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BudemE mif miminko

PiSe se rok 2014 a ja jsem v ocekavani tretiho ditéte. Tentokrat
téhotenstvi nebylo planované, ale uz vime, Ze to bude chlapecek
jménem Tomasek. Doma uzZ se na néj moc tési sestra Adrianka
a bragka Kubicek.

Kubik mél teprve dva roky a byl trosicku opozdény, chodili
jsme s nim cvicit a upfimné ve chvili, kdy jsem zjistila, Ze ¢eka-
me tfeti miminko, jsem trochu propadla zdéSeni. Déti se na
brachu ale moc tésily a uz si predstavovaly, jak s nim budou
blbnout.

A je to tady. Jedeme do porodnice. 4. ¢ervence mam plano-
vany cisafsky fez. Posledni. Téhotenstvi bylo naprosto ukazko-
vé. Monitor, ktery natocili v nemocnici, mozna néco naznaco-
val, kdyz ho vsak nato¢ili znovu, byl uz opét krasny a pravidelny.

Réno v Sest mé sestricka prisla vzbudit. Bylo nutné provést
pripravu na operaci. Byl to mtyj treti cisatsky fez, takze uz jsem
védéla, co mé ceka.

Na radu jsem $la jako prvni. Kvtili zdnétu zubu, na ktery pfi-
8li teprve v nemocnici, jsem musela mit celkovou narkézu. Za-
nét byl nastésti v pohodé¢, kdyby nebylo odbéru krve kviili nar-
kéze, ani bych se 0 ném nedozvédéla.






[omdSek jk na Syt

Probouzim se jako ve snach. Hledam Tomadska a nikde neni.
Manzel mi oznamuje, Ze na$ syn nedycha a museli ho ihned po
porodu odvézt na jipku.

Nevérila jsem vlastnim u$im. Stéle jsem si myslela, Ze se jed-
néa o néjakou srandu nebo blby vtipek manzela. Na§ prvni syn
taky nedychal a musel byt prevezen na jipku. Tehdy mu stacila
pouze podpora v podobé masky. Dnes je to jiné... Manzel si
srandu nedéld. Tomasek opravdu nedycha. A je to mnohem
vaznéj$i nez u prvniho syna. Lékatfi nam dali ¢as, abychom se
s informaci, jak je na tom na$ syn, mohli vyporadat sami. Pan
primar mé seznamil se stavem naseho syna az vecer, kdyz za
mnou dorazil na pokoj.

Nejdtive to vypadalo, Ze to zvladne jen s maskou. Béhem par
hodin se vSak situace zacala vyrazné zhor$ovat a museli ho na-
pojit na umélou plicni ventilaci. Viibec nedychal a nikdo nevé-
dél proc.

Zhroutila jsem se. Uplné. Doslova. Totélné. Jediné, co mé
zajimalo, bylo, co Tomaskovi je. To mi ale bohuzel nebyl scho-
pen nikdo fict. To ani sami doktofi nevédéli. A tak se cekalo
a dny plynuly. Jediné, co mi zbyvalo, byla nadéje. Mohla jsem za
nim chodit na jipku a drzet mu sttikacku, ze které mu pomoci
sondy zavedené pres nosanek az do zaludku teklo mléko, které
jsem poctivé co tfi hodiny odstfikévala. Nic vic se s Tomaskem
bohuzel délat nesmélo. Nemohla jsem si ho pochovat, nemohla
jsem ho vykoupat, byl napojen na fizenou ventilaci, a tak neby-
la moznost s nim cokoliv udélat.

Asi po tydnu napadlo jednu pani doktorku, Ze by to mohlo
byt velmi vzdcné onemocnéni, které se v Ceské republice prilis
nevyskytuje. Pokud by se obavy pani doktorky naplnily, Toma-
$ek by nikdy nedychal béhem spanku sam a vzdy by potreboval
ke svému zivotu ventilator. Vzhledem k tomu, Ze uz se vyloucila



veSkera metabolickd onemocnéni, svalovda onemocnéni, tak
nam tam toho moc nezbylo. Jelikoz by se jednalo o neurologic-
kou vadu, bylo nutné jesté udélat neurologické vysetteni. Ceka-
lo se tedy dal.

Pani neurolozka, ktera ho méla vysetfit, bohuzel byla na do-
volené. Psychicky jsem byla naprosto vycerpand, nemohla jsem
spat, 1éky na uklidnéni jsem odmitala. Pfedstava, ze pojedu
domi bez Tomaska, mé naprosto paralyzovala. Ani jsem ne-
chtéla jit domu za dal$imi svymi dvéma détmi.

Doma bylo vSechno ptipraveno. Postylka, ko¢arek, obleceni.
Vsechno muselo pry¢. Manzel musel vie schovat, postylku ro-
zebrat a domacnost nachystat, jako by se ani Zddné miminko
nikdy nenarodilo.

Po navstévé pani neurolozky, odebrani krve, odeslani na vy-
Setfeni az do Hradce Krélové a potvrzeni vysledku bylo jasné,
ze se domd jen tak nepodivame. V Hradci Kralové potvrdili ge-
netické onemocnéni centralni kongenitalni hypoventilacni syn-
drom - mutace 20/27. Tomaska si v tuto chvili prosté domt
neodvezu.

Ja uz ale musela porodnici opustit. Pfisel tak jeden z mych
nejhorsich okamziku v zivoté.



Jedu domt

Seddm do auta naprosto bez Zivota. Manzela nevnimam. V po-
rodnici jsme se dost odcizili. Kazdy na to pomalu, ale jisté zaci-
nal mit jiny nazor. Nebavila jsem se vlastné s nikym. Kamaradi
marné volali, telefony jsem nechtéla viibec zvedat. Vétsinou
jsem si ho vypnula. Nechtéla jsem se o tom celém bavit ani
s vlastni rodinou. Rozhodla jsem se, ze za Tomaskem budu jez-
dit kazdy den a vozit mu odstfikané mlicko.

Neuméla jsem si predstavit, Ze bych néktery den za nim ne-
prijela. Vétsinou jsme tam dojeli uz dopoledne a vyuzila jsem
vSech tfi az ¢tyf navstéy, které jsem béhem dne u néj mohla
absolvovat. Bylo to vzdy v urcitou hodinu, kdy jsem tam mohla
dojit, prebalit ho a donést mu mlicko. Zdrzet jsem se mohla
opét nejvyse hodinu. Na navstévé bohuzel nebylo mozné s To-
maskem klokankovat,' vzhledem k tomu, Ze byl napojeny na
umélou plicni ventilaci a byl plné utlumeny, byla moznost ho
jediné prebalovat a do sondicky mu dévat mlicko. Ja ale byla
$tastnd i za to, Ze jsem ho mohla hladit po hlavicce.

Bylo to docela naro¢né. Bydleli jsme ¢tyticet kilometrt od
nemocnice, kde Tomasek lezel a doma na mé ¢ekal dvoulety syn
a devitileta dcera, ktefi jesté moc nechapali, co se vlastné stalo
a pro¢ bracha ztstal v nemocnici.

Zacali jsme za Tomaskem jezdit celd rodina, bohuzel ne
v8ichni pro mé rozhodnuti méli pochopeni. Zacaly hadky a teh-
dy se zacaly postupné rozpadat nase rodinné vztahy. Ktivdy,
které se tehdy staly, uz se nedaly nikdy napravit.

1 Dité je prikladano pfimo na télo matky (mezi prsy) a je ptikryto jejim
odévem. Timto pfimym télesnym kontaktem je ditéti simulovano bezpe¢-
né prostredi, které mu ptipomina prosttedi délohy, coz mé pozitivni vliv
na jeho vyvoj. (Pozn. red.)



Po mnoha pokusech se podarilo klokankovat s Toméskem.
Méla jsem z toho ohromnou radost. Bylo to prvni dité na umélé
plicni ventilaci, které v nemocnici klokdnkovalo. Sestticky ze
zacatku mély docela strach, nebylo jednoduché ho prenést z in-
kubatoru. Byl to ale naprosto tZasny pocit, po tfech tydnech
jsem ho mohla drzet v narudi.




PiEyo7 TomdSka

Blizil se 28. den pobytu Tomaska na novorozeneckém oddéleni.
Bylo nutné rozhodnout se, kam ho budeme chtit prevézt. Pan
priméf ndm nabidl ARO v Brné, anebo ARO v Ostravé.

Vzhledem k tomu, Ze z Ostravy pochazim, rozhodla jsem se
pro Ostravu s tim, ze souc¢asné s Tomédskem se budeme stéhovat
taky. Kdyby manzel s mym napadem nesouhlasil, byla jsem roz-
hodnuta jit i sama.

Vitibec jsem nevédéla, co mé ¢ekd. Vlastné to nevédél nikdo.
Mij matefsky pud mé ale hnal obrovskou rychlosti. Nikoho
tehdy nenapadlo néjak protestovat. V Ostravé jsme byt neméli,
takze jsme se rozhodli do¢asné bydlet u moji mamky. Vzali
jsme s sebou jen nejnutnéjsi véci. Az si najdeme byt, tak si pti-
jedeme pro zbytek. Byla sice piilka prazdnin, ale postupné jsem
dceru ptipravovala na pfechod do nové skoly.

Vlastni byt se ndm podarilo sehnat pozdéji - az na konci
srpna. Byl od nemocnice asi dvacet minut tramvaji, blizko byd-
listé moji mambky, takZe ndim mohla i nadale pomadhat.

Zbyva prestéhovat syna.

Tagka sbalena, rdno v osm pro Tomdska dorazi specialni sa-
nitka, ktera ho preveze za asistence policie do Ostravy. I ja mam
sbaleno. Chci vyjet taky v osm, abychom tam dorazili chvili po
ném. Od té doby, co je na svété, téméf nespim. Nemyslim na nic
jiného nez na néj.

Posledni rozlouceni a adié. Volam jesté do Zlina, jestli sku-
te¢né vyrazili.

»Ano, pred chvili vyjeli,“ hlasi mi do telefonu pan primar.

Nemiizu se dockat, az uvidim ceduli Ostrava. Kone¢né vjiz-
dime do Moravskoslezského kraje a po chvili do Ostravy. Cesta
byla rychlejsi, nez jsem cekala.

Ubytovali jsme se u mamky, nechali tam déti, ty na ARO
nesmeély, a pospichali za Tomaskem.



Na ARO se muselo zvonit, nahlasit, kdo jde a za kym jde.
Byly tam prisné podminky, museli jsme vzdy projit $atnou, ob-
léknout si plast, vydezinfikovat ruce.

Kazd¢ dité mélo svij vlastni box, ktery byl jako jeho pokoji-
¢ek, ¢ili tam bylo mnohem vice soukromi nez v porodnici. Do
boxu mohli pouze maximélné dva dospéli.

Hned po ptijezdu se nds ujal pan neurolog, ktery uz s touto
nemoci mél zkusenosti, podatilo se mu uspésné prevést dvé
déti na masku. U Tomaska byl ale od za¢atku viceméné skeptic-
ky.

»VaSemu synovi bylo potvrzeno genetické onemocnéni -
centralni hypoventila¢ni syndrom, mutace ¢islo 20/27. Bohuzel
v zahrani¢i maji zku$enosti s tim, Ze ¢im vyssi je to druhé ¢islo,
tim mensi pravdépodobnost, Ze by se dité povedlo prevést na
masku. Ur¢ité to v§ak vyzkousime,“ ubezpecil nas neurolog.

WV této chvili se Tomasek musi stabilizovat, provedeme nut-
né ukony a pomalu se budeme piipravovat na prvni pokus,*
fekl ndm primaf oddéleni.

Musim Fict, Ze jak jsem z toho méla strach, tak to postupné
opadalo. Vidéla jsem nadéji, Ze Tomasek bude moct byt se
mnou a ze jednou ptijde domt.

Bylo skvélé, Ze na ARU mohl mit svoje obleceni, takze jsem
mu hned dovezla vse, co jsem pro néj méla ptipravené do po-
rodnice. To, Ze jsem mu mohla obléct jeho obleceni, pro mne
hodné znamenalo. Panovala tam uz takova viceméné rodinna
atmosféra, asi to bylo i tim, Ze tam méli velmi tézké ptipady,
které tam casto lezely velmi dlouho.

Mezitim jsme s manzelem absolvovali cestu do Hradce Kra-
lové, kam nas vyslali 1ékati, aby se potvrdilo, Ze jsme oba zdravi,
ze u Tomaska vzniklo jeho onemocnéni nahodnou mutaci. Byl
to prvni den, kdy jsem nestihla Tomaska navstivit. Prvni den po
pétactyticeti dnech od jeho narozeni.



Vazeni Ctenéfi, prave jste docetli ukazku z knihy Kdyz dochazi dech.
Pokud se Vam ukazka libila, na nasem webu si miiZete zakoupit celou knihu.



