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Jsem maminka malé Markétky s velmi vaznym nelécitelnym
genetickym onemocnénim Epidermolysis bullosa dystrophic
a rdda bych se s Vami podélila o nds pribéh.

Doufdm, Ze jeho zverejnéni tieba jednou nékomu pomiiZe,
dodd odvahu.

J.S.



Kdyz se Markétka narodila

Moc jsme si piali miminko. Po ptl roce snazeni jsem konecné na téhoten-
ském testu objevila vytouzené dvé carky. Byli jsme moc stastni. Na dé-
tatko jsme se moc tésili.

Celé téhotenstvi, které bylo vcelku bezproblémové, kromé mého vysoké-
ho krevniho tlaku, ktery se nastésti dal upravit 1éky, jsme si mysleli, Ze
Ccekame krasnou zdravou holCicku. Nic nenasvédcovalo tomu, Ze by to tak
byt nemeélo a po pravdé nas ani nenapadlo, Ze by néco mohlo byt Spatné.

V nedéli vecer mi odtekla plodova voda, do porodnice v Mélniku jsme
s mym manZelem Tomem dorazili
chvili po ptilnoci. Lékarka, ktera mé
prijimala, rikala, Ze do snidané urci-
té porodim. Moc jsem se na tu sni-
dani tésila, ale nedostala jsem ji, ani
obéd a nakonec unasSeho porodu
byla jina pani doktorka. Markétka
se narodila vpondéli 16. kvétna
2005 v 14:05. Byl to krasny pocit,
kdyzZ uz byla na svété. Dodnes
vzpominam na ta Kkrasna, leC ne-
pravdiva slova: ,Mate Kkrasnou,
zdravou holcicku.” Byli jsme tak
moc Stastni. Po porodu jsem se citi-
la moc dobre a hned poté, co jsem
se prospala, mi nic nebylo: jako by
ta priroda védéla, Ze budu potrebo-
vat byt fit.

Dodnes vzpominam, jak krasné mi bylo, kdyZ mi ten mlij malinky vonavy
uzlicek sestricka prinesla na pokoj. Jak jsme se pokouSely o kojeni, které
se nam nepovedlo. Na UZasny pocit, ve chvili, kdy byla u mé v posteli a ja
se na ni s laskou divala, jak spokojené spinka...

Bylo to poprvé a na dlouhou dobu naposled, co jsem méla svou holcicku
v naruci. Tom, presto, Ze byl u porodu, si ji ani nestihl pochovat. Na dalsi
kojeni uz mi ji sestricka neprinesla. Misto toho za mnou pfrisla pani dok-
torka a rikala, Ze se ji néco nezda, Ze se Markétce na nozickach udélaly
néjaké malé puchytky, takze udélaji odbéry, Ze jde asi o infekci. Sla jsem



se za ni podivat a vypadala naprosto v poradku, hladila jsem si ji a vérila,
Ze to nic vazného nebude. Rano mi pani primarka oznamila, Ze se infekce
prokazala a jiZ je na cesté sanitka z Prahy. Byl to pro mé velky Sok, hrozna
beznadéj. Kdyz dorazili z Prahy a ja se s malou loucila, byl to strasny po-
cit. Tak moc mi bylo smutno. Na pokoji jsem zlistala s maminkou, ktera
tam své détatko méla a ja ziistala sama. Piesto jsem vérila, Ze nam lékafi
Makulku uzdravi, Ze za par dni bude zdrava a doma, ve své postylce, ktera
tam na ni cekala.

Tom jel za Markétkou do Prahy a 1ékati mu rekli, Ze se jedna o infekci a Ze
ji nasadili antibiotika. Ve stfedu uz jsme do nemocnice konecné jeli spo-
le¢né. Zase jsem mohla vidét svoji holCicku. Divala jsem se na ni, jak tam
lezi na vyhrivaném lizku s kyslikem na hlavicce, puchyrky po télicku
a stale jsem vérila, Ze bude vSe v poradku.

Kdyz jsem se ptala lékare, jak s mlickem, jestli ji ho mliZu nosit, tak mi na
nemocnic¢ni chodbé rekl, at nereSim néjakou laktaci, Ze nent jisté, jestli
nam dité prezije. Dodnes ho vidim, jak tam stal a s ledovym klidem vy-
pustil tahle slova z tGst. Nepremyslel nad tim, jak se asi citime. Nevim, zda
na ta slova nékdy zapomenu, ale asi mu jeho jednani nikdy vnitfné neod-
pustim.

Markétka byla v nemocnici sama a jeji stav se stale zhorsoval. Kazdy den
jsem za ni do Prahy dojiZdéla a nesméla jsem se ji ani dotknout, pohladit
si ji, natoZ pochovat. Byly to hodné tézké chvile, stat nad ni a smét se jen
divat. Kazdy den na mé Cekala pred nemocnici moje maminka, aby mi by-
la nablizku a podporila mé. Védéla, Ze nékde tam za tou zdi ma svou pr-
vorozenou vnucku, kterou nesméla ani vidét. A nevédéla, jestli ji viibec
kdy uvidi.

Tom se mnou za Makulkou jezdil pokazdé, kdyZ dostal v praci volno.
V nemocnici se nesmélo fotit, tak jsem mu kazdy den Makulku natacela na
kameru. Asi po Ctrnacti dnech, kdy se MakulCin zdravotni stav stale ne-
lepsil, se 1ékari rozhodli udélat biopsii kiize. Ten den, kdy dosly vysledky
z biopsie, jsem byla v nemocnici za nasSi holCiCkou sama. Stala jsem
u jejiho lizka a pristoupil ke mné l1ékai se slovy, Ze to neni viibec dobré,
Ze zjistili, Ze ma Makulka néjaké velmi zavazné onemocnéni.

To sloZité slovo jsem si ani nebyla schopna zapamatovat, stala jsem tam
ajen brecela a nevédéla, co bude dal. Co je to za nemoc, mi nikdo nevy-
svétlil. Byla to ma nejhorsi chvile v Zivoté. Pred nemocnici na mé ten den
zase nasStésti cekala maminka, ktera tam pres Prahu cestovala na kole.
Bylo to velké Stésti, protoZe jinak bych ani nebyla schopna autem nékam
odjet. SloZily jsme kolo do kufru auta a jely k mamce domt, kam za nami
dorazil Tom, a aZ po té, co jsme se uklidnili, jsme mohli vyrazit na cestu
k domovu.



V dobé, kdy tam leZela, se na ni byli podivat snad vSichni specialisté
z Prahy a nikdo nevédél, jak ji pomoci. KdyZ byl Makulce mésic, konecné
mi lékari nabidli, Ze m{iZu byt v nemocnici s ni. Byla jsem moc $tastna, Ze
konec¢né budu moci byt se svou holcickou. Po dlouhém mésici mi dali ste-
rilni rukavice a ja se ji koneCné sméla alespon dotknout.

Zacali mi ukazovat, jak oSetfovat rany a pripravovat na to, Ze bude muset
Zit jen ve sterilnim prostredi, budu si muset nechat v nemocnici sterilizo-
vat i pliny a ani vodou z kohoutku ji nebudu moci umgyt.

Druhy den rano mé lékar poprosil, at se k nému posadim. Poprvé za ce-
lou dobu mé nechali sednout, nez se mi néco chystali oznamit. Lékar mi
rekl, Ze v Brné existuje klinika, kde tuto nemoc 1é¢i a Ze je to 1é¢ba na
hodné dlouhou dobu. A jestli chci, tak ji zitra prevezou, ale Ze nevi, jestli
budu moc jet s ni.

Nevahala jsem ani minutu a rekla, Ze chci, aby ji tam prevezli, Ze bych
moc rada jela s ni, ale jestli to nepiijde, pojedu stejné do Brna a budu tam
treba na hotelu. V Brné souhlasili, Ze mé s Makulkou prijmou, Ze budu
moc byt na ubytovné kousek od nemocnice. V Praze pred nemocnici mi
stalo auto, tak jsem se s 1ékari domluvila, Ze odjedu vecer domu, zabalim
si a rano meé Tom priveze.

Ten den se za mnou jesté stavila v nemocnici maminka. Sedély jsme spolu
na nemocnicni chodbé a po tvarich nam tekly slzy. V tu chvili Sla okolo
lékarka a pri pohledu na nas si uvédomila, Ze moje mamka jesté malou
ani nevidéla, tak ji rekla, Ze ji na chvilku za Makulkou pusti. Babicka byla
neskutecné St'astng, Ze tu nasi statecnou holc¢icku konecné vidi.

Do Brna jsem se moc tésila. KdyZ jsem si balila tasku, nevédéla jsem, jak
dlouho tam budeme, jestli mésic, pll roku, rok. Myslela jsem si, Ze tam
jedeme na hodné dlouho, ale Ze nam tam Makulku uzdravi.

Odjizdéla jsem plna nadéje.
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