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O PROJEKTU



Projekt »Nejsme chudinky, jsme hrdinky!
(r. & CZ.1.04/3. 4. 04/88.00315) vychdzi z myslenky zapojit
a aktivizovat pecujici osoby do pracovniho Zivota. Tyka se vétsinou
zen, které pecuji o své dité s postizenim nebo o své nemocné rodice ve
Stfedoceském kraji. Témto Zendm se vlivem naro¢né a dlouhodobé
péce o své nejblizéi zménil svét. Pracovni seberealizace ustoupila
do pozadi, v poptedi ziistala péce o osobu blizkou. Projekt se snazi
upozornit na tuto problematiku, kterd je celorepublikovd, zapojit
pecujici zeny do bézného Zivota a pomoci jim skloubit rodinny
a pracovni Zivot na zdklad¢ jejich individudlnich potfeb.

V rdmci projektu probihala informa¢ni kampari — byl natocen
a odvysilan spot v Ceské televizi a dokument o Zivotnich piibézich
vybranych dcastnic. Z mnoha studii, zaméfenych na pecujici osoby,
je patrné, Ze pecujici osoby jiz béhem kritké doby postupné ztrici
ziskané profesni znalosti a dovednosti. Z tohoto duvodu je kladen
diraz na podporu vzdélavani, tzn. ziskidni zakladnich znalosti
a dovednosti ve vztahu k zahdjeni podnikdni. Aktiva¢né-motivacni
kurzy, akreditovany kurz Ziklady podnikdni a rekvalifika¢ni kurz
byly hlavni ndplni nabizeného vzdélivini pecujicim osobdm. Byla
vytvofena co-workingova centra, kterd mohou ucastnice vyuzivat
k realizaci vlastniho podnikatelského plinu s podporou odborného
poradenstvi. Dalsi aktivitou projektu jsou workshopy a seminife.
Jedenworkshop se uskute¢nil na Srni, kde se i¢astnice aktivné zapojily
do tvorby a pfipravy leporela a brozury pfiklada dobré praxe. Aby se
Ucastnice mohly dale vzdélavat, potiebuji mit zabezpecené své déti.
S timto projekt pocitd a po dobu Gcasti na aktivitich projektu zajistuje
ucastnicim hliddni déti s postizenim. V zavérecné etapé projektu
bude probihat vefejné predstaveni svych podnikatelskych ziméra
samotnych Ucastnic iroké vefejnosti a mistnim zaméstnavatelim.



Vystuptl z projektu je hned nékolik — vytvofend co-workingova
centra + model co-workingového centra, Manual co-workingového
centra, natoeny spot a dokument, vytvofené leporelo, brozura
ptikladi dobré praxe, Prakticky privodce podnikinim pro pecujici
o osobu blizkou a Evalua¢ni zhodnoceni projektu.

Naplnovini rovnych pfilezZitosti Zen a muzi na trhu préce
prostiednictvim podpory zahdjeni podnikdni je hlavnim cilem
projektu. Cilovou skupinou jsou pecujici o osobu blizkou. To bylo
také divodem, pro¢ byla zvolend podpora podnikani. Zde jsou lidé
panem svého ¢asu a mohou své aktivity naplanovat tak, aby je dokazali
skloubit s rodinnym Zivotem, s pé¢i o osobu blizkou.

~MEeritkem poslani neni krdsa jeho myslenky.
Jeho spravnost prokdzou ciny. "

Peter F Drucker
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Zvladnout péci o déti, rodinu, zaméstnini i vySetfit trochu
volného ¢asu, neni jednoducha zilezitost. Vyzaduje to lasku, chut,
pili a nad$eni, mnohdy ale i obéti. Ne kazdému je tato schopnost
dana, ale Ize se ji naucit. Protoze jsme kazdy jind osobnost, mdme
jiné podminky a zdzemi. Jinak obdobni situace bude vypadat
u maminky, kterd ma jedno dité, jinak u maminky dvojcat, trojcat ¢i
u maminky, kterd ma dveé & vice déti rizného véku. Rozdily budou
patrné i u maminek, kterym se narodi dité s postizenim, nebo jim
dité vazné onemocni ¢ u téch, kterym onemocni rodice. Kazdy
zatézové situace proziva a snasi jinak. V takovych Zivotnich etapich
jde vétsinou pracovni a soukromy Zivot stranou a hlavni ndplni
se stivd péCe o svého blizkého. Ta pak mnohdy vytlacuje ostatni
aktivity. Pro nékteré se vSak takova zilezitost mize stit impulsem
k dalsim moznostem. Nékdo muze zacit studovat, jiny v rimci dalsi
seberealizace za¢ne piedavat své zkusenosti ostatnim, dal$i vyhleddva
komunity s obdobnymi problémy a sdili s nimi své postiehy, nékdo
se uzavie do sebe...

Nase brozura piibéhti dobré praxe pfedstavuje osudy a piibéhy
(vétsinou) Zen i muza, ktefi maji vlastni zkusenost s péci o své blizké.
Ptibéhy jsou autentické a ponechdny tak, jak je jejich autofi sepsali.
Kazdy ma zkusenost trochu jinou a rovnéz kazdy z nich tuto situaci
zazivé jiz nékolik let. Osud si s nimi pohréaval a stile je zkousi. Pfesto
nerezignovali a stile ddl a se cti odoldvaji Zivotnim pfekdzkim.
V prvni ¢asti 1ze nahlédnout do pfibéhu Zen i muze, ktefi nebyli
ucastniky tohoto projektu, ale se zdravotnim postizenim v rodiné se
dnes a denné setkavaji. Zivot chopili do svych rukou a aktivné se do
néj zapojili. Prostfednictvim jejich pfibéht je mozné se inspirovat,
nahlédnout na Zivot z jiného dhlu pohledu, poucit se. Druhd ¢ast
pfedstavuje piibéhy Zen — ucastnic projektu, které se podélily se



svym piibéhem, se svymi zkuSenostmi a Ctendfim tak umoznily
nahlédnout do svého Zivota. Jejich zapojeni do projektu jim ukazalo
jiné moznosti, které jim pomohou k naplnéni jejich seberealizace.
Diky své ucasti v projektu se Gcastnice setkaly s mnoha zajimavymi
lidmi, s odborniky, ktefi jim pomohli utfidit myslenky a zodpovédét
otazky, u kterych si nebyly jisty svou odpovédi. Nasly zde ptitele,
ktefi zazivaji obdobné momenty, rozumi jejich pocitim a prozitkim.

Lidé, kteti pecuji o své blizké, a¢ se to nezdd, svij zivot velice
obohatili. Nahlédnutim do jejich pfibéhii si moznd za¢neme vsimat
mnoha detaild, které jsme pred tim nevnimali, a nékteré malichernosti
radi a snadno pfehlédneme. Klobouk dolt, vizené ddmy a pdni!

wDokonalosti neni dosazeno z‘e/m’y, kdyz uz nent co p;‘idaz‘,
ale kdyz uz nent co odebrat.”
Antoine de Saint-Exupéry
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VIC NEZ PREDSEVZETI

Jmenuji se Sérka. Je mi 39 let. Vystudovala jsem ucitelstvi pro 1. stupen ZS
na Pedagogické fakulté Jihoceské univerzity. Po dvoumésicni zkusenosti
préce jako au-pair v Anglii, jsem se téméf deset let vénovala své vystudované
profesi. V té dobé jsem neméla manzela ani déti. Volny ¢as jsem vénovala
sobé a svym pritelam. Rida jsem chodila do divadla a do kina, cestovala
jsem, sportovala, aktivné jsem se zapojovala do dalstho vzdélavani uciteld.
Béhem letnich prazdnin jsem pravidelné jezdila na tydenni metodicky
a jazykovy kurz anglictiny, abych ji mohla ucit, pfestoze nepatii do mé
aprobace. V priibéhu skolniho roku jsem ve studiu anglictiny pokracovala,
pravidelné jsem chodila na vyuku pocitact a piileZitostné jsem se Gcastnila
seminafd vhodnych pro rozsifeni mych znalosti a dovednosti k obohaceni
vyuky pfedevim Ceského jazyka, matematiky, vytvarné vychovy i jinych
predméta.

V soucasné dobé jsem osm let vdand, mam dvé dcery (7 a 4 roky). Zijeme
v rodinném domé se zahradou, o kterou rida pecuji.

Prvni t€hotenstvi jsem si uzivala naplno. Po rozdani pololetniho vysvédceni
jsem zistala doma. S manzelem jsme se moc tésili na dalsi etapu nasich
Zivotl spojenou s vychovou vlastnich déti. V legraci jsem fikala, ze kdyz jsem
se skoro deset let vénovala cizim détem, budu se deset let vénovat vlastnim.
Prila jsem si mit tii potomky. Nejprve se narodila Vendulka. Bezprostfedné
po porodu, u kterého se mnou byl manzel, jsme se dozvédéli o podezieni na
chromozomalni vadu. S nasim souhlasem odebrali dcefi krev a do 24 hodin
potvrdili, Ze se jednd o Downtv syndrom. Za dalsich Sest dnt ¢ekdni nim
sdélili typ trizomie. Dalsi rdna osudu byla vada srdce. Silnd poporodni
#outenka byla jen tiesnickou na dortu. Ctrnact dnd jsem veskeré odborné
informace prebirala pouze od 1ékat. Manzel a prarodice méli moznost udélat
si vlastni obrazek na danou situaci a ndskok v podob¢ internetu a odbornych

~Milovat to, co je
krdsné, mneni tezké, ale
priznat se k jedincim,
kterym osud vtiskl znak
ménécennosti, k tomu je
zapotrebi lidi celych, lidl,
kultury a srdce.”

J- A. Komensky



knih. J4 jsem se chvilemi velice branila negativnim prognézdm ohledné
kvality a budoucnosti vlastni dcery. Mateiské instinkty a kolisajici hladina
hormonti v $estinedéli mé ubezpecovaly, Ze nejdileZitéjsi je ochranitelskd
matefskd liska. Pozdgji jsem pfipustila, Ze pfijemné a podnétné rodinné
prostiedi v soucinnosti s pravidelnou odbornou lékaiskou péci je také dobré.

Postupem ¢asu jsem zjistila, Ze integrace handicapovaného ditéte neni
v nasi spole¢nosti véc automatickd. Pochopila jsem, Ze pro to budeme muset
hodné udélat. Cerpali jsme ze zkusenosti rodin se stejné postiZenymi détmi.
Nechtéli jsme se uzaviit doma. Vendulka se od roka zicastiiuje riznych
programi na podporu rozvoje jemné motoriky a socidlnich dovednosti
v Montessori centru, jeji velky zdjem o hudbu se rozviji v hudebni skole
a pohyb na taneénim krouzku. Podafilo se Vendulku integrovat v b&zné MS,
kam chodi od ¢étyt let. M4 zde asistentku tetu Lucii, a protoze déti nejsou
rozdélené do oddéleni podle véku, od letosniho $kolniho roku je zde také
s o tii roky mladsi sestfickou Magdalénkou.

Po narozeni Vendulky se nase rodina stala ¢lenem obecné prospésné
spolecnosti pro rodiny s détmi s Downovym syndromem. Snazime se byt
i zde aktivni. To, co ndm radi ostatni rodice starich déti, se snazime obohatit
o vlastni zkuSenosti a preddvat ddl. Po operativnim feseni Vendul¢inych
zdravotnich problému se srdcem jsem byla oslovena, zda bych si troufla
vytvoiit prezentaci na téma Lidskd prdva a zdravotné postiZeni a zda bych
dovedla o tomto tématu pfednaset. Mou prvni prezentaci spojenou s besedou
mohly rozsifit své obzory studenti gymnézia. Byli velice pfijemné prekvapeni
ptitomnosti Vendulky. Moc hezky s ni komunikovali, pfestoze ona ve svych
dvou a pul letech dokazala pouze odpovédét ,jo, ,ne” a pojmenovat ¢cleny
rodiny. Hodné mé to povzbudilo. Vytvofila jsem dalsi verze prezentace, nékdy
jsem se vice zaméfila na osvétu Downova syndromu ¢&i na integraci a inkluzi
ditéte s omezenim do spolecnosti ¢i do vzdélavaciho systému mateiskych ¢i
zdkladnach skol. Dalsi prezentace byly urcené spoluzikim integrovanych

17
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déti na ZS, studentim gymndzii, poslucha¢im na Zdravotné socilni
takulté, pedagogtim, ktefi se pfipravuji vzdélavat postizené dité ¢i feditelim
riznych vzdéldvacich instituci a v neposledni fadé nejsir$i vefejnosti.

Diky handicapu své dcery jsem se dozvédéla o pedagogické metodé, kterd
je vhodna pro mentdlné postizené déti. Jmenuje se Feuersteinova metoda
instrumentdlniho obohacovini. V' té dobé byla pouze jedna lektorka
a trenérka FIE pro CR a SR, kterd mohla gkolit dalsi lidi. Prihlasila jsem
se na ¢trndctidenni kurz v dobé, kdy jsem byla téhotna s druhou dcerou.
Kurz byl ¢asové ndro¢ny, ale pro mé velice pfinosny. A to nejen jako matku
dcery s Downovym syndromenm, ale i jako ucitelku a hlavné obohatil i mé
samotnou. Mimo jiné jsem se dozvédéla, ze FIE je vhodné pro vyuku déti
od tii let i dospélych. Je to izasnd metoda, jak naucit déti myslet. Aby védely,
jak a pro¢ se udit pro zivot. Bohuzel jsem nemohla nové nabyté védomosti
ihned aplikovat v praxi. Neucila jsem ve 8kole a Vendulka byla jesté mald
na praci s instrumentem. Kdyz byl mladsi dcefi rok, oslovila mé kamaradka,
zda bych ji pomohla s vyukou FIE v péticlenné skupiné déti. Velice jsem
zvazovala, jestli mdm jit na jednu hodinu tydné ,do price a nechat si
hlidat vlastni malé dité. Bydlime na vesnici, pfijeti nabidky znamenalo
sbalit nahradni obleceni pro dceru, pleny, jidlo i piti, odvézt ji k babicce,
poprosit dédu, aby vyzvedl starsi dceru z MS, j4 jsem si odpracovala hodinu,
vyzvedla deery u prarodicu a jely jsme zpét domu. Nelituji toho. Pficichla
jsem si k aplikaci FIE v praxi a zalibilo se mi jesté vice. Za pul roku jsem si
udeélala druhy a tfeti kurz FIE ureny pro déti od 3 let, pro déti limitované
a seniory. Konec¢né jsem dosédhla toho, co jsem zacala kviili handicapu své
dcery. Nasledujici skolni rok uz jsem samostatné vedla tfi krouzky FIE.
V soucasné dobé uz mam absolvovany ¢tvrty kurz a u¢im ,na pul dvazku®
nékolik skupin zajemct na ZS & v soukromém détském centru a dokonce
dvé déti individudlné. Jednd se o zdky od 4 do 14 let, jsou to déti zdravé,
limitované, s poruchami uceni i déti nadané. Celkem je to 39 déti v 10



skupindch. Pro mé posledni péty kurz FIE mé ¢eka v listopadu 2014. Uz
ted se moc t&sim.

Tak jsem to své predsevzeti néjak nedokdzala dodrzet. Nevydrzela jsem
deset let v domdcnosti a s vlastnimi détmi. V ziii se po sedmi a pul letech
vratim k praci uditelky na 1. stupni ZS na plny tvazek. Rozhodné ale
neopustim zdsady pana Rauena Feuersteina. I naddle povedu krouzky FIE,
budu se snazit zprostiedkované obohacovat své dcery i zdky.

19
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ZIVOT S DCEROU A RETTOVYM
SYNDROMEM...

Jako vétsina rodicd, také my, jsme se na narozeni naseho prvniho
potomka nesmirné té&ili. Byli jsme mladi, plni ldsky, kterou jsme se
chystali zahrnout také nase budouci déti. Spolecné jsme radostné
prozivali kazdy den, kdy nase dité zatim spokojené odpocivalo v mém
bfisku, které se pozvolna zacalo vzdouvat. Radost silila kazdym
dnem, kdy nas potomek zacal o sobé davat védeét, a lékatské kontroly
potvrzovaly, Ze je vée v porddku a détitko se vyviji tak, jak ma. V' 38.
tydnu jsem nastoupila do nemocnice, protoze miminko se obratilo
a podle lékafe nemélo ani porodni vihu. Bylo potfeba ho pohlidat.
Dny ubihaly a kone¢né nadesel ten pravy, den D. Psal se 23. dnor 1990.
Porod byl vyvolin, byl dlouhy, miminko $lo na svét koncem panevnim.
Po témét 13 hodinach jsem drzela v ndruci svoji holcicku, ktera vézila
3600 g. Byla jsem jako kazdd matka nesmirné $tastnd a pysnd. Dceri
jsme dali jméno Terezka.

O nasi hol¢icku jsme pecovali, jak jen to bylo mozné. Chodili jsme na
pravidelné 1ékatské prohlidky a nic nenasvédcovalo tomu, Ze by néco
nebylo v pofddku. Terezka byla zdravé a dobfe prospivala. Jen v noci se
¢asto budila, plakala, aniz by se né¢eho dozadovala. Pani doktorka mé
uklidiiovala, Ze o nic nejde, Ze to nékterd miminka délaji, ale ¢asem, ze
se vSe spravi.

Vyvoj u Terezky probihal celkem normalné. V prvnim roce Zivota sama
sedéla, normalné lezla, stila a pomalu obchazela postylku a nabytek.
Samostatné zacala chodit ve 12 mésicich. Chuze byla u Terezky zprvu
dost nejista se Sirokou bazi, ale béhem nékolika mésict se vse urovnalo.
V této dob¢ jiz fikala prvni slova s vyznamem a pozdéji je spojovala



v jednoduché véty.

Ve tfech letech se vyvoj ndpadné zpomalil. Terezka zacala byt
neobratngjsi a tézZkopadnéjsi nez jeji vrstevnici. Na tuto skutecnost jsem
upozortiovala détskou lékarku, ale ta neshledala Zadné zvldstnosti a potize
ptikladala nadvaze dcery. Nenechala jsem se timto tvrzenim uchlicholit
a neustdle jsem naléhala, aby nds pani doktorka odeslala na neurologické
vySetfeni. Zavérem byla stfedné tézkd mentalni retardace, stigmatizace,
kvadrupyramidova symptomatologie, rigidita a hypokineze, etiologicky
neobjasnéno.

Bylo to tézké obdobi. Nejprve nechcete véfit tomu, co slysite. Pak se
ptate: ,Proc??? Neni pfece mozné, Ze zrovna ja mam postizené dité.
Pocity, které se ve mné misily, jsou nepopsatelné. Smutek, vztek, bezmoc.
Pak se dostavily obavy z budoucnosti. Jak to véechno zvlidneme? A co
bude, az my tady nebudeme?

V této dobé nastoupila Terezka do Mateiské skoly bézného typu.
Protoze bydlime na vesnici, tak nastup do specialni MS nebyl mozny.
Toto obdobi bylo celkem klidné a ji se postupné adaptovala na vzniklou
situaci. Pfijala jsem tuto nelehkou situaci s cilem udélat pro Terezku
maximum. Rikim pfijala, ale nesmifila jsem se s tim, Ze nase dité je
mentdlné handicapované. Myslim, Ze se s tim nesmifim nikdy. Se slzami
v olich jsem sledovala, jak si ostatni déti hraji a Terezce se vyhybaji.
Nedokizala s détmi normalné komunikovat, a proto neméla zidné
kamarddy. Snahy zapojit ji do aktivit s ostatnimi détmi byly marné. Bylo
mi to nesmirné lito, nemohla jsem s tim nic délat, jen ji pevné obejmout.

V Sesti letech podstoupila Terezka pedagogicko — psychologické
vySetfeni a byl ji doporucen odklad skolni dochazky. O rok pozdéji
zahijila Terezka skolni dochdzku ve zvldstni skole v Prachaticich. Nastalo
dost tézké obdobf, protoze Terezka si zde nemohla zvyknout, ¢asté byly
konflikty se spoluzaky. Vidéla jsem, jak se nase hol¢ic¢ka uzavira do sebe,
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prestivd komunikovat a je moc smutnd. Védéla jsem, Ze s tim musim
néco udélat nebo se utrdpime obé.

Velice ndro¢né bylo i denni cestovani. Manzel, ktery v té dobé pracoval
v mistnim (jiz byvalém) JZD, rano odchézel v pil sedmé do price, aby
o hodinu pozdéji Terezku odvezl do skoly a v poledne misto obéda pro
ni zase dojel. Bylo to také dost finan¢né ndkladné a tak jsem se rozhodla,
Ze si musim stdj co stj najit néjakou prici. Samozfejmé to nebylo
jednoduché, kdyz se v poledne dcera vracela ze $koly domi a ja tedy
musela byt doma také. Nakonec jsem zacala pracovat ve vykrmné prasat
v mistnim JZD a s manzelem jsme se v péci o déti st¥idali. On $el rano
do price, jd byla doma. Kdyz odvezl dceru do skoly, odvedla jsem syna
do skolky a sla do price také. Nez se Terezka vritila ze skoly, byla jsem
doma a zase $la do price, kdyz se vratil manzel.

V této dobé jsem diky své sestfe zjistila, Ze si mizeme finanéné ulehcit
finanénim pfispévkem na provoz motorového vozidla, na ktery jsme
méli jiz dfive ndrok. Nevédéla jsem o téchto moznostech. Jednak jsem
se o to dfive nezajimala a jednak jsem naivné chtéla vSechno zvlddnout
sama. Nezapomenu na den, kdy jsem stdla v kanceldfi pfed socidlni
pracovnici, kterd oto¢end ke mné zady néco hledala ve skiini. Meéla jsem
pocit, Ze viibec neposlouchd, co ji fikim. Pak se otocila a zeptala se: ,,
A je Vase dcera opravdu postizend nebo zanedband?“ Bylo mi, jako kdyz
mi zabodne niZ pfimo do srdce. Nedokazala jsem nic Fict a beze slova
odesla. Do té doby jsem nezazila vétsi poniZeni a pocit kfivdy. Jen ja jsem
védeéla, co vechno jsme s manzelem museli obétovat a vybudovat a pak
jedna tfednice jedinou vétou vSechno rozmetd na kusy. Dnes vim, Ze se
snazila, byt zna¢né neomalené, konat svoji praci.

S Terezkou jsme stile jezdili na riznd vySetfeni, ale stile nebylo
mozné urcit diagnézu. Kdyz si myslite, Ze je vim nejhuf, zarucené prijde
jesté néco dalsiho. Manzelova maminka, kterou mé Terezka nejradéji,



byla hospitalizovina v nemocnici. Vidéli jsme, jak se Terezce styska,
ale neuméla své city dat najevo. Neplakala, nemluvila, jen se nestastné
divala. Ale fikd se, ze vSechno zI¢ je pro néco dobré, a tak tomu bylo
iunds. V nemocnici babicka potkala pani u¢itelku z Vimperku a ta ndm
navrhla pfefadit Terezku do zvlastni skoly tam. VSechny pani ucitelky
zde byly velmi milé a k détem se chovaly opravdu moc hezky. Déti
byly vedeny k tomu, aby pomdhaly tém slabsim. Terezka se zase zacala
usmivat a ja védéla, Ze je spokojend a $tastna.

Pani feditelka, kdyz slysela, jak manzel Terezku doprovézi do skoly
a vraci se do price, mi v této skole nabidla misto skolnice. Nevihala
jsem, a toto misto pfijala. Kazdy den jsme spole¢né vstavaly v pét hodin
avracely se domu v pul ¢tvrté. Meéla jsem obavy, zda to Terezka zvlddne,
ale kupodivu ji ne¢inilo Zddny problém, zvyknout si na tento rezim.

Po tfech letech ,8kolni¢eni® jsem si udélala asistentsky kurz a zacala
v téze skole pracovat jako asistent specidlniho pedagoga. Tato prace
mé bavila a déti mé nabfjeli energii. Vidéla jsem, jak jsou tyto déti
opravdu vdééné za kazdou malickost. Setkala jsem se s riznymi druhy
postizeni a poznala jsem, jak je diileZité ke kazdému z nich pfistupovat
opravdu individudlné. To, co jedno pfijimalo s nad$enim, druhému bylo
nepiijemné. Zdravy ¢lovék dokdze pfijimat a odmitat at uz slovné, ¢i gesty,
ale tyto déti toho nejsou schopny. Je nutné vyuzivat intuici a pfistupovat
k nim s citem a velkou ddvkou empatie. Denné jsem se setkavala s rodici
téchto déti a povidala si s nimi o jejich radostech a starostech. Byly to pro
m¢é opravdu cenné zkusenosti.

V roce 2004 byla Terezce stanovena diagnéza: Retttiv syndrom. Neznala
jsem toto onemocnéni, ale musim fict, Ze se mi v té chvili ulevilo. Zacala
jsem patrat po informacich a hlavné moznostech 1écby. To, co jsem
viak zjistila, bylo pro mé naprosto zdrcujici. Tato nevylécitelnd porucha
vznikd mutaci chromozému X a postihuje pouze dévcata a to v poméru
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1:10000-22 000 narozenych. Pokud jde o muzské pohlavi,dojde k potratu
nebo umrti zihy po narozeni. U divek s Rettovym syndromem dochézi
k zrychlenému dychdni, propadaji neopodstatnénym zichvatim smichu
nebo naopak agrese. Jejich chovini je autistické, byvaji casto podrazdéné,
nedokazou koordinovat pohyby a normélné se pohybovat. Pfidruzenym
onemocnénim, kterym trpi vétsina dévcat s Rettovym syndromem, je
skoliéza. Dalsimi doprovodnymi piiznaky jsou mimovolné pohyby, které
se zintenziviiuji pfi omezeni pohybu rukou. Jedna se napf. o kousdni rtu
nebo jazyka, zvykani, prskdni a skiipani zubt. Téméf viechna dévcata
s timto postizenim trpi poruchami spianku: V noci se ¢asto budi
a nevysvétlitelné se sméji nebo kfi¢i. Také postizeni centrdlni nervové
soustavy je tézké a vede k zavislosti na druhé osobé do konce Zivota.
V Ceské republice byla nemoc diagnostikovina u 48 dévcat, ale podle
poctu pravdépodobnosti by jich mélo byt az 400.

Bylo sklicujici, kdyz jsem zaznamendvala jeden popsany symptom za
druhym. Pofdd jsme néco fesili a Terezce piibyvaly 1éky, aby se pfidruzené
zdravotni problémy minimalizovaly. Ale Terezka byla ve skole spokojend
a ja pochopila, Ze to je to nejdulezitéjsi. Zkratka udélat vse, aby byla ve
svém svété opravdu $tastnd.

V roce 2007 jsem na $kole, kterou Terezka stile navitévovala, zacala
pusobit jako ucitelka. Zjistila jsem, Ze mé tato prace opravdu napliiuje
aze bych ji chtéla vykondvat i nadale. O tfi roky pozdéji jsem tedy zahdjila
studium na VS obor specidlni pedagogika, které se mi podafilo dspésné
ukoncit. Bylo to naro¢nych pét let a musim podékovat manzelovi a jeho
rodi¢im za podporu a pomoc, bez kterych bych to tézko zvlidala.

Roky ubihaly a najednou Terezka ukoncila skolni dochazku. Prestoze
jsem si védoma, Ze potiebuje kolem sebe své vrstevniky, zistdva doma.
Marné jsme hledali zafizeni, které by nase dcera mohla navstévovat. Po
dvaceti letech rodinného Zivota ji nelze vytrhnout z liskyplného prostredi



a umistit do interndtniho zafizeni. Se svym handicapem a tézkym
postizenim jemné motoriky nema moznost umisténi v chranéné dilné.
Pro Terezku by byl vhodny denni stacionaf, ale ten v naSem okrese
bohuzel neni. S péci o Terezku nim pomahaji manzelovy rodice, hlavné
babicka, které jsme s manzelem opravdu moc vdécni.

Ackolije jisté, ze zdravotni stav Terezky se nikdy nezleps, spise naopak,
tak véfim, Ze bude Zit $tastny a spokojeny Zivot co nejdéle.
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ZTRATILA LUCINKA BACKORKU, ATO
HNED NEKOLIKRAT

Kdyz se ndm Lucinka narodila, byla krdsnd a hodnd, blondatd holcicka.
Jak rostla, tak rostly i jeji problémy. Lucce byla zjisténa epilepsie, DMO.
Jiné hol¢icky mezi druhym a tfetim rokem béhaly, chodily a Lucinka byla
pomalejsi a zacala mit problémy s nozickami. Nékolikrdt nim ztratila
backorku (jak se zpivd v krdsné pisnicce ,Ztratila Lucinka backorku”), navic
bylo zjiténo, Ze se ji zhorsuje zrak.

Otec Lucinky od nds odesel, nasel si jinou Zenu. Ja muze. Spole¢né jsme
spolu nékolik let dobfe Zili. Lucinka méla zpocitku ve skole individudlni
vyuku (pani u¢itelka za ni chodila i domit), protoze prodélala béhem nékolika
let, nékolik operaci a také dlouhodobé pobyty v liznich a na riznych
rekondicich. Diky Klubu zdravotné postizenych v Prachaticich — Asociaci
rodici a piitel zdravotné postizenych déti v CR jsem se dostala k lidem
s podobnymi osudy déti, méla jsem moznost fesit i své soukromé zalezitosti
pres poradce, vyuzit bezplatné poradce a to nejdulezitéjsi setkavat se s lidmi,
ktefi jiz za sebou cestu s ditétem se zdravotnim postizenim méli, nebo na ni
spolecné se mnou prozivali. Dostala jsem od asociace moznost zticastnit se
i vzdélavacich kurzi nejen v péci o osobu vyzadujici pomoc a péci druhych,
ale také jsem hledala moznost vlastniho uplatnéni a piihlasila se na kurz
vedouci na tdborech s postizenymi détmi. Jezdila jsem se skvélou partou
vedoucich rok co rok. A i kdyz to byla dfina (jezdilo nds pres 40 déti a tak 7
— 10 vedoucich, véetné asistentti) a vydélek byl minimdlni, méla jsem radost,
srovnani a naplnéni.

Lucka zacala jezdit do skoly do Jedlickova tdstavu v Praze, kam jsme ji
témér kazdy tyden, nedéli co nedéli, vozili a v patek pro ni, tyden co tyden,
jezdili. Myslim, Ze udélala pokrok. Intenzivni péce, vychova a vzdélan,



kterou ustav zajistoval, byl v té dobé¢ asi to nejlepsi, co jsme mohli pro ni
s ptitelem udélat. Lucka se zapojovala i do mimoskolni vychovy, ale také
rostla a ménily se jeji potfeby. Neustéle jsme navstévovali lékare, rehabilitace,
ale jiz i pjcovny pomucek. Bylo i v té dobé¢ velmi tézké ziskdvat pomucky,
posléze vozik (hol¢icka chtéla, jako kazdd jind boty zdobené, tak i vozik
zajimavy, i s jinymi maminkami jsme shanély napriklad na zimu fusaky
krdsné barevné, barevnd, zdobend kola a podobné). Méla jsem $tésti, Ze jsem
v Prachaticich ziskala nejprve jeden snad z prvnich bezbariérovych byti
v cihlovém domé a poté soucasny, ktery je také zcela bezbariérovy v centru
mésta (i kdyz jak Lucie roste, musime pfizptsobovat i byt — polohovaci
postel, elektricky vozik, sprchovy kout a dalsi véci a Gpravy v byté a vjezdy
na zahradu).

V té dob¢ jsem ani nemohla sama moc chodit do price (jsem vyucend
cukriika s maturitou) a tak jsem zkousela, co se dalo, na tfi dny doméci
préce, také jsem zkousela podnikat v oboru cukrarka, ale normy (oddéleni,
provozy a tak) mne z finan¢nich diivodi od této aktivity odloudily. Pak jsem
také pracovala v restauraci, ale byly jsme cely den a i po vecerech zaviené
v mistnostech bez oken. Po skonceni skoly v zafizeni prisla Lucka domu.
A fesili jsme dél, co bude dal? Nastésti zde nedaleko naseho mésta vzniklo
zatfzeni STROOM Dub u Prachatic, (dnes Centrum STROOM, v., o. s.,
poslanim centra socidlnich sluzeb je zajiStovat pomoc a podporu osobdm
se zdravotnim nebo socidlnim znevyhodnénim, pomahat jim zaclenit se do
spolecnosti a na trh préce).

V té dobé jsem i ja vizné onemocnéla, a tak po roce nemocenské jsem
ziskala ¢dste¢ny invalidni dichod, Lucie také dichod a pfispévek na péci
a dokonce dnes jiz opét pracuji. Jsem zaméstndna jako prodavacka v Kraimku
U Stroomu v Prachaticich, kde mdm upravenou pracovni domu, a vedle je
provoz chranéné dilny. Lucie jezdi stile do centra pfes tyden a na vikendy
se vraci, jsme spolu a s mym pfitelem v bytu, ktery jiz dnes je podle predstav
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a potfeb dospélé dcery i nds (umoznujici véem soukromi). Myslim, Ze Zivot
nebyl jednoduchy a do budoucna se zase ptim a co bude dél (tfeba az tady

vvvvv

riznou techniku, tak napfiklad ¢aste¢né pracuje na pocitadi — psani ji az tak
nejde, ale vyhleda si vse, co potiebuje, pousti si pisnicky, filmy a dokonce
vyuzivd Skype s kamarady, s jednim o trochu vice, kdo vi? Setkdvd se s prateli
z klubu na spole¢nych akcich, naposledy se zapojila s ostatnimi do hry
,Clovége, nezlob se”, byla na Bale Domova sv. Anezky, chodi na rehabilita¢ni
plavani a do vifivky, jela na pobyt na Méchovo jezero, dobré, ne?




Ztratila Lucinka backorku

Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
Naboso s dévcaty bézela

a zvesela se smaila.

V triavé tam na dvofe za horka
ta backorka ted plice.

Kde asi ta jeji Lucinka

ted zrovinka si skice.

Vidéla to v¢elka,

asi takhle velka.

Backorce své sluzby nabidla

a ihned ji napadlo,

ze vbodne své zihadlo

do neposedného chodidla.
Lucinka véelku v$ak zahlédla,
kdyz ohlédla se prave.
Hledala rychle pak na dvorku
svou backorku tam v travé.
Nasla ji urcité zakratko.

Toz, v¢elitko, dost naiku.
Kdo nezna tuhletu pohddku
od pocitku, tak jarku.
Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
Naboso s dévcaty bézela

a zvesela se smala.

V triavé tam na dvofe za horka

ta backorka ted plice.

Kde asi ta jeji Lucinka

ted zrovinka si skace?
Vidéla to v¢elka

asi takhle velka.

Backorce své sluzby nabidla
a ihned ji napadlo,

7e vbodne své zihadlo

do neposedného chodidla.
Lucinka véelku v$ak zahlédla,
kdyz ohlédla se prave.
Hledala rychle pak na dvorku
svou backorku tam v traveé.
Nasla ji urcité zakratko.
Toz, v¢elatko, dost narku.
Kdo nezni tuhletu pohadku
od pocitku,

tak jarku.

Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
Ztratila Lucinka backorku,
kdyz na dvorku si hrila.
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NEJLEPSI ROZHODNUTI

Jmenuji se Jiff Mdra a spole¢né s manzelkou Alenou, synem Jirkou
adcerou Monikou bydlime v béZném panelovém domé v Prerové. Nds
syn md progresivni svalovou dystrofii, ve tfiadvaceti letech se téméf
nemuze pohnout, je trvale pfipojeny na plicni ventilitor a potfebuje
24 hodin denné nékoho z nds, aby mu pomohl zvlddnout bézny Zivot.
Presto uz deset let zijeme feknéme netradi¢nim zpiisobem.

Cely nés zivotni pfibéh zacal nenadilym impulsem, dodnes sim
nevim, kde a pro¢ se to ve mné vzalo, ale vim, Ze se jednalo o nejlepsi
rozhodnuti v Zivoté. Dal jsem vypovéd ze svého zaméstndni a po
souhlasu manzelky odjel na tfi mésice na Novy Zéland. Jednak jsem
si chtél vylepsit svou docela chabou angli¢tinu a jednak se podivat
na zivot nasi rodiny z opa¢ného konce svéta. Po ndvratu pak zacit
néco nového, v ¢em by se mohl realizovat také syn. Jirka zrovna
kon¢il zdkladni Skolu a jeho perspektiva pro Zivot byla diky stile se
zhors$ujicimu zdravotnimu stavu nepfili§ razova.

Zazitka z nejvzdilenéjsi zemé svéta jsem mél obrovské mnozstvi,
a tak jsme si o moji nové Zivotni zkusenosti doma dlouho a dlouho
povidali. Syn mé vypravéni neobvyklych zizitka doslova hltal. Jeho
nejvétsim konickem je zemépis a viibec vse, co se Zivota na nasi
planeté tykd. Zprostiedkované setkdni s odlisnym Zivotnim stylem
u protinozci i s Gzasnou piirodou v ném vyvolalo jesté vétsi touhu se
v této oblasti vzdélavat. Dnes ma Jirka obrovské znalosti o svété — znd
vSechny stdty svéta, jejich vlajky i hlavni mésta a obrovské mnozstvi
ptirodnich zvlastnosti kazdého koutu nasi planety.

Syn v sobé navic objevil neuvéfitelnou schopnost vymyslet expedici
kamkoliv na svété. Staci, kdyz mu zapneme pocita¢, ruku polozime
na pocitatovou mys a se zbytkem si poradi sim. Zpocitku to délal



jen tak pro zabavu a s usmévem fikdval: ,Kdybychom se tam jednou
chtéli podivat, tak at jsme pfipraveni.“ Pozdéji se ale z jeho sni stala
skute¢nost a my jsme opravdu zacali cestovat, plnit synovi i sami sobé
zZivotni sny. Postupné jsme se podivali do vSech obydlenych svétadila
a za deset let ziskali velké zkusenosti a Zivotni zazitky, které ndm uz
nikdy nikdo nevezme.

Novy Zéland, Galapagy, Japonsko, Island, Grénsko, Austrilie,
Afrika, Amerika ¢ Havaj, co vice si muzete prat? Jist¢ kazdého
napadne naprosto klicovd otizka: Kdo takové cestovani zaplati?
Nic pfece neni zadarmo. Moznd po vzoru naseho syna jsme v sobé
i my ostatni objevili do té doby netusené schopnosti. Zacali jsme se
vzdéldvat kazdy v jiné oblasti, aby nase role byly rozdéleny, ale pfitom
vée do sebe zapadalo a nd$ rodinny tym fungoval.

Ja jsem se naucil zachizet s videokamerou, manzelka Alena
s fotoaparitem, dcera Monika krasné kresli a Jirka je $éf, ktery vse
organizuje a vymysli cile i obsah nasich vyprav. Vysledkem nasi
spole¢né price jsou cestopisné knihy, dokumentdrni filmy, kalendare
a cestovatelské besedy, které pordidime. Neni to na luxusni Zivot, ale
na nase expedice jsme schopni si prodejem vytvofenych dokumenti
vydélat.

Piestoze jsme zacinali dplné od nuly, podafilo se nim realizovat
zdanlivé nemozné. ,Kdyz jsi mi strcil fotik do ruky a fekl, fot, at
se na to dd koukat, chtélo se mi brecet. VZdyt jd to viitbec neumim,
ani nevim, kde se ten pfistroj zapind,“ fikdvd manzelka dnes uz
s ismévem. A pfesto md dnes v archivu desetitisice fotek z celého
svéta a moznd z nich jednou udéld i vystavu. Také k jejimu cili vedla
trnitd cesta. Nejdfiv vypovéd, pak tfad price, rekvalifika¢ni kurzy
a samostudium. Ale dnes uspokojeni z vlastni préce, fotky v knizkich
i vlastni kalendar.
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Sim jsem na tom byl podobné, slohovku jsem napsal naposledy
u maturity a dnes jsem autorem osmi knih a piSu devitou. Kde se
to v nas vzalo? Prosté jsme méli cil a za nim jsme §li. A kdyz je cil,
néjakd cesta se k nému vzdycky najde.

Prosim, neberte nas piispévek jako vychloubdni. Viibec nechceme
davat na odiv, kde vSude uz jsme byli a co jsme tam vidéli. Ani
ukazovat, jak jsme Uspé$ni autofi dokumenti. To neni nd$ styl.
Zustali jsme, myslim, skromni a pokorni. Jen chceme vem rodinim
Zijicim se zdravotné postiZenou osobou ukazovat cestu. Nemusi byt
zrovna na konec svéta, ale na konci kazdého dne by mél nebo mohl
byt ismév a uspokojeni, Ze se ndm néco povedlo a jsme zase o kousek
bliz ke svému snu. Jen pro svij cil musime néco udélat, coz neni vzdy
uplné snadné. Na cesté lezi mnoho piekdzek, které je nutné piekonat.

Co je mozna vibec nejdilezitéjsi, lidem se nase pocindni libi.
Réddi ¢tou nase knihy, divaji se na filmy nebo piijdou na besedu.
A hlavné, mnohé nis Zivotni pfibéh inspiruje k vlastni aktivité ¢i
zméné zivotniho stylu. Obcas ndm nékdo napiSe, k ¢emu jsme ho
vyprovokovali a co sim dokdzal. My pak mame slzy na krajicku a jsme
§tastni, Ze jsme jinému Zzivotnimu pfibéhu tim na$im tfeba trochu
pomohli. A tak pfejeme i dal§im, ktefi nds tfeba dodnes neznali, aby
svého cile dosdhli. Nevzdavejte Zivot, i kdyZ je moznd zrovna ted
slozity a zda se nefesitelny. Bojujte za své sny, objevte v sobé silu
a ur¢ité dosdhnete uspéchu. Kazdy cil je dosazitelny!

Pokud byste se o nasich cestich chtéli dozvédét vic, neni nic
leh¢iho nez se podivat na nase internetové stranky www.jirkamara.
cz. MiizZete si u nds cokoliv objednat a tim nase snazeni podpofit
nebo se jen podivat na fotogalerii a sledovat, co nového se
v ndsledujicim obdobi u nis bude dit. Drzime viem pésti, stejné
jako je mnozi drzi ndm.
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NASE MOZNOSTI

Janicka se narodila do tplné rodiny jako sestra svého 20 mési¢niho bratra. Celé
t¢hotenstvii porod probéhly tplné normalné a niczpo¢atku nenasvédcovalo tomu,
ze by mohlo byt néco vnepotadku. Vyvoj Janicky vsak zacal vykazovat opozdovini
oproti normélu. Sama sed¢la az v deviti mésicich, chodit zacala v roce a pil. Od
dvou let jsem s ni zacala navstévovat psychiatrickou ambulanci. Doufali jsme,
Ze ndm pani doktorka pomiize s tehdy jiz diagnostikovanou mentélni retardaci
z nezjisténych pficin. No, pani doktorka piece jen jednu pficinu poodhalila:
postupné mi zacinala sdélovat, Ze tou pficinou jsem jd, nebot se své dcefi
dostatecné nevénuji. Kdyz jsem se po jednom takovém jejim sdéleni rozbrecela,
prohldsila, Ze jsem precitlivéld. Mela pravdu. V té dobé jsem opét nastoupila do
price na plny Gvazek — tenkrét to ani jinak neslo. Ucila jsem na zikladni skole
a ucitelé byli nedostatkovym zbozim. Starstho syna jsem vozila z nasi vesnice do
skolky, Janicku do jesli. Po takové ranni vypravé obou déti (manzel a otec Janicky
tenkrit ucil jinde a nemohl mi s vypravou déti rdno pomdhat) a jejich rozvozu
jsem vzdy touzila po alespoti hodinovém odpocinku. Ale 8lo se ucit! Cesta domi
vypadala obdobng, jenom byla jesté zpestfena nakupem s obéma détmi. Price
jsem se vSak vzdat nechtéla, méla jsem ji rdda a seberealizace byla a je pro mne
velmi dilezitou potfebou. Ze to byl pofadny zdpfah, to snad ani psit nemusim.
On by to byl i s obéma ,normalnimi“ détmi, natoz pak s jednim, u néhoz byl
pozdeji stanoven tézky stupent mentalni retardace.

Na psychiatrii jsme prestaly chodit. Tenkrat mi v tomto rozhodnuti hodné
pomohl manzel. Rekl, Ze nemame zapotiebi, aby ndm pani doktorka sd¢lovala,
Ze se Jani¢ce dostatecné nevénujeme.

Janicka pak zacala chodit do skolky a v jejich Sesti letech vznikl v okresnim
mésté vzdileném 10 km staciondi pro déti s postizenim, z né¢hoz se pak
vydélila pomocna skola. To bylo pro nis to nejlepsi, co se mohlo stit. Hodné
ndm v této dob¢ s pédi o Janinu pomdhali prarodice. Déda naucil Janicku



jezdit autobusem tak, aby se dokédzala bezpe¢né premistit z domova do mésta
a zpét. Stdle jsme vsak byli na telefonu a hlidali u autobusu.

Ubéhlo tak 11 let, které Janicka stravila v pomocné skole. Ja jsem stéle
pracovala, udila jsem, pozdéji jsem pracovala v pomédhajicich profesich: slouzila
jsem na lince divéry, na krizovém a kontaktnim centru, pozdéji jsem pracovala
jako okresni metodicka prevence. Udila jsem se, abych nové profese zvlidla,
ale uceni mi vzdy pfindselo radost. Je zajimavé, jak mne Zivot s Janickou ucil
jinak myslet a pohliZet jinak na Zivotni hodnoty. Postupné jsem vyuku ve skole
zalinala vidét jinak a chtéla jsem k détem pfistupovat tak, jak jsem to videla
v pomocné skole, a ucit tomu i své kolegy. VZdyt Janicka také skolu milovala
a dodnes na skolu neda dopustit. Bylo ji tam hodné dobfe. Naucila se ¢ist
a psit (piSe pouze tiskace, s obCasnymi chybami), s dohledem dokéze s¢itat do
deseti také s ob¢asnymi chybami, viibec nechdpe hodnotu penéz, ¢as je pro ni
velkd nezndmd, logika neexistuje. Pfesto je to velky tspéch vzhledem k tomu,
co nam fikali 1ékafi. Podle nich méla byt Janicka nevzdélavatelny jedinec. ..

Po skonceni pomocné skoly se Janicka stala klientkou zafizeni pro lidi
s lehéim mentalnim postizenim, ktefi méli moznost i pracovat. Ale to Janicka
nezvlddala. Sama si v§ak toto zaiizeni vybrala a zkousela, zdali bude mozné,
aby v ném mohla byt pfes tyden od pondéli do patku. Nejprve to vypadalo,
ze to pijde. Pro Janinu to bylo v§e hodné nové, zajimavé a ona jde vzdy rida
do novych véci, ma rida zménu a rada poznavi. Ndm jeji pobyt v zafizeni
umoznioval pracovat tak, jak bychom jinak nemohl, tj. i mimo domov. V té
dobg jsme s manzelem jiz lektorovali v riznych projektech, které se zabyvaly
primédrni prevenci socidlné patologickych jevii a pozdéji etickou vychovou.
Meéli jsme moznost pracovat i hodné daleko od domova a byt v klidu, Ze je
o Jani¢ku postardno. Pozdéji se viak zacalo ukazovat, Ze pobyt bez ns je pro ni
dosti naro¢ny, Ze nema takovou podporu, jakou vzhledem ke svému handicapu
potiebuje. Zacali jsme jeji pobyt v tomto zafizeni omezovat (od utery do

¢tvrtka) a jd jsem si i pfizpusobila pracovni dobu tak, abych ve zbyvajici dny
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mohla byt s Janickou doma. Nakonec se sama rozhodla, Ze chce bydlet s ndmi
doma. Nastoupila do denniho stacionafe pro déti a lidi s mentalnim postizenim
v naSem okresnim mésté, kam denné¢ dojizdéla. PiSu v minulém case, protoze
v prosinci minulého roku se seznimila s Radkem a velmi se do sebe zamilovali,
takze to nyni vypada tak, Ze je s nim u jeho rodi¢d, ktefi pracuji ve svém domg,
nebo jsou u nds a jd si organizuji praci s ohledem na né. Jsem velmi vdécna za
to, ze si to mohu dovolit — lektorskd price mi to umoziiuje.

A nyni jiinds cekd opét zména: od zdfi se stane studentkou praktické skoly.
Na nézev ,studentka® je velmi hrdd, bude také chodit na stfedni skolu, na
kterou chodil brécha a bude mit maturitni ples a skladat maturitu! Ceka ji
opét skola, kterou tak milovala, a viibec nevadi, Ze ji letos bylo uz 28 let.

A co ¢ekd nasp Manzel se vrétil zpét do skoly, ale jeden den v tydnu se
mnou lektoruje v projektu, ktery vzdélava pedagogy v etické vychové. Tento
projekt v prosinci kondi, takze kon¢i i moje prace v ném. Co budu ddl délat,
zatim nevim. Rada bych se dél vénovala lektorské praci a pfedavala své znalosti
a dovednosti dalsim lidem, kteff védi, Ze price na sobé a utvifeni dobrych
Zivot s Janickou ma velky podil na tom, Ze to vim a Ze chci pfispét k tomu,
aby to védeli i ostatni.

A ze to vzdy nebylo jednoduché? No, to nebylo. .. nechdpajici a odsuzujici
pohledy lidi na Jani¢¢iny ,divné“ projevy, spousta pradla navic (do tfindcti let
se docela pravidelné v noci pomocovala a i pres den se ji to stavalo a stivéd
dodnes), neustild péce o cloveka, ktery ma jiz t€lo dospélého, ale mysli jako
Sestileté dité, nékdy doslova boj s posudkovymi ékati, ktefi ndm na prvni
komisi sdélili:,,M4 hlavu, ruce a nohy, tak co byste chtéli?* Chteli jsme: je nasi
povinnosti postarat se o nasi dceru a zabezpecit ji finanéné tak, aby dokdzala
jednou Zit bez nasi pomoci, s pomoci nékoho jiného, komu zaplati.

Zatim je s ndmi a jsme za to radi. Myslim, Ze se diky ni mdme jesté co ucit
a pokud bych od ledna jiz prestala pracovat, budu mit na spole¢né sdileni s ni



vetsi Casovy prostor. Zase tak velky nebude, protoze jsem se pred 20 mésici
stala babickou a péce o vnoucka prece jen néjaky ,krasny* Cas zabere. A brzy
jiz mohu odejit do dichodu a vénovat se vécem, na které jsem doposud
nedokdzala najit ¢as; tfeba se konecné porddné naucit angli¢tinu, abychom se
mohli s manZelem jesté vydat do svéta. Toho, cemu bych se chtéla vénovat, je
vak mnohem vice. Tak uvidime, jak se vse vyvine. Ur¢ité v nase nejvétsi dobro.
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NEJDRIV MATKA, POTOM DITE

Nas Stépén je dlouhy a hubeny kluk, jak se fikd ,samd ruka, sama
noha“. Tak trochu ted pfipomind zirafu. Na nose mu sedi bryle
a bradu md vétsinou poslintanou, protoze zapomind zavirat pusu.
Strasné rdd mluvi. Se zndmymi, s cizimi, sim se sebou, to je jedno.
Zajima ho zranénd noha pdna v autobuse, vyli¢i pani ucitelkdm nasi
prestavbu koupelny a pani prodavacce z blizkého obchodu chodi
pravidelné ukazovat vysvédceni. Stépéna prosté neptehlédnete, nebo
spis nepfeslechnete.

KdyZz ndm tenhle ¢lovicek vstoupil do Zivota, byli jsme cerstvi
novomanzelé a privé jsme prestavovali domek. Byli jsme tedy moc
radi, Ze je nase miminko takové hodné. Jenze nas Stépinek byl
»hodny“iv ptl roce. Nemél snahu se otdcet nebo sedét jako jiné déti.
Néco bylo $patné. Absolvovali jsme koloto¢ vSemoznych vysetfeni
avosmi mésicich diagnostikovali synovi psychomotorickou retardaci.
V té dob¢ jsem byla znovu téhotna.

,2Proc? Kdy se stala chyba?® Nikdo nim dodnes nebyl schopen
odpovédét. Hledali jsme vinika, néco nebo nékoho, na koho bychom
mohli ukédzat a svalit odpovédnost za tohle nestésti. Nenasli jsme
ho, a tak jsme zaméfili viechny své sily na to, abychom St&panovo
opozdéni dohnali. Zacali jsme cvicit ,vojtovku® a trénovat bézné
détské dovednosti jako stavéni kostek nebo kouleni micku. Narozeni
a péce o druhého syna, ktery pfisel na svét rok po Stépanovi, prosté
jen pfibyla k tomu vSemu. Nastésti byl Krystafek aplné zdrav, dobie
prospival a brzo brichu dohonil. Béhat zacali pfiblizné ve stejnou
dobu. Byli jsme nadSeni! Netusili jsme, co nds ¢ekd. Uhlidat ty dva,
bylo jako uhlidat pytel blech. Zatimco Krystof si dal prece jen Fict,
Stépén miloval ,s6lo“ akce. Stacil mzik a byl v prachu. Vysledky



téchto akei stily za to. Vylity ocet v kuchyni, mdslo vetfené do
koberce, kostky ve videoprehrivaci nebo piestéhovany nébytek. Vérte
mi, ze od té doby mdm jasno. Jakmile je pfili§ dlouho klid, je zle!
Vsechny nase snahy, jak klukim v téchto vylomenindch zabranit,
brzy prohlédli. Byli tak mazani...

Bohuzel ani pres veskeré nae usili se nim nepodafilo Stépantv
handicap stdhnout. Kdyz ndm pani psycholozka sdélila, Ze s vékem
se bude Stépanovo opozdéni zvétiovat, obrecela jsem to. Nadéje, ze
se syn jednou vyrovna svym vrstevnikim, byla pry¢. Nase manzelstvi
se rozpadalo a nds ¢ekalo zdvérecné vysetfeni, vic uz pro nis 1ékafi
udélat nemohli. Nebylo to $tastné obdobi.

Vysetfeni probihalo na détském neurologickém oddéleni v Praze,
na rozdil od pfedchozich nédvstév v okresnich nemocnicich. Kdyz
jsem vidéla vSechny ty nemocné déti, uvédomila jsem si, Ze vlastné
mame §tésti, je nas Stépén JEN mentilné retardovany. Neni zdvisly
na zadnych lécich, netrpi zichvaty, nepotiebuje vozik ani jinou
kompenza¢ni pomucku. N4§ syn je pohyblivy, vice méné samostatny
a se svym zivotem je spokojeny. Tohle zjisténi mi pomohlo najit
pevnou pudu pod nohama a jd se zafidila podle leteckych pfirucek.
Rozhodla jsem se zachrinit nejprve matku a pak teprve dité.
S manzelem jsme se dohodli na rozvodu, piesté¢hovali jsme se a jd si
podala pfihldsku na vysokou skolu.

A pak nim zacalo skvélé obdobi — ja, Stépan a Krystof jsme
nastoupili do matefské skoly. Na malém meésté, kde bydlime, moc
handicapovanych déti neni, tudiZ ani osobnich asistentt, ktefi by
na Stépdna dohlédli. Aby mohl chodit do $kolky, musela jsem ho
doprovizet. Po pil roce za mnou pfisla pani feditelka s nabidkou, zda
bych ve skolce nechtéla pracovat jako asistentka, Ze budou mit jesté
jednoho postizeného zika, a ze bych jim s nim pomohla. Samoziejmé
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jsem souhlasila. Nejenze jsem méla moznost ziskat néjaké odborné
znalosti z oboru pedagogiky, ale jesté jsem dostdvala plat za to, Ze
pecuji o vlastni dité. A pak Ze je svét zly.

Bylo to pomérné hektické obdobi, ale s vydatnou pomoci mych
rodict a prarodict se ndm podafilo vSe zvladnout. Na své promoci
jsem, jako jedna z madla, méla nejen své rodice, ale i své déti.

Vsechno krasné vychdzelo. A protoze jsem byla v pohodé ja, byli
v pohodé i kluci. Ta nestastnd a nervézni mama byla pry¢, kluci nebyli
ve stresu, uklidnili se a d¢lali dZasné pokroky. Zejména u Stépéna to
bylo hodné vidét. Zacal dokonce zpivat. No, zpivat je asi silné slovo,
je to spi§ mluvené slovo v hudbé, ale stejné je to Gspéch. Nevétila
jsem, ze se toho nékdy dockam.

A c¢as plynul. Kluci nastoupili do 8koly. Krystof v misté bydliste,
Stépan do specidlni skoly v okresnim mésté. Tam se mi podafilo
pomérné brzy sehnat zaméstnani, a opét jsem méla §tésti na vedouci.
Ochotné mi vysli vstfic a zkratili mi uvazek, abych mohla Stépana
v¢as vyzvedavat z druziny. Ve mésté funguje i denni stacionf, a tak
tam Stépan travi béhem prézdnin nékolik dni. Moc se mu tam libi.
Uz rok mé pfemlouvd, Ze bude misto do $koly chodit tam. Mdme
prosté $tésti na skvélé lidi kolem sebe.

Mij syn je ¢trnactilety kluk, i kdyZ jeho mentalni Groveri odpovida
sedmiletému ditéti. Neumi jesté vSechna pismena abecedy, pocitat
zvlddne jen do péti a barvy se asi nikdy nenauc¢i. Rad ale sklddd
puzzle, jezdi na kolobézce, miluje dechovky a stejné jako ostatni
déti se neobejde bez pocitace. Neciti se postizeny, tak pro¢ bych se
tak méla citit ja» Vim, Ze je $tastny. Jeho postizeni se stalo natolik
souldsti naseho Zivota, Ze ho téméf nevnimam. Zmeénilo mi Zivot, ale
také dalo moznost podivat se na Zivot a na svét z jiného Ghlu. Véfim,
ze jednou to oceni i mij mladsi syn. Asi to chvili potrvd... Pravé ted



by totiZ brachu nejradéji vystfelil na Mésic. Puberta, zndte to. A jd
maim doma pubertiky hned dva. Jeden je postizeny a druhy nesnasi
brokolici.
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NAS ZIVOT S FENYLKETONURII

Chtéla bych se s vami podélit o nds pfibéh a o nds boj se zdkefnou,
doslova neviditelnou nemoci, kterd se jmenuje fenylketonurie.

V srpnu 2008 se narodila nase tolik oc¢ekdvand dcera Karolina.
Bylo to nase prvni dité, a jak to jiz byvd, vSichni se na prvniho
potomka v rodiné t&sili.

Narozeni dcery probéhlo naprosto bez problémit, musim
podotknout, Ze i celé téhotenstvi jsem prozivala spokojené, bez
komplikaci. Dle moznosti jsem sportovala, byla aktivni, chodila do
price a jezdila do skoly - byla jsem ve 4. ro¢niku vysokoskolského
studia a kazdych 14 dni jsem jezdila pravidelné vlakem 250 km
na vysokou.

Po narozeni dcery jsme prozivali obrovské stésti a pamatuji si
pfesné na moment, kdy nds maminky jesté v nemocnici pediatr
poucil o spravné péci o novorozené dité s dovétkem, Ze kazdému
ditéti odebrali z paticky kapicky krve —jedna se o tzv. novorozenecky
screening, kdy se odhali vzacné a zdvazné choroby. K tomu doplnil,
ze za dobu jeho praxe se vSak Zzddnd takovd choroba u nikoho
nepotvrdila. V tu chvili jsme nabyla naprostého klidu a zcela jsem
néjaky novorozenecky screening vypustila z hlavy.

Po nasem propusténi z nemocnice jsme navstivili nasi détskou
lékatku a zacala ndm kazdodenni péée o malé miminko. Tyden po
propusténi z nemocnice — piesné to bylo v patek — mi necekané
zazvonil telefon. Volala mi naSe détskd lékatka s tim, Ze musim
s dcerou okamzité odjet do nemocnice do Prahy, nebot dcefi vysel
pozitivné novorozenecky screening na metabolickou poruchu.
Zaroven mé 1ékarka jiz prosila, abych dcefi neddvala nic jist. V tu
chvili jsem dostala naprosty $ok, nebyla jsem schopna slova. Nevédéla



jsem, co mam délat, co si mdm sbalit sebou. Byla jsem naprosto
bezradnd. Volala jsem pfimo do Prahy do Fakultni nemocnice
Krélovské Vinohrady a hovotila jsem s pfednostou détské kliniky
MUDix. Votavou. Pan doktor byl velmi ochotny, mily, snazil se mé
uklidniovat a vysvétloval alesponl zdkladni podstatu této choroby.
Béhem hodiny jsem s dcerou odcestovala do Prahy.

Ten beznadéjny pocit, strach, co bude. Strach o dité — to bych nikdy
nikomu nepfila a vim, Ze na tyto okamziky nikdy nezapomenu.

Po pfijezdu do nemocnice se dcery ujal 1ékafsky personil, okamzité
ji odebrali krev a umistili nds na pokoj, ktery jsme méli jen pro sebe.
Do ruky se mi ihned dostaly dvé knihy o fenylketonurii, kde byla
popsdna podstata nemoci a k tomu byla pfidina fada receptii. Stile
jsem vs$ak nechdpala, o co pfesné jde.

Nisledujici den mi détska lékatka vysvétlovala piesnéji, co
vlastné fenylketonurie znamend a co to bude obnéset, pokud se po
odbérech krve u dcery potvrdi. Zidroven se i velmi omlouvala, ze
jsem doposud nedostala tolik potiebnych informaci, nebot 1ékarka
i nutri¢ni terapeutka, které se této chorobé vénuji, maji zrovna
dovolenou.

Nisledoval doslova sled uddlosti. V nemocnici jsem obdrzela pro
dceru specidlni mléko, které je urcené pro pacienty s fenylketonurii,
bylo mi vysvétleno, ze dcera nesmi pfijimat béznou stravu, ta by
ji uskodila. Je nutné dodrzovat piisnou specidlni dietu. Kojit jsem
sméla, ale jen ob¢cas, vzdy jsem musela dceru pied kojenim zvizit
a po kojeni také a pfesné spocitat, kolik dcera vypila matefského
mléka. Tuto stravu jsem dopliiovala specidlnim mlékem Analogem.
Nastésti dcefi chutnal, pfijala ho, takze v tomto nebyl takovy
problém. Pfesné jsem musela zapisovat mnozstvi stravy za cely den,
¢asy. Bylo a je dilezité dodrzovat pravidelnost v jidle, dcera nesmi
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hladovét. I to jejimu organismu $kodi.

Asi tfeti den hospitalizace nds navstivila MUDr. Renita
Pazdirkova — 1ékarka specializujici se na metabolickou poruchu
tenylketonurii. Vénovala ndm svij cas, ackoliv méla dovolenou.
Podrobné mi vysvétlovala, co nemoc znamend. Dozvédéla jsem se, ze
dcery organismus nedokdze pfeménit fenylalanin, ktery je soucasti
bilkovin. Pokud by dcera pfijimala béZznou stravu obsahujici velké
mnozstvi bilkovin, tak by nedokdzala velké mnozstvi fenylalaninu
zpracovat, ten by se ji hromadil v krvi a télnich tekutinich a dostal
se ke véem bunkim téla, které by narusil. Nejzavaznéjsi skody
zpusobuje v mozku. Pokud by dcera nedodrzovala ptisnou dietu, tak
by byla mentélné retardovand. Pani doktorka mi peclivé vysvétlovala,
Ze je nutné, aby dcera nejen dodrzovala dietu, ale také se stravovala
v pravidelnych intervalech. Velka obezfetnost musi byt i u nemoci,
nebot napf. pfi horecce stoupd automaticky hladina fenylalaninu
v téle a je nutné dietu zpfisnit. Dieta je celozivotni a pro spravné
fungovani organismu je velmi diilezité jeji dodrzovani.

V Praze v nemocnici jsem byla s dcerou pies tyden. Byl to
nejnaro¢néjsi tyden v mém zivoté. Plakala jsem, pfemyslela jsem,
pro¢ to zrovna muselo potkat nis. Celd nase rodina se mnou byla
samozfejmé v kontaktu, snazili se mé podpofit, do nemocnice mi
volala i détska lékarka a fada nejblizsich zndmych.

Nemocnici jsem opoustéla se smiSenymi pocity a hlavné se
strachem, zda to zvlidneme. Dostala jsem pfesné instrukce, kazdy
tyden jsem musela dcefi odebirat z paticky kapicky krve a posilat
do Prahy, aby se védélo, zda je vie v pofadku. Kazdy tyden jsem byla
u nadi pani doktorky v ordinaci, kde mi sestficka s odbérem krve
pomidhala. 1x za 3 mésice jsme jezdili do Prahy na kontroly. Cely
Zivot se mi obritil naprosto naruby. Byly chvile, kdy jsem si myslela,



7e je to jen $patny sen, omyl. Ze se druhy den probudim a bude po
véem. Karolinku jsem neustdle prohlizela, zda se vyviji v porddku.
A ten strach o ni byl obrovsky. Snazila jsem se dietu dodrzovat
naprosto presné, véetné Cast. V noci jsem dceru budila, aby se
najedla, aby nehladovéla. A jak to sndsela nase rodina? Manzel
zpocitku velmi smiSené, chvili mu trvalo, nez se s tim srovnal.
Moji rodice byli skvéli, od pocatku. Postavili se k problému ¢elem
a byli mi velikou oporou. Nesmim zapomenout na sestru, kterd mi
také velmi pomdhala a na par nejblizsich pritel, ktef{ stili pfi mné
a snazili se mé uklidiiovat.

Do toho mé cekal 5. a posledni ro¢nik vysoké skoly a stitnice.
V prvnim okamziku jsem byla jasné rozhodnuta, Ze se studiem
skon¢im. Odjela jsem do $koly s timto rozhodnutim. Navstivila
jsem pani profesorku, vedouci mé diplomové prace a oznimila jsem
ji své rozhodnuti. A tehdy doslo ke zlomu. Moje draha — nyni jiz
ptitelkyné - Mgr. Dagmar Pitnerovd, Ph.D., mé doslova ,,nakopla®.
Rekla mi, at tyto hloupé ndpady opustim, Ze vie zvlidneme
a nesmim hned ,hdzet flintu do zita“.

Po poradé s rodinou jsem se rozhodla, Ze studium zkusim
dokonc¢it. Do skoly jsem zacala jezdit opét od listopadu, nejezdila
jsem tak casto. Velkou oporou mi byli spoluzici, ktefi mi ochotné
zasilali pfedndsky. Zpocitku jsem jezdila jen na zkousky. A pakina
predndsky. Rodice mi dceru hlidali, naucili se davkovat jeji jidlo,
bylo a je na né stoprocentni spolehnuti.

Jé jsem vzdy odjizdéla ve ¢tvrtek vlakem do skoly a vracela se
v patek v noci. Takto jsem se prokousala az ke stitnicim. Nikdy
bych to nedokdzala, kdybych neméla okolo sebe nejblizsi rodinu,
kterd mi velmi pomohla.

Nisledoval rok relativniho klidu, kdy jsem si uzivala rodicovské
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dovolené, ale samoziejmé cervicek pochybnosti byl uvnitf mé stale
a ten strach o dceru byl hodné moc veliky. Promitalo se to i do
mého chovini, kdy jsem na nemoc myslela hodné ¢asto a byla jsem
hodné litostiva.

V roce 2010 mi volala kolegyné z price a prosila mé, abych
nastoupila dfive, nebot odesel vedouci a moc by si pfili, abych
zkusila vybérové fizeni. Moje prvni reakce byla — ne. Kolegyné byly
nedprosné a volaly mi znovu. Opét nisledovala rodinnd porada se
zévérem — zkus to. Pokud uspéjes, pomuzeme ti.

A tak jsem se pfihlédsila. Ve vybérovém fizeni jsem uspéla a méla
jsem od srpna 2010 nastoupit. A opét nastal zlom. Manzel — hodné
pracovné vytizeny — mi vice s péci o dceru nemohl pomoci, takze
mi pomohli moji rodice. Respektive — pfesné feceno — miij otec
— nd$ kouzelny déda, ktery byl jiz v diichodu (babicka byla jesté
zaméstnand). Kazdé rano si pro Karolinku k ndm pfijel, odvezl si
ji k nasim a jd odpoledne po prici jsem si pro ni piijela a jela s ni
domu. Pfipravila jsem ji na dalsi den pfesné jidlo a takto se to stalo
pravidelnosti. Jd jsem diky préci pfisla i na jiné myslenky, jiz jsem
neméla ¢as zaobirat se jen nemoci své dcery a ubirala jsem se také
jinym smérem.

Ted s odstupem ¢asu hodnotim tento krok jako spravny. Jsem
clovek, ktery se v§im hodné zaobird, pfemysli nad problém a to také
neni vzdy uplné dobre.

Samoziejmé jsme i nadile pravidelné jezdili a jezdime na lékaiské
kontroly do Prahy. Absolvovali jsme kurz pro rodice, kde nim
MUDrx. Pazdirkovd a nutri¢ni terapeutka pani Jana Komarkovd
opét vysvétlovaly podstatu nemoci, rizné Zivotni situace, které
nds mohou potkat a také jsme se zucastnili kurzu vafeni, peceni
chleba atd. Musim Fict, Ze péce téchto dvou Zen je paridni a vzdy,



kdyz mame problém, stali jim zavolat a poradi.

Od 4 let Karolinka navstévuje fddné matetskou skolu. Vybrali jsme
skolku, kde jsou vstficni k dieté. Pfed pfijetim zorganizovala pani
feditelka velkou schiizku za icasti vedouci $kolni kuchyné, kucharek
a ulitelek. Vem jsem vysvétlovala podstatu nemoci i princip vafeni.
Dcera prakticky bez omezeni muiZe jen ovoce a zeleninu, brambory
a ryzi v ur¢itém mnozstvi. Ostatni potraviny jsou pro ni v podstaté
zakdzané. Téstoviny, mouku, mléko, jogurty, salim, sladkosti
nakupujeme ve specidlni prodejné (ceny potravin jsou nedmérné
vysoké, napf. balicek 400 g mouky stoji 120 K¢, ¢okoldda 80 K¢,
plechovka parka 160 K¢, syr 130 K¢). Pii pfipravé jidla musime
vée peclivé odvazit, kazdou ingredienci, vSe pfepocitat, abychom se
vesli do denni normy povoleného fenylalaninu. Navic dcera musi
po kazdém jidle vypit specidlni nipoj — lécebny piipravek, ktery
dodévi télu ostatni bilkoviny (bez fenylaninu) a dcera se tak zcela
normdlné vyviji.

Vzhledem ke slozitosti diety jsme se dohodli, Ze jidlo pro dceru
— obé svadiny a obéd budu pfipravovat doma a do $kolky vozit.
Skolka nakoupila ledni¢ku a mikrovinku jen pro nasi Karolinku.
Kazdy patek si ve Skolce vyzvednu jidelni¢ek na dalsi tyden
a snazim se vafit podle ného pfiblizné stejnd jidla. Rdno je dcefi
diam do lednic¢ky s pfesnym popisem a pani ucitelky ji jidlo ohfeji,
daji i lé¢ebny piipravek. Pokud dcera jidlo nedoji, zase mi ho vrati
zpét, abych si doma vse previzila a pfipadné dcefi jidelnicek jesté
doplnila.

Opét jsem ve slozité chvili méla obrovské $tésti na lidi. Karolinka
ma Uzasné dvé pani ucitelky a viibec veskery persondl skolky ndm
vychdzi maximalné vstfic. Dokonce mi nyni pani ucitelka fekla, Ze
se ji stivd, Ze 1 doma se obcas koukne na etiketu u potravin, kolik
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maji bilkovin, a zda by to Kéja mohla. Pani ucitelky se za dva roky
naucily naprosto skvéle podstatu diety, a pokud je néjaky problém,
tak zavolaji. Je na né stoprocentni spolehnuti.

Jesté rok bude nase dcera navstévovat skolku a pak ji ¢ekd nastup
do skoly. I pfi vybéru skoly jsme obezfetni a vybrali jsme skolu, kde
niam ochotné vyjdou vstfic a budou dcefi poméhat.

Od jejich 4 let jezdime na jednodenni vylety, dovolené, a letni
tabory. Snazime se dceru zapojit do zcela bézného Zivota, kdy jejim
malinkym odlisenim od ostatnich je jeji jidlo, jeji dieta. Vzdy na
cely tyden napldnuji jidelni¢ek, jidlo navafim a vyrdzime. Pravda,
je to ndro¢néjsi, musime sebou brit jidlo do zasoby, co kdyby...
Protoze dcery jidlo neni bézné dostupné. Kdja si na svoji dietu
zvykla a zatim jsme nefesili problém, Ze by nékomu brala jiné jidlo.
V obchodé se vzdy ptd, kolik ma co bilkovin.

S odstupem casu se ten velky strach o dceru malinko zmensil.
Vidim, ze to funguje, Ze to jde. Stoji to velké usili, ukdznénost,
disciplinu a trpélivost. V' podstaté nds bézny zivot se sklada
z price, Skolky, vafeni a teprve poté je Cas na konicky - vylety, kolo,
bazén. Ale vysledky jsou vidét na nasi dcefi. Je to mald roztomild
sle¢na, kterd je celkem pohybové i hudebné nadani, ve svych
necelych Sesti letech jezdi na kole, slusné béhd, umi bruslit a nyni
dokonce i plavat. M4 radost z pohybu, ze Zivota. A to je pro nds
to nejdilezitéjsi.

Pii v§i smule jsme méli obrovskd §tésti. Stésti, ze se nemoc
rozpoznala véas a dalo se néco délat. Stésti, ze jsme dostali Sanci
mit dceru zdravou. Jeji zdravi je v nasich rukdch, ale vidime, Ze
to jde i pfi velkém vytizeni. Stésti na lidi, které jsme potkali — na
lékafe, ndrodni sdruzeni pacientd s fenylketonurii, které se o nds
stard, persondl ve Skolce a samoziejmé $tésti na své nejblizsi.



Pevné doufim, Ze se nds §tésti bude drzet dat, az pujde dcera
do skoly, az si bude hledat kamarady, v jeji puberté, pfi hleddni
zivotniho partnera.

A my se musime dal snazit ji vychovivat tak, aby pochopila, ze
dietu dodrzuje pro sebe, Ze je to pro ni to nejlepsi, a Ze v tomto
sméru musi zUstat zdsadovd, a nesmi sestoupit ze spravné cesty.
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MUJ ZIVOT S KRISTYNKOU

Vlotiském roce jsem dosahla poloviny stoleti. Jesté pred par lety pro mne
vék stfedniho véku s velkym nakrokem k diichodu. Vrasky, Sedivéjici vlasy,
télo s Uplné jinymi proporcemi nez diive, ubyvéni sil a pozbyvani paméti.
Prosté — dustojnd pani v letech. Ale vechno je jinak. Jsem sice Zena
v letech, ale v letech krasnych a uzivim si jich plnymi dousky. Mozna,
Ze si jich uzivim vice, nez mé vrstevnice. Mdm sice diky mé dcefi Zivot
podstatné t€7si, omezeny jejim tézkym kombinovanym postizenim, zato
neskonale bohaty na pozitivni ¢i negativni zazitky a na setkani s riznymi
lidmi.

Poprvé jsem se vdavala v necelych dvaceti letech a zdroveri se mi narodil
syn David. Téhotenstvi bylo plinované, chténé a o¢ekdvané. Ocekavany
byl i pfichod syna a velice by mne ptekvapilo, kdyby se narodila hol¢icka.
Manzel si pochopitelné také pial syna, ale asi by se s narozenim holcicky
vyrovnal snize. Ja jsem od samého zac¢itku té¢hotenstvi byla pfesvédcena,
ze budu mit kluka, ani jsem div¢i jméno nehledala. David méfil 52 cm
a vazil 3260 grami a samoziejmé, Ze to bylo to nejkrdsnéjsi miminko.
Trochu jsem nechdpala maminciny véty — Ze ty holky jsou pfece jenom
jiné, je zmackany, a nema néjakou divnou pusinku? S odstupem ¢asu jsem
ji musela dat za pravdu, opravdu tak nadherny; jak jsem byla presvédcena,
nebyl. Davida jsem, bohuzel, nekojila (neméla jsem mléko) a od naseho
propusténi z nemocnice byl krmen sunarem. Také na ném vyziva byla
vidét — byl pékné, vypasené, ofaldikované miminko a obrovsky se libil
starSim Zendm. Byla jsem vdand, méla zdravého syna (az na castd
priduskovd onemocnéni), vlastni bydleni v domku po prarodicich, ktery
jsme opravovali, udrzovali jsme pratelstvi s kamarady. Ve véku jednoho
roku nastoupil David do jeslicek a ja do zaméstnani. Rodinna idylka
vydrzela nékolik let a pak nésledoval rozvod.



S mym druhym manzelem jsme asi rok bydleli v podndjmu a pak se
prestéhovali do rodinného domu k jeho mamince, kde pfed rozvodem
bydlel se svou prvni rodinou. Pfest¢hovini do mist, kde nékolik let Zila
jeho byvald manzelka s détmi, nebylo piilis $tastné rozhodnuti. Zivot
v jiném domé, v jiném prostfedi, nebyl jednoduchy pro mé a uz vibec
nebyl jednoduchy pro mého syna. V této dobé se mi narodilo druhé
dité, dcera Kristyna. I toto miminko bylo chténé a vytouzené, oba
jsme si velice pfali hol¢icku a jd jsem opét od pocitku téhotenstvi byla
presvédcena o pohlavi ditéte. Jméno pro chlapce jsme ani neméli vybrané
— vlastné jsme jej vybrat nestihli. Téhotenstvi bylo od tfettho mésice
udrzované, proklddané obcasnou hospitalizaci v nemocnici, doméci
lécbou a nédvratem do zaméstnani. Kristynka se narodila pred¢asné, ve 33.
tydnu téhotenstvi, vizila 1099 grami a méfila 43 cm. Po narozeni ihned
putovala na oddéleni JIP novorozeneckého oddéleni a jd doufala, ze vie
dobfe dopadne. Za Kiristynkou jsem chodila kazdy den na navstévu,
obdivovala ji, jak je mali¢kd a nidhernd, kontrolovala, zda ma vse, co ma
mit, a zda je vée na svém misté. Po 14 dnech pobytu v inkubédtoru mohla
byt pfelozena na bézné oddéleni, kam jsem jiz byla také prijata. Zhruba
po dalsich 14 dnech pobytu na novorozeneckém oddéleni a po nékolika
neurologickych vysetfenich jsme byly propustény domd, Tynuska jako
zdravé a prospivajici miminko. Jako jeji bratr také ona nebyla kojena,
zhruba do 6. mésice véku byla na umélé vyzivé — Feminaru. Nevim, co
se s dcerkou v tomto obdobi délo, asi od 2 - 3 mésicii neustile plakala,
a nepomdhaly Zadné utisujici prostfedky (houpani, chovini, ukolébavky),
zdroven téméf kazdou stravu vyzvritila a tudiz neprospivala tak, jak by
méla. Na mé stesky odpovédéla détska lékaika, bud, Ze ,je to placici
miminko®, nebo Ze je ,blinkaci“ miminko. Situace se uklidnila asi v jejim
7.— 8. mésici véku. Rodina se vratila do normalnich koleji, jiz se netocilo
vie jenom okolo plakani a blinkdni a ja se mohla vice vénovat Davidovi,
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ktery mij zdjem a lisku zoufale potfeboval.

Ovsem obdobi klidu nemélo zistat na dlouho, zfejmé bychom se
nudili. Za mésic, ¢ dva jsem se pfi pravidelné neurologické prohlidce
pfedcasné narozenych déti dozvédela, Ze deerka trpi détskou mozkovou
obrnou a ,na to nic neni, leda néjaka rehabilitace a ta ji stejné nepomize®
— cituji slova détské neurolozky. Opravdu citlivé sdéleni zivazné diagnézy
se mnou fadné zamdvalo a mné se najednou zhroutil cely svét. Vlastné
dodnes nevim, kdy mi pani doktorka chtéla fict, Ze se nase dcerka nevyviji
tak, jak by méla. Ze néco neni v poradku, jsem na Kristynce pozorovala
jiz od tfettho mésice — zacala se usmivat, ale neotdcela hlavicku za
hlasem, nedokézala lezet na bfisku a hlavicku nezvedla jesté v pil roce.
Na moje dotazy, pro¢ se to déje jsem od odborné lékaiky dostivala
odpovédi ve smyslu — nedonosené déti se vyviji opozdéné, vse dozene,
musite cvicit. Kristynka cvicila az 6x denné po dvaceti minutich a pokrok
zadny. Pravdivd a drsné podand odpovéd piisla v jejim devatém mésici,
po dalsich mych, pro lékaiku zifejmé dotérnych otizkich. Nedokazala
jsem si pfedstavit, co bude ddl, jaké kroky podniknout, kam se obritit
o pomoc. V tuto chvili jsem jenom védéla, Ze onu lékatku jiz nechci ani
vidét a nechci s ni byt v Zidném kontaktu.

Kdyz jsem se trochu vzpamatovala z prvotniho Soku, snazila jsem
se najit pomoc. Syn byl objedndn na pravidelnou o¢ni prohlidku a ji
se 1ékatce svéfila se svou novou, velkou bolesti. Doporucila nim jinou,
zkusenou détskou neurologickou lékatku v nasem mésté a zdroven
predala kontakt na Oéni kliniku v Praze, do Kaprovy ulice. Spoluprice
s témito lékafi (jak u nds, tak v Praze) byla skvéld, vychdzeli ndm ve vSem
vstiic, mohli jsme se na cokoliv zeptat a oni odpovidali ochotné, jemné
a pro nds, vystresované rodice, srozumitelné. Naplno se rozjela masinérie
rehabilitacnich cvieni Vojtovou metodou, pravidelnd neurologicka
a ofni vySetfeni a ndvstévy Stiediska rané péce (dnes Spolecnost pro



ranou pédi). Na rehabilitace jsme jezdili do Prahy - v C. Bud&jovicich
se touto metodou cvicilo jenom u nasi ptivodni détské neurolozky a to
po nasich nepfijemnych zkusenostech opravdu neprichizelo v tvahu.
V Praze se nim vénovala skvéld a velice zkusend rehabilitacni sestra,
kterd sama méla téZce postizenou dospélou divku. Védéla, co se v nds
rodicich odehrivd a doddvala nim obrovskou podporu. Poznala i nase
mensi pochyby, deprese, stavy tzkosti a odevzdanosti. Vzdy do nds
ynalila“ spoustu energie a nadéje, Ze postizenim ditéte zivot nekon¢i.
Opravdu nekondi, presvédcila jsem se o tom o par let pozdéji. Je jenom
trochu sloZitéjsi, niro¢né;jsi, ale zase o jiné dimenze bohatsi. Nase obdobi
dojizdéni na rehabilitace do Prahy a na o¢ni vySetfeni trvala asi tii roky.
Kazdou névstévu Prahy jsme spojili s vyletem, takze Tynka byla uz jako
ro¢ni hol¢icka velice zkusend, jezdila vlakem, po Praze metrem a tramvaji,
navstévovali jsme pamétihodnosti a nevyhybali se ani nédvstévé zndmych
prazskych restauraci.

V té dobé se u Kristynky zjistila nevyzralost o¢nich nervii a nikdo
nedokazal fict,zdaajak budevidét. Sdéleni této dalsi nepifjemné diagnézy
panem primafem na O¢ni klinice vSak bylo velice citlivé, rozhodné nas
rodice nechtél vystresovat jesté vice, nez jsme byli. Trpélivé vysvétloval
mozné dusledky o¢ni vady a jd dodnes sly$im jeho pfijemny hlas a véty
o Tynky postiZeni, o funkei lidského mozku a o jeho neuvéfitelnych
moznostech. Nastala dlouhodoba spoluprice se Stfediskem rané péce,
které ziidilo své krajské stiedisko v Ceskych Budgjovicich. Po prvnich
narozeninich Kristynka zacala navstévovat rehabilitacni jesle a konecné
jsme se dockali malickych pokrokd. Bylo pro nds ohromnou radosti,
kdyz si sama vzala hracku nebo zacala Zmoulat kousek rohliku. Na
doporuceni rehabilita¢ni sestry jsem se zacala zajimat o pobyty v ldznich
— vhodnd zména prostiedi. Prostudovala jsem si nékolik odbornych

i méné odbornych knih o DMO, abych viibec védéla, co nds miize
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v budoucnu ¢ekat, jak jesté vice podporovat jeji vyvoj. S nasi détskou
neurologickou lékatkou jsme se dohodli o pobytu v lécebné Luze -
Kosumberk a tak nastala nase ldzenska sezona. Do roka jsme stihly i tfi
mésicni pobyty. V 1é¢ebnich se vétsinou sesla dobrd parta, vlddla zde
vzdy uvolnéna a pifjemnd nédlada a pro nase déti byla zména prostiedi
opravdu obrovskym pfinosem. Kristynka po kazdém pobytu udélala
pomérné velky pokrok a ja odjizdéla s klidem v dusi a vétsi nadéji do
budoucna. Na téchto 1é¢ebnych pobytech jsem zjistila, Ze je spousta
jinych maminek se stejnym osudem, Ze se s nim pereme kazd4 jinak, ale
vSechny stejné urputné. Prosté nic nevzddme a bojujeme. A bojujeme
dodnes.

Ocenuji laskavy piistup veskerého lizeriského persondlu. Oceriuji
moznosti navstévy psychologa v Kosumberku i ve Stfedisku rané péce,
aniz by byl ¢lovék oznacen za ,blazna“. Obé pani psycholozky byly
uzasné, zkritka odbornici na pravém misté. Absolvovali jsme také
nékolik niddhernych rodinnych pobyti se Stfediskem rané péce, kde
pracovali perfektni specidlni pedagogové, a kazdy pobyt byl pro nis
velkou zkusenosti. Stile pokracovali pravidelné nédvstévy pracovnice
Ceskobudéjovického Stiediska rané péce u nds doma a jeji nadseni
z'Tynky a z kazdého jejiho nového pokroku. Pti kazdé navstévé nim byla
poskytovina nejenom odbornd pomoc, ale také citova podpora, po které
jsem tolik prahla, a po které jsem se citila sebevédoméjsi, vyrovnanéjsi
a silngjsi. Kdyz se zamyslim nad pfedeslymi 1éty, az na pdr vyjimek
jsme méli velké $tésti na setkdni se skvélymi, chdpajicimi odborniky
a se skvélymi lidmi. Tynusky postizeni ndm pofidné prolustrovalo nase
kamarddy ablizké - pfipravilo nis o par,,dobrych kamaradi, naopak jsme
ziskali par novych, kvalitnich a zistalo tvrdé jadro nékolika opravdovych,
kterym nezalezi na tom, jak nase dcera vypada a jak se vyjadtuje. Prosté ji
berou takovou, jaka je, a kdyZ né¢emu nerozumi, neboji se zeptat.



Kdyzbylo Kristynce 5 let, pfestoupila z rehabilita¢nich jesli do détského
centra Arpida a ja mohla uvazovat o nistupu do zaméstndni. Abych si
k nizké rodicovské dovolené néco pfivydélala (pfispévek — tehdy na
osobu blizkou - nim nebyl schvilen), chodila jsem pracovat na noc¢ni
brigady na Ceskou postu, posléze rozvazet obédy pii pecovatelské sluzbg.
Obg¢ prace byly pomérné ndro¢né — na posté celou noc stit, t¥idit zasilky,
rino bézet domi a vypravit syna do skoly a dceru odvést na 4 hodiny
do jesli. Spanek jsem dohanéla ve vysetfenych minutich v dob¢ Tyncina
pobytu v jeslich, odpoledne nastal bézny rodinny provoz a jd nechtéla ani
jedno dité a manzela pfipravit o svou pozornost. Obédy seniorim jsem
rozvizela po odevzdini Tynky do jesli. Abych stihla v¢as vyzvednout
obédy z jidelny, rozvést a vyzvednout Kristynku z jeslicek, rozvazela jsem
obédy na kole — dvé tasky se Sesti jidlonosici na fiditkach, dalsich Sest na
nosici. I pfesto, Ze jsem se pii prici hodné nabéhala a domu nékdy dojela
s vypétim vsech sil, méla jsem ji velice rdda. S nékterymi svymi klienty
jsem si vytvorila pritelsky vztah a védéla jsem, Ze je pro né duilezitd ma
kazdodenni pritomnost, popovidini a pochopeni.

Ziejmé v této dobé dozrdlo mé rozhodnuti nastoupit do zaméstnani
na plny tvazek. Potfebovala jsem kontakt s lidmi, jiné zkusenosti, jiné
pohledy, jiné ndzory. Nejsem ¢lovék, ktery se zavie doma ke sporiku
ak prachovce. Také vim, ze kdybych skoncila doma a ¢ekala na manzela,
az pfijde ze zaméstndni (pracoval na dvousménny provoz), brzy bych
prestala byt pro ného pfitazlivd. Zacala jsem se poptavat po zaméstnani,
které by mne naplriovalo, a pfi kterém bych mohla pfedat své zkusenosti,
pochopeni, pomoc a podporu, tak dilezitou pro clovéka, ktery se
nachizi v nelehké Zivotni situaci. Splnilo se mi pfani a po absolvovani
vybérového konkurzu jsem zacala pracovat v Tyfloservisu, v., o. s.
(stfedisko socidlnirehabilitace nevidomych aslabozrakych) jako odborny

instruktor socidlni rehabilitace nevidomych a tézce slabozrakych
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dospélych lidi, posléze jako vedouci krajského stediska. I po 17 letech
v Tyfloservisu mam svou prici velice rida, neustile mne napliiuje a jd
jsem $tastna, Ze stile mohu predavat své zkusenosti a pomoc druhym
lidem. M4 price je velice pestrd a jd se pfi ni setkdvim nejenom s téZce
zrakové postizenymi lidmi, ale také s odborniky z fad 1ékati a dalsiho
zdravotnického persondlu, socidlnich pracovniki, dfednika aj. Diky
statni byrokracii jsem byla donucena doplnit si do roku 2014 patfi¢né
vzdélani, jinak bych o své zaméstndni pfisla. A tak jsem po uspé$ném
absolvovani pfijimaciho fizeni dobrovolné - povinné nastoupila
k ddlkovému studiu na Pedagogické fakulté Jihoceské univerzity, obor
socidlni pedagogika. Po tii roky kazdych 14 dni se z nds — dospélych
a seriéznich obc¢ani stivali uzvanéni, nezdvazni pubertaci. I pfes noci
stravené nad semindrnimi pracemi, ucenim na zkousky a nervovym
vypétim pii zdpoctech, zkouskdch a stitnich zavére¢nych zkouskich
to byly tzasné stravené roky, naplnéné ziskavanim dalsich védomosti
a zkudenosti. A nakonec i Kristynka méla moznost jit se mnou na
zkousky a navstivit tak akademickou pudu a samozfejmé se zicastnila
maminy slavnostni promoce.

Prosté ajednoduse —diky mému zaméstnani je nds rodinny zivot spokojenéjsi,
pestiejsi, jd jsem vyrovnanéjsi a trpélivéjsi s neustile novymi poznatky.

Jenom pevné doufim, Ze s manzelem budeme mit jesté dlouho dostatek
sil starat se o nasi tézce invalidni, lezici a na druhé strané kazdym tkonem
zévislou deeru. Po celd léta jsme s manzelem na péci o Kristynku sami, rodice
ndm nikdy nehlidali, museli a musime se spolehnout sami na sebe. Pfesto se
ndm vzdy dafilo Gspésné skloubit niro¢nou péci o Kristynku s nasimi plnymi
pracovnimi tvazky a jesté zbyl ¢as na vylety a konicky. Dnes je situace o trochu
jednodussi. Kristynka jiz ukoncila pravidelnou skolni dochdzku a do staciondte
pro dospélé dochdzi 3x tydné, manzel je v plném invalidnim dichodu a ma tak
moznost se o Tynku postarat.



Vlastné jsem ve svém zivoté spokojena. Mim hodného manzela,
sikovného syna, zaméstndni, kterého si cenim a usmeévavou, neustéle
dobfe naladénou dceru. Zivot mame zpestieny vozikem, zveddkem,
plenkami, epileptickymi zichvaty, operacemi a dal$imi pfekdzkami, ale
pfesto bychom neménili — protoze ,vzdyt vSechno jde, i kdyz trochu
jinak® (Spole¢nost pro ranou péci).
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PECE O SMYSLOVE POSTIZENE DITE

Postizeni: zrakové

Diagnéza: mikroftalmus, nedonosenecka retinopatie, narozen v 7. mésici,
nevidomost, zachovin svétlocit

Jméno: Jirka

Sourozenci: dvé starsi sestry o 8 a 10 let

Jirka se narodil v 88. roce. V této dobé nebylo tolik informaci o daném
postizeni. N¢jaké informace ndm predali rodic¢e nevidomych, ale porad
jich bylo malo. Z divodu vétstho poctu zrakové postizenych jsme se
s ostatnimi rodi¢i domluvili na zalozeni mateiské skoly v Ceskych
Budéjovicich. Matefska skola se zalozila v ulici ZachariaSova, kde je
do dnes. Na mateifské dovolené jsem s Jirkou byla do3 let, pak zacal
chodit do mateiské skoly v Kaplici, protoze jesté nebyla v Cesk)’fch
Budgjovicich. Jirka se zaclenil ve skolce docela dobte, nékdy si pani
ucitelky neuvédomily, Ze nevidi, a tak se jednou stalo, Ze Jirka vedl
néjaké dité do rybnika. Kdyz Jirka zacal chodit do skoly, vritila jsem
se do zaméstnani Bohemia Color v BorSové, kde jsem pracovala drive.

V 5 letech zacal Jirka navstévovat skolku v Ceskych Budéjovicich,
ktera byla specidlni pro zrakova postizZeni. Jirku jsem vozila kazdy den
do matefské skoly a po odvozu se vritila do BorSova do zaméstnani.
Museli jsme vzdy vyjet po Sesté hodiné rdno, abych se dostavila na
sedmou hodinu do zaméstnani. Odpoledne jsem jezdila pro Jirku ve
3 hodiny a poté jsme jeli na ndkup a domau.

Po matefské skole zacal Jirka nav$tévovat zdkladni skolu M4dj 11
v Ceskych Budgjovicich. Vozila jsem ho obdobné jako do matefské
skoly. Na M4dj jezdil az do sedmé tiidy, poté Jirka prestoupil na
Biskupské gymndzium v Ceskych Budéjovicich. Jirku jsem vozila, ale



uz se zacinal osamostatiiovat a zkousel jezdit domu autobusem. Na
vysoké skole bydlel Jirka na koleji, takZe jsem mu pomohla v pondéli
odvést batohy na kolej a v patek se vracel sim domu. Kdyz bylo
potieba, pomohla jsem mu s tklidem na koleji.

Zaméstnini jsem meéla pordd stejné. Zaméstnavatel byl velice
ochotny a vzdy vyhovél, pokud jsem potfebovala napf. odvést Jirku
k 1ékatfi ¢i na skolni vylet.
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VELKA RODINA

Jmenuji se Alena. Ve svych 18letech jsem zacala pracovat v jedné
skole v pfirodé jako vychovatelka, kde jsem se sezndmila se svym
nynéj$im manzelem Adamem. Po pir letech se ndm narodily dvé
déti — Gita a Tadeds. Po matefské jsem se do price vyslovené
tésila, dopoledne jsem byla sama doma a cizi déti mé poslouchaly
vic neZ ty moje.

Kdyz uz jsem ale u sebe pocitila po ¢ase syndrom vyhoteni, rozhodla
jsem se, Ze praci zménim. Nastoupila jsem v dplné jiném oboru jako
nakupéi u némecké firmy. Skvély mlady kolektiv, zajimavd pracovni
ndpln, avak ¢asové hodné niroc¢né. Pouze 4 tydny dovolené, prescasy,
zodpovédnost a doma druhd sména a mali skoldci. Manzel v té dobé
uz podnikal, koupili jsme komer¢ni objekt, o ktery se staral pomalu
7 dni v tydnu. Blézinec.

Ja chtéla vzdycky 3 - 4 déti a psa, manzel jedno dité a Zadného psa.
Presto se mi podafilo ho pfesvédcit, ze bychom mobhli jesté 3. dité mit /
psy uz jsme méli dva/. Mné v té dobé bylo 34 let, Adamovi o deset vic.
Povedlo se to hned. Ja byla stastnd — zkuseni rodice, zafizeny déim, déti
na 2. stupni 7S, predstavovala jsem si, Ze nds ¢ekd klid a pohoda.

V 1ét¢ 2005 v 8. mésici jsem porodila syna Elidse. Vypadal dplné
zdravy i podle vech vysetieni. Jd vSe zvlidala, déti ho mély rady
a Elias byl hrozné hodny. Asi po piil roce se mi zdal hodny az moc,
spiS apaticky. Navic neprospival podle tabulek ohledné motoriky.
Poradné nesedél, nelezl. Zacalo patrani po doktorech. Nastésti jsme
se dostali do Vojtova centra v Cesk)’fch Budéjovicich a cviceni zacalo
mit viditelné dspéchy.

Jenze, jak uz dnes vim, u postizenych nebyvé jen jeden handicap,
vétsinou jde toho ruku v ruce vic. ElidSova diagnéza nakonec zni



— hypotonicky syndrom /svalova ochablost/, sttedné tézkd mentdlni
retardace, atypicky autismus. Od raného détstvi ale udélal velké
pokroky, chodji, fekne par slov, celkem rozumi a pfed rokem pfestal
nosit pleny. Také uz md jen vyjimeéné emocni zichvaty, kdy tfeba
silené vyvadél pul hodiny, kdyz manzel odchdzel do price nebo
naopak odnékud prisel. Dnes je vét§inou stragné mily, mazlivy, ma
téméf telepatické schopnosti a je okouzlujici na pohled. A nds naudil
spoustu véci, hlavné trpélivosti a pokore.

Mim ale napsat, jak se mi dafi skloubit péci o postizeného syna,
kterému je dnes 9 let, se zaméstnidnim. Od jeho zhruba ctyf let
pracuji, 3 roky jako asistentka feditele na 6 hodin a nyni jako realitni
maklérka. To je prace, kterd mé hodné bavi a da se ¢asové usporadat.
Zde je ptiklad jednoho mého pracovniho dne:

Pred sedmou vstivim a vypravim syna do skoly. Uklidim to
nejnutnéjsi. Vénuji se telefonovani a prici na pocitadi nebo jedu
nabrat nemovitost ¢i na jeji prohlidku. Nakoupim. Zajdu do kanceldfe
pro nové materidly nebo na jednani. Dojdu nebo dojedu pro Elidse
do druziny. Travim s nim odpoledne, nékdy také néco vyfizuji, nebo
uklizim, rdid mé u toho rusi, snazim se mu najit zabavu. Vecete. Vénuji
se Elidsovi. Kdyz usne, vétsinou dodéldvam resty do 22.00, pak piijizdi
manzel z price, dnes uz, nastésti, déld zase ve $kolstvi. Prici mam
i o vikendech, to se stfidime s manzelem, babickou, star§imi détmi.

A jak to zvladime jinak? Vyuzivime pomoc vSech moznych
organizaci, které pomoc nabidnou a nékteré jsem si i, diky internetu,
nasla v minulosti sama. ProtozZe tfeba, pediatfi vi zoufale malo, kam
se obritit, bylo by dobré, kdyby méli néjaky letik s kontakty pro
rodice, ktefi se do takové situace dostanou.

Zacalo to Specialni §kolkou, kam jsme syna dovazeli na dopoledne
od jeho tfi let. Ta uleva mit ¢tyfi hodiny denné klid na cokoliv! Tfeba
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si ted feknete, ta je Stastnd, kdyz se zbavi svého ditéte. Ale Elias v noci
$patné spal, dlouho usinal, pfes den musel byt neustile pod dohledem.
Skoro viibec s ni¢im se nezabavil. Znamenalo to neustilé vychdzky,
houpdni v houpacce, hizeni s miem, hrani na kytaru a potfad dokola.
Stavaly se z nds trosky.

Pak jsem se dozvédéla o organizaci pro autisty APLA Jizni Cechy
a tak vyjel Elias v Sesti letech poprvé sim na tydenni tibor, kde je
ke kazdému ditéti k dispozici vlastni asistent, letos jsme tento tyden
vyuzili pro dovolenou se starsimi détmi, ty jsou studenty SS a VS
a bylo to skvélé.

Témét dva roky pofadd APLA tzv. Odlehc¢ovaci vikendy pro rodice.
Od pitku do nedéle se titiz pracovnici, které zndme z tiboru, staraji
o nase déti a my mizeme Cas vénovat sob¢, nasim dal$im détem nebo
pratelum. Elid$ nds ale m4 moc rdd, a kdyz se od nds nechce odloucit,
pléce. Trha to srdce, ale pomédhdm si vétou: ,On to vydrzi a nim to
pomiize!“. A byvé pravidlem, Ze se mu na pobytech libi nakonec moc
a nechce se mu zase domdl.

Dale vyuzivime dokonalych sluzeb Rané péce Sobéslav, kterd porada
pobyty pro rodice s détmi, coz je skvéld psychoterapie. V obdobi, kdy
neni v provozu ZS specialni, navitévuje Eli§ Stacionaf pro mentilné
postizené déti, mlddez a dospélé, kde je vyslovené nadseny. VSechny
tyto i dal$i aktivity platime a Casto se nejednd o maly obnos. Ale
dostivime pfispévek na péci a mizeme vydéldvat.

V' zaméstnini nejde jen o vydélek. Diky nému mdm spoustu
kamarddu, jsem vjiném prostfedi nez jenom doma, mnoho véci umim,
mam zazitky, musim se stale vyvijet a dokdZu se snad uplatnit az do
diichodu. Podobné jako ja se snazi zvladat péci o rodinu, postizeného
a zamé&stndni mnoho mych zndmych. Bohuzel, ne kazdy ma takovou
podporu v rodiné nebo moznost vyuzivat riiznd zafizeni.



Znim mdmy, co jsou uz psychicky na dné, berou léky, zdravym
potomkim nemaji energii se vénovat, ty se citi ,odstréené® a Casto
se to¢i v bludném kruhu. Nemaji partnera, rodice, nékdy jim chybi
penize.

Casto se stavé, ze dospélé mentdlné postizené dité najde sviij novy
domov v dstavu nebo chrinéném bydleni, je to tézké, a kdyz jsou
déti malé, ani se na to nechce pomyslet. Ale kdyz uz k tomu dojde,
najednou ¢lovek, ktery stravil 20 let péci o své dité, nemd zidné
vazby, nemd kde zacit a také skonci veskeré prispévky, ze kterych
tieba s ditétem Zil.

Proto jsem toho ndzoru, pokud to jen trochu jde, myslete rodice
také na sebe a to co nejdfive a nestydte se fict o pomoc svému okoli!
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BOJ S VETRNYMI MLYNY

M. se narodil jako prvni radostné ofekdvané miminko. UZ porod nebyl
standardni, ukoncen klestémi. Hned po porodu bylo zdravotnikim jasné,
zZe je ,néco $patné’, syn byl velmi hypotonicky a mél velkou hlavicku.
Hypotonie se pficitala komplikovanému porodu. Neurolozka, kterd vidéla
syna asi pty den po porodu, neshledala nic extrémné vazného (vsichni jsme
zili v tom, Ze se situace srovnd). Ve tfech mésicich M. jsme se k ni vypravili
znovu, protoze nezvedal hlavicku (,nepdsl koniky“). To uz zménila nézor
a rychle nds objednala na neurologii do Prahy. Tam synovi lékaika posvitila
do o, zatleskala nad nim, a kdyz nijak nereagoval, zkonstatovala, Ze nevidji,
neslysi a musime zistat na hospitalizaci, kde budou zjistovat dalsi véci. V té
chvili se nim zhroutil cely svét (podvédomé jsme citili, Ze je néco Spatné,
ale Ze tak moc, nikoho nenapadlo). Po sérii vySetfeni se zjistilo, Ze syn vidi
i slysi, ale ma zdvaznou centrdlni hypotonii, kterd mu nedovoluje otdcet se
za zvukem ¢ svétlem. V prvni zpravé také zaznély diagnézy neslucitelné
se zivotem, které se nastésti postupné nepotvrdily. Pro nds nastal koloto¢
cviceni Vojtovym principem, ndvstév riznych specialistd, abychom se
dovédéli synovu diagnézu.

Ja jsem v té dobé studovala dalkove vysokou kolu, bylo to ndro¢né obdobi.
Skolu jsem zdarné ve dvou letech synka ukondila. Poté se ndm za 3,5 roku
po M. narodila zdravd dcera, kterd nds absolutné ,rozsvitila“. Bylo rdzem
jednodussi piijmout synkav stav, kdyz jsme méli moznost zazit zdzrak
v podobé zdravého ditéte... Kdyz bylo dcefi 2,5 roku, nastoupila jsem na
plny dvazek jako vedouci na dfadu. Price mé velmi napliiovala a bavila,
jenze plny tvazek mi ddval trochu zabrat. V té dobé manzel pracoval blizko
naseho domova, a tak mohl zajistit odpoledni vyzvedavini déti ze skolky
a Skoly. Rozhodli jsme se poridit si jesté tfeti dit¢ — zdravého chlapecka.
Diagnézu M. jsme se dovédeli az pfi tfetim téhotenstvi, kdy jsme se znovu

~Neexistuje obchod,
v némZ by prodivali
laskavost, musime si  ji
vypéstovat sami v sobe.
Miizeme  transplantovat
srdce, ale laskavé srdce
transplantovat nelze.”

Dalajlama



vypravili na genetiku do Prahy. Jedna se o vzécny geneticky syndrom, syn
je jediny v CR. V soucasnych deseti letech je na trovni % roéniho ditéte —
¢ili nemluvi, nechodi, neleze ani po ¢tyfech (pohybuje se vsed€), navic trpi
riaznymi komplikacemi, které se postupné pridavaji — md epilepsii, trpi na
zacpy, laryngitidy apod. Je to ale nd§ mildcek, kdyZ je mu dobre, je velmi
usmévavy a spokojeny. Sourozenci ho maji ridi, berou ho naprosto pfirozeng,
jiného ho vlastné neznaji. A zdravé déti mezi sebou mély moznost vytvofit si
klasicky sourozenecky vztah se v§im, co k tomu patfi.

Co se tyka mé préce, jsem od 2,5 roku nejmladsiho syna opét v zaméstndni
— pracuji na polovi¢ni tvazek ve specidlné pedagogickém centru. Jsem velmi
spokojend, protoze se mi daif skloubit pracovni povinnosti a péci o véechny
déti — rano je rozvozim (MS, ZS a spec. ZS), odpoledne vyfidime krouzky
a svoz viech déti. Jd se dopoledne psychicky odreaguji v praci, zaméfim se
na pracovni véci a vypustim starosti o déti. Manzel uz pér let pracuje ve
vzdalenéj$im mésté, proto plny tGvazek pro mne zatim nepiipada v Gvahu.
Z naseho piibéhu je vidét, Ze Ize skloubit péci o handicapované dit¢, zdravé
déti a prici k vSeobecné spokojenosti celé rodiny. Mam ¢as i na své konicky
— hudbu a knizky, o vikendech s détmi jezdime na vylety. Nékteré vylety
absolvuje M. s ndmi, na nékteré jedeme s mlads$imi zdravymi détmi a u M.
vyuzivime sluzeb respitniho centra.

Rada bych timto apelovala na Zeny, které stoji na za¢atku — dovédély se
$patné zpravy o zdravotnim stavu ditéte — bojujte, ale tak, abyste nevyhotely.
Kazdy z nis zpocitku bojuje s vétrnymi mlyny, aby postupem casu zjistil,
ze dité ma moznd své limity, které nepfekond ani sedm cviceni denné, ani
kdybyste se ,stavély na hlavu®. Naucte se, prosim, s jeho diagnézou zit
a hlavné — Zijte i vy — péstujte své konicky, odpoutejte se obcas od svého
ditéte, abyste mély silu se k nému zase vrétit a pokracovat v pééi. Vsechno
jde, musi se jen chtit, a to se musi zrodit ve Vasi hlavé.... Diagnézu ditéte
zménit nelze — ale zpusob, jak to uchopite, ANO!!lv
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NECEKANE PROBUZENI

,2Ano“, zni toto slovo pii svatebnim obfadu. Stojim tam celd v bilém,
v ruce drzim kytici bilych kvétd, které jsem si vzdy prila mit pii
takové udalosti, jako je svatba. V bfisku citim své détitko a myslim
na néj. Vedle mne stoji muz, kterému jsem pravé dala slib. Ale co
to? Jak téZce se mi toto slovo vyslovovalo. Citim bolest na hrudi.
Néco mi zacne $eptat: , To nic, nevsimej si toho, nyni jsi tady proto,
abys vse zvlddla, jak se patii a pro okoli to bylo krisné a pravdivé®.
Védéla jsem hluboko uvnitf, Ze to je hra, ale v domnéni, Ze budu
opét statecnd Zena, kterd vSe v dobré obriti, jsem se téchto pocitt
a vnitfnich hlubokych hlast vzdala. Slysela je jen ob¢as, a kdyz jsem
je zaslechla, hned je uklidila, tam hluboko...

Pohédce je konec. Narodilo se krasné détatko, chlapec, cisaiskym
fezem, ale vée dopadlo dobfe. Byla jsem s nim opravdu $tastnd,
ale jen s nim. Manzelstvi nebylo pékné. Na vse jsem byla sama,
manzel se ¢im dal vice odpoutival ode mne i ditéte. Ve vztahu
nebylo nic pékného, coz teprve liska. Ano, navenek to vée vypadalo
krdsné, lidé ndm fikali, jaky jsme krdsny par, jakého mdme krdasného
chlapecka atd. Opét zni ano, samozfejmé, vzdyt se tak snazim byt
dokonalou maminkou, manzelkou, kuchatkou, stavitelkou, afednici
aja nevim ¢im v§im... Uvnitf jsem plakala bolesti, hnévem. Hledala
jsem stdle chybu v sama v sobé¢, poklddala si otdzky, pro¢ je vztah
takovy, jaky je, co délam Spatné. A tak jsem priddvala na intenzité
a vice se snazila. Obcas se vkradla myslenka, tak bude rozvod, pro¢
ne, vzdyt uz to dél nejde - takovéto ponizovini, nezdjem apod. Ale
to mi nestacilo, sla jsem dil, musim to zvlidnout, vSude je néco,
zatnu zuby a pijde to. Zacala jsem vymyslet razné dalsi zmény
v manzelstvi, jako jsou vylety, pfestavba bytu, dovolené. Ale nic, nic



nefungovalo. Jednou jsem zaslechla opét ten hlas, hluboko, uvnit#
mne: ,A co druhé dite?>“

Jak je to mozné, Ze pravé tato slova. Hald, vidyt tady neni ono
prostiedi pro dal$i détitko, vzdyt jsem tu jen ja a muj syn, manzel ani
tita tu neni, jak dal$i détatko, Ze by zdchrana pro nés vztah? To ne,
to nebude fungovat, to vim. To je jen dalsi zdplata. Ale ta myslenka
silila a stalo se. Po tfech letech ¢ekdm druhé détitko. Vim, Ze budu
stile sama, ale citim, Ze je to tak dobfe. Nevim, pro¢. A vim, Ze to
nebude lehké.

Manzel si zZije sviij Zivot a jd Zivot se svym synem a détitkem
v bfisku, ale v hloubi duse stdle snim o pékné rodince, kde je ldska
a $tésti a krdsny vztah mezi partnery. Jenze to se NEKONA. Abych
pochopila, pfila ta chvile.

Citim, Ze to bude hol¢icka. I vim, jak se bude jmenovat. Jsem
v nemocnici, ¢ekim na lékafe, neni mi nejlépe. Prosim o pomoc,
nedostavd se. V bolestech klekim na zem a za¢indm se modlit, citim,
Ze to neni dobré... Divim se na sebe ze shora, vidim, jak jsou lékari
i ostatni persondl v chaosu, zmatku, ve zlosti a hnévu, jen si fikdm:
»Co détitko? Kde je?”

Nevim, citim klid. Dostdvim se nazpitek do téla, ale moc ho
necitim. Jen chci védét, co je s mym détitkem a co se stalo? Po
nékolika hodinich se dozviddm, i kdyz si zpétné uvédomuiji, ze se
vlastné nic podstatného nedozvidim, Ze lezi v jiné nemocnici.

Ano, dalsi ano, je to hol¢icka a bojuje o zivot. Uplynulo nékolik
minut, hodin, dni, tydni.

A pak vidim svoji hol¢icku, kiehkou, krdsnou, silnou a zranitelnou
bytost lezici na lazku, na raznych pfistrojich, pfipojenou na rizné
hadicky a pozoruji jeji dech. Jesté, Ze u ni mohu ob¢as byt a skulinkou

ji hladit a laskat.

69



70

Prichazi fada otizek, pro¢, pro¢ a proc? Pocity viny, vycitek,
odsouzeni... bolesti, zalu, beznadéje, vzteku, hnévu, zmatku, strachu,
nejistoty, a to predevsim na SEBE.

Dalsi a dalsi otdzky, co kdyz to nepfezije, co bude dél a co bude dil,
kdyz bude zit, bude zdravd??? A tak pfisel ¢as na spousty otdzek, co
se tyce zivota. Co je to Zivot? Pro¢ tu jsme?

Co je vira, duvéra, laska, Bozi liska, bezpodmine¢nd laska???

Prisla dalsi zasadni chvile v mém Zivoté, kdy mi piisel 1ékat ozndmit,
zZe se zatim nenasel 1€k pro dcerku, a Ze rozhoduje kazd4 vtefina.

,Lak uz se kone¢né prestan snazit.“, fekl hlas uvnitf mne, ,za¢ni
vefit, je néco vice, co ani ty nemizes zménit, jen prijmout. Coze? Je
mozné se oddat a jen véfit, protoze stejné v tuto chvili nemohu nic
délat??? Ach, ta beznadgj. ,Vse pust®. Pies pld¢ vSe poustim az do
doby, kdy citim, Ze rozhodnuti, zda m4d dcerka bude nebo nebude Zit,
je v rukou vyssich sil.

Oteviou se dvete a 1ékaf iika, Ze se podafil najit 1ék. Dcerka bude Zit.

Ano ,ZIT.

Pijde to jinak zit? Nechci se vritit, zpatky do vztahu bez lisky
a nezdjmu. Co bude dal?

Po nékolika tydnech odjizdim s dcerkou z nemocnice, a je pro mne
absolutné ve jiné. Nevim, co mne &ekd, tézko fici, kdyz se zacindte
ucit zit s ditétem, které nyni md v propoustéci zpraveé napsino DMO
— détskd mozkova obrna, tézkého stupné. Jen vim, ze bez lasky to
nelze, a Ze existuje néco vice, nez jsem ja. A Ze vira, kterou mam,
je moznd, a Ze uz jsem ji citila jako ta mald hol¢icka, kterd se ucila
modlitbu od své babicky. ,Dékuji, babi. Bude tfeba.”

Je to sila. Po roce zkusenosti s ditétem, které mu ddvim veskerou
péci a uéim se naslouchat jeho potfebdm a byt dobrou matkou i pro
druhé dité. Dostivim silu na rozvod. Rozvidim se s virou, Ze bude



lépe, ze ty sily, které davim jesté do manzelstvi, mi berou energii,
kterou mohu dévat své dcerce a synovi. Veskeré sily ddvim dcerce,
nebot jeji zdravotni stav i mentdlni, neni zdaleka optimadlni, jak se
jevil. Lasku a pé¢i se snazim dévat i svému synovi.

I kdyz jsou chvile, kdy opét dcerka bojuje znovu o zivot, uz mne
tak nedési a jsou i chvile, kdy jsem §tastnd, Stastnd s détmi. Zacinim
se rozkoukdvat, hledim v Zivoté vice naplnéni a smyslu, lé¢it stav
mé dcerky nejen lékafskou védou, ale vice do hloubky a réiznymi
alternativami a terapiemi, které privé vedou k uvédoméni a léceni
sebe sama. Ty mne pfivedly k mé cesté, kterou si vice uvédomuji, a na
kterou jsem se vydala.

Pied dvéma lety jsem padla tnavou a dostalo se mi téz daru
prochdzet nelehkou nemoci, abych si jesté vice uvédomovala, Ze
SEBELASKA a prochdzeni svymi stiny je pro mne to podstatné,
16¢ivé a uzdravujici, i kdyz to nékdy dosti boli. Ale jen tak se ¢lovek
muize dostat ke své podstaté a vycistit bolestivé rany, o nichz ani ¢asto
nevime. Mym pfdnim je takto pomahat lidem, terapiemi a lé¢enim,
aby skrze sebe mohli zit radostny a napliujici Zivot. Aby citili, ze
kazda chvilka Zivota je neobycejnd. Mdm rdda Zivotni piibéhy lidi,
jak sdm Zivot piSe, rdda o nich ¢tu, pisi a zaznamendvdm si jejich
podstatné myslenky.

Jeden z takovych krdsnych pfibéht mdm ve svém srdci. Nyni
stru¢né. Rdno se probudit do krasného rina, mit vedle sebe svého
nejmilovanéjsiho partnera, polibit ho, pak si jit zab&hat s nasim
zvifecim mild¢kem, mit krdsnou spole¢nou snidani s détmi
i s milovanou osobou. Pozdé&ji par pracovnich schuzek, terapii, které
mi pfindseji radost a naprosty smysl. Nejlépe v mém centru, kde by se
odehréavaly rtizné 1écebné terapie, cviceni, rozhovory a setkani. Néjaky
lehky obéd, sama nebo s pfitelkyni, kamarddem. Krisné odpoledne
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s détmi, pozdéji vecefe, opét spole¢nd, pak psani piibéhu, knihy,
meditace, krasné usindni, s pocitem §tastného blazeného Zivota.

Jesté s jednim z mych pfani je postavit zaklady pro domici
vzdélaviniv centru, kde by se déti vzdélavaly a vychovavaly na zdkladé
svobodného, védomého uceni. Svoji dcerku nyni jiz tfetim rokem
vzdéliavim doma a kricek po krucku vznikaji myslenky i kroky, aby
se tato véc mohla uskute¢nit. Ano, neni to jednoduché, ale pro mne
by bylo horsi, to viibec nezkusit.

Je pekné vidét, kdyz se déti uci s radosti, se zijmem a mohou se
aktivné podilet na pfipravé i samotnych vybérech projekti. A mé
dcerce to vyhovuje, md dostatek ¢asu na rehabilitace, terapie a véci,
které ma ve svém zivoté rada.

Dcerce je nyni dvanict let a ujde uz par kilometr, je to krisné
ji provazet a byt soucdsti jejiho Zivota, a to plati i o jejim bratrovi.
Vizdyt Zivot je cesta a ta jedind ndm piindsi Stésti.

A nékdy je tieba se k tomu probudit.

Léska je pro mne velké uvédoméni a uz vim, Ze z téhle cesty
nemohu sejit, i kdyz jsou chvilky, kdy ji v sobé jesté plné necitim,
té bezpodminecné, Cisté lasky. A tak se Casto probouzim, nékdy
i ne¢ekané. Ano, tak tomu je.
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LASKA, PODPORA A POCHOPENI

Pokud chci popsat ptibéh sviij a své rodiny, je asi tieba zacit trochu
ze$iroka, a to détstvim mym i mého manzela. Na to své vzpominim
s velikou laskou, protoze jsem si z néj, diky skvélé rodin€, odnesla
vyborny zdklad do Zivota, myslim, Ze zdravou sebejistotu, optimismus
a védomi, Ze pfi spravném piistupu se da vse zvladnout. Moji rodice
nas (tfi sestry) dokdzali vychovat jednak samoziejmé ke slusnosti,
ucté k druhému, ale také k tomu, Ze se na sebe vzdjemné miizeme
spolehnout a je pro nds samozfejmosti vzdjemné si pomdhat. Dnes,
kdyz vSechny tfi mdme rodiny, a sestry, protoze jsou o par let starsi
nez ja, maji déti jiz dospélé, jsme v situaci, kdy mné s deerkou dokazi
pomoci uz i moje netefe a synovec. Minimdlné jsou vsichni skvéli
v tom, Ze jakmile se zjistilo dcer¢ino postizeni (porucha autistického
spektra), zacali si o ném zjistovat informace, respektuji jej a dokazi
se k Barunce spravnym zptsobem chovat. Rodi¢e mi dodnes velmi
pomihaji, byt uz jsou ve vy$§im véku (mamince bude 72, tatinkovi
je 79). Navic oba jsou ucitelé, tita tedy ucil na stfedni $kole (délal
i feditele), md tedy blize spi§ k détem pubertdlniho véku — ovem
s vyjimkou nasi Barunky, v té se doslova ,vidi“. Mamka ucila
ptes 40 let na prvnim stupni zdkladni skoly, nékolik let dokonce
tzv. vyrovnavaci tfidu, takze k Barunce ma pfistup nejen babickovsky,
ale také pedagogicky, hodné nim pomiha i tfeba s nicvikem
grafomotoriky apod. Nakonec i diky mym sestrim se Barunka dostala
tam, kde je, protoze zafungovala sesterskd pomoc — diky nejstarsi
sestfe jsme se dostali k vyborné lékafce — psychiatricce, kterd patii
v republice k nejlepsim, diky prostfedni sestie jsme se zase dostali
do specidlni matefské skoly, kde se o Barborku staraji dzasné pani
ucitelky a kde mald déld neskutecné pokroky.



Manzel na tom byl s détstvim ponékud hufe, i kdyz jeho maminka
je také skvéld, mdme spolu vyborny vztah a s Barunkou také moc
pomihd, i ona je chipajici a GZasnd babicka. Ale neméla jednoduchy
Zivot se svym muzem, tedy otcem mého manzela. Ten totiz, feknéme,
mél alkohol radéji nez je zdravo (dle mého nédzoru nejspis mél také
své osobni problémy, které timto nestastnym zpusobem ,Feil®).
Dokazal byt i agresivni. Toto vim ale pouze z doslechu, protoze zemfel
diiv, nez jsem se poznala se svym muzem. Myslim, Ze dand situace
méla vliv i na vztah mého manzela s jeho sestrou, resp. i na povahu
manzelovy sestry. U nich sourozenecky vztah vibec nefunguje,
$vagrovd je bohuzel ¢lovek, ktery na ostatnich (véetné mé) vidi jen
to $patné, pomlouvd, piekrucuje. Proto se také nestykdme. VSechny
moje snahy o ndpravu vztaht pfisly vzdy vnivec. Pokud se potkime,
samoziejmé se k ni hldsim, to ano, hlavné kvili dcerce, protoze
pfece jen je to jeji teta a jd nehodldm délat, Ze neexistuje. S tchyni
$vagrova vychdzi, a tak nase Barunka s babic¢kou obcas $vagrovou
navstivi v jejim obchodé apod. Tchyné se mé ptala, zda mi nevadi,
kdyz s Barunkou za $vagrovou obcas zajde, a byla samoziejmé rdda,
kdyz jsem souhlasila.

Muj manzel tedy pfili§ radostné détstvi nemél. Navic v dobé, kdy
jsme zacali chodit s Barunkou na vySetfeni, a zacinalo byt jasné, ze
mald je autista, jsme si oba uvédomili, Ze i manzel napliuje znaky
nékteré z poruch autistického spektra, sim fekl, Ze znaky Aspergerova
syndromu na néj prosté sedi. Proto si myslim, Ze i jeho otec mohl
podobné problémy mit. Manzel je ale nefesi alkoholem. Jeho velkym
problémem byly deprese — myslim takové ty opravdové, kdy ma clovék
chut sahnout si na Zivot nebo nema silu vylézt z postele. Hodné jsme
o tom mluvili, manzel nakonec pozidal 1ékatku o antidepresiva a ta
nastésti zabiraji.
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K psychickym problémim manzelovi nejspi§ piispéla i situace,
kterd predchidzela narozeni Barunky. Delsi dobu jsme se totiz
o miminko snazili. Trvalo dva roky, nez se to podafilo, prosli jsme
lékafskymi vySetfenimi, problém se zjistil u mé. Brala jsem léky
na vyrovnani hormondlni hladiny, pfiznim se, Ze pfi jejich uzivini
jsem byla obcas, jak se fika, ,lehce na pést®. Prosté hormony létaly
nahoru, dold, jak na horské drize. Nicméné po téch dvou letech
kone¢né piisly vytouzené dvé ¢irky na téhotenském testu a zacalo
nidherné obdobi. Té€hotenstvi bylo pohodové, tedy az na maly
zddrhel na zacitku — jsem totiZ atopik a prvni tfi mésice jsem méla
kazi pfiSernou, az, jak se fikd, ,do masa“, a samozfejmé jsem nesméla
pouzit kortikoid, pfestoze nic nezabiralo. Po téch tfech mésicich
jsem ale minimdlni mnozstvi slabého kortikoidu pouzila, protoze
prosté nebylo zbyti. Pak uz byla naprostd pohoda, t€hotenstvi bez
jakékoli komplikace, Zddné nevolnosti, ani inava, jen krasné rostouci
bfisko a hlavné pfi kazdé kontrole ujisténi, Ze miminko je zdravé.
A tak jsme si s manzelem uzivali kazdou novou fotku z ultrazvuku
(ted se mi pfipsani pfib&hu vraci ten pocit, kdyz jsem prvné vidéla
to tlukouci srdicko, a jdou mi slzy do o¢i). Par lidi se mé ptalo, pro¢
nejsem doma na nemocenské, a jd fikala, Ze nevidim divod. Bylo
mi krdsné, jezdila jsem v pohodé do price, jsem typ ¢lovéka, ktery
potiebuje mezi lidi, navic téhotenstvi pfece neni nemoc, ale radost
a tu jsem rada sdilela i s kolegynémi v prici. Méla jsem rida ten
pocit, ktery prichizel, kdyz mi fikaly, jak mam krdsné malé biisko
a jak mi téhotenstvi slusi. Ke konci se zjistilo, Ze miminko se nestihlo
otocit, je hlavickou nahoru a navic na mou tzkou pénev prilis velké.
A tak jsme naplinovali cisafsky fez. Trochu mé to mrzelo, protoze
jsem se tésila na klasicky porod, chtéla jsem ho zazit. Ale podstatné
pro mé bylo zdravi miminka a samozfejmé i moje. Nenechali jsme si



fict, zda budeme mit chlapecka nebo hol¢icku, takze aspor pohlavi
bylo prekvapenim, kdyz uz termin byl naplinovin. Tehdy mi dali
na vybranou 19. nebo 23. kvétna, zvolila jsem toho 19.— to md totiz
manzel svitek, takze jsem mu piipravila pékny darecek. Barunka se
tedy narodila 19. 5. 2008 v 8. 41. Nemohla jsem ji sice dostat hned
do ruky, ale dali mi ji aspoil pomazlit, takze k mamince si hned po
narozeni ,pfic¢ichla“. Nezapomenu na ten dotek sametové jemné
kazicky. Jinak mé v tu chvili moje vlastni pocity ale zklamaly, nepfislo
to, co jsem Cekala. Byla jsem z toho zmatend a vlastné jsem se i stydéla.
Ov8em to zmateni a stud trvaly jen do chvile, nez mi malou prvné
pfinesli na pokus o kojeni — jak mé to malé stvofeni zacalo ozuzlavat,
bylo ,vymalovino®, pfisla neskute¢nd vlna lasky a jinych dzasnych
pociti a emoci, které se ani nedaji popsat. A ty od té doby jen rostou.

Pér dni po narozeni zjistila nase pediatricka, Ze Barunka nema
v pofddku svaly, doslova tehdy fekla, Ze se ji zdd hodné hypotonicka.
Neprodlené nis odeslala na détskou neurologii, kde se potvrdila
centrdlni svalovd hypotonie (sniZené svalové napéti, tim pddem
i volngjsi klouby, ndsledkem je narusend hrubd i jemnd motorika
a posunuty psychomotoricky vyvoj; sice jsou ,postizeny® svaly, ale
nemoc vznikd v mozku, je to vlastné preruseny tok informaci od
mozku smérem ke svaliim). Odtud jsme byli odeslani na fyzioterapii,
kde jsme pod vedenim vyborné pani terapeutky zacali cvicit Vojtovu
metodu. Musim Fict, Ze i pediatricka a neurolog jsou skvéli, vzdy nim
velmi pomohli a pomdhaji dodnes, nic nezanedbaji, maji vyborny
ptistup. Chvalim pediatricku i za jeji pfistup k ockovani — vzhledem
k hypotonii ndm totiz nedala hexa vakcinu, ale staré ockovaci schéma,
veskeré ockovini posunula na maximélni moznou hranici a pokud
se ockovalo ,naro¢néj§imi“ vakcinami, vzdy se radila s neurologem,
zda uz mizeme ockovani dat (bud mu volala pfimo z ordinace, nebo
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povéfila mé, abych se ho zeptala pii kontrole). Myslim, Ze takovyto
pfistup by méli mit vSichni pediatfi. Kdyby takovymto zptisobem
nepfemyslela a dala Barunce klasickou hexa vakcinu, nejspi§ by na
tom mald byla daleko huf nez je. Barunka diky hypotonii méla vyvoj
posunuty, vée délala o nékolik mésici pozdéji nez zdravé déti. V té
dobé pro nis bylo psychicky niro¢né sledovat, jak i mladsi déti lezou,
sedi, chodi... a nase mala stéle nic. Tehdy se opét ukazalo, jak velkou
oporou si s manzelem dokdZeme vzdjemné byt, a Ze nds Zivotni
problémy nerozdéli, ale naopak spoji. Napf. pii cviceni Vojtovy
metody. Cvicili jsme Ctyfikrat az pétkrat denné sestavu Citajici tii az
pét cvika (v zdvislosti na véku a na tom, co jsme zrovna nacvicovali).
Vzhledem k tomu, Ze ditko musi cvi¢it nahé, nesmi byt ani unavené
ani tésné po spani, ani hladové a ani samozfejmé tésné po jidle, bylo
celkem ndro¢né cviceni skloubit s dennim rezimem a bylo to ndro¢né
icasové,nékdy trvalajedna sestava cvika i pul hodiny. Manzel pokazdé,
kdyz pfisel z price, fekl ,ted je Barunka moje“ a cvicil s ni, pfebaloval,
koupal... Vzdycky jsem méla moznost si nékam odbéhnout, chodila
jsem tfeba na vytvarné kurzy nebo si odpocinout do solné jeskyné.
To jsem manzelovi vzdycky pfipravila odsdté mléko a on ho déval
Barunce po 1zickich. Nékdy kolem Baruncinych osmndcti mésict
jsme zacali mit podezieni, Ze néco neni v poradku i jinak, nez jen po
pohybové strince. Hodné kficela, kdyz k ni pfislo dité, neméla rada
plysové hracky apod. Lékafce jsme se svéfili pfi kontrole ve dvou
letech. Tehdy jsme se domluvili, Ze pockdme do tfi let a pak pfipadné
zalneme vyhleddvat odborniky. To se také stalo. Pediatricka mi dala
kontakty na odborné lékate (pozdéji jsem zjistila, Ze to byli ti opravdu
nejlepsi, ktefi tehdy délali diagnostiku pro APLA). Jenze u nich byla
velmi dlouhd ¢ekaci doba. Tehdy prvné pomohla moje sestra. Pres
jednoho svého znamého, ktery je velkou kapacitou v oboru Iékatstvi,



nim vyfidila vySetfeni u psycholozky, ta nds ndsledné odeslala
k psychiatricce. Diagnézu jsme méli snad béhem dvou mésicu.
S pani psychiatrickou jsme si hned padly do oka, je to moc mil,
pozitivni osoba. Barunka ji m4 také rada. Jezdime k ni stdle, diky ni
jsme se dostali i k Rané péci. To je instituce, ktera zajistuje odbornou
pomoc rodindm déti s postizenim, diva informace a rady, poskytuje
pomucky. V nasem piipadé je to Rand pée Diakonie Stodulky.
Poskytuji i urcitou psychickou pomoc rodindm, umi nasmérovat na
rizné odborniky, i co se tyce poskytovani rad v oblasti socialni atd.
Barunka nyni navstévuje specidlni matefskou $kolu. Nejen ze
skolka je v misté naseho bydlisté, deset minut pésky od naseho domu,
ale hlavné jsou v ni skvélé pani ucitelky, které dcerce moc pomahaji,
chépou jeji potfeby a maji skvély pfistup. P¥iklad — Barunka neumi
vypravét, proto jsme se rozhodli na radu pani z Rané péce zavést
denicek. Prosila jsem pani ucitelky, jestli by mohly aspori heslovité
napsat, co se ten den ve Skolce délo, abychom méli zichytné body
— Barunka by se pak ,chytla“ a vypravéla. A pani ucitelky pisi téméf
slohové price. Navic jsme za ndpad s denickem dostali velkou
pochvalu, doporudily to nakonec i jinym maminkim. Co se tyce
typu skolky, je v ni vétsina déti s logopedickymi problémy, nékolik
dysfatikd a pdr autistd. Tyto déti nasi Barunku ,tihnou“ nahoru
a maji ji rddy, hlavné kluci maji vi¢i ni ochranitelské pudy. Je to
dojemné, kdyZz vidim na ulici tfeba pétiletého klucinu, jak se k ni
hrne a vold: ,Ah6666j, Barunk6666!!!“. Jesté pfiddm jednu pochvalu
pro pani u¢itelky — Barunka méla cestu do skolky velmi ndro¢nou,
pravé kvili svému strachu z déti. A tak jsem s velkou radosti pfijala
ndvrh pani uditelek, abych s malou chodila do skolky ,postupné® —
Sly jsme nejdifive k vritkam, druhy den za vritka, pak na zahradu,

potom ke dvefim..., na schody..., dovnitf, v dobé¢, kdy déti byly na
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vychdzce..., pohrila si tam, poznala hracky..., pak chvilku mezi déti
se mnou..., poté chvilku s babickou..., pak na chvilku sama..., az
zvlddla celé dopoledne a nisledné i cely den.

Jesté se vratim k manzelovi. Momentalné sice uziva antidepresiva,
protoze bez nich by to nezvladl (ani ne tak situaci s Barunkou jako
to, co nyni zazivd v zamé&stndni, protoze jeho zaméstnavatel na tom
opravdu neni dobfe), ale je mi velkou oporou. Spi§ bych to napsala
tak, Ze jsme vSichni stejné platnou soucdsti rodiny, tu oporu si
poskytujeme vzdjemné. Pro mého muze nikdy nebyl problém, abych
si jd 8la tieba zacvicit nebo s kamarddkami na kdvu anebo tieba i na
cely vecer pry¢. Pro néj neni problém, ani kdybych odjela na vikend —
to jsem méla neddvno v planu a nevyslo to jen proto, Ze plin zkiizila
samoziejmost. Mohu odejit prakticky kdykoli, kamkoli, pravidelné
chodim jednou tydné cvicit, obéas zajdu n€kam s kamarddkami.
Casto se mi stavd, ze kdyz se ho zeptim, jestli mu nevadi, kdyz ptjdu
tam a tam, odpovi mi: ,No uz abys $la, koukej jit“. Sim fikd, Ze ma
rdd, kdyz je Zena v pohod¢ a také kdyz o sebe dbd a udrzuje se.

Doneddvna jsem i na ¢asteCny tGvazek pracovala (stejné jako pii
matefské dovolené, to jsem pracovala hlavné z domova). Dojizdéla
jsem do price na 20 hodin tydné. Zaméstnavatel ale zacal mit
problémy a zrusil nékolik pracovnich mist, véetné toho mého. Mné
tim ale vlastné pomohl, protoze to bylo zrovna v dobé¢, kdy jsem citila,
ze Barunka mé potfebuje ¢im dal vic, naskytla se moznost spousty
ruznych akei, v€etné terapii, a navic babicky, které v mé pracovni dny
vyzvedavaly malou ze kolky, také jaksi nemlddnou a sily jim pomalu
ubyvaji. Navic ted mim ¢as na aktivity, které jsem pfedtim trosku
odsouvala, a to je pfiprava mého vlastniho podnikani a price pro nase
obcanské sdruzeni.



Kdyz pisu o nasem obc¢anském sdruzeni, tedy po novu vlastné
o spolku — to mi také velmi pomaha. Nasla jsem v ném skvélé pritele.
Vyborné si rozumime, nase setkdni jsou plna radosti, porozuméni
a smichu. Nejen, Ze si pfeddvime informace, zkuSenosti a kontakty,
ale jsme celkové naladéni na stejnou vlnu, sméjeme se podobnym
vécem a véfte mi, Ze didvno neni nasim spoleénym tématem jen
postizeni nasich déti.

Shrnu svijj piibéh, jehoz popis, jak vidim, vydal na slusnou slohovou
praci. Jsem $tastnd osoba, protoze mim Gzasnou dceru, sice s postizenim,
ale s takovym, se kterym se dd spousta véci udélat, pokud se s ditétem
spravné pracuje. Mdm rodinu, pro jejiz cleny je samoziejmosti vzdjemné si
pomdhat. A povedlo se ndm najit instituce, které ndm s malou také velmi
pomihaji. Co se tyce tfeba pochval, téch slycham dost — od manzela, od
rodicy, od sester, od tchyné, od uditelek ze skolky. Tuhle mi jedna pani
ucitelka fekla, Ze si asto ve $kolce u nékterého z déti feknou ,, Tohle ditg,
kdyby vyristalo u Jungmanni, bylo by nékde tiiiplné jinde, nezje.“. Dalsi
radost mi déld vyse uvedeny spolek (Medvidek — sdruzeni rodi¢i a pFitel
déti s autismem). A velikou radost mi déla i projekt Nejsme chudinky,
jsme hrdinky. I tady jsem potkala spoustu skvélych lidi, troufnu si fict, ze
za dobu trvini projektu se z nds stali pfitelé, a to nejen na Facebooku.
Jak fikdm, v Zivot¢ jsem nepotkala tolik pozitivnich lidi jako mezi rodici
postizenych déti, lidmi pecujicimi o postizené dospélé anebo lidmi, kteii
jsou sami postizeni (s témi komunikuji prostfednictvim Facebooku).
Velmi mé oslovili i lektofi z projektu a samozfejmé ddmy, které projekt
vedou. Je skvélé, Ze se nékdo o pecujici osoby takovymto zpisobem stara.
Projekt samozfejmé znamend i pfisun dilezitych informaci, spoustu
z nich bych se jinak nedovédéla. Preddvim je dal a tim ziskavim super
pocit, Ze jsem zas pomohla nékomu dal$imu. Jsem moc rdda, Ze mohu byt
soudsti projektu, dékuji vim za praci, kterou pro nds vykonavite.
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NAHODA

Jsem povolanim lékat — patolog, pficemz v oboru jsem pracovala jen
tii roky, hned po atestaci jsem otéhotnéla s prvni dcerou. Tomis je
o tfi roky mladsi. Narodil se se dvéma vrozenymi vyvojovymi vadami,
z nichz jedna se pouze sleduje a nijak ho v Zivoté neomezuje, druhd
si vyzadala dvé operace, ve dvou a pul letech a potom ve ¢tyfech. Pri
narozeni dostal infekci, kviili které byl hned druhy den umistén na
JIP a nékolik dni musel dostivat antibiotika. Byl to velky stres, ale
nakonec jsem si domu vezla spokojené prospivajici miminko. Pfiznaka
autismu jsme si v§imli uz pfed druhym rokem, ale Ze jde mozn4 pravée
o tuhle diagnézu, nds napadlo az o nékolik mésict pozdéji. Jesté pri
vySetfeni psychiatrem, tfi mésice pied tfetimi narozeninami, jsem
doufala, Ze diagnéza nebude potvrzena, ale bohuzel se tak nestalo.

Smifovani s diagnézou trvalo dlouho a dodnes mu neni konec.
Vycitky a zoufalstvi, Ze jsem néco zanedbala nebo dokonce zpusobila,
ale uZ dnes nemam. Problém s autismem je, Ze prognéza nikdy neni
uplné jasna, takze nikdy nevim, jestli nemazu udélat jesté vic. Tomdsek
je ale krasné dité s krasnym tsmévem, které se umi i pfitulit, a jeho
vyvoj se stdle po malych kraccich posouvd, takze je stile divod mit
z néeho radost.

Védéla jsem ale, Ze se urcité nechci cely Zivot jen starat o déti.
Problém byl, Ze jsem se rozhodné nechtéla vritit k medicing, ale
kdyz jsem si odmyslela své 1ékatské vzdélani, zbyla jen absolventka
gymnidzia bez praxe. Co mizu komu nabidnout, aby mi za to byl
ochoten zaplatit? Vibec jsem netusila, jakym smérem se vydat. Kéz
bych objevila néjakou svou schopnost, o které jesté nevim, a kterd by
byla uzite¢nd nékomu jinému. Mezitim jsem alespon zacala chodit na
lekce angli¢tiny do matefského centra v nasem okresnim mésté a taky



na orientdlni tanec, ktery mé moc bavil a bavi dodnes. Pro Tomidska se
nasla Skolka, kde byl integrovan s dal$imi détmi s riznym postiZenim.
Spole¢né problémy s hleddnim asistentd a skoly ns spojily s dalsimi
rodici autistickych déti. Nakonec jsem na radu dalsich lidi z oboru
péce o déti s autismem iniciovala a spoluzalozila ob¢anské sdruzeni
rodi¢u a pritel déti s autismem. Toto sdruzeni letos funguje Sestym
rokem. Organizujeme hlavné spolecnd setkani, ale také se snazime
o0 osvétu vefejnosti o autismu a zacali jsme i s pofddanim prednisek
pro rodice autistickych déti. Nejvétsi pfinos sdruzeni je, Ze mdme
s kym sdilet své starosti a strachy, s kym si zanaddvat, ale i se zasmat.
Nejsme na ten pragvih sami. Prostory pro setkivani i pfedndsky nim
poskytuje vy$e zminéné matetské, dnes uz rodinné centrum.

Mezitim jsem se zacala ucit jesté némecky, coz zminuji proto, ze
pravé diky domdci dloze z némdiny jsem se pfinutila k dalezitému
kroku — méli jsme totiz popsat ,prici svych sni“. Musela jsem
kone¢né detailné pfemyslet, jak by moje vysnénd price méla vypadat.
MEéla by mé bavit a napliiovat, to znamend, Ze by méla byt uzitecnd
a smysluplnd. Neméla by mi pfinaset Zddny dali stres. M¢éla by byt
jen na pdr hodin tydné (protoze chci stdle vénovat Cas synovi, ale
také dcefi, manzelovi, domdcnosti, svym zdjmiim atd.), a méla by se
vykondvat tehdy, kdyz se mi to hodi. To vypadd na vlastni podnikani,
nebo mozna néjaka charita?

Myslim, ze konkrétni formulovéni pfedstavy o idedlni praci (véetné
pisemného zpracovini) je velmi dulezitym momentem, od té doby se
totiz véci zacaly pomaloucku davat do pohybu.

Od kohosi jsem se dozvédéla, ze spoletnost STOB pofida
lektorské kurzy pro lektory kurza hubnuti. Brzy jsem takovy kurz
absolvovala. Soubézné se kamarddka ze sdruzeni dozvédéla o projektu
Nejsme chudinky, jsme hrdinky. Pfislo setkdni s uZasnou Andreou
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Tajanovskou, kterd nds dovedla nadchnout a naplnit sebevédomim
(alespori na chvili) a také ,dokopat® nds k sepsini podnikatelského
zdméru. Pfinutilo mé to promyslet si a sepsat vSe podstatné kolem
potadani vlastniho kurzu a zjistit situaci ve svém okoli.

Pak se mi necekané ozvali z rodinného centra a poziddali mé
o spolupréci pii pripravé zddosti o dotace. Nabidku jsem s radosti
pfijala a zdroven jim nabidla své kurzy hubnuti. Souhlasili a dnes
je v béhu muj druhy kurz. Ziroven se stardim rodinnému centru
o stranku na Facebooku. Price mé bavi i napliuje a v podstaté
odpovida predstavé, kterou jsem popsala v domadci tloze z némciny.
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ROZHODNUTI

Dité jsme s manzelem pldnovali a na jeho narozeni jsme se velmi tésili.
V pribéhu téhotenstvi se viak zacaly objevovat nec¢ekané problémy
— plod rostl pomaleji, nez by mél, a tak jsem radéji absolvovala odbér
plodové vody. Nicméné vysetfeni neprokdzalo zidnou odchylku,
a tak jsem dité donosila a v terminu porodila. Narodila se drobnd
dcera, hypotonickd, ale jinak se jevila jako normalni dité. Zacali jsme
dochizet na rehabilitaci, pozdéji se v8ak jesté provila srde¢ni vada,
epilepsie a problémy se zrakem a psychomotoricky vyvoj se vyrazné
opozdoval. Nésledovaly tfi nekone¢né dlouhé roky Zivota, které jsme
travili mezi nemocnici, liznémi a navstévami lékafu, nez se dostavil
kone¢ny verdikt — dcera méd psychomotorické postizeni zpiisobené
vzdcnou ndhodnou genetickou vadou. Bylo to sice velmi bolestné
Zjisténi, ale vlastné se nim ulevilo — jiZ si neslo namlouvat, Ze to bude
dobré, a ze se vSe zméni. Museli jsme pfijmout fakt, Ze dcera ma
tézkou psychomotorickou retardaci, a Ze vzdy bude potfebovat péci
druhé osoby, a naucit se s tim Zit.

Hodné ndm pii péci o dceru pomadhali rodice, takze i diky jejich
pomoci a podpofe jsme se rozhodli pro dalsi dité. Narodila se ndim
uzasnd dcera a po tiech letech i bdjecny kluk, takze jsme byli velmi
Stastni, a i kdyZ péce o prvni narozenou dceru byla velmi ndro¢na,
vSe jsme zvladali. Myslela jsem si, Ze mé jiz nic Spatného nemuze
potkat, a Ze to nejhorsi mdme za sebou. BohuZel jsem se velmi mylila.
Pil roku po narozeni syna velmi vizné onemocnéla moje maminka,
kterou jsem méla moc rida, a kterd nim hodné pomahala s péci o déti.
Béhem tfi mésici zemiela. Méla jsem pocit, Ze uz nic nemd cenu,
a ze nemdm silu na péci o déti a vibec silu ddl zit. Byla to pro mé
obrovskd rdna, kterd mé naprosto vycerpala. Ale i toto obdobi jsem



diky manzelové péci a péci jeho rodicu prestila. A jak se fikd — Cas je
nejlepsi 1ékar — zase jsem zac¢ala mit chut do Zivota. Pfesté¢hovali jsme
se z mésta na vesnici do blizkosti manzelovych rodi¢t a mého tatinka,
kde jsme si pofidili rodinny domek se zahradou a opét to vypadalo,
ze bude dobfe. Jenze ani toto obdobi netrvalo dlouho a za necelé dva
roky po umrti mé maminky ndhle zemfel manzeliv tatinek. Opét
nastalo obdobi smutku a beznadéje. Vypadalo, to Ze nase manzelstvi
uz dalsi takto psychicky ndro¢nou situaci neunese.

Oba jsme s manzelem citili, Ze to musime fesit. Protoze péce
o postizenou dceru byla velmi ndro¢nd, zacali jsme se ¢im dél Castéji
obracet na rizné organizace poskytujici respitni (odlehcovaci) péd,
abychom si mohli dopfit vikend, ¢i dovolenou jako ,normélni rodina“
— maminka, tatinek a dvé zdravé déti, kdy mizeme dobit energii tolik
potiebnou pro dalsi péci o handicapovanou dceru.

I diky témto organizacim jsem ziskala silu na to, abych si zacala
hledat prici - nastoupila jsem do byvalého zaméstndni na zkriceny
pracovni Gvazek, ale i vzhledem k dojizdéni jsem nebyla schopnd
toto dlouhodobé zvliddnout. Stile jsem potiebovala hlidini pro
déti. Mdm pocit, Ze déti na zdkladni skole jsou bud nemocné, nebo
maji priazdniny — letni, zimni, podzimni, jarni, Velikonoce, Vinoce,
feditelskd volna, patek po 1. kvétnu, patek pred sv. Viclavem a dalsi
a dal$i a vydélavat na to, aby si ¢lovék zaplatil hliddni, aby mohl jit
vydéldvat, mé neuspokojovalo. Zacala jsem mit pocit, Zze déti mi
vychovivd nékdo jiny a jd jsem jen utahand a vyCerpand a o vikendu
misto rodinného vyletu Zehlim a uklizim domécnost, protoze v tydnu
na to neni cas.

V soucasné dobé pracuji pouze pfilezitostné, tak aby bylo mozné
se starat o rodinu. AZ mi déti jesté vice povyrostou, véfim, Ze i diky
organizacim socidlni péce se budu moci do pracovniho procesu
zapojit vice.
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NAS POKLAD

Jmenuji se Jaroslava B., nase rodina bydli v malé, krdsné vesnicce
u Kolina. Syn Pavlik se ndm narodil jako zdravé miminko. Mné bylo
23 let, byla jsem natésend, nadSend maminka, plnd sily a energie jesté
na rozdavani. Kojeni jsme si uzivali jen pul roku, nds klu¢ina byl kojen
ptes kloboucek - ja totiz podle sestficek byla macecha, kterd neméla
pfipravené bradavky. Pavlik nim rostl jako z vody. V 10 mésicich
dostal virézu a prodélal poprvé fibrilni kiece, od té doby staci pouhych
38 °C a vzdy to prodélival zas, aZ z toho vznikla epilepsie. Byl to pro
nis velky strasdk a Pavlika to srézelo doli. Byl to nas velky sikula -
v pul roce broukal Skdkal pes pfes oves, v roce s panem doktorem
koledoval u sestficek - hezky dopliioval. Hlavné jsem zapomnéla
napsat, ze se narodil na Velky patek, takze nas poklad. V roce a pul
zpival Skédkal pes pfes oves - kdo ho znal, tak fikal: ,dalsi KAREL
GOTT!!'“ Jeho pévecky talent ho vytahuje ze véech problému a dava
mu silu a vlastné trochu tim nabiji i mé.

Pavlik ma zichvaty stile jiné a jinak dlouhé, no¢ni désy - nase no¢ni
mura. Nejhorsi pro mé byly jeho zichvaty pravostranné. Meél taky dva
za den a hlavné jsem vidéla i Pavlika, s jakou silou se zdchvaty bojuje.
Po zichvatu a pravostranné kfeci byl na 3 - 4 hod. na pravou stranu jako
ochrnuty, nechtél pomoci a pomdhal si levou rukou, podpiral pravou
a jedl, plazil se a tahal za sebou pravou nohu i ruku. Bylo to silené. Moji
rodice pomdhaji, ale maji spoustu vyhrad - délali by vSe jinak. Stéle jsem
badala po nékom, kdo podd pomocnou ruku, radu - prece se ho jen tak
nevzddm a nedim ho do dstavu. KdyzZ jsme se dostali do nemocnice
v Krdi, tak jsem objevila letik na klub,E”. Je to super spole¢nost, ale
pro nds trochu z ruky, pfesto s ndmi kolikrat byli na dovolené - prima
lidicky. Kolin a socidlka - nemdm zrovna nejlepsi zkusenosti.



Rok chodil do normalni skolky, ale jen po dohodé s pani feditelkou.
To bylo super pro Pavlika mezi détmi, ve vesnické skolce, ale velky
zéchvat i po super zvlddnuti nds poslal do specidlni skolky v Koliné.
Tam nds ¢ekaly také moc pffjemné pani ucitelky, ale, bohuzel, jsem
tam s nim pro bezpe¢nost musela byt. Byla jsem dost vycerpana, ale
ve $kolce mé to nabijelo. Poznani a hrani si i s jinymi détickami, jen
pomalej$imi, bylo fajn.

V roce 2004 se v Koliné zakladalo Volno - respitni péce - prima
lidi a my ¢ekali Lidunku (té bude letos 10 let). Tuto placenou sluzbu
vyuzivime dodnes a je to fajn, trochu si oddechnout, sdilet s jinymi
maminkami. Nikdo nejsme neomylni, ani nejsme Zidni roboti
- s timto pfistupem pifistupuji i k takovymto organizacim. Toto
sdruzeni nim vychazi maximalné vstfic a jsme s nimi spokojeni.

Do specidlni $koly chodi Pavlik do Podébrad jiz devitym rokem.
Do tfidy byl zapojen k autistim, stile se uci sebeobsluze, ¢ist, psit,
pocitat - takové véci jdou mimo néj - md sviij svét a v ném je spokojeny,
proto uz ¢tvrtym rokem pujde do tfidy s rehabilitaénim programem.
Je to pro nds tézké védeét, ze bude do konce svého Zivota odkdzany na
druhé, ale hlavné, Ze je $tastny.

Jezdime i na tdbory - nase Epitibory zajisténé panem doktorem,
déti si uzivaji her, prochdzek, jezdime na rafty - to se jim moc libi, ale
musime byt hodné ostraziti - nase zlaticka napada cokoli!!! Nastésti
na raftu Pavlik zdchvat jesté nemél, ale s panem doktorem na lodi se
neni ¢eho bat! Musime byt stdle silni a zajiStovat mu potiebnou péci.

Postupné jsem posklddala nasich 16 let s Pavlikem. Je nutné stile
Cerpat energii, abychom nevyhoteli - je to s vékem stale t&zi... I kdyz
je to tézké, potfebujeme mit také néjaké jistoty, tak jak to maji rodice

zdravych déti.
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ZMENA

Muj zivot se doposud sklddal jenom ze starosti o rodinu a velmi
postizenou dceru. Vddvala jsem se v osmndcti a za devét mésict
se narodila prvni dcera. Za dva roky na to se narodila druhd dcera.
A zacaly starosti. Druhd dcera je moc nemocna a postizend. M4 silnou
epilepsii, mentdlni retardaci a jiné nemoci. Zivot se mi otodil vzhiru
nohama. Od narozeni druhé dcery jsme travily ¢as po nemocnicich.
Manzel chodil do price a o starsi dceru se starali bud manzelovi
rodice, nebo kamaridka. Nechtéla jsem moc otravovat manzela,
protoze jsem myslela, Ze on je ten, kdo vydélava penize a nesmi piijit
o prici. Moji rodice se ke mné oto¢ili zddy. Moc nepomahali, a kdyz,
tak porad vycitali, Ze kdyby zasihli, tak se to nemuselo stit a jiné
vycitky. Po pir letech jsem s nimi ukonc¢ila vztah.

Dcery pomalu rostly a jd byla doma, starala se o dcery, o domacnost.
Postizena dcera zacala chodit do specialni skolky, pak do specidlni skoly.
Porad jsem byla doma a viibec mé nenapadlo zkusit si najit néjakou
préci. A hlavng, kdyz jsem se o tom zminila pfed manzelem, bylo zle.
Ze to nejde, a Ze musim byt doma, protoze on musi pracovat a nesmi
piijit o praci. Tak to §lo az do té doby, nez jsem si pfed neddvnem udélala
fidi¢sky prikaz. Zacala jsem jezdit s kamarddkami na rizné pobyty
pro zdravotné postizené a rizné piednasky a tak. Doma samoziejmé
nebyli nadseni. To stoji moc penéz, a kdo mi bude vafit a starat se o mé.
Neustoupila jsem. Musela jsem uz zacit po dvaceti letech néco délat.
Dostala jsem se a prihldsila jsem se na kurz podnikani. Chci podnikat
v opravich odévi, prani a Zehleni pradla. Misto na to mam a hlavné
na to mam silu a chut. Projekt ,Nejsme chudinky, jsme hrdinky!“ mi
oteviel nejen moznost pracovat, i kdyZ mam postizené ditko, ale taky
oci. Postizend dcera piijde do tydenniho staciondfe a jd rozjedu Zivnost.
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VSECHNO JE JINAK

Te&sili jsme se s muzem na prvni miminko, prozivali spolu téhotenstvi
avédéli jsme, ze vSechno bude jinak. Jak hodné jinak, nez jsme mysleli,
nds opravdu ptekvapilo. Porod byl nidherny spole¢ny prozitek, tésila
jsem se, az seviu nase miminko v ndrudi. Vidéla jsem, jak mi pokladaji
nasi dceru na prsa a najednou to zacalo VSECHNO JINAK. Méla
jsem ji na sobé asi tak vtefinku, a pak uz byli v§ude doktori, deerku
odnesli a v8ichni se tvarili ustarané. Neustile jsem se ptala, co se déje,
ale po dlouhych 40 minut mi sestra jen opakovala, stile nedycha.
Nechtélo se mi rodit placentu, ni¢emu jsem nerozuméla, jen jsem
citila, ze palka mého srdce tak néjak pukla a umfela. Po 40 ti minutdch
se Barunka poprvé sama nadechla a ndm s muzem piisli oznamit, Ze
ji pfevezou do vétsi nemocnice. Neddvali ji téméf zadné nadéje, takze
ptevoz bylo vlastné louceni, nevédéla jsem, jestli ji jesté uvidime
zivou. Hned rdno jsme za ni jeli a to samé ndm zopakoval primar
oddéleni - nedaval ji téméf Zddnou nadéji. Po tydnu si svij zivot
vybojovala, navzdory véem pfedpovédim, a my zacali pomalu doufat.
Nehnula jsem se od ni na krok, zpivala ji, dotykala se ji, probudila se
ve mé tygfice, bojujici o své mladé.

Prvni rok byl tak ndro¢ny, Ze jsem jej radéji vymazala z paméti.
Vybavuiji si neustalé cviceni, odstiikdvani, krmeni a zase cviceni, spala
jsem tak mdlo, Ze jsem se pozdéji divila, Ze jsem to v tomto tempu
vydrzela vic jak rok. Samozfejmé po té nastalo zhrouceni a ji zacala
hledat cestu, jak bojovat za svou dceru, ale i za sebe a za rodinu. Je to
dlouhi cesta, stdle po ni jdu, v mnohém jsem se poucila a mnohé stile
hleddm. Hodné mi na mé cest¢ pomdhd md rodina (dcera, mdj syn
a hlavné muj manzel). Nastavuji mi denné zrcadlo, srovndvaji moje
hodnoty. Vybrala bych si sama tuto cestu? Asi ne, ale ohlédnu-li se



zpatky, nevidim jen moji postizenou dceru, hodiny a hodiny dfiny,
hadky s muzem, ale vidim také proménu, kterd se s nimi udéla, vidim
hloubku ponofeni, a vim, Ze bych neménila. Vim, Ze mé tato cesta
zocelila a pfivedla bliz k sobé samé a to samo o sob¢ stadi.

93



94

NECO MEZI NEBEM A ZEMI

Muj ptibéh zacal pied deseti lety ztratou tfindctiletého syna, pod
kterym se prolomil led a utopil se. V' této situaci mé nejvice drzely
kamarddky a muj druhy syn, ktery se zachranil. Kvili nému jsem
to musela néjak zvladnout a zacala jsem se zajimat o andé¢ly. Ne, Ze
bych zacala véfit pfimo v Boha, ale Ze moznd néco je mezi nebem
a zemi. T¥eba vesmirna sila, and€lé..., hodné mi to pomohlo néjak se
s tim poprat. Po péti letech se mi utopila maminka na dovolené, kde
jsme byly s netefi. Pomoc pfisla od sourozenct a opét od kamaradky
a syna, to byl uz syn dospély. Zase jsem to musela néjak ustit, jelikoz
tam byla jesté desetiletd netef a byly jsme v ciziné.

To byl tatinek po mozkové mrtvici jesté sobéstacny. V soucasné
dobé je tatinek skoro ,lezdk®, ke dvéma mozkovym pithodim se
jesté ptidala Parkinsonova choroba. Momentilné se bez mé pomoci
tatinek nezvedne ani z postele. Je to celodenni péce se v§im vsudy.

Diky své kamaridce Lence, jsem se dozvédéla o projektu
podporujici pecujici osoby. Uvidéla jsem moznost poznat nové lidi
a naucit se nové véci. Mohla jsem se odreagovat a nasla jsem také
psychickou a pravni podporu. Mnoho lidi ani netusi, na jaké stdtni
ptispévky mad v této situaci ndrok.

Zacala jsem hledat, jaké jsou moZnosti uplatnéni na trhu préce. Slo
o to zkombinovat péci o tatinka a mit moznost néjakého vydélku ¢i
alespon privydélku, nebot nemdm zddny piijem.

Mij sen je mit sviij penzion s malinkou kavdrnou, s moznosti
bezbariérového piistupu. Diky hrdinkdm jsem se dostala na motivacni
kurz, ktery mi velmi pomohl hlavné po psychické strance. Poznala
jsem mnoho bdjecnych lidicek a zjistila, Ze v tom nejsem sama.
Spolecné s ostatnimi dcastnicemi jsme se pustily do kurzu zaklady



podnikani, ve kterém jsme si kazdd vypracovala sviij podnikatelsky
zamér. Zacala jsem svému snu ddvat redlnéjsi podobu, maly kracek
k uskute¢néni. Nékolika dcastnicim bylo umoznéno zvolit si jesté
jeden rekvalifika¢ni kurz. Tuto mozZnost jsem uvitala s nadsenim
a zvolila jsem si kurz z oblasti pohostinstvi. Timto jsem udélala dalsi
krucek ke splnéni svého snu. V rimci tohoto kurzu jsem musela
splnit 55 hodin praxe. Praxi jsem si nagla v misté svého bydlisté. Diky
bajecné spoluprici s pani majitelkou mam v soucasnosti moznost dva
vikendy v mésici chodit na brigddu. Tim si ddle uspofddavat vizi o své
budouci kavirné a penzionu. Stykat se s prima lidmi a odreagovat se.

V' rimci projektu jsme naposledy méli pobytovy Workshop
v Srni, bylo to bdje¢na price a setkdni. Povidaly jsme si své pfibéhy,
zkusenosti, zdzitky a podporovaly jsme se navzdjem.
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STASTNY PRIBEH

Jmenuji se Lenka, jsem $tastné vdand a pecuji o mentdlné
postizenou 15 letou dceru Lucku a5 letého syna Filipa. Vystudovala
jsem obor zdravotni sestra, ale prici zdravotni sestficky jsem se
nemohla vénovat.

Rok po svatbé se nim narodila hol¢icka. Porod neprobihal moc
dobfe. Po dlouhém ¢ekdni a vyvolavani porodu se dostala Lucka
kone¢né na svét. Byla hodné promodrald, pfidusend a jeji reakce
nebyly moc dobré. Za dva dny po porodu u ni 1ékafi zjistili krviceni
do mozku. Dalsi den byla operovina. Vsichni v rodiné byli zhrouceni,
nikdo nevédél, co nds cekd. Bohuzel, krviceni bylo dlouhodobé
a rozsihlé. A tak mélo za nisledek - DMO, ochrnuti pulky téla
a pozdéji i epilepsii, ddle poskozeni zraku a mentalni poskozeni.
Nékolik dni po operaci jsem si pfala, aby Lucka zemfela. Méla jen
20 % $anci na preziti. Pfedstava, Ze bude upoutina na lizko po zbytek
zivota, mé ubijela. Ale realita byla jina!

O Lucku jsem se zacala starat hned po propusténi z JIP. Po dvou
mésicich stravenych po nemocnicich jsme pfijely domu. Koloto¢
poddvini 1éki, cviceni Vojtovou metodou, kontroly u Iékaiu
a celodenni péce mé natolik zaméstndvala, Ze jsem na nic jiného
nem¢la Cas.

Dcera se zacala postupné v hodné vécech zlepovat. Ale jeji
zlepSovini bylo dlouhodobé a ndrazové. Kazda véc, kterou jsme se
ji snazili naucit, méla uspésny vysledek az za pul roku. Takze jsem
zistdvala chladnou k zdzra¢nému uzdravovani. Byla jsem vdécnd, za
jakékoli zlepseni. Prestala jsem mit vysoké naroky nejen na dceru, ale
i na ostatni ¢leny rodiny. Spéch se nevyplacel. Ve skrytu duse jsem ale
stile doufala v dspéch.



Béhem dalsich dvou let nds cekalo nékolik hospitalizaci
v nemocnicich. Bud to bylo z duvodu riznych operaci, Grazii nebo
nemoci. Zacaly se objevovat epileptické zachvaty a vypadky paméti.
Zacalo se projevovat opozdéni ve vyvoji - jak mentdlni, tak pohybové.
Dcera si nemohla hrit se stejné starymi détmi - nestacila jim.
Nemohla zistat nikde na hlidani — v§ichni se bali, aby se nestalo néco
neocekdvaného. Nezvlidala vétsi zatéz a ruch - dostdvala zdchvaty.
Nedalo se nic naplanovat dopfedu - Zilo se ze dne na den.

V' okoli, kde bydlime, se moc lidi s jakymkoli postizenim
neobjevovalo. A pokud se nékdo ,jiny“ objevil, tak se o ném moc
nevédélo. Po narozeni Lucky jsem pfedpoklidala, Ze za¢ne Suskani
o jeji nemoci a dalsim vyvoji. A protoze jsem studovala zdravotnicky
obor, uvédomila jsem si, ze bude vhodné vSem fici ,pravdu®
a predstavovat Lucku celému okoli hned od narozeni. Vyplatilo se!
Byli jsme okolim pfijati s pochopenim a tGctou. Hfdlo nds to u srdce.

Protoze jsme v rodiné drzeli pfi sobé a podpora mezi v§emi byla
velikd, tak vyvoj Lucky byl milym pfekvapenim jak pro lékate, tak
i pro nds. Lucka se nakonec naucila chodit, mluvit, komunikovat
s ostatnimi. Nakonec zacala dochizet do specidlni skoly, kde je do
dnes moc spokojend. Dnes je uz Lucka velkd, ale je stile zdvisld na
druhé osob¢, vSechno se ji musi pfipominat a ndsledné kontrolovat
- mentalni retardace. M4 §patnou Casoprostorovou orientaci - sama
nemuze nikam chodit — ztrati se. Je hodné duvéfiva. Ve skole zvldda
zdklady 1.tfidy. Hezky se szila se svym brdskou, i kdyz ze zacitku
to nebylo jednoduché. V' 5 letech je Filip chytfejsi a sikovnéjsi nez
Lucka. Ale maji se moc radi a oba se od sebe hodné uéi. Dcera
miluje rodinné prostfedi, md v ném pocit bezpe¢i. I na Filipovi je
vidét, ze vztah s Luckou pro néj bude pfinosem — pomahat slabsim,
myslet na druhé.

97



98

Lucka je prosté nase slunicko, skoro vzdy méd dobrou néladu!
i malickosti. Rdda jezdi na kole. Je to velkd parddnice. Tyto jeji malé
radosti vzdy potési i nés.

Jako pecujici osoba jsem byla odfiznuta od bézného Zivota — od
pracovni {innosti, od svého povoldni. Musela jsem se pfizpusobit
Lucce a jejimu aktudlnimu zdravotnimu stavu. Po nékolik let jsem
byla jen doma. Ve volnych chvilich jsem zacala délat pernicky pro
radost, malovat kraslice a $it dekoracni potfeby. Ale potfebovala
jsem mezi lidi, do ruchu mésta, do obchodnich center. A tak, kdyz
Lucce bylo 5 let, a ona mohla ob¢as dochédzet do kolky, zkusila jsem
brigddu na posté. Byla jsem koneéné ,,volnd“ a citila jsem se potfebna.
Od 7 let jsem Lucku zacala dovézet 50 km do specidlni skoly. Bylo
to kazdodenni dojizdéni, kde jsem musela cekat nékolik hodin
a predstavu nic nedéldni jsem hned odmitala. Nasla jsem si praci
pecovatelky (v té jsem méla pfeci nékolikaletou praxi!). Za 3 roky
se narodil Filip, a protoze jsme méli problémy s kojenim, tak jsem
se zacala vénovat lakta¢nimu poradenstvi. Praxi jsem ziskdvala od
kamarddky, kterd m4 také postizeného chlapce. Opét mdm cinnost,
kterd mé bavi, a umim chapat pocity druhych.

Uplné nahodou jsem se dostala do projektu ,Nejsme chudinky, ale
hrdinky“, ve kterém jsem ziskala povédomi o novych moznostech
dalsiho seberealizovini. Poznala jsem spousty dzasnych lidi, rodice
s détmi s riznym postizenim. Jeden z mnoha kontaktti mé pfivedl az
ke chranéné diln€, vhodné pro Lucku.

To, Ze jsme od zacitku nevédéli, co nds ¢ekd, mé donutilo neustale
se zajimat o nové véci, vymyslet a zkouset. Jsem optimista a realista
- chmury a negativni myslenky u mé mély a maji dvefe zaviené. Jaké
jsou plany do budoucna? Lucka bude péci pottebovat do konce Zivota.



Po dokonc¢eni zakladni skoly, bychom ji radi prihldsili na pokracovaci
skolu pro postizené déti —na 2 - 6 let. A po jejim absolvovini mdme
moznost Lucku zafadit do kolektivu chrinéné dilny pobliz nasemu
bydlisti. Uz ted ji vSichni z dilny znaji a moc se na ni t&i.

A j&» Mam spousty moznosti byt $tastnd i po pracovni strdnce. Jen
musim vse pékné plinovat, samoziejmé podle potfeb Lucky a celé
rodiny. Urcité pfijdou i dalsi tézka obdobi, ale myslim, ze ted uz
jsem hodné silnd, abych tézkosti piekonala. A hlavné se mdm i na
co téit, co nového se Lucka naudi, za nedlouho mé ¢ekd ndstup
syna do prvni tfidy, vSichni spole¢né poznivime nova mista apod.
A pak je tu md price, ve které jsem se nasla. Lakta¢ni poradenstvi,
pecovatelstvi, pernicky, kraslice, $iti. vée déldm s radosti. A myslim,
ze si kazdé price vazim o to vic, o co jsem pfisla v dob¢, kterou jsem
naplno musela vénovat Lucce a nestydim se fict, Ze m4 price je mym
konickem a doslova ,hltdim“ nové informace a moznosti vzdélini,
jsem rada, kdyz i ja se ted mohu posunout dal.

V projektu ,, Nejsme chudinky, ale hrdinky® mé pfivedli na ndpad
pomoci - pecujicim osobdm o postizené alidem s riznym postizenim.
At je to rand péce nebo hipoterapie. Ve se dd propojit a vyuzit jiz
nasbiranych znalosti.

Za 15 let stravenych s Luckou mohu fici, Ze vSechno, co jsme
spolu prozili — nebylo zbyte¢né! Vsem, ktefi prozivaji podobny osud,
drzim moc palecky! Nebojte se zeptat a zkouset nové véci, urcité se
vam to vyplati. Je spousta lidi, zafizeni a organizaci a projektu, které
vam mohou pomoci. Prvni kricky jsou urcité nejtézsi, ale vyplati se
nezapominat i na sebe, na své vzdélani, rodinu, pfitele, to vie urcité
napomihd k co nejlepsimu vyvoji postizeného ditéte, vzdyt tyto
déti jsou v mnoha ohledech citlivéjsi nez my ostatni. I ja sama jsem
vyuzila jejich sluzeb a jsem za to vdé¢na. Moc dékuji véem, ktefi ndm

pomohli.
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DOBRY POCIT

Mij syn se narodil jako zdravé dité. Do jednoho roku se vyvijel zcela
normdlné. V prabéhu jeho asi 18 mésici, kdy by mél zacit mluvit
jako jeho vrstevnici, jsme si v§imli, Ze néco neni v pofadku. Détsky
lékat nds poslal na ORL, kde ndm fekli, Ze je vSe v pofadku, a ze kluci
jsou lingjsi. Ve dvou a pul letech zacal mit kfece v nozickich. Byli
jsme posldni na neurologii do Motola. Tam se jiz syntiv zdravotni
stav nezddl byt v pofadku. Absolvoval fadu vysetfeni (EEG, EMG,
psychologické atd.) se zdvérem - détsky autismus a stfedné tézkd
mentélni retardace.

Ve 3 letech syn zacal navstévovat specidlni mateiskou skolku ve
Slaném. Zde se mu opravdu vénovali velmi dobfe. Nau¢il se oblékat,
samostatné se najist, samoobsluhu toalety, hygienické ndvyky.
Zazidali jsme si o pfispévek na péci + ZTP/P, vSe nim bylo bez
komplikaci pfizndno.

V soucasné dobé navstévuje 7S Koralek, ktera je specializovand na
autistické déti. Po prézdnindch bude navstévovat jiz 5. tfidu.

Kvili synovu zdravotnimu stavu jsem nemohla nastoupit do
zaméstndni, proto jsem piivitala byt zapojena do projektu ,Nejsme
chudinky, jsme hrdinky“, kde byla moznost, mimo jiné, si udélat
rekvalifika¢ni kurz. Uvazovala jsem o zahradniceni, kvétinky a vse, co
by se dalo podnikat pfimo z domova. Byla jsem rada, Ze jsem poznala
i jiné maminky a i tatinky, které pecuji o své postizené, a nejen déti.

Tento projekt trval 2 roky a, bohuzel, syniv zdravotni stav se
neustdle zhorsuje a jd jsem dospéla k zdvéru, Ze podnikat a zdroven
se na plno vénovat péci o syna, ktera je v podstaté 24hodinovi, i pres
to, Ze mné pomdhd rodina, je neslucitelné s mym podnikdnim. Syn
bere pravidelné 1éky, jeho chovani se téz zhorsuje, na cizi lidi reaguje



spiSe negativné, coz je jeden z mnoha znakd autismu, sluch m4 sice
v poiddku, ale fe¢ ne.

Presto mdm dobry pocit z absolvovéini tohoto projektu a myslim,
Ze spousté Gcastnic pomohl, kdyZ nic jiného, tak zjisténim, Ze ve své
tézké situaci nejsou urcité samy a je moznost se obratit na lektory,
psychology a ostatni pracovniky projektu se svymi problémy a ti se
je budou snazit spole¢né vyfesit. TéZ moznost, byt alespon na chvili
»bez povinnosti“ a popovidat si, je pfijemna.
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JAK JSME SITO UZILI...

V rimci projektu ,Nejsme chudinky, jsme hrdinky!® je nékolik vystup,
na kterych se podileli samotni Gcastnici. Ne jen, Ze se dédle vzdélavali, sebe
aktivizovali, ale spolupracovali i na tvorbé brozury a leporela.

Pii ptipravé Brozury piiklada dobré praxe (Jak na to a jde to) se s ndmi
podélili o sviij piibéh. Jeho sepsinim a poskytnutim prezentuji ¢4st Zivota,
kterou si mozn4 pfedstavovali tiplné jinak. Pfec¢tenim si moznd uvédomime
detaily, které mnohdy nevnimame. A za to jim dékujeme.
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Pii specifikaci jednotlivych kroku v leporelu (10 kroky, jak nezistat
chudinkou, 10 kroku, jak se stit hrdinkou) vychdzeli ze svych zkusenosti,
z redlného Zivota. Smyslem bylo, nabidnout ostatnim pecujicim, jakou
cestu mohou zvolit, doporucit moznosti pomoci, inspirovat je.

Tyto aktivity se zacali realizovat na pracovnim workshopu na
Srni. Pracovni vikendovy pobyt prozili se svymi détmi, kterym bylo
v dobé , tvircich aktivit® zajisténo hlidani. A jak si to Gcastnici uzili?
Nahlédnéte do nasi fotogalerie.
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SLOVO PSYCHOLOGA
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PRIBEHY, KTERE ZMENILY ZIVOT

Jen ten, kdo se trochu blize sexndmil s Zivotnimi pribehy matek pecujicich
0 postizené déti, miize spravné pochopit, Ze motto projektu ,Nejsme
chudinky, jsme hrdinky nent ani trochu nadnesené. Dokonce mu v vadé
pripadii miize takové pojmenovani téchto obétavych Zen pripadat skromné,
nevystibujici viechno to ldskyplné obétovdini sebe sama a obrovskou
statecnost v boji s neprizni osudu. Bezdeky wvds pak napadne, Ze by
snad mélo byt zavedeno stitni vyznamendni pojmenované napriklad
Rdd materského srdce, obdoba vajenské medaile ,Za stateinost v boji
Pokusme se proto alespori malicko poodhalit situace, se kterymi se pecuyict
maminky denné setkdvaji a nad kterymi vesmés vitézi. Stoji to mnoho sil,
odhodldni, sebezaprent, vytrvalosti, statecnosti a predevsim ldsky k tém,
kteri potiebuji jejich pomoc. A zdkonité prichdzeji take dilci probry, které
nikdy nesméji vyvolat rezignaci, ale musi byt co nejrychleji smazdiny
dalsi statecnou snahou problémy vyresit. Sklorime se pred vsemi, které fo
dokdzaly a denné dokazuyi.
Jména matek jsou poxménéna a pribehy vychdzeji ze skutecnyjch uddlosti.



SSami  toho  zulddneme  tak
mdlo, ale kdyi se  spojime,
zvlddneme cokoliv!“

Helen Keller
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PRIBEH SESTRY LENKY

Lenka pracovala jako zdravotni sestra v psychiatrické 1é¢ebné, kde
se starala o schizofrenni klienty. Se synem, ktery trpél mozkovou
obrnou a vyzadoval trvalou péci a manzelem, bydlela v rodinném
domku spole¢né s rodici, diichodci. Jiz takto ndro¢nd situace se jesté
zkomplikovala dmrtim Lenciny matky, kterd s péci o chlapce Lence
pomidhala. V té dobé bylo postizenému chlapci 12 let. Za dal$i dva
roky pfisel pfi dopravni nehodé o Zivot Lenc¢in manzel a pak vizné
onemocnél také chlapctiv dédecek.

Lenka se snazila situaci zvlidnout. Mimo zaméstndni pecovala
jesté o domdcnost, syna i otce, s obéasnou pomoci sousedu a pritel.
Darilo se ji to s vypétim vSech sil dalsi tii roky. Pak se Lenka
zhroutila. Co zazivala, se dd tézko v krétkosti vyli¢it. Psychologovi
mimo jiné sdélila, Ze ji prondsledoval pocit provinéni se na synovi
a otci, protoze ze zaméstnini pfichizela domi téZce unavend
a leckdy nestihla udélat pro né vse, co bylo podle ni potteba. Celd
tii léta si také pofddné neodpocinula, protoze svou dovolenou
vénovala zvySené péci o otce a syna.

Po raznych peripetiich byl tento pfipad vyfesen tak,Ze Lenka byla
po ukonceni pracovni neschopnosti zaméstnina na jiném odd¢len,
kde byla situace podstatné klidnéjsi, nez na jejim pivodnim
pracovisti. Jeji denni pracovni doba byla osmihodinovd od pondéli
do pitku. Tatinek byl pfijat do domova pro seniory a pii péci
o postizeného chlapce Lence pomihala vedle pecovatelské sluzby
jesté maminka zemfelého manzela, kterd se k ni pfistéhovala ze
vzdalenéjsitho mésta.

Pripad tedy nastésti nakonec dopadl pfijatelné. Z celé udalosti
plyne ovsem fada pouceni. Lence nelze upfit state¢nost,odhodlanost



a obrovskou snahu vie dobie zvlidnout. Udélala ovsem celou fadu
chyb, které jeji situaci vyrazné zkomplikovaly.

Predevsim:
* precenila své sily a snazila se vSe fesit sama
* nefesila otizku vlastni mentalni hygieny a regenerace sil
* neuméla pozadat o pomoc své okoli a sama si odpocinout (!!!)
* nepozidala v¢as o zménu pracovniho zafazeni
* nevyhledala odbornou pomoc pfi psychickych potizich

* nefesila sviij vnitfni konflikt rolf atd.

Lenka ovSem nezila ve vzduchoprazdnu. Byli zde také jeji kolegové
z price, nadfizeni, pfibuzni a znami. Také oni nesou svijj dil viny na
Lenciné letitém utrpeni a kone¢ném kolapsu.

Nadfizeni v prici pfece nemohli pfehlédnout, Ze se s Lenkou ,,néco
dé¢je”. Presto nikdo z nich v¢as neprojevil o jeji starosti upfimny zdjem
a neposkytl potfebnou odbornou pomoc. Jeji situaci se zacali zabyvat
az poté, co zkolabovala.

To samé Ize ,vycitat“ spolupracovnikim. Nikdo z nich sdm nenabidl
Lence pomocnou ruku a neupozornil na jeji tézkou situaci nadfizené,
kdyz uz ti sami nic neudélali.

Také matka Lencina zemfelého manzela jisté mohla pomoci dfive.
Otizkou je, pro¢ se tak nestalo.

Pravdou je, Ze si Lenka i jeji syn protrpéli opravdu dlouhou dobu
a nebojme se Fici, ze zbyte¢né. Co se stalo, nelze vzit zpét, ztracend
léta Lence nic nevrati. Jeji pfibéh ale miZe byt varovinim a poucenim
pro jiné maminky, které sviij boj teprve zacaly. Proto by bylo velmi
vhodné, aby se s nim mohly seznamit.
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PRIBEH ZOUFALE MARIE

Marie se zucastnila motiva¢niho seminife v rdmci programu
realizovaného agenturou KIS. Uz na prvni pohled pusobila nejisté
a neklidné, také jeji neverbalni komunikace svédc¢ila o smutku
a bezradnosti. Pfesto byla ochotna svéfit se se svym piibéhem. Byl
opravdu smutny a Mariino vypravéni bylo plné slz. Reknéme si, o co
zde glo.

Marie se stard o mentdlné postizeného syna, jehoz stav vyzaduje
Ctyfiadvacetihodinovou denni péci. Proto po MD odesla ze
zaméstndni a stala se Zenou v domacnosti. Rodina bydli v ndjemnim
byté velikosti 3 + 1. Mimo postizeného syna se donedivna Marie
starala o sedmiletou zdravou dceru spolu s manzelem. Pfed neddvnem
(cca 6 mésict) utrpél manzel tézky nepracovni uraz (fraktura pétete)
a zistal na invalidnim voziku. VSechna péce o déti zistala proto
na Marii a pfibyla jesté starost o invalidniho muze. Tim zacaly pro
rodinu velké existencni starosti. Protoze manzel pobird pouze plny
ID, ktery nestaci, investovala rodina na zajisténi svého fungovini
vSechny skromné finanéni rezervy. Uvazovalo se také o pfestéhovini
do jiného, mensiho a levnéjsiho bytu nizsi kategorie. Po zaplaceni
vSech pevnych plateb a nutnych ndkladu zastalo totiz Marii na vse
ostatni pouze néco milo pres 3000. - K¢. Kdyz Marie svij ptibéh
vypravéla, neubrénila se placi. Také vsechny pfitomné maminky
i lektofi byli tim, co se dozvidali pfimo ohromeni. Ze vSeho totiz
jasné plynulo, Ze doty¢nd nemd wvibec ponéti o tom, jakd priva
ve své situaci ma a o jaké davky by méla pozadat. Okamzité se ji
ujala pfitomnd pravnicka a jeji pfipad pomohla bezodkladné fesit
tak, jak to platny pravni fdd umoznuje. V pribéhu nékolika mélo
tydna se situace doty¢né rodiny stabilizovala a na seminafi jsme se



setkali s Marii klidnéjsi, aktivné se zafazujici do komunity ostatnich
maminek. Podminky Zivota pro celou jeji rodinu se staly pfijatelnymi
a ona sama se s nepfizni osudu zacala vyrovndvat a mizeme Fici, Ze
uspésné.

Podle toho, co bylo fe¢eno, md Marie pred sebou jesté celych osm
kroki k dosazeni titulu ,hrdinky®. Ale uz nyni mizeme sméle fici, Ze
kraci k cili po spravné cesté. Jisté se nelze divit tomu, Ze ji nepiiznivé
udalosti zpocatku téméf zavalily a zdeptaly. Ale pomoc pfisla v pravy
¢as a ve se zacalo obracet k lepsimu. Je jisté skvélé, Ze se sama Marie
odhodlala zicastnit se motivacnich semindit a byla ochotna o své
,bide® fici ostatnim. Pfejme ji, aby ji na jeji cesté potkalo vse dobré.
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SMUTNA ALENA

Na setkdni maminek pecujicich o postizené déti jsme se mohli
setkat s pani Alenou, kterd se zicastnila v doprovodu svého, dnes jiz
Sestndctiletého syna Pavla, bohuzel, trvale postizeného. Chlapec se
stdle usmival, choval se velice pfitelsky ke vSem lidem, ktefi byli okolo
néj, a velmi silné ddval najevo svou lasku k mamince. Ta se mu plné
vénovala a bylo vidét, Ze jejich vzdjemny vztah lze charakterizovat
jako obapolnou upiimnou lisku. Rikala, 7e syn je jejim slunickem
a on opravdu jako milé slunicko pusobil. Piesto se nékdy zdilo, ze
cosi neni zcela tak, jak by mélo byt. Vse se vysvétlilo az poté, co se
pani Alena sama svéfila se svym pfibéhem.

Vzpominala na dobu, kdy teprve ocekdvala narozeni svého syna,
tedy na to, co se odehrilo uz pfed vice, nez Sestndcti lety. T¢sila se
na to, az své dité bude moci obejmout a pfitisknout k sobé. Z celé
rodiny se pak na narozeni potomka nejvice téila teta pani Aleny,
v té dob€ uz star$i a nemocna pani. Bohuzel, jeji pfani se ji nesplnilo
a ona se narozeni malého Pavlika uz nedozila. To bylo pani Alené tak
moc lito, Ze na vSe musi jesté dnes, po tak dlouhé dob¢, zarmoucené
myslet se slzami v o¢ich.

Na celé véci byl nejpiekvapivéjsim fakt, Ze podobné Alena
nevzpominala ani na své rodice, pouze na zminénou tetu. Mimo
toho také pfiznala, Ze se s timto $estndct let trvajicim zdrmutkem
zatim nikomu nikde nesvéfila, a snazi se vyrovnat se s nim
sama v sobé. Bylo nad slunce jasnéj$im, Ze zde muzZe pomoci
pouze odbornd pomoc zku$eného psychoterapeuta. Vyraznym
handicapem pak je skute¢nost, Ze popsany psychicky stav trvd jiz
tolik let a za tu dobu se v psychice pani Aleny natolik stabilizoval,
ze jeho vytésnéni bude zfejmé znaéné obtiznym udkolem i pro



skute¢ného profesiondla. Piesto je ale terapie potfebnd a nadéje
na Uspésné vyfeseni velmi redlnd.

Ze vieho, co bylo feceno, plyne jednoznaéné pouceni, Ze jakikoliv
uzavienost, nesdilnost a obava svéfit se s riznymi osobnimi
ytajemstvimi“ a trdpenim na spravném misté, v naSem piipadé
v komunité jinych, podobné tézce zkousenych matek, je cestou do
pekel. My si ted vichni pfejme, aby se Alenin letity problém podatilo
s odbornou pomoci dobfe zvladnout a ona se mohla bez bolesti v dusi
dile vénovat svému synovi. Vse, co pro své dité a rodinu vykonala az
do soucasné doby, si zasluhuje veliké uznani a tctu.
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KARIERA PANI EVY

Velmi sympatickd maminka, pani Eva, na motiva¢nim semindfi
pusobila jako vyrovnana osobnost, kterd s piehledem zvldda vse,
co souvisi se zajisténim nepfetrzité péce o jeji postizené dité
i chodu celé rodiny. I v tomto pfipadé ale teprve jeji sebeotevieni
odhalilo to, s jak velkym problémem se sama musela vyrovnat
a jakou obét pfinesla.

Pani Eva vystudovala medicinu a slozila atesta¢ni zkousku v oboru
patologie. Rovnéz manzel pani Evy je absolventem VS. Po uzavieni
snatku se zdilo, Ze v tomto piipadé pijde o tzv. dvoukariérové
manzelstvi. Osud ale rozhodl, Ze v8e bude jinak. Jedno ze dvou déti
manzela se narodilo jako trvale postizené, vyzadujici celodenni péci.
V rodiné nebyla mimo pani Evu Zddna dalsi osoba schopnd tuto péci
poskytnout. Vzniklou situaci proto nebylo mozno fesit jinak, nez
ze pani Eva opustila své zaméstndni a plné se vénovala péci o obé
déti. Manzel byl nastésti schopen sim zajistit rodiné velmi slusny
standard, a proto nebylo nutno zabyvat se existenénimi starostmi.
Ale velikost obéti, kterou maminka ditéte pfinesla, si uvédomime az
po vyslechnuti a pochopeni jejtho pfibéhu.

Jako lékaika by pani Eva méla drzet krok s rozvojem svého
oboru, trvale se v ném ddle vzdélavat, ziskdvat dalsi praktické
zkuSenosti, G€astnit se riznych sympdzii a semindid, pracovat
v odbornych organizacich apod. To ovSem ted neni mozné
a nezbyvd ani Cas na néjaky zkriceny pracovni tuvazek.
Otevieni soukromé ordinace s redukovanou provozni dobou
doma, také nepfichdzi v Gvahu vzhledem k nidkladnosti jejitho
vybaveni a samozfejmé také nemoznosti vyhovét pozadavku
na systematické dalsi vzdélavani a slozeni dalsi atestace. Viibec



uz nemluvme o nemoznosti garantovat pravidelny rezim
tungovini ordinace.

Vsechny tyto véci pani Eva vi a oteviené, bez emoci o nich hovofila.
Uvédomila si, Ze vlastné musi rezignovat na praci v povolani, kde jf,
jak se fikd, ,bije srdce®, v povoldni pro které se rozhodla a Gspésné
v ném svou {innost zahdjila. S timto faktem se uz sama vyrovnala
a prijala ho jako nutnost, kterou lze pouze akceptovat. A pro své
dité to udélala bez vahani a rida. V rimci moznosti, které nyni ma,
nezapomind také sama na sebe, zajima se o novinky, kulturu, zkritka
Zije bohaty vnitfni Zivot. Na ostatni maminky piisobi svou vlidnosti,
rozhledem a schopnosti veitit se do jejich postaventi, poradit a pomoci.
Prosté opravdovd ,hrdinka®.
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TEZCE ZKOUSENA JANA

Pani Jana je rovnéz matkou, kterd se ,na plny tvazek® stard o své
dité, vyzadujici nepfetrzitou péci ¢tyfiadvacet hodin denné. Situaci,
ve které se jeji rodina zdsahem nepfiznivého osudu ocitla, jiz plné
zvlddla. Ve skupiné maminek, které maji podobnou situaci, pasobi
jako klidnd, cilevédomad osoba, kterd si vesmés vi rady, nebo (a to je
velice dulezité) vi, kam se obritit, kdyz je zle. M4 plné na starost
veskerou pédi o dité, jeji partner zastava typicky muzskou roli Zivitele
a ochrdnce. Pii setkdni matek — pecovatelek zaznéla fada pfibéhd,
nékteré si byly v nééem podobné, jiné naopak zvlastni, az udivujici.
Jeden pravé takovy jsme mohli vyslechnout, kdyz se Jana rozhodla
podélit se s ostatnimi o to, co zistdvd ukryto nékde hluboko v dusi
a kazda vzpominka na to vzdycky zaboli.

Jana vypravéla, jaké starosti ji jeji postaveni piindsi a jak je sama
fesi, respektive kdo ji je ochoten v pfipadé potieby pomoci. Sama
s rodinou zije nedaleko bydlisté svych vlastnich rodicd, ktefi jsou
oba jesté aktivni a relativné zdravi. Se slzami v ocich se svérila, Ze
od samého narozeni jejiho handicapovaného syna neprojevili o jeji
situaci, ani dité sebemensi zdjem. Z této strany nelze Zidnou pomoc,
a to ani mordalni, ¢ekat. O tom se Jana presvédcila, kdyz se sama
na rodice obritila. Vyrazné odmitavy postoj zaujala piekvapivé jeji
matka, tatinek ma sice srdce mékei, ale protoze v jeho rodiné panoval
vzdy tvrdy matriarchdt, podvoluje se své manzelce. Jana md nastésti
fadu pratel, na které se obraci a ktefi ji vzdy pomohou. Postoj rodi¢u
ji ale pfichystal nejednu probdélou a proplakanou noc.

Asi se v8ichni v udivu zamyslime nad tim, jak je to vSechno mozné.
Vidyt od vlastni krve by tohle nikdo necekal. Bohuzel, existuji
rizné osobnosti a to i takové, které vzdy musi mit navrch, pokud se



nékdo v néem protivi jejich ndzoru, nedokdzou to nikdy odpustit,
jsou ambicidézni a sebestfedni. S nejvétsi pravdépodobnosti je to tak
iv pripadé Janiny matky.

O tom sice uz Jana nehovofila, ale zmirime se o nékterych moznych
ptic¢inich podobného chovini. Pfedstavme si napfiklad, Ze by se Jana
rozhodla pro svého partnera proti vili rodica, respektive matky. Ta
by v takovém piipadé pak mohla povazovat narozeni postizeného
ditéte za trest, ktery si dcera zaslouzi za svou neposlusnost. Asi si
jen fekne ,patfi ji to!“. Nebo dcera zanecha studii, protoze otéhotni.
Zase v takovém piipadé zklamala matcino ocekdvini, protoze ta
se jisté chtéla pysnit dcefinym uspéchem, postavenim, titulem atd.
Zklamini pak citi jako kfivdu a chovi se podle toho. A podobnych
dtivodii bychom si asi mohli vymyslet jesté fadu.

Jak to skute¢né je, na tom az tolik nezdlezi. Faktem je, Ze matka
proti deefi néco ma a nemdizZe ji to prominout. Vite, tu starou dimu
uz nepietvoiime. Ale méli bychom se proto vénovat spis Jané. I na
takto bolavé srdce jsou léky, které znd dobry psychoterapeut. A také
mohou pomoci pritelé. Ne nadarmo se fika, ze svéfend bolest je
polovi¢ni bolesti. Je dobfe, kdyz se i o takto intimni zaleZitosti
dovedeme podélit s chédpajicim okolim, které nds jist¢ podpofi
a bolest trochu ,pofouka®.
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STATECNA ZDENA

Pani Zdena je Zenou velmi vitalni, aktivni a ¢inorodou. Je matkou tf{
déti, coz uz samo o sobé neni Zddnd malickost. Ale Zdena to méla
jeste t€z8i. Jedna jeji dcera trpi totiz vzacné se vyskytujici genetickou
vadou, kterd je pivodcem vazného psychomotorického postizeni.
Koordinace pohybt, o jemné motorice ani nemluvé, je pro takto
postizené dité nepfekonatelnou piekdzkou. Proto musi nastoupit
nékdo, kdo o né bude pecovat, jak se fikd, na plny tvazek. A Zdena
se nevzdala a zacala bojovat. S jejimi povinnostmi ji pomdahala
predevsim jeji maminka a také otec jejtho manzela. Po nékolika
letech ale maminka zemfela a tchén ji zanedlouho ndsledoval. Zdena
na vSechno zistala prakticky sama. Uz za to, Ze vSe plné zvladla, si
zasluhuje veskeré uzndni. Ale ona pfi véi své prici a starostech dokazala
jesté vystudovat VS. To je opravdu vykon, ktery busi na branu lidskych
moznosti. Ani pro ¢lovéka, ktery ma vytvofeny vhodné podminky
pro studium pfi zaméstndni, neni ziskdni vysokoskolského diplomu
snadnou zalezitosti. Reknéte proto sami, neni to vse, co Zdena
dokdzala opravdovym hrdinstvim? Vzdyt prokazala tolik kladnych
osobnostnich vlastnosti, jako odpovédnost, vytrvalost, matefsky
cit atd., ale také ,manazerské dovednosti®, protoze bez dobrého
fizeni Casu, efektivni price, fizeni financi a zfejmé i umeéni delegovat
pfiméfené povinnosti na obé zdravé déti, by rozhodné svych skvélych
vysledka nedosdhla. Muze proto byt dobrym piikladem i motivaci
pro jiné pecujici maminky.
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NEZLOMNA MARKETA

Jen milokoho potka v Zivoté tolik osudovych ran, jako pani Markétu.
Je to asi 10 let, kdy ji potkalo to nejhorsi, co jen matku potkat muze.
P1i hie s kamarddy se pod jejim tfinactiletym synem probofil led
a ten utonul. Kdo to nikdy nezazil, neumi si pfedstavit, co citi mdma,
ktera se diva do hrobu svého ditéte.

A cas Sel dal. Prestoze jizva v srdci stile bolela, Zivot se pomalu
vracel do vyjetych koleji. Pét let po ztraté syna se Markéta rozhodla
doprit si v doprovodu své maminky zahrani¢ni dovolenou
a odpocinout si u mofe. Ale osud jako by Markétu prondsledoval. Na
této dovolené prisla o Zivot jeji maminka. Utonula v mofi. A aby toho
jesté nebylo malo, Markétina otce, trpiciho Parkinsonovou chorobou,
postihly kratce na to po sobé dvé mozkové pfihody. Sice prezil, ale
je trvale upoutin na luzko. Z celé rodiny tedy Markété zistal jen
téZce postizeny tatinek, a druhy, dnes jiz dospély syn. Svému otci
nyni poskytuje Markéta ,na plny dvazek® veskerou potfebnou péci
a mohlo by se zdit, Ze v jejim pfipadé jde o rezignaci a sebeobétovani.
Je ale az prekvapivé, Ze ani po tolika ranich osudu to neni pravda.

Markéta v sobé nasla jesté dost sily na to, aby zvedla onu pomyslnou
»rukavici®, kterou ji Zivot hodil, a nepoddala se. Véd¢la, Ze Zit se musi
dal, protoze zivot tim, co se stalo, nekonci. S péci o otce ji pomohl
jeji syn a ona pak mohla dspésné absolvovat rekvalifika¢ni kurz, ktery
ji umozni znovu se plné zafadit do normalniho Zivota. Opravdu
statecné Zena!
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ZODPOVEDNA VLADKA

Od samého zacatku se s Vladkou Zivot nemazlil. Zazila hodné rtiznych
zklamini a smutnych uddlosti. Zvlasté nesoulad s vlastnimi rodici
velmi téZce nesla. Nedobré rodinné vztahy nakonec vygradovaly jejim
odchodem z domova. Cestu zpatky uz nikdy nenalezla. Od zacitku
byla na v$e sama. Proto si zvykla spoléhat se pfedev$im na sebe a své
problémy fesit bez cizi pomoci. Zalozila také vlastni rodinu, ve které
se ji narodily dvé déti.

Bohuzel, dcerka se narodila s tézkym zdravotnim postiZenim,
vyzadujicim trvalou domdci péci. Vladka se tohoto tkolu ujala
se v8i odpovédnosti. V' soucasné dobé hol¢icku denné vozi do
specidlni bezbariérové matefské skoly pro déti s poruchami feci pfi
Jedlickové ustavu v Praze. Soucasti JU je také specidlni zdkladni
a stfedni skola, poskytujici postizenym détem relevantni vzdéldni. To
umoznilo Vladce také pracovat. Mimo jiné se podili na organizovani
workshopt, motiva¢nich semindf a setkdni matek pecujicich
o trvale postizené déti, na kterych si mohou zic¢astnéné Zeny jednak
vymeénit své zkuSenosti a poradit si, a co je zvldsté cenné, poznaji,
Ze se svym trdpenim nejsou na svété samy. Na podobnych setkinich
vznikla uz celd fada krasnych pritelstvi. Ne nadarmo se také fika,
ze sdélend starost je polovi¢ni starosti a proto svéfeni se ostatnim
se svym zivotnim pfibéhem pfinese pocit dlevy a uklidnéni. Prave
z téchto divodu je Vlad¢ina price velmi zasluznd. Také ona sama
nejlépe vi, o ¢em se zde mluvi a o co jde pfedevsim.

Sama Vladka ale se na setkdnich zdd byt spiSe uzavienéjsi, se svym
soukromim se sice také svéi, ale jen v hrubych rysech, do podrobnosti
nezachdzi. Pfiznala ale, Ze méla uz v minulosti psychické potize, ziejmé
depresivni stavy a absolvovala psychoterapii, kterd ji pomohla potize pfekonat.



Ptesto se nelze zbavit dojmu, Ze ve Vlad¢iné dusi stéle jakysi smutek
pretrvavd, ze néjaké trapeni zistalo. Samotnd pfitomnost v komunité
ostatnich maminek asi v tomto pfipadé nestali vSechny chmury
rozehnat. Ziejmé porada se zkusenym klinickym psychologem by
byla pro Vladku nejoptimalnéj$im fesenim.
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ZKLAMANA PAVLINA

Vstoupila do zivota tak, jak vstupuje vétsina mladych lidi, ktefi
predstav a ocekdvidni, touzila po $tésti a ldsce jako téméf kazdy
mlady ¢lovek. Jenomze jeji §tésti se k ni tak trochu obritilo zady.
Manzelstvi, do kterého vkladala tolik nadéji, se po kritkém case
zménilo v nefungujici vztah, plny zklamani a také slz a bezesnych
noci. Nakonec se manzelstvi zcela rozpadlo a skoncilo rozvodem.

To uz ale Pavlina a jeji muz nebyli sami, v prabéhu nékolika let se
jim narodily dvé déti. Prvnim byl zdravy chlapec, ale jako druhi prisla
na svét dcerka postizend détskou mozkovou obrnou (DMO). Pavlina
zistala na vSe sama. Tato situace je tak trochu Ceskou (a moznd, ze
nejen Ceskou) klasikou. Existuje mnoho ptipadu, kdy otec opousti
rodinu s postizenym ditétem a zcela sobecky zacind sviij novy zivot
a starost o vSe nechd na opusténé matce.

Uz sdam prozitek takového zklamdni muze byt pfi¢inou psychického
defektu. Mohlo by se jednat o deformaci vztahu k druhému pohlavi
jako celku, nedavéru k ostatnim lidem, negativizmus, uzavfeni se do
sebe apod. Je velice pravdépodobné, Ze v tomto pfipadé syndrom
»zranéné duse® existuje také. Lze na to usuzovat z faktu, Ze Pavlina se
sice 0 obé déti matefsky stard, svou dceru nevozi do Zadné zakladni
ale neni pfili§ sdilnd k ostatnim, zfejmé nerada se svéfuje s tim, co ji
zv1d$té boli a asi fadu véci tlumi sama v sobé. Takto vznikajici vyssi
vnitini tenze rozhodné nemd pfiznivy vliv na jeji dusevni i télesné
zdravi. Velkou pomoci by byla vhodna forma odborné vedené terapie,
kterd by Pavliné pomohla dosihnout pfiméfeného sebeotevieni
a dosazeni vnitfni katarze.






126

ANETINA RODINA

Nekteré pribehy, které psal Zivot, jsou opravdu slozité a mize se
zdat, Ze takovd kumulace nepfijemnych uddlosti, kterd nékdy realné
nastane, neni snad ani moznd. Podobné tézkou Zivotni situaci si pravé
proziva pani Aneta.

Svizele nastaly jiZ na samém zacatku jejtho manzelstvi. Pres veskeré
usili se Aneté stile nedafilo otéhotnét. Pak se na ni kone¢né $tésti
usmalo. Na své dité ¢ekali manzelé dlouhou dobu, a proto se na né
velice té&sili. Potom ale pfisla dal$i rdna osudu. Jejich holci¢ce byla
diagnostikovéna tzv. porucha autistického spektra, zkracené autismus.
Takto postizeni jedinci maji mimofddné potize s komunikaci,
socializaci a predstavivosti. Ziji ve svém svété, Dité s autismem
potiebuje stilou pé&i a zvldstni pristup. Stéstim v nestésti bylo to, Ze
v nasem piipadé dobfe zafungovala pomoc a podpora celé rodiny. Ale
vSem Gtrapam jesté zdaleka nebyl konec. U Anetina manzela se zacaly
projevovat specifické psychické potize, a nakonec byl diagnostikovin
Aspergertiv syndrom, ktery také patii mezi poruchy autistického
spektra. Vyznacuje se pfedevsim potizemi v komunikaci a socidlnim
chovini. Ty jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem, ktery muize
byt u nékterych postizenych lidi i velmi nadpramérny a paradoxné
i s feCovymi schopnostmi. Vyskytuji se pfi ném také depresivni stavy.
Jde se o celozivotni handicap.

Anetin manzel je v pé¢i odbornika a 1é¢i se. Plné vyléceni zde
ovSem neni mozné a proto je cilem terapie spiSe vysvétlit o co se
jednd, jak zvlidat ataky nemoci a postupné naucit postizeného
s timto handicapem Zit. Zcela zdkonité je dobré rodinné zizemi pro
postizeného vyznamnou pomoci. Zde maji opét nezastupitelnou
ulohu v8ichni ostatni ¢lenové rodiny.



Ze vseho, co bylo feceno je zfejmé, Ze ma Aneta na bedrech
opravdu velké bfemeno. S pomoci odborniki a také rodica vie zvlada.
Vzhledem k vysoké a trvalé psychické zatézi je zde ovSem nutno
podtrhnout nezbytnost soustavné péce o dusevni hygienu. Prosté
své ,baterky“ musi Aneta stile vhodnym zptisobem ,dobijet®. Jak to
déla a zda vibec, o tom zatim fe¢ nebyla. Stdlo by jisté za to, aby se
Aneta stala v tomto sméru trochu sdilnéjsi, protoze by pak v pfipadé
potieby bylo mozno poskytnout vhodnou odbornou pomoc.
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OSAMELA MARCELA

vvvvvv

zaznivalo jakési nahlas nevyslovené voldni o pomoc.

Marcela vystudovala primyslovou skolu potravindiské chemie
a po maturité zacala pracovat v laboratofi mlékarenského podniku.
Vdala se a s manzelem zacala zit ve vesnickém domku, kde také
zalozili rodinu. Z jejich manzelstvi se narodily dvé déti. Zdravd
dcera a, bohuzel, postizeny syn, trpici zfejmé poruchou autistického
spektra. Jeji situace se jesté vice zkomplikovala tim, Ze jeji manzel
tragicky zahynul a ona ztstala s détmi zcela sama. Rodice, at uz jeji,
nebo manzelovy, ji pomdhali jen sporadicky a tak nékdy nevédéla,
kde ji ,hlava stoji“.

Dnes je postizenému synovi asi 17 let. Nedplna rodina stile Zije na
vsi. Marcela by rdda sehnala néjakou pfiméfenou prici a také by se
rdda seznamila s vhodnym partnerem. Oboje se ji ale uz dost dlouho
nedafi. Je jisté dobfe, Ze si svij dalsi Zivot umi predstavit a ma do
néj dost chuti. S jeho realizaci ovSem ma celkem smulu. Dlouholetd
samota se na ni tak trochu ,podepsala“. Je to znit na zpisobu
komunikace i schopnosti sdélit néco jinému clovéku. Z chovani
lze vypozorovat postoj zalozeny spiSe na ocekavani jen drobného,
pokud viibec néjakého uspéchu a snaze vyhnout se zklamani.
Evidentné chybi dostatek viry v sebe sama, pozitivni pfistup k Zivotu
a optimismus. To je sice dost smutné konstatovéni, ale neni vSemu
konec. S takovou situaci si terapie dosti spolehlivé umi poradit. Jde
jen o to chtit, a zaklepat na ty spravné dvefe.
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CINORODA JARKA

Jarka je absolventkou VS studia humanitniho zaméfeni. Vystudovany
obor ji vzdy velmi zajimal a ona sama se v ném ,nasla“. Jeji manzel je
lékafem a maji spolu tfi déti. Jeden jejich syn se ale, bohuzel, narodil
s tézkym zdravotnim postizenim. Byla mu diagnostikovina zdvazna
centrilni hypotonie.

Hypotonii se nazyva stav, charakteristicky niz§im svalovym napétim.
Détem, které trpi timto vzicnym genetickym syndromem, se nékdy
fika ,hadrové panenky“. Pfestoze se jednd o ochablost sval, je pFic¢inou
tohoto problému neurologicka porucha, ne defekt pohybového ustroji.
Centrélni hypotonie je projevem narusené funkce mozku. Jde tedy
o zdvazné postizeni, vyZadujici trpélivou a soustavnou péci. V Jarc¢iné
rodiné byly pro jeji poskytovani velmi pfiznivé podminky a ona, jako
opravdovd mdma se tohoto tkolu bez rozmysleni ujala.

Prestoze starost o postizeného chlapce byla ¢asové velice ndro¢na
abyly tu jesté dvé dalsi zdravé déti, zvlasté zpocatku Jarce Casto nezbyval
¢as na vlastni zdjmy, vzdélivini a nékdy dokonce i na dostatecny
odpocinek. Postupné se ale vSechno zabéhlo, ostatni ¢lenové rodiny
pomdhali a Jarka zacala pfemyslet o navratu k oboru, ktery vystudovala.
Je zniamo, ze pokud ¢loveék neni aktivni ve svém oboru, ztrici béhem
péti let asi 50% své kvalifikace. A to Jarka nechtéla dopustit. Nakonec
toto jeji usili bylo korunovéino dspéchem. Zacala pracovat na polovi¢ni
uvazek ve Specidlnim pedagogickém centru, kde mize pomahat jinym
détem a zarocit své cenné zkusenosti v jejich prospéch.

Jarka je piikladem opravdové ,hrdinky®, kterd se dokdzala nejen
uspésné zhostit nelehkého tkolu, ktery ji osud ulozil, ale také
nerezignovala na vlastni uplatnéni a v§im, co znd a umi, se snazi
pomdhat jinym.
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Nekterym z nds Zivot nadélil nelehky tkol. Z piivodné radostné
uddlosti, kterou je narozeni ditéte, se vyvine velice obtizna a slozitd
zélezZitost, kterd ovlivni celou rodinu. Kazdy s touto situaci nalozi tak,
jak to nejlépe zvladne. I kdyz se mohou objevit pocity bezradnosti
aobav,zivotjde dilananikoho nebere ohledy. Hrdinové nasich pfibéhu
se cti prodli i timto obdobim a dal odoldvaji ne¢ekanym piekazkam.
Vétsiné z nich se zivot obritil naruby. Nékomu se rozpadlo manzelstvi,
nékde nefunguji vztahy s prarodici ¢ pfibuznymi, jinde novd situace
naopak rodinu stmelila. Ani pracovni Zivot a seberealizace nezistaly
beze zmén. Vétsina nasich aktéri se zpocitku rozhodla zistat doma
a pecovat o svého blizkého. Nékteii ale casem dospéli k tomu, Ze pro
né samotné i pro jejich rodinu bude pfinosné;jsi, kdyz se budou moci
zapojit do jinych aktivit, nez ,jen“ pecovat o ¢lena rodiny. Psychicky
si tak odpocinou a budou mit vice energie, sami budou spokojené;si
a tim bude spokojend i jejich rodina.

Toto vSechno lze vy¢ist z nasich pfibéha. Je zde ale také mozno
nalézt jakysi stimul, ktery nékteré autory pfibéhii podnitil k dalsimu
studiu, ke zméné Zivotniho stylu celé rodiny, k aktivnimu zpisobu
zivota, ke zméné mysleni. Nékterym se moznd zménil Zebricek
hodnot, poznali, pravé“ kamarddy, zacali se na Zivot divat bez rizovych
bryli. Nejdulezitéjsi ale je, ze dokazali ¢asové skloubit svoje aktivity,
rodinny Zivot, pracovni vyziti a seberealizaci s péc¢i o svého blizkého.
Viichni zjistili, Ze s postiZenim Zivot nekonéi. Jen jim ukazuje nové
moznosti, které predstavuji jiné dimenze.

P1i ¢teni téchto fadka ¢tendfe moznd napadne, zda jsou v8ichni
pecujici nélezité ocenéni za svou obétavou, liskyplnou a celodenni
péci. Taktik by moznd odpovédél, ze byly doby, kdy bylo hiif. S tim
se da souhlasit. Nicméné by to nemélo byt potvrzenim a souhlasem
s dostate¢nym ohodnocenim. Neni to tak dlouho, kdy se pecujicim



osobdm jejich péce nezapocitivala do odpracovanych let, tudiz
ve stifi potom neméli ndrok na starobni dachod. Zvlastni, ze?
Pritom jejich smény jsou 24hodinové (dnes a denng)! Nastésti uz
se legislativa zménila a tato opatfeni jsou jiz minulosti. Pfesto se
stile, zejména v pocatcich, setkdvaji s opovrzenim kolemjdoucich,
litostnymi pohledy ¢i negaci svého okoli. Neprofesionalni pfistup
nékterych ufednika (zvlasté na odborech socidlnich véci) ¢i 1ékarq,
popf. zdravotnickych pracovnikd nevypovidd o povazovini dané
osoby, patii téZ k vizitce daného mésta, obce ¢i stitu. Stile mdme co
dohanét.

Pecujici lidé by mohli byt pfikladem pro mnohé z nis. Jsou to lidé
skromni, ale zdroveri bohati svymi zkusenostmi. Dokdzou se radovat
z malickosti. Jejich finan¢ni ohodnoceni neni pfilis velké, piesto ve
své pédi zustavaji s laskou. Podékovini, obejmuti, Gsmév, pohlazeni,
vyjadfeni vdéku — to je jen maly vycet dal$ich forem ocenéni. Zkusme
sami pii setkdni s pecujicimi osobami (at uzZ ndm zndmymi nebo
nezndmymi) vyjadfit svymi postoji, gesty, pohledy, vyrazy..., Ze si
jejich prace velice vdzime a jsme radi, Ze ji mohou vykonavat. Mozna
se jednoho dne dockdme toho, Ze mésta nebo obce zafadi jejich
jména na seznam vizenych ob¢ant. Nemusime ve vyjadfit penézi.
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