Potfeba seberealizace matek déti
s cystickou fibr6zou a moznosti jejiho naplnéni

Romana Mauricova

Bakalafskéa prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2013/2014 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studil
Ustav pedagoaickych vid
akademicoy rok: 201372014

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKL IS DNLA, UMELECKEHO YYKONL)

Iména a pkjmen: Romana MAURICOVA

Owwbnl Oislo: Hi0213

Studijni program;  BFS0T Specializace v pedagogice

Studijni abor: Socialni pedagogila

Frrma studla: kombinovana

Téma prace: Poitfeba seberealizace matek pedujicich o dité

£ cystickou fibrazou

Fasady pra wpracavani:

Zpracovani rederie a studium odborné literatury.

Wymezenl pojmi 8 lecretickych vichodisek z oblasti seberealizace jedinee, péle o déti
s cystickou fibrdzou a sociélng pedagagické intervence v této ablasti.

Priprava metodiky wyzkumné £asti.

Realizace kvalitativaihe wyzkumu formon rozhovaro.

Zpracovani a whadnoceni ziskanych dat, vietna jejich interpretace.

Prozentace visledkD wyzkurmuy, jejich shrnuti a doporugeni pro praxi,



Rozsah bakalaiské prace:
Rozsah prilah:

Forma zpracovani bakalarské prace:  tisténafelektronicka

Seznam odbaorné literatury:

VAGNEROVA, Marie, lva STRNADOVA a Lenka KREJCOVA. Narotns matefslvi: byt
matkou postizeného ditite. Praha: Karolinum, 2009. ISEN 978-80-246~1616-2,
SYARICER, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vizkum v pedagogickyeh vidach. Praha:
Portal, 2007. IBSN 378-80-7367-313-0. '

MICHALIK, Jan. Maly prévni prilvodee peéujicich. Brno: Moravskoslazsky kruh, o.
5.,2010. IBSN 978-80-254-7333-7.

VAVROVA, V¥ra, et al. Cysticka fibrdza v praxi. Praha: Professional Publishing, 2003.
ISNB 80-B86419-322-0.

JAKUBEC, Petr. Cysticka fibroza, Olemouc: Univerzita Palackého v Olomoudi, 2006. ISNB
80-244~1499-6.

VAGNEROVA, Marie. Psychapatelogie pro pamahajici profese. Praha: Portal, 2004.
ISBN BO-7178-802-3.

Vedouci hakalaiske prace: PhDr. Mgr. lvana Maraskova

Datumn zadani bakalaiské prace; 27.ledna 2014
Termin odevzdanf bakalafske prace: 2. kvétna 2014

Ve Ziind dne 27, ledna 2013

/Z P R Rl e L ; F:fl{'cf/?:\>__—
. ‘ ;]
doc. Ing. Auvtka Lengalova, PhuD. > j Myt Jakul: Hladik, 7.0,

ddranka 3 o . Tediteliisiqon



PROHLASENT AUTORA BAKA LARSKE PRACE

Dernrs védonf, Ze

o odevedinm heka'fiaké price sonllasin so zvefujmepic gws p‘«ic;: pedle piknnz 3
11171833 b o wysicien shelded 2 0 r-ené & doviednd daldich zehont {rihen -
vyseigen Skolzch), ve méni pozdlizich prévaich pled-is, ber, o2ed) ma x-f';;;dw'-
cbhojuly 7 . T

» beruoma vElemd, Er bakslimER prfor buds vleiers o Alekirnonieke podoly
v w-tverit i informadndi svetionn Costipnd kv sldédmth; R

oz moji Saeslirsken oedni 52 plog setuiire 25ken & 1203500 85, o rivu setenkam

" :m'a'vc.:h sawvisejlelan € priven winzkin © o amEnt nEarveh 7A%onn (e rerald
2dio1] va zudai pedétich privn'el pRodpish, Zijin, g 35 nase, 3 S
o pilz § A0 Y ey swenskiho zékoma v UTT va Zi%as Eoiva it arsiont lisesing
Csmliivy 003 Ezolnfa Aa v zozsehia § 13 edst 4 putoisk it zékona: S -
» pedle § 00 Y odst 3 a2 ol L svE A — Saérskon Tt - ulc,_\;, posky ent
licenel X jjiru wywdild jen s pRedcliozin pisamadm sevhlasem T.'ui’.fc:'zity-i'c}u.ﬁ.;st
Setl ve Ziiné, Mevd ‘e oprfenioa v tanednr cifpedd ods mas Patedovat u“-"?&n-;
iz ek o atheedn A, nerd hudy Univemoion Taedts BER ".:;; £4% n
vievadonl €l s e ol saueing e
] VEMN3 - I P }Tuﬁ"),’._'.r;:

1 l'omdde Baxl [ TR P I e

eyl Ll Lol L Rt Ly SUZLA), Lioze cislengy Dakr £iske Poie
3 NS

A3
WG

TAELEI0
S IS, EEEE N K

ar

VIUEL Xe Zemerds i e i,

wd

Traalasy?s, je

' -

o elhiverield 2 di¥dad vaize Lake RS rdce joon totign s
* na bakslffeed prdul jsom pracoval sswosicirs a poniton litennns jazm Litaval
LEnfgs j2am uitoy

JLLER VI

V pHzaE melikace w120 budi nved e jaka spo vautur

A
R 1 TP Wikd
e ZNEE o Nt

R S TN 30, R GG B 6 VS R GGl Tev ] TG e e R
sl TN wdg b dnl z o Nt
A0S SN SIAmEIN, AEonaN, LAt AR 20N an s sed kv el meehiat 2 ks

s i Bl rredizle cilainin, PR TCTIe

N peoaide i daasar o

e et e

NS FoiTa gt o
7 RSy b T A MR e
e B e M s A

AR SN



oy Gl el
AN,V eslnd

R R L T

“hoiz, B ahnda

SPRAARE Fr L P

%) LTl b ks smaltatn le sl ST ale

% it R I A

e Seadd NS
B RCARPE Y LN PR
ER SRS

sz, anwigal g 30 o

L0 T

CIEUR e A A T =)

i Ay Rl

REPA 5,

i O A O

s



ABSTRAKT

Bakalarska prace je zaméfena na matky pecujici o dité s cystickou fibrozou a moznosti
jejich seberealizace, jelikoz kazda dlouhodoba nemoc ditéte vyrazné zasahne do Zivota
matky a jeji rodiny a ovliviluje celou fadu oblasti bézného Zvota. Cysticka fiboroza ma,
stejn¢ jako ostatni vzacna onemocnéni, svoje specifika a jedna z oblasti, ktera je vyrazné
ovlivnéna touto zvotni udalosti, je pravé pracovni a volnoasova oblast. Proto se v préci
zabyvame popisem piiznakii cystické fibrézy, domacimi léCebnymi procedurami a také
pomoci, ktera se matkam nabizi. Vénujeme se duleZtosti prace pro Clovéka a potiebé vol-
nocasovych aktivit. Cilem prace je poukazat na podminky, za jakych je seberealizace ma-
tek déti s cystickou fibrozou mozna a nakolk je ovlivnéna vaznou nemoci, jakou cysticka
fior6za bezesporu je. Cim vice se dozvime o problémech, které tyto matky maji, tim lépe
dokazeme reagovat na jejich potieby a zajistit dostateCnou podporu, kterou matky déti
s cystickou fibrozou potiebuji.

Klicova slova: seberealizace, cysticka fioréza, dit¢ s cystickou fibrozou, péce o dité

s cystickou fibrézou, volny Cas matek, klub cystické fibrozy, potieba prace

ABSTRACT

This bachelors thesis focuses on mothers who are looking after a child suffering from
cystic fibrosis, especially the possibility of their self-realization. Every long-term disease
of a child has a deep impact on the mother’s life and the life of the whole family, and it
influences many spheres of everyday life. Cystic fibrosis, as well as other serious diseases,
has particularities and it significantly influences exactly work and free-time of the mother.
Hence, we describe the symptoms of cystic fibrosis here, home healing procedures, as well
as help that comes forward to these mothers. We emphasize the importance of working for
people and the need for free-time activities. Our goal is to show conditions under which the
self-realization of these mothers is possible, and to what extent this process is influenced

by a severe disease like cystic fibrosis. The more we learn of problems these mothers deal



with, the better we can respond to their needs and the better we can provide sufficient

support that mothers of children suffering from cystic fibrosis require.

Keywords: Self-realization, Cystic fibrosis, Children with cystic fibrosis, Care a child with

cystic fibrosis, Free time of mothers, Club for ill cystic fibrosis, Need of work
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UvoD

Téma bakalaiské prace je zaméfeno na matky déti s cystickou fiborézou a moznostmi
jejich seberealizace. Pozornost vénujeme matkdm s détmi ve véku od 2 do 8 let. Prestoze
se jednd 0 nejrozSitenéjSi genetické onemocnéni, mnoho publikaci na toto téma napsano
nebylo. Nejcastéji se tomuto tématu vénuje Vavrova a vyzkumy tykajici se kvality Zivota
0sob pecujici o dlouhodobé nemocné, provadi prevazné doc. Michalik z Univerzity Palac-

kého v Olomouci.

Naroc¢nost péce, ktera spociva v omezeni déti s cystickou fibrozou v bézném Zzivoté, na
jejichz dodrzeni musi matky dohlizet, mnohdy castd hospitalizace, jejich nizky pramérny
vek dozti, kazdodenni lécebné domaci procedury, které matky musi dodrzovat a
Vv neposledni fadé¢ vydatnd strava, na kterou musi matky dbat, to vSe mélo vliv na vybér
tématu nasi bakalaiské prace. Pfestoze je tato nemoc Ié¢itelnd, v soucasné dobé bohuzel je
i newylééitelna. Déti s cystickou fibrézou se vsak nijak neliSi od svych zdravych sourozen-
ci a vrstevnikd. Na prvni pohled by nikdo nedokdzal odhadnout, jak vaZnou diagnozu tyto
déti maji. Jak uz jsme se zminili soucasti éCby jsou i jista omezeni, tykajici se venkovniho
a doméciho prostredi. Zdravotni ohrozeni pro né miize znamenat i kolektiv, a proto se ne-
doporucuje nastup do matetské Skoly diive, jak v poslednim piedSkolnim roce. A i v tomto

ptipad¢ hraje velkou roli zdravotni stav déti s CF.

Zajimalo nas tedy, jestli pii téchto omezenich a naro¢né péci o dité s cystickou fibrozou
maji matky ¢as na svoje konic¢ky, jaké pomoci se jim dostava a zdali je dostate¢na. Jaké
vidi moznosti nastupu do prace a jake okolnosti by jim mohly v nastupu do prace zabréanit.
Myslime si, Zze moznosti Viastni seberealizace pomahaji lépe zvladat stresové situace a do-
jit tak Kk pocitu naplnéni, ktery je vnaSem Zivoté¢ velmi dilezty. Jaké moznosti vlastni se-
berealizace ale maji matky pecujici o dlouhodobé nemocné, v naSem piipadé matky déti
s cystickou fibrézou? Jsou na tom podobné jako matky jinych déti? Nebo vzhledem
k narocné péci jsou jejich moznosti vlastni seberealizace limitovany a maji slozitéjsi posta-
veni piirozhodovani ohledné svych zajmid, sebevzd€lavani nebo ndvratu na trh prace?

V souvislosti s témito otazkami se proto snazime v teoretické Casti popsat piiznaky a
prubéh cystické fibrozy, spolu se zdravotni péci a naslednou doméci lé¢bou takto nemoc-
nych déti. Zajimame se o naro¢nost péce a omezeni souvisejici s diagndzou cysticka fibro-
za, kterd zptevazné casti lezi na rodiCich, kdy bez dodrzeni té€chto pravidel by se zdravotni

stav déti mohl vyrazn¢ zhorSit. Osidleni plic nékterymi bakteriemi pro tyto déti znamena
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dlouhodobé léCeni antibiotiky, a proto se déti stouto nemoci nestykaji, aby nedoslo
k pfipadnému  vzajemnému pienosu bakterii. | vySetfeni u praktickeho Iékare, v piipade
zhorSeni zdravotniho stavu, probihd mimo hlavni ordinaéni hodiny, aby nepfichazely do
styku s jingmi nemocnymi, jelikoz jsou vice nachylni k onemocnéni a nasledna lécba je
mnohem naro¢néj$i a delsi, nez u zdravych déti. | tahle okolnost vede k slozit&jsi pozici

matek déti s cystickou fibrozou.

Dalsi ¢ast navazuje na nezbytnou spolupréci matek pti 1é¢bé déti s CF, tzn. spravnému
nauceni technik inhalace a dodrzovani pravidelnosti a vydatnosti stravy, ktera je pii 16¢bé
této nemoci velmi dulezita. Dale je to také rozpoznani piiznakti zhorSeného zdravotniho
stavu a v neposledni fadé dodrzovani zasad a omezeni vdomacim i venkovnim prostiedi,

které se tykaji déti s cystickou fibrozou a na kterou musi rodie takto nemocnych déti dbat.

Dalsi Cast je v€novana samotné seberealizaci a jeji duleztosti v procesu viastniho ristu
a pocitu naplnéni. Je zde popsana potieba spoleéenského styku a zmény prostiedi, ktera
hraje ddlezitou roli v potfebach Clovéka a ma velky vliv na nasi psychickou pohodu a vy-

konnost.

Nasim cilem bude proto snaha poukézat na to, zdali seberealizace matek — at’ se tyka
volnocasovych aktivit, sebevzdélavani, ¢i ndvratu do zamestnani, pii pé¢i o dit€¢ s cystic-
kou fibrozou, se kterou se poji narocna domaci lcba, dodrzovani zasad spravné vyZzivy,
hygieny a nutnych opatieni — je mozna a pokud ano, tak za jakych podminek. Cilenou son-
dou do praktick¢ho Zivota matek déti s cystickou fibrozou bychom chtéli zjistit moznosti,
které matky v ramci viastni seberealizace maji, nebo poukazat na komplikace v této oblas-
ti. Osobni setkani s témito matkami nas jen utvrdilo vtom, Ze ony si naSi pozornost roz-

hodné zaslouzi.
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. TEORETICKA CAST
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1 CYSTICKAFIBROZA

,Cysticka fibroza je jednou znejéastéjSich vrozenych dédiénych onemocnéni. Je to ne-
moc chronickd, v soucasné dob¢é dosud nevylécitelna, ale 1é¢itelnd™ (Vavrova, 2009, str. 9).
Ptizaky cystické fibrozy se mohou objevit kdykoli béhem priibéhu Zivota, nejCastéji vSak
v jeho prvnim roce. Onemocnét mize pouze Clovek, ktery zdédi geny této nemoci od kaz-
dého z rodict. Jind forma pienosu neni mozna. Toto onemocnéni provazi Castd infekce
dychacich cest, zhorSené piibyvani na vaze, vysoky obsah soli v potu a u dospélych muzi
z298% i neplodnost. Cystickd fibr6za miize byt provazena také projevy dalsich nemoci,
které mohou pribéh 1écby komplikovat. Dilezitd je spoluprace s celym tymem odborniki

a soucasti celkové péce je i genetické poradenstvi. (Vavrova, 2009, str. 9)

Cysticka fibroza se wvyskytuje u jednoho z2500 — 4000 narozenych déti. ,Pfi¢inou
onemocnéni je mutace genu pro transmembranovy regulitor vodivosti (cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator gene — CFTR gene), ktery je ulozen na dlouhém
raménku 7. chromozomu (lokus 7g31.2). Tento gen je odpovédny za tvorbu proteinu cystic
fibrosis transmembrane conductance regulator (CFTR).* (Jakubec, 2006, str. 7) CFTR pro-
tein ma za kol regulovat prichod iontti chloru (CI), sodiku (Na) a bikarbonatu (HCO3)
obalem bun¢k. Pravé tato porucha funkce CFTR bilkoviny zpiisobuje omezené vyluCovani
Cl a zvySeni vstfebavani Na, kterd se projevi na vSech sliznicich u nemocnych CF

v dychacich cestach, ve slinivce, v jatrech a v pohlavnim Gstroji. (Vavrova 2009, str. 10)

Jakubec (2006, str. 5) uvadi, ze délka zivota nemocnych cystickou fibrézou je mezi 33-
35 lety. Vavrova (2009, str. 147) ve své knize poukazuje na obrovsky pokrok v Iécbé cys-
tické fibrézy, kdy v 60. letech se vétSina déti stouto nemoci nedozila $kolniho veku a
v soucasné dobé, déti narozené¢ vroce 2000 a pozdéji, maji 50% nadé&ji, Ze budou Zzt déle

jak 50 let.

1.1 Historie cysticke fibrozy

Zminka o détech se slanym potem, které brzy umiraly, se objewuje jiz ve stfedovéku.
V roce 1595 Pieter Pauw, profesor z univerzity v Leidenu, vydal prvni Iékaiskou zpravu o
divce svaznym postizenim slinivky bfiSni. Pfesny nazev cysticka fibroza pankreatu ale
poprvé pouwzila az vroce 1938 americkd patolozka Dorothy Andersenova, kterda popsala i
ptiznaky této nemoci. (Jakubec 2006, str. 5) Pak se pfiSlo na to, Ze mnohem zavaznéji se na

nemoci podepisuyji zmény v dychacim ustroji a nazev byl zkracen na oznaCeni cysticka
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fibréza. (Vavrova, 2009, str. 9) Také Vavrova (2006, str. 17) se zminuje o Dorothy Ander-
senové Ve spojitosti s prvnim popisem piiznakt cystické fibrozy. Zaroven dodava, ze vice
informaci o lidech s nedostateGnou funkci slinivky bfini a plicnim onemocnénim se obje-
wvuji az po druhé svétové valce. Z divodu upozornéni na vazkost hlenu a nejen na problémy
se slinivkou bfi$ni, zavedl S. Farber také oznaceni ,jmukoviscidosis®, ktery se v nékterych

zemich pouziva dodnes.

Vroce 1952 utrpély, vdobé veder, Sok zhorka déti, které trpély cystickou fibrozou.
Bylo to zpusobeno rozvratem t€lniho metabolismu z divodu Ubytku soli. (Vavrova, 2009,
str. 13) Jakubec (2006, str. 5) uptestuje, ze vr. 1955 vedlo spojeni cystické fibrozy
a vysokého obsahu soli vpotu Gibsona a Cooka k vypracovani potniho testu, ktery byl

pouzivan k diagnostice cystické fiorozy.

Velkym uspéchem vroce 1989 bylo odhaleni genu, ktery je zodpovédny za projevy
cystické fibrozy. Do roka se objevil napad s genovou terapii, kdy burky cystické fibrozy,
kultivované ve zkumavce, bylo mozno normalizovat oslabenym virem, ktery nesl normalni
gen. Bohuzel k tomu, aby lécba genovou terapii byla Gspé$nd a hlavné bezpecnd, je zapo-

tfebi zodpovedét jesté mnoho otazek. (Vavrova, 2009, str. 13)

1.2 Genetikaa cysticka fibroza

,Laeny funguji jako sada mstrukci, které kontroluji rist, vyvoj a funkci naseho téla.
(Vavrova, 2009, str. 15) Geny urcuji barvu oci, vySku, krevni skupinu a dalsi charakteris-
tické vlastnosti jedince. Tyto informace jsou ulozeny v chromozomech a dédime je jak od
otce, tak od matky. Pokud dojde k mutaci gent, tzn. naruSeni normalni funkce gent, vy-
sledkem jsou riznd dédicna onemocnéni, kam patii i cysticka fibr6za. Cysticka fibréza
patii mezi nejcastéjSi genetickd onemocnéni a projevi se pouze tehdy, pokud gen pro cys-
tickou fibrozu od matky i gen od otce nese mutaci a tim znemozni jeho normalni funkci.
Rodice ditéte nemocného cystickou fibrozou jsou nosici pouze jednoho zmutovaného ge-
nu, a proto se u nich nemoc neprojevi. Jsou zdravymi nosi¢i. V takovém partnerstvi je 25%
moznost, ze se narodi dité s cystickou fibrozou a stejné procento ma nadéje, Ze se narodi
dit¢ zcela zdravé. Zbylych 50% tvoii Sance, ze dit¢ bude zdravym nosi¢em stejné tak jako
jeho rodi¢e. (Vavrova, 2009, str. 15)
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Presto, 7e asi kazdé 676. manzelstvi je zatizeno mutaci genu CF, miize se stat, ze rodi
¢e, zdravi nosiCi této mutace, maji zdravé déti a pokud se diive nemoc v rodin€ nevyskytla,

nemusi mit o tomto rizku Zzadné védomi (Vavrova, 2000, str. 22).

Tento fakt potvrzuje i nase zkuSenost z praxe, kdy pfi setkani s matkami déti s CF n¢ko-
lik znich uvadélo, ze o tomto riziku nemély zadné povédomi a dokonce, jak jedna z matek
uvadéla, prestoze se v jejich roding jiz vyskytla cysticka fibroza, ptibuzni o tomto dilez-

tém zdravotnim ohrozeni nikoho neinformovali.

Otec pfenased Matka pfenasecka

P (D

! Gen
. CFIR

H_| B,
i dqp qp 4y
HH Bl [H [l

Dité s CF Dité pfenaded Dité prenaseé Zdravé dilé
25 % 50 % 25%

Gen -

-

CFTR

Obrazek €. 1: Deédi¢nost mutace CFTR genu z rodi¢t na déti. (Vavrova, 2009, str. 16)

Mutaci genu pro cystickou fibrozu bylo nalezeno jiz pres 1600, nékteré formy jsou mirné
a proto i pribéh nemoci byva leh¢i. V Ceské republice je nejéastdji se vyskytujici mutace
v CFTR genu F508del. (Vavrova, 2009, str. 17)

1.2.1 Stanoveni diagnozy cystické fibrozy

Pokud se vrodiné vyskytne cysticka fibroza, jsou vSichni pokrevni piibuzni na tuto
nemoc vySetfeni pomoci molekularné genetického vySetfeni. V piipadé pozitivniho nalezu
se podrobi vySetfeni na nejcastéjSi mutace i partner a v t¢hotenstvi se zena nejen sleduje,
ale také ma moznost vyuzit prenatalni genetické diagnostiky, aby se minimalizovalo riziko

narozeni ditéte s touto nemoci. (Vavrova, 2000, str. 15)
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Existuje nékolik laboratornich vySetfeni, ktera jsou nedilnou soucasti diagnostiky ne-

mocnych cystickou fibrézou. Jsou to:

1. Potni test — pfi ném je vySetiovana koncentrace chloridi v potu, kdy hrani¢ni hod-
nota je 30-60mmoll Pii vysSim vysledku je potvrzena diagndza cystické fibrozy.
Vysetieni se provadi pomoci pilokarpinové iontoforézy, pii které dochaz k stimu-
laci poceni a nasledné ke sbéru potu a jeho vysetieni.

2. Molekularné genetické vySetieni — provadi se vySetieni DNA ze vzorku krve, kde

se zjistuje pritomnost mutace genll. V pfipadé mutace obou genil je vySetieni pozi-
tivni. Pokud existuje podezieni na cystickou fibrozu, ¢i vyskyt v roding, m¢li by byt
touto metodou vysetieni irodiCe, sourozenci a pokrevni ptibuzni.

3. Transepiteliaini rozdil potencidli — vySetfeni se provadi vnosni ¢i rektalni sliznici a

jeho hodnotu udava slozeni tekutin na povrchu sliznice. Hodnoty 0 az — 30 mV jsou
v normalu, u pacientd s cystickou fibrozou jsou hodnoty nizsi a to — 34 az - 60 mV.
(Jakubec, 2006, str. 12)

»Podezieni na cystickou fibrozu mize také vzniknout pii ultrazvukovém vySetfeni v 17.
- 20. tydnu gravidity, pokud je nalezena zvySena echogenita v biiSni krajiné plodu svédcici
pro mekoniovy ileus....« (Jakubec, 2006, str. 13)

Mekoniovy ileus je vazny stav vyzadyjici okamzité feSeni. Piiznaky se objevuji brzy po
porodu a projevuji se ucpanim doli ¢ésti tenkého stfeva, kdy je smolka natolik vazka, Ze ji
neni mozno vyloucit normalnim pohybem stiev. Tento stav se feSi operativni cestou. N¢-
kdy se hustd smolka dokaze odhalit i pomoci ultrazvuku pfi te¢hotenském vySetfeni a na
tomto zakladé mize uz velmi brzy vniknout podezieni na onemocnéni cystickou fibrozou i

v roding, kde cystickd fibroza zatim prokazana nebyla. (Vavrova, 2009, str. 50)

Vavrova (2009, str. 26 - 27) se Sifeji zmifuje jeSt€ o novorozeneckém screeningu, jako
o vyznamné moznosti v¢asného odhaleni cystické fibrozy. Z kapky krve se provadi vyset-
feni odhalujici cystickou fiborozu a nékteré dalsi vrozené nemoci. U nas se novorozenecky
screening na cystickou fibrozu zacal provadét odr. 2009. Zatazeni cystické fibrozy do
programu plo§ného vySetieni, ma velky vyznam v 1éébé déti s cystickou fibrozou. VEasné
podchyceni nemoci a zahajeni léCby, jest€é pted objevenim komplikaci, je jisty predpoklad

pomérné dobrého vyvoje nemoci i v budoucich letech.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 18

1.3 Priznaky cystické fibrozy

,Klinické podezieni je prvnim krokem k stanoveni diagnézy CF. V ruznych vékovych

obdobich jsou piiznaky upozornujici na CF rizné* (Vavrova, 2003, str. 27).

U vsech nemocnych cystickou fibrézou se opakované objevuji infekce dychacich cest,
které se mohou projevit kdykoli béhem zvota. U 85% nemocnych se projevuji poruchy
traveni, které zpusobuje nedostate¢né vyluGovani bikarbonatu a enzymi ze slinivky biisni.
Zavaznym projevem nemoci je u 10-15 % novorozenct s cystickou fiborézou mekoniovy
lleus, coz je ucpani stfev hustym sekretem. Postizeni dychacich cest velmi Uizce souvisi
S postizenim zazivaciho Ustroji. Nemocny, jehoz télo nema dostatek vitaminti a dali zdroje
vyzivy, se hife vyrovnava s infekcemi a stejn¢ tak respiraCni potize zplsobuji nechut’
k jidlu a tim dbytek na vaze. Spatna finkce slinivky biini zptsobuje horsi piibyvani na
vaze, i kdyz ptisun potravy je na prvni pohled dostate¢ny. Typicky je pro déti s CF napad-
né slany pot. (Skalickd, 2010)

Struéné by se daly ptiznaky cystické fibrézy rozdelit nasledovne:

1. Dychaci Ustroji: Vyskytuje se kasel, ztizené ¢&i zrychlené dychani, dusnost,

ucpany nos, zastfeny hlas, pali¢kovité prsty, soudkovity hrudnik. Dychaci
cesty jsou casto postihnuty opakovanymi zanéty vedlejSich nosnich dutin,
pridusek a plic. Objevuji se nosni polypy.

2. Trévici Ustroji: T pfi normalni chuti k jidlu déti neprospivaji, piiznakem cys-
tické fibrozy mize byt velké biiSko a pomémé tenké koncetiny, déti mohou
byt mensiho vzristu, maji objemné, pachnouci stolice, trapi je plynatost, bo-
lesti bficha atd. Soucasti piiznakli je porucha zevni sekrece slinivky bfiSni,
opakované zanéty a diabetes mellitus (cukrovka). U novorozencti se objevu-
je uz zminény mekoniovy ileus. Dalsim pfidruzenou nemoci mize byt ja-
terni cirh6za a ZluCnikové kameny.

3. Ostatni Ustroji: Patfi sem reproduk¢ni ustroji, které je postizeno sniZzenou
plodnosti a dalsim projevem je vyrazné slany pot, kdy pii vysoké ztraté soli
hrozi nebezpe¢i metabolického rozvratu. (Vavrova, 2000, str. 27-28)

1.3.1 Postizeni dychaciho a traviciho Ustroji u nemocnych cystickou fibrozou

U osob nemocnych cystickou fibrozou je nejvice poznamenano travici a dychaci Ustroji,

i kdyz mizeme fict, ze krom¢ CNS nemoc zasahuje do vSech systémi organismu. Porucha
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transportu iontd chloridovymi kandly zptsobuje tvorbu hustého hlenu, kde se dobte dati
bakteriim, pficemz n€které znich souvisi jen snemoci cystickd fibroza napf. Burkholderia

cepacia nebo Pseudomonas aeruginosa. (Skalickd, 2010)

Pravé husty hlen, ktery se tvoti vdychacich cestdch nemocnych, brani piirozenému
pohybu fasinek a tim znemoziuje samocistici funkci dychacich cest. Husty hlen, ktery se u
nemocnych s cystickou fibrézou na sliznici hromadi, je mistem, kde se snhadno usidli a
rozmnozuji bakterie. Tim dochdzi k infekci a v dusledku toho K zanétu, ktery zpusobuje

zarudnuti, zdufeni sliznice a tim izizeni dychacich cest. (Vavrova, 2009, str. 33)

Rasinky

Tekutina n
povrchu
dychacich

hiori .
e Chloridovy

kanal

Porucha
funkce
CFTR genu

Normaini* burika dychacich Bunka dychacich cest u CF
cest

Obrazek ¢. 2: Transport vody a soli vdychacich cestach zdravého ¢lovéka a pacienta

s cystickou fibrozou (Vavrova, 2009)

Pfirozenou obranou a samocCistici funkci dychacich cest je kaSel Zabrafiuje nahromadé-
ni hlenu v dychacich cestich a udrzuje jejich prichodnost. OvSem usilovny kaSel ma za
nasledek dalsi zGzeni dychacich cest, kdy dochazi ke zhorSenému, rychlej$imu dychani.
Zintenzivnéni ka$le je varovanim, ze se v dychacich cestach objevila infekce a tim i vice
hlenu. (Vavrova, 2000, str. 33) Viry (napf. chiipka) patii mez prvni spoustée zanétlivého
onemocnéni. V naruSené sliznici se pak snadno usidluyji bakterie, které maji na svédomi
infekei a nasledny zanét. (Vavrova, 2009, str. 38 — 40) Infekce dychacich cest maji zasadni
vliv na budouci vyvoj nemoci a jsou hlavni pfi¢inou umrti pacientd s CF, jelikoZz maji ne-

ptiznivy vliv na funkci plic a zplsobuji na plicich trvalé zmény. Mezi bakterie, které nej-
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Castéji ohrozuji nemocné cystickou fibrozou, patii Staphylococcus aureus, Haemophilusin-
fluenzae, Pseudomonas aeruginosa a Burkholderia cepacia. Nejproblematictéjsi jsou po-
sledni z uvedenych druhi, které ovliviuji délku a kvalitu Zivota a mohou se pienaset mezi
pacienty s CF. To je hlavni pfi¢inou, pro¢ se pacienti osidleni riznymi typy bakterii nemo-
hou mezi sebou stykat. Jak P. aeruginosa, tak B. cepacia vyzaduji dlouhodobou a agresivni
lécbu antibiotiky. (Dfevinek, 2008)

Travici Ustroji u nemocnych s cystickou fibrozou mize byt postizeno v n€kolika ohle-
dech. Postizeni se mize tykat jicnu, slinivky bfi$ni, thistého i tenkého stieva, jater a Zuco-
vych cest. Asi nejvice je spojovan s cystickou fibrozou proces naruSeni $té€peni potravy
vdisledku poruseni zevni funkce slinivky bfiSni. Enzymy, které vyluCuje slinivka biisni,
se kvili hustému hlenu nedostava do stieva, kde by mé¢la jednotlivé slozky potravy natra-
vit. Télo si tak nemiize vzit z potravy vSechny potiebné slozky a dit€, i pii normalni chuti

k jidlu neprospiva. (Vavrova, 2000, str. 45 - 46)

Dalsi moznou komplikaci u nemocnych cystickou fibrézou je postizeni jater a Zuco-
vych cest, vyskytujici se asi u 20% nemocnych. ,, Pfi¢ina spociva vtom, ze v dusledku
mutaci genu zpusobuyjictho CF se vice zahustuje zlu¢ ve ZluCovodech, coz vede k méstnani
7luéi a druhotnému zinctu jaternich bun€k a k vazivové prestavbé jaterni tkané nekdy az
Srozvojem jaterni cirhdzy (,tvrdnuti“ jater) — asi u 4% nemocnych.« (Vavrova, 2009, str.
52)

1.3.2 Cukrovka vazana na cystickou fibrézu a potni Zazy

Dalsi zmoznych komplikaci, kterd za v€asného rozpoznani ma vliv na Zivot nemocnych
s CF, je cukrovka (Cystic fibrosis retated diabetes = CFRD). Cukrovka vazana na cystic-
kou fibrézu byva odlisné povahy, nez ma klasicka cukrovka. Piiznaky se projevuji zvyse-
nou potiebou tekutin, ¢astym mocenim, ztratou chuti k jidlu a Gbytkem na vaze. Projevy
jsou nenapadné a objevuji se pozvolna, proto mohou byt i hiF identifikovatené (Vavrova,
2003, str. 97, 99)

,Zakladni pficinou CFRD (cystic fibrosis related diabetes) je postupna vazivova pre-
mena slinivky bfisni, k niz dochazi pii defektu CFTR proteinu. Dusledkem této pfemény je
to, ze ve slinivce ubyva tzv. beta-bunék, jez jsou zodpovédné za tvorbu hormonu inzulinu,
ktery pomahd Kk vyuzti glukdzy vorganismu a tim snizuje hladinu tohoto cukru v Kkrvi.
Pro CFRD je proto typické postupné snizovani produkce inzulinu (inzulinopenie)*. (VA-

vrova, 2009, str. 63) U déti s cystickou fibrozou se do 10 let objevuje jen vzacné, ale se
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stoupajicim vékem piibyva pocet nemocnych. Po 18. roce se pocet nemocnych zvySuje
na 12-34% a po 30. roce se objevuje u témef 50% nemocnych. Rozvoj této nemoci je po-
maly a k odhaleni nemoci nevedou piiznaky cukrovky, ale laboratorni vysetfeni. Odhaleni
nemoci mize predchazet zhorSovani plicnich funkci bez zjevnych piic¢in a neprospivani,
piestoze kaloricky piijem obsaZeny ve stravé je Vpotadku, opozdénd puberta Ci stagnace

ristu. (Kolouskova, 2008)

Jak uvadi Vavrova (2009, str. 10) maji nemocni cystickou fibrozou vysokou koncentra-
ci soli vpotu. Je to az 5x vice jak u zdravych jedinct. Pfi vétSim poceni se objevyji dokon-
ce na Cele nemocnych krystalky soli a pfi vétSim ubytku je t€lo ohrozeno ztratami soli a
mize nasledovat Sok. Tento stav je zplsoben poruchou vstiebavani chloridi. Na tom se
shoduji spolu s Jakubcem (2006, str. 22), ktery upozorfiuje na ohrozeni nemocnych velky-
mi ztratami soli. Nemocni cystickou fibrozou maji zakdzano navstévovat sauny a pracovat
V horkém prostiedi. V teplych ro¢nich obdobich, je nutné zvySovat pfijem soli, aby se vy-
rovnal jeji Ubytek.

Jak uz tu nekolikrat zaznélo, cysticka fibroza je nemoc, kterd ovliviluje funkci celé fady
systému lidského t¢la. Proto péce o dité s touto diagndzou musi byt komplexni a nesmi se
zanedbat zadny zvySe zminénych pfiznaki. Intenzita nemoci byva u riznych déti rizna,
pfesto je nutné dodrzovat stanovené léCebné postupy, i kdyz se zdravotni stav ditéte jevi
jako dobry.
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2 NAROKY KLADENE NA RODICE PRILECBE APECIO DITE
S CYSTICKOUFIBROZOU

Jsme presvédCeni, ze léCba cystické fibrozy neni zleztosti jen I€kart. Jde o narocnost
kladenou pievazné na rodie, protoze cysticka fibroza vyzaduje intenzivni péci spojenou
s duslednou domaci lé¢bou tak, aby se zachoval co nejlepsi zdravotni stav v ramci stano-

vené diagndzy.

Piesto, Ze se specialisté na cystickou fiborozu snazi o stale vétsi informovanost vefejnos-
ti, vétSina rodicl se sni poprvé setkava az v piipadé stanoveni diagndézy u jejich ditéte.
Vzdélani a vychova rodi¢u, ohledné celkové péce o dit€ s cystickou fibrozou, musi byt
komplexni a déje se tak jak na urowvni lEkatské, tak napt. rehabilitacni ¢i dietologické. (Va-
vrova, 2006, str. 459, 460)

Samoziejmosti je informovanost rodict jak o nemoci, tak o moznostech lé¢by. Jednd se
0 dechova cviCeni a inhalaci 1ékt, které poméhaji k fedéni hlenti usazenych v dychacich
cestach a nedilnou soucasti je i pohybova terapie. Rodi¢e musi dodrzovat stravovaci navy-
ky u déti a vydatnost stravy, protoze pokud dit¢ dobte prospiva, dokdZe jeho organismus
lépe bojovat s nemoci. Samostatnou kapitolou jsou pak hygienicka pravidla, tykajici se
venkovniho i domaciho prostredi, ktera zabranuji osidleni plic déti s CF bakterii zvanou
Pseudomonada. Tahle bakterie je pro zdravého jedince zcela neSkodna, ne tak u déti
s cystickou fibrozou. Velmi dulezit¢ je vcasné rozpoznani daliich komplikaci, jako je dia-

betes mellitus vazany na CF, osteopordza ¢i postizeni jater. (Zemkova, 2008)

Cystickd fibroza je zavazné onemocnéni, které klade vysoké naroky jak na nemocného,
tak na celou rodinu. Je dulezté hledat feSeni problémt a hovofit o nich jak s lékafem, tak i
s dalsimi odborniky, ktefi by mohli pomoci. UZite¢ny je také kontakt s jinymi rodinami, ve
kterych se vyskytla cysticka fibréza, protoze predavani zkuSenosti a védomi, Zze nejsou
vtéhle situaci sami, mize pomoci v ptekonavani zatéze, které onemocnéni ditéte piinasi.

(Vavrova, 2000, str. 107)

2.1 Zdravotni gramotnostrodic¢i déti s cystickoufibrozou

Pro rodi¢e je velmi dilezita spoluprace s celym tymem I€kaiti, ktefi se podili na 1é¢bé
cystické fibrozy. Vzhledem k mnoha dalsim komplikacim provazejicich tuto nemoc je spo-
luprace spojena nejen se sestrami a lékafi specializujicimi se na cystickou fibrozu, ale také

s antropology, fyzioterapeuty, dietology, psychology a socidlnimi pracovniky. Diulezitou
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souCasti lécby je také genova terapie. V disledku izolace od okolniho svéta a ekonomické-
ho Gtlumu se tato moderni lé¢ba cystické fibrozy pn€ rozvinula az po roce 1989. (Zemko-
v, 2008)

Soucasti 1é¢by nemocnych CF je roéni kontrola, na které probiha hodnoceni pribéhu
nemoci a celkového zdravotniho stavu. Rodice by méli znat, jestli je jejich dité infikovano
stafylokoky, Pseudomonddami nebo Burkholderii a m¢li by Ilékafe informovat o jakychko-
liv zménach, které se v pribéhu roku udaly. V piipadé, Ze dité hufe prospiva, méli by pied-
lozit jidelicek, aby mohlo dojit k upravé stravovani. K vySetieni se nosi sputum, které dité
vykaSle a v piipadé potieby také moc a stolici. Dilezité jsou informace 0 onemocnénich,
které¢ dit¢ prodelalo a jaké léky uzivalo. Rozhovor s Iékafem je soucasti prohlidky a mize
mu piedchazet vySetieni u fyzioterapeuta, antropologa ¢i kontrola na spirometrii. VySetieni
jednou rocné¢ vsak nestaci a kontrola jejich zdravotniho stavu probihd i pribézné béhem
roku v Centrech CF. Zdravotni stav a prospivani ditéte sleduje také jeho obvodni Iékaf,
kam rodi¢e s dité¢tem dochdzi v piipadé béznych nemoci, ¢i vykyvu od bézného stavu. Jed-
nou meésicné by se mélo provadét vySetieni sputa, aby se vCas zachytilo osidleni Pseudo-
monadou, Zlatym stafylokokem ¢i Haemofilem, které jsou nejcastéjsi pficinou vzniku in-

fekci. (Vavrova, 2000, str. 65 - 66)

Rodi¢e by m¢li ptiméfenou formou a s ohledem na vék informovat o vySetieni také své
dité. M¢li by znat prub&h vysetfeni a pravdivé je ditéti popsat. V piipadé neocekavaného
zakroku by se strach ditéte z dalkiho vySetfeni mohl prohloubit a divéra k rodi¢i by mohla
byt ohrozena. (Lamellova, 2005)

2.1.1 Vyiiva a hygienicka pravidla déti s cystickou fibrozou

Nedilnou soucasti 1é¢by, na kterou musi rodi¢e dohlizet, je nutnost vydatné stravy. Sli-
nivka bfiSni mad za ukol tvofit enzymy potfebné ke Stépeni potravy. Nemocni cystickou
fibr6zou maji narusenou zevni funkci slinivky biisni, kdy husty hlen zamez pfistupu en-
zymi do stfev a potrava nemize byt dostate¢né vyuzta. Proto je pted kazdy jidlem poda-
vana pankreatickd substituce nahrazujici chyb&jici enzymy, které pomahaji $tépit potravu.
Tuky jsou nejhiife travenou sloZkou potravy, a proto je nezbytné, aby rodi¢e dohlizeli na
piisun vitamini rozpustnych v tucich a to vitamind A, D, E a K. (Véavrova, 2009, str. 48 —
50)

Zanedbani vyzivy se rychle odrazi na celkové funkci a stavu plic a mize vést az k roz-

voji chronické infekce. Je proto dulezit¢ dohlizet na piijem potravy, protoze dobry stav
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vyzivy pusobi jako prevence proti moznym zménam na plicich. Déti potrebuji vysokokalo-
rickou stravu rozdélenou do Sesti jidel denn€. Rodice musi dbat stravovacich navykd, hii-

dat pfijem kalorii a dohlizet na vyvoj ditéte. (Skalicka, 2012)

Dodrzovani hygienickych zasad je také soucésti preventivnich opatieni, které déti i ro-
di¢e musi dodrzovat. Pokud pacient dochazi do centra cystické fibrozy, neni zadouci styk
s dalsim pacientem s CF kvl pfipadnému pienosu infekce. Zcela nezidouci je setkani
nekolonizovanych pacientl, nemocnych s infekci Burkholderia cepacia a Pseudomonas
aeruginosa. Casté myti rukou je samoziejmosti nejen u nemocnych, ale i u rodinnych pii-
slusniki a dalsich osob pfichazejicich do styku s nemocnymi CF. Vhodna je i rouska na
usta pfi navstéveé nemocniCniho zafizeni. V domacim prostfedi by rodice méli dbat na de-
sinfekci odpadt a vylevek, ¢asto ménit hubky na myti naidobi a dohlédnout na to, aby dité
nepiSlo do styku se stojatou vodou Vkvétinacich, vazach nebo odpatrovacich. (Dievinek,
2010) Ve vlhkém prostiedi se dobie dafi bakteriim, které¢ jsou pro nemocné cystickou fib-
rézou ohrozujici a mohou vyvolat infekci, kterd vyzaduje dlouhodobé Iceni antibiotiky.
Pseudomonada patii mez bakterie, které se dostavaji do ovzdusi v podobé vodniho oparu
napf. pfi splachnuti nebo pusténi vody do odpadu. Proto by mél koupelnu diive navstivit

zdravy Clen rodiny, ktery t¢mito bakteriemi ohrozen neni. (Vavrova, 2009, str. 97)

2.1.2 Inhalacni 1écba a preventivni opatieni U déti s cystickou fibrézou

Dalsi slozkou 1é¢by je tzv. nhalacni léCba, ktera napomaha fedéni hlenu v dychacich
cestdch. Podavaji se timto zptsobem také antibiotika a Iéky proti zanétim. Provadi se né-
kolikrat denn¢, pomoci nebuliza¢nich pfistroji — inhalator(, které dokazi premenit ¢k na
jemnou mihu, ktera se vdechnutim dostava ptimo na misto ureni. Inhalaci nacvi¢i s rodici
zkuseny fyzioterapeut, protoze kontrola u déti je nezbytnad z divodd spravné inhalace a tim
i jeji ucmnosti. (Vavrova, 2006, str. 225) Po inhalaci je velmi dilezita také péce o inhalato-
ry, které se musi denn¢ myt, dezinflkkovat a nechat vysusit, protoze jak uz jsme se zminil,
vihké prostiedi, kde se rozmnozuji mikrobi, je pro dit¢ s CF nebezpecné a mize byt zdro-

jem infekce. Samoz‘ejmosti je, Ze kazdy nemocny ma svijj inhalator. (Dievinek, 2010)

Kromé inhalaci se pro udrzeni dobrého zdravotniho stavu rodi¢e podili i na lécebné
terapii, kterd se sklada zrespiracni fyzioterapie a pohybové terapie a je nezbytnou soucasti
kazdodenni 1écby. Respiracni fyzioterapie je soubor cviCeni spravného dychdni a pomaha

odstranit hlen z dychacich cest. Pohybova terapie ma vliv na télesnou kondici, ale také na
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duSevni stav. Sport prospiva i zdravym détem, a pokud je dit¢ s CF v dobré kondici, neni
duvod k vétsimu omezeni sportovnich aktivit. (Vavrova, 2006, str. 230 - 231)

Naroky kladené na rodice pii cbeé cystické fibrozy jsou vysoké, ale je to nezbytné pro
udrzeni dobrého zdravotniho stavu. Ptesto Vavrova (2000, str. 68.) uvadi, ze rodina ma Zzt
pokud mozno co nejnormalnéj$im zptsobem, i kdyz jsou s nemoci spojena omezeni, které
je potfeba dodrzovat, aby lécba byla uspésna. Jednou ze zdsad, kterd by méla platit v kazdé
rodiné je nekuiacké prostiedi.

Soucasti prevence je také vyvarovani se pobytu ve vétsim détském kolektivu, kde mize
dojit k ndkaze infekci. NedoporuCuje se navstéva matetskych kol diive jak v predskolnim
véku a v piipadé neuspokojivého zdravotniho stavu je vhodny i odklad nastupu do zikladni
Skoly. Mista, kde se sdruzuje vétsi mnozstvi lidi, jako jsou kina, nakupni centra, ¢ekarny ¢i
hromadné dopravni prostfedky jsou mistem, kterému by se mél nemocny cystickou fibro-
zou vyhnout, zvlast¢ v obdobi zvySeného vyskytu virovych onemocnéni. Pacienti s cystic-
kou fibr6zou by se neméli setkavat, kvili moznosti pienosu infekci, v nevétranych a uza-
vienych mistnostech. Je doporucena jistd vzdalenost, kterd by je od sebe méla délit v pii-
padé kontaktu. Détské tabory a spole¢né pobyty jsou pro tyto déti zcela nevhodné. Pti¢inou
byla v90. letech epidemie bakteric Burkholderia cepacia, ktera je na vétSinu antibiotik

rezistentni. (Vavrova, 2009, str. 98)

2.2 Lécba cystické fibrozy

Soucasnd moderni lécba se snazi o co nejvetsi zmirnéni obtizi, aby kvalita Zivota byla
co nejvetsi. Dullezité je zaméfeni na Ctyfi oblasti, kterych se lécba tykd a bez kterych by
lécba nebyla uspésna. Jednak je to udrzeni prichodnosti dychacich cest, konzumace vyso-
kokalorické stravy, aby nedochazelo k ubytku vahy, antibioticka lé¢ba proti infekcim a
zanétim a vcasné rozpoznani a lé¢ba piipadnych komplikaci, které se mohou spolu s cys-
tickou fibrézou objevit. (Skalicka, 2010)

Matky nemocnych déti se snazi o co nejlepsi udrzeni zdravotniho stavu u svych déti.
Vira vmoderni medicinu jim dava nadé&ji, ze se podafi najit Iék, ktery by stav nemocnych
nejen zmirnil a prodlouzil délku zvota, ale ktery by dokazal zcela cystickou fibrézu vylé-
¢it. Moznosti, které se momentdlné pfi léCbé cystické fibrozy nabizi, nebo kterymi se véda

zabyva, je nékolik.
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Pokud dit¢ onemocni, lé¢ba infekce probihd pomoci antibiotik, které se nemocnym
s cystickou fibrozou podavaji ihned, jakmile se objevi sebemensi piiznaky nemoci. Je to
proto, zZe po kazdém zanétu zistavaji na plicich jizvy, které je trvale poSkozuji. Protoze

jsou déti s CF diky hustému hlenu na sliznici dychacich cest nachylnéj$i k zanétim a lécba
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velmi dllezité zachytit prvni vyskyt a nasadit nhalani lécbu antibiotky, aby se zabranilo
prechodu na infekci chronickou. (Vavrova, 2000, str. 73) ,.Chronickd infekce Pseudomonas
aeruginosa zvysSuje pocet hospitalizaci, zhorSuje funkci plic, je pficinou poskozovani dy-
chacich cest srozvojem bronchiektazii a zhorSuje vyhlidky pacienti. (Vavrova, 2009, str.
40)

Pokud se stav nemocného Vv pokrocilej$im stadiu nemoci zhor$i natolik, Ze intenzivni
lécba nezabira a I€kaii odhadyji délku zivota do 1,5 roku, mize byt feSenim tohoto zavaz-
ného stavu transplantace plic. Podminkou operace je dobra funkce ostatnich organt, ne-
mocny musi dobfe prospivat a jeho plice nesmi byt osidleny bakterii Burkholderia cepacia
Illa. Béhem transplantace i po ni jsou pacientovi podavany imunosupresivni preparaty, aby
se minimalizovala moznost rejekce, a pooperacni stav je dlouhodobé sledovan. Dalsi moz-
nosti se jevi genova terapie, kterd by ovsem méla smysl jen u pacientt, jejichz plice nejsou
nenavratné poskozeny. Tahle léCba je ale stale predmétem vyzkumu. (Vavrova, 2009, str.
131-136)

Jak jsme se jiz zminil, cystickd fibréza je nemoc IECitelna, ale nevyléCitelnd. Nadéji by
mohl dat novy Ik, ktery koncem ledna 2012 schvalil americky tfad pro kontrolu Ikt a
potravin. Kalydeco je prvnim Iékem, ktery dokdze opravit funkci bilkoviny kodovanou
genem CFTR, jehoz mutace zplsobuji Spatnou funkci této bilkoviny a hromadéni hlenu na
sliznici plic a v travicim Gstroji. Uginna litka dokaZe opravit vadnou funkci bilkoviny u
mutace G551D a oteviit iontovy kanal a védecti pracovnici predpokladaji, ze stejny zpiisob
bude fungovat i u nejéastéjsi mutace F508del. Problémem zistava cena lku, ktera Cini za

rok 294 000 $. Uzivan je dvakrat denné po cely Zvot. (Lipoldova, 2012)

2.3 Péce o dlouhodobé nemocné dité a stres

Jsme piesvédCeni, Z¢ dlouhodoba nemoc ditéte, starost o n¢j 1 samotnd lécba je pro

matku i rodinu velmi psychicky naro¢na, protoze nekoresponduje s piirozenym instinktem
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chranit své dit€, chranit jeho zdravi. V pifedchozich kapitolach jsme se zaméiili na povin-
nosti, které matky pii boji o zachovani co nejlepsiho zdravi musi dodrzovat, a naroky, se
Kterymi se musi vyrovnvat.

»otres je stav organismu vznikajici vzijemnym pisobenim wvnéjSich zitézovych vlivi
(oCekavani jist¢ udalosti, hrozba, extrémni zatizeni po fyzické nebo psychické strance, du-
Sevni trauma, nemoc) a schopnosti Clovéka odolat této zatézi. Vysledkem je wvnitini stav
Cloveéka, ktery je bud piimo nécim ohrozovan, nebo takové ohrozeni ocCekéava a piitom se
domniva, ze jeho obrana proti nepfiznivym vlivim neni dostate¢né silnd. (Ktivohlavy,

1994, cit. dle Prichy, 2001, str. 230)

Zdravé dit€¢ je asi nejvétsi hodnota, kterou mizeme v zivoté ziskat. Opacnd situace patii
mezi nejvetsi zivotni traumata a vyrovnani s touhle situaci je velmi obtizné a zméni zivot
kazdé takové Zeny. Mnoz rodice jsou postaveni pred situaci, se kterou nepocitali a o jejiz
naroCnosti maji jen velmi mlhavou piedstavu. (Vagnerova, 2009, str. 11-12) ,Nejistota,
kterou rodife vtéto situaci prozivaji, ohrozeni vyznamné hodnoty, kterou zdravi ditéte

bezesporu predstavuje, pusobi jako zna¢na zatéz.“ (Vagnerova, 2004, str. 85)

Na zviadnuti této zatézové situace se velmi vyrazné podili moznost pomoci a socidlni
podpory. Podoba této pomoci mize mit podobu emo¢ni opory, zdroje informaci, financni
¢1 praktické pomoci. Velky vyznam ma i rodinné prostiedi a jeho schopnost zvladat streso-
vé situace. Sir$i rodina a piatele mohou a jsou velmi vyraznou oporou. (Vagnerova, 2009,
str. 35)

Zdravotni postizeni je povazovano za jednu znejvétSich zivotnich ztéz a to jak pro
nemocného, pedujici osobu, tak pro celou rodinu. Clovék nebyl postaven pied volbu a ne-
moc ditéte je skuteCnost, kterda se na rozdil od nékterych jinych udalosti neda ovlivnit jeho
vili. Pravé naopak. Tahle situace ovliviuje jeho soukromi i1 vefejny Zivot. (Michalik, 2011,
str. 9)

Pro matky mtize byt stejnorodost kazdodenni pée o déti a doméacnost vysilyjici a stre-
sujici. Pti naro¢né péci o déti je pro matku duilezité, aby mohla ob¢as pferusit praci kolem
déti a domacnosti, aby se necitila touto ¢innosti omezovana ve svém Zzivot¢. Krom¢ stereo-
typu mize byt pro matku stresujici i nedostatek spolecenskych kontakti. O to vic mize
pocitovat vyCerpani, pokud nemad nikoho, kdo by ji v péci o dit¢ aspoii obcas vystiidal
Malé déti nemohou matce zcela vynahradit kontakt s dospélymi a lidmi spole¢nych zajmd.

Socialni kontakty byvaji vétSinou omezeny na styk s jinymi matkami, se kterymi je spojuje
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spoleény zijem a péfe o dité. Daldi vztahy, které jsou pro matky s malymi détmi dulezité,
jsou vztahy s ostatnimi piibuznymi, zvlasteé s praroditi, ktefi jsou Castymi pomocniky
vrodindch s malymi détmi. Pro matku malych déti byvaji duleZitou soucasti socidlnich
vazeb 1 pfatelé. Nabizi nejen moZnost odreagovani se od kazdodennich povinnosti, ale
mnohdy u nich matka nachazi také pochopeni, zvlasté zdali byli nebo se nachazi ve stejné
situaci. (Vagnerova, 2007, str. 132-133)

2.3.1 Klub nemocnych cystickou fibrézou

Jak jsme se vminulé kapitole zminili, na zvladnuti zat€zové situace se vyrazné¢ podili
moznost pomoci a socialni podpory. V této oblasti je velmi vyraznym pomocnikem Klub
nemocnych cystickou fibrézou, ktery zacal fungovat vroce 1992, pravé na popud rodict
pecujicich o dité s diagnézou cystické fibrozy. Impulsem byly vté dobé tézko dostupné
informace a hledaly se moznosti kontaktu a vzijemné pomoci mez rodi¢i z divodu potie-

by predavani si zkuSenosti spojenych s kazdodenni péci o dité s cystickou fior6zou.

Poslanim Klubu nemocnych cystickou fibrozou je informovat vefejnost o této nemoci a
ZlepSovat kvalitu Zivota nemocnych a tim celkové pfispivat k usnadnéni péce rodici. Na
¢innosti Klubu, jehoz slozeni a pocet zaméstnancl se od zalozeni rozsifil, se stale aktivné
mohou podilet irodie. Na chodu Klubu maji nemalou zisluhu zaméstnanci, v soucasné
dobé¢ jsou to dvé socidlni pracovnice, psycholozka, feditelka Klubu, administrativni pra-
covnice a marketingovd manaZerka. V Ceské republice je tento Klub jedinou organizaci

sdruzujici nemocné s cystickou fibrézou.
Mezi ¢innosti, které pomahaji phit poslani Klubu, jsou:
» komplexni informace o nemoci pro rodiny po stanoveni diagndzy

pomoc V oblasti materialni i psychicke
rozvoj spoluprace mez Iékafi, nemocnymi, rodi¢i i rodinnou nemocného

vV VYV V

medializace onemocnéni cystické fibrozy pro lepsi informovanost laické vefejnosti

1 dostupnost informaci vetejnosti odborné

» zajisténi financi napf. na hrazeni aktivit Klubu, na dotaci pomicek nezbytnych
k domaci 1écbé cystické fibrozy, nebo také jako finan¢ni pomoc pro rodiny
S nizkymi piijmy

» komunikace se zahraniénimi partnery a rozvoj spoluprace mezi nimi z divodd zis-

kavani novych lé¢ebnych poznatki atd.
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Mez shizby, které Klub poskytuje a které pomahaji usnadniovat zivot jak nemocnym tak

jejich rodindm, patii:

>

>

socidlni_poradenstvi - pomadha rodindAm napf. zorientovat se v nové situaci v oblasti

socialnich davek a socialnich shizeb, vrodinném i pracovnim praw, informuje o
vyhodéch, aktivitich a pomoci pro ¢leny Klubu

navstévy v nemochici

psychologickd péce — zahrnuje konzultaci a psychologickou pomoc pro vsechny

Z0castnéné, ale také diagnostiku schopnosti a dovednosti ditéte ¢i predtransplan-
taCni vySetfeni. Soucasti je také krizova mtervence pii vzniku ndrocnych situaci

vikendové setkani rodi€d — konaji se n€kolikrat do roka a smyslem je seznameni

s dalsimi rodinami, ziskani nowvych informaci, zkuSenosti a poskytnuti vzajemné
podpory. Setkani se ucastni i psycholozka, socidlni pracovnice, ptipadné i1 lékatka,
které mohou zodpovédét dotazy a pomoci s feSenim situaci, které rodice pii péci o
dité s cystickou fibrézou trapi

pujéovani pomucek, pristroju ¢i automobilu

Dalsi soucasti ¢innosti Klubu je vydavani Casopisu Zpravodaj, ktery vychdzi dvakrat

ro¢n¢ a jeho obsahem jsou c¢lanky jak laické tak odborné vetejnosti, piehled aktivit Klubu,

odkazy na dllezit¢é kontakty i nové skuteCnosti tykajici se jak lékatské tak socialni oblasti.

Klub také rozesild informacni dopisy o svych aktivitich ¢i novych moZnostech «cby.

(http/Awww.cfklub.cz)

Je ziejmé, Ze Klub nemocnych cystickou fibrozou ma velky rozsah pulsobnosti a je vel-

mi dilezitym pomocnikem pro rodie Vv ¢ase podezieni a stanoveni diagndzy, stejné tak po

celou dobu péce o nemocné i v dobé pozd&jsi, pro samotné pacienty, kdy nemocny studuje,

pracuje nebo se rozhodl zalozit vlastni rodinu.
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3 MATKYAJEJICHSEBEREALIZACE PRI PECIO DITE
S CYSTICKOUFIBROZOU

v

Domnivame se, ze skloubit praci a rodinu neni vibec jednoduché. V mmohych ptipa-
dech je pomoc a podpora rodiny a partnera nedilnou soucasti moznosti seberealizace zen
pecyjici o deéti. Myslime si, Ze u matek pecujici o déti dlouhodobé nemocné, Vv nasem pii-
padé matek déti s cystickou fibrdzou, to plati dvojnasob.

Hlavnim ukolem péce matek o malé¢ déti je zajiSténi vychovy a jejich zdravy vyvoj.
Pfevazna cCast starosti nejen o domacnost, ale celkova péce o déti lezi na jejich bedrech.
Matky détem vénuji vétSinu svého Casu, jsou jejich jistotou, ochranou i oporou, mistem

bezpeci, ale 1 vychovnou autoritou. (Vagnerova, 2007, str. 136)

Rydvalova a Junova (2011, str. 17) dospély k zavéru, ze nejvétsi problém jak sladit pra-
ci a rodinu maji zeny s malymi détmi. Divodd k navratu do zaméstnani je nékolik. Jednak
jsou to Cisté ekonomické diivody, kdy jeden rodi¢ neni schopen po delsi dobu udrzet urcity
zivotni standard rodmy a Zena po ukonCeni rodiCovské dovolené musi tento chybé&jici fi-
nanéni deficit vyrovnat. Daim z divodd je uréita izolace, stereotyp, ztrata socialniho kon-
taktu a potfeba byt mez lidmi. A v neposledni fadé sem patii potfeba vlastniho sebereali-
zovani, smyslupné naphéni casu a dalsi sebevzd€lavani. Ur¢it¢ bychom vSak nash i mat-
ky, kterym vychova déti, péée o né a domacnost nahrazuji vSechny tyto oblasti a jsou ve
své roly pecujici matky zcela spokojené. Sladit pracovni a osobni Zivot je velmi naro¢né, a

pokud se dostaneme do situace, kterou jsme si nezvolili ale kterou tzv. pfinesl Zvot, jako
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3.1 Seberealizace jako soucast Zivotni naplné matek déti s cystickou fib-

rézou

A. H. Maslow byl hlavnim pfedstavitelem humanistické psychologie a je zndmy svym
konceptem sebeaktualizace tedy seberealizace zroku 1943. Podle Maslowa musi Clovek
k seberealizaci vyuzivat svijj vlastni potencial a tvofivost. Uspokojeni nizSich potieb vede
k nové nespokojenosti a to tak dlouho, dokud ¢lovék nedéla to, co se pro néj hodi. Pfitom
uspokojeni mize u riznych lidi vyvolavat zcela odlisna ¢innost. Maslowova koncepce vy-
volala ve své dobé velky ohlas, ale také vinu kritiky. Podle Maslowa vznikd seberealizace
az po uspokojeni nizSich potfeb, ale zpraxe jsou znamy piiklady, kdy se ¢lovek veénoval

tvir¢i praci bez existenéniho nebo citového uspokojeni. Proto je momné, Zze ,Maslowova
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teorie vyjadiuje predevsim organizaci pohnutek ambicidznich muzii zipadniho svéta; hie-

rarchie zenskych potfeb mize byt uplné odlisna.” (Plhdkova, 2006, str. 220)

Potfeby
seberealizace
{rozvo| osobnosh,
uplatnéni}

Potfeba uzndni
{sebelcla, uznani, status]

Spolecenske poﬂebl
{pocit sounaleFitosti, laska)

Potfeby bezpeénosti
{ochrna, bezpedi]

Fyziologické potieby
(hled, gizes)

Obrazek ¢. 3 — Maslowova pyramida potieb (google.cz, 2013)

Piesto se o seberealizaci mluvi jako o hodnoté, kterd je na stupinku hodnot a potieb
Clovéka umisténa na nejvy$Sim misté. Pfesahuje vSechny ptedchoz egoistické potieby a
stava se pro nds vyznamnou po uspokojeni nizSich biologickych a socialnich potfeb. Pocit
prospéSnosti a moznost vyuziti svych dovednosti je pro nis velmi dilezity. K napnéni
tohoto pocitu potiebujeme byt ispésni nejen v oblasti osobniho, ale také pracovniho Zivota.

(Cechova, Mellanova, Rozsypalova, 2004, str. 84)

Stikar et al. (2003, str. 30) se zase zmiuji o sebeuplatnéni a tvrdi, Ze ,Piedstavuje jed-
nak faktickou ucmnnost ve zvladéni vlastniho prostiedi, jednak generativni schopnost pro-

jewujici se v percepci sebeuplatnéni, vife v né, piipadné v usuzovani o ném.*

V naSem piipad¢ se piiklanime k obecnéjSimu pojeti seberealizace, kdy pocit uspokoje-
ni mize byt naplnén i ,pouhou” pé¢i o domacnost, potfebou pomahat a starat se 0 své nej-
blizsi. Seberealizace je Siroky pojem a kazdy si pod nim mize ptedstavit néco jiného. Jde o
realizaci naSich pfani, rozvoj naSi osobnosti, moznosti Zit podle naSich hodnot a potieb a
dojit tak k pocitu naplnéni. Seberealizace s sebou nese také hledisko uzite¢nosti a vytvaieni
hodnot, které maji smysl a vyznam. Jde o zplsob naseho Zivota, jeho napinéni, o pocit

§tdsti a spokojenosti. (Spok, 2012)
Patii k obecné znamosti, Ze péci o dlouhodobé nemocné dité piebira pifevazné matka a

tim je soucasné v mnohych piipadech ¢asteéné ¢i Upln€ donucena rezignovat na své pfi-

padné pracovni ambice. Vyzkumy ukazuji, ze po¢et matek a pocet otcli pecujicich o posti-
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zené dit€¢ je ve znacném neponméru a zatéz péce se v mnohych piipadech tyka zen-matek.
(Michalik, 2011, str. 30) ,Znovu je tfeba zopakovat, Ze vzdy kdyz hovotime o pecujici
rodin€, vzdy kdyz uvadime vysledky vyzkumii mapujici postaveni pecujicich osob, tehdy
pokazdé de facto hovofime o Zzenach® (Michalik, 2011, str. 30).

Pomér pecuyjicich muzi a zen

I N N
18,58% 77,88% 3,54%
42,55% 55,32% 2,13%
42,37% 57,63% 0,00%
39,13% 60,87% 0,00%
36,36% 63,64% 0,00%

Tabulka ¢. 1. Pohlavi respondenti (Michalik, 2010)

3.2 Vyznam prace a volného ¢asu pro pecujici matky

Lidé, ktefi se zabyvaji smysluplnosti prace pro cClovéka, uvadéji téi vyznamové jevy
prace. Jednak je to finan¢ni zabezpeCeni a s tim spojené uspokojovani zakladnich biologic-

kych potieb. Lid¢ pracuji z divodu zajisténi jidla, tepla a potieby nékde bydlet. Dalsi vy-
znam prace je tzv. socialni prestiz, kdy ¢lovék vnima praci jako uréit¢ méfitko svého po-
staveni ve spolec¢nosti. Tretim vyznamem prace je hodnoceni prace jako zvotniho poslani.

(Kiivohlavy, 2009, str. 116)

Také docent Michalik (2010, str. 114), ktery se dlouhodob¢ zabyva kvalitou zivota pe-
Cujicich osob, upozoriiuje na vyznam prace pro Cloveéka, kdy az ztrata, nebo ztizené pod-
minky nastupu do zaméstnani odhali stinné stranky tohoto jevu. Nejde pfitom jen o zhor-
Seni finan¢ni situace, ale také o ztratu kontaktt v socidlni oblasti a s tim souvisejici prohlu-
bujici se pocit zbyteCnosti az ménécennosti. ,Zkratka moznost pracovat — byt ve spolec-

nosti dalsich lidi — ma pro nas velky vyznam.“ (Michalik, 2010, str. 114)

Marie Vagnerova (2004, str. 732), stejné jako docent Michalik, také upozoriuje na sku-
te¢nost, ze prace ma pro Clovéka z hlediska hodnot velky vyznam. Uvadi pracovni motivy,
které jsou individudlni a mohou byt u riznych lidi rozdilné. Najdeme zde urcité spolecné

prvky s vyznamem prace, o kterém se zmiuje Kiivohlavy. Jednak je to poticba penéz,
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kterd souvisi s uspokojovanim celé fady potieb, kdy piizniva situace v tomto ohledu nabizi
mnoho moznosti. Dale je to aktivita, kdy smysluplna ¢innost souvisi s uspokojujici Zivotni
naphi. Zminuje také pojem seberealizace, ktery souvisi se smyslem Zzivota, potfebou ovéfit
si svoje schopnosti, rozvinout je, ziskat urcité socialni postaveni a pocit uzitecnosti. Mezi

motivy K praci patii také potieba socidlnich kontaktl, bez kterych se clovék mize citit

osamély a izolovany. V neposledni fad¢ je to ekonomickd samostatnost a nezavislost, které

jsou potvrzenim dosp€losti.

Lidé si ale nevybiraji jen praci, ale také volnoCasové aktivity, které maji velky osobni
vyznam a formuji Clovéka. Na rozdil od prace, maji aktivity ve volném Case rozmanit&jsi
podobu, jejich vybér je volngjsi a zalezi na nas, které aktivit€¢ dame piednost. (Langmeier,
Krejc¢itova, 2006, str. 175 - 176) ,,Proto je také jeho vliv na vyvoj osobnosti uz v adoles-
cenci a po cely dospély veék i ve staii vyznamny.“ (Langmeier, Krejcitova, 2006, str. 176)

3.2.1 Volny c¢as jako prostor pro vlastni potencial pecujicich matek

Volny cas je podle naseho nazoru specificky Casovy usek, kde se vyvijend aktivita rov-
nd naSim piedstavam o vyplnéni Casu a piinds$i nam uvolnéni, uspokojeni a radost. Existuji
i lidé, ktefi tvrdi, ze volny ¢as nemaji. Myslime si, ze pokud ¢lovek dava, musi nékde i brat
a podle naseho nazoru je volny Cas prostor, kde se vydana energie opét zregeneruje. Do-
mnivame se, ze specifika Zivota matek peCujici o déti s cystickou fibrozou jim pfili§ volné-

ho prostoru nenabizi. Co pro nas tedy volny ¢as znamena a proc je tak dilezity?

Napi. Pricha (2009, str. 54) uvadi, ze: ,,Volny Cas je spoleCenskym produktem, ktery
se objevuje na urCit¢ Urovni rozvoje spolecnosti a je vyznamnou spolecenskou hodnotou.
Volny cas je Casovy usek, vnémz jedinec svobodné rozhoduje o sobé a svych aktivitach.
Soubor aktivit ve volném case tvoii ziklad zivotniho stylu ¢lovéka, socidlnich skupin — a

tedy 1 celé spoleCnosti.

Volny ¢as je Casem zibavy, ¢innosti, kterou délame radi a kterd nas uvoliuje. Mé pfi-
chut’ néeho, co nemusime, ale co chceme a mizeme. Na rozdil od povinnosti, které jsou
spojeny se slovem ,musim, a které Vv nas vyvolava negativni pocity. Piesto je mez povin-
nostmi a zdbavou velmi tenka hranice. To co jeden d€la nerad, druhy mize povazovat za
zdbavu a naopak. Ztoho je patrné, Ze oblasti povinnosti a zabavy se prolinaji. Obecné si
pod pojmem voly cas vétSinou pfedstavime relaxaci, rekreaci nebo zajmové Cmnnosti

(Pavkova, 2008, str. 9, 13)
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Volny ¢as je tzce spojen s kvalitou Zivota, kdy ¢lovék citi uspokojeni, k ¢emuz piispiva
pocit samostatnosti, svobody a volného nakladani s ¢asem. Clovek rad déla véci, které ho
bavi, potfebuje Cas, ktery je uren jen jemu a volny Cas je 1 idealnim momentem pro rozvoj

vlastni osobnosti. (Vazansky, 2001, str. 57)

»Kvalitni osobni ziliby Clovéka jsou velkou celozivotni oporou.“ (Pavkova, 2008, str.
31). Tato skuteCnost se miize odrazet v riznych Zvotnich situacich jako je matetska dovo-
lend, odchod dospélych déti zdomova ¢i ztrata zamestnani. ZvIast¢ maminky na matetské
dovolené mohou pocitovat ztratu socidlnich kontakti nebo urcitou izolaci od okolniho
svéta a proto je pro n¢ velmi dalezté travit volny Cas napf. se svymi vrstevniky nebo
S lidmi podobnych zijmi.. Pokud clovék znéjakého divodu nemiize pracovat, je pro ngj
tato situace nepfijemna a aktivni vyuziti volného ¢asu mu toto omezeni mize pomoci vy-
nahradit. Mnohdy pravé konic¢ky jsou moznosti prekonani riznych krizovych situaci, které

nas v zivot¢ potkavaji. (Pavkova, 2008, str. 31)

3.3 Diilezitost pracovniho uplatnéni matek déti s chronickymonemoc-
nénim

V ptedchozich kapitolach jsme piblizii vyznam prace a volného Casu pro clovéka a
potiebu seberealizace. Tyto oblasti jsou dilezit¢é pro kazdého clov€ka a matky postizenych
déti nejsou vyjimkou. Myslime si, ze starost o dit¢, je vkazdém ptipadé pro matku, at’ jiz
zdravého ¢i dlouhodobé nemocného ditéte prioritou. Presto je snaha o skloubeni pracovni-
ho a rodinného zivota dllezitou soucasti snahy o spokojeny zvot a potiebu vlastniho napl-
néni.

Matky, Které zistavaji doma s malymi détmi, mohou trpét pocitem vylouceni ze spole-
cenského déni, mohou jim chybét $irSi kontakty a uznani, které je spojeno s potfebou uspét
1 mimo rodinné prostiedi. Motivy, které matky uvadi jako zdivodnéni pro navrat do prace
je jednak finan¢ni zabezpeCeni, moznost stykat se s dalsimi dospélymi a potieba jiné role,

nez jim nabiz ta rodicovska. (K#izkova, 2011, str. 178, 182)

,Profesni pozice je dulezitou soucasti identity dospélého cloveéka, ktera mu slouzi i
jako zdroj sebepotvrzeni a sebedlivéry. Je rovnéz znakem pfislusnosti k urCité socialni
wrstve.”  (Vagnerova, 2009, str. 238) Matky s postizenymi détmi, které se vzhledem
K narocné péci o dit¢ musi vzdat své profesni role, se mohou citit vtomto ohledu nenapl-

néné a neuspokojené. Moznost navratu do prace byt jen na ¢asteCny uvazek pro n¢ miize
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byt uréitou kompenzaci, kdy spoleCenské kontakty, vlastni piijem a potvrzeni svych
schopnosti také v pracovni oblasti mize vyrazné posilit jejich sebetctu. Matky, které se
staraji o postizené dité, pfizpusobuji svijj zivot jeho potiebam. Pokud se chtéji pokusit o
navrat do zaméstnani, je nutné najit nékoho, kdo by je v péci o dit¢ zastoupil Néavrat do
prace je také spojen s obavami, zdali matka zvladne dali povinnosti a jestli pfeorganizo-
vani celého casového programu bude vibec realizovatelné, a zdlouhodobého hlediska
momé. (Vagnerova, 2009, str. 238-240)

VétSina matek se snazi o udrzeni jak role matky, tak role profesni a hledaji moznosti,
jak tyto role skloubit. Hleddni zaméstnani miize byt pro zenu problematické, protoze matka
malych déti, neni vétSinou praveé to, co zaméstnavatel hleda z diivodu starosti o malé¢ déti a
mensi flexibility. Naro¢né feSeni této situace ma vliv na celou rodinu, protoZe navratem
matky do zaméstnani se zméni chod celé domacnosti. (Vagnerova, 2007, str. 137)

V soucasné dobé je trh prace soustfedén hlavné na vykon a oblast flexibini pracovni
doby ¢i zkraceného pracovniho tivazku zistdva v pozadi. Pfitom pravé tyhle moznosti by
vyrazné napomohly matkdm pecujici o dlouhodobé nemocné dit€ propojit oblast jak pra-

covniho tak rodinného zvota. (Michalik, 2011, str. 27)

Druh pracovniho poméru pecujicich osob

pracuje c¢asteény uvazek nepracuje neodpovédélo

Cysticka fibroza 39,82% 12,39% 46,90% 0,88%
Achondroplazie 65,96% 14,89% 17,02% 2,13%
Metabolicka onemocnéni 57,63% 11,86% 30,51% 0,00%
Spinalni muskuldmi atrofie 50,00% 13,04% 36,96% 0,00%
Mukopolysacharidosa 33,33% 9,09% 51,52% 6,06%

Tabulka ¢. 2 - Druh pracovniho poméru respondenta (Michalik, 2010)

Piestoze vétSina matek by se po delsi dobé v domacnosti rada vrétila do prace, nebo se i
jinak realizovala, neni to pro kazdou matku prioritou. VétSinou jde 0 matky s nizSim vzdé-
lanim, pro které zaméstndni nesouvisi se seberealizaci a tudiz ani o praci néjak vyrazné
neusiluji. Zalezi na subjektivnim postoji k profesi a potiebé uplatnéni. (Vagnerova, 2009,
str. 245)
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Na zavér bychom radi uvedli skutecnost, o které¢ se domnivame, Zze se tyka nejen matek
déti s cystickou fibrozou, ale vSech pecyjicich matek. ,.Spokojena matka rovna se spokoje-
né¢ dit¢. K tomu, abychom jako rodi¢e dokazali byt spokojeni i pfi ndro¢né péci o dité
s handicapem, nevede vzdy jednoduchd cesta. Kazdy jsme jiny, i proto je nds svét pestiej-
$1.° (Fitznerova, 2010, str. 111)
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II. PRAKTICKA CAST
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4 PRIPRAVNA FAZE VYZKUMU

Jako téma bakalaiské prace jsme si zvolili problematiku matek pecujici o dité s cystic-
kou fibrézou a moznosti jejich seberealizace. Divodi, pro¢ jsme si zvolili zrovna tuto ob-
last, bylo n€kolk. Jednak patii cysticka fior6za mezi nejcastéjsi genetické onemocnéni,
které¢ je provazeno fadou dalSich komplikaci, o kterych jsme se zminovali v teoretické casti
a které s cystickou fiborozou Uzce souvisi. Za dali jsou to specifickd omezeni a dodrzovani
hygieny, na které vramci udrzeni dobrého zdravotniho stavu musi matky déti s CF dbat.
Dalim duvodem byly lé¢ebné procedury, které probihaji v ramci domaci péce od tutlého
détstvi a jejichz techniku musi matky zvladnout a dodrzovat. V neposledni fadé bychom
cht€li upozomit také na fakt, ze déti s cystickou fibrozou se nijak od svych vrstevnikti neli-
§i a na prvni pohled nemaji Zadné znamky postizeni, které by mohly naznacit nebo pouka-
zat na vaznost onemocnéni, se kterym se jak ony, tak jejich rodiny potykaji a které ma za-

sadni vliv na omezeni v rdmci vékové hranice Zivota.

Pée o postizené¢ dit¢ patii k nejvice zatéZzovym socialnim situacim, a jak ze statistik

wplyva, pécée o dité je doménou prevané Zen - matek (viz tabulka ¢. 1).

Pii takto komplikované povaze onemocnéni a specifické celodenni pééi nas proto zaji-
malo, jak matky déti s cystickou fibrézou vidi moznosti navratu do zaméstnani, za jakych
okolnosti je mozné skloubit vlastni zajmy a konicky s touto péci, v zavislosti na jakych
podminkach probiha jejich vlastni seberealizace. Jinak feCeno, jaky dopad ma diagndza

cystickd fioréza na kvalitu jejich Zvota.

4.1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Problém, na ktery jsme se zaméfil, se tyka seberealizace matek pii péci o dité
s cystickou fibrozou a jejich moznostech realizace v této oblasti. Domnivame se, Ze samot-
na pée 0 zdravé dit¢ je Casové narofna a vtomto piipadé matky musi brat v uvahu jesté
specifika onemocnéni jejich déti, véetné domacich lé¢ebnych procedur, které s touto ne-

moci Souvisi.

Cilem vyzkumu je proto zistit, za jakych podminek je mozna seberealizace matek déti
s cystickou fibrézou, at’ uz v oblasti pracovni ¢i volnoCasové a jak tuto potiebu vnimaji

samotné matky téchto déti.

Hlavni vyzkumnou otazku, ktera nam ma dat odpovéd’ na specifikovany problém, zni:
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,Jak zpohledu matek pecujicich o dité s cystickou fibr6zou ovliviiuje tato péce moznosti

jejich seberealizace?

Abychom mohli odpovédét na tuto otdzku, bylo nutné stanovit jest€¢ diléi vyzkumné
otazky, které by ndm pomohly ziskat podrobnéjsi data potiebna k zodpovézeni vyzkumné-

ho problému, na ktery jsme se zaméfili.

Diléi vwzkumné otazky:

1. Jaké jsou naroky na péci o dité s cystickou fibrozou?

2. Jak matky pecujici o dit¢ s cystickou fibrozou vyuwzivaji svij volny Gas?

3. Jaka pomoc se jim nabizi a je pro matky déti s cystickou fibrozou dostate¢na?
4

Jak matky déti s cystickou fibrozou vidi moznosti vlastni seberealizace?

4.2 Metoda sbéru dat

Empirickd Cast je zpracovana kvalitativnim vyzkumem a tuto metodu jsme si zvolili v
zavislosti na cili naSi vyzkumné prace a potiebé vice do hloubky prostudovat problém,

ktery se tyka seberealizace a napiné volného Casu matek déti s diagndzou cysticka fibroza.

Vyhodou kvalitativniho vyzkumu je, ze dokaze lépe zmapovat problémy a situace vy-
skytujici se v pfirozeném prostiedi osob, které byly wybrany k wyzkumu, na zakladé po-
drobnéjSich informaci a osobit¢j$iho vztahu mezi obéma stranami a mizeme ziskat ucele-
n¢j$i nahled na vybranou problematiku. Za pomoci kvalitativniho pfistupu se snazime na-
hlizet na socialni realitu z pohledu aktéri samotnych a jde nam o zachyceni a pochopeni

vztahti takovym zpiisobem, jak ji rozuméji osoby zkoumané.

K rozhovoru jsme si proto zvolili soubor otevienych otazek, ¢imz se ndm dostava vy-
povédi o prostfedi a specifickych jevech vybrané socidlni skupiny, s cilem pochopit dané
jevy, chovani a nazory, které¢ jsou pro tuto skupinu spolecné. K tomu pfispiva 1 piirozeny

verbalni projev zkoumané osoby, s jakym se vyjadiuje ke kladenym otazkam.

V naSem piipadé jsme si jako metodu pro sbér dat zvolili polostrukturovany rozhovor
s otevienymi otazkami, na které matky pecujici o dit¢ s cystickou fibr6zou odpovidaly.
Pomoci otevienych otazek jsme zjiStovali tidaje tykajici se oblasti nami zvoleného tématu.
Vzhledem ke zvolené¢ formé rozhovoru jsme si mohli dovolit, podle situace, klast i dopliu-

jici otazky, které ndm pomohly z rozhovoru vyt€zit maximum.
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Otazky jsme zformulovali do ¢&tyt okruht, kdy pocatek rozhovoru je soustfedén na
otazky tykajici se denni naplné¢ matek pii péci o dité¢ s cystickou fibréozou a narokti na né
kladené. Dalsi okruh je vénovan aktivitam ve volném Case, tfeti skupinu otazek jsme zamé-
fili na pomoc, ktera se matkam nabizi pti péci o dit€¢ s CF a posledni ¢ast se dotyké real-
nosti navratu do prace a potiebé viastni seberealizace. Kazdé okruhy jsou dale tvofeny po-
dotazkami, které ndm pomahaji zodpovédét pokud mozno vSechny aspekty tykajici se da-

ného okruhu.

Otazky v rozhovoru:

¢ Okruh otazek mapujici naroky na péci a denni naph matek.

a) Kolik mate déti a jaky je jejich vek?

b) Jakou diagnézu ma vase dite?

c) Jaky stupen postizeni ma vase dite?

d) Jak vypad4 den matky pecujici o dit¢ s CF?

e) Jaké omezeni ma dité¢ s CF co se tyka domaciho prostredi?

f) Jaké mezeni ma vaSe dité co se tyka venkovniho prostiedi?

g) Co kolektiv a dit¢ s cystickou fibrézou?

h) Pro¢ musi mit dit¢ s CF takovd omezeni?

1) Kolk prohlidek ro¢né absolvyjete a proc jsou tak dulezité?

j) Jak probihd navstéva u lEkare?

k) Jak se projevuje kazdodenni péce na vas, na vasi naladé?

[) Co vam pomohlo nebo pomaha vyrovnat se se skutecnosti, Ze vase dit¢ ma CF?
%+ Okruh otazek tykajici se aktivit a vyuziti volného cCasu

a) Jaké jsou vase konicky? Jak travite svij volny Cas?

b) Co vy a spolecnost?

¢) Za jakého predpokladu si myslite, Ze se daji skloubit konicky nebo prace s péci o dité
s CF?

d) Co vam jeste dela radost? Kde se nabijite?

e) Jaké méate zatim nerealizované plany? Co byste sijesté rada sphila?
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f) Co vy arodinnd dovolend?
¢+ Otazky souvisejici s pomoci a podporou
a) Jak vaSe rodina piistupuje k faktu, ze mate dit¢ s CF?
b) Jak se partner a rodina zapojuji do péce?
¢) Jakym zptisobem vam pomaha Klub nemocnych cystickou fibrézou?
d) Jakou dalsi pomoc vyuzivate?
e) Jak vnimate pomoc, ktera se vam nabizi?
f) Co vam chybi v systému pomoci pro matky pecujici o dité s CF?
g) Jaké je mozmost, Ze by vaSe dit¢ s CF mohlo nastoupit do matetské Skoly?
h) Jaké opatieni, jakou pomoc pedagogli byste potiebovala pii nastupu ditéte s CF do
MS?
% Okruh otazek odpovidajici na moznosti navratu do zaméstnani.
a) Jak vnimate realnost navratu do prace po matetské dovolené?
b) Kdy jste zacala premyslet o navratu do prace?
¢) Jak bude probihat starost o vase dit¢ po nastupu do prace?
d) Jak se zméni chod rodiny po vasem nastupu do prace?
e) Jak dlouho jste ptivodné planovala, Ze ziistanete doma?
f) Za jakych podminek je nastup do prace mozny?
g) Co vas pfim¢lo K mySlence navratu do prace?
h) Co by vam zabrénilo v nastupu do prace?
i) V jakém ohledu je pro vas navrat do prace dilezity?

j) Co pro vas znamena pojem seberealizace?

4.3 Popisvyzkumného souboru

Zakladni soubor tvoii matky pecujici o déti s cystickou fibrézou. Pro vybérovy soubor
jsme zvolili zzmémy vybér matek pecujici o déti s cystickou fibrozou ve véku od 2 do 8
let. Tuto vékovou hranici jsme stanovili z toho diivodu, aby v€kova tolerance matek patfila

do kategorie mladé dospélosti, tedy do v€kového rozmezi mez 20 a 40 lety. (Véagnerova,
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2007) Diivodem pro tuto volbu byla pfedpokladana touha matek, po delsi dobé stravené na
matefské dovolené, po vlastni seberealizaci, kdy saturuje potieba hledani uplatnéni mimo
rodinu a domaci prostredi at’ uz formou volnoCasovych aktivit, hledanim vhodné alternati-
vy pracovniho uplatnéni, nebo se alternativou pro viastni seberealizaci stava i potieba dal-
Siho sebevzdélavani.

Dalsi podminkou bylo, aby matky déti s cystickou fibrozou zly v partnerském svazku,
protoze si myslime, ¢ matky samozivitelky, tzn. bez staleho partnera, jsou specifickou
kategorii. Dalsim divodem pro vybér vdanych matek byl, Zze rozvodovost u rodin s posti-
zenymi détmi je nizka, tudiz vétSinové zastoupeni ve skupiné matek déti s cystickou fibro-

zou maji rodiny zjici v manzelstvi. (viz ptiloha tabulka ¢. 3, Michalik 2010)

Jak jsme jiz uvedli vybirali jsme matky déti, u kterych byla diagnostikovana cysticka
fibr6za. Matky déti jsou v obdobi mladé dospélosti ve veéku 20 — 40 let, Zji v manZelském

svazku a pecuji o dit¢ ¢i déti s cystickou fibrozou od 2 do 8 let.

» Matka 1: Vdana, Zije ve mést¢ ve 2+1, ma dv¢ déti Vystudovala vysokou Skolu
ekonomickou. Starsi chlapecek se narodil s cystickou fibrézou, ale jako prvni mu
byla stanovena jina diagndza a to atrofie moc¢ového méchyie. Cystickd fibréza u néj
zji§téna cca ve 2 letech. Zhruba za rok a pil se jim narodilo druhé, zdravé dité

» Matka 2: Vdana, Zije v menSim mést€¢ v rodinném dome. Je vyucena, starsi chlape-
¢ek se narodil zdravy, u mladsiho byla diagnostikovana cysticka fibroza. Tahle ne-
moc se u nich vyskytuje vroding, bohuzel je o této skute¢nosti nikdo z rodinnych
piisluSnikd nemformoval.

» Matka 3: Vdana, Zije v dvougeneratnim dom¢ S rodici, vV obci velikostné néco me-
zi méstem a vsi. Ma stiedoskolské vzdélani. Starsi syn se narodil s cystickou fibro-
zou, mladsi je bez postizeni. Diagndéza u syna zisténa jiz v prenatilnim véku ditéte
na zaklad¢ ultrazvukového vySetreni.

» Matka 4: Vdana, Zije ve mésté n€kolik kilometri od metropole v rodinném domé.
Ma stfedoskolské vzdélani a pracuje Vrodinné firm¢ jako administrativni a mzdova

ucetni. Narodily se ji dvojCata se shodnou diagndzou, cysticka fibroza.
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Pro ptehlednost uvadim udaje v tabulce.

3,5a2 Jihomoravsky kraj

s CF) Meésto

32 2(1 8a 2,5 Jihomoravsky kraj

s CF) Mesto

36 2(1 5a 3,5 Olomoucky kraj
s CF) Méstys
34 2(2 7a7 Pardubicky kraj

s CF) Mésto

Tabulka ¢. 4 — Matky déti s cystickou fibrézou (viastni vyzkum)

vysokoskolské
ekonomka
vyucena
prodavacka
stfedoSkolské

urednice

stredoskolské

mzdova ucetni



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 44

5 REALIZACE VYZKUMU

Vyzkum byl rozd€len do dvou ¢asti. Pfedvyzkum a vlastni vyzkum. Soucésti predvy-
zkumu byla snaha o sezndmeni s problémy spojenymi s péci o dité s cystickou fibrézou.
Proto jsme kontaktovali elektronickou formou Klub nemocnych cystickou fibrozou, kon-
krétn¢ feditelku Klubu pani Eislerovou a pozadali ji o pomoc. Byla nim doporucena soci-
alni pracovnice Tereza KubiSova, ktera dochdzi denné do styku s matkami téchto déti, a
proto je sjejich problémy dobfe obeznamena. Nasledna komunikace proto probihala s pani
KubiSovou, se kterou jsme si domluvili osobni setkani piimo v Klubu nemocnych cystic-

kou fibrozou v Praze. Setkani prob&hlo v srpnu 2012.

Vyzkum samotny byl zaméfen jiz na komunikaci s vybranymi respondentkami. Této
komunikaci predchazelo sezndmeni s matkami déti s cystickou fibrézou na setkdni porada-
ném Klubem nemocnych cystickou fibrozou v fijnu 2012 v Bezmérové u Kroméfize (vice
0 tomto setkani vkapitole Predvyzkum). Setkani se z(castnilo 20 rodicd, se Kterymi jsme
meéli moznost se seznamit a vytipovat vhodné respondenty. Poté jsme vybrané matky elek-
tronickou formou pozadali o opé&tovny souhlas k rozhovoru a domluvili si datum schiizky,
ktery vyhovoval obéma stranaim. Rozhovory, vzhledem k naroéné péci o déti s cystickou
fibrézou, byly domluveny v misté bydlisté respondentek a byly uskute¢nény béhem listo-
padu 2012 az ledna 2013.

5.1 Predvyzkum

Samotnému vyzkumu piedchazel kontakt a nasledné setkani vsrpnu 2012 se socialni
pracovnici Terezou KubiSovou vcentru Klubu nemocnych cystickou fibrozou v Praze.
Vzhledem K jejim dlouholetym zkuSenostem s nemocnymi a jejich rodinami, jsme ji poza-
dali o blizS§i seznameni s problémy, které se dotykaji rodin s détmi lé¢enymi na cystickou
fibrézu. Jako jeden z nejpalcivéjSich problémi uvedla, mez jinymi, pravé moznosti navra-
tu do zaméstnani matek déti s cystickou fibrozou, kdy nékladnost péce o dité¢ s CF a potie-
ba finanéni pomoci druhym partnerem je v piimém rozporu s naro¢nou péci o takto ne-
mocné dit€. Pozadali jsme ji také o radu, jakym nejvhodnéj$im zptisobem bychom se mohli
S témito rodinami seznamit, protoze matky s détmi s cystickou fibrozou se bézn¢ nesetka-
vaji z dtvodu, které jsme popsali jiz vteoretické Casti, a proto jsme se potiebovali obe-
znamit s moznosti Vv této oblasti, abychom mohli pokracovat v dalsich p¥ipravach na vy-

zkum. Divodem pro toto rozhodnuti byl ptfedpoklad, ze pokud dojde k seznameni pied
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samotnou realizaci rozhovoru, nebudeme pro matky zcela cizi lidé a proto i rozhovor bude

pro obé¢ strany probihat v uvolnénéj$i atmosféte.

Po seznameni s Gskalimi, které matky s détmi s cystickou fibrozou fes$i, nam bylo jako
mozny zpusob seznameni S rodi¢i nemocnych déti navrhnuto setkani rodict, které Klub
cystické fibrozy porada nékolikrat do roka. Setkani probéhlo v Bezmérové u Krométize, v
piijemném prostfedi mistniho penzionu Vv iijnu 2012. Soucasti setkani byla velmi zajimava
a pro nas velmi pfinosna ucast na besed¢, kde rodice spolu s Terezou KubiSovou, psycho-
lozZkou Helenou Uhlifovou a MUDr. Hodkovou, feSili problémy spojené s diagndzou cys-
ticka fibroza. Posléze jsme méli moznost sami oslovit rodiny pecujici o déti s CF pii péSim
wvyletu do Kroméfize a vytvofit si vlastni, i kdyz prozatim jen velmi obecny nazor na pro-
blémy spojené se seberealizaci a moznosti navratu do zaméstnani. Na zakladé téchto roz-
hovorti bylo wytipovano 7 rodin odpovidajici naSim kritériim. Pfi této piileZtosti jsme také

ziskali od téchto matek predbézny souhlas s iasti na nasem vyzkumu.

5.2 Priibéh vyzkumu

Jak jiz bylo zminéno, matky déti s cystickou fibrozou byly k naSemu vyzkumu vybrany
pii osobnim setkani v Bezmérové. Jednalo se o sedm matek odpovidajici naSim kritériim,
které jsme si pro vyzkum zvolili PoZadali jsme je jednak o souhlas s Gi¢asti na vyzkumu a
zaroven poprosili o telefonicky ¢i mailovy kontakt, aby mohly byt pozdé€ji domluveny po-

drobnosti naSeho setkani, tedy ¢as, misto a zplsob realizace rozhovort.

Z téchto sedmi oslovenych matek mi jedna matka na mou opétovnou zadost o rozhovor
neodpovédéla, druhd z casovych divodi rozhovor odmitla. Treti matka se po marné snaze
najit vyhowyjici termin odmléela a na dalsi vyzvy neodpovidala. Zbyle Cctyfi matky
s rozhovorem souhlasily. Elektronickou formou byl domluven termin schizky. Tii matky
si pro rozhovor zvolily doméaci prostiedi, jedna zprostorovych divodi volila byt svych
rodict.

Poté, co jsme si domluvili s matkami pevny datum a Cas schizky, jsme se rozjeli na
sjednané misto. Rozhovory probihaly v domacim prostiedi Vjednom piipadé za piimé
ucasti déti a v jednom ptipadé byl pfitomen otec a matka byla obc¢as vyruSovana drobnymi
zadostmi svych déti. Ve zbylych piipadech se rozhovor odehraval v klidu bez vyrazného

ruseni vnéj$imi podnéty.
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Respondentim jsme nejdiive opét zopakovali na jaké téma budeme hovoiit a co je
smyslem naSeho rozhovoru. Sezndmili je s postupem, pozadali o souhlas s nahravanim na
diktafon a obeznamili je s divodem zdznamu z hlediska pozdé&jsiho zpracovani rozhovort.
Souhlas byl dan a nasledné byl potvrzen pisemnym souhlasem, spolu s podpisem respon-
denta (viz Piiloha: Souhlas se zaznamenanim audionahravky rozhovoru). Pokud chtély

matky nahlédnout do sestavy otazek, na které budou odpovidat, bylo jim to umoznéno.

Rozhovory trvaly v casovém rozmezi 50 minut az 2 hodin, probihaly vuvolnéném ro-
dinném, tedy piirozeném prostfedi respondentek a jejich rodin. Otazky byly kladeny za
pomoci otazek, které jsem méla piipravené v tiSténé podob¢. Rozhovory matek 1 a 2 pro-
bihaly v klidu bez dalsi uc¢asti osob, at’ uz déti ¢i partnert. U matky ¢. 3 byly ptitomny déti
a Vv ptipad¢ rozhovoru s matkou ¢. 4 odpovidal na otazky naroc¢nosti péce ¢i volnocasovych
aktivit i manzel respondentky a obcas byl rozhovor u matek ¢. 3 a 4 pferusen potiebami
jejich déti. Ve wvSech piipadech matky nejevily vyrazné znamky nervozity, odpovidaly
vklidu a pozadavky déti se nenechaly vykolejit. Pravé piirozené prostfedi matek déti
s cystickou fibrézou mi dalo také moZnost pfi rozhovoru pozorovat chovani a komunikaci
déti srodi¢i, coz mi pomohlo vytvofit ucelenéj$i obraz o zvot¢ matek pecujici o dite

s cystickou fibrézou.

5.3 Metody analyzy dat

Rozhovory, které jsme ziskali v pribéhu listopadu 2012 az ledna 2013, a které jsme
zaznamenali na diktafon, jsme ptepsali pomoci doslovné transkripce. Doslovnou transkrip-
Ci se rozumi piesna formulace ¢i doslovny piepis rozhovoru, tak jak se udal a s vyrazovymi
prostiedky, jaké byly wzity respondentem. Nasledné jsme kazdy rozhovor znovu procetli a
zacali sanalyzou dat. V prvni fazi jsme volili metodu papir a tuzka, kdy jsme vytisténé
rozhovory kodovali ruéné, coz ndm umoziiovalo vracet se k ur€itym kodim a Ilépe se ori-
entovat v textu. Analyzu jsme provadéli u kazdého rozhovoru zvlast. Nejprve jsme rozho-
vor rozdélili na mensi vyznamové jednotky. Jednotky predstavuji kratSi useky, vypovédi
respondentt, které vystihuji napf. skuteCnosti, dé&j ¢i myslenku v rozhovoru. Ke kazdé ta-
kové jednotce jsme, podle vyznamu nebo obsahu zachycenému ve slové, vété, odstavei ¢i
fad¢ slov, piitadili uréité¢ slovo, tedy kod. Kddy jsme volili pokud mozno v podobé krat-
kych frdzi ¢i pouze jednoho vyrazu a méli vystihnout déjovou linii jednotky a odliit ji od

ostatnich.
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Otazky 1, b, c, d, i a j jsme analyzovali pomoci trsi, jelikoz data vytvareji spiSe sumari-
zujici jednotky a proto nelze pouzit oteviené kodovani. Metodu trsu jsme pouzli pii analy-
ze kvalitativnich dat, kdy se jednotky vzajemné piekryvaji, jsou si podobné a vyskytuji se
vrozhovoru opakované. Jednalo se 0 vyroky, které se tykaji stejného tématu, které jsou
Uzce ohraniCeny, ¢i popisuji udalosti ke kterym dochazi v uréitém Case. Z toho divodu
jsme piistoupili u vySe zminénych otdzek k analyze touto metodou. Jeji vyhoda spociva

Vv piehlednéj$im vyctu jednotek, u kterych dochazi k opakovanému vyskytu.

Pro ostatni otadzky bylo pouzito oteviené kodovani, protoze vypovidaji o néjakém jewu,
€1 reprezentyi urcité téma v rozhovoru. Oteviené kodovani dovoluyje relativné jednoduchy,
ale uc¢inny postup, diky kterému jsme rozhovor rozlozili na kratSi Giseky a nasledné jsme
k témto usekum, jednotkam, piifadili kody. Vyhoda otevieného kodovani spociva ve zjed-
noduseni popisu jevil, o kterych rozhovor vypovida, a nasledné umoziuje tyto jevy zachy-
tit a Iépe zdokumentovat. Velkou vyhodou je také jeho plasticnost, kdy tuto metodu mu-
zeme v ramci stanovenych pravidel upravovat podle predmétu vyzkumu a jeho potieb. Na
druhou stranu tato vlastnost piinasi nutnost vétsi kontroly platnosti ziskanych dat. Nésled-

n¢ jsme kody zatadily do kategorii, podle jejich vyznamu.

Kategorie jsou vytvateny pomoci kodu, které spolu vyznamové souvisi a jsou nazgvany
adekvatnimi vyrazy pravé podle obsahu téchto dil¢ich pojmil. Maji vytvofit mensi okruhy,
které seskupuji vyznamové podobné kody. Kody a rozhovory jsme barevné odliili podle
toho, ke kterému rozhovoru které kody patii, aby souvislost mezi kodem a ¢&asti textu
vrozhovoru byla snadn&ji dohledatelnd. Cisla za kazdym kédem oznacuji fadek, na kterém

se text oznaCeny timto kodem, v tom kterém rozhovoru nachazi.

5.4 Vysledkyvyzkumu
Kapitola wysledky vyzkumu zahrnuje dvé ¢asti, vzhledem k rozdilnym metoddm, které
jsme Kk analyze pouzli Prvni ¢ast se zabyva daty, KjejichZz analyze jsme pouzli metodu

trsu, a druha ¢ést je zamétena na vysledky vyplyvajici z metody otevieného kddovani.

5.4.1 Analyza rozhovori s vyuZitim metody trsi

Otazky 1, b, c, d, i a j, které jsme touto metodou analyzovali, se tykaji ¢etnosti nékte-
rych jevl. Témito jevy jsou opakované Cinnosti v pribéhu dne souvisejici s péci, lécebny-

mi metodami, které jsou soucasti denniho rezimu kazdé matky pecujici o dit€¢ s cystickou
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fibrézou. Také jsou to pravidelné prohlidky, které matky uvadi jako nezbytnou soucast

kontroly zdravotniho stavu jejich déti a které se opakuji v pravidelnych intervalech.

Kategorii, ktera ztéchto pravidelnych ¢innosti vznikla, jsme nazvali ,Stale pod kontro-

lou.

STALE POD KONTROLOU - Stupeii postizeni (12), Ranni inhalace (22), Dokud vydrz
(25), Inhalace (42), Stupen postizeni (6), Prvni inhalace (146), Inhalace a flutterovani
(155), Stupen postizeni (3), Inhalace (6), Délka inhalace (14), Deélka rehabilitace (14) Del-
ka flutterovani (15), Flutterovani (10), Inhalace antibiotik (10), Neodsavani (285),

(14), (19), (22), (21),
27), (25), Rehabilitace (6), Odsavani (163), (32),
(81), (390), Kontrola inhalace, Spolecna rehabilitace

(28), Fucime do flutteru (33), Pohybova cviceni (20), Protahovani (29), Cviceni jak, kdy
(30), Obcas se odsava (43), Inhalace (45), AZ bude tieba (46), Pereme se pro zdravi (135),

(36), (99), Jednou za rok Praha — Motol (102), Kontrola
v Bmé (104), Obvodak to jisti (105), Vysetieni v Praze (153), (101),
(109), (104), Casta vyseteni (147), Pravidelné kon-

troly (345), Velky soma audit (357), Spousta vysetreni (363)

> Inhalace
Matka 1: Inhalace 2x né¢kdy 3x denné po 20 minutich. V soucasné dobé jsou naor-
dinovana kromé Iéka na fedéni hlenu také antibiotika, tudiz se doba inhalaci rano a
vecer prodluzuje na 40 minut celkem. Inhalace probihd vétSinou u pohadky a matka
chodi kontrolovat spravnost inhalace.
Matka 2: Inhalyji 2x denné, pii zhorSeném zdravotnim stavu 3x denné. Doba inha-
lace se pohybuje podle nalady ditéte od 5-15 minut. Inhaluji u pohadky, kdy — jak
matka fika — vydrzi inhalovat déle.
Matka 3: Uvadi, ze malé déti inhalyji 3x, pii zhorSeném stavu i 4x denné. V sou-
casné dobé jsou kvili kolonizaci bakteriemi provadéna i 20 minutova inhalace an-
tibiotik, které predchazi 10 minutova bézna mhalace. Inhalaci kontrolyje pribézné,
kdy se dit¢ u nhalace diva na pohadku.
Matka 4: Dobu inhalaci stanovuje na 20 minut a vzhledem k dobrému zdravotnimu
stavu a povinné $kolni dochézce inhaluji 2x denné, a to rano a vecer. Inhalace pro-

bihaji za dohledu rodict.
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» Dechové fyzioterapie

Matka 1: Flutterovani nezminuje.

Matka 2: Flutterovani probiha tak, ze 3x az 4x foukne do flatru. Diky kratké dobé
je tohle dechové cviceni bez problémil.

Matka 3: Flutterovani probihda nahodné, podle situace, tieba na prochazce, kdy dité
fouka do flutteru. Matka nosi flutter u sebe a dit¢ pfileztostné provadi dechové cvi-
ceni.

Matka 4: Matka uvadi, ze flutterovani probiha pravideln¢ po inhalaci, kdy inhalace

i s flutterovanim zabere cca pul hodiny.

» Odsavani
Matka 1: Uvadi, ze odsavani provadéji po kazdém cviceni.
Matka 2: Odsavani, kdyz byl mensi, provad¢li po kazdé inhalaci, v sou¢asné dobé
jen pti zhorSeném zdravotnim stavu nebo v piipad¢ potieby jednou za tyden.
Matka 3: Matka odsavani zrusila, protoze jak uvadi, bylo to pro dité i pro ni velmi
stresyjici. Odsava pouze hlen na vySeteni.

Matka 4: Nikdy neodsavala.

> Pohybova lé¢ba

Matka 1: Cviéeni probiha pomoci skakani na mici a rizného protahovani, aby se
uvolnil hlen zplic. Rehabilitaci provadi vpodobé jednoduchych cviceni. Dité to
moc nebavi, hodné se u toho vzteka, takze cviCeni Casto vynechavaji.

Matka 2: Rehabilitaci provadi v podobé jednoduchych cviceni. Dité to moc nebavi,
hodné se u toho vztekd, takze cviCeni Casto vynechavaji.

Matka 3: Cvi¢eni nezminuje.

Matka 4: Cviéeni probihd zptisobem hry, kdy otec se s nimi ,pere®, pii ¢emz do-
chdzi k uvolnéni hlent. Pfi této hie se doporucenymi cviky pomaha uvoliovat hlen.

Snazi se najit pro déti zajimavy, alternativni zptisob fyzioterapie.

> Lékarské prohlidky

Matka 1: Uvadi, zz2 minimaln¢ 1x rocn¢ jsou pravidelné kontroly v Praze, pak 3x

do roka v Brné. Pti problému navstévuji svého obvodniho Iékafe nebo pohotovost.

Casta hospitalizace nejen kvili cystické fibroze, ale hlavné kvili ekstrofi mogové-
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ho méchyte, kdy probéhlo i nékolik operaci jesté pred stanovenim diagndzy cystic-
ké fibrozy.

Matka 2: Pti dobrém zdravotnim stavu jezdi 1x za rok do Prahy, pfi zhorSeném
zdravotnim stavu i 3x za rok. Pak jsou to kontroly v Brn¢, které jsou 1x za 3 mésice
a prubézné probihaji kontroly u obvodniho I¢kare.

Matka 3: Matka chodi s dité¢tem jednou za pul roku na ultrazvuk a pravidelné na
gastrologické vySetfeni. Také kazdé dva mesice na alergologii a jednou ro¢né na
kardiologii. Minimalné¢ jednou ro¢né jezdi na vySetfeni do Prahy.

Matka 4: Kazdé 3 mesice jezdi na vySetfeni do Hradce Kralové. Do Prahy nejezdi.

> Stupen postiZeni
Matka 1: druhy stupen
Matka 2: druhy stupen
Matka 3: prvni stupen
Matka 4: druhy stupeni
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Cetnost jevii, u kterych byla powsita k analyze rozhovori metoda trsu:
Inhalace Respiracni | Odsavani | Pohybova Lékarské Stupen
léka + (dechovd) l1écba prohlidky postizeni
antibiotika | fyzioterapie
Matka 1 20+ 20 neuvadi ano ano 1x ro€né Pra- druhy
az 3x ha
denné 3x rocné Brno
Podle potieby
obvodni lékat
Matka2 | 5-15+0 ano ano jen obcas 1x ro€né Pra- druhy
2x denné ha
3x rocné Brno
Pribéiné ob-
vodni lékaf
Matka 3 10 + 20 ano ne nezminuje 1x ro€né Pra- prvni
3y a3 dx se o cviceni ha
denné Nékolikrat do
roka na vySet-
feni v Olo-
moucké ne-
mocnici
Matka 4 20+ 0 ano ne otec se 4x ro€né vy- druhy
Y s détmi Setreni
2x denné ) T
pere a tim v Hradci Kra-
nahrazuje lové
cviceni

Tabulka €. 5 — Analyza rozhovori metodou trst (viastni vyzkum)

Ztohoto prehledu je patrné, ze péce matek o dité s cystickou fibrozou se 1iSi pouze
v drobnych odlisnostech. Matky inhalyji primémé 2 — 3x denné vrozsahu 5 — 20 minut
v zavislosti na ve€ku ditéte a schopnosti se této Cinnosti vénovat a G¢nn¢ ji provadét. Pii
osidleni bakteriemi se pridava jesté inhalace antibiotik, ktera ranni a vecerni inhalaci pro-
dlouzi 0 20 minut. Co se tyka dechovych cviCeni, probihd pomoci flutteru a miuvily o ném
3 ze 4 dotazovanych matek. Odsavani hlend odbouraly a neprovadi 3 matky. 4. matka od-
sdva v zavislosti na zdravotnim stavu a potiebé ditéte. Pohybovou 1é¢bu neboli télesné cvi-
ceni provozuje pravidelné¢ pouze jedna matka a to formou ,prani otce se syny. Ostatni

matky toto cvieni provadi spiSe nepravidelné. Co se tykd navstévy u Ikate, kontroly pro-
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bihaji pravideln¢ a pouze 1 matka ze 4 nejezdi s détmi na pravidelnou kontrolu do Prahy.
Ostatni navstévy probihaji v pravidelnych intervalech ve vybranych klinickych pracovis-
tich pro diagnostiku, 1é¢bu a prevenci CF ve fakultnich nemocnicich v Hradci Krélové,
Olomouci a v Brn¢. Dalsi kontroly probihaji u obvodnich Ikaiti dle zdravotniho stavu déti.
V souvislosti s postizenim maji 3 matky ze 4 diagnostikovan u déti 2. stupeil postizeni.

Jedna matka ma u ditéte diagnostikovan stupen 1.

5.4.2 Analyza rozhovori s vyuZitim metody otevieného kédovani

Ostatni otadzky byly analyzovany metodou otevieného kodovani. Na zakladné oteviené-
ho kodovani jsme vytvorili kategorie, pod které spadaji kody podle jejich vyznamu.

Kateqgorie, které z kodh vznikly, jsme nazvali:

1. Jak to u nas chodi.

2. Moudii MUDI.

3. Bacha na to.

4. Cas mit &as.

5. Hurd do kolektivu.

6. Pracanti jdou do boje.

7. Jeden za vSechny, vSichni za jednoho.
8. Neni Klub jako klub.

9. Co se déje pod povrchem.
10. Sebelécba.

11. Systém ma svilj systém.
12. Money, money, money.

13. Maslowova pyramida.

JAK TO U NAS CHODI - Kazda mama kmita (19), Myc¢ka hubitelka (66), Dezinfekce
odpadu (68), Vsechno se myje (71), Hlavné Cisté a suché (72), Susime, az usne (73), Jistota

je doma (75), U nés jen viéte (79), V zim¢ vstup zakazan (82), Zradna Spina (85), Bémy
frmol (153), Nemizu se pratelit (203), Radéji kamaradky nenavstéwvuji (208), K nam, ale
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bez déti (273), Staly dohled (34), Otesanek (95), Chaotické a vycerpavajici (110), Nasobe-
no dvéma (117), Staly dohled (131), Vim, Zze dycham (149), Jidlo je trest (188), Krmenim
ke zdravi (193), Jist se musi (201), Rizikove nechutenstvi (205), Ji, protoze musi (212),
Splachovaci tad (226), Koupani ma pravidla (238), Slana voda, dobra voda (242), Savo je
sajrajt (308), Dej sem hleny (348), Kolo, kolo mlynsky (398,785), Obyvak netreba (411),
Vsechno ma rub i lic (544), Déti jedi pod dozorem (573), Umime si poradit (616), Usit na
miru (646), Skoro normalni Zivot (734), Spolu vdobrém i ziém (772), Kalorie (7), Zivé
dit¢ (17), Kontrola inhalace (25), Furt se ji (33), Kreony pied jidlem (34), Hlidame si pfi-
jem (35), Vic jidla (37), Mensi déti, mensi problémy (60), Bézné starosti (170),
(28), (36), (44), 47),
(50), (88), (106), (453)

Kategorie ,,Jak to u nds chodi®, byla vytvofena z kods, které vypovidaji o specifikach

rodin s nemocnymi cystickou fibrézou.

Matka 2: ,Ja jako, my taklenc, my tfeba my, nikdy takovych jako moc znamych nemé-
li ze bysme trajdali, ale aj si myslim, Ze jsme hodné opustili, co se Kubi¢ek narodil, a zjis-
tili jsme, Ze je nemocnej, protoze prosté nemuzes, tieba tedka pres zimu, jo. Ja ani nevo-
lAm svejm kamarddkdm, protoZe nechci, aby s t¢éma déckama semka chodily, protoze je to
strasné blby, jo. J4 nemizu jit k nim, protoze oni by museli ty kvitka a vSechno todle udélat
a nedej boze, kdyby n¢jaky dit¢ bylo nasopleny, tak my se mizeme oto¢it mez dvefma,
anebo se furt ptam: Jste zdravi? Nemate rymu?, to je prosté straSné otravny. Matka 4:
Sestkrat denn& jsme ho prosili, aby jed, to prosté si nikdo neumi predstavit, jakej to je stres
hroznej, protoze to dité¢ si sedne a uz je votraveny, ze ma jist.... Jo a do tedka prosté, kdyz
nema vibec svoje obdobi, jakoby, Ze by ho aspon trochu to jidlo bralo, tak my ho krmime,
krmime ho doma, krmime ho Vv restauraci, krmime ho vSude. A myslim si, Ze je to jakoby,
ti kluci to vlastné straSné Spatny, ale uz se s tim neumime poprat, Ze oni sami neuméj jako-
by fungovat..... Matka 3: ,No, no on ma teda, mj syn ma nedostatecnou funkci slinivky
bfisni, on by bez téch kreonti snad wviibec nebyl, musi pfed kazdym jidlem, kromé cerstvé-
ho ovoce, syrovyho ovoce, musi jest az 8x za den, z toho 3x mu délam tu, kaloricky miliko,
no to jidlo je velkej problém, protoze kdyz je nachlazenej, tak nema chut’ k jidlu, ale je
zvyKlej snist i trosku vétsi porce.... takze to jidlo, to je kolikrat nuceni a jiné matky tfeba
feknou, nech ho vyhlddnout, my jime tikrat za den, ale to bych to nikam nedotahla, kdy-
bych ho nechala vyhladnout.*
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MOUDRI_MUD# — Rozhodnuti je na laikovi (105), Mimo ordina¢ni hodiny (111), Pro
jistotu rouska (118), Rouska dési ostatni (121), Do Prahy je cesta dlouha (125), Naro¢néjsi
Brno (137), Den v haji (146), Co je psane, to je dane (173), Tlak lékara (183), V cekarné
sedime stranou (372), Kazdi rada draha (624), Ani doktofi nevi vSechno (627),

(131), Vcasna diagndza (197), Na rodice bububu (167), Skvély genetik (182),
Podezeni na CF (186), Na podani zilezi (74), S6lo audience (156), Cekarna je cukrarna
(159)

Kategorie ,Moudii MUDii* tvoti kody, které se dotykaji lékaiského prostiedi. Rodiny

pecujici o dite s cystickou fiborozou jsou s timto prostiedim neodmyslitelné spojeny.

Matka 4: ,Ale oni tam maji prosté zajety véci, ktery se dé¢laj, takze znas byli v Soku,
7ze neodsavame malicky déti.....takze tam byl docela takovej stfet zajmi, my jsme si teda
S pani doktorkou, ze kter¢é maji vSichni v tom Motole strach, nepadli do oka, a uz jsme tam
nikdy nejeli. I kdyz to mame teda nakazany, tak tam prost¢ nejezdime..... Voni nechapou,
7e ty rodie tam dostavaj do strasnyho stresu, jakoby jo, protoZe jako normalni rodic se
tomu ditéti normaln€¢ snazi dat to nejlepSi, co mizete, délat pro ného to nejlip, aby bylo
jakoby zdravy, pokud je ten rodi¢ normalni, ze jo a ted’ voni vam uvedou takovy tlak, jako
7e to neni tak, a mate to délat jesté vic. Ale jak uz vic to mate délat? Matka 3: ,My jsme
meli vybornou doktorku Skalickou v Praze, kterd mé to podala velmi stfizlivé, tzn., Ze ne-
cht¢la, abychom byli jako uzkostlivy rodice, ktefi zakazou déckam uphé vsecko..... Mat-
ka 2: .......tam byla tak strasné¢ hrozna doktorka, ze mé¢ piimo do o¢i fekla, ze tyhle décka
se vibec neméli narodit. Ze to je tak strasnej Zivot pro ty décka a pro ty rodite, Ze to je,

jo... a takhle s tim my odjizdéh domt.*

BACHA NA TO — Nevoni, ale neublizi (58), Jistota je jistota (59), Néma tvar (61), Stale
Cerstva voda (65), Vsechno se zakazat neda (218), Kytky mimo dosah (219), Neprakticky
bazén (236), Koupani ma pravidla (238), Moisky vzduch pomaha (259), Bojime se vihkos-
ti (315), Obchod plny bacili (478), (47), (50),
(54), (55), (58),
(72), (74), (64), (65),
(66), (95), (91), Riziko stoja-

tych vod (66), | nemocnice je hrozba (66), Doméci mazlici z dosahu (82), Riziko vihkého
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prostiedi (29,87), Rybicky nechovame (89), Kolektiv — zdroj bacili (96), Hromadné se
necestuje (98), Raz dva marod (109), Antibiotika 1é¢i inici (130)

Tato kategorie seskupuje kody, kterymi byly oznaceny odpovédi matek vypovidajici o
omezeni jejich déti, ¢emu je tieba se vyhybat, co mize ohrozit zdravotni stav jejich ditéte,

neboli na co si musi ony 1 jejich déti davat v bézném Zivoté pozor.

Matka 3: .......ta hrozba, to je vlastn¢ ta pseudomonada, tady zté stojaté vody. A ty
vyzkumy na ni jsou asi ruzny, ale asi se tomu nevénuje tolik, protoze téch lidi asi neni to-
lik, a kdyz uz to potom mate doma, tak premyslite, jeziSmarja, mize ta pseudomonada
vzniknout v gelu na umyvani, v Samponu, protoze tam to vSude stoji. Nebo mineralka. Uz
mu nedavam mineralku, kterd je oteviena vic jak den a to vas jako napada a neni to vSude
vSechno probadany, takze vy nevite, jako kde vSude to mize a pak premyslite, kde jako to
mohl chytit, nebo nemohl“ Matka 2: Ne, my jsme m¢li, ja jsem tedy Uph¢ milovala kyt-
ky, ale dali jsme je pry¢. Resili jsme psa. A pes musi mit dvakrat denné vyménénou misku
svodou .... Do koupelny moc nechodi, akorat vecer, zatim jo, takze rano a pred koupanim
se délaji odpady, do kterych se naleje Savo, zachod ten taky nedélame, protoZze tam necho-
di, chodi na no¢nik a jest¢ odpad v kuchyni. Jinak nemame v kuchyni kos, vzdycky mame
v rohu sacek malej, a kdyz se naplni, tak se vzdycky odnese. Houbicky davam do mycky a
ménim je. Utérky na nadobi davam kazdy den Cisty a snazim se je suSit vedle v mistnosti.
Pradlo! Pradlo vétsinou vytahnu do obyvaku ke krbu, az on jde spat, aby nebyl v tom vih-
ku. Matka 1: No tak tam se, co se tyCe doma, tak tam se musi hodné dezinfikovat, kazdy
den vlastn€, nejlépe Savem, protoze to nici vlastné ty pseudomonady, ktery se zdrzujou ve
wylevkach, v zachodovych misach, no vSude mozné, prosté tam, kde je vlhké prostiedi a
stojata voda stim, ze je to takova jako prevence a do té prevence patii i to, Ze vlastné
vzdycky pred MiSou jde nékdo prvni, kdo splachne zachod... a stejny je to vlastné v ramci
umyvani rukou, ze vzdycky musi jit nékdo pfed nim si umyt ruce.... houbicky drzime
Zdosahu... Kdyz si maze tabuli, tak ju ma suchou tu houbu. No, co se tyce jakoby vihké t&
hliny, tak snaZime se, aby se v ni nerejpal, protoZe mame zahradecku... nebo kdyz seka

manzel travu, tak prosté u toho neni Misa.*

CAS MIT CAS — Letni radovanky (180), Cvicit chei, ale nemizu (182), Rodinny typ
(186), Neni hlidani, neni kultura (214), Na dov¢i ma byt leharo (240), Zima je naprd (387),

Neni ¢as, mit ¢as (248), U moie je rdj (254), Tékavost volného ¢asu (438), Realita versus
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prani (443), Plesame s piateli (453), Houfné na kafe (456), Damska jizda s détmi (459),

Rodinné wilety (244, 271), (71), (152),
(190), (186), (194), (204),
(205), (207), (254), (210),

Rodinnd dovolend (263), Veceri pletky (248), Konicky stranou (239), Aktivity minulosti
(242), Spolecnosti maminek (247), Cviceni s détmi (274)

Kategorie Cas mit ¢as a kody v této kategorii obsazené, se vztahuji k vypovédi matek o

naphi volného ¢asu a moznostech, které se pii péci o dit€ s CF nabizi.

Matka 3: ,Moc ho neni sdéckama. Tak néjak Sly vSechny konicky bokem. Né&kdy
knizka, kdyz je trosku cas, vecer néjakej hloupej seridl na oddych, tak to je vSechno. Ane-
bo si vyrazim s kamaradkama veer. Dfiv to moc neSlo, mozma tedka, posledni dobou.
Dam décka spat, ale je to na tkor spanku asi. Jako vyrazit si nékde vecer. Matka 4: ...
na§ volny cas je velmi zvlaStni, protoze furt nevime, kdy to mame vlastné, ten voly cas,
jeste jsme ho vlastné nenash. ....mame partu kamaradii, se kterejma se snazime néjak udr-
zovat kontakt vtom smyslu, Ze kdyz je plesovd sezona, Ze jdeme prosté na ty dva plesy,
nebo obcas zajdeme na spole¢nou vecefi nebo prosté mam tu partu kamaradek, se kterejma
jdeme na kafe, takze jako to se snaZime, tak né&jak, protoze ¢lovek se u toho jakoby, Ze jo,
odpoutd od toho vseho.”“ Matka 2: ,Nemam zadny. Jako tfeba pies léto jsme na zahradg.
Veskery polinka, co jsou tam srovnany, tak ty Sly mejma rukama. To je takovy odreagova-
ni sice, prost¢ nechodim na diskotéky, nejdu n€ékam do cukrarny na kafe si sednout, ale
prosté ja se méla narodit asi jako chlap. Ja chodila jeden rok cvicit, jenomze to je takovy...
David prosté rano odjizdi, ja nevim vo péti, pijde v pet a to uz je svacina a ob& décka vy-
koupat, LukSa vétSinou néco piecist, jo a uz je to inhalovani a uz je to prosté, ted’ David je
po celym dnu unavenej, takze chodi tfeba v devét spat. Matka 1: ,Tak, vtuto chvili se
nejvic vénuju svym dvéma détem, takZe jinak jsem hodné ¢inorodd, a vzdycky jsem délala

spoustu konickt, ale jak fikam, ted’ka se vénuju nejvice détem....*

HURA DO KOLEKTIVU — Prskancem k lepsi imunité (95), Skolka rad&ji ne (320), Do
skolky co nejpozd&ji (324), Skolni jidelna nehroz (197), Jako noty na buben (277), Uditelé
jsou fajn (297), Zadny uceny znebe nespadl (298), Vstiicnost pedagogi (301), Pozitivni
ocekavani (654), Stésti vnestésti (656), VIP toalety (664), Kdyz se chce, viechno jde
(667), (316), (309), (310),




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 57

Skolka jako podminka (334), (85), Vstiicnost uciteli (342), Skolka
bez potizi (336), Neni na vybranou (368), (79),
(374), Do skolky se jde (103), Letos nastup (333)

Hura do kolektivu je kategorie, kterou spojuji kody na téma vstupu déti s cystickou fib-

rozou do kolektivu a jak tento vstup vidi matky déti s cystickou fibrézou.

Matka 1: ,No zkouseli jsme davat, ted’ka jsme dali pfed mésicem a vlastné uz podruhé
se nam vratil domi za ten mésic.“ Matka 2: ,Ze prostd nechci, aby $el do $kolky. Maxi-
malné¢ na ten posledni povinnej rok.“ Matka 3: ,,0d zafi je ve Skolce, protoze jsem hledala
zaméstnani, abych mohla nastoupit, takZe jsem ho musela k zapisu piihlasit. Matka 4:
..takze kluci tam byli vod tii let nahldSeny s tim, Ze ze zacatku tam chodili sem tam, jako
si pohravat s détma a pres zimu vibec nechodili no takze ty prvni dva roky to bylo spi§
takovy, Ze tam chodili tak sporadicky, kdyz jim bylo opravdu dobfte, takZe na to dopoledne
tam tfeba Sli, jakoby, aby byli mezi détma, aby zazili tym déti....

PRACANTI JDOU DO BOJE — Az to pfijde, tak to piijde (347), Zatim chci byt doma
(362), Chvilkova zalezitost (369), Doma i zadarmo (372), Delsi dovéa je problém (268),

Flexibilni prac. doba (685), Jsem svym panem(689), Chce to systém (721), Dva duvody
pro navrat (695), S praci se pocitalo (646), Manzelovi po boku (750), Podminkou je zaze-

mi (761), (188), (237), (326),
(239), (362), (405), (413),
(422), (430), (456), Jdu do prace (372),

Nechci, ale musim (346), Nové moznosti (403), Nove obzory (406)

Kody vtéto kategorii souvisi s vyjadienim matek ohledné nastupu do prace a dalsich

mornosti  seberealizace.

Matka 4: ,Je to hrozn¢ narocny. ...i Vty praci je to naro¢ny, protoze jak fikam, tady se
setkala nemoc s praci ...my se pereme i sSnemoci déti i pracovné, jeSté tim, ze jsme tam
zaméstnany uplné celd rodina, prosté, takze nas to drzi opravdu jakoby celou rodinu ...7e
diky tomu mizem zatim t€ém kluktim dat vSechno to, co chceme, ale jen diky tomu... Jako
kdybychom se tam neprali takhle vty praci vSichni, nebojovali s tim, tak jakoby a d¢lali
nékde normalné, tak nejsme schopny jim to nabidnout. Neutdhli bysme to jakoby nikdy!

Matka 3: ,Ja nastupuju od ledna do prace, podafilo se mi najit zaméstnani. V nemocnici to
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nechcou slySet, ale ja prost¢ nemizu byt doma. Jako ja, mé nikdo ty penize nedd, ja musim
znéCeho Zt. Musim, ale ja se t¢Sim. Nasla jsem si zamstnani, které si myslim, Ze mé¢ bude
bavit, ktery se mi bude libit, zZe to neni Gplné¢ jako z nouze cnost a myslim, Ze tam si tu se-
berealizaci najdu. Matka 2: , Tak samoziejm¢ do prace budu muset nastoupit, ze jo. Ale
kdy a jak, to nevim. Jako asi uvidim, jak to bude ten posledni rok, jak bude byvat nemoc-
nej...“ Matka 1: ,....Davidek ma do ledna 2014, nebo jinak feceno, ma v lednu tfi roky a
ja uvazuju uz vt€¢ dobé o nastupu ...vzhledem k tomu, ze chci délat vlastné svobodny po-
volani, neboli OSVC, tak mé to vlastnd zase tak nelimituje... Ja jsem profesi ekonomka,
ale aplné se mé moc nechce zpatky vracet na to stejny misto, protoze, protoZze se me asi
nechce phit tkoly n€koho jinyho, byt miizou byt fajn, ale prost€ uz chei tvofit néco vlast-

niho, takZe asi bych chtéla délat pfednasky o tom, napf. jak se vyrovndvat s nemoci ditéte.

JEDEN ZA VSECHNY, VSICHNI ZA JEDNOHO — Na prarodi¢e nespoléhame (215),

PrarodiCe udé€laji, co musi (222), Inhalace mamce jde (227), Zviadnout to musim sama

(228), Manzel kdyz mize, pomize (252), Pracuji diky babickam (93), Manzelska koopera-
ce (145), Babic¢ina kuchyne (287), Babicka to jisti (290), U rodicti bez obav (392), Zlate]
kluk, ten manzel (405), Jenom manzel nestaci (468), Na nékoho se spolehnout (469), Ob¢-
tavost (474), Tatamama (581), Obétavost prarodict (681), Babicka — stit 1 jistota (727),

(112), (124), (117),
(199), (202), (216),
(271), (276), V rodiné je sila (280),
(312), (340), Nezbytnd pomoc rodiny (252), Bez babicek to nejde (351),

...v8ichni za jednoho (373)

Kddy, ze kterych tato kategorie vyplynula, vychazi z vypovédi matek o pomoci a pod-

poie, kterd se jim v rdmci rodiny nabizi.

Matka 1: ,...to jednou jsme byli pfes noc a to nam hlidala vlastné sestra jo a s tim, ze
kdyz jsme méli svatbu nedavno, tak vlastné¢ babicka také pohlidala, ale rano uz jsme potom
odinhalovali my, jo, Ze je to vlastn¢, tam je to vtomhle omezeny...“ Matka 2: ...my ne-
mame hlidani ani. Jako, manzelovi rodie prosté, ty vlastné ndm nikdy nehlidali, ted’ teda
Lukaska, Ze uz je veétsi, tak tam snad letos byl poprvé, dvakrat jako po tejdnu a o prazdni-
nach, ale Kubicka, myslim, Ze ani nevijou, jak je nemocnej, voni se k tomu tak n&jak po-

stavili, no a na$i, s naSima jsme se ted’ pohadali je to pil roku, takZe s nasima to byla tako-
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va pojistka, Zze tam mizeme jezdit a nékam jit, ale ted’ka kdyz jsme pohadani, tak to je ta-
kovy uplné...“ Matka 3: ,,...pomahaji strasné moc. Ono to vyplyva ze situace tady doma,
7ze snami babicka bydli. My mame spolecnej obyvak, my spime s manzelem nahofe a
s déckama, ale tady vafim, takze my to tady prosté sdilime. Oni vidi vSecko. Moznd druha
babicka by to tak neud¢lala, protoze kdyz piijedeme tam, tak jako je zdravotni sestra, takze
taky, podat IEky, inhalator... Matka 4: ,Ja se piiznam, Ze kdyz jsou kluci u mych rodi¢u,
tak to vilbec nemam strach. ...S maminkou jsme byly domluveny, vlastné co se kluci naro-
dili a pak kor, kdyz se jim zistila ta diagndza, ze maminka prost¢ zlistane kvili nAm doma,
uz nebude chodit do prace, a Ze bude takhle, kdyz budeme potiebovat hlidat... Prosté neu-
vaii jedno jidlo, ona jim uvaii tfi, aby m€la jistotu, Ze jedno ztoho jidla si vyberou a Ze to

prosté snedi.*

NENI KLUB JAKO KLUB — O pomoci nevim (263), Vysta¢ime si sami (267), Pomahat
a chranit (596), Kazda koruna dobra (598), Osvéta do svéta (601), At se o tom vi (604),
Nas stit (611), (290), (281), (285),

(299), (301), Jsme jednicky (330), Jako po dratku (306),
Super Klub (304), Dostatecna péce (313), Dilezita osvéta (311)

Dalsi kategorii jsme vytvorili zkodl, které se vztahovaly na pomoc matkdm mimo ro-
dinu.

Matka 2: No ja nevim, jestli nam jakoZze nékdy pomohl Ale jako, ja jako, ja nechci,
aby to vyznélo jako nevdécné, ale jako my jsme nikdy jejich pomoc nepotfebovali Ja ani
nevim, na co bych se s tiou, nebo na ni méla obratit. S ¢im jako?* Matka 4: Jako myslim
si, ze jako Klub je dobry vtom, Ze se mate na koho obratit, kdyz fesSite n¢jaky tydlety pii-
spevky a tohleto, Ze jo, dneska vam nikdo nic neporadi, takze kdyz se potfebujete na néco
zeptat, tak jsou ochotni vdm s ¢imkoliv pomoct. SnaZej se i finanéné, Ze jo, vas podporovat
pravé néjakym prispévkem at’ na léky nebo na tu dovolenou. Oni se hodné snazi, vydali
prirucku pro ucitele, ted’” zase pro déti, aby si umély predstavit, co jim je, Ze to jsou vsech-
no jakoby strasn¢ dllezity véci, jakoby pro tu rodinu, kterd vaim pomiize a taky nez kluci
nastoupili do Skoly tak jsem pani ucitelce tu piirucku stréila, a bylo to hrozné znat, byla

rada, Ze i vona byla za to strasné vdécna.*
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CO SE DEJE POD POVRCHEM - Strach ma velké o¢i (100), Nejistota (97), Zblaznit se
nechceme (340), (214), (409), Potieba srovnani
(51), Strach ma velké oci (78), Unava (171), Je to tak, jak to je, Neni na vybranou, Obava
ze zmeény (382), Je mi ho lito (148), Co je vlastné¢ dobie? (94), Vypada zdravé (165),
Chudak Kubik (277), Rad¢ji na to nemyslet (280), Co bude, az nebude!? (314), Smifeni
nel (174), Jesté to nedochazi (173), Nechci se vtom patlat (275), Nikomu ho nedam (343),
Co bude, to bude (399), Velké vycerpani (378), Ceho je moc, toho je piilis (396), Plizivy

stres (430), Musim né¢kam vypadnout (491), To musim dat (502), Stim se nevyrovnate
(523), Jednou nahote, jednou dole (531), Slzave udoli (533), Stale je to tézsi (536), Zatim

se nevzdavame (768)

Kdody v této kategorii spojuji emoce, které jsou s ohrozenim zdravi ditéte neodmyslitel-
n¢ spjaty.

Matka 4: ,Ja svoje kluky miluju a nedala bych je za nic na svété, ale jako i ted’, ja pros-
t¢ mam potiebu i ted’, tieba jsme s manzelem odjeli na 4 dny do Karlovych Vari, jako bez
nich... J& prost¢ mam vyloZené¢ potiebu bejt bez nich. Protoze to je furt takovej ten psy-
chickej, jakby stres a to, Ze furt musite na néco myslet.” Tak se prosté drzej, tak za to jsem
prost¢ vdécna, ale vyrovnat se s tim asi nejde a jsou chvile, kdy to na mé prosté padne a
pak jakoby se s tim vnitiné prosté sama poperu, no. Pobre¢im si jako, ja docela dost jako
takhle, musim fict, mam casto takovy plactivy obdobi, takze si jakoby pobrecim a tak né-
jak se stim zase sama poperu, zase se jakoby zaméfim na néco jinyho, ale pada to na mg.
A pada to na m¢, ¢im jsou starSi kluci, tim vic jakoby.“ Matka 3: ,My uz jsem si Kolikrat
fikali, ze bych se s né¢jakou maminou domluvila, tfeba na den k nim pfijela. Co bych mohla
délat jinak, co délam $patnd. Jedt¢ myslim, Ze ti mlad$i nemaj jesté tolik probkmi. Ze to
prosté¢ bude piichazet stim vékem. Na to se neda piipravit.” Matka 2: ,No to je prosté
takovy, Ze si myslim, Ze mé to prosté asi jesté nedoslo, no. ProtoZe prost¢ my mame doma
zdravy Ciperny dité, jo. On prosté nesedi v kouté, neslinta... to je asi vo tom. Ale smifend

s tim nejsem! Se teda drzim, abych se nerozbrecela.

SEBELECBA — Zahradka je fajn (176), Fyzicka prace pomahd (177), S manzelem je nej-
lip (378), Relax bez déti (394), Samota cti netrati (403), Manzel vrba (499), Musi nékam
vypadnout (491), Spény sen (506), Idealni sport (716), Jiny stres (776), Potieba vypad-
nout (789), Pozitivni pohled (209), (119), (120),
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(120), (145), (224),
(228), (230), Ze by déti? (202), Rodina a détsky tsmév (207),
Radost z drobnosti (256), Nakupovani (254)

Tato kategorie vyplynula z kodu, které zachycuji zpasob, jakym se matky snazi vyrov-

nat s nepfiznivym zdravotnim stavem svého ditéte.

Matka 1: ,Tak jsem opravdu téméf potrad veseld. To byste se mohla zeptat, protoze ja
jsem takova fakt, jako aj vytvafim humor a to, bylo to ur¢it¢ nadrony s MiSou, to se mozna
jesté k tomu dostaneme, co se tyCe zpracovani toho zazitku smutku a tak, ale na mé nalad¢
se to vibec nepodepisuje. ...ja jsem zvykla jit hodné sebereflexi k sobé, podivat se, co m¢
na tom boli, pro¢ m¢ to boli, takZze hodn¢ tady tim rozebirdnim, dejme tomu na baz psy-
chologie...“ Matka 2: ,...m¢ nabiji i to, kdyz David parkuje u baraku. Ja slySim auto a uz
mém dobrou naladu. Matka 3: ,Ja si vzdycky rada koupim né&jakej péknej hadiik. To se
vzdycky potéSim. To mé vzdycky bavilo. J& mam radost z malych véci. Kdyz sviti sln-
ko... kdyz se néco povede déckam, ja mam radost i z uklizeného bardku.” Matka 4: ,N¢-
kam vypadnout. At uz jakoby sama, tieba se jit jenom projit do krdmu anebo si jit sednout
s manzelem na kafe, tfeba i na chvili, kdyz mame Cas hodinku. Kdyz jdeme z préace a vime

tieba, Ze se nemusi spéchat pro déti nebo to, tak todle.*

SYSTEM MA SVUJ SYSTEM - Chei piispévek na péci (287), Kdyz to jde slozité. ...
(291), Neni vSechno zlato, co se tipyti (299), Za vSechno se plati (304), Druhy neni pravi-
dlo (21), Mobilita ne (40), Ozdravné pobyty pro nas nejsou (261), 30 dni je utopie (318),

Setii se na $patném misté (354), Zadost o vyssi vysi (324)

Kody, které vytvorili tuto kategorii, vypovidaji o ndzorech na socialni systém, ktery se
tyké pecuyjicich matek.

Matka 2: ,....oni nam vzdycky napiSou recept na 300 kust hadicek, ktery zdravotni
pojistovna hradi, ale ty jsou velkky, to jsou opravdu déla do toho nosu. A my mu kupujeme
novorozenecky. Takze oni nam je vzdycky v Iékarné vyméni a my za to doplacime 2500,-.
Prosté nechapu, pro¢ ty novorozenecky, jo to je takto, to mi ticba vadi. Pfitom pani dok-
torka mi fikala, Ze uz by to moho bejt, z¢ uzZ by to mohla hradit zdravotni pojistovna....
v patek piiSel David, Ze byl v I€kdrn€ a Ze to budem muset zaplatit, ze to nevzala ta pojis-
tovna. Nebo tieba bere Ursofalk, to je, ted’” nevim, jestli na jatra nebo ledviny, proste¢ se mu

zanaSej a tak na to to bere, jo a vzdycky to bylo v kapslich, takovy ty co se vysypavaj, nebo
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my mu to vysypavame. Jenomze on to bral, kdyz byl na flaSce s Nutrilonem. Jenomze jak
prestal vecer vecefet flasku s mlikem, tak to je totiz nechutné strasn€ hoiky, jo. TakZe ted
bereme takovou, to je stejny Ik, ale je to jako sirup. To je moc dobry, ale za to doplacime
1400,-, to je plna cena.” Matka 3: ,Pfispévek na péci mi byl pfiznanej, ted’ jsem zazadala
o zvySeni pfispévku na péci.. Ja jsem zazidala v zafi, teprve minulej tyden pfiSla pani na
Setfeni, a ted’ pfijde dopis, Ze preruSujou fizeni, protoZze musi posudkéi napsat n&jakej do-
pis, a ten je tak zavalenej praci, Ze nestiha, takze se vibec nestihda n&jaka 30 denni lhita.
Takze v zaii jsem zazidala a mozna pfisti rok piijde n&jaky rozfeSeni, oni to, kdyby to pfi-
znali, tak to vyplatjou zpétng, ale nemate jako, jako stalej ten zdroj né&jakej financni.*
Matka 4: Astmatici a alergici maj no, ale toto je takovy néjaky zvlastni, ze vim, ze voni
néktery pojistovny maj, ze potradaj zijezdy, do kteryho jakoby ty svoje déti mizete piihla-
sit a maji to vod ty pojistovny placeny, ale zase naSe chronicky déti se nesméj s t€éma
détma jinyma, Ze jo, to je pro n¢ problém, to by byl zijezd vo niCem, takze to se jich nety-
ka, takze ja se piiznam, Ze nevim, jak to je. Nékde jsem cetla néjakej Clanek, ze pak je to
tak, ze oni pfisp&jou myslim, ze déti mizou byt mésic u mote, ale rodice si to museji zapla-

tit sami. A zaplatit si mésic u mofte, to neni zas tak jednoduchy.*

MONEY, MONEY, MNEY — Za vsechno se plati (304), Zatim na to mame (311), Penize
hybou svétem (310), Co mi daji, to mi daji (317), Penéz je dost (375), Il. stupen — vyssi

level (44), Je to palka (48), Zdravi si za penize koupite (55), Makame ostoSest (83), Penize
jsou duvod (399), Znéceho musime Zzt (385), (319),
(314)

Tato kategorie byla vytvofena zkodul, které vypovidaji o financni strance rodin a mife
jejich zivotni trovné.

Matka 1: ,Co se tyc¢e Skolky, tak my jsme ho na chviku dali do soukromé, i kdyz se
neda fict, ze bysme to financn¢ néjak zvladali, Ze si pljcujeme na to. Nicméné musim fict,
7e tam ta vstéicnost je naprosto maximalni, ja jsem snima hrozné spokojena. ...ale jak fi-
kam, finanén¢ to prost¢ nezvladame, takze tu stejnou Castku si vzdycky paj¢ime od nasi
mamy a takhle to nejde dé¢lat, takze zvazujeme co dal“ Matka 2: ...prosté, zaplat panbiih
na to mame, takze to prost¢ nefesim. HorSi by bylo, kdybychom na to prost¢ nem¢h. To by
byl prosté straSnej pruser, protoze jako kde na to chce$ vzit? Kazdej mésic, nebo kazdy dva

mesice si n€kde piijcovat, jestlize jsou to takovy velky sumy jako dva a pil tisice za hadic-
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Ky, jo. Zatim na to mame, takze to prosté nefeSime, ale co bude, az se to zméni, co budeme
délat potom? Matka 3: ,,Ale jako neni zbyti prosté jako, v tomto piipadé, ja za 3000,- ne-
mizu byt doma, protoZe nds to neuzivi. No, penize, samoziejmé, Z¢ penize. No musite
znéceho zt, no. Manzel nevydélava padesat tisic, nebo tficet tisic, aby uzivil rodinu. Tak-
7ze nevyndeme, nevyndeme, jako s manzelovym platem nevyndeme.”“ Matka 4: Tak urcité
jsme byli radi, protoze jakoby ten prizkum toho, kdyz to s vAma rozebiraji samoziejmé
nezahrnuje vase ndklady, ktery na tu nemoc mate, na to se vas vibec nikdo nepta, ze jo.
Ano, mame hrazeny ty specidlni kky, Ze jo, ty kreony a todleto prosté, ale veskery vitami-
ny, ktery oni musej si vlastné brat, tak to vam nikdo nezaplati. Ni¢im. To si vlastné vSech-
no kupujete sama, to prosté neni léCivo, to je dopin€k stavy a to uz nikdo nezaplati a to uz

jsou pii téch dvou détech takovy Castky, Ze to prosté nikdo nevidi, Ze jo.*

MASLOWOVA PYRAMIDA - Spokojenost s tim, co je (234), Stydim se, Ze nechci vic
(237), Méama je poslani (391), Déti jsou myyj zivot (393), Radost z prace (509), Rodina déti
prace (519), Role mamy nesta¢i (758), Co ja vim? (797) Déti mi staci (261), Seberealizace
ptijde (402), (435), (443)

Kategorie ,Maslowova pyramida®“ zachycuje vztah matek k seberealizaci a potieby,

které ovlivituji jejich aktivitu a rozhodovani v oblasti viastniho rozvoje.

Matka 1: ,No vtom, ze pfece jen kazdej jsme tady vtom Zvoté sam za sebe, takze
kazdej se snazime seberealizovat a tvofit to svoje vlastni. Jedna véc je manzelstvi, dalsi véc
je rodina, ale Clovék vzdycky potiebuje tu svou vyzivu vlastni, jo takze v tomto je to pro
mé naprosto jednoznaény. Ze prosté potiebuji sama sebe Zivit a tvofit, protoZe to je to di-
lezity, jinak bych vlastné ani nemoha byt v pohod¢....” Matka 2: ,No ja si totiz myslim,
7ze by to tak me¢lo bejt. Prosté ta mama je vod toho, ja nefikam, Ze to je stroj od toho, aby
uklizela a varila, ale myslim, Ze ta mama by m¢la bejt, aby je naucila néco, ne ze je stré¢i do
Skolky a piijde veCer. Ve Skolce se naucijou akorat sprosty slova. Ale takto, ja prosté chci,
aby si po zichod¢ LukaSek umyl ruce, aby si rdno Cistil zuby, on chodi kazdy den v osm
spat. Maximalné o pul devaté, takze neexistuje, aby Sel pozd¢j spat, jo. To samy Kubicek,
je pul devaté, on tve, ale on jde spat. Ja prosté chei, ja vim, Ze je to asi blby, ale ja chci,
aby do zivota véd€li, Ze se u jidla sedi, vSichni u jednoho stoln. A kdyz ptjdu ted’ka do
prace, tak co znich bude, budu brecet, chapes jo prosté.“ Na otazku, co pro ni znamena

pojem seberealizace, odpovédéla ,Ja nemam asi zadnou seberealizaci.* Matka 3: Musim,
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ale ja se t€8im. NaSla jsem si zaméstnani, které si myslim, Ze m¢ bude bavit, ktery se mi
bude libit, Ze to neni Upn¢ jako znouze Ctnost a myslim, Zze tam si tu seberealizaci najdu.
Ja se t€8im a spousta matek tikd, ze si v té praci i odpocine. Tam je to zase o néem jinym,
ale mySlenkama piijdete zase na néco Upln¢ jinyho a mez lidmi si zas Clovek rozsiii kon-
takty, obzory a ktery mize vyuzit pak pro to dit¢ doma.“ Na otazku, co pro ni znamena
pojem seberealizace, odpovédéla ,, Tak ta prijde jeste.” Matka 4: ,Ale to byly jakoby dvé
véci dohromady. Za prvé, protoze jsem n¥la jako takovou tu potifebu ztoho vypadnodt,
hrozn¢ a za druhé proto jakoby, Ze ja jsem se tak néjak zavazala i, Ze takovej ten, tu praci
svoji, co jsem jakoby vty dobé jenom jakoby délala, Ze ji néjak zvladnu, Ze ji jakoby ne-
hodim na krk n€komu jinymu...“ Na otazku, co pro ni znamena pojem seberealizace, od-

povédéla ,,...asi nic jako, ja nevim, no.*

5.4.3 Vztahova souvislost mezi kategoriemi

Vztahova souvislost mezi kategoriemi je zfejma zdiagramu, ktery jsme vytvoiili (viz

nize) a ktery znazoriuje propojenost jednotlivych kategorii.

Z vysledkt vyzkumu vyplyva, ze chod domécnosti a jeji specifika (Jak to u nas chodi)
ovliviiuyje prib¢h nemoci a cetnost prohlidek (Stile pod kontrolou) a také rizikové faktory,
které nemoc cysticka fibroza, zhorSuji (Bacha na to). Rizikové faktory se takeé podileji na
vstup ditéte do kolektivu (Hura do kolektivu) a ve vysledku maji samoziejmé vliv na vy-
mezeni Gasu, ktery vénujeme sob& a svym blizkym (Cas mit Gas). Dilezitou kategorii, ty-
kajici se nastupu do prace (Pracanti jdou do boje), ovliviluje hned né€kolik oblasti. Jednak
jsou to financni prostiedky, kterymi rodina disponuje (Money, money, money), dale pak
vlastni motivace (Maslowova pyramida), vyznamné se na nastupu do prace podili pomoc
manzela a Siusi rodiny (Jeden za vSechny a vSichni za jednoho) a také moznost nastupu
ditéte do Skolky (Hurd do kolektivu). Asi nejvétsi vliv piipada na kategorii Jeden za vSech-
ny a vSichni za jednoho. Mira pomoci ovliviluje jak moznost nastupu do prace (Pracanti
jdou do boje), tak i ditéte do mateiské skoly (Hura do kolektivu). Podili se na moznostech
volného &asu matek (Cas mit ¢as) a tim piimo ovliviluje i jejich psychickou pohodu (Co se
déje pod povrchem). Také chod domacnosti (Jak to u nas chodi) velkou mérou zavisi na
ochoté¢ se vzijemné podpofit a pomahat si. Psychickd pohoda (Co se déje pod povrchem),
pak zavisi na faktorech, jakymi jsou mira pomoci, at’ uz se jednid o rodinné zazemi (Jeden
za vSechny, vsichni za jednoho), socialni systém (Systém ma svilj systém), Ikaiskou péci

(Moudii MUD{i) nebo fungovani Klubu nemocnych cystickou fibrozou (Neni klub jako
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Klub). Specifickou kategorii ovliviyjici pohodu je také vlastni duSevni hygiena (Sebelécba)
a nesmime zapominat na vyznam volného Gasu (Cas mit &as).

Zavislost uvedenych kategorii je ziejma, ne vzdy se vSak podaii jednothvé slozky

Vv redlném zivoté¢ propojit tak, aby vysledek byl uspokojivy.
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Graf 1 — vztahova souvislost (Viastni vyzkum)
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6 SHRNUTIVYSLEDKU ANALYZY

V této kapitole se pokusime shrnout vysledky analyzy a odpoveédét postupné na dilci
vyzkumné otazky, které jsme si stanovili. Pomoci diléich vyzkumnych otazek bychom pak
meli najit odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otdzku, kterd se tyka seberealizace a moznosti

jejiho naplnéni pfi péci o dit€ s cystickou fibrozou.

6.1  Narokyna péci o dité s cystickou fibrozou

Na otdzku tykajici se naro¢nosti samotné péce jsme dostali odpoved’ z kategorii: Jak to

u nas chodi, Stale pod kontrolou, Bacha na to, Co se dé&je pod povrchem,

Z analyzy vyzkumu je patrné, ze péce o dit€ s cystickou fibrozou klade vysoké naroky

na rodiCe jak po strance Gasové, psychické, tak v oblasti zdravotni gramotnosti.

Jak z vypovédi matek déti s cystickou fibrozou vyplyva, minimalné 4x do roka musi
S détmi na pravidelnou prohlidku, ztoho jednou se tato prohlidka kona v Centru pro dia-
gnostiku, 1écbu a prevenci CF ve Fakultni nemocnici v Praze — Motole. Matka 4 do Prahy
nejezdi a tuto prohlidku nahradila kontrolou ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové. Pii
zhorSeném zdravotnim stavu dochéazeji rodiée jest¢ ke svému obvodnimu lékaii. Tim sa-
moziejm¢ péce o dit¢ s CF nekon¢i a navazuje na ni domaci Kcba, kterd je podminkou
dobrého zdravotniho stavu ditéte. Tyka se hlavné inhalaci 1€kt na fedéni hlent, kdy, jak
zvypovedi matek vyplyva, 2x denné je mmimalni hranice poctu mnhalaci a to rdno a vecer.
Délka inhalaci se liSi v zavislosti na véku ditéte, kdy u mensich déti je doba kratsi a to ko-
lem 5-15 minut. Délka inhalace u menSich déti je zavisla na tom, jak je tato Cinnost bavi a
jak dlouho se na ni dokaz soustfedit. U starSich déti se pak doba prodluzuje az na dobu 20
minut. Matce 1 a matce 3 byly naordinovany také antibiotika, kvili kolonizaci bakteriemi,

tudiz se doba inhalace prodluizuje na vic jak ptl hodiny, a to rano a vecer.

Dalsi soucasti domaci lé€by jsou dechova cviceni, kdy toto cviceni provadi, kromé jed-
né, ktera se o tomto cviéeni nezmifiuje, vSechny matky, ale pravidelnost a délka fluttrovani
je opét v zavislosti na veéku ditéte a schopnosti tuto ¢innost provadét smyslupiné po uréitou
dobu. Stejn¢ tak se matky vyjadilly k telesnému cviCeni, které ma uvolovat hleny
z dychacich cest. Pouze matka 3 0 t€lesném cvieni nemluvi a matka 4 zvolila kreativni
zpusob, kdy se se syny otec pere. Odsavani, které ma nasledovat po uvolnéni hlenti z dy-

chacich cest, krom¢ matky 1, rodi¢e neprovadi, nebo jen pokud to vyzaduje zdravotni stav.
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Jak zrozhovort vyplyva, matky od odsavani upustily z diivod nepiijemnych pocitl, které

spolu s ditétem prozivaly.

S domaci éCbou se tésné poji omezeni, které také maji vliv na zdravotni stav ditéte.
Matky se shodly, ze nejvice ovliviiuyje zdravi jejich déti vihké prostiedi, kde se mnoz bak-
terie pseudomonady. Dezinfekci odpadt provadi vSechny matky v zavislosti na dennich
zvyklostech rodiny. Spole¢na maji i pravidla, kterd se tykaji splachovani, myti v koupelné
nebo koupani vbazénu, kdy do koupelny a na toaletu jde jako prvni zdravy ¢len rodiny a
koupéni v bazénech se rodi¢e bud’ vyhybaji anebo musi byt provedena ovéfitelna dezinfek-
ce. Také navstévy u Iekate maji svoje specifika, kdy se snazi o co nejmensi kontakt
s ostatnimi nemocnymi. Dodrzovani ostatnich omezeni, které byly zminény, jako jsou kyt-
Ky, suSeni pradla, vlhké utérky ¢i hubky, sekéni travy, spole¢nost déti, cestovani hromad-
nou dopravou atd. zavisi na tom, jak velky vliv na zdravi ditéte matka témto vécem piikla-
da. Zvyzkumu vyplyva, Z¢ matky jsou vtomto ohledu mnohdy nejisté a rady by situaci
konzultovaly s jingmi matkami v davéméj$im rozhovoru, neZ jim nabizi spole¢né setkani

pofadané Klubem nemocnych CF.

Co se tyka dusevni pohody, vSechny matky se péci o dit¢ snaz zlehcovat nebo nechtéji
tuto skute¢nost piili§ rozebirat. Na dotaz s vyrovnanim se s cystickou fiborézou u jejich déti,
viechny matky, kromé matky 1 odpovédély, Ze vyrovnat se s timto neda a k jejich relativni
duSevni pohodé¢ pfispiva velkou mirou fakt, z2 u malych déti je vzhledem k mensimu po-

Skozeni organizmu pribéh cystické fibrdzy mirny.

6.2 Vyuziti volného ¢asumatek pecujici o dité s cystickou fibrozou

Na otazku volného &asu ndm déava odpovéd’ kategorie Cas mit &as.

Ackoliv pfi otdzce na sviij volny Cas matky reagovaly vesmés podobnym zplisobem a
to, ze volny Cas nemaji anebo Ze je ho velmi malo, kazdd matka si nasla prostor, ktery ve-
o dité¢ s cystickou fibrozou a schopnost zastoupit matku v procedurach, které s péci souvisi
a také $irSi rodina a jeji ochota pomahat. V tomto ohledu se zaméfenost volného ¢as u ma-
tek vyrazn¢ [si.

Matka 1 je ma volny Cas v zavislosti na manzelové pomoci, kdy rdda chodi do kavarny

s knihou. Velkou miru svého volného Casu vénuje praci na sobé, sebereflexi a schopnosti
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se vyrovnat se dvéma diagndézami u starSiho syna. Rada by chodila také znowu cvicit, ale

nepravidelnost volného casu ji to dovoluje jen v urCitych periodach.

Matka 2 svijj volny ¢as vénuje praci kolem domku, kterou ma rada. Vénuje se détem a
Cas straveny s manZelem je pro ni velmi uspokojujici. S kamarddkami moc Casu netravi,
kvlli nemoci svého mladSiho syna. Pokousela se také chodit cviCit, ale pracovni vytizeni

manzela ji to nedovoluje.

Matka 3 byla, jak se sama vyjadfila, v minulosti velmi ¢inorodd. V soucasné dobé¢ swvij
volny ¢as vénuje serialu nebo knize a obcas, az da déti spat, vyrazi s kamaradkami na ké-

vu. Jak sama podotyka, na ukor viastniho spanku.

Matka 4 odpovédéla, Ze nevi, kdy volny ¢as ma. Pii pracovnim vytizeni a starosti o
dvojcata se shodnou diagndzou si piesto najde chvilku na posezeni s kamaradkami nebo na

kdwu s manzelem. Jinak je to vesmés koloto¢ kolem déti a piesny rozvrh a rozdéleni praci.

Co se tykd rodinnych dovolenych, neni cysticka fibroza vyrazné omezujici prvek. Kro-
m¢ matky 2, ktera si nechava dovolenou na dobu, az budou déti starsi, protoze v soucasné
dob¢ by si s détmi neodpocinula, vSechny rodiny jezdi na rodinné dovolené a vylety. Vybi-
raji si destinace, kde neni stojatd voda, kde je zavedena elektfina nebo kde je moznost
vlastniho vateni. Tyhle podminky jsou vcelku nekompromisni soucast vybéru dovolené

Vv zavislosti na péci o dité s CF.
6.3 Pomoc pro matky déti s cystickou fibrozou

Odpovéd’ tykajici se pomoci a jeji dostateCnosti jsme na$li v kategoriich: Jeden za
vSechny a vSichni za jednoho, Neni klub jako klub, Systém ma sviij systém, Moudii MuD-

i, Hura do kolektivu.

Pomoc, kterou pecujici matky potiebuji, lze rozdé€lit do ¢ty oblasti. Jednak je to oblast
rodinné pomoci, pak oblast lékarské pomoci, socialni a v neposledni fadé pomoc ze strany
pedagogti.

Co se tykd rodinného zizemi, maji vSechny matky, podle jejich vypovédi, silnou oporu
v partnerovi. V $irsi rodiné ma velmi silnou podporu matka 4, kdy rodice matky pomahaji
po vSech strankach a babiCka po narozeni dvojcat zlstala kvili této pomoci doma z prace.
Matka 1 mé pracujici matku a rodice podle slov matky pohlidaji jen ob¢as. Ob¢asnou opo-
ru ma i vsestre, ktera ma sama postizenou dceru a dokadze zvladnout lé¢ebné procedury

souvisejici s cystickou fibrozou. Pievazna starost a péce o dit€¢ vSak lezi na ni a manzelovi



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 69

Matka 2 se spoléhd jen na manzela a oporu vrodiné pfili§ nema. Starost o dvé déti zvlada
sama za piilezitostné pomoci manZela. Matka 3 Zje s rodi¢i vrodinném domé a pii Caso-
vém vytizeni spoléhd na jejich pomoc. Jak sama fika, dokézali by ji zastoupit a 1 manzel je

v tomto ohledu kompetentni.

Dalsi pomoc se nabizi z Klubu nemocnych cystickou fibrézou. Tam matky vypovédély,
7ze Klub pomaha velmi vyrazn¢ a jeho pomoc je vic jak dostacujici. Zazemi v Klubu pova-
ji matky za vyznamnou pomoc, jak po strance informativni, tak z hlediska prosazovani
zajmi nemocnych cystickou fibrozou, stejné jako jejich rodin. Jen jedna matka uvadi, ze

jejich pomoc nikdy nepotfebovala a 0 Zidné pomoci nevi.

Socidlni oblast zminily matky jen velmi okrajov€é a to v souvislosti s vyfizenim piispev-
ku na péc¢i nebo mobilitu. Zdlouhavé fizeni a ztoho divodu nejistota ve finan¢ni oblasti je

problematika, ktera byla v rozhovoru s matkou 3 zminéna.

Lékatska péce je vrozhovorech prezentovana jako soubor riznych, nezbytnych vyset-
feni, které pfispivaji k celkové informovanosti o wvijejicim se zdravotnim stavu jejich
déti. Matky zmituyji 1 negativni zkuSenosti, 1 kdyz celkovy piistup lékaiti oznacuji za velmi
dobry. Matka 2 uvadi zkuSenost z prvnich tydni po zjiSténi diagnozy, kdy se Iékarka vy-
jadiila o détech s CF, Ze by se nemély vilbec narodit a Ze Zivot déti s touto nemoci je stras-
ny pro ob¢ strany. Matka 4 zase z divodu chybéjiciho individudlniho pfistupu Ikaiky od-
mitla jezdit na ro¢ni kontrolu do Prahy. Matka 3 je naopak s lékati velmi spokojena a Mat-
ka 1 hodnoti postoj lékait, vzhledem k dvéma diagndzam jejiho ditéte, pozitivné.

6.4 MoznostiVvlastni seberealizace

Kategorie, které davaji odpovéd’ na tuto diléi vyzkumnou otazku, jsou: Pracanti jdou do

boje, Money, money, money, Maslowova pyramida.

Jak vz nazev kategorii vypovida, motivaci k nastupu do prace je vice. Jsou to jak fi-
nan¢ni okolnosti, tak samotna potieba byt uziteCna a rozvinout svoje dovednosti v jiné ob-
lasti, nez je starost o rodinu a nemocné dit¢. Matka 1 hledd vlastni cestu svého uplatnéni a
moznosti vidi Vv podnikatelské sféfe. NevyluCuje vSak, ze se muze vratit i ke svému ptivod-
nimu povolani ekonomky, i kdyz ji piili§ nelakd. Matka 2 nema ambice tykajici se pracov-
niho uplatnéni a spokojenost v oblasti seberealizace ji pfinasi starost o rodinu a jeji déti.
Domaci préace ji ptinaseji uspokojeni a péfe o déti a jejich vychovu je pro ni prioritou.

Matku 3 pfinutila k nastupu do prace finan¢ni situace, 1 kdyz pfiznava, Ze na zménu se tsi.
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Za jinych okolnosti by zistala s nemocnym synem doma, ale manzelova vyplata nestaci
pokryt vSechny naklady. Matka 4 uz n&jakou dobu pracuje a jeji potieba uplatnéni v této
oblasti je evidentni. Jak se sama vyjadfila, domaci prace ji nenapliovaly, zatimco préace

v rodinné firm¢ je pro ni z hlediska seberealizace uspokojujici.
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7 ZAVERY VYZKUMU

V této kapitole bychom chtéli odpovédét na hlavni vyzkumnou otazku, ktera se tykala

moznosti napnéni Seberealizace matek pfi péci o dité s cystickou fibrozou.

Jak zwvyzkumu vyplyva, navrat do zaméstnani neni pro matky déti s cystickou fibrézou
zcela nemozny. Chtéli bychom ovSem poukéazat na nékolik dulezitych okolnosti, které ten-
to nastup podmiiuji. Jednak je to dobré rodinné zazemi, které hraje dileztou roli v mnoha
ohledech. Dale je to dobry zdravotni stav ditéte, ktery zavisi nejen na zodpovédném piistu-
pu rodict k domaci lécbe, ale také, v piipadé nastupu do matefské Skoly, 1 na piistupu a
nformovanosti pedagogli. Je to také motivace, ktera vede k navratu do zaméstnani, nebo
rozhodnuti zistat s dité¢tem doma. A Vv neposledni fadé je to také celkovy piijem rodiny,

ktery hraje dulezitou roli pfi rozhodovani.

Jak uZ bylo zmin€no, pomoc manZela a $iSi rodiny je nezbytnou soucdsti péce o dité
s cystickou fibrozou, pokud matka uvazuje o navratu do zaméstnani. Z vyzkumu je patrné,
7e pii navratu matky do zaméstndni ,jen™ pomoc manzela nestaci. Je zde dilezitd i1 spolu-
prace ostatnich ¢lenti rodiny. Pokud je navrat podpofen jesté ne pfili§ uspokojivou financni
strankou a matka nema Vv dostatecné mife podporu $irSi rodiny, jSOu rizné pracovni alterna-
tivy aktudlnim feSenim. Pracovni alternativou mame na mysl zkraceny pracovni uvazek,
praci z domu, brigady ¢i flexibilni pracovni dobu. Pokud matka zistava s ditétem doma, je
to na zdklad¢ financni vypomoci rodicli, nebo manzel svym ptijmem dokaze pokryt veske-

ré naklady spojené s chodem rodiny a nemoci cysticka fibroza.

S nastupem do zaméstnani izce souvisi i piijeti dité¢te do mateiské Skoly a to je podmi-
néno dobrym zdravotnim stavem ditéte. I kdyZz je nastup déti s cystickou fibrozou do ma-
tefskych Skol doporucovan az v poslednim ptfedSkolnim roce, tj. v péti ¢i Sesti letech, je
Z rozhovorti patrna snaha matek o nastup déti do MS jiz o néco dfive. Opét je tato skuted-
nost podminéna piijmem rodiny a ochotou a moznostmi $irSi rodiny zastoupit matku v péci

o nemocné dité v ptipade nastupu do zaméstnani.

Nastup do prace je i pii péci o zdravé déti spojen s celkovou reorganizaci chodu do-
méacnosti. Nejvétsi zmény se tykaji pravé pecujicich matek. V naSem pftipadé je obava ze
zmén pii nastupu do prace spojena jeSté s obavou o zdravi ditéte. Proto je ndstup do prace
spojen nejen se zapojenim ostatnich Clenti rodiny do péfe a dodrzovani hygienickych a
lé¢ebnych pravidel, ale také s obeznamenim pedagogii o zdravotnim stavu ditéte a specifi-

kach stim spojeneé, aby nedodrZzenim n€kterych ze zasad péée o nemocného cystickou fib-
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rozou neohrozilo jeho zdravi. V ramci naSeho vyzkumu muzeme fici, ze piistup pedago-
gickych zaméstnancti je velmi dobry a jsou ochotni vyjit maximdlné¢ vstfic nebo aspoii

umoznit, aby péce o dit¢ s CF vyraznym zpiisobem nevybocovala ze zavedenych pravidel

Aby matka mohla nastoupit do prace, musi byt zdravotni stav ditéte dobry. To je piimo
podminéno IéCebnymi procedurami, o kterych jsme se jiz zminovali ale také nepiimo
ovlivnéno informacemi, které matka k dispozici ma. Zde hraji velkou roli nejen Iékati
v Centru pro diagnostiku, 1é¢bu a prevenci CF a Iékafi ve vybranych pracovistich ve fa-
kultnich nemocnicich, ale také Klub nemocnych CF v Praze. PiestoZe je, jak zrozhovort
s matkami vyplyva, fungovani Klubu na vysoké drovni, zajimaly se matky o chod v jinych
rodinach a vyslovily pfani, setkat se neoficialné s né¢jakou rodinou a porovnat svoji péci a
zkuSenosti S péci a zkusenostmi jiné matky.

V nasem piipadé mizeme poukazat na skutecnost, Zze ¢im je podpora a semknutost ro-
diny vétsi, tim vice se aktivity a zplsob zivota rodiny pecujici o dit€¢ s cystickou fibrozou
podoba rodindm se zdravymi détmi. Musime, ale brat v avahu skute¢nost, ze se zde jednd o
rodiny s détmi s vékovym rozpétim 2 — 8 let, kdy prub&éh nemoci miizeme povazovat vetsi-

nou Vv tomto véku za mirny a poskozeni organismu nebyva tak fatalni.

7.1 Doporucenipro praxi

Z vysledktt vyzkumu bychom jako doporuceni pro praxi podpofili zjiSténi, Ze i pres
velkou miru informovanosti z lékatfského prostiedi, osvétu a probihajici komunikaci pro-
stfednictvim Klubu nemocnych cystickou fibréozou, kterd je na vysoké Urovni, i moznosti
internetove komunikace na facebooku, by matky uvitaly davérnéjsi kontakt, pro ntimnéjsi
porovnani svych zkuSenosti s konkrétni matkou. Nejistotu, kterou vyvolava otazka sprav-
ného pfistupu k nemocnému ditéti, by mohl zmirnit fakt, Ze jiny rodi¢ s takto nemocnym

dit¢tem ma podobné zkusenosti nebo praktikuje jiny, osvédéeny zpisob.

V tomto by mohla byt ndpomocna sama socialni pracovnice, ktera mezi nemocné a je-
jich rodiny pravidelné dochazi do nemocnice v Motole. Je obezndmena s jejich problémy,
které zna nejen z globalniho hlediska, ale zné i konkrétni podobu specifickych problémi té
které rodiny a miZe v piipad¢ nejistoty doporucit ke konzultaci rodice, ktefi se potykaji

s podobnymi problémy, nebo je v minulosti feSili.
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8 DISKUZE

Vyzkum nam odpovéd€l na vSechny otazky, které jsme si na zacatku prace stanovil
Pfesto je vhodné si polozt jesté jednu otazku, a to nakolik jsou vysledky vyzkumu validni

pro matky mimo naSi vyzkumnou skupinu.

Puvodni zankr, a to 6 — 8 matek, jsme museli vzhledem ke komplikované povaze one-
mocnéni redukovat na 4 matky, které nam vysly vstiic, a souhlasily se zisahem do sou-
kromi. Najit vhodny zplsob setkani v pfipad¢ cystické fibrozy neni jednoduchy. Prestoze
Klub nemocnych cystickou fibrézou poradd setkani s matkami, kterého jsme se z(castnili i
my, najit vhodny prostor pro rozhovor nebyl v tomto piipadé mozny. Mnohem pfijatengjsi
se nam jevilo prostiedi restauraci, ale z obavy, aby matky piili§ pfi rozhovoru nespéchaly
domi ke svym détem, jsme uvitali pozvani do jejich soukromi. OvSem ne kazda matka

byla ochotna tento zasah do soukromi akceptovat.

Pokud se vratime K platnosti vysledkti pro matky mimo nasi vyzkumnou skupinu, mu-
sime podotknout, ze chyb&jici vzorek matek bez stilého partnera mize vysledky vyzkumu
zkreslovat. Jsme proto s to polemizovat 0 tom, Ze vypovédni hodnota matek vybranych pro
naS vyzkum je platnd pro matky, které maji stalého partnera a ur¢itou miru opory jak
v partnerovi, tak vrodiné. Za téchto podminek mizeme poukazat na fakt, Ze navrat do za-
meéstnani je u matek pecujici o dit€ s Cystickou fibrézou mozny. Jak je to u matek bez této
opory? Mizeme se jen domnivat, ze V piipadé matek samozivitelek nebo bez vyrazné pod-
pory rodiny, jsou tyto matky bez moznosti vlastni seberealizace v oblasti pracovniho
uplatnéni. Jaka je pak finan¢ni stranka téchto matek a jak se jim dafi pokryt naklady spoje-
né scystickou fibrozou a jak ptipadny financni deficit ovliviiuje zdravotni stranku jejich

déti, to je otazka, na kterou nas vyzkum odpovéd’ dat neumi.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 74

ZAVER
Cilem nasi prace bylo zjistit, jaké moznosti maji matky pecujici o dité s cystickou fibro-
Zou Vv oblasti vlastni seberealizace, Cili za jakych okolnosti je mozné skloubit péci o chro-

nicky nemocné dité s vlastnim rozvojem at uz v ramci svého volného Casu, ¢i v oblasti

pracovniho uplatnéni.

Vzhledem Kk po¢tu respondenti nemiizeme mluvit v obecné rovingé, ale vramci naseho
vyzkumu miizeme poukdzat na skuteCnost, jak velmi vyznamnou systémovou slozkou je
rodina. Nemame ted’ ani tak na mysli nuklearni rodinu, jako spiSe rodinu rozsitenou. Cys-
tickd fibroza je velmi vazné onemocnéni a podpora a soudrmost rodiny je vtomto piipadé
nezbytnd. At se jedna o volnocasové aktivity, nastup do prace ¢i pé¢i o nemocné dité, tam
vSude nardzime na dileZitou pomoc ostatnich ¢lenii rodiny. Matky déti s cystickou fibro-
zou maji ztizené postaveni pii navratu do zaméstndni a i v piipadé¢ volocasovych aktivit
jsou vice odkézané na pomoc ostatnich ¢lenti rodiny. Cysticka fibréza je nemoc, ktera limi-
tuyje Cloveéka vramci v€kové hranice zvota, a proto je dodrzovani pravidel domaci lécby
velmi dilezit¢. Pokud nemaji matky oporu v $isi roding, zlstdvaji na péci samy a podmin-
ky pro navrat do préce, jsou omezené. A neni to jen navrat do prace, ktery je podminény
soucinnosti $irSi rodiny. Tyka se také volnoCasovych aktivit. V tomto piipadé nejde jen o
zajiSténi hlidani, ale také o dodrZeni hygienickych pravidel kazdé doméacnosti, kde se dité
s cystickou fibrozou vyskytuje.

Vysledky naSeho vyzkumu poukazuji na fakt, Ze ¢im 0zeji SiSi rodina spolupracuje, tim

vvvvv

téchto déti do prace, at’ uz je motivovana finanéni strankou rodiny nebo potfebou vlastniho
rozvoje, je evidentni. Otazkou do budoucnosti zistava, jak dlouho, pii Spatné prognoze

tohoto onemocnéni, je setrvani v praci aktualni.

Obava z budoucnosti se objevuje v rozhovoru s kazdou matkou, ktera se zucastnila na-
Seho vyzkumu. Ackoli psychickd zatéz nebyla predmétem naseho zkoumani, z rozhovori
je patrné, ze péfe o nemocné dit€¢ a strach o jeho zdravi a budoucnost jsou velmi silnym

stresovym faktorem.
Sonda do Zivota matek déti s cystickou fibrozou poukazuje na snahu vést Zivot co nej-
normaln¢jSim zptisobem a k tomu patii i béZzné volnoCasové aktivity a navrat do prace.

Myslime si, Ze tato moznost, pii pééi o dité s cystickou fibrozou je mozma pouze za pred-
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pokladu, Ze rodina funguje jako celek a ne jako samostatné jednotlivé skupiny bez udrzo-

vani vazeb a hodnot, které rodina bezesporu ma.
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SEZNAM POUZITYCHSYMBOLU A ZKRATEK
CF — cysticka fibroza

CFTR — cystic fibrosis transmembrane conductance regulator gene
Na — sodik

Cl — chlor

HCOs - bikarbonat

DNA — deoxyribonukleova kyselina

CNS — centralni nervova soustava
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PRILOHA P I: SOUHLAS RESPONDENTAS AUDIONAHRAVKOU
ROZHOVORU

SOUHLAS RESPONDENTA S AUDIONAHRAVKOU ROZHOVORU

Souhlas respondenta s audionahravkou na diktafon v ramci bakalarské prace

Souhlasim, aby Romana Mauri¢ovd, narozena 24. 9. 1970 bytem Bieclav, sidl. Dukelskych
hrdinti 7, studentka Fakulty humanitnich studii UTB ve Zlin€, v ramci bakalaiské prace na
téma: Potfeba seberealizace matek déti s cystickou fibrozou a moznosti jejtho naplnéni,

nahravala pro zachovani autenti¢nosti naS rozhovor na diktafon.

Swvljj souhlas podmiiuji faktem, ze v zadném rozhovoru nebude uvadéno mé jméno a roz-

hovor bude poskytnut pouze pro ucely jeji bakalatské prace.

Datum: Podpis:
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PRILOHA P II: RODINNY STAVRESPONDENTU PECUJICIO
OSOBYSE VZACNYM ONEMOCNENIM

Rodinny stav respondentt

svobodna vdana rozvedend vdova neodpovédélo
cysticka fibroza 531 69,03 11,50 8,85 5,31
achondroplazie 2,13 72,34 8,51 17,02 0,00
metabolicka 5,08 69,49 8,47 3,39 13,56
onemocnéni
spinalni 6,52 60,87 15,22 0,00 17,39
muskularni atrofie
mukopolysacharidosa 3,03 66,67 12,12 3,03 15,15

Tabulka ¢. 3 —Rodinny stav respondentli (Michalik 2010)
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PRILOHA P 11I: TRANSKRIPCE ROZHOVORU

MATKA 1, 36 let, vdana, stredoskolské vzdélani

Kolik mate déti a jaky je jejich vék?
1. Takze mam dvé déti, jedno ma tfi roky a par mésicli a druhé bude mit dva roky

Dva roky. A s cystickou fibrézou?
3. Je ten starsSichlapecek

TakZe ma diagndézu cystickd fibréza?
4. Ano.

Vy jste se ale zminovala, ale Ze to neni vSechno.

5. Ano, starsSisyn, ktery se jmenuje Michal,abychomo ném tedka takhle mluvily, se narodil s ekstrofii
6. mocového méchyre, cozje rozstép mocového méchyre a penisutakZe postupné se zoperovavaji
7.vlastnéjednotlivé kroky s tim, Ze v tuto chvili jeinkontinentni a trpi teda cystickou fibrézou

A to jsou dvé diagnozy?
8. Ano to jsou dvé diagndzy

To jsou dvé diagndzy Cysticka fibréza a ekstrofie, které spolu nesouvisi?

9. Ano. Tak jakoby zdanlivéto spolu nesouvisi,ale kdyZjsme byli na genetice, tak genetik tikal, bGhvi,
10. jakto je, moZna to spolu nékde souvisi, protoze, napf. u cystickéfibrézy je typickym znakem

11. neplodnostu muzi z 90% a u, vlastné MiSa jeneplodny vlastnéz hlediska i té ekstrofie

12. moc¢ového méchyre a penisutakze nékde se to poji.

Aha. A jaky stupen postizeni ma Vase dité?
13. Druhy

Druhy stupeii postiZeni, a je to béZné druhy stupen postizeni?

14. Neni spiS prvni, protoZe my jsmetaky dostali v prvnifazi prvni stupen, ale potom jsme podali

15. odvolania uvedli jsmetam teda i tu ekstrofii mocového méchyre a na zdkladétoho dostal druhy,
16. pravé kvali té inkontinenci, alene na zakladé cystickéfibrdzy, takZe tam je spiSetypicky prvni a
17. jesté ho nékdy odeberou tém lidem, kdyZ se odvolavaji

A jak tedy, vypadd den matky starajici se o dité s cystickou fibrézou?

18. Den matky.... no, takZe rano, ranovstaneme, podle toho kdy, kdy vstane Misa, tak bud jde prvné
19. papatnebo prvnéinhalujem,to ja vlastnéto ja nekombinuju, protoze tam se potom odsdava,

20. takze aby se nepozvracel, takze jelepsiprvné inhalovat, vétSinou jeto takhle, takze prvné
21.inhaluje, ma jesté navic inhalacniantibiotika tzn., Ze doba inhalovanise zdvojnasobi, takze je to
22. zhruba 40 minut, 20 a 20 minut. Prvnich dvacet inhaluje bud'solny roztok, nebo prosté néco, co
23. mu rozpoustiten husty hlen a druhych 20 minut inhalujetu, ty antibiotika, ktery vlastné nici

24. pseudomonddu. To je bakterie, ktera se usazujev tom hustém hlenu a nic¢ivlastnéty plice, nebo
25. jakojesté prispiva k jejich ni¢eni. Potom dalevlastnése déla fyzioterapie, tzn., Ze se skace na mici,
26. déla se vlastnétakovy vibracni cvi¢enina hrudnicku, prosté rizné jakoby propinani aby se
27.uvolfoval ten hlen atd., to jetoto a potom po fyzioterapii sedéld odsavanihlenu, cévkou ta se
28. zavede jakoby do nosika dal a odsava se,odsava seten hlen. Pak se musi MiSovi podat veSkeré
29. léky a vitaminy, on jich ma, on ma teda zejména hodné vitamint a léky ty jsou, ty jsou, pokud je
30. treba néjak napadenej infekcinebo néco takového. Tak tfeba antibiotika ale, takze se poddvaji
31.vlastnévSechnyty AD, prosté rlizny vitaminy, potom, no a potom

Zacina takovy béiny den, asi?
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32. Ano potom zacina takovy bézny den aaa eee vlastné ty mensi déti inhalujou dvakrataztrikrat
33. denné takZe potom v poledne dokonce se stane, Ze MiSa sii samvyzada inhalaci, protozese chce
34. divat na pohadku, hahaha, takZe, takZe inhalujei v poledne, alene vidy a ne pokazdé, prosté

35. zaleZi, a potom. ...

A Casova, Casova doba je stejna?

36. Ne, v poledne je to téch dvacet minut, protoZe ty antibiotika se berou rdno a vecer, takze jakoby
37. potom vecer je to zdvojeny. Ale s tim, Ze ales tim Ze eeee, jakfikam, v poledne je to jenom

38. nékdy, je to na zdkladé zdravotniho stavu, jaky zrovna ma, jeurcité lepSito rozpoustét, kdyz treba
39. mad tu infekci, tak urcité je lepSito vickratale, spi§ maly déti do téch tfi Ctyrf letinhalujou tfikrat
40. kdyz jdou tfeba do Skolkytak uz seto déla jenom rdno a vecer. Aby je to vlastnézase jakoby

41. neomezovalo, protoze by se musel prenasetinhalator a vsechnojako bylo by to jako celkové
42.slozitéjsi,ale paklize by to zdravotni stavvyZadoval tak samoziejmé by se to muselo dokoupit a
43. udélat.

TakZe, no a jaké ma Vase dité omezeni, co se tyka, nebo Misa, Misa, Ze, domaciho prostiedi?

44. No tak tam se co setyce doma, tak tam se musi hodné dezinfikovateee kazdy den vlastné nejlépe
45. Savem, protoze to nicivlastnéty pseudomonady, ktery se zdrzujou ve vylevkach eee

46. v zachodovych misach no vSude mozné prosté tam kde je vihké prostredia stojatd voda s tim, Ze
47.to je takova jako prevence a do té prevence patfii to, Ze vlastnévidycky pred Misou jde nékdo
48. prvni kdo splachnezachod, on teda na zdchod nechodi, alekazdopadné jsmennaucilivlastné

49, vidycky zavirat misu kdyz splachujemea pokud ho ddme tfeba na prkynko a zkousime, aby si

50. zkusil aspon trochu vycurat, tak vzdy jdeme pred nim, jo. A to stejny je vlastnév ramci umyvani
51. rukou, Ze vzdycky musi jit nékdo pred nim si umyt ty ruce, aby splachl, protozevlastné, ze jo, kdyz
52.seto pouZiva ta voda, aaaeee prosté se to splachujepravidelnétakta moznost nakazyje

53. mnohem mensi.

Problém je tedai s hubkama na nadobi a hadrama na zem?

54. Urcité, tak houbicky drzime z dosahu, Ze jo protoZe MiSa je jeSté malej, takZze jakoby tam neni
55. vlibec problém, kdyZ si maZe tu tabuli tak ju ma suchoutu houbu, takZe to je v poradkua jinak
56. jakoby nema k tomu pfistup, v tuto chvili ktém mokrym vécem, protoZe jakfikdm je jeSté malej,
57.tak anine, ne ...

A kytky se uplné vylouci?

58. Kytky, hmmmm, kytky naSe kytky, haha, ja jsemtakovej eeee Clovék, kterej kdyz ma kytky tak
59. vétSinou jako zahynou po néjaké dobé, takze, takze kytky v podstaté u nas jakoby neni problém
60. jo, ale jakoby mame na parapetu a je to vysoko, takze to jev pohodé.

Kdyz je to vy$ a on s tim nemiuze pFijit pfimo k tomu, tak by to mélo byt v pofadku?
61.Tak.Jo jeto tak pfesné.

Takze neni holy byt tipIné bez kytek?
62. Ne, ne, ne my bychom méli mnohem vic kytek, kdybych je zalivala, takZe jakoby v tomhle
63. problém neni. hahaha

A venkovni prostiedi, také je néco, tam je také néjaké omezeni?
64. No kaluze,alenerekla bych, Ze to s tim néjak prehdnime,

Vim, Ze se bavili néjak o vlhké padé, hliné, koupani je problém myslim?

65. No, co setyce jakoby vlihké té hliny tak snazime se, abyse v ni nerejpal, protoZze mame

66. zahradecku, takovou malinkatou, tak je to vo tom, Ze ho drzime dal, nebo kdyz seka manzel travu
67.tak prosté u toho neni MisSa a pakaZje posekana,tak v pohodé setam de. No a co se tyCe eeeee

68. jako koupanitak tam se da celkem dobfte zjistit, kdyZz vezmeme verejny koupalisté,jestli maj testy
69. na pseudomonddu, takZe bud setam da zavolatna ta verejna koupalisté anebo, ono je to takovej
70. standard, Ze oni to délaji.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

88

A to je povinnost? Takze kdyZ zavolam, tak by mé kazdé to koupalisté mélo Fict?

71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.

Tak toje bezva. A co kolektiv a dité s cystickou fibrézou? Vy jste zminovala, Ze zkousite dat malého do

Myslimsi, Ze jo,jako my jsme to takhle nezjistovali, ale jezdime vlastné do Rakouska do Laa,
nékdy!, a tamto je zcela automaticky, takZe to, navictam jeslana voda,takZea v té se
pseudomonady vlastnévibec nevyskytuji, takZe tam jeto v pohodé, tam jeta termalni. No a co
se tyCe jakoby naseho bazénku, tak tam mame taky, Ze jo, pro déti tak ten vymyvame v podstaté
kazdy den a ddvame tam jesté chlorovany tablety, takze jakoby........ prosté se o ného
stardmetak aby nebyl, aby nebyl, plny bakterii. Je to taklencs tim, Ze se dd udélatirozbor
tfreba v laboratofi, jakoze bysme mohli, pokud bysme chtéli, Ze jo a tak zda se nam, Ze zatim je to
v poradku.

$kolky?

79.
80. za ten mésic, tzn. prvnijako po tydnu a potom vlastnépo 14 dnech jo co tam byl prelécenej, takze

No zkouseli jsmedavat, tedka jsme dali pred mésicem a vlastnéuz podruhé se nam vratil doma

vev s

A co kolektiv kdyzZ je tfeba chfipkové obdobi, nebo néco takového, to musi byt MiSa vic doma? Chodi se

na

83.
84.
85.
86.
87.
88.
89.
90.

rdzné hfisté, nebo za dalSima détma.

Tak asi....notak ted zrovna byl, tedka si myslim, ten podzim, ktery tedka uz konci, tak to byl
zrovna ten problém, tak to zrovna vidime v praxi,jakto vypadad, Zze je doma. TakZe jakoby da se to
udélat, tak ja jsem potfebovala, nebo takhle, chtéla jsem vyzkousSet eeee ho tam dat, jak to bude
zvlddata chtéla jsem taky si ulevit, protoZe vono byt s takhle dvéma malyma détma blizko od
sebe doma, je docela zahul, tak jsemsi fikala, Ze po téch letech, uz bysme to zkusili,noa zatim to
vypada takhle, aleurcitése snazime o zvySovaniimunity, takZze rlizny podplrny vitaminy, jesté
nadty vitaminy co bere, tak se snazime davat, jo takZe, uvidime tedka dal,tedka nam zaclo
mrznout, tak snad to bude lepsi.

Pro¢ musi mit dité s cystickou fibrézou takova omezeni?

91.
92.
93.
94. v téch plicich ten hustej hlen, respektive se mu vytvafi a vlastnéty bakterie, tém Ze jo, tém se tam
95.
96.

Noooo, protoze praveé proto, ze ho napadajivlastnéty bakterie mnohem vic nez ostatnidéti a
je to proto, Ze ma snizenou imunitu, tzn., Ze tém bakteriim se tam mnohem lip dafi a
mnohem lip se tam usidluji. Nehledé na to, Ze se mu, nebo teda hledé na to, Ze se mu usidluje

libi,takZe, takZe z toho dlivodu, hlavnékvdli té teda pseudomonddé, kterd je dost nebezpecnd a
nebezpecnd je taky cepacie, kterd, ktera nastésti seale aztak nevyskytuje.

Ona je rezistentni na antibiotika a Spatné se léci?

97.

Presné tak, no.

Kolik prohlidek absolvujete rocné?

98.

Jejda, tak to jev ramci.....

Néjaké pravidelné, na které se musi jezdit?

99.

Jsou kazdého ctvrt roku, s tim Ze tfeba, protoZze hlavnijakoby takovy pracovisté pro cystickou

100. fibrézu je v Praze, tak tam vlastnése jezdi jednou za rok, cca, takZe kdyZ jedeme tam, tak
101. nejedeme ten Ctvrt rok samoziejmé do Brna, jo, abyse to jakoby nedublovalo, takze Ctyrikrat
102. rocné by se dalofict, s tim, Ze jednou Praha a jinak, jinak kdyZje néjaky problém, tak nékdy

103. jdeme na pohotovost nékdy k obvodni doktorce a nékdy jdeme primo na ambulanci, kdyzje vési
104. problém a jinak kazdy mésic vlastné odevzdavame cévku se sputem, neboli s hlenem a

105. vyhodnocujese praveé jestli tamneni zejména pseudomondada nebo ta cepaciea objevujouse
106. tam aj samoziejmé i ostatni bakterie. Nékdy, napr.ten stafylokok, takZze asitak,ale co se tyce
107. jesté jakoby prohlidek u MiSi v ramci ekstrofie, tak to je jesté vlastnéznasobeny, protoZze mame
108. docela casty hospitalizace, od narozeni byl sedmkrat v nemocnici a k tomu jesté chodime na
109. rlizna urologicka vysetreni pravidelné, jo s tim Ze jsme byli tfeba letos tfikratv té nemocnici,ale
110. mezi tim jsmebyli jeSté ja nevim, cca pétkrdt jakoby na néjakém vysSetieni, nebo Ctyfikrat. Tak
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111. bychto fekla

Takze docela narocné?

112. No, tak jeto ndrocné, je to, ale nastésti, nastésti obCas pomuzou prarodice, takze pohlidaji

113. mensiho Davidka anebo pripadnéto zvlddnus néma obéma, aleto se stane malokdy, takze taky
114. se to musi takhle udélat.

Jakoze jdete do nemocnice s obéma détma?

115. No na tu ambulantni, to jsem, to bylo jednou, nastésti jednou. Protoze jinakjeto docela,
116. divocina, haha ndrocny s tim MiSou, ktery tam furt litd. TakZe jo, ale pomahaji,jako pomahaji
117. rodiceanebo muz prosté, kdyz prijdetfeba potom pozdéji do prace, nebo, néjak to vzdycky
118. udélame no.

Na to jesté také narazime. hahaha

A jak se projevuje kazdodenni péce na Vas, na Vasi naladé?

119. Tak moje ndlada jetémér vidycky pozitivni, ja jsemtak od pFirody senarodila simyslima hlavné
120. jsem ¢lovek, ktery se nevzdava, takZe vidycky hleddm to pozitivnina viem, ja vlilbec nemdm
121. $patnoundladu ani nejsemjako by ten typ. Ja teda kazdopadné.....

Ani takové to stokrat nic, umof¥ilo osla?
122. Ne, ne, jajediny coje tako, mlj vyrazny negativni rys je to, Ze nerada uklizim, nerada délam 123.jaké-
koliv pracespojenés domacnosti, s tim, Ze tfeba rdada varim, to ano, ale nerada uklizim.

Ja si myslim, Ze to kompenzuje hahaha

124. Hahaha, takZe, takze todlencto, kdyz mné muz pomuze s tim, coz ja mam skvélyho muze, takze
125. prosté pomuze. Tak jsemopravdu téméf poradveseld.To byste se mohla zeptat, protoze ja jsem
127. k tomu dostaneme, co se tyCe zpracovavanitoho zazitku smutku a tak, alena mé naladéseto
128. vlibec nepodepisuje.

A co Vam pomaha vyrovnavat se se skutecnosti, Ze Vase dité ma cystickou fibrézu? Jak jste vibec zvladla
tuhle informaci?

129. No tak pro mé byla vlibec podstatna ta prvni informacea to byla ta, Ze sese MiSa narodil s tou

130. ekstrofii, to bylojakoby negativni.

To byla prvni informace, jakou jste se dozvédéla?
131. No negativni, protoZe to bylo hned po porodu, kdezto ta cysticka fibréza sezjistilaazvlastné po
132. dvou letech.

AzZ po dvou letech??
133. Screening se v té dobé nedélal

On je od roku dvatisice....?
134. Jedendct prosinec, mam ten pocitZe, ano, ze Davidek se narodil 2011, netak 2010 prosinec
135. nebo 2009 prosinec, nevim prosté jeden ten rok prosinec a Mi$a se narodil 2009 srpen.

Ano, vim, Ze zacinal néjak v roku 2009 ten screening, tak néjak celoplosné, nebo....?

136. Ano bude to, ano celoplosnéod prosincetakze oni na to prislipotom az vlastné, Misa skoncil
137. v nemocnici.Ale pokud mam fict, jakjsem se s tim vyrovnavala, tak jak fikdm, pro mé nejvétsi
138. Sok bylo hnedka po narozeni, Ze tam ma néjaky problém, coZ oni samoziejmé jesté ani nevédéli
139. jakej,a kdyZ je ¢lovék v téch emocich z toho porodu, jako Ze jsem méla nadhernej porod, oba
140. dva porody jsem méla krasny, tak je to, nevédéla jsem vibec jakoby co s tim. Ja jsem byla

141. zmatena, prosté chvilku jsem byla $tastna, Zze jsemvlastné porodila krasnyho chlapecka a chvilku
142.jsembyla, méla jsem o ného hroznej strach, protoze jsem ho neméla prosté v rukach. Jel hnedka
143. vlastnédo nemocnice détské. TakZe to bylytakovy zmatky a potom, celyty dva roky vliastné
144. jsemzpracovavala viibec tady to rozhorceni, urcité zklamani, eeemmm prosté smutek a to tak,
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145.
146.
147.
148.
149.
150.
151.
152.
153.
154.
155.
156.
157.
158.
159.
160.

Ze ja jsemzvykla jit hodné sebereflexi k sobé, podivat se, co mé na tom boli, pro¢ mé to boli,
takZe hodné tady tim rozebiranim, dejme tomu na bazi psychologie, by se daloficta potom,
kdyz jsem se dozvédéla o cystické, tak ono to ziskalo vlastng, cel & ta zaleZitostjesSté Uplné jinej
rozmér, protoZe tam jeto ohroZeni Zivota, Ze jo, takZe, nebo omezeni v rdmci véku, takze tam to
bylosicejako $okova informaceprvni, ne tak ndro¢nyjak ta ekstrofie, protoZe tam to bylo jesté
vlastnév téch emocich z toho porodu, alezaroven jakoby mnohem téZ3i véc na zpracovanibych
fekla.TakZe, takZe to jsem, jeSté jsem méla nedopracovanou navic tu zaleZitosts tou, s tou
ekstrofii a vtom semi pridalotohle, tak jsem o to vic musela maknout na sobé a to je opravdu
tim zplGsobem, Ze jsem si vySetrila ¢as nebo poprosilajsem muze, abych méla ten prostor pro
sebe, anebo vecer, kdyz Sly déti spinkata vyloZzené jsem si na to sedla a prosté mam
kamaradku, ktera mé uéi, jakym zplisobem pracovatsama se sebou uz mnoho let, uz nevim
kolik, uz 8let? A programovani slovema myslimsi, Ze letos v ¢ervnu tedy v roce 2012 jsem
prosté tady to, jakoby tu fazi toho pfijetitoho zpracovaniuchopilaa byla to pro mé obrovska
odména, protozZe uz to trvalo docela dlouho, bylo to tfi roky, skoro tfi roky bez par mésic(, a
najednou prosté pro mé obrovska uleva, protoZe jsem si fikala, Ze uZ to trvd docela dlouho, co to
zpracovavam, alev tu chvili to bylo Uplnétakovy velikdnsky svétlo. Fakt super.

TakZe to mate jako vyreSené?

161.
162.
163.
164.
165.
166.
167.
168.
169.
170.

171

Jo, co se tyCe zpracovanitohodlenctoho téchle dvou vlastnéjakoby pfijetitéchle dvou nemoci u
syna mam vyfeSeno, jo.Samoziejmé s tim, Ze mé ¢eka spousta dalsiprace, s vysvétlovanimproc
ajakanaca zacstim prace s nim do budoucna, urcité, urcité hodné vysvétlovania urcitéi meé
¢eka v tomhle smyslu pracena sobé zase se objevijou néjaky dalsistrachy nebo néco takového,
aleten zdklad mam zpracovnanej ajeto pro mé obrovska uleva, protoZe jsem sev podstaté
nezabyvala témér ni¢imjinymty tfi roky a nebo vlastnéo néco min nez tti roky aaaa citilajsem
Ze i vici tomu Davidkovi to vlastnéneni Uplnév pofadku, jo protoz mé to doslova pohlcovalo,
byloto aleo to vic jsem méla motivaci to zpracovatrychlej, protoZe jsemvédéla, Ze potiebuju
davattu energii i tomu Davidkovi vic nez bych chtéla. Dost jsem setéma myslenkama zabyvala,
vlastnéze, jestli mutam nékde neubirdam, jestli hovidimtak, jak ho chci vidét, jestli on mé vidi,

.tak jak mé ma vidét, takZe to bylo promé docela.....

Jak se nazyva tahle metoda, to je néjaka?

172.
173.
174.
175.
176.
177.
178.
179.
180.
181.
182.
183.
184.
185.

Jaké

186.
187.
188.
189.
190.
191.
192.
193.
194.

To je v podstaté programovdni slovem eeee atakova jako sebereflexe, presné, pfesné nevim, jak
bych to popsala v néjakymkratkym ¢ase. Jednoduse ¢lovék se vidycky podiva na to, je to systém
i zrcadel, ja pouzivam nékolik metod dohromady, takze ono bych musela tfeba vysvétlitjednu.
Ted vam tfeba feknu systém zrcadel, takze, kdyz vlastnéto dité ma néjakej problém, nebo
dejme tomu je teda nemocné, tak mé to boli, mam strach zZe prosté se tfeba nedozije vysokého
véku a tak, tak se jdu podivat na to u sebe pro¢ mé to boli, pro¢ vlasté proc je to tak, proc je to
tak a poradto rozkryvam, musim se dostat vlastnéna jadro toho problému, tzn. Ze nékde tfeba
Uplnéten zakladjedejme tomu zklamani, coz se velmi tézko priznava, ze ¢clovékje vlastné
zklamanej, Ze se mu nenarodilo zdravy dité a potom v okamZiku kdyZ jsem vlastnév tom, v tom
stfedu, tak to potom zasezpatky sestavuju znovu. Sestavujutam vlastnétu novou cestu tak, aby
to bylo, je to hodné o tom véfitv to, Ze.... Ze se prosté uzdravi, i kdyZ samoziejmé z hlediska
mediciny to moZné v tuto chvili neni, alekdo vi, jestli senéco nenajde. A neni to o tom stavét
zasevzdusné zamky pro to dité, protoZe to je potfeba aby védélo, Ze takhle se véci maji, ale pro¢
mu nedat tu nadéji. Prosté nikdy nevite. TakZe tak.

jsou vase konicky, jak travite volny cas?

Tak, v tuto chvili se nejvic vénuju svym dvéma détem, takze jinak jsemhodné ¢inoroda a vzdycky
jsemdélala spoustu konick(, alejak Fikam tedka se vénuju nejvice détem, s tim Ze délam jesté

k tomu tu svou dusevni a duchovni praci, pripadnése pripravuju, sepisuju si takové jako
prednasky, co bych chtéla délattfeba v budoucnu. TakZe jinak, jinak rada samoziejmé chodim
tieba cvicitdo posilovny, ted mam takovy viny, takZe tedka tfeba nechodim, alechodilajsem,ja
nevim, treba pred pll rokem, tak tedka zase zac¢nu chodit, se na to chystdam. Ajinak chodime
radi, treba radi plaveme, miluju lyZovani,alezasetedka clovék to prizplsobuje détem, tak
chystdme se letos na hory a snad namto vyjde, no. Uvidime, jakto bude po financnistrance,
takZe jinak konickl ja mam, fakt jako, lyZovani, zpivani, hra na kytaru, ja nevim tancovani, no
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195. snad Uplnéskorovsechno, jako ja jsemvzdycky délala vidy strasné moc véci dohromady.

A ted? Ted konkrétné?

196. Tedka konkrétné ty déti a oblas teda to cvicenia urcité v zimé lyZovani, to jsme se, ty byly taky
197. jako, jenomze to neni samoziejmé celorocnicinnosta,zejména déti a dejme tomu obcas to
198. cviceni, protoZe ono se to jako by Uplné neda stihat.

A co spolec¢nost? Co vy a spolecnost? Chodite do spolec¢nosti?

199. Noooo, tak ja jsemhodné spolecenska a cose tyce mé a manzela, tak snazime se nékdy zajistit
200. hlidani, ono je to taky dost naroc¢ny, protoze rodi¢e majitfi déti a dalSich x vnoucat, takze,

201. obcas, obcas pohlidajioni, obcas se podafisestra a my jdeme prosté bud do kina, nebo si

202. sednout, nebo dokonce manzel nékdy vytvofi takové prostredi, Ze si mizu jitsednout sama ja
203. s knihou tfeba do kavarny, coz mam hrozné rada a vénovat se fakt ¢istéjenom sama sobéajoja
204. jsemhodné spolecenska. Urcité, urcitév |été, kdyz jezdime nékam na dovolenou tfebas

205. s néjakyma lidma, nebo tedka tfeba o vikendu jedeme na chatu udit, tak to, to jeje takovy jako
206. prijemny.

TakZe nejste nijak omezena tim, Ze mate dité s cystickou fibrézou?

207.Tak jeto vSechno narocny, narocnéjsijakoby jo,ze musime vzit inhalator, musime vzit

208. odsavacku, musime zajistiturcité, aby tam byl urcité elektricky proud, jo, jeto prosté, kdyz tfeba
209. jedeme stanovat, tak zasetaky, musime se podivat po tom, aby tam byla nékde, jaksi ten kabl na
210. elektriku jo, takze ..... my jsme, ale natolik ¢inorodi, Ze tohle nas prosté neomezilo. V tom

211. smyslu, Ze bysme nikamnejeli.To prosté, jojakov |été na dovolenou, cozZ je jako logicky,

212. protoze to je pro Misu hrozné zdravy, to mofe a ten vzduch, to klima, takze urcité se ¢lovék snazi
213.a holt prosté je ten rezim Uplné stejnej jako doma a pak se prosté jde k tomu mofi o néco

214. pozdéji.Jo alejinakjeto, jinakjeto urcité jsmeneslevili v podstatéz Zzadné aktivity, kterd, ktera
215. byla predtim, protoZe prosté chceme Zit Gplné stejné normalné pékné.

Za jakého predpokladu si myslite, Ze se daji skloubit konicky, nebo prace s péci o dité s cystickou fibré-
zou? Da se to néjak skloubit dohromady tak, aby to fungovalo? Nebo aby to omezeni bylo co nejmensi?
216. No, tak urcité, urcité dda, ale musite mit k ruce spolupracujicilidi, Ze jo, jako je manzel, jako je
217.tfeba rodina, aaaa eee myslim, mamka, tatka, babicka, dédecek. Bez té spoluprace nedokazu si
218. ani predstavit, jak by to vypadalo, kdybych byla sama matka s MiSou a s Davidkem. Myslimsi, Ze
219. to bych asi Uplnénedavala. Myslimsi, ze by to byl problém. Ale urcité bych zase hledala cestu,
220.jakbyto Slo.To je jakojasny,ale.

Ale bylo by to mnohem narocné;jsi?
221. Pfesné.

| ¢asové asi mnohem narocnéjsi?
222. Urcité, urcité, urcéité

Co Vam déla radost, kde se nabijite?
223. (Smich) Ja, ja se tak samonabijim. (Smich).

Kavarna s knihou? (smich)

224. No, napfiklad. Urcité, kavarna s knihou, ale ja celkové jsemtakovej radostnej ¢lovék, takze pro
225. mé, mé hodné tfeba pomaha hodné ta pracena sobé, tim Ze odstranuju ty stesky, smutky a

226. bloky tak tim vlastnése rozsvécuju, takze todlenc je prosté pro mé jako ten prvni zdroj té
227.radosti, protoZze to mé pomaha, prosté se vyznat sama vsobé a pochopitkam jdua co chci délat
228. aco chci tvofitv tom Zivoté. Nabijimé obrovsky déti, prosté déti jsou Uplné Gzasny, a byt je dost
229. narocny takhlese starato dvé maly, tak jsou super, jsou prosté UZzasnyaje s nima hrozna sranda
230. a super, mam bezvadnyho muze, mam skvély rodice, mam, prosté to zazemi mam, skvély

231. kamarady a spoustu, spoustu kamaradu, takZe to okoli jestrasnéfajn.
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Ja véfim tomu, Ze hnedka navaZete na nerealizované plany. (Smich) Jaké jsou nerealizované plany a co
byste si jesté rada chtéla splnit?

232. (Smich) No tak, ja pokavad' mam mluvitjenom o sobé, tak ja bych strasnérada jesté cestovala

233. hodné a to je urcité néco, co si splnim.Ja si myslim, Ze se, jako s détma, urcité, urcité to néjakym
234. zpUsobem spojimes pracis manzelem, protoZe on je také ten typ, kterej rad cestuje, myslimtim
235, do zahranié&i, protoze Ceskou republiku mam procestovanou prosté skrzna skrzna ¢undrech a

236. pod stanama a tak. TakZe do budoucna bych chtéla vénovat....

A co se tyce té seberealizace?

237.Seberealizace,ano, ano, to souvisis tim ....... takhle...., ja jsem profesi ekonomka, aleuplné se
238. mé moc nechce zpatky vracet na to stejny misto, protoze, protoze se mé asi nechce plnitukoly
239. nékoho jinyho, byt miZou byt fajn,ale prosté uz chci tvofitnéco vlastniho, takZze asi bych chtéla
240. délatprednasky o tom napr.jaksevyrovnavat s nemoci ditéte. A myslim si,Ze by to mohlo byt
241. docela zajimavy pro ostatni lidi,a jdehlavnéasi o ten piistup, kterej méZou lidi ocenit. Ze to pro
242.né mize byt hrozné tfeba inspirativni.

No to urcité.

243. TakZe zatim to mam jenom na papife, jenom napsanynazev, alenéjaktak se k tomu pomalu
244, sunua pomaha mé s tim pravékamaradka, ktera je teda naprosto zbéhla v pfedndskach, strasné
245, Sikovna, takZe ta mé k tomu jesté navic stimuluje,abych do toho $la, Ze to chybi, prosté na téch
246. prednaskovych akcich, takze tohle bych chtéla tvofit. S tim, Ze by mé urcité nevadilo, to potom
247. prosté realizovatv anglictinéa tfeba s tim nékde jezdit. To je takova moje vize samoziejmé

248. vibec nevim, jestli seto povede, ale jakseznam, tak ..... smich..... se to povede..... smich

Smich..... ted'jsem chtéla Fict, Ze véFim, Ze urcité ano.....smich

249. Jako, zatim jsemveSekery svy plany, které jsem chtéla zrealizovat, zrealizovala, takZe, protoze ja
250. jsemtyp Clovéka, ktery radsi jede metodu pokus omyl, nez to jako nevyzkouset ty véci, takze
251. vSechnoco jsem chtéla, jsem si vyzkousSela a pak jsem zhodnotila, jestli to chci délatdal nebo ne.
252. Takze tak bych to rekla.

No zni to velice zajimavé, teda. .....

Co vy arodinna dovolena? Uz jste se zminovala, Ze jezdite, Ze Vas to nijak neomezi, Ze to mate v pohodé,
Ze tam potiebujete jenom privod té elektfiny

253. Pfesné, k tomu uz vlastnéasi nemusimnic fikat, protoze, prosté jezdime v |été....

Takze ani, vim, Ze se bavily o koupani, Ze tfrebav obycejnych stojatych vodach, Ze je to rizikové....
254. No my nejezdime, my pokud jezdime k moti tak samoziejmé more jeslané, takze to je v pohodg,
255. cose tyCe bazénu jakoby u néjakyho toho apartmanu, tak je chlorovany, takze tam je to taky
256. v pohodé. A do rybniku a tak to vibec samoziejmé nelezeme.

Takze si vybirate spiSe destinace, kde jsou tady ty chlorované bazény, anebo jezdite k mofi?
257.Tak anebo pokud je tam rybnik, tak kolem ného jenom chodime. Smich..... coZ jsme byli na

258. takové dovolené, aleto zrovna totiZ si vzpominam, Ze to bylotésné predtim, nez MisSovi pfislina
259. cystickou, takZe na cystickou fibrézu, takZe to jsme vlastnévibec neresili,aaaa aleani bysme se
260. v tom nekoupali.Jako neméli jsme tu touhu. Nicméné od té doby co to vime, tak pokud je nékde
261. néjaky rybnik, tak prosté kolem ného jdeme a nikdose v ném nemacha.

Jak rodina pfistupuje k faktu, ze mate dité s cystickou fibrézou.? Vy jste fikala, Ze mate tizasné rodice,
uZzasného manzela, takze...?
262. No, tak jeto, oni jsou UZasny,to samoziejmé, na to hlidanije to...

Znali pfedtim vibec tuto diagnézu?

263. Ne, ne, ne, urcité ne. UrCité ne. A sotvajajsemjijakobyznala.Ja jsem se toho dotkla nékde v
264. néjakym ¢lanku, Ze jsem to Cetla, takZe nic moc velkyho jsemo tom nevédéla, al erozhodné vic
265. teda, neZ tfeba nasi, s tim Ze nasi oni asijakobyjich seto néjak nedotykd. Oni kdyz hlidaji, tak
266. my vidycky chodime v takovych ¢asech, abysme pak celou tu péci zajistilimy. Jedinej, kdo je ~
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267.vlastnéschopen zajistitplnou péci je moje sestra Jindfiskaa jeto mozna i danotim, Ze ma sama
268. svou vlastni postizenou dceru, coz jakoby Uplné jinak, alejezvykla na velkou péci o ni, takZe ona
269. neméla problém s inhalacis odsavanim. Mama tak, kdyzZ tak pripadné odinhal uje, ale odsatpak
270. musime jakoby my jo.

TakZe, Ze byste si odjeli na tfidny nékam s manZelem na libanky a déti nechali babiéce?

271. Ne to, to vliibec nehrozi, to jednou jsme byli pres noc a to nam hlidala vliastnésestrajoa s tim, Ze
272. kdyz jsme méli svatbu nedavno, tak vlastnébabicka také pohlidala,alerdano uzjsme potom

273. odinhalovaliMiSumy, jo Ze je to vlastné, tam je to v tomhle omezeny, alena druhou stranu, jako
274.snazijouse, pomahaji,aleoto hlidanisi vidycky jakoby, Ze musime fict, aleja si myslim, Ze je to
275. danytim, Ze naSi majifaktmajispoustuvnoucata furt se jimtady nékdo prochazia tak, takze.

Jak se partner a rodina, nebo jak se partner, o rodiné jste mluvila, zapojuje do péce?

276. No ten je uplné skvélej, jako, ten mé dokaze plné nahradit, azna to, Ze on malinko pozapomina
277.naty léky, takZe, tam je to vo tom, Ze ....smich..... alemyslim, Ze to je typickej jako muzskej rys,
278. Ze tomu se vlibec nedivim, takZe todle mu tfeba pfipominamtelefonicky, pripadné, kdyz jsem
279. treba nékde sedim, nebo tak s kamaradkou, alejinak on mé dokaze plnénahradit.On je

280. prosté.... to je Uplnéskvély. To je super.

Jste vlastné clenem klubu cystické fibrozy, jak ti vam pomahaji? Nebo jak se.......citite néjakou pomoc
z jejich strany?

281.Jo oni jsou, mné se zda, Ze oni se starajistrasné moc, Zze jsou super, rtizné oni, se zabyvaji hlavné
282.téma davkama,jak prosté, dostat ty davky od statua hodné, hodné lobuji na ministerstvu, nebo
283.snazijouseprostévyjedndvat,aleje to naro¢nya myslimsi, Ze i kdyZ se snazijou tak prosté ten
284. vyklad téch rGznych stupril postizeni je vSelijaky takZe, asi se nedati Uplné to, co by bylofajn,
285. abyse datilo, no.Bylo by, alemyslim si, Ze oni délajiteda strasné moc, navic klub jesté treba
286. prispiva na,ja nevim, kdyz vezmu inhalator bezdratovej, nevim, jestli seto takhlerekne, ale
287. prosté bez toho, bez elektriky, tak klub vlastné pfispiva, tamje myslimjeden za 24 tisica klub
288. prispiva vlastné 12 tisic a zbytek si clovék bud musi sehnat sponzora anebo ty penize nékde jako
289. mit, jotakZe, jo,aleje to super.

Klub pofada i tosetkani s maminkami, kdy si miZete vyménit rGzné informace, poznatky atd.

290. Ano to je, tam jsmese vlastnésetkaly my haha,aaaaaaa tam vzdycky je to propojeny s vyletem
291. a potom néjaka vecere s tim, Ze klub hradivecefi anebo jidlo ubytovania je tam vlastnétakovy i
292. krouzek, kde si kazdej sdéluje, co ho trapi.

Mate tam i pomoc psychologa, byla tam i pani doktorka.
293. Pfesné tak, takze, da i néjaky ndhled ze své strany a probira se tam prosté ty bézné zalezitosti
294. spojenéprave s péci o dité s cystickou fibrézou.

Takze dalsi takové informace. Jakou dalsi pomoc vyuZivate?
295. No

Pomaha rodina, klub cystické fibrozy co se tyce informaci, a vilbec s téma maminkama kontakt, jak se jim

co dafi zvladat.....?

296. Ja si myslim, Ze uz tak jakoby Zddnou, ja si myslim, Ze to je tak vS§echno, protoze tam jakoby...
Ostatni véci uz fesite v ramci svych moznosti a schopnosti.... smich...?

297.Smich..... pfesné.

Jak vnimate pomoc, ktera se vam nabizi? Tedka myslim tfeba ze strany rodiny, Klubu cystické fibrozy,
socialni pomoci, lékarské? Mate pocit, Ze je dostatecna?

298. Ja si myslim, Ze jo.Ja si myslim, Ze se jakoZe vSichni snaZijou. Smich... jako celkové, kdyz to
299.vezmu, jo,jo, ja si myslim,Ze sevsichnitak néjak snazijou a vramci svych moznosti, a prosté my
300. si ztoho vezmeme to, co potiebujeme, a myslimsi, Ze je to fajn.
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A chybi vam néco? TakZie nechybi vam nic v pomoci, v té pomoci v tom systému pro ty maminky?
301. J4a bych fekla, Ze ne. Treba bych fekla, Ze Klub cystické fibrézy funguje vynikajicné, da kontakty,
302. vSechno. KdyZ jsme sedozvédéli o cystické, byl edukacéni pobyt v Praze, vlastné hnedka, hnedka
303. po prevozu do Prahy. JakoZe ten systém je hrozné dobfe nastaveny, samoziejmé potom uz je to
304. otdzka téch jednotlivych lidi, protoZe kazdej jsme néjakej, takZe nékdo umi pracovats téma
305. lidma, nékdo neumi, takZe jejasné, ze ne kazdej kazdymu vyhovuje. Jo s tim, Ze alekdyZ bych to
306. vzala celkové, tak celkové je systém nastavenej hrozné dobte a ty lidi sesnaii,s tim Ze urcité je
307. cozlepSovatv ramci toho vzdycky konkrétniho jedince. Ale tak to uzZ je otazka téch samotnych
308. lidi. At sejedna o doktory nebo o kohokoli jiného.

Ja se trosku dotknu i skolky. Jaka je pomoc pedagogi, nebo jakou byste potifebovali pomoc pedagogu?
Rikala jste, Ze Misa Sel do $kolky. Tam vlastné jsou ty omezeni taky, co se tyce splachovani, vylevky, ky-
tek. Vysli vam néjak vstfic? Vy jste je musela informovat o tom?

309. Ano, ano. Co se tyce skolky tak my jsmeho na chvilku dalido soukromé i kdyz se neda rict, ze

310. bysme to financnénéjakzvliadali, Zesi plijéujeme na to. Nicméné musim Fict, Ze tam ta

311. vstficnostje naprosto maximalni,ja jsems nima hrozné spokojena.

Takze ted'je ve statni Skolce?

312.Ne, on je poradyv té soukromé, ales tim, Ze pravé uz zvazujem, my jsme vlastnév podstaté tam
313. tedka byli tieti mésic, kdyz by to bylo do konce prosince,alejakfikdm, finanénéto prosté

314. nezvladame, takZe tu stejnou ¢astku si vidycky ptjéime od nasimamy a takhle to nejde délat,
315. takze, takZze zvazujeme co dal.S tim, aleZe pani ucitelka, obé dvé, nebo tfi nebo koliksejitam
316. stfidd, ta hlavnijekazdopadné uplné Uzasnd. Je tam malo déti, hodné malo, kolem péti, takze
317.vtom je to jesté jakoby lepsi, kvali tém infekcim, Ze ten MiSa je, neni tak ohrozenej a musim Fict,
318. ze paniucitelka sevsim, sevSim mi vysla vstfic jako.

Takze nejvétsi problém jsou finance?
319. Tak, ty jsou nejvétsi problém.

Jak vidite, jak je redlny navrat po 4 letech mateiské dovolené do prace?

320. No tak ja to mam na tfi roky, ja to nemam na 4. TakZe s tim, Ze samoziejmé to Sloudélatina
321.dva, Ze, to jsem jaksi nechtéla, alena ty tfi roky mé to pfislotakovystandartni,alejajsem vté
322.dobé, za prvé jsemnevédéla o MiSové nemoci, Ze jo,v dobé kdy jsem si nastavovalarodicovsky,
323. rodi¢ovskou dovolenou, tedka jsem jakoby nepremyslela o prodlouzeni, jo prosté

324. Davidek ma do ledna 2014, nebo jinakfeceno ma v lednu 2014 tfi roky a ja uvazuju uz v té dobé
325. o0 nastupu, jakoby ne, nefikala jsemsi, ze bych si to tedka nechala rozpoditattieba na ten

326. poslednirok. Takze, vzhledem k tomu, Ze chci délatvlastnésvobodny povolani, neboli povolani
327.najako OSVC, tak mé to vlastnézasetak nelimituje, ale.....

Takze i kdyby nesel do Skolky, tak vlastné mate moznost pracovat, kdyby Vam to vyslo...?

328. No on pUjde kazdopadné do Skolky, jakoby ja ho tam, oni doporucujou, jajsem to tedka zkusila,
329. tedka jesté chvilkutomu necham, uvidim, jak to bude, aleurcité, urcitéo to usiluju, abysel do
330. Skolky, a kdyby se to prosté nedarilo a on by se mél néjak ¢astéji jakobyvracetdom( s néjakyma
331.infekcema, tak samoziejmé, Ze bych to musela asi prehodnotit,alezase v ramci toho, Ze bych
332.chtéla délatty predndsky, tak si myslim, Ze by to takovy problém nebyl. Jo, Ze v radmci toho by to
333. takovy problém nebyl, alena druhou stranuja zasetak hrozné usilujua tak ¢asto ho podporujui
334. nejen psychicky, alei teda fyzicky, Ze si myslim, Ze to bude dobry. Ja prosté nad tim jakobyani
335. neuvazuju. KdyzZ jstese mé vlastnézeptala na tu otdzku, Ze jako kdyby musel byt doma, tak ja
336. fakt tohle v hlavéviilbec nemam, s tim, Ze je jasny, Ze to mlZe nastat,aleja bych to reSila az by
337.to byloredlné. Jo, s tim Ze pokud se opravdu tyce téch prednasek, tak tam by mé to fakt asi
338. problém nedélalo s tim, Ze aleto neni aZtak vydélec¢nd Cinnost, takze samoziejmé, Ze bych

339. musela popremyslet, jestli tfeba k tomu nedélat néco jinyho, aletfeba se to natolik rozjede, Ze
340. to bude prosté v pohodé. Jo to ja nevim... a jinakjestéteda funguje dédecek, ten je uz

341. dlchodce, babicka taky, aleta podnika, takZze tam by se to asi nesetkalo....smich.... Gplné

342.s uspéchem, alemohl by obéas, kdyz by se tfeba Misa vratil, tak by mohl pohlidat. Dal$iproblém
343. je ten, Ze on kdyby nechodil viibec do Skolky, jakoby pred tou Skolou, tak je problém s takovou
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344. tou socializaci, jo, Ze si myslim, Ze by mu to ubliZilo mozZna mnohem vic nez.... ne, ne, netusim,
345. jestli mnohem vic, ale ...

On se doporucuje aZ ten posledni rok...?

346. Asponi no, jakoby, aleznam, vétSina téch maminek da déti od 4 let. My jsme vlastné Misu nedali
347.0d 3, dali jsmeho aZ tedka, jenom na zkousku na ty tfi mésice, nebo dva a pul, nebo kolikjeto
348. pfesné a jakoby naplno do statniSkolky ho chceme dat od 4 let, takZe tedka to spis tak zkouSime
349. jakoby co, co, jestli to bude zvladatnebo ne. Takze tak.

A kdy jste zacala pfremyslet o navratu do prace? Vy to mate néjak naplanované uz dlouhou dobu, mys-

350. Jé, ne ne, ne, normalnéletos to byloa presnév té dobé, jaksemi rozsvitilo,jak jsemvam rikala
351.vtom Cervnu 2012, protoZe, jakoby protoZe ja to mam presné nadatovany, protoZze jsme byli
352. v nemocnici a jakoby sedokondili operace, ono to souviseloi s tim, dokoncila senéjaka etapa
353. operacia promé to také bylodocela naroc¢ny, se vidycky musim pfipravitna tu operaci, Ze MiSa
354. bude pod narkdzou, nékteré ty operaci trvalii péthodin, ta jedna, takZe to bylo dostnarocny.

Ja se zeptam takovou dootazku. Kdyz ma cystickou fibrézu, zanasi se mu ty plice, jak snasi narkézu?
355. Md specidlnitydle, mad specidlni podminky, nedavaji mu rajsky plyn,aledélajito néjakym jinym
356. zpUsobem, kdy jsou vlastné, nejsou tolik zatizeny plice. Nicméné v dobé kdy Misa byl, kdy mu to
357. nebylo diagnostikovano, tak ho uspavalinormdlné, klasicky a nevédélo se o tom, takze ta zatéz
358. byla jakoby stejna, nebo vétsi, aleod té doby co to vijou tak opravdu aj anesteziol ozka za mnou
359. pfislaa bylatamsemnou a bavilaseotom semnou a prosté fekla, Ze jako specidlnési na to daji
360. pozor atd., takZe.... ma to, ma to, jeto lepsi....no

To mé tak napadlo...

361. No to jstevnimava, Ze se na to zeptate. Je to mnohem lepsi, jakoby ten postup nebo pristup, jo
362. takze tedka..... jo,vratim se zpatky, takze vlastnév tom cervnu kdyz skoncily ty operace, tak
363. najednou mé vlastnéjak kdyby tim, Ze najednou ta zatéz po téch letech zanikla, nebose

364. zpracovala, neboja jsemji zpracovala, tak mi tak jakoby vlastné se vytvoril obrovsky novy

365. prostor a v tom okamzZiku jsem zacala pfemysleto tom, Ze se potiebuju seberealizovat, ze
366. vlastnéod té doby, v té dobé potom jsem se bavila s kamaradkou, ta mi zase, jesté s jinou, ta mi
367. nabidla pravé, Ze bych se jizdala hrozné dobra na ty pfednasky, ze by to bylosuper, a Ze by mé
368. urcité hodné lidiposlouchalo, takzeta mi vlastnédala ten ndpad, protoZze mé to vlastné

369. samotnou ani nenapadlo,ja jsemvédéla, ze vidycky chci pracovats lidma, ale nékdy jsem to
370. méla tak, jindy onak, takZe je to todle, ona mé vlastnédala takovou prvni myslenku a mé to
371. hrozné nadchlo.TakZe od té doby se to jakoby zac¢lo vyvijet jakoby v té hlavé.

Ja tam mam pak dalsi otazku, jak bude probihat starost o Vase dité po nastupu do prace, na to jste uz
vlastné teoreticky odpovédéla, takze babicka s dédou....?

372. ... by eventualné mohli, jak fikdm, nevim, jak se to bude cely vyvijet, takZe ono se

373. samoziejmé....

Pocitate vic s tou Skolkou?

374.Tak, tak, je to tak, alejesté dalsSivéc je kdybych, mlzZe se stat, Ze tfeba dejme tomu, Ze by ty
375. prednasky nesly, nebo néco by se jakoby délo, tak jesté bych se mohla tfeba rozhodnut, ze

376. pljdudo té pracejako ekonomka zpatky, to se mlze jakobystat,tam to nechavam navolno, ale
377.apotom jakobyv tom jakoby pripadé, kdyz by MiSa nechodil do sSkolky, tak tam uz by byl

378. problém, to bych musela cely jakoby vymyslet, to by bylo Uplnéjako obrat.

A jak se zméni chod vasi rodiny po nastupu do prace? Vy budete v prici.....

379.Co setyce, jajsemsi to tedka jakobyvyzkousela, kdyz tedka Misa chodido té Skolky, takjsme si
380. vlastnévyzkouseli, jak ten rezim bude, kdyzZ je napresovanej vlastné do mnohem kratsiho

381. ¢asovyho Useku, protozZe ja kdyZ jsem byla s MiSou doma s Davidkem, Ze jo, nebo jsems néma
382. doma poradcelej den tak ja to tak jako roztahuju a takhle seto musi vejit rdno, kdyZ ho vedete
383. do té skolky, tak to musite prosté napresovatjakov podstaté do hodinya pll, nebo tak jakoby,
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384. nebo do dvou hodin, jo. TakZe je to takovy jakoby rychejsi...

Vstavate mnohem dfiv urdité...

385. Mnohem dfiv urcité, no... takZze se vstdvam mnohem dfiv, ja se tak pfedstavuju, ja jsemhotova
386. celkové se vS§im vSudy za 10 minut. TakZe, jako cose tyCe oblic¢ejevseho, takZe to dfiv, kdyzZ jsem
387.se malovdvalatfeba 4 hodiny, tak to jako...smich...... fakt jako, to ted pfehdnim, aleto byl velkej
388. rozdil....takZe jako nachysta se MiSa na inhalaci, prosté on pak inhalujev té dobé tfeba ja si zase
389. vyuzijuten ¢as prosebe..

Ano, zvlada to sam?

390. Ja se, on to zvlada sam, alesamoziejmé ze se musi hlidat, takze jakoby zvlada to sam, Ze to drzi
391. u té pusy,jenze on to musi vtahovat dovnitt, a on to nékdy, kdyz se jakoby zakouka do té 392.
392. pohadky tak jaksi pfestanevtahovat, jo, takze, je to pak ,MiSo vtahuj“, nebo ,Inhaluj“, prosté
393. to.... za chvilku, a pak to zase na chvilku déla automaticky sdma pak zase na to zapomene, takze
394. poradse musijako hlidat. Je jeSté v tom véku, kdy to Uplnéjakoby, alejinakjako sdminhaluje,
395. v podstaté skoro od zacatku, my jsme ho to hnedka naucilidriet, takZze jakoby mu to zjistili ve
396. dvou letech, tak v podstaté tfeba ve dvou letech a dvou mésicich uz jakobysi todrZel samjo.
397. TakZe, a on je takovej jakoby spolupracujici,ales tohoje teda pomérné dost vzdorovitej,

398. takze.....

On asi chape, Ze tu ¢innost délat musi, Ze z toho neustoupite, ale jesté mozna tplné nechdpe vyznam
toho, proc to musi délat.

399. No presné tak, a potom vznikaji pravéty dny, kterych neni mélo, kdy prosté se vzteka rtzné, ze
400. nechce a vzdoruje, no tak asi jako kazdy dité, kdyz po ném chcete néco, co nechce délat, Ze jo,
401. takze treba.

Jak dlouho jste plvodné planovala, Ze ziistanete doma. Bylo to naplanované uz od zac¢atku ty t¥iroky, ze
po téch tirech letech....?

402. Urcité, protoze, tim, Ze jsem ani nevédéli, Ze MiSa ma cystickou tak, jakoby jina varianta nebyla a
403. ani mévlastnév pribéhu jinénenapadla, takZe aZtedka, kdyZ jste mné poloZila tu otazku, tak se
404. nad tim zamyslim, Ze jsem nad tim nikdy vlastnénepifemyslela. Nad ¢tyfma rokama tfeba. Ja

405. jsem premyslela nad tim, Ze by se to prosté, dejme tomu, ukoncilo ta materska, Ze ja bych

406. prosté musela vymyslet takovou Cinnost, kterd by mé tfeba nevazala v praci,jo.To mé tfeba
407.napadlo,aleuzmé jakoby nenapadlosi prodlouzittu matefskou, nebo tu rodi¢ovskou. Pfesné.

Co by Vam zabranilo v nastupu do prace?

408. Co by mé zabranilo? Tak... povzdech..... takZe tim, Ze tam mam jakoby vic alternativ, tak

409. v podstaté ja to mam do tedka navolno, tak vono je to ten MiSUv zdravotni stavje pro mé

410. jakoby nejdllezitéjsivéc, viibec jakoby pracovatna jeho uzdraveni, nebo uzdravovani, na jeho
411. zlepSovani,coZ jako se samoziejmé ne, ne, neshodujes tim, s tou diagndzou cystické, tam jeto
412. naopak,tak to je pro mé to nejdulezitéjsi. Takze vidycky bych vymyslela néjakou variantu, ktera
413.je, se pfizpUsobujetomu, co se déje s MiSou. TakZe tak bych to rekla. TakZze zabranilo, nevim,
414. jestli zabranilo,alevidycky si myslim, Ze jde néco vymyslet jako alternativné, no. To znamena,
415. budto OSVC, to pravé to jakoby pokud ta prace neni vdzana na pevnou pracovnidobu, tak se
416.stim dd hejbat. Otdzka je jestli seto rozjede, jestli to bude jakoby mit Uspéch, takZe to ukdze
417.véechno ¢as. Myslimsi, ?e mam to jakoby natolik variabilni, 7e uvidime. Ze, nedoka?u vlastnéfict....

TakZe ani pfipadna hospitalizace....?

418. No, my ty hospitalizace mame tak ¢asto, Ze ja uz to beru, nebo méli jsme, dotedka, Ze vzdycky
419. jsmeto né&jak udélali.Ze jo, takZe v okamziku kdyby jsme byli hospitalizovani, tak nakonec se da
420. udélati to, Ze tam s nim bude babicka, Ze jo. Jakoby ta varianta je, takze nebo dédecek.... smich,
421.ikdyz to by bylodocela humorné. Ale, jo proto pro mé jakoby hospitalizace neninéco, co by se
422. nedalo zvladnout, protoZze jsem na to zvykla zvladat. Takze jakoby si Fikam, Ze i kdybych méla
423. pevnou pracovnidobu, tak seholt domluvim sezaméstnavatelem, Ze budu pracovatz

424. nemocnice, takZze wifinatam je, tak ... délat se da vSechno, jako jo, Ze si myslim, Ze naStésti

425. dnesni doba je uz tak k tomu pristupna, Ze seda pracovati vodkudkoliv.Jo, Ze tady v tomhle
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426. smyslujsemasi nepfemyslela, Ze by mné néco zabranilo, protoze kazdopadnéto hlavnivim, ze
427.je Misa.

V jakém ohledu je pro vas navrat do prace dualeZity?

428. No v tom, Ze prece jen, kazdej jsme tady v tom Zivoté sdmza sebe, takZe kazdej se snazime

429. seberealizovata tvoritto svojevlastni.Jedna véc je manzelstvi, dalSivécje rodina, ale ¢lovék
430. vidycky potiebuje tu svou vyzivu vlastni,jo takZe v tomto je to pro mé naprosto jednoznaény. Ze
431. prosté potrebuji sama sebe Zivita tvorit, protoze, to je to dilezity, jinak bych vlastnéani

432. nemohla byt v pohodé, nebyla bych radostnd a nevyzafovala bych tu pohodu pro svojedéti, ze

434. psychicky.

To je pravda, to je pravda, velka. Co pro vas znamena pojem seberealizace?

435.Ja mam, urcité jsem seseberealizovala v urcité oblasti,nebo v urcitécasti sama sebejako

436. matka. To jeprosté, to je tak velky naplnéni, Ze i ta seberealizace pro mé probiha v ramci

437. materstvi, to je nadhera, nicméné pro mé je nejdllezitéjSiseberealizace, pro mé je vlastné

438. nejdulezitéjsibyt Stastna a s tim prichazii ta tvarci stranka, tzn. tvofit to ve mné coje

439. nejkrdsnéjsi. Vytvaret to, abych byla ja sama sebou a spokojend, aby bylo okolispokojeny a to je
440. prosté seberealizacei pracovni, kdekolivale prosté vytdhnout ze sebe zevnitf to nejkrasnéjsico
441.v sobé mam a tim mQZu vlastné pomoct ostatnim i sobé. Hlavné sobé a ostatnim. Jo, takze

442. tvofit, asi tvofenitoho krasna, tvofeni toho jit, jit tou cestou, pochopitsam sebe, pochopit

443. ostatni, mit ty vztahy krdsnénastaveny, ja v podstaté, kdybyste se mé zeptala na to

444, nejdlleZitéjsi, nebo to co bych chtéla v Zivoté dosdahnout, tak je to prosté to, abych byla Stastna
445.ase mnou moje rodina.To je prosté pro mé to nejdllezitéjSia vlastnévsechno co je kolem toho
446. tak jdetimhle smérem. To bych fekla.

A co stereotyp?

447. Ato urcité, to treba todlencto jakobyto, Ze je to porad dokola, tfeba se staratoty dvé déti, tak
448. to uz je samoziejmé docela narocny, alev tom, jakoby v té fazi pfipravy pfichazita nova

449. myslenka jo,Ze ja jsem, ja senenecham zahnat do takovyho kouta, abych se prosté takhle

450. mofila a nékde se tady trapila, protoZe nato semam moc rdda abychse trapila.Protozeja

451. v okamziku kdy to prichdzi, nékdy je to mésic nékdy ¢tyry. Stane se, Ze to prepdlima zacnu

452. hledatjinouvariantu.Tadyv tom ptipadé byla varianta, Ze Misa pGjde do $kolky, aspon na

453. zkousku a zkusime, co to da. Ta psychicka uleva toho samoziejmé se starato jedno nemocny a
454, jedno zdravy dité dohromady v takhle kratkym ¢asovymrozestupu je velka. Prosté staratseo
455, jedno zdravidité je pro mé Uplné jako prochazka rlizovym sadem. A diky tomu, a navic mé to
456. umoznuje dalSitvorbua MiSa se zaserozviji v té Skolce. Samoziejmé paklize by to nebylo idealni
457. pronéj nebo aspon prijatelny tak seto zase musi resitjinak,aletohle byl viastné prvniimpuls
458. k tomu, abych ja se netocCila porad v tom kolotoci, protoze jsem tfi a pll roku na rodicovské tak
459. aby mé to nesemlelo. TakZze urcité dochazik tomu, Ze néjakou chvilinku jeto pretazeny, ale pak
460. najednou pfijdeta novd mySlenka a vliastnévytvofi to novej plén.Jo, Ze ja jsem tak zvykla

461. pracovatsesebou, Ze prosté jakoby se nenechdam trapitsama sebou v podstaté. ProtozZe to
462. v podstaté véechno stejné vytvaiim ja.Ze jo. Takze, take, jako Ze byste mé vidéla, 7e budu rok
463. takhlechodit a fikat si toje strasny, ja nesttham a tohle, tak to nejsem ja jakoby.Ja se zastavim a
464. feknu si, tak takhlene, pojd vymyslet néco jinyho,jsi nespokojend. Jo, takZze urcitése do ni
465. dostanu, do té nespokojenosti,aleneni to prosté néjaka dlouhd faze, protoze nejsuochotna
466. tohle zit. To jestejny s tim MiSou, kdyZ se narodil nemocnej, Ze jo, tak vlastnétaky, v okamziku
467. kdy jsem byla schopna jakoby senaladitsama na sebea pracovatsama se sebou, tak jsemzacla
468. a neprestala jsem, dokud jsemto nezpracovala, cozteda bylo tfi a pal roku. A musim Fict, Zze
469. protozZe jsem nacla totéma v jedné té otdzce ohledné Davidka, jak jsemse sama trapila tim, Ze
470. nejsem mu schopna davattolik energie, neSlo o tu ¢innost, jakoby byt matka, pe¢ovat o néj
471.nebo hratsis nim, to bylov pohodé, aleja sama jsemcitila, Ze tam nékde mu tam neddvam to,
472.cobych chtéla. A bylo to pro mé docela narocny, protoZe toho Davidka miluju Uplnéstejné tak
473.toho Misu a trapilo mé to a v okamziku kdy jsem to dodélala si ten velkej kusanec, tak najednou
474.seto samootevielo atedka je to Uplné prefektni. TakZe a je to vyvdZeny u obou dvou déti. Ale
475. trvalo mé to, fikam, kolem tfi let intenzivni prace. TakZze.....
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....bez té prace by to...?

476. ...pro mé ne, jsoulidi, ktefito zpracujijinymzpUsobem, ktefi si to odzZivajia potom si myslim, ze
477.to mlzZe trvat dyl,alepro mé jakobyjinej zplsob neni. Ja uz jsem zvykla takhle pracovatprostg,
478. taklenc se na sebe divat.

To je takovy hezky zavér. Tak jo, ja vam moc dékuji za rozhovor, ja si myslim, Ze jsme to uz vycerpali

vsechno.
479.Tak rddosestalo.

MATKA 2, 31 let, vdana, vyucena

Kolik mas déti a jaky je jejich vék?
1. Mam dvé déti. Lukaskovi jeosm a Kubickovi jsou dva.

Lukasek je uz velkej.
2. Ano, uz mu v bfeznu bude devét.

A nemocny cystickou fibrézou je?
3. ....je Kubicek, ten dvouletej.

...ten dvouletej, ten malinkej, ten dracek?
4. ...ten dracek, Lukasek byl takovej, mouchy seZerte si mé a tady ten je takovej....

A vy jste Fikali, Ze to mate néjak v rodiné, Ze v rodiné se objevila cysticka fibroza, ale vy jste to nevédéli...?
5. No my jsmejako védéli, Ze néjaky dité je nemocny, dokonce se védélo, Ze je to jako skrzvodu,

6. protoZe to vim, Ze jednou k nadm méli prijet na navstévu s tou malinkou holci¢kou a nasSiprosté
7.strasnéhystercili, Ze to neuhlidaji, jo, oni sice nevédéli co, alevédéli ty odpady a tak, takze seo

8.tom tak mluvilo, alenikdo nevédél, Ze tahle nemoc se jmenuje cysticka fibroza

TakZe Vas na to nikdo neupozornil, Zze v rodiné se vyskytovala cysticka....?

9. Ani jsme nevédéli, Ze je to takhle strasné, jako Ze tfeba .... jako vazny, Ze tfeba jako takovy naprd,

10. ze ..... My jsme védéli, Ze je nemocna, Ze nemuZe treba k rybniku. Ale pro¢, co s tim, to jsme

11. nevédéli.

A jaky stupen postizeni ma Kubik?
12.

Dvojku?
13.No

Ja jsem se dozvédéla, Ze to neni tak uplné béiné, Ze maji dvojku, Ze vétsinou byva jednicka postizeni, ze
ta dvojka je..

14. Tedka jakjsmebyli na tom setkani, tak maminka od téch dvojcatftikala, Ze jeden md jednickua

15. druhy ma dvojku. CoZ je uplnéna hlavu postaveny. Je to asi na doktorovi, kdo to...

Je to mozné, no....
16. Jak sevyspal

A jak vypada den matky, starajici se o dités cystickou fibrézou?
17. Jak vypadaji?

Jak vypada den....
18. Jak vypada.....

Jak zacinate?

| Nooooo, J& si nemyslim, Ze by to byl zase tak velkej rozdil, ty tam poféd zmifiujes tu cystickou
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~fibrézu,jd si myslim, e kazda matka, at uz m4 jedno nebo dvé déti, tak je prosté v jednom kole. A

21.to, Ze prostéinhalujeme, cvi¢ime, tak to je prosté jen néco....

No to mé zajima. Kdy zacinate, jak inhalujete, jak dlouho a jestli u toho musis byt a ......?

22.Tak ted zatim jo. , doktorka vzdycky
23.tikala, Ze u toho nesmi brecet a vztekat se, ona teda tvrdila, Ze kdyZ se za¢ne vztekat, tak to mam
24. vypnout a za chvili za¢itznova, jenZe to bych prosté nedélala nicjinyho,
25. . Protoze jako, ja
26. jsem to jednou zkouSela a pak jsem byla strasné nervdzni, pak na néj kii¢im, musis sedét, musis
27. 1o, dej to do pusy.

A on jak pozn3, Ze jsi nervozni....?
28.Jak on se zacne vztekat, ja na to prosté kaslua

Takze si odinhalujete a potom uz je to normalni den?
29. Jooo, pakuzjeto jakov pohodé.

Jo pak mate jesté cviceni, fyzioterapii

30. R AR AIE RSN 0.1 m, 2 takhlena to kaslou
31. v§echny maminky, no ja nevim. Méli bychom prosté po kazdym inhalovani cvicita po kazdym
32.inhalovaniflatrovat. To je takovej ten s tim, takova jakoby fajfka, to tam fouka a to tam takhle
33.to...... , kdezto to normalni
34. cvicenijako fyzioterapiejakoZe je pro ného dost... Ze je prosté vzteklej u toho, jeho to prosté

35. nebavi

..nebavi ho to.....
36. TakZe jeho bavi, kdyz feknu, Ze takhletrhame jablicka, tak onse teda takhlenatahuje, joale
37....ale.... treba indidna délame, jako uaaaa,jo,aletoje tak asi vSeckojo

A potom teda normalné vafis, uklizis...?
38. No

A po obédé potom zase....?

39. No po obédé, do dopoledne je to takovy fajn, Ze vlastnérano jdeme do obchodu, odinhalujeme,
40. on si zapne pohadky, nebo si tady hraje, o pll 11 jde kazdy den spat, spido téch pal 1, vétSinou
41.v jednu prijde Lukasek...

A to uz potom neinhalujete?

42. No tedka kdyzZ je vétsi, kdyz byl malinkej,
43.mdiékou donosa, takjsme odsavali.

44, . A kdyZ uz je jako vétSi a uZ se jakoby hejbe a ty plice seasi jako
45. tfepou, samy se troSku odhlenujou, tak staci
46.
47.
48.

Ani po spani to nema néjaké horsi, Ze, prosté vstane a potom je to v pohodé?
49. No on jezatim jako malinkej,
50.

A vecer potom zase dalsi inhalace, podle toho jak vydrzi?

51. DalSiinhalace, no, aletedka jsme pfislina to, Ze kdyZ se mu zapne pocitac¢ a pohadka tak on
52.vydrZi. Dokonce réno pfisel s tim, Ze.....,Ze...chce pustitpocita¢, jako pohadkua my jsme mu rekli,
53.Ze ne a on hnedka mrska pfisel, Ze budeme inhalovat.Chdpes jo....Ze uZ prosté to ma

54. spojené.....smich...takZze jsmemu daliinhaldtor do ruky a von prosté vydrzi. Oni sedivajina

55. traktory a na takovy ty, na youtube ty videa rlzny a jak zapadl traktor a toto, tak to on u toho
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56. vydrii.

Tak toje bezva.
57.Tak to je takovy jakoZe, opravdu to pomohlo.

A jaké omezeni ma vase dité, tykajici se cystické fibrézy co se ty¢e domaciho prostiedi?
58.

Nemate vlibec Zivé kytky?
59.
60.
61.
62. ,alebylonam
63. feCeny, Ze kdyz ma takhle zvedly usi, coz jorksir ma, oni majinéco v cumaku, néco, néjaky

64. bakterie a v usich, to ndm ekl néjaky makrobiologv Praze a Ze kdyZ ma stojaty usi, takZe to néjak
65. luftuje. HorSije praveé pes, ktery ma ty usi dole.
66. ... a zaplat panBuh, Ze jsemsi
67. . Jemu se to vSechno dava dvakratdenné do my¢ky a ma nékolik misek, takze se to
68. takhle hlida...... Do koupelny moc nechodi, akoratvecer, zatim jo,
69. ,zachod ten taky nedéldme, protoze tam nechodi, chodi ”
70. na no¢nik a jesté odpad v kuchyni. Jinaknemdame v kuchyni koS, vidycky mame v rohu sacek
71. malej,a kdyZ se naplni, tak se vidycky odnese
72.
73.

Tak tose nezd3, ale to je spousta drobnosti..... na které se musi myslet.
74. Jesté treba rikali, Ze venku kaluze, kanaly...jsou pro né nebezpecny.

Pravé chci navazat otazkou, co se tyka venkovniho prostiedi a tam je urcité také néjaké omezeni?
75. No omezeni. To je straSnéneredlny tady to omezeni.
76. , jo. Tady mame rybnik, a ten teda jako
77.vidycky, teda myslim si, Ze je to spiS psychicky, tak ten obchazime po druhym chodniku, jo. Smich.
78. Ale prosté nechodime tam.

A co kolektiv a dité s cystickou fibrézou, urcité se styka s néjakyma détma, nebo chodite do parku, nebo

79. Pfes léto, my mame zahradu, tak
80. .

A hlidas si tfeba, jestli jsou nemocni, nebo nejsou?
81. No pres |éto se to se to da, protoZe jsou venku.

| chiipkové obdobi byvaiji...

82.aletedka si myslim,Ze je na tom ,
. Cozmé

83.
84. teda vadi jako maximalné.Ja uz jsemasi tak zblbla, Ze prosté jako oni....

Tak clovék chce dodrzovat néjaké pravidla, aby to bylo v pofadku.
85.
86.
87. , tak décka byly u nas vécné zalezly a bylo mi
88. to jedno, pokud vyloZzené nemély anginu proboha, aletedka prosté, byly tady jeden den

89. s kamaradkou, jakoZe k nam, ja rikam ,Luky ne“, azbudou vsichni zdravi.... to je prosté takovy....
90. Ja prosté, jak nékdo psSikne, tak hned prosté.... uz je to takovy blby, takZze si myslim, Ze pres zimu
91.je natom hodné bity Lukdsek. Jinak ptes 1éto i sem chodéj, ty ruce to se néjak uhlida, ale....
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A pro¢ musi mit dité s cystickou fibrézou takové omezeni?
92. Aby na néj nenaprskaly. Navic kdyZ si neumyjou ruce a $ahaj na jeho véci, tak mi to prosté vadi.
93. On vsechno strka do pusy, on je takovy cuné.

TakZe ten sniZzeny imunitni systém by mohl byt problém?
94. TakZe nechci,aby zrovna jsme se bavilivcera o kolektivu.
95. Ze na nasebacilyjezvykly, takze si fikam,

96.
97. jO..n.

98. tyhle décka. Jestli je drZet Uplnéizolovany...... 2729777
99. MoZna to zalezivic na té matce.

Nebo na tvém pocitu jak tocitis..... je to moZna vice méné na tobé.
100. . Ale nevim, jestli jeto dobte takova jakoby ochrana
101. toho ditéte.

A kolikrat chodivate rocné k doktorovi. Ja vim, Ze jsou tam néjaké pravidelné prohlidky?
102. My jezdime, tedka jsme byli,
103. ,az bude na tom hir tak sejezdi dvakrdtnebo tfikrat, podle toho jak onises Brnem
104. domluvijou a
105.
106.
107. . JenomzZe zase nevim, comam
108. fict nasemu obvodakovi, kdyZ on tomu tak strasnéveéri, a nevim, kdy ho upfimné budu

109. potfebovat, takZe mu prosté nemUzu fict,Vite pane doktore ja tomu nevéfrim tak semka chodit
110. nebudu. TakZe my jednou za mésic chodime tady k obvodakovi na lejzr.

Tak pokud mu to zase neublizi....
111. Ne to ne, ale
112.
113. . Aleje fakt, Ze kdyZ cokoliv potfebujuis Lukaskem, ten teda nastéstiviibec

114. nemocnej nebyva, alekdyZ néco tak jizavoldm, Ze potfebuju néco s Lukdskem a Ze mam s sebou
115. i Kubicka, tak ona mi fekne presné, prijdtev tu a tu hodinua my té hned vezmem.
116.
117. doktor vzdycky vezme.

. Ze mé ten

TakZe torespektuji, Ze by maly mohl néco chytnout, Ze by to pro néj mohlo mit horsi nasledky nez tieba
pro to zdravé dité?
118.

Ano pouzivate rousku, kdyz jdete k doktorovi?

119. Ano my jsme tady na takovym malym meésté, jak jeden panfikal, Ze jako Vitnamec, nebo jako
120. Cinan. Jako kdy? jsem v Brné na tom déckém, tak tam se to ztrati. Ale tady jeto dost hrozny. A
121.
122.
123.
Netusi, Ze oni jsou nebezpecni pro ného, ne on pro né.
124,

Jak probihaji tyhle kontroly, tfeba jednou za rok v té Praze? To je na cely den, bych fekla.
125.
126. . A pakteda, my jsmejeli s kamaradkou, kterd
127.sev PrazetroSku vyzna, takZe jsme to vzali po pamatkdach, takZe to bylodobry, alejinakjeto
128. prosté...
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A kdyz tam prijdete? Ja jsem cCetla, Ze je spousta vysetfeni.....
129. No my hlavné, tam je ta, oni tam maj v Praze tu dentropologii, no prosté takovy to méreni téch
130.svaltajakvyrost

Aby védéli, jak pfibira?

131. Aoni mu métej podkozni tuk, no a méfijou ho a vadZijou ho, alejako nemyslim si, Ze by to bylo
132. jako, teda kromé toho, Ze jdeme tady na to, nevim, jakse to jmenuje, oddéleni, kde ho teda
133. zvazej, zmérej, i obvod hlavy, stehynka a tady téch biceps(, tak to neni ...... vétSinou vypisujem
134. takovej papir, kolik pouziva 1éka, jak kaka, kolik toho sni, kolik kreon(.

TakZe toneni o vySetieni, nebéhate po vysetieni, ale spi$ takové informacni?
135. Nooo, tam je takovy to CF centrum, tam je ta panidoktorka a ta nds poslepravéna to der....ja
136. nevim, jak se to jmenuje, no prosté na to vySetreni jak vyrosta pak si myslim....

A jednou za ctvrt roku, kdyz jezdite do toho Brna?

137. , tam mu berou krev, pak, néé vidycky, pak mé
138. prekvapilo, Ze panidoktorka fekla, ,aaaaaa, tak krev jsme brali naposled, tak ted” az na jare”, coz
139. teda vidycky kdyZz ndm berou krev, tak to je hrozny. TakZe krev a pak nas jednou za ty tfi mésice
140. poslena ORL, to mu tam jakov puse, jestli ma néjaky, do nosu semu divaji,do pusy, ja tomu
141. teda nerozumim, alehrozné mi teda vadi, Ze nam oby¢ejnym lidem nenapisSe jesté jednu zpravu
142. problbce. Tam jsousamyty latinsky ndzvy jo, a tak vidycky musim otravovatnaseho doktora,
143. aby mé to teda prelozil,a ten si myslim,ja ho tedy nechci néjak shazovat, aleten si myslim, no
144, nevim. Nas doktor je prosté takovej, Zze vSechno |éCi otevienym oknem, jo.... smich. TakZe ta
145. krev, to ORL, pak chodime na sono, na rentgen ato jetak vSechno myslim.

Takze tak docela narocnej den.
146.

A jak se tohle béhani projevuje na tvoji naladé, jak to zvladas?

147. Mné tfeba nevadi, Ze se mu $touraj chvilickuv nose, jo nebo, Zze na tom rentgenu, jo, mé vadita
148. krev. To je pfesné to prislovi, které na ného plati, Ze by se ho krve ani nedofezal.
149.
150. . Ale jinak, Ze bych byla néjaka naStvana, prostéjeto potreba a pokud
151. vyloZené prosté ne... no je mi ho lito. Jinak, ze bych fekla jééé to jsem otrdvena, mohla jsem
152. lezet doma na gauci, to nééé, tak jako

A ta péce je vyCerpavajici, byvas unavena....?

153.Ja si myslim, Ze kazda matka, ja si nemyslim, Ze zatim je v pohodé.
154.
155. . Tak
156. tieba to, Ze jsmeinhalovalitfikratdenné tak to uz jsme nemohli ani nikamjit. Tedka nastésti to
157.v poledne se vymazalo, nebo odpadloaje to dobry, aletakhle jsme se furt vraceli anebo jsmesi
158. fekli, tak dnes to odpadne, dnes neinhalujem. A ted' nevis, jestli to jedno inhalovani, kdyz

159. vynechds jednou za tejden, mu néjak ubliZianebo prosté...... Tedka je to prosté v pohodé, ranoa
160. veCer uZ jeto prosté zazity, prosté se jde koupat ainhalovat naveceret a spat. To je jako kdyby
161. ses néjaké matky, kterd ma zdravi dité ptala, Ze veCer koupe. Prosté kazdy vecer se koupe a my
162. kazdy vec€er inhalujem.....smich

A vy k tomu mate jesté inhalovani smich
163. No ja to prosté tak neberu, zatim to neni tak hrozny.... je to otazka pdl hodiny, kdyzZ cvi¢ime a
164. flatrujeme. Jak on ma hlavnénaladu.

Co ti pomohlo vyrovnat se se skutecnosti, Ze ma tvoje dité cystickou fibrézu?
165.
166. (zaklepala na dfevo), Si myslim, Ze nds ten prvnityden cojsme byli
167.
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168.
169. ... a takhles tim my jsme odjizdéli dom jo.
170. Aon je Gplné v pohod&. UpInév klidu.Ja nevim, ja si myslim, e dokavad bude v pohod§, tak si

171. myslim, Ze mé to jakoby nedojde. Az bude muset nastoupitnékam do $pitdlu,jo,azasi setieba

172. osidlitéma bakterijema a bude uZ na tom uz treba har (premysli).
173.
174.
175.

. On prosté nesedi v kouté, neslinta....to je asi votom.

Co ty a konicky. Jak travis volny ¢as?
176. TakzZe prosté, jestli sis vSimla, tak vSechno
177. dfevo jsem naskladala ja.
178. (smich),

179. .Méprosté pritahujou tady
180. tyhle prace, Ze prosté .... sekam trdvu, no jako Ze,
181.
182.
183.
184.
185. . A cosiprosté feknes za ty tfi hodiny co on je doma a jesté todleto
186. vSechno musime udélat. TakZe prosté ja nechci nikam chodit, jakoze,
187.
128. klape, takze si prosté dame vecer kafe.......

No pokud té uspokojuje tohle, tak je tozcela v pofadku a kolem toho domecku je hezka prace, kor kdyz to

mate ted koupené nové, potiebujete toho spoustu pospravovat

189. Nevim no, taky drzkuju. V¢era jsem..... no nadavala....jsemchtéla jitstrasné (smich) na

190. Svobod3ak na rozsviceni stromecku, jo.JenZe David prosté prisel o pll Sesté a rozsvécovaloseto
191.v pét, jo, tzn., aby prisel domu ve tfi,aby se vykoupal,abychomtam v klidu dojeli. Samoziejmé
192. jsmese pohadali, protoZze on nemuZe pfijitz pracedrfiv jo.(smich)

A kde David pracuje?
193. On déld u stavebnifirmy, oni délajitak jako rybniky, cesty a takovy.

TakZe zadna pevna pracovni doba asi?

194. Ne, ne, a jesté déld vlasté..... nevim, jestli to tak jako mdzZu Fict..... no prosté déla tak, no je to
195. oficialnégardzmistr, alespis jeto takovej blbec, kterej furt nakupuje provsechny, kdy senéco
196. na néjaké stavbé pokazi, tak on prosté musi ten ndhradnidil koupit, pfivézt jimto, takze jeto
197. takovy, Ze kdyZ opravdu v patek ve ¢tyfi hodiny se néco stane tak on do deviti litda aashania
198. spravujoutos chlapama s dilny, jo. TakZe ja ho kazdy den otravuju tim: ,Kdy prijdes domud“.
199. Kazdy den. Ja vim, Ze ho s tim uZ asi Stvu (smich), alekazdy den kdy pfijdeS domd. Taaaakjeto
200. takovy, aleje fakt, Ze kdyby koncil o pll ¢tvrté tak vim, Ze je ve Ctyfi doma. Takhle je to takovy
201. naprd.

A co té jesté jinak nabiji, co ti déla radost?
202.
203. .....
204.
205.
206.
207. TakZe pres tu zimu my to tak néjak plahocime, ale pres léto se tady grilujea furttady je nékdo,
208.jo.Ale pres tu zimu je to takovy, takovy na prd, prosteé.
2009.
210.
211.
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Ja si myslim, Ze v tomto ohledu by to méli pochopit. On mozna nevypada absolutné nemocny, ale ....
212. No pravé proto si myslim, Ze si mysli, Ze ja to pfehanim, protoZe on je zdravej. (nahlas) Tak proto
213. tady tak pres zimu, tak plahocime, ale..... (tiSe mluvi)

Takze do spolecnosti, na plesy, do kina...?
214,
215.
216.
217.
218. , takZe s nasima to byla takova pojistka, (zaseztiSila hlas) Zetam mizZeme jezdit a nékam
219.jit, aletedka kdyz jsme pohadani, tak to je takovy uplné....

A jak se k tomu viibec postavili rodic¢e a viibec rodina, Ze mate dité s cystickou fibrézou, znali tuhle dia-
gnézu vibec?

220. Neee, ne, ne. Jako nase mamka si to potom dala vlastés tou hol¢ickou dohromady, Ze to asi
221.bude. ..... aletak nasiasi v poho.....aletam jako nema se jak postavit, prostéjsou urcity véci,
222. ktery semusijou délata tak se prosté délaj.
223.
224,

Tak nékdo z toho dél3, jak je to strasny, a nékdo to dokaze takhle udélat, Ze ano, udéla se opatieni, které
to dité potiebuje.

225. Asi to prosté takhle je, jako

TakZe berou totakhle...
226. Asijo

DokazZou se tireba postarat, kdybys jim tam dala Kubika?

.Pakjsem tfeba byla tyden ve $pitdle, tak musel von, jo, aleto jako jetakovy
231.narazovka,jo.Tedka vim, Ze se mi veCer nechce inhalovat, tak feknu ,Davide vem si ho a béz ho
232. nainhalovat”,jo.Ale kdyby se mél jesté odsdt, takho musim odsatjd, protoze on rekne, ja to
233. délatnebudu.

Nékomu to vadi, noooo (pochopeni). A mas néjaké nerealizované plany, co bys tieba chtéla do budouc-
na?

234.
235.
Ale ne, tak kazdy to ma jinak (smich).

236.Ja prosté ne, tireba kdyZ jsme se bavilis tou Hankou, Ze chtéla otvirat Skolku nebo néco, tak l
237.

Noooo, tak nékdo se tieba, chce naucit jenom plést nebo péstovat sukulenty nebo néco takovyho, vis? Co
bys tfeba ted nechtéla délat kvali synovi, Ze by ho to tfeba ohrozilo......2.
238. Asi nee.

Co rodinna dovolen3, jezdite?

239. Jo, jo, kdyzZ byl Lukasek. Jako, i kdyby byl Kubicek zdravej, tak s ttma dvouma déckama uz je to
240. opravdu financnizahul, jo, i kdyby byl zdravej.
241.
242, akZe to je asi votom, asi samoziejmé
243. pojedeme, ja furt to zhazuju na to, Ze Ze Kubi¢ek musi jet na tu dovolenou, Ze mu to tam

244, (smich), alejooo asi pojedeme. Myslim, Ze na tom nejsme asi zas takSpa......jakojeto strasné
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245. finan¢nénarocny, jet s dvouma déckama nékam. JenomZe to uz jeo tom, Ze my potrebujeme
246. novy auto. KdyZ jsme vlastnébydleli v Kunstaté na bytovce, tak tam to bylo dobry, tam se

247. nemuselo nic,tam jsmevécné trajdaliporestauracichs Lukdskem, jo, a furt jsmeméli penize, jo.
248. Ale ted' vlastné, co jsmekoupili ten bardk, tak seto furt, furt......

A na tu dovolenou mas strach jet i kvili tomu, Ze ma Kubik cystickou fibrézu?

249. Ne, ne! To nehrajeroli.

250. To si myslim, Ze asi ne. Ja nevim, ja jako....on prosté jejakov pohodé! Ja siasinedokdzu
251. predstavit, co jako mu bude, az mu néco bude. Jak to bude probihat.

No zatim je to maly Zivel (smich). A jak se partner zapojuje do péce o Kubika?
252.
253. To neni prosté

254, problém. Jak fikam, oni spolu vecer, tedka pres zimu, pres léto je to horsi, protoze David pfijde
255.z pracea déla na zahradé, nebo kolem baraku a pfijdev osm jako dom(. Ale tedka pres tu zimu
256. je doma, tak ty dvé hodky neZ oni jdou spat....

A pomuze pfi inhalaci nebo, kromé toho odsavani...?

257.Jooo, fikam, oni si zapnou pocitac, oni si tam zainhalujou, on setam vétSinou natdhne David ke
258. krbu, Kubicek si tam pfinese hracky, David tam tam jako tak podfimuje (smich), jakojo, myslim,
259. svacinu nachysta LukSovi, jakoZe to neni o tom, Ze pfijdedomu a taaaak, honem jidloajajsem
260. pfisel domu, ne! No rozhodné kdyz ja tam lezim u toho krbua usindmtak mu feknu, at si ohfeje
261.jidlo a nezveddm se, rozhodné to neberu tak, Ze tedka pfisel domda musim mu jit ohfatjidlo.
262. Ne. On je opravdu zlatej v tomdle.

A co klub cystické fibrézy? Pomaha néjak, nebo jakym zplisobem pomaha?
263.

JakoZe vy jste tam néjak kratce, nebo se musite néjak zaregistrovat, nebo tam to neni automatické, ze
kdo ma dité s cystickou fibrézou, tak si tak néjak klub podchytne a....?

264. Tam musis myslim platit néjaké ptispévek, néjaky tfi stovky, a pokud to neplatis, tak asi s tebou
265. nekomunikujoujo. JakoZe, neposilaj ti ty maily, coje novyho a tak, kde je jaka akce.

TakZe posilaji néjaké informacni maily o tom, co je nového?
266. Ale to jetakovy jakoze...... (rozpacita)

Takze klub cystické fibrozy, posila néjaké ty mailiky informacni, ja vim, Ze Tereza tam fikala, Zze néjak lo-
buje za to, aby vam tieba ted ty karty, ty Skarty a zvySeni néjakych pfispévkli moina, takie ja si mys-
lim....Bylas poprvé na tom setkani?

267. Ne, my jsme tam byli asi tfikrat, myslim, Ze uz. Ale jako, ja jako...... _
268. .Ja ani nevim, na co bychses rou,
269. nebo na ni méla obratit.Jako s ¢im jako.

Vy si to fesite tak néjak sami?

270. Nebo nevim, zatim jsme prosté neméli Zadnej problém, kvili cemu bychjijakovolala, neboja
271. nevim. No a to, Ze mé poslemail, Ze tam néco, vétSinou se vSechno déje v Praze, tady ty sbirky a
272. akce, tak to je takovy, Ze si to prectu.

A s maminkama, jako s dalSima maminkama, co maji déti, se nestykate, ani nejste v kontaktu néjak?
273.
274.

Myslim i tfeba informacné, ona ma jiné zkusenosti, ty mas néjaké zkusenosti, tfreba mé se libilo, jak jste si
predavali zkusenosti na tom setkani, néco co funguje, o cem se dozvite a Ze si to tak predate.

275.
276.
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277. Jo veter, kdy? Kubigek spi, ze je chudk,a jestli jsmemu nezkazili #ivota
278. mmkseo tom prosté nebavime a véfim tomu, Ze kdybych néjakou tu

279. maminku a tatinka pozvala, tak se bavime jenom o tom. A o nicem jinym prosté, vo tom co tam
280. byli s nékym a tam to, tak to se nebavime
281. . MoZna je to prosté divny,aleprosté jako,jako.....
282. nevéfim, Zze bychom se dokazali o né¢em jinym. ProtoZe tedka tfeba jsme potkali toho manzela
283. od té Hanky, pravé jsmese potkali u Olympie a to hned bylo..... tak co décka, co a jsme zdravia
284. nejme a my inhalujeme..... jo, prosté o ni¢em jinym, a to se pak uziram, protoze az se$ sam, tak
285. si reknes, jézis to je fakt na hovno. To je prosté........... takze, ja si otoma jakoZenerada bavim.
286. Proc€ si to zbyte¢né pripominat. On je prosté v pohodé a, nebo ja nevim.....

A z té pomoci, ktera se vam nabizi, tfebasociadlni prispévky......se vam zda dostatecna?
287.
288. . TakZe ja s niou nic
289. nefesim. Ale to bylotaky, jo. Ja jsemtam prosté pfisla...

I pojistovny pfispivaji uréitym zpisobem ...?

290. Pojistovny..... (pfemysli), ja nevim, mné tfeba strasnévadi, my jsme ted méli, Kubi¢ek ma jednu
291. malou nosnidirku, od narozeni mu vyménujeme hadicky,
292.
293.
294. .Prosté nechapu, proc ty novorozenecky, jo to je takto, to mi tfeba
295. vadi. Pritom pani doktorka mi fikala, Ze uz by to mohlo bejt, Ze uz by to mohla hraditzdravotni
296. pojistovnaated jsme to dali dolékarnya byloto tam.... no ja nevim..... strasnédlouho, tfeba pal
297.rokua pakfurt fikala ta magistra, jeSté mi to nevratili, ale mozna mi to vratéj a v patek prisel
298. David, ze byl v Iékarnéa Ze to budem muset zaplatit, Ze to nevzala ta pojistovna.TakZeto je jako
299. Y

300.
301.
302. . Jd jsem to zkouSela oliznout
303. uplnéomylem lZi¢ku a to je prosté strasny. A kdyZ jsem mu to vysypala donormalniho hrnku,
304. jako do kakaa, tak on to prosté nevypil, jo, takZe co ted.
305. . Ctrnéct
306. set to stojia mame to na mésic a pll.TakZe to je prosté takovy..... Jakomy se k tém kapslim
307.jednou dostaneme, aleto jsou obrovsky kapslea nevim, kdy to prosté zacne polykat.

Takze teoreticky by se dalo Fict, Ze tu pomoc bys ocenila tady v tomto?

308. Asi jo.Ja vim, Ze je strasnémoc druhl nemoci ajsounatom lidi jesté hlF, jo, ty décka a nemUze
309. ta zdravotni pojistovna hraditvSechno, prosté néco hradia to jako ja nefeSim, Ze jsme jako
310. chudaci a zrovna namto neplatéj, jo,
311.
312. Kazdej mésic, nebo kazdy dva mésice si nékde pljcovat,
313.jestlizejsou to takovy velky sumy jako dva a pul tisice za hadicky, jo. To je prosté takovy blby.
314, F

315. . At budes $krabat, kde chce$, Ze na to nemas, ja nevim.... ani
316. nevim, jestli jemoZnost zajitna socialku a fict, Ze nemame na |éky, jestli mi oni néjak pomuzou.
317.To zase bych dostala néjaky ty davky, ja nevim.
318.
319.

Jaka je mozZnost, Ze bys dala dité do mateiské skolky. Pfemyslela jsi o tom, Ze bys dala.....?
320. _Jé tfeba obdivuju tu Hanku, jakjsi mi fikala, Ze ho dava do
321.38kolky.Jakoina zkousku. Ja bych ho prosté
322.
323. . TakZe ted vim, Ze Zaddmo ten pfispévek na péci a prijdou semka pani
324. ze socialky a budese mé ptat, co je cysticka fibrdza a proc nejdeto dité do Skolky.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 107

325.
326. TakZe mné spad obrovskej kamen ze

327.srdce, protoZe oniji z té socialky budou kontaktovat, takze ji vlastné potvrdéj, nebo ona jim
328. potvrdi to, coja chci.Ze prosté nechci, aby $el do $kolky. Maximalnéna ten posledni povinej rok.

No ano, piSe se, Ze to nedoporucuji a Ze to doporucuji aZz v tom poslednim roce pfedskolnim, aby si ty déti
zvykly na néjaky ten rezim a na to, Ze se néco musi a na to, Ze se to déla v urcity cas, ale jinak to nedopo-
rucuji. 1 kdyz hodné asi zalezi na tom zdravotnim stavu.

329. Asijo.

Ale vim, Ze to nedoporucuji.
330.Ja bych ho asi prosténedala.Jsem srab, no. Ja jsem prosté rada, Ze jev pohodé.

Takze kdyZ pak pljde do skoly, nebo do té skolky na ten jeden rok, tak tam bude muset byt néjaké opat-
feni i ze strany té skolky?

331. No to uZ vim jenom z doslechu, coty maminky na tom setkdni tak fikaj a vlastnéjedna ta

332. maminky fikala, Ze si to vylivd sama, ty odpady, druha, vliastnéta Hanka z téch Bohunicfikala, Ze
333.to ma uplné supr, Ze tam to vSechno uklizecky fesej, jo, Ze nenosi do Skolky nic, Ze oni to prosté
334. vylijou ty odpady, kreon mu chystaj, dokonce mu tam Hanka miZe nositmalymu rlzny ty vyZivy,
335. jako Ze treba smetanovej jogurt, kdyz décka nemaji, no to je pakasina $kolce,jak.Ja nevim, jak
336. se pakk tomu pak Skolka postavi. Pokud mi nékdo fekne, Ze my ho vezmeme, alevy sity odpady
337. budete vylejvat, tak samoziejmé budu strasnérdda, budu micet a budu si jesamoziejmé

338. vylejvat. Nebudu tam délat, a pro¢ mi to nechcete. TakZe nevim no. Ted jde o to, jestli uhlidaj,
339. aby mél kreon, to uZ je prosté takovy, aby mu neudélali jako v bfisku to......

Kvitka asi hlidat, mokra hubka, odpady....
340. Nevim jakto

Ve Skolce byva bazének pro décka...
341. To uZ nevim, to uZ je takovy

TakZe tobude na domluvé, jak, protoZe tady tyto opatieni tam budou muset byt?
342. No myslim si, Ze kytky kvili mné nikdo davatpry¢ nebude ze ttidy.

Nevim no, asi fakt zaleZi na Skolce a na osobé, co to bude mit na starost a bude mit praci navic.
343,
344,
345. ProtoZe vim, Ze nasi by pro né&j udélali cokoli. A ted’
346.jde o to, jakse k tomu postaviten ciziclovék.

Abys méla pocit, Ze toje vSecko v poradku. A jak teda vidi$ navrat do prace po mateiské dovolené? Planu-
jes uz néco takového?

347. . Jako asi uvidim,

348. jakto bude ten poslednirok, jak bude byvat nemocnej, i kdyz pfistirok mize byt jinak

349. nemocnej, aletikdm, oni nds prosté strasnéstrasilia onjezatim prosté v pohodé. Musim to

350. zatukat.On je prosté v pohodé&. Takze jestli to takhle né&jakej rok vydrzi tak snad to bude dobry,

351.ja nevim.

A kdyi je tak v pohodé tak na zakladé ¢eho ma ten druhy stupen?

352.To ja nevim, prosté, Ja nevim, moZna jsou na to néjaky tabulky. Ja jsemse po tom néjak nepidila.
353. Tam neni napsany, Ze vas syn ma nemocny plice, tak ma druhy stupen, tam je druhy stupen a
354. hotovo.

A kdybys nastoupila do prace, tak vlastné az ten posledni rok, jak by probihala starost o Kubika?
355. No to ja si nedokdzu predstavit.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 108

Vecer tobude asi v klidu, protoZe uz jste vsichni z prace?

356. Ja si tfeba nedokazu predstavitani to, kdy budu varit, kdyz prijduz préce, ty décka asi budou
357.choditna obédy, asijoto uz budou choditna obédy. Tak to odpadne vareni, protoZe to je taky
358. docela zahul.Tak asi to nebude...... (ozila)jajsemchodivala s Lukaskemrok do pracea nic

359. veselyho to nebylo. Vidycky byl chudak ve $kolce prvni. Kolikratjsmetukali na uéitelku a vidycky
360. byl ve $kolce posledni. To je prosté hrozny, to je prosté

TakZe asi chce$ byt doma co nejdyl?

361. Asijo.Ja si myslim, Ze ¢as, kdy na mé décka budou prdét, urcitéprijde,a kdyz jeSté mé chcou
362.vidét, tak asi jesSté, ja to tak prosté beru, tak jako, chci bejt s nima prosté doma.
363.
364.

A jako babicka, ona se umi postarat o malého? Kdybyste chtéli odjet tieba na dva dny? Dokazala by se
postarat ainhalovat s Davidkem?

365. Ne, tohle jsme jako nikdy neresili, nikdy tam takto nebyli.Zrovna vcera, predevcirem, ne vcera,
366.jsmese hadali s Davidem, Ze pfijdez pracea je unaveny, chapu,aleon vi, Ze mu ten patek nékdy
367. pfijde, alemé patek nepfijde. Chapes, abych méla pakvolnej vikend. Ja nemam nikdy volnej

368. vikend.

Pravé proto mé tieba zajima, jestli ta prace, by Ti nepomohla se vytrhnout z toho kolotoce, tieba jestli to
té tak tfeba nelaka? | kdyz je fakt, Ze potom to ranni inhalovani....

369.

370.

Takze to planujes vice méné vyhledové. Netlaci té to jit do prace?
371.To je pravé to, mé to netlaci, no. Ja prosté Uplné obdivuju lidi, nebo

Takze dokud bude$ moct byt doma....?
372. r
373. Ze bych §la na n&jakej pracdk nebo co, abych

374. nemusela, ZATIM, samoziejmé, kdyby po finanénistranceslo, takze bych zatim ne$la do prace.
375.

Takze tvoje takova seberealizace....
376.

Jsou déti a domecek?
377.Domecek. Kdyz dojede bracha zBrna, tak je otravenej, ze je tady bordel a

Ale tebe, tebe to nabiji, ne???
378.
379. .Ne Ze bych byla otrdvend, alejsem ...... Lukasek prijdeze Skoly, tak se rychle naji,
380. nauciajdeven. Ja jsemtady celej den s Kubickem, jo.A on sijakoZei sam vyhraje, on si nanosi
381. auticka, takZze on mé nepotrebuje. A tedka se nem(zu zapnout televizi, tak za prvé kdyz si zapnu
382. televizi, tak tam jednak nic neni, nebo néjaka sttilecka a on se na to kouka, takze my televizi
383. prosté nepoustime. A kdyz si sednu k pocitaci, tak on tedka zjistil, Ze setam daji poustét

384. pohadky, tak jekonec. TakZze nemizu jitani k pocitaci.TakzZe j4 tady tak jenom sedim a ¢ekam,
385. azuslySimto auto (smich), takZe to je takovy..... a pakuZje to v pohodé, paksi ddme kafe a je to
386. dobry.

Takze jsi doma spokojena?
387.Asi joo0000.

388.

389.
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Takze ty jsi takovy rodinny typ (4smév)?
390.To asijono.

Ale jo, nékoho to uspokojuje se seberealizovat v praci, potfebuje mit dobré postaveni a nékomu staci to,
Ze si zvldadne doma uklidit, Ze ma navareny, Ze kdyZ pfijdou décka ze skoly a ze Skolky, tak Zze ta mama je

doma aje prosté v tomto spokojena.
391.
392.

Kdyz jsou ty décka maly....?
393...]

394.
395.
396.
397.
398.

Je to slozitéjsi. Nékteré maminky musi fakt do prace, a proto mé zajimalo, jak to, jak tofesite vy, které

mate ty déti, které jsou o néco nemocnéjsi, nebo vic nachylnéjSi onemocnét.
399.

MATKA 3, 36 let, vdana, stredoskolské vzdélani

Takze kolik mate déti a jaky je jejich vék?
1. Tak dvé, starsiVasekma 4 a pal, mensi Tomasek 2 a %

A ten s cystickou fibrézou je?
2.Ten starsi

Takze Vase dité ma diagndzu cysticka fibréza, on ma jednicku nebo dvojku ten stupen postizeni?
3. Jednicka mu byla priznana

Jak vypada den matky starajici se o dité s cystickou fibrézou?

4. Je mozna stejny jak den ostatnich matek, protoZe jsouto dvé maly décka, ales tim, Ze téch ukolu
5. za den mate vic.

Jakych?

6. TakZe jsouto rehabilitace, které nasledujou poinhalaci, takze 3x denné musi dité inhalovat, kdyz je
7.zahlenéné, nachlazené, musi inhalovat4xdenné. Takze rano kdyz vstane, da si svoje extra vyzivny
8. mliko, specidlnévyrobeny na recept, protoze je vysokokaloricky, takzesi da mlicko, pak se zapne
9.inhalator, zainhalujesi, pak si trosSku zarehabilituje néjaky ty dechovy cvicenf, pak si vezme flatra
10. musi flatrovat, kdyz je kolonizovany, coz momentalné Vasek je, tak musiinhalovatnavic jesté
11. antibiotika. TakZe po dechovém cviceni, po té prvniinhalaci, ktera rozpousti hleny, musi udélat
12.jesté inhalaciantibiotik, ktera trva tak asi 20 minut.

TakZe dohromady takovych, vic jak pal hodinka?
13. No, hodina dohromady. Pokud jsou to obé inhalace, takje to nejmini hodina.

TakZe rano hodina, vecer hodina. A odpoledne nebo po obédé hodinka?

14. No tak to uZje ta kratsi. Ta inhalaceamiloridu trva jen 10 minut, a pak néjakych 10 minut ta

15. rehabilitace. A pak by mél ze 2 minuty flatrovat. Samoziejmé, Ze nevydrzi pokazdé uplné, nékdy
16. vydrzime, kdyzZ se zadiva do pohadky, tak vydrzi inhalovattreba o pét minut dyl, kdyz vidim, ze je
17.vic zahlenénej, tfeba ted' to chfipkovy obdobi a kasle. Na antibiotika musivydrzet, na inhalacije
18. veliceSikovnej akorat mam takovyho zivyho ¢lovicka malyho, takZze potom je to narocny s tou
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19. rehabilitaci. Ze kdy? jsou maly, tak se déla takovy handlling, kdy sejako réizné stla¢ujou hrudniky a
20. musi vydrzet na kling, tak to moc jako nefunguje u nas, my spis jako skacem na balonu na
21.trampoliné no a pak se snazimho néjak chvilku usebe udrzet, aleon je takovej, nebo jdeme na
22. chvili ven potom a jezdi na odraZedle a podobné a flatr nosim v kapse, aby mé foukal (smich)

Tak to mate dobie zmaknuty. Ono je to dullezZity, aby ty décka, aby je to trosku bavilo.
23. A do toho flatru kdyz si foukne i béhem dne, nebo kdyZ vidim, Ze se mu nedafi odkaslat, tak
24. potom odkasle.

A tu hodinku, to jste s nim? To musite byt s nim?

25.No uz je Sikovnej, ted uz béhem dne mu zapnuten inhalator a pohadku néjakou,a on sedivd aja
26. ho chodim kontrolovat, jestli spravnédycha, jestli to ma na pusy, at mi do toho nebruci, protoZze
27. kolikratma tendenci si s brachou povidat, coZ u toho nemize, alesi utoho délam dalsiveéci,kdyz
28.inhaluje, uté rehabilitace uz musim byt u ného.

A jaké ma omeazeni, co se tyka domaciho prostiedi?

29. Omezeni, no on ma v podstaté hygienicky omezeni, Ze nesmi prijitdo styku se stojatouvodou.
30. TakZe on, nesmi chodit prvni rano do koupelny a na zachod, musime tam nalivatSavo, splachnout
31. a prolit odpady, veCer se tam musi nalivatSavo, nesmi zalivatkytky, choditdo kytek ani hrabatdo
32. hliny. Kytek tady mame hodné a vyvarovatflaskyainhaldtor a to je jeSté nasledna péce po tom
33.cvicenia..... hlavnés tou vodou no. A musi furt jest.

Ano oni Spatné prospivaji?

34. No, no, on ma teda, mij syn ma nedostatecnou funkci slinivky brisni, on by bez téch kreonkt snad
35. vlbec nebyl, musi pred kazdym jidlem, kromé ¢erstvého ovoce, sirovyho ovoce, musijestaz 8x za
36.den, ztoho 3x mu délam tu kaloricky mliko, no to jidlo je velkej problém, protoze kdyz je
37.nachlazenej taknemd chutk jidlu,aleje zvyklej snisti trosku vétsi porce...... takZe to jidlo, to je
38. kolikratnuceni a jiné matky tfeba feknou nech ho vyhladnout, my jime tfikratza den, aleto bych
39. to nikam nedotahla, kdybych ho nechala vyhladnout. Takze furt vymyslime, co a vSecko neji jesté,
40. je hrozna frfna, ted sni to pecivo, tfeba rohlik se Sunkou, chleba sesolia vlibec do nas zafréijou
41.syrya pomazanky a takovy véci, takze tézky s nim a v poledne a vecer teply jidla. (kfik déti). Jak
42.jsou chvili bezdozoru tak je barak vzhlru nohama.

A jsou dva.

43.To je pravé to, Ze oni se stahujou navzajem. Protoze kdyby byl jeden, kdyz mam jenom jenoho,
44, tak to je raj na zemi. KdyzZ tfeba druhej odjede s babickou s tatinkem nebo ja nevim, ale

45, pohromadé to je hrliza.KdyzZ jdus jednim tfeba k doktorovi, tak je hooodnej, ale potom pfijdu
46.dom a......

Ja mam déti o sedm let, ale taky radily......

47.To ja si navstévy rozmyslim, a i kdyZ jsme tfeba s nékym venku tak ostatni décka jsou

48.s maminkama nebo za ruku a ja jsem pll kilometru pred néma a pak chvilku zase pGl kilometru za
49. nima, furt do toho jec¢im po déckach (smich)

No proto mi pfipadd, ja bych nerozeznala, kteryje zdravi a ktery je nemocny. Proto jsem si vybrala cystic-
kou fibrézu, protoze mé ty détipfipadaji, nebo na prvni pohled jsou vlastné tplné zdravé a pritom maiji....
50. Mate dobrej prehle, coz vam zavidim, Ze jstev téch rodinach, tak miZete srovnatty rodinyjak

51. fungujou. Proto by mé zajimal ten vysledek té prace Vasi. My uz jsme si kolikratrikali, ze bych se

52.s néjakou maminou domluvila a tfeba na den k nim prijela. Co bych mohla délatjinak,codélam
53.8patné. Jak jimjako to jidlo jinou formou zpestfit, nékdo déla treba u jidla zvifatka, tfeba jsem

54. malo kreativnia takovy véci. Manzel je na to Sikovnej, Zze jimz kecupu déla néjaky obrazky,

55. slunicka, treSinky a kdovi co jesté

Ja jsem byla vcera u té Marcely a ona méla uplné stejny problém, nebo problém, décka tam litaly, bavily
se, hraly, ten maly je strasné Zive;j.
56.0n ma tak dva
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Dva a pul a ten star$i sedm nebo osm. Osm.
57.0 tolikjsou od sebe, ja myslela, Ze jsou min.

On je Zivy, on se vzteka, on nechce.
58. A namalym jsteto poznala??

Ne viibec. Kdyby aspon kaslal nebo byl néjakej chudej, ale ...
59. J4 musim zaklepat, Ze nasi jsou natomjako vyborné ted’

Ale ona Fikala, protoZe ja se Vas ted), jak se s tim tfeba srovnavate a ona mé pravé Fikala, Ze ji pfipada,
je prosté zdravej. Ano my inhalujeme, my flatrujeme, my bereme ty kreonky, samoziejmé chodime na
kontroly, ale zatim je to prosté dobry.

60. Jesté myslim, Ze ti mladsinemaj jesté tolik problémd. Ze to prosté bude prichazet s tim vékem.

61. Na to se neda pripravit.

On je Zivej, zastavit ho nebylo mozné.

62 Kdyz to tak Feknu hloupé, tak v uvozovkach netrdpi ty ostatni. ProtoZe, kdyZ ja jdus ostatnima

63. matkama, tak jako nékdo vi, Ze néco md, alekdyZ mu to pribliZuju bliz, Ze co jako zrovna mame za
64. komplikace, nebo cose pfihodilo, tak nevi anebo nedomyslej ty jako ndsledky co je ceka za par
65. let, no.

Dal$i mam otazku, jaké je omezeni, co se tyka venkovniho prostiedi?

66. No to samy, s tou vodou hlavné. A viibec do styku s bakteriema, takZe nemocnice jsou pro ného
67. paradoxné nejvetsi hrozbou na bakterie, domaci inhalator nejvic. Protoze ten jako furt vlastné
68. fréi, takze furt je vlhkej, takZe ten se musi jesSté po sterilizaci, nékdo ma tfeba dva, nékdo to

69. fénuje, nebo ma dva ty nebulizatory, musise jesté nechat vyfoukat ta hadice,jak sedoinhaluje,
70.sunda seten ndastavecz toho a jesté nechat vyfoukat hadici, aby vyprskala voda ztoho, protoze
71.hadicese nesmi vyvarovat. TaktZe jednou za Cas i ty hadice, zdrojl té ndkazy mlze byt, jakoZe asi
72.hromada.

A jak touhlidate venku, co se tfeba tyce, décka jsou na piskovisti.....?

73. ..... tak na pisek nam bylo receny, Ze mizem, ono je to hrozné na tom ...... na pfistupurodic¢lina
74.tom, jakvam to poda doktor. My jsme méli vybornou doktorku Skalickou v Praze, ktera mé to

75. podala velmi stfizlivé, tzn. Ze nechtéla abychom byli jako uzkostlivy rodice, ktefi zakazou déckam
76. uplné vSecko, protoze ty vyzkumy, to je, ta hrozba, to je vlastnéta pseudomonada, tady z té
77.stojatévody. A ty vyzkumy na ni jsou asi rlizny, aleasi setomu nevénuje tolik, protoze téch lidiasi
78. neni tolik, a kdyZ uZ to potom mate doma, tak premyslite, ,jeziSmarja, muze ta pseudomonada
79. vzniknout v gelu na umyvani, v Samponu, protoze tam to vSude stoji. Nebo mineralka. Uz mu

80. neddvam mineralku, ktera je oteviena vic jak den a to vas jakotak napada, a neni to vSude
81.vSechno probadany, takze vy nevite, jako kde vSude to mize a pak premyslite, kde jako, kde jako
82.to mohl chytit, nebo nemohl. No venku je toho mraky. Nemél by chodit ke zviratiim, nemél by
83.vlbec jako néjak se nechat olizovat psama a kockama, maximalné pohladit, aleani to moc

84. nedoporucujou, a spiS to nemaj radi, nemél by pfijitdo styku se zvifecim, ja to Feknu Spatné, to
85. platiasi provsechny décka, se zvirecim trusem, alekdyzZ si v kralikarnékralicinadélajnajedno
86. misto a jetam jeSté nacurany, tak je tam jeSté vihko a z toho vlhka to prosté vznika, prosté viude,
87. kdekolivkde jevlhko. I vihky sklepy tfeba, bazény na zahradé, nesmijou k druhym, jenom pokud
88. uplné vite jakto Cist€j a Zze to dodrZujouto Cisténi,Ze tam neustdlelejou néjakyty chlorya

89. podobné a Ze tam nevznikne Zadna takova bakterie. | klimatizace mize byt problémem, rybicky
90. nesmi byt, protoze kdyz se do vody pusti vzduch tak voda vybubla a do vzduchu se dostava rosol,
91. ktery vdechne. TakZe to jsou vselijaky hrozby, to vas ani nenapada, kdyzse tak divate kolem sebe.
92. Tak na pisek teda mUze no, kdyZ vim, Ze tam je détskej pisek a davajipod to igelit, tak vim, Ze ta
93. voda neprostupuje pfirozené do zemé a Ze tam néjaka zUstava, tak tam asi svoje décko nepustim.
94. Ale treba napf.na verejnych piskovistich tam ten igelitmyslimvibec nebyvaji, jakoZe vidite, Ze ta
95. voda tam nikdy nestoji......

Ze
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Ehmm, a co kolektiv?

96. No kolektivsamoziejmé vibec! Nebo vibec.....(vahd). NemizZete décko Uplnéizolovat,k nam
97. chodijoulidi, kdyZjsou Uplnézdravi, my jezdime na navstévu, kdyz vime, Ze jsou ostatnizdravi,a
98. jakokde jedeme, tam jedeme autem, protoZe nema jako doporuceny hromadny dopravni

99. prostredky, ale kdyz nemizem autem, tak holtjedeme vlakem. To se neda nic délat. Bud'tam
100. nékdo nakaZenej bude, nebo nebude, pak uz se alesnaZime vybrat, kdy vim, Ze vlak neni

101. narvanej lidma, coztady u nds v Brodku je docela dobry, kdyZ, jakjstepfijela, kolik tam mohlo
102. byt lidi, deset ve vagonu?

No nebylo jich moc.

103. Tak to neni, jakoZe Zddna hrdza, jinak nejsou jim doporucena materska s kolka a doporucuje se
104. do Skolky azrok pred nastupem do skoly, kdy je to povinna,alestejné do té Skoly bude muset,
105. Ze, Stejné tam taky n&jak bude muset jezdit, ze. UpIné je jako neizolujete, ale nejvic jsou 106.
106. nachylny na nemoci ty maly décka. On si myslim, Ze jako Uplné to nejmensi uZz ma za sebou
107. tedka.

A pro¢ maji tyhle omezeni, kdyz ....?

108. ProtoZe on velmi snadno dostane infekci, jo.Jak pfijdes nékym do styku s rymou, tak prosté ma
109. druhy den rymu. ProtoZe on je zahlenénej, nebo jaksev tom organismu tvori hleny a ty lajcky
110. receno pritahujibakterie.

A pro ného je tonebezpecné....?

111. Psycholozka ndmto vysvétlila tak, ze ty bakterie, ta pseudomonada, milujetyhlety lidi, co maj
112. prosté ty hleny a ty ostatni infekty, oni prosté byvaji Casto nemocni, protoZe jsou nachylnéjsi na
113. ty infekty.

A potom by to pro néj znamenalo, kdyby mél castéji ty infekty, tak to vlastné namaha plice?
114. Namaha to plice, plice vazivovati a ztraceji svoji stoprocentnifunkci a navic jeto takovej
115. kolobéh, protoze kdyZ onemocni, on jako zacne byt nachlazenej

A kdyZ zacne byt nachlazenej, to znamena antibiotika?

116. Nevim jakostatnifibrotici,jak to maj domluveny s doktorem, ale pokud nekasle uplné, jako Ze
117. by ho kasel dusil a pokud nema teplotu, kdyz stoupne teplota, uz jak mame pres 37 tak nasleduji
118. antibiotika

Myslim, Ze v té knize jsem cetla, Ze oni maji
119. ProtoZe on se nevyporada jako, pokud chytne néjakouvirdzu, tak vétSinou uz se s tim
120. nevyporada sam

Ja jsem tam pravé cetla, Ze déti nemaji, Ze presto, Ze byvaji takhle nemocné, tak, ze nemaiji teploty. Ze to
je zfidka, nebo Ze vysoké teploty.....

121. Tak probihajited takovy virdzy, ty probihajvsude,to décko fibroticky jedost, ono dostane
122.vSechny nemoci jakojiny décka, takZze normalné tfeba ho mam i 4 dny v horeckach na

123. nurofenech a tfeba nekasSle. Takie mu udélaj test z prstu a zjisti, Ze nema zanét a jakmilenema

124, zanét, tak ma virdzu a na virdzu antibiotika nezabiraji, takZze se mu antibiotika nedavaji, pouze

125. pokud by jako, treba ma horec¢ku a nemd nicjinyho, jako nekasle, jo, tak to jsoufaktvirdzy, jako

126. Ze mate zhuntovany télo nebo i takovy jednodenni dvoudenni, ted byvajitakovy jiny chfipky tak
127.nato antibiotika nejsou. TakZe na virézu se neddvaji antibiotika ani zdravym déckam, takze

128. nepomliZou na nic ani mu. Prosté na virézu antibiotika nezabiraji.KdyZz uz mu to, alesedne
129. nékam, kde, zanét nosohltanu, hrtanu, hitanu hrtanu, at nepopletu, ted nevim (smich), prosté
130. na pridusky, tak mu antibiotika musidata kdyz uz antibiotika nasadi, tak musi mit nejvyssi
131. moZnou davkua ma je minimalné 14 dni. Normalnim déckam stacitfeba 5 dni. MoZzna 10, jako
132. kdyZ se to nezpravuje a v néjakych jako mensich davkach. Ale oni potiebuji silny antibiotika,
133. protoZe se jako tézko té infekce zbavujou. Tézko to zabira. Atim, Ze oni berou ty antibiotika
134, tfeba Casto, tak se stava ten organismus, jak kdyby stdva na ty antibiotika rezistentni.l se tak



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 113

vvvvv

136. furt mu davajity nejvyssi. Tak ja vam to jako |ékarsky uplné nefeknu.

Ja jsem pravé cetla tuknizku, atam pravé psali, Ze talécba je pravé takova drasticka, ze ty ...... (nenechala
mé domluvit)

137.JenZe ona jedna véc je, kdyz ma, ja nevim, zanét hrtanu nebo priduseka drasticka [écba jena
138. pseudomonadu. Tam jedrasticka, protoZe ta pseudomondada jako odolava antibiotikiim a tézko
139.sejijde zbavit. Vasek mél prvnilécbu néjakou, |ékama.... nezabralo to, takZe dostal to inhalacnia
140. to inhaluje mésic a mésic pauza, mésic a mésic pauza a takhle uz fungujeme rok. Ja nevim, a

141. mozna pal roku, tfictvrté je bez zachytu. Jako Ze nema pseudomonadu. Ted ¢ekam na vysledky,
142.nevim jakjako po|été, protoZe jsme, no vlastnéne, jesté jsme byli v zafi, to taky nemél. To taky
143. nemél! A tedka jsme byli po mésici a pal, tak si myslim, no nevim, jestli tedka bude mit nebo ne,
144, aletrosku se mi zd4, Ze jakoninhalujety antibiotika, Ze ani nebyva moc nemocny. My jsme méli
145. ted nadhernej rok, kdy on snad nemél ani jednou antibiotika, kromé téch inhalaénich.Zadny jiny
146. jsmenepotiebovali. Mél néjaky virézy s teplotama, kdy dostal nurofen, alene antibiotika.

A kolik prohlidek absolvujete rocné?

147.Tak na gastro ted jezdime pravidelné, co pul roku, co pul roku chodime na ultrazvuk a na alergo,
148. codva mésice chodime. Pak jesté na nefrologii, to je Sest, na alergo a nefrologii, to je dalSich
149, Sestto je dvanact, plus jeStéjednou za rok chodina, na srdce na kontroly, protoze tim kaselem
150. zatéZujou srdce, takZze chodime na kardiologii, tak to je dvanactplus, my teda jesté chodime na
151. nefrologii,aleto nesouvisis fibrézou, to mlze mit jakykoliv décko problémys moci. On ma

152. hyperaktivni moc¢ovy méchyr, mél furt kolecka, aledostal Iéky a spraviloseto.

Potom jsou myslim v Praze jednou rocné?

153. Ajednou rocné v Praze, chcou minimalné, no tak my chodime na to jednou ro¢né, kdyby ten
154. stav byl néjak horsi, tak by tfeba jedeme vickrat, ale nevidim jako tu nutnost tam. A vétSinou
155. chcou co mésic ty stéry, my chodime s co dva.

Jak tam tak stravite dlouho u toho doktora?

156. My jsme tam zvani tak, aby tam nebyli ostatni lidi. Tak vétSinou chodime tak, kdyZ uz se to

157. odlifruje, nojak kdy. Nékdy tam ¢ekdme hodinua nékdy vibec. Ale tady je ta Olomoucka

158. nemocnice, neni mala, aleuz nas Ti doktofi znajia vidycky se ptizpUsobi. A kdyz mame cekat a
159. jsoutam lidi, tak Fekne, pf¥ijdte za hodinu a zajdéte si tady do cukrdrny, at nesedime mezi lidma
160. v ¢ekarné. TakZ ten pristup doktor( je tady v té nemocnici super.

A jak to probiha, krev se jim bere, nebo.....?

161. Krev berou na tom gastru jednou za toho ptl roku, promacka bficho,zméri, zvazi a podle

162. objemu hlavy, ruky, kolik pfibral, kolik ma podkozZniho tuku a jesté musi choditna rentgen ruky,
163. protoze tam podle rentgenu poznaj,jestli jena tom dobre s vapnikem néjak, protoze onisejim
164. ty vSechny vitaminy musidodavat, protozZe oni se vétSinou vitaminy rozpoustéji v tucich a oni to
165. tézko vstrebavaji.On denné bere vitaminy a kontroluji, jestli toho ma dost, aby netr pél asi tou
166. osteopordzou, nebo Spatnym vyvojem kosti. A plus to, kdyZ onemocni, no (povzdech). TakzZe to
167. je....

Docela dost, teda.
168. No tak jo, ti doktofi uz k néam tak prirostliskoro (smich)

Mé to mozna pfipadd, protoZze moje déti nejsou nemocné, tak mé to pripada docela narocné.
169. Mé to ani neptijde (smich)

Jak se projevuje kazdodenni péce navas, na vasi naladé?
170. No, tak jak kdyZ mate maly décka.

Zvladate tov pohodé?
171.Tak musite, nato se vas nikdo neptd. To je samozrejmé, Ze jsteunavena, aleto jsou unavenyi
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172. matky s malyma déckama, Ze.

Tak vy toho mate trosicku vic, bych rekla.

173.VSakjo,ale azten druhej se narodil zdravej, takZejsem u toho prvniho neuméla srovnat, jaky by
174. to byl rdj na zemi, kdyby byl zdravej. To bylo ndrocny hlavné ze za¢atku. ProtoZze on mél prvni
175. den po narozeni zoperovany strevo, pllku stfeva ma pry¢ a my jsme ho méli osm mésicl na
176. kapackach.

Téhle komplikaci se fika ileus?
177.1leus

To je pry nebezpecné, to se musi hned operovat?
178. Mé to zjistiliv téhotenstvi...

Ve stfevech je néjaka smolka, ktera se neda vyloucit?

179. Ucpala tostifevo, no. A kdyby to nezjistili vtom téhotenstvi, tak proto ja jsem Sla na planovanej
180. cisarskej fez, protoZze by mu to stfevo prasklo a mél by okamZitou sepsi a do par hodin by

181. zemrel. Kdyby to jako nevédéli. Kdyby to nechali jako to décko.

Ja jsem myslela, Ze je to ndhoda, kdyz se to zjisti ultrazvukem, ja jsem myslela, Ze se to vétSinou zjisti az
po porodu.

182. Asi myslim, jak u koho. Ja jsem méla vybornyho genetika, ktery jako vidél uz rozsireny strevni

183. klicky v patym mésicu téhotenstvi. TakZe ja jesté kdyZ jsem Vaska ¢ekala, tak jsem byla kvali

184. nému dvakratna magnetické rezonanci jesté téhotna s nim v bfichu, kdy uz vidéli, Ze to stfevo je
185. tam neprichodny, aleonijako nevédéli proc.

Neodvodili z toho cystickou fibrozu?

186. No to bylo prvni, na coten genetik mél podezieni, jenomze nam vyslo, Ze ja mam jednu mutaci a
187. manzel, ze nema zadnou. ProtoZe oni se délaj testy na néjakych zakladnich par mutaci. A tak
188. jako nevédéli. Tak jsme byli na par konziliich, jako pro¢, co by mohlo byt, méli na jiny choroby,
189. jako stfevni, tieba, Ze se narodi bez zadecku, jsmesi mysleli, takZze jsme byli na konziliu, jakoZe
190. by mél vyvod asi pal roku, a jako Ze se to stane, Ze sety décka narodijou, oni to tam totiz

191. nevidéli, to décko bylo tak poloZeny, Ze to nesSlovidét, jestli ten zadecek ma nebo nema. Ani
192. zjedné, ani z druhé magnetické rezonance to nepoznali.Ani z ultrazvuku. TakZe by se prosté
193. jako vytvorilo, Ze mlzZe byt zarostla,ta Stérbina tam. TakZe ani nevédéli, jestli bude mit jako
194. svérace,jestli bude normalnéjako fungovat. Ale utésil nas doktor, Ze ta medicina je, Ze jsou
195. vyvody i pro maly décka, Ze by se to mohlo i spravit, tak uz jsmebyli v patém mésicu, tak uz
196. prosté.....

Tak brzy?

197. No uz v patym mécicu to zjistili, my jsme méli jako tyden na to abychom serozhodli, jestli si
198. miminko nechame nebo ne. Ale to uz décko kopalov bfichu, Ze. To by musel byt jako normalni
199. porod. TakZe jsmese néjak moc dlouho nerozhodovali (sarkasticky smich),v podstaté vibec asi.
200. (velmi potichu mluvi). No a dopadlo to tak teda, Ze zjistilitusmolku a ten chirurgcoto operoval,
201.ten védél uplnéjasné, Ze jeto cystickd fibrdza, takzek nému tady pristupovali tak, Ze ma klinicky
202. ptiznaky, protoze mu hned udélali potnitesty a zjistilijehrozné moc vysoky, a znovu délali 203.
203. odbér krve, alenezjistilitu druhou mutaci, tu zjistilagenetika v PrazeaZ po roce. Nebo, no po
204. jedendcti mésicich nam prisel papir, cerny na bilym, Ze identifikovalitu druhou mutaci, které je
205. nosi¢ manzel,a Ze prosté je tak vzacna, ze ji tady nikdo nezna. A nedélajise na ni bézné testy. A
206. pak uzZ jsme méli potvrzeny, jako Ze ma cystickou fibrézu, Ze nasli obédvé ty mutace.

A co vam pomohlo, nebo co vdm pomaha vyrovnavat se s tim, Ze ma vase dité cystickou fibrozu?
207.Rodina a jeho Usmév. (smutny usmév) To décko vam to vraci, to décko vidite, Ze to na ném neni
208. poznat.

No neni.

209. Atak jako, ja nevim. Ja jsem byla vzdy takova pozitivni a tak prosté ja nevim, ja ani nevim,
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210. dneska nevim ani zpétné jak jsemto vsechnozvladla, protoze to bylo takovy narocnyjakov té
211.nemocnicisi uzmysleli,Ze ho pustijoudom a rvali do ného mlika a nedavali mu kreony, takze
212. mél brutdlnibolesti bficha, protoZeviibec jako nezvladal nic vstiebat, takZze hubnul, hubnul,
213.z Prahyvolali zahustujte mliko, to byloje$té horsipro ného, takze zhubnul Gplné pod porodni
214.vahua jedina vyZiva kapac¢kama a jako stravu mél prosté tfi mililitry glukézy po tfech hodinach,
215. pakto tfeba stouplo na pét mililitrd, pak jsme zkouseli moje mliko, to vibec, mél furt krev ve
216. stolicitakZze mé pak poslalidom, protoZze skoncil naipcea asi po mésicuteda nds prefadilina
217. détskou kliniku z té miminkovské, ted nevim jakseto tam jmenuje ..... intermedidlnipéce..... no
218. na novorozenecky, novorozenecka ipka,tam byl mésic a po mésici nas preradili na détskouipku
219. na gastroa, protoze neptijmal potravu a tak mu zavedli centralnivyzivu, ten katetr. To se

220. voperovava sem, (ukazujena klicnikost), tam je néjaka velka Zila vevnitf, takZe se voperuje
221. hadicka, prostése prichytne do té Zily a tady mu tréiz kGize hadica a na to napojite kapacky, to
222.jenom zaSroubovatea odsroubovate, jakoZese to nepicha kazdej den. A to je nejvétsi Zila,

223. protoZe tady ty malyZilky,to mu vSechno praskalo.Kazdej den byl rozpichanej, azpo osmé

224. pichlyinjekci, protoZe jinak mu nemohly najitZzadny Zily. A hlavnéta vyZiva, ta tukova, ty Zily
225. praskajou, nevydrZijou tak proto rozhodly o tom centrdlnim Zilnimkatetru. Pak sezadinalo ddvat
226.mliko, aleumély, specidlni......a byli jsmedalsidva mésice v nemocnici a pak nas to naucili
227.obsluhovat, jako mé a manzela, my jsme byli na zacviku a pakjsme si ho mohli vzit dom s tim, Ze
228.jsmesi ty vyzivovy vaky jako podavali doma.TakZe jsem méla u postylky tady, do jeho osmi
229. mésicl, takZe jesté dalSich pét mésici doma, jsme méli kapacky. Byl z téch kapacek odpojen jen
230. par hodin denné. To kapalo uplnédurch, jako dvacet ¢tyfi hodinjako mimino a potom se to, ty
231. pauzyjako prodluzovaly, Ze se pfidavalo jako trochu mlika a muselo se to stfevo jako naucit
232. prosté travitpotravu.

No nepredstavitelné. Kdyz ho ted vidim..
233. No to mél takovou kapsicku na krku na Siilirce povéSenou a tam mél ty hadicejako zamotany, to
234. muselo byt sterilnévsechno udélanya byl to narocnej proces.

No to si tedy myslim.
235.To uz dnes nechdpu, jakjsme to zvladly. To kdybyste mi dneska fekla, Ze néco takovyho budu 236.
délat, tak to feknu to teda nevim. Ale matky seasi naucijou neskutecny véci

Kdyz ¢lovék musi tak musi, ale pro mé je to takové dost....
237. Myslim, Zeje to nepredstavitelné

Je, je
238. Promé, kdybych to neznala z vlastnizkuSenosti, tak viibec nevim, o co jde.

| kdyz to posloucham, tak jako predstavit si to nedokazu, musi to byt velice narocné. (chvili potichu)
Jaké jsou vase konicky, jak travite volny cas?

239. Moc ho neni s détskama (smich). Tak néjak Sly vsechny koni¢ky bokem. Nékdy knizka, kdyzZ je
240.trosku Cas, vecer néjakej hloupej seridl na oddych (smich), to je tak vSechno.

A piedtim byly néjaké konicky, co jste rada délala?
241.)a jsem byla furt nékde v luftu.

A co jste mélardada, cestovani, nebo. .... ?

242.Kino, brusle, tenis, plavani, lyzovani, tak to ted jako nestihate, kdyzZ jdus détma na bazén, tak to
243. hlidamdécka, takZe to plavatnejde a lyZovatto jsem jesSté jakozZe tady s téma divo¢akama,jesté
244. nemam odvahu (smich)a s tim balenim a se v§im kdyZ jakoZe tomu Vaskovi, kdyz tam mate
245.vSechnyty véci tahat s sebou tak ono to neni tak jednoduchy, tak jedeme tak k ségfe moji, nebo
246. k mazelove na navstévu kde maji také décka, je zména prostredi a, takovej vylet s déckama no.

Co vy a spolecnost? Chodite do spolecnosti?
247.Jo furt nékde. A hodné jsme s maminama jako rtiznyma tady na dédiné. Spousta mamin
248. s déckama, potkavame se furt na Brodku. Anebo si nékde vyrazim s kamaradkama vecer. Driv to
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249. moc neslo, mozna tedka poslednidobou. Dam décka spat, aleje to na ukor spanku asi.Jako
250. vyrazitsi nékde vecer.

Rano vstavaji brzo, predpokladam?
251. Néjaky vikend je nezajima, hups o plil sedmé na nohy, nékdy driv nékdy pozdéji

Za jakého predpokladu si myslite, Ze se da skloubit tfeba prace, nebo ty konicky s péci o dité s cystickou
fibrézou?

252. No tak bez rodiny to urcité nezvladnete. Bez babicek seto jako nedd zvladnout. Mozna néjaka

253. asistentka, kdybych neméla babicky, alejinak ne, no.

Co Vam jesté déla radost, co Vas nabiji?
254. )4 sividycky rada koupim néjakej péknej hadrik.

Takze nakupovani?
255. To se vidycky potésim. To mé vidycky bavilo.Ja mam radostz malych véci. Kdyz sviti slunko....

To je hezky

256. Kdyz se néco povede déckam, ja mam radosti z uklizeného baraku. Nékdy je taky depresivnéjsi
257. obdobi, aleto je tak asi normalni.Ne skrzho, to bylotak nejhorsiten prvnirok, ten byl hroznej a
258. tedka ten Ctvrtej rok jsme méli fakt Uplné UzZasnej, takze, kdyz byl néjakej stres, tak to bylo

259. z néceho jinyho.Treba, ze skoncila matefska, kterou jsem méla na dva rokys Tomaskem a zrusili
260. to ustanoveni zakona, ze mizu byt s ditétem do sedmi let véku ditéte doma.

A néjaké nerealizované plany, které byste si jesté rada splnila?
261. Ani ne, ja jsem chtéla mit ty déti aty mam. JA nemam Zadny vySSiambiceasi.(smich)

A jesté se vratime k té rodinné dovolené. Jezdite na rodinnou dovolenou?

262. Letos jsmeju nestihli, protoze mél malej zlomenou nohu cely |éto. Mél zlomenou holennikost,
263. takZe, mél sddruod 1. Cervence azdo konce srpna a azpo zadek, takZze jsmechtélijet k mori a to
264. bohuzel teda nevyslo. Loni jsme byli teda u more.

Moie mu nedéla problém. Kdyz je slana voda, tak to nedéla problém?
265. No k moti oni mlZou. Dokonce, supr, zacal kasSlat, nez jsme tam jeli a za den Uplnév pohodé.
266. Parada, libilosejimto, uplnésuper.

Tak celé léto v sadie?

267.Celéléto v sadre. Tak my si udélame tady vylet, jezdime, byli jsmena Radhosti sepodivat, a kde
268. jsmejesté byli?? Do zologické jezdime, nékdy k potoku, kdyZ je tfeba hrozné horko a neda se
269. nikamjit, tak jedeme za Olomouc, tam je tzv. Velkovicky Udolia tam jsou prostéstromy a potok
270.atam jevétsi chladek. A ten potok jetakovej Cistej, prizracnej, neni to stojatad voda, takze tam
271.se mlZe ocachat. Letos jsme teda nemohli ten potok, takZe letos jsme to tak jako.............. , no,
272.ted jsme byli v Praze u sestry, udélali jsmesi tam vylet, protoZe jsem nadsenci do vlacku, tak do
273. Kralovstvi Zzeleznic, vzdycky tak néco najdem, no, nebo do néjakyho détskycho koutku, tam téch
274. décek nebyva tolik, nebo néco takového, kdyZ jsou zdravioba dva. Chodime tady v Brodku do
275. Sokolovny, to je cviceni matek s détmi, takze ti se tam vyradijou, to jetakova prastara

276. Sokolovna, takZze tam majivybéh, zakZe je to Uplnéparada, to nebyva v |été, to je od zafia pak
277.sevyradijouubabicky na zahradé,jestéu druhé, ta ma velkou zahradua ma tam spoustu hracek
278. prodéti, tak tam vidycky radijoujak ¢erndruka.......

A kdyz jsme u té rodiny, tak co rodina, jak to rodina zvlada? Nebo zvladala, umi pomahat, nebo postarala
by se?
279.Joo0, pomahajistrasné moc.

A uméli by, kdybyste tfeba nékam odjeli, zastoupili by vas?
280. Ano, inhalace, Uplné.Ono to vyplyva ze situacetady doma, Ze s ndmi babicka bydli. My mame
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281. spolecnej obyvak, my spime s manzelem nahore a s déckama, ale tady varim, takze my to tady
282. prosteé sdilime. Oni vidi vSecko. Mozna durha babicka by to tak neudélala, protoze kdyz
283. prijedeme tam, tak jako je zdravotnisestra, takze taky, podatléky inhalator.....

A co manzel? Zvlada taky?
284, Vsecko.

| odsavani, ja vim, Ze néktefichlapy jsou na to haklivéjsi?

285. No neodsava, odsavala jsemjenom ja, a ted uz neodsavame. J& uz prosté jsem to zrusila.

286. Musime, nemusime, kdyz jedeme do Prahy, tak mu odsaju hlen, protoZze on neumi odkaslat, tak
287.10 jo, na posudek, ale doma uz nee. To byl hroznej stres, promé i pro ného.

Je to nepfijemné?

288. Nojisté,ja jsem to odbourala brzo, protoZe ja jsemse pres to néjak nemohla prenyst a to byl
289. promé mozna z celé nemoci ten nejhorsipsychickej stres.Tojsem nezvlddala moc teda.
Rozhovor prerusen détmi.

290. Hadicese musi stré¢itdonosu a projet az sem, do krku. Ale dal ne, protozZe z krku bychse asi
291. nestrefila, zkrku bych mohla najet do Zaludku, jako kdybych $la dal, kdyZjako zavadijou ty

292. sondy, aj Zaludecni, nebo néco takovyho tak si zkusijou, jestli....... no prosté maji néjakej gryf na
293. to, ty zdravotni sestry, Ze poznaj, jestli jsou v Zaludku nebo jestli by Sli jako do plic. Tamje néjaky
294. rozhrani.TakZe my jdeme tim nosem jen jakoby sem. (ukazuje na krk). Ono to jako neboli,

295. protoZe ja jsemsi to v Motole zkousSela sama na sobé, takZe tady néjakej vstup mate, zdravotni
296. sestry se tfeba ucijou zavadéti ty sondy samy na sobé, to neni jakoZe nic bolestivyho, aletomu
297. déckovi to nevysvétlite, tomu je to neprijemny. ProtoZe se mu néco déje v nosea tady mu

298. nékdo stara v nose, tak to mate tendenci néjakto poskrabat, nebo néco ato prosté, alelogicky,
299. kdyz to nékdo udéla vam, tak se to asi néjak, tak tomu rozumite, proc tu hadicutammate, aleto
300. décko vibec nevi. A neni jediny décko, ktery by nervalo.Jako neni to prijemny. Je to

301. nepfijemny. Nemusi to bolet, aleje to nepfijemny. A nékdy ty hadicejsou takhlestoceny do kola
302. a nékdy se tou hadicou nemuzete strefitdo té dirky, takZze tady narazite vtom nosea to je tieba
303. mlZe bolet, neZ se tam ¢lovék jako strefi.

Jak Vam pomaha Klub cystické fibrézy, tieba?
304. Tak oni Uplnésuper. Ve vSsem, s ¢imkoli sena né mlZete obratit. Maji sociadlnizabezpeceni
305. psycholozku, vSechno.

A informace néjaké posilaji?

306. Posilaji, my jsmecleny, takZe posilame néjakej clenskej prispévek, néjaky hloupy tfi stovky za
307. rok, davajislevy, nebo néjaky pomoci tém rodinam, co jsou na tom jako financné har a poradaji
308. setkani pro nas a snazise jako vybéhat i, ceny |ékl, na to jsou asi kratci,aleco se tyka tady téch
309. zakon, tak délaji maximum, aby rekli coa proc a jak, zdzemi, kdyz na téch socialkach, kdyZz néco
310. potrebujeme vyridit,tak pomahajinapsatodvolania podobnég, kdykolivjsou k dispozici. Osvétu
311. délaji perfektni pronds, reklamu v televizi, vystavy rizny, akce, abyjako verejnost védéla co je
312.to za onemocnéni.

Jakou vyuZivate dalsi pomoc?

313. Kromé rodiny uz asi zadnou. Mame Klub za sebou a mame doktory, tak to je asi ten zaklad a
314, zadnoujinou nevyuzivdme.

A z té socidlni oblasti?

315. Prispévek na péci mi byl pfiznanej, ted jsem zazadala o zvySeni prispévku na péci, aleo tom jesté
316. nebylorozhodnuto a podle toho setkani, co jsmeméli s téma rodicema, tak ani

317. nepredpokladam, ze by jsmeho dostali.

Ale clovék to zkusi.
318. No zkusila jsem, aleto trva strasnédlouho.Ja jsem Zadala v zafi, teprve minulej tyden prislapani
319. naSetreni, a ted prijde dopis, Ze prerusujou fizeni, protoZze musi posudkar napsatnéjakej dopis,
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320. aten jetak zavalenej praci, Ze nestihd, takZze sevibec nestiha néjaka tficetidennilhlta . Takze
321.v zarijsem zazadala,a mozna pristi rok prijde néjaky rozfeseni, oni to, kdyby to priznali, tak to
322.vyplatijou zpétné, alenemate jako,jako, stalej ten zdroj néjakej financni. A jesté vlastné nevite,
323. jestli vdmto pfiznaji.

TakZe ta pomog, jak jste Fikala, od Klubu cystické fibrozy, od doktort, ta se vam zda...?

324.Ti pomahajizdravotné, Ze a ted mame néjaky systém zdravotniho pojisténi, ktery tady nastésti
325. jesté funguje, Ze musime platitza néco, za |éky, ale kdyZ prekrocite, ted’ nevim, jestli dva a pull,
326. nebo tfi a pll tisice za rok, na Uhradach v |ékarnach za recepty, tak oni to vraci.

Co Vam chybi v systému pomoci, pecujici o déti s cystickou fibrézou?

327.Tady ten klub funguje Uplné super, jako a doktoti jsou informovania centrum pro CF prazsky,
328. celorepublikovéveskeré informaci postupuje, takZze nevim, co by mé chybélo, jediné néco, o
329. ¢em bych nevédéla.

Takze Vam to pfipada dostacujici?

330. Ja si myslim, Ze oproti jinym chorobam, mame uUplné bezvadny zazemi, jakoze. Jiny choroby,
331. ktery také mohou zatéZovat nebo ztéZovat Zivot tak nevim, jestli jsoutakhlesdruZenia tak dobre
332. fungovali.

Co dité s CF a mateiska skolka? Rikala jste, Ze to doporuduji aZ v tom poslednim roce...
333.Ja uzZ jsemho letos dala do Skolky.

A?

334.0d zafije ve Skolce, protoze jsemhledala zaméstnani,abych mohla nastoupit, takZze jsem ho
335. musela k zapisu prihlasit. TakZe jsem si vyzkouseli, co s nim Skolka bude délata zatim byl jednou
336. trochu nachlazenej a minulej tyden doma a jinakjeUplné bezvadnej. Zatim je ve Skolcezatim
337. uplnébezvadnej. Jako kdyby ted, furtjsem jesté doma, tak kdyz zacali troSku kaslat, takjsem si
338.je doma nechala,jitam, spijoutam, oba si velmi rychlezvykli, takZe zatim neni problém. Ale
339. trosku si myslim, Ze je to aj tim, Ze ten Vasek je podchytlej téma antibiotikama inhalacnima, ale
340.ja si myslim, Ze zabijoui jiny bakterie. ProtoZe pfedminulej rok jako byl vic nachlazenej,

341. hodnékrat, mél trikratantibiotika, tojeSté neinhaloval, takiesi myslim, Ze to ma néco do sebe.

A jaké opatieni potiebujete, aby v té skolce udélali, aby tam Vasek....?

342.To co doma. Takze kvitka, alety tam myslim nemaji, vodu, tam Cistijou odpady tak jak my doma,
343.jajimtam nosim savo, ktery oni tam lijou pravidelné, podavaji kreon, ostatni Iéky si vS§echny
344, davkuju doma, podavajikreon a ostatni procedury si délamdoma.

A nebyl s tim problém se domluvit? Uplné v pohodé vysli vstfic?

345.No, jo.

Tak toje bezva.
346. Ale jako neni zbyti prosté jako,v tomto pripadé, ja za tfi tisicenemlzu byt doma, protoZe nas to
347. neuzivi.

Ted' se pravé chci zeptat, jak vnimate redlnost po matefské dovolené, co se tyce navratu do prace?
348. No tak ten kdo tu praci mél i predtim, tak se ma tfeba kam vratit, tak jeto dobry a kdo se nema
349. kam vratit, tak ma stejnej problém, jak vS§ichni ostatnibez nemocnych décek. Nefikate, Zze mate
350. nemocny décko. Ani se Vas nemize nikdo zeptat, a kdyZ se zeptd, tak mu to nefeknete, aleoni
351. se vice méné takhle neptaji. No a mame babickuv dichodé a druha bude za roka pul

352.v diachodg, tak holt prosté, bez nich by to neslo.

Kdy jste zacala pfemyslet, Ze nastoupite do prace?

353. No od té doby, co mé jakovzali rodicak.Ja jsemsi hodala na dva roky... skoncil mi letos v dubnu
354.ao0d 1. ledna zrusili tu vyhlasku, podle které jsemz Vaskem mohla byt doma za 7 600,- , s ¢imz
355. jsempocitala, Ze budu doma jesté a budu brat néjakej prispévek abych mohla bejt doma s ¢imz
356. uZ se da jako néjak vyzit.
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TakZe jste poditala s tim, Ze byste ziistala téch sedm let doma?

357.Tak co by to Slo. Nékdo fikda, no tak, v Sesti by mél jit do Skoly, takv péti by mél jit do Skolky. Tak
358.jajsemho tam dala vlastnéorok dfiv. J4 jsem ho tam dala ve ¢tyfech. TakZe neddvala jsemho
359. tam Uplné hned, preskocila jsem dvé oddéleni a je ve tfetim oddéleni.

A prog, proc to zrusili? Ja vim, Ze jsem se néjak snazZila zjistit....
360. Tak prosté Setfi stdtno (rozhorcené)

A to pro vsechny.?
361.Ja nevim, jakto maji rozdéleny ty kategorie, ktery do toho spadaji, prostéfibrotiky s tama
362. vyskrtli, no.

Takie uZ nemuzZete byt sedm let doma?
363. Ja nevim, jakto maji ostatni, to Vam nereknu, oni to specifikujou pfipad od pfipadu

Ja jsem se pravé bavila s jednou maminkou s kamaradkou a ona ma postizenou holcicku a ona fikala, Ze ti
co jesté, nebo ti co maji pres ty tii nebo ¢tyfi roky tak musi jit na néjaké to presetrenijaky je jejich zdra-
votni stav a ti co nemaji tak jdou do prace. Tak mito néjak vysvétlovala. Ale ja si myslim, Ze je to z pozice
pravé tady tohoto onemocnéni, ne z pozice cystické fibrézy.

364. Ja nevim, to nevim, jakto maji. Tam to maji urcitéjiny postiZeni,a tieba ten treti Ctvrtej stupen,

365. tam si myslim, Ze je ten reZzim jinej. MoZna uz v tom druhym stupni je jinej. Ale vtom prvnim

366. jako, vidite, Ze vypada zdravé, tak Vam kazdej fekne, proc byste nemohla jit do prace.

367. Vysvétlete ji, Ze kdyZ bude nemocnej

No, ono je dost dullezité, aby byl zdravej.
368.Jajsemjitekla, Zze nechcu, abySel do Skolky, aleje ve Skolce, protoze ja nemlzu s nim jako
369. doma. Mé to nikdo nezaplatia ...

TakZe jak bude probihat starost o Vase dité, kdyz bude ve Skolce?
370. Udéld si procedury doma a (déti se doZaduji pozornosti a na paniPetie jde vidét nervozita,
371. zrychlila tempo a odpovida struénéji)

S Vama?

372.Ne, se mnou asi ne. Ja teda nastupuju odledna do prace, podafilo se mi najitzaméstnani. Jak to
373. bude probihat, vlastnéjesté nevim. Ja pujdu brzo, manzel s babickou déti vypravijou, musisi
374.udélatranniproceduru, babicka ho potom vyzvedne, anebo ja.

Tim padem odpada ta poledni...?
375. Poledninam prosté odpadne, poledni se nebude délat. A nebo bude, alebude tfeba ve tfi
376. hodiny.Bude tam prosté vétsiinterval.Bude tam osmihodinovej interval.

A zase s babickou....?

377. Ted chodi do $kolky aZ na osm hodin, nechodi tam na brzo, takZe se to stihne, protoZe oni stejné
378.vstavajou o pll sedmé a Skolku mame tady kousicek. AZ...aaaaaaaaaa Ado Skolky chodim o pul
379. tfeti. KdyZ si udéld inhalacidoma, paksiji udéla pred spanim. TakZe tfi jakoby za den stihnem. A
380. kdyZ bude nemocny tak bude doma. Tak budu muset mit paragrafa budu snim doma, nebo
381. s nim bude babi¢ka doma, jako zlistane. To je prosté na domluvé jako.

Ja tady mam pak otazku, jak se zméni chod rodiny po vaSem nastupu do prace?

382.Tak zméni, bude to jako honicka.Ja nevim, ja nevim, zméni se radikalnéa myslim, Ze budu dost
383. padatna hubu, zprominutim. Ze to bude hrozny. A uvidim, jak na tom bude on, protoze to

384. taky....ted byl super rok, ted' je vybornej ve skolcea padne leden a mliZze byt vSechnojinak.

Ono je potom nejhorsi si na tu zménu zvyknout a aZ se to zabéhne, pak se to néjak ustali...
385.V nemocnici to nechcou slySet,aleja prosté nemizu byt doma. Jako ja, mé nikdo ty penize neda,
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386. ja musim z néceho zit. Kdyz me to stat neda, tak holt prosté....... to tak nejde. Vidite, Ze ted je to
387.super. Ted jsem si ovérila tu Skolku, jesté jsem byla doma a nikam jsem nenastoupila a byl super,
388. tak doufam, Ze to probéhne, jakoZe normalné. Pak uzZ taky décka chodijou do skoly, to musijou,
389. jakovtéch péti letech musi do té Skolkyjit, Zze

Takze jak dlouho jste planovala, Ze zlistanete doma?

390. Ano chtéla jsemtak, jak to doporucujou, alenéco jiného je, kdyZ jsemse rozhodovala pred

391. dvouma rukama a byval vic nemocnej, jesté jako mensi, a opravdu fakt jako Ze hned vSechno, jak
392. byl nékdo nemocnej tak to chytil do druhého dne taky, a ¢im je vétsi aj to décko taky, tak ziska
393. asi néjakou obranyschopnostorganismu, oni maji néjakou prirozenou obranyschopnost, nékdo
394. lepsSinékdo slapsi, nékdo opravdu jefurt nemocnej a furt na hromadé aj ti fibrotici, nékterym se
395. dafivyborné. Tak jak Fikam, my jsme méli ted’ GUzasnej roka i prestoze je v té Skolce, tak tfi

396. mésice jako super, jeden tyden byl doma, aleto nemél ani teplotu, jenom zacal pokaslavata
397. teklo mu z nosu, tak moznad i kvili ostatnimve Skolceat se nenachladijou od ného, tak jsem ho
398. nechala doma.Jinak parada.

TakZe co Vas pfimélo k myslence vritit se do prace?

399. No penize, samoziejmé, Zze penize. No musite z néceho Zit, no (rozhorcené). Manzel nevydélava
400. padesattisic, nebo tficet tisic, aby uzivil rodinu. TakZe nevyndeme, nevyndeme jako,

401.s manzelovym platem nevyndeme.

A co pro vas znamena pojem seberealizace?
402.Tak ta prijdejesté. (Usmév)

TakZe ted'je to takové, Ze musite do prace?
403. Musim, aleja se téSim. Nasla jsem si zaméstnani, které si myslim,ze mé bude bavit, ktery se mi
404, bude libit, Ze to neni Uplnéjako z nouze cnost a myslim, Ze tam si tu seberealizaci najdu

Takze se i tésite?

405.Ja se téSim a spousta matek Fikd, Ze si v té prdcii odpocine.Tam je to zaseo néfem jinym,ale
406. mySlenkama prijdete zase na néco Uplné jinyho a mezi lidmi si zas ¢lovek rozsiri kontakty, obzory
407. a ktery mize vyuZzit pak pro to dité doma.

Bude to asi vic casové narocné?
408. Je to vic na palicu, byts nima od rana do veCera a taky ve Skolcevic poslechnou nez doma.

To tak maji vSechny déti (smich)
409.To co ve $kolcesicedoma nedélajou, krmim jich, musim je vyslikat, oblikata ve Skolcesezeptam

410. ato vSechnooni délajousami, takZe tak na né, poradny metr

Takze ja vam dékuju, tim padem jsme vycerpaly vSechny otazky.

MATKA 4, 34 let, vdana, stredoskolské vzdélani

Tak ja tady mam prvni otazku. Kolik je vam let, vzdélani a kde pracujete?
1. Je mi tficet tfi, bude mi 34 v kvétnu, pracujuumanzela ve firmé, jako administrativnia mzdova
2.zaméstnankyné a co jste seto jeSté ptala?

Vzdélani Vase.
3. Stredoskolsky mam

Kolik mate déti a jaky je jejich vék?
4.Dvojcataajejimsedma pul.
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A oba dva jste fikala, Ze maji cystickou fibrézu?
5. Obadva

Jaky stupen postiZeni, maji vase déti?
6.

Oba dva?
7.0badva

Ja jsem si myslela, Ze jste se na setkani bavila, Ze jeden mél prvni a jeden druhej stupen.
8. Ne, ne, voba dva maj, no.

A je to takové béiné, ten druhy stupen?
9. Ne, nenf

Neni Ze? A jak jste se k tomu dopracovali?

10. Ja nevim, ja musim Fict, Ze jakoby my v tomdletom mame Stésti jako, jakoby......nmmmm, jediny
11.condm, tak jsme od zac¢dtku zadali o tu kartu, Ze jo, eeeeee ZTP, tak tu ndm nedali a tak my jsme
12.seoni,pfizndmse, uz potom nervali, jakoby tim Ze ten pFispévek ndm vidy dali néjakej, kterej
13.jsmejako zadali a ted'senam prosté jakoby podatilo, no nevim. Dali nam prosté automaticky
14.druhej. My jsme nic jako zvlastniho pro to nedélali

A kluklim se nezhorsil zdravotni stav, maji ho pofad stejny?

15. Ne, oni nastéstikluci zatim nemaj ten vykyv zatim Zadnej, ne, ne ne nedélali, nedélali, ani, voni
16. neposuzujou, Ze jsou oba dva, oni posuzujou kazdyho zvlast, takZe to taky nema vibec zadnej
17.vliv,oni feknou, Ze je to nezajima, Ze jo, tam se posuzuje ¢lovék od ¢lovéka. Nevim, nevim nevim,
18. vlastnékdyz pani tady byla ta sociadlnipracovnice, Ze jo jakoby na ty prohlidcea to, tak

19. samoziejmé ona byla nova, protoZe to bylov ty dobé kdy seto ménilo, Ze jo, pfi pfedavaloseto
20.naty Uradypracea jak my jsme Zadali o prezkoumani, protoZe jsme to jesté jakoby, ndm trvalo,
21. protoZe jsme méli jakoby prvni stupen a
22.
23. , a pani teda
24. ptisla, tak samoziejmé kluky vidéla, tak koukala, mocjako nebyla nadsena, vona fikala ,Onijsou
25. kluci takovi Zivi“ a ja fikdm ,No v poradku“ (smich)

Ja v tom pripadé nechapu, od ceho se to odviji, v tom pfipadé? Byla jsem vlastné ve dvou ve tfech rodi-
nach, a kdyz ty détividim, tak to je k nerozeznani ......od zdravého ditéte.

26. A panisi prineslataky jako takovej dotaznik, takovou tabulecku spis, kde si myslela, Zesi bude
27.jako zaskrtavat, odpovédi mé tak prisloano ne, jako, to uz zadny dotazniky nebyly, Ze jo, ale voni

28. méli néjakej vnitini takovej, noooo a zacla si jako takhles ndma povidat a zacala sivopisovat
29.vokoloty tabulkyarGzné a pak zjistila, Ze uz nema kam psat, tak uz psala si nékamna papira to a

30. délala si takovy pozndmky a my jsme jitak prosté z toho jakoby vsedniho dne jakoby fikali co
31.stéma klukama a vona teda se snaZila vopravdu to tam jakoby zahrnout, co nejvic do ty zpravy.Je

32. pravda, Ze, nebudu Ihdt, Ze ¢lovék je naucenej prehanét v urditejch vécech, jakoby Ze jo, voni se
33.vas ptaj, jestli dité chodi samo na zdchod. Tak samoziejmé, Ze v sedmi letech nasi synovési
34. dojdou sami na zachod, samoziejmé. Ale tak jakoby, je pravda, Ze
35.
36. tak ze my ho jdeme po nich uklidit,
37. zkontrolujeme to po nich, furt, Ze jo,jestli si umyli rucea tohleto, Ze ¢lovék je jakoby hlida furt,
38. v tohle, takzZe to tak jakoby ¢lovék jakoby feknu trochu zvelici,aleja si myslim, Ze to délaj vSechny
39. rodice,ja si myslim, Zze to bylo prosté vo Stésti, vo tom doktorovi, kterej to posuzoval.Jo, ja jsem
40.tomu prosté nevérila,ja jsemsifikala, dobre uvidime, protoze
41.
42.
43,
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A ¢im se odliSuje ten prvni a ten druhy stupen, kromé teda toho, Ze je to druhy stupen, tam je financni
ohodnoceni jiné?

44. Finanéngje Gplngjine].iiiiinato dite jetam Uplngjindta €astkal al e jinak v nitem, jenom v ty

45, Castce

Jenom v ty Castce?
46. No, jenom v ty ¢astce. ProtoZe ty stupné jsouvlastnéctyry, a prosté ta hodnota ty ¢astkyje uplné
47.jina.

Takze jste byli radi?

49, ’

50. Ze jo.To prosté neni v rdmci Setreni, védét kolik Vas stojito, aby to dité bylotakhlezdravy, to se
51. prosté nikdo nezepta, Ze jo.Ale to neni jenom u nas,to jeiu jinydiagnozy, at uz jsou tydlety, jak

52. maj tu specidlnistravu, bezlepkovou a todleto, Ze jo. Jich se také nikdo neptd, kolik to stojia
53. musej fungovat tak, aby byli zdravi.

Tak oni predpokladaji, Ze v ramci svych moZnosti to ta maminka prosté néjak udéla.

54.V ramci svych moznosti a to jetak ve viem, Ze jo, to je..... Oni pfedpokladaji, zeto tak néjak
55. udélate, ale to je to sami jak oni nam feknou, Ze |éky mame hrazeny.
56.
57.
58.
59.
60. Padesattisicrocné, nas stojiléky. No, my opravdu za léky a za vitaminy a doplriky jesté, protoze
61. potrebuji Aloe a to, mame vypocitany, rok padesattisic, nas to vyjde. Pro dvé déti.

To je teda hezka suma, no. Ale nad tfi tisice, pokud zaplatite za léky, tak Vam tu ¢astku vraci. Ale nevim,
na zakladé ceho a za jaké léky?

62.To je pfes pojistovnu,tamje to u déti limitovany,tam je to myslimZe u déti dva a pul, Ze to neni
63.tfia pul,aledvaa pul u déti a to mate takovou tu ¢astku, jakoby, Ze kolik vy za ten |ék zaplatite
64.v ty [ékdrné, tak se Vam to de se nacitd u nich a kdyz to prekrocite, tak oni Vam to jakoby vratéj.
65.To znamena, Ze ja tfeba, aleto je prdvéjenom zaseza ty speciadlniléky,tose vibec o tyhle

66. vitaminy nejednd, takze to je prosté to, to je prosté, kdyz Feknu, Ze za ty kreony zaplatim

67.v lékarnédvé stovky, tak oni dajikazdymu na ucet ty dvé stovky. A prosté postupné sejimtam ty
68. penize nacitaji,takjako nad dva a pul tisice Vam to vratéj. Ale tam to jejakoby u nasich kluk,
69. voni nastésti nemaj takovy rozsah urctiéjch specialnich 1ékd, Ze néktery déti uZ jich berou

70. mnohem vic, tak tam vracej eeeeeee feknu za pll roku Sest sedm stovek, jakoby nakonec z ty
71. ¢astky kokoby za ty specialniléky. ProtoZe tam pakfakt do tohod jde tak straSnémalo, ze

Ale i tak, jako, zaplatit dva a pal mésitné, kdy: si ted pfedstavim, Ze tyhle Iéky nepotiebuju, Ze je vlastné
nemam a méla bych z toho davat jesté navic dva a pul tisice navic...

72.Avlastnézanic.Vy je utratite. A je to véc kterou nekoupite, nenajite se z toho, je to véc kterou
73. musite automaticky pouzivat.

74. A to jsouopravdulidi, ktery zndme ty maminky vidéli jsmeses nima, co maji takhle nemocny
75. déti, nebo jedno dité, jsou opravdu jakoby, Ze je celd rodina musidrzet, aby viibec mohli prezit,
76.jo. Ta pani, co jsme byli, ona fikala tenkrat, Zze je, méla Ctyrlety, pétilety dité méla, byla poprvé
77. mimo. Jako to dité. Mimo domov. Ze se nikamnedostane, prosté nema na to, nema ani na

78. autobus, prosté drzi celd rodina, prosté sklada, aby viibec byla schopna s tim ditétem. Taky

79. samotzivitelka byla

80. Je to hrozné narocny. Ja si to ani predstavitnemizu, jakoby jak sefika, pfi tom jakoby, jakoby.....
81.ja nevim jakto fict....... ja nechci Fict nestésti, ale pfi ty véci jakoby, pfi té diagndze téch klukd,
82.jakobyjestésti, Ze opravdu,i kdyZ i v ty praci jeto narocny, protoze ja rikam, tady se setkala

83. nemoc s praci, kterd teda dneska vibec neni perspektivni, jakoby to stavebnictvi,

84. ,
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85.
86.
87.
88.
89. )
90. jenom diky tomu, Ze jsme schopny jimkoupitvSechno co jepotreba, at uz feknu i vod toho jidla,
91.jo, protoZe ¢lovékse jimsnaii,Ze jo, abyto méli co nejkvalitnéjsi, dobry, jo to, neni vo tom, Ze
92. bych sechtéla predvadét, ale, kdyz uz to snédi, tak jimto dalo co nejvic, zZe jo.

Tak oni potiebujou, oni potiebujou hodné kalorickou stravu a vSechny ty vitaminy, protoze jim to, vétsi-
nou rozpustné v tucich?

93. ProtoZe u nas sefurt vari.To je,
94,
95. . CoZjeu
96. néj dobre, ale jeto prosté jakobyjidlajo. To neni jak, vidycky se pak sméju, kdyZz u nékoho
97.vidime ty maly hrnce, protoZe, protoZe u nas seprosté takhle vatitneda. Jo, ja kdyz feknu, Zze my
98. varime, tak sevafiz kilaa pll masaazkilarejZzea drujej den, uz neni to ryzoto. Von prosté, ato je
99. ten Mildnek schopnej to snistsam. Onsi to da k obédu k veceri k obédu, von to prosté sni. A ted’
100. vy mu nefeknete, Ze neddm ti to, a von hledd v tom to maso, ono nastéstijeSté jsouzaloZeny na
101. to maso, nebo chtéj, Zejo jakykolivmaso,jimjeto jedno. Takie my kdyz déldme polivku, tak to
102.je z celyho kurete av tom jesté deset krkil a vSeho aby to prosté mélo tu hutnost spravnou, aby
103.jimto dalotu nejvési silu, kor ted' pres tu zimu a faktjeto jakobydrzi strasné,joa voni to prosté
104. snédi, tady ten vyvar, oberou to kure, voni to prosté snédi.

Myslela jsem si, Ze mQj 18 lety syn sni hodné, ale nesni.
105. Samozrejmé jsou i véci ktery jimnejedou, Ze jo, hlavnéten Viktorek u kteryho bojujeme s tim
106. jidlemco se narodil, takZzeto pak neni v takovych porcich, ale prosté jedi, musej, no.

Kdyz si vzpomenete, kdyz jste jesté byvala doma s déckama, jak vypadal ten den?

107. Hrozné. J4 jsemteda vyloZené jakoby domas détma byla doroka a pll asi. Do roka a pul, pak
108. jsemchodila na jeden den do prace, jako dvakrattieba na pal dne, tak néjak abych vypadla spis
109. vodsud'a abych udélala to, co jakobyjsem se zavazala, Zetam budu délattreba kazdej den,

110.

111.

112.

Jak zacinal ten den? Prvni inhalace, néjaké cviceni, nebavi je to....

113. My jsme méli jakoby dobry, Ze nebo dobry, ja nevim, jestli to bylotéma klukama nebo tim, jak
114.jsmeto zavedli my, my jsme se nikdy nemuseli s klukama prat vo to, Ze by nechtéli tieba

115. inhalovat, cvicit, nikdy. Ani do ted’ jakoby.Jo? My prosté jimiekneme, Ze se jde inhalovata voni
116. Ze jo.KdyzZ zrovna néco Sukaj tak ,jo hned“, ale prosté jdou, jdou, ne, Ze by délali neeeee,

117. nechci, sednou si, a prosté to délaj automaticky,jakobyjo._,
118. _, protoZe kaZdy jste musela drZet, drZet mu tu masku na tom obliceji,
119. nemohla jste s vobéma détma to délat, Ze jo, kdyz byl ¢lovék doma sam. TakZe to bylo ndrocny,
120. oni se ndm budili vo pll Sesty rdno a uz prosté nesli spat. Voni nam nespali, spali po dvaceti

121. minutdch denné, tak 3x 4x po dvaceti minutdch. Nespali prostévibec, takZe to bylo hrozny. My
122. jsme, my jsme do noci vSechno délali, protoZe pies den se nic nestihlo,ja jsemv jednu chodila
123. spat, manzel mé nastésti, Ze nebyli kluci kojeny, takze jimchodil davatvecer jist, protoze do
124.roka jedli pravidelné, prosté kazdy tfi hodiny, kazdej jinak samoziejmé, takZze my jsmedo roka
125. vlastnénespali,vod plll Sestyse vstaloa uz se jelo. Musela jstejimdat najist, ted jste musela, a
126. ted jako nejhorsi, to vy musite vychytat, abyjimhnedka neinhaloval pojidle, abyjimnebylo
127.3patné, takZe abyjste to tam dala, aby mezitim neusli, ndhodou, Ze joa uz aby jstestihla jim dat
128. ty léky, ktery mate, takZe to prosté jakoby kdyz byli miminka to bylo hrozny. TakZze s jednim

129. udélate vsechno, cviceni, cvicit, vodlozZit, druhy vodinhalovat, cviCit, Ze jo s ttma maminkama na
130. téch micich a todleto musite u toho vyloZené asistovatnoa
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A od kdy zacali byt trosku vic samostatnéjsi, Ze uz jste preci jen mohla odbéhnout?
131.

Nechodite, jste s nimi?
132. Ne Nechodime

Takze dokud neodinhaluji, tak jste s nima?
133.No

A potom se ¢vici?
134. ee

A potom tam néjaké flatrovani bylo?
135.
136. i fyzioterapeutka,
137. , takZze my

138. nedélame takovy to klasicky cviceni na micich, to je nebavilo, nebo moc je to nebavilo

139. TakZe my pouZivdme ty pomlcky ty dechovy, to vidycky oni odinhalujou a pouZivaj tyflatrya
140. madme jesté rlzny ty slunicka a todleto, takZe ten flatter pouZivajipravidelné, prosté to jo, to
141. vodfoukaj, to musej, to my mame i vod kazdyho deset, nékdo nam rikd, Ze jeto hloupost, prosté
142. voni to maj neuceny ajedou, ja jimto nebudu brat, kdyZ to takhle maj, a pak jakoby pravé
143. manzel s nima jakoby, tim, Ze s nima blbne, takze kor kdyZ oni jsou dva, Ze jo, tak voni se tim
144, jakoby rozdovadéj a rozpumpujou ty plice, pak se tady dusej voba, ale jakoby fungujou takhle,
145,
146.
147. . Nejhorsi byl
148. ten prechod z toho, kdy jim nikdy nevadilo to mit v puse na puse, alesedét a nevnimat, Ze jo.A
149.
150. Coz vnimat musej, coZ kdyZ je ranov Sesthodin vzbudite, je to prodité opravdu
151. docela vopruz. TakZe voni ndm tam sedé§j...

152. ... abychom byli vosm hodin ve tfidé no, ve Skole.

153. Furt na né kficite a voni prosté vstanou a védi, Ze musej, Ze jo, jakoby hnedka zapnout, Ze jeto
154, proné hrozny, takze jakoby

hnedka potom, my to délame od malinka, taknam to schvalila

A to je ta pul hodinka, dvacet minutek?
155.

A tainhalace, to inhaluji antibiotika?
156. Ne, my neinhalujemeantibiotika, myinhalujemeamilorid, coZje vlastnélatka, ktera nareduje
157.ten hlen

A to flatrovani?

158. Ato flatrovanito uz je dechovy cviceni, ktery pomaha k tomu Ze vlastnéjak mate ten hlen

159. natedénej, tim amiloridem, tak aby se Vam jakoby, protoZe on jak flatrujetak ono se Vam

160. jakoby vevnitf tfesou ty fasinky a vlastnéten hlen uvolfiujetak aby se Vam dostdval nahoruavy
161. ho vykaslala, pomahatetomu jakobyvnitfného dostat pry¢. Ja neumim fict, jakje to hodné

162. efektivni, to jeasi tézky no. Jako vétSina maminek u malejch déti to odsdva, tak Vam treba

163. feknou jakje to efektivni, _ TakZeja to nevim. Ono se to strkd az
164. nékam dozadu, sicejeto tenky, ale prosté musite to nékam stréit, takZze kdyz si ¢lovék predstavi
165.samsobé, zZe si strka néco do nosu..... My jsme to nedélali nidky protoze my vlasné chodime do
166. poradnytady v Hradci a tady to prosté nechtéji. Neni to automaticky zavedeny, je to

167. automaticky zavedeny v nemocnici v Motole, v centrale, ja jimto neberu, je to v poradku, my
168. jsmetam pakyv roce byli, protoze jsme chtéli jen prosté védét, jestli ta |éCba, kterou nam tady
169. pan doktor nasadil a tovSechno, jestli to jev poradku, jestli to odpovida tomu standardua

170. takhle. Tak jakoby jsmezjistili, Ze to odpovida v tom sméru, Ze jakoby voni tam majipravidla,
171. ktery tam Sijou na vsechnya je Uplné jedno, ta diagndza seu kazdyho, projevuje u kazdyho jinak,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 125

172.ze jo,i kdyZ mate stejnou mutaci, ja to vidim, mam dvojcata, majistejnou Uplné mutaci a kazdy
173.ma projevty nemoci Uplné jinej,jo.
174. , protoZe my jsme tam pfisli,oni jimtonarvali donosu,
175. my jsme na nich koukali jako blaznicojimdélaj, takZze pak oni koukali na nas, kdyz jsme jimtekli,
176. Ze to samoziejmé nedélame , takZe tam byl docela takovej stret zajm(, my jsme si teda s pani
177. doktorkou, ze které majivsichni vtom Motole strach, nepadli dooka, a uz jsmetam nikdy nejeli.
178.1kdyz to madme teda nakdzany,tak tam prosté nejezdime. Jakvoni jimmérej ty tuky a tu, nevim
179. jakseto jmenuje, nevim jakseto jmenuje, to se tady taky nedéla, voni to tomu Viktorkovi

180. udélali,a vtu chvili, Ze je podvizivenej, Ze jo a zZe je na hranici, ja nevimeho ato, ja fikdm, ja to
181. naném vidim, ja mam déti dvé, takze ja vidimjakto vypadd,a co mé chcete fict, ze ja jednomu
182. ddvamvic jista druhymu né, tak asi sesnazimvoboum davatstejné a jestli jes nim vétsi boj a to
183. télo si to tolik nenechava, tak co vy vic po tom rodici chcete.

184.
185.
186.
187. Mate to tomu ditéti to jak huse narvatdo krku, jo, my
188. jsme, my jsme pét let travili tim, Ze jsme prosilitoho Viktora aby jed.

189.
190.
191.
192. . To je straSnémalo véci, kdy on si samsedne a's chuti to sni. TakZe pro
193. ného jejidlo véc, ktera je totalné, kdyby jsme mu ho necpali, tak ho viibec nezajima.

194,
195. . A jeto kluk, ktery je
196. nesmirné Sikovnej, prostéfeknu jakoby ta Skola, ted to vidimvSechno mu de jakobysamo, ale
198.

199. Von prosté neciti pocithladu. Nema tu potrebu jakosito jeho télo sivoto nefekne.

200. Kdyby byl zdravej, tak to dité ma hlad, jednou za dva dny.

201. Kdyby byli kluci zdravi, tak a pravé, kdyz jsem jakoby zaZivali,

203. Stim Viktorkem kor. A kazdej, Ze uZz ho mame

204. nechat bejt a todleto a ja jsem proté nemohla, ja jsemftekla, Ze to nenecham bejt, von si vibec,
205.
206.
207. .Takze ja hojakoby nejist nenecham. Ale kdyby byl zdravy, takse na ného jakse
208. rika vykaslujakoby. Jak vy Fikate, az by mél hlad, tak by pfiSel. U nds to bylo zdsadni, aby se dité
209. dobfe najedlo, aby snédloto, co po ném chceme. Ten Viktorek to ma asi v sobé geneticky dany.
210. Tak jak Zdend(lv tatinek, tak jeho tatinek, neméli potfebu jist, vypadali jakz Dachau, mQj tatinek
211. zil do patnacti let na krupicovy kasi a taky si mysleli, Zetaky umre na to, prosté nema tu potfebu
212. prosté to télo si nerika.

213.
214,
215.

A jaké ma omezeni vase dité, co se tyka domaciho prostiedi?
216. Co se tyka domaciho prostredi, co maji za omezeni? Tak néktery véci uz ¢lovék nevnima. .
217. Ze jo,tady sedéj u

218.
219. . Nebo kdyZ jsou na piskovisti
220. .Voni kluci nemaj tendenci

221. k tém kytkam chodit, voni ani jako malicky neméli tendenci sev nich hrabat, takZe to bylo néco
222.cojsmereSitnemuseli, to Ze by je chtéli zalejvat, to taky jako kluky samoziejmé nenapadlo,
223. takZe to je néco, cojimzakazovatnemusite, Zejo, Ipéli jsmenatom, Ze, protoze hodné rodicu
224. jakoby ve vefejnych mistech nepoustélo déti viibec na zdchod anebo je pousti z rouskama.
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Jak jste todélali vy doma?
225. My jsme kluky ucili, Ze maji zdchod zavirat.

Takie oni miZou jit sami prvni?

226.Ranone.
227. .Voni jakjsouty kluci, tak spoustu véci jakoby nevnimaj,

228. nemaji tendenci Ze by chtéli choditke dfezu, ja jsemjimnikdy nefikala,aby k nému chodili néco
229. utirali,umejvali, takZe viibec, jakoby neucili se,tam jdei vo to, Ze voni je to asi nikdy ani

230. nenapadlo, Ze treba nechodéj k mycce. Ale ja jsem jimani nikdy nefikala, abyto do ty mycky
231.davaliajakoklucijetoasi,jako proc by to méli davat, takze se k tomu nikdy necpali, takze

232. prosté Ze jo,neberou houbicky, nechodéj k ty mycce, jakoby eeee, jakoby ¢lovékspis jakoby, ja
233.Fikam, Ze to je nékdy dany, Ze dité, ktery ma co nejmin byt u odpadu, tak ten Viktorek mél furt
234. tendenci, ze prstem musel $touratfurtv umyvadle a jakjsouty dirky, no tak to jsme furt

235. huc¢dkovali, Ze to teda pro ného jako vopravdu neni vhodny jakosev tom $tourat, takze jakoby
236. spis takovydle detaily, no.

237.

Ano, dalsi otazka je, co se tyka venkovniho prostiedi?
238. Tak ho nepouzivdme prosté my.
239. To je tak moje spis, manzel mi fikal, ze uz
240. bysme méli, a to jsem jesté jako furt neprekonala, uz ted se byli koupatve verejnym bazénu
241, v Usti. Jednou jsme byli ted. V Cechach, coje kluki sedm rokd ted, tak je to poprvé, co jsmebyli
242.v bazénu, jinak vzdycky

243. ,alejinakv Cechach prosté nechodime se koupat. A u soused( byli jednou a to my
244, vime, Ze tam je to prosté hlidany, takZe jednou se byli koupat, to je pravda, to je tak dva roky.
245. Ale jinak prostévlbec tady. Ale vono je tolik aktivits téma détma, Ze je to ani moc nenapadne
246. v 1été tady, protoze tim, Ze to neznaj, 7e taky existujev Cechach bazén, takie prosté nam to ani
247.néjakym zplisobem nedavaj znat, ze by chtéli jit, a my stejné téch aktivitmoc nestihdme. Ja jsem
248, sidélal ztoho loni srandu,
249,
250.
251.
252.
253.
254,
255.

Mofsky vzduch je pro né fajn?

256. Je to na nich hrozné znat. Voni ty prvnitfi dny vypadaj, jako kdyZ majivonemocnét, protoze se
257.jimto vSechno spusti,ryma, kasle,nam tam uz kolikratsevycistili pfimo do bazénu, aleto

258. vyloZené hleny a to vSechno jakoby a uz je to u nich jakoby pravidlem, Ze to ty tfi ¢tyfi dny je to
259. nanich hrozné znat.
260.

A od pojistovny to nemate hrazené, kdyZ jim to déla tak dobfe?
261.
262.
263. ,to je pro
264. né problém, to pak by byl zdjezd vo ni¢em, takze to se jich netykd, takze ja se pfizndm, Zze nevim,
265. jakto je. Nékde jsem Cetl néjakej ¢lanek, ze pakje to tak, Ze oni prispé&jou myslim, Ze déti mdzou
266. byt mésic u more, alerodicesito museji zaplatitsami.Azaplatitsi mésic u more to neni zas tak
267.jednoduchy. Ato nemluvim o tom, Ze by semélo jet na néjakej drahej hotel nebo apartman.A
268.

269. ,

270.to je.... amusite tam mit vZidycky nékoho, kdo vite, Ze pfinejhor$imza vas néco, néco maloje
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271.schopnej vyresit. TakZe neni to tak, zase v klasicky pracikdyZ reknete, Ze jedete na
272.dovolenou......

A co kolektiv a dités cystickou fibrézou?

273. Kluci byli veSkolce nahlaseny klasicky od tfi let, jakoby kazdy dité, protoZe nam se podatrila
274. sehnat, v nékterych vécech jsmeopravdu méli stésti, tim Ze nejsme Pardubicky, tak nas vibec
275. jakovlastnév Pardubicich nechtéli do $kolky. A prosté my pfes zndmou jakoby maminky
276.sousedky jsme sedostali do Skolky u baraku nasich. Tam bydli moji rodi¢e na sidlisti hnedka
277. prosté vedle do Skolky, tak to je bajecny, takze
278.
279.
280. , protoze oni
281.jakjsouporadspolu,ze jo, tak voni pak uz na sebe vzajemné méli alergii, cozsejimclovék

282. nedivi, protoze oni vopravdu se pohybovali vlastné mezi ndma dvéma, mezi sebou a mezi

283. babickou a dédou praveé v téch Pardubicich, ktefi nam jakoby s nima poméhali, takZe prosté to
284. bylo plivodné jen takové minimum, plus tadydlevedle mame babickus dédou, takZze vobcas
285. jakoby k nim. No aletakZe jakoby byli nahlaseny a pak uz jakoby tfetadek ¢tvrtacéek, prosté kdyz
286. nebylo to zimni obdobi, kdy je nejvic téch bacill a takhle, tak chodili prosté na to dopoledne.
287.
288.
289.

A nezhorsilo se nic? Doporucuji do skolky az posledni rok, aby se stav nezhorsil.
290.Ja vam nem(zu Fict, jestli jakoby chytalivic, protoZe fikam, tim Ze jakoby
291.
292.
293, .No takZe jakobyi todleto, Ze voni tam nesli mermomoci a
294, pres tu zimu vod listopadu do Unora tam vopravdu chodili minimdIné, takZe to jsou vidycky ty
295. nejhorsi, Ze jo, virdzy, takie neumim Fict, myslimsi, Ze tak byli normalné, jako kdyby byli i doma,
296. tak vono je to vSude ve vzduchu, tak Ze chytali to klasicky.

A tesili jste tam omezeni, kterd mate doma?

207 Resili jsmeto, avoni byli stragn&vsticny.

A kdyz jste je privedli, fekli jste, Ze maji cystickou fibrézu?
298. Védéli vsechno.
299, , Ze jo,tak to jsme
300. jimvysvétlilivsechno, jakoby nebylo to Uplné pro né neznamy, alenevédéli, co si pod tim maj
301. pfedstavit. To jesamoziejmy, tak nemliZete znatvSechnydiagndzy, Ze jo.
302. .Vylejvat savem odpady tak
303. to jsmessi pravéchodili sami, Ze jo, kdyZ jsme je tam privedli, tak jsme si to vSechno oblili.

Staci jednou za den? Potom uz je to.....

304. To uz jakoby, tam je pratok v tu chvili, 7e jo, tam je to nejhorii ze jakoby to stoj. Ze jakoby pres
305. noc stoji, Ze jojakoby Ze v tom se to nejvic déld, alepres ten den jetam jakoby pratok v téch
306. umyvadlech a v téch zachodech uz by to nemélo byt tak nachylny k tomu no.

A kdyz prijdete odpoledne domu z prace s nima, tak zase, protoZe pfes den to tady stoji?
307. Nedélame to. My vétSinou jakoby, jdu a tfeba splachnuzachod,jo aby prosté jakoby seto
308. prolilo,alenedélamto, urcité ne.
3009.
310.
311. ,resili jsmetois maminkou sekterou se tady stykdm z Hradce, Ze taky fikala, Ze to na
312.sobé cejtéj, jakoby s partnerem, Ze sami vicse z toho jesté dusili, jo takZze jakoby délame to
313. urcité, ale myslimsi, Ze tak néjak jako normalné. Urcité né, urciténé, jakoby aby kazdej den
314.jsmeto, ja tieba radéji vezmu néjakej ten klasickej Domestos néco a vobleju, vy€istimvsechno
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Pro¢ musi mit dité takové omezeni s cystickou fibrézou? Proc ty odpady, proc, proc ty kvitka, proc¢ ty hub-
ky, proc ta stojata voda?
316.

317.

318.
319.

Vzpomenete si, jak se to jmenuje....jd strasné premyslim.....

320. Pseudomondda

Jo. A uz jste byli osidleni pseudomonadou?

321. Mélijsme jednou Pseudomonadu, je to asi tfi roky, my jsme brali pouze Ciplox, vlastnétehda
322.v kuse tfi mésice, to jsoutabletky, no a pakuz se nikdy neobjevila a takZe se to nastéstijakoby
323. nefesilo. Nevédélo se, jestli to bylo opravdu jakobyjenom v dutinach nékde schovany nebo
324.néco....jako nereSiloseto. UZ se tam jakoby ten zachyt nikdy nenasel, takZe se to zatim od ty
325. doby uZ nefesilo. Tim Cyploxem jsme to jakoby premlatili. Ty plice se samoziejmé tou nemoci
326. opotiebovavajitim zasahem, uz jakoby tim, Ze se tam udrZujeten hlen, Ze jo,jakta sliznice
327.nem0ze fungovat tak jak ma, tak vlastnétim ni¢isama sebe, Ze jo. A Ze ten hlen jejaklepidlo, to
328.jakoje. Utoho Viktorka toho hubenéjSihoto neznam. To Viktorek je malo kdy vyloZené

329. zahlenénej. On to prosté nema takhle, jo. On kdyZ kasle, tak vétSinou na sucho, jo a kdyz rymy
330. tak bily, ted pravé jsmeresili, protoze jsme byli zrovna ted ve stfedu v nemocnici a on zrovna
331.tam smrkal jeden kapesnik za druhym v ordinaci. Tak pan doktor fikal:,JezZi$ to jeryma“. Tak
332.jsemho druhej den nechali doma, a on Uplné jako kdyby to utlo, prosté se z toho tzv. vysmrkal a
333. byloto a Milanecek ne. Milanek jakmileuzzacne kaslat, tak uz hrozné vlhce, uz ty hleny jdou
334.ven, joa uZ jakovim, Ze stejné nezabranim tomu, aby se to nerozjeloa abysme ty antibiotika
335. nemuseli nasadit, aby seto sklidnilo.Ja bych rekla, Ze oni oba kluci uzjakoby uz tam maji

336. osidlenej Stafilokokem, Ze uz jsou normalné, myslim, Ze uz jsme neméli jakoby nalez, kde by
337.nebyl, aleto uz jakoby tak prosté je, no. .....Téch druhl je podle mé vic a pfiznamse, Ze néktery
338. maminky védi presné ty typy, ja jsmeto nezkoumala, jako zatim ne... ptala jsemse pana

339. doktora, jestli to budeme néjakesit, fikal, Ze zatim neni jakoby jak, Ze to ty déti takhle mivaj.
340. Jakoveci kiery neoviivnite, to by jstese 2 toho musela zblaznit. Jako prévé kdy? to tam maj, tak
341.jimto tam nékde drzet musi jo, a furt to vidite, jak ty bacily,tojevSude ve vzduchu ato, a ja
342. fikam, to je dobte, kdyz ty kluci kasloua maj rymu jakoby. J4 nemUzu Fict, Ze by jimbylo néco
343. horsiho.Jo. Vidycky se rozkaslou a tim, Ze chodite kazdy tfi mésice k tomu doktorovi, tak ten
344, naleztam vidycky néjakyje. Tak se to prelécia zaseje chvilkuklid.

A kolik téch prohlidek probiha, kolik téch prohlidek absolvujete tieba za rok? Néjaké pravidelné?
345.

A to jezdite??
346.Tady do Hradce. KdyZ jakoby nemate nic jakobyjinyho,Ze jok resSeni, Zze by se vam zhorsil stav
347.nebo néco tak kazdy tfi mésice.

A jak totam probiha, co vSechno se tam déje?
348.
349.
350.
351. Tak presto, Ze by mél néco dostatven, tak nechce, takZze kdyZz nedoneseme sputum, tak jim
352. udélajivytéry z krku v nose a jakoby kdyZz pan doktor jakoby, protoze on s vdma mluvi, Ze jo, a
353. neni co by jste chtéla resit, tak akoratkluky peclivé poslechne, podiva se do krku, vSude, fekne
354. coseza ty tfi mésice u vas déloajestli senam zda, Ze je néco horsiho a takhle a napiSouse
355. recepty, fekne se jakoby dalSi postup na dalsitfi mésicea ....

v vs

Vaii zméfri, predpokladam
356. Jo, vazit zméfit, to je vidycky prvni
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A jinak k dalSim specialistim....?
357. Kdyz jdete na normalniprohlidku tak neee a
358.

359.
360. kluci myslim, Ze tam majijesté tu dirku néjakou, ale to nesouvisis tou cystickou, to néktery déti
361. maj, Zze se to srdicko pofadnéodkud vam jde ta néjaka ta, jesté v bfiSku néco haha, aleneni to

362. nic,coby seresilo.Jo. Akorat to prosté hlidaj tim, Ze se to u nich vi, protoze kdyby normalné
363. dité na to kardio nechodilo, tak to nikdo nevi, jestli totam je nebo neni.
364.
365.
366.

Tak to mate tak vidycky na chvilecku, kdyz chodivate, jak Fikate jenom na to obycejné, aby zjistili, Ze je
vSechno v pofadku anebo kdyby vy jste méla néjaky dotaz a to celkové toje tak na cely den?

367. UrCité, urcité. Anebo se s pani sestrickou domluvime, Ze jeden jdeme, obéhneme veskery tyhle

368. vySetienia

A domluvate se tfebaina ¢ase, aby tam nikdo nebyl...?
369. Urcité.

Aby jste tam byli sami?

370. No to se tam neresi. Asi v Motole to resi urcité, jak fikdm, na to maji svoje pravidla. My kdyz
371. jdeme ke klasicky doktorce obvodni, my mame hnedka v Pardubicich unasich rodicd, tak
372. prijdeme do ty ¢ekdrny a sedame si vedlek zadnimu vchodu do ordinace.
373.
374. .Jakoby neumim si moc
375. pfedstavit, jakoby jak by mi ddvala najevo, Ze tam nikdo zrovna neni, Ze mam hnedka pfijit.
376. Nebo.....

Na to jsem se nestihla néjak zeptat. Ja vim, Ze se tam chodi, jakmile ten nejvétsi napor odezni...
377.Tak jakoasi takhlejo, asi takhlejo.Jak Fikdm, my chodime takhle.

A co Vase nadlada, kdyz jste byla doma s détma a takové litani, mélo to na vas néjaky dopad?
378. Ha, ha, ha. No mélo velkej, no. Manzel by Vam fek. Ha ha ha ha.
379.
380.

To jako rok nespat?

381. My jsme fakt nespali, a kdyZz klukim bylo....... oni majinarozeninyv Cervnu...... amy jsme

382. v dubnu volal manZelovi kamarad, ktery byl v té dobé v Americe a volal mu, Ze jestli chceme tak
383. mlizeme pfiijet.Ze tam bydli u pania 7e tam prosté, je to Ceska bejvald a 7e prosté fikala, 7e
384, jestli chceme, at klidné pfijedeme, at si jenomzaplatime letenku a Ze tam mlzeme bydlet,

385. takhle.... my jsmefikali tady mame dvé maly déti, Ze jo, a my poletime do Ameriky, Ze jo

386. hahahaha.AlemanZel v ty dobé fikal, ne, prosté letime. Jenom prosté proto, abys odsud
387.vypadla.ProtoZe moji rodicejakoby si uméli ty kluky na den na dva vzit jakoby abychom si

388. odpocinuli, alestejné mate poradjakobytu tendenci furt jakoby se starata to, a tak manzel fek,
389. jedem a koupil letenku.....

A kolik bylo klukim?
390. Deset mésicl. Deset mésicu jimbylo...

A neméla jste tendenci se jesSté od letadla vratit zpatky?

391. Ne. Ne. Ja jsembyla jakoby po téch deseti mésicich tak straSnévycerpana, Ze ja sepfiznam, mé
392.to bylo Uplné jedno. Hahaha.

393. _.Jé svoje kluky miluju,a nedala bych je za nic na svété, ale,aleeeee jakoited ja
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394.

395. a mam kamaradku a ona rekne a proc jedete bez déti?

396.

397. samoziejmé, kluci uzjsou velky, prosté jooo, uz se obstaraj, jo, to neni vo tom,

398. Ze byste fyzicky kolem nich musela, to je to, Ze furt musite na néco myslet.
399.
400.
401.
402. .Bud'dom( véci a nebo do prace,jo. TakZe my fakt spime téch pét Sest
403. hodin nejvic, vic ani nahodou prosté.

404.
405.
406.
407. jako, a jestépochaziz rodiny, kde tata je opravdu
408. chlap, chlap, pred néj se vsechno postavia vod néj se vSechno odnese, tak jsem se toho strasné
409. bala a neee, je Uplné teda jinej aaaa jako mam potiebu bejt vyloZenés nim, prostév kliduse
410. s nim bavitnebo v klidu vedle néj jenom sedét, protoze mi to fakt v tom béznym Zivoté
411. nedélame.
412. . To je takovy, takZe ja se téSim vyloZené na to, kdyZ jsme jakoby
413. spoluanemusime nic,jen Ze jsme spolu, Ze do nas nikdo nehuc¢i hahaha.Ja se pfiznamza tu
414. dobu, jestli ti kluci, za tu dobu, jak je furt otravoval, vlastnéfurt po nich néco chtél od toho

416. malinka, ted pojd dychat, ted' si ber |éky, ted, kdyz byli malinky tak to branilékd nebylo jen tak,
417. ze sinécovzali,to se vSechnorozdélavaloa vymackavaloa tak,ated sejia hodinusejedloa uz
418. pod'a uZ pod délatono, tak oni mé méli tak plny zuby, Ze ja jsem nezazila doby, Ze oni by na mé
419. vyseli.To zasene.

MozZna mate i vétsi rodinu, Ze mate ty babicky a dédecky.

420. Ne, alemanzel to zaZil. My jsme jeli na jednu dovolenou a to nesmél jit ani ¢uratbez toho, aby
421.tam s nim oba nesli.ManZel to s nima zaZil dvakrattodleto a to teda byl extrém Ze opravdu
422.jakmileho nevidéli, tak oba rvali jak konéa to tam méli mé a babicku a to, NE. Nemohl odejit, ja
423. teda todleto nezndm. Jakoby, kdykoli, Ze kdyZ odchdzim s kamarddkama na kafe, nebo todleto,
424.tak onise hrozné tésej, ze budou mit s tdtou panskoujizdua mami....nedej Bah, kdyZ jimtatka
425. slibi, Ze bude panska jizda a to jde jen o to, Ze jsouvecer prosté s nim doma sami a nejdu. ,Mami
426.aty jsirikala, Ze prece jdes pry¢?“ Hahaha. Tak todle jako nezndm, no. A po téch deseti

427. mésicich, fikdm, mé to bylo Uplné jedno, takze jsme odletéli a ja tam tfi dny v kuse spala. Manzel
428.s kamaradama furtjako cekali azvstanu,abyndmv ty Americe néco kamarad ukdazal hahaha,a
429. jesté bydlel kousek od New Yorku a ja jsem teda tfi dny spala.

No neni divu, ta psychicka vyCerpanost a Unava to je snad nejhorsi co mize byt, to ....
430.
431.
432,
433,
434,
435, Ale Clovék kolikratnemdze vypnout, kdyZ musi
436. jeSté néjakou dobu jet a jeSté musi zabrat, tak o to je to pak horsi, no.

A co konicky?
437. Konicky, hahaha, nasekonicky hahaha.

Nebo jak travite volny cas, no obcas??

438.
439, .Jeto jakobydivnyi tim, jak mame ten barak,

440. kazdej si planuje na vikend, jakoby co bude délat, my v |été planujeme, co musime stihnout
441. kolem bardku a na zahradé, za ty dva dny udélatco se nestihne, takZe ten volnej Cas se tak néjak
442. aplnéztrati. No alejakoby, kdyZ, my si musime vyloZené volnej ¢as naplanovatdo toho
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443, harmonogramu hahaha,
444,
445,
446. aanizbyjste to jakoby cilené. To je narocny, aletak
447. pres tu zimu tak jako nic néjak nezvladame, pres to |éto manzel hrajegolf, takZze si tamsnadod
448.nas asponjednouv tejdnu se snazisi vodpocinout psychicky a jeto tedy vidycky znat pres to
449. 1éto, Ze si najdeten €as ajdesina chvilku odpocinout, no ja nevim.... ja mam néjaky konicek
450. Zdeni hahahaha? Rodinu? Hadr?

Taky Vas tak uspokojuje uklizeny byt?
451. Nooo, mé jono, aleasi aznezdravé, alejda to prosté jinak neumim, no.

A co spolecnost? Chodite do spolecnosti?

452.Jo to se s manzelem jakoby snazime, to zasejakoby vod zacatku eeeeee jaknékdo fika, zZe to
453. nejde a Ze to,
454,
455,
456.
457. . Onivtom
458.vSem s nama Zijou, vlastnéznajinds, jakoby cose kluci narodilia to, takze i ta komunikace je,
459. protoze
460. v Cechach nekde.....

A jezdivali jste s nimi porad, i kdyz byli kluci mensi, tfeba kdyz jim byli t¥i roky?

461. No poprvé jsems nima byla sama...... kolik bylo kluklim, kdyZ jsem jela s holkama na dovolenou
462.s déckama jen my samy...... Ctyry nebo tfi?? Asi Ctyry. Asi tak no, alezasejedu jenom

463. s kamaradkama, ktery mé znaj, protoze védi, ze nemizou mé rano vzbudit a jedeme na vylet, Ze
464.jo,ze prosté se nauciliza ty roky, Ze sena nas furt Ceka. A vonitak prosté berou, védi to, takze
465. se mi tfeba, nékde jsme kdyZz a planujeme, Ze pojedeme na vylet s toho danyho mista, tak

466. v kolik to zvladnete, Ze jo. TakZze mi feknou a pockaj prosté na nds a jede se a, takZe jsouna to
467.jakoby zvykli, Ze, Ze, ze nemUZou jakobyfungovat, tak jak by si tfeba mozna i predstavovali, no.

A kdyz planujete ty konicky, nebo kdyz jste planovala tu praci, tak za jakého predpokladu se da
skloubit......?

165 Za toho predpokladu, Ze méte nékoho, kdo se vam o ty d&ti postard misto vas, jinak vibec.

A myslite, Zze kdyby jste neméla ty babicky....?

469. ,
470. ,jo.1kdyZ spousta lidisito
471. nemysli, tim, Ze do prace chodim, Ze jako mam tu potfebu jimto dat, co potfeba je. Ale ne, j3, ja
472. eeee jatam chodim jenom z toho dlivodu, Ze vim, Ze si to mdzu dovolit, Ze ta mamka se prosté
473.vo né postara tak presné, jak bych se o né postarala j3, v nékterejch vécech co se tieba tyka
474, toho vafeni, vona se ma roztrhnout vona.

475. No takZe to je jakobyjedinej dGvod
476. jako opravdu, kdyby nebyli, tak bych do pracenikdy zpatky nenasoupila.

V ¢em by vas to jesté omezovalo, kdybyste neméla takhle oporu v té rodiné?

477.Tak jakoby nemUzete viibec, Ze jo jakoby nic si sama néjak planovat, kdyZ nemate ty déti kam
478. dat, jo.

479.
480. .Kor pres tu zimu, jo, vopravdu, kdyZ uz to musi bejt jo, nebo kdyZ neni o
481. vikendu co délat, tak do obchodaku se projit do obchoddaku, alekdyz tam neni naval takovej,
482. nebo to, alekdyZ je nemate kam dat, kdyZ byli malinky, Ze jo, kdyZ nechodili, tak to vibec,

483. jakobyjstesis dvojcatama na nakup, Ze jo, to je, to nejste schopna viibec jo. TakZe jakoby ve
484.vsem a to jesté manzel neni v praci, kde v sedum zacnea ve Ctyry se vrati, tak to vibec, Ze by
485. jstemohla spolihatna to, dobfe dosel, ve ¢tyry se vam vrati a ja si pljdu néco zafidit, nebo néco.
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486.Zdenda se hrozné snazi, alechodi domU( v Sest o pll sedmé. To je to, Ze pfijdea,Ze on je
487.nastéstivod jinych chlapt takovej zlatej chlap, Ze on se najia v tu chvili seo né stard.TakZe,
488. takze, dokud byli malinkaty ja jsme nevédéla co to je koupat. On prosté automaticky vzal,

489. odinhaloval, vykoupal je a daval jespat.To ja uZ jsemse todl eto jakoby vecer viibec nestarala.
490. UZ jsem3la prostévarit,a uklizet a prat a co bylo potreba a takhleten Zdenca funguje furt.

A co Vas nabiji? Vas konkrétné? Kdyby jste méla néco pojmenovat, co Vam déla radost?
491,
492. , tfeba i na chvili, kdyzmame ¢as hodinku. Kdyz jdeme z prdce a vime tieba,
493. ze senemusi spéchatpro déti nebo to, tak todle. Ja si tydlety chvilky.......

Volate kamaradce.....?

494, Ja todleto nedélam. J4 ani svy mamince. Ja kdyZ mé néco trapi, nebo kdyz jsem vnitiné s nécim
495, peru, tak ona to samoziejmé na mé vidi, tak se mi akoratzepta co mi je, aja protoZe ji nechci
496. prosté, protoZe ona to s nama strasnévnitfné probird, jako prozZiva a sama na tom neni

497. zdravotné jakoby viibec dobre, tak nemam potrebu ji jesté jakoby zatéZovat, jo.Ale to je spisS
498. jakoby to moje, vona by to tak nikdy nebrala,alejd jsemsi sama sebetakhle naucila byt s tim,
499, hahaha,a a, aleneumim to asi tak,
500. nedélam to, no.

Introvert??

501. To si nemyslim, Ze bych byla introvert, alespis jako......ja nevim....jak to fict no............... jako,
502. nerada nékomu jakoby priddvamdals$inéjakou starost, mozna i takovy,

503. .1 kdyz moje maminka mi rika, Ze je to Spatné. Kdyz

504. nebudes davat najevo, Ze néco nezvladas, tak vSichni budou litovany, jenomty ne. A je to tak no.

A je to tak, fakt jo.

Mate jesté néjaké nerealizovatelné, nebo tak, nerealizované plany? Co byste tak jesté rada chtéla zvlad-
nout? Kam by ............

505. Co bych chtéla dokazat? To si myslim, Ze ne. Ja se pfiznam, ja jsem nikdy neméla takovyho néco,

506. cobych strasnéjakoby chtéla a co bych si pfala strasné.
507. , hevim pro¢, strasnéjsemto tam chtéla vidét, tak
508. tam uZ mé manzel vzal,alejinakjako neee, ja eeeeee jsem nikdy neméla potiebu treba i, kdyz
509. prej nékdo studuje, tak ma néjakej sen, co by chtél.
510.
511.
512. , kdyZ sev tom mGZu jakoby, i tim, Ze ja jsem na to studiumtu hlavu neméla, tak
513. mé to jakoby vibec netdhlo, protoze jsemméla i velkej tlak od dédy, protoze jsem byla prvni
514.vnucka, tak studovat vejsku a, bez vejsky Ze nebudu nic a furt mé vymejslel néjaky profese, ale
515. Fikam dédo aleja tu vejSku nepotrebuju jit, ja nemam cil bejt doktorka, ja nemam cil bej nevim
516. co, na co tu vejSku potifebujes, abys tu praci mohl vykonavat, tak jako proc,jo. Tak jsem ani

517. takhlenikdy neméla jakoby, vzdycky jsem doufala, Ze najdu hodnyho manZela a budu mit zdravi
518. krasny déti a nékdo mé nenapadlo, Ze budu mit dvojcata, to jsemsenasmala, kdyZz mé to rekli, ja
519. ne, ja jsemtakhle spokojend. Budu spokojenad, kdyz

520.
521. Nemam nic, co bych si néjak prala, ceho bych jako
522.jesté chtéla docilit. Myslimsi, Ze ne. Moznda zhubnout bych potfebovala.

A jak a co Vam pomadha vyrovnat se s tim, Ze mate déti s cystickou fibr6zou? Obé. Nebo je to prosté fakt,
ktery se......?

577, Vyrovnat?...... S tim seasi nevyrovnate. Nauite se s tim Zit. Vyrovnat... jé jsemse's tim uréité

524. .To urcité ne. Moznd v tom chaotickym nasem takovym tom dennim rezimu, ze

525. ¢lovék jakoby obcas zapomene, i kdyZz zapomenout nemUZete, protoze tim, Ze mate furt néjakou

526. tu starostdanou, Ze jo, Ze to neni néco, jakoby, Ze musite ty |éky a todleto, jakoby na to tak
527.zapomenout nemlZete. Ja si myslim,Ze vyrovnatse s tim prece ¢lovék nemize, furt cekate
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Ja nevim, pro mé je to nepredstavitelné.

528.Ja si myslim, Ze ses tim nejde vyrovnat. Kor u té nemoci, ta nemoc je tak zrddn4, Zze ja jakoby ze
529.jo, musim Fict, Ze vzhledem k diagndze nasi kluci to ani to nechci fikat, se prosté drzej dobfe, na
530. to, Ze jsoudva a vlastnévzajemné nicej to zdravi, protoZe tim jaksety déti nemaj potka vat, tak
531. oni prosté spolu bydlej a to co ma jeden tak mu to druhej aniZ by chtél preda, Ze jo.
532.
533.
534.
535. .
536. .Kdyz byli malinky, tak jsem furt fikala, jo,
537.jesté jsoumaly, Ze jo, jesté neZz bude néjakej vék, tak to néjak bude a ted najednou vidite jak furt
538. rostoua jak seblizi néjakej ten vék, kdy se to jakoby, 7e jo, mGze zlomita nemusi. Ze oni iikaj, 7e
539. ta puberta, Ze je strasnézradnd uty diagndzy, Ze to télo mize fungovat normalné, furt stejné a
540. nemusi. Ze seto prosté zlomi a najednou méze tam zaéit vic néco haprovat, 7e jo, takhle, jakoby
541.druhd véc je, Ze jsou ve véku, kdy samoziejmé budou vodporovat tomu co jedany, ted sito

542. prosté nedovolej, uZzjenom proto, Ze my opravdu u nichfurt u téch vSech véci stojime

To musi byt strasné ¢asové narocné.
543.To je to, von nékdo fekne tak voni inhalujou, alemy fakt jeden z nich unich sedime.

Jako fakt pro mé je to nepiedstavitelné.
544,
545.8patné, aleuz se s tim neumime poprat, ze oni sami neuméj jakoby, fungovat v tom smyslu .......
546.
547.
548. .Ze u nich prosté chvilinku postojite a oni
549. sivtu chvili vzpomenou, Ze vlastnéto $li teda délata udélaj to, jo.Ale takhle prosté takovou
550. véc, kterou po nich chcete cilené tak straSné malo se uméj jakoby soustreditna to, Ze jstejim
551. fekla,abyto sli délat, no.Jo, jako kdyZ je posadimk tomu inhalatoru a odejdu, tak voni budou
552. sedét, oni by si vZivoté nedovolili vodejita budou to prosté délat. Samoziejmé ne tak, jaksi to
553. prfedstavujete vy hahaha,alebudou s tim sedét a to jako zasenééé, no alekdyZ jsou prosté
554, zvykli, Ze mi fakt jakoby kolem nich furt skd¢em aniz by jsme si to sami néjak ze zac¢atku

555. uvédomovali, tak ted' Ze uZ jsou takhlevelky a Ze si fikate, kurfia to uz by ale mohli délat sami,
556. tak to najednou vnimate, aleze ne. Ze tak si asi zvykli, tak jsmesi je naudili

A tak ono je to docela pochopitelné

557. ProtoZe takhlevdm nicjinyho nezbylo, protoze kdyz mate ty dvé déti, Ze jo, tak jakoby ono to
558. takzvané musi navazovat, jako Ze jo, to je hahaha,to je jako nemuzZete, viakon to udéla potom,
559. to nejde, to udéla jeden druhej, jeden druhej, Ze jo a a prosté nejde to, nejde to, takZe uvidim
560. ted se s tim docela pereme, protoZe opravduto klucijako beznas nic, funkce Zadna, hahaha,
561. takZe z toho dlivodu je to ¢asovéndrocny, to jakoby, mé celkem mrzi, Ze to moc jakoby nevnima
562. jakovodZdendy sestry, co ma, tak oni samoziejmé védi, Ze je to naroCnya to, aleneuméj si to
563. takhle predstavit, no. Voni furt jako nechdpou pro¢ chodime strasnédlouho spat, nechapou, ze
564. my opravdu azv téch devét hodin, kdy je vSechno hotovy, uklizeny, uklizeny inhalatory,

565. vydezinfikovano, Zze miZzeme bud spoluresitnéco co potfebujeme a dodéldvatvéci do prace a
566. prata Zehlita vSechno a to fikdm, mam velky $tésti, Ze nemusim vafit, jakozZe, Ze vim, Ze to jidlo
567.druhej den majty kluciuty moji mamky.

No to je dalsi casovy Zrout.
568. To bych jako, musela bych to udélat, aleto uz bych prosté bylo fakt naro¢ny, no

No to bylo, no.

O rodinné dovolené jsme mluvili, Ze jezdite vlastné dvakrat rocné na hory....

569. Kdyz to de, tak se snazime k tomu mofri dvakratrocné a na ten tejden na ty hory vypadnout
570. v zimé. Ted chceme taky najako no.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

134

Tam nemusite mit Zadny omezeni?
571.Tam zadny omezeni neni. My jedeme vzdy do néjakych apartmanu, ted jedeme taky, tam jsou
572.apartmany bytovy a tam si to obstarame jako doma, Ze jo, jakoby vétSinou jezdime ...

Tabory asi nehrozi?

573, Kdyz nékam jezdime, tak se snaime, abychsi vafila sama, aby ty déti to opravdusnédly, protoze
574. kdy? si zatidime polopenzi, nebo néco takovyho tak ja nemam jistotu, Ze se z toho nejedi av tu
575. chvili jeto pro mé jako hroznej problém, jo, protoze bysme pak stejné skonciliutoho, Ze by jsme
576.jimobjednavalidalsijidlo nebo néco, takze .............

To je zbytecné, to je lepsi si navafit, navafit sam?
577.Tak vétSinou jezdime tak, abychom si navaftilisami, abytotam bylo kde udélata je to pro nas
578. vétsi klid, jakoby

Manzel se zapojuje taky, fikala jste, Ze je skvélej?
579. No urcité.

Ze pomaha jak muze, prestoze chodiva aZ tak pozdé dom, tak nekonéi pro néj den v $est hodin, ale Ze

pfijde domu a pokraéuje dal.
580. To urcité neé, to urciténé, to jakojaktikdm, zapojil se, cose kluci narodili

Takze vas plné nahradi?

581. .Uz jsemtakhle byla myslimi dvakrat
582. pryc. . Nebdla bych se urcité je s nim na tejden
584. kdyzZ takhle pravéna ten tejden s néma jedu, Ze jsem na né sama tak vSechno musite sama, ze
585. jo, jakoby, alevite, manzel to zvlddne.

Od malicka to tak bylo?
586. Vidycky.

Nebylo jako, ted jsi na matefské dovolené.....
587. Ne, nikdy

Tak to je bajecnej, teda.
588. Nikdy, opravdu délal véechno. Rikam, jakoby kdyZ byli miminka, tak ja jsem jefakt snad jakoby
589. dvakrat, tiikratjestli jsemjekoupala, to neznam viibec, viechno délal samjakoby

To je pysnej tata.

590.Joje, je, je zlatej. Neslo by to jako bez né&j jakoby tak dobie. Slo by to uréité jinak, to netvrdim.....
Ale bylo by to pro vas urcité narocnéjsi.

591. Ale zastoupi mé, vidycky si tu praci rozdélime, Ze jo. Bud' ja chystamveceri a on jde inhalovat,
592. najime se, von de datspat déti, ukliditady, nebo vobracené, vidycky si to néjak rozdélime, aby
593. takzvané v devét méli oba aspon néco hotovyho a mohli dal pokracovatjakoby, co potfebujeme
594. kazdej zvlast, no.

Tak to klobouk dold. Jakym zptisobem Vam pomaha Klub cystické fibrozy. Jste cleni?
595. Ehm, jsme ¢leni hned od zacatku

A jak totam probihad ta pomoc? Pomaha Vam zjistovat néjaké informace, mate setkani?

596.
597. _,dnes ka vam nikdo nikde nic neporadi, takZe kdyzZ se potiebujete na

598. néco zeptat, tak jsouochotni vdms ¢imkoliv pomoct.
. Tak rGznyma téma sponzorskejma
600. darama nasbiratnéjakou ¢astku, kterou miiZou aspon v néjaky mife kazdou tu rodinu néjak
601. podporit.
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207, celkové lidi, protoze urtité, kdyze se to klukim zjistilo, tak to nebylo takznamy jakted, e ty lidi
603. védi, Ze se to hodné ukazuje, takze urcitéje strasnédobre, Ze jsou a Ze se ma ¢lovék na koho
604. obratit, at uz s otazkou na néco, Zejo, neznate doktory, nevite co kam kde zajit, jak to zjistit.
605.
606. Ze to jsou vSechno jakoby strasnédulezZity véci, jakoby pro tu rodinu, kterd vam pomuze a taky
607. nez kluci nastoupilido $koly takjsem pani ucitelce tu ptirucku stréila a bylo to hrozné zndt, byla
608.rada, Ze, i vona byla za to strasnévdécna

Ano, kdyZ clovék vi, proc je co duleZité, tak je tovsechno jinak?

609. Avsechny prirucky jsou tak pékné podany, Ze prosté to poukazuje na ty dlleZity véci a to taky,
610. Ze jo, to kdyby neudélali tak jakoby, kdo to udéla, nikdo se o to nezajima, ze jo. TakZe ja si to
611. neumim jako moc predstavit,
612. ,kdyZ se pravéty rlzny davky
613. upravujou a takhletakZe, se snaZiza to bojovat, takze diky nim seto prosté furt tak néjak drzi.
614. Aspon néjakou cestou, myslim, Ze uz bysme byli stré¢eni nékde pod kobercem, kdyby jako voni
615. furt neddvali o nds znat.

A jak vnimate tady tudle pomoc, od lékaii od Klubu cystické fibrézy, chybi vam tam néco, co byste tam
tieba jesté doplnila?

616.

617.

618.

Vidycky jste védéla, kam se obratit, vidycky jste nasla odpovéd’ u doktord.....?
619. Urcité, urcité, i s nasSimpanem doktorem, kdyZ potrebuju tak, jakoby nemam pocit, ze

Nikdy jste neméla pocit, Ze jste takova bezradnd, co ted, kam se mam nebo na koho obratit?

620. To jsou takovy véci, co si Fikam, Ze si musikazda rodina sobé usit na miru jo, to jsou takovy ty
621. véci,jestli jstetreba procitala facebook, co ma cysticka fibréza,toje jako hrozna, ja setam moc
622.neangazuju, ne Ze bych nechtéla, alespis ¢lovék nema ¢as tamnéco vypisovataletam kdyz
623. slysitety diskuse, procitate téch rtznejch maminek i s dospélejma, co uz CF maj, Ze jo, tak to
624. rozebiraj, to co se rozebird na téch setkdnich, prostéjoa

625. _jestli takzvanéopravdu kazdej den tim
626. savem to prolejvat, kdyz to ten doktor fekne, a vy to tak necejtite, Ze by to tak mélo bejt, aleto
627.jsouvsechno takovy, to rikam,

628. , protoze to nejsou.Ja tomu alerozumim, alefikam, Ze to si musi
629. kazdy usit na svou miru, jo. My kdyZ jsme na tom setkdni byli poprvé aaa vlastnéa jsmerekli, ze
630. jsmedéti vzivoté neodsdvali,takjsmev tu chvili tam byli dplnénejhorsirodice, prosté. VSichni
631.nanas koukali a jakto a vidyt to se musi a tohle a prosté my jsmeto nedélali.Aja jsem pak
632. postupem byla ¢asurada,Zejsme to nedélali, protoZe pakten Milanek mél vlastnéty tri

633. polypektomie, mu Uplné zarostly vlastnédutiny, UpIné nosni,to se mu zdufi ta sliznicea ja kdyz
634. si pfedstavim, Ze bych o tom vlastnénevédéla a ted mu tam rvala tu hadicku, protoze ze

635. zacdatku, Ze jo, on téZko dejchal, tak si fikate, ma rymu, Ze jo, tak azjsme to opravdu zjistili,
636. protoZe on vlibec nenasal vzduch prosté do toho nosu, jo, vlastnéjenom pusou dejchal

To se i Spatné ji?

637.VSechno se mu $patné délalo, takZeeeee , kdyz jsemsi predstavila, ze bych mu to tam nékam
638. rvala, ted bych nevédéla, Ze jo, tak to jsemsi pakFikala, to by on trpél jako klria ja bychse s tim
639. prala a kni¢emu by to nevedlo. Ale fikdm, to je taky individudlni. Kdyz v Motole zjistili, zejsme
640. to nedélali,tak nam rekli dobfe, alekdyby jste méli pocit, Ze to to dité potrebuje, taksi o tu
641. odsavacku reknéte. A je to tak, ja kdybych prosté vidéla, Ze ti kluci to opravdu, Ze to télo se
642.neumi s tim hlenem poprat,tak bych asi hledalatoreSeni a asi bychse k ty odsavaccedostala.
643. Ale tim, Ze jsemu nich tu potfebu necejtila, Ze by prosté méli hlen, kterej by nemohli ze sebe
644.dostata smrkata todleto, tak mi to pfiSo postév tu chvili hroznyjimto délat zbyte¢né, jenom
645. proto, Ze nékdo fek, Ze seto délatma.
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Ano, jedna maminka fikala, Ze to odbourala, protoZe to prosté neunesla.
646.
647. . Ato se tam na tom facebooku vSechno hrozné
648. fesi. Ajaktam nastoupinova maminka s novym miminkem tak tam fesi, cojste reSila, kdyZjste
649. zacinala, tak jsemtam jakoby ted jedny mamince odpovidala, protoZe je tady z Holic, protoze
650. tam stra$néresila tyinhalacea todité Ze jiu toho bre¢i a nechce drZet a tohle, tak jsem jipsala,
651. Z2e mam dvojcatka a Ze kdyby chtéla, tak at si pfijde popovidat, Ze to uz viechno mdme za sebou.
652.Ze jo.To jsouvéci, kteryma si projdekaZdeja upravisijeopravdutak, jakto cejti von, Ze to tak
653. ma bejt, no.

’

A co pedagogové?? Jak se tady ti k tomu postavili? Nebo jakou pomoc jste od nich ocekavala?
654.
655.
656.
657. . TakZe my jsme na pani
658. uCitelku méli Stésti, ona byla vdécna, Ze jsme jidali precist, co jako potfebujeme. Ja jsem teda
659. pFislas tim, co by promé bylo potfeba, kdyby ten zdchod, kdyby méli teda néjakej zvlast, takze
660. paniucitelka byla strasnévstricna.

Vy mate tedai zachody zvlast?

661.Jajajsemjenom tak naznadila, Ze ten zachod kdyby néjak, tak oni bez problém(, aniZ by to resili,
662. nic, prosté prisla, pfi prvnimrodic¢aku, Ze se s panifeditelkou domluvily a Ze jimdajijejich
663.zachod, Ze jimucitel é jeden prosté vénujou, takze budou chodit vo patro niz, tak jestli mé to
664. bude vadita Ze vod toho budou mit klic.
665. LA
666.vSechno co jsme jakobytesili,Zejo, Ze u kytek nemaj sedét, tak sedi uprostred tridy, to uz jsou
667.takovy, aleze tieba jsem fikala, Ze

668.
669.
670.
671.
672.
673.
674. takhlejo. Musim fict, Ze se straSnésnaZzivyhovét, v ¢em to jde. | ndm jakoby navrhovali, Ze ted’
675. pres zimu kdybysme vidéli, Ze opravdu jsou vic nemocny, Ze by ndém udélali rozvrh, Ze bysme
676. chodili tfi dny v tejdnu do Skoly a dva dny ne. Hnedka ndm to jakoby nabizeli, tim, Ze kluci jako
677. dobry, takZze jsmeto zatim nevyhledavali, spis jetfeba nechame jeden den vodpocinouta zase
678. pokracujou jakoby veSkole. Takze jako opravdu nemame s nima problém v ni¢em.

’

Oni budou mit osm rokii, takZe jsou ve druhé??
679. Oni jsouv prvni, oni $li vorok dyl. TakZe jakoby dobry pani ucitelka. Staci, Ze jirdno napiSeme
680. esemesku, Ze kluci nepfijdou, aby védéla, Ze je nemusi nikde hledata nenis tim jako problém.

Pfejdeme, pfejdeme...... Redlnost navratu po mateiské dovolené? Rikala jste, Ze pro vas to nebylo tplné

nerealné, nemusela jste Fesit takové to, kam dam déti, nebo co s néma, kdyby byly nemocné, nebo co

kdyby byly vic.

681. K tomudle ja nemam co fict, protoze ja jsem to feSila uplnéjinak.
682.
683.
684.
685.
686.
687.
688. ,takZe to byl dlivod, proc jsem mohla zacit do prace
689. chodita vlastnéfunguje i ted tak, Ze sicekdyz jsou kluci jakoby v poradku,
690.
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691.
692.
693.
694.

A kdy jste zaala pfemyslet, Ze pljdete do prace? Nebo bylo to uz dany, nebo kdy vas to tak napadlo,
nebo kdy byla ta prvni myslenka, Ze by jste....?

695.
696.
697.
698. ,ze ji jakoby nehodim na krk nékomu jinymu, takze aby to prsoté tak
699. bylo, tak jsem se snazilajakoby tamzacitchodit.

Takze jste to védéla uz dopiredu?

700. Syn — Mami, fekni teté, na jaky sporty chodime.

701.Ja uz jsemji to fikala, milacku

702.Syn — ateklas ji,Ze chodime na golf?

703. No v |été chodite s tatkou na golf.

Jooo? A ui jsi i zkousel hrat?

704. Jo chodéj. Voni chodéj vidycky na hodinutejdné na trénink golfu
To je takovy nezvykly sport.

705. Je no, alevoni tim asi, Ze to hrajeten manzel, tak méli potrebu taky
706. Syn — ne, my neméli potfebu, to chtél tatka

Ale libi se ne? Golf.

707.Syn —hmm, jo. Ale mé hodné mé chyta krec.

A to se hodné nachodite, nachodite se?, nebo jezdite na téch vozicich. Maji tam ty voziky, nebo chodite
od jamky k jamce?

708.Syn — ne my chodime

709. Oni chodijesté na hristé, ktery nejsou tak veliky.

Tak je to hezka prochazka, jsou na vzduchu.

710.Jo jakoje to bajecny, my pravé, jakjsemvam fikala, Zejsme odjeli s manZelem naty ¢tyrydny do
711.téch Karlovejch Vard, tak manzZel samozifejmé na golf, Ze jo, se tam hrozné tésil a ja i kdyZz ho
712.nehraju, mé to strasnéjako délalo dobfe.Ja jsemslas nim, vezla jsem mu ten vozejk, on ma na
713. koleckach, ten bek a to, a mé to strasnévyhovovalo, nepotfebovala jsem nic. Prosli jsmesedve,
714. tfi hodky

715. Syn — my vidycky kdyz tam prijdeme, tak si ddme néjakou rozcvicku.

716.

717.

To urdité.

718.Ja si myslim, Ze jakobyi manZel se z toho dlivodu na to dal.On hodné sportoval, pak se mnou
719. chudak hodné pribral hahaha, protoze u? nemél ¢as tak sportovata to je takovy co ho drii. Ze si
720. tam fakt odpocine psychicky no.

Ja tady mam otazku: Jak se zméni chod vasi rodiny po nastupu do prace? Jak se zménil?
721.

Rano brzo z domu, vozite déti do Skoly?
722.Vozime no. ManZel je veme do auta odveze je na tu osmou abyto stihli,ja zatimdoma jesté

723. vydesinfikuju a uklidim, co je potfeba a jedu do praceza chvilu, hnedka za nim.

Babicka pak o obidek se postara, vy si je odpoledne vyzvednete, obéhnete vSechny krouzky?
724. Obéhneme vsechny krouzky

Do krouzki, vy potom domi, potom zase pro .... ?
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725. Ne, nependlujeme azsem, ne, v Zadnym pfipadé. Tim, Ze mdme tu mamku v téch Pardubicich,
726. takZe to jakoby vychazitak, ze se mame pakvratita pak mame jesté nékam jit, tak jdeme
727.vidycky k ni. To by nemélo smysl, jezdit. To je tfeba i divod,
728. . ProtoZe ono se to jakoby nezda,
729. ale,aby jstes nima jezdila nékde jako, to bych nedélala.To by bylo ¢asovétak strasnéjakoby
730. omezujici, Ze zase jakoby eeeee, bylo by to jeSté ve vétSim chaosu, ktery by nic nepfinasel, jo.
731.Zatimco ja takhlevim, Ze oni si v klidu uty mamky daj obéd a kdyZz majiode dvou ten tenis, Ze ja
732.jiprosté zavolama vybéhnu jenom nahorua oni uz jsou pfipraveny a ddm je do auta,jdeme na
733. ten krouzZek tenisua bud jedeme domi a nebo setam tfeba jeSté stavime a voni si dajsvacinua
734. pakjedeme domd,
735.
736.

Bydlite jako hodné bokem.

737.Tady jezdkladniskola, prvnistupen, aleani jsme nikdy, tim, Ze my mdme vSechnov Pardubicichi
738.tu firmu a to tak my jsme je sem ani nezkouseli ani do Skolky ani do Skoly, pro nés jeto

739. neprakticky jako.

Jak dlouho jste ptivodné planovala, Ze zlistanete doma?

740. Ja jakoby, jsem vlbec todle neplanovala,ja jsemvibec neuméla fict, ja jsem si furtasi taky,
741. naivnéne haha, kluci jakoby narodéj a Ze budu choditautomaticky kazdej den do prace, to
742. neeee, alefurtjsem sitaknéjakftikala, Ze ¢lovék seaspon tou jednou nohou v ty praci udrzet
743. chtélaabychseivodpoutala vodtoho co se doma déje a abych, ja to tak furt beru, tim, Ze to je
744. rodinna firma, Ze prosté je potreba ty rodinépomoct, aby ta firma néjak fungovala,abysme
745. mohli my vSichni ...

Takze nikdy jste nefesila, takovy ten béiny standard tfi roky doma a potom az do prace?

746. Ne. Asi jsme neuméla byt takova ta
747. pravda mama, nékdo by to tak vzal, ne to nidky! Nikdy!
748.
749.
750.
751.
752. To se pfiznam, Ze nikdy, to jsem nikdy takovou myslenku neméla. A kdyz se mé treba ptal
753. tchanjakto vidim, nebo nasi, takjsem tikala, nechci urcité bejt tfi roky doma, aleuvidime, jak to
754. bude a jakto bude fungovat. Takze postupné seto néjak zkouselo ai ten tchan mél trpélivost
755. s tim, Ze jakoby, protoZe on je pedant, jakoby pracovné, tak se mnou mél trpélivost, Zze jsemsi to
756. vedla takzvané po svym a aaaa zavedlo seto jakoby, tak zatim to funguje, ale nikdy mé to
757.nenapadlo.Opravdu ne. Ja nevim, no jako,ja rikam, jajemiluju, aleja jsemsi furt fikala, ty tfi
758. roky co bych furt jako délala hahaha.
759.
760.

TakZe jediny, co by Vam vlastné zabranilo jit do prace, tak.....?

761.

762. Tady ty dvé véci...A nebo kdyby
763. byli na tom zdravotné hir. Kdyby byli samoziejmé. Samoziejmé, kdyby zdravotni stav prosté se
764. nedrzel tak jakje, tak to urcité. To je, tak jak kdyz byli v nemocnici, vidycky jsem byla s néma, to
765. vzadnym pripadé, bych je nenechala.

To, Ze chodite do prace a mate jesté rodinnou firmu, tak si myslim, Ze toho zvladate peclivé, Ze s nima
sedite, tak si myslim, Ze toho zvladate, to Ze babicka navaii, Ze tu moznost mate, pro¢ toho nevyuzit, byla
byste na druhou stranu blazen, kdybyste jesté chtéla po vecerech vafit, jo, to si myslim, Ze, pfipada mi to,
Ze toho zvladate fakt dost, no. S tim, Ze mate praci. Ja vibec nevim, kam bych to ¢asové zaradila.

766. Nékdy je toho hodné, mamka mé nékolikrattikala,jestlimam, Ze, ona mi takfika, ja seti tak
767.snazimpomoct a pak stejné vidim, Ze ty toho mas hrozné moc, Ze jo.Ale ja jakoby uZ jsemo tom
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768. premejslela, jestlijako,
769.
770. .Ale fikam, je to, ja jsem niky neméla néjaky rlst, Ze pracovni, nebo néco, nebo
771.jakobych méla, nebo abych se predvadéla v praci,alemami furt ten pocit, Ze je potieba bych

772.tam byla,
773.
774.
775.

V jakém ohledu, byl navrat do prace pro vas dulezity i kromé toho, Ze manzel potfebuje pomoct, co pro
vas to znamenalo?

/ /4. Prosté jsemse zaméfila tou hlavou, psychicky na jinou véc.

Potiebujete tu praci k tomu?

777. Pottebuju, potfebuju, protozZe ja jsem jakobyv tom, jak jsemblazen a takovej jako trosku
778. pedant, snazimse to jako nepfehdnét, alemam to v sobé, neumim tu urcitou véc, Ze, reknu
779. hloupost, Ze kdyZ vstanu z postele, abych za sebou tu postel neustlala, takja sesnad prosté
780. vratim vod auta a pujdujiustlat,aleto je néco, co prosté neovlivnite. ManZel to ze zacatku
781. nechdpal,alejakoby...

Clovéka to zlobi?

782.To je takovej ten pocit, Ze to prosté nemate hotovi a musite. Jo. TakZe ja proto asii potom roce
783.s téma klukama byla hotova, protoze ja jsems néma byla furt doma a ja jsemméla pocit, Ze to
784.vSechno musi bejt, jo, prosté udélany. Navareno, vyprano, vyzehleno, postarano,noa nesloto,
785. nebyla jsem schopna, prosté, nebyla jsemschopn3g,

786.
787.
789. .Abych jakoby
790. pochopila, Ze kdyZ nevyperu ted a vyperu azZ pfijduz ty prace, nebo o vikendu, Ze to taky funguje
791. haha,jo,takze ja jsem to fakt potfebovala. Ten manzel jakoby mé vidycky fikal, Péto, ja té do
792. praceneZenu, alety prosté musis jit, aby si sama sobé pomohla.

Ja kdyZ jsem byla na matefiské, tak ja jsem Zehlila snad i hadru na zem.

793. Tak, tak, to fakt pak prehdnite. Proto jakja fikdam, jsme si ten rezim i pakjakoby upravili,
794.vzhledem ke stavu klukt a takhle, kdyZ jim je hat, Fikdm, Cistime zdchod rdno, veCer, kazdy den,
795. kdyz vidime, Ze to télo ses nécim pere, kdyz se drzej tak jaksedrzej, délame to obden, nebo

796. jenom vecer prosté. Vidycky tomu prizplsobime jakobyitu danousituaci.

TakZe co pro vas znamena pojem seberealizace?
797 e

Ja si zase myslim, Ze jako Ze hodné. Na to, Ze na to, Ze nejste doma, Ze potiebujete tu praci, protoze ja
kdyZ jsem tfebabyla doma a takhle jsem strasné uklizela, ja jsem méla pocit, Ze je to nedostacujici, Ze ja
bych se potiebovala nékde jako angazovat, ¢lovék nemusi mit vysokou Skolu, nemusi byt zastupce na
ministerstvu, ale Ze je to porad prosté malo.

798. Takhlejak mi to fikate, to je pfesné, jo,ja mam ten pocit, proto jsemse uz kolikrats manzelem
799. bavili,tak on Fika, Peto tak kdyZ té to, tak pFestaria do ty prace, nebo to, alenéééé ja bychbyla
800. ne$tastnd, jak vy fikate, ja bych furt méla pocit, Ze nic za mnou neni vidét, Ze to co délate doma,
801. to nikdo nevidi, a to neni ve Spatnym, Ze jo,ale jakoby to se bere automaticky, Ze jdete utfete

802. stll a Ze prijdenékdo k ¢istymu stolu, Ze jo, a Ze vy to déldte automaticky. A je to pravda, Ze

803. jakoby vty prdci nékdo vidi, Ze jste néco udélala a sama to vidite, Ze jste néco sepsala, uklidilaa
804. Ze jeto prosté néco za vama udélany. A tady to je tak straSné domdci kolobéh, kterej vliastné

805. nezkonc¢i a uspokojeni neni nikde.

Ano, ja jsem méla pocit, Ze pofad néco délam a hledala jsem to uspokojeni a furt to nedochazelo atak
jsem jesté vic uklizela a jeSté jsem se snazila, aby to bylo perfektnéjsi a furt se ten efekt nedostavoval
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806. Ano, tak to je ano, to mate pravdu,takhletoje

A nékdo je $tastnej doma
807.Ajeto v porddku,aleasito neumim.

Ja to mam taky jinak

808. Ja to asi neumim. Taky jsem si fikala, ted prfed vdnocemi, protoZe tady ve vedlejsivesnici pani
809. pece vanocni cukrovidomaci, protoze jakfikdm,ja to peeni neee, takie ja protoZe to nikdo
810. neji, tak my to mame vidycky jenom, aby to bylo na stole, tak jsemtam pfislaa ona byla doma, ~
811. mélatam Ctyry déti a ted’ pekla to cukrovi, ted vSude bordel, hroznej, hroznej, to pétilety dité
812.tam sklddalo ponozky vyprany asi nebo néco, alev poradku, ja jivibec nehanim, jako Ze bordel.
813.1kamaradky, ty ke mné nechod, ty mas furt naklizeno,ja mam bordel. Ale ja fikdm, mé je to
814.jedno. Ty v tom bydlis, ja nejsemten typ, Ze bych chodila a todleto, jako to, aleja to mam doma
815. tak, protoze ja to tak potfebuju mit. JestliZzetobé to vyhovuje, Ze v tom leZite, to je v poradku.
816. Kazdej ma svij Zivot a kazdej si ho udéla tak, jak mu vyhovuje. A taky ta panibyla naprosto
817.spokojend, a vona tam rozdélany to cukrovia mezi téma ¢tyrmy détma ty udélali kraval, bordel,
818.no jatikdm,ja vds obdivuju,ja sito vibec neumim predstavit, Ze bych v takovym chaosu to
819. cukrovivlibec délala,Zeby mé to viibec napadlo hodélat. A vona vam fekne, tak to vite musim
820. jako, Ze financ¢né, ja tomu rozumim, alei tak, kdyby to byl ¢lovéktyp jakja,takto nemlze délat.

To delsi dobu clovék nevydrizi, pokud ho to nebavi a neuspokojuje, tose dlohodobé délat neda.
821. TakZe, takze opravdu kazdej je jinej a jak vy Fikate, znam Zensky, mam obé takovy Svagrovy.Ta
822.jedna uZ je doma Sest let a obé jsoumladsSinez j4 a prosté ony jsou spokojeny, Zze jsoudoma a
823.v poradku

Ano a to je dulezité

824.V poradku, mé by to prosté nenaplnilo.Ja bych, mé by ptripadalo,Zejsem v tom Zivoté tam jako
825. nanic.| kdyZ prosté vim, Ze jakoby se vo ty déti postarate vSechno, alemé by prislo, Zeza ten
826. den jakoby nic nebylo, co by mé néjak, néco pfineslodal, dotoho dalSiho dne to znova chtit
827. zacit délat.

Ja vim, Ze se potom upravilo i to, Ze jsem to uZ nefesila jsem, Ze neni oprané, neresila jsem, Zze neni ukli-
zené, netesila jsem, Ze nékteré véci nejsou , protoZe jsem nasla uspokojeni nékde jinde.

828. Musite prvni udélat to, coje dlleZity, co opravdu pro ten béh je a pakse naplanujouty ostatni,
829.no

TakZze my jsme vycerpaly uplné vsechno.

830. Jakoby, takhle prosté to tady funguje no, manzel vidél, Ze jsemv urcitejch vécech blazen, kor
831.opravdujakjsembyla doma a Ze to ve mné neznicia i presto, Ze ja jsemse snazila, to prosté
832. nebejt, a jakFikam, to clovék nezméni prosté. To je jednou prosté dany. Takze mam i holcinu,
833. ktera mi sem jednou za tejden, nebo za 14 dni, podle toho jakji zavolam, ptijde, povysava,

834. povytird bardk od shora dolG, umeje my tfeba koupelnu a vodejde. Ale ja jsem spokojena prosteé,
835.ja radsi feknuvo tu korunu budu mit min, aleprosté vim, Ze prosté pfijduaje to hotovy. A

836. nestojimé to za to, prosté se honit, tu sobotu abych to rychleméla, kterou potifebuju vénovat
837. uplnénécemu jinymu, kor kdyZ na to pres tejden nemdm ¢as, jo, to neni moje, Ze bych to jako
838. nemohla si udélat, mizu sito udélat, alezase na ukor néceho, jo a pfijde mi to naprosto

839. zbytec¢ny. Jako. Kor ty dny tak strasnérychleutikaj, Ze jako vénovat kazdou sobotu tomu, Ze tady
840. vypiglujusi, kdyZvim, Ze ta hol¢ina mé to ta holcina za tfi hodiny mé to tady udéld a ja prostédo
841. toho prijdu, mé to prosté, za to nestoji. Jak ja Fikam, to si radéji nepdjdu nic koupit,alebudu
842.védét, ze je vsechnotak, jakjd si predstavujua prostébez toho, ze bych to musela hrozné néjak
843. hrotit. No.
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