostomie a pro komplikace
S vyluovanim a pfijimanim potravy ji byl zaveden PEG. Dité je v souc¢asné dobé na men-
talni irovni novorozence, zcela imobilni, vykonava pouze reflexni pohyby, na vné&jsi pod-
néty reaguje pouze minimalng¢, a to bud’ plac¢em, nebo tsmévem. V oSetiovatelské péci o
Michalku M. je dtlezita péce o oba invazivni vstupy, tedy o PEG a tracheostomii, pravi-
delné odsévani hlenti, rehabilitace a polohovéni, jako prevence dekubiti a svalovych

spasmu a kontraktur.
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45.3 Respondentka R3, matka Markétky M. (2006)

Matka Markétky je 1ékarka, ma tii déti, krom¢ Markétky jesté starSiho syna a mladsi dceru.
Bydli ve spole¢né domécnosti s manzelem, ktery ji s péci také pomaha. Jako jedina
Z matek je zaméstnand. Pisobi velmi klidnym, i kdyZ rozhodnym dojmem. Je komunika-
tivni a velmi aktivné fesi vSechno, co je Markétce tieba zajistit. Velmi dobie se orientuje
jak v medicinské tak socialni oblasti péce o nemocné dité. Markétka se narodila z druhého
téhotenstvi, které probihalo bez komplikaci, matka byla sledovana pouze pro hypertenzi.
Dité se narodilo ve 41. tydnu rovnéz bez komplikaci. Ve ¢tyfech mésicich byla Markétce
diagnostikovana spinalni muskularni atrofie (dale jen SMA) I. typu, morbus Werdnig-
Hoffmann. Jde o onemocnéni motoneuronu, tj. onemocnéni neurond, které odpovidaji za
védomé pohyby svall. SMA postihuje vSechny kosterni svaly, tzv. proximalni svaly (ra-
mena, kycle, zadové svalstvo), které jsou Casto postizeny nejvice. Slabost v dolnich konce-
tinach je vseobecné vétsi nez u pazi. Mohou byt postizeny také polykaci svaly, svaly krku
a zvykaci svaly. Smyslové vnimani a kozni citlivost nejsou postizeny. Intelektudlni schop-
nosti rovnéz nejsou postizeny. Naopak je ¢asto pozorovano, ze pacienti se¢ SMA jsou ne-
zvykle dusevné ¢ili a pratelSti. V souCasné dobé je Markétka plné odkézana na péci druhé
osoby, je kontinudlné dependentni na umélé plicni ventilaci (dale jen UPV), pro piijem
potravy ma zaveden PEG. Markétka ma pouze minimaln¢ zachovanou motoriku, a to
funkéni okulomotorické svaly, ¢astecné svaly mimické, na hornich koncetindch samovolné
pohybuje dvéma prsty, ale s velmi rychlym vysilenim téchto svalovych skupin, pfi podpoie
druhou osobou (podepieni a jemna fixace lokte) je schopna ovladat svaly predlokti, opét s
¢asnym vycerpanim. Na dolnich koncetinach intermitentné pohybuje ploskou pravé dolni
koncetiny ve smyslu mirné flexe. Jiné motorické pohyby v souc¢asné dobé nezvlada. Je
velmi kontaktni a emotivni, dokéze se krasné usmivat, ale 1 tiSe vztekat a plakat. Zékladem
osetfovatelské péce o Markétku je pée o UPV, dale péce o tracheostomii a PEG. Velmi
dilezité je polohovani a péce o kuzi, jako prevence proleZzenin a dal$ich komplikaci, ale

také rizné formy bazalni stimulace.

4.5.4 Respondentka R4, matka Michalky L. (2007)

Matka Michalky L. zije ve spolecné domacnosti s otcem Michalky a jejich spole¢nym sy-
nem, ktery ma 12 let. PGsobi velmi jemnym az kiehkym dojmem, ale je to neuvéfitelné
silnd zena. V soucasné dob¢ se pIlné vénuje péci o dceru a syna. Michalka se narodila

z druhého téhotenstvi, které probihalo bez komplikaci, jako zdravé dité. Jeji vyvoj probihal
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bez komplikaci do dvou let, kdy byla Michalce potvrzena diagnéza metachromatické leu-
kodystrofie (dale jen MLD). V té dobé Michalka odpovidala psychomotorickému vyvoji
dvouletého ditéte. Béhem nékolika mésicti se ovSem tento vyvoj uplné zastavil a u Michal-
ky se zacaly projevovat prvni piiznaky nemoci a také prvni komplikace. Nemoc se zacina
projevovat zhruba v roce a pul zivota ditéte poruchami chize. Nasledné pokracuje celko-
vou ztratou motoriky téla, demenci, slepotou, poruchou pifijmu stravy. Kvili této tézké
poruse metabolismu bunék nastavaji u déti spastické stavy (silné kiece v celém téle) a téz-
ka psychomotorické retardace. Metachromatickd leukodystrofie je autozomdalné recesivni
degenerativni onemocnéni, pti kterém dochazi k odumirani myelinovych bun¢k z diivodu
chybéjici arylsulfatazy. V Michal¢ing piipadé se jedna o late-infantile formu MLD. Tato
Sina pacientll umird 2 - 4 roky po stanoveni diagnozy. V soucasné dob¢ je Michalka L.
plné zavisla na UPV, ma tracheostomii a PEG. Osetiovatelska péce o ni, se tedy sklada
z péCe o vSechny tyto invazivni vstupy. Pro velké komplikace s piijmem potravy ma Mi-
chalka L. v sou¢asné dobé¢, také nutri¢ni pumpu pro pravidelné piesné davkovani stravy.
Dal3i oSetfovatelska péce, ktera je také velmi dualezita, spo€iva v polohovani a také péci o

télo ve smyslu masazi, mi¢kovani a uvoliiovani, jako prevence bolestivych spazmd.

455 Respondentka R5, matka Anetky K (2005)

vvvvv

ale zaroven je zaméstnany, takze s rodinou nemuze travit tolik Casu, kolik by si vSichni
prali. Matka Anetky je v souCasné dobé na rodicovské dovolené s nejmladS$im synem, ktery
ma 8 mésicu. Nejstarsi dcera bude mit 12 let a je velice mild a ochotna a matce pomaha.
Anetka se narodila z druhého téhotenstvi, které probihalo bez komplikaci. Dité se narodilo
ve 36. tydnu téhotenstvi koncem panevnim. V pul roce byla Anetce diagnostikovana spi-
nalni muscularni atrofie (dale jen SMA), typ Il- pfechodna pozdné infantilni forma (chro-
nicky typ Werdnigovy-Hoffmannovy choroby), coz je geneticka vada vedouci k progresiv-
nimu ubytku svalové hmoty, k dechové tisni a ke zkraceni délky Zivota. Déti se SMA 11
maji Casto fascikulace jazyka a jemny ties prstd pfi jejich natazeni. Maji slabé mezizeberni
svaly a dychaji pfedev§im branici. Mohou mit problémy s odkaSlavanim a s udrzenim satu-
race béhem spanku. Béhem ristu se vyviji skoliosa. Od roku 2006 je Anetka pln¢ zavisla
na umé¢lé plicni ventilaci, tracheostomii a PEGU. Anetka kviili své nemoci neovlada svaly
jazyka a hlasivek. To ale neznamena, Ze se nedokaze se svym okolim domluvit. Dorozu-

miva se prostfednictvim tracheostomické kanyly bez balonku (tzv. mluvici kanyly), ktera ji
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vSechny invazivni vstupy, polohovani a odsavani. Anetka jako jedina ze skupiny téchto

peti déti navstévuje béznou zakladni skolu.
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5 PREZENTACE VYSLEDKU VYZKUMU

Rozhovory byly podrobn¢ analyzovany, a vysledky vyzkumu nyni uvadime v této kapitole,
doplnéné o piimé citace respondentek, diky nimz je mozné se 1épe orientovat v podobnos-

tech ¢i odlisnostech v jednotlivych vypovédich.

5.1 Trs¢. 1: Téhotenstvi a porod

Nekteré diagndzy, které jsou potvrzeny détem v domaci hospicové péci, mohou byt stano-
veny jiz prenatalné, jiné mohou byt nasledkem predcasného porodu nebo Spatné vedeného
porodu. Pfi analyze odpovédi, zda se da z prubehu t€hotenstvi nebo ptipadnych komplikaci
pfi porodu, usuzovat na pozdé¢js$i onemocnéni ditéte, vyplynulo, ze i po bezproblémové
gravidité a nekomplikovaném porodu muze byt ditéti diagnostikovano zavazné onemocné-
ni. Komplikace v téhotenstvi, které by mohly mit vliv na pozd¢js$i onemocnéni ditéte, méla
pouze jedna z respondentek R1, ktera uvedla: ,, Zacalo mi tvrdnout bricho, sla jsem ke gy-
nekologovi, ktery mé poslal do nemocnice. Tam jsem ziistala lezet. Tyden mé i Honzika
pozorovali. Zjistili, ze ma Honzik malo mista a mohl by zemrit, tak se rozhodli, ze musi
tehotenstvi ukoncit predcasnym porodem.“ U ostatnich respondentek se jednalo o bezpro-
blémové téhotenstvi, i kdyZ drobné komplikace mély jesté¢ R2 a R3, ale jednalo se pouze o
nevyznamné komplikace, které¢ v konecném duasledku nemély na diagnézu ditéte Zadny

vliv. Dal$i dvé respondentky mély zcela nekomplikované t€hotenstvi.

Obdobna je i analyza terminu porodu. Pouze jedno z déti se narodilo vyznamné piedcasné,
a to ve 30. tydnu tehotenstvi. Byla to znovu R1, tedy respondentka s vyznamnymi kompli-
kacemi v t¢hotenstvi, coz bylo i divodem ptedéasného porodu: ,, Honzik se narodil cisar-
skym rezem ve 30. tydnu, priduseny, s détskou mozkovou obrnou a achondroplazii, vazil
1006 gramii a mé¥il 34 centimetrii. Sel rovnou do inkubdtoru, kde byl Sest tydnii.© Jestd
jedna z respondentek uvedla, Ze se dcera narodila ve 36. tydnu gravidity, coz lze oznadit,
za predCasny porod, protoZe vétSina literatury za predCasny oznacuje porod pied dokonce-
nim 36. tydne, ale respondentka na otazku, zda k ditéti pfistupovali jako k donosenému,
uvedla: ,, Ano, neresili to, ona byla pomérné velka. Nebo velkad, na ten 36. tyden méla 2640

gramii, coz je celkem normdalni. “ Ostatni ti1 déti se narodily v terminu porodu.

Pti analyze porodnich komplikaci je tfeba zminit, Ze 1 pfes komplikace v t€hotenstvi a nut-
nost z vitalni indikace ukonc¢it graviditu, nedoslo u R1 ke komplikacim u porodu. Lékati se

jim rozhodli piedejit a indikovali porod cisafskym fezem. I ostatni dva porody probehly
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bez komplikaci. Jeden z nich také cisaiskym fezem, druhy pfirozenou cestou. Naopak u
dvou porodt se komplikace vyskytly, ovsem u kazdého jinak vyznamné. Zatimco R5 uved-
la: ,,Tak bylo to zkomplikované tim koncem pdanevnim, ale jinak, Ze by byly uplné néjaké
komplikace, tak to se Fict neda, tak normalné, prosté ji vzkrisili a nikdo na prvni pohled
nepoznal, Ze by se néco mohlo dit. ““ Naopak velké komplikace pti porodu pocit'ovala R2,
ktera popisuje, Zze porod nepostupoval dobte: ,,No pri porodu komplikace z naseho pohledu
byly, z jejich pohledu nebyly. Neotvirala jsem se, tak jak jsem méla, davali néjaké ty ka-
packy, méla jsem jenom krizové bolesti, vitbec jsem necitila stahy do bricha. Kdyz mi tvrdi-
li, Ze to nemiizu tak prozivat, tak to bylo hodné neprijemny. Po narozeni dité nedychalo,
bylo okamzité resuscitovano, ihned byla zavedena intubace, a dité bezprosttedné preveze-
no do krajské nemocnice. Nektefi ¢lenové rodiny R2 jsou dodnes piesvédceni, ze détska
mozkovéa obrna, kterd byla ditéti diagnostikovana brzy po porodu, byla zpiisobena chybné

vedenym porodem.

5.2 Trs €. 2: Potvrzeni diagnozy

Jiz v teoretické casti prace bylo popsano, jak velkou zatézi, je sdéleni zavazné diagnozy
ditéte a jak dulezité je sdélit ji co nejdiive, ale také vhodnym zpisobem, aby byla matka
schopna vSechny informace zpracovat. Proto je také ¢ast vyzkumu vénovana zjisténim, kdy
se matky dozvédé€ly, Ze je jejich dité¢ vazn€é nemocné, kdo jim diagnézu sdélil, jak ji poro-

zum¢ély a jakym zpusobem ziskavaly informace o onemocnéni svého ditéte.

Potvrzeni zavazné diagndzy je pro matku velice tézky okamZzik. Pouze dvé z péti déti
V nasem vyzkumu maji stejnou diagnoézu, 1 kdyz kazdé jinou formu onemocnéni, piesto se
prvni pfiznaky nemoci objevily v podobném casovém horizontu, s rozdilem asi jednoho
mesice. Dvé respondentky se dozveédély diagnozu svého ditéte bezprosttedné po narozeni.
Jednou z nich byla R1: , Diagnézu achondroplazie mi sdélil doktor na genetice a détskou
mozkovou obrnu détsky lékar na porodnici.” Také R2 uvedla, Ze se diagndzu détska
mozkova obrna dozvédéla kratce po porodu: ,, Uz od zacdtku nam rikali, Ze to ziejmé ne-
bude dobré, protoze méla ty zaskuby, a byl tam ten otok mozku, ale do jaké miry, to nam
nerekli, ze to bude uplné takto. Rikali, Ze to miize byt iplné a nemusi, Ze mozek mda obrov-
skou plasticitu. “ Diagnoza byla obéma respondentkam sd€lena pediatrem. Obé respon-
dentky se tedy diagnozu svého ditéte dozveéd€ly kratce po narozeni ditéte, a mohly se tak

zacit prizpisobovat dané situaci.
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Dalsi tfi respondentky si z porodnice domu odvazely zdravé déti, az teprve zaostdvani
Vv psychomotorickém vyvoji odhalilo prvni pfiznaky a détem bylo onemocnéni diagnosti-
kovano. Déti respondentek R3 a R5 zacaly ve vyvoji zaostavat pomérné brzy a onemocné-
ni jim bylo potvrzeno do Sesti mésicti od narozeni. R3 odpovédéla, ze diagndzu své dcery
svalova spinalni atrofie, slySela poprvé, kdyz méla dcera Ctyii mésice. V rozhovoru uvedla:
., Byla takoveé klidné dite, byla hodné spokojend, moc neplakala. Az v obdobi, kdy se ma
dité zacit pretacet a past ty koniky, tak to ona nedelala. “ Ovsem od prvniho podezieni do
definitivniho potvrzeni diagnozy to trvalo jesté mésic. Definitivni diagnozu potvrdil détsky
neurolog. To je velmi podobné jako u RS, jejiz dcera ma stejnou diagnozu, tedy spindlni
svalovou atrofii, a kterd uvedla, Ze diagnézu své dcery slySela poprvé, kdyz méla dcera tfi
mésice a sd¢lena ji byla détskym neurologem. Obé& respondentky byly s diagn6ézou sezna-
meny pied prvnim rokem ditéte. Naopak R4 slySela poprvé diagndézu své dcery, meta-
chromaticka leukodystrofie, kdyz méla dcera témét dva roky a stejné jako predchozi dvé

respondentky uvedla, ze diagnozu ji sd€lil détsky neurolog.

Kurceni diagnozy je tfeba rozpoznat dilezité symptomy, které onemocnéni doprovazi.
Kdo si téchto pfiznakii vS§iml a jak bylo dit€ dal diagnostikovdno, bylo analyzovéano

z dalSich odpovédi respondentek.

U R1 to byli Iékafi v porodnici, ktefi ithned po porodu matku informovali. Také R2 uvedla,
Ze to byl primaf neonatologické jednotky intenzivni péce, ktery matku informoval o zaSku-
bech svalstva zplsobenych velkym otokem mozku. R3 neoznacila pfimo konkrétni osobu,
ale uvedla: ,, Asi tak néjak vsichni, ja s manzelem i babicky.“ Popisuje, ze celd rodina si
vSimla, ze vyvoj dcery je pomalejsi. Nejdiive tomu nevénovali pozornost, az pozdéji, jak
vyplyva z odpovédi na otazku €. 3, kdyz se psychomotoricky vyvoj zacal opozd’ovat, vy-
hledala 1ékatku. Také v odpovédi R4 neni piesné uréena osoba, kterd by si v§imla prvnich
pfiznakd, ale z odpovédi vyplyva, ze to bylo pozorovano celou rodinou, kterd na to upo-
zornila 1ékatku. Ta navrhla rehabilita¢ni 1é¢bu, ktera po pul roce nepiinasela zadné vysled-
ky a rodice tak vyhledali dalsi specialistku, kterd je upozornila na mozné komplikace.
., Lakze, az jsme slyseli ndzor jiné pani doktorky, tak jsme chteli néjake vysetreni, tak nas
potom hned poslali na magnetickou rezonanci, kde se to teda zjistilo. To bylo ve dvou le-
tech. “ RS ptimo uvedla: ,, Tak to bylo na miij popud, protoze Anetka byla druhé dité a mné
prislo docela podezrele, ze ve trech mésicich nezveda hlavicku, nepase konicky, ona si hy-
bala rucickama, snazila se, ale byla takova linéjsi, rekneme. “ Prvnich ptiznakii onemoc-

néni si u déti R1 a R2 vSimli 1€kafi na neonatologii. Jako postieh celé rodiny, vyplyvajici
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z predchdzejicich zkusenosti, oznacily odhaleni prvnich pfiznakti R3 a R4. A RS uvedla, ze
to byla ona sama, kdo si nejdiive vS§iml pocinajicich varovnych signalti mozného onemoc-
néni.

Jako cenny zdroj informaci matky opakované oznalily pracovnice rané péfe neboli
EDUKO. Z tohoto zdroje Cerpaly tii respondentky, a ziskaly tak informace o rehabilitac-
nim stacionafi, o kompenzacnich pomuckach pro své dité nebo o moznostech vzdélavani
ditéte. Zkusenosti s touto organizaci jsou ovSem uplné rozdilné. Zatimco R1 uvedla, Ze
pracovnice piijely, ukazaly ji pomucky a fekly ji, at’ si je vyfoti a seZene nebo vyrobi, R2 si
naopak pracovnice velmi chvalila, byla s nimi spokojena, uvedla, ze vzdycky premyslely,
co dcefi ptivezou: ,, Vzdycky vymyslely néco zajimavého a pro mé to bylo podnétny, po-
muicky si vidycky vozily a nechaly nam tady, co jsme chtéli vyzkousSet, mésic, dva, tri i pul

roku. “

5.3 Trs €. 3: Prijeti diagnozy

Smifit se s diagnozou ditéte je velmi obtizné. Jedna se o proces, ktery mé nékolik fazi, kte-
ré probihaji u kazdého ¢lovéka odlisn€. Tento proces je velmi dilezity pro dalsi vyvoj dité-
te, ale také pro nové usporadani rodinnych vztahli. Jak se s diagndézou svych déti smifova-
ly respondentky a jejich okoli a zda rozumély diagndze, kterou jim lékat sdélil, to bude

analyzovéano v ramci tohoto trsu.

Tti respondentky ¢aste¢né rozumély informacim, které jim Iékat podal pii sdéleni diagnozy
jejich ditéte. R1 odpovedela, Ze rozuméla vSemu, co ji 1€kat sdélil o achondroplazii, zatim-
co kdyz ji lékat informoval o détské mozkové obrné€, byla v Soku a nedokazala si predsta-
vit, co to obnasi. R2 uvedla, Ze rozuméla relativné, pomohlo ji ¢asteéné vzdélani: ,,Jd jsem
studovala chvilku télocvik, tri roky, takze jsme délali anatomii, fyziologii. Problém to byl
treba pro manzela, ze na ného hodné mluvili latinsky. “ Ale stejné jako R1, si nedokdzala
pfedstavit pln¢ vSechny disledky onemocnéni. R3 v rozhovoru fekla, Ze ptesto, Ze ma lé-

katské vzdélani, musela si informace vyhledat, protoZe ji 1ékat informoval pouze ramcové.

Dalsi dvé respondentky informacim, které jim lékat podal, nerozumély. R4 diagnoze nero-
zumeéla vibec. Méla podobnou zkusenost jako R3, kdy ji Iékaika informovala velmi Setrné
a na cilené dotazy nechtéla odpovidat nebo odpovidala vyhybavé. Jelikoz nema zdravot-
nické vzdélani, nerozuméla diagnoéze a bylo pro ni tézké zapamatovat si i jeji pfesné znéni

a zadala lékarku, aby ji pfesné znéni napsala, ta to ovSem odmitla: ,, Vim, Ze jsem si neza-
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pamatovala tu diagnozu, tak jsem po ni chtéla, aby mi napsala na listek presné znéni, a
ona, Ze mi to teda nenapise, ze by jsme si zjistili to nejhorsi na internetu, o té nemoci, takze
to teda vim, zZe to bylo prvni, kdy jsem se zhrozila, Ze to bude asi Spatny.““ Naprosto odlis-
nou zkusSenost ma RS, kterou lékaika informovala naopak spiSe nesetrné¢: ,,7ak clovek byl
spis v Soku, kdyz to rekla. Ona byla praveé hodné ostra, hodné, az prilis. A méla pravdu, to
Je sice pravda, ale prosté ty prvni momenty byly pomérné neprijemné. Rekla, nikdy nebude
chodit, nikdy nebude mluvit, nikdy nebude nic, jestli viitbec prezije. “ Az druhy 1ékaf ve fa-
kultni nemocnici ji o nemoci informoval pfesnéji a vysvétlil ji podstatu onemocnéni

podrobnéji, seznamil matku s moznymi variantami vyvoje a s riznymi stupni onemocnéni.

V teoretické ¢asti byl popsan proces smifeni se s diagndzou, ktery probiha v nékolika fa-
zich. Také bylo uvedeno, Ze u kazdého ¢lovéka tento proces probiha pifisné individudlné.
Jednotlivé faze na sebe nemusi navazovat, u nékterych lidi nékteré fdze naopak nemusi
probéhnout vibec, nebo se naopak mohou opakovat. Z vypovédi nasich respondentek vy-
plyva, Ze i u nich proces smifeni probihal individualné, i kdyz Ize vysledovat nékteré po-

dobné rysy.

R2 v rozhovoru popsala rizné faze, kterymi s manzelem prosli, fazi otfesu i hledani viny:
., No jak, pomérne agresivnée, bylo tam takovy, proc se to stalo nam, potom jsme obviniovali
doktory, nez to clovéek prekonal, tak jim nevéeril. No a potom jsme si Fikali, no tak bud’ se
budeme rozcilovat, nebo se s tim holt naucime zit.*“ Uvedla také, ze ona se s tim smifila
diiv neZ manzel, kterému to trvalo téméf Ctyti roky, jako dliivod uvedla: ,, Protoze jsem s ni
Zila, kdezto manzel chodil do prdce. Z odpovédi R3 vyplyva, Ze to bylo velmi stresujici.
., To je néco, co vas prosté rozrusi a co byste nejradsi obrecela, nebo to uplné vypustila a
rikate si, jestli to ma viibec smysl. “ Také ona prosla n€kolika fazemi, a neustale se musi
vyrovnavat s novymi komplikacemi. Také ji stale trapi reakce n&kterych lidi. Podobné& po-
psala smifovani se s diagnézou i R4, ktera potvrdila, ze se jedna o proces s n¢kolika faze-
mi, kterymi pros$la i ona s manzelem, fazi Soku i popfeni a pomalého smifovani se se sku-
te¢nosti. Pro ni to bylo obzvlast’ velmi t€zké, protoze jeji dcera se téméi do dvou let vyvije-
la jako zdravé dité. R4, i jeji rodina, si mysleli, ze nékteré dovednosti dcefi ztstanou. ,, Mi-
chalka vypada jako zdravy dite, jediny co nechodi, mysleli jsme si, Ze tieba ziistane na vO-
zicku, Ze to bude jenom s tou chiizi, ale netusili jsme, Ze je tam toho tolik a Ze ten vyvoj jde
vlastné zpatky. ““ Postupné se s nemoci a kazdym dalSim problémem pomalu vyrovnala. I u
R5 byl proces velmi podobny, nejdiive Sok, odmitani a smlouvéani. Potom postupné ptizpa-

sobeni se situaci a smifeni. Ze se jednalo o postupny proces, doklada véta: ,, 4 pordd bylo
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néjaké treba, a jak se vlastné ty treba potvrzovaly, tak si na to clovek zvykal. No ani jsme
se nehroutili, to urcité ne, nebylo to ani prijemné, to taky ne, prosté jsme to brali, jak to

3

slo, postupné se to kupilo.

Vyjimkou je pouze R1, ktera uvedla: ,, Vzala jsem to jako fakt, se kterym se neda nic délat.
Dité jsem si strasné moc prdla, doslova jsem si ho vymodlila. Od malicka jsem se setkavala
S postizenymi lidmi a byly mezi nimi i déti. Neméla jsem k nim Zadny odpor.*“ Nelze ovSem
urcit, do jaké miry byla tato odpovéd’ ovlivnéna faktem, ze respondentka zije se vzacnym
genetickym onemocnénim. Pohybovala se od détstvi mezi lidmi s postizenim a nebylo to
pro ni nic neobvyklého. Ale urcité bagatelizovani celého procesu piijeti diagn6zy mohlo

byt ¢aste¢né ovlivnéno i nedavnym Gmrtim syna.

Reakce okoli samoziejmé ovliviiuji cely proces smifovani se s diagndzou. Pokud okoli
nereaguje negativné a snazi se matce pomoc, a nemusi to byt pouze pomoc fyzicka, je urci-
té pro matku snazsi se s onemocnénim svého ditéte vyrovnat. Naopak negativni pfistup
nebo dokonce obvinovani, at’ jde o obvinovani matky nebo napiiklad 1€katt, cely proces
zpomaluje a negativné ho ovliviiuje. V kone¢ném disledku miiZze dojit i k do€asnému nebo
dokonce trvalému naruSeni rodinnych vztaht ¢i vazeb. Prizkum také ukézal, Ze ptibuznym
trva smifeni se s diagnézou déle nez matkam, hlavné prarodi¢e se s onemocnénim vnuki
smifuji velmi Spatn¢ a pomérné dlouho, n€ktefi se s nim sice nauci zit, ale Gpln€ se s nim
smifit nezvladnou. To potvrzuje ve své vypoveédi R2, ktera na otazku, jak se s diagn6zou
smifili nejblizsi ptibuzni, odpovédéla: ,, Byl to pro né sok, kdyz mluvim za nasi mamku, tak
nevim, jestli se do tedka s tim smirila, ale porad obvinuje ty doktory, ale asi je to tim, Ze u
toho porodu nebyli. “ Vztah k vnu¢ce maji krasny a postupné zvladli i oSetfovatelskou péci,
kterd pro né byla ze zacatku obtiznd. Rodi¢e manzela, to zvladaji haf, pouze

Vv nejnutnéjSich ptipadech zvladaji péci o technické véci, coz R2 zdlvodnuje vékem.

U R3 byly reakce okoli podobné jako u R2 v tom smyslu, ze rodi¢e R3 vnucku piijali a
dceru podpoiili, ale rodi¢e manzela reagovali odliSn€. Zatimco tchan se hodné snazi,
tchyné vnucku zcela ignoruje a z jejiho onemocnéni vini snachu, i piesto, ze genetické tes-
ty potvrdily, ze tomu tak neni. Taky starsi bratr sestru dlouho vnimal jako né¢koho, kdo si
bere v§echnu matcinu pozornost, coz se ted’ zménilo a on se za¢ina sestfe vénovat. Naopak
o vztahu mladsi sestry ke star§i nemocné sestie tekla: ,, Eliska, ta to spis bere, ona porad
nedokdze pochopit, Ze ona je ta mladsi, to ji nejak nedochazi, protoze Markétka uz je i
mensi, jak zaostdva v tom rustu, a tak ona se tvari jako takova pani ucitelka, Ze ja té to

naucim a tak to budes délat, prosté takové direktivni prikazy. Tato otazka rozruSila R4 a
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rozhovor jsme musely na chvili pferusit. Potom uvedla, Ze pro piibuzné to byl Sok a Ze se s
tim vyrovnavali postupné, n¢kteti diiv jini pozdé&ji, ale ze se ji vSichni snazi s dcerou po-
mahat. Na otazku, jak reaguje starsi bratr, odpovédéla, Ze to bere jako pfirozenou véc, coz
ji velmi pomaha. ,, On si pamatuje, kdyz si spolu jeste hrali, kolikrat zacne vzpominat, na
CO treba ja jsem uz zapomnéela. A vSechno bere tak néjak prirozené. Kdyz ji operovali tu
sondu do briska, ten PEG, tak jd jsem az po cesté premyslela, jak mu to vysvetlim, jestli se
mu to nebude libit, a on, kdyz jsem mu to ukazala, rikam, Michalka tady ma takovou hadic-
ku, aby mohla dostavat jidlo. A on Fika, to je dobre, aspon uz ji nebude bolet pusinka.“
Z odpovédi RS vyplyva, ze ptibuzni se s tim postupem casu smifili a nezda se ji, ze by ji

n¢kdo nepftijal. Na cilenou otazku, zda nepadly né&jaké vycitky, odpovédéla, ze mozna ¢as-

tené z tchanovy strany, ale nyni to nevnima negativné.

Vyjimkou je znovu vypovéd R1, kterd uvedla, Ze to nebyl problém: ,,Rodice uz nezili a
moje sestra se svou rodinou byli zvykli na mne a stejné tak prijali i Honzika. Otec ditéte Se
s nim sblizil a bral to jako skutecnost.” Znovu se tedy ptistup k problému, tykajici se pfijeti
ditéte rodinou, zcela odliduje od vypovédi ostatnich respondentek. Céastecné je to jisté i
odliSnymi rodinnymi vazbami respondentky, ktera jako jedina Zila s chlapcem sama. Pii-
stup sestry vysvétluje tim, ze sestra, a celd jeji rodina byla od détstvi zvykla na jeji one-

mocnéni, a proto pro né bylo pfijeti jejiho syna ptirozené.

5.4 Trs ¢. 4: Uspokojovani potieb

Vsechny déti matek, které se zacastnily vyzkumu, maji nejméné jeden permanentni inva-
zivni vstup, to znamena, ze vyzaduji specialni oSetrovatelskou péci a maji specialni potie-
by. Uspokojovani téchto potieb je zakladni filozofii hospicové péce. V této Casti prezenta-
ce vysledkil popiseme, jaké specialni potieby déti maji a co je pro matky dtlezité pii uspo-
kojovani téchto potieb.

vvvvv

ho ditéte znamena dostatek, jidla, dostatecné mnozstvi tekutin, pravidelné vyprazdnovani,
péci o vlasy, kizi a nehty. Matka zdravého dité se nemusi starat o dychani svého ditéte, ani
o to zda méa dit¢ dostatecné priichodné dychaci cesty. Matka zdravého ditéte ho nemusi
krmit ani pomoci injekéni stiikacky, ani pomoci enteralni pumpy. BéZzné také matka u své-
ho ditéte nesleduje saturaci kyslikem, ani své dité po urcitém casovém intervalu nepolohu-

je. To vsechno matka, ptipadné vSeobecné sestra ADP, u ditéte v domaci hospicové péci

vvvvvv
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ny déti z naSeho vyzkumu maji tracheostomii, v§echny je proto tfeba pravidelné odsavat.
Tti déti jsou napojeny na UPV, je tedy nezbytné peCovat o dychaci pfistroj, ale pro matky
je také dulezité mit nahradni zdroje, které zapojuji pti vypadcich elektiiny, nebo pokud
s ditétem cestuji. Samoziejmé je nutna hygiena dychacich cest, v¢éetné uvoliovani hlent,
které provadi matky nebo vSeobecné sestry, pomoci uvoliiovacich cvikli, masazi nebo mic-
kovanim. To potvrzuje i R4: ,, VZdycky podle toho, jak je to slyset, jak ji to tam chrcka, tak
se odsava. Potom masirovani, rizny mickovani, aby si lip odkaslala, lip se odsala. “A po-
tvrzuje to i R2: ,, Tak potom ma trachcu, takze se musime starat o hygienu téch dychacich
cest, delame rizny masadze na to, aby se uvolnil ten hlen, mickujeme a protahujeme hodné

ty svaly.

Vsechny déti maji zaveden PEG, kterym piijimaji potravu. Ctyfem z péti déti je strava po-
davana bolusové pomoci stfikacky, jednomu ditéti je strava aplikovana pomoci enteralni
pumpy. Pro matky je dtlezité, aby nedochazelo k regurgitaci, tedy navratu nestravené po-
travy do ust, aby déti mély dostateény piisun zivin, minerall, vitamint i tekutin. Vét$ina
matek pouziva k vyzivé svych déti stravu piimo uréenou pro aplikaci do PEGu, pouze jed-
na matka pfipravuje ditéti Cerstvou domaci mixovanou stravu a je to pro ni dilezité. Dale
je pro matky zasadni péce o kizi, protoze vSechny déti jsou zcela imobilni, je zde obrovské
riziko vzniku dekubitl. Déti museji byt polohovany v piesnych, pravidelnych intervalech,
klize musi byt udrzovana v suchu a pravidelnym masirovanim je dostatecné prokrvovana,
to potvrzuje i R1, ktera fekla: ,, Od narozeni jsem s Honzikem hodné cvicila, aby nemél
prolezeniny a ztuhlé klouby. Vojtovu metodu jsem se naucila postupné. Kazdy rok jsme

jezdili do lécebny v Boskovicich. “

Matky ale ptedevsim pii dlouhodobé pééi o nemocné dité citi potiebu pecovat také o psy-
chické potieby ditéte. I kdyz odezva je Casto velmi mala, nékdy se neda presné urcit, zda
dité tuto snahu vnima, pfesto matky, i sestry z ADP o tyto vyssi potieby pecuji. Tti z péti
matek vyuzily, aspon kratce, moznost sluzeb rehabilitacniho stacionare, kde déti prosly
bazalni stimulaci, kterou také matky bézn¢ provadi doma. Dvé€ z déti nastoupily povinnou
Skolni dochéazku, jedna divka chodi do béZzné zakladni Skoly a matka ji d¢la asistentku a
ob¢ jsou velmi spokojené. Matka druhé divky se stejnou diagnézou, zadala rovnéz o béz-
nou zakladni Skolu, ale to bylo zamitnuto. Dcera se tedy vzdélava doma, kam za ni dojizdi
specialni pedagozka, ovSem s jejim piistupem neni matka upln¢ spokojena. R3 se vyjadiila
nasledovné: ,, Zacali jsme klasicke A, pak E, pak se pridalo M, a ted’ jsme ve fazi, kdy Mar-

kétka je z toho znechucend a pani ucitelka neustale baziruje na tom, aby se podivala, kde je
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MA a kde MA. Aby prosté rozlisila i tu délku.“ Matky opakované uvadély, Ze je pro né

vvvvvv

vvvvv

se vSechno odviji. Kdyz ji bude Spatne, bude olezena, otlacena, nepohodiné bude lezet, tak
to asi bude Spatne, ale odneseme to vsichni, proste aby se citila dobre. A podobné to citi i

«

R3: ,,Aby byla spokojend, aby neméla néjaky problém, aby neplakala.

Vétsina matek, i sester z ADP, se snazi déti motivovat stale novymi podnéty. To co maji
rady déti zdravé, maji rady 1 déti nemocné. Soucasti piiloh jsou také fotky déti, na kterych
je vidét, Ze matky se snazi svym nemocnym détem délat zivot zajimavy a plnohodnotny.
V zadném ptipad¢ se nejedna pouze a vyluéné o uspokojovani biologickych potieb. Za
vSechny miizeme citovat R1: ,, Ale samoziejmé jsem se S Honzickem taky mazlila, cetla mu

¢

pohddky a poustéla vaznou hudbu, kterou mél rdd, jako kazda mama.

5.5 Trs €. 5: Ziskavani informaci

Pro vytvoteni co nejlepSich podminek pfi oSetfovani ditéte s prognosticky nepiiznivou
diagndzou je tieba mit co nejkvalitnéjsi informace. Jde pfedevsim o to, spravné se zorien-
tovat, nejen v otazkach oSetfovani ditéte, ale také v labyrintu naseho socialniho systému.
Vyzkum ukazal, ze matky Cerpaly z riznych zdrojl, zejména z internetu. R4 tekla: ,, Ale
Jjinak jsme Cerpali z internetu, hlavné. Hodné mi pomohlo, Ze jsou riizny weby, kde si pisou
maminky, co maji nemocny deti, takovy ty ze zkuSenosti, pomiicky co pouzivaji a tady to si
myslim, Zze mi hodné pomohlo.* To potvrzuje i dalsi respondentka R2: ,, Na internetu, hod-
ne, asi prevazne.“ Vyzkum ale také ukazal, Ze na internetu matky nehledaly informace o
samotné nemoci, ale prfedevsim informace, tykajici se praktické stranky péce o dité, a taky
jiné rodice, ktefi méli déti se stejnymi nebo podobnymi problémy. R3 uvedla: ,, Tak na
internetu, a pak ty rodice, CO S tim méli ty déti doma, ale spis ani ne tak o té nemoci, ale co
to obnasi k tém socialnim institucim a vSemoznym jinym institucim, co vSechno si muZete
zaridit a kde to mate zaridit.“ Informace ale matky ziskavaly z nejrizné;jsich zdroji. Hod-
né informaci respondentky Cerpaly od zdravotnickych pracovnikd, 1ékati i sester. Dlouhé
pobyty v nemocnici je naucily pracovat s odbornymi pfistroji jako je UPV, naudily se pe-
Covat o invazivni vstupy a ziskaly znalosti o oSetfovatelské rehabilitaci, nutnosti polohova-
ni a prevenci dekubitli. RS to popsala nasledovné: ,, Kdyz tak tam clovek sedeél celé dny na
tom aru, tak jsme si povidali, jak to méli ti pred nama, a musim 7ict, Ze kdyz jsme tam byli

téch devet mesicii, tak se musi nechat to, ze se clovek otrkal, a tak néjak to chytl do ruky.
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Ze to nebylo takové, ze bych do toho byla hozend po mésici, ono vsechno zlé je k nécemu
dobré, tenkrdt jsem byla nastvana, brecela jsem, mrzelo, mé to, ale ted, kdyz se na to di-
vam zpétne, tak si myslim, Ze mi to hodné dalo. To byla takova praxe.” Ale ne vSechny
matky jsou spokojeny s kvantitou a kvalitou podavanych informaci ze strany lékafe. R1
tekla: ,, Myslim si, Ze maminky jsou malo informované, hlavné lékari v nemocnici to ne-
chteji moc resit. “ Jedna z respondentek také uvedla, ze v nékterych nemocnicich je $patna
vzajemna komunikace mezi jednotlivymi lékafi navzajem, Ze si informace o ditéti nepie-
davaji, a kladou rodicim otazky, pro¢ jim ptfedchozi 1ékai ordinoval takovou lé€bu nebo
indikoval takové vySetieni. Rodi¢e to vnimaji negativné, protoze na to nejsou schopni od-
povédét. Naopak jinou nemocnici, do které postupné soustiedili v§echny odborné konzul-
tace, chvali. R2 to popsala: ,, My jsme to nakonec udélali tak, Ze jsme skoro vsechno sou-
stredili do Olomouce, tam si to vsechno miiZzou najit v pocitaci, a je to takovy lepsi. Takze
1 pfedavani nebo neptfedavani informaci mezi zdravotniky je pro rodi¢e nemocnych déti

velmi vyznamné. Nepiedavani informaci je stoji predevsim jejich vzacny ¢as navic.

5.6 Trs €. 6: VyuZziti sluzeb agentury domaci péce

Jak jiz bylo uvedeno, drtivou vétSinu ¢asu o nemocné déti pecuji matky. Kdo jim v péci o
dit¢ pomaha, zda vyuzivaji sluzby agentury domaci péce, a pro¢. Zda jsou s témito sluz-
bami spokojené, a jak se o nich dozvédély, a pokud agenturu nevyuzivaji, jaky k tomu maji

duvod, to budeme analyzovat v této ¢asti prace.

Sluzby agentury doméaci péce se zaméfenim na domaci hospicovou péci vyuzivaji dlouho-
dobé¢ tii respondentky. VSechny tii se vyjadfily o spolupraci mezi sestrou z agentury a
matkou jako o bezproblémové, ke spolupraci nemaji zadné vyhrady. R3 uvedla: ,, Kdyz
treba potrebuju a zustanou nékdy navic, tak rikaji ne, nechci to zaplatit.“ To potvrdila i
R1: ,, Se setrickama jsem neméla zadny konflikt, ani problém, vidycky byly spolehlivé, Via-
jemné jsme si vychdzely vstric. Myslim, Ze jsme se vzdjemné respektovaly.“ A stejny nazor
pridava, a jesté jej umocnuje RS: ,, Ano, Aneta uz je bere jako tety, Eliska rika, Ze jsou to
druhé mamy. Vsechny tii respondentky se vyjadrily, v tom smyslu, Ze sestry pecuji o je-
jich dité svédomite, a ze tato péce je nad hranici bézného vztahu mezi pacientem a sestrou,
pfipadné jeho rodinou. Sestry se vénuji détem i1 ve svém volném case jako u RS: ,, Holky
Jjsou strasné Sikovné, ony si ji ve svém osobnim volnu vezmou tieba v lété na primeéstsky
tabor ke konim.“ Posledni citace ukazuji, Ze se sestry pomalu stdvaji soucasti rodiny, pro-

toze v ni travi hodné Casu, ktery ovSem neni ve vSech rodinach stejny. Zatimco dvé ze tii
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respondentek vyuzivaji sluzby agentury domaci péce tfi hodiny denné, sedm dni v tydnu,
R1 vyuzivala sluzby agentury domaéci péce pét let, az do nedavné smrti svého syna. Péci
vyuzivala v rozsahu tfi hodiny dennég, dvakrat tydné. Nekolikrat zadala o navySeni péce,
ale v tom ji nebylo vyhovéno. Jako divod uvedla, Ze ji to aspon ¢aste¢né ulehcovalo Zivot.
., Myslim, zZe vétsina lidi a hlavné urednikii, Si neuvédomuje, ze pokud se matka stard o dité
ve vigilnim komatu, musi se vzdat témer vsech konickii, zajmii, svého povolani a veskeré
zabavy. Takové déti potrebuji péci 24 hodin denné. Néekolik let jsem nevédéla, co je to spat
celou noc.* Nejasnosti s indikovanim péce potvrzuje také R3, ktera fekla: ,,Tak proc to
neni jasné dany, mate narok na to, na to, na to a néjaky davky k tomu a ne, Ze se ja budu
dovolavat, a jeste, kdyz uz se teda dovolam a podari se mi to, tak mé jesté ta revizni dok-
torka z VZP upozoriiovala, jestli bych byla tak laskavad a nerozsirovala to dal, Ze oni jedna-

‘

Jji s kazdym solo. Coz uz je naprosto nefér. "

Vsechny respondentky, které vyuzivaji sluzby ADP, pii péc¢i o své dité vidi hlavni divody
V tom, ze si mohou zafidit nejnutnéjsi véci, potfebné k béznému zivotu. To bylo nejcastéji
uvadéno jako diivod vyuzivani sluzeb ADP. A jak sloZité a Casove ndrocné je zafidit pouze
zakladni véci nutné k zékladnimu uspokojeni potieb ditéte v hospicové péci, k tomu se R5
vyjadfila nasledovné ,, No tak, protoze by clovék neudélal ani zdkladni veéci, nesla bych
k lékariim, nenakoupila byste, nezaridila byste véc, i co se tyka i obvodni lékarky, co Aneta
potrebuje napsat, to se napisou poukazy, nese se to na pojistovau, na pojistovné si vyzved-
nu, nekdy mi poslou schvdlené poukazy, a ty nesu zase do lékarny, kde jednou za tyden
Jjedu a vyzvedavam véci, které prisly, takze jenom tady na to potiebuju nekolik hodin tyd-

v o6

ne.

Dv¢ respondentky ale sluzby ADP nevyuzivaji, a divodem je neinformovanost matek,
které se o této moznosti dozvédély teprve nedavno, a to z riznych zdroji. Jedna z matek se
0 moznosti vyuziti téchto sluzeb dozvédela od pracovnic rané péce a od jedné z autorek
prace. Respondentka R4 se o sluzbé dozvédéla také nedavno, jak sama uvedla: ,, Kdyz jsme
vyrizovali Zadost na tu plicni ventilaci, byla tam podminka, ze musime mit kontakt od néeja-
ké organizace, zZe se mame na koho obratit, kdyz bude potreba.” O sestry ADP maji
Vv soucasné dobé z4jem, ob¢ matky, sluzby zatim nevyuzivaji z ditvodu, Ze o ni nebyly in-
formované, ale R4 v soucasné dobé jedna s détskou Iékarkou, mistni ADP a pojistovnou 0
moznosti tuto sluzbu u své dcery zajistit. Situace s vyuzivanim sluzeb ADP je podobna i u
R2, ktera se pozastavila nad tim, Ze ji to nenabidl détsky lékat, se kterym maji velmi dobré

vztahy. ,, Pritom on je uplné uzasny, je strasne ochotny, ale tady to nam nenabidl. Jde o to,
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jestli on je o tom taky informovany, myslim, Ze on s nama ziskava taky nové zkusenosti.
Ale zajem o tuto sluzbu by méla a je rozhodnuta informovat se na podminky, za kterych by

jeji deefi mohla byt sluzba poskytovana.
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DISKUZE

Na zakladé ptepisu rozhovort, které byly podrobné analyzovany, bylo vytvoteno 6 katego-
rii, které jsou vSak tematicky propojeny a jako celek tak odpovidaji na hlavni otazku a za-
roven napliuji hlavni vyzkumny cil této prace. Vyuzivaji matky déti s prognosticky nepfi-
znivou diagnézou sluzby agentury domaci péce, ve smyslu domaci hospicové péce? Pokud
ano, jsou se sluzbami spokojené? Déle byly zjistovany divody, pro¢ nékteré matky déti,

které splnuji podminky doméci hospicové péce, tuto sluzbu nevyuzivaji.

Béhem vyzkumného Setfeni bylo shromazdéno velké mnozstvi dat a informaci. Nékteré se
dotykaly jednotlivych cili pfimo, jiné nepfimo, a nékteré nemély k vyzkumnému Setfeni
zadny vztah. Ale i tyto informace byly zachyceny a nékteré z nich asponl kratce rozebere-
me prave na tomto misté, protoze pro respondentky byly dtlezité. Nejdiive ale provedeme
analyzu odpovédi. Z rozboru dat v ramci naseho vyzkumného vzorku bylo zjisténo, Ze
matky déti s prognosticky neptiznivou diagnézou, které jsou informovany o moznosti vyu-
ziti sluzby agentury domaci péce se zamétenim na hospicovou péci, tuto sluzbu vyuzivaji.
Dale bylo zjisténo, Ze s praci vSeobecnych sester agentury domdci péce jsou respondentky,
vyuzivajici tuto sluzbu, spokojeny bez vyhrad. VSeobecné sestry se postupem casu staly
soucasti rodin a pracuji nad ramec svych povinnosti. Jak mezi sestrou a ditétem, tak mezi
sestrou a matkou ditéte vznika vztah, ktery prekracuje bézny vzorec sestra — pacient - rodi-
na pacienta. Z vlastni zkusenosti miizeme potvrdit, ze takovy vztah vznika a je tézké, ne-li
zcela nemozné, udrZet si profesionalni pfistup k pacientovi a jeho rodiné. Ale protoze se
jedna o velice specificky obor oSetfovatelstvi, je tento, ne uplné profesionalni, ptistup ale-
spoit omluvitelny, pokud ne ptimo zadouci. Sestry s ditétem a jeho rodinou casto travi do-
konce i sviij volny ¢as, bez naroku na odménu. Casto znaji i ostatni &leny rodiny a taky

ptatele.

Z vysledkti vyzkumu ale také vyplynulo, ze ne vSechny matky domaci hospicovou péci
vyuzivaji, prestoze jejich dité spliiuje podminky piijeti do takové formy péce. Jako jediny
diavod respondentky z naseho vyzkumu uvedly, Ze nebyly o této sluzbé nikym informova-
ny. Ob¢ matky také shodné¢ uvedly, Ze by rozhodné o sluzbu mély zajem a ob¢ také jiz
podnikly prvni kroky k zaji$téni této péce pro své dite.

Vyhodnoceni naplnéni prvniho dil¢iho cile zjistit, jak byly matky déti informovany o one-
mocnéni svého ditéte, neni jednoznacné. Dvé respondentky se dozveédély diagnozu svého

ditéte velmi brzy po narozeni ditéte, jesté v porodnici. Dal§im dvéma respondentkam, je-
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jichz dcery maji stejnou diagnozu, ktera se 1isi pouze formou nemoci, byla diagnoza sd¢le-
na do Sesti mesict od narozeni ditéte. Nejdelsi doba od narozeni ditéte do doby definitivni-
ho potvrzeni diagnozy uplynula u R4, a to téméi dva roky. Respondentky se vyjadrily spise
v tom smyslu, ze diagndze nerozumély nebo ji rozumély ¢asteéné a informace dohledavaly
dodatecné, vétSinou na internetu. Jedné z respondentek také 1ékatka na zadost o napsani
diagn6zy na papir, z divodu neschopnosti zapamatovat si tento pomérné slozity nazev, se
kterym se matka setkala poprvé, toto odmitla, coz matku jesté vic zneklidnilo. Dalsi matka
vnimala pfistup 1€katky jako pfili§ drsny a informace, které ji podala, jako pouze negativni
bez jakékoliv nadéje. Jedna z respondentek také negativné vnima deficit vzajemné komu-
nikace mezi 1ékafi. Uvedla, Ze by uvitala jakysi centralni registr informaci, kde by si 1ékar
vyhledal o ditéti vSechny dostupné informace. Systém ziskavani informaci je celkové po-

mérné chaoticky, matky si velké mnoZzstvi informaci vyhledavaji samy z riznych zdroja.

Vyhodnoceni druhého dil¢iho cile zjistit, jak probihal proces smifeni se s diagnozou, je
ponékud jednoznaéngjsi. Ctyii z péti respondentek se shodly na tom, Ze se jedna o dlouho-
doby proces, ktery ma nékolik fazi a ktery je velkou zatéZovou situaci pro celou rodinu.
Dale z vyzkumu Setfeni vyplynulo, Ze se s diagn6zou nejdiive smifi matky, nasledné otec
ditéte a nakonec prarodiCe. Ti se v nékterych ptipadech s diagndzou nevyrovnali viibec.
Naopak se respondentky shodly, na velmi ptirozeném pfijeti nemocného ditéte sourozenci.
Jedna z respondentek ale uvedla, Ze diagnozu ditéte vzala jako fakt ona i jeji rodina. Takto
prezentovana fakta pisobi dojmem jakéhosi bagatelizovani velmi zdvazné Zivotni situace.
Nakolik je to zpisobeno tim, Ze matka zije sama od détstvi se vzacnou chorobou, nebo zda
to mohlo byt ovlivnéno nedavnym tmrtim syna, nelze posoudit.

Ttetim dil¢im cilem bylo zjistit, jaké specialni potfeby maji déti v domaci hospicové péci.
Z vysledku Setfeni vyplyva, ze prioritou je péce o fyzické potieby, ale zdaleka se nejedna
pouze o uspokojovani téchto potieb. Jednoznaéné nejdilezitéjsi je udrzeni pruchodnosti
dychacich cest. VSechny déti matek z naseho vyzkumného vzorku maji tracheostomii a
PEG. Tti z péti déti jsou kontinualné zavislé na umélé plicni ventilaci. Péce o tyto invaziv-
ni vstupy je vysoce odborna, pficemz ji détem poskytuji matky nebo sestry agentury doma-
ci péce. Jedna z matek v rozhovoru uvedla, ze pojistovna zpochybmuje objem osetfovatel-
ské slozky péce u ditéte na umelé plicni ventilaci a argumentuje tim, ze jde predev§im o
slozku socialni, s ¢imz matka nesouhlasi. Uznava, ze se jedna o velky podil socialni slozky
péce, ovsem odmitd piipustit, ze by socialni pracovnice zvladla péci o jeji dceru, prede-

vS§im jeji oSetfovatelskou cast. K dal$im specidlnim potifebam patii péce o kiizi a pravidelné
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polohovani jako prevence vzniku dekubitii. VSechny matky i sestry ADP ale u déti pravi-
deln¢ provadi taky bazalni stimulaci a rehabilitaci. Nejedna se tedy vyhradné o uspokojo-
vani pouze zédkladnich fyzickych potteb. Sestry ADP, ve spolupraci s rodinou ditéte, se
snazi détem prabéh jejich Zivota co nejvice zpfijemnit. A co povazuji matky za nejdulezi-
t&j$i pfi péci o své dit¢? V tom panuje vzacna shoda. VSechny se shoduji na tom, ze jde

predevsim o to, aby jejich dit¢é bylo spokojené!
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ZAVER

Péce o dité s prognosticky nepfiznivym onemocnénim vV domaci hospicové péci je fyzicky,
psychicky i emocionalné velmi naro¢na ¢innost, ktera trva 24 hodin denné, 7 dni v tydnu,
365 dni v roce, n&kolik po sobé jdoucich let. Casto je odménéna pouze letmym tsmévem
nebo jen spokojenym vyrazem ditéte. I piesto ji vSechny matky, které se zacastnily naseho
vyzkumného Setfeni, zvladaji s neuvéfitelnou lehkosti a jakymsi nadhledem. Z vlastni zku-
Senosti miZzeme potvrdit, ze v pfitomnosti ditéte, jehoz zdravotni stav je velmi vazny, se
¢loveék zvlastnim zpisobem zklidni, jakoby se cely svét zpomalil, az témért zastavil. Jde o
neopakovatelnou zkusenost, kdyz se divate do o&i nemocného ditéte. Clovek si v jeho pii-
tomnosti uvédomi, jak nepodstatné jsou nékteré véci, kterym Casto pfisuzujeme zbytecnou

dulezitost, a zacne si vazit véci, které dosud bral jako samoziejmost.

Tato prace by mohla byt inspiraci pro vedouci i fadové zaméstnance agentur domaci péce,
a to jak pro ty, ktefi sluzbu domaci hospicové péce détem poskytuji, tak i tém, ktefi tuto
sluzbu zatim neposkytuji, ale do budoucna ji planuji zafadit do nabidky svych sluzeb.
RovnéZ by mohla byt pfinosem pro pediatry, kteti tuto péci indikuji, nebo pro revizni 1éka-

fe pojisStoven, ktefi domdaci hospicovou péci schvaluji.

Je az neuvétitelné, co vSechno je mozné délat s détskym pacientem na umélé plicni venti-
laci. Muizete s nim jezdit na kole, mizete ho vzit do bazénu i k mofti, a dokonce s nim mu-
Zete sailkovat. Myslite, Ze ne? To vSechno rodiny s détmi s infaustni diagnézou délaji. A

pro¢ ne? Vsechno, co maji rady zdravé déti, maji rady 1 déti nemocné.

Matky z naseho vyzkumu jsou velmi aktivni a silné Zeny, které se naplno svym détem vé-
nuji. Nejen, Ze se smifily s tim, Ze je jejich dit¢ vazné nemocné, dokazaly se postarat o
odbornou osetrovatelskou péci, zajistit socialni zabezpeceni svych déti a logisticky zvlad-
nout chod celé rodiny, ale navic vSechno zvladaji s naprostou ptirozenosti. Samoziejme, ze
1 ony maji Spatné dny, ale vzdycky to dokazaly skvéle zvladnout a vysly z toho silngjsi nez
diiv. Soucasti ptilohy jsou fotky déti, na kterych je vidét, ze i pfes vyrazny handicap tyto
déti, diky svym matkdm a ostatnim lidem, kteti o n€ pecuji, prozivaji sviij Zivot pomérné
aktivné a z jejich tvari mizeme vycist urcity klid a spokojenost, ktery je pro jejich matky
tak dualezity. ProtoZe 1 matka nemocného ditéte ma stejné prani jako matka ditéte zdravého.

To ptani je relativné jednoduché a skromné, aby bylo dité st’astné a spokojené.
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PRILOHA PI: SCHEMA ROZHOVORU

Osnova rozhovoru k bakalaiské praci:

1.

2.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Méla jste v téhotenstvi komplikace? Pokud ano, jaké?

Narodilo se dité v terminu (pedCasné)?

Byly pii porodu komplikace? Pokud ano, jaké?

Kdy jste poprvé slysSela diagnozu Vaseho ditéte?

Kdo Vam ji sd¢lil?

Rozuméla jste vSemu?

Kdo si v8§iml, Ze néco s ditétem neni v poradku?

Jak jste se s diagn6zou smifila?

Jak reagovali Vasi blizci?

Kde jste hledala informace o onemocnéni Vaseho ditéte?

Jaké (specialni) potieby ma Vase dit€?

Kdo Vam pomaha pecovat o dité

Co je pro Vas nejdiilezitéjsi pti oSetfovani Vaseho ditéte

Jaké zatizeni nebo sluzby vyuzivate pii péci o Vase dité?

Jak jste se o téchto sluzbach dozvédéla?

Vyuzivate sluzby ADP a proc? (Pokud ne, pro¢?- pokracujte otdzkou ¢.19)

Jste spokojend se spolupraci sester ADP s Vami? Pokud ne co by mohlo byt lepsi?
Jste spokojena s péci sester ADP o Vase dit¢? Pokud ne, kde je misto pro zlepSeni?

Co byste jesté chtéla tici?

ADP- agentura domaci péce



PRILOHA P II: PREPIS ROZHOVORU S R1

Pi‘epis rozhovoru s respondentkou R1 (matka Honzika G):

R1: Na zacatek mého rozhovoru bych chtéla fici, ze z divodu nedavného tumrti syna, jsem

si odpovédi na otazky pripravila pisemné a v rozhovoru je pouze prectu.

1. T: Méla jste v téhotenstvi komplikace? Pokud ano, jaké?

R1: Zacatek téhotenstvi probihal bez komplikaci, v 28. tydnu mi zacalo tvrdnout bficho,
Sla jsem ke gynekologovi, ktery mé poslal do nemocnice. Tam jsem zlstala lezet. Tyden
m¢ i Honzika pozorovali. Zjistili, ze ma Honzik malo mista a mohl by zemfit, tak se roz-

hodli, Ze musi te¢hotenstvi ukoncit pfed¢asnym porodem.

2. T: Narodilo se dité v terminu nebo pired¢asné?

R1: Honzik se narodil cisafskym fezem ve 30. tydnu, ptiduseny, s détskou mozkovou obr-
nou a achondroplazii, vazil 1006 g a méfil 34 cm. Sel rovnou do inkubatoru, kde byl 6 tyd-
nd, malo pribyval na vaze, mél sondu zavedenou do Zaludku a ja jsem odstiikavala mléko,

kterym ho sestry krmily. Po Sesti tydnech ho vytahli z inkubatoru a ja jsem ho zacala kojit.

3. T: Byly pfi porodu néjaké komplikace? Pokud ano, jaké?
R1: Komplikace nebyly zadné, doktoti se rozhodli, Zze se Honzik narodi cisafskym fezem,

bylo to taky kvili moji achondroplazii.

4. T: Kdy jste poprvé slySela diagnozu VasSeho ditéte?
R1: Diagnézu achondroplazie jsem zjistila uz v t€hotenstvi, po odbéru plodové vody. A

diagnozu détské mozkové obrny mi fekli hned po porodu.

5. T: A kdo Vam ji sdélil?
R1: Diagnézu achondroplazie mi sdélil doktor na genetice a détskou mozkovou obrnu dét-

sky 1ékat na porodnici.

6. T: Rozuméla jste vS§emu?

R1: Rozumeéla jsem vSemu, pokud jde o achondroplazii, sama s ni ziju od mali¢ka, mys-
lim, Ze o ni hodn¢ vim. Kdyz mi doktor fekl, Ze ma Honzik navic détskou mozkovou obr-
nu, byla jsem v Soku a myslim, Ze jsem si nedokéazala piedstavit, co to vSechno obnasi, a

ani ve snu m¢ nenapadlo, co nas spolecné¢ vSechno ¢eka.

7. T:Kdo si v§iml, Ze s ditétem neni néco v poradku?



R1: Doktofi na porodnici fekli, ze ma Honzik mozkovou obrnu hned po porodu.

8. T:Jak jste se s diagnézou smirila?

R1: Vzala jsem to jako fakt, se kterym se neda nic dé€lat. Dité jsem si stra$né¢ moc prala,
doslova jsem si ho vymodlila. Od malicka jsem se setkavala s postizenymi lidmi a byly
mezi nimi i déti. Neméla jsem k nim zddny odpor. Brala jsem to jako béZnou soucast zivo-
ta. Pfed matefskou jsem pracovala v prodejné zdravotnich pomicek a s 0sobami s riznymi
postizenimi, jak s rodici, tak i s détmi, jsem se setkavala prakticky denné. Nebylo to pro

mne nic neobvyklého.

9. T: Jak reagovali Vasi blizci?
R1: Rodice uz nezili a moje sestra se svou rodinou byli zvykli na mne, a stejné tak ptijali i

Honzika. Nebyl v tom Zadny problém. Otec ditéte se s nim sbliZil a bral to jako skutecnost.

10. T: Kde jste hledala informace o onemocnéni Vaseho ditéte?

R1: O achondroplazii jsem védéla vse, z vlastni zkusenosti v tom nebyl zadny problém. O
détské mozkové obrné jsem néco védéla od rodict, se kterymi jsem se potkavala na pro-
dejné zdravotnickych pomtcek. Taky jsme s Honzickem od mali¢ka chodili k détské neu-
roloZce, ta mi poradila, abych se obratila na stfedisko rané péce, a od nich jsem dostala
kontakt na rehabilitacni stacionat na Nivach. Pamatuju si, jak pfijely pracovnice z rané
pé&e, a dovezly nam rehabilita¢ni pomiicky. Rekly, at’ si je vyfotim a sama seZenu a vyro-

bim.

11. T: Jaké specialni potfeby ma Vase dité?

R1: Od narozeni jsem s Honzikem cvicila, vozila ho do rehabilitacniho stacionaie a na
canistoterapii. Protoze mival ¢asté zapaly plic, udélali mu v roce 2005 tracheostomii, takze
jsme potiebovali odsavacku. Byla nam doporucena odsavacka, kterou jsme si museli sami
sehnat a ¢asteCné zaplatit, zbytek uhradila pojistovna. Protoze jsem svobodna matka, fi-
nan¢ni prostfedky jsou velmi omezené a doplatek nebyla zrovna mala ¢astka! I dalsi po-
mucky, které postizené dité¢ nutné potfebuji ke svému zivotu, nejsou zrovna levné, a taky
zjistit, kde je sezenete a kdo Vam je ptedepiSe, nebylo v roce 2005 zrovna jednoduché!
Nakonec jsme tedy méli odsavacku. Byla to odsavacka pro doméci péci na elektriku. A
pokud nechce byt matka s ditétem zaviena cely den doma, potiebuje také dojet k Iékafi,
nakoupit, do 1ékarny nebo prosté jen na Cerstvy vzduch, jak potiebuje kazdy ¢lovek, musi
mit jest¢ odsavacku na baterii. Ta je ovSem velmi finan¢né€ narocna. Pojistovna mi fekla,

Ze je to nadstandard a Ze si ji madm uhradit sama, ale nakonec, po velmi dlouhych jednanich



nam na ni dali pfispévek, ale zbytek jsme si museli zaplatit sami. Baterie do ni vydrzi asi
rok a stoji 1000 K¢, to uz samoziejmé pojistovna nehradi. Soucasti odsavacky jsou také
odsavaci hadice, které vydrzi asi 3 tydny, ty pojistovna opét nehradi. Tracheostomicka
kanyla se musi vyménovat kazdych 10 dnii. To znamend kazdych 10 dni do nemocnice
Vv mrazu i v desti, s ditétem, které ma vyrazn€ oslabenou imunitu a ¢ekani v ¢ekarné€ nékdy
trvalo i tfi hodiny. Personal nemocnice ndm nedéval piednost a prostfedi nemocni¢ni ¢e-
karny se vSemi infekcemi vlastné pro Honzika znamenalo pifimé ohrozeni zivota. To se
kazda matka radsi nauci kanylu vyménit sama, kdyz je dit¢ v ohroZeni zivota. Od narozeni
jsem s Honzikem hodné cvicila, aby nemél prolezeniny a ztuhlé klouby. Vojtovu metodu
jsem se naucila postupné. Kazdy rok jsme jezdili do détské 1é¢ebny v Boskovicich. Perso-
ndl a pani feditelka L. Honzikovi opravdu hodné pomohli a vzdy ndm ve vSem vysli vstfic.
Tam jsem se hodn¢ naucila od personalu a néco dozvédéla o vigilnim koma ale taky od

maminek postizenych déti.

12. T: Kdo Vam pomaha pecovat o dité?

R1: Asi od jednoho roku navstévoval Honzik stacionaf od 9 do 12 hodin. Od doby, kdy
upadl do vigilniho kdmatu, jsem ho méla doma a byla mi doporu€ena domaci péce. Zacaly
chodit sestfiCky z agentury na 3 hodiny 2x tydné. Nékolikrat jsem zadala navySeni poctu
hodin a bylo mi fe¢eno, Ze Honzik neni na dychacim pfistroji, a proto nemd narok na vice
hodin za tyden. Myslim si, Ze vigilni koma je horsi jak déti na pfistrojich. TakZe na zatize-
ni veSkerych ufednich a lékatskych zalezitosti, nakupti, I€karen a vSech véci kolem domac-
nosti jsem méla 6 hodin tydn€. Vzhledem k mému zdravotnimu stavu a tomu, Ze nemam
auto a jsem zavisla na méstské doprave, to ve skutecnosti byla sotva polovina. Bylo mi
feceno, ze dalsi péci si musim zaplatit sama s piispévku na péci.

13. T: Co je pro Vas nejdulezitéjsi pri oSetFovani Vaseho ditéte?

Ale velice dilezita byla také rehabilitace. S Honzikem jsem cvicila denné a vyzadovala
jsem to 1 po sestiickach, protoze jakmile se s Honzikem jeden den necvicilo, okamzité jsem
to poznala. Byl ztuhly a tézko jsem s nim hybala. Taky pro mne bylo diilezité Cerstvé jidlo
a dostatek piti. Ale samoziejm¢ jsem se s Honzickem taky mazlila, ¢etla mu pohadky a

poustéla vaznou hudbu, kterou miloval, jako kazdd mama.

V této chvili byl rozhovor pferusen z diivodu velkého emocionélniho rozruseni matky. Po

zhruba 20 minutach rozhovor pokracuje otazkou ¢. 14.



14. T: Jaké zarizeni nebo sluzby vyuzivate pri péci o Vase dité?
R1: Nejdfive za Honzikem jezdily pracovnice z rané péce, pozdé&ji pak navstévoval rehabi-
lita¢ni stacionaf, do kterého nas vozil handicap, a naposledy to byly sestry a fyzioterapeut-

ka z domaci péce.

15. T: Jak jste se o téchto sluzbach dozvédéla?

R1: O rehabilitaénim stacionafi mi fekla détska neurolozka, o domaci péci feditelka staci-
onafe.

16. T: Vyuzivate sluzby ADP a pro¢?

R1: Vyuzivala jsem ji 5 let, protoze mi to aspoil na chvilicku uleh¢ilo zivot. Myslim si, Ze
vétSina lidi a hlavné Gfednikd si neuvédomuje, ze pokud se matka stard o dité ve vigilnim
kématu, musi se vzdat téméf vSech konickll, zajmi, svého povolani a veskeré zabavy. Ta-
kové déti potiebuji péci 24 hodin denné. Kazdou noc jsem ho nékolikrat odsavala. Nékolik

let jsem nevédéla, co je to spat celou noc.

17. T: Jste spokojena se spolupraci sester ADP s Vami? Pokud ne, co by mohlo byt
lepsi?

R1: Se sestfickami jsem neméla zadny konflikt ani problém, vzdycky byly spolehlivé, vza-

jemné jsme si vychézely vsttic. Pokud jsem chtéla, aby néco délaly jinak, fekla jsem jim

to. Myslim, Ze jsme se vzajemné respektovaly

18. T: Jste spokojena s péci sester ADP o Vase dité? Pokud ne, kde je misto pro zlep-
Seni?

R1: Myslim si, Ze sestry s Honzikem vychazely dobie a on na n¢ dobfe reagoval, a to bylo

ja jsem $patnou zkusenost neméla. Clovék musi védét, kdyz se vrati dom, Ze je viechno

tak, jak ma byt, pak se trochu uklidni. Myslim si, ze sestry prosly jakymsi pfedbéznym

vybérem vrchni sestry a ta poslala ty, které maji s détmi dobry vztah.

19. T: Co byste jesté chtéla Fici?

R1: Myslim si, Ze maminky jsou malo informované, hlavné 1ékati v nemocnici to nechtéji
moc fesit. A taky pokud matka chce pro své dité ziskat, co je pro né nutné k Zivotu, musi si
to tvrd€ vybéhat a bez pofadné profiznuté pusy to absolutné nejde. Ale z dlouholeté zkuse-
nosti miZzu fict, ze se nékteré véci pomalu malinko zlepsuji, hlavné na ufadech a socidlnich
odborech. Taky bych chtéla fici, ze né¢které ufady a instituce vCetné posty maji opravdu

Spatny piistup pro maminky s postizenym ditétem v kocarku.



PRILOHA P I1I: PREPIS ROZHOVORU S R2

Pi‘epis rozhovoru s respondentkou R2 (maminka Michalky M):

Rozhovoru se zucastnil taky tatinek Michalky a byla pfitomna taky mladsi sestra.

1. T: Méla jste v téhotenstvi komplikace? Pokud ano, jaké?

R2: Byly, ale jen na zacatku ve 14. tydnu jsem krvacela, ale jen jsem byla tyden na pozo-
rovani, to nic nebylo, jakoze to nehralo zadnou roli, to t€hotenstvi probihalo normalné.

2. T: Narodilo se dité v terminu?

R2: No Misa se narodila az po terminu, nebo néjak té€sn¢ kolem terminu, nebyla s ni¢im
narozena.

R2/B: termin byl 26.

R2: Ona se narodila druhyho.

T: Tak to je, jakoze v terminu.

R2: No. Hm.

3. T: Byly pri porodu komplikace? Pokud ano, jaké?

R2: No pii porodu komplikace z naseho pohledu byly, z jejich pohledu nebyly, ne tak ne-
otvirala jsem se tak, jak jsem méla ziejmé, takze davali n¢jaké ty kapacky a v podstaté asi
jsem méla, ja jsem méla jenom kiizové bolesti, ze jsem viibec necitila zadné stahy do bfi-
cha tak to bylo takové jako blbé, kdyZ mi tvrdili, Ze to straSné€ prozivam, a Ze to jako ne-
muzu tak prozivat, ale bylo to takovy jako nepfijemny hodné, ale az vlastné¢ komplikace
byly aZ té€sné pfitom, potom na tom séle, pfitom jakoZe narozeni, jako vlastné MiSa nedy-
chala, takze museli ozivovat, zaintubovat, ze vlastn¢ nedychla sama, pak ji vlastné hned
4. T: Akdy jste poprvé slySela diagnozu Vaseho ditéte?

R2: To bylo, no my jsme byly v nemocnici mésic, v tom, ve Zliné jsme lezely, tak béhem
toho mésice nékdy, na zacatku vlastné mi fikali, Ze zfejmé to nebude dobré, protoze ona
méla uz ty zaSkuby a asi tieti nebo ¢tvrty den jsme zacaly mit zaSkuby a vlastné, Ze tam byl
ten otok toho mozku, tak to fikali, Ze to asi nebude dobré, ale do jaké miry, tak to ndm ne-
tekli, Ze to bude Uplné takto, i kdyz nam fikali, Ze to miiZze byt upln¢ a nemusi, Ze ten mo-
zek ma obrovskou plasticitu, takze to bylo vlastné hned na zacatku.

T: No a kdy Vam tedy tekli, ze ma, ze bude mit détskou mozkovou obrnu?

R2/B: Nefekli nam to.

R2: No tak v podstaté jo, v podstaté fekli, ze to tak jako...



T: Tam v té porodnici?

R2: No, ze to muze.

R2/B: Ve Zling.

tam potom jela za ni, chvilku jsme tam dojizd¢li ze zacatku a potom, potom jsem tam leze-
la, az uz na tom byla lip, az uz nebyla na té novorozenecké jipce.

T: A to jste byla doma, ona byla na novorozeneckeé jipce a vy jste byla doma?

R2: Mhm, myslim si, Ze to prave bylo lepsi, ze jsme tam vzdycky jeli, kazdy den jsme tam
jezdili, doma jsme se tak n&jak uklidnili, protoze tam to vSechno pipalo, ted’ uz jsme na to
zvykli, ale tehdy jsme nebyli no, takze si myslim, ze tu diagnézu jsme slyseli, no do toho
meésice, si myslim, Ze to bylo.

5. T: Takze pediatr, détsky doktor Vam ji sdélil?

R2: Pani doktorka T. to byla.

T: Takze pani doktorka T.

6. Rozuméla jste teda vSemu?

(Viktorko, pockej, my tady pracujeme- k mladsi dcefi, ktera potiebuje maminku)

R2/B: Tak ona ma vyhodu, Ze ma Skolu.

R2: No, relativné rozuméla, ale samoziejme si clovék musel o tom vic zjistit, protoze jsem
nevédéla tplné presné, co to obnasi, ale jako Ze chapala jsem to docela dobfte, problém to
byl tieba pro manzela, Ze oni na n¢ho mluvili hodné latinsky a navic nema pripravu ve
fyziologii a anatomii, takze tomu neZ jsem to vSechno vysvétlila, to bylo takovy, jakoze
blby, od téch doktort to on nebyl schopen vSechno pobrat.

T: Takze jste mu to piekladala.

R2: No v podstat¢ jo.

T: A vy jste méla priipravu, protoze jste délala co?

R2: Ja jsem studovala chvilku télocvik, tii roky, takze jsme dé€lali anatomii, fyziologii

T: TakZe to Vam pomohlo, protoze jinak mluvili na Vs latinsky?

R2: Mhm, ja jsem se v tom potom zacala orientovat a jak si ¢lovék zjist'uje informace na
internetu, tak se taky néco dozvi.

7. Kdo si vSiml, Ze s ditétem néco neni v poradku? To si v§imli okamzité po porodu?
R2: Mhm, jo.

R2/B:Primaf, primaf to fesil



R2/B: Ve Zling.

R2: Ve Zling.

R2/B: V Kromclu nic, tam jsme jenom odrodili a...

T: Tak pro¢ Vas teda posilali do toho Zlina?

problémy, pfestoze ju rozdychali a oni ju zaintubovali, tak jakoZe, aby byla v pohodé¢, ale
prej se to tak, prej je to takovy bézny postup, ze se to okamzité predava na vyssi pracovis-
t&, aby byla pod dohledem, kdyz tam neni ta jipka. CoZ na jednu stranu jsme nebyli radi, na
druhou jo, protoze ona vlastné potom v noci zkolabovala, ze ptestala dychat a museli zno-
vu resuscitovat, takze jsme byli radi, ze byla na té jipce.

T: Tak si to v§iml primaf, neonatologické jipky, ano?

R2/B: Ne, no t¢é jipky, jo té jipky.

R2: No v podstaté to bylo hned u toho porodu, ze to predavali dal to dit¢, takze nevédéli,
ze s nim bude néco v nepotadku, ale spis se jakoze tak jistili..

T: Tak si to posunovali.

R2: Tam uz veédéli, ten oSetfujici persondl, ten asi si myslim, Ze jo, nebyl tam pfimo kazdy
den ten primar.

R2/B: Kazdy den tam byl odpoledne.

R2: No jo, ale tak neoSetfoval pifimo jenom ji, oni se tam stidali, prosté ti doktofi, uz ten
treti den v&déli, Ze tam asi bude néco Spatné, jakmile tam byly uz ty zaSkuby a pak udélali
ultrazvuk mozku a védéli, zZe tam je obrovsky otok na tom mozku, takZe ptredpokladali, Ze
tam asi bude néco Spatné, no.

8. T: TakzZe jak jste se s diagnézou smirila?

R2: No tak jsme si to probreceli, dlouho to trvalo, ja si myslim, Ze jsem se s tim smifovala
asi rychleji nez manzel, protoZe jsem s ni vlastné Zila, kdeZzto manzel chodil do prace, a
jezdili jsme sice po doktorech spolu, ale jak, no, pomérné agresivné, tak byli tam takovy
jako, Ze za prvé pro¢ se to stalo nam, a tak to byla pomérné kratka doba. Potom jsme obvi-
novali doktory, samoziejm¢e nechtéli jsme tfeba jo, neZ to ¢loveék v sobé prekonal, tak jim
nev¢ril, to bylo takovy a potom jsme si fikali, no tak bud’ budeme se roz¢ilovat nebo se s
tim holt naucCime zit, no tak jsme se rozhodli, Ze se s tim naucime zit a nevadilo nam, ze
chodime mezi lidi a takhle, Ze se kazdy na Misu diva, protoze uz od malyho mimina to
bylo jasny, nebo tak, kdyz byla uplné malinkd tak ne, protoze to potad jen spala, ona fakt
spala 22 hodin denné.



T: To jesté neméla trachcu, ze?

R2: Mhm, to nem¢la, ale potom, ze jak décka rostou, v pul roce tak uz jsou uplné aktivni,

Misa byla poiad stejna. No, ale tak ndm to néjak nevadilo.

T: Takze smifila jste se s tim diiv.

R2: No manzel vlastné az tak v téch tech, ctyfech letech bych fekla. On tfeba Viktorku

nechtél viibec, ze nechce dalsi dité, Ze nebude podstupovat to riziko, ze to bude stejné, to

byl tfeba takovy svar mezi nama.

T: A dopadlo to dobie?

R2: Dopadlo to dobfe.

9. T: Takze to je i odpovéd’ na tu dalsi otazku, jak reagovali Vasi blizci a jeSté tfeba
Vasi rodice, jak na to reagovali?

R2: Mhm, tak to pro né byl Sok, kdyZ mluvim za naSu mamku, tak ta nevim, jestli se do-

ted’ka s tim jakoze smifila, asi smifila, ale potad obviiuje teda ty doktory, ze to je porad, ze

vlastné proc¢ to neudélali tak, pro¢ to ud¢lali tak, ale tak asi je to tim, ze u toho porodu ne-

byli. A déda ten se vZdycky pfiiSel tak zdalky podivat, Ze? Nechtél ju, ale tak opatrné, ale

tak taky to byla jeho prvni. Ale potom vlastné po roce, kdyZ ji délali tu trachcu a ten PEG,

tak ne nevyslikej ju, ja to nechcu vidét, ale myslim si, Ze k ni maji krasny vztah, samo-

ziejme, Ze to pro né byl Sok a Ze to nebylo moc piijemny.

T: A ted’ uz ji mizete pred nim vysliknout?

R2: Jo, jo, ja myslim, Ze déda, kdyz je nejhif, tak ji i odsaje, jinak mami, babi, nékoho si

najde.

T: A Vasi (otazka na respondenta 2)?

R2/B: No nasi pravé ze, nasim to jde haf.

R2: No ti prave Ze haf.

R2/B: Ale doted’ka nemiiZzou se o ni postarat, nejsme schopni ji tam dat, takze Spatné.

R2: Nemtizou se o ni uplné adekvatné postarat, nechapou, ze oni feknou spi, jenomze ona

kdyz ji necham tak bude spat, ze nechdpou, ze je potieba, coz potom souvisi s téma dalsi-

ma otazkama, Ze je potieba se postarat jak odsat, najist a tak, ale i vytvofit néjaky program.

Tak to oni tfeba nechéapou.

R2/B: Takze my ji tam dame, oni si ji vezmou, maji se k ni pékné.

R2: O technicky véci se postaraji.

R2/B: A tim jsme skoncili, takze ji tam moc nedavame.



R2: Ale to neni, ze by ju neméli radi, jenom prosté se k tomu neumi postavit, asi je to i
tim, ze jsou o deset let stars$i nez nasi.

T: Jako, Ze je to vékem, zZe to souvisi s vékem?

R2: Mhm

R2/B: Ze ji neodsajou, Ze z toho maji takovy strach.

R2: Tak odsajou, kdyz musi tak odsaji, ale taky si radsi nékoho zavolaji tfeba Folk, to je
vlastné teta MichalCina, ze?

10. T: Kde jste hledala informace o onemocnéni Michalky?

R2: Na internetu, hodné¢, asi pfevazné na internetu a pak shodou okolnosti ta nase kama-
radka, zacala studovat tu Skolu v Brnég, tak méla néjaké knizky, ale to bylo pozdé¢ji, spi$ na
internetu hodné, a pani doktorka T. nam docela pomohla, Ze jsme chodili na tu neonatolo-
gii, tak spoustu véci tam jsme se taky dozvédéli. A potom z rané péce taky jezdili a to jsme
se k nim taky dostali pfes neonatologii, pies pani doktorku.

R2/B: Eduko Zlin nas teda nechtélo.

T: Proc¢?

R2: To my nevime, oni nas hned pfepojili na Olomouc, tak tady jezdily ty pani
z Olomouce, no.

R2/B: Taky nas to zarazilo, ale pak jsme jim to vratili kdysi na plavani, ze?

R2: A taky to nechépali, oni tomu tak sami n¢jak nerozuméli.

T: TakZe Vas odmitli, jo?

R2: Ne, oni nas neodmitli, oni nam dali vizitku do toho Olomouce.

R2/B: Protoze oni sami neveédeli.

R2: Protoze tady ty kombinovany, oni to sami nevéd¢li, ted’ uz je to asi jinak, bych fekla.
11. T: TakzZe jaké ona ma specialni potieby MiSa?

R2: Jako myslite to obecné, Ze ji musim dat najist?

T: Jak ji krmite naptiklad?

R2: No, takze ji krmime do sondy, hadi¢kou do biiska

T: Takze mé PEG?

R2: M4 PEG, diiv jsme déavali mixovanou stravu, ted’ uz neddvame, uz jsme presli na ty
Nutridrinky.

T: Pro¢?



R2: No za prvé z diivodu toho, ze ta normalni strava se ji hodn¢ vracela, takze jestli to bylo
néjak hodné kyselé, nevim. A potom, ze méla néjaké nedostatky, Spatné travila, méla nedo-
statky, ze ji chybély aj n¢jakeé ty bilkoviny, takze proto.

T: Taky ma trachcu?

R2: Tak potom ma trach¢u, takze musime se starat o hygienu téch dychacich cest, odsa-
vame, masirujeme, déldme riizny masaze na to, aby se uvolnil ten hlen, mickujeme a masi-
rujeme hodné ty svaly a protahujeme vSechny mozny svaly, aby se vlastn¢ nezkracovala.

T: Cvicite Vojtovu metodu?

R2: Cvic¢ime, cvi¢ivali jsme Ctyfikrat denné, ted’ uz cvic¢ime jenom jednou denné, uz to tak
jako neodbyvame, ale uz to neni tak intenzivni.

T: UZ nebyva takova ztuhla?

R2: Ne.

R2/B: Ztuhla byla zezacatku.

R2: Ted uz to takovy neni, a hodné byvala nemocna, takze to jsme se zase setkavali s tim,
ze jsme si fikali cvicit, kdyZ je nemocnd, né¢kdo fikal zase necvicit, takZe to bylo takovy
jako.

T: Néekdo tikal 1 necvi€it?

R2: Mhm

T: A Proc¢?

R2: Nevim, ze zac¢atku kdyz jsme cvi€ili a ona méla, nebo tak my do dneSka nevime pres-
né, jak vypadaji epilepticky zachvaty, piesto, Ze se 1é¢i.

R2/B: U ni, jak vypadaji.

R2: U ni. Pfesto, Ze se 1é¢i na epilepsii, ale nema zadny, kdyz je ted’ka na kontrole, nema
tam zadny vyboje, takZe je to pod kontrolou, ale ona mivala hodné tady ty zaskuby a tady
todle, ale kdyz jsme byli na tom pozorovani, tak jsme se v podstaté neshodli s téma proje-
vama, vypadalo to stejné a néco byl, jakoze epilepticky vyboj a néco ne. Takze my vlastné
to nedokazeme posoudit. Kdyz ptijdeme k doktorce a ona fekne, méla n&jaky epilepticky
zachvat, tak my fekneme, ze nevime. Ale podle téch EEG tam ted’ zddny nejsou a ona je
V pohodé takze si myslim, ze se to spravilo, tou 1écbou.

12. T: Kdo Vam pomaha pecovat o Michalku?

R2: Tak krom¢ té nasi kamaradky, nebo tak, to je castecné uz skoro rodina, tak ta nam
pomohla hodné, ta tady byla jednu dobu potad.

T: Ona je specialni pedagozka?



R2: Ted dostudovala, uz je magistr, uz to ma na papire.

R2/B: Chodi sem celych sedm let. Jak se s ni domluvime. Aji normalné chodi, aji pétkrat
tydné.

R2: Chodi pravideln¢, my chodivame na volejbal, obcas si ji vezme i o vikendu, ted’ uz je
daji 1 nasSi, obcas 1 bracha, ale to je takovy uz sporadic¢téjsi, to je jenom takova narazovka,
kdyz uz jsme v nouzi. TakZe rodina hodn¢.

T: Takze rodina?

R2: No, mhm

13. T: A co je pro Vas nejduleZitéjsi pri oSetFfovani Michalky?

R2: Tak pokud je to hlidani tfeba na dvé hodiny, tak to je takovy ten zaklad, jako Ze dobie
odsat, aby nebyla pocurana, dat jidlo a tak, ale pokud je to na cely den, tak uz bych pravé
chtéla, aby to byla i ta hra, nebo se prosté néjak snazit ji aktivizovat.

R2/B: Snazit se ji budit, aby potom ona, aby nepfiSel vecer a ona nespala.

T: Je to poznat?

R2: Je, no je, kdyz ji cely den necham spinkat, tak pak v noci fadi a nespi, a hyperventiluje
a pak ma tfeba teplotu.

R2/B: Prost¢ si to rychle oto¢i.

R2: Ale ono staci, kdyz ma tfeba hodinku dopoledne, hodinku odpoledne, ona pak hodné
spi, Ze je unavena tak to ji staci, a nemusi to byt ani v kuse, to vétSinou moc, staci néjak
rozdélené€ a staci jenom néjaky kontakt, masaz nebo, Ze ji ¢loveék ¢te nebo néco vyklada,
urcité ten kontakt hodné.

14. T: Tak a ted’, jaké zafizeni nebo sluzby vyuZivate p¥i péci o Michalku?

R2: My jsme vyuzivali, do téch sedmi let ranou péci, a to je asi vS§echno. Nebo vyuzivali
jsme jesté néco (otazka na manzela)?

R2/B: Jezdili jsme do stacionaie do Zlina, ale ona pak byla pofad nemocna.

R2: To bylo kolem toho tfetiho, ¢tvrtého roku, Ze byla jako fajn, tak jsme fikali, zkusime
to, ze tam bude mit zménu, byli jsme se tam podivat, straSné€ se ndm tam libilo, ale ona pak
zacala byt hodné€ nemocnd, Zze vzdycky byla mésic nemocnd, pak jsme si fikali tak mésic
na né¢jakou rekonvalescenci, a pak se to tak otacelo a to je vlastné doted’. TakZe ted’ feSime
T: A v Kroméfizi je co, tady na to vzdélavani?

R2: Tam je to specialné pedagogicky centrum, takZe oni tam pfitom ...



T: A vezmou ji tam?

R2: Vzali by, ano, ano. Ted pravé po Velikonocich maji piijit. Takze, snad se néjak do-
mluvime.

T: To byste ji tam vozili, nebo nékdo by ji tam vozil?

R2: No chtéli bysme, ale musime zjistit, jak je to, kdyz by byla tfeba nemocna a jaky z
toho plynou né&jaky problémy nebo neplynou, tak to ja jesté vSechno nevim.

R2/B: Oni m¢li pfijet sem, ze?

R2: No oni uz méli pravé pfijet, ale stim, ze zacala krvacet zté trach¢i, tak byla
v nemocnici. Tak jsme to museli odvolat.

R2/B: To je nejvetsi problém. To Ze to dité z téch dvanacti mésict, jedenact mésict pro-
marodi.

R2: Je to tak.

T: A kdyz Vas tedy odmitli vtom Educu, v tom Zlin¢, tak jste fikala, ze Vas poslali do
Olomouce, to je ta rana péce? O té péci, o které mluvite, to je ta rana péce z Olomouce?
R2/B: Ano

T: Tak ti sem jezdi? Oni jezdi z Olomouce sem?

R2/B: Ano

R2: Ano, oni méli i ve Zlinskym kraji par klientti, oni se totiz soustiedi, my jsme je méli
ohledn¢ zraku, na zrak a kombinované vady, protoze jsme si mysleli nebo jsme vytusili uz
od zacatku, Ze ten zrak bude lepsi nez ten sluch, a myslim, Ze jsme ud¢lali dobfe, protoze
ten sluch trénujeme, davame petky a tak, ale nevidime né&jakou odezvu, Ze ji to tak né&jak
nezaujme dost, kdeZto ty o¢i jsme myslim vytrénovali docela dobte, Ze uz je schopna je
zamg¢fit a pékné se diva, Ze uz ty oc¢icka nelitaji.

R2/B: Méli jsme tady pani z toho Tamtamu.

R2: M¢li jsme, vSak tady na ten zrak byla.

R2/B: Aji na ten sluch

R2: Aji na ten sluch, ale nakonec jsme zlstali tam, m¢li jsme né&jaky vySetieni

R2/B: Tam je prost¢ problém, ze bud’ chceme to, nebo to. Oni jako, ze by to i zkombinova-
li, Ze by jezdili stejné, ale nakonec nevim, co tam bylo.

R2: No my jsme nenaskocili, my jsme fikali, Ze stejné to stimulujeme a ze stejné nevidime
n¢jaky velky vysledek, tak se budeme vic zamérovat na ty ocicka.

T: Takze je to tak, Ze kdyz oni tady jezdili tak oni se zamétovali na ten zrak?



R2: Ano, na zrak a kombinovany masaze, a rizny stimuly dalsi, to bylo ale vylozen¢ za-

méfeny na zrak.

T: A kazda ta pani se zaméiuje, na néco jiného? Jedna na zrak, jedna na sluch? Takze tady

byly dvé?

R2/B: Ano.

R2: Ano, to byla rand péce, oci a kombinované vady a druha byla sluch a kombinované

vady. Ale byli ochotni, Ze to domluvi, tu navstévu u néas a pokud by jsme chtéli, a Ze by 1

jezdili, takto byli fakt ochotni.

R2/B: Oni si mysleli, Ze bude mit kochlearni implantat, a pak kdyz zjistili.

R2: Ze to asi uplné idealni neni.

R2/B: Tak fekli, jako ze jo, ale ze zaleZi na nas.

R2: ProtoZe oni vzdycky pifemysleli, co k nam dovezou, vzdycky vymysleli néco zajima-

vého a pro mé to bylo hodné podnétny a bylo to pfinosny urcite, ta rana péce.

T: A pomicky jste od nich n¢jaké dostavali?

R2: Oni si vZdycky vozili a nechali ndm tady, co jsme chtéli vyzkousSet, mésic, dva, tii i

pul roku, zalezelo, jestli maji po tom né&jakou poptavku, a nebo, jestli nam to vyhovuje,

takze to bylo fajn, to tady jezdili hodné.

15. T: Takze, jak jste se o téchto sluzbach dozvédéli, tif‘eba o té rané péci, to uz jste
tedy rikala?

R2: To bylo od pani doktorky z neonatologie.

16. T: A ted’ jeSté, vyuzZivate sluzby agentury domaici péce, chodi k Vam sestficky
z agentury?

R2: Ne.

R2/B: Ja jsem nevédel, co je to ADP.

R2: Ja jsem védéla, Ze je to doméci péce.

T: No a proc teda ne?

R2: Pro¢ ne, protoze jsme se to vlastné dozveédeli az tak rok zpatky, pravé z rané péce, ze

tady tato moznost existuje a pak od Vas jsme se dozvédeli, Ze stejné v HoleSové nikdo ne-

ni, kdo by to d¢lal, ale asi by jsme zajem o to méli. Aspon, tfeba dvé hodiny za tyden, aby

jsme v klidu mohli s tou druhou do angli¢tiny.

T: Ja nevim, jestli jsem Vam dala informaci, ze tady nikdo neni, j& si myslim, ze praveé

Charita.



R2: Jo, ale pravé v Charité ted’ prej nikdo neni. Ze pry musi vystudovat. Ale to jsou jenom

takovy neoficidlni informace, oficialn¢ jsme je nekontaktovali. Ale tfeba m¢ zardzi, ze tre-

ba doktor mi to nenabidl.

T: Jako détsky 1ékat, ze Vam to nenabidl?

R2: Mhn, no, pfitom on je Giplné zasny tady v tom, on je strasné ochotny, ale tady to ndm

tteba nenabidl.

T: No o to pravé jde, jestli on je o tom taky informovany.

R2: Myslim, Ze on s nama taky ziskavéa novy zkuSenosti.

T: Takze se udite jeden od druhého.

R2: Za pochodu, oba dva.

R2/B: My tam vzdycky pfijdeme, a on, tak co jste na mne vymysleli tentokrat?

T: O tom jste s nim jes§té nemluvila?

R2: My jsme to asi n¢jak nakousli, ale né¢jak jsme se k tomu...

R2/B: Nam by to tak vyhovovalo, kdyby pfisli o ptlnoci.

T: Aby jste se vyspali?

R2/B: Ja si délam legraci, ale ta naSe kamaradka, ta nam ze zacatku chodila, ta pfisla tfeba

Vv deset a byla tady do dvou, do tii do rana a my jsme §li spat, pak jsme se prosttidali.

T: To je teda iZasna kamaradka!

R2: To je prosté clovek, zasadit do zlata a jesté ji vzdycky donesla néjaké hracky.

R2/B: Oblikala ji.

R2: To jako, Ze bylo fajn, dokud studovala Upln€ na plny Gvazek, pak uzZ u toho i pracova-

la, tak dokud studovala, tak to byl ¢lovek k nezaplaceni, takového do kazdé rodiny.

T: Takze ted’ kdyZ Vy si potiebujete néco vyftidit, tfeba na socialce?

R2: Tak to se snazim vétSinou vyfidit, kdyZ je manzel doma, jenZe to mame ztiZzeny tim, ze

on ma ty sluzby, takze dvanact hodin Ctyfikrat po sobé je pryc, ale to se snazime vzdycky

n¢jak naplanovat, kdyz on je doma, ale spis, Ze ted’ opravujeme chatu, takze potfebujeme

nekoho na cely den, snaZzime se hodné sami, jedna babicka hlida jednu, druha babicka dru-

hou, a nebo pravée ta kamaradka.

Otazky 17 a 18 jsou pro respondentky vyuzivajici ADP.

19. T:Tak a ted’ jeSté co byste jeSté chtéli Fict na zavér? Co byste chtéli Fict tady
k tomu systému, kdy pecujete o dité s vice vadami, kombinovanymi?

R2: My by jsme chtéli, aby byl, aby byli centralizovani doktofi, aby jsme piijeli do ne-

mocnice, sesli se z uSniho, nosniho, kréniho, neurologie a vSichni si to fekli mezi sebou.



ProtoZe mi to pak pfedavame a oni se nas ptaji pro¢? Copak ja to vim, pro¢ to tak pan dok-
tor nafidil, pro€ si vybral zrovna tady ten 1ék nebo tak. To tfeba si myslim, ze by tam jed-
nou za rok klidné mohlo probéhnout

R2/B: Mij nazor je takovej, vybrat jednou za rok jednoho doktora z néjaké nemocnice,
preventivng ho zastrelit, aby si ti druzi uvédomili, ze my jsme taky lidi.

R2: My jsme to nakonec udé¢lali tak, ze my jsme skoro vSechno sousttedili do Olomouce,
vSechny doktory a tam si to miiZzou v pocitaci najit, a je to takovy jako lepsi. Zase pro nés
daleko, kdyZ mame si vyzvednout jenom né&jaky poukaz, tak jet tam na otocku jenom pro
né&jaky poukaz to je tieba blby, no.

R2/B: My jsme tam m¢li plicafa, a on, my jsme byli v Soku, el k pocitacu, dvacet minut si
tam hral, vSecko si zjistil od cétécka po.

R2: Vsecko, no, vSecko maji

T: V Olomouci? A ve Zling to nefunguje?

R2: Asi jo, ale chodili jsme tam na kréni, ale tam je vice mén¢ pro dospély, kréni, jo takze
to byl tieba problém. Plicniho, takovyho né€koho jsme ve Zlin€ a nenasli, ani fikala Ze ni-
koho takovyho nezna kdo by ju, kdyz to feknu ju chtél. Nebo kdo by mél s tim né&jaké zku-
Senosti. TakZe a zase jit k nékomu, kdo nevi, jak a co a jaky mivaji tady ty décka problémy
tak to je zbytecny.

T: TakZe jedete jenom na otocku do Olomouce, to nejde néjak poslat?

R2: No, jak ktery oddéleni, jak ktery oddéleni. Z neurologie ndm bé&zné posilaji recepty,
kdyz ndm dojdou léky, a ted’ka feSime tfeba z ORL cévky, jo, Ze pan doktor ndm je bez
problémt napiSe, to je vSechno v potradku, ale ted’ka cévky jsou na schvaleni pojistovny,
takze on je posle na pojistovnu a pojistovna zase zpatky tam z kama se to odeslalo, to
znamena jim, no a kdyZ jsme tam vcera a pfedevcirem volali, dneska jsme to nestihli, jestli
tam ty cévky jsou, co jsem se n€kolikrat sluSné€ ptala, dokonce jsem ji zadal jestli by mohla
zvednout telefon az tam ten poukaz pfijde, at’ nat'ukéd esemesku nebo at’ zavola, ze jako to
tam je. Tak to je problém. Prosté¢ na né€kterym oddéleni to nejde na nékterym jo, nevim
proc. Asi tam nékdo z vrchu je tepe. Ale nasli jsme si nakonec dobry doktory, takze si ne-
muzeme si stéZovat.

T: Ale sami jste si je nachazeli, postupné?

R2: Néco na doporuceni, tfeba na neurologii, jsme jezdili do Novyho Mésta, k panu dokto-
ru Severovi, ale potom, jak uz byla Viktorka, tak uz to bylo daleko. A pak zacala Misa

jezdit pomérné ¢asto do Olomouce, jako Ze na tu jipku, tak jsme se zkusili zeptat tam, jestli



by to §lo, no a oni fekli, ze jo. No tak jsme na endokrinologii, taky jsme ¢asem piisli na to,
7ze mé predCasnou pubertu, takze jak jezdime na néjaké hormonalni injekce, takze pani
doktorka taky zrovna Gzasna, tak vzdycky se pta, nejedete tieba pfisti tyden na plicni? Ja
Vam tam domluvim navstévu dneska, at’ nemusite jezdit. Tak to je tieba super.

T: Tak to je teda skv¢la.

R2/B: No ona tak pfemysli, tak normaln¢.

R2: Tak jak my. Ze tam je tro§ku takova empatie a etika, zrovna u ni je.

R2/B: Ona je ucitelka, ona jesté uéi.

R2: Takova ta lidskost asi v t¢ mediciné potom trosku chybi, no. VSechno prosté rychle,
rychle a papiry a rychle a zase rychle a pojd'me.

T: A tfeba zkuSenosti, s téma détma taky asi vSichni 1¢kafi nemaji?

R2: No v t¢ Olomouci, tam praveé jo, tam na tu jipku hodné jezdi, co jsme si v§imli, za tu
dobu co tam jezdime, hodné jezdi praveé tyto déti, jesté s téma zapalama plic, a tak, takze
tam prave ty zkuSenosti maji a proto jsme tam nakonec tieba na tom plicnim zustali, proto-
ze jsme chodili tady do Zlina, ale pani doktorka si n¢jak nevédéla rady, tieba jaky inhalator
ma vybrat, co pro fiu bude Upln¢ vhodny, takze fikala, j4 nemam Zadny zkuSenosti
s takovymto ditétem, tak zkuste v Olomouci, takze jsme to feSili tam. A tam ndm hned
tekli, tady ten bude vhodny, nebo tady mate na vybér, ze dvou, tii, ktery chcete napsat ne-
bo jestli néco §lo napsat, néco jsme si vyfizovali sami. TakZe spi$ $lo o to, jak se o ni po-
starat co nejvic, a to oni védéli v té Olomouci. Nebo maji zkuSenosti, tady u nés, kdyz jsme
tesili néco, Tovarys, pan doktor, hm, ona mé kanylu, to jsem jesté nevid¢l.

R2/B: Aj to ARO ve Zliné.

R2: No, toz tam je to taky hrozny.

R2/B: Normaln¢ jsme §li, je fakt, ze uz jsme oslehani vétrem, takze uz jsme zazili ledacos,
ale toto.

T: Pokazdé Vas néco prekvapi?

R2/B: No, toto, to jsme potom breceli smichy, ale to jsme nechtéli Fict.

T: Jeste jaké mate zkuSenosti s pojistovnou?

R2: Zatim jsme Zzadné problémy s pojiStovnou neméli, a jsme u revirni bratské, a to
Z jednoho prostyho divodu, Ze kdyz jsme zacali jezdit k panu doktorovi Severovi, tak jako,
ze ona byla u vSeobecné, ze mu vSeobecna pojiStovna neplati a Ze by byl rad, kdyby jsme
si pojistovnu zménili, aby nas eventualné nemusel pievést nékam jinam, Ze by z nich ty

penize nedostal, no tak jsme ji pfevedli na revirni bratrskou a nikdy jsme problémy nem¢li.



R2/B: Ten zaklad plati upIné bez problému, cévky, plinky, v§echno.

R2: No, ano, to jo, akorat ted’ ty,

R2/B: Akorat ted’ ty........ , pracku nam tady dali, kocar.

R2: Jo mame vSechno, akorat.

T: Jesté jsme se bavili o té odsavacce?

R2/B: Odsavacka je na 5 let

R2: Na deset let je napsana, takze to jsou standardy, jo.

R2/B: My uz jsme znicili v§ecko, odsavacky

R2: Ono to prosté je tak, pokud lezite doma a ned¢late nic, a délate, ale pokud mi jedeme
na chatu k nasim a ted’ to sebou vSude vlacite tak je to, nebo Viktorka, kolikrat to shodila,
ze? Pak pfisel pes a shodil, jako, ze to

R2/B: Je to jenom spotiebni material.

R2: Navic si to ¢loveék musi nosit nahoru, takze jednu mame nahote.

T: Takze jak musi vydrzet dlouho?

R2: Deset let.

T: Deset?

R2: Odsavacka tieba deset let, a to jeste jsme zazili tehdy docela rozumu, Ze jsme potidili
tady tuhle, protoze kdyby jsme pofidili tu bateriovou, kterou mame na ven, kterou jsme si
potom kupovali, vlastné, tu nam sponzor platil, ze? Tak ta baterie vydrzela rok a pul, dalsi
stala Ctyfi tisice a pak se rozpadla celd takova ta membrana, takze jsme si museli pofidit
novou, vlastn€ kdyz chceme jit ven. Takova ta bateriova druha je taky takova, akorat vlast-
n¢ nema kabel a je mensi.

R2/B: Taky nam napsali z Némecka, Ze jsme s tim hrali fotbal

R2: Inhalétor, ktery jsme méli vlastné pies pojistovnu, prosté odesel a Ze to neni normalni,
aby takhle jenom vypadal inhalator, s kterym se jenom inhaluje, a Ze jsme s tim museli
hazet. No tak jasné, mi tady bézné€ si s nim hazeme. Takze to vlastné neni problém
S pojistovnou, s pojistovnou asi né¢jak problémy nemame. Zatim.

T: Tak Vam moc dékuji.

R2: Neni zac.



PRILOHA P1V: PREPIS ROZHOVORU S R3

Prepis rozhovoru s respondentkou R3 (matka Markétky M.)

1. T: Méla jste v téhotenstvi komplikace, pokud ano jaké?

R3:TakZe neméla jsem komplikace v t€¢hotenstvi, ale byla jsem hlidané kviili tlaku, to jsem

m¢éla i v prvnim téhotenstvi, problémy.

2. T: Narodilo se dité v terminu?

R3: Markéta se narodila spi$ po terminu, ona byla 40 +, ja nevim asi 7, takze asi 41,
3. T: Byly pri porodu komplikace? Pokud ano, jaké?

R3: Komplikace nebyly, ale byl to cisaf, z titulu toho, Zze uz prvni cisai tam byl

4. T: Kdy jste poprvé slySela diagnozu Vaseho ditéte?

R3: Diagndézu poprvé, kdyz ona méla Ctyfi meésice.

T: Ctyfi mésice, do &ty mésicti to bylo, to jste nevedéli.

R3: To jsme nevédéli, to byla normalni de facto, normalné pila, byla takova, byla takové
hodné¢ klidné dité, byla hodné spokojena, moc neplakala a nevypadalo to. AZ v tom obdobi,
kdy to dit¢ se ma zacit pretacet a past ty koniky, tak to ona ned¢lala, takze pak jsem si fika-
la, Ze je to teda divné, ale jsem si fikala, Ze je lenivd po mamince, ale uz definitivné Gplné,
mi fekla na tom prvnim vySetfeni neurolozka, kdy jako fikala, ale Ze to bylo vlastné jako
podezieni, protoze ona ji vySetfila a fekla, ze tam nejsou reflexy, a Ze si mysli, ze to asi

bude toto, ale ze si to musi potvrdit diagnosticky.

5. T:Kdo Vam ji sdélil?

R3: TakZe uplné definitivné potom az neurolog v Brné.
T:V Brng, jo?

R3: Pavodné neurolog, tady. Doktorka S., ta udé&lala prvni vySetieni a poslala nas

k docentu V. do Brna, takze ten nam fekl tu definitivni diagnozu.

T: Ten to definitivné potvrdil?



R3: Mhm, ale az na zaklad¢ té genetiky, kterou si ud¢lal, to znamena odbéry krve, a pak
podle toho. No a to trvalo vlastné mésic, takze od toho, Co jsme na zacatku byli u té neuro-

lozky, nez to bylo definitivni, tak to byl mésic zhruba.
6. T: Rozuméla jste vSemu?

R3: Rozuméla, tak musela jsem si to najit, vim, Ze jsem o tom slysela, ze jsem véd¢la, ze
se to nékde mihlo na té medicing, ale Ze to bylo okrajové, ja jsme pak hledala ve skriptech,
co jsem m¢la j& jako medik a tam byl asi odstavec, tam toho nebylo néjak moc, jo. Takze

potom to vSechno hledat.
T: Takze ten neurolog v tom Brn¢ Vam né&jaké informace daval?

R3: Tak on nam vice mén¢ ekl tak ramcove, okrajové co to znamend a takové ty dalsi

pfiznaky to uz jsme si museli néjak dohledat.

T: Takové ty podrobné&;jsi?

R3: No, mhm, mozna to bral, Ze jsem doktor, Ze si to zjistim,

T: No, ja st myslim, Ze ne.

R3: No oni jsou takovi nesdilni v této dobé.

7. T:Kdo si v§iml, Ze néco s ditétem neni v poradku?

R3: Asi tak néjak vSichni, protoze tak néjak s manzelem aj babicky, potfad, pro¢ jesté ne-
pase konicky, a je takova a jak dal, tak néjak cela ta rodina fikala néco se déje, néco je
Spatn¢, ale porad jsme fikali, tak se ji nechce, no.

T: Potad jeste jste fikali, Ze je pohodlna?

8. T:Jak jste se s diagnézou smirila?

4

R3: No, to je takové to, to se neda presné fict, to je tézko, to je takové, ja jsem mozna pie-
nesla pfesto, ze je nemocna, a zase byly nové ty komplikace, takze to je néco, co Vas
prosté rozrusi a co byste nejradsi obrecela nebo to Upln€ vypustila a fikate si, jestli to ma
smysl, pak potkate n¢koho a néco se mu stane, tak si fikate, ta Markéta je sice tady, ale je
prosté nemocna, ale tam zdravé dité piijde o ruku tieba. Ale nakonec je to v lidech, feknete
si, ze se tady trapi, a takovych je spousta, ne spousta. Stalo se mi, ze mi lidi dali najevo, ze

ji vlastné trapim, tim Ze ji uchovavam pfi zivoté, coz je takové hodné nepiijemné.



9. T:Jak reagovali Vasi blizci?

R3: Rodice mné podpofili. Tchani, dédecek ten se snazi hodné, ale babicka, ta mi to dava

za vinu hodné, ta tvrdi, Ze to neni synovo a takhle, komplikace.
T: Takze do dneska ona se s tim nesmifila?

R3: No, ona doted’ka, ona je trosku zvlastni sama sebou, myslim si, ze se doted’ka s tim
nesmifila, pofad ja4 mam z ni pocit, Ze j& citim takovy ten odstup, Ze ja jsem vinna, Ze to
neni synovo a tak dale, 1 kdyz ta genetika se udé€lala, proste ja jsem tu potfebu neméla, ji to
néjak vyvracet, kdyz jsem vidé€la, Ze neni ditvod, a ona je zvlastni i jinak, protoZze ona ma
dalsi dvé vnucky jesté¢ a ona de facto bere jenom toho Michala. Misa, on je prvni je to
vnuk, takze ona ho strasné podporuje, ona pfijde na navstévu, on spusti, a ty holky jsou az
druhé. A to je ve vSem, ona vold, ona chce Michalka, a jak se ma EliSka a Markéta, to ji

vibec nezajima. Je zvlastni, takova.
T: A sourozenci?

R: Brécha, ted’ uz je to trochu lepsi, za¢ina se to zlepSovat, tam si myslim, ze uz se za ni
pfijde pobavit, nebo takhle, Ze uz se ji vénuje troSku, ale byla doba, kdy fikal, Ze se vénuju
ji, Ze tak jako az zavist takova tam byla, Ze ta mamka furt jenom kolem té Markéty a me se

nikdo nevénuje, ted’ jesté ta EliSka malé4 do toho, tak on je pIn€ odstréeny.
T: To je i u zdravych sourozencut.

R3: No, jasné. A Eliska, ta to spis$ bere, ona pofad nedokaze pochopit, Ze ona je mladsi, to
ji n&jak nedochazi, protoze Markétka uz je i mensi, jak oni zaostavaji v tom rustu, a tak ona
se tvaii jak takova pani ucitelka, jo, Ze ja t&€ to nauc¢im a tak to budes d¢lat, jo, prosté tako-

vé direktivni ptikazy.

T: Ty holky jsou takové. To je asi tak vSude.

10. Kde jste hledala informace o onemocnéni Vaseho ditéte?
T: TakZe ty informace o onemocnéni, kde jste hledala.

R3: Asi vsude, kde se dalo, ja jsem méla, zakladem byly ty knizky, ale ta genetika byla
dlouha knizka, z toho byla néjakd malé zkouska, tak to nebyl né&jaky dilezity obor na té
medicing, takze spi§ prosté tak na internetu, a pak ty rodice, co s tim méli ty déti doma, ale
spis ani ne tak o té nemoci, ale spi§ co to obnasi jako vici t€ém socidlnim institucim a v§em

moznym jinym institucim, co vSechno si mizete zaridit a kde to mate zatidit a jak, tak to



je takové, to si myslim, ze do dneska to neni bohuzel tak néjak nastavené, aby kdyz clovék
do toho spadne a ted’ jste v Soku, a ted’ mate zafizovat tamto, tohle, ono, protoze vSechny
ty véci, které potfebujete, je to samoziejmé drahé, je to nedostupné, ted’ potiebujete zdra-
votni materidl, na to potiebujete poukazy, to musi né¢kdo napsat, nékdo schvalit, nékdo

vystavit, v tomto je to takové.
T: Chaos?

R3: Proc, to neni udélané n¢jakym zplsobem, dobfe mate takové dite, vy jste ochotna to
obstarat, my zafidime servis. J4 si myslim, Ze jsme dost vyspéla zemé, aby toto aspoii tros-
ku fungovalo. Kdyz mizeme narkomantim rozdavat sttikacky v terénu, tak pro¢ by nemoh-
ly tady tyhle déti jako, aspon né&jaky slusny, tady mate néjaky telefon, kdykoliv zavolejte.
A zeptejte se na cokoliv, tfeba, 1 kdyby to byla kravina, zeptejte se. ProtoZe jsou lidi, ktefi
si za své problémy muzou velkym dilem sami, a to nejsou jen narkomani, diabetici, ale
vSichni se tvaii, jako doktore, tady jsem, a d€lej néco. Nékdy mi to ptfipada az trapné v té
ordinaci. Mn¢ to straSn¢ pomaha ta prace, ale na druhou stranu si fikdm, ze mn¢ je trapné,
jak se ti lidi k tomu stavi, k tomu svému zdravi a viibec ke v§emu, nékdy si fikam, Ze je to
hriiza. Vim, Ze mam taky svoje, ale snazim se zacit u sebe, ale fikdm si, ze by bylo dobre¢,

kdyby se nad tim vSichni zamysleli, a ne, oni pfijdou, mné boli koleno a vy to vyteste!
11. T: Takze jaké ma Markétka specialni potireby?

R3: No tak vice mén¢ tim, Ze se ona nehybe, takze se musi polohovat, musi se piebalovat,
coz ve veku sedmi let uz neni Uplné€ pfirozené, tak ale je to tak, no a potom ten kontakt asi
spiS, protoze ona, protoze ona je opravdu odkézana na to, kdo se ji bude vénovat, ona si
nemilZe o tu pozornost n&jak fict. TakZe asi tohle. Pak samoziejmé PEG a odsavani, ale ja
to uz beru automaticky, ze to k ni patii. Ale samoziejme i to odsavani, protoze ma tu tra-
cheostomii a vyzivu tim PEGem, protoZe kdyz pfijdou déti za EliSkou, tak se ptaji, a pro¢

ma tady tu hadicku a tady tu hadicku, takze urcité je to, tady to je jiné.
T: Takze, 1 n¢jaké myslim cviceni, rehabilitace, ze?

R3: To si délame sami, ze ji tak trosku protahujeme, ale Ze bych ji to délala n&jak cilené, to
se pfiznam, ze to nestihdme, ale to jsou vzdycky takové vymluvy, ze ¢lovék nema cas, ale
ze ani nevidim né&jaky dalsi efekt, ze ji néjak namasirujeme, namazeme, promazeme ji tu
ktzi, ale ze bych d¢€lala néco specialniho, diiv jsem vzdycky vytdhla, n¢jaky styl masazni,

n¢jaké cviceni, n¢jakého Vojtu, Bobatha, ted’ uz to, Sulim to hodné uz.



12. T: TakZe kdo Vim pomaha pecovat o Markétku?

R3: No hlavné manzel vlastné a potom ty sestry, které tu chodi z toho home caru.

vvvvvv

R3: Aby ona byla spokojena, to jsem fikala i ted’, protoze mam ted’ takovy konflikt. Zacala
sem chodit pani ucitelka, Markétka je v prvni tfid€, n¢jaké specialni skoly, neumoznili mi
ji dat do normalni Skoly, dvakrat jsem o to usilovala, dvakrat se feklo, Ze ne, ze prosté po-
ttebuje specidlni vyuku, a ja jsem tikala, protoze vidéla jsem tu Anetku, tu stars§i, ta chodi
do klasické tfidy a Ze jenom to, Ze ty déti se ptaji a Ze ona to vnima, tak ma odpovédi na to,

na co by se sama zeptala, ale nemtize. Takhle, byli jsme tam jednou v té vile Hanzelkové...
T: Na Nivach?

R3: Ano na Nivach. A byl to docela Sok. Bylo tam celkem Sest d¢ti, véetné Markétky, a
ona byla jedina, kterd spofadan¢ sedé€la, protoZze nemiize nic jiného d¢lat, a ty ostatni déti
tam byly tak rizné, s néjakou tou dysbalanci svalovou, néjaké ty vykiiky, ja nevim néjaké
takove, takze bylo to strasné zvlastni, a ona spis byla v Soku jako, ja jsem tam celou dobu
brecela, kdyZ jsem tam vidéla ty déti, tak mi to pfiSlo strasné lito, a pak uz jsem fikala, Ze
st myslim, Ze tohle to ne, Ze si myslim, Ze kdyZ uZ se ma néco ucit tak jako klasicky, néja-
ké pismenka, Cisla a tak dale, zatimco tam je to postavené na tom, co to dit¢ dokaze, takze
vicemén¢ otevii si taSku a tady si to dej a tady nalepime ty ocicka na ten oblicej, a takové
véci, které motoricky ona nikdy nezvladne. TakZe pro¢, kdyZ jsem na tom tak Spatné
s casem. Tak jsme se domluvili, Ze bude chodit pani ucitelka tady a dopadlo to tak, Ze na-
pfed jsem myslela, Ze vezme né&jaky tablet a budou na ném néco délat, n€kam se posune-
me, ale pani uCitelka vytahla slabikar a zacali jsme pismenka. Zacali jsme takové to klasic-
ké A, pak E, pak se pfidalo M a ted’ uz jsme v takové fazi, ta Markétka je z toho znechuce-
na, a pani ucitelka neustéle baziruje na tom, aby ona se podivala tam kde je MA a tam kde
je MA. Aby prosté rozlisila i tu délku. Takovéhle tiplné podrobnosti a véci, které mi piipa-
daji naprosto mimo. J& chapu, ze ten cil sméfujeme k tomu, aby se tfeba naucila sama Cist,

a ja ji tam stréim néco a ona si to piecte, ale myslim si, Ze tohle to neni tpIn¢ ...
T: Metoda, kterou by toho docilili?

R3: Nevim, takové zvlastni mi to ptijde. Ja chapu, Ze ona nikdy nebude psat nebo ze nebu-
de skladat, pismenka si neosahd, ale piece jenom si myslim, Ze kdyz pfijde Eliska a ted’

tam maji medvidky a ten medvidek si ma vybrat riZovou nebo fialovou nebo néco, tak mi



to piijde pfirozengjsi a lepsi, pro tu Markétku, kdyz vidi néjak takhle pfirozené ty véci, nez

kdyz ji nuti, tady je M tady je P, to je takové.

T: Takze nejdilezitéjsi je pro Vas?

R3: Aby byla spokojend, aby neméla néjaky problém ona, aby neplakala,
T: Aby byla klidné a aby bylo vSechno v potadku?

14. T: Jaké zarizeni a sluzby vyuZivate?

R3: Sestry z home care a ted’ ta zdkladni Skola?

T: A to je jaké zdkladni Skola?

R3: Specialni, ptes specidlni pedagogické centrum, takze ted’ se vlastné starame, s tim, ze
ted’ se délalo to prehodnoceni toho jejiho stavu, byla tady jeji psycholozka a to bylo taky,
protoze tady si rozlozily miliony textli a riznych pomicek a tak, a tak ji to ukazovaly, tak
to bylo takové zmate¢né, posudek lepsi, jako Ze je to lepSi, Ze uz to neni Gplné nejmensi
intelekt, ale totiz ten prvotni posudek, tady pfisla psycholozka z toho EDUKA, to je na-
smlouvana, ale ona dojizdi z Ttebice. Ptijela odpoledne, takZe uz po tom obéd¢€ ona nerea-
govala tak jako nadsené a vibec a ted’ tady byla asi pul hodiny, hodiny a rizné ji tak hladi-
la a tak na ni mluvila a ted’ ¢ekala na né&jakou reakci, ale uz nedélala zadné podnéty, to uz
jsem nepostiehla. A posudek vice méné byl, Ze jako kombinované postizeni 1 mentalni 1
fyzické. Ja jsem fikala, Ze mentalné mi pfijde normalni a jesté¢ mentalni to bylo vice méné
az v pasmu né&jaké debility, prosté Uplné moc. Tak jsem ji fikala, ze to nemysli vazné, a
tak. No a na to konto, teda bud’ jako odklad nebo do toho SPC. Ja tikam, to je vlastné jed-
no, tak jsme zacali jezdit n¢jak, prvni se mluvilo o pfipravce, pak z toho vylezlo, ze pii-
pravka se otvirat nebude, tak teda prvni tfida, tak skoncila v prvni tfid¢, tak jsem ftikala, Ze
na to pfehodnoceni, tak ta pani zastupkyné feditele, Ze jisté, to neni problém, my uZz ji
aspoil budeme znat, budeme védet co a jak, ze to bude jednoduchy a vSechno, no a dopadlo
to tak, Ze zjistili, Ze to neni Uplné tak nejhorsi a Ze pofad tam to mentalni postiZeni je, a Ze
ma problém se zapamatovanim, protoze ona na ni vytdhla dva koralky, pak je schovala a
pak ukazala jeden a udélala do toho jesté véci, které kdyz nemluvite, tak to neokecate, tak
jak to fict, aby to trochu prezentovala? Pfislo mi to takové narocné, tak jsme skoncili, jak
jsme skoncili, a oni mé ted’ nutili, Ze normalni Skolu teda ne, cozZ mé nastvalo. Byli jsme u
zapisu, tak jsem si fikala, Ze jim ud€lam caru pies rozpocet, takze ptijdeme normalné

k zapisu, protoze EliSka vlastné jde do Skoly, tak pujdeme vSichni, manzel no jak myslis,



tak jsme dojeli do skoly, tak mi bylo blbé normalné vpalit piimo do té tfidy, k tém uditel-
kam, které tam u toho zapisu jsou, tak fikam, ptijdeme prvni za tim feditelem, domluvime
se s nim. Je tu novy pan feditel. Vypadalo, ze je takovy jako ambicidzni, Ze je mladsi, 1
kdyz ten star$i pan feditel taky byl, s nim bylo taky vSechno v pohodé¢, a ten novy pan fedi-
tel, jenom kdyz jsme mu fekli, Ze to dit¢ ma PEG a ma tracheostomii, a musi se odsavat a
ze tam tudiz s nim né¢kdo musi byt, nejlépe matka, tak fekl, Ze si to viibec nedovede pied-
stavit a Ze on by do toho neSel. A kdyZ jsem mu argumentovala tim, Ze jsem tu druhou hol-
¢icku vid¢la, tak on mi na to fekl, no tak bézte tam na tu Skolu, kde s tim maji zkuSenost. Ja
fikam, no ale ja tady davam jest¢ druhou dceru. Tak ji vemte S sebou. J4 fikam, ja si nedo-
vedu ptedstavit, ze dité, které tady chodi do Skolky a se v§ema téma spoluzdkama vlastné
pujde do skoly, vedle, znaji se, ted’ jenom kvili tomu, Ze ma nemocnou sestru, ho stréim
do jiné zakladni skoly. A ta piedstava, tady $kola zacina o pul osmé, tiicet pét, ze tady tii-
cet pét vylozim jedno dit€ a povalim na osm do jiné zékladni Skoly, ja jsem fikala, to
prost¢ nejde, to je nezvladnutelné. A tak jsem ftekla, Ze dobfe, Ze se poradim
s psychologickym centrem a jak to bude probihat. No to byste dojizd¢li na svahy, ne jako
kazdy den, ale obcas, tak to je uplné... Tak ja jsem teda tekla, Ze trvdm na tom, Ze kdyz
teda, tak at’ tady pani ucitelka chodi dal, to Ze jsem schopné néjaky zplisobem, ale jinak,

teda nevim. Uvidime, jak to bude.
T: Dobfe, takze néjaka rana péce tady chodila?

R3: Tady chodilo to EDUKO, akorat, Ze to je do sedmi let, to funguje, akorat, ze kdyz pfi-
jde jednou za dva, za tii mésice n€kdo si s Vama popovidat, s ni si troSku pohrat, tak jako
k néemu to i bylo, ale spi§ jsem ja z toho neméla..., ale byl to ¢loveék, o kterém jsem ja

veédéla, mam na ného kontakt a mizu se ji zeptat
T: Poradit?

R3:Tak, a kdyz ta pani védé€la, tak se mi snazila poradit, kdyz nevédéla, fekla, ja se poptam
a ddm Vam védét nebo prosté né€jakym zplisobem to fungovalo. Ted’ ona mé sedm, sedm
méla, takze to EDUCO s nama skoncilo, a de facto ted’ka neni nikdo takovy, aby v tom
pokracoval. Ale piece jenom, potfad je to, pojisStovna si vymysli né€co jinak, jiny ¢iselnik
jiné tamto a pro¢ neexistuje nékdo, pro¢ teda je n¢jakéd domaci péce v Brné a jeste se tim
n¢jaka naméstkyné, ze to teda zafizuji, Ze ty déti mizou byt i doma, tak pro€ to neni jedno-
znacn¢ dany, mate narok na to, na to, na to a prost¢ n¢jaky davky k tomu. A ne, Ze se budu

ja dovolavat, a jesté, kdyz uz se teda dovolam a podaii se mi to, tak me jesté ta doktorka



z VZP, ta revizni, upozoriovala, jestli bych byla tak laskava a nerozSifovala to dal, protoze

oni s kazdym jednaji s6lo. Coz uz je naprosto nefér.

15. T: A jak se teda o téch sluzbach dozvidate? EDUKOQO, kde jste vzala kontakt na
EDUKO?

R3: To mi dala tenkrat ta doktorka S.
T: Takze vam ho dala neurolozka?

R3: To mi dala doktorka S., tam jsme byli, a ta vice méné mi dala kontakt na EDUKO a na

ty rodi¢e, od t&ch déti, od Simona a Anety.
T: A na domaci péci?

R3: Na domaci péci, to tak n&jak vyznélo, protoze my jsme piisli domt z toho Brna a ja
jsem a ja jsem fesila, jak budeme sondovat, a nevédéla jsem o tom, tak jsem si fekla, ze-
ptam se na VZP, na co mam teda nérok, zvedla jsem telefon, fikdm, Ze bych se teda chtcla
nékoho zeptat, ted’ jsem volala ptimo do Prahy, jsem si fikala, co ja se budu ve Zlin¢ néko-
ho doprosovat, a tam byla pani doktorka, ja uz si nevzpomenu, jak se jmenovala, a ta fika-
la, a co to dité ma, a Vy mate narok na home carovou péci, a ja v tu dobu jsem to neslySela
Vv zivote, jsem fikala, co to jako znamend, ona fikala, no to znamen4, ze tam bude nékdo
chodit, a Vy to mate na Sest hodin denn¢, tenkrat, ona to mé¢la néjak, ja jsem se ptala, co
pro to mam udé¢lat, ona fikala, zkontaktovat Vaseho praktika, a mélo by to zacit fungovat.
My jsme si to néjak pozjistovali, zjistili jsme, Ze ne Sest, ale tfi hodiny na den, no a ted,
kdo to zajisti, jo? A to v té prvni chvili sice u toho Simona n&co fungovalo u té Anety jakz-
takZ taky, ale mé&li hlavné problém se setfi¢kama, Ze neméli sestficku, a to byla tenkrat pani
Cibulkova a jestli o0 nékom nevim, Ze jsem na té interné tak ja jsem se tam, taky sem tam
ptala, pak jsem sehnala n¢jaké sestiicky, néjak to zacalo fungovat, sice to skiipalo, ale né-
jak to fungovalo, a jesté to bylo takové, ze ¢lovek si pfipadal, jak je to uzasné, ze to pro
Vias délaji a Ze tohle, a jeste byli ochotni se domluvit, ze nechci kazdy den tfi hodiny, pro-
toze pro¢ by tady v sobotu, nedéli mél nékdo chodit, ze se to pieskupilo ty hodiny, vice
méné to bylo mezi nama, protoze revizak by to neschvalil, a nikdo by to uz s nama netesil,
a byli jsme za to vdécni. Ale jenom do chvile, nez to potom zacal byt problém a ty sestry
nedostavaly penize a to Vy vite, jak to bylo a to mné€ napadlo nechat si ud¢lat vypis z péce.
Az jsem zjistila, ze z deviti set korun na den, ktery ta agentura dostane, ta sestra dostane
sto padesat tak se mi udélalo zle. Tak jsem prosté fikala, to je hrozné. A ted’ se nemate ko-

ho dovolat, protoze ja jsem sice spotiebitel t€ péce, ale uz ji neindikuji. Indikuje ji praktic-



ky 1ékat. Zase prakticky lékar ji indikuje, ale nic vic s tim nema. PojiStovna ji sice propla-
ci, ale pro¢ by to m¢la hlidat, jo. Takze vlastn€ oni jsou ve vakuu, kdy ani jedna ta strana
nema na n¢ paku, pro¢ by je méla kontrolovat, nebo jak by je méla kontrolovat. Takze to
byla tragédie. Nevim jak teda ted’, ja vim, ze v Lukov¢, jak ted’ byli pacienti, takze Hvézda

asi skoncila, nebo netusim viibec.

T: Ja nevim v jaké je to fazi, viibec nevim, jaké jsou tam ted’ poméry, ale néco piebrala

Charita. A ty déti?

R3: Ano, a ty déti to byla vice méné naSe aktivita, vlastné ta Anetka, oni méli sbirkové
konto, méli to u Charity vedené, a ona tenkrat fikala, ze pro¢ se nezeptame u nich, ze maji
taky tu home carovou péci, protoze my jsme zkouseli pani Z., ale ona to déla sama a déla
to teda, a fakt je ten a j& to vidim v ambulanci, jakmile pfeSvihnete néjaky limit, tak oni
Vam to daji sezrat. TakzZe ty pendle a to vSechno, a ja si to nenosim domt, ja to piSu oprav-
du tém pacientim a vSechno, a pleny a léky a vSechno. To, Ze oni uz to pak nevyuzijou a
vyhodi to, tak ja to neodhadnu v tu dobu. Ale v dobé kdy tam ten ¢lovek piijde a je ne-
mocny a je na tom Spatné, tak ja odhadnu, Ze ty léky nebude brat? Tak co mam délat. A
takhle to ptece nefunguje. Tak jsme zkusili tu Charitu zkontaktovat a Charita, se tvafila, ze
mozna i jo, ale uvidime a tam zase takovy podraz z VZP, protoze jsme zadali o pfesunuti té
péce, oni to neni problém, Vv pohodé, takZze my jsme vice méné¢ v bieznu jest¢ byli u
Hvézdy a v dubnu pfed rokem uz jsme chtéli k Charité a vSechno bylo v pohodg¢, a ted’ ona
tika, ja ten dopis jest¢ nemam, ale kdyZ to bylo v pohod¢ tak at’ ho v kvétnu jakoby da, a
de facto vSechno jsme méli, tak by se to jenom piestehovalo, a pak pfiSel zamitavy dopis,
7e ne, ze pro¢ by méli navySovat n&jakou pé¢i Charits, kdyZ to ma Hvézda zajisténé. Ri-
kam, celou dobu se tady o tom bavime, celou dobu tady piSu na vSechny mozné mista, jak
to ta Hvézda déla a Ze je jim to teda lito, ale ze oni to teda nepohlidaji, ale jako co. Takze

jsme se pak na rychlo odvolavali.

A tak ta Charita nam vysla vstiic, ze kdyz to néjak nevychazelo, Zze oni to vykryjou
z n&jakych sbirek a néjakych takovych véci. Tak ale je to takové, neni to feSeni. A spousta
lidi tika, pro¢ nejdes nc¢kde, netfeknes, ja mam takové dité, a potfebuju tady na tohle. J&
fikdm, ale to neni feSeni systému. To ma prece feSit ten stat a ne, Ze ncjaci lidi, ktefi jsou
uz na to zvykli, tak mi poSlou dvé stovky a ja stale sbiram tfi miliony. Tady to neni systé-
mov¢ feSeni a myslim si, ze kdyZ uz to tady je, a to neni mala skupina, a neni to, jsou to

vSichni ti postiZeni.



T: A porad se o tom mluvi.

R3: Potad se o tom mluvi a nikdo nic nedéld, akorat vzdycky stdhnou néjaké ty skupiny, a

zase se to pak vraci zpatky a riizny karty a tak.
16. T: Takze vyuzivate ted’ sluzby agentury domaci péce?

R3: Ano, vlastné chodi pies Charitu, ty samé sestiicky, tak jak to bylo vlastné, tfi hodiny
na ten den, de facto Ctyfi a pil, protoze ten vikend ne. A zbytek teda vykryva manzel, my
se tak néjak stfidame, kdyz potiebuju na néjakou prednasku, nebo nékde, nebo rano do té
prace, tak on je tady a pocka na tu sestru, pak teprve vlastné odjizdi. Tim, Ze on ma za-

méstnani, ze mize piijit kdykoliv, Ze ma volnou pracovni dobu, tak to neni tak omezené.

17. T: A jste teda spokojena se spolupraci sester agentury s Vami? Myslim ve vztahu

k Vam?

R3: Vice méné ano, asi ano, protoZe ted’ ta komunikace funguje, to bylo o tom, Ze jste
mohla zavolat pani C., ale pani C. tekla, ze se zepta, jestli je tam to nebo to a vice méné
nas odpalkovala, Ze nikdy to nebylo feSeni. Ted’ je to o tom, Ze kdyz ja nebo ona si zavo-
lame tady je problém, tak to budeme fesit, tak jako vzdycky se to né&jak vyftesilo, prosté
jsme se domluvili, Ze ta komunikace tam funguje, a Ze si mi snazi vyjit vstfic, Ze ty holky
dostavaji ty penize vc€as, o to ndm vlastné Slo, protoze de facto ke mné€ ten vztah ani tak
neni. Ale mizu to néjak korigovat, a mizu se nékde dovolavat, a n€kde prosté kiicet, ale to
je tak néjak vSechno. SpiS§ jde o ty sestry, které, aby byly schopné, aby byly spokojené,
protoze kdyz nedostanete pul roku penize, tak t€Zko budete chodit tady s tsmévem na tva-
fi. Ted’ uz je to vSechno v potfadku, no. No, nevim. Sice holky fikaji, Ze ne, Ze je to dobré a
ze budou chodit stejné. Kdyz tieba potrebuju a zistanou n¢kdy navic, tak tikaji, ne, nechci
to zaplatit, ja fikdm ne, musime se vyrovnat. Bylas tady dvé hodiny navic, tak se prosté
vyrovname my mezi sebou. Ze se s nima da domluvit takhle a funguje to. Zase Hvézda se
tvafila, Ze jako tam jsou n&jaké kody oSetfovatelské a néjaké kody na ten materidl. A Ze de
facto mi pani C. jednou za tfi mésice sehnala tfi baleni cévek a ze jaky je to milodar, a
kdyz si to vezmu zpétné vlastné, kolik na nas vyd¢€lali oni, tak jako to je o niCem, ze? Ja
jsem fikala, Ze kdyby ta pojiStovna pfisla, tady mate, ja nevim, deset tisic za mésic a zatid’-
te si, co potfebujete, tak si myslim, ze si zafidim vSechno a ze se ta Markéta bude mit kra-
lovsky a nebude muset nikdo fvat a bude mit vSechno. A ja jsem fikala, pro¢ ta pojistovna
neudéld ptimo tu sluzbu, pro¢ tam musi byt ten meziclanek, ktery neudéla nic de facto,

kdyz to vezmu Upln¢ do diisledk, kdyz neni komunikace a neni nic, maximalné to ucetnic-



tvi tak jako, protoze podle mné ta Hvézda nedéld nic navic. Ze zacatku ty sestficky vozila
autem, tak to ale fungovalo prvni dva mésice a jesté ten fidi¢ byl nerudny, protivny, stal
tam, ty prostoje a jenom co se tim provezlo, Ze protoze pfijela jedna dodavka a jela s ni
jedna setra a fidi¢ tak o ¢em to je tohle to? No takze tohle to ne, ne. Byla jsem z toho tako-

va...
T: A konkurence neexistovala?

R3: Pravé no, konkurence neni, a jesté¢ my kdyz jsme tady od zacatku byli a od zacatku to
skiipalo, pravé ta druhda maminka nakontaktovala n€koho z Prahy, ze tam méli jinou agen-
turu a Ze by se jednalo o to, ze by ta agentura rozsifila piisobeni, Ze je jedno jestli na tom
uzemi republiky vykazujete jenom Prahu a nebo jestli to vykazujete celorepublikové, tak
pro¢ ne, no a on tady dokonce ten zfizovatel coz je otec jedné pacientky, kterd je kva-
druplegickd po autohavérii, a tak se zdalo, Zze n¢jakym obcanskym sdruzenim, né&jakou
dobrovolnou formou, né¢jakou takovou a tak ze teda piijede a zalozi to vSechno, a uz byla
domluvena schiizka na VZP, a tam n¢jaky ten naméstek, ktery tenkrat to mél na starosti a
védélo se vefejné, ze s pani feditelkou z Hvézdy, ze ma n&jaké ty..., tak jako na posledni
chvili de facto par hodin pfed tou schiizkou fekl, Ze on jako, to pfece nebudeme fesit, kdyz
tady mame zlinské agentury. Ze prosté zméni ten piistup a viechno se zméni. A nezménilo

se nic. Ne!

18. T: A ted’ jeSté jak jste spokojena s péci sestiicek o Markétku? Pokud ne, kde je

misto pro zlepSeni?

R3: Trosku se to tam kiizi, a to ta pojistovna napadala opakovang, Ze de facto tam je hod-
n¢ velka sloZzka ta socidlni. Ja to beru, ale ja neodhadnu u ni, kdy bude pfesné¢ potifebovat
odsat, takze my jsme Se dostali do konfliktu tfeba v tom, Ze oni najednou fekli, Ze tii hodi-
ny je moc, vim, Ze ta jedna maminka v téch Babicich nebo tam né¢kde, ze pofad tam ta
sluzba nefunguje, protoze de facto ten obvod’ak tekl, Ze to je na tficet minut denné a tak ji
to ta revizacka poskrtala. No asi jo, asi je tam velka Cast, jako kdyby tam mé¢la dé€lat jenom
zdravotni péci, tak vétSinu Casu sedi a hlida ji, ale stejné tady nékdo musi byt, 1 kdyz bych
tady posadila nevim koho tak tady n€kdo musi byt, kdo ji pohlid4 a ji bude pozorovat a
bude hlidat ten pfistroj a tak dal a pravidelné, kdyz bude potiebovat odsat, ji odsaje. Spo-
kojena s néma jsem, akorat ze to je, ze ted’ se trosku feSily ty platby timhle tim, protoze oni
chtéli at’ to plati n€kdo jiny a takové ty, ale tak... Dobfe, tak ja dostanu piispévek na péci,

néjakych dvanact tisic na mésic a z toho mam de facto vyzit ja, moje dcera a zbytek rodi-



ny, protoze ja jsem vydéleény clovek, ktery nemtlize vydélavat, jenze j& mam to Stésti, ze
délam to, co délam a néjak jsem nasla kolegu, ktery mi to umoznil, ale jinak si myslim, Ze
ty maminky, Ze tohle to je $patné. Ze prosté ndjakym zptisobem tohle to osetiit, tak at’ se
domluvi, at’ to neni placené VZP, ale je to placené pfimo z ministerstva socialnich véci
néjakym pausdlem a at’ to fesi n¢jak jinak, ja nevim, no.

T: Ale tézko socialni pracovnice Markétku odsaje a postara se o PEG a...

R3: No ptesné tak, ja tu nemtzu postavit socialni pracovnici, prosté¢ musi to byt zdravotni
sestra. Musi byt aspoil s miniméalnim vzdélanim a minimdlnima zkuSenostma, protoze 1 tak

se mi stalo, Ze spousta dobrych sester fekla, Ze tohle to ne.
T: Ze tohle to ne?

R3: No, fikala mi ta Bohdana, Ze se ji stalo, Ze pfiSla sestficka a fekla, j& Vam umyju okna,
ale tohle to po mné nechtéjte. A je to opravdu, jak kdy no, nékdy je to v pohod¢ a nékdy
potiebuje kyslik, a je to tady divoké a ja potiebuju, aby ta sestra nezpanikatila, aby védéla,

co ma ud¢lat.
T: Aby mohla zistat klidna, ze?

R3: No, abych ja mohla jit do prace a nemusela na to myslet. Potfebuju védét, tady je to

vSechno v potadku, tady to nékdo zvladne. Tak tohle to je takovy nejvétsi problém.
19. T: Tak jesté nakonec co byste jesté chtéla Fict tady k té situaci?

R3: Ze je to tady $patné, si myslim, Ze nefunguje nic, co by mélo, i kdyz mi ted’ pfisel né-
jaky mail, Ze se dotazoval n¢kdo z Prahy, néjaky 1ékaf, jestli se to nemlize n&jak nastavit,
praveé na tu ndmeéstkyni a ze ona odepisovala, Ze se snad néco déje, nicméné ta firma AMI
ktera tady fungovala a dodéavala veskeré ty a dodava, tak to dodava ptes n¢jakou agenturu,
ktera se jmenuje Dech Zivota, coz mi piijde az sarkastické, kdyz si pfedstavim co maji na
starosti, tak jsme fikali, Ze to je trosku vysméch, ale budiz, a jako Ze by oni slibovali stras-
né, jako zapiste se, pfihlaste se budete clenové a zadné poplatky, nic a jenom z toho budete
mit vyhody, budeme Vam ptij¢ovat, no a zatim se nic moc ned¢je. Ja jsem fikala, Ze ne, Ze
zatim nemam z4jem o to, no a uvidime, co se bude dit, ale nemam z toho pocit, spi§ mi
pfipada, Ze je to dalsi tunel, z kterého to tece pryc, a oni na to konto vice méné délaji néja-
ké ty sbirky a n¢jaké ty, ale nikdo nevi, jestli to opravdu jde na to, na co by to jit mélo, coz
si myslim je Spatné. Ale zase feSenim neni, Ze s tim pijdu nékam na ulici a budu vyktiko-

vat, mame takové dité, ud€lejte mi sbirku, tak to je taky Spatné. No nevim, no. A ta spolec-



nost je bere, nevim pro¢, tieba ted’ mné Sokovala ta Skola, ze prosté ten feditel se bal, ze
tam bude mit babu, misto aby tfeba fekl, tak dobfe na ni si to vyzkousime a kdyZ po tom
mésici ja feknu, ze to proste nejde, tak vy nebudete délat obstrukce a pajdete od toho, nebo
néco takového, ale udélat prosté néjaky krok a ne, jak fikam on ji nevidél, protoze on tam
jenom prosel a kdyz byl v té kancelafi, tak ja tam s tim kocarem nebudu najizdét, ale uz

potom je to takové..., nevim, no, tohle to mi vadi.
T: Tak, jo, tak dékuji.

R3. Neni za co.



PRILOHA P V: PREPIS ROZHOVORU S R4

Pi‘epis rozhovoru s respondentkou R4 (matka Michalky L):
1. T: Méla jste v téhotenstvi néjaké komplikace, pokud ano jaké?

R4: Nem¢la jsem zadné, vSechno probihalo v potadku tak jak u prvniho ditéte, nebyly

zadné problémy, nic.

2. T: Narodilo se dité v terminu nebo piredc¢asné?

R4: V terminu, pfesné€ v terminu o par dni.

T: O par dni diiv?

R4: O par dni diiv, no,

3. T: Byly pFi porodu néjaké komplikace, pokud ano, jaké?

R4: Nebyly zadné, taky to bylo vSechno v potadku. Jen jsem nedychala, jinak néjaké pro-
blémy nebyly.

T: Kde jste rodila?
R4: Ve Zliné.
4. T: Kdy jste poprvé slySela diagnézu Vaseho ditéte?

R4: To bylo vlastné v roce 2009, kdyz méla Michalka né&jak tésné kolem dvou let. Kdyz

m¢ela dva roky.

5. T: A kdo Vam ji sdélil, tu diagnézu?

R4: To byla pani doktorka vlastn¢€ na neurologii, kam jsme pted tim chodili ptl roku.
T: A jak zni teda ta diagnoza presné?

R4: To je metachromaticka leukodystrofie.

6. T: A kdyZ Vam ji pani doktorka sdélila, rozuméla jste vSemu?

R4: No, prave, ze, ted’ si to uz ¢loveék pamatuje, ale kdyz jsem to slySela poprvé tak jsem
vibec jako, nic mi to nefikalo a ona, pani doktorka to sdélila takovym zpisobem Setrnéj-
S$im, ze fekla vlastn€ tu diagnézu a tekla, Ze je to genetické onemocnéni a Ze se to bude

zhorSovat. Ale vic né&jak se k tomu nevyjadiovala, ja jsem fikala co nas ¢eka, co bude dal a



jak moc je to naro¢ny, pak vim, Ze pravé Ze jsem si to nezapamatovala, tu diagnézu, tak
jsem po ni chtéla, aby mi napsala na listek piesné znéni, a ona, Ze to mi teda nenapise, ze
by jsme si zjistili to nejhorsi na internetu, o té nemoci, takze to teda vim, ze bylo takovy
prvni, kdy jsem se zhrozila, Ze to asi bude Spatny. Ale potom vlastné stejné jsem si uvédo-
mila, Ze v té zprave, kterou doktorka piSe po vySetfeni, Ze ta diagndza je tam psand, no tak

jsme si to nasli. Na internet¢.

7. T: A kdo si v§iml, Ze s MiSkou neni néco v poradku? Kdo si to poprvé vsiml, tako-

vé ty priznaky?

R4: Tak asi my doma. Ono to bylo takové, Ze na ni nebylo nic znat, ona vlastné byla, od-
povidala tomu druhymu, nebo to bylo v roce a ptl, co vlastné, kdy jsme poprvé zjistili, ze
nechodi sama. Prosté chodila jenom kolem nabytku, za ruku se drZela, a jinak bylo v§ech-
no v poradku, nebyl zddny problém, ona uz mluvila pékné vSechno, akorat tady to chozeni
se nam potad nezdalo, Ze se k tomu néjak potad nechysta. Ale tak jsme vlastné, ono i se
chodilo vlastn¢ Castéji s tim ditétem na prohlidky, takze si myslim i ten doktor détsky, se
mu to taky nepozdavalo, Ze uZ je to dlouho, tak nés vlastné poslal na neurologii, ale tam
pani doktorka neposlala nds na Zadné vySetfeni, s tim, Ze jenom ji prohlidla a fekla, ze ma
slaby noZicky, Ze prosté je potieba cvicit. Tak jsme vlastné pil roku cvicili s tim, Ze se nic
doktorku rehabilitacni a ta ndm teda fekla, ze uz je to dost pozdé, a ze bysme ji méli dat na
néjaky vySetieni, Ze to bude prosté néjaky problém, Ze to neni jenom tak, Ze nechodi, Ze to
muze byt néjaka mozkova obrna, nebo cokoliv. Takze aZ tady jsme slySeli ten nazor jiné
pani doktorky, tak jsme chtéli néjaké to vySetieni, tak nas potom poslali hned na magnetic-

kou rezonanci, kde se to teda zjistilo. To bylo vlastné v téch dvou letech.
T: Tam vas odeslala ta neurolozka?

R4: Tam vlastné potom, kdyZ jsme pfisli na kontrolu, tak jsme fekli, Ze chceme néjaké to
vySetfeni, Ze uZ je to dlouho, a sama fikala, Ze uz se na to chystala, Ze by asi méla, tak nas
tam poslala. Potom na vySetfeni, na které se ¢eka dva mésice, jsme ¢ekali asi tyden, pak to

Slo rychle.
8. T: A jak jste se s diagnézou smirila?

R4: Tak to se t¢zko fekne, tak urcité ze zacatku to byl takovej Sok, Ze to trvalo chvilku,
spis jsme se domluvili, ze tfeba, jsme se branili, ze jsme si Cetli nebo slyseli o té diagnoze

co vSechno k tomu patii, jsme si fikali, Ze to neni mozny, Michalka prosté¢ vypada jako



zdravy dité, jediny co, nechodi, jsme mysleli, Ze tfeba zlistane na vozicku, ze to bude je-
nom s tou chizi, ale netusili jsme, Ze tam je tolik toho a Ze tam ten vyvoj jde vlastné zpat-
ky. Takze spi$ jsme tomu ze zacCatku n¢jak nevérili, jsme se tomu branili, az potom, kdy
vlastné to pfislo, tak néjak naraz, po vSech téch vySetfenich, kam nas posilali, tak naraz,
béhem dvou, tfi mésict vlastné, prestala se pohybovat a hrozné rychle to Slo dold. No tak
jsme si uvédomili, Ze to tak prosté je, takze asi tak postupné, prosté vzdycky jak ptislo né-
jaké to zhorSeni, tak néjak tak postupné, jsme se s tim, spi$ naucili néjak Zzit, tak néjak pfi-
jali.

T: A slo to teda postupné a potom nahle, tak potom uz jste si to museli uvédomit? Pak uz

Vs to donutilo nebo to $lo postupné?

R4: Tady pravé ten zacatek byl hrozné rychly, to bylo asi béhem dvou mésici, kdy tak
rychle, prosté ptestala mluvit, dokonce piestala sedét, prosté padala, to bylo takovy hrozné
rychly, kdy jsme vidéli, az jsme to vid€li, Ze je to mozny, prosté tak jsme, tak néjak uvetili
tomu, Ze to tak je, no. A ono to bylo vlastné ty prvni dva mésice a potom uz to §lo postup-
né, pak az dalsi zhorSeni bylo aZ za néjakou dobu a potom vlastné ted’ ty posledni roky
tteba jednou za rok, Ze prost¢ z niceho nic jsme skoncili s né&jakym problémem

V nemocnici a zas byl n¢jaky problém, s kterym jsme se postupné tak né&jak szili.
9. T: Ajak reagovali Vasi blizci, jak se s tim oni smifovali?

R4: Tak urcité to byl ze zacatku takovy Sok pro vSechny, vSichni byli takovi... v tuto chvili

byl rozhovor pterusen, kvuli velké emocionalni zatézi matky.
Pokracujeme po asi 5 minutach.
T: Takze jsme skon¢ili u toho, jak reagovali Vasi blizci?

R4: Tak pro vSechny to byl Sok, protoze vidéli Michalku usmévavou, vesely dévcatko Ze, a
najednou slyseli néco takového a potom sami, kdyz to videli, jak to postupuje ta nemaoc,
tak to byl pro vSechny takovy Sok ze zacatku a tak n&jak postupné, nekteti to piijali diiv,
nektefi pozdéji, ale tak se snazili vSichni, do ted’ se snazi pomahat, navstévujeme se, takze
tak n&jak.

T: A co bracha MiSin?

R4: No to je takovy nase zlaticko.

T: Ty déti to berou tak jinak, tak né¢jak samoziejmée?



R4: Mhm, ja vim, ze jsem, kolikrat si vzpomindm, ze on si pamatuje, kdyz jesté si spolu
hrali, byli spolu, on za prvé si pamatuje, kolikrat za¢ne vzpominat, na co tfeba ja uz jsem
zapomngla, to teda za prvé, ze mi to tak pfipomina, ale aji, Ze to vSechno bral hrozn¢ pfiro-
zen€. Ja vim, ze jsme jednou taky, bylo né¢jaky zhorSeni, museli jsme nahle do nemocnice a
vlastné ji operovali tu sondu do bfiska, ten PEG a tak jsem az né&jak po cesté premyslela,
jak mu to vysvétlim, jak to pfijme, jak se na to bude divat, jestli se mu to tfeba nebude 1i-
bit, jestli mu to bude vadit a on kdyz jsem mu to ukézala, nebo kdyz jsme pfisli, fikam: ,,
No Michalka tady mé tady takovou hadicku, aby prosté mohla tam dostavat tou hadickou

jidlo.” A on tika: ,,Jo to je dobfte, aspon ji uz nebude bolet pusinka.*
T: Je neuvétitelné, jak ty déti zareaguji, jak trosku jinak ten svét.

R4: No pravé, i tady to, Ze to vSechno vnima4, ja jsem se dlouho tomu branila tady tomu
PEGU, a on prosté vidél, ze u toho breci u toho jidla, ze ji to déla problém, Ze vlastné celé
dny jsme jenom jedli po 1zi¢kach, ze i tady toto vnimal. A hrozné je fajn, od té doby ve
Skolce, vzdycky mi pani uditelky ukazovaly obrazky, co kreslil Michalku, tak ona m¢la
vzdycky hadic¢ku, tady naplast na noze, ona ma vlastné¢ opiatové naplasti, tak vzdycky

vSechno jim tam vysvétlil, on to bere tak pfirozené, Ze kolikrat to ¢loveéka piekvapi.
10. T: Kde jste hledali informace o onemocnéni Vaseho ditéte?

R4: Tak u doktora, my jsme byli poslani do Prahy na genetiku, k panu doktoru Honzikovi,
protoze to onemocnéni je vzacny a tak kazdy ptipad sledujou, po celé republice, ty dvé tii
déti co jsou, tak prosté aby méli informace a po té genetické strance jsme vlastné vySetteni,
my jsme taky museli i pfibuzni na tu genetiku, a od né¢ho, my jsme s nim do ted’
Vv kontaktu, jednou za rok jedeme, spis tak n¢jak informacné, od ného mame ty informace 1
o tom vyzkumu, ktery je tfeba v zahrani¢i a tady po téhle strance. Ale jinak jsme hledali
informace na internetu, hlavné. Hodné mi pomohlo, Ze jsou rizny weby, kde prave si piSou
maminky, co maji nemocny déti, tak rlizny takovy ty, ze zkuSenosti, pomiicky, co pouziva-
ji a tady to si myslim, ze pomohlo hodné¢, tady po této strance, i kdyz byl n¢jaky problém,
tak kazdy tam fekl svou zkuSenost, jakou ma, 1 tteba takovy ty zdravotni véci, kdyz tieba je
néjaky problém s tim okolim kolem toho PEGU, jo, ze byly n&jaky, tieba zarudnuti, nebo
néjaky takovy problém, tak tam kazda maminka napsala co jim pomohlo. Tak tady to hod-

wewvr

kama, co jsou tady bliz, to do ted’ka si piSeme.



11. T: Jaké specialni potieby ma Vase dité?

R4: No tak urcité co se tyka hygieny umyvani, ¢isténi, ptebalovani a potom, protoze vlast-
n¢ lezi tak polohovani, musime ji otacet z jedné strany na druhou, hlidat, aby nemé¢la néja-
ké prolezeniny, podkladat vlastné rucicky, nozicky, potom je to odsavani z dychacich cest,
to je jak kdy, vétsinou pied jidlem, kazdy tfi hodiny, ale kdyz je néjaka vic zahlenéna tak je
to 1 Castéji. Vzdycky podle toho jak je to slySet, jak ji to tam chrcka, tak se odsava. Potom
masirovani rizny taky mickovani, aby se lip okaslala, lip se odsala, potom promazavani
télicka, protoze ma problém s tim, ze ma suchou pokozku, tak se musi nékolikrat denné
promasirovat, promazat. Potom taky to jidlo, protoze ma do PEGU a ma vlastné pumpu
enteralni a musi se vlastné kazdy tii hodiny, se ji nastavit mli¢ko na hodinu, takze dostat to
do toho btiSka, aby vlastné se ji lip travilo.

T: Takze ji davate mlic¢ko, specialni, nevafite ji?

R4: No, ze zacatku jsme mixovali a rizn€ jsme davali ovoce, ale ona neptibyvala a navic
méla problémy se zvracenim, takZe se musela dat ta uméla vyziva. Ze zacatku jsme nor-
malné sttikackou do hadic¢ky davali, ale kvili tomu zvraceni, Ze doporucili, ze je lepsi po
mensich davkach, aby to tak to bficho nezatéZovalo, takze tady tou pumpou se to dava. A

potom péce o dychaci ptistroj, kde se musi denn€ vymenit riizny soucasti.
T: TakZe to si vSechno délate sama?
R4: No tak s manzelem se stiidame.

12. T: No a to plynule prechazime k otazce ¢islo dvanact, kdo Vam pomaha pecovat o
Misku?
R4: Tak, kdyZ jesté¢ neméla ten dychaci pfistroj tak mohla pohlidat babicka, nebo tieba

kamaradka, ale ted’ vlastné s tim dychacim pfistrojem.
T: Ktery ona ma jak dlouho?

R4: Od listopadu, nebo ona ho ma od srpna, ale tfi mésice jsme byli v nemocnici, a od
listopadu jsme s nim doma, tak ted’ uz jenom jsme my s manzelem, protoze jsme na to byli
zauCeni v nemocnici, co délat kdyz bude né&jakej problém, takZe je to takovy slozitéjsi,
takZe uz ji nemizZeme nechat tfeba babicku pohlidat. Ale mame teda moZnost, zatim jsme ji
nevyuzili, ale uz se na to chystame, tady na Charité mistni, kde vlastné jsme s néma do-

mluveni, ze kdyby byl problém, potiebovali jsme pohlidat nebo cokoliv tak...

vvvvvv



R4: Asi to, Ze na to nejsu sama, ze mam toho manzela, na kteryho se miizu spolehnout, ze
prosté se spolu dopliiujeme, stfiddime se. A taky ta odborna pomoc, ze je blizko, mame
tady v ulici pani doktorku, ktera chodi kazdé tii mésice vlastné vyménit tu kanylu v kréku
a vlastné, kdyz je jakykoliv problém tak se na ni mizem obratit S tim, Ze se pfijde podivat
na Michalku, zkontrolovat, jestli je vSechno v pofadku, a kdyby cokoliv, tak se na ni ma-
zeme obratit. Potom taky vlastné z jedné nadace, Dech Zivota, kde vlastné taky pan doktor,
ktery ma na starosti vSechny tady ty déti nebo pacienty s tady tim pfistrojem, takze na n¢ho
mame vlastné taky kontakt, kdy mu mizeme béhem dvaceti ¢tyi hodin kdykoliv zavolat a
poradit se, kdyby cokoliv s pfistrojem, nebo i po té strance pojistovny a vyfizovani toho
materialu. Takze si myslim, Ze takova ta jistota, Ze Se mam na koho obrétit, kdyby byl n¢-

jaky problém.
14. T: Takze jaké zarizeni nebo sluzby vyuzivate pri péci o Vase dité?

R4: Tak mame vlastné rehabilitacni sestru, ktera k nam chodi, diiv jsme vlastné chodili na

wewvr

chodi sem jednou tydn¢, a potom taky jsme méli diiv pies nadaci Podané ruce, jsme méli

canisterapii, coz uz teda bohuZzel ted’ teda taky nejde, to mné mrzi, protoze uz je to ted’
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sem k nam a takova hodinka, kdy Michalka lezela mezi téma pejskama a ted’ jsme méli
néjakou tu relaxani muziku do toho aromaterapii, tak to je takovy hrozné pfijemny i na to
uvolnéni téch svalll, protoze ma vlastné taky ty stahy kieovy, tak to je takovy zvlastni,

takZe na to uvolnéni, to byla takova relaxace i pro mné¢, to byla takova hodinka, pfijemna.
T: A ted’? Tteba néjaké rana péce nebo néco takového?

R4: Ted akorat ze specidlniho centra z KroméfiZe za nami jezdi

T: Pedagogického?

R4: Mhm, to vlastné az ted’, kdyz jsme zacali fesit povinnou Skolni dochazku, takze s nima
se jednou za ¢as domluvime, Ze pfijedou, poradi, tieba i s fyzioterapeutkou, néjaky tieba to
polohovani, néjaky ty pomucky. Ale predtim jsme vlastng, to az ted’ od toho listopadu,

pfed tim jsme nevyuzivali. Asi nas to nenapadlo.
T: Nikdo Vam to nenabidl?
R4: No, nenabidl, Ze takova moznost je.

15. T: A jak jste se o téch sluzbach dozvédéla?



R4: Pfes internet od téch maminek,

T: A tfeba I1¢kar, Vas détsky, nabidl Vam nékdy néjakou sluzbu?

R4: Ne, tak od I¢kaii jsme nedostali nikdy né¢jakou nabidku nebo néjaky kontakt.
T: Takze od maminek a sami?

R4: Ano.

16. T: A vyuzivate sluzby agentury domaci péce?

R4: To prave taky ne, nevyuzivame, az teda ted’ se domlouvame.

T: A kdo Vam to nabidl?

R4: Kdyz jsme vyftizovali zadost na tu plicni ventilaci, tak tam byla podminka praveé, mu-
seli jsme mit kontakt, potvrzeni, od né¢jaké organizace, ze se madme na koho obratit, kdyz
bude potieba. Takze az diky tomu jsme se vlastné obratili na tu mistni Charitu, s tim, Ze

jsme se domluvili, Ze kdyZ bude potieba tak ndm n¢koho poslou.

T: TakZ do ted’ jste nevyuzivali agentury domaci péce, protoze jste o tom nevedéli, je to

tak?

R4: Protoze jsme o tom nevédé€li a nas to ani nenapadlo, se po né€em nebo po n€kom di-
vat, ale myslim si, Ze to bylo 1 tim, Ze jsme, protoZze Michalka vlastn€ odmalicka, ja jsem se
0 ni starala doma, a potom kdyz tieba zacaly byt ty problémy a byli jsme na néjakou dobu
V nemocnici a pak jsme se vratili domi a byli jsme radi, Ze jsme doma a Ze se o ni mizu

starat sama, takze mozna i to.
T: TakZe jste po tom nepatrala?

R4: TakZe jsme po tom nepatrali. A nikdy nebylo ani potieba, ze bych byla z toho n&jaka
hodn¢ unavend, ze bych potfebovala né¢jakou pomoc, my jsme to né€jak v ramci rodiny,
blizkych, tak néjak tu péci zvladali, takZe jsme necitila ani néjakou potfebu se na nékoho

obratit.
T: TakZe Vam asi pomahéa manzel, kdyz vy potiebujete cokoliv zatidit?

R4: Mhm, to urcité, ale 1 se snazime, aby mél kazdy takovy ten sviij Cas, kdy manzel ma
tieba své dny, kdy jde za sportem, na fotbal nebo si sednout s kamaradama, no a pak ja

mam zase svoje dny, kdy jdu si na cvieni nebo s kamarddkama, ja si myslim, Ze to je po-



tteba, aby Cloveék tak néjak na chvili vypnul, dostal se do jinyho prostiedi, ale tak nam to

tak staci, myslim si, Ze nam to tak vyhovuje, Ze ten ¢as si pro sebe taky najdeme.
T: A uvazujete, ze byste ty sestiicky ted’ vyuzili?

R4: Ted, protoze mné ptedvolali na néjaky kontroly zdravotni a manzel si nemize vzit

volno, tak jsem fikala, tak se na n€ obratim s tim, Ze to dopoledne, ty tfi hodiny zkusime.
Otazka 17 a 18 je urcena pro respondentky, které ADP vyuzivaji.

19. T: Co byste chtéla Fict na zavér, tady k tomu onemocnéni, co vam nejvic déla pro-

blémy, cokoliv?

R4: Tak asi to, ze jsme radi, ze mizeme mit Michalku doma, to ted’ asi po tom, co jsme
delsi dobu pobyvali v nemocnici, a vlastn¢ s tim pfistrojem, tak jak jsme se szivali, to ze
vubec jesté je ta moznost byt doma, no, to dfiv by to nebylo, museli by jsme byt celou do-
bu jenom v nemocnici, za to jsme hrozné radi, ze i kdyz je to tézky, ta péce a n€kdy je to
naro¢ny, ale tak néjak si ¢loveék uvédomuje to dobry, ze to jesté je ta moznost mit Michal-
ku tady, byt s ni doma, byt tady vSichni s rodinou, snazime se tak néjak, aby Michalka byla
spokojend, aby m¢éla, co potiebuje, aby prosté¢ tady meéla ty svoje pisnicky, které méla
vzdycky rada, pohadky, aby méla svoje blizky kolem, a i kdyz je to naro¢ny, tak se snaZi-
me prosté udélat si ten ¢as kazdy na sebe chvilku, aby jsme se odreagovali a vypli, ale taky
to, prosté fungovat jak normalni rodina. My prosté hodné¢ a radi jezdime na vylety, 1 kdyz
kdy vlastné ta baterka vydrZzi i cely den. Takze na ty vylety jezdime a snazime se fakt tady

ty dny, kdy jsme vSichni spolu, si uZivat a byt §t’astni a radovat se. Asi tak.

T: Tak Vam mockrat dékuyji.



PRILOHA P VI: ROZHOVOR S R5

Pi‘epis rozhovoru s respondentkou R5 (matka Anetky K) :

1. T: Méla jste v téhotenstvi néjaké komplikace, pokud ano, jaké?
R 5: Ne nem¢la viibec zadné, zadné, ani pochybnosti, nic.

T: VSechno probihalo normalné, jo?

R5: Hm.

2. T: Narodilo se dité v terminu nebo pred¢asné?

R5: V 36 tydnu po odtoku plodové vody a byla teda koncem panevnim.
3. T: Abyly pFi porodu teda néjaké komplikace?

R5: Tak bylo to zkomplikované tim koncem panevnim, ale jinak, Ze by byly Gplné né&jaké
komplikace, tak to se fict nedd, tak normaln¢, prosté ji vzkiisili a fekla bych normalné,

nikdo nepoznal na prvni pohled, Ze by se néco mohlo dit tak.
T: A ten 36. tyden to brali, jako Ze donoSenost?

R5: Ano, nefesili to, ona byla pomérné velkd. Nebo velka, na ten 36. tyden méla 2640

gramti, coz je jako celkem normalni.

4. T: Tak a kdy jste teda poprvé slySela diagnézu Anetky?
R5: Ve tiech mésicich. Ve tfech mésicich no.

5. T: A kdo Vam ji sdélil?

R5: Tam to bylo vlastné na mij popud, protoZze Anetka byla druhé dit¢ a mné pfiSlo uz
docela podeziele, Ze ve trech mésicich nezveda hlavicku, nepase konicky, ona si hybala
ru¢ickama, snazila se po hrackach nebo tak, to jako ano, ale byla takova v uvozovkach
lingjsi, feknéme. No tak jsem na to upozornila pani doktorku obvodni, kterd se zaméfila na
to vic a odeslala nas k pani doktorce Svehldkové, a tam teda poprvé mi pani doktorka fek-
la, ze si mysli, ze to bude teda pravdépodobné svalova atrofie, ale ze to nechce fict stopro-

centné, ze nas posle na vysetfeni do Brna k doktoru Vondrackovi.

T: TakZe poprvé Vam to fekla pani doktorka Svehldkova?



R5: Ano. Ja jsem §la vlastné k pani doktorce S. s tim, Ze pani doktorka obvodni si myslela,
ze se mohlo néco pii porodu tim koncem panevnim, pfece jenom neni to Uplné bézné, tak

ze se mohlo néco, néco jako skiipnout nebo prosté cokoliv. Spis jsme tam §li tady s tim.
6. T: Rozuméla jste tomu, kdyZ Vam to rekli, tuto diagnézu, rozuméla jste vSemu?

R5: Hmm, tak ¢loveék byl spis v Soku, kdyz to fekla, docela hodné v Soku a ja jsem si vi-
bec, ona mi fikala, ona byla pravé takova hodné ostra, hodné, jako by, az si myslim, az
ptili§, a méla pravdu, to je sice pravda, ale prosté ty prvni momenty byly pomérné nepfi-
jemné, a fekla to, nikdy nebude chodit, nikdy nebude mluvit, nikdy nebude nic, jestli viibec
piezije. A s tim jsem vlastné s tama odchazela. A pak az pan doktor V. se jakoby do toho
ponotil vic, vic mi to vysvétlil, co viibec bude, jaké mizou byt varianty, jaké jsou stupné,
nikdo nevi, kam ona dosihne, nebo co, protoze vlastné v t¢ dob¢, kdyz ji udélal tu svalo-
vou biopsii, nebo jak se to fika, tak mi fekl, Ze to vypada spis na druhy typ. Vlastn€ ona se
zhorsila Anetka az potom, po pil roce, méla prvni zépal plic, ten si i udychala, vratili jsme
se z nemocnice zpatky a v deviti mésicich méla druhy zapal plic, to uz teda skoncila na
dychacim pfistroji.

7. T:Kdo si v§iml, Ze s ditétem néco neni v poradku?

R5: Tak bylo to na mtij popud a potom vlastné to $lo pies pani doktorku obvodni, ktera

kdyz se zaméfila na to vic, tak uznala, Ze asi néco neni v potradku, a §lo se na neurologii.
T: TakZe v podstate vy jste si to v§imla?

R5: Da se to tak fict.

8. T:Jak jste se s diagnézou smirila?

R5: Tak smifila...., bylo to nepfijemné urcité, ¢lovek premyslel, co bude, jak bude a spis
mi piijde, ze jsem si to nechtéla pfipustit, ze by to mohlo dojit az tak daleko, jako Ze porad
jsme hledali takové to: a tfeba nebudeme ti, co maji ten dychaci pfistroj, a tieba to nebude
az tak a tfeba se to nepotvrdi. A potad bylo néjaké tieba, a jak vlastné se ty tieba potvrzo-
valy, tak si na to ¢lovék zvykal, no. Jako...ani jsme se nehroutili, to ur¢ité ne, nebylo to ani
pifijemné, to taky ne, ale jako prosté jsme to n&jak brali, jak to Slo, postupné se to kupilo,
prvni jsme si zvykli, Ze se nebude hybat, se cvi¢ila Vojtovka pak pfisel ten prvni zapal plic,
pak jsme se vratili, pak pfisel druhy, uz jsme se nevratili, obrecela jsem to, ale jako, prosté

jsme si zvykli no. Jako brali jsme to tak jak to je.



9. T: A jak reagovali teda Vasi blizci?

R5: Manzel to prozival se mnou od zacatku, takze to bylo..., v podstaté tak jak ja, tak jak
to Slo, tak prosté, jako lito to ¢loveéku piislo, to urcite jo, ale tak jsme to brali tak néjak jak
to ptichazi, rodiCe, no tak ti si pobreceli, a tak taky se s tim smifili. J4 nevim, m¢ to ted’

nepiijde, ze by nékdo néjak ji odstrkoval, nebo to nechtél piijmout, nebo tak.
T: Takze viibec neprobehly néjaké vycitky?

R5: Mozna tro$ku z tchanovi strany, ale jako, ...nebylo to nic .

10. T: A tak kde jste hledala informace o onemocnéni Anetky?

R5: Tak né¢jak postupné. My jsme potom vlastné byli devét mésicli v nemocnici, protoze
jsme ¢ekali na dychaci pfistroj, u nas to bylo, Ze ona byla pfipravena, byla zvykla, v§echno,
ale tenkrat byl problém s ministerstvem zdravotnictvi, oni n€jak nechtéli uvolnit finance
na, protoze to kupovalo ministerstvo zdravotnictvi, ty dychaci pfistroje, nechtéli na to
uvolnit finance, takze jsme opravdu devét mésicti lezeli na aru, da se fict zbytecné, jo, zZe
kdyby nam dali ten dychaci pfistroj, mohla byt doma a tak néjak tam jsem mluvila s téma

sestiickama.
T: To je jesté potad, Ze Vas prerusuju, tady toto

R5: To je jeste porad! Ale uz tam neni nikdo devét mésicli, my jsme tam trhli rekord. Jako,
Ze trva to tak ty Ctyfi mésice, ale tenkrat to bylo drsné, protoZe j4 jsem méla doma vlastné
ttiletou Elisku, a prvni tfi mésice jsem tam s Anetkou byla celé dny, ale pak uZz to zase by-
lo, viici té EliSce nespravedlivé, takZze jsem jezdila, vZdycky, jeden den jsem byla cely den
doma s Eliskou, druhy den jsem jela do Brna, vratila jsem se vecer, tam jsem byla s Anetou

a tak to Slo vlastné celych Sest mésici, no.
T: Takze tam jste ziskala ty informace?

R5: Tak spi§ tam, jak tam ¢lovek sed€l na tom aru celé dny, tak, tak néjak jsme si povidali
a zjisStovala jsem, co méli ti pfed nama, jak to Slo a tak néjak. Ale zas musim fict, kdyz
jsme tam byli téch devét mésict, tak se musi nechat to, ze clovek, kdyz to feknu jednoduse,
tak se otrkal, a tak né&jak to chytl do ruky, vSechno. Jo, ze to nebylo takové to, Ze bych do
toho byla hozend po mésici, ono vSechno zlé, je k né¢emu dobré, jako tenkrat jsem byla
nasStvand, mrzelo mé to, brecela jsem, bylo to naro¢né, to urcité, to ano, ale ted’, kdyz se na

to divam zpétné, tak si myslim, Ze mi to hodn¢ dalo. To byla takova praxe.



11. T: A jaké speciidlni potieby ma Anetka?

R5: Ma teda kanylu, méa PEG, takze ted’ o to, o dychaci pfistroj, odsdvacky, ambuvak tam
mame, nadhradni zdroj ventilatoru, aby mohla ven, protoze my pomérné, si myslim, na to
jakou ma diagnoézu, tak cestujeme, takze tady to, a kyslik mame ale tam si myslim, ten

jsme pouzili asi jednou.
T: A mate néjaké rehabilitace, nebo cviceni, které provadite s ni?

R5: My jsme d¢lali vojtovku, dokud to $lo, vlastné jak byl potom dychaci pfistroj, tak jsme
byli hodné omezeni, tak vlastné to cvifeni bylo, dobfe, §li urc¢ité délat néjaké ty Vojtovy
cviky, ale uz to nebylo ono, nemélo ani to ten Ucinek, takze spis takova rehabilitace, prota-
hovani rizné, a tak, to délame vlastn¢ s holkama, které chodi Anetku hlidat, jako jsou
zdravotni sestficky z ara, které néjaky, jakoby ten zéklad maji, takze vzdycky v ramci toho
hlidani to d¢laji holky a pak jesté vecer ja. Takové protahovani riizné, a tak.

12. T: A kdo Vam teda pomaha pecovat o Anetku?

R5: Jsou to prave ty zdravotni sestficky z ara.

T: A ty jste si nasla sama?

R5: Ano, na zacatku, kdyZ jsme zacali jezdit na vyménu kanyly na aro, ja uz si to ted’ka
délam sama, ale na zacatku ty prvni dva mésice dejme tomu, tii, jsem jezdila na aro, a tam
m¢ oslovila jedna sestfika, ktera se Anety nebala, kdyz to feknu doslova, protoze ono jak

je to dité, tak ty lidi ...
V tomto okamziku byl rozhovor pferusen z divodu neplanované navstévy.

Navazujeme na piedchozi rozhovor.
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aby byla spokojend, kdyZ se bude citit dobfe, tak pak vSechno funguje, no, tak to feknu. Od
toho se to odviji, kdyz ji bude $patné, bude olezena, otlacena, nepohodiné bude lezet, tak
asi to bude Spatn¢, ale odneseme to vSichni, prosté aby se citila dobfe.

14. T: Jaké zarizeni nebo sluZby vyuzivate pri péci o Anetku?

R5: Chodime na zakladni Skolu, tak akorat to. Jinak co se tyka tfeba kolektivu, nebo tak,

tak k nam chodi pomérné hodn¢ déti, mame i znamych a tak, tim ze je vlastné jesté Eliska,



a v té skole, ale jinak, ze by chodila n¢kde do néjakych center nebo tak, to ne, to nechodi-

me.
T: Ani jste nechodili tieba do toho rehabilitaéniho stacionaie?

R5: Ne, my jsme chodili na ty rehabilitace, nez byla napojena na ten dychaci piistroj, to
ano to jsme chodili vlastné na Kity, jak se to tam jmenuje, takové..., to nebylo, ale jako, ze

by to bylo jenom pro postizené déti, to je normalni rehabilitace, doktoti a vSechno.
T: Jo vim, to je normdlni rehabilitace.

R5: Tak to, ale jinak jako do néjakého centra, tak to jsme nechodili.

T: No a méli jste teda sestficky z agentury nebo mate do ted’?

R5: No da se to tak fict, ony jako by, z agentury. Ony jak byly holky ve Hvézd¢, tak se
nechaly ptehlésit do té Charity.

T: Ale to je taky agentura domaci péce.

R5: No da se to tak fict, ale je to tak, Ze jsme si ty sestfiCky jako by ptivedli s nama. Jo, Ze

to neni tak, Ze by ta agentura ndm je vybrala, to ne.
T: TakZe vy jste si je vlastné jako by vyhledali?

R5: Tak a jsme s nima spokojeni, a ted’ vlastn¢ kdyz nékam jdeme my, tak jdou vlastné i
holky. Ony uz to, kdyZ to feknu blb¢, tak ony uz to délaji, jako by, ono to zase neni az ta-
kovy piivydé€lek, to si feknéme na rovinu, jo, kdyz chodi 1 do prace ty holky tfeba na pil
uvazku a maji 1 svoje déti, tak ony uz to délaji jakoby v dobré vite, ony uz to nékteré berou

jako svoji. Ony uz k ndm chodi osm let.

15. T: A jak jste se teda o téch sluzbach dozvédéli, jak jste na to prisli, Ze si miiZete ty

sestricky vzit?

R5: To nam fekli, kdyz nas propoustéli s té nemocnice. Tak vlastné pan primai Klimovi¢,
tak ten mi fekl tyhle véci, Ze si musime, ale nékoho sehnat, dal nam kontakt na Hvézdu,
ktera v té dobé jedind zajist'ovala takhle, a my jsme zaéinali i s Simonem Sedladkem, ktery
byl doma uZ tii &tvrté roku, tak my jsme zadinali stejng, takze ten Simon tii &tvrtd roku
nikoho nemél, mozna on néjaky meésic diiv. Takze tak. Takze vlastné€ z t€ nemocnice, kdyz

nas propoustéli.

T: To byl pan priméf tady ze zlinské nemocnice?



R5: Ne, v Brng¢, ten, co nés propoustél po téch deviti mésicich.

16. T: TakzZe vyuZivate sluzby agentury doméci péce a proc¢?

R5: Pro¢ je vyuzivam?

T: Co vam to piinasi?

R5: No tak protoze ¢loveék by neudélal ani zakladni véci, nesla bych si k 1ékaiim, zaklad-
ni, nenakoupila byste, nezafidila byste véci, co se tyka i obvodni lékarky, co Aneta potie-
buje napsat, to se napiSou poukazy, nese se to do lékarny, z 1ékdrny se posila proforma
faktura na pojistovnu, na pojiStovné si vyzvednu, nékdy mi poslou schvélené poukazy a ty
nesu zase do 1ékarny, kde jednou za tyden jedu a vyzvedavam véci, které mi do té 1ékarny
prijdou, takze vlastné jenom tady na toto potfebuju n€kolik hodin tydn¢ a mimoto jsou

dalsi zékladni véci, at’ je to, to nakupovani, protoze manzel je v praci, nékdo holt musi

chodit do prace, takze i tady tohle to.

17. T: Jste spokojena se spolupraci sestiicek z agentury s Vami?

R5: Ano, urcité, urcité.

T: Nemate zadné konflikty?

R5: Ne, vubec.

T: Tim, Ze jste si je nasla sama?

R5: Ano, tim, Aneta uzZ je bere jako tety, EliSka tika, Ze jsou to druhé mamy. Ony holky
jsou strasné Sikovné, ony si ji ve svém osobnim volnu vezmou tieba v 1ét¢ na pifiméstsky
tabor, ke konim. Anetu. Na cely den. TakZe to uz je fakt takové, Ze to uz neni jenom péce,
jako Ze péce, Ze prosté pfijde nekdo z agentury na tfi hodiny, pocvici, odsaje a tady toto, to
vSechno umi, udélaji, ale navic jeste délaji véci, které by vitbec délat nemusely a které jsou
pro tu Anetu strasné dobte, no.

T: Takové rodina?

R5: D4 se to tak fict.

18. T: A tedy VasSe spokojenost s péci sestiicek o Anetku?

R5: To urcite, jak fikam, oni o ni pecuji jak o své.

19. T: A jesté, co byste chtéla Fict na zavér, co se tyka péce o postiZzené déti, tady u

nas?



R5: No tak to snad ani...
T: Co Vas tak nejvic trapi.

R5: Mne trapi pfistup pojistovny, at’ se to jednd s materialem, schvalovani toho materialu,
at’ se to jedna s pfistrojema, at’ se to jedna se zafizovanim riznych pomtcek, at’ jsou to
vozicky, podvozky, domaci podvozky a vSechno, to prosté se stavi oni k tomu, jako kdyby
to ti lidi nepotiebovali, prosté to nefunguje, to kdyz to nezafidime sami ptes nadaci nebo
néjaké ucty, tak ty déti by se nehnuly z domu, kdyz to feknu blbé&, spoustu véci by nemély
a normalni rodina si nemuze dovolit kupovat tady ty véci, které jsou desetitisicové, nékdy i
statisicové, takze to se mi nelibi, nelibi ani socidlni systém, co se tyka, ted’ nechci, aby to
vyznélo tak, ze ¢lovek je doma se svym ditétem, tak chci byt za to placeny, to urcité ne, ale
na druhou stranu se od ni nehnu, nemam S$anci jit nékam do prace, protoze kdybych si
z toho pfispévku co oni davaji, méla platit néjakou sestru, kterd tady bude osm, deset ho-
din, tak nemam Sanci vyd¢lat si penize na to, aby se mi to vilbec vyplatilo, jestli vibec,
nehled€ na to, Ze by Cloveék byl jesté spoustu Casu pryc, takze by to odnesl zbytek rodiny,
takZe to se mi nelibi, Ze si myslim, Ze by, kdyZ je to vlastné ctyfiadvacetihodinova péce,
tak by to mohlo byt ohodnocené, feknéme to tak, ohodnocené, nehled€ na to, Ze kdyby ty
déti byly nékde v tstavech, v nemocnicich, kdekoliv, tak to prosté stat a pojiStovny stoji
daleko, daleko vic penéz, nez kdyz jsou doma, tak to taky, a pak se mi nelibi ptistup pojis-
tovny, co se tyka prave t€ domaci péce, ze s tim praveé ze potrad tak bojujeme, piesto, ze ty
déti jsou doma, nebo nase Aneta je doma osm let, nic se nezménilo, péce o Anetu je porad
stejnd, a pofad se musi néco vysvétlovat, pofad se musi néco obhajovat, a prosté¢ doproso-
vat se néCeho a tak to je Spatné, na tom. A to, ze ty tii hodiny denn¢ neni zadna slava. Ja to
vyuziju ty tfi hodiny na to, Ze opravdu vyjedu pry¢ a zafidim si véci, které je potfeba, na-
koupim, a tak. Ale kdyz si vezmeme, Ze opravdu pecujeme o tu Anetu dvacet Ctyii hodin
denné nebo teda pecuju, tak kdyby clovék chtél, byt jenom hodinu udélat si pro sebe, aby

proste tak néjak vypnul, tak nema Sanci, prosté. Tak asi tak.

T: Tak dekuji.



PRILOHA P VII: HONZIK G.

Obrazek 1: Foto: Canisterapie. Zdroj: vlastni

Obrazek 2: Foto: Taborak. Zdroj: vlastni



PRILOHA P VIII: ANETKAK.

Obrazek 4: Foto: Skolagka. Zdroj: vlastni
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Obrazek 5: Foto: V bazénu. Zdroj: vlastni



PRILOHA IX: MARKETKA M.
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Obrazek 6: Foto: V zoologické zahrad€. Zdroj: vlastni



Obrazek 7: Foto: Na zahrad€. Zdroj: vlastni



PRILOHA X: MICHALKA M.

Obrazek 8: Foto: Peceni. Zdroj: vlastni



Obrazek 9: Foto: Hudebni vzdélavani. Zdroj: vlastni

Obrazek 10: Foto: Vytvarné vzdélavani. Zdroj: vlastni



Obrazek 11: Foto: U mote. Zdroj: vlastni



PRILOHA XI: MICHALKA L.
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Obrazek 13: Foto: Na prochazce. Zdroj: vlastni



Obrazek 14: Foto: Odpocinek. Zdroj: vlastni



