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Mili pecujici,

je pitlnoc. Sedim u okna v kuchyni a premyslim, jak poskla-
dat slova, kterd budou jen pro vds. Vécnd a raciondlni. Abyste
se neztratili v bludisti informaci, novych pojmii, lékai'skych
zprdv, povinnosti a docela jiné Zivotni roli, nez v jaké jste zili
dosud.

Snazim se slova pro vds vybalancovat. Aby byla srozumi-
telna i hiejiva. Rozhodna i soucitnd.

Stojite na zacdatku a pred vami je spousta véci, se kterymi
jste se nikdy nesetkali. JenZe ne kazdy z nds je druhd Pipi
Dlouhd puncocha, ktera se z kazdé nové situace radovala. Pa-
matujete? , To jsem jesté nedélala, to mi urcité piijde!”

Berte prosim tuto knihu jako odrazovy miistek k nezbyt-
nym krokiim. Ptdla bych vam, abyste tady nasli utéchu.
VSichni mdme rdny, které chceme hojit. Na nové cesté vim
preji lehky krok a tempo, které vim bude vyhovovat a dobré
lidi kolem vs.

Nenajdete tady vsechno. I kdybyste méli k dispozici vsech-
ny rady svéta, casem zjistite, Ze si pro sviij novy svét musite
vytvorit vlastni system. Kviili vasi jedinecnosti, to se rozumi.



Néco vim povim. Na stejném zacitku, tak jako ted vy,
stdla kdysi kazdd pecovatelka, zdravotni sestra, lékat i so-
cidlni pracovnice. Kazdy z nds se na zacdtku bdl. Sebediivéra
roste se zkusenosti a kazdy mistr kdysi zacinal jako ucer.
Véci, které se vam ted’ zdaji nepredstavitelné, za tyden prosté
zvldadnete. Vsechny praktické dovednosti si osvojite casem.
Nezapomerite, Ze svym blizkym pomdhdte nejvice tim, kym
jste. Ne tim, co umite.

Sedim v kuchyni u okna a uz je po pitlnoci. Pod oknem mi
huci splav a nebe je temné.

Abyste videéli hvézdy, musite zvednout hlavu a podivat se
do tmy.

Na proni pohled sviti ty velke a jasné. Zavrete oci, zamr-
kite a... Mezi jasnymi a zdfivymi uvidite spoustu mensich.
Spojené do souhvézdi a obrazcii vytvdreji nebeské divadlo.
Chwile zastaveni vds ztisi, ohromi. Zataji se vam dech.

S rozednénim hvézdy zdanlivé pohasnou a zmizi. Ale to je
jen iluze.

Kdyz jsem zacinala tuto knihu psat, hledala jsem symbol.
Takovy, ktery spojuje neformdlni rodinné pecujici. Symbol,
ktery vystihuje vds.

Za mé je to jasné. Nejste neviditelni.

Jste hvézdy.
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Praha, 24. 12. 2015

Uz chvilku je Stédry den. Kyne mi tésto na vdnoéku a jd
myslim na svou babicku.

Tak smutno, a tak klidné mi je. Uplné jividim, jak se
na mé divd, ruce od mouky oprené v bok, divd se, jak mi
tecou slzy, a rika: ,,Ale Milu...*

Uz par dni premys§lim, co vdm na Stédry den napisu.
Hrejivd a pekna slova, néco k potése.

JenZe mi to nejde. Néjak vim, Ze vsechno to pékné a li-
bivé by bylo jen nejak... jako ,slohovka“na jednicku...

A tak mi ted pri priprave vanocky doslo, Ze to, co Fikam
suym studentiim, plati i pro mé: Ze kdy: nemiidu najit
spravnd slova, mam rict to, co bych chtéla slyset ja. ProtozZe
v tu chvili je to opravdické.

Moje milé a mili, vsichni, kteri jste v mém Zivoté, a je
jedno, jestli zamérné, nebo ndhodou, mdam vds rada. Mys-
lim na vds na vsechny, kterym se letos zmenil Zivot kuiili
nemoci nebo smrti a ¢ekaji vds poprvé jiné Vanoce. Nékteré
okamziky i situace jsou zkrdtka vZdy jako poprvé.

Zapomernite na ,radujme se, veselme se“ a budte sami
na sebe hodni. Budte sami k sobé laskavi, zanechte pretvdr-
ky pro okoli a budte smutni, jestli smutni jste. Klidné si
poplacte. Protoze nikdo jiny nevi, jak vdm je. A treba se

u toho zavrete v koupelné nebo si dejte cigaretu na balkoné,
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je to jedno. Jezisek je fajn, on vds za to soudit nebude.
I kdyz... Ne, nebude.

Hlavné nikomu, kdo se zepta, jak vam je, nerikejte:
»Jo, v pohodé.”

Protoze takouvy ¢lovek vas moznd chce obejmout. Sdilet
s vami smutek. Nebo vam nalit drink (doporucuji: 5X dvo-
Jjité espresso, 1 salko, dobry tmavy rum. Odhadem dvé deci,
ale zdlezi na vds. Smichat, nechat rozlezet. Ale to se nepo-

vede vidycky).

Dobre vite, Ze zmény a propady prichdzeji ve vindch. Né-
kdy nds smutek drzi pod hladinou reality tak dlouho, Ze
ztratime silu odrazit se, otevrit o¢i a znovu se pordadné na-
dechnout. Prosim, neodhdnéjte nikoho, kdo se zeptd, jak
vam je. Takovy ¢lovek si nejspis pravée vsiml, Ze jste u dna
prilis dlouho. Nadechl se, vyhrnul si rukdvy a je priprave-
ny podeprit vas a pomoct vam nad tu hladinu.

A to je véc, kterd se neodmitda.

Je tomu uz par let, kdy jsem napsala tento text. Byl Sted-
ry den a ja se probirala uplynulym rokem. Ten muj pra-
covni plyne od Dusicek do konce zari. Mou profesi je pora-
denstvi pro pecujici, umirajici a pozustalé. Myslim na
klienty, které jsem v daném obdobi potkala, na jejich rodi-

ny, problémy a jejich reseni.
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Svou profesni cestu jsem zacala pékné zostra — péci
o dospivajici muze s nizkofunkénim autismem. K nim se
pridali klienti s kombinovanym postizenim, pozdéji senio-
1 s postizenim mentalnim a nevidomi v tézké fazi Alzhei-
merovy choroby. Jak ma cesta napric vékem a praci s lid-
mi s ruznym druhem postizeni a problému pokracovala,
zacal se kruh uzavirat a v soucasné dobé se nejvice vénuji
péCi o umirajici a jejich blizké.

Kazdé onemocnéni a kazdé postizeni ma sva specifika.
Presto se v prvni fadé snazim zjistit, jak klient a jeho ro-
dina zili dosud, do chvile, nez se dozvédéli, jaké onemocné-
ni jim do zivota zasahlo. Jak se zménil jejich zivot a jak 1ze
co nejvice zachovat jeho dosavadni podobu. Myslim na
vety, které pri prvnich setkanich slycham témeér bez vy-

jimky:

Zvladneme to sami.
Musime.
Nikdo neni na nase problémy zvédauvy.

Stejné ndm nikdo nepomiize.

Myslim na to, jak podstatna je péce o celou rodinu. Na
to, jakou ulevu prinasi poznani, Ze na zménu, kterou ne-
moc prinesla, lidé sami byt nemuseji. Jak tvorivé chvi-

le s sebou nese sdileni, navrhy reseni i jejich realizace.
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Jakym prekvapenim pro né jsou moznosti, o kterych do-
sud neméli tuseni. Informace, malé, drobné zmény, které
casto prinaseji okamzity vysledek.

Pojdme si chvilku popovidat. Treba o zachrannych
kruzich.

Pecovani byva dlouha a dobrodruzna cesta. Jsem pre-
svédcend, ze vic nez jizdni rad a presny itinerar potrebu-
jete védét, kde sviyj zachranny kruh najdete. Jak vypada
a pro¢ byste méli dbat na jeho pravidelnou udrzbu. Stejné
jako o sebe a o ¢lovéka, ktery vasi pomoc potrebuje.

Zachranny kruh vsech pecujicich tvori rodina, pratelé,
lidé z poméahajicich profesi a organizaci. Také ti, které
neodezene vase prohlaseni: ,Ja to zvladnu sam. Musim.
Myslim, ze nemusite. Pokud totiz pomoc odmitate dlouho-
dobé, ventilek kruhu povoli, vzduch zac¢ne uchazet, a ni-
kdo si ani nevSimne, ze klesate pod hladinu.

Mozna si prave ted rikate, co je to za reci. Treba vas
kvuli zméné zivotniho sméru opustil partner a nékteri cle-
nové rodiny se k vam obratili zady. Mate méné casu na
setkavani s prateli a muze se vam zdat, ze vas zachranny
kruh je pékné chatrny.

Nikdo z néas takovou situaci nechce zazit, byt jeji sou-
casti, ani ji nechce prihlizet. Ale vite, jak to nékdy je: Ne
vsichni nasi blizei jsou ti nejblizsi. Pokud se k vam rodina

obrati zady v tak zavazné situaci, divérou to pékné otrese.
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Ale co kdyz je pravé takova situace sanci? Porad si
myslim, ze kdyz dokazete o nékoho pecovat, jste dostatec-
né odvazni a statecni, abyste dokazali prijmout do svych
zivotd pomoc od profesionalt. To, zZe jsou pri prvnich se-
tkanich cizi, je fakt, se kterym nic neudélate. Vlastné ano.
Udélate. Cim difv, tim 1épe.

Nebojte se jim sveérit se svymi obavami, reknéte na-
hlas prani cloveka, o kterého pecujete, popiste jim jeho
ritualy a zabéhnuty denni rezim, ... Od chvile, kdy zacne-
te spolupracovat, jste partaci. Mate spoleény cil, ke které-
mu mozna vedou rozdilné cesty. Vy mate svou predstavu,
profesionalni pecujici vice zkusenosti. Na jejich zakladé
vam muze navrhnout reSeni, které se vam nemusi libit.
V zacatcich byvaji ¢asta nedorozumeéni v oblastech poda-
vani jidla a n4apoji, polohovani, prochazek a oblékani,
koupele, ... Obecné muzeme rict, Ze jde o nastaveni krehké
hranice mezi tim, co je moc, a co je malo.

Treba vase spoluprace bude ze zacatku drhnout. Ale
to se podda, vérte mi.

Ja vim, neni nic snadného prijmout do zivota nové
lidi. Zvlast kdyz si uvédomite, Ze to neni dobrovolné roz-
hodnuti. Pro takovou situaci se ted hojné pouziva médni
termin vystoupeni z komfortni zony.

To urcité chcete slyset. Mam za to, ze se vas nikdo ne-

ptal. Tipuji, Ze vas nemoc nepozvala na kavu a nezeptala
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se zdvorile, jestli se k vam domt mutze nastéhovat a pre-
vratit vam zivot vzhiru nohama. Kdepak. Nejspis to byl
docela silny uragan, a nez jste se stacili rozkoukat, byl vas
dosavadni zivot pryc¢ i s komfortni zénou.

Soucasti mé prace je vase podpora. Byt vam nablizku
pri planovani, dodat vam odvahu pri realizaci nutného,
naucit praktické véci, prozradit ruzné figle, nenechat vas
se utopit.

Pokud jste pripraveni, pojdme planovat.

Predné otevrete okno, sundejte si boty, mirné se roz-
krocte, roztahnéte prsty na nohou, zpevnéte bricho. Lehce
pokrcte kolena a celou vahu téla preneste na chodidla. Moz-
na se vam zda, ze se telo predklani. Nebojte, neupadnete.
Praveé ted stojite iplné rovné. Zhluboka a pomalu se na-
dechnéte nosem, dech zadrzte a pomalu vydechnéte tusty.
Staci trikrat. Tak. Pravé ted je vase télo stabilni a mozek

okysliceny vic nez obvykle.
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Nikdy neni pozdé zacit. Pokud uz o nékoho pecujete, na
chvilku se zastavte. Jestli vas péce o blizkého teprve cek4,
zastavte se taky. Zacneme totiz planem idealnim. Ne,
neni to ztrata casu. Idealni plan vam jasné ukaze, kolik
casu vam péce zabere, kdo vam s ni muze pomoci, jakym
zpusobem a jak vas zasahne financné.

A jak takovy idealni plan vypada? Stanovte si cil a drz-
te se reality. Stale jste v roli pecujiciho, ale nezapomente na
svlyj dosavadni zivot a aktivity. S laskavym svolenim své
klientky vam ukazu jeji idealni plan. Napsala ho, kdyz
onemocnél jeji manzel a potreboval pomoc témér ve vsech

oblastech svého zivota.

Kdyz Jindra onemocnél, vsichni jsme mysleli na
klasicky scénar. Prakticky lékar, specialista, ambu-
lantni vySetreni, hospitalizace, diagnézy, vyléceni.
A zpdtky do ,,normdlniho Zivota“

JenzZe za par tydnii bylo jasné, Ze se ndm nemoc
neprizptisobi. Ze ndm odted $éfuje. Pres veskerou
snahu lékart se ukdzalo, Ze se Jindra neuzdravi a uz

vubec nikdy se nevrati do predchoziho Zivota. Mdame
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0 zachrannych kruzich a cestovnich planech

jen dvé mozZnosti: prestehovat Jindru do lécebny
dlouhodobé nemocnych, nebo domii.

Lécebna pro nds neprichdzi v uvahu. Ale domu?
Zatim je Jindra jesté v nemocnici. A jaé mdm cétrndct
dni na to, abych vymyslela, co ddl.

V mych predstavach je to takhle:

Vstanu kolem sedmé hodiny, jak jsem zuvykld.
Uvarim si kdvu. Oteviu vsechna okna, protdhnu se,
ustelu postel. Je ptil osmé. Nekdo prichdzi, umyje
a previékne Jindru, posadi ho do voziku. Ja zatim
v klidu snidam. Umyji po sobé hrnek, chystam man-
Zelovi snidani, nakrmim ho.

Po snidani jdeme ven nebo podle pocasi zuistd-
vame doma. Poustim hudbu, audioknihu nebo roz-
hlasové hry, pletu nebo si kreslim. Uklidriuje mé to.
Venku jezdim s Jindrou na nase oblibend mista.

Varim obed a zdrovern nachystam odpoledni sva-
¢inu. Po obédé dd nékdo Jindru do postele, prebali
ho a zustdavd s nim. Ja jdu zatim nakoupit nebo se
jenom projdu. Sama. Stac¢i mi hodina.

Kdyz se vratim, neékdo dad Jindru znovu na vozik.
Jsme spolu. Snime svacinu. Poustim televizi nebo
mu nahlas ctu.

Neéekdo prijde na navstevu. Na to se tesim. VZdycky
jsme méli kolem sebe kamarddy. KdyZz byly dcery
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1. BEZ PLANU TO NEPU)DE

malé, seslo se nds casto i dvacet najednou. To bych si
jesté prala zaZit.

Chystam obcerstvent, kluci jsou vedle, my s dévéa-
ty v kuchyni. Domlouvdme se na wellness. Na sobot-
ni kino. Na pravidelné cviceni v pondéli a ve ¢turtek.
Tak, jak to délame uz bezmdala c¢turt stoleti.

Kdyz odejde navstéva, prijde nékdo, Jindru umy-
Jje, prevlékne, prebali a ulozi do postele.

Spime vedle sebe. V noci Jindru polohuji, ddvam mu

napit. DrZim ho za ruku. Tak jako uz pétadvacet let.

Tak. Mozn4 si rikate: ,,Co ta holka vlastné dela?” Takhle
nevypada jediny den pecujiciho.

A mate pravdu. Je to a rozpor mezi pra-
nim, predstavou a realitou je vic nez zrejmy.

Veronika a Jindra jsou spolu 25 let. Porad jesté docela
mladi lidé (45 a 48 let), kterym do zivota zasahla vazna
nemoc.

V soucasné dobé je Jindrich zcela zavisly na pomoci
a péci druhych. Nechodi, sam se neposadi, nenaji ani nena-
pije. Je plné inkontinentni. Nemluvi. Veronika si neni jista,
nakolik rozumi a vnima. Obc¢as miva epilepticky zachvat.

Kdybychom se soustiedili pouze na Jindriv stav, moh-
lo by se zdat, ze péci o néj muze vyresit pomoc pecovateld

a zdravotnikd, kteri k nému budou dochézet v pravidelnych
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intervalech, a Veronika se tak bude moci vénovat vécem,
které popsala vyse.

Jenze nezijeme v idealnim svété. Kazdy pecujici ma
nékde v hlavé vystrazné svetélko, které problikava, i kdyz
je ojeho blizkého zrovna ted postarano. Spite na ,,ptl oka“
nedokazete odpoc¢ivat na sto procent, staci obycejna ryma,
arazem se situace zdramatizuje. I kdyz se lidem ve vasem
okoli mtize zdat, ze se vas zivot stabilizoval, nevyhnete
se propadim a pochybnostem. Je dilezité s nimi pocitat.
Zlehka pozorovat sam sebe, naucit se eliminovat spouste-
ce krizi a o svych stavech mluvit.

Realny svét se idealnimu dokaze priblizit ve chvili,
kdy si pecujici uvédomi, jak moc je pro nemocného dilezi-
ty. Uvédomi si svou hodnotu, postupné buduje kolem sebe
sit pratel a profesionalt, kteri ho plnohodnotné zastoupi,
a zacne o sebe pecovat; o své zdravi — télesné, dusevni
a mozna prekvapiveé i financ¢ni. Co je zaklad? Dobra a kva-
litni strava, lehké cviceni. Pomoc psychologa, poradenské
telefonni linky pro pecujici, svépomocné skupiny. Neza-
visly financéni poradce, ktery s vami projde vasi situaci,
zreviduje pojistné smlouvy, nastavi plan. Protoze, co si bu-
deme povidat, péce o osobu blizkou je velmi nakladna.

Porad se vam zda, ze jsem trochu mimo realitu? Ze
snad neni tak zle, abyste nedokazali péci ,,néjak® ukociro-

vat sami?
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1. BEZ PLANU TO NEPU)DE

Otazky, které ¢asto svym pecujicim klientim pokla-
dam, znéji:
Kdo se o vaseho blizkého postara, kdyz vam
lupne v zadech, zaniti se vam apendix a budete
muset na operaci?
Jak bude nahradni péce vypadat?

Kdo se postara o vas?

Vite, je opravdu dulezité, abyste vénovali pozornost
sami sobé. Protoze v péci vas klidné nékdo zastoupi. Ale
jako blizky clovék jste vazné nenahraditelni.

V dobé, kdy Veronika napsala sv(ij idealni plan, byl
Jindrich jesté hospitalizovany. Vzhledem k jeho véku bylo
Veronice jasné, ze se muze jednat o péci trvajici velmi
dlouhou dobu.

Rozvrzeni sil
Cela oblast péce stoji na zakladni otazce: ,,Co zvladne clo-
vek, o kterého pecujete?
Pro vas je ale pri planovani stejné dulezité, abyste vé-
déli:
co zvladnete vy sami;
co zvladnete s pomoci;

co nezvladnete;

23
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co zvladat nechcete;

v Cem jste nenahraditelni.

Odpoveézte si na tyto otazky poctive, prosim. A jestli
mate stale jesté pochybnosti, zda by vas mohl nékdo za-
stoupit a jestli si mtzete dovolit myslet na sebe, pripomenu
vam nasledujici:

I vas, rodinnych (neforméalnich) pecujicich, se tykaji
lidska prava. Je jich pomérné dost, pro vasi predstavu:

pravo na osobni svobodu a svobodu pohybu;
pravo na distojné zachazeni;

pravo na osobni a rodinny zivot.

Tato lidska prava jsou pro obcany garantovany mnoha
pravnimi predpisy, predevsim:
Listinou zakladnich lidskych prav a svobod
(Sbirka zakont, 1992);
Obcanskym zakonikem (Sbirka zakont, 2012).

Prosim, nevzdavejte se svych prav a vyuzivejte aktiv-
né dostupné pomoci. I kdyz to nékdy vypada jako boj s ve-
trnymi mlyny. I kdyz si pripadate jako prosebnici, 1 kdyz
si rikate, Ze se nebudete ponizovat a o nic prosit. Myslete
na to, Zze mate na pomoc narok jako obcan Ceské republi-

ky, a predevsim jako clovek.
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