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M ZTUOTNI PRIBEH / ALENA

Narodila jsem se jako tfeti dité starsim rodi¢dim, ktefi se méli moc radi. Bydleli jsme
v té dobé na vesnici. Vedli nas k lasce k bliznimu, zodpovédnosti a Ucté ke starsim.
Casto jsem méla na paméti jejich slova: ,Jak chces, aby se lidé chovali k tobé, tak se
chovej ty k nim."

Uz jako jedendctiletd jsem musela prevzit ¢ast péce o domacnost. Maminka v té
dobé méla vaznéjsi zdravotni problémy a casto se rodiné nemohla vénovat. Nau-
cila jsem se diky tomu vafit, myt nddobi, chodit na ndkupy. Jezdila jsem sama také
mamince pro léky do mésta. Tyto chvile byly pro mne vzacné, mohla jsem pozoro-
vat lidi a vénovat se chvili sama sobé.

Kdyz jsme se prestéhovali do Lomnice nad Popelkou, chodili jsme s bratrem

pomahat starsim lidem. Délali jsme jim nakupy, pfichazeli si s nimi povidat, obcas
jsme je také brali na malé vylety. To ve mné rezonuje dodnes.
Ve dvaceti, jsem se vdala. VSechno ze zacatku vypadalo idylicky, ale hned po
narozeni naseho prvniho ditéte, syna Honzy, se u manzela zacaly objevovat
zavazné zdravotni problémy. Dalsi dité, dcera, se ndm narodila po ¢trnacti mési-
cich, a manzelovy problémy se zacaly jesté stupniovat. Honzu dokonce fyzicky na-
padal. Nebdla jsem se to fesit, dokonce jsem oslovila socidlni pracovniky, ale nikam
to nevedlo. Méla jsem strach — a navenek vSechno vypadalo jako rodinna idyla.
Krasna rodina, manzel, manzelka, dvé déti. Doma jsme ale prozivali peklo.

Honza se uz jako dité choval jinak nez ostatni déti. Neumél pouzivat hracky,
vzdycky mél tendenci je rozbit. Byl agresivni ke zvifatim, nemél vztah k vécem v do-
macnosti. UZ odmalicka ho lékafi sledovali na neurologii, dochazeli jsme do psycho-
logické poradny. Ve tfech letech mu byla diagnostikovana lehka mozkova dysfunkce
a lehkd mentalni retardace. V deseti letech se u Honzy projevila maniodepresivni
psychdéza a schizofrenie. V té dobé jsem musela opustit zaméstnani a zacala se plné
starat o Honzu. Ze dne na den jsem prestala mit kontakt se spolecnosti, a vzhle-
dem k vazné diagndze svého manzela i syna, jsem byla v podstaté dvacet ¢tyfi ho-
din v psychickém tlaku. Chybél mi kontakt s nékym blizkym, s nékym, komu bych se
mohla jen svéfit. Setkala jsem se i se zavisti od byvalych spolupracovnik(, ze ,mGzu
byt doma”. Ménila bych hned. Bylo to pro mne zlomové obdobi.

Jelikoz Honza mél a ma stéle maniodepresivni sklony a velmi ¢asto rozbijel vse,
co bylo ze skla, museli jsme v domé vyménit skla za bezpecnostni a upravit vie
tak, aby nedoslo ke zranéni jeho nebo nékoho dalsiho z rodiny. Ve jsme si museli
financovat z vlastnich zdrojU. Pribézné jsem hledala néjaké organizace pro dusev-
né nemocné a objevila Fokus a CAPS, kde jsme se pak s Honzou uéastnili riiznych
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akci. Ale Fokus na Kralové Haji v Liberci zavfreli, tim se pferusily kontakty s ostatnimi
rodici a terapeuty, coz mi bylo velice lito. Poté jsem néjaky ¢as jezdila s Honzou do
klubu socioterapeutického zafizeni v Liberci, ale Honza pfestal mit zajem vibec
nékam chodit. Uzavrel se do svého svéta a je nejradéji doma.

o V roce 2013 mi manzel
~Meéla jsem strach - zemfel. Byl velice obéz-

a navenek vsechno vypadalo jako rodinnd ni a po opakujici se riizi
idyla. Krdsnd rodina, manzel, manzelka, dvé nemohl dobfe chodit.

deéti. Doma jsme ale proZivali peklo.” Starala jsem se o néj
Sest let. Po jeho smrti

jsem zlstala na véechno

. 4 sama. Paradoxné se mi

jeho smrti ulevilo, proto-

Ze jsem mu uz nemusela kazdy den koupat nohy v dezinfekci a obvazovat je. Ubyla

mi prace s prevlékanim propocené postele. Byla jsem rada, Ze si kone¢né mohu

uklidit, jak chci, a udélat to, co mi manzel za svého Zivota nedovolil. HGF to nesl

Honza. Zacal mit strach, aby nepfiSel také o mne. To vyuUstilo v obavy, aby neskoncil
na psychiatrii nebo v tstavu.

jd amaminka Honza Bohous

V roce 2004, kdy bylo Honzovi 21 let, jsme si vzali domd Bohouse, pfitele mé
tchyné, ktera v tomto roce zemfela. Bohous mél paranoidni schizofrenii a nemohl
byt umistén v Zddném zafizeni. Byl to tedy dalsi ¢clovék v nasi domacnosti, o které-
ho jsem zacala pecovat. Vétsinu casu jen leZel v bolestech a nafikal. Pecovala jsem
o né&j celkem sedm let. Zemfel doma na ischemickou chorobu srde¢ni. Kratce po
jeho smrti jsem zacala fesit situaci své maminky. Maminka bydlela v pecovatelském
domé. Ztracela postupné sluch, zrak i pamét. Byla v pecovatelském domé velmi ne-
$tastnd, proto jsme se domluvili, Ze si ji vezmeme domU. Aby mohla v naSem domé
byt, museli jsme provést nékolik Uprav — budovali jsme novou toaletu, pfizplsobili
koupelnu, vytvofili pozvolnéjsi schodisté, upravili dvorek zdmkovou dlazbou, aby
mohla chodit bezpecné kolem domu s choditkem. Neddvno zacala mit problémy
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se zazivanim, ¢imz hodné zhubla, a k tomu se pridal zanét na plicich a infekce mo-
¢ovych cest. Byla hospitalizovdna v nemocnici, po ¢tyfech dnech jsme si ji privezli
dom a doléceni probiha dodnes. Maminka velmi zeslabla, proto potfebuje dale-
ko intenzivnéjsi péci nez dosud.

Soucasna situace s Honzou je vazna. Po operaci zlu¢niku, kterou absolvoval na
zacatku cervence 2019, se jeho psychicky stav natolik zhorsil do té miry, ze bojkoto-
val léky, trpél nechutenstvim a zacal byt opét vic agresivni. Musela jsem ho umistit
na doporuceni lékafe do Psychiatrické nemocnice v Kosmonosich, kam za nim jez-
dim kazdych pét dni.

Citim, Ze se véci zacinaji otacet a do mého zivota pfichazi uplné nova energie
anadéje. Kdyz jsem shodou okolnostiloni na jare objevila letacek Sdruzeni Tulipan,
mé srdce zaplesalo. Moznost zapojit se do projektu o pecujici osoby mé natolik
oslovila, Ze jsem vzala telefon a ihned volala. Zac¢ala jsem se Gcastnit nabizenych
akci, poznala mnoho novych baje¢nych lidi, naucila se vazat vénce, bubnovat, tvo-
fit mandaly a také rada vyuzivdm osobni konzultace.

Mou Zivotni touhou je cestovat, pozndvat nasi vlast i cizi kraje. To se mi doposud
nepostéstilo, ale vérim, Ze to jednou pfijde.

DENIK NASEHO TOMASK A

Méla jsem pléany, sny a pfipravenou tasku. Cekala jsem druhé dité, doma se na bras-
ku tésila Alenka. Téhotenstvi probihalo bez komplikaci a véechny provedené testy
byly v pofadku. Tomasek se ale rozhodl svij pfichod na svét uspisit. Tenkrat se hod-
né véci zménilo.

V nedéli 4. 12. 2016 okolo 16.30 mi praskla plodova voda, odjeli jsme do po-
rodnice v Jilemnici, kde se Tomasek ve 21.01 narodil (ve 36. tydnu). Kdyz Tomaskovi
pomohli z bfiska ven, neplakal a ani mi ho neukdzali. AZ po chvili jsem uslysela na
par vtefin plac. Béhem Siti jsem se stale dokola ptala, co se déje. VSichni Fikali, ze
je to v poradku, nic se nedéje, ze se jen Tomaskovi nechce dychat. Po prevozu
na pokoj mi pfisla sestficka sdélit, Ze ma Tomasek potize s dychanim a budou ho
prevazet do Hradce Kralové. Po 23. hodiné Tomaska manzel poprvé vidél v inkuba-
toru, bylo t o ve chvili, kdy ho ptipravovali na prevoz.

Zstali jsme bez informaci az do druhého dne, kdy jel manzel ho Hradce Krélové
zjistit, co se déje. Tomasek byl zaintubovany a doktofi se domnivali, Ze je pouze
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predavkovany léky na utlumeni, které mu aplikovali pfi intubaci, a je tieba jen ce-
kat, az ucinky Iékd odezni.

Svého syna jsem vidéla poprvé az po propusténi z porodnice 8. 12. 2016. To-
masklv stav se nelepsil a doktofi zacali fesit, z jakého divodu nedycha. Nasle-
dovaly testy, které mély potvrdit ¢i vyloudit jejich domnénku, Ze se jednd CCHS
- kogenitalni centralni hypoventila¢ni syndrom (vzacné, geneticky podminéné,
potencidlné smrtelné onemocnéni, u pacientl s timto syndromem dochazi k za-
stavé dechu). Pocity, které jsem v téch chvilich méla, ani nejdou popsat. Beznadéj.
A pak ta vécna, stale se vracejici otazka: Proc? Pro¢ on? Pro¢ my?

Diagnéza se potvrdila. Bylo tésné pred Vanocemi, 20. 12. 2016. Tomasek ma
mutaci genu 20/27, v Cesku je druhy s touto diagnézou. M4 i pfidruzené onemoc-
néni - Hirschsprungovu chorobu, coz je vrozena vada postihujici tlusté stievo, pro-
jevuje se stfevni nepriichodnosti.

Na ten den nikdy nezapomenu. Vite, co nechcete - a véfite, ze to nedostanete.
Potvrdi se néco, kde doufate, Ze to tak nebude. Padaly na nas dalsi otazky: Jak vu-
bec bude Tomasek fungovat? Co vsechno péce o néj obndsi? Bude chodit - bude
mluvit — bude to na ném vidét? Tisice otazek bez odpovédi.

Operace stfivka probéhla 22. 12. 2016 v Praze v Motole, kde byl Tomasek tyden
hospitalizovany. Nasledné ho prevezli zpét do Hradce na JIP. ZGstalo mu 10 % tlusté-
ho stfeva. Byl na svété teprve par dni, a uz na ném lékafi zkouseli, co vSechno pljde
opravit. Stala jsem nad jeho postylkou a pfemyslela o tom, pro¢ musi tolik trpét. Bylo
slozité si utfidit myslenky — kdyz byl vzhtiru, usmivala jsem se na néj, kdyz spal,
plakala jsem. Pfed vami je maly, bezbranny ¢lovék, a kolem néj se hrouti cely svét.

2. 1. 2017 byla Tomaskovi udélana tracheostomie (chirurgicky vykon, kdy je
pridusnice uméle vyusténa na povrch téla, cilem je zajisténi prichodnosti dy-
chacich cest pro umoznéni ventilace). Dvé hodiny po zdkroku se Tomasek probral
a koukal. Koukali jsme na sebe. Koukali jsme a mlceli.

Do tohoto dne Tomasek nedychal vibec. Pak se stal zazrak. 4. 1. 2017, dva dny
po zakroku tracheostomie, si zacal sam pfidechovat. Nijak zasadné moc, ale i to
malo byl velky pokrok. Radost byla ovsem polovi¢ni — ten den jsme zjistili dalsi
pridruzenou véc, kterd postihla naseho Tomaska, a to Spatnou funkcnost srdicka.
Tomaskovo srdicko funguje na 13 %. U déti s CCHS a mutaci genu 20/27 (co ma i nas
Tomasek) ma Spatna funkénost srdce vysoky vyskyt.

Datum 10. 1. 2017 je pro mé vzacné. Tento den jsem Tomaska poprvé drzela
v narudi. Zaroven probéhla prvni Uspésna zkouska kojeni. Tomasek se rozpil, Iékafi
ho pfrestali sondovat, vypit 50 ml pro néj nebyl problém. Vidéla jsem, Ze bojuje.
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Septala jsem mu, ze budeme bojovat s nim. Vynasnazime se, aby proZil co nej-
krasnéjsi zivot. Kdyz na to vzpominam, zase brecim. Ale v téch slzéch uz neni tako-
va nejistota. Zivot s Tomaskem nas viechny ohromné posilil.

Prochéazim lékarské zpravy, zpravy v telefonu nebo pozndmky v diafich. Vidim
tam tyhle klicové momenty:
17. 1. 2017: Velky pokrok, nakojili jsme celou dédvku mlicka. Ten pocit, kdyz ho dr-
Zite v narudi, je nepopsatelny. Jedna sestra pfidrzuje hadice, druhd mi poméha na-
stavit prso, aby pil — a on pije! Je na ventilatoru, ani na chvili ho nemdzeme odpojit
- ai presto viechno pije, ja kojim! Ta jindy UpIné bézna situace, naprosta samoziej-
most, a ja se dmu pychou, zvladli jsme to!

23.1.2017: Lékafi zaregistrova-
li Spatny cukr v téle. Hypoglyke-
mie (koncentrace glukdzy v krvi
se dostane do nerovnovahy
s mnozstvim inzulinu, ktery
umoziuje premistovani gluké-
zy z krve do bunék — cukru v krvi ubyva, a pokud klesne pod
’ urcitou hranici, vznikd hypoglykemie). Pro jednodussi kontrolu
cukru v téle, aby Toméska nemuseli nékolikrat za den pichat do
prstd, mu lékafi zavedli hned dalsi den senzor Dexcom, to je pfistroj na méreni hla-
diny cukru v krvi. Poklesy byly tak ¢asté, Ze mu lékafi nasadili [ék Proglycem. Ten mu
vsak zpUsobil neskutecné otoky, projevil se tak jeden z vedlejsich ucinkl léku. Né-
kdy jsem pozorovala metody pokus-omyl, ale nikdy jsem neztracela nadéji. Cesta
byla dlouhd, obcas jsme po stejném schodu kraceli nékolikrat — kazda dalsi zkouska
vas vrati o krok zpét, ale pfesto musite jit dal. Kazdy dalsi Uspéch, byt sebemensi, je
dlvodem k radosti a oslavdm, a nakonec se ¢lovék tési jen z toho, Ze je ted'a tady.
Ze pistroje ukazuji, Ze je pravé viechno v pofadku.
21. 2. 2017: Tomaskovi se diky léku ustalil pokles cukru, €k bere neustale. Pfisla na
fadu kontrola srdce, objevila se zvétsena srdecni chlopen. Odbornici zacali patrat
po tom, co zvétseni zpUsobilo. V dalsich dnech dostava nové léky a draslik.
25. 2. 2017: N&S velky den — Alenka poprvé navstivila na par minut svého malého
brasku. Cekali jsme na to tfi mésice. Rikala mu Tomi, Tomio. Jako t&éhotn4 jsem si
predstavovala, jak za mnou Alenka s tatkou pfijdou do porodnice, ona bude koukat,
da mu tieba pusinku. Jak si ho bude hladit a my ji fekneme, Ze za pér dni pljdeme
vsichni domu. Bylo to jinak, ale bylo to hezké. Tenhle den to viechno vynahradil.
2. 3.2017: Uplné vysazeni léku Proglycem.
31. 5. 2017: Na viechno médm malo ¢asu. Pendluji mezi détmi. Rozkréjet se nejde,
kolikrat mam vycitky, Ze jsem s jednim hodné, a druhym malo. Zijeme pro déti,
malokdy vsichni spolu. Zivot v poklusu, ale s vysledky: Tomasek krasné ji (snidané
mlicko, obéd pfrikrm, svacinka presnidavka, vecer kase, v noci mlicko). Jidlo mGze
zapit dZzusem, ¢aj nema rad. Tomaska prevezli do prazské nemocnice v Motole na
chirurgické oddéleni, ¢ekaji ho dalsi zakroky.
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1. 6. 2017: Tomasek dostal Holter na 16 hodin, béhem té doby mél zastavu na jed-
nu sekundu. Tato jedna pauza prozatim nebyla dlivodem k feseni moznosti kardi-
ostimuldtoru. Nafizena pravidelna kontrola jedenkrat za tfi mésice.

2.6.2017: Tomasek putuje zpét do Fakultni nemocnice v Hradci Kralové. Bez 1ék{,
pouze doplriujeme sul.

9. 6. 2017: Tomasek snédl prvni banan a piskot a mlaskal si. Ten den Iékafi schvalili
prvni odpojeni na patnact minut. Dopadlo to skvéle. Ted odpojujeme tfikrat Ctyfi-
krat za den, pokazdé na deset minut.

14. 9. 2017: Opét cesta do Motola, 18. 9. operace zanofeni stomie v celkové anes-
tezii, cca pétihodinova operace. V3echno v pofadku, Tomaskovi konecné funguje
zadecek. MUze se vratit do Hradce, ¢ekaji nds nové ukoly, hlavné péce o zadecek,
ktery nikdy nekakal, tudiz Tomaska neminuly hodné osklivé opruzeniny, které se
zacinaji pomalinku hojit.

Od prosince 2017 je Tomasek v domaci péci. Jeden z nasich velkych cild se
tim splnil. Pfivezli jsme si dom{ miminko. Jen ten navrat z porodnice mél delsi cestu
a trval rok. To nejtéZsi je stejné pofad pfed nami. Bojujeme a bojovat budeme. Péce
je naro¢nd, nebudu fikat, Ze ne, malokdo si dovede predstavit praci s ventilovanym
ditétem. Ta starost ma ¢cisla 24 a 7, je nekondici, nema prazdniny. Pfipomina
skok do vody, protoZe najednou za zady nemate Iékare a sestry, nemate se o koho
opfit, situace zacinate fesit sami. Kdyz nékam jedeme, je pfesun komplikovanéjsi,
neni nemozny, jen trochu slozity, vdechno vezeme s sebou. Ventildtor, odsavacku,
zachrannou tasku, ndhradni material k ventilaci, ale uz jsme sehrani, po dvou letech
vime, jak na to. Pomaha nam rodina, babicky, pomaha nam védomi, ze to viechno
déldme pro néj. Pro toho malého kluka, kterého jsme pfivedli na svét a ted's nim
jdeme zivotem.

Mimochodem, pro Tomaska jsme zakladali web a profil na Facebooku, najdete
ho pod jménem Tomasek Vobornik.
Jeho stranky jsou www.tomasekvobornik.proweb.cz.




ZIT PRO DCERU

DANA A BLANKA MORICOUY

Zivot Dany Moricové se obratil naruby v roce 1987, kdy se ji narodila druha dce-
ra Blanka. Ta zije s diagnézou détska mozkovéa obrna a neustdlym pomocnikem
— invalidnim vozikem. Ale rodina se nevzdala. Cvicili, motivovali, pomahali. Délaji
stale, jiz Ctvrté desetileti.

Pani Dana dovazi Blanku patym rokem vzdy tfikrat v tydnu na zajmové krouzky,
spolecné se zucastnuji riznych akci. Pro svou dceru je Dana ochotna obétovat své
pohodli a ¢as, zvladne pfekonat vsechny prekazky a vyrazi s pomoci asisten¢niho
psa na krouzky, akce, vychazky do pfirody i do mésta, jen aby Blanka méla hezky
program. Doma ma Blanka rGzné pom(cky pro rukodélné prace, kde muze tré-
novat jemnou motoriku. Zkousi tkat na kolikovém stavku, vysivat, vyrabi motané

vy o

$nlrky na ndaramky. Taky ma rada pocitac¢ a puzzle.

Pro svou dceru si Moricovi
pred lety pofidili dva asisten¢-
ni psy. Dostali tak novy Zivotni
impulz. Dana Moricova, ac je
maminkou i babickou na plny
uvazek, absolvovala Skoleni
canisterapie a pomaha tak dal- ’
sim détem, dospélym i seniordm tam, kde je potfeba. Se svymi psimi
pomocniky a nékdy i dalSimi kolegy dochazi se zvifaty za potfebnymi do jablo-
necké nemocnice, domova dlchodcU, centra dennich sluzeb. Pravidelné zajistuji
canisterapii i na pfiméstskych tdborech pro handicapované v Domé déti a mlade-
ze Vikyf, do lé¢ebné metody pani Dana zapojuje a zaucuje i svou dceru Blanku.
Spolu jezdi i na ,psi tabory”, kde se
pak spole¢né 3koli obé dvé. Vycvici-
ly také asistencniho psa pro pana na
voziku v Olomouci. Blanka pomahala
s vychovou i vycvikem psa, ucila ho
aportovat, ddvat véci na vozik a cho-
dit vedle néj. Prace se psy Blanku i jeji
maminku naplfiuje. A obcas dochazi
i na hipoterapii k sestfenici Kamile.
Také tam je Blanka Stastna.

»Blanka diky aktivité a velké ldsce rodiny

Zije navzdory svému zdravotnimu
handicapu hezky a pestry Zivot.”

Pani Moricova podporuje svou dceru v jakychkoli aktivitach. Do Vikyfe tak do-
jizdi na krouzek tvofivy, tanecni i sportovni, kde se hraje hra pro vozi¢kare - boccia.
A kdyz Vikyt organizuje néjaky sportovni turnaj v boccie, kde se mohou v tymech
zUcastnit i hraci bez handicapu, pani Moricova s manzelem a dcerou Blankou jsou
mezi prvnimi pfihladenymi soutézicimi. Zucastnuji se spole¢né i dalSich sportov-
nich akci, podporuji Blanku ve viem, co ji zajima — nedavno se Blanka zapojila do
fotografického kurzu, vysledkem byla spolecna vystava fotek jak od fotograft —
¢lent dvou fotoklubl pod vedenim Zbyrika Cincibuse, tak i od autor s handica-
pem z fotokurzu. Spole¢né vyrazeji také na koncerty a akce, kde vystupuje Blancina
nejoblibenéjsi zpévacka Lucie Bil4, a se zndmou zpévackou jsou jiz hodné let v pfa-
telském kontaktu.

Blanka diky aktivité a velké lasce rodiny Zije navzdory svému zdravotnimu han-
dicapu hezky a pestry Zivot se spoustou bezva lidi kolem sebe. A tu lasku a radost
pak Blanka mutize a umi rozdavat dal. Pomaha ve Vikyii na taborech, i mladsim
¢lenlim krouzkd, pusti se do vieho véetné uceni znakového jazyka. Je to nds skvély
pomocnik a partak, ktery nezkazi zadnou legraci a je s nim vzdy moc fajn.

KOUKEJ, ABYS BYL / TLONA A SYN MAREK

Ridim se poselstvim Jana Wericha: ,KdyzZ uz tu ¢lovék jednou je, tak md koukat, aby
byl.” Za sebe k tomu pfidavam: ,At je prospésny a stastny.” Myslim, ze ndm se to dafi.

Pfibéh mé péce o syna zacal v fijnu 1993, par dni po mych dvacatych naroze-
ninach, kdy se nam narodil prvni syn. Dostal jméno Marek. Po bezproblémovém
téhotenstvi vSichni oCekdavali zdravé miminko. Skutecnost byla ale jina, objevila se
geneticka vada s nazvem Down(v syndrom — mentdlni postizeni. Bohuzel vinou
Iékafe se dozvédéla Sirsi rodina podezieni na diagnézu jesté dfive nez my, rodice
miminka. A s tim také vSechny zIé progndzy. Byli vyplaseni, bali se neznamého.
Dost nam to zkomplikovalo Markdiv Zivotni start.

Nez jsem se tu Spatnou zpravu dozvédéla ja, uplynul cely den a o zacatku zi-
vota malého chlapce bylo mezitim rozhodnuto. Kazdy se bal mit doma postizené
dité, které pravdépodobné do tii let zemfe, nebude nas pozndvat, bude mu Uplné
jedno, kde a s kym je. Prvni dny stravil v porodnici, dalsi pak v kojeneckém uUstavu.
Svét se mi zhroutil. Dnes je to sotva myslitelné, ale tehdy v nemocnici jsem byla
vzdalend informacim, lezela jsem tam bez mobilu, knih i internetu, dokonce i bez
civilnich satG. Nedalo se ani utéct pro dalsi informace, radu a pomoc.
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Po nesnesitelnych tydnech odlouceni od syna jsem musela nastoupit do prace.
Jezdili jsme za nim na navstévy a stravili s nim i Vanoce u mé sestry bydlici pobliz
Ustavu. To uz jsme ale pripravovali Marec¢klv navrat domu a byli pfipraveni bojo-
vat se vSim, co prijde. Teprve v kojeneckém Ustavu jsme dostali prvni pozitivni
informaci, Ze zemfit nemusi, kdyZ jsou prece antibiotika. Ze véechno mozna bude
lepsi. M{iZe Cist, ucit se, a v prostiedi plném lasky mize s pomoci prozit skoro bézny
zivot.

A tak jsme si synka celi $tastni kone¢né odvezli domu. Dostali jsme rady od nasi
détské lékarky, sesli jsme se s rodinou divenky se stejnym handicapem. Zacali jsme
jezdit do Prahy do Klubu rodicli a pféatel déti s Downovym syndromem, navsté-
vovali neurologa, cvicili Vojtovu
metodu, provadeéli orofacialni
stimulaci. Najednou jsme v tom

\REUIMENCRIRGAL O YIRE LN nezndmeého. Dost ndm to zkomplikovalo
Rodina pfijala naseho Marka Markav sivotni start.”

a vsichni pomahali, jak to jen

Slo. Objevily se dalsi potize -
hypotonie, Spatny zrak, porucha
feci, autistické rysy. Nevadi, byli
jsme odhodlani zdolavat prakticky vSechno.

Chodit za¢al ve dvou letech a rozvijel se pomalu. Skoda téch ztracenych tf mé-
sicq, které jsme mohli zit spole¢né, skoda toho nesetrného pfistupu v porodnici,
kterd ndm i malému Markovi tolik ublizila a zanechala sramy na dusi. Ale roky 3Sly
dal. Marek rostl, byl s ndmi, prekonaval dadvna proroctvi uz jenom tim, Ze byl na
Zivu.

»Pribuzni byli vyplaseni, bdli se

Prosel jeslemi i specidlni skolkou Spiréla pod vedenim MUDr. Petra Matka, ob-
jevili se prvni pratelé, se kterymi se setkdvdme dodnes. Pak také specidlni Skola
a nakonec ukonceni skolni dochézky a dospélost.

Mezitim pfibyl Markovi jesté mladsi bratr Martin a nas zivot se stal lepSim, ve-
selejsim, najednou jsme se citili jako bézna rodina. Uz jsme si nefikali, pro¢ pravé
my, uz jsme se netrdpili. Nastoupila jsem do zaméstnani v Domé déti a mladeze
Vikyft. Pro praci s détmi jsem si dokoncila vzdélani v oboru pedagog volného ¢asu
a vychovatel. A zkusili jsme tu zorganizovat také pfiméstsky tabor pro déti s han-
dicapem. Slo to. Mdme za sebou desaty uspésny roénik. Rozjeli jsme také zajmové
krouzky pro handicapované. Je UZasné, ze zde mohou vsichni travit volny ¢as spo-
le¢né, at s postizenim nebo bez néj. Prace s détmi, a zvIast s handicapem, mé bavi,
svého Marka méam stéle s sebou, i on navstévuje krouzky a tdbory.

Marek mezitim vyrostl, naucil se spoustu véci, dospél. Ukoncil povinnou $kolnfi
dochdazku a nastoupil dvakrat v tydnu do socidlné terapeutickych dilem Domova
Maxov, tfikrat v tydnu pak navstévuje Centrum dennich sluzeb v Jablonci nad Ni-
sou. V3ude je rad a spokojeny, vSude se uci nové véci. A hlavné, vSude ma kamarady.

Ohromné se posunul. Uz to viibec neni ten maly uplakany kluk, co sedaval
v kouté. Stal se z ného Sikovny mlady muz, pozorny, mily a vtipny. A hlavné velmi
pozitivni a vesely. S tatou rad jezdi na dvoukole, miluje vylety, kempovani s kara-
vanem, spolec¢nost lidi. Taky sklada puzzle, posloucha hudbu, tandi, je rad stfedem
pozornosti.

Kdyz jsme se pred lety dostali ke sportu a akcim sportovniho klubu Slunicko
Tanvald - party lidi pod Sdruzenim pro mentalné postizené v Jablonci nad Nisou,
zapojila jsem se s Markem do jejich aktivit. Sportovani s ¢leny klubu se mi moc libi,
nabiji mé i rozviji dal. U¢ast naseho klubu na akcich a soutézich s tymy z celé repub-
liky je prosté néco skvélého. Jsem s nimi Stastnd. A viilbec mi nevadi, Ze na praci,
zavody a pobyty se sportovci ¢erpam v praci dovolenou, Ze sportem handicapova-
nych trdvim sv(j volny ¢as. Je to moc fajn. A mezi sportovci je pfece i mé dité, muj
syn, ktery je vesely a pozitivni a svymi hldskami vzdy pobavi.

Marek je Uzasny, rozdava tolik lasky, Usmévu a radosti, Ze si nékdy fikam, kde
se to v ném bere. Jsem $tastna, Ze ho v rodiné mame, Ze jsme neuvéfili véem $pat-
nym progn6zam a vybojovali si hezky Zivot s nim. Marek je spokojeny u babicek
i vSech ostatnich z rodiny. A celd nase rodina je $tastnd s nim.

BABICKA MAMINKOU / ANNA A SABINKA

Pani Anna to neméla v mladi lehké. Brzy se vdala, méla tfi déti, a starosti spojené
s rodinou dopadaly pfedevsim na ni. Jeji vnucka Sabinka byla po pfed¢asném po-
rodu v 25. tydnu téhotenstvi a selhani plic vrtulnikem pfevezena do Ustavu pro
péci a matku v Podoli, kde stravila mésic v inkubatoru. Kvili nizké porodni a popo-
rodni vaze nasledoval dal3i mésic v inkubatoru v Ceské Lipé. V té dobé uz bylo jisté,
Ze predcasny porod a nasledné komplikace budou mit vliv na Sabincin vyvoj, ale
nikdo nebyl schopen odhadnout, jak velky.

Kvuli nizkému véku dcery se pani Anna rozhodla, Ze bude o Sabinku pecovat
sama. Ta se vyvijela velmi pomalu. Ve dvou letech ji byla diagnostikovana mozko-
va obrna, ve tfech letech nedovyvinuty maly mozecek. Béhem rlstu musela pod-
stoupit nékolik naro¢nych operaci slach a naslednych rehabilitaci a dlouhodobych



pobytl v laznich. V deviti letech pfi lé¢bé opakovanych zanétd usi odhalil 1ékafF slu-
chovou vadu. Operace usi vadu napravily, oviem zpozdéni ve vyvoji feci jiz nebylo
mozné dohnat. Proto Sabinka dodnes velmi Spatné mluvi.

Casem se Anna stala z opatrovnice péstounkou. UpIné prestala pracovat a vzda-
la se svého osobniho Zivota. Nanestésti v této dobé zemfel jeji manzel. Neméla
to vlibec lehké. V té dobé bylo standardem takto postiZzené lidi umistovat do
ustavu. Neexistovala sit terénnich socialnich sluzeb jako dnes, kdy jsou i socialni
sluzby urcené pro pecujici osoby, jako je sdruzeni TULIPAN. ,,Za pochodu” se uc¢i-
la, jak pecovat, fidit auto, jaké existuji kompenzaéni pomlcky, kde je ziskat a jak
je pouzivat. Jaké socidlni a zdravotni sluzby m{ze vyuzit, které jsou pro Sabinku
vhodné, a jak je financovat.

Dnes Zije spole¢né se Sa-
binkou aktivnim Zivotem
i presto, ze je divenka
$patné pohybliva. Sabinka
navstévuje specialni sko-
lu v Ceské Lipg, jezdi do
lazni. U¢astni se aktiviza¢-
A 4 nich program@ a pobyt(.
Pani Anna se snazi své
zkusenosti pfedavat dalsim rodindm v tézkych situacich prostfednictvim osob-
nich setkani. Soucasné je babi¢kou ostatnim vnoucatiim. Je pfikladem toho, jak
Ize i pfi péci o tézce zdravotné postizeného zit smysluplnym a plnohodnotnym
Zivotem. Pfikladem, jak se nevzdat pres tézké Zivotni zkousky, které nékdy dokéze
osud nadélit.

»~Anna je prikladem toho,
jak zit smysluplnym, plnohodnotnym Zivotem

a nevzdat se, i pres tézké zZivotni zkousky,
které nékdy dokdze osud nadélit”

MO MALY RAIN MAN / TUA & MATET

Bilancuje obcas kazdy. Silvestr nebo Novy rok, jasné. Nebo treba vyroci svatby. Ja
na to moc nejsem. Stejné mé to dostihlo. Matéjovi je 18. Moje miminko je dospélé.
Alespon to tvrdi papiry. Skute¢nost je jind — dospély nebude nikdy. Maté&jovi dia-
gnostikovali détsky autismus v jeho dvou a pUl letech. A téZkou mentélni retardaci
k tomu.

Rain Man. To bylo prvni setkani s autismem - tedy zprostfredkované. Tak to
méla myslim asi vétsina. Poznate trochu potrhlého, umanutého a v né¢em genial-
niho chlapka. Byl to dojemny film. A osvétu tomuto postizeni udélal skvélou. Jednu
slabinu tento film ovsem m4, naprostd vétsina divakd, ktera s autistou do styku
nikdy nepfisla, nabyla dojmu, Ze vzdycky jde o néjak vyjimeéné nadaného jedince.
Je jedno v ¢em, ale v né¢em prece vynikat musi, no ne? Pokud za vyjimecnost po-
vazujeme sledovani tii pohddek najednou nebo schopnost chodit s pfiborovymi
nozi mezi prsty jako Stfihoruky Edvard, pak ano, Matéj je nadany.

Jmenuji se lva. Mam rada Cimrmany, cyklotoulky, rockovou muziku a Ucetnic-
tvi. Nesnasim zdrobnéliny, rasisty a sebelitost. Svoje déti miluju. Matéj je mé druhé
dité. Narodil se v ¢ervenci 2001. Ma starsi sestru, Annu.

Narodila se o 15 mésicu dfive. Vypadalo to na krasnou rodinku, ale bohuzel, zistala
jsem s détmi sama. Sama proto,

protoZe s gamblerem se zit zkrat- ,To je totiz to nejbolestive;si,
kdyz nerozumite svému milovanému

ka nedd. Matéjovi byly tfi mésice,
Andulce rok a pll. Naro¢né to S >
bylo, ale to jsem jesté netusi- ditéti a ono vam.”
la, ze krusné roky mé teprve
cekaji.

Ze je néco jinak, mi doslo celkem brzy, Mat&jovi tenkrat byly necelé dva roky.
Z(stala jsem s nim tfi tydny sama a méla v planu se mu zcela vénovat... Vidim, Ze
nedéla takové pokroky jako Anca v jeho véku. PFi¢itam to skutecnosti, ze je tak tro-
chu odstréeny, na druhé koleji. JenomzZe i pfes mou snahu néco Matéje naucit nebo
mu ukazat, zjistuji, Ze ze vSeho nejradsi obchazi kaluze venku, v kazdé vymacha car
hadru nebo svoje boty. Voda a vitr jsou nejvic. Méla jsem 3tésti, ze v tomhle véku
jesté neobjevil ohen. Usmiva se, nemluvi. Kdyz ho chci nalédkat na prohlizeni knizek,
snazi se utéct. Nic z toho, co jsem si pfipravila, ho nezaujalo. Matéj je bud venku,
nebo sleduje pohadky. Nic po mné nechce, nema zéjem ani o nase dva psy a kocku.
A vlastné ani o mne. Jsem z toho smutnd, obvifuju se, Ze jsem néco zanedbala.

Zatim netusim, Ze toho obvinovani bude v budoucnu mnohem vic.
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V daldich mésicich zvlastnosti pfibyva. Matéj se prestane divat do oci, neotodi
se, kdyZ na néj zavoléte. Na vysetfeni u obvodni doktorky se uz nenechdm odbyt
tim, ze kluci jsou pomalejsi, Ze maji na véechno dost ¢asu. Nasleduji vysetfeni. Dvoji
kontrola sluchu, sezeni u vyvojové psycholozky, CT mozku, neurologie. Vyloucili
jsme hluchotu i nddor na mozku, ja si zatim pochvalovala, jak to jde skvéle. Netu-
Sila jsem, Ze se schyluje k jiné vazné diagnéze. Neurolog nam doporucil vysetieni
v APLA Praha. A tam ndm dali po pul roce vysvétleni, proc je Matéj tak jiny. Ta véta
méla jen dvé slova: Je autista.

Mylné jsem se domnivala, ze uréenim diagnézy se leccos vyresi. Vysvétlilo
se mnohé, to ano. UZ mi doslo, pro¢ Matéj preferuje nezivé predméty pred lidmi
a zviraty, pro¢ nemluvi, proc si hraje jen s hadrem a cinkajicimi pfibory a nevy-
hledava hracky. Ze neni divné, kdyz se sméje, pokud nékoho vidi plakat - zkrat-
ka proud vody z o¢i je pro néj zdbavny. Diagnéza mi dala odpovéd na spoustu
zvlastnosti. Naivné jsem si pfedstavovala, Ze mi chybél k synkovi ndvod. Ted' ndvod
nastuduji, za¢neme vse délat jinak a Uspéchy se dostavi. Doufala jsem, Ze k sobé
néjak najdeme cestu, Ze budu rozumét a chapat, co chce, a on zase pochopi, co mu
fikam. To je totiz to nejbolestivéjsi, kdyz nerozumite svému milovanému ditéti
aonovam.

Béhem nésledujicich mésict to byl pékny kolotoc. Najit rychle umisténi do skol-
ky pro dcerku, abych mohla mit vic ¢asu na Matéje. Nastudovat si vyuku dopo-
rucovanou autistim. Vyrobit si pomiicky - na tiidéni, skladani, ptitazovani. Bylo
jasné, Ze vzdélani nema byt jen na mné, hledali jsme proto vhodna predskolni
zafizeni, ale nikde Matéje nechtéli. Nepomahala urgence na Ufadech ani odvysi-
lani televizni reportdZe, musela jsem fesit i finance, protoZe néavrat do prace byl
v nedohlednu, pokud pro Matéje nenajdu vhodnou skolku. Nez pochopite, na jaké
davky mate narok a jak o né zadat, je to vycerpavajici.

Velmi rychle se mi zménil zivot. Nejen Ze musim byt za tatu i mamu obéma
détem. Mam doma dité, které potfebuje vie jinak — ne pomaleji nez ostatni, zkratka
jinak. K tomu jsme ja i dcerka musely pfijmout daldi zvlastnosti. Matéj ma poruchy
spanku, stava se, Ze za cely den naspi jen ¢tyfi hodiny. Nesnasi fronty, takze obcas
jecia vali se po zemi v obchodech. Nechdpe nebezpedi, ze zvédavosti zapina tieba
vari¢ a sleduje ¢ervenou plotynku. Nebo se rozebéhne pro klacek na silnici. Znice-
honic se pfi sledovani vody rozebéhne po hladiné, zapomnél po zimé, Ze po vodé
se béhat neda. Navstévy doktorl se odehravaji ve dvefich, do ordinace nevkrodi.
Muze ublizit jinym, z balkonu vyhazuje PETky s vodou nebo tetrapaky s mlékem
a sleduje, jak se rozprsknou pfi dopadu. A vy se donekone¢na omlouvate okoli
za jeho chovani, vysvétlujete, snazite se nevnimat upifené a leckdy pohorsené
pohledy, snazite se obrnit se a neplakat, kdyZ vidite své dité, jak se kouse do
krve do ruky nebo tluc¢e hlavou do nabytku, protoze nechépe, co se kolem déje.
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Byly to narocné roky a vim, ze jesté budou. Ale ja ho miluju. Brzy mi bylo
jasné, ze pokud chci péci o Matéje zvladnout, musim mit néco svého. Dala jsem se
tedy na podnikani, vybrala si cetnictvi, k tomu jsem si pfibrala uklidy doméacnosti.
K Matéjovi jsem sehnala hlidani — studentky z pedagogické fakulty, a ¢istila si svou
hlavu pfi manualni praci. Zac¢atky byly usmévné, vydélate 96 K¢ za hodinu, 50 K¢
date za hlidéni a 24 K¢ za MHD. Pofad ale vydélate! Protoze o uklidy zacal byt zajem,
postupné jsem zaméstndavala dalsi a dalsi hospodyné, az se skoro nepozorované
zrodila agentura. Kdyz jsem konecné sehnala Matéjovi $kolu a odpoledni stacio-
naf, mohla jsem se vratit ke své profesi Ucetni. A shodou okolnosti ucetni ve firmé,
kterd zaméstnava osoby s postizenim. Pravda je, Ze bud' jsem byla v préci, nebo
s Matéjem. | to se v3ak pred dvéma lety zménilo, Matéj mize byt v Ustavu celoro¢-
né a s ndmi byva kazdy druhy vikend. Zvladli jsme to. Diky mé dcefi, ktera se
stala velmi zahy tak trochu druhym Matéjovym rodicem. Diky rodiciim, ktefi
kdyz mohli, tak pomohli. Diky par kamaradiim, ktefi se nebali ob¢as Matéje
pohlidat.

Clovék rad planuje, a pak se nestaci divit. Nechci tvrdit, Ze postizené dité je dar.
Neni. Ale o néco vas prece jen obohati — nauéi vas Fesit jen dulezité véci. Vyznaci
priority. Dnes je mi jedno, jestli mam nadvahu, jestli by se na mné médni policie
vyradila anebo jestli mam vrasek vic nez ostatni vrstevnice. Naucila jsem se velké
samostatnosti, toleranci, trpélivosti. Jsem na sebe pysnd — jsem hrda na to, Ze jsem
to prezila. A Ze je Matéj spokojeny. Véfim, Ze to bude platit jesté hodné dlouho.




USE PRO BARBORKU / HANA KOUDELK OUA

Jsme tfi Zeny. J4, Veronika a Barbora. Tfi dospélé zeny, dcerdm je 24 a 21 let, dospélé
podle rodnych listl a kalendare. Ale presto Barbora jeden krok neudélala, nikdy se
od nds neodpoutala, protoze to neumi.

Od narozeni je téZce télesné postizena. Narodila se ve dvacatém patém tydnu
s porodni vahou 750 gramd, méfila 28 centimetr(. Ode dne narozeni byla v nemoc-
ni¢ni péci a po navratu do domaci péce byvala nemocna se zapalem plic. Casto
jsem s ni pobyvala v nemocnici, a doma nechavala malou, starsi dcerku.

Otec déti novou skutecnost neunesl. Odesel, od roku 2003 zZijeme samy. Barborka
je odkazana na mou stalou péci, protoZe se sama nenaji, neoblékne a bez mé
pomoci nevykona ani jiné hygienické potreby. Nemluvi. Jen ¢aste¢né rozumi, coz je
dilem naseho souziti trvajiciho 24 hodin kazdy den. Jediné jeji rozptyleni je v Cent-
ru dennich sluzeb, kam ji posledni dobou vozim skoro kazdy den. Tam se citi dobre.

Vim, ze si nestacime, potie-
buje dalsi, SirSi kontakt. Dva-
LStardm se o ni s Idskou a jak nejlépe krat tydné s ni jezdim na re-
umim, ale posledni roky jsou mimorddne SEEIE I[N ATFHNIYeIEINET
ndroc¢né. Ubyvaji mi sily.” rocné navstévovaly Janské
Lazné, ted uz jen jednou za
rok. Kdyz byla mladsi, dafilo
se ji trochu chodit, ale to uz je dédvno pry¢, pozdéji chodila s pomoci a ted’
je odkazana na invalidni vozik, ktery ovéem nedokéze sama ovladat. Po-
stupnym rlstem se ji zhorsovala skoliéza, rostla do korzetu.

Staram se o ni s laskou a jak nejlépe umim, ale posledni roky jsou mimofad-
né naroc¢né. Ubyvaji mi sily. Letos mi bylo 55 let a jsem na vSechno sama. NemUzu
byt zaméstnana v pravidelné pracovni dobé, nedokazu se rozdvojit. Starsi dcera se
mnou uz sice nebydli, ale kdyz je potfeba, o sestru se postard. Narozeni Barborky ji
odsunulo na druhou kolej, musela byt ta silnéjsi, rozumnéjsi, samostatné;jsi, détstvi
se tak rychle pfehouplo v dospélost. Neslo to jinak, nebo jsme to jinak neumély.

V soucasné dobé bydlime v bezbariérovém méstském byté. Dostdvam pfi-
spévek na bydleni, ktery dosahuje asi tretinu ¢astky, kterou musim uhradit. Jsme
zavislé na Bariné invalidnim ddchodu a pfispévku na pecovani o osobu blizkou.
Dostavam také 550 K¢ na mobilitu, coZz samoziejmé nedostacuje, projezdime zhru-
ba pétkrat tolik a to hodné Setfim. Pokud je to mozZné, presouvam se autobusem
nebo chodim pésky. Ani Centrum dennich sluzeb neni zadarmo.
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Kazda navitéva Uradu, které tyto prispévky poskytuji, je pro mé ponizujici. Clo-
vék si jde pro almuznu. Pfitom se sama stardm o dité, ¢imz nezatézuji statni zafize-
ni, na které by povinnost presla. Pfesto stale musim o néco zadat, prosit a cekat,
jak se ostatni rozhodnou. Délam to pro ni. Pro nds dvé, které jsme si zbyly. Chci
Barborce ulehit zivot, chci ji pomoci v jejim nelehkém udélu.

MOT MALY GENTLEMAN / MARTINA

Kdo je gentleman? Muz, ktery neméni své navyky, je vérny, a kdyz chce nékoho od-
ménit, tfeba kratkym prchavym usmévem, dotyc¢ny na to dlouho a rad vzpomina.
Ma kouzelny Usmév. Pravé takovy je nas Elias.

Tenhle gentleman zménil nas Zivot. Uz si skoro nepamatuji, jaké to bylo pred-
tim, nez zaklepal a vstoupil, nez se na nas poprvé usmal. Clovék resil spoustu ,da-
lezitych” problém, které mi pfipadaji malicherné.

Dnes je to jiné, madm doma svého malého gentlemana a musime se o néj posta-
rat, ochranit ho pfed nastrahami domacnosti i pfed nim samotnym. Trpi autismem.
Neni to totiz jenom gentleman, je i Krystof Kolumbus objevitel a maly zvédavec,
je jako pan Reinhold Messner — horolezec, a zadné okno, stll nebo skfin pfed nim
neni v bezpedi. Je to gurman, ktery rdd ochutnava (vzpominame na den, kdy popr-
vé zkusil cokoladu, radosti skakal i s jidelni zidlickou). Je to na$ maly orel Elii, skace
moc rad a vérte, Zze by utahal i kdejakého atleta. A je to nas maly tanecnik a artista,
roztaci poklicky a pak skace radosti, kdyz se mu povede rozesmat celou rodinu.

Jak to s nim viechno zvladdm? Kdyz se mé na to zeptal mdj manzel, fekla jsem
mu s unavenym usmévem: Musim. On je muj, on mé potiebuje. Jeho pfitomnost
semknula celou rodinu. Spole¢né i se starSimi détmi a manzelem se o néj stardme
a radujeme se z kazdého jeho Usmévu.



Ale i gentleman ma své dny. Casto se trapi, dava to védét jedinym zplsobem,
ktery umi, a to je plac. Place casto desitky hodin, a ja nevim pro¢. Kdyz je nejhdi,
nesnese u sebe nikoho jiného nez mé, ale plac stejné nekondi. Hrajeme pak ta-
kovou hru. Snazim se uhodnout, co se déje, pro¢ place, ale vétsinou prohravam.
Usne vycerpanim, po pulhodiné se vzbudi a pla¢ pokracuje nanovo. V téchto situa-
cich zvladam péci o domdcnost jen diky tomu, Ze na to nejsem sama, diky starSim
détem, které védi o autismu naseho chlapecka a jsou mnohem vice samostatné,
a manzelovi. Ma pracovni dobu od 10.00 do 18.00 a dopoledne uvafi, nase domac-
nost tak funguje i v téchto tézkych chvilich.

MuUj maly gentleman potfebuje neustadlou péci a dohled. Nikdy nejsme sami.
Nezndm slovo nicnedélani. Kdyz jel manzel se starsimi détmi na svatbu svého bra-
tra a ja byla s brou¢kem sama doma, skoro jsem si nedosla ani na toaletu. Tak moc
nebezpecné je nechat jej bez dozoru. Nedavno zase zkousel doma horolezovat,
a zlomil si ru¢i¢ku, moc si to vycitdm, ale nemohla jsem témér nic udélat. Rozhodli
jsme se doma omezit vareni, protoze mame strach, Ze se opaifi, jidlo si budeme
objednavat hotové a vafit zkusime, jen kdyZ bude manzel doma. Moc nezvladame
ani udrzet poradek, vsechno kiehké presouvame mimo dosah naseho horolezce,
a na navstévy taky jen vzpominame, protoze Elid$ nema rad nové tvére.

Ale stejné se do néj zamilovavam, zas a znovu. KdyZ ho vecer kone¢né uspim,
jesté chvilicku ho pozoruji, jak v klidu odpociva, a jsem Stastnd. Pak kone¢né od-
pocivam ja, relaxuji u domécich praci, déldam si domov krasnym a to je moje dalsi
radost. To a moje rodina.

TR

Pise se rok 1999. Mym rodi¢lim se v Unoru narodi vytouzeny syn Josef. Vice nez Ctyfi
kila ¢istého Stéstil Porod je komplikovany, ale maminka i miminko jsou v poradku.
Relativné v poradku.

V poraddku do doby, neZ moje maminka za¢ne mit pochybnosti o spradvném vyvo-
ji miminka. Josifek ani ve dvou letech stale nechodi, podle Iékard potiebuje jen kazdé
dité svUj ¢as. Podobné tomu je i s feci ¢i dovednostmi ve skolce. VSechno prijde.
VSechno bude.

Stadi jen cekat.

Nic nemusime fesit, dokud se mj maly braska nedostava do prvni tfidy Zaklad-
ni $koly Masarykova v Broumové. Stava se teréem posméchu. Tfidni ucitelka nalé-
h3, ze Josifek patfi leda do zvlastni skoly. V té dobé zacina velky maraton udalosti
pro mou maminku — vybojovat misto ve specialni Skole, kde bude braskovi hezky
a Sikana bude sprosté slovo, a predevsim misto ve skole, kde se k détem s mental-
nim handicapem chovaji s respektem.

Je to boj.
Ale mise je spInéna.
~Moje mdma je nejstatecnéjsi Pepik navstévuje ce-
Zenskd, co zndm. Je pysnd na to, Ze on zviddd ARl
Skolu v Cerveném Kostel-
ci. Je tam $tastny a najdessi
nékolik pravych pratel. U¢i
se samostatnosti. UCi se
A 4 zvlddat necekané. V roce
2006 pfichazi o jediny
muzsky element v nasi rodiné, o svého tatu, ale je statecny, zvlada to skvéle. A mamin-
ka, s notnou davkou motivace zajistit svym tfem détem ten nejhez(i Zivot, také.

tolik véci bez dozoru, Ze md cely Zivot pred
sebou bez plné zdvislosti na nékom dalsim.”

O dvandact let pozdéji se maminka i s braskou ocitaji v Liberci.
Zacind se psat novy pribéh.

Pepik je na nové Skole, nachazi nové kamarady, nové rozméry toho, jak a co se
ucit. Moje mama je nejstatecnéjsi zenskd, co znam. Je to ¢lovék, ktery citi neskutec-
né stésti, Ze ma po boku Sikovného kluka, bez ohledu na to, Ze ma poruchu autis-
tického spektra i jakoukoliv miru retardace. Je pySnd na to, Ze on zvlada tolik véci
bez jejiho dozoru, Ze ma cely Zivot pfed sebou bez pIné zévislosti na nékom dalsim.

A ja se ztoho vieho tésim s ni.
Ta radost je nakazliva.



UIDIME NA& CESTU / MONIKA A ANNA

M(LT FRANTISEK / BOZENA BEZDEKOUR

Drobna setkdani urcuji Zivotni smér. J& také potkala nékoho a bylo to pro mé osudo-
vé. Chci vdm vypravét pribéh o tom, jak jsem se seznamila s jednou Uzasnou pani
Anickou a jejim manzelem.

Pfed deseti lety jsem byla nezaméstnana po matefské dovolené. Trpéla jsem
vsim, co v té dobé zeny bézné prozivaji, méla jsem nedostatek penéz i malé sebe-
védomi. Do toho se hrnuly starosti, m{j syn Dan zacinal mit problémy ve skolce,
slozité se zaclefoval do kolektivu, ukazalo se, Ze jeho psychické problémy vyka-
zuji rysy autismu. Misto abych bé-
hala po pracovnich pohovorech, za-
calo béhani po doktorech a riznych
vysetfenich.

Byla jsem vdécnd za jakykoliv privydélek. Uz proto, Ze
' mé prace mohla pfivést na jiné myslenky, navic do jiného pro-
stfedi, mezi jiné lidi. Svét matefské dovolené je obvykle zhustény
do prostor jednoho bytu, todi se kolem potfeb domécnosti, manzela a ditéte. Moje
maminka mé ale seznamila s Ani¢kou. To byla ta chvile, kterd kdyby nepfisla,
mUj zivot by se odvijel Gplné jinym smérem. Starsi pani Anicka tehdy potifebovala
vypomoc v domdacnosti a také s nemocnym manzelem, ktery byl po mrtvicce. Zacala
dlouha série navstév, kdy jsem kazdy tyden dojizdéla do Zelezného Brodu, pomahala
vytirat, vysavat, chodila nakupovat, vyzvedavat léky do lIékarny. Tim, ze ¢lovék po-
maha, nékdy zaséva dobro. A je dost dobfe mozné, alesporh mné se to tak jevi, ze
pak sklizi na jinych polich, nez kde zasel.

V priibéhu let se autismus u syna neprokazal, [ékafi mu diagnostikovali ADHD.
Zacal chodit do specidlni $koly v Turnové. Ja si mezitim nasla praci, udélala fidi¢sky
prikaz a dal pendlovala mezi domdcnosti svou a Anicky, abych ji pomohla zafidit
fadu véci u Iékafe nebo na Uradech. Zelend vina radosti.

Pied péti lety manzel Anicky zemfel, a jeji zdravotni stav se zhor3il, bylo ji uz pres
osmdesat. Dnes ji pomahdm nejen v domdcnosti, ale jezdime spolu k Iékafi, poma-
ham ji s hygienou, pradlem a v3im, co je potieba, aby méla kolem sebe pékné a ¢isté
prostredi, aby se citila spokojena. Po téch letech mezi ndmi vzniklo pfatelstvi, velmi
silné pouto, vztah postaveny na divére. Mame za sebou stovky hodin povidani, kras-
nych hovor(i o samotném byti. Jsem rada, Ze jsem ji potkala, Anicka je jednim ze
svétel mého zivota. Cim vic svétel ma clovék kolem sebe, tim dal dohlédne. Danovi
je patnact. Se svou poruchou soustfedéni a dyslexii se snazi probojovat zaklad-
ni $kolou a my pfemyslime, jak dal nasmérovat jeho cestu Zivotem. Zvladame to.
Vidime na cestu.
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Najednou zjistuji, jak ten Zivot rychle utekl.

Vzpominam na listopad 1993. Tehdy jsem se na zabavé pro seniory v Pfibrami
seznamila s Frantiskem Skopeckem. Pul roku predtim ovdovél, ja jsem byla uz del-
i dobu rozvedend. Spole¢né jsme zacali zit v mém domku v Jelencich u Pfibrami
v dubnu 1994. Oba uz jsme byli diichodci, spole¢né jsme hospodafili a radi cho-
dili mezi lidi.

Vzpominam na cas pred Vanocemi 2009, na spolecné stéhovani. Zestarli jsme,
bylo pro nés stale obtiznéjsi udrzovat domek a zahradu, a tak jsme se rozhodli ode-
jit do Ceské Lipy, kde mam dceru a vnoucata. Za penize z prodeje mého domku
jsem pofidila druzstevni byt a veskeré vybaveni. Vzpominam na hezké roky, a na-
konec i na Cervenec 2016, kdy Frantiska necekané potkala mozkova pfihoda.

V nemocnici stravil tfi mésice. Po jeho navratu jsem se o ného starala stale vice,
protoze se postupné pridavaly dal3i neduhy. Pomalu pfestaval chodit, zacaly vy-
padky kratkodobé paméti, zasdhla ho dalsi mozkova pfihoda. Zhorsila se mu ko-
munikace, postupné byla nutné celodenni péce. LeZelo to na mé. Frantisek mél
sice ctyfri déti, ale nikdo z nich nemél o nemocného tatu zajem.

Tak vzpomindm i na jaro 2019,
tehdy se Frantisk(v stav rapidné
zhorsil. Vyvrcholilo to v srpnu, kdy > > -
dostal plicni embolii a byl znovu 0 nemocného tdtu zdjem.”
hospitalizovdan na interné, lezel
pak na LDN. Po jeho propusténi jsem se o ného starala celodenné.
Dnes pobyva v Alzheimercentru v Ceské Lip&, denné ho navstévuji a poskytuji mu
potfebnou pomoc a podporu. Jsem s nim, a vzpominam - radéji na to hezké, na
ty dlouhé roky, kdy jsme byli spolu, zdravi, aktivni a $tastni. MUj zdravotni stav
se také zhorsuje, aktivné se snazim vyuzivat péce Sdruzeni télesné postizenych
Ceska Lipa o.p.s., se kterym Sdruzeni TULIPAN spolupracuje. Za tuto péci, kterou
nam vénuiji, jsem velmi rada.”

,LeZelo to na mé. Frantisek mél
sice Ctyri déti, ale nikdo z nich nemél




BECE SLOU / LUDMILA A JAN MACHOUL

Seznémili jsme se pfed patndcti lety. Tehdy jsem poprvé poznal kluka, ktery nemlu-
vi, ma ochrnutou pravou ruku a kulha. Jmenuje se Jan.

Zacal jsem s nim pracovat jako jeho osobni asistent ve specialni zakladni skole
Jizni v Ceské Lipé&. Vyuka nebyla vzhledem k handicapu skoro mozna. Chodili jsme
spolu vice na vychazky, podnikali rizné vylety. Poznal jsem spravného kluka
a brzy zjistil, ze ho mam rad. Protoze u Jana to ani nejde jinak — kdo ho pozna, ma
ho rad.

S jeho matkou dnes vzpominédme, jaké bylo nase prvni setkéni. Pry v Zoo Libe-
rec. Janova matka také pfilis nemluvi. Ale nékdy ¢lovék druhého pochopi i bez
rozvitych souvéti. Ludmila Machova se narodila v roce 1945 a cely Zivot pracovala
v kartonazce v Kamenickém Senové. Narodilo se ji pét déti - Fika, ze ma dvé dcery,
dva syny a Jana. Dfive bydleli v panelovém domé, ale jak Jan rostl, bylo potieba
bezbariérovych prostor pro byti. Mésto nabidlo moznost bydleni v domové pro
seniory na namésti, s krasnym vyhledem, s balkonem, se zahradou a hlavné s vyta-
hem. Ziji tu nékolik let, ur¢ité spokojené.

Ludmila Machova se synem
,Nékdy clovék druhého vyuzivda nékolik zplsobu

.. e v iy pomoci v péci. Jana vozi
pochopi i bez rozvitych souvéti. dvakrat tydné do denniho

stacionare, kde s nim pracuiji
a jsem jeho klicovym pracov-
nikem. Planujeme riizné aktivity, pomahame tak i pani Machové mit pro-
stor k odpocinku od nepretrzité péce. S hlidanim ji pomaha také dobra
zndma. A zapojuji se i sourozenci — kdyz tieba nejede auto, jeden ze starsich bratr
Jana vyzvedne ze stacionéfe a odveze ho domli do Kamenického Senova.

Chtél bych touto cestou podé-
kovat jak Ludmile Machové, tak
viem takovym matkam, které
s laskou pecuji o své handicapo-
vané dcery a syny, a viem ostat-
nim, ktefi pomahaji. Chtél bych
podékovat i Janovi. Za to, jaky
je - a za to, ze s nim miizu byt.
Diky, Honzo.

DIKY!

PRIBEH MILOSE FULTERA A JEHO MATKY

S Milosem Fulierem a jeho rodinou jsem se seznédmila pfed ¢trnacti lety, kdyZ jsem
zacala pracovat v Dennim stacionéfi pro osoby s mentéalnim postiZzenim - Dennich
a pobytovych sociélnich sluzeb, v minulosti pod nazvem Ustav socialni péce Ceska
Lipa. P¥i blizsim poznavani rodiny jsem zjistila, Ze v ni panuji velmi pékné vztahy, re-
spekt, samoziejma pomoc, Ucta a vSichni se staraji o to, aby Milos pies své men-
talni postizeni prozil pInohodnotny a spokojeny zivot. Jeho maminka Marcela
je opatrovnici a o Milose se prikladné stara.

Milo$ se narodil jako druhy syn a rodinu jeho zdravotni postizeni neocekava-
né zasahlo. Pani Fulierova pracovala jako administrativni pracovnice. V té dobé
neexistovaly organizace, které by jim v nelehké situaci pomohly. Velkou podporu
nasla pani Marcela ve své rodiné, ve svém manzelovi a svoji mamince. V predskol-
nim obdobi navitévoval Milo$ specialni matefskou $kolu v Ceské Lipé a nasledné
v sedmi letech presel do ambulantni péce Ustavu socilni péce. Tedy kazdy den
se vracel do své rodiny. P¥i své narocné praci se dokazala pani Marcela synovi
maximalné vénovat. Diky jeji trpélivosti a citlivému pfistupu si Milos osvojil fadu
sebeobsluznych a dalsich praktickych dovednosti, které jsou dUlezité a nezbytné
pro bézny Zivot. Nebylo to jednoduché, protoze Milo$ vyZaduje vysokou miru pod-
pory a sdm nedokaze komunikovat béznym zplsobem. Spole¢né s Milosem travila
pani Marcela veskery volny cas.

Rodina Zije cely Zivot v panelovém byté, kde mé Milos$ bezpeéné zdzemia hezky
domov. Matka MiloSovi vytvafi velice podnétné prostiedi se zajisténim pomucek
a prostiedkl pro jeho rozvoj. Pravidelné jezdi na tuzemské i zahrani¢ni pobyty,
spolecné chvile prozivaji napfiklad pfi —
stanovani, na vyletech a zdjmovych
aktivitach nebo s Miloéqvou babic¢kou Pﬂ své narocne
na zahradé. Starsi bratr, i pfesto, Ze ma |/ ovi

R, i Marcela syn
svoji rodinu, je pravidelné navstévuje
a s MiloSem udrzuje blizky vztah. '

kdzala PC"’"

rdci se do
P & vénovat.”

maximdlné

V sou¢asné dobé Milo$ navitévuje denni stacionaf v Ceské Lipé a vyuziva Siroké
spektrum aktiviza¢nich ¢innosti. Rodina je velmi vstticnd a prikladné spolupracuje.
Milo$ se Gcastni viech aktivit, o které projevi zajem, a rodina je ndpomocna vzdy
zajistit vSe potfebné, aby se jeho pfani mohla uskutecnit. Pani Marcela sama aktivné
vyhledava moznosti, jak finan¢né podpofit organizaci, kterou jeji syn navstévuje.



Marcely Fulierové si nesmirné vazim za
jeji péci, mimofadné nasazeni, se kterym
dokaze pracovat v naroc¢né profesi a tak-
to prikladné se starat o svého postizeného
syna. Setkdvam se s ni témér kazdy den, kdy
doprovazi syna do nasi organizace. Je plna
optimismu a energie. Vzdy kazdého z nas
,nakazi” dobrou néladou, je velice pratelska
a pozitivni. Vyzafuje z ni vyrovnanost, kte-
rou pfenasi na svého syna a ten je diky tomu
spokojeny, chova se pratelsky a mile ke své-
mu okoli.

Na zavér bych vyjadfila upfimné podé-
kovani pani Fulierové a vsem lidem, ktefi
takto pecuji a pomahaji.

UZORNY OTEC
KATERINA ROHACKOUA S TATINKEM

V pfibéhu, ktery vdm chci vypravét, se musim vrétit o vice nez Ctyficet let zpét.
Tehdy se do rodiny Rohackovych, kde uz méli ¢tyfletého syna, narodila dcera Ka-
tefina. Stastnou udalost zahy vystfidalo mnoho starosti, kdyz détsky Iékaf oznamil
rodiné, Ze je dcera mentélné
postiZzena s pfidruzenym po-
hybovym omezenim a bude
,Pres znacné vytiZeni byvd otec vesely, vyZzadovat velkou pédi a pra-
videlnd cviceni. Pfes vsech-
na uskali a nezkusSenost
s takovou situaci se otec
snazil maximalné rodinu

pohodovy a dobrosrdecny.”
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zajistit a podpofrit.

Stal se opatrovnikem, snazil se ziskavat informace, obracel se na predni odbor-
niky té doby, véetné profesora Zdernka Maté&jicka. Pravidelné s Katefinou cvicili, aby
se zlepsila jeji pohybova stranka. Z bytu, ve kterém bydleli, se pfestéhovali do po-
hodInégjsiho prostornéjsiho panelového bytu s vytahem. Aby méla Katka dostatek
pohybu na ¢erstvém vzduchu, pobyvali s ni na zahradé u babicky v nedaleké obci,
kde pro ni otec vybudoval také bazén. Postupem casu jesté druhy bazén u druhé
babicky. Katka vodu miluje a pohyb ji velmi prospiva.

Kdyz byly Katefiné ¢tyfi roky, nastoupila do Ustavu socialni péce v Ceské Lipé na
denni pobyt (pozdéji denniho stacionafe Dennich a pobytovych socidlnich sluzeb).
Matka se vrétila zpét do zaméstnani, plsobi jako malitka skla v Novém Boru. Otec
Casem, i kdyz zastaval vysoké postaveni u policie, pfesel na soukromé podnikani,
aby mohl [épe disponovat s ¢asem a snaze se prizplsobit potfebam Katefiny. Ta
potfebuje s ohledem na své zdravotni postizeni vysokou miru podpory. | pfes tuto
skutecnost se ji otec snazil maximalné zapojovat do rozmanitych spolecen-
skych aktivit.

Spolupréace pana Rohécka s organizaci Denni a pobytové socialni sluzby v Ces-
ké Lipé byla mimofadna. V minulosti uspofadal k 30. narozeninam své dcery vel-
kolepou oslavu i s Zivou hudbou, kam pozval viechny uzivatele sluzby a jejich ro-
dinné pfislusniky. Zajistoval pro né vice nez
desetkrat zahranic¢ni rekondi¢ni pobyty, kte-
ré podporoval nejen organizacné, ale také fi-
nancné. Sam se aktivné téchto pobytud ucast-
nil a pomahal zajistovat program, nékteré
uzivatele po skonceném pobytu dopravoval
do mista bydlisté. Tak se mu podafilo nava-
zat vielé vztahy. Nyni se s nimi rad kazdy den
vitd, zajima se o né, hovofi s nimi. Je oblibe-
ny pro svUj specificky humor, zdjem a ochotu
pomahat.

Pies znacné vytizeni byva otec vesely,
pohodovy a dobrosrdeény. Katka vyrtsta
v laskypIlném prostiedi, coz se odrazi na
jeji pratelské, nekonfliktni a veselé pova-
ze, pro kterou je oblibena a vSude vitana.
Krasny vztah md i se svym bratrem - kdyz se
dozvédél, Zze Katka absolvovala naroc¢ny Ié-
kafsky zakrok, po praci pfijel z Prahy, aby ji
potésil svou pfitomnosti, s Katkou i rodinou
je v castém kontaktu.
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Jedno z klidnych a radostnych obdobi mého zivota zacalo svatbou se spoluzdkem
jen par dni pfed promoci. Po tfech letech se ndm narodil syn. Prvni dité, velka ra-
dost i zodpovédnost, snaha byt co nejlepsim rodicem. Po vice nez deseti letech
pfislo narozeni druhého syna. Byli jsme normalni rodina. Zdravé chytré déti, starsi
syn pomahal s péci o mladsiho. Ve probihalo normélné, synové rostli, doma ani ve
Skole nebyl zadny vétsi problém.

Kdyz po dalsich trech letech pfisla jesté dcera, pribylo préace, starosti, Unavy
a ubyvalo energie i souladu v partnerstvi. Détem bylo patnact, pét a dva roky, mé
jednactyricet, kdyZz jsem prozila psychotickou ataku s dramatickym pribéhem
a dlouhodobym dopadem nejen na mou dusevni a fyzickou kondici, ale samoziej-
mé i na mé nejblizsi a nase vztahy. Zejména starsi syn, ktery v té dobé studoval
gymnazium, se staval stéle vic uzavienym, prestaval komunikovat a volny &as travil
u pocitace. Snazila jsem se vsemi zpUsoby udrzet se v takovém psychickém stavu,
abych byla schopna zajistit
péci o déti a domacnost. Po-
mahalo mi setkavani s prate-
li, knihy, cvi¢eni jégy, moje
md svuj smysl a nabizi ¢lovéku prileZitost obétavd maminka i manzel,

naucit se presné to, co potrebuje.” ackoli byl velmi pracovné vy-
tizen a Casto i na delsi dobu
odjizdél na sluzebni cesty.

vvs

~Dnes vérim, Ze vse, co se déje,

s_r v

U mladsiho syna se po néastupu do Skoly zacaly stupriovat problémy, kte-
ré se objevily uz ve Skolce a se kterymi jsme si my ani ucitelé nevédéli rady. Byl ne-
pozorny, nesoustfedény, choval se nepfimérené, odmital plnit ukoly nebo vyhovét
pozadavkdm, mél tendence délat vse po svém nebo to nedélat vibec. Po mnoha-
mésicnich c¢ekacich dobach, navstévach nékolika poraden a absolvovani rliznych
vysetieni byla mladsimu synovi v deviti letech diagnostikovana jedna z forem po-
ruchy autistického spektra, Aspergertv syndrom.

Vroce 2009 jsem nevédéla o autismu nic. Musela jsem se s novou situaci vnitfné
vyrovnat. Shanét informace, instituce, odborniky, pomoc a podporu. Kvili nedo-
statecné ochoté respektovat diagnézu a pracovat s ditétem odpovidajicimi me-
todami musel syn Skolu opustit, a protozZe jsem v okoli nenasla $kolu, ktera by ho
pfijala, presli jsme na domaci vyucovani. | po ndstupu na viceleté gymnazium jsme
museli fesit neustale se opakujici nebo nové problémy. Najit si vhodné zaméstnani,
které by alespon trochu odpovidalo mému vzdélani a umoznilo mi pecovat o déti,
bylo v té dobé v nasem mésté v podstaté neredlné.

Nesoulad v manzelstvi vyustil v rozvod, i kdyz jsme jesté nékolik let zlstavali
ve spole¢ném byté a podileli se na péci o déti. Starsi syn odesel studovat vysokou
Skolu do Prahy a nase kontakty se témér tplné prerusily. Také nastupujici dospivani
dcery pfineslo fadu dalsich naro¢nych i mimofadnych stavi a situaci, které vyzado-
valy nemalou pozornost a silné nervy.

Po case jsem navdazala novy vztah, odstéhovala se a zacala se vénovat rdznym
daldim aktivitdm. Z mladsiho syna se béhem studia stfedni skoly, kterd svym zamé-
fenim odpovidala jeho zajmim a
a schopnostem, stal samostatny
mlady muz. Na vysokou skolu na-
stoupil se zdravou sebedUvérou
a jasnou predstavou o svém dal-
$im sméfovani. Dnes se dokdze ‘

o sebe postarat i najit si
pratele s podobnymi zajmy.

Ale jak uz to byva, po chvili klidu pFisla dalsi vina.

Postupné se ukdazalo, ze starsi syn nebyl uz dlouhou dobu v poradku, trpél de-
presemi, nebyl schopen studovat nebo pracovat, Zil v nevyhovujicich podminkach
a komunikovat s nim bylo velmi obtizné. Specidlni vysetieni v jeho 27 letech potvr-
dilo diagnoézu. Asperger(iv syndrom. Byl hospitalizovén v psychiatrické nemocnici
se zavaznym dusevnim onemocnénim. Ndsledovaly stresujici ndvstévy na uzavre-
ném nemocni¢nim oddéleni, nepfedvidatelné projevy synova chovéni pres vysoké
davky psychofarmak, marné snahy o smysluplnou komunikaci. Snazila jsem se ze
vsech sil udrzet vnitini klid a hledala informace, moznosti Ié¢by a terapie i organi-
zace se zaméfenim na lidi s duSevnim onemocnénim. Bohuzel v naSem okoli mno-
ho moznosti neni a syn navic témér vie odmital. Dnes bydli s nami, stfidaji se lepsi
le pFipravena na cokoli, zachovavat klid, nadhled a nedat se ovladnout pocity
litosti, bezradnosti, bezmoci ¢i podrazdéni.

Dnes véfim, ze vse, co se déje, ma svlij smysl a nabizi ¢clovéku pfilezitost na-
ucit se presné to, co potfebuje. Mnoho vlastnich zkusSenosti s ¢asto dramatickymi
vnéjsimi situacemi i vnitfnimi stavy mé naucilo soucitit a chapat riizné lidské pro-
jevy. Musim si stéle doplhovat znalosti z oblasti zdravi, socialnich véci, vzdélava-
ni, fungovani verejné spravy i nejrliznéjsich metod, technik, terapii souvisejicich
s neurovyvojovymi a dusevnimi poruchami. Snazim se nezapominat na odpocinek,
regeneraci sil, péci o fyzickou a psychickou kondici a kreativni ¢innost, kterd mi
pfinasi radost.

V sou¢asné dob& mé naplfiuje prace pro spolek LiP A SPOLU, ktery vznikl po-



¢atkem roku 2019 z plvodné neformalni skupiny rodi¢d a pratel déti s autismem.
Setkdvam se s fadou lidi pecujicich o své blizké v takovém rozsahu, Ze jim na nic
dal3iho uz nezbyva témérf zadny ¢as ani energie. Ucta a obdiv k jejich sile i poko-
fe mé posiluji ve slabych chvilich, dodavaji mi sebedtivéru a odvahu procha-
zet v$im, co Zivot pFinasi.

Jak ndm nase sily a moznosti dovoluji, snazime se rlznymi zplsoby pfispét ke
zlepsovani situace a Zivotnich podminek lidi s autismem a jejich rodin nejen v na-
sem mésté. Formou predndasek, semindrl, kazuistickych minikonferenci chceme
rozsifit vice informaci o autismu a nabidnout moznost dalsiho vzdélavani rodi¢iim,
pedagoglim, socidlnim pracovnikiim a viem, kterym téma autismu vstoupilo do
Zivota. Mdme za sebou Uspésny pfiméstsky tabor pro déti s autismem a dalimi
neurovyvojovymi poruchami a pred sebou zdmér uskutecnit dalsi pfiméstské i po-
bytové tdbory. Jedndme s orgdny mést i kraje, spolupracujeme s dalSimi organiza-
cemi, zapojujeme se do rtznych projektd, pfipravujeme zaloZeni centra LIP A SPO-
LU v nasem mésté. Z ohlasl na nasi rozsifujici se ¢innost vidime, Ze nase prace ma
smysl| a véfime, Ze pro ni i do budoucna budeme mit dost sil a prostredkd.

Vazim si moznosti spolupracovat se Sdruzenim TULIPAN, zs., a jsem rada, ze
jsem se mohla zapojit do projektu S podporou k lepsi péci. Vsechny aktivity, kte-
rych jsem se v projektu zucastnila, mi byly velkou pomoci a inspiraci v dalsi praci na
sobé i pro druhé.

0 NAS DUOU / PAULTNA & MARTIN

Je to dlouhy piibéh, ktery s mym synem Martinem piSeme uz 23 let. Do Zivota ndm
obéma vstoupil pred vice nez dvaceti lety nékdo treti, nevylécitelnad genetickd ne-
moc, kterd se jmenuje svalové dystrofie Duchenne (DMD). Je to péknd potvora,
postupné pfipravila Martina o moznost svobodného pohybu i dychani.

Jsem jeho ruce i nohy. On je hlava, ktera vse fidi. Martin a jeho pfani, Silené
napady a touhy urcuji smér naseho Zivota. Martin chce Zit jako jeho zdravi vrstev-
nici, chodit randit nebo na pivo, jezdit na koncerty, pracovat a radovat se ze zivo-
ta. S tim v8im mu musim pomoci. Je to pro mé obrovska vyzva, kterou nevnimam
jako omezeni svého Zivota. Naopak, jsem vzdy prekvapend, kdyz se ndm spole¢né
podafi prekonat zdanlivé nefesitelny technicky problém nebo zvladnout fyzicky
naro¢nou aktivitu. Jsme oba pysni na to, Ze se skupinou pratel, ktefi ndm pomahaji,
zvlddame horskou cykloturistiku. Je to pro nds most do jiného svéta, pfes néj vede
cesta do spole¢nosti zdravych lidi. Bez pomoci pratel a nadaci bychom nikdy ne-
mohli Zit tak kvalitni Zivot.

Martin ma stastnou pova-
»Jsem jeho ruce i nohy. On je hlava, hu. Je pozitivni, pfatelsky, ni-
kterd vse Fidi. Martin a jeho pfdni, kdy si nestéZuje na svdj osud.
s a3 . - o Lidé ho maji radi. Vymysli vti-

silené ndpady urcuji smér naseho Zivota. N .
py, které mé dokazi rozesmat
a okorenit nase dny plné ste-
’ reotypu. Napady na vtipy se
rozhodl nakreslit néds dlouholety kamarad Petr Urban a spolecné s Marti-

nem pfipravuji knihu, kterd by méla vyjit v roce 2020.




To, co nds trapi, je ndro¢né a zdlouhavé vyfizovani pomucek potfebnych k Zivo-
tu. Nékteré pomucky jsou naprosto nedostupné kvuli vysoké cené. U progresivni
nemoci se zdravotni stav stale zhorsuje, takze neustéle vyfizujeme néjaké poukazy
a objednavéame se na vysetfeni, coz nam sebere nejvétsi dil nasi energie. Slo by to
jinak — vnimame obrovské selhani statu, kdy ¢lovék zavisly na neinvazivni ventilaci
musi objizdét specialisty, aby ziskal tfeba elektricky vozik. Trapi nds spousta védi,
které se snazime s Martinem zménit, a proto pracujeme pro pacientskou organi-
zaci End Duchenne a pomahame ostatnim klukiim s DMD. Potvrzuje se nam, ze
energie, kterou vyddme na pomoc druhym, se ndm oklikou vrati ze strany, odkud
bychom ji nikdy necekali. Letos ndm napfiklad pomohla mistni zdkladni $kola a lidé
v obci, Martin si mohl pofidit pomuUcky nutné k zivotu.

Diky mnoha lidem, které jsme méli moznost béhem nasi cesty poznat, ma vyznam
bojovat o kazdy den a posunovat svoje vlastni hranice mozného i domnéle nemoz-
ného. Staci chtit - a védét, za ¢im ma smysl jit.

PRIBEH LENKY & LUCTE UANCLOUYCH

Jmenuji se Lenka Vanclovd, jsem maminka téZce télesné postiZzené dcery Lucie a toto je
ve zkratce nds pribéh.

M4 dcera Lucie se narodila 29 kvétna 1989 pfedcasné ve 30. tydnu téhotenstvi
a druhy den po porodu méla zastavu srdi¢ka. Doktofi nas ujistili, ze bude v pofad-
ku a postupné vie doZene. Manzelstvi se nevydafilo, po tfrech mésicich od narozeni
Lucinky jsme odesly od manzela a nasledoval rozvod.

Tvrdy stret s realitou pfisel, kdyz byl
Lucce rok a pll. Diagnéza znéla
détska mozkova obrna kvadru-
paréza (ochrnuti vsech ¢tyf kon-
cetin). Zacala jsem pfemyslet, co bude dal. Pfislo opravdu moc

tézké obdobi ve viech smérech. Byla jsem rozvedena mama,

pecujici o zdravotné postizené dité. Resila jsem otazky, jak to
viechno zvlddneme a jaka asi bude budoucnost mé dcery. Stravily jsme mnoho
Casu v lIéCebnych zafizenich s rehabilitaci, na konzultacich ohledné l1é¢by v zahrani-
¢i, u léciteld. Absolvovaly jsme nékolik pobytl v nemocnici, kde Lucie podstoupila
oc¢ni i ortopedické operace. Byly to tézké bolestivé ¢asy pIné slz, ale i poznava-
ni lidi s podobnym osudem.

Ve "
¢ casy piné siZ

Byly to teké bolestiV

V roce 2000 jsme se musely vyporadat s rozhodnutim stacionére, ktery Lucie
navstévovala. Jedind nabidka znéla: Tydenni umisténi v Jedlickové Ustavu v Liberci
se Skolni dochazkou. Jedendct let jsme byly nepfetrzité spolu, a ted'pfislo odlouce-
ni. Kazdou nedéli odjezd do Liberce na internét, ktery byl provazen pla¢em, a v pa-
tek domd. Trvalo to hrozné dlouho, nez si Lucka zvykla a prestala plakat. | pro mé
to bylo hrozné, protoze jsem jeji plac slySela az na parkovisti.

Kvuli ¢asové flexibilité jsem téhoz roku zacala podnikat, vznikla sklafska dilna
Glass Lucie. M0j obor je stolni figurkar, vyroba sklenénych figurek a miniatur, origi-
nald. Byl to trosku koloto¢, ale propracovala jsem se k prodeji vyrobkd u nas v CR
i do zahranici a vse jsem financ¢né zvladala.

V 2006 se zménil zakon o socidlnich sluzbach, ktery umoznil lidem jako ja
rozhodnout se, komu za sluzby zaplati, nebo zda budou pecovat sami s vyuzitim
sousedské vypomoci nebo sluzeb. J4 zacala uvazovat o projektu rodinného byd-
leni v komunité, protoze patiim k rodic¢am, ktefi upfednostnuji domaci péci pred
umisténim v Ustavu.
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Pribyvalo stéle vic problému ve $kole i na internatu Jedli¢kova Ustavu v Liberci.
Rozhodla jsem se, Ze to tak dal nejde. Vzpomnéla jsem si na dokument, ktery jsem
vidéla, kdyz byla Lucie mala. V jednom domé zili ve spole¢né domacnosti zdravot-
né postizeni, o které se starali zdravi lidé. Tak jsem po vecerech zacala na internetu
hledat informace i lidi s podobnym osudem a nasla na strankach Dobromysl ¢lanek
Archa - Zivot v komunité.

Konecné se bylo od ¢eho odpichnout a ja mohla zacit s ndvrhem projektu. Mu-
sela jsem viak vychdazet z toho, ze se pfipravuji finan¢ni skrty v socidlni oblasti. Po
nocich jsem sestavovala varianty, jak vytvofit nejlevnéjsi model bydleni se stravo-
vanim a zajisténim nutné péce lidem potfebnym, ktery bude postaveny na nasich
dostupnych moznostech.

Nejprve jsem hledala pomocnou ruku u lidi, ktefi sedi na mistech uréenych pro
zdravotné postizené, ale nepomohl mi zadny z nich. Zvefejnénim myslenky o spo-
le¢ném bydleni v komunité jsem ze sebe jen udélala ter¢ pro debaty a posméch.
Prijit s touto myslenkou krétce po vzniku nového zékona bylo pro lidi zijici v dlou-
hodobé zazitém systému ziejmé nepochopitelné.

Konec roku 2007 byl pro
mne ,matku” opravdu
na hrané. Zacalo se ve

i na interndtu Jedlickova ustavu v Liberci. mné za ty roky hroma-

Rozhodla jsem se, Ze to tak ddl nejde.” dit nepfijemné poznani.
Vnimala jsem naplno, co

musela a musi Lucka i ja
snaset. Nezminim Zadnou
A 4 udalost z tohoto obdobi,

kdy mi dosla trpélivost
a odmitala jsem dal pfivirat o¢i nad vécmi, které se dély. Ten, kdo se pohybuje v so-
cidlni oblasti, bude védét, o ¢em mluvim. Jedna se o zpétnou vazbu od rodice k po-
skytovateli socidlnich sluzeb. Vétsina pfipadl se viibec nefesi a zvefejnéni by vnes-
lo $patné svétlo na celek. Osobné si vazim prace viech lidi, ktefi pracuji v socialni
oblasti. Neni to nic jednoduchého. V nasem pfipadé se vzdy jednalo o jednotlivce
zaméstnané v urcitych zafizenich. Béhem let jsme zazily i mnoho péknych véci,
nova pratelstvi se spoustou dobrych lidi, ktera trvaji dodnes, a proto by nebylo
spravné o néfem psat.

,Pribyvalo stdle vic problém{i ve skole

Pamatuji si prabéh cesty domu z Liberce v lednu 2008, kdy jsem ukoncila
smlouvu o ubytovani a sluzbach. Ve skole jsem domluvila individudIni vyuku pro
dokonc¢eni Skolniho roku. Nejsem si jistd, zda Lucka chépala, Ze uz se sem nikdy
nevrati jako klient, ale b&hem cesty mné zacala vypravét véci, o kterych nikdy pred-

svs

tim nemluvila oteviené. V krku jsem citila sevieny pocit, po tvafich mi tekly

vrs v

slzy a v srdci jsem méla pocit bezmocnosti, ktery Lucka prozivala delsi ¢as.
Autem jsem jela dom0 pomalu, protoze jsem byla hodné rozrusena z vypréavéni.
Vecer, kdyz uz spala, tak jsem v3e splachla vinkem a vybrecela jsem se nad pfikofim
a bezmocnosti. Zvazovala jsem moznosti, jak budeme zit dal. To, Ze je Lucka doma,
bylo fajn, ale nefesilo to budoucnost, kdo by se o ni postaral, kdyby se néco stalo
se mnou. Kdyz jsem se ze vieho trochu vzpamatovala, zacala jsem hledat lidi, ktefi
by mi pomohli zalozit ob¢anské sdruzeni s hlavnim cilem vytvorit spole¢né bydleni
v komunité.

V roce 2008 jsem zalozila obcanské sdruzeni Zrnko nadéje. Spolek umoz-
nuje lidem se zdravotnim postizenim, odkdzanym na dopomoc nebo celkovou
pomoc druhé osoby, a jejich opatrovnikiim se zapojit do déni rozmanitych akdi,
¢imz jim napomahame k zaclenéni do bézného zivota a navazujeme i nova
pratelstvi. Sidlo Zrnka nadéje se nachéazi v naSem rodinném bezbariérovém domé,
kde jsem vyclenila prostory pro setkavani ¢len(l. Pordddme vylety, volnoc¢asové ak-
tivity, akce vnitini i vefejné. Vedle naSeho domu jsem si pronajala od mésta Semily
pozemek, ktery jsme upravili na bezbariérovy s posezenim a socidlnim zdzemim
pro celoro¢ni spolecenské vyuziti. Vefejnost informujeme od roku 2009 prostied-
nictvim Infolistd Zrnka a webu Kamera na kolec¢kach.




JE NAM HEZKY / EUA & ULASTA FIALOUY

Opatrovana: Eva Fialova, ro¢nik 1994, Liberec.
Mozkova obrna. Tézka mentélni retardace
Opatrovnik: Vlasta Fialova, ro¢nik 1954, Liberec.
Ddchodkyné

Dvé zeny, dvé role. Jeden pfibéh.

J4& se jmenuiji Vlasta. Jsem matka Evy.

Otec Evy se v ¢ervnu 1994 nékde opil, celou noc a den nepfisel dom, aniz mi dal
védeét, kde je. Zfejmé z psychické zatéze jsem Evu ten den porodila predcasné.
33.tyden.

Prosté brzy.

Po nékolika mésicich nam Iékati sdélili, Zze Eva zlistane tézce postizenda. Otec Evy
a jeho rodice, se kterymi jsme bydleli v jednom domé, chtéli, abych Evu umistila
do Ustavu a nastoupila do zaméstnani. Snad aby mé otec nemusel Zivit. To jsem
odmitla.

A tak jsme se hadali.

Casto.

Denné.

Domadci nasili, dluhy... Na vyzivném dluzil az 40 tisic korun. Vozem, na ktery dosta-
la Eva prispévek, jezdil denné do zaméstnani. S lezici Evou jsem cestovala vlakem
nebo autobusem, pfipadala jsem si jako v jiném svété. Pozadala jsem tehdy soud
o svéfeni Evy do péce a prevod vozu na mé.

Babicka a déda Evy mi za to odpojili vodu a topeni. Asi méli pocit, Ze mé musi za
mou troufalost trestat. Odstéhovala jsem se do penzionu v Hejnicich.

Ve snaze docilit odebrani Evy z mé péce, aby nemusel platit vyzivné na mé, kte-
ré mu bylo ur¢eno soudem, opakované podéval otec policii a [ékafim nepravdiva
ozndmeni tykajici se mé péce o Evu.

Lzi. Pomluvy. Hanba.

Ale nikdo pochybeni nenasel.

V té dobé také otec pozadal o rozvod.

Po néjaké dobé mi Konto bariéry pfispélo ¢astkou 40 tisic korun. Ziskala jsem peni-
ze na pofizeni ndjemniho bytu. V soucasné dobé jim vracim 20 tisic. Dostala jsem
Sanci zadit novy zivot.

Po té 3anci jsem sahla viemi deseti.

Prestéhovala jsem se do Nového Mésta pod Smrkem. Eva v té dobé zacinala povin-
nou 3kolni dochazku. Skolni psycholog doporuil vyuku dvé hodiny tydné vzhle-
dem k jejimu zdravotnimu stavu. Borti se ji patef a ma vykloubenou kycel. Lékaf ji
zakdzal sedét. | pfes doporuceni |ékare a psychologa ale rozhodlo specidlné peda-
gogické centrum (SPC) v Liberci, Ze Eva bude dojizdét denné dvacet kilometrd do
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skoly ve Frydlanté.

Na plny pocet hodin.
Jako by byla zdrava.
Jako by se nechumelilo.
To jsem odmitla. StéZovali si na mé, ale mné to bylo jedno. Védéla jsem, co Eva
potfebuje. Podafilo se mi ji umistit do zvlastni skoly v misté bydlisté, na dvé hodiny,
jak rozhodl |ékafr. Pfestoze $kola vlastnila schodolez, feditelka nafidila, Ze leZici Evu
na kocaru budou vynaset do schodu starsi Zaci. Pozorovala jsem to se zatatymi
zuby.

Kluci s rozvédzanymi tkanickami na schodech.

Zbrkli hosi, sice ndpomocni, ale v rukou zadna jistota.

S pomoci SPC Turnov jsem se domohla pfepravy Evy na schodolezu. Po ¢ase $kola
presla na vyuku Evy doma. Ucitelka k Evé nepfisla tfeba dva mésice.

Protoze v Novém Mésté pod Smrkem nebyla moznost odpovidajici rehabilitace
a odlehcovaci péce, prestéhovala jsem se do Liberce. Do bytu pro pfijmové vy-
mezené. Je tu moznost rehabilitace, obé na ni dochdzime jiz deset let. V péci mi
pomaha centrum pro zdravotné postizené, CZaSP v nasi ulici, hospic sv. Zdislavy,
Jedli¢kdv Ustav a pani na hlidani.

Obcas myslim na otce Evy.

Jak se asi ma.

Patnact let ji nevidél.

Myslim i na Evina lékare. Na toho, co pomahal organizacim, které poskytuji domaci
zdravotni péci, okradat pojistovny. Podepisoval jim prazdné poukazy. Organizace
si do poukazu uvadeély péci, kterou pacientovi neposkytly. Takhle spole¢né vydéla-
vali i na Evé. Vyuctovévali smyslenou péci, dokonce i ukony, na které nema nérok.
Doktor mé hrubé odbyl a v médiich ze mne udélal kverulanta a blazna. Ale ja se
nedala.

Kopu kolem sebe, sama z toho mam modfiny. Upozornila jsem Iékafskou komoru,
krajsky odbor zdravotnictvi, kontrolni organy VZP. Nikdo pochybeni neshledal.
Poslala jsem dlkaz pfimo fediteli VZP. Byla provedena kontrola. VZP pochybeni
shledala nejen u lékare, ten musel zcizenou ¢astku uhradit.

Méme ted jiného doktora.

Péci o dceru vnimam jako nutnou osetfovacku. Zadnym zplisobem mé neobtézuje,
v urcitych smérech pouze omezuje.
Koupily jsme si zahradku.
Odpocivame.

Slunime se.

Je nam hezky.




OLIUER A MY / ZDENA # OLIVER

Budu vam vypravét ptibéh. Je o nas a Oliverovi. O tom, jak hezké to bylo na zacat-
ku, a jak slozity je nékdy dnesek.

Oliver se narodil v roce 2010 jako zdravy, krasny kluk. Zpocatku se vyvijel celkem
béznym zplsobem, ale asi v roce a pUl se zacal zpozdovat. Nerozvijela se komuni-
kace ani porozuméni. Jeho prvni Zvatlani se UpIné vytratilo a zacaly se projevovat
urcité zvlastnosti, necekany kfik, minimalni o¢ni kontakt, nereagoval na zavolani
a uzaviral se do sebe.

Prosel fadou kontrol na ORL (vysetfeni sluchu a zraku), psychiatrickymi a psy-
chologickymi testy, zkoumali ho logopedi i neurologové, aby spole¢nymi silami
dospéli v roce 2013 k zavéru, Ze maji pred sebou pacienta s détskym autismem.
Nevédéli jsme, jak si s tim poradit, nikdo v okoli takové dité nevychovaval, neznali
jsme projevy chovani, netusili jsme, jak moc to zméni nas dosavadni Zivot.

Na doporuceni logopedky jsme zacali jesté pred oficialni diagnézou spolu-
pracovat se ,Stfediskem pro ranou péci Liberec, o.p.s.” (nyni Centrum LIRA, z.4.)
a zapojili se do projektu Mgr. Romany Straussové pod zéstitou spole¢nosti APPLA
(nyni NAUTIS, z.0. — Narodni Ustav pro autismus). Ziskali jsme dostupné informace
o metoddach, pomuckach a postupech prace s ditétem, dozvédéli jsme se také néco
o svych pravech a narocich. Ziskavali jsme kontakty na odborniky.

Zacaly ndm kazdodenni naroéné dny, kdy jsme se ve spoluprdci s Ranou péci
ucili, jak se synem jednat, jak s nim zachdzet, jak ulehdit nasi vzajemnou komunika-
ci. Oliver slovné nekomunikoval, proto jsme pro néj zacali vytvaret tzv. piktogramy.
Domluva to byla slozita, ale metoda zafungovala — nase vzdjemna komunikace se
zlepsila.

Od zafi 2014, kdy mu bylo tfi a pUl roku, zacal navstévovat v misté bydlisté ma-
tefskou Skolku. Chtéli jsme ho umistit do klasické skolky. Dité s touto diagn6zou po-
tfebuje specifické pomucky, $kolka na toto nachystana nebyla. Oliver mél svoji
osobni asistentku, se kterou jsme spolupracovali, pfipravovali pom(cky, piktogra-
my, vymysleli rizné Ukoly a ¢innosti, se kterymi nasledné pracoval. V tom obdobi
jsme navstévovali muzikoterapii a hipoterapii a byli jsme pod dohledem zastupce
z Rané péce. Aby se Oliver vice adaptoval ve skolce, zacali jsme navstévovat Aut
Centrum v Praze, kde jsme se synem podstupovali tyden co tyden individudlni te-
rapie. Nacviky pro nas byly nakladné, ale velmi praktické a do dalsich let cenné.
Pfedevsim jsme vidéli vysledky. Oliver se zlepSoval — a my se z toho mohli radovat.

Pak mu bylo pét, doba, kdy se dité zacina chystat do 3koly. Jeho komunikace
a porozuméni feci byla pofad na nizké urovni, zacali jsme tedy hledat odborniky
na logopedii a také porozuméni v oblasti autismu. Po tfech nelspésnych navsté-
vach v  klasické logopedii” jsme zahdjili spolupraci s Centrem terapie autismu, kde
s podobnymi pacienty maji bohaté zkusenosti. Oliver zase poskocil o ohromny kus.
V soucasné dobé navstévuje specidlni skolu v Liberci.

Ted je mu devét. Pfed dvéma roky prodélal epilepticky zachvat, ma bezlakto-
zovou dietu, fekne par slov, které spocitate na prstech ruky, ale naudil se pouzivat
jak piktogramy, tak znakovou fe¢. S Centrem LIRA spolupracujeme do dnesni doby.
Navstévujeme nécviky socidlnich dovednosti a sportovni krouzek. Centrum nabizi
i dal3i zajmové krouzky a seminafe zamérené na pomoc rodindm v oblasti autismu.
My a nase rodina se stéle snazime a u¢ime se, jak s Oliverem pracovat a reagovat
na jeho podnéty. Neustdle objevujeme rlizna zékouti jeho duse. Pfihlasili jsme se
na kurz znakového jazyka a dochdzime na nacviky do CTA v Praze. Kazdé jeho zlep-
$eni je pro nas hnacim motorem a motivaci. S kazdym jeho zlepSenim vidim, ze

se zlepSujeme i my, objevujeme .
dalsi moznosti — a snazime se za
nimi jit.

| tak ale na blizkou budouc-

nost nahlizim nejisté. Aktivity ‘

v Centru Lira, jako jsou nacviky, sportovni krouzek, nebo muzikotera-
pie, mlze syn navstévovat jen do deseti let véku. Poté bude sloZité pro négj tyto
¢innosti v Liberci zajistit. Zvykli jsme si na problémy, které kazdoro¢né prozivdme
pfi shanéni pfiméstskych letnich tabord, vime, Ze pro tyto déti je nabidka velmi
omezena, presto kazdy rok s nadéji doufame, ze ho budeme moci nékam pfihlasit.
S problémy bojujeme denné. Nebylo jednoduché najit osobniho asistenta, ktery
nam zajistoval hlidani v dobé, kdy jsme byli v praci (letni préazdniny, druZina apod.).
Malokdo skuteéné prijme Oliverovy odliSnosti, osvéta je na nizké Urovni, peco-
vatelé ¢asto nejsou schopni drzet se synem krok. Je nevyzpytatelny. Miluje sport,
jezdi na kolobézce, na kole, na bruslich nebo na lyzich, zboZnuje vodu - plavani
a potapéni. Nikdy viak nevite, co udéla - jestli vdm ndhodou nékam néahle nezatodi,
neskoci, nevyjede na silnici diive, nez ma. Jako by cely Zivot jel po jiné strané vozov-
ky. Zijeme ve stiehu. ProtoZe ale kurzy nebo pfiméstské tabory pro n&j v nabidce
nejsou, spoléhame se zatim sami na sebe a svou rodinu.

Touto cestou bych rada podékovala nasi rodiné za obétavost, pomoc a psychic-
kou podporu. Centru LIRA dékuji za jejich préci s klienty, ktera je pro nas rodice
velice dulezita, a nasim zaméstnavatel(im a spolupracovnikim dékuji za to, ze ndm
v ramci vysetieni, ndcvikd a jednani vysli vzdycky vstfic a umoznili ndm skloubit
préci s vychovou postizené syna.



O TOM HEZKEM, CO NAS CEKA

MARTE ZURCINOUA A JETT

Zena plna elanu s otevienym srdcem a laskavym slovem pro viechny kolem sebe.
To je pani Marie Zur¢inova. Aktivni, vlidnd, ndpaditd, vzdy ochotna podat pomoc-
nou ruku. Pred tfemi lety na vlastni zadost odesla z vedouci funkce, aby mohla
pecovat o svoji, nemocnou maminku, se kterou bydlela ve spole¢cném domé. Je
také babickou, ktera ve volnych chvilich vymysli a pise svym ¢tyfem vnoucatim
vtipné didaktické piibéhy a veselé pohadky, které déti miluji . Laskyplné se vénuje
devatenictileté vnucce Anetce, kterd se v Zivoté musela a musi potykat s vaznymi
zdravotnimi komplikacemi.

Anetka se narodila v roce 2000. Zpocatku jeji postizeni nebylo zfetelné. Tepr-
ve opozdény psychomotoricky vyvoj naznacil budouci problémy. Po vysetieni v
Motole se ukazalo, ze se jedna o kombinované postizeni zplisobené vaznou, neob-
vyklou formou détské mozkové obrny, ktera zpUsobuje tézkou poruchu rovnovahy
spojenou s dal3imi zdravotnimi problémy. Jeji omezeni vyzaduje nepretrzitou
péci rodiny a asistenci ve Skole.

P¥i ndrocné vychové a vzdé-
lavani spolupracuje celd ro-
dina. Babicka, jakozto dfivéj-
$i feditelka matefské 3koly,
pfijala tehdy tfiletou vnucku
do bézného kolektivu pred-
Skolnich déti. Anetku tam provézela asistentka a pobyt mezi vrstevniky
byl oboustranné pfinosny.

» Jeji omezeni vyZaduje nepretrzitou

péci rodiny a asistenci ve Skole.”

»

Do bézné zékladni skoly Anetka nastoupila s odkladem Skolni dochazky a vzdé-
lavala se podle individualniho planu. Casem se viak ukazalo, Ze zaélenéni je vel-
mi obtizné a nepfinasi dobré vysledky. Proto ve treti tfidé Anetka prestoupila
na praktickou skolu v Semilech, kde méla odborné vedeni a skvélou asistentku. V
osmnacti letech se zacala vzdélavat v Jedlickové Ustavu v Liberci, kde v soucasnosti
navstévuje specidlni tfidu. V novém, podnétném prostiedi je velmi spokojena.

Pani Marie se vnoucatdm a hlavné Anetce vénovala vzdy jak jen mohla. Jezdila
s détmi na vylety, do divadla, vozila vnuc¢ku na krouzky orientalniho tance, které

vzhledem k vaznému problému s rovnovahou, absolvovala s ni. Tési se z rozzare-
nych oci své vnucky, kterd miluje pohyb a pratelskou atmosféru kolem sebe. Babi¢-
¢ina veseld povaha a energi¢nost k tomu hodné pfispiva. Po nastupu do didchodu
zacala pomahat jesté vic. Doprovazela Anetku na tvofivé dilny ve Smrzovce, na za-
jmové krouzky a akce v jabloneckém Domé déti a mladeze Vikyf. Absolvovaly spolu
také tanec¢ni pro mladez a dospélé s handicapem, kde ochotné pomahaly spolecné
s rodici i ostatnim tanec¢niktim.

Anetka se diky obétavé pomoci babicky, dédy a rodic¢t ucastnii aktivit rdznych
dalsich spolkd, naptiklad Fokusu v Semilech, Sluni¢ka v Jablonci nad Nisou, sdru-
zeni Tulipan v Liberci, nebo akci Podkrkonosského sdruzeni rodicli a pratel postize-
nych déti. Velkym zazitkem pro ni byly zdvody na handi-desetiboji v Tanvaldé, na
rodinném minimaratonu v Praze ve Stromovce, nebo na béhu Up Hill Run na Dobré
Vodé. Anetcino stésti v cili pak nebralo konce. Nejvétsi odménou byl pro ni diplom
za Ucast a pro ostatni jeji krdsny ismév.

ProtoZe Anetka miluje vodu, vybudovali prarodice zahradni kryty bazén. Plava-
ni a jizda na specialni tfikolce s nizkym tézistém to jsou jediné sporty, které zvlada
sama. Kromé vody, prétel a legrace divenka miluje také pfirodu. A tak kazdy tyden
babi¢ka s dédou planuji spole¢né vylety do okoli, na hrady, zamky, cyklostezky,
divadla, kina a koncerty. Obc¢as pozvou Anetciny kamarady se zdravotnim handi-
capem a viem pak udélaji krdsné aktivni odpoledne pIné zébavy a hlavné poho-
dy. Nechybi ani pohosténi. Pani Marie je totiz také babicka, které nedéla problém
upéct détem a Anetcinym kamardddim misu kolac¢kd, nebo voravych koblizk{, na
kterych si pak pfi spole¢nych sportovnich aktivitdch u bazénu pochutnaji. Radost
déti a smév Anetky, to je odména, které si ceni nade vse.

Pani Marie sr3i energii a ndpady dal. Ve svych 64 letech se naucila jezdit na kole
po lesnich cyklostezkach, potdpét se s Anetkou v bazénu a nyni se zdjmem na-
vstévuje kurz znakového jazyka. Svym pfistupem, aktivitou a nad$enim obohacuje
rdzné akce, jako rekondi¢ni pobyt Sdruzeni Diana pro rodiny osob s postizenim na
Poslové mlyné u Machova jezera, tréninkové schizky tanvaldského klubu hry boc-
cia a pratelské turnaje. Je prosté zena plnd elanu s otevienym srdcem a laskavym
slovem pro viechny kolem sebe. A pro Anetku je skvélou babic¢kou i kamaradkou
zaroven.

A slova Marie Zur¢inové zavérem: ,Déti s postizenim maiji stejné jako ostatni
déti potfebu sdruZovat se, komunikovat, prozivat naplno své radosti, mit kamarady
a pratele, ucastnit se vielijakych akci a zaZivat pochvalu a Uspéch. Zélezi hlavné na
rodiné, jaky Zivot ditéti nachysta. Myslim, Ze my vsichni se moc snazime Anetce
hodné dat a Anetka ndm na oplatku otvira dvere do svéta, které bychom bez ni
asi neotevreli...”
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