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ABSTRAKT

Bakalafskd prace se zabyva kvalitou Zivota rodinnych piislusnikli pecujicich o nemocné

s apalickym syndromem.

V teoretické Casti je popsany pojem apalicky syndrom vcetné piicin, projevi, diagnostiky,
moznosti 1écby a progndzy. Déle jsem zde také popsala davky statni socidlni podpory, na
které maji pecujici ndrok. V posledni kapitole jsou zmin€na centra, kde 1ze umistit apalicky
nemocného. V praktické Casti je proveden vyzkum na zjisténi kvality Zivota peCovatell
starajicich se o apalicky nemocného. ZjiStovala jsem, zda jsou pecujici osoby dostatec¢né
informovéany o formdach finan¢ni pomoci od stitu. Zmapovala jsem centra ve Zlinském

kraji, kterd jsou schopna pomoci apalicky nemocnym ¢i jejich peCovateltim.

Klicova slova: Apalicky syndrom, bazalni stimulace, rehabilitace, kvalita Zivota

ABSTRACT

This Bachelor's work deals with quality of life of the families taking care of patients with

the apalic syndrome.

In the theoretical part, the problem of apalic syndrom is described, inculding causations,
indications, diagnostician, treatment possibilities and the prognosis. Also, social benefits
that can be claimed by people taking care of the patients. The last chapter contain centres,
where the apalic patinents can be placed. In practical part, a research work was done in
order to detemine life quality of people taking care of the apalic patients. My intention was
to find out if people have enough information about financial support possibilities from the
government. I also monitored centers in Zlin county, that are able to help to the apalic

patients or to people taking care of them.

Keywords: Apalic syndrom, bazal stimulation, rehebilitation, quality of live
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UVOD

Poranéni mozku predstavuje v souCasné dobé vyznamny problém pro svou stoupajici
¢etnost, medicinskou zdvaznost a v neposledni fadé finan¢ni naro¢nost. JelikoZ je medicina
ve svété 1 u nds ve velkém a rychlém rozmachu, pfibyva pacientil, ktefi jsou po traumatu
vyléCeni i za cenu trvalého a Casto izolujiciho postizeni. Poranéni, které by v minulych
Casech nemocny nepiezil, nyni piezivaji a trpi vétSinou trvalymi ndsledky. Nemoc
nezasdhne pouze postizeného, ale i celou jeho rodinu a blizké pratele. Dfive se o nemocné
staralo pfedev§im doma. VéEtSinou nebyly finance ani prosttedky uloZit nemocného
do tustavu. V dnesni dob¢ je trend ukladat téZce postizené jedince do center, kde jim
poskytnou celkovou lékaiskou, oSetfovatelskou, socidlni i psychickou pomoc. Prestoze se
uloha rodiny Casem zménila, jeji funkce je stdle nenahraditelnd. Poskytuje nemocnému
psychickou 1 fyzickou oporu, ochranu a v neposledni fadé¢ poddva lékatskému tymu
potfebné informace o postizeném. VEtSina piibuznych totiZz projevuje zdjem prispeét

k uzdraveni ¢i zlepSeni kvality Zivota svého blizkého.

Ve své bakaléiské praci se nezabyvdm pouze piiznaky, diagnostikou, Ié¢bou a rehabilitaci
nemocnych ve vigilnim komatu. Ale zajimam se také o jejich rodinné piisluSniky, ktefi se
o tyto nemocné staraji v domdacim prostiedi. Zjistuji, jaky ma dopad péCe na jejich
psychickou a fyzickou strdnku, zda je toto postiZzeni izoluje od spoleCnosti a pomoci
jakych zptsobti se s touto tézkou situaci vyrovnavaji. Dédle jsem zmapovala centra, kterd se
zabyvaji takto postizenymi lidmi. Jakou podporu jim poskytuje stat a zda o této pomoci

pecovatelé vedi.

Cil:
Teoretické:
1. Osvétlit pojem apalicky syndrom, jeho piiznaky, diagnostiku a 1écbu.
2. Sezndmit se zvl4Stnostmi oSetfovatelské péce vetné rehabilitace.
Praktické:

1. Zjistit kvalitu Zivota osob sapalickym syndromem a jejich pecovatell

prostiednictvim jejich rodinnych piislusnika.
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2. Zjistit, jak ovliviiuje dlouhodoba péce psychiku a Zivot rodinnych piislusniki

pecujicich o své blizké.

3. Zjistit efektivni vyuZzivani stimulace a rehabilitace v domdacim prostiedi.

4. Zjistit miru informovanosti rodinnych piisluSnikii zdravotniky o socidlnich

podporéach pii péci o nemocného Clena rodiny a existenci center zamétujicich se

na klienty s apalickym syndromem.

Praxeologické opatieni:

Zmapovat zafizeni podporujici klienty a jejich rodinné piislusniky s apalickym syndromem

v Ceské republice. S vysledkem seznamit respondenty a zdravotnické pracovniky, kteff

pecuji o osoby s timto postiZzenim.

Hypotézy:

1.

Predpoklddame, 7e kvalita osob s apalickym syndromem a jejich rodinnych

prislusnikl se zvySuje s vys$sim poctem pecovatelti.

Predpoklddame, Ze psychickd zatéZ rodinnych piislusniki se zvysuje s dobou trvani
péfe v domdcim prostiedi.
Domnivdame se, Ze rodinni pfisluSnici byli sezndmeni s prvky bazélni stimulace

a rehabilitatnim cvi¢enim pfi hospitalizaci, proto dokdzi tyto aktivity efektivné

vyuZzivat i v domdacim prostiedi.

Domnivame se, Ze profesiondlové nedostatecné informuji rodinné pfiislusniky
o moZznostech socidlni podpory pro pecujici osoby a centrech zamcfujicich se

na klienty s apalickym syndromem.
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I. TEORETICKA CAST
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1 APALICKY SYNDROM

Apalicky syndrom neboli vegetativni stav je zpisoben postizenim mozkové kliry a podkofi.
Vyraz apalicky pochdzi zterminu pallium, coz lze ptelozit bez kiry mozkové.
V anglosaské terminologii je pouzivan termin ,coma vigile“, tedy stav bdé&losti
s otevienyma ocima. Lze ale také nalézt jind synonyma, kterd v historii pro popis tohoto
onemocnéni byla pouZivdna (napf. parasomnie, akineticky mutizmus, coma prolongé,

decerebracni syndrom, posttraumaticka encefalopatie a jiné).

1.1 Etiopatogeneze

Studium patofyziologie poranéni mozku dosdhlo v poslednich letech rychlého rozvoje.
Diky pochopeni mechanismt kranidlniho traumatu doslo ke zlepSeni vysledkli péce o takto

postizené pacienty.

Pticiny apalického syndromu mlZeme rozd¢lit na netraumatické poskozeni mozku, akutni
traumatické poskozeni, degenerativni a metabolické poskozeni mozku a v neposledni fad¢

vyvojové malformace (u déti).

Velmi cCastou pfi¢inou vzniku tohoto onemocnéni je traz. K nejCastéjSim drazim patii
nepochybné automobilové ¢i cyklistické nehody, pady z vySek a drazy v domécnosti. Pfi
poskozeni vznikd v mozku primarni 1é€ze, kterou ovlivnit nedokdZeme. OvSem sekundéarni
poskozeni se vyviji v mozku az v podrazovém obdobi. Tomuto sekunddrnimu postiZeni se

snazime lé¢bou zabranit nebo minimalizovat.

Dalsi ptficinou apalického syndromu je cévni onemocnéni mozku. Divodem je porucha
prokrveni (ischémie) nebo krvaceni (hemoragie). Chronickd pii¢ina cévniho postizeni
mozku je zpiisobena ateroskler6zou mozkovych cév, onemocnéni krve nebo dlouhodobou

kardiopulmonarni nedostatecnosti.

Dalsi rozsahlou skupinou pfi€in apalického syndromu jsou metabolickd a degenerativni
postizeni centrdlni nervové soustavy, jejichz hlavnim predstavitelem je Alzheimerova

nemoc nebo ischemicka vaskularni demence (Koukolnik, 2000), (Kalvach, 1997).
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1.2 Piiznaky

Klinicky obraz apalického syndromu se da rozdélit do 11 symptomi:

I.

II.

II1.

IV.

VI.

VIL

VIII.

porucha védomi — pacient ma oci oteviené, jeho pohled je ale upfen do prazdna.

Nemocny je v komatu pfi sou¢asném bdéni

porucha rytmu spdnku — pacient usind nezdvisle na denni dob&. V prvnich fazich

onemocnéni trvd spanek jen ncékolik minut. Po z4tézi (hygiena, rehabilitace, stlani
lazka) usinaji nemocni do zvlasté hlubokého spanku. Casto maZeme tedy vidét

pacienta, ktery v noci nespi, o€ima bloudi po okoli, ale nereaguje na vnéjsi podnét

reflexni zdkladni motorika na podnéty - na vnéjSi podnéty reaguje pacient

motorickou odpovédi vSech koncetin a trupu. Pohyby jsou nekoordinované,
zpomalené. Na slabsi podnéty reaguji pouze horni koncetiny, na siln&jsi podnét

reaguji vSechny koncetiny

chybi emo¢ni ladéni — pacienti nejsou schopni vyjadfit svou ndladu, pocity ani

mySlenky

abnormdlni drzeni koncetin a hlavy — horni koncetiny pacient drzi ve flexi, dolni

koncetiny jsou v extencni poloze. Nékdy mlzeme vidét horni i dolni koncetiny
v extenzi. Hlava je vétSinou vyrazné flektovdna nebo otoCena ke strané. Zménit

polohu koncetin ani hlavy se nedaii

ordlni automatizmy — na podnét v oblasti Ust reaguje pacient jejich otevienim,

mlaskanim, polykdnim naprdzdno. Pacient si pfedmét uchopi do ust, pfidrzi ho

zuby a nasleduje saci reflex nebo skiipani zubti

poruchy vegetativnich funkci — v pribéhu bdéni a spanku dochdzi ke kolisani tonu

sympatiku, ktery se projevuje Sitkou zornic, zménami obéhu, srde¢niho rytmu nebo
télesné teploty. Pii dlouhotrvajicim stavu se mohou objevit poruchy metabolismu,

vyrazné snizeni obranyschopnosti organismu, popiipad¢ az kachexie

poruchy optomotoriky — projevuje se rozbihavym (divergentnim) postavenim

bulbii, zornice byvaji izokorické nebo anizokorické a lin¢ reaguji na osvit. Chybi
reakce na bolest a vickovy reflex — o€i jsou ve vigilni fazi Siroce otevieny bez

mrknut{
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IX. spasticita — podle charakteru postizeni miZeme u pacienta vidét razné stupné
parézy koncetin, poruchy okohybnych funkci nebo ptiznaky extrapyramidovych

syndroml (mimovolné pohyby svalti, tfes a narusena pohybova koordinace)

X. inkontinence — u vSech pacientu je pfitomna inkontinence moce i stolice, ktera je

vzdy centrdlniho ptivodu a mize mit pfechodny charakter

XI. lokalni priznaky na zakladé€ dalSich loZiskovych zmén.

V piipadé¢ dstupu apalického syndromu se miZe u pacienta projevit fada

psychoorganickych syndromt (Korsakoviiv syndrom projevujici se poruchou paméti

a vstipivosti, Kliiweriv — Bucyho syndrom, kdy pacienti vkladaji vSe do ust, projevuji se

hypersexudlng). U vétSiny pacientll pozorujeme tzv. inhibi¢ni psychosyndrom projevujici

se oplosténim emocni sloZky a intelektu a zpomalenim psychomotorického tempa. Velmi
Castym ndsledkem urazu mozku jsou také hemiparéza a potrazova epilepsie. Trauma je
priCinou epilepsie asi u 4 % epileptikii. Posttraumatickou epilepsii délime na ¢asnou

(vznikd do 7 dnti po drazu) a pozdni (Vanova, Tolarova, 2004).

1.3 Prubéh

Pti akutnim poskozeni mozku se ve vysokém procentu piipadii manifestuje stddium remise.
Zda se tato stadia projevi, zavisi na mnoha faktorech, zejména na typu postiZzeni mozku

a véku postiZzeného jedince.

V prvni fdazi remise lze vidét schopnost optické fixace a primitivni motorické pokusy

o uchopeni prfedméti v ordlni oblasti. Rytmus spanku a bdéni se zacind pftibliZovat

fyziologickému stavu. Ve druhé fdazi remise se spastickd flexe hornich koncetin a extenze

dolnich koncetin zmenSuje, pacient je schopen optické fixace, i sledovdni objektli nebo

osob. Rytmus spanku a bdéni se méni podle denniho rytmu. V dals7 fdzi remise dochazi ke

zvySenym projeviim Kliiwerova — Bucyho syndromu (tendence uchopeni predméti usty,
mlaskdni a zvykani). Pacient cilen¢ reaguje na podnéty a zacina vydavat zvuky. V dalSim
pribéhu této faze navazuji nemocni kontakt s okolim. Flexe hornich koncetin a extenze

dolnich koncetin se zcela vytraci. Vtzv. Korsakovové fdzi jsou hlavnimi piiznaky

kognitivni poruchy s projevy Korsakova syndromu (porucha paméti a vStipivosti,
dezorientace Casem i mistem, apatie, sniZend iniciativa, bradypsychické mysleni). V dalsi

fazi remise v poptedi stoji amnestickd symptomatika. Pacient je podraZzdény, tzkostny
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a rozmrzely. V posledni fdzi remise nachdzime organicky psychosyndrom projevujici se

rigiditou, zdiiraznéni emoci (litostivost, zlost, pla¢ a jiné nekontrolovatelné projevy uz pfi

lehkych podnétech).

Pribéh remise se mize v jakékoli fazi zastavit. Ze zkuSenosti vyplyva, Ze pokud nedojde
ke zlepSovani mozkovych funkci nejdéle do jednoho roku od postiZeni, je nad¢je
na uzdraveni minimdlni. Cely pribéh remise je ¢asto doprovdzen komplikacemi, které
mohou ovlivnit dal$i zotavovéani. Proto je nutnd profylaxe, abychom byli schopni

pacientovi poskytnout permanentni a i¢innou rehabilitaci (Lippertovéd — Griinerova, 2005).

1.4 Diagnoéza

Zakladnim kamenem diagnostiky je anamnéza a klinické vySetfeni. Dale 1ze provést EEG
zéznam, ten ale nemd vypovidajici hodnotu, jelikoZ je ve zhruba 10 % piipadt normalni -
pomoci PET a SPECT se syndrom mtZe projevit sniZzenym metabolismem glukézy
v mozkové kure, v bazdlnich gangliich a v mozecku, viz pfiloha P 1. Déle se dle pfiCiny
postiZeni provadi vySetfeni regiondlniho pritoku krve mozkem (byla-li pficina apalického

syndromu srdecni zastava),

Nutné je také provést diferenciondlni diagnostiku:

I. kéma — u pacientti v kdmatu chybi sebeuvédomeéni, cyklus spanku a bdéni

neni pfitomen, nejsou pfitomny ucelné pohyby, byvaji poruchy dychéni

II. akineticky mutizmus — pacient si uvédomuje sebe sama a rytmus spanku

a bdéni neni poruSen. Pohyby jsou minimalni, dychdn{ je normélni. Prognéza

MoV

III. locked - in syndrome — u pacienta je zachovdno sebeuvédoméni, rytmus
spanku a bdéni neni naruSen, je pfitomna kvadruplegie, pohyby oc¢i jsou
zachovany (s nemocnym lze pies zrak a pohyb o¢i komunikovat), EEG je

nezmenéno

IV. tézka demence — sebeuvédomeéni je zachovdno, mizi aZ v pozdnich fazich
onemocnéni. Cyklus spanku a bdéni je zachovéan, ucelné pohyby zavisi

na stidiu onemocnéni, dychdni je normdlni, na EEG lze vidét lehké

v
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V. mozkova smrt — u pacienta neni piitomno sebeuvédomovani, chybi rytmus
spanku a bdéni, hybnost neni pfitomna, pacient netrpi, nedychd, EEG zdznam
zaznamenava isoelektrickou linii, ustala i latkova vyména mozku (Koukolnik,

2000).

1.5 Lécba

V prvni fazi onemocnéni je hlavni medicinska 1écba, kterd v sobé€ zahrnuje celou fadu
prvkl intenzivni a resuscitacni terapie. Tato faze 1€Cby zdleZi na piiciné onemocnéni
a hlavni dlohou je zajistit zdkladni Zivotni funkce. Po zajiSténi vitdlnich funkci nastupuje
nesmirn¢ dtlezitd oSetfovatelskd péCe zaméfend na vyzivu, hygienu, polohovani,

rehabilitaci a resocializaci.

1.5.1 Rehabilitace

Nejdulezitéjsim cilem rehabilitace v ranych stddiich remise je prodlouZzit fazi bdéni
a zlepsSit pozornost, naucit pacienta jednoduchym, ale reprodukovatelnym cinnostem.

Zacind se ndcvikem optické fixace a schopnosti sledovat osoby ¢i predméty, nebo

schopnosti otevirat a zavirat o¢i na zdkladé komunikacniho kédu. Do terapie se zaclenuji
nové predméty z kazdodenniho Zivota, pfi zlepSeni stavu se zvySuje obtiZnost. Cilem je
pouzivat tyto predméty zpusobem, jaky pacient znd (napfi.: uchopeni hrnku a jeho vedeni
k dstim, uchopeni ruéniku a osuseni si rukou, ...). Pro G¢inné vedeni rehabilitace je také

nutné spravné upravené nerusivé prostiedi a individudlni pfistup.

V dalSich stadiich remise se prohlubuje komplexni individudlni rehabilitace, kterd se

orientuje na funk¢ni deficity a probiha dle aktudlnich schopnosti nemocného. V této fazi je
nesmirné dileZitd komplexni tymova prace. Terapeuticky tym béhem rehabilitace tvofi:

fyzioterapeuti, ergoterapeuti, logopedi a psychologové.

Fyzioterapeuti se v prvnich stddiich remise snazi o redukci primitivni motoriky, zlepSeni
vzptimovacich reflexi a rovnovdhy. Prvnim cilem je terapie kontraktur, odstranéni
dychacich problémil, redukce atrofie svalstva, obnoveni rovnovdhy a védomé motoriky.

Dile se 1écba zamétuje na senzomotoricky trénink a nacvik ¢innosti denniho Zivota.

Nejdilezitéjsi ergoterapeutickd Cinnost je cilend aktivizace pacienta. Pii ni se vyuZivaji

objekty denni potieby a nastupuje jiZz v ranych fazich remise.
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Béhem ranych fazi remise se také zacind s upravou senzomotorickych funkci hornich

koncetin. Ve spoluprici s logopedem a fyzioterapeutem se provadi facioordlni terapie

(po dosazeni normalizace tonu v orofacidlni oblasti za¢ind nacvik polykani).

V logopedii se zam¢fuji na dpravu orofacidlni oblasti a zdroven redukci patologickych
ordlnich reflext a reakci. Déle se usiluje o zlepSeni porozuméni feci, nékdy i za pomoci
alternativnich komunikac¢nich systémil. Také se procvicuje expresni (vyrazova) funkce feci

(Lippertova — Griinerové, 2005).

1.5.2 Bazalni stimulace

vV,

Bazalni stimulace je v zahranic¢i jeden z nejpopularnéjSich oSetiovatelskych konceptti. Jeho
vyhoda je mimo jiné v tom, Ze pfi ni neni potfeba Zadnych nadstandardnich pomticek,
nevyzaduje tedy Zadné financni zatiZeni pro zdravotnické zafizeni — pouze spravné

vySkoleny persondl a pochopeni podstaty spoluprdce vSech ¢lenti tymu.

Tuto metodu vyvinul vroce 1970 prof. Dr. Andreas Frohlich, ktery v Rehabilitacnim
centru Westpfalz/Landstuhl v Némecku pracoval sdétmi st€Zkym kombinovanym
postizenim. Andreas Frohlich vychdzel ze studif v oblasti prenatdlni vyvojové psychologie

a zabyval se podporou senzomotorické komunikace.

Do osetfovatelské péce prenesla koncept v 80. letech 20. stoleti zdravotni sestra
prof. Christel Bienstein, kterd jej zacinala pouZivat v Némecku u pacientli ve vigilnim

kématu.

V Ceské republice se o rozsifeni bazalni stimulace nejvice zaslouZila PhDr. Karolina
Friedlov4, kterd je u nds jedinou certifikovanou lektorkou konceptu Bazdlni stimulace.
Studium na lektora konceptu Bazdlni stimulace ukoncila na Akademii ve Vidni, a v roce
2007 obhgjila doktordt. Od roku 2005 vede Institut Bazdlni stimulace, je clenkou
Mezindrodni asociace Bazdlni stimulace®, garantuje kurzy vedené lektory vySkolenymi
Institutem Bazdlni stimulace a je odbornou asistentkou na Filozoficko — piirodovédné
fakult€ Slezské univerzity v Opavé. Koncept bazalni stimulace mohou v praxi pouZivat jen

fadné proskoleni zdravotni¢ti pracovnici.

Vev s

Bazalni stimulace je koncept, ktery podporuje v nejzdkladnéjs$i rovin€ lidské vnimdni.
Kazdy clovék vnimd pomoci smysli, smyslovych organt, které vznikaji a vyvijeji se

v embryondlnim obdobi a maji od narozeni aZ do smrti nenahraditelny vyznam. Cilem
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bazalni stimulace je podporovat vnimani postizenych lidi, udrzet nebo zmirnit rozvoj
postizeni na zdkladé rozvoje vlastni identity, umoZznéni navdzani komunikace s okolim,
zvladnuti orientace v prostoru a Case a zlepSeni funkce organismu. Bazdlni stimulace
umoziuje pacientovi vnimat hranice svého téla, citit okolni svét a pfitomnost druhého
Cloveka. Prostiedky, které se pouZzivaji ke stimulaci, museji byt pfijemné a pokud je
to mozné, mél by je pacient znat z obdobi zdravi. V Zadném piipad€é nesmé&ji nemocnému
zpusobovat bolest. Velmi dilezité pti provozovani tohoto konceptu je pohlizet na pacienta

jako na rovnocenného partnera.

Nejnéaro¢néjsim tkolem pro oSetfujici persondl je pochopit potfeby nemocného, porozumeét
stylu jeho komunikace a na tomto zdkladé mu poskytnout péci. Mezi znaky prijemného
pocitu patii: hluboké dechy, sténani, vzdychéni, otevirdni o¢i a ust, uvolnéni svalového
tonu, klidné pohledy do okoli... Mezi znaky neprijemného pocitu patii: zavirdni o¢{ a ust,
blednuti, kiecovité drzeni téla, reakce signalizujici ochranu, kiecovitd mimika, motoricky

neklid, sebeposkozovani...

Prvky stimulujici pacienta jsou vybirdny na zdkladné autobiografické anamnézy

a na zaklad¢ soucasného zdravotniho stavu, viz ptiloha P II.
Dle Lippertové - Griinerové (2005) muze byt u nemocného zapocata stimulace v piipadé:

® dostatecné stability srdecnich a obéhovych funkci
¢ normalizace mozkového tlaku

¢ neni-li nutnd stald kontrola ventilace

e pacient netrpi Zadnou floridni infekci

¢ neni-li nutnd kompletni sedace.

Zakladnimi prvky konceptu jsou : pohyb, komunikace, vnimani a jejich tzké propojeni

e somatickd stimulace — somatickd stimulace umoZziiuje pacientovi zprostiedkovat

vjemy ze svého téla a uvédomeéni si sebe sama. NemtiZe-li se pacient pohybovat
a travi-li vétSinu Casu na luZzku, dostdvd se mu velmi mdlo podnétl ze svého
vlastniho téla, ztraci orientaci na svém téle a nasledné také v okoli. Takova situace
vede ke ztrat¢ schopnosti vnimani sebe sama a k pocitiim nejistoty a strachu.
Somatické vniméani je zprosttedkovano kizi, vestibuldrni aparat ma schopnost urcit
polohu a uvédomit si pohyb, vibracni vnimani pomdhd vnimat celym télem

prichazejici chvéni, hlasy nebo zvuky. K této stimulaci proto lze pouZit masaz,
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polohovéni (hnizdo, mumie), zédbaly nebo koupele. Zakladem somatické stimulace
je tzv. inicidlni dotek, ktery by mél byt pouZit vzdy pred a po vykonu ¢i
komunikaci s pacientem. Je to misto, které nejvice vyhovuje pacientovi (rameno,
paze, ruka) a je vyznaceno na viditelném misté u liZka nemocného. Tento dotek
musi byt pevny, pfiméfeného tlaku a proveden celou dlani ruky

e vestibuldrni stimulace — vestibuldrni stimulace je zaméfend na uvédomovéni si

zmény polohy, prostorovou orientaci a vnimani pohybu téla. Stimulace se muze
provadét nepatrnymi pohyby hlavy (linearni, statické a rotani pohyby).
Prosttedkem k této stimulaci mtiZze byt mazleni, houpani nebo spolecné spani
s blizkou osobou. V oSetfovatelské péCi se vestibularni stimulace doporucuje
provadét pred jakymkoli vykonem. Zmeéna polohy téla se mize provadét pomoci
zmény pozice celého ltzka, polohovdnim pacienta do pozice v sedé, a to v lizku

nebo v ktesle

e vibra¢ni stimulace — cilem vibracni stimulace je stimulace koZnich receptorii pro

vnimani vibraci a receptory hluboké citlivosti (proprioreceptory). SlouZi predevsim
jako piiprava k vnimédni pohybu a ndsledn¢ k vertikalizaci a mobilizaci. Jako
pomiicky se pouZzivaji rizné technické predméty (holici strojek, elektricky zubni
kartaCek, vibrujici hracky ...), ruce nebo hudebni néstroje a hlas. Kontraindikace

pro vibra¢ni stimulaci jsou krvécivé stavy, varixy, porucha integrity kize

e optickd stimulace — optickd stimulace se provadi bud’ pres zaviend vicka nebo se

mohou vicka ru¢né oteviit. U nemocnych, ktefi maji spontdnné oteviené oci se
stimulujici pfedméty umistuji do zorného pole pacienta. Ke stimulaci se pouZzivaji
pestré predméty, fotografie, talismany nebo oblibené obrazky. Pti volbé vhodného

prostfedku stimulace je velmi dileZitd autobiografickd anamnéza

e auditivni stimulace — k auditivni stimulaci se pouzivaji riizné stimulujici prostiedky

(hlas, hudebni néastroje, zpév, televize, reprodukované zvuky). Pro dorozuméni se
s pacienty, ktefi nerozumi mluvenému slovu, se vyuzivd analogovani (karty,
na kterych jsou nakresleny jednotlivé pfedméty a situace a pomoci nich se

domlouvdme s nemocnym)

v 2

e ordlni stimulace — tusta jsou nejcitlivgj$i Cast lidského téla na vnimani doteku.

K ordlni stimulaci se ze zaCatku cCasto pouzivad sladkd oblibend tekutina, poté
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tzv. cucaci vacky (kousek oblibené potraviny zabalené do gizy) nebo domaci
mixovand strava. Velkou roli pfi ordlni stimulaci hraje také samoziejmé& fddna

hygiena dutiny tustni a rta

olfaktorickd stimulace — tato stimulace je nesmirné¢ dileZitd, jelikoZ jsou viné

a pachy nejcastéjSimi vyvolavateli vzpominek. Pied stimulaci je nutné zjistit, jaké
viiné pacient upfednostiiuje, abychom vyvolali piijemné vzpominky. Olfaktorické
stimuly poddvame kontinudlné. Prostfedky k této stimulaci jsou nejcastéji
parfémovand mydla, krémy, deodoranty nebo vin¢ jidla. Vhodna je také soucasnd

kombinace optické a taktiln¢ — haptické stimulace

taktilné — haptickd stimulace — pii této stimulaci nabizime nemocnému informace

z povrchu téla. Pouzivaji se pfi tom nejcasteji pacientovy predmeéty z osobniho nebo
pracovniho Zivota (kelimek, Zinka, hracky, talisman, teplo, chlad ...). Predméty
jsou vklddany do rukou nemocného, tim stimuluji pamétovou stopu a aktivizuji

ruku.

Podle Friedlové existuje tzv. Desatero bazalni stimulace (Friedlova, 2007, s. 39):

1.

2.

7.

8.

9.

privitejte se a rozlucte s pacientem pokud mozno vzdy stejnymi slovy

pii osloveni se pacienta vzdy dotknéte, pokud moZno na stejném misté — inicidlni

dotek
hovoite zfetelné, jasné a nepiilis rychle
nezvysujte hlas, mluvte pfirozenym ténem

davejte pozor, aby tén vaseho hlasu, vaSe mimika a gestikulace odpovidaly

vyznamu vasich slov

pii hovoru s pacientem pouzivejte takovou formu komunikace, na kterou byl diive

zvykly, coz zjistite z anamnézy
nepouzivejte v feci zdrobnéliny
nehovoftte s vice osobami najednou

pii komunikaci s pacientem se pokuste redukovat rusivy hluk okolniho prosttedi

10. umoZnéte pacientovi reagovat na vase slova.
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1.5.3 Neuropsychologie a psychoterapie

Neuropsychologie je védni obor, ktery se zabyvd vztahy mezi mozkovou Ccinnosti
a chovanim. Na zdklad¢ neuropsychologického vysetieni 1ze uptesnit diagndzu, vypracovat
plan rehabilitace a posléze navrhnout psychoterapii. Pti kontinudlnim sledovani v pribéhu
1é€by choroby mohou poznatky neuropsychologa poskytnout informace o charakteru

dynamiky psychickych zmén.

Neurochirurgicka  rehabilitace je v Ceské republice zatim v zacatcich.
Na specializovanych pracovistich se vSak jiz objevuji pocitacové programy k procviceni
kognitivnich funkci. Nejrozsiten¢j$i je u nds program Train the Brain (vyuZivan

k rehabilitaci poruch pozornosti a paméti) (Nevsimalova, Ruzicka, Tichy et al., 2005).

Psychoterapie zkouma a popisuje dusevni zZivot jedince, jeho chovani a projevy. Zména
psychického stavu se navozuje prostfednictvim védomé& uzitych psychologickych metod.
Cilem psychoterapie je navazani kontaktu, vytvofeni pozitivnhiho vztahu, empatie
a podpora nemocného a jeho rodinnych pfislusnikd. Provadi se skupinové nebo
individudlné.

Metody psychoterapie:

¢ rozhovor - snaha vytvofit s nemocnym kladny vztah a ziskat jeho diivéru

¢ relaxani metody — soubor metod, které uvolnuji svalové a psychické napéti.
Nejuzivanéjsi metoda je autogenni trénink (nemocny se cilen¢ soustiedi na Casti
svého téla a provadi jejich relaxaci) a progresivni svalové uvolnéni (po predchozim

cileném stahu svall navazuje naslednd relaxace svall)

¢ muzikoterapie — velmi dileZitd metoda, kterd se vyuziva u pacientl, u kterych je
nutné podpofit navazovani kontaktu s okolim. Cilem je podpora pii zpracovani
ndasledkil onemocnéni a zmirnéni dopadu na spolecensky a rodinny Zivot

e arteterapie — terapie pomoci vytvarného projevu

e meditace — jde o riznd télesnd a duSevni cviceni, jejichz pivod pochdzi
z vychodnich kultur. Béhem meditace dochéazi k celkovému uvolnéni a navozeni

pocitu splyvani s okolim.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 23

Jiz vranych fazich remise onemocnéni je dilezit¢é do komplexni 1éCby zapojit
psychologickou podporu. Terapie se na zacatku soustfed’uje hlavné na rodinné piislusniky.
Se zlepSenim stupné védomi je mozna cilend psychologickd podpora nemocného, nejprve

neuropsychologickd, pozdéji psychoterapeutickd.

1.5.4 Metoda manZzeli Bobathovych

Tato metoda je pojmenovana podle neurologa Karla Bohatna a jeho manzelky

fyzioterapeutky Berty Bobathové, kteti ve 40. letech tento koncept vyvinuli.

Zakladem této metody je omezeni patologickych reflexii a abnormélniho svalového tonu
a umoznéni fyziologického pribéhu pohybli. Nesmirné¢ dulezité pro tuto metodu je
permanentni cviceni, 1 v domdci péci. Bobath koncept stoji na teorii, kterd pfedpoklada,
Ze v piipad¢ hemiplegického onemocnéni dochédzi k poruse vymény informaci mezi pravou
a levou polovinou t€la. Pf{jem informaci pravé a levé hemisféry neni stejny, proto dochazi
ke ztrat¢ oboustrannosti a télesné integrity. Hlavnim cile této 1éCby je, aby paretickd strana
dostavala co nejvice fyziologickych informaci. JelikoZ spasticita pohyb vyrazné omezuje,

musi byt pacient doveden k uvolnéné poloze, zbaven spasticity a odborné polohovan.

1.5.5 Vojtova metoda reflexni lokomoce

Tato metoda vychdzi ze dvou zédkladnich pohybovych prvki — reflexni plazeni a reflexni
otaceni. Pracuje s myslenkou, Ze pomoci perifernich z6n a polohovani je mozné vyvolat
zkiizen¢ koordinované pohybové vzorce. Nemocny je uveden do tzv. aktivované vychozi
pozice, ve které terapeut aplikuje cilené tlakové stimuly (tlakové body) a ocekava

provedeni reflexnich pohybovych vzort.

1.5.6 Opakované cviceni (repetitivni trénink)

Princip tohoto tréninku spociva v ¢astém opakovani stejnych pohybt. Nejdiive se nacvicuji
pohyby, které pacient provede samostatng. V praxi se pouZivaji tzv. motomedy, které
umoziuji pasivni asistovany i aktivni pohyb s riznym stupném zatéZe, viz piiloha P IIL
Jeho hlavni vyhodou je zvySovani pohyblivosti, redukce kieci, objevuje zbytkové sily svalil
a snizuje nasledky mobility. Pro vétSinu pacientd je trénink vhodny dvakrat denné,

vintervalu mezi 5 a 15 minutami. V pribéhu terapie se podpora terapeuta sniZuje
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a slozitost pohybu zvySuje. DileZité je, aby byl trénink provadén bez zvlastni ndmahy,

jinak hrozi nértst spasticity.

1.5.7 Elektroterapie

Elektroterapie je jeden z typu fyzikdlni terapie. VyuZivd se pfi ni elektrického proudu.
Existuje mnoho pfistroji, které poskytuji rizné druhy proudii, impulst a frekvenci. Hlavni
doménou této terapie je 1écba hypokinetické parézy, ale zalind se zavadét 1 k terapii

spastickych paréz.

1.5.8 Cvideni v bazénu

Pfi této metodé se vyuziva fyzikdlnich vlastnosti vody, které maji pozitivni vliv na fadu
neurologickych symptomt. Koupel mize pfinést nejen lokdlni a celkové uvolnéni, ale diky
vodnimu odporu i posileni svalti. Vyuziva se zvlasté u pacientl s velkou spasticitou, ktefi

diky nadlehceni ve vod¢ dokaZzi provadét pohyby, které by na sousi nezvladli.

1.5.9 Transplantace kmenovych embryonalnich bunék

V nas$i zemi je ve fazi vyzkumu lécba neurologickych onemocnéni pomoci transplantace
kmenovych embryondlnich bun¢k. Kmenové bunky maji totiz schopnost zménit se v rizné
typy bunck lidského téla, a poskytuji tak skvély regeneracni potencidl. Pfi zvaZovani
klinického pouziti je jednou z piekazek také fakt, Ze odbornici zatim presné nevédi, co by
implantace kmenovych bunék mohla vyvolat. Existuji obavy z pfenosu né&kterych
onemocnéni nebo vzniku nddorti. Etické problémy predstavuje také ziskavani

1.7 - M Y.z v 21
embryondlnich kmenovych bunék v dostate€ném mnoZstvi.

1.6 Osetrovatelska péce

Vpéfi o nemocného ve vegetativnim stavu je tuloha sestry nepostradatelna

a nenahraditelnd. Také vysledky remise jsou do urcité miry vizitkou odborné sesterské péce

' NOVOTNY, Tomés. Medical tribune [online]. Posledni dpravy 26.5.2008 [citovdno 14. tnora 2009].

Dostupné z <http://www.tribune.cz/archiv/mtr/203/5601>
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a komplexni rehabilitace. OvSem z hlediska oSetfovatelské péce jsou tito nemocni fazeni

Vv s

jako nejnaro¢néjsi, protoze jsou zcela zavisli na druhé osobg.

Cilem oSetrovatelské péce je:

e zajistit komplexni hygienickou péci 2x denné, dle potieby i Castéji

e zajistit péci o vyZivu (nemocni maji sklon ke kachexii — pacienti mivaji zavedenou
nasogastrickou sondu nebo PEG. Pti zlepSeni zdravotniho stavu a navraceni

polykaciho reflexu se sondy rusi)

e zajistit pé¢i o vyprazdiiovani (nemocni jsou inkontinentni; mo¢ je odvadéna PMK

nebo epicystostomii, pii odchodu stolice jsou pouzivany jednordzové pomiicky)

e zajistit péCi o dychaci cesty (nemocni Casto spontdnné ventiluji, ale nejsou schopni
udrzet hygienu dychacich cest — nutné ohiivdni a zvlhCovani dychaci smési, pii
zajisténi dychacich cest tracheotomickou kanylou pravidelné odsdvani sekretu

z dychacich cest)

e zajistit péci o pokozku (nemocni maji vétSinou suchou pokozku — nutné dostatecné

promazavani)

e 7zajistit prevenci dekubiti (masirovani zad, kontrola predilek¢nich mist, spravné

a v€asné polohovani, pouZiti antidekubitnich pomiicek)
e zajistit bezpeli pacienta
e zajistit pravidelnou rehabilitaci fyzioterapeuty

e provadét specifické polohovani koncetin zabrainujici jejich patologickému
postaveni (plantarni flexe, otoCeni hlavy k jedné strané, decerebracni postaveni

koncetin)
e vyuzivat 1 pasivni komunikaci
e zajistit dostatek impulsii z okoli (vyuziti bazdlni stimulace)

e umoZnit pravidelné navstévy rodinnych piislusnikl a pratel (¢asto i mimo navstévni

dobu).
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Do oSetiovatelské péce Ize zaradit i komunikaci s rodinou nemocného, jelikoz se nemoc
netykd jen pacienta, ale i jeho nejblizsich. Je diilezité, aby se sestra zaméfila na spravnou
verbalni i neverbdlni komunikaci a edukaci. Zdravotni sestra by mé¢la byt rodin¢ béhem
navstévy vzdy nablizku, ale zaroven by méla byt schopna vytvofit pro rodinu maximélni
soukromi. Méla by jim byt oporou a umoznit komunikaci s lékafem. M¢la by rodinu

a nemocného pozitivné motivovat, ale nikdy by nemé¢la slibovat nesplnitelné.

V nasi zemi je ze zdkona dané, Ze poddvat informace o zdravotnim stavu nemocného smi
jen 1ékat. Pokud si nemocny nepieje, aby byly informace o jeho zdravotnim stavu
podéavany i rodinnym piisluSnikiim, museji zdravotnici toto rozhodnuti akceptovat. Jedinou
vyjimkou je tak zdvaZny stav nemocného, Ze jeho souhlas ¢i nesouhlas s poddvanim

informaci rodin€ neni mozné ziskat.

Edukace rodiny je doménou hlavn€ sestry, ktera by méla:

¢ naucit rodinu komunikacnim technikdm, které pacientovi i rodiné nejvice vyhovuji

e zdiraznit rodiné mozZnosti a vyznam fyzického kontaktu a pasivni komunikace

(mnoho lidi si pfipada hloup€, nebo se boji vzit nemocného za ruku)

e vysvétlit rodiné piipadnd reZimovd opatfeni (MRSA,...), pohybova ¢i dietni

omezeni

® poskytnout rodiné a nemocnému informace o zdsadach spravné vyzivy eventuelné

0 nutnosti Upravy Zivotospravy

e nauCit rodinu konkrétni postup nebo vykon (péfe o PEG, PMK, NGS,

tracheotomickou kanylu ...)
¢ poskytnout rodiné informace, které se tykaji oSetfovani nemocného
¢ poskytnout rodin¢ informace o nutnosti podavani 1ékt

e poskytnout rodin€¢ kompletni informace o kompenzacnich a oSetfovatelskych

pomiickach
e zajistit ndvStévu socidlniho pracovnika

e poskytnout rodin¢ dostatecné mnoZzstvi informaci o moznostech, které zajistuji

agentury doméci péce, socidlni nebo pecovatelské sluzby (Kapounovd, 2007).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

1.7 Prognodza

Vegetativni stav mizZzeme rozdélit do dvou forem: permanentni vegetativni stav nebo

perzistujici vegetativni stav.

Perzistujici vegetativni stav muZe trvat dny, tydny nebo meésice. U této diagnézy se
predpokladd moznost n¢jakého stupné zotaveni. Jakmile se vyslovi diagnéza permanentni

vegetativni stav, mozZnost zotaveni neni v Zddném ohledu predpoklddana.

Zotaveni z perzistujictho vegetativniho stavu, ktery vznikl nésledkem drazu, je u déti
1 dospélych nepravdépodobné po jednom roce. Zotaveni z tohoto stavu nedrazovym
mechanismem je nepravdépodobné jiz po tiech mésicich trvani. VétSina pacientli v tomto

stavu pii precizni oSetfovatelské péci preziva tii az pét let (Koukolnik, 2000).
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2 MOZNOSTI STATNI PODPORY PRO POSTIZENE OBCANY

Zdravotn¢ postizenym obcanim i jejich rodindm nemoc zasdhne v Zivoté oblast nejen
psychickou, fyzickou ¢i socidlni, ale také ekonomickou. Proto se zdravotné postizenych
spoluob&antl v riizné mife tykd fada pravnich vyhlasek, véetné Ustavy a Listiny zakladnich
prav a svobod. Tato legislativni opatieni se tykaji oblasti zdravotnictvi, Skolstvi
a télovychovy, préce a socidlnich véci, dopravy i architektonickych bariér aj.

v

Z divodu omezeného rozsahu mé price se zaméiim pouze na davky a podporu apalicky

nemocného ditéte a dospélého.

2.1 Systém socialni ochrany obyvatelstva

Socidlni ochrana pfedstavuje soubor instituci, zafizeni, opatfeni a vztaht, jejichZ pomoci
a prostiednictvim se uskute¢iiuje predchazeni, zmirnovani, odstranovani néasledki tizivych

socialnich udalosti, v nichZ se ob¢ané mohou ocitnout.
Zakladni piliie systému socialni ochrany obyvatelstva:

» systém socidlniho pojisSténi — stat organizuje systém, do kterého obcan vklada

v dob¢ ekonomické aktivity finan¢ni prostfedky, které budou pouzity, nastane-li
nckterd socidlni situace. Obcan se povinné pojistuje proti doCasné ztrate¢ piijmu.
Pravni dpravu obsahuje zdkon €. 582/1991 Sb., o organizaci a provadéni socidlniho
zabezpeceni, ve znéni pozdéjsich predpist.

Systém socidlniho pojisténi zahrnuje:

e dichodové pojisténi (diichody: starobni — invalidni — pozilstalostni)

e nemocenské pojisténi (davky v nemoci a matetstvi)

e zdravotni pojiSténi (dhrada zdravotni péce a 1ék)

e stitni politika zaméstnanosti (podpora v nezaméstnanosti)

» statni socidlni podpora — v ramci této podpory jsou feSeny socidlni situace, kdy se

stait rozhodl, Ze je ucelné rodinu, a to piedevSim rodinu s détmi podpofit

(napf.: narozeni ditéte, vychova ditéte po dobu piipravy na povolani ... )

Systém statni socidlni podpory je upraven zdkonem ¢. 117/1995 Sb., o statni

socidlni podpote, ve znéni pozdéjsich predpist. Podle tohoto zdkona se poskytuji:
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piidavek na dité — je zdkladni dlouhodobou ddvkou poskytovanou rodindm

s détmi. Narok maji pouze rodiny s détmi s piijmem do 2,4 ndsobku
zivotnitho minima. Pfidavek je poskytovan ve tiech tarifech, ktery se meéni

v souvislosti s vékem ditéte

Tabulka 1. Vyse pridavku na dite

W

Vék nezaopatireného ditéte Pridavek na dité v K¢ mési¢né

do 6 let 500
6—151let 610
15 -26let 700

rodicovsky pfispévek — narok na tento piispévek ma rodi¢, ktery po cely

kalenddini mésic osobné&, celodenné a fadné pecuje o dité, které je nejmladsi
vrodiné. Tento piispévek je stanoven ve Ctyfech vymérach danych
v pevnych mésicnich ¢astkach — zvySené (11 400 K¢), zakladni (7 600 K¢)
a nizsi (3 800). U zdravotné postizenych déti ma rodi¢ narok ode dne
posouzeni ditéte jako chronicky zdravotné postiZzeného na rodiCovsky
prispevek v zdkladni vymeéte (7 600 K¢) do 7 let veéku ditéte. Pokud tomuto
ditéti nalezi také piispévek na péci, ma rodi¢ narok na rodicovsky piispévek
v polovi¢ni vysi. Pokud ale tento ptispévek nepobird, ndlezi mu rodi¢ovsky

piispévek v nizsi mife (3 000 K¢) od 7 do 10 let véku ditéte

socidlni piiplatek — tato ddvka pomédhd rodindm s nizkymi pi{jmy kryt

ndklady spojené se zabezpeCovdnim jejich potfeb. Narok na socidlni
piiplatek je vazan na péci o nezaopatiené dité¢ a na stanovenou hranici
piijmu v roding, kterd v pfedchozim kalendafnim Ctvrtleti musi byt niZsi nez
dvojndsobek zivotniho minima. Tento pfiplatek se zvySuje v ptipad¢, kdy je

dité dlouhodobé téZce nemocné

piispévek na bydleni — touto ddvkou stdt prispivd na ndklady bydleni

rodindm a jednotlivciim s nizkymi pfijmy

» systém socidlni pomoci — tato forma stiatni podpory je urena osobdam, které se

ocitnou pod stanovenou hranici Zivotniho minima a nebo ve stavu nouze at’ uz

hmotné ¢i socidlni. Tito jedinci nejsou schopni tuto situaci vyfeSit sami nebo
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s pomoci vlastni rodiny. Socidlni pomoc by méla byt vyplacena individudlné. Tento
systém upravuje zdkon ¢. 100/1988 Sb. o socidlnim zabezpeceni, ve znéni
pozdgjsich predpist, zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jsich predpist, zdkon €. 110/2006 Sb., o Zivotnim a existenénim minimu, ve
znéni pozdéjsich predpisii, zdkon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, ve
znéni pozdé¢jSich predpisi a vyhldska Ministerstva prace a socidlnich véci

¢. 182/1992 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist.

2.2 Davky socialni péce pro osoby se zdravotnim postizenim

Podminky, za kterych se poskytuji davky socidlni péfe pro osoby se zdravotnim
postizenim, jsou upraveny dle vyhldsky Ministerstva priace a socidlnich véci CR
¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zdkon o socidlnim zabezpeceni a zdkon o plisobnosti

organti CR v socidlnim zabezpeceni, ve znéni pozd¢jSich piepist.

2.2.1 Jednorazovy prispévek na opatieni zvlastnich pomucek

Jednd se o penézitou, nendrokovou davku, kterd je poskytovdna t&€Zce zdravotné
postizenému obCanu na opatieni pomiicek, kterou potfebuje na odstranéni, zmirnéni nebo
prekondni nésledk svych postiZzeni. Piispévek se neposkytuje, pokud je nemocnému
pomiicka hrazena zdravotni pojisStovnou nebo pokud je mu propujcovana. Pomiicka se
hradi v zédkladnim provedeni, které nemocnému plné vyhovuje a spliuje ekonomicky

nejnizsi naroky.

Seznam rehabilitaGnich a kompenzaénich pomiucek pro télesné postizené obdany

a nejvyssi vySe prispévku z ceny:

® polohovaci zafizeni do postele (100%)
e obraceci postel (50%)

¢ vodni zveddk do vany (50%)

e ptenosné WC (100%)

® psaci stroj se specidlni klavesnici (50%)
e motorovy vozik pro invalidy (50%)

e 7idle na elektricky pohon (50%)
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e pienosnd rampa (pro vozickare) (100%)

e zvedaci zafizeni voziku na stfechu automobilu (100%)
e zafizeni pro piesun vozickare do automobilu (100%)

¢ individudlni dpravy automobilu (100%)

e dvoukolo (50%)

e Sikma schodist'ova plosina (100%)

¢ signalizacni pomtcka SYM-BLIK (80%)

e koupaci lazko (50%)

e ndjezdové lyZiny pro vozickaie (100%).

2.2.2 Prispévek na dpravu bytu

Jednd se o penéZitou jednordzovou davku, kterd se poskytuje obfaniim s tézZkym télesnym
postizenim, prakticky ¢i uplné¢ nevidomym osobdm nebo rodi¢lim nezaopatfeného ditéte
star§tho 3 let s t€Zkou nosnou vadou nebo je uplné nebo prakticky nevidomé. Vyse
prispévku na dpravu bytu se urci se zfetelem na piijmy obc¢ana a jeho rodiny, a to do vyse
70% prokdzanych ndkladi, maximdlné vSak 50000 K¢. MuzZze se napiiklad jednat
o roz$ifeni a upravu dvefi, odstranéni prahli, dpravu piistupu do domu, pfizptisobeni

koupelny a WC.

2.2.3 Prispévek na zakoupeni motorového vozidla, na celkovou opravu motorového

vozidla nebo zvlastni ipravu motorového vozidla
Tento piispévek je jednordzova financni podpora, kterd se poskytuje:

® obcanu s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, ktery motorové vozidlo
bude pouzivat a neni umistén k celorocnimu pobytu v tstavu socidlni péce a je

odk4zdn na individualni dopravu

¢ rodici nezaopatfeného ditéte, jde—li o dite stars{ tif let s t€Zkou vadou nosného nebo
pohybového ustroji nebo je uplné€ nebo prakticky nevidomé. Podminkou je, Ze rodi¢
bude motorové vozidlo pouzivat pro dopravu tohoto ditéte. Pokud je dité celoro¢né
umisténo v ustavu, musi jej rodi¢ pravidelné navstévovat. Piispévek miZe byt

poskytnut jen jednomu z rodict.
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Vyse prispévku na zakoupeni vozidla je nejvyse 100 000 K¢, vySe ptispévku na celkovou
opravu motorového vozidla je nejvyse 60 000 K¢. Zvlastni dprava motorového vozidla
muze byt uhrazena v plné vysi. Vyse piispévku se urci vzhledem k majetkovym pomértim
jedince nebo osob blizkych, které s nim Ziji v domdcnosti. VySe piispévkl nesmi v obdobi

10 let po sob¢ jdoucich presahnout 200 000 K¢.

2.2.4 Prispévek na provoz motorového vozidla

Jednd se o jednordzovou finan¢ni podporu, jez se poskytuje obCanu, ktery je vlastnikem

nebo provozovatelem motorového vozidla a:

® jeho zdravotni postizeni umoziluje pfiznani mimoiddnych vyhod pro tézce
zdravotné postizené obCany II. nebo III. stupné, a ktery bude pouZivat toto vozidlo
pro svou pravidelnou dopravu (s vyjimkou postizeni Uplnou nebo praktickou

hluchotou)

e ktery toto vozidlo bude pouZivat pro pfevoz manzela (manzelky), ditéte nebo jiné
blizké osoby s t€Zkym zdravotnim postiZzenim urcujicim pfizndni II. nebo III. stupné
mimotadnych vyhod (s vyjimkou postiZeni tiplnou nebo praktickou hluchotou)

e ktery je rodiCem nezaopatieného ditéte, které je léCeno na klinice fakultni

nemocnice pro onemocnéni zhoubnym nadorem nebo hemoblastozou.
Dévka se poskytuje na obdobi kalenddiniho roku. Vyse piispévku je:

e pro obCany vyuZzivajici vyhod IIl. stupné a rodiCe ditéte s tézkym zdravotnim
postizenim 4 200 K¢ u jednostopého vozidla a 9 900 K¢ u ostatnich vozidel

e pro ob¢any vyuzivajici vyhod II. stupné 2 300 K¢ u jednostopého vozidla a 6 000
K¢ u ostatnich vozidel

e pokud obcan spliuje podminky pro poskytovéani vice piispevki, snizuje se vyse
druhého a kazdého dalSiho piispévku o 420 K¢ u jednostopého vozidla a o 2 124

K¢ u ostatnich vozidel.

Obcanu, ktery ze zdvaznych divodil ujede vice nez 9 000 Km/kalendaini rok, se vyse

prispevku zvysuje o 400 K¢ u jednostopého vozidla nebo o 200 K¢ u ostatnich vozidel.
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2.2.5 Prispévek na individualni dopravu

Jde o jednordzovou penézitou davku, kterd je poskytovdna k hrazeni ndkladi

na individudlni dopravu téZce zdravotné postizeného obcCana:
e s tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji
¢ {pln¢ nebo prakticky nevidomého

e ktery je rodicem nezaopatieného ditéte 1éCeného na klinice fakultni nemocnice

pro zhoubné onemocnéni nebo hemoblastozu.
Ptispévek se poskytuje pokud:

¢ e obcan pravideln¢ individudlné dopravuje

® neni vlastnikem nebo provozovatelem motorového vozidla

®* neni obCanem, ktery je dopravovdn motorovym vozidlem, na jehoZ provoz je
pfiznén piispévek

e e predem pisemné zavaZe, zZe vrati Cast piispévku, pokud piestane plnit podminky
pro pfiznavani piispévku.

Dévka se poskytuje na obdobi kalendainiho roku ve vysi 6 500 K¢.

2.2.6 Piispévek na ihradu za uzivani bezbariérového bytu

Jedna se o opakujici se finan¢ni davku, kterd se poskytuje ob¢anovi, ktery:
* ma4 téZkou vadu nosného nebo pohybového aparitu
® je tupln¢ nebo prakticky nevidomy.

Pokud tito ob¢ané uzivaji bezbariérovy byt.

Vyse davky ¢ini 400 K¢/mésic.

2.2.7 Prispévek na uhradu za uzivani garaze
Jedna se o penézitou, opakujici se ddvku obantim:
e s tézkymi vadami nosného nebo pohybového ustroji

e {pln¢ nebo prakticky nevidomym.
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Pokud tito ob¢ané uzivaji i garaz.

Vyse této davky Cini az 200 K¢ za mésic.

2.2.8 Beziiro¢né pujcky

Tuto ptijcku poskytuje obecni dfad k feSeni neptiznivé Zivotni situace ob¢ana.

Tato ptjcka muze byt poskytnuta pouze obcantim, ktefi splituji podminky pro pfiznani

piispévku na zakoupeni motorového vozidla.

Vyse pijcky je az 40 000 K¢ a je nezbytné ji splatit nejpozdéji do 5 let.

2.3 Mimoradné vyhody pro téZce zdravotné postizené

Obcaniim starSim jednoho roku s té¢Zkym zdravotnim postizenim, které podstatné¢ omezuje

jeho pohybovou nebo orienta¢ni schopnost, se podle stupné a druhu postizeni poskytuji

mimoiadné vyhody I. (prukaz TP), II. (prikaz ZTP) nebo III. stupné (prikaz ZTP/P).

Zdravotni stav ob¢ana posuzuje 1ékat posudkové sluzby tiradu prace.

2.3.1

2.3.2

Mimoiadné vyhody I. stupné (prikaz TP)

niarok na vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych dopravnich prostfedcich
pro pravidelnou hromadnou dopravu osob mimo autobusy a vlaky, ve kterych je

misto k sezeni vazano na zakoupeni mistenky

narok na prednost pii osobnim projedndvani svych zaleZitosti, pokud toto jednani
vyzaduje delsi ¢ekdni, zejména stdni. Za osobni projednévani se nepovazuje nakup
v obchodech, oSetfeni a vySetfeni ve zdravotnickych zafizeni a obstardvani

placenych sluzeb.

Mimoiadné vyhody II. stupné (prikaz ZTP)
vyhody uvedené v bodu 1.3.1.

narok na bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné dopravy

(tramvaje, trolejbusy, metra, autobusy)

sleva 75% jizdného ve druhé vozové tfid¢ osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni

piepravé a 75% sleva na pravidelné vnitrostitni spoje autobusové dopravy.
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2.3.3 Mimoiadné vyhody III. stupné (prikaz ZTP/P)

Dle mého nazoru patii apalicky nemocni ob¢ané a jejich privodci do této kategorie. Je
dalezité zminit, Ze se zdkon v Zadném bod¢ nezminuje zvlast’ o apalicky nemocnych, a je

tedy nutno dle individudlniho postiZeni vybrat vyhody, na které maji tito nemocni narok.
e vyhody uvedené v bodech 1.3.1 a 1.3.2.

e ndrok na bezplatnou dopravu pravodce vefejnymi hromadnymi prostiedky

v pravidelné vnitrostatni hromadné dopravé

¢ u upln¢ nebo prakticky nevidomych obcanti narok na bezplatnou piepravu vodiciho

psa, pokud je nedoprovazi privodce.

Déle mohou byt drzitelim prukazu ZTP a ZTP/P dle uvdZeni provozovatele poskytnuty
slevy poloviny vstupného napiiklad na divadelni a filmova ptedstaveni, koncerty a jiné

kulturni a sportovni aktivity. *

2.4 Zdravotnické prostiedky hrazené zdravotni pojiStovnou

Pro apalicky nemocné a jejich pecovatele je mozZnost hrazeni zdravotnickych pomiicek také
pfes pojistovnu. Nejvétsi pojistovna v Ceské republice s nejvétsim podtem pojisténci je
Vseobecnd zdravotni pojistovna, kterd vydava tzv: , Ciselnik VZP“, v némZ je seznam
vSech pomucek, na které pfispivd. Tento seznam ma k dispozici kazdy prakticky lékat
i specialista a na jeho zdkladé toho piedepisuje potfebné pomticky. Ciselnik zdravotnickych
prosttedkli ptedepisovanych na Poukaz je aktualizovdn dle zdkona ¢. 48/1997 Sb.,
o vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisi a Vymérem ministerstva

financi, kterym se vydava Seznam zboZi s regulovanymi cenami.

V Ciselniku jsou uvedeny pomucky, které pojisStovna hradi za ucelem: pokracovani
v 1écebném procesu, podpoieni stabilizace zdravotniho stavu nemocného, kompenzace
nebo zmirnéni nasledkd zdravotni vady. Kazdd pomicka ma svou uZitnou dobu. Po jejim

uplynuti nevznikd automaticky narok na novou pomucku. PojiStovna vZzdy hradi pomticky

? Zdkony [online]. [citovano 14. tnora 2009]. Dostupny na WWW: http://zakony-online.cz/
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v zdkladnim provedeni, které po lékaiské strance nemocnému plné¢ funkéné vyhovuje

a spliuje podminky nejmensi ekonomické narocnosti.

Ve své praci uvedu pouze seznam pomiticek, na které ma narok apalicky nemocny a jeho

pecovatel.

2.4.1 Obvazovy material

V ptipadé€ chronické rdny je moZnost predepsani obvazového materidlu dle ordinace lékare.
Odborny i privatni lékaf md moZnost vybrat vhodny druh materidlu (hypoalergenni,

hydrofilni, hydrogely, hydrokoloidy, obvazy s aktivnim uhlim ...).

2.4.2 Pomiicky pro inkontinenci, kondomy urinalni, shérné sacky urinalni

Tyto pomiicky piredepisuje prakticky lékaf, urogynekolog, gynekolog, neurolog nebo
geriatr. Pomucky mohou byt pfedepsany maximalné na dobu 3 mésict, a to u pacientl ve

stabilizovaném stavu, u kterych se predpoklada, Ze vyuZiji celé mnozstvi.
Pojistovna hradi:

e Kalhotky plenkové — maximdlné 150 ks mési¢né, nejvice do 1400,- K¢

¢ kondomy urindlni — maximaln¢ 30 ks mési¢né, nejvice do 900,- K¢

e s4cky sbérné urindlni — maximdlné 10 ks mési¢né&, nejvice do 600,- K&

e svorka inkontinenéni pro muze — maximalné 2 ks ro¢né

e absorpéni podlozky — dhrada 75%.

2.4.3 Pomiicky ortopedicko-protetické, individualné zhotovované

Tyto pomicky predepisuje ortoped, rehabilitacni 1ékat, ortopedicky protetik, chirurg nebo

neurolog.

Pojistovna hradi:

e ortéza pro stabilizaci sedu — je vyrdabéna piisn¢ individudlné k zajisténi stabilizace
sedu se soucCasnou korekci patefe, dle individudlnich potfeb nemocného. Predpis

podléha schvaleni reviznim Iékafem
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opravy — v piipadé¢ posSkozeni opotiebenim nebo nedmyslnym poskozenim
vyplyvajicim z pouZivani pomicky pojiStovna hradi jejich opravu
upravy — jsou predepisovany v piipad¢ anatomickych zmén jedince, pfi kterych je

nutnost pozménit pomucku.

2.44 Voziky véetné prisluSenstvi

Voziky a kocarky vcetné pftisluSenstvi ptredepisuje rehabilitani 1€kat, neurolog, ortoped

nebo internista (dle specializace).

Pojistovna hradi:

kocarek zdravotni vCetné piislusenstvi - maximélné 1 ks za 3 roky. Predpis podléha

schvaleni reviznim lékarem

vozik mechanicky vcetné piisluSenstvi - maximdlné 1 ks za 5 let. Pfedpis podléha

schvaleni reviznim 1ékarem

vozik s elektrickym pohonem pro provoz obvykle v exteriéru s prisluSenstvim -

maximalné 1 ks za pét let. Zadost o tuto pomiicku musi vyplnit i psycholog a o&ni
lékat (z diavodu spoludcasti na silni¢nim provozu). Predpis podléhd schvaleni

reviznim lékarem

vozik s elektrickym pohonem pro lehky provoz obvykle v interiéru s prisluSenstvim

- maximdlné€ 1 ks za 5 let. Predpis podléhd schvdleni reviznim lékafem

vozik specidlni - maximdln¢ 1 ks za 5 let. Pfedpis podléhd schvéleni reviznim

1ékafem

opravy voziku mechanického, elektrického vydaného pojistovnou jsou hrazeny ze

zdravotniho pojisténi ve vysi 90%.

2.4.5 Pomiicky respiracni a inhala¢ni

Tyto pomiicky pifedepisuje traumatolog, alergolog, otorinolaryngolog nebo pediatr

(s odbornosti).
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Pojistovna hradi:

2.4.6

piistroj CPAP - tato pomiicka se nemocnému pouze zapiijcuje, predpis podléha

schvéleni reviznim Iékafem pojistovny

koncentrator kysliku - pouze na zdkladné¢ predpisu traumatologa a podléha

schvéleni reviznim 1ékafem. Pfistroj se jen zaptjcuje.

Pomiicky kompenzaéni pro télesné postizené

Pomtcky kompenzacni pro télesné postizené nemocné piedepisuje rehabilitaéni lékaf,

ortoped, ortopedicky protetik, chirurg nebo prakticky lékar.

Pojistovna hradi:

2.4.7

lizko polohovaci - elektrické X mechanické — maximdlné 1 ks za 10 let, predpis

podléha schvdleni reviznim l1ékafem. Elektrické lazko se schvdli pouze v piipade,
Ze nemocny je schopen lizko sdm ovlddat, nebo pokud pecovatel nemize ze
zdravotnich divodii ovladat mechanické ltizko. Polohovaci lazko je schvalovédno

pouze pii predpokladu dlouhodobé péce pacienta v domdcim prostiedi

sedacka na vanu, do vany, pod sprchu - maximalné 1 ks za 5 let

misy loZni - maximélné 1 ks za 3 roky

zveddk - mechanicky, hydraulicky, elektricky- maximdln¢ 1 ks za 10 let. Predpis

podléha schvdleni reviznim 1ékafem

polohovaci zafizeni vcletné pfisluSenstvi - maximdlné¢ 1 ks za 10 let, predpis

podléhd schvdleni reviznim lékafem. (patii sem napiiklad: hlavova opérka,

terapeuticky stolek, abdukcni klin, bezpe€nostni kurt, stehenni podnozka...).

Pomiicky dale nespecifikované

Tyto pomucky piedepisuje rehabilitacni Iékaf, ortoped, neurolog eventudlné prakticky

1ékar, alergolog, internista nebo urolog a nefrolog.

Pojistovna hradi:

jednordzové katétry - jsou hrazeny pojistovnou ve vysi 100% v mnoZstvi

maximalné do 150 ks za mésic a podléhaji schvaleni reviznim 1ékarem.
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248

antidekubitni podlozka - maximdln¢ 1 ks za 3 roky, piedpis podléha schvaleni

reviznim 1ékatem. (antidekubitni podlozni kolo, antidekubitni podloZka sedaci,

mald, velkd, matrace, antidekubitni systém na lezeni pro kvadruplegiky).

Obuv ortopedicka

Tyto pomiicky ptedepisuje ortoped, ortopedicky protetik nebo rehabilitacni 1ékat.

Pojistovna hradi:

249

obuv ortopedickd individudlné zhotovend - od 18 let, maximéln¢ 1 par za 2 roky,

thrada pojistovny 50%

obuv ortopedickd détskd individudlné zhotovend - maximalné 3 péary rocné, nejvyse

do 2000,- K¢&. Nelze predepsat jednordzové 3 péry, pouze postupné. Predpis

podléha schvaleni reviznim Iékafem

opravy obuvi ortopedické - opravy €asti obuvi, které slouzi jako 1écebnd cast

upravy obuvi standardni - ortopedické udpravy standardni obuvi (zabudovani

vnitinich korektord...).

Pomiicky laryngectomované

Pomicky pro laryngectomované piedepisuje otorinolaryngolog, foniatr nebo prakticky

1ékaf.

Pojistovna hradi:

kanyla tracheotomickd - 3 ks za 1 rok pojisténci do 18 let, 2 ks za 5 let pojisténci

od 18 let. Pfi trvalém zavedeni kanyly pii prvovybaveni pojiStovna hradi 3 kanyly

pojisténctim do 18 let, 2 kanyly pojisténctim od 18 let

pifsluSenstvi ke kanyle trecheostomické - balicek obsahuje 5x fixacni pasek,

5x satek. Tento bali¢ek hradi pojistovna 1x za rok.
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3 CENTRA PODPORUJICI APALICKY NEMOCNE A JEJICH
RODINY

Ve své praci bych také chtéla zminit zdkladni centra a agentury podporujici apalicky

nemocné a jejich peCovatele.

3.1 Rehabilitaéni centrum

Rehabilitacni centrum poskytuje ucelenou a komplexni rehabilitacni pécCi, kterd je nutna
pacienta z lizkového rehabilita¢niho odd¢leni nemocnice, aby byla zajisténa komplexni
a ucelend rehabilitace. V téchto centrech jsou kdispozici rehabilitatni 1ékafi,
fyzioterapeuti, ergoterapeuti, logopedi, psychologové, specidlni pedagogové, socidlni
pracovnici a Casto také ortopedicko — proteticti pracovnici. Neni vyjimkou, Ze soucasti
rehabilitacniho centra je také specidlni Skola. Hlavnim cilem téchto center je zapojeni
télesn¢ postizenych do béZného Zivota a zajisténi co nejvetsi miry sobestacnosti.

Do rehabilitacniho centra mohou pacienti dochdzet ambulantné nebo jsou pacienti

hospitalizovani na vlastnich 1izkéch centra.

3.2 Rehabilita¢ni astav

Rehabilitac¢ni dstavy zajistuji taktéZ ucelenou, komplexni a specializovanou rehabilitacni

pEEi.

3.3 Luzkova rehabilita¢ni oddéleni nemocnice

Na ltzkové rehabilitacni oddéleni nemocnice se v nejidedlnéjSim piipad¢€ ptijimaji pacienti
piimo z jednotek intenzivni péce. Toto odd€leni zarucuje apalicky nemocnym vsestrannou
rehabilitani péci. V idedlnim piipad€ mohou rehabilitaéni pracovnici pomoci rodinnym
piislusniklim naucit se zdkladnim cvikim, aby mohli v rehabilitaci pokracovat i v domacim

prostiedi.

Na toto odd¢€leni mohou byt nemocni pfijimani v rdmci hospitalizace nebo mohou dochéazet

ambulantné.
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3.4 Denni stacionare

Staciondf je dle zdkona zafizeni, které zajisStuje diagnostickou, 1écebnou a rehabilitani
pécCi pacientiim, jejichZz zdravotni stav vyzaduje pravidelnou zdravotni pé¢i bez nutnosti
hospitalizace. Jsou ovSem 1 staciondre, které umoznuji uloZeni nemocného nejvyse

na 24 hodin.

3.5 Ustavy socialni péte

Ustavy socidlni péCe nejsou tim nejvhodnéjSim zatizenim pro apalicky nemocné. Mohou

ale zajistit respitni péci, kterd je nékdy nutnd pro pecujici osoby.

V tstavu socidlni péCe miiZe probihat rehabilitatni péce, socidlni péce, jeho soucasti mize
byt specidlni $kola nebo se mohou podnikat rizné volnocasové aktivity (chranénd dilna,

sportovni aktivity, vylety...).

Nevyhoda této instituce pro apalicky nemocné je minimdlni nebo Zadnd specializovana
péce pro tyto nemocné. Casto jsou sem umisténi mentdlné nebo télesné postizeni rtizného

stupné, proto je aktivizace apalicky nemocnych €asto na nizké drovni.

3.6 Agentury domaci péce

Pfi poskytovani komplexni péce pro apalicky nemocné je také dilezité dbat na pohodli
a psychickou pohodu nemocného. Tohoto jde Casto docilit pouze v domacim prostiedi.
V takovém prostiedi, které nemocny znd, citi se v ném dobfe a bezpecné. Aby byla péce
poskytovdna spravné a vhodné, existuji tzv. Agentury domadaci péce, které zajistuji
komplexni domaci pé€i vrozsahu, ktery vychazi z aktudlnich potieb nemocného

v nésledujicich oblastech:

e odbornd zdravotni péfe — léCebnd, oSetfovatelskd a rehabilitacni péce. Provadi se

dle ordinace lékare. Spadd sem aplikace injekci, pfevazy ran, cvieni (Vojtova
metoda, Bobath koncept...), odbornéd péce o invazivni vstupy (permanentni mocovy

katétr, stomie...)

e socidlni pée — teSeni krizové a socidlni situace, pomoc se socidlnimi ddvkami,

pecovatelska sluzba. Rozsah této pomoci rozhoduje prostiedi a tzv. socidlni
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diagnostika. Do této sféry také muze spadat pomoc od dobrovolnika (¢teni knih,

poslech hudby...).

Ve své bakalarské praci jsem se zminila pouze o pomuckich, ddvkich a zdkladnich
centrech, které mohou pomoci apalicky nemocnym a jejich rodindm, jejich vycet tudiZ neni
uplny.

Chtéla bych jesté zdlraznit, jak je nesmirn¢ duleZitd ucelend a komplexni informovanost,
vhodnd komunikace a upfimna empatie s rodinnymi piislusniky, ktefi maji ve své blizkosti
apalicky nemocného. Je nutné si uvédomit, Ze draz, vedouci k trvalé nebo dlouhodobé

zéavislosti na druhém, nepostihuje pouze nemocného, ale z velké miry i jeho rodinu

a blizké.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODIKA PRACE

4.1 Cile a hypotézy

Cile:
Praktické:

1. Zjistit kvalitu Zivota osob sapalickym syndromem a jejich pecovateli
prostiednictvim jejich rodinnych piislusniki.

2. Zjistit, jak ovliviiuje dlouhodoba péce psychiku a Zivot rodinnych piislusniki
pecujicich o své blizké.

3. Zjistit efektivni vyuZzivani stimulace a rehabilitace v domdacim prostiedi.

4. Zjistit miru informovanosti rodinnych piisluSnikii zdravotniky o socidlnich
podporéch pii péci o nemocného ¢lena rodiny a existenci center zamétujicich se na
klienty s apalickym syndromem.

Hypotézy:

1. Predpokladame, Ze kvalita osob s apalickym syndromem a jejich rodinnych
piislusnikl se zvySuje s vyssim poctem pecovatelti.

2. Predpokladdme, Ze psychickd zatéZ rodinnych piislusnikli se zvySuje s dobou trvani
péCe v domdcim prostiedi.

3. Domnivame se, Ze rodinni pfislusnici byli sezndmeni s prvky bazalni stimulace
a rehabilitatnim cvi¢enim pfi hospitalizaci, proto dokdzi tyto aktivity efektivné
vyuZzivat i v domdacim prostiedi.

4. Domnivame se, ze profesiondlové nedostatecné informuji rodinné piislusniky

o moZznostech socidlni podpory pro pecujici osoby a centrech zamcfujicich se

na klienty s apalickym syndromem.
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4.2 Vybér a charakteristika respondenti

Na zdklad¢ stanovenych cili prace bylo mym zdmérem ziskat ke spolupraci respondenty,
ktefi peCuji o blizkou osobu s apalickym syndromem. Neomezovala jsem je vékem,

pohlavim ani pfi¢inou onemocnéni.

Ziskat kontakt na takovou rodinu je pro osobu, kterd neni piimo ve styku s podobné
postizenymi, velmi sloZzity. Kontaktovala jsem spoustu rehabilitaCnich center, dstavy
sociadlni péce, nemocnice (odd€leni ARO, JIP, OCHRIP, rehabilita¢ni odd¢€leni), ale nikdo
mi nechtél nebo spiSe nemohl kontakt poskytnout. AvSak zhruba po tfech mésicich hledani
jsem narazila na Ob&anské sdruzeni NAVRAT DO ZIVOTA, které vzniklo pro pomoc
postizenému Filipu Némcovi. Kontaktni osoba tohoto sdruZeni mi dala telefonické spojeni
na jeho maminku a ta byla velmi ochotnd poskytnout mi rozhovor. Kontakt na druhou
rodinu jsem dostala od jiZ zminéné pani Némcové, kterd je ve styku s podobné postiZenymi
neustdle. Posledni dva kontakty jsem ziskala uz v priitbé¢hu vypracovani prace od Sdruzeni
osob s poranénim mozku a jejich rodin Cerebrum. Ti mi poslali kontakt na zbylé dva
respondenty. Musim fici, Ze sehnat spojeni na rodiny starajici se o apalicky nemocné je
velmi sloZzity dkol. OvSem kontakt s témito lidmi je ptfijemny a viely. Jejich ochota mé mile

piekvapila a jsem jim za ni velmi vdécna.

Prvni rodina se stard o ctrnictiletého Filipa, ktery je v apalickém stavu po zhruba
30 minutovém tonuti. Druhd rodina pecuje o dceru ve stejném véku, kterd ma diagnézu
apalicky syndrom po autonehodé. A posledni rozhovor jsem provedla se Zenou, kterd se
stard o svého manZela, jenz je v apalickém stavu, z dosud nezndmé piiCiny. Posledni
rodina, kterou jsem oslovila, md po autonehod¢ apalicky nemocného Ctyfiadvacetiletého
syna. Jako jediny je umistény v dstavu socidlni péce, ale rodina je s nim ve velmi izkém
kontaktu. Nejdiive jsem zvazovala, zda pro tuto odliSnost pouZiji ve své praci vypoved
respondentky, ale rozhodla jsem se tak ucinit, protoze ziskand data jsou velmi zajimava.
Navic miZe poslouZit tento piibéh ke srovnédni, jak prozivd postizeni svého blizkého
rodina, kterd o n¢j denné pecuje a rodina, o jehoZ blizkého pecuji profesiondlové. Jsem si

védoma, Ze nelze ziskana data zevSeobecnit.
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4.3 Metoda prace

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila vyzkumnou metodu rozhovoru (interview)
a pozorovani. Pro sprdvné vedeni rozhovoru je nutné navdzat pratelsky vztah
s respondentem, pfipravit pfijjemné prostiedi a vhodnou atmosféru. VSichni osloveni
respondenti se staraji nebo maji ve své blizkosti apalicky nemocného. Rozhovory probihaly
v domdcim prostiedi respondenta a Casto jsme se snaZili zapojit do rozhovoru 1 samotného
nemocného, ktery reagoval dle svych moznosti. Dotazované jsem vzdy pfedem upozornila
na anonymni vedeni rozhovoru. Této moznosti 2 respondenti nevyuzili. VSechny
zucCastnéné jsem predem upozornila na téma rozhovoru, aby se mohli piipadné pfipravit
(fotografie, vysledky z vySetfeni...). Byli jsme také domluveni, Ze pokud jim kterdkoliv
otdzka nebude piijemnd, mohou ji bez obav odmitnout a naS rozhovor bude pokraCovat

déle.

Jako doplnujici materidl ke své praci dokladam i fotografie jak nemocnych, tak pomicek,
které mohou pro usnadnéni prace vyuZzivat. Ddle mam k dispozici kratké video zobrazujici
apalicky nemocného, jeho manzelku a upravené domaci prostiedi. Ke zvefejnéni tohoto
materidlu mi samoziejm¢ vSichni respondenti dali pisemny souhlas, jenZ doklddam

v ptilohdch PIV. - P VL

4.3.1 Rozhovor (interview)

Rozhovor jsem zaznamendvala pomoci MP3 ptrehravace v digitdlni podobé¢. Nésledné jsem
zhotovila presny piepis, ktery dokladdm v ptiloze (pfiloha P I. — P IV.). Rozhovor jsem

zacala otdzkami mén¢ narocnymi, spiSe na sezndmeni s respondentem.
Féaze rozhovoru:

e piipravnd a dvodni ¢4st — sem patii navazani kontaktu s respondentem. Sezndmenti,

pifiprava vhodné atmosféry a informace o tématu rozhovoru

e vzestup a upevnéni kontaktu — obvykle se zacind rozhovor probirdnim obecnych

témat a zjiStujeme méné citlivé a bolestivé ddaje. Cilem této faze je také zjistit,
do jaké miry je tazatel otevieny a ochotny diskutovat o rtznych tématech

vztahujicich se k vyzkumu
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jddro rozhovoru — tvoii je tématické okruhy, které jsou piimo spojeny s vyzkumem.

Diulezité je pozorné sledovat respondenta (Unava, pla¢, napéti...) a v pripade
negativni reakce volime takovy postup, aby bylo mozné situaci co nejlépe

zvladnout a k danému tématu se miizeme vratit pozd¢ji

zévér a ukonceni — cilem je ukoncit probrand témata a vhodné ukoncit kontakt

s respondentem.

Zékladni typy otdzek pouZivajici se v rozhovoru v kvalitativnim vyzkumu:

otdzky tykajici se zkuSenosti nebo chovani — napt.: Co se stalo s VaSim manzelem?

otdzky tykajici se ndzorti — napt.: Co by Vam pomohlo, aby byla péce o Vaseho

manzela snaz$i? Co je pro Vas pii péci o vaseho manZzela nejtézsi?

otdzky tykajici se pocitli — napt.: Z ¢eho jste méla posledni dobou radost?

otdzky tykajici se znalosti — napt.: Vysvétlil Vam 1ékaf podstatu stavu VaSeho

manzela a jak mu mtiZete pomoci? Informovali Vas o prognéze onemocnéni?

otdzky vztahujici se k vnimani — napf.: Ukdzali Vam, popiipad€ naucili Vas

zéklady rehabilita¢niho cviceni a bazélni stimulace? Provadite jej doma?

otdzky demografické a kontextové — napt.: Kde jste pracovala pfed nehodou? Bylo

pro Vis tézké odejit z prace a zlistat doma se synem?

4.3.2 Pozorovani

,, Pozorovdni znamend soustiedeéné, cilevédomé sledovdni se zdmérem néeco poznat, zjistit,

vyzkoumat. “ (Bartlova, 2008, s. 82)

Pozorovani patii mezi zdkladni techniky sbéru informaci. Je samoziejm¢ omezena

moznostmi a zkuSenostmi pozorovatele, a také je znacné Casov€é narocné. Predmétem

pozorovani je ve vétsSing piipadl chovani osob a atmosféra. Zjisténi, ke kterym pozorovatel

dojde, jsou zachycovdna na diktafon, do denikii, na fotoaparat nebo videokameru. Pii

pouzivani pomticek, které mohou snimat obli¢ej pozorovaného, mize vzniknout problém

v oblasti etiky.
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Druhy pozorovani:

e zjevné (neutajené) — Ucastnici vyzkumu védi, Ze jsou pozorovani. Vyhodou je, Ze si

pozorovatel mize zapisovat poznamky. Nevyhoda miiZe byt nepfirozené chovani

pozorovaného. Proto je nutné provadét pozorovani dlouhodobé, opakované

e skryté (utajené) — pozorovatel se zucastnuje zivota v daném socidlnim prostiedi

pozorovanych a snazi se, aby jeho vyzkum nebyl prozrazen. Nevyhodou je eticka

napadnutelnost a obtiZzné vytvoteni zdznamu pozorovani

e zicastnéné — pozorovatel Zije ve skupiné pozorovanych dny az mésice. Cilem
tohoto pozorovani je proniknout hluboko do mezilidskych vztahti a do zptsobu

mySleni dané skupiny
¢ nezicastnéné — pozorovatel do pozorovaného déje nijak nezasahuje, je nestranny
e piimé — pozorovani jevu ptimo smyslovym organem. Je nejcastéji pouZivané

® nepiimé — pozorovani se zaznamendvd formou nahriavky a posléze se materidl
zpracovava. Vyhodou je, Ze nahrdvka umoziiuje opakované sledovani zdznamu.

Nevyhoda spociva v neptimém kontaktu se sledovanym objektem.

Ja jsem ve své praci pouzila metodu zjevného piimého pozorovini. Respondenti byli
sezndmeni s druhem vyzkumu. Béhem rozhovort jsem si zapisovala pozndmky vztahujici
se k chovéani respondentll i nemocnych. Jejich reakce jsem posléze zapsala do prepisu

rozhovora.

4.4 Organizace Setieni

Samotnému Setfeni predchdzelo sestaveni otdzek a jejich schvéleni vedoucim prace.
Po konzultaci a doplnéni dle doporueni vedouci jsem se telefonicky domluvila na pfesném

datu rozhovoru.

Prvni rozhovor jsem provadéla 5. 12. 2008 v domdcim prostfedi rodiny. Tato rodina bydlIi
az u Jindfichova Hradce. Atmosféra byla velmi pratelskd. Celkem rozhovor trval zhruba
4 hodiny a snazili jsme se do n¢j zapojit 1 samotného nemocného. Ten chvilemi reagoval,
snazil se s ndmi také komunikovat. BohuZel nejsou uvedeny vSechny odpovédi na dané
otazky. Z divodu velkého cCasového vytiZzeni rodiny mi respondentka nestihla na vse

odpovédet. Pro snadnéjsi orientaci v praci ozna¢im pani N. jako respondentku €. 1. a jejiho
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nemocného syna pismenem F. Pani N. mi poskytla fotografie syna a jeho pomticek, které

ptikladam v piiloze P XI. a P XII.

Za druhym rozhovorem jsem jela az k Mnichovu Hradisti 12. 12. 2008. I toto interview
probihalo v domédcim prostfedi respondenta a atmosféra byla piijemnd. Do tohoto
rozhovoru se aktivné zapojili oba rodi¢e nemocné dcery a trval zhruba hodinu. Ochotné mi
ukdzali pomiicky, které s dcerou pouzivaji. Respondentku ¢. 2 budu v prici oznacovat

pismenem H. a jeji dceru pismenem V.

Za treti rodinou jsem jela 14. 1. 2009 do Prahy. Tento rozhovor c¢édstecné probihal
v domdacim prostiedi a ¢asteCné v automobilu pfi cesté¢ za nemocnym, ktery byl v té dob¢
pfijat do hospice Dobrého pastyie Cecany, kde byla roding poskytovana respitni péée. Pani
M., (jak budu v préci respondentku ¢. 3 uvadét), mi ochotné ukizala vSechny pomiicky,
které doma pouziva pti poskytovani pé¢e manZzelovi, dala mi lékaiské zdznamy a vysledky
vySetfeni, nechala mé natocit kratky videozdznam jak domaciho prostfedi, tak samotného
nemocného v interakci s ni. Fotografii se specidln€ upravenym elektrickym vozikem

dokladdm v ptiloze P XIII.

Posledni rodina, kterou jsem kontaktovala, si nepfala ptimy kontakt se mnou. Je jasné, Ze
situace, do niZ se rodina po autonehod¢ syna dostala, je pro jeho rodice velmi narocna
a kontakt scizi osobou na tak citlivé téma by jim nebyl piijjemny. Byli ale ochotni
odpovédet mi na par otdzek formou dopisu. Proto jsem jim elektronickou postou zaslala
mirn€ pozménéné otazky a na ty mi posléze odpoveédéli. Respondentku €. 4 budu

eventudlné oznacCovat pismenem Z.

4.5 Charakteristika polozZek

Cil: Zjistit kvalitu Zivota osob s apalickym syndromem a jejich pecovatell prostrednictvim
jejich rodinnych piislusnika.
Otazky:

e Kde jste brali silu po nehod€? Kde ji berete nyni?

e Jak se vim zm¢énil Zivot?

e Pozorujete zménu ve vztazich i s ostatnimi Cleny rodiny? Je to lepSi nebo spiSe

naopak?
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e Neciti se déti oSizeny o Vasi péci?
e Mite jeSte Cas na jiné aktivity? Konicky?
e Co by Vam pomohlo, aby péce o Vaseho piibuzného byla snazsi?
e Dopftila jste si za tu dobu, co pecujete o ... par dntll volna, nékde mimo domov?
e Uzila jste si to, pomohlo Vam to?
Cil: Zjistit, jak ovliviiuje dlouhodobd péce psychiku a Zivot rodinnych piislusnika
pecujicich o své blizké.
Otazky:
e Jak dlouho pecujete o ... v domaci péci?
e Pomdhd Vam nékdo s péci, a kdo o ... pecuje, kdyZ pottebujete tieba k 1ékati?
e Popiste péci o nemocného. Jak vypada Vas bézny den?
® Pozorujete zménu v projevech Vaseho/Vasi ...7
e Jak reaguje na okoli?
e Reaguje na V&S hlas? Na projevy lasky, ndklonnosti — pohlazeni?
e Z ceho jste posledni dobou méla radost?
Cil: Zjistit efektivni vyuzivani stimulace a rehabilitace v domacim prostiedi.
Otazky:

e Ukazali Vam, popiipad¢ naucili Vas v nemocnici zdklady rehabilitatniho cviceni

a bazalni stimulace? Provadite jej doma?

Cil: Zjistit miru informovanosti rodinnych piislusnikti zdravotniky o socidlnich podporach
pii péCi o nemocného Clena a existenci center zameétujici se na klienty s apalickym

syndromem.
Otazky:

¢ Pouzivéte n¢jaké kompenzacni pomuicky? Kde jste je dostala?
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e Kde shanite finance na péci? Poradili Vam v nemocnici o moznostech podpory

od statu?

e Chodite do n¢jakého centra podporujiciho podobné postizené? Vite o takovémto

centru v blizkosti Vaseho bydliste?

4.6 Zpracovani ziskanych dat

,,» Kodovdni predstavuje operace, pomoci nichZ jsou idaje rozebrdny, konceptualizovdany
a opét sloZeny novymi zpiisoby. Je to ustredni proces tvorby teorie 7 udaji.“ (Strauss,

Corbinova, 1999, s. 39)
V kvalitativnim vyzkumu je moznost tif typti kédovani:

e oteviené — je to Cast analyzy, kterd spocCivd v oznacovani a kategorizaci pojmu
pomoci studia ziskanych tdaji. Udaje jsou rozebrany na ¢asti a prostudovany

e axidlni — vtéto fazi kédovani se ziskané pojmy opétovné sefad’uji pomoci
paradigmatického modelu: ,,pfi¢inné podminky — jev — kontext — intervenujici
podminky — strategie jedndni interakce — nésledky*. Hleddme urcité souvislosti,

Vv

priciny, stav a dynamiku jevu pro urceni blizsi kategorie a subkategorie

e selektivni — v této fazi se vybird jedna, ustfedni kategorie, kterd je nadfazend diive

vytvofenym kategoriim a slouzi k formulovéni a odvozeni zakotvené teorie.

Ovsem po dohodé¢ s vedoucim prace a s ohledem na maly pocet respondentd tento zptisob

kédovani ve své zavérecné praci nepouziji.

4.7 Vysledky vyzkumného Seti-eni

V této Casti prace uvedu piepis jednotlivych otdzek. Rozhovory jsem vyhodnocovala

systémem piepisu a interpretace (plné znéni rozhovort v piilohdch P VII. — P X.).
Otazka ¢. 1 Co se stalo s Vasim pribuznym?

Respondentka €. 1: ,, Viastne odjel na Skolni vylet v roce 2003, 21. cervna, no a ui se

nevrdtil. Vlastné, co se primo stalo, to jesté nikdo nevi, protoZe tam teda téZce selhal
lidskej faktor a doslo k zanedbdni povinnosti, nedodrieni metodickych pokynii vlastne

iplné vSech. ProtoZe jd vikdm, dejme tomu, Ze muZe se stdt cokoliv uklouznout, nevim,
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miiZe dostat krec¢, miiZe na néj nekdo skocit, ale kdyby udélali svoji prdci (krouti

hlavou)... “

Respondentka ¢. 2: ,My jsme v roce 2003 méli bouracku. KdyZ jsme byli na cesté

do Francie na dovolenou, tak chlap v auté za nama usnul a letél 2x rychleji ne my, takZe
vlastné nas smetl, viplné. Nikomu z nds ctyr se nic nestalo, kromé V. Akordt ta to odnesla
nejvic, protoZe to trefil do ty strany, kde ona sedéla. TakZe mela krvdceni do mozku, mela
prasklou lebku a jinak nebyla zranénd nikde. To se ndm stalo u Mnichova, takZe nds vezli
do Mnichova na intenzivku do Scholwingu a tam teda jsme byli ctyri tydny. Pricem? ji
museli udélat kraniotomii, méla zevni drend? nejdriv, protoZe nebyla schopnd si odvadet
ten mozkomisni mok a pak teda ji ddavali VP shunt a zpdtky ji davali tu kost. A pak jsme

jeste tejden tam leZeli a pak nds vlastné leteckym specidlem prepravovali do Motole.

Respondentka €. 3: ,, Manzel prosté utrpél celkovou zdstavu obéhu. Nevime, jaky k tomu byl

duvod. Jestli to byl stres. Den pred tim upadl a uhodil se. Jestli na hlavu, to nevime. TakZe
zniceho nic. Prosté vecer si Sel normdlne lehnout, rdano vstal a upadl a tiplné se mu
zastavil obéh. Zastavilo se mu srdicko i dychdni. Ono to probihalo tak, Ze mé volaly deéti.
Meli jsme jet na vylet. Synovi bylo 14 a pil roku. A syn mi rikal: ,,Mami, on nedychd!
Musime mu ddt umeély dychdni!“ Tak jsem zacala a on mi rikd: ,,Mami, delas to blbe!*
Tak me syn ve 14 letech vysvetloval, jak se ddvd umeély dychdni. A pak jestée rekl: ,,Mami,
ono mu netluce srdce!“ Podle myho ta zdstava byla asi 30 minut. Volali jsme sanitku,
Ze jo. Po dlouhym, opravdu dlouhym oZivovdani manZela nahodili. Pak byl asi 2 meésice
v komatu. 2 mésice byl na dychacim pristroji. A prdave lékari Fikali, Ze md hodné oteklej

mozek. Nic mu tam neprasklo, to nebylo prokdzdno. “

Respondentka ¢. 4: ,,Syn se stal jednim z ucastnikit dopravni nehody, kdy do auta, ve

kterém jel on a 4 jeho kamarddi, narazil 7idic, ktery jim nedal prednost. Stalo se

to 19.1.2004. Kromé syna vSichni ostatni v tom auté na misté zahynuli.
Otazka ¢. 2 Jak dlouho byl/a v nemocnici?

Respondentka ¢. 1: ,,Vnemocnici jsme byli piil roku, protoZe vlastné jsme cestovali

z nemocnice do nemocnice. Prvni teda Brno ARO, détskd nemocnice, pak to byly ruzny
JIPky a skoncili jsme ve spddovy nemocnici v Jihlavé na detskym oddéleni. Jeho stav se
zacal zhorsovat, protoZe probihala v tele infekce, takZe ho vrtulnik prepravoval do Prahy

do Motole a tam jsme byli vilastné skoro do Vdnoc. Propoustéli nds tésné pred Vidnoci
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domu, byli jsme doma pres Vidnoce a zacdtkem ledna jsme nastupovali na pil roku
na rehabilitaci do detsky lécebny v Boskovicich. To vlastné tenkrdt byla jedind lécebna
v republice, kterd ndm umoZnila dlouhodoby pobyt. Jd jsem obvolala pul republiky, kde jak
dlouho budeme moc bejt a opravdu tady ndam to umoznili pul roku, pét mesici teda, abych
byla presnd, s tim, Ze i mné pojistovna zaplatila mésic a zbyly ctyri zaplatil sponzor. A pak
to bylo tak néejak riuzné. Hyperbarickd komora, znovu rehabilitace, pordd dokola. A je to
pordd. “

Respondentka &. 2: ,, Byli jsme 5 tydnit v Mnichové a pak 7 mésicit v Motole.

Respondentka €. 3: ,, Asi rok. Pres rok. Riizné jsme stridali nemocnice. Jd jsem si ho jednou

brala domii na propustku. “

Respondentka €. 4: ,, Michal leZel 5 mésicit na ARU ve FN Olomouc. “

Otazka ¢. 3 Vysvétlil Vam lékarf podstatu stavu vaseho pribuzného a jak mu muzete

pomoct? Informovali vas o prognéze onemocnéni?

Respondentka ¢&. 1: ,,Rekli a nebylo to moc pékny. Prosté natvrdo prognéza lékarii znéla:

,Nebude to lepsi, nic necekejte, zustane leZici a nebude nikdy vnimat.* Hlavné s tim
vanimdnim se sekli hodne. Vlastne tam doslo k hypoxickymu posSkozeni mozku a tim, Ze tam
byl dlouho, tak je vlastné poskozenej celej mozek. Tam je to rozdil tFeba i u autonehody,
nebo proste u néjakého trazu, kdy hlava dostane rdnu a je zasaZend treba jen cdst mozku.
TakZe je to snazsi vlastné se z toho dostat. Samoziejmé je to vSechno individudlni, je
to o téch jedincich, o zpusobu postieni ale kdyZ je postiend jen cdst mozku, tak ta druhd
je treba schopnd tu jeji funkci néjakym zpusobem prevzit. Aspon trochu. KdeZto F. md

poskozeny cely mozek.

Respondentka ¢. 2: ,,To bylo v tom Mnichové. A tam to bylo tak, Ze jd jsem z toho byla
hrozné nestastnd, protoZe tam byla sestra, kterd byla ze Slovenska a ona mé chodila
tlumocit. Ona pracovala na onkologii a na tu JIPku vZdycky prisla, kdy? mi pani doktorka
potiebovala néco. My takové ty zdklady nemciny mdme, ale nejaky ty lékarsky terminy
absolutné nevim, co to je. TakZe ona mi vidycky rikala: ,,Ona uZ nikdy nebude délat to.
Ona uz nikdy nebude délat tohle to.“ A pak z ni za 14 dni vylezlo: ,,Ze by nikdy nemusela
delat to a tohle to.“ A ted’ kdyZ na nds vychrli takovyhle veci a necekdte to, tak to bylo
hrozny. Vté chvili. No a tam ndm vlastné informace ddvala vidycky primdrka toho

oddeéleni. Tam ta byla bezvadnad. I ty sestry.
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Respondenta €. 3: ,, Chvili leZel ve vojenské nemocnici a progndza byla, co jsem mluvila

s primdrem, tak mi Fikal, Ze prosté je na tom hodne mizerné a jestli to... No, Ze je to s nim
vypadd hodné bidné a jestli to preZije, protoZe byl na ty JIPce, a i kdyby se z toho dostal,
tak moZnd néjaky vyvoj bude, ale Ze se nevi, kdy se ten vyvoj zastavi. To mné rekli. Ted’
mné lékari Fikaji, protoZe je to 3 roky a kousek, Ze je to neménny. Ze uz se to nezméni, Ze to
takhle ziistane a jd jako manZelka jim to nechci vérit (usmiva se). Je to prosté miij manZel
a my osobné jsme si ten nds vztah opravdu péstovali. TakZe si myslim, Ze ten nds vztah byl

pred tou nehodou lepsi, nez treba pred 10-ti lety. Je to zvldstni, ale je to opravdu tak. Ted

Jjsme spolu 23 let s manZelem.

Respondentka €. 4: ,, Informace o zdravotnim stavu se zpocdtku tykaly hlavné vSech Zivot

ohroZujicich urazu, které syn utrpél. Jako bylo téZké zhmoZdeni mozku, roztrZend slezina,
pozdeji se pak pridala tezka otrava krve. Konkrétni diagnoza  znéla polytrauma
s ndslednym koma vigile, ale to jak a jestli se bude stav néjak vyvijet, o tom se mnou nikdo

nemluvil. Jediné, co jsem stdle slySela, bylo, cekejte...*

Otazka ¢. 4 Ukazali vam, popripadé naucili vas v nemocnici zaklady rehabilita¢niho

cvi¢eni a bazalni stimulace? Provadite jej doma?

Respondentka €. 1: ,,Na bazdlni stimulaci jsem byla na kurzu, primo u pani Friedlové

v Brné a jinak Vojtovu metodu zacal cvicit F. hned, okamZité na ARU. Ale jeho stav
na zacdtku byl hroznej. Otevrel jedno oko napul a to bylo vSechno. Nevnimal, nereagoval,
necitil bolest. Prosté viibec nic, viibec. A to teda bylo strasny. F. nereagoval ani na tu
Vojtovu metodu, ale ted jsme vilastné nevédeli, co bude, protoZe F. byl prvnich 5 dni
zaintubovanej v umélym spdnku a jd jsem si hlavné nedokdzala predstavit, co viibec
budeme délat. (dlouhd pomlka) Tak jsem to tezko rozdejchdvala. No a rikam pordd, pordd
Jjsme cvicili a vlastné prvni rok a piil byl hroznej, protoZe to bylo jak na houpacce nahoru,
dolu. Nevedeéli jsme, co bude. Byla chvile, kdy ten stav byl trosicku lepsi, z toho byly chvile,
kdy to bylo zoufaly. Ze jsme nevédéli, co nds cekd. Nebo kdy? byl na ARU, tak tam byly
takovy hrozny vykyvy, Ze jsem nevédela, jestli se doZije rdna. Jestli dalsi den tam nebude

prdzdnd postel.

Respondentka €. 2: ,,To bylo az v Motole. ProtoZe v tom Mnichové jsme byli 5 tydnii. Ale
v Motole jo. Urcite. Jd jsem vilastné jela z Motole a v podstaté jsem z Vojty uméla dost.

A tu bazdlni stimulaci v Motole nedélali. O ty bazdlce jsem se dozvédéla aZ pak. Tady jezdi
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kazdy utery holka, kterd md kurzy na bazdlni stimulaci, takZe to mi tady déld kaZdy titery.
Tak tam ta bazdlka moc nebyla. Ale zase na druhou stranu jsme tam chodili

na ergoterapii, v té Motole.

Respondentka €. 3: ,,V nemocnici ne. AZ kdyZ jsme byli na rehabilitacnim pobytu v LuZich

Kosumberk, tak tam ndm ukdzali zdklady bazdlni stimulace. V nemocnicich ne. Tam nikde.
V Zddny. A byl v hodné nemocnicich. Byl v nemocnici Na Frantisku, ve vojensky. Ano, kdyZ
byl ve vojensky nemocnici na JIPce, tak tam rikali: , Prineste mu hudbu, kterou md rdd,
jeho oblibené viine.“ Tak tady jo. Vidite. Jd jsem mu chodila kaZdej den cist. ProtoZe jsem

védeéla, Ze jako malej mel rad Malého prince, tak to jsem mu tam chodila Cist.

TakZe v této nemocnici tam byly néjaké zdklady. V téch ostatnich nemocnicich ne. KdyZ jste
se mé ptala, tak jsem si pod pojmem bazdlni stimulace predstavila to masirovani, které
ndm ukazovali aZ v ty LuZi. Tam byli na nds tiZasny. To byla ta dotykovd. Ale ta smyslovd,
ta byla uz v ty vojensky. Jd jsem se mu snaZila, jakmile to slo, vozit jeho oblibeny CéDécka,
oblibeny viine, holici vodu, pak jsem mu na kazety namlouvala cetbu mym hlasem. Knizky,
kterou jsme pred nehodou spolu Cetli, a moc se ndam to libilo. TakZe jsem se snaZila timto
zpuisobem. Prizndm se, Ze tedka jsem tak vystavend, Ze kdy? mdm manZela doma, tak ho
Jjenom obslouZim. Samozrejmé to jenom v uvozovkdch. Samozrejmeé, Ze ho pohladim, ale uz

Jje to proste dlouho.

Respondentka €. 4: ,, O néjaké rehabilitaci nebyla vec, i kdy na ARO dochdzela sestra

z rehabilitace. Ale vzhledem k tomu, Ze syn nebyl schopen spolupracovat, tak toto cviceni

po néjakém case ukoncili. Provddeli snad jen prohyby s prsty na rukou. “
Otazka ¢. 5 Pouzivate néjaké kompenzacni pomiicky? Kde jste je dostala?

Respondentka &. 1: ,,Ze zacdtku jsem si sponzory shdnéla hodné sama. Prvni sponzor,

ktery mné hradil pobyt, abych mohla byt s F. na té rehabce, tak dnes neni mezi ndmi.
Zahynul pri tsunami. Ten zaplatil ten miij pobyt. A potom na pomucky, a tak jsem si
sponzory shdnéla sama. Byly to firmy tady v okoli. A taky jsem tenkrdt oslovila pana
Michala Hordcka. Tenkrdt byl jeste majitel Fortuny. Tenkrdt jsem mu Zddost poslala
do Fortuny. Jeden den jsem mu poslala Zddost a druhy den mi hned volal. Doplatil to, co
mi chybélo na motomed. A potom, to je vlastné uz tri roky, prisel pan z Dacic, a rekl mi:

., Bud’ Vdam prevedu pro F. na iicet financni cdstku, anebo Vam pomiiZu jinak. “ A vzhledem
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k tomu, Ze jsem védela, jaky je. Nebo spis slySela. Neznala jsem ho osobné. Tak jsem volila

druhou moZnost. ZaloZil F. obcanské sdruZeni a zacal hledat sponzory.

Respondentka €. 2: ,, Veétsinou v ldznich. Fakt je, Ze jsem uZ z Motola od pani primdrky

meéla rehabilitacni postel, zveddk do vany a vozik kompletné hotovej. Mechanicky.
Ja o elektricky moc dvakrdt nestojim. Tady je to po rovine. A ja musim do schodii, tim
pddem elektricdkem se nedostanete. A kor kdyZ mdte schody do bytu. Ja bych musela furt
baterku vynddvat. Zatim mé vyhovuje ten mechanicdk. TakZe ten jsme méli, i tu skordpku,
bylo to hotovy vSecko, kdyZ jsme odjizdeli domi. No a pak jsem prijela do ldzni a resili
Jjsme rehabilitacni still. Hnedka v téch prvnich ldznich. No, tak jsem si pak objednala tenhle
ten (ukazuje v rohu mistnosti na rehabilitacni stiil), mdm od Rouska z Nového Mésta nad
Metuji. A chtéla jsem na hydropohon, ale zas vam to neproplatéj na domdci pouZivdni.
TakZe je na kliku, ale to jde jednim prstem. Uplné v pohodé. I kdy? tam to dité lei, tak
to vitbec nevadi. No tak ten jsem si porizovala, kdyZ jsme byli prvni rok doma. No, a pak
Jjsem si porizovala schodolez. Kterej mimochodem skoro nevyuZivame, kdy?Z jsme doma dva.
ProtoZe musim vystehovat vSechny veéci z predni chodby, abych se tam vubec stocila. Tady
je tak mdlo prostoru. Tak ten je zastrceny pod posteli u V. a v podstaté ho nevyuZivame
témer viibec.

A pak jsem jela do ldzni dalsi rok. Vidéla jsem tam tenhle ergostolecek, ten se mi taky libil.
Tak jsem si ho poridila. A ten teda plati celej pojistovna. No a pak motomed. Ten jsme meli
pres mestskej urad. Polovicku zaplati méstskej tirad a polovicku si hradi pacient. No ale
ten motomed stoji 132 tisic. TakZe jsme vypldzli néjakejch 66 tisic za tohle to (ukazuje na
ptistroj). Ale jinak i ten rehabilitacni stul zaplatil celej méstskej iirad, socidlni odbor.
A treba pliny, to se musi vSechno dokupovat. To je 90 plin na mésic, coZ je 3 pliny na den.
To je vSechno strasné mdlo. Jako financné je to samozrejmeé ndkladnéejsi neZ o zdravé dite.
Co si budeme povidat. Se zdravym ditétem nebudete jezdit do Skoly, protoZe budete ji mit
v misté bydliste. Se zdravym ditétem nemusite po doktorech, nemusite jezdit do Prahy
k doktorum. Zdravy dité nemusite vozit kamkoliv. Kdy? jedete nekam tamdle k doktorovi
a je osklivo, tak mu narazite cepici s jdete s nim. Kdezto s ni musim autem. Kor v zime.
ProtoZe do prednich kolecek se ndam dostane snih a nemuZeme zajet nikam. Ted pordd
hleddte doktory. Aby to bylo bezbariérovy. Treba s V. zubare. Tak tam proste vSechno byvd

3 schody. To nikdo nevi. Tady neni bezbariérovy zubar v Hradisti.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 57

Respondentka €. 3: ,,No to mi asi rekla néjakd socidlni pracovnice. Ale hlavné mi pomohl

neurolog, ktery mi ty pomiicky psal. V ambulanci.

KdyZ jsem si brala P. na propustku z nemocnice, Ze jsem si chtéla zkusit, jaky to je, tak
to jsem si postel pujcila. Méla jsem piijcenou postel, myslim, Ze i vozik. A kdy? mi ho
propustili, tak jsem si nechala napsat postel. KdyZ mi propousteli manZela, tak jsme rovnou
znemocnice jeli do ty LuZe. Nebo do néjakého rehabilitacniho zarizeni. A béhem toho

pobytu jsme objednali ty pomiicky. A pak jsme je jeste dodatecné priobjedndvali ddl.

Treba jd jsem zjistila, Ze vSechny postele byly manZelovi krdtky. Ted’ uz je to sice jedno, jak
md ty nohy skrceny. Ale on i normdlné musel mit prodlouZenou perinu, prodlouZenou
postel. A zjistila jsem, coZ pro mé bylo viZasny, Ze se dd objednat prodlouZend polohovaci
postel. TakZe to jsme objednali. Samozrejmé jsme si to doplatili. Ted uZ je tak skrceny, Ze...
Pak jsme objedndvali vozik. Ten byl nevyhovujici, tak jsme ho vraceli. Meli jsme normdlni,
maly, sklddaci. P. se mi tam ale neSel, jak byl velikej. Tak jsem shdnéla zase vyrobce, aby
se mi vesel do voziku. TakZe to proslo zase néjakym kolotocem, Ze jsme to museli vrdtit,
doktor musel napsat, Ze je to nevyhovujici. Bylo to takovy... A ted’ riizné k téem pomiickdam

poradd doobjedndvdame dalsi a dalsi. Treba antidekubitni sedacku a takovy. “
Otazka ¢. 6 Kde jste brali silu po nehodé, kde ji berete nyni?

Respondentka €. 1: ,,Tak to nevim. Nejste prvni, kdo se me na tohle ptd. Ale nevim. Tak

treba rodina nebo tak. Ale bylo to velmi krusné.“ (F. se zamraci)

Respondentka €. 2: ,,V soucasny dobé nevim. Jd si to nedovedu vysvetlit. Tohle. Vite co,

v tu chvili jako by vds néco tlaci dopredu. Ze musite. Prosté musite. A v dnesni dobé, kdyz
mi nekdo rekne, Ze mdm jit na tyden do Motole, tak se mi zvedd Zaludek, osejpdam se, uZ
Jjenom s tim, Ze tam jdu na tejden. Jd tam pred tim byla osm mésicii v nemocnici. Jd nevim,

kde jsem ji brala. Nevim.

Mné to prijde jako naprosto prirozeny starat se o dité. UpFimné receno, jd jsem typ, ktery
by mél mrazeni v zddech, kdybych ji méla kdekoliv jinde. Jd, kdyZ jsme zacali jezdit
do Skoly, a ta ucitelka mi zacala vikat : ,,Jako vis, mohla bys ji tu nechat samotnou. Ono uz
Jji prece jenom je 12, 13 let, ona na tebe taky docela prdne uZ.* TakZe jd jsem tak jako
poprvé, kdyZ jsme jeli pry¢ s manZelem, tak jsem si tak rikala: ,, Pane boZe, jd jsem ji tam
nechala.* Ty vycitky, Ze jsem ji tam nechala. Ale ona byla naprosto spokojend. Vlastné je

to tak normdlni. A ted' je to tak uiplné v porddku“
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Respondentka &. 3: ,, Hodné mi pomdhali manZelovi kamarddi. Strasné moc (place). Bylo

uzasny, jak ta solidarita funguje.

Ted bych Fekla, Ze je to uZ jenom setrvacnost. Ze je to boj o preZiti (smich). Opravdu. Ted’
mé trosku drZi syn, protoZe je ve 3. rocniku stredni skoly a byla bych rdda, kdyby to
dodeélal. Kdy? se to manzelovi stalo, tak mé dcera zlobila se Skolou. Nechtéla chodit
do Skoly. Dceri bylo 17 a ja jsem z ni byla zoufald, protoZe s ni puberta velmi cloumala.
Ted’ se vylepsila a je viasnd. Ale tenkrdt to bylo docela drsny. Syn byl v 9. tFideé a vybiral si
skolu. A ja jsem byla vidycky spis takovej domdci typ a spis manZel o vSem rozhodoval,
takZe to na mé vsechno padlo. TakZe mné pomdhali hodné kamarddi. Ted mé hodné drzi
syn. Prosté chci, at vylitne z hnizda a pak je mi to jedno. Mdm rozeslany Zddosti na ty
ustavy a doufdm, Ze se mi podari manZela nékam umistit. Teda tak, abychom to utdhli

i financné. A pak uz chei mit klid.

Samozrrejmeé si chci manZela brdt na propustky. To urcite. ProtoZe muj ndzor je, i kdyZ mi
to nikdo nechce verit, teda nevim, jestli mi to doktori veri, ale miij ndzor je ten, Ze manZel
vnimd. ProtoZe se sméje Zertum. Jakmile padne néjakej Zert, tak on se sméje. CoZ je pro mé
hodné tezky. Asi se nemd rikat ,, kdybych* ale presto. Kdybych méla pocit, Ze nevnimd, tak
Jje mi to asi jedno, co se s nim déje. Ale i 7 toho ditvodu chci, aby byl doma. ProtoZe si

Fikdm, Ze je doma a uZ i to je pro néj bazdlni stimulace. Znd zvuky, domdci prostredi. “

Respondentka &. 4: ,, Po nehodé mne drZelo nad vodou to, Ze jsem byla presvedcena o tom,

Ze se vse zlepsi a syn se z toho za cas dostane. Pak cas plynul a jd zjistovala, Ze vse bude

Jjinak. A to bylo jesté horsi neZ ten pocdtecni Sok z toho, co se stalo.

Silu nemdte kde brdt. Jen fungujete tak, jak vam veli matersky pud. NemiiZete v tom svoje
dité nechat a snaZite se mu byt nablizku a v rdmci svych moZnosti pomdhat. Celé

toto trdpeni a beznadéj trvd jiz 5 let.
Otazka ¢. 7 Jak dlouho jiz pecujete 0 nemocného v domaci péci?

Respondentka €. 1: ,, Pét a pul roku. TakZe uZ md 13 roki. (mazli se s F. a ddva mu pusy)

Je to takovy miij mazlinek.

Respondentka €. 2: ,, Doma jsem s ni od dubna 2004. To je pres 4 roky.“
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Otazka ¢. 8 Jak se vam zménil zivot?

Respondentka €. 2: ,,V podstaté se nam otocilo vsechno naruby. Jako rodina se zdravymi

detmi bychom délali spoustu véci, které ted nemiiZeme... Skryté zdavidim ostatnim rodindm,
Ze mohou spoustu véct, které my nemiiZeme a je mi i lito. KdyZ mi nekdo vypravuje zdZitky
z vyletu nebo dovolené. Samozrejmé jim to preju, jen mi prijde nefér, Ze to taky delat

nemiiZeme. V postaté se ndm otocil Zivot naruby.

Respondentka €. 3: ,,Zmeénil se mi. A mdm s tim potiZe doted’. ProtoZe on byl Zivitel rodiny

a ja jsem se musela naucit rozhodovat za néj, za sebe, protoZe ja jsem se vidycky sla
poradit. Ja vim, Ze to neni dobre, ale Sla jsem se za nim poradit. TakZe se musim
rozhodovat za néj, za Z. (syn) a za sebe. A to pro mé je teda.... Nedélala jsem nikdy

vedouctho pracovnika. To je pro mé hodné neprijemny.

Potom samoziejmeé ta financni strdanka. ProtoZe mdme jesté hypotéku. Tak to resim, jak se
dd. Ja jsem byla a stdle jsem v invalidnim duchodu, takZe jsem méla problémy. Ale po té
nehodé mé to velmi rychle preslo. Kdy? to teda preZenu. Ty potiZe mdm pordd, ale snaZim

se vyhovet si. Chodim na rehabilitace, protoZe mé bolej zdda.

Respondentka €. 4: ,, Miij Zivot se samoziejmé od zdkladit zménil. Zni to jako frdze, ale

jinak se to nazvat nedd. Vse pro vds ztrati smysl, prdce, nakupovdni, zdbava, svdtky,
dovolené, vse, co vas pred tim tesilo, vam neprinese nic. Jen prdzdno. Vse postupne ze
svého Zivota vypustite a to, co ne, tak déldte jen kviili zbytku rodiny a protoZe se to md.
V zaméstndni to uz nikoho nezajimd ja s tim nikoho neobtéZuji. Pokud se to nékoho primo

nedotkne, tak to stejné nepochopi.

Okoli se mi ze zacdtku spise vyhybalo, aby se na toto téma se mnou nemuseli bavit. Asi
meéli strach, jak budu reagovat a ted se na to asi jiZ zapomnélo. Jsou lidé z mého okoli,
kteri se na M. obcas zeptaji, jsem za to rdda, mdm alespon pocit, Ze na néej nékdo mysli. “

Otazka ¢. 9 Pomaha vam nékdo s péci, a kdo o néj eventuelné pecuje, kdyz

poti‘ebujete ti‘eba k 1ékaii?

Respondentka €. 1: ,,Kdo md ruce a nohy. Kdo md cas. Ted uz mdm kolem sebe dost lidf,

kdo mi miiZe pomoct. Ale bylo to tFeba, Ze se bdli na F. sdhnout, nebo ho hlidat. ProtoZe

md epileptické zdachvaty. Ale ted uZ je to dobré.
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Respondentka €. 2: ,,ManZel veétsinou. On zvlddd takovy ty véci, Ze si miiZu treba odjet

na vikend. CoZ déeldm jednou do roka. “

Respondentka ¢&. 3: ,,Syn. Ten mi pomdhd hrozné moc. Na zacdtku mi pomdhala i dcera.

Ona byla doma a méla Prispévek na péci o osobu blizkou. J. (dcera) se odstéhovala ke
svému milému, takZe ted’ mi hodné pomdhd syn. Chodi do skoly. KdyZ prijde ze Skoly,
pomiiZe mi manZela prebalit, preloZit. Samozrejmé, kdyZ musim, tak ho prebalim sama, ale

Jje to hrozné ndrocny, protoZe ty jeho ruce se vsude pletou a vSechno tahd.

Otazka ¢. 10 Pozorujete zménu ve vztazich i s ostatnimi ¢leny rodiny? Je to lepsi

nebo spise naopak?

Respondentka €. 1: ,,No, to mdte pravdu. Jd rikam, Ze my se s manZelem uz jenom doma

potkdvame ve dverich. Tim, Ze je soukromnik a md hodné prdce, tak deld od rdna
do vecera. A i proto, abychom Zili dustojne, tak se snaZi co nejvic penéz vydeélat. ProtoZe
jsem se setkala se spoustou lidi a nektery rodiny Zijou na hranici. A to se vitbec nedivim.
ProtoZe to je tak strasné drahy. Clovék, ktery si k tomu osobné necuchne, tak nevi, co to

vS§echno stoji.

Respondentka ¢. 2: (Mluvi k manzelovi) ,,My jsme vcelku jako rodina fungovali i pred

nehodou. Ze jsme se dohodli na viem. Mé prijde, Ze fungujem stejné, Ze? “

Respondentka €. 3: ,, Myslim, Ze jo. Je to ted’ podle mé lepsi. Dcera si tou pubertou prosia.

Nechci to zakriknout, ale se synem ta puberta tak netluce. Se synem jsme se neskutecné
sbliZili. A moc mi pomdhd. Driv jsem Fikala, Ze nevim, co by bylo, kdyby se s P. néco stalo,
tak ted nevim, co by se stalo, kdybych neméla syna. Se synem je to neskutecné uZasny,
protoZe jsme se opravdu neskutecne sbliZili a moc mi pomdhd. A nechci z néj mit Zddnyho
mamincinyho mazlicka. To v Zddnym pripade. Ale i z toho praktického hlediska potiebuju,

aby tady pomdhal.

Respondentka €. 4: ,,Zménu mezi cleny moji rodiny nepocituji, méli jsme vidy dobré

vztahy.
Otazka ¢. 11 Neciti se déti oSizeny o Vasi péci?

Respondentka €. 2: ,,Jd si myslim, Ze ona to nerekne. Ona je velkej introvert. A to je takovy

jakoZe... Asi jo. Ono to jakoZe tedka vyplave napovrch. Asi moznd trochu se cejtila. Ale jd

jsem se snaZila ji vSechno kompenzovat. Ze treba jsme V. nechali tady s manZelem a sli
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Jjsme do mésta. Jenom jsme se pocourali. Takovy to, Ze jsme se podivali, co je kde hezkého,

veci na sebe. To vite, holka v puberte.

Snad ze zacdtku méla hrozny vycitky. ProtoZe ona si s tou V. losovali, kde kdo bude sedet.
ProtoZe u ty V. slo stahnout okynko, Ze? (Otaci se na manzela). U ty L. to slo blbe. A V. to
vyhrdla. TakZe ona pak dlouhou dobu méla vycitky, jakoZe : ,,Proc jsem tam nesedela ja?
Tam jsem méla sedet jd. Kdybych to vyhrdla, tak jsem tam byla jd.* Tak to si myslim, Ze ji

trdapi. Nevim, jestli ji to uz pustilo. Jak rikam, ona o tom nemluvi. Viibec.

Respondentka €. 3: ,,Syna jsem se neptala. Ale jd to citim tak, Ze uz je tak velkej, Ze tu péci

nepotiebuje. To je miij dojem. Ze ji nepotiebuje a Ze se uz obstard sdm. Nastésti. Kdyby

to byli néjaky malinky miminka, tak by to bylo o to horsi.

Respondentka &. 4: ,, Mdm jeste jednoho syna, je mu 19 let. S tou péci to ze zacdtku asi

nebylo nic moc, protoZe jsem trdvila kazdy den toho prvniho pul roku v nemocnici. Chodila
Jjsem tam vZdy primo z prdce. Nyni jezdime na ndvstévu kazdych 14 dni. Jezdili jsme kaZdy
tyden ale po tom, co jsem zjistila, Ze na nasi pritomnost neni vitbec Zddnd odezva, Zddny
ani nepatrny ndznak toho, Ze reaguje, jsme asi pred 2 lety tyto ndvstévy omezili
na ctrndctidenni. VZdy ho oholime, tedy spis mij partner nebo miij otec. To jsou taky
Jjedini, kteri se mnou vydrZeli po tak dlouhou dobu tyto ndvstévy absolvovat. Pak ho hladim

po obliceji, mluvim na néj. To je snad vSe, ¢cim mu muZu byt uZitecnd.
Otazka ¢. 12 PopiSte péci o nemocného? Jak vypada Vas bézny den?

Respondentka €. 2: ,, Kdy? jezdime do ty Skoly, tak rdno vstavame kolem piil sedmé, sedmé

hodiny nejdyl. To uz musi néco bejt. No v sedm nejdyl. Dostane léky a piti. Pak teda jd
v§echno prichystdam a asi za pil hodiny dostdvd snidani. Po téch lécich, to jsem se naucila.
ProtoZe ona mi ze zacdtku u toho jidla casto zvracela. Strasné moc zvracela. TakZe jd
po téch lécich ji ddm snidani aZ za piil hodiny. Plus minus. Dostane snidani, naji se
a jedeme do Skoly. A tam se s ni délaji rizné aktivity, jako treba keramika nebo se s ni
i maluje, ale to mdlo kdy. Ale hodné véci délaji, jako takhle treba tedka méli sdcek,
do toho ona dd néjakou véc a podle obrysu déeti pozndvaji, co to je. Déti vykiiknou, co to je
aonatodadV. do ruky zkontrolovat. TakZe o hmatu to vsechno je. A pak takové veci - teply,
studeny, mekky, tvrdy. Tak to vSechno se s ni déld. No a co nase V. nejradeji, tak to kdyZ se
zpivd. A nebo ted’ jsme délali nejaké prdanicka. Délali néco pro maminky, néjaké knofliky

a keramické veci. To md rdda. A vitbec, ji vyhovuje ruch v té skole. V té skole ji davdam piti,
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at’ md pitny reZim dodrZeny. A kdyZ prijedeme domii, tak dostane obéd, jde spdt. A jak kdy.
Nekdy spi treba jenom do piil druhy, jako dnes. A nekdy spi treba do pul Sesty. Podle toho,
jak je z té skoly unavend. A tim, Ze md epilepsii, tak ji nebudim. No ale vétsinou vstdvd
kolem piil treti, treti hodiny. Tak dostane zase piti. A bereme si ji sem. A jde jezdit nebo ji

pustime pohddku nebo na néco koukdme, poviddme si. Prosté furt ji mdm u sebe.

No a kdyZ? jsme doma, tak dopoledne prijde rehabka. Ten den je témer stejny. Nebo se s ni
nekam jede. Jedem nakoupit. Prosté normdlni. V lété je to samoziejmé lepsi, protoZe
miizeme vyjet ven. Jde se na prochdzku, zajedeme k babicce do Veseli nebo tady
pochodime. Je to lepsi, to léto. Kdezto ted’ v zimé. I tim, Ze vsSechno chyti. Byla tri dny ve
skole a uz zase md teplotu. Ona je hrozné ndchylnd. Ale jinak uplné beZnej, normdlni
Zivot.

Respondentka &. 3: ,,No. Vstanu, jdu P. prebalit, pretocit. Pak jdu néco uvarit. Rdno

probudim i syna, protoZe je vikend a syn je doma. Tak P. prebalime a Z. jde zpdtky spdt.
Jd jdu varit, nakrmim P.. Pak si musim udélat ty svoje veci. Treba shdnim na internetu
nebo tak. Kdy mdm cas, tak mam hrozné rdda rucni prdce. Snazim se u toho tak néjak
odreagovat. Pak znovu varit. Mezitim P. hliddm, aby byl dost napity. TakZe v podstaté jsem
stdle jako by s nim. Nebo ho prikryvdm, neustdle kolem toho P. tady krouZim, mluvim na

néj. Myslim si, Ze v podvédomi mdm zafixované, aby byl doma. Ale nemdm na to penize.
Otazka ¢. 13 Mate jeSté ¢as na jiné aktivity? Konicky?

Respondentka &. 2: ,,No, prilis ne. Uprimné receno, obcas si zajdu do kina. Ale to je aZ

na osmou hodinu, kdy uZ ta V. jde spdt. Tak to s kamarddkou jdeme obcas. No a Ix aZ 2x
do roka jedu do Karlina do divadla. A to je tak vSechno. A jinak moc téch konicku neni. Jd
rdda hraju na kytaru, takZe spojuji prijemny s uZitecnym. V. miluje muziku. Jen se zacne
brnkat a ona uZ jeci. TakZe tam jd si sednu a hraju. Ona poslouchd a pobroukdvd si

do toho. A je spokojend a jd taky. “

Respondentka €. 3: ,, No, tak hlavné ty rucni prdce. Jinak divadlo, kino. Ale ne moc. Jednak
je to drahy, takZe nechodim. A jednak je to casové ndrocné. Sem tam néejakou prdci
na doma deldm. Ale ted’ zrovna nic nemdm. Ted se hodné vénuju shdneni mista pro P.

a prodeji domu. “

Respondentka &. 4: ,,Zddné konicky nemdm. Drive jsem hodne Cetla, ale to uZ ddvno

neplati.
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Otazka ¢. 14 Pozorujete zménu v projevech vaseho pribuzného?

Respondentka €. 1: ,,Rozhodné nesouhlasim s tim, Ze apalici nevnimaj. To se mi prici,

protoZe vim, Ze je to jinak. Je to hlavné o ty péci. Je to drina a ty pecovatele to taky stoji

zdravi. Jd to vidim i na sobé. Zdda a tak.

Respondentka €. 2: ,, KdyZ se ji néco libi, tak se zacne culit. Nebo déld : ,,Joo.* Tak hezky

houkne. Vétsinou se culi.

A kdy? se ji néco nelibi, tak to na nds vrci. To ji vidycky rikam : ,,Nevr¢ na me, nic ti

nedeldam. “

Respondentka &. 3: ,, KdyzZ se mu néco libi, tak si myslim, Ze se uklidni. On, jak pordd tema

rukama Smadtrd, tak kdyZ mu dam plySdka, tak ho vyhodi. Ale kdy? mu ddte ruku, tak se
uklidni a drZi vads klidne. Urcite vnimd, Ze je to clovek. Treba zvite by i poskodil. Treba

kdyZ k nemu dam kocku, tak on ji zacne tahat a ona utece. Nenechd se.

Ale kdyZ se mu néco libi, tak se uklidni. Nebo kdyZ mu pustim , Poviddni Miroslava
Donutila“, tak tomu se sméje. KdyZ mu pustim muziku, kterd se mu libi, tak se uklidni. Ze

poslouchd.

A kdyZ se mu neco nelibi, tak bych rekla, Ze reaguje agresivitou, nekdy i kiikem. Neklidem

rukou. Naddvd sprosty slova. Ted’ uz to ustdvd. I ten krik neni tak casto.“

Respondentka &. 4: ,.Zddnou zménu jsem za celou tu dobu nezaznamenala. Syn jen bez

hnuti leZi. Jediny pohyb ktery udéld je mirné pootoceni hlavou, kdyZ mu cistim usi. To se

mu nelibi.
Otazka ¢. 15 Jak reaguje na okoli?

Respondentka €. 1: ,, KdyZ souhlasi, tak mrkd. Kdy? nesouhlasi, tak nereaguje. Ted’ zrovna

se divd tak jednim okem. Ale nedd mu to, protoZe je zvédavy. Ale cilené reaguje na hovory,
na televizi. KdyZ mu dohraje CD nebo DVD, tak se ozve. DokdZe zavolat. Neni to, Ze by
mluvil, ale md svuj projev a podle tonu hlasu jde poznat, jestli ho néco boli, nebo jestli mu
dohrdlo CD, jestli vyZaduje spolecnost. A ted’ je nove, co diiiv nebylo, tak mésic novd
zdleZitost. Na mé volal, doZadoval, abych prisla, protoZe mu zaskocilo. Nemohl se
nadechnout a ta intenzita hlasu silila, aZ z toho vyznél : ,, Tak uZ konecné prijd, potrebuji

pomoc!“ Ze zkousel, zkousel a kdyZ nic, tak zesiloval. Ze volal o pomoc. To mu tenkrdt
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zaskocilo hodné. Kdy mu tekly slzy a byl cely zaslintany. Tak to je nové. Ze kdyi md

problém, tak se dokdZe ozvat.

Jinak kdyZ mu Tapku (pes &ivava) ddme do postele, tak se ho snaZi hledat a hladit. Sice
jsou to talkové trhavé pohyby, ale snaZi se. Jde poznat, Ze svet kolem sebe vnimd a jd

Fikdam, Ze chdpe. ProtoZe kdyby nerozumél, tak nedokdZe reagovat.

Respondentka €. 2: ,, Kdyz? prijde nékdo, koho neznd po hlase, tak poslouchd delsi dobu.

A treba za pul hodiny zacne pokrikovat. Ale kdyZ? prijde sestra s mdmou, tak normdlné se
uchechtne a zacne huldkat, si s nimi povidd. A kdy? prijde rehabilitacni, tak se uSklibne
a kdyZ skonci, tak zakrici. Ale v dobrém, Ze uZ to skoncilo. Natahuje ruku, zahuci a md

z toho ohromnou radost. “

Respondentka €. 3: ,,Mdm pocit, Ze manZel nedéld rozdily, pokud nékoho znd nebo ne. Ale

to je jen muj dojem. Treba v tom staciondri rikaji, Ze si myslej, Ze se k nekomu manZel
chovd jinak a k jinému zase jinak. Ale podle mé je to stavem ndlady. Ale na druhou stranu
nekdy je to pro mé takovd odmena po néjakych vetsich akcich, jako treba delsi prevoz nebo
zmeny prostredi. Tak mu jako by se rozsviti a zacne i komunikovat. Usmivd se, sméje se,
odpovi na tismév, nekdy md i chvilku, Ze kdy? mu reknu: ,, Podej mi ruku, ““ tak mi tu pravou
ruku podd. Proste md takovy chvilky, Ze mdm pocit, Ze tu je. Nekdy mdm pocit, Ze je
utlumenej a nic. Jde to vsecko kolem néj a je mu jedno, kdy? to preZenu, Ze mu skdcu
po hlave. Ale nékdy jsou chvile, Ze mam pocit, Ze vanimd a mam dojem, jako by se ptal: ,,Co

se stalo?“
Otazka ¢. 16 Reaguje na vas hlas? Na projevy lasky, naklonnosti - pohlazeni?

Respondentka €. 2: ,,Ona se zacne culit. Nebo kdyZ se ji néco libi, tak délad : ,,Joo.* Tak

hezky houkne. Vétsinou se culi. *

Otazka ¢. 17 Kde shanite finance na péci? Poradili vam v nemocnici o mozZnostech

podpory od statu?

Respondentka €. 1: ,,Jo, to jo. Jak v Brné, tak v Praze Motole. Jednak Prispévek na péci,

dostala jsem kontakty na néjaké nadace. A kdyZ? teda v Motole, kdy?... Dneska to chdpu.
Za mnou prisel doktor a zeptal se mé, jestli si ho chci nechat doma. Ja jsem se na néj tak
divné divala. Pro¢ by jsme si ho nevzali. Ale je hodné rodicii, kteri Feknou: ,,Ne.“ Ze by

to nezvlddli a nechteli si ho nechat doma. Tak nds i kompletné vybavili pomiickami.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 65

Opravdu ndm zajistili a predepsali postel, vozik, odsdavacku, zvlhcovac, inhaldtor. UZ Sel F.

domii nastésti bez tracheotomie. TakZe byl Sikulka. Po peti mésicich mu ji vynddvali.

Respondentka €. 2: ,,Jd si myslim, Ze uZ vté Motole jsem dostala socidlni minimum

do ruky. To mi tam dal nekdo, nevim kdo, jestli ta socidlni pracovnice. KaZdopddné jsem
Sla domii a méla jsem v ruce papir. To jsem mela. No ale prijeli jsme domu a stejné
koukdme. Protoze v tom Motole to jste v iiplné jinym svété. Uplné odloucend od vseho
tohohle. A ted vlastné prijdete domii a zacne to. Na vsechno je potreba milion papirii.
Na vsechno. At udeldte co udéldte, tak na vSechno budete potiebovat milion papirii. My
vlastné jsme zacali vyrizovat karticku ZTP/P, zacali jsme vyrizovat Prispévek pri péci
0 osobu blizkou, tenkrdt jesté. Ted uZ to je jen Prispevek pri péci. Nechdpu. To taky bylo
plynuly prechod z Prispevku pri péci o osobu blizkou na Prispévek pri péci. Byl tak

plynuly, Ze jsme tii mésice neméli penize. “

Respondentka €. 3: ,,Obcas sponzori. Jednordzovy. Ale zaplat pdan buth za to. Obeslala

jsem i nekolik nadaci se Zddosti o prispevek na bezbariérovy pristupy a na auto. Asi pét
nadaci. Nektery mi neodpovédely, néktery odpovédeély, Ze jinym smerem poskytuji pomoc.
Konto Bariéry mi napsaly, Ze mi pomuiZou, jen staci rict, jakym zpiisobem. Jd jsem netusila,

Jjak se md Zddat o pomoc.

Pak mdme sponzory zrad kamarddu. Ale prizndm se, Ze uZ je mi trapny kohokoliv
oslovovat. Potiebovala bych sponzory, ale je mi to opravdu trapny (place). Zddala jsem

a pomohli mi. Je mi ale trapny neustdle stdt s nataZenou rukou.

Respondentka ¢. 4: |, Financni zdtéZ pro nds tyto ndvstevy neznamenaji. Domit si syna

nebereme, nebylo ndm to doporuceno ze strany lékari, protoZe se mu po tirazu pridala
jeste epilepsie. Tak je na pokoji, kde je pod stdlym dohledem sester. Po pravde nevim, jestli
bych byla schopna hlavné psychicky se o syna starat. Je to hrozny pohled na tak zuboZené
telo mého kdysi zdravého a silného syna. Po kaZdé ndvsteve jesté i po téch letech jsem

iiplné na dné a mam co délat, abych zacala znovu fungovat.
Otazka ¢. 18 Co by vam pomohlo, aby péce o vaseho pribuzného byla snazsi?

Respondentka &. 2: ,, Predevsim chci predeslat, Ze v soucasné chvili mdme dostatek

kontaktit na lidi a organizace, na nez se miZeme obrdtit s prosbou o pomoc v péci o V., ale
myslim, Ze ndm velmi dlouho trvalo, neZ jsme kontakty ziskali a proto bych uvitala

v minulosti lepst spoluprdci s lékari, kteri bud’ nejsou dostatecné informovani a nebo se jim



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 66

to, Ze néco po nich chcete nehodi. Byla bych rdda, i za vSechny ostatni pacienty, kdyby ndm
hned na zacdtku téhle nasi pouti rekli, na co mdame ndrok a na co ne, co by pro V. bylo
dobré doma mit atd... Tato spoluprdce ovSem nefunguje, protoZe lékari jsou velmi mdlo
a nedostatecnée informovani a navic se s pacientem tohoto druhu setkdvaji jen velmi mdlo.
Nemluvim ted’ o specializovanych pracovistich, napr. Motol. Neddvno jsme ziskali
i moznost osobni asistence, pokud by jsme s manZelem nekam chteli jit spolecné a taky

mitZeme vyuZit respitni péci nedaleko naseho bydliste.

Dalsi pomoc pro nds by byla vybudovdni bezbariérového bydleni, které s ndm také zacind
rysovat. Bude to pro nds velkd iileva, protoZe jak jste sama vidéla, mnoho mista doma
nemdme a tak uz jen to, Ze budeme moci s vozikem dojet aZ do koupelny a pohodiné se zde
i otocit, vidime jako veliké plus. Také pokud budu chtit jit s V. ven a nebude nikdo doma,
nebudu muset shdnét dalsiho cloveka, ktery mi ji pomiiZe snést ze schodii. Po byté jsem
schopnd si ji prenést, ale ze schodu se sama bojim, abych nezakopla a neupadla s ni.
Jinak co se tykd rodiny a prdtel, tak si myslim, Ze se snazZi ndm pomoci, jak jim to jen

mozZnosti a znalost potreb V. dovoluji.

Jestlize to tedy shrnu, tak v soucasné chvili by nejlepsi pomoc byla bezbariérové bydleni
a snadnéjsi legislativa pri ziskdvdni jak kompenzacnich pomucek, tak i financnich
prispévkii.

Respondentka €. 3: |, Vic rukou (smich), dalsi osoba a finance. Kdybych na to méla lidi

a penize, tak bych si ho nechala doma (pla¢). Pordd se nemiizu zbavit pocitu, Ze by se mél

doma nejlip. Ale zas na druhou stranu jd to nezvldddam. A to je pordd dokolecka.
Otazka ¢. 19 Co je pro vas pii péci o vaseho pribuzného nejtézsi?

Respondentka €. 1: ,, Dneska uz? je problém, Ze je velky a tezky. Tim jd spoustu veci sama

nezvlddnu. Je problém ho uz v jednom vykoupat nebo prendset. A kdyZ je zima a oblecu ho,

tak mdm co délat, abych ho pienesla. Tak tohle. Ze roste. Je té%5T a téZ5i.“

Respondentka €. 2: ,, Prendseni. (smich) Maximdlne. Ona md 54 kilo. TakZe to. ProtoZe se

ddvd do auta, tak to jedeme ve dvou. Tak ze schodii do auta a pak to samy zase do téch
schodit. Nebo kdy? jd ji prenesu odsud na ten rehabilitacni stil. Ty prenosy jsou na tom
nejtézsi. Koupdni. To je taky docela... My mdme malinkou koupelnu. Sedesdtky dvere.

To je docela zdZitek.
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Respondentka €. 3: (dlouhé zamysleni) ,, To jste mé zaskocila. Jd nevim. Nerekne si o nic.

Musime ho pordd hlidat. Jestli je najedeny, napity. Bud’ si to pamatuju, nebo si to pisu.

Kolik toho vypil. SnaZim se vist néjakou evidenci.

Spis to otocim. Kdyby jenom leZel, bylo by to pro mé jednodussi. Ale clovek si nemiiZe
vybirat.

Vv

Otazka ¢. 20 Dopral(a) jste si za tu dobu, co pecujete 0 nemocného par dnii volna,

nékde mimo domov?

Respondentka €. 1: ,,Ne. Za tech pét a pul let nikde. Nebyla. Nebyla jsem nikde.

(delsi pomlka, zamysleni) Tak néjak nebyl cas. Nejde to casové skloubit. *

Respondentka €. 2: ,,Jednou do roka jezdim na vikend. V pdtek odjedu a v nedéli se vracim.

To by nas potom z toho hrdblo.

Respondentka &. 3: ,, Byla jsem v lété. Jsem stastnd, Ze mi pomdhaji. Treba hospic mi vysel

vstiic. ProtoZe P. tam nepatii diagnézou. Nebo méla jsem ho mésic na LDNce, kdyZ mél

staciondr prdzdniny v lété.
Byla jsem tejden u netere v Bechyni. “

Respondentka &. 4: ,,Na dovolené jsme byli pred 3 lety ale myslenky a trdpent, které md

clovek v hlave, nevyZenete ani v exotické zemi. Myslela jsem si, Ze se alespon odreaguji, ale
neslo to. Pordd jsem na vSe, co je doma, myslela. Nedovedla jsem se uvolnit a uZivat si.
Stejné je to i s beznym Zivotem. Nejsem schopna si jen tak vyjit s kamarddkou, nakupovat

a vitbec jen se tak radovat ze Zivota.
Otazka ¢. 21 Uzil(a) jste si to, pomohlo Vam to?

Respondentka ¢&. 2: ,,Jd nevim. Jd i kdyZ odjedu, tak stejné na né myslim. Jak to tady je. Ale

je to takovy, Ze v tu chvili se nemusim o nic starat. Na ty dva dny. Ze nemusim varit,
nemusim uklizet, nemusim se starat o V.. A zas na druhou stranu vim, Ze kdyZ tu manZel je,
tak nemusim mit strach. ProtoZe on je zvyklej vSechno udélat okolo ni. VSechno umi, takZe

to neni problém. *

Respondentka ¢&. 3: ,,Jo, pomohlo. Jd tam méla sice hrozny deprese. To je dalsi véc. Jd

manzela odvezu a mdam depresi. To je takovej kolobéh. Jd ho odvezu a mam depresi, Ze ho
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tu nemdm. Je mi po ném smutno, kdy? prijde, tak jsem strasne unavend. Je to pordd

dokola. “

Otazka ¢. 22 Chodite do néjakého centra podporujici podobné postizené? Vite

o takovémto centru v blizkosti vaseho bydlisté?

Respondentka &. 1: ,,Je to nestdtni zarizeni. Skolské. Jsou tam specidlni $koly, specidlni

rehabilitace. Détské centrum Arpida se to jmenuje. V Ceskych Budéjovicich. TakZe
dojizdime ambulantné, stim, Ze je tam F. vedeny. ProtoZe tam musime chodit, podle
Skolského zdkona je vzdéldvatelny. Hledéla jsem pri vybéru, aby mu to zarizeni néco dalo.
ProtoZe je spousta specidlnich Skol nebo staciondrii, ale jd jsem rikala, kdyZ? uZ nékam
bude chodit, tak aby se mu tam vénovali. Radsi budeme ambulantné dojizdet, takZe
dojizdime do Arpidy dva, dva a pul roku. A ted jsme koupili v Budéjovicich byt, takZe se

budeme stehovat. “

Respondentka €. 2: ,,V Mladé Boleslavi. Jmenuje se to Centrum 83.

Respondentka €. 3: ,,Ano, do staciondre. Je v Dolnim Bezdekoveé, Letohrddek Vendula.

Otazka ¢. 23 Z ceho jste posledni dobou mél(a) radost?

Respondentka €. 1: (mluvi spiSe na F. a mazli se s nim) ,, Kdy? tady déld lumpdrny. *

Respondentka ¢&. 2: ,,Co mné udélalo radost? JeZis. Mné se ted libili certi. Ve Skole.

To bylo dobry. Takovy osklivy, namalovany to bylo. A nase V. byla vysmadtd, rehtala se
na né. On vikal : ,,Taky si té poznacim!“ On udélal ji Smouhu pres tvdr, Ze jsme to pak
nemohli umyt. Mné to tam dela strasne dobre. Pres to, Ze ty déti jsou postiZeny a vidite, Ze
Jjsou jak mentdlne, tak fyzicky. Mné to déld strasne dobre tam. I ten kolektiv tech dospélejch
je tam vyborny. A tohle to mi deld dobre. Takové veci. Vyrdbime veci. Tam si clovek

1

odpocine. Jd si tam chodim odpocinout. To je strasny.

Respondentka ¢. 3: ,,Byla jsem ted’ v sobotu pozvand na obéd u P. zndmych a bylo

to hrozné bezvadny. Tak to jsem méla radost.

Otazka ¢. 24 Na internetu jsem se docetla, Ze je u apatickych nemocnych ve fazi

vyzkumu lécba transplantaci kmenovych bunék. Uvazujete i o této moznosti?

Respondentka &. 1: ,,No, do tohoto stourdm uzZ dlouho. Chtéla jsem, aby toto F. podstoupil.

Dnes jsem rdda, Ze jsme to nepodstoupili. S odstupem casu. Je to asi tak, jak to md byt.

ProtoZe tenkrdt jsem chtela, aby F. odletél na prvni infuzi. Financovalo by se to vlastnimi
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financemi. TakZe se shanéli sponzori. Ty infuze jsou pomérné drahé, plus zaplatit letadlo,
lékare, ubytovdni a vSechno kolem. Tak by jsme se dostali na nekolik milionu a tolik penéz
Jjsme nemeéli. TakZe jsem si rikala, Ze to nemd cenu letét na jednu, s tim, Ze to jen ztéZka
ddame dohromady a na druhou nepoleti. Tak jsme to odloZili. Dneska si rikam, Ze to tak
mélo byt, protoZe jsme se pozdeji dozvédeli, Ze to tam neni tiplné v porddku. Dosly ndm
varovné emaily, kteri tam Ziji. Od riznych lidi, instituct, sdruZeni. Prosté od téch, co se tim
zabyvaji. Byli to i lidé primo z konzuldtu. TakZe to jsme prozatim pustili z hlavy. Ale stdle si
Fikdm, Ze kdyZ najdu v ciziné néco. Clovék se chytd vieho. Byla to pro nds nadéje. A kdyz
najdu nékde néco, tak se tomu v Zddném pripadé nebudu brdnit. To v Zddném pripade. Ale
pro F. bude urcite lepsi, kdy? to bude doma, protoZe samotny let by byl pro F. stav
zatéZujici a i ddl, co vSechno potrebuje, tak to by jsme celé letadlo zabrali sami. U nds
vyzkum stdle probihd. Ja jsem kontaktovala primo nase védce. Nechtela jsem pisemné,
takZe se mi podarila osobni schiizka, coZ povaZuji za velky iispéch. Dostala jsem od nich
hodné informaci. Lidé mi hodné nabizeli pomoc, aby to mohl podstoupit. Z toho pak taky
seslo, protoZe mi prislo, Ze se na tom chtél nékdo spis jen medidlné prizivit. TakZe s temito
lidmi byla spoluprdce ukoncena. A vzhledem k tomu, Ze uZ mdm hromadu zkuSenosti
a zndm spoustu lidi, tak jsem stdle Stourala a prisla jsem na to, Ze kmenové bunky ano.
Bud’ kmenové burnky viastni, kde neni riziko odmitnuti. Kdy se vezmou burnky z kostni drené
a aplikuji se infuzi nebo primo do postiZeného mista. CoZ je lepsi. JenZe je to velmi
ndrocné a je tam velké riziko. Je tam riziko, Ze ty buinky miiZou zacit mutovat. Nikdo vdam
nerekne, jestli zacnou. Proste muZou. Je to takové bud a nebo. To riziko je tam pomérné
vysoké a z tohoto ditvodu bych do toho nesla. Nechtéla bych zahodit pét let tvrdé driny, aby
se ten stav pokazil jesté vic. Tak radsi rok, dva pockdm, a treba to vyjde. Budeme doufat, Ze

to vyjde. “

Respondentka &. 2: ,, Zatim ne. Takhle. Samoziejmé, aZ to budé oficidlni, tak ano. Jeden

cas jsem obdivovala M. N., Ze se s tim F. chystala aZ do té Dominikdnsky republiky. Pro mé
to je nemyslitelny. ProtoZe si naprosto nedokdZu predstavit: Jakd tam je péce o to dite, jak
to vypadd, jak by se tam o ni vitbec postarali. Jd to tam nezndm. A jd kdyZ néco hodné
nezndm, tak pro mé to je zvldstni. TakZe pokud to bude v Cechdch a bude to vyzkouseny,
tak ano. Urcité. To je dalsi Sance. Ale do zahranici, nebo do Dominikdnsky republiky bych

kviili tomu urcite nejela. To bych se bdla. Je tam vysoké riziko ndkazy.
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Respondentka €. 3: ,,Jd jsem o tom hrozne moc premyslela. KdyZ manZel byl v nemocnici,

asi pil roku po nehode, tak dcera z prvniho manZelstvi rodila a rikala: ,,Jd chci tdatovi ddt

kmenovy bunky.“ Z néjakejch ditvodii to neslo. Nevim proc. Jestli organizacne, nebo jak.

Jo, neni to svolené. Jd jsem se na to ptala. Ja osobné bych byla pro jakykoliv experiment.
Myslim si, Ze uZ neni co u manZela zkazit. Mdm za ného plnou moc a ja bych souhlasila
s tim, aby byl zarazen do néjakého vyzkumu. Jd se ale bojim, Ze mi doktori reknou: ,,To uZ

Jje zbytecny.

Respondentka €. 4: ,,Co se tyce transplantace kmenovych bunek i to je cesta, kterou jsme

se vydali. M. byl mésic v nemocnici v Motole, kde byl na konzultaci, jestli by nebyl vhodny
kandiddt na transplantaci. Po vSech vySetienich mi bylo pani docentkou Drdbkovou
Feceno, Ze M. stav je tak vdiny, Ze nadéje na zlepSeni neni a tim pddem pro né nebyl
perspektivni pacient. Jinak je to jiste uiZasnd myslenka a bylo by jiste prinosem, kdyby se

uvedla do praxe a mohla pomoci alespon nékomu. “

Otazka ¢. 25 Domnivate se, Ze by mél stat davat vétsi finance do 1é¢by kmenovymi

buiikami nebo na péc¢i o chronicky nemocné?

Respondentka &. 1: ,, Urcite je potieba oboje. Tak to je ale dilema. Ale ty lidi ty penize

prosté potrebuji. Ne, Ze by vam nekdo rekl, Ze spousta véci se delat nebude, protoZe to
u nich nemd cenu. Neni to pravda. Vsechno md cenu. I kdyby to nefungovalo, tak md cenu
to zkusit. Potrebuji penize na léky, na péci, protoZe jsou to pordd lidé. Tam to nejde
rozliSovat, jestli ano nebo ne. Ze by nékdo rekl, e to nemd cenu, Skoda penéz, Skoda prdce.
Tak s timto postojem taky nesouhlasim. Je potreba, aby se stdt dokdzal o né postarat.
ProtoZe kdyz ten clovek jim chce doprdt, pomiicky a vSechno, tak jsou to Silené cdstky,

které musime zaplatit ze své kapsy nebo pomoci sponzori.

Respondentka ¢. 2: (Dlouhd pomlka) ,, 70 je hodné sloZité. Opravdu. Ono by to

potiebovalo oboje. Hodné penez.

Tatinek:,, To jde ruku v ruce. Jd nevim, jestli jste to postiehli, ale kdyZ byl zvolenej Obama,
tak rikal hlavni jeho body, na ktery se zaméri. Jd jsem to tiplné ndhodné videél. A jeden bod
byl penize a naliti penez do vyvoje kmenovych bunek. To bylo tak dva aZ t¥i dny po zvoleni.
Je x problému a toto bylo mezi zhruba deseti, které rekl. ProtoZe v té Americe je toho

«

noc.
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Respondentka €. 3: (Dlouhd pomlka a zamysleni) ,,No, to je sloZity teda. Z myho hlediska

by se mi vic hodilo, aby prispivali vic na péci. Rikdm to ze svyho hlediska. “

Respondentka €. 4: ,, Myslim si, Ze vsSechny finance, které se vydaji na lékarsky vyzkum,

maji vetsi vyznam neZ plytvani penezi treba na vyzkum vesmiru. Ten je viplnée zbytecny, kdyZ

lidé na zemi umiraji na spousty nemoct, které jesté neumime vylécit.

4.8 Diskuze

Cilem rozhovort bylo zjistit jednak kvalitu Zivota peCovatell, jakym zplsobem zvladaji
psychicky tlak, ktery je na né vyvijen a zda jsou zdravotniCti pracovnici schopni

komplexn¢ a empaticky komunikovat s rodinnymi piislusniky.

Hypotéza ¢. 1: Piedpokladame, Ze kvalita Zivota osob s apalickym syndromem

a jejich rodinnych prislusniki se zvySuje s vysSim poctem pecovateli.

Respondentka €. 1: Na otazku kvality Zivota respondentka odpovédéla, Ze se cely Zivot

rodiny se obétuje synovi. Piehodnotila si Zivotni hodnoty a cile. Syna doprovazi do centra
Arpida, coZz ji umoziuje trdveni volného Casu srodinou nebo pfételi. AvSak jako
nepfiznivy ukazatel kvality Zivota miZeme brit v potaz také situaci, zZe respondentka
nebyla za celou dobu péce o nemocného ani na chvili mimo domov. Z naSeho rozhovoru
pro m¢ vyplynulo, Ze cely svlij Zivot obétuje synovi. Ten je pro ni na prvnim misté a vse

ostatni jde stranou. Maximalni zlepSeni syna je hlavni a jedinou prioritou celé rodiny.

Respondentka ¢. 2: Respondentka uvadi, ze se celé rodiné po nehod¢ obratil Zivot naruby.

Mrzi ji, Ze nemohou podnikat podobné aktivity jako rodiny se zdravymi détmi. Dceru
doprovazi do Centra 83, coz muze kvalitu Zivota rodiny zlepsit. Také podpora celé rodiny
Jim velmi pomaha.

Respondentka €. 3: Zrozhovoru vyplynulo, Ze kvalita Zivota celé rodiny klesla. Péce

o nemocného manzela je pro respondentku velmi finanéné ndrocnéd a znamend pro ni velky
psychicky tlak. Jeji vztah se synem se sice vylepSil, ovSem dcera péci o otce neunesla
a odstéhovala se k pfiteli. Za rodi¢i jezdi sporadicky. Respondentka se snazi umistit

natrvalo manzela do dstavu socidlni péce, aby mohla vice Casu vénovat sob¢ a své roding.

Respondentka €. 4: I kdyZ respondentka nepecCuje o syna v domdcim prostiedi, z jeji

vypovédi Ize usuzovat, Ze kvalita jejiho Zivota rapidné klesla. M4 sice syna umisténého
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v Gstavu, ovSem Spatny psychicky stav a nevypotadani se se vzniklou situaci ji nedovoluje

Zit svtij zivot kvalitné a napliiovat ho piijemnymi proZzitky.

Tato hypotéza se potvrdila. Kazdy z respondentii doprovazi nemocného ¢lena rodiny do
centra, coz zvysuje kvalitu jejich Zivota. AvSak celkovy dojem kvality Zivota peCovatelil je
velmi sporny. Nehoda, kterd zpisobila apalicky stav nemocnych, vyrazné¢ narusila

harmonicky Zivot rodin.

Hypotéza ¢. 2: Piredpokladame, Ze psychicka zatéz rodinnych prisluSniku se zvySuje

s dobou trvani péce v domacim prostiedi.

Respondentka ¢. 1: Z mého rozhovoru s respondentkou vyplynulo, Ze okolnosti drazu

a tlak, jeZ na ni okoli vytvérelo, vystavilo celou rodinu velké psychické zatézi. AvSak
s postupem Casu se situace uklidnila. OvSem stédle je pro rodinné piislusniky zdravotni

postiZzeni F. psychicky namédhavé a sklicujici.

Respondentka ¢. 2: Respondentka i rodina jsou s postiZzenim ¢lena rodiny smifeni. Delsi

doba péce o nemocného je spiS pro n¢ kladem. Znaji mozZnosti podpory, v&di, na koho se

v piipad¢ pomoci obrdtit a i rodina se jim snazi vyjit v kazdé situaci vstiic.

Respondentka €. 3: Zrozhovoru vyplynulo, Ze psychickd zat€Zz rodiny je obrovska.

Respondentka navstévuje psychiatra a pravidelné uziva silnd psychofarmaka. Chtéla by se
o manZela starat natrvalo v domdcim prostiedi, ale finan¢ni situace a jeji zdravotni stav ji
to bohuzel nedovoluje. Po psychické strance velmi trpi, citi se provinile. Je rozhodnuta brat
si manZela na propustky do domdciho oSetfovani, ovSem na jak dlouhou dobu to zvladne,
je velmi tézké predpoveédét.

Respondentka ¢. 4: Z vypovédi respondentky lze vycist, Ze psychickd zatéz, kterd na ni

pusobi jiz 5 let, je stdle obrovska a szit se s ni je pro ni velmi slozité. Jak uvedla, jiZ nema

74dné konicky a ani dovolend u mote ji po psychické strance nepomohla.

Tato hypotéza se zcasti potvrdila. Zrozhovora vyplynulo, Ze psychicky stav ti{
respondentek je vyrazné naruSen neustdlou péci o nemocného. U jedné respondentky lze
pozorovat, Ze délka péce o nemocnou ji napomohla k ucelenym informacim, jez ji starani

se o dceru vyrazné usnadnuji.
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Hypotéza ¢. 3: Domnivame se, Ze rodinni prislusnici byli seznameni s prvky bazalni

stimulace a rehabilitatnim cvi¢enim p¥i hospitalizaci, proto dokazi tyto aktivity

efektivné vyuzivat v domacim prostiedi.

Respondentka €. 1: Z odpovédi respondenty vyplynulo, Ze ji byly podiany informace
o rehabilitacnim cviceni jiZ pti hospitalizovani syna. OvSem informace o bazalni stimulaci
si musela rodina sehnat sama aZ po propusténi do doméciho oSetfovani. Nyni provadi sama
bazalni stimulaci i cvi¢eni Vojtovou metodou kazdy den. A diky pfiznivému vyvoji

nemocného se da usoudit, Ze jejich cviceni a stimulace je provddéna spravné a efektivné.

Respondentka €. 2: JelikoZ se draz stal v Némecku, byla zde V. akutné hospitalizovana
a probihalo u ni velké mnoZstvi operaci. Po stabilizaci stavu byla pfevezena do Ceské
republiky, kde se u ni zacala provadét rehabilitace. V nemocnici byla aktivné zapojovédna
do cviceni matka, kterd se zde naucila Vojtovou metodou. OvSem prvky bazalni stimulace
u nemocné neprovadéli. Respondentka se o moznosti tohoto modelu dozvédé€la az pozdéji,
z vlastni iniciativy. Do domdciho prosttedi dochdzi témét kazdy den rehabilitacni
pracovnice, kterd s nemocnou cvi¢i. Proto matka Vojtovu metodu ani bazdlni stimulaci

sama neuplatiiuje.

Respondentka ¢. 3: Respondentka uvadi, Ze pouze v jedné nemocnici (Nemocnice

na FrantiSku) provdd€éli u manZela bazdlni stimulaci. Zaklady rehabilitatni péce
respondentce také ukazovali, ale sama si neni jistd, zdali ji provadi spravné. V soucasné
situaci, kdyZ md manzela doma, rehabilitani cvieni neprovadi, nemd na n¢j silu a asi ji

také chybi motivace.

Respondentka €. 4: JelikoZ md syna na radu lékafi umisténého v tstavu, nebyly

respondentce podavany informace o moZnostech cviceni a bazalni stimulace. Sdé€lila také,

Ze ani po dobu hospitalizace jejitho syna u n&j Zadny druh rehabilitace neprobihal.

Tato hypotéza se potvrdila jen z Casti. Respondentky v rozhovorech vypovédély, Ze
u nemocnych probihala rehabilitacni péce jiZz v akutni fdzi onemocnéni. Zdravotnicky
persondl do cvifeni aktivné zapojoval i rodinu. OvSem v domdcim prostfedi provadi

efektné a pravidelné rehabilitacni cvi¢eni pouze jedna respondentka.

Naopak bazdlni stimulace u vétSiny nemocnych neprobihala vibec. Pouze jedna

respondentka uvadi jeji aplikaci v nemocnici. Zbylé 2 respondentky se o moZnosti této
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metody dozvéd€ly z vlastnich zdroji a vlastni iniciativou. V domdcim prostiedi je

vyuZivana u 2 respondentek.

w

Hypotéza ¢. 4: Domnivame se, Ze profesionilové nedostate¢né informuji rodinné
prislusniky o moznostech socialni podpory pro pecujici osoby a centrech zamérujicich

se na klienty s apalickym syndromem.

Respondentka ¢. 1: Respondentka vypovédéla, Ze byla jiZ za hospitalizace syna

informovédna o moZnostech podpory. Byly ji poskytnuty materidly pro zazadani socidlniho
piispévku a také kontakty na nadace, jez by ji mohly pomoci pii hleddni financi na péci.
Centrum Arpida, kam se synem dochazi, ji doporucili psychologové v nemocnici. Ovsem

az po podrobném zjiSténi komplexnosti péce do tohoto zatizeni syna umistila.

Respondentka ¢. 2: Respondentka uddva, Ze jiz v Motole ji informovali o moZnostech

podpory od stitu. Konkrétni osobu si v§ak nepamatuje. AvSak pfi celkovém shrnuti situace,
ji informovanost zdravotnického persondlu pfijde nedostatecnd a zna¢n¢ omezend. Uvitala
by vétsi informovanost jak 1ékait, tak sester. Casto se setkala s neznalosti zdravotnikii, coZ
ji s postupem casu dost mrzi. Zrozhovoru vyplynulo, Ze nejvétsi mnozstvi informaci
dostala az pfi hospitalizaci v laznich, kde jsou na podobné postiZzené a jejich rodiny vice

piipraveni.

Respondentka €. 3: Pii hospitalizaci manZela dostala respondentka informace

o moZznostech socidlni podpory a kompenzacnich pomuckach. AvSak nejvice ji pomohl
ambulantni neurolog, ke kterému s manzelem dochézi. Také v laznich ji podali ucelenéjsi
informace. ManzZela ma pfes tyden umisténého ve stacionafi. Kontakt na néj si sehnala

sama. Avsak stale hled4 nové, vhodnégjsi zatfizeni, kam by mohla manZela umistit.

W

Respondentka €. 4: Jelikoz je syn umistén v dstavu, nevznikd u respondentky narok

na finan¢ni pomoc od statu. Pfi hospitalizaci syna na jednotce ARO v Olomouci byly
respondentce nabidnuty 2 dstavy, které by byly schopny se o apalicky nemocného postarat.
Z téchto moZznosti si respondentka jedno zafizeni vybrala a zde je nemocny umistén

dodnes.

Tato hypotéza se nepotvrdila. Respondentky v rozhovorech uvedly, Ze byly dostate¢né
informovdny o moZnostech financni podpory od stitu a také jim byla sdélena centra

podporujici apalicky nemocné jiZz za dobu hospitalizace. AvSak pfi celkovém zhodnoceni

vvvvv



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 75

ZAVER
V dnesni dob¢é miZeme pozorovat diky zlepSeni urgentni mediciny zvySeny pocet apalicky

nemocnych, ktefi se Casto vraceji do doméciho prostfedi. Proto je nesmirn¢ duleZzité zajistit

jejich maximadlni integraci do nasi spolec¢nosti.

Ve své bakalafské praci jsem se zabyvala kvalitou Zivota osob starajicich se o apalicky
nemocné Vv jejich domédcim prostiedi. V souCasné dob& neexistuje ani jedno zafizeni
v Ceské republice specializujici se piimo na nemocné ve vegetativnim stavu. Z tohoto
divodu jsem jako praxeologické opatfeni vypracovala seznam center ve Zlinském kraji,
které by byly schopny se o takto nemocného postarat nebo alespoil poskytnout pomoc
pecujicim. Tento seznam nabidnu vrchnim sestrdm jednotky intenzivni péce operacnich
obort, jednotky intenzivni péCe neurologii a anesteziologicko resuscitaénimu oddéleni
Krajské nemocnici Tomése Bati, a. s. ve Zlin¢. Ptiklddam jej jako ptilohu k bakalafské
praci.

Z mého Setfeni vyplynulo, Ze v Ceské republice zcela schdzi specializované centrum
pro apalicky nemocné. Také peCovatelé se v akutni fazi onemocnéni bohuzel setkdvaji
s nedostatecnou informovanosti ze strany zdravotnickych pracovnikl. Zde nemluvim pouze
o zdravotnich sestrich, ale také o l€katich, ktefi Casto nezvlddaji béZnou empatickou
komunikaci s rodinnymi piislusniky, jeZ je pro né¢ vdanou chvili velmi duleZzita.
Komplexni a wucelené informace jsou jim casto poddvany aZz pii hospitalizaci

v rehabilitaénim centru, kde jsou na podobné& postizené obCany zvykli a 1épe pfipraveni.

Cilem mé prace nebylo hledat negativni zazitky pecovatelii pii hospitalizaci jejich
pfibuzného. Chtéla jsem zjistit, jak se dokdZi vypotddat s takto téZkou a ndro¢nou situaci,
jestli je vjejich okoli specializované centrum, které jim dokdze pomoci v péci
o nemocného a jestli jsou zdravotnici schopni odborn¢ a komplexné poskytnout dostatek

informaci.

Cil tykajici se objasnéni kvality Zivota nemocnych s apalickym syndromem a jejich
pecovatelit se mi podafilo splnit. Zjistila jsem, Ze kvalitu vyrazné zvySuje piitomnost
specializovaného centra, kam mohou pecovatelé svého rodinného ptislusnika doprovézet.
Je dulezity pocit, Ze v této nelehké Zivotni situaci nejsou sami a jsou v jejich okoli lidé,
ktefi chdpou a rozumi jejich potizZim a problémtim. To vSak neznamend, Ze kvalita jejich

Zivota je srovnatelnd s kvalitou Zzivota rodiny, kterd nemd ve svém okoli takto
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handicapovaného nemocného. Situace, kterd plyne z upoutdni Clena rodiny na luzko,

naruSuje jinak harmonicky Zivot rodin.

Cile, jenZz m¢l zjistit psychicky stav peCovateld, se mi také podafilo splnit. Zjistila jsem, Ze
se pecCovatelé setkdvaji s obrovskou psychickou zatéZi plynouci znenaddlé zmény
rodinnych pomért. Tento handicap se jim diky pomoci okoli postupné daii eliminovat
a znovu vracet zZivot do starych koleji. Chce to ale hodné ¢asu a mit ve svém okoli takové

lidi, ktefi jsou schopni pomoci a poradit.

Cil tykajici se zjiSténi efektivniho vyuZivani bazdlni stimulace a rehabilitace se jsem
splnila. BohuZel pouze dv¢ respondentky zvladaji vyuZivani téchto metod, ale jen jedna je
provadi aktivné. Bezesporu je ale nutné neustdlé Skoleni zdravotnickych pracovniki.

Kazdy, kdo pfijde do styku s apalicky nemocnym, musi znét zdsady jejich oSetiovani.

Posledni cil vztahujici se k problematice miry informovanosti rodinnych pfislu§nikti
zdravotniky o socidlnich podporach pti péci o nemocného Clena rodiny a existenci center
zam¢fujicich se na klienty s apalickym syndromem se mi také podafilo splnit. Zdravotnicky
persondl zvlada vétSinou podat zdkladni informace tykajici se daného problému.
Komplexnéjsi a ucelenéjsi poznatky ziskdvaji veétSinou az v rehabilitaénim centru. Je nutné

zajistit dostatecné erudovany persondl, jenz musi umét poskytnout komplexni informace

vztahujici se ke v§em potfebnym obortim.
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napiiklad

nasogastrickd sonda
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perkutdnni endoskopickd gastrostomie
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doktor filozofie
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profesor
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WC toaleta
Viz. videre licet

vzZp Vseobecna zdravotni pojistovna
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PRILOHA P1: VYSETRENI SPECT U APALICKY NEMOCNEHO

INSTITUT KLINICKE A EXPERIMENTALNI MEDICINY
RADIOIZOTOPOVE PRACOVISTE
Videiiskd 800, Praha 4 - Kr¢

LEKARSKA ZPRAVA

Pro |
Pacient| \

Provedeno: vySetfeni: SPECT mozku 99mTc bicisate

Dne:14.3.2007

Scintigrafie mozku provedena metodou SPECT (po apl. 800 MBq 99mTc bicisate ,vySetieni v 360°
.pro neklid 64 krokd, krok 3°,128x128,projekce a 30%,zoom 1,6).Distribuce radiofarmaka posuzovéna
v trojrozmérném zobrazeni programem MultiDimCerebral SOPHA. Pfi porovnéni symetrie distribuce
radiofarmaka dle sagitlni roviny je evidentni nehomogenni asymetrie v distribuci radiofarmaka

v obou hemisférdch ..V transverzélnich fezech je evidentni difusni sniZeni aktivity v oblasti kiiry
velkych hemisfér s dal$im vyrazn&j$im sniZenim v oblasti temporookcipitalni a bilateralng
parasagitdIng frontdlng, podkof{ je symetrické.Pfi zobrazeni kiiry v 3D a porovnani s vékem
odpovidajici normdlni populaci je evidentni difusni sniZen{ aktivity v kiife. Na anatomicky
normalizované map¢ rozkuje evidentni bilaterdln& sniZeni aktivity ve velkych hemisférach s akcentaci
vpravo — posterotemporalné€, vlevo temporookcipitdlng a parietdlng. V mozecku je distribuce mezi
hemisférami symetricka - v levé hemisféfe je cca 99,8 % aktivity hemisféry kontralaterlni.

Zaver: bilaterdIn€ difusni sniZen{ aktivity ve velkych hemisféréch s akcentaci vpravo
posterotemporaln€, vlevo temporookcipitdlné a parietdlng — sniZend kvalita zobrazeni pro hors{
spoluprici pacienta

ko6dy:47255...1,47273...1,02089(99mTcbicisate)...800MBgq

Praha, dne:14.3.2007




PRILOHA P II: OSETROVATELSKA ANAMNEZA V KONCEPTU
BAZALNI STIMULACE

1 117 72 1

Télesna péce

() levdk () pravak
Je pro néj/ni péce o své télo dillezita? () ano () ne
Jak Casto akdy? () denné () réno () veCer

() obCas — SpeCifikKujte. .....oovveiii i
Teplota vody () chladna () vlazna () tepla ( )horka
Kmytl POUZIVA. . ..o e e e
Potiebuje pomoc pfi myti? () ano () ne
RITUALY PIT MY <eeieeiiieeiie ettt ettt e e ae e e ta e e etaeeesnaeessaaeeensaeesnseeennseeas
Stav pokozky () normalni () masna () sucha

Toaletni potiteby () k dispozici () budou pfineseny () nema

Krém...........oooonl pe€nanaholeni............................. deodorant...................
Holeni () mokré elektricky strojek, ma vlastni? () ano () ne

PéCe 0 zuby, na co ma brat ohled?............cooouiiiiiiiiiiii e
Vlastni kartacek a pasta? () ano () ne

Zubni protéza? () ano () ne



Specifikujte: () plnd protéza () ¢astecnd protéza () horni Celist () dolni Celist

Spi s protézou? () ano () ne

Jak Casto si myje v1asy?......ccccoevieeniiennieenns pouzivé specidlni prostiedky.....................
Nehty () Zadné zvlastnosti () specifika.........cooovviiiiiiiiii,
Télesny kontakt

Je zvykly na télesny kontakt? () ano () ne

Na kterém mist€ NEMA TAA AOTEK 7 co.eeneeeee e e e e e et eeeeeeeeeeeanans

Spanek
Obvykle spi na: () zada () bricho () pravy bok () levy bok
Jak spi? () chodi Casné& spat () chodi pozdé spat () v noci se budi

() vstava velmi ¢asn¢ () spi rdano dlouho () odpoledni spanek

M3 né&jaky oblibeny polStar, deku, JINE? ..o

Pfineseno () ano () ne
Prikryva se tak, Ze si da deku aZ za ramena? () ano () ne
Kolik hodin denné spi?.........cccceeuueenn. M4 hodné zatemnéno pii spanku? () ano ()ne
Jidlo a piti
Upiednostiiuje chuté: () sladké () kyselé () ostré () slané
Teplota jidla? () teplé () vlazné () studené
Konzistence: ( )mekké () pevna strava () tekuta strava

Oblibeny ndpoj.......cvvveevviniennnn... oblibeny pokrm............ccooiiiiiiiiiiiii



S 1 S

Pfinesené vlastni pfedméty (napi. hrnek)....... ..o
Vlastni piinesené
POZIVALIIY .ttt eete ettt ettt et e et et e e e e et e e e e e e eae e e aa
Potize pii polykdni? () ano ()ne specifikujte.........cooevviiiiiiiiiiiiiiieanns
Vyprazdiiovani
Mogeni: () spontdnni () poruchy mikce ()1é¢ba medikamenty
JAKE POTUCKHY 7.ttt ettt e et e e et e e essae e ssabeeensaeeensaeesnseeennses
Pfi inkontinenci uziva: ( )ink. vlozky () plenk. kalhotky () perm. katetr
Stolice: () bez problémi () obstipace () prijem
SPECHIKUJIE POTUCHY ... .e et e e e aeeaees
Sluch
Sluch postizen: () ano () ne

() vpravo () vlevo
SPECHTKUJEE POSTIZENT. ... eee ettt ettt et et e et e eee e e e naans
Sluchadlo: () ano () ne
Oblibend hudba, popt. rozhlasové i TV potady..........covviiiiiiiiiiiiiiiiii e,
ZVUuKky, na Které j& ZVyKIY . ....ooii e

PHNESENE PredMCLY ... .ttt ettt et et et e et e e e



Zrak

Porucha zraku: () ano () ne
() vpravo () vlevo
N 11111
Bryle: ()ano ()ne cocky ()ano ()ne
Medikace: () o¢ni kapky () ofni masti
PHNESENE PredmCY . ... vttt ettt et e et e e e

Regulace télesné teploty

Trpi na: (') poceni () je mu Casto zima () nic zvlastniho

JINE, SPECIfIKUJLE. ...\t e e

Pohyb, télesna aktivita

Zvykly na aktivni pravidelnou télesnou aktivitu? () ano ()ne

JAKOUT .ttt et ettt et e st e bt e st e bee st eas

Specifikujte postizeni: ( ) poruchy rovnovahy () hemiplegie () poruchy citlivosti
() hypotonus () spasticita () kontraktury

Lokalizace, popt.jind sSpecifiKace. ........o.uvviuiiiiiii i

Kompenzacni pomuUCKY........ooiiiiiii e

Zpusob zivota

POVOLANT. ..ot e e,



KONICKY, ZAJMY . ..\ttt e e

| D 1< s Y1 o] LoF: | 7: D

A1 v 1 ¢ TN

JaK ZVIAAA ZALEZOVE SITUACE ... e e et e e e e e e e e et eeaeeeeeeeeraanaaaaeeas

M relaxalng teChNTKY?.....ccooiiiiiieeiieeeeee et e et eeeebeeeanee s

Dilezity zazitek v posledni dODE7.........cccuiviiiiieiiieeiieeeeeee e

Anamnézu sepsal/la................ooooiiiiii. dne....ooovvi

Dotazy zodpoveédél/la............ccoevviiiiiiiininnnn, je v pomeéru k pacientovi...............
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PRILOHA PIV: SOUHLAS SE ZVEREJNENIM FOTOGRAFII

Jméno a pfijmeni: Martina Némcova

5. prosince 2008

VéazZena pani Némcova,
velmi si vazime Vasi vstticnosti spolupracovat p¥i zpracovani bakalafské prace
s nazvem Kvalita Zivota pecovatelii starajicich se o nemocného s apalickym
syndromem v domdci péci. Obracime se na Vés s prosbou o moznost pofidit fotografie
Vaseho syna, pfipadng rodiny a nasledng jich zvefejnit v piiloze price a v prezentaci
pii obhajobé bakalafské prace. Pokud nebudete souhlasit, pochopime to.
Piedem Vam dékujeme za Vasi ochotu
Zuzana Sousedikova a Anna Kratka

e i
Y/ / 3 (N ('
............ o L Do, ocired 2 Qua,

- Mgr. Anna Kratka, vedouci prace Zuzana Sousedikova
studentka 3. r. studijniho programu

OSetfovatelstvi
FHS UTB ve Zling

Souhlasim s porizenim fotografii syna a prezentaci pFi obhajobé a v priloze

bakaldrské prace.

./ //}fm%ﬂ%’:"ié")

ﬁuﬂ Lhus

Jméno a pfijmeni matky




PRILOHA P V: SOUHLAS SE ZVEREJNENIM FOTOGRAFII

H Univerzita Tomage Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Jméno a pt{jmeni: Marie MareSova

14. ledna 2009

VéZena pani MareSova,
velmi si vaZime Va3i vst¥icnosti spolupracovat pfi zpracovani bakalafské prace s nazvem
Kvdlita Zivota pecovateli starajicich se o nemocného s apalickym syndromem v domdci péci.
Obracime se na Vés s prosbou o moznost poiidit fotografie Vaseho manZela, piipadn¢ rodiny
a nésledn? jich zvefejnit v piiloze prace a v prezentaci pii obhajobg bakalafské prace. Pokud
nebudete souhlasit, pochopime to.
Pfedem Vam dékujeme za Vasi ochotu

Zuzana Sousedikova a Anna Kratkd

7 o/ : i \
/ a P [ \>2
....... *//{C“ (A%0ha, ST SN Q.
Mgr. Anna Kratkd, vedouci prace Zuzana Sousedikova

studentka 3. r. studijniho programu O3etfovatelstvi
FHS UTB ve Zlin¢

Souhlasim s poFizenim fotografii manzela a prezentaci pfi obhajobé a v priloze bakaldrské
prdce.
< lee .
Heaclig i, % S -
Voo e AALOO T ... ...

Jméno a piijmeni

¥




PRILOHA P VI: SOUHLAS S PORIZENIM VIDEOZAZNAMU

¥ Univerzita Tomage Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Jméno a pi{jmeni: Marie MareSova

14. ledna 2009

Véazena pani MareSova,
velmi si vaZime Va§i vstficnosti spolupracovat pti zpracovani bakalafské prace s ndzvem
Kvalita Zivota pecovatelii starajicich se o nemocného s apalickym syndromem v domdci péci.
Obracime se na Vs s prosbou o moznost pofidit videozdznam Vaseho manZela, ptipadné
rodiny a nasledné jich zvefejnit v pfiloze prace a v prezentaci pii obhajob¢ bakalafské prace.
Pokud nebudete souhlasit, pochopime to.
Predem Vam dékujeme za Vasi ochotu

Zuzana Sousedikova a Anna Kratka

Mgr. Anna Krétka, vedouci prace Zuzana Sousedikova
studentka 3. r. studijnfho programu O3etfovatelstvi
FHS UTB ve Zling

Souhlasim s poFizenim videozdznamu manZela a prezentaci pFi obhajobé a v piiloze

bakaldrské prace.
)

g Y -7 / - / - ( /,'/
Jacog L g | //MW/M/ ..........

Jméno a pifjmeni




PRILOHA P VII: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU C. 1

Zpocatku bych Vam chtéla podékovat za ochotu poskytnout mi rozhovor a zaroven
Vas ujistit, Ze pokud byste na jakoukoli otazku nechtéla odpovédét, budu Vase prani

respektovat.
Co se vlastné stalo s F.?

Vlastné odjel na Skolni vylet v roce 2003, 21. ¢ervna, no a uz se nevratil. Vlastné, co se
piimo stalo, to jeSt¢ nikdo nevi, protoze tam teda tézce selhal lidskej faktor a doSlo
k zanedbédni povinnosti, nedodrZeni metodickych pokynt vlastn€ uplné vSech. ProtoZe ja
fikdm, dejme tomu, Ze muze se stat cokoliv uklouznout, nevim, mize dostat kie¢, mtize

na n¢j né€kdo skocit, ale kdyby udélali svoji praci (krouti hlavou)...

O Vasem pribéhu jsem si uz néco precetla, divala jsem se na reportaze, myslim v TV
poiadu Na vlastni o¢i a CT 24 a musim uznat, Ze z toho ¢lovéku jde mraz po zadech.
Protoze kdyz rikali, Ze to zjistili, az kdyZz prebyval jeden batazek, to je

nepiedstavitelné.

Tak proto fikdm, kdyby opravdu délali svou préci, tak by tam byl maximaln¢ 5 minut. Tak
by o ném védéli, Ze pod tu vodu zajel a hned by ho vytdhli. Ale tohle vlastné bylo
na odchodu z koupalisté a to jesté nastupujici tiida, ucitel nastupujici tiidy za nimi vyb¢&hl
a volal: ,,Tady si né¢kdo zapomnél batoh!*. Kdyby nemél batoh, tak by odjeli bez F.
a neveédéli. Takze nikdo nevi, jak dlouho byl pod vodou, ale podle odhadt je to vic jak

15 minut a nikdo nevi, co se stalo.
Postavil se k tomu nékdo z dozoru ¢elem?

Ne. Do dneska ndm nikdo nefekl slovo omluvy, vlastn€ nic. Naopak se citi ukfivdény.
Kdyz vlastn¢ jsme se zacali soudit, protoZe to samoziejm¢ prevzala krimindlka a my jsme
se zacali soudit, tak se citili ukfivdéni, co je vilbec tahdme po soudech, co si to

dovolujeme, pro¢ to délame. A takovyhle.
Jak dlouho byl v nemocnici?

V nemocnici jsme byli piil roku, protoze vlastné jsme cestovali z nemocnice do nemocnice.
Prvni teda Brno ARO, détskd nemocnice, pak to byly rizny JIPky a skoncili jsme ve
spadovy nemocnici v Jihlavé na détskym odd¢leni. Jeho stav se zacal zhorSovat, protoze

probihala v téle infekce, takZe ho vrtulnik ptepravoval do Prahy do Motole a tam jsme byli



vlastné skoro do Vanoc. Propoustéli néds tésné¢ pred Vanoci domt, byli jsme doma pies
Viénoce a zacatkem ledna jsme nastupovali na pil roku na rehabilitaci do détsky 1écebny
v Boskovicich. To vlastn¢ tenkrat byla jedind 1écebna v republice, kterd ndm umoznila
dlouhodoby pobyt. J4 jsem obvolala ptl republiky, kde jak dlouho budeme moc bejt
a opravdu tady ndm to umoznili piil roku, pét mésict teda, abych byla pfesna, s tim, Ze i
mné pojistovna zaplatila mésic a zbyly Ctyfi zaplatil sponzor. A pak to bylo tak néjak
ruzné. Hyperbarickd komora, znovu rehabilitace, pofad dokola. A je to pordd. Ted’ jsme se
vrétili. Jsme vlastn€ byli v Arpid¢ na ¢trndctidennim pobytu na rehabilitacnim a pak jsme
se stihli jeSté otocit do Prahy na alternativni komunikaci a ted’ byl trosku nemocnej F., tak

s s

se pladcame ve zdravotnich potizich.

Kdyz byl v nemocnici, Fekli Vam lékari, co se s nim déje, jaka je prognéza jeho

onemocnéni a jak to miize probihat?

Rekli a nebylo to moc pékny. Prost& natvrdo prognéza lékaiti znéla: ,, Nebude to lepsi, nic
necekejte, zistane lezici a nebude nikdy vnimat.” Hlavné s tim vnimanim se sekli hodné.
Vlastn¢ tam dosSlo k hypoxickymu poSkozeni mozku a tim, Ze tam byl dlouho, tak je
vlastné posSkozenej celej mozek. Tam je to rozdil tfeba i u autonehody, nebo prosté u
n¢jakého urazu, kdy hlava dostane rdnu a je zasazend tfeba jen ¢ast mozku. TakZe je to
snaz§i vlastné se ztoho dostat. Samoziejmé je to vSechno individudlni, je to o téch
jedincich, o zpasobu postizeni ale kdyZ je postiZend jen ¢ast mozku, tak ta druhd je tfeba
schopnd tu jeji funkci néjakym zplisobem prevzit. Aspoii trochu. Kdezto F. ma poskozeny

cely mozek.

Rikala jste, Ze jste chodili na rehabilitace a cvi¢eni. Ukazali Vam jak cvi¢it nebo

bazalni stimulaci uz v nemocnici?

Na bazdlni stimulaci jsem byla na kurzu, pfimo u pani Friedlové v Brn¢€ a jinak Vojtovu
metodu zacal cvicit F. hned, okamzit¢ na ARU. Ale jeho stav na zacitku byl hrozne;j.
Otevrel jedno oko naptl a to bylo vSechno. Nevnimal, nereagoval, necitil bolest. Prosté
vubec nic, viibec. A to teda bylo strasny. F. nereagoval ani na tu Vojtovu metodu, ale ted’
Jjsme vlastné nevédéli, co bude, protoze F. byl prvnich 5 dni zaintubovanej v umélym
spanku a ja jsem si hlavné nedokézala predstavit, co viibec budeme d¢lat. (dlouhda pomlka)
Tak jsem to t€Zko rozdejchavala. No a fikdm pofad, pofdd jsme cvicili a vlastn€ prvni rok a

pul byl hroznej, protoZe to bylo jak na houpacce nahoru, dolti. Nevédéli jsme, co bude.



Byla chvile, kdy ten stav byl trosicku lepsi, z toho byly chvile, kdy to bylo zoufaly. Ze jsme
neveédéli, co nds cekd. Nebo kdyZ byl na ARU, tak tam byly takovy hrozny vykyvy, Ze jsem

neveédela, jestli se dozije rana. Jestli dalsi den tam nebude prazdna postel.

Bazalni stimulace se u néj zacala cvi¢it nékdy pozdéji?

NP

J4 bych fekla, Ze je u nds bazdlni stimulace stile malo rozsitend. Ze aZz v posledni dobé se
o tom zacind mluvit. ProtoZe kdyZ se to pied péti roky stalo, tak nikdo o bazalni stimulaci
pfede mnou nemluvil. Aspon si nejsem védoma, zZe by nékdo néco... ProtoZe kde co jsem
vyCetla a zjistila, tak vSechno jsme podstoupili a vSechno jsme zkusili. At jsou to
alternativni metody, at’ je to klasickd medicina, at' to byl biofeedback, hyperbaricka
komora. O té j4 tvrdim, Ze ta to odstartovala a mélo se o ni vi. Ne vSude je dostupna, je jich
asi 14 po celé republice. Nevim, kolik z toho je jich funk¢ni. Ale jsou na to takové zvlastni
nazory. Protoze néktefi 1€kafi s tim nemaji ani zkuSenosti. Ani o tom nevi. Se mé ptaji, co
to viibec je. Ono to chce chodit denné, aby to mélo tcinek. A ¢im diiv se k tomu ¢lovek
dostane, tim lip. J4 jsem si nastudovala, zjistila, prosadila, takZze F. to podstoupil.

Podstoupil tim teda pozdé, po roce a Ctvrt, ale i po této dobé pomohla.
Chodite do ni stale?

Chodili jsme opakované, ale ted’ jsme tam nebyli, protoZe mame tolik aktivit, Ze to
nemame jak Casov€ skloubit. Ale i pfes to, Ze je to tak dlouho po drazu, tak pokazdé sérii
téhle terapie je néco jiného. Néco nového. F. zacal reagovat, srovnal trochu oci, zacal

vnimat, zacal se usmivat. To vSechno bylo v prub&hu téchto praktik.

Cvicite sF. i doma? V jeho pokoji jsem si vSimla, Ze mate neustale zahrnutou
i bazalni terapii.

wowe

kombinace vSech metod. Intenzivni diina. Bez toho by v takovém stavu nebyl.

O bazalni stimulaci jste si sehnala vSechny informace sama? Nékdo ze zdravotniku

Vam dokazal poradit?

O bazdlni stimulaci mi fekla jedna zdravotni sestra, i m¢ na ten kurz ptihlasila. Tak na tom
kurzu jsem se dovédéla hodné véci. Ale spousta véci je logickych, automatickych. Ja jsem
hromadu véci délala automaticky. Treba mné ale nepfiSlo a aZ kdyZ to pani Friedlova

ukdzala, Ze kdyZ lezi nemocny na antidekubitni matraci, tak vlastn€ ztraci pojem



o hranicich vlastniho téla. A na to jsem se ji pfimo ptala, protoze F. ji ma taky, takovou tu
kochankovou, kdy se stiidavé prefukuje. Ze nejhor3i jsou gelovky. Ty jsou strainé drahé,
ale vlastné¢ nepomdhaji. Poméhaji maximdlné proti proleZenindm. A tak jsme zacali
peliskovat, takové to obalovéni, aby se citil, vSechno mu fikdme, hladime ho a kde co.

A aby se taky osahal sdm. Dneska uZ to jde.

Ptesunujeme se do pokoje za F., pani N. ho krmi.

Poznava Vas, ze?

Ano. Uz vi. KdyZ souhlasi, tak mrkd, kdyZ nesouhlasi, tak nereaguje.
Reaguje jinak na Vas a na tatu, protoZe Vy jste s nim podstatnéji ¢astéji?

Ano, reaguje. Na cizi prostiedi. Dfiv s tim mél problém. Vadilo mu cizi prostfedi. Dneska
uz ne. Dneska uz je toto vSechno vyrovnané. M¢l centrdlni poruchy teploty. To mi tenkrat
fekli, Ze se toho nikdy nezbavi, Ze to bude normdlni. A ted’ md normdlni teplotu i tlak.
Dlouho bral 1éky na tlak. Ale uz 3 roky je bez 1ékii. A to mél tenkrat trojkombinaci. To m¢l

tlak hrozny. Ale ted je Sikulka. F. vlastné reaguje na hovory, na televizi.

A kdyZ chce, tak se vydrzi usmivat do rdna. Az tady prskal smichy. Protoze poslouchal
tatku, jak chrape. Tak se mu smadl. Ja jsem mu fikala (mluvi na F.): ,,F. jak to bylo v té
pohéadce o Hurvinkovi? Jak to fikal ten Hurvajz, kdyz piiSel doma? Spejbl si ¢etl noviny
a chrépal u toho. A Hurvajz fikal: A je, tatka pfemysli nahlas!* (smich). N4s tatulda taky

premysli nahlas. (F. reaguje, usmiva se)
Tak kdyZ ma dobrou néladu a nic ho netrapi, tak se smé&je.

VSimla jsem si, Ze mate hodné kompenzacnich pomucek. Shanéli jste je i pomoci

sponzoru? Informace o nich jste si sehanli sami, nebo Vam nékdo poradil?

Ze zacatku jsem si sponzory shdn€la hodné sama. Prvni sponzor, ktery mné hradil pobyt,
abych mohla byt s F. na t€ rehabce, tak dnes neni mezi ndmi. Zahynul pfi tsunami. Ten
zaplatil ten miij pobyt. A potom na pomiicky, a tak jsem si sponzory shanéla sama. Byly to
firmy tady v okoli. A taky jsem tenkrat oslovila pana Michala Horacka. Tenkrat byl jesté
majitel Fortuny. Tenkrat jsem mu zadost poslala do Fortuny. Jeden den jsem mu poslala
Zédost a druhy den mi hned volal. Doplatil to, co mi chybélo na motomed. A potom, to je
vlastné uZz tfi roky, piiSel pan z Dacic, a fekl mi: ,,Bud’ Vam pievedu pro F. na tucet

7 Yz

finan¢ni ¢astku, anebo Vam pomiiZu jinak.”“ A vzhledem k tomu, Ze jsem védéla, jaky je.



Nebo spi$ slySela. Neznala jsem ho osobné. Tak jsem volila druhou moznost. Zalozil F.

obcanské sdruzeni a zacal hledat sponzory.
Obc¢anské sdruzeni, diky kterému jsem Vas kontaktovala?
Ano.

Z televize vim, Ze i obyvatelé z vesnice byli velmi dotceni vasi situaci a ¢astkou, kterou

Vam soud priznal jako odskodné.

Ja bych tekla, zZe se to ted’ hodné uklidnilo. Ale bylo to tim, Ze tém lidem bylo védom¢

podavany mylné informace. Upravend pravda.

Zpusobila tuto situaci média?

Y v

Ne. Média ne. Spis Skola. A pravé, Ze kvali médiim, které ndm moc pomohly, bez nich by
jsme spoustu véci nedokdzali. Ale diky médiim se lidé ve vesnici dozvédéli pravdu. Tak,
jak to vSechno bylo. A ftekla bych, Ze se to tak hodné& uklidnilo. Vite co, kdo chce, tak
stejné bude vrtat. To uz je ale skupinka stejnych lidi. Nemd cenu se s tim uz zabyvat.

(mazli se s F., ptebaluje ho a polohuje)
Kde jste brali silu po nehodé?

Tak to nevim. Nejste prvni, kdo se m¢ na tohle pta. Ale nevim. Tak tfeba rodina nebo tak.

Ale bylo to velmi krusné. (F. se zamraci)

Y e

Kdyz se F. zamysli, tak mu tady, nad obo¢im naskaci d’oliky. J4 uZ to mam obkoukané.

Ted’ se F. i hodné srovnaly oéi. Difv stahoval o¢i hodné nahoru. Ze viibec nic nevidél. Byly
tam diiv jen takové zbytky vidéni. Dneska Spatné vidi, ale kdyZ jsme byli na kontrole...,
tak nam fekli, 50 — 60 centimetrii je schopny zafixovat. Zafixuje prvni jednim okem, potom
druhym okem. A je schopny zafixovat i obéma najednou. Samoziejmé mu to chvilku trva,
protoZe F. pottebuje chvilku, nezZ mu to hlava pfebere. A pak zareaguje.

P¥i cviceni protestuje?

Uz ne. On vi, Ze to potiebuje. Ze zacatku hodn¢ kiicel. To jsme museli mit zaviené okno
i dvefe a pordd to bylo slySet i ven. Ale ted’ uz ne. UZ si na to zvykl.

Jaké cviky provadite doma?

Vojtovku. Potad.



Cvidite jen Vy nebo i manzel?

Ja. Tat'ka ne. Tatka je na to bdbovka a ned¢ld mu to dobfe. Jeden Cas se viibec nesel ani
podivat. Kdyz jsem potfebovala pomoct, tak to ne. A kdyz ndhodou, tak si myslel, Ze F.
trapim. A F. toho 1 vyuzival. Protoze kdyZz ho slysel, tak zacal vic nafikat. ZkouSel to.
Myslel si, Ze ho tata zachrani. To bylo prvnich dva a pal roku. Mozn4 tfi. A potom uz jen
stacilo, aby se tatka objevil mezi dvefmi a nemluvil. Ale on ho stejné citil a zkousel to
znovu. Tak jsme tatkovi zakdzali tam chodit, kdyZ cvi¢ime. Ale dneska uZ ne. Dneska uz
to tatkovi tolik nevadi. A kdyz jo, tak to neddva najevo. A F. vi, Ze stejn¢ nepochodi, Ze
mamka neslevi. Co se tohohle tykd, tak je tvrdd. A kdyz se F. nechce, zkousi se prit,

zkousi, jestli by to mohlo vyjit, tak ma smilu. Nevyjde.
KdyZ se nemiiZete o F. starat Vy, kdo Vas nahrazuje?

Kdo ma ruce a nohy. Kdo ma ¢as. Ted’ uZ mam kolem sebe dost lidi, kdo mi miZze pomoct.
Ale bylo to tfeba, zZe se bdli na F. sdhnout, nebo ho hlidat. Protoze ma epileptické zachvaty.

Ale ted uz je to dobré.
Ma poiirazové epileptické zachvaty?

Ano. I pani Musilové (sousedka, kterd chodi pomahat s domacimi pracemi) pomahd. Tak

zavolame a kdyz je potieba, tak dob¢hne.

On uzZ je na tom podstatné lip, nez byl. Ja vdm pak ukdzu fotky na srovnani.
(Pani N. posazuje F., ukazuje, jak zvlada drzet sdm hlavu)

Na F.: Pojd, F., podivej se na cizi Zenskou.

No, to on jo. To on rad. Je to chlap. Podivej se na ty plysaky.

On jich m4 hodnég. Spoustu jich dostal, Ze to neni ani kam ddvat. My je sem ani nevéSime,
aby se na n¢ dival, aby ho netdhly o¢i. Takto hlavu dfiv viibec nedrzel. Mu padala dozadu.

Ma sice skoliézu zad. Ale snazime se to Vojtovou metodou rovnat.
Kde jste se Vojtovu metodu naucila?

Vsude, kde jsme byli, tak mé to ucili. Ja jsem méla Stésti na dobré rehabilitdky, ktefi to
um¢éli a navic je to jeSté bavilo, coZ je obrovské plus. A tak néjak porad. A ted’ka je F.
vedeny v rehabilitaénim centru v Arpid€ rehabilitace a celkové vzdélavani. Tak ted’

jezdime cviCit ambulantné tam. Ale zacatkem roku tam zacne chodit do Skoly. Tam si



odpocine od mamky, chodi cvicit. Bude tam jezdit kazdy den. Ja uZ se taky téSim, aZ tam

bude jezdit kazdy den. ProtoZe mamka mele z posledniho.
To se neni ¢emu divit. Jak dlouho se o néj starate doma?

Pét a pul roku. TakZe uZ md 13 roki. (mazli se s F. a ddvd mu pusy) Je to takovy mj

mazlinek.

Kdyz jste byli jesté v nemocnici, dali Vam informace o moznostech finan¢ni podpory,
o davkach socialni péce?

Jo, to jo. Jak v Brné&, tak v Praze Motole. Jednak Ptispévek na péci, dostala jsem kontakty
na n¢jaké nadace. A kdyz teda v Motole, kdyZ... Dneska to chdpu. Za mnou piisel doktor
a zeptal se mé&, jestli si ho chci nechat doma. J4 jsem se na né&j tak divné divala. Pro¢ by
jsme si ho nevzali. Ale je hodné¢ rodicu, ktefi feknou: ,,Ne.* Ze by to nezvladli a nechtéli si
ho nechat doma. Tak nds i kompletn¢ vybavili pomlckami. Opravdu ndm zajistili
a predepsali postel, vozik, odsdvacku, zvlh¢ovac, inhalator. Uz Sel F. domu nastésti bez
tracheotomie. TakZe byl Sikulka. Po péti mé&sicich mu ji vyndévali. Ja jsem uméla odsavat
z tracheotomie, ja jsem ji uméla i vymeénit. Protoze m¢ to ucili. No ale nastésti ji

nepotiebujeme.
On ma jediny invazivni vstup PEG?

Ano. Musim fict, Ze kdyz byl na ARU, tak byl sam4 hadice. Vlastné mocovy katétr, Zilni
centrdl, takze byl samd hadice. MoCovy mu vytahovali hned, protoZe Cural bez problémti.
Tenkrat nepolykal viibec. Dneska cokolddu spolkne. Nenf to sice, Ze by se napil. Ale na to,
7e nepolykal vibec, tak je Sikovny. Ale ty tekutiny trochu stifkatkou. Ze to zvladne
spolknout. Ze se uz nenadavuje tolik, jako difv. A hlavné&, kdyZ mu to chutnd, tak to polkne
bez problému. A kdyZ mu to nechutnd, tak to vyprskne. A je to vSude. Kdyz nechce, tak to

dokaZze dét najevo.

A kdyz cistime zuby, coz se mu nelibi, tak uz nepolyka pastu. Mu se to nelibi, ale zuby se
Cistit musi, jinak budou zkazené, budou bolet a vypadaji. Dfiv jsme ho odsédvali. Ted’ uz ho
ale neodsavam, po Cisténi zubl. Jen minimdlné. Takze je obloZeny ru¢niky, nachystany
Stos buniciny. Je to dost ...., zuby se mu nelibi. Ale to zkousSel i jako zdravy, Ze si zuby
necistil. (F. se Sklebi) No, to se ti nelibi, Ze mluvime o tob¢ a pomlouvame t¢. Ale ne, ja jen

fikdm, jaka jsi Sikulka.



(maminka F. opét posazuje. Snazi se zvednout hlavu a podivat se na nds. Po chvilce se mu
to i daif)
Rikala jste, Ze s nim chodite do n&jakého centra. V ném se stykaji lidé s podobnym

postiZzenim nervové soustavy?

Je to nestétni zafizeni. Skolské. Jsou tam specidlni §koly, specidlni rehabilitace. Détské
centrum Arpida se to jmenuje. V Ceskych Budg&jovicich. TakZe dojizdime ambulantng,
stim, 7e je tam F. vedeny. ProtoZe tam musime chodit, podle Skolského zdkona je
vzdélavatelny. Hledéla jsem pfi vybéru, aby mu to zafizeni néco dalo. ProtoZe je spousta
specidlnich Skol nebo stacionait, ale ja jsem fikala, kdyZ uz né¢kam bude chodit, tak aby se
mu tam vénovali. RadSi budeme ambulantné dojiZzdét, takze dojizdime do Arpidy dva, dva
a pul roku. A ted jsme koupili v Bud¢jovicich byt, takZe se budeme stéhovat. My jsme
chtéli piivodné stavét, ale je tam problém s pozemkem. Na mé pozadavky. Nevim, jestli
chci moc, ale aby tam mél manzel klempiiskou dilnu, to ndm taky nepovoli. Ale F. uz
nemad Cas Cekat. Tak jsme koupili byt, kde ze zacatku budeme chodit. Nez si F. zvykne.
Tieba 2x az 3x. Mezitim budeme jezdit sem. A postavime si domecek. Se zahradou.

Bezbariérovy.
To centrum jste si nasla sama?

No. O Arpide jsem i sama hodn¢ slySela. Doporuceni od psychologii, v nemocnicich.
Doktofti byli docela vstiicni. Jak v Brné, tak v Praze. Jen jsem tam sama zjistila, Ze i oni
sami spoustu véci nevédi. ProtoZe se mi stalo, Ze za mnou pfiSel jeden doktor a fekl mi:
,MUZu se na néco zeptat? A to vam nékdo radi, nebo po tom jdete sama?* A tak jsem mu
fikala, Ze si shanim pomucky. ProtoZe jsem chtéla pro F. to nejlepsi. A chci to potad. Sice
je to mravenci prace. Ty pokroky jsou malé, ale jde to. Mohlo by to jit rychleji, ale zaplat’

pan bih, Ze to jde. (mazli se s F.)

A hlavné je F. hrozn¢ hodny a trpélivy. Protoze kdyZ ma problémy, tak Ze by néjak kiicel,
hodné¢ v noci kioural, Ze bych se s nim nevyspala, to ne. Samoziejmé, Ze v noci se budil.
V nemocnici, kdyZ mél tracheotomii, kdyZ potfeboval odsat. Ale ted’ uz spi celou noc.

I kdyZ ma potize, tak spi celou noc. J4 fikdm, Ze ma svatou trpélivost.
Sourozence nema?

Ne. Nem4, protoZe to by se nedalo. Jednak j4 madm zdravotni problémy, takZe to nejde.

Dokonce jsem zaZzila rodiny se dvémi détmi, kde jedno je takhle postizené. Pak bud’ jedno



jde stranou, nebo nefekla bych, Ze se odbyvaji, ale nemtzou se pln¢ vénovat ani jednomu.
A pokud se chci F. vénovat dél, jak se vénuji, tak to prosté nejde. Tim, Ze potad s F. v§ude
jezdim. Mozn4, Ze n¢kdy az moc. Chci mit o vS§em piehled. Abych sama vid¢la, Ze se s nim

vSechno dé¢la tak, jak se ma.
Mate pocit, Ze kdyZ s nim nejste, je mu poskytovano méné péce?

Poznala jsem to na vlastni kGZi. Poznala jsem oddéleni, které bylo Spickové, musim
smeknout. Nebudu jmenovat, kde to bylo. Ale odd¢leni, kde to byla katastrofa. Byla to
dokonce jedna JIPka. Détskd JIPka. Bylo to katastrofalni. StéZovala jsem si sestfiCkam, ale
jenom mi oponovaly. J4 jsem potom za nim dochézela a ony to véd¢ly, v kolik zhruba za
nim chodim. JenZe jednou jsem pfiSla neCekané diiv. A pfislo rozCarovéani. Kdyz mé vid€ly
na chodbé, tak najednou nab&hly Ctyfi sestficky na F. a zacaly ho myt. Byla samoziejmé
mokré postel, promocend a davaly mu cCistou podlozku, latkovou. A to prosédklo. A ja jsem
fikala: ,,Jak to, Ze je postel mokra, kdyZ on je suchy?* Tak jsem se podivala pod podlozku
a tam bylo suché promocené kolo. Tak jsem si nechala zavolat doktora, ukdzala jsem mu
to. A fekla jsem i ostatni véci. Tak jsem mu fikala: ,, Podivejte se, ja nechci nadstandartni
péci.” Tak mi fekla, Ze chodici jsou prioritni. ProtoZe F. pockd. Ten si nefekne. Ale ja jsem
fikala, Ze nepockd. Pak jsem za nim pfichdzela na obéd, krmila jsem ho, ddvala mu 1éky.
Prost€ jsem se o n¢j starala. Ale nevadilo mné to. Ale vadil mi pfistup persondlu. A kdyz
jsem se ozvala, tak mi bylo od jedné sestry feceno: ,,Vy jste nebyla pfijatd od toho, aby jste
o ngj pecovala!*“ Tak jsem ji odpovédé€la: ,,Pozor, ja jsem byla piijata kvili stimulaci
mozku, nikoliv abych délala vasi praci. Moji povinnosti neni umét odsavat. Jak to, Ze se
mn¢ dostanou do rukou 1éky, kdyZz se ke mn¢ vitbec dostat nemély?!* A prosté kdyZ jsem
odesla a byla pry¢ tfeba dvé hodiny, tak jak jsem ho opustila, tak jsem ho nasla. Nebyl
odsaty, nebyl nakrmeny, nebyl pfebaleny, nebyl napolohovany, nebylo udélané nic. Takze
jsem si vSechno musela udélat. Tak jsem se samoziejmé zaCala ozyvat, protoze to chovani
jednoho lékafe bylo takové, Ze veSel do pokoje, nepozdravil ani, F. poslech a odeSel.
A kdyz jsem se na néco zeptala, tak mi neodpovedél, prosté se mnou nekomunikoval. Tak
jsem se ptala a nic. Pak za mnou pfiSla jedna pani doktorka a ptala se mé&: ,,Mate ke mné
néco? Tak jsem fekla, Ze mame a spustila jsem. Tak jsem ji fekla vSechno, co se mi nelibi.
A 7e chci védét, co se bude s F. dit, Ze chci znét dopiedu postupy. Ze chei znit odbéry,
vysledky, Ze chci védét dal 1é€bu. Do tydne se st€¢hoval. Protoze jak fikam j4, drzkatd

matka, kterd si nenechd nic libit, tak je prosté nezadouci.



To byla ta Spatnd zkuSenost. Jinak téch Spatnych neni moc. Prevazuji ty dobré. Tteba
brnénské ARO. Klobouk dolii pfed nimi. Nebo Motol. KdyZz F. pievdZzeli do Motola.
Protoze ho vezl vrtulnik. KdyZ jsme tam pfijeli i my, tak ja jsem to obrecela. Protoze kdyz
jsem vid¢la, jak vypadd Motol, tak jsem ho tam nechtéla nechat. J4 z toho byla nest’astna.
Kdyz jsme tam pfijeli, tak F. mél veskera vySetfeni a byl na ARU. Tam to ARO bylo... To
brnénské bylo nové a Motol je Motol. Jsou tam vynikajici 1ékafi, maji zafizeni a maji
zkuSenosti. Je teda smula, Ze budova je takova, jaka je. I kdyz se zacala Céastecné
rekonstruovat. Tak stejné tam by chtélo ty penize nacpat. ProtoZe je tam hromada kapacit
pod jednou stiechou a to jak se rozuteCe, tak bude hrtiza. No a diky témhle tém lidem

hromadu véci mam.

Byla jste za celou dobu, co pecujete o F., nékde venku? Udélala jste si aspon néjaky

vylet? Chvilku pro sebe?

Ne. Za téch pét a piil let nikde. Nebyla. Nebyla jsem nikde.

Pro¢?

(delsi pomlka, zamysleni) Tak néjak nebyl cas. Nejde to ¢asové skloubit.
Myslite si, Ze by to nikdo z okoli nezvladl?

Tak urcité by ho pohlidali. Ale nikdo z rodiny neni schopny s nim cvicit. A kdyby F. dels{
dobu necvicil, tak to jde znat. Treba kdyZ je nemocny a neni mu dobte. Tak kdyZ necvi¢i

tyden, tak to je znat. A ja nevim. Nevim.

Rika Vam néco Syndrom vyhoteni?

Ano, tikd. Ja vim, je to hrozny risk.

To jste mé hodné prekvapila,ze jste ani na vikend s manzZelem nikam nevyrazili.

No, tak asi ten syndrom vyhofeni... Ze ¢lovék potdd musi shdndt véci, vybaveni, pomuicky,
sponzory. To jsem musela vSechno obihat, byla jsem na to sama. KdyZ néco obiham,
kontroly, dal$i moznou 1é¢bu. Néco. Nebo ty soudni spory. V tom jsem zlstala sama.
ManZel mé v tom nechal a hned mi fekl: ,, Tohle po mné nechtéj, na tohle j& nemam.*
A dneska se mu nedivim. Protoze ustat si to stoji velké usili, hodn€ nervli. A zrovna tady to
bylo takové, Ze pak 1 hodné€ dochédzelo k urdzkam, vydirani. A ja jsem si fekla : ,,A just ne!*

Lidé tieba se ptali, za co vlibec chceme ty penize. No, ze zaCatku to bylo takové slozité.



Nebylo to jednoduché, bylo to hodné naro¢né. Mame za sebou hodn¢ soudl a uz to nastésti

mame rok za sebou.
Ten spor byl takovy slozity i z duvodu vyplaceni odSkodného, ze?

Zazalovana byla Skola, ale protoZe Skola méla nizkou pojistku a nedisponuje takovymi
penézi, takze to prechdzi na ziizovatele. A tady to byl tézky pruSvih uciteld. A to teda
opravdu téZky. Do té doby se u nds v republice nic podobného nestalo. Tak se k tomu
postavilo Ministerstvo Skolstvi, stit. Ale bylo to aZ potom, co byli osloveni novinafi.
A klobouk dola pied byvalou ministrini, pani Kuchtovou. Ta pfislibila pomoc a taky to
dodrzela. A zacala probihat jedndni, obec, JihoCesky kraj, Ministerstvo Skolstvi,
Ministerstvo financi. Takze témét celou castku zaplatil stat. Pod¢lil se krajsky trad,
Ministerstvo Skolstvi, Ministerstvo financi a na obec zbyla malinka ¢astka z toho celku.
A neptesdhli rozpoctu obce nijak razantné. ProtoZe kdyZ se toto stalo, tak starostou byl F.
déda. (plac) Tak kdyz ve funkci koncil, tak ztstaly na obci néjaké rezervy. TakZe to, co
méla hradit obec, tak vétSina byla zaplacend z téch rezerv. TakzZe to neSlo pfimo z rozpoctu

a brali si uvér jenom na néjakou malou ¢astku, aby zaplatili droky a pravnika. Chod obce to

v zadném ptipad¢€ nenarusilo. Jak tady se fikalo, Ze nebudeme svitit na chodniky a tak.

Tim, Ze to byl takovy prvni velky Skolni prasvih, tak se zacalo zkoumat, kdo by to m¢l
platit, jestli zfizovatel, ministerstvo nebo kdo. Ono to bylo takové, Ze ministerstvo urcuje
metodiku ale zfizovatelem jsou obce. TakZe by to mély byt obce, které by m¢ly proplatit
nahrady. A potom ministerstvo udélalo prohldseni, Ze by se vSechny Skoly mély pojistit na
velké Castky pro piipad, Ze by se nékdy néco takového opakovalo. ProtoZze uz i u nds
v republice zacaly soudy pfizndvat vySsi odSkodnéni at’ uz ze strany lékait, coz ted’ probiha

velmi Casto. A soudy to pfiznavaji.

Ale stejné ty penize mu zdravi nevrati. (pla¢) Ale ma aspon na pomucky. Na ndklady, aby
mohl distojné Zit. Ale kdybychom §li tpln¢€ do dusledki a zacali pocitat vSechno, veskeré
doplatky a poplatky vcetné pecovatelky nebo nékoho, kdybychom se o n¢j nemohli
postarat, pomiicky, pleny nad ramec, ktery nehradi pojiStovna, tak ho to stejné
nezabezpeci. ProtoZe ty ndklady jsou tak vysoké, Ze pokud chcete s t¢émi détmi néco délat,

tak to nestaci.
Co si myslite, Ze by Vam pomohlo, aby péce o F. byla snazsi?

(dlouhd pomlka a zamysleni) J4 nevim.



Ale pokroky jsou u néj vidét. KdyZ porovnam video, které u vas natacela televize,

pokroky jsou u néj vidét.

No. Chci, aby se maximélné zlepsil jeho zdravotni stav. (mazli se s F., mluvi s nim)

Co je v péc€i o néj nejtézsi?

Dneska uz je problém, Ze je velky a tézky. Tim j& spoustu véci sama nezvladnu. Je problém
ho uZ v jednom vykoupat nebo prenaSet. A kdyZ je zima a oblecu ho, tak mam co délat,

VvV,

abych ho penesla. Tak tohle. Ze roste. Je t&Z3f a t&73i.
Jak reaguje, kdyZ se mu néco libi, nebo naopak nelibi?

Kdyz souhlasi, tak mrkd. KdyZ nesouhlasi, tak nereaguje. Ted’ zrovna se diva tak jednim
okem. Ale nedd mu to, protoZe je zvédavy. Ale cilené€ reaguje na hovory, na televizi. Kdyz
mu dohraje CD nebo DVD, tak se ozve. Dokéaze zavolat. Neni to, Ze by mluvil, ale ma sviij
projev a podle ténu hlasu jde poznat, jestli ho néco boli, nebo jestli mu dohrdlo CD, jestli
vyzaduje spolecnost. A ted’ je nove, co difv nebylo, tak mésic nova zdlezitost. Na mé volal,
dozadoval, abych pfisla, protoZze mu zaskocilo. Nemohl se nadechnout a ta intenzita hlasu
silila, a7 z toho vyznélo : ,, Tak uZ koneéné piijd’, potiebuji pomoc!“ Ze zkousel, zkousel
a kdy? nic, tak zesiloval. Ze volal o pomoc. To mu tenkrét zaskoéilo hodng. Kdy mu tekly

slzy a byl cely zaslintany. Tak to je nové. Ze kdyZ m4 problém, tak se dokdze ozvat.

Jinak kdyZz mu Tapku (pes ¢ivava) ddme do postele, tak se ho snaZ{ hledat a hladit. Sice
jsou to talkové trhavé pohyby, ale snazi se. Jde poznat, Ze svét kolem sebe vnimd a ja

fikam, Ze chape. ProtoZe kdyby nerozumél, tak nedokaZe reagovat.
Co Vam posledni dobou udélalo radost? Co Vas potésilo?
(mluvi spiSe na F. a mazli se s nim) Kdyz tady déla lumpérny.

Jak reaguje okoli, Ze vétSinu ¢asu vénujete F.?

Byly tady v dob¢, kdy jsme se soudili, ted’ uz je to jen hrstka stdle stejnych lidi. Snazili se
nds poskodit. Na pozadani nechali vytisknout, Ze jsem se F. vénovala tak 3 hodiny denn¢,
pak kdy?z to otiskli, tak to museli uvést na pravou miru. Nenfi to pravda. Protoze kdybych se
fakt tak starala o F., tak to s nim vypadd jinak. A byla to snaha nds néjakym zpisobem
poskodit. ProtoZze védomé& vypoustéli nepravdivé informace, jejich pravdu. Jak chtéli, aby
to bylo. Takze vétSina lidi tady nevéd¢la, jak to tady je, o co se soudime, co se stalo. A t€ém

lidem bylo vtloukdno do hlavy, jaka ja jsem mrcha. Jak F. neni nic a ja chci nehordzné



penize. A to, Ze jsme jim nckolikrat nabizeli mimosoudni vyrovnani a konec¢nou castku
s dlouhodobyma spldtkami, to uz tém lidem nikdo nefekl. To az ti novinafi. Pak se i zacali
ti¢astnit jednani, at’ v Ceskych Bud&jovicich, pak i kone¢nd jedndni. To tu byl i hejtman
a urednici. V Budéjovicich byli 1 z ministerstva. No hromadé¢ lidi otevteli o€i aZ ti novinafi.

Protoze do té doby m¢li jen zkreslené fakta.

Na internetu jsem se docetla, Ze je ve fazi vyzkumu metoda transplantace kmenovych

bunék. Uvazovala jste i o této varianté?

No, do tohoto $tourdm uz dlouho. Chtéla jsem, aby toto F. podstoupit. Dnes jsem rada, Ze
jsme to nepodstoupili. S odstupem casu. Je to asi tak, jak to ma byt. Protoze tenkrat jsem
chtéla, aby F. odletél na prvni infuzi. Financovalo by se to vlastnimi financemi. Takze se
shanéli sponzofi. Ty infuze jsou pomérn¢ drahé, plus zaplatit letadlo, 1ékare, ubytovani
a vSechno kolem. Tak by jsme se dostali na n¢kolik miliont a tolik penéz jsme neméli.
TakZe jsem si fikala, Ze to nemd cenu letét na jednu, stim, Ze to jen ztéZka dame
dohromady a na druhou nepoleti. Tak jsme to odlozili. Dneska si fikam, Ze to tak mélo byt,
protoZe jsme se pozd¢ji dozveédéli, Ze to tam neni Uplné v pofddku. DoSly ndm varovné
emaily, ktefi tam Ziji. Od rGznych lidi, instituci, sdruZeni. Prost¢ od téch, co se tim
zabyvaji. Byli to i lidé pfimo z konzulatu. TakzZe to jsme prozatim pustili z hlavy. Ale stéle
si fikam, Ze kdyZ najdu v ciziné néco. Clovék se chytd vieho. Byla to pro nds nadgje.
A kdyZ najdu né€kde néco, tak se tomu v Zadném piipadé¢ nebudu branit. To v Zadném
ptipad€. Ale pro F. bude urcité lepsi, kdyZ to bude doma, protoZe samotny let by byl pro F.
stav zatézujici a i dal, co vSechno potiebuje, tak to by jsme celé letadlo zabrali sami. U nds
vyzkum stdle probihd. Ja jsem kontaktovala pfimo naSe védce. Necht€la jsem pisemné,
takZe se mi podafila osobni schiizka, coZ povazuji za velky uspéch. Dostala jsem od nich
hodn¢ informaci. Lidé mi hodné nabizeli pomoc, aby to mohl podstoupit. Z toho pak taky
seslo, protoze mi piislo, Ze se na tom chtél nékdo spis jen medidlné prizivit. TakZe s témito
lidmi byla spoluprdce ukoncena. A vzhledem k tomu, Ze uZ mam hromadu zkuSenosti
a zndm spoustu lidi, tak jsem stdle Stourala a pfiSla jsem na to, Ze kmenové bunky ano.
Bud’ kmenové buiiky vlastni, kde neni riziko odmitnuti. Kdy se vezmou bunky z kostni
dfené a aplikuji se infuzi nebo piimo do postizeného mista. Coz je lepsi. JenZe je to velmi
ndro¢né a je tam velké riziko. Je tam riziko, Ze ty bunky miZou zac¢it mutovat. Nikdo vdm
netfekne, jestli za¢nou. Prosté¢ mtzou. Je to takové bud’ a nebo. To riziko je tam pomérné

vysoké a z tohoto diivodu bych do toho nesla. Nechtéla bych zahodit pét let tvrdé dfiny,



aby se ten stav pokazil jesté vic. Tak radsi rok, dva poCkam, a tfeba to vyjde. Budeme

doufat, Ze to vyjde.

Nasla jsem si na internetu video s postiZenym ¢lovékem, ktery jel na tu transplantaci

do Dominikanské republiky. A nedopadlo to s nim dobie.

Ano, vim o ¢em mluvite. I my jsme méli Dominikdnskou republiku ptivodné v planu. J&

jdu asi do vSeho moc hluboko, ale myslim si, Ze se to vyplatilo.

A jesté jedna otazka na toto téma. Co si myslite, mély by se davat finance na vyzkum

novych metod 1é¢by, nebo na péci o dlouhodobé nemocné?

Urcité je potieba oboje. Tak to je ale dilema. Ale ty lidi ty penize prosté potfebuji. Ne, Ze
by vdm nékdo fekl, Ze spousta véci se délat nebude, protoZe to u nich nema cenu. Neni to
pravda. VSechno ma cenu. I kdyby to nefungovalo, tak ma cenu to zkusit. Potfebuji penize
na léky, na péci, protoZe jsou to poidd lidé. Tam to nejde rozliSovat, jestli ano nebo ne. Ze
by n¢kdo fekl, Ze to nemd cenu, Skoda penéz, Skoda prace. Tak s timto postojem taky
nesouhlasim. Je potieba, aby se stit dokdzal o n& postarat. ProtoZe kdyz ten ¢lovék jim
chce doprat, pomticky a vSechno, tak jsou to Silené Castky, které musime zaplatit ze své
kapsy nebo pomoci sponzorti. U nds je i hrozn€ nastavend byrokracie. Z vlastni zkuSenosti.
S timhle se peru pofdd. At je to cokoliv. Nefikdm, Ze jsou vSichni uUfednici stejni. Ale
cokoliv chcete, tak si musite zjistit, vymlatit a stat si za tim. Jit jak buldok a potfad na né
tlacit. A kdyz vam to zamitnou, tak se odvolat a nedat se. Ttreba ted’ jsem chtéla piispévek
od zdravotni pojisStovny na elektricky vozik. Podstoupili jsme X vysetfeni. Litali jsme po
celé republice. Muselo byt o¢ni, psychologické, neurologické, rehabilitacni. Museli jsme
podstoupit test, protoze jsme chtéli elektricky vozik, protoze je F. velky a tézky. A ja uz
s nim mam problém. Ale neni schopen ovladat. Neexistuje. Nedostane piispévek. DoloZila
jsem i svlij zdravotni stav. Vyjadieni komise zdravotni pojistovny bylo, Ze F. zdravotni
stav neumoZziuje ovladani elektrického voziku a zdravotni stav matky neznemoziuje
pouzivani mechanického voziku. TakZe dokud matky postizenych déti neskon¢i na voziku,
tak nic nebude. Kdyz jsem se to dozvéd¢€la, tak jsem to téZko rozdychdvala. Pro mé¢ z toho
plyne ponauceni, Ze ten vozik stal 323 000 K¢. Ani socidlka, ani pojisStovna teda neplatila.
I kdyz socidlka plati az 50%, tak nedala ani korunu. 167 000 F. zaplatilo ob¢anské sdruzeni
Mesana, zbytek jsme hradili sami. A pro m¢ z toho plyne ponauceni, Ze kdybych to chtéla

rozepsat na poukazy, protoze je to pomiicka, kterou hradi zdravotni pojistovna, tak téch



poukazli by bylo asi 20 a dostala bych se na ¢astku 290 000. Takze ja jsem chtéla zdklad,
ten byl 136 000, takze pfiSté neSetfit. J4 tfeba vim, Ze elektrické voziky je to problém. Ale
muj nazor je, ze kdyz ne tyhle lidi, tak kdo? A to, Ze neni schopen ho ovladat? To sice maji
pravdu, ale doklddala jsem zpravu, proC ho pottebuje. Spravné sezeni, aby se zabranovalo
vetsi skolidze, spiS naopak, aby se tyhle véci odbourdvaly, dekubity, vaha. VSechno bylo
dopodrobna popsané. Uhel panve, viechno. Vechno tam ti doktofi popsali. A mé& bylo
feCeno, Ze kdyz vam lé€kafi doporuci, tak musi doporucit pro¢. Ale to tam bylo. Ocafi,
psychologové, vSichni tam napsali, Ze i kdyZ neni schopen ovlddat, tak z jakého divodu to

doporucuji. Protoze chceme posunout F. dil. Nema joystick, ma jen kulicku, aby mohl

ovladat snadné&ji sdm. MiiZe se motivovat a jit dal.
Nabidli Vam v nemocnici v prvnich fazich po tirazu moznost psychoterapie?

Nabidli. Okamzité. Jak v Brn¢, tak v Praze. A v Brné je to dokonce tak, Ze na ARU chodi

s vizitou denné psycholog. A z pozice psychiatra piSe i léky. I pro F.
Byla do 1é¢by zahrnuta i logopedie?

K logopedovi jsme zacali chodit v Arpidé. Tam je vSechno. Logoped, rehabilitace,
muzikoterapie, ergoterapie, voda, je tam psycholog, jsou tam doktofi, ktefi se stfidaji
jednou tydné. Détsky, neurolog, ortoped, rehabilitdk. Prosté vSechno. Je to v jedné budove.
Specidlni tfidy, stacionaf. A my, jak tam jezdime ambulantné, tak F. ma svou rehabilitacni
sestru, kterd s nim bude cvicit, i kdyZ bude ve stacionafi. TakZze tam to neni, Ze je jen
pohlidaji. Potfad se jim tam vénuji. A takovych zafizeni po republice straSn¢ malo. V Praze
je to Jedlickarna, v Brné Kocidnka, v Budé&jovicich Arpida. To jsou takové ty vétsi. Pak
jsou jesté menSi. V Bud¢jovicich je to Svétluska, détsky staciondt. Ale to zakladaly matky
postizenych déti. Takovych malych je celkem hodné. Ale ja si myslim, Ze téch vétsi by
m¢elo byt vic, ale nejsou. BohuZel. A co ja vim, tak je hodn¢ i dospélych apalikd, tak i déti.
Ti lidi to tfeba nevi, ale je. Tim, Ze ja uz pét a pil roku jezdim po nemocnicich
a rehabilitacich, tak to vidim. Dostala jsem se do kontaktu se spoustou lidi. Spousta lidi mé
i kontaktovalo, co jsem zjistila, pfecetla, co jsem kde vyStourala, na vSechno jsem se
poradila, tak proto. Téch lidi je opravdu hodné. To by Cloveék ani nevéfil, do jakého stavu
se da dostat. Stac¢i trochu. Tteba rana do hlavy a vSechno je Spatn€. Mam jednu kamaradku.
Kluci se poprali, dostal ranu do hlavy a to samé (ukazuje na F.). Pad z détského kola. To

samé. Autonehody, padd ze Zidle. Takové piipady se staly. J4 jsem je vidé€la.



Takto nemocnych neni malo a zafizeni pro né nejsou nebo je jich malo. A hlavné apalicky
syndrom je definovany jako ztrata mozkovych funkci, tudiZ stav nevratny. Na vlastni kiiZi
jsem zazila vrchni rehabilitaéni sestru v jedné nemocnici, kdy jsme cvicili a ona na mé
koukala a fikala: ,,Vy cvi¢ite Vojtu?* Tak jsem ji fekla, Ze to je samoziejmé. A ona mi
odpovédela: ,,A odkdy pak se s apalikama cvic¢i Vojta? Vzdyt’ to je dplné zbytecné. Apalici
pfece nevnimaji!* Tak jsem tak na ni nevéficné koukala a fikala, Ze F. teda vnima.
A cvicila jsem s nim dél, protoZe to nema cenu. Mn¢ tieba dlouho trvalo, nez jsem se
naucila si takové feci aZ tak nebrat a jit si za svym. NeZ jsem se naucila takovym lidem
vysvétlovat, jak to vlastné je. Oni jsou lidi, ktefi si stejné budou mlet pofad to svoje.
ProtoZe kdyZ to nékdo nechce vidét, tak to nevidi. Ja vim, co d€ldm, pro€ to délam a vim,
Ze to je spravné. A trvalo mi dlouho, nez jsem se otupéla. Ale jinak si myslim, Ze to
zvladam. Clovék si to nesmi brat a piipoustét. Clovek se setkd s lidmi, ktef{ jesté srazi
a urdzi.

Zkousite i Bobath koncept?

No, tak z toho tak trochu. Tam je potfeba i cvicit na mici a F. je uz na to velkej. Je

neskladnej. (st¢hujeme se zpatky do kuchyn¢)
VSimla jsem si, Ze mate pomoc do domacnosti?

I pted tim mi sem chodila pani Musilovd, ale po té nehod¢ to bylo t€Zky. Ja jsem to tady
doma tdhla sama. Ale vSechno se da zvlddat jen n¢jakou dobu. Ja po rodin€¢ nemuzu chtit,
aby mi tady d¢lali denn€. Samoziejmé kazdy pomuze, jak mlze. A ted’ mi tady pomdha ta
pani Musilov4 a ta pomoc je pro m¢ obrovskd, protoze mi sama fekla, Ze okolo F. hodn¢
véci nevi. Tak mi sama fekla: ,,Délej si kolem F., ja budu d¢lat v domé.“ A opravdu. Ona
chodi 3x tydné a uklizi. Pofad je tu néco. Vysat po psovi chlupy, vyzZehli mi, napece mi
cukrovi. Nebo kdyZz potfebuju F. pohlidat. TakZe mdm Cas se F. vénovat maximalné.
Protoze mame s F. hodn¢ nabity program a poidd né¢kam jezdime, rtizné terapie a porad

néco, tak nam sem chodi uklizet.
Je i vidét, Ze si na ni i F. zvykl a Ze na ni kladné reaguje.

Ano. Ale poznd. Vyciti, kdo to mysli dobfe a bere ho takovyho, jakej je. ProtoZe byly doby,
hlavné na zacatku, Ze nechtél chodit ven. My jsme vysli ven a F. zacal jecet, brecet, kiicet
a chtél jit domu. Protoze lidi na n¢ho koukali. To bylo v dob¢, kdy byly jesté takové

zkreslené informace. Kdy ptevladaly ty ndzory, jako: ,, No, a co se stalo. Jako protoze se



mu to stalo, tak my nemame mit na chodniky? Protoze kazdy, kdo byl normalni, tak fikal,
jak to n€kdo muze fict? M¢ jedna holka fikala: ,,Prosim t&, neuraz se, ale ja jsem kazdymu,
kdo stal proti vam fikala: ,, M¢li byste si fict, zaplat’ pan buh, Ze se to stalo u vas a ne
u nas!““Ale jsou to potfdd ty samy lidi. S tim se nic neudéld. My jsme se jim to snazili
vysvétlit, ale kdyZz nechtéj, tak to nepochopi. A ja jsem fikala: ,,Okamzit¢ ménim.
Okamzit¢ bez vahani ménim!“ A to mé& donutilo k tomu, Ze kdykoliv jsem si néco
poslechla o penézich, tak samé otazky: ,,Pro€ chci tolik, na co je chci.” A tak. Tak jsem jim
tfikala: ,,Tak si to vemte. F. jsem poslala a odeSel zdravej. M4 na to pravo. Ja vim, Ze mu to
zdravi nevrati, ale usnadni mu to hromadu véci.“ Tak jsem se hdjila asi 2,5 roku. Pak jsem
ptestala. Ted’ jim fikdm: ,,Vite co? J4 vdm ho ptj¢im.“ Nefikdm jim to ve zlém. To bych
nikomu neptila. Ale kdo tak hloupé mele, tak bych mu pftéla, aby byl nucenej byt jen
tejden v tyhle situaci Zzit. Prosté tito lidi by si to museli zkusit, aby si k tomu asponl ¢uchli.
Co to obnési, protoze jsem slySela nazory: ,,Na co tolik pen¢z chce? VZdyt on jenom lezi
v posteli.”“ A to, Ze se vSechno to¢i kolem F., tak to prosté nevidi. A to je tak potdd dokola.
A jsou to ti sami lidi. J& si myslim, Ze to je takové posledni jejich volani o pomoc. Protoze
béZely takové teci, Ze F. tiidni, ktery byl v té dobé¢ i feditel, dokonce chodil a vypravél, Ze
F. vid€l a fikal, Ze mu skoro ani nic neni. A nezapomenu na vé¢tu, kterou mi fikal
do telefonu, kdyz jsem ho zvala, at’ se na F. pfijde podivat. On, i ty vychovatelky. ProtoZe
jsem si naivn¢ myslela, Ze jim to dojde. Ta navstéva byla dokonce domluvend s priméfem,
ale jeho lékart to zakdzal. J4 jsem si ale obhdjila jednu jejich ndvStévu. Tak jsem si vybrala
toho ucitele. To bylo na ARU. F. byl tenkrat plnej hadic a na ventilatoru. Nevéd¢li jsme, co
s nim bude. Byl to opravdu hrozny pohled na né&j. Bylo to par dni po tom drazu. A on fekl:
,Ja jsem myslel, Ze to bude s nim hor$i. Zas takova hrtiza to neni.* Prosté kopal kolem

sebe. A citil se ukfivdéné. A chova se podle toho dél.
Uz ani jeden z pedagogi neni ve své funkci, Ze?

Reditel uZ neni feditel. Byl teda po té nehodé jesté rok. Protoze ho mohl odvolat jen
ziizovatel. Obec, takZe starosta. Tenkrat to byl tchdn. Ten ale fekl, aby nebylo jeho
odvolani napadnutelné, ze stietu zajmi, tak jsme ¢ekali na rozsudek. My jsme neveédéli jak
dopadne. No a dostali ptil roku podminky. J4 teda nejsem spokojend s rozsudkem. Ale to
uZ je jedno. Tudiz byl uz trestany, tak ho sesadili s funkce feditele aby mohl ucit. Jenze to

uz bylo pod jeho drovei. TakZe odesel na jinou Skolu.



Jedné ucitelce koncila smlouva, takze ji ji nova feditelka neprodlouzila. Druhd ji méla
na dobu neurcitou, tak ta tam ucila dal a 2x denné chodila kolem nasi branky. Jako by se

nic nestalo.

JenZze mné se to nelibilo. Za to, co udélali, to byl sakra maly trest. TakZe jsem do toho
zadala §tourat a dozvédéla jsem se velmi zajimavé véci. V té dob& vysel novej Skolskej
zékon, ve kterém je odstavec, Ze ucitel musi mit Cistej trestni rejstiik. A pokud ho nema,
tak musi zménit povolani. TakZe jsem samoziejmé Sla za nasi feditelkou a ta to vyteSila
tak, Ze ji, tu ucitelku, nechala zavolat. A bud’ dostane vypovéd’, nebo odejde sama. TakZe
ona odesla sama. Protoze kdyby ji vyhodili, tak to m4a v papirech a uz se toho nezbavi. Ale
citila se neskute¢n¢ ukiivdénd. A s byvalym tfidnim ulitelem F. to dopadlo tak, Ze jsem
volala zfizovateli té nové Skoly. Jenze ten ucitel si zazadal o vymaz z rejstiiku trestl. Proti
tomu jsem samoziejmé taky byla. Ale on tam uci klidn¢ dal. J4 se s tou byrokracii bojuju
pofad. Protoze u nds n¢kde potad preziva hluboka totalita v urcitych vécech. To, ze diiv
tyhle ty lidi zavirali do dstavii, byla to hanba spolec¢nosti a byli na okraji spole¢nosti. A to

bohuZel u nékterych lidi pietrvava dodnes. Ale tak. Svédomi asi nemaj.

Ale je to o lidech. Kdyz ta zprava probéhla televizi, tak hned druhy den mi zvonily vSechny
telefony. Volala mi hromada uéiteld, Ze se stydi za svy kolegy. Ze se v budoucnu dal3i

takovy pfipad uZ nesmi stat.

On to i na m¢ byvaly feditel zkousel, Ze kdyby byl F. vychovany, Ze by se to nestalo. To mi

fekl do odi.

Kdyz nastoupila nova feditelka a pfisla k nam, tak brecela a fikala mi, Ze chce, aby za F.
chodili déti a aby chodil 1 do Skoly. Takze i1 pak chodil do Skoly tfeba jenom na 2 hodiny
tejdng. Ale pak mi i ucitelka fekla, Ze ho tam chce samotného nechdvat. Ze ty déti se
chovaji jinak, kdyZz tam jsem, nez kdyZ tam nejsem. TakZe ja jsem ho tam zavezla, odeSla
jsem a byla jsem pofdd na mobilu. F. tam byl spokojenej, déti se mu vénovaly a pani
ucitelku kopal. Ale jenom pani ucitelku. VZdycky, kdyZ kolem néj prosla, tak do ni kop.
A ona mi fikala: ,,To je zvlastni. Déckdam to nedéla. Ale vZdycky, kdyZ jdu kolem j4, tak
m¢ kopne.“ Tak jsem pifesné podle chovani déti poznala, jak se o nés v ktery rodin€ mluvi.
Protoze byly déti, ktery norméln¢ ptibehly a bylo, zacaly na né¢j mluvit. A byly déti, ktery

stily, m€ly pusu dokotén a divaly se na n¢;.



Jak jste zvladla ustat takové chvile?

Té&zko, ale ustéla. A to je mozZn4, to, co m¢ hnalo dal. Ze jsem se nehodlala smifit s tim, co
je.
Jak to zvladal Vas manzel?

No, ten se moznd uzaviel do sebe. Samoziejm¢ jezdil za ndmi do nemocnice a tohle to
vSechno. Ale vrhl se vice na svou prici. Aby to néjakym zptiisobem vykompenzoval. Aby

na to nemusel myslet.

Ted” mé napadla takova dost osobni otazka. KdyZ nebudete chtit, tak nemusite
odpovidat. To, Ze je F. porad s Vami i lizko ma u Vas v loZnici, hodné to jisté narusilo

i Vas rodinny a intimni Zivot. Jak jste se s tim vyrovnavali?

No, to mate pravdu. J4 fikdm, Ze my se s manzelem uz jenom doma potkdvame ve dvefich.
Tim, Ze je soukromnik a méd hodné préce, tak d€ld od rdna do vecera. A i proto, abychom
zili dastojné, tak se snazi co nejvic penéz vydélat. ProtoZe jsem se setkala se spoustou lidi
a n¢ktery rodiny Zijou na hranici. A to se vilbec nedivim. ProtoZe to je tak stra$né drahy.
Clovek, ktery si k tomu osobn¢ neCuchne, tak nevi, co to vSechno stoji. I to lidi fikali.
,»V8ak co, vSak to vSechno plati pojistovna!* Tieba pliny. Ano, plati pojistovna pliny. Ale
nikomu z téch rodin nesta¢i. Ani nemuzou stac¢it. To by byly dvé pliny na den. A to jim
nestaci. Je to riziko infekce a kazd4 infekce je sune zpatky. J4 vidim i u F., jak ma tu
sondu. Kdyz se mu to nékdy rozjede, jakoze se mu to stavd, boli to a ma to okoli ¢ervené.
Chodime od zacdtku k jednomu 1ékafi, ktery mu tu sondu vyménuje. Sice dojiZdime
130 kilometrit do Brna, ale radsi si dojedu a vim, Ze to bude dobré. Taky F. znd a vi jak
reaguje. Tak mi jednou fekl: ,,Pani N., co tu zase délate? Maite ji pcknou, Ccistou,
opeCovavanou.“ Ale m¢ se zddlo Ze to m¢él rozbolavény, Skaredy. Ale je to do Zivyho, tak
to muze byt Skaredy. Doma se mu o to normdln¢ stardm. Denné to pfevazuju a snazim se
o to pecovat. Aby kdyz uz je v takovym stavu, tak aby nebyl zanedbanej. Nékdy mi piijde,
jestli nejsem az moc cimprlich. Ale na vSechno. At je to F., at’ je to cvieni nebo
rehabilitace. J4 jsem tvrda vici F. i sob¢é. Nekdy se setkdvam s lidmi, ktefi nejsou takovi
a nevyhovuji mym pozadavkiim. Tteba na dfadech. Copak chci moc? Ja si myslim, Ze
urcité véci by mély byt samoziejmost. Ale bohuZel neni. Tfeba motomed. U nés v republice
se na n¢j prispivd 50% a zbytek sami. A stoji to 130 000 tahle sranda. My jsme zkouSeli,

jestli by to tfeba nevyslo levnéjc, kdyby sme si ho nechali ptfivyst z Némecka. Nevyslo.



TakZe jsme si ho pofidili u nds. Ale dozvédé€li jsme se, Ze v zahranici je hrazeny cely
pojistovnou. V tom zahrani¢i se ti apalici berou jinak. U nds diiv takovyhle lidi
nepiezivali. A kdyz prezili, tak byli schovani. A dneska se tihle lidi maximaln¢ fadi

vl

do spolec¢nosti. A n¢kdo to t€zZko snési. Prosté nékdy nazory z minulého rezimu piezivaji.

V dnesni dobé se urgentni medicina ohromné rychle rozvinula, Ze zachrainuje Zivoty
lidi, kteii dFive nepreZivali, at’ to byly nehody nebo kolapsy. Ted’ se ¢asto zachranuji

Zivoty na ukor nevratného postizeni mozku a je ¢im dal vice apalicky nemocnych.
Otazka je, co je dobte. Tteba Ze se dité narodi v patym mesici.

Treba ta otazka: ,, Co je dobie?* to tézZko zhodnoti ¢lovék, ktery se nestara o takto

nemocného.

Je jiny, kdyZ se postizené dit¢ narodi, jiny je, kdyZ ho mate zdravy a né¢kdo vam ho znici.

To nelze srovnat.

AZ budu mit bakalaiskou praci napsanou, poslu Vam ji. Budu rada, pokud se tam

dozvite néco nového nebo zajimavého.

Jasn€. J4 si ji rdda preCtu. ProtoZe ja chci o tyhle véci védét maximum. Tteba, kdyz mi
tekli, Ze se F. dostal do apalického stavu, tak jsem nechdpala. A kdyz mi tekli, Ze to uz
s nim jiné nebude, nebude vnimat, bude mit centralni poruchy teploty a tlaku, zlistane leZici
na plenich, nikdy se nepohne. Tak jsem na n€ jenom koukala. To bylo strasny. V tu chvili

jsem nevédéla, jestli to ustojim.
Diky ¢emu jste to ustala?

No, nevim. J4 tvrdim, Ze kdo je trochu vic citlivy, tak to neustoji. To nejde. J4 jsem se
sama v tomhle tom placala. Vim, Ze jsem stra$né bredela, hlava mi to nebrala. Ze to neni
mozny. J4 jsem se s tim nehodlala smifit. A tim, Ze jsem se s tim tenkrat nehodlala smifit,
tak m¢ to pofdd hnalo. A dohnalo mé to tam, kde jsem. Pofdd se s tim nehodldm smifit.
Chci vic. Vim co chci, vim pro¢ to chci. Nechci nic jiného, nez na co ma F. narok. Ono
toho sice neni az tak moc, ale nevim, pro¢ by vSechno nemél dostat. Ale bohuzel. Nikdo
vam nic nefekne natvrdo. Pfijde vdm jen oficidlni rozhodnuti s né¢jakym ditvodem proc

to nejde.



Ale jsou i lidi, kteif vdm poradi. Poradi vdm tak moc, aZ vds to prekvapi. Ze se k tomu
postavi tak, Ze jim neni jedno, co se d¢je. Chtéji mi pomoc. Je to o tom, Ze cht&ji pomoc,

tak mi pomuzou. A kdyz n¢kdo nechce, tak je to i jednodussi shrnout to ze stolu.
Up¥rimné klobouk doli.

A je to potad dokola. Ja se pfiznam, Ze jsem dé€lala rozhovor s jednim Clovékem, Ze stejné
aZz budeme mit vyfeSené bydleni, tak jsem plvodné piemyslela, Ze bych zkusila
rehabilitaci. DrZzelo mé to docela dlouho. Pak jsem to zamitla, pfemyslela jsem o zdravotni
sestfe. To jsem taky zamitla s tim, Ze se nadiu doma. Spi§ néjakou tu socidln¢ - pravni
&innost. Nevim, jestli mi to opravdu vyjde, ale drzi mé to. Ze bych to chtéla aspon zkusit.
Protoze zkuSenosti mdm mozZné aZ nezdravé moc. Ale zélezi jaké budou piijmacky. Jestli
je ud€lam. Protoze spousta véci se mi z hlavy vykoufilo. Ale chtéla bych to zkusit, protoze

mlatit pusou mi jde. K tomu jsem byla bohuZel donucena.

Celkové co jsem byla nucena ustit. Po viech strankich. Utady, soudy, ustdt si ndzory
Iékarti, protoZe ze zacétku ty jejich nazory nebyly dobry. Ty jejich vyhledy do budoucna.
Ale kolikrat se neni co divit. My, kdyZ jsme pfisli k doktorovi a ja mu fekla, co vSechno F.
dokaZe. A on nic neukdzal. ProtoZe se nechtél pfedvadét. Neni cvicend opice. Ale jak jsem
pak vypadala ja. Tak si asi kolikrat fikali, Ze i maminka je asi v né¢jakém stadiu nemoci.
Ale ted’ uz i okoli poznava, Ze reaguje. I doktofi to vidi, piSou ndm to do zpravy. UZ ty jeho

pokroky jdou kone¢né vidét.

(Pani N. mi ukazuje fotky. Ma fotografie pfed nehodou, tésné po nehod¢ i jaké pokroky
de¢la F. nyni. Pani N. mi vénovala F. zhruba rok starou fotku, na které je zachyceno, jak se

poprvé nahlas smé&je.)

Ty fotky jsou i pro doktory dilezité. ProtoZe kdyZz ho vidi tu chvili, tak nepostfehnou

vSechno. KdeZto na hodné téch fotkach to jde vidét. Jak postupuje.

Ja vam néjaké fotky dam. A klidné je miiZete pouzit. Mn¢ totiZ vadi to, zZe se furt fikd, Ze
apalici nevnimaj. To neni pravda. Opravdu jsem se setkala s tim, Ze medici fikaj, Ze se to
uej. Ze apalici nevnimaji. A mé se dostala do rukou lékaiskd knizka, ve které bylo kéma,
utonuti a pfimo apalicky stav. A tam je psano, Ze je to samoziejmé zcela individudlni.
Zalezi na mnoha okolnostech. Druhu udrazu, dob¢ tonuti, podané prvni pomoci, kdy se

zacne a jakym zpiisobem se zacne s rehabilitaci a viibec zplisob péce. A je tam psano, Ze



20% 1idi je schopnych se zaradit do normdlniho Zivota. N¢jakym zpusobem. Je to dfina, ale

tihle lidi by se nem¢li odepisovat a ta péce by jim méla byt doptéana.

Kde jste pracovala pired nehodou? Bylo pro vas tézké odejit z prace a zistat doma

sF.?

Nepracovala jsem. Starala jsem se doma o manzelovu babicku. ProtoZe byla diabetik

a prisla o nohu.

Ja jsem vyucend panska krejcova, tak jsem si dodélavala primku dalkové. No krejcovina
m¢ vubec nebavila. Tak jsem si fikala, Ze kdyZ ztstanu doma, tak na tom budu lip.
A babicka opravdu tu péci pottebovala. A i F. Chodil do Skoly, tak jsem ho mohla réano
vypravit, mohla jsem se o n&j starat. A kdyZ se to F. stalo, tak jsem fikala, Ze teda s nim

zustanu.

Az bude chodit do 8koly, zméni trochu prostiedi a bude vic s détmi, tak se jeho zdravotni

stav zase trochu zméni.

To mi fikaji i v té Arpid€. Ze aZ zaCne, tak véfi tomu, Ze zase poskoci. A ja taky doufam. Ja

se uz o F. stardm pét a pul roku. Furt nékam jezdime, potfad néco, aby makal.

Ten vyzkum musi byt podporovan taky. ProtoZe jestli to ma néco ptinést pro lidi, tak jsou
penize potieba. J4 jsem i o kmenovy buiiky usilovala. Nékdo s tim ma problém z pohledu
etiky. J4 ne. ProtoZe jsem si o tom pfeCetla. Embryondlni bunikky nesmi mit bunécnej otisk
aby se daly pouzit. Je dilezity i ten vyzkum. ProtoZe téch postizenych je tak moc, ze
potiebuji pomoc.

v,

Rozhodné nesouhlasim s tim, Ze apalici nevnimaj. To se mi piici, protoze vim, Ze je to
jinak. Je to hlavné o ty péci. Je to dfina a ty peCovatele to taky stoji zdravi. J4 to vidim i na

sobé. Zada a tak.

I tady ve vsi byl pan, ktery byl po hypoxii po operaci. Nevim, jak dlouho byl bez kysliku.
Asi jeste dyl nez F. ale i kdyZ byl ten pan 13 let vyzivovan pfes sondu, m¢l tracheostomii.
Ale vidéla jsem ho a taky vnimal. I pfes to, Ze se nemohl hejbat, ale na téch ocich bylo

vidét, Zze vnimal. A ti lidi si zaslouZi vSechnu péci.
Nejenom ti nemocni. Ale i rodina, ktera se o néj stara.

To méte pravdu. To je vlastn¢ péce 24 hodin denné. Tohle je také péce, kterd se neda

vycislit penézma.



F. ma vlastn¢ 13 rokd, takze i ta puberta s nim strasné feze. Ale on je trpélivej. Po tom, co

ma za sebou, ¢im v§im si musel projit, tou bolesti a vS§echno. A on to tak state¢n¢ snasi.

Schazite se i s rodinami, které se staraji o podobné postizené? Piedavate si nové

informace a podobné?

No, ned4 se fict, Ze se n¢jak pravideln¢ stykame. Ale da se fict, Ze se n¢kdy domluvime, Ze
se potkdme, kdyz jedem tifeba do Prahy. Spi$ si pravidelné telefonujem se stalyma lidma.
A jsou to matky, ktery se chovaj jako ja. Jdou si za svym a vi proc€. ProtoZe jsem se setkala
1 s lidmi, ktefi to zabalili. Tak s nima moc v kontaktu nejsem. VZdycky po rozhovorech
s témato lidma jsem tak vysatd, uplné¢ vyStavend a upadla jsem do deprese. Tak jsem si

tekla, Ze takové lidi nepottebuju.

Samoziejmé, Ze kdokoliv se na m¢ obrati s jakoukoliv Zadosti o radu nebo néco takovyho,

tak samoziejmé poradim kaZzdymu. ProtoZe mi fakt lidi volaji.

My jsme se rozhodli, Ze to zmedializujem, protoze to bylo takové volani o pomoc. Ale
dneska jsem rdda. Jednak vySla pravda najevo, takZe ndm to pomohlo. Tahle pomoc

funguje. KdyZz o néco jde, tak to funguje.

Jsem cimprlich. Ale uz v urcitych vécech malinko slevuju. Ale k tomu se ¢lovék musi
postupem Casu sam dobrat. Je to o tom, Ze chci po druhych, aby s nim dobfe cvicili, aby ho
neodflakli. Vim, jak F. reaguje, jaky md zdchvaty, umim to poznat. Ze si tieba ted’
v pondéli stiihl epileptickej zachvat, ktery jsem jako téZko vydejchdvala i ja. I kdyz jsem
zvykl4d na ledaco. Tak tento mél rychlej néstup, rychle to i odeznélo, ale zustal leZet
a viubec se nehejbal. Vlbec. Zaskubaly mu oci, zachvéla se tvar, o€i sloup, lezel jako
prkno, Sedivej, modry rty, modry nehty a nekejchal. Takze mi v hlavé prob&hlo milion véci,
pak Diazepam a fikala jsem si: ,,Co kdyz? Co budu dé¢lat?* Probéhlo mi hlavou spoustu

véci, ale dobry. Takovy zachvat jeSt€ nemél. Miva hodné zachvaty, ale takovy jesté ne.
Nevolate zachranku?

Ne. Jednou jsme je tady méli. Ale zvladnu to sama. Jednou jsem je tady méla, protoZe jsem
F. dala Diazepam a on po podani jesté za 45 minuj jesté pordd kiecoval. Ale nez oni pfijeli,
tak se to jako zklidnilo. Tak fekli, Ze kdyZ dostal uz Diazepam, tak mu stejné nic pichat
nebudou. Tak ho prohlidli s tim, Ze kdybych potfebovala, tak madm zavolat znovu. Pak se
mi stalo, Ze jeSt¢ hodinu po Diazepamu kieckoval. To jsem u n¢j sedéla a tikala si: ,,JeSte

par minut a volam.* Hodn¢ véci uz vim, se spoustou veci si dokdzu poradit.



Nestava se vam, zZe po tom zachvatu dojde Kk regresi jeho stavu?

Ne. Pravé Ze F. na tom byl tak, 7e ho kaZdej z4chvat posunul dopiedu. Ze se po kazdém

zachvatu néco zmeénilo.

Ted F. reaguje na prudky zmény pocasi. Takovy ty vykyvy a teplotni pfechody. A ty jsou
ted’ pofad. Jeden Cas reagoval i na upln€k, na dnavu, kdyZ jsme hodné cestovali. Reagoval
na zmény prostiedi. Asi je to normdlni. ProtoZe j4 ho opravdu neSetiim. AZ mi fekla
doktorka znovu, Ze ho mdm nechat odpocCinout, Ze ho sedfu. Ale on ma ty aktivity
celorocné. A on se s tim i srovnal. KdyZ se mu tfeba nechce, tak to zkousi, ale ve findle
stejné vzdd a odcviéi viechno. ProtoZe vi, Ze to nemd cenu. Ze stejné neustoupim. Ale ted’
mu piidali 1éky na epilepsii a mdm vyzkouSené, Ze se mu ty zachvaty rozjedou vic. Takze

se ty 1éky stahovaly zpatky.

On si tfeba vyhrne triko z puncochdcli, omota si ho kolem prsti a hraje si s nim. Nebo kdyz
ho ptebaluju nebo krmim, tak potfdd po mn¢ sahd. No a kdyZ mu feknu 2x, 3x, 4x, 5x, pak
zvednu hlas a kdyZ potrad nic, tak ho placnu po ruce a to mate vidét, jak se tfeba urazi.

A pak, Ze apalici nevnimaji.
Mival ze zac¢atku porusenou fazi spanku a bdéni?

On to mival otoCené. Pies den spal a v noci byl vzhiru. Nem¢l Zadnej spankovej rezim.
Ale ted spi celou noc a uz moc nespi pres den. Pfes den spi pouze v ptipad¢€, Ze ma pies
den opravdu Skaredej zachvat, tak usne nebo odpociva. Anebo kdyz je nemocnej. Jinak uz

pfes den nespi. A v auté, samoziejmé, tam spim i ja.

V ucebnicich se také piSe, Ze podle upravovani faze spanku a bdéni je poznat faze

remise stavu nemocného.

Uz ndm i do zpravy psali: ,,odeznivajici apalicky syndrom®. TakZe ndm tieba piSou:
apalicky syndrom, epilepsie, kvadruparéza. Ale ptivodni diagnéza je apalicky syndrom. Oni
nam psali i vigilni kéma. A tenkrdt ndm né€kdo doporucil, at’ nefikdme, Ze je apalik, Ze
i pfes to, Ze je to stejny, tak mame Fikat vigilni kéma. Ze jakmile budeme Fikat, Ze m4
apalicky syndrom, tak se budeme setkdvat s nezdjmem uiednikl i 1ékaii. Ale uz nevim,

kdo nam to poradil, protoZe jsem se setkala se spoustou lidi.



Pomohlo to?

Ano. ProtoZze v tom zacatku psali vigilni koma a ¢ekali, azZ se probere. A ja si pamatuju, Ze
kdyZ F. uspali, tak ja jsem chtéla aby mé¢ pfiijali. A tenkrat mi fekli: ,,Jed’te domt, dejte mu
Cas. JeSte si s nim pobudete.” A ja jsem porad chtéla, aby mé ptijali. Takze F. byl 7 dni
uspanej stim, ze mi slibili, Ze mi zavolaji, aZ ho probudi. Tenkrdat mi priméf ftekl:
,Nevzbudil se, jak jsme si pifedstavovali, ale dejte mu cas. Jed'te domu.” Samoziejmé jsem
neodjela, tak druhej den mi fikal: ,,Vidim, Ze jste m¢ neposlechla, tak my vés teda
pfijmem.* No, jenomZe se F. nevzbudil. Cekalo se, Ze se probere jinak. I doktofi to Gekali.
Samoziejm¢ Cekali né¢jaké postizeni, ale netusili, Ze to bude az tak. Samoziejmé mi fekli,
co se miZe stét, protoZe byl dlouho pod vodou, Ze doslo k poskozeni mozku, byl tam otok,
doslo k odumieni mozkovych bun€k. To vSechno jsem védé¢la. Ale sami mi fekli, Ze nevi,
co bude, az se probere. Byla jsem na tuto situaci upozornénd. Tak kdyZ se neprobral, tak
nektery ty stavy byly hrozny. Doktofi ¢asto neméli zkuSenosti, nevédéli, kdy skonci, co se
s nima d¢la. Fakt nevi. A je to Skoda. ProtoZe proto se o téchhle stavech nic nevi. Nebo si

lidé mysli, Ze takto nemocnych v téchhle stavech moc neni. A neni to pravda.
Az bude chodit do Skoly. Vite, co udélate s volnym ¢asem?
No, takovy ty véci, na ktery ted’ nemam ¢as a honim je po nocich.

Mimo jiné v&fim i na intuici. ProtoZe tenkrat jsem méla takovy divny tuSeni. Spatnej pocit.
Tenkrat jsem sama Sla k 1ékafi a jesté jsem nad F. stdla (odmlka, plac¢). ProtoZe spal a pak
nechtél odejit. Tak mi manZel fikal, Ze aZ se vzbudi, at’ ho vezmu s sebou. A kdyZ jsem
sed€la v ty cekarné, tak jsem na néj pofdd myslela a fikala si, Ze jsem ho méla vzit sebou.
Doma jsem byla uz vty dobé, kdy mély byt doma. Tak jsem chodila od okna k oknu
a porad nesel nikdo. Tak jsem si fikala, Ze se asi n¢kde zdrZeli. A kdyZ pak zacali chodit,
tak F. pofdd neSel. Ti ucitelé ani tenkrat nevédé€li, kde F. lezi. Tak ja jeSté tenkrat

duchapfitomné jsem préaskla dvefmi a zacala obvoldvat nemocnice, kde by mohl lezet.

Tenkrat mé i zarazilo, Ze kdyz délali rozhovor slékaikou, ktera byla u F.

a resuscitovala ho, Ze Fikala, Ze po prijezdu sanitky provadéli laickou resuscitaci zZaci.

Ti ucitelé u toho nebyli. Oni to vitbec nevédéli. Ho vytahli cizi ucitelé, protoZe ta tfida, co
Sla po nich jim dédvala batoh a ja jsem mluvila s tim ucitelem, ktery ho tahal a on mi fekl,
Ze kdyZz tam pfiSli po nich a jeho déti pro n¢j pfibéhly. Takze F. vytdhli a zavolali

zéchranku. A kdyz pfiijeli ti zachranéfi, tak u resuscitace byli hasici a Zaci. Jeho ucitelé ne.



Nepochopila jsem ani, jak se lidem nelibilo, Ze jste vysoudili penize. Ale Siroka

vei‘ejnost, ktera nevi, co vSechno obnasi péce o takto nemocného, nema tuseni, jak je

to vSechno nakladné.

Ano. F. vlastné ty penize dostal za zmafeni zdravi. A lidem se to samoziejmé nelibilo. Ale
ja jsem fikala: ,,I kdybych si s nima méla vytapetovat, tak vdm do toho nic neni!* odeSel
zdravej, m¢l se zdravej vratit. Ma na to pravo, tak je prosté chci. Jak s nima naloZim, je véc
moje. Ja je nacpu zase do toho kluka. A kdyZ teda ptijdem do detailli, tak kdyby se jeho
stav nem¢l zménit, tak si vemte dal$ich 50 let F. Zivota, 15 miliénii. A nepokryje to jeho
mesicéni potieby. A kde je bydleni, asistent, peCovatelka a tak dédle? Lidsky zdravi nelze
vycislit. I kdyby dostal 100 miliéni, tak mu to zdravi nevrati. S kymkoliv to rdda vyménim.
S kymkoliv. To je jenom samd dfina. To je vlastn¢ zmareny Zivot né€kolika lidi. Tieba
po prvnim vyhranym soudu se mi stalo, e jsme jeli do Prahy. ProtoZze mi volali z CT 24
do Zivyho vysilani. A zacaly mi chodit textové zpravy od majitelky agentury domaci péce,
kterd byla i zastupitelka obce, ve smyslu, Ze to nemliZeme piece myslet vdzné, Ze to
odnesou nevinni, Ze to nemiZeme dopustit a takovyhle. Tak jsem ji odepsala, Ze tohle s ni
resit nebudu, Ze budeme jednat pouze se Skolou a kdo to nejvic odnesl byl F., ktery byl taky
nevinnej. A v tu rdnu k ndm prestaly chodit sestry. Dozvédéla jsem se, Ze to je na odejmuti
licence a miZe byt za to pokutovand. TakZe jsem se samoziejm¢ nenechala. Pani jsem
slusné opakované vyzvala, at’ obnovi péci. JenZe ona zakdzala sestram tady chodit. Ale ona
sama mi fekla vétu: ,,Je dobte, Ze se nebojite. A to je dobfe.” Musela predpokladat, Ze se
budu branit. Nevim, jestli ji to jen v tu chvili nedoslo, ale zacala jsem se branit. Prvni
dostala Cas, pak jsme to feSily s doktorkou, kterd se postavila na stranu F., takZe se
dohadovaly mezi sebou. Ona odmitla pfevzit zadanky. A to je dostdvala doporucené
s ¢ervenym pruhem. Ale ona si je prosté nevyzvedédvala. Bylo to drsny. F. byl 3 mésice bez
péce. Tak jsem se naStvala, psala jsem stiznosti na pojistovnu, kde se to feSilo, nefesilo.
SpiS neteSilo. ProtoZe byl po tfech mésicich klid, kdy jsem tu péCi pleskala s rodinou
a kamaradkou. Tak jsme psali stiznosti dal$i. ProtoZe i to chovani vi¢i mné bylo takovy
divny. Tak jsem napsala stiZznost vejs, na ministerstvo, na dstfedi VZP do Prahy. A dostali
to i novinafi, ktefi to rozebrali ze vSech stran. Ale bylo to jen ¢astecné na mulj popud.
TakZe nesmi odmitnout péci. Tak pak se vymlouvala, Ze ji onemocnély vSechny sestry.
A kdyz to doslo na kraj, tak tam koukali, protoze je divny, Ze vSechny sestry najednou

onemocnély. ProtoZze se do toho angazoval 1 starosta, ktery se postavil na naSi stranu,



protoZe ona to d¢ld soukromé a déld Spatnou povést nasSi obce. Tak se tedy zacala
ohrazovat, Ze ji tu péci pojisStovna nehradi a chodila sem celd 1éta zdarma, jako sponzorsky
dar. To samozfejme nebyla pravda. Ona hrdla srdceryvny scény na zastupitelstvu, jak jsem
Ji ublizila. A ti lidi ji to véfili. ProtoZe ona byla povoland pfed komisi a tam sehrdla
divadlo, ktery ji uvértili. Je zvlastni, Ze jsem poslala spoustu stiznosti a od kazdy mi piisla
jind odpovéd’. Ale to jsem si fikala, Ze v tom uZ se radsi babrat nebudu, protoZe na to
nemam silu. Nebo, mohla bych. Ale bylo by to zase na ukor F. Ale nakonec to dopadlo tak,
Ze kdyZ se do toho obuli novinafi a bylo to t€Zce profldknuty, tak se mi ozval ombudsman,
ktery do toho chtél vstoupit. TakZe pak ji donutili, aby nastoupila. Vlastn¢ az na patej
pokus. To uz jsem méla i domluveny jiny agentury, ktery byly ochotny sem nastoupit. Ale
to uz ji asi presvédcili, Ze by méla nastoupit, protoze kdyz z dfadu ombudsmana udélali
tytyty, Ze ji hrozilo, Ze musi odstoupit, tak to by byl pro ni velkej problém. Tak péci
obnovila. Ale nastolila takovou péci, Ze jsem ji radSi odmitla. Ja jsem skiipala zubama,
stila jsem u F. postele a fikala si, Ze musim byt v klidu, protoze pfesné to po mn¢ chtéla.

TakZe ja jsem to nezrusila.
Jak jeji péce vypadala?

Poskytovala ji Spatn¢ a natruc. Ja jsem nesméla na F. v pfitomnosti sestry sdahnout, F.
nesmél cvicit na rehabilitanim stole, nesmél se prenaset z postele, kdyZ jsem na F. sahala,
tak sestra odstoupila 2 metry od postele a dala ruce za zdda. Nechtéla ani pomoc pietocit,
malem mu vytrhla Zalude¢ni sondu. Pak odesla telefonovat pani $éfovy, takze F. nechala
nezajisténého, bez postranic, lezel jenom v plince, hrél si se sondou a ona si telefonovala.
Odnesl to F. palcem u nohy. Ze jsme skonéili na chirurgicky pohotovosti, Ze to vypadalo,
Ze mu to budou muset Smiknout. ProtoZe jsem ji upozoriiovala na to, Ze mé néco na noze,
co se mi nelibi. A ta sestra potdd dokola, Ze to nic neni, Ze je to dobry. Nechtéla to s nikym
fesit, nikam to nenapsala. No, tak 1. kvétna zase nenastoupila, tak jsme ji zase volali a fekli
nam: ,,Sestru necekejte.” KdyZ jsem se zeptala pro¢, tak mi bylo feceno, Ze byla opét
Spatn¢ vypsand zdadanka. I kdyz byla vypsand stejné, jako ta predesla. Na to mi bylo
odpovézeno: ,,Prosté sestru necekejte!* A bylo mi prasknuto s telefonem. Jenomze m¢l F.
horecCky, z palce valil sajrajt, palec 2x takovej nez normaln¢. Tak jsme ho nalozili a jeli na
chirurgii. Druhej den jsme s manzelem jeli zase na pojistovnu. Tam jsem jim ozndmila, jak
se véci maji, co se tady stalo a pohrozila jsem jim, Ze odchdzim pfimo na policii a podam

trestni ozndmeni. Sedla jsem zpatky do auta a jela k nasi doktorce fict ji, co se déje. Dojeli



jsme domdu, zvonil mi telefon a volal mi feditel zdravotni pojistovny: ,,Pani N., podnikla
jste uz n&jaké kroky?“ Rekla jsem mu: ,,Zatim ne, chystam se. Hned odpovédél: ,, Myslim,
Ze nebudou potieba, od zittka u vas nastupuje nova agentura.” Prosté je to o tom, Ze
zkousi, co si nechéte libit. A pijdou tak daleko, kam je pustite. Ale vSichni. A to je hrozny.
Ja si myslim, Ze chci jen to, na co ti lidi maji pravo. Nechci zadny nadstandard, nic

zvlastniho. Ale bohuZel tyhle ti lidi jsou u nds odepsany. VéEtSinou.

Téma moji bakalai'ské prace se jmenuje Kvalita Zivota pecovateli. Co si myslite Vy?

Jakou kvalitu Zivota ma VasSe rodina?
Cely zivot jsem piehodnotila. Uplng vie jde stranou a viechno se obétuje F.

Mnohokrat dékuji za ochotu poskytnout mi rozhovor.



PRILOHA P VIII: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU C. 2

Na tvod bych vam chtéla moc podékovat za ochotu, kterou projevujete poskytnutim
tohoto rozhovoru a chtéla bych vas ujistit, Ze tento rozhovor je zcela anonymni

a poslouzi pouze pro ucely mé bakalaiské prace.

Chtéla bych vam Fict, Ze pokud nebudete chtit na jakoukoliv otazku odpovédét, budu

to respektovat, staci rict.
Tak ja bych nas rozhovor zacala otazkou, co se vlastné stalos V.?

My jsme v roce 2003 m¢li bouracku. KdyZ jsme byli na cesté do Francie na dovolenou, tak
chlap v auté¢ za nama usnul a letél 2x rychleji nez my, takze vlastn¢ nds smetl, tpln¢.
Nikomu z nas ¢tyf se nic nestalo, kromé V. Akorat ta to odnesla nejvic, protoze to trefil
do ty strany, kde ona sed¢la. TakZe méla krvaceni do mozku, méla prasklou lebku a jinak
nebyla zranénd nikde. To se ndm stalo u Mnichova, takZe nds vezli do Mnichova
na intenzivku do Scholwingu a tam teda jsme byli ¢tyfi tydny. Pficemz ji museli udélat
kraniotomii, mé¢la zevni drendZ nejdiiv, protoZe nebyla schopnd si odvadéet ten mozkomiSni
mok a pak teda ji davali VP shunt a zpatky ji davali tu kost. A pak jsme jest¢ tejden tam
lezeli a pak nds vlastné leteckym specidlem ptepravovali do Motole. Takze jsme byli
v Mnichov¢ celkem pét tejdnti. No a v Praze, tak jsme pfijeli, a byli jsme asi par dni na
ARU, asi tfi nebo Ctyfi dny a pak nds dali na neurologii. JenZe V. zacala mit teploty a lékafi
zjistili, Ze vtom VP shuntu je infekce. Takze znova na neurochirurgii, znova zevni
komorovou drendz, VP shunt za néjakou dobu ji ddvali novej a ten teda ma doted’. Ten
odvadi dobie. No po té operaci jsme leZeli na neurochirurgii a ja pak méla jednu velkou
prosbu, abych se nemusela na tu neurologii vrétit, protoZe tam se mi velmi nelibilo. Ne, Ze
by tam byli blby doktofi, v tu dobu prosté tam byly hrozny sestry. To bylo n¢kdy néco
straSného. J4 si celkové na Motol nemiZzu na doktory stéZovat. Tam ten pfistup
a to vSechno, tam jsou vyborny doktofi. Ten docent ty neurologie, ten Komarek, ten jak
k t¢ém matkdm, rodic¢im, tak k tém pacientim byl Gplné normdlni, prosté ¢loveék. Ale ty
sestry v ty dobé tam byly $ileny. Oni nds tenkrét dali na odd¢€leni 3A, tam to bylo vyloZzené
détsky a tam jsme byli celou dobu, neZ nas pustili. Nékdy od toho listopadu 2003 az
do dubna 2004. No a 23. dubna nds propoustéli a 12. kvétna jsme nastupovali do Janskych
lazni. Na Sest ned€l. Ne, vlastné tenkrat jsme tam byli sedm nedél. Ten prvni rok jsme tam

vlastné byli i na podzim. No a od ty doby jezdime kazdej rok do Janek.



TakZe byli jsme 5 tydnii v Mnichové a pak 7 mésici v Motole.

A Kkdyz byla vnemocnici, vysvétli Vam Ilékai podstatu jejiho onemocnéni

a prognézu?? Nebo jak to s ni bude probihat dal?

To bylo vtom Mnichové. A tam to bylo tak, Ze ja jsem z toho byla hrozné nestastnd,
protoZe tam byla sestra, kterd byla ze Slovenska a ona mé chodila tlumocit. Ona pracovala
na onkologii a na tu JIPku vzdycky pfiSla, kdyZ mi pani doktorka potfebovala néco. My
takové ty zdklady némc¢iny mame, ale n¢jaky ty 1ékatsky terminy absolutné nevim, co to je.
Takze ona mi vZdycky fikala: ,,Ona uz nikdy nebude d€lat to. Ona uz nikdy nebude dé€lat
tohle to.“ A pak z ni za 14 dni vylezlo: ,,Ze by nikdy nemusela délat to a tohle to.“ A ted’
kdyZz na nas vychrli takovyhle véci a neCekéte to, tak to bylo hrozny. V té€ chvili. No a tam
nam vlastn¢ informace ddvala vzdycky priméika toho oddéleni. Tam ta byla bezvadna. I ty
sestry. Tam na jednoho pacienta byla jedna sestra, maximdln€ na dva. To uZ muselo bejt
néco. A celd ta péce. Oni jak ji podkladali. K V. uz za 14 dni pfisla rehabilitacni, zacali ji

1 posazovat, aby se ji nemotala hlava a takovyhle véci. Tam ten persondl byl dplné iZasny.
Takze ta komunikaéni bariéra byla zmirnéna pomoci té sestiicky.

Ano, ona byla ze Slovenska. To byla jedind, kdo ndm tam piekladal.

A jak jste to méli opati‘ené finan¢né? Vse platilo pojisténi?

My jsme méli pojisténi pro holky u Alians. Protoze kdyZ se V. narodila, tak jsem ji ddvala
spofici program, plus jesté pojisténi. A holky od ty doby mély od nich Baby karty. J&
s manZelem jsme méli pojistovnu ceskou. A ony dvé byly pojisténé u té Aliansky. NemiiZu
je vynachvdlit, protoZe mélo kdo véd¢l, Ze v té€ dobé¢ jste byla u ¢eské pojistovny pojisténa
do jednoho milionu korun, kdeZto u Aliansky jste neomezené pojiSténd. TakZe ta Alians
zaplatila vSechno vcetné leteckého specidlu, vrtulniku, veSkery péce, moje ubytovani,
vSechno prosté€ zaplatili. Do posledniho kufru. Nikdy se nestarali jak jsme tam byli dlouho,
nikdy nas nebombardovali. Oni ndm zprostiedkovali i to, Ze Cesky doktor volal do toho
Mnichova, a pak vecer volal ten doktor mn¢ na pokoj. Jenze ja uZ jsem vSechno védéla od
ty sestficky, co mi pteklddala. TakZe my jsme se celkem nic nového uz nedozveédéli. Ale
bylo to ud€lany takhle, Ze jest€ tahle sluzba nam byla poskytnuta, Ze kdyby nahodou tam
nikdo na prekladani nebyl, tak vlastné ten ¢eskej doktor fekl, jak to naSe dité na tom je. To
bylo super tplné teda. Ja je jenom chvalim. M{j muZ teda hodné jezdi na kole a Casto

do Rakouska, tak jednou, dvakrét do roka a ten se nepojistuje nikde jinde nez u nich.



A kdy zacali s V. rehabilita¢ni pracovnici cvi¢it?
Az za 14 dni.
Az? Tak pozdé?

No, j4 si to tak pfesn¢ nepamatuju. To mozna bylo i dfive. To mozZné bylo za 10 dni. Tak
ona prodélala dost téch operaci zkraje. Ona za sebou méla 11 vykont. Tak to bylo dost
to... Ale jedna sestfiCka tam chodila a nez s ni zacali, protoZe ona nemohla byt ze zac¢itku
na zddech kvili ty zevni drendzi. A vim, Ze ji nohy protahovala, Ze s ni cvicili. To ji délali.
Ale jinak to posazovéni, ty opéry o nohy, to ji d¢lali az za téch 14 dni. AZ ji jakoby

vypichli pry¢ tu drendz.

A naudili konkrétné vas zaklady rehabilitace? Zakladni prvky, jak byste s ni mohla

cvicit vy? Nebo prvky bazalni stimulace?

To bylo aZ v Motole. ProtoZe v tom Mnichové jsme byli 5 tydnt. Ale v Motole jo. Urcité.
Ja jsem vlastné€ jela z Motole a v podstaté jsem z Vojty uméla dost. A tu bazalni stimulaci
v Motole nedélali. O ty bazalce jsem se dozvéd€la az pak. Tady jezdi kazdy ttery holka,
kterd ma kurzy na bazdlni stimulaci, takze to mi tady déla kazdy ttery. Tak tam ta bazalka
moc nebyla. Ale zase na druhou stranu jsme tam chodili na ergoterapii, v t¢ Motole uz,
kdyZ uz byla V. jakoby... Prost¢ my jsme neméli svlij vozejk. A V. potiebuje tu skorapku.
TakZe jsme vZdycky jezdili na takovym pofidernim voziku. No ale ta Eliska na ty ergo, ta ji
dala vzdycky do toho pytle velkého, pak se tam vselijak to... ProtoZze V. na ob¢& ocka
nevidi, takze tam je to hodné¢ o tom hmatu a o tchle téch vécech. Jako tam na ty
rehabilitaci, tam byla pani hrozné piijemna a hodn¢ toho védé€la. Ta méla hodné téch kurzi.

No a ted’ m¢ chodi sem na rehabilitaci. Tady jsou rehabky, ktery jezdi normaln¢ do rodin.
Z agentury domaci péce?

Ano, presné tak. A jezdi sem. VyloZeng fyzioterapeuti vystudovany. A jezdi mi sem kazde;j
den. Akorat my jsme ted’ zacali jezdit do Skoly. Je to tfeti rok co jezdime do Skoly. A prvni
rok jsme jezdili jen dva dny v tejdnu, protoZze V. mé podrazovou epilepsii a takovyhle véci,
takZe ten prvni rok jsme jezdili dva dny v tejdnu. A pak jsme byli tejden doma. Protoze my
jsme byli bohuZel autem. Autosedacku na padesétikilovy dité neseZenete. TakZe jsme
museli jezdit ve dvou, protoZe V. sice sedi, ale kdyzZ se jede do zaticky, tak by se mohla
sklopit a prastit. TakZe jezdime vZdycky, kdyZ ma manzel odpoledni, tak to dopoledne

jsme ve Skole. A ted’ teda jezdime celej tejden kromé patku, protoze v patek je V. ve tiidé



jedinej vozickar a oni chodéj do velky télocvicny. TakZe to je pro nds zbyte¢ny tam jet. Tak
jezdime do Boleslavi a tam jsme od pondé€li do Ctvrtka, tak tam se s ni taky hodné déla.
A ve ctvrtek odpoledne uz ptijde rehabka, v patek mi pfijde a pak ten ndsledujici tyden

chodi denné. A jesté mi sem kazdy pondé&li chodi kamarddka a ta d€l4 osteopaticky masaZze.
A Vojtovu metodu taky cvicite?

Cvicim.

Vy?

Ne, ta rehabka. J4 jsem tady méla rehabku, ta ted’ka $la na matetskou, je rok na matefsky
a ta teda byla vybornd. Ta veskerého Vojtu méla udélaného, Bobatha, Cépovou a méla

udélanou synergickou reflexni terapii. Ta méla takovejch véci. Ta méla snad ¢tvrt milionu

jen v kurzech. To je Sileny.
Takze ted’ mate jinou.

Ted’ mame jinac¢i. Jako nejsou ty holky Spatny. Jako ta co mi d€la tu bazdlku, ta je taky
dobra. Ja to vZdycky pozndm. J4 pozndm, jak mi s ni cvici. ProtoZe to je tak, nesete dit¢ na
stil v néjakym stavu. A kdyz ho odnésite, tak ona musi byt v jinym stavu. Jo? TakZze
to poznite, jestli vim s ni cvi¢i nebo necvi¢i dobfe. Tak zatim si nestéZuju. Tak ani V. Ona
ma akra stazeny, ale nohy ma vcelku v pohod¢. Levou dé ipln¢ normalné a pravou ma vic

proplou, protoZe na pravou stranu je takova horsi, no. TakZe zatim jsem spokojena.
A jak jste na tuto agenturu domaci péce dosla?

Tady jsou dvé rehabilitacni centra. V jednom nejezd¢j do exteriéru a v druhym jo. TakZe
jsem se domlouvala s tady t€éma. A ti objizd¢j ty pacienty, kazdd ma svy pacienty a objizd¢j
je.

A jsou piimo z tadyma?

Ptimo z Mnichova Hradist¢.

VSimla jsem si, Ze mate hodné kompenzac¢nich pomiicek. Kde jste k nim prisla?

VétSinou v laznich. Fakt je, Ze jsem uZ z Motola od pani primaiky méla rehabilitacni
postel, zveddk do vany a vozik kompletné¢ hotovej. Mechanicky. J4 o elektricky moc
dvakrat nestojim. Tady je to po rovin€. A ja musim do schodu, tim paddem elektricdkem se

nedostanete. A kor kdyz méte schody do bytu. J4 bych musela furt baterku vyndavat. Zatim



m¢ vyhovuje ten mechanicdk. Takze ten jsme méli, i tu skofdpku, bylo to hotovy vSecko,
kdyZ jsme odjizd¢li doml. No a pak jsem piijela do ldzni a feSili jsme rehabilitacni stil.
Hnedka v téch prvnich laznich. No, tak jsem si pak objednala tenhle ten (ukazuje v rohu
mistnosti na rehabilita¢ni stiil), mam od Rouska z Nového M¢sta nad Metuji. A chtéla jsem
na hydropohon, ale zas vam to neproplatéj na doméci pouzivani. TakZe je na kliku, ale to
jde jednim prstem. Uplné v pohodg. I kdyZ tam to dit& leZi, tak to viibec nevadi. No tak ten
jsem si potfizovala, kdyz jsme byli prvni rok doma. No, a pak jsem si potfizovala schodolez.
Kterej mimochodem skoro nevyuzivdme, kdyZ jsme doma dva. ProtoZe musim vystéhovat
vSechny véci z piedni chodby, abych se tam viibec stocila. Tady je tak malo prostoru. Tak

ten je zastréeny pod posteli u V. a v podstaté ho nevyuzivame témé&f viibec.

A pak jsem jela do lazni dalsi rok. Vid¢€la jsem tam tenhle ergostolecek, ten se mi taky libil.
Tak jsem si ho potidila. A ten teda plati celej pojiStovna. No a pak motomed. Ten jsme
m¢éli pres méstskej urad. Polovicku zaplati méstskej ufad a polovicku si hradi pacient. No
ale ten motomed stoji 132 tisic. TakZe jsme vypldzli néjakejch 66 tisic za tohle to (ukazuje
na piistroj). Ale jinak i ten rehabilitacni stiil zaplatil celej méstskej ufad, socidlni odbor.
A tfeba pliny, to se musi v§echno dokupovat. To je 90 plin na mésic, coZ je 3 pliny na den.
To je vSechno strasné maélo. Jako finan¢né je to samoziejmé ndkladnéjsi nez o zdravé dite.
Co si budeme povidat. Se zdravym ditétem nebudete jezdit do Skoly, protoZe budete ji mit
v misté bydlisté. Se zdravym ditétem nemusite po doktorech, nemusite jezdit do Prahy
k doktorim. Zdravy dit¢ nemusite vozit kamkoliv. KdyZ jedete nékam tdmdle k doktorovi
a je oSklivo, tak mu narazite Cepici s jdete s nim. Kdezto s ni musim autem. Kor v zim¢.
Protoze do prednich kolecek se ndm dostane snih a nemiiZzeme zajet nikam. Ted potrad
hledate doktory. Aby to bylo bezbariérovy. Tteba s V. zubate. Tak tam prosté vSechno byva

3 schody. To nikdo nevi. Tady neni bezbariérovy zubat v Hradisti.

Takové véci si ¢lovék, ktery to osobné neproziva, vilbec neuvédomuje.

N1

Vite co? Kdyz potkate vozickare, fikate si: ,,Blby.” Ale ted’ka prosté jdete a myslite si:
,Hmmm, tak tady se taky nedostanem. A tady se asi taky nedostanem. A kdybych jela sem,
tak se sem taky nedostanem. Tady je to dobry. Tady je jenom jeden schod, tak tady ji
vytlaéim.“ A uZ premyslite tplné jinak. Uplné se vam otodi. Celej Zivot se vam tpln& oto&i
v jedné vtefin€ prosté. A zméni to vds, zmeéni to vaSe chovdni. Ale hlavné zjistila jsem
tfeba, me to prospélo v tom, Ze jsem si pretiidila pratele. Velmi. Velmi si prettidite ptatele.

ProtoZe vam zlstanou jenom ti, co za to stoje;j.



A ohledné téch financi. Rekla vam hned v nemocnici néjaka socialni pracovnice jak

pomaha stat a tak? Riizné piispévky?

Ja si myslim, Ze uz v t€ Motole jsem dostala socidlni minimum do ruky. To mi tam dal
n¢kdo, nevim kdo, jestli ta socidlni pracovnice. Kazdopddné¢ jsem Sla domill a méla jsem
v ruce papir. To jsem méla. No ale pfijeli jsme domu a stejné koukdme. ProtoZe v tom
Motole to jste v tiplné jingm svété. Uplné odloudend od vieho tohohle. A ted vlastng
piijdete domt a zacne to. Na vSechno je potieba milion papir. Na vSechno. At ud¢late co
ud¢late, tak na vSechno budete potfebovat milion papiri. My vlastn€ jsme zacali vyfizovat
karticku ZTP/P, zacali jsme vyfizovat Piispévek pifi péci o osobu blizkou, tenkrat jeste.
Ted’ uZ to je jen Prispévek pfi péci. Nechdpu. To taky bylo plynuly piechod z Piispévku pfi
péci o osobu blizkou na Piispévek pii péci. Byl tak plynuly, Ze jsme tfi mésice neméli
penize. V prosinci ndm vyplatili posledni a v dubnu ndm dali dalsi. J4 jsem fikala, Ze
kdybych neméla muzskyho, tak jsme se mohli jit past. KdyZ jsou Zensky samozivitelky, tak
nevim, jak to délaj. Nevim. To bylo hrozny. Ale to jsme jeSté byl jediny okres, ktery to tak

W

mél.

Takze jste se méli na koho obratit? Védéli jste, kde sehnat informace o riznych

prispévcich, kde sehnat penize?

Ja hlavné tim, Ze jsem jela do téch 14azni, tak ja jsem takovd, Ze shanim informace. TakZe
jsem se zacala vyptdvat. TakZe jsme védé€li vSechno. J4 uZ jsem si tady zafizovala ten
Piispévek pti péci, pak jsem se zacala pidit po tom, jak to je, kdyZ chci néjakou pomicku.
Jenom tohle to (ukazuje na motomed) bylo potieba asi pét papiri. A to bylo potdd sem
tam. Nejdiiv od nich sem, odsud k doktorovi, od doktora sem, odsud k nim, od nich sem,
od nds na méstskej urad, z méstského ufadu sem a od nds tam, jeSté moZna vic, protoze
firma fakturuje, tak teprve se to zaplatilo, mestském trad pil, my puil, oni zas poslali... To
bylo na zabiti. J4 jsem pravé uz spokojend, Ze zveddk do vany mame, Ze ten byt uz je tak
n¢jak vybaveny. Jediny, co bych hrozné ja chtéla, jsou velky pytle kulickovy, abych ji
mohla ddvat na zem. Ale to bohuzel neni tady mozny realizovat. Tady to je na maximum

narvany. Ale tim, Ze se budeme vyhledové stéhovat, by sme chtéli postavit nékdy pfisti rok,

mozna. Uvidime.



Bezbariérovy, vétsi domek?

Stoprocentné. Néco bezbariérového. Plany mame uZ s tim, Ze by jsme to chtéli postavit
vyloZen¢ tak, aby ta V. tam mohla existovat. Aby nebyly prahy nikde, aby nebyly Zadny
bariéry, aby se do bardku najelo z venku bez ¢ehokoliv. Aby byly vSude rampy, aby byla
garaz prichlipnuta k bardku, aby se mohlo z bardku vlizt do gardze, tam ji nalozit, kdyZ je
venku hnusné, sibérie néjaka, tak jit timhle po schodech nékde, venku na ni prsi, kyda snih

a tak. Je to takovy prosté blby.
Kde jste brali silu jit dal po nehodé?

V soucasny dobé& nevim. J4 si to nedovedu vysvétlit. Tohle. Vite co, v tu chvili jako by vés
néco tlaci dopredu. Ze musite. Prosté musite. A v dne$ni dobg, kdyZ mi n¢kdo fekne, Ze
mdam jit na tyden do Motole, tak se mi zveda zaludek, osejpam se, uz jenom s tim, Ze tam
jdu na tejden. J& tam pted tim byla osm mésicti v nemocnici. J4 nevim, kde jsem ji brala.

Nevim.
Treba pratelé? Rodina?

Tak jako to urcité. Tam ta rodina, to vSechno funguje, to je vyborny. A manZel. Ten tady
byl se 14-ti letou holkou, to tehdy bylo L. (druhd dcera) 14 rokt. A to jako... (kyva hlavou)
Na ni se to podepsalo taky, na ty L. ProtoZe ona méla psychicky problémy. Utikala mi ze
Skoly, jezdila za mnou do toho Motole v téch ctrnacti. Naskocila tady na autobus
a najednou jsem ji méla v Motole. Ted’ ve skole jsme byli domluveni s ucitelkou, ze kdyz
nepiijde, tak mi zavola. KdyZ ja ji neomluvim, tak mi zavola. ProtoZe ona byla furt pry¢.
A navic méla takovy ty véci, Ze méla 3 dny teplotu, pak ji neméla a nikdo nevéd¢l proc.
Psychosomatika, samozfejmé. A ona délala osmiletej gympl. TakZze ve findle jsme se
dohodli, a to byla uz jako v devitce, zZe skon¢i ten gympl. ProtoZe by si musela udélat ze
vSech predméti vyrovnavaci zkousSky, protoZe ona nemela oducenejch povinnych 20%
hodin. Takze musela délat z toho pfedmétu vyrovnavaci zkouSku. Kdezto ona nem¢éla ze
vSech. ProtoZe ona byla pry¢ furt. TakZe ona by si musela udélat ty zkouSky v srpnu, nebo
Ze by Sla zpatky do ty kvarty. JenZe ona do ty kvarty nechtéla, protoze v ty niZsi tiidé byly
pry piiSerny déti. Tak jsme to ve findle vyfeSili velmi elegantné — dali jsme ji normalné
zpatky na zdkladku do devitky. A udé¢lali jsme uplné€ nejlip, co jsme mohli. Za prvé jsme se
vrétili s V. z toho Motola, takZe ona byla relativné v klidu. Ptes to, Ze to bylo takové, jak to

stou V. je. Tak ona byla jako v klidu. A dobfe se zacala ucit, zacala vydavat Skolni



Casopis, vyhrdla Skolni Superstar a bez zkouSek se dostala do Liberce na Skolu design
nabytku. A letos teda maturujeme, tak uvidime. No a chce jit na architekturu do Liberce.

Tak uvidime, jak to zvladneme.

Takze dokonce na vySku?

Jo, urcité. Tak ona ma 1,5 pramér, tak jako to by bylo celkem i Skoda zahodit.
A Kkde berete silu ted’? Takovou dobu po nehodé?

Ja nevim. Mné¢ to pfijde jako naprosto pfirozeny starat se o dit€¢. Upiimné fecCeno, ja jsem
typ, ktery by mél mrazeni v zddech, kdybych ji méla kdekoliv jinde. J4, kdyZ jsme zacali
jezdit do Skoly, a ta ucitelka mi zacala fikat : ,,Jako viS, mohla bys ji tu nechat samotnou.
Ono uz ji prece jenom je 12, 13 let, ona na tebe taky docela prdne uz.“ TakZe j4 jsem tak
jako poprvé, kdyz jsme jeli pry¢ s manzelem, tak jsem si tak fikala: ,,Pane boze, ja jsem ji
tam nechala.” Ty vycitky, Ze jsem ji tam nechala. Ale ona byla naprosto spokojend. Vlastné
je to tak normélni. A ted’ je to tak upln¢ v porddku. Nékdy tam s ni jsem, naopak, funguju
co by muzikalni matka. TakZe s détmi zpivame, hrajeme na kytaru. A zpivdme s nimi.
(Ptichézi i tatinek V.) TakZe dva dny v tydnu tam s ni jsem a zas jindy jdeme nakoupit
a tak. Ona tam teda bejvd od deviti do jedendcti. ProtoZe v pll devity musime vyjet,
vracime se v pul dvanécty. Takze to je tak akorét dat ji obéd. A za druhy, ona ani neusedi
vic jak ty tfi hodiny. Pak uz se zacind v té skotepin€ kroutit a akorat je protivnd a usnula
by. Stejné to uz pak nemd zadnej vyznam, aby tam sed¢la. Ale chtéla jsem, to jsem se
domluvila uZ tenkrat s tou feditelkou, protoze ona slysi. Dobfte sly$i a vinim4 vSechno. Tak
jsem chtéla do komunikativni tfidy. TakZe jsme mezi lidma, ktefi normdalné¢ mluvjej
vSechny. Jsou tam tfeba Dawnovy syndromy nebo tak, ale jsou to komunikativni lidi

vSechno. (Tatinkovi: Jdes si k ndm sednout? MtZeS m¢ doplnit.)
A jak dlouho o ni pecujete doma?

Doma jsem s ni od dubna 2004. To je ptes 4 roky.

A kde jste pied tou nehodou pracovala?

Ja jsem byla 15 rokli na posté a pak jsem rok pfed tim drazem d¢lala tady kousek v Bakovée

nad Jizerou v jedny firmé, kde se vyrabély stieSni nosice na auta.



A nedélalo vam potiZe piestat pracovat a ziistat doma?

No, ze zac¢atku se mi docela stejskalo. Ale ja jsem to nebrala tak, jakoZe bych o néco pfiSla.
Ja jsem prosté v tu chvili méla naprosto jiny starosti a musela jsem. A nepfijde mi to jako
nic. Kazdej tika: ,, Ja t€ obdivuju.“ M¢ to nepfijde na obdivovani. J4 si myslim, Ze kazda

normdalni mama by to udélala.
Ono je to tézké. Protoze ¢lovék, ktery to nezazije, tak to nedokaze pochopit.

No, ono hlavné takovy ty stavy, Ze to nechdpe. Tu beznadgj. A ted’ Cekate na sebemensi

véc, kterou to dité udela. To jsou takovy miniaturni pokroky. Ale ¢lovek je Stastnej za né.
A kdo se o V. stara, kdyz potirebujete k 1ékari?

Manzel vétSinou. On zvlada takovy ty véci, Ze si muzu tfeba odjet na vikend. Coz délam

jednou do roka. Ze v pétek odjedu a v nedéli se vracim. To by nds potom z toho hrablo.
Takze délate si takové chvilky pro sebe?

Ano. To musite. To bych se zbl4znila z toho.

A pomaha vam to? Vami V.?

Ja nevim. J4 i kdyz odjedu, tak stejn¢ na né¢ myslim. Jak to tady je. Ale je to takovy, Ze v tu
chvili se nemusim o nic starat. Na ty dva dny. Ze nemusim vafit, nemusim uklizet,
nemusim se starat o V. A zas na druhou stranu vim, Ze kdyZ tu manZel je, tak nemusim mit

strach. ProtoZe on je zvyklej vSechno udélat okolo ni. VSechno umi, takZe to neni problém.

A mate ¢as i na néjaké konicky?

No, prili§ ne. Uptimné feceno, obcas si zajdu do kina. Ale to je aZz na osmou hodinu, kdy
uz ta V. jde spat. Tak to s kamarddkou jdeme obcas. No a 1x az 2x do roka jedu do Karlina
do divadla. A to je tak vSechno. A jinak moc téch konickd neni. J4 rdda hraju na kytaru,
takZe spojuji ptfijemny s uziteCnym. V. miluje muziku. Jen se za¢ne brnkat a ona uz jeci.
TakZe tam j4 si sednu a hraju. Ona poslouchd a pobroukava si do toho. A je spokojend a ja

taky.
Co by vam pomohlo, aby péce o vaseho blizkého byla jednodussi?

PredevSim chci predeslat, ze v soucasné chvili mame dostatek kontakti na lidi
a organizace, na néZ se miiZzeme obrétit s prosbou o pomoc v péci o V., ale myslim, Ze ndm

velmi dlouho trvalo, nez jsme kontakty ziskali a proto bych uvitala v minulosti lepsi



spolupraci s 1ékafi, ktefi bud’ nejsou dostatecné informovani a nebo se jim to, Ze néco
po nich chcete nehodi. Byla bych rdda, i za vSechny ostatni pacienty, kdyby ndm hned
na zacatku téhle nasi pouti fekli, na co madme narok a na co ne, co by pro V. bylo dobré
doma mit atd... Tato spoluprice ovSem nefunguje, protoZe Ilékafi jsou velmi malo
a nedostate¢n¢ informovani a navic se s pacientem tohoto druhu setkdvaji jen velmi malo
Nemluvim ted’ o specializovanych pracovistich, jako napt. Motol. Neddvno jsme ziskali
i moZnost osobni asistence, pokud by jsme s manZelem nékam chtéli jit spolecné a taky

muZeme vyuZzit respitni péci nedaleko naseho bydliste.

Dalsi pomoc pro nés by byla vybudovani bezbariérového bydleni, které s ndm také zacina
rysovat. Bude to pro nds velka uleva, protoZe, jak jste sama vidéla, mnoho mista doma
nemame a tak uz jen to, Ze budeme moci s vozikem dojet az do koupelny a pohodIné se zde
1 otocit, vidime jako veliké plus. Také pokud budu chtit jit s V. ven a nebude nikdo doma,
nebudu muset shanét dalSiho Clovéka, ktery mi ji pomiiZe snést ze schodii. Po byté jsem
schopnd si ji pfenést, ale ze schodi se sama bojim, abych nezakopla a neupadla s ni.
Jinak co se tyka rodiny a pfatel, tak si myslim, Ze se snazi ndim pomoci, jak jim to jen

moznosti a znalost potieb V. dovoluji.

Jestlize to tedy shrnu, tak v soucasné chvili by nejlepsi pomoc byla bezbariérové bydleni
a snadné¢jSi legislativa pti ziskdvani jak kompenza¢nich pomtcek, tak i finan¢nich
prispevk.

A jak teda reaguje na projevy naklonnosti? Jak to dava najevo?

Ona se zacne culit. Nebo kdyz se ji néco libi, tak d¢€la : ,,JJoo.* Tak hezky houkne. VéEtSinou

se culi.

A jak teda dava najevo, kdyz se ji néco nelibi?

Tak to na nés vréi. To ji vZdycky fikdm : ,,Nevr¢ na mé, nic ti nedélam.*
A pozorujete po nehodé zménu vztahu v rodiné?

(Mluvi k manZelovi) My jsme vcelku jako rodina fungovali i pted nehodou. Ze jsme se

dohodli na v§em. M¢ piijde, Ze fungujem stejné, ze?



A necitila se pak L. oSizena o vasi pozornost? Je jasné, ze V. potiebuje ted’ 100% vasi

pozornosti.

Ja si myslim, Ze ona to nefekne. Ona je velkej introvert. A to je takovy jakoze... Asi jo.
Ono to jakoze ted’ka vyplave napovrch. Asi moznd trochu se cejtila. Ale ja jsem se snaZila
ji viechno kompenzovat. Ze tfeba jsme V. nechali tady s manZelem a §li jsme do mésta.
Jenom jsme se pocourali. Takovy to, Ze jsme se podivali, co je kde hezkého, véci na sebe.

To vite, holka v pubert¢.

Snad ze zacatku méla hrozny vycitky. ProtoZe ona si s tou V. losovali, kde kdo bude sed¢t.
Protoze u ty V. Slo stdhnout okynko, ze? (Ota¢i se na manzela). U ty L. to §lo blbé. A V. to
vyhréla. TakZe ona pak dlouhou dobu méla vycitky, jakoZe : ,,Pro¢ jsem tam nesedéla ja?

Tam jsem méla sedéet ja. Kdybych to vyhrdla, tak jsem tam byla ja.* Tak to si myslim, Ze ji

trapi. Nevim, jestli ji to uz pustilo. Jak fikdm, ona o tom nemluvi. Vibec.

A kdyz se stala ta nehoda. Do té péce a 1écby by méla byt zahrnuta psychoterapie. Jak

pro V., tak pro vas. Poskytli vam ji?
Ano. Pro V., nédsipro L..
A chodik V. ilogoped?

Chodila v Motole logopedka, ale s prominutim to bylo dplné¢ k nicemu. (Smé&je se) Ta
prost¢ byla hroznd. Ta vibec nevédéla, co stéma détma md délat. Ja jsem tam méla
znamou, kterd tam méla chlapecka, ktery mél nddor na mozkovém kmeni. On byl taky
takovy lezici, mél jeSt€ tracheotomii. A ta logopedka nevédé€la, co s t€émi détmi ma délat.
V. je nevidomd, nebo minimum vidéla. TakZe by potiebovala velky obrdazky. A ona ji
pfinesla z Metra vystfiZzeného thotfe v néjaky mozaikovy kddi. Takovej matla — patla
obrazek. A ona ji liCila, jak toho thote dali do té kad¢. To jsme se teda museli s tou druhou
maminkou smat. Obéma détem vypréavéla pohddku O Bibidnovi. To teda se podepsalo a na
celou dobu hospitalizace jsme ji fikali Bibi. Byla zvlaStni. Mn¢ tfeba vadilo, Ze mi sahala
na dité, aniZ by si pfed tim umyla ruce. A ji jsem méla strach. Protoze kdyZ se délaji
orofacidlni masdZe, tak sahéte i do dasné. A ja jsem si vzdycky fikala : ,,At ji do té puse
nesaha!“ A jeSté¢ méla dlouhy nehty, takovou Spinu za nima. Fakt jako mi nesedla tato

logopedka.

Pak, co jsme jezdili do Janek, tak tam jsme chodili k logopedovi. Prvni dva roky. A tam

byly dobry logopedky. Ob¢ dvé. Ale ted’ naposledy jsme uz nebyli. Tam byly skvély. Ony



um¢ély udpln€ vSechno cviceni. Ty pojistovny to neproplati, takze oni toho nemiiZou ani

napsat tolik.
A vy jste byla od toho vrazu stale s ni? I v nemocnici?

No celou dobu ne. J4 jsem sni byla vtom Mnichove, tam jsme mohli bejt od rana
do vedera. Na ty JIPce. Potom ji pfevezli na tu chirurgii a tam to bylo taky tak. Ze jsem
rano priSla a vecer jsem odchazela. Jenom pies noc se o ni staraly sestficky. A kdyZ jsme
piijeli potom sem do Motola, tak tam byla na ARU, tam se nesmélo bejt. Pak jsme §li na
neurochirurgii, tam byla na JIP a tam mé taky s ni nenechali. Ze pro mé nemaj misto.
TakZe ja jsem dva mésice dojizdéla, kazdé rano jsem jela do Prahy, byla jsem celej den tam
a vecer jsem zase jela zpdtky. A pak nds pfelozili na to oddéleni détsky a tam jsem méla

normdlné s ni pokoj.
A ona ma PEG?

Nemad. Ona je krmend mixovanou stravou. Ona ji vSechno, ale namixovat. Ona nekouse
totiz. NekouSe a nemd saci reflex. Takze tekutiny stitkaCkou a veSkery jidlo ji namixuju.

Polykaci reflex naStésti ma.
Takze nema zadny invazivni vstup?

Ne. Ani tracheotomii neméla. Ani po operaci. Ona si za 14 dni dejchala sama. Sikulka.
Nase pani doktorka tikala, Ze jsme nejzdravéjsi apalici, ktery znd. Je to smutny, ale je to
tak. Ale ja jsem rdda. ProtoZe kdyZ jsem vid€la tu tracheotomii, jak se musi porad
normdlné vysokonutricnim mlikem. N¢jaky Nutrilon. A pak nékdy od toho prosince,
zacatku ledna jsme ji zacali zkouSet davat Bobiky a takovy sladky a takovy mixovany véci
mekky. No pak najednou ja jsem jeden den odjela a pfijela jsem druhej den a ta sestficka
mi fikala : ,,My ji v€era namixovali chleba!* A ja fikdm : ,,A co?* ,,Pulku snédla!* No a od
ty doby jsme ji zacali zkouSet krmit. My jsme si navykli, Ze nejlepsi jsou bilé rohliky, do
toho ji date marmelddu, mdslo, mliko. Namixujete ji to dohromady. Nebo ji ddm syr,
Sunku. Prosté cokoliv. Akorat, co se blbé mixuje, je ryze. ProtoZe i kdyz ji namixujete, tak

tam zlstanou takové ty kousky, které ji drazdi. Ale jinak téstoviny, knedliky, brambory,

vsecko.



A co ma nejradsi?

Brambory s kufetem. Naprosto suverénné nejlepsi. Brambor, kufe a nebo rybu. A taky zase.
Clovék ma strach, rybu, kdyZ ddvite. Tak ja kupuju takovou tu tresku a tam teda fakt neni.

A jesté ji stejn€ zkontroluju. Zrovna dneska ji méla.
A co nema rada?

Nemusi moc omédcky. My mdlo dé€ldame omacky, ale omacky moc nemusi. Hovézi maso

a omacky. To nemusi. To se ji nelibi.
Jak vypada vas bézny den?

Kdyz jezdime do ty Skoly, tak rdano vstivame kolem ptl sedmé, sedmé hodiny nejdyl. To uz
musi néco bejt. No v sedm nejdyl. Dostane 1éky a piti. Pak teda ja to vSechno pfichystim
a asi za pul hodiny dostava snidani. Po téch 1écich, to jsem se naucila. ProtoZe ona mi ze
zacatku u toho jidla Casto zvracela. StraSn€ moc zvracela. TakZe ja po téch 1écich ji ddm
snidani az za pul hodiny. Plus minus. Dostane snidani, naji se a jedeme do Skoly. A tam se
s ni delaji rzné aktivity, jako tfeba keramika nebo se s ni i maluje, ale to mélo kdy. Ale
hodné¢ véci dé€laji, jako takhle tfeba ted’ka méli sdcek, do toho ona d4 néjakou véc a podle
obrysii déti pozndvaji, co to je. Dé&ti vykiiknou, co to je a ona to dd V. do ruky
zkontrolovat. Takze o hmatu to vSechno je. A pak takové véci - teply, studeny, mekky,
tvrdy. Tak to vSechno se s ni déla. No a co nase V. nejradéji, tak to kdyZ se zpivd. A nebo
ted’ jsme délali néjaké pranicka. Délali néco pro maminky, néjaké knofliky a keramické
véci. To md rdda. A vibec, ji vyhovuje ruch v té Skole. V té Skole ji ddvam piti, at’ ma
pitny rezim dodrZzeny. A kdyz pfijedeme domt, tak dostane obéd, jde spat. A jak kdy.
Neékdy spi tfeba jenom do pul druhy, jako dnes. A n¢kdy spi tieba do pul Sesty. Podle toho,
jak je z té Skoly unavend. A tim, Ze ma epilepsii, tak ji nebudim. No ale vétSinou vstava
kolem ptl tfeti, tieti hodiny. Tak dostane zase piti. A bereme si ji sem. A jde jezdit nebo ji

pustime pohddku nebo na néco koukdme, povidame si. Prosté furt ji mam u sebe.

No a kdyz jsme doma, tak dopoledne pfijde rehabka. Ten den je tém¢f stejny. Nebo se s ni
nckam jede. Jedem nakoupit. Prosté normadlni. V 1ét¢ je to samoziejmé lepsi, protoze
muzZeme vyjet ven. Jde se na prochdzku, zajedeme k babi¢ce do Veseli nebo tady
pochodime. Je to lepsi, to 1éto. Kdezto ted’ v zimé. I tim, Ze vSechno chyti. Byla tii dny ve

Skole a uz zase ma teplotu. Ona je hrozn€ nachylnd. Ale jinak tpln¢ béZnej, normalni Zivot.



Y VY s

Piendseni. (smich) Maximdlné. Ona mé 54 kilo. TakzZe to. ProtoZe se dava do auta, tak
to jedeme ve dvou. Tak ze schodii do auta a pak to samy zase do téch schodii. Nebo kdyz ja

Vv

taky docela... My mdme malinkou koupelnu. Sedesétky dvete. To je docela zaZitek.
Ale vy jste Fikala, Ze mate néjaky zvedak?

Ja mam takovy zveddk, Ze to dite do vany a vyjedete si s tim nahoru. Na to ji posadite
a sjedete si s ni dolii. Ono to zlstdvad sedm centimetrti nad drovni vany, takZe je kousek od
toho spodku. Ono se to s ni i klopi. J4 neZ jsem na to pfisla, tak kdyz jsem ji chtéla
vykoupat, tak jsem ji mdlem udusila. Jak ta vana je sklopend, ona méla tu klickovou dirku

uplné sklopenou. Tak jsem fekla, ze tak to ne. No a toto je supr.
No s tim pi‘enaseni to musi byt narocné. A bude to porad horsi, az poroste.

No, proto jsem fekla, Ze chci bezbariérovy bardk. Protoze tady neni prostor. ProtoZe ja
kdyZ budu mit prostor, tak si miZzu na voziku ji odvézt aZ k té van¢ a jenom ji pfesadim.
Kdezto tady ja ji musim z té loZnice odnést azZ do té koupelny. V naruci. Tam ji nesu ja
a nazpdétek ji nosi manzel. Ja si ji vyvezu, ddm do osuSky a zavoldme na tatu. V. vétSinou
taky zaje¢i. Tak zavolame na tatu, tata pfijde a odnese ji do loZnice. Tam to uZ mam
pfichystany. Co ja koupu, tak manzel chystd. VZdycky d4 igelit, na to flanelové prostéradlo.
TakZe j4 ji dam do osusky a jesté do flanelovyho prostéradla. No, musime to né&jak udé¢lat.

Koupat se musi.

Jesté jednou, ja jsem neposti‘ehla nazev Skoly, do které chodi?
V Mladé Boleslavi. Jmenuje se to Centrum 83.

A to jste si ty centra shanéla sama?

Ono v podstaté nic jiného tady neni. Tady vyloZené tohle to jakoby jediné. To je velke;j
kolos, pomérn€. ProtoZe tam jsou i chranény dilny, jsou tam i dospély déeti. Vlastné uz se
ucej praktika prace. Mandluji, mejou nadobi a tak. Pak tam je vlastné ta naSe Skola a je tam
dobry, Ze tam je i hippoterapie, canisterapie a takovy véci. Ted jsme s V. na pul rok
napsani na canisterapii, s téma psama. Ze se tam udé&lalo misto, tak ji hned vezmou.
Dojizdi tam pani, kterd tam ma vylozen¢... J4 mam strach aby toho psa nezmackla néjak.

Neexistuje. Kdyz se ty déti po nich vilej, to je krasny.



Zkouseli jste i hippoterapii?

To préve ne. ProtoZze V. se v tom sedle neudrzi. My jsme to vidéli na téch Jankéach. Ale tam
maji vylozen¢ jenom na sedle. Tam takové déti veliké, ktefi se neudrzi, tam nedaji. Akorat
malicky, ty tam jakoby polozi. Ty maly jo, ale V. tam nevytdhneme. Oni tam maji udélany
takovy ndjezd az k tomu koni. Ale ja nevim. J4 mam z toho takovy zvlastni pocit. Ja se tam

radsi necpu. Ale tuhle canisterapii bych zkusila.
A z ¢eho jste v posledni dobé méla radost? Co vas potésilo?

Co mn¢ udé¢lalo radost? JeziS. Mné se ted libili Certi. Ve Skole. To bylo dobry. Takovy
osklivy, namalovany to bylo. A nase V. byla vysmatd, fehtala se na né. On fikal : ,, Taky si
t€ poznacim!*“ On udé€lal ji Smouhu pfes tvaf, Ze jsme to pak nemohli umyt. Mné to tam
dela straSné dobfe. Pies to, Ze ty déEti jsou postizeny a vidite, Ze jsou jak mentdlné, tak
fyzicky. Mné to dé¢la strasSn€ dobie tam. I ten kolektiv téch dospélejch je tam vyborny.
A tohle to mi d¢ld dobfe. Takové véci. Vyrabime véci. Tam si ¢loveék odpocine. Ja si tam

chodim odpocinout. To je strasny.
I vy si potiebujete odpocinout.

J& si tam chodim s V. odpocinout. Nemusite tam nic. Nékdo za vas vymysli program, ktery
vidite, Ze to dité vstiebava dobte. VSichni déti byly zalezlé, brecely. Jen nase V. se smala.
A jeSt¢ mdme bezvadnou ucitelku. Tak tam cetla : ,,V. je hrozn¢ hodnd, mé rdda muziku.
Akordt by nemusela davat tak velmi najevo, Ze pani ulitelka neumi zpivat.“ Ale ona
opravdu, jak ona zacne zpivat sama, tak ona se za¢ne mracit a mrcet. Ona to prosté slysi.
Ona chodila do sboru. Kdyz byla jesté zdrava. Takze ona zpivat umi a sluch ma. Tak prosté¢
ta ucitelka, ji to nejde do ucha. Tak ten Cert fikal: ,,Ona se do pfiSt€ polepsi, Helenka
(ucitelka)!* Tam si ¢lovék u nich odpocine. Je to tam stras$né piijemny.

A jinak L., ta mi d¢€la radost taky. Ta je fajn. Dobfe se u¢i. Nemd problémy s tim, Ze

nektery déti jsou v parté. To ona ne.

Na internetu jsem se docetla, Ze je ve fazi vyzkumu lécba pomoci transplantace

embryonalnich kmenovych bunék. Piremysleli jste o této mozZnosti?

Zatim ne. Takhle. Samoziejmé, az to bud¢ oficidlni, tak ano. Jeden Cas jsem obdivovala M.
N., Ze se s tim F. chystala az do t¢ Dominikdnsky republiky. Pro m¢ to je nemyslitelny.

ProtoZe si naprosto nedokazu predstavit: Jakd tam je péce o to dité, jak to vypada, jak by se



tam o ni vibec postarali. J4 to tam nezndm. A ja kdyZ néco hodn¢ nezndm, tak pro mé to je
zvlastni. TakZe pokud to bude v Cechdch a bude to vyzkouseny, tak ano. Uréité. To je dalsi
Sance. Ale do zahrani¢i, nebo do Dominikansky republiky bych kvili tomu urcité nejela.
To bych se bala. Je tam vysoké riziko ndkazy. Ta M. N. tam taky nakonec nejela. Ale méla

uz domluveného lékaie a vSechno.
To je i slozité s dopravou. Poti‘ebujete letadlo, 1ékare, luizko. VSechno.

Tatinek: Vemte si, Ze v Americe to neni. Kterd je v tom vyzkumu napied. A v néjaky

Dominikansky republice to je. TakzZe to je takové...

Maminka: To je takovy hrozné sporny. A tenkrat jsem i slySela, jak M. N. o tom mluvila
v televizi a byla tam i1 néjakd zdravotnice a ona vyloZené fekla, Ze by to nedoporucila, Ze je
nejistej vysledek a Ze ta jedna transplantace mu k ni¢emu neni. Ze by tam museli jet znova.
Nadvakrat, natfikrdt minimélng. A Ze to je nevyzkouSeny. J4 tfeba vim, Ze v tu chvili byste
udé¢lala vSechno pro to dité. Nevite, co byste vymyslela. Ale zase za tu cenu, Ze by to dité
jeste vic ponicilo? J4 bych z toho méla strach. V tyhle ty chvili. Jako kdyZ to bude tady

oficidlni, feknou : ,,Ano, je to dobry.” Tak nejsem proti. Urcit¢.

A ted’ takova slozita otazka. K ¢emu byste se vic priklanéli : zvysit finance na vyzkum

nebo na péci o dlouhodobé nemocné?

(Dlouhda pomlka) To je hodné slozité. Opravdu. Ono by to potiebovalo oboje. Hodné

pencz.

Tatinek: To jde ruku v ruce. Ja nevim, jestli jste to postiehli, ale kdyZ byl zvolenej Obama,
tak fikal hlavni jeho body, na ktery se zamé&fi. J4 jsem to Gplné ndhodné vid€l. A jeden bod
byl penize a naliti penéz do vyvoje kmenovych bunék. To bylo tak dva az tii dny po
zvoleni. Je x problému a toto bylo mezi zhruba deseti, které fekl. Protoze v té Americe je

toho moc.

To mate pravdu. Apaticky nemocnych je ¢im dal vic. A jejich pocet bude jesté
stoupat. Tim, Ze se urgentni medicina zdokonaluje, tak v téch akutnich fazich
prezivaji lidé, kteri diive umirali. Proto je téch apaliki stile vic a vic.

Ve,

naslednd Iécba stoji hodn¢ penéz. Takze ono je to tézky.



Maminka: Je. Ja si myslim, Ze by to mé¢lo byt taky na obou strandch. Protoze urcité to

potiebuji. Jak tam, tak i tam. VSude. Kde dneska nejsou penize potieba.

KdyzZ jsem délala rozhovor s pani N., tak ona ziskavala finance na péci o F. pomoci

sbirek a daru. Ziskavate i vy podobné finance na pécio V.?

Ne. J4 totiz na tohle nemam Zzaludek. Ja to neumim. Jd neumim jit do n¢jakého podniku.
Mné pravé fikali: ,,Tak si seZente sponzora na motomed.* Ja to neumim jit nékam a fict:
,Ja mam takhle postizeny dité¢, mohli byste ndm piidat?* Ja bych to nezvladla. Tohle je
véc, kterou ja nezvldddm. TakZe my to vSechno mdme bud’ z dspor, nebo ndm pomohli
rodic¢e. Ale my jsme néco méli nasporeno, takZe co jsme potiebovali, tak jsme dali z dspor.
Pojistovna hradi jen néco. Na na toto (ukazuje motomed) pllku platil méstsky dfad, ptilku
jsme platili my. Téch 66 000. A jinak pojistovna hradila postel, zveddk do vany a vozik.
Schodolez platil cely méstsky ufad. To bylo 142 000. To zaplatili celé. Oni vlastné méli na
vybér plosinu, jenZe to by vyslo drdZ. A ten rehabilitani stil platili taky oni. Tento
ergostolecek platila taky cely pojistovna. Takze my jsme dopldceli hodné akorat na tohle

(motomed), na tu postel néco malo, na hrazdu, n¢jaké ty postranice a tak. A jinak nic.

Nazev mé bakalaiky je Kvalita zivota pecovateli. Jakou kvalitu Zivota mate, co si

myslite?

V podstaté se ndm otocCilo vSechno naruby. Jako rodina se zdravymi détmi bychom délali
spoustu véci, které ted’ nemazeme... Skryté zavidim ostatnim rodindm, Ze mohou spoustu
véci, které my nemiiZzeme a je mi i lito. KdyZ mi n€kdo vypravuje zédzitky z vyletu nebo
dovolené. Samoziejmé jim to pfeju, jen mi piijde nefér, Ze to taky d¢lat nemiiZeme.

V postaté se ndm otocil Zivot naruby.
A miva Casto epileptické zachvaty?

Ona ma takové mikro, které ma 3-4 za den. Ona m4 zahledéni doprava, sto¢i hlavu doprava
stlaci ruce a m4 ho tfeba 10 - 15 vtefin. Pak se z toho zane smat. NaSe ucitelka tomu fika
vesely zdchvat. Asi 2 nebo 3 méla takové veétsi, Zze méla zaSkuby koncetin a tak. Ale nijak

extrémné ne. Jednak na to bere 1éky.

V lednu jsme méli jeden tak veliky, Ze nas museli pfevézt do Motola a uvést do umélého
spanku a s tim je spojené i zaintubovani, aby néds z n¢ho dostali. Trval hodinu a ptl. Mame
zase o jednu nepiijemnou zkuSenost navic a nikomu nepieju ten neustély strach a napéti, Ze

by se to mohlo opakovat.



A po trazu V., pozorujete zménu ve vztahu s ostatnimi ¢leny rodiny? Myslim tit‘eba
Sirsi rodina, pratelé...

(diva se na manZzela) No, pfatele, ty jsem si vytfidila. To urcité. U té rodiny, my jsme
nem¢li nikdy Zadné velké problémy. A nemdme doted’. TakZe nic. Jak manZel, tak j4 mame
dobré vztahy se sourozenci a to je bez problémi. A kdykoliv jsme pottebovali, tak nebyl
problém. Tieba kdyZ manZel jel do Mnichova, tak bratr midj nebo jeho vzali vZdycky
pracovni auto. Nebyl nikdy problém. Mn¢ to nepfislo, Ze by se néco extra zménilo.Myslim

si, Ze tak jak jsme fungovali, tak fungujeme doted’.
A reaguje néjak na cizi osoby? Na mé teda nereagovala viibec.

No, to je piesn¢ ono. Kdyz piijde n€kdo, koho nezna po hlase, tak poslouché delsi dobu.
A tieba za ptl hodiny zac¢ne pokiikovat. Ale kdyZ pfijde sestra s mamou, tak normdaln¢ se
uchechtne a zaCne huldkat, si s nimi povidd. A kdyz pfijde rehabilitacni, tak se uSklibne
a kdyz skonci, tak zakti¢i. Ale v dobrém, Ze uZ to skoncilo. Natahuje ruku, zahu¢i a ma

z toho ohromnou radost.

At si fikd, kdo chce, co chce. Nékdo fika, ze apalik nevnimda. Ale to viitbec neni pravda.
Absolutné. Naprosto to neni pravda. (zvesela) Ja se tu kolikrat roz¢iluji a fikdm: ,,To je
strasné, vlubec jste si tu neuklidili!* A ona zac¢ne jecet, smat se jim, Ze dostdvaji vynadané.
Opravdu, v tom misté, kdy ona potiebuje, tak si to fekne. Ona vSechno vi. To 1 vidite.
Zacnete hrat pisniCku, kterou ona neznd. A nic. A pak zacnete hrat pisni¢ku, kterou ona zna
a okamzita reakce. OkamZitd. Zacne si pobrukovat, zaCne jeCet a vi. Vi presné&, co se hraje.
Naprosto piesné to vi. To mi nikdo nenamluvi, Ze ty déti nevnimaji. J4 tvrdim, Ze ona vi

vSechno, jen ji ten mozek nedovoli to dét najevo.

Tak ja si myslim, Ze je to ode mé vSe. AZ to prepiSi, urcité vam ten prepis poslu, at’
vite, co budu tisknout. A jestli budete chtit, poslu vam i celou vypracovanou praci, at’
vidite i vy vysledky dila, ke kterému jste také hodné prispéli.

Pani H. ukazuje, jak krmi V. a pokracuje rozhovor:

Po draze maji tito nemocni poruseny rytmus spanku a bdéni. Méla toi V.?

No, to ze zacatku méla. Ona byla potad vzhtru. To bylo $ilené. A ted’ka — je pravda, Ze ma
n¢kdy noc, tak jednou za meésic, za dva, Ze tieba do tfech nespi a to je tim, Ze pied tim spi

do piil Sesté odpoledne. Ona tady leZi a brouka si.



Otazka na tatinka: VétSinou muzi postizeni ¢lena rodiny snaseji hur. Casto se stane,

Ze rodinu opusti nebo se upne na praci. Jak jste to zvladl vy?
Tak urcité tézce. Ale ono nic jiného nezbyva.

(maminka) Je pravda, Ze se i hodn¢ rodiny rozvedou. To ale nemusi byt jenom potrazové.
Tteba i déti, které jsou od narozeni postizené. Taky zndm lidi, Ze tatinek zjistil, ze dité je

postiZzené, tak odesel. CoZ je potom hriiza.
Opét na maminku: A nemate vy z péce o V. zdravotni potize?

No, zdda, kolena, klouby, ruce mé& boli. (smich) Mdm vyhtezlou plotynku. Mezi 5. a 6.
obratlem. A pan doktor na ortopedii mi fikal, at’ netahdm tézky véci. Tak jsem mu fekla, ze

mam doma 54 kilové bezvladné dité. To je pak blbé docela.

Na koho je V. podobna?

Tétovi.

Ano, jak jsem ho poprvé vidéla ve dverich, taky jsem si to fekla...

Muj manZel je strasné podobny mé tchyni. A V. kdyZ se narodila, moje tchyn¢ byvala jesté
hodn¢ silnd. A V. méla 4,70 kila. Takze to byl takovy bufik. J4 jsem rodila cisafem,
protoZe nesla dolti. A ted ji nesli z JIPky a ja ffkdm: ,,Reknéte babicce, Ze je ji podobnd.“
A ted’ tam stdli moje mamka i tchyné. A ta sestficka: ,,Mdm vam vyfidit, Ze je podobna
babicce.“ A ted ty babicky: ,,Které?* Sestra se podivala a: ,,Vam.“ (smich) Neomylné. Ja
jsem si v duchu fikala, 7e se mi narodila tchyn&. Ta ji byla tak hrozn& podobnd. Uplné

strasné.
(Zacina krmit V.)

Jak vidite, ona polykd. Ona polyka tplné vSechno. I brambordk ji namixujeme. VSechno se

ji nechava. Je hodn¢ mlsna.

A nabidl vam ze za¢atku nékdo astav?

Ne. Oni asi vidéli, Ze ja jsem byla takovd, nene. TakZe s tim nikdo ani nepfiSel. Ani se
neodvazil. V Zadném piipad¢.

Vzacdatku jsme to i trochu nakousli, mate néjaké negativni zkuSenosti se

zdravotnickym personalem?

No, tak v tom Motole. Jak jsem vam fikala, tam to bylo hrozné na té neurologii.



Tatinek: Ta Spatnd péCe v Motole byla taky o tom, Ze jsi pfijela z Némecka a byl to velky

skok. Tam to bylo tpln¢ jinak.

Maminka: Pfesn¢. Ale na tom ARU byly sestry dobré. Pak jsme pfiSli na tu neurologii
a tam to bylo $ilené. Tam byla vrchni sestra, ted’ uz tam ddvno neni. A ta byla takova, Ze za
kazdym slovem m¢la: ,,Débros.* Nafoukli pod V. antidekubitni podlozku. Tu ptefukovaci.
Kterd se po minuté prefoukdvd, Ze je jedna ruliCka plnd, druhd prazdnd. Tak ta podlozka
byla nafouknutd na maximum, takZe se neptefukovala. Takze tam mi na V. ud¢lali za téch
6 dni dekubit. Vibec ji neotocili, nic. To bylo hrozné. Pak jsme pfesli na neurochirurgii
a hned ji na to davali takové ty vaty, ze které se vytahovali takové ¢tvereCky. To vytdhla,

roztrhla a né¢im to méla napusténé. To ji na ten dekubit ptiklddala a za chvili ho méla pry¢.
Ja jsem meéla i doma antidekubitku. Chvilku jsem ji tu méla. Ale tim, ze s V. hodn¢
hybdme a polohujeme, tak j4 nemam potiebu ji mit v lizku.

Ona se, kdyz neni poti‘eba, ani nedava. ProtoZe ti nemocni ztraceji pojem o hranici

svého téla.

No, ptesné. To mi v Motole nékdo tekl, tak jsem to zrusila. Stejné s ni hybeme. Chvili lezi

na boku, pak si jde sednout. Akorét se ji nelibi na pravé strané.
Ted uz Zadné defekty na kuzi nema?

Ne, jen na levém uchu ma takovy maly. Jak si ho potdd otird, i kdyZ ji podkladdm. Tak
stejné to levé ucho ma takové ozrané. Ale zjistila jsem, Ze kdyZ ho namazu, tak je to horsi.
Ja jsem ji ho pfedevCirem namazala a do rdna to méla rozmokvané, hnusné. Tak jsem s tim
vCera neudé¢lala vitbec nic, a tak to zasycha a zdd se mi to lepsi. Nesmim to ni¢im namazat.
Ona ma hodné mastnou plet' a to ucho... Jednou jsme na to méli i délanou od koZni
doktorky mast. Ale ¢imkoli jsem ji to namazala, tak se ji to Upln¢ do krve rozpraskalo.

To mi ji bylo tak lito.
(V. vzdoruje pfi krmenf)
Za chvilku na ni uz pujde puberta, tak si s ni jeSté uzijete.

No, to uz jde. To je prave to, Ze ted’ uz zacina to jeji obdobi.



A premysleli jste, jestli budete néjak feSit menstruaci?

Ona ji ma uZz ptes dva roky. Poprvé ji dostala v 11 a ptl. A nefeSim to ni¢im. Normdlné ji
nechdvam plenku, jen ji Castéji ménim. A ma to jako vlozku. Nic se nedéje. Nechdvame
tomu volny pribéh. J4 to nebudu feSit Zddnymi injekcemi. Pfijde mi to, Ze je to takové
proti pfirodé. Je fakt, Ze kdyz to ma dostat, tak to pozndme. Protoze zacne tak vzdychat, Ze
Ji asi boli bficho. Ale logicky, jako kazdou Zenskou. Takze to je znat. Vim, Ze to dostane.
Ale néjak to nefeSim. Zatim. M4 to pravidelné, nemd to moc, tak 3 dny, maximdaln¢ 4.

Takze si myslim, Ze tak v norm¢.
Zaostii aspon na jedno oko? Vidi aspori trochu?

Nevidi. Vidi na ob¢ stejné blbé. Musi mit velké obrazky a ostfe konturované. Obcas

i zaostfi. Tteba na tohle to (pestrd plySova hracka) zaostii docela obstojné.
A s tim muzZem, ktery vas naboural, probéhlo néjaké iizeni?

No, trestni fizeni uZ je za ndmi. To uZ je hotové. A jinak, co se ty¢e ndhrady Skody, tak to

se jest¢ soudime. My se uz nebavime s nim, protoze Némci jsou na toto pojiSténi. My se

-----

takZe je to pies 4 roky. Na muj vkus to jede uz dost dlouho.

Mnohokrat dékuji za ochotu s provedenim rozhovoru.



PRILOHA P IX: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU C. 3

Pani M., velmi bych Vam chtéla podékovat za ochotu poskytnout mi tento rozhovor
a pomoci mi tim s vypracovanim mé bakalaiské prace. Zarovein Vas chci ujistit, Ze

kdybyste na néjakou otazku nechtéla odpovédét, budu Vase prani respektovat.
Zacala bych otazkou, co se stalo s Vasim manZelem?

Manzel prosté utrpél celkovou zdstavu obéhu. Nevime, jaky k tomu byl divod. Jestli to byl
stres. Den pifed tim upadl a uhodil se. Jestli na hlavu, to nevime. Takze z ni¢eho nic. Prosté
vecer si Sel normdlné lehnout, rdno vstal a upadl a Gpln€ se mu zastavil ob&h. Zastavilo se
mu srdicko i dychdni. Ono to probihalo tak, Ze mé& volaly déti. Méli jsme jet na vylet.
Synovi bylo 14 a putl roku. A syn mi fikal: ,,Mami, on nedychd! Musime mu dat umély
dychani!* Tak jsem zacala a on mi fikd: ,,Mami, d¢€las to blbe!“ Tak mé syn ve 14 letech
vysvétloval, jak se davd umély dychani. A pak jesté tekl: ,,Mami,ono mu netlu¢e srdce!*
Podle myho ta zdstava byla asi 30 minut. Volali jsme sanitku, Ze jo. Po dlouhym, opravdu
dlouhym oZivovani manzZela nahodili. Pak byl asi 2 mésice v komatu. 2 mésice byl
na dychacim pfistroji. A praveé lékari fikali, Ze md hodn¢ oteklej mozek. Nic mu tam

neprasklo, to nebylo prokdzano.

V kolika letech se mu to stalo?

V 55 letech.

Jak dlouho byl celkem v nemocnici?

Asi rok. Pres rok. Rizné jsme stfidali nemocnice. J4 jsem si ho jednou brala domi na
propustku. ManZel ma 198 centimetri. A kdyZ jsme ho vazili v tom nejhubenéjSim stavu,
tak mél 52 kilo, protoZe byl pfes rok krmeny PEGem do Zaludku. A potom po roce a ptl
jsem mu ho nechala vyndat, protoze zacal krasn¢ jist pusou. Teda dalo to préci, nez jsme

ho to naucili. Ale ted’ ji iZasn€. VSechno sni, rozkousSe, pije brékem.
Jaké oddéleni jste vystiridali?

To bylo rtizné. ProtoZe on proSel takovou fazi, Ze viibec nevnimal svoji levou stranu.
Vibec. Ani se na levou stranu nechtél otocit. Pak mél fazi, Ze teda zacal trochu hybat
pravou stranou, ale levou vibec. Tu mél takovou mrtvou. Prosté s ni nic ned¢lal. I na levy

noze m¢l hned kontrakturu. Potom to prochdzelo fazi, ze zacal pravou rukou hybat, hrozné



kticel, zlobil se, straSn¢ naddval. On byl straSn¢ hlu¢nej pacient. KdyZ jen né€kdo vlezl

do pokoje, tak zacal straSn¢ nadavat.

Razné byl piekldddn z riznych oddé€leni. NEkdy jsme museli dat i sponzorsky dary
nemocnici, aby ndm ho tam viibec nechali. A stejné dyl jak 3 mésice ho tam nechtéli.
V podstaté i hodné pies zndmy jsme shanéli umisténi. Pak leZel asi pil roku na LDNce a ja
jsem m¢éla pocit, Ze se tam mélo s nim déje. Jako Ze tam s nim maélo rehabilituji. TakZe se
mi zase ze zndmosti podatilo na Albertov. Tam jsem ho kazdy tyden vozila. Tam mi s nim
hodn¢ pomohli. Naucil se pravé to jidlo. Jako on se sdm nenaji. Musi byt krmen, ale kousSe
dobie. TakZe ted i pfibral. M4 tak 70-80 kilo. My jsme ho ted” nevézili. O to je ale tezsi.
Pfed tim to byla jen kostra potazend kiZzi. A ja ho méla doma na propustce a méla jsme

z toho tuplné hriizu, abych mu neublizila, kdyZ za n¢j vemu.
Kde piivodné po nehodé lezel?

Uplné nejdiiv leZel na IKEMU. Tam ho prevezli, na IKEM, protoZe jsem ty sanitce fekla,
ze mél blok levého raminka. Tak ho odvezli na IKEM, ale tam fikali, Ze se srdcem to neméa

nic spole¢nyho.

Kdyz byl hospitalizovany, vysvétlili Vam lékaii podstatu jeho stavu? Co se snim bude

dit dal a jaka je prognoéza?

Chvili lezel ve vojenské nemocnici a prognéza byla, co jsem mluvila s primafem, tak mi
fikal, Ze prost¢ je na tom hodné mizern¢ a jestli to... No, Ze je to s nim vypadd hodn¢ bidné
a jestli to pfeZije, protoZe byl na ty JIPce, a i kdyby se z toho dostal, tak moZnd néjaky
vyvoj bude, ale Ze se nevi, kdy se ten vyvoj zastavi. To mn¢ fekli. Ted’ mn¢ 1ékati fikaji,
protoZe je to 3 roky a kousek, Ze je to neménny. Ze uZ se to nezméni, Ze to takhle ziistane
a ja jako manzelka jim to nechci véfit (usmiva se). Je to prost¢ mlij manZel a my osobné
jsme si ten naS vztah opravdu péstovali. TakZe si myslim, Ze ten ndS vztah byl pted tou
nehodou lepsi, nez tfeba pied 10-ti lety. Je to zvlastni, ale je to opravdu tak. Ted’ jsme

spolu 23 let s manZelem.
Takze se da Fici, Ze jste védéla, co Vas ¢eka?

Vibec ne. Nevédéla. Jenom milj dojem byl, Ze se s tim manzelem madlo pracuje a Ze si ho

musim vzit domt, abych na ném zapracovala vic (sméje se).



Vy jste Fikala, Ze jste ho doma méla. NesSlo to?

No, moc ne. Tak ja ho mam ted’ka doma tim zptsobem, Ze ho mdm od pétka do pondélka
doma. I to mi Uplné staci. I to je docela narocny. Protoze on se ted’ dostal do takového
stavu, Ze i ta levd ruka, kterd byla dplné bez pohybu, se zacala hybat a prava ruka je ¢im dal
tim vic Sikovnéjsi. Tak on mél i obdobi, asi pfed rokem, kdyz se k nému nékdo blizil, tak
dal ruku v pést a snazil se ho uhodit. Nefikdm, Ze vzdycky, ale snazil se o to. Tedka je
v tom stadiu, Ze ty ruce si dé€laji co chtéji. VSecko tahaj, Smatraj a hlavné ma v téch rukou
velikanskou silu a kdyZ nas chyti, tak t€Zko pusti. On se zaktfeCuje a nechce se pustit. Ale
kdyZ mu ddm néco do ruky, tieba plySdka nebo néco, tak to hned vyhodi. Takze tohle d¢la.
Prosté€ ta pravd ruka mu pofdd Saha dozadu. On i kdyZ byl zdravej, tak mél takovej zvyk
davat si takhle ruku dozadu (ukazuje ruku za hlavou). A vlastné¢ mu to zlstalo, akorat Ze ta
ruka mu takhle Smatrd, vyhazuje, tahd za prostéradlo, za pefinu, za pleny. To roztrha
vSecko. Takze my mu ddvame kratasy ptes pleny. TakZe prosté na to, Ze je v takovém
stavu, je hrozné Cipernej. CoZ je velmi obtiZny pfi ty péci.

V 1écbé apalického syndromu by méla byt zahrnuta i psychoterapie pro Vas, manzela

i déti. Poskytli vim to v nemocnici?

Psychoterapii jsem méla zajiSt€nou svoji, protoze jsme chodili k psychologovi s détma,
protoZe ob& dvé maji lehkou mozkovou dysfunkci a maji problémy s uenim. TakZe ze
zacCatku k nému chodily déti, pak jsem k nému zacala chodit i ja, protoZe jsem méla potize
s vychovou déti, Ze m¢ neposlouchaly. Tak jsem byla nervozni. Tak mi psycholog fekl, at’
jdu k psychiatrovi. Takze kdykoliv mizu zvednout telefon a jit k nému. Coz je tuzasny.
JenZe ted’ na to nemdm cas. TakZe jdu radSi na tu psychiatrii. Tam chodim pravidelné
a uzivam léky.

KdyZz lezel Vas manzZel v nemocnici, ukazali Vam zdravotnici zaklady bazalni

stimulace nebo Vas ji naucili? Provadéli ji u néj??

V nemocnici ne. Az kdyZ jsme byli na rehabilitacnim pobytu v LuZich KoSumberk, tak tam
nam ukdzali zdklady bazdlni stimulace. V nemocnicich ne. Tam nikde. V Zadny. A byl

v hodn€ nemocnicich.



Vzpomenete si aspoin na néjakou?

Byl vnemocnici Na FrantiSku, ve vojensky. Ano, kdyZ byl ve vojensky nemocnici
na JIPce, tak tam fikali: ,,Pfineste mu hudbu, kterou ma rad, jeho oblibené viné.“ Tak tady
jo. Vidite. J4 jsem mu chodila kaZdej den ¢ist. ProtoZe jsem véd¢la, Ze jako malej m¢l rad

Malého prince, tak to jsem mu tam chodila ¢ist.

TakZe v této nemocnici tam byly n¢jaké zaklady. V téch ostatnich nemocnicich ne. Kdyz
jste se m¢ ptala, tak jsem si pod pojmem bazalni stimulace piedstavila to masirovani, které
nam ukazovali aZ v ty LuZi. Tam byli na nds dZasny. To byla ta dotykova. Ale ta smyslova,
ta byla uz vty vojensky. J4 jsem se mu snazila, jakmile to Slo, vozit jeho oblibeny
CéDécka, oblibeny vuné, holici vodu, pak jsem mu na kazety namlouvala ¢etbu mym
hlasem. Knizky, kterou jsme pfed nehodou spolu ¢etli, a moc se ndm to libilo. TakZe jsem
se snazila timto zptsobem. Pfizndm se, Ze ted’ka jsem tak vystavend, Ze kdyZ mdm
manzela doma, tak ho jenom obslouZim. Samoziejm¢ to jenom v uvozovkéach.

Samoziejmé, Ze ho pohladim, ale uZz je to prosté dlouho.
Zaklady rehabilitace Vam ukazali v nemocnici??

Ano ucili. Nevim, jestli to délam upln€ dobfe. Obcas s nim cvi¢im. Nefikam, Ze je

to pravidelny. Snazim se tfeba ty nohy, protoze ted’ uz ma kontrakturu i pravy nohy.
Vozite ho do néjakého centra pro podobné postizené?

Ano, do stacionare. Je v Dolnim Bezdékové, Letohradek Vendula.

Jak jste na toto centrum piisla?

Pfes internet. Sama. Jak hleddm na internetu, kam bych mohla manZela umistit, obvolavam
to a snazim se néco najit. Tak, aby to vyhovovalo mné. Tak, aby se mné to libilo. Ten
staciondf je pro mentalné postizené lidi, pro mladé lidi do véku 64 let. Jsou tam hrozné
ochotni. P. (manZel) je v mladém kolektivu. Jsou tam mladi lidé, ktefi jsou ale sobéstacni.

A P. je tam jedinej lezici. A pfesto mi ho tam vzali.
Je tam i zdravotnicky personal, ktery vi, jak se ma starat o apalicky nemocné?

Nevim. Oni ho masirujou. Myslim si, Ze i to je dobry. Rikaji, Ze to zvladaj, ale taky Fikajf,
Ze tam stejn¢ nepatii. ProtoZe lidi, co tam chodgj, je to mlady kolektiv. Tkaj a dé€laj takovy

véci, ze ti lidi jsou aspon troSicku sobéstacny.



Je stacionar nékde v blizkosti?

Az 70 kilometrii. ProtoZe nikde jinde nebylo misto, nechtéj mi ho vzit. Na domov
dichodcti je mladej, na hospic je zdravej, v nékterych ustavech nebo staciondfich mi

feknou, Ze neni mentaln¢ postiZeny. To ¢lovék kouk4.

Je pravda, Ze pro apaliky neni ani jedno specializované centrum.

Jestli budete délat n¢jakej seznam apatickych center, tak mi ho prosim poslete.
To je samoziejmost.

Pani M. listuje tlustou zdravotni slozkou svého manzela a ukazuje mi lékafské zpravy
a jiné materidly.
Z4dam do riznych dstavii o umisténi. A tohle vlastné rozesilam (ukazuje mi dokument).

To je nejposlednéjsi zprava od nasi pani doktorky. Protoze to mam nakopirované, tak vam

to miiZzu dat. Jestli vim to pomiiZe.

Vsimla jsem si, Ze mate hodné pomiicek. Jak jste na né prisla? Poradil Vam nékdo,

0 co si muzete zazadat a kde?

No to mi asi fekla néjaka socidlni pracovnice. Ale hlavné mi pomohl neurolog, ktery mi ty

pomtcky psal. V ambulanci.
Takze kdyz jste si ho vezla z nemocnice domi, méla jste uz néjaké vybaveni?

KdyzZ jsem si brala P. na propustku z nemocnice, Ze jsem si cht€la zkusit, jaky to je, tak to
jsem si postel pijcila. Méla jsem ptij¢enou postel, myslim, Ze i vozik. A kdyZ mi ho
propustili, tak jsem si nechala napsat postel. KdyZ mi propoustéli manZzela, tak jsme rovnou
z nemocnice jeli do ty Luze. Nebo do néjakého rehabilitacniho zatizeni. A béhem toho

pobytu jsme objednali ty pomiicky. A pak jsme je jest¢ dodatecné ptiobjedndvali dél.

Tteba ja jsem zjistila, Ze vSechny postele byly manZzelovi kratky. Ted uz je to sice jedno,
jak mé ty nohy skréeny. Ale on i normdlné¢ musel mit prodlouZenou pefinu, prodlouZenou
postel. A zjistila jsem, coz pro m¢ bylo iZasny, Ze se d4 objednat prodlouzZenad polohovaci
postel. TakZe to jsme objednali. Samoziejmé jsme si to doplatili. Ted” uz je tak skrceny,
Ze... Pak jsme objedndvali vozik. Ten byl nevyhovujici, tak jsme ho vraceli. M¢li jsme
normdlni, maly, sklddaci. P. se mi tam ale neSel, jak byl velikej. Tak jsem shédnéla zase

vyrobce, aby se mi veSel do voziku. Takze to prosSlo zase n¢jakym koloto¢em, Ze jsme to



museli vratit, doktor musel napsat, Ze je to nevyhovujici. Bylo to takovy... A ted rtizné
k tém pomickdm pofdd doobjedndvame dalS$i a dalSi. Treba antidekubitni sedacku

a takovy.

Takze uz se v tom orientujete? Eventualné vite, na koho se obratit, kdyz si nebudete
s nécim jista?

Uz se troSku orientuju. A mam pocit, Ze si spi§ shanim véci sama. Na internetu. Ted’ uz
vim, Ze i ty zdravotnicky firmy, kdyZ néco potiebujem, Ze i pfijedou to predvyst. To jsem
taky diiv nevédé€la. Nevim, jestli jsou to drobnosti. Asi ne. ProtoZe pro takovy lidi, kteti do
toho spadnou najednou, tak nevédi. Myslim si, Ze je mald informovanost. Kdo je zdravy
a md jiny starosti neZ shanét zdravotnicky pomicky, tak to pochopitelné nevi. Ze se to da
udélat na miru, nebo Ze se to dd né¢jakym zpusobem upravit. Nebo Ze je vic firem a kazda
to md jinak uzptisobeny. Hodné¢ mi pomohlo, byla jsem v Brn€ na vystavé zdravotnickych
pomiicek. Ta mi taky hodn¢ pomohla. Pomohla mi i socidlni pracovnice, ale v nékterych

vécech mam pocit, Ze jsem na to pfiSla sama.
Kde jste brala silu po nehodé?

Hodné mi pomdhali manzelovi kamarddi. StraSné moc (place). Bylo dZasny, jak ta

solidarita funguje.
Kde nyni berete silu jit dal?

Ted bych fekla, Ze je to uz jenom setrvacnost. Ze je to boj o pieziti (smich). Opravdu. Ted’
m¢ troSku drZi syn, protoZe je ve 3. roCniku stfedni Skoly a byla bych rada, kdyby to
dod¢lal. Kdyz se to manzelovi stalo, tak m¢ dcera zlobila se Skolou. Nechtéla chodit do
Skoly. Dcefi bylo 17 a ja jsem z ni byla zoufald, protoZe s ni puberta velmi cloumala. Ted’
se vylepsila a je uzasnd. Ale tenkrat to bylo docela drsny. Syn byl v 9. tiid¢ a vybiral si
Skolu. A ja jsem byla vzdycky spiS takovej domdci typ a spiS manZel o v§em rozhodoval,
takZe to na m¢ vSechno padlo. Takze mné pomadhali hodn¢ kamaradi. Ted m¢ hodné drzi
syn. Prosté chci, at’ vylitne z hnizda a pak je mi to jedno. Mdm rozeslany Zadosti na ty
ustavy a doufam, Ze se mi podafi manzela nékam umistit. Teda tak, abychom to utahli

1 finan¢né. A pak uz chci mit klid.

Samoziejmée si chci manZela brat na propustky. To urcité. ProtoZe miij nazor je, i kdyZ mi
to nikdo nechce véfit,teda nevim, jestli mi to doktofi véfi, ale mlj ndzor je ten, Ze manzel

vnima. ProtoZze se sméje zertim. Jakmile padne néjakej zert, tak on se sméje. Coz je pro



m¢ hodné tézky. Asi se nema fikat ,, kdybych* ale ptesto. Kdybych méla pocit, Ze nevnima,
tak je mi to asi jedno, co se s nim dé¢je. Ale i z toho diivodu chci, aby byl doma. ProtoZe si

fikdm, Ze je doma a uz i to je pro n¢j bazdlni stimulace. Zna zvuky, domaci prostiedi.

Maiam pocit, Ze manZel nedé€la rozdily, pokud n¢koho zné nebo ne. Ale to je jen mij dojem.
Tteba v tom stacionafi fikaji, Ze si myslej, Ze se k nékomu manZzel chova jinak a k jinému
zase jinak. Ale podle mé je to stavem ndlady. Ale na druhou stranu n¢kdy je to pro mé
takovd odména po néjakych vétsich akcich, jako tieba delsi pfevoz nebo zmény prostiedi.
Tak mu jako by se rozsviti a zacne 1 komunikovat. Usmiv4 se, sméje se, odpovi na usmev,
n¢kdy ma i chvilku, Ze kdyZ mu tfeknu: ,,Podej mi ruku,” tak mi tu pravou ruku poda.
Prosté ma takovy chvilky, Ze mdm pocit, Ze tu je. Nékdy mdm pocit, Ze je utlumenej a nic.
Jde to vSecko kolem né&j a je mu jedno, kdyz to pfezenu, ze mu skacu po hlavé. Ale nékdy

jsou chvile, Ze mam pocit, Ze vniméd a madm dojem, jako by se ptal: ,,Co se stalo?*

On tieba ted’, po 3 letech, dostal epilepticky zachvat. Nikdy to nem¢l v tomhle stavu ani
pfedtim. Najednou epilepticky zachvat a potom dostal né¢jaky antiepileptika a po tom
zéchvatu on se mnou pul hodiny komunikoval. To jsou pro mé¢ takovy chvile, ktery meé
drzej hodné nad vodou (pl4c).

To mél prvni zachvat v zZivoté az za 3 roky po urazu?

Ano. Doktor tikal, Ze to bejva do 2 let po drazu a ne aZ po 3 letech.

Byl to velky epilepticky zachvat?

Projevovalo se to tak, Ze dplné celej ztvrdnul. I nohy, ruce. Uplné celej zmodral a celej
ztuhnul. A pak se hrozn¢ klepal. Nem¢l Zadnou pénu u pusy.

Volala jste zachrannou sluzbu?

Ano. Volali jsme rychlou. Odvezli ndim ho na 2 dny na internu. Dali mu samoziejmé
antiepileptika a ja nevim co jeste. Pak pfiSel domt a byl tak hodnej. On 3 dny jen tak lezel
a spal. To bylo teda tizasny (smich). A kdyZ jsme byli na navs§tévé v nemocnici, tak on si se
mnou pul hodiny vykladal.

Povidal, jako Ze s Vami mluvil?

Povidal, jako Ze komunikoval. Ono mu né€kdy nebylo rozumét, nékdy mu rozumét bylo.
Ale ja jsem méla dpln€ dojem, Ze se ptd, co se stalo. Tak jsem mu fikala: ,,P., viS jak se

jmenuju?‘ a on fikal: ,,Vim.*“ Tak jsem se ho zeptala: ,JJak?* A odpovédél: ,,Nevim.*“ Tak



‘6(

jsem mu fekla: ,,No, P., jd jsem Ma.*“ A on: ,,JJo, Maruska!* On takhle na to napovédéni, tak
to on odpovédé€l. Nebo nékdy jsem méla pocit, Ze se m¢ ptal, co se mu stalo. Tak jsem mu
fekla, Ze upadl a poskodil si mozek. Tak jsem mu to fikala, protoZze nemd cenu si

vymejslet.
A ma takové stavy doted’?

Jsou fidSi. CoZ mé& mrzi. ProtoZe tohle mé hodné& drzelo. Protoze jsem si pféla, aby to bylo
Cast&jsi a delsi.
Jak moc se Vam po té nehodé zménil Zivot?

Zmgenil se mi. A mam s tim potiZe doted’. ProtoZe on byl Zivitel rodiny a ja jsem se musela
naucit rozhodovat za néj, za sebe, protoZe ja jsem se vZdycky §la poradit. J4 vim, Ze to neni
dobfe, ale Sla jsem se za nim poradit. TakZe se musim rozhodovat za néj, za Z. (syn) a za
sebe. A to pro m¢ je teda.... Nedélala jsem nikdy vedouciho pracovnika. To je pro mé
hodn¢ nepiijemny.

Potom samoziejmé ta finan¢ni stranka. ProtoZe mdme jesté hypotéku. Tak to feSim, jak se
da. Ja jsem byla a stdle jsem v invalidnim dichodu, takze jsem méla problémy. Ale po té
nehod¢ mé to velmi rychle preslo. Kdyz to teda ptezenu. Ty potize mam potad, ale snazim

se vyhovét si. Chodim na rehabilitace, protoZe mé bolej zada.
Kdo Vam v pé¢i o manZela pomaha?

Syn. Ten mi pomdha hrozné moc. Na zac¢atku mi pomadhala i dcera. Ona byla doma a méla
Prispévek na péci o osobu blizkou. J. (dcera) se odsté¢hovala ke svému milému, takze ted’
mi hodn¢ poméha syn. Chodi do Skoly. KdyZ pfijde ze Skoly, pomiiZze mi manZela ptebalit,
ptelozit. Samoziejmé&, kdyZ musim, tak ho pfebalim sama, ale je to hrozn€ naro¢ny, protoze

ty jeho ruce se vSude pletou a vSechno tahd. (pfisly za ndmi 2 kocicky)
Davate ji (ko¢ku) za manZelem do postele, kdyZ ho mate doma?

Ano. A vite, co je zajimavy? Ze Zz4dné zvite k manZelovi po té nehodé nechce. Viibec. Ani
ta Ajda (pes), kterd ho milovala, nejde k nému. Vubec. My, kdyZ pfijedeme, tak pfivitd
vSechny, ale manzela si ani nevSimne. To je neuvéfitelny. A kdyz ddm nésilim to zvife
k manzelovi, tak hned utece. Akorat obcas kocky si mu lehnou do nohou. A to je tam
nechdavam. A kdyz je k nému ddm nésilim, tak on téma rukama bez citu by jim i ublizil.

TakZe na to musim ddvat pozor. Ale opravdu ty zvifata k nému nechtéji. Jestli z ného citi



néjakou bariéru. Ja si myslim, Ze se P. zlobi na tu situaci, protoze on Casto fika: ,,Nechci.*

Jako by tu situaci, kterd se mu stala, nechtél.

Je nékdo kromé syna, ktery by také péci o manzela zvladl?
(premysli) Ta dcera by to taky zvladla.

Prestéhovala se nékam daleko?

Tady, na druhém konci HradeSina. Ale ona fikala, Ze uZ mé sviij Zivot, svoji domdcnost.

Obcas mi ho pfijde pohlidat, kdyZ potiebuju. Ale syn je Gizasne;j.
Kde manzel pracoval?

On byl elektrotechnik. Myslim si, Ze syn je po ném takej hodné technickej. Coz je v tomhle

domé potteba. Pied tou nehodou podnikal a délal danovyho poradce.

A ja jsem byla v invalidnim dichodu, protoZe jsem se léCila s rakovinou. Ta 1éCba mé
hrozné zdevastovala. Ja jsem chemoterapii opravdu Spatn€ sndSela. A byla jsem hodné
unavend a pak mé zada do toho bolely. No prosté uz je mi 50, tak mam néjaké neduhy. Ale

musim fict, Ze se to snazim n&jak ustat.

Musim pfiznat, Ze mi ten dichod pomahd, protoZe do prace bych mohla na 2-3 dny. Ale
taky si potfebuju nékdy odpocCinout. A kdybych meéla jen Prispévek na péci o osobu
blizkou, tak bych neméla zZadnej piijem.Tim, Ze je manzel ve stacionafi a na vikend si ho
beru domt, tak ndm zbyva ¢ast z jeho dichodu. Ale jakmile dim manzela nékam natrvalo,
tak na to padne cely diichod i bezmocnost. On mé tiplnou bezmocnost, ten 4. stupeni. J4 ted’
tu bezmocnost odevzddm tomu staciondii, ale zaplat’ pan biih za to, Ze to mam z ¢eho

zaplatit. Ale pofad mi zbyde jesté vétsi Cast P. dichodu.

Nebo plenky a léky. Ty ndm pani doktorka piSe, ale ten piidél plinek neni dostatecny.

Musim si je dokupovat. Zadali jsme o v&tsi ptidél, ale nejde to.

Ale tikala jsem si, Ze diiv ty plenky nebyly a déti jsme vychovévali v hadrovych plenach.
Ty jednordzovy pleny, to je tak tzasnd pomoc. Tak si fikdm, jak takovy nemocny lidi to
délali. To je ted’ iZasnd véc.

Zménily se po nehodé vztahy mezi ostatnimi ¢leny rodiny?

Myslim, Ze jo. Je to ted’ podle mé lepsi. Dcera si tou pubertou prosla. Nechci to zakiiknout,

ale se synem ta puberta tak netlue. Se synem jsme se neskute¢né sblizili. A moc mi



pomdhd. Diiv jsem fikala, Ze nevim, co by bylo, kdyby se s P. néco stalo, tak ted’ nevim, co
by se stalo, kdybych neméla syna. Se synem je to neskuteCné uZasny, protoZe jsme se
opravdu neskute¢né sblizili a moc mi pomaha. A nechci z n¢j mit Zddnyho mamincinyho
mazlicka. To v Zddnym piipad€. Ale i z toho praktického hlediska pottebuju, aby tady

pomdhal.

Tento diim uZ jsem musela dit do prodeje. Je prosté velikej a ma velikou spotiebu.
Potiebovala bych malej diim, abychom si to utdhli sami. Mdm strach jit do bytu. Protoze

bezbariérovy byt je problém.
Muzete si zazadat o prestavbu bytu na bezbariérovy.

Ano. To vam chci taky ukdzat. Na dpravu bezbariérovyho domu. TakZe jsme udélali
bezbariérovou tpravu tady (ukazuje na ndjezd do obyvaciho pokoje z terasy), ted’ délame
bezbariérovou koupelnu. TakZe bezbariérovy vchod jsme museli udélat zadnim vchodem.
Ptispéli ndm na ndkup auta, na prestavbu auta pro manzela. Mame specidlné upravené auto,
Ze vzadu mame ploSinu, kterou vyklopime a manzela tam ddm i s vozikem. KdyZ jsem
doma se synem, tak mi ho pomuze dat do voziku. KdyZ jsem doma bez syna, tak ho tam
ddm zdvihdkem. S tim zdvihdkem je to celkem naro¢ny, protoZe se mi P. do téch popruh

zamotava. Je na to hrozné Cipernej.
Neciti se VasSe déti oSizeny o péci, kterou musite davat manzelovi?

Syna jsem se neptala. Ale ja to citim tak, Ze uz je tak velkej, Ze tu péci nepotiebuje. To je
mtj dojem. Ze ji nepotiebuje a Ze se uZ obstard siam. Nastdsti. Kdyby to byli n&jaky

malinky miminka, tak by to bylo o to horsi.

Jak to vnima VasSe dcera?

Vidite. To jsem ani tak né¢jak moc... Dcera hodn¢ zlobila.
Mozna to ona feSila tim negativizmem, zapornym piistupem?

Asi jo. J4 jsem byla tenkrat zaméstnand tak moc tou situaci svoji, Ze jsem na tu dceru
neméla ani moc Casu. Ted’ uz je to hezky. Ted uZ mame hezky vztah. Ale pfed tim nebyla
jsem rada, Ze to tak je. Nebylo to dobry. J4 jsem se na ni zlobila a nestacila jsem na ni. Ona
m¢ nechtéla poslouchat. Syn byl pofad jesté hodné détskej a hodné mi pomahal pred tim

i ted’. I on se hodn¢ zménil. Piece jen je mu 17 a ptl a jde si Casto po svym. Ale nedej boze,



kdyZ jim neni dobfe. Tteba syn m¢l neddvno pierazenou Celist. Tak kdyz ho néco boli, tak

hned: ,,Mami, co mdm d¢lat!*“ Ale kdyz je v pofadku, tak to je samostatny clovek.

Takze kdybychom to méli shrnout, dcera na tu situaci nejspiS reagovala

Vo

negativismem a syn naopak pomoci a pé¢i o tatinka.

) 24 vV,

Ano. Pé¢i a vic byl pfitulnéjsi ke mné. Prisel se i pomazlit. A to je teda syn.
Jak u Vas vypada bézny den, kdyZ mate manzela doma?

No. Vstanu, jdu P. pfebalit, pretocit. Pak jdu néco uvafit. Rdno probudim i syna, protoze je
vikend a syn je doma. Tak P. pfebalime a Z. jde zpatky spat. Ja jdu vafit, nakrmim P. Pak si
musim udé¢lat ty svoje véci. Treba shanim na internetu nebo tak. KdyZ mam cas, tak mam
hrozné rdda ruéni prace. Snazim se u toho tak n¢jak odreagovat. Pak znovu vatit. Mezitim
P. hliddim, aby byl dost napity. TakZe v podstaté jsem stdle jako by s nim. Nebo ho
pfikryvdm, neustdle kolem toho P. tady krouzim, mluvim na n&j. Myslim si, Ze
v podvédomi mam zafixované, aby byl doma. Ale nemdm na to penize. Abych si kupovala
pecovatelku, protoZze my nejsme v Praze. Jsme kraj Kolinska. A Kolifidci by sem jezdili,
jen kdyZ bysme zaplatili benzin, protoze je to od Kolina ptes 20 kilometrd. My jsme 30
kilometri od Kolina. A to se mi opravdu nevyplati. TakZe je pro m¢ vyhodnéjsi to néjak

pretrpét a udélat si to sama s klukem. ProtoZe bohuzel na ty finance taky musime koukat.

Tak se to ve mé pere. Chtéla bych ho mit nékde natrvalo a ne abych ho musela nékde vozit.
Protoze at’ mé& boli zdda, musim si pro n¢j dojet. I kdyZ mi neni dobfe. Syn jest¢ nema
fidic¢ak, Ze bych ho zaméstnala, aby pro né¢j dojel. Treba dcera fidi¢dk ma. Ale protozZe
chodi do prace, tak tikd, Ze pro n¢j jezdit uZ nema c¢as. Samoziejmé, kdyZ néco potiebuju,

tak mi pfijde pomoct. Ale neni to pravidelné.
Mate ¢as i na jiné koni¢ky nez rucni prace?
No, tak hlavné ty ruéni prace. Jinak divadlo, kino. Ale ne moc. Jednak je to drahy, takze

nechodim. A jednak je to ¢asové narocné. Sem tam néjakou praci na doma délam. Ale ted’

zrovna nic nemam. Ted’ se hodné vénuju shanéni mista pro P. a prodeji domu.

Ted’ jsem se kvili financni krizi spojila i s televizi. Jak je to: ,,Krotitelé dluha®. Je to na
prvnim programu veéer. Tak to budem taky natdcet. Prosté tu nasi finanénf situaci. Ze jsem

chtéla, aby mé s tim n€kdo provedl a abysme probrali co s tim.



Vy jste Fikala, Ze to, jak reaguje na okoli, zalezi na naladé. Jak tedy reaguje, kdyz se

mu néco libi?

(zamysli se) Ted’ jsem si vzpomnéla. Mozna trochu odbo¢im. Asi pied pul rokem mél
obdobi, Ze kdyz byl doma a j4 ,at’ §la kamkoliv, tak neustdle mé sledoval. Neustéle se po
m¢ dival. Nefikdm, Ze bych se mu libila. Ale byl schopen m¢ sledovat. A kdyzZ ptisel nékdo

jiny, tak si ho nevS§imal. Jenom mé sledoval.

Kdyz se mu néco libi, tak si myslim, Ze se uklidni. On, jak pofdd téma rukama Smatrd, tak
kdyZ mu dam plySédka, tak ho vyhodi. Ale kdyZ mu date ruku, tak se uklidni a drZzi vas
klidné. Urcité vnimad, Ze je to Cloveék. Tieba zvite by i poskodil. Tieba kdyZ k nému ddm

kocku, tak on ji zacne tahat a ona utece. Nenech4 se.

Ale kdyz se mu néco libi, tak se uklidni. Nebo kdyz mu pustim ,,Povidani Miroslava
Donutila®, tak tomu se smé&je. KdyZ mu pustim muziku, kterd se mu libf, tak se uklidni. Ze

posloucha.
Jak dava najevo, kdyZ se mu néco nelibi?

Rekla bych, Ze agresivitou, nékdy i kiikem. Neklidem rukou. Nad4v4 sprosty slova. Ted’ uz

to ustava. I ten kiik neni tak Casto.
Jakym zpiisobem shanite finance na péc¢i? Mate i sponzory?

Obcas jo. Jednorazovy. Ale zaplat’ pan bih za to. Obeslala jsem i nékolik nadaci se Zadosti
o prispévek na bezbariérovy pfistupy a na auto. Asi pét nadaci. Nektery mi neodpovédély,
ncktery odpovedély, Ze jinym smérem poskytuji pomoc. Konto Bariéry mi napsaly, Ze mi
pomiiZou, jen staci fict, jakym zpusobem. Ja jsem netusila, jak se ma zadat o pomoc.

Pak mame sponzory zfad kamarddi. Ale pfizndm se, Ze uZ je mi trapny kohokoliv

oslovovat. Potfebovala bych sponzory, ale je mi to opravdu trapny (plice). Zadala jsem

a pomohli mi. Je mi ale trapny neustéle stat s nataZenou rukou.
Co by Vam pomohlo, aby péce o manzela byla snazsi?

Vic rukou (smich), dalsi osoba a finance. Kdybych na to m¢la lidi a penize, tak bych si ho
nechala doma (pla¢). Pofad se nemiizu zbavit pocitu, Ze by se m¢l doma nejlip. Ale zas

na druhou stranu ja to nezvladam. A to je potad dokolecka.



Y VY s

(dlouhé zamysleni) To jste me zaskocila. J4 nevim. Nefekne si o nic. Musime ho porad
hlidat. Jestli je najedeny, napity. Bud’ si to pamatuju, nebo si to piSu. Kolik toho vypil.

Snazim se vist néjakou evidenci.

SpiS to otocim. Kdyby jenom lezel, bylo by to pro m¢ jednodussi. Ale ¢lovek si nemiize
vybirat.

VvV,

Z ¢eho jste posledni dobou méla radost? Co Vas potésilo?

Byla jsem ted’ v sobotu pozvand na obéd u P. zndmych a bylo to hrozn¢ bezvadny. Tak

to jsem m¢la radost.

Za tu dobu, co se o ndj starate, udélala jste si ¢as jenom pro sebe? Ze byste nékam

odcestovala?

Byla jsem v 1été. Jsem S$t'astnd, Ze mi pomadhaji. Treba hospic mi vySel vstfic. Protoze P.
tam nepatii diagnézou. Nebo méla jsem ho mésic na LDNce, kdyZz m¢l staciondr prazdniny

v 1été.
Byla jsem tejden u netefe v Bechyni.
Uzila jste si to? Pomohlo Vam to?

Jo, pomohlo. Ja tam m¢éla sice hrozny deprese. To je dalSi véc. J4 manZela odvezu a mam
depresi. To je takovej kolobéh. J4 ho odvezu a mam depresi, Ze ho tu nemam. Je mi po

ném smutno, kdyZ pfijde, tak jsem strasné€ unavend. Je to pofdd dokola.

Uzivam 1éky na depresi, na spani. Mam deprese. Nékdy mam dobrou néladu, nékdy bych

s tim nejradsi se vS§im sekla. At’ se ten Z. postavi na vlastni nohy a ja chci mit klid.

Myslite si, Ze aZ se osamostatni, tak Vam nebude smutno? Ze tieba budete sama?

Piemyslela jste nad tim?

Asi jo. M1j plan je takovy. Umistit P. natrvalo, najit si praci a vénovat se svym konickiim.
To je muj plan, kdyZ mdm tu dobrou ndladu. KdyZ mam Spatnou ndladu, tak chci vyvést Z.

z hnizda a mit klid a vSechno ukoncit. Konec a uz nekoukat nikam dal (smich).



Nepremyslela jste nad tim, jestli nebude tézké byt sama?

No, vidite. Ja jsem se musela naucit rozhodovat sama za tfi lidi. J4 jsem musela prodat
manzelovo auto, aby bylo na Zivobyti a takovyhle véci. JenZe ja jsem nemohla za manzela
nic dé€lat. Dim byl v prodeji pfed dvouma rokama. Nepovedlo se to. Ale ja jsem stejné
neméla plnou moc za manzela. Ted’ uz je manzel asi rok a pul zbaveny svépravnosti
a muzu za néj jednat na finan¢nich dfadech i za jeho spolecnosti. A kdyz to nebylo
ustanovené od soudu, tak jsem méla dozatimni pradvo za n¢j jednat. Do deseti tisic, protoze
jsem musela za manZela podepisovat dafiovy pfiznéni a takovy véci. To mi vyfidil méstsky
urad.

Ptizndm se, Ze nejsem cClove€k, ktery umi byt sdm. A je mi smutno. Schdzi mi partner.
Hodné&. ProtoZe manzel uz v tomhle okamziku neni uz partner. Je to osoba, kterou mam
rdda, ale uZ to neni partner, ktery mi hodné schédzi (pl4¢). TakZe se pfiznam, Ze kdyby byla

prileZitost, tak bych si nasla pfitele. Je to osklivy vii¢i manZelovi, ale i o tom uvazuju.

Myslim si, Ze za tuto véc by Vas nikdo nemél odsoudit, protoZe nikdo nechce zustat
sam a nikdo neni ve Vasi kiizi.

Ja jsem mu opravdu nikdy v Zivoté nezahnula. J4 vim, Ze n€kdo to bere normalné. J4 ale
ne. To, zZe bych chtéla partnera mi trvalo 3 roky. NeZ jsem si to pfiznala nebo neZ mi zacal
chybét. Neustdle 2 roky mé Zivila nad¢je, Ze se ten P. zlepSi. Po téch dvou letech jsou ty
pokroky tak malinkaty, Ze vitim chvile, kdy je klidny, kdy lezi a jen spi. J4 to vitam.
A kdyby mohl byt tfeba dan do umélého spanku, ja nevim. MoZnd taky nékdy nevim, co

vlastné chci.

V hospicu jsem si ptijcila néjaky knizky, ktery byly k dispozici. Hodné€ piSou o ty eutandzii,
taky se hodné¢ o tom mluvi. Pfdla bych si, aby to uz skoncilo (pla¢). Ale kdyby byla
uzdkonéna eutandzie, tak bych to za néj nerozhodla. Nechtéla bych ho nechat odejit.
Strasné si pteju, aby to skoncilo, protoze by to bylo vysvobozeni pro néj i pro mé¢. Ale
kdyby to bylo uzdkonény, tak bych mu to nenechala udélat.

Lékati tikaji, Ze je to u n&j nadlouho a Ze ma srdce v potfddku. On je uUpIné zdrave;.

Vv,

VSechno. Diiv m¢l vyssi tlak, cholesterol. Ted’ je uplné v pofddku kromé hlavy.

V dnesni dobé se urgentni medicina ohromné rychle rozvinula, Ze zachranuje Zivoty

lidi, kteii dFive nepieZivali, at’ to byly nehody nebo kolapsy. Ted’ se ¢asto zachranuji



Zivoty na dkor nevratného postizeni mozku a je ¢im dal vice apalicky nemocnych.

Problém je, Ze chybi centra pro takto postiZzené.

To maéte pravdu. Je to hodné rozporuplné, ale ja si Casto az ddvdm za vinu, Ze jsem se
o toho manzela tolik starala. I kdyZ byl v t€ch nemocnicich. Ja jsem denné za nim jezdila,
at’ byl kdekoliv. Bylo to i diky tomu, Ze jsem v invalidnim dichodu. A tim, Ze byl
v nemocnici, tak jsem méla cely jeho diichod. TakZe bylo z ¢eho Zit. A jest¢ mi dochdzely
penize. Kdyz sem tam skoncilo néjaky spofeni, coz bylo uzasny. ManZel ndam v tomhle
neskutecné pomohl. A kdyz jsem vidé€la na ty LDNCce, jak ti lidi s poSkozenym mozkem
Zijou. Jak ho krmi do toho PEGu a jak hubne a hubne. Nebo néjaky spolupacient, ktery tam
za tyden nebyl, protoZe umiel. Tak j4 jsem za tim P. chodila a ugila ho jist 1Zickou. Reknu
vam, az m¢ to kolikrat. Je to hrozny to takhle fict, ale aZ mé to kolikrat mrzi. ProtoZe jsem
neustdle vetila tomu, Ze se z toho dostane. Sice doktofi mné tikali, jak to s nim bude. Ale ja
jsem jim to nechtéla véfit. J4 jsem se tak straSné snazila, aby mu bylo dobie a tak. No,

proste to je tak, jak to je.

Jejda ten Cas utikd. A to jesSt¢ mame jet za P. On je pravé ted’ v hospici Dobrého Pastyie
Cetany. NeZ mi bude fungovat auto a budu ho moc vozit do toho stacionafe. Oni jsou nové

otevfeny a jsou uzasny.

Takze vy jste si pro manzela nasla stacionar a hospic, ktery je u BeneSova. Jinak tady
v okoli neni Zadné jiné zarizeni, kde by ho prijali?

Ne. Opravdu. Ja jsem se ptala, voldm. A ne. A kde by mi ho vzali, tak vSude je plno. Ale
stdle piSu a rozesilam Zadosti. Ted” jsem poslala do centra v Rozmitdl pod TremsSinem
a Pnov Pfedhradi. Tam se mi to hrozn€ moc libilo. Tam jsem se byla i podivat. Ale cht&ji
tam 25 tisic m&si¢nd. Piesto jsem si tam tu Zadost dala a doufdm, Ze mi pomdzZe rodina. Ze
mi na to pfisp&jou.

ManZel ma z prvniho manzelstvi 2 déti. Dalsi véc je, Ze jestli se mi podaii prodat diim

a mohli bychom si pofidit néco mensiho a bezbariérové to upravit. Piesto jsem tu Zadost

podala. Stoji to tam néco pres 20 tisic. To je bezmocnost plus dichod.

Je tady jesté Skvorec. Zatizeni Topas. Néco jako psychiatricky sanatorium. Prosté maji tam
alzheimery a takovy. J4 pfesné nevim co, ale néco takovyho. Je to soukromy. Tam jsem
méla manZela, ale ja jsem tam nebyla spokojend. On mn¢ z tama pfiSel s proleZeninama.

Nebylo to tam dobry. To je jen 2 kilometry odsud. Coz bylo iZasny. Mohla jsem si ho vzit,



kdy jsem chtéla. Ale kdyz jsem si ho ztama vzala, abych nemusela platit udrzovaci
poplatek, kterej by pro mé byl taky naroc¢nej, a jeli jsme na rehabilitace Luze KoSemberk,
a kdyz jsem pfijeli, tak fekli, ze uZ nemaji misto. A ted’, kdyZ jsem se pidila po mist¢, tak
mi tekli: ,,ManZel tady uz byt nemiize. Zménili jsme systém. NemuZe byt na socidlnim
misté, takze by nebral bezmocnost. MiiZe byt ale na zdravotnim liZku a chceme za
to 17 tisic mésicné.” To by znamenalo 17 tisic jim platit. ManZel ma dichod 11 tisic,
k tomu sehnat 6 tisic a bez bezmocnosti. To bych byla jen o svém diichodu. Zas bych ho

ale m¢la umisténého a mohla bych si hledat prici. No, je to takovy zamotany.
Je uz bez dekubitii?
Ano, uz je bez dekubiti. M€l dekubity, ale nastésti ne hluboky.

Ted” se hodné mluvi i o 1é¢bé pomoci kmenovych bunék. SlySela, popripadé

premyslela jste o tom?

Ja jsem o tom hrozné¢ moc premyslela. KdyZ manzel byl v nemocnici, asi ptl roku
po nehodé, tak dcera z prvniho manZelstvi rodila a ftikala: ,,JJ4 chci tatovi diat kmenovy

bunky.“ Z néjakejch diivodu to neslo. Nevim proc. Jestli organizacné, nebo jak.

V nasi republice je 1é¢ba kmenovymi buiikami ve fazi experimenti. TakzZe si 1ékari

vybiraji pacienty sami.

Jo, neni to svolené. Ja jsem se na to ptala. J4 osobné bych byla pro jakykoliv experiment.
Myslim si, Ze uz neni co u manZela zkazit. Mam za n¢ho plnou moc a ja bych souhlasila
s tim, aby byl zatazen do n¢jakého vyzkumu. J4 se ale bojim, Ze mi doktofti feknou: ,, To uz

je zbytecny.*

Ani do Motola mi ho nechtéli vzit. Nespada k nim regiondlné a maji svych pacientd dost.

My jsme Kolinsko, takZe ho tam nechté&ji.
Ale v néjaké prazské nemocnici jste byli?
Ano. Ve vojenské a Na FrantiSku. Ale to bylo v podstaté ze zndmosti.

Ja mdm takovou Zadost. Kdyby n€kdo chtél se o toho P. postarat a chtél zkusit na n¢j

n¢jaky experiment, tak ja jsem pro. On o tom rozhodnout nemiizZe, ja ano.



Myslite si, Ze by mél stat davat vice finance do vyzkumu kmenovych bunék, nebo

do péce o dlouhodobé nemocné?

(dlouhd pomlka a zamysleni) No, to je slozity teda. Z myho hlediska by se mi vic hodilo,
aby piispivali vic na pééi. Rikdm to ze svyho hlediska.

Dévame se na cestu za panem MareSem do Hospice, rozhovor pokracuje v auté:

Mate Stésti, Ze mate Fidi¢sky prikaz.

Ja uZ ho mam dlouho, ale nefidila jsem. Hrozné jsem zlenivéla a nechala jsem se
manzelem vozit. J4 jsem neuméla jezdit po Praze. Nebyla jsem zvykld. A ji ted’ manzela
vozim hlavné pies Prahu, protoZe to je do toho stacionéfe ptes Prahu. Ted uz vim kudy, tak
mi cesta trvd hodinu a tfictvrté. Takze fidit musim. Ani bych P. do autobusu nedostala.
Zaplat’ pan biith, Ze je ted tolik pomiucek. I ten vozik jsme museli postupné dod¢lavat.
Nebylo to vSechno najednou. Hodné mi s vozikem poradila pani ze zdravotnickych potteb.
Ta mné fikala: ,,V4S manZel by k voziku potteboval tohle, tohle, tohle.” A ja jsem k tomu

dokupovala riizny pomiticky, aby mé P. v tom viibec drZel, protoZe jak on neudrzi télo, tak

mi ze vSeho sjizdi. To jsem sama koukala, co vSechno se da k tém voziklim jesté pridélat.
Bylo pro Vas tézké rozhodnout se, zda mi poskytnete rozhovor?

V Zadném piipad¢€. J4 si myslim, Ze to pomiiZe i jinym lidem. Mn¢ i to Cerebrum dalo
kontakt 1 na pani s nemocnym synem, taky apalikem, tak jsme si posilaly maily. Takze si

myslim, Ze vymé&nit si né¢jaké zkusSenosti neni vitbec od véci.

Uz tenkrat, kdyZ ja jsem proZzivala svou onkologickou 1écbu, tak manzel fikal: ,Hele,
nevadilo by ti, kdybysme tieba kontaktovali nékoho, kdo by chtél poradit? ProtoZe hodné
lidi tu nemoc Spatné snasi.“ Tak jsem fikala, Ze mi to vlibec nevadi. TakZe i na zdklad¢
tohohle vim, Ze by s tim P. souhlasil.

Mate i negativni zazitky z hospitalizace?

Stalo. Nebyla jsem spokojend v tom Skvorci. J4 jim ho tam dala bez proleZenin a vratili mi

ho s proleZeninama. To m¢ mrzelo hodné teda.

To vite, na zaCatku jsem méla pocit, Ze se mu nikde dostatecné¢ nevénujou. Ze bych to

udélala lip sama. JenZe ted’ vim, jak moc je to ndro¢ny.

Jinak uZ asi nevim. J4 mam tu hlavu déravou a kolikrat to z ni radsi vytésnuju.



Vzdycky se snazim vzit do P. situace. Vim, Ze to kolikréat nejde, ale snazim se. Jak by to asi

fesil on. MoZn4 je to pozustatek toho, Ze jsem ho nechala za sebe fesit véci jeho.

Rikala jste, Ze ma déti z prvniho manZelstvi. Jezdi za nim na navStévu? Staraji se

také o néj?

Ne. Nestaraji. Jedna dcera bydli v Plzni, Zije s pfitelem. Druhd dcera ma ted’ druhé ptlrocni
dité, to prvni m4 tfi roky. TakZe P. je déda, aniZ by o tom védél. A bydli v Modfanech. Je
to sice Praha, ale nemé na P. ¢as. Chodi na navstévu a viddme se. Mame dobré styky, ale
jsou daleko. Ale pomdhaji mi financné. Sami fikali: ,,KdyZ budes potfebovat pfispét tatovi

na péci, tak ti ptidame.* TakZe aspon to je uizasny. Ale zase jim nechci fikat zbyte¢n¢.

My jsme se s Martinou Janeckovou (z Obc¢anského sdruzeni Cerebrum 2007, diky kterému
mam kontakt na pani M.) domluvili, Ze napiSu na Ministerstvo zdravotnictvi. J4 to beru ze
své zkuSenosti. Mam rozepsany dopis, Ze si nevim rady s tou mou situaci. Ze P. nemam
kam umistit. Tak nevim. ProtoZze kdyz jdu na méstskej urad, tak mi daji jenom né&jaky
seznam, at’ si v ném néco najdu. Tak to je mi houby platny. To si umim taky na netu

vytdhnout. NasStésti mam internet.
Jsem zvédava, jak nakonec dopadnete s tim dstavem. Jestli Vam ho nékam vezmou.

Ona je taky hrozné dlouhd cekaci lhita. A perlicka je, Ze mi feditelka stacionare tikala:
,,My jsme shanéli pro naseho klienta umisténi a oni nam fekli, Ze maji ¢ekaci dobu 40 let.*

A to je drsny. To, Ze je Cekaci doba 2-3 roky, to je normdlni. Ale tohle. To je moc.

Apalicky nemocni maji hlavné v za¢atku poruseny cyklus spanku a bdéni. Mél to
i vas manzel?
Jo. Mival to. A md to i ted’ nékdy. Nékdy dokdZe prospat den i noc a nékdy zase den a noc

je vzhiru.
Planuje Vas syn studium na vysoké Skole, nebo chce spise jit do prace?

On jesté nevi. Ja to respektuju. Byla bych radsi, kdyby Sel dal. Ale z praktického hlediska
by bylo lepsi, aby vydélaval. Ale on to jeSté nevi a ja ho nechdvam, at’ se rozhodne sdm. Ja
mam stfedni Skolu, P. vysokou. On i v 50 letech se snazil a délal zkousky na danového
poradce. Chtél ten mozek dél procviCovat a jeSté néco dokdzat. TakZe on se potad ucil. Byl
takovej Cipernej a sportovec. On mél od mala samé jednicky, coz déti po ném nepodédily.

Déti prolejzaly s odfenyma usSima. Ty jsou po m¢.



Na tenhle hospic jsem dostala kontakt od kamaradky, kterd tu ma chatu. Ted v zaii ho
otvirali, takZe diky tomu méli mista a mohli mi vyhovét pfes Vanoce a ted’. JenZe uZ mi
fikali, Ze potiebuji lazka. Ten stacionai mél pies Véanoce 3 tydny zavieno. Tak jsem byla
zd¢Send, ze bych ho méla tak dlouho doma. Po psychické strdnce by se to dalo zvladnout
praSkama. Ale ta fyzickd. Kdybych byla muZskej, tak bych na to méla vétsi fyzickou silu.

TakZe jsem za ten hospic hrozné vdécna.

Mnohokrat dékuji za ochotu s provedenim rozhovoru.



PRILOHA P X: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU C. 4

Syn se stal jednim z Gcastniki dopravni nehody, kdy do auta, ve kterém jel on a 4 jeho
kamaradi, narazil fidi¢, ktery jim nedal pfednost. Stalo se to 19.1.2004. Krom¢ syna vSichni
ostatni vtom auté na mist¢ zahynuli. M. lezel 5 mésich na ARU ve FN Olomouc.
Informace o zdravotnim stavu se zpocatku tykaly hlavné vSech Zivot ohrozujicich drazi,
které syn utrpél. Jako bylo t€Zké zhmoZdéni mozku, roztrzend slezina, pozdéji se pak
pridala t€Zka otrava krve. Konkrétni diagn6za znéla polytrauma s ndslednym koma vigile,
ale to jak a jestli se bude stav néjak vyvijet, o tom se mnou nikdo nemluvil. Jediné, co
jsem stéle slySela, bylo, cekejte... O né&jaké rehabilitaci nebyla fe¢, i kdyZ na ARO
dochdzela sestra z rehabilitace. Ale vzhledem k tomu, Ze syn nebyl schopen spolupracovat,

tak toto cviCeni po né¢jakém cCase ukoncili. Provadéli snad jen prohyby s prsty na rukou.

Po nehod¢ mne drzelo nad vodou to, Ze jsem byla presvédcena o tom, Ze se vSe zlepSi a syn
se z toho za Cas dostane. Pak Cas plynul a ja zjiStovala, Ze vSe bude jinak. A to bylo jesté

hors$i nez ten poc¢atecni Sok z toho, co se stalo.

Silu nemate kde brét. Jen fungujete tak, jak vam veli matefsky pud. Nemuzete v tom svoje
dit¢ nechat a snaZite se mu byt nablizku a v rdmci svych moZnosti pomdhat. Celé toto
trapeni a beznadégj trva jiz 5 let. MUj zivot se samoziejmé od zdkladl zménil. Zni to jako
fraze, ale jinak se to nazvat nedd. VSe pro vas ztrati smysl, prace, nakupovéni, zdbava,
svatky, dovolené, vse, co vds pred tim téSilo, vim nepfinese nic. Jen prazdno. Vse postupné
ze svého Zivota vypustite a to, co ne, tak délate jen kviili zbytku rodiny a protoZe se to ma.
V zaméstnani to uz nikoho nezajima ja s tim nikoho neobtézuji. Pokud se to nékoho piimo

nedotkne, tak to stejn€ nepochopi.

Okoli se mi ze zaCatku spiSe vyhybalo, aby se na toto téma se mnou nemuseli bavit. Asi
m¢eli strach, jak budu reagovat a ted’ se na to asi jizZ zapomnélo. Jsou lidé z mého okoli,
kteii se na M. obcCas zeptaji, jsem za to rdda, mam alesponl pocit, Ze na né¢j nékdo mysli.
Zménu mezi ¢leny moji rodiny nepocituji, méli jsme vzdy dobré vztahy. Mam jesté
jednoho syna, je mu 19 let. S tou péci to ze zacdtku asi nebylo nic moc, protoze jsem
tradvila kazdy den toho prvniho pil roku v nemocnici. Chodila jsem tam vzdy piimo
z prace. Nyni jezdime na navstévu kazdych 14 dni. Jezdili jsme kazdy tyden ale po tom, co
jsem zjistila, Ze na nasi pfitomnost neni viibec Zadnd odezva, Zddny ani nepatrny ndznak

toho, Ze reaguje, jsme asi pied 2 lety tyto navsStévy omezili na ¢trndctidenni. Vzdy ho



oholime, tedy spiS muj partner nebo muj otec. To jsou taky jedini, ktefi se mnou vydrzeli
po tak dlouhou dobu tyto ndvstévy absolvovat. Pak ho hladim po obli¢eji, mluvim na n¢;.
To je snad vSe, &fm mu maZu byt uZite¢nd. Zadnou zménu jsem za celou tu dobu
nezaznamenala. Syn jen bez hnuti lezi. Jediny pohyb ktery ud€la je mirné pootoceni

hlavou, kdyz mu ¢istim usi. To se mu nelibi.

Financéni z4téZ pro nds tyto navstévy neznamenaji. Domil si syna nebereme, nebylo ndm to
doporu¢eno ze strany lékaiti, protoze se mu po turazu pridala jesté epilepsie. Tak je
na pokoji, kde je pod stdlym dohledem sester. Po pravdé nevim, jestli bych byla schopna
hlavné psychicky se o syna starat. Je to hrozny pohled na tak zubozené télo mého kdysi
zdravého a silného syna. Po kazdé navstéve jesté i po téch letech jsem tplné na dné a mam

co délat, abych zacala znovu fungovat.

Péce, kterd je synovi poskytovéna, je jist¢ zcela v pofddku a jsem s ni spokojend a vdécna
za to, Ze je o syna postardno. I to je jedna z véci, kterd mi trosSku ulehCuje v mé situaci.
Za ty roky, co je syn v péci tohoto zafizeni, se s nim persondl doslova szil. Snad i proto, Ze
vétSina pacientl je spiSe geriatrickych, tak je pro n¢ piijemnd zména starat se o mladého
Clovéka. Kontakt mezi mnou a persondlem probiha spiSe jen v pozdravu. Maji spoustu

svych povinnosti.

Z4dné konitky nemam. Diive jsem hodné &etla, ale to uz ddvno neplati. Na dovolené jsme
byli pted 3 lety ale mySlenky a trapeni, které ma Clovek v hlavé, nevyZenete ani v exotické
zemi. Myslela jsem si, Ze se alesponl odreaguji, ale neSlo to. Pofdd jsem na vSe, co je doma,
myslela. Nedovedla jsem se uvolnit a uzivat si. Stejn€ je to i s béZnym Zivotem. Nejsem

schopna si jen tak vyjit s kamarddkou, nakupovat a viibec jen se tak radovat ze Zivota.

Co se tyCe transplantace kmenovych bunck i to je cesta, kterou jsme se vydali. M. byl
mésic v nemocnici v Motole, kde byl na konzultaci, jestli by nebyl vhodny kandidét
na transplantaci. Po vSech vySetfenich mi bylo pani docentkou Drabkovou fec¢eno, ze M.
stav je tak vdzny, Ze nadéje na zlepSeni neni a tim paddem pro né€ nebyl perspektivni pacient.
Jinak je to jist¢ UZasnd mySlenka a bylo by jist¢ pifinosem, kdyby se uvedla do praxe
a mohla pomoci alespon nékomu. Myslim si, Ze vSechny finance, které se vydaji
na lékatsky vyzkum, maji vétSi vyznam neZ plytvani penézi tieba na vyzkum vesmiru. Ten
je uplné zbyteCny, kdyZ lidé na zemi umiraji na spousty nemoci, které jeSté neumime

vylécit.



Zuzko, snazila jsem se zodpoveédét vSe, na co jste se ptala, doufam, ze Vam to bude

k né€emu uziteCné.



PRILOHA P XI: VYVOJ STAVU FILIPA NEMCE

Fotografie potizena 14 dni ptfed nehodou



zafi 2003

prosinec 2008
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PRILOHA P XIII: INDIVIDUALNE UPRAVENY ELEKTRICKY
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