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Predmluva

Kniha Kiehkda kaZdodennost je dalsi z knih rady ,,Mluv se mnou“ NADACE T-SOFT ETERNITY.
Volné navazuje na pribéhy onkologickych pacientd, pacientd z oddéleni dlouhodobé intenzivni
péce a na pribéhy mladych lidi s Downovym syndromem. Klade si za cil pribliZit problematiku
pacientd s mentalnim postiZzenim verejnosti a pomoci tém, ktefi se s obdobnymi problémy se-
tkali a hledaji radu a podobné osudy.
Je nam cti, ze jsme se mohli na této knize podilet.

Ing. Michal Vanécek, Ph.D., MBA
predseda spravni rady NADACE T-SOFT ETERNITY






Podékovani

Jménem svym a jménem obecné prospésné spolecnosti Ruka pro zivot bych chtéla podékovat
vSem, bez jejichZ spoluprace a prizné€ by tato kniha nemohla vzniknout.

Predevsim dékuji autorm samym - rodi¢im, opatrovnikim a pecujicim, kteri byli ochotni
vypravét a zverejnit své zZivotni pribéhy. Nemensi podékovani patii NADACI T-SOFT ETERNI-
TY, jejiz velkorysost umozZnila tuto knihu vydat. Zvlasté bych chtéla podékovat panu prof. Mgr.
Jind#ichu Streitovi, dr.h.c, nejenom za citlivé fotografie, které pro tuto publikaci poridil, ale
i za nevidanou vstricnost a profesionalitu v rdmci nasi dlouhodobé spoluprace. Bohuzel zde ne-
lze vyjmenovat vSechny, kteri se na vzniku této knihy podileli, nicméné i jim bych chtéla alesporn
touto formou uprimné podékovat.

Nase organizace si ddv4d mimo jiné za cil zlepSovat povédomi verejnosti o aspektech zZivota
s mentalnim a kombinovanym postiZzenim. Proto jsem nesmirné rada, Ze tato kniha mohla vznik-
nout, nebot je pfimym svédectvim osob, pro které vyse zminéné neni pouze neurcitym pojmem,
ale kiehkou kazdodennosti.

Mgr. Lenka Antonie JaniStinova, reditelka
Ruka pro Zivot o.p.s.
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Uvodnf slovo

Po vSech téch letech, kdyZ se nyni zamyslim nad tim, co mé ovlivnilo a vedlo k zaloZzeni Ruky pro
Zivot, dostavam se ve svych myslenkach az do raného détstvi, které jsem prozila v malé vesnicce
na Vysociné. Az v pozdéjsim véku jsem si zacala uvédomovat, jaké Gsili musela moje mamin-
ka vynalozit, abychom nepocitovali spoleCenské a ekonomické dopady rozvedené rodiny. Zvlast
poté, kdyZ jsem se sama stala matkou samozivitelkou.

Mé prvni setkdni s mentalné postiZzenym c¢lovékem bylo praveé jesté v rodné vesnici, kterou se
v jinak poklidny podvecer nesl jeho kiik. Byl to chlapec, priblizné stejné stary jako ja, jehoz jsem
s ostatnimi détmi ¢as od ¢asu pozorovala pres plot jejich zahrady.

Pozdéji, kdyZ jsem sama pracovala s mentalné handicapovanymi, jsem se ocitla pred jinym
plotem a znovu pozorovala. Tentokrat maminku, jejiz pribéh mi dodnes dava silu jit dal, poma-
hat lidem, ktefi si sami pomoci nemohou. Je to pribéh matky, které se narodil syn s Downovym
syndromem. A¢ své dité velice milovala, po naléhani ze strany manZela se jej vzdala. Casto jsem
tuto zenu vidala, jak se pres tento plot dlouhé hodiny diva na svého syna.

Mym snem je, aby tyto a jim podobné ploty mohly jednou Gplné zaniknout. Tento cil se promita
i do vnitrni filozofie nasi obecné prospésné spolec¢nosti Ruka pro Zivot.

Mgr. Lenka Antonie Janistinova, reditelka
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O spolecnosti
Ruka pro Zivot

UKA

. \ PRO
ZIVOT

Obecné prospésna spolecnost Ruka pro zivot byla zaloZzena v roce 2006. V ramci snahy nabizet
uceleny komplex socialnich sluzeb provozuje denni stacionare v Praze, Brné a Litomysli. Posky-
tuje socidlni sluzby lidem se stfedné tézkym az téZkym mentalnim a kombinovanym postizenim,
vcetné osob s poruchou autistického spektra a pripadné dal$imi poruchami v oblasti hybnosti,
smyslového vnimani a s projevy problémového chovani. Jedna se o osoby s vy$si mirou potiebné
podpory.

Poslanim spole¢nosti je redlné uplatnéni myslenky rovnosti a soundleZitosti ve vztahu k témto
jedincim. Uzivatelim sluzeb pomaha zaclenit se do spolec¢nosti, Zit co nejsamostatnéji a podle
vlastnich predstav.

Ruka pro zZivot v Brné dale provozuje pobytovou sluzbu pro osoby s poruchou autistického
spektra v kombinaci se stfedné tézkym az tézkym mentdlnim postiZenim, pripadné i pfidruze-
nym fyzickym handicapem. Denni stacionar v Litomysli nabizi nad radmec vySe zminéné cilové
skupiny i zdzemi pro seniory.
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/ivot ma
mnoho rovin

Rik4 se, déti jsou velk4 radost. Prozil jsem ¢as v nékolika rodindch s mentalné handicapovanymi
dospélymi potomky a citim obrovskou tctu vici jejich rodi¢im. Za jejich nekonec¢nou trpélivost,
za jejich silu a obrovské nasazeni. Nevim, jestli bych na jejich misté dokazal prozit jeden den,
a oni tak ziji fadu let, v neustalém napéti, témér bez naroku na odpocinek. Kazdy den proZivaji
na jedné strané radost, na druhé vsak utrpeni, velky boj a velké citové vypéti. Jejich trpélivost
s jejich postizenymi potomky je neuvéritelnad. Neuvéritelna!

Jsme zvykli reagovat rychle. Tady se vS§ak musi jednat Gplné jinak. Tady musite byt v klidu, po-
hodé, jakmile zvysite hlas, udélate néjaky pohyb, ktery ,,déti“ necekaji, tak se celd rodina na cely
den doslova rozsype. A ja jsem si uvédomil, Ze 1idé, kteti toto proZivaji, jsou andélé mezi nami.
Andélé na této zemi. To, co zazivaji oni, by vydrzZel jen malokdo.

Obdivuji také lidi, ktefi se o mentalné postiZzené staraji v sociadlnich zarizenich. Pozitivni na-
lada a pratelskd atmosféra, kterd panuje v zatrizenich, jez jsem navstivil v rdmci spoluprace
s obecné prospésnou spole¢nosti Ruka pro Zivot v Brné, Litomysli a v Praze, jsou obdivuhodné.
Pozoroval jsem tam také Gctu k druhému. Asistenti témto lidem vykaji a chovaji se k nim velmi
krasné, jemné, s veSkerou vaznosti. Uvédomil jsem si, jak je toto dlleZité.

Organizaci, které se staraji o mentalné postiZené spoluobcany, konkrétné o lidi s poruchami
autistického spektra, je v soucasné dobé u néds velmi malo. A zaslouzi si velkou dctu. Proto si
velice vaZim pani feditelky Ruky pro Zivot pani Lenky Janistinové. Kdyz jsem byl osloven, abych
fotografoval v tomto sdruzeni, nevahal jsem ani na vterinu.

S mentalné postizenymi lidmi pracuji vice let. I zde to byla baje¢na vzajemna spolupréce. Jsou
to krasni, bezelstni lidé, od kterych se miizeme mnohému naudit...

prof. Mgr. Jindrich Streit, dr. h. c.
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Pribéh Petry



J sme manzelé Marcela a Jiri, jiz v dichodu, bydlime v Brné. Petra méla bratra, ktery tragicky
zahynul pti vykonu vojenské sluzby, tehdy Petie byly tfi roky. Jeji nevlastni bratr ji ma moc rad,
navstévuyje ji, a kdyZ je tfeba, obcas pohlida.

Péta se narodila v bfeznu 1989. Na svét prisla cisarskym rezem (podle mého soudu nebyl porod
v poradku, lékar k operativnimu zakroku pristoupil prili§ pozdé). Bylo mi tiicet sedm let. Béhem
téhotenstvi jsem nebyla nemocna, naopak, krasné jsem ho prozivala. Po porodu mi bylo feceno, ze
mam zdravou dceru. Teprve pozdéji jsme zjistili, Ze to bylo jen zdani. Petra se zpocatku vyvijela jako
kazdé zdravé dité. Napodobovala zvitfatka, naucila se jednoducha slova... Byla ale malo pohybliva,
nelezla a chodit zacala az v roce a pil. V poradné jsem od pani doktorky slychala: ,,Ta se jesté nacho-
di, ta se jesté namluvi...“ A nasledovaly priklady déti, které byly také opozdéné. A tak jsme c¢ekali, az
to prijde.

Ale vS$e bylo jinak. Petra zapomnéla vSe, co se naucila. Zac¢ala byt hyperaktivni. Nevydrzela v kli-
du stat, zacala slinit (blahové jsem si myslela, Ze ji rostou zuby). Tékala o¢ima, prestala mit zdjem
o hracky. Kratce pred tietimi narozeninami jsem si v§imla ¢ervenych flickti mezi prstiky. V té dobé
zfejmé naplno propukla jeji choroba. Ze dne na den si zacala silné mackat prsty na rukou a cely den
nedélala nic jiného. Krom toho zacala silné skripat zuby. Pani doktorka mé ujistovala, Ze vSe bude
v poradku, ze vSe dozene. Doporucila nam rtizna cviceni a Vojtovu metodu. Kdyz vSak tento stav pie-
trvaval, tak nas poslala na neurologii.

V tu dobu jsem pochovala syna, ktery zemtel s védomim, Ze ma zdravou sestru. Prisla jsem tam celd
v Cerném, protoze jsem byla ve smutku. Po vySetifeni na neurologii nam 1ékarka oznamila, Ze se asi
jedna o Rettiv syndrom. Ze o té chorob& moc nevi, ale asi se na ni brzy umiré, a Ze se jesté musi podi-
vat do odborné literatury. Co to pro nas znamenalo, jisté nemusim popisovat. Bylo to zkratka zdrcuji-
ci. Diky podpote manzela, mych i jeho rodic¢d, ktefi to vzali tak, jak to je, jsem byla nakonec schopna
to néjak prijmout. Musela jsem, kdyZ jsem se podivala na Petru, védé€la jsem, Ze prosté musim.

Po pocatecnim Soku jsme se obratili na jiného neurologa. Po Petfiné tritydennim pobytu v ne-
mocnici prohlasil, Ze to nevidi jako Rettiv syndrom. Predepsal Peti'e néjaké 1éky a rekl, ze az pijde
do $koly, nikdo nepoznd, Ze néco méla. Tento pan doktor sice také nemél pravdu, ale moc pomohl
po psychické strance. Upnula jsem se k jeho tvrzeni a uvérila, Ze se Péta uzdravi. Byly to tfi dlouhé
tydny, které tam tehdy stravila. Nadosmrti nezapomenu, v jakém stavu mi Petru predavali. Sotva se
drZela na nohou, jak byla vyzabla, protoZe se o ni nikdo nestaral. Zavteli ji do postylky s bo¢nicemi
a tam lezela. Dostala pleny (zadek méla do masa opruzeny), prestoze uz uméla ukazat, zZe pottebuje
na zachod.
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Pribéh Petry

Petra v pétiletech

Ani po roce se vSak nic nezmeénilo.
Upnuli jsme se na to, Ze musime délat
vSe, co jde. V hlavé méate v tu chvili je-
dinou myslenku, at to stoji, co to stoji,
musite se snazit svému ditéti pomoci.
Zacnete se tak chytat jakéhokoliv stéb-
la. Zacali jsme tedy chodit k rdznym
1é¢itelim (spiSe Sarlatantim), platili
spoustu penéz, ale vysledek zadny.

Pres Vybor dobré vile Olgy Havlové
jsme se dostali do prazské nemocnice,
kam nas pozvali na vySetfeni tehdy je-
dinou magnetickou rezonanci v Ceské republice. Po ¢trnactidenni hospitalizaci ani zde nedovedli
presné urcit Petfinu diagnézu. V 1ékarské zpravé bylo: Rettiv syndrom, Angelman@v syndrom nebo
Spatné vedeny porod.

V roce 2000 nam napsala Petfina nynéjsi oSetrujici 1ékarka, ktera se specializuje na Rettiv syn-
drom, Ze byl objeven gen, ktery je pri¢inou Rettova syndromu, a Ze se vy$etieni provadi ze vzorka
krve rodic¢d a ditéte. V ¢ervnu 2003 jsme dostali zpravu, Ze byla u Petry potvrzena diagndza Rettav
syndrom. V roce 2018 bylo toto onemocnéni zaclenéno do kategorie vzacnych nemoci. S timto syn-
dromem se rodi pouze divky.

Prijmout informaci, Ze vase dité bude té€Zce mentalné postizené, je kruté bolestné, nepopsatelné.
Ted tikadm, Ze je to osud, a potkalo to néas a po nés tu budou dalsi tisice, kterym se budou rodit nemoc-
né déti, protoZe to tak bylo a bohuzel bude. Musite se s tim prosté naucit Zit. Ano, zivot se vim zméni,
zméni to vas, vSechno je najednou Uplné jinak. A v pripadé Petry to bylo skutecné ze dne na den. Je to
tak, jak to ma byt, ale nikomu bych to neprdla. Pfeji si, at se vSem narodi zdravé déti, at jsou Sikovné
a chytré. At jim to ve Skole jde, protoze tohle, co zazivame, je zkratka smutné. Neda se to popsat,
¢lovéku, ktery nezazil, jak kruté je, kdyz vSechny déti skotaci, a vase jen krouti rukama.

Nikdy jsme ani na vterinu nepomysleli, Ze bychom Pétu dali do Gstavu. Naprosto jsme podridili
svlij zivot péci o postiZzené dité. Prestala jsem chodit do zaméstnani a zt@stala s dcerou doma. ManZel
musel opustit svoji praci, kterou mél rad, a najit si takové zaméstnani, ve kterém mu umoznili vozit
dceru k riznym lékardm, na rehabilitace, pozdéji do mater'ské Skoly a nasledné specialni skoly Elpis
v Brné-Zidenicich.
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Krehka kazdodennost

Pettfe bylo letos v breznu 30 let. Navstévuje den-
ni stacionar Ruky pro Zivot o p. s., v Brné-Kralové
Poli. To je cas, kdy si od sebe navzajem odpocine-
me. Péta se dostane do jiného prostredi, s jinymi
lidmi...

Co se tyce samoobsluznych ¢innosti, je odkazana
ve vSem na nasi pomoc. Nemluvi, nikdy si neumé-
la hrat ani jinym zp@isobem se zabavit. Nedovede
Fict, ani jinak dat najevo, Ze ji néco boli, coz je pro
nas velmi stresujici. Hlavné to, Ze nevime, jak ji
pomoci. Ta nevédomost, kdy najednou zméni cho-
vani. Jako rodi¢ poznéate, Ze je néco Spatné, vidite
tu zménu, ale co ji je, skutecné nikdy nevite. My
se jenom muZeme dohadovat. KdyZ tieba nechce
udélat krok, tak si rikate: ,,Co je to? Je to kiec?“
A manzel ji nohu masiruje, prestoze vlastné viibec
nevime, jestli jeji potize zplisobuje noha nebo néco
uplné jiného.

Péta je Cloveék, ktery neni schopny samostatného
Zivota, je vlasté porad malé dité. Ona se neoblece,
nevysprchuje, nevysvlece. Na toaletu si sice uka-
Ze, ale musite ji doprovazet. A j& nemladnu, tak-
Ze mam z budoucnosti strach. S manZelem jsme
zjistovali, co by nastalo, kdyby se nam néco stalo.
Chtéli jsme Petrusce zalozit icet, aby méla penize,
kdyby ndhodou... Bylo ndm vSak rec¢eno, Ze nic ta-
kového neni mozné, Ze ona jako zbavena svéprav-
nosti nemiize mit Zddny ucet. Petra ma nevlastniho
bratra, tak doufam a vérim, Ze kdyby se néco ta-
kového stalo, stal by se jejim opatrovnikem. Ne-
znamena to, Ze by si ji musel vzit do své rodiny,
ale dohlédl by, Ze ji nic nebude schazet. My mame
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Krehka kazdodennost

nedaleko od naseho bydlist€ domov pro osoby se zdravotnim postizenim Ruky pro Zivot, kde jsme
v soucasnosti v poradniku o umisténi. Ale zatim predstava, Ze Petra je vzdalena od ndas nékolik za-
stavek $alinou (tramvaji) a my s manzelem sedime doma a fikame si: Dostala 1éky? Je prikryta? To
prosté nejde. Dokud jeden nebo druhy budeme mit zdravé ruce a nohy a bude nam fungovat hlava,
tak ji nedame nikam.

Avsak myslenky, co bude, az tu nebudu, jsou tady porad. Nékdy je uspésné zahanim, ale nékdy to
na mé padne. Jsou to takové stavy sevieni, strachu. Strachu, co bude. Co bude, az nebudu moci. AZ
manzel nebude moci. Jsou to mys$lenky, které ochromuji.

M4&m velkou oporu ve svém muZi. Ze mi poméah4, Ze mé v tom nenechal, Ze neutekl. KdyZ Petra zaca-
la chodit do $kolky, jezdily tam jenom matky. Byla skute¢né vyjimka, kdyZ muz s nimi z@stal. A kdyz
odesel, matky si udélaly ridi¢ak, poridily auto a byly na to samy. Ja jsem zkratka méla Stésti. Kdyz
byla Petra mal4, hodné ndm pomaéahali rodice tim, Ze ji pohlidali, a my mohli spole¢né na dovolenou,
obcas se stykat se svymi prateli. Ted je vSe jinak. K péci o Pétu pribyla péce o maminky (92 a 89 let).
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