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Jsem matkou tii déti. | kdyz jsou

starsi syn a nejmladsi dcera zcela

v poradku, prostiredni Lucie trpi Smith
Magenis syndromem. Zvlastnim druhem
psychomotorické retardace, ktera byla
objevena teprve nedavno.

Kanadé, kde se Lucka na-

rodila, se lékafim na ni uz

od pocitku néco nezddlo.
Navic prisla na svét se srostlym
druhym a tetim prstikem u no-
hou. Nam ale pfipadala iplné
normdlni. Se sriistem prsti se
totiz narodil mij déda, otec i ja.
Nakonec se ¢asem ukdzalo, Ze
je to jeden z projevi syndromu,
o kterém lékafi donedavna mno-
ho nevédéli.

Retardace neznamého
puvodu

U nés v Cechich, kam jsme se
po dvou mésicich yratili, viak
lékafi na Lucce nic neobvyklé-
ho neshledali. Kdyz se ani v ro-
ce Zivota nesnazila zacit chodit,
piislo mi to divné. JenZe jsem
znovu otéhotnéla a porodila
deeru Klarku, Neméla jsem tu-
Seni, ¢im Lucka trpi,
a proto jsem o zdravi
budouciho miminka
neméla zvlastni oba- |
vy. KdyZz byly ale
Lucii dva roky, Iéka-
fi vyikli jasny ver- |
dikt: ,Vase dcera trpi
psychomotorickou
retardaci neznamého
pivodu.” Tahle zpra-
va mé nevykolejila,
vzdycky jsem byla
¢lovék do nepohody. B8
Zadné proplakané |
noci se tedy nekona-
ly, ale musela jsem
se smifit s tim, Ze
Lucka bude vyZado- -
val neustialou péci
a Ze mé Cekd trpéliva
price na jejim duSev-
nim rozvoji. ManZel
to nesl daleko hufte,
oviem stile jsme
méli nadéji. Lékafi
totiz doufali, Ze se
jeji stav v puberté
zlepsi.

Jidlo je Lucéina
HB]Vét'il’ lvéée:'n
a neni nic, co
by ji nechutnalo

Trinact let jsem se
nevyspala

Lucce je patnact let, a teprve
pied rokem jsme se dozveédéli,
ze trpi nevyléfitelnym Smith
Magenis syndromem. 1 tak jsme
ale v lecéems udélali obrovské
pokroky. Odmalic¢ka se $patné
pohybovala, dnes uZ chodi do-
cela dobfe, a dokonce si obéas
povyskodi. Spani viak nadile
zistava nejvétsim problémem.
Dfive vecer usnula tak na dvé
hodinky, pak se probudila a vy-
zadovala pozornost. Bez ohledu
na noéni hodinu si chtéla hrat,
coZ byla opravdu katastrofa.
Bez prehanéni mohu fict, Ze
jsem se tfindct let nevyspala.
Ve dne Lucka naopak usinala.
Jednou jsme §li na prochdzku
a ja fikam manZelovi: ,,Pro¢ je

Se sestiitkou, star§im
bratrem a maminkou
je Lucce fajn

R i

=

to dité najednou tak 18zké? ¢

Stadil jeden pohled na dce- & » |

ru, kterou jsem drZela za @
ruku, a bylo mi jasné, Ze
Lucie spi, piicemZ klidné
pochoduje dal. V soucasné
dobé uzivd léky a pokrok

je vidét. Nedavno vydrzela
spét pét hodin v kuse. Hlay-
né uZ je velikd, a pokud ne-
muZe usnout, zabavi se posle-
chem muziky, kterd patii mezi
jeji nejveétsi zajmy.

Zdravi psy i ko¢ky

Dcera je hodné emotivni a di-
véfivd. KdyZ nékoho miluje,
tak opravdu s vervou, Po cesté
do Specidlni Skoly v Hornich
Pocernicich, kterou navitévu-
je, kazdého véetné psi a kocek
zdvofile zdravi, Na autobuso-
vé zastavee podava lidem ruku
a sem tam i nékoho pochvili
slovy: Jé. vy méte krasné mi-
minko, vim to dneska sludi.*
Mi sice silnou vadu feéi, ale
chodi na logopedii a v posledni
dobé je ji uz docela rozumét,
Nasdtésti je celkem inteligentni
a spoustu véci dokaze krasng
pochopit. Naudila se trochu &ist
i psit, aviak matematiku a vée,
co souvisi s logikou, nezvlida.
Stejné tak nevnimi &as a pro-
stor. Chyilka pro ni miZe zna-
menat klidné i dvé hodiny. Kdyz
ji tieba feknu, dneska je pondéli
a zitra utery, ohrazuje se: ,Né,
ja chci, aby zitra byla stieda.”
Nékdy je to s ni opravdu tézké,
kdyZ se nastve, je schopni je-
Cet a kopat kolem sebe. A klid-
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Tatinek je nej-
VvElSi Luctinou
laskou a spis
neZ ona jeho
posloucha on ji

né i na ulici. Navic ted proZivé
obdobi puberty, stile odmlou-
va, a navic ji popadla extrémni
Zravost - co neschovam pod
zamek, doslova .,vyluxuje”. Na
druhou stranu si vyborné rozu-
mi s technikou. DokéZe zapnout
video, DVD a hraje hry na po-
itadi. Nejvic je ale spokojend
u mofe. Vodu miluje a s na&i
pomoci klidné doplave aZ k héj-
kam. Jeji nejvétsi laskou je uréi-
té tatinek. Toho naprosto zboz-
fuje a pfizndavam, Ze misto aby
poslouchala ona jeho, spi§ on
posloucha ji.

Hlavné ze je spokojena
I kdyz vzal Lucku v pohodé
i zbytek rodiny, pfece jen jsme
se malinko uzavieli do sebe.
Clovek se prosté ob&as neubrdni
tomu, aby sledoval, kdo po vis
na ulici koukd a co si o vis lidé
povidaji, V tomto sméru nim
hodné pomohli v Komunitnim
centru Motylek. Sem tam od lidi
slycham: ,.Chudinka mala!™ Ja
to tak ale nevidim. Dcera ma své
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Na Kandrskych
ostrovech jsme
s Luckou
obdivavaly
viudepiitomné
papousky

Co je Smith !
Magenis i
syndrom? 1

Jedna se o genetickou
vrozenou vadu, kdy je
postizen sedmnacty
. chromozém. Jednim
z hlavnich projevii ne-
s moci jsou poruchy spéan-
ku. Spankovy hormon
déti nevyluéuji v noci,
jak je tomu bé&Zné, ale
priubéZné cely den.
. NedokéZou kontrolovat
. emoce, maji problém
. s artikulaci, logikou
i a nejsou schopni vnimat
¢as ani prostor.

info

prablémy, stejné jako kaZdy, ale
v Zivoté je spokojend a spoustu
véci, se kterymi se musi Clovék
denné potykat, viibec nefedi. Na-
vic se jeji stav pfece jen zlep3uje.
Jsou to pokroky minimalni, ale
jsou. Pujde-li stile dopfedu, tak
aZ tu jednou pro ni s manzelem
nebudeme, mohla by samostatné
Zit tieba v domé s pecovatelskou

sluzbou.
Podle vyprdvéni Jany Sedé
sepsala Sdrka Jansovd
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Komunitni centrum MOTYLEK

Lucce velice prospivaji | navstévy v Komunitnim centru
Motylek, kde pomahaji détem s handicapy. Nabizeji zde
aktivity pro rodiny peéuijici o dité se zdravotnim postize-
nim, rodie s détmi na matefské dovolené a socidlné zne-
vyhodnéné déti. Nejéastéjsi postiZeni déti, které dochdzeji
do Motylku, jsou mentalni retardace, Downlv syndrom,
autismus a détska mozkova obrna.
Vice info na www.motylek.org
nebo e-mail: motylek@motylek.org
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