joletny projekt organizace
Ruka pro Zivot a fotografa
Jind¥icha Streita ma pribli-
7it svét mentalné
handicapovanych

Jsou napadhni, pfitahuji pozorno

st, majf tak trochu jiny svét.

V minulosti byli odkazani na Zivot v upliné izolaci. Dnes se diky
mnoha organizacim a projektim lidé s mentalnim postizenim
zaclefiuji do spole¢nosti. Pfesto je co zlepSovat.

| TEXT MICHALA JENDRUCHOVA

en v Ceské republice Zije vice neZ mili-
on lidi s riiznymi formami zdravotniho
postizeni. ,,Nase spolecnost ocefiuje
inteligenci a vykon, a v tom nemohou
konkurovat lidem bez postiZeni. Ale
mohou nabidnout jiné véci a i mezi nimi se
najdou talentovani jedinci,” podotyka Xenie
Dotkilkova ze Spoleénosti pro podporu lidi
s mentalnim postiZenim, kterd letos oslavi pade-
sété vyroti svého zaloZeni.

Podle ni kolem handicapovanych lidi stale
panuje mnoho piedsudka, napiiklad Ze neciti
bolest, jsou hypersexudlni, neuvédomuji si svoje
postizeni. Xenie Dockélkovi tyto myty vyvraci:
_Vétéina ma lehké postiZeni a dobie si uvédo-
muji riiznd omezeni, kterd z jejich postiZeni vy-
plyvaji, napiiklad v oblasti seznamovani a part-
nerskych vztahtl. Nékdy nardZime na nazor, ie
rodice, ktefi se staraji o mentdlné postizené dité,
takovému ditéti neméli dovolit se narodit. Ale
kdo nam déva divod si myslet, Ze lidé s postiZe-
nim nemaji pravo na Zivot?"

Jeji slova potvrzuje také Lenka Jani§tinova,
teditelka neziskové organizace Ruka pro Zivot,
kterd poskytuje socidlni sluzby lidem s mentél-
nim a kombinovanym postizenim v€etné poruch
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autistického spektra. Ruka pro Zivot poskytuje
své sluzby formou dennich stacionaft v Praze,
Brné a Litomysli.

_Lidé nemaji osobni zkuSenost a nékteii maji
predsudky, Ze postiZeni jsou zli, e je mohou
n&jak ohrozit. Jako velky mytus také vnimam
tvrzeni, 7e nai klienti jsou jako velké déti. Jsou
to lidé, ktefi sice maji sniZené rozumové schop-
nosti, aviak obrovské Zivotni zkusenosti. Mohou
se mnohé nauéit. Potfebuji odborny, individudlni
a laskyplny piistup, aby mohli vést hodnotny
#ivot. Stile viak nemaji patfiCnou pozornost nasi
spole¢nosti. Potykaji se s nepiiznivou finanéni
situaci a jejich rodiny i oni sami asto Ziji v izo-
laci s vidinou nejasné budoucnosti. Pro osoby
s t&7kou formou postiZeni a poruchou autistic-
kého spektra stéle neexistuje nabidka socidlnich
sluzeb, které by jim mohly zajistit dostatecnou
podporu a zabezpeCit viechny potieby,” pouka-
zuje Lenka Janidtinovd. Pravé to byl divod, pro¢
pred dvandcti lety zaloZila neziskovou organi-
zaci, kterd by byla pomocnou rukou pro takovy
Fivot. Af u7 pro samotné handicapované, ¢i pro
jejich blizke.

Nagli jsme tii odvazné rodiny, které byly
ochotny podglit se o sviij piibeh. u

JEDNADVACETILETY VOJTA
VRCHOT MA STREDNE TEZKE
MENTALNI POSTIZENI, SAM SE
NEPOSADI, NENAJI, NEOBLEKNE.
PRESTO SE DOKAZE RADOVAT ZE
ZIVOTA.

odpogivat v mamincing bfise, rozhodl se

vak svou cestu na svét uspéchat. Narodil
se skoro o tii mésice diive a komplikace
na sebe nenechaly dlouho &ekat. Hned po po-
rodu za&al krvacet do mozku. Krvéceni bylo
rozsahlé a verdikt 1ékafi nejisty. ,.Propoustéli
nis z nemocnice s tim, e se to kazdopadné
nitkde odrazi;* vzpomina Vojtova maminka
Anna na dobu pred jednadvaceti lety. Osud byl
netiprosny, Vojta je tzv. jezdec, jak zasvéceni
fikaji lidem na vozitku. Sam se neni schopen
posadit, potfebuje, aby ho druzi krmili, oblékali
a pomdhali s hygienou. Ma stiedné t€7ké men-
talni postiZeni, nette, nepise, nepocita.

l e¥té jedendct tydni mél Vojta Vichot
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Tehdy se ve mné misily rozporuplné
pocity, vztek, beznadgj, litost. Brzy je viak
vystiidalo odhodlani bojovat. My se prosté
nevzdame,” vraci se Anna na zac¢atek Vojtova
ptibéhu a horlivé dodava, Ze pravé tento
ptistup celou rodinu zachranil pfed pocity
hofkosti a sebelitosti. ,,Vyburcoval mé k veliké
aktivité. Zacal nekone¢ny kolobéh vySetfeni,
stimulaci, lizni, kaZdodenniho pravidelného
pohybového, zrakového, logopedického cvice-
ni. Den za dnem, bez naroku na cokoliv, jen
s nadéji, Ze délam maximum...

Bez pomaoci to nejde

K tomu vSemu se starala o tfiletou AneZku,
které se snaZila vénovat naplno, aby se neci-
tila odstréend. ,,Pfesto byla obdobi, kdy byla
na druhém misté." Jak fikd, bez ¢asté pomoci
maminky a sestry by ve jen téZko zvladala.
Kdykoliv musela se synem do nemocnice
nebo do lazni, vzdy ji plnohodnotné zastou-
pily. Unava viech ¢lenii rodiny, kterd po Case
nastala, se pozdé&ji podepsala na vztazich

i na Anniné zdravotnim stavu. Pfisla krize,
rozvod, syndrom naprostého vyCerpani jak
po fyzické, tak po psychické strance. ,.V3e
jsem délala na maximum, nedokizala jsem
fikat ne. AZ t&lo selhalo. Na pal roku se mi
zastavil Zivot. Dnes chédpu, Ze to bylo nutné
zastaveni. Zménilo mi mé hodnoty a vztah

k sobé samé. Ja a mé okoli pochopilo, Ze jsem

jenom ¢&lovék, ne robot. Vzhledem k tomu, Ze
jsem handicap syna vzala jako vyzvu poprat
se s osudem a jako tkol uzit si Zivot, at je
jakykoliv, tak i okoli bere handicap syna bez
negativnich emoci a reakei,” fikd Anna.

Hodné jsem se naucila

Vojta absolvoval béZnou matefskou Sko-

lu a dochdzel do specidlni zdkladni $koly

v Litomysli. Pravé do té, kde Anna jiZ Ctr-
nactym rokem vyucuje. JeSté pfed narozenim
Vojty vystudovala specidlni pedagogiku, a tak
dnes ve svém zaméstnini zuZitkuje praktické
zkuSenosti ze souZiti se synem. Syna piipra-
vuje od 13 let na osamostatnéni. Dnes Vojta
travi pracovni dny v dennim staciondfi Ruka
pro Zivot. ,.V&fim, Ze jednou také v nafem
mésté vznikne pobytové zafizeni rodinného
typu pro dospélé osoby s handicapem. Nerada
bych v budoucnu tkolovala dceru pfipadnou
péci o n&j, nebot ma narok na sviij soukro-
my Zivot. Proto v&fim, Ze syn osamostatnéni

zvladne,” podotykd Anna s tim, Ze jednou
bude nucena zaplnit vznikajici volny prostor
a Cas sama pro sebe. ,,NejtéZsi je pochopeni,
Ze se Cloveék nema obétovat, Ze jsou také dalsi
¢lenové rodiny se svymi potiebami,” fikd.

Jak dodéva, ve svém Zivoté ma velké Stésti
na lidi kolem sebe. Novy partner, rodina, pid-
telé, jejich vstficnost a podana ruka ji dodéavaj
silu. Diky tomu vSe skvéle zvladli. ,,Syn je
mij velky ucitel. V prici dro¢im vie, co mne
naucil, snazim se preddvat poselstvi rodi¢im
téchto déti: Dejte jim jen tolik podpory, aby
byly co nejvice samostatné a nejméné zavislé
na druhych, a pfitom si ale Zijte i sviij Zivot!*
Na svého Vojtu nedd dopustit. Vzdy ji po-
vzbudi jeho radostnd nétura, pozitivni humor
a schopnost komunikace. ,,Ma velké detekéni
schopnosti na kvality lidi kolem ného i nés.
Navzdory naroc¢né péci mame radostny Zivot.
Zivot s handicapem neni o nic horsi, ne méné
naplnény nez bézny zivot, je prosté jen jiny,"
doddvd s dsmévem.

nechavam nic nahodé, a tak

Vo_]tu od jeho trinacti let pripravuji

na osamostatnéni.
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Hanka

a Honzik
Dvojcata a jejich
neobycejni rodice

VYCHOVAVAT DVE HANDICAPOVANE
DETI JE PRO MNOHE Z NAS
NEPREDSTAVITELNE.

SVETLANA A PAVEL HRBKOVI

TO ZVLADAJI SKVELE. RODICE
SESTADVACETILETYCH DVOJCAT
HANKY A HONZIKA BY ZASLOUZILI
METAL.

vétlana Hrbkova slavila padesatiny.
SPFesloie je plnd energie a svym détem

se vénuje dnem i noci, pfemitd, co bude
dal. ,,Nikdy jsme s manZelem nepfemysleli, Ze
bychom déti nékam ,odloZili, protoZe v rodin-
ném prostfedi naplnéném laskou a dostatkem
podnétii je mnohem vét§i prostor pro vyvoj
neZ v tstavni péci. I kdyZ dobie vime, Ze od-
louceni jednou pfijde... Chceme jednou umiit
s védomim, Ze je o Hanku a Honzu dobfe po-
stardno, Ze neskondi ,Ié¢eni’ silnymi sedativy
v psychiatrické 1é¢ebné,” fikd Svétlana na ad-
resu dvojCat a vzpomind na zacatek jejich ro-
dinného piib&hu. Po studiich ekonomie kratce
pracovala jako mzdova ucetni, jiZ Sestadvacet
let je viak pecujici osobou na plny tvazek.
Z osmihodinové pracovni doby se stala doba
dvacetihodinova, pfesto o ni tvrdi, Ze je ji za-
méstnanim i konickem dohromady.

Nikdy jsem nelitovala

,»3 oblibou fikdm, Ze jsem jen obycejna
matka dvou neobycejnych déti. Da se fici, Ze
vlastné témér vie, co délam, celkovy rezim
dne (a mnohdy i noci) jsem pfizpisobila po-
tfebam a zdravotnimu stavu déti,” fikd. Hanka
a Honzik se narodili pfed¢asné, s nizkou po-
rodni vahou a krvicenim do mozku. Oba maji
téZkou mentdlni retardaci a atypicky autismus,
Honzik epilepsii, Hanka détskou mozko-

vou obrnu, vyrazné poruchy chovini a dalsi
diagnézy. Oba vyZaduji 24hodinovy dohled

a dopomoc témér pii viech béznych tikonech.
Hanka je mladd Zena s my$lenim malého di-
téte. Své plySové morce Vitka téméf nepousti
z ruky. Rada poslouchd pohddky a veselé
pisni¢ky riznych Zanrid, miluje svoji babicku
Véru, skdkani na balonu, jizdu na tfikolce

a vychazky do pfirody. Honzik je dospély muZ
s dusi pétiletého ditéte. Od malicka vynika

ve skladani puzzle (300 ks bez piedlohy), rad
kresli. Ma rad knihy o Magince TomdSovi
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a o piirodé€. Velmi rad chodi do hvézdarny,
do divadla na balet a muzikly, do kavarny,
do lesa a lenogit na zahradni houpacku.

Od narozeni Svétlana a Pavel s détmi nékoli-
krét denné cvicili Vojtovu metodu, navitévovali
nespocet specialisti a doufali, Ze mnohé do-
Zenou casem. BohuZel se tak nestalo. Naopak.
Ptidaly se prvni Honzikovy tézké epileptické
zichvaty s dlouhym bezvédomim, Hanciny
zvlastnosti v chovini a naro¢né ortopedické
operace. ,,Postupem Casu jsme zjiStovali, Ze vie
bude jinak, a objevily se prvni otizky pro¢?

A jsme schopni to vibec zvlddnout? vzpomi-
nd Svétlana. Museli se vypofadat s problémy

s umisténim do specidlni §koly, do denniho sta-
cionéfe, ale fesili i potiZe v souZiti s ostatnimi.

Divni rodice divnych déti

NejtéZ3i je, kdyZ vidim, Ze moje déti trpi,

a nemiZu jim pomoci. Honzikovy deprese

a Hanéiny afekty, pfi kterych se kouse do ruky,
boucha do hlavy a fve...” fikd Svétlana. Proto,
Ze jsou tolik jini, museli pied t¥indcti lety fesit
vyhrocenou situaci. Opustit byt a piestéhovat
se do rodinného domu se zahradkou. ,,Na to,
Ze jsem divnd matka od divnych déti jsem

si za ta léta uz zvykla. Po tolika letech jsme

s manZelem natolik ,,jini", Ze v podstaté Zijeme
v izolaci. NaStésti nyni midme velmi tolerantni
sousedy. Obrovskym Stéstim je, Ze miam 0Zas-
ného muZe, ktery s nami zistal, zaji$tuje nds
po finanéni strince a s pé¢i mi pomaha.”

S &anielem snime
O neruseném
spanku, odpo-
¢inku a spole¢né
dovolené.

Sny o dovolené

Vék a bliZici se diichod na sobé oba manzelé
znatelné pocituji. VyCerpani se prohlubuje, pfi-
dévaji se vlastni zdravotni potiZe a tu a tam se
jejich stav bliZi kolapsu. ,,Oba snime o neruse-
ném spanku, odpocinku a spole¢né dovolené,”
zasni se Svétlana s tim, Ze se s manZelem skvé
le dopliiuji a podporuji. Jak fiké, nikdy nejsou
,.dole™ oba zdrovei, a tak jsou si stiidavé jeder
druhému oporou. ,.Najdou se i lidé, ktefi vycit
7e mame docela naro¢ny Zivot, a jsou ochotni
nidm pomdhat. A tak naSe déti maji GZasnou
praktickou lékafku, kadefnika, opticku, farafe
a dal§i a dalsi, ktefi ndm usnadiiuji Zivot a bez
jejichZ pomoci bychom spoustu situaci viibec
nezvladli.

JiZ patym rokem rodiné také vyrazné po-
maha organizace Ruka pro Zivot. ,,Moc se mi
libi, Ze nepsanym mottem pecujicich asistentli
u nds v Brné je: ,,Aby ndm tady viem spoleéné
bylo dobfe.” Obé déti navitévuji Denni stacio-
naf na pét hodin denné, ¢tyfi dny v tydnu.

Od piedlofiského roku se postupné snazime
Hanku zaClenit do pobytové sluzby Domov
pro osoby se zdravotnim postiZenim,” fikd
Svétlana a vzkazuje ¢tenafim: ,,Jinakost neni
v nasi spole¢nosti moc piijimdna. Rozhlédnéte
se, prosim, zda ve vaSem okoli nihodou neni
nékdo, kdo miiZe potfebovat vasi pomoc a pod
poru. Nebo jen vlidné slovo ¢i tsmév. My jsme
s manZelem za kaZdy projev upfimného zdjmu
a pomoci vdééni.”

Dvojéata Hanka a Honzik (na
fotkdch s roditi) maji tézkou
mentéini retardaci a atypicky
autismus, Honzik epilepsii,
Hanka poruchy chovani
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Jzécny syndrom,
kterym Jakub trpi,

Aby se naucil zit
samostatné

JEDNA KU PATNACTI TISICUM, TO
JE PRIBLIZNY VYSKYT VZACNEHO
GENETICKEHO ONEMOCNENI
PRADER-WILLIHO SYNDROMU,

S NIMZ SE PRED SEDMADVACETI
LETY NARODIL JAKUB. MANZELE
VERICHOVI JIZ RADU LET RESI,

JAK SVEMU SYNOVI | V BUDOUCNU
ZAJISTIT CO NEJKVALITNEJSI
Z\VOT.

- e neni néco v pofadku, tuSila Jakubova

Z maminka Hana jiZ pred porodem ,,UZ
v téhotenstvi mi bylo divné, Ze citim

milo pohybii. Ale neméla jsem srovnéni, proto-
ze Jakub byl moje prvni dité,” vzpomind Hana
Verichova na obdobi pfed sedmadvaceti lety.
»Rodila jsem v pétek, po cisafi jsem nemohla
vstit z postele, dité mi neukézali. Dostala jsem
se k nému aZ v ned@li, a to jen diky sestfickam.
V pondé&li ptiSel 1ékaf a fekl mi, Ze syn neni
v pofadku a zkoumaji, co mu je. Zachvitil mé
smutek, ale zdroveri i spousta citu. Jakub byl
jako hadrové panenka, nesal, kazdé krmeni bylo
nekone¢né,” vzpomina Hana s tim, Ze jakmile
to jen trochu $lo, zacali uZ v porodnici cvicit
Vojtovu metodu, coZ v té dobé nebylo bézné.

Nikdo nic nevédel

ZkuSenou 1ékatku na novorozeneckém oddéleni
napadlo, Ze by Jakub mohl mit Prader—Williho
syndrom (PWS). Toto genetické onemocnéni
zpusobuje porusend funkce té ¢asti mozku, kterd
ovliviiuje niladu, kontroluje pocity, jako je télesna
teplota, bolest, Zizen, ale zejména hlad. Syndrom
je obvykle spojen s rliznou mirou mentalni retar-
dace. ,,To, ¢emu se nejhtife celi v kaZzdodennim
Zivotg, je skute¢nost, Ze ¢lovék s PWS nikdy
nema pocit nasyceni, a pfitom jeho kaloricka
potieba je zhruba o tfetinu niZ8i neZ u ostatnich
lidi. M4 naruSeny emo¢ni a psychicky vyvoj. Je
t87ké zvladat problémy s chovanim, jako jsou
zachvaty vzteku, lhani, agresivita, které naruSuji
souZiti s ostatnimi,” vysvétluje Hana. ,,Syn se
béhem raznych peripetii a pobytii v nemocni-

ci dostal do péce Iékarky HouStkové, kterd se
pak o ngj starala n€kolik let a byla ndim velkou
oporou. V dobé, kdy se syn narodil, bylo totiZ

o PWS minimum informaci. Zadnou rodinu se
stejné postizenym ditétem jsme neznali, prvné
jsme se s nimi setkali, kdyZ Jakubovi bylo dva-
ndct let,” podotykd. Po péti letech pfisla na svét
zdravi sestfi¢ka. ,,SnaZili jsme se Jakuba zapojit
do béZného Zivota, naucit ho maximum ve viech

PRADER-WILLIHO SYNDROM

T

VétSina charakieristickych télesnych a psychickych projevii je zplisobena poruSenou
funkei stfedni ¢asti mozku — hypotalamu. Je to oblast, kitera ovliviiuje endokrinni sys-
tém, naladu, kontroluje pocity, jako je télesnd teplota, bolest, Zizeii ale zejména hlad.
Syndrom je obvykle spojen s riiznou mirou mentalni retardace. Clovék s PWS nikdy
nema pocit nasyceni, a pritom kaloricka potfeba je zhruba o tretinu niZsi nez u ostatnich
lidi. Syndrom zpiisobuje i poruchu emogniho a socidlniho vyvoje a problémy s chovéanim
(zachvaty vzteku, Ihani, agresivita), které narusuji souZiti s ostatnimi.

smérech, aby mohl sdilet co nejvic aktivit s nimi
a s vrstevniky, i kdyZ to vyZadovalo nekone¢nou
trpélivost.

Zamknéte lednici

Jakub absolvoval specidlni waldorfskou Skolu.

V navazujici praktické Skole se zaméfil hlav-

né na keramiku, které se dodnes rad vénuje.
Dokonce se mohl vyuéit v oboru, bohuZel kvili
problémovému chovdni musel ze Skoly nihle
odejit. ,,Chranéné dilny nebyly vzhledem k cha-
rakteru syndromu fesenim, zvolili jsme tedy sta-
ciondfe. Za téch par let jich uz vystiidal nékolik,
v kazdém je vZdy naroéné pfizplsobit prostiedi
specifickym potiebam vyplyvajicim ze syndro-
mu, zejména zabezpecit, aby se nedostal k jidlu,
a zvladat emo¢ni vykyvy, které pfichdzeji nahle,”
podotyka Hana Verichova.

»Doma mame na lednicce i skiiiikich zamky,
nezamdcené ho magicky pfitahuji a neni schopen
se na nic soustfedit. Kdykoliv jde ven, musi ho
nékdo z nas doprovizet, protoZe viude kolem
nds je jidlo. Viechny akce, kde se poddvi jidlo,
jsou pro nds no¢ni mirou. Vedle starosti, které
pifevazuji, jsou samoziejmé i radostné chvile,
tieba kdyZ se Jakubovi néco podafi. ,,Moc hezky
kresli a koncem lofiského roku probéhla vystava
jeho obrazki. Nebo kdyZ se ndm vydafi spole¢ny
vylet, nebo kdyZ piijede nadseny z akce pofddané
organizaci Ramus, ve které nasel kamarady.”

Kde bude bydlet?

Velkou pomoci jsou stacionife neziskové
organizace Ruka pro Zivot, Paprsek a také ob-
¢asny odlehcovaci pobyt. Podporu nachazeji

i ve spolku Prader—Willi, kde se setkévaji s dal-
§imi rodinami, s nimiZ si pfedavaji informace.
~KaZdodenni péce a napéti, zda se zase néco
nestane, je vyCerpavajici. Vzhledem k tomu,

Ze se musime s manZelem u Jakuba vystfidat,
podafi se ndm jen vyjimecné, kdyZ je tieba

na tabofe, stravit par dni spole¢né.”

V soucasnosti fesi formu bydleni, kde by
mohl byt Jakub se svymi vrstevniky. ,,Pro do-
spélé s PWS u nas neexistuje bydleni. Ackoliv
se v ramci spolku snaZime iniciovat vznik ale-
spoii jedné doméacnosti, nedafi se ndm to,” fikd
Hana s tim, Ze i to je divod, pro€ se se svym
piibéhem vefejné svétuje. ,,Zdd se nam dile-
Zité, aby se zlepSovalo povédomi o nemocech,
kterou je i Prader-Willi syndrom. Neni to jed-
noduché s nim Zzit,” dodava. l
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