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Uvodem
Lenka Krhutova

Jak se blizci lidi po CMP orientuji v informacich, které v roli pecujicich potiebuji? Je informaci malo
nebo moc? Jak najit pravé ty informace, které v dané chvili specificky potiebuji? Jak je najit v¢as? Kdo
v tom muze pomoci? Tyto a dalsi otazky byly pfedmétem interaktivni diskuse a sdileni zkusenosti
zainteresovanych subjekt( v neformalni péci na zavére¢né konferenci k projektu VISNEP - Vyzkum
avyvoj podpurnych siti ainformacnich systému pro neformalni pecujici o osoby po cévnich mozkovych
pfihodach.

Konferenci poradala Ostravskd univerzita, Fakulta socialnich studii ve spolupraci s Vysokou skolou
banskou — Technickou univerzitou Ostrava, Fakultou elektrotechniky a informatiky, Sdruzenim pro
rehabilitaci osob po CMP a Moravskoslezskym krajem. Spojeni technické a netechnické sféry vyzkumu
nebylo ndhodné. Univerzity reagovaly na vyzvu programu Eta Technologické agentury CR, jehoZ
cilem je propojovat obé sféry pfi feSeni celospolecenskych vyzev a podporovat tak synergicky efekt'
jejich spoluprace v kontextu odliSnych oborovych disciplin. Jakkoli to nebyla snadna cesta, véfime, ze
vysledky projektu pfispé&ji nejen k informovanosti samotnych neformalnich pecujicich (zpravidla jde
o rodinné prisludniky, ktefi pecuji o blizkého v domacim prostredi), ale ze budou vyuzitelné také pro
dalsi subjekty neformalni péce i mimo né. Mezi tyto subjekty patii prakticti Iékafi (ktefi znaji své

il

1 Efekt spoluptsobeni, kdy je vysledny Ucinek soucasné pUsobicich slozek vyssi nez souhrn Gcinkd jednotlivych slozek. Synergicky efekt byva nékdy
znazornovan jako 1+ 1> 2.




pacienty, potazmo ty, kdo o né doma pecuji), socidlni pracovnici v terénu, v obcich, v krajich,
dobrovolnici apod.

Konference se v souladu s cili projektu zamérila na fenomén informovanosti. Hlavnim cilem setkani
byla neformalni diskuze k vyse uvedenym otdzkam. Zajimaly nds jak nazory pecujicich, tak téch, kdo
se snazi o jejich podporu a pomoc. S ohledem na epidemiologickd opatfeni probihajici pandemie
Covid-19 byla konference organizovana jako hybridni - fecnici byli fyzicky pritomni ve studiu, Gc¢astnici
konference se mohli do diskuse zapojit bud’ pfimymi vstupy z platformy ZOOM nebo formou chatu
na YouTube, kde byla konference vysildna v pfimém prenosu. Z konference je pofizen zdznam a pro
zajemce bude umistén na webu Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych pFihodach.

Prispévky tohoto sborniku nejsou s to zachytit samotnou dynamiku diskuse (tu nabizi zminény zaznam
z konference), pfiblizuji vSak rizné Uhly pohledu - co pro pecujictho znamena, ¢i mlize znamenat,
kdyZ informace ke své péci v konkrétni situaci a ¢ase bud' vibec nema (a nevi, kudy kam) nebo je
jimi naopak prehlcen (¢i je v nich ztracen), aviak v ,nespravném” poradi (a nevi, kudy kam) a jak se
k informacim dostat.

Koncepce sborniku ma dvé roviny. Prvni ¢ast obsahuje vécna sdéleni a nastinuje aktualni kontexty
vyvoje informovanosti pecujicich. Do druhé ¢asti jsme se svolenim Radky a Jitky, které se zicastnily
vyzkumu (Jitka téz konference) zaradili jejich vypravéni — autentické Zivotni pfibéhy péce o blizkého
po CMP. Zivym, emotivnim podanim, ale i zcela pragmatickym zplsobem nabizeji své zkusenosti
s péci v jednotlivych fazich péce o své nejblizsi, déli se se ¢tendfi o informace, co ve které fazi péce
potrebovaly ony samy pro svou pécio sebe, co (by) jim pfi péci o blizké a sebe pomohlo, co jim naopak
nepomohlo viibec. Oba pFibéhy nabizeji otevieny, nezkresleny obraz sebe/péce, ktery mlze pomoci
pecujicim jak na zacatku péce, tak dlouholetym bardlim v péci nachazet svij vlastni obraz pecujici/ho.
| ostatnim, kdo tuto péci vidi (zatim nebo navzdy) jen zvenku a mozna si ne plné uvédomuiji, ze péce je
mnohdy - slovy jednoho z komunikacnich partnert vyzkumu,Uvazek na nekonec¢no”.

Vystupy projektu jsou uréeny primarné pecujicim. Tomu jsme uzpUsobili formu konference i sborniku
a zamérné jsme opustili tradi¢ni védecky format typicky pro vyzkumné projekty.

Kontakt

doc. Mgr. Lenka Krhutova, Ph.D.
Ostravska univerzita

Fakulta socidlnich studii

Katedra zdravotné-socidlnich studii
Ceskobratrska 16

702 00 Ostrava

Email: lenka.krhutova@osu.cz

Tel: +420 553 463 218
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Informovanost pecujicich o blizké
po cévnich mozkovych prihodach

Lenka Krhutova, Petr Saloun

FAKULTA
ELEKTROTECHNIKY
A INFORMATIKY

OSTRAVSKA UNIVERZITA I UNTVERSETA

”l” OSTRAVA

Informacni sité jsou v soudobém svété sklonovany zejména v kontextu digitalnich siti, socialnich
siti typu faceboook, twitter, instagram apod. Nejstarsi informacni sité vsak spadaji do hlubokého
davnovéku a rozviji se s osidlovanim Zemé Zivocichy riznych fadu a celedi, a tedy miliony let pfed tim,
nez na Zemi stanuli prvni lidé. Ani dnes nepfestavame obdivovat dokonalé komunika¢ni informacni
sité mravencd, v€elstev a dalSich spolecenstvi zvifecifise. Jak se orientuji vinformacich, které potiebuiji?
Jak nachdzeji a vyhodnocuiji pravé ty informace, které v dané chvili specificky potrebuiji?

Na rozdil od lidi v tom maji jasno ...

Kdo ma informace, ma moc - to je starodavna pravda. Md moc nad
jinymi (vi vice a dfive), ale i nad sebou — m{ize vice véci ovlivhovat
svym smérem, nebot se rychleji a |épe orientuje v rliznych situacich. 7

Kdo informace nem3, je zavisly na téch, kdo je maji a nakolik je e
poskytnout chtéji ¢i mohou. Co kdyz ale informace chybi uplné? .
Nebo je informaci naopak tolik a z rliznych stran, Zze je prakticky ”q;,amaw
nemozné se v nich v zZddoucim Case zorientovat? )

ma maoc

Tyto a dalsi otazky jsme si kladli, kdyz jsme uvazovali o moznostech
podpory neformalnim pecujicim,> ktefi v Ceské republice az
donedavna stali stranou zajmu systémovych fesSeni pomoci
a podpory. Jakkoli se situace v této oblasti v poslednich letech vyznamné méni (tento segment se dostal
do zorného pole Ministerstva prace a socialnich véci CR, vedle jiz etablovanych odleh¢ovacich sluzeb
a oSetfovného pfibyvaji riznorodé iniciativy k podpofe pecujicich, informacni rozcestniky apod.), ve
vysledku vznika paradox. Na jedné strané je zjevny narUst specifickych sluzeb pro pecujici (zejména
poradenstvi pro pecujici, vzdélavaci aktivity pro pecujici apod.), na druhé strané se informace o téchto
iniciativach k pecujicim ne vzdy snadno dostanou nebo se k nim nedostanou vibec.

... Jako by chybéla ,péce o informaci”...

Tim se nemysli vypustit informaci (o néjaké aktivité, projektu, sluzbé) do svéta a ocCekavat, ze se
k pecujicim ,néjak dostane”. V kontextu neformalnich pecujicich aktivni péce o informaci zahrnuje
pifedevsim schopnost pracovat s poznatkem, Ze pecujici jsou neviditelnou skupinou.

Které pecujici muzeme ,vidét“? A cilit tak pro né informaci o potencialné prospésné sluzbé, projektu,
iniciativé? V prvni fadé ty, ktefi se dostanou do zorného pole formalnich systému - napf. pfi fizenich

o pfispévku na péci nebo pfi pfiznani davky oSetfovného (téch je viak nesrovnatelné méné, nez
pecujicich, ktefi pecuji o blizkého, jenz na tyto prispévky z rdznych divodl nedosahne).V druhé fadé
ty, kdo za¢nou mit v disledku intenzivni dlouhodobé péce zdravotni, psychické, socialni, ekonomické

pratelé, sousedé, znami, dobrovolnici ...




nebo jiné problémy a stanou se uzivateli pfislusnych intervenci ze strany formalnich systému. Jenze
zde je hacek - v onéch formalnich systémech figuruji primarné jako ,pacienti, klienti, uzivatelé”
se zdravotnim, psychickym, ekonomickym ¢&i jinym problémem (a téch je jiz nepochybné vice nez
v té prvni fadé). Nejsou vsak identifikovani jako ,pecujici, byt jejich obtize v dusledkl péce vznikaiji.
A pak je zde skryta obrovska armada pecujicich, ktefi maji fadu zdravotnich, psychickych, socialnich,
ekonomickych a dalsich problém0 nékdy i vysoké intenzity, ale nikomu je nesdéluji nebo nemaji
kapacitu na jejich fe$eni az do momentu eskalace problému, kterd je mize odstavit z péce a zaradit
je do fronty pacientd, klient(l atd. TakZe se vratme k otézce: jak se informace - o vasi sluzbé, projektu,
iniciative, ktera by viditelnym i neviditelnym pecujicim mohla byt uzite¢na - k pecujicim dostane?
Date ji na internet!

Vyfeseno.

Pro vas.

Pravdépodobné rozeslete na rliznd mista i odkazy na web ¢i digitalni socidlni sité.

Mozna vyrobite tisténé letacky a rozeslete je na rliznd mista, kde predpokladate potencialni vyskyt
pecujicich.

Mozna aktivujete i své vlastni neformalni sité, aby vasi pfibuzni, pfatelé, znami informovali o vasi
iniciativé.

Jak je tedy mozné, ze se znovu a znovu objevuji — u digitalné Cilych i téch, kdo internet nepouzivaji
— opakovana sdéleni typu ,nemél/a jsem zadné informace’, ,nikdo mi nedal informace, co a jak madm
délat, kdyz mi manzela/manzelku pfivezli z nemocnice domd” nebo ,na internetu je toho (kupfikladu
o CMP) strasné moc, ale ne toho, co potiebuji pravé v tomto ¢asovém bodu” ,je to zahlcujici, ztracim
se v tom*, ,nedafi se mi nalézt informace pro moji konkrétni situaci” atd.

Kudy vede ona povéstna Ariadnina nit z Minétaurova bludisté?

Idedlni by samoziejmé bylo, kdyby v situaci, kdy se ¢lovék méni z bézného ,pfibuzného” na ,osobu
pecujici” mél okamzitou podporu a informacni servis, jak co délat v prvnich dnech domaci péce,
kam se obratit pro dalsi informace, podporu, sluzby i (to znamena ,také”) pro sebe sama. U cévnich




mozkovych pfihod se zmény déji velmi rychle, proto se z pfibuzného stane pecujici také pomérné brzy.
Pokud je blizky propoustén ze zdravotnického zafizeni, pak by tyto informace byly optimalni ze strany
zdravotné-socialniho pracovnika. (Kde je vzit a nekrast? VSechna zdravotnicka zafizeni nedisponuji
zdravotné-sociadlnim nebo socialnim pracovnikem.) Pak tedy prakticky lékaf? (Kde by na to vzal ¢as,
kapacitu, kody k vykazovani na pojistovnu?) Nebo snad socialni pracovnik v obci v misté bydlisté? (Kde
by na takovy kontakt vzal pecujici v prvnich dnech ¢i tydnech kapacitu? Jak mize védét, Ze se viibec
ma/muze na socialniho pracovnika obratit, pokud mu to nikdo v nemocnici nerekl?)

Nékdy ma pecujici Stésti na lidi kolem sebe — nékdo znamy poradi, sousedka odvedle na tom byla pred
lety s manzelem stejné, v rodiné mame zdravotné-socialniho pracovnika ... Mnohdy ma vsak pecujici
pocit, Ze je na to Uplné sam. Nema ve svém okoli nikoho s podobnou zkusenosti, a pokud v nemocnici
pred nebo po propusténi blizkého néjaké informace dostal, pak se zpravidla tykaly jen propousténého
pacienta. Kde jsou tedy informace a kdo je poskytne - a to nikoli jen O pacientovi pro pecujiciho, ale
i PRO samotného pecujiciho? O tom, na co by se mél pfipravit, o tom, Ze je potfeba myslet nejen na
blizkého, ale i na sebe a - jak to provést ...? Rozliseni tohoto dvojiho typu informaci pro jednu a tutéz
osobu pecujiciho je zcela zasadni a laickym i expertnim poradciim neztidka unika. Poskytuji informace
k péci pro pecovaného, tj. o pecovaném. Informace pro pecujiciho chybi.

Informacni sité (ve svétle podpory pecujicim) od téch tradi¢nich ,tvaii v tvar” po soucasné digitalné
anonymizované disponuji vysokym objemem informaci (kumulace a neustaly tok informaci). V tom je
jejich mocny potencial podpory, pomoci i péce. Bez voditka Ariadniny nité vsak z{istanou bezmocné.
Mnozi pecujici tak paradoxné propadaji prazdnymi oky v sitich informaci. Dlivody tohoto jevu nejsme
s to na strdnkach sborniku korektné analyzovat. Snazili jsme se vsak pfispét konferenci, ale zejména
hlavnimi vystupy projektu k spradani vlaken Ariadniny nité.




Jak?

Vyvinuli jsme informacni systém (IS) pro konkrétni skupinu neformalnich pecujicich - v nasem pfipadé
pecujici o blizké po CMP - ktery Ize oteviené kopirovat/modifikovat pro jiné skupiny pecujicich. Pro
koho to bude ¢i mize byt uzitecné? Zejména pro ty pecujici o blizké po CMP, kdo (dosud nebo nikdy)
nespadaji do zadného z formalnich systémud podpory pecujicim. IS muize byt uzitecny i tém, kdo jiz
informace maji, ale nemaji s kym a chtéli by se s nékym s podobnou zkusenosti spojit. Dale expertnim
i laickym poradcdm lidi po CMP, ktefi chtéji pomoci i jejich blizkym - pecujicim. IS jsme vyvijeli pilotné
na Uzemi Moravskoslezského kraje (MSK) a pocatkem roku 2022 ho pfedame organizaci s celostatni
plsobnosti.

Proc jsme zvolili pravé pecujici v kontextu cévnich mozkovych prihod a pro¢ prave
v Moravskoslezském kraji?

Protoze pecujicich o CMP je mezi pecujicimi velmi mnoho a protoze MSK se tématu neformalnich
pecujicich systematicky dlouhodobé vénuje - definuje a realizuje cilend opatfeni na podporu systému
neformalni péce v kraji.

Cévni mozkové pfihody se déli o druhou az tfeti pFicku z hlediska p¥icin amrti v CR. Pfiblizné tfetina
ataku CMP nepfezije, tfetina se uzdravi nebo ma jen malé zdravotni nasledky a tfetina ma trvalé
nasledky s rtzné dlouhou a rdzné intenzivni zavislosti na pomoci, podpofe a péci druhych. Dle
dostupnych statistik Ustavu zdravotnickych informaci ke zdravotnimu stavu obyvatelstva a pfi¢in umrti
je Moravskoslezsky kraj na jednom z piednich mist v evidenci CMP v CR. A¢koli nemame k dispozici
data o poctu prezivsich po akutni CMP konkrétné v MSK, hypoteticky Ize predpokladat, ze se procento
prezivsich mUze blizit obecné statistické kfivce 30%. V dlsledku tohoto odhadu se Ize domnivat, ze
i potieba instituciondlni a potazmo neformalni péce lidem po CMP muze byt v Moravskoslezském kraji
— ve srovnani s jinymi kraji CR - vyssi.

Jakkoli je neformalni péce v soucasné dobé v riznych dokumentech i programech podpory v CR
etablovana ve smyslu,pojmenovani problému’, prozatim neexistuje jednotny strategicky ¢i koncepéni
material tykajici se pecujicich osob na narodni trovni. Obce a kraje nemaji ze zakona povinnost fesit
problematiku neformalni péce (pouze,mohou”), fesi ji proto individualné zpravidla v ramci planovani
rozvoje socialnich sluzeb na svém uzemi, popf. planu vyrovnavani pfilezitosti osob se zdravotnim
postizenim. Nékteré kraje se problematice pecujicich vénuiji, jiné se v oblasti socialnich sluzeb zaméruji
na jind témata.

Co a proc¢ chceme?

Co chceme: (1) aby se k informacim dostali zejména ti pecujici o blizké po CMP, ktefi nejsou (dosud
nebo nikdy) viditelni ve formalnich systémech podpory, (2) aby se dostali k informacim, které
potiebuji v ¢ase, kdy je potiebuji — pecujici na zacatku péce potiebuje jiné informace, nez kdyz pecuje
dlouhodobé nebo trvale, (3) aby rozpoznali, které informace pro svou situaci potrebuji, aby se v ni
dovedli co nejdfive zorientovat, (4) aby se mohli propojit s jinymi pecujicimi v obdobné situaci, (5)
aby IS, ktery jsme vyvinuli, mohli vyuzit i pecujici o blizké jinych cilovych skupin modifikaci IS na svou
cilovou skupinu. Pro¢? Protoze: (6) pecujici jsou neviditelnou skupinou, (7) nékdy je informaci pfilis
mnoho a nejde se v nich vyznat, (8) informaci je pfilis malo a nejde se k nim dostat.




Jak jsme to délali?
Napsali jsme projekt® a doufali, ze bude vybran k realizaci

(1) Formou hloubkovych rozhovort jsme se ptali pfimo pecujicich o blizké po CMP na jejich Zivotni
podminky, potfeby, zkuSenosti s péci, strategie feseni, kudy nejit, na jejich doporuceni pro jiné pecujici
nebo instituce. Jejich sdéleni jsme analyzovali a na jejich zakladé jsme zpracovali on-line dotazniky
pro minulé a soucasné pecujici. Vsechna tato sdéleni tvofi patef IS, ktery opticky vypada jako (2)
bézny web?*, ktery je viak na rozdil od vétsiny statickych web (pfidavani a ubirani informaci na webu,
odkazovani pres linky na jiné ¢asti webu) dynamicky — s vyuzitim umélé inteligence aktivné pracuje
s informacemi, které se na webu objevuji napf. v diskusnim féru nebo pfidanim nového obsahu webu
typu,kde najdu pomoc” apod.

Inovace naseho fedeni spociva v nizkoprahovosti, tj. vytvoreni takového IS, ktery vychazi a vyviji se na
zakladé prirozeného jazyka aktérl neformalni péce (pecujicich a dalSich, ktefi se zapojovali do tvorby
webu), adresnéji reaguje na potreby pecujicich a vytvaii podminky pro snadnéjsi dostupnost cilenych
informaci o podpurnych sitich pro pecujici v kontextu jejich aktualni zivotni situace. K vytvoreni IS byly

3 TACR-VISNEP Vyzkum a vyvoj podptirnych siti a informaénich systémd pro neformalni pecujici o osoby po cévnich mozkovych piihodéach
viz zavér sborniku.

4 Aktudlné (2021) samostatny web CMP Rédce, ktery bude od roku 2022 predan Sdruzeni pro rehabilitaci osob po CMP, z.s. a stane se
nedilnou soucasti webovych stranek SCMP.




inovativné vyuzity postupy pocitatového zpracovani prirozeného jazyka v kontextu vypovédi aktér
neformalni péce, automatizovand kategorizace dokument(i a vyhodnoceni postojl a nélad (sentiment
analysis). (3) V pribéhu celého projektu jsme zapojovali do zpétné vazby k tomu, co délame, pfimo
pecujici a aplika¢ni garanty projektu® — konzultovali jsme s nimi postupy, pfedavali nam své zkusenosti
s pecujicimi, pomahali nam s kontakty na pecujici, odborné instituce, instituce vefejné spravy, hlidali,
abychom nesesli z pragmatické cesty atd.

(4) Pri vyvoji samotného IS jsme §li cestou agilniho vyvoje software. To znamena, prlibéZzné v ¢ase jsme
reagovali na potieby téch, pro které se IS vyviji, pficemz se jejich pozadavky ménily i rusily a vyvstavaly
pozadavky zcela nové. Nékteré faze vyvoje pribrzdila pandemie Covid-19. Jiné ne¢ekané tkoly vyvstaly,
kdyZ jsme obdrzeli informaci, Ze si aplikacni garant projektu nechal zpracovat webové stranky zcela
nezavisle na projektu, coz mélo za nasledek nutny zdsah do ptivodniho konceptu i obsahu hotového IS
a prepracovani dizajnu IS v souladu s novym webem aplika¢niho garanta. DalSi zmény pfinesla zpétna
vazba v ramci pilotniho ovérovani IS u jeho uzivatell — neformalnich pecujicich o blizké po CMP.

Uvodni vyvoj IS byl ndroény na sladéni toho, co uzivatel na strankach CMP-R vidi. U&astnici terénniho
vyzkumu totiz museli nejdfive ,néco” vidét, ale ono ,néco” zatim nemohlo byt naplnéno jejich
vypovédmi. Museli jsme tak rozetnout gordicky uzel, nebot na vstupu bylo nezbytné nutné zacit bez
(autentickych, tj. vlastnich vyzkumnych) prispévki, které bylo potfeba analyzovat a vysledky ,hezky”
ukazat na webu tak, aby byly ,dizajnové pékné” a aby je uzivatelé mohli pouzivat intuitivné. Pravé
vsak v oné Uvodni fazi (nez jsme vstoupili do vyzkumného terénu) nebylo co (autentického) zobrazit
a o ,péknosti” Ize mluvit, az to opravu pékné vypada, a navic soucasné i davd smysl a pomuze to
pecujicimu najit to, co s pojmem souvisi a zrovna ho to trapi/hleda to. | to jsme viak nakonec agilné
zvladli. (Na startovni ¢are projektu jsme vytvofili do¢asny staticky web se strukturou a obsahem, které
vznikly jako vystup teoretickych resersi odborné literatury a analyzy zahrani¢nich web pro neformalni
pecujici. ¢ Tento se pak v ramci agilniho vyvoje software postupné proménoval v redlny autenticky
obsah, jakym je dnes.)

IS ve formé webu CMP Radce (CMP-R) je dohledatelny vyhledavaci, je postaven na soucasnych
stylech, vyuziva moderni prvky web designu a je pfirozené responzivni. Vysledky terénniho vyzkumu
jsme zpracovali do podoby pfipravené pro analyzu a tvorbu slovniku odborné-laickych pojma,
¢ehoz viditelnym vystupem je pojmova mapa — oblak slov (tag cloud), ktery pomUze pfi orientaci
v pfispévcich (texty, videa, diskuse) na CMP-R. Tyto danosti nejsou laicky viditeIné béznym uzivatelem,
ale tvofi pravé tu neviditelnou vrstvu, ktera byla vyvinuta na zakdzku a na miru a agilné s ohledem na
uzité vyzkumné postupy i format a obsah pfispévku.

Jak bylo jiz fe¢eno struktura i obsah webu jsou vytvoreny na zakladé vysledkl terénniho vyzkumu,
potreb zvefejnit a zpfistupnit to, co pecujici potfebuji mit dostupné, dohledatelné, jak se mohou
orientovat — napfiklad,asova linie” (pfibéh Radky v tomto sborniku) zastoupila mapy a dalsi navigacni
a vyhledavaci koncepty. Naseptavace byly nahrazeny oblakem slov, ktery nabizi intuitivni navigaci nad
dostupnym a aktualnim obsahem a ktery sou¢asné ukazuje pouzivana slova a pojmy a usnadniuje tak
navigaci i dotazy.

Web CMP Radce ma nékolik vyvojovych verzi, které v priibéhu ¢asu pruzné reagovaly na nova vyzkumna
zjisténi. Obecné Ize fici, Zze cely web je vysledkem plastické spoluprace s pecujicimi o blizké po CMP.
Nékteré ¢asti maji charakter standardnich informaci a informacnich odkazd, jiné jsou v podminkach
CR nové. Prikladem je informaéni ¢ast pro mladistvé pecuijici, ktera byla vytvofena dospivajicimi
mladistvymi a hovoti jejich jazykem. Soucasti webu jsou dva modelové, aviak zcela autentické Zivotni
pfibéhy, které zamérné zviditelruji rlzné casové linie pfi péci z pohledu kratkodobéjsi (2 roky)

5 Sdruzeni pro rehabilitaci osob po CMP (SCMP), Moravskoslezsky kraj (MSK).

6 Zejména ze Spojeného kréalovstvi Velké Britanie a Severniho Irska, kde je oblast neformalnich pecujicich legislativné ukotvena.




a dlouhodobé péce (9 let) v kontextu CMP. Viechny ¢asti webu vzajemné interaguji, coz bézny uzivatel
na rozdil od IT-odbornika vizualné nepozna. S novymi pfispévky i odbornymi a dalSimi dokumenty se
vSak bude ménit i oblak slov a skryté ,uvniti“ nas slovnik, ktery s odborniky dale vyuzijeme.

K ¢emu to vSechno, kdyz jiz existuje fada podobnych web

a nékteré i ,pro vsechny pecujici”?

V dobé, kdy jsme zacali o vyvoji IS pfemyslet (2017) nebyla ani zdaleka takové nabidka informaci pro
pecujici jako je dnes. V souvislosti s rozvojem spolecenské diskuse o starnuti populace a zvySovani
podilu pecujicich na poskytovani domaci péce vznikala postupné fada pobidek a nabidek riznorodych
subjektl k vytvéreni a rozvoji informacniho prostfedi pro pecujici. V sou¢asné dobé tak vedle sebe
existuji jak weby generické, tak specifické. Generické weby nemaji konkrétné zacilenou skupinu
pecujicich a vychazeji z podobnosti situaci, jez jsou spole¢né pro vétsinu pecujicich a zpravidla
nezachycuji specifika péce v konkrétnim zdravotnim kontextu. Specifické weby pro pecujici se zamérfuji
na konkrétni cilové skupiny pecujicich. V praxi viak zpravidla nejde o samostatné weby, ale o ¢asti
webU organizaci, které prioritné cili na toho, kdo ma zdravotni problém (roztrousenou sklerézu, CMP,
diabetes, dusevni onemocnéni apod.). Nasim cilem bylo vytvofit a ovéfit takovy informacni systém,
ktery bude mozné jednoduchym zplsobem modifikovat na jakoukoli cilovou skupinu pecujicich, takze
si ho bude moci kterakoli organizace nechat ,zkopirovat” (se zohlednénim zmény cilové skupiny) jako
Lpridavny modul” na své stavajici webové stranky, anebo si sami pecujici o konkrétni cilovou skupinu
mohou s vyuzitim tohoto modulu vytvofit svij vlastni dynamicky web (funkcionality umélé inteligence
budou aktivni i v téchto verzich).

Pro uvedené Ucely bude na webu SCMP a fesitel(i projektu TACR-VISNEP zvefejnén volné dostupny
software vyvinutého IS a dale bude zvefejnéna souhrnna (vyzkumnd) zprava zahrnujici silné stranky
i slepé ulicky tohoto experimentalniho vyvoje IS. Vystupy projektu tak maji potencial prekrocit pilotni
zacileni v kontextu CMP i vyzkumné pilotni teritorium Moravskoslezského kraje.

Kontakty

doc. Mgr. Lenka Krhutova, Ph.D. doc. RNDr. Petr Saloun, Ph.D.

Ostravska univerzita Vysoka Skola bariska — Technicka univerzita Ostrava
Fakulta socialnich studii Fakulta elektrotechniky a informatiky

Katedra zdravotné-socialnich studii Katedra informatiky

Ceskobratrska 16 17. listopadu 2172/15

702 00 Ostrava 708 00 Ostrava — Poruba

Email: lenka.krhutova@osu.cz Email: petr.saloun@vsb.cz

Tel: +420 553 463 218 Tel: +420 596 995 862
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Péce o neformalniho pecujiciho, péce o informaci
Andrea Klinkeova

‘ Moravskoslezsky
kraj

Prispévek si klade za cil podnitit k zamysleni nad rdznorodosti Zivotnich situaci a jejich dopadu na
kazdodenni zivot kazdého z nas. Inspiruje k odpovédi, kdo je potrebny blizky? Jaka je potfebna
péce a vyznam domaciho prostiedi? Priblizuje jista uskali, silu a odhodlani neformalniho pecujiciho,
poukazuje na ukotvenost role neformalniho pecujiciho, vede k zamysleni, jaka je potfeba sdileni,
motivaceipodporyapozitivnihovnimani,zdiraziuje potfebusamostatnéhofungovanisvépomocnych
skupin, sdileni informaci a zkusenosti, nastifuje podporu Moravskoslezského kraje v oblasti realizace
projektd pro neformalni pecujici a ukazuje jisté moznosti propojenosti vefejnych zdrojli a verejného
Zivota.

... Nemoc, stafi, postizeni, ztrata schopnosti pecovat o svou osobu,
zavislost na druhém. Pojmy mnohdy vyvoldvajici smutek, uzkost

s a ,Z, 2,2 a strach z nezndmého. Kazdy z nas jisté zna nékoho, kdo se s timto
% 2 di nelehkym udélem vyrovnava, nebo se ho pfimo dotyka.
dohift peune wholient o . o .
Mnohdy se Zivotni situace zméni ve velmi kratkém okamziku
WWMM a Casto necekané. Zde neplati pfipravenost, nelze si situaci dopredu

. : ; osetfit. DUsledky zmén zdravotniho stavu jsou mnohdy fatalni
peeg(zwfab(afa,am a nezvratné. Pozitivnim ¢lankem v takové chvili jsou pravé osoby

. Z blizké vystupuijici v roli neformalniho pecujiciho. Touha a potreba

apouinnasl ystupujict v rol netormainino pecujics | potrena

se postarat v domacim pfirozeném prostfedi o nemocného byva

mnohdy velmi silnd. Tato pohnutka mdZze mit mnoho davodd, jako
oddanost, lasku k bliznimu &i spole¢enskou zodpovédnost.

Péce o potiebného blizkého je narocna, vycerpavajici, nékdy az demotivujici. Pecujici poté potiebuji
rovnéz ,péci” ve smyslu podpory a poskytnuti té spravné informace. Chtéji znat zpravy, kontakty, a to
v jazyce jim srozumitelnym a vlastnim. TouZi po lidské néklonnosti, vlidném slovu a pfijeti. Casto musi
spoléhat samina sebe a na svou nejblizsi socialni sit. Osobnii profesni zivot pecujiciho se v tu chvili stava
druhofadou zalezitosti. Starostlivost mnohdy obnasi ztratu pravidelného pfijmu, finan¢ni nestabilitu,
socialniizolaci, ritudlnost, absenci ¢asu na péci o svou osobu, kazdodenni kontakt se zatéZovou situaci.
Poskytnuti prostoru pro odpocinek a relaxaci, ventilaci riznych emoci a péstovani dusevniho zdravi
tvofi zaklad k tomu, aby neformalni pecujici mél dostatek sil k zvladani naroéné, ale smysluplné péce.

V soucasné chvili stale schazi pevné ukotveni role neformalniho pecujiciho, jeho prav a povinnosti.
Je zapotiebi mit na paméti, ze domaci péce muze potfebnému dat mnoho. Setrvani v pfirozeném
prostiedi by se mélo stat celospole¢enskym zajmem a tato myslenka by méla byt podporovana. Praxe
ukazuje, ze neformalni pecujici maji mnohdy potfebu se potkavat, sdilet zkusenosti a védét, Ze situaci,
kterou Ziji, prozivaji i jini. Nejen systémova podpora pro neformalni pecuijici, ale i soudrzna spole¢nost,
pozitivni vnimani komunitniho Zivota a realizace svépomocnych aktivit midze mit velkou silu a nadéji
pro viechny zainteresované.




Moravskoslezsky kraj ve svych dokumentech dlouhodobé klade dliraz na potieby a podporu pecujicich
osob. (Jedna se zejména o strednédobé plany rozvoje socialnich sluzeb a krajské plany vyrovnavani
prilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim.)

b

Krajsky ufad Moravskoslezského kraje aktivné vyhledava a oslovuje neformalni pecujici, ktefi jsou
sdruzeni do svépomocnych skupin. Aktivity kraje jsou tedy nejen reakci na zjisténé potreby, ale také
znamenaji napliovani stanovenych strategickych cilt a priorit. Podpora neformalni péce v kraji probiha
prostiednictvim poskytnuti prostoru pro zvysSovani kompetenci, sdileni informaci a zku$enosti,
provdazanosti jednotlivych oblasti ve vztahu ke slozkdm Zivota neformdlnich pecujicich. Snahou
je skupiny motivovat a naucit je fungovat tak, aby mohly ziskavat potiebné informace samostatné
a znaly jejich mozné zdroje. Aby méli pecovatelé znalosti v oblasti pfipadné pomoci a sluzeb, které jim
jejich okoli nabizi a méli tak moznost resit své nepfiznivé socidlni situace.

Moravskoslezsky kraj se angazuje i na poli realizace projektd, které se soustfedi na informovanost,
vzdélanost a podporu pecujicich osob. Tato vyznamna aktivita nabizi redlné setkavani s odborniky
z oblasti, a to prostrednictvim kulatych stol(, konferenci, workshopU. Setkavani reflektuje a pomaha
fesit aktudlni potfebnost neformalnich pecujicich. Zabér témat je Siroky a poznatky se dostavaji pfimo
k samotnym pecujicim. Tato setkani obsahnou socialné-pravni oblast i konkrétni dovednosti.

Dal$im vyznamnym zdrojem informaci jsou facebookové stranky a portadl Moravskoslezského kraje.
Maji podobu prispévkd, tipl, inspiraci a aktualnich udalosti. Pravdou je, Ze zejména pro seniorskou
populaci je pfistup k témto sdélovacim prostredkiim ne Uplné vyhovujici a dostupny. Jisté neobsahne
zcela potrebu Sifeni informaci. Avsak v této digitalizované dobé mohou byt elektronické zdroje velmi
kvalitnim pramenem sdéleni. Moravskoslezsky kraj rovnéz vyuziva moznosti podani tiskovych zprav
do mistnich periodik a jinych sdélovacich prostfedk, prostfednictvim kterych se informace dostavaiji
do konkrétniho Uuzemi, tedy blize k tém, ktefi je opravdu potrebuiji.

Péknym a pfinosnym pocinem konkrétnich pracovnikd Krajského uradu Moravskoslezského kraje




bylo vydani brozury s nazvem ,Urcité si poradite 2016 ktery zcela naplnil prvoplanovy zamér. Brozura
vymezuje konkrétni Zivotni situace, poskytuje uzitecné kontakty a informace, hovofi o vybranych
tématech, nabizi tipy na Sirokou skalu vyrobk( a sluzeb. Z iniciativy samotnych socidlnich pracovniki
Ufadu se informace dostaly pfimo k potiebnym. BroZura byla poskytnuta praktickym lékaram,
zdravotnickym zafizenim i poskytovatelim socidlnich sluzeb. Dostala se do rukou laické vefejnosti,
byla pfedana potencialné potfebnym.

Podpora neformalnim pecovatelim pecujicim o blizkou osobu zavislou na pomoci jiné fyzické osoby
ze strany Moravskoslezského kraje probiha také prostiednictvim osvétovych aktivit. V soucasné dobé
probiha velmi aktivni spoluprace, jejimz vysledkem bude vydani brozury, letdk( a TV spot(. Brozura
poskytne informace o moznostech pomoci pro pecujici osoby, ndvaznych sluzbach potifebnych pro péci
v domacim prostiedi. Sou¢asti brozury budou zpracované informacni letdky s aktualnimi informacemi
pro jednotliva izemi Moravskoslezského kraje. Bude reflektovat dobrou stavajici praxi a zkusenosti
z jednotlivych mést a obci v kraji. Brozura bude ¢lenéna dle cilovych skupin a bude zamérena prevazné
na seniory a osoby s demenci, na rodiny s détmi a na situace, které jsou spojeny s vaznym uUrazem
a nemociv pribéhu Zivota. Takto poskytnuté postfehy a informace by mély pfinést ucelenou podporu
pro neformalné pecujici.

V ramci vyse zminovanych projektovych aktivit je mozné ze stran pecovatell vyuzit sluzeb provazejici
osoby, se kterou maji moznost se setkat ve spolupraci se zdravotnickym zafizenim. Pec€ujicim osobam
je nabidnuta moznost vyuzit individualni podporu a pomoc provazejicich osob v procesu pfipravy
na pfechod opecovavané osoby do domaciho prostredi, samotny pfechod do domaciho prostredi,
pocatecni faze péce a zajisténi navaznych sluzeb potiebnych k usnadnéni péce v domacim prostredi.
Cinnost provazejici osoby spociva piedeviim v osobni U&asti v celém procesu pomoci p¥i pfechodu
ze zdravotnickych sluzeb do domaciho prostredi. Provazejici pracovnik pomaha zvysit kompetence
rodinnych pecujicich, pomuze ziskat znalosti a dovednosti potifebné k péci o osobu blizkou a domaci




péci viibec. Poskytne psychickou podporu, poda pomocnou ruku ve vsem, co usnadni zvladnout
pecovat doma. V situaci, kdy je potfeba sladit rodinny ¢i osobni Zivot nebo si jen doprat zaslouzeny
oddych, ma provazejici osoba moznost zajistit dalsi navazné sluzby a zprostiedkovat kontakty na
svépomocné skupiny ¢i pacientské organizace.

Vyznamnou slozkou v péci o informaci a predavani do praxe je podpora vyuzivani vefejnych zdroj(,
tedy propojenis vefejnym zivotem. Velmi blizko ob¢anlim jsou obce, trady i ndvazné sluzby, které Zivot
lidi mohou pfimo ovlivnit. Konkrétné se jedna o pracovniky obci, instituci, zdravotnickych a socialnich
zafizeni, ktefi poskytuji podporu osobam potrebujici pomoc druhych, a vystupuji tak stejné vyznamné
v Zivoté osob pecujicich. Krajsky urfad Moravskoslezského kraje témto subjektiim poskytuje soucinnost,
metodické vedeni a zejména zprostiedkovani aktudlnich sdéleni v riznych oblastech.

Vytvéreni a posilovani partnerskych vztah( mezi Moravskoslezskym krajem a Ostravskou univerzitou
se jevijako vyznamny prvek, zejména na poli vymény a vyuzivani zkusenosti a dobré praxe. Prosazovani
spole¢nych cilt a zajmU v socialni oblasti pozitivné ovliviuje jak samotnou pfipravu, tak i smysleni
budoucich socialnich pracovnik(l a dalSich profesi, které k této oblasti neodmyslitelné patfi. Pravé
ony profese, vedle osob blizkych, podavaji prvni pomocnou ruku neformalnim pecujicim o osoby
dlouhodobé zavislé na pomoci.

K tomu, aby se k potfebnym spravné informace dostaly, vede sloZita cesta. Na neformalni pecujici je
v jistém slova smyslu vyvijen tlak v podobé vyrovnavani se se sdélenou diagnézou blizkého ¢lovéka
a celkové s nové nastalou situaci. PeCujici musi v takto nelehké pozici najit vnitini silu a odhodlani
nejen k péci samotné, ale nebat se i zeptat a pozadat o pomoc. Moravskoslezsky kraj poskytuje prostor
pro podporu 3ifeni informaci. Je to vsak ,prace” nas vsech, nebyt lhostejni k sobé navzijem a umét
o informaci,pecovat”...

Kontakt

Mgr. Andrea Klinkeova
Moravskoslezsky kraj

Krajsky ufad — Odbor socialnich véci
28.Fijna 117

702 18 Ostrava

Email: andrea.klinkeova@msk.cz
Tel: +420 595 622 142
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Podpora pecujicim
pFi Sdruzeni pro rehabilitaci osob po CMP
Drahoslava Kolaci, Brigita Prokopenkova

sdruzeni

®

SdruZzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych pfihodach (dale ,SCMP”) je zapsanym spolkem,
ktery jiz od roku 1990 pomaha v CR spoluob¢aniim po mozkové mrtvici. Mezi hlavni ¢innosti SCMP
patii pofadani rekondicnich pobytl s celodennim programem, zahrnujicim psychoterapii, fyzioterapii,
ergoterapii, kognitivni rehabilitaci a logopedii. SCMP soucasné zajistuje klubovou cinnost, porada
seminare, konference.

Dulezitou ¢innosti SCMP je i zdravotni a sociadlni poradenstvi, které
vyuzivaji predevsim pecujici. Tato skupina se nachazi ve velmi
obtizné situaci a vyhledava u nds pomoc, proto jsme se zapojili
jako aplika¢ni garant do projektu TACR-VISNEP, a to jiz ve fazi jeho o/ 5

pfipravy. V projektu jsme monitorovali jeho pribéh, konzultovali &)WWW

jsme s fesiteli dil¢i aktivity a postupy, pomahali jsme s navazovanim IUWIUMW
kontaktd s cilovymi skupinami projektu (pecujici, prakticti 1ékafi,
osSetrujici 1ékari atd.). Zapojili jsme do projektu pecujici klientt AGCné ca 30 000

naseho sdruzeni zejména v pilotni fazi vyzkumu, pecujici nasich Mﬂ/ &J@/ mf&

klientd rovnéz poskytovali zpétnou vazbu pfi vyvoji software
prostfednictvim webu CMP Radce. Tento aktualné samostatny web W M@MW/
(2021) pfevezmeme v roce 2022 do naseho uzivani jako nedilnou ; g

soucast materského webu SCMP. umiiic

Na on-line konferenci VISNEP 15. zafi 2021 jsme predstavili téma
podpory pecujicim pfi SCMP. Soucasti pfispévku byly informace
zaméiené na ergoterapii, komplexni rehabilita¢ni a naslednou
péci u lidi se ziskanym poskozenim mozku z pohledu neformalnich
pecujicich. SCMP se snazi prosadit i systémové zmény v organizaci péce a rehabilitaci a pomahat
pecujicim orientovat se v moznostech péce o pacienty po CMP.

Cévni mozkova prihoda

Vzhledem ke starnuti populace a civilizatnim onemocnénim je téma poskozeni mozku a jeho
nasledné rekonvalescence velmi aktudlni. Cévni mozkové piihody postihnou ro¢né cca 30 000 lidi
v Ceské republice, z nichz zhruba tfetina umira. PFi¢cinou byva krevni srazenina, ktera ucpe nékterou
z mozkovych tepen nebo cév nebo masivni krvaceni do mozku. Téméf 70 % lidi se nasledné potyka
s rliznym stupném postizeni, které vyrazné zasahuje do jejich Zivota a Zivota jejich rodin. Cim pozdéji
pacienti za¢nou s lIé¢bou a rehabilitaci, tim vice se zvySuje pravdépodobnost trvalych nasledkd. Proto
by pacient mél byt rychlou zachrannou sluzbou odvezen do specializovanych center cerebrovaskularni
péce, kde je po stabilizaci umistén na neurologické ¢i interni oddéleni. Nasleduje rehabilitace, ktera je
v optimalnich podminkach zalozena na soucinnosti multidisciplinarniho tymu slozeného z neurologa,




fyzioterapeuta, ergoterapeuta, logopeda, foniatra, psychologa, sestry a biomedicinského inzenyra. Na
zakladé funk¢ni diagnostiky jednotlivych ¢asti téla se stanovi kratkodoby ¢i dlouhodoby rehabilita¢ni
plan.

Kratkodoba pomoc

Podle mistopfedsedkyné SCMP Brigity Prokopenkové si nemocny clovék a jeho rodina zafizuji
naslednou péci po propusténise socialni pracovnici v dané nemocnici. S poradenstvim mohou pomoci
i ombudsmani jednotlivych nemocnic. Pfesto nema pacient pfilis mnoho moznosti, kam se ihned
po propusténi obratit. Z tohoto pohledu je web CMP Radce potencidlné dobrym pomocnikem pfi
hledani vhodnych feseni. Z pohledu Brigity Prokopenkové je nejméné vhodnou variantou (ihned po
propusténi z nemocnice) domaci osetfovani, které je sice pro pacienta pfijemné, ale neni mozné zde
zajistit dostatecné kvalifikovanou a intenzivni péci. Na rehabilitaci je mozné dochazet i ambulantné,
ale nevyhodou je ¢asovda omezenost péce a také ne vzdy mozna dostupnost pacienta. Je mozné
vyuzit i ldzenské pobyty, ale pouze jen na nékolik tydnud. Nejucinnéjsi formu néasledné a komplexni
péce zajistuji rehabilitacni Ustavy (napf. v KoSumberku u Chlumce nad Cidlinou, Janskych Laznich,
v Berouné apod.), kde ma pacient k dispozici multidisciplinarni tym. Pobyty byvaji dlouhodobéjsi,
presto vétsinou neprekroci Sest tydnl. Nevyhodou je také velka vytizenost Ustavll a ¢ekaci doba

i nékolik mésic(, coz pro pacienty po CMP predstavuje velkou ¢asovou prodlevu. Posledni moZnost
predstavuji nékteré z lé¢eben dlouhodobé nemocnych, do kterych mifi pacienti trvale upoutani na
IGZko, kde je rehabilitace minimalni.

Potieba komplexni péce

SCMP vzniklo v roce 1990 z potieby lepsi organizace nasledné péce o pacienty po mozkovych
pfihodach. Cilem bylo pomoci zajistit lidem a jejich rodinach zejména dlouhodobou péci, kterad
nezahrnuje jen zvladnuti akutniho zdravotniho problému, ale také socialni rehabilitaci, ergoterapii,
psychologické poradenstvi, coz je zélezitost na mnoho let. Pfedsedou SCMP je prof. MUDr. Pavel
Kalvach, CSc., ktery zajistuje odbornou ¢ast ¢innosti sdruzeni. V sou¢asnosti ma spolek 1 300 ¢lend.




Podle jednatelky Drahoslavy Kolaci, kterd v SCMP pUsobi pfes patnact let, organizace jiz od zacatku
své existence poradala rekondi¢ni pobyty a do jisté miry suplovala rehabilitacni Ustavy, které teprve
vznikaly. Nejprve se poradaly tfitydenni pobyty, ale nakonec se ustalila doba 14 dni, coz kromé mensi
finan¢ni naro¢nosti pro klienty i [épe vyhovuje zdravotnimu stavu pacient(, a také jejich schopnosti
vydrzet zatéz. Od zacatku jezdili s pacienty neurologové, fyzioterapeuti, logopedi a psychologové.
V poslednich deseti letech je tym obohacen o ergoterapeuty, diky nimz se lidé s handicapem uci opét
zvladat kazdodenni ¢innosti. Na rekondi¢ni pobyty jezdiirodinni prislusnici, protoze zakladem Uspésné
péce je spoluprace s rodinou, na niz byvaji ochrnuti pacienti zcela odkazani. Za jeden z nejvétsich
problém0 nasledné péce nepovazuje Brigita Prokopenkovd omezenou nabidku rehabilitacnich
zafizeni, ale spiSe nedostatek fyzioterapeutl, ktefi sice Uspésné skoly absolvuji, ale nakonec konci
v Uplné jinych oborech. ,Studenty na praxe hleddme stéle, a to vSech oboru,” doplhuje Drahoslava
Kolaci. ,Potfebujeme predevsim, aby pomdhali zdravotnikiim pfi rekondi¢nich pobytech, kterych se
ucastni kolem tficeti lidi s omezenou hybnosti.”

Kvalita stoji na lidech

Kromé pobytl SCMP nabizi také klubovou ¢innost v Praze, Ostravé, Kadani, Teplicich a v Brandyse
nad Labem. Zde probihaji napfiklad kurzy pro posileni kognitivnich funkci, pacienti se také seznamuiji
s novinkami v oblasti farmakoterapie i fyzioterapie a rehabilitace. Mdme skvélou zkusenost napftiklad
s tzv. BrainJoggingem, coz je specialni metoda pro trénink mozku pomoci pocitace, ktera obsahuje 20
zabavnych cviceni zamérenych na pamét, koncentraci, fre¢ové funkce, logické mysleni a prostorovou
orientaci. Obsahuje automatického trenéra, ktery vybira sady cviceni tak, aby se pacienti po CMP
zlep3ovali. Na rekondice vozime i stabiliza¢ni ploSinu, diky niz si lidé mohou procvicit svoji stabilitu.
PUjcujeme ji i doml a terapeut nasledné vyhodnoti, jestli klient cvicil a mUze pfipadné nastavit
i obtiznéjsi cviky. Nasi zdravotnici se shodujivtom, Ze rehabilitace ma smysl v kazdém véku a v jakémkoli
zdravotnim stavu. Jeden z nasich klient( se naptiklad rozmluvil aZ po osmi letech, z ¢ehoz jsme méli
velkou radost. Problémy s Fe¢i jsou velmi ¢astym handicapem a klienty velmi traumatizuji. Ukolem
terapeutl je dodat jim sebevédomi a povzbudit k systematické praci.




Brigitu Prokopenkovou pfivedla k praci v SCMP zkuSenost z Kanady, kde maji velmi propracovany
a individualizovany systém nasledné péce. Oba modely viak povaZuje za nesrovnatelné. Pfipomina, ze
uskalim ¢eského zdravotnického systému jsou také finance, protoze trvale vyuzivat multidisciplinarni
tym je velice ndkladnou zaleZitosti.V Cesku se kvalita péce ¢asto odviji od osobniho nasazenijednotlivcd.
Skvélym zafizenim je Hamzova lé¢ebna Luze-KoSumberk, kde je feditelem MUDr. Vaclav Volejnik a kde
se podafilo dosahnout pro pacienty neuvéfitelnych véci, coz také patfi mezi jeden z nasich ukolq,
abychom dokazali fundované poradit rodinam s vybérem specializovaného zafizeni.

Kromé téchto sluzeb se také SCMP pravidelné zapojuje do kampani a osvétovych akci ve spojeni
s dalSimi neziskovymi akcemi. Porada také seminare pro lékafe a zdravotnicky personal za podpory
Senatu, o které je tradi¢né velky zajem. Je také ¢lenem Pacientské rady, poradniho organu Ministerstva
zdravotnictvi CR a snaZi se spolu s dal3imi organizacemi systematicky prosazovat zajmy pacientd.

Kontakt

Sdruzeni pro rehabilitaci osob po CMP z. s.

Drahoslava Kolaci, Brigita Prokopenkova

Elisky Peskové 17

150 00 Praha 5

Email: scmp@volny.cz

Tel: +420 776 721 519, +420 777 610 827, +420 725 886 411 - kancelar
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_STALIISTE SEPECUIICINI 0 NEKOHO PO CEVNI MOZKOVE PHINODES .~

Obratte’se co nejdiive na.nase Sdruzeni prorehabilitaci osob po EMP,*
kde vam'pomtiZzeme § orientaci v prvnich’i pozdéjsich fazich péce.
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CMP - Cely Mij Pfibéh

Radka Jungova / anonymizovano

CMP pfichazi neCekané. Stejné necekané se stavame pecujicimi. Kazda situace je jina, kazdy ¢lovék na
nijinak reaguje, kazdy ma jiné moznosti a podminky. MozZna viak vtomto pribéhu najdete i podobnosti
- nékteré faze jiz mate mozna za sebou, jiné jsou (moznd) pred vami. M(j manzel se z ataky CMP po
dvou letech zotavil. Co nam na této cesté pomohlo? Kde pomoc chybéla? Pojdte tu cestu projit se
mnou, tteba pomuze i vam.

DNy

Cast prvni - obdobi $oku / prvni setkani s CMP

Kdyz vam v deset dopoledne zazvoni telefon a na displeji vidite nezndmé cislo, pak se vdm bud nékdo
snazi nabidnout zarucené nejlevnéjsi elektfinu na trhu, vase dité si ve Skole pfivodilo Uraz, nebo vas na
druhé strané dratu ¢ekd nékdo a néco, s ¢im nepocitate. A véci, s nimiz dopfedu pocitat nelze, je dost.
MUj manzel pracuje ve firmé se sidlem vzdalenym cca 400 km. Idedlni stav. Alespon pro néj. Pracuje na
+~home office” a jednou za mésic jede na sidlo firmy na poradu. Ty byvaji vzdy v Utery, jen tento tyden
byla vyjimecné pfesunuta na stfedu. Manzel vzdy vyjizdi v pét hodin rano, po cesté nabere kolegu
z nedalekého mésta a spolecné vyrazeji pres pul republiky na firemni setkani. Kazdy mésic stejné.
A tak jako kazdy mésic v tento den ocekdavam od manzela zpravu, ze dojeli v€as a v pofadku. Je na néj
spolehnuti, pise vzdy. SMS pfisla. Super. UZ zase mUzu v klidu pokracovat v praci. Dnes jsem doma také
- obcas praci zdomu vyuzivam, i ja do prace dojizdim. Asi o hodinu pozdéji zvoni telefon. Cizi ¢islo.,,Co
zase kdo chce,” fikam si. Otrdvené zvednu telefon a na jeho druhé strané je cizi muzsky hlas. Cizi jméno.
Znama firma. Manzelova firma. Zpozornim...

Cizi muzsky hlas po svém predstaveni zacne slovy:,Pani Jungova, neleknéte se” - coz zplisobi presny
opak... Orosi mne pot, a srdce zrychli sluzbu. Muzsky hlas pomalu pokracuje:,Vas manzel pfed chvili




na poradé zkolaboval. Volali jsme mu zachranku.” V tu chvili mam uz Uplné sevieny zaludek, skoro
nedychdam a snazim se zjistit, co se stalo.,Asi infarkt. Sanitka jej zavezla do Nemocnice u svaté Ludmily.
Kdyz jej odvazeli, byl pfi védomi. Vice, bohuzel, nevim. Nez pojedu zpatky, tak se tam zastavim
a pokusim se zjistit vice. Auto Vam pak dovezu dom(.” Byl to manzellv kolega, kterého po cesté na
poradu vyzvedaval. Polozim telefon, nedycham, koukam do zdi a nevéfim tomu, co jsem slysela. Nechci
véfit. Beru znovu telefon do ruky a voldm manzelovi. Nebere to. Zacinam véfit, a panikafit. Rozklepu
se, zacnu brecet a nevim, kam mam volat dfiv, abych zjistila, jak na tom manzel je. Uklidnit. Musim se
nejdfive uklidnit... Sama to ale nezvladnu. Vybéhnu ze dvefi a béZim o dim nize - je to dlim mé sestry.
Neni doma, ale Svagr ano, stejné jako moje mama, kterd pomaha sestie hlidat jejich tfiletou dceru.
Neni ve $kolce, je nemocna. Cela rozklepana jim li¢im, co se stalo. Neni mi moc rozumét, pres plac
a vzlykot to jde tézko. Oba mne uklidfiuji a snazi se mne presvédcit, Ze vse bude v pofadku. Mam ale
pocit, ze tomu nevéfi ani oni, aniz by védéli, co presné se stalo. Nemocnice. Musim volat do nemocnice.
Prohledavam u Svagra internet a hledam pfijem. Ptdm se na posledni pfijem s infarktem, ale zadny
infarkt od dnedniho rana jesté nepfijimali. Opakuji manzelovo jméno. Bre¢im, neni mi moc dobfe
rozumét. Rikdm ho znovu, uz hlasitéji. Sestfi¢tka manzelGv pfijem vyhledava a pfepojuje mne na lékafe.
,Z&adné informace Vam telefonicky poskytnout nemohu,” zarazi mne lékaF po prvni vété. Koktavym
hlasem se snazim lékafi vysvétlit, ze se nachazim na druhé strané republiky a Ze se k manzelovi jen tak
opravdu nedostanu. Nemam jak. Diktuji manzelovo rodné Cislo a popisuji mu, co mél manzel na sobé
(vecer jsem mu zehlila kosili - jako vzdy pred cestou). Po chvili |ékaF ustoupi a zaCne se se mnou bavit
oteviené. Je to cizinec, ma silny pfizvuk. Rozumét je mu ale dobfe — dokonce i sklofiuje. Sikula. Va3
manzel prodélal cévni mozkovou pfihodu. V tuto chvili lezi na JIP, je pod pfistroji. Zatim Vam vice Fict,
bohuzel, nemohu, postupné ho vysetfujeme.” A prezije to?” Ptam se vzlykavé. ,To se, bohuzel, zatim
predikovat neda. V tuto chvili je stabilizovan, ale rozsah postizeni zatim nezname. Vie bude jasné&jsi
po dalSich vysetrenich, ktera ho v nejblizsi dobé nyni jesté Cekaji’ ,A pustite mne za nim, kdyz zitra
pfijedu? Budu u néj moci béhem dne zUstat?” Ptam se.,Kdyz jste z takové dalky, tak ano. Zafidim to
u sester. Prijedte.” Nékolikrat po sobé mu podékuji a je to jasné — musim vyrazit. Co nejdfive to bude
mozné...

Jsem trochu klidné&jsi, kdyz vim, Ze je manzel nazivu a ze u néjm{zu byt. Na strané druhé mne ale popada
panika a zac¢inam hystercit. Co ze to fikal? Cévni mozkova pfihoda? To uz jsem preci nékde slysela! Moc
o tom nevim, ale mama je v obraze hned - mrtvice. Proboha - mrtvice... Hlavu mi najednou zahlti milion
predstav a myslenek, Zadné moc nerozumim, ale véechny mne dési. Zachvati mne ciry strach. Strach
o0 manzellv Zivot. Strach o muj Zivot. Nechci si ho bez manzela ani predstavit. Mira paniky stoupa a ja
se zacinam hroutit. Jsem zoufald a bezradna. Jsem daleko a nemohu mu nijak pomoct. Nemohu byt
u néj, vidét, co mu je, drzet ho za ruku a byt s nim. Hlavné byt s nim. Musim byt s nim! Musim za nim
odjet. Nejdfiv, co to jen pujde. Znovu se snazim manzelovi dovolat — asi se musim jesté jednou ujistit,
Ze se mi to vSechno jen nezda - nezveda to... VZdyt je to takovy sportovec! Malokdo o sebe pecuje tak,
jako on. Nekoufi, nepije, cely zivot sportuje, chodi denné pred desatou spat a spi nejméné osm hodin.
Denné. Nejede pres to vlak. Ma se rad. Ma se hodné rad. Jeho Zivotosprava a péce o zdravi a celkové
pohodli je pro néj preci tak dulezita! Tak jak se néco takového mohlo vibec stat! Mému muzi! Nechapu
to. Vlibec mi to do sebe nezapada. Jsem zmatenad, zoufala, vibec tomu nerozumim...

Uplné jsem v tom véem zapomnéla na syna. Je ve 3kole. Vozim ho kazdé rano do cca 20 km vzdaleného
mésta, manzel ho v jednu vyzvedava. Sdm jezdit nemUze, musel by tfikrat prestupovat (a stfidat vlak
a autobusy), je na to jesté maly - je mu 9. A ¢as vyzvednuti se blizi. Za volant ale nemuzu - cela se
tfesu, pres slzy skoro nic nevidim, jsem rozhozend, nesoustiedéna. A co mu vibec feknu? Co je a neni
schopen v jeho véku pochopit? Tatu miluje, neumim si vibec predstavit, Ze by vyr(stal bez néj. To
ani nahodou! Tézky scéndr ale se svou citlivou povahou neustoji. Musim si pro néj pfipravit néjakou
optimisti¢téjsi variantu... Svagr mi syna doveze. Bez zavahani se nabidl. Médma mi ho v dalsich dnech
pohlida. Svagr a sestra do $koly odvozi. Jesté, Ze je mam. Ze bydli o diim vedle, Ze se mam na koho

obratit, Zze mi ma kdo pomoct. Sama ji ted'totiz potfebuji. Hroutim se, uz nejsem schopna racionalniho




uvazovani... Mdma mne povzbuzuje a vraci do redlného mysleni. Musim néco délat. Ze vieho nejdfiv
si musim zajistit jizdenku a hotel — nevim, jak dlouho budu moct u manzela zlstat. Pouhy den predem
a tfi tydny pred Stédrym dnem to ale bude ofisek. TéméF vie je obsazeno - zacinaji adventni trhy...
Nakonec sezenu oboji - jedu hned zitra rano, dnes bych tam dojela az v noci a ubytovani na dnesek
nemam. Uz abych tam byla!

Jdu zpatky dom(, sedam k internetu a v slzach hleddm, co Ze se to vlastné manZzelovi stalo. Nejsem
zdravotnik a nikoho ve svém okoli s mrtvici nemam - tak o tom nevim skoro nic. Jako o spousté jinych
nemoci. Ze jsem na tu medicinu nesla! Opét si to zazlivam, za sv(ij Zivot uz asi po tisicikrat... Hledam
a ¢tu ve, co mi vyhledavac¢ nabidne. Vétsinou se jednda o popis vzniku, pficin, pribéhu a dusledki
CMP - jsou to ale strasné véci. Ani cist to nechci, ale musim. Informace potfebuji. Mad nevédomost
v tomto sméru mne Uplné szira... A tak procitam vsechny ty straslivé popisy, prognostiky a scénafre,
pojici se s touto nemoci. O nasledcich ani nemluvim - to pfeci nemuze byt pravda, takhle to preci
skonc¢it nemUze... Zvoni telefon. ManZelovo ¢islo. Srdce se mi rozbusi, rychle ho zvedam. ,Hal6o” -
fikdm s obrovskym ocekavanim, co bude. V telefonu je ale slyset jen Sramot a vzdechy. ,Hal6,” opakuiji
uz zase se slzami v ocich. A pak ho slysim. Snazi se mi néco fict, ale skoro mu nerozumim.,Lasko moje,
jsi tam? Jsi to ty?” ptam se, a brec¢im jak mala zelva. Nechavam ho opakovat to, co fika, jsou to kratka
slova, moc mu nerozumim, tak si domyslim, co asi chce fict. Byl to kratky hovor a ja chtéla, at neskondi.
At ho slysim porad a vim, Ze Zije. Muselo ho to stat strasné moc sil, bylo slyset, jak moc se pfemaha...
Teprve ted mi dochazi, jak Spatné na tom manzel opravdu je. Hroutim se. Mam o néj strach. Uz abych
byla u néj — v3e ostatni jde stranou...

Do nemocnice utikdm, co jen mazu. Sestticky o mné uz védi, vedou mé k manzelové posteli. Je na
JIP. Mistnost pod stalym dozorem, vSude spousta pristrojd, hadicek, pipatek, a tfi obsazena lGzka. Na
prostfednim lezi m{j manzel. Je napojeny na vsechno mozné i nemozné, lezi, ani se nehne. Kdyz mé
uvidi, zacne brecet. Ja brec¢im uz od vcerejska, chvili nejsem schopna slov. Pfispécham k nému, chytnu
ho za ruku a jsem neskutecné stastnd, Ze ho vidim a Ze jsem s nim. Obejmout ho nemuzu — ma vSude
samé hadicky... Manzel mluvi velmi téZce, ale staci to. Chapu, co fika. Na celou levou stranu téla je
ochrnuty. Od hlavy, az k paté... Je to hrozné bolestny pohled, ale jsem za néj vdécna. Jsem vdécna za
to, ze Zije a ja u néj mohu byt... Persondl je chapavy — nechavaji mne u manzela az do vecera. Kazdy
den. Od 8 hod. od rana, do 8 hod. do vecera. Jsem u né&j takto nasledujici 4 dny po sobé, az do doby,
nez mi ho prevezou bliz — do spadové nemocnice u nas doma.

Vracim se domu, kde budu bez manzela a syn bez otce jesté dalsi tfi mésice, coz zatim ale nikdo z nas
nevi. Jesté porad taky netusim, co viechno mame pied sebou, jak tézky boj to bude, a jak dlouho
potrva. Zacala nam tak nova etapa zivota, novy zivot, zivot s CMP...

Otazky

Co se stalo? Proc se to stalo? Proc prdvé mu/ji — mné — ndm? Jak ustdt prvni Sok pfi zjisténi, co se stalo?
Co mdm délat? Komu mdm zavolat? Kde se dozvim, co mu/ji je? Kde ted je? Kdo je u néj/ni? Zije? PreZije
to? Muazu ho/ji vidét? Mazu néjak pomoci? Co je to CMP? Kde mdm sehnat vsechny informace? Které jsou
ty sprdvné? Co prfesné mdm hledat a co radéji necist? Kdo pomizZe mné? Jak to mdm vsechno sdm/sama
zvlddnout? Co mdm délat dFiv? Jak se nezhroutit a byt oporou pro néj/ni i pro cely zbytek rodiny? Co bude
dal?

Co mi v tomto obdobi pomohlo, a co by mi pomohlo jeste vice:

Nejhorsi ze vseho je Sok. Sok z prvotni informace, Ze clen rodiny je v ohroZeni Zivota. Na to se pripravit nedd.
To vds zarucené sejme. Mysl to nepochopi, duse se sesype jako domecek z karet. Nastoupi strach. Strach
Ze jsem v tu chvili nebyla sama. Ze jsem méla moznost hned za nékym jit, svéfit se, vybrecet se, Fizené se
zhroutit. Potfebovala jsem nékoho, kdo mé potom zase zvedne. Kdo zabarvi mdj syté cerny scéndr, ktery mi




bézel hlavou, alespori do svétleseda. S obcasnou Smouhou bilé nadéje. To jsem potfebovala v danou chvili
nejvice. Nebyt na to sama. Slyset od ,,nezdvislého” pozorovatele raciondlni rady. Kroky, které mdm v danou
chvili udélat. Jeden po druhém. Postupné. Hlava totiz nefunguje - vypne se.

Po zpracovdni vstupni informace potrebujete ujisténi, Ze dand osoba Zije. Nutné potrebujete mluvit
s lékarem, nebo s kymkoliv jinym, kdo vdm popise, co se stalo a jak na tom vds milovany jedinec je. To nejde
nahradit ni¢im - ujisténi, Ze Zije. Aspon pro tuto chvili. Zde by urcité pomohla vétsi otevienost Iékaru vuci
komunikaci s rodinnymi pfislusniky, nebot ,,dobrovolné” vam nikdo nerekne vibec nic. NemtZe. Pokud ho
nepresvédcite svym dostatecnym zoufalstvim.

Pak nastdvd fdze informacniho pekla — informace. Nemdte Zddné. O CMP nevite skoro nic. Nebo viibec
nic. Rozhodné ne tolik, abyste byli hned v obraze. Jste vdécni za vysokorychlostni internet a mobilni data.
Prohleddvdte vse, co se s ndzvem této nemoci poji. Informaci je tolik, Ze se v nich po chvili ztratite. Jedna
horsi, nez ta druhd. Postupné vds to ubiji a utlacuje nadéji na lepsi zitiky. Neda se to ani cCist, ale musite.
Informace potrebujete. Nejlépe takové, které vdm feknou, Ze bude vse OK. Takové ale nenajdete nikde. A tak
trdvite hodiny a hodiny na internetu a hltdte vsechna ta cisla a progndzy, které viibec dobre nekonci. Tedy
vétsinou. V tuto chvili by mi urcité pomohla néjakd pozitivni zprdva, zkusenost, informace, Ze to vsechno
mUZe dopadnout i relativné dobre. Takovou informaci bych v danou chvili chtéla na internetu taky najit...
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Cast druha - obdobi akutni péée /neurologické oddéleni nemocnice

Dom( jsem se vratila vecCer pfed transportem manzela do nasi spadové nemocnice. Aspon ho
budeme mit se synem blize a budeme ho moci navstévovat oba dva. Byla jsem rada, sou¢asné mne
vsak zahlcovaly obavy z toho, jak cely proces transportu manzel ve svém stavu zvladne - pfeci jen
cestovat témér 400 km v sanitnim voze a pét dnt po CMP nejsou zrovna idealni podminky k pfesunu
takového rozsahu. Stejné (ne-li vice), jsem se obavala také toho, jak prvni setkani s tatou ustoji nas syn.
Na poradu pred péti dny odjel zdomu muz v pIné sile, synliv pevny bod ve vesmiru a zitra pfivezou




témér nehybného ¢lovéka upoutaného na llzko, ktery ho nepohladi, neobejme, dokonce si s nim
ani nepopovida - niceho z toho totiz neni schopen... Tohle bude velka vyzva, véfim vsak, ze to syn
zvladne. Musim mu jesté dnes viechno dobre vysvétlit a pfipravit ho na situaci, kterou bézné neustoji
dospéla — vyzrala osoba, natoz devitileté dité. Uz ted' mi zacina byt za syna uzko, sama jsem totiz celou
tuto udalost jesté vnitiné nepfijala, nevstiebala...

Manzela maji pfivézt kolem 14. hodiny. Tak dlouhé dopoledne jsem uz dlouho nezazila - kazdou chuvili
sleduji hodiny, ale ¢as se dnes asi zastavil... Hledam ¢islo na pfijem neurologického oddéleni, kde
ma byt manzel pfelozen, abych uderem druhé odpoledni mohla Zhavit linku a slyset, Ze je manzel
v poradku na misté. Do toho vold kamarad s kontaktem na zaru¢enou osobu na vysokém postu daného
oddéleni, na kterou se mam jeho jménem obréatit a ktera mi pom(ze se k informacim o manzelovi
dostat. Je to jeho znama. Tési mne kamaradulv zdjem o manzela i jeho snaha pomoci, s vyuZzitim této
nabidky vsak vaham. Jsem nervézni. Neumim to. Neumim v tom chodit. Neumim si nékomu o néco
fict, natoz zprostredkované pres treti osobu, nékomu, koho viibec neznam. Ach jo. Ale pfekonavam
se a volam... Upfimné - nevim, co jsem Cekala, ale zrovna pfijemny tento rozhovor nebyl. Byla jsem
odkdazand na standardni postupy a informacni toky. No nic, nevadi. Aspon jsem to zkusila. Ihned mi
proleti hlavou, Ze ,zoufali lidé opravdu délaji zoufalé véci” — a tento telefonat zoufaly byl. Alespon pro
mne.,Nedélej, co ti neni vlastni!!'” (zni mi v usich ze vsech stran...). Uf.

Otfepu se a znovu hypnotizuji ¢as, aby plynul rychleji. Zjistuji navstévni hodiny, i kdyz po predchozi
zkuSenosti z JIP je preci nepotiebuji ani znat — pfeci mne tam nechaji, jak dlouho bude mozné... Presto
mne ¢as uréeny navstévam trochu zarazi, ale stale doufam, Ze se pljde domluvit i jinak. Vzdyt je to pro
dobro pacienta! Mezi 14:00 a 16:00 hodinou se preci zadny pracujici ¢lovék nemuze do nemocnice
na navstévu standardné vibec dostat! A konzultace s Iékafi jsou mozné pouze do hodiny 15. Ze by
Lvisitors friendly hospital“??? Uvidime, nechci predjimat... Nastésti ja v praci nejsem, do konce roku
jsem si vzala volno. Stejné bych nebyla schopna cokoliv v praci udélat.

Konecné jsou dvé. Volam na pfijem. Ziskavam cislo pokoje manzela. Uz je na misté. Hura!!! Spécham
vyzvednout syna ze Skoly a mifime na nasi prvni spole¢nou navstévu. Syn uz vsechno vi, je rozumny,
dlouho do vecera jsme viechno probirali. Vypada to, ze je pfipraven. Nebyl. Na néco takového dité
nepfipravite. Netusitotiz, co ma ¢ekat, co pfijde, co uvidi. Zddnou podobnou zku$enosti zatim neprosel,
nikdy Zadného télesné postizeného ¢lovéka nevidél... Dlouho proto nase prvni navstéva netrvala.
Manzel se rozbrecel hned, co nas spatfil, coz s ochrnutou celou levou polovinou obli¢eje vykreslilo na
jeho tvari dostate¢né zoufalou grimasu. To syn nezvladl. Sesypal se jako domecek z karet. A ja zahy za
nim. Manzel ale prevoz preZil - a to je v tuto chvili to nejd(ilezitéjsi. ,To bude dobré, uvidis! Vsechno to
zvladneme. Musime, neboj se!” Pfesvédcuji manzela, syna, ale i sama sebe... Mozna az v tuto chvili mi
opravdu dochazi, co se vlastné stalo a snazim se manzela povzbudit, co nejlépe jsem v tento okamzik
schopna. Brzy se louc¢ime, zitra pfijdeme zase a snad budeme aspon o kricek chytrejsi.

Cely vecer pak syna chlacholim, ze bude vie v poradku, Ze se tata urcité brzy uzdravi. Syn ¢asem usina
a prede mnou je dalsi probdéld, probrecend noc, kterou kratim zoufalou snahou najit na internetu
jakékoliv informace o tom, co nyni manzela ¢ekd a co viechno je nyni mozné pro néj udélat. Udélam
cokoliv. Jen musim védét, co by to mélo byt. A z toho, co nachazim, moc chytra nejsem... Uz to mam.
Hned rano zavolam Evé, Monice a taky Zuzce. VSechny jsou |ékarky nebo zdravotnice. Dokonce z oboru
- kardiologie, neurologie, interna. Urcité mi tak poradi, na co se zitra v nemocnici ptat, co vsechno by
nyni mélo manzela ¢ekat!

Holky jsou skvélé! Ptaji se, zajimaji, potfebuji po mné presnou diagnézu a vysledky viech dosavadnich
vysetieni, aby mohly byt konkrétnéjsi a poradit mi co nejlépe. Néco uz mam (na predchozi JIP mi pfi
mém odjezdu — sami a dobrovolné - udélali kopie viech vysetieni a zprav o manzelovi, takze jsem pro
holky méla nyni k dispozici aspon tohle), a zbytek zvladnu zitra! O vSechno si feknu, o vie poprosim.
Dostavam od nich také celkem dlouhy seznam vysetteni a ukond, které by mél manzel v nejblizsich




dnech v nemocnici nyni podstoupit. Jesté totiz stale nevime, co bylo pfic¢inou, proc se to viibec stalo.
Mohla za to ucpana cévka, to vim uz z predchozi JIP, proc se ale ucpala, je zatim pro nas zahadou. Snad
na to brzy v nemocnici pfijdou, aby mohli zabranit pfipadné recidivé ataky...

Spécham, at jsem v nemocnici vcas a stihnu osetfujiciho Iékafe. Mam na néj preci tolik otazek! Kmému
milému prekvapeni chce jit i dnes syn se mnou, tak ho vyzveddvam a jedeme. Vstfic svétlym zitik(m!
Uz vim, na co se ptat, uz vim, co chci od lékafe slyset...

V nemocnici jsem ale trochu v Soku. Nefekli mi ani to, co mi fekli na pfedchozi JIP. Nejsou mi schopni
fict, co a kdy budou pfesné s manzelem délat, kdyz se ptam na konkrétni vysetreni a ukony (vSechny tfi
holky se na tom shodly, tak to tak pfeci byt musi!), nedostavdm odpovéd na termin, ani na to, zda viibec
dané vysetfeni budou realizovat. Koukam a nevéfim svym usim - néco s nim snad tady délat preci
musi, ne?! Znovu se dozaduji néjaké informace, kterd by alespon c¢aste¢né uspokojila mou potiebu
védét, co s manzelem bude a co ho nyni ¢eka. Zadnou takovou odpovéd ale nedostavam. Sdéluji mi
pouze obecné informace, a stale opakujici se vétu, Ze ,nyni musime pockat”. Na co? Az ho to prepadne
znovu? AZ se mu ucpe dalsi céva? Nebo az rovnou praskne? Nebo az umre??? Nechapu to. Jsem
zmateng, rozcilena a nervézni. Takhle maj plan nevypadal, takto jsem si dnesek nepredstavovala...
Snazim se ziskat aspon kousek néjaké informace, a tak si fikam o plan a vysledky viech vysetreni, ktera
s manzelem hodlaji délat. Chci to mit ¢erné na bilém, chci po nich néjakou akci. Nemuzou ho tu nechat
preci jen tak lezet - to ho asi nevyléci... Na zmar nesmi pfijit ani jeden jediny den! Vzdyt v€asna pomoc
a odhaleni pficin CMP je pro tuto fazi tak dulezité! Tohle piSou vude, to jsem na internetu (i od holek)
slysela snad uz stokrat! Pozaduji po nich také jejich dosavadni, priibézny a nasledné i kompletni vypis
z manzelovy zdravotni dokumentace. At to mizu holkdm v aktudlnim case preddvat, at mi poradi
zase aspon ony. Chci mit jistotu, Ze pro néj bude udélano vse, co je nyni jen mozné. Chci mu pomoct,
ale v tuto chvili opravdu nemam jak. Jsem naprosto bezmocna, a to si nechci ani pripustit. A tak opét
délam zoufalé ¢iny...

Na takovy zajem o pacienta zde ale asi zvykli nejsou. DneSnim dnem se tak dostavam do nekonecného
kolotoce neustalych dotazl, na které nedostavdm odpovédi, neochoty, nefunkénosti a naprostého
nezajmukjakékolivakci.Jenozdravotnickoudokumentacijsemsespersonalemnemocnicedohadovala
cely tyden. Zabrala az pisemnd zadost na centralnim informaénim oddéleni. Obesla jsem snad vSechny,
které jsem v této zalezitosti obejit mohla — takto si mé neustdle posouvali dale. O navstévach mimo
vyhrazené hodiny nemohla byt samoziejmé ani fe¢. Zacalo peklo. Kazdého dalSiho vyznamného
vysetieni jsem se musela na oddéleni dirazné dozadovat (teplotu a tlak manzelovi samoziejmé méfili
denné, logopedka a rehabilitacni sestra ob&as k manzelovi taky zavitaly...). Ve ostatni byl boj. Na
¢em jsem urputné netrvala, to s manzelem neprovedli. Neustale jsem musela kontrolovat, Ze to, co
slibili, udélali. VSechny postupné vysledky jsem z nich tahala silou. Prosté peklo. Kdybych méla jen
o pid'vice energie a manzel by na tom trval, necham ho prelozit do jiné nemocnice. Na to uz viak mé
sily nestacily. A navic bychom se synem jiz nemohli za manzelem denné jezdit, nebylo by to logisticky
a ¢asové mozné - dalsi nemocnice je pfilis daleko... Manzel je ale stabilizovany, viechny dosavadni
vysledky jsou zatim v poradku, pokroky ze za¢atku zadné, postupem ¢asu aspori velmi minimalni, ale
aspon to. Cokoliv je Uspéch a jedna mald, témérf neviditelna vyhra. Jedna ,z tisice”, které manzel jesté
vybojovat musi, které jsou zatim nékde daleko, v dali pfed nim...

Kazdy muj den byl nyni stejny. Rano zavézt syna do skoly (jesté, ze uz za chvili budou ty Vanoce), pak
celodopoledni ,lov informaci”, at jsem opét na odpoledni bitvu v nemocnici aspon néjak vybavena,
pak pro syna do skoly a zase rychle za manZelem. Pak rychle nakoupit a navafit, at mi aspon kousek
Casu zbyde na syna, ktery je nyni mou jedinou magickou silou, ktera mi vléva nadéji a novou energii
do Zil, protoze nebyt ho (a toho, Ze mne potiebuje), tak uz se jako domecek z karet zhroutim nyni asi
ja. Takovy ,luxus” si ale dopfat nemohu, musim to zvladnout, ustat, vydrzet. A vydrzim! Musim!!! Pro
syna, pro manzela, pro sebe... Do tohoto nepretrzitého kolobéhu ale pfisel ¢as placeni zdravotniho




a socidlniho pojisténi, platba hypotéky, telefon(, a koncem roku také vsech rlznych pojistek a plateb,
o které se vzdy staral manzel, a ja neméla ani ponéti, kde viibec viechny tyto pokyny k platbé najdu a co
mam odkud kam zrovna posilat... Vsechny manzelovy finanéni toky, které jako OSVC musi kazdy mésic
odvadét, jsem musela pocitat, nastavit a odvadét nyni sama, aniz bych se ve viech téchto slozitych
papirech vyznala, nebo s nimi nékdy p¥isla do kontaktu. Nepfisla. Nikdy. Nikdy jsem OSVC nebyla.
Nevim, co to v tomto sméru obnasi. Byla to pro mne Uplné nova zkusenost. A velky tlak. Nesméla jsem
nikde udélat chybu, vse muselo spravné fungovat. Manzel se sice snazil mne ve véem ,navigovat’, ale
z nemocnice to délat neslo a z telefonu mu stale skoro nebylo rozumét. Byl to mdj dalsi velky boj.
Boj s mou vlastni neznalosti viech nutnych finan¢nich tok(, které byly vzdy a pouze na manzelovi.
A Ze toho je! Ja na ty finance prosté nejsem, manzela to naopak bavi - tak tato oblast zUstala k nasi
oboustranné spokojenosti pouze na ném. UzZ to ale nedopustim. Naucim se postupné vse, co je pro
plynuly finan¢ni chod doméacnosti potieba. Tohle byla chyba...

Celé toto obdobi bylo pro mne velmi naro¢né. Hlavné psychicky. Manzel byl v nemocnici mésic.
Kazdodenni presvédcovania dozadovanise zakladni péce a informaci, neustalé hledani vsiech moznych
i nemoznych rad, které by mohly vést ke zlepSeni manzelova stavu, kazdodenni snaha o manzelovu
pozitivni motivaci, viru v uzdraveni a mentalni podporu, i kdyz bych ji sama uz akutné potiebovala...
Bylo to vycerpavajici.

Clovék si az v takovéto situaci uvédomi, jak je zranitelny, jak je jeden na druhém v praktickych,
kazdodennich ¢innostech zavisly a jakou pomoc jsem v manzelovi méla, kdyz byl v pofadku...
Véci, které v béZném zivoté bereme zcela automaticky, a vibec se nad nimi nepozastavujeme, jsou
v okamziku, kdy spadnou viechny pouze na jednoho z dvojice, prosté neunosné. A jednou vas zavali
- dfive, nebo pozdéji. At chcete, nebo ne...

Otazky

Jak by méla vypadat péce o pacienta po CMP v prvnich dnech jeho hospitalizace? Jakd vysetfeni a proc¢ by
mél tento clovék absolvovat? Kde se to vsechno dozvim? Na koho se mdm pro radu obrdtit? Na co mdm
jako ptibuzny prdvo? Jak mohu / nemohu nahliZzet do zdravotnické dokumentace osoby blizké? Jak mdm
ditéti vysvétlit, Ze tu pro néj tdta nékolik mésicl nebude? Jak mdm zvlddnout vsechny tkony, na které jsem
zlstala doma sama? Kdo mi pomuze? Kdo mi poradi?

Co mi v tomto obdobi pomohlo, a co by mi pomohlo jesté vice

Celé toto obdobi je propleteno ,lanem nevédomosti’; potiebujete informace. Potfebujete védeét, co vsechno
maji v pldnu s vasim blizkym v nemocnici délat, jakd ho cekaji vySetieni, jaky je postup rehabilitaci. Zde je
k nezaplaceni jakdkoliv sit vztahd, kterou jste si béhem Zivota stacili vytvorit. VZdy se mezi nimi vétsinou
totiz najde nékdo, kdo md za sebou zkusenost obdobnou, nebo Vdm je schopen odborné poradit, jak ddl. Pro
mne byly kamarddky lékarky hlavnim zdrojem informaci, studnici znalosti ndslednych postupu a procedur,
které by mél pacient po CMP absolvovat. Kdybych viemi témito védomostmi disponovala sama, mnohem
lépe bych se mohla do procesu lé¢by zapojovat.

Velkym problémem pro mne byla také md neznalost vsech financnich tokd, které jsem najednou musela
fesit sama. Urcité by mi pomohlo, kdybych se o tyto toky alespon nékdy zajimala, vyfizovala je. Je taky
dobré védét o vsech uctech a zdrojich v domdcnosti, a mit k nim pfistupovd prdva.

Cast tieti - obdobi nasledné péce /rehabilitaéni ustav

ManzelGv pobyt v rehabilita¢nim Ustavu byl jiZ mnohem,veselejsi”. S umisténim je zpocatku sice trochu
problém, nebot cely proces prekladu pacienta z Itzka na IGzko funguje tak, Ze pacient si musi dojednat
umisténi v ustavu sam, nemocnice pak jiz pouze posila zdravotnickou dokumentaci do vybraného
a predjednaného zatizeni ,pfekladu”. Samoziejmé netusim, zda to timto zplsobem funguje také
vSude stejné, v nasem pfipadé to jinak udélat neslo — nemocnice se od zafizovani manzelova prekladu
distancovala, vie bylo na nas.




Néjak si nedokdazu predstavit, ze si viechen tento koloto¢ pacient po CMP zafizuje sam... Problémy
s fe¢i u mého manzela trvaly relativné dlouho - sam by se telefonicky urcité s nikym nedomluvil. Krom
toho nemam zdani, kde a jakym zplsobem by si ¢lovék ochrnuty na pul, nebo na &ast ¢i celé télo,
mohl kontakty na dana zafizeni z nemocnicniho IGzka obstarat. | pro zdravého jedince je tento proces
shanéni,umisténky” relativné sloZity a zdlouhavy, nevyresi se jednim telefonatem. Neumim si viibec
predstavit, jak v této situaci postupuji lidé, ktefi zadnou osobu blizkou, ktera by celé toto zafizovani
zorganizovala, nemaiji... Véfim, Ze v tuto chvili nastupuje socialni pracovnice (¢i pracovnik), ktera celé
toto moratorium za pacienta vykomunikuje.

Podafrilo se mi pro manzela sehnat,,umisténku” v rehabilita¢nim ustavu jen par kilometr( od naseho
bydlisté. Pardda! Opét mame manzela blizko, opét denné za manzelem se synem jezdime. ManZelUv
stav se pomalu lepsi, postupné je s oporou schopen dojit si na véechny procedury, které mu viditelné
svédci. Personal ustavu je skvély, nic neni problém, vie jde zafidit. Dokonce mi umoziuji brat simanzela
na vikend domd, i kdyz ho vzdycky na noc (ze soboty na nedéli) musim dovézt do Ustavu zpét. Nevadi,
hlavné Ze ho mzeme mit chvili doma, Ze i on mUze byt na chvili konec¢né také ,ve svém®”..

Pofidila jsem domu koupelnovou Zidlicku a choditko, aby byl manzel v bezpeci a relativnim komfortu.
Péce o n&j v tomto obdobi byla jesté velmi narocna — od oblékani, ustni i télové hygieny, pres pomoc
s jidlem ¢i pitim. Pomahala jsem i pfes tyden v rehabilitacnim ustavu, v ¢em to $lo. Navstévni hodiny
tam stanoveny nebyly, takze jsem mohla manzela kazdy vecer osprchovat, dle potieby oholit, ¢i cokoliv
jiného.

Jeho fyzicky stav se pomalu lep3il, ten psychicky vsak zacinal upadat. Nastésti nebyl na pokoji sam
(mohl byt, ale nechtél - coz bylo velmi dobré rozhodnuti, aniz bychom dopfedu védéli proc¢), nemél
tak moc ¢asu upadat do pochmurnych nalad a myslenek, ¢emuz se s touto diagnézou nevyhne
pravdépodobné nikdo. Obzvlast ,citlivé” byly manzelovy vikendy v ,domaci péci’, kdy ho sklony
k zoufalstvi a sebelitosti napadaly mnohem ¢astéji, nez v istavu.V tomto, neinstitucionalnim prostiedi”
si totiz mnohem vice uvédomoval, jak moc neschopny jakékoliv ¢innosti vlastné je, jak moc je zavisly




na pomoci druhé osoby, a jak moc je v tuto chvili pro ostatni ¢leny rodiny vlastné ,nepouzitelny”. Pro
muze stiedniho véku - Zivitele rodiny, ktery byl jesté pred par tydny v plné sile a vitalité, ve které
zastaval fadu funkci, pozic, roli, pomoci, opory, ale i své vlastni seberealizace a aktivniho Zivota, je
velmi tézké - ne-li nemozné - pfijmout svlij soucasny stav s jakoukoliv pokorou ¢i smifenim se se svou
docasnou,nemohoucnosti”.

Nepomahalo nic. Neustale jsem se snazZila manzela povzbuzovat a presvédcit ho, ze vSechno zvladne,
Ze se vse spravi, Ze bude zase v pofadku. Manzel ale o vikendy doma hodné stal, nechtéla jsem mu
proto tuto moznost odepirat, i kdyz jsem si byla védoma toho, Ze na jeho psychické rozpolozeni to
v tomto sméru zrovna nejlepsi dopad nema...

Tydny bézely, a mj kazdodenni koloto¢ probiha ve stejném scéndfi: syna rano zavézt do skoly, pak do
prace, pro syna ze skoly, nakoupit manzelovi néjakou dobrotku, pak rychle za nim do Ustavu a vecer
se vénovat synovi - stalo mé to uz posledni zbytky sil. Byl inor, napadl snih, tak jsem si k tomu véemu
skripla nerv v zaddech, kdyZ jsem ho téméf denné musela od domu rdno odhazovat, abych vibec
vyjela... Své konicky, kamarady, znamé, jsem nevidéla uz tydny, neméla jsem na né cas, ale ani energii.
Vlastné mi ani nechybéli, protoze jsem neméla prostor o nich viibec uvazovat. Mozna jen v noci, kdyz
se mi hlavou honily viechny mozné i nemozné myslenky, jsem se vracela k predstavé poklidného
a spokojeného zivota a fikala jsem si, jak by bylo super zajit si vSichni tfi tfeba jen tak na prochazku.
Kolem domu — méame svuj oblibeny,vychazkovy okruh”. Nebo s holkami na florbal! Jak dlouho jsem ho
uz vlastné nehrala??? Uz ani nevim, nepamatuiji se...

Dostavam chripku a vycerpanim padam do postele. Mdm nemocenskou, syna do $koly vozim, za
manzelem ale nyni nemGzu. Par dni nato zaviraji pro navstévy cely rehabilitacni Ustav — chfipkova
epidemie si toto nafizeni vyzadala. S manzelem nékolikrat denné telefonicky hovofim, jinak mu v tuto
chvili ale pomoct nemohu. Nastésti se jiz ale doba jeho pobytu v tomto Ustavu krati, a tak dlouho sam
nebude.

V nemocnici byl manzel mésic.V rehabilitacnim Ustavu dva. Za¢atkem prosince odjel manzel na poradu
a zacatkem brezna se nam vratil doma. Tyto tfi mésice ,Zivota-neZivota” byly ale pouze startovaci
etapou pro dlouhy boj s dusledky CMP. Chce to ¢as — spoustu ¢asu a jesté vice trpélivosti a pozitivnich
myslenek. Bez nich to nejde. Opravdu ne....

Vysledky vsech manzelovych vysetreni, ktera by mohla pfi¢cinu CMP odhalit, byly negativni. Nebylo to
ani $patné srdce, ani porucha krvetvorby, ani vysoky cholesterol, ¢i kornaténi tepen a cév, prosté nic,
co by mohlo byt onou klinickou pfi¢inou. Manzel byl pfi atace zcela zdrav - tedy dle vysledk( vsech
vysetreni, kterd mu byla za tyto tfi mésice provedena. Na jednu stranu obrovska uleva, Zze nebude
muset podstupovat Zzadné nasledné operace, 1éCby, postupy. Na stranu druhou obava z toho, Ze to
mUze pfijit znovu a my nebudeme védét, proc se to zase déje.

Manzel ale vi... Vi to od zacatku, a je si toho védom. Za jeho CMP muze stres. Pracovni stres a tlak
spojeny s koncem roku a uzavérkou termin, kdy do posledni chvile dohanél vse, co se stihnout
muselo. Vse se stihlo, a pak to pfislo... Manzel ,vypnul” a télo si vyzadalo ,odmeénu” za své pretézovani.
Ve ostatni totiz bylo v naprostém poradku... ”

Jak ,malo” staci, kolik z nas je obdobnému stresu vystavovano dennodenné. Je tieba se mu branit
a nedopustit, aby nas takto pfemohl.




Otazky

Kde se dozvim informace o dostupnych rehabilitacnich tstavech? Jak by mél sprdvné probihat proces
prekladu pacienta z nemocnice do Ustavu? Ktery ustav je pro daného pacienta ten nejlepsi? Jak dlouho
pacient v ustavu bude? Na c¢em to zdvisi? Dle ceho mdm ustav vybirat? Jak zvlddnout jiz dlouhotrvajici
vylerpanost a ztrdtu pozitivniho mysleni?

Co mi v tomto obdobi pomohlo, a co by mi pomohlo jesté vice

Vira v uzdraveni. V rehabilitacnim ustavu se casto setkdvdme s prvnimi signdly, vedoucimi ke zlepseni
zdravotniho stavu pacienta. Kazdy posun k lepsimu je vzpruhou pro mysl i pro dusi. Nejen pro néj, ale i pro
vds.

V této fdzi se také objevuji prvni ndznaky depresi. Je potieba je umét rozklicovat a zachytit, a mit nékoho,
na koho se miZete obrdtit, kdo Vdm pomduzZe se z nich dostat. Na to potrebujete zndmé, protoZze bézné
objedndvaci lhity se pohybuji v Fddu mésicd.

Cast ¢tvrta - obdobi domaci péce / zivot po CMP

Nastal den D" Po tfech mésicich si vezu manzela dom. Je patek, vikend pred nami, coz je z hlediska
nacasovani idealni stav. Pokroky, kterych v tstavu manzel dosahl, mu umoznily vratit se do domaciho
prostiedi, coz ale neznamenalo automaticky ,navrat k normalu®...

Manzel je nyni témérF sobéstacny — chodi (byt velmi obtizné, pomalu a kolisavé), mluvi (jiz docela
srozumitelné, jen nékterd pismena si s nim stale hraji na schovku a v telefonu mu pofad neni dobfe
rozumét), jen ta leva ruka stdle je$té neposloucha. Nevadi, ma aspon tu pravou, se kterou si zvladne
umyt zuby a najist se. Lzici. Jidlo mu stéle krajim a mélnim, vSe mu musim pfipravit, pfinést. Sprchovani
jesté sam nezvladne, s oblékanim je také potiz — jednou rukou to jde velmi tézko. Nejhorsijsou ponozky!
U téch se manzel vzdycky roz¢ili, nez mne zavold, abych mu pomohla...




Vikend zvladame celkem dobfe, a ja zacinam byt nervézni z pfichazejiciho pracovniho tydne. Mdm
strach nechat manzela doma samotného, bez dohledu. Co kdyz upadne a néco si udéla? Co kdyz si ve
snaze,obslouzit” se néjak ublizi? Co kdyZ se ataka vrati a nikdo doma nebude, aby mu pomohl a zavolal
zachranku? Napadaji mne rizné scéndre, ale Zadny neni poklidny, bez rizika. Madm strach. Opravdovy
strach, ze to sdm nezvladne. Doposud byl manzel pod 24 hodinovym dohledem. Vse, co potreboval,
dostal nastfibrném tacuaz pod nos. Nemusel se starat vibec o nic. Neustale s nim nékdo cvicil, pracoval,
mluvil, poskytoval mu veskery servis. Jak to tedy zvladne zitra doma sam? Tolik hodin! Do pozdniho
odpoledne? Byt se vSemocné snazim neddvat svij neklid najevo, manzela ocividné napadaji stejné
myslenky. Dochdazi mu, Ze u néj poprvé za celou dobu nikdo nebude, Ze bude na viechno sam. Nejvic
se obava toho, Ze pfijde nova ataka a nikdo mu doma nepomze. Na poradé v praci mu zachranku
zavolali okamzité! Pomoc u néj byla do 10 minut, coz mu pravdépodobné zachranilo Zivot. Kdo mu ale
sanitku zavola z domu, kdyz ja se vratim az po osmi hodinach? To uz mu asi nepomuze nic a nikdo...

Tento ,strasdk” je pro manzela natolik frustrujici, ze se se mnou domlouva, abych mu kazdou hodinu
z prace zavolala. Pro kontrolu. Ze je v pofadku, Ze se nic nedéje. Je to jeho ndpad a ja souhlasim. Telefon
ma na krku, aby ho mél stale po ruce. Pokud mu zavolam, a on ho nezvedne, budu volani tfikrat po
sobé opakovat, a pak volam zachranku. Pokud zavold on a nebude nic fikat (nebude schopen mluvit),
volam zachranku také. Pravidla jsou jasné nastavena, coz manzela aspon trochu uklidnuje.

Pfichazi také s ndpadem vyménit zamek u vchodovych dvefi, aby se k nému zachranafi vlibec dostali,
kdyz bude lezet nékde v domé a nebude se moci pohnout. Misto ,koule” chce mit venku kliku. Tento
napad se mi viak podaii manzelovi vyvratit, klice od naSeho domu jsou dole v domé od sestry, a tam
témér porad nékdo je. Nékdo by jim ty dvere prosté otevrel...

Rano manzelovivie nachystam, pomohu mu obléci a odjizdim se synem do Skoly a do prace. Co hodinu
mu dle domluvy voldm, manzel vzdy telefon zvedd, vie je v poradku. Tedy aspon pro dnesek ano.
Jsem také domluvena s mamou (ktera v domé u sestry pomaha hlidat netef), ze se bude za manzelem
béhem dne chodit divat a ohfeje mu obéd, ktery ma manzel v lednici pfichystany. Nezvladl by si jej
na stll donést, vse by rozlil, rozsypal. Nema zatim stabilitu, ani rovnovahu, ma co délat sdm se sebou.

V takto nastaveném rezimu fungujeme celkem dobfe a intervaly mezi jednotlivymi ,kontrolnimi
telefonaty” se pomalu a postupné den ode dne rozsifuji. ManZela vozim na rehabilitaci, cvici vsak
doma sam, snazi se, co mu télo dovoli.

Dny pomalu plynou a kolobéh denniho rezimu je stale stejny. Pokroky v rehabilitaci jsou minimalni,
efekt cviceni pomaly. Uz mi pomalu opét prestavaji stacit na vSechno sily a manzel zac¢ina byt protivny.
Nejvice samozifejmé na mne. Maso mu Spatné krajim, ,neohrabané” ho oblékam, pfi sprchovani je
problém nejvétsi. Kamkoliv sahnu, tim mu svou nepozornosti vzdy néjak ublizim, vodu poustim bud’
moc studenou, nebo moc teplou - prosté vSechno délam Spatné! Travi velké mnoZstvi ¢asu doma sam,
coz je nyni problém ¢islo jedna.

Zacinabytzoufaly, litovat se, zacind sam sebe povazovat za,nevratného mrzaka“, kterému se svét pomstil
snad za vSechny jeho hfichy, a tak zacina kolem sebe kopat. Bohuzel jsem nejblizsi a nejsnadnéjsi cil,
tak to vétsinou odnasim. Jestd, Ze tak, jesté, Zze se,,nevybiji“ na synovi — to by mélo horsi dopady... Cim
dal ¢astéji mam ale chut a potiebu poslat ho minimalné,do haje” a nechat ho v té sprse byt — at se tam

tfeba rozpusti!ll Nakonec ale vzdycky stejné ustoupim, nékolikrat se nadechnu a,odslouzim”si své... "

Syn ma stale tendenci brat tatu jako vzdycky predtim — ma snahu se s nim 3kadlit, hrat si, délat si
legraci. Neumi pochopit, Ze tata nyni neni tata, jaky byl. Je z n&j uplné jiny clovék, uplné jina povaha...
Kazdou synovu dobrou vili k jeho zapojeni do hry ¢i bézného Zivota manzel synovi ,oplaci” kiikem,
ktery je pfimo Umérny nastvanosti a sebelitosti, kterd mého muze pohlcuje ¢im dal vic. Atmosféra




doma postupné houstne, a mé zdroje energie a neustalé pozitivni motivace jiz pomalu ale jisté zacinaji
vysychat. | pfesto se v3ak stale snazim narovnavat neshody mezi manzelem a synem, a oba stale utésuiji,
ze se to ¢asem urcité vSechno spravi a vrati do normalu.

Manzelova uzkost se brzy preklapi do depresi, které jsou ¢im dal znatelné&jsi. Nékolikrat denné breci,
jeho zoufalstvi je hlasité a strach se prohlubuje. Boji se, Ze umfe. Zacina to opakovat ¢im dal castéji.
LUmfu. Vim to. V8echny prognézy na internetu to tvrdi! Divala ses, kolik lidi umfe do pal roku po CMP?
A kolik do roka od ni? A kolik jich ztstane bez nasledk’? Umfu. Vim to. A nebo ze mé bude do smrti
mrzak! To radé&ji umiu!” A tak to jde porad dokola, den co den...

Nejprve vyuzivam psychoterapeutickou pomoc j3a, posléze se k ni odhodla i manzel. Slava! Trvalo mu
to ale o poznani delsi dobu, nez toto rozhodnuti vnitiné sam pfijal. Ma psychoterapeutka sehnala pro
manzela jiného kolegu (nem{iZe nas terapii provazet oba), ktery byl ochoten manzela pfijmout i mimo
poradnik (v rdmci kterého by totiz pfisel na fadu nejdrive tak za pul roku). Mél jen jednu podminku -
aby manzel chtél. A manzel chtél...

Absolvoval dvé sezeni a presel na Iékaiskou pomoc. Kontakt na psychiatra manzel ziskal od znamého,
chodi k nému sam, domluvil mu s Iékafem schiizku. Jesté, Ze ty znamé, kamarady a pratele mame!
Manzel dostal predepsané léky, které jsme si (byt aZ mnohem pozdéji) doma prejmenovali na,veselé
prasky”. Az ty manzela z depresi dostaly.

Trvalo to celé ale vic, nez rok. Rok trapeni sebe, okoli, rodiny, rok promarnénych negativnich myslenek
a emoci. K Iékim se manzel dostal az v listopadu, a v Unoru se zacal jejich uc¢inek naplno projevovat.
Od té doby vie nabralo novy, pozitivni smér a obrat. Sldva medikaci! Slava chemii! Slava Iékarlim! Bez
psychického zdravi se to fyzické totiz zlepsit nemUze. Nejde to. Neni to prosté mozné...

S pozitivni motivacia ndladou zacal manzel délat viditelné pokroky. Dnes by na ném uz nikdo nepoznal,
jak tézké postizeni po CMP mél. Zacal se vracet ke svym zalibam, zacal se vénovat oblastem, které mél
vzdycky rad, které ho tésily. Casem oprasil kolo, lyZe, za¢al hrat biliar. Sjezdovy lyZaF z néj uz asi nebude
(i kdyz bych mu to moc pfala), ale pro potéchu ducha je kazdy maly Uspéch stejné dilezZity, jako Uspéch
nejvétsi. Za par dnd jedeme do Itélie. Na lyZe. VSichni. Co vic si prat???

Leva ruka se spoustu véci uz také naucila, jen v ni manzelovi chybi ona povéstna,muzska sila” Ja ji
také nemam, tak musime o to ¢astéji vyuzivat pomoc $vagra ¢i kamaradu, potiebujeme-li doma néco
tézkého presunout ¢i udélat. Jinak ale ruka funguje, a to je hlavni.

Jediné, na ¢em musi manzel jesté néjakou dobu popracovat, jsou emoce. Ty pod kontrolou jesté uplné
nema, ale uci se je znovu ovladat. Nékdy je ve své snaze Uspésny, jindy méné. Dulezité ale je, Ze ve
svém pozitivnim Usili neustava, a to i presto, Ze je uz nékolik mésici bez medikace. Jsem rada, ze to
manzel zvladl. Jsem rada, ze to zvladl syn. Jsem rada, Ze jsem to zvladla ja. Zvladli jsme to totiz vsichni
spole¢né!

Dnes je to presné dva roky a tfi mésice, kdy manzel odjel na poradu, ze které se nam tenkrat domu
nevratil. Dnes je to presné dva roky a tfi mésice, kdy se nam zmeénil cely svét. Dnes je to pfesné dva
roky a tfi mésice, kdy se nam veskeré Zivotni priority a oCekavani smrskly na hodnoty prostého byti
a moznosti byt spolu. Dnes jsou to pfesné dva roky a tfi mésice, kdy jsem pochopila réeni, Zze ,zdravy
¢lovék ma milion pfani, ale nemocny jen jedno”.

Dnes jsme vsichni (relativné) zdravi, ale pfani mame porad jenom to jedno...




Otazky

Jak zvlddne dand osoba prechod z instituciondIni do domdci péce? Kdo se tam o néj postard? Kdo mu
pomuze, kdyZ budu v prdci? Jak se nejlépe brdnit proti depresim? Co délat, kdyz nastanou? Na koho se mdm
v tomto okamZiku obradtit? Ke komu mdm jd / dand osoba jit? K psychologovi? K psychiatrovi? Kdy se uz
dand osoba konecné uzdravi? Uzdravi se viibec? Jak dlouho to bude trvat? Bude mit trvalé ndsledky, nebo
se dd vse napravit?

Co mi v tomto obdobi pomohlo, a co by mi pomohlo jesté vice

V této fdzi je potreba nejvice trpélivosti, pozitivni motivace a viry v uzdraveni. Deprese se prohlubuji a je
nutnd intervence ze strany lékart & psychologt. Cim dFive jejich pomoc pfijde, tim lépe se bude dand
osoba uzdravovat. DuleZité je to neodklddat! Moc mi pomohl osobni kontakt na psychologickou podporu
i zprostredkovdni terapie pro manzela. Je nutné radovat se z kazdého zlepseni — byt by bylo minimdini.
A pfitom necekat zdzraky - ty se totiZ nedéji...

Kontakt

Z davodu pozadavku anonymizace autorky Ize v pfipadé potieby kontaktovat fesitelku projektu
Lenku Krhutovou (lenka.krhutova@osu.cz)
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Bany
Dlouhodoba péce o blizkého po CMP
s apalickym syndromem
Jitka Andraskova

O ¢em Ze je tento pfispévek?

Otom, jak sezbohémsky, bez planovanizijici holky stane béhem jedné nocizodpovédna a systematicky
postupujici Zena - oSetfovatelka. O tom, jak se krok za krokem prokousava informacemi, které
potiebuje ke spravné péci o apalika. O nadéji na jeho probuzeni, o solidarité a pomoci diky socialnim
sitim a pfateldm, ale ... i o zklamani a smifeni s tim, Ze plany se vzdy nesplni...

\ |

Cast prvni-Den D

Den jako kazdy jiny. Po ndavratu z prace jsem se osprchovala, pfitel mi mezitim pfipravil svacinu
a premysleli jsme, co udélame s vecernim programem. On nepracuje, je to trochu bohém, vytvarnik
a muzikant, takze tvoii doma. Ja pracuji pro finskosvédskou nadnarodni firmu jako programatorka
a mam kralovsky plat, takZze ho tla¢im do néjaké ,normalni” prace obcas jen z principu. Pravé pred
dvéma dny dokoncil vétsi zakazku na animaci pro Skoly, ktera ho totalné vycerpala, protoze tam byl
prosté deadline a on na to neni zvykly. UZ ty posledni dva dny byl divny. Otékaly mu nohy a bolela jej
hlava, ale fikali jsme si, Ze to je horkem (zacina Iéto) a prosté tim stresem a Ze to brzy prejde.




Nicméné dnes je obzvlast,divny”. Obcas zakopne, ztrati pantofli, je jakoby vazny a zarazeny, coz u néj
neznam. A ja se tomu sméji (blbec), protoze je to vlastné roztomilé. Kdybych jen tusila, Ze uz je to asi
pfiznak néceho nekalého, co se mu déje s organismem.

K spole¢nému veceru nedojde, protoZe partner je unaveny. StéZuje si na bolest hlavy a Ze radéji pUjde
spat. JenZe mi se nechce, takZe si poustim film. Mame jednopokojovy byt, tak jen potichu, abych jej
nerusila, protoze spi ve stejném pokoji. V deset veler se zvedne z postele, ze ho hlava boli désné a Ze
je mu 3patné, Ze beztak néco Spatného snéd a jde se do koupelny oplachnout....a ja netusim, ze to je
naposled, co stoji na svych nohou.

Jdu za nim a vidim, ze jako Silenec nad umyvadlem strka prst do krku a snazi se vyzvracet. Na tenhle
pohled, i to, co nasleduje potom, nikdy nezapomenu. Vyzvratit to ,néco” se mu nepovede, misto toho
se zhrouti do Uzké chodby a jako broucek na krovkach se v podivné zkrouceném lehu, levou ruku pod
sebou, snazi zvednout, ale nejde to. Pomoci se, az nyni se i vyzvraci, stydi se, stale komunikuje, ale je to
divné. Ja okamzité volam rychlou, pani na druhé strané vyjadfuje podezieni na mrtvici.

Sanitka pfijela rychle, nicméné kazda minuta, nez jej nalozili a odvezli, se mi zdala jako hodina. Pokud
je to mrtvice, tak prece rozhoduji opravdu minuty a tohle mi nesedélo. Celé martyrium trvalo asi
dvacet minut. Nékolikrat se mé ptali, zda si ,pan néco nevzal” ... NEVZAL! Popisuji posledni hodiny
a jsem opravdu nastvana, protoze to zbytecné prodluzuje odvoz do nemocnice.

Az dole v sanitce, ke které s nimi jdu, najednou zjisti, Ze Jirka nem(ize zvednout ruku a ma tlak asi
trojndsobny, nez je norma. Konecné tedy vyjizdi a ja chci jet s nimi, ale pry to nejde. Vezou jej do
nemocnice, kam MHD dojedu tak za hodinu, je noc, takze i za dyl a j& jsem zoufala.

Nastésti o patro niz bydli kamarad s autem, probudim jej a on mé ochotné do 3Spitalu odveze. Celou
tu dobu, co cekdme na rezult doktord, se mnou mic¢ky sedi na chodbé, ob¢as mé chlacholi, Ze to bude
dobry, snad jen néjaka dietni chyba. A tu se otviraji asi po hodiné dvere urgentu a sestra mi podava
Cerny pytel s osobnimi vécmi mého partnera. To je tak strasny okamzik, Ze se sesypu uz Uplné. Zemfel!

Jirka nezemrel. Oviem diagnéza znéla straslivé. Tristiva prasklina cév v mozku vlivem vysokého tlaku.
To znamenad, Ze céva praskla jako po vybuchu atomovky a stale masivné krvaci. Skoda, Ze se tedy
nelécil (Jirka moc doktory nemusel a ¢astou bolest hlavy prisuzoval migréné, nikdy by ani jednoho
z nas nenapadlo, ze ma vysoky tlak, protoze byl vlastné klidas), mohli jsme mrtvici predejit... ale to uz
je prosté pozdé bycha honit.

Dalsi dny rozhodnou, zda vlibec pfihodu prezije a s jakymi nasledky, ale mohu pry pocitat s tim, ze
pokud se tak stane, budou fatélni. Posledni, nad ¢im se osddka urgentu divila a ovéruji u mé, je, ze
jim lJirka fekl, Ze je animator. Potfebovali vyplnit néjakou dokumentaci. Pak jej na dlouhé dny uspali
a nikdo z nas netusil, Ze to bylo skute¢né to posledni, co muj partner rekl.

Co mi pomohlo

Kamardd. Nebyt néj, zbldznim se v té chvili Soku a prdzdnoty, kterd se dd popsat jen jako prdzdno, totdlIni
vypnuti organismu, at uz po odvozu Jirky do nemocnice, nebo pfi ¢ekdni na chodbé. V tu chvili mi jen
bézelo hlavou, Ze jsem méla volat sanitku uz dfiv, ale jd opravdu netusila, Ze ty ztracené papuce jsou pfiznak
bud'vysokého tlaku, nebo uz plizivého krvdceni do mozku. Existuje pdr bodt k rozpozndni CMP, kdybych je
tehdy znala, mohlo byt vse jinak, ale prosté neznala. Bylo mu 43 let a mné 39 a méli jsme hlavu jen plnou
muziky a ldsky a CMP je néco, co existuje nékde hodné daleko!

Nelze se obvinovat. Udélala jsem to, co jsem v té chvili dokdzala udélat a nejlépe, jak jsem uméla. Pritel mi
pomohl s odvozem, ale i tim, Ze se mnou jen byl a rozporoval mi moje vycitky svédomi, Ze jsem vinna jd.
Cestou zpét mé jesté vzal na pandka. Nebojte se kopnout do sebe cokoli tvrdého. Milované osobé to sice
nepomtiZe, ale vds otupi a tfeba budete moci i usnout. Pokud to jde, nebudte sami.




Cast druha - Nemocnice

Léto 2012 mam ve vzpominkach jako v tmach. Pamatuiji si, ze jsem druhy den po Jirkové CMP zavolala
$éfovido prace, ze ,nepfijdu a vlastné nevim, kdy pfijdu”. Mam ohromné $tésti, Ze pracuji pro severskou
firmu. Oni se moc neptaji, rodina je na prvnim misté, a tak bez reptani odvétil, at se vénuiji pfiteli naplno
a nic nefesim. Vlastné ani nevim, jak se ma nepfitomnost tehdy vykazala, protoze jsem tam nebyla ve
finale asi mésic.

To léto bylo extrémné horké. Ja kazdy den cestovala do Fakultni nemocnice v Ostravé z centra do
Poruby; je to asi hodina cesty MHD a pak jesté kus pésky; a u toho jsem se opalila tak, jak nékde
u more. Ale radostné opalovani to nebylo. Vsechny ty cesty tam i zpét jsem Sla jako matoha. Celou
cestu tramvaji se ¢lovék boji, ze pfijde do Spitalu a tam mu feknou, ze Jirka zemfel.

My s Jifim jen spolecné zili, ale nebyli jsme svoji, takze veSkera komunikace v nemocnici byla dosti
komplikovana. Nastésti jsem byla neodbytna a chodila tam opravdu kazdy den, takze mé nakonec
vzali na milost a informace se mnou sdileli.

Prvni mésic po CMP byl Sileny. Jirka krvacel do mozku asi pét dni, otok se zvétSoval a Iékafi nebyli
schopni snizit mu tlak, proto jej nemohli operovat, protoze by jim jednoduse pod rukama vykrvacel.
StraSné mé dnes micha to, Zze nedali na mou intuici, kdy jsem jim fikala, Ze ta rezistentni hypertenze
pfece mUze byt tim, Ze je polovi¢ni ¢ernoch. Pry rasa nema na lé¢bu vliv. AZ po pul roce jsem tyhle
vzpominky sdilela s kamarddem neurologem, ktery se rozcilil, ze existuje spousta studii pravé o tom,
Ze Cernosi potfebuji uplné jiné léky na tlak. Zaprvé maji geneticky sklon k hypertenzi, za druhé jsou
pro né ty nase klasické Iéky prvni volby prosté slabé. Vsechno mohlo byt jinak...a ja se jen bila za to, ze
jsem tomuhle kamaradovi nevolala uz tenkrat. Ale holt véci se dé&ji svym tempem.

No a kazdy ten den jsem jen mlcky mohla pfihlizet, jak moje milovana osoba lezi v oblezeni hadic
vseho druhu jako mrtva, je cely otekly, v podivném umélém spanku a ja nemohu nic délat, jen na néj
mluvit a zpivat mu.




Méli mé na JIP neurochirurgie trochu za blazna, myslim. Zaprvé nechapali, ze tam opravdu chodim
kazdy den, za druhé naprosto srazeli to, co délam. Ze mu ¢tu, Ze s nim mluvim, Ze mu zpivdm. Dokonce
jsem koupila maly prehravac a pfinesla Jirkovi Beatles, Genesis a spoustu dalsi oblibené muziky a prosila
je, at mu pousti hudbu. To bylo prvni, co mé napadlo. Je to pfece muzikant a hudba jej zachrani! Prosté
se pak probere a usméje a bude zpatky. Ale v té chvili byl placaty a doktofi si tukali na ¢elo, co blbnu,
kdyZz mé nevnimad... Neprestavali mé v tomto ujistovat kazdy den, Ze to je vSechno zbyte¢né. Chapu,
Ze jsou po letech praxe ponékud otrli a téch Spatnych koncu zazili hodné, ale trocha empatie by asi
neuskodila.

To obdobi bylo pro mé dost sebedestrukéni. Nebyla jsem schopna jist, jen jsem koufila stovky cigaret,
pila fernet a kafe a moc nespala. Divim se, Ze jsem to preZzila a navic bez nasledk(. Nebyla jsem schopna
jitdom, do bytu, kde se to stalo. Pfestoze moje maminka uklidila pozvracenou a pomocenou koupelnu,
ja tam prosté nemohla byt. Zkusila jsem to jednou, ale kdyz jsem uléhala ke spanku, slysela jsem divné
hlasy. Bala jsem se. Prosté mi jednoduse hrabalo. Nakonec si mé vzala k sobé sestra s manzelem a ja
celé léto stravila u nich na bardku. V noci ke mné chodila spat jejich fenka Eliska. Evidentné citila, Ze
potiebuji chranit, a tak mi lezela u nohou a mé uklidnovalo jeji chrapani a konecné jsem byla schopna
spat (i bez fernetu).

A pak zase dalsi cesta do Spitalu a pofad dokola.

Jirka byl v umélém spanku tfi tydny. Po péti dnech od CMP absolvoval prvni operaci, kdy mu odebrali
kus lebky, aby se uvolnil tlak otoku na mozek a ten tolik neodumiral. Po dalSich par dnech je$té podruhé,
protoze to bylo malo. Otok byl strasné velky. A doktofi mé ubili poslednim upozornénim: i pokud se
Jirka ze spanku probere, bude mit nasledky jak fyzické, tak mentalni, mrtvice byla pfili§ masivni, a navic
do mozkového kmene, centra zakladnich zivotnich funkci. Tomu prosté nechcete vérit a nesmifite se
s tim a mate pocit, Ze jsou idioti vSichni kolem vas a tohle se prosté nestane a vy to vybojujete.

Chodila jsem dlouha Iéta na masaze k jednomu Sikovnému pdnovi a viibec netusila, Ze umi stejné
Sikovné pracovat i s energii. Cesty se ale vzdy propoji, kdy se propojit maji, a tak mi tento pan zacal
s Jirkou pomahat. Jezdil se mnou obcas, kdyz bylo nejh, za Jirkou na JIP a ,osetfoval” jej. Volal mi
vétsinou den pfedem, Ze jede, protoze Jirkovi je zle a umira apod. Kupodivu se vzdy vse potvrdilo,
tfeba dalsi den jsme tam pfijeli a doktofi mi fekli, Ze jej oZivovali. | ja nékolik vecer citila, Ze je partner
mimo télo: nejdiiv mé zamrazilo, jako kdyby se ochladilo o dvacet stuprili a pak mé najednou objala
klidna a tepla laska... a pak zase zmizela a mrazilo mé. Ne vsichni témhle vécem véfime, ale myslim,
Ze kdyz se néco Spatného stane, chytnete se ¢ehokoli, co pfindsi nadéji. Ja na véci mezi nebem a zemi
teda véfim i normalné. Tehdy tenhle pan IéCil nejen Jitika, ale i mé, i kdyz jsem to netusila.

Ve dnech, kdy lékafi hodlali Jirku budit zumélého spanku, Zdenék prohlasil, ze pojede se mnou, jinak
se Jirka neprobere. A skute¢né nékolik dn(, kdy uz mél otvirat oci, nic. UZ to vzdavali (nevim, zda by to
vlastné nebylo lepsi, ale to ¢lovék pfehodnoti az casem), kdyz pravé se mnou do Spitalu zase Zdenék
prijel. Méla jsem lJirku chytit za zapésti specidlnim uchopem, on chytil za zapésti stejnym zplsobem
mé a zacal ,pracovat”. Pry TO musi projit pfese mé&, napfimo by ta energie Jirkovi ublizila svou silou.
Musim Fict, Ze jsem myslela, Ze shofim. Bylo mi zle, tocila se mi hlava, hofela mi ruka, odtamtud se mi
ohen linul celym télem pfes srdce do druhé ruky, odkud patrné bézela tahle sila do Jirky.

A on pomalu otevrel oci... a probudil se.

Ale americky film se nestal. Cekate Usmaéyv, ,ahoj zlato, tak jsem zpatky” nejlépe Ze vlastné rovnou
vstane, vytfiska par padouchl a odchazi sttedem. Ne. Jirka se nepodival ani na mé&, ani na nikoho
jiného, jen koukal nékam do blba a nefekl ani slovo. Ano, byl intubovany, ale to jsem netusila, ze ¢lovék
s tracheostomickou kanylou nemuze mluvit.




Nicméné on by nemohl mluvit ani bez ni. Jeho mozek je totiz zpoloviny Uplné mrtvy. To, co doktofi
fikali, se bohuzel potvrdilo a Jirka dostal nalepku apalik, aneb ¢lovék v bdélém komatu.

Co mi pomohlo

Rodina. Bez ni bych nejspis skoncila v bldzinci, nebo prinejlepsim v protialkoholni Iécebné. Nebudete se
ukdjet ve svém Silenstvi sami, daji vam teplou polévku, pfinuti jist i spdt a schovaji flasku, kdyz uz jste téch
pandki méli fakt dost. LéCitel — ano, je jich spousta pofidérnich, ale snad narazite na toho skutec¢ného.
Vétsinou pomdhaji spise vdm, nez nemocnému, hlavné psychicky. Ale prdvé jen v pfipadé, Ze budete
v porddku vy, mdte silu pomoci druhému. Toto krédo mi ostatné Zdenék i ndsledné spousta zdravotniku
vStépovala i ndsledujici roky. Jako v letadle: nejdFfiv nasadit masku s kyslikem sobé, potom az zachrarovat
druhé. Prdtelé. At je to rodina, pritel, Iécitel, kdokolivdm dodd nadéji, klid, je v této chvili dtleZity. Potfebujete
odpocinek a ten je v takovém obdobi neredlny, pokud jste sami jen se svymi myslenkami.

Cast treti - DIOP
Jirka byl v zajeti Ustavni péce od konce ¢ervna 2012 do konce zafi téhoz roku. Co mohlo, to se,
s prominutim, podélalo.

Prodélal nékolik zapal( plic, neustéle jsem jej vidéla lezet nahého pod plachetkou v mrazivé klimatizaci
a hlava mi to nebrala, ale tvrdili mi, Ze kdyz ma horecku, tak se musi chladit. Prodélal zauzleni stiev.
Prodélal uroinfekce. VZzdy mi doktofi sdélili, Ze je to konecna a je v sepsi (celkova otrava organismu
s nejcastéjsim nasledkem smrti). Cpali do néj antibiotika horem dolem.

Ale tak néjak se z toho vzdy vysekal a zase uzdravil.




Co se ovsem podeélalo dosti, to bylo velmi rychlé vytvoreni kontraktur na nohou. Ja to sice oSetfujicimu
personalu nemam za zlé, setficky byly moc hodné a milé a staraly se krasné. Ale protoze prognoza
znéla jasné: bez Sance na uzdraveni, tak se zase az tak nesnazily to télo udrzet v kondici. Je tfeba si na
tuhle,drobnost” dat pozor. Az pozdéji jsem se dozvédéla od,mych” oSetiovatelek, ze je treba chodidla
podkladat tak, aby byla ve flexi a neustéle procvicovat, jinak ztuhnou a uz je nikdo nenarovna. Nebo
se davaji tfeba rovnou na nohy boty, jakkoli to zni silené. Ale funguje to. Zkaza a chatrani téla jde teda
bohuzel hodné rychle. Jirka je od té doby stale v baletnim postoji.

Koncem srpna mi nakonec v nemocnici ozndmili, Ze uz fakt vic udélat nejde a Jifika pfevezou na
specializované pracovisté DIOP v Orlové. Ujistovali mé, Ze tam pracuji s konceptem Bazalni stimulace
a bude v nejlepsi pédi a ja se zaradovala.

Samoziejmé Ze od dne D jsem sedéla u internetu a hledala vse, co se o rekonvalescenci a uzdravovani
po CMP najit dalo a na tenhle termin jsem narazila. Navic mam nékolik kamaradek zdravotnich sester
a jedna z nich kurz bazalky sama absolvovala a davala mi cenné rady.

Vsechny ty ukony, co jsem s Jirkou intuitivné délala, jsou soucasti konceptu, ale patii tam daleko vic
pravidel, ktera by mél dodrzovat veskery personal, co s pacientem pracuje. Od pfichodu do pokoje,
inicidlniho doteku a osloveni, pres zplsob polohovani, koupele, specidlni masaze, pak hromada
prace s rdznymi viemy... No je to krasny koncept a Uzasna vize, ale v systému naseho zdravotnictvi
bohuzel zGstava utopii. | akreditovana pracovisté (to znamend v CR ta, kde aspon jedna sest¥i¢ka kurz
absolvovala, a to je prosté vysméch, ze pak dostanou akreditaci, protoZe to by fakt méla dodrzovat
i uklizecka, o doktorech nemluvé), ke kterym tieba patfila nemocnice, ve které Jirka uvizl, se zm(zou
maximalné na to, Ze polohuji co dvé hodiny, coz do konceptu taky patfi a napiSou nad pacienta tabulku
s doporuc¢enym oslovenim a iniciacnim dotekem (vétsinou je to jedno rameno, druhé rameno pouziva
rodina). To je vse.

Takze Orlova. Zatmélo se mi pred o¢ima. Uz tak jsem byla vyéerpana z denniho cestovani do 3Spitalu
a ted'jesté do jiného mésta. Ale co. Hlavné ze se s nim zacne aktivné pracovat!

Prozreni bohuzel nastalo hned v den pfevozu. Na uvitanou jsem se teda nadéjeplné zeptala na bazalni
stimulaci a sestra, co nas pfijimala, zbledla, ale hned se zpatky nahodila a vzala do ruky ,zanetu” na
bolusové plnéni PEG sondy a fika: ,Ano, samoziejmé, treba tady ddvame pacientim do pusy vodu”
a strikla nebohému Jifikovi davku rovnou do krku. Ten se samoziejmé malem udusil a ja ji chtéla zabit,
ale radéji jsem zresuscitovala vydéseného topiciho se Jirku. Hned mi bylo jasné, Ze tady néco nehraje.
S sebou jsem pfivezla hromadu obrazku, fotek ze Zivota Jirky, které jsem mu hodlala vyvésit do kazdého
mistecka jeho zorného pole. Pfivezla jsem s sebou kytaru, Ze mu budu hrét, at ji nemusim vozit tam
a zpét. Pfivezla jsem s sebou ten prehravac na cédécka a spoustu desek, které mu mohou v ramci
terapie poustét. Pfedstavovala jsem si naivné, Ze tam teda bude do té doby, nez se uzdravi a udéla
né&jaky pokrok a toto vse k tomu mlize pomoci a je to vlastné takovy jeho do¢asny domov, takze to
tam vezu spravné.

Realita byla ovsem tato: Obrazky jsem nesméla povésit, protoze se nedaji dezinfikovat. Jirku Soupli
na samopolohovaci postel. Zadny lidsky kontakt mimo podavani 1ékd a jidla. Postel s nim mavala po
pllhodiné sem a tam a lezel zkrouceny, protoze ho samoziejmé smyklo tieba vic, nez bylo zdravo.
Cely den koukal jen do bilého stropu. A samoziejmé jesté zady k oknu, aby nedejboze nevidél aspor
na stromy. Kytaru jsem tam teda nechat mohla po velkém pfemlouvani, ale s tim, ze ji denné budou
dezinfikovat, takze nenechala. Pfehrdvac a cédécka dezinfekci prezila, ale neobtézovali se mu pustit
jedinou desku.

Oni tak trochu zase nepoditali s nékym, kdo tam bude jezdit kazdy den a vim, ze jsem je nesmirné
prudila. Davali mi to dostate¢né najevo a stale zminovali, ze by prece stacila navstéva o vikendu. Vzdy




jsem se musela ohlasit uz z vratnice, pak jsem asi pUl hodiny ¢ekala, pak mé teprve pustili na oddéleni
a ja nasla Jitika pékné naaranzovaného s plysackem v ruce. Nicméné s prazdnem v ocich, viditelnou
psychickou i fyzickou deprivaci z nedostatku vjemu a chfadnouciho den za dnem.V prehravaci, peclivé
vydezinfikovaném, bylo pfesné to cédécko, které jsem mu vcera pustila.

Bylo mi z toho do place a nevédéla jsem, co délat. Travila jsem tam povolené dvé hodiny navstéy, kdy
jsem se snazila dohnat, co se nestalo cely den, ale marné. Jirka se ztracel pred o¢ima a jeho védomi
odplouvalo dale a dale do hlubin.

.....

zaludku PEG sondu na bolusové podavani stravy. Nejdfiv jsem se zdésila, ale jiz zminéna kamaradka
setficka mi vse vysvétlila, ze to bude lepsi, nez mu stale cpat vie pres nosni sondu, Ze se tam po Case
délaji dekubity....no a Ze kdyz bude mit PEG, tak bych si ho vlastné mohla vzit dom.

COZE?

TO JDE?

JDU DO TOHO!

Gabka byla teda katalyzator vseho déni dal3ich let, ale ja z dnesniho pohledu sama na sebe jsem byla
naprosty Silenec.

Jirka v té dobé mél v krku tracheostomickou kanylu. Kazdou chvilku zac¢al bublat a topil se v hlenech
a bylo tfeba jej odsat pfisernym zarazenim nechutné nekonecné cévky az nékam na konec pridusnice.
V Zaludku tedy PEG, stale mél pulku lebky bez kosti - tedy rovhou mozek pod klzi - protoZe plastika
lebky se déla az po néjaké dobé, a musi se s takovym ¢lovékm zachazet teda extrémné opatrné. Bral
tuny Iékl, mél neustdle se opakujici infekce. | v DIOPu jesté stihl zapal plic i uroinfekci najednou.
V mocové trubici katetr, ale ja si vyzadala prevedeni na plenky, at doma nesermuju s dalsi hadici.

V tomto stavu jsem hodlala Jirku prevzit do domaci péce. Neuméla jsem nic. Ani polohovat, ani jej
umyt, ani nakrmit. Ale byla jsem odhodlana.

Jesté pred timto rozhodnutim jsem vyslalazoufalou zpravu nasocialnisité, zda se nenajde osetfovatelka,
ktera by za Jirkou do Orlové jezdila pracovat s nim odborné podle konceptu bazalni stimulace, protoze
mi doslo, ze ja to placam paté pres devaté a hlavné uz mi opravdu dochazely sily byt tam kazdy den.
Cesty se mi tak spojily s Luckou a Klarkou, které se mi na vyzvu ozvaly. Ani jedna z nich sice neméla na
takovou praci kapacitu, ale obé ndm do Zivota nasledné vstoupily dost vyrazné.

Lucka se mnou parkrat byla v DIOPu a ukazala, tieba jak polohovat s vyuzitim bazalky. Jirka se tam
opravdu bulal na té samopolohovaci posteli, cely pokrouceny a nejlépe nahy, aby se jim nahodou
nepotil, nedistojné a nepohodIné. Lucka prinesla tricko, rozsttihla ho na zadech a navlikla mu ho
jak panence. Obklopila ho dekou kolem celého téla, protoze lidi dlouho leZici si je prestanou brzy
uvédomovat a toto pomaha. Na hlavu mu dala jesté svatozaf z polstarku podkovy, aby nemél
zavraté a zasekla paty o dalsi polstar ze stejného dlivodu. V DIOPu jediné, co hlidali, byly dekubity,
tudiz paty musely byt zasadné ve vzduchu a vibec je nezajimalo, Ze lidi po CMP maji ¢asto zavraté
a tento maly detail vyrazné pomuze k jejich komfortu. Jirka se uklidnil a zafixoval na nas obé vdéc¢né
ocima. A personal DIOPu, ktery tedy, navzdory svym vyrokiim na webu o akreditaci, o nicem z bazalni
stimulace nemél ani potuchy, jen tiSe zasl. Polohovat jsem se sice na pockani nenaucila, vse pfislo az
doma, ale tyhle finty mi v hlavé zUstaly a pouzivam je dodnes.

Klarka ma svou malou agenturu o3etrovatelské péce a slibila mi pomoc do budoucna, az bude Jirka
doma.

Odhodlana a takto vybavena (a naivni), jsem zahadjila viechny procedury na zachranu Jitika z Ustavni
péce, protoze jsem vidéla, ze kazdy dalsi den v DIOPu se propada védomim dal a dal do neznama.




V praci jsem si vyjednala polovi¢ni ivazek s tim, Ze budu nastalo pracovat zdomu. Jsem programatorka,
takZe to nastésti jde a finsky 3éf opét se srdcem na dlani vse schvlil.

Jediné dobré, co se v DIOPu asi stalo, byl kontakt na pana Tomase, ktery mi predali s tim, Ze nam
zajisti polohovaci postel. Od té doby se kamaradime. Obhospodafuje imobilni pacienty snad celého
Moravskoslezského kraje a vzhledem k tomu, Ze to déla uz dlouho, zna kazdou tu PRISNOU pani na
pojistovné a vi, co délat, aby se z ni stala pani HODNA.

Pomohl mi uz na zacatku pravé s tou posteli. Existuje totiz takové zapeklité nafizeni, ze elektricky
ovladanou mUzZe dostat jen pacient, ktery si ji mlZe obsluhovat sam. A to Jirka bohuzel nemohl. Jinak
oSetfujici musi mit néjaky neurologicky problém sam, jinak ma dtrum. Mné to pfislo naprosto na hlavu,
protoze jsem si dovedla predstavit, Ze po mésici manipulace bez elektrického zvedani pod télem ten
neurologicky problém samoziejmé mit budu. Byla jsem frustrovana a nastvana, ale pan VIk se nedal
a pani z pojistovny umluvil a nasli jsme v seznamu mych diagnéz artrézu kolene. Dodnes nezapomenu,
jak v té chvili uz HODNA pani z pojistovny vitézné v telefonu zavyskla, Ze artréza je naprosto perfektni
a mUze nam postel pfiklepnout.

Kdyz jsem se ptala v DIOPu, jak dlouho bude trvat, nez Jirku dostanu dom, mluvili o p(l roce a ja
védéla, ze tohle nejde. Zemfel by tam deprivaci.

Ve jsem zafidila a vybéhala za tfi tydny.

2. fijna 2012 jsem si v Orlové sbalila dobie vydezinfikovany CD piehravac a Jitika a jeli jsme DOMU.

Co mi pomohlo

Asi nejvic vlastné nevédomost, do ¢eho jdu. A odhodldni. Zatla jsem se jako skdla a rozhodla se partnera
Lzachradnit” Ale hned ndsledné informace o mozZnostech bazdlni stimulace. Jakmile se v Zivoté néco stane,
najednou k vdm zacnou chodit ty sprdvné zprdvy a sprdvni lidé. Objevili se najednou zndmi, ktefi tu méli
kontakt na socidlce, aby mi priklepli co nejdrive pfispévek na péci, tu méliinformace o tom, co vse potrebuiji.
A cely proces se zrychlil. Pomohly mi socidlni sité. Ty jesté vydaji na samostatnou &dst, protoZe ve chvili, kdy
je ¢lovéku ouvej, dokdZou zafidit divy. Pomohla mi Gabka, kterd mi dodala odvahu a nakopla mé k akci.
A pomohl mi Tomds VIk, zase ten sprdvny clovék na svém misté. Sdm md manzelku vozickdrku, tak své
zaméstndni déld se znalosti vsech potieb imobilnich lidi a se srdcem na dlani.




Cast ¢tvrta - Chaos

Nikdy nezapomenu na muj pocit radosti a Jifikv pohled, kdyz jsme ho nalozili do jeho nové postele
v nasem jednopokojovém byté, ktery jsem v mezi€ase co nejlépe usporadala na novy rezim a on se
rozhlédl a byl evidentné dojaty. Nebyl a neni apalik. Ti fakt koukaji skrz a nereaguiji, prestoze taky
,N&jak” vnimaiji. Je v minimalnim stavu védomi, vnima, fixuje o¢ima, snazi se komunikovat, ale nejde
mu to. Hybe jen hlavou, ale bezpecné se otaci za vSim, co jej zaujme. Nikdo ho nechape, nerozumi mu,
neumi vyslat z mozku spravné pokyny télu, aby se pohnulo, ale z mimiky a jinych projevi Ize s trochou
empatie vycist naprosto vsechno.

A tak jsem vidéla spokojenost, dojeti a uklidnéni, ze je kone¢né doma. A myslela si, Ze nastava kone¢né
raj a ptjdeme sedmimilovymi kroky kupfedu k,normalnimu” stavu.

Vzdyt jsem viechno zafidila, nakoupila tuny polohovacich pom(cek, zdravotnicky material, specialni
kosmetiku a ted pfijdou uz jen pozitiva a socialni jistoty.

Zhruba za pll hodiny mi doslo, Ze jej vlastné neumim ani otocit, ani pfebalit, neméla jsem na to Zadnou
silu, myslela jsem si. A znervoznéla jsem.

Kromé Klarky a Lucky jsem se ve stejné dobé seznamila jesté s Katkou, sestfickou z ortopedie, ktera
s bazalkou méla nemalé zkusenosti a slibila mi pfijit uzten prvni den, ze miudéla rychlokurz polohovani
a pfebalovani a fekne zasadni véci. V DIOPu mé naucili pouze krmit do PEGu, dali mi rozpis, kolik toho
ma denné snist, kolik 1ékd mu mam denné dat a kolik vody. Doslo mi, ze proto mluvili o pal roce,
protoze pak asi s pecujicim projdou viechny detaily.

Katka pfisla asi az za Ctyfi hodiny od naseho pfijezdu a zacala chrlit informace. Polohovani jsme
jakztakz zvladly, pfebalovani taky. Naucila mé prevlikat postel i s lezicim pacientem na ni. Byla jsem
neohrabana a jak Jifik nemél ten kus lebky, i paranoidni, ze mu ublizim. Ale fikala jsem si:,Nepanikatr,
holka, to zvladnes, holt jsi zac¢atecnik a to si viéechno sedne.”

Nicméné Katka mi nalila do hlavy tolik informaci najednou, Ze z nich vznikl naprosty chaos.
Napfiklad, Ze se musi u jidla vzdy sedét. Krmite co tfi hodiny a polohovat mate co dvé hodiny zada
- bok - zada - bok... Pfi nejlepsi snaze se to s tim jidlem v sedé prosté neprotne. Byla jsem naprosto
zoufala. Méla jsem pocit, ze stéle polohuji, Zze mi to nevychazi. Do toho mél Jirka stolici, nebo plnou
plenu a méla jsem ho prebalit. To zabere tieba zase dvacet minut a jen co jsem jej upravila a oblozila
polstarky, zjistila jsem, ze je opét ¢as na zménu polohy.

Katka vzdy pfisla vitézné na kontrolu jednou denné na hodinu, Jirku poopravila, zkontrolovala trach¢u
a sefvala mé, co viechno délam 3patné. S tracheostomickou kanylou byl problém, protoze v byté
bylo sucho. V ustavech mu ji zvlh¢ovali inhalacemi a my nic takového neméli a straSné mu to uvnitf
zasychalo. Vznikaly krusty, které Katka vzdy rozpoustéla opatrné a postupné mililitry vody malou
stfikackou pfimo dovnitf a naslednym odsavanim tahala ven odporné kusy ztvrdlych hlend.

A ja brecela, ze to nezvladam, sypala jsem se kazdym dnem vic a vic. A na konci kazdé navstévy jsem ji
navic vysolila 350 K& — sazba, kterou si urcila a ja neprotestovala, protoze jsem byla rada, ze mi viibec
nékdo ,pomuze”.

Strava byla taky masakr. Pfedepsali mu pfi propusténi Sestkrat denné 300 ml umélé vyzivy co tfi hodiny
s tim, ze posledni davka byla ve dvé rano. Takze jsem kazdy den byla vzhlru do hluboké noci, abych
rano zase v Sest rano zacala podavat léky.

A do toho posledni detail, se kterym jsem vUbec nepoditala: totiz ze Jirka bude mit v noci panické
ataky. Budily ho bésy, dokazal se zpotit béhem péti minut tak, Ze jsem musela prevlict celou postel do
sucha a to se opakovalo i nékolikrat za noc.




Neméla jsem vlbec silu pracovat, vse jsem jen hrnula pred sebou a kdyz uz, tak jsem se k programovani
dostala tfeba o pUlnoci. Kvalitu prace nebudu komentovat viibec. Meetingy jsem pobijela se sluchatky
na usich pfi utirani Jirkova zadku.

Ze bych méla ¢as a silu na sebe, to uz viibec. Tfeba tyden jsem se viibec nemyla, zuby teda aspon jo, ale
méla jsem strach vlézt do sprchy, co kdyby se Jirka zacal dusit. Az kdyz uz jsem fakt smrdéla sama sobé,
jsem se co nejrychleji oplachla a dalsi tyden jsem mohla vydrzet. Mélo jsem jedla, teda skoro viibec,
protoze jsem neméla v tom chaosu ¢as si vafit a rozvazkova sluzba tehdy jesté nebyla tak bézna, jako
dnes. Navic ty denni platby Katce mi dost natrhly rozpocet. Jesté jsem nedostavala prispévek na péci
a pulka platu pryc byla poznat.

A vysledek vieho toho chaosu byl vystresovany Jifi, vystresovana ja neporadek v byté a neodevzdana
prace.

AZ mi jednou rano zavolala Gabka, ta ma kamaradka, co toto vie vlastné spiskala, jak se nam teda
dafi. Zhroutila jsem se ji do telefonu a rozbrecela se, Ze to naprosto nezvladdm a nejradéji bych Jirku
Lvratila®, ale to prece nejde, to uz mi nedovoli...navic bych vlastné prohrala a na to,oni” ¢ekaji, urcité si
to mysleli, Ze to takhle dopadne a budou si mnout ruce nad mou neschopnosti, takhle ho jen zabiju
a sebe s nim.

Gabka byla do hodiny u nas. Pfinesla mi teply obéd, zahnala mé do vany a zakazala mi chodit do
pokoje nejmin dvé hodiny. Ja si dala koupel a umyla si vlasy asi po tfech tydnech toho Silenstvi, snédla
jsem jeji skvély obéd a vesla do pokoje a vidéla zazrak: spokojeny, vylestény Jifik, zadné désy v ocich,
usmévava Gabina a vonavy pokojik.

Sedla si se mnou do kuchyné a svym krasnym stoickym klidem mi fika: , Jsi uplny blazen. To prosté
nejde tak délat. Ano, je to ideal, ale prosté: polohovat budes co tfi hodiny. Napolohujes, nakrmis,
napolohujes, nakrmis”. J& na to: ,Ale ma prece sedét” ,Ne! Tak ho trochu zvednes, ta postel se da
naklonit, ale bude prosté na boku”. ... Napsala mi par bodu, které jako stara harcovnice z JIP ve $pitéle
méla v mali¢cku a dala nas oba do poradku. Co umi Gabriela nejlip, je uklidnit, to uz jsem si ovérila
vickrat (tfeba i ve chvili, kdy se Jirka ztracel, mi zase stoicky radila, co to asi je a co mam délat, ¢imz
kolikrat snizila mou paniku na unosnou miru). A ja ji dékuji, ze mi tehdy patrné zachranila kdyz ne
Zivot, tak psychické zdravi.

Katka uz pak navic taky nemohla chodit kazdy den. J& byla vlastné rada, protoze jsem fakt byla

s financemi na dné. Casem se mi vytratila Gplné. Ale nerada bych, aby to vyznélo, Ze byla strijcem vieho
toho chaosu a vycerpdni. Jen prosté se mnou jednala jako se zdravotnikem a ja byla tele, které vibec
netusilo, co se déje. A ostatné par rad jsem si zapamatovala a pouzivam opét dodnes uz automaticky:
tfeba ze nikdy nemam chytat oSetfovaného za zapésti, ale az u lokte, protoze ho to zapésti strasné boli.
A mohu potvrdit, Ze je to rozdil, kdyZ jsem sledovala reakce pfi tom, jak mi to ukazovala. Samoziejmé,
kdyz si vSimnete, jak polohuji bézné v nemocnicich, tak je nejenze za zapésti drzi, ale ¢asto i za tu ruku
pfi toceni tahaji, misto aby ¢lovéka uchopili za rameno a kycelni kloub... ale to uz je zase jina kapitola).

A tady by se mohlo zdat, Ze je vlastné zacatek Stastného obdobi a vie se vyresilo.

Navic se mnou zacala konecné spolupracovat Klarka a chodila k nam denné na dvé hodinky, umyla
mi Jifika a ja bézela zafizovat nakupy, |éky a urady. Klarka méla uz nadhernou pfijatelnou sazbu
regulovanou zakonem o agenturach péce a uzavrely jsme spolu smlouvu.

Jenze se vse jen kupilo dale.




Praktickd lékarka se mnou vibec nespolupracovala. Tehdy jesté nebyly e-recepty a pro kazdy jsem si
musela dojit k ni do ordinace. Nevim pro¢, ale davala mi to pekelné ,sezrat”. Nechala mé cekat tieba
pll hodiny v prazdné ¢ekarné, nez oteviela dvere a podala mi recept, o ktery jsem si pfedem volala
a Cekala, Ze bude nachystany a jen mi ho poda sestra. Logistika mi taky nesla, takze ty léky dochazely
samoziejmé naprosto chaoticky a zasadné ne najednou, tudiz jsem k ni musela tfeba tfikrat tydné
a naprosto necekané. Netusila jsem, Ze existuje néco jako davkovac Iékd, do kterého si je nachystate
na tyden. Prosté tele. Do toho pobihani po drogeriich, zdravotnich potiebach a potravinach, at taky
néco mam k jidlu pro sebe....

Ty dvé hodiny jsem vzdy misto fyzického a psychického odpocinku stravila ve stresu v poklusu a vratila
se domu vlastné jesté vice vycerpana.

Stale vice mi dochazelo, Ze se ,néco” musi stat, jinak se zhroutim. Nejenze bylo vSechno nové
a narocné a ja nemotorna a pomala, ale navic se potykate s totalnim prevratem v zivoté. Naprostou
nesvobodou. My s Jirkou zili dosti bohémsky. Neméli jsme déti, oba muzikanti, i kdyz jako ,vedlejsak”.
Nas zZivot byla jedna velka bezstarostna party. A najednou jsem zaviena 24 hodin v byté a kazdé jeho
opusténi si musim zaplatit. Pratelé, ktefi se duSovali, jak nam budou pomdhat a chodit Jifika stimulovat
navstévami, se objevili jedenkrat a jelikoz nedali pohled na toho rockera, kterého znali a najednou jej
vidéli takto, zhroutili se z toho a pomalu nam mizeli ze Zivota. Byla jsem sama, opusténg, citila se jako
vézen a neméla jsem daleko od toho udusit Jirku polstafem, protoze by to vyfesilo naprosto vsechno.

Az jednoho dne mi pfisla spasna myslenka. Teda ja jesté netusila, Ze spasnd, ale pfisla mizajimava. Vzdyt
mam spoluzaka Lukase z gymplu neurologa a treba by mi mohl néco poradit, vymyslet. Néjakou IéCbu,
rehabilitaci pro Jirku, ur¢ité ma zkusenosti. Zkusila jsem zavolat a ejhle. Lukas nejenze mé trpélivé
vyslechl (uz si nepamatuji, zda jsem znéla hystericky, nebo jako pfed umrenim, ale jedno z toho to
urcité bylo), ale navic mi okamzité nabidl, ze by Jirku zkusili vzit do Spitalu na terapii v hyperbarické
komote, maiji s tim skvélé zkudenosti pravé u lidi po CMP. Ze to bude asi na dva tydny, bude u néj na
neurologické JIP a na konci Ze by zkusili vytahnout trachcu, at dycha normalné a zabranime tak dalSim
infekcim dirou vedouci do plic... Znélo to jako pohadka, a navic mi nabidl nastup okamzité, hned snad
za dva dny.

Takze jsem asi jen mésic poté, co jsem s radosti Jirku pfivezla domu, s radosti Jirku zase odvezla do
nemocnice a tésila se, Ze si odpocinu. Ale védéla jsem, Ze musim vymyslet néco, jak to budeme délat
dal, protoze takhle to evidentné nejde, byla jsem naprosto na pokraji sil a zoufala.

Co mi pomohlo

Opét lidé. At uz zplsobili chaos, ci fdd, vsichni méli svou funkci a puzzle se mohly zacit pomalu sklddat
dohromady. Pomohl mi odpocinek, ktery mi umoznila Gabka, kdyz mi pfinesla obéd a vyhnala do vany.
A pomohl mi doktor se srdcem na dlani. Jako jediny doktor v celé historii naseho dobrodruzstvi's Jirkou vzdy
zachdzel jako s ¢lovékem a ne s ,néc¢im’; co nevnimd. Je skvély a takového doktora bych kazdému prdla mit
nablizku.

Cast pata - Osetrovatelky

Z dvou tydn( terapie v hyperbarické komore se nakonec vyklubalo tydni Sest. Néco se povedlo, néco
se nepoved|o. Na terapii Jirka reagoval krasné a 3lo vidét posun, nicméné zadny zazrak se nestal.

Ale nepovedlo se odstranit tracheostomickou kanylu. 36 hodin Jitik krasné dychal sam, pak se néco
stalo, patrné zpanikafil a zacal se dusit a museli jej intubovat zpét. Jako bonus si pak Jifik prodélal dalsi
zapal plic s novou davkou antibiotik.

Na druhou stranu jej krasné vyladili. Doktor je velmi peclivy a furt studuje néjaké novinky a svétové
studie (tak mi napf. fekl o téch rasovych rozdilech v [é¢bé vysokého tlaku a spoustu dal3ich zajimavosti).




Nebudu tvrdit, Ze jsem viemu rozuméla, jak se rozohni, tak to je takova mala pfednaska pro odbornou
vefejnost a ne pro malou vystraSenou holku, ktera vi o biologii a lidském téle naprosty prd, ale
zaplatpanbuh za jeho zvidavost a dislednost.

Tak napfiklad hned zkraje hospitalizace s hrlizou z krevnich rozboru zjistil, Ze Jirkovi odchazeji ledviny!
A Ze je to ,piejezenim®”. Té stravy mél prosté hodné (hurd, ve dvé hodiny v noci dale uz nebudu muset
krmit) a razantné mu ji snizil s vysvétlenim (jeho prednasku pfevedu nyni do lidské reci), ze tésné po
CMP lidské télo jakoby pozira, co mUze, proto je treba davat dost, ale po ¢ase uz viibec neni tieba tolik,
protoze se vse zklidni a télo ,lezaka” vlastné nevydava zadnou extra energii. Nadbytek pak naopak
odrovnava pravé ledviny a kdybychom takto pokracovali jesté néjakou dobu, tak ho vlastné zabiju.
Uf! Vzhledem k tomu, Ze tento reZim nastavil vlastné velmi nedavno ,Mr. Nutri¢ni specialista” v Orlové,
mnou otfaslo a jesté vice mé utvrdilo v tom, Ze ,zachranit” Jirku byl dobry krok.

RUNS----

No a ja méla neplanovanych Sest tydn( na to, abych promyslela, co dal. Musim fict, ze jsem viibec
neplakala, Ze se pobyt prodlouzil. Pfestoze jsem do Spitadlu chodila opét denné, byl to uplné jiny pocit,
nez drive. Opét se stéhoval prehravac, ale denné jsem nasla jiné cédé uvnitf a sestficky se fakt snazily
Jirku trochu stimulovat. Obrazky a fotkami, které jsem pfinesla, ho doslova zavalily a visely naprosto
vSude. Ja tam mohla byt i mimo navstévni hodiny a Cist mu, byly nesmirné milé a Jirka jak ze Skatulky
a napolohovany v souladu s bazalni stimulaci. DomuU jsem odchazela v klidu, Ze je Jirka v dobrych
rukou a v noci mohla klidné spat.

Kdyz vézen najednou dostane vychazku, tak se trochu utrhne ze fetézu. A ja se musim pfiznat, ze
jsem se utrhla maximalné, co to $lo, protoze jsem tusila, Ze je to na dlouhou dobu naposled, co jsem
svobodna. Kazdy den jsem byla v nasem oblibeném hudebnim klubu. Cesty se mi spojily se ¢tyfmi
dévcaty, se kterymi se kamaradime dodnes a nescetnékrat mi nesmirné pomohly, hlavné psychicky.




Denné jsme fakt kalily” a bylo to velmi euforické obdobi. Casto uz ony ani nechtély nikam jit, ale ja
byla jak Cerstvé nabita baterka. Prosté urvat, co se d4, neZ mé zase zaviou do véze.

Mezitim jsem ale taky hodné premyslela. Néco se muselo zménit, protoze mi doslo, Ze jsem si fakt
ukousla vétsi sousto, nez jsem sama schopna snist. Vymyslela jsem krasny plan: najmu si oSetfovatele/
oSetfovatelku, ktery bude u Jirky denné za néjaky mési¢ni plat a ja budu moci normalné zit, zpivat,
pafit a nevim, co jesté. Podala jsem si tedy inzerat.

Rozpoutalo se neskutecné peklo. Pfihlasilo se asi tficet lidi, se kterymi jsem se méla potkat. Asi 25 bylo
naprosto nepouzitelnych, zbledli hned ve chvili, kdyz jsem JirkGv stav popsala a fekla jim, Ze nema kus
lebky. Po nékolika hlubokych nadesich se zase vypoklonkovali ven. Vétsina lidi si totiz mysli, ze péce
o pacienta je nakrmit ho, prebalit a tim to konci. J& na né bafla s detaily o bazalni stimulaci a rezimu,
ktery si pfedstavuji a pfidala tedy popis aktualniho stavu a co vse je denné nutné udélat a to je dost
vydésilo.

Z celé rady zadjemcu se nakonec vyprofilovala jen Libuska. Vytahla na mé stos certifikatl a Zivotopis
a véechny své zkusenosti (ja netusila, co s nimi mam délat, ale tvafila jsem se d(ilezité). Pracovala jako
sestra na rliznych JIPkach, véetné ORL, coz se mi velmi hodilo kvuli péci o tracheostomickou kanylu.
Dokonce ¢asem Jirkovi sama ménila trachc¢u, holka odvazna. Je to takova trochu herdek Zenska, ale
vécné pozitivni a veseld, s ni¢im neni problém, a tak se starala nejen o Jifika, ale ob¢as ,vyliskala”

i mé, kdyz uz jsem byla hodné mimo s néjakymi,ezo” predstavami, nebo nazory.

Nicméné ma predstava celodenni péce v té chvili stejné realizovatelna nebyla, Liba méla zajem jen
o brigadu, tfeba par hodin, nebo noc¢ni, ale jinak pracovala stale na hlavni pracovni pomér v nemocnici.
Vse se povedlo az o nékolik mésicli pozdéji.

Jesté jedna pani mé tehdy zaujala, hlavné tim, co mi véechno napovidala. Ze se pravé starala o néjakou
dlchodkyni 24/7 a stfidaly se s kolegyni po mésici. Tenhle scénaf se mi velmi libil, a i kdybych mésic, kdy
by pani méla volno, nikoho jiného neméla, tak je to stale lepsi pfedstava, nez 24/7 jen sama. Nicméné
pozdéji, kdyz se Jirka vratil dom(, jsme milou pani tedy vyzkouseli a byla to naprosta pohroma. Pani
si sedla do kuchyné, zapdlila cigarko a pozorovala, jak kmitam. Prvni den jsem si fikala, jo, musi ve
nakoukat. Druhy den se stejnym scéndfem uz mé to trochu michalo a tfeti den, kdyZ jsem uz fakt
Cekala, ze se do néceho zapoji a opét se zapojila pouze do inhalace modravého dymu, jsem ji vyhodila.
Prictu-li, Ze chtéla ten prokoureny Cas i zaplatit, a dokonce vyzadovala obéd a pfispévek na cestu, tak
letéla tedy dost rychle.

Milou pani stihla zkouknout i Klarka, ktera na ni byla po mém pred¢asném vychvalovani zvédava.
Kdyz Klara vidéla, co se déje, Ze to je naprosty pruser a ja opét zoufald, ze i pfes mé Sestitydenni
spradani dokonalého planu se vie zhroutilo jako domecek z karet a jsem zpét na zacatku, rozhodla
se, ze ,nas” vezme na osmihodinovy uUvazek a vykryje to ,svymi” dév¢aty do plna ona. Domluvily
jsme velmi pfijemnou hodinovou sazbu, ale stejné to bylo pro mé pfi polovi¢nim pracovnim uvazku
nerealizovatelné. A tak jsem v3e jesté propocitala tak, kdybych se vratila do prace na tivazek plny. A tak
se i tedy za par mésicu stalo.

Dalsi roky jsem pracovala vlastné jen proto, abych mohla pracovat. VeSkery plat Sel na vyplatu
oSetfovatelek a dalsi vydaje spojené s péci o Jirku plus bézné naklady na byt a podobné, coz mi pfislo
vtipné, ale ja diky tomu mohla trochu Zit a z(istat psychicky zdrava. Jednou tydné jsem si naordinovala
cely den mimo domoy, zasla na zkousku s kapelou, do hospody, na party, pfespala u maminky a rano
rovnou do prace a vratila se domu vlastné az po dvacetictyfech hodinach. Na ten den jsem se vzdy
nesmirné tésila, ale mnoho let mi trvalo, nez jsem se fakt vypla a nevolala dom{ co pUl hodiny, zda
je ve v poradku. Byla jsem jako maminka, ktera da poprvé miminko na hlidani babickam. Ale ¢asem
za¢nete holkam véFit vice a vice. Kazdy déla vse trochu jinak, ale pfestoze JA to samozfejmé délam




nejlépe, ze ano..kdyz se vratite domuU a Jirka nejen Ze Zije, ale je spokojeny a odpocaty, tak si ten
celkovy oddech za¢nete opravdu uzivat a pfistihla jsem se se, ze vlastné kone¢né po dobu toho volna
na Jirku uplné zapomenu.

Zvladly jsme spolu i kratkou dovolenou, to znamena byt mimo domov tyden. Sice mé odpocinek na
Ostravici stél jako vylet k mofi, holt 24 hodin denné je s hodinovou sazbou finan¢ni masakr, ale byl
to pfijemny Unik do ,normalniho” svéta. Zvladly jsme taky $ilru s kapelou. V roce 2014 bylo deset
let od umrti zpévacky Zuzany Navarové a my méli tu cest jet s jejimi ,pozlstalymi’, kapelou Nerez,
desetidenni turné po republice. Denné jsem sice volala dom( s védomim, Ze kdyz se néco vymamlasi,
okamzité tam jedu, ale holky byly fakt bajec¢né. Myslim, ze ne vzdy mi vSechno fikaly, néjaké jobovky si
asi nechaly pro sebe, ale pro mé bylo dulezité, Ze Jirka je v pofadku a kdyby se cokoli vymlelo, dokazou
si poradit a pfinejhorsim holt zavolaji rychlou.

Dévcat se nam doma vystfidalo za tu dobu vice. Dlouha léta v3e organizovala Klara. Sestavila rozpis
sluzeb poté, co sebrala mé pozadavky a volné terminy od externich dévcat: Libusky, kterd mi ¢asem
utekla do Némecka, ale zaucila svou sestruVérku, ktera sice nema zdravotnické vzdélani, ale je pfirozeny
talent a Jirka ji miluje; pozdéji Veroniky a Vlad'ky, které obé ,pfisly, vidély, zvitézily”. Nemusela jsem jim
naprosto nic ukazovat a vie zapadlo jako poklice na hrnec automaticky. Obé maji svou praci vdomoveé
dlchodcli a Armadé spdsy. Vse zkombinovala s kapacitou svou a Lenky, kterou mi naplno ,pUjcila“
a mésicni rozpis sluzeb byl na svété.

Kdyz Klarka sama otéhotnéla a aktivné k nam uz nechodila, zbyla mi pravé tato dévcata a jsou s nami
vlastné dodnes. Za¢nou vam pak fungovat reference a seZzenete snaze nékoho na doporuceni od svych
dévcat. A tak ¢tyrku pozdéji doplnila je$té Danca, sestra Veroniky, zase sestficka z nemocnice a velmi
Sikovna. Opét to byla,laska na prvni pohled”.

On to je dost dulezity aspekt, aby osetfovany svého osetfovatele mél rdd, nebo asporn respektoval. Na
Jirkovi bylo vzdy vidét, zda se mu ,pani” libi, nebo ne. A kdyz se nelibila, bud nespolupracoval a byl
v kiecich, nebo byl naopak totalné vycerpany jen z toho, Ze s ni musel osm hodin travit ¢as a pak tfeba
cely den spal energeticky vycucly... a bylo to vlastné kontraproduktivni. Takze jsem vzdy pozorovala,
kdyz se nékdo novy mél zapojit, jak reaguje Jifik a on byl ten ,feditel”, ktery novou silu schvalil.

Klarka obcas zkousela zapojit néjakou svou novou pracovnici. Sama se pak smala, Ze Jirku pouziva jako
finalni méritko, zda je dobra, ¢i ne, protoze kdyz zvladne den u nds, ma vyhrano. Nepodafilo se to ani
u jednoho z téch pokusU, vzdy to dopadlo fiaskem. Dobrych osetfovatelek, které totiz pouzivaji selsky
rozum, dokazou si poradit samy v kazdé situaci a jesté je Jirka bude respektovat, je totiz jako Safranu.

Navic nestaci jedna dvé, protoze i ony si musi odpocinout, jinak by vyhorely. Ale zase musite
vybalancovat to, aby viibec mély zdjem k vam dochdzet, protoZe kdyby si vydélaly pét stovek za mésic,
nejspis vas poslou do haje. Takze je to neustalé hledani rovnovahy. Rozpisy sluzeb jsem po Klarce
pfevzala ja a Casto to byly dosti pisSkvorky a pfetahovani o Sichty, kdyz se nékteré zdalo, Ze toho ma
moc ¢i malo. Nedejboze Ze nékdo onemocnél. Ale vzdy jsme to nakonec vyladily a vSechno pokryly.
| pozdéji, kdyz jsem potiebovala toho volna vice kvlli angazma v profi kapele a byt mimo domov
pravidelné nékolik dni, dévcata nezklamala a vie jsme zvladly a i v dobé, kdy Jirka byl na tom hodné
Spatné a ja vycerpana, byly u nas nad ramec a staraly se o nas oba. Ale to predbiham.

Jestéjetujedenaspekt celodennipéce. Maminka dodnes nemuze zkousnout, Ze u mé nékdo hospodafi.
Prosté jdete pry¢, do prace, kamkoli a osm hodin tam bydli nékdo jiny, pouziva nadobi, vafi si obéd,
da si sprchu, leZi na vasi posteli na no¢ni sméné. Mné to vlibec nepfislo. Navic holky mi ¢asto vyzehli,
kdyZ uz se nemuzou divat na to, jaky mam doma binec, utfou mi prach a nebo si navzajem nechavame
jidlo a dobrutky, které jsme nespotiebovaly. Pro mé se stala vSechna dévcata, kterd se u nas objevila,
velkou rodinou a dal3imi kamaradkami a naprosto se respektujeme a tolerujeme, i kdyz jsme kazda
jind a s jinym svétonazorem. Kdyz byly tézké asy a ja byla urputna a, jak ony fikaly, ,pfepi*atéld’, tak mi




to prosté natvrdo fekly a zchladily mé. Kdyz jsou ¢asy dobré, tak se spolu sméjeme a piSeme si. Davame
si darky na Vanoce, narozeniny a,jen tak” Prosté se vam rodina trochu rozroste na dalsi lidi, na které je
naprosty spoleh.

Obzvlast kdyz ta vase rodina ne Uplné dobre funguje a s péci vdm nepomohou. My mame se sestrou
i s bratrem a maminkou krasné vztahy, ale v nazoru na péci o Jirku jsme se naprosto rozesli. Jo. Mamka
mi pomahala v zacatcich nakoupit, vynést kos, umyt okna... ale dodnes si neodpusti jizlivé poznamky,
Ze jsem mohla mit Uplné jiny Zivot a jsem urcité strasné nestastna. Bracha moc své pocity nesdéloval,
ale asi si taky myslel své. Nicméné kdykoli jsem potfebovala nékam odvézt, néco doma slozit, i vyvrtat,
nebo prestéhovat, vzdy ochotné pfiskocil. A myslim, ze v koutku duse byl na mé i pysny. Bohuzel
koncem roku 2020 nahle zemfel na aneurysma v mozku a bude mi uz navzdy chybét. No a sestra, m(j
milacek, asi sedm let do mé hustila, ze mam Jirku dat nékam do Ustavu a zacit zit. Marné,lidem zvenci”
vysvétlujete, ze Zijete naplno a takto vam to vyhovuje. Nemohli a nemohou to pochopit, protoze maji
jiné potfeby a hodnoty. Jsem navic jejich nejmladsi benjaminek a chtéli pro svou Jitusku jen to nejlepsi.
Nikdo z blizkych nemohl pochopit, ze Jirku miluju z celého srdce i v tomto stavu a vim, Ze odlozZit jej
nékam se rovna jeho smrti a ja bych si to nikdy neodpustila. Snad uz za ta léta dospéli k respektu, ale
obcas stale prohodi néjakou pozndmku na téma,normalniho Zivota“ Ne to, Ze fyzicky nepomohou, ale
pravé tyto komentare a presvédcovani o jejich pravdé vas pak boli a vyCerpavaji nejvice.

Nez se mi tehdy na konci roku 2012 Jirka vratil z nemocnice, stihli jsme jesté 20.12. zorganizovat pro
Jirku benefi¢ni koncert, kde vystupovali kamaradi z ostravské klubové scény, ale i treba BUTY a Nerez
a bylo to neskutecné dojemné a krasné. Vie se tehdy natacelo, muzikanti posilali Jirkovi pozdravy
a cilem bylo pustit mu to pak doma a zvednout ho zase trochu z postele. No jo, plany jsou plany a ani
tohle jej na nohy samoziejmé nepostavilo, ale ta eurofickd doba timto byla nddherné zavriena. 21.12.
jsem si Jirku zase vyzvedla, sice stale s trachcou v krku, ale vyladéného, spal od té doby daleko lépe
a ja vlastné taky, protoze se vie néjak usporadalo a ja Sla do druhého kola uz s tim, Ze to prosté pljde
a nejsem na vsechno sama.

Co mi pomohlo

Uttidit si myslenky a usporddat je na zdkladeé byt krdatkych zkusenosti, do vize, jak zacit znovu a lépe. Pomohl
mi odstup od toho zdprahu, odpocinek. Pozdéji mi pak pomdhaly reference, jak najimat dalsi osetrovatelky,
znaji se mezi sebou a vi, kterd do tymu zapadne. Veréu a Vladku mi doporucila jejich séfovd, ndhodou také
nevlastni Jirkova sestra, Ze pry za né stréi ruku do ohné a byt sama neméla kapacitu na to s Jirkou pravidelné
mi chodit pomdhat, zajistila mi tak dvé skvélé holky, kterym jsem nemusela nic vysvétlovat a hned od
prvniho dne fungovaly na sto procent. Pomohly mii socidlni sité, funguji jako pavouk a poptdvka se dostala
na sprdvnd mista ve spravnou chvili.

Cast Sesta - Krok dopiedu a tii kroky zpét

Prvni tii roky péce o Jirku byly ve znameni nadéje a Uzasu a usporfadavani spole¢ného Zivota, ale taky
neustalého cestovani do nemocnice a zase zpét. Vzdy kdyz jsem se trochu uklidnila a takzvané usnula
na vaviinech, pfisla dalsi vyzva.

| proto jsem vyhledala jiné bydleni, protoze jsme Zili v tfetim patie bez vytahu a kazdé snaseni Jifika na
nositkach po schodech doprovazely nejen hlasité nadavky Pata a Mata, ale také jsem trnula hriizou, ve
které zatacce jej vyklopi. Nastésti se nabidl byt v pfizemi vlastné jen o ulici dale a navic dvoupokojovy,
takze to skladisté, které vam nezbytné z bytu vznikne, protoZe najednou jsou viude polstarky, krabice
se stravou, zdravotnicky material a dalsi nezbytnosti nutné k péci o imobilniho ¢lovéka, dostalo $anci
se néjak usporadat na vétsim prostoru.

To stéhovani bylo paradni. Viechny mé Ctyfi kamaradky mi pfisly pomoci a i sestra a bracha a Jirka
jen pozoroval, sedé na posteli jak na trlinu, jak mu pred o¢ima mizi pokoj, abychom nakonec nalozili




jeho do objednané sanitky a prevezli jej i ten jeho triin na nové misto. Dodnes Zasnu nad tim, jak jsme
tu logistiku dokonale zvladli a vse klaplo, jak mélo. A nejdulezitéjsi bylo, Ze Jirkovi se v novém misté
evidentné libilo a libi dodnes.

A jak jsem za tento krok byla rada! Téch vyjezdu bylo fakt nepocitané.

Nejdfive bylo zapotfebi vyfesit plastiku lebky. Sice maly krok pro lidstvo, ale obfi pro Jifika. Jakmile
bude mit pevnou hlavu, péce se nesmirné usnadni. To jsme zvladli nékdy jesté v roce 2013 a Iékafi
ve Fakultni nemocnici v Ostravé mu udélali nadhernou hlavicku. Ja si sice predstavovala, ze to bude
expedice na tyden, ale cely proces byl docela naroc¢ny a trval skoro mésic. Pfed samotnou plastikou je
tfeba dostat mozek jaksi do co nejnormalnéjsiho stavu, protoze po té dobé pfipominala Jirkova hlava
spi$ kvétak dobre pohnojeny pesticidy. Takze rizné procedury na odstranéni nadbytecné tekutiny
a podobné atrakce, ale povedlo se. BohuZel zase v té daleké nemocnici a ja jezdila opét kazdy den na
navstévy. Tentokrat Jirka lezel na standardnim oddéleni a ja méla strach, aby se néco nestalo, protoze
tam neni pod neustalym dohledem, jako na intenzivce. Ale byli skvéli a partner se mi vratil v pofadku
a jako novy.

Ty ostatni vyjezdy uz tak veselé nebyly. Vzdy, kdyz uz vypadalo v3e fajn, najednou zacal byt zahlenény
vice a vice, az mu najednou vyskocila horecka a mi bylo jasné, Ze to je dalsi zanét dychacich cest,
¢i rovnou zapal plic. Za své dlouhé pobyty ve 3pitalech bohuZzel nasbiral vdechny mozné rezistentni
bakterie, které se v nemocnicich rady mnozi. MRSA, klebsiella pneumoniae, proteus mirabilis a a dalsi
zviratka Jirkovy plice kolonizovaly a vzdy, kdyz se jeho organismus byt jen mirné oslabil, se zacaly
mnozit a ze spolubydleni vznikl zanét bud'v plicich, nebo v mocovych cestach.

Doma je sice ¢lovék s oslabenou imunitou relativné v bezpeci, ale prosté se jednou za ¢as opravdu
néco nepovede a infekce se rozvine do stavu, kdy uz to s béZzné dostupnymi antibiotiky nezvladnete.
A tak jej zase prevezete do nemocnice, tam jej preléci dalSimi Sirokospektralnimi antibiotiky, ale
zaroven pres tracheostomickou kanylu chytne dalsi bakterii, specifickou pro dany $pitél. MRSA chytil




bohuzel pfi jednom pobytu na neurologii u Lukase. Tak jsem byla v klidu po pfedchozich zkusenostech,
ale standard nebyl v jeho dikci a jiny tym, jiné mravy. Po par dnech vyrobili Jirkovi dekubit na uchu,
ktery od té doby zlobi a vraci se neustale a také na nartu, kdyz jej Spatné podlozili a noha mu sjela na
postranici, o kterou se pak opirala. A bakterie tyhle oteviené rany maji nesmirné rady.

Dekubity jsme pak doma vyhojili, dokonce MRSA zpacifikovali ¢esnekovymi tinkturami. Byla jsem
sama prekvapena, Ze po Case testy tuhle potvoru v kultivaci uz nevykazaly. Holt nékdy ty bylinky délaji
divy. A ja méla dalsi zkusenost, Ze neni oddéleni jako oddéleni a je tfeba dlivérovat, ale provéiovat.
A napadla mé jedna moznost, ktera nastésti klapla a nam se pak velmi osvédcila: totiz zafidit, aby
s Jirkou ve 3pitale byl stale nékdo z nasich o3etfovatelek. | proto, aby mél dostatecny prisun tekutin
a nestavaly se tyhle ,nehody”. V devadesati procentech hospitalizaci nam to hlavni sestra dovolila
a byla to neskute¢na uleva. Ja holky stfidala po praci a byla klidné&jsi, dévcata spokojena, ze nepfijdou
o privydélek, Jirka spokojeny, Ze je obklopen znamymi tvaremi a sestficky spokojené, ze jim vlastné
usnadnime praci o jednoho naro¢ného pacienta. Jasné, noci musel prezit v pokoji sam, ale vracel se
dom v lepsim stavu a také se rychleji uzdravoval. Co je pro lidi s poskozenym mozkem nejhorsi, jsou
zmény a cizi prostredi a jiny zplUsob péce a to je nesmirné stresuje a my méli takto moznost ten stres
alespon trochu zmirnit.

Jedna hospitalizace kvdli plicni infekci byla obzvlast vesela. Jirka lezel na interné na samostatném
pokoji, protoze zase samoziejmé nebezpeclné rezistentni bakterie, a proto samotka. Jak kaslal a ty
hleny litaly z tracheostomické kanyly horem dolem, nadherné jimi oznackoval vsechny stény kolem
sebe. Sestry byly opruzené, kdykoli k nému mély vejit, protoze je s oblibou taky osprchoval. A tak byly
opravdu rady za to, ze tam s Jirkou travi ¢as nas tym. Kdyz nas pfijimali po ¢ase opét a zaslechli Jirkovo
jmého, vidéla jsem hriizu v ocich, protoZe tehdy museli po Jirkovi cely pokoj vymalovat.

Bylo jasné, Ze trach¢a musi fakt pryc. Vim, poprvé se to nepovedlo, ale prece to musime zkusit znova.
A tfeba pak Jirka zacne mluvit, co ja vim?!

Navic, jako by to tusila, Ze se blizi jeji konec, zacala zlobit. Jirka ¢asto z otvoru krvacel, protoze jak je
drobny, nesedéla mu zadna z téch dospélackych, které se bézné pacientim davaiji a zjistilo se, Ze mu
mechanicky poskozuje tracheu. A jelikoz pridusnice se ve spodni ¢asti rozdvojuje nesymetricky, jedna
vétev vedouci k plicim je vys a druha niz, pfi jedné z kontrol se dale zjistilo, Ze mu tu jednu ¢ast ucpava
a leva plice je trvale $patné ventilovana. Ve findle mu pro jistotu trachca navic vypadla a samoziejmé Ze
se takové véci déji nejlépe vecer, nebo o vikendu. Kdyz se povede ji rychle nasadit zpét, nic se nedéje.
Ale Jirkovi se tehdy kanal stahl a viibec nesel prorazit. Volala jsem rychlou, ale v nedéli samoziejmé
funguje jen pohotovost v nejvzdalenéjsi nemocnici od vaseho bydlisté. Trepala jsem se jako osika,
kdyZ jsme s houkackou ficeli do Fakultni nemocnice, Jirka vydéseny, ze se mu nedafi dychat, protacel
o¢i v mdlobdach a ja si fikala, ze tohle teda je uz asi opravdu konec a v tom auté se zaru¢ené udusi.

Neudusil. Kupodivu zacal pfidychavat nosem a docela se mu to dafilo. Tehdy mu ji jesté tedy s vypétim
vsech sil na Fakultce nasadili zpét, ale pro mé to byl signal, Ze je ¢as zkusit tohohle troublemakera
znovu odstranit.

V roce 2014 se to povedlo. Lukas si opét Jirku vzal k sobé na oddéleni a tehdy uz to Jifik ustal (teda
vlastné usedél). Nicméné mi jej preddval zpét s potutelnym Usmévem, Ze ted uz sice Jirka mlze mluvit,
ale asi to bude dosti narocné.

A bylo. Misto slov JiFik kficel. Co kficel. Rval jak tur. Nastalo nékolikaleté obdobi nesmirné naro¢né
na psychiku. S osetfovatelkami na né dnes uz s Ulevou vzpominame, ale byl to fakt dés. Byly i dny
klidu, ale téch, kdy Jirka vétSinu dne prokficel, bylo bohuzel vice. A kdyZ nevite, pro¢ a jak té nestastné
bytosti pomoci, aby prestala, je to na blazinec. Pfidavaly se mu léky na uklidnéni, nic nepomahalo.
Zacali jsme byt obtizni sousediim, béla jsem se, kdy nas z bytu vyhodi a obc¢as mi i ujely nervy a tfeba
jsem lJirku placla po ruce, nebo po zadku. Ne ze néco provedl, ale prosté mi tekly nervy a bezmoc se
preklapéla v agresivitu.




A vite, Ze ten druhy za to nem(zZe a je to jediny projev, navic asi nesmirné frustrujici, protoze mu nikdo
nerozumi...ale stejné rupnete. Dnes mé to tak straSné mrzi a stydim se za to. Vlastné se stydite hned
sekundu po tom, co zafvete, nebo placnete. Ale v tu sekundu predtim prosté mate tmu pred oc¢ima.
A kdyzZ se ta tma rozplyne, vidite pfed sebou vystrasené, zoufalé oci ¢lovéka, ktery se podoba nejvic
miminku, nebo zvifatku, které vam néco sdéluje svou feci a je jesté zoufalejsi, protoze nechdpe, proc
jste jej zranili a ze mu nerozumite.

Ale ja si stale fikala, Ze to je jen proto, Ze prosté neumi odhadnout silu nové nabytého hlasu a doufala,
Ze se to Casem zlepsi. Brala jsem to prosté jako néjaké obdobi, které se zase utrepe, jako se ustalilo vzdy
vsechno nové. Byl to pro mé velky krok kupredu k lepsim zitfkam.

A pak zase rana. Jak jsem byla stastnd, Ze nemusime kazdy mésic vyjizdét na ORL na vyménu trachci
a Jirkovi ubyl jeden vstup do téla pro infekce. Nedlouho po jejim odstranéni — a tradi¢né o vikendu -
najednou prestal mocit. Plenka byla sucha az do pozdniho odpoledne a on samoziejmé nevrly a kficel.
Dodrzujeme docela bohaty pitny rezim — Lukas mi kdysi v nemocnici fekl, Ze jej mam navzdory viem
nutri¢nim specialistim a jejich tabulkam,,zalivat jako zahradku®, protoze potirebuje istit ledviny a fedit
hleny a to bez dostate¢ného zavodnéni nejde - to znamenalo, Ze i po vypiti skoro dvou litri vody nic.
Vydésena jsem volala Klarce, co si o tom mysli a ona okamzité doporucila volat rychlou.

Prosté dalsi zanét, ktery uz navzdy ucpal Jirkovi mocovou trubici. Prosté nem(ize byt chvilka klidu
a kazdy krok dopredu znamena dva zpatky. Nebo spi$ tfi. Doktorovi na urologii, kam nas s fevem
pfivezli, se nepodafilo vsunout do mocové trubice normalni katetr. Bylo to straslivé pozorovat, jak mu
tam tu hadici nasilim rve a nedafi se. Ale aspon mé nevyhodili na chodbu a mohla jsem Jirku drzet za
ruku. Celou dobu se na mé zoufale koukal a prosil o¢ima o pomoc a ja opét nebyla schopna mu ulevit.

Rozhodnuti proto bylo propichnout mu podbfisek a zavést suprapubicky katetr do mocového méchyre
tudy. To uz je zakrok ve sterilnim prostredi a u néj jsem byt nemohla. Pamatuiji si, jak jsem stala nervni
za dveimi a désila se, co bude. Za nekonecné dlouhou dobu urolog vitézoslavné vysel ze salku a fekl
mi, Ze je vSe v poradku a pustili mé dovnitf. Tam to vypadalo jako po porazce podsvincete, jen misto
krve byla vSude moc. Na lehatku, Jirka mokry, podlaha mokra, Jirka pfispany a spokojeny a z ngj jesté
nadale z mocovém pytliku créely proudy moci, ktera najednou mohla ven. Nepochybné to muselo byt
strasné, co prozival.

A ja opét nestastna. To, cemu jsem se tak branila, nakonec stejné pfislo. Museli jsme si zacit zvykat na
manipulaci s hadici a taky opét pravidelné vyjezdy do nemocnice na mési¢ni vyménu. Jenze to nebyl
mésic, ale strasné kratké intervaly. Jirkovi se stale katetr ucpdval, aspon to jsem si myslela, byl jesté
nevrlejsi a neustale se trepal v kiecich a narazové se potil opét tak, ze jsme prevlikali totalné mokrou
postel tfeba pétkrat denné. Jak jsem byla rada, Ze mam tolik polohovacich polstarkd, protoze cely byt
byl najednou susarnou promocenych pomucek. ... TakZe zase volat rychlou, Ze je ucpano, vyjezd, doktor
vyménil, vse fungovalo a dojeli jsme dom{ a za deset minut prasvih. Obvykle jsme jeli do nemocnice
nejméné dvakrat za sebou, nez se povedlo néjak katetr ulokovat, aby zacal odvadét tekutinu. Prosté
Jirka nemuze mit nic standardné, takze i katetr potfeboval mit zaveden tésné pod bfisni sténu, jinak
nefungoval dobfe a nékde ho drazdil. NeZ jsme na toto pfisli, dost se nas natrapil.

Vzpominam si, jak tatinek pofidil domu prvni automatickou pracku a my jako déti sedély pred ni
a fascinované pozorovaly tocici se pradlo uvnitf. Ted jsem se stala fanatickym pozorovatelem odtoku
moci pres katas.

Vsechny prlsery s katetrem ovsem vykulminovaly na silvestra 2015. Samoziejmé. Uz ani ne vikend,
rovnou svatek, kdy ve Spitalech chtéji naprosty klid. Jirka se opét od rana tfepal v kiecich. A fval a fval
a fval. Moc¢ pribyvala, sice pomalu, ale jo. Zoufald jsem uz ponékolikraté prevlikala postel a hledala
pficinu. S ¢lovékem v minimalnim stavu védomi, ktery nemuze komunikovat slovy, je to opravdu jako
s miminkem, pozorujete, vyhodnocujete, zkousite, co to mlze byt a kdyz se nestrefite, tak zase hledate




dal. Kfik znamena dyskomfort, ticho spokojenost, Ze jste se strefili a tyhle stavy je schopny vyménit
béhem par vtefin.

Bylo vidét, Ze je Jifik nesmirné unaveny, ale kdyz se mu zacaly kliZit oci, zase je vytiestil a zacal fvat. Bylo
mi ho tolik lito a litala jsem kolem né&j opét s tepem 150 za minutu, bala se o néj a nevédéla, co délat.
Zklidnim ho, potiebuje se jen vyspat...dala jsem mu Dormicum. Tohle byla berli¢ka, co jsem méla na
$patné noci ¢i takovéhle chvile doma. Obvykle byl do minuty tuhy a pomohlo to, po tfech hodinkach
se probral a uz byl klidny. Toho dne nezabral.

Roztiesena jsem tedy opét volala rychlou. Tentokrat jej vezli zchvaceného, fvouciho, s tlakem asi
200/100 rovnou na urgent a mé nechali cekat zase za zavienymi dvefmi. Je to Sileny pocit, kdyz jste sami
na opusténé chodbé, na kliné drzite uz zkusené krabicku s jeho léky, protoze nékteré neméli ani bézné
vV nemocnici a je preci silvestr, mate sbalenou i tasku s kosmetikou, protoze ¢ekate hospitalizaci (na
baleni jsem uz mistr, je to za pét minut hotovo) a za nedobytnymi dveimi slysite kfik a kiik a nemuzete
tam jit ani jej chytit za ruku, at je klidné&jsi, ze vidi znamou tvar.

A tak jsem se tam jen tfasla a plakala a fikala si (opét), Ze je to asi konec. Pak jej vyvezli fvouciho na
CT bricha, Ze ma tfeba néco se strevy. Zavezli jej fvouciho zpét. Vyvezli jej na rentgen plic, zavezli
zpét. Ja vzdy aspon v rychlosti stihla pohladit jej a zase ¢ekala. Sama, od rana jsem nejedla a tohle
nemélo konce. Z urgentu vysel chirurg, kterého pfizvali na konzultaci k vysledkdm CT a fika mi, Ze nic
patologického nenasli, jen Ze ma, precucanou ledvinovou panvicku”.

A stale ten krik. Doktorka opét vysla ven a bylo vidét, Ze je i ona zoufala, Ze uz mu pry dali vdechny léky
na uklidnéni, co mohli, ale nic nezabira a nevi, co délat.

Pfislo mi, ze to trva hodiny a mozna to tak i bylo, ztratila jsem pojem o ¢ase a propadla se do néjaké
apatické tmy a jen civéla pred sebe. A najednou bylo ticho. To bylo asi jeSté horsi, nez ten fev, protoze
bylo jasné, ze Jirka umfel.

A tu se otevrely dvere a doktorka s Usmévem, byt totalné zpocenj, fikd, ze nahodou potahli za katetr
(vlastné omylem), ten poskocil ven asi o pét centimetr(, z Jirky vyjel opét litr moci a USNUL! No aby ne,
po takové nalozi sedativ.

Bylo to strasné matouci, protoze mo¢ opravdu odtékala, i kdyz malo...ale jak katetr zajel dovnitf, zasekl
se v uretfe a muselo jej to nesmirné bolet. Od té doby si délam v pulce délky vzdy znacku naplasti,
protoze se to opravdu obcas stava. Jakmile vidim, Ze se Jirka tfepe a znacka je bliz k bfichu, nez
v polovinég, vim, Ze je tieba katas povytahnout ven.

Tehdy se Jirkovi organismus po tom vypéti opét sesypal jako domecek z karet. Nechali si jej tam pres
noc na pozorovani, protoze poté, co usnul, mu klesla i horecka a vypadal jen vycerpané. A nejspisi ja
a myslim, ze chtéli ulevit i mné. Ze 3pitalu jsem odchdazela na silvestra nékdy v deset vecer a pfislo
mi bizarni, Zze tento zpUsob je opravdu originalni, jak stravit konec roku. Ale druhy den, kdyz jsem si
na oddéleni volala o informaci, kdy mohu Jirku pfijit vyzvednout a doprovodit v sanitce dom(, mi
s politovanim rekli, Ze ma ctyficitky a rozvinul se u néj zapal plic a viibec to neni dobré.

Téch zavaznych infekci zakusil Jifik za pouhé tfi roky opravdu nepocitané a pokazdé to vypadalo
fatalné. Ale ustdl i tuto a za mésic jsem jej klasicky méla doma. Nastésti na dlouhé tfi roky to byla
posledni hospitalizace.

S katetrem jsme uzavieli pfiméri a navic Libuska nasla naprosto zlatého pana doktora, kdyz uz nemohla
pozorovat, jak Jirku prevazime furt tam a zpét a vztekdme se, Ze se mu ucpava. Ten k nam od té doby
jezdina vymeény. On je to zakrok na pét minut a pro lidi ve zménéném védomi strasny stres — ¢ekate na




sanitu, pak hodiny na chodbé, pak teda Sup Sup vyména a zase na chodbé ¢ekate na sanitu, pal dne
v pytli, vystresovany pacient a nedejboze tam pak jedete zase zpét. Pan doktor nasel miru, kam katetr
spravné ulokovat a od té doby uz Zadné drama nenastalo a infekce jsou jen obcas lehoucké, vétsinou
staci prohnat Jirkou lichorefisnicovou tinkturu. Ony jsou uz spis chronické, protoze katas je prosté zase
zdroj bakterii a vstup pro né do téla.

Mam pana doktora nesmirné rada. Kdykoli se mi néco nezdalo a volala jsem mu o pomocg, pfijel ihned,
jakmile mohl a bud' katetr vymeénil, nebo ulokoval, nebo napsal antibiotika, kdyz se jednalo o zanét...
nebo mé jen uklidnil a s tsmévem zprazil, ze bych méla prestat panikafit a méné Jirku pozorovat, ze je
vse v poradku.

Pozdéji mé naucil i kousek svého uméni, pro zacatek alespon ukazal, Ze kdyz balonek, kterym drzi
katas uvnitf, jednoduse malou stfikackou vyfouknu, posunu hadi¢ku ven ¢i dovnitf opatrné tak, jak
Jirkovi vyhovuje, aniz bych jej vytahla Uplné, a zpét zase vyplnim tekutinou a tim nafouknu, nemusi
jezdit tak casto :-) . Je to lepsi, nez za katetr tahat, to je pro pacienty bolestivé a takhle prosté jemné
odstranite diskomfort, ktery vznikne Spatnou polohou.

A zase se zd3, Ze nastavaji jen sama pozitiva a socialni jistoty. Opravdu byl dalsi tfi roky relativni klid.
Jen Jirka bohuzel neustéle pouzival svij hlas tak, ze by trumfnul i hrabéte Teleke z T616ko. A mi opravdu
periodicky povolovaly nervy a mnoho vecerU travila apaticka v kuchyni se sklenkou vina a modlila se,
at uz mu ,ten nahore” pomuze a vezme si ho, at netrpi, protoze takhle se zblaznime oba.

Co mi pomohlo

Tady moc nevim, co fict. Babicky by fekly klid a nohy v teple. Jd sice klidnd nikdy nebyla, vZdy jsem se trepala
jak osika, kdyz teplomér ukdzal 39 a Jirka chrcel, nebo plakal a kficel. Ale s kazdou zdtéZovou situaci si
zvykadte ji zvlddnout a sbirdte zkusenosti ,,pro pristé” a pak uz jedndte rychleji a diraznéji. Stripky se sbiraji
dohromady a muzete posléze i néjakym vyjezdim zabrdnit tim, Ze pozndte pric¢inu a podafi se ji odstranit.

Pri pdr vyjezdech Jirku osetfili a jelikoZ neslo o sepsi, jak mél v oblibé, nabidli mi, Ze jej mohu vzit zpét domd.
Ale jd je presto poprosila o krdtkodobou hospitalizaci. Pro pecujici je to nesmirny zdhul na psychiku a az
teprve, kdyz je klid, padnete do postele a nemiiZete se hybat. A mi tyto krdtké odpocinky vZdy nesmirné
ulevily.

Cast sedma - Solidarita

Na zacatku naseho dobrodruzstvi jsem zila v o¢ekavani, ze Jirku skute¢né z postele zvednu. Hledala
jsem na internetu vse, co mi ddvalo jakoukoli nadéji. Pfibéhy zazraku, kdy se nékdo z bdélého komatu
dostal treba po deseti letech, rlizné alternativni pripravky, ale pravé i informace o bazalni stimulaci.
Prosté cokoli, co mi dodalo klid a vizi, jak postupovat.

A pfi jednom takovém hledani jsem narazila na vyrobek zvany ultrafiltraty. Jde o peptidy, bud
rostlinného, nebo Zivocisného plivodu, které cilené putuji do postizenych bunék organismu a pomahaiji
jej napravit. Tyto byly vyrabéné nékde na Slovensku a kury byly vyrabény z kréli¢ich bunék. Postaveny
byly pro plice, srdce, pohybovy aparat, ale i celkovou imunitu a hlavné i mozek! Nemohla jsem par dni
spat vzrusenim, Ze toto je presné to, co Jirkovi pomuze. A zavolala na uvedné ¢islo.

S obchodnici pani Janou jsme si domluvily schlzku v Ostravé, pfijela za ndmi a zacaly jsme spradat
plany, jak postupovat. Sama navrhla, ze by Jirku pouzili i pro studii a ze pevné véri, Ze do roka bude
choditi mluvit. Jediny problém byly finance. Dvoumési¢ni kura stala kolem deseti az dvaceti tisic, podle
toho, na co se soustredila. A zrovna ta na mozek byla nejdrazsi. A pani Jana hodlala Jirkou prohnat
vsechny, at mu ty zbidacené organy trochu posilime. To mi vzalo vitr z plachet, ale jen na chvili. Pfece
se nevzdam!




A hlavou mi proletél napad: co oslovit kamarady na facebooku, zda by ndm pomohli se slozit?
Predstavila jsem produkt, sepsala vizi, jak budeme s pani Janou postupovat a na konci byla prosba
o maly pFispévek. Rikala jsem si, kdyby mi/nam sto kamaradd pomohlo stovkou, kterou snad pro Jirku
obétuji, je to deset tisic a zbytek si tfeba puj¢im, at mame aspon na jednu ucelenou kdru na mozek, no
holt na ostatni nevyjde.

Strhlo se ovsem néco pro mé naprosto necekaného, nddherného a ja méla malem infarkt. Za jeden
den se vybralo ¢tyficet tisic. Druhy pfribyly dalsi desitky, a tak to pokracovalo nékolik dni. Zprava se
nesla jako pavouk od pratel k jejich pratelim. Penize nam posilali naprosto nezndmi lidé i s krasnymi
vzkazy a pfanimi k Jirkovu uzdraveni. | ted, kdyz pisu tyto fadky, prozivam znovu to dojeti a lasku,
kterou jsem citila tehdy.

'll

Kdyz uz bylo na konté néco kolem 350 tisic, zaCala jsem volat: ,Doooooost!” Az jsem se stydéla za to,

Ze jsme tolik dostali a méla pocit, Ze to nikdy nemohu spotiebovat. Zaroven par kamaradl muzikant(
uspofadalo na ten popud benefi¢ni koncerty a vybraly se na nich dalsi penize.
A tak jsem mohla milé pani Jané zavolat, ze jdeme do toho.

Asi dva roky jsme stfidali véechny kury a bombardovali i Jirkiiv mozek peptidy z mozk( krélicich. Ale...
zazrak se nestal. Mozna, Ze kdybych vydrzela dalsi Iéta (a se mnou i finance), ,néco” by se stalo, ale
méla jsem pocit, ze jsme zkusili, pfisli, vidéli, ale nezvitézili. Kdyz jsem méla na konté jesté asi sto tisic,
rozhodla jsem se s pokusy skoncit a nechat je radéji na fyzickou rehabilitaci.

Pojistovna sice proplaci dvacet minut rehabilitace v néjakych intervalech pro imobilni pacienty, ale
bylo to na houby. Sestfi¢ka z agentury domaci péce vzdy pfisla, v ramci té dvacetiminutovky Jirkovi
stihla tak akorat zatocit zapéstimi a kotniky a béZela dale. Ja s nim cvicila v ramci svych moznosti, ale
odchazela mi z toho zada. Ona ta mrtva vaha je docela tézka a méla jsem pocit, ze Jifikova noha vazi
tak deset kilo.




Klarka mé nakontaktovala na fyzioterapeuty, ktefi jezdi do domdacnosti na hodinové terapie, ale
bohuzel je nutné je platit. Ma to nicméné smysl, protoze cvic¢i odborné a specializuji se na neurologické
pacienty a za hodinu uz stihnou projet vie, co se pasivné da s klientem zvladnout.

Penizky se sice rozkutélely, ale jak se postupem casu vse ustalilo, zvlddam tuto fyzioterapii platit
zrozpoctu a vyjde nam na cviceni aspon dvakrat tydné.

Ten krasny zazitek se solidaritou, ktera se strhla na zakladé prosby o ,malou” pomoc, mé nesmirné
nabila nadéji, ze uz se nikdy nemusim bat, ze to nezvladnu. Véfila jsem, ze vzdy, kdyz bude potreba, se
penize ,nékde” najdou. A opravdu to funguje. Jakmile jsem se prestala bat, jako bychom nastoupili do
energetického kolotoce, kde se sice penize velmi rychle odlévaji, ale zase se objevuji, kdyz je potfeba.Tu
mi pfidali na platu, tu mi prisel preplatek za sluzby. Tu mi prislo dramatické vyuctovani s nedoplatkem,
ale zase se na Uctu objevily autorské odmény. Jen diky kamaradim, ale i UpIné nezndmym lidem,
ktefi Sli do toho s nami, jsem tuhle energii dovolila nechat proudit. Toto mi vydrzelo dodnes. Prosté si
nedélam starosti (no a holt kdyZ na nas nahodou Vesmir na chvilku zapomene, tak si vse propocitam,
upravim vydaje na minimum a zase to zvladneme).

A hlavné jesté jednu dulezitou véc mé tento zazitek naucil: fici si o pomoc, kdyz potrebuiji. Ja byla vzdy
zvykld vse fesit sama, stydéla jsem se priznat, Ze jsem nékdy slabd a néco nezvladnu. Byt jsem opravdu
zarputild a hned tak se nevzdam, kdyz je tfreba, nejen ze prelezu, preskocim, ale klidné i podlezu,
pokud to ma smysl, pfesto mi mnohokrat bylo do ouvej, ale stydéla jsem se to pfiznat a zavolat prosté
Lpomoc”. A najednou mi to pfislo tak pfirozené a védéla jsem, Ze to neni ostuda, ale prosté kazdy
mame slabsi mista a okamziky a lidi velmi radi pomohou s ¢imkoli, kdyZ jim das moznost a hlavné VEDI,
Ze tu pomoc potiebujes. Byla to pro mé velka skola lidské lasky a solidarity.

Facebook jsem pouzila jesté jednou zacatkem roku 2019. Kdyby tehdy uz lital mezi nami novy
koronavirus, fekla bych, ze jsem pacient nula, protoze ten predchozi podzim jsem cely prokaslala.
Kuckala jsem ve dne v noci, dusila jsem se, bylo to protivné a nemoc vzdy odchazela, aby se vratila jeSté
v horsi sile. Neustale jsem chodila za doktorkou a neustale mé poklonkovala pry¢, ze CRP mam v normé
a je to,jen viréza”. Az jednoho dne jsem zakaslala a ucitila v Zebrech pfiSerné pichnuti a od té chvile
nesmirné bolela pfi kazdém pohybu. Ja doktorce tvrdila, Ze to musi byt zZlomené, ale vypoklonkovala mé
se slovy, Ze to neni mozné, kaslem se zebra zlomit nedaji. Ten pfibéh je docela dlouhy a vlastné vesely,
ale zkracené: kone¢né mi aspon dala antibiotika a za¢ala mé ,scanovat” odshora dol(. Na rentgenu
to vypadalo, Ze mam snad pneumotorax. Takze expedice na plicni a patrné mi propichnou plici. No
stradliva predstava. Ale vse rozhodlo jesté CT hrudniku. Pan doktor mi vesele sdélil, Ze pneumotorax
tam teda neni, ale ,zde vidite krasné zhojenou zlomeninu ¢tyf Zeber”.

Nicméné v mezicase celé téhle expedice jsem Zzjistila, Ze nejsem schopna s Jirkou viibec pohnout.
Nejen Ze ten hrudnik fakt bolel, ale prosté jsem se zpevnila, pouZila stotisickrat omilany chvat - a nic.
Jirka vazil najednou tunu. Musela jsem najit zpUsob, jak si i indisponovand poradit a nasla na netu
specialni klouzavou podlozku, na které se s pacienty da jednoduse manipulovat jak do boku, tak
nahoru bez vynaloZeni namahy. UpIné mé to nadchlo, ale pak jsem zmer¢ila cenu a upadla do place:
ten prachsprosty kus, byt specidlni latky, stal 11 tisic. A ty ja v té chvili neméla a potiebovala ji fakt
okamzité, protoze kazdy den jsem se rlzné kroutila, abych Jirku aspon néjak napolohovala. Tyhle
zdravotni pomucky jsou nesmirné drahé, ale chapu, Ze se plati jak materidl, tak hlavné napad.

Tak znovu: poprosit pratele o pomoc s konkrétni ¢astkou, tohle uz neni takova darda a snad se povede,
dva tfi tisice zvladnu nékde jesté vyskrabat. Tentokrat jsem zalozila transparentni icet pfimo pro Jirku,
aby pratelé méli prehled, jak jsem s financemi nalozZila. Pred lety jsem jesté o takovych uctech neméla
ani ponéti. Lidé byli opét izasni a nejen Ze za dva dny jsem mohla podlozku objednat, ale poslali Jirkovi
zase mnohokrat vice, nez jsme potrebovali, asi sedmdesat tisic. Tehdy uz jsem opravdu volala ,dost,

prosim, uz staci”. Ja potfebovala jen na tu podlozku. Nicméné penize nazmar nepfisly, par necekanych

vydajl nas jesté ¢ekalo a tenhle financni polstar nam velmi pomohl a jesté mame malou rezervu stale
na uc¢tu dodnes.




Samotnou mé prekvapilo, jak bezstarostné jsem tehdy vyzvu o pomoc vyslala do svéta socidlnich siti.
Viibec jsem se nestydéla a byla jsem skoro za to na sebe pysna. A hlavné — opét jsem védéla, Ze za zady
mam celou eskadronu pratel, ktefi mé nikdy nenechaji ve Stychu a s tim pocitem se Zije o mnoho Iépe.

Co mi pomohlo:

Nebdt se fict si o pomoc. Neumime to, stydime se. Ale nikdo nds neodsoudi. Naopak pomuze a jesté bude
mit z toho radost. Tot md zkusenost s prdteli. Socidlni sité jsou casto peklo, ale praveé v takovychto chvilich
ten nejlepsi ndstroj pro sdileni pribéhd. Informace se tu $ifi velmi rychle a pavouk je roznese do necekanych
koutd planety a vézte, Ze najdou toho sprdvného clovéka na druhém konci.

Cast osma - Stéhovani

Tti roky jsme jeli jak po dratkach v nastaveném rezimu a Jirka délal i néjaké malinké pokroky. Smifila
jsem se uz s tim, Zze zazrak se asi nestane a cilem nasi spole¢né péce se stalo umoznit mu maximalni
moznou dlstojnost, komfort a viemy a doprovodit jej tak ke konci, ktery jednoho dne chté nechté
nastane.

Situace se velmi usnadnila, kdyz se Jifik naucil ANO/NE. Méla jsem radost, jako kdyz vam dité udéla
prvni bobek do no¢niku. Kamaradka mi tehdy doporucila jednu logopedku pracujici s postizenymi
détmi a ta ochotné pfisla na konzultaci k ndm dom(. Koukd na Jirku a fikd:,On velmi pékné pracuje
ocima, jde vidét, Ze by chtél komunikovat. Zkuste vyrobit dva smajliky - jednoho ¢erveného s pusou
dolQ, druhého zeleného s usmévem. Ty dejte k sobé do jeho zorného pole a poloZte otdzku, na kterou
se da odpovédét jednoznaéné ano a ne. Vysvétlete mu, ktery smajlik je symbol pro ano, ktery pro ne.
A pomalu je pro odpovéd oddalujte od sebe. Na ktery se podiva, to je odpovéd. Poté, co vam odpovi,
ovsem hned musi nasledovat akce a to, co si pral, splnit. Treba chce$ hudbu? Odpovéd je ano, ihned
pustit. Pokud hraje a odpovéd je ne, ihned vypnout. Pokud uvidi, Ze diky komunikaci kone¢né udélate
to, co chce, bude jej to motivovat dale”.




Ve jsem provedla, ale smajliky jsme potfebovali jen jeden den. Jirka reagoval nadherné, mél opravdu
radost, Ze délame taky néco, co chce on. Oviem evidentné se mu spojila v mozku néjaka nova draha,
protoze hned druhy den najednou v odpovédi na otazku zakyval hlavou jasné NE! Rozbrecela jsem se
dojetim. Tak tohle je pecka! Ano mu neslo, ale to jsem vzapéti odhalila jako: divam se na tebe upiené
jako zaba z ky3ky a jsem klidny. Jitik mél radost a opravdu komunikoval, co mohl. Sice vétSinou to bylo
zaruputilé NE na cokoli, co jsem nabidla, ale s pokorou jsem akceptovala jeho pfani. A zjistila tak, ze
tfeba chce nejvic klid a ticho, zatimco my do néj valily horem dolem filmy, hudbu a ¢etbu, v domnéni,
Ze to je spravne.

Dal sice s ,mluvenim” nedosel, ale jeho $kala zvuk( a grimas a vyraz( hlasu se rozsifovala stale vice
a posléze uz jste dokazali z kazdého z nich vycist, zda ho néco trapi, zda je spokojeny, zda néco chce,
nebo jen tak vold, at za nim pfijdete a neni sdm. To bylo docela vtipné, obcas opravdu prosté jen
kontroloval, zda tam jsem. Prisla jsem a on hlavu obratil zase ode mé, spokojeny, Zze kolem néj skacu,
jak piska a uz jsem ho opét nezajimala. Ale nedejboze, ze bych nepfisla! To by volal a koukal ke dvefim
klidné i hodiny. Takovy maly tyranek.

Jediné, co mé trapilo, byly prochazky. Tomas nam opét vybéhal invalidni vozik (protoze kdyz uz od
pojistovny dostanete postel, na co jesté zase potrebujete vozik, ze ano) a ja s kamarady vyvazela
pravidelné v [été Jirku do parku, at jej dostanu z vézeni naseho bytu. Bydlime sice v pfizemi, ale je tady
bohuZel osm schodu, ze kterych vzdy ve trojici musime vozik snést. A Jirka se u toho napinal, nelibilo
se mu to a my jen trnuli, kdy nam z voziku sjede.

Co bylo jesté horsi, celou prochazku zase profval. Zase si myslite, Ze mu délate dobre, chcete pro néj
pfece jen to nejlepsi. Ale zacal natahovat uz ve chvili, kdy vidél nad sebou zvedak, kterym ho na vozik
pifendasim a skoncil, az byl zpatky ve své posteli. Prosté se mu to evidentné nelibilo. Nevim, zda ho désil
ten otevieny prostor, nebo zvuky, nebo ho to bolelo, mozné je vie. A mi to bylo nesmirné lito. Nejhorsi
je sklopit usi a pfiznat, Ze co je dobré z vaseho hlediska, nemusi byt dobré skute¢né pro toho, komu
to chcete vnutit. A tak jsme postupné prochazky ubirali a ja se smifovala s myslenkou, ze holt prosté
nebudou vibec. Ale lehce se prece nevzdam!

Atak jsem vroce 2018 zacala kout plany na stéhovani. Cilem bylo najit byt s balkonem, kam bych prosté
Jifika aspon posadila, at ho trochu osviti slunic¢ko. Takovy byt jsem nasla. A co s jednim balkonem.
Hned se dvéma a obfimi! Z toho jeden byl obklopen lesikem, protoze to byl byt v rohu domu a méli jste
opravdu pocit, Ze jste v lese. Byt byl opravdu nadherny a v zelené ¢asti Ostravy, a pfestoze byl o dost
drazsi nez nds stavajici, vse jsem opét propocitala a rozhodla se jit do toho.

Ano, JA se rozhodla, ale kdykoli jsem to s nad$enim Jirkovi popisovala, Ze se pfestéhujeme a bude to
paradni a budeme spolu vysedavat na balkoné mezi stromy a bude nam tam dobfe, zarputile kroutil
hlavou to své NE a zoufale plakal. A ja jej prosté opét neposlouchala a jeho nadzor ignorovala. Blbec!
Tak jako prvni stéhovani $lo jako po masle, tohle bylo naprosto zakleté. Klice jsme dostali az v den
planovaného stéhovani, ja byla celou tu dobu nervni, zda vlastné celd naplanovana akce kulovy blesk
bude, ¢i ji mam odvolat. Pomoci nam pfisli kamaradi a i moje milé oSetfovatelky a bracha. Mamka
nasmazila tunu fizk( a vsichni jsme cekali na auto, které zafizoval Svagr. JenZe ten se nékde zasekl
a pfijel az ve chvili, kdy pfijela i sanitka na prevoz Jirky. V té chvili uz méla byt na novém misté jeho
postel, zatimco Jirka byl prelozen na chvilku na tu mou.Samoziejmé chlapi strasné nadavali, Ze nemaji
¢as a vim, Ze nemaji, dispecink jim cesty planuje docela dikladné a navic byl vSedni den, kdy vozi
pacienty na dialyzy a podobné. Co mohlo, to se prosté pokazilo. Ze by né&jaké znameni?!

S vypétim vsech sil jsme vie piestéhovali, bracha rozlozil a slozil obfi skfifi, namontoval lustry. Holky
byly skvélé, pomohly mi vybalit to nejnutnéjsi a uklidnovaly nejen Jifika, ale presvédcily i sanitaky, at
opravdu vydrzi a zkusi cesty preorganizovat. Bylo mi ouzko a srdce mi bilo o sto Sest. Ale povedlo se




a odpoledne jsme si viichni na tom krasném balkonu pod stromy dali skvélé fizky a ja uz se téSila, jak
dovybaluju viechny krabice a budeme si krasné lebedit v novém.

Jenze Jirkovi se tam nelibilo. Snazila jsem se rozmistit vSechny obrazy, na které byl zvykly koukat,
aby na né zase vidél, ale byly na jinych mistech! S nadsenim jsem jej natacela, at vidi z okna, ale fval
a hlavi¢ku ostentativné odvracel na druhou stranu. Na misto, které se jako jediné nezménilo - jeho
paravan s fotkami, ktery jsme tehdy sbalili, jak byl. Ma na ném spoustu fotek ze svého Zivota a rlizna
cingrlata, aby se zabavil. Byl na ném pfibity oima celé dny, jediny spasny ostrov néceho, co zna.
A kficel. Ale kficel hodné.

To celé trvalo asi dva tydny. Jirka se propinal do opistotonu jako miminka, ktera se vztekaji, ruce i nohy
zkroucené ve spasmech a fval a fval. Co bylo nejhorsi, nespal. Spali jsme tfeba dvé hodiny a neusnul
ani pfes den. Stacilo, at kolem projede auto a s hrlizou vytfestényma oc¢ima se ozval zase dalsi kfik.
Nevédéla jsem si rady. Holky k nam chodily s nechuti, co zas bude a ja v praci usinala vycerpanim
a domu se vracela s busicim srdcem, co mé tam zase ¢eka.

Na balkoné jsem sedéla sama, vycerpanad, koukala tisé na ty nadherné stromy a brecela. A stale si
fikala, Ze je to jen teda tou zménou, ale urcité se to uz musi zacit spravovat. Proc pfi pfevozu do naseho
starého bytu bylo vie v klidu a ted'je to takovy masakr?!

Poprvé v zivoté jsem se citila asi po dvou tydnech nespanku a stresu opravdu na dné. Nevim, co mé
sejmulo vice, zda to vycerpani fyzické, nebo to psychické z neustalého kfiku a zklamani, ze to neni
tak, jak jsem si prfedstavovala. A tu jsem sedéla zase na balkoné, zacpavala si usi a citila, jak mi srdce
bije uz opravdu z poslednich sil. Hazela jsem do sebe hoicik po hrstech, ale védéla jsem, Ze pokud ani
dalsi noc nebudu spat aspon ¢tyfi hodiny, coz se opravdu za dva tydny nepovedlo, umfu tentokrat ja.
Nemohla jsem ani zvednout ruku. A tak jsem vytukala na telefonu 155.

Tehdy jsem zahrdla docela divadlo, Ze je Jirka zchvaceny, ma obfi tlak (no ten skutecné mél) a je
v kiec¢ich a ma horecku (tu sice nemél, ale pro jistotu) a mam podezieni na néjakou infekci. No, uz
nas znali podle jména, a tak i na nové misto pfijeli skoro okamzité a odvezli nas na urgent a ani jsem
moc prehdnét nemusela. Jenze odbéry krve zadny infekt nenaznacovaly a vlastné nebyl dlivod Jirku
hospitalizovat. Neurolozka byla dosti tvrda a nastvané, Ze ji volaji z oddéleni na konzultaci, mi opacila,
Zze nam nema jak pomoci. To jsem se opravdu slozila a Sla s pravdou ven, ze pokud si ho tam nenechaji
aspon jednu noc, zkolabuiji ja. A tak jsme se domluvily, ze aspon zkusi upravit Jirkovi medikaci, pfidat
néjaka sedativa, nebo co, aby tolik nefval a tu zménu ustal. A skoncil opét na neurologii u Lukase.

Ten mi oviem druhy den, kdy jsem se po dlouhych probdélych nocich vyspala a dékovala za to Bohu,
volal a fika: ,Hele, nevim, co blbnes. Tady je taky v cizim prostredi, ale okamzité usnul a spi furt” A v tu
chvili mi doslo, Ze to, co Jirku stresuje, neni az tak samotna zména, ale hluk, ktery se linul z nedaleké
frekventované cesty. A v nemocnici je ticho!

Zacala jsem jako blazen prebihat mezi nasim starym bytem (ten nastésti jesté cekal na vymalovani
a pak az jsem jej méla predat zpét pronajimateli) a poslouchat rozdily ve zvucich. U nas sice jezdily
za okny zase tramvaje, ale paradoxné to byl mensi randal, nez kdyz to z kopce dolli na novém misté
rozparadilo sedmdesatkou auto. Podivné to rezonovalo a hucelo a ja po par dnech zjistila, Ze mé to
Stve taky. Protoze predtim jsem vnimala jen JirkQv fev, pres ktery toto slySet skoro nebylo. Ale on ten
hluk vnimal velmi dobfe a navic pravdépodobné i otfesy podlahy. Kdyz jsem byla na prohlidce bytu,
bylo zrovna poledne, makléf byl evidentné filuta, a provoz minimalni a jak navic stale mluvil a mou
pozornost poutal na vizualni stranky bytu, nedal mi $anci vidét tuhle negativni stranku.




Jifik se bohuzel zase sesypal. Jak bylo i jeho télo v delSim stresu, opét ,jeho” bakterie dostaly moznost
ze symbiodzy prejit do utoku a rozvinul se mu, jak jinak, zapal plic. V nemocnici si pobyl dalsi tfi tydny a ja
pifemyslela, co délat. Doslo mi, Ze odstranit stresor znamena jediné: sbalit celé divadlo a pfestéhovat
je zpét.

Atak seistalo. Stary byt uz byl vymalovany, ja si tentokrat najala profesiondlni stéhovaky a vse probéhlo
jako po masle. Makléf z nového bytu mél nastésti pochopeni a docela nas litoval, kdyz jsem smlouvu
jen po mésici pobytu opét vypovidala. Pronajimatel pavodniho bytu byl rdd, Ze nemusi shanét nového
najemnika. A ja vycerpana, ale v nadéji, Ze zas bude ,dobre”. S kamaradem jsme pak rozmistovali
vsechny véci tam, kde byly a natloukali hiebiky a vrtali hmozdinky zase na plvodni mista a smali se

u toho, Ze to nesmi byt ani o centimetr jinde, jinak to Jirka pozna a bude fev.

PfiSel den pfijezdu a ja s malou dusi¢kou Cekala, co bude. Uz v nemocnici jsem ale Jitikovi fikala, ze
pojede doml, a to skute¢né,dom(” a pamatuiji si, Ze se mu rozzafily oci. TakZe snad to bude dobry.

A skutecné, jen jsme Jirku vyklopili do jeho postele, rozhlidl se, zkontroloval tramvaje, laskypIné se na
mé podival a usnul. A bylo ticho.

A jesté jedna véc mé prekvapila, az teda zarazila a okamzité jsem holkam nafotila a poslala Jirkovy
ruce. Nemilou soucasti poskozeni mozku po CMP jsou bohuzel spasmy a zkroucena ztuhla zapésti,
ruce zatnuté v pést a ty prsty, kdyz je ruka v kfeci, nerozevrete ani nahodou. A Jirka nejen ze je nemél
zatoCené dovnitf, ale mél je uvolnéné a zapésti v normalni poloze. Byl to Sok! Cely byl uvolnény a klidny.

Nahlidla jsem proto do soupisu lékd, se kterym mi jej preddvaji a spadl mi kdmen ze srdce. Tehdy
pfi pfijmu mi sice fikali, Ze teda s tou medikaci zkusi néco udélat, a pravé ty spasmy se jim zdaly ,az
moc”, ale v podstaté mi taky potvrdili, ze uz téch Iékl ma Jirka tolik, Ze nevi, co jesté ,pridat” A tu
do hry vstoupila opét kamaradka sestficka Gabka a v telefonu mi utrousila, Ze existuje takova latka
gabapentin na lé¢bu neuropatie, bolesti perifernich nerv(i tfeba u cukrovky a tfeba by to mohli Jirkovi
zkusit nasadit. Totiz ve chvilich nejvétsiho a nejzoufalejsiho revu, kdy jsme jeli od hlavy k paté a ja se jej
postupné ptala, jestli ho néco boli a co to je (samoziejmé tak, aby mohl odpovédét ano/ne), jsme vzdy
spolec¢né skoncili u toho, Ze ho boli ruce a nohy.

No nic, doktofi si do toho nenechaji kecat od néjakého civilisty, fikala jsem si, ale pfesto jsem Lukasovi
jen tak naznacila, zda by to nezkusili.... A ejhle, Iék s touto lé¢ivou latkou najednou byl v rozpisu. Ale
o co vic! J& Jirku od zac¢atku ladovala tunami Iékd pravé na spasmy, na dychani, i tlak, a pres to jej mél
stale straslivé vysoky a nedafilo se jej drzet na uzdé. Jen rano mél dostat 15 léku, pfes den pak dalsi
dardu, celkové asi 40 tobolek. Straslivé. Pfipadala jsem si vzdycky jako Marysa, kdyz jsem mu je drtila
a davala do PEGu. A najednou mi ten rozpis pfisel néjaky kratky. Vyhodili mu dvé tietiny medikace, na
tlak zGstaly tfi tobolky denné a ja koukala jako blazen.

Prosté on celou tu dobu mél vysoky tlak a fval proto, Ze mél asi neskutecné bolesti a kie¢e koncetin!
Od té doby bylo doma ticho a ja se az chodila na Jirku ¢asto koukat, kdyz jsem sedéla v kuchyni, zda Zije,
protoze to byla naprosto nova situace. Jifik je od té doby uvolnény, zadné opistotony. Ruce sice ¢asem
maji zase trochu to klasické postaveni po CMP, ale dokaze je uvolnit. Taky vim, ze kdyz mu vyjede tlak
nahoru, znamena to né&jaké vétsi bolesti, ale to bohuzel k nemoci patii a i pfes opiatové naplasti, které
ma naordinovany, jej nékdy mohou tyto bolesti trapit. Kdyz leZite nemocni byt jen tyden, taky celé télo
boli a on takhle lezi uz nékolik let!

Jifik zacal byt zvidavy a jak najednou nebyl zaméstnany utrpenim, mél prostor pro svou mysl. Jednoho
dne, takhle v zafi 2018, mél trochu vypadek v pravidelném vylu¢ovani a po tfech dnech bez stolice mu
fikam: ,Prosim t&, kam jsi to ho*no schoval?”. A tu on jemné nadzvedl rty, zuzil oci a rozesmal se na celé
kolo. Rehtal se nad tou stupidni otazkou asi dvé minuty a ja zirala a plakala zaroven, libala jej na tu jeho
krasnou hlavicku a brecela stéstim a dojetim. Po dlouhych 3esti letech se Jirka sméje!




Bala jsem se, Ze to byla nahoda a zacala jej bombardovat blbinami. Reagoval na vtipky, na obsah slov,
na moje dementni grimasy, nebo se zacal smat tfreba pisni Ezop a brabenec Wericha a Voskovce, kterou
jsem mu zpivala. Rehtal se, kdy jen mohl, fakt fFehtal a ja s nim a rozpoustéla jsem se laskou a radosti.
Neni nadhernéjsi odména viech téch tézkych chvili, nez kdyz vidite Usmév na tvari, na které jste jej uz
nikdy nec¢ekala a zapomnéla, jak moc ji slusel.

Prosté véechno zlé je k né¢emu dobré. Ja jsem od té doby poucena, Ze stéhovani fakt neni dobry ndpad
a taky Ze musim opravdu Jirk(v ndzor respektovat. Kdyz tuhle historku nékomu vypravim, usméju se
nad tim, ze ne kazdy je takovy Silenec, Zze aby vymaloval byt, musi jej nejdfiv cely vystéhovat. Ale
nebyt téhle akce, Jirka by dale fval bolesti a my neméli jak mu pomoci, nenasadili by mu v nemocnici
gabapentin a nam i jemu bylo stale do ouve;j.

A nemél by ¢as na to se se mnou smat!

Co mi pomohlo

Informace v pravou chvili. A taky analyza stavu. Je tfeba i v téch nejhorsich chvilich zachovat chladnou
hlavu a probrat mozZnosti. Zavolat sanitku, kdyZ uz nemdte jinou moznost a jste ohroZeni sami. Vyhodnotit
pricinu celé situace a pokud to jde, odstranit stresor, i kdyZ je to nekomfortni. Pouceni pro mé bylo, Ze
opravdu musim poslouchat, co mi Jirka ,fikd” Bohuzel je to clovék s nové nabytou mirou autismu, jd jsem
akceptovala, Ze z velké Cdsti Ziji jeho Zivot a musim se podle toho zafidit. Co je dobré pro mé, neni vzdy
dobré pro néj. Ale zatimco ja se prizptsobit dokdzZu, on to nezvlddne a miZe to mit fatdini ndsledky. Takze
nezbyvd, nez sklapnout paty a opravdu se prizptsobit ndm, pecujicim.

Ovsem celou strapdci vynahradil jeden tsmév. Ten mi pomohl nejvic ze vseho :-) .

Cast devata - Lasky a radosti

Pokazdé, kdyz vyjdu mezi lidi, prvni, co slySim, je: ,Ahoj, tak co Bany?” (Bany je Jirkova prezdivka).
Zvykla jsem si, Ze prestala existovat Jitka a vSichni jsou zvédavi na Jirku. Ale ob&as mé to Stve, Ze se
nezeptaji:, Ahoj, tak jak se mas?”. Na druhou stranu, kdyz sedite prevazné doma, je to jako na matefrské.
VSechny zazitky jsou prebalovani, rymicky, pokroky ,miminka” a vlastné nemate o ¢em jiném moc
mluvit.

Je moc fajn, pokud ¢lovék najde néjakou moznost psychohygieny, jinak se z téch ,miminek” trochu
zblazni.

Lucka mi do zivota vstoupila jesté jednou svou facebookovou vyzvou o prispévek do skupiny,Kamaradi
do sanitky”. Jezdi totiz s rychlou a jelikoz ¢asto vozi déti, zorganizovala ,sbér” ru¢né délanych hracek,
at uz Sitych, pletenych, ¢i hackovanych, pravé pro tyto nemocné déti. Spolu v sanitce panacka osetfi,
dité jim ukaze, co ho vlastné boli a pak s nim poputuje celou cestou v nemocnici az k uzdraveni.
Nadherny projekt mi pfipomnél, Ze mé babicka kdysi ty kratké a dlouhé sloupky naucila a ja si je zacala
pfipominat. Je to krasny pocit, kdyz vam pod rukama roste hlavicka, télicko... pak to vycpete, nasadite
ocka, vysijete pusinku, sesijete a je to zvifatko ¢i panenka, mékoucka a hlavné: udéla radost néjakému
ditéti, kterému je zrovna do ouve;j.

Zacala jsem hackovat jako strhana a hackuji dodnes. Uz ne v takovém tempu, ale nejen, Ze jsem spoustu
vyrobkl odexpedovala do sanitky, najednou kolem mé zacal ,baby boom*” a ja méla dal$i motivaci.
Kdyz sedite pfevazné doma, je to skvéla zabava na vecery. Pocitate oka a nesedite jen tak na zadku.

Co mé jediné désilo na tom Lucciné projektu, bylo, kdyz zverejhovala obrazky dorucenych hracek (coz
bylo samoziejmé krasné): byly to pytle a pytle a stale nebylo dost a ja si uvédomila, kolik déti musi
byt ,erzetou” prevazeno a bylo mi z toho vselijak. Mam radost, Ze jsem aspon trosku mohla prispét
k rozveseleni néjakého nemocnatka. Ostatné, ten projekt bézi stale, tak tam treba jesté néjaka hracka
poputuje.




Ale ta hlavni relaxace a psychohygiena u mé vzdy bylo (a je) zpivani. Zpivdam od osmnacti s vlastni
kapelou a taky jsem méla tu Cest dostat se k profi bandlim jako vokalistka a natocit s nimi spoustu
desek, s jednou kdysi i odjezdit turné.

A tu si na mé koncem roku 2018 vzpomnéla jedna z téch skupin — Mhaga a Zdorp, Ze chystaji koncerty
s hosty a jestli bych do toho i pfi té slozité situaci $la. NO JASNE, ZE SLA!!! Doma byl v té chvili klid,
Jirka stabilni a holky Slapou, jak po masle, tak to pujde! Bylo to sice v dobé, kdy mé trapila ta Silena
vir6za zakoncena zlomenymi zebry, ale aspon byla motivace, ze prosté do prosince musim byt zdrava,
i kdyby trakare padaly, protoze musim zpivat.

Bylo to pét koncertll po velkych méstech a navic vzdy s par dny volna mezi nimi, takze jsem z domu
byla maximalné tfi dny. Musim fict, ze jsem si to fakt uzila. Holky mi akorat vecer napsaly, ze je vie OK
a ja byla klidna. Samoziejmé pfipravend, ze kdyby cokoli, jedu domu, ale tusila jsem, Ze Zddna jobovka
nehrozi. Jakmile jsem si stoupla na pédium a vidéla pred sebou nabity sal, jako by mé nekdo zapnul
do zasuvky a skakala a tancila jsem jak pominuta. A protoze jsme si spolu sedli jako poklice na hrnec,
Petr Fiala hned po konci téhle kratké spoluprace utrousil, ze to tedy rozhodné nebylo naposled a ja
Stéstim jasala.

A nebylo. Na jafe mi volal znovu, Ze se chystaji v [été velké festivaly a radi by mé tam opét méli jako
hosta. Nevahala jsem ani minutu a zacali jsme organizovat sluzby doma podle dorucenych terming.
Jirka v té dobé komunikoval svym zptsobem docela evidentné a moc radosti z toho nemél, ale ja mu
slibila, Ze to je jen léto a pak zase budu s nim a vSechno mu vynahradim. Mrkl, ze tedy jo a bere to
a prezije to. Bylo az dojemné, jak je i vtomto stavu tolerantni a chce mi udélat radost.

Ty Casy zalité sluncem v roce 2019 mam v paméti s nazvem ,roztancené Iéto”. Bylo to naprosto paradni.
Mnaga jezdila Létofesty, to je takova série festdkll organizovana stejnou partou v podstaté ve stejném
slozeni kapel vzdy v jiném mésté. Pfipadala jsem si jako Alenka v Fisi divd, jak jsem méla moznost




setkat se s profi muzikantskym svétem. Potkali jsme se na pédiu i v zakulisi se spoustou kapel, umélcq,
které jsem obdivovala mnohdy od utlého mladi a ja se na kazdy dalsi koncert tésila jako malé décko.

Jenze jsem stale nebyla doma. V podstaté kazdy vikend jsem jela na dva dny pry¢ a stéle jen slibovala
a slibovala, Ze to uz opravdu brzy skonci a zase budu vice s nim. Nesl to docela state¢nég, ale bylo na
ném vidét, Ze je smutny, kdyz odjizdim. Holky mi vzdy hlasily, jak byl ,hodny* Ze furt spal. No jo, prosté
ten Cas radéji prospal.

Asi v pllce léta se ovsem stalo to, co jsem vibec necekala a zménilo to véechny mé plany. Ja se
zamilovala. Jak jsme se stale potkavali s tou samou partou lidi, doslova mé uhranul zvukar jedné z kapel
a mné spadlo srdce (a nejen to) do kalhot. Jirku miluju celym svym srdcem, ale ta laska se béhem let
transformovala. NemUze mi byt partnerem, jakkoli jsme se naucili spolu sdilet vse, co se sdilet da -
poslouchame spolu hudbu, ¢tu mu, koukdme spolu na filmy - tak mé nemaze vzit za ruku, nemuze
mé pohladit, nemohu se schoulit do jeho naruce a Uplné jsem zapomnéla, jak je to krasny pocit. Ta ma
laska k Jirkovi je ryzi, bezpodminecna. Neni to laska ,pro néco’, nebo ,za néco”. Miluji jej jen proto, ze
je. Ale nem(iZze byt milencem, manzelem, partnerem.

Tak se stalo. Ja si myslela, ze to bude letni romanek a musim Fict, Ze mi to dodalo jesté vice energie.
Uplné jsem rozkvetla. Chvilku jsem si pfipadala jako sketa, jako podvodnik a zradce a tajila to, ale brzy
si mé okoli viimlo, Ze je néco jinak. Navic stale sedite v ruce s telefonem a néco do néj tukate. A tak
jsem $la s pravdou ven. Pfekvapilo mé, jak byli vSichni nadSeni. A Ze pry si to mam uzit a méla jsem to
udélat uz davno. Ale v hloubi duse jsem méla velky rozpor, jak velky, se ukazalo az pozdéji.

Letni romanek se zménil ve vztah. PfestozZe jsme byli od sebe tfista kilometrl (samoziejmé Ze si ¢lovék
najde nékoho z druhého konce republiky) a kdyzZ se to stalo, volal mi kazdy den a travili jsme spoustu
hodin videohovory, hradl mi na kytaru a bavil mé a navic: predstavil mi své dvé malé déti, které ma ve
stiidavé péci. Chlapec byl trochu odtazity, ale sedmileta hol¢icka mi okamzité ucarovala a Uplné si mé
omotala kolem prstu.

Zacatkem zafi s obéma prijel na vylet do Ostravy. Jasné ze to byla zkouska, jak je zvladnu. Bylo to
naprosto pfirozené a nadherné. Najednou tu byla rodina, déti, po kterych jsem touzila a s Jirkou jsme
je nestihli. Stravili jsme spolu v3ichni tentokrat cely vikend od patku do nedéle a ja se citila jako na
oblacku. Zapomnéla jsem na domov, kamaradka nam pfijcila byt, vafila jsem ,rodiné” a bylo to tak
krasné,normalni” a prolomily se i ty ledy s desetiletym klukem.

Tak jsem vymyslela plan, Ze teda misto jednoho dne s kapelou aspon jednou za dva tydny prosté
pojedu do Cech, zkousky trochu zkrouhnem a viechno prece pujde zvladnout dohromady.

JenZe se stalo néco, co jsem vibec necekala. Zaprvé jsem z téhle schizofrenie byla naprosto vycerpana.
Navic, jak mi pan volal kazdy den, neméla jsem cas na svoje odpocivaci vecerni leharko s Jirkou
u spole¢ného programu a i on zacal byt rozmrzely a neklidny. A ja unavenéjsi a unavenégjsi. Uz na
druhou navstévu jsem se vlastné moc netésila, prestoze byla nakonec moc pékna. Ten muz mé nosil
na rukou a byl nesmirné pozorny a déti skvélé. Ale...

Na zpatecni cesté jsem si ve vlaku pustila film, ktery tam nabizeli v néjaké videotéce a ten mé naprosto
rozsekal. Uz nevim, jak se jmenoval, ale vypravél pfibéh zeny, ktera ve snu vedla zivot s néjakym muzem
a rodinou a ve dne v bdélém stavu s jinym a stale se ji ten sen zdal dokola. Nakonec nevédéla, co je
vlastné pravda a byla z toho totalné rozlozena. Oba milovala a nedokdzala se rozhodnout, zda opustit
sen, ¢i denni Zivot. Vlastné viibec nevédéla, co z toho je ta skute¢nost a co sen. Pfipadala jsem si, Ze to
mam Uplné stejné a védéla jsem, Ze to takhle dlouho asi nakonec nepujde. Ale zamilovala jsem se i do
téch déti a vibec jsem si nedokdzala predstavit, Ze o ten ,sen” zase pfijdu.




A tak jsem se slzami v ocich pfijela dom{ a od té doby se to kazilo a kazilo. Navic jsem zacala prozivat
mensi katarzi: jak moc mi tento muz Jirku pfipominal, ale jak moc byl taky rozdilny! A ty rozdily mizacaly
vadit, stale jsem je v duchu srovnavala a uvédomila si, Ze tak jemného, talentovaného a roztomilého
chlapa, jak mi Jifi v obrazech ze Zivota pfed mrtvici zUstal, uz prosté tézko potkam.

V jednom z dalSich vecernich videohovor(i jsem se milenci svérila, co citim a v podstaté se zkusila
rozejit. Ale tak mé vyargumentoval, ze jsem to zase vzdala. Nicméné mi bylo jasné i to, ze i kdyby tu
Jirka,nebyl’, tak ja z Ostravy nikdy nechci odejit. Mam tu kapelu, mam tu rodinu, mam tu pratele a vse,
co miluju a zndm a ve skoro padesati letech se mi fakt nechce nikde zac¢inat od zacatku. A on zase
nemohl odtamtud kvUli détem, které si jesté dlouho bude predavat s byvalou manzelkou. Ale nakonec
jsem si fekla, Ze si to prosté budu jen tak nezdvazné uzivat, co pljde, nesmim vsak nad tim vibec
pfemyslet a Ze se to samo néjak vyvine.

Vyvinulo. MUj dvoji zivot rozcisl Jirka. Ve svém stavu citi naprosto jiné energie nez my v bdélém
védomi. Hodné véci ma fakt energeticky. Naprosto nikdy jej neprelstim, kdyz je mi zle, nebo jsem
nervozni a naoko se sméju a délam, jako Ze nic. Vlastné miminka to maji stejné. M{iZete se snazit, jak
chcete, prokouknou vas a fvou, kdyz sami nejste v pohodé. A tak vnimal, jak mnou prostupuje ta silna
energie jiného muze, jakkoli jsem se snazila ty dva svéty od sebe oddélit a jezdila jsem oficidlné ,na
delsi zkousku s kapelou”.

Pfijde mi, ze si tenkrat fekl, ze uz jej nepotiebuji a nebude mi branit v dalsi cesté, nebude mi,prekazet”.
26. 10. 2019 vecer obratil oci v sloup, svalovy tonus jeho téla povolil a zlistala z néj polomrtva hmota
lezici na 1Gzku. Byla to druha mrtvice.

VSechnu energii nasbiranou v lété z tanceni po podiich, i ze znovuzakou$ené zamilovanosti jako by
nékdo ze mé vycucnul. AZ mé piekvapilo, jak rychle - béhem nékolika sekund - nabéhl stres a s jakou
intenzitou mé celou objal, roztfasl a zaplnil celé mé télo i mysl jen silnym strachem o Jirk(iv Zivot. Bylo to
jako setkani s alergenem - poprvé se zakuckate, podruhé vam otece hrdlo, pak uz mate anafylakticky
Sok. Lamal se chleba a obraz toho, ze tu Jifi skute¢né ,nebude” se staval naprosto realny, jen nebylo
jasné, jak a kdy se to stane skutecnosti. Nevim, co mé désilo vice, jestli pravé ta moznost nové reality,
nebo ten Ciry strach ze ztraty milované osoby, kterou jsem si ,piplala” tolik let a najednou to takhle
podélala tim, ze jsem jej zradila.

Tady uz nebylo misto na myslenky o nékom jiném, na navstévy ,nahradni rodiny”, nebyla bych toho
schopna a védéla jsem, Ze chci byt cely ten ¢as, co nam s Jirkou zbyva, s nim naplno.

Vztah jsem ukoncila, milé to nebylo a vim, ze jsem toho muze hodné zranila. Od té doby jsme se nevidéli.
Zarekla jsem se tehdy, Ze tohle uz nikdy nemUzu udélat, ne kvuli sobé, ale protoze muzim skute¢né
nemam co nabidnout. Jirku nikdy neopustim, nikam jej neodlozim a vim, ze i kdyby odesel, bude mi
hodné dlouho trvat, nez (a jestli viibec) nékoho pustim do srdce natolik, abych jej nesrovndvala s tim,
co zbylo ve vzpominkach z naseho,,normalniho” partnerského zivota.

Ale at se stalo cokoli, to roztancené Iéto a ten kousek krasného podzimu byly fakt nadherné a za to
mu nikdy nepfestanu byt vdé¢na. A taky Mnaze, ktera milécila po kouscich dusi nejen tehdy v 1été, ale
jesté do konce pifelomového roku 2019, kdy Jirka opét bojoval (nebo nebojoval?) o Zivot a karty mu
vUbec nepfaly.




Co mi pomohlo

At uzZ najdete psychohygienu jakoukoli, je dobré se ji pravidelné vénovat. Byla jsem sama prekvapend, jak
moc mé to zpivdni nabilo. Bylo vzdy tézké vracet se zpét do ticha a zase pfehodit roli, zpocdtku jsem byla po
prijezdu domd smutnd a najednou mi prislo, Ze nastdvd prdzdno. Ale casem jsem si uvédomila, Ze ty vylety
jsou blahoddrné a jd se na Jirku naopak nesmirné tésim. Jako bychom byli energeticky propojeni a vlastné
mi chybél a jakmile jsme se doma zase ,napajili’; bylo mi hned lépe (a asi i jemu, prijela jsem domu a on
,boZdtko” apaticky a jak mé zmercil, jako by mu nékdo dobil baterky). Pomohl mi kupodivu i ten vztah.
po uraze s trvalym poskozenim mozku manzelku uz vibec nevnimd jako Zenu a je jako velké dité. Nasla si
pritele, ktery s nimi Zije a vSichni jsou takto spokojeni, novy partner pomdhd i s péci a své role prijali. Jakmile
ovsem zacne novy vztah nést zndmky Zdrlivosti, Ze ,opecovdvany” md pfednost, udrzet to nebude mozné.
Nicméné i to krdtké vzplanuti pfinese do Zivota novy vitr a tfeba si ¢lovék uvédomi, jak uz pFisté ,ne”

. .

Cast desata - Umirani

Podzim a zimu 2019 mam totalné v mlze. Pokud jsem si myslela, Ze jsme s Jirkou stihli zazit uz vsechny
sra*ky svéta, hluboce jsem se mylila. Na naSem zacatku mi neurolog Lukas fekl: ,Necekej, ze ti bude
zit do Sedesati, tipuju podle zkusenosti tak dva roky”. Samoziejmé jsem si klepala na Celo, tehdy jsem
byla piesvédéena, Ze za rok Jirka vstane a bude ,normalni“ Casem jsem se smifila, Ze ta cesta asi tak
jednoduchd nebude, ale doufat neprestanete nikdy.

Nicméné ucel péce se méni. | v konceptu bazalni stimulace si oSetfovatelé stanovi cil péce. U nds se
tedy zménil z,postavim ho na nohy” na,umoznim mu co nejdlstojné;jsi a bezbolestny Zivot a odchod,
az bude ¢as” A jste tedy smifeni i s tim, ze jednou ten odchod pfijde. Ale stejné se na tu situaci pfipravit
neda a je nesmirné tézka a bolava.

Co muze nastat, je samoziejmé néjaka tézkd infekce. Na to jsem si v podstaté uz zvykla a nejspis to
tak jednou i bude. Ze ale ptijde dal3i CMP, to jsem jaksi viibec necekala. A pfitom méla, protoze ta




pravdépodobnost tam je. Oviem opét jsem usnula na vavfinech. A tak kdyz ani 27. 10. rano Jirka nebyl
schopny ukocirovat oci, aby se mu neobracely v sloup, byl cely gumovy a bez Zivota, bylo mijasné, ze
je to nové krvaceni. Navic do nékolika hodin se zacal topit v hlenech. Asi jak najednou nebyl schopny
ovladat odkaslavani, hlen se zacal hromadit. Nasledkem bylo opravdu rychlé rozvinuti zapalu plic
s horeckou do vieho toho marasmu.

Zavolali jsme rychlou a ja jela opét na urgent s tim, Ze je asi uZz opravdu konec a snad mu bude ,ten
nahore” milostiv a bude to rychlé. To, co jsem tam zazila, mé tehdy naprosto zdecimovalo. Pfisla
neurolozka na konzultaci stavu a zacala mé premlouvat, ze ,TOHLE pfeci nechci doma”. Zvedla Jirkovi
ruku a pustila ji a fika: ,Vidite, je Uplné gumovy, to uz nema s ¢lovékem nic spole¢ného.” Jakkoli rozum
vidi, Ze obsah jejich slov je pravda, srdce se mi rozbilo na tisic kousk(. Rozbrecela jsem se ani ne nad
tim faktem jejiho sdéleni, ale spi$ nad tou formou a jejim netaktnim chovanim. A tak jsem ji fekla,
Ze hlavné chci, aby netrpél a déj se tedy vile bozi, ale rozhodné at mu preléci ten zapal plic a pak se
uvidi, zda to nové krvaceni prejde, Ze si jen nepfeji novou intubaci, ani ozivovani. Pani neurolozka mé
preziravé poplacala po rameni se slovy, Ze mu tedy ,daji morfinek”.

Netusila jsem, jak rychle zase nastoupim do toho stresového modu. ,Alergen” nastoupil s reakci
neskutecné rychle, télo ma prosté velkou pamét. A ja se z odpocaté, rozesmaté holky stala chodici
zombie. Neustalé myslenky na to, Ze je Jirkovi Spatné a kazdou chvilku muze odejit, byly zabijejici. Asi
treti den jsem pfisla na navstévu do Spitalu, Jirka Ctyficitky horecky a bez reakci ,spici”. Sestra pfisla
do pokoje a do infuze mu néco pfipichla. Ptdm se, co ma za antibiotika a ona pfekvapené odvéti, ze
nic, ze jen paracetamol. Zhroutila jsem se do zidle a rozklepala jako osika: tak oni jej tady chtéji fakt
zabit! Okamzité jsem si nechala zavolat slouziciho Iékare a ten mi prekvapené povida: ,Ale VY jste si
neprala [éCeni”. Tak jsem s poslednimi zbytky sil Iékafi vysvétlila dohodu, kterou jsme na urgentu s pani
doktorkou uzavrely (jak jsem si mylné myslela) a ona si to evidentné vysvétlila po svém.

Jakkoli ihned Jirkovi medikaci upravili, zapal plic uz se stihl rozvinout do dosti zdvazného stavu. Jen
chréel a potil se v hore¢kach. Ctyfikrat denné mu pichali morfin. Jen spal. Asi po dvou tydnech mu
udélali nové CT a krvaceni ustalo, ale samoziejmé uz nic nebude jako dfiv. Hlavné infekce viibec
neustupovala. Vzdy tfeba na dva dny se teplota dostala na 37,6 a pak nova vina zase 40. Zahlenény
byl tak, Ze jej museli pfes usta odsavat, jak jen to $lo, aby se neutopil ve vlastnich hlenech. Nasadili
nakonec i ta nejsilngjsi intravendzni antibiotika, ale protoze ta velmi rychle odpaluji ledviny, bylo jasné,
Ze to musi byt jen kratkodobé a sledovala se mu denné krev.

V té dobé jsem méla s Mnadgou nasmlouvanych nékolik koncertl podzimni $idry, ale neodvazovala
jsemse odjet. Zvladla jsem to jen jednou a jesté se rychle vracela do Ostravy, abych byla nablizku, kdyby
néco. Ten den mé v nemocnici zastoupila jedna z mych osSetfovatelek a zhnusené mi volala, ze ,toto
snad neni mozné’, ze Jirku aspon umyla, Ze takovou ,nepéci” jesté nikdy nevidéla. No jo, moc s nim uz
nepocitali. Na viech zahybech mél mazlavé povlaky, no byl to hnus, ale ja si jej umyt v nemocni¢nim
prostiedi netroufala, vzdy jsem jen oplachla oblicej a ruce, které se mu zacaly z té Spiny loupat. Vlad'ka
byla zvykl3, tak jej oplachla a kdyz jsem pfijela, bylo vidét, jak je mu pfijemnéji i v tom polospanku, ve
kterém se nachazel. Oviem jinak se stale ztracel.

Byl to stradny pohled a kdyz mu teplota slezla par dni ,jen” na 37,7, bylo to skoro mésic od jeho
hospitalizace, fekla jsem, Ze jej beru domd, at umfie v klidu a opravdu distojné tam. Jen tedy nevim,
co s tim morfinem, jestli si mam zajistit domaci péci na pokracovani poddvanim nastavené davky. Pry
neni tfeba, Ze mam normalné zpét prejit na transdermalni naplasti.

Jirku jsem si vyzvedla 18.11. s teplotou 37,7 a CRP asi 150 tedy s tim, Ze uz vic délat nelze. Byl zubozeny,
hubeny, bez jakékoli sily. Bylo mi hrozné, ale zatla jsem se, ze to musime dotdhnout a budu mu
napomocna i u odchazeni. Co mé ovsem prekvapilo, Zze okamzité po pfijezdu dom, kdy se v té své




mlze podival na to, kde je, mu spadla teplota na obvyklych 36,6 a uz tak zlstala. Doslo mi, Ze byla asi
dost dlouhou dobu pouze ,stresova” a kdo vi, jak to bylo i u pfedchozich hospitalizaci, kdy se potykal
s tim samym problémem. Holt chtél dom.

Jen kontrolka vzadu v hlavé mi neustale blikala, Ze to asi jesté neni vSsechno a ten morfin vysadit
z takovych davek najednou asi nebude takova sranda bez nasledkd.

A nebyla. Samoziejmé jsem si hned nacetla informace o abstinencnich pfiznacich a Jirka byl naprosto
ukazkovy pfipad. Nestacilo, ze stale chrcel a byl extrémné zahlenény a odkaslavani mu v tom
zuboZeném stavu stale neslo, takze jsem i v noci méla oci i usi na Stopkach, kdyby nahodou ten nadech
byl posledni. Hned druhou noc mé navic probudilo podivné Splouchnuti: Jirka zacal zvracet. Rano se
pfidal okamzité prlijem a ja nevédéla, co dfiv, nahore chytala zvratky a mezitim mu utirala dalsi davku
prujmu. Nez jsem ocistila stavajici pohromu a prevlikla pozvracenou postel, pfisla dalsi vina. Takhle to
trvalo asi tyden a do toho Jifik sténal patrné nesnesitelnymi bolestmi celého téla, které u odvykacky
také prichazeji.

Kdybych méla dost sil, asi do té nemocnice bézim a pfinejmensim tam ztropim kraval za nelidsky
pfistup a neodborné instrukce. Ale neméla. Praci jsem musela pferusit a vzit si u praktické Iékarky
oSetfovatelské volno, ale stejné jsem byla na dné. Nespdanek, strach a stres mé dostaly zase do stavu,
kdy jsem spala, jakmile jsem si jen sedla, navic nevalné a se smysly neustale zapnutymi,kdyby néco”.
Nase dévcata byla v té dobé naprosto skvéla a chodila mi s Jirkou pomahat i nad ramec domluvenych
sluzeb, at si mizu zdfimnout tfeba pres den, ale mné to stejné neslo a navic v noci jsme byli zase
sami. A celou noc poslouchate chréeni a sténani a cekate, kdy zas zacne zvracet. Kdyz holky od nas
odchazely, udélalo se mi vzdy uzko a téch noci jsem se poprvé za celou dobu péce o Jifika nesmirné
bala.

Totalni krize pfisla asi dva tydny od Jirkova propusténi. Kdyz uz tedy ma zemtit, proc to tak trva, sakra?!
Zahlenéni se vystupriovalo do takové miry, Ze se stéle topil a jak byl zeslably, viibec nezvladal ty hleny
polykat, kdyZ uz se mu podafilo vykaslat je do Ust; nejcastéji mu zlstaly tréet nékde v pradusnici a ja
jen poslouchala, jak se tam hromadi a ¢ekala, kdy se utopi ve vlastnich tekutinach. Byl néjaky ctvrtek
vecer a pfi dalsi, tentokrat asi nejvétsi davce stresu z topiciho se pacienta, jsem zaimprovizovala:
spojila jsem dvé détské odsavacky nosu, jednu s koncovkou na vysavac a druhou manudlni, at mi na
konci zbyde hadicka, kterou zkusim odsat Jirku z krku, mezitim sbérnou nadobku z ru¢niho nastroje
a druhou hadi¢ku z té manualni jsem zasunula do hadi¢ky vedouci ke koncovce vysavace. Aspon prvni
pomoc jsem mu takto poskytla a jemu se evidentné ulevilo, ale feSeni to nebylo. Bylo mi jasné, ze
potiebuji odsavacku, at mu trochu pom0zu, ale tu uz jsem léta neméla, s radosti jsem ji tehdy vénovala
nékam dal, kdyz Jirkovi odstranili tracheostomickou kanylu.

V patek rano hned po otevreni odi, jsem zacala hledat na netu, zda se dd nékde odsavacka vypuijcit,
protoze mé strasil vikend bez o3etfovatelek a ja byla opravdu na pokraji psychickych i fyzickych
sil. A tak jsem narazila na mobilni hospic Ondrasek, ktery sluzbu sliboval. Jak mé zklamalo, kdyz mi
kompetentni sestficka na druhém konci telefonu sdélila, Ze bohuzel pouze svym pacientiim.

Rozplakala jsem se a sesypala, ale pfesto podékovala. A jak mé prekvapilo, Ze asi za hodinu mi stejna
sestficka zavolala zpét a vyptala se na vice detail(l, pro¢ odsavacku potrebuji a nabidla, Ze se mohu asi
ve dvé odpoledne stavit do jejich sidla a pfistroj mi zapujci. Netusila bych, jak se na tu véc, zvukem
nejvice podobnym sbijecce, kterou jsem kdysi tak nendvidéla, budu tésit. A prijemné prekvapilo, ze
jesté na svété existuje milosrdenstvi.




Nejen ze mi z Ondrasku pujcili pomucku, ale nabidli navic uzaviit smlouvu, Ze by nam v tomto obdobi
pomohli i doma. Maji k dispozici lIékafe a sestry a SOS linku 24/7. Kazdy den nam zavolaji, poradi
s aktualni situaci, volat mohu i ja kdykoli o radu a jednou tydné pfijdou stav pacienta zkontrolovat.
Takto pracuji s onkologickymi pacienty v terminalnim stadiu a rodinam jsou oporou v obdobi, které
je naporem pro vsechny zucastnéné. Podminkou je oviem, Ze opravdu budu naplno s Jirkou doma
na osetrovném. A taky dohoda, Ze at se déje cokoli, uz prosté Jirku nebudu posilat na hospitalizaci.
VUbec jsem nevahala. Presvédceni, Ze uz Zddna hospitalizace nikdy v Zivoté, bylo to hlavni, co mi zbylo
z predchoziho zazitku. A mit uz jen ten pocit, Zze mohu kdykoli volat o pomoc, v bezesnych nocich,
kdy jsem se topila v pocitu bezradnosti a beznadéje, Ze mohu lJirkovi odlehcit, ze je nékdo, kdo mi
zvedne telefon, ten je opravdu k nezaplaceni. Jakkoli nase dévcata pomahala, co mohla, vzdycky
nakonec odesla a ja zlstala s tou bezmoci doma sama. Navic mé jedna z nich vydésila, kdyz prohlasila,
Ze v takovych pfipadech v domové odstavi pacienta od jidla, vody i Iékd, aby se odchod zrychlil. Na to
jsem nemohla pfistoupit. Pokud se to ma stat, at ¢as a zplsob rozhodne Jirka sam, nebo vyssi sily, ale
ja prece nebudu nakonec vrah!

Jak slibili, tak i ucinili a spoluprace s mobilnim hospicem dala této Slamastyce néjaky smér. Zkusenosti
s paliativni péci maji prehrsel a prestoze Jirka neni onkologicky pacient, princip je prece jen stejny. Jen
ja byla asi ofiSek, protoze mé ke vsem kroklim museli neskute¢né premlouvat. Napfiklad nasadit zpét
miniaturni davku morfinu poté, co jsme konecné prekonali abstinen¢ni pfiznaky, plus dalsi sedativni
léky do pumpy s Iéky pfipevnéné kanylou do podkozi, kterou nakonec jezdili doplhovat kazdy den. Do
toho drasticky snizit davky vyZzivy na pul litru stravy denné a asi stejné i vody, protoZe v tomto stadiu
vétsi mnozstvi spiSe organismus zatézuje. S tim jsem méla nejvétsi problém, protoze Jirka byl opravdu
vyhubly, zramen mu zUstaly trcet jen kosti a nohy byly $pilky obalené vrstvickou kize. Asi jsou zvykli,
tak mné velmi peclivé a trpélivé vie vzdy vysvétlovali a shovivavé vyargumentovali k souhlasu.

Takto jsme fungovali asi do Vanoc a svéte, div se, Jirka se stabilizoval. TakZze se pumpa odpojila
a opatrné jsme navysovali stravu i vodu, ale stéle ne do plvodniho mnozstvi. Zahlenéni bylo stale




straslivé, odsavali jsme nékolikrat denné. Bylo to nesmirné kiehké a ja stale zUstavala v napéti, kdy se
to vse sesype.

A sesypalo. Jak jsem byla vycCerpana a oslabena i ja, celé svatky jsem prolezela s virézou v horeckach.
Mozna, ze to Jirka ode mé chytil, prestoze jsem stale nosila rousku. Nebo jen opét jeho kolonizatofi
zahdjili utok. Zacatkem ledna 2020 zacal opét chréet a nastoupily zpét vysoké horecky. Jen tentokrat
uz jsem opravdu nebyla sama. Z mobilniho hospicu opét pfijel tym s pumpou, nastavili koktejl 1éku
(tentokrat uz jsem viibec neprotestovala a prestoze jsem si pfipadala jako Marysa, ktera chce otravit
svého Vavru, nechala jsem je konat podle jejich presvédceni, Ze to pomUze k leh¢imu konci) a opét
jsme snizili tekutiny. Pani doktorka si poslechla Jirkovy plice a zasmusile si posteskla, Zze to neni viibec
dobré. Ale ze tedy maji k dispozici jen bézné dostupna antibiotika podavana peroralné a jestli to teda
chci jesté zkusit. Bylo mi to uz véechno jedno, jen jsem chtéla, at je Jirkovi dobre. Ale jo, tak to jesté
zkusime, jeho télo samo rozhodne, patrné mu vibec nezaberou.

Nicméné kontrolka v hlavé mi zase blikla a vzpomnéla jsem si, Ze mam doma jesté jedny bylinné kapky,
které jsem dosud nepouzila. Mné samotné pomohl Vironal a Grepofit, viréza, kterou jsem prodélala,
byla lehka a rychld a hlavné nespadla na plice, jak jsem vzdy zvykla a ja byla brzy fit. Od stejné firmy
jsem ovsem méla v zaloze jesté Cistus Incanus. Je to extrakt ze skalni rlze, ktery dle popisu ma pomoci
u vracejicich se a rezistentnich infekci a celkovém oslabeni organismu. No co, zkusim to Jirkovi podat,
ubliZit to nemuze a tieba se mu trochu ulevi.

Fakt nevim, jestli zabrala antibiotika, nebo to byla ,jen” viréza, nebo ten Cistus, nebo snad vsechno
dohromady jesté s Jifiho zarputilosti a vizi, Ze jsem s nim naplno doma a da nam jesté sanci si to uzit.
Ale za dva tydny horecka zmizela, Jirka se probudil vnimavéjsi a bdélejsi, najednou jsem si vSimla, ze
odsavame ¢im dal min a Jirka zac¢ina zpét vykaslavat a polykat hleny. Z Ondrasku tehdy pfijeli, doktorka
zhodnotila, ze pumpa neni tfeba a jen kroutila hlavou s usmévem na rtech, ze to snad neni mozné.
Rekla bych, Ze to pro né musela byt naprosto nova a asi hodné zajimava zkusenost...totiz sarkasticky
feCeno, zadny pacient se jim jeSté nevylécil.

Co mi pomohlo

Tady mdm jednoznacnou odpovéd: Mobilni hospic Ondrdsek. Byla to oboustranné prospésnd zkusenost.
Oni moznd budou védét, Ze mohou rozsifit pomoc i na rodiny dlouhodobé pecujicich, jd se také dozvédéla
spoustu informaci o paliativni péci a nyni uz vim, Ze je kdykoli budu poslouchat na slovo. A hlavné Ze az to
jednou bude fakt doopravdy a Jirka si umirdni nebude jen nacvi¢ovat, pomohou mi opét. Navic mi poslali
domd i psychologa, ktery mi odkryl néco, co jsem sice tusila, ale nepripoustéla. Trochu se divil, kdyZ tu
nasel usmévavou Zenskou, co tu md vlastné délat, ale nakonec se proboural k tomu, Ze ten ismeév je sice
mocnd zbran, ale uvnitf jsem totdlné rozstfilend. Nemohu vse zviddnout sama a vSechno uhlidat a mit
pod kontrolou. Hlavné ne néci Zivot a jedind cesta, jak nezblbnout, je se s tim smifit a zkusit ty kompetence
rozdeélit.

Samoziejmé mi pomohly jesté nase osetrovatelky. Pdrkrdt tu néjakd z nich zustala i pres noc, kdyZ vidély, Ze
opravdu umfu jd, kdyZ se nevyspim dalsi noc.

V obdobi odvykaciho mésice z morfinu mi nesmirné pomohly informace, které jsem si v pribéhu nasla.
Bylo to fakt naprosto ukdzkové, vsechny fdze presné, jak probihaly. Ne Ze by se priznaky zmirnily, ale védéla
jsem aspon, co mdm cekat, jak dlouho to bude trvat a co bude ndsledovat. Ale teda zazit znovu uz bych to
nechtéla. Jak jiny byl pristup mobilniho hospicu, kdyz se Jirkovi vysadila pumpa s léky a morfinem z ruky
a vse se odstavovalo postupné a opatrné s nasazenim substitucnich Iékd, které jsme nakonec také postupné
odstavili.




S mobilnim hospicem jsme spolupracovali jesté asi pal roku. Jirka silil a prestoZe po druhé mrtvici jsme
byli se v§im zase na zacdtku, neslo a nejde mu uz nic z toho, co mu $lo pred ni, stabilizoval se. Jd stdle vim
a tentokrdt uz na to nezapomenu, Ze se vse kdykoli mize obrdtit k horsimu, ale taky vim, Ze kdyZ o pomoc
zavoldm, okamzité smlouvu znovu uzavieme. Tehdy jsme ji uz ukoncili, protoZe nejen Ze prisel covid, ale
maji svych potfebnych bohuzel nepocitané a tady védéli, Ze uz vse zvlddnu.

Cast jedenacta - Divnodoba koronavirova

Pfislo mi to jako Spatny vtip. Sotva se Jirka trochu stabilizoval a ja s nim, pfisel bfezen 2020 a oznameni
prvniho pfipadu nového koronaviru v Ceské republice. Bylo to nové, nebezpeéné, nikdo netusil, co
bude a mé opét prepadly panické ataky: Tak ja si ho tu,piplam” a ted’ho nakonec zabije koronavirus?!
Uz na zacatku péce mé neurolog Lukas upozornil, Ze jej mize zabit i,,obycejna chfipka®, byla jsem tedy
notné vydésena.

Vpracijsemsiokamzité vyjednalahomeofficenaplnoaodmitlatam chodit. Nastéstinikdoneprotestoval,
kdyz se opravdu nevédélo, jak moc je virus ,nablizku” a nebezpecny. Ostatné s vyhlasenim prvniho
lockdownu 12. 3. 2020 ndm pfislo oficidlni nafizeni, Ze na praci zdomova prejdou viichni zaméstnanci
firmy.

To, ¢im jsem prochdzela psychicky i fyzicky, byly skute¢né panické ataky. Prepadavaly mé necekané,
nemohla jsem se nadechnout, srdce se mi rozbusilo a chtélo se mi omdlit. Az jsem si fekla: ,holka
piestan blaznit a zacni se chovat racionalné, to zvladnem® A $la si koupit medunkovy ¢aj. Pomohl.

Nicméné opravdu jsem se svétu totélné zavrela. Nebyly rousky, nebyla k dostani dezinfekce a s hriizou




jsem zjistila, ze nejsou ani rukavice a uz jsem si predstavovala, jak utirdm Jirkovi zadek omotana
igelitovym pytlikem. A tak jsem hodiny travila brouzdanim po netu a hledanim, kde jesté je néjaka
zasoba pomucek, které potrebuji k normalnimu provozu nasi domacnosti, jak jsme byli zvykli.

Dnes uz se musim usmat, jak jsem vyrazila poprvé ven pro zasobu lékl - samoziejmé na tii mésice
uplné vsechno. Vybavena dvéma nakupnimi taskami, obalena do bundy, nasazené bryle, rouska,
kapuce a gumové rukavice a stéle paranoidni, Zze v l1ékarné TO na mé urcité skoci. Mimozemstan
nakoupil potfebné a mohla jsem se zase zavfit v bezpedi.

Pochopitelné jsem se bala domu kohokoli pustit. Holky dostaly volno a zlstala jsem s Jifikem sama.
Fyzioterapeuta jsem sice nechala k ndam dochazet, ale davala jsem rousku jak Jirkovi, tak ji musel
mit na ustech on. Kdykoli nékdo prosel na chodbé kolem nasich dvefi (bydlime v prizemi), stfikala
jsem dezinfekci do skviry mezi dvermi. Ty interiérové se brzy ponékud rozsklebily, jak jsem usilovné
nékolikrat denné utirala Savem viechny plochy. A vSechny objednavky jsem fesila pouze pfes internet.
Kdyz pfisel balik, opét obalend jako ¢len tymu Krotitell ducht jsem jej pfevzala a dala,na samotku
dekontaminovat” nékolik dni. Prosté totalni paranoia.

Jidlo jsem si potizovala bud on-line, nebo maximalné vyrazila do nedaleké vecerky, at se vyhnu vétsim
obchodlm. Ostatné to mi zlistalo dodnes, protoze nakupovani viibec nemam rada a tohle je nakonec
pohodIné a velerka je skvéle zasobena.

S pfichodem |éta se samoziejmé situace ponékud uklidnila, ale ja zlistala obezietna a jsem v podstaté
obezietna dodnes. Koronaviru se zatim Uspésné vyhybame a doufam, Ze to tak zlstane. Ve chvili, kdy
pisi tyto véty, cekam na praktickou lékarku, ktera dnes pfijde Jirku naockovat, tak snad bude chranén
a vse dobre dopadne.

Ovsem tenhle lockdown mél ve findle na nase souziti s Jirkou nec¢ekané pozitivni pfinos. Jirka se po
tom umirani zacal nesmirné rychle zlepSovat a silit. Pfislo mi to, jako by konecné byl spokojeny, ze je to
tak, jak celou dobu touzil: klid, jsme spolu jen sami dva jako v dobach pred CMP a ne ta nase rozsifena
domacnost. Zpocatku po viech téch traumatech dovezenych znemocnice, byl jako vystrasené zviratko,
cukl sebou pii kazdém dotyku. Najednou jsem zacala pozorovat, jak mi bezmezné d{ivéfuje a visi na
mé ocima pfi kazdém kontaktu a dovoli mi naprosto vse.

Ceho jsem si v3imla nékdy na zacatku léta, bylo, Ze zacal neuvéfitelné dobfe polykat. Asi tim, jak
neustale musel polykat v tom tézkém obdobi ty prehrsle hlend, se to po osmi letech najednou naucil
a nezakaslaval se po kazdém pokusu. Napadlo mé tak dat mu do ust 1zicku vody. A pridavala jsem.
Nejdfiv vodu...pak pfislo jahodové obdobi ... a to mé totalné dojalo. Jirka dostal par Izicek jahodové
stavy s medem. Po osmi letech, kdy jedinou chut v puse mohla vykouzlit zubni pasta, najednou jeho
milované jahody. Polykal naprosto bez zavahani a ozyvalo se hlasité ,Mhnam mnam®”. Méla jsem slzy
v ocich. Od té doby tedy zkousime rizné chuté, ale opatrné. Musim hodné hlidat, at jej to nezadusi
a jsou to tedy jen détské vyzivy a je$té nafedéné, aby to zvladl. Ale jahody samoziejmé vedou a nic uz
je nepredcilo.

Krasné Ize oviem pozorovat, kdyz mu néco nechutna. Nekomunikace je taky komunikace a on prosté
otoci hlavu na druhou stranu, nevidim té&, takze tu nejsi a nepremluvim ho.

Jsme znovu na zacatku. | ten pohyb hlavou mu déla problém, ale vidim na ném, jak se snazi a mnohdy
vyloZené trénuje. Ztratil schopnost hlasité se vyjadfovat, takze si nasel jiné zptisoby komunikace: ano
a ne je ted vyloZzené mrkanim a pfiznam, ze mi trv4, nez jej pochopim spravné, protoze ty pohyby
oc¢ima jsou tak minimalistické, ze rozdil je nepatrny. Ale u¢ime se opét oba. Kdyz je nespokojeny, tak
prska a chrochta a za¢ne neskutecné slintat. Clovék zvendi by asi plakal nad ztracenymi schopnostmi,
ale mi pfijde kazdy minimalni pokrok jako maly zazrak a jsem vdécna za tyhle dary a neustale Jirku
povzbuzuji.




Dalsi prekvapeni nastalo jesté v 1été. Chtéla jsem Jirkovi dat uz fakt pokoj a nechat jej v klidu, ale bylo
krasné léto a on stale koukal z okna na slunce a byl smutny. Tak jsme prosté zkusili jit na vyjizd'ku.
Predtim je fakt nesndasel a vSsechny proplakal, ale tedto bylo Uplné jinak. Vse jej zajimalo, zaujaté koukal
kolem sebe a vylozené si to uzival. TakZe jsme zvladli nakonec nejvic ,prochazek” na voziku za celou
dobu nasi péce.

Jako by prosté zazil néjaky restart. Netusim, zda je to dalSim poskozenim mozku, protoze krvaceni bylo
tentokrat na druhé strané a i to malo, co mél jesté zdravé, se zjizvilo. Nebo je to zplsobeno pravé tim,
Ze jsme v maximalnim klidu a pohodé a neni stresovany zadnymi zménami. Ale je to fajn, pokud se
v tomto jeho stavu da toto slovo pouzit.

Zjistila jsem, ze lockdown je pfijemny i mné. Najednou jsem mohla déle spat, navic si dat hodinku
odpocinku tieba i po obédé a nacerpala jsem nové sily. Usetfim spousty penéz, které jsem platila
osSetfovatelkam jen proto, ze jsem musela do kancelafe. Mam ¢as na domacnost, na kterou jsem uz fakt
pfi normalnim provozu neméla moc sil. A co je skvélé — mam cas a prostor Jirku pozorovat a studovat
jeho projevy a vic mu tak rozumét. Dovolim si tvrdit, Ze vim, co znamena kazda jeho grimasa, kazdy
jeho projev, nadech...

Vim, ze viechno se déje tak, jak ma a pred par lety bych takto naplno doma byt s nim nemohla.
Nezvladla. Citila bych se jako totalni vézen. Ale pfrislo to ve chvili, kdy uz jsem byla pfipravena a ja se
pfistihla, Ze si to fakt uzivam.

Momentalné si vlastné nedokazu predstavit, ze bych se méla vratit zpét do kanclu a od Jirky pravidelné
odchazet. Doufam, Ze se to nestane a praci zdomova mi dovoli i ve chvili, kdy uz se situace stabilizuje.
Ostatné najednou se zjistilo, Ze to jde a firma jede dal. Ano, je ndro¢né udrzet koncentraci a hlavné
disciplinu, ale nasla jsem si rytmus a Jirka mi dava dost prostoru, abych praci vzdy zvladla odevzdat.
Mame naprosto dokonalou souhru.

Obcas uz volam holkam, Ze jdu na zkousku a potfebuji hlidani, véfim, ze pfijdou i koncerty a mozna
vétsi absence z domova, ale tentokrat uz se vracim domu i na noc, jako Popelka o pulnoci, protoze si
vlastné navic uz nedokazu predstavit prespavat u maminky, doma je to prosté pohodInéjsia odpocinek
navic nepotrebuiji.

Je aZ neuvéfitelné, jak se za ten rok zménilo i mé vnitini nastaveni. Od toho stradlivého zazitku pfi
posledni hospitalizaci a po tom, co nasledovalo po ni, jako by mi doslo, Ze kazdy spole¢ny den je zazrak
a jak je vse kiehké a je tieba si vazit kazdé minuty, kterou tady mame. Za celou dobu od toho ledna
2020 jsem najednou neméla potiebu ani zvysit hlas, ani se zlobit. A ani se tak citit. Vim, ze jediné, co
Jirka potfebuje k Zivotu, je laska, bezpodminecna laska, kterou uciti v kazdém okamziku jeho naro¢né
cesty. Nem(iZe za to, kdyz je néktery den tézsi, treba Spatné spi a budi mé, nemuze za své bolesti, které
nékteré dny opravdu zase ztizi a ja pak musim pracovat po vecerech, protoze jsem kolem né&j pres den
litala. VSe najednou prozivam s naprostym klidem a pochopenim a jen jej hladim a uklidiuji a neustale
jej chvalim a vidim, jak mu sviti oci.

Muze to vypadat patologicky, jako Stockholmsky syndrom, kdy se nakonec uneseny zamiluje do
unosce. Ale mam pocit, Ze je to spis vysledek nasi spolecné cesty touto Skolou. Trvalo mi to dlouho,
nez jsem do tohoto stavu dosla, ale jsem za to vdécna a vim, ze kdybych se méla rozhodnout znovu,
zda si Jirku vezmu domU, pred témi deviti lety, i s tim, Ze vim, co nasledovalo, rozhodnu se stejné.
Jakkoli se mliZe zdat, Ze jsme prozivali jen néjaké katastrofy, neni to tak. Jen ty katastrofalni vzpominky
vice utkvi v paméti. Ale s kazdou zkuSenosti je Clovék silnéjsi a dokaze se pak s podobnou situaci
|épe vyrovnat. Hlavné mu pak pfijdou malicherné a banalni néjaké ,obycejné starosti bézného zivota”
a zvladne je levou zadni.




Konec pfibéhu to neni. U nas bohuzel nebude pohadka koncit obligatnim ,a byla svatba a jestli
neumfeli, Ziji dodnes”. Vlastné jo. Kromé té svatby. Ale jednou to umirani pfijde a vim uz, ze to nebude
nic pfijemného a docela mé to strasi a jen se modlim, abych dostala jesté dostatek ¢asu, at to prosté
oddalim co nejvic, protoze ty vzpominky mé dési dodnes. Snad bude Blh milostiv a daruje nam
néjakou co nejmin dramatickou formu, protoZe ten kluk by si fakt uz néjaky lehky odchod jednou

zaslouzil, po vSem, co zakusil. Je to ten nejstate¢néjsi chlap, kterého zndm a nesmirné si jej za to vazim.

Ale do té doby se budu tésit na kazdy novy den s Jirkou a na to, co mé zase dneska nauci.

Kontakt

Ing. Jitka Andraskova
E-mail: jitka.andraskova@seznam.cz
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