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Podékovani Nadaci Sirius

,Pomahdame détem, které nemély v Zivoté tésti’, to je motto Nadace Sirius.
Spole¢nost pro mukopolysacharidosu s podporou Nadace Sirius provozuje
Centrum provazeni 2018 - ojedinélé zatizeni pfi Klinice détského a dorosto-
vého lékafstvi VFN v Praze.

Tato kniha je psana pro rodi¢e — maminky a tatinky, ktefi se rozhodli hledat
smér a jit po nevyslapané cesté. Bojuji s kazdodennosti, bojuji se strachem,
bojuji s bolesti a hlavné bojuji za Zivot. Proto vime, Ze i kdyZ Vade dité stoji
na jiné startovni meté s trasou plnou prekazek a nejrizné;jsich prekvapeni,
ma Stésti. Ma Stésti, protoze ma Vas - mamu a tatu.



NEJSTE NA TO SAMI!!!

Nemusite to zvladat sami...

Podpora rodict ditéte
se zavaznou a nepfiznivou diagnézou



Vice nez dvacet let pozorujeme osudy rodin a jejich déti zasazenych done-
dévna nevylécitelnou a smrtelnou nemoci, mukopolysacharidosou.

Za tu dobu se zménilo hodné véci, objevily se prvni léky, bohuZel také
odesly témér dvé desitky déti...

Onemocnéni nasi dcerky - mukopolysacharidosa, tak jak jsme ji poznali,
se od ostatnich nemoci lisi a nelisi zaroven. Jako i nékteré dalsi, je velmi kruta
k ditéti i nejblizsim, jako viechna ostatni onemocnéni a postizeni (a co jich
na svéte jel) pfinasi velké zkousky do Zivota ,navstivenych”.

Lisi se podle zavaznosti onemocnéni a jeho dusledkd na Zivot déti a bliz-
kych, lidi se podle sily a odolnosti rodiny, lisi se podle podminek Zivota, které
déti maji.

Spolecny mély viechny rodiny a déti zacatek: sdéleni diagndzy. Pro kaz-
dého, kdo se dozvi, Ze jeho milované dité trpi zavaznym onemocnénim, Ci
dokonce je jen ohrozeno tim, Ze by toto onemocnéni mohlo ,propuknout’,

nastavaji nejtézsi hodiny, dny, tydny a ¢asto i mésice jeho Zivota.




Emily P. Kingsley pise ,vitejte v Holandsku®, my bychom napsali ,vitejte
v (trochu?) jiném svété”.

Svété, kde se také pohybujilidé, dospélii déti, den ma také 24 hodin, lidé
dokonce mluvi stejnou feci - ale - nerozumi si.

Mluvi sice stejnym jazykem, v nasem piipadé tieba ¢eskym, ale popisuji
dva svéty. Tim si prosla vétsina rodicl uz ve chvilich, kdy jim lékaf sdélil ne-
pfiznivou diagndzu jejich ditéte a oni najednou s hrlizou zjistili, Ze jim okoli
Lnerozumi”. Nékdy nechce rozumét a nékdy nemuze rozumét.

Je to zvlastni doba. Doba, ktera se uz nikdy nebude opakovat (to mizeme
potvrdit ze zkusenosti své i desitek a mozna stovek rodicd, které jsme poznali).

At uz je ¢lovék na dné zcela ¢i se jakz takz, drzi nad hladinou’, vzdy plati,
Ze potiebuje nezlstat sam. A to se tyka i téch rodicd, ktefi v prvnich chvilich
mluvit nechtéji ¢i nemohou. Sami by v3ak zUstat neméli. Ti druzi, ktefi po-
tfebuji svoji bolest sdélovat, vétsinou ,vykfi¢i” své pocity svym blizkym, ale
i cizim lidem. Pokud bychom méli popsat ¢i vyjadfit néjak prvni tydny rodicd
po sdéleni diagndzy - nejspise by nas napadlo:,vie je, jak ma byt".

Jste zniceni a nekomunikujete? Hyfite aktivitou a silami? Hledate hned, co
véechno budete muset pro dité udélat? Mluvite o tom s kazdym na potkani?
Placete a nemUizete slzy zastavit? Stahli jste se do sebe, nechcete nikoho
vidét? Pripadaji Vam problémy ostatnich malicherné ¢i dokonce smésné?
Bojite se budoucnosti?

Ve je, jak mé byt.” Osud si Vas vybral, ulozil Vam Ukol a ted’ jenom pozo-
ruje, jak si s jeho zadanim poradite.

Na vse, co jsme zde popsali, a na desitky dalSich pocitd, nalad, stavi
mate pravo.

Ve je tak, jak ma byt.

Vse je jiné — a uz nikdy nebude zcela stejné jako pfed tim.

VSechno - kromé zdravotniho stavu ditéte - viak mate ve svych rukach vy.

Na Vas zalezi, jak se bude odvijet osud Vaseho ditéte a vasi rodiny v bu-
doucnu.

Jste silni a zvladnete to.

Protoze to samé dokazali a tim samym si prosli desetitisice dalsich pred
Vami.

Prejeme Vam hodné sil, trpélivosti, zdravi - a jesté jednou hodné sil.

Jan a Alena Michalikovi



Cekani na diagnozu, sdéleni diagnozy,
zacatek cesty, seznamovani se
s novou situaci

Uplné na zacatku...

,Kdyz se vytratila veskerd nadéje, kdyz nikdo nepfichdzi na pomoc
a krdsy Zivota vyprchaly, zjistuji, ze pomoc prece pfichdzi,
i kdyZ nevim jak a odkud.” (Mahdtma Gdndhi)

Jak spolu projit obdobim zjisténi diagnézy a vyrovnavani se s ni? Lze se
s ni vlastné vyrovnat? Na co se pfipravit a co se rodi¢lim muze honit hlavou?
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Jak tuto situaci vnima okoli a jaké jsou rozdily v prozivani? A v neposledni
fadé - co vlastné rodice v tuto dobu od okoli potiebu;ji?

Pfipravte se na to, Ze...
Vsechno zacina ¢ekanim na vysledky vysetreni, které miize
trvat riizné dlouhou dobu.

Nejlépe zna své dité samotny rodic, ktery s nim travi €as a vénuje mu svou
pozornost a péci. Pravé rodic je vétSinou prvni osoba, kterd zpozoruje, Zze néco
neni Uplné podle toho, co se pise ve viech chytrych knihdch o vyvoji ditéte.
Nasleduje tedy navstéva lékare, ktery Vam muze fict, Ze jakdkoliv odchylka
ve vyvoji je prece bézna a Vase dité to vsechno dozene. Kazdy chce mit zdravé
dité a spoustu rodi¢l se tim neché ukonejsit. Pokud si ale nejste jisti a Vas
Sesty smysl fikd, Ze se Iékaf mozna myli, nenechte se odradit a apelujte na to,
at posle Vase dité ke specialistovi. Je lepsi, kdyz Vam Vasi domnénku vyvrati,
nez kdyz se na onemocnéni pfijde pozdé. Obzvlast u nékterych onemocnéni
je v€asné zjisténi velmi zasadni pro naslednou lé¢bu a péci.

Pfipravte se na to, Ze za¢ne kolobéh viech moznych prohlidek, vysetieni
a testl. Na nékteré vysledky se ¢ekd i nékolik tydn( (napfiklad na genetic-
ké). Je to obdobi nejistoty, kdy mlizete mit pocit, ze jeden den je jako jeden
mésic. Pokud Iékar rodici povi, Ze to asi vypada na onemocnéni,xy’, vétsina
maminek i tatink(i doma okamzité sedne k pocitaci a hleda na internetu
informace. Internet je v dnesni dobé velky pomocnik, ale také velky nepfi-
tel. Rodice se nékdy uz dopfedu za¢nou désit toho, co je ¢eka, aniz by jesté
védéli pfesnou diagndzu. V tomhle pfipadé je potieba brat v potaz, ze vzdy
zélezi na konkrétnim ditéti a typu onemocnéni. U dvou déti se stejnym one-
mocnénim mize byt jeho pribéh zcela rozlisny - dilezitd je forma, stupen
a kdy byla nemoc zjisténa.

Maminka D.: Uz kdyzZ jsem védéla, Ze moje dité neprochdzi standardnim
vyvojem a néco je ziejmé v nepofddku, sedla jsem si k pocitaci a sna-
Zila se najit co nejvice informaci. Jenze jsem stdle neznala diagnézu
onemocnéni mého ditéte. Méla jsem jen pdr indicii od lékare, které se
objevovaly asi u stovky nemoci.”
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Maminka M.: ,Nez si zacnete néco Spatné vyklddat, ovérte si informace
u lékare-odbornika.”

NezZ se rodice dostanou ke sprdvnému specialistovi, fesi vyvoj ditéte jen
s pediatry. Ti pfi podezfeni na vzacné onemocnéni poslou dité na dalsi vy-
Setfeni, ale ne kazdy pediatr ho rozpozna.

Maminka D.: ,Pediatr mého ditéte si nebyl jisty, a tak nds poslal do Prahy
Ke Karlovu. Cekdni na vysledky genetickych testii trvalo nékolik tydnd,
bylo to k zbldznéni. Ale v mezidobi, nez ndm sdélili diagnézu, jsem byla
s lékari stdle v kontaktu.”

Maminka K.: ,Byli jsme se synem u pediatra. Ujistoval nds, Ze vsechno bude
dobré. Zpozdéni ve vyvoji je pry normdlni, obzvldst u chlapcu. Nedalo
mi to a zjistovala jsem ddl. Chodila jsem za nim, ukazovala jsem mu,
co jsem se docetla a na jakou nemoc dle symptomt mdm podezrent.
Dostalo se mi akordt odpovédi, Ze on je prece lékar, a tak vi, Ze je vse
v normé, co mu budu povidat... V tu chvili jsem se nechala odbyt, ne-
méla jsem sily mu oponovat.”

Lékar, ktery neni odbornik na dané nemoci, se mlize snadno splést. Napfi-
klad jen vzacnych onemocnéni je pres Sest tisic, z toho metabolickych kolem
péti set. Ano, neznalost a slusné jednani jsou dvé rozdilné véci. Lze se setkat
i stim, Ze ne vsichni jsou Uplné vsticni. K jejich postoji ¢asto pfispiva pravé
neznalost daného onemocnéni.

Zjisténi onemocnéni

,Mnoho zmuZe sila duse, mnoho vira, mnoho nadéje,
ale vsechno zmuiZe jediné ldska.” (Jaroslav Vrchlicky)

Sdélovéni diagndézy zalezi na kazdém lékafi - néktefi jsou empaticti, jini

nemaji dostatek €asu si s rodi¢i sednout, promluvit si a vytvofit co nejvic
mozné pfijatelné prostredi.
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Maminka H.: ,Lékar nds oba s manZelem pozval k sobé na ndvstévu. Zpétné
sivybavuji, jak byl citlivy i pfesto, Ze s ndmi mluvil na rovinu a sdéloval
ndm, ¢im nase dité trpi. | kdyzZ jsem se psychicky sesypala, byl velmi
trpélivy a dal mi cas.”

Maminka K.: ,LékaF na nds vibec nemél cas. Bylo to jak na bézicim pdsu.
Sdélil ndm diagndzu a sli jsme domu. Ani jsme nevédéli, co se bude dit
ddl. Co to znamend. Bylo to strasny.”

PFi sdélovani diagnézy Vaseho ditéte Vam mohou dojit slova. MiZete si
klast otazky: ,Pro¢ zrovna ja?” Pro¢ zrovna moje dité?” Odpovédi na sebe
nenechaji dlouho ¢ekat:,Vzdyt je to nespravedlivé! Na svété je tolik darebédkd,
ktefi by si to zaslouzilil” Hnévate se na cely svét. Vite pfesné, kdo se nechova
podle moralnich zésad a komu viechno prochazi a ke viemu ma tu vyhodu-
Ze je zdravy. On i jeho déti...

-12-



Den, moment, vtefina, kdy se dozvite, jaké onemocnéni ma Vase dité, je
pfirozené pro viechny rodice Sokem. Bez ohledu na zavaznost onemocnéni.
Lékari Vam podaji zakladni informace, ale i tak si je v prvotnim Soku vsechny
nepamatujete - je to normalni!

Dejte si ¢as na vstiebani takového sdéleni. Dilezité je zUstat s Iéka-
fem v kontaktu a jakmile naberete prvni sily, na vée se doptat. Mlizete

mit pocit, Ze mate mnozstvi,hloupych dotazl" To je v pofadku. Ptejte se.
Na vsechno.

Jedna-li se o dédi¢né onemocnéni, je potteba se pfipravit na dalsi etapu
vysetfeni a vyplhiovani dokumentd. Na testy jdou jak sami rodice, tak i nej-
blizsi rodina - déti, sourozenci rodicd a jejich déti. Zjisténi, zda i dalsi lidé
v rodiné jsou pfenaseci,$patného” genu, ma zasadni vliv napf. na planovani
rodiCovstvi, at uz u zenského ¢i muzského pohlavi.

V budoucnu je dobré donést pediatrovi Vaseho ditéte brozury, které
jste dostali napfiklad v nemocnici, dat mu kontakty na specialisty. Zvysite
tim Sanci, Ze pristé, az mu pfijde do ordinace stejné nemocné dité, to jiz
rozpozna.
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Prozivani, emoce

Vsechny pocity a myslenky, které ted'mate, jsou naprosto v poradku. Nikdo
Vés nemUize soudit, ani ten, ktery si prosel stejnou situaci. Kazdy jsme jiny
a prozivame tézké situace odlisné a rizné dlouho.

V prvotni fazi v sobé ¢lovék mze citit obrovské prazdno, jakousi propast,
¢i naopak hrozny chaos v hlavé. Mozek jede na pIné obratky a srdce busi
na poplach.,To pfece neni pravda!” je asi prvni myslenka viech maminek.
Je pirozené, ze se muzete branit tomu, co jste se pravé dozvédéli. Dovolte
si plakat, o samoté i na verfejnosti - tak, jak to citite.

Dovolte si véechny emoce. Nékdo potiebuje svou bolest vykficet do celého
svéta. Nékdo ma v sobé takovy pietlak, ze touZi po rukavicich a boxovacim pytli.
Nékdo jen spoustu dni a noci place. Nékdo si potfebuje zanadavat - na viech-
no, na véechny. Jsou rodice, jejichz hlavnim ukolem je ,pfezit” prvotni Sok.
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Odlozi vdechny naplanované véci, nedélaji nic a prosté jen ,vegetuji” a snazi
se dychat. Jini se zahlti spousty ukoly a pokouseji se zaplnit kazdou minutu
svého casu - ¢imkoliv. S téZkymi situacemi se vyrovnavaji tim, Ze se snazi
stale néco délat. Zaméfte se na svoje télo — poznate, co potfebuje. Nebojte
se byt sami sebou.

Nékteré maminky popsaly, Ze v jistém slova smyslu pro né byla ,uleva”
konecné se po dlouhém cekani dozvédét, co je jejich ditéti. | kdyz se tim
roztocilo nové kolo myslenek, Ze to nezvladnou, myslenek na to, co bude
vlastné dal.

Maminka L.: ,Clovék chce byt silny, Fikd si - nebudu se u doktora hroutit -
najednou clovék pldce a nemuze ani mluvit...”

Maminka P.: ,To neni pravda. Doktor se spletl. Urcité to tak neni.”

Maminka D.: ,Moje prvni myslenka byla — pfece neni mozné, Ze v dnesni
moderni dobé, kdy se litd na Mésic, neexistuje lécba?!”

Maminka V.: Byl to brutdini Sok. Jako dostat baseballkou po hlavé. Clovék
viibec nevi, co se déje, kterd bije.”

Maminka D.: ,Ten prvni pocit si zpétné vybavuji naprosto presné. Byl to
pocit tisné a bezmocnosti - je to citit i fyzicky - je to fyzickd bolest.
Bolela mé duse, ale citila jsem i obrovskou fyzickou bolest na prsou.”

Maminka H.: ,Bylo to Sileny. Citila jsem obrovskou tzkost, myslela jsem,
Ze prasknu. ManZel to také nesl téZce, ale presto se pordd snazil mé
podrzet. Nakonec jsem si nechala pichnout injekci na uklidnéni. Driv
jsem se stydéla za to, Ze jsem to nezviddla. Dnes vim, Ze ne kazdy dokdZe
takovou situaci, kdy vdm doktor sdéluje, ze mdte téZce nemocné dité,
ustdt. A je to normdini.”

Maminka A.: ,Clovék nemize spdt, i kdyZ md zrovna moznost. Mozek a télo
vdm prosté pordd pracuji.”
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To, jak takovou situaci ¢lovék zvladne, zalezi nejen na jeho vnitini sile, na-
staveni, vife, ale samoziejmé i na jeho okoli, zda v ném ma dostatecnou oporu.

MUzete se snazit ,omlouvat’, piehlizet nebo popirat rlizné symptomy
nemoci a fikat si, Ze stejné pfiznaky ma prece spousta lidi a neznamena to
hned, Ze trpi stejnym onemocnénim jako Vase dité.
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Tatinek D.: ,Doktor ndm popisoval, Ze nase dité md pokfivené prsty, coZ
je pro jeho onemocnéni typické. Rikal jsem mu, Ze to je normdini, Ze jd
taky nemdm uplné rovny prsty.”

,NezdleZi na tom, co se ti stane, ale na tom, jak to pfijmes.”
(Sri Chinmoy)

Dilezité je umoznit sobé i druhym projevovat své emoce. Popirani,
smlouvani, hnéy, strach, uzkost, nechut, bezmoc a smutek jsou zcela po-

chopitelné reakce na tak zasadni zjisténi.

Nova situace ve Vasem Zivoté se Vdm miize zdat nefesitelnd, nad Vase
sily. Miizete mit pocit, Ze to nezvladnete. Ale zkuste si fict, Ze to zvladnete,

Ze existuje né&jaky vyssi dGvod pro preziti.

Maminka K.: ,,0zndmili mi, Ze moje dité md nevylécitelné onemocnéni.
Myslela jsem si, Ze to nezvilddnu. Ani jsem to zvlddnout nechtéla. Jenze
pak mi doslo, Ze kdo jiny by mél mit vétsi silu nez ja? Nikdo ten osud
za mé prece nevezme.”

Tatinek J.: ,Bezmoc. Strasnd bezmoc. Clovék md pocit, ze nemdiize nic délat.
AZ kdyZ odezni prvotni Sok a ¢lovék jakoby znovu otevie oéi a zorientuje
se v nové situaci, vidi, jaké mda moZnosti. Nase dité jsem nemohl vylécit,
ale mohl jsem zacit pracovat na tom, jak ndm nasi situaci co nejvice
uleh(it a dcefi doprdt to nejlepsi. To mi dalo novou silu do Zivota.”

,Prekdzky v nds vyburcuji vlohy,
které by v nds za pfiznivych okolnosti zustaly dfimat.”
(Quintus Flaccus Horatius)

Lidé se s obtiznou situaci vyrovnavaji rizné - reakce
blizkych osob a okoli

Stava se, Ze jeden z partner( stale place a druhy neuroni témér ani slzu. To
ale neznamend, Ze se ho to nedotyka. Kazdy vypadame jinak a kazdy se vy-
rovnavame s tézkou situaci jinak a odlisné dlouhou dobu. Nékolik maminek
zminilo, ze byly stradné nastvané na své manzely, partnery a okoli, protoze
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vypadali,,normalné”. Ony se citily slabé, vyCerpané. Stejné tak se nékolik
tatinkd pfiznalo, jak moc je to uvnitf bolelo, fezalo na srdci, ale nedokazali
to dét najevo. Nevédéli, jak to maji dat najevo. Neméli sily. Rodice, partnefi,
najdete-li jen trochu energie, sdilejte své pocity. A dejte druhému moz-
nost, at svou bolest proziva svym zpliisobem, tak jak potiebuje. Jeden
partner mlze bez ustani plakat, jiny o tom stale mluvi dokola, dalsi se uzavie
sam do sebe a celou dobu ml¢i. Avsak kazdy potiebuje citit lasku a podporu.

Pfipravte se na to, ze mlze pfijit obvifiovani se - sam sebe i druhého:
,Co jsem udélala $patné? Méla jsem na sebe v téhotenstvi velké fyzické
a psychické naroky? To ty jsi pfenasec Spatného genu! To je tvoje vina!”
apod. Zapomeiite na veskeré vycitky! Nic Vam nepfinesou a nikam ne-
vedou. Jen Vés pfipoutéavaji ke dnu. Cas vrétit nejde a to, Ze Vase dité mé
dané onemocnéni, také nezménite. Co ale muzete ovlivnit, je pravé tento
okamzik a chvile, které Vas spolecné cekaji. Myslete na to, Ze ted je dU-
lezité, abyste nasli sily do daldich dni, abyste se mohli o své dité postarat
a Celit tomu, co Vas ceka.

Jednim z prvnich tézkych momentd, na které je potieba se pfipravit, jsou
reakce blizkého i Sirokého okoli. Bohuzel ne vSude kolem nas jsou lidé s ote-
vienou néruci. Nékdo najde v rodiné obrovsky poklad, podporu a pomoc
a jiny se setkd s odmitnutim. Ne vzdy pfijde pomoc zrovna od téch, od kte-
rych byste to nejvice ocekévali. Mnohdy blizka rodina takovou naro¢nou
situaci neunese.

Maminka H.: ,Moje rodina se mé snaZila podrzet. Hlavné v prvnich chvilich
mimdma pomdhala s béznymi vécmi, na které jsem zprvu neméla ani
pomysleni, ndladu a ani ¢as - jako tfeba pomoc s uklidem domdcnosti,
s ndkupem. Pohlidala mi dceru, kdyzZ jsem potfebovala néco zafidit.

Maminka K.: ,Moje sestra md manzZela a dvé déti - zdravé. Ziji si na vysoké
urovni. Kdyz jsem jim fekla, Ze mdj syn trpi nevylécitelnou nemoci, ani se
nenabidli mi jakkoliv pomoct. Naopak vZzdycky méli jen blbé feci a bylo
vidét, Ze je jeho pFitomnost otravuje.”

Je normélni, Ze v prvnich dnech se néktefi rodice uzaviou ve svém by-
té a nechtéji nikoho vidét. Pak pfijde den, kdy zkratka budete muset jit
na vzduch, na nakup, na Ufad. A ziejmé potkate sousedy, kamarady, znamé
i lidi, které jste uz dlouho nevidéli. Zpravy se $ifi rychle a je pfirozené, ze
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lidé nevédi, jak reagovat, jak s Vami mluvit, maji strach z toho, co fict. Lze
slyset véty typu: ,Neboj, ono to nebude tak hrozny. UrCité se najde néjaky
lék. Na vSechno pomUize ¢as.” apod. Budou se Vam snazit dat i faleSné nadéje.
Vézte, Ze nemé smysl se na né zlobit, naopak to byvé znak jejich nejistoty.
Sami takovou situaci neznaji a nevi, co se ma fikat. | kdyz Vy vite, ze nékdy
by bylo lepsi, kdyby radéji miceli.

Mohou nastat ale i mnohem osobnéjsi reakce a otazky od okoli. Potkate
byvalou spoluzacku ze skoly, kterd na Vs s Gsmévem od ucha k uchu méva,
a jeji prvni reakce je:,Jééé, ahoj, co délas, jak se mas?” A Vy byste ji v dany
moment nejradéji zprazila vétou:,Na ho..o! Pravé jsem zjistila, ze moje dité
trpi nevylécitelnym onemocnénim, tak jak se asi mGzu mit!” Potfebujete to
Fict? Reknéte. Nebojte se projevit, co citite.

Jsou i lidé, ktefi se zeptaji, vyslechnou Vés a pak si jdou zpét do svych
Zivotd. Jako by se z nich stal studeny kdmen. Ztrati zajem se s Vami potkavat.
Kamaradi, ktefi k Vam chodili pravidelné na navstévy, najednou za¢nou byt
zaneprazdnéni a Vase opakované apelace na spolecné setkani mizi kamsi
do nendvratna. Ne nadarmo se fika, Ze v tézkych chvilich ¢lovék pozné oprav-
dové pratele.

Tatinek B.: ,Méli jsme fajn partu. Co ¢trndct dni jsme se potkdvali u nékoho
znds. Brali jsme i déti, ty si spolu hrdly a my dospéli jsme si povidali nebo
mastili karty. KdyzZ se nds syn dostal do fdze hyperaktivity, pofdd béhal
a bylo potreba ddvat pozor na to, aby néco neshodil, ke viemu nemluvil,
jen vyddval riizné zvuky, najednou byla setkdni s prdteli méné pravidel-
nd. Zvali jsme je k ndm domd, aby neméli strach, Ze jim néco zni¢i. U nds
jsme prizpusobili prostfedi pottebdm naseho syna. Ale vétsina z nich to
prosté nezviddla. Aspon se ndm vytfidili opravdovi pidtelé. © A zlobit
se na ty, co to nezvlddli? To nemd smysl. Nevim, jak bych reagoval jd,
kdybych sdm nemél postiZzeného syna.”

Maminka H.: ,Kdyz jsem kamarddce sdélila, Ze moje dité trpi nevylécitel-
nym onemocnénim, jeji reakce byla: A co budes délat? Nechds si ho? -
Viibec jsem nechdpala vyznam otdzky. A ona nechdpala, Ze svoje dité
bezmezné miluju, i s jeho osudem.”
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Maminka Z.: ,Pdr lidi mi feklo, at ddm dceru do ustavu. Ze pfece jinak
nebudu mit Zddnej Zivot.”

Tatinek J.: ,S manZelkou jsme méli dceru doma, jenZe manzelka pak ode-
sla a ja jsem musel nasi holCi¢ku ddt do ustavniho zafizeni, abych se
zvladl postarat o syna. Po nékolika letech se md osobni situace zménila
a s novou pfitelkyni jsme si dceru vzali zpét domu.”

Maminky, tatinkové — véfte, Ze témérf viechny rodice napadne myslenka,
zda to zvladnou, nebo bude lepsi dat dité do néjakého zafizeni. Obé moz-
nosti jsou,spravné”. Ne kazdy ma sily a moznosti nechat si dité doma. At uz
se rozhodnete jakkoliv, jen Vy vite, co Vas k tomu vedlo, a nikdo nema pravo
Vés soudit. Z jedné ani z druhé strany. Nevycitejte si, Ze jste udélali Spatné
rozhodnuti - co je vlastné dobre a co Spatné? Vy jste rodice, Vy se zodpovidate
jen sami pfed sebou, jediny, kdo miZe posuzovat Vase rozhodnuti, je Vase
svédomi. Nikdo a nic jiného.
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Co muzes udélat dnes, neodkléddej na zitfek. Pred lety jsem se dokonale
bavila nad parafrézi lidové moudrosti:,Co mGze$ udélat dnes, mize$ udélat
i zitra." U déti s postizenim to neplati. Prozivéte a prozijete desitky situaci, pro
néz plati, Ze pouze Vy a v tuto chvili musite své pocity, potfeby, rozhodnuti,
obavy a kroky - to vSechno, ¢emu se fika uzlicek nervli - zvlddnout a vyresit.
Nic Véam nebude platny smutek nad vztahem Vasich nejblizSich k Vasemu
problému. Nic Vam nebudou platné slzy vzteku a nendvisti vici bezohled-
nym sousedlim Vaseho panelového bytu. Nepomize Vam pocit kfivdy nad
ucitelkou, kterd kara Vaseho nemocného syna - za néco, co nemuze ovlivnit.
Nic Vam nebudou platné obavy, s nimiz oddalujete pravidelnou kontrolu
zubU Vaseho ditéte - protoze vite, ze pfinese problémy. Ve viech situacich
a v mnoha dalSich nakonec budete muset rozhoduijici krok udélat Vy sami
(Michalik, 2010).

Vy jste rodic a jen Vy vite, co je nejlepsi pro Vas i Vase dité!
Otézka, co je dobré a co Spatné, se tyka i samotné vychovy. Jsou déti, kte-
rym sice dokola opakujete, jak se maji chovat, ale nevidite zddné vysledky
Vasi snahy. Zde je potfeba si uvédomit, ze nékteré to nejsou vzhledem
k jejich onemocnéni schopni pochopit a vlastné nerozumi, co jim Fikéte.
Tady casto prichazi z okoli véty: ,Kdybys byl pfisnéjsi rodi¢, tak Té bude
poslouchat.”

Maminka D.: ,Vsichni kolem mé nejlépe védéli, jak to mdm délat. Pofdd
mi fikali, pro¢ ho konecné neodnaucim od téch plen. Ale nikdo prosté
nepochopil, Ze to nejde. Kdyz jsem méla vsude doma neustdle nalirdno
nebo nakakdno, tak jsem mu ty pleny prosté nechala. Jeho onemocnéni
se poji s inkontinenci po cely Zivot. Tyhle déti se nikdy nenauci chodit
na zdchod.”

Maminka T.:,,Mdj syn ptsobil jako pékny raubit. Kdyz byl ve fazi hyperakti-
vity, béhal i dvacet hodin denné a hdzel se vsim, co mu pfislo pod ruku.
Slysela jsem jen, Ze na néj nejsem dost tvrdd. Pfizndm se, Ze obcas jsem
ho prastila pfes ruce nebo jsem na néj zatvala, kdyz mi praskly nervy,
ale bit ho? Ne, to nemélo smysl. On to nechdpal. A ostatni to pochopili,
az kdyz se nemoc zhorsila natolik, Ze pfestal chodit.”
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Nikdo nejsme neomylny a neméme nervy ze Zeleza, jak se fikd. Obzvlast
u tézkych onemocnéni jsou naroky na trpélivost rodi¢e neinosné vysoké.
Stane se, Ze jednou za Cas ¢lovék z pusy vypusti néco, ¢eho potom litu-
je a ma z toho Spatné svédomi. Nejste prece robot, ale Ziva bytost, ktera
potfebuje ventilovat vnitini pfetlak a tohle je jen Vase obranna reakce -
nevyditejte si to.

Dilezité je se pfipravit i na reakce Uplné cizich lidi, s nimiz se mUzete
setkat napf. v autobuse ¢i venku na ulici. Obzvlast neni-li nemoc ditéte vidét
na prvni pohled, lidé mohou byt hodné kruti.

Maminka H.: ,Dcera md necelych Sest let a vozim ji ve specidlnim kocdre,
protozZe neujde vic jak pdr krokd. Pak potiebuje dlouho odpocivat. Ale
md dvé ruce a dvé nohy a vypadd jako zdravé dité, i kdyZz md tézké
kombinované postiZeni. Setkala jsem se s tolika pohrdavymi pohledy
lidi, ktefi si o¢ividné mysleli, Ze je rozmazlend a nechce se ji chodit.”
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Tatinek K.: ,Vzal jsem kocldr a Sel se synem na prochdzku, bohuzel nebéhd
aninechodi. A kolemjdouci pani, ziejmé s dobrym umyslem, povidd - ty
se mds nejlip, ty se vezes, vid!? Kdyz jsem se setkal s touhle reakci poprvé,
mél jsem v sobé strasny vztek. Co bych dal za to, aby mohl chodit! Pak
uZ jsem tyhle feci prosté prestal vnimat.”

Nasledujici slova Vdm mozna v tuto chvili budou znit jako naprosté sci-fi
¢i néco nemorélniho, ale véite, ze spousté rodicim pomaha prezit jejich tézké
chvile a Zivotni cestu s ditétem s postizenim humor. | ten Cerny...

Maminka D.: ,Syn mél vrozené metabolické onemocnéni, které postihovalo
fyzickou i psychickou strdnku. Umél jen pdr slov a miloval vsechno, co
vypadalo aspon trochu jako kulaty mi¢. Byli jsme na ndvstévé u kama-
rddky a vtom najednou slysime ,baldn; nez jsme se stacily zorientovat,
co tim mysli, Jindfich se rozbéhl, nakopl Zelvu, kterd letéla pres pul za-
hrady a on nadsené kficel - g6661!”

Maminka M.: ,Dcera Eliska je krdsné dité, oviem md kombinované postizeni
a Casto lidi kolem sebe Stipe a kouse. Dnes pfi odpoledni vychdzce si
vyhlidla hovno. S hbitosti ji viastni po ném chriapla a nepustila. Ruka
seji rychlosti blesku bliZila k stdm, coZ mé nenechalo zcela chladnovu.
S hrtizou v ocich jsem pfiskocila ¢ilym skokem, ktery by mi zdvidéla
kdejakd zdvodni atletka. Skok byl uspésny, ochutnat nestihla. Horsi to
bylo s mazlavou hmotou, kterou méla zdhy viude... a nejen ona. PFi
pokusu vse odstranit mdlem pfibyla jesté dalsi hmota. Jiz ne od psa, ale
zmého Zaludku, jak jisté spravné tusite. Ndsledoval Elis¢in parakotoul
smér bahno. Po dvou otoceni slo velice Spatné rozeznat, co je bahno
a co hovno. Zoufalstvi se stupriuje a vih¢ené ubrousky ubyvaji rychlosti
svétla... Ovsem z této situace si dovolim vyzdvihnout i néco pozitivniho.
Hovno lepilo tak, Ze nemohla ddt prsty od sebe a Stipnout mé. JizZ se
tésim na dalsi nasi spolecnou vychdzku! :)
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Rozdily prozivani obtizné situace
u dospélych a déti (sourozenct, ...)

Neudélaji bez sebe ani krok. Miluji se, podporuji, obéas se hastefi, perou
o hracky nebo si nadavaji. Nékolik let je to stejné jako v kazdé rodiné, kde
je vice sourozencl. Az do chvile, kdy jim do spole¢ného Zivota vstoupi
zakefna nemoc, jejiz ndzev neuméji ani vyslovit. Nemoc, ktera nejblizsi-
mu - bratrovi nebo sestie — postupné bere v3e. Pfestava si hrat, nechape
smysl jednoduchych vét, neustale jezdi po nemocnicich, sam se nenaji,
a dokonce prestane chodit. Kazdy pfibéh je jiny - ale v né¢em kruté stejny.
Zdravy sourozenec se stejné jako rodice setkava s nemilosrdnym pribéhem
onemocnéni nebo postizeni.

Bratr:,,BohuZel nemdm srovndni, jaké to je mit sourozence bez vrozeného
handicapu, ale myslim, Ze s bratrem mdme plnohodnotny vztah jako
kterykoliv jiny sourozenecky pdr na svété.”

Ma-li nemocné dité sourozence, je potfeba mu novou situaci sdélit co nej-
drive. Pokud je dité jesté hodné malé, mlizete mu to vysvétlit napfiklad skrze
piibéhy. Déti do urcitého véku neumiinformaci vstiebat, nerozumi tomu, co
se vlastné déje. Nechapou zévaznost informace, ,oklepou se” a Zivot pro né
bézi dal. Pfesto si ale mohou klast otdzky:,Bracha byl véera zdravy a dneska
neni? Nem(zu to mit teda taky?” a podobné. Mohou mit strach, ale nemusi
to fici nahlas. | z tohoto dlivodu je nutné jim vysvétlit, co se stalo, a mluvit
s nimi — rozmélnit jejich obavy.

Starsi déti mohou pochopit zdvaznost onemocnéni, ale jesté si neuvé-
domuji, co s sebou nova situace v rodiné pfinasi. Postupné vnimaji, Ze na né
rodi¢ nema tolik ¢asu. Nékteré z nich to chépou, jiné déti si najdou kompen-
zaci v podobé kamaradu, konickd, ale nékteré to nesou tézce. Nevi, jak se
s tim vyrovnat. A Vy, i kdyz se sebevic snazite v rdmci vasich sil o co nejvétsi
soulad v roding, se mlzete dostat do podobné situace:
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Rodice: ,Mdj druhy syn nechdpal, Ze jeho bratr je nemocny. Pripadalo mi, ze
déld naschvdly. Vynucoval si pozornost. Kficel. Vztekal se. Jenze, co jsem
méla délat, kdyz jsem se potfebovala vénovat jeho bratrovi?” ,Pfipadalo
mi, Ze svého sourozence nendvidi” dodadvd tatinek.

Je dobré si uvédomit, ze pribéh nékterych onemocnéni se vyznacuje
velkou hyperaktivitou, chybi pud sebezachovy, dité béha po celém byté,
shazuje vSechno, co je zrovna po ruce, sourozenciim bere véci, nici je a vy-
pada to, Ze se za kazdou cenu snazi druhému,skodit". V takovém pfipadé je
pochopitelné, Ze se u zdravého sourozence mohou objevit pocity nendvisti
nebo potieba naprosté ignorace — nemocného sourozence ¢i rodic¢u. Snazite
se mu znovu vysvétlit, Ze jeho nemocny sourozenec nerozumi tomu, co délg,
i kdyz to vypada, Ze mu ublizuje védomé. Pfesto u zdravého ditéte nenastava
z4dnd zména ve vnimani situace. N&jaky Cas je to normalni, pokud to viak
pretrvavd, zdravé dité se uzavira do sebe, pfestava komunikovat, ztraci o co-
koliv zajem, vyhyba se Skole apod., je nutné s timto tématem zacit pracovat
a vyhledat odbornou pomoc napf. détskych psycholog.
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Déti, které situaci nerozumi nebo se dostanou do obdobi puberty, se
za nemocného sourozence mohou stydét. Je to pfirozené a je potfeba jim
dat ¢as na zpracovani.

Maminka M.: ,Nejtézsim pro mne bylo prozivdni Stésti a radosti ze zdra-
vé dcery, které stridal pocit beznadéje a bezmoci nad progndzou Zi-
vota Martinka. Dal$im velmi tézkym momentem byla situace, kdy se
u Martinka zacala projevovat agresivita a autoagresivita, kdy jsme
museli hledat nové reseni.”

Mili rodice, kdykoliv to jen jde, vénujte ¢as zdravému ditéti. Miize se
citit na druhé koleji, odstréeny, coz je logické - vice péce dostava nemocné
dité. U zdravého sourozence je potieba prohlubovat pocit dlleZitosti, to,
7e Vam na ném také zalezi. Je dobré to vyjadiovat i slovné, pojmenovat Va3
vztah k nému. Napomaha mu to k pochopeni Vasi rodinné situace. Pfestoze
Véam miize vycitat, Ze na néj nemate dostatek ¢asu, ve vy$sim véku pochopi,
Ze kdyby byl nemocny on, také byste se o néj postarali.

Maminka Z.: ,Mj syn potfeboval 24hodinovou péci. Mdlokdy se mi stalo,
Ze mi ho nékdo pohlidal. Ale prdvé tyhle chvile jsem se snaZila vénovat
zdravému sourozenci. Pfesto se mi dostalo odpovédi:, Ty si myslis, Ze
kdyz si na mé udélds jeden den Cas, tak se néco zméni?!” Nesla jsem to
tézce. Ale kdyz dospél, zpétné se mi omluvil a naopak vyjddril obdiv
nad tim, jak jsem to vSechno celé roky jako samoZivitelka zvlddala.”

V obdobi dospivéni pfichazi plné uvédoméni si situace a zdravé déti se
vétsinou snazi matce pomahat. Ovsem je velmi dulezité je k tomu nenutit.
Kazdé dité ma pravo na détstvi, a i kdyz se Casto stava, Ze touhle zkuSenosti
rychleji dospéje, je porad v roli ditéte.

Stejné tak jako maji rozdilné prozivani obtiznych situaci dospélilidé, maji
ho i déti. Afekty, naladovost, plac, agresivita, pfilisné Ipéni na rodicich, odtazi-
tost, uzavreni se do sebe - to viechno jsou obvyklé prvotni reakce na zjisténi,
Ze bratr nebo sestra maji tézké onemocnéni a veskera pozornost se ted upina
na nemocného sourozence.
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Bratr J: ,Déti ve Skole se mi smdli, Ze mdj brdcha jezdi na voziku a podéldvd
se do plenek, i kdy? je starSi neZ jd...”

Pfibéhy sourozencl déti nemocnych, déti s postizenim, jsou velmi ¢asto
podobné. Ale nejsou stejné. Zalezi na mnohém. Zda je zdravy sourozenec
star$i nebo mladsi. Kolik zdravych a kolik nemocnych sourozenci je v rodiné.
Jaké pochopeni a podporu maji v okoli atd.
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Sourozenci déti s postizenim

Co znamena pro zdravé dité souziti s tézce nemocnym
sourozencem?

Kazdého z nds jisté napadne, Ze hrozi nebezpeli zapomnéni. Zapomnéni
na potfeby zdravého ditéte. Nemocné dité potfebuje mimoradnou pédia ne-
ustaly dohled. Nejen to. Potfebuje spoustu pozornosti a citu. Co mize byt
dojemnéjsiho nez osud ditéte trpiciho zadvaznou nemoci nebo postizenim?
Néco prece. Osud zdravého ditéte. Pravé ono je tim, kdo od utlého véku pre-
bira povinnosti daldiho pecovatele. Byt zprvu nenapadné. Postupné.,Prosim,
podej hracku. Prosim, odnes plenu. Prosim t&, podivej se, co déla... Uklid'si
ty véci, vis, Ze by je mohl..."” Takhle pomalu, ale jisté je zdravy sourozenec
pfipoutavan k domécimu kolotodi péce. Samoziejmé, nejde vzdy o jev, kte-
ry by byl jednoznaéné zéporny. Vsechno mé i svou kladnou stranku. Dité
se nauci spousté dovednosti a socidlnich zkusenosti, které se mu budou
pozdéji hodit. Stejné tak oviem plati, Ze o spoustu z nich bude ochuzen.
MoZnd nejpalCivéjsim problémem je omezeni kontaktu se zdravym proste-
dim. Zdravymi vrstevniky.

Je realitou, Ze rodice téZce nemocnych déti postupné omezuji kontakty
s,témi na druhém biehu”. Mnozi si situaci neuvédomuiji. Pfipada jim jen po-
divné tlachat se znamymi, ktefi, pfece nemaji problémy a nevi, co to problém
je", o viednich starostech.,Poslyste, predstavte si to, nas kluk pfinesl vera troj-
ku.To je ale kaca ta ucitelka. Vzdyt on to umél!” Opravdu,problém®. Alespon
z pohledu rodice ditéte nemocného nebo s postizenim. Zapominame vsak,
Ze pro nase pratele mlze byt trojka z poctl stejnym biemenem jako pro nas
posledni Iékafska zprava potvrzujici zhorseni zdravotniho stavu... Proto by
mél zdravy sourozenec co nejvice pobyvat v prostfedi zdravych déti. Zvlasté
to plati pro malé déti. Opét si prectéte vzpominku jedné maminky:,Kdyz se
to stalo, mél Honzik necelé dva roky. Bylo to tézké. Dcera byla opravdu ¢im
dal horsi. Nemohli jsme zvladat situaci doma, natoz nékam jezdit. Potom el
Honzik do $kolky. Pofad mu délalo problémy obouvéni a zavazovani tkanicek.
Byl prosté zvykly, ze se mu boty obouvaji. Ani jsme si to neuvédomili. A n&jak
nam to nepfidlo. Vzdyt,malou’ jsem obouvala, i kdyzZ ji bylo sedm. A tak néjak

28—



automaticky jsem vzdycky nazula boty i jemu. Az jednou. Jeli jsme na chatu.
Se tfemi dalSimi rodinami. Mély zdravé déti. Na chaté byla mald pfedsifika.
Kdyz jsme si odlozili boty, nebylo kam stoupnout. Takze ven se $lo na etapy
a kazdy sam... Vidim to jako dnes. Honzik koukal kolem sebe na déti. J& jsem
jesté musela stat u kuchyriky. Jak jsem fekla - nebylo tam viibec misto. No
aon najednou skoro automaticky vzal boty, nasadil a zapnul si pasku. Hotovo.
VlySel ven. Napadlo mé to hned. Ale pIné doslo az pozdéji. Doma. To my jsme
mu nedali pfilezitost a moznost zvladnout véci bézné pro jeho vék."

Ano. Zdravé dité potiebuje pravé tolik lasky a pochopeni jako dité ne-
mocné. Mélo by a mé védét, Ze jej madme pravé tak radi jako jeho sourozence.
Casem pochopi, Ze vétsi piisnost a obavy o néj jsou zarover vyrazem naseho
zéjmu.

Plati jednoducha poucka (kdyby v Zivoté bylo vSechno tak jednoduché
jako v pouckéch!) - véeho s mirou. Zdravy sourozenec nema byt ani prehnané
odstrkovén, ani mu nema byt cesticka prespfilis proslapavana. Byt se soucit-
nym prohlasenim,mé to prece tak tézké". Mg, ale i on mdze sv(ij osud ovlivnit
a zvladnout. Mozna Vam bude pfipadat nadnesené nasledujici vypravéni.
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JPrisla s tim jednou Vendula ze skoly. Pani ucitelka nechala déti vyprdvét
o rodiné, rodicich a sourozencich. Vsichni povidali, kdo kam chodi, co
umi a déld. A nase Venda povidd: to nic neni, jd mdm sestru - sestru
s postizenim!!! Jd se o ni stardm! Udélala z toho détskou kovbojku. Décka
ocinavrch hlavy a Vendula povidala... MoZnd proto a moznd pro tisic
dalsich drobnosti s ,tim” nase Vendula problémy neméla.”

Dejte zdravému ditéti ¢as na vstifebani a pochopeni Vasi situace, ale
mluvte s nim a vénujte se mu, kdykoliv je to jen mozné.
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Hledani reseni

,Nechtéjme, aby se ten, koho milujeme, podobal nasemu idedlu,
ale naopak idedl prizptisobme tomu, koho milujeme.”
(André Maurois)

Ano, stale douféte, Ze se néco zméni. Pokazdé se v srdci skryva i sebe-
mensi nadéje, Ze se najde |ék, Ze se zdravotni stav zlepsi. Spoustu rodic(
se snazi vymyslet a vyzkouset viemozné i nemozné véci a metody, které by
mohly jejich ditéti pomoci. Néktefi se svym ditétem navstivi homeopaty,
psychotroniky, [&Citele, 3arlatany — kohokoliv, kdo jim da novou nadéji. Je
to naprosto normalni, ale presto je dllezité upozornit na financni oblast,
ktera se téchto ,pokust” tyka, a na mozné zklamani z netispéchu (obzvlast
u vzacnych nevylécitelnych onemocnéni).
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Tatinek H.: ,Vyzkouseli jsme snad vsechno. VSechno. Utratili desitky tisic
za sliby, ze nékdo vyléci nase dité. Pokazdé, kdyz to nevyslo, byla to
pro nds novd rdna. Ale zkouseli jsme to znovu a znovu. Nakonec nds to
mdlem zruinovalo a my pfisli na to, Ze pro nds bude lepsi snaZit se byt
,ted'a tady’ pro nase dité.”

Slovo ,smifeni” se s nemoci zde ziejmé neni na misté. Pfesto je mozné,
i pfes viechna prikofi, vytézit ty nejkrasnéjsi okamziky, které mate s Vasim
ditétem k dispozici.

Maminka D.: ,KdyZ uz nem{izu lé¢bu ovlivnit, fikdm si, co m{zu udélat pro
to, aby byl Zivot mého ditéte co nejlepsi. At je o néj dobre postardno
amd vse, co potrebuje.”

Rodice, dllezity je Zivot nejen Vaseho ditéte, ale i Va3. Vy jste ti, co se 0 néj
v tuto chvili staraji, a tak se také postarejte o sebe, at mate kde brat nové sily,
které budete potiebovat.

Je-li Vase bolest k nevydrzeni, uvolnéte svij vnitini pretlak. Vypovidejte
se, sdilejte své trapeni, najdéte si svij zpUsob ulevy. Takovy, ktery vyhovuje
pravé Vam. A dejte si ¢as. Nespéchejte na sebe.

Vsechno, co prozivate, je ,normalni”.
Vy jste normélni... ovSem - ve zcela nenormalni situaci...

Jste nebo nejste na to sami? V ¢em a jak si mlze pomoci ¢lovék sam a v cem
nemusi?

Jisté se Vdm honi hlavou spousta otdzek a moznych scéndfu. Nikdo Vam
nemusi rozumét a vidate nezucastnéné pohledy lidi, kterych se Vase situace
netykd, nebo naopak pohledy plné litosti. Mozna slychate véty:, Ty jsi silng,
to ja bych nedokézala..."

Lze vibec néjak dél pokracovat? Ma to cenu a smysl?

Ma to cenu... jestli tohle ted Ctete, tak Vdm muZu zarucit, ze Vy mate
cenu a jste dlleziti a jedinecni. Co pro sebe miZzete udélat a jak se v tom
viem neztratit?
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,Zvladat se clovék uci zvladanim...”

Karty jsou rozdany, spoluhrace i protivniky poznavame a zaCindme objevovat
pravidla této nerovhomérné hry.

Mohou se objevovat pocity strachu z nezndma, nespravedinosti, beznadé-
je, hledani vinika - dalsi pokladani otazek: ,Kdo za to mdze? Pro¢ se to stalo
zrovna nam?” Zlobime se na osud, trdpime se vinou, zazivdme nesmysInost
kazdodennosti.

Kazdy ¢lovék v této chvili hledd, jak se zorientovat a jak se sebrat, aby
zvlad| strach a choval se zplisobem, ktery povede k vétsimu pocitu jistoty.

Mnohokréat se mohou objevit pocity samoty - Ze je na viechno ¢lovék
sadm. Je i neni to pravda. Na vlastni prozivani a pocity je sdm - protoZe ted
jste Vy tim, kdo ten Zivot Zije. Nikdo jiny ve Vasi k(izi neni a ani nedokaze byt.

Nikdo nejsme akorat. Ale viichni - kromé opravdu zvlastnich vyjimek -
potiebujeme nebyt sami. Plati to také ve chvilich, kdy ndm pripada, Ze svét
je vzhiru nohama. Vzpomente si na situaci, kdy Vas néco trapilo, potrebovali
jste néco vyiesit, svéfit se — kdyz jste si o tom popovidali v rodinég, s prateli
- pfisla Uleva? | ted plati, Ze sdilena starost je polovi¢ni.




Zdlezi na tom, zda jsou kolem Vs lidé, se kterymi muZete mluvit o one-
mocnéni, postizeni Vaseho ditéte. O tom, o ¢em jste se dozvédéli nedavno,
a o0 tom, o ¢em mozna jesté neumite mluvit.

Zprvu premyslite, jak se o tom vlastné mluvi, v krku mate podivny
knedlik, ktery je naplnény strachem a bolesti a hlavné se s nim Spatné
artikuluje, o€i jsou mozna zalité slzami pfi kazdém odhodlani. Mozn4 jste
v,,bubliné”, oklopeni strachem a studem, ktery vnimate, ale pro ktery ne-
mame vysvétleni.

Maminka H: ,,...ted uZ o tom umim mluvit, ¢lovék se naucil a fikd véci
narovinu, ale kdyz si vzpomenu na zacdtek, kdy jsme v ruce drzeli papir
a na ném cizi slovo a nastinénd nemoc naseho Péti, tak nebylo slov.
Komu fict, co se déje? Jesté tak abychom nikoho nezatézovali... doma
to neslo, doma jsme o tom nemluvili, pak jsem nasla skupinu maminek
s podobnym osudem... tam jsem se asi naucila mluvit, naucila ptdt
a prestala se tolik stydét...”

A skrze ten knedlik, nebo také tisic jinych dlvodd se nam o tom mluvit
nechce. Mozna se bojime i toho, co bychom si museli fict. A tim padem
vlastné pfiznat.

Pfiznat si, Ze nas potkal idél z nejtézsich. Udél provést své vlastni dité
nelehkym udolim Zivota. Zivota, ktery asi pfinese hodné bolesti. Pfinese ale
i chvilky, kdy budeme spokojeni a mozna i trodku stastni. (Tomu, ale asi moc
véfit nechceme a zni ndm to ponékud uméle.)

Psychologové rozpracovali nékolik schémat, ktera vypovidaji o tom, jak
reaguji rodice déti s postizenim na fakt nezménitelné nemoci ditéte. Uvadi
se, Ze nejprve pfichazi:

= Sok - jenz je nutnou obrannou reakci organismu na neuvéfitelnou

a tolik bolavou zpravu.

= Zavrzeni - sama jsem nevéfila, jak ¢astym se stava. Nejde o odsunuti
ditéte jako diagndzy - problému. Zkréatka nase védomi informaci ulozi
hluboko a nedovoli bolavé mysli se ji piilis zabyvat.

= Bolest - pfichdzi pravidelné i nepravidelnég, vystupuje neocekévané
i bez zfejmych pficin.
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= Pochopeni - samozfejmé neznamend smifeni se s nemoci. Lze ji viak
alespon poznat.

= Prijeti - které nemusi byt jen nutnym zlem. M0ze a zpravidla i zname-
na mnohem vice... hrdost pridavaji zvlasté optimisticti rodice.

Nevim, kdo z ¢tenaf(i se nachazi v které fazi. Nevim ani, jestli poucka
psychologl opravdu plati vzdy a beze zbytku. Pfece jen bychom viak méli
sknedlik” prekonat. A mluvit. Mluvit o tom, jak ndm je, co nas boli a trapi.
Mluvit (a byt poslouchani) o tom, jaky mame strach. Jak se bojime, Ze to
nezvladneme. Mluvit tfeba o tom, pro¢ najednou uz nechodime s ditétem
do samoobsluhy - co by tomu fekli, chové se hrozné. Mluvit o slovech lékafd,
Ze je nade dité postizené &i zdvazné nemocné. Vzdyt to prece stejné nemUze
byt pravda. Petra (Danda, Jana, Barca a Vlastik...) jsou pfece vlastné zdravi.
Co to mluvi o voziku, plenach a sondé?

Mluvit a zase mluvit. Mluvit o nenavisti, kterd nas zachvacuje. Nendvist
a zavist zaroven. Pro¢ pravé ja? Pro¢ pravé my? Az pozdéji, o hodné pozdéji
si uvédomime, Ze nemd cenu fikat pro¢, ale jak? Ted by mohlo pomaoci, Ze si
od bolesti ulevime hovorem. A s kym? S kymkoliv, kdo je ochoten a schopen
nam naslouchat. S kymkoli, kdo pochopi, Ze v tuhle chvili nechceme vést
rozhovor, my nechceme diskutovat a odpovédi na nase otazky vlastné ani
nepotfebujeme. S kymkoli, kdo bude dosti silny, aby nase trapeni unesl. Ner-
mutte se na sebe, Ze tim silnym tfeba neniVas partner. Nebudte pfekvapeni
z toho, ze pravé jemu mozna, v prvnich chvilich a potajmu, davate ,vinu”.
(Michalik, 2010)
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Pfijimani podpory, pomoci

Pro mnoho rodin, rodicd je pfijimani podpory velmi obtizné. Vzdyt do dnes-
niho dne si dokazali v3e zafidit sami, byli schopni vyhledat spoustu informaci,
zeptat se na nazory a zkusenosti pratel aznamych... ale najednou to nejde.
Prece od mala ¢asto slychdme: ,,Spolehni se jen na sebe, musis si pomoci
sam, od nikoho pomoc neocekavej atd., atd., atd.” Zkusenosti stovek rodin
z celého svéta ukazuji, Ze se bez ni neobejdeme. Nemoc a postizeni ditéte
je prilis tézky udél, abychom jej zvladli sami. Pomoc budeme potfebovat.
Jakou? A od koho? Situace se budou rlznit. Opét zavisi na nemoci a jejim
priibéhu. Jinou pomoc potiebujeme ve chvili, kdy je dité jesté, zdravé’, chodi
do matefské skoly, odpoledne s kamarady na pisek. Mozn4, Ze v tuto chuvili
je pro nas nejdulezitéjsi rozhovor.

Tatinek P.: ,Predstavte si, Ze jste nikdy nebyli v posilovné - pfivedou Vds
tam a nechaji ,napospas, tak néjak ale tusite, co se od Vds ocekdvd.
Vyzkousite ndfadi, stroje, opakujete cviky po ostatnich lidech nebo
si najmete trenéra a nechdte se vést... kazdy tusi, co je posilovna.
A ted... stojite v nemocnici, lidé kolem chodi, béhaji, ale nemluvi -
a kdyz tak naprosto zmatenym jazykem. Stojite a viibec nemdte tuseni,
co mdte délat, kde zacit, kde najit manudl, a hlavné jste naprosto
neschopni cokoliv udélat. Mél jsem strach se dokonce i zeptat - zda
nebudou mé dotazy hloupé, zda nebudu obtéZovat, a jsem prece chlap
a mdm se postarat o svou Zenu a rodinu... ale nevédél jsem jak...
béhem pdr dnu jsme spolecné s pracovnici Centra a pani doktorkou
zkouseli hledat cestu... ano, je to strasné, co se Vdm v tu chvili déje,
ale uz v tom nejste tolik sami a mdte podporu, takovou malou jistotu
ve Vasem naprosto nejistém novém svété.”

Ale existuji i rodice, ktefi v téchto situacich chtéji hlavné zapomenout.
Prosté - nic se nestalo, to nemuze byt pravda, urcité se zmylili, urcité se jesté
néco stane... Ne, to nemlize byt pravda. | tuto situaci je tfeba respektovat.
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A jestlize uz se rodi¢ v ni ocitne - stat v povzdali, ale pfece jen na blizku. Nyni
je pomoci pochopeni.

(Samozfejmé, Ze hovotime o prvnich chvilich. Pozdéji budeme potiebo-
vat pomoc pfi vyfizovani nejriiznéjsich dokladl pro davky sociélniho zabez-
peceni, budeme potiebovat pomoci s bydlenim, resp. jeho Upravou. Ur¢ité
budeme radi za pochopeni koleg(i a nadfizenych v zaméstnani. A co teprve
pomoc pii péci o dité. Hlidani, vychazky. Dost mozna, Ze si nevime rady, kam
a jak bude nase dité chodit. Do jakého zafizeni. Vzdyt my ani nevime jak
to v naSem mésté — okoli - vlastné vypada se skolami a stacionari pro déti
nemocné a s postizenim.) (Michalik, 2010)

Jak tedy zacit? Na koho se obratit? V prvé radé se zkuste nadechnout
a nebojte se fici vétu: ,Potiebuji pomoci...” Mozna budete prekvapeni, kolik
lidi chce, mize a umi pomahat.

SO

Forem pomoci a podpory je celd fada. Vzdy viak plati, Ze na pomoc méme
prévo. Roli rodice s ditétem s postizenim ¢&i zdvaznym onemocnénim jsme
si nevybrali. Ani za ni,nemGzeme”. My skute¢né nemUzeme za to, Ze zrovna
v nasi rodiné se ruleta osudu zastavila na erné znacce. Znacce, jez nasemu
malému ¢ malé poslala do vybavy i nemoc. Nepfehdnim, napisi-li, ze za to
,muze" kazdy. Lidstvo jako celek. Je to prosté tak. Kazdy z obyvatel této ¢im
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dal zbidacenéjsi planety vlastni (a pfendsi) nékolik gend, které jsou poskozeny,
zménény, zmutovany. Opravdu kazdy. Kazdy ovsem néjak jinak. Moznosti jsou
tisice. A urcité neni v moci nikoho z nas ovlivnit kvalitu svych gent. Gend,
které pfeddvame svym potomkdm jako zivotni dédictvi. A které jsme jako
dédictvi prevzali. Ne dédictvi jen a pouze nas samych. Dédictvi viech. A my
mame pravo pomoc ocekdvat. Ovéem bylo by naivni myslet si, Ze pomoc
pfijde vzdy, kdy ji opravdu potiebujeme. Bylo by chybou domnivat se, ze
0 pomoc si nemusime fikat. A nejvétsi chybou by bylo myslet si, Ze obecnd
moralni povinnost pomoci potfebnym (détem nemocnym a détem s posti-
Zenim) je viemi pfijimana a chapéna. Proto si musime umét vytvofit takové
(sebe)védomi, které ndm dovoli o pomoc pozadat. Vzpominam na rodicovska
ponauceni détskych let. Jako dnes slysim: nezapomen podékovat (Michalik,
2010).
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Zdroje v okoli, podpora, pomoc

Kde hledat prvni pomoc? Ostatni stoji okolo a mnohdy nevi, jak se zachovat,
co Fici, co udélat. Mohou byt podobné vydéseni a celou situaci zmateni.
Nemusi situaci rozumét, mohou se ji bét, ale jsou to Vasi lidé - Ti, co Vas maji
radi - Vy jste se tou chvili nezménili, jen situace je nova...

Kdyz se ted rozhlédnete kolem sebe - je nékdo vedle Vas, na koho se
muzete obratit? Popovidat si, vyplakat se, zanaddvat si nebo vedle néj jen
byt? Prosté nebyt sam?

Zkuste se rozhlédnout, najit a aktivizovat svou jednotku preziti”.

Néktefii lidé v urcitych situacich chtéji byt sami - sami se sebou.
,Ja sam,” kri¢i déti. Stejné jako ony i my si budujeme sebetctu na ukolech,
které jsme zvladli bez pomoci druhych... ale... ne véechno musi ¢lovék
zvladat sém... ne viechno chce ¢lovék zvladnout sém... ne viechno ¢lovék
zvladne sam.

Mezi hlavni zdroje socialni opory patfi pFirozené systémy opory (rodina,
pribuzni a znami atd.), nabozenské organizace, pomahajici profese, podpiirné
skupiny organizované odborniky a svépomocné skupiny. M(zete vyhledat
ty, které nejvice odpovidaji Vasim momentélnim potfebam.

Rodina - Vase nejblizsi okoli. Mohou to byt Vasi sourozenci, rodice, pra-
rodice i vzdalengjsi pfibuzni. Nékdo, ke komu méte dlvéru, u koho mizete
byt sami sebou, kde jste v bezpedi...

Maminka J.: ,Nd$ syn se narodil pfedcasné (30t + 3), byl strasné malicky
a byly néjaké komplikace - nicemu jsem nerozuméla - ani tomu, Ze
uz se narodil. V prvni chvili jsem si vzpomnéla na sestrenici - ¢lovéka,
ktery mi neni (plné nejblizsi, ale védéla jsem, Ze mi fekne to, co budu
potiebovat slyset, anebo mé nechd jen plakat...”

Maminka K.: ,Védéla jsem, Ze to nikdo nemiZe pochopit, Ze na to budu
sama... Do nemocnice za ndmi pFisla moje babicka a rekla mi, Ze se
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zands modli a zapaluje svicku... nejsem vérici, ale védéla jsem, Ze to je
to nejvic, co babicka muZe, a Ze to déld pro mé, aby mi dala silu a nadéji,
Ze zitra bude taky den...”

Pratelé - Ti nejlepsi, Ti na telefonu, Ti na e-mailu, Ti, co na Vas maji ¢as a chtéji
tady byt pro Vas. Ti, u kterych vite, Ze to zafunguje.

Maminka A.: . Jsem jak kafemlejnek, nékdy nechdpu, jak to Veronika miize
vydrzet a poslouchat mé pofdd dokola a dokola... i kdyZ nékdy jen mi¢i,
tak mito moc pomdhd - umi micet i se zdjmem ;-)

Maminka H.: ,Neméla jsem nikoho, s kym bych chtéla néco sdilet a vy-
svétlovat, kamarddi Ziji svymi Zivoty a kaZdy toho md dost... Pak jsem
ndhodou narazila u doktorky na spoluZacku ze skoly — tam, kde byste
nechtéli potkat ani svého nepfitele, jsem potkala nékoho, kdo proZivd
néco podobného... takto se vzdjemné ,drZime’uz pres tfi roky...”

Sousedé - nékdy to mohou byt i oni, kdo budou plnit roli blizkého ¢lovéka,
ktery tady pro Vas bude.

Maminka L.: ,Uvarila mi kafe, dalsi den pfinesla sunkofleky, dalsi den mi
posbirala pradlo ze susdku na zahradé... tyhle malickosti mi pomohly
a stdle pomdhaji...”

Poradny, krizova centra, telefonicka podpora - opravdu je zcela nor-
malni, mit pocit, Ze zrovna v této situaci nemate nikoho, komu byste se chtéli
vypovidat, nebo nékoho, kdo by byl oporou. Proto jsou tady lidé, ktefi umi,
védi a chtéji... Mlzete si byt jisti, ze existuji lidé, ktefi jsou pfipraveni Vam
v piipadé potieby pomoci.

Maminka S.: Voldm, voldm vZdy, kdy? otevirdm plato lexaurinu, abych

se uklidnila. Pak si ten lexaurin ani nemusim ddt a zdroven vim, Ze to
neni ostuda si ho vzit..."

Poradkyné pro rodiny: ,Nezapomenu na situaci, kdy jsem sedla k internetu,
dala do vyhleddvace spojeni - krizovd linka - a telefonovala a plakala
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amluvila s cizim ¢lovékem na drdté. O to hur, ze jsem védéla, Ze na tom
drdté sedim vétsinou jd a jsem oporou, Ze mdm stabilni a funkcni rodinu,
silné zdzemi pidtel a vim, Ze by mi snad kazdy pomohl... v jedné chvili
jsem ale méla pocit, Ze mi nikdo jiny rozumét nemuZe nez jen cizi hlas
v telefonu...”

Organizace, spolky, lidé v podobné situaci - velmi ¢asto se setkdvame
s rodinami, které hledaji informace, maji spousty otézek, ale nikoho, kdo by
znal odpovédi nebo alespor smér. | z toho dlvodu vznikla fada organizaci,
které povétsinou zalozili samotni rodice déti - pro potfebu sdileni, setka-
vani se a vzajemné podpory.

Maminka J.: ,Pomalu se seznamujete s lidmi, ktefi jsou na tom stejné jako
vy, maji stejné zkusenosti, problémy, priority. Po dlouhé dobé se citite
normdlné, nemusite nikomu vysvétlovat, Ze dité hdzi rohlikem, Ze si
lehd na zem, kdyZ se mu nechce jit, Ze kolem proleti a je po ném spoust,
nemusite se stydét, citit se provinile, protoZe vsichni to znaji a prosli si
tim stejnym, ¢im Vy. Nachdzite se v ,normdinim svété’ pIném prijem-
nych lidi, se kterymi si miizete povidat, rozumite si, i kdyZ jste se pfed
tim nikdy nevidéli, ale je to jako byste se znali uz ddvno. S nékterymi
rodinami jsme v kontaktu a navstévujeme se i béhem roku, stali se
z nds prdtelé.”

Cirkev, cirkevni organizace, komunity

V jednom rozhovoru se ptala redaktorka kazatele, zda zna nékoho, kdo za-
nevfel na viru poté, co se dozvédél diagndzu svého ditéte, nebo tomu bylo
naopak, zda nékdo poté uvéfil v Boha. Kazatel odpovédél, ze zna spise ty
situace, kdy doslo k posileni viry. Ovéem je zcela pfirozené, Ze se stavaji obé
popsané situace - jsou mozné a stavaji se.

Mozna ted ve Vasi situaci hledate odpovédi, hledate silu nebo vinika.

Pfi jedné z prvnich konzultaci v Centru jsem se setkala s rodinou, ktera
byla silné véfici a hledala oporu sama v sobé i v Bohu.
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Maminka M.: ...nevédéla jsem, co bude... maly je na hadickdch a pfistro-
jich a vsechno tady pipd... snazim se tady byt pro ného... ale vite, co
bylo moc dobré a jsem za to moc vdéénd? Vicera ndm dovolili, aby sem
pfisel nds kamardd, ktery je knéz, a malého pokftil... byla jsem vSem
moc vdéind, Ze se to mohlo stdt... ted vim, Ze bude v dobrych rukou,
az si pro néj Pan prijde...”

Maminka K.: ,Ne, ted'ne, ted’ absolutné nic nevidim, nic nechci, nevéfim...
Bdh je spravedlivy? Ted'ne - kdyby byl, tak vsechnu bolest dd na bedra
mné a ne moji holcicce!”

Obé dvé reakce jsou pochopitelné.V nové a naprosto ,nepochopitelné”
situaci je potfeba mluvit, snad i smlouvat, modlit se. Délat véci, které vite, Ze
Vés posilni a maji pro Vas vyznam.

Maminka M.: ,,...pak se ¢lovék smifi s tim, Ze to tak je a Ze se s tim musi
naucit Zit. Po Case ale prijde obdobi, kdy se dostavi smutek a beznadé;,
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Ze s tim nemuzu viibec nic udélat. Mné i manzelovi hodné pomdhd,
Ze jsme oba dva silné vérici a Ze to bereme jesté trochu jinak. Vime, Ze
na to nejsme sami. Je to takové tajemstvi, ze nikdo nemuze rict, jestli
je to dobre, nebo Spatné.”

Vyhledejte lidi ve Vasem okoli, ktefi pro Vas budou oporou a kterym véfite.
Tém, ktefi Vas vysiluji, znervoziuji - feknéte jim to, feknéte jim, Ze to, co fikaji,
nepomaha nebo zranuje.

Podpora se bude v ¢ase ménit.V situaci, kdy je rodi¢im sdélena diagnéza
zévazného postiZzeni nebo onemocnéni jejich ditéte, je dleZita citova opora,
kterd je ndpomocna ke snizeni Uzkosti, nejistoty, strachu.

Pfi zménach rodinného systému - zvyseni ndrocnosti péce o dité - potre-
buji rodice praktickou podporu (napt. uklid v domacnosti, nakup, posbirani
pradla, vyvenceni psa) - cokoliv, co by se podobalo béznému zivotu a usnad-
nilo rodi¢tm péci a starost o dité.

Az budou rodice vice sezndmeni s novou situaci, zacnou pravdépodobné
hledat podporu finan¢ni (velmi ¢asto se rodiny potykaji se snizenim financ-
niho rozpoctu z toho dlvodu, ze zpravidla jeden z nich prestane chodit
do prace a pecuje o dité).

Velkou ¢asti v tomto vyvoji prijimani podpory byva také potvrzeni osobni
hodnoty a podpofeni sebeucty.

Dilezité je v prijimani pomoci a podpory vytrvat dlouhodobé - neni ¢as
na pocity studu, silu a energii budete jesté potiebovat.

Profesionalové a odbornici proces vyrovnavani se, poznavani a zoriento-
vani se v situaci nazyvaji copingovymi strategiemi. Jsou to reakce, jimiz se
lidé snazi snizovat Uroven nezadouci zatéze.

Ztejmé volite jednu ze strategii nebo je kombinujete dohromady. VSechny
projevy a strategie jsou naprosto v pofadku, pokud byste méli pocit, ze se
Vém Vase prozivani vymklo z rukou, povézte to svym blizkym nebo zkuste vy-
hledat odbornou pomoc (poradnu, krizové centrum, telefonickou podporu).

Nestydte se za to!
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Pecujte o sebe!

Nyni se Vas zeptam... kdy jste naposled jedli? Kdy jste si naposled uvafili
kdvu a uzili si siestu? Kdy jste si naposledy koupili naprosto zbytecnou véc,
jen proto, Ze se Vam libila? Kdy jste se naposledy v klidu vykoupali? Kdy jste
se naposledy nerusené vyspali? Kdy jste si naposledy zazpivali svoji oblibe-
nou pisen?

Kdy jste naposledy byli v kiné ¢i divadle, muzeu a jinde za kulturou? Ne-
muzete si vzpomenout? Neni to nic divného, pokud ne, ale pozor, pomysina
oranzova barva na semaforu se rozsvécuije... Pokud si nemUizete vzpomenout,
kde berete energii a silu do dalSich dn(?

Odpocivejte!

,Dnes jsem méla ndrocny den, unavou sotva chodim...” Vcera jsem
nemohl ani usnout - znds to, jsem prepracovany...” ,Jd uz opravdu
nevim kudy kam - vzala (nebo vzal) jsem si prdsek, nepomohlo to.”
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Kolikrét jsme sly3eli jesté unavenéjsi véty od nasich znamych a pratel.
Kolikrat jsme je sami fikali. A co nyni? Kdyz vime, jak chutna unava rodice
nemocného ditéte? Ale mozna jesté spis tusSime, nez vime.

Kolik let je Vdm nyni? Dejme tomu, Ze néco mezi pétadvaceti a pétatficeti.
V tomhle véku jsou obvykle zaklddany rodiny a celkové se d&ji velké véci (stavi
se domy, zakladaji firmy, investuje se, cestuje se, piekondavaji se prekazky).
k odpocinku, zni nepfedstavitelné a mozna nevérohodné. Vzdyt to se piece
hodi pro lidi v ddchodu...

Ale! Zastavte se! Nadechnéte se! Nevycerpal Vés uz ted ten kolobéh
novych udalosti? Myslim hlavné psychicky... fyzicky to asi je$té ne, to se
objevi pozdéji... objevi se docela obycejné Unava, Unava, kterd postupuje,
prohlubuije se a zachvacuje stéle vétsi ¢ast téla i mozku. Unava, kterd vypada,
Ze nikdy neskondi.

Méla jsem a mam $vagra. Vlastné je vzdalenym Svagrem. Vzal si mou se-
stfenici. Dfive jsme se obcas vidavali, dnes uz nékolik let ne. Ale vzpominam
si na jeho vypravéni o praci. O praci hornika v rudnych dolech. Mné bylo
asi patnact a poslouchala jsem ho moc rada:,Vlastné délame tak polovinu
doby. Nez se prevleces, sjedes doll a na predek, to je tieba tfi kilometry
chodbou. Chvili déldame a hodné odpocivame. Dal mas svacinu, prestavka
a potom nakladat a znovu jesté na predek. Jenomze pfed koncem - tak
hodinu a pll se vyddme zpétky. Zase pésky, vyfarat a do sprch. Kdyz to se-
¢tu - rubeme tak ¢tyfi hodiny denné!” Ja jsem napred také nechdpala. Ne,
Ze by se mi to nelibilo, ale co jiného si myslet, nez Ze je to ulivani. Tehdy mi
$vagr fekl:, A co myslis, Ze bude za pét let, za deset a za patnéct: Chlapce -
musime se Setfit” (Michalik, 2010)

Potfeby Vasich déti se budou zvySovat, onemocnéni bude ménit svou
podobu a zméni se naroky. Obecné plati, Ze dité bude stéle vice potfebovat
Vasi péci. Ale Vly se budete také ménit. Budete starnout. Dfive jednoduché
ukony, jako oblékani déti, zavazovani tkanicek, budou ¢im dal vice naroénéj-
$i. A kromé ubyvajicich sil to bude i stereotyp stale opakujicich se ¢innosti.
Az toho vieho dohromady plyne velka unava. Proto zkuste najit mechanismy
odpocinku. Na to, jaky odpocinek je nejlepsi, nema nikdo specialni manual.
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Jednoduse takovy odpocinek, aby Vam pomohl, abyste si z néj vzali to, co
ocekavate. Nékomu mlize pomoci tieba jen koupel nebo posezeni s pra-
teli, prochazka lesem, sportovani... MUzete si zkusit vzpomenout, po jaké
¢innosti Vam dfive bylo dobie. Nebo vyzkouset vice véci. Mlizete i jenom
sedét a koukat pred sebe - bezmyslenkovité piepinat programy v televizi.
Nebo jen spat.

Maminka M.: ,Hodné velky odpocinek je pro mé obycejny ndkup v potravi-
ndch, kdyz jsem sama bez déti. Kdyz jsem s nimi, tak se obycejné naku-
povdni priblizuje cirkusovému vystoupeni. Je potom nddhera pdjcit si
ndkupni vozik, projizdét mezi regdly bez strachu, Ze vse skonci na zemi.
Prectu sii sloZeni - to povazuji za naprosty luxus ©. U pokladny cekdm
jako bézny ¢lovék, ulozim ndkup do tasek a odchdzim k autu. Nikdo se
po mné neotdci. Jsem jen fadovd Zenskd na ndkupu!”

Maminka R.: ,Jak odpocivam? Vite, Zze ani nevim? Ono to moc nejde. Nik¢a
mé potrebuje neustdle a k tomu jesté mladsi Hdna a domdcnost, a kdyZ
zbyde Cas, tak i manZel, ale ten je vétsinou hned zapfazen do kolobéhu
domdcnosti. Odpocivdm asi v noci, kdy sedim u televize a nékdy zviddnu
vidét i seridl, nez padnu tunavou, nebo nez se ozve chuvicka a Nikca...”

Tatinek J.: ,Vite, jd si mUZu odpocinout i v prdci - vypadnu z toho déni
ajsemv normdlnim svété, ale moje Zena ziistdvd doma s dvojcaty. Pak
se citim strasné, kdyz jen pomyslim na to, Ze bych ji fekl, Ze si po prdci
zajdu zaplavat nebo s kamarddy na pivo, jak tomu bylo dFiv... ale tfreba
se to zméni, az pujdou do skoly, teda jestli pdjdou... jinak nevim, jak
se dd tak Zit..."

Také jeden ze zplsob relaxace je zUstat sami. Znate to dobre z,normal-
nich” rodin. Déti vyzaduji prvnich par let hodné péce a dohledu. Potom pfijde
skola, déti rostou a uZ je tady deset let a rodi¢e mohou alespon na chvili
od déti. Do kina, do divadla. Ale vlastné nejde jen o chvile. Zdravé déti stale
jezdivaji k babi¢kam na vikendy a v 1été na tabor - a na skolu v pfirodé,
a odpoledne béhaji s kamarady kolem domu... Zkratka rodi¢ zdravého di-
téte si neumi a nemlize predstavit, jaké to je byt se svym ditétem 24 hodin
denné. Mésic, rok, pét a vice. Pravé proto je potreba pupecni snliru zavislosti
pietrhat. Alespon obcas.
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Plati, Ze dité by mélo na urcity pocet hodin denné odjizdét zdomova.
VSimnéte si, ze u zdravych déti plati jakési sedmileté periody. Prvnich sedm
let je péce takika neustdld. Do Ctrnacti let se dité osamostatiiuje, chodirano
do skoly, odpoledne obcas s kamarady. DalSich sedm let je viechno jesté
volnéjsi. A po 21. roku odejde studovat, pracovat nebo zaklada vlastni rodinu.
Tak to chodi u zdravych déti. Na dlouhou knihu by vydalo vysvétlovéani viech
dlvodu, proc je to u déti se zdravotnim postizenim, u déti nemocnych jinak.
(Michalik, 2010)

Kdo mi miize pomoci odpocivat?

Zkuste hledat ve svych vlastnich zdrojich. Zkuste se zeptat, svéfit se a Fict si
0 pomoc. Tam, kde vite, Ze Vdm rozumi a dokazou Vas pochopit. Nemusite
vysvétlovat, Ze se potfebujete jen vyspat nebo osprchovat. Oslovte svoje
okoli, které Vam muze pomoci. Pokud Vam to pfijde nesoudné, ¢i dokonce
hloupé nebo jednoduse ,nechcete obtézovat’, existuje fada organizaci, které
mohou pomoci.

Spolecnost si az pfilis privykla, Ze rodi¢e nemocnych déti véci fesi sami.
Viyhledat pro dité spravné a potiebné zafizeni, které by bylo napomocno,
neni jednoduché. Hned v Uvodu si vsichni kladou otazku: Jaké zafizeni je
pro nas potiebné a vhodné? Ne, nemam na mysli kvalitu koberc(, hezké
kachliky v koupelng, ¢tvrteéni jizdu na konich a pofad hodné tety. Na mysli
mam dobu pobytu ditéte v zafizeni. Existuji stacionafe s dennim pobytem,
domovy a zafizeni s tydennim ¢i s celoro¢nim pobytem. Pfimlouval bych se
za zafizeni, v némz je dité pouze pres den. A odpoledne se vraci ke svym
blizkym. (Michalik, 2010)

Pokud nemate nikoho ve svém okoli, obratte se na profesionaly. Na orga-
nizace, které mohou zjistit, nebo dokonce zajistit sluzby osobni asistence,
odlehcovaci sluzbu nebo zafidit asistenta socialni péce.

Moznosti jsou. Jen si o pomoc feknéte.

A aby toho nebylo malo. K tomu, co se u vas ted déje, se nékdy mohou
pfipojit poruchy spanku, nervozita, neustaly vnitini neklid, bolesti hlavy a po-
dobné. Setkala jsem se s pfibéhem maminky, jejiz dcera mé vzacné onemoc-
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néni a chodi na pravidelné prohlidky k [ékaitiim-specialistiim. Mezitim, co byla
dcera na kontrole, maminku poslali k psychologovi, aby si s nim popovidala
o0 vsech svych trapenich. Ten ji napsal prasky na spani. KdyZz jsem se s ma-
minkou potkala, $eptem mi sdélila, Ze prasky vysadila, protoze po nich byla
velmi unavena. Citila se provinile a ptala se mé&, zda udélala spravné... Tohle
jejen naVas a Vy nejlip vite, co Vdm pomaha a co ne. Celou tuhle situaci po-
pisuji z jednoho prostého diivodu, abych zde vyzdvihla i jiné prostfedky pro
moznost Ulevy. Pochopitelné, ne kazdému vyhovuiji, opét je to individudIni
a berte to pouze jako nabidku, jen jako jednu z moznosti.

Pokud vecer lezite v posteli (mate-li to Stésti), pfemyslite nad spoustou
véci a mate pocit, ze Vam v hlavé fadi tajfun - a Vy vite, Ze si potiebujete
odpocinout - mlizete zkusit napf. meditovat. Na internetu najdete spoustu
navodu a tipt na vecerni (i denni) meditace - kazdy si m{ze najit takovy, jenz
bude vyhovovat pravé jemu (nebo si ho pfizptsobit podle sebe). Jde pouze
0 jedno - zklidnit mysl i télo a dovolit si dusevni odpocinek. Opét se vracim
k tomu, Ze je potieba, abyste se také postarali sami o sebe, pravé pro to,
abyste pak méli energii starat se o své dité. Meditace mlze byt jen na deset
nebo patnact minut, neznamena to, ze musite hodinu sedét v tureckém sedu
a zpivat,,6hm”.
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Stadi silehnout do postele, zavrit oci, soustredit se na svij dech a védomé
si dovolit zaslouzeny odpocinek. Pustit zazitky z dneSniho dne a to, co je
potieba vyfesit a pocka do rana, nechat opravdu na rano.

Nékomu napfiklad pomdha dat si bylinkovy ¢aj a na par minut se zasta-
vit nebo si zacvicit jogu. Néktefi z Vas mi ted mizete oponovat:,po celém
dnu jsem tak unavena, Ze na cviceni opravdu nemam néladu, energii ani
¢as". Samozrejmé zalezi na Vasich moznostech. Na druhou stranu, setkala
jsem se pravé s maminkou, jejiz syn mél tézky typ vzécného onemocnéni
a vyzadoval 24hodinovou péci - velmi fyzicky i psychicky naro¢né. Aby to
maminka celé roky zvlddala, domluvila se s prarodici a vzdy jednou tydné
dala syna babic¢ce a dédovi a odjela na dvé hodiny cvi¢it. To ji pomahalo si
alespon trochu vycistit hlavu a chvili nemyslet na tézkosti, které prozivala.
Byl to takovy jeji ritual.

Pokud nejste zrovna naklonéni bylinkam, meditacim a joze, existuje po-
moc a nalezeni odpocinku za podpory lé¢iv a dalsich pfipravk(. Zkuste najit
pro Vas tu nejvhodné;jsi pomoc. Poradte se s lékafi, prateli, rodinou, jinymi
maminkami - co jim pomaha, aby mohli alesponi ,fungovat”.

| kdyz budete odpocivat, jak nejvice to pljde, neznamena to, ze Gnava
nepfijde. Je to nevyhnutelné. Pfiznejme, Ze vétsina rodi¢i nemocného di-
téte na sebe nema Cas. Na sebe samé i navzajem. Je-li to jen trochu moz-
né, poradejte obcas spolecné vylety, zajdéte si na vecefi nebo do divadla
a do kina. Vase pohodli a Vase Unava Vam stéle vice budou naseptavat:
+nikam nechod, doma si odpocines, déti pljdou spat a pfijde spasna ho-
dinka klidu a zapomnéni”, Pfijde i nepfijde. Zdanlivé a kratkodobé je urcité
pfijemné uzit si pdlhodinky denné pocitu klidu a samoty. Z hlediska celkové
regenerace organismu dochdzi timto zplisobem k jeho dalSimu opotiebeni.
Unavé, chcete-li. (Michalik, 2010)

Kromé Unavy se muze objevit dal$i nepfitel - a tim je stereotyp. Dosta-
vi se tak jako tak, jen zélezi na Vas, kdy si toho vSimnete a kdy Vam zacne
postupné ubirat energii. Je to jako matefska ¢i rodi¢ovska dovolend - také
po urcitém Case zevsedni. Kolikrat jsem slychavala své kamaradky, které si
uzivaji krasného obdobi se zdravym miminkem:,Kdyz rano vstavam, nakrmim
malou, obstaram ji a pak vim, Ze musim vyvétrat, uklidit, uvafit, vyprat... po-
rad dokola. Kazdy den to samé. Pfipaddm si najednou jako naprogramovany

—_49—



stroj. Je to porad stejné. Nadobi, pradlo, hadr, vysava¢, prochazka, koupéni
a rano zase nanovo. Kdyz si pfedstavim, Ze takhle to bude jesté nékolik let,
sevie se mi zaludek a udéla se mi $patné. Mam pocit, Ze se zblaznim...” Hol-
Cicce je pul roku... a pred sebou maji na rodi¢ovské dovolené jesté dva a piil
roku. Vzdycky u téchto nark( premyslim nad tim, zda si dokéZe nékdo viibec
pfedstavit, Ze matefska dovolena u maminek déti s postizenim mozna nikdy
neskondi. Jen dité poroste a koupani, pfebalovani, prochazky a dalsi potfeby
ditéte uz nebudou tak snadné, jako se Ctyrkilovym miminkem. Kamaradka
ovéem pokracuje v povidani:,Citim se UpIné vysilend a vycerpana. Nejradsi
bych se sebrala a tfeba na tyden nékam odjela. Sama, bez nikoho. Jenze to
nemUzu. Pofad kojim. Jsem prosté doma uvézana jako pes u boudy a nemam
$anci se z toho dostat. Jsem protivna sama sobé, pofad bez nélady, utrhuiji
se na manzela a uz i na malou. Jsem jenom sama a sama.’

Myslete na sebe!

Kv(li sobé samym (nebo i kvili zdravému sourozenci) je vhodné trdvit alespon
jednou rocné urcity ¢as - alespon tyden - bez nemocného ditéte. U vody,
na horach, na chalupé... Odpocivat a vénovat se zdravému ditéti.




Pro mnoho rodicli byva nepfedstavitelné odjet na dovolenou bez ne-
mocného ditéte. ,Pupecni $nira”, o které jsem mluvila, byvé velmi pevna.
Ale zamyslime-li se nad v3im, znovu nas napadne otazka: Je normalni, aby
desetiletd sle¢na odjela na tyden nebo dva na letni tdbor? Odpovime si - je
to normalni, je-li zdrava. Ale ujistuji Vas, stejné plati i pro dité s postizenim
nebo jinak nemocné. (Michalik, 2010)
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Musite se prizptsobit

Jakakoliv situace, problém, zatéz, které jste doposud fesili, Vas vybavily infor-
maci o tom, co Vam pomaha, co v tom konkrétnim pfipadé zabralo. Zname
to uz od naseho détstvi - napf. typicka situace, kdyz jsme byli samotni ma-
lymi détmi a druhé dité ndm vzalo hracku. V tom véku a v naSem vnimani
se jednalo o zékefnou situaci, mohli jsme ji vyresit nékolika zptsoby - zacit
plakat a zavolat na pomoc dospélé, vzit si hracku zpét i za cenu détské rvac-
ky, vyménit hracku za jinou nebo to nechat byt... Podobné kdyZ jsme zazili
rozchod s nadim prvnim partnerem. Potfebovali jsme rychle vyfesit danou
situaci - mohli jsme zkusit prosit, pfemlouvat, vydirat, plakat. Potfebovali
jsme se zaviit doma a vyplakat se, zajit za pfateli, opit se, néco rozbit... Timto
obycejnym zplsobem se ndm zakodovala samotna situace, jeji pibéh i fe-
seni. Vyzkouseli jsme si, co ndm vychazi a pomaha a co je k nicemu. Vznikla
tak zasobarna moznych a ovéfenych reakci, které funguiji a daji se pouzit.
Obvykle se ¢lovék uéi zplsobem ,pokus/omyl”. Clovék déla chyby a omyl
v sobé nékdy skryvé netradicni zplsob, jak situaci zvladnout. Oviem ne kazda
situace Ize vyfedit... neumime jesté vylécit véechny nemoci, neumime zabré-
nit tomu, aby nebyly nemocné pfedevsim déti. Vsichni vime, Ze takhle by to
byt nemélo, a kazdy rodi¢ by si se svym ditétem vymeénil roli. Proto pfichazi
tézké zkouska - a to takova, Ze Va3 Zivot se naprosto méni a Vam nezbyva
nic jiného nez se pfizplsobit.

Nic naplat. MGzeme hodné, ale ne véechno. To plati vzdy a vSude. Zvlas-
té v situaci, v niz jsme se ocitli. S pomoci, ¢i bez ni, s rozhodnutim, které je
spravné, i nikoliv. Nemoc ¢i postizeni ditéte pfinasi i véci, které neovlivnime
ani vali, ani rozumem. Pfindsi situace, které jsou nezvratné. Nema cenu se
snazit je néjak prechytracit, ony se stejné projevi. Ve viech (a stovkach dal-
Sich) situacich se budeme muset asi prizpUsobit. Mohu si stokrat namlouvat,
Ze tieti patro v paneldku bez vytahu je pro nas vhodné. Mohu stokrat véfit,
Ze ,bude chodit jesté pét let”. Lepsi bude zvazovat viechny moznosti pro
Upravu bydleni. Stéhovani nebo Upravu stavajicich podminek. Ale J4 a My
se budeme muset prizpUsobit, nikoliv dité.
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Prizplsobeni znamend v tomto pfipadé pfijeti. Prijeti predstavuje jistou
formu zklidnéni a pochopeni. Pochopeni a uvédoméni si podstatného. Néko-
mu tfeba pomiize véta: o co jde - vzdyt nakonec je vSechno opravdu na mné.
Nikdo z téch, co se ted'na mé tak s despektem divaji, se mnou v noci vzhlru
nebude. Nikdo z téch navstévnik restaurace, ktefi se tak bezostysné (nebo
potaji) pasou na mych rozpacich, mi nepomuze s pranim neustale pocuranych
kalhot... (Michalik, 2010)

Vy to dokazete

Troufalé tvrzeni? Mozna s tim nebudete souhlasit. Nejen, Ze je to pravdépo-
dobné, je to navic i pochopitelné. Ve chvilich, kdy se ¢lovéku zda cely Zivot
tak moc a moc zbytecny, se tézko véfi, ze bude |épe. Ve chvilich plnych bolesti
a strachu se tézko vypravi, ze pfijdou znovu dny, kdy slunce bude svitit i pro
nas. Nevim, jestli bude opravdu Iépe, nebo ,jenom” jinak. Nevim, co z toho je
presnéjsi. To, co pravé v tuto chvili prozivdme jako nejvétsi bolest, nédm bude
za pét let pripadat, kdyz ne lhostejné, pak alespon neutralni. Ne, opravdu
nyni nechci kazat pland slova nadéje a utéchy. Pouze chci upozornit na tuto
skutecnost. A z ni vyplyvajici poznani. (Michalik, 2010)

Jste nyni v situaci, kdy je treba resuscitovat svdj Zivot.V rdmci svych moz-
nosti kazdy v dané chvili voli to nejlepsi. Také by se dalo fici, ze ,¢lovék neni
stvofen pro porazku.”




Domnivate-li se, Ze Vase sily na Zivot s ditétem s postizenim ¢i onemoc-
nénim nestaci, mylite se. Anebo jesté Iépe - nemUizete to védét. Nikdo ne-
muzeme dopfedu védét, co se stane. Nikdo nezndme hranici svych moznosti.
Zivoty déti s postizenim ¢ onemocnénim patii k Zivotu. Radu z nich jde
popsat. Existuje i dost sily k zvlddnuti. Samozfejmé - v kazdém okamziku
mate silu na to fict - tohle neni smér, kterym se mdj pfibéh bude ubirat.
Mate urcity prostor pro tézkou volbu. Tady si jen vzdy vzpomente na Vase
dité (Marusku, Honzika, Lénu, Nikolku, Pétu, Ondru...). Oni volbu nemaji...
oni uz ten svlj Zivot Ziji a potrebuji, abyste jej Zili s nimi. Nebude to lehké.
Nebude to lehké. Nebude to lehké. Opravdu.
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Role Centra provazeni

M0zeme Vam zde uvést nas seznam ¢innosti, které umime, které délame,
které jsou nasi kazdodenni soucésti. Troufam si fici, Ze to, co nevime, umi-
me zjistit. A Ze toho nékdy je. | Centrum provazeni (CP) je nové a vrlsta
do nového prostiedi, do novych situaci a potkéava stéle nové a nové rodiny,
déti a pfibéhy.

Jsme nékdy stejné na startu jako vy rodi¢e. Mdme jen tu vyhodu, ze jsme
v roli podplirce a ne mémy a taty, ktefi se zrovna dozvédéli strasnou véc.
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Ptejte se nds na vechno. Ptejte se i na véci, které Vam pfipadaji hloupé,
zbytecné. Ptejte se na to, cemu jste nerozuméli. Povidejte nam o tom. Po-
videjte, mluvte, kriCte, plakejte a klidné se i sméjte a nadavejte. Mizete se
u toho véeho citit alespon trochu v bezpedi.

Rodiny, které s ndmi spolupracuji, ale dozvédély se informace o onemoc-
néni o nékolik let drive, nez Centrum zacalo existovat, popisuji, jak zUstaly
stat pred branou a nevédély kudy kam, mohly se opfit o zavoru, vyzvracet
se do kefe, obejmout popelnici - proto, aby se stabilizovaly a dokézaly dojit
domu. Kdyz nedokdzaly odejit dom(i, sedély v ordinaci a plakaly Iékafi nebo
se vratily do ¢ekérny a cekaly - na to, az jim nékdo rekne, Ze je to mylka, ze
se stala chyba, na to, az jim nékdo fekne, co maji délat, na to, az budou moci
sednout do auta, jit na autobus, vlak ¢i metro. Néktefi ¢ekaji do ted. Kazdy
potiebuje svij ¢as a nic nelze fikat obecné.

Kdyz se rozhodnete - Centrum tady je a bude. P(jde s Vami cestou stejné
dlouhymi kroky. Pljde vedle Vas, pokusi se ukdzat smér. Nékolikrat. Budeme
to zkouset a pjdeme krok po kroku.

Dovolte ndm predstavit pfibéhy, kdy ndm rodiny dovolily nahlédnout
do jejich zivotl a spole¢né jdeme stejnou cestou. Provazime...
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Pfibéh o volbé, odpovédnosti, vife a podpore

Zazvonil telefon. Volala ndm pani doktorka, zda bychom mohly pfijit na JIP
za jednou maminkou... tak zacal piibéh nové rodiny.

Prisla jsem za maminkou, kterd védéla od sestficek, ze bych se méla objevit
pfimo na JIP, Zze se domluvime na spolupraci. Seznamila jsem se s maminkou
i jejim synem Erikem. Erik byl drobounky klucina se spoustou hadicek a pfi-
strojd viude kolem. Sly jsme si s maminkou popovidat do klidnéjsi mistnosti,
kde jsme mély soukromi a nebyly jsme nikym a ni¢im rusené. Maminka méla
tfi dny po cisafském fezu, tak se hledala i poloha pro bezbolestné sezeni.
Zacala jsem poslouchat jejich pfibéh. Erik se narodil o mésic a pul dfive, coz
rodina predpokladala. Byli s [ékafi v intenzivnim kontaktu po dobu celého
téhotenstvi. Védéli od Iékar(, ze néco neni Uplné v poradku. Rozhodli se, pies
véechna doporuceni a konzultace, o nepieruseni téhotenstvi. Védéli, ze Erik
jejejich a Ze jej chtéji. Narodil se a lékafi mu nedéavali mnoho Sanci. Objevila
se spousta komplikaci, které den o de dne braly energii Erikovi i rodi¢tim.
Maminka zajistila, aby byl Erik pokitény (pan farai mohl pfijit pfimo do ne-
mocnice), a pak ¢ekali a modlili se a védéli, Ze je Erik v dobrych rukou. Erik
bojoval. Podstoupil fradu operaci a [ékarskych zakrokd, ale bojoval. Po par
dnech mu Iékafi diagnostikovali vzacnou nemoc, kterd nema moc dobré
vyhlidky. Do této doby jsem byla v kontaktu s maminkou i tatinkem nékolikrat
tydné - osobné, telefonicky. V tu chvili jsme ja a Centrum plnily roli podpo-
ry - byla jsem tam, ,kdyby néco” - tim myslim na cokoliv - na podavani véci,
utirdni slz a i kafe vafim dobré.

Opét za nékolik dnd byla domluvena schiizka s |ékafi a rodici. Tady se mélo
sdélovat, jaky je vyvoj, co ta nemoc vlastné znamen4, jakou lé¢bu maji lékafi
zvolit a co chtéji a nechtéji rodice. V tuto chvili jsem byla soucésti schizky.
Jako podpora rodiciim a moznd i Iékaflim. Byl to velmi tézky a silny den.
Mluvilo se o vécech, o kterych by se mluvit vlastné nemélo - v tuto dobu
by se mélo piece mluvit o tom, kolik hodin miminko prospi, o tom, jaké ma
krasné dupacky a jaky maji krdsny kocar. Misto toho se objevuji slova jako
resuscitovat, intubovat, epilepsie, opozdény vyvoj, Ustav... Schiizka byla di-
lezit4, aby se nastinil smér, jakym bude postupovat lé¢ba. A bylo to opravdu
tak, Ze rodice byli rovnocennymi partnery lékailim, i kdyZ nerozuméli spousté
cizich slov. Potom jsme méli ¢as s mamou i tdtou na povidani o téch cizich
slovech, o moznostech podpory, pokud by se rozhodli, Ze chtéji mit Erika
v domdci péci. Nebude to jednoduché, protoze bude potfebovat spoustu
pristrojd, pomUcek a zdravotnického vybaveni. Hlavné bude ale potfebovat
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svoji rodinu. A na rodiné vidim, jak oni potfebuji Erika. Nebude to lehka cesta,
ale je to cesta, kterd je uskutecnitelna... Pomohla jsem s vysvétlenim pfipad-
né finan¢ni podpory, moznosti, jak sehnat véechno vybaveni, jak uzplsobit
domadci prostredi. Zkousime hledat rodiny s podobnym pfibéhem. Rodina
ma velké $tésti v sobé samych — maji velkou oporu jeden v druhém. Skvéle
funguji jejich babicky, které pomahaji se starsi dcerou a s domécnosti. Maji
oporu v sobé a viru v Boha. Véfit v tuto chvili opravdu poméhalo. | mné.
Centrum tady porad je a postupuje malymi kriicky spole¢né s rodinou. Do-
kud nds budou potfebovat, budeme tady. Kromé nés pfibude fada jinych
pomocnikl - profesionalnich pomahacd, jako je napf. rana péce a doméci
oSetrovatelky. Nemusi v tom byt az tak sami.

Piibéh od zacatku do dneska

Zacatkem léta se s Centrem spojil ordinuijici Iékaf s tim, Ze béhem nasledujici-
ho tydne k nému pfijedou rodice, kterym bude sdélovat diagndzu jejich syna
Honzika. Zeptal se, zda je mozné, aby ihned od néj pfisli za ndmi do Centra.
Prisel den konzultace. Pro rodinu jeden z jejich nejhorsich dnli v Zivoté. Kolem
treti hodiny zaklepali rodice, ktefi pravé $li od pana doktora, od néhoz se do-
zvédéli velmi zavaznou diagnézu - s nelehkym pribéhem a bohuzel kon¢ici
Umrtim ditéte. Honzik se narodil jako zdravé dité, vyvoj probihal naprosto
normalnég, prospival, zacal chodit, mluvit. Kolem 3estého roku zacaly nastu-
povat prvni pfiznaky tohoto onemocnéni. Honzik zadal pfi chiizi zakopavat,
$patné se mu béhalo. Nejprve se nemoc projevovala velmi nendpadné, ale
pak se problémy zacaly stupfiovat. Rodic¢e navstivili specializované pracovisté
na klinice détského a dorostového lékafstvi v Praze. Po nékolika mésicich
testovani a ¢ekéni na vysledky byl zde ten den. Ten nejhorsi den pro véechny
rodice. A v tento okamzik navstivili nase Centrum provazeni.

Zaklepali, vesli, vybrali si, kam si cht&ji v kancelafi sednout (mame krasnou
barevnou kancelaf, véfim, Ze i to dava prijemnéjsi pocit oproti klasické ordi-
naci), nabidla jsem jim vodu, kdvu, ¢aj a hlavné jsem se snazila jim nabidnout
bezpelny prostor na cokoliv. Naslouchala jsem jejich pfibéhu, jejich strachu
a bolesti s troskou ulevy, Ze uz konec¢né védi, co Honzikovi je, a Ze skonila
doba nejistoty a nevédéni. Mohli si dovolit projevit vdéechny emoce - plac¢,
nastvani, nejistotu, obavy...

Zaroven jsem se jim snazila vyjadrit podporu, Ze na to nejsou sami - rada
jim poskytnu potfebné informace a budu je provazet celou situaci, nez se
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rodina a jejich novy Zivot stabilizuje. Z povidani $lo vypozorovat, ze jejich
rodinné vztahy jsou dobré, ale zatim nechtéli okolni rodiné nic fikat, dokud
se na to oni sami nepfipravi a dokud si o tom nepopovidaji s Honzikem. U da-
ného onemocnéni je totiz vétsina déti bez mentalniho postizeni. Maminka se
ptala:,Honzik je pfece naprosto zdravy kluk, ktery ma jen problémy s chiizi,
nebo on si to mysli... jak s nim mam ted' o tom mluvit?”

Byla to velmi tézkd otézka a zkouska pro rodice. Jak ditéti vysvétlit, co md
za nemoc a co ho v budoucnu ¢eka. Tohle nékdy nevédi ani samotni rodice. ..

Co se rodice zatim dovédéli a ¢im si prochazeji - béhem jednoho dne
v Zivoté, béhem jedné hodiny u |ékafe a jedné hodiny u nas v Centru. Dvé
hodiny, které otoci svét vzhlru nohama. Lze vibec jesté vnimat néjaké dalsi
informace?

Jak vidite, vyvstava tu hned nékolik oblasti a témat najednou - prvotni
$ok z oznameni diagndzy, oznameni informace ditéti a rodiné, dalsi otazky
rodicl na prizplsobeni rodinného prostredi nové situaci, pfizplsobeni
Skoly a okoli, déle, jak to bude, az se stav zméni, aZz bude muset jeden
znich zlistat doma s Honzikem a pecovat o néj, jak vyfidit pfispévky a dalsi
a dalsi otazky.
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S rodici jsem v prvotnim kontaktu fesila pouze otazku pochopeni toho,
co se déje, a ventilovani vnitiniho napéti. Cilem bylo pfivést je na vnimani
situace,tady a ted” - nikdo nevi, jaky ¢asovy priibéh nemoc bude mit, a proto
je potteba si uzivat kazdé chvile, kdy syn chodi a zatim nema vétsi zdravotni
potize. Prvnim kontaktem bylo opravdu sdileni, podpora a moznost vypustit
vdechny emoce v bezpecném prostoru. V misté, kam se mohou vratit.

Po asi hodinovém vzajemném povidani jsem jim dala nase informace
s kontakty a s moznosti telefonické krizové intervence a taktéz kontakt na kri-
zové linky. Nékdy je snazsi se otevfit a vypovidat cizimu ¢lovéku.

Kazdé dalsi setkani — po tom prvnim probéhlo i nékolik telefonickych
a e-mailovych spojeni, jsme se spolecné snazili hledat cestu nebo alespon
smér. V prvni fadé jsme si hodné povidali o moznostech, jak fici o nemoci
Honzikovi, kdy je ta spravna chvile, pokud takova viibec je. Tady neni osvéd-
¢end rada. Opravdu jen rodice znaji své dité a znaji jeho povahu, reakce.
Doporucila jsem kontaktovat détského psychologa, ktery miize byt podporou
i po sdéleni nemoci u Honzika, doporucila jsem literaturu (existuji knihy pro
déti, na jejichz pfibézich se da vysvétlit spoustu véci), navrhla jsem, aby se
rodina spojila s jinou rodinou, kterd prosla podobnou situaci o néco dfive.

V dalsi fazi jsme zacali premyslet, jak vyfesit situaci ve $kole, kdy Honzik
jesté stale chodi, ale uz s vétsi obtiznosti a ve $kole je jeho tfida ve druhém
patie - bez vytahu.




Maminka o situaci jizinformovala tfidni ucitelku. Byla domluvena osobni
schiizka i s pani feditelkou. Zavérem bylo pfemisténi Honzika a jeho spoluza-
k(i do pfizemi, kde by mohla probihat vyuka cely den bez premistovani. Tady
bylo velmi dilezité, ze byli cela skola, zaméstnanci velice vsticni a dokézali
rodinu podpofit a tim zmensit strach a nejistoty, zda bude moci Honzik po-
kracovat ve stejné a znamé skole.

Nyni ¢ekdme na rozhodnuti o pfiznani pfispévku na péci. Rodiné jsem
pomohla s vyplnénim zadosti, popsala, jak probiha socidlni Setfeni u nich
doma. Také byla zaslana zadost na pfiznani priikazu mimoradnych vyhod,
parkovaci priikaz. Do budoucna nas ¢ekaji vyfeseni a uzplisobeni bytu po-
tfebam jejich syna.

Jsme v kontaktu, kdyZ si s né¢im nevi rady, mohou mi zavolat nebo napisi
e-mail. Spole¢né ddvame dohromady vSechny moznosti feeni konkrétni
situace. Pfi kontrolnich navstévach na KDDL se u nas zastavi, povime si, co
je nového, jak se maji, a také si jen poviddme... o béZznych vécech.

Pro rodinu je to velmi néroéna situace. Centrum provazeni ma roli oprav-
dového prlvodce. Rodice i Honzik maji vedle sebe ¢lovéka, ktery na né ma
¢as, mdze naslouchat, poradit, vyhledat informace. Jednoduse jim usnad-
Auje cestu a také 3etfi ¢as na dllezitéjsi véci, neZ je znalost zdkond. Totiz ¢as
na sebe vzajemné, ¢as na rodinu.

P¥ibéh o sile, odvaze, smutku

U vzniku Centra provazeni jsme predpokladali, Ze nasimi klienty budou pre-
vazné rodiny z Kliniky détského a dorostového lékafstvi. Velmi brzy jsme
vsak navazali spolupracii s Gynekologicko-porodnickou klinikou U Apolinare,
kam dochéazime za rodinami déti pfed¢asné narozenych, s nizkou porodni
hmotnosti ¢i s nepfiznivou prognoézou.

Clovék by si mozna fekl, ze kdyz se narodi dité pfed¢asné v jedné z nej-
vyhlasengjsich klinik s nejlepSim vybavenim, je vyhrano. Nastésti tomu tak
Casto je. Maly novorozenec, ktery se vam vejde sotva do dlanég, bojuje ze
véech sil a své misto na slunci vyhraje.

Jednoho dne mi zavolala pani doktorka, zda mohu pfijit za rodici,
jimz se narodilo dité ve 23 + 5 tydnu (23 tyden + 5 dni). Hranice viability
plodu (schopnost prezit mimo délohu) se vétSinou udava od 24. tydne
téhotenstvi.V tomto obdobi kazdy den, kdy je dité v matciné bfise, hraje
obrovskou roli.
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Nejdfive jsem Sla za |ékafi zjistit, jaky je aktudlni zdravotni stav ditéte. Byl
napojen na vyzivu i na plicni ventilaci a ¢ekalo se, jak to zvldadne. V tuhle chvili
jsem citila, Ze je velky bojovnik. Sla jsem za rodici, ktefi byli 0 mé navstévé
pfedem informovani.

Mym prvotnim Ukolem je navézat kontakt a vzajemnou divéru. Jelikoz
maminka byla sama ve $patném zdravotnim stavu, snazila se jim pfedat jen
ty nejnutnéjsi informace o tom, co jim v rdmci CP m{izeme poskytnout, a jaké
je méd uloha. Dilezité bylo i zminit, Ze mohou mluvit jen o tom, o ¢em sami
chtéji. Podstatné je Setrné zjistit, jak na tom nyni jsou rodice psychicky, zda
maji oporu v okoli, jestli maji dostatek informaci od lékard, jak jsou spokojeni
s péci apod.

Prvni schiizka se podafila a rovnou jsme se domluvili na dalsi den. Situa-
ce se vSak zménila a tatinek mi jesté tentyZz vecer nékolikrat volal, ze syn(iv
stav se zhorsil. Nevédél, zda to fict manzelce, co délat.V tu chvili bylo jediné
feseni - zavolat znovu lékaflim, zeptat se, zda je Sance, Ze syn noc prezije,
a paklize jsou pochybnosti, tak je na otci, jestli chce do porodnice pfijet a byt
manzelce i synovi nablizku.

Fyzicky stav maminky se také nelepsil, ale psychicky na tom byla druhy
den o malinko |épe. PreloZili ji na jiny pokoj, kde s ni mohl byt i manzel. Tady
si dovolim upozornit na jedno Uskali — maminku, jejiz dité bylo na ARU a ne-
védélo se, zda prezije, dali na pokoj s kojicimi maminkami, u kterych bylo vie
v pofadku a které se radovaly ze svych potomk(. Tohle matce na psychice
opravdu neprida. Je potfeba zjistit, zda je mozné ji dat na jiny pokoj, kde bude
mit klid a kde se po zdravotni strance da do pofadku nejdfive ona sama. Je
dilezité, aby rodice v tak nédro¢né Zivotni situaci pecovali i sami o sebe — pravé
pro to, aby méli energii do dal3ich dn.

S tatinkem jsme celé tfi dny v neustalém osobnim nebo telefonickém
kontaktu, konzultujeme spolu spoustu véci. Mimo jiné i manzelcin pfechod
znemocenské na matefskou. Obvolala jsem nékolik stfedisek Okresni spravy
socialniho zabezpeceni a pokazdé mi fekli jinou informaci. Sami se v zakoné
trosku ztraceli. Tatinek volal i na gynekologii, kde mu fekli, Ze narok ma,
ale jisti si také nebyli. Otdzka znéla — ma matka narok na penézitou pomoc
v matefstvi (dle jen PPM), kdyzZ se dité narodilo dfiv nez osm tydn( pfed
planovanym porodem? Ano, ma. Jakmile se narodi Zivé dité - v kterou-
koliv dobu béhem téhotenstvi - matka ma narok na PPM. KdyzZ jsem se
dopatrala konecné informace, situace chlapce se zménila a zacala se fesit
otazka Uplné jina...

~-62—



Manzelku ¢eka dulezita operace, presto synQv stav uz je kriticky, krvaci
do hlavy a je potieba probrat otazku odpojeni z pfistroju a prevedeni na
tzv. bazélni péci. Tohle fesili rodice s |ékafi a po vzajemné dohodé se roz-
hodli syna udrzet pfi zZivoté, dokud nebude mit matka po operaci. Chce mit
moznost se s nim rozloucit, i kdyz v tuto chvili nevi, zda na to bude mit sily.
Po operaci je nékolik hodin na JIP a po pfevezeni na pokoj se s manzelem
domluvili, Ze své dité chtéji jesté vidét. Nékdy zdravotni stav matky neumoz-
fiuje pohyb z llizka - v takovém pripadé se Ize s Iékafi a sestrami domluvit,
aby dité privezli matce na pokoj.

Celou dobu jsem se snazila rodi¢tim poskytnout psychickou oporu a kon-
zultace a v neposledni fadé i moznost,,obycejného popovidani o obycejnych
vécech” - nesouvisejicich se situaci, kterou pravé prochazi. Ze zpétné vazby
od rodi¢d jsem se dovédéla, jak jim pomohlo bavit se o kamaradech, ko-
nickach, domacim mazlickovi atd. Prisli alespon na chvili na jiné myslenky.

Nadesel vecer, kdy lékafi syna odpojili od pfistroji a nechali ho jen na
tzv. bazalni pédi a zajistili, aby ho nic nebolelo. Rodi¢e maji moznost nechat
si udélat na pamatku otisky rukou a nohou svého ditéte, zéroven je moznost
byt s ditétem o samoté a posledni desitky minut stravit pouze v rodinném
kruhu. A maji moznost u toho nebyt vilbec. Zalezi na kazdém, jak to v danou
chvili citi a jakékoliv rozhodnuti je spravné.

Kdyz uz rodice zvladnou takto tézky moment, ¢eka je jesté fedeni pohibu.
V nasi republice je pohfeb povinny, oviem Ize zvolit pouze kremaci a télo
nechat v krematoriu. Kremace a ulozeni urny na htbitov vétsinou byvé di-
leZitym pfechodovym ritudlem — moznosti si svij bolestivy zazitek v sobé
jaksi uzaviit, ohranicit.




Pokud si rodice urnu nevyzvednou, mohou si tieba jen zapalit svicku
a udélat si,chvilku rozlouceni”. Samoziejmé na své dité budou myslet a vzpo-
minat cely Zivot. Snazim se tim pouze nastinit, jak diilezité jsou v nasi historii
ritudly. Uz od nepaméti se lidé prozivajici trauma, bolest a trapeni snazili
semknout a udélat néjakou ¢innost, kterd pro né znamenala uzavfeni, vy-
stoupeni z kruhu a novy krok do dal3ich dni.

Kromé vyse popsaného pfislo na fadu i nékolik dal3ich byrokratickych
zélezitosti. Na pfiklad pojisténi ditéte. Jak to vlastné je? Je po ¢as pobytu
v porodnici pojisténé z matcina pojisténi? Nebo rodi¢e musi jit na pojistovnu
a dité pfihlasit? A co kdyz do par dnl dité umre? Vystavuje se mu také kar-
ticka pojisténce? Samotny porod jde ze zdravotniho pojisténi matky. Poté je
potieba zajit na pojistovnu, donést rodny list a zprdvu z nemocnice o Umrti
(nemusite ¢ekat na Umrtni list). Pojistovna data zaznamend, ale zadna karticka
pojisténce se nevystavuje.

Vratme se jesté k nemocenské a PPM. Na PPM md matka narok ode dne
poroduy, a jestlize dité zemfelo pred uplynutim podpuréi doby, konéi podpUrci
doba uplynutim dvou tydnl ode dne umrti ditéte. Tuto skutecnost je nutné
sdélit Okresni spravé socialniho zabezpeceni. Poté matka mize zpét prejit
na klasickou nemocenskou.

V pfipadé této rodiny se udalosti dély tak rychle, Ze na vyfizovani zmény
nebyly myslenky ani ¢as. Po nékolika konzultacich s odborniky bylo matce
doporuceno zlstat po celou dobu na nemocenské a PPM ani nenahlasovat
- je to spousta papirovéni a finanéné v tom neni velky rozdil.

Na zavér musim jesté zminit, jakou obrovskou roli psychické opory a pod-
pory zastal samotny otec. Snazil se komunikovat s |ékafi, chodil za synem,
vyfizoval vechny zaleZitosti, staral se o domacnost. Tatinkové — i vy myslete
na to, Ze si také zaslouzite opecovavat!

Tatinek M.: ,KdyZ vsechno skoncilo a oba jsme byli s manZelkou zase doma,
vsechno to na mé padlo. Celou dobu jsem byl silny, musel jsem, kvali
ni. Ale najednou to neslo. Zacal jsem brelet jako malej kluk... Pomohlo
mi, Ze jsem se brzy vrdtil ke svym konickim, ke sportu a k pravidelnému
potkdvdni se s prdteli. SnaZil jsem se vratit do zajetych koleji, i kdyZ se
srdmem na srdci.”
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Pfibéh o tom, jak Sel clovék sam a pak se vratil...

Energicka a silnd maminka vesla do dvefi Centra provéazeni a zacala povidat...
od zactatku, od prostfedka, od konce... Mluvila o viem najednou a dohro-
mady. Poslouchala jsem... V rozhovoru se opakovaly nékolikrat podobné
véty:,ja nevédéla, Ze nékdo existuje, ja nevédéla, ze mi nékdo poradi, jsem
na to sama”.

V této chvili jsem se zacala ptat... pfisly jsme na to, Ze maminka za
5 let, co zna diagno6zu své dcery Jany, proplouvala systémem bez jakékoliv

podpory.

Manzel ji opustil. Rodice moc nepomahaiji. Bratr mé svou rodinu. Nikdo
nemél Cas. AZ letos (asi o tfi mésice drive, nez pfisla k nam) zaslechla v 1dznich
od jinych maminek, Ze existuje néjaky prispévek na péci, ze existuji dav-
ky socidlni podpory, Ze existuji nadace, Ze existuji organizace. K ndm pifisla
na doporuceni o3etfujiciho lékafe. MoZnd kdyby Centrum pocatkem roku
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2015 nevzniklo, $la by tato maminka zivotem pofad sama. Jak jsem fikala
v uvodu, byla silnd - musela. Asi po hodiné povidéni mohla prestat byt tolik
silnd a mohla otevfit tu temnou komnatu, kterou si v sobé zamknula, aby to
celé ,ustala“. Ten den jsme si jen povidaly. Védéla jsem, Ze se mlize za mnou
zastavit i dalsi dny. Odnesla si v rukou formulare k pfispévkiim, aby si je mohla
doma v klidu projit. Druhy den jsme si telefonovaly a moc se omlouvala, ze
nevi, co ma délat s témi formulari...

To je naprosto normalni véc, pfedstavte si, Ze néco kolem dvou hodin
povidani a zjistovani novych informaci - kdy jesté moznd poprvé v zZivoté
povidate sv{ij tézky pfibéh - se rovnd vydani energie, kterou spotrebuje ¢lo-
vék béhem sedmi hodin, co jde na Snézku, nebo je to, jako byste pokaceli
pllku stfedné velkého lesa. Nejde si cokoliv zapamatovat. Nejde pfijmout
ani gram informace navic. Prosté to nejde a je to normalni.

Maminku jsem uklidnila, Ze neni tfeba s nimi délat nic jiného nez si je
predist. Pfisla druhy den do Centra, kde jsme v3e spolecné vyplnily, dodaly
k tomu viechny potiebné |ékafské zpravy, daly do obalky. Maminka ji potom
odnesla na podatelnu uradu prace. To byl také diilezity moment - sama si
poradila s tim, co ma délat s formulafi.

Nékdy si ¢lovék v téchto vécech prestane véfit.

Na dalSich a dal3ich setkanich jsme vyresily ndjemni smlouvu, aby mohla
zazadat o prispévek na bydleni, nasly jsme nadaci, ktera pomuze se zakoupe-
nim specialniho kola pro Janicku, nasly jsme organizaci, kam mze Janicka
chodit na krouzky a vénovat se vécem, které ji bavi.

Pomobhla jsem s vyfizenim rekvalifikace pro mamu, podpofila ji v tom,
Ze to dokaze.

Byla jsem tu jako opora, o které se nevédélo, ze by mohla existovat. Ted
se s Janickou chystaji zase do lazni a maminka tam jede s velkym ukolem,
ktery si dala - bude hledat jiné, nové, dalsi maminky, které potrebuji poradit.
Uz vi, Ze podpora existuje.
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Pribéh o tom, Ze nemusite chtit...

Posledni pfibéh je trosku jiny, ale patii sem UplIné stejné jako ostatni. Volala
pani doktorka, domluvila schiizku a ja pfisla za maminkou na oddéleni.
Rozhodly jsme se, Ze si pljdeme povidat do parku, abychom zménily pro-
stfedi. Povidalo se hodné, o minulosti, sou¢asnosti i budoucnosti. Povidalo
se o té velké bolesti, kterd v mamé zGstava i dva roky poté, co ji zemrel
syn Jirka - tehdy velmi malé miminko. Mluvilo se o strachu, kdyz podobné
mala Adélka nyni bojuje o svij Zivot. Mluvilo se o smutku z toho, ze manzel
nepomdha a mozna ji obvifuje. Mluvilo se také o styskani po starsim sy-
novi, ktery je uz treti mésic u babicky na dlouhych prazdninach. Mluvilo se
aobcas i plakalo - ale jen chvilku nebo skryté.V predchozim pfibéhu jsem
psala o tom, jak je to s energii. Tahle maminka si zatim nemohla dovolit o tu
energii pfijit. Potfebovala stat pevné na nohou a mozna plakat jen uvnitf.
Respektovala jsem to.

Maminka dostala kontakt nejen na nase Centrum, ale i na telefonické
krizové linky — nékdy je jednodussi telefonovat... Je to asi mésic a pfisla,jen”
sms od maminky, Ze dékuje, Ze jsem méla Cas.

| ona ho ma. Kolik jen potfebuje. Zkratka, az bude sama chtit se svymi
bolestmi a Srdmy pracovat. A tfeba chtit nebude... a to nemusi byt Spatné.

o
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Jedna ze zékladnich lidskych potteb je prosta: nebyt sam. Tyka se to viech -
a vétsiny etap lidského Zivota.

Naprosto pak uvedené pravidlo plati v téZkych Zivotnich situacich. Mezi
nejslozitéjsi obdobi v lidském Zivoté patfi chvile, kdy se ¢lovék dovi, ze on
nebo nékdo z jeho okoli onemocnél zavaznou chorobou. Jak jsme si ukazali
v nasem textu na pfikladech fady rodin a osob, jednd se opravdu o velmi
slozité obdobi.

Tim vice by nikdo v takové chvili nemél z{istat sam.

Centrum provazeni a jeho pracovnici jsou pfipraveni Vam pomoci.
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