Prilohy:

Priloha €. 1: Prepisy rozhovori s rodinnymi pecujicimi
A.P.: DESET LET S MAMINKOU

...uplné pro zacatek, kdybyste mi mohla rict néco o sobé.

No, o mé toho moc asi neni. Ja jsem pln¢ normalni, obycejnej clovek, mam 60 let, no a 0 maminku se
staram uz zhruba od jejich 60 let, kdy se postupné zacala ta choroba projevovat a v podstaté se to tedy
1é¢i poslednich 10 let. Takze ono jak to tak nartstalo, tak jsem pfibirala vSechny ty véci po ni. Takze
normalné jsem chodila do prace, ted’ uz teda nechodim, ted’ uz jsem v dichodu, takze ted’ uz se staram
celej ten den, cely den jsem s ni.

A celkem se tedy stardate 10 let?

No, tak se to tak stupniuje a kazdym tim rokem se nabaluje vic starosti a vic toho pe¢ovani, ze jo. Postu,
slozenky, vareni, diichod a vSechno prost¢, co se toho tyka. Vlastné mam na starosti 3 domacnosti —
svou, mamin¢inu a mame malou chaloupku. Takze tam ji mam, tam jsem s ni v podstaté pies to jaro do
podzimu, mam ji tam na vzduchu, venku. Takze mam tim padem 3 domacnosti.

A vase maminka jesté bydli ve své viastni domacnosti?

Maminka bydli ve svém vlastnim byté, ja bydlim 5 zastavek od ni, takze dojizdim. Nechci ji st€éhovat k
sobg, sice jsem byt uzptisobila, takze by tam se mnou mohla byt, ale je zvykla ve svym prostfedi, neztraci
si od n¢j kli¢e. Od myho bytu ztratila kli¢e, potom si tam pozvala cizi lidi, abz ji viilbec odemykali, takze
jsem se sama rozhodla, Ze ji nebudu sunout do novyho prostredi k sobé, ale ze si zistane v tom svym a
jé& tam za ni kazdy den prost¢ jezdim a jsem tam s ni.

A Vy jinak bydlite sama nebo s manzelem?

Ja jsem sama, jsem rozvedena od roku 1992. no, po péti letech jsem se o ného starala, byl nemocne;j,
sice se ozenil, ale dal jsem se o né&j starala a po péti letech zemftel. Takze... jako jsem sama.

A mate... 2 dcery?

Mam 2 dcery a 2 vnoucata. To mam tak povyrazeni bokem, abych se tak odreagovala (smich). To je tak
na odreagovani trosku...

...kdyz dorazi na navstéevu?

Hm...

No a co vas napadne, kdyz se rekne demence?

No co mé napadne. Prostg... tak jako... nechtéla bych se toho dozit, protoze bych si nepamatovala, lidi
by mé pokladali za nenormalni. Nechtéla bych se toho dozit, myslim si, ze to neni viiec peknej stav,
protoze ten ¢loveék v podstaté zadina ztracet sam v sob€ to povédomi a je to pro ¢lovéka v podstaté
takovy nedlistojny. Pokud teda nema pochopeni kolem sebe a pokud tieba sousedi nevédi o co jde, tak
A kdyz zminujete ty sousedy, tak vy s nimi mate dobrou zkusenost?

No jak s kterym, n€kdo to chape. Ja se teda snazim, kdyz s maminkou jdeme na prochazku a kdyz
potkavame lidi, ty znamy, ktery mame, tak se snazim jim vzdycky bokem vysvétlit, o co se jedna. Nekdo
to chape a aplné se s tou maminkou bavi normalné. A n¢kdo od nas zac¢ne utikat. Kdyz maminka za¢ne
— ona se neustale vraci do minulosti — a kdyz tfeba mluvime o nééem aktualnim, tak ona to tplné otoci
a ,,to ja za mejch mladejch let™ a tak a kdesi cosi. A prosté... takze ty lidi nechapou a utikaji od nas. Tak
mam tak ty téi sousedy, s kteryma to jde a ty ostatni tak jako davame bokem (smich).

A jak se vlastné — vy uz pecujete hodné dlouho — jak se vlastné péce o takhle nemocného cloveka v rodiné
organizuje? Pomahda vam s tim nékdo?

No, nepomaha. Ja se snazim zatim vSechno sama. Nechci do toho zatahovat dcery. Ta jedna mya svych
starosti dost, ta ma ty dvé déti skolou povinny, ted momentaln¢ 9 a 11 let, takze to samo o sob¢ je zatéz
velika, i kdyZ ma teda manzela. A ta druhd je svobodna, ale ta je v praci od rana do vecera a od veCera
do rana. Ja se snazim, nebo jsem si zvykla, jak jsem se rozvedla, tak jsem zvykla si vSechno dé¢lat sama,
co nejmin vyuzivat okoli, aby mi pomahali. TakZe ja jsem montérna vSeho druhu, takze tu péci mam ve
vlastni rezii. Az kdyZz nemuzu, tak se necham pochovat od téch mejch holek, jinak ne. Jinak je
nevyuzivam, snazim se s tou maminkou. A ono zaplatpdmbi ono to sni jest¢ jde, ona ma 82 let, je
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hybna, chodime spolu na prochazky, povidame si, pracuje na zahradce, takze jakoby ten zaklad... ona si
vezme kosté, chodime a ja to uklizim po ni a to nafadi hleddm, a mam ho ztraceny a musim si koupit
novy... ale v podstate takhle my spolu fungujeme.

A jak to vypada ta krizova situace, kdy potrebujete pochovat od téch svych dcer?

No jak vypada, jak vypada, kdyz uz teda dejme tomu jsem s ni tak téch 10 dni jakoby neustale. Tak po
téch 10 dnech ja uz jsem Upln€ vyCeprana, protoze maminka se v noci budi, chrasti, chodi a ja se
potifebuju taky vyspat. Tak jsem potom takova podrazdéna. Tak potfebuju potom odjet do Prahy na ten
den, zkontrolovat to v§echno, popovidat si s déckama a zase se vracim za ni. Nacerpdm tu energii tady.
Sice mam béhem toho dne, kdy se vracim sem do prahy, hromadu starosti, vybrat jednu, druhou
schranku, v§echno vyvétrat, postu a tyhle véci, no ale tay je ték, jakoby se odreaguju na néco jinyho.
Takze k dceram si jezdite tak procistit hlavu, kdy miizete myslet na néco jiného, nez na péci?

No, no. A pak zase se vratim a proste jsem tak jako nabita a zase to vydrzim.

A jezdi taky dcery s detmi za vami?

Jezdi. Ale minimaln¢. ProtoZe maminka loni prosté nezvladla, kdyz jsme hrali néjakou hru, a byla na ty
déti zI14, nebyla na n€ hodna. A ty déti to Spatn€ nesly — musel pfijet zet’ a musel je odvézt. Ja jsem tedy
odjela s nima. Oni tedy védi, ze babicka Mila je nemocna,ze je stara, ze to lepsi nebude a zZe to vSecko
souvisi s tou nemoci. Nicméné¢ ten vztah se tam trosku zhorsil, takze ja se snazim, aby pokud ji nechtéji
vidét, tak je nenutim. Ale ted’ jsem tam méla malou a docela dobte jsme vychazeli. Ono zéalezi vzdycky
na tom, jak se zrovna ta situace vyvine, jo. Co se zrovna ptihodi ajak to ta mati vezme.

A tak se viastné dostavame k tém vztahiim v rodiné — ja si to moc nedokdzu predstavit, jak se viastné
zacnou vztahy ménit, ve chvili, kdy se tam obejvi nékdo s takovouhle nemoci?

No, jak se to zaCne ménit, no. Prostg... tak jako to nesnasi okoli, kdyz tfeba maminka zacne se do té
minulosti vracet a neustale opakovat jedno a to samy, tak zrovna tak je to v té rodiné. Ze jedna dcera to
lip chape, druha dcera to hlii chape. M¢é uz to taky jde nékdy na nervy, protoze potrad posloucham jedno
a to samy a neustale se to opakuje, tieba pétkrat béhem hodiny. Takze ono... nékdo je odolnéjsi, nékdo
odolngjsi neni. A kdyz k tomu pfictete starosti v praci, stres s tim, co ty décka prozivaji, tak ono potom....
jakoby ¢lovek tu hranici nemtize uz dal posunout. A oni jsou mladi, tak to zase je takovy, nejsou... dejme
tomu nevydrzi tolik nebo prost¢ neumi se s tim tak jako srovnat, ze babicka byla vzdycky takova
¢inoroda, takova razantni a najednou je z ni takova troska, ktera vypadéa hroznym zptspbem.

Takze myslite, Ze je tézké pro né pochopit tu zméu nebo se s ni srovnat?

No tak srovnat se s ni spiS. Srovnat se s tim, ze ten ¢loveék se najednou takhle méni pfed o¢ima. Ono je
to t€zky i pro meé v podstaté. Protoze moje maminka byla vzdycky Cinoroda, starala se o nas, je vdova,
takze nas vychovavala 3 déti, takze my jsme byli prosté... s ev§im vSudy o nas pecovala, starala se. Do
prace zacala chodit a nechala star§iho syna vystudovt. Ja vlastné jsem uz z finann¢ich divodi nesla na
vysokou, abych ji pomohla, kdyz §la do prace. Takze jsem zacala studovat, az kdyz jsem se vdala. Takze
— a ono portad je to takovy normalni ¢lovék a najednou to je jako kdyz se otoci stranka, list. A ten Clovek
se Uplné zmeni — a najednou je to proste ¢im dal tim horsi. TakZe ono... a myslim si zase, Ze to je ¢lovék
od ¢loveka. Protoze kazdej jsme jinej, kazdej mame ty hranice jinak nastaveny, nékdo je tolerantngjsi,
nekdo tolerantn€jsi neni. M¢ taky obcas ujedou nervy, takze si musim odejit, vynadéavat se a zase se
vratit. A nebo prost¢ si utiu ty slzy a zase jdu dal. Co vam jinyho zbyva.

Ale ony to nejsou jenom ty vztahy s vasi maminkou, které jsou tim ovlivené, urcite jsou to taky vztahy
mezi ostatnimi cleny rodiny, kdyz to néjakym zpiisobem musite resit spolecné. Mate pocit, zZe se nejaky
vztah v rodiné pusobenim té nemoci néjak zlepsil anebo zhorsil? Tak uz s maminkou nebo mezi vami
ostatnimi.

To nemam. Pravda je, Ze ja mam s détma, s dévCatama, velice péknej vztah a ten se ndm nezménil, tam
zadna zména jakoby nenastala. Fakt je, Ze se mé ptaji, jak s mamkou, jak to zvladam, jestli potiebuju
pomoc. Ja teda fikam, Ze nepotiebuju pomoct, Ze... ale tak jako maji strach spi§ ne o maminku, ale maji
strach o m¢&. Ja abych to vydrzela. A porad by chtély, abych zacala uvazovato tom, Ze bych ji méla dat
do néjakyho ustavu, nebo prost¢ Ze bych to méla zacit néjakym zplsobem fesit nebo Ze se to bude
zhorSovat. Ja zase fikam, jesté to vydrzim, jesté to vydrzim. Takze spiS ne Ze by se staraly jakoby o ni,
ale maj strach, abych to vydrzela ja. Coz zase mé hieje u srdce, ze 0 mé maji zajem. Protoze o maminku,
0 tu ja se postaram sama.

A jaky problém, nebo jaky konflikt, ted’ nejcastéji v rodiné resite?

To nevim...

Je néco, co by se vracelo jako takové téma k reSeni?
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Téma k feSeni... ano. Plesnivy chleba a politici a to se neustale omila s tim, ze diiv bylo vSecko lepsi a
bezvadny a ted’ Ze je to vSecko na draka. TakZze my neustéale probirame politiku a tu minulost.

S maminkou?

S maminkou. Politiku a s maminkou tu minulost. To vdzycky nadnese t¢éma a monologem spusti a ja
jenom poslouham nebo obcas ptitakam ,,vidis, jak ses méla dobfe, jak ted’ je to vSechno Spatny, jak se
mame zle a jak to musime fesit“. A maminka zase a to bylo tenkrat a to zase... a je de si furt to svoje.
Je néjaky jiny druh problému, ktery byste museli opakované resit? At konflikt néjaky nebo prosté
problém, ktery se resit musi.

Zdravotni problémy. Ted’ ptes léto je to lepsi, kdyz mtizeme byt venku, horsi je to pfes tu zimu, kdyz se
zazimuje chaloupka a maminka je v tom paneldku. V panelaku je ten zivot jina¢i, neni tam tolik
venkovnich ¢innosti, nemtiizeme pozorovat ptadky a mravence a motyly... takze se zacina utikat do téch
svych nemoci. Ze ji boli nohy, ruce, e ji $krabe v krku. A vzhledem k tomu, Ze je starej $pitalnik, délala
dlouhy 1éta v nemocnici, tak k ni ma vztah a mysli si, ze kdykoli tam mutize ptijit za jakymkoli doktorem
a ten si ji vezme okamzité na povel a Ze ji zacne 1éCit. A pfitom jakoby ji nic neni. Ale skrabe ji v krku...
fikdm ,,mami, to spravi néjakej cumlavej bonbon* - ne, ono se prosté musi jit do té nemocnice a tam
podstoupi kolecko vySetfeni. Vzdycky fikam, Ze se tim padem vyroji, prosté nemocnic¢ni turistika. Ona
si obejde ta 2, 3 oddéleni a je nesmirné spokojena, Ze prosté se ji vénuji. Kdyz ji pustim samotnou, jde
na kontrolu na o¢ni, tak v podstaté za hodinu méla vratit. Ona se mi za hodinu nevrati, uz tam neni a ja
ji shanim po $pitéle, prootZze skonci Gplné... protoZze na tom ocnim ji nechali ¢ekat a nevzali ji hned, tak
ona se jim zac¢ne kacet, protoZze ona na to neni zvykla, na to ¢ekani, takze se zacne kacet, hroutit, ma
vysokej tlak. Takze ji odvezou na internu, tam ji komplexné vysetii a maminka je spokojena. Ja si pro
ni piijedu a maminka je vyrojend, pusu od ucha k uchu, zafi, jak se o ni starali, jak ji vozili po Spitale a
jajsem s nervama kaput.

Takze to je asi ten nejvétsi problém a co uz mé stresuje dopredu, co zase bude pies tu zimu, jak my tu
zimu vlastné pfezijeme.

Vite, ze vas to ceka...

Pesné tak.

A je néejaké takové problémové téma i mezi vami a dcerami, néco, co byste resily?

Ne, ne, ne. ne. S dcerama fesim jen takové ty véci, co déti ve Skole, co se mame naucit, kdy je mam
vyzvednout, kdyZ jsem zase tady. Nebo co ¢] potieba... tak pochovat, fict jim hele délas to dobie, ned¢las
to dobfe, ja bych to udélala jinak — prosté takovy ty bézny denni starosti, ktery jsou, jinak zadny
problémy nemame.

Tak to je asi pro vas trochu relax, kdyz se miizete obrdtit k témhle starostem?

No, je toho i dost. Je to relax, ale je otho dost, takze ja jako dichodce... vzdycky fikam, ja nemam vibec
¢as. Ja bych snad ani nemohla chodit do prace, furt prosté néco fesit.

A kdybyste — kdyz si predstavite, Ze byste méla napsat prirucku pro nové pecujici rodiny. Do jakych
kapitol byste takovou prirucku rozdélila?

Hm, teda, to jste mé& zaskocila. O tom jsem nikdy neuvazovala takhle. No tak kazdopadné by to byly
takovy ty bézny denni potieby, potom by to bylo — to by byl ten standard — a potom by byly takovy ty
nadstandardni véci, jako tieba knizky a hudba a né&jaky konicky. Moje maminka bohuzel nema zajem o
¢teni, radio nechce poslouchat, tak se spolu divame na televizi. Tak bych do toho zahrnula né&jaky ty
nauc¢ny programy o zviratech — ot ji nesmirn€ bavi. To vlastné ji tu pozornost — a pak si o tom povidame.
A snazim se z ni ten durhy den dostat, co vlastné tam vidéla. Takze to bych tam do toho zatadila —
takovy jako ten nadstandard, aby se ta pamét’ tfibila troSku ne k té miulosti, ale k tomu, co ted’ je
momentalné. Potom tieba takovy ty bézny denni Cinnosti, ktery se délaji — kdyz se vafi, tak co se do
toho da, jak se ten chleba krdji, jak se ta cibule nakraji do gulase, takovy ty bézny denni, aby se zapojili.
Tohle s maminkou deldte?

Protoze maminka zapomnéla vafit. Maminka nevafi, vafim ja. A bohuzel, co je problém, kdyz tam
nejsem, jako kdyz jsem ted’ tady v Praze, tak presto, Ze ma navaieno a ze ma mikrovinku a miize si to
ohfat, ma to v téch kyblikadch na ohfivani, tak ja pfijedu a vSecko tam je. Maminka tvrdi, Ze ona
nepotiebuje jist. Tak to je problém s jidlem, s pfijimanim potravy. Kdyz jsem s ni, tak ji a sni toho hodné.
To jime pravidélné, pijeme, dodrzujeme néjake;j pitnej rezim. KdyZ je sama, tak se tohle v§echno zméni.
Maminka neji, nepije, kdyztak si ukroji kus chleba a to je vSecko. TakZe to by byla zase dalsi kapitola o
té stravé a straovani.

A kdyz vy varite, tak vam maminka pomaha?

127



No, né¢kdy mi pomaha a vétSinou uteCe a jde na zahradu a jakoby se vyhyba té pfipravé. Az kdyz ji
zapojim a fkenu mami, pfines mé nebo mami, nakrajej, oSkrabej prosim, udélej to — tak teda po dlouhym
vahani se tim zacne zabyvat. Ale v podstaté té piiprave a tomu jidlu se vyhyba. Az kdyz se jidlo da na
stiil a zavelim ,,mami umejt ruce a posadis se a budeme jist™, tak ji. TakZe to by byla dalsi takova kapitola
sama o sob¢.

No, potom by byla kapitola o oblikani. Nemam co na sebe. To neustale slySim ,,nemam co na sebe, ja si
nemam co vzit.“ tak jdeme ke skiini a fikdm mami, toto je vSechno tvoje. Zaprvé, zadruhy, zatfeti,
vytahame to, ukédzu... ,,no, tak jo*“. Za hodinu jdeme na prochdzku, oblikame se a zase ,,nemam co na
sebe.” Tak musim jit, vytdhnout to a ,,mami, tohle si vezmes*. Tak to by byla dalsi kapitola.

No a jesté jedna kapitola by byla a ta by byla o — no prost¢ o Cistot¢. Maminka byla Cistotnej clovek,
kterej nesnesl nikde zadnej prasek, zadnej flek a nic takovyho, ted’ by v podstaté dokazala chodit
roztrhana, flekatd, Spinava a je ji to Gplné jedno. Takze to z ni musim servat, probrat, pfipravit Cisty véci
a jakoby dbat na tu Cistotu. Takze ti pecujici by se timhlectim méli zabyvat. Jinak hygienu, koupani, to
jesté zvlada sama. To je v poradku. Ale tohleto, Ze kdyz se jde ven, tak musi byt potadné oblecena,
obuta, ze musi mit $4lu, nebo teda Cisty véci na sobé. Tak to je tak nak jako — to uz ji z té paméti
vymizelo, to uz tam prosté¢ nema.

Takze na to musite myslet za ni?

To se vSechno ztratilo. A potom takovy ty véci, jako provoz domacnosti, to by byla zase dalsi kapitola.
Ze musite ptebrat vSechno, co se tyce financovani, zafizovani, ja nevim, elektrika, plyn, televize, ted’ ty
novy — €0 si musite vSechno koupit k novy televizi, aby to fungovalo, to uZ by maminka taky nezvladla.
Mobil, co jsem ji koupila pred 10 lety, ten uz nezvladla viibec. TakZe tim ji nezatézuju. A prosté... jakoby
by ten pecujici mél mit tak fiak pordd na paméti to, Ze ne prili§ zmén. Mélo by to tak jako — nebo ja to
tak aspon citim, ze vzdycky, kdyz mélo pfijit k néjaké zmené, tak maminka zacina bejt nervozni a je
vSechno Uplné jinak a zhorSuje se ji i ten psychickej stav. TakZe zachovavat jakoby tu pravidelnost, aby
méla potad ty svy stejny postupy a ten sviij stejnej fad. Uz kdyz feknu, Ze mé néco boli, tak okamzit€ ji
to zacne bolet taky a okamzit€¢ se zacind pfeorientovavat a — a kdyby mohla mit prostatu, tak by tu
prostatu, kdyz to tak feknu, tak i tou by trpéla. Takze nefikat o né€jakych problémech, ktery ten pecujici
ma, tak to si fesit nékde uplné jinde a tim ty nemocny lidi, prosté je z toho vytadit. Ja nevim, jestli je to
dobfe nebo to neni dobfte, ale aspon podle mé, podle toho, jak to mam s mati, tak ej lepsi, kdyz ona o
téch mych problémech nevi.

Kdyz mize viastné ziistavat v klidu?

No, ja tomu fikam takova klasicka nevédomost, takova ta ... aby byla v klidu a v pohod¢ a potad si zila
v tom svym svete.

Hm. A kdybych vam tam pripsala kapitolu, ktera by se jmenovala Pohoda v rodiné, co by v ni bylo?
Hm. No, kdyby vSechno fungovalo, tak jak ma. Aby byl i ten nemocnej ¢lovek, ten postiZzenej, aby byl
v klidu a ten pecujici aby byl v klidu, aby si mohl dejme tomu hodinu, dvé vyclenit sam pro sebe nebo
se vénovat n¢jakymu tomu svymu. Vyfidit si svoje véci — nejakou tu pohodu, ptecist si knizku a vypnout,
relaxovat, jenom tak si udélat svou pohodic¢ku a jenom se starat sam o sebe. Ja se teda snazim toto délat,
jednou za mésic chodim na lavovou masaz, to je pro meé balzam. A to je ta pohoda v roding (sméje se).
Cas pro sebe?

Cas pro sebe a vyloZené teda jenom — ja vzdycky fikam jsem sobec, jo. Jdou mé slzy do o&i — jsem
sobec, prosté ja tu hodinu za ten mésic potiebuju.

Tak to je diilezitd hodina, tu potiebujete abyste dobila baterky.

Ze jo. Piesné tak. To se snazim délat.

Taky nemiizete porad jen davat a nikde necerpat, to prece neni sobecké.

Sily toho ¢lovéka maji néjaky limit. Dvacetiletej ¢lovek je ma nastaveny jinak, Sedesatiletej uz jinak.
Uz jste min tolerantni, uz vas taky obc¢as néco boli, clovek potiebuje, to té€lo uz pottebuje relaxace trochu
vic. Zvlast’ kdyz délate vlastné vSecko. Ja... prace vSeho druhu. Zahradnik, kuchat, terapeut a ja nevim,
co bych do toho jesté zahrnula. Kdyz se mé rozbije néco, tak to umim spravit, kdyz je tfeba nahodit néco
na koming, tak na néj vylezu, nahodim to, kdyz je tfeba natfit okapy, tak je natfu, takze prosté to télo
taky obcas potiebuje vypnout. A taky boli, to stafi boli.

Takze se taky potrebujete obcas néjak vzpamatovat?

TakZze ano, presné tak. A to mam tu masaz vzdycky. A to m¢ pomtize. A je u toho i relaxacni hudba.
Takze si odpocinete po Sech strankach...
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Ano, pfesné tak. A kdyz piijedu sem do Prahy, ted pfes to 1éto, tak mam spoust cédécek a poustim si
velrybky pted spanim a to ¢lovéka taky naladi, takze si od toho odpocne. A pak zase hurd sem mizu jet
a zase proste.

Hm. takze by velky tip byl dobijet si nékde baterky, mit cas na sebe, na relaxaci...

No a na ty vnoucata taky. Protoze ja ted’ vlastn€ veSkerou péci vénuju mamce a ty décka, kdyz ze zacatku
byly malinky, tak jsem je méla na starosti a najednou z téch miminek jsou 9 a 11 lety. A ono mi to ted’
zacalo proplouvat mezi prsty, protoze vic toho Casu vénuju té mati nez t¢m détem. A taky by bylo
potieba se vic vénovat jim. Ale holt to musim dé€lat, Ze jo, to nejde. A ted’ je pfedn&jsi mati.

Hm. Kdybych vam tam pripsala jesté jednu kapitolu, ktera by se jmenovala ,,uicta* - co by bylo pod ni?
Ucta. No, ta se v posledni dob¢ teda vytraci, v okoli a vSude.

Co by bylo pod ni v té prirucce pro ty rodiny?

Meét toho Cloveka rad, 1 kdyz je takhle nemocnej a kdyz vas takhle trapi a vyCerpava a nékdy je i nehodnej
a zlej, tak tam potad tu lasku mit a vidét toho ¢loveéka tak, jako kdyz nemocnej nebyl a prosté si tu uctu
né&jak zachovat. Protoze - a to je teda velky test, s velkym usilim, to bych fekla. Protoze ¢lovék ma
doopravdy jenom jedny nervy a musi se ty city drzet na uzde. Ono laska a tcta a zloba a nenavist — ono
to jde ruku v ruce potom a nesmi to piekrocit tu hranici, musi to zlstat porad v té kladné. Nesmi to piejit
do té zaporné a Clovek se musi potrad kontrolovat a hlidat, aby tu tctu k druhému ¢lovéku mél, aby ho
neponizoval, aby na né¢ho byl hodnej, aby to vydrzel.

Hm. A ta kapitola se jmenuje obecné ,,ucta " - jesté nekomu patri ta ucta v té rodiné? Nebo patii na jeste
néjaké jiné misto nez jen k tomu nemocnému?

No tcta patii ke kazdymu zivymu tvorovi. Takze clovek by si mél vazit i sam sebe, vazit si svych
blizkych lidi, ktery ma ve svym okoli, té své rodiny a vychéazet s ni dobfe. A tak néjak se prosté tolerovat
a vydrzZet to. Vydrzet to a podporovat se a fikat si ,,jsme Sikovny, vydrzime vSecko, zvladneme to.
Nevim, jak bych to jinak vyjadtila. Ono... ja jsem si posledni dobou odvykla i povidat, protoze nejsem
mezi lidma, jsem potad s tou mati, takze cloveék mé potad nastoleny ty dve témata a ted’ za¢inam ztracet
kontakt s okolim a... nevim, jak bych to jinak vyjadrila.

Rikate, ze prestavdate mit kontakt s okolim, takze... mate malo casu?

No tak jsem pofad s tou mati, takze se nedostanu. KdyZ jsem chodila do prace, tak jsem byla neustéle
mezi lidma, ucila jsem se stile néco novyho. Na internetu, v praci jsou neustale novy véci, takze se
¢lovek vzdélaval a tak néjak ten mozek udrzoval. Zda se mi, Ze posledni dobou teda degeneruju i ja,
protoze se vénuju t& mati a tam je to porad opakovani téch stejnych situaci. Takze si myslim, ze by
clovek nemél ziistat jen v tom uzavienym prosotoru a mel by se dostat mezi lidi, pokud to teda jde. Kdyz
to nejde, tak to prosté nejde. Ja kdyz piijedu sem, tak jsem s maminkou v neustalym telefonickym
kontaktu. Ja ptijedu do Prahy a za hodinu ji volam, Ze jsem dojela, Ze je vSechno v poradku a mmainka
uz se me pta: ,,a kdy ptijedes?* takze clovek je jakoby zajatcem toho nemocnyho ¢loveéka, protoze on se
na vas upne. A kdyz se za¢nu bavit s nékym jinym, tak moje maminka nastoupi jako takovy drab a
okamzité nam to prerusi a zacne to svoje, takze ja uz se nemuzu bavit dal o t€ch svych problémech nebo
co jsme vid¢li... Jako ja se svymi vrstevniky, prosté mati mé chce pro sebe. Takze... tim padem jakoby
ten mtj mozek degeneruje a uz se tak netiibi (smich).

Takze tady vedle téhle izolace a nedostatku kontaktu, je jesté néco o co prichazite, kdyz pecujete o
maminku?

No tak je to v podstaté ten kontakt a to soukromi. J& se snazim, aby byla v tom svym byt¢ a jezdim za
ni, ale asi budu muset do svyho bytu dojizdét a budu muset ziistat u ni. TakZze ztratim i to posledni
soukromi, ktery je$té mam. Pro me¢ je ten byt uto¢isté, které mam a tam se citim nejlip. Takovou jako
budku, které vzdycky se schovam do ulitky, tam to vSechno pfetrpim a zase se vratim.

A jak je to tFeba s financemi?

No, s financemi. Kdyz jsem chodila do prace, bylo to lepsi. Ted mam ddchod,ale zvladam to.
Maminciny penize vyzvedavam ja, ten jeji dichod, ale ten schovavam, ten ma vSechen schovany. A
pokud mi nefekne ,,to si mlizes vzit“, tak na to neSaham, to je prosté tabu. Snazim se to tahnout z téch
svych penéz. Ten jeji diichod zlstava schovanej, kdyby se néco stalo a kdybych ji tfeba musela nékam
dat, tak abych to méla z ¢eho financovat. Asi tak.

Takze to mate jako rezervu.

To je rezerva, ale vylozené pro ni. Jinak co je bézny — potraviny, byt, jak ten jeji je napsany na me, tak
to financuju ja, vSechno je to z mého uctu.

A jsou néjaké zisky, néco, co ziskavate, kdyz o ni takhle pecujete?
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No, dobrej pocit, ze se o ni staram, to je asi ten nejvetsi zisk, ze mize byt jesté porad jakoby mezi lidmi,
7e nemusi byt nékde zaviena a odkazana na pomoc cizich lidi. Ze dejme tomu ji miizu vratit to, 7e 0 mé
pecovala, kdyZ jsem byla mala, tak ted’ o ni pecuju ja jako o décko. Ze ji vracim tady tohleto. To je pro
me zisk. Ten dobrej pocit, Ze kdyz pfijdeme na neurologii nebo kardiologii, tak pan doktor fekne, Ze je
vSe v poradku, Ze nemini ménit medikaci, Ze vSechno zvladame dobfe.

To tak trosku vidite vysledky.

zisk, ze kdyz jdeme tfeba po venku a nékdo ji fekne ,,vy dobie vypadate®. Protoze diky tomu, Ze se o ni
staram, proto v podstaté vypadéa dobie. Takze to je pro me ten nejvetsi zisk.

Kdyz se jeste vratime k predstavé té prirucky, ja vam tam jesté pripisu dvé kapitoly. Jedna z nich by se
Jjmenovala Déti v rodiné. Co by bylo v ni?

No, tak pfedevsim to, Ze by ty déi odmala mély védét, ze ten clovek neni zlej, neni Spatnej, ale jenom je
nemocnej a ze ta nemoc se projevuje tim zpiisobem, jak se projevuje. A potom by tam byly néjaky ty
hry. Taky hrajeme hry, kdyZ mame déti u sebe. A ja se snazim zapojit maminku. Rekneme pismeno a
od toho vyjmenovavame slova, podstatny jména, pfidavny jména... TakZe prosté skola hrou pro déti i
pro maminku, Ze si akhle vybavi néco. Takze s t¢ma détmi takovy ty hry a Ze si povidame. No tak to
bych do toho dala.

Jsou spolu a jsou v dobry nalade?

No, vzdycky fikam, Ze mam tfi d€i na starosti. Oni ji poucujou, ona zase poucuje je, zatim to jakz takz
jde.

Posledni kapitolka by se jmenovala Stres. Co by bylo pod ni?

Strach by tam byl. Jestli v noci dejcha, budim se a v noci poslouchdm, jestli dejcha. Jestli néco
nepotiebuje, kdyz jsem ted” momentalng tady, jestli se nahodou néco nedéje. Zase si ale fikam, kdyz
netelefonuje, tak se nic nedéje. Takze pod tim stresem by byl pfedevSim strach o toho nemocnyho
cloveéka. A potom by tam byl strach aby mé se néco nestalo, abych byla v potfadku, abych to vydrzela a
abych se co nejdyl o ni starat mohla. To by byl ten dalsi strach. A to si myslim, Ze to jsou ty nejvetsi
stresy, ktery jsou, tedy v podtsaté jakoby ty dvé oblasti... vic by jich tam ani nebylo, zatim.

Mate obavy zbudoucnosti?

No vite, diiv jsem vic planovala do budoucnosti. Ted’ se ani planovat ned4, protoze si néco naplanujete
a ono se to Upln¢ zmeni. TakZe ja radsi do té€ budoucnosti ani moc nepfedbiham a v podstaté beru kazdej
den tak jak je. A vzdycky si fikam zaplatpambu za néj, ze jo. TakZe do budoucna jakoby moc nefesim,
to odkladam.

Neni tam zadny strach z toho, co bude, do budoucna?

Tak to vite, Ze je, ten je porad, ale prave, ze si fikam, ze téch strachi, téch stresit mam tolik, Ze jeste se
stresovat tim, co bude za rok nebo za dva roky, tak to fakt ted’ nefesim.

Kdybyste méla takovou obavu oznamkovat na Skdle od jedné do 15, kde 1 je ze vas to skoro netrapi a 15
Ze na to myslite stale, tak jaké cislo by takovy strach dostal?

Ja bych fekla takovou 2 nebo 3, vic ne. Ja v podtstaté ziju ze dne na den, tim co nam ten den pfinese a
abychom to zvladli a abych se jeste zatéZovala tim, co bude za mésic nebo zadva... i kdyz teda Clovek
obavy m4, dejme tomu to je kratkej Casové€j horizont. Ale pii predstavé co bude za tii roky nebo za pét
let, to uz nemusim byt ani ja. Ja se nemusim toho véku, ktery ma ona. Dozit.

To nevi nikdo z nas...

To nevi nikdo z nas, jak je to tam nahofe napsany a v tomhletom ja jsem fatalista. N&jak bylo, n&jak
bude.

My uz jsme se k tomu poriiznu obraceli, ale kdyz to shrnete, co znamned zapominani vasi maminky pro
vas kazdodenni Zivot?

Jeji zapominani pro mé znamnea téibeni toho mozku, na co ja nesmim zapomenout. A to véetné i toho,
abych si ja uvédomovala, ze musim sviij mozek trénovat, abych se nedostala do stavu, v jakym je ona.
ProotZe je to asi dédicny a to bych se do toho stavu mohla dostat i ja. TakZe to zapominani pro mé
znamned, Ze musim néjak sviij mozek... no, pamatovat na v§ecko. I na ty svoje véci a n¢jak to vzdycky
zvladnout.

A co je nejvétsi prekazkou, které Celite, v tom kaZdodennim Zivoté, co souvisi s tou nemoci?

No ja hat snasim, posledni dobou, to neustaly ,,to za mejch mladejch let™ a prosté tady thle. To neustaly
vraceni se zptky. Co vSecko bylo. Ja uz to znam tak na zpamét', Ze uz je to pro mé... n€kdy uz to nedokazu
a musim odejit. Snazim se vzdycky to jeji mysleni pfeorientovéavat jinam, aby se do toho ptestala vracet,
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abychom si povidali tfeba o motylovi, Ze tamhle lita vrabec nebo Ze mame tieba malo briket nebo je
potieba objednat tohle nebo ono a snazit se neustale vracet ji z té minulosti do té soucasnosti, aby se v
tom ona tak neutdpéla amé tim nezatéZovala. Nebo ja nevim, jak jinak bych to fekla. Aby mé tim
nezatézovala, i tak by se to dalo fict, protoze ono to Clovéku po urcité odbé za¢ng 1ézt na nervy,
kdyzposlouchéate jedno a tosamy. Takze ji nasmérovat jinym smérem. Takze to je taky nékdy
vyCerpavajici, vymyslet novy téma tak, aby ji to jakoby nezranilo, aby se neurazila, protoZe ona se urazi
nebo je potom takova agresivni, tak aby ji to néjakym zpisobem nezatézovalo. Ale aby si myslela na
jiny véci, aby si vydolovala z ty paméti néco jinyho.

Jak se s touhle nemoci Zije ve spolecnosti?

Tak my nikam nechodime, tak to nedokazu fict...

Ve spolecnosti obecné, prece jenom potkavate sousedy, lidi venku, lékare, obchodniky...

Do obchodu se chodime podivat, jak vypad4 obchod a maminka se vzdycky hrozné divi, jak vypada
obchod a vzdycky se ji tam déla Spatné, takze musime vSeho nechat a musime se vratit domd. Takze
dobie se citi v tom nemocni¢nim prostfedi, protoze tam byla léta, ale to se taky méni. V tom
zdravotnictvi uZ je taky vSechno Gpln¢ jinak, takze ja s ni moc do té spole¢nosti nechodim. Snazime se
si tu spolec¢nost nahradit tim, Ze si pustime televizi a dokumenty a povidame si o téch velrybach nebo o
potapéecich nebo o dlasich zvitatech, tak tkaovy. Tu spole¢nost nahrazujeme timhletim. Protoze moje
maminka fik4, ze nikoho nepotiebuje, vtom se neustile utrvzuje, potiebuje jenom meé. Nikoho
nepotiebuje, ale ja ji mam neustale jak se fika za zadkem a neustale do mé néco husti, takze ja ji délam
spolecnost, tak to jsme my -nebo ja - ta spole¢nost.

No a vaimdate néjaké reakce ze Sirsiho okoli?

No to uz jsem tkala, Ze néktefi lidé od nas utikaji, kdyZ maminka zacne vykladat ty svoje historky,
protoZe oni uZ je taky zanji a fada lidi neni tak tolerantni, aby to snasela. Tak se s ni snzim chodit mezi
ty lidi, o kterych vim, Ze ji vnimaji jako ¢lovéka, kterej je postizenej, a vyslechnout a zase se budou divit
a maminka se muize rojit a zase to vykladdat znova a znova. TakZe navazujeme zndmosti s velice
tolerantnimi znamostmi, asi tak.

A co byste vzkazala lékarim, psychologiim, soc.pracovnikiim prosté vsem lidem ve sluzbach pro lidi s
demenci?

no... to je dalsi kapitola. To mam ted’ momentalné docela ne dobry zkusenosti ja... co bych jim vzkazala,
ze by se me¢li zaméfit ne na toho postizenyho ¢lovéka, ale méli by jednat s téma lidma, ktefi o ty
postizeny pecujou. A ubrat té své byrokracie, ktera v tom je. Protoze ja kdyz jsem byla pted ptlrokem
na kontrole, tak mi pan doktor R. doporucil vas tady a pani doktorka J. Mi fekla, mi doporucila, abych
si zazadala nebo se podivala na n&jaky ty stranky téch zatizeni a Ze jednim z pozadavku je i pfispévek
na péci. I moje dcery mi fikaly, Ze bych se o ten ptispévek méla zacit zajimat. Takze ja jsem sepsala
tady ten dotaznik, tyhlety véci, pan doktor z neurologie mi dal doporuceni, vSecko jsme to absolvovali,
byla u nés i ta socialni pracovnice, byla teda nesmirn€ milad na maminku. Maminka se rojila teda, ta byla
spokojend, ta byla vyrojena. Nicméné ten prispévek, ta zadost, piisel zamitavej postoj. Ze maminka je
sobéstacnd, Ze nikoho nepotiebuje a Ze jendou za tejden staci, kdyz ji nékdo zkontroluje. Coz si myslim,
ze jaksi posuzovat ¢lovéka... nevim, ktery posudkov l¢kat, nebo kdo to d€la —uz kdyz jsem tam pftilozila
ty zpravy z neurologie, kde bylo feceno, ze to doporucuji a i ptes tohleto vSecko to pfislo zamitnuty. No
ale pro¢ o tom mluvim. Ja jsem napsala odvolani, jako doporucujici osoba. Ptisel dopis, ze ja jako
pecujici osoba to nemtizu podat, Ze to musi maminka, nebo ze musim byt ji zmocnénd, takze to je ta
byrokracie. Ze maminka mé to nedokazala ani piecist, co tam bylo napsano, natoz aby to pochopila. Tak
takovej ¢lovek ma psat néjaky zmocnéni a ma k tomu néco psat, tak ptijde me to prosté takovy pohrdani
tim ¢lov€kem, tim nemocnym, a pohrdani tim ¢lovékem, ktery pecuje. Protoze j& jsem s ni v dennim
kontaktu a vim co potiebuje. A aby me to posuzoval nekdo, jako Ze potfebuje jen jednou za tejden, kdyz
kdyz ji to jidlo na ten stiil nékdo neda, tak ona se nenaji a hubne. M4 50 kilo a tim, Ze jsem s ni, tak ty
kila nenabere, ale vim, Ze to jidlo ma, jiank ho nema — mé to piijde takovy nedistojny. A fakt je Ze
nckdo se v 90 letech o sebe dokaze postarat a jsou i politici devadesatileti a neustale maji co do ¢inéni
ajsou tam, sedi tam, ale jsou lidi, ktery tohleto nezvladnou. Takzemé ptijde takova ta pfilisna byrokracie
s tim spojena. Takova neschopnost naslouchat t€ém lidem, nebo jim véfit. A nejde jenom o tyhlety
postizeny AN, ale jsou to i mlady lidi, ktery jsou o holich jsou postizeny, jsou Gpln¢ vyfizeny, vzdyt to
Cloveék dnes a denné vidi v televizi. Takze si fikam, boze, tady bych ud¢lala néjakou zménu, v
tomhletom. A k tomu se vaze i ta tcta, o které jste mluvila, co s tou tctou. Tak tohleto je ticta k tomu
stafi — vzdyt ten Clovek celej zivot pracoval a délal pro nas pro vSecky, pro naSe dobro a ted’ najednou
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se nim... vam feknou jste sobéstacnd, nepotiebujete nic. Pfitom dejme tomu je jednim z pozadavki k
pfijeti do domova s chrdnénym rezimem ze ten ¢loveék ma i ten ptispévek. Bohuzel, kdyz vdm ho nedaji,
tak ani se nemulzete si pozadat. Takze ja jsem se odvolala, napsala maminka zmocnéni, to jsem ji
nadiktovala, viibec nevédéla o cem je fe€. Tak jsme to napsali, ja jsem to odnesla a ted’ cekam na dalsi
reakci.

To je bohuzel zkusenost, kterou ma pomérné hodné pecujicich.

Nevim, nejde o ty penize, proste... Tady jde o ten princip, o to pochopeni. A jde i o ten princip,Ze si cely
zivot platite pojisténi. J& jsem do néj za ty cley 1éta dala pomérné hodné, viibec jsem témet necerpala,
protoZe jsem nemocna nikdy nebyla, takze ten solidarni pfispévek, kterej sem déavala, takze ted’ by mohl
ten mij rodinny piislusnik néco dostat.

(kraticka vysvetlovaci vsuvka — ze zkuSenosti naSich klientii a soc.pracovnikii: velka vaha se dava
osobnim navstevam, kde nemocny s AN obvykle pied cizim clovekem a pri spolecenské navstéve zdanlive
funguje mnohem lépe, nez v béznem zivote, diky cemuz musi rodiny casto o prispévky zadat opakované).
Kdyz si predstavite, Ze byste mohla dostat takovy pomysiny kosik plny véci, které by vam ted nejvic
pomohli, co by tam bylo?

Mamincino zdravi vratit zptaky. Vratit ji zpatky ten jeji mozek. Aspoini polovicku toho mozku. Vratit ji
o téch par let zpatky, aby z toho zivota méla zase vétsi radost a nebyla tak odkazana na me. Tak to by
bylo to nejdalezitjsi, z té&ch %, co bych chtéla pro ni. A v té ¢tvrting, co by v tom kosiku zbyla, tak
zdravi pro mé, abych méla tu silu, abych to vydrzela. Jinak bych si snad neptala viibec nic, to by mi
stacilo. A pak né&jakou tu lepsi situaci, nez co tady je. Ale ta je bohuzel neovlivnitelna.

No ale kdyby nesel cas vrdtit zptaky a zdravi vam ziistane, dejme tomu, Ze to v tom koSiku bude, je tam
néco, co by vam pomohlo ted, v tuhle chvili, se néjak lip vyporadavat s tou péci nebo s cimkoli dalsim?
Ja bych tekla snad ani ne. Ja bych jen chtéla vratit tu mati zpatky, no. Do toho béznyho zivota, do toho,
aby ona byla v poradku, jinak nic. ProtoZe co potfebuju k zivotu, to mam — mam byt, mam chaloupku,
n&jakou korunu na 0été taky mam, zdrava i jakrtakZ taky jsem, tak snad ani nic nepotiebuju. Clovék
nemuze bejt takovej nenazranej. Jsem spokojend s tim, co mam, jen aby se to nehorsilo.

Predposledni téma... Jaky vidite svij smysl Zivota?

Jauz mam asi sviij smyls Zivota za sebou. Porodila jsem dvé zdravy holky, ktery mé maj rady, jedna ma
vnoucata, ty me¢ maj taky rady, vychazime velice dobfe, takze to byl v podstaté smysl Zivota, abych dala
jim, co potfebovaly. Vystudovala jsem pti zam&stnani vysokou $kolu, takze to byl dals§i smysl Zivota,
ktery jsem méla, takze ten cil jsem si taky splnila. No chtéla jsem vydrzet jesté dyl v praci, bohuzel to
se teda nepodarilo, ale ne mou vinou, ale vinou vSech podminek, ktery ted’ momentaln¢ jsou nastaveny
— takze co to bylo za otazku?

Smysl Zivota.

Smysl zivota? Tak to byly ty cile jako takovy. Tak ten cil co nejdyl vydrzet byt zapojeny, to se bohuZzel
nepodafilo. Ale ted mam ten cil, ze vSechno zly je pro néco dobry a ja se mizu starat o tu mati. A
nemusim délit mezi a praci a ni a mam vic ¢asu na ni. To je ted’ ten mulj smysl Zivota, abych ji n¢jakym
zpusobem zvladla.

A kdyz se podivate na cely ten zivot zpétné az doted, je néjaka vzpominka, néjaka situace, kterou jste
zazZila, u které si miizete vict ,,ano, ted’ jsem to naplnila, cely smysl mého Zivota, tam se to projevilo,
naplnilo, to bylo to ono “?

Ja nevim, to se snad ani takhle fict neda. ProtoZe ten smysl a ty cile to se vam posouvaj a kazdej rok je
mate tfeba n¢jaky jiny, mate jiny hodnoty, ten smysl vidite Gplné v nécem jinym. Kdyz jste mlada, tak
ho vidite v tom se vdat nebo mit ty déti, kdyZ je vam o par let vic, tak zase ten smysl mate v néem
jinym, aby ty déti dobte vystudovaly, aby byly zdravy, nebo aby ty vnoucata byly zdravy, takze tam si
myslim, Ze se to potom méni podle v€ku a podle toho, jak zrovna ¢lovek Zije.

A kdybyste si méla dat néjaké Zivotni motto, heslo, jak by znélo?

Moje zivotni heslo? To je pravé to Ferda mravenec, prace v§eho druhu (sméje se), to je to. To mi porad
vychazi a jsem an to pys$na a hrdd, Ze v podstaté fadu véci zvladnu sama a nepotfebuju k tomu nikoho
jinyho. Nejenom, ze zvladnu tu péci o tu mati a Ze zvladnu mnoziny s déckama a ze zvladnu fotbal s
vnukem ale Ze v podstaté i ty moderni technologie ted’ co jsou, to taky jako jo, takovy posunovani.
Vlastné si posunujete tu hranici vzdélani a smylsu dal a dal a nevim, kam jesté to bude. Myslim Ze o
moc dal to uZ nebude. Ze uZ... nevim, nevim, co mé jeste bude nebo nebude cekat.

Mpyslite, Ze se uz nenajde nic, v cem byste se mohla posunout?
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No ja nevim, no politik ze m¢ nebude. Ja jesté bych tak méla ambice na starostu obce, kde mame
chalupu, protoze tam ybch méla hromadu véci na vylepSovani, tak to bych méla ambice. Stat se starostou
a postarat se tam o ty stary lidi. Protoze kdyz vidim, jak je pani starostka takova naka nepftili§ aktivni
vici tém starym lidem, tak bych jim i pomohla. Ale to jsou takovy ambice nesplnitelny. Tak to je takove;j
mdj sen, do budoucna tfeba.

Kdyz to ¢lovk vidi, jak ona tam ty stary lidi — to ted’ nemluvim o své mamince, ale o té€ch, ktery tam
bydli, ktery tam jsou a kdyz potfebuji zaplatit slozenku, tak musi vlézt do autobusu a odjet s nim, tak ja
bych udélala jinou sluzbu, ja bych jim ty sloZzenky sebrala, nebo aby to na té obci zaplatili. Protoze je
tam fira starejch lidi, takovych nepohyblivych. Takze ja se v podstaté na ty chalupé staram o dalsi ti
dévecky a tyhle véci pro n¢ vSechny v podstaté délam. Protoze kdyz vidim, Ze jim jaksi pomoZeno neni,
tak aby ¢lovsk uleh¢il ten zivot tém lidem. TakZe to by byly takovy my ambice.

Tak ja se jesté na chvilicku vratim k celé vasi rodiné, v cem si myslite, Ze je vaSe rodina opravdu silnd?
No, drzi pfi sobé. Mame s dcerama velice péknej vztah, kdyz potiebujou, tak jim pomizu, kdyz ja
potiebuju, tak mi dejme tomu taky pomizou, i kdyz ja se snazim je nevyuzivat, protoze maji svych
starosti dost, ale mame p&knej vzath spolu. A to si myslim, Ze je velka deviza, tady to. Ze se mame kam
utyct, kam si popovidat, néjak tak se povzbudit. My si vzdycky tfikdme, ze jsme holky Sikovny, Ze
vsechno zvladneme.

A v ¢em je slabina vasi rodiny?

Hm, no v podstaté jsme sami holky, nemame fiakyho chlapa. Protoze ja jsem rozvedend, jsem uz hodné
let sama, dcera jedna je svobodna, takze taky zadnej chlap v rodin€ neni, kterej by néco privrtal nebo
nas néjak pochlacholil a fekl hele, holky, dé€lejte to jinak. A starSi dcera, co ma ty dvé déti, tak ta v
podstaté od muze taky utika, takze nam chybi muzskej v rodin€, ktery yb nas jakoby usmérnil nebo nas
navedl nékam Upln¢ jinam a nejenom ty nase Zensky problémy. Jinak si myslim, Ze snad ani zadnou
jinou slabinu v rodiné nemame. V kazdé rodin¢ se musi vSecko zvladnout,i kdyz tam né&jaka slabina je,
tak ¢loveék se na to nekouka, jako Ze to neni a snazi se to né€jak zvladnout. Bejt pozitivni, bejt pozitivni
a nepodléhat depresi. I na tom Spatnym si najit néco péknyhoa zvladnout to, vydrzet to. Nekdy hiz,
nékdy lip, ale kdyz se zatnou zuby, tak to musi jit.a ja si fikam, Ze se to da vzdycky pootocit a ta pruzina
se da jeste o kousicek natdhnout, vzdycky jesté se tam najde néjaka ta rezerva, ktera se da pouzit.

A posledni otdzka: jak jste na tom vy osobné se zdravim?

Zaplatpambu dobie. Snazim se bejt zdrava. Ja jsem teda tvrdej ¢lovek, takze kdyz mé néco boli, tak se
snazim si to vyfesit sama néjakym zptisobem. J4 mam teda zdravi — a dékuju za né — v poradku, takze
si ymslim, Ze i do budoucna ho mit v poradku budu a Ze vydzim, takze neménila bych télesnou schranku,
nechala bych si tu svou.

Takze zadné potize, zZadné chronicky se opakujici bolesti...?

No narazovy jo, ze tieba po manualni praci boli zada, takovy ty bézny potize, tomu neptikladam...
N¢jaka rymicka, to ne.

Nic, ¢emu byste venovala vic pozornosti?

Ne.

D.S.: DVA SYNOVCI

...uplné pro zacatek, povezte mi néco o sobe.

O m¢ osobng?

O vds, o rodiné, prosté o vas.

Tak ja zacnu tou celkovou rodinou situaci. Maminka jesté v soucasné dobé bydli ve svém domé, kde je
zvykla, ja bydlim se svoji rodinou v L., coz je tady kousek odsud, mam dvé maly déti rok a pil hol¢icku
a triletyho kluka, manZela automechanika, ja jsem v soucasny dob& na matefsky dovoleny nebo na
rodicovsky s tim, ze k tomu jesté pracuju- délam produkéni pro Casky rozhlas, takze takovy necely
pulavazek jesté mam prace k tomu. Maminka nebydli sama, bydli s ni dva moji synovci. Obéma je pies
dvacet let — ktefi se staraji o takovoutu jakoby nejzakladné&jsi péci co zvadnou, to znamena podavani
1€kt a takovy ten bézny nakup, aby prosté v lednici byly jogurty, aby tam bylo pecivo a néco na chleba
a o takovou uplné¢ jakoby... spi§ aby maminka byla trosku pod dozorem, protoze prosté dvakrat za den
jingkdo rano, odpoledne Ze ji nékdo vidi a Ze tam v noci neni sama. Pfes den mame jesté dopoledne pro
ni asistenéni pééi — je to organizace adoma — a... jinak je ta péce viceméné na me, takova ta starost o
maminc¢ino zdravi, o domacnost, aby tam méla uklizeno, vétsi nakupy...

Kdyz to popisete, jaké ma ted’ vase maminka aktualne potize? Co je nejproblematictejsi?
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No porad se to zhorSuje, ono se to vyviji, ze kazdou chvilku je to néco trosku jinyho, ted’ jsme jakoby
prekonali velky spi§ psychicky potize, ktery jakoby ten stav hodné komplikovaly. Ona je depresivni
vlastné po celou tu dobu pribéhu té nemoci s izkostnymi stavy, ktery v posledni dob¢ prechazeli az do
né&jakejch panickejch atakll. Takzeto byla vlastné nejvétsi komplikace toho stavu, Ze se hroutila pod témi
panickymi ataky ji n€kolikrat odvezla zachranka. Tteba kdyz s ni byli jenom kluci, tak si s tim nevédéli
rady takze zavolali zachranku, nebo soused zavolal zachranku kdyz maminku vid¢l, takze ted’ je i pod
néjakou psychiatrickou péci. Ten jeji stav se celkem jakoby stabilizoval po ty psychicky strance, ty
panicky ataky ne, tam ty jakoby pofad pretrvavaj. Takze to je takovy jakoby co ndm hodné komplikuje
ten celkovej stav, jinak se ta nemoc pofad vyviji, no. Ted’ jsme tak na hran€ i toho, Ze ptestava zvladat
hygienu a vlastné oblikani a mame problémy s dehydrataci, prtotoze samoziejme né€jakej pitnej rezim
ona neni samostatn¢ schopna dodrzovat. Takze to jsou takovy aktudlni problémy. To ze uz jakoby
nemuze — jeSt€ nedavno tieba sama byla schopna jit na prochazku, takze v tom nejbliz§im okoli domu
se orientovala, Ze byla schopna dorazit sama domt i kdyz s n€jakymi komplikacemi. Tak nakonec nak
jakoby nasla. Ale ted’ uz i tohle jakoby vymizelo. TakZe jsme vlastné na hrané n&jaky celodeni péde. Ze
uz z toho jakoby nemam dobrej pocit.

Jojo... takze vite, Ze vas to ceka brzo.

Ceké nas to brzo. Uz z toho nemam dobry pocit, Ze je tam sama a e mam strach, Ze se néco stane,
protoZe ona ma jeste pocit, ze nekteré véci zvlada, ze by zvladla si opravit tieba elektriku, coz mé dési
— ze by vzala Sroubovak a zacala néco Sroubovat... No takze uz spis je to tak jako o mym pocitu ndkyho
nebezpeci Ze... m¢ zat€Zuje, stras§né me zatézuje ta myslenka ze, Ze jakoby... ja bych ji stra§né rada méla
u sebe ale vzhledem k nasi rodinny situaci, ze nemam podporu v tomhletom u manZela, Ze on to tak nak
bere, Ze to je prost¢ milj problém a jakoby to feSeni neni takovy, Ze ja bych si maminku mohla vzit k
sobé a nehrozilo to nakym rozpradem... rozpadem zase ty my uz§i rodiny a néjakejma velkejma
problémama... Tak se vlastné to pofad se snazime fesit to takhle na dalku. Na jednu stanu je to pro
maminku dobfe, Ze je doma, Ze cejtim , Zeona tam chce bejt, Ze to je prosté pro ni prostredi, kteryje
bezpecny, Ze se tam porad orientuje viceméné... no.. Tak...Tak tak.

Takhle to ted' vypada. A co vas napadne jako prvni véc, kdyz se rekne demence?

Hm... No...Hm. Ze to zni vlastn& stra§né, ale ja to tak strainé zase nevnimam.

A jak to vnimate?

Hm. Tak ¢ast vyvoje ty nemoci, kdyz ta demence jakoby nastupovala, kdyZ si to maminka jesté
uvédomovala, Ze se néco d&je a nesla to jako vlastni dehonestaci, tak to bylo t€zky pro maminku. Kdyz
se s tim hodné prala a vlastné se prala i s ndma... Protoze uz néktery véci jsme méli potiebu ji vysvétlovat
a ona se tomu stra$né branila: nejednejte tak se mnou, protoZe ja nejsem dementni, ze jo. Tak to bylo
jakoby tézky obdobi. Ale na druhou stranu... ted’ samoziejmé ten Zivot je slozitej, ale ja jsem s
maminkou tfeba nikdy neméla tak hezkej vztah jako ted’ko.

Naék se spousta véci v tom vztahu zjednodusila. Ona ted’ odrazi jakoby miij akutalni vztah a kdyz k ni
¢lovek pristupuje s laskou, tak ona to stra$né vraci. TakZe to zase mi na ty Zivotni situaci mi to straSné
ulehCuje a to mi na tom vlastné pfijde krasny, Ze v tom, v tom vzajemnym davani... Tak to je vlastné...
todleto je na tom hrozné hezky. Ne Ze by to byla jako... ale nevnimam to - ja osobné to nevnimam — tu
soucasnou situaci — jako tragédii. Ze uZ jsem se pies to prenesla, e jsem se smifila s tim, Ze to tak
prosté je a snazim se si uzivat vlastné asi toho co je na tom zase hezky.

Vy jste optimista...

No vécnej naivista a optimistam to urcite...

Hledate na tom to lepsi.

No ono to vlastné jinak nefunguje. Protoze kdybych s ena to koukala jinak, tak... to nemtze fungovat.
Ani ta maminka by takhle nefungovlaa, jak funguje ted’ko.

Je jeste neco, co vas napadne, kdyz se rekne demence?

Hm... Spi§ mé& napadnou takovy ty vztahovy véci. Ze pro spoustu lidi je to obtizny s tim &lovékem jednat.
A pro vas?

(ne) ne, neni... neni to tézky. Mozna je to i tim, Ze mam dvé maly déti a vlastng€ to jednani s téma Gplné
malinkejma détma je hodné podobny jako s tou maminkou ted’ka. Takze kdybych za sebou neméla tu
Ale ted’ to mam tak, Ze mam prosté tfi déti, no. A vlastn€ to jednani s nima je hodné podobny, no.

Hm, dobre... Chcete k tomu jesté neco dodat,mate k tomu nejaky ndapad?

Ne, nemam.
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Vy jste viastné zminovala, Ze se ta péce o vasi maminku tyka vasich dvou synovciu, vas teda a je jesté
nekdo v té rodiné, kdo se toho néjak ucastni?
Mam starsi sestru, ta bohuzel Zije v KurSnych horach, takze ona je Gpln¢ jakoby mimo a jednou za ¢as
pfijede tfeba na vikend. Jednou za cas, tak jednou tieba za ¢tvrt roku, s tim Ze zase udéla u maminky
véci, které pro me jsou obtizny, protoze ja tam vétSinou najedu s t€ma mejma dvéma malejma détma,
takze my vic nepofadku mnohdy udélame nez...

Takze vase ssestra jezdi na velké uklidy?
Moje sestra jezdi a vétSinou to probiha tak, Ze se tfeba pokusi mamince pferovnat obleceni, trosku to s
ni probrat a zase se miize soustfedit na jiné véci a obCas jede maminka na vikend tam. Ale spi$ ona je
pro mé spis jakoby podporou, Ze si hodné volame a probirame spolu véci.

Vase sestra ma manzela nebo deti?
Moje sestra ma ty dva synovce, to jsou jeji déti, které tam byldi a mé manzela, ktery ej uz v dichodovém
veéku.

(ano) Nejezdi treba spolu uklizet a tak?

Ne, ne.

Takze manzel v tom nehraje zZadnou roli?
Manzel v tom nehraje Zadnou roli, to maji zase komplikovany tim, Ze maji dva velké psy, které tam
nelzou nechat samotny, Ze tam musi probihat dohled nad tou zvifenou jejeich. A jeji manzel je navic
po dvou mrtvicich, takze to taky jako... no prosté€ tak ne zZe by na tom zdravotné byl ted’ Spatné, ale neni
pro n¢j jednoduchy sednout do auta a odfidit cestu z KurSnych hor sem. Takze sestra jezdi autobusem.
A kromé vasi sestry je jesté nekdo dalsi, koho se to tyka?

(ne)
Nebo tieba i z blizkych pratel?

Ne.

Takze jste na to viastné ctyri?
Vicemén¢ jsme na to Ctyfi, no.
Pricemz se vas manzel té péce neucastni?
Vibec.
Pro mé je — protoze jsem tu situaci nezazla ve své viastni rodiné — pomérné tezké si predstavit, jak takova
véc zahybe vztahy v rodiné. Miizete mi to zkusit néjak priblizit, jestli mdte pocit, Ze se u vas v diisledku
té nemoci a péce vztahy néjak zménili a meéni?
No spi$ jakoby postupuji s vyvojem ty nemoci. Protoze to Ze ta péce je n€jakym zplsobem je ta péce
né&jak rozdélena mezi nas ¢tyfi je otazka posledniho roku. ProotZe pted rokem - a sice u babicky bydlel
jeden synovec, ale ten se toho viibec netcastnil, spis$ tu situaci komplikoval.

Takze ti brachové jsou tii?
Jsou dva. Ale pied rokem tam bydlel jenom jeden z téch synovcl. A on tam bydlel proto, ze vlastné
studoval v Praze na stfedni Skole, ale té péce se nijak neucastnil a spi§ se ta situace komplikovala.
Samoziejmé to bylo zplisobeno tim mamin¢inym postojem k tomu synovci, takovym podeziivavym. On
je na me hnusnej, on mi tieba odnasi véci a tak. Takze to byla takova komplikovana situace, takZe on se
nijak na péci nepodilel.
A to mu bylo treba Kolik?
No tak stfedni Skola, takze od téch 16, 17 do téch 20, 21 . mezitim ménil Skolu. Vlastn€ maturoval ped
rokem a pul, tak...
A jesté jsem s nim neméla jakoby tiplné dobry vztahy, protoZe nic nedaval na bydleni a neucastnil se
néjakyho tklidu a tak. A jesté jsem méla jakoby pocity, Ze kdyZ tam babicce nakoupim, tak ze ten nakup
mizi néjak moc rychle... Takze ty vztahy nebyly jakoby tplné dobry. I kdyz ja se svymi synovci jinak
vztah jakoby nadsttandardni Ze to neni tak, Ze bych se s nima vidala jednou za &as. Ze spi§ jakoby tim,
ze oba studovali v Praze a ségra byla v Krusnejch horach, tak hromadz véci jsem s nima fesila ja, ze k
nim mam skoro bych tekla matetskej vztah.
A ta situace pro mé byla komplikovana, Ze ta veSkera péce byla jakoby na mé a ja jsem se ten minulej
rok kolem vanoc — pied rokem kolem vanoc — jsem se z toho zhroutila, tak... jsem méla pocit, ze i ta
ségra si to jakoby neuvédomuje, kolik toho je a jak velka zat€z to na me je. Nemyslim si Ze az jakoby v
poétu téch ukontl ale spi§ v ty zodpovédnosti. Ze to mnohdy jakoby &lovéka zatiZi vic, neZ to, Ze se
jakoby musi néoc¢o udl&at. To neni az o takovém mnozstvi prace, jakoby o téch starostech. Ze to skuteéné
je jakoby dit& navic, o ktery mate starost. Ze i kdyZ s tou maminkou tfeba nebydlim, tak na ni vlastné
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celej den myslim, a fikam si co je tieba ud¢€lat, dodrzovat néjaky termin, co bude tieba ud¢lat, co jsme
neudélali, na co jsme zapomnéli, jak se asi cejti, jo... ze mé to vlastng furt jakoby tu mysl zatézuje a nak
to prerostlo hranici pfed tim rokem, tak jsem... Ajesté jsem se se seetrou kolem toho nak nepohodla,
nebo jsem méla pocit, Ze to nechape, nebo ze tomu nerozumi, tak jsem prosté napsala ptedavaci protokol
na mamainku a tak jsem ji to poslala mailem a napsala jsem ji, at’ se cvhilku stard ona, aby to vidéla.
(ano) Vy jste rikala, Ze jste se zhroutila kolem tech vanoc, co se vam stalo?

Hm... nebylo to nic jakoby tragickyho, jenom prosté... m¢ dostihly asi deprese a Silena inava z toho
vieho. Ze jsem jako nebyla schopna nic., no.

Vyhledala jste tehdy néjakou odbornou pomoc?

(ne) Nevyhledala.

Takze to odeznélo?

Ono to odeznélo, no. Spis jsem tieba tfi nedéle nebyla schopna s tou ségrou komunikovat a spis to bylo
o tom, Ze jsem potfebovala zase nastatovat néjakou komunikaci, vysvétlit si néjaky véci, tfeba si rozdélit
ukoly a cejtit né¢jakou podporu v ty $irsi rofiné.. Coz se stalo, ono to dlouho nefungovalo, zase ten pocit,
Ze je to vSechno na mé€ mam zpatky, ale asi to zvladam lip ted’ko. Bylo dilezity, Ze ti synovci se zacli —
on se tam pak ptist€hoval jesté ten druhej — Ze se zacli starat o 1éky a nak trosku vic pochopili tu situaci,
ze tieba jakoby je tieba néco d€lat. Coz se strasné spravilo.Ten druhej synovec, ktery se pfistéhovla
potom, to je vylozené pecujici typ, on je strasn¢ empaticky, takze z toho mam teda dobry pocit, Ze tam
ted’ko je. I kdyz tam bude tfeba jenom do konce roku, protoze potom jede na Skolu nékam mimo Prahu.
A proméil e treba ten Vas vztah k tém synvcum néejak?

Ja bych fekla, Ze se prohloubil., neproménil se, prohloubil se. V pozitivnim slova smyslu.

A s vasi sestrou? Doslo tam k néjaké zmene?

Hm, myslim si, Ze ne. My jsme mély Gzasnej vztah jakoby vzdycky, nebo vzdycky od dospélosti. Kdyz
jsme dospély... a tfeba od myho pétadvacatyho roku, tficatyho je to tak, Ze ona je moje nejblizsi
kamaradka, Ze jsme v kontaktu témét kazdodennim, kvili mamince, kvili mné€, kvtli ni i synovctim,
prosté kdyz se néco d¢je, tak jsme zvykly si zavolat a kdyZ se néco nedéje a tii dni se neslySime, tak
jsme z toho nervozni a stejné si zavolame. Takze... mozna mam troSku mam tim co se stalo s tou
maminkou tak mam vici ni vniting trosku jakoby odstup, Ze vim, Ze ona tu situaci jako tipln€¢ nevnima.
Vase sestra?

(ano) Ze i kdyZ je s tou situaci jakoby sezndmena, maminku tam ob&as ma, ob&as piijede sem, tak furt
jako nevi, co to znamena.

Jak dlouho je vase maminka nemocnad, jak dlouho ma diagnostikovanou ACH?

My jsme to zachytili hodné v pocatku, kdy me¢la diagnostikovanou vlastné jenom lehkou kognitivni
poruchu, coz bylo nékdy v roce 2008.

Takze to ted mame néjakych 6 let dozadu...

N¢gjakych 6 let dozadu, kdy se to piehouplo v diagnostikovanou ACH to vlastn€ ani ja nevim, to se
prosté nak postupem ¢asu vyvinulo.

Ale néjak se tim zabyvate prosté asi 6 let?

Asi 6 let. Asi 6 let Ze ma medikaci celkem slusnou, no.

Mate tedy pocit, Ze vase sestra jakoby nevnima tu situaci jako tak vaznou nebo jak to myslite, Ze se na
to diva?

Ona ji vnima jako vaznou, ale vzdycky mé roz¢ili, kdyz mi do telefonu fik4, Ze jakoby ,,netrap se vécma,
ktery nejdou fesit”. Ja vim, Ze to je pravda... ale... to tak prosté jako nejde. Nebo...

(doplituje, co nejde) Se s tim netrapit?

No... Jasné, tak ono opravdu ten... ja vim, jakej vztah uZasnej ona ma ke svejm détem a co to s ni déla,
kdyz tieba jeji syn ma Spatnou naladu, jak ji to stra$né€ ovliviiyje. Proto fikam, Ze si neuvédomuje, jak
moc... jak to vlastng je. Ze ja skute¢nd tu maminku netizu mit jinak nez jako dali dit& v roding, jak moc
velkou zodpovédnost za ni citim a co to se mnou tieba dél4. Ze i kdyZ ji nemam 24 hodin vedle sebe, Ze
s ni jako Ziju. Ze ono to jinak nejde... nebo nevim, jestli to n&jak jinak nejde... ale skute¢né to nevnimam
tak, ze se tim nebudu trapit.

Prosté to tak mate, Ze je to pouto hrozné intenzivni... My jsme si viastné nerekly o té organizaci té péce,
jak casto tam viastné jste vy, co vSechno déldte vy? Rekla jste mi, co délaji synovci, co déla vase sestra,
co délate vy?

No ja bych fekla, Ze viechno, co je poieba. Ze tam odvezu velkej nakup, co je tfeba nakoupit, uklidovy
prostiedky, podivam se, jestli ma pastu, jestli ma n¢jakej kartacek, kterej stejn€ nepouziva, prevliknout
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ji postel, seberu Spinavy pradlo, odvezu ho k sobé, vyperu, vyzehlim, vysparavim... nevim, ostfiham ji
nehty, kouknu jestli tfeba... nevim...

jak casto tam jste?

U ni jsem tak jednou za tejden na ptlden, nékdy dvakrat za tejden, snazim se aby aspoi jednou za tejden
byla u nas, v zimé je to jiny, vlété je to jiny, protoze to se snazim, abychom o vikendu jeli na chatu, aby
byla vic s nama....

Avzime?

V zimé se tak viddme minimaln€ jednou za tejden, spi§ dvakrat. A jinak jedu, kdyz je to tfeba, kdyz mi
kluci zavolaj, Ze je Spatna, tak seberu déti, nalozim je a jedeme za ni.

Jak casto to tak je?

Ted’ zase tak moc ne, tak je o tfeba jednou za 14 dni. To je takovy jako nepldnovany. A ted’ spis jakoby
jezdim tam, dvakrat do tejdne tak, no.

Vy jste teda zmi%novala, Ze vas manzel to vnima vic jako vas problém, nez Ze by to mél néjak resit tuhle
situaci. Co to dela s vasim vzajemnym vztahem?

No tak je to zase spis jakoby kaminek do ty mozaiky naseho vztahu, ze to nas vztah nijak neptevratilo,
spi§ to potvrzuje to, jak to je. Ze jako... to v tom vzajemnym sdileni moc... moc nefunguje. Ze jakoby
nema potiebu sdilet mé problémy a vlastn¢ se ani moc nepodili s témi svymi. Spi§ jakoby dava najevo
7e, ze on ma dost svych starosti a tohleto jakoby moc nevnima.

Tak to Fesite oddelené, kazdy ma své probléemy.

Bohuzel, bohuzel, protoze jeho podpora, i kdyz by tfeba nebyla fakticka, kdyz by to neznamenalo
néjakou podporu akéni, tak néjaka jakoby psychicka podpora by strasn¢ pomohla.

Jestli to dobre vanimam, tak, vas muz se k tomu stavi tak jako neutrdlné, Ze t jakoo nechce resit a zarover
vas nijak neomezuje.

Ne, neomezuje m¢ v tom...

Je to tak?

No, je to tak. Spis to jakoby komplikuje, on je takovy ¢loveék dost malo empaticky, takze spis jakoby
feSim to, Ze mam problém v tom jeho kontaktu s moji maminkou, protoze kolem maminky, aby byla v
klidu a v pohod¢, musi ¢lovék nasadit upfimny ismév a musi to tak opravdu cejtit, protoze ona to vi,
kdyz to neni upfimny, a trosku po $pickach kolem ni tancovat, aby to klapalo a bylo to piijemny, a mtj
manzel je troSku hrom do police. Takze on tohleto neumi, to neni jeho pfirozenost. Takze jsem z toho
vzdycky trosku nervéozni, aby maminka z toho nebyla nervozni, aby jakoby nebyl problém, jo. Aby
prosté, no... TakZe spis tak, no.

Mate ted’ v partnerském vztahu nejaké konflikty, které souvisi s tou nemoci a s tou péci, které musite
Fesit opakované?

No, spis se to jakoby jedna o to jednani s tou moji maminkou, Ze on je takovej, Ze si to jako neuvédomuje,
ze nemize n&jaké veci delat.

Takze to hodné resite.

Spis to hodné fesim ja, on neni piistupnej takové véci poslouchat.

Ted pro vas mam takovy imaginacni ukol. Predstavte si, Ze byste méla napsat prirucku pro nové pecujici
rodiny, rodiny, které ted’ zjistily, ze jejich pribuzny mda ACH, do jakych kapitol byste ji rozdélila, jaké by
tam byly nadpisy?

To je pro mé hrozné slozity, o tom bych musela strasn¢ dlouho...

Tak zkuste to.

... (premysli)

Cas mame, rekla bych, takze miizete klidné povidat...

Ja bych tekla, Ze by to mélo zacinat Pfipravte se Gplné na vSechno.

A co v§echno bude pod tim vSechno?

No... No tak kdybych to méla brat uplné vazné, tak... tak... samoziejmé by tam méla byt kapitola o
néjakych praktickych vécech.

Jako treba...?

Tieba o ty zdravotni strance, Ze tim ¢lovék asi jako ze zacatku nejvic projde, tou diagnostikou a tim, co
to vlastné znamena, Ze ten pojem demence, Ze to je jenom soucast toho celyho problému, Ze to neni
jenom o zapominani a o n¢jaky zmatenosti. M¢ tieba, co bylo pro mé strasné dilezity, se srovnat se
zménou povahy toho ¢lovéka, se zménou toho c¢lovéka jako takovyho, to bylo vlastn €prvni, ¢im jsme
prosli. Ze ten &lovek se zatal ménit osobnostné, bych fekla...
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Jaky to pro vas bylo?

Tézky, strasné tézky. To bylo jakoby prvni okamzik, kdy jsem si zacla uvédomovat, ze ta maminka
odchazi, jako TA maminka, ta, kterou jsem znala a ze tady postupné jakoby nebude. A bude tady v
podstaté jakoby n€kdo jinej. Trosku... no... Takze urcité o tom, ze AD neni jenom o demenci.

Hm. Co jesté by tam bylo?

Hm, to ja myslim, Ze to obsahuji v§echny ty knizky o péci, na co se pfipravit, ale ty kone¢ny, ty hrozivy
kone¢ny stadia, ze se ten ¢lovék musi jako... jako ud¢lejte Gpravy v bytg, to je tak strasné daleko, Ze...
Ze spi$ se soustfedit na véci, ¢im se mlize jakoby upeviiovat ten vzajemny vztah, travit spolu ¢as, nastavit
si n&jaky aktivity, ktery se miizou délat spolecné. Myslim si, Ze proto, aby se zvladaly ty tézky, opravdu
t&7ky chvile, tak je strainé dilezity budovat ten vztah. Ze pokud ten vztah mezi tim nemocnym a tim
pedujicim nebyl uplné dobrej nebo idedlni, tak se to strainé prohloubi potom. Ze na to se stra§né miize
jakoby narazit. Ze chce-li nékdo pecovat o ¢lovéka s ACH, tak ho musi prosté milovat. Ze bez toho to
prosté nejde, bez ty lasky a nakyho jako pfijimani i téch charakterovych zmeén, ktery s tim ptichazi .
Protoze maminka byla opravdu zla, byla agresivni...

V nekterém z tech obdobi?

No no. Nebyla agresivni fyzicky, ale byla agresivni slovné€, urdzela lidi a tak, strasn¢ se nastvavala na
nas na vSechny...

Jak jste to snasela?

Ja myslim, Ze dobfe, ze furt tim opakovani, Ze to jde s tou nemoci. Nejlepsi v tom byl ten mtlj pecujici
synovec — vlastné ono je mu ted’ko 21, 22 mu bude — tak mé stra§né jakoby udivoval, protoze on byl ten
nejslasi ¢lanek rodiny, na kterém si to maminka nejvice vybijela, protoze on tam asi taky ptilrok bydlel
s maminkou, ale maminka si ho vybrala jako toho, kdo skodi, Ze ji krade... TakZe ona na néj byla strasn¢
oskliva. A vlastné to v ni tak trosku dozniva i dodnes — Ze on je ten, kdo ji bere ty véci, kdo je hajzl a i
to takhle fikala... ted’ uz tak jako ne, ale Ze je zlej clovek. Tak jako uplné vazné to byla schopna tikat a
hrozné me ptekvapilo, jak on to s klidem, ve svych letech, byl schopny zvladat, s jakym klidem a s jakou
laskou vlastné k ty babicceto vSechno piekonal, s jakou laskou je jakoby schopnej s ni mluvit a starat se
o ni.

Jaky to byo pro vas, kdyz se na vas viastné vase maminka zacala takhle oborovat?

... no, tak spi§ jsem jakoby nevédeéla, jak z toho ven. Tak vzdycky jakoby... myslim si Ze to byl i jeden
z divodii toho myho zhrouceni.

Aha?

Ze tam probéhlo néco takovyho, kdy se vlastné maminka zacala divat takhle, ja se divala na toho
synovce, na me a ze to pro mé bylo komplikovany, protoze... vlastné jsem s ni potiebovala komunikovat
v ty péci a tieba ji 1 pfimét k néjakym vécem, ktery ona nechtéla — tfeba k navstéveé 1ékare, ze se tomu
stra§n€ brénila — a k tomu aby brala n¢jaky l1éky, ktery ona brat nechtéla a tak... takze pro mé to byla
hrozné komplikovana situace, mozna to pfispélo k ty stra§ny unavé, Ze vlastné jsem najednou nevédéla,
co s tim mam d¢lat, no. Ale védéla jsem, Ze staci tu maminku nechat chvilku bejt a Ze ona to zapomene,
ze v tom je to zase milosrdny, ze ona uz si ty véci — ted’ uz vilbec - a pred tim rokem uz si je nespojovala.
Ze ty osoby nevnima jakoby kontinualné. Toho A., to byl jakoby jediny ¢lovék, kteryho ona.. to &
dodneska, Ze to je ten. Ze si to v§tépovala tak Gasto Ze to ji zdstalo, ale jinak osoby nevnimala
kontinualné. K tomu vztahu jakoby, ze kdyZ se na mé zlobila jeden den, tak druhy den na to zapomnéla
a bylo to v pohod¢. TakZze rozumoveé jsem to jako vnimala dobfe, emociondlné samoziejme to bylo
narocny.

Kdyz se vratime jeste k prirucce, je jeste néjaka kapitola, kterou byste tam chtéla pripsat? Prakticke,
teoretické o nemoci, pripravit se na zménu osobnosti — co jesté by tam mélo byt? Jaké téma?

Tak ty véci, ktery se mi na tom lib¢j, Ze to vlastné pfinasi spousta humornych situaci a Ze je tfeba to tak
brat.

Hm.

7e je hromada véci, ktery si na tom ¢lovék miize uZivat. Ze to ¢lovéka strainé jakoby posune v Zivotg,
tahleta zkuSenost, Ze to neni jenom péce o toho ¢loveka, ktera je nutna, ale Ze je to n¢jaka prilezitost k
osobnimu rlistu a poznavani sebe sama.

Jaky mate pocit, zZe vads to posunulo nebo posouvad?

No strasné si uvédomuju diilezitost rodiny. Ze vlastné hodnoty jsou riizny v tom Zivot&, Ze je dilezita
prace a n¢jaky jakoby osobni uplatnéni v tom hospodaiskym, ekonomickym zivoté, ale Ze ta rodina, to
je hodnota jakoby nenahraditelna. A nemyslim jakoby tu uzkou rodinu, ale budovat vztahy v §ir$i rodiné
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a budovat i piatelsky vztahy, e mit pratele... Ze to je prosté nejvic. Ze kdyz tohle funguje, tak ten Zivot
se zvlada obecné daleko lip, Ze je dtlezity se prosté v rodin€ podporovat.

Jeste néjaka kapitola?

(smgje se) vubec nevim.

Kdyz vas nenapada, ja vam pripisu ctyri.

No :)

Co by bylo v kapitole s nazvem Pohoda v rodiné?

Kdyz ma byt v rodiné, kde je clovek s demenci, pohoda... jak se to zaridi, nebo jak to vypada?

No... to je t€zky (sméje se).

No to asi jo.

Ono to podle mé nejde zafidit, ono to podle me¢ tak mus bejt. Musi vSichni chtit. A musi tomu podiidit
svoje jednani. Kdyz nékdo nechce, tak pak pohoda prosté nebude.

Tak to by bylo o téch dlouhodobych vztazich, viastné... takhle jste to myslela?

No... ono to tak ale plati obecné. Kdyz ma byt byt pohoda tak to v§ichni musi chtit a podtidit tomu svoje
jednéni. Prosté... a u zivota s ¢lovékem s tou demenci to plati taky tak, akorat se ptizpiisobujeme zase
jiny situaci. VSichni musi pochopit, jak se stim ¢lovékem musi jednat a svoje jednani tomu holt podtidit
a pak... pak bude pohoda.

A co by bylo v kapitole s ndzvem Ucta?

Tak to je mslim si tipIné stéZejni téma... Jak maminka vlastn€ od okamziku, kdy zacly problémy, tak jeji
ustiedni véta byla ,nejednejte se mnou jako s dementem, prootZe ja nejsem dementni®, to fika
dodneska... A je tieba si uvédomit, ze ten ¢lovek to tak opravdu vnima a fekla bych, ze v okamziku, kdy
se k tomu ¢lovéku nepfistupuje jakoby s tctou, tak to pravé nemiize fungovat. Ze obecné by &lovek mél
mit uctu ke svym rodi¢tim a i kdyz s nima nesouhlasi, nebo kdyZ ho nastvou, tak by jim to mél sd¢lovat
s tctou. Tak tak je to i s jednanim s ¢lovékem, ktery ma alzheimera, prosté... holt je sice dementni, ale
holt je tfeba s nim jednat tak, aby to co nejmin vnimal.

A patii ucta jeste na néjake jine misto, kromé toho vztahu k tomu nemocnému cloveku nebo... ma to jeste
néjaké jiné pouZiti?

No tak urcité snazit se tomu ¢loveéku, ke kterému mame tctu, zajistit néjaky distojny prlbéh Zzivota.
Prost€ mé neni jedno, jestli maminka chodi ve §pinavym oble¢eni, prosté chci aby kdyz nékam jde, aby
tu tctu k mamince pocit'ovali i ostatni, aby i ostatni se k ni tak chovali. A koneckoncti chci, aby se k ni
tka chovali i urady, kdyz jakoby...

Treba u priznavani prispevku? (pred rozhovorem ,,mezi dvermi* jsme mluvily o tom, jak tézké bylo
ziskat prispévek na peci)

Tak, tfeba u priznavani ptispévku. Coz mée teda tteba dovadi k historce, kdy probihalo mistni Setfeni u
maminky kvili pfispévku na péci. A mistni Setfeni, ktery ma... protoze z 1ékatské zpravy se clovek asi
dozvi o progresi, o urovni ty nemoci. Ale jak se ty Ufady rozhodujici o ptispévku maji dozvédét, jak na
tom ten ¢lovek skutecné je, co zvlada, co nezvlada v bézném zivoté. Zatim ucelem je teda tzv.mistni
Setteni, kdy ta socialni pracovnice pfijde za tim ¢lovékem a s nim hovoii a klade mu otazky. A dojdete
si nakoupit? A uvafite si? No ted’ uz moc... ale néco. A jak jste na tom s hygienou? UpIné v pohodg, to
ja si jako vSechno... To mi maminka fekne dodneska. A ja sice u toho mistniho Setfeni jsem, ja sedim
vedle maminky, jak to mam jako korigovat? Mam sedét vedle maminky a fikat ,,to maminka netika
pravdu, protoZe ona uZ si spravné ani neutie zadek“? Jak je mozny jakoby s uctou korigovat? Jak... No
prosté pro me je to nefesitelna situace.

A rozhovor jenom s vami nebo se synovci, kteri tam Ziji?

Ten samozi'ejmé neprob&hne, protoze ucastnikem mistniho Setfeni je jenom maminka, Ze jo. Ja nejsem
ucastnikem mistniho Setfeni.

TakzZe vy do toho mluvit nemiiZete, nejste dotdazana.

Ja nejsem dotazéna! J4 mizu lehce korigovat, aby se maminka neurazila. Takze kdyz maminka fekne,
7e chodi na pravidelny prochazky, tak ja mtizu fict, ze ted’ uz tak moc ne, ze jo mami? Nemuzu pred
maminkou fict, Ze uZ nemutze jit ven sama, protoze netrefi domu. Ja to prosté pfed maminkou nefeknu,
todleto.

Dobrd, kapitola Ucta. Timto ji uzavieme, nebo vis jesté néco napada?

Ja bych zase piidala to, Ze to je prosté piilezitost k osobnimu ristu, zase si uvédomit, co to ucta je a ze
v tomhle ohledu je to prosté dobry.
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Dalsi kapitola by se jmenovala Déti v rodine.

(smich)

Co je v kapitole Deti v rodine?

Tak ma to takovy dva ihly pohledu. Jednak Ze to miize bejt nebezpecny a jednak Ze to mtize bejt strasné
fajn.

Mhm. Tak jak nebezpecny a jak fajn?

Ja bych maly dité nikdy nenechala s maminkou bez dozoru, protoze uz maminka nema na fadu véci
nahled a uz nema nahled na to, jestli vytdhne Supli¢ek se Sitim a budou tam jehly a budou si hrat s
bambulkama a druhy dité¢ zatim bude vytahovat jehly a nékam si to vrazi nebo...

Vy jste Fikala, Ze mate deti tFi roky a...?

Star§imu je tii roky, mladSimu rok a ptl. Na druhou stranu je fascinujici, je horzné pékny, jak moje déti
babic¢ku zboznujou, je hrozné hezky, kdyz maminka ma na to naladu, jak si umi spolu hrat a... moji
maminku jsem nikdy nevidé€la se tak upfimné smat, jako kdyz je s détma. Mam hromadu fotek moji
maminky s mejma détma a nikdy jsem ji nevidéla tak jasny oblicej... stra$n€¢ se moje maminka... my
jsme s maminkou nikdy nemély moc idedlni vztah, jo... A moje maminka byla vzdycky jako depresivni,
nikdy si to nepfiznala, vzdycky méla néjaky jakoby problémy, k ndm nikdy nedokazala ptistupovat jako
k détem s néjakou takovou bezpodmineénou laskou, vzdycky to bylo néco za néco a nikdy to nebylo
jakoby tplné otevieny. Ona nebyla nikdy uplné jakoby upiimneé st’astnej clovek. Nikdy jsem ji nezazila
upfimné $t'astnou, Ze by se na mé divala s takovou uptimnou laskou, jako to zazivam ted’ko. A jako to
tfteba zazivam v pritomnosti téch déti to je mi stra$né piijemny. Tak jakoby jsem rada, ze déti si jeste
dobry, jak pro moji maminku je to stra§né piisnosny, no. Ze to je hezky. I kdyz si dobie uvédomuju, Ze
u kazdyho je pribéh té nemoci riznej, ze u nékhoho jinyho to viibec nemusi fungovat.

Je to rizny... Ale je pravda, ze lidi, kteri maji v rodiné maly déti, o tom casto mluvi, Ze ten vztah s téma
malinkejma, ale tFeba i Skolnima détma je cCasto hezkej.A viastné mate ted’ deti ve veku, kdy jesté asi
moc nevnimaji, Ze babicka se obcas chova nebo miuvi divné nebo nestandardné-

vubec, vubec

-nicméné ve Ctyrech, péti letech uz to ten starsi asi vaimat bude. Mate néjaky plan, co s tim budete délat?
Az se vas tieba za piil roku, za rok zepta, proc¢ babicka... nevim, néco?

Nemam viitbec zadny plan a vzhledem k tomu, jak rychle ta nemoc ted’ postupuje, tak si spis myslim, ze
tieba tou dobou uz to nebudeme zvladat tak, jak to zvladame ted’ko a uz bude potfeba n&jaka intenzivni
celodenni péce.

Coz by znamenalo?

Krabdice. (Domov se zvl.rezimem)

Mate tam podanou Zadost?

(ano) No a tak... jestli to pfijde, tak feknu to, jak to je. Ze babitka je nemocna a Ze to znamena, co to
zanemend. Ze se tieba nékdy nechova tak... a Ze tieba kdyz né¢emu tika néjak jinak, tak on ji musi
pomoct a vysvétlit ji jak to je.

Aha. A déti v rodiné, to jsou ti nejmensi, ale taky ti starsi. Ma starsi vnoucata, viastné ted’ je jim pres
dvacet, a deti v rodiné, to jste i vy a vaSe sestra. Napada vas néco k tomuhle tématu? Co dospélé déti v
rodiné, ale porad déti v tom vztahu?

No myslim si, Ze ty moje synovce to v tom Zivoté trochu posunulo. Ze se setkali s né¢im,co jim tieba
mohlo dfiv, nez jakoby jinejm détem, trosku dat n€jakej nahled na to, Ze ne vzdycky je vSechno uplné
rizovy a ze jim to mozna troSku pfineslo nahled, co to znamena mit zodpovédnost za nékoho jinyho.
ProtoZe prosté rano a veCer musej dat babicce 1éky a nemiizou se na to vykaslat. Takze maji ve svym
zivoté néco, n€jakou povinnost, an kterou prosté musej myslet a védi, ze kdyz to neud¢laj, tak ty babicce
tteba nebude dobfe, tak. Takze si myslim, Ze pro né je to ptinos, tohleto. A je velky §tési, Ze jsou takovi,
jaky jsou, Ze prostd ty situace nezneuZivaj. Ze si myslim, ze miZou bejt mlady lidi, ktery prosté v
domacnosti s dementni babickou tak by toho mohli néjak jako vyuzit. Jsem hrozné rada, ze oni takovi
nejsou. A myslim si, ze to je takovy potvrzeni toho, Ze ty vztahy v nasi rodiné jsou nastaveny docela
dobfe. Ze to po tyhle strance funguije.

Posledni kapitola by se jmenovala Stres. Co je v ni?

No, tak zavidim tomu, kdo to zvlada bez strestu. Tak s tim ¢lovek asi musi pocitat, Ze to... nevim, jestli
je n€ékdo, kdo to miiZze bez stresu a stresovejch situaci zvladat.

Hm. A co s tim stresem? Co se s nim da délat?
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No piezit (smich). No fika se, ze ¢lovék musi myslet na sebe — odpocivat...
Co vdm pomaha prezit stres?
A, antidepresiva?

Jo?
Hm. My asi mdme v rodiné€ né&jaky uzkostny stavy, takze ted’ asi ¢tyfi mésice beru antidepresiva a vcelku
dobry.

Zabira vam to?

Hm. Ja uz jsem jednou v zZivote absolvovala tu 1écbu, takze jsem s tim méla zkusenost, Ze to zabira. Ja
mam jako situaci komplikovanou — nebo vlastné¢ komplikovanou, to tézko fict. Na jednu stranu ono je
to vyhoda, ty dvé maly d¢ti, ze jsem jako na rodicovsky a Ze si nedovedu piedstavit, ze bych méla tieba
vetsi déti a Ze bych chodila do prace a jeste k tomu, jakoby...

se starala?

Se starala, prozivala vlastn¢ tohleto, jo. Ze v kombinaci s téma malinkejma détma je to sice masakr, ale
zase mam tu ¢asovou volnost, Ze se prosté dopoledne s téma détma mizu sebrat a za tou maminkou
odjet a ten masakr teda prozivat s ni.

Takze vlastné mi stres pomaha prezivat to, Ze nemadm moc ¢asu o ném preme;jslet.

Aha.

.

Takze péce o malé deéti a o maminku vas vytézi na tolik, Ze uz na to neni cas?

No, péce o domacnost a moje prace a ze se to jakoby tak vzajemné — Ze to neni upln€ jednostranny
zatézovani, ale Ze vlastné neni moc &as o tom piemysle. Ze &lovék jede od rana do noci. Tak nékdy mam
dny, Ze se mi nechce d¢lat, tak si vecer sednu a nic nedélam. Ale jinak fakt neni moc ¢as o tom pfemyslet.
Je jeste néco, co vam pomaha snizovat napéti a tak?

No naucila jsem se kfi¢et na manzela, kdyz se mi néco nelibi, to mi snizi napéti (smich)

Vi manzel, Ze to je terapeuticka metoda?

Myslim, Ze to tak jako nevnima, on si mysli, Ze jsem tak trosku blazen, ale to ma koneckonct tak trochu
pravdu.

Ale vy vite, Ze to je promyslend technika... (s ismévem)

Ja vim, ze to je ventil. J& jsem byla vzdycky hodné introvertni, hodn€ jsem si to stfadala v sobé¢, az jsem
dosla k tomu, Ze to nejde, ze to je sebezniCujici. Ty emoce je tieba ventilovat na tu stranu, kde to nékdo
unese amuj manzel to unese uplné v pohodé, takze-

takze vite, ze miizete?

Takze vim, Ze mizu. A hrozné my pomahaji vlastné pratele, takze kamosky, takovy to holcici
popovidani, to je hrozn¢ dobry.

Povidate si o té situaci v rodiné?

Nene. N¢jvic si povidame o chlapech, Ze jsou vsichni stejny, zanadavame si, pak si feknem, ze je mame
stejné radi a té§ime se domi. Vlastné je hrozné pfijemny, ze mam kamosky, se kteryma se o mamince
vlastné viibec nebavim.

Hm.

A hrozn& mi pomahé préace. Ze vypadnu z domova na chvilku, zase se vidim s jinyma lidma, to je hrozn&
dobry.

Dobre, tak jestli Vas nenapada jesté néco k ématu stres? Tak se jesté vratime na chvilicku k té rodiné —
zkuste néjak pojmenovat, v cem je vase rodina opravdu silna?

Ja myslim, Ze v téch vztazich.

Hm. A je nékde néjaka slabina, kterou vidite?

(povzdech, premysli) No, slabina je trosku jakoby to moje manzelstvi, no. To zase se vztahy myho
manzela, moji sestry, Ze tam to jako nefunguje. Takze to je takovy, ze se to v tom celku nedopliiuje a
nepodporuje. Ze ty dobry vztahy stoji na mym dobrym vzathu se ségrou, s maminkou a s myma
synovcema. Ze to jakoby je super, bez toho bychom to viechno tézko zvladali, to je pro mé velkou
oporou a oslabuje to zase tadytom no. Ale vlastn¢ kdyz rodina, tak — silna, slaba — tak mé napadaji ty
vztahy, protoze o ¢em jinym by to mélo byt.

Hm.Mate pocit, Ze kdybyste se podivala tFeba téch Sest let dozadu, do doby kdy maminka byla jesté v
podstaté zdrava, nebo treba sedm let nazpatek, tak ze by ta vase odpoved byla stejnd, co se tyce tech
silnych a slabych stranek? Nebo jste to tehdy vidéla néjak jinak?
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Ja uz si to moc nepamatuju. Protoze za prvy jsem jesté nebyla vdana, takze u me ten rodinej pocit nebyl
jakoby tak silnej nebo jsem si to tak neuvédomovala a zase uz v ty dobé jsme méli hodné dobry vztahy,
travili jsme spolu Vanoce a tak. Takze tam by to mozna bylo hodn¢ podobny, ale... hm...

No tak jestli, jestli mate pocit, Ze jste tehdy vhnimala ty vztahymezi sestrou maminkou, synovcema, jako
dobry a silny nebo jestli to bylo tFeba néjak jinak.

No tak uréité hlavné mezi mnou a maminkou se to ménilo postupem téch let. A myslim, Ze vztah mezi
mnou a maminkou se vyvijel od strasnyho do prosté skvélyho, ale vzdycky ten vztah byl silne;j.

Co znamend zapominani vasi maminky pro vas kazdodenni Zivot?

No tak pocit néjaky nejistoty, ur¢ité. Pocit nejistoty a pocit, ze bych to jakoby méla mit pod kontrolou.
Hm.

Coz je jakoby slozity. Ze kdyz to nema pod kontrolou ta maminka, Ze bych to méla mit pod kontrolou
ja. Ale to tak trosku nejde, no, tiplné.

— preruseno pracovnim telefondatem —

Tak a ted’, kde jsme byli?

U toho, co znamena zapominani vasi maminky pro vas Zivot — a to jste mi odpovédela. A mé by jeste
zajimalo, co je pro vas nejvétsi prekazkou, které musite Celit?

Ta vzdalenost.

Mezi vami a maminkou?

Ano.

Kdyby bydlela bliz, v cem by to bylo jine?

No, bylo by to o hodinu min cestovani s détma, tak to feknu. Protoze je to zase zatéz pro déti, protoze
si uvédomuju, ze kdyz pojedu k mamince, tak oni budou sedét hodinu v zacpé pres Prahu, Ze jo.

Hm.

Pro mé prosté je nejvétsi piekazka ta vzdalenost. V ty péci.

A kdyby maminka bydlela u vas doma, tak by to bylo jiné v cem?

bylo o ty kontrole, Ze bych méla pod kontrolou mnohem vic véci, Ze bych neméla vycitky svédomi, z
toho, jak maminka ji, pije, jak odpociva, neodpociva, jak casto je venku.

Na druhou stranu byste se musela mnohem vic potykat s problémy kazdodenniho Zivota — s péci, s
hygienou a tak...

Hm. no.

Jaky by to pro vas bylo?

A jak se vam a vasi rodiné Zije ve spolecnosti s tim, Zze mate maminku, kterd ma demenci? Jaky je to
mezi prateli, jaky to je kdyz jdete k lékari, na nakup s maminkou, prosté jaky to je mezi lidma, kteri o
tom nic nevedi?

Ja bych tekla, Ze Gplné v pohodé.

— preruseno pracovnim telefondatem —

Takze otazka znéla: jak se s touhle nemoci Zije ve spolecnosti?

S 1ékati mam tu nejlepsi zkuSenost, hm... kdyZz potfebuju néjakyho lékate-specialistu, tak si vybiram
podle toho, jaky jsou, tieba si projdu i internet, jaky maj s nima pacienti zkusenosti. A kdyz najdu Ze ten
1ékar — tfeba ortoped — byl necitlivy, tak k nému maminku prosté neobjednam. Prosté hledam 1ékate,
kteri budou s maminkou zachazet dustojné. A pak jsou tady ty Gfady no. To tak prosté je a proti tomu
se musi bojovat, aby to fungvalo. Ale jinak to nepocit'uju jako problém.

A dejme tomu vasi pratelé nebo pratelé vasi maminky?

Hm. No tak pratelé moji maminky — maminka moc pfratel nema.J4 mam tetu — to je maminky starsi teta.
Jima strasné dlouho trvalo, nez jim doslo, Ze s maminkou se néco dé€je. Protoze ona pii tom osobnim
rozhovoru se tak jako rozjasni a celkem dlouho byla schopnad komunikovat tak, ze to ¢lovek jakoby
nepoznal. Protozr kdyz je to kamaradka, ktera ji vidi jednou za pul roku, tak nepoznd, Ze ty véci, ktery
fika nejsou pravda. Ze u ni bydli synovec, ktery ji krade véci a je to s nim slozity, tak si jako postéZujou
a kamaradka mi tfeba zavola, Ze by se s tim melo néco délat. Tak jako v tomhle... ty kamaradky to
stra§n¢ dlouho nepoznaly. A sestra jeji star§i — ne Ze by se vidaly pravidelné — ale jednou za ¢as ji tfeba
vezme na zahradku a je takova, ze se o to i zajima. Takova starostliva.

Tak v soucasné dobé vsechny kamarddky a sestra védi, jak to je?

Myslim si, ze jenom J., Ze jenom jeji sestra vi, Ze Alzheimer, no.
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A vy s ni o tom néjak komunikujete?

My se zas tak Casto s tetou nevidame, ale tfeba béhem posledniho roku ji dvakrat vzala na zahradku a
jednou u ni byla. Ja jsem shodou okolnosti byla u toho, kdyz teta téeba volala a tak jsem ji fikala, jak to
s maminkou je, Ze tfeba netrefi domil a je tfeba ji odvést na metro, takze v tom smyslu jsem s ni o tom
mluvila.

S jakymi ztratami se v osobne musite vyrovnavat?

Ztratami? No tak... pro me€ jakoby nejvéEtsi zivotni ztrata je, ze vzhledem k tomu, kolik toho mam, ze
mam ty maly déti, mi nejvic chybi ta mama, ta babicka, pecujici, ktera by poméahala, ktera by pohlidala,
byla by oporou. Ze to pocituju jako nejvétsi ztratu, o ktery ma smysl mluvit.

Tak ja vas preci jen troSku ponouknu, jestli nekde néco nenajdete. Co tieba v oblasti zdravi? Mate pocit,
Ze viastné cela ta situace s péci a tak, ma vliv na vase zdravi?

No tak urcité tnava a tak, to dava zabrat. Jinak si myslim,ze na psychicky zdravi, ze to vzhledem k
mému zalozeni se mnou hazi. Ale jinak si nemyslim, ze by to jako - Ze bych byla tfeba vic nemocna.
Ze se to prosté projevi skrz tu psychiku.

Neobjevuji se u vas néjaké chronické potize nebo nemoci?

Ne, vubec.

Nebo bolesti kloubii, zad, hlavy, néco takového?

No, zada, klouby taky trosku, ale to jsem méla i predtim.

Neni to teda noveé?

Nové to neni urcite.

Nebo ze by to bolelo vic, nez driv?

To si nemyslim.

A (ztraty) v oblasti financi?

(povzdech) no tak to ja moc nefeSim. Maminka ma nastésti sluSnej diichod, takze tu — a ma néco 1
nasetfeno, takZze nemusim fesit to, Ze bych ze svych penéz dotovala jeji obédy a tu asistencni péci. To
zatim feSit nemusim. [ kdyz vim, Ze to nemusi trvat, Ze ty naklady budou vétsi a ze k tomu prosté miize
dojit. Ale zatim jsem to nefeSila. Samoziejmé to véény pendlovani sem tam se dvéma détma néco stoji,
ale...

Takze necitite, ze by vas to néjak ohrozovalo...

Ne, nepocituju to tak, ze by mé to ohrozovalo, pocituju to jako soucast rodinnych vydaji, které nastésti
zvladame.

Co v oblasti prace?

hm.

Nebo moznd u vas tim, Ze to mate tak pil napiil, miizeme vict prdace a péce o déti?

No tak je to masakr. Je toho prosté strasné¢ moc. Je toho strasné moc, takze jako se vétSinu Casu citim
hodné unavena.

Uz jste nekdy omezila néjakou cinnost, protoze je toho strasne moc?

Ne (sméje se).

Zvladate to vSechno?

Nevim, jestli to zvladam — jako hromadu véci hrnu pred sebou a netekla bych, Ze doma mam naklizeno,
nefekla bych, Ze vénuju détem tolik ¢asu, kolik bych chtéla. Ze si nehraju s détma tak ¢asto, jak bych
chtéla, ze kdyz jsme spolu, tak se snazim furt u toho néco délat. Ze to neni tak, jak bych si pfedstavovala,
ze bych odpoledne sedéla s détma a intenzivné si s nima hrala, stavéla stavebnice, Cetla si knizky, zpivala
pisnicky, ale doma se prosté furt néco déje. KdyZ jsme doma, tak se snazim déti néjak zabavitm abych
mohal umyt nddobi, mohla vyluxovat, mohla uvaftit, protoze doma samoziejme kazdy den vatim, manzel
pracuje vlastné doma, a déda — jeho otec — pracuje s nim, takze ja vaiim kazdy den pro pét lidi. Takze
je to hromada tikonti, mam §tésti, Ze jsem produkéni — takze si to dokazu zprodukovat, aby ten stroj furt
jel. Ten koloto¢ mé naucil stra$né pozitivnim vécem, tfeba stanovovat si priority. J& jsem byla dfive
chronicky prokrastinator, diive coz tahle situace me¢ toho plné zbavila...

Takze nemdte cas prokrastinovat?

No tak hlavné vim, ze si nemizu dovolit prokrastinovat, protoze pak mé to jakoby psychicky slozi.
Protoze vysledkem prokrastinace je n¢jaka cCinnost, kterou jsem odkladala tak dlouho, az mé to zacalo
psychicky deptat a pak uz nebyl ¢as na to, to fesit. A pro mé z toho byl pak uplné neuvéfitelnej stres.
Protoze jsem védéla, ze z toho bude problém. Ted” jsem jako ¢ekala az do toho mezniho okamziku, jetli
ten problém bude nebo ne. Takze jsem si vyrabéla strasny stresy. Coz vim, Ze se ted’ to nemazu dovolit.
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Takze ja jsem na to ted straSn¢€ opatrnd — na néco zapomenout, néco odsunout, protoze to pak tieba
nebudu zvladat.

Vnimate néjaké omezeni v oblasti volného casu-

(smich)

-to zni ted’ divné, pratel, konickii a tak?

No tak na koniCky neni Cas. Néni Cas jakoby na nic. J4 mam Cas jednou tak — kdyZ se s manzelem
domluvim... ja jsem tfeba na podzim si vymohla, Ze pojedu s kamaradkama na Ctyfi dni na dovolenou.
A byla to moje prvni dovolena od doby, co jsem byla t€hotna s tim nejmensim, takze téméf po ctyfech
letech, to byly prvni dny — pro mé osobn€ - volna. Protoze ptedtim jsem byla téhotna, pak jsem se
musela pripravovat, ze se budu st¢hovat, Ze bude svatba, musela jsem néco dod¢€lat v praci, musim predat
tu praci celou. Takze hromada véci, pak jsem rodila, Sestinedéli, maly dité, druhy t€hotenstvi, porod,
dveé maly déti... Jo, takze... na podzim to byly prvni Ctyii dny, kdy ja jsem byla bez déti. Takze to bylo
uzasny. A korm¢ toho se mi obcCas podaii veCer oznamit, Ze nékam odchazim pravé za téma
kamaradkama na tfi ¢tyfi hodiny, ale neni to moc ¢asto. Takze konicky Sly Gplné stranou a prosté na to
neni cas.

Chybi vam to nebo vadi vam to, Ze neni cas na konicky?

Hm. Ja snad ani nemam ¢as o tom piemyslet. Ale ur¢ité mi to chybi. Ja jsem d€lala muziku piedtim, to
jsem hrala v kapele, jasn€ ze to mi chybi.

Jsou néjaké zisky, které si z té nemoci a péce odnasite?

No, to o tom jsem mluvila uz.

Hm.

J& jsem nikdy se svoji mamou neméla tak hezky vztah, jako ted’.

Rikala jste vztah, Fikala jste néjaky seberozvoj...

Hm.

Konec prokrastinace...

Pesné tak.

Jeste néco vas napada?

Hm. vlastné i néjaka dobra zkusenost s hromadou lidi. S doktory. S pani na MPSV, ktera mé svoji
vstiicnosti tak Sokovala, Ze — v tom pozitivnim slova smyslu — to byla hrozn¢ dobra zkuSenost.

Jesté neco vds napada?

(ne)

Dobre... Mate v tuhle chvili obavy z budoucnosti?

(ano)

A jaké?

Ze tu pééi nebudu zvladat, kdyz se to jesté zhorsi.

Jak moc vds ty obavy trapi, kdyz byste to méla Fict na stupnici od 1 do 5, kde 1 je skoro viibec a5 je
hodné hodne?

Ja bych tekla Ze urcité skoro ta 4, Ze o tom hodn¢ intenzivné premyslim, Ze me to proste trapi.

Co byste vzkazala lékaruim, socialnim pracovnikiim... prosté lidem ve sluzbach pro lidi s demenci?
Aby si udélali co nejvic Cas pravé na ty pecujici. Myslim, ze to je vychozi bod, aby se méli dobte ti
nemocni.

A ted’ si predstavte, Ze vy — rodinny pecujici — ode mé dostanete takovy kosik a v tom kosSiku miize byt
v§echno, co by vam ted’ pomohlo, dalo vam silu, prosté to bylo pro vas dobry a libilo by se vam to mit.
A muzou to byt lidi, udalosti, véci... to je jedno. Cokoli. Co by tam bylo?

No urcité n¢jaky mezivikendy, ktery by byly ureny jenom pro mé, kdy by se ten Cas zastavil a ja bych
bez starosti, bez nikoho mohla nékam odjet. A vSechno ostatni by stédlo a ja bych si mohla jako pohovét,
to by bylo strasné dobry. A to by asi uvital kdekdo.

Mozna jakoby dost... vZdycky se hodi dobré rady. Tteba ted’ potiebuju vyftesit, jak to udélat, aby
maminka nebyla pfes den sama. Jak se tfeba fesi denni stacionaf, kdyz by tam tu maminku nemél kdo
odvézt, kdyz tam v okoli Zadny stacionaf neni. Prosté prakticky rady.

A co jesteé byste chtela dostat do kosicku?

Hm. né&jakej zazracnej 1€k. Ten by se hodil.

Hm, ten by pomohl urcité.

Ten by pomohl urcite.

A co jesté by pomohlo vam? Kdyz teda Zddnej zdzracnej lék asi nebudeme mit.

144



No ur¢ité by mi pomohla néjaka osoba, ktera by to vysvétlila mému manzelovi, aby to pochopil, to by
asi nejvic pomohlo.
Hm. Dobre — napada vas jeste neco?

(ne)

to by vam stacilo?

(ano)

Tak posledni otazka... jaky vidite sviij smysl Zivota?
(smich)

Nejtezsi na konec...

Pro me¢ to vitbec neni t€zké, ja jsem o tom pfemyslela. Ja jsem si totiz pfed Casem poftidila knihu konec
prokrastinace, ze mé to zajimalo, a tam je to vlastné zakladni bod, toho boje s prokrastinaci, vlastng
stanovovit si Zivotni cile. Ceho by ¢lovék chtél dosdhnout, kam by chtél jit. Tak jsem zjistila, Ze to
nemam tak, Ze bych chtéla jesté néceho velkyho dosahovat, Ze to je stra§n¢ pro mé jednoduchy... ja jsem
stydét. A abych néco pozitivniho ptedala détem. Tak.

Je néjaka vzpominka, néjaky okamzik, kdy jste si rikala: tak, to je ted ono, ted’ to plnim, ten sviij smysl!
Zivota?

(ne), to je v&¢ny boj.

J.T.: CHORA SESTRA

...mohla bych vas poprosit pro zacatek, mohla byste mi vict néco o sobé? Co vds tak napadne.

Tak je mi 70, jsem ze tfi sester, praveé jsem nejmladsi. Moje nejstarsi sestra, kterda ma Alzheimera, je ted’
v domé nasledny péce v Motole a tu sestru se jedna.

A vy se viastné tam o tu sestru chodite starat?

Ja jsem jako jeji opatrovnice, protoZe jsme si ji vzali letos v inoru domi, protoze pfestoze ma sviij byt,
tak uz tam nemohla bejt sama. Takze vlastn¢ ta nemoc trva tak tfi roky, postupné se projevuje vic a vic,
a my jsme to zacali vidét v tom roce 2009, protoze s nama jezdila na chatu a tam jsme vidéli, ze délala
néco, co by normaln¢ neude¢lala, nebo zacala mluvit néco, co by normalné netekla. No a vydrzeli jsme
to jeste jako ten rok do toho 2010 do 1éta, ale to uz i déti poznavaly, ze néco neni v poradku. Takze jsme
Sli... tak jsem hledala na internetu pomoc a nasla jsem tohle geriatrické centrum (Gerontocentrum a
ustiedi CALS, kde probihaji konzultace a sluzby).Sli jsme sem a od té doby jsme tu v evidenci, a mé
nezbylo, neZ si sestru vzit k sobé, protoZe neni mozny jezdit kazdy den. Clovék ma svy povinnosti... no
takZe sestra je u nas a ja jsem se o ni starala v ramci rodiny. Protoze mam manzela, takze je mi jedno,
jestli vafim pro pét, jak jsem byla zvykld, nebo pro dva — naopak je mi lip. Jenze sestra to prosté
povaZovala za otravovani...

vadilo ji, Ze je u vas?

No, takZe ja od toho tnora jsem ji porad vykladala, hodiny jsme o tom mluvily, az jsem zacala mit
problémy ja. A to takovyho razu, ze jsem Sla na gynekologii, tam mi nejdfiv nic nenasli, tak jsem si
fikala prosté dobie, necham to. Jenze to nepiestavalo, i kdyZ jsem si brala 1éky — teda byliny a
homeopatika, kery jsem vycCetla — tak jsem tam §la znovu a pani doktorka mé poslala do nemocnice a
tam mi zjistili rakovinu. Tam jsem byla vlastn€ na rozpacich, co udélat. Protoze doma s manzelem jsem
sestru samotnou nechat nemohla. Tak jsem prosila tady pani doktorku, jestli by byla tak hodna a mohla
sem sestru umistit. A jednak, protoze ji vidéli jak se to vyviji, tak Ze by ji tady ty dva tydny nechali. Tak
jé byla tak vdécna, protoze vlastné zrovna ty dva tydny jsem byla v nemocnici na operaci. Jednak jsem
tam byla na kyretazi, z ty poznali, Ze to je rakovina — tak jsem $la tam na operaci, kde teda mi v§echno
vyndali — a byla jsem tam pfesné dva tejdny. A

pak jsem si sestru vzala k sob¢, s tim, Ze teda jako to bude dobry zase.

A vy jste od té doby v poradku?

Ja chodim na ozafovani. A pravé ze chodim kazdej vSedni den na ozatovani a pét dntl... pét tejdnil to ma
trvat, tak ja zase jsem vdécna, ze sestra je v tom dome nasledny péce, protoze si neumim piedstavit, Ze
by byli s manzelem. Manzel zrovna kdyz sestra... sestru ranila mrtvice, asi po tejdnu, co byla odsud, 2.
Cervence, takze ja jsem védéla, ze za¢nu chodit v srpnu na ozatrovani, sestru ranila 2.¢ervence mrtvice,
takze tu odvezla sanitka do nemocnice, tam byla 5 tejdni na JIPce, 3 tejdny v nemocnici a pak ji dali do
toho domova nésledny péce. Mezitim ja jsem zacla chodit na to ozatfovani kazdej den a manzel prestal
chodit. Manzel piestal chodit.
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Aha?

Neustéle teda pracuje. Je mu 75, nesutale pracuje, pracuje.

Jak pracuje?

On je expert (stavebni firmy), prosté ve vedeni. Ale denné prosté chodi do prace od Sesti do Sesti, na to
jsem zvykla. Ale prosté nejdiiv se mu té€Zce chodilo a pak se mu hodné tézce... a pak.

Pak prosté prestal chodit?

Pak pftestal chodit. Tak jsem prosila, aby ho vzali nékam, jenomze kdyZ ho odvezla sanitka s tim, Ze
nemuze chodit, tak pan doktor mu dal antibiotika a poslal ho na chodbu, at’ jde dom. Takze manzel
zustal nechodici na chodbé v nemocnici, volal, co ma délat. Ted’ ja se sestrou prosté, ze jo... Ja fikdm
prosté neda se nic délat, vezmi si taxika a pfijed domt. Tak pfijel domu, tak jsem shanéla prosté
znamosti a sehnala jsem je v (jind nemocnice). Tam byl vySetfenej. Byl tam 3 ned¢le, asi 20 dni, ale na
nic nepfisli. Mysleli, jestli to neni borelidza, byl na lumbalni punkci, na cétécku, byl na vSem moznym.
Nevi se, chodi o dvou berlich, ale ma 130 kilo, takZe ja ho neunesu, ja neunesu ani sestru, ktera ma 44
kilo.

To se vam to tedy naskladalo.

No, naskladalo.

Za par mesicil...

No. J& chodim k psychologovi. K pani doktorce, beru antidepresiva a tikam ji: ,,pani doktorko* — my
jsme se nevidély od kvétna. A kdyZ jsem prosté v Cervenci pfisla, tak nevéfila, co ji povidam.

Hm.

ProtoZe jsem ji zacla fikat: sestra je po mrtvici, manzel nechodi, ja jsem po operaci na ozafovani —to mi
ani nefikejte, to neni mozny! Prosté je to mozny, je to zZivot, beru to tak. Zase jsem ochotna si sestru
vzit, protoze vidim, ze tady v tom jak je, s nima nic ned¢laj. Nic. Méla jsem piredstavu, ze kdyz je to
domov nasledné péce, ze tam budou s nima tieba... Za jedno jsem ji fikala: tam budes oblecena, nebudes
v no¢ni kosili. Budou s tebou cvicit. Myslela jsem si, Ze to bude tohle. No neni. Prosté neni. Jo... je
odkazana na lizko, takze tam chodim kazdej den, zaplatpambu mam tu svoji terapii od dvou hodin,
mam to taky tam, takze jdu jednim smérem — uz nemusim (do druhé nemocnice). To jsem odchazela z
domu v jednu a vracela jsem se v sedm. A pfitom vam fikaj: mate bejt v klidu, v pohodé, nic netahejte,
ze jo. Tak ja taham jenom sestru.

A manzela?

A manzela jenom do vany. To jsem jesté stihla zafidit sprchovej box. Mezitim, co jsem byla téch 14 dni
v nemocnici, tak jsem ho zatidila. TakZe prosté jsem se nenudila, takze takhle to je.

Takze vy jste takhle uzasné na to pripravend?

Vite co, zZivot ¢loveéka nauci. Za téch 70 let té€ch trapast bylo tolik, a né trapast, to je maly slovo — téch
nestesti, tragedii bylo tolik, Ze clovek proste uz je tak obrousenej, Ze zlstalo né&jaky to jadro, ktery musi
fungovat, dokud to plijde. Nevim, jak dlouho to ptijde, ale uvidime.

Prosté jste uzasné odolna proti vsem povétrnostnim viiviim (s usmévem,).

No (s tsmévem).

Ja se vas ted’ zeptam trochu obecné. Vase sestra md AN diagnostikovanou?

Ano.

A kdyz se rekne: demence — co vas napadne jako prvni?

Jako prvni mé napadne, zZe ten ¢lovek nevi, co dél4, kde je. Prosté — prestoze tfeba byl chytrej, sectélej
— tak najednou ztraci ptehled o sobé€, o svéte. Prosté vSechno mu funguje, az na mozek.

A jaké to pro vds je, kdyz se to takhle projevuje u té sestry?

Hrozné ji lituju, prosté tplné... kdybych nebrala ty antidepresiva, tak bych se uplné€ zhroutila. Prosté ona
celej zivot... manzel se s ni rozved, kdyz bylo jejimu ditéti 3 roky. Ona celej Zivot méla 2 zaméstnani,
porad pocitala, vydélavala. Aby méli, aby nestradali. Byla Gi¢etni. Prosté pro ji Cisla byly... Ona nesecte,
ona nevi kolikatyho je, ona nevi duben, leden, Praha 8, jo... Prosté nic. Takze pro mé to je hrozny
poznani.

Ja si uplné nedovedu predstavit, kdyzse objevi takovd nemoc v rodiné, jak to zahybe se vSemi temi
vztahy? Vy viastné jste rikala, Ze mdte déti, Ze mate jesté treti sestru, takZe urcité ta rodina je pomerné
velika. Vase se sestra ma dceru? Syna?

Ne, ne. Jsme tfi sestry aja jsem nejmladsi a méla jsem 4 déti, z toho 2 zemfely. Prostfedni sestra je
vdana, ta ma jednoho syna. Ale je vdova, coz je pro ni taky nesStésti, jako kdyby ji zemiely dvé déti,
protoze jeji manzel byl nejlepsi clovek na svete. A ta treti sestra, ta nejstarsi, rozvedend 50 let, jednu
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dceru a ta dcera ve tfiadvaceti emigrovala do Kanady, takZe tady sestra ztistala sama, nikdy se nevdala
podruhy a vSechno si zafizovala sama. A to se projevilo i ty nemoci a hlavné od nikoho nic nechtéla. Ta
dcera zemfela v ty Kanadg, takze prost¢ opravdu kazda mame sviij dil trapeni. Ale navic jeste pred téma
trapenima bylo, ze ty dvé moje starsi sestry se jeden Cas )pln€ nesnasely. )Uplné jako kdyby to byli
nepiatelé — ne jako cizi lidi, ale uplné tak hodné. Ze tieba spolu dva roky nemluvily. A piesto jsme spolu
zily v jedny domacnosti, jesté za svobodna.

A pak se to upravilo?

Nikdy se to neupravilo. Az ted’ (s diirazem), co Michala, ta nejstarsi, nevi — asi — co bylo a kdo je. Ona
vi, ze j4 jsem Anna. Chvilkama, nékdy to nevi.

A s tou prostiedni, s tou Ditou? S tou ma ted’ jaky vztah?

Mluvi s ni, mluvi s ni. Dita ted’ je hodné€ na chalup¢, ted’ko ptes 1éto, protoze tam je velké zahrada a tady
ma Spatny sousedy, tak je radSi na chalupé. Takze ja za Michalou chodim prosté kazdy den sama a
nckdy, kdyz se Dita vrati z chalupy, tak kdyZ ja potfebuju néco vyftidit, tak tam jde Dita sama anebo
jsme tam dv¢, coz je uplné nejlepsi, protoze jedna ji neunese, Michalu.

A mate pocit, zZe se v té rodiné, v téch vztazich, zménilo i néco mezi vami, zdravymi?

To myslim, Ze ne. Protoze j& jsem déti vychovavala tak... | maminku moji, kterd taky méla asi AN, ale
tehdy se to asi tak nejmenovalo, nebo demence, ja nevim, ale méla jsem ji u sebe, piestoze jsem méla 3
déti. A ucila jsem déti proste€ Ze to je babicka, musi ji ctit a pomahat. I kdyz babicka dé€lala véci — a déti
se ji smaly potajmu. Tak jsem fikala ,,To se zasmat mtizete, ale nikdy prosté pred babickou a nikdy se
ji za to nesmite n¢jak mstit nebo... jo, abyste ji délali ty stejny véci. Babicka to nevi, je nemocna. Takze
déti, ty ktery zbyly, proste... A zase jim fikam — uz jim je 30, 35 - zdstanete tady dva, i kdybyste méli
kazdej 10 déti, tak musite k sobé bejt nejbliz a musite si pomahat. Protoze ty déti budeou mit sviij Zivot,
jako vy mate, a dokud nepotiebuju, tak od vas nic nechci. A naopak se vam snazim pomahat. A vy takhle
budete muset pomahat jeden druhymu. Takze myslim Ze se nic nezmenilo, jenom se zlepsil vztah mezi
prostfedni a nejstarsi sestrou.

A iz té strany od Dity, ta to taky uz lépe nese?

Ano, ano. M¢la snahu uz diiv, ale Michala tvrdé prosté jako ji odmitala. Léta. Ale ted’ko to n&jak
povolilo, ten jeji vzdor. Ona byla... Jo ji jste dala rohlik a ona vam dala dort. Proste nic nechtéla zadarmo.
Ji jste dala bliizu a ona koupila détem — uhm -néco. Nechtéla bejt za nic vdééna, prosté... Ale ted’ko-
Ted uz najednou tu pomoc dokadze prijimat?

Ano.

Hm.

I kdyz v ty svy nemoci si to neuvédomuje. I kdyz... Ja jsem tam s ni dvé hodiny a ona dvé hodiny vam
netfekne souvislou vétu. A ja odchazim, protoze spi, usne. A ona fekne: ,,Anno, dékuju, Ze jsi prisla“. A
ja tipIné zstanu.Kde ty dvé hodiny? Rekla tieba... ona jako mluvi, ale nevite co. ,,Voni* tieba jako a to
se bojim, aby nezacala fikat néco zlyho o lidech. Tak dycky ji za ten prst chyntu, fikam neukazuj, délam
si z ni legraci, a pak fekne tohle. Prost& chtéla bych to jesté s ni zkusit. Rikam ,, Michalo, vydrZ, ja na
to ozafovani budu chodit jesté dva tejdny, prosim t&€ vydrz®, ale vona se tam den ze dne horsi, ja Gplné
prosté trnu. A ty sestry... vite, lidi jsou rzny. Néktera je hodna, néktera vstricna, nékterou byste vyhodila
oknem, jo. Prosté ta viibec bez zajmu. Ja vim, ze to je Sileny. V zivot bych to nechtéla délat.

No ale ony to chtely délat, ze...

Ale je to jejich... neni to zaméstnani, je to povolani. Prost€¢ pomahat lidem. Ale nékterd je hrozna,
opravdu. Jako az... to jsou zase jiny véci.

Ale bohuzel ted’ uz nemate jinou moznost, nez ty dva tydny jesté vydrzet...

Jeste vydrzet! No prave jako tieba ted’ tady mam syna, ceka na mé a fika“ ,,mami, zkus jestli by si tetu
nevzali sem“. Ale ja fikdm pro mé jezdit sem, kdyZ jsem v nemocnici... ted’ m¢ ozatej a fikaj ted’ko v
klidku, nic nezvedejte... no a ja bych jela sem.

Takze takhle.

VYy jste vlastné zmirnovala, Ze vase sestra za tou Michalou taky chodi, kdyz je v Praze?

Ano.

A jak jinak si organizujete tu péci o tu nemocnou sestru? Nebo az si ji vezmete k sobé domui, jak to
vidite? Bude vam nékdo pomahat z té rodiny? Nebo budete se néjak o tu péci delit?

Ne. Ne, protoze moje dcera bydli v (severnich Cechdch) a syn od kvétna bydli za Prahou 25km za
Prahou. Samoziejmé dcera, kdyz je v Praze... tak zrovna zitra mame, ze ptijede a ptjde se podivat za
tetou. Ale ma osmimeésicniho kluka. Takze prosté.... dalsi, dalsi.
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Takze ja chodim venku s ko¢arem a ona se jde podivat na tetu. Kterou miluje. ProtoZe prosté teta Misa
prosté byla nejlepsi teta. No ale jako mé vlastné pomoct nelze, prootze ja ji chei vSechno pomoct sama,
ty sestte. Ja chei, abych méla prehled, ze se nasnida, Ze se umeje, Ze je Cista. Takze ja uz kupuju plenkovy
kalhoty, aby byly doma, protze ty pleny z ni padaji, kdyz chodime. A fikam ,,MiSo, zase budeme péct
livance, musis to ale vydrzet“. Nosim ji polivky, krmim ji. A myslim si, Ze to zvladnu. Ze potom tieba
ta sestra fekne pani ,,vy jste zvonila?* a ta pani fekne ,,no ja jsem nevydrzela a pociirala jsem se®. A ta
sestra ji fekne ,,to je dobry, to jesté mate na 12 litr(, to jeste je sucho. Tak ja si myslim, Zze kdyz tu sestru
3x denné doma pievlecu, tak ze to bude lepsi, jak ta pani.

Myslim si, Ze to zvladnu. Kdyz ne, budu muset poprosit o pomoc a to nevim, nevim. Chtéla bych to
zkusit to zvladnout.

Ja jsem tim spi§ myslela, jestli mate néjakou dohodu v rodiné. Ze by vam nékdo chodil tieba jednou
tydné pomdhat.

Ano. Sestra se tak horsila, Ze jsme si fekli, ze nebudeme ¢ekat téch pét tydnd. A Ze ji vemu dom hned.
Ale s tim, Ze teda ta prostiedni sestra by kazdej den chodila, kdyz ja pljdu na to ozatovani. Tak fikala
jo. Jenomze zase odjela na chalupu a ja nez bych to vyfidila, tak zbejva tak malo, Ze to necham
dobéhnout.

A vy viastné se ted uz o tu sestru starate pomeérné dost dlouho, ze? 3 roky nemocna-

Ano, ale bydlela sama. Do unora letosniho roku. Jenomze pak nebyla.... byla tieba tejden v nemocnici
na pozorovani, pak ji doktro predepsal Aricept. Po tom Iéku se hodné€ ne vylepsila, ale hodné ji ten 1€k
pomohl. JenomZe ona ho pfestala brat.

Jak byla sama doma?

Ano. Takze j& jsem pak uz zkousela vSechno. Vzali jsme ji na chatu, sobota, nedé€le, patek, jidlo, vSechno
mela. Odvezli jsme ji domd, protoze chtéla, a ja jsem ji napsala pond¢li, Gtery, stieda, 5 papirkd a fikam
ji ,,MiSo, tohle sni§ v pond¢€li, mas tady PO, tohle v utery...“ No jo, jeli jsme ve stiedu od dcery, fikam
tato pojd’, zsatavime se i Michaly, j& se na ni podivam. Takze tam méla mit stieda, ctvrtek, patek. ,,Miso,
kams to dala?* ,.tady nic nebylo* ,,no bylo tady 5 papirkd® ,,jo, no jo bylo* A ted’ vzdycky... ja jsem ji
telefonovala ,,co jsi méla k obédu? ,,ja uz nevim, ale tak jsem se najedla...“ A ja jsem fekla ,,méla jsi
brambory?* ,,no, brambory* ,,méla jsi knedliky?* ,,jo, knedliky.* Takze to uz prosté neslo.

Takze sice se stardate doma od unora, ale prece jenom jste museli i predtim. Sice na dalku...

Ano, ale to i pfedtim jsme travili spolu vikendy, to byla na chaté s nama.

A kdyz si predstavite, Ze byste méela napsat takovou prirucku pro nové pecujici rodiny, Ze nékdo u nich
ma takovouhle nemoc. Do jakych kapitol byste takovou prirucku rozdélila? Co by bylo to nejdiilezitéjsi?
ale jsou to prosté. Mam toho ¢loveka rada, takze pro né€j délam to, co bych chtéla, aby délal nékdo pro
mé, az budu v jejim stavu. Nebo prosté... nevim, ty kapitoly nevim. Byla by to jedna kapitola Miluj
blizniho svého jako sebe samého. I kdyZ ja se moc rdda nemam (smich), takze podle toho to brat nemiizu.
Tak ja vam tieba nadhodim takovej ndpad. Kdyby tam byla tieba kapitola Ucta — co by v té kapitole
bylo?

Ucta pied Zivotem toho ¢lovéka, prozitym.

A kdyby tam byla kapitola Pohoda v rodine?

vsechno je vlastn€ — to souvisi. Ja tfeba fikadm Cti otce svého 1 matku svou, abys dlouho Ziv byl a dobfe
se ti vedlo na zemi. Protoze kdyz ja jsem n¢kdy méla zlost na maminku, tak jsem se tim trapila, nebyla
jsem ani ja Stastna a hrozné mé to mrzelo, tak si myslim, Ze i to prispiva k ty pohod¢, Ze ¢lovek cti ty
lidi, at’ jsou jaky cht¢j. Kazdej jsme nnékej, kazdej mame néjakou chybu, musime se stim srovnat.

Vy se viastné vracite oklikou k té ucté... Fikala jste ucta k Zivotu toho nemocného a-

Ano, protoze ten ¢lovek prozil svy véci, pomahal vSsem lidem zase, kterejm mohl. Byl takovej, jakej byl.
A ted Fikate ucta viastne mezi vSemi v rodiné...

Ano, pokud ta tcta neni, tak ten Zivot neni spravnej, neni pohodove;j.

A kdyby tam byla kapitola Deti v rodiné, kterd se stard o nékoho s AN?

Déti musej védet, Ze to je potieba. Musej bejt uéeny k tomu, ze ten ¢lovék nevi co déla. A védél to
predtim, byl jako oi, byl zdravej, $tastn€j a najednou zacina bejt nemocnej. A ta nemoc se projevuje
timhletim zpisobem. TakZe ty déti musej umét pomahat, bejt trpélivy, tyhlety vlastnosti, co jsou potieba
v rodin¢ k Zivotu. Jako neda se nic jinyho vymyslet.
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Takze pokud tomu dobre rozumim, tak vikdte, Ze ta péce, starost i ta laska k tomu, kdo je nemocny, tak
se tykad nejen jeho vrstevnikii v rodiné, ale i téch mladsich?

Ano, ano.

A... kdyby tam byla jesté jedna kapitola a to Stres — co by bylo pod ni?

... No, ja vim, ze to je Uplné hrozny, ale beru to podle sebe, ale nepodléhat stresu i za cenu pomoci 1€kii.
Ja kdybych nem¢la pani doktorku, ktera mé predepsala antidepresiva a ja jsem se jich neziikala... ja
jsem S§la k ni s tim, Ze chci pomoct. Vypravéla jsem ji svilij zivot, ona mé predepsala tyhle prasky,
zavolala si mé za 14 dni a ja jsem ji fikala ,,pani doktorko, ty prasky asi nefungujou, j& nespim, kdyz si
nevezmu Hypnogen“. A ona fika ,,ten hypnogen si klidn¢ berte, ten prosté neni tak navykovej, abyste
se bez n¢j neobesla a ty prasky zacnou fungovat tak za 2 tejdny*. M¢la pravdu, ja ji dékuju, vzdycky
kdyz jdu, tak ji koupim kyti¢ku a fikam ,,pani doktorko, nebejt vas, tak ja bych prosté nebyla®. J4 nevim,
jestli je to sugesce nebo vira tva t&€ uzdravi, ale ja si prosté vezmu prasek...

...a je vam lip.

Spim. Nemusim si vzit hypnogen, ten si vezmu jenom kdyZ je néco $ilenyho a ptilku, takze prosté nejim
hypnogen, jim si svy antidepresiva a klidné bych kazdymu radila, pokud ma stres... n€kdo ma takove;j
stres, e j4 se mu zasm&ju. Reknu si Paneboze! - nebo zasméju... feknu ty, chlapée, nevis, co to je
opravdicke;j stres. Ale kdyZ ma nékdo opravdicke;j stres, tak at’ je to jak chce, at’ ten 1€k opravdu pomiize,
nebo ta vira pomiize, tak ho kazdymu doporuc¢im. Kazdymu.

Prosté se ho nezrikat?

Neziikat, ano. Opravdu ne, mé to opravdu pomaha a nevim, co bych d¢lal, kdybych... nevim, protoze ja
jsem byla... sice u sestry se projevovala ten nemoc, ale ja jsem piestala chodit do prace po 46 letech. Ale
nebyl to zlom, jakoZe nejsem mezi lidma. J& mam takovejch povinnosti a prace a co bych chtéla délat a
jato nestiham. A vsichni se mi sm&jou ,,no, mami, ty jsi dobra, ty nestihas“. Ze prosté o tom to nebylo.
Ale ja jsem najednou zainala sedét. Jestli se zaCla projevovat ta rakovina enbo ja nevim, ale méla jsem
obdobi, ze jsem sed€la a zirala. A ja zirala jak pavucina se tam zvétSuje, ja nebyla schopna ji uklidit!
Hm. Uz se nedostavaly sily a energie...

Ja jsem si tikala v duchu ,,jezis, ja snad zajdu tady v tom kiesle“. Ja jsem ze vSech sil dala nadobi do
mycky, sem tam jsem néco uklohnila, pradlo a manzelovi jsem pfipravila taSku na rano s jidlem
vzdycky. Ale mé to stalo takovejch sil, Ze jsem nic jinyho nedélala. A ted’ dcera ma e-shop, takze jsem
ji pomahala — faktury, objednavky. Ja byla vzdycky vytizena, kdyz jsem méla napsat jednu fakturu. A
meli jsme — protoze jsem chodila na univerzitu 3. véku — prednasky z psychologie vSedniho dne, néco
na mé, a byla tam pani doktorka, kterd méla prave prednasku, a fikala kdybyste nékdo néco potrebovali...
tak jsem si vzala to ¢islo, zavolala jsem a ona mé objednala a tim to zacala.

Takze takova Stastnda shoda nahod?

No byla.

Ja se jeste vratim k vasi rodiné. V cem byste rekla, Ze je vaSe rodina opravdu silna? Co je jeji prednosti?
... ja bych fekla, nebo piala bych si, aby hlavni pfednosti nasi rodiny, vlastné nasich déti, byla nase
vychova. Protoze vlastné o tom mi celej zivot jde a manzelovi taky. I kdyz je nevychovaval, tak nam
zajiStoval ty ekonomicky podminky, abych ja je mohla vychovavat. Sice jsem pracovala taky, celej
zivot, ale manzel vydé€laval vic.

A pokud jste ty deti vychovali spravné, tak co je nejvetsi silou ve vasi rodiné? To, o co se miiZete vsichni
oprit?

No, ja... o tu dobrou vychovu, o to, Ze jsou slusny lidi. Ze snad jsou nebo budou slusny lidi. Tak je jim
30, 35, ¢lovek se méni neustale. I kdyz jsem si vzdycky v Zivoté tikala, ze se Clovék neméni. A ze déti
jsou vychovany vSechny stejné v jedny rodiné. Neni to pravda, ale snazili jsme se, se¢ jsme mohli. A
myslim si, Ze ta vychova, ta sluSnost, prosté v téch détech... a vzdycky fikdm svym kolegynim, ktey maji
tteba zlobivy déti, tak fikam: ,holky, uvidite, Ze to co jste do nich dali do téch 15, 17, tak se vrati.” Ja
jsem méla hrozny problémy se synem, s nejmladSim. Dva roky se mnou nekomunikoval, byl doma,
chodil na vejsku. Ja si fikala, to je jeho puberta. ProtoZe on byl hodnej do 19 a pak prosté€ prestal mluvit.
A pak se to zase zlepsilo?

Pak se vratil. A dycky to fikdm i t€ém svym kolegynim.

A kdyz se podivate na tu rodinu jako na celek? Neter mdate?

Ne, netef zemfela.

Tak synovce, tak na tu sirokou rodinu, vase déti, jejich deti...tak kdyz se podivate na celou tu Sirokou
rodinu, tak co je jeji nejvétsi silou?
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Ze snad si poméahame.

A je tam néjaka slabina? Je néco, v cem je vaSe rodina slabsi a mohla by se treba jesté zlepsit?

Tak my stary uz se nezlepsime, ale nasi velkou slabinou, moji a teda nasi generace a mejch déti, je, Ze
nejsme soutézivi. Prostg... a jsme... nejsme. Sebevédomi. My se hrozné podceniujeme. M¢ to uz nevadi,
ale tahlo se to celej mij zivot a bohuzel, i kdyz jsem nechtéla a branila se, tak se to pieneslo i na moje
déti. A oni prost¢ taky nejsou soutézivi, nederou se doptedu a podceniujou se. [ kdyz absolutn€ nemaj za
co, tak prosté... to by méli zménit. Ale ja vim, Ze se nezméngj.

A pritom, co viechno uz jste v rodine zvladli, Ze...

No. Ano.

A kdyz se vratime k vasi sestie... co pro vas nebo co znamend zapominani vasi sestry pro vas kazdodenni
zivot? Co je nejvetsi prekazkou, které musite Celit?

Musim ji hlidat. Musim ji hlidat ten rezim, kterej j& mam zabéhlej, ji musim do né&j jako dostat. Prosté
ted’ to nemtizu komentovat, ale az bude doma, tak Cistit si zuby, pit sama — oni ji tam daj flasku s
dudlikem. Ona na to tpln¢ koukala s hnusem. Nechce to. Takze prosté... tu sestru né¢jakym vlidnym
zpusobem prosté donutit aby délala to, co délavala. Pokud to pdjde. Samoziejme, Ze ji nebudu nutit
pocitat na kalkulacce, ale prost€ Cistit zuby, umejt se, ucesat se...

A jak se s touhle nemoci v rodiné Zije ve spolecnosti?

Ta spolecnost jde stranou. Pokud prosté ten Cloveék je v domacnosti, tak ta spole¢nost zacina bejt
minimum. Jako néjaky srazy s bejvalejma kolegynéma, ktery mam kazdy meésic, musim oZzelet anebo
tam zavolat sestru, aby byla u Michaly a ja mtizu jit na ty dvé tii hodiny pry¢.

A jaky to pro vas je, kdyz musite takhle omezovat svoje kontakty s prateli?

Vybrala jsem si to. Prosté pocitam s tim. Ja jsem nikdy nebyla do spole¢nosti, vzdycky jsem byla sice
takovej SaSek, kterej ve spole¢nosti rozesmival lidi a pak si doma pobrecel, ale nechybi mi to. Dokazu
se.... zase mam takovy zajmy, Ze si ¢tu, ted’ ten internet, to je skvéla véc. Je to supr, jsem rada, Ze jsem
se toho dozila. Oni tfeba piijdou za mnou domd, takze myslim, Ze je to dobry i pro tu sestru.

A s jakymi ztratami obecné se musite vyrovndvat? Je néco, o co jste prisla s tou nemoci sestry?
Takhle... ja jsem pfisla o 2 déti. O nic vic pfijit nemtzu. Nechci fict, co by pro mé bylo jesté vic. Jako,
vSechno je malo.

VSechno ostatni — s tim se da vyrovnat?

Ano, ano.

A ono to miize znit ted zvlastné, ale je neco, co jste s nemoci Michaly ziskala? Je néeco, ¢im se vas Zivot
obohatil?

Ja jsem ziskala to, ze konecné nemusim délat prostiednika mezi svyma star§ima sestrama, coz mé celej
zivot provazelo, vzdycky jsem musela vazit slova, jak mluvit s tou, jak s tou - a jsem hrozné rada teda,
ze jsou... Zze spolu komunikujou, Ze proste ten vztah je lepsi. Jinak bych fekla, Ze ta moje povaha zistala
stejna.

Dobre... No taky to neni malo, kdyz se vam takhle trosku spravily vztahy v rodiné...

Presné...

Co byste vzkazala lékariim, psychologiim, soc.pracovnikiim a vlastné vsem dalsim pracovnikum ve
sluzbach pro lidi s demenci? Kdybste jim mohla néco vzkdzat, co by to bylo?

... to je t&zky, proste. To je moc tézky. Jako vzkazy... to jsou vSechno studovany lidi. Mnohem vic, nez
ja. VSichni tyhlety pracovnici to studovali, takze maji mnohem vétsi prehled, ale... Uplné Uplné
nejdilezitéjsi je... vite, ja jsem byla ted’ka na jipce, tak tam byl mladej pan doktor. Nikdy na n¢j
nezapomenu. Nikdy v Zivoté, protoze to byl druhej doktor v mym sedmdesatiletym Zzivoté, kterej si
zaslouZil jméno doktor. Ja jsem opravdu... pani doktorku, jednu, kdyz me bylo 16. a tohleto v 70 doktora.
At byli doktofi slusny, ale furt byli odtazity. Takovi prosté ,,ano, ano, to v kazdym pfipadé — a co byste
potfebovala za prasky?* ale todle byl pan doktor, kterej pfed nama neutikal, pfede mnou. Protoze tady
pani doktorka utika, kdyz vidi, ze ja jdu, tak prosté hus. UteCe. Abych se ji na néco neptala. Pfitom ja se
ptam na normalni véci. Tteba prost€ neostiihaj sestie nehty na nohou. Ale tak to je jedno. Ale tenhleten
pan doktor prosté na mé cekal a mluvil se mnou, tfeba hodinu, a vykladal mi, Ze je to tak vazny, ze
opravdu se miize stat cokoli. Ja ho milovala. Miluju. Prosté opravdu, skvélej, mladej, hezkej, sympatak
a jeste mluvil se starym cloveékem. No ja... jeste se byl podivat na sestru v ty nemocnici. No ja ziram,
opravdu.

Proste krdsnej priklad.
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Tak. To bych vzkazala vS§em Studovanejm, aby si tohohle doktora vzali za priklad. Nevim, jakej bude
za 50 let. Nebo to mu bude tfeba 80... nevim, jakej bude za 20 let. Ale to je ptiklad pro vSechny.
Trpélivej, svédomitej, nebal se mluvit o ty chorobé s ¢lovékem, kterej o ni nic nevi, vykladal mi to po
lopaté, abych tomu rozumeéla. Neutikal pfede mnou a toho ¢lovek avylécil, prosté. Tak to bych vzkazala.
Takovi by méli byt vSichni a vite co, ubylo by pacientd. Doktor Hnizdil.

Tak se jmenoval?

Ne, ja to jméno nefeknu. Ale mluvim o dr.Hnizdilovi, kterej je obcas v televizi. Je to ta medicina
souhrnd, nebo jak tomu fikaj. On ma v Dobfichovicich né&jakej institut, asi se k nému ¢lovek dostane.
Ale to je prosté taky. PiSe i ¢lanky, knihy... pacient mé pfijit k doktorovi a ten doktor se ma zeptat na
vsechno. Ne jaky prasky potiebujete? To neni doktor, to je n¢jakej 1€kai od slova 1€k, ne 1€cCiti. Ale ten
doktor ma prosté védét, jaka je situace v rodin€, co toho ¢lovéka potkalo a co mu zpisobilo ty choroby
a co ma ten Clovek délat, aby se ty choroby zlepsily, poptipadé€ néjaky léky...

Prosté lidskej pristup...

Ano. Ano, komplexni medicina se to jmenuje.

(kratka domluva o ¢asovém limitu rozhovoru, blizime se ke konci hodiny)

Jeste kdybyste mi mohla Fict, kdybyste mohla dostat takovy pomysiny kosik véci, které by vam nejvic
pomohly, tak je néco, co byste chtela, abyste takhle dostala? Pomohlo by vam néco v péci o sestru a v
celé té situaci?

... Nevim, j& nevim.

Nenapada vas nic?

Nevim... §tésti, zdravi, to v tom kosiku by nebylo...

No, miuize byt taky...

to je hodné dulezity v zivoté, hodné dulezity. At mi nikdo nefika, Ze prosté staci bejt zdravej. No ale
jako... vite, myslea jsem si, ze jsem se zaslouZila o to, aby... celej zivot od 17 do 65 jsem pracovala.
Myslela jsem si, ze si vydeélam tolik, abych mohla pak normalné zit. Nejde to. Neslo by to, kdybych
neme¢la manzela... takze 1 tohle je stranka, ktera bere ¢loveku nervy a tim padem stres a zdravi. A kdyz
pak vidite, v ¢em Zije Kalousek... zrovna vcera mi to nékdo poslal na internet. Vite, nechtéla bych to za
zivyho boha, ale krast tak nestydaté... pfitom jsou bezdomovci, a babky sehnuty, ktery se Souraj v
backorach po zaplivanym chodniku, to ej Sileny proste...

Neni prosté svét spravedlivy... ale ja bych se vratila jesté k vam, Fekla byste, Ze mate néjaké obavy z
budoucnosti?

Ano. Mam obavy o budoucnost svych déti, protoZe se hrozné bojim valky.

Hm. A kdyz to vztahnete na sebe? Mate obavy z néceho kolem sebe samotné?

Jako nemoci. Svy nemoci mam. Nerada bych byla z&visla na druhym, jako pfidélavat...

A kdyz se podivate na tu nemocnou sestru, tak v tomhle ohledu...?

To je zivot. No, obavy, Ze zemfe, no. Bojim se, Ze zemfe, ale rada bych, aby se jesté citila dobfe.

A posledni otazka... Jaky vidite svij smysl Zivota?

Déti. Vychovat spravné déti. To byl mtj smysl Zivota. Od vzdycky. Ja jsem tfeba nikdy nekoukala o
hezkejch muzskejch. Ja jsem tfeba potkala hezkyho muzskyho a fikala jsem si ,,jeZi§, takovydleho bych
chtéla syna®“. A m¢ bylo tfeba 15. to byl mdj smysl zivota. Mit dost déti a vychovat je ve spravny lidi.
A mate néjakou vzpominku, kdy jste méla pocit, Ze se to opravdu vede? Ze ten smysl toho Zivota
naplnujete.

Ano, méla. To byl ve€er 31. prosince 1974, kdy jsem se §la podivat na svoje dvé déti, ktery spali v jedny
posteli a prosté byli nadherny a spali a ja jsem $la vedle k sestie k ty Michale, slavit jako silvestra, a tak
jsem stala nad tou postylkou a fikala jsem si ,,paneboze, ja ti tak dékuju, za takovy krasny déti.“ Druhej
den, prvniho ledna jsme odvezli toho vétsiho syna, prvniho, do nemocnice a za ¢tyfi mésice zemfel.
Takze nemtizu nikdy zapomenout na to datum a pak uz jsem Bohu nikdy nedékovala. I kdyz vétim, ale...
jako brat si ho k sobé nemusel. No to je jedno... pak si vzal i u druhou hol¢icku.

P.P.: NERESITELNE NESTESTI

Takze uplné na zacdtek, reknéte mi néco o sobé, cokoli, kdo jste, co jste...

Nevim, jestli ej to pro ten vyzkum Upln¢ podstatné... Takze jsem ¢lovek, je mi 45 let. Vic bych nefikala.
A starate se o maminku?

Ano, staram se 0 maminku.
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A ta ma diagnostikovinu Alzheimerovu chorobu?

Ano, Alzheimera, ale patrné to neni jenom AN, ale fesi se vlastné AN. Je mozné, Ze tam probehly néjaké
mozkové ptihody diiv, ale neni to vlastné potvrzené.

Takze to je néjaka teorie.

No, ja se to tak domnivam, i podle toho, co mi kdysi sdé€lila jedna neurolozka.

Hm, a vy sama tedy pracujete?

Pracuju na ¢astecny uvazek.

A 0 maminku se stardte doma?

Ano, doma.

S tim, Ze ona je tady na mésicnim pobytu?

Ano, na respitnim pobytu. To je na mésic, plus minus.

A jinak ji mate porad doma?

Ano, doma.

A vyuzivate téch odlehcovacich sluzeb, respitni sluzbu,home care?

To ne, vyuzivame asistencni sluzbu, asi deset hodin tydné.

Takze to vam dava aspon néjaky cas pro sebe...

Maly Cas, ano (sméje se).

Dobre. Kdyz se Fekne demence, co vas k tomu slovu napadne jako prvni?

Nestesti.

Co dal?

Nefesitelné nestesti.

Jesté néco?

Ne, to staci.

Mate néjake dalsi rodinné prislusniky?

Omezeng, ale ano. Myslite na péci?

Myslim obecné a potom jak se viastné v té rodiné ta péce organizuje?

To jsou docela soukromé véci. Nemam vlastni rodinu. Povazuju to za handicap, protoze clovek se
orientuje na toho pecujiciho, vic nez kdyby mél malé nebo vétsi déti, Zijeme s mamkou a s bratrem, ten
mi pomaha, protoze v jednom Clovéku to neni redlné to zvladnout, za predpokladu, ze ¢lovék chce jit
nakoupit a ted’ko, co vam k tomu mam vic fict. Nas vic na pé¢i neni a tim, Ze je ta rodina vlastné takova
mala, tak to vnimam, Ze je to taky $patn¢, ale momentaln€ se to neda nijak jinak fesit.

Spatné ve smyslu Ze to je hodné prace na madlo lidi?

No, nebo nejenom hodné prace, ale hodné starosti, hodné pfemysleni na malo lidi. To jako je pravda,
svata. Cim jako je vic lidi, tim je to lepsi, bez debaty. D4 se s tim i Zit n&jakou dobu.

A jste na to teda jenom t7i.Neni tam nikdo z Sirsi rodiny.

No, neni no. Tedy obcas — dfiv to bylo tak, Ze mam dobrou kamaradku, kterd vi, v jakém je mama stavu,
zna ji dlouhodobé¢ a obc¢as za nama chodila a chodily jsme spolu ven, i tady za ni jednou byla, ale neni
to to... neni to tak, Ze bych ji mohla fict, aby ji tfeba hlidala pravideln¢. Hlidala ji dvakrat a je to jedine;j
cizi ¢lovek, kterej mamu hlidal. Pominu-li asistentku.

A mate treba nékoho, s kym o tom miizete mluvit?Kdo treba nepomaha primo,ale aspon to s nekym
miiZete probrat?

Pomaha, to pomaha hodn¢ a pravé mluvim tady s tou kamaradkou, ¢imz ji jako hodné zatézuji, to tak
jako je, ale hodné¢ to pomdha. Pak o tom mluvim samoziejmé i s asistentkou, pak musi védét, v jakém
stavu se ten Cloveék nachazi a je fakt, Ze ady mame empatickou asistentku, takze se s ni o tom muzu
bavit. Ale nemiizu ji zase kazdou navstévu zatéZovat hodinovymi vylevy — taky neni kazdy den Spatny
nebo neni to furt Spatné, kdyz jako nejsme v dobré situaci. Jsme v pokrocilém stadiu AN s negativnimi
projevy. Tak to pomaha, pak se o tom bavim jeste€ s par jinymi lidmi, vétSinou jsou to teda zenské, no.
Takze treba kolegyne, kamaradky?

VeétSinou jsou to kamaradky, s cizim ¢lovékem tipln€ neznalym véci bych se o tom nebavila, do detailtl
absolutné, Ze jo. Bych jenom zminila, ze mame nemoc v rodiné... ale pomaha to, to jako jo. Vykecat se,
vyluvit se, vypovidat se. Ono to nepomuze té situaci, ale pomtize to tomu ¢lovéku psychicky.

Coz... je ale taky pomoc...

Je, no. Akorat Ze je to ale nékdy docela Casto, no.

A kdyz viastné rFikdte, Ze o tom mluvite s kamaradkami, jaké jsou ty reakce toho okoli, té spolecnosti
kolem vas?
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Musite konkretizovat otazku.

Ja bych to spis nechala na vas, co si z toho vyberete. Jak to lidi kolem vas berou, kdyz se setkavaji s
vasimi problémy, s vasi maminkou, ktera je nemocna.

Ti co meé dobfe znaji jako né&jak, tak to berou jako obdivné, ale to valnou mérou ¢lovéku nepomiize a
ani o to nestoji. J4 o zddny obdiv nesotjim, ale o tu pomoc bych stéla a je fakt, ze kromé jednoho ¢lovéka
ji vlastné nemam. Kdyz si o ni slusné feknu, tak se nesetkavam s tplné pozitivnim ohlasem.

A jak to vypada?

Jednoduse: No to si nedokazu ptedstavit, Ze bych... Anebo: Nemam cas.

Ks\z pozadate o néjakou konkrétni pomoc?

Jestli by tfeba... no vétSinou je to nekonkrétni, jestli by tfeba ten doty¢ny nepftisel na navstévu. Neni to
tak, ze bych po nékom tu pmoc zadala, protoZze to by mé ani nenapadlo. To byly jen dvé vyjimecné
situace a kdyby mi to ta kamaradka nenavrhla, tak si nejsem jistd, ze bych ji pozadala. Je to i tézké si
pozadat, ale fikam si, Ze kdyz lidi, ktefi vas znaji, vam upln¢ moc nepomizou, neni t jejich povinnost —
a kazdy ma svych starosti dost — tak tézko vam pomuize cizi, pokud by neslo o placenou sluzbu.

Kdyz teda je pozvete na navstévu, tak jste se tedy setkala spis s tim, Ze ti lideé utikaji z toho?

No Ze vlastné... no, ze nepiisli. Ale je pravda, Ze upfimné feCeno nevim... no, neptala jsem se nikdy
konkrétné. ,,hele ty opravdu nemas ¢as nebo...” - takhle, jesté jsem se nesetkala s tim, ze by nékdo fekl,
ze mu néco vadi. Zaprvé téch lidi neni noho, zadruhé ti, co jsou, maminku vsichni znaji, ale znaji ji kdyz
byla zdrava i kdyz na tom byla hiif. Ale fekla bych, ze nevédi, jak se k ni maji chovat. Ale to vlastn¢
obc¢a nevi nikdo. Kdyz tady hodinu kficela, tak jsem si fikala, co s ni vlastné¢ mizou délat. Takze to je
mozna i ta neznalost té véci, ale tak to prost¢ je. Pochybuju Z eto zménim.

Jaké to je, kdyz takhle vilastné nevite, proc ti lidé neprijdou na navstévu, je tézké s nimi o tom mluvit?
Tohle ja ted momentalné viibec nefeSim. Jako obCas mé to fesi, ale upfimne, problém to neni. Diiv by
mi to pfiSlo zasadnéjsi, ted’ s ohledem na to, Ze si nejsem jista, jestli vnima mamca, jestli zna ty lidi,
jestli poznava, tak si myslim, ze uz je to opravdu jedno, kdo by pfisel na tu navstévu.

Pro tu maminku?

Ano, ano. TakZe to nefesim ani mé to moc netrapi. Tézko muizete nékoho donutit, aby piisel, navic zase
upfimné kazdy ma svych starosti dost. V rodiné jedné té pani je patrné¢ tahle nemoc téz, takze ne ze by
uplné nechapala, v rodin¢ druhé byla rakovina, ted’ tam zemfela ta nemocna pani, takze myslim, Ze ta
osoba m¢la svych starosti dost.

Takze to viastné znaji?

Jo znaji, proto se o tom taky mtizeme bavit, neni to o tom, Ze by vés ta druha strana nevyslechla, v tom
problém neni. Ale téch lidi neni moc a tohle neni zas takova legrace, abyste se o tom o v§em, co se déje,
dokazala s nékym normaln¢ bavit.

Pro vds osobné — tedy to Ze uz o maminku pecujete, ze ji mate doma — co v§echno vam to bere? Kdybyste
meéla secist a podtrhnout ztraty, co by tam bylo?

Ja si myslim, Ze vSechno. Jako tipIn& realng. Cas... v prvni fadé — ten Cas je tam dileZity — ale tplng
nejvic energii. To je asi to nejzasadngéjsi.

Co jeste? Co jesté je takovy hodné diileZity?

pohodgé, tézko budete v pohod¢ i vy.

Hm.Je to treba véc, na kterou si hodné lidi stézuje, Ze prichdzeji o socialni kontakty.Tvka se to i vas
nebo ne?

Myslite, Ze je Clovek potad uzavieny doma?

Nebo nemda ten cas. Ale tieba to neni vas pripad.

Jasné. Ja tohle asi tolik nefesim, je to vic dané praci, kterou délam, nez povahou. ProtoZze je svata pravda,
ze kdyZ uz né¢kam jdete, tak si to rozmyslite, jestli vam za to stoji, nékdo vas musi zastoupit, ale je to
zase potfeba. S tim ja mam problém, s pravidelnosti dobijeni baterek. Je to tim, Ze ja i kdyZ délam na
castecny uvazek, hodné Casto musim s nékym mluvit, at’ chei nebo nechci, z napln€ mé profese, obca —
jsem novinarka — jdu na tiskovku, vyjimecné, ale neni problém v tom, Ze bych neméla ten kontakt. Ale
co uz si nedovolim, ze bych zasla do divadla, do kina, to uz mi pfijde jako nadstandard.

Na to neni cas nebo energie?

No v tomhle piipad¢ asi oboji. Ale spiS je mi blby, aby ji veCer hlidal bracha, dalsi ¢tyfi hodiny, kdyz
bych pies den §la pracovné néco fesit a jak fikdm, ¢lo€k je v kontaktu s lidmi, i kdbyy byl doma. Takze
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problém, protoze ¢as by se nasel, ale musite mit tu energii, ten elan, chut’ jit a vyrazit ven.

A to chybi?

Ja myslim, Ze energie, to Ze jsem unavena, je mij nejvétsi problém. Patrné od... uz to trva déle a zhorsuje
se to.

Jak dlouho se o maminku starate?

Ja to neumim spocitat. Ta nemoc propukla patrné pied 10-11 lety, to jsme byli poprvé na neurologii,
takze fakt to neumim rozdélit. Posledni dva roky jsem s ni doma, kdyz jsem pfestala pracovat na interno
a §la jsem na externo, o to vic to vlastné vnimam, v jakém to bylo stavu, jak to pokracuje. Ale jako...
problémy...

To jste asi Fesila i predtim?

No jako ale to vite, pro nové problémy zapomenete staré problémy, jedna kolegyné mi pfipomnéla, co
jsem tesila pred dvéma lety... takze to trva pét let, Sest let?

Ta intenzivni péce?

No jestli povazujete za intenzivni péci, ze tieba ten ¢lovék odejde z domu a vyho hledate... ale pfed témi
lety byly jiné projevy, ale je pravda, ze za posledni rok tfeba jsem si dovolila byt jednu noc mimo domov
a to tak povazuju asi za maximum za posledni 1éta.

To uz je hodné intenzivni.

No Ze uz je ta pritomnoct nutna. UZ to neni mozné bez ni.

A vy tedy Fikate,ze se stardte o maminku vy, vas bratr a nikdo jiny z rodiny? Nikod jiny tam nefiguruje?
Figuruje tam — a dit¢ se nepo¢ita, to neni pomocnik — ale je pravda, figuruje tam synovec. Je myly, bude
mu deset let a ten na babicku fungoval vzdycky skvélé pozitivn€. Ted’ si nejsem jista, jestli je jeste
schopna ho vnimat. A jestli se tohle da povazovat za pomoc, tak donedavna to pomoc byla. Ale neni to
tak, Ze nechate dité doma s babickou samotné, to jsem si opravdu dovolila snad jednou na ¢tvrt hodiny,
ale jinak to neni mozné. Ale z jeho strany tam pomoc je, protoze jak ona se o n¢j starala, tak on tfeba ji
pfinesl napit, nebo ji vezme za ruku a odvede ji nékam.

A to je syn vaseho bratra?

Ano, bratra.
A tak tam asi jeste figuruje vase Svagrovd, néjak?
Rozvedena.

Takze ti jsou jakoby mimo, tam Zadnda pomoc nebo kontakt neni?

Ne, téméf uz ne. Kviili nemoci zcela jisté ne.

Ale ten synovec se u vds objevuje.

To je ale dané tim, ze rodi¢e ma rozvedené a kazdy ho chce mit, takze byva ¢ast doby u tatinka. Je to
dané myslim i profesi maminky, ktera by se o n¢j nemohla starat sama, kviili t€ rpaci co déla.

Ja si tplné nedokazu predstavit, protoze jsem v té situaci nikdy sama nebyla, jak presné se proméni ty
vztahy v rodiné, potom, co tam nekdo zacne mit takovouhle nemoc.

No velmi zasadné, ale to si nejsem jista, jestli vam na charakter téchto otazek, fakt se mi nechce moc
odpovidat... predstavte si né¢jakou zatéz u sebe, pronasobte si ji rokem, dvéma, kdyz budete permanentné
nécim zatizena, nebudete dobie naladéna, kdyZ nebudete dobie naladéna, jste protivna. UZ jenom z toho
titulu je asi jasné, jak to mize vypadat.

No, bez debaty. Clovék by nemél fikat véci, co Fika, je podrazdéngjsi, to u sebe jako vnimam. To Ze vas
roz¢ili kdejaka blbost, malickost, co diiv byste nad tim mavla rukou.

Je néco pozitivniho, co ta celkova zatéz prinesla?

No pani doktorka mi fikala, Ze to clovek pak bude zpétné¢ vnimat pozitivné, ale ja budu upiimna: ne.

V moment¢, kdy ma ¢lovek dobrou naladu — ba ne. Ja si fakt nemyslim, Ze je néco na tom pozitivniho.
Pokud mate dobry vztahy v rodiné piedtim, neZ je nékdo nemocny, tak nepotiebujete vaznou nemoc na
to, abyste to zjistila. Takze si to nemyslim.

Viastne kdyz Zijete s bratrem v jedné domanosti, dokazu si predstavit, Ze je to hodné intenzivni, moznad
nekdy az ponorkove. Jak to mdte vy?

ME¢ to tak pfijde.

Vy jste méli predtim spolu dobry vztah?

No, to je dobra otazka.
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Proc se ptam — mée by zajimalo, jestli se da cerpat z néjakych rezerv ,pred tou nemoci, jestli kdyz jste
meéli dobry vztah, tak jestli se to pak néjak projevi?

(ne) To si nemyslim. Takhle si to opravdu nemyslim. Je pravda Ze mé nékdy ptekvapuje v dobrém i
$patném, jako ja jeho, ale ja doufam, Ze jsme méli vztah normalni. Nékdy mam dojem, Ze nas to dalo
vic k sobé, protoze my jsme jako déti do urcitého veéku spolu bydleli, ale jinak jsme, ja nevim, byli jsme
spolu v kontaktu, ale Ze bysme spolu Zili v jedné domacnosti, to zasadni, to tam nebylo. Ale to pfislo
jakoby trosinku neplanovang, s tou situaci souvisejici s rozvodem, ale ted’ bych fekla, Ze je to vlastne
vhod. Teda no, ono je otdzka komu je to vlastné vhod, ale Ze je to tfeba. Protoze ten fakt, ze kazdy
prejizdi odnéku odjinud, to by byl problém, ktery bych musela fesit né€jak jinak, nevim jak tedy.

A vas bratr se pristehoval do spol.domacnosti az potom, co maminka onemocnéla?

Ne ne, to uz byla nemocna. Ale tentkrat nikdo nevédél na jak dlouho, tentkrat to bylo docasné feseni, ze
oni piisli o byt, tak jsem fekla jestli fesi§ bydleni, mamka na tom neni dobfe, tak bydli zde, akorat nikdo
neiekl, jak dlouho to bude trvat a nikdo nevédél, jak dlouho ta nemoc ptlijde dal a co s sebou ponese.
Vlastné zjistite, Ze jak to je, tak by to — nebo ja se aspoii tak domnivam — tak mélo byt.

Vilastné mate dost unkitni zkusenost-

tézko s nékym porovnatelnou. Stra§né by meé pomohlo, kdybych hovotila s nékym, kdo je v podobny
situaci. Protoze ja co jsem chodila ob¢as na skupinu pecujicich — a chodim ob¢as uz dost let, nechodim
pravidelné, n¢kdy jsem chodila intenzivng, nékdy méné, kdyz jsem mela dojem, Ze mi to nic nedava,
omezila jsem to a samoziejmeé¢ v dobé€, kdy jsem nemohla chodit.. ja jsem zacinala jest¢ v dobé kdy
maminka mohla jest¢ byt sama doma, to je Gpln¢ jina situace. Ale vZzdycky ¢i valnou vétSinou tam byli
star§i lidé, manZzel, manzelka — zcela vyjimecné... ja si opravdu upfimné nepamatuju, Ze by byl nékdo v
podobny situaci jako ja. A je fakt, Ze to by mi asi docela pomohlo, protoze takového cloveka bych si
nakontaktovala docela rada. Jak to fe$i, co si mysli, co se mu déje v hlavé, kdyby o tom by ochotny
mluvit, to kazdy neni.a presto nékdy to bylo — ne, Ze neptinosné. To vloni nebo piedloni tam byla takova
dobré parta lidi, to jste védéla, kdo je na tom jak, ale je pravda, ze damy vétSinou o generaci ode me
star$i, i panové — mén¢ pant teda. Ted’ jsem byla po delsi dobé€, neumim to porovnat, jestli se tam nékdo
takovy objevi. Takze to by mi pomohlo.

Mluvit s nekym v podobné situaci.

Podobné, tfeba vékove, ale tieba i - profesné vilbec ne. Ale i omezenosti téch lidi, co se podileji na té
péci. Ale je rozdil, kdyz mate rodinu vlastni a nemate. Protoze si myslim, ze se ¢lovék chova zase jinak.
Nemyslim, vim to.

Urcit je o odlisné, kdyz se mate starat o viastni déti nebo ne. A tim spis, kdyz si predstavite, Ze byste
meéla napsat prirucku pro pecujici v rodiné, kde se AN objevi jako nova véc, do jakych kapitol byste ji
rozdelila?

Takhle jsem nad tim nepfemyslela. JelikoZ jsem novinarka, tak bych vam to asi vymyslela, ale...
Zkuste to vymyslet.

Nevymyslim vam to, takhle z voleje urcité ne.

Staci tak.. co je podle vas v ty péci opravdu dulezZity? V ty péci a pro vds jako pro pecujiciho, abyste si
zachovala zdravou mysl a zdravi?

No tak ja bych to otocila. Ale to mam odsud, to nemam z své hlavy. Resp. Obc¢as dochazi k tomu, co se
pred lety Zfeklo na téch srazech, specialné tedy musim jmenovat pani doktorku N., Ze méla svatou
pravdu. Ona kdysi fikala, Ze vZdycky ma ten pecujici myslet na sebe. A to bych dala jako plné prvni
véc. JenomZe v momenté, kdy to jesté neni tak hrozny, nebo se ten nemocny ¢lovek do jisté miry jeste
postara o sebe sam, byt feSite problémy utékd a tak dale, nebo jiny problém, tak si to tak jako
nepfipoustite. Navic si, nebo ja se tak utéSuju, Ze se to tieba stabilizuje, nejdiiv Ze se to zméni (to se
nezmeéni) a pak Ze se to tieba delsi dobu stabilizuje a bude to aspon v téhle situaci dlouho setrvavat, coz
asi funguje néjak, kdyz ta nemoc pokracuje zacatky, stied, ale kdyz je to ta hodné pokrocila faze, tak to
nefunguje viibec. Jenomze to si neuvédomite, kdyz zacinate a i kdyby vam to nékdo fekl, nedokazete si
to pfedstavit. TakZe ta prvni véc je dat se na prvni misto, ale to vétsina lidi, podle mé, minimalné zkraje
neudé¢laji, nebo jim to pfijde... piece se ted’ nebudu starat o sebe, ze?

Ale vam se to osvedcilo?

Ne, mé se to jesté neosveédcilo, ja jesté nejsem v té fazi.

Vy se jeste estarate o sebe?

Ale vim, Ze je to pravda, Ze se musite starat o sebe. Ale samozfejmé, ze vam to ptijde tsmévné, kdyz
vam to n€¢kdo fekne a vy tfeba vite, Ze na to nemate ten ¢as, nebo — a to se mi stava — Ze na to nemate tu
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energii. A to vam pak ty poucky jsou Upln¢ na nic. Ale ja vim, Ze se i doporucuje, Ze si mate kontaktovat
hodné lidi a pozadat o pomoc. Nejsem si ani jista, jestli tohle pomaha. Kazdy zijeme v jiné skupiné lidi,
obecn¢ si myslim, Ze pomoc k takto nemocnym lidem... nikdo nevi, jak se k nim ma chova t a proto ta
pomoc je velmi slozita. a proto si myslim Ze spis neni. jestli nékdo ma Sirokou rodinu, Iépe se to rozlozi,
20 pratel, takt to je ideélni stav. Ale neni to tak bézné. nebo to mozna beézné je, ale j& takové neznam.
takZze to si zase jako nevymyslite. vétSinou se ocitnete v tkaové situaci a fesite ji. nemate-li piibuzné,
nevymyslite si je, nemate-li dobré znamé ¢i kamarady, pak opravdu nemate moc ¢asu na to si je vytvaret.
takze vy uz jste v né¢jaké situaci a jenom ji musite né&jak fesit. takze jo, idedlni by bylo hodné velka
rodina, hodné velk4 pomoc. Jo, asi to stoji za to, nebat se si o tu pomoc fict, ale nevim, jestli to pfinese
dobry vysledky. ale asi by o tom ¢lovek nemél premyslet, mel by to zkusit, minimalné, a uvidét, co se
stane. akorat bych fekla, ze zkraje to tak neni, Ze logicky sméfujete tu pomoc na toho ¢loveka a viibec o
sobé - nebo domnivam se, ze to tak je u hodné lidi - si feknete "a to j& pfece ted’ nemusim fesit, to neni
nutné, jestli ja ptjdu k 1€kafi... to neni nutné, neni to priorita." Neni to priorita, odsouvate to do pozadi.
Takze starat se o sebe, Fikat si o pomoc?

Pokusit se si fikat o pomoc.

Jeste néco diilezitéeho by tam bylo?

No bylo, ale ja s tim nemam az tolika zkusenosti osobnich. to je ta profesionalni pomoc. najit dobrou
profesiondlni pomoc povazuju za velmi tzky, tak aby to sedlo i tomu ¢lovéku, i ten odbornik, aby to i
zapadlo do rodiny, protoze v ur¢itém momentu nejde o to, ze nékdo veme n€koho na hodinu ven, ale
chca nechca se stava tkovym jakoby ¢lenem domacnosti, kdyz chodi pravidelné. ono je to docela tézky,
blbé se to fika. ono to neni kazdymu po chuti a musite se s tim srovnat. to jsem pochopila - no, tak jsem
s tim méla zkraje problém, ne Ze ne.

Jako vy osobné, Ze tam prichazi cizi clovek do té domacnosti?

No no no. Protoze mate pocit, ze v§echno musi byt pintlich a on pak mtize ptijit. A ted’, budu upiimna,
ted’ viibec, to nenfesim. diiv jsem fikala "nezlobte se, j4 nemam umytou podlahu", ted’ vim Ze opravdu
umyta podlaha neni dilezita.

Neni podstatna...?

No ja bych fekla, ze podstatné je dostaz sebe do té prvni ligy. Co je ale problém tohoto, to Zadna ptirucka
nenapise ani nevyftesi, je viilbec prehled o té odborné pomoci.

A co vam nejvic pomohlo, se v tom zorientovat?

Ja jsem se v tom, ja budu upfimna, asi moc nechtéla orientovat ve fazi, kdy jsem ale... ale nevim, jestli
to byla ta stfedni faze... kdy jsem ziskala mnoho ptiruc¢ek a mnoho informaci negativnich, protoze tam
podle mé nic pozitivni neni, nebo ja to tam nevidim, a to jsem v urcité fazi zabalila, to vzdélavani se v
této oblasti, abych to prezila, protoze Cist si o tom, jak ty lidi umiraj, to fakt neni moc ptijemny a to
tedy... me to tfeba nepomohlo, ale je to tfeba proto, ze mi obcCas nektefi lidé fikaji, Ze maminka ma
atypické nebo ne zcela bézné projevy, tieba to ona kiic¢i a fesili jsme dlouho plac. tak to tfeba to si
nepamatuju, ze by nékdo na téch setkanich (setkanich podpurné skupiny pro rod.pecujici, pozn.aut.) se
o tom vitbec bavil, o takovémto problému... a ja jsem preskocila myslenku...

Chtéla jste Fict, jakym zpiisobem jste se orientovala nebo neorientovala v té problematice.

Ano, takze ja jsem zkraje, kdyZ jsem se snaZzila zorientovat se v té€ problematice a dostala jsem dost téch
brozur, tak jsem to zala prosté do urcité fazi a pak jsem si fekla, Ze uz se nechci nipat v tom, jak to bude
dal. Pak jsem se domnivala, Ze by mi mohlo pomoct, kdyZ o tom napisu né&jaké rozsahlé materidly,
¢lanky, ale zjistila jsem, Ze to taky neni pravda, Ze mi to taky nepomtize. Myslela jsem si, Ze ptes tu
praci se s tim né&jak vyrovnam, tak to... NO ale takhle, co bych - ale neporadila bych, ale co si myslim,
ze chybi, je otazka té l¢kaiské anebo té osetfovatelské péce ve smyslu, ze vy se dozvite, Ze existuje
spousta organizaci a mate si je nakontaktovat, ze asi mate fesit neurologa, ale v dob¢, kdy ta nemoc
pokracuje a vy potfebujete s tim nemocnym absolvovat néktera vySetieni, tak zjistite, ze ten ¢lovek se
neda vysettit. A 1ékaf vam fekne "tak uz sem nechod’te, to nema cenu" a vy najednou nevite, co mate
délat. Tak to tfeba jsem hodné fesila loni, letos uz to nefesim a fikadm si, d&j se vile bozi. UZ s tim
nemizu, nemizu toho nemocného nasilim dovléct k tomu doktorovi a za problém povazuju to, Ze nevim,
na koho bych se mohla obratit, v tom daném lékafském oboru, kdo by znal tu nemoc, véd¢l, ze tam jsou
rizné negativni projevy, a kdo by v tom plné idealnim ptipad¢, koho byste si mohla zaplatit a kdo by
ptisel k Vam domu.

A tohle jste neresila treba s praktikem, ale s neurologem?
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Ne, ne, s neurologem komunikujeme docela dobfe, to, asi mozna az vyborn¢. Tieba s internim lékafem,
s o¢nim lékafem, tfeba gynekologii jsem uz davno vypustila, protoze nevim, jak bych to méla fesit.
Kdybych védéla jak, tak bych to fesila rada, i kdyz ted’ uz je to asi zbytecné. Je to jako, povazuji to za
problém. Piestoze tfeba o¢ni 1ékat je od nas 5 min pesky. A kdyz jsem se ji zeptala, jestli si mohu
zauplatit jeji sluzby, jestli by mame pftisla zkontrolovat o€i, tak jsem zjistila, Ze to vlastné nejde. A kdyz
jsem se obcas nékde poptala, tak jsem jesté nenasla doktora - se zubafem... To by bylo Upln¢ skvélé,
kdyby existoval seznam dostupnych Iékait. Samoziejmé kdyz nevite, Ze tady existuje néjaké
Gerontocentrum, tak i ta pomoc toho psychologa. Byt u mé §lo spi§ o néjaké vypovidani se, nez o
nacerpani informaci - byt’ zkraje jo. Ted’ v soucasné uz asi ne.

Ted'’ uz vite vSechno?

Ne, to ne. Spis je to o tom, Ze si nevite rady nejenom vy. Ale Ze to tak prosté je. Tak pro n¢koho, kdo je
z ciziho mésta je asi tézké se o tom bavi s cizim - ja bych tehd4 taky nesla k cizimu doktorovi, kterymu
bych si vylévala srdicko, to urcité ne. Nebo psychologovi.

Tak jisté je to prijemnéjsi, kdyz vite, Ze je to odbornik na danou problematiku. ..

Ano, jednak z toho automaticky vychazim, kdyz je to tady. A jinak, té€Zko se o tom bavit, pani doktorka
je prosté empaticka osoba. Takze samoziejmé, Ze ona o tom vi hodné a taky k vam pfistupuje jemné,
byt si feknete, Ze to asi vétsina psychologli udela podobné. Ale myslim, Ze to asi nema smysl bavit se o
tom s psychologem, ktery tfeba s tou nemoci neni v kontaktu. Teda moza si to myslim Spatné, ale ja
bych takového nevyhledala, jestli mi rozumite.

myslim, Ze je to hodné specificka problematika a urcite je vvhoda, kdyz ten psyhcolog vi, o cem mluvite...
V tomhle povazuju za velky problém obecné vSechny 1ékarské obory, protoze tieba lékar, k némuz
maminka léta dochazela, musel vidét, Ze se néco d&je a neupozornil me na to.

Co byste obecné vzkazala lékariim, socialnim pracovnikiim, psychologiim, vsem ve sluzbach o lidi s
demenci?

No oni to 1ékafi nejsou, pravé v téchto sluzbach. Oni jsou to vétSinoub normalni 1ékafi, pominu-li
neurologa nebo psychiatra, ktery se na tohle specializuje. To zase na durhou stranu tézko jim mtzete
néco vycitat. Ja s myslim, ze tady chybi hodné véci v tomhle staté. A je-li pravda, ze ta nemoc ma stale
vetsi feknémeé zabér lidi, Ze stale stoupd jejich pocet, tak povazuju za nedobry systém, kdyz neexistuje
1ékatska péce dostupnd i pro takto nemocné lidi. Aniz byste musela toho ¢lovéka dévat do blazince.
Takovy adresat, takovych odbornikd, to je mij osobni nazor, ze by vam to uleh¢ilo. Ono to vypada jako
nic, ale... my jsme tfeba prestali chodit k zubafi, v ur¢itém moment¢ pani doktorka fekla "ja ji nemtizu
provést ten ukon" a to ta nemoc jesté nebyla tak pokrocild, coz je teprv neni. Take to pak zjistujete, ze
je to v tomhle Spatny, ale nemuzete s tim moc hnout. Nebo kdybych se dozvédéla o nékom, kdo by byl
ochonty, mél kliniku, a byl ochotny ji spravit, co je nejvic problematické, tak to udélam. Takze tady ta
nedostatecnd "informovanost", ale ja si myslim... ja jsem se o tom tak jako pfesvédcila tieba v nemocnici
na interné, me velmi prekvapilo kdyz tam maminka nechtéla byt ajediné, co se dalo rozumného v tu
chvili udélat, bylo odejit a to m¢ v tu chvili nenapadlo. A velmi mé piekvapilo, kdyz tam sestra tak stala
a fikala "ja viibec nevim, co mam délat!" A mé& napadlo, vtip je v tom, Ze ani ja nevim, co mam délat,
ale asi bysme tady neméli setrvavat dlouho, protoze toho Clovéka zbytecné drazdime. No a pani
doktorka, misto aby nas poslala pry¢, coz jsem méla udélat ja a odejit s ni pry¢, porad mi to vrta hlavou,
tak jsme tam travily takovou pil hodinu uzavieni v ordinaci. A ja se viibec nedivim, Ze tam maminka
nechtéla byt - ona tam nechtéla byt a my jsme ji tam nasilim drzeli. A Ze to ten lékat nepochopil, nebo
ze mu to nedoslo. To mé bylo docela lito, protoze se znaji 1éta a do t¢ doby, nez byla maminka
problémova pacientka, tak to byla vZdycky pohodova vysetieni. A najednou se stala problematickym
pacientem a neni absolutné zajem, budu upfimna, protoZe uz nds ani neobjednala...

Takze tam chybi néjaka vstricnost?

No ona to nevytesi, ale mize pomoct, ze tfeba vam dat n¢jaky dalsi termin.

No, prosté resit problém toho vySetieni?

Ano, ano, to mé¢ prekvapilo. A totéZ jsme vlastn€ méli i na o¢nim, kde nebyla teda - nemtizu fict, Ze pani
doktorka neni empaticka, je velmi mila - ale fakt kdyz vam fekne, tak ji sem prosté doved’te, kdyz vite,
7e to nejde, tak vam také nepomiize.

Ja se od téch lékari vratim k pecovani v rodiné. Uz jsme o tom tady hodné mluvily z mnoha stran, ale
kdyz by vam vté prirucce pro rodiny pribyla kapitola Stres, co by v ni bylo?

Mate dobry otazky, ale na to se fakt neda jednoduse odpovédét. VSudypfitomny, permanentni, trvaly,
nici vas to.
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Je z néj néjaka cesta ven, aspon na chvili?

No jasné, kdyz nejste - ne, to neni ono. Kdyz nejste s tim clovékem, to neznamend. Ze nad nim
nepfemslite.

Co vam pomaha se toho trochu zbavit?

Jako snazim se si uvédomovat... no, nefikdm, ze se mi to vzdycky dafi. Snazim se si uvédomit, Ze je
dilezity, aby se cloveék vénoval sam sob¢ anebo - ne nebo, ale je, to je hrozné dulezity, ta rada, nebyt
porad s tim nemocnym. Ono to souvisi s tim, Ze si mate ulevit nebo udélat si dobfe, anebo vénovat se
né&jakeé jiné aktivité. Ono to chce opustit ten byt na n€jaky ¢asovy usek, opustit ten barak, byt, to cloveku
pomtiZe.

Mate treba néjake aktivity, které mate rada?

J4 jsem asi lind, ale upln€ idealni by byl pohyb.

A co vam pomdha?

No, ja toho moc ned€lam, takze tézko muizu radit. Koho bavi divadlo, at’ si jde do divadla nebo na
vystavu, mize jit kamkoli, na pamatky na vylet. Jako upfimné si myslim, ze by fyzicka aktivita,
provadéna mimo domov, v pravidelnym rezimu, by pomohla - mij nazor - kazdému, pokud to neni
80lety dédecek, co nemtize chodit. A osobn€ si myslim, Ze na to, abyste eliminovala stres nepomaha
jenom hezka véc, ale fyzicka aktivita.

Mate v kapse dobry recept, praktikujete ho nékdy?

To vite, ze nékdy jo...

Jako jestli to mate ozkousené na sobe?

Mam. Chodim n aaquaaerobik, nechodim ¢asto, pomaha mi chodit do lesa.

Taky to vycisti hlavu?

No, taky to vycisti hlavu. Ono to pomaha, zménite prostiedi a jste v pohybu. Podle mé pohyb je to
hlavni, protoze kdyz jste nékde v klidu, tak vas to vic nuti nad tim vic pfemyslet, kdezto kdybyste
musela... j& to srovnavam podle toho, ten aquaerobik neni nic naro¢ného, neni to upfimné feceno
posilovna, ale pokud chcete cvicit, tka jak byste méla, tak byste se na to méla sostiedit a pak zjistite, ze
kdyz se soustiedite, tak nemyslite na to, co se déje doma. Ta prochazka to bohuzel evokuje, takze horska
tura by byla urcité lepsi, ale je to lepsi nez Sachy. Ja si myslim, Ze ten pohyb je zasadni, ale tfeba vam
nékdo fekne, Ze mu pomaha palickovani.

Ale tak jde o to, Ze je to vas uspésny recept.

Myslim si ze tak,... No a mluvit s nékym jinym.

"Vykecat" to ze sebe?

Ano, to pomaha hodné.

A kdyby vam tam pribyla jesté jedna kapitolka a ta by se jmenovala Ucta-

Ke komu?

To je na vas. Obecné.

Pro mé¢ za mé tieba Ctyti kapitolky o ucté, ale pro mé je zbyte¢ny o tom mluvit.

To tam nepatii?

Ne, to je tam automaticky.

Aha, to je tam automaticky. Ke komu vsemu?

No, k tomu nemocnému. Pfiznavam, méné k tomu, kdo vam pomaha.

K asistentce ne, ale tieba, ze bych projevovala bratrovi tictu, to povaZuju za samoziejmost, to je svata
pravda. Piestoze se snazim jako... nehazim na né&j vét$i odpoveédnost, nebo si myslim, Ze to nedélam.
TakzZe to je pravda, to jsem se nikdy nezamyslela, Ze by tfeba clovék mohl néjak podekovat.

Co ucta k vam?

Clovéka samého k sob&, myslite?

A taky toho okoli k vam.

Hm. j& vam to feknu takhle: je strasn¢ hezky, kdyz vam lidi fikaj, ze vas obdivujou. Hlavné ti, co vas
znaj. Nekdy je to i mily. Ale opravdu vam to viibec nepomize. TakZe ja bych vic, nez ze mé nékdo
jednou za rok, za pul roku, za mésic, nebo tieba kazdy tieti den fekne, jak mé obdivuje, tak by mi
pomohlo, kdyby mi pomohl. TakZe ja nepotiebuju Zadnou uctu, ja potfebuju pomoc. Nebo v momentalni
situaci. A to miize byt pomoc, Ze vam nékdo pomiiZe s tim nemocnym, nebo Ze pomize vam. Ze vas
nékam vytahne. To je vlastné taky pomoc, byt do jiné miry. Al e pro mé je to tak, jak fikam.
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A kdyz jste uvazovala o té ucté k vasemu bratrovi a obracené lidi k vam - Ceka te tam nejaké diky nebo
potésilo by vds? Nebo to nnei diilezity a je to samoziejmy? Ja nevim, jak to mate?

No, vtip je v tom, Ze ono to asi samoziejmy neni a potésilo by to. Ale jelikoz toho ani ja nejsem schopna,
tak to nékomu muizu tézko vycitat. To je... vice se zamyslet nejenom nad tim nemocnym Povazuju za
prioritu toho neocného ¢lovéka, kolem ného se toci mij svét.

A vy jste uz hodné mluvila o tom, zZe byste si na sebe méla délat cas a tak - jak do toho zapada nebo
nezapada ucta sama k sobé k tomu, co délate? Je to tam zapotiebi,neni to zapotiebi?

J4 o tom takhle neuvazuju.

Takze to pro vas nehraje roli?

Ja netikam, Ze nehraje, jenom o tom takhle viilbec neuvazuju.

Takze... kdybyste o tom méla uvazovat, tak jak by to tam patrilo?

To jsou slova, j& potfebuju redlny Ciny. Takze pro mé je tohle asi tipln€ zbytecna otazka.

Tak pojd'me preskocit a pojdme vic k tm c¢iniim. Vy mate v rodine malého synovce, bude mu deset let?
Malé déti v rodinée a tahle nemoc, jak to jde dohromady?

Hm. No, j& nevim, j4 nemam tolik zkuSenosti. Jedno dité, to asi neni smérodatny...

Jakd je vase zkuSenost?

Netekla bych, jak to jde dohromady, ono to néjak ji musi. Upfimné feCeno, jak mu mam néco vysvétlit,
jenom jsem védéla, ze bych mu néco vysvétlit méla. Kdyz se délo néco, co nebylo normalni. Zkraje
mate tendenci to kamuflovat, aby to nevbylo vidét, kdyz ej to vidét i slySet, tak to tézko muzete
kamuflovat... (povzdech) Ja jenom mizu doufat, ze to pro n¢j bude pfinos, ze vidi, Ze se starame.
Koneckoncti on se jako dité taky stara, ze mu to snad ptinese néjakou empatii. Ale abych byla upfimna,
ze dit¢ musi byt u toho, kdyz vdm maminka nékolik hodin kiic¢i, tka v tom nevidim nic dobrého a jako
ani nevim, jak bych tohle méla fesit. To vidim jako velkej problém. Kdyz jsou tam ty negativni projevy
a vy nemate na to ty podminky, abyste kazdy bydleli nékde jinde, tak to vidim jako problém a fikam si,
ze by bylo lepsi, kdyby tam to dité nebylo, ale tohle kdyz vam teknu, kdyz se to dozvi §vagrova, tak by
u nas to dité ani tfeba viibec nebylo.

Kdyby vedela, jaké situaci musi byt to dité vystavene, rozumim tomu dobre?

Rozumite tomu velmi dobfe.

A je tezke to vysvetlit tomu ditéti?

No, ja nevim, jestli je to ted’ t€Zky. Rozhodn& mu nevysvétluju detaily, nebo vysvétluju - ono se ani moc
nepta. Takze vy se mu snazite vysvétlit situaci, ze je ten clovék nemocny, ze se uz neuzdravi, Ze ma
nemocné buniky v hlaveé, Ze uz se bunky nevrati a fekla bych, ze néco pochopi, ale kdyZ ani ja nechapu
ty uréity projevy, tak je upfimné nedokazu vysvétlit. J& mu nedokazu vysvétlit, pro¢ babic¢ka nékolik
hodin bre¢i anebo k#ici. Ja to ani nevim. Ja jenom muzu fikat o ty nemoci, ale vim jak to plisobi na m¢,
takze upfimné jsem rada, kdyz tam ten malej v ten okamzik neni, no anebo se musime né¢jak vymeénit,
nebo jit na prochazku, coz v noci jde tfeba docela blb€...no to je jako dalsi stres, ale to nevim, co s nim
délat. To vlastné Zijete v permanentnim stresu, vy nevite - ja nékdy mam pocit, Ze nevim, z ¢eho mam
mit vétsi hlavu. Ne, to ne, ale...

Kdyz tam mate toho kluka?

Ne, to ne, ale furt néco fesite. Bud’ fesite samotnou nemoc, nebo projevy s tim souvisejici, nebo fesite
furt, Ze musite kontaktovat 1é¢kate, podavat zpravy tam zpatky, tam zpatky, nebo Ze jo do toho fesite, s
kym v roding bydlite, musi ta rodina néjak fungovat, do toho obcas to dité. Ale zase si fikam, mozna
kdyby ta rodina byla vétsi, mozna by se ty problémy rozpustily, mozna jim ¢lovek jen ptikladd moc
velkou vahu.

Anebo by jich bylo tieba vic?

no ale ja myslim, Ze takova je zlata pravda, Ze jedna starost potira starost druhou a kdybyste méla vic
mensSich starosti, tak se tolik netopite v téch vétsich nebo jim nepiikladate ntakovou vahu. I kdyz ono se
to hrozné dobie mluvi. My mame v rodin€, my jsme meli v§echno, nebo vSechno, co ja jsem jako mlada
povazovala za zasadni onemocnéni. To je rakovina, leukémie, infarkt. Kdyz pfisla leukémie, tak se mi
zdalo, ze z téch hlavnich negativnich chorob jsme pokryli vSechno. No a pfisla vlastné demence. A ja
zatim to povaZuju za nejhorsi, ale mozna je to proto, zZe je to aktualni. A upfimné myslim, ze je to jedna
z nejhorsich chorob, kdyz nemiize, kdyz nejde, nefunguje mozek.

Co vSechno to znamend pro vas kazdodenni Zivot, vSechny ty projevy té nemoci?Jak to ovilivije vas
denni rezim?

Ja bych to pottebovala konkrétn€. Denni rezim se odviji od toho, v jaké je ona stavu.
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Stane se tieba, ze nemiizete jit do prace néjaky den?

Nemitizu jit do préce, to se nestane, protoze ja pracuju doma, ale stane se, Ze nemtizu pracovat.

Jak to potom dohanite?

Ja upiimné té prace nemam az tolik, presto potiebuju o ty praci pfemejslet a na to potiebujete klid nebo
s nékym mluvit, s n€kym komunikovat. Upfimné bylo par situaci, kdy se to moc fesit nedalo, kdyz jsem
musela néco dokoncit a do toho jsem védé€la, ze bych méla fesit s mamkou néco jiného. A to byly tedy
situace pro me strasny, takze jsem si fekla, ze pokud mi tahle prace pfinasi takovyhle stres, tak ji prosté
musim omezit a pretransformovat se na praci, ke je jedno, v kterou hodinu to ttieba udélate. Protoze
vzdycky se najde ten Cas, otdzka je, jestli se najde ta energie, abyste v noci pracovala, kdyz toho mate
za cely den plné bryle. Takze proto ja tam potfad melu tu energii, protoze to je pro mé poslednich ptl
roku tak nejvétsi problém, ta energie a tinava.

Neni kde ji nacerpat?

No, neni. A pak vy jesté musite mit tu energii jit ji nékam Cerpat.

Z tech dalsich praktickych veci, jak se to da zvladat s financemi?

To se mé radsi ani neptejte. Spatng, jak jinak byste to chtéla zvladat, kdyZ ty penize neméte. Ja ¥ikam
Spatnég, protoze ta realita financni viibec neni dobra. Ale piesto mé to né€jak extrémné nestresuje, ale je
to dano tim, Ze jsem prosté zrusila svoje Uspory, takze... M¢ to nestresuje. Ale jelikoz jsem neud¢lala
spoustu véci, které s timhle souvisi, nemam pfistup k mamincinym financim, tak mizu nadavat jenom
sama sob¢ a rozhodné sinemtzu nikde stézovat. Budu upfimna.

Vyuzivate treba prispévkii na péci?

Takhle bych nefekla vyuzivame, ale ano, mame prispevek na péci.

No, jestli vyuzivate té moznosti, ne zneuZivdte (dovysveétleni).

Takze do té vasi prirucky, do téch prednéjsich bodt, ne zadnéjsich, nenechat se odradit a zadat diiv, nez
vam to doporuci lékat. Ja jsem vlastné zadala, az kdyz se uz feklo, Ze to ej za prvé asi tahle nemoc, az
druhé Z bych si fakt méla o ten ptisp$vek fict, me to bylo blby. Tak ¢lovek je hloupy, kdyZz je mu to blbé.
Strasné dlouho to trva, to fizeni, ne vzdy to je s dobrym vysledkem. A nejde jenom o piispévek, bohuzel
je spousta dalSich véci. To je dalsi problém té neinformovanosti. Je mnoho véci, ktery jsem neudélala a
mnoho véci, ktery - nebo ne mnoho, ale jsou nékteré, které jsem neudélala, protoze jsem o nich nevédéla,
nebo jsem méla Spatnou informaci. Co se tyce tfeba socialni pomoci.

A nakonec jste se v tom zorientovala casem nebo vam v tom néco pomohlo?

Ja mam vam pocit, ze to byly néjaké Stastné nahody, protoze tady nejde o to, Ze vy byste byla
dezorientovana, kdyz vam neékdo fekne, Ze mate jit na socialni odbor a tam to fesit, tak to jisté zvladnete.
Ale ja jsem tieba nevédéla jednu véc, zkratka maminka méla diichod na svij ucet, k némuz ja jsem
neméla piistup. Prosvihla jsem moment prodlouzeni karty. TakZe ani ten diichod ndm nechodil a penize
se hromadily na ucté. A my jsme Zily z mého platu. Atd., atd., to neni vlastn¢ podstatné. A ja jsem se
snazila dopatrat, jak to fesit, kdyZ ona uz nevladla psani, natoz ze by si s ni §lo promluvit. A trosku mé
zpétné zklamalo, Ze - ptala jsem se samoziejme nejen v té insitutci a zkousela jsem socialni odbor, nejen
tedy tady - Ze vlastné mi bylo feceno, to je nefesitelné, to jste si méla zafidit diiv, zafidit si plnou moc
atd., atd. Na socidlni spravu soc. zabezpeceni jsem volala, §la jsem tam - kdyz jsem vysvétlila o co se
jedna: "no, to jste si méla zaridit diiv". Takze to do té pfirucky. Min se asi stydét pied sebou samym a
vSechno, co mizete zmeénit u toho ¢loveéka, zméiite, 1 kdyZz se mu to nelibi. Pokud k tomu potiebujete
jeho souhas, tak je to prasvih, ale v momenté, kdy ho nebudete potfebovat, tak uz vlastné nezménit enic
a musite fesit jenom zbaveni svépravnosti. Je pravda, Ze ja jsem si furt fikala: "to se zméni, to se zlepsi,
to se podepise", vSechno Spatné. Takze to k té socialni oblasti. Ale to jsem odbocila...

Tak je to taky diilezity problém.

No, pro n¢koho by to tieba problém nebyl, protoze ja mam znamou, kterd ma jinak nemocnou maminku,
ale ti to zafidili dfiv, v dob¢, kdy to maminka odsouhlasila. byla pti pIné mysli a odsouhlasila a ta pani
byla tak prozietelna, Ze ji nebylo blby to fesit.

Urcité ale nejste jediny clovék, ktery tuhle dobu prosvihnul.

Nékdy si tfikam, ze nevim na co ¢ekam, Ze ta doba je davno prosvihla a ja potid cekam na zazrak, ktery
nepfijde. Ale Ze obCas se vam dostane informaci - k tomu dichodu - Ze existuje takovy status, Ze ten
clovek, ktery se tsara o n€koiho jiného, i kdyZ nejsem oficialné pecovatel, tak jsem se dostala k té
informaci, Ze si mizu zazadat o to, aby ten diichod chodil na mtj ucet. To byl tkon, ktery se vytidil
hrozné rychle a bez problémi. A jenom jsem nepochopila, pro¢ kdyz jsem se na to ptala dfiv, pro¢ mi
to nikdo netekl diiv. To je jedna takova z malych starosti.
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Miize se ale stat, Ze se tyhle starosti hromadi...

Muize se stat... Clovek si tika, jezis, pfece bych to tomu rodici neudélal, jsou to jeho penize, on s tim ma
nakladat, pfesto Ze on s nimi nakladat nemize, neumi, nezaplati, nic. Takze je to cloveéku jako blby, ale
vzniknou z toho problémy, musi se to fesit dfiv. J4 umim radit jenom to, co neumim, zeptejte se me, co
vSechno jsem udélala $patné, ja vdm tu piirucku za mésic napisu.

No, mozna by to byla uzitecna prirucka.

Vite co, kdysi jsme se tady bavily, kdyZ jsem myslela, Ze napisu ten ¢lanek a bavily jsme se s pani
priméaikou, tak ona mi fikala, jestli nechi zalozit pacientskej web a chvili jsme se o tom bavily. A ja jsem
si fikala, byla by to stra$né uZite¢na véc, ale nemam na to penize, kde vezmu sponzory, budu se vrtat v
nemoci, vid¢la jsem sama negativa, ale je pravda, ze o tom potad piemyslim. Porotoze to, an co ja se
vétSinou ptam, jsou véci prakticky nebo sdileni a to vdm mnohé tyoto véci ten 1ékat nefekne ani nemiize
fict.

Mozna to jednou opravdu bude vas projekt.

Ja nevim, ja myslim, ze az mamka umfte, tak o to nebudu mit, nebudu chtit mit zajem.Nevim.

Kdyz se zamérime na tu budoucnost, mdte obavu z budoucnosti?

Netesim. Teda netfesim svoji budoucnost.

Obecné budoucnost, neresite?

Netesim.

Na Skale 1-15 neresit ale vitbec, 15 resite velmi casto?

Neftesim ji prakticky.

Jak moc o tom premyslite?

Porad.

Takze na skale 1-15 by to bylo kteyr cislo?

15. Porad premyslite, co bude. Za tejden, za mésic, za rok, co jste méla udélat jinak.

Co vas v té budoucnosti nejvic trdpi, nebo o cem premyslite, o jakych tematech?

No, vétsinou pfemyslim o tom, jak ta nemoc pokracuje, jak... ono, kdyz se néco d¢je, tak premyslite o
tom, jak dlouho to bude trvat. Kdyz se nic nedgje, tka premyslite jako uz lip. Ale samoziejmé,
premyslim, do kdy je to udrzitelné doma, kdy bych si méla obejit n€jaky ustav, na ktery jsem dostala
tip, kde bych méla co zase zacit shanét, kde jakou pomoc. Ja vlastn€ porad premyslim o tom, co se tyka
maminky. Upfimné feceno, taky samozfejmé premyslim o té praci, byt ta prace neni priorita, i kdyZ to
je zasadni, protoze vam to piinasi néjaké penize, i kdyz ne velky, a zase se jako odreagovavate, to je
dobfe, od té nemoci. Takze v praci fesim bézné pracovni véci , to nema cenu fikat, co feSim, smaoziejme
feSim 1 véci, které se tykaji lidi, na kterych mi zalezi. TakZe ja mam pocit, Ze feSim porad néco. Ja jsem
takova fesici povaha. Coz taky neni dobfe. Ale jako je nas vic, tak...

Nejste v tom sama.

Hm. Flegmatik by to mél jednodussi. Jsou takovy povahy, Ze se ho nic nedotkne. Idealni, kdyby byl
empaticky, opravdu idealni peCovatel. Opravdu protozevydrzi dyl v dobré kondici.

Kdyz jsme u té kondice, jak v ni vydrzet. Kdybych vam ted’ nabidla takovy pomysiny kosik, kde by byly
samé véci, které vam ted muZou pomoct, co by v tom kosiku bylo? Co byste uvitala?

No, kdybych m¢la mluvit uptimné, tak ja vlastné nevim, jestli bych vam to chtéla sdélovat. Tim jak ja
vlastné fesim hodné véci, tak vlastné nékdy mam pocit, ze ¢lovék nevytesi vibec nic, ze bych méla jit
po malych kouskach. Ja bych toho potfebovala strasné moc, no, asi jsem, asi ¢lov€k je moc narocny.
Prost¢ vidim, Ze to neni v dobrém stavu a nevim, jak dlouho to bude trvat. A prave proto si myslim, Ze
by to chtélo, aby to vSechno bylo takové v pohodé, s min stresem. Coz se tfeba vylucuje s ja nevim, s
penézma. S ¢imkoli jinym. Pomohlo by mi vice péce odborné. tiplné bez debaty. Pomohlo by mi, kdyby
se uplné preorganizoval byt a ono to opravdu mozny neni.

Ze by byl bezbariérovy?

Mam ten dojem, Ze by mél byt prostorngjsi. Ze tam, i tak mi to dneska pfipomnéla jedna pani, pomohlo
by mi mit bardk se zahradkou. Protoze kdo ma tu moznost dat toho nemocného ven, to je nadhera.
Opravdu si myslim, Ze to ma - nejen, Ze vy si uzivate, ze jste venku na zahradce, o to viibec nejde, ale
ze 1ten ¢lovek, pokud by nemohl chodit nebo choi hiif, ma né¢jaky kontakt, neni tak uzavieny, to za prvé.
Za druhé podle téch projevii nemoci vim, jak je to hrozné tézké, kdyz bydlite v paneldku a kdybyste
bydlela v domku, kde to mtizete fesit trochu jinak... Jasng, vpaneldku si taky mtizu, opravdu nad tim
uvazuju a nemam to dofeSené, nad né&jakymi protihlukovymi sténami, protoze je to docela
nesnesitelny.Myslim vi¢i tomu okoli. Tak to je - ta odborné péce je dilezita i to prostredi, kde ten clovek
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zije. A ja tedy bych stala o konkrétniho ¢lovéka na tu odbornou péc¢i, aby ho ovek nezahltil, a Gprava
bytu. Jako pomohlo by, to mam takovej pocit, ale to mam ted’, protoZe maminka sem $§la, protoze mi
vsichni tikali, Ze je Cas, abych si odpocinula a ja jsme t porad né&jak neto....A pak jsem si fikala, loni tady
byla a hodné se zlepsila psychicky, teda na urcity ¢as. Tak jsem si fikala, oni my ji tady urcit¢ daji
dohromady a ja blbec se té moznosti zbavuju. Tak upfimné feceno si myslim, Ze je velmi diielzité i toto,
ta respitni pomoci - tieba i jak vy jste fikala, ta denni. Ale to se pofad bavime o té odborné pomoci.
(kratke vysveétleni, jak doochazi asistentky z respitni sluzby). Vy mezitim mate cas na sebe.

No, vétsi Cas, vetsi ¢as, hodinka dvé, to uz nehraje roli.

Veétsinou je to tak ta kratsi doba, aby si ¢lovék stihl jit nakoupit nebo k doktorovi nebo tak. A hodné jsme
tedy tady probirali ty negativni véci - a uz spéjeme do findle, budou to posledni dvé otazky - a-

Tak to bude tim, Ze mam dneska asi negativni naladu, ale zase si fikam, ze vétSinou je tak, jak si myslim.
No, vsak to je v poradku. Ale ja si Fikam, kdyz je téch negativnich veéci tolik, co vas viastné priméje nebo
proc ziistavate v té situaci. Ta moznost téch isnstituci je tady vZdycky, tak proc zistavate doma, jaky je
ten vds motiv?

Tak ja to vemu ted’ tplné konkrétné a napsto realné, kdyz si odmyslim emoce. Maminka neni, bohuzel
si myslim, ze neni ve stavu, kdy by vam ji s otevienou aruci vzalo kterékoli zafizeni, byt soukromé.
Spis si myslim, ze by ji vratili. Nechci byt pesimista, ale je to opravdu real, coz jsem si nedavno
potvrdila. Zkratka toho ¢loveéka by tam museli n€jak ultumit, prootze by nelezl na nervy jenom jim, ale
rusil by i ostatni pacienty. To neni nic ve zlém, takova je realita. TakZe je otazka, co vam brani, tak
konec. Resila jsem jisto dobu i penize, jestli jako jsme schopni takovou pomoc uplatit. V dobé, kdy jsem
byla redln¢ zaméstnana, tak asi ano, ale ¢im vic jsem s ni doma, tim vic mi pfiSlo, Ze jako t€Zko toho
Clovéka ne¢kam davat. Ale je to dané tim stavem. Kdyz si ten Clovek tfeba o néco fekne, n&jak
komunikuje, tak mate pocit, Ze si miiZze zabojovat o svoje prava, jako "dejte mi napit". My jsme oprvadu
v jiné stavu, jako my nemluvime, nebo vydavame zvuky a o nic si fict neumime. A pro me¢ je hodné
deprimujici si fict: ona se o nic nepostara, viibec si o nic nefekne, tak jako jak by to dopadlo? Jako pro
me je tohle hrozné tézky.

Takze mate strach, Ze by se o ni dobie nepecovalo?

Nemizete si to zkontrolovat. A ani ne proto, Ze byste chtéla tu kontrolu, ani ne proto, Ze jako si myslim,
e jsem dobrej pecujici, mylsim si, e mam velky rezervy. Cim dyl &lovék pecuje, tim vic si jako fika,
jestli déla vSechno dobfe. Ani si nemyslim, ze né¢kdy to déla upln€ vSechno dobie. Nebo k tomu dojdu
n¢jak a furt se snaZzite jako jinak. Ale je to pro mé hrozné stresujici véc, jakoze byste si sama
nezkontrolovala ty zadkladni zivotni tikony. Ja nefikam, Ze by se nestarali dobfe, ale vy to nevite, protoze
tam nejste.

Je tam ta obava?

Jako to jsem méla teda vzdycky a ¢im se ta nemoc prohlubovala, tim je to horsi.

Hm. A jeste néco tam je, proc se starat doma?

Jednak mi to pfijde uplné norma- jako ja nevim, nevim, jestli u nas to vyplynulo, ale prosté¢ mi pfijde,
ze tak by to mélo bejt, nebo Ze tak je to spravne.

Ze se déti prosté postaraji?

No... to nemusi byt déti, to muze byt nékdo jiny, mize to byt partner nebo prostg....

Rodina?

No, proste rodina. No, pfijde mi to, ja nevim, jeslti ej to dobfe, ale prosté mi to tak ptijde, proste logicky.
Logicky to nékdy moc neni, ale najit tu miru, kdy byste toho ¢lovéka méla pienechat ty odborny péci,
najit tu pravou situaci, je strasné tézky. Ale pro kazdyho, to vim, nejen pro me.

Kdyz viastne vikate, Ze je to logicky-

Ba ne, neni to pro kazdyho. Neni to pro kazdyho logicky, to vim taky. Ale pro ty lidi, ktery mi se tfeba
tady 1 potkavame, tak vim, ze kdokoli nékoho nékam daval, samoziejmé to strasné fesil, to neni nikdy
jednoduchy.

Pro vas to tak je a to je v tuhle chvili asi to dilezity. -

Ale ja nefikam, Ze je to dobre.

Je otazka, jestli se v téhle vécech da néjaké dobre a Spatné rozlisovat. Prosté to tak je. V cem je vase
rodina silnd, Ze to jde, Ze to zvladate?

Nevim...

Za co se miizete pochvalit, jako rodina?
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To taky nevim, to m¢ nikdy nenapadlo, Ze by se za to ¢lovék mél chvalit.

Pochvalte se, vzdyt sndsite spolecné velkou zatéz.

No to snasime, ale jako prosté to tak je, no. No, neodpovim vam na to. Jako co tfeba pro me je, nevim,
jestli je to dulezity, ale hodné se clovek vraci ve vzpominkach, mi pfijde. Mij tatinek umiel pomérné
mlady kolem padesatky a ja osobné si myslim, ze méli s mamou hezkej vztah, Nebo respektive, ja
osobn¢ si fikam, Ze ¢lovek vytlacuje to, co tieba mu na rodi¢ich vadilo, ale stejné si myslim, ze rodice
spolu méli jako dobrej vztah. TakZe odmala jsem vid€la, to Ze jako - viceméng to byl taky problém, Ze
zil jeden pro druhého, takze tam byly omezeny ty kontakty zvnéjsi. Ale nevyriistala jsem v rodin€, kde
by tfeba tatinek pil nebo maminku bil nebo maminka chodila za chlapama. I v tom, jak se starali nebo
my vSichni jsme se starali, 0 nemocnou babicku a ona se ptedtim starala o nemocného otce. Furt se
vlastné nékdo o né€koho staral, ale nikdy to jako nebylo, ze by o tom né¢kdo hodné mluvil. Ale taky to
nebyl teda tento typ starostlivosti, ale je svata pravda, ze pofad se néco fesilo, nékdo se o nékoho do
néjaké miry staral. Ale z obou stran, z maminciny vétve, z tatinkovy vétve. Moje maminka, mtyj tatinek,
ale 1 ti dalsi pfibuzni a nikdo je jako... a nepamatuju si, Ze by né¢kdo tikal "boze, to je hrozny".

Takze u vads v rodiné to je opravdu logicke.

Mg to tak pfijde.

Mate néco v rodiné, co vam prijde, zZe to je trochu vase Achillova pata, Ze to je vase slabost? Néco, co
byste treba mohli nebo méli zlepsit?

No ja si myslim, Ze to je ta komunikace vzajemna. Ale fekla bych, Ze je to dané tim naporem... Fakt si
to myslim, protoze vzdycky v néjakym okamziku v rodinnych vztazich néco semlelo, ale to jesté nebyla
tfeba tahle nemoc, i naporem starosti, ale to je pfesné: byla jina nemoc, ktera vlastn¢ rozdé¢lila tieba,
pfijde mi, ze nas rozdélila s jednou Casti pribuzenstva. Pak byla nemoc a smrt, kterd nas totalné rozdélila
s dalsi ¢asti piibuzenstva. Takze je ta komunikace, i po letech nékomu zavolat....

Je to tezky?

Je to t&€zky. Nejhorsi je, kdyZ to udélate a zjistite, ze to nema zadnej efekt. Tak je to blby (smich). Ale
myslim si, Ze je to ta komunikace, no. Ze to je... to by mél &lovék asi nejvic zlepit.

Tak vy jste hodné mluvila o tom, Ze ta Siroka rodina mize byt velkda pomoc...

Ja si to tak myslim.

Otazka je, jestli kdyz to zkusite, jestli mate co ztratit.

Nemate. Ja si hlavné myslim, ze ¢lovék uZ si nema nic vycitat a ma to prosté jenom zkusit a Fict si jde
to, nejde to.

A kdyz se ted na konec jeste obratime k vam, jaké byste si dala-

Necekala jsem, Ze budete mit takovéhle otazky.

Trapim vas?

Hm, vétsinou se o tom nebavim s cizimi lidmi. Tedy, to co fikam vam, to vétSinou...

A presto je to hrozné dulezité.

Ale kazdy to proziva jinak, nékdo tfeba to proziva snadnéji, nebo je v lepsi etapé a tak to tak neproziva.
Na m¢ dneska hrozné zapisobilo, ze jsem slySela mamu, jak tam kii¢i. A uz jsem se pied tim tak
navnadila, Ze je to lepsi. A ted’ jsem méla pocit paneboZze, no, neni to lepsi.

Hm.

Co budeme dé¢lat a co ona, chudak, furt se trapi, a ted’ vam to Srotuje v hlavé. Ja vim, ze se dobie fekne,
Ze to nemate fesit, ale... a to je jeste horsi, samoziejme, kdyz jste vedle... No, co mate za otazku?

Vy a vase zdravi. Mate pocit, Ze vSechen ten stres a ty naroky, zZe se to na vas néjak podepisuje?
Myslim si, Ze, ale myslim si - ne, jsem pfesvédcena, ze ano. A vlastni véci viibec nefesSim a odkladam
je, co bych odkladat neméla. A vic k tomu nebudu fikat.

Hm, tedy jenom obecné, Ze teda mdte néjaké zdravotni potize, ale neresite je, neni to teda prioritou.
Hm. Moji?

Ano, vasi, jiste. Takze jde o odkladané navstevy u lékare a podobne?

No, kdyby $lo o n¢jaké drobné navsteévy, tak by to nebylo tak... no. Ale ano, myslim si, Ze se to muze
do budoucna négativné projevit a to jediny taky nevim, jak to ud¢€lat, aby to ¢loveék, kdyz uz, v tom
budoucnu néjak eliminoval. Zatim se mi to v n¢jakém pribuzenstvu potvrdilo.

A vy tedy mate problém, Ze kdyz uz néjaké potize mate, tak jakoby nemate tu energii to vesit néjak dal -
anebo madte pocit, ze nékteré potize mdte vyslovené kviili tomu stresu?

To ne, to tady ta jedna potiz, ta s tim stresem nesouvisi, to je zalezitost letita, kterou jsem diiv nebyla
schopna fesit, protoZe jsem se toho bala, toho zakroku. A ted’, posledni dobou, uz si fikam, jak to ud¢lat,
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kdybych uz se odhodlala, aby bylo o tu maminku postarano, ale to bych si musela naplanovat. Jako kdyz
$la maminka sem (na kratkodoby pobyt na lizkovém odd.), tak j& jsem nic neplanovala takhle na rychlo,
tikala jsem si, ze uvidime, jak to dopadne. Ale jako Cisté z toho stresu, myslim, ze logicky se na vas ten
stres musi podepsat, ale neumim to... J4 vam to feknu takhle, kdyz tata umiel, mama zacala byt nemocna.
A celych téch 10 let, co byl on nemocny, tak ona byla drzék. A ja mam takovy pocit, ze netrvalo dlouho
a zacaly ty prvni projevy, takze ja si fakt myslim, Ze se to na ¢lovéku prostg... Ale to jsem vidéla i v jiny
vazbé, nejenom v téhle vazbe.

Ale na vas osobné jeste nic nepozorujete, ze byste treba méla migrény nebo vas bolely zdda...?

No, pozoruju, obc¢as se nemiizu vyjadiit, a to jsem méla takovy obdobi, kdy jsem si fikala, ze fakt se
musim objednat na n¢jaké vySetieni, protoze nevim, jestli - to nevi nikdo, jestli ta nemoc se miize objevit
i... J& si z toho délam zatim legraci nebo tomu neptikladam velkou vahu, ale je fakt, Ze jednu dobu jsem
si fikala, paneboze, jako co budu délat, jestli to potk4 i mé, a Ze jako néjak jak to fesit doptedu... Tak to
me jako troSku opustilo, protoze to by se z toho ¢lovek zblaznil, teda. No, ale jinak jako, jak tikate, ze
by ¢lovek trpél néjakymi bolestmi z toho stresu, tak taky mi ptijde, ze jsem citlivéjsi...Ale ja nevim.

A tak ono to miize byt cokoli, ch¥ipky, nebo néco. Spis Ze to télo je oslabeny-

No, to je pravda.

-jestli mate pocit, Ze... Ale tFeba to tak neni.

No, ja si myslim, Ze to tak asi je, protoze jsem méla na jafe jeden zdravotni problém, a bylo mi feceno,
Ze mam narusenou imunitu, takze se domnivam, Ze to tak asi jako byt miize.

Dala byste si néjaké motto do osobniho erbu?

No,vzdycky mize byt hii! No, nemam, nemam krédo.

Co vy, jako obétavy pecujici, a smysl zivota?

Hm. Ono je lepsi o tom nepremyslet.

(vyjasnéni, Ze netieba jit do niceho osobniho a konkrétniho) Spis, jestli mdte pocit, Ze to, co prozZivite,
vS§echna ta péce, jestli se vam do toho promita. Jestli se vam tireba pojeti téch cilii Zivota nekam hodné
posouva.

Samoziejmé. To vite, Ze jo.

Nejenom v téch konkrétnich jednotlivostech an pristi mésic, ale celkove.

Hm, logicky. Tak jako... kdybych to vzala jenom profesné€, tak pied par lety bych si nedokazala
piedstavit, Ze nebudu délat tu praci, co délam furt, intenzivné, jak jsem ji d€lala. TakZe néco jako ambice
odeslo - ale ani s tim nemam velkej problém. To mé teda - nevim, jestli m¢ to prekvapi. Jako jedna osoba
tikala, no, kdyby ses vidéla pted par lety. A na to ja fikdm, no, pfed par lety na tom mama byla jinak, ja
jsem byla taky v jiné situaci. Je to logicky, mate n¢jaké ambice a ted’ uz ty ambice nemiiZzete mit, ale
jako netrapi me to.

A to je treba hrozné zajimavy moment, Ze vds to netrapi.

Ale j4 myslim. Ze k tomu dojdete, jo, Ze... Ale ja ani nevim, jak k tomu dojdete, ale prosté k tomu
dospéjete nebo jste donucena k tomu dospét. Ale co teda je fakt, ze si fikam, o cobych nestala, kdyby se
mi ty ambice nedej boze vratiyl zpatky (smich). Opravdu bych nestala o to prozivat urcity pracovni
stresy dany tou praci na - feknéme - interni pracovni ivazek. A jak jsem si diiv fikala, panenko skakava,
jak mize nékdo byt externi v my profesi, vzdyt je to nejisty, nemiize si, nikdy si nevyd¢late ten zaklad,
musite tomu vénovat nadstandardni Usili, je to nesrovnatelny. Furt jsem si fikala, kde vidi ty vyhody? A
jedna pani mi kdysi fikala: no, jste svoji pani. No a to je fakt, ze néjaky to pozitivni bych tam dat mél,
protoZe at’ to je, jak to je, tak clovek je svym panem. To, Ze je svym panem omezenym, to je veéc jako
druha (smich).

Ale je to zajimavy, Ze byste se nechtéla vratit do té zaméstnanecké pozice.

No, ono mozna by cloveku pfisl pak urcity problémy malicherny a tfeba by to pak lip snasel. Nebo
naopak potiebujete, clovék se bude muset néjak straSné zaméstnat, tka to bude potfebovat... Ja jsem
kdysi uvazovala i o takovy zvlastni kombinaci. Ja jsem si fikala, Ze kdybych véd¢€la o zafizeni, kde bych
mohla délat tfeba na polovicni uvazek, ze bych o tom vazné premyslela, kde by maminku vzali, abych
ji méla na ten dohled. Ale ja si nejsem jista - byt’ jsem takovy zafizeni nenasla, naprosto realné jsem se
na to ptala, jako pomocna sila socialni - ale ja fakt nevim, jestli bych na to méla. Je to mozna spi$ ptrani
otcem myslenky, no. Jestli bych to dala. J& si myslim, Ze je to hrozné¢ tézka prace. Fakt ty lidi maji muj
obdiv. A zase chapu, ze kdyby si kazdy tak, jako ja ptipoustél kazdou drobnost, tak by se o ty lidi
nemohli prosté starat.
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M.S.: POZDNi LASKA

Moje takova prvni otazka by byla wivodni, vy uz jste viastné zacala, ale zkuste mi pro zacatek vict néco
o sobé. Co vas napadne.

O sobé? Dobie, pred 20 lety mi zemiel muz, jsem sama, mam dvé déti. A tak clovek hleda obcas, aby
je potad neotravoval, néjaky pratelstvi, a tohle se mi prosté naskytlo asi pied - ted’ to bude v dubnu 7 let
- vlastné vzdyt on uz je duben. Tak prosté to tak vzniklo, Ze on navstévoval mé, j4 jeho, j& jsem ho tady
vodila po divadlech a koncertech a on zase, protoze mél domek, tak jsem mu poméhala na zahradce a
prosté bylo to takovy pfijemny. Ale rozhodné jsem se tam nechtéla st€hovat, protoze ja nejsem prazska,
ale ziju tady od 60.roku, to znamena strasnejch let a kdyz bych se nékam ptesadila, tak prosté nikoho
neznam, nez jeho. A v tomhle véku hledat pratele a kamarady je hrozné tézky, takze jsme se dohodli, Ze
to prosté takhle bude. On teda dvakrat spokojenej s tim nebyl, on chtél, abych tam byla potad. Ale ja
jsem jaksi byla rozhodnuta, Ze tomu naporu budu celit. No a po jisty dobé jsem zjistila, ze prosté jsou
véci, ktery zapomind a zaCind zmatkovat. Tteba hrozné rad jezdil na kole. Odjel do Kolina na kole a
vratil se zpatky vlakem. A j4 jsem fikala "kde jsi nechal kolo?" A on fikal: "no, vzdyt’ ja jsem tam jel
vlakem". A ja jsem tikala, no, viilbec ne. Takze si vzpomnél, ze ho nechal u nadrazi ptikurtovany, no ale
kdyz tam pfijel dal§im vlakem, tak okolo uz bylo samoziejmé pry¢, ukradeny. Pak se mu totéz stalo s
autem. Nechal ho hledat a nakonec to auto se naslo, a tak j4 jsem si fikala: "A ted’ tady za¢ina bejt néco
v nepotadku". Vyjizdéli jsme spolu kazdej rok k mofi. A pred 2 lety - protoze to uz jsem védéla, ze s
nim neni vS§echno v potfadku - jedna dcera mi prosté fekla: "hele, vi§ co, pojedeme spolecné, my budeme
bydlet n¢kde, vy taky, ale ja ti ho pomtizu hlidat". Protoe jsem prosté zjistila, Ze on n¢kde se zastavi,
zakouka, sebere se a odejde. No a tak jsme tam stravili dovolenou, prvni dvé noci tfeba byly dramaticky,
protoze on tikal "doved’ mé domt, ja ptijdu na vlak, ono me to uz tady nebavi". No a my jsme byli na
ostrové. No a ja jsem mu fikala "uvédom si, ze jsme tady letadlem a tohle je uplné pustej ostrov, kde ani
vlak nemaj" (sméje se). No a on chtél mermomoci odjet vlakem. No tak jsme to tak jako ukocirovali,
vsechno bylo v pohodé, uklidnilo se to. No a zacinaly takovyhle naznaky. My tieba jsme byli v divadle,
a on najednou uprostied vzpomnél, Ze nékam piljde. A ja jsem fikala "hele, to nejde, ted’ mI¢ a musime
to tady né&jak vydrzet". Takze pak prosté tydle intervaly téch mejch pozvani na takovyhle akce se
prodluzovaly, aZ to vymizelo, protoze my jsme byli vyslovené par, kterej tam obtézoval.

A kdyz vam zacala pomdhat dcera, to byla vase dcera nebo jeho?

Moje dcera. On ma - mél dva syny. Jeden syn ho za mé, co j& jsem jako ho znala, navstivil dvakrat. Ted’
ho nevidél ptes 4 roky. Nenapsal mu k svatku, k narozeninam, k Vanoctim, nic. Jakoby otec neexistoval.
(... wpadek v nahravce) ...tak on fekl, ze je v pofadku, Ze to nedoporucuje, tak vSechno zistalo, jak je.
A on si podal odvolédni syn a o rok a ptl pozd¢ji, stav se zhorsil, opét jsme byli na vySetfeni, ano, takze
u krajskyho soudu mu bylo vydano n€kdy v ¢ervnu zbaveni svépravnosti a syn stra$né chtél byt jeho
opatrovnikem. Ale Vaclav nechtél. To bylo posledni jeho rozhodnuti: "Nechci, on mé& chtél zbavit
veskeryho majetku a vSeho, nechci”". Mél dva syn, ten jeden se zasebevrazdil, bohuzel, a to se myslim
rozjela ta jeho choroba.

To si ¢asové odpovida, teda?

No asi tak po roce, nebo po dvou.

Takze ten syn zemrel tak pred péti lety?

Ne, ne ten syn zemfel, ja to tak tipuju, tak pied osmi lety. A potom se to - a ono ho to strasn¢ mrzelo.
Nebo to je logicky, je to tata. I kdyZ si myslim, Ze podle toho rejstiiku, jak jsem to tam ja pozorovala,
kluci dédu spi$ zneuzivali, nez Ze by mu né&jak pomohli, jo. Oba dva. Protoze vim, Ze ten co se bohuzel
zasebevrazdil, tak ze mu tata daval mésicné penize a on to proste si od néj bral, coz byla podle mé¢ hrozna
hanba, protoze byl uz dospélej a mél déti a nechaval se takhle tatou podporovat. A ten druhej syn zas
mu chtél udélat tohleto. TakZe ja jsem tohleto nechtéla rozpitvavat, protoze mé v podstaté... mé to
mrzelo, ale nechtéla jsem se do toho plést a taky co mé, nemam zadny pravo tohleto rozebirat.

Takze opatrovnikem-?

Opatrovnikem se v tom ptipadé¢ stal- premluvila jsem vnuky od toho zemielyho syna.

On mél tedy dospélé syny?

Ano, dospely vnuk se stal jeho opatrovnikem, nejstarsi. Od toho zemielého syna. Takze ten ma veskera
prava. A ten taky zafidil, protoZe se to od zari loniského roku ten stav jeho opravdu zhorsilv tom smyslu,
7e kdyz ja jsem tam nebyla, tak on cestoval - podle mé to byla uz takova manie. "Jedu do prace." Rano,
sice ne v téch 6 nebo 7, ale dejme tomu mezi 9 a 10 utekl z domova, Ze ja jsem mu sehnala socialni
pracovnici, pred tou zasadné utikal a a¢ jsem mu lékovku a vSechno, tak prosté nebral prasky. A to byla
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velka chyba, takZze nakonec jsem pozadala vedle pani sousedku, ktera tam bydlela, byla zdravotni sestra
a ta tudletu funkci vykonavala vlastné jako ze sousedskych téch... Takze tim pAdem mé se trochu ulevilo.
Ale nebyl denné pod kontrolou, takze zacal délat blbosti. Seznamil se s n¢jakejma lidma, & nevim, kdo
to byl, navstévovali ho. A vzdycky mu fekli, Ze potifebujou prachy, tak Sel do spofitelny a vybral. A ja
jsem proste, jednou ptuiSel vypis, a ja jsem zjistila, Ze on tfeba za mésic utrati celou svoji penzi a jeste
si 30 000 navic. Takze jsem prost¢ zavolala klukovi a fekla jsem: "hele, ty okamzité musis zatidit, aby
on uz nemé¢l moznost vybirat si penize." Jenomze néjak se to vleklo, asi 4 mésice, takze zase tam
dochézelo k ujmé. J4 jsem teda tam s nim §la a chtéla jsem ty penize vSechny vybrat. Jenomze on tam
byl néjakej tizus, Ze se smi vybrat jenom 11 000 kazdej den. No tak zse jsem nechtéla z toho dé€lat az
takovej cirkus, Ze tam s nim budu kazdej den jezdit a vybirat penize. Takze jsem fekla vnukovi
"prosimté, zafid’ to", tak to zatidil, ale uz tam jaksi nezbyla velké castka.

Stihnul to vybrat viechno...

Jo. A tohle byl asi dal$i impuls... Oni se mnou moc nekomunikovali, kdyZ jsem néco potiebovala, tak
jsem jim musela zavolat.

A oni, to jsou vnuk a kdo jeste?

Ten mrtvej syn ma dva vnuky (Syny, vauky pana). Jeden zije tady v Praze, Studuje a pracuje, ten druhy
zije asi 10km od otce, takze ten ho navs§tévoval vic. Vzdycky piijel za dédou tfeba na 10 minut, ale
prosté stavil se tam, to bylo dillezity. Takze o sob¢ jako védéli. Ale opatrovnicky pravo mél ten Petr,
kterej zil tady v Praze, a ten pfijel, ja nevim, jednou za ctvrt roku, takze 4x do roka. No a j& jsem ho
bombardovala s tim, Ze se tohle musi provést, ze bych se s nim chtéla sejit, abych mu to vSechno
vysvétlitla osobng, protoze on se mnou komunikoval pfes SMSky. A jednoho dne jsem dostala SMSku:
Rodinna rada se rozhodla, Ze dédu umistime do ustavu. Zaridite - a ted’ mi nadiktoval: obleceni, Iékare,
tady rozlouceni u obvod’aka, u neurologa, prosté spoutu véci. Tak to mé& teda namichlo. Tak jsem mu
odpovédela, ze ja tady jsem téméf nezucastnéna osoba, ktera se o néj starala a zZe tedy si myslim, Ze by
bylo dobfie, aby se o tohle postarali sami. Takze désné€ to bylo pro né namahavy, ale piesto jsem jim
pomohla, takze jsem s nima dojela k neurologovi, takze jsem vybavila vSecko, domécnost jsem jaksi
uzaviela, souseda pozadala, aby se obc¢as podival na diim, aby tam né€kdo se nevloupal a oni mi poslali
zpravu, ze ho odvazeji do Zlosyné. Stryc sehnal umisténi do Zlosyné. A to jsem si fikala, Ze to je
prislovecny. Syn, kterej se na tatu vykaslal, kdyz mu bylo nejhii a nepfisel se na n¢j ani podivat, ho
umistil do Zlosyné. No tak jeden den jsme prosté byli objednany k neurologovi, ja jsem tam s nima
zajela, uz jsem dovnitf nesla, nevim, co si tam povidali. A ten den - navlikli to tak, Ze pan doktor fekl,
ze pojede do stiediska, kde budou trénovat jeho pamét’. No a on s timhletim odjel. Ti kluci mu vibec,
ani ten syn, netekli, co se bude dit. A ja vim, Ze kdyZ se ten jeho stav zhorSoval, ja jsem mu z internetu
a vubec sehnala spoustu ptirucek a fikala jsem mu: "podivej se, takhle je potieba, aby si se choval, abys
m¢el denni program, navyky, aby ti to zlstal, protoze jednou se mize stat, Ze se rano se nebudes holit,
Cistit zuby, mejt, Cesat." A ono k tomu postupné dochézelo, Ze jo. Tak jsem fikala "musis tenhle program
dodrzovat". A on mi vzdycky fekl "Prosim t€, jakmile budu délat néjakou chybu, jaksi mé na to upozorni
a jednej se mnou na rovinu". A kdykoli doslo k né¢jakymu maléru, 1 kdyZ uz byl dost nemocnej a moc to
nevnimal, vzdycky moji kritiku pfijal a jako to uznal a fikal "ja se budu strasné snazit, kdyz to
nezapomenu". Jo, on si to uvédomoval. Takze podle me by bekvalo bylo, si myslim, solidnéjsi - ja jsem
ho an to teda p¥ipravovala. Rikala jsem mu: "Heled’," protozZe to trvalo asi 3 nedéle, neZ se to uskuteénilo,
tfikala jsem mu: "podivej se, nebylo by dobie, kdyby ty si se pfemistil nékam, kde se o tebe budou
starat?" Ja jsem mu zafidila dovaZeni obédl: "nebude§ muset si to davat do mikrovinky, budes$
pravidelné jist, budes$ k tomu dostavat prasky, bude§ mit spolecnost - tady se§ sam, bude to takovy
jednodussi." No a on to vzdycky jako odmital. Ale posledni dobou mé... pii tom poslednim rozhovodu
mi fikal: "mozna Ze by to pro mé bylo takovy pohodInéjsi." A tak si myslim, ze kdyby bejvali s nim
jednali trochu na rovinu, Ze by to mozna néjakym zpuisobem piijal. ProtoZe ted’ka kazdou navstévu se
mnou odjizdi domi a sestficky mi nic jinyho nefikaj. Tam je totiz - jo! Ted’ jesté takova perlicka. Odvezli
ho do toho tstavu v utery a me to proste nedalo a dcera mi fikala "hele, my t€ tam hodime, kdyz si zjistis,
jak se tam da jezdit." Pfijedeme tam a chtéli jsme ho navstivit a v prvnim patru "tady neni, to asi bude
v druhym patie, je novej, my to jesté nevime." Tieti patro, tady taky neni... Tak to prosté (sméje se) se
to ve me vSechno bouftilo. Tak jsem zavolala Petrovi a fikam: "Petfe, ja jsem byla za dédou a pokud jste
ho nékam odvezli, tak tady ale neni." "J4 jsem vam zapomnél fict, ze je v LuZci." No tak jsme se sebrali,
objeli jsme Vltavu a tam jsme ho nasli. Prvni mtij dojem byl: leZel tam v takovym jako piedsali, tam byl
takovej gauc, sedacka, on tam lezel a lustil kiiZovky. Tak jsem si fikala, no to je bezvadny, on to tady
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prijal, on si lusti. Jenomze jsem netusila, kdyz jsem vesla do pokoje, co se tam dé&je. VSechno sbaleny,
pfipraveny... "No to je bezvadny, tak ty mé ted’ uz odvezes domi!" A to trva do dneska.

A on je tam jak dlouho?

Je tam Sest ned¢l. Ja sjem uz mluvila s pani doktorkou, on ami tikala, Ze si prosté musi zvyknout, ze si
zvykne, Ze se to n€jak zlomi. Ale... hm.. ted’ prosté ta posledni ndvstéva byla Spatna.

Ono se rika, ze to miize trvat dlouho...

Vzali jsme ho na prochazku a to je spokojenej. Ale jakmile pfijde tam... Oni tam za prvé - ja jsem tam
jaksi s tim nebyla moc spokojena a tak jsem fikala, volala Petrovi a vlezla jsem si takhle do tkaovyho
koutku a fikdm "ty poslouchej, ndm se to v ty Zlosyni tak Silen¢ libilo, tam byli vSichni tak laskavi, o ty
lidi se strasné... je objimali, drzeli je za ruce a ten déda je tady jak kil v ploté v ty mistnosti. Navic oni
tady potad vytiraj, ale aby mu nechali na stole tuzku, sudoku, knizku, to je vSechno pry¢, ja nevim, kam
se to ztratilo. Ty jsi tu byl a odvezl si to?" A on mi fikal "Vibec ne, ja nemam cas dédu navstévovat."
A najednou se oteviou dvefe za mnou a tam stala socialni pracovnice a musela ten mtj hovor slyset a
fikala mi: "No, my... to on chce odjizdét, to je dneska poprvé, co on chee odjizdét." No tak ja jsem,
abych vam upiimné fekla, to vyslechla a neoponovala jsem. Protoze jsem si fikala, jakmile bych na ni
trochu vystartovala, tak ur¢it¢ mu neposlouzim. No a tak ndhodou jsem tam jela dopoledne, ale i trosku
jako zamérng, chtéla jsem védét - protoze tam je rozpis, co s téma lidma délaj. Ze hrajou hry. A on mi
potéd tvrdil "Strasné se tu nudim, nikdo si mé€ nev§ima, nemam co dé€lat, nechodim ven, je to hrozny."
A ja uz mu nemuzu véfit vSechno, co mi fika. Ale zjistila jsem, Ze opravdu se tam cosi délo. Jenomze
tam sed¢li dva panové a dvé Zeny, ktery byly opravdu strasné $patny, protoze tam méli soustavu karticek
a tam byly slova a trénovali, a ty viibec nemluvili. Takze ja nevim, v jakym jsou stavu. A vyrabéli ru¢né
tam néjaky kolem Velikonoc, no tak to holt pro chlapy neni tohleto. A ty pani to dé€lat nemohli. Takze
on evidentng, on jaksi je... potfeboval by prosté pohyb. Tak je tam jedna sestiicka, ktera mi fekla, Ze s
nim chodi ven. On mi ted’ka pfi posledni navstéveé vykladal, tam asi 7 km dal je takova minizoo, tak
jsme usoudili, Ze by to bylo bezvadny, protoze on ma rad zvitata, tak Ze se tam ptijdeme podivat. Tak
jsme tam jeli, vSechno jsme si prohlidli, dlai jsme si kafe, zmrzlinu, no bezvadny, on nadSenej, ale tam
uz ma sbalenou tasku. Nejdiiv ma sbaleny housle, v nic ma ponozky a brejle, aby vid€l. A posledné mél
sbalenou tasku, ve ktery - i kdyz oni uz ted’ka mu to zaviraj, aby se nemohl potad balit - a tam m¢l
vSechny véci, knizky a n€jaky teplaky... Tak kdyz jsme uz tohle, tak zase jede...

Ja to vnimam tak, Ze jste z toho takova dost nesva...

Nesva, ale uvédomuju si, Ze prosté musime bejt viichni trpélivy, Ze on to n&jak zvladne. Ze evidentng,
kdyz s nim hovotfim, chutnd mu tam jidlo, spi dobfe, dostava prasky... Oni za¢inali v lednu, j& si myslim,
Ze oni taky se to musi naucit. M4 smilu, Ze zapadl do tohohle prostfedi, on je hrozn¢ akéni. On by
potfeboval jezdit na kole, chodit na prochazky a ne tam bejt zavienej. Oni nemaji jest¢ dobudovanou
ani predzahradku, takze to je zamceny. Kdyby ho aspon pustili, aby on tam mohl n¢kde §lapat, protze
on mél domeéek se zahradkou, tam on byl prosté poiad. Rezal, §tipal diivi, néco nékde dloubal, sekal
travu.A ted’ oni jesté v ramci toho,a by tam bylo hezky uklizeno, tak tam prosté nikde nic neni. A ted'...
Ale jak ja jsme ten hovor vedla s tim Petrem, s tim vnukem, tak oni to slyseli, tak ted’ posledni vdé
navstévy opravdu uz tam ma tuzku a ty svoje - protoze ja jsem mu to podepsala, takze si myslim, Ze
todleto se zlepsilo, Ze si uvédomili, Ze teda jako... Ja jsem tikala, tady se da jist z podlahy, tady je tak
stra§n¢ ¢isto, to ej Gizasny, ale to neni domaci prostiedi.

Jak pomdha se ozvat... A vy vilastné uz mate za sebou péci v domdcnosti, byt jste se stiidala jesté s tou
sousedkou,

No ta sousedka chodila jenom davat prasky.

Byla jste tam asi 3 dny v tydnu?

3 dny v tydnu, ano. Na dny, kdy jsem tam nebyla, jsem mu objednavala obédy. Kdyz je nesni v poledne,
aby je mél k vecefi, protoze jsem si nebyla jista v posledni dobg¢, jestli si vzpomene, ze si ma koupit
tteba chleba, rohliky, aby mél co jist.

Chapu. A ted jste se viastné dostala do dalsiho stadia péce, coz je viastné to navstévovani v téch
institucich, Zase je vas v tom trochu vic, i kdyz vy jste ten hlavni aktér, jestli tomu dobre rozumim.
Bohuzel.

Kdybyste méla napsat takovou prirucku pro nové pecujici rodiny, jaké byste ji dala kapitoly?

Jakou kapitolu? No prvni je strasna trpélivost, strasna trpélivost, a potom jako zbavit se takovy ty
sebelitosti, Ze jsem hrozna obé&t’, Ze prosté je to straSny, ze néco fikam 20x za den a stejné se to déje
GipIn& jinak. Ze prosté ten &lovek ztraci prehled o takovejch téch normalnich vécech, tieba nez ja jsem

167



si zvykla, Ze neni v potadku zachod. Ze neni v potadku umyvadlo, Ze neni oholenej, Ze se nepievlika.
To bylo hrozny, pfitom on vzdycky prosté byl - jak bych to fekla - hezky oblecen, ale kdyz mél hnédy
boty, tak mél hnédou $alu, hnédy rukavice a néco k tomu, aby to ladilo. Pak mu bylo Gpln¢ jedno...
Nenosil teda pravou botu na levy, to ne, ale prosté tfeba si nevymeénil ponozky a uz mél na nich diru. A
jé& jsem fikala "jezisi, jak takhle mtizes chodit." "To nevadi, dyt je to v botg," byla vymluva. On mél
zvlastni schopnost: v§echno, co jsem mu takhle vytykala, ale ne jako ve zlym, prosté jsem fikala takhle
nemuzes, vzdyt cokoli se ti mlize stat, nékde se svleces a ty takhle vypadas, vzdyt je to hrozny. A on to
vzdykcey ptevedl jako do legrace. On mél tuhletu schopnost. Takze i mé to troSicku usnadiioval, protoze
nékdy mé to taky lezlo na nervy. Protoze zasadni véc, ze nejedl a Ze tam ma jidlo a Ze je zkazeny a proc
to teda nevyhodil - "no ja to jeste zejtra snim". A ja jsem fikala jisté, ale to ti bude $patné a budes$ muset
jit k doktorovi atd. Takze tydlety véci...

To si dokazu ted predstavit, co jste tou trpélivosti myslela-

Strasnou trpélivsti! A vydrzet to, neroz¢ilit se, nékdy jsem vam méla chut’ prosté jako malymu ditéti mu
dat na zadek. Protoze potom uz délal opravdu strasny kopance.

Jasny. A pridala byste jesté néco dalsiho? Trpélivost, zbavit se sebelitosti, jesté néco?

No a bejt takove;j... jak bych to spravné vyjadiila... Opakovat neustaly drobny malickosti a vitépovat je
tomu ¢loveéku. Takovy to - tieba §li jsme nékde a spoustu lidi ho zdravilo a on tieba se tak jenom kouk
a neodpoveédél. A ja jsem fikala "Pro€ jim neodpovis, vzdyt je to takovy nezvorily." "A ja jsem si uz
nevzpomneél, kdo to je." Ja jsem fikala, ze je to jedno, tak t€ pozdravi, odpovéz. A to se kupily rizny
takovy maliCkosti, ktery mé prosté¢ vadily. ProtoZze on to byl strasn€ chytrej ¢loveék, on mel 36
zlepSovacich navrht. Predstavte si to, za sviij zivot. Nikdy nic, co ud¢lal, tak proste se to... jak bych to
tekla, uz pii prvni zkousce nezkazilo. Nikdy nemél zddnej malér. A to byly jako objevny véci. On tfeba
si sam postavil dam pied 35 lety, skoro 40 lety a uz tehdy si vymyslel zatepleni. Co se d¢la poslednich,
janevim, 17 let. On mél Gzasny napady, chytra hlava, ale bohuzel.

Je to tragédie té nemoci, Ze ta se na tohle nepta... A jesté prece jenom k té rodiné, tohle jsou takoveé véci,
které asi pomdhaly hodné vam jako pecujici, je néco, co byste doporucila celym rodinam? Aby to lépe
prezily jako celek?

No rozhodné aby se v péci stridali. Aby to prosté nebylo jen na jednom ¢loveku. Je to velice zdreujici,
nervujici, inavny, nejenom psychicky, ale i télesn€. To jste absolutné vycucnutd. J& jsem po téch 3
dnech byla Gplné vycucnuta. Ja jsem dosedla do vlaku a malem jsem usnula, protoZze neustale hovotite,
opakujete, véci davate na misto, kam patfi, jeho organizujete, je to hrozn¢ namahavy. Takze kdyby ta
rodina se dejme tomu dohodla, Ze po tejdnu se budou stiidat, nebo po dvou dnech nebo jak jim to vyjde,
tak si ¢lovék odpocine. Takhle ja uz jsem zas dopfedu planovala, co bude. Protoze nakonec jsem se tam
starala i o zahradku, o v§echno. Tam se rozbil kotel, studna... Jo, ja jsem musela tamhleto, kominiky, no
prosté spoustu zafizovani kolem toho domu, a on uz posledni tfi roky - on védél, Ze to je Spatné. Ale
jaksi nedokézal to zafidit. A kdyZ uz jsem to zaridila, tak on se kolem toho motal, ale jaksi prakticky nic
neprovedl, s ni¢im mi nepomohl.

A kdyz jsme u té spoluprdce a u toho stridani v rodiné: kdybych vam do té pomysiné prirucky vepsala
kapitolu s ndzvem Ucta - co by v ni bylo?

Vi nému?

To je na vas.

No, ja si myslim, ze jako vii¢i tomu postizenymu by ji celd ta rodina méla jaksi zachovavat. Protoze je
to nemoc! Sice Clovek zdétinsti, zhloupne a chova se jak 3lety dité, ale prosté v zivote néco dokéazal, no
tak to ¢loveék musi jaksi respektovat.

Hm. Prijde vam to tézky nebo snadny se k tomu takhle postavit?

Je to t€zky. Je to tezky si tohleto uvédomovat. Protoze kdyz tfeba jste unavena, tak prost je tézky si fikat
podivej, musi§ zachovavat klid, musis... on za to nemiize, musi§ prosté se snazit mu to néjak usnadnit,
to jeho byti, protoze on to nedéla naschval. Zkraje mate pocit, ze je spousta véci, Ze vam to déla naschval.
Jeste me napada, jestli vy jste treba zazZila, Ze by vam ti druzi v rodiné projevovali néjakou tictu nebo si
toho vazili, zkratka a dobre, toho co délate?

Nemizu, Ze by ne. Syn se mnou nikdy nepromluvil o tom, nenavstivil. Ale ty vnuci, ti mné vzdycky
dékovali. Protoze kdyz tam piijeli a vidéli, co vSechno to obnasi, kdy jsem bézela - bylo upeceno, uvatila
kavu, donesla vodu a neservirovala, ted’ vidéli, jak déda co tam vSeco vyvadi. Tak vzdycky odchazeli a
oba dva mi fekli "no, my vam strasné dékujeme, mate to tézky." To nemizu fict, opravdu. A¢ jsou
mlady, protoze tomu mlad$imu je 20 a tomu star§imu je 29, a studujou a ten starsi pracuje a jeste Studuje
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a myslim si, ze jako ¢loveék v tomhle véku se téZko takovejmhle pfizptsobuje nebo chape to, protoze
fije Uplné jinak, ze jo. Uzndvali to, to nemizu fict.

Jaky to bylo?

To vite, ze mi to bylo pfijemny, kdyZ mi tohleto fekli, samoziejme, Ze jo. Protoze jsem si fekla: "no tak
aspoii ted’ tu chvilku, kdyz to vidi, tak to uznavaj." Ja vim, Ze za vraty na to zapomene, ale pomah4 to.
Mate pocit - ony asi vztahy v téhle rodine byly pomérné slozité -

To byly, slozity.

(kratke preruseni prichodem kolegyné) Tak... Fikaly jsme, Ze vztahy v té rodiné byly slozité...

Vztahy v ty rodiné byly slozity tak, Ze se ti rodice kdysi rozvedli. Kolik tém kluktim bylo, to ja nevim,
ale odhaduju, ze byli tak v puberté, kolem toho 15. roku. Podle toho, co m¢ fekl prosté tam... On stavél
dim a nemél ¢as a pani si nékoho nasla. Tak ja jsem to slySela. Nevim. A ta jeho Zena zemfela asi v
padesati na rakovinu. A myslim si, Ze ty kluci néjak jako... zvlast' tenhle Vaclav jako mozna z toho
obvinoval otce. OvSem ja jsem ho vidla dvakrat, ja si nemtizu ten obrazek ud¢lat...

To urcite tady nevyresime... Mé spis zajimalo, jestli mdte pocit, Ze kdyz nastala ta nemoc, tak jestli se ty
vztahy jesté vic proménily anebo jestli zustaly zhruba stejné nastaveny?

No, ja si myslim, ze pro syna to bylo jednodussi si toho vliibec nevSimat. VEdél, ze to je zabezpeceny a
tak se nestaral. Protoze kdyby mél zajem, tak aspon jednou za rok pfijede.

Mpyslite, ze kdyby byl jeho tatinek zdravy, tak Ze by tam néjaky kontakt byl?

Jo, protoze jeho tatinek ho navstévoval.

Aha... Takze takhle to viastné vyprchalo uplné...

Jo.

A s témi vnuky, zménilo se tam néco?

Jabych fekla, ze kdyZ jsem ja ty kluky pozorovala, tak rozhodn¢ se k tomu dédovi chovali hrozné hezky.
Hrozné hezky s nim mluvili, tak jako mu to vSechno vysvétlovali a chtéli mu pomahat. Tieba mu
pripravili blo¢ek, kde mél napsano, kdyz se mu néco stane, Ze ma tady zavolat, tady zavolat. Jenomze
on tfeba potom ztratil telefon, pofidili jsme mu novej a uz s tim nedokéazal zachazet. A¢ ptedtim pracoval
na pocitaci. Najednou prosté nevédél. Takze to bylo bezptedmétny. Pak ho opét ztratil a tim to vyprchalo
vSechno.

Hm. Ale miizeme Fict, Ze projevovali zajem...

Jo, urcité.

A co ve vasi rodineé? Ovliviiovalo to nejak vztahy ve vasi rodine?

Jo, urcité. Ne ovlivnily, podporovaly me¢ obé€ dcery. Podporovaly, Ze tam za mnou tfeba piijely, kdyz
jsem tam tieb a v 1ét€ pobejvala tejden, jestli néco nepotiebuju, jak to vypada. On mél strasné rad
navstévy, takze to bylo vZzdycky hrozny halo, bezvadny, hezky odpoledne.

Tak to viastné zni dost pozitivne.

Jo jo. Moje dcery jsou pozitivni, protoze my mame takvou zivotni zkuSenost... Milj muz byl velice
nemocnej, byl pacientem IKEMu, vyméfiovali mu chlopen pted 30 lety, takze ony védi, co to je, kdyz
je nékdo nemocne;j. A potiebuje pomoct, takze ony to maji jaksi pod kizi. Nemusely si to objevovat,
poznavat.

Viastné stara situace?

Ano.

Napada mé jeste, to je takova pozitivni véc - podpora, ticta, co se vam ale ze Zivota ztratilo, tim Ze jste
do néj musela prijmout tuhle nemoc? Je néco, o cio jste prisla, néjaka ztrdta?

No, ja nemtzu fict... UZ proto, Ze jsem zdstala tady, neztratila kamarady, prostiedi, tak ja jsem se tomu
vénovala. Ja jsem dal chodila do divadla, dal se svejma kamaraddkama, dal pokracuju v tom Zivoteé, mé
to obohatilo. ProtoZe vim, co se viechno ¢lovéku miiZe stat a s ¢im viim by mél i poéitat. Ze nejsme
nikdo tomuhle tomu jaksi vzdalen nebo nedotknutelnej. ProtoZe najednou se to objevilo...

Takze ve vysledku vam se ze Zivota nic neztratilo a naopak jste néco ziskala?

Urcite jo. Ponauceni a takovy... ja jsem se o to prost¢ zajimala, co vSechno by se dalo a nedalo... z
literatury. A vzdycky mi hrozné€ pomahla pani doktorka, protoZe kdyZ jsem prosté néco potiebovala, tak
mi poradila.

Tak v tom pripadé... budu se ptat, co znamenda tohle zapominani vasSeho pritele pro vas kaZdodenni
Zivot?

No, nékdy si to uvédomuju, kdyz si nemizu vzpomenout tiebas na vaSe jméno, kdyz jste se mi

ove

predstavovala. Ja jsem si to kdesi napsala a najednou jsem si fikala "jezisi!" a najednou se mi rozsvitilo

169



a fikala jsem si "pozor na to, zapomnéla jsi jméno".

Takze pro vas je to takova ostrazitost.

Jasné. Jasn¢, ano, to Clovek prosté si sam jako tika, Ze jdu na nakup, mam tam 12 véci, tak si to napisu
a nevytahnu listeCek. Ted to secvic¢im a kdyz to vSechno dokazu nakoupit, tak si fikam, no, jses 1zasna,
nepotiebovala si papir. A tak se takhle rizné cvicim.

A z takovych téch praktickych véci vas to prilis neomezovalo, chdpu to dobre?

No, jak bych to fekla... Byla to urcitd povinnost, ale zas to nebylo tak stra$ny, Zze by mé to Uplné
vycerpavalo. v posledni dob€ uz jo. Ale to se jednd asi tak o 3, o 4 mésice, to se stav opravdu velice
zhorsil a neustéle jsem musela vSechno, Uplné€ vSechno hlidat. Ale méla jsem tu vyhodu, ze tieba kdyz
bylo potieba néco, tak jsem zavolala sousediim a ptala jsem se: "prosim vas, je doma?". A pak jsme méli
takovej uzus, Ze on se tam chodil divat, pan soused, a kdyz se svitilo, tak fikal "vim, Ze je doma, a kdyby
nahodou ne, tak vam zavoladm." A to se stalo dvakrat. Dvakrat nebyl doma a nikdo nevime, kde byl.
Ale vratil se?

Vratil se druhej den, coz je dulezity. No a potom ja jsem zacala bejt ostrazita, protoze jsem si fikala,
bud’ aby se n€kde neztratil nebo aby mu nékdo neublizil. A taky v posledni dob¢ byl inzultovanej. A
myslim si Ze to bylo kviili tém penéziim, Ze ta spolecnost... Byl sama modfina a na takovejch mistech,
Ze pti padu by si to nemohl zptisobit.

Hm. Je néco, ¢im je pro vas celad tahle zkuSenost tézka?

No, je to velice tézké zkusenost. Velice t¢zka a tak jako... Myslim si, Ze kdo se denné stara o takovyhleho
¢loveéka musi bejt nesmiré vycerpanej, nejenom teda fyzicky, ale psychicky hlavné. ProtoZe to da strasné
zabrat. Musite, musite s takovymhle ¢lovékem myslet na tisic véci dopfedu a ted’ jesté jako mit oci
vzadu, jestli on to vykonava, nebo jak to d€la. Protoze ja jsem to i pozorovala, protoze i pro sebe jsem
si tikala, abych vid¢la, jak se ten stav zhorSuje. Byl tyden, kdy to bylo dobry. Ale najednou prosté
absolutni vypadek. Lezel, o nic se nezajimal, nic nechtél, vstaval jenom k jidlu, tvrdil mi, Ze je unavenej
a pak najednou tieba zase vyskocil a délal takovy n&jaky pitmosti a ¢lovék nikdy nevédél co bude. A to
je opravdu strasné vycerpavajici. Proto si myslim, ze kdo se takhle stara o n¢koho denné€, 24 hodin
denné, Ze bych to nevydrzela. K tomu se pfiznam.

A kdyz si predstavite tuhle situaci toho vycerpani, té narocné komunikace, i mozna té organizace péce
v té rodiné, to asi taky nebylo vzidycky jednoduché - kdybyste mohla dostat takovy pomysiny kosik plny
veéci, které by vam pomohly, které by vam daly silu, co by v tom kosiku bylo?

No tak uréité moznost nékomu fict, jak to... co prozivam. Ne ze bych ¢ekala né&jakou tizasnou radu,
protoze kdo to nezazil, neporadi. Ale proste asponi si ulevit. A to jsem teda méla. To jsem teda méla, ze
jsem o tom mohla hovofit s dcerama. Takze kdyZ jsem si to vSecko vypovidala, tak se mi strasné ulevilo,
bylo mi dobie. Pak mi pomahalo - ja denné chodim na prochazky. Mam na to spoustu kamaradek, takze
takovy to, ta priroda, ta mi stra¥n€¢ pomahala. Tu bych si tam zafadila rozhodné. Pak tfeba obycejny
posezeni u kavy s nékym, s kym si miizu povidat o v§em moznym, to je taky, pro me to bylo stra$né
pfijemny. Ja nejsem vylozené kavarenskej typ, ale prost¢ tak. Ne doma, protoze... nékde jinde, v
néjakym hezkym prostfedi, to mé taky hrozn¢ pomahalo. Pak taky né&jakej vejlet, kde si ¢lovék
zapomene. No a potom j4 mam jest€¢ pofad ze staryho zaméstnani kamarada, kterej shani listky do
divadla. Tak to je stra$né ptijemny, kazdej mésic se tam sejit. To clovek zapomene uplné na vsechno.
Takze vase velka vzpruha bylo divadlo?

Urcite jo. Jednak t, Ze se cloveék musi pfipravit, oblikne, zapomene na vSechny takovy ty dnesni véci,
posedi, da si decinku vina a ptijde domi spokojenej. TakZe to by me taky pomahalo.

Jeste vas napadda néco dalsiho?

No ani nevim.

Tak treba jsme ten kosik naplnily.

No, asi jo.

A vy jste predpokilidam musela prichdzet do kontaktu nejenom s pani dr. (psycholozkou), ale takeé s
neurologem?

Ano, a taky s obvodni 1¢katkou...

Hm. Je neco, co byste vzkizala obecné [ékariim, psychologiim, neurologiim, socialnim pracovnikiim,
zkratka vSem témhletéem pomahajicim profesionaliim?

No, ja jsem zazila tfeba socialni pracovnici, kterd byla mistni. A to byla takovd dama, kterd mi
nepiipadla, Ze se k tomu vibec hodi. Ja jsem jako na ni tfeba chtéla, aby mu ohfala to jidlo a tam si s
nim popovidala, a ona tohle moc nedokazala. Ona prosté... Protoze jsem to dvakrat zazila. Ptisla od
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nékoho stra$né unavend, odpocivala. ProtoZe obsluhovala leZiciho pacienta, kdeZto tohleto byl pacient
normalni, takze ona tam vylozené¢ odpocivala. Potom bych tfeba... Obvodni lékatka, ta mozné ze to
citila, nebo ja nevim... ProtoZe se znali tam v ulici, patej dim, obvodni 1ékaika, takZe - on ji teda moc
nenavstévoval, protoze byl celej Zivot hrozné zdravej, az pred rokem ma budika a ted’ dostal trombozu,
tak to ji navsStévoval vic. Ale méla jsem takovej pocit, ze moznd by neskodilo, kdyby s nim vic
promluvila. Jo, ja mu zmé&Fim tlak, $up a byl venku. Cili takovej lidskej piistup... N&§ neurolog, to je
zasnej ¢lovék. Uzasnej Elovek, o tom neni viibec pochyb, ta jeho sestiicka taky, ty prosts jsou... A o
pani doktorce uz jsem chvalu péla.

A co byste vzkazala ted jesté studujicim lékarum, psychologiim, tém vSem?

No rozhodné teda tu psyhcologii si prostudovat, pfemejslet o tom, protoze je to prosté hrozén te€zky, s
takovejhlema lidma vychézet a stra¥n€ narocny. Stra§n€ narocny a ja se pied nima klanim, pfed kazdym,
kdo tohleto dok4ze d€lat a musi se o ty lidi starat. Protoze to chce nesmirnou daku trpélivosti,
sebeovladani a takovyho proste lidskyho pfistupu. ProtozZe ja to tfeba vidim... My pfijedeme a vSichni
ty lidi tam jsou takovy ty babulky, ktery volaj pomoc a sedéj v kiesle. Staci kdyz jdete okolo a pohladite
ji. Tak vidite, Ze se na vas podiva a tak jako se zklidni. I ten Véclav, stra§né moje vnoucata - protoze
tam jedeme vSichni - on je objima, on nas vSechny za ruku a je takovej - a viim, jak se zklidni. A uz to
znam, protoze on ma takovej tik. Kdyz je spokojenej, na prochazce, tak si hvizda. Jakmile tohleto dojde,
tak si hvizda. Nemluvi, hvizda si a pozoruje nas, co si povidame, co se d&je a je absolutné spokojene;.
Jo, konktakt s t¢éma lidma. Myslim si, Ze ten ¢lovek to potiebuje. Jestli je vnitiné néjakej prazdnej, prosté
opravdu jo. Pohladit...

Takze kontakt, ten lidskej dotek?

Ano, ano.

A vy jste jeste zminila, Ze na ty vylety, vychazky, jezdite s celou rodinou, tak ja predpokladam, Ze to jsou
vase dvé dcery a jejich deti? Ty jsou malé?

No, nejsou malé.

Tak do puberty?

Jo, pubertalni. Ty dv¢ jsou pubertalni a ten jeden uz je pies dvacet, takze to uz je dospélej chlap, ale
tikala jsem si, Ze je potfeba, ja jsem si fikala, Ze je potieba, aby to vidél, protoze takovej je zivot.
(rozplace se). Odpust'te mi to. Prosté nedivaj se na to s despektem... Nebo jak bych to fekla... no, feknou:
"no, je to hrozny, je to strasny". A jako i ta nejmensi, té je 11, fikala: "no, to bych nerada, aby mé
potkalo." Protoze ho znali veselyho, ud€lajiciho, Ze jo, on tfeba... My jsme tam pfijeli a mame noviny.
Budeme délat Cepice. A ted proste on je zaméstnal, to byly mensi, a ony ho prosté vyloZené evokovaly
k takovejm blbostem, Ze si s nima hral. A najednou on prost¢ sedi, je nete¢nej, nevi, na co by se jich
zeptal. Oni se ho na néco zeptaji a on jim odpovi uplné€ néjakou pitomost. A ja téeba feknu "Vasku, to
bylo takhle" a on to prevede do legrace.

A myslite, Ze je to pro ty déti spis ponauceni nebo spis hroziva zkusenost?

Ne, to si nemyslim, Ze by to pro n¢€ byla hriiza. Spis to pfijimaji, ze se to stat mize. A myslim, ze se k
nému i hezky chovaji. Jo, Ze jako, jsou shovivavy takovy, protoze lidi v tomhle véku jsou takovy, Ze jo,
chi chi chi. Ne, chovaj se GipIn¢ normalné a nesnazi se ho, jak bych to fekla, ho zesmésiiovat, nebo se
mu vysmivat, to viibec ne. To viibec ne.

Zkuste mi jesté Fict, v cem si myslite, Ze je vase rodina silna?

No, prezit dost takovyhle zivotni kopance. Nebo ne kopance, ale prosté kdyz se néco stane. No protoze
jsme zazili to s mym muzem, oni s tatou, Ze jsme byli ¢asto na IKEMu a vzdycky jsem jim fikala: "déti,
tata je takovej vicemén¢ kralik prizkumne;j, ted’ka tady na ném néco zkousej, nevime, jak to dopadne."
TakZe oni jsou takovi, jak bych to fekla... No, uz jsou tak vedeny odmala, tyhlety véci prosté znaji, védi
Ze to patfi k zivotu a ze se s tim n€jakym zplisobem musi vyrovnat.

L.S.: PRAVA VERNOST

Vase pani ma tedy diagnostikovanou demenci, je to tak?

Manzelka ma pozdni zacatek.

Alzh.ch.? Jak je to dlouho?

Od tnora, od biezna letosniho roku. My jsme chodili na pfednasky do Elpidy, kde byly prednasky o
stafecké demenci. A ja jsem ved¢€l, ze manzelka zapomina, tak jsme tam chodili. A odtamtud jsme se
dostali tady k pani doktorce. Tady jsme délali testy, ja jsem dopadl dobfe, ona Spatné. A dostali jsme se
k panu docentu B. (neurolog).
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A o vasi pani se tedy stardte vy, k tomu ty asistentky... A co vas napadne, kdyz se rekne obecné demence.
Demence, podivejte se, je stafeckd demence, ktera je bézna. U kazdého. OvSem ted’ je statisticky
zjisténo, Ze po 80.roce se Alzheimer a rakovina §iti. Po 85 uz kazdej tfeti ma Alzheimera nebo rakovinu.
Mg je 88. Takze... Manzelce je 82. A toho Alzheimera... Vite, nestésti je, Ze jeji sestra zemfela na
Alzheimera. A ona to nevi, ta moje Zena. Ona zije v tom, Ze ta sestra Zije. | kdyz byla na pohibu.

Aha. A jaké jsou treba prvni tii véci, které vas napadnou, 3 slova, ktera vas napadnou, kdyz se rekne
demence?

Demence? Zapomnétlivost. Zapomnétlivost, stafi... a dispozice k tém demencim. Ty 3 véci mé
napadnou.

A vy mate docela velikou rodinu - mate 2 syny, 3 vnoucata, které uz maji asi taky rodiny, nebo Ziji s
nekym...

Ano, ano.

Ja si uplné nedovedu predstavit, jak se organizuje péce o takhle nemocného clovéka, jako je vase pani,
Vv rodiné. Miizete mi to néjak priblizit?

Ano, miizu. Naprosto ptfesn€. Podivejte se, oba moji synové maji svoje rodiny, svoje byty a bydli v
Praze. A velmi se o tu matku zajimaji. Oni védi, v jaké je situaci a velmi se o to zajimaji. Telefonuji,
chodi, schazime se. Ale peCuji o ni ja. Oni jako nemtiZou, protoze maji praci, ¢ili pecuji o manzelku ja.
Jo jo. A tak oni se teda zajimaji a treba vam pomiizou?

Zajimaji, védi, jak na tom je a maji ji hrozné¢ radi. Objimaji se s ni a ona... Ona je v takovém stadiu, Ze
ja s ni komunikuju, to je ta pocate¢ni faze, ja se s ni domluvim. Ona nema problém s hygienou, nema
problémy s jidlem, i kdyz ja vaiim. Takze to je dobré. Ale jedeme tieba vlakem do 14zni a ona nevi, kam
jedeme. Nevi, jak jedeme. Potom v téch laznich uz je to dobry. Ale ona - absolutni ztrata orientace
venku. Ale jinak dokonce i boli ji noha, ma koleno bolavé a chodi o holi. A ja ji nepoustim, aby chodila
- mize chodit. Za domem mame hfistatko détské, jsou tam lavice, ona chodi tfeba i sama. A tam si
sedne a Cte a vrati se. A miiZze i sama nebo chodim ja s ni.

Takze tolik té péce jesté nepotiebuje-

Tolik té péce nepotiebuje, ale ja ji nepoustim, aby chodila. Protoze ona byla 30 let cvicitelkou jogy, 30
let! A ted’ to prerusila a fika "ja jdu do Skoly". J4 fikdm, prosim t¢€ neblazni. Anebo jsme takhle byli na
zdravotnim stfedisku. Ona odesla sama. A ja jsem Sel domtl, tam jsem ji hledal. A ona tam dojde jakz
takz, ale zpatky se potacela.

Jasné, to uz je problém...

Uz je to problém.

A ja kdyz se vratim jesté k té rodiné - ona je to velka zména. Je to velmi zavazna diagnoza, jak rikate,
vasi synové se zajimaji o maminku, takze urcité je to taky néjak ovlivnilo, a ja si nedokazu predstavit,
jak to zahybe se vztahy v té rodiné.

Ne, zadné, zadné zmény. Jako vztahy v té rodiné, viibec zadné. Jako Ze by to zménilo nebo zhorsilo -
naopak. Ja bych tekl, Ze se zlepsily. Ti kluci se skute¢né zlepsili. Maji strach o ni. Chodi tam, telefonu;i
skoro kazdy den. Takze ty vztahy se nezhorsily, naopak bych fekl, Ze se - ti kluci tam pfedtim, nez to
vypuklo, chodili, protoze jeli naplno, tak tam chodili vzdycky jednou za 14 dni, Ze jsme se sesli. Ja jim
fikal: "kluci, chodite, abyste se piesvédcili, Ze zijem." Tak oni tam chodili, ale radi, popovidali jsme. O
politice se s nimi bavit nemlizu, protoze ja jsem stard $kola, oni jsou nova Skola, takze se bavit
nemuzeme. Oni chodi oba na golf, jsou golfisti, tak oni se bavi o golfu a ja jim nerozumim. Takze ty
vztahy se upevnili.

A kromé vasich synii jesté nékdo z vasi rodiny vds navstévuje?

Ne ne, ja nemam zadné dalsi déti.

Tak ja myslim tieba jejich manzelky, pokud jsou Zenaty, vnoucata...

Ne, ne, ti vSichni zijou na Moravé. Sestra méla 7 déti, prvniho kluka a Sest dcer, ale ti jsou na Morave¢.

A s temi se nestykdte?

Stykame, ale malo, sporadicky.

A treba manzelky vasich synii nebo vnoucata.

Manzelky, ty jsou bezvadné... Vnoucata taky.

A tam se to néjak zménilo?

Nezmeénilo, viibec se to nezmenilo. Spis§ fikam, upevnilo. I ty vnoucata, ty maji samoziejmé uz svoje
starosti. Ale synové a jejich manzelky, ty jsou perfektni. Dokonce ta manzelka toho star$iho syna, ta je
uzasna. A mladsi syn, ten byl rozvedenej. Ale ted’ si naSel divku, ktera je fantastickd. Takze chodi k
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nam, stara se o nas, je to bezvadné.

Takze kdyz to srovndte, jak ty vztahy vypadaji ted’ a jak vypadaly pred rokem?

Tak bych tekl, Ze jsou lepsi, nez byly.

Takze se treba vidite casteji.

Ano. A ti kluci védi, na ¢em ta madma je. Oni védi, Ze ten Alzheimer nemiize skoncit dobfe. Tak se
staraji, pokud to jde, se staraji, objimaji se... Je to prosté perfektni.

A jsou néjaké problemy, které ted' v rodinnych vztazich nebo i ve vztahu k vasi pani nejcastéji resite?
Ne, nové problémy viibec ne. Moje Zena teda za prvé se nauéila, ze nesmi nikam sama chodit - jenom
na tu zahraddku pfed domem, to mize i sama a zase zpatky. Ale n¢jaké problémy, které bychom fesily,
ty nejsou. Ven ji nepoustim nikam dal, protoZe je naprosto dezorientovana, pokud se tyka mista.

A s vasimi syny, tam také néni nic-?

Ne ne. Ted’ praveé naopak, maj stars$i syn mél 35.vyroci svatby, pozval nas do libanonské restaurace.
Tam jsme byli normaln¢ celd rodina, bavili jsme se... Ona uz se samoziejmé nezucastni - diiv jako byla
vyiecnd, ted’ spiS sed€la a poslouchala. A ted’ na Vanoce uz vim, Zeje budu travit u snachy, ona je
fantasticka kucharka. A ona zlistala doma, déla Gcetnictvi. Jeste zije s maminkou, té je 86. No a Vanoce
budou u syna, to vim. Navic jesté ona se styka s Japonkama a ty chodi k ni a uci se vafit ceska jidla. A
ten muj star$i syn je zatizenej na Japonsko, uz tam byl n€kolikrat, a na sumo. VSechny ty borce zna a
sleduje to.

Tak kdyz si predstavite, Ze byste mél napsat prirucku pro nové pecujici rodiny - protoze uz néjakou dobu
teda pecujete, vite o té nemoci hodné - kdybyste mél napsat prirucku a mél ji rozdélit do kapitol, jak by
se jmenovaly, ty kapitoly?

Prvni by se jemnovala Prvni pfiznaky. Jak peCovat o ¢loveka, u ktérého se objevuji prvni ptiznaky.
Jaka by byla nejdulezitejsi rada?

tomu. Podivejte se, u mé je to tak, ze ja v 88 uz nemam kamarady. VSichni moji kamaradi umfeli. Takze
zasadni je, aby ten clovék mél na toho pacienta ¢as. A musi ho hlidat. Nemtzete toho ¢lovéka nehat,
aby si délal co chtél. Ona se rozhodne "ja jdu do skoly." No tak ja nemlizu nic jinyho, nez fict "ja ptijdu
s tebou." A to ten peCovatel by mél védet, ze nemtize tomu Clovéku dovolit, aby... A kdyz ona si to
vynuti, ze ptjde do skoly, tak proste ja ptjdu s tebou.

Jeste by tam byla néjaka dalsi lekce v te prirucce?

Ne, ne. Dalsi lekce by zatim nebyly, protoze ty zatim nemam. Ty budou. Bude to ¢im dal tim horsi. U
ni se ta pamét’ - vite, my se tfeba spolu bavime... Ona ted’ sedi celé dny u stolu a ¢te. Ma takové stohy o
joze a o vSem mozném a furt se v tom hrabe. Ale uz si nevzpomene. UZ si nevzpomene na véci. Takze
A ja bych vam par kapitol navrhla, zkuste mi rict, co by tam podle vas tak mohlo byt? Kdyby tam byla
kapitola Pohoda v rodine?

Pohoda v roding, ano. To jsme vylicil, naprosto.

Je nejaké doporucenti, které byste tém rodinam dal, aby tu pohodu v rodine mély?

Rady? Aby si uvédomili, v jaké situaci je ten clovek, ktery je pacientem a podle toho s nim zachazeli.
Tak mj starsi syn je té zasady... Ja jsem si uz podal zadost, pro kazdy ptipad, do domova pro alzheimery.
Takze ten starsi syn si je plné védom, Ze ta mama odchazi... Jaka byla otazka?

Co by méli délat... Starat se... Starat se a projevovat lasku k tomu pacientovi. Vite, to je strasné dillezité.
Ja si nedovedu piedstavit - vite, my jsme se zenou 60 let a ja nejsem typ, kterej by byl jenom vérnej, Ze,
celejch téch 60 let. Ja jsem taky mél svoje dobrodruzstvi, ale 60 let spolu Zijeme a manzelka je perfektni.
A ten starsi kluk je té zasady, ja jsem si uz tu zadost podal, ale on je té zasady, Ze mama by méla zlstat
za kazdou cenu doma. Ze by i v takovém ptipadé, kdy uz by nevstala z postele, kdy bych ji musel krmit,
abych si na to sjednal asistenci.

A co vy si o tom myslite?”

Ja si to nemyslim. A sice proto, Ze vim, Ze ta jeji sestra, kdyZ byla v posledni fazi ALzheimera, tak uz
nepoznavala nikoho, nevédéla, kde je, nevédéla o ni¢em. Dokonce ta moje sestra kdyz za ni pfisla, tak
ona tam lezela a ja fikam "vzdyt t€ nepoznala." "Podle o¢i jsem poznala, ze mé& poznala, Ze se na me
podivala." Uz netekla jméno. Takze ja bych spis byl... V té dobég, kdyby uz nepoznavala a nevédéla, kde
je, tak ji dat do né&jaké instituce. Protoze ja nevim, jak bych tfeba - toaleta, chodit na zachod, ja nevim,
jak bych to zvladnul. Oni sice jsou ti asistenti, ktefi chodi i na to, na tu o€istu. Jestli to ptijde, to ja nevim.
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Ten starsi kluk je dosti movity, mozna by to zaplatil. Ale ja jsem té zasady, Ze kdyby byla v tom stadiu,
Ze by je nepoznavala a ani manzela, tak ze v tom piipad¢ jestli je ten clovék doma nebo neni, tak je to
jedno.

Dobre, ja vam navrhnu dalsi kapitolu, jmenovala by se Ucta.

Ucta. Ano. Nesmirna. Nesmirn4 ticta.

Ke komu?

K tomu pacientu i k synim. Za to, Ze se o ni staraj. VSeobecna Ucta k lidem, ktefi s tim maji co do¢inéni.
Hlavné Ze uz ten okruh téch znamych se zzil. Dneska se to zuzilo tak, ze uz jen malo lidi k nam chodi...
Dalsi kapitola by se jmenovala Déti v rodine. Co by bylo v ni?

Déti, no. Oni, jejich Zeny, vnoucata, pravnoucata a vSichni jsou perfektni. J4 nemam problémy s nima.
Jak by se v pecujicich rodindach méli ti starsi chovat k tém mladsim? Anebo jak by se mély ty deéti chovat.
My nemame problém. Starat se, projevovat uctu a lasku. To je jediné, co bych jim mohlo doporucit, ale
skutecné to délaji.

A kdyz sjou v rodiné malé déti, skutecné déti, tak co oni a ta nemoc?

No, my ty maly déti nemame.

Vyj ste Fikal, Ze mate pravnouce.

(chvili mluvime o vnoucatech a progresi nemoci)

Ty malé déti tam nejsou, protoze vnuk ma tficet a vnucka taky.

A posledni kapitolou, kterou bych vam tam pridala, je Stres.

Tak ja ty stresy mivam.

Z ceho?

Uvédomuju si tu hriizu. Ze vidim ¢lovéka, ktery odchazi. Clovéka, kteryho mam rad a vidim, Ze odchazi
a 7e se tady neudrzi. Ze to bude trvat tieba 2-3 roky, ale Ze odejde. A ono jak fikal Wolker, smrti se
nebojim, ale umirani je zI¢. A kdyz vidite, Ze ten ¢loveék odchazi, den ze dne, furt se mu to zhorSuje. Ale
jsem schopen si to uvédomit a jsem schopen se z toho dostat, A podle rady vasi pani doktorky - ta fika
"musite si, kdyZ pecujete o toho pacienta, musite se najit asponi 2 hodiny na své zaliby, abyste se
odpoutal od t€ nemoci a délal si to, co vas bavi." No, j to zatim nemam tak slozity, protoze ona si ¢te a
jajsem u pocitace. Ja si touvédomuju a jsem schopen se toho zbavit, t¢ deprese.

V cem si myslite, Ze je vaSe rodina opravdu silna?

Silné je v tom, Ze nemaji viibec Zadné spory. Ze spolu drzi pohromadé, maji spoleéné zajmy. A tieba
ten golf, to je takova sila, Ze oni chodi spolu na ten golf, i ta manzelka chodi s nima na ten golf. Takze
myslim si, Ze ta rodina je velmi soudrzna.

A je néco, kde ma vase rodina slabinu?

Slabinu? ... Ja nevim, slabiny nevidim, zadny slabiny nevidim. Oi projevuji tolik péce o tu mamu, tak
se o ni staraji, Ze nevidim zadné slabiny. A dokonce nevidim ani to, co se stava - milj tata mel 4 brachy
a kdyZ postavili dim, tak n¢jakym fizenim se ten dim dostal do rukou mého taty a oni ti brachové s nim
do smrti nemluvili. Cili majetek, spory o majetek. To tady neni. Ten star$i kluk ma krasnou vilu, ten
mladsi ma krasny byt, ten si stejné od toho star§iho pijcil penize a kupujou pozemek a budou stavét
domecek. (chvil vypravi o planech mladsiho syna a o financéni pomoc starsiho syna rodicum -
rekonstruuje jim byt)

A co znamend zapominani vasi Zeny pro vas Zivot?

No tak zatim to neni tak hrozné, Ze si nevzpomina, kam jedeme, kdyz jedeme nikam, nebo venku - beru
to na védomi. Prosté je nemocna a jako na takovou se na ni divam a nic ji nevymlouvam.

Co je nejvetsi prekazka, které musite celit?

S ni?

No, s tou nemoci.

Tak... prekazka je, Ze je uvzata. Kdyz fekne, ze jde do Skoly, tak jde do Skoly. A ja nejsem schopen ji to
vymluvit. Ta uvzatost. Ja fikam neblbni, ned€lej to. A ne, jdu do skoly, jdu. A to je prekazka, ale to se
ned4, to je nemoc, to patii k té nemoci. To ji nemizu vymlouvat.

Takze s tim mate nejvetsi problem?

Ano, ano.

Jak se s touhle nemoci Zije ve spolecnosti?

Spatné. Pockejte - to je $patny, Ze $patné. NeZije se ve spoletnosti, protoZe ta nase spole¢nost se tak
zuzila, Ze ja nemtzu mluvit o n€jakych pfibuzenskych vztazich na Moravé, tady viibec nikoho nemam.
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Ja ze své rodiny uz taky nikoho nemam. J4 mam pouze - dcera mého brachy je doktorka, ona je jedina,
kterd za ndmi jezdi. Ona déla homeopatika, jezdi sem na kurzy a vzdycky u nas bydli. Stara se o nas.
Taky se stara. Ona je doktorka, ptesto jsou vztahy takhle bezvadny.

A pratelé, znami, sousedi...?

Ne. Ne, ne. VSechno jsem zrusSil. A j& mam, tfeba pfijde zitra jedna pani, ktera je takova znama, se
kterou si popovidame radi. Nebo i jini jsou, tfeba jedna pani doktorka, ktera déla jogu pro téhotné zeny.
A to jsou takovy lidi, kteti k ndm pfichazi a védi, na ¢em ta manzelka je a podle toho se k ni chovaji.

A vy jste Fikal, Ze jste viechny ostatni kontakty zrusil, kromé tech nekolika malo, co za tim stoji, Ze jste
je zrusil?

Zrusil jsem je, Ze za prvé, Ze je nemam. A ty které zase - to nebyli takovi pratelé, ze bych o n¢ tak stal,
ze bych s nimi chtél udrzovat styky. Tak jsem to zru$il na minimum. Mam po telefonu, dokonce se i
sejdem, ale sporadicky. Rozumime si, oni védi na ¢em jsem j4, na ¢em je manzelka a nemaj zadny
problémy.

A s jakymi ztratami se ted musite vyrovnavat?

Ztraty? No podivejte se, ja zadné ztraty nevidim, jediné - moznd, to nevim - kdyby byla zdrava, tak
bysme jest¢ pokracovali v tom... My jsme zcestovali cely svét. My jsme byli dokonce i v Thajsku,
tsunami kdyz byly. TakZze mame obrovské zkuSenosti, doma mam spoustu fotografii a ted’ nemtzu.
posledni moje cesta byla loni v dubnu do Kalabrie v Italii. A od t¢ doby nemtizu nikam jezdit. S ni
nemuzu a ted’ jediné, co jsem si jaksi ovéfil, byly lazné. My jsme byli minulej mésic 14 dni v ldznich a
doktofi mé¢ prave tikali: "Je to dobré, jed’te tam, ona je v takovém stadiu, ze je schopna absolvovat ty
procedury a vy si odpocinete. Nebudete varit, nebudete nic délat a vy si odpocinete." A my jsme 14 dni
lenosili. Chodili spat, jist, an prochazky, prosté parada. A mé se tam tak libilo, Ze jsem si tam jeste pred
silvestrem zajistl sedm dni.

A jeste njaka ztrata vas napada?

Ne. Finan¢ni vitbec ne - ja mam diichod, manzelka ma dtchod, celkem takovy normalni. Vite, nemame
ani moc, ani malo. Finance nemam viibec zadné problémy, protoze ten diichod mi naprosto vystaci. A
za druhé jakoZto pecovatel jsem si vydyndal ptispévek. J& mam 4000 korun mési¢né. A to mam na
pecovatelskou sluzbu a potom jeste 400 K¢ na pohyblivost. To je 4400 K¢ z toho. OvSem to je mi akorat
staci na ty asistentky. Ty si berou 150 K¢ na hodinu, tak to mi akorat staci na to. Ale kdyby - finan¢ni
potize nemam, m¢ ten dichod staci, dokonce mam i G¢et u banky, docela slusny, ze kterého zaplatim
lazn€. Ale kdybych néjaké finan¢ni potize mél, tak ten star$i syn je na tom tak dobfe, Zze mi pomize.

A tak néjakd jina ztrata vas nenapada? O co byste prisel tim, Ze je vase Zena nemocnd?

Ne, ne. O nic... Mam problémy s tim, ze mam plny byt knih, dneska je nikdo nechce. Tak to je mdj
problém, jak se téch knih zbavit, alezas ta pani ? fika: "O to se nestarejte, to neni vase véc, to musi fesit
ti, ktefi pfijdou po vas."

A jsou néjaké zisky, néco, co jste ziskal tim, Ze vaSe pani takhle onemocnéla?

No, ziskal jsem trpélivost. Ja jsem nikdy tak trpélivy nebyl. A ted” jsem hrozné trpélivy, ze ji beru na
védomi, beru na védomi to, Ze je nemocna, a ze se musim starat. A staram se. Jak jenom muzu.

A jeste neco vas napada dalsiho?

Ne. Ne, nemam zadné dalsi ani pfani, nic, nez aby to vydrzelo tak, jak to je.

A néjaky zisk, jestli jesté - trpélivost a jestli jesté néco.

A potom - mozna je to paradoxni - ale moznd, ze ji mam radsi, nez jsem ji mél, tu moji Zenu. Ja jsem
tteba nikdy - ja jsem na to nebyl zvykly z rodiny. M€ nikdy nikdo nepohladil, nikdo se se mnou nemazlil
a ja jsem s tim vyrdstal. Tak ja tu svoji Zenu mam rad, zplodili jsme dvé déti, mame se radi, no takze...
Ze tieba ja jsem diky prozietelnosti ji koupil takové lehatko. Mountfield, je to lehatko, na kterém lezi -
my bydlime ve 4.poschodi - proti dvetim na balkon, ona si otevie dvefe a ma pied sebou stromy. Takze
ona z toho lehatka mize koukat pfimo do ptirody, Ze. No a...

A &im to je, Ze mate ted’ pocit, Ze ji mdte radsi?

Ano, ano... Myslim si, Ze ja jsem tfeba ji nikdy nepohladil po hlavé. A ted’ jdu na snidani a jdu a
pohladim ji po hlavé, poplacam ji a tkaové ty fyzické projevy té naklonosti. To jsem nikdy neprojevoval.
Nebyl jsem na to zvykly. A ona taky ne. Ona pochdazi z rodiny, kde neméla tatu. Ona v zZivoté nevidéla
tatu. Zila s mamou a mama byla uklize¢ka. Ona méla drsné mladi, dosti drsné, takze taky nebyla zvykla
na néjaké takové Smajchlovani nebo jak déti. Ja jsem ani kocarek nemeél...

Takze... vy mdte pocit, Ze vas to tak jakoby zjemnilo?

No. Ur¢ite, to ten vztah k ni se projevuje i v tom fyzickém, ze kdyZz sedime rano u snidané, tak ja ji
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masiruju tady zada, to jsem nikdy nedélal. TakZe to se zménilo, ten vztah k ni se zménil k lepsimu.

A jeste néco vas napada, co jste ziskal?

Ne, ja co jsem védél, to jsem vam fekl. Ja - jediné moje pfani je, aby to vydrzelo tak jak to je, Ze ja s ni
mizu komunikovat, Ze neni problém. A takové ty problémy té zatrvzelosti, s tim musim pocitat, to
nezmenim.

Bojite se budoucnosti?

Ne. Podivejte se, budoucnost - ja vim, Ze odejde. Chté bych, to je takova moje piedstava - ja bych chtél,
aby odesla ve spanku. Aby neméla bolesti. Kdyz to vidim kolem, ty bolesti, co lidi maji, tak to je hrozné.
A ona zatim... Pfal bych ji, az se ta nemoc zhorsi a kdyz se zhorsi takovym zptisobem, aby odesla v
klidu, miru a pokoji. A abych ji drzel za ruku a byl u ni. To by bylo moje ptani. Ale to jak se to splni, to
jad nevim. Nevite ani piisti den, co s vima bude. A ona to srdicko ma, ten kardiostimulator, kdo vi, co to
je.

A mate obavy z toho, Ze to nebude takhle vypadat? Ze to bude néjaké-

Horsi. Ze to bude horsi. To vite, pan docent Fikal, je to takové a poéitejte s tim, Ze o bude horsi. Ale
déaval tu Sanci téch nekolik let, tak ja nevim.

A kdyz si to tak predstavite, jak moc se toho obavate? Na stupnici od jedné, jakozZe skoro viibec, do péti
JjakozZe hodné moc.

To je ta budoucnost, no... Podivejte se, j4 mam strach o sebe. Protoze kdyby se mi néco stalo, tak by to
bylo stragné. Ja nevim, oni by ti kluci ji museli asi nékam dat. Oni by si ji nemohli vzit domil, protoze
pracujou. Ta pracuje, ta pracuje, nemohli by se o ni starat. Tak ja se bojim, aby se mi néco nestalo. Ze
kdo by se o ni staral, doma by nemohla zistat.

A jak velky je to strach?

No to je tak uprostied na trojku. Ja si to uvédomuju a fikam si, pokud mizu, tak i v tomhletom véku,
kdyz mam takovej, tak porad jesté muzu se starat.

Co byste vzkazal lékarum, psychologiim, soc.pracovnikiim, asistentiim - proste tem, co maji co docinéni
s lidmi s demenci?

Ja bych jim vzkazal, aby se chovali lidsky k pacientovi. Aby nedavali najevo jako ja jsem doktor a tady
ty jsi pacient. A aby s kazdym pacientem jednali lidsky a projevili jim tctu. To bych tém doktortim...
Pan docent je takovej. Ten je takovej, Ze on to nedava moc najevo, ale je, je lidsky. My jsme tam pfisli
poprvé k nému a to jsem si fikal: "Jdeme k doktorovi a jsme tam tfi hodiny." Tti hodiny u doktora! A
ted’ jesté¢ my jsme se stali predmétem toho experimentu a ten spoc¢ival v tom, ze se musely brat sliny z
pusy, museli jsme vypliovat spankovej rezim a tak. A §li jsme na konzultaci, tam s nami jesté pohovofili
a dostali jsme 500 korun. Ona taky.

Takze aby se chovali lidsky, jesté néco byste vzkazal?

Ne, ne. Doktor ma byt doktor. Tak jako je ta moje netef, to je doktorka na pravém misté, protoze ta umi
s pacienty jednat. A to je dulezité. J4 jsem znal doktory... tam kde tata umftel, to byl doktor vil. Takze
jsou i takovi doktofi, a ja bych tém doktortim - ja jich tolik neznam, ale jsem vickrat operovany a ti
vSichni byli bezvadny. Ono dneska lidi dost nadavaj na zdravotnictvi, ale ja si je chvalim. Ja jsem strasné
spokojeny, se v§im co jsem kdy byl.

To je hezké, ze mate pozitivni zkuSenost. Kdyz si predstavite, Ze byste ted’ dostal pomysiny kosik plny
veéci, které by vam ted’ pomohly, co by v tom kosiku bylo?

Ja uz nemém zadné potieby. Ja pravé naopak. Ten mtlj byt, to je muzeum blbosti z Japonska.

A tak nemusi to byt fyzicke véci - miizou to byt lidi, udalosti, miize to byt néjaka pomoc, ale jaké véci by
v tom koSiku mely byt, které by vam pomohly a dodaly silu?

(sméje se) Kdyby se ta situace u nas tady zménila, to by mi dodalo silu. Protoze to, co tady je, to je
hrozny. Ta korupce a to hadani...

Takze politicka situace?

Politicka situace, ta mi strasné nevyhovuje.

A jesté néco by se vam dalo néco do toho kosiku prihodit?

Kdyby se vratilo takovy to normalno. Dost slusnosti, aby lidi na sebe byli slu$ny... MiiZzou byt partaje,
ale musi ty partaje spolu komunikovat, dneska se hadaji.

Mpyslite tu politiku?

No, politiku. Tak to by mi straSné pomohlo, protoze ja hodiny travim u pocitace a ¢tu a jsem tak
informovany, az si fikam, ze by bylo lepsi to nevédét. Vite, ¢loveék, ktery to nevi, nema starosti. Ja kdyz
to ¢tu a vidim to, tak tim vic m¢ to mrzi.
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vevr

Pokud se tyka materialnich véci, j4 vS§echno mam.

Muizou byt i nematerialni.

No, nematerialni... Byt mam, $ati mam, ze to rozdavam, to lidi taky moc nechtéji, ale nastésti jsou ty
sbérny, diakonie. Ale jinak, j& si nepfeju nic.

Nic co by vam dodavalo silu a energii, pomahalo by vam to, ¢lovek uddlost...?

Ja jedinou obavu jsem m¢l, aby ti moji synové, aby ta vzajemna ucta a laska, aby jim to vydrzelo.
(Popisuje, jak se se syny dohodl, jak se spravedlivé podeli majetek mezi né.)

Tak... Ja pro vdas mam posledni otazku: jaky vidite sviij smysl Zivota?

Podivejte se, smysl Zivota. Ja jsem se svym zivotem vlastné na konci. Jesté nevim, jak dlouho tu jesté
vyznamnych lidi. Kdybste véd¢la, kolika vyznamnych lidi jsem ja poznal - ja jsem byl na audienci u
anglické kralovny. Byl jsem na audienci u japonského cisate. Byl jsem mockrat u danského krale. A ted’
jsme poznal tolika vyznamnych lidi - ja jsem mél §tésti, Ze jsem poznal... Ja jsem buran z Ostravy. Ja
jsem autodidakt. O mé se nestarali rodice, tata byl hornik, mama byla z Beskyd, méla kravu. J4 jsem se
musel sam o sebe starat. Knizky, mé to bavilo, ja jsem Cetl. Odebiral jsem Casopisy a vzdélaval jsem se.
Ano, uzasné boahty Zivot. A miizete Fict, jaky je smysl vaseho Zivota? Co vidite jako smysl zZivota?

No smysl... Ne ne, helejte smyslem Zivota je zit tak, aby kdyz ¢lovék odejde, tak aby tady po ném néco
zustalo. To je smysl Zivota.

Mate néjakou vzpominku, u ceho si mizete vict: ano, to naplniovalo smysl vaseho zZivota?

No tak kdyz... komu se postésti, aby byl 3 a pil roku v Dansku a 5 rokti v Japonsku? Co si miizete prat
vic? A vite, jak to bylo krasné? Jak jsem si tam bezvadné Zil, materieln€ i psychicky! A predstavte si, v
Tokiu je sto zastupitelskych uradi. A ted’ kazdy Gfad porada recepce. Ja jsem denné chodil na jednu,
dve recepce, setkaval se s mnoha lidma.

A jesté vas napadne néjaka vzpominka, kterd vystihuje vas smysl Zivota? Aby po vas néco ziistalo, jste
Fikal...

Po m¢ ziistanou dva synové, bezvadni, a ten majetek, ten je mdj, ale ten kluci prodaji.

A.B.: DEDECEK

Jaky je vas subjektivni nazor nebo pohled na zapominani toho vaseho dédecka? Nebo ¢im pro vds je
nebo jak se vam to zda?

Tak ono se to hodné proménovalo od toho urazu, kdy se to spustilo, po té operaci kycle, tak vlastné
nejdiiv dédecek nejdiiv neveédél jenom drobnosti, i kdyz dilezité drobnosti - tfeba kam dal klice od
chalupy, kam dal posledni diichod. Protoze Zil na té chalupé sam, tak byl takovy dezorganizovany, tak
dost Casto neveédél, kam dal véci, ale takové podstatné véci vzdycky védel. Takze tam se ukazalo, Ze
tohle jakoby nevi. Nejdiiv to pro nas byl trochu Sok, nejdiiv jme mysleli, Ze je to jenom na chvili a Ze si
pak zase vzpomene, ale bylo vidét, Ze je i z toho troSku sam zmateny, ze teda nevi. A takze uz jsme
vlastné za n¢j n&jak ty veéci museli fesit my. Na rekonvalescenci Sel do Prahy uz k babicce, protoze na
té chalupé by se o sebe nemohl starat. A vlastn€ rychle se vzapamatoval po té fyzické strance a protoze
si vzdycky jezdil pro obédy, tak zase nastoupil tu cestu, Ze si pojede pro obédy do ustavu, ktery je 2
stanice od baraku. A zpoc¢atku v poradku, ale najednou se stalo v zimé, Ze se vratil domd, Ze mu nejel
autobus. A to byl znak - nejdiiv jsme si fikali, jak je to mozny, Zze by mu opravdu nejel autobus, pil
hodiny nejel, takhle dlouho tam sedé€l? Takze jsme to nechtéli vzdat bez dikazu toho, Ze se to opravdu
déje, takze jsme ho nechali jit jesté jeden den a vlastné€ jsme ho sledovali, abychom védéli, jestli ten
autobus jel nebo nejel, protoZze abychom se na ného zase nezlobili, babicka to brala jako Ze si vymysli,
ze to neni mozny, zZe si to vymysli. Pfitom mrzlo a vratil se GipIn€ promrzly, jesté dostal vlastné vynadano
do babicky, ze si neprinesl obéd. Takze jsme sledovali z druhé strany ulice, dédecek sedél na zastavce,
autobus pfijel a on do néj nenastoupi, ackoli to byl ten samy autobus jako pfedtim.

A on si to uvedomoval nebo neuvédomoval?

No... On byl spi§ zmateny, vedél, Ze néco stalo, vlastné kdyz ta babicka mu vynadala, ale nevédél co,
ani jak to napravit. ProtoZe ziejmé uz nedokézal jasné vidét, Ze ten autobus s timhle ¢islem, kdyz tam
jezdi 3 Cisla - to je vlastn€ dost naro¢ny - tak nedokazal vé€dét, Ze je to tohle Cislo. I kdyz s nim jezdil
1éta, tak prosté najednou uz to neslo. Tak naopak my jsme zpétné hodnotili, ze bylo vlastné Gzasny, Ze
vitbec ptiSel domll. Taky tam mohl budto ziistat sedét, coz jako babicka ho nemuze jit hledat ve svym
zdravotnim stavu, nebo by musela volat nam, nebo taky mohl odejit nebo odjet jinym autobusem. TakZe
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nebylo na misté vibec se roz¢ilovat, ale byt radi, ze se nic nestalo.

Prece jenom ta zmatenost jesté asi nebyla takovad?

Tak nastésti je ta zastavka pred barakem, viceméné. Ale taky je tam vice vchodd, no...

To by ho taky mohlo zmast... Ted’ tady mam otdzku, v cem a jak omezuje to zapominani vas kazdodenni
Zivot.

Ted uz teba protoze dédecek se neumi sdm o sebe postarat. On nerozliSuje, Ze je potieba vstat,
obléknout si ty svrsky jeden po druhém. TakZe musi babicka nebo kdo s nim zrovna mu fikat "posad’
se, uz je ¢as se obléknout, mas to pfipravené..."

Musi na néj tedy dohlizet.

A n¢kdy to zvladne sam, to co ma pripravené a n¢kdy to prohodi, ale zatim je schopen se fyzicky
obléknout, ale s tim dohledem té kontroly téch Cinnosti, jestli jdou sousledné spravné po sob€. Takze
vlastné tohle. Protoze babicka je taky stard a nemocna, ale tuhle poruchu nema, takze vi naprosto jasné,
co ma délat, co v tom dni pokracuje, Ze je potieba si pripravit jidlo. Tak to on uz nevi. On pak uz sam
jede v tom, co se mu vlastné diriguje, ale sam to nevi. Zustal by vlastné sedét.

Potrebuje viastné nekoho, kdo ho vede, nasmeruje. A to je to, ¢im viastné omezuje tu vasi - Ze viastné si
to musite mezi sebou rozdélit ty ukoly, naplanovat, kdyz babicka v§echno nemiize...

Pak vlastn¢ omezuje v uvozovkach omezuje, v tom, ze uz se s nim neda komunikovat o béznych vécech
jako s tou babickou, protoZe on je uz neudrzi v té paméti. Takze pro néj je neustale novinka to, ze mam
fidi¢ak, vlastné mi k nému pokazdy gratuluje, i kdyz je to uz stard zalezitost.

Tak je to prekvapovani.

Je to prekvapeni pokazdé, ale vlastné je to fajn, protoze vSichni ostatni se boji, jak jezdim a on jediny to
pokazdé oceni (smich). Ale jinak vlastné neni mozné s nim rozebirat udalosti, protoZe on ej nezatfazuje.
On se raduje z toho co je ted’ a tady, ale nedokaze zpétné fict, jé, to bylo hezky véera nebo to jsme hezky
oslavili narozeniny...

Uz nenavaze viastné.

Ne.

Ted bych se zeptala, co je nejvetsi prekazkou, které ted’ Celite.

Tak asi nejvetsi je to, ze ten dédecek nemutize byt sam v tom byté. To znamena, ze jakmile j& s babickou
nékam jdu a tatinek nas veze, tak by najednou byl zapotiebi jesté dalsi clovek, ktery by tam mél byt.
Takze musime objednat pe¢ovatelku nebo sestra dal$i musi, kdokoli z rodiny dalsi. Anebo kdyz je to
brzo rano, tak ho tam obc¢as nechame, protoze on rad lezi a nerad vstava, takze kdyz babicka jde v 6
rano n¢kam na krev, tak my se vratime béhem tfic¢tvrté hodiny a on stale lezi. Ale stejné je to vlastné
nebezpecné. Kdyby se to nahodou zménilo, ta jeho pasivita, tak on je zam¢eny, nema vlastné klice, tak
by mohl tfeba volat, kiicet... Zatm se to teda nikdy nestalo, on skute¢né rad lezi, rad odpoc¢iva a nema
divod vstavat. Ale nikdy ¢lovék nevi, co se mtize v jeho hlavé promitat.

Co ho napadne, co proziva...

Nebo jsou tam vlastné okna, pfeci jeom jsou v n¢jakym patie. Zatim v Zivoté nikd ynic takového
neudé¢lal, on je spi$ pozitivné ladény. Nema potiebu...

Ale nejsou zkusenosti, Ze by tohle lidé s demenci délali, Ze by je lakaly dvere, okna... Mozna nestastna
nahoda, kdyby se néjak vyklanél. Ne ze by umysine.

Mg taky pftijde, Ze ne. Naopak je velmi opatrny, i vici ostatnim. Kdyz teda néckam jedeme, tak "jed’te
opatrng!" nebo "pozor, k tomu nechod’!" Ze tenhle pud sebezachovy i vii¢i ostatnim...

Ze asi takovy vidycky byl, Ze?

Opatrny, no. Zvedat nohy na schodech a tak, to jesté v dospélosti, kdyZ jsme §li na prochazku, tak
"zvedej nohy nebo zakopnes a bude." Tak mile to fika, tak z toho usuzuju, Ze snad by nemél tendenci..
Ale ¢loveék nevi. Muze si chtit ohiit ¢aj, i kdyz to ned¢€la nikdy... Ale zrovna mtze. TakZe musime feSit
vlastn¢ tadyty organiza¢ni véci. Plus pro babicku, ktera je hodné nemocna, je to zatéz. Piestoze tam
chodime, tak ona je ten, kdo s nim Zije v tom byt¢.

A jakd je paleta ztrat, se kterou se vyrovndvadte? Tm, zZe dédecek ma tu demenci, co jste u ného ztratila?
Tak tfeba tu moznost vzpominat na néktery véci. Spis§ to soucasny, ale... ta navaznost... ja nemtzu si s
nim zavzpominat, jak to bylo hezky na chalupé. On to odkyva, ale neni to opravdova reakce, on nechce
byt pocitove za toho, kdo nevi, nebo nedokaze si to zaradit sim ve svych ocich. Asi je to nepiijemny.
Ale takze plsobi, jako Ze jo, jo, to bylo hezky, ale je vidét, Ze nevi, nedoplni to Zadnou rozsifujici
informaci.

Je to takové pasivni pritakdvani... Pritakava v§em nebo jenom vam?
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Pritakava urcité rodinnym ptislusnikiim a urcité kdyz jsme na kontrole u pani doktorky na neurologii,
tak tam taky pfitakdva a nebo ma tendenci, kdyz je oteviend otazka, tak je vSechno vyborny. VSechno
ano, skvély, je mu dobfe. Nic negativniho netikat, proste.

Obcas je Stastny clovek takovy...

I kdyz doma samoziejmeé ty potize ma a tieba i fika, ze ho tfeba boli néco, zada, bfisko nebo tak.

Hm. Je kognitivni deficit stigmatizujici?

Myslite viici okoli?

Hm, jestli by se dalo Fict, Ze je to stigma.

J& si myslim, Ze jo.

Co vas nejvice stresuje, co vam nejvice vadi - treba to jeho chatrani, napovim, Fikai to nékteri lide - co
vas nejvic stresuje s tim dedeckem?

Asi tfeba to, Ze postupné tu hygienu tfeba uz tak nezvlada. Coz je to tim komplikovany, protoze ta
babicka jak nevidi, tak vlastn¢ nemiize zkontrolovat, Ze se po toaleté spravné utfel nebo tak. Takze ma
$pinavé pradlo, pak ona to tfeba citi. A jemu je to jedno. On teda nikdy nebyl na ¢istotu zaméfeny, ale
tteba na tu toaletu samoziejme jo, ale naopak kdyz ho pak tfeba prevlikame a mamka ukaze "podive;j,
mas Spinavy kalhoty, to musis spravné utfit." "To neni mozny!," dokonce "to neni moje," ika obcas.
Jo jo, to je takova obrana, oni to nevédi, oni si to nepamatuji...

Navic je to urcité nepiijemny se s tim setkat, Ze teda j4, tohle je moje... Rozhodné to chapu. Ale vlastné
Ze se nesnazi, i kdyZ on vlastné¢ nemtize, j4 tomu rozumim. Ale navenek to beru jako ne, pro¢ to ty
babicce déla, ze vlastné jako... Vzdyt to vlastné jesté pied ¢asem nebylo v tomhletom tak Spatny. A
miiZe byt jest¢ hif samoziejme, ale..

Ale ted’ momentalne-

Je to problém, no.

Hm. Mate obavy z budoucnosti?

Tak trochu jo, ale nejvic je ma asi ta babicka. Jakmile ona je tfeba v nemocnici, kdyz se ji zhorsi
zdravotni stav nebo kdyz si pfedstavi, Zze by tu nebyla, tak vlastné vi, ze - fik4, Ze mame dédecka "na
krku", v uvozovkach teda, ale ze nemizeme s nim trvale nékdo byt, jenom docasné se tam nast¢hovat,
ale stejn¢ by se to dlouhodobé... M4 zazadano tady v domove, ale to neni tak, zZe zrovna ve chvili, kdy
to potfebujeme, to vyjde, a ona to vi.

Vazite si sama - viastné pecujete o dédecka, o babicku - jak to mate sama se sebou, vazite si sama sebe?
A pak by mé zajimalo, jestli si sebe vdZite s nejblizsimi? Jestli je tam néjakd takovdhle vazba...

Tak ono je to t&zké se takhle jako zvenku vid&t. Spis jsem rada, Ze mam tu moznost. Ze Zijeme pobliz
t&ch rodi¢, Ze Zijeme ve stejnym mésté, Ze jsme k dispozici. Ze ted’ vlastné ja, sestra i maminka mame
preci jenom néjaké ¢asové moznosti, protoze nikdo z nas neni na plny Gvazek v praci, takze se jim
muzeme vénovat. A Ze nejsou nékde opusténi, nékde zapomenuti v byte€ daleko anebo tieba i v ustavu,
kde by ta péce tieba nebyla dostacujici nebo byli smutni nebo tak. TakZe jsem rada, Ze viibec to stafi s
nima jako mtizeme takhel zazivat. A co se tyce toho...

Jestli si sama sebe vazite. Kdyz mate dédecka takhle a viastné i babicku a Ze se o né takhle stardate,
anebo jestli viastné mate vctu i sama k sobé.

Asi jo, asi si to trosku takhle uvédomuju, Ze vlastné€ to neni Gplné snadny a Ze tfeba ne kazdy co se tyce
mych vrstevnikii by to mohl délat. Ze jsem se setkala tieba i s tim, Ze kdyz se o tom bavim s
kamaradkama, tak nékteré mi fekly, Ze na tohle by nemély. Ze a¢ maji rady svoji rodinu, tak Ze by se
snazily to okamzit€ i za cenu, Ze se to zaplati, vyfidit to jakkoli jinak, protoze by to znicilo je a jejich
Zivot.

Jak na nemoc, to zapominani vaseho dédecka, reaguji ostatni clenové vasi rodiny? Néjak jednoduse,
nemusite slozité, protoze vim, Ze je to u vas komplikované - a zda poskytuji vam podporu ¢i pomoc?
Tak tfeba maminka to bere tak, Ze to tak je, a chova se k nému vlastné jako k takovému ditéti a naprosto
respektuje to, ze uz tohle nevi, tohle neumi. A snazi se s nim i délat odpovidajici aktivity. Tieba baicka
ta se s tim faktem hrozné dlouho nemohla viibec smifit, protoze dédecek ma urcity schopnosti, ktery se
ji jakoby neslucujou s tim stavem. To znamen4, Ze umi hrat karty, umi Svindlovat. Vyhrava v ¢lovéce
nezlob se. Dokaze schovavat prasky, dokaze verSovat. Dokaze vtipkovat. Aona si mysli, ze jstlize
existuji tyhlety aspekty, tak dédecek nemlize mit tak vaznou demenci. TakZe vlastné - a do dneska obcas
tika "No vidis to? J4 si obéas fikam, to snad neni mozny." Ze jaktoze ¢lovék, ktery uz se nedokéze ani
poradné obslouzit na toaleté¢ nebo kamkoli dojit, uz i v byté se obcas pta, kde mame koupelnu, je na
druhé stran¢ schopen délat véci, které bézné€ clovek ani neumi. On ne kazdy ma schopnost tfeba verSovat,
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to on teda vzdycky mé&l. Ale ze mu to ziistalo vlastng. Nebo Ze umi byt vychytraly. Ze si tieba schovava
néktery ty véci. Ze jestlize takhle chytie uvazuje, tak to se ji viibec pravé neslucuje vibec s tim, Ze...
Hm, Ze by to méla byt nemoc a jak to tedy viastné je...

Ze zacatku jsme s tim vlastné i dost bojovali, Ze to nechtéla pfijmout a vlastné z toho pak je i ten vztek
vuci tomu dédeckovi. Jakoze ty mi to delas naschval. Jakoze si vlastné myslela "ty se$ vlastné
vychytralej, hrajes si na nemocnyho a nechavas se obsluhovat, to je vyborny, Ze jo." A my jsme zas
nechapali, jak to, Ze ta babicka to nevidi, ze urcity véci jsou jasny, ze prosté¢ nejdou a néktery zase
zustali, to je fajn, a vlastné tenkrdt byla i tady na tom setkani, coz ji asi trochu pomohlo, ale
dodneskavlastné jakoby ji zarazi nektery véci. Ktery nam pfijdou pochopitelny, ze to tak je. Néco jde,
néco nejde...

Urcite... Jestli vam clenové rodiny jesté poskytuji pomoc nebo podporu?

Tak my se celd rodina stardme. Maminka, tatinek, sestra i mij muz vlastné¢ poméha, kdyz je potieba
n¢kam odvizt, takze jako podporu urcite.

A kdo je nejveétsi podporou, z téch co jste jmenovala?

Pro mé mij muz a tatinek. ProtoZe maji odstup, nadhled a humor. Kdezto ty zeny, mi pfijde, to v rodiné
haf nesou.

Aha, jsou do toho jakoby vic zatazené... Takze dalo by se Fict, Ze vasi rodinu ta nemoc dedecka spojila?
Nebo naopak rozdélila - treba nazorove?

Tak spojila urcité co do toho, ze musime komunikovat organiza¢né, kdo jede kdy na dovolenou, kdy
kdo co vyzvedne, zatidi. Kdyz jeden nemtize, aby druhy pomohl, tak to urc¢ité jsou ochotni vSichni. Ale
rozdéluje ve smyslu jako jak moc intenzivni by tieba méla byt ta péce okolo téch prarodici. Ze tieba
sestra to bere s lehkosti, ale zase obcCas by tfeba i zapomnéla néktery dilezity véci. Maminka zase to
bere piili§ disledng, dikladng, az moc intenzivné... CimZ jakoby to pretéZuje, tu pééi, a ty pocity vlastnd
jsou z toho potom zatizené, néjakou prehnanou zodpovédnosti, neustalym pocitem provinéni, jestli
vSecko je, jak ma byt. Coz je zbyte¢ny, protoze - nebo me to pfijde zbytecny - protoze piece jenom je
to dlouhodoba zalezitost a kdybychom to brali takhle potad, tak to ¢loveka znici.

To se vycrpate brzo...

Takze je dobry, Ze tam jsou ty elementy, tfeba ty muzsky, ktery to berou s odstupem. Tteba muz rika,
Ze prece jenom je to zatézujici situace pro celou rodinu, vlastng, ze to nema kazda rodina, takovou zatéz
- Ze je pochopitelny, Ze se obCas hadame s mamou, Ze se vlastné nechapeme navzajem v té intenzité ty
péce. Nebo komunikace, Ze ta nefunguje ob¢as. Ze ja to vlastné nékdy vidim tak - to je rodina, pro¢
nejsme trosku jakoby, pro¢ to nemame jakoby lehcejsi, tu komunikaci a tak... A zas ten muz se na to
diva zvenku a tika, ze kazdy - Ze problém je v kazdé rodiné. Plus tady je to opravdu zatéZujici situace,
ktera vyvolava ty...

Narocna zivotni situace, kterd je nese s sebou... A dalo by se Fict, Ze je tam néjaky nejcastéjsi problém,
ktery jako rodina musite resit?

V té komunikaci?

Nebo obecné v té péci o toho dédecka? Jako jestli ef tam nejaky konkrétni nejvetsi uskali, které se
promitad do té vasi komunikace? Aby to byla problémova situace teda spis.

Tak tam je to jakoby vazba babicka - dédecek - maminka, takze vlastné tieba dédecek ze nemize byt
sam, tudiz babicka by méla si objednat tu asistencni sluzbu, kterou ona nechce, protoze nechce ty cizi
lidi do bytu, ¢imz vznika vlastné konflikt. ProtoZe kdyz nechce cizi lidi, musi nastoupit rodina ve vétSim
poctu. Ted jak to vyfesit, aby se babicky to nedotklo... Abychom to zvladli vSichni Casové a jakoby
cilovz ¢clovek je ten dédecek, kvili nému se to vSechno tesi. Ale i1 kvili babicce, no. Takze pak teda jak
to vSechno nedat najevo, Ze to je zatéz, i kdyz to je, no. A zaroven to teda vyfesit s tou maminkou v
klidu, jak to teda ud€lame, no a... Jinak dédecek tieba nerad ji 1éky, on je schovava. Takze se mu musi
drtit, ty 1éky. Nebo... no tak. Ze babi¢ka mu to musi rano pfipravit, rozmichat mu to v &aji, nebo jak to
déla. A zase my kdyz se starame o toho dédecka, zrovna babicka nemuze, tak nesmime na tohle
zapomenout, protoZe on opravdu zapije, ale ma ho dikladné schovany né€kde na dasni a pak ho vyhodi
do Supliku nebo pod postel a najde se to pifi luxovani. On totiz nebral cely zivot 1éky, nikdy je
nepotieboval. Naopak k tomu mél pfistup jako to ja nepotiebuju, ja jsem zdravej. A opravdu byl zdrave;j,
on mél spis§ trazy nez nemoci. Takze nikdy nebyl pomalu v nemocnici, jenom s tim trazem, léky
nemusel brat. A takZe najednou kdzy musi brat 3 rizny, tak je to problém, Ze by je mél polykat. Pro n¢j
je to - jednak pry neumél polykat 1éky, coz je pro mé nepochopitelny. Ale kdyz to nepotieboval, tak asi
neumél... Ale pak to souvisi s tim, Ze je nechce.
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Prave, tam je ta psychickd zabrana v tom polykani nebo v tom krku, Ze to nechce projit...

Ur¢ité. Takze se na to musi myslet, protoze jinak by to nebral, coz je taky problém. Protoze kdyz se pak
nasel 1ék na zemi, tak mama se zlobila, ze to nebylo spravné teda podany a babicka se pak citila
provinile, a vlastn¢ za to mohl ten dédecek, no...

Hm, jasné. A myslite si, kdyz jsme pied chvili probiraly ty problémové okruhy, paletu ztrdt - je tady taky
néco, jsou tady néjaké zisky v té nemoci? Jestli to neni troufala otazka, uz ted’ se zeptat na néjaké zisky?
Pozitivni aspekt toho je, ze on si vlbec ned¢la starosti s tim, co bylo a bude. Narozdil od té babicky a
maminky a vSech okolo. Protoze vlastné viibec to nedokaze zatadit. Takze on - vzdycky kdyz ¢loveék
pfijde, tak on nadSen¢ pozdravi. Zatimco tfeba babicka tieba je taky rdda, ze tam jsme, ale kdyz ji zrovna
néco boli nebo ma starosti, zrovna breCela nad tim, co bude, tak to nedokaze samoziejmé zasttit. Protoze
jeto znii citit a potiebuje si o tom tfeba popovidat nebo utesit nebo politovat nebo... Kdezto ten dédecek
tohle nikdy nema, on je neustdle dobfe naladény. No, vyjimecne kdyz ho zaboli tfeba to bticho, tak
ukaze, ze ho to boli, ale je takovej jako smiflivej. A t&i se na jidlo, tési se z toho, Ze je hezky, t&si se z
toho, Ze jsme pfisli, vSichni zdravi potad... Takze pozitivni asi v tomhle.

Tedy co vas nejvice tési nebo co vam dava vas zivotni smysl?

Tak zivoti smysl asi vira. A té§i me tak blizkost lidi, které mam rada a ktefi maji radi me. Jak rodina,
tak i tieba pratelé. Pak mam rada piirodu, mizeme jet ticba na vylet, ve volnym Case se vénujeme
divadlu, ja, manzel i sestra, takze jako konicky...

Hrajete divadlo?

Hm, improvizace. Mij muz vystupuje i jako bavi¢, po vecerech vlastné, vedle prace, co ma naplinovat,
tak si piSe rizné skece. A vystupuje, je to takova stand-up comedy, tzn. Ze stoi u mikrofonu rtzni
ucinkujici a vypraveji skece, zazitky nebo se stylizuji do n€koho nebo i hraji na kytaru... (Chvili dal
vypravi o stand-up a divadle)

B.A.: PECE NA DALKU

Jaky je vas subjektivni pohled na zapomindni vasi maminky? Cim viastné ta porucha paméti pro vds je?
Jestli se ta maminka zhorsuje, nebo co to viastné s tou vasi maminkou udélalo, kdyz zacala zapominat?
Tak ze zac¢atku jsme na to se divali jako Ze to se starejm lidem stava a néjak jsme to nebrali upIn¢ vazne,
nepfislo nam to tak zavazny a ted’ka vlastné je to Gplna destrukce toho Elovéka. Ze misto ty maminky
vlastné tam ma &lovék jakoby uz n&jaky zvife, ktery musi nau¢it znovu ty véci jako délat. Ze je to jako
stra§ny a uz nastésti teda tfeba néjaky chvile jsou lepsi, takze kdyz se tam piijede a nic se ned€la, jenom
jde o to si sednou tieba na kadvu nebo na ¢aj, tak to jakz takz jde. Ale... Je to strasny, proste.

V cem viastné omezuje tahle nemoc tu maminku?

Ja nevim, pfipada mé, Ze omezilo ji to v tom, Ze ztratila kontakt s tou spolecnosti, protoze ze zacatku si
jesté uvédomovala, Ze se s ni néco dé€je, takZze neméla odvahu se s tim svym okruhem né&jak stykat
fyzicky. Takze pak uz si jenom telefonovali a zlistala jakoby odfiznuta od toho svéta okolo.

Co je nejvetsi prekazkou, které celite? Co je nejvétsim problémem ted' v soucasné dobe?

No je to jako vlastn€ najit cas, aby se mohla ta péce poskytnout, protoze ji ode meé potiebuje vic téch
lidi, takze pro mé je té€zky rozhodnout se, komu mam tu ¢ast ¢asu, malou, vénovat. No a je ve hie, ze by
tam déti mohly n&jakou péci poskytovat, ale na n€ to piisobi tak depresivné, vidét tu babicku takhle, ze
j& nakonec prosté né&jak to nepodporuju, protoze mé to piipadd, Ze by to mohlo piinést n€jaké dalsi
konflikty do té nasi rodiny. Oni jak jsou mlady, tak to vid¢j vic idealisticky, jesté nedokazou to tak
analyzovat, ze toho ¢asu ja mam jenom takhle malo a ze by si pfedstavovali, ze vSichni se budeme
vénovat jenom ji. A pak kdyz lékat odmitnul, kdyZ tam naSe holka byla, a odmitnul ji pomoct né&jak s
tou péci, fekl ji, Ze ji nic jako neporadi, tak byla z toho tplné na nervy. Takze tak vidim, Ze by to mohlo
poskodit vSechny ostatni a to bych nechtéla.

Tak pristupujete k tomu takhle opatrnéjc.

Tak uz jenom ta specidlni situace piinesla hrozny jako ze zacatku komplikace, protoze nez jsme si to
vSichni mezi sebou vysvétlili a urovnali, jakej postoj k tomu zaujmem, tak on se snazil tfeba navrtat déti
proti mé, Ze ja se nechci o matku starat. Tak bylo to tézky a ted’ uz to povazuju za urovnany a proto je
do toho nechci zatahovat znova.

A myslite si, Ze je tahleta nemoc stigmatizujici? Tzn. néjak ho dostava mimo spolecnost nebo...?

To urcité, to urcité. ProtoZe mi pfipada, Ze jsou zajistit ty sluzby mozna jako uklid by se dalo objednat,
dalo by se pradlo vyprat, ale chybi pravé ta sluzba, ze by nékdo s tim ¢lovékem pies den chvilku posedél
v tom domacim prostiedi. Protoze se zuby nehty drzi ze jo toho doma, toho prostiedi. A takovahle

181



sluzba, Ze by byla dobra, protoze to pak chvili vypada, Ze s tim ¢lovékem nic podstatnyho $patnyho
neni, 7e dokaze jako vypravét o téch minulejch vécech, n&jaky piibshy a tak. Ze je to celkem fajn.

Ja se jesté zeptam - hovorily jsme o tom, Ze jste vy a vase maminka mnohé ztratily, hovorime o paleté
ztrat a ziskii. Myslite si, Ze je mozné, Ze by maminka mohla néco vyziskat diky té nemoci?

Tak pokud jde pfimo o naés, tak pro nas je nejasna otazka, jaky by to bylo, kdybychom ji umistili do
né&jakého domova se zvlastni péci, kde by méla program, kterej se pro ty lidi d¢la v ramci terapie. Prootze
ona dlouhodob¢ zije jakoby spi$ v osaméni a ndm neni jasny, jestli to bylo spis tim, Ze to ten manzel
nechtél a trochu ji v tom bréanil nebo ona si myslela, Ze by to kvili nému neméla délat, tak ze by ji to
mozna mohlo je§té oteviit n&jaky ty jiny moznosti. Ze by poznala, e se d4 zajimavé bavit i s jinejma
lidma a Ze to mize bejt fajn.

Jak dlouho pecujete o maminku? A vlastné pecujete o tu maminku na dalku.

No né&jaky tfi roky to tak zhruba je, Ze je to $patny. Ze se musi na to davat pozor.

Mate obavy z budoucnosti?

To né&jak jakoby nemam, protoze jsem v tom zivoté musela vytesit uz tolik Zivotnich situaci, ktery se
jevily zpocatku jako nefeSitelny a nakonec se zjisti, ze se to néjak vyfesit did a zase se da dobfe
pokracovat v tom zivote. Tak to ne.

Dobre, dekuju. Ted se zeptam: vazZite si sama sebe? Nebo jestli si vaZite sebe navzajem vy a vase
maminka?

No tak ja sama sebe si vazim a co ona si 0 mé mysli, to si nejsem jista. Protoze my - oni teda pracujou
v uplné jiném oboru, nez ja. Pfipadd mi, ze jim kazdej jinej obor, nez ten jejich piipada jakoby
ménécennej, takze mam pocit, ze neuznavaj to, co my délame. I kdyz tieba v§echny moje vnoucata, deti
jsou vzdélany, tak stejn€ ze zadny uznani k tomu nemaj, co dokézali, protoZe je to jinej obor.

Oni jsou v tom uméleckém oboru?

No, oni jako literarni védci.

Jo...A co bylo mimo to, to nebylo... Rozumim. A ted’se jesté zeptam, jestli vy sama mdte néjaké problémy
zdravotni? Myslite si, Ze se promita néjak ta péce a co vSechno musite zvladat, rodinu, deéti, jesté tu
maminku, co vy a vase zdravi?

No, ja zatim si myslim, Ze zatim se to na to zdravi Gplné jako nepromita, protoze mam dojem, Ze jsem
se se stresem néjak jako naucila zachazet a i mi funguje doma momentalné to zdzemi dobfe, takze to
podporuje potom takovou vzpruhu tomu, Ze ¢lovék ma vic energie zvladnout néco.

Ano, je tu otazka, jakd je uroven vasich rodinnych a partnerskych vztahu, tak ted’ odpovidate...

No, dobra. Ze vlastné jsme né&jak spoleéné na to hledali spoleénej piistup, Ze bych vénovala tu pééi
celkové ty mamince, to nebylo mozny, protoze to by zkolabovalo celkové to moje domaci zazemi a
prece jenom po né&jakejch diskuzich jsem uznala, Ze je to pravda, Ze takhel by to neslo. Protoze jako
manzelé mame odpovédnost jeste za nékolik dalSich déti a meli bychom zabezpecit jako takovy stabilni
zazemi, kde neexistujou problémy a jsme schopny jim naopak s problémem pomoct.

A to uz jste mozna naznacovala, jak vychazite se svymi détmi? Mate tady tu maminku, ty deti, tak ted
myslim néjak zkrdacené ty vztahy.

Tak ted’ka myslim jako dobfe, oni samoziejmé maji vyhrady, to jsou ty genera¢ni nazory na to, jak ty
veéci maj bejt. Ale snazim se je u nas shromazd’ovat vSechny, aby spolu komunikovali a podporovali i
mezi nima ty vztahy, aby byly dobry. Protoze véfim jakoby v to, Ze to je to nejlepsi, protoze ty lidi jsou
si blizsi, kdyz jsou pribuzny. Nikdy nevéedi, kdy tfeb abudou néco potrebovat, tak at’ si to péstujou. Tak
se to snazime néjak udrzovat.

Je neco, co by vam pomohlo, co byste ted’ nejvic potiebovala?

No tak asi nejvic jsem potfebovala najit lovéka, ktery je ochoten akceptovat, Ze ta nemoc existuje a
poradit mi ten postup, kudy jit, abychom dospéli k néjakymu na zavér umisténi do domova s péci.
Protoze tam uzje to tak, Ze témé&f bez denni podpory ten, to vypada dost Spatn€. Takze to byl ten nejveétsi
problém, najit vlastn¢ jak se to ma udélat. Protoze mé prekvapilo, Ze ti 1ékati, které jsem navstivila, jako
kdyby o tom nebyli viitbec informovany nebo jsou tak Uzce zaméfeny, ze nejsou ochotny se tou
problematikou zabyvat. Ale k praktickymu 1ékaii si ¢lovék predstavuje, Ze by tam dostal i né&jaky to
poradenstvi, to zakladni. Ta sit’ téch praktickejch 1ékari, ti jsou vétsinou nejbliz tomu mistu, kde ten
clovek Zije, tak je to tam, kam méa moznost jit. Protoze jakakoli jina cesta jinam prosté uz musi nékdo
Posledni otazka: co vas nejvic tési, co vam déla dobre, ¢im se podpoujete?

Tak ja se nejvic asi podporuju u svejch déti. Tam vidim takovu nejvetsi podporu, kterd ten drobnej
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uspéch da jako energii na hodn¢ dlouhou dobu.

B.H.: TRABLE S OTCEM (PRIMARNI)

Ja vas na zacatek poprosim, jestli byste mi prosté rekla néco o sobé.

No, tak vlastn€ i v ndvaznosti na to, co budeme fesit potom: my jsme se sestrou dv€, nicméné ja jsem
opravila po smrti muze rodinnej domek, kde ptivodné bydleli rodice, tak aby to bylo dvougeneracni
bydleni, abysme se teda sest¢hovali dohromady, protoze jsme bydleli v ndjemnim byté, a méla jsem
obavu z toho, jestli budu schopna utdhnout z jednoho platu bydleni. Protoze jsme byly u soukromyho
majitele, ktery to zacal rekonstruovat, a takhle jsme se vlastné dohromady na jedno misto s rodici. S tim,
ze kratce potom, co se dim opravil, nebo resp. uplné prestavél, tak troSku zacaly teda prvni naznaky, ze
nebude asi néco u rodict v poraddku. J4 jsem vystudovana novinarka, kdyz teda zacaly takovyhle signaly,
tak jsem pracovala ve stavebni firmé v PR odd¢leni, takZe to bylo pomérn¢ ¢asoveé narocny. Do toho
vlastné ve chvili, kdy jsem zacala ten diim pfestavovat, tka jsem se dozvédéla, Ze mam roztrousenou
sklerdzu, takze to bylo vSechno takovy Spatné. Takze kdyZ potom se ukazovalo, Ze je to slozité zvladat
doma, tak jsem odesla na volnou nohu, Ze to teda bude asi jednodussi feseni, hlavné kvili Casu, protoze
se to vSechno opravdu slozit€ zvladalo. No a do ty doby, kdyz maminka odchéazela do toho domova, tak
jsem viceméné teda fesila vSechno to, co bylo potieba a k tomu po vecerech praci. No a vlastné€ do
normalniho rezimu se ted’ vracim az s odstupem pomerné dlouhyo ¢asu, potoze najit praci tak, aby jeste
teda jsem se z toho nezhroutila sama, je teda v dne$ni dobé hodné slozity. Ale teda snad podafilo se,
doufejme. Nevim, co by vas jesté zajimalo. Mam novou praci, nastupovala jsem na konci listopadu
lofiskyho roku, jakoze coby zaméstnanecky pomér, ipln€ mimo, do centra zdravého spanku s tim, ze se
teda porad doskoluju na odbornyho prodejce.

A po kolika letech Ze se to takhle vracite do zaméstnani?

Ja jsem odchazela na volnou nohu 2008. Nebo 9 vlastné...

2008-9, jasné. A viastné jste ten c¢as hodné travila doma s maminkou a tatinkem?

Je to tak, no.

Vase maminka ma diagnostikovanou AN?

S pozdnim nastupem ptiznakt, takze opravdu ze zacatku to bylo tak jak jesté oni se snazi, vétSina téch
pacienttl, opravdu ty svoje problémy zastirat. Bohuzel tatinek ji v tom velmi vyrazné sekundoval. Asi
se s tim setkdvate Casto, Ze se tvafi, ze vSechno je v poradku, nic nepotfebujeme. Nicméné prvnim
sigalem byly vypadky v takovy ty péci o o domacnost, obcas i teda v n¢jaky osobni hygien¢ nebo spis
teda péci o sebe. Protoze mamka vzdycky byla spi§ general v roding a stra$né si potrpéla na poradek a
jako ty rozdily v tom, jak fungovala ptedtim a jak se teda chovala pak, byly ¢im dal tim vétsi. Ze zacatku
jsem to nevnimala, protoze jsem prost€ rano odesla z domova a vrétila se pozd¢, jenom jsem nakoukla
a zeptala se, jestli néco nepotiebuji. Takze standardni odpovéd’ byla ne, nepotiebujem.

Co vas napadne, jaka asociace vas napadne, kdyz se rekne demence?

Ze je to stra$ny se s timhletim pojmem vyrovnat, kdyz se tyka Elovéka, ktery je vam blizky. Kdyz vlastng
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teda fesil s tatinkem, uz je to teda vyreSeny i s maminkou, bohuzel, ta zemiela pied 2 lety....

Oni tedy byli oba méli AN?

Ne, tatinek mél - tézko fict, jestli AN nebo jenom stafecka demence, ale kazdopadné s velkymi ptiznaky
a projevy. Ale feSila to s nim vlastné manzelka, maminka. TakZe ta se starala, oni bydleli oddélen¢,
takze sice jo, déti dochazely, ale prosté to hlavni bifemeno na sobé méla na manzelka toho pana. Zatimco
kdyz to fesite na ty urovni dité-rodi¢, ze tak jak nevite, jak mate s téma svyma rodi¢ema jednat, kdyz
jsou to vlastné nebo zacinaji byt maly déti. Ale nemtizete je ohnout pies koleno, tim spis, Ze u tohohle
to moc nefunguje, a oni potad si chtéji zachovat - to je asi jedna z téch jejich obrannejch pozic, jakoze
oni jsou piece ti rodice, Ze jo. To tieba tata to doted’ bere tak, ze kdyz teda feSime, co tam s tou mamkou
je anebo neni v tom domove, i kdyZ si myslim, Ze tu péci tam ma v rdmci moznosti Gzasnou, tak jako
on zacne lamentovat, Ze me se to fika, kdyZ ja jsem dcera, zatimco on je manzel. TakZe to je takovy, Ze
oni ty svy role do posledni chvile obhajujou a z té pozice jednaji, Ze oni jsou néco vic. A o to je to
postupné nartsta a jak soucasné je n€jakym zplisobem nezraniovat nebo se jich nedotknout. Nicméné
kdyZ uz pak za¢nou lidove feceno blbnout na kvadrat, tak se to opravdu musi fe$it razantné aspon v ty
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roving, Ze jim zac¢it omezovat né¢jakym zplsobem prava toho, co mizou nebo nemtizou délat.

Urcité je pravda to, Ze kdyz ta nemoc pokroci, tak ti lidé nejsou schopni posoudit, co je pro né dobré a
COo ne.

A u nés to bylo vlastné jeste o to slozitéjsi, Ze u nas tu hlavni roli v domacnosti vzdycky hrala maminka,
protoze tata byl vééné byl pry¢ a kdyz pfijel, tak sdm zase nevédél, co v ty rodin€ je potieba udélat.
Protoze nem¢l ponéti o tom, co se tam d&je a co je potfeba. A vlastné takhle, kdyz zacaly sviij
dichodcovskej zivot, tak to fungovalo dal. A ted’ kdyZ ta mamina se zaCala ménit, zacala vynechavat
vSechno to, co délala, tak on misto, aby to tkazvané hlasil (vzdycky fikdm, kdyz je problém, tak to musis
hlasit), tak on naopak aby to nevypadalo divné, tak jeSté o to vic si jako vymyslel a zastiral i za tu
mamku. No a pak vlastn€, kdyZ uz to bylo jasny, o co jde, tak zase vysvétlit mu, v ¢em je ten problém,
myslim si, ze nepochopil do této chvile. A to co by se tfeba v té péci o tu maminku dalo fesit relativné
v pohodé, byt teda v uvozovkach, protoze obcas je to opravdu hodné naro¢ny, kdyz uz pak za¢nou
problémy s inkontinenci a se v§im. Ona pak méla takovy tendence, potad chtéla chodit z domova na
prochazky, titeba 12x denn¢ ven, a... Dalo by se pousta véci, zvlast’ okolo ty hygieny, fesit v mnohem
vetsim poklidu, ale ten tata pofad nebyl schopnej se smifit s tim, Ze kdyz teda se néco takovyho stane,
tak on ato ned¢,4 naschval - protoZe on to tak mél, Ze kdyby chtéla, tak vlastné mize. Ale to byly scény
naro¢ny, kdy jsem mu fikala "jdi se projit a ja si to tady vyieSim". A to on zase nemohl snyst, protoze
to byla jakoze jejich domacnost a kdyz by to netesil on, tak by tim padem asi sam pro sebe selhal. Takze
tam bylo tézko fict, co bylo horsi. Jestli Ze ta madma je na tom tak, jak je, nebo Ze kazda takovahle véc
byla vlastné scéna, tudiz to rozhodilo i tu mamku. A v tu ranu den nastartovanej uplné Spatné, kdyz se
to stalo rano.

A kdyz Fikate scéna, tak tim myslite...?

No protoze my uz jsme teda pak tesili véci, jakoze teda zacala nosit plenkovy kalhotky, nicméné teda
ona nékdy si je sundala v noci. Tata o tom ani nevédél. A rano teda nestésti bud’ v posteli nebo teda
kdekoliv, a to uz zacinalo tim, Ze j& jsem jenom slySela - protoZe oni bydleli dole - a ja uz jsem jenom
slySela, jakoze jezis!, ze néco se d¢je. Takze den zacinal tim, zZe uz jsem védéla, Ze néco je Spatne.

On se zlobil?

Hm. On nebyl schopnej to pochopit. Ono i kdyz to chapete, tak je to tézky, kdyz to fesite tteba 8x denné.
Ale on mél prosté potad pocit, Ze kdyby ona se snazila, tak to takhle neni... Vzdycky "Kdyby si se
snazila!", no. Coz asi vite, jak ty lidi pak reagujou, protoze oni tomu sice nerozumi, protoze névédi, ze
se néco se stalo, ale uzZ jenom to, Ze na n¢ né¢kdo kiici, tak je vSechno Spatné.

Je jesté néco, co vas napadne, kdyz se rekne demence?

Ze bych takhle nechtéla skongit. Vzdycky ted’ fikim dcefi, ze kdyby na mé pozorovala prvni znamky,
tak ze uz mé ma neékde shodit do rokle (zasméje se). Protoze si myslim, Ze svym zptisobem pro ty lidi
je to smutny. Zvlast’, kdyz chodim za tou maminou, ale oni mozn svym zptisobem jsou $tastny. Pokud
se k tomu neptidaji dalsi ptiznaky, dal$i problémy. ProotZe oni si vlastn€ zijou v tom svym svéte a sami
se sebou jsou spokojeni. To bylo vidét z nékterych reakci ty maminy, protoze ona viibec nevédéla, co
se d¢je. Ale proste to okoli to ma podstatné horsi. ProtoZe jednak se smifujete s tim, ze se vam pied
o¢ima meéni Clovek, kteryho znate uplné€ jinak, pak fesite problém, Ze nevite jak na n¢j, abyste mu
pomohli. Kdyz mu chcete pomoct, tak se to Castokrat obrati proti vam, a do toho, zvlast’ asi v dnesni
dobé je to takovy, ze se zacnou feSit véci v zaméstnani. ProtoZe to nejde, to je prace takika na plnej
uvazek, a k tomu teda prace. Pak kdyz teda to fesite, jak jsme to vyiesila ja, i proto, abych se neslozila
sama, tak se do toho daji financni véci - prosté je to takovej bludnej kruh, ze kteryho mate pocit, Ze se
neda vystoupit.

A je jesté néco, co vas napadne, kdyz se Fekne demence, potreti a naposled?

Nevim, co bych vam k tomu fekla. Ja to asi opravdu beru uz z ty strdnky téch osobnich zkusenosti, ze
to spi§ neumim pojmenovat jednoduse a povidam o tom, co je okolo.

A moznd, Ze jsme to téma vycerpaly...

No 1 kdyZ jesté mi Castokrat v souvislosti s timhle napadalo, Ze je zvlastni, Ze tfeba kdyZ si vezmu svoje
chvile naprosto uzasné, po strance fyzicky, po strance psychicky, a stejné tak kdyz tohle feSime, tka mi
ptijde, Ze asi fakt je to zalezitost té nasi doby. ProtoZe ta generace pted se i toho pozehnanyho véku
doziva v lepsi psychicky kondici.

Prijde vam to tak?

Ptijde mi to tak, Nebo tfbea jsme to tak nevnimali, kdyZ jsme v ty dob¢, kdy oni teda dozivali, méli jiny
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starosti. Ale toho dédu si pamatuju uréit¢ a kdyz tieba moje maminka zacala feSit ten problém s
babickou, tak uz svym zpusobem méla vyhodu, protoze byla v dichodu a nepotkalo ji to v tomhletom
veku, kdy mate fesit teda praci a uz je na vas nékdy i pohlizeno tak, Ze teda kdyz uz je vam pies tch 40,
tak to je divny, Ze jo. To uz se musite setsakra snazit, aby si vas zamestnavatel nechal, kdyz se blizite k
50, tak tim hut. Takze svym zplsobem mi pfijde, Ze je to opravdu v soucasny problém jednak mnoha
rodina, tak jak si prost¢ povidame s kamaradama, s prateli i to, co jsme povidali obcas, kdyz se
potkavame v tom domove, tak téch ptipadl je ¢im dal tim vic a jsou opravdu o to slozitéjsi, ze ty lidi
postihuji i v casnéjsim veku, takZe se opravdu ta péce potkava s obdobim, kdy sdm ¢lovek ma problémy
a do toho musi fesit péci o rodice. A i z pohledu spole¢nosti mi pfijde, Ze je to hrozny nebezpeci do
budoucna, ze pokud by to takhle mélo fungovat dal, tak jako rozumim tomu, ze nékdo fekne, tak ja se
ale o toho tatu nebo mému nemtizu v tuhle chvili starat takovymhle zptisobem. Soucasn€ jako mésicni
pobyt v domoveé vyjde se v§im vSudy opravdu na téch 20 tisic korun, coz je taky strasna zatéz. A do toho
jesté vlastné toho ¢loveka tam teda nechcete a nemtizete nechat jen tak, takze zase i ten svijj program si
upravujete s tim, aby se tam pokud mozno kazdy druhy den né¢kdo z rodiny zastavil. Planuji se sluzby...
A kdybyste to méla vyjmenovat, s jakymi ztratami se podle vas musite potykat, vzhledem k té nemoci?
Hm, jednak je to opravdu teda takova ta ztrata osobnosti toho ¢lovéka, tak jak jsem fikala, najednou je
to n€kdo jiny. S odstupem Easu vam uZ prijde, Ze vlastné to neni ¢lovek, Ze je to svym zptisobem
zvitatko. Musite se smifit s tim, ze pfichdzite opravdu o mnohy iluze, jak se vlastné dé takovahle situace
tesit v rodin€, protoze v téch chvilich, kdy je opravdu zle selhavaji obcas i ti okolo, coz se ukdzalo u
toho naSeho taty. Pak tfeba jsem si pfipadala, Ze ani nefunguje tak jak by mohla sestra moje, protoze ta
k tomu piistupovala tak, ze kdyZ jsme spolecné, tak je jasny, Ze se staram. A pak jsou to teda opravdu i
ty roviny finan¢ni, protoZe je to teda najednou skutecné hodné velka zatéz. Tieba v naSem piipadé i
protoZze maminka ma pomeérné nizkej dichod, je to v tuhletu chvili néjakych 8 a pul tisice. Takze
skute¢n¢ i na ten domov se musi doplacet zna¢n€. A pak je to teda i ta rovina toho, jak funguje stat.
Nebo spis nefunguje. Protoze jako pomoci se moc nikde nedovolate. Nevim, jeslti je to tim, Ze tfeba
fada téch socidlnich pracovnikll neni az tak proskolena nebo jestli proskolend je, ale soucasné musi
sledovat né&jaky uspory, ale... Skute¢né my kdyz jsme tieba fesili pfispévek na péci a bylo to ve chvili,
kdy uz to bylo na doporuceni neurologa, ktery fekl "jo, zazadejte si, protoze v tuhletu chvili na to mate
narok", tak jsme vlastn¢ byli zamitnuty s tim, Ze maminka funguje a Ze je to vSechno v potadku. Sice je
pravda, Ze ona zastirala strasné dokonale, to jako bylo divadelni pfedstaveni, kdyz pfisli na to Setfeni do
domacnosti, nicméné jako souc¢asné méli pro to posouzeni v ruce zpravu jednoho z nejlepsich neurologi,
ktery se specializuje na tuhletu problematiku, kde to bylo vSechno velice jasné popsany i s tou
perspektivou a s né¢jakym ¢asovym horizontem, jak se ta choroba patrné bude vyvijet. A fikam, prosté
byli jsme zamitnuty, takZe v té prvni fazi to bylo o tom, Ze jsme se odvolavali, abysme viibec dostali ten
prvni stupen toho piispévku. Coz bylo 2 000 korun, potom to snizili na 800 a v tyhlety roviné jsme se
pohybovali opravdu strasné dlouho. Nez zase uz to bylo, Ze tam nastaly i problémy uz trosku s
pohybovou strankou a zase tam tomu pfispél v ramci Setieni tata, ktery misto - byt’ jsem mu fikala "nech
to probihat, nezasahuj do toho" - ne, on prosté pofad mél pocit, Ze musi néco uvadet na pravou miru a
jak oni si vystaci a jak je to vSechno v pofadku. Pfitom nemohl sam véfit tomu, co fika, ale bohuzel se
tak stalo. Takze nas posunuli jenom na ten 2.stupeni, nicméné ve chvili, kdy teda maminka se dostala do
toho zafizeni, tak v tu ranu, jak jsme se dohodli, ze budu zadat, tak uz byla na tom 4.stupni. A zase fikam
tteba i tohleto by si myslim pro fadu rodin, i v pfipadé¢ mé&, by byla velkd pomoc kdybych k tomu
nemusela fesit ty finance. Prootze prosté mit 800 korun, kdyz se starate cely den o ¢lovéka nebo mit 12
000 korun, je opravdu hodné velky rozdil.

A vnimala jste néjaké ztraty v oblasti svého casu, svych spolecenskych kontaktii, pripadné zasdahlo to
néjak vase zdravi?

Ur¢ité ztrata Casu, vlastné i... ja jsem to feSila timhletim zpisobem, kdy jsem zjistila, ze to nejde-

s tou praci?

-vést praci a snazit se jako opravdu na plnej Givazek a se viim Caste¢né uvazky neexistuji, tak jsem to
chtéla fesit v prvni roving, pak jsem zjistila, Ze to nejde, tak jsem se vydala tou cestou volny nohy nebo
OSVC. A je pravda, Ze jako kontakty s kamaradama takika nulovy. To vzdycky bylo takovy, Ze tieba i
néco bylo naplanovany, pak zase n¢jaka mimotadna udalost, takze pak uz jsem se o toho ani nesnazila,
7e jsem si pfipadala jako slibotechna. Stejné tak tfeba jako i jsem k tomu ¢astokrat neméla ani chut,
protoze kdyz jste vlastné plna vselijakejch starosti, bolesti, tak uz ptredpokladate, ze nebudete spravnej

wrer
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se v tu chvili ani bavit nemizete. Nejde to, nejde. A jako vypovidat se, na to zase nejsou nékdy nebo
vétSinou zvédavi ty lidi. Navic kdyZ jsem jesté méla stihat praci, protoZe j& jsem po vecerech psala nebo
chystala n&jaky akce, no tak stejné na to ten Cas nebyl. A ja jsem to citila tak, ze kdybych vlastné
nevypustila tu praci a snazila se jest¢ néjakou dobu takhle fungovat, tak se teda opravdu zhroutim ja,
protoZe se mi to i takhle potvrdilo i v téch posledcnich letech 2007, 2008, ze jsem byla tak 4x do roka
na kapackach, protoze prosté néjaky slabsi ataky v ramci ty RS z toho stresu asi fungovaly. Od ty doby
teda, musim to zaklepat, se to svym zptisobem zklidnilo, protoze ta zatéZ nebyla takova a ten organismus
ziejme ten stres a tu zatéz vnima, aspon v mym piipadé, jako takovy hlavni spoustéci mechanismus.

A jiné zdravotni problémy se vam treba v tech poslednich letech neobjevily?

Ne... Teda jo, ale to nesouviselo teda s timhletim, i kdyZ moZna jo, protoze ten organismus kdyz jede na
100%, tak se to ob¢as musi nékde porouchat. Prasknul mi vaje¢nik. (popisuje podrobnosti udalosti) ...
Ale jinak sama na sob¢ jsem vnimala jako jo, bylo to psychicky naro¢ny, ale ... musela jsem to fesit po
dohod¢ se svoji neurolozkou, méla jsem nasazeny antidepresiva, Cipralex, protoze obcas teda clovek
propadal naprosty beznadg&ji, Ze jestli to takhel ptijde dal, tka nevi, jak to ptjde dal.

Ten Cipralex jste brala jak dlouho? Nebo doted”?

To znamenda od roku 2009?

Asi 2010 az 2012, tak néjak.

Tak ja bych se vrdtila ted trosku k tomu, jak se viastné o tu maminku pecovalo. Miizete mi trosicku
predstavit, jak se viastné péce o takhle nemocného clovéka v rodiné organizuje?

Pudové (smgje se). Urciteé vlastné hlavné ze zacatku to ani tak nebyla péce o tu maminku, ze zac¢atku
jsem zjistila, Ze musim zacit fungovat v ramci té jejichdomacnosti. Prosté nahradit ji v tom, co ona
nedé¢lala a bylo to jasny, Ze to nedéla. A pak to bylo spis v ty roving, Ze jsem vnimala, Ze u ni mozna i
takovym tim spoustécim mechanismem bylo to, Ze ona tak jak odesla do diichodu, tak jesté néjakou
dobu pecovala o vnoucata, déti tam jezdily jak ségfiny, tak pak moje holka. Kdyz byla mala, tak tam
travila dost Casu. Jezdili jsme tam na vikendy bud’ vSichni nebo - protoze je to domek na kraji Prahy -
anebo pak tam byla sama. A pak kdyz teda prestaala tahleta napln, tak ta mamka kromé zahradky neméla
zajem nikam chodit, s nikym se moc stykat, vlastné zadny kamaradi, kamaradky. To bylo tka jednou za
Cas, Ze se tam spis$ nékdo stavil, ale ona sama tu potiebu neméla. Tak to bylo takovy, ze jsem jim tieba
koupila listky do kina. Nebo dostali listek, at’ jdou do zoo. Aby se opravdu dostala z téch 4 stén nékam
jinam. Nebo pak jsme jim naplanovali prodlouzeny pobyt v laznich. Coz teda ptislo mozna uz v dobg,
kdy to moc vhodny nebylo, protoze to uz ona v tom cizim prostfedi si pfisla, Ze ji to neud¢lalo dobre.
Tatovi jo. To bylo vidét, Ze jemu to pomohlo, protoze byl mezi lidma, mél tam ty procedury, pecovali o
néj. Ale... zkousela jsem to timhletim, vythrnout ji z toho domaciho stereotypu bez lidi. Protoze to bylo
maximalng, kdyz $li na prochazku se psem, tak prohodili par vét se sousedama. Pak uz mi to pfislo, Ze
asi je ji doma lip. Tak jsme ji zkouseli vymyslet n&jakou ¢innost. ProtoZze ona opravdu jenom spis jako
sedéla anebo chodila od ni¢eho k ni¢emu. Coz se pak vlastné i s tou chorobou - kdyz byl téeba tata pry¢
- projevovalo, Ze jenom chodila od dveti k oknu a pofad jenom "kde je ten dédecek, no to je hrozny"
atd. No a pak tohleto z té péce jakoby snazit se ji néjakym zptisobem vracet do kontaktu se spolecenskou
rovinou nebo ji prosté né¢jakym zplisobem motivovat-

Ale, ja vas tady prerusim, ale v té dobé jste nepozorovali Zadné zapominani nebo ztratu orientace?

To uz prave i v tom jejim chovani a vyjadfovani bylo takovy, Ze ona se tieba nevzpominala na nékteré
vyrazy. Ze to zadala fikat, kdyz zac¢ala vétu, tak zadala pouZivat vyraz "a co z tohoto". Ze za¢ala: "no a
jajsem mluvila s tou Veselou, no a co z tohoto..." a bud’ to vibec nedokon¢ila a za¢ala néco jinyho nebo
prosté pak s néjakou mezerou pokracovala.

Ato bylo v letech?

To bylo pravé co jsem chodila jesté do prace, 2007. A problém byl, o tom jsme vlastné nemluvily, viibec
ji dostat k néjakymu neurologovi. Protoze uz 2006, kdy navic méla - a to zase tézko fict, jak to bylo
doopravdy, protoZze pak verze pani doktorky byla jina, nez co jsem se dozvédéla doma - mela né&jaky
problém, nebo to tak popisovala, Ze ji jakoby ochrnula ¢ast oblieje. (popisuje prihodu, kdy matku
lékarka prohlédia, ale doporucila jen odpocinek (méla posléze pravdu) - to matka vyhodnotila jako
nezajem a odmitala pak navstivit jakéhokoli neurologa znovu). Tak jsme ji pak pod prihlednou
zaminkou, Ze to bude jen povidani a vyplnéni testu, protoZe i ona uz vi, Ze ma n€jaky problémy a obcas
zapomina,tak to potom tady pani doktorka potvrdila, Ze to tak je. A doporucili jste nas k panu doktoru
B (neurolog). A zase to byl boj, jak sehrat divadlo na maminku, Ze to je jenom Ze si s panem doktorem
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bude povidat o tom, Ze néjakej problém tam je a co se da udélat pro to, abychom ho odstranili. A pan
doktor je uzasnej a fakt s t€ma pacientama ma uzasnou trpélivost a vi, jak na né&, tak tim, Ze on byl
takovyhle Sarmér, tak se pfes né¢j podafilo to, Ze jsme pravideln¢ k nému dochézeli a n¢jak se na tom
zacalo pracovat i s pomoci téch medikamentd. Nicméné uz on diagnostikoval, ze je to se vsi
pravdépodobnosti AN, pozdni néstup pifiznakd a Ze je otdzka, jak se to bude vyvijet, Ze vzdycky ta
choroba neni stejna, je to individualni, no a doslo teda na jeho slova, mamina se docela drzela opravdu
dlouho. Nicméné hlodalo to na ni stale, pridavaly se k tomu dal$i problémy, no a pak uz k tomu
rozhodnuti umistit ji nds vlastné pfimél i ten nas prakticky lékat, k némuz dochazi i tata. Protoze kdyz
jsme se potkali, tak mi fikal "helejte, ten vas otec, vzdyt to je straSny, vZdyt’ on se z toho zhrouti". A ja
tikala: "no ja vim, ale s nim se neda probrat ta podstata véci, on se neumi smifit s tim, Ze to tak je a
potéd chce tesit néco, co se vlastné fesit neda." A on fikal, "tak zkuste najit na né&jakou ptfechodnou
dobu, aby si odpocinul ten otec". A do toho se oteviralo tohle nové zafizeni, nebyly tam cekaci lhity
(popisuje zarizeni, kam maminku umistili).

No a to se nakonec podarilo?

To se podarilo a $li jsme do toho s tim, Ze se uvidi, jestli to ptijde a jak na to bude reagovat ten tata. A
byt to samotny umisténi bylo hrozny, protoze ji teda chudidkovi doslo az ve chvili, kdy jsme tam
zaklepali na ty dvete a precetla si Domov, Ze se bude stéhovat, to bylo strasny. No ale zvykla si tam,
myslim si, pomérné dobfte, bylo vidét, ze tatovi se hodné€ ulevilo, ten se zlep$il uplné neuvéritelné.
Nicméné s odstupem ¢asu z toho zacal blbnout on. On zase nema jiny program. Je pravda, Ze maminka
ho vytéZovala hodné¢, protoze prochazky 12x denné, to fesil on. Ale zase byla to trochu jeho chyba,
protoze on to neumél odmitnout. On nepochopil. ze tomu ¢lovékovi se sice neda odporovat, ale ze ho
tteba staci prevést na néjaké jiné téma a on zapomene, ze chtél jit ven. TakZe on byl takova obét, Ze ta
kdyz rano vstala v Sest s tim, Ze se jde ven, tak on na sebe v rychlosti nahazel obleceni a §lo se ven.

A krome vaseho tatinka, ktery ji viastné takhle plnil, co ji na ocich uvidél, a vas, koho vseho se jeste
péce o maminku tykala, dokud byla doma?

Vlastné€ jenom tata a ja. Protoze dcera, ta studovala, napted byla na skole v Jihlave, to viibec, to dojizdéla
akorat o vikendech, a pak zase i kdyz byla tady v Praze, tak vzdycky se snaZila - protoze jesté k tomu
pracovala na ¢aste¢ny uvazek, aby pomahala finan¢né€ - a protoze pracovala jako kontrola kvality sluzeb
na autobusové lince, tak hodn¢ jezdila. Takze ta byla vé¢né pry€. A jak pii tom bakalafskym studiu, tak
pak tady pfi tom inZenyrskym, tak byla pll roku pry¢ v ramci Erasmu. TakZe ta opravdu moc ne. A
ségra, no, tak jak jsem fikala. Ti ptijeli na navstévu, jakoze pobavit stafiky, ale opravdu ta péce byla na
tatovi a na me. Jako zaplat’ pAmbu za to, ze tam byl ten tata, protoZe ja bych asi nemohla asi opravdu
vibec nic. Tak jak uz babi zacala bejt nebezpecna tieba v tom, ze by bylo tieba kontrolovat, jestli je
zavienej sporak, jestli se nékde néco ned¢je, jestli nékde néco nenechala. Ona pak nastésti ty domaci
hygienu, na to, tim Ze byla pomatend, aby nékam neodesla... Dohlizet na pitny rezim, dohlizet na jidlo,
protoze to ona je pii chuti potad, takze jakmile by se nékde néco nechalo jenom tak, tak to vzapéti
nebylo.

A vnimala jste od nékoho treba pomoc? Tak dejme tomu nebyla to treba péce, Ze by tam nékdo jezdil s
vami pecovat, ale pomahal vam nékdo nebo byl vam nékdo oporou?

V tuhletu chvili... Z rodiny jako dcera urcité, protoze minimalné to vnimala, Ze to problém je. A kdyz
nic jinyho, tak prosté uz jenom to, Ze si o tom s nékym popovidate, kdo tu situaci zna, tak ze je dobry.
Takze to byla vase jako psychicka opora?

Moje psychicka opora. Kdyz byla doma, tak jako taky s né¢im... ale... tfeba to fekla rovnou, Ze ona po
babicce né&jaky Curani, kakani, podélany kalhoty, to uklizet nebude, to je jasny. No a ségra tim Ze vlastné
pracuje, jeji muz pracoval velmi intenzivné taky, tak to bylo takovy, Ze se to bralo n¢jak automaticky,
ze kdyZ teda jako ja jsem tam a jsem doma - protoZe ja jsem doma, takhle se to bralo, i dcera mi to takhle
obcas tikala - tak jako Ze je to jasny. A pak teda musim fict, Ze hodné oporou mi byl muj partner, pravé
s tou zkusenosti, ze teda v rodin€ podobny ptipad mél taky. To bylo teda - my teda spolu nejsme dlouho,
3 roky, Zijeme kazdy jinde - ale jako on opravdu Castokrat pfijel a ptivezl navatfeny jidlo, coz jako
opravdu jsem nikdy nezazila, Ze by n¢kdo ekl "tak jako budu fesit véci" - to jsem vlastné netekla. Ja
kdyz jsem zjistila, Ze se maminka uz nepostara, tak jsme fesili samozfejme stravovani, ze zacatku jsme
s dcerou tesily tklid jejich domacnosti, coz pak teda uz jsem zjistila, ze to taky nezvladam (takovy ten
bézny ano), ale sjednali jsme firmu, aby jednou tydné pfijeli na takovy to poradngjsi. A stejné tak jidlo
jsme nakonec fesili obédy ze Skolni jidelny, jeSté na né i obec pfispiva. TakZze vlastné pies rok tata
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vzdycky dosel do skoly, piinesl jidlo, to bylo jesté v dob€, kdy jsem bojovala s tim, jak musim vydrzet
v préci. Takze se nastartoval tenhle systém. No a o vikendech jsem jim vaftila, nebo kdyz byly svatky,
prazdniny a podobng. A bralo se to jako Ze tak to je, protoze pak ja jsem doma, Ze jo. A proto fikam, ze
kdy ten pritel ptijel s timhletim, Ze mi fekl nemusis se o nic starat, tady mas ptipraveny jidlo pro rodice,
tak jako Uzasna uleva. Protoze aspon néco z toho, co ¢lovék musi, vypadlo, a misto toho jsme mohli
tteba jenom na prochazku a chvili na nic nemyslet.

Ja se jenom stézi dokazu predstavit, jak presné zahybe tahle véc se vztahama v rodine. Kdyz se na to tak
podivdte, dejme tomu, je to uz hodné dozadu, ale tak 2007, kdy jste vichni jesté fungovali v tom normalu,
a na to, jak je to dneska, treba v poslednim roce. Zmenily se ty vztahy?

Myslim si Ze ano. Ze teda jako hlavné vztah miij k sestie se zménil hodné tim, co teda mame za sebou.
Ona teda uzasné€ zafungovala diky t€m ktery ma v oblasti zdravotnictvi, protoze cokoli bylo potieba
vySetfit okolo maminky, to zapltpambi se d€lo a ta péce byla opravdu na maximalni mozny urovni,
takze to urcité. Nicmén¢ kdyz jsme pak zacali fesit finan¢ni zalezitosti - protoze dokud vlastné nepftisel
ten zlom, Ze musime maminu nékam bud’ na né&jakou piechodnou dobu nebo na trvalou dobu umistit,
tak se vlastné nikdo nestaral, jak je to financn€ nebo neni. My jsme to vzdycky mély nastaveny tak, ze
tim, Ze jsme ve spole¢nym domé, tak jsme se dé€lili o naklady za to bydleni. KdyZ bylo potfeba néco
nakupovat v ramci zdravotnictvi, kdyz tfeba jsme nevysli s tim ptidélem plenkovych kalhotek a pod.,
tak jsem jednak méla téch 800 korun a samoziejmé tata to bral tak, Ze i ten babicCin dichod je k
dispozici. Takze jako svym zplsobem nebyla asi ani potieba, aby do toho nékdo vstupoval, protoze
nikdy ten signal nevysel, jako Ze bysme se mély bavit o tomhletom. A... nebo né&jaky ptispévek na tklid,
jako nebylo to potieba. A kdyz teda jsme zacali fesit to umisténi a zacCala jsem zjiSt'ovat co co stoji a
jaky jsou moznosti, tak jsme se na tohle téma opravdu se sestrou sesly a ja jsem ji fekla - navic teda i
néktery ty zatizeni jsem ji fekla, at’ si prohlidneme spolecné, aby i ona fekla - a kdyZ doslo na penize,
tak se zjitfily vztahy. Ne ani tak kvili ségre, ale kvili §vagrovi, protoze jsem teda zjistila to, co jsem
netusila pfedtim, ze oni od zac¢atku méli zifejmé problém s tim, ze ja jsem dostala byt po rodicich. To
bylo teda opravdu davno tomu, v n&jakym 83 roku, kdy oni méli pocit, Ze by se radi odstéhovali z bytu
a meli domecek (popisuje okolnosti predani bytu). No a kdyz ptislo na to, ze maminka bude umisténa a
bude to zélezitot néjakych 20 000 mésicné, tak pfislo na to, Ze z jejiho dichodu se pokryje 8500, resp.
ji by mély jest¢ podle zdkona zbyvat néjaké penize, a Ze teda bude potieba doplacet kzdej mésic
néjakejch 12000, zfejmée. Pak se ukazalo, Ze to teda nei kazdy mésic az tak dramaticky, ale Ze se o to
prosté budeme muset pod¢lit. Protoze ja prosté 12000 dohromady nedam, tata ma dichod slusnej, ale
nestacilo by to taky. A to se ukéazalo, ze je opravdu ozehavy téma. Protoze Svagr tekl, ze on teda v
zadnym ptipadé ptispivat nebude. Ségra fekla, Ze ona teda tak, aby on o tom nevédél. Umi maximalné
1000 korun. A to jsem si ptripadala teda jako opravdu hodné zrazena, protoze mi nenapadlo, ze kdyby
prislo na takovyhle feSeni, a bylo potieba, tak Ze v tom cloveék zlstane saim. Protoze tieba ten tata
vzdycky fekne, ze to samoziejmée bude fesit. Ale on uz nema taky piehled o tom, co co stoji a jaky jsou
problémy, on je prosté mimo realitu. TakZe takovy... on ma pocit, Ze kdyz ma na uctu 50 000, tak bthvi
kolik ma pen€z, ale neumi si spocitat ani to, Ze ro¢ni pobyt maminky v tom zafizeni i s tim, co se muselo
dokupovat, je 150 000. Ze padesat tisic je nic.

Takze... v soucasné chvili se nedelite na tri rovné dily, je to nejak jinak?

Tak my nastésti doplacime mési¢né, ono je to podle po¢tu dnd, oni pak upravili ten cenik, takze
pramérné ten mesic vychazi na n€jaky 12 000, takze my se délime o ty 4 000 rovnym dilem, ja ségra,
tata. A takovy ty véci, ktery jsou v ramci toho provozu navic - pedikura, kadeinik, 1éky, antidekubitni
matrace (...) - takze to jo, o tom jsme se se ségrou nakonec dohodly, ale jakoZe to budou takovyhle
tahanice, nevim, no. M¢ to prosté pfislo, Ze je to normalni a fikdm toho tatu z toho radsi vynechavam,
protoze on do tyhle chvile nema vlastné tuseni, Ze kolem ty finan¢ni stranky véci byly takovyhle debaty.
Na tom jsme se shodly, Ze prosté jeho nechame bokem, protoze on uz takhle si myslim Ze o ma v ta
hlavé taky troSku pomateny z toho, co se stalo a neni schopny se pofad s nékteryma vécma vyrovnat.
Tak jeste ho jitfit timhletim nema cenu.

Je jeste nekdo, s kym se podle vas vztah zlepsil nebo zhorsil v dusledku viastné vsech téch véci?

Hm. To asi ne. Jako nékdy jsem naStvana na dceru, protoZe ta to bere takovy, Ze se ji o vlastné netyka,
protlze je to moje mama. A ona teda fakt i pracovné, jak zacala loni pracovat, zak je docela vytizena,
pendluje mei Anglii a Prahou, takZe svym zplisobem bych se na ni zlobit nemusela, ale néktery véci mi
piijdou lito. Ze ona je moZna spravné sobecka, nevim, ale jako v nékterejch vécech by teda aspofi na
chvili nastartovat mohla. To bylo ted’ zrovna o Vanocich, kdy ja jsem se slozila, ale opravdu slozila, to
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bylo jak kdyz dostanete ranu do hlavy, horecka pies 39 a jesté toho 23.12. jsem musela do prace. Ale
prosté pfijela jsem domu a zjistila jsem, ze Vanoce bud’ zruSime nebo jakoze nevim. Tak zase ten muj
muzskej byl uzasnej, protoze nachystal ryby a polivku, s tim, Ze ja ctyfiadvacatého udélam jen salat a
né&jak to vSecko udélame. A me toho Ctyfiadvacatého bylo jesté haf, takze jsem nemohla viibec nic. A
ta dcera se na to upln€ vybodla a né€jaky zdobeni stromecku a tak, to nds minulo. No ale... Jinak, jinak
mam vlastné vztek obcCas na toho tatu, protoze on fakt, nevim jestli je to tim, Ze ty chlapi to snasej htif,
protoze tak se to obecné fikd, Ze s tou situaci se neumi vyrovnat, e jsou z toho bezradny. A on vlastné
od ty chvile, kdy se mu ulevilo, ty prvni 2 mésice byl Gizasnej. Od ty chvile, kdy jsme babicku umistili.
Ale od ty doby on neZije ni¢im jinym, nez kdo ptijde za babickou a kdo to bude a co bude, a ...

Prijde vam to obtézujici?

Mg to prijde nespravedlivy v tom, Zze on v podstaté nechape, ze ja i ségra mame spoustu jinejch
povinnosti a starosti. On viibec tieba nepochopil, tak jak Svagr opravdu vloni nékdy na ten podzim -
proto to bylo vSechno S$patn€ i s t¢ma financema - jak je na tom to stavebnictvi $patné, tak museli
likvidovat firmu. A ten tata tohle viibec nechape, protoze oni navic tu situaci nikdy nezazili, Ze by museli
mit obavu o préci, nebo obavu, zda za tu praci dostanou zaplaceno. Nebo Ze najednou bez té prace
zlstanou a zustanou bez jakychkoliv penéz. Oni jsou v tomhle sméru opravdu tak strasn€ sobecky a vidi
opravdu jenom ty svy zajmy a to co je jejich zajem, tak to musi vSichni v tu chvili v§ichni vSeho nechat
a fesit to, co oni. Takze v tomhle se na n¢j zlobim, Ze neni schopen trosku realné uvazovat. Jo asi bych
po ném chtéla moc, kdyz letos mu bude 87, jenomze on na stran¢ druhy jakoze furt se tvafi’ - a hlavng
smérem k okoli - jak teda je samostatnej, vSechno fesi, vSechno pomaha. Ale my jsme opravdu ty loiisky
Vanoce méli od zacatku Spatné. Ja jsem si dobrovolné zkomplikovala Zivot (vypravi prihodu, kdy jeji
Otec nechala svou nepozornosti utéct rodinného psa, kterého poté srazilo auto. Otec to nejprve nechtél
Fict, Fekl, Ze je auto srazilo na prochdzce, az druhy den se vaucce priznal. Vypravi, jak ji rozciluji otcovy
vymluvy a neschopnost priznat, Ze na néco nestact.)

A mate pocit, zZe je néjaky vztah v rodiné, kterému ta zatéz prospéla?

Ja az na ty slaby okamziky s dcerou, kdy bych ji prerazila, Ze je takhle nastavend, Ze odsud pocud,
asertivni, tika "jsem asertivni", tak si myslim, ze v rodin¢ teda uz neni moc s kym. ProtoZe netefe ob¢
dve, tak jako maly déti, praci, ta mladsi ted’ ceka druhy mimco, takze t€m jako neni co vycitat. Naopak
si myslim, ze se vZdycky snazily aspon tomu dédovi zavolat a promluvit si a tak. Ale jako myslim si, Ze
jako pro mé je to ten vztah, kterej mam s tim pfitelem, protoze jako coby opora v pravy ¢as funguje a
nejenom jakoze naruc, ale dokaze to udé€lat. I tim, ze vi, Ze ¢lovéku pomiiZze jenom to, ze chvili si jde
lehnout a tu praci za n€j udela nékdo jine;j.

Kdybyste méla napsat prirucku pro nove pecujici rodiny, do jakych kapitol by takova prirucka byla
rozdeélena?

Hm. Urcité by tam byl nadpis Prvni signaly, takovy jako zorientovat se v tom, co se vlastn¢ d¢je. Pak
by to bylo pravé o té komunikaci. Jako jak s tim clovékem komunikovat, jak vlastné s nim jednat, protoze
protoze i me si myslim ze zacatku spoustu sil staly véci, ktery jsem potom vyhodnotila, ze jsem je méla
nechat a vénovat se né¢emu jinymu. Mozna i jak pozadat o pomoc. Ted’ myslim jakoze za sebe, protoze
jsem celou tu dobu jako se tvarila, ze takhle to ma bejt a oni to vzali. Hm, a pak teda, coz by mélo byt
prediazeny, by tam urcité mela byt kapitola o vSech téch vécech, ktery se tykaji legislativy, protoze jako
zorientovat se v tom je n¢kdy hodné slozity. Nebo respektive ono to az tak slozity neni, ono je slozity
se vzdycky obratit na to spravny misto. JeSt¢ jsme se potkali v tom, jak si to ufady mezi sebou
piehravaly, takze i tenhleten zmatek. A, hm... pak mozna, i kdyz to je pro kazdyho individualni, Jak se
z toho nezblaznit. To znamena najit si fakt n€jaky zpisob, jak se od toho oprostit a odreagovat se, protoze
to si myslim, Ze se podepisuje na tom tatovi. Ze on dobrovolné tim Zije, i kdyz nemusi.

A jesté néjaka kapitola vas napada, Ze by tam méla byt?

Hm, nevim. To bych se nad tim musela zamyslet chvilku dyl.

Tak ja vam navrhnu ctyri kapitolky a kdyby jste zkusila tak ve strucnosti vict, co by se do nich dalo vejit.
Kdyby tam byla kapitola Pohoda v rodiné, co by tam asi tak bylo?

No... Kdyby to byla jakoze modelova situace, ze... je to o ty délbé prace. Ja ted’ se vracim asi k tomu,
co jsem netekla. Ja si myslim, Ze kdyby my jsme Zily opravdu se ségrou obé dvé mimo rodice, tak by ta
délba prace musela zakonité zacit néjak fungovat, protoze tam by se ten problém fesil hned na zacatku
a ne s odstupem tieba 6, 7 let. Protoze pak ta pohoda v rodiné je opravdu o tom, Ze kazdy n&jakou tu
cast té prace si za svoje vezme, nebo Ze se n¢jak vystiidame. TakZe pohoda v roding, urcité, no. Protoze
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na to pak doplaci, kdyz neni jasno v tom, jak budou véci fungovat, tak na to pak doplaci nasledné mozna
i jako ty vztahy.

Tak ja to ted trosku parafrazuju, kdyztak mé opravte. Bylo by to teda o tom, jak si rozdelit praci, aby
vSichni védeli, co maji ostatni na starosti a aby to vsem vyhovovalo, jo?

Presné tak. Jako pod¢lit se o tu péci.

A co by bylo v kapitole s ndzvem Ucta?

Hm, to by bylo prave o tom jednani a chovani a zachazeni s tim nemocnym ¢lovékem. Prootze fikam to
sebou ten problém méla. Ono je to hrozny, kdyz skutecné se s tim ¢lovékem bavite, jak s upln€¢ malym
dité¢tem, placnout pres zadek ho nemizete a porad dokola... Jako pfitom to vnimate tak, Ze ta icta by
tam méla byt. Prost€ je to jednak potéad vas rodic, soucasné je to starej, nemocnej clovek. kteej tu péci a
pomoc potiebuje. Takze pokud jakoze tcta, tak urcit€ zejména smérem k tomu ¢lovéku a ak s nim teda
jednat a zachazet. A soucasné si myslim, Ze teda zase je t mozna zase o ty predchozi kapitole, jakoze
naka tcta nebo vnimani, kdo se o toho ¢lovéka opravdu nejvic stara.

A co by bylo v kapitole s nazvem Déti v rodiné?

No, to by bylo 0 tom mym asertivnim ditéti (smé&je se). A hlavné vlastné jeslti tém détem vytvaret o tom
starickovi iluzi, kdyz to teda vezmu o téch pravnoucatech. Protoze ja si tiecba myslim, Ze moje netete tu
svoji roli vici tém svym prarodi¢tim, tak jako Ze se s ni ob¢€ vyrovnavaji moc hezky. I kdyz je to tieba,
nebo bylo, o tom, Ze jenom zavolaji, zeptaji se. Nebo kdyz pfijedou a jakoze chtély tu babicku i toho
dédu privést na jiny myslenky, ud€lat jim radost. To si myslim, Ze je v pohod¢, takhle by to mélo byt.
A kdybyste méla dat 1, 2 doporuceni pro nové pecujici rodiny, jak se k tomu postavit, pro dospély deéti,
pro maly déti? Protoze vy vilastné mate v rodiné oboji.

No a ted’ jsem se chtéla dopracovat k tomu, Ze je jeSté problém, jestli t€m Gplné malej détem kazit tu
iluzi o tom stafikovi a rovnou mluvit o tom, Ze to je ¢lovék, kterej je popleta - vyraz demence je strasnej
- ale ony ty maly déti vnimavy jsou. Takze ja si myslim, Ze od zacatu by né€jakym zptisobem mély védet,
jak to je. J& jsem tfeba i tenhleten problém fesila, kdyz jsem se v tom roce 2003 dozvedéla (protoze to
bylo po druhym zanétu zrakovyho nervu, kdy mi délali lumbalku a zjistili, Ze pfi¢inou je tohleto (RS))
a ja jsem tesila, jestli a jak to mam svy dcefi, ktery bylo 14, fict a jak a co vlastné. A jestli to mam fict
tém rodi¢lim. A nakonec jsem si to vyhodnotila tak, ze ona navzdory svym 14 rokm, je jakoze docela
uz vyspéla a ze by to méla védét, ze preci jako nebudu hrat divadlo a hrat si na zdravou po vsech
strankach pied ni. Ale smérem k rodi¢iim jsem si to vyhodnotila tak, Ze nema smysl jim to fikat, protoze
oni by mi nepomohli. A naopak tou snahou pomoci by mi to v ty dobé jenom komplikovali. Takze kdyz
vlastn¢ by se fesSila kapitola Déti v roding, tak si myslim, Ze tam je to opravdu téch nékolik Grovni
generaci. Ja si myslim, Ze ty déti by se méli postarat o ty rodi¢e. Pak kdyZ jsou to ty vnoucata, tak ty by
se 0 n¢ mely postarat praveé néjakym rozptylenim a sem tam pomoct t€m svym rodi¢im v pomoci o
jejich rodice. Ale vSichni by vlastné méli byt - s vyjimkou téch tiplnych prtousti - opravdu seznamovany
s tim, jaka ta situace je.

Kdyz Fikate uplni prtousové, do jakého veku to tak asi je, Ze by déti mély ziistat stranou?

Tak my tieba to, co mame nejmladsi, tak té jsou 2 roky, tak ta z toho jest€ ponéti nema. Ale myslim si,
ze dite, ktery uz je nékde v tom vylozen¢ predskolnim nebo Skolnim veku, 1.tfida a podobné, tak ty uz
by mély adekvatné svému véku dostat informaci jakoze hele, s dédeckem musis opatrné. Protoze ted’ se
jesté vratim k tomu zastirani nebo hrani si na néco, co nejsem, ze zacatku, kdyz uz jsem tusila, Ze je zle
a vidé€la jsem, Ze ta madma neni schopna se postarat viibec o nic, tak ale ona sousediim, ktery vty dobé
meli hodné maly déti, fikala "no, ale tak kdybys potiebovala, tak je tady nech, to ja se o né postaram".
Nebo chodila a tvrdila, co ona v§echno d€la a mize. Tak to jsem fikala ale jako v tomhletom piipadg...
to jste me& navedla, Ze by prosté v rodiné méli védét. A mélo by to védet i to okoli. Protoze pak kdyz se
néco stane a ten ¢lovék opravdu vybéhne, za chvili je dezorientovany. Tak i to nejblizsi okoli by mélo
veédet, Ze je tady tenhleten problém.

A posledni kapitolka, kterou bych vam tam vepsala, by se jmenovala Stres. Co by bylo v ni?

Hm, to je dobra kapitola. To je to, cemu jsem ja dala cvi¢né nazev Jak se z toho nezblaznit, protoze v
tom permanentnim stresu ¢loveék opravdu je. A pro mé nejvétsi stres zacinal rano tim, ze jsem slysela,
ze dole se néco d&je. Protoze tak jak ten otec tyhlety situace zacal oravdu nezvladat, protoze neni
schopen dodneska pochopit tu pfi¢inu nebo ten princip, jak ten ¢lovék funguje s ohledem na to
onemocnéni, tak to bylo hrozny. To je prosté takovy o beznadé&ji, ze do toho jdete. Ted se stresujete,
protoZze vite, ze rano jsem chtéla dod€lat néco, co jsem vecer nestihla, dodélat to nemtizu, protoze musim
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jit dold fesit véci. A jakmile budu dole fesit véci, tak to bude trvat skoro cely den. Do toho teda fesite,
jestli zaplatite vSechny slozenky, jako je to opravdu strasna zatéz.

Jak se z toho nezbliznit je teda priléhavy nazev.

Myslim si, Ze ptiléhavéjsi, nez Stres. ProtoZe ono to Castokrat neni o stresu, ono je to Castokrat spis o ty
beznadé¢ji, o ty tnave, o tom, Ze vite, ze nefesite svij Zivot, protoze prosté musite fesit vSechno to okolo.
Kdyz to nechate byt, tak to preroste zpravidla v jest¢ veétsi problém.

Takze kapitolky Jak se z toho nezblaznit a Stres se pékné kryji... V cem byste rekla, Ze je vase rodina
opravdu silna?

Myslim si v tom, Ze minimdlné takova ta tcta, to ze by se lidi o sebe méli postarat, kdyz je zle, to
funguje. Ja jsem si uvédomila zpétné, Ze jsem asi délala chybu, Ze jsem si nefekla o pomoc. Ze jsem to
prosté na sebe automaticky vzala, ze mi to pfislo, Ze to tak je. Ale nebyt tohodle, ze i ta druh4 strana, to
jest rodina sestry, to brala tak, ze to tak ma byt, tak bysme tfeba ted’ nefesili véci, byt fikam, ze se tim
odkryly netuSené rozjittené rany z minulosti, ale v tomhletom si myslim, Ze to opravdu funguje. Né¢kdo
sice na dalku, nékdo zblizka. Od téch déti - tak jak jsem fikala, ja si prosté myslim, Ze moje dcera a moje
netefe ty svoje role plni taky, protoZe od nich to nikdo chtit nemize. Oni v tuhletu chvili by mély holky
tesit svoji rodinu, starat se o ty déti, Lenka at’ si fesi svoji budoucnost a snad néjakou rodinu taky ¢asem,
takze po nich se o chtit nemtize. Ale to, co jsou ty pfimy vazby, ty by fungovat mély. A fikam, u nés si
myslim, Ze ano.

A je néco, v ¢em je vase rodina slaba?

Mozna tim ze, tak jak se ségra odstéhovala pomérné brzo, tak my nemame jako az takovy ty vazby, Ze
s vyjimkou n¢jakych narozenin a pfedvanoc¢nich nebo vanoc¢nich navstév jsme se nak potkavaly. Ale
ono je to asi dany i tou dobou, ze na tohle neni ¢as. A pak asi i tou slabinou, bude to znit osklive, ale je
ten tata. ProtoZe on prost¢ bud’ viibec nebyl, kdyz piijel, tak nevéd¢l, co ta rodina potiebuje. Tak jenom
aby dostal tomu, ze je hlava rodiny, tak nas zpucoval v§echny na jednu hromadu, a ted’ mi piijde, ze je
to tak jako... Rozumim tomu, je to starej pan, ale me ptijde, ze fakt tak je 1ze mé, tak 1ze sam sobg, je to
slaboch. Ptijde mi Ze i Castokrat jemu se do toho domova nechce, on ¢eka na to, abych mu ja fekla "tak
tam nejezdi”. Ono to neni nic jako piijemnyho, kdyz tam vidite ty babinky, jak opravdu... Tieba ted’
jsem tam s ohledem na nemoc a jesté predtim na praci nebyla skoro mésic a ted’ vidite, jak se za ten
mesic ty lidi strasné€ jakoby zmeéni k hor§imu. Nebo tam najdete v néktery ty posteli uz nékoho jinyho.

wevr
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ekl "hele jako, ja nemiZzu, j& tam nejdu". Jo, kdyby to fekl upfimné. Stejné tak jsem mu tikala: "tati, tak
kdybys mi fekl, jsem debil, nechal jsem otevieny dvefe, chudak pes." Ale on je prosté druhej den
schopnej sedét u televize, smat se od ucha k uchu, zatimco my tam sedime, brec¢ime a fesime, co budeme
délat, jetli takhle to bude pokracovat dal. A tikam, prosté nevinny zvife, ktery za nic nemohlo, doplati
na uplnou blbost, jenom proto ze je dédecek svéhlavej a furt si déla vSechno po svym. A Ze déla blbosti,
to se mu neda vysvétlit.

Nemdate to uplné s tatinkem jednoduche...

A ja mam prosté hrtizu z toho, Ze on takhle 1Ze a je schopnej si vymyslet takovouhle obludnost a do
nejmensich detailt.

Ja se vratim jeste na chvilicku k vam osobné. My jsme se bavily o tech ztratdach, je ale neco, co vam cela
ta situace prinesla pozitivniho, co jste si z ni odnesla?

Urcité. Hodnotovy néjaky zebticky nebo systémy. Co je dllezity a co ne. V tomhle si opravdu ¢loveék
ty véci uvédomi.

Kdyz opravdu fungujou ty nejblizsi, kdyz fungujou ty vztahy, kdyz navzdory tomu, Ze se teda jao musite
smifovat s tim, Ze uz nemate... mamu, ale ze je to zvifatko, tak tam funguje ta ucta. (pldce) Jo, ale prosté
takovy to, ze si feknete, jo, Cloveék se honi za pénzma. Nebo ja nevim za ¢im, za lepSim bydlenim, za
kdecim. Kariérou. Pro¢. To je prosté upln€ na nic. Takze takovy kdyz mate n€¢koho, s kym je vam dobte.
Hm. Neda se to s nicim jinym srovnat...

Hm, neda fakt.

Je jesté néco, co jste si z toho odnesla pro vds cennyho?

A pak i to, Ze opravdu jsem udélala chybu ja na zaGatku. Ze kdyby se to mé&lo opakovat, tak prosté uz
rovnou feknu: "fajn, tak si pojd’'me Fict, Ze s dédeckem uz se to tak neda, tak se pojd'me podélit o praci".
I kdyz j& nevim, hrat si na hrdinstvi... Ono to nebylo hrdinstvi, tim Ze se teSily véci za pochodu a potad
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to bylo jako Ze jde to, jde to, musi to jit, tak ale jako fikam ponauceni, protoze ono nevite, co vS§echno
to bude obnaset. A je pravda, Ze jsou okamziky, kdy ta nemoc ma takovy projevy, Ze jesté aspon tomu
okoli dava Sanci odpocinout si, vydechnout. Ale pak jak to postupuje, tak fakt ta zatéz pribyva a je to
jako vycerpavajici nejenom fyzicky, protoze pak to obnasi fesit v§echno. A soucasné si myslim, Ze ta
psychicka zatéz je jesté o to vic rézkd. Protoze si uvédomujete, ze to nezvladate, Ze vam vlastné to okoli
az tak jako neni ochotny pomoct, ze nikdo nevidi, Ze uz nemutzete, ze se to nikoho netyka, nebo aspoi
tak to clovéku v tu chvili ptipada. Pak teda vidite tu beznadg¢j, Ze to nebude lepsi, Ze to bude spis horsi.
Takze opravdu i pro sebe fikam, Ze kdybych méla néco podobnyho fesit, tak opravdu hned na zacatku
si vyjasnit kdo a co.

A v tuhle chvili, citite néjaké obavy z budoucnosti?

(Ano).

Jakeé?

No, ze takhle ¢loveék muize dopadnout ani nevi jak, protoze ostatn¢ toho piibyva. A kdyz se v tom
prostiedi pohybujete, tak slysite, jakym zplsobem to poznamenava ty rodiny. My jsme se tam hodné
bavili s pani, ktera uz tenhle problém netesi, protoZe ta jeji maminka umiela na jate, ale ta taky fikala,
ze prost€¢ musela odejit z prace, protoze se to nedalo stihat, rozhddali se kvtili mamince s rodinou, s
tatou, teda respektive s manzelem, tak. Protoze babi byla strasné zla na toho zeté a ten to nese tézce, ze
matka mé& v mnohym pfednost pfed nim... Takze fakt jako jsou to strasny piib&hy...

A kdyz byste méla zhodnotit, jak velké ty obavy mdte, od I do 5, I skoro vitbec, 5 opravdu hodné?

Tak ja s ohledem na to, Ze ja na n¢jaky potencidlni prisvihy mam docela zad€lano, tak se toho bojim,
hlavn¢ se bojim... Ja vzdycky fikam, at’ je to aspon rychly. ProtoZe tyhlety dojezdy mi pfijdou opravdu
nediistojny. Castokrat uvazuju o tom, co ty lidi jako opravdu vnimaji. Jestli jim ten jejich svét opravdu
vyhovuje enbo jestli maji svétly chvilky, kdy zjisti, Ze je to vSechno $patné. Takze zdravotni obavy ano.
V souvislosti s tim urcité i finan¢ni, protoze kdyz si nepomizete sama nebo nepomize ta nejblizsi
rodina, tak vdm nepomuze nikdo, to uz je taky vyzkouSeny. TakZe obavy ano, ja teda ano. Uz vlastné
kdyz zemiel muz, z ni¢eho nic v roce 2001, tak jsem zacala mit strasnej strach hlavné o tu holku. Protoze
jsem si fikala, tak kdyz se néco stane m¢, tak jako co s ni, by se o ni musela jedin¢ postarat rodina. I z
toho divodu jsem se rozhodla vlastné prestavét ten dim, aby aspoil méla stiechu nad hlavou. Protoze
kdyz vidite, jak v rdmci téch pozlstalostnich fizeni se fesi nebo nefesi véci, to jsou hrozny véci.
Kdybyste mela zhodnotit, jak moc vas vsechny tyhle obavy ted trapi od té 1 do 5.

Ted’ paradoxn€ o néco miil...

Zkuste tomu dat tu znamku.

A vy jste fikala od 1 do 5, jakoze 1 nic a 5 nejvic? Tak jsem ted’ n¢kde asi na stfedu, mozna 3, 2.

3, 2? Takze ted’ se to zlepsilo?

Ptfijde mi... jednak jsem se zacCala zafizovat na stafi, abych teda alespoii financné byla zajisténd. Tim, ze
se vede dcefi, tak si myslim, Ze ona byt’ je takovej asertiva s ohledem na péci a vynaseni no¢niku, tak
zase by mé nenechala nékde hynout bidnou smrti a jakoze nepostarat se. Takze od chvile, co ona
dostudovala a nasla si docela slusnou praci, tak v tomhletom sméru se mi hodn¢ ulevilo. S tou maminou
si myslim, ze nakonec v jakym je zafizeni a jak to tam funguje, tak na tu bidu, protoze tma je to dim
smutku, tak jako mi taky piijde, Ze je to spravny feseni. Ze fakt jako si myslim, Ze jsem méla horsi...
Kdybyste mi dala tuhletu otazku pied 3-4 rokama, tak bych byla zoufalejsi.

A co byste vzkazala lékarim, psychologiim, socialnim pracovnikum, vsem ve sluzbdach pro lidi s
demenci?

Aby si brali piiklad z pana doktora B., protoze ten je opravdu obdivuhodnej, jak s téma lidma dokaze
jednat a mluvit a navic nefesil jenom tu maminku, nebo nikdy nefesi jenom toho pacienta. On to presné
vnima, Ze to je stejny problém i pro to okoli.

Kdybyste méla dostat takovy pomysiny kosik plny véci, které by vam ted pomohly, dodaly by vam silu,
energii, bylo by vam lépe - co by v tom kosiku vsechno bylo? Mohou to byt lide, uddlosti, veci...

Ja bych vlastné pro sebe v tuhletu chvili ani nic moc nepotiebovala, protoze paradoxné se podarilo
vyfesit spoustu véci nebo netfikam vyfesit, ale jsou alespon néjakym zplisobem oSetieny. Ale ja furt
uvazuju opravdu o tom, ajkym zptsobem by tenhle problém méla fesit spole¢nost. Ta by do toho kosiku
mela davat néjaky moznosti, jak tém rodinam vlastn€ pomoct i v piipad¢, Ze... M¢ ptislo nespravedlivy...
Ja teda do toho kosiku, kdyZ jsem teda byla doma a snazila se pecovat, kdybych dostala téch 12000 toho
prispévku na péci, ktery dostala takika automaticky pani, ktera pobirala v té dobé 800 korun. Tak jako
fikam v mnoha ohledech snazsi feseni.
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Takze snazsi dosazitelnsot téchhle prispevkii?

Ptesné tak. Protoze kdyz to pak vidite, Zze opravdu jsou zafizeni, ktery - netfikam, asi o ty lidi pecujou,
asi jim opravdu vénujou tu pozornost, maji tam vSechno, co potiebujou - ale ze tahleta péce pak stoji
tteba 60 tisic, to je hrozny. Protoze jako délat si z nestésti vydelecnou ¢innost, coz spousta, jak jsem
zjistila, téhletéch specializovanych domovia a ustavu je. Tak to mi pfijde hrozny. Protoze kdyz pak
stanete pred tim problémem, ze uz zjistite,ze ve vasich silach to neni, toho ¢loveéka oSetfit, tak se snazite
vybrat alespoii néco, kde kdyz uz ho tam date, tak budete mit pocit, Ze jste se ho nezbavila. Ze ho davate
n¢kam, kde se o n¢j postaraji lip. Nicméné ty hranice toho, co mlizete zaplatit, a jeSté nemate tieba
garanci, ze to bude fungovat tak, jak ma... Takze j& bych do kosiku ted’ chtéla klid.

Tak posledni otazka: jaky vidite sviij smysl zivota?

Hm, o tom klidu. Uzivat si to, dokud ¢lovék miize. Protoze jsme se na tohleto téma prave bavili s
partnerem, Ze... o ¢em to je, no. Kdyz se Covek Stve potfad a potad teda fesi jenom néco, Castokrat uplné
zbytecné, tak jako spis si to uzivat.

A miizete mi popsat jednu vzpominku, kdy jste se tak citila, Ze je to ono?

No, my méame takovej domecek srubovej kousek za Prahou. J4 jsem tam vzdycky jezdila strasné rada.
Byli jsme tam hlavn€ kdyz holka byla mala, travili jsme tam cely 1éto. Tak tam jsem opravdu strasné
spokojena, jo. Ted’ nam tam v 1ét¢€ vzala voda co mohla, ale my jsme se upnuli k tomu, Ze ten domecek
predélame, resp. udélame uplné novej srub, takovej, aby se tam dalo bydlet na stafi, a protoze ten chlap
je pivodem ze Slovenska a vSechny takovy ty tradi¢ni slovensky véci se naucil, tak déla uzasny klobasy.
Tak jsme si tikali, ze tam bude udirna, ty budes d¢lat klobasy a ja budu pracovat jenom pres 1éto, a
udélame si tam - protoze to je takova cyklisticka trasa - a ja budu vafit polivky pro cyklisty, budu tam
mit obcerstveni v zatdCce a budeme prosté jako fungovat v pohodé a uzivat si to, ja si budu fesit
zahradku, ptes 1éto navaiime polivky a pak pojedeme n¢kam do tepla.

E.M.: TRABLE S OTCEM (SEK.)

Uplné na zacdtek bych se vds zeptala, vy pecujete o koho a jak dlouho?

Tak ja vam teknu, Ze ja jsem teda dcera, kterd nezije pravé s rodicema. To je moje sestra, kterou jste
pozvala na ttery, takze ja to mam trosku z jiného thlu. V soucasné chvili nepecujeme o nikoho, tedy v
tom smyslu, ze maminka uz je umisténd v domové se zvlastni pé¢i. Ale samoziejme ta péce pokracuje
dal, to samoziejme jo. Ale tak, aby byla doma, to skoncilo vlastné ptedloni v listopadu. ProtoZe to uz se
nedalo zvladat, to uz prosté bylo naro¢ny 24 hodin.

A vy jste tedy své sestre jezdila pomahat?

No, ona bydli ve V., ona bydli v B. (jiné ¢asti Prahy), tam byla jesté ta skutecnost, Ze porad je otec a
moje sestra jako méla az do letoSniho roku takovy zaméstnani, jako ze tfeba nepravidelny, ze tfi dny
byla doma a takze oni to zvladali. Jo, oni to zvladali, ten otec az do toho, ted’ uz vlastné predlonskyho
podzimu-

Takze 20122

2012. Tak ten potad tvrdil, jakoze jak to zvlad4 a odmital jakoukoli pomoc, my uz jsme se snazili predtim
do toho zapojit n¢jakou tu pecovatelku, jo, protoze ten stav se samoziejmée horsil a horsil, a ten otec to
prosté tvrdosijné odmital a Ze tam teda nechce, aby tam kdokoli dochazel a Ze on to zvlada. Takze ten
prvek, ze tam ten otec ziistal s tou maminkou, je to tak, Ze oni bydli v pfizemi toho domu a moje sestra
bydli v prvnim patie. A takze prosté ten prvek, Ze tam byli ti dva, jo, potad, a ten otec jakoukoli pomoc
prosté odmital, to bylo upln¢ straslivy, tak to bylo jako takovy smérodatny, jak se k tomu stavét. Protoze
ptes jeho souhlas, nez se nam podatilo ho presvédcit, ono to bylo tak: do né€jakyho kvétna 2012 to bylo
docela slusny. Skute¢n¢ to jakztakz zvladal. Jako ja jsem sestfe mohla pomoct tim, ze jsem je vzala na
vikend, tieba, ze jsme jezdili na chalupu. Takze jsem to sledovala, jak to pokracuje, nebo jak pokracuje...
Porad jsme byli v n¢jakym kontaktu. Bylo to tak, Ze pro ob&dy otec chodil do Skoly, takze jako tim meli
zajistény ty obédy, vecete, to uz jako vzdycky si koupil nebo vafila ta sestra nebo oni jeli se mnou na tu
chalupu. Takze takhle to probihalo. A to 2012 to jesté se mnou byli asi 10 dni na ty chalup€ a to prosté
uz bylo hodné¢ Spatny. A ja jsem fikala, Ze tohle asi nedopadne dobfe. Protoze jako ten otec, protoze
tusil, Ze to musi dopadnout tak, Ze ona jednou ta maminka bude hospi- nebo prosté umisténa, tak on se
tomu potad podvédomé branil. Takze on délal prosté takovy partyzansky akce. Prosté lhal, Ihal a lhal o
tom, jak to- Navic on je o devét let star$i, neZ ta matka, takze v soucasny chvili je mu 86 let, ¢ili mu
bylo 84 v tom 2012, a on prosté pted tou sestrou, aby jako potad demonstroval, jak to zvladaji sami, tak
prosté zapiral riizny véci. JenomZe ono se na to samoziejmé pfislo. Tam se hlavné - tam uz to prosté
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bylo s tou hygienou S$patny. ProtoZze v té dobé uz byla teda pIn¢ inkontinentni, tkaze to byly veliky
problémy a musim fict, Ze byla taky dost Casto jako agresivni, takze jako tak jak ty lidi jsou, tak misto,
to uz si neuvédomovala, co se déje. Takze na toho otce byla i oskliva, opravdu jako vulgarni vyrazy, to
tam jako bylo bézny. Jako uz se stavalo dost Casto, ze kdyZ jsme se tam stavili my nebo vnoucata nebo
pravdnoucata, jejich teda, tak ona viibec nevédéla, kdo to je, Ze jo. Ale fikdm, to uz ta nemoc - pan
doktor B., u kterého jsme byli, to uz bylo 5 let, tak pan doktor B., ten uz mél nazor, ze uz do jiné péce
méla byt svéfena uz rok dopiedu, tzn. 2011. Ze uz to bylo v tak pokro¢ilé fazi, ta nemoc. JenoZe tam byl
prosté ten otec, ktery si h4jil tohle. Jenomze v zati toho roku 2012 uz to teda opravdu dospélo tak daleko,
7e uz to byla 24 hodinova péce, uz zacal vypadat Spatné i ten otec, no a proste, ja jsem do toho zasahla,
a fekla jsem: neda se nic d¢€lat, to uz prosté nejde. ProtoZe to zahyne jesté diiv ten otec nez ta matka, jo,
a jako, kdyZ jsme s nim, ja kdyz jsem s nimi byla na té chalupé, to jsem je tam méla myslim v srpnu, tak
jako ja jsem se snazila s nim v n¢jaké vhodné chvilce, ne Ze se tam zastavite na ptl hodiny u néceho
doma, v klidové chvilce, tak on vzdycky fikal "jo jo jo, mysli§" a tim to skoncilo. No, takze prosté - on
teda otec hodné Spatné... on je teda skutecné, to neni v zadném Spatném slova smyslu, ale on je prosté
od narozeni neSikovne;j. Jako opravdu, manualn€ neSikovnej, takovej neohrabanej, za to nemtize. A takze
takovy ty hygienicky zalezitosti, kdy ona pfisla z prochdzky a musela komplet pod tu sprchu, tak on
zvladal hrozn¢ Spatné.

Délala to teda sam?

Délal to sam, nechtél me. A teba kdyz byli an ty chalupé, tak on odmital tu pomoc. Ale kdyz se to teda
povedlo a ja jsem se k tomu namanula, tak ja jsem to m¢la za 10 minut. Jenomze on, jemu to trvalo tieba
pul hodiny, a jesté potom jsem ja celou koupelnu vycistila, protoZe prosté on to nezvladl, ze jo. No a tak
to probihalo i doma, teda to jak o nezvladl, no takze tfeba ta sestra, kdyz pfijela z prace, tak tam byly
stopy ruzny po téhletéch akcich, takze tam byla atmosféra napjata i tady z tohohle diivodu. No a on
skute¢n¢ védome lhal, zapiral a vSechno, jenom aby prosté nékdo nefekl, ze... My uz jsme mu to
nékolikrat naznacovali, pan doktor B. mu to i fikal, ale on to zdsadn¢ odmital. No a v tom zati 2012 o
uz bylo opravdu strasny. Ta moje sestra je nemocna, ona ma roztrousenou sklerozu, ale ty rodice o tom
nevi. Ta to méla diagnostikovany v roce 2001 a nepftala si, aby o tom ti rodice védéli. Tak to je jeji piani.
No, takze ta sestra uz to taky blb¢ snasela. No a to uz byla péce i v noci, kdy ten otec se nevyspal a ta
sestra byla u obvodniho 1ékate pro né€jaky Iéky aon fikal: "prosim vas, uz to musite né&jak fesit, protoze
podivejte se na toho tatinka, vzdyt’ on je Spatngj". No, takze jsem se do toho teda vlozila ja, a zacala
jsem hledat n¢jaky zatizeni. Tak jsem se nejdiiv obratila tady na pani P. (popisuje kratce jak hledali
DZR). No, takze ted’ byl dalsi problém, jak to sdélit tomu otci (informaci, Ze maji pro maminku misto v
DZR), protoze my prost¢ jsme to vzali obracené. My jsme to museli feSit okamzité, kdyz tady byla
tahleta moznost. Tak my jsme to udélaly tak, Ze jsme to zamluvily s tim, Zze jakmile sestra vytidi vSechny
- protoze ona byla ta, kdo tam byl vSude napsanej, ona méla n€jaky ten prispévek na péci, takze ona byla
ta, kterda ke vSemu meéla pfistup, jako k dokumentim a tak, tak to musela zafizovat ona. Takze jsme
prosté fekly, ze jakmile to bude zafizeny, ze tam maminka nastoupi. Mezitim se zastavila tady u pani
doktorky a ptala se ji, jestli jsme ten postup zvolily dobfe, no a ona fikala, ze urcité ano a ze prosté to
netikat tomu otci doptedu a pak ho tam vzit tfi dny pred tim nastupem.

Takze to se vlastné podarilo, tatinek se s tim srovnal, maminka je dnes umisténa a vy ji jezdite
navstévovat.

Presné.

Dobre, tak dekuju za takovyhle uvod. A ted trosicku odskocim: zkuste mi Fict, co vas napadne, kdyz se
rekne "demence"?

No ja nevim, to nevim, co m¢ napadne... Nevim, strach, bych fekla, strach. Kdyz to vidim, tak strach
teda.

Strach z ¢eho?

Strach prosté z toho stavu.

Vzhledem ke komu?

No vzhledem viibec ke v§em, kdo tim trpi, i k tém teda, kdo... i mam strach teda, Ze by se mi to pfihodilo,
to taky, to urcite.

A co jesté vds napadne, kdyz se Fekne demence?

No jest¢ mé napadne jako Uplna zména Zivota, to jako Uplné jednoznacné. Jako takovy jako vyclenéni
ze spolec¢nosti a z toho Zivota, jako béznyho teda. Takovyho, jako si predstavujem.

Jesté néco?
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Taky plno starosti teda, z pohledu ty rodiny, to teda urcité.

Zkuste jeSté néco, co vds napadne, kdyz se rekne demence? Jesté mdte néjakd napad kolem toho?

Fakt nevim. Nefeknu vam uz asi nic vic, nevim.

Dobre. Ja bych vas ted’ chtéla poprosit, kdyz se vrdtite o asi ten rok zpatky, jak se viastné péce o takhle
nemocného clovéka organizuje? Protoze vy jste vlastné zminila, Ze se stara hlavné tatinek, ale
ovliviiovalo to zjevné Sirsi okoli. Tak jak se to organizuje, jak se to dela?

protoZze jakmile bylo potfeba néco zdravotniho zatidit, tak se do toho musi ta rodina zapojit samoziejme
vic, nez kdyz ten ¢lovek je jenom starej, ale zdravej. Tak to jako urcité se dotkne vSech ¢lenti ty rodiny,
to urcite.

Koho vieho se to treba dotklo ve vasi rodiné?

No, v nasi rodin€ nejvic teda té sestry, ktera tam bydli, ona tam bydli jeste se svoji dcerou, kterd uz je
dospéla, ale jako myslim si, ze té Lindy se to az tak nedotklo, Ze se to piedevsim dotklo t&é mé sestry.
Smaoziejmé uplné v 99% toho otce. Ten otec to bral tak, Ze je to prost¢ jeho povinnost, navic teda
dodaval, ze nejenom povinnost, ale Ze je to ty manzelce dluznej. Protoze kdyz jsme byli mali, no prosté
dokud jsme neodesli z domova, tak on byl pofdd mimo sluzebné, takze vlastné naprosto veskera péce o
domacnost, déti a tak dale byla na té mamince, ktera ale byla strasné ttakova aktivni a vitalni, takze ona
to zvladala az teda neuvétitelng. Ona byla vzdycky hnaci motor té domacnosti. On jako ne, ona byla ten
hnaci motor a organizator vSeho, jo. TakZe ja osobné teda uplné€ obdivuju, ze ten otec z toho, ze byl
porad organizovanej, tak najednou se ocitl na druhé strané. A on musel prost¢€ si poradit s vécma, ktery
v zivotéé neumél, nerozhodovala to je opravdu klobouk dolti pfedtim. A zase na druhou stranu myslim
si, Ze to tim 1 komplikoval, tu situaci, jo. Komplikoval tak, Ze plno téch problémd, ktery tam vznikly, se
daly vyfesit jednoduseji. Ne s tim, Ze maminka by se dala do zafizeni, to vliibec ne. Ale to byly takovy
situace, tfeba kolem né&jakych zdravotnich problémi, ktery kdyby on do toho on nezasahoval s tim, Ze
mél potad pocit, Ze ji musi chranit, protoZe ja nevim, sestru by napadlo to fesit n¢jak jinak - ja nevim,
to byly Sileny, tam ona zazila straSny véci, opravdu strasny. Tteba nez se na to viibec pfislo, tak ono spis
si toho v§imne ten ¢lovek zvenku, kdyz jsou to ty pliZivy... ty zacatky, nebo kdyzZ se to za¢ina objevovat.
Spis si toho v§imneme my, nez ona, ktera s nima trvale bydli. Takze kdyZ to nastalo, tak tfeba se stala
takova situace, Ze ona si nevSimla, Ze ona piestala uklizet. A ona pfisla domt a tam byl prosté vysavac
postavenej, no tak, jako jo. No, tak uklizi, ze jo. Jenmomze ono se ukazalo, Ze... A ten otec, ten takovy
véci nedélal, jenom kdyz mu fekla vyluxuj - ale rozumite, on to nevnimal, on to nebral prosté. No tak
on... tfteba ona vytahla ten vysavac, tak on si myslel, ze uklizi. No jenZe vyslo najevo, Ze neuklizi a doslo
to tak daleko, Ze méli zableSenej ten... Oni tam méli néjakou koc¢ku, tu tam teda pfinesla moje sestra. No
a prosté oni jak neuklizeli, tak ona musela do celyho domu pozvat deratizatora.

Kvuli blecham?

No. Ale to bylo néco straslivyho. Takze fakt ona tam zaZzila hrozny véci s timhletim. Pak teda uz jsme
si vSichni zacali v§imat jinych véci. Ono kdyz to bylo uplné, uplné€ nepatrny, ja jsem tady byla za pani
ted’ docentkou, a ona fikala: "to uz je jasny, tam jsou ty stopy demence". No a moje sestra jakoze ne,
no.No nevidé¢la to, ale pak uz to vzalo obrat.

Hm. Takze viastné vase sestra, vase neter, vds tatinek a vy - to jsou ti lide, kterych se to v té rodiné
tykalo. Nebo je jesté nekdo dalsi?

No tak jako asi my. Prootze teda moje déti, samoziejme jich se to dotykalo tak, Ze jim to bylo lito, Ze ta
jejich babicka, kterd byla aktivni a kterou méli radi a se kterou prozili plno véci, tak zZe najednou proste
je to uplné jinak. Ale Ze by se jich to dotklo, Ze by museli néco zatizovat, to ne.

Spis mozna... Vase déti, tém je tak kolik let?

38, 36.

A maji viastni deti?

Ano, maji.

A myslite, Ze se to néjak dotklo i jejich deti?

Ne, to ne, to byly malinky, jesté.

Jako batolatam nebo tak.

No.

Ale vlastné pro vase déti a pro vasi neter - vy jste vilastné rikala, Ze nikdo z nich nic nezarizoval, ale
vsichni to néjakym zpiisobem vnimali.

No, to jednoznacné, jako hodné, citove teda hodné.
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Mluvili jste o tom teba spolu?

Jo, to potad, porad o tom mluvime.

Aha, takze je to pro né téma, které se jich néjak tyka?

No urcite.

Hm. A je treba jesté nékdo, koho se to tyka?

Ja myslim, Ze ne.

1 teba jejich partneri Zivotni a tak...

No tak samoziejmé, ze to vnimaj, taky se o tom s nimi bavi, to urcité. Hlavné teda ta star$i dcera, protoze
ten muj zet’ od ty star$i dcery, tak ten jeSté tu babicku zazil jako vitalni, ak¢ni. A ten druhej ne, ten uz ji
poznal v ty chvili, kdy byla sice jesté lehce dementni, ale uz to bylo Spatn¢. Ale jako ten zet’ od ty starsi
dcery, ten urcité.

Takze mate dve dcery?

Ano.

A ten zet od starsi dcery, mluvila jste s nim treba i vy?

Jo, taky. Tak my jezdime spolecné na tu chalupu, takze takovy ty rodinny véci tam prosté probirame.
A je jeste nekdo dalsi, koho by se to mohlo tykat, teticky, stryckové ...?

Ne ne, urcité ne, matka nem¢la. Muj manzel samoziejmé, ten mél s ni velice dobrej vztah.

Takze jste to resili néjakym zpiisobem spolecné?

No to urcité.

A vase sestra je vdana?

Ona je vdova, ji umfel manzel docela brzo. A ono to bylo tak, Ze ti rodice Zili v tom dom¢ jako sami,
majetkove to je jedno, bylo to tak, Ze ten diim byl v podstaté od zacatku napsany na moji sestru, ale zili
tam teda oni. No a ve chvili, kdy ji umfel ten manzel, tak se rozhodla, Ze se piestchuje do toho domu a
ze ten dim piestavi. A to bylo v dobg, kdy jeste vSechno bylo dobry a maminka zdravi teda. A my se
teda domnivame, ze to byl trochu takovej prvni ten jako uder, kdy... Zze to mohl bejt jeden z téch
spoustécich mechanismi. Ona ne, samoziejme, ale my jo. Nase, jako moje rodina, si to mysli, protoze
oni se museli na tfictvrté roku odstéhovat z toho domu. To se stalo pied deviti lety.

To se kryje se zacdtkem té nemoci?

No, asi rok potom se objevily ty... No a oni bydleli u nas na chalupé, tfictvrté roku tam bydleli, nez se
provedla ta rekonstrukce toho domu. A oni se prosté vratili do uplné jako ciziho domu. Prosté to bylo
upln¢ v§echno totalng jinak. Zbylo jim tam jenom nepatrné toho jejich nabytku a vSeho. A ony se tam
vratili a jesté jakoby se jim to nelibilo, jo.

Takze vase teorie o zacatku té nemoci...?

Ze jeden z t&ch spoustécich mechanisma mohl bejt, my nefikame, Ze to bylo - my f¥ikame, Ze to mohl
byt jeden z téch spoustécich mechanismili. ProtoZze my jsme mysleli, Ze se jim na té chalupé (oni tam
hrozné radi jezdi teda), my jsme mysleli, Ze se jim tam bude jako hodné libit. CoZ ono se jim i libilo,
jenomze... Oni tam taky byli s moji tchyni, ktera tam je... No a tam zacaly ty dvé - ta moje maminka a
ta moje tchyné - néjaky spory a no a pak mam tam zacala mit n¢jaky blbyzdravotni problémy, no a... no
a ted’ proste se vratili, misto ptl roku to trvalo tfictvrte roku, do sice nddhernyho domu, ovS§em vSechno,
kamen na kameni tam nezistal.

Viastné do ciziho.

Jakoby ciziho. Ted oni tak jako opravdu... Tak samoziejmé fekli, Ze je to hezky, no ale pak jako, kdyz
mluvili s tou tchyni, tak jako fikali, Ze tam je$t¢ doma nejsou. No a opravdu to trvalo tak dva roky, nez
to zase vzali jako za svij domov.

Coz uz se teda krylo se zacatkem té nemoci?

No a tam uz byly jakoby prvni, takovy prvni naznak, ale uplné takovy nenapadny.

Ale to jesté nebylo diagnostikovano?

Ne, ne.

Takze jste si toho teprve vsimli. A diagnostikovano to potom bylo az o nékolik mésicii pozdeéji?

No, ja vam nevim. Teda od toho navratu jejich?

Od tech prvnich napadnosti.

Jo, od téch prvnich napadnosti. No, to jsme se snazili. To jsme se snazili ji nékam dostat, jenomze to
bylo to, co prave fikala tady pani docentka, dostat toho ¢lovéka nékam, do n€jakyho zatizeni, aby mu
dali ten test, nebo aby s nim promluvili a aby diagnostikovali tu nemoc nebo co se déje.

Takze to bylo treba tak az rok poté?
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No, to bych fekla tak dva roky.

Az dva roky.

A to jsem puzivala riizny lsti, Ze jsem tieba fikala: ten pan docent - ona méla piedtim néjakou jako jesté,
"Mami, ten pan profesor, co t¢ vySetfoval kdyzs méla tu cévni ptihodu, tam ted’ déla néjakej vyzkum a
potfebuje znat teda jak to je." No jak kdyby méla néjakej radar a prost¢ ne, to ne. Takze to bylo jako...
Nicméné teda k té diagnoze doslo a vy jste zacali pecovat. Ja si nedokazu predstavit, jak presné zahybe
takovahle nemoc, takovahle velmi narocnd péce, vztahy v rodine?

No, ono to jde postupng. Ze jo, nejdiiv to neni tak, tak... Tak zaprvé teda uplné jednoznaéné co nastane,
kdyz uz se to troSicku jakoby projevi vic a zhorSuje se to, tak bych fekla, ze vSichni v ty rodin€ zacnou
prosté vic si toho ¢lovéka v§imat co déla. Sledujou, co fika, protoze to tfeba bylo jesté na takovy trovni,
ze brala telefon a do toho telefonu fikala véci, ktery - to byste dala za to hlavu, Ze to je pravda.
Jednoznacné, stoprocentné ma pravdu, fikéa pravdu. No jo, jenomze vy jste pak zjistili, Ze to neni viibec
tak. Takze tieba feknu ptiklad: volala ji - maminka je z Moravy, kde nemé¢la Zadny sourozence, ale
rozvétveny, plno bratrancii, sestienic - takze byli v kontaktu telefonnim. Takze prosté jako ta ji volala,
ta sestfenice, a ona ji zaCala vypravét co ty vnoucata a j4 nevim co, a jak ona se o n¢ stard a jak jim vafi
a seste vede domacnost a vsechno. A ona v ty dob¢ uz ani neuvarila sob€. Ale tak piesvédcive to fikala.
A pak jesté - ja vam nedovedu fict, jak pfesné Casové to bylo, to vdam moznd fekne moje sestra. Ale
prosté ona fikala, tak jesté ji vemem na tu Moravu, ona chce vidét - to bylo jesté nez se ji to hodné
zhorsilo - tak jeste ji vemem na tu Moravu, aby vidé€la ty svy pfibuzny, ke kterejm meéla hlubokej vztah.
No ale to uz ona, myslim, ze i ta sestra netusila ze... Tam bych fekla, ze tam - protoze to byla jesté hodné
pracovn¢ nasazend, takze to taky tak nevnimala. No prosté oni tam piijeli, byli na navstévé u jedny
sestinice, tam fikala néco. Ptijeli na navstévu odpoledne k jiny sestienici, tam fikala Gplné néco jinyho.
A pftijeli druhy den jinam, na teti misto, a tam taky. VSichni ji to véfili na 100%, musim fict. A ten mdj
otec, jak kdyby on to nevnimal, Ze fika nesmysly, nebo nevim, nevim jako. Takze bych fekla, Ze teda
tadleta cesta jakoby tu moji sestru probudila k bd¢losti.

Tak to je hodné o tom, jak se to vyvijelo s vasi maminkou. Nicméné i kdyz to bylo postupné, nejdriv
zlehka, pak se to zhorsovalo, zhorsovalo, tak mezi vami, ktéri jste v tom byli néjak zaangazovani, tak
zménily se vztahy néjak mezi vami?

No tak ono to bylo tak, ze kdyz uz tam byly ty hor¢i problémy, tak moje sestra vzdycky - tam je hrozné
dilezitou osobou ten muj otec - takZe moje sestra vZzdycky narazila na toho otce a ted’ prosté narazila na
né&jaky odpor a ona mi vzdycky volala. A volala "pfijed’ tam, oni zase necht¢j todle nebo on mi zase
odmita..." Ona jesté kdyz byla ta matka jesté docela dobra, jo, tak ona prosté vzdycky, kdyz byl n&jake;j
problém a fikala: "urcité musis pfijet, musis jim domluvit a musi§" ja nevim co. Takze jako ona-

To je starsi sestra?

Jé& jsem starsi. TakZe uz to tam bylo, tam uZ byl takovejhle, Ze ona feSila, kdyz tam doslo takovymu...
No a bylo to jiny, nez diiv? KdyZ to srovndte tieba rok pred nemoci a dneska? Mdte pocit, Ze ten vztah
s tim tatinkem se zménil k horsimu nebo k lepsimu nebo to tak bylo vidycky?

Ne, ne, ne. To s tim otcem to bylo tak jako dobry, i kdyZz tam musel uz o tu mamu pecovat, az do té
doby, nebo rok piedtim, nez ona se tak hrozné zhorsila, tak 2011, dejme tomu. 2012 v listopadu, to uz
bylo Gplné $patny. A on proste na v§echno fikal... Promlouvali jsme s nim a on jako, nevim, jak bych to
tekla. Dtlezity v tom vSem, v téch vztazich je to, ze moje sestra do té doby, dokud spolu nebydleli, tak
ona jakoby, kdyz to feknu osklive, tak ona o téch rodi¢ich nevédéla, ona se o n€ nestarala. Ne, ze by tam
nejezdila, rozumite, ale cokoli se tam délo, v ty roding, teda myslim otec-matka, tka jsem zafizovala ja.
Oni se obraceli na mé. Kdyz byly zdravotni problémy, fesila jsem to ja. Kdyz byly ja nevim co, tak
volali mé. A pak najednou nastal tenhleten zlom. My jsme tu sestru varovali, my jsme fikali, Ze to asi
neni dobrej napad, aby se sestéhovali. No, ona to povazovala za dobrej napad. A protoze tam byly né&jaky
ty majetkovy pravé vztahy, ktery my jsme nevéd€li, my jsme mysleli, Ze to je uplng jinak, no tak tam
prave vznikla, Ze prosté najednou, ona... J& nevim, co si myslela. Jestli si myslela, Ze ti rodi¢e nebudou
starnout. Vite, nebo si neuvédomila, Ze tam nastanou néjaky problémy. Ted’ ty rodi¢e samoziejmé byli
zvykli na néco a ted ten svij zZivotni styl museli jakoby zménit, protoze zménili to souziti. Oni velice
dobrej vztah méli jak k ty sestte, tak k ty vnucce, to jako urcité. No ale je to celkova velka Zivotni zména.
To urcite. Takze ale viastné Fikate, Ze i kdyz se sestehovali a Zili spolu, tak i kdyz to bylo treba hodné
narocny,

Urcite, bylo, to by bylo pro kazdyho.
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tak vasi rodice k vasi sestre a k jeji dceri-

Meéli hezky vztah, no urcité.

Miizete Fict, Ze to platilo i obracené, ze i ona k nim méla hezky vztah?

No urcité k nim neméla jako Skaredej vztah, to v Zadnym ptipadé. Akorat ze si myslim, ze jako ona plno
véci jako nezn- nebo nevnimala, protoZe ona s nima nebyla tolik v kontaktu, jako ta rodina z moj1i strany.
Ta vnucka ano. Ta vnucka, ta tam byla jakoby potad. Ale jako ta sestra - nevim, ja bych fekla, ze rizny
véci ani jakoby nevédéla.

Mpyslite, Ze treba nebyla tolik vnimava?

Ano, pfesn¢, presné tak.

Jako... je méla rada, ale nebyla k nim tak jako-

Urcite, urcité.

Kdyztak mé opravte-

Ne ne, spravné jste to nazvala.

No a kdyz zacala ta péce a celé to probéhlo, tak kdyz se na ty vztahy podivate dneska: mezi vasi sestrou
a tatinkem, vasi neteri, tatinkem, mezi nimi dvéma. Mate pocit, Ze ty vztahy se néjak kvalitativné zmenily,
Ze jsou horsi nebo lepsi?

No, zménily. K hor§imu. Ur¢ité, urcit¢ k hor§imu. K hor$imu, protoze prostév té chvili, jak on zacal
jako demonstrovat, Ze on tu péci - a to nejenom pied ni nebo pied nadmi, ale i pred tim okolim. Jako tfeba
oni chodili, kdyz babicka uz byla teda dementni, ale potad ji to jesté chodilo dobfe, tak oni teba §li 2
km na prchazku se psem, 3km na prochazku se psem. A on si na tom hrozné zaklada, protoze on je na
tom, musim zaklepat, fyzicky vyborné, psychicky uz to taky neni ono, ale prosté jakoze na tomhle si
zakladal. Ale protoze matka ma docela tézkou osteopordzu, tak prosté jednoho dne, kdy uz byla teda
hodné dementni, tak ji se sesedla ta patet a otec si nenechal vymluvit, Ze je to tahleta zalezitost. A ted’
to fesil svejma metodama, takze naptiklad sestra odjela pry¢, on prosté fekl, Ze to s ni rozcviéi, tak ji
polozil na zem, a pak ji 3 hodiny nemohl z ty zemé zvednout, az zase pfijela sestra. No tak ono neni
divu, Ze pokud je vystavena takovymu stresu, tak uz teda ty tfeci plochy tam byly osklivy, to jako urcité.
Takze mezi vasim otcem a vasi sestrou to jako skiipalo, hodné.

No, no.

A s tou neteri, tam myslite, Ze se to u ni néjak zmenilo?

To je jako upln¢ jinak, tam jako bych fekla, Ze... No, ja prosté, ja kdyz to srovnam jako s mejma détma,
tak moje déti maji k tomu mymu otci 1 k moji matce, i kdyz je v takovym stavu, tak k ni maji jakoby
daleko vétsi citovej vztah, nez ta netef.

A ten se zménil, za tu dobu té nemoci?

Ne, ne, to je stejny.

A vase neter-.. tak ta ma hrosi vztah k tém prarodiciim nebo-

To neni horsi vztah, ne, ne. To nevim, ja to neumim nazvat, protoZe ja to nechdpu. ProtoZe oni proste...
Kdyz sestra pied tou nemoci byla v takovym velikym pracovnim nasazeni, tak v podstat¢ ta netet byla
u mejch rodi¢a kazdej vikend a jesté kdyz chodila do skoly, to ji bylo hodné, tak do sedmy tfidy, ona se
tteba sebrala a po tom vyucovani jela za nimi. Vite, jako Ze ten vztah tam byl takhle jako dobrej. Ale,
jako nevim, ja nevim... Prosté ona tieba tam nejede do toho domova za tou babic¢kou, ona tam byla tak
dvakrat. Ona je tam rok a néco a ona tam byla tak dvakrat.

Takze pokud tomu dobre rozumim, tak vy si myslite, Ze tam néjakd zména nastala.

Ne, nenastala. I kdyz byli spolu vtom domé¢, tak ona jako se s nima bavila, nebo kdyz né¢kam jela, ona
byla furt nékde - ona je chytra holka, ma asi tfi vysoky Skoly, a ona prosté... To jo, to ona jim povidala,
ale, ale... Nevim, ja tomu nerozumim proste.

Je to pro vas neprehledny?

Nepiehledny, jako prosté nevim, nevim.

No a kdyz se jeste vratime k tomu jak to mate vy-

Jako teda jeste se k tomu vratim, ona de facto odmitla - protoZe ta sestra opravdu tam méla uz potom,
kdyz se to stupniovalo, hlavné ta hygienicka stranka véci, tak tam byly strasny situace pro tu sestru. Ona
se vratila domd, z ty prace, Ze jo, a ted’ jako tam byly tieba, jak ten otec to nemotorné provadeél, no tak
tam bylo néjaky to Spinavy pradlo a on maskoval, Ze to neni $pinavy pradlo... No a abych vam to na
tomhle piikladu fekla, a ta Linda teda fekla, e ona tohle délat nebude. Ze ona na to nema, aby jako... A
pritom byla tfeba jako, protoze méla studijni volno nebo prazdniny, tak prosté ona byla doma. Ale ona
tohleto neresila. Jako Ze by §la a koukala se, jako jestli je potteba néco nebo tu babicku vysprchovat, tak
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to ona ne. Prosté ne. Ale jako vite ne z pohledu, ze by to nechtéla z citovyho hlediska, spi$ z takovyho,
ze ona to prosté d¢lat nebude, Ze ona to nepickona ten odpor.

Jo takhle, zZe ji to bylo neprijemny, ta ¢innost.

Jo. Ano.

No a jeste kdyz se podivadte na sebe behem té nemoci a té péce se vas vztah k nekomu v rodiné, vyjma
maminky, ale k nekomu dalsimu, jestli se néjak zmeénil? At k lepsimu nebo k horsimu, ale zmeénil?

No ale on i s tou maminkou to se taky v urcity chvili se i zhorsil, jo. Protoze prosté vam se urcité v
nektery chvili zda, Ze néktery situace jsou netesitelny, nebo tak obtizné fesitelny. A ted’ v tom, jak fikate,
hraje roli ta sestra, ten otec a ted’ prosté¢ najednou se vdm zda, Ze to je - a ted’ mate i dalsi vlastni
problémy, tieba zdravotni - a ted’ zjistite, ze se nedohodnete. A Ze to chcete fesit. Ted’ navrhnete néjaké
feSeni té situace a ted’ narazite. Ted narazite bud’ na tu sestru nebo narazite na to - a jako me ta sestra
strasné piekvapila, jako negativné. Protoze ja jsem si vzdycky myslela, ze ona je jako velice
konstruktivni, Ze se diva na véci redln¢ a Zze dokaze tu situaci vyhodnotit a fesit. A ono se najednou
ukazovalo, Ze to neni pravda, to uz se ukazovalo v tom, kdyZ zpocatku tam... Najednou spolu zacali zit
a byly tam ty situace takovy, Ze ona mi zavolala, at’ ja to jedu vyftesit. To bylo divny, no.

A jake to je pro vas, kdyz si to takhle uvédomite, zZe vas takhle jakoby, jak jste rekla, negativné
prekvapila? Jaky je to pro vas pocit?

No jako nepfjemny, teda. Hodné nepfiijemnej. A jako ty nase vztahy jako... Vzhledem k tomu, ze kdyz
ona si vzala toho svyho manzela, to tam bylo takovy dramaticky jako, takze jako ja jsem s nim dvakrat
mela takovy vysvétlovani. Jednou to bylo kvili sestie, ktera uz byla t€hotna, a tenhle pan se svoji
manzelkou travil dovolenou a tahleta mi brecela kazdy den do telefonu, moje sestra. No ja jsem je pak
potkala, tak jsem fekla svlij nazor, jo a - ale normaln¢ - takze tim nase vztahy skoncily, teda zacaly a
skoncily.

S vasim svagrem, tedy.

No, se §vagrem. Pak jsem s nim méla dalsi problém. Kdyz teda - ten dim (rodicii) byl jejich. A oni
hctéli udélat jako patro nahoru, moji rodice, a pujcili si od toho §vagra 60 tis. A ja jsem k nim pfisla na
navstévu a on mi fekl "uz bys taky mohla tém svym rodiciim fict, aby mi to vratili nebo aby nam to
vratili". A to me teda rozohnilo a to jsem fekla "to se teda nezlobte, pane doktore, ale jestli se na to
divate takhle, tak je to dost divny, protoze pokud vim, tak ten diim je vas. A vy se nestydite, jako?" A
tim byly nase vztahy jako upIn€ na mtrvym bod¢. A diky tomu my jsme s tou sestrou jako né&jakej velke;j
srde¢jnéj vztah neméli, protoZe ona se samoziejmé postavila na stranu toho svyho manzela.

Takze hodné let jste spolu nemély zas az takovej kontakt?

Mg¢ly jsme kontakt, ale jako né&jakej srdeénej, jako ze bychom se schazely na chalupé, nebo - ne. Ona si
zila sviij zivot a spis bych fekla, ze ti moji rodi¢e vic komunikovali a jako rodinné zili s tou moji rodinou.
Takze ja kdyz to shrnu - a ted’ mé kdyztak opravte, kdyz to bude Spatné - tak vy jste tedy méla néjaké
konflikty s tou jeji rodinou, takze jste spolu delsi dobu komunikovaly sice jo, ale ne srdecné, ale vilastné
ve chvili, kdy se pristehovala k vasim rodiciim a potom zacala ta nemoc, tak jste spolu musely byt ve
vetsim kontaktu nez diiv.

Urcit€, urcite.

A vas negativné prekvapilo, jak se vase sestra k té stiuaci postavila.

No, jako k rtiznejm, jak se stavéla k riznejm konfliktnim situacim.

A mate pocit, Ze se vas vztah teda zménil za tu dobu? Ze je jiny, nez byl na zacatku?

Ja bych tekla, Ze ani... No, byl tam takovy okamzik, kdy ten vztah se jakoby vyhrotil, ale skute¢né, a to
bylo, kdyz se zacaly vyfizovat ty finan¢ni - protoze tam se samoziejmé musi néco doplacet. A to jsme
se domluvily bez problémil, ze to budeme na 3 dily, jednu ¢ast otec, ktery ma dobry dichod, kdyby
nem¢l diichod, tak samoziejmé to hradime na pul. Tak dalsitietinu a tu posledni tfetinu sestra. Tak takhle
to bude financovany. Tak to probihalo, bezproblematicky, a pak tam nastala n¢jaka zména vedeni, a
najednous se ukazalo, Ze upIn¢ nova smlouva, novy podminky, ktery si ptredstavte, zZe byly nizsi
najednou, tam néco... Jako niz§i a tam nastal takovej oSklivej okamzik... Jestli se zajimate o ty vztahy,
ono to do toho patfi, protoze to jako... Pravé to zase se na tom podepsalo. A najednou ja jsem naprosto
nahodnou situaci zjistila, Ze porad kazdej mésic posilam - protoZze vSechny papiry méla moje sestra,
protoze ona byla ta pecujici osoba, takze to vSechno musela vyfizovat - takze ja jsem uplné néjakym
nahodnym nedopattenim, kdyZz jsem hledala n&jaké jméno u nich na webu, tak jsem zjistila, Ze ono uz 3
mesice se plati mini a ona si ode m¢ porad bere tohleto. No tak tam se situace vyhrotila, ja jsem ji to
napsala, Ze to teda jako mé to opravdu zklamalo. Zatimco moje déti mi fekly, Ze co jsem jako cekala,
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od ty sestry. Fakt m¢ to teda... Mé&sic jsem z toho byla Gpln¢ Spatna. A od toho otce si to samoziejme
taky brala. Jako vyfikaly jsme si to, ale hrozn€ to ten vztah poznamenalo. J& jsem ji napsala, Ze nema
cenu tohleto dal fesit, Ze situace je takova, Ze vyZaduje, abychom spolupracovaly, ne abychom se hadaly,
nebo néco v tom smyslu a ze akorat tomu udélame presny pravidla hry.

Ale mat pocit zZe to teda nechalo néjaké nasledky na vasem vztahu?

Z mé strany urcite.

A je jeste nekdo dalsi, u koho mate pocit, Ze se to proménilo za tu dobu?

Ja myslim, ze ne. Jako ten otec je, bych fekla, Ze on prosté... tady jsme byli u pani doktorky... jako on
odmita pfijmout... pani doktorka mu fikala "ale vzdyt vy nepiestdvate pecovat, vy tam za tou manzelkou
porad jezdite". A myslim ze to je jedna z téch 13, za kterou je kazdej den nékdo. Malokdy se stane, Ze...
Ale on to presto odmita prijmout?

Naprosto odmita. On to ma jako zivotni naplii a veskery pokusy ho zaradit nékam jinam selhalo.

A poznamenalo to néjak ten vas vzajemny vztah s otcem?

No to ne, asi. Jako ja to mam snazsi, porad musim fikat, ja s nim nebydlim.

No tak i presto. Kdyz si ted’ predstavite - nebo jaké problémy, kdyz se ted vratime o ten rok dozadu, kdyz
vase maminka nebyla jesté umisténd, jestlis i vzpomenete. Dejme tomu na to léto, kdyz jste je méla na
chalupé. Jake problémy v rodinnych a v partnerskych vztazich jste nejcastéji resila v té dobe?

Hm, tak v partnerskejch... no, tak taky, taky, kdyz jsem je méla na té chalup¢, tak me se to tykalo vic,
nez mého muze. Navic teda to bylo vzdycky tak, Ze tam byly ty moje vnoucata, nebo tam s nimi byly ty
moje déti. A prave - oni tam vzdycky byly s nami tak na téch 10 dni - ale to byly ty posledni prazdniny
2012, a ja vam muzu fict, Ze ja jsem po téch 10 dnech byla naprosto vycerpana, hlavné psychicky.
Protoze to uz ta inkontinence byla oboustranna, ja jsem neustale byla ve stiechu, ted’ tam byly ty déti
maly... Takze ja jsem byla neustale ve stfehu, jestli se n¢kde néco nedgje.

To jste musela byt hrozné unavend.

Hrozng, Silen€. A navic si myslim, Ze to byl jeden ze spoustécich mechanismil moji $titny zlazy. Ja jsem
uz pred tim méla ataku §titny zl4zy a tohleto bylo asi zase jako takovej vyvolavaci mechanismi, protoze
jana to, ze jsem méla byt po dovoleny, tak jsem byla obracenné¢ uplné vycerpana.

Tak ke zdravotnimu stavu se jesté dostaneme. Ted mam pro vas takovy ukol: predstavte si, Ze byste méla
napsat prirucku pro noveé rodinné pecujici, pro nékoho, kdo ted’ zjistil, Ze ma maminku, tatinka s touhle
diagnozou. Do jakych kapitol by podle vdis ta prirucka méla byt rozdélena?

No, to je hodné tezky.

Kdybyste je méla pojemnovat, jake kapitoly by tam mély byt?

Tak prvni pfiznaky ty nemoci, jednoznacné. Potom vyhledani odborny pomoci, stoprocentné. Potom to,
o pani doktorka Jarolimova moji sestie doporucovala, kontakt s jinyma rodinama, ktery uz o takovyho
cloveka pecovaly nebo pecujou. Protoze si myslim, Ze ty poznatky prakticky... za prvé se tomu ¢loveku
asi psychicky ulevi, protoZe zjisti, Ze on sdm netesi takovej problém, ale Ze uz dalsi rodiny ho fesi taky,
ziska tam prakticky zkuSenosti atd. To je upIn¢ jendoznacny. A potom teda, co si myslim, ze teda 100%,
ze by tam mélo bejt o psychice. O psychice nejenom teda zména psychiky toho ¢loveka, kterej je
nemocne;j a kterej za to nemize, ale zména ty psychiky. Jako upozornéni na to, co vy fikate, Ze to jako
miize uplné rozbit rodinny vztahy, zdravi téch pecuicich.

Takze myslite, jaky Ze to ma viiv na ty pecujici?

Urcité. Nebo upozornéni, Ze to mize bejt. ProtoZe oni si to neuvédomujou. To se jako vkrada, jak ty
potize s tim ¢loveékem postizenym pokracujou, tak ono to samoziejmé postupuje. TakZe tohle uplne
jednoznacné.

Kdybych vam tam méla pripsat 4 kapitoly. Co by bylo v kapitole s ndzvem Pohoda v rodiné?

Jako s tim dementnim ¢lovékem nebo jak?

No, mate prirucku pro nové pecujici rodiny a je tam kapitola Pohoda v rodiné. Co v ni bude?

To bych fekla, ale to neni asi vzdycky realny, ale to bych fekla, Ze tu pohodu mtze vzdycky zajistit asi
jenom to, ze ta rodina se sejde a Ze si rozd€li tu péci o toho dementniho Cloveka. A to tady v naSem
pripadé nebylo mozny, protoze tady ten otec naprosto tvrdosijné to odmital.

Ale myslite si, Ze by vam to pomohlo teda?

Ja si myslim, Ze jo, ze urcite.

A co by bylo v kapitole s ndzvem Ucta?

Ucta k tomu ¢lovéku postizenymu nebo jak?

Kapitola se jmenuje Ucta, je to na vis.
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No, jako ur¢ité, coz teda bych fekla, Ze si vazim téch svejch déti, ze 1 kdyZ vidéli tu mamu v tomhletom
stavu, tak Ze prost€ si ji vazili (mluvi s dojetim v hlase), Ze prosté nezapomnéli na to, jak ta mama moje
na n¢ byla hodna...

Vidim, Ze je to pro vas dojemny.

No je, vidite (otira si sizy). Takze to je dillezity, aby prosté nezapomnéli, Ze... svym zptsobem i ten
otec 1 kdyz mé nekdy vytoci, to se neda jinak nazvat, tu sestru samozfejme vic, je s nim, ale jako prosté
stejné si clovek musel fict, to ej Spatnej pristup, to co on d€lal. Ale stejné jsem si ho vazila, ze to vydrzel
nebo Ze se snazil to vydrzet.

Bylo to pro vas uzitecny, ze vase déti tohle dokdazali udrzet, Ze maji prosté uctu k tém prarodicim?
Urcite. Ja si myslim, Ze uz jenom ta zivotni zkuSenost je pro n¢ dobra. Za prvé si myslim, ze vidéli ten
mij postoj od samyho zacatku, takze si nemohli fict ta mama se tomu vyhyba nebo proste jako vykaslala
se na tu babic¢ku nebo viibec na tu rodinu, s tim otcem. Tak jako si myslim, Ze v tomhle to bylo uzite¢ny,
Ze se nemusim pred téma détma stydet, Ze jsem to udélala, jak jsem nejlip uméla.

Hm. Dostavame se k dalsi kapitole, ktera by znéla Déti v rodiné.

Déti v rodin€? Jako myslite vnoucata nebo cokoli, jako s tim dementnim clovékem?

V rodine, kde je dementni clovek.

Jo, jo tak k tomu mam, urcité. Ja véfim tomu, Ze - tak o téch svych détech jsem uz mluvila, ale o
vnoucatech.

Cili o pravnoucatech vasi maminky.

Ano, pravnoucatech. Tak pravé proto, Ze teda jsme je brali obcas na ty vikendy nebo jsme je pak méli
na ty tfi tejdny -

- pro upresnéni, vase vnoucata jsou jak stard?

V této chvili 9 a 6.

Takze nejsou tak malicky.

Ne, ale uz zazili ten stav ty demence. Jako oni teda méli od zacatku moc hezkej vztah. A ta mama od
zacatku vzdycky tak jako ozila, kdyz tam byly ty maly déti. A oni béhem toho pobytu si tfeba vyndali
zpévnik a zpivali si s nima a to ona, to ty lidi si tyhlety véci pamatujou, ta dlouhodoba pamét’ tam
existuje, no, fakt jako hezky. Anebo i tak jako dojemny scény, kdy tieba tu mamu jsme umyli, ze jo to
jsme museli udélat, pak uz by to vliibec bejvalo nebylo mozny, protoze my tam mame jenom vanu, tak
jsme tam museli dat rizny madla a takhle... A za prvé ty déti to vS§echno vnimaj, ze kvuli babicce se
tohleto udéla. Rozhodné jsme se pied nima nesnazili délat, jak jsem slySela, ze v n€kterejch rodinach,
jako Ze nic se nedéje a vSechno zamaskovat, naopak. My jsme fikali: babicka za to nemiiZe, je nemocna,
takhle se to mize stat starym lidem, prosté tak to je, védéli, Ze nosi plinu. V8echno tohleto védeéli a brali
to naprosto prirozené. A tfeba Alenka, kdyz jsme ji umyli a pak jsme ji ulozili do postele, tak jesté
Alenka $la a dala ji pusu, tak jako hezky, to musim fict, Ze jo. A Ze je urcité dulezity, aby ta rodina ty
déti nevytadila z toho. Ze najednou ted’ teda tam ob&as jedou tieba s tou mamou, vzhledem k tomu, jak
uze se tam... To taky ty virdzy, kdyZ to tam zacne, to je furt dokola v tom domove, to ve v§ech takovejch
zatizenich - tak ja jsem fikala, ze nechci, aby tam ty déti chodily dovnitf. Ale délame to jinak. Tak matka
uz neni ted’ schopna chodit - nebo popojde, ale ne na prochazku. Takze ji dame na vozejk, jedeme s ni
na prochazku, tam se setkam s tou dcerou a s téma vnoucatama, oni si popovidaj. No, popovidaj - v
uvozovkach... No ale prosté¢ ona je vidi, rozumite, jako jsou v kontaktu. Tak to si myslim, ze je dost
dulezity.

Dékuju. No a posledni kapitola by znéla Stres.

No, stres $ilenej, Silenej. Stres zacal teda, kdyZ se objevily ty prvni problémy, tak se to hlavné tykalo ty
sestry, jo, ale jako tim nemutzu fict, Ze bych zlstala uSetfena stresu j4, i kdyZ jsem s nima nebydlela,
protoze prost¢ jakmile nastal jakejkoli problém, tak ta sestra mi psala maily, volala mi a todle, takze fakt
jsem o tom jako premejslela, i jsem o tom jednou fikala panu doktorovi B., Ze jsem o tom piemyslela,
co, jakej stres byl horsi, jestli kdybych v tom zila a feSila to, rozumite, anebo ten, ze ona to pfenasela a
jesteé vlastné jako bych... Byla jsem prosté vystresovana vic, protoze jsem nevédela jako jak to dopadne,
nebo, rozumite, ja nevim, to je tézko vysvétlitelny. Kdyz jste v ty situaci, tak vy tu situaci musite ted’
hned néjak vyftesit, a prost¢ tam kdyz se néco délo, tak ona mi volala nebo mi napsala kazdej vecer
takhle dlouhej mail a ted’ ja zpétn€ jsem si to promitala, takze ja jsem ten stres zpétné prozila taky. Ano,
kdybych byla néjaky jiny povahy, tak si to prectu, anebo to nectu anebo néco. Ale to bohuzel neslo.
Takze jestli tomu dobre rozumim, tak vy jste vyslechla nebo jste si procetla ty stiznosti nebo pozadavky
0 pomoc, tak jste poradila, ale nevédéla jste, jak to dopadlo.
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No, to jsem se dozvéd¢la zase az pozdéji, jak to dopadlo. Navic kdyz to bylo takovy, Ze ten otec nebyl
jesteé takhle zaméstnanej, tak jsem prosté to slySela ze dvou stran. Z jedny strany od otce a z druhy strany
od ty ségry. Pak teda kdyz uz bylo zle, tak co teda to pfineslo, vam feknu, tak to bylo mé velice
nepfijemny. Nékolikrat jsem to fesila i s ni, protoZe jak oni zjistili, Ze ona maminka povida nesmysly do
toho telefonu, tak oni ji zacali odposlouchévat - nebo jim zacali odposlouchévat ten telefon. Ted’ oni to
nevedeli, otec to taky nevedel

Pockejte, kdo zacal odposlouchavat?

No sestra! Sestra s tou, Ze jo - prosté kdyz slySely, Ze zvoni telefon, tak nahote vzaly sluchétko, pevnou
linku, a prosté to poslouchaly. A ted ten otec to nevédél, ze je poslouchaj, a no, matka, ty uz to bylo
jedno. No, tak to byla teda hodné nepfijemna situace. A to jsem dvakrat nebo tiikrat tikala, at’ tomu
nechaj volnej pritbéh, me to pfipada takovy jako nedistojny, jo. No, to si nedaly fict, no. No ale pak se
ukézalo, ze ten otec o tom v&dél, to jsem se dovédela az letos. Ale ne od zacatku, teda no.

Tak mu to rekly nebo jak se to dozvedeél?

Ne, on to n¢jak... n¢jak prosté se profekly, Ze o tom, co mluvil tfeba se mnou nebo s nékym, tak oni o
tom v&dely. A on fikal, to nemohly prosté védet. Ja vim, ony to délaly proto, Ze uz se stalo, Ze prosté ta
babicka né¢jakymu dealerovi si prosté objednala ja nevim co, kdyZ jesté brala telefony. Ja vim, Ze to
délaly proto. Ja ale nevim no, ja bych to prosté neud¢lala, abych odposlouchavala ty hovory, to se mi
nelibilo, no.

V cem si myslite, ze je vaSe rodina opravdu silna?

No, jako... Jako... Nevim. Tak tohle byla situace, kdy se to teda provéfilo Gplné ze vSech stran a jako
nevim. No tak, nerozdélilo nés to - teda... S tou sestrou ano, tam teda musim fict, Ze jsem diametraln¢
zmeénila ten postoj, ze s ni komunikuju, vSechno, ale jako prost¢ ja nevim, jak bych to fekla. I jsem si ji
vazila, Ze se tam o n¢ musi starat nebo ze to... Ale todle jako mé& opravdu zklamalo, $ilené¢ mée to teda
zklamalo, takZe jako jesté o to vic, Ze prosté kdykoli se cokoli d€lo, ja nevim, ona se stéhovala, tam se
ten dam musel dat do poradku, nez se nasi nastéhovali, tak celd naSe rodina, moje déti, mlij muz, tak
vSichni jsme jim pomohli uplné nejvyssim zpiisobem, jak jsme mohli. Prosté opravdu... A jako myslim
si, ze kdyby to bylo jako obracen¢, takovy situace, tak to ona by se takhle jako neangazovala, jo. Jako
je pravda, ze my jsme tak jako hodné to de€lali kviili t€ém rodic¢tm, protoze v tom hrali roli ti rodice.
Protoze kviili rodi¢lim se muselo vSechno vystéhovat, nez zacaly rekonstrukce a prosté tak... No jakoze
prosté ta moje rodina, kdyz feknu mij miuz, moje rodina, tak si myslim, ze jsme i v takovyhle chvili
zustali pfi sob€. I kdyz smaoziejmé tam taky ty nervy, ten stres je Silene;j.

A kdyz se podivate na rodinu jako na celek, vasi maminku, tatinka, sestru, vasi neter-... je néco c0, CO
miuiZete Fict: ano, to je pres vSechny ostatni véci nase silnad stranka?

To bych se neodvazila fict, nevim. Jako rozhodné i tohle zase tu rodinu uplné nerozdélilo. Uz jsem
slySela, ze tam doSlo k takovym - nebo sleduju, kamaradka ma podobnej problém - Ze tam se proste
pohadali k smrti a uz spolu od ty chvile nemluvi. A nepromluvi, asi nejspi$. TakZe to u nas nenastalo, i
pres vSechny rizny tyhlety tskali, kterejch nebylo malo. To ne.

A je néco, co byste dokdazala pojmenovat jako slabou stranku vasi rodiny?

No tak to urcite, ale ja jako nevim. Ted kdyz mi to jako feknete jako pojem, nenapadd mi co. Nevim.
Jako to s tim nesou- fakt nevim. Jako ja jsem prosté... mozn4... Ja jsem byla pfekvapena, ja jsem myslela,
ze tfeba v tyhlety chvili se do toho zapoji ta moje netef. Protoze za prvé ona vi, jak ta moje sestra je
nemocnad, to jako zadnd legrace neni, a tak jako j& jsem Cekala, Ze prosté kdyz ona uvidi tady tu Silenou
zatézovou situaci, kdy teda ta sestra je dnes a denné vystavovana takovymu obrovskymu stresu, tak ze
prosté ona se do toho zapoji. No tak to jako bych fekla, Ze mé strané prekvapilo. Ze ne, Ze prosté ne...
Jo ona jde, abyste si nemyslela, Ze na s nima nekomunikovala, to viibec ne, ona byla schopnd jim néco
upict, nebo kdyz fekla sestra "ja jedu pryc", tak tam na to dohlédla. Ale jako ze piekona tfeba... Protoze
¢lovek je nucenej, ze jo, je to néco jinyho nez s malym ditétem, ktery se pokaka, Ze jo. Tak ja jsem
myslela, ze ji to n&jak jako oblomi a Ze se do toho jako i kvuli ty mameé zapoji. A to nenastalo. A to teda
je zajimavy, to teda jako nechapu dost, no.

Kdyz se podivate na to, Ze jste viastné néjakou dobu - kolik viastné Zijete s tou nemoci? Od roku 2011?
Kdepak, to bylo diiv uz diagnostikovany. No ja vam to nedokazu fict pfesn¢, ja jsem se na to bohuzel
neméla Cas kouknout, ale to bylo dfiv.

Tak 10, 9? Tak nejak?

No... Tak osum. Ja si myslim, Ze oni tak devét let Zijou v tom novym domé spole¢né. To je tak 9 let.
Mozné ted’ v tomto roce v listopadu si myslim, Ze to bude 10 let. Takze ty prvni pfiznaky byly tak 2
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roky, takze takovejch jako 7...

Takze takovych 7 let.

No u pana doktora B. si myslim, Ze to je takovej sedmej rok, Sestej, sedme;.

Aha, tak to se omlouvam, to jsem néjak Spatné spocitate. Kdyz se na to podivdte, jak byste rekla, Ze se s
touhle nemoci, kdyz madte nékoho takhle nemocného v rodiné, tak jak se Zije ve spolecnosti ostatnich
lidi?

No urcit¢ jako vam to zméni ten zivotni styl. ProtoZze za prvé ten, kdo s tim pfimo Zije, jako je moje
sestra, tak urcité musi mit néjaky casovy omezeni. Urcité tam hraje roli i financni stranka véci. Tam to
tak jako zpocatku nebylo, protoze oni méli diichod slusnej, tak tam nebyl zddnej finan¢ni problém, ale
kdyz teda si ¢lovsk vybavi nékoho tieba i manzele, ktery nemaj ten ptijem dobrej, tak si myslim, Ze to
jednoznacné musi vSechno ovlivnit. A pravé jak ten milj otec vSechno zapiral, tak on tam prosté
predvedl, Ze neni zadnej problém a manzelka je v pofadku a Ze vSechno zvladaji, atd., ¢ili misto aby jim
dali ten ptispévek, kterej jim ji uz nalezel, tak oni dostali n¢jakej ten nejmensi piispévek, v ty dobé¢ jako
uz uplng legracni. A on to prosté poiad nechapal, protoze on to porad mél, Ze ji prosté branil. Takze tu
finan¢ni to ovlivni, ¢asovou urcité a urcité bych fekla, Ze teda i se tfeba i mize stat, protoze ten ¢lovék
je tim jako zaplnénej, ono to v ném porad je, tak ten pecujici ma tendenci to sdé€lovat svymu okoli. To
je jedno jestli v praci nebo tak. A to miize samoziejmé taky ovlivnit.

Vnimala jste to, ze by tieba vasi pratelé na to reagovali néjaky zpiisobem, ktery se vam at' uz velmi libil
nebo naopak nelibil, ale byl néjakym zpuisobem nestandardni?

Tak ja bych tekla, ze ja jsem méla v uvozovkach "Stésti", Ze ja jsme to konzultovala s jednou
kamaradkou, ktera ma stejn¢ postizenou matku a uz teda byla dfiv, nez ta moje mama. To bylo prvni.
Druha moje kamaradka, s tou jsme jako - se zname 40 let - takze tam jako tak néjak probirame ty rodinny
vztahy, ta naopak byhc fekla, ze mi hodn¢ jako pomohla, jakoze to ¢lovék mél komu fict. No a v ty
praci, ja bych fekla, Ze trosku nestaly takovy situace tim, kdyz ja jsem musela - i kdyZ jako pozor, ja si
vubec nemiizu stéZovta na kolegy, to jako viibec ne - ale nastaly tam situace, kdy ja jsem musela fesit
plno véci a musela jsem odejit z ty prace, ve chvili, kdy nas tam bylo 5, tka to jesté $lo, to nebyl problém,
ale ted’ jsme tam jenom 3 a tma uz to problém je. Ale jako nikdy mi to nikdo jako vite netekl, jako "ty
se$ porad neékde, protoze néco vytizujes."

Mate pocit, Ze je to pochopitelny pro vase kolegy, jako ty ditvody?

No ja myslim, ze jo. Teda mam to §tésti, ze jo. A taky ja nepracuju v zadny sféfe podnikatelsky, Ze jo,
tam teda proto mocnikdo pochopeni nema, to uz jsem slysela.

Od kamaradky, ktera to taky resi?

No, ta ne, ta byla nékde Gpln¢ jako jinde, Ze neméla s tim problém. Ale slySela jsem to, ze tfeba to
postihlo néjakou rodinu a ted’ oni v ty prvni fazi tu maminku vozili do toho denniho stacionafe, no a ted’
oni nikdy neveédéli, kdy dorazi do prace. ProtoZe ona se prosté rano Sprajcla a fekla, Ze nikam neptjde.
reagoval.

Hm. No, potom asi taky zalezi na lidech. Dobra, tak s jakymi ztratami byste rekla, Ze se musite
vyrovaavat? Vzhledem k té péci, uz jsme tady mluvily o financich, o case...

Casovy, uréité, porad. I kdyz je v zafizeni, protoze tam chodim 2x tydng, do toho mam néco s
vnoucatama a prost¢ tejden je pryc.

Postihlo vas to néjak v pracovni sfére? Vy jste rikala, Ze jste tfeba musela obcas z prace odchazet...
Hm, no tak diky tomu, Ze tam mam ty kolegy tolerantni, tak to si myslim, Ze ne.

A co vas volny cas.

No to bych fekla, ze nemam volny ¢as. To je vono. Protoze dvakrat v tydnu jdu k ty mamince, pak jdu
tteba s tou Alenkou an flétnicku, to u jsou 3 dny, do toho musim néco zatidit, to je ¢vrtej den, a pokud
je takovej ten Cas, kdy se jezdi na chalupu, tak v patek uz musim nakupivat a vatit, odjedeme na chalupu,
tak teda mam volny ¢as na ty chalupé.

A v oblasti zdravi, mate pocit zZe se cela ta situace, celd ta nemoc a péce, zZe se to néjak promitlo an
vasem zdravi?

Ur¢ité, 100%. To bylo uz v prvni fazi, kdy jsem to tady konzultovala s pani docentkou. To jsem sama
méla zdravotni potize, ktery nikdo néveéd¢l, proc to je. Nebo... Ono se to porad tak jako hromadilo, no a
pak tam zacaly vznikat takovy ty problémy, Ze jsme fikali, tka to je divny. Konzultovala jsem to s pani
docentkou a pani docentka fikala" jasné, a ted’ jde o to tam tu maminku dostat". A da se fict od ty
kozultace, tak uz vSichni byli v takovym stfehu. Jako co se stane, jak se to vyvrbi, atd. A ten stres, kterej
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prosté mate v sob&. A to Gplné vSichni. Tak mlj muz jako ur€ité ne, protoze ten mél jiny starosti, ale ten
stres ve vas je. A to jsem pak méla tu prvni ataku,

té Stitné zlazy?

No. No a pak teda.... Prosté potade ten stres od té chvile, ten stres se stupnuje. Tak jak se zhorSuje ten
stav toho ¢loveka, tak ten stres se zhorSuje, fesite nepiijemny situace, pofad dokola to s nékym - teda
myslim s téma rodinnejma pfisluSnikama, co¢ teda bych fekla, tady kdo to kdy fesil, tak jsme byli
trojuhelnik ja, sestra a ten otec. Ale spis sestra, ja, protoZe ten otec v tom hral jinou tlohu, Ze jo. No
takze ten stres je osklivej a myslim si Ze to taky byl jeden z vyvolédvajicich faktord ty druhy ataky ty
Stitny zlazy. A skoncilo to operaci, takze jsem bez $titny zlazy.

Meéla jste jestenejakeé dalsi zdravotni potize?

No, méla jsem, ale to asi tak jako souviselo... Zofagitidu, no to taky vlastné ten stres. Je pravda, Ze tam
teda vysokej podil na tom méla ta $titnd zlaza, protoze to tam taky hralo roli. A ono to staci. Ja taky
mam astma, ja jsem jako dost...

Astma mate predpokladam celozivotné?

Ne, nemam, mam ho tfi roky.

Aha, takze to je taky nova véc. A jesté néco nového se objevilo?

Ne ne. Alergik jsem dlouho, ale o astma to tam jako ur¢ité mohlo zpusobit, to jo.

To tu asi neurcime, ale tak diilezité ted je, Ze se to objevilo v téhle dobé. Rekla byste, Ze je jesté néjaky
zisk, ktery viastné z celé té situace si odnasite?

No tak jako zisk z toho pohledu jako né&jakyho duSevna, no tak to je to co jsem fikala, Ze si prosté
myslim, Ze ty déti vid€ly, jak se chovam v takovy situaci. Viibec si nedélam, ja jsem teda dost takovej
realnej... mam piistup k vécem. Takze jako nedélam si iluze, jako Ze bych fekla, oni vidéli, jak se
chovam, budou se tak chovat ke mé. To nikdo nevi, nikdo nevi, v jaky situaci se ocitnou, to skute¢n¢,
zivotni situace nastane jedna dvé, to nikdo nevi, to ne. ALe ja osobné mam dobrej pocit z toho, Ze si
myslim, Ze se nemusim pred téma détma stydét. Ze se nemusim stydét ani pied tim otcem, Ze bych se
zachovala necCestné nebo nehezky. Jako to asi je ten zisk. Finan¢ni zisk v Zddnym ptipadé, hmotnej zisk
taky vzadnym pfipad¢, nic takovyho nenastane. Navic teda co bylo jako dalsi stresujici faktor, ze v
podstaté celou tu dobu ja jsem byla 8 a ptl mesice doma s tou §titnou zlazou. Protoze ja jsem méla tu
ataku, to bylo 2011-12 a prosté pani doktorka fekla, Ze uz mé nepusti do prace, ze to bych do toho
sklouzla z novu. Takze jsem musela pockat, az se ty hladiny srovnaj a pak jit na tu operaci. No a uz v ty
dobé, kdy j jsem jako zacinala s tou dalsi epizodou, tak uz mdj muz zacal mit problémy v praci, jakoze
asi ta firma zanikne. A to se vleklo cely 2 roky a v podstaté ted’, 2013 v listopadu, opravdu ta firma
krachla. TakZe on je ted’ bez prace. Takze ono taky, kdyz to spojite, tak to staéi.

Takze vam se to takhle seslo...

No, seslo.

A mate v tuhle chvili obavy z budoucnosti?

No jako trochu jo. Trochu jo, protoze... Uz jsme oba té€sné pied dichodem, ja mam teda rok a pul do
dichodu a manzel teda jakoby 2 roky. Jako snazili jsme se, abychom néjakou finan¢ni rezervu méli
takze i tahleta situace se nam zatim dafi to fesit. Ale jako jednoduchy to neni. A abych si denné jako
fikala, jak to dopadne... A to vlastné jesté do toho, to bylo jako neuvéfitelny, v ty praci zac¢ali propoustet
lidi. V ty dobé, to byl dalsi spoustéc, protoze to vSechno bylo v dobé ty druhy ataky §titny zlazy, protoze
prosté najednou zacali sniZzovat stavy. A zacali sniZzovat stavy od téch profesi, ktery braly nejmin penéz.
A prosté najednou zavolali §éfovou a tekli: tyhlety zaméstnanci jdou pry¢. Ale s ndma to byly nervy
pekelny, fakt pekelny, do toho ten muz za¢al mit ty problémy v praci atd. A ja pak teda od toho né&jakyho
zafi, jsem zaCala mit problémy s tou Stitnou zlazou.

Ale ted' uz jste zpatky v praci?

Jo, to jsem.

A kdyz se vratime k tem obavam z budoucnosti, kdybyste je mela oznamkovat od I do 5, 1 je nejmeéné a
5 nejvic, jak silni ty obavy jsou?

Tak to ej podle toho, co zrovna se dé¢je,

Ted, v tuhle chvili.

Takova dvojka, dejme tomu.

Co byste vzkazala lékaruim, psychologiim a lidem ve sluzbdch pro lidi s demenci?

No, jako ja bych to fekla takhle: My s panem doktorem B., to je Gzasnej, tam nejde nic vytknout. K tém
lidem je velice piijemnej, jako k t&ém pecujicim je velice pfijemnej. Ta jeho spolupracovnice taky. Tam
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nejde vytknout v§bec nic. Takze nase zkuSenost je takovadle. Pak teda dalsi véc, bych fekla, Ze spis§ k
tomu, Ze kdo chce n&jaky takovy zatizeni zakladat - todle je zatizeni Cervenyho kiize. Takze nez tohleto
zafizeni jako to, tak si méa vytipovat ty pracovniky a ma je vyskolit. Ze prosté jsem se tam setkala - i
kdyz teda pozor, ja musim fict, Ze dvéma bych tam néco vytkla, jedna uz tam neni. Jedna tam jesté je,
ale vzhledem k tomu, Ze zase byla pfidand k nékomu.... Ale neni to nic straSnyho, ale néco bych tam
vytkla. Ale jinak ne, jinak opravdu bych nevytkla. Ale Ze by ty lidi, nez za¢nou s t€émahle postizenejma
délat, ze by jim mélo bejt vysvétleny, jak ty lidi mysli, nebo (zasméje se) Ze vibec nemysli. Tak to
urcité, to pouceni toho personalu je hodné dilezity. A jako musim fict, ze v soucasny dobé fakt dobry.
Kdybyste mohla dostat pomysliny kosik véci, které by vam ted nejvic pomohly, které by vam dodaly silu,
co by v tom kostku bylo?

No jednozna¢né na prvnim misté, protoze jsem méla ty zkuSenosti zdravotni, tak rozhodné to zdravi. Na
prvnim misté pfed téma penézma a pted tim... Pak teda aby ten mlij muZz sehnal jesté tu praci, to by bylo
dalsi, protoZe to ovliviiuje i tu dal$i rodinu, Ze jo. A pak prosté, nevim, pak... Protoze na téhle 2 vécech
je zavislejch strasné moc veci.

A jeste neco byste si prdla takhle dostat?

No asi aby ty nase vztahy s détma ziistaly tam, kde jsou. Taky nejsou idedly, smaoziejmé tam vznikaj
néjaky problémy, ale takovy bych fekla normalni, bézny.

Hm. Dobra tak otazka posledni: Jaky vidite sviij smysl Zivota?

Hm... No (zasméje se), no nevim no, tak v sooucasny chvili jako mij smysl zivota bych fekla, Ze jsou
ty vnoucata. Ted’ka. Ze prost bych fekla, Ze jako to ¢lovéka v této chvili asi nejvic naplituje, ty vnoucata,
urcCité.

Muizete mi popsat jednu konkrétni situaci, kdy jste si fekla "ano, to je ono"?

No tak to je... tydlety uz jsou velky, ale vztah spolu mame hezkej. Tak to je kazdou chvili. Tieba vSera
jsem byla s Alenkou na ty flétnicce a vyzvedavala jsem se z druZiny, a vidite, Ze maji radost a to bohaté
staci.

.B., M.S., A.D.: TRI SESTRY

Uplné na zacdtek bych Vis poprosila, jestli mi miizete Fict néco o sobé, o mamince, o tom, jak to tady
delate...

1) No, délame to tak, Ze ja jsem v dichodu. Sestra jedna pracuje, druhd taky, ale jako nepravidelné,
takze de facto je tady u me v byte, nahote. Kdyz ptijede sestra, tak si ji bere dolii, abych ja si jako orazila.
Markétka kdyz zase potiebuju jit k doktorovi ja, tak pfijde a hlida, v rdmci moznosti, protoze chodi do
prace a no... maminka bohuzel celej den skoro prospi, takze ona spi tieba az do 3, do 4. pak ji teprve uz
vytahuju, protoze aby taky sed€la, aby furt jenom nelezela. Protoze kdyby bylo na ni, tak furt jenom lezi
a spi.

2) No ale je fakt, Ze je to tim, Ze ona chodi spat pozdé, Ze jde spat tieba o piilnoci. Ze to je takovy,
Ze osm hodin spi, Ze sedime s ni, Ze prosté jako je s nama, klimba.

1) Sedi tady, no, prosté starej clovek.

Takze dlouho spi pres den a vecer je vzhiiru?

2) no, ma to takovy obraceny. Zase my mame vic ¢asu tfeba vecer nebo miizeme vedle ni sedét. Pres
den ¢loveék ma treba jinou préci, tak by nemél tolik ¢asu. Ale ona by fakt spala furt. Ona viibec, ani v ty
tii hodiny nechce vstavat.

1) No, to je boj, kdyz mame byt tfeba v 10 u doktora, tak to je boj ji rano vzbudit. To prosté drzi pefinu
a nechce.

2) nebo ji rano, vlastné ji rano jako ptebalime, aby se §la vycurat na takovou tu zidli

1) a dame ji Iéky...

A vy viechny bydlite tady?

2) Nenene, ja bydlim v Brné€ a pracuju v Brné€. Ale mam préaci, kdy si mizu ne¢ktery véci délat na pocitaci,
tak je mazu dé¢lat tady. Pak jsou véci, kdy musim bejt pfitomna v tom Brn¢. Takze kdykoli mam volno,
tak jedu sem, aby ségra si mohla trosku odpocinout a jako mohla jit nakoupit, protoze vlastn¢ kdyz
mama je v tom byte, tak z toho bytu se neda odejit. Maximalné jit dolti nakrmit ko¢ku nebo néco...

1) To je na tom to nejhorsi. Ta prace s ni neni n&jak, jo... Ale pro mé je nejhorsi to, Ze jsem tady
zapikolovana. Clovék je uvazanej a nemizete ani nakoupit, nemiizete se hnout. I kdyZ jdu vyhodit
odpadky, tak letim. To jednou sedéla v kuchyni a jedla. A ja $la vyhodit odpadky a bylo otevieny okno.
A v tom najednou sly$im takovej - a tak se ohlidnu a ona - a to je pravé nebezpeci, ze jak udéla par
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kroku, kolikrat mi uz upadla, a my se bojime, Ze v moment¢, kdy si zlomi kréek, tak to bude kone¢na.
Takze prosté ted’ jsem s hriizou vid€la, jak zavira okno. Jsem si neuvédomila, Ze ji tieba bude vadit, Ze
je chvilku otevieny okno.

A maminka teda chodi?

1) No, ted’ uz ne.

2) To se stalo pozdg€jc. Ted uz je problém ji i zvednout z té sedacky.

1) S nasi pomoci, ale to téeba je uplné takhle na Sikmo, takhle na me lezi, lez¢é vlastné skoro na mé, ja ji
sotva unesu. A prost¢ - a pfitom tfeba na posteli, to vytr¢i nohu, kdyz cvi¢ime. Ale ono je to o ty hlave
3) Ona nevi jak mé nohy. Dé&l4 takovy tapicky.

1) Ta hlava nedava ty pokyny. Nohy ma takhle pokrceny, prosté ta koordinace, ten mozek je vidét, jak
odchazi a prosté ten vam dava pokyny, pohni malickem, pohni nohou. A fikame napni a kolena a ona-
2) nevi, co je to koleno.

1) Nékdy je to lepsi, ale vétSinou ted’ se to markantné zhorSuje. To se teda musi fict. Tak ona uz to ma
- tak v 80ti ji to zacalo.

A rikali jste, ze ji ted’ bude-?

1) 87.

A od zacatku se starate takovymhle zpiisobem?

2) Nene, maminka byla ve svym byté a ja kdyZ jsem vlastn€ byla v Praze, tak jsem jezdila za ni, tak
jsem bydlela u ni. TakZe ja vlastné jsem si v§imla toho, Ze dava véci jinam, nez patfej. Tim to vlastné
zaclo. Takovy jako nenapadny. Tak ze zacatku prosté to Slo, ze byla jesté néjakou dobu v tom byté, Ze
tam byla tieba jeji sestra.

1) My jsme ji telefonovaly, tfeba 4x za den.

2) Ja jsem ji vzdycky navafila jidla, dala jsem ji je jako do mrazaku, aby ona méla navatino, nachystano.
A jako to ona ze zacatku samoziejme byla schopna se o sebe postarat. Ale takovy 4 roky?

1) No, 3, 4 roky uz je to horsi.

2) Jesté vlastné lonisky vanoce, pted... loni... Lofisky Vanoce jsme byli v tom jejim byté, ze vzdycky
jako kdyz jsem ja ptijela tieba na 3 tejdny, tak jsme byly spolu v jejim byt¢, aby ona teda byla jako ve
svym. Dneska uz nevi viibec kde je.

3) No ale tady uz je u Ivety uz treti rok.

2) No jinak byla furt tady! No ano, jinak byla furt tady, akorat Ze vzdycky jsme ji tam ptevezli, no tak
to jeste, tam je tieti patro bez vytahu, tak to jesté slo...

3) Prosté uz to neslo.

1) Uz to bylo i nebezpecny.

Hm. Ale tak ty 4 roky viastné se starate tady, hlavné vy (1.) a vy viastné prijizdite pomahat kdyz to jde?
1) No, no.

Dobre, tak ja vas ted’ poprosim o takové kolecko napadii, reknéme, kdyz je nas tady tolik. Muzete rict
kazda, co vas napadne, kdyz se rekne demence?

3) Mé napadne nest’astny ¢lovék, osamély hlavné.

2) Hrozny je teda, musi bejt hrozny, kdyz lidi maj déti v jinym mésté, ktery piijedou 3x do roka, tak si
ani nev§imnou, Ze ten ¢lovek... Mama kdyby byla sama, tak umie hladem a zizni.

1) Ja kdybych chodila do prace, tak uz musi tady taky né¢kdo bejt, tak by sama tady nemohla bejt uz. Tii
roky minimalné.

3) Ja teda se pfiznam, Ze mam mnohem véEtsi pochopenti tieba kdyz, znate to, nastoupite do tramvaje a
tam né&jaka pani tfeba si za¢ne povidat s nékym nebo prosté je jako jina. Jak ty lidi to otravuje, tak mé
je ji ted’ spis lito, nez predtim, vSichni se tak odtahovali. Vidim, Ze to miZze byt normalni ¢loveék, jenom
s takovouhle nemoci.

1) Ale myslim si, ze je to problém a Ze je to problém i téch praktickejch doktort, ke kterejm tystary lidi,
prosté kazdej starej clovek ma néjaky 1€ky-

2) ze je neposlou na tu neurologii

1) Ze musej prosté, Ze je to mozna nevSimavost. My jsme si vlastné az vSechno zjistili, nikdo vam
nepomuze. Nam aspon nepomohl. Treba takova blbost, kdyz méla inkontinenci, tak jsme kupovali
vlozky a pleny, az pak ja jsem nékde se dozvédeéla ve zdravotnickejch potfebach, ze na to mame narok,
Ze nam to mizou déavat na recept. Ale ten praktickej doktor i kdyz to véd¢l, tak viibec netekl... Jestli
maji néjaky kvoty, jako ja nevim, jestli je to jenom o prachach, Ze miiZe utratit jen urcity pocet penéz...
Nebo aby vam nékdo poradil néjakyho dobryho psychiatra, ktery se specializuje na tyhlety lidi, ktery
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ma zkuSenosti s touhletou diagnézou. My jsme chodili k psychiatri¢ce, ktera samoziejmé neméla
zkuSenosti, takoze to bylo tkaovy omyl, pokus, omyl, pokus.

2) Téch lékn kolik ménila.

1) A stejné jeji psychickej stav vlastné doted’ka neni vyladénej. Protoze ona kdyz sedi, tak v pohodé¢, ale
jakmile ji zvedneme, tak za¢ne plakat. A celou cestu jako "ja se bojim, ja se bojim". A pfitom to fikdme
pokazdy i neurologovi. Ale prost¢ tohle nefunguje, jako absolutné. A kdo teda fakt nema zazemi z téch
starejch lidi, tak to je chudak.

Takze je té¢zké domoci se n€jaké pomoci. jesté néco vas napadne, kdyz se fekne demence?

2) no tak ze ten clovek uz tézko mize byt sdm, ze nevite, co ho napadne.

3) no ja vidim i ten piedobraz, teda mé napadaj i osklivy véci.. Ze se to milize stat i nam (jedna ze sester
pritakdvd). To nas viibec nenapadlo. Smaoziejmé jsme védeéli, zemaminka uz ma néjaky 1éta a cekali
jsme spis vysoky tlak, néjaky infarkt, ale v Zivoté by nas to nenapadlo. My jsme to ani nikdy nevidéli.
1) On vlastné tata umrel a za dva roky, ani né vid'...

3) ja myslim, Ze to Ze praveé tata umiel, tak sama s nikym moc nemluvila, jako chodili jsme tam, ale
sama byla spokojena v ty svoji samoté.

1) Taky uZ se o nikoho nestarala. To taky ¢lovéka vybudi, Ze §la rano pro noviny, §la pro rohliky...Tata
byl hodné nemocnej, mél rozedmu plic-

2) A mama vsechno délala doma, on ji nijak nepomahal. Takze vSechno bylo na ni a to bylo podle mé
takovym hnacim motorem, Ze ji to udrzovalo to... A pak najednou nic nemusela a to bylo blby. To je
jako kdyz né&ktery lidi vykoleji, kdyZ tieba jsou v diichodu. Ze najednou...

Tak jesté neni jesté néco, co by vas napadlo?

2) Tak vite co, samoziejme, Ze pro nas je to t€zky. Ja si myslim, Ze pro tu mamu to musi bejt hrozny,
pro toho samotnyho Clovéka. Protoze ta uzkost a deprese (je pieruSena sestrou, ta nesouhlasi,
nesrozumitelné) a ty lidi - ja vim, Ireno. Ale ona ty uzkosti a ten strach ma. Jako Ze jde a nevi, jak ma
jit Ze prosté si to jeité chvilema uvédomuje a Ze to musi bejt strasny.

1) To jo, protoze v noci méla "co mi to je, to jsem nikdy neméela, ja jsem uplng blba" i taky to nekdy
fika.

3) No ja myslim, ze z toho diiv byvala hodné nest'astnd, ja myslim, ze dneska si to moc neuvédomuje-
2) Ale dneska taky, Marcelo. Jako ten plac a to Ze se boji, prosté vem si, Ze kdyz ty se né¢koho vydésis,
tieba se ti néco nepodaii nebo mas trému nebo néco, tak se ti iplné vSechno sevie. Ja si myslim, ze pro
toho ¢loveka to musi bejt hrozny jako.

Mate pocity, Ze to na ni tedy vidite, Ze se ji to Casto stava?

2) no ne, podle me uz to ze kdyz ma jit, tak zacne plakat, to neni podle m¢ normalni. Ale je to takove;j
jako ne plag, ale je to takovej stav, ze si uvédomuje, Ze nevi, co ma aje z toho nest’astna. To je...jako
fakt, nevim, nejsme schopni...

1) No, jak to mam udé¢lat, jak to mam udélat... D€lej dlouhy kroky, mami, ji fikdm, mami nohu dopiedu,
to ji ukazuju...

Jaky to pro vas je, to ustat, kdyz vidite, Ze ta maminka je z toho takhle tizkostna?

2) To je, kdyz se tieba néco stane, kdyz ji feknu mami, vynde;j si zoubky, kdyz ji veCer ukladame, a ona
si zaCne zvedat tricko a je evidentni, Ze ona vibec nevi, co po ni chceme a nevi... Anebo den pred tim
to... A to prosté ten mozek... No je to hrozny.

1) Je to hnusnéa nemoc, co si budeme povidat.

2) Mg prijde mnohem lepsi kdyz ten clovék ma pohybovy problémy, je na vozejku, ale mizete si s nim
povidat. Ale ty lidi vlastné jenom piezivaj. Ona se nemuze divat na televizi, protoze ten d&j nevi.
Maximaln¢ kdyz jsou néjaky takovy ty scénky, kdyz nekdy feknou for, tak se nékdy i zasméje, tieba i
na misté, kde opravdu, jo, takze néco je schopna. Ale Cist si nebo

1) Lustila ktizovky, celej zivot, a jaky t&zky!

2) No tak to nejde, uz dva roky. Je to té€zky. To je nejhorsi, Ze nic neni, co by ji zabavilo, z ¢eho by ona
meéla radost.

1) No tak to je jasny, podle mé uz ma ten horsi stupen-

2) Podle mé ta nemoc vezme lidem radost ze zivota. N&jaky takovy ty véci, co by je t&sily.

(Dotaz zda jsou svétlé okamziky, kratka vsuvka o nich a navrat k nedostupnosti péce)

Ja se tedy vratim pres tohle k tém praktickym vécem: jestli byste mi mohly vysvétlit, jak pfesn¢ se ta
péce v tomhle stadiu nemoci, kdy maminka uz je na tom pomérné dost $patné, tak jak se to organizuje.
Vy jste vlastné mluvily troSku o tom, jak to organizujete mezi sebou vy tfi, jsou tieba jesté n&jaci dalsi
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pratelé nebo lidé v rodiné, ktefi se toho G¢astni? Nebo od kterych mate néjakou podporu? Anebo pro
které je to naopak t&zké?

2) No tak musim Fict, Ze tieba Irena a jeji manzel to zase si myslim, ze spousta chlapt, ze by jim to
prosté tieba vadilo. Ze kdyz Irena fekne, Ze potiebuje do obchodu, tak on si tady sedne a pocka, aby -
my totiz mame takovy ¢idlo pohybovy, takze kdyz by se mdma zacala v posteli zvedat, tak to tady
gonguje. TakZe i v noci to slySime.

1) Protoze pravé nam upadla, kolikrat.

2) Takze on tady tfeba tu hodinu pocka, takze tim pomtze. Ale to je asi jedingj clovek, kdo tfeba opravdu
pomuze, jinak nikoho neméame.

1) Taky by mohl fict, uz mé ta mama Stve, dejte ji nckam...

2) To neftika.

3) Tak sdm tady mél mamu...

2) To on je spis takovej, to ne, kdyz ji nékam date, to konec. Ona je inkontinentni, drobi, tak mohlo by
to nékomu vadit...

Takze... to vam s né¢im trochu pomtze a spis vas jako podporuje, jestli tomu dobfe rozumim?

2) No, spi$ trochu podpofi.

Hm. A vy jste jesté zminovaly, Ze vaSe maminka ma sestru?

2) No, ale ta je v podstaté jeste starSi a uz ta jeji dcera tikala...

1) No ale tam je to spiS o chiizi... Ale podle myho uz za¢ina mit taky néco takovyho.

3) No ale nema Alzheimera, ma takovou tu demenci stafeckou...

2) No uz ji nebavi jit nakoupit, vzdyt kolik ji bude, 897

3) Ale po urcity ¢as bylo dobry, kdyz byly spolu, protoZe si spolu povidaly, takze jsme to citili jako
ulevu.

2) Ze teta byla sama v byté, takZe i ji to vyhovovalo, i Irena ji tady méla v 1ét&.

1) ja jsem si ji sem vzala na tejden, podle toho, tady byla dole v byté. Ale to uz tak dva roky nejde.

2) Ani ona nemuze, akorat pfijde s dcerou na navstévu, to tady byly loni. Ale jinak by ji sem ani
nedostali.

(chvili probiraji zdravotni stav tety)

1) Ale nema tu hlavu. U mamy je nejhorsi - prosté, je to maly dité. Vy mate maly dit€¢ a nemtizete ho
dat na kocarek a jet nckam, musite bejt doma. To je na tom to nejhorsi pro me, ze jsem takhle
zapikolovana.

2) A uz i nefekne vétu, nenajde ty slova.

1) Jako nema nic ze zivota, co si budem povidat. Uz je v takovym stadiu, Ze spi, lezi...

3) Tak je rada, kdyz chova koc¢icku nebo kdyz ptineseme kytky - "mami, hele, to voni" - tak to ej takovy
drobny.

1) Tak to je vtefina. Je to takovy...

Jaky to pro vas je, kdyz ma tfeba tu kocku na klin€ a ma z toho radost, Zze ji ma?

1) no tak to jsme samoziejmé radi (sestry pfitakavaji), je fakt, e ty zvifata pomahaj. Ze i kdyz je v
n&jakym takovym rozrugeni, tak ji to odpoutd. Reknu tieba "podivej, mami, jak tam kocourek lezi"
nebo...

3) Nebo taky jdeme a fikam "podivej, tak kocCicka se uz tési, az ti sko¢i na klin", tak mama cupita, uz
aby sedéla. Takovej prosttednik, to zvite.

Trosku to tak zni, Ze ptes ty zvirata s ni mizete komunikovat.

2) No, ty zvitata jsou fakt dobry.

Trochu jsem si udélala teda predstavu, kdo vSechno se stara a tak - nevim, jestli mate n¢jaké déti nebo
dalsi partnery, jestli je ta rodina $ir$i?

2) My dvé nemame déti a Marcela ma dve déti a manzela, no.

3) Sestry vidi moji pomoc trosku jako.. Ta se ma, ona pfijde vecer, m¢ to moc nevytrhne-

1) No ja to chéapu (s dirazem, jako by se divila).

3) Ale ja vlastné pfijdu z prace rovnou a piijdu vecer. Tak je fakt, ze partnerovi tfeba nevaiim, ale jako
unese to. Jako rozhodné nevy¢ita, ze nejsem doma nékdy.

A vzhledem k tomu, Ze v téhle situaci uz Zijete pomérné dlouho, vase maminak je nemocna 7 let. Mate
pocit, Ze by se za té&ch sedm let zménily vztahy v celé Siroké rodin&? Ze by se to n&jak proménilo? At k
lep$imu nebo k hor§imu?

2) Myslim, Ze ne.
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3) No ja vim, ze devastuje tahle nemoc vztahy. To vim i od kamaradky, ktery to rozbilo rodinu, jako
maminc¢ina nemoc a hodné ji to od druhyho rodice odczilo... Nékdy se drzim, to pfiznam, ze nékdy to
citim, jako...

1) No je to zatez! Je to zatéz, ale je to zrovna tak tvoje mama, jako moje, jako Andulky-

3) No ja vim, dyt’ ja nefikdm-

1) Ja chapu, Ze tu nemtizes bejt denné.

3) Ja nefikam, ze ne, to...

1) To nikdo nechce, to ja chapu, ale hlavné v pét hodin uz mi to moc nepomiize, kdyz ty ptijdes, kdyz
jé& potfebuju bejt u doktora v jedenact, i kdyz se snazim obejdnavat se na co nejpozdéjc, ale obcas to holt
potiebuju, no.

Mate pocit, Ze to je zat€z pro vas osobné nebo pro Vase rodinné vztahy (k M.)?

3) hmm... TroS§ku myslim, Ze i pro me a trosku i pro ty rodinny vztahy, protoze syn chodi tak zhruba
dvakrat tydné domi a taha si zmrzlou pizzu z mrazaku misto aby mél tieba uvareno.

Myslite, Zze mu to vadi?

3) No nevim, ale vadi to m&. Nevadi to urcité jemu...

2) No tak ma tatinka v domové a chodi tam minimaln¢ tfikrat za tejden Ze jo.

3) A vlastné si nedovolim, chodila jsem na angli¢itnu, a to uz neni dneska.... ProtoZe na to nemam ¢as,
no.

No vlastné néco podobného, o cem mluvite vy (k 1.), i kdyz to ej samoziejme intenzivné&jsi

(3) Sestra se nedostane nikam, no)

Ale je to teda o n¢jakym omezeni toho Casu...?

2) No ja to mam taky, jA mam partnera v Brn€ a jsem tady... Ja tam jsem tejden, pak jsem 14 dni tady,
pak tam jedu zas na tejden. Ja jsem-

1) Vic tady nez tam.

2) Pokud zrovna nemusim tam bejt, tak jsem vic tady neZ tam. Takze to je taky - tak on to vi, on ma
taky maminku, ted’ ji musel nékam dat, tak to se prosté neda nic délat. Ta mama to potiebuje a fakt na
jednom ¢lovéku to nemiize bejt, ta péce. To ¢loveék musi slevit taky... jsem uz nebyla s kamradkamana
piveé nebo nékde. To skoncilo, veskery radovanky, Ze bych n¢kam $la.

3) No to mé nepfijde praveé v potadku, Ze ty se nevidi§ s kamarddkama. Maminka kdyz pak méla tu
nemoc, tak jsme tieba litovali, Ze za na nejde zadna kamaradka, Ze Zadnou nema. Holka, ty kdybys méla
tuhle nemoc, tak tim, Ze se ted’ nebude$ stykat s kamaradkama, tak za tebou taky nepfijde zaddna
kamaradka.

2) No a Marcelo co mam délat? Co mam ud¢lat?

3) No obcas si pozvat tieba tu odleh¢ovaci sluzbu a jit se vidét s kamradkama.

2) No to byc nemohla jet jako z Brna sem.

3) No ale o tom to prave je, Ze nejde na vSechno abdikovat. J& mém pocit, Ze jsem abdikovala skoro na
vSechno. Ireno, 100 dni jsem tady byla v loniskym roce. To jako... A chodim to prace, mam jeden den
do sedmi, to pfijdu domti v osm, chodim vyzvedavat 1éky, zalejvat kytky do Krée, jesté takovyhle véci.
"Kup mi v Lidlu", kdyz sestra vola, jako my si vyhovime...

1) To nemyslis vazné, jen jsem chtéla koupit, az ptjdes do Lidlu-

3) Ja nefikam, ze to neudélam, jenom tady pani se pta, jestli to citime jako zatéz, tak ano, ja to citim..
1) Ty to citis, ja to taky citim, samozfejme Ze je to pro me zatéz, ta mama.

2) Citim to jako zatéz, ale zaroven jako takovu povinnost, protoze je to prosté¢ moje mama a nemuizu se
na ni vyprdnout. Takze obétuju i tohleto.

1) Jako kdyZ jsem vdichodu, tak by mi pfislo blby, Ze se valim tady u bazénu a mama je n¢kde v
néjakym ustavu, tak mé by to pfislo... No... Jo, jesté kdybych vidéla, Ze je tam spokojena a $tastna, no...
Je fakt, ze v tyhle fazi je ji to uz jedno kde je... Tfeba by ji to bylo jedno. Akorat ja bych méla pocit, Ze
tady ji dam jidlo nebo néco prosté jinak...

2) Davas ji pit, pfipominas ji to... Je to tézky.

1) Ze tfeba ta péce

2) Rozhodnou se, ze toho ¢lovéka nékam date, je tézky.

3) je to tézky. Ja tieb akdyz jsem si n¢kdy predstavila, Ze tu mamu nékam’- protoze vzdycky méla rada,
kdyz jezdila na osady a takovy kolektivni, a zpivala - tak jsem si fikala, no tak, kdyz jsi predstavim, ze
by byla s podobnejma lidma a méla by néjakou aktivitu. ProotZe tady, upfimné, nema, sedi jako pted
tou televizi. Tak jsem si fikala, Ze tfeba by to pro ni bylo dobry. Ale Zas ejako jsem vdécna sestie, Ze je
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to takhle, protoze v moment¢, kdy by byla v domove¢, tak me by tryznily myslenky na to, co se tam ted’
zrovna odehrava. Jestli se tam staraji, jestli tam, ja nevim, neni zrovna prolezela...

1) Ja myslim, Ze pro lidi v takovymhle stadiu, ze s nima moc ani v t€ch Gstavech s nima ani moc nedé¢laj,
protoze co by s nima mohli délat, jo. Oni uz toho moc jako neuméj, aby de¢lali néco. Protoze jim to
nemysli.

3) ja mam tchana v domove¢ - a samoziejmé, Ze kdyz tam jdu, tak vidim, ze maji leZici otevieno do toho
pokoje, ze tam babicky lezej - ale taky vidim, ze tak ty pani, co jsou na tom zhruba jako maminka, ze
tam tfeba sedéj vedle ty sestry, ta néco zapisuje, a ona si tam tfeba dé€la uzliky, ze tam jsou pod takovym
dohledem-

1) No ale Marcel, to bys musela - to bysme bud’ museli zkusit néjaky ten denni stacionaf nebo ja nevim.
3) J& bych to asponl vyzkousela, ale dneska uz je to tézky, protoze my nemame za prvy ani auto, fidi¢ak
ani jedna.

1) Takze by ji rano asi manzel musel vozit.

3) A navic vzdyt tady téch par schiidl je problém. Ja bych si tfeba s mamou tézko troufla sama po
schodech.

1) Sama viibec ne.

A rozumim tomu dobie, ze v tuhle chvili je mezi vami néjaka diskuze o tom, jestli domov ano nebo ne,
jestli stacionat ano nebo ne?

1) To vime, Ze to asi nastane. Protoze kdyby uz mdma nemohla udélat ani krok na ten zachod a nezvedla
se, tak to ja asi uz nezvladnu. Ja nevim, jak bych to d¢lala.

3) Stava se to i fyzicky namahavym. Irena méla rameno vykloubeny, musela to odleh¢ovat. J4 mam
sniZzeny panevni dno, ja se taky bojim, aby se to nezhorSilo. Sestra se zady...

1) Jako je to fyzicky i psychicky, to je pravda-

3) Na néco je jasny, ze kdyz uz maminku nékdy tézko zvedame, ze kdyby to d€lali ve dvou nebo jak to
vidim, kdyz dédecky koupou, Ze znaji ty spravny chmaty... Musim fict, Ze by pro ty pecovatele bylo
dobry se ty triky naucit nékde.

2) A je to o fyzicky namaze, kdyz jsme posledné mamu tahali z vany-

3) Vzdyt jsi volala policajty.

2) No tady nikdo nebyl a mama najednou §la k zemi. Najednou s eji zacaly podlamovat nohy a sedla si.
Tak jsem ji musela pomalu posadit na zem, tak jsem ji oblozila pefinama, tady nikdo nebyl, tak jsem
zavolala policajty, tak pfijeli dva borci a zvedli mi ji. Protoze jeden ¢lovek by ji ani nezvedl.

(Kratka poznamka, Ze si poté predame kontakty na napomocné sluzby)

3) ...my si to se sestrama vzdycky rozvrhneme na mésic, na dva doptedu, kdo kdy tu bude. M¢ dési, Ze
bych to musela fesit ze dne na den, kdyby tieba Irena méla chiipku, protoze v praci to je... v praci to
mam vSelijaky, nemtizu ze dne na den.

(Jeste komentuji zkuSenosti s domovy)

2) No ale Marcelo, kdyby byla v domové, tak by ses za ni taky urcité Sla tak dvakrat do tydne podivat a
to by ti téch 100 dni hodilo taky.

3) No ale to nebyla vycitka, to jenom bylo-

2) Ja ti jenom chci fict, Ze ta statistika byla opravdu takovahle.

3) Ty to vidis jinak, ty to vidis jako Ze ja ti nevythrnu trn.

2) A jesté teda néjakej domov, kterej pro vas jako, ze budou spokojeny...

1) Ale Marcelo, to ja vim, ze d¢€las, Ze tady nemutizes bejt, to ja jako vim. To nemusis fesit.

(sestry se vraci k tématu domovu, zjevné pro né hodné rezonuje)

(Anna musi odejit predc¢asné)

Ja im, Ze uZ je to dlouho, co byla maminka 100% zdrava, ale zkuste si vzpomenout, jaky to bylo v ty
dobg, nebo tieba rok predtim, nez onemocnéla, jak vypadala ta rodina, jak jste se stykali, nestykali, jaké
to bylo v té rodin€. A kdyz to srovnate tak ten rok pfed nemoci a ted’. je to néjaky jiny?

3) No tak ur¢ité, kdyz byla maminka zdrava, tak my jsme chodili za Irenou nebo Irena k nam, takhle
jsme se navstévovali

1) Byli jsme svobodngjsi.

3) Jako Ze bychom spolu n€ékam moc chodili, to jsme nechodili, na néjaky aktivity nebo kino, divadlo.
Dneska tda se schazime tady, myslim, Ze u me jste uz nebyli dlouho, a myslim si, Ze mame rozhodné
mnohem intenzivngjsi styk. A ja nevim, dfiv jsem tfeba neméla klice tady, dneska, tim Ze chodim, tak
mam klice, vim, co kde je. Urcité sem mtzu pfijit, oteviit skiinku a takovyhle véci.
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Hm. Jaky to je pro vas, kdyz se va$ domov stal takovym mistem, kam chodi tolik lidi?

1) To je mi tplné jedno.

Je vam to jedno nebo to nevadi?

1) Je mi to jedno. Ségra a druh4, ta sem chodila vzdycky. To mi neptijde vibec, to mi nevadi.

Zlepsily nebo zhorsily se s nékym v rodin€ vztahy? Nemusi to byt nutn€ jenom mezi vdmi tfemi.

1) To nepozuruju.

3) Myslim, Ze ne.

A jsou néjaké problémy, které ted’ v rodinnych nebo partnerskych vztazich nejcastéji fesite? Které by
mohly tfeda souviset takhle s tou péci?

1) No ze to musime vzdycky néjak skloubit, tak organizac¢né, jakoby. Ale jak vam fikam, ta mama, s ni
neni prace. Je to jenom o tom, Ze jsem tu zapikolovana.

3) Je to ponorka. Vlastné se sestra nemiiZze - ma zahradu, rada by tam tieba skocila, nemiize.

1) Ja - loni v 1ét€ jsem byla 9x v bazénu. Mam bazén - dvakrat proto, ze jsem ho potiebovala vyluxovat,
protoze tam byla $pina, a jinak... protoze prost¢ jako predstava, Ze se budu koupat a piijdu a mama bude
lezet pred posteli se zlomenym krckem, tak to ve mé vyvoldva hriizu, protoze ja bych se za to vinila.

3) No, zase jsi nikdy nebyla moc velka plavkyné. Spis to jsou takovy ty utekly ptilezitosti. Tteba by
cloveék ani nesel nikam-

1) No dyt’ ja mam tieba listky a nejdu nikam. Nebo kytky j& jsem ozdibovala furt a prosté¢ nemtizu, no!
A kdyz jsi predstavite, ze byste mély spolecné-

1) M& to vadi jenom v tomhle de facto. Ze mé nikam nemdzu, Ze jsem tady jak vézei na Bezdézu. To
mi nejvic vadi. ProtoZe ta prace, to nemuzu - teda takhle, je to moje mama, mam ji rada, ale ja se toho
Stitila. Ja i treba kocour, kdyz se vyzvrati, tak u toho taky délam (napodobi davivé zvuky), pardon, délam
taky, takze m¢ to u ty mamy taky vadi. Nebo kdyz se n¢kdy stane, Ze se pokadi, jo - malokdy teda,
nastesti, i kdyz ted’ to bylo zrovna ptredevcirem - no tak to je pro mé horor, teda. No tak to se ptiznam,
ze asi kdyby to mélo byt kazdy den, tak to ja bych nevydrzela.

Nezvykla jste si na to zatim?

1) No tak ono to neni ¢asto, nastésti. Ale asi bych si na to nezvykla. Tohle m¢ jako dost vadi. Jako... To
bych se... I kdyz zase, pak ji ¢lovék umeje-

3) KdyZz my moc nevime, jak na to, jo. JakoZe ty sestry urcité to maji zvladnuty, vzdyt jsi to vidéla v ty
nemocnici.

1) No protoze to délaji na posteli. Ona ji navali na postel, da ji ty rozepinaci, my pouzivame natahovaci-
3) Ale maj na to prosté ty grify, co my moc nezname. My ji tahdme... Nez m¢ napadlo, ze kdyz ji dam
polstar pod zada, ze to jde snaz. Vzit ji takhle, nez ji tahat za ruku.

1) Helejte do 4 spi, pak ji vytahnu, vyménim ji ty kalhotky, umeju ji v rozkroku, ona si umeje oblicej,
posadim ji na zidli k umyvadlu... My fikdme ranni, ale je to ve Ctyfi, v pét. Dam ji jidlo. Jo, kafe, s
buchtou, chlebem, Nékdy ji dam i polivku rovnou. Pak teda asi v sedm ji davam jidlo, teply, aby méla,
mezitim tfeba pomeran¢. A pak tady teda sedi, no ale... ono s mamou uz stejné nemuze§ Marcelo nic
délat. Diiv tieba i vypravéla nebo tak, ale ona si zije uz v takovym svym svéte. Nic ji nebavi, to je teda
vidét. A uz ani an nic nema.

3) Ale zase kdyz sedis$ vedle ni a ted’ jako popisujes, hele, jak se smé&je, podivej se, trosku vysvétlujes-

1) Ale ona nemluvi sama od sebe! Aby se t¢-

3) Tak ma tendenci ti i n€co povidat. Jako ma tendenci. Ale mé je jasny, ze to mtzu spi§ j4, kdy jsem
ptijdu na ty dvé hodiny, nez ty pofad, jo. To je bez debat.

1) Ale uz nemuzu fict, ze by zahajovala rozhovory nebo tak. To nevim.

3) No i hleda slova.

1) I se neumi vyjadfit.

3) Mg piijde, Ze lip mysli-

1) Ona vam tieba piecte, to jeSté umi, tieba v novinach titulky. Ale zkomoli jména, slova komoli. A
nemuze najit kolikrat vyraz.

3) A musim fict, Ze je velky $tésti, Ze si sestry v§imly, nebo Anicka, Ze mama Spatné vidi. Takze mama,
nékdy pred dvéma lety ji odoperovali o¢i. Takze vidi, ¢te - neumim si piedstavit, za prvy kdyby nevidéla,
jaky by to bylo. Za druhy, pfece jenom cetla ty titulky, pobavila se u toho, dlouhou dobu i Cetla tfeba
néco z toho Blesku. Hlavné si neumim ptedstavit, kdyby méla brejle, jak bysme to délali...

1) Jezi$, vzdyt to bylo dva roky, to jsem méla fur, furt jsme hledali brejle.

3) No kdyby mé tohle postihlo, tahle nemoc, tak prvni co udé€lat, tak ty oci.

211



(jesté chvili rozebiraji problémy s o¢ima maminky)

A kdyz si predstavite, Ze byste dostaly takovy imaginarni ukol, napsat pfirucku pro nové pecujici rodiny.
Do jakych kapitol byste tu ptiruc¢ku byste tu ptirucku rozdélili.

1) Hm. Pro mé by byla prvni vézen na Bezdézu, pro me teda.

O ¢em by byla?

1) No at’ pocitaj s tim, ze absolutné se omezi jejich volny pohyb teda. Takhle nékdo si pfedstavuje, Ze
maj ja nevim v letaku zlevnényho néco, tak si tam jede koupit bltzic¢ku, tak to ja teda nemtzu. Ja musim
pockat, az teda sezenu né&jaky hlidani, pak si pro ni mizu jet. A uz bude vyprodand. Prosté jste uvazana.
To je nejvétsi bych fekla zatéz.

Jaka dalsi kapitola?

3) Prvni kapitola by byla informujte se, podle myho, kde co najdete-

1) No ne, j& jako myslim pfipravit ty lidi na to, co je ¢eka takhle.

Nemusite je fadit podle dulezitosti. Ale jaky kapitoly by tam byly. Vézen na Bezd¢zu, Informujte se, co
dal?

3) Informujte se, potom jako Obriite se, ur€ité. Potom jako Zorganizujte si Zivot trochu jinak, i tomu
¢loveku o kteryho ma byt pe¢ovano.

1) Ja fakt nevim...

3) Rekla bych taky Drzte nervy na uzdg, teda taky trochu.

Vici komu?

3) No tak viic¢i okoli, ostatnim tfeba...

Ostatnim - ? Pratelim, rodin¢, praci...?

3) No myslim i tak. I v préci i... Berte to jako na... Tézko se vyjadfit.

1) Ale tak nejvic t&€ mize chapat ten, kdo tohle proziva, nebo kdo... Kazdej fekne, no ja vim, ty jsi
chudak, ale prosté nevi! Dokud to neprozije, tak nevi!

3) Jako prosté vyrovnat se s tim. Myslim drzte nervy jako vyrovnat se s tim. Jako nemuzu denn¢ ja
nevim se tim Sokovat.

1) (ptekiikuje sestru) Jako miizu, midzu ji nékam Soupnout - tudiz se tomu musim pfizplsobit jak
myslenkové tak to...

3) Ale i jako obrnit se tim pohledem, jako smifit se s tim, Ze to nebude lepsi nebo néco...

1) No j4, jezis, to vim, Ze to jde ke konci, Ze ta mama umira, jezis, to vim taky. To je jasny, ze to jde ke
konci.

Je tieba se s tim smifit hned na zacatku nebo to vidite az ted™?

1) No ne tak vSude nam fekli, tfeba: je to tak na osm let. Tak uZ to vam da né&jakej pokyn, necekejte, Ze
to bude lepsi. Jasné,, je to choroba. Ktera se da jenom zmiriovat, udrzovat troSinku, ale téma lékama.
Maminka bere Ebixu a Aricept. Na to. A jinak se to, ani cvi¢enim nebo ni¢im, nezabratnite. Mozna na
zacatku - ale to ona lustila, ty kiizovky. Ona i prosté i rlzny hadanky a osmismérky, to lustila. Ale prosté
ta nemoc, ta pfemutze toho ¢lovéka. To mize bejt profesor a stejné je to pak blbecek, s odpusténim.
Takze Smifte se s tim ze to pokracuje - to je kapitola? Jaka je dal§i? Jesté vas néco napada?

1) ja nevim. No hlavné ze uz ten ¢lovék neni, co byl. Nase mama byla vzdycky tolerantni, usmévava,
chytra, vstficna. A je to i zmena osobnosti, protoze kdyz méla tfeba urcity ty 1éky, tak jednu dobu byla
i - Ze se s ni nedalo. PGjdeme se mejt - ne.

3) Ale dneska uz nema tu vuli, uz je povolna. Dfiv tfeba jako by se s nami prala Ze nechce se tieba
koupat, nebo nam nadéavala. Takze musi bejt clovék obrnény viici tomu.

Obrnény ¢im?

3) Najednou prosté je to jiny clovek.

Takze jak by se jmenovala tahle kapitola?

1) Zména osobnosti toho ¢lovéka. Prootze jak jste ho znala, tak mdze bejt Gipln€ obracené.

Jesté n¢jaka vas napada, ktera by vam pattila?

Tak ja vam né€jakou navrhnu. Kdyby tam byla kapitola s ndzvem Pohoda v rodinég, co by v ni bylo?

3) Tak svym zptisobem my se dneska vidime vic.

1) (rozesméje se)

3) No ne a svym zplisobem nés to i - co ty vis, tfeba bychom jinak byly osamélejsi...

1) No. (pochybovaéné).

3) Jako myslim ted’ my tfi. UrcCité nas vztah je ted’ mnohem intenzivné&jsi a jako do vlasi si nevjizdime.
Jako urcity ta spole¢na starost ur¢itym poutem je. Urcité nas to spojilo.
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1) No ja si myslim, Ze ja tim, Ze ja jsem uz v diichodu, mam jakoby ¢as, a mam tohle biimé, tak to beru.
Kdezto je fakt, ze ségra je zapikolovana v praci, svym zplsobem, takze ona ten ¢as taky nema. A kdyz
pak ma né&jaky ten volny cas, tak ho ¢ast musi vénovat teda ty mame. Coz je pro ni taky blby, je na tom
skoro stejné jako ja. Co si budeme povidat. To ja chapu. Ale bohuzel se neda nic délat, protoze ja bych
se na to mohla taky vykasSlat a ona se tim padem na to taky nemiiZze - nebo jo, mizZe se na to vykaslat,
ale pak to odnesu ja upln¢€. Anebo teda ségra.

A vam se teda dafi se na to nevykaslat....

1) No ja myslim, Ze jo. Marcelce se to tieba obc¢as nelibi, no ale je to tahle Marcelo, musis si to uvédomit.
3) Ale Ireno, mé se to nelibi proto, Ze ty-

1) Ale ted’ jsem ti to fekla, kdybys chodila za tou médmou, nez dojedes do tstavu, s ni se§ tam hodinu,
nez dojedes domt (zvySuje hlas) tak vecefi taky vatit nebudes!

3) Ale ja nevim, co délas. Ty délas jako kdyz sem chodim nerada za tou mamou. Ale mé to piijde-

1) Ja mam vzdycky takovej pocit, jako Ze ja na tobé néco chci. Jakoze ja-

3) No dyt’ jo. Dyt jo.

1) No ale ja to na tobé& chci proto - kdyby mama nebyla, tak ja na tob& nechci vibec nic. Viibec. Jenom
dobrovolng, at’ sem pfijdes na navstévu, kdy budes chtit. Ale jinak na tob¢€ nic chtit nebudu, ja to chci
kvili mame.

3) Ale Ireno, ja dneska jakoby vic vytézuju tebe, nez tu mamu. Tak za mdmou samoziejme, Ze bych
chodila, ale kdyZz to je tfikrat tydné a-

1) No tiikrat tejdné tady nejses.

3) -a je to tieba na celej den a...

1) Malokdy je to na celej den...

3) Ale obc¢as jo, netikej, je to Casto.

1) No ja ji mam kazdej den a ty obcas, no.

3) Je to skoro kazdy jeden den z vikendu. Je to Casto.

1) No to ne, teda. X vikendt tady nejses.

3) Hm.

1) No nic. Budeme to peclivé psat do kalendare.

3) Rekni mé, kdy bych ti fekla, e nemiizu pfijit. To se teda snad nestalo. Nebo Ze nechci pfijit.
Samoziejmé, pro méjsou obtizny takovy véci-

1) (skace ji do teci) Samoziejmée Ze jsi mi fekla takovy véci, jako v sobotu nemiizu, to jedeme na vylet,
v nedéli jdu s Katkou... Xkrat jsi mi to fekla, to promin teda.

3) No dobry, ale

1) Nebudem to tady rozebira, ale-

3) ale bylo to ze misto soboty jsem pfisla v nedéli!

1) Ale ne, ne, nejses tady Marcelko kazdej vikend.

3) Ja nefikam, Ze tady jsem, Ze tady jsem kazdou sobotu nedéli. Ale fikam, kdy jsem ti fekla... Rekla
jsem ti jo, v sobotu nemlizu, ale mizu ptijit v nedéli, v pondé€li nebo ve ¢tvrtek.

1) Ale to je jedno. Prosté snazi se, jak miize, chapu to.

3) Ne. To jen prave tohle cejtim $patné, jako t€Zky neocenéni. Kdyz ja jsem pfijdu a tady je n¢kdo cizi,
a ty vykladas "no, ta Marcela, ta se m4, ta sem jde jenom na dvé hodiny". No tak to musim fict, ze mé
poleje, jo.

1) Komu fikam, ze Marcela jsem jde jenom na dvé hodiny?

3) No to n€kolikrat jsem zazila, jako kamaradce, ta se ma.

(pokousim se vstoupit do diskuze)

1) No ale kdyz ptijedes v pét a odjedes v sedm, tak tady se§ prosté dvé hodiny...

3) No jo, ale vi$, co, ja nemiizu z prace a ja domu piijdu v osm.

Ja vas na chvili¢ku prerusim, vidim, Ze by to mohla byt prakticky nekone¢na diskuze-

1) je to obtizny, pro celou rodinu, co budeme povidat.

3) Ale ja s uvédomuju, ze to ma obtizny, ja teda doufam, Ze si Irena uvédomuje, Ze to mam taky obtizny.
1) je to obtizny, jako jo.

(snazim se je trochu zastavit, ocefiuji, Ze umi jedna druhou pochopit, ze je to tézké, i kdyz je to
subjektivni a pro kazdou je to t¢zké jinak.

213



1) (skace mi do feci) Ja jsem tady prosté s mamou zapikolovana, ja si uvédomuju, Ze ona je v praci, ja
teda s mamou. Taky nikam nemuze, chapu. No ale kdyz pak ma tfeba volno, tak holt ob¢as jde sem, to
je taky pravda.

Hm. Ale ja slyS$im, ze vam rada pomuze.

1) No jé netikdm, ze nerada. Ale ma pocit, Ze az az.

3) No ne, tak ja jsem abdikovala na vSechny prosté - horko tézko drzim, Ze jednou za mésic vidim
kamaradku a to uz fesim, Ze nevim, jestli ptijdu vpond¢li za tebou...

1) Prosim t€, Marcelo, kdykoli ti volam, tak {ikas "ja nevim, jad se musim domluvit, jestli neptijdeme s
Katkou nebo nejedeme na vylet-

3) Ne ne ne, vzdycky fikam Katce, ja se musim domluvit, kdy ptijdu sem.

1) No tak ty asi fikas, Ze se domluvi§ s ndma a mée, Ze se domluvis s ni.

3) No ale tak to prosté je.

No, tak neni to upln¢€ jednoducha situace.

1) (smich) Neni.

A vidim, ze se ob¢ dv¢ snazite, aby to pro maminku bylo optimalni. A pojd'me dal, dalsi kapitola, kterou
bychom vepsali do té pfirucky by se jmenovala Déti v rodin€. Tak vy vlastné (k M.), mate déti, asi
dospelé?

3) No a mam vnucku.

Tak hraji n€jakou roli v t€ péci o maminku?

3) Ne, ne.

Nebo védi o tom?

3) No moje déti se urcité nevénuji, nejezdi za babickou. Jo, kdyZ jsou narozeniny nebo vyjiem¢né, nebo
malo. Rozhodné bych fekla min, nez to bylo pfedtim. Ale to je taky tim, Ze maji svoje sle¢ny, jsem
cerstva babicka, tak syn ma rodinu. Musim fict naopak, vnucku vidim jednou za tfi tydny tieba, no.

A je to mezi vami a vasimi détmi tfeba néjaké téma, ze byste o tom tfeba mluvili?

3) Hm, neni. Neni. Ur¢ité ne. Jako jo, védi, Ze tfeba nevaiim, ale jako neni to téma, Urcite to nefeSime.
1) A tak kdyz jsi tu dvakrat za tyden, tak pétkrat vatit mizes.

3) No Irenko, ja abych tady skoro kazdy ctvrtek mohla byt ve 2 odpoledne, tak kazdou stfedu mam tfeba
do sedmi a to pfijdu domil v osm.

1) Kazdej ¢tvrtek sem nechodis.

3) No, 90% ctvrtkt jo...

Chapu to teda spravné, Ze pro vaSe déti je to teda véc, ktera je tplné mimo-

3) No rozhodn¢, nemtizu fict, Ze by pfemysleli nad babickou nebo nepomahaj, to nemizu fict, ze by
pomahali, Ze by §li hlidat.

1) No védi, Ze babicka je tady, Ze ja jsem doma a ze Marcela sem obcas chodi.

3) Jako védi, jsou zasvéceny do ty situace, ale...

Ale nemluvite o tom?

3) Jako uréité syn vi, Ze nemizu hlidat vnucku, kdyz jsem tady. Ale popravdé feceno, zatim je vnucka
stejné tak mald, Ze bych ji stejn€ nehlidala. Tohle mozna, Ze by mé mrzelo pozd€jc, kdyby snacha chtéla-
1) A kolikrat prosim té€ vidi$ tu vnucku, kolikrat tam chodis?

3) no ja fikam, Ze zatim to neni aktualni.

1) M¢ nepfijde, Zze by zrovna snacha ti chtéla davat vnucku kazdej tejden...

3) No fikam, ze mé to nepali, protoZe je mala, ale kdyby se to vyvijelo, tak tfeba jednou-

1) No to uz bude mama mrtva, bud’ v klidu. To uz bude dobry.

3) Ja ti fikdm jenom, ze ted’ to neni na potadu dne.

1) Je ji pét mésicu.

V kapitole stres, co by v ni bylo napsano?

1) Ja jsem né&jakej docela odolnej jedinec. Ja mam hrosi kuizi (smich).

3) Ja jsem taky hodné jakoby splachovaci.

1) Coz je dobie teda. Mozna ze uz bychom spolu jinak nemluvili nékdy. Rozhada se rodina, ja chapu,
vE&fim, Ze to muze rodinu rozlozit, tohleto.

3) Jako musim fict, Zze n¢kdy jdu jako s ulehcenim, ze si fikdm: ja se mam, ja jdu odsud a lituju, Ze ta
Irena-

1) (smich) To vim, Ze tohle mas. A ted” jsem byla po kolika letech - ja dfiv jsem jezdila k ségfe do Brna
na ty vanocni trhy, co jsou tam na vystavisti. A ted’ jsem tam kolik let nebyla, az letos jsem tam byla. A
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Marcelka byla dole s mamou. Tak vidé¢la zase troSku... I kdyz na ty 4 dny, ¢lovék vi, Ze je to od do. Ja
to mam na neurcito. To je taky trosku jiny.

3) Ale zase taky vis co, Ireno, néco jinyho je, Ze ty jsi taky ve svym prostedi. No ale ja jsem tu jako na
navstéve. Takze kdyZ tu jsem celej den, v nedéli od deviti do deviti, osmi do vecera, no tak to uz tlacis
ty hodiny. Fakt jsem se t&Sila, kdy ptijdete. Bohuzel, my neméame auto, kdybysme byly fidicky, tak by
bylo jednodussi tu mamu tfeba nalozit a mit ji doma na ten den, kdybych ji méla hlidat, nez tohlecto.
Jako svym zptisobem by to bylo jednodussi.

1) Tak to ti mize odvézt jeden ze synt, jo.

3) Tak ty schody, no.

1) Tak vy mate vytah, ale tady je to blby.

Tak vzdycky to ma sva pro i proti-

3) A taky, my teda mluvime o svém stresu z toho peovani, ale samoziejmé, Ze je stres i koukat na tu
maminku.

3) Pro mé ta progrese. Kdyz jako néco vidim tu zménu, prosté néco a diiv ja ji tieba fekla maminko, dej
si za zada ten polStaf a ona si uz odsedavala, uz tahala ten polStai. A dneska uz nevi, jak udélat ten
pohyb.

1) Nebavi ji nic. A nékdy i fekne "M¢€ uz nic nebavi". Nebo xkrat, ted’ posledni dobou teda ne, ale mé¢la
obdobi, kdy tikala: "ja chci umfit".

3) A ted’ je povolngjsi, svym zptuisobem je to i lepsi, co do takovyho stresu z toho, ze jsme s tim smifeny,
ze teda uz je to hrozny. Ale bylo takovy obdobi, kdy z toho byla nestastna. Predtim, kdyz bylo takovy
obdobi zkraje, Ze se tieba i rozplakala jako "Co se to se mnou déje?"

1) "Vzdyt ja jsem takova nikdy nebyla!" nebo "Proc ja jsem sem chodila"

Ano, to jsou ty svétlé okamziky nahledu.

3) Ano, to bylo horsi, nez je to dneska.

1) Ona vi, ze se s ni néco d&je a neumi to pojmenovat. A nevi, ze ma tuhle chorobu.

3) A m¢ teda pfijde, Ze v néCem - kdyz takhle se kouka na tu televizi, na mé to déla dojem, ze ji to lip
mysli, nez to dokaze vyjadrit. Ona tfeba kouka na néjaky scénky a sméje se pofad na tom spravnym
misté. Nebo kdyz n¢kde upadnou ty klauni... Ale uz to nefekne.

1) Zije si ve svym svété, bych fekla.

1) jako ten pocit vici ni, vii¢i ty chorobé?

Kdyz jste s ni, zkratka.

1) To ja nevim.

3) No to, ze nemiizes jit na zahradu, abdikuje$ na sviij zivot.

1) No, to uz jsme probirali, ale pokud... prosté vidim, Ze je to hnusnd nemoc, ze se to mamée zhorsuje,
7e to k nicemu dobrymu nevede, to je jasny. Kolikrat n€ékdy mam na ni i vztek, to musim fict.

To je asi pfirozeny...

1) Prosté kdyz feknu "mami, dyt jsem ti to ted fikala", tak v tom moment¢ vim, Ze fikam kravinu,
protoZze to, ze jsem ji néco fikala, to ona za vtefinu nevi.

Jaky to je, kdyZ se na ni rozzlobite? Jak se potom citite?

1) No, nékdy si fikam, ty si ale zI4... (zasmé&je se) Ty si zl4...

Sama sobé&? A potom?

1) No, pak nic. A to jako ja-

3) A ted’ uz se nezlobime, to bylo spi$ diiv.

1) Ale kje fakt, ze nékdy toho mam dost. Mam toho dost, jo.

Ale to je pfirozena véc.

1) No, to ja vim, Ze takovej je kazdej, Ze nejsem takovej zloun. Ale je to prosté takovy, Ze uz ten ¢loveék
toho druhyho obcas Stve, prosté vadi mu to a je to bezmoc, svym zplsobem, je to bezmoc.

3) a to mé nepiijde, Ze bych té nékdy vidéla rozzlobenou.

1) Ale ne! Ne ze bych na ni kiicela, ale... jak bych to fekla...

Vevnitt se tak citite?

1) No, nékdy mam nenaladu tieba. | kdyz ja nejsem jako nédladova, ale ja nevim...

3) To zase ségra je v tom velmi odolna.
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1) Ale jako takhle: ja zase nemtzu fict, Ze mam jenom mamu. Ja mam i manzela. A ten je teda piiSerne;j.
Jako tim, Ze nic si neudéld - jo, tak ukroji si tfeba chleba - ale uvaiim a on ma pocit, Ze mu mam i to
jidlo jesté ohtat, je mu zatézko si to ohfat. Rika, Ze si vaii sam, ale to neni pravda. Prosté& neni viibec do
bytu, nepomaha mi vibec v domacnosti. Takze na mé je to vSechno. A ted’: "nevis, kde mam tasku,
nevis, kde mam lejstra", on je prosté neporadnej, bordeldf, musim to tak fict. TakZe on je pro mé piitéz
a mama druha. Takze ja to mam dvojmo.

3) Takhle ja bych to tekla, ze obcas mate doma trosku italské manzelstvi a v tom je$té udrze ty nervy,
jo, to musis$ mit tézky...

1) A on uz zaciné byt podle myho todlecto... Ne, opravdu. Ja to pozoruju. A i on sam fekne jezis, ja jsem
blbej. Zapomina hodné, uzZ mu to tak nepali jako, je pohodlne;j. Ja netfikam, Ze mu to dfiv palilo n&jak
uzasng, ale bude mu... Je mu 69, bude mu 70, tak proste je tu taky ten vek.

(nabidka, Ze lze zajit na vySetieni)

3) Ale ne, ale tak cejtis to i na sobé€, ne. M¢ vzdycky upokoji, kdyZ na néco zapomenu, Ze miij muz taky,
tak to jeSté nemusi bejt ono, to je normalni vékem.

1) Takze ja tady litdm jak nudle v bandé¢ a jesté ke vS§emu mam tu mamu. To je pro me blby.

A vlastné to mate odd€lené, ne? ProtoZze jestli jsem to pochopila, tak v4§ muz vam vypomuze s né¢jakym
tim pohlidanim, ale s tou péci jako takovou ne?

1) A n€kdy nas odveze. Ale jinak tady vSechno délam ja. Nékdy tu vyluxuje. Nekdy.

(sestry se kratce dohaduji, ¢i manzel pomaha v domacnosti vic)

Kdyz vy z toho mate Spatné svédomi (k M., jeji manzel Casto zehli, kdyZ je ona u matky), mate pocit,
Ze to vaSemu muzi vadi?

3) Mymu muZi to nevadi.

1) Nevadi, on to déla rad.

3) I kdyz jeho nézor na nasi situaci je takovej, Ze maminku byste méli uz nékam dat, ale netlaci me¢ do
niceho. Rozhodné¢ ne.

Dobie. Posledni kapitola piirucky by znéla Ucta.

1)Dtiv mé vadilo, kdyZz n¢kdo mluvil - my jsme pfisli s maminkou a mluvili jenom s nama. Jako viibec
ne jako... To bylo jesté v te€ch zacatcich. To mé pfislo vzdycky hodné jako hnusny. I kdyz je fakt, ze
maminka u doktora, to musi'm vzit, Ze to ty prakticky doktofi taky nemaj lehky, néco odhadnout.
Protoze a¢ maminka dlouho vykladala, ze pece, vafi, smazi, stara se a Ze si poradi, tak fakt, Ze to ten
doktor taky ma tézky poznat, co teda... My jsme kolikrat kyvlai na tu psycholozku, kdyz mama: "jo
pohoda".

3) A méli jsme maminku v nemochnic, asi 2x nebo 3x, a takovy nadm to pfislo hned jako... na tu cévku a
nevstavejte, lezte...

1) Tak oni si uleh¢ujou praci.

Takze vlastné z toho okoli, tak vam pftijde, ze ty lidi neprojevuji k tomu clovéku dost ticty? Nebo mée
opravte, jestli je to jinak.

3) Ze zacatku me to tak prislo. Dneska uz je to néco jinyho, protoze uz by si to ta maminka neuvédomila.
1) Tak je fakt, Ze ja jako taky kolikrdt mluvim pied ni o nécem a ségra mi fika "hele, ona to mozna
mama vnima, nefikej tohle, jo"

3) Hm, nebo m¢ vadi nékdy kdyz - to jsem slySela tieba "ne, ty uz nic nevysvétlis" nebo "to uz nemusis".
tak to mi vzdycky zatrne, i kdyby stokrat na tom uz tak nebyla... M¢ to vzdycky rani, to bych jako
nemohla. Tomé vylozené vadi, takovy to "prosim tebe, to je zbytecny".

Jesté n¢jaky téma s Gctou vas napada?

3) Strasi me takovej pocit, Ze jsem tieba n¢kde Cetla, Ze stali v domove nazi a ¢ekali na koupelnu. Tak
to tfeba si fikdm jedna véc, pro¢ ne do domova. Moje obrazotvornost je takova, Ze by to tam tahle mohlo
byt. Ale to je spi§ moje obrazotvornost.

1) Ja nevim, jak to miZe bejt, ale v takovym stavu uz je ti to skoro jedno. Ze to ani nevis, Ze se ty lidi k
tobé¢ tak chovaj. J4 myslim, Ze ona to nevnima, ta mama, nevim, no.

3) Hele ja teda zase co vidim u toho dédecka, tak on kolikrat uz $patné chodi taky, a n€kdy ho vezou do
jidelny, nékdy mu daji na pokoji jidlo. A ted’ si tfeba stézoval, fikal" "oni mé nalozili a odvezli". Oni se
ho vlastné jako nezeptali. No, jesté ma tu hlavu, nema tuhle nemoc. Tak to tfeba jako jsem fikal, to
musis fict... "Ne, ne, oni na meé nedaj".

1) No protoze nemaj Cas se individuelné zabyvat kazdym jednotlivym ¢lovékem. Nehledé Ze ani tfeba
vsichni nevédi, jak na tom kdo je.
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To je ale peCovatelska chyba - to je jen takova vlozka - protoze oni tam od toho jsou, aby védéli.

No nic, pojd'me dél. V ¢em byste fekly, Ze je vase rodina opravdu silna?

1) To Ze nam jako neni fuk, co se d&je v ty druhy roding.

3) Tak asi to, Ze tohle si miizeme dovolit a zvladame to.

A v ¢em je vase slabina? Asi kazd4 rodina mé néjakou silnou stranku a néjakou slabou, napadéd vas
néco?

3) No, ze se n¢kdy nevyslechneme mo. Jako ségry - my to mame tak, ze ségry odnekad piijdou a ja se
ani nezeptam, kde jste byly. Hned zase mazu za svym rychle domil. To samy jako ted’, kdyz tady byl
mij muz. Nechodi sem tak Casto, ale nékdy sem se mnou jde. No a §li jsme od toho dédecka a pak jsem
Anicce tikala, to jste se ho aspon mohli zeptat, jak je s dédeckem. Jako myslim si, Ze nemluvime jako...
Mg¢ uz se holky ani na hol¢i¢ku moc nezeptaj. Vlastng fe§ime jenom tu mamu. Resime jenom tu mamu.
1) Hm.

3) No je to tak. Uz se t& nezeptam, co ty ¢tes nebo co se ti libilo, skoro uz nemluvime o ni¢em jinym.
Ale zase urcit¢ se vidime...

1) Ale jako myslim si, Ze nejsme tak strasny.

3) Ale jsme jako fakt vSechny tfi takovy splachovaci-

1) Jsme tim poznameny!

3) Nebo tady se tieba dohadujeme, ale nehadame se.

1) Nevyskrabeme si oci.

3) Ze bychom spolu tfeba nemluvily...

1) Ja jsem takova, ze kazdymu prosté vSechno feknu. Jak si to myslim, to jsem mozna neoblibena
(smich), ale mé je to jedno.

3) Ale zijeme trochu takovy paralelni svéty bych fekla, vis. Ze jako trosku vidime véci jinak, to je jasny.
(kratka diskuze o nemocnych kockach - je t¢zké vedle péce o maminku fesit jeste jiné problémy)

Jak se s touhle nemoci, mamincinou, zije ve spole¢nosti?

1) Jak to myslite?

Tak kdyz jste ve spolecnosti pratel, okoli, jak reaguji na to, Ze je maminka takhle nemocna?

3) KdyZ jdeme s tou maminkou nebo bez ni?

S ni nebo bez ni - jak to prosté ovlivitluje vas spoleCensky zivot a jak tfeba spolecnost reaguje na
maminku.

1) Tak my ji nikam nevozime, ona je furt doma.

3) Jako kdyz jsem pfijde navstéva, tka nromalné.

1) Sem chodi lidi, co v&di, co s mamou je. Kdyz ptfijde kamaradka, tak vlastné mama spi a mé se jinak
moc nechodi. J& nemam moc kamaradi.

3) A ja kdyz mluvim s kamaraddkama, tak jsou v naSem veéku, maji stary rodi¢e, dokonce mam
kamaradku, co to taky zazila...

Takze muzete porovnavat zkusenosti?

1) Vite, blby je to, Ze ja s tou kamaradkou se bavim hlavné o ty mame a to ji nebavi.

Hm. S jakymi ztratami se musite vyrovnavat?

1) Se svobodou (zasméje se). Protoze ta se mé nejvic dotyka.

Jesté néco?

3) Usly ptilezitosti.

Jesté néco?

3) Ja mam vycitky teda viéi roding.

Jeste néco vas napada?

3) Budou nélezy, kdyZz byly ztraty? (sm&je se)

No a jsou né&jaké zisky, néco co jste nemély a ziskaly?

3) No ur¢it sblizeni, to urcité.

Myslite sourozenecké?

3) Myslim sourozenecké.

Jeste néco?

3) Ur¢ita ja bych tekla, ne smiflivost, ale ja bych fekla takovy obrouseni... Beru véci podstatny-

1) Jako Ze m¢ vic chapes a ja tebe.

3) Ne, ne vii¢i tobé. Ale ostatni véci vic zlehka. Rikam si, vzdyt jde o prd. Jsou prost& horsi véci. A jak
jsem vam fikala, kdyz vidim ¢lovéka podobnyho nebo jak se chova, tak meé napada, Ze to nemusi bejt,
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ze se néjake;j starik roz¢iluje na schodech autobusu a nadava fidici, tak si fikdm hele, tfeba ma tu nemoc.
Je prosté jenom nemocnej. Takze soudi ¢lovék jinak ostatni lidi.

1) No, to mozna trodku jo, jako ta zkusenost tady je. Ze jako ta nemoc obnasi to a to.

3) No a pak Ze vic sleduju, jestli tu nemoc uz nemam. Tak je to geneticky, napada mé to. Nekdy fakt me
zatrne.

1) M¢ taky.

3) A n¢kdy pak si fikam...

A je jeste néco pozitivniho, napada vas?

3) ja netikdm, Ze...

1) Helejte, bereme to tak, jak to je. Prosté stalo se, ma to mama. Ja si fikam, kdyby méla rakovinu a
mée hlavné tim, Ze se s ni nedomluvim, Ze jo. Jinej clovek, kdyz ma nemocnou méamu s kolenama, nemtize
chodit, tak fekne "mami, ja jdu pryc, ptijdu za 3 hodiny, tady mas namazany chleby, kafe si vypij",
posadi ji do kiesla k televizi a maminka vi hlavou, Ze vy jste u doktora. Kdezto tohle ja nemam, ze jo.
3) No ja bych fekla jesté jednu véc. Nam tata zemiel ndhle a mé pfislo, ze jsme si spoustu véci netekli
nebo v nécem... pak mél schovany néjaky véci od dét, co bych viibec necekala... Prosté tady mam za to,
7e az ta mama jednou odejde, tak Ze prosté jsme se jakoby poznaly a vSechno bylo takovym zplisobem,
jak to ma byt.

Ukonceny?

3) Jako ukonceny nebo neni tam to nevyiceny nebo...

1) Tak to mé by pfislo lepsi, kdyby umfela ve sanku nebo se svalila a byla mrtva, protoze to mé¢ prijde
hrozny, tohle.

3) To ti povim zrovna zkuSenost ty moji kamaradky-

1) Ne to je hrozny Sok pro tu rodinu, kdyZ jde maminka jen nakoupit a kdyZ zavolaj policajti a feknou-
3) Hele kamaradce ozivili takhle maminku opravdu na chodniku, jo a ozivili ji jenom proto, aby dalSich
8 let méla tuhletu nemoc. A pak fikala, hele kdyby byli byvali tu mému neozivili, tak bych byla
nest’astna, ale vlastné ta mama by utekla tomu-

1) Ja bych si ptala, abych se jednou svalila a neprobudila a nechtéla bych mit tohle! Protoze vidim, co
to je za hrtizu.

Mate obavy z budoucnosti?

1) No nehledé Ze nemam déti, to jsem chtéla fict, tak nevim, jak skon¢im. ProtoZe ony vas déti taky
miizou nékam strcit, kde se vam to nelibi enbo se na vas vykaslou, coz je mozna jest€ horsi. Ja si mtzu
fikat, o m¢ se nema kdo starat, protoZze nemam. A jinej ma tfeba déti a stejné se o néj nestaraj, to je
mozna jeste horsi.

Takze mate strach z toho, Ze az jednou vy zestarnete, tak se o vas nebude mit kdo postarat?

1) no tak to nevymyslite, tohle.

Jenom se ptam, jestli na tomyslite.

1) Jako myslenky, no tak jo, tak mé to obcas napada.

A jak silné ty obavy jsou na Skale od 1 do 5?

1) No tak ted’, co jsem starsi a vidim, jak ty véci vypadaj, tak si fikdm, jak to fesit jako? Jestli by si
¢lovek, dokud mu to pali, mél tieba néco najit, ale ja teda osobné pravé ze vim, Ze ten jejich dédecek je
v dobrym zafizeni. Tak se vidim, ze bych $la do takhle dobryho domova diichodct, takhle prd’ackyho.
Ze bych si tam v 16t& Getla - ja nepfeétu - ja uz étu knizku nevim jak dlouho, protoze ja preétu jenom 3
listy jenom v posteli. Prosté aby se nékdo konecné staral o mé a ne ja o nékoho, prosté tenhle pocit.
Ale ptam se tedy, zda mate n&jaké obavy z budoucnosti a pokud ano, tak jak je silny tenhle strach z
budoucnosti?Na skale od jedné do péti?

1) No tak nékde mezi.

Nékde mezi asi kde?

1) Tak tieba trojka. Protoze &lovék nikdy nevi, kolik ma Gasu. Rikam si tfeba - mé je 66 - fikam si tieba,
jesté n&jakou dobu, mame je skoro 90, tfeba budeme mit kofinek, ale mizu se svalit za hodinu, nikdo
nevi. Ale to me nejvic trapi, kdy bych se méla o néco zajimat. Protoze mé to uz pristi den nemuci palit,
protoze distanu mozkovou mrtvici nebo néco. Tak jako prosté tohle fesim, jestli bych si neméla néco...
3) Ale to si nemusis viibec uvédomit, Ze néco takovyho mas. Mama to viibec netusila, ze néco takovyho
mam.

A jak vy to mate?

218



3) Tak ja mam manzela...

1) No ale predstav si, Ze ti umife manzel a budes taky sama. A musis se bat, co kluci s tebou tfeba udélaj.
3) Takhle ja se bojim budoucnosti, protoze vidim, Ze s tou maminkou to miize byt jesté néjaky ty roky.
A mam o 10 let star$i sestru. TakZe si fikdm, no tak...

1) Jako Ze bys mé€ méla na krku? No neboj se.

3) To né, to si nemyslim, ale jako si fikam, az ji bude téch 80, tak m¢ bude 70, tak taky nebudu mit tu
fyzickou, nehledé na to, ze budu mit stejné staryho manzela, jeho bratry a v§echno-

1) Ja tady diu véci, to bys koukala.

3) Jako takhle, kdyby vy jste méli déti, tak me by bylo lip.

Dobra pojdme dal. Co byste vzkazaly psychologtim, 1ékafiim, socialnim pracovnikim a lidem ve
sluzbach pro lidi s demenci?

1) No nejidedlnéjsi by bylo, kdyby kazdy ten doktor mél néjakyho tkaovyho rodice. Protoze pak by
veédél, co ma délat. To by bylo znacka ideal, protoze vlastni zkuSenost je nesdglitelna. No ne, to ¢j
nejlepsi. Ale ono teda to se Casto stava, Ze tieba teta to méla, takze trosku védéj. Pak by méli bejt trosku
pouceny z literatury a z toho co se ucili. No ale...

3) Osobni zkusenost je nepienositelna. N&jak jinak... Ty jsou domil, nechaj to za sebou...

No a co byste jim vzkazali?

3) Ja myslim, Ze viechno v&di. Ze védi, jak se maji chovat.

1) No ale jina je teorie a jina je praxe. Teoreticky asi védi jak na to, tak no... ono je to taky individudlni.
Dobra... A kdybyste si piedstavily, ze byste ted’ dostaly takovy pomysiny kosik véci, které by vam nejvic
pomohly. Které by vam dodaly silu, energii, dobrou ndladu. Co by tam bylo? Cokoli by to mohlo byt.
3) Cas n&jakej.

1) Tak tteba, ja si to jenom maluju, ale do prkynka, kdybych méla déti, holky kdyby to byly, kluci piece
jenom zase u téch je to jiny. Lepsi je mit podle myho holku. Kdybych méla dcery néjaky a zase, no...
Kdyz by uz zase mély svoji rodinu, tak v mym véku uz by byly velky, bylo by jim tfeba padesat... A
mohly by mi vic pomoct. Ta to tieba. Ze bych mohla téeba i na par dni. Jako beru to podle toho, co mam.
Nahote je byt, dole je byt, tak by tu dit€ jedno mohlo bydlet, tak kdyz ja bych néco potiebovala, tak
tteba by nebyly nadseny... Ale je to jejich babicka-

Prost¢ déti, které by vam pomahaly.

1) No, to by pro m¢ bylo dobry.

3) ktery by i byly na tom mistg.

1) No, kdyby jako mi tu zahradu posekaly, pomahaly by mi. Ja vim Ze nemusi byt v§echny takovy, ale
vetim, ze ja bych si je tak asi vychovala... A protoze to vidim u manzela, Ze nikdy nic ned¢lal.
Manzela asi nevymeénime, ale co jesté by bylo v tom kosiku?

3) Ted’ myslite redlny nebo nerealny?

Oboji, prosté co kdyby to bylo idealni, co by vam pomohlo? Tak vam by pomohly ty dvé dcery, kdyby
vam pomahaly, co jesté?

3) Ja myslim, pro tebe ted’, dlivéryhodna osoba, kterd by na zavoldni mohla vypomoct.

Souhlasite (k 1.)?

3) Ty nechces, aby to byla n&jaka sestra-

1) Ale to mé nevadi-

3) ale kdyby to byla né¢jaka kamaradka. Tim nemyslim, Ze jsou nedtiivéryhodny, ale proste aby jsi v sob¢
tohle zlomila. Protoze podle myho Ireno, ty by jsi méla nékoho takhle mit. A ja to nemuzu byt.

1) Tak proto chci ty dve dcery (smich)

3) Protoze ja chodim do préace, mtzu si vzit dovolenou, ale ne ze dne na den.

1) No jasné... Helejte, byla tu 2x nebo 3x a jako mily holky a ja vim, Ze jsou i provéfeny, ale je to
takovy... Takhle. Ja si vzpomenu a nékam pujdu, tak to musim nahlasit pfedem a pak prsi a mé se nikam
nechce, prosté je to o tom. Abych si jako vorazila, tak to musim pldnovat. Vy si jdete kam chcete, pokud
nejste v praci.

A je jesté néco, co by se vam do toho kosiku hodilo?

1) Janevim. U me¢ je to vlastné ten Cas, nic jinyho mé netrapi.

A kolik ¢asu by vam dodalo silu, tfeba za tyden?

1) A to je to, co vam fikam, to ja nedokazu odhadnout. protoze u me je to o ty nesvobodé. Protoze ja se
nemuzu hnout ani na tu zahradu. KdyZ méa n¢kdo jenom byt, tak chce jenom nékam odejit. Ale j& mam
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i tu zahradu. Ja vidim, ze bych potfebovala tohle ufezat, odvézt koleCko nékam pry¢. Ja to mam i timhle
ztizeny.

Takze u vas to neni o tom, Ze byste potiebovala denn¢ 2 hodiny na sebe, ale Ze vam chybi ta svoboda
rozhodovani, jo?

1) A toho pohybu. Ze jsem tu, jak ¥ikam, zapikolovana.

Jesté néco by v tom kosiku mélo bejt, co by vam pomohlo?

1) No ja nevim. Tak ten jinej manzel, ze by m¢ pomahal. Jako ja nemtzu fict, Ze by byl n€jakej strasne;j,
ale Stve me. Jsem na néj svym zpuisobem alergicka, protoze jsme spolu 50 let. To ej taky hrozny, to
nevim, jak jsem mohla vydrzet. A prosté je to o tom, ze... madm valstné ty lidi dva. Nebo jeden a piil,
abych byla spravedliva. Pak m¢ zatézujou ty kocky...

(K M.) Kdybyste takovy kosik méla vy, co by v ném bylo?

3) Ja nevim. M¢ teda v tomhle pecovani, aby vas... ten zaskok za mé. Protoze m¢ dési to ze dne na den.
protoze Irena kdyz vola, Ze néco, tak prost¢ se musime domluvit s kolegynémi, aby za mé nekdo
zaskocil. Jako horor. Ale musim fict, Ze je to takova denni ptedstava, ze ten telefon musis... A ja vim,
ze prost¢ nemuazu.

A jesté néco?

3) Chtéla bych mit ten fidi¢ak.

1) To ja taky, no

3) Prootze to mé teda tézce - mamu i nékam odvézt nebo néco takovyho. A pak si myslim, ne ze yb to
bylo nesplnitelny, ale co sestra nechce vidét tfeba nebo o tom slySet. Mam piedstavu, ze by méli tu
pojizdnou zidli a Ze by maminku nalozila v 1ét¢, kdyz jsou dolev tom bezbariérovym byté, a ze by si jeli
tteba tady nakoupit téch 200 metrti. Nebo se projit nebo néco takovyho. Ale to se sestra boji, ze by ji
vyklopila. Pro¢ to nechces, pro maminku? Mam ptedstavu: jsi dole v garsonce, jedes si nakoupit-

1) Marcelo, ja jsem doma tady. Ja jsem zvykla tady, ja tady bydlim.

3) No ale nemtizes se-

1) Ja i ted’, kdyz tam byla Andulka a ja jsem tam byla s nima kolik hodin denné, prosté pro me to tam
neni. Ja nejsem zvykla tam varit, jako bys byla najednou v jinym byté.

3) Ale ja nemyslim, ze bys tam byla, ale ze by to bodlo, no..

No... Tak pokud vas nenapada jesté néco, co by do kosiku pattilo? Tak pojd'me dal - jeste takova malicka
otazka: mate pocit, ze se ta péce a vSechno kolem ni n&jak odrazilo na vasem zdravi?

1) nevim.

3) Nekdy mam vyssi tlak, tak si fikam, Ze asi jo.

1) Tak to mam taky, no.

3) Nebo takhle nevim, jestli ho mam vyssi, to je obrazné.

1) Tak zase je to stres. J& nemdm pocit, Ze jsem v n€jaky stresovy situaci, ale podvédomy napnuti to je
urcite.

Ale mate néjaké zdravotni potize nové?

1) No tak ted’ mé naméfili vyssi tlak, ale to nemtzu s urcCitosti fict, Ze bych ho neméla, i kdyby ta mama
nebyla. Ale jinak..

3) Ale obejktivné nemame.

1) Ale Ze bych byla na nervy a brala n&jaky prasky.

Nemusite byt nutn€ na nervy. Maze to byt cokoli... Mohou vas tfeba bolet zada.

1) Tak ty uz me boli 20 let.

Nebo cukrovka-

1) Cukrovku mam, ale tu bych podle myho stejné dostala. To nemiizu fict, to vam nefekne ani doktor,
jestli mate cukrovku, protoze se starate o mamu.

1) Ja bych fekla, Ze mé to vadi jenom psychicky, Ze se nemiizu hnout.

Dobra. Otazka posledni, jaky vidite sviyj smysl Zivota?

1) Ja si nékdy myslim, teda posledni dobou, Ze mym smyslem Zivota je to, Ze se tady staram o ty kocky
(smich). Blby, ale mé se sem kazdou chvili pfitoula néjaka nova. A ja manzelovi fikam, asi to mame
nalinkovany. Nékdo se o ty ko¢ky musi starat. No a jinak... smysl zivota. My ze nemame ty déti. Nékdo
by mohl fict, mam dvé déti, ty maji 4 vnoucata, tak zije§ normalni zivot, no...

3) Ja myslim spi§ takovy uspokojeni ze zivota, Ze ¢lovek déla co miize-

1) Udélal co mohl, no. Myslim si, ze se k sobé chovame slu$n¢ vSichni a normalng, no zijeme normalni
Zivot.
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3) A udrzet normalni vztahy...
Tak j& vam velmi dékuji.

A.S.: ZA HRANICEMI

Mohla byste mi ve zkratce Fict detaily vaseho pribehu? Jak se to stalo, jak vitbec ta nemoc, tak jak
vstoupila do vaseho Zivota?

Polmalu a plizivé. Zacalo to tak, Ze jsem si u myho muze vSimla, Ze se za¢ind ménit. On byl velice
peclivej, pedant, inzenyr - ekonom. Na psacim stole pofadek. A nakonec to zacalo, fe prosté prestal
otvirat dopisy, ztratily se slozenky. To byla jedna véc. Druha véc byla, Ze nebyl schopen se naucit nic
novyho. Cokoli. Koupila jsem sbéracku a tfekla jsem "hele, ta bude bydlet tadyv tom Supleti" - ne. to
prosté ne. A dalsi véc, on jezdil autem, a on byl opravdu velice peclivej na vSechno, chrani pambi, aby
se auto odfelo. A ja byla tenkrat na Slapech, parkovali jsme u znamejch v K. a on pfijel a ted’ mél odienej
blatnik. A ja fikam "jak se to stalo?". "J4 nevim," a nechavalo ho to klidnym. A co za mnou jezdil, tak
to auto obouchal ze vSech stran. Ono se tam Spatné vjizdélo. Ale to diiv fesil. Ted’ prosté to prestal fesit.
A jak dlouho to trvalo?

Nez se to zacalo zhorSovat?

Nez se to diagnostikovalo.

Ja nevim, mozna rok, takhle néjak. To ja jsem si stézovala tady obvodni doktorce, kterd je moje
kamaradka a ona tikala: "jé, ja vas nékam poslu, poruchy paméti”. Ja fikala, Ze si pfestava pamatovat,
jo a tak. A ona fikala, tak si zajdéte na neurologii. Tak jsme se objednali a oni mu udélali scan mozku,
CT, psychologické vysetieni... No. A diagnostikovali to jako zacatek Alzheimera.

A od té doby uz uplynulo kolik casu?

4-5 let.

A vas pan je teda ted’?

Ted’ je v Prihonicich. ProtoZe ono se to v ¢ervnu hrozng¢ zhorsilo. Ono k tomu piistoupilo nékolik - ja
jsem po dvou operacich patete a vzdycky jezdim na rehabilitacina ty Slapy. A vzdycky ho hlidala jeho
dcera, se kterou méli velmi uzky vztah, ptimo pupecni $iiiru. A pak jako najednou, kdyz s nim zacaly
byt problémy - zac¢ala inkontinence, jo. Copak ¢lrani. To jesté jde. Ale prosté stolice. No a dcera jako
jeho je trochu zvlastni. Zacala jednak si stupnovat pozadavky, jako penize. A zacala fikat, at’ ji o tom
nemluvim, Ze to je pfiSerny atd. Jara plakal. A Ja fikala "A co bys cht€l?" a on "ja chci s tebou do Prahy".
To je totiz cely jesté komplikovanéjsi. Jara je Svycarskej emigrant. My se zname vic nez 18 let, bydleli
jsme spolu, vic nez 18 let spolu Zijem, ted’ uz jsme manzelé. No a my jsme to tak jako - ptil Svycarsko,
piil Praha. Dcera ve Svycarsku.

A vy jste se sem rozhodli nakonec prestéhovat prave kvili lecbé, pamatuju si to dobre?

Kwvili tomu, Ze ta dcera fekla, Ze jednak chtéla 1000 korun denné a jednak to bylo takovy, ze ona to
nezvladne. Celej zivot fikala, ja se o tatu vzdycky postaram, tata nikdy neplijde do domova diichodcti a
tak. Ale byly to jenom slova. Jako takhle. Nechci ji pomlouvat, je svym zplisobem od piechodu - je ji
ted’ 62 let - je zvlastni. Jeji deery, mé 3 dcery, tvrdgj, Ze v tom je nelécend deprese, trochu alkohol jo.
Jo. Takze se asi v pritbéhu téch let trochu zménila.

Ta se hodn¢ zménila. Po pfechodu se hodn€ zménila. Navic ona kulhd, ma $patny kycle, nepiijde s tim
k doktorovi. Oni ji nenechali operovat, kdyZ byla mala hol¢i¢ka a tak. takze vSechno se to zménilo a
Jara tikal "ja chci s tebou do Prahy". A ja fikam, dobte Jaro, asi se budeme muset vzit, ze ja se predtim
nechtéla vdavat. Ja méla vdovskej diichod, tady sviij byt, mé toho zase tolik nechybg€lo. A navic kdyz ta
dcera tekla, ze ho bude hlidat, tak jsem nechtéla tak sloZitou situaci komplikovatnéjakym statkem. No
a takze jsme jako piijeli do Prahy, vzali jsme se, ja jsem nastoupila na Slapy a on nastoupil, to syn
domluvil, do LDN. Kde se to platilo, bylo to tam velice hezky, ale udélali by z né&j lezaka. Takze dcera
fekla, to ze ne. (J4 jsem méla 4 déti, ted mam 3). A domluvila to v Centrinu (zafizeni se zvl. rezimem).
Jo, kde to bylo moc - no, hezky to tam moc nebylo, ale tzasna péce. Bylo to tam trochu stésnény a pred
rekonstrukéni, ale Gzasna péce. Nicméné... asi se tam zhorsili... Takhle: Ja jsem piijela ze Slap, vzala
jsem ho na poruchy paméti, doktor tikal - udélalo se mu né€jak Spatn¢ - a doktor fikal: "ja bych si ho tady
tak tyden nechal, abych se podival a n€jak bych mu ty léky srovnal". ProtoZe Jara se zacal tfast a to fikal,
ze mu pripada, ze tam bude jako Parkinson. TakZe tejden byl tam, Gzasny, zapad’acka nemocnice,
vybaveni i chovani lidi. Vzala jsem si ho domd, byl doma dva dny a dostal zapal plic. Takze na plicni.
Tam mi fekli, ze to je pfimo smrtelny, ale on se z toho jako vyhrabal. Je mu 90, jo. Pfivezla jsem si ho
domii, byl doma asi 3 dny, to byly ty horka. Jako zkolaboval, nemohl dojit, piestaly ho nést nohy. Takze
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ho odvezli na internu. No, am ho vySetfili a tak... A fikali, helejte to neni na domaci péci. Ja jsem to
néjak - no zvladala. Je fakt, Zeted’ musim se zddama na operaci, jak jsem ho tahala. Vzdycky jsem méla
délohu trosku dole, ted’ ji mam hodné dole, takZe inkontinence a tak. No a takze to dcera domluvila v
Prhonicich, takZe z ty interny jel rovnou do Prithonic.

Takze viastné doma jste ho v té péci neméla az tak dlouho.

No tak tady... No tak my jsme sem piedtim jezdili. Ale ted’, co jsme tady byli, tak to bylo hodné
dramaticky. Protoze padal, ja jsem ho v noci nachazela na podlaze...

Hm. Ale tak obecné vzato ta situace trva uz docela dlouho a vy jste uz zminovala, Ze vlastné vase déti
vas obou se riizné zapojovaly do péce.

Moje déti tady ano, dvé z mych déti, ten treti Castecné, se hodné zapojovaly do péce. Oni ho maj radi.
Jara byl hodne;.

A kdyz se obecné rekne: Alzheimerova choroba a rodina. Tak jaké dojmy z toho mate?

No dojmy ze Svycarska jsou jiny, nez dojmy tady. ProtoZe tam je to tak, Ze jakmile ¢lovék zestarne a
uz neni uplné schopen se o sebe postara, tzn. tfeba si nakoupit, tak... Co ja znam, tak prosté odchazi do
altersheimu, do domova diichodcti. A ted’ jsou tam ty nejriznéj$i stupné. Takze tieba syn jeho ma zenu
Svycarku a ta fikala: "No uz davno jste ho mé&li nékam dat". TakZe tam ta rodina se nezapojila viibec.
To prosté€ nechali na me.

Jo. Takze chvilku vlastné ta dcera-

Ta dcera, kdyz ja potfebovala odjet do Prahy.

Jenom?

Jenom.

Pak to taky skoncilo... A jenom abych se zorientovala, tak kolik vads viastné v rodiné je?

Jak jako - v my rodiné nebo?

Vas obou. Tak téch lidi, co by se zapojovat mohli. Tak vy mdte 3 déti.

Jo.

Ti maji kazdy predpokladam viastni rodinu?

No jo...

Takze mate i vnoucata?

No, mam 11 vnoucat. A Jara tam mél dvé déti, dcera ma tfi holky a syn ma dva kluky. Obrovska rodina,
no.

A mate pocit, ze by se ta lécba a péce néjak dotkla treba i vnoucat?

Ani moc ne.

Ani treba na navstévach? Jestli o tom védeéli, jestli jim to nekdo vysvétloval...

To jako neslo pfehlidnout. Ja mam napt. - takhle mimo dvou jsou uz vSichni velky, ty jsou od 18 do 32,
to neslo prehlidnout. J& jsem taky dost stard, mé bude za rok 8§0.

Aha, to nevypadate. Pravnoucata uz mate?

To vite, Ze mam.

A ty budou asi malinky?

Tak na zacatek Skoly, ale to je roztahany po cely republice. Tteba 2 hol€icky, ty uz jsem ted’ dlouho
nevidéla... No, to jsou takovy osudy, milj nestarsi syn umiel a po ném jsou ty... no slozity osudy.

A kdyz se tak na tu rodinu podivate, mdte pocit, Ze se vztahy - na obou strandch - viivem té nemoci néjak
zménily? Nebo nezménily?

Ja si myslim, Ze ne. I kdyZ ve Svycarsku, no... Tam se zménily, kdyZ jsme se s Jarou vzali, protoze jeho
dcera zacCala vyvadet, jak ¢erna ruka... Samoziejmé ze jde o né&jaky penize kolem toho.

A u vas v rodiné?

U nas v rodiné€ ne. Moje déti... Jako syn a dcera drzi hodné spolu, ty jsou schopny se na tom domluvit,
co jsme potiebovali, nakoupit, to jako fungovali. Dokonce kdyZ ja byla na Slapech, tak si ho dcera brala
na vikend z toho Centrinu.

A byla to néjaka zména ve vztazich oproti tomu, jak to bylo diiv?

Myslim si, Ze ne.

Takze to byl takovy standard, jak by se zachovala?

Jo, zachovala by se tak vzdycky. Ano.

A jsou néjaky problémy, ktery ted' v rodinnych vztazich resite?

Ano. S jeho dcerou a s jeho vnuckou. Vnuéce je 29, je ve Svycarsku. Prosté kdyz jsme se vzali, tak
nejdiiv gratulace, pak podiveni, pak se rozzlobila, ta dcera. A ted’ tfeba nez jsem méla jit na operaci, tak
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mi pani, co ma kli¢e od bytu volala, ze dcera s vnuckou chtéji do bytu, Ze si chtéji vzit né¢jaky véci. Tak
jsem fekla, ze nechci, aby tam chodily. Poslala jsem jim smsku, at’ mi zavolaji, protoze volani ze
Svycarska je mnohem levngjsi, a tak se neozvala a zacala vnucka, e do toho nemam co mluvit, Ze je to
dédav byt. A volat Ze mi nebude, ale Ze chce do bytu... TakZe to mé trapi hodné, protoze chci s lidma
vychazet.

A jak se vam to ted’ dari vesit?

Ted’ nijak, protoze ted’ feSim operaci.

Tak jste to odsunula, prozatim. Jaky Cekdte, zZe to bude mit vyvoj?

Spatnej. Jara kdy? je tady od biezna, tak zédkon §vycarskej hovoii o tom - a ja je§té neumim némecky,
takZe ja se tam nedomluvim - a takze ted’ tfeba ve vécech, co je potieba, ho zastupuje jeho syn. Kterej
to pfivital, ten siatek. OvSem ten jako je pracovitej a je dobfe situovane;j... A fekl "My uz jsme na to
mnoho let ¢ekali" a tak... No a vyvoj to bude mit takovej, ze jsem ho odhlasila, coz dcera s vnuckama
prosté ruky hore, vSechno Spatné. Ja nechapu pro¢! Ja nechapu, ¢im jsem se jich dotkla... Jestli Ze
nebudou mit kontrolu nad téma financema, nevim prosté. Musim tam zrusit ten byt, protoze to je
zbytecny a tak... Je to takovej atypickej pfipad, Ze jo.

Trochu premyslim, v cem je jadro toho problému, jestli jde o dédictvi...

Ano. Jara nema Zadnej majetek, jenom depo. Cenny papiry. Jinak tam nic neni. Stary auto, ktery jsem
slibila nejstarsi vnucce. Boji se jediné o tohlecto. Ale ja uz jsem fekla i synovi - on mi fekl, kdyz by tata
umtel, bude§ dédit polovinu téch cennejch papiri a my se sestrou po Ctvrting. A ja fikam: "ale podive;j
se, ja pti mejch letech to uz ani neuziju. Ja to ani nepotiebuju takhle. A myslim si, ze ty to nepotiebujes,
M. si to nezaslouzi, nechova se ted’ hezky. Ja bych tu ¢asktu rozdélila na 5 dilt, pro pét vnoucat.".

A ona neni ani v kontaktu s bratrem?

Je, nebyli si nidky blizky, ale je. Dokonce mu volala, co od n&j vim, Ze by s téma cennejma papirama
meli néco udélat, aby to po mé nedédily déti moje.

Hm. A v celé téhle rozbourené situaci, co nebo kdo by pomahalo aspon trochu to uklidiovat, navozovat
pohodu?

Ja jsem tam vzdycky pfijela tak na tejden, jednou za Sest nedél... Vite, ja myslim, ze M. se na to tak
divala, ze jsem byla takova nendrocna, dost dobra. J4 jsem se o n€j jenom starala, vedla jsem
domacnost... Takze ja jsem si tohle zavinila tak trosku sama. Koukali se na mé, no, sluzticka z vychodu,
no.

Takze jste je trochu zaskocila?

No, zaskocila. Ale bylo to takovy, ze tady by se mnou v nemocnicich a vSude nikdo nejednal. Tady
prost& s vama jednaj, kdyZ jste rodinej piislusnik. Hodné véci jsem musela rozhodnout. Cili...

No, bez snatku by to bylo tezky, musela byste mit jiné zakonné opatieni...

Jako zbavit ho svépravnosti? To bych nikdy neudé¢lala.

Musela byste mit minimalné plnou moc, ale takhle je to jisté jednodussi. Kdyz se podivame na tu dobu,
kdy jste Zili spolu, do umisténi do domova. Tak kdyz se Fekne zapominadni, Alzheimerova choroba.. Co
vas k tomu napada?

Ze to je trapeni. Ze ¢lovéku trva, neZ to viibec piijme. NeZ se na tu novou situaci adaptuje. Musite si
upln¢ zménit stereotyp zivota. Protoze i Jara se zménil. Diiv vstaval brzo, pak spal tfeba do jedenacti...
No a tak. Ale jak se tika, ze kazdd mince ma dvé strany, psychicky a fyzicky to bylo strasné naroc¢ny,
jo. Protoze najednou se vedle vés ten Clovék méni. A vy vite, Ze si na to musite zvyknout, protoze
nemocny lidi se neopoustéj, a ze jako vam nic jinyho jako nezbyva, prosite o silu, abyste ji méla. A
pritom jeho povaha se vylepsila tou nemoci. On byl, no inZenyr, ekonom, kterej si to vSechno vydrel,
vsechno musel mit pod kontrolou. Ja mu vzdycky fikala, ze mtze bejt fiditel celyho bytu, ale Ze nemtize
bejt feditel kuchyné, Ze feditel kuchyn€ jsem ja. A on zacal bejt takovej jako... milejsi. Predtim nesnédl
nic, co by neznal. On byl takovej... patriarchalni. Jeho Zena byla doma, on prosté zabezpecil tamtu
rodinu, slusné teda, ¢ili dcera délala, co on chtél a on tu rodinu fidil. Pokud se nevymkli jako jeho syn.
Ale dceru, tu fidil, tu rodinu. A ptomo uz nemél tu silu, nemél to... takze pak mi fekl "ty si se tak vylepsila
ve vareni" a ja fikam "ale Jaro, ja uz ted’ vafim, co chci."

To jste prestala varit podle diktatu?

No, tak abych se zachovala, jo.

Takze viastné takova paradoxné pozitivni zména, trosku.

Ano. V tomhle to byla pozitivni zména. On ptfedtim byl hodné na korunu, Setfivej. No tak to se taky
uvolnilo.
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A jeste néco vas napadne, kdyz se rekne demence, Alzheimerova choroba?

Hm, Zivotni zkouska.

A jeSté néco?

Ja nevim, ja kdyZz uz jsem nevédéla kudy kam, tak jsem si fikala, Ze holt je to my poslani a Ze holt se
tady na tom svét€ musim je$té néco naucit. Protoze kdybych uz tady neméla co délat, tak uz mé tady
panbli nenecha. No tak...

Tak jste se naucila.

Tak jsem se naucila. Ja jsem dokonce si myslela, Ze ho opravdu budu mit doma. Kdyz jsme sem pfisli,
tak ja jsem udélala hodné opatieni, aby tu mohl bejt. Teba jsem nechala vyménit zachodovou misu,
protoze jemu se tézko vstavalo. Uz jsem méla domluvenou tu polohovaci postel... No, ménila jsem -
pres vanu mam néco...

Tak jste se opravdu pripravovala.

No, byla jsem rozhodnuta, Ze...

Kdybyste dneska méla napsat prirucku pro nové pecujici rodiny, tak do jakych kapitol byste ji rozdelila?
Kdyz si to tak predstavite...

Do jakych kapitol? JeziSmarja, to jsou tézky otazky. No, ze to ma ten Alzheimer tfi faze, Ze jinak se
¢lovek chova v prvni fazi, jinak ve druhy a tieti je smrt. J& si myslim, Ze on ma tka konec ty druhy faze.
Ale... My jsme... Jednak ma léky a jednak mij syn, ten mllj nejmladsi, co se moc nestard, ale zas je
schopne zaridit leccos, zjistil, Ze prosté existuje néjakej 1€k, jmenuje se to TrioB, je to obrovska davka
vitaminu B12, neseZene se to tady a my jsme to ze Svycarska objednavali odnékud z Norska, Finska
nebo tak... Cili je to hrozn& drahy a ji to. ProtoZe ono kdyZ se ten jeho mizernej §vycarskej diichod
prepocte na koruny, tak na to dosdhnem tady. Takze tohle a pak jesté jeden, to je dopln€k a taky proti
Alzheimerovi. No a kdyz chodime na kontroly, tak doktor fika: "ale on se uzasné drzi".

Tak to mozna néjaky viiv opravdu ma..

Ja mslim, ze jo.

Ja vas jeste vratim k predstaveé té prirucky, tak o Alzh.ch., Ze ma 3 stadia, co jesté by tam bylo? Jaké
kapitoly nebo jaka doporuceni by tam pro nové pecujici rodiny neméla chybét?

Ze... je to viechno o trpélivosti a o pochopeni. Ze jako ¢lovék se strasné tézko veiti do situace toho
nemocnyho. Ze kdyZ je ¢lovék z toho nékdy zoufalej, tak ma nékdy pocit, Ze to déla schvalné, Ze to neni
mozny. Ale ze jako si pofad musi fikat, Ze je to mozny, Ze ten ¢lovek to nédéla schvalné a tak...

A jakou jesté kapitolu?

Ze rozhodné by se ten lovék mél starat o to, kdo kde mu miize pomoct. Coz ja ze zacatku nevédéla
viibec. Nemyslim tieba fyzicky.

Moyslite ten pecujici?

No, ten pecujici ¢lovék. Mé tieba pomohly ty Caje o paty (podpiirna skupina). ProtoZe to se dostanete
mezi lidi, ktery maji obdobny problémy a obdobny problémy fesej.. Cili jako v&dét o tom, kde ¢lovék
mize zebrat o pomoc.

A jakou jesté kapitolu?

Mg jenom napada, co by bylo dobry védét. Tieba ten clovek by potieboval, co se tyce fyzicky péce -
kdyz uz byl tak strasn¢ inkontinentni - potfeboval by védét odborny znalosti. Ja tfeba az ted’ jsem zirala
v tom domové, jak oni ho uméj piebalit, jo. KdyZ se mi tfikrat za noc pokakal, a ja jsem ho stéhovala
do vany a ted’ to bylo vsude... Tak az ted’ vidim, Ze na to jsou grify, Ze se to d4 vS§echno zjednodusit.
Tak taky je to o néjakém vyhledani pomoci a informaci...

No, ze tieba by - ja nevim, jestli by tam byla kapitola - ale Ze tfeba by ty pecujici méli jako bejt
poucovany. ProtoZe oni ani nevédi, kdyZ to vezmu zpatky, oni ani nevédi, Ze tu pomoc potiebujou a ze
je mozny néco nékde jesté vylepsit a zjednodusit to.

A co jeste?

Uz nevim, ja myslim, ze uz jsem to vycerpala.

A mé by napadlo jesté par moznych kapitol - kdyz by tam byla kapitola Ucta, co by bylo v ni?

No Ze je potieba zachovavat tictu k tomu &lovéku, i kdyZ je nemocnej. Ze - to vidim v tom domové, tam
to zachovavaj, tam s nima jednaj opravdu uzasné. Opravdu si myslim, ze jsou na to néjak Skoleny a Ze
na to n¢kdo dohlizi. Vite, protoZze... ta tcta, kdyz prosté ten ¢lovek se vam pokakava, tak je to hrozné
tézky, jo. SpiS nez ucta bych fekla laska.

Kdyby tam byla kapitola Pohoda v rodiné, co by bylo v ni?

Ze to je dillezity a Ze to je hrozné té7ky to vzdycky uchovat. Ze by se Elovék mél prosté o ty okamziky,
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kdy je pohoda, vysloven¢ starat a vyslovené je vyvolavat. U nas tfeba byla pohoda, kdyz Jara Sel spat a
ted’ kdyz on byl spokojenej, tak spal tak, ze si daval ruce za hlavu. A to jako mi do dneska §ilené chybi.
Stra$né ale. Ze jsem vé&déla, Ze jde spat - a tfeba neusnul hned - ale leZel tak a tohle. A prosté tim bytem
se Sifila pohoda.

A opacna kapitola by znéla Stres - co by bylo v ni?

Ze ty stresovy okamziky zcela nevyhnutelné piijdou. ProtoZe kdyz je ¢lovék na viechno sam, tady v
tom byt¢, nakupujete, Zehlite, starate se o n¢j... Snazite se mu porozumét a ted’ to nékdy jde a nékdy
nejde a najednou cejtite, Ze uz nemate silu. Ze byste ji potiebovala nékde na¢erpat silu a ono neni kde.
A nasla jste si néjaky recept, kde nacerpat silu?

Hm, urcité. To ma ¢lovek spoustu takovejch, kde miize cerpat silu. Obejit sidliste. Jit nékam cvicit. Ve
Svycarsku jit si zaplavat. Mluvit s lidma. Rikat to, mluvit a mluvit a mluvit. Mit n&koho, kdo vas
vyslechne.

Neziistat sam, hm... A posledni kapitola, kterou bych vam tam pridala, by byla Déti v rodiné.

Jako jeho nebo moje?

To je na vas, prosté déti v rodiné.

Me¢ tady moje déti nezklamaly. Tam me hodné zklamala ta jeho dcera. Ale to zas je moje chyba, Ze jsem
byla zklaman4, protoze jeho dcera méla takovou povahu, ze za téch 18 let, co jsem ji znala, kazdej rok
méla napad, jak si néjak vydéla. Jeho dcera ned€la. Jak by si néjak vydélala penize a vzdycky ten napad
né&jak jako zkrachoval. Bez ohledu na ostatni lidi. Cili mohla jsem tohle - vzdycky, kdyz méla n&jakou
vizi néco - mohla jsem to ¢ekat. Ale Ze jsem troSku takova hloupa a naivni, tak jsem ji z ni¢eho
nepodezirala a vypadalo to takhle. No mé ptipadalo, Ze jsem ji zase jako naletéla. Ten syn se vzdycky
drzel zpatky a ted’ jako funguje. Ted’, kdyzZ je potieba, aby se o ten byt staral, tak funguje.

A z vasich zkuSenosti, ktery jsou teda velmi rozmanity a velmi bohaty, myslite, ze byste dokdazala dat
dohromady néjaké doporuceni pro nové pecujici rodiny na téma déti v rodiné?

Myslim, Ze ne... Vite, ono je to rizny. Kdyz mate jedno dité v roding, tak to dité cejti odpoveédnost a
stard se. Ja ty my tfi déti - no ten nejmladsi je... ten mad povahu po mym tchanovi. Povidal: "M¢ staci,
kdyz t€ vidim jednou za pul roku." Zvlastni povaha. Zatimco ty dvé predchazejici déti jako tak... "Mami,
c0? Mami, co?" A pak jest¢ mam tady.. Nejstarsi vnuk, ten je Gizasnej. Ja jsem mu ted’ fikala, jestli by
me neodvezl za Jarou, protoZe beru antibiotika. "Jo babicko," - tak to je moje krevni skupina.

Vy jste takovy klan pecujicich...

(smich)

V cem si myslite, ze je vaSe rodina opravdu silna?

Silny jsou ten miyj syn a dcera, ktery opravdu drzej spolu. Oni o sobé opravdu veédi pofad a tu rodinu se
tak jako snazej stmelit. Ale toho nejmladsiho syna do toho zatahujou, ale - to je tak strasné slozity - ten
mél, no ne Zenu, nevzali se. A dv¢ hol¢icky. Jedna holc¢icka nebyla jeho, protoZe se se Zenou seznamil,
kdyz ja byly 2 mésice. Syn se nechal napsat jako tatinek, coz bylo v potadku. A pak méli druhou dceru.
No, italska domacnost, co kdo tam kazdej zavinil, to nevim. Fakt je, Ze hodn¢ zavinila ona, kdyz ho
nechala délat, co chce.

Ptala jsem se, v cem je vaSe rodina silnd - je néco, v cem je slaba?

Jako co si myslim, Ze by se m¢lo... ?

Treba vylepsit nebo kde vidite, ze mate jako rodina néjakou slabinu..

Ja nevim piesné, co to je slabina rodiny.

Zalezi na tom, jak to pojmete.

Ja tieba vim, ze kdyz budu potiebovat, aby mi né¢kdo nakoupil, tak ty dvé déti to udélaj. Mladsi ne. Ale
kdyz budu potfebovat sehnat misto v nemocnici, tak to sezene ten mladsi.)

Tak treba kdyz se vam pod tim nic nevybavi, tak tFeba nemdte - nebo aspon nic, co by vas trdpilo?
Trapi mé to s tim mlad$im. A hodné. Protoze... Ja jsem vzdycky fikala, hlavné aby nemél povahu po
mym tchanovi.

...Astalo se.

Hm, Gderem 19, 20 let, jako kdyZ otoite vypinacem. To se uz osamostatnil, Ze tu mél byt. Uplné jako
kdyz otocite vypinac. Ja jsem vzdycky fikala, Ze jsem byla hrozné rada, ze byl. Protoze mtj muz kdyz
umfel, tak prosté on byl citova opora, jo. To vSechno piestalo. Ja si fikala, jestli ho zkazily zensky,
nevim. On ma veliky kouzlo osobnosti, ktery mu ovSem nevydrzi. To je spi$ jeho handicap.

(jesté chvili mluvime o synovi)

Ja se ted’ jesté vratim k té nemoci. Kdyz se na to podivate ted'i za doby té péce, domaci, co znamena
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zapominani vaseho muze pro vas zivot?

Znamena to, ze uz pak neexistovaly doby, kdy jsme si povidali. Takhle. KdyZ jsem si s nim chtéla
povidat, tak jsem musela navazat na doby davno minuly, ktery ja jsem prosté neznala. A on o tom velice
rad povidal. Kdyz byl nasazenej za valky v Rakousku. Jak pf#isli do Svycarska a tak. Jak byl malej, jak
to u nich vypadalo. TakZe naSe konverzace vypadala takhle. Ale aby byl pro mé opora duchovni, jo, to
nebyl. Takhle, pravda, Ze nikdy nemél povahu, Ze by se mé zastal proti nékomu. To mi vadilo.

Takze... jste o to taky neprisia?

Jo, o to jsem nefisla, to je pravda.

A co je nebo bylo doted’ nejvetsi prekazkou, které jste musela celit? S tou nemoci.

No, nejhorsi bylo to obdobi v tom kvétnu, ¢ervnu, kdyZ jsem méla pocit, Ze to viibec nezvladam. Kdyz
jsem prost¢ byla vycerpana tak, ze kdyZ jsem udé€lala to nejnutnéjsi, tak jsem si sedla a byla jsem schopna
koukat do kouta.

Hm. Takze... to nejhorsi, pokud tomu dobre rozumim, bylo to viastni vycerpani a jakoby bezmoc to
néjak-

Bezmoc. Ano. Ze nevim kudy kam a Ze nevim, co s tim budu délat.

Ulevilo se vam, ted, kdyz teda se to néjak vyresilo?

To je hrozné slozity. KdyZ jsem ho tam dala, tak jsem méla hrozny pocity viny. Ale straslivy. Ze jsem
ho prosté opustila. Ze jsem se na n&j vykaslala. Ze jsem ho tam odlozila. To bylo tak ten ervenec. V
srpnu jsem méla pocity, Ze ho strasné chci zpatky. Ze ho chci za kazodu cenu zpétky, i kdyz vim, Ze to
nezvladnu. Ja tieba s tim domovem, ten muj star$i syn fikal: "Mami, neodmitej to. Vzdyt vidis, Ze to
nemuzes zvladnout. Nemuize§ dat tu péci, jako on potiebuje". No a ja bych si ho v srpnu bejvala vzala
sem - no prosté za vSech okolnosti. Ale to jsem jesté neméla auto, tak jsem tam nemohla zajet. No a pak
se vam to tak néjak vytesilo, takovym jako zvlastnim zptisobem, protoze jsem tam néjak pfijela, on mel
na kiesle takovej néjakej ten umeélohmotnej polstar s téma kulickama... Jak jsou ty pomicky vselijaky.
A ja tikam sestfe: "Nechcete, abych vam na to usila povlak?". A ona fikala - j& jsem jako amatérska
$vadlena - a ona fikala: "Jezis, to by byla basta, ale my nemame latky". No ja méla latky, protoze za
socialismu jsme kupovali latky a protoze jsem byla chuda, tak jsem musela §it na déti a tak... A fika:
"Usijte rovnou dva". Tak jsem jim ptinesla hotovy potahy a oni, jestli bych jim neusila jesté na sedaky.
A Ze jich je hodné. A nemame zase latku. A fikam: "Helejte, usila. Ale j& bych si sem vzala Sici stroj a
Sila bych to tady, abych byla s Jarou." No a to vam jsem tam to zafi obden pfijela rano, do pal druhy
jsem tam setrvala - oni mi tam dali sttl a zidli a ja tam méla ten Sici stroj. A bylo to ve stylu "pfijela
pani hrabénka", protoze byli hrozné radi. Ja Sila nejdfiv asi 13 povlakd a pak mi tam nanosili v§echno
mozny, co jsem méla povlict. A ja uz jsem byla takovej jako manazer, uz jsem zahajila akci mezi mejma
znamejma, kdo ma néjakou latku, protoze ja uz jsem ty svy vycerpala. Dcera mi shanéla zipy, ja latky.
No a tak jsem jim tam povlikla - to mam pomnik nadosmrti - Gpln¢ vSechno. Jesté¢ tam mam néco,
néjakou praci, ale ted’ nevim, jak to bude dal. A tak vam se to vSechno jako srovnalo. Protoze Jéra si dal
rano kafe a pak fekl: "Mizu si lehnout?" A ja fikam "To vi$, Ze jo." "A co kdyz usnu?" Ja tikam: "Jaro,
to viibec nevadi." A on vam zase spal v tyhlecty poloze. A tfeba obcas oteviel o€i... A bylo to Gzasny.
Takze mé moje babicka - méla 4 tfidy obecny a byla moudra - fikala: "KdyZz nebudes védét kudy kam,
upe¢ nékomu buchty." To vam tak funguje... M¢ se ptali "A to ti za to néco davaj?" A ja fikam: "Ne!
Mam chodit za psychologem a davat mu Sest stovek za hodinu? Ja si tim takhle tu psychu krasné prosté
srovnam." Ja jsem mohla chodit, kdy jsem chtéla, nebyla to formalni navstéva, kdy s nim, s Jarou, fe¢
moc neni...

To jste to vyresila krasné elegantne...

No, uvidime co bude dal. Vite, ja jako jsem takovéa svym zptsobem véfici. Ne nic klasickyho... J& rada
chodim do kostela jakyhokoliv. Ja to kdzani rada posloucham, nékdy jo, nékdy ne. Mé& to pfipada
uvolnéni a je to takovy duchovni misto. A.. pro¢ vam tohle fikam?

(smich) To ja nevim. Jd jsem jeSteé nestihla poloZit novou otdazku.

Jo. Ze jste fikala, vyfesila jste to. Ja myslim, Ze nevyfesila. Ze to feseni ke mé ptislo. Hrozné jsem chtéla
vzdycky jsem si fikala "Pane BozZe, kdyz uz mam tenhle problém, tak mi dej silu, abych to vytesila.
Posli mi n¢jaky feseni a ja se pokusim si toho vSimnout."

A zadarilo se... Jak se vam vlastné Zilo ve spolecnosti lidi kolem vds, kdyz vas muz uz byl nemocny,
dejme tomu tak pied dvéma lety? To jste jesté jezdila do toho Svycarska, Ze? Tak jak to slo?

Dobie. Ja si myslim, Ze mam bajeCny pratele. Ja jsem se nikdy nekamaradila s lidma, ktery by mi
nevyhovovali.Jara ano. Ale ja prosté jsem si fikala, jsem dost stard, abych si ty pratele mohla vybirat.
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Takze vSichni to brali. Oni ho méli radi, vSichni to brali, ze Jara je ted’ takovej. Takze neméla jsem
pocity, ze bychom se méli za néco stydét a néco skryvat. Ne, prosté ted’ je to takhle a jestli chcete, tak k
nam prijd'te a jestli - taky byli lidi, Ze k nam pfestali chodit, jo. Ale jestli prost¢ vam to vadi, tak sem
nechod’te. Prost¢ takhle jsme.

Ale nedeélalo vam to problémy, ani kdyz se nekdo rozhodl, Ze neprijde?

U nékterejch mi to bylo lito. Ale na to si ¢lovek zvykne.

A ve spolecnosti tieba pri nakupovani - prosté tak jako bézné s lidma na ulici, byly néjaky problémy
nebo nebyly nikdy?

Protoze ja jsem vzdycky jim fikala, podivejte se, je nemocnej.

...Jo. A bylo.

No a bylo, jo. Ja si jako myslim, ze v tomhle prosté ¢lovék nema za co se stydét. Prosté takhle to je a
jako bud’ to lidi akceptujou nebo ne.

S jakymi ztratami se ted musite vyrovnavat?

Ze... 7e ho prosté... Jednak se mi stejska prosté po tom Svycarsku, ten byt tam byl hezkej. Na imigranta
hezkej byt. Takovej byt mejch sni (...) Cili to jednak. Jednak to, e jsem sama. Kdyz mdj muz umftel v
'"73, Jaru jsem poznala v 95, tak jsem byla sama s détma. Takhle, vzdycky jsem n€koho méla, bud’ vic
nebo min, to ¢lovék vzdycky ma. Ale ten pocit, Ze ¢loveék k n€komu patii jsem méla az s Jarou. No to
uz zase ted'... Ja jsem teda jinak rada sama, aleted’ jak me pustili z ty nemocnice a takovy ty netspéchy,
ted’ jeste ztratili néjaky vzorky... ted’ko jako jsem se tady cejtila sama. Ale to je taky to. Ze uz jim druhy
antibiotika, spoustu praskd, takze to je ¢lovek takovej down, ponofene;.

A jeste je néjaka ztrata, ktera vas napada?

Vzdycky, a to jsem fikala i my dcefi, vzdycky kdyz mate partnera, tak stoupne vase spolecCenska prestiz.
To cejtim na téch lidech. Je prosté skupina lidi, ktery s vami radsi kamaradéj, kdyz jste dva. Takze jako
fada lidi zustala, ale fada lidi prosté tieba trosku hodi zpatecku. Ne moc, ale ja to poznam.

A miizZe to znit paradoxné, ale jsou z té situace néjake zisky?

Jo... Ziskala jsem pocit, Ze je to vlastné hrozné dobte, Zze prosté dosSdhneme na to, co se plati v tom
domové. To ej takovej strasné ulehéujici pocit. A ze i kdybych ted’ umfela, to uz jsem ted” dé¢lala - co
kdyz pti ty operaci umiu, tak jakoze my déti si ho tady nechaj, Jaru, nevratéj ho nikam. A Ze se o n¢j
vzdycky budou starat, kdyz jsou tady ty penize.

Takovy pocit jistoty?

Takovy pocit jistoty, ze o n¢j bude postarano.

A jeste neco, co byste povazovala za zisk?

Hm. Zatim ne, mé to ptipada jesté kratka doba. Vite, tieba to, co bych mohal povazovat za zisk, mi to
zatim nedochazi.

Hm. Kratka doba od?

Od ty doby, co tam je. 4 mésice.

Aha. Kratka doba, co vy nejste jakoby ten, okolo koho se to toci. Mate ted néjaké obavy z budoucnosti?
No jo. Mam obavy, kdyby se se mnou néco stalo. Totiz takhle: operace méla byt 5.listopadu. 5.listopadu
v té nemocnici mela moje kamaradka porodit holcicku. A ona mi fika: "Hele, teto, ja porodim a pfijdu
se na tebe podivat." A ta hol¢icka ji umtela v biisku 14 dni pfed porodem. A mé se - ja jsem to hrozné
$patné nesla, protoze jsem to s ni prozivala. A... Ja jsem to hrozné $patn¢ nesla a hned se mi zdalo, Ze
mi tu hol¢i¢ku pfinesli, ale ne novorozenou. Bylo ji tak asi pil roku. Ze mi fikala, Ze se hrozng boji a ja
jsem ji fikala: "neboj se, ja za tebou v utery pfijdu." V ttery méla byt ta operace. No. Tak mi to vlastné
az tak nevadi, Ze se ta operace (posunula).

Jste viastné rada, zZe se to zrusilo?

No, nejsem rada, chtéla jsem to mit za sebou.

A vas ten dalsi termin Ceka docela brz0?

Nevim, protoze zitra budu volat ohledné vysledku a az ve ¢tvrtek tam jdu. Mam strach z toho, az budu
likvidovat ten byt tam. Ze na to nebudu mit sily, protoze se nedomluvim. Tady ja zorganizuju viechno
na svété, jo. Tam nezorganizuju nic.

No... A jak moc se té budoucnosti bojite? Kdyz byste to méla rict na Skdle od 1 do 5? 1 nejmiii a 5 nejvic.
3. Vite, m¢ vlastn€ na tom vadi ty neshody s tou jeho dcerou a vnuckou. Ktery si tam jako narokujou,
Ze ja nemam narok, Ze je to déduv byt. No je, samoziejmé, ale ja tam 18 let Ziju a ted’ jsem jeho Zena.
A jajsem byla zvykla, celej zivot, neshody fesit. Ja si myslim tohle, ty si myslis tohle, tak se musime na
nécem sejit. Ja jsem nikdy neméla nikoho, s kym bych nemluvila tfeba. Nebo s kym - koho bych
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nenavidéla, jo.

Bojite se, jak to dopadne?

Mam strach, jak to zvladnu. Protoze kdyz budu po ty operaci - nevim. Ale myslim si, Ze potad je mozny
tim né€koho povéfit a pofad jsou tu ty penize v tom depu. Proste, najdu cestu.

A co byste vzkadzala lékarum, psychologim, soc.prac. - vSem tém, co pracuji ve sluzbach pro lidi s
demenci?

To je to hlavng, ze by ty pecujici potfebovali pouceni. Ja bych je vSechny poslala na Skoleni. Protoze
kdyz se cloveék poudi, tak je to vSechno jednodussi, nez kdyZz to dé€la metodou pokusu, omylu. Tieba
kdyz to tady bylo takovy, kdyz jsem to nezvladala, tak mi fikali, tady je istav socialni péce a tieba vdm
mizou ptijit uklidit. Dés bés. Opravdu.

A vy jste to vyzkousela?

Vyzkousela. O kvalit€¢ nemluvim. Ale prosté jako takovy to zachdzeni...

To vam vadilo? Od pani, co prisla na uklid nebo od-

Takhle, prvné pfisla pani general. Podruhy pfisla milounka slecna, ktera za deset minut to vyluxovala a
tadle... A jako vod ty $éfky jejich. Takovy jako zachazeni jak s dementnim ¢lovékem. Ne tplné jako
svépravny - tady je to jako takhle a todle a todle... A vy to s ndma podepiSete a my si budeme klast
pozadavky. Takovi zbytky socialismu.

A vy jste uz zminovala i jiné kontakty s lékari a pracovniky - ono se to asi lisi, ty zkusenosti?

No lisi. To je ptipad od pfipadu. Tieba v tom domové, i kdyz zavolam, ze nikdo nemtize ptijit a jestli
Jara néco nepotiebuje, tak mi stanicni fika "Nebojte se, kdyby se néco délo, tak mi si poradime.”
Opravdu to jednani tam - je to drahy, vyjde to na 25 000 - ale prosté jednaj s vama i s nim jako s
clovekem. Prosté s tictou. Vyhovéj mu. Maj svy zasady, ale jeho prani respektujou. Naptiklad maji porad
program, ale kdyZ on fekne, Ze by si chtél lehnout, tak ho tfeba v 1ét¢ zachumlali do dek a dali na lehatko
ven. Ted’ko kdyz je, tak oni maji na chodb¢ u vytahu rizny lehatka a gauce, tak feknou "my ho dame
sem, tady odpociva, aby byl mezi lidma." I to vidim, jak jsem tam ted’ pobejvala, tak i s t€éma lidma,
ktery jsou v tom 3. stddiu hezky zachaze;j. ~

Napada vas jesté néjaky vzkaz?

Myslim, Ze ne.

A kdybyste vy ted mohla dostat pomysiny kosik plny véci, které by vam pomohly, jaké véci by to byly?
Lidi, ktery by se mnou mluvili. Ktery by se vcitili a fekli, takhle je to dobry a takhle je to Spatny.
Takovi poradci... nebo posluchaci?

Prvné se posloucha, pak se radi, Ze jo.

Jeste néco by v tom kosiku melo byt?

... Vesely doby. Ja jsem tfeba v ty nemocnici lezela 3 dny. Byla tam jedna Gzasna pani, to bylo néco
uzasnyho, stejny krevni skupiny. Délali jsme sudoku... Ale to, co takova oby¢- samoziejmée, ze mladsi
nez ja - ale ona mi fikala, tfeba kdyz ji pfinesli po narkoze, tak tikala "Vypravéjte pribehy, meé se u toho
tak hezky usind." A jesté jedna pani tam byla, taky takova prima a vypravéla nam, jak tancuje country...
Tak to bych potiebovala.

A jeSté néco?

Ne (smich)

To by vam stacilo?

Stacilo.

Tak posledni otazka: Jaky vidite sviij smysl Zivota?

No. Smysl Zivota, takhle... Ja si fikam, vzhledem k mymu véku, Ze dokud tady mam né&jakej tikol, no
tak me tady panbith nechava. Kdybych tady neméla zZadnej tikol a vSechno umeéla, no tak mizu umfit a
vyfasovat novy télo za Cas, no. Ale smysl Zivota je ten, Ze se budu o toh- Ze se budu snazi jako toho Jaru
néjak... jako bejt s nim. Nebo néjak mu to prosvétlit, aby jemu se to libilo, i kdyz nékdy je to takovy
jako problematicky.

Tak... zkuste mi popsat néjakou vzpominku, ktera se tomu smyslu nejvic blizila. Kdy jste si rekla "to bylo
ono".

... Tteba kdyz jsem tam ted’ chodila §it, to bylo bezvadny.

Hm. A tFeba jesté je néjaka dalsi? Jednu posledni navic?.

To bylo vsehcno od toho jara takovy hekticky...

A to miize byt klidné i starsi vzpominka.

Ale to ja jsem - jajsem nikdy neméla pocit, Ze bych neméla smysl Zivota, j& to méla vzdycky. Ja jsem se
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vzdycky méla o koho starat a vzdycky mé nékdo potieboval. Ja jsem netusila, Ze Jara vydrzi tak dlouho,
je to troSku atyp. A ja jsem uz pro tu dobu - kdyby Jara bejval umfel diiv - tak j& jsem méla i scénar
ptipravenej. Tady je v nemocnici Lékotice, jo (dobrovolnické sdruzent). A tam bych sla. A ted’ko ale
jsem to mela vymysleny, ne ze bych si hrala s malejma détma nebo cCetla to... Ale ja jsem ucila matiku
celej zivot. Tak jsem si fikala, vzdyt' tady musej bejt, nékde, ze lezi n€kdo, kdo de€la stfedni skolu. A ta
matika musi straSné¢ chybét, protoze to se nedoucite. A ja si fikala, ja bych s nima zdbavnou formou
délala matiku a ono by je to strasn¢ bavilo. A to se vZzdycky - to by stacilo jeden se najit. A potom jesté
- j4 jsem pletla ponozky, od revoluce. Kdyz tomu mymu nejmladSimu bylo 17, vSude byl a ja méla o né;j
stra8nej strach. A se sousedkou jsme furt u ty televize a zacaly jsme plist ponozky. A ja uz jsem nemohla
prestat, uz mi to zlstalo. A jesté bych pletla ponozky a davala bych je lidem, co za nima nikdo nechodi.

229



rehled vysledk( dotaznik(

Podrobny p

Priloha €. 2

skor

13

21

25

27

37

52

13 | Skor

15 | Skor

12

14

11

13

10

12

11

10

2

0

1

4

0

1

3

1/2|3|4/5/6|7|8(9(10|11|12|13|14 15|16 (17|18 |19 |20 21| 22

0/0j0l0|0|0|3|4]|0

1(2|0(1(2|0]|2|2|2

1(2|3]0(0|1|3|4|1

2133|121 |3]|3]2

PP

LS

~

PP

AP

LS

BH

EM

1B

MS

2/EM|2|2|3|0(0|1|3|2]|2

3/Ms|{111|0|0(0|0]|3]4]|1

4| AP

6 | BH

(o] o (-] (+)] (-] < n| wn
S -l -l i
0
X
(7]
- o o~ o ~ — o o N
(]
m o o o — o o o N
w o o o o — o o| o
m o o o o — o o -
ﬂ o o o o o o o|
m o o o o o o |
ﬁ o o o o o o o| O
M o o o ~ — o o| o
B o o o o o o o| o
n o o o o o o o| O
n o o o o o o o| O
o — o~ o — o~ — | -
-
()] o o o o o o o| O
0 o o~ — o o~ — o
~ o o i o o o o
o o o (@] — o o o| O
n o o~ o~ o o~ — | -
< — o o o — — —| N
o o i o o (@] o o
(o] o i o o o o | -
i o o o (@] — o o| O

a| 2 a|l IT| = 2

< = 1 a o w o=
c -l o~ (] < n O N|

230



231



