Priloha ¢.1
Ptepis rozhovoru ¢. 1 (R1)

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co bylo

jiné?

., Vtom pohybovym, viastne vtom sedmym meésici teprve zacal valet sudy. To jsme
rehabilitovali teda a nebylo to takovy zivy diteé, nebo takové komunikativni. To Zvatlani tam
chybélo. Ten vyvoj byl prosté zpomalenej, ale v tom sedmém mésici nebyl tak zpomalenej jako

to bylo treba v roce, kdy nesedél, nelezl. *

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyZ jste se dozvédéli diagnozu, kterou Vase dité ma.
»15 mésici“. On se v kvétnu narodil a za rok v zafi na magneticky rezonanci pfisla

diagnoza.*

3. Jak jste se s touto diagnozou jako rodice vyporadavali?

,»No, bylo to tezky. To zacalo byt velice zajimavy, protoze manzel, kdyz jsem byla tehotna,
zacal mit psychicky problémy. Nez mi doslo, Ze je to psychickyho razu, tak to chvilku trvalo, ale
projevila se u néj panicka porucha viastné v dobé mého tehotenstvi. Ja jsem prozivala hrozny
strach, Ze doma budu mit postizeny dité a chlapa, kterej to nezvladne, takze jako nastésti
prekonali jsme to, ale méla jsem opravdu velky strach, ale nakonec to zvladl, a to klobouk dolii.
Neumeéla bych si predstavit mit doma dva, o ktery bych se musela starat. To bych asi nedala.

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vypoiadat? (prarodice,

stryc, teta...)

. Bylo to hlavné pro maminku hodné tezky, ale maminka myslela vzdy pozitivné a
nepripoustéla si postizeni Kaji. Ja jsem nastoupila do prace, kdyz bylo Matyaskovi 4 a on sel
do Skolky, tak maminka s nim zacala jezdit do lazni. Maminka s nim jezdila na dovolenou,
hlidala nam Matyaska. Takze viastné hmmm...maminka byla velkou oporou. Bohuzel maminka
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zemrela pred trema rokama, takze veskera podpora a pomoc se vlastné ztratila. *



5. Jaké zmény jste zaznamenali po prichodu ditéte s postiZenim v rodiné?
., Zmeny byly hlavne v ty socidlni oblasti hmmm a stdle jsou. Nemiizeme s manzelem spolu

na veceri, na riizny jiny akce, protoze nemame hlidani, jak nam mamka zemrela no.

6. Prepadla Vias nékdy obava, zda péci o syna/dceru a jejiho bratra/sestru zvladnete?

,, Hmmme...asi v pohodé, neméla jsem obavu, Ze to nezviadnu, spis nas ted’ v soucasné dobé
strasi doktori, protoze furt je ted nebezpeci, zZe se zméni Matyaskovo chovani, zZe zacne byt
agresivni, Ze zména chovani tam bude. Zatim o tom nechci néjak mluvit. To je ted asi nejveétsi
strasak, ze by mohl zacit byt velmi agresivni ne jenom v takovymto, kdyz mate svoje zachvaty
vzteku, nebo to ani nejde rict vzteku, takze aby to neprerostlo, zZe zacne ublizovat nam. Ted ma
obcas, zZe se kousne do ruky, ale nema tendenci prosté ublizit, ale to Fikam to je typickej
pubertak. Spis ne strach, Ze bysme to nezviddli, spis rozdelit péci o ty dveé deti, aby jedno nebylo

poznamenany. “

7. V jakych oblastech je starost o dité s postiZenim nejnaro¢néjsi?

,, Hmmm asi v tom pochopeni, protozZe se u nas hmmmm Matyasek v pohodé pod dohledem
naji, musime ho obliknout, ale to je asi to nejmensi, ale spis to pochopeni, protoze nékdy clovek
nechdpe, co chce, takze potom z toho vznikaj treba nedorozumeéni, takze obcas ma myslenku,
nez mné dojde, ze to mysli dobre, tak zareaguju ja Spatné. Ty oblasti asi toho pochopeni jsou
nejhorsi.

8. Jaka vnimate pozitiva a negativa ditéte s postiZenim

., Pozitiva, clovék si zacal vazit vseho drobnyho, malyho, kazdyho pokroku,kazdy radosti ,
prosté negativa, ty jsou spis jako v tom, ze kviili tomu, ze mamka vilastné zemrela, tak od té doby
my nemame vlastné s manzelem moznost jit sami na veceri, jet spolu nékam na vikend, protoze
prosté to hlidani nemame. Nikdo si nevezme bohuzel Lukaska zaroven s Jarou. To je asi
negativum, ze nas to jakoby asocializuje od ostatnich. *

9. Zménil se Vas vztah s partnerem po narozeni ditéte s postiZzenim? Pokud ano, jak?

, Hmmm ja myslim urcité k lepsimu. Kdyz to tak reknu blbé (smich), tak manzel se stal
samostatnéjsim (smich), je jedinacek. Nechci do toho Stourat, jedinackové jsou takovi...
(smich). Kdyz Matyaskovi rekli diagnozu, tak ja jsem odjela na Sest tejdnii a manzel se staral o
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tu domadcnost, a to jesté nebyl Jara na svete, takze ja myslim, Ze mu to hodné dalo. *



10. Vyuzivate néjakou socialni sluzbu? Pokud ano, jakou?

. My vyuzivame odlehcovaci sluzbu v dobe prazdnin, protoze, priméstskej tabor je na tri
tejdny, prazdniny, velky devet tejdnii, takze ctyri tejdny by mél byt Matyasek v odlehcovaci
sluzbe, pokud se tyto prazdniny zadari. Mame viastné moznost vyuzit i odlehcovaci sluzbu pres
noc, ale jesté jsem se na to néjak nepripravila. Meli bychom ho na to pripravit, protoze jednou
s nama nebude moct byt kazdy den doma, tak at na to je pripravenej, ale ja jsem se jeste
nepripravila. Mam strach z toho, ze si bude myslet, ze jsme ho odlozili a on si bude myslet, Ze

uz se nevratime.

11. Ovlivnilo Vase dité Vasi socialni situaci? Pokud ano, jak?

., Ano velmi, jako mohla bych jit sama treba do divadla, ale clovéku se nechce a zase vim,
Ze Matyadsek by podvédomé na mé cekal, kdy se vratim domii, a to zase nechci. On potiebuje
mit tu smecku pohromadé. On nesnese, kdyz nahodou manzel se zdrzi v praci, protoze na to
neni moc zvyklej, ze by manzel chodil pozdé. Kdyz ja jdu do Skoly o vikendu, tak Matyasek je
videt, ze je jako tam stoji u téch dveri, u toho okna, a ceka prosté pul dne, kdy mama se vrati.

Potrebuje mit smecku pohromade. “

12. Ovlivnilo Vase dité Vasi ekonomickou situaci? Pokud ano, jak?
,,No narocny to financné bylo. Nastesti manzel docela slusné vydelava a ja dneska uz mam
taky prijem, tak to neni tak devastujici proste, protoze jsme schopni ze dvou prijmii rodinu

zabezpecit. V pripadeé, kdy bych ja méla ziistat doma, bylo by to napinavejsi.

13. Jak se citi sourozenci v roli bratra/sestry ditéte s postizenim? Jaky spolu maji
vztah?

R1 ,, Onijsou na sebe hrozné fixovany, prosté oni maj spolu od zacatku super vztah. Jak jsem
z toho méla strach. Od zacatku, co jsem si Jaru prinesla z porodnice, on je na néj néznej. Ted
uz by ho nejradsi zavalil ... (smich). NemuiZe se proste navalit na 20 kilovyho brachu. Jara asi
vzhledem k tomu Matyadskovi, tak vlastné je to pro néj prirozeny pro Jaru, protoze se do ty
situace narodil. Kdyz to byva opacné, byva to horsi, kdyz se narodi ke zdravému diteti postizeny,
a to se najednou ta péce vsechna toci kolem toho postizenyho, ale Jara je zvyklej, Ze vlastnée se
do ty situace narodil a je tim pddem i samostatnéjsi. Reknu Jarovi ,,Jdi se oblikat!* a
Matyaskovi jdu pomoct.

Ja: ,,Jasné, a on to chape jako v pohode, Ze je potieba pomoc tomu Matydskovi? *

R1: ,,Jako zatim dobry, ale je videt, jak mame pro sebe ty dovoleny, Ze si uziva to, zZe ten
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brdacha tam neni a Ze jsme jenom my dva.



Ja: ,, To je jasny, Ze to tak vnima, prece jenom se stejné kolem Matyadska ta péce toci. Vlastnée
to muze vnimat i o to vic vsechno, Ze vlastné s Matyaskem nemiiZete na ty akce. Jako jasné mohli
byste se rozdelit, ale uz nemiizete délat vSechno spolecne, a tady aspon vidi, Ze se netoci vSechno
jenom kolem Matyaska.

RI1: , No, kdyz jsme na dovoleny, vidycky se musime rozdeélit no.” Kdyz jsme byli na

‘

dvouhodinové prohlidce zamku, on by to tam tak dlouho nezviadnul, tak proto.*

14. Kdy si poprvé sourozenec ditéte s postiZenim zacal uvédomovat, Ze se jeho
bratr/sestra vyviji jinak nez ostatni déti?

,, Vic to asi 7esi posledni dva roky, se pta, pro¢ Matyasek je jakej je, tak se mu to snazime
vysveétlit, Ze prosté uz to lepsi nebude a samoziejmé si uvédomuje, zZe ten bracha neni zdravotné
v porddku. Viastné jakoby hloupej a vlastné se mu snazim vikat pravdu, nebo aspon to vysvetlit
tak, aby to pochopil vzhledem k véku, ale prosté neni tak hloupej, vi jak se chovaj jiny deti

v Matyaskovym véku a ze kdyz jeho bracha plynule nemluvi, tak asi v poradku nebude Zejo. “

15. Myslite si, Ze se sourozenec citil nékdy odstréené z diivodu poti‘eby vétsi péce o
Vase dité s postiZzenim?

,, Urcité ano, ale s Jarou si vyhrazuju posledni dva roky minimalné tejden, kdy s nim jedu
na dovolenou, a je to vlastné pro nej, aby mél pocit, Ze mam cas jenom na néj. Veénovat se
opravdu jenom jemu bez toho Matyadska, jinak se déla prave vSechno s ohledem na néj. Tam
nemiizeme, tohle nemiizeme, tohle by Matyadsek nezvladl, takze je to opravdu ten tejden pro nas,

Ze my dva spolu jedeme. **

16. ReSite otazky budoucnosti (Kdo se o Vaseho syna/dceru postara)?

R1: ,,No to resime, a kdyz Matyasek propadne o dva roky, stejné skonci ve skole, takze
reSime, co bude, a s tim je teda velky problém. SnaZili jsme se nékoho oslovit, zjistovali jsme
informace a zjistili jsme, Ze musime mit trvaly bydlisté v Praze, Ze maji poradnik, Ze se mame
prred ndstupem piihlasit. Resit v kvétnu, jestli mi ho nékam vezmou je dost narocny, protoze
tech mist moc neni, co si budeme nalhavat. Ta budoucnost bude velice zajimava.“ Musi si
clovek uvedomit, Ze ta budoucnost néjaka je. Miizu byt pecujici osoba, ale musime si uvédomit,
Ze mi ta sila jednou dojde. Nebudu mit na to psychicky, fyzicky, ze ten Lukds skonci v nejakym
tydennim stacionari. Jednou ta hladina nasich sil proste pretece a musime s ohledem zase na
toho Jaru. Jara tu je taky. Neni to jenom Lukasek v Zivoteé, ale je tady ten Jara. Nechci, aby mi

to jednou vycetl, ze jsem vSechno delala pro Lukase a pro néj ne



Ja:“ Kdyz se zeptam...napadlo Vas nekdy, ze by se treba Jara mohl o Matyaska nékdy
v budoucnu néjak postarat, az to u vas nebude mozné“?

R1: ,, Mé to napadlo taky, protoze jsme byli na Vagonech a tam je prosté v ty vesnici centrum
pro mentalné postizeny. Jara se na to ptal a ja jsem mu odpovédéla, jo v takovym centru skonci
Jednou Matydsek a on, Ze se o néj postard. Rikam Jarovi, Ze to po ném nikdy nemiizu chtit. Co
bych chtéla, az ja nebudu moct, tak proste, aby ten Jara zkontroloval, Ze ten Matydsek nikde
neni tyranej, zanedbanej, zZe je spokojenej. Ja po ném nemiizu chtit, aby sviij Zivot musel pro
Matyase obétovat, pro to se nenarodil. Nenarodil se pro to, aby on byl ten pecujici. To po ném
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nemiuize nikdo chtit, aby obétoval sviij zZivot néjakymu brachovi.



Priloha ¢. 2

1. Kdy jste zacali pozorovat, ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co bylo jiné?

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyz jste se dozvédeli diagnozu, kterou Vase dité ma.

3. Jak jste se s touto diagnézou jako rodice vypotradavali?

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vyporadat? (prarodice, stryc, teta...)
5. Jaké zmény jste zaznamenali po pfichodu ditéte s postizenim v rodiné

6. Prepadla Vas n¢kdy obava, zda péci o syna/dceru a jejiho bratra/sestru zvladnete?

7. V jakych oblastech je starost o dité s postizenim nejnarocnéjsi?

8. Jaka vnimate pozitiva a negativa ditéte s postizenim

9. Zménil se VA4S vztah s partnerem po narozeni ditéte s postizenim? Pokud ano, jak?

10. Vyuzivate néjakou socialni sluzbu? Pokud ano, jakou?

11. Ovlivnilo Vase dit¢ Vasi socialni situaci? Pokud ano, jak?

12. Ovlivnilo Vase dité Vasi ekonomickou situaci? Pokud ano, jak?

13. Jak se citi sourozenci v roli bratra/sestry ditéte s postizenim? Jaky spolu maji vztah?

14. Kdy si poprvé sourozenec ditéte s postizenim zacal uvédomovat, Ze se jeho bratr/sestra

.....

15. Myslite si, ze se sourozenec citil nékdy odstréen¢ z diivodu potieby vétsi péce o Vase dité
s postizenim?

16. Resite otazky budoucnosti (Kdo se o Vaseho syna/dceru postara)?



Priloha ¢. 3
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Piepis rozhovoru &. 1 (R1) %A}T% RIS M

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se ne\gyvul i jako ostatni déti? Aco k}? %ﬁ?
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Zvatlani tam chybélo. Iggwoj byl prosté zpomale%ale v tom sedmém mésici
nebyl tak zpomalenej jako to bylo treba v roce, kdy nesedél, nelezl.”

2. Kolik let bylo Vasemu ditéti, kdyZ jste se dozvédéli dl/agnozu, kterou Vai/dute
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15 mésic 30n se v kvétnu narodil a za rok v zafi na magneticky rezonanca prlsjaO/)f Cd
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3. Jakjste se s touto diagnézou jako rodié@g_vgl’i E . 4 ﬁ? 7/ /774‘7
tehorna zacal mfr@syclyg@roble . NeZ mi. QOsio Zejeto
tak to chvilku trvalo, ale projevil: n pama viastné vdobe méeho
téhotenstvi. Ja jsem proZival rozny stra udu mit postiZeny dité a
chlapa, kterej to nezvladne, takZe jako nastésti pfekonali jsme to, ale méla jsem
opravdu velky strach, ale nakonec to zviadl, a to klobouk dolli. Neuméla bych si
pfedstavit mit doma dva, o ktery bych se musela starat. To bych asi nedala.”

4. Bylo tézké pro Sirsi rodinu a okoli se s touto informaci vyporadat? (prarodice,
stryc, teta...)

»Bylo to hlavné prw hodne téZky, ale maminka byla napomocna. Ja jsem
nastoupila do prace, KdyZ bylo&&k 9% 4 a on Sel do Skolky, tak maminka s nim e T’fﬂl{gm
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pfed trema rokama, takZe veskera podpora a pomoc se vlastné ztratila.”
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Priloha ¢. 4

Pirepis rozhovoru €.2 (R2)

1. Kdy jste zacali pozorovat, Ze Vas syn/dcera se nevyviji jako ostatni déti? A co
bylo ||ne” T ‘
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. dceru reaguje jinakna podnety, at' uZ oblicejovy, jakoby koukal za nas. Em otivné
reago val na zvuky, kdyZ to bylo opravdu hlasits, tak plaka! Tr‘eba luxjsem zapla,

uZ tentokrat, kdyZ sedél, tak si séhnul po ]edne hracce mmm'zajr]ma Yy ho tocn/e
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2. Kolik let bylo VaSemu ditéti, kdyz jste se dozvédéli diagndzu, kterou Vase dité ‘i"‘f‘f
ma. . A LN
»Podstoupili jsme nékolik vysetrem takove to kolecko,. Ped;atne fonratne U¥ 4,
neurolog;e a pak seto roz,'elo a vede!a jsem ze do béZné | MS nepu;d“e:, Bylo mu ’ Ly ]

‘p(;'sr.'zem E}ng.'smus KdyZ jsme tady v Praze byli rok a pil, tak doktofi dlouho
neveédgli, jestli je to ten autismus, protoZe v nékterych vécech nesplfioval tu
triddu. TakZe jsme si mysleli, Ze to je atypicky autismus, ale nakonec jsme byli u
psychiatricky a ta mu diagnostikovala ten détsky autismus a bylo vymaiovéno.“
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Oni o tom nevédi nic, nechavala jsem to na nich, a jestli se
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asine

5. Jaké zmény jste zaznamenali po pfichodu ditéte s postiZzenim v rodiné

nejalze?éé"adm zmeny neslo, spis jsme se uéili, jak s nim komunikovat.

Samoziejms, 7e n4s ro‘Gvnﬁo do urcité miry s\béia’lné protoZe chodime jen na
akce, kde neni pfehnany hluk a odkud se dé jakoby utéct. Dokud to bylo moZné,
tak jsme jezdili na lyZe. Ted uZ to bohuZel ne$lo a ani s tim pasem to nezvladal.




Priloha ¢. 5

Nadrazena kategorie: Procesy

Kristyna | Lenka Sara Eva Kamila
1.Vnimani

pocitil pfi vyporadavani se . . . . .
s postizenim ditéte

postizeni v raném véku ditéte na . .
zaklad¢ predchozi zkusenosti

odchylek v hrubé motorice ditcéte * * * *
odchylek v komunikaci ditéte * * *
odchylek v poruse chovani ditéte *

2.Negativni ovliviiovani

socialni oblasti * * * * *
ekonomické oblasti * * * *

pracovni oblasti

sourozeneckého vztahu

partnerské oblasti

Nadrazena kategorie: Postoj

1.Pozitivni pFistup prarodici

k podileni se na vychové ditéte s
postiZzenim * * * *
ke zjisténi diagndzy ditéte s
postizenim * *
2.Ziskani

jiného ndhledu na Zivot

%

pratel diky narozeni ditéte

s postizenim

vdécénosti za malic¢kosti




zkuSenosti s ditétem s postizenim

diky kter¢ se stali lepSim ¢lovekem * * *

3.Pozitivni pFistup sourozencui

k celkové situaci v rodiné * * ®

k sourozenci s postizenim * * *

Nadrazena kategorie: Metadovednost

1.Akceptace

postizeni ditcte * * *
zmén v rodiné * * *
vsech prichdzejicich emoci

v souvislosti s narozenim ditéte s

postizenim * * *
reakce okoli na dité s postizenim * * *
ptistupu 8irsi rodiny k ditéti

s postizenim ® * *
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