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Uvod

Vazeni rodice,

na tvorbé brozury, kterou pravé zacinate listovat, se podileli Iékati, rodice a sou-
rozenci déti se zavaznym onemocnénim, samotni dospéli pacienti, pracovnici
a spolupracovnici Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu. SnaZili jsme si vas
predstavit na zac¢atku cesty se zavaznym onemocnénim. Snazili jsme si zavzpo-
minat na to, jaké to bylo pravé v takové chvili pro nas. V nasledujicich kapitolach

chceme pfinést nejzakladnéjsi informace dilezité pro zorientovani se a pro prvni
nadechnuti v nové Zivotni situaci.

Nepoustite se do lehkého ¢teni a s jistotou mlzeme potvrdit, Ze ani do lehkého
Zivota. Stojite na zac¢atku velké vyzvy. Neni cesty zpét a lze jit pouze dopredu.
Nespéchejte. Doptejte si tolik ¢asu, kolik pottebujete, ale nestdjte, nezavirejte
oCi a nedélejte, Ze nemoc neexistuje. Ztratite drahocenny cas, ktery je vasemu
ditéti & vasim/nasim détem odmé&¥ovan jinym tempem.

Brozura obsahuje medicinskou ¢ast a popis konkrétniho typu onemocnéni -
vse, co se vam lékafi snazili vysvétlit pfi sdéleni diagnozy, najdete prehledné
shrnuto hned za Gvodem. Nasleduji autentické pfibéhy dvou rodin, které slysely
diagnézu mnoho nebo jen par let pred vami. Nékdy pribéhy sdéli daleko vice nez
teoretické pasaze. Poté si prectete, co se odehrava v prvnich chvilich po sdéleni
diagndzy a ve fazich prozivani. Je pravdépodobné, Ze se v nékterych Uryvcich
budete poznavat. Anebo ne. To pak piSete sviij novy, originalni pfibéh. Ve Spolec-
nosti pro mukopolysacharidosu jsme zaZili jiz mnoho prvenstvi... Dozvite se také
dtileZité informace o Centrech provéazeni (pfedpokladame, Ze jste s jednim z nich
v kontaktu), Spoleénosti pro mukopolysacharidosu (o nés) a dal$ich organiza-
cich, které vam s péci o dité mohou v misté bydlisté pomoci. V kapitole nazvané
Specifika péce najdete fadu tipd, trikd a navod( od rodicl, ktefi stejnou situaci
prochazeli pfred vami. Je mozné, ze vyuzijete vSe, co je v ni napsano, ale mozna
prijdete na vlastni ,zlepSovaky“. Velkou ¢ast jsme vénovali sourozenecké proble-
matice - na zdravé sourozence se stale zapomina, a pfitom... V3ak uvidite sami.

Brozuru povazujte za odrazovy mdstek. M{ze vam pomoci nahlédnout do bu-
doucnosti, mGze vyvolat dalsi otazky, miZzete u ni plakat i zufit. Vérte, Ze se to
vsechno délo i ndm a ze jsme si pfi jejim vzniku museli na mnohé vzpomenout.

Otevirate neznamou kapitolu zivota nejen vaseho, ale i zivota vaseho ditéte. Bude
narocna, ale nezapominejte i na drobné okamziky Stésti a radosti. Nikdy uplné
nezmizi, jen budou stale vzacnéjsi. Budeme tu pro vas, jak jen vy sami budete
potfebovat. AZ ptijde ten spravny ¢as, ozvéte se... Brzy.

Petra Hajkova a Jan Michalik
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Diagndza

Alfa-mannosidoéza

Alfa-mannosidéza (AM) je dédi¢né lyzozomalni onemocnéni, které se svymi kli-
nickymi projevy podoba mukopolysacharidéze (MPS) typu |, Il nebo VI, obecné

vevs

je vSak mirnéjsi a postupuje pomaleji.

AM je zplsobena deficitem enzymu kyselé alfa-manosidazy kédované genem
MANZ2B1. Jeho nedostatecna funkce vede k stfadani oligosacharid( v bunéénych
organelach - lyzozomech. Dédi¢nost AM je autozomalné recesivni. Rodi¢e maji
dvé sady uvedeného genu, ale mutaci maji pouze na jednom z nich. Jsou to
tzv. prenasedi a vzhledem k pfitomnosti normalni kopie genu dokazou vytvofit
dostatek enzymu, aby neméli navenek zadné klinické priznaky. Do dalsi generace
pfitom nahodné ptrenesou zdravy nebo nemocny gen. Pokud se u ditéte sejdou
dva nemocné geny od obou rodiét (coz se d&je s pravdépodobnosti 25 %), dité
klinicky onemocnéni.

Klinicky se tradi¢né podle tize onemocnéni rozlisuji tfi formy - tézka, prechodna
a lehka AM. Spise se vsak jedna o klinické spektrum a hranice mezi jednotlivymi
typy neni zcela jasna. Variabilita klinického obrazu je Siroka dokonce i u souro-
zencl s AM, ktefi maji stejnou mutaci. U tézkych forem mohou byt ptiznaky
onemocnéni pfitomné hned po porodu. Nejcastéji se vsak plizivé objevuiji v koje-
neckém a batolecim obdobi. Jen u malé ¢asti pacient’ se onemocnéni manifestuje
az po desatém roce véku. Mezi prvni pfiznaky patfi podobné jako u MPS opozdéni
vyvoje, snizeni svalového tonu, napadné;jsi (hrubsi) rysy obli¢eje, vé&tsi obvod
hlavy, tfiselnd a pupecni kyla. Je pfitomno zvétSeni jater, eventualné sleziny, neni
vSak vyrazné a malokdy presahne 3-4 cm pod zebernim obloukem. Konstantnim
ptiznakem, ktery se podili i na opozdéni vyvoje feci, je porucha sluchu.

Hrubsi rysy obliceje Ize popsat jako klenuté ¢elo, prominujici nado¢nicové oblouky,
vnoteny kotfen nosu, vétsi jazyk (dité ma prakticky trvale oteviena Gsta), Siroce
posazené zuby. Tyto rysy jsou vsak velice variabilni a u nékterych déti prakticky
nejsou patrné. Casny vyvoj ditéte je v pofadku. Postupné se opozduje feé. Cast
déti zvlada alespori prvni roky normalni Skolni dochazky. Postupné se vsak jejich
vyvoj zhorsuje, rozviji se u nich stfedni az tézka mentalni retardace. Ve vyjimec-
nych ptipadech je normalni vyvoj zachovan i v dospélosti.

Postizeni skeletu se podobné jako u MPS nazyva dysostosis multiplex. Zahrnuje
deformity obratld, panev ve tvaru srdce, poruchy vyvoje kycelniho kloubu, mirné
Sirsi a kratsi kdstky rukou a prstd. Celkovy rlst je u vétSiny pacientd s AM
v normé. Cast pacient(i trpi poruchou imunity. D&ti s AM tak mohou prodélavat
opakované infekce hornich i dolnich cest dychacich, chronické kozni infekce apod.
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Asi u tfetiny pacientl s AM se mohou od druhé dekady vyskytovat rizné psy-
chiatrické projevy. Jedna se o no¢ni zmatenost a bloudéni po byté, tzkost Ci
depresi, ale i klasickou psychoézu s halucinacemi. Ohrozeny jsou i jejich motorické
funkce. Pacienti maji obecné ve srovnani se zdravou populaci nizsi vydrz, ktera
se hodnoti Sestiminutovym testem chlize. Rovnéz ve druhé dekadé véku se
objevuje postizeni mozecku, tzv. ataxie, projevujici se opakovanymi pady, které
vedou aZ k nutnosti pouzivani invalidniho voziku. Pfitomna je i kombinovana
porucha plicnich funkei. Charakteristickym obrazem na magnetické rezonanci
mozku jsou zmény bilé hmoty a atrofie mozecku.

Priimérny vék umrti pacientl s AM je 45 let a nejéastéjsimi pficinami imrti jsou
zapal plic, celkova infekce, respiracni infekce nebo onkologické onemocnéni.

Spoleénymi rysy AM a MPS tedy jsou zvét3eni objemu jater a sleziny (hepa-
tosplenomegalie), vyskyt pupeéni/ttiselné kyly, opozdéni vyvoje a napadnéjsi rysy
v obli¢eji, porucha sluchu a opakované respiracni infekce. Specifickymi charakte-
ristikami AM jsou porucha imunity, psychiatrické ptiznaky ve smyslu halucinaci
¢i zmatenosti. Pacienti s AM také trpi poruchami mozeckovych motorickych
funkci spojenymi s ¢astymi pady a obecné onemocnéni AM postupuje pomaleji
nez MPS. Naopak se u AM nevyskytuje syndrom karpalniho tunelu a vzacna je
i nestabilita/zdzeni kréni patefe.

Laboratorni diagnostika AM zacina vysetfenim oligosacharidd v modi. Déle se
stanovuje aktivita enzymu alfa-manosidazy v krvi. Diagndzu lze pak potvrdit
molekularnégenetickym vysetfenim.

Ptirozeny priibéh AM Ize v soucasnosti ovlivnit dvéma lécebnymi modalitami:
transplantaci krvetvornych bunék nebo novéjsim pristupem - enzymovou sub-
stitucni terapii. Obé moznosti maji své vyhody i nevyhody, se kterymi je nutné
rodice pfi stanoveni diagndzy seznamit. Casné provedena transplantace krvetvor-
nych bunék zlepSuje celou fadu parametr(i onemocnéni véetné poruchy sluchu,
kvality Zivota, dokonce mdZe pozitivné ovlivnit postizeni kosti. Zasadni vyhodou
je potencial zachovani normalniho psychomotorického vyvoje. Nevyhodou a ome-
zenim jsou vSak rizika spojena se samotnou transplantaci. Enzymova substitucni
terapie predstavuje obecné dobte tolerovanou lécbu, ktera je podavana jednou
tydné v cca tfi hodiny trvajici infuzi. Vede ke zlepSeni vysledk( testu motorické
vydrZe pacienta (estiminutovy test chiize, tHiminutovy test chlize do schod(),
zlepseni plicni funkce, zvySeni kvality zivota, zvySeni hladiny protilatek v krvi
a snizeni vylucovani oligosacharid@ v modi. Avsak jejim zasadnim omezenim je,
Ze molekula enzymu neprostupuje z krevniho obéhu do mozku a neovliviiuje
tak opozdéni vyvoje ditéte.

Dalezitou soucasti lécby je podplirna terapie, naslouchadla, rehabilitace, psycho-
socialni podpora rodiny a také dostupné genetické poradenstvi.
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Pribéhy rodin

Néco byste méla délat, kdyz mate tak liné dité

Byl pamatny listopad 1989, ¢ekala jsem své druhé dité a pres pocatecni komplikace
jsem byla tak fit, Ze se Eda (manZel) marné zlobil a pfesvédéoval mé, abych sedéla
doma. Kdepak, s dvouletym Jirkou za ruku jsem travila kazdy vecer na namésti
a zvonila klici. Vojta se narodil v poledne 27. 11. 1989, je to nas maly stavkokaz.

Bylo to milé a klidné dité. V osmi mésicich jsem zacala mit pocit, Ze je jiny, nez
byl Jirka. Obvodni Iékafka na rozdil ode mé byla v klidu. Kdyz mu bylo 16 mésicd,
jesté sam nechodil, jen podél nabytku, a mél evidentné vadné drzeni téla. Na mé
dotazy, co s tim budeme délat, jsem od |ékarky dostala odpovéd: ,Néco byste
délat méla, kdyz mate tak liné dité.“ Udélala jsem. Zménila jsem lékare a zacal
nam vSem dlvérné znamy koloto¢ vySetreni, pobyt(l v nemocnici a konzultaci
skutecné s kdekym. P¥iznam se, Ze i lidového lécitele jsem zkusila.

Ctrnact dni na starém ,,Karlaku“ bylo asi nejhorsich

Nakonec jsme se dostali k panu doktoru Zemanovi na ,,Karlak. Tam jsme si pole-
Zeli 14 dni, které byly asi nejhorsi. Bylo to jeSté na starém oddéleni, kde matky
spaly v podkrovi, nebyl prostor, kde by si déti mohly chvilku hrat, jen na chodbé

Vv

s jakymi jsem se setkala na jinych oddélenich.

V roce 1992 jsem napsala nasim velvyslanctm v USA, Némecku a Australii dopis
s prosbou o pomoc pfi kontaktu na pracovisté zabyvajici se vyzkumem MPS.
MUDYr. Moserova i pan Zantovsky se skute¢né velmi snazili, daleko vice, ne7 je
ramec bézné zdvofilosti. BEhem nékolika mésicli mi zacaly chodit dopisy od nej-
vétsich kapacit v oboru soucasné s informaénimi brozurami a dalSimi kontakty.

S ojetou Skodovkou v kapitalistické ciziné

V roce 1993 jsme dostali pozvani na 3. mezinarodni kongres o MPS v Essenu. Byl
to nas prvni vyjezd do drive kapitalistické ciziny. Se starou Skodovkou a mizernou
znalosti anglictiny jsme se ocitli v hotelu Hilton, v babylonu snad vSech svéto-
vych jazykd. Zasli jsme nad pFistupem Iékal svétovych kapacit, ktefi s velkou
trpélivosti zodpovidali rodi¢@im spoustu dotaz(. Na druhou stranu to byla dost
velka rana. Najednou jsme vidéli, jak nemoc postupuje, jak hrozné je devastuijici
a jaké jsou konce. S prof. Krivitem jsem mohla konzultovat moznost a vhodnost
transplantace kostni dfené pro Vojtu. Po tom, co s nami posedél po vecefi, vidél,
jak se Vojta chova, jak je pomérné samostatny a mobilni, pfesvédcil nas, Ze v jeho
pripadé by rizika vyplyvajici z transplantace nevyvazila nejisté zlepSeni. Celou
véc nam vysvétlil a uklidnil nas.
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S Pankovymi na druhém konci svéta

Celosvétové konference o MPS se konaji kazdé tfi roky a my jsme se tedy v roce
1996 znovu vydali na cestu, tentokrat do Wollongongu. Jela jsem s Vojtou, Olinkou
Pankovou a s jejim synem Honzou. Jeli jsme za ,,své, nikdo nam nic nedal a vSe
jsme si museli vyfidit sami. Pro kluky byly nejvétsimi zazitky navstéva zoologické
zahrady se vSemi témi exotickymi zvifaty, opery v Sydney, namotniho pfistavu
a hlavné podmotského svéta. Potkali jsme tam spoustu rodicl a déti z rliznych
statd.

Ve skolce se Vojtovi moc libilo

Vojtu jsme chtéli umistit do Skolky mezi zdravé déti. Problém byl, Ze v té dobé
Spatné chodil, na vychazky by potteboval kocar, v budovach byla schodisté
a nékdy také neochotny personal. Kamaradka nastésti zakladala soukromou
zakladni Skolu, ve které byly volné prostory, a uvaZzovala o zfizeni $kolky pro
déti s LMD apod. A tak Vojta zacal chodit do jedné tFidy s brachou Jirkou, kde
nam ve viem vysli vstfic. Vojtovi se tam moc libilo. Pak nastoupil do prvni tfidy
zvlastni skoly a situace se zménila. Ve $kole nestihal a pani uéitelka si nevédéla
rady. Stale si stéZovala, Ze Vojta nema snahu. Do toho mého tatinka postihla
mozkova ptihoda a do ¢trnacti dnli zemtel. Hrozné dlouho se nemohl smifit s tim,
Ze ma téZce postizeného vnuka, a kdyz se naudil ho nejen brat takového, jaky je,
ale nestrkat hlavu do pisku pred tim, co ho jesté ceka, byl konec. Dokonce s nim
chodival i v Praze na vysetfeni, kdyz jsem nékdy neméla ¢as. Hodné nam pomahal.

Po odchodu mého tatinka bylo vSechno na mné

Najednou bylo vSechno na mné. Ale i tentokrat se jako mavnutim kouzelného
proutku véci vyresily. Zvlastni Skola otevirala oddéleni pro déti s kombinovanymi
vadami a Vojtu se tam podafilo umistit. V této dobé mi hodné pomahala moje
maminka. Casem se véechno uklidnilo a Vojta stravil ve specidlce dva spokojené
roky. Jenze tam byl tak¥ikajic mezi slepymi jednooky kralem. T¥i kluci méli DMO,
jeden Downlv syndrom, jeden byl autista a Vojta si nemél s kym si popovidat
nebo zahrat s mi¢em. Bylo to obdobi, kdy mél chytré odpovédi, které odkoukal
od Jirky, skoro na vSechno, leckdy i ponékud peprnéjsi. Hodné se také zlepsil
v sebeobsluze a zacal si vic vérit.

Zadna idylka bohuzel nema vééné trvani

Sam chodil do chovatelského krouzku, kreslil nebo modeloval. Také za nim chodili
na navstévu kamaradi ze Skoly, hrdli si na pocitadi, stavéli ze stavebnice Lego
a v zimé sankovali. Bylo to baje¢né obdobi, ale jak vSichni vime, zadna idylka nema
véc¢né trvani. Pfed Vanocemi 2001 nas skola informovala, Ze se musi kvdli staFi
budovy prestéhovat. Vojta se do nové Skoly moc tésil. Po prvnim dnu vsak prisel
jako splaskly balon. Ttida byla mala, vSech devét jich sedélo v sevieném Utvaru, tfi
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vedle sebe a tfi lavice za sebou. Nesl| to téZce a nechtél tam chodit. Uceni, které
mu predtim $lo hlfe, bylo ted doslova katastrofalni. Nastalo obdobi, kterého jsme
se nejvice bali. Museli jsme se smifit s tim, Ze nezvladne to, co diive. Mame ale
Stésti na pani feditelku, ktera nam vysla vsttic a Vojtu umistila ve specialni tiidé
pomocné Skoly. Vyuka byla zaméFena spiSe na praktické dovednosti dlileZité pro
Zivot. A Vojta byl spokojeny, coZ bylo to hlavni. Stale chodil do chovatelského
krouzku neboli, jak on Fikal, na zvifatka. Jirka ho naucil hrat hry na pocitaci, coz
se stalo jeho velkou va3ni. Cist, pacholek, neumél, ale stahnout si hru z cédécka
a nainstalovat ji vétSinou dokazal. Obcas néco Jirkovi pokazil a doma byl kv(li
tomu ramus. V té dobé nechtél byt sam, chtél mit stale lidi kolem sebe. Byla jsem
rada, ze se nedrzel maminy sukné a byl spolecensky.

Chalupa je nasim vyhledavanym klidnym mistem

Asi od roku 2000 se Vojta postupné zhor$oval. Slo to pomalu, nejprve sluch, pro-
pad po mentalni strance, ale hlavnim problémem byly potize se stabilitou vedouci
soustavné k traztim. Uceni uz mu prosté moc neslo, a proto chodil posledni rok
do skoly jen na dva dny v tydnu a t¥i zbyvajici travil ve stacionafi. Tam se mu
libilo, byl ¢inorody a pracovity, daval prednost ,chlapské“ praci, rad pracoval
v dilné, hrabal zahradu a uklizel dfivi. Nyni, po letech, chodi do stacionare ttikrat
tydné, jedenkrat tydné ma rehabilitacni cvi¢eni s osobnim trenérem a zbyvajici
Cas travime podle moznosti - vylety, navstévy a pobyty na chalupé. Tam to ma
velmi rad, je to klidné misto, kde ho vSichni znaji, ma tam tety a strycky. Mdze
tam byt relativné samostatny, chodit k nim na navstévu sam a jezdit na invalidni
tfikolce. M(iZzeme si jen prat, aby mu soucasny zdravotni stav a klidna, vyrovnana,
pratelska povaha vydrzela co nejdéle a aby byl co nejdéle tak ¢inorody a stale
plny zajmu o své okoli, jako je ted.

Za poslednich 10 let vzala nemoc Vojtovi hodné

Zhorsil se mu sluch, kompenzovany stale drazsimi a vice poruchovymi sluchadly.
Horsi je i chlze. Pribyva padd a naslednych tUraz(, kdy stale balancujeme mezi
tim, abych ho moc neomezovala v samostatnosti, ale zaroven dostatec¢né pred-
chazela moznému zranéni.

Mentalni propad neni tak vyrazny, kromé kratké epizody po imrti babicky a tety.
Obé mél velmi rad a byl potom smutny, depresivni a ¢asto nastvany. Ale v takové
situaci by podobné reagoval i zdravy jedinec. Je zajimavé, Zze Vojta se mé nikdy
nezeptal, kde babi¢ka je (zemfela nihle v noci, kdyZ s ndmi travila léto na cha-
lupé&). Citil totiz, Ze se trapim a jsem smutna. Chodil ale po sousedech, kde si véem
stézoval, ze mu, promifite mi ten vyraz, ,chcipnula“ babicka. U nas se vzdycky
mluvilo o chcipnutém zvitatku, nikdo z lidi okolo néj nezemtel, tak proto tohle
slovo. Bylo to smutné, ale my jsme se zarovei museli smat. A smala by se nejspis
i nase babicka.
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Jak se Vojtlv zdravotni stav stale zhorSuje, postradam ji vice a vice. Zdravotnici
ze staré Skoly, kterd mé vzdy vyslechla. Mohly jsme spolu bez obalu rozmlouvat
o vSech Vojtovych potizich, minulych, pfitomnych i budoucich. Jisté se jeho
nemoci trapila, ale nikdy to pfede mnou nedala najevo.

Pravé ted ma Vojta zlomenou holenni kost a je to dost naro¢né. Ale ani ted ho

neopousti smysl pro humor a zajem o okoli. Naslednou rehabilitaci proto dame
levou zadni!

Ivana Kohoutova
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Kdyby mi nékdo tehdy rekl, co za téch 18 let prozijeme,
nevéFila bych mu

Je pondéli 5. kvétna 2014, t¥i ¢tvrté na deset vecer. Tak uz je klid. Kluci usnuli,
je slySet Adamovo hlasité dychani. V patek doktor na kardiologii fikal, Zze stav
jeho srdce je vazny, ale nastésti se dramaticky nezhorsil. Loni touhle dobou jsme
za sebou méli pobyt v nemocnici. Bylo to zlé. Cty¥i tydny v nemocnici na kapaé-
kach a pak jesté doma. Bakterialni endokarditida. Nelé¢ena konc¢i smrti. Kdyz si
na to vzpomenu, béha mi mraz po zadech. Nastésti je to za nami. Adam za ten
rok pribral deset kilo. Uz neni schopen bez opory udélat ani krok.

Kluci dnes byli takovi spokojeni. To se nestava moc ¢asto. Marek se ani moc
nemotal a pohmozdéna zada ze sobotniho padu se mu pékné hoji. Adam se
chvili zabavil prohlizenim magazinu s auty a neopakoval stale dokola: ,Mami,
mami, mamiko, mami take, mami kokaki“ (v pfekladu ,Chci na poéitaé, pust
mi DVD Raftaci). NemUZe se ptece kazdé odpoledne divat na televizi a sedét
u pocitace. Je to s podivem, Ze ma rozum ttiletého ditéte a bravurné ,serfuje”
na Youtube a najde si, co ho bavi. Kdyz chci mit opravdu chvili klid, tak mu poci-
tac zapnu. Pred mésicem dostal silné bryle, coz je docela komicka kombinace
se sluchadly. A sluchadla, to je kapitola sama o sobé. Od nového roku uz méli
kluci t¥i sluchadla rozbita. Oprava 1 200K¢. A to jim musi vydrZet nejméné pét
let! Pojistovna pfispiva na jedno sluchadlo za pét let. Rozbiji ho za mésic. Kluci
bez nich skoro neslysi.

Dnes po mné chtéla znama ¢islo na kozni lIékarku. Uvédomila jsem si, Ze jsme
u ni dlouho nebyli. Marek ma docela péknou kizi. Je to diky tém silnymi antibio-
tikim, ktera bere. | v obliceji se ,vyzehlil“. Nebyt toho vytrZzeného zubu, tak je
docela fesak. V srpnu to uz budou dva roky, kdy se mu infekce z vé¢né bolavé
klGize na nohou dostala do kolene. Lécba chirurgli byla neti¢inna a Marek skon-
¢il s vysokymi teplotami na posledni chvili na operacnim sale v krajské fakultni
nemochnici. Hodné si vytrpél. Tti tydny jsme stravili v nemocnici. Od té doby bere
antibiotika. Oba kluci maji snizenou imunitu.

Zitra to bude ptesné 18 a pdl roku, co s ni Zijeme. Teda vime o ni. V listopadu
1995, to bylo Markovi pét let, jsme se dozvédéli ten ,hnusny“ ortel, ze oba nasi
synové (Adamovi byly tfi roky) trpi vzacnou progresivni metabolickou vadou
alfa-mannosidézou. Kdyby mi nékdo tehdy fekl, co za téch 18 let proZijeme, asi
bych mu moc nevéfila. V té dobé byli nasi chlapeckové takové ,motorové mysi.
V3ude jich bylo plno. Oproti vrstevnikiim byli trochu opozdéni a méli réizné ne-
velké zdravotni potize. Hlavné Adam trpél na zapaly plic a byl ¢asto nemocny.
To, Ze pfestanou chodit, nebudou témér slyset, bude se jim horsit stav srdce,
deformovat kostra, Spatné okysli¢ovat krev, opuchat nohy, budou se vztekat,
obcas se pokadi a pocliraji, budou hlucni, ale pfesto budou mit radost ze Zivota,
stale se budou na néco tésit, budu jim délat tlumocnika, protoze ostatni jim

nebudou rozumét..., jsem si ani ve snu nedokazala pfedstavit.
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Tak tedy, mame dva mladé dospélé muze ve véku 23 a 21 let. Zatim to zvladame.
Chodime do prace a snazime se zit ,normalné. Je to ale ¢im dal tim tézsi. Jsme
unaveni. Nasi drazf rodice starnou a sami nas potfebuji. | pfesto se nam snazi

pomahat, jak jen mdzou.

Anicka si jeSté Cte. Méla by uz zhasnout. Nestihla jsem si s ni dnes ani pofadné
popovidat. Anicka je naSe Stésti. V Cervenci ji bude uz 11 let. Na sv{j vék je
hodné samostatna a moc hodna. BoZe, jestli jsi, dékujeme za ni! Zdravé dité je
neuvéritelné stésti. Méla bych ji vénovat vice Casu. Jen ji. Snazim si s ni alespon
na pll hodiny vecer lehnout. Spolecné si cteme a povidame. O ¢em to bylo dnes?
O néjakém pubertakovi z Ameriky. Knizka doplnéna spoustou smésnych obrazkd.
Anicka moc rada kresli, tancuje a miluje svého zakrslého kralika Karla Snizka
a Baru. Nasi vicacku. Vztah s klukama ale nyni neni nic moc. Chce je vychovavat.
»Adame, nemlaskej! Mamiii, on krka u jidla a pada mu to z pusy. Marek si brynda
na ¢istou mikinu a snédl mi ¢okoladového zajicka...“ Kazdé rano mi ale pomaha
vyndavat u stacionafe z auta voziky, odnaset batohy a ¢asto se pta, jestli nechci
jesté s néc¢im pomoct. Kdyz se rano louc¢ime, nikdy nezapomene fict: ,At se ti
dati, hezky den!“ a pfida pusu. Pani ucitelka tikala, ze si malo véfi a méli bychom
se vénovat jenom ji samotné. Vi, Ze musime Zit s mannosidézou.

Manzel uz také lezi. Brzy rano jede na sluzebni cestu. Jesté mu musim vyzehlit
kosili. Je tak pracovity. Zije pro rodinu (a taky trochu pro obec, kde je mistosta-
rostou.) Diky nému mame pro nasi rodinu idelni bydleni. Opravil pro nas 100 let
stary d@im po mych prarodicich na vesnici. Bydlime tu uz 15 let. Neni tu ani jeden
schod. Mame velkou zahradu. Kluci obyvaji cely byt propojeny s nasim. Postupné
ho zafizujeme, tak jak se kluk{ stav horsi. Loni jsme délali zabradli na chodbé.
UZ bychom se bez néj neobesli.

PFisti tyden spolu s manzelem budeme 24 let. Nebylo to vzdy jednoduché, ale
obstali jsme. Oba vstavame rano po paté. Ranni vypravovani klukd pro manzela
ale neni. Tak je vyzvedava odpoledne. Ve vsedni dny jsou kluci od 7 do 16 hodin
ve stacionafi. Jsou tam spokojeni. Chodi na rehabilitaci, do bazénu, maji canis-
terapii a dalsi aktivity. Miluji spole¢nost, navstévy cirkust s babickou a zoologické
zahrady. V Cechach jsme byli snad uz ve viech.

Diky kluklim jsme poznali spoustu dobrych lidi. Asistentek, [ékai(, studentd,
dobrovolnik(i a podobné ,obdarovanych® rodicd. Ti pravi pratelé a pribuzni kluky
berou takové, jaci jsou.

Je duben 2024. Pfed deseti lety jsem psala o nasi rodiné ¢lanek do almanachu
Spolecnosti pro mukopolysacharidosu. Co se zménilo? Rozhodla jsem se, ze
zac¢nu pozitivné.

Fungujeme, Zijeme, pracujeme. Kluci se raduji ze Zivota, tési se z malickosti. Stale
maji neuvéfitelnou radost z ptichodu JeziSka a darkd od néj. Jejich zdravotni
stav se nijak dramaticky nezhorsil. PéCe o né nas zménila v mnohém k lepsimu.
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Pokud mam mluvit o sobé, prestala jsem fesit malickosti a to, co nejde zménit.
Ziju ted a tady.

Dcera Anicka dospéla, je z ni krasna a UZasna Zena, studentka prvniho ro¢niku
vysoké skoly s uméleckym zamérenim. Vzdy se rada vraci domd. Mame kolem
sebe mnoho lidi, ptibuznych i pratel. Kluci jsou Stastni v dennim stacionati, ktery
velmi dobte funguje.

Klukiim se hor$i pohyblivost, nam ubyva sil

No, ale zase takova idylka to neni. O kluky pecujeme uz vice neZ 30 let. Naroc-
nost péce je nepopsatelna a nesdélitelna. Méla jsem obdobi, kdy jsem to chtéla
vzdat. Kdyz jsem si ale predstavila, ze kluci stradaji v néjakém zafizeni, byla by
to pro mé jesté vétsi muka.

Oba jsou velmi hlucni. Asi nejvic mi vadi voziky a plizivé se zhorsujici pohyblivost
klukd, kterou uz zvladame jen velmi tézko. Adam mél stavy agrese, byly chvile,
kdy ubliZzoval jinym i sobé. K ,nasim* [ékattim tedy pFibyl psychiatr. Obdobi inavy
kluk@ a dlouhého spanku vystfidalo ¢asné vstavani, at je viedni den, nebo nedéle.
V poslednich ¢tyrech letech odesli oba manzelovi rodice a ti moji se potykaji

se zdravotnimi problémy. | oni si zaslouzi, abychom jim pomahali, coz je v nasi
situaci velmi tézké. | presto se o to snazime.

Iva BeneSova
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Sdéleni diagnozy

Sdéleni diagndzy u vlastniho ditéte ¢i déti je jeden z nejnarocnéjsich okamzik(
Zivota vsech rodicll. K tomuto momentu Ize pfirovnat jen malo jinych chuvil.
V danou chvili se zhrouti vSe, co doposud platilo, a nastupuje strach, ochromeni,
chaos, stres, hrliza, Sok. Tady nebudeme zmirnovat, utésovat ¢i hledat vhodna
slova. Je to bohuzel fakt, ktery jste pravdépodobné jiz proZili nebo prozivate
pravé ted.

Tento moment je Uzce ovlivnén lékatem, ktery vam diagnozu sdéloval, tim, jak
s vami tuto situaci probral a vSe, co s ni souvisi, vysvétlil.

Moc bychom vam prali, aby takové sdéleni probéhlo co nejvice empaticky a lidsky.
Ne vSem se to ale postésti. BEhem tohoto ,povidani“ se objevuje fada otaznik(
a nékteré informace se ztraceji vlivem emoci, které nelze Gplné potlacit. Nebojte
se vsak doptavat, tfeba i opakované pti dalSich kontrolach a setkanich. Ptejte
se lékat(, nas, Centra provazeni, ostatnich rodin. Zddna otazka neni $patna.

vvys

A kolikrat je nevyféena otazka pro vas tézsi nez odpovéd na ni.

»Byl rok 1992, nebyly mobilni telefony, 100 km od domova. Potfebovala jsem s nékym
mluvit, prosté jen mluvit.

vevs

»V tomto okamziku je nejddlezitéjsi ustat takovy typ informace. Postupné pak hle-
dat zpUsob, jak s takovou informaci pracovat po psychické strance. Kazdy z nds
na takovou informaci reaguje jinak a jinak se s ni vyrovndvd. DileZitd jsou také
slova podpory a utéchy ze strany blizkych pfibuznych a pratel.

V roce 2017 jsme realizovali rozsahlou studii, kdy jsme se v dotaznicich na toto
obdobi ptali vice nez tisice rodicl déti se zavaznou diagndzou a zajimalo nas,
jak to viechno bylo.

Jedna z mnoha otazek zjistovala, co tehdy bylo pro rodice po sdéleni diagnozy

VvV

s tim“. Objevily se i tyto odpovédi: ,pravdivost a zavaznost informace; ,Zit, zvldd-
X,

nout to, jit dal; ,nemocné dite*; ,zjistit informace, orientovat se v situaci®; ,bezmoc
a strach®; ,sdélit to blizkym*; ,zajistit péci o dité, podpofit ho“.

Déle bychom na tomto misté radi uvedli odpovédi na otazku, co po sdéleni diagnozy
nejvice pomohlo: ,nebyt sam, pfitomnost rodiny“; ,podpora, informace, dalsi zdroje*

LN (%

Jékar’; vira, nadéje”; ,dité, pritomnost ditéte”; ,nic nepomohlo®; Vvlastni sila, emoce

(&

»komunikace®; ,,¢as“; ,zména prostredi“; ,psychicka podpora, terapie, psycholog*.

Pokud by vas téma zajimalo, kompletni analyza je ke stazeni na webu Spolecnosti
pro mukopolysacharidosu (www.mukopoly.cz).
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Vitejte v novém svété

Béhem sdélovani diagnézy nebo kratce nato jste se pravdépodobné setkali
s nékterou z nasich kolegyn v Centru provazeni. Cilem Centra provazeni je pod-
pofit rodinu pecujici o dité se zavaznym onemocnénim, a to od poéatku sdéleni
diagnozy a v prvnich fazich vyrovnavani se s novou skutecnosti. Témér kazdé
Centrum provazeni vas béhem par prvnich dni nasméruje na nasi Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu. Reknou vam o nas par informaci a pak uZ je to na vas,
kdy se nam ozvete.

Kdyz Spole¢nost pro mukopolysacharidosu zakladala prvni Centrum provazeni,
mysleli jsme si, ze budeme provazet v drtivé vétsSiné rodice déti se vzacnou
diagnozou. Postupné se provazeni rozsifilo na rodiny déti s postizenim a déti
pfedcasné narozenych.

Rozhodujici pro zahajeni podpory je indikace lékafem a okamzik pred, v pribéhu
&i po sdéleni/potvrzeni diagndzy zavazného a neptiznivého zdravotniho stavu.
V jednom z rozhovor( jsme o Centrech provazeni tekli, ze je to misto, kde se
mUze clovék vykfiCet z bolesti. Je to pravda. Od nasich kolegyn dostanete prvni
pomoc, podporu, zakladni informace a dobrou kavu. Nebo alespor zménite
na chvili prosttedi a mozna i téma hovoru, které se ted toci jen kolem onemoc-
néni. Kolegyné se budou zajimat hlavné o vas. Jsou tam hlavné pro vas. Pokud
s nimi jeSté nejste v kontaktu, zkuste je oslovit, mohou vas hned na zacatku
vhodné nasmérovat a dodat silu a energii do prvnich dni.

Nékdy je zajimavé, Ze sdélenim diagndzy se méni Uplné vSechno, jen vase dité
zGstava porad stejné. Pro néj se z minuty na minutu zatim je$té nic neméni.
Naopak pro vas se sdéleni diagndzy rovna vstupence na ,nezapomenutelnou
a Silenou jizdu vlakem® jak casto Fikaji néktefi tatinci.

Prvni Centrum provazeni zalozila v roce 2015 Spolec¢nost pro muko-
polysacharidosu ve spolupraci s profesorem Jifim Zemanem a Klini-
kou pediatrie a dédiénych poruch metabolismu VSeobecné fakultni

nemochnice v Praze.

Centra provazeni podporuji rodiny déti se vzacnym onemocnénim,
pfedéasné narozenych, s tézkym zdravotnim postizenim, po Grazu
¢i tézkych infektech.

Provazeni zaéina okamzikem sdéleni diagnézy, pokraéuje v prvnich
dnech vyrovnavani se s novou informaci a trva az do pfedani do nasled-
nych sluzeb.

Sluzba je hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi.

Aktualni kontakty na pracovniky Center provazeni naleznete na webo-
vych strankach www.centrumprovazeni.cz.
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Co bylo nejdtileZitéjsi po sdéleni diagnézy

pro rodiny déti s MPS pred vami?

»Mit dostatek informaci 0 nemoci a moznost se k nim vracet.“

,Dostatek ¢asu informace vstrebat.

»MozZnost si o situaci promluvit.

»Podpora Centra provazeni.“

»Predani kontaktu na spole¢nost pro MPS a rodinu s nemocnym ditétem.“

»E-mail od pana prof. Michalika ze Spolecnosti pro MPS, ktery mi odpovédél OBRA-
TEM - dal mi pocit, 7e tam nékde existuje ,NEKDO, KDO Vi‘a mohl by pomoci, kdyby
bylo potreba.”

»,Dozvédét se, co miZzeme a mame délat dal - co vsechno obndsi péce.
»,Dozvédét se, na co mdme ndrok - jak pozadat o prispévky a co bude nezbytné resit
i do budoucna, co nezanedbat a na co se pfipravit.

,Nebyt na to sama/sdm.

»Zadit ménit Zivot organizaéné - mit jistotu, Ze to jako rodina zviddneme (zména
pracovni doby manzZela, FeSeni bydleni, iprava prostredi).“

»Zaméstndvat mysl| ¢imkoliv jinym, abyste se neutopili...“

»Ujisténi, Ze to neni moje chyba ve vychové, ale Ze za nasimi problémy stoji nemoc.“
»Podpora od manzela/manzelky.“

»Asi bychom jako rodice jedindc¢ka ocenili néjaky letdk s vysvétlenim, jaké jsou
moZnosti mit druhé zdravé dité - jak dlouho trvaji vysetreni, co to vse obndsi. Pro-

toZe nejdriv ¢lovék Fekne, Ze druhé dité nechce, ale pak se mu to velice brzo rozlezi
v hlavé a vazné o tom uvazuje.

»Zni to divné ale ulevilo se ndm - konecné jsme dostali odpovédi na to, co se déje
s nasim ditétem.”

Prozivani po sdéleni diagnozy
»Normalini je mit nenormdlni reakce na nenormdlni véci.“

Neéktefi z nasich rodicl plakali a plakali, jini kFiceli a zufili, dalsi mlceli nebo zvra-
celi, ale v3ichni nechtéli uvéfit, ze se to tyka pravé jejich ditéte. Vsichni doufali,
Ze se |ékati spletli. VSichni by dali vSe, aby to nebyla pravda.

Podivame se ted kratce na faze, kterymi jste pravdépodobné prosli nebo pro-
chazite. M{ze vam to pomoci pochopit, co se ve vas déje a proc¢ se zrovna nyni
chovate tak, jak se chovate, a ze kazdy z vas to mlze mit trochu jinak. Vétsina
rodi¢d témito fazemi projde - nékdo rychle, jiny pomaleji. Casto tady vznikaji
nedorozuméni a hadky, protoze jde kazdy jinym tempem - jeden jesté breci
a nechce uvéfit, vse popira, zatimco druhy uz hleda informace a pottebuje néco
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délat. Stalo se to témét kazdé mameé a tatovi. Zkuste se respektovat. Vzajemné
se nikam netlacit a nicemu nebranit. Vysvétlujte. Mluvte. Mluvte hodné. Kdyz
mluveni nepUjde, piSte. Nenechte to byt, necekejte, Ze se to néjak vyresi samo.
Do toho se k vam casto ptidaji prarodice, tety, strejdové, pratelé, kteti tomu
nemohou uvérit stejné jako vy a zac¢ina u nich jejich viastni proces vnimani
situace a vyrovnavani se s ni.

Diagndzu uz znate. A co ted dal? Co se ve vas miize odehravat (a pravdépodobné
odehrava)? Zkusime nasdilet, jak to méli rodi¢e pred vami.

1. Sok

Sok se projevuje strnutim, otupélosti, neschopnosti jakékoliv reakce. ,Byla jsem
jako ve snu, nemohla jsem ani brecet.“ Nejste schopni vnimat nic jiného, nez
Ze se vase dité dozije jen 14 let. ,Byla to takovd bolest, psychickad i fyzickad, Ze
jsem myslela, Ze se rozpadnu na tisic kusd.“ ,,VSechno Slo jakoby mimo, byl jsem
v mistnosti, Zena plakala a jd jen hledél... nezmohl jsem se na jediné slovo.“ Rodice
mohou pocitovat tizkost, bezmoc, napadaji je iracionalni myslenky, mohou mit
problémy s jidlem, spankem i se soustfedénim. ,Nicemu jsem nerozuméla, nic
neddvalo smysl.“V dané chvili je to normalni, je v3ak tfeba zajistit, aby v tomto
stavu nesetrvali pFilis dlouho. Obvykle tato faze trva nékolika minut az nékolik
dni. V téhle fazi toho moc nepomdze. Musi se ,prezit*.

2. Popteni

Situace byva pro rodice natolik tézka, Ze ji zpocatku nejsou schopni ptijmout
a uveéfit ji. Je to zcela v poradku. Jedna se o ddlezitou fazi, ktera nas chrani - nedo-
voli, aby nas sdélené informace a zavaznost diagndzy neparalyzovaly plnou silou.

Velmi Casta je nasledujici reakce: , To neni mozné, to nem(ze byt pravda.“ Popteni
je jednim ze zplsob, které se nazyvaji obranné mechanismy. Pomahaji udrzet
jakousi rovnovahu a nezblaznit se. ,,Doktor nam popisoval, Ze naSe dité ma pokfi-
vené prsty, co? je pro jeho onemocnéni typické. Rikal jsem mu, Ze to je normdini,
Ze ja taky nemdm Uplné rovny prsty.“ Tato faze potfebuje sviij Cas. Je dobré si
o diagndze ¢ist, vyhledavat si informace, ovéfit si je, nechat si lékafskou mluvu
prelozit do Cestiny, pfipadné zjistit si jiny nazor, pokud je potifeba. Az budete
»pripraveni| tak popirat prestanete. Ale uvéfit, jako opravduy, to jesté nepljde,
mozna i nékolik let...

3. Zloba

V prvnich chvilich byva hnév vétsinou spojen s hledanim vinika. Nejcastéji zaci-
name u sebe - co jsme udélali $patné, pro¢ se to déje nam? Casto obvifiujeme
i partnera/partnerku, nade nejblizsi a nékdy svou zlobu p¥endsime na lékate.
Zlobime se na cely svét, na Boha, na pfirodu, na to, ze nékdo dopusti, aby byly
déti nemocné a néco takového se délo. Tato faze je Casto hlasitd a mdze vas
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vystrasit. Ale rychle se vycerpa. Trochu mlize pomoci néjaka aktivita - vychodit
to, vybéhat to, vybrecet to, vyfvat to... Je totiz naprosto v pofadku se zlobit, zufit,
nenavidét cely svét. Jen vam to vezme spoustu energie. Ale tato faze se objevi
u kazdého z rodicd, jen v rGizné sile.

4. Smlouvani

Jedna se o ptechodné obdobi, kdy je skute¢nost, Ze dité je nemocné, jiz akcepto-
vana. Rodice by radi néco ziskali, alespori néjaké malé zlep3eni. Casto se setka-
vame s vétami: ,Kdyby to lékar poznal drive, tfeba by s tim slo néco délat...“ nebo
,KdyZ budeme pravidelné rehabilitovat, bude chodit?*.

Rodice vyzaduji kompromis, potfebuji vidét, Ze maji néjakou realistickou nadéji.
Je to dalsi krlicek na cesté mezi diive odmitanou skutec¢nosti a jejim pfijetim.
,Kdyby se nasla lé¢ba, dal bych vse...“ Toto obdobi je citlivé na zkouSeni viech
moznych alternativnich smér(. Bud'te opatrni. Pokud se objevi nékdo, kdo vam
slibuje zazracné uzdraveni na zakladé pozitivniho mysleni, zmény frekvencnich
vin ¢&i prekvapivé léc¢ivych Gc¢inkd Inéného oleje a pozaduje za to velké sumy
penéz, pravdépodobné neléci, jen na vas a vasi beznadéji parazituje. Tim ovsem
nefikdme, Ze alternativni podpora je nezadouci. Rada rodi¢@ vyzkousela medi-
tace, reiki, krystaly, medunku ¢i tfezalku, pfipadné jiné byliny - mlizete se jich
zeptat pfimo, co pomohlo a co nikoli. Bud'te opatrni, a kdyz budete tento smér
zvazovat, opfete se o data a dikazy.

5. Deprese, smutek

V této fazi se rodice zacinaji s onemocnénim ditéte ,vyrovnavat“. Rozuméjte -
spiSe si zacinaji uvédomovat pravdivost situace, Ze se jich doopravdy tyka.
Zacinaji postupné vidét situaci takovou, jaka skutecné je. Pro toto obdobi jsou
typické pocity smutku, deprese, sebelitosti, strachu a nejistoty. Rodice pokladaji
velmi t&zké otazky, ale mnohé z(istavaji nevytdené a jsou jesté téz3. , Zivot nemd
smysl...“ Boji se nejen o Zivot ditéte. ,Asi lé¢bu nenaleznou... A kdy?Z, tak pozdé.“
Boji se i 0 zdravi svych ostatnich déti. ,Co kdyZ bude nemocné i dalsi dité?“ Maji
obavy, co na to feknou ptibuzni a znami, jak se vyporadaji s celou fadou zmén,
jak zvladnou chod celé rodiny a mnoho dalsiho. Neuméji si viibec predstavit,
jak v&echno zvladnou. Je zde riziko rozvoje klinické deprese (psychiatrického
onemocnéni), protoze sdéleni zavazné diagndzy je enormni zaté&Zi a moznym
spoustécem. Konzultujte s odborniky, bud'te na sebe opatrni. Nékomu mlizeme
pomoci jen tfezalka nebo kozlik [ékatfsky na zklidnéni, jiny bude potfebovat
medikaci. Jen prosim nezlstavejte u ,rychlondplasti“ v podobé anxiolytik (Neu-
rol, Diazepam, Oxazepam apod.), ale poradte se o situaci s psychiatrem, ktery
nastavi vhodnou lé¢bu (nejéastéji antidepresiva &i Iéky na spani). Vite, ono vam
ted redlné ani nema byt dobfe...
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6. Smifeni, pFijeti

Toto je posledni faze, kdy rodice postupné akceptuji skute¢nost. Moc radi bychom
na tomto misté napsali, ze se ji i vy doCkate, opravdu se to stane a budete
v poradku. Odpustte nam, ale musime vam fict, ze v poradku uz nikdy nebu-
dete. UZ nikdy to nebude ten stejny svét. Mnoho rodicl déli svdj Zivot na ,,pred“
diagnézou a ,po“ diagnoze. Naucite se spoustu nového, pfizplsobite svij zivot,
dokazete mnoho véci, o kterych jste dfive neméli ani zdani, budete silni a statecn.
ProtoZe prosté musite. Pro vaseho syna nebo vasi dceru. Budete zaZivat i drobné
radosti. ,Nemdme sondu! Sdm polyka!“ Aktivné se budete Ucastnit podp(irné lécby
a hledat optimalni cesty do budoucna. ,,Co je potfeba udélat?“ Plany jsou v této
fazi redlnég;jsi a splnitelné;jsi. Pfijde konfrontace s realitou a budete ¢elit okolnimu
svétu. ,Brzo vyroste z koc¢arku. Budeme potrebovat ten specidlni...“ Faze smifeni
a prijeti trva dlouho. Nékolik let. A mozna cely zivot. Nékdo ji nikdy nedosahne.
Nepftijme situaci, nesmifi se s ni.

U ,nasich“ rodin je tato faze velmi ¢asto narusovana progresi onemocnéni - zmé-
nami zdravotniho stavu ditéte, naruSovanim ustaleného chodu doméacnosti, éas-
tymi hospitalizacemi, bolestivymi vySetfenimi a operacemi i neustalym strachem
o zivot ditéte. Proto se velmi Casto faze opakuji - s kazdym dalSim zhorsenim
a zménou se mlizete vratit do Soku, popfeni i zloby. Pro kazdou mamu a pro kaz-
dého tatu predstavuje praveé toto velké ohroZeni. A co s tim? Az se zase na chvili
nadechnete, mluvte. Mluvte spolu i s dalSimi rodinami, sdilejte bolest i radost
s témi, ktefi ziji podobné ptibéhy. Jinde - u ,,zdravych“ rodin a pfi srovnavani se
s nimi - se budete pravdépodobné jesté vice trapit.

Jak jsme ale psali jiz dfive, zvladnete to. DokaZete to! Musite, protoze vase déti,

.......

A co by sami sobé zpétné poradili rodice déti
s MPS nebo obdobnym onemocnénim?

,Nikdy nedostanes nic, co bys nezviddla. Zij tady a ted’ a nemysli na minulost &
budoucnost. Netrap se tim, co nemUzes ovlivnit, pFijimej vSe jako vyzvu a hledej
cestu, kterd je nejlepsi pro tebe a tvé dité. Nic nenf definitivni, nic neni nemozné.
Nikdo nema prdvo té soudit ¢i hodnotit, protoZe nikdy nechodil v tvych botdch.

,Zadné sdéleni lékaFe neni dogma. Zivot nekonéi, jen ndm ddvd jiné tikoly, neZ jsme
Cekali.“

»Nech si ¢as, a pokud je to mozné, nic hned nefesS. ZaméF se na vyrovndni se se
sebou samym.“

»Neboj se pijit do Spole¢nosti pro MPS, neboj se informovanosti o diagndze, nepropa-
dej beznadeéji, dnes je vse ve zdravotnictvi zase o velky kus ddle. Mluv o problémech,
neuzavirej se a neber vinu na sebe.”
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»Neboj se o nemoci mluvit, snaz se mobilizovat moznosti podpory.

»Podej co nejdrive Zadost o prispévek na péci. Neméla jsem ty sprdavné podklady
a nevédéla jsem, jak je spravné vyplnit.

»Uvédom si, Ze za to nem(zes, to se tak prosté v Zivoté stalo...

»Raduj se z kaZdé véty (slova) ditéte, z kaZdého jeho ismévu, z kazdé rostdrny, kterd
se mu povede, dokud je toho schopno. Nikdy se na néj za nic nezlob.”

»Netrap se, ber véci tak, jak pfichazeji. A neboj se budoucnosti.

sV v

»Je to vas Zivot, vse je jen vase rozhodnuti, nikdy a za Zadnych okolnosti se nenechte
ani léka¥i, ani skolou, ani svym okolim nutit do ni¢eho, o ¢em jste pfesvédceni, Ze je
ditéti k nicemu, nebo ho dokonce omezuje, nedejbtih poskozuje.”

»V soucasnosti vim, Ze pfi podpore rodiny, pfdtel, Spole¢nosti pro MPS se da Zivot
s mukopolysacharidézou zviadnout. Kazdy rodi¢ si musi projit pfijetim a kazdému
to trvd jinak dlouho.“

,0brat se na Centrum provdzeni a skrz néj na rodiny s podobnou diagndzou...”
»Snaz se zorganizovat si zivot podle potreb ditéte a nepodddvej se depresi.”

»Poradili bychom si, abychom se tehdy, na bezmdla rok po zjisténi diagndzy, neuza-
virali do sebe a neprozivali celou situaci sami. Nebylo to viibec hezké obdobi a mrzi
mé, Ze jsme tehdy nekontaktovali Spole¢nost pro MPS drive.”

»UZivejte si spole¢né chvile naplno!“

»Jsme tak néjak na zacdtku cesty, urcité by bylo fajn si uzivat opravdu kazdou chvilku,
drobnost, ale ne vzdy mi to jde...

»Rozvijej dité co nejvic, tteba ho u¢ znakovou fec, pokud ho to bavi... Jd jsem tenkrat
byla pfilis poloZend do strachu a zoufalstvi.“

»Wyuzij Centra provazent, spoustu véci ti vysvétli a nasméruji té - na koho se obrdtit,
kde a o co miiZete poZdadat atd.

,Podnikejte vylety, dovolené, jezdéte s détmi na koné, pokud je maji rddi. Zijte naplno,
ze dne na den. Netrapte se tim, co bude, ale Zijte tim, co je ted. UZivejte si toho, Ze se
déti sméji, béhaji, snaZte se vydrzet to tempo, nezlobte se na né za to. Pevné nervy.
A taky rada, kterou predavam dal, kdy uz vim, jaké to je po 16 letech pecovani.
Pred 16 lety mi pan Michalik Fekl, Setfete sily, bude to ndrocné. A je... €k pribyva
a energie a sil néjak ne. Asi jsem mdlo Setfila...”
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Moznosti podpory
pro vase dité i vas

Jiz v nemocnici pfi sdélovani diagndzy ¢i kratce nato se pravdépodobné setkate
s pracovnicemi Centra provazeni (CP). Krizové interventky, které v CP pracuijf,
vas provedou prvotnim obdobim vyrovnavani se se zavaznou situaci, jeZ nastava
praveé po sdéleni diagndzy. Budou vam podporou pfi velkych emocich, pokusi
se s vami zodpovédét vsechny otazky a dovysvétlit, co je potfeba. Mohou byt
pfitomné béhem vasich rozhovor( s lékafi jako vaSe druhé ,usi“. Obcas se totiz
stava, Ze po urcité chvili pfestanete vnimat, co vam lékar ¥ika, anebo nebudete
vSemu rozumét. S pracovnici CP to pak mlzete celé v klidu znova probrat. Budou
s vami spolupracovat tak dlouho, jak budete pottebovat. Také vam pomohou najit
kontakty na nasledné sluzby dostupné nejblize mistu vaseho bydlisté. Pravdépo-
dobné jste od nich nebo od |ékaf{ jiz dostali kontakt na nas, na Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu (MPS). Ozvéte se nam. Pro pééi o vase dité v doméacim
prostredi pro vas bude Spolecnost pro MPS dlezita.

Spoleénost pro mukopolysacharidosu byla zaloZzena v roce 1994 man-
Zeli Michalikovymi, ktef¥i peé¢ovali o svou nemocnou dceru Petku.
Ve Spoleénosti pro MPS je aktualné 36 rodin déti s riiznymi typy muko-
polysacharidézy a obdobnych onemocnéni (Niemann-Pickova choroba,
mannosidé6za, neuronalni ceroidlipofuscinéza, gangliosid6za).
Kontakty

Adresa: Spoleénost pro mukopolysacharidosu, z.s.
Chaloupky 5/33, 779 00 Olomouc

E-mail: spmps@seznam.cz

Telefon: Jan Michalik 777 809 040; Petra Hajkova 733 690 750
Nejéastéjsi éinnosti podpory:

+ provazeni po sdéleni diagnézy,

 krizova podpora (nejéastéji telefonicka),

* navazani na starsi ,,mentorskou* rodinu,

+ pravni a odborné socialni poradenstvi,

+ organizovani setkani rodin,

« poradani pfednasek a vzdélavacich akei,

« podpora p¥i poFizovani kompenzaéni a rehabilitaénich pomiicek,
» podpora pki zajiSténi asistenénich sluzeb,

- poradenstvi pro poziistalé.

Vice informaci najdete na webovych strankach: www.mukopoly.cz.
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Jak viibec vypada nas prvni kontakt s novymi rodinami? Ti nejodvaznéjsi z vas se
odhodlaji, zvednou telefon a zavolaji néjaké cizi Hajkové nebo néjakému cizimu
Michalikovi. Pro nékteré rodiny je jednodussi napsat e-mail. Nejprve se nam pred-
stavi a popiSou svoji situaci. Vyménime si nékolik e-maill a az poté se spojime
telefonicky. A jeSté nutno poznamenat, ze tohle délaji mamy. Co délaji v tuto
chvili tatové, netusime. Mozna nékde vzadu poslouchaji, mozna ale uz nic slyset
nechtéji. Tatové, zavolejte nebo napiste nam nékdy taky! Nemusite byt tak moc
state¢ni, uzavieni a z(istavat v tom tak dlouho sami...

Odhalili jsme vam, Ze pan profesor Michalik vase pocity, myslenky i emoce zna,
protoze si spolu s manzelkou Alenou vyslechli takovou diagnézu u své tehdy
sedmileté prvorozené dcery Petky. A ta cizi Hajkova spolupracuje se Spolecnosti
pro MPS uz skoro 20 let, spoluzakladala Centrum provazeni a je na telefonu,
kdykoliv to budete pottebovat. Vice informaci o nas najdete na konci - v pro-
fesné-osobnich medailoncich.

Snad uz tedy nejsme jen ,néjaka“ jména uvedend v brozure... Pokud se jesté
nezname, nebojte se nas poznat. MiZzeme slibit, Ze od nas neuslysite: ,,Muko...
co? Co to je?“ To uz nejspis znate. Nam nemusite nic vysvétlovat, my moc dobre
vime, o ¢em mluvite, a jsme tu pro vas.

Jakmile navazeme kontakt, ¢eka vas dalsi, podle nas velka, véc. Spojit se s dalsi
rodinou. Nékdy ji filkame ,mentorska rodina“ Jsou to rodice jako vy. Jen prav-
dépodobné bydli iplné v jiném mésté a kraji, maji dité nebo déti v jiném véku,
pracuji v jinych oborech, maji nebo méli odlisné konicky a styl Zivota. Ale stejné
jako vy si vyslechli diagnézu zavazného onemocnéni u svého ditéte. Jen o trochu
dtive. Zacatek plny otaznik(l uz maji za sebou. Budou pro vas moc dileziti, i kdyz
to mdze pro obé strany byt obtizné a bolavé. Ale opravdu to mnoho znamena,
protoze podpora nové rodiny v tandemu odbornik a rodi¢ se zkusenostmi se
nam velmi osvédcila.

Odbornik zna zakony, ptispévky, organizace, krizovou pomoc, Iékare, lazné,
pom(cky apod. Rodi¢ zase zna své dité, domaci prostiedi, celodenni péci a rea-
litu Zivota s MPS. A takova dvojice funguje skvéle. Kdyz vdm poradime (my nebo
lékafi, pfipadné kolegové z jinych organizaci) néco, o ¢em jsme z odborného
hlediska presvédceni, ze by v dané chvili bylo dobré vyuzit nebo aplikovat, mizete
si to ovérit v realité.

V urcitém obdobi je napfiklad fajn jet do lazni. Ovsem pokud jste rodicem ditéte
s MPS typu Il nebo Il v hyperaktivni fazi nemoci, neodpocine si nikdo a z mésic-
niho pobytu si odnesete bolava zada, frustraci a potiebu jet do lazni na dalsi mésic
sam se sebou... Ve je potifeba dobre promyslet, naplanovat, zjistit si zkusenosti
jinych rodicl, porovnat s individualnimi potfebami vaseho ditéte a doporucenim
lékar(. DlleZité je spravné nacasovani.
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Nebo tfeba od klinické logopedky dostanete doporuceni trénovat rozvoj feci.
Otazkou je, zda se vzhledem k progndze u nékterych onemocnéni nejedna
o ztratu Casu, jestli nezazijete vice nelispéchi nez Uspéchd a neziskate dalsi
nalepku v podobé nespolupracujiciho a problémového ditéte. Rodice, ktefi stej-
nou situaci zazili, vam spiSe doporuci posilovat svalstvo pro polykani a kousani,
vyuzit bazalni stimulaci nebo travit ¢as jinak a smysluplnéji.

Soucasné si uvédomujeme, ze to, co se uz tisickrat u jinych osvédcilo, zrovna
u vas zafungovat nemusi. VétSinou to vsak jsou jen malickosti.

Dale se vas budeme snazit nasmérovat i na ptimou podporu v misté vaseho byd-
listi nebo jeho okoli (pokud jesté nejste s nikym v kontaktu). Podivame se spolu
na prispévek na péci, mobilitu, zvlastni pomUcku a priikaz mimofadnych vyhod.
Pljdeme postupné od toho, co spécha, az k tomu, co mdize pockat. Béhem roku
se snazime reagovat na vase aktualni potfeby - nékteré rodiny jsou béhem let
péce vyborné zasitované a maji skvélou podporu organizaci. Jiné rodiny v systému
del$i dobu ,plavou“ nebo se objevuji dalsi a dalsi pfekazky. Pokud ndm o nich
feknete, pokusime se hledat a v idealnim pfipadé i najit vhodné feseni.

Dle nasich zkuSenosti ovliviiuji podporu v misté bydlisté predevsim tyto faktory:

* zda zZijete ve mésté nebo na vesnici,

* zda je pro vas sluzba dostupna,

» zda ve vasi blizkosti existuje vhodna sluzba,

* zda ma sluzba volnou kapacitu,

» zda vase dité ptijme do péce,

 zdajste schopni svétit dité do péce jiné osoby (napt. asistentovi nebo odleh-
¢ovaci sluzb&) - nékdy je potfeba vice ¢asu anebo to zkouset po mensich
¢asovych Usecich,

+ zda jste ochotni za sluzbu platit z ptispévku na péci.

Kromé vyhledani vhodnych organizaci vam mdzeme pomoci zajistit potiebné
pomicky - at uz kompenzacni, nebo rehabilitacni. Nékteré jsou hrazeny systé-
mem (jako pFispévek na zvlastni pomdcku nebo ze veobecného zdravotniho
pojisténi), jiné nikoli, pfipadné jsou u nich vysoké doplatky. Péée o dité s MPS
je finan¢né naro¢na, proto vam pom{zeme oslovovat nadace pfi pofizovani
pomcek ¢i zajistovani potfebnych rehabilitaci.

Dale od nas mdzete oCekavat pravni poradenstvi a krizovou podporu. Bud' potteb-
nymi informacemi sami disponujeme a radi vam je pfedame, nebo je umime
rychle zjistit, pfipadné vas navazeme na dalsi odborniky, ktefi to uméji jesté lépe.
Jednou roéné se véichni setkdvdme na narodnim setkani rodin. U&ast na prvnim
setkani je tzv. pomyslnym mostem mezi svétem, kam jste patfili dfive, a svétem,
do néjz patfite nyni... Po sdéleni diagndzy, nec¢ekané sraZce s realitou a vlastni
zranitelnosti a bolesti z nemoci viastniho ditéte, je cesta na prvni setkani rodin
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s podobnym p¥ibéhem cestou plnou slz, strachu, obav, zvédavosti a sily..., ale
i nahlédnutim do budoucnosti.

Pozadali jsme rodice ve Spolecnosti pro MPS, aby pro vas toto nase setkani
popsali, co na ném tfeba ziskate a co vas ¢eka:

»Ldskyplné prijeti, podpora, sdileni zkuSenosti, pocit, Ze to zvladnete.“
»Nejste v tom sami, Zivot nekonéi; mame stejné problémy.“

,Cekd vds parta riiznych lidi, které spojuje dohromady jedno, a to Idska k détem,
které trpi zatim nevylécitelnou nemoci. Vsichni jsou lidé, u kterych najdete pochopeni
a ktefi radi pomohou, pokud je to v jejich sildch. Je to misto, kde se miZete vypovidat,
ziskat zkuSenosti, informace, ndzory a v neposledni fadé se pobavit.

»Nebojte se viibec pfijit, poznate dalsi rodiny, pozndte, Ze na vsechny problémy nejste
sami, Ze je nds uz opravdu dost. Odlehci se obavy, jsou i poradny, veskeré vyhody,
ochotni asistenti, ktefi se profesiondlné postaraji o dité. Popoviddte si s ostatnimi
rodici, podélite se o zkusenosti a uZijete si prodlouzeny vikend, pokazdé v jiném mésté.“
,Cekd vds prvotni ,ndraz do zdi‘ spojeny s vizualizaci postupu onemocnéni, ale pozdéji
ziskate védomi, Ze v tom nejste sami, a ziskate nova pratelstvi.“

,Budete na misté, kde se nemusite za nic omlouvat, na misté, kde na vds nebude
nikdo divné koukat, kde budete mezi svymi.”

»Presvéddite se, Ze kaZdy rodi¢ MPS ditéte je neuvéfitelné odolnd bytost :-) A Ze
kdyz vam Zivot namisto jahod nabidl citron, tak to nevzddte, a prosté z néj udéldte
citronddu :-).“

yUvidite, Ze v tom nejste sami. | tak se da Zivot prozit dobfe. Vy jste na zac¢dtku
a u nds se mizete poucit z chyb, které jsme my délali. | kdyzZ je zpocatku dost tézké
vidét, co vas ¢eka za 5, 10, 20 let.”

yZiskdte nové pratele, moZnost sdilet a ziskavat efektivnéji informace. TéZké je vidét
déti v pozdéjsim stadiu nemoci...“

»Pokud se rozhodnete na setkadni prijet, mdte moznost poznat dalsi rodiny se stejnym
Zivotnim pribéhem. Ziskate mnoho dalSich poznatkd a rad, které se od lékar(i nedo-
zvite. Mdte moZnost obdrZet literaturu vyddvanou Spolec¢nosti pro MPS ve spoluprdci
s odbornymi pracovisti, kterd neni bézné dostupnd. BEhem pobytu na setkadni jsou
k détem pridéleni asistenti z fad student( Univerzity Palackého v Olomouci, takZe
je moznost na pdr dni vysadit®

ru
]

»Tolik informaci, kolik se dozvite na setkdani MPS, vam Zddny doktor nesdéli.

»Ziskdte pocit, Ze mit vazné nemocné dité nenf jen velkd starost, ale i radost z toho,
Ze ndm tu ldsku dité i vraci, a ¢ekd vds novy svét, kde vytrvalosti a odvahou miize
byt vaSe rodina jesté semknutéjsi, vic nez kdy jindy.

Prijedte! Klidné jen ,na otocku“ nebo tfeba na jeden den. Prijed'te si nas otuknout
a pak uz sami uvidite...
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Prehled socialnich sluzeb,
které rodiny p¥i péci vdomacim
prostredi vyuzivaji nejcastéji

Kompletni seznam socidlnich sluzeb naleznete v registru poskytovatel(i socialnich
sluzeb na strankach Ministerstva prace a socialnich véci CR (www.mpsv.cz). V této
kapitole predstavime socialni sluzby, které pacientské rodiny oslovuji nejéastéji.

Rana péce je terénni sluzba urcena rodinam déti se zdravotnim postizenim,
vzacnou nemoci ¢i jinym onemocnénim ve véku od narozeni do 7 let. Tato sluzba
zajistuje podporu, pomoc a provazeni s ohledem na specifické potteby détii celé
rodiny (rodi&d, sourozenct i prarodié).

V praxi to vypada tak, Ze jim zavolate a domluvite si prvni schlizku. Kazda rana

péce ma jinak dlouhou ¢ekaci dobu, proto doporucujeme zavolat a objednat se

co nejdrive, at neztracite Cas. Poté jedna z poradkyn pfijede ptimo k vam dom(.

Nejedna se o Zadnou kontrolu, ale o pomoc a podporu, kterou si sjednavate

vy ,ha miru® tzn. podle potteb ditéte. Poradkyné si s vami popovida, zaméri

se na dité, mdze vam doporucit a pfipadné i pajcit pom(cky, hracky, literaturu

a cokoliv dalsiho, co by pro vas i vase dité bylo nyni vhodné. Bude vas navstévo-

vat v pravidelnych intervalech, na kterych se domluvite (m(iZe to byt jedenkrat

za mésic nebo i za &tvrtleti).

Co ziskali jini rodice diky podpofre rané péce?

* Informace o metodach, pomdickach, hrackach a postupech prace s ditétem,
které ma postizeni nebo jehoz vyvoj je ohrozen,

+ informace o svych pravech a narocich,

» moznost sdileni ptibéhd s dalsimi rodinami v podobné situaci,

» kontakty na dalsi sluzby a zafizeni,

» kontakty na odborniky ¢i dali rodiny,

» jistotuy, jak pracovat s ditétem a jak jej rozvijet,

* podporu, Ze nemusi byt ,vSechno Spatné“ a ze i jejich dité mize byt spokojené,

* moznost vzdélavat se prostfednictvim seminar,

* spolecné zazitky na akcich pofadanych pro vsechny rodiny.

Odborné socialni poradenstvi vam pom(ize s vyfizenim pfispévku na péci, s odvo-
lanim, s priikazy, s prispévkem na mobilitu, s potizenim kompenzacnich pom(icek.
Mdizete ziskat informace o dalSich socialnich sluzbach v misté vaseho bydlisté.
Pracovnik( se ptejte na vSechno, co vas napada - pokud nebudou schopni aktual-
né poradit, zprostfedkuji vam kontakt na jina pracovi$té (napt. z oblasti $kolstvi,
zdravotnickych sluZeb ¢&i neziskovych organizaci).
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Existuji poradny specializované na rodinnou problematiku a vztahy v rodiné.
Pracuji v nich i psychologové. Nabizeji rodinam konzultace, poradenstvi nebo
terapie. Psychologicka pomoc se zde nehradi. Z nasi zkuSenosti je ,éekacka“
na termin kratsi nez u klinického psychologa v nemocnici, coz je dalsi velika
vyhoda. OvSem zalezZi na tom, co potfebujete aktualné fesit.

Co ziskali jini rodice diky odbornému socialnimu poradenstvi?

¢ Informace,

* podporu pfi vyfizovani davek nebo pom(icek,

e pomoc se sepsanim odvolani nebo spravni zaloby,

e pomoc s vyfizenim invalidniho diichodu nebo omezenim svépravnosti,

* pravni poradenstvi,

+ psychologické poradenstvi (podporu pfi fedeni partnerskych problém),

+ poradenstvi v oblasti $ikany (nejéasté&ji u zdravych sourozenc(),

» kontakty na dalsi organizace.

Telefonickou krizovou pomoc znate jako linku bezpeéi nebo davéry. | déti

maji ¢islo na ni napsané v ,zakovské“ hned pod linkami 150, 155, 158. Je vlastné

stejné zamyslena. Hasice volate, kdyz hoti, zachranku, kdyz jste zranéni, a poli-

cii, kdyz jste v nebezpedi. Byt rodi¢em ditéte naptiklad s MPS nékdy obnasi

volat na viechny linky najednou, protoze ¢asto soucasné hoti, jde o zivot a jste

v nebezpedi.

Ale ted bez nadsazky, vase zdravi, i to psychické, je nezbytnou podminkou k tomu,

abyste mohli pecovat o své dité. Nékdy vice funguje povidat si s nékym, koho

vlibec neznate. Telefon je dobry nastroj a pracovni doba krizovych linek je k rodi-

¢&m déti s MPS ohleduplna - funguji totiz vétSinou nonstop. Kdy se na krizové

linky vola? Kdykoliv vam neni dobte. Nékdy to trva jen chvilku, ale mdze to byt

tak silné, ze citite, jako by vas zavalil balvan. Nékdy to trva dlouho. MozZna tak

dlouho, Ze uz ani nevite, kdy to zacalo a jak z toho ven. Proto volejte!

Co ziskali jinf rodice diky lince krizové pomoci?

¢ Orientaci v krizové situaci,

e poznani svych hranic a limitd,

* ujiSténi, Ze v tom nejsou sami a jejich pocity jsou normalni,

* prijeti svych pocitl a strachd,

* nalezeni zdrojd podpory ve svém okoli,

+ odbornou terapeutickou pomoc,

stopku, kdyz vidéli dern& a $lo jim o Zivot (z Gnavy, nevyspani, dlouhodobého
stresu),

+ jistotu, ze mohou volat kdykoliv, treba i v noci.
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Osobni asistence vam m(ze pomoci v péci o dité v nejrliznéjsich situacich,
napr. se zabezpecenim ditéte béhem vasi osobni hygieny a stravovani, s chodem
domacnosti, s doprovodem ditéte do Skolky ¢i Skoly, s dochazkou na zajmové
aktivity. Vzdy zalezi na tom, co aktudlné pottebujete a jak se s osobnim asis-
tentem dohodnete. DéleZita je dohoda (smlouva), abyste vy i asistent v&déli,
co od sebe mdzete ocekavat. V idedlnim p¥ipadé bychom mobhli fict, ze asistent
je nékdo, kdo vas mize po néjakou kratkou dobu nahradit, a vy se nemusite
o dité bat.

Existuje nékolik organizaci zaméstnavajicich osobni asistenty vzdélané v oboru.
Zaroven je asistence velmi ,nedostatkové zbozi“ a k tomu, aby opravdu fungovala,
nékdy potiebujete vice asistent(, nejlépe flexibilnich. S nasimi rodinami oslovu-
jeme ke spolupraci i univerzity nebo hledame tfeba zdravotni sestry v dlichodu,
které by jesté takovou asistenci zvladly, nebo ,sahneme“ do komercni sféry
profesiondlnich hlida¢ek (¢asto jsou to studentky zdravotnich, pedagogickych
& socidlnich obort). Nevyhodou u vyuZiti asistence, kterd nespada pod socialni
sluzby, je vase urcita ,neochrana“, dale neni regulovana vySe odmény za skutec¢né
odpracovany cas.

Co ziskali jini rodice diky podpofe osobni asistence?

+ Cas na vyfizeni neodkladnych zaleZitosti,

e Cas na sourozence nemocného ditéte,

e (Cas na sebe,

* moznost odpocinku,

» zachovani koni¢kd nebo pfileZitosti k setkavani s prateli,
e zachovani pracovniho Gvazku,

e pomoc pfi péci v domacim prostiedi,

e pomoc pfi doprovodu ditéte.

Odlehcovaci sluzby vam pomohou ve chvilich, kdy vy ani vase rodina nemUzete
ditéti pomoc a péci z jakéhokoli dlivodu zajistit. Opét zalezi na vasich pozadavcich,
moznostech ditéte i zafizeni. Dlivody k vyuziti odlehcovaci sluzby mohou byt
rlizné - rekonstrukce bytu, hospitalizace nebo aktualni zdravotni stav pecujiciho,
dovolend, odpodinek od péce apod. Diky odlehc¢ovaci sluzbé si mizete narazové
yoddechnout“ s pocitem, Ze je o vase dité profesionalné postarano. Odlehcovaci
sluzby mohou byt terénni (pecuji v doméacim prostiedi) i pobytové (peéuji mimo
domdci prostfedi). V obou pFipadech (u pobytové sluzby ptedeviim) dopo-
ruc¢ujeme dité postupné navykat na jiné prostfedi a jiné lidi kolem (tzn. zadit
spolupracovat nejprve na par hodin, na ¢ast dne, na jeden, dva dny v tydnu).
Poté, pokud vam bude sluzba vyhovovat a dité v ni bude spokojené, miizete ¢as
odlehceni od péce navysit.
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Dlezité je vSe dobfe naplanovat a vyzkouset, abyste s dévérou nechali péci
docasné na nékom jiném. Samozfejmé vime, Ze to nejde hned. Zname situaci, kdy
si maminka jako jediny pecujici zlomila ruku a zajiSténi péce nebylo realné, nebo
pripad, kdy pecujici musela podstoupit akutni operaci kyly. Sice se to zvladlo,
ale ani dité, ani mama nebyla v pohodé a bylo to naro¢né pro vsechny strany.

Tady si neodpustime napsat: Kdo se postara, kdyz vy nebudete moci? Tézka, ale

velmi dlleZita otazka. Pravdépodobné kaZzdy z vas odpovi trochu jinak. Vime, ze

na vsechno se nepfipravime, ale je vhodné mit alespor informace a znat moznosti,

jak to udélat, kdyby ,,bylo nejhlr*.

Dostupnost odlehc¢ovacich sluzeb bohuzel neni vSude stejna, proto je dobré zacit

s nimi spolupracovat co nejdfive, ptipadné zjistovat moznosti i v jiném kraji ¢i

v jinych (napt. zdravotnich) zatizenich.

Co ziskali jini rodice diky podpofe odlehéovaci sluzby?

*  Pomoc a podporu pfi ,dlouhodobé“ pédi,

* pocit divéry, ze se nékdo dobfe postara o jejich dité, a jistotu, Ze je sluzba
v péci zastoupi,

e Cas na odpocinek,

e (as na vyrizeni vseho potiebného,

* moznost zachovani pracovniho Gvazku.

e moznost traveni volného ¢asu s dalSimi détmi, partnerem i prateli.

Centra dennich sluzeb a denni stacionafe - v téchto zafizenich mlze vase
dité travit ¢as v dobé, kdy nenavstévuje matefskou ¢i zakladni $kolu, nebo
zde mUze pobyvat po ukonceni Skolni dochazky. Dité do nich mGze dochazet
kazdy den. V odpolednich hodinach se zase vraci k vam dom(. V nékterych
centrech existuji i tzv. svozy - centrum nabizi, Ze pro vase dité ptijede dom(
a odpoledne vam je zase pfiveze. Nékteré stacionare ¢i centra jeSté kromé
svozll poskytuji dal3i tzv. fakultativni &innosti (mimo ty, co jim uklada zakon,
vyhlagka), nap¥. canisterapii, masaze, fyzioterapii apod., které si hradite nad
ramec Uhrady z pfispévku na péci.
Co ziskali jini rodice diky podpofe centra dennich sluzeb a denniho stacionare?
eV nékterych pfipadech jistotu, ze dité travi ¢as s vrstevniky a navazuje vztahy,
e podporu v rozvijeni schopnosti a dovednosti ditéte, individualni plan a navrhy;,
v ¢em se mUze dité zlepSovat,
* moznost cileného traveni volného &asu praktickymi &innostmi (pro dité
i rodi¢e),
e Cas na odpocinek,

e Cas na vyfizeni vSeho potfebného,
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* moznost zachovani pracovniho Uvazku,

* moznost traveni volného Casu se zdravymi sourozenci, partnerem Ci prateli.

Socialni rehabilitace - u ,nasich“ déti nebo spiSe mladych dospélych se s vyuzitim
této sluzby setkavame spiSe vyjimecné. Socialni rehabilitace je zaméfena na posi-
lovani osobnich schopnosti a dovednosti, aby klient mohl fungovat v pfirozeném
prostredi. Sluzba se prizplisobuje individualnim potfebam a pozadavkd@m ¢lovéka
a klade dliraz na co nejvyssi miru samostatnosti a nezavislosti.

Sluzba pomaha naptiklad v oblasti péce o vlastni osobu (pti hygieng, oblékant,
cestovani aj.), o domacnost (nacvik vateni, nakupovani, tklid, prani, Zehlenf aj.),
v ptipravé na budouci povolani ¢i zaméstnani, dale poskytuje podporu pti kon-
taktu s vrstevniky & rodinou, nabizi podporu pfi jednani s Gtady (s okresni spra-
vou, s lékati, pfi vytizovani invalidniho dichodu apod.) nebo pti hledani zajmd,
volnocasovych aktivit.

Co ziskali jini rodice diky podpofte socialni rehabilitace?

e Podporu v rozvijeni schopnosti a dovednosti ditéte,

* moznost cileného traveni volného &asu praktickymi &innostmi (pro dité
i rodi¢e),

e moznost podporit své dité v osamostatiiovani,

* moznost podpofit své dité pfi pfipravé na povolani,

e jistotu, Ze jejich dité travi ¢as s vrstevniky a navazuje vztahy.

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim - na tuto socialni sluzbu se nase
rodiny obraceji vétSinou v ojedinélych p¥ipadech, pfipadné ji musely vyuzit v situa-
cich, kdy se o dité ¢i mladého dospélého jiz nemohly v domacim prostredi starat.
Nejcastéjsi p¥i¢inou byl zhorseny zdravotni stav samotnych pecujicich, tinava
z dlouhodobé péée (zejména u maminek, které na pééi zistaly samy), pracovni
uplatnéni ¢i jiné osobni dlivody. Vyuziti této sluzby je ¢asto pro rodice nejnaroc-
néjsi - maji pochybnosti a kladou si otazky, zda jsou dobrymi rodici, zda jim to
,dité“ odpusti, jak se na né bude divat okoli, Ze dité nékam odlozili... Musime vas
ujistit, Ze v tak naroc¢né situaci je to zcela bézné. Je vsak tfeba vSechny otazky
ddkladné probrat a nasledné zodpovédét. Dilezité je uvédomit si, Ze vyuzitim
této sluzby netrhate vzajemné vazby a ditéte se nevzdavate - mizete byt v kaz-
dodennim, vikendovém ¢i jiném kontaktu. ZalezZi na vas a domluvé se zafizenim.
Opét doporucujeme na vse jit postupné, protoze se jedna o velkou zménu pro
celou rodinu, predevsim pro dité, a mdze dojit ke zhorseni zdravotniho stavuy,
zménam v chovani a jinym projevlim. Vyuzijte moznosti zajit se predem do zafi-
zeni podivat a ptejte se na konkrétni véci: Kde mé dité bude bydlet? Jak bude
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travit volny ¢as? Co se bude dit, kdyz bude mit ch¥ipku? Ptejte se na cokoliv, co
vas napada nebo z ¢eho mate obavy.

Co ziskali jini rodice diky podpofe domova pro osoby se zdravotnim postizenim?
* Odpocinek,

* moznost pracovat,

* moznost Zit ,bézny“ Zivot,

+ prilezitost dat si do poradku vlastni zdravi.
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Socialni davky

ryve

Prispévek na péci

7 v

PFispévek na pédi se vyfizuje na pobocce Utadu prace CR (UP). Po podani zadosti
prob&hne socialni $etfeni + pediatr (obvodni IékaF) vyplni tiskopis okresni spravy
socialniho zabezpeéeni (OSSZ) a piloZi Iékafské zpravy. Pozor: je nezbytné dodat
pediatrovi zpravy od specialist(!

Ve zpravach specialistl je treba mit co nejvystiznéji popsané, jak dité nezvlada
jednotlivé Zivotni potfeby: mobilitu, orientaci, komunikaci, stravovani, oblékani
a obouvani, télesnou hygienu, vykon fyziologické potteby, péci o zdravi, osobni
aktivity.

Spatné popsano: matka musi dohlizet na oblékani; matka Fik4, ze musi dit& oblé-
kat; dité potiebuje celodenni dohled a pomoc...

Dobfe popsano: dité bez dohledu matky nezvladne vyhodnotit venkovni teplotu
a odchazelo by v plavkach v zimé, zasadnim zplsobem by hrozilo onemocnénti;
dité potrebuje pravidelnou rehabilitaci provadénou dospélou osobou, samostatné
neni schopno cvicit; dité potfebuje asistenta ve skolce i v domacim prosttedi si
neni schopno, stejné jako stejné staré déti, dojit na toaletu.

Socialni etfeni provadi pracovnice UP. V zadném p¥ipadé nema probihat vyslech
rodice. Vystupem Setteni je zprava, ktera popisuje, co pracovnice vidéla a zjistila.

Pozor - pecujici osoba si musi schovat doklad o péci, aby mohla uplatnit dobu
péce pro narok na dlichod. Zacatek a konec péce se hlasi také na zdravotni
pojistovnu (poradi pracovnice UP).

» Pokud rodi¢ soucasné pecuje a pracuje, mél by p¥i naroku na diichod uplatnit
namitku pfi vypoctu déichodu: ,Zdddm o vyloudeni doby pojisténi, kterd se kryje
s nahradni dobou péce, pokud to zvysi mij vypocteny dlchod. Pokud ke zvySeni
nedojde, povazujte moji ndmitku za bezpredmétnou.“ Novinka: pro roky 2025

a nasledujici se uvazuje o jiném FeSeni.

Priikaz osoby se zdravotnim postiZzenim

+  Vyfizuje se na UP.

« Narok vznika pfi alespori téZce (nebo zvlast t&Zce) narusené orientaci nebo
mobilité.

» Vlékatskych zpravach by mélo mit dité potvrzenou diagndzu, kterou naleznete
v ptiloze &. 4 odst. 2 (pro ZTP) a odst. 3 (pro ZTP/P) vyhlasky & 388/2011 Sb.,
o provedeni nékterych ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se

Vv

zdravotnim postizenim, ve znéni pozdéjsich predpis(.

32 Socialni davky



Priikaz TP nemusi dostacovat (neni k nému narok na ptispévek na mobilitu
ani parkovaci prlikaz O7, p¥ip. navazujici osvobozeni od dalni¢niho poplatku,
bezplatna pfeprava MHD apod.).

Na priikaz jsou navazané slevy i od komerénich subjekttl (doprava, kultura
a dal$i).

Mobilita a parkovaci pritkaz 07

PFispévek na mobilitu se vyfizuje na UP. Jeho vy3e nyni &ini 900 K& mési¢né.
Zadost o prispévek na mobilitu Ize podat spolecné se zadosti o priikaz ZTP
a ZTP/P.

Po ptiznani priikazu Ize poZzadat o parkovaci pritkaz O7 (modra karti¢ka veli-
kosti A5). Zadost se podavéa na obecni (fad obce s rozitenou plisobnosti.
Parkovaci priikaz O7 opravinuje k vyuzivani vyhrazenych parkovacich mist
napft. v arealech nemocnic.

Kompenzaéni pomiicky

Nékteré kompenzaéni pomicky se vyfizuji na UP, nékteré ze zdravotniho
postizeni pfes zdravotni pojistovnu.

Od UP vznika ndrok na vyjmenované pom(icky uvedené v ptiloze &. 1 vyhlasky
¢. 388/2011 Sb., pokud je splné&no (potvrzeno) postizeni uvedené v ptiloze
zédkona €. 329/2011 Sb. Neni-li v [ékaFskych zpravach uvedené postizeni
vyslovné potvrzeno, narok nevznikne.

U pomlcek ze zdravotniho pojisténi je na strankach VZP zvetejnéna ,Meto-
dika k &iselniku“ (http://www.zp.cz/poskytovatele/ciselniky/zdravotnicke-pro-
stredky), kde Ize zkontrolovat druh, mnoZstvi, ¢astost predepisovanii to, kdo je
opravnén pomdcku predepsat.

Davky statni socialni podpory
a hmotné nouze (na déti, na bydleni,
na Zivobyti, mimo¥adné)

Je vhodné si zkontrolovat, zda mate narok na davky statni socialni podpory
(pFidavek na dité a pFispévek na bydleni) a davky hmotné nouze (pfispévek
na Zivobyti a doplatek na bydleni, mimofadna okamZita pomoc /napf. na $kolu
v ptirod&/). Pti dokladani pFijmé se totiz jako ptijem neposuzuje ptispévek
na péci ani prispévek na mobilitu. VSe se da vyridit elektronicky s dolozenim
kopii doklad(, a pokud néktery z rodicli pracuje, mlze pouze uvést, kde
pracuje, a UP si sdm zjisti vy3i pfijmu od zaméstnavatele.
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Invalidni diichod

+  Pokud dité nastoupi na stfedni $kolu (uZ pted dovrenim 18 let), vznikd mu
uz od 2. dne po nastupu narok na invalidni d@ichod.

* Pokud dité na stfedni Skolu nenastoupi, vznika mu narok na invalidni déichod
az od 18 let.

» Ke stanoveni odpovidajici vyse invalidniho dichodu by dité mélo mit v Iékar-
skych zpravach dobte popsanou diagnozu, ktera ho omezuje v pracovnim
vykonu a odpovida pFiloze vyhlasky & 359/2009 Sb. Zasadni: vZdy je nutné
situaci individualné konzultovat s odbornikem.

Po ukonceni péce, resp. i béhem ni, pokud je pecujici schopen pfijmout praci

(tj. uchazet se o zaméstnani), miize vzniknout narok na podporu v nezamést-

nanosti p¥i evidenci na UP.

Nyni je také moZnost hrazené (85-100 %, max. 50 000K¢&) rekvalifikace nejen pro
uchazede, ale i jen pro zdjemce o zaméstndni (osoba m(iZe pracovat i pecovat)
z podpory ,Jsem v kurzu“ (https://www.mpsv.cz/jsem-v-kurzu).

Dalsi vyhody
+  Pokud ma dité priikaz ZTP/P, mlze rodi¢ uplatnit vy3&i slevu na dité z dané
z prijmu.
* VWyhrazeni parkovaciho mista - vyfizuje pfislusna obec s rozsifenou plisobnosti
(odbor dopravy).
* Sleva pro cestujici s ID lll. stupné.
* Sleva na telefonni tarif 200 K¢:
- pro drZitele prikazu ZTP/P,
- osoba zavisla na pomoci jiné fyzické osoby ve Il.-IV. stupni zavislosti nebo
v |. stupni, jde-li o nezletilou osobu do 10 let, ma slevu pecujici osoba,
- pti prijmech do vyse 2,15nasobku Zivotniho minima jednotlivce.
* Osvobozeni od televizniho nebo rozhlasového poplatku:
- pti prijmech do vy3e 2,15nasobku Zivotniho minima jednotlivce,
- pro osoby s Uplnou nebo praktickou nevidomosti nebo tplnou nebo prak-
tickou hluchotou.
*  Limity pro doplatky na léky (dité do 18 let 5 000K¢, osoby invalidni ve lll. stupni
do 500 K¢&).
+ VyZivné po dobu, kdy se neni dité& schopno Zivit samo (nekonéi pfiznanim
ID lll. stupné& nebo dovréenim 26 let, miize byt doZivotni).

Pracovni oblast

* Zaméstnavatel zaméstnavajici pecujici osoby na zkraceny Gvazek ma slevu
na socialnim pojistént.
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Pecujici osoba ma pravo na Gpravu pracovni doby véetné zkraceni a na praci
v rezimu home office, pokud o to pisemné pozada a nebrani tomu vazné
provozni dlivody.

Volno s nahradou mzdy na navstévu lékarl Ize Cerpat jen jako kazdy bézny

rodic.

Omluvené volno (jako u nemocenské):

- Pokud osoba v rodiné potfebuje kratkodobé osettovat, je mozné ¢erpat
odetfovné (dfive nazyvané ,0CR“) po dobu 9/16 dn(i (ipInd rodina / samo-
Zivitel/ka) - Ize i na dospélou osobu (pFedepisuje léka¥ nemocného).

- V pripadé hospitalizace blizké osoby na dobu alespon 4 dnd a potfeby
dlouhodobého o3etfovani Ize ¢erpat dlouhodobé osetfovné az 90 dn.

V dobé zletilosti ditéte,
které neni schopno za sebe jednat

Je vhodné uvazovat o ustanoveni opatrovnictvi soudné. Dité, které si aktivné
neuskodi svym jednanim, nemusi byt k tomu omezené ve svépravnosti.
Vyfizeni opatrovnictvi mdze trvat, proto je na akutni véci potfeba podat navrh
na ustanoveni opatrovnika po dobu fizeni 0 omezeni svépravnosti dle § 58
obé&anského zakoniku na véci, které nesnesou odkladu (nutno psat navrh
konkrétné, nestadi jen obecné ,udélejte opatrovnika, hrozi tjma®).

Takovy opatrovnik pak snaze zafizuje obranu pfi pfehodnocovani socialnich
davek (zejména &astého snizovani ptispévku na pééi), invalidniho dtichodu,
prikazky, resi zalezitosti tykajici se socialnich sluzeb, vyplat, Gctl aj.

Pozor na Uspory ditéte - po 18. roce véku kontroluje vétsi nakladani s majet-
kem zletilého opatrovaného soud. Soudu se podava se 1x ro¢né (do 30. 6.)
zprava.

Co jesté zkontrolovat

P¥i zjist&ni onemocnéni ditéte je vhodné zkontrolovat pojistky (Zivotni, tra-
zové) a onemocnéni nahlasit (pojistovna ma pravo upravit pojistné podminky
a cenu pojistky). Z nékterych pojistek mliZze vzniknout plnéni.

Ovéit, kdo je veden jako pecujici a zda k tomu ma potvrzeni.

Zjistit moznosti vyuziti socidlnich sluzeb v okoli, asistenta ve skole a poptavat
zvyhodnéni i u soukromnikd (napf¥. p¥i koupi auta mnoho firem poskytuje
slevu).
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Zakladni specifika péce
v domacim prostredi

PFi tvorbé této brozury jsme spolecné s rodici déti, ktefi slySeli diagnézu svého
ditéte pred vami, dali hlavy dohromady a pfremysleli, co vam v péci v dalSich
mésicich a letech mdze pomoci. Opakované se potvrzuje jako nezbytné udélat
sten prvni“ krok a zacit néco délat.

V pocatcich je ddlezité:

« nebyt sam/a, sdilet (pocity, myslenky, emoce, zkuenosti),

* Vvédét, Ze je tu Spolecnost pro MPS a dals$i odbornici potfebni k péci,

*  zaCit se prizplisobovat nemoci - v rodiné, v domacnosti, v zaméstnani.. ., vSude.

Nebojujte, neztracejte tolik potiebné sily, diagndzu stejné nezménite.

Vv

A co bylo pro nase rodiny ve Spolec¢nosti pro MPS nejdilezitéjsi a nezbytné
pozdéji, tzn. po nékolika letech péce?

V osobni (individualni) oblasti:

» stabilni rodina a vzajemna podpora téch nejblizsich,

» zachovat co nejvice ,bézny“ zplsob Zivota,

 stanovit si priority a nedélat véci, které nikam nepovedou a akorat vycerpavaji,
* moznost travit ¢as i jinak nez péci,

* moznost odpocinku,

» prijmout véci tak, jak jsou, a nezahorknout v(ci okolnimu svétu,

* vénovat détem veskerou péci a lasku, které jsme schopni,

* v maximalni mife pouzivat matefsky instinkt.

V oblasti péée o dité v domacim prostiedi:

» sdilet a vzajemné si predavat zkuSenosti s dalsimi rodinami ve Spole¢nosti
pro MPS,

* reorganizovat cas a rozdélit si role v domacnosti - jeden pecujici a jeden
pracujici,

« instalovat bezpe¢nostni prvky do doméacnosti (bezpeénostni klipsy na dvitka
nabytku, krytky rohd, branky do zarubni...),

* postupné tvofit plan do budoucna ohledné bezbariérovosti bydleni,

» zorientovat se v moznostech prispévkd na zvlastni pomdicky a v pom(ickach
hrazenych ze zdravotniho pojisténi,

» pomdcky si pUjcit a vyzkousSet - vzdy nemusi kazdému ditéti a ani vam vyho-
vovat.
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V oblasti poradenskych sluzeb:

* mit znalosti z této oblasti nebo védét, na koho se obratit ohledné individual-
nich potteb ditéte (tzv. poradenstvi na miru roding a dané situaci),
» zacit se orientovat v problematice:
- prispévkd a davek,
- kompenzacnich a rehabilitacnich pom0cek,
- bezbariérového prostied,
- moznosti vzdélavani,
- socialnich sluzeb,
- nadaci, nada¢nich fondd, sbirek.

V medicinské oblasti:

* mit nadéji, Ze podpdrna Ié¢ba oddali progres onemocnéni,

* mit vhodného a dobrého pediatra,

* mit zkuSeného oSetfujiciho Iékate s kontakty na dalsi specialisty v [ékaFstvi,

« byt v kontaktu s lékafi v Praze (maji pfehled, znaji vice pacient, nékteré
komplikace predpoklddaji a mohou vés na né pfipravit),

* mit moznost konzultovat ptinosy zakrok( a dalSich operaci ditéte,

+ nenechat na sebe tla¢it a mit moZnost si vie dobfe rozmyslet (pokud nejde
o Zivot),

* nechat si vysvétlit postup péce, opakované se ptat a byt v obraze - znat tu
dobrou i Spatnou variantu,

* nenechat z ditéte délat ,pokusného kralika“ ale pocitat s tim, Ze v nécem
mUzete byt ,ti prvni‘

* neopoustét dité pfi hospitalizaci, hajit jeho prava.

Jste duleziti

»,Nasi mili novi pratelé, cekd vds cesta mezindrodnim rychlikem, do néhoZ zapomnéli
namontovat pomysinou brzdu. Pribéh této cesty se bude zdat nekonecnou Sichtou
v roli pecovatele s riizné dlouhymi zastavkami v ordinacich, nemocnicich a uradech.
Najdou se vSak také nepravidelné zastdvky pro nacerpdni energie, proto kazdou
takovou volnou chvilku vyuZijte ku prospéchu svému v podobé relaxu, rodinného

««

vyletu, wellnessu, prosté zabavy vseho druhu, abyste méli dost sil na dalsi ,jizdu®

sve v

PFi takto naroc¢né péci Clovék Casto stavi sam sebe az na posledni misto. Zna
to témér kazdy rodic ditéte s MPS. To ale nejde. Je potfeba z néceho ,brat“.
Nem(Zete si dovolit jit aZ za hranu svych sil. Prosim pamatujte na to. Zkousejte
to zménit (pomalu, po kriiécich, alespori na chvili) a myslete i na sebe. Pravé
vas déti pottebuji nejvic.
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Nasi rodic¢e vam vzkazuiji:

* nezapominejte na sebe, své potteby a psychohygienu,

« udélejte si &as na partnera a budovani vzajemného vztahu (hodné o viem
mluvte, nezavirejte se kazdy sam do své bubliny),

* naucte se fikat si o pomoc,

* nezapominejte na své vlastni zdravi,

* tvorte vzpominky - uZivejte si spolec¢né chvile, vylety,

* nezanechavejte hned stavajiciho zplsobu Zivota - pokud pracujete, tak pra-
cujte (je-li to mozné). Na zmény je &as. V dobé diagndzy se vie obréti vzhiru
nohama, ale unahlené rozhodnuti mlze nadélat vic paseky nez uzitku,

+ davejte nemocnému ditéti co nejvic lasky,

* vyuzivejte socialni sluzby a odlehc¢ovaci pobyty a nevycitejte si, Zze se
o nemocné dité postara nékdo jiny,

« zapomente na chvili na tu nemoc, uZijte si tteba koncert nebo setkani s prateli,

* méjte vzdy v paméti, Ze délate to nejlepsi, co zrovna ted dokazete, a ze lépe
uz to nejde,

* nenechejte se zlomit, bojujte za dité.

Po sdéleni diagndzy budete Fesit spoustu véci najednou a rychle. Budete mit pocit,

Ze se v tom kolotoci ztracite a nemate Sanci se néjak zorientovat. Nespéchejte

na sebe. Na tuto pozici jste nestudovali, na tuto novou roli jste se nepfipravovali.

vvvvvv

zvyknete a v3e pottebné se naucite, mlize byt vSechno jinak.

Rodicovské tipy

Radi bychom vam zde ptedali univerzalni postup a seznam véci, bez kterych
se pfi pédi o dité s MPS nebo obdobnym onemocnénim neobejdete. Bohuzel
takovy prehled, ktery by vyhovoval vSem a platil pro vSechny déti se stejnou
diagndzou a jejich rodiny, nenfi redlné sestavit. Ve, co budete potfebovat, se
méni v zavislosti na ¢ase a rychlosti postupu onemocnéni. Zalezi i na tom, jak
to mate vy sami nastaveno a kdy pomoc za¢nete vyhledavat, a zasadni vliv maji
individualni potfeby vaseho ditéte i vas samotnych.

Zpocatku nebudete pottebovat skoro nic. V tuto chvili sbirejte informace.
Po propojeni s jinou rodinou nebo po prvni Gc¢asti na setkani a shromazdéni
novych informacich m(izete postupné zacit jednat. Klidné se jedte podivat dom{
k nékomu, kdo pecuje jiz delsi dobu. UZ vite, Ze nemoc nezménite. Pfipravenost
na jeji dalsi faze vam zajisti alespon trochu bezpedi, stability a jistoty v nastalém
necekaném zmatku.

Co budete potfebovat ¢asem Uplné vSichni, je bezbariérové prostfedi. Dopo-
ruCujeme myslet i na sebe - svoje sily a zdravi. Pom(icky, které vam usnadni
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manipulaci a péci, pofizujte brzy - zada mate jen jedna a budete je potfebovat
dlouho. Stejné tak pro pomticky déti, kterymi jim usnadnite pohyb nebo rozsitite
moznosti traveni volného Casu. Nebojte se pomUicek, které vam usnadni zivot.
Vime, jak tézké je poridit pro dité specialni kocar nebo vozik, ale myslete vzdy
na to, co vam pédi, presuny, traveni volného ¢asu ulehdi.

Tipy a rady rodi¢d, ktefi pecuiji jiz delsi dobu (né&co uréité vyuzijete, néco tteba
ne, je mozné, e ptijdete i na vlastni vychytavky):

»Mit dostatek jidla (to, co md dité rddo) a zdbavy na pobyt v nemocnicich.“

»Boty bez tkanic¢ek. Rukavice-palc¢dky.”

»,Omyvatelné podlahy, bytelny nabytek, madlo véci v domadcnosti.“

»Zadrzny systém a pro vétsi déti ndjezdova plosina do auta.”

»Zpocatku - minimalizovat v domdcim prostoru vyskyt naprosto vseho a dat tak
prostor ditéti k pohybu, rizikova mista (kuchyri, pracovna, pracovni kout s po&itadem
apod.) oddélit néjakou brankou s détskou pojistkou, vyklidit z dosahu vsechno, co by
dité mohlo strhnout, znicit, rozkousat, na co by mohlo vylézt. Nepofizovat koberce,
zdi vymalovat na bilo, zrusit jakékoli drobné pFekdzky (napt. prahy mezi dvefmi),
ve dvefich nikdy nenechdvat klice, obleceni pro dité pofizovat pokud mozno se
,skrytymi‘ zipy, bez knoflikdi (plati i pro povledeni) a jakychkoli ozdob apod.”
»Pozdé&ji - mit doma néjaky ndhradni zdroj energie (elektrocentrdla), dostateéné
mnoZstvi baterii, nahradni mixér apod.”

»Na cestovani mit polStarky na vypodloZeni. Na bolesti nam ze vsech masti nejvice
pomaha Flector gel.“

,Resit kompenzaéni pomiicky s pFedstihem...“

»Pocitejte uz dopredu, Ze se vse bude zhorSovat, myslete na to, Ze dvere 60 jsou
naprosto tabu, 90 viude, i centimetrovy schiidek je malér, zdsuvky vsude (norma
2 zdsuvky na mistnost je nesmysl) a spoustu dalsiho. Nikdy si nenechte femesiniky
namluvit, Ze ,ono to jinak nejde‘ Vy platite, vy rozhodujete.

»V nasem pripadé se neobejdeme bez elektrického a mechanického voziku, sluchadel
a susicky na sluchadla, pFistroje na podporu dychani, kapek do nosu.”

»Pro imobilni dité je fajn mechanicky vozik do bariérovych mist a elektricky vozik
pro vétsi samostatnost v bezbariérovém prostredi.

»Sepsat si na cestovdni seznam, co nezapomenout (Iéky, pleny...). Je to pak mnohem

Vv

jednodussi.

»Pro zajisténi kontrolovaného pohybu ditéte v mistnosti se urcité hodi namontovat
branky do zdrubni. Na dvitka nabytku a Supliky se Siknou zardzky a klipsy. Na rohy
stold ochranné kryty roh(.. ViSe, co je rozbitné, pfemistit od jednoho metru vyse. Bude
potfeba sedacka s interiérovym podvozkem pro snazsi pfemistovani po domé. Hodi
se také zdravotni postylky na koleckdch s posuvnymi bocnicemi a spodnim koSem
na hygienické potreby.
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»Na cesty bude dobrd mékka cestovni postylka, kterd slouzi i jako bezpeénd ohrddka.
Zdravotni ko¢ar bude slouzit jako priblizovadlo a sedacka jak v interiéru, tak v exte-
riéru.”

»Do auta doporucuju emitni misku - jiz nékolikrat jako najitd.

,Pro déti s PEGem ur¢ité neopomefite stfevni mikroklyzma (kviili moZné zdcpé).“

,PFi cestovdni letadlem, aby bylo pofdd néco do pusy:) Taky oblibenou knizku nebo
staZené oblibené détské pisnicky do mobilu, jinak to bude hodné hlasitd cesta:)“

,»V obdobi hyper-super nalepovaci hacky na zdarubné dvefi nahoru, aby se daly zam-
knout dvere a klicek byl stdle po ruce. Détské pojistky - lepici suchy zip na lednicku,
zdmek na Suplik s pFibory a noZi. Sirokou postel a pod ni Zinénku, at se padd do mék-
kého. Co nejvice volné plochy na béhani, policky ve vysce, kam déti nedosdhnou.
Chranice na volejbal na kolena, kdyZ zac¢nou padat, a helmu.“

»Motomed. Polohovaci Zidlicky, polohovaci vaky, pomtcky, polohovaci postel, anti-
dekubitni matrace, polohovaci vozik, polohovaci lehdtko do vany.”

»Zajistit, aby mélo dité pofad néco v ruce, kdyZ potfebujete nakoupit nebo mit
chvili klidu - nechat trhat asopis, nechat jist oblibené kfupky, pit ovocnou kap-
sicku apod.“

»lablet nebo telefon na cestovani.”

»Krdtce pouzivame kompresni triko, které drZi pater. Je to fajn véc. Na cesty neza-
pomenout bud hole nebo odrdZeci kolo (ptiblizovadlo).

»Pokud se dité boji na normalni WC, po¥idit mobilni détské WC.“

»Pokud je dité opravdu Zivé (utikd) viechno obledeni nebo véci na koupdni si pFipravit
dopredu, aby neuteklo.”

SVyuZivat koédr (vozik) co nejdFiv, i pokud chodi, jd ho ddvala do golfek tfeba
po obchodech, jinak by mi utekl a ja bych v klidu nenakoupila.”

»Polohovaci elektricka postel, Ize dokoupit elektricky pohon k mechanickému voziku
(i pro doprovod), ndsténny nebo stropni zveddk, lehdtko do vany, riizné polohovaci
pomticky (napt. s kuli¢kovou vyplni), elektronické bidetové seddtko na WC pro vétsf
samostatnost ditéte, drzdk na piti na invalidni vozik i na postel (lahev s hadi¢kou),
drzak na mobil nebo tablet na postel i na invalidni vozik, velky kos na pouZité pleny,
prodluZovaci kabel a dal3i.“

,»Silikonové a plastové nddobi - nerozbije se, nedéld rdany a neboli to, kdyZ dostanete
hrnkem do hlavy:)“

»Netekouci lahve na vodu s brékem.“
»Pojistky na kliky oken.“
»Smifit se s tim, Ze vas byt nebude jak z ¢asopisu o bydleni - vsude bude néco obou-

chané, zdi poémdrané, vSude samd branka a pojistka, vsechny véci budou hodné
vysoko... DileZité je, Ze je to vds domov a pro vase déti je bezpecny.”
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»V auté mit vzdy nachystané ,zachranné balicky* pro pfipad pozvraceni - ndhradni

oble&eni (sezonni), pleny, ptebalovaci podlozky, vihéené ubrousky, igelitové pytle
a lahev s vodou.“

»Mnoho trpélivosti.”
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LY 4

Sourozenci a specialni
sourozenectvi

Zdravi sourozenci déti s postizenim celi nejen béznym sourozeneckym pro-
blémdm, ale denné zazivaji nev3edni situace, které jsou s onemocnénim jejich
sourozenctl spjaté. Mira vlivu téchto skute¢nosti na zdravé dité je zavisla na uvé-
doméni dospélych, ktefi s nim prichazeji do styku. Pfedevsim mluvime o rodicich
a pribuznych, ale podobné vyznamné je i pdsobeni ostatnich blizkych osob,
uciteld, trenér(l a dalSich. Zdravi sourozenci déti se zdravotnim postiZzenim jsou
Castéji vystaveni dlouhodobému stresu, jehoz ddsledkem je vyssi psychicka
zatéz. Casto na sebe, zcela nevédomé, prebiraji role rodié(i, které ale neodpovidaji
jejich mentalnim, psychickym a fyzickym schopnostem. Pro zdravé dité mze
byt velmi obtizné pochopit ,jiné“ chovani sourozence. Déti, které maji souro-
zence se zdravotnim postizenim, mohou trpét poruchami v oblasti emoéniho
prozivani a chovani.

Pti sdéleni diagndzy vaseho ditéte se dostanete do naroc¢né situace. Mizete byt
rodice ditéte, které

* je prvnia nema sourozence,

* je starsi a ma mladsiho sourozence,

* je starsi a aktualné ocekavate jeho mladsiho sourozence,

* je mladsi a ma starSiho sourozence.

Ve Spolec¢nosti pro MPS mame zkusenosti se vSsemi uvedenymi moznostmi.
S nasimi rodici si i o téchto vécech mizete povidat, sdilet s nimi své obavy
a zjistit, jak to maji jiné rodiny. Nize popiSeme zmifované situace, se kterymi se
jednotlivé rodiny setkaly, podrobnéji. Zivot je ovéem nevyzpytatelny, jak jsme se
uz nékolikrat presvédcili. Napfriklad je v rodiné nemocné jedno z dvojcat, nemocna
ségra a lékati bylo feceno, Ze je malo pravdépodobné, aby byl nemocny mladsi
bracha. A hle - mame tady dalsi prvenstvi, po kterém nikdo netouZil.

Je prvni a nema zadné sourozence

V ptipadé, Ze se jedna o vase prvni dité, mGze vas v souvislosti s jeho diagnézou
napadat fada otazek: Bude jedinac¢ek? Mdlzeme mit i zdravé dité? Bylo by nase
dalsi dité také nemocné? Jde to zvladnout, kdyz budeme mit dalsi dité? Kdyz
bude zdravé, budou zdravé i jeho déti?

Odpovédi existuji - rodice pred vami jiz vyzkouseli asi vSechny moznosti.

Potkali jsme rodice, ktefi dalsi dité neméli - bud' nechtéli, nebo to neslo. Jini
rodice zvolili planované rodicovstvi, podstoupili umélé oplodnéni a ono to
vyslo, dalsi se rozhodli pro cestu adopce nebo to nechali na pfirodé, Bohu ¢i
osudu a riskli Stésti.
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Je stars$i a ma mladsiho sourozence

Jedna se o velmi tézkou situaci, protoze vysetfeni, odbéry, navstévy nemocnice,
celé to Silené kolecko vas ¢eka jesté jednou s mladsim sourozencem a pravdé-
podobné bude provazeno jesté vétSim strachem, ze nemocné budou obé déti.
S takovymi sourozenci jsme se setkali a vime, Ze pro rodice to predstavuje dalsi
zatézovy moment, stresovou situaci a ohromny strach. V p¥ipadé potvrzeni
diagndzy i u sourozence se jedna o dvojnasobnou zatéz se viim v3udy. Zname
i rodiny, kde se diagn6za u mladsiho sourozence nepotvrdila. Zname vsak rodiny,
kde se nepotvrdila stejna diagndza, ale nasla se Gplné jina...

Je starSi a maminka je aktualné téhotna s mladsim sourozencem

Vv

Uf, uf, uf... nefikame, Ze pfedchozi varianty by byly jednodussi, ale pfece jen
je tahle situace pro celou rodinu naro¢na. Dozvite se diagndzu starsiho ditéte
a bojite se o to, které je jesté v bezpeci v brichu. Jako maminka mate byt v klidu
a naprosté pohodé pro zdravy vyvoj miminka, jenze prozivate no¢ni mlru béhem
dne. Co délat a jak se rozhodnout? Zalezi, v jakém tydnu téhotenstvi se nachazite.
Do 24. tydne téhotenstvi miZete podstoupit odbér plodové vody a znat odpovéd
hned. Pak se rozhodnete, zda v pfipadé potvrzeni diagndzy budete v téhotenstvi
pokracovat, nebo jej ukoncite. Jste-li uz v pokrocilejsi fazi téhotenstvi, musite
pockat, aZ se dité narodi, a doufat, ze bude zdravé. Tak jako tak plati, ze vSechny
uvedené moZnosti zesiluji vas stres a roztaceji koloto¢ emoci. Nezlstavejte proto
sami a nechejte si pomoci, nebrante se podpore.

Je mlads$i a ma star$iho sourozence

U této varianty se vétsinou rodice tolik nestrachuji o zdravi starsiho sourozence,
pokud také nemad viditelné obtize. Casto je ale nutné podstoupit i s nim kole¢ko
vysetteni. MoZna se dozvite, Ze vase starsi dité je opravdu zdravé, ale soucasné
je prenasecem onemocnéni. Na vas jsou pfi komunikaci se starsim sourozencem
kladeny mnohem vyssi naroky. Je treba mu situaci adekvatné vysvétlit a onemoc-
néni pfiméfené jeho véku popsat. V zajeti vlastnich emoci a sevieni strachu se
mnohdy jedna o vskutku nelehky tkol.

Doporuéeni pro komunikaci

+  Rikejte vzdy pravdu.

* Nenechavejte sdéleni na nékom jiném, protoze mate pocit, Ze to zvladne Iépe
a pro vas to bude jednodussi a méné bolestivé. Nebude, méli byste to Fict vy.

* Vyjadtujte se srozumitelné a ptimérené k véku ditéte.

 Informace mulZete davkovat a postupné ve vysvétlovat (u toho si ale uvé-
domte dostupnost informaci na internetu a moznost, Ze si je nékde vase dité
predte bez vas).
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* Nebojte se fict: ,To nevim, ale mzeme to spolu zkusit zjistit.“

* Dejte ditéti moznost o nemoci mluvit a ptat se.

* Naslouchejte.

* Nenechejte se zaskocit podrobnymi dotazy ¢i otazkami ,na télo“.

« Popisujte, co se déje, kdyZ u vas propuknou naro¢né a velké emoce (déti
na sebe casto vztahuji nase emoce, stavéji se do role ,vinika“ a premysleji,
co udélaly $patné).

+  Kdyz nebudete v&dét kudy kam, poradte se (se Spole&nosti pro MPS, jinou
rodinou, détskym psychologem nebo psychoterapeutem).

PFi pecovani o déti, kdy jedno je zdravé a jedno nemocné, je velmi tézké rozdélit
Cas spravedlivé. Kazdého z nas jisté napadne, Ze hrozi nebezpedi ,,zapominani“
na potreby zdravého ditéte, neimysiné zmensovani jeho narokd ¢i upozado-
vani jeho problém(. Nemocné dité vyZzaduje mimofadnou péci, neustaly dohled
a dozor. A nejen to. Potfebuje spoustu citu, ktery si od nas bere. Co mdze byt
dojemnéjsiho neZ osud ditéte se smrtelnou nemoci? Néco prece. Osud zdravého
sourozence. Pravé on je tim, kdo od Gtlého véku prebira povinnosti dalsiho peco-
vatele. Zprvu nenapadné: ,Prosim, podej hracku. Prosim, odnes plenu. Prosim
té podivej se, co déla... Uklid' si ty véci, vis, Ze by je mohl...“ Postupné, pomalu,
ale jisté, je zdravy sourozenec stale vice pfipoutavan k domacimu kolotoci péce.
Samozriejmé nejde vZdy o jednoznacné negativni jev. VSechno ma i svou kladnou
stranku. Dité se nau¢i mnoho dovednosti a ziska socialni zku$enosti, které se
mu budou pozdéji hodit. Ov3em plati i to, Ze o spoustu z nich bude ochuzeno.

MoZna nejpalcivéjsim problémem je omezeni kontaktu se ,zdravym* prostiedim.
Zdravymi vrstevniky. Je bohuzel bézné, Ze rodice téZce nemocnych déti postupné
omezuji kontakty s lidmi na ,,druhém® brehu. Mnozi si situaci neuvédomuiji. Jen
jim pfipada podivné tlachat se znamymi o vSednich starostech, kdyz ti znami
skute¢né problémy nemaji a vlastné ani nevédi, co to problém je. Sice od nich
tfeba slysi: ,Poslyste, predstavte si to, nas kluk pfinesl vcera trojku. To je ale kaca
ta ucitelka. Vzdyt on to umél!“ Opravdu ,problém¢, alespor z pohledu rodice
ditéte nemocného mukopolysacharidézou. Zapominame vsak, ze pro nase pratele
mUZe byt trojka z matematiky stejnym bfemenem jako pro nas posledni lékaf-
ska zprava potvrzujici zhorseni stavu ledvin. Proto by mél zdravy sourozenec
co nejvice pobyvat v prostfedi zdravych déti. Plati jednoducha poucka (jenom
kdyby v Zivoté bylo viechno tak jednoduché jako v pouckach) - vieho s mirou.
Zdravy sourozenec nema byt ani pfehnané odstrkovan, ani mu nema byt cesticka
presptilis proslapovana, byt se soucitnym prohlaSovanim, ze to prece ma tak
tézké. M3, ale i on mdze sv(ij osud ovlivnit a zvladnout.

b4 Sourozenci a specialni sourozenectvi



Situace, které mohou zdravi sourozenci zazit a prozit:

« strach o vas, sourozence i sebe,

» strach z nemoci a ze smrti,

e nastvani na vas i sourozence,

» precitlivélost na cokoliv, co se jim nepovede,

» Zzarlivost, ze se vénujete vice nemocnému sourozenci,

Zarlivost, Ze ma sourozenec pofad néco nového (pomticky, terapie, asistenty),
» touhu pomahat v péci o sourozence,

* pfirozené zapojeni se do péce dle vlastniho rozhodnuti,

e nenavist k nemocnému sourozenci,

» posmésky az Sikanu mezi vrstevniky,

» syndrom vyhoteni z dlouhodobé péce, které se nepfimo Ucastni,

* pocit osaméni, protoze vSichni kolem maji zdravé sourozence,

* stud za to, Ze maji nemocného sourozence,

* touhu pomahat dal - nasmérovani na studia v pomahajicich profesich,

» strach, Ze se budete zlobit, kdyZ nebudou chtit v dospélosti o sourozence
pecovat, az vy nebudete moci,

* touhu nebyt doma a rychle se osamostatnit,

» zmatek ve svych pocitech.

Vsechno uvedené je v této nenormalni situaci celkem normalni a pomérné bézné

a pravdépodobné toho spole¢né spoustu zaZijete a prozijete. K pochopeni toho,

co se ve zdravém sourozenci odehrava, vam mdze pomoci vlastni zkuSenost

(pokud mate sourozence). Mate-li ale pocit, Ze je uz nééeho moc nebo je to

za hranou, zbystrete a za¢néte jednat. Neodkladejte FeSeni a nezlehcujte situaci,

protoZe jste unaveni a v hlavé vam béZi ,.... hlavng, Ze je zdravy/a“

Tipy, jak zdravého sourozence podpof¥it

a ¢emu vénovat ¢as

*  Vyuzivejte spole¢ny ¢as i jinak neZ jen pec¢ovanim o nemocné dité.

* Vlymezte si ¢as bez nemocného ditéte.

e Vénujte zdravému ditéti Cas a pozornost.

* Vyuzivejte nabidek krouzk( v okoli a moznosti traveni volného casu.

* Podporujte zdravé dité a rozvijejte jeho nadani a talent.

* Mluvte spolu, zajimejte se, nezapominejte na né;.

* Maéjte spolec¢né ritudly - jen spolu si Cistite zuby, jen spolu chodite na hokej,
jen spolu zpivate na dobrou noc, jen spolu pecete vanocku apod.

+  Nepredpokladejte, 7e dit& vi, Ze je milovano. Rikejte to, davejte to najevo tak,
jak tomu rozumi.
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» Zajistéte, aby dité mélo dalsi bezpecné misto mimo domov, misto, kam se
schova, misto, kde mize na chvili zapomenout (u babic¢ky, tety a strejdy,
u prétel, v krouzku...).

+ Pfizvéte daldiho dospélého na pomoc (mimo oba rodi¢e) - na douéovani,
vylety, jezdéni na krouzky, fotbal, zapasy. Rozlozte sily.

» V ptipadé obtizi ve Skole spolupracuijte s pedagogicko-psychologickou porad-
nou.

» PFizvéte dalSiho odbornika - détského psychologa, psychoterapeuta ¢i psy-
chiatra.

»  Dékuijte, kdyz vam dité pomiize s péci o nemocného sourozence, s domacnosti
apod.

Mozna se ted ptate, kdy to jako mate délat, jak to mate stihat, kde vzit energii,

silu a hlavné ten ¢as. U kazdého je to jiné. Mdzete vyuzit podplrnych organizaci,

kde m(ize nemocny sourozenec travit néjaky ¢as béhem dne. Rozdélit péci a ¢as

mezi oba partnery, rozdélit péc¢i mezi dalsi ¢leny rodiny - zapojit prarodice.

Zdravy sourozenec nepocka, az dokrmite, doprebalujete, dobrecite, dorehabi-
litujete, dohospitalizujete, dotruchlite. On/ona vyroste a odejde Zit sv(ij Zivot.
Udélejte v3e pro to, aby se rad/a vracel/a domdl. Je to tvrdé, ale myslete na to,
e nechcete jednou ,ztratit* i je (ji/jeho).

Problematice specialniho sourozenectvi se vénuje ¢im dal vice pozornosti a pise
o ni i fada autor(. Vice informaci si m{Zete precist tfeba v téchto publikacich:

+ David Havelka, Katetina Barto$ova: Specialni sourozenci. Zivot se sourozen-
cem s postizenim,

e Lenka Bittmanova: A na mé nikdo nema ¢as,

+ Ivona BFezinova: Rvi potichu, bracho,

+  Sarka Karova: Skryti hrdinové. Priivodce pro rodice... jak méiZete podpofit
sourozence nemocnych déti,

* Nikola Niesytova: Sourozenecké vztahy v rodiné s ditétem nebo dospélym
jedincem s mukopolysacharidézou (bakalaFska prace).

O par radki nize si mGzete precist ptibéh Jardy, starsiho bratra Honzy, kterému

byla diagnostikovana mukopolysacharidéza typu lll. Jarda v roce 2015 zalozil

Nadaéni fond Wine for Help (nyni spolek), ktery se zamé&fuje na podporu sou-

rozencl nasich nemocnych déti.

Jeho pFibéh je od zac¢atku az do konce désivy a temny. Rodina tehdy nebyla
v kontaktu se Spole¢nosti pro MPS a po celou dobu neméla podporu zadné
organizace ani socialni sluzby. V tomto pfibéhu je hned nékolik patologickych
jevl - agresivita, domaci nasili, alkoholismus, financ¢ni obtize, Sikana. Ve vétsiné
dalsich rodin se s tim nesetkavame tak c¢asto, nebo alespor ne v takové mife.
Tento pfibéh prozil jeden maly kluk. Mozna i proto tu je. Abyste si mohli ptecist,
co vie se mlze udélat $patné, co vie se mlze pokazit...
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Pro kazdého z nas je dileZité

prozit skuteéné détstvi

Kdybych uz v détstvi dostaval odpovédi na otazky, kterych jsem mél plnou hlavu,
kdybych citil, Ze rodice jsou vdécni za to, ze pomaham s péci o vazné nemocného
bratra, kdyby se nemluvilo jen o tom, co jsem nezvladl a co jsem udélal Spatné,
kdybych se necitil jiny, kdybych se nemusel stydét za své pocity, tak bych ted,
v mych Sestatticeti letech, nemusel stale bojovat se sebevédomim a sebelaskou.

Bojuji statecné a troufam si fict, Ze Uspésné, ale stale mé jesté ceka velky kus cesty.
Vy ale midzete détem s podobnym osudem, které mate kolem sebe, tuhle cestu
zkratit, nebo jim dokonce doprat to, Ze se s takovym bojem potykat nebudou.

V kratkosti vam pfedstavim mou rodinu. Mdj bratr Honzik zemfel v Sestnacti
letech na mukopolysacharidézu. Moji rodice se upili. Mamka zemfela v Sesta-
Ctyriceti letech, osm let po brachovi, tata zemfel v osmapadesati letech, sedm
let po mamce. Proc je osud mé rodiny tak smutny? Problém{ jsme méli spoustu,
kromé onemocnéni bratra to byl pravé alkohol u obou rodict, také nedostatek
penéz nebo nasili ze strany otce. Jsou to vazné problémy, ale s odstupem casu
jsem presvédceny, ze kdybychom spolu dokazali oteviené mluvit, byl by ten osud
jiny, a to jak u rodicd, tak u mé - u specialniho sourozence, tedy sourozence
vazné nemocného ditéte.

MUGj vztah s otcem byl hodné chladny, proto se vic zaméfim na ten s mamkou,
jehoz vnimani se mi postupem ¢asu méni. Mamku jsem cely zivot miloval, i kdyz
jsem ji to poprvé dokazal Fict az v jejich poslednich hodinach, ¢ehoz lituji, protoze
takovou radost jsem v jejich ocich dlouho nevidél. Do dneska mé trapi otazka,
jestli by ten sviij Zivotni boj zvladla lépe, kdybych ji to dokazal fict mnohem dfiv.
Odpovéd uz se nikdy nedozvim, ale ponauceni si z toho nesu.

Davejme si najevo, ze se mame radi, a to ne proto, Ze by to mohlo byt naposledy,
ale proto, ze nas to déla silnéjsimi.

Mozna i ja bych byl jiny, kdybych lasku citil uz od raného détstvi. Do péce o bra-
chu jsem byl zapojeny v podstaté hned poté, co se u néj nemoc zacala projevovat.
Honzik zacal mit brzy problémy s ch(izi, s pfijmem jidla, musel se pfebalovat, kou-
pat, oblékat, v podstaté nebyl v ni¢em sobéstacny. Tata se nezapojoval, a tak bylo
vée na mamce. Ta ale na vse nestadila, a tak péce postupné prechazela i na mé.
Ptipravilo mé to z velké ¢asti o Cas, ktery jsem do té doby travil tfeba s kamarady.

KdyZ se ohlédnu zpét, tak jsem v podstaté v deseti letech ptesel z détstvi
do dospélosti, ktera s sebou nese velkou odpovédnost. Bylo toho najednou
moc, nebylo kdy si od toho véeho odpocinout. To pfineslo prvni hadky s mamkou
a také prvni pocity nenavisti k brachovi, navzdory tomu, Ze nase pouto bylo se
spole¢né travenym ¢asem stale silnéjsi. Byly to pocity, za které jsem se stydél,
které mé trapily aZz do mé dospélosti, v podstaté do doby, nez mi prvni ¢lovék
fekl, ze na takové emoce mam pravo.
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A jak se ménil m(j vztah k mamce? Laska tam byla vzdy, ale ¢asto ji zastinily
praveé ty pocity, které vychazely z aktualniho déni. Nerozumél jsem tomu, pro¢
mam tolik povinnosti, a zarover jsem se bal toho, co bude, kdyz je plnit nebudu.
Po odchodu brachy jsem z toho véeho utekl, s mamkou jsem nenachazel v pod-
staté zadnou spolecnou fec. Po jeji smrti se ale moje vnimani zménilo, stala se
pro mé hrdinkou, kterou obdivuiji za to, co vSechno v Zivoté ustéla a zvladla.

Sam jsem bojoval s duSevnim zdravim a pomoci terapii jsem se snaZil najit pro
spoustu véci vysvétleni. Byl jsem prekvapeny, kolik véci v mém dospélém zivoté
zasadné ovliviuji asto i na prvni pohled nenapadné momenty z mého détstvi.
Dnes jsem za to na mamku nastvany. Co mohla udélat jinak? Mam pocit, ze
stacilo malo... Dat mi najevo lasku, zajimat se o mé, mluvit se mnou a dovolit
mi byt vic ditétem. Co mi chybélo v détstvi, o to vic toho potfebuji v dospélém
Zivoté, ale ani to nenf jednoduché.

Pribéh Jardy se Cte s tézkym srdcem a malokdo si umi opravdu predstavit, co
se v jeho zivoté odehravalo. Nemusi to tak ale byt u vSech. Uvadime jej zde
zamérné v jeho syrovosti, abyste o zdravych sourozencich zkusili vice premyslet
a aby alespor oni méli Sanci na zivot. Kazda rodina je jedine¢na, ma svij pfibéh
a dynamiku i sva tabu a tfinacté komnaty.

Dalsi ptibéh je o Natalii, kterd ma 21 let a je mlad3im a zdravym sourozencem
sestry s nevylécitelnou nemoci - mukopolysacharidézou typu IVA.

Budu rodiné nablizku
a o sestru se postaram

Jako mala jsem mezi mnou a sestrou nepocitovala rozdil. Rodice k nam pfistupo-
vali vzdy stejné. Nedélali mezi nami zadné rozdily. Postupem ¢asu jsem si ale jisté
odlisnosti mezi nami zacala uvédomovat. Napfiklad ve vzhledu nebo vysce. Se
sestrou jsme mély a mame dobry vztah, hraly jsme si spolu a sdilely své zazitky.

Na zakladni Skole jsem uz vic pochopila, jak nam sestfina nemoc bude zasahovat
do Zivota. SpoluZzaci jezdili s rodici na lyze nebo na kola, coz my jsme jako rodina
nemohli absolvovat dohromady. VZdycky mé to chvilku mrzelo, ale pak to samo
odeslo. Snazili jsme se vymyslet jiné moznosti a aktivity, jak spolu travit ¢as. Bylo
mi neptijemné, kdyz lidé kolem nas na sestru zirali, jako by byla z jiné planety.
Rodic¢e mé podporovali v mych zajmech a koniccich. Snazili se mi doptat vse, co
jsem potrebovala a chtéla. Nebylo to ale vzdycky riizové. Treba mé velmi mrzelo,
kdyz jsme byli ve spolecnosti cizich lidi a ja jsem se stala ,neviditelnou“. Sestra
byla dle mého uptednostfiovana a vsemi litovana. Na druhou stranu jsem se
nesetkala s tim, Ze by se mi nékdo kv(li postizené sestte posmival.

Cas plynul a ja jsem dospivala. Studovala jsme na stfedni $kole mimo nase byd-
listé. O tom, ze mam postizenou sestru, védélo jenom par dobrych spoluzakd,
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kterym jsem dvérovala. Kvili covidu jsme si s vrstevniky mezi sebou nevytvorili
takové pouto, abych s nimi o sestfe mluvila. Mzu ale fict, Ze jsem se za ni nikdy
nestydéla.

V soucasné dobé studuji vysokou skolu v Olomouci a stale vice vnimam, jak je
vlastné ma pomoc s péci o sestru dulezitd. Zacala jsem si vice uvédomovat, co
vSechno nem(ize a jak moc je omezena v kazdodennim Zzivoté. Nékdy si vycitam,
Ze jam(zu délat cokoliv a ona ne. Mam potfebu se ujistit, Ze je to v pohodé a Ze
ji to nevadi. Sestra mé vzdy a ve vSem podporuje a nikdy mi nic nevycita. Kdyz
jsem doma, snazim se rodi¢lim s péci o sestru a domacnost pomahat. Nékdy
mé to Stve a nechce se mi, ale vim, Ze veSkerou péci na rodicich nechat nem@zu.
Myslim si, Ze m(j Zivot je ovlivnén Zivotnim stylem a uzplsobenim rodiny k ses-
tfiné nemoci. Nékdy mi ptijde, Ze moji vrstevnici fesi problémy, které ja vnimam
jako banality.

Pteci jen nevim, kam mé vitr zavane, kazdopadné pocitam s tim, ze budu mé
rodiné vzdy nablizku a jednou se o sestru budu starat.
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Zaveér

Mili ,ted uz“ pratelé,

docetli jste nasi brozuru pro vas a my ted pfemyslime, co se vam viechno mize
honit hlavou. Moc bychom si prali, aby to byly spiSe nasledujici myslenky:

,Oni o tom néco védi, oni mi trochu rozuméji.“

»Existuje nékdo dalsi, kdo to prozil a prezil.“

»KdyZ nebudu néco védét, mdZu se ozvat...“

Ovsem mUize to byt i jinak. Nemusite k nam chtit pat¥it. MdZete si myslet, Ze jsme
parta blazn( a ze zvladnete vSechno sami. | my jsme si to postupné a vzajemné
o sobé myslel, ale ptiznali jsme si to az pozdéji, kdyz jsme se uz vice poznali.

Béhem samotné péce vas a vase dité ceka rada zmén, nékteré ted neni mozné
dohlédnout a ani tusit. Nase rodiny popisuji zmény v zivoté i takto:

,Od sdéleni diagndzy si pfipaddm jak na horské drdze. Nejvétsi zména je samozrejmé
pFijmout fakt, Ze se to opravdu déje, a tim vlastné zménit celkové svij Zivot, praci,
bydleni, kamarady aj. Ten Zivot, ktery jsem si ramcové predstavovala a ke kterému
jsem smérovala, skonéil definitivné. Ze dne na den. Vim, Ze dost véci, o které jsem
usilovala, uz neni moznych. Studium, prdce, ¢as s détmi, volny cas... VSe uz je jiné.

»Musel jsem si zvyknout na zménu Zivotniho stylu, naprostou reorganizaci zebficku
hodnot i béZzného Zivota rodiny, zvyknout si na pohledy okoli. Prestal jsem Fesit
budoucnost a vsichni doma jsme se zaméFili pouze na pfitomnost.“

»Asi Ze mUj Zivot smrti ditéte ztrati smysl vzhledem k tomu, Ze je jedindcek. Vim, Ze
u? nedokdzu byt nikdy skutecné §tastnd. Ze viechny ty bézné véci, co jsem si mys-
lela, 7e budeme délat, tak délat nebudeme. Ze si nikdy neprecte knizky, kterych mdam
plnou knihovnu a o kterych jsem si fikala, Ze si bude ¢ist. Musela jsem si zvyknout
si na to, Ze z vds nebude nikdy babicka, nikdy nepovedete dceru k oltdfi...“

»PFijmout to, Ze se profesné neuplatnim na trhu prace a budu pecujici osoba. Pre-
hodnotila jsem Zivotni priority a neZiji sviij Zivot. Ziji Zivot pfizptisobeny ditéti. Vzdala
jsem se vlastniho zivota, ambici, konickd... Vse jsem obétovala péci o nevylécitelné
nemocné dité. Byla to ma dobrovolnd volba...“

»Nejvétsi zménou bylo udélat nas domov bezbariérovym a celkové pak pfizplsobeni
naseho Zivota Zivotnim potfebdm nasich déti. Postupné jsme opoustéli aktivity (kolo,
plavdni, brusleni, prochdzky atd.), ztratili pidtele, ale diky Spoleénosti pro MPS jsme
nasli nové, upfimnéjsi, stdlejsi, pro nds ty nejblizsi, jaké jsme kdy v Zivoté méli.“

Neni a nebude to lehké. To vam fekneme vSichni. A feknou vam to vSichni, které
kolem sebe potkate. Samoziejmé se béhem vasi cesty najdou i taci, ktefi vam
situaci nebudou Uplné ulehcovat, a vy pak budete mit pocit, Ze se ztracite a topite.
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Nékdy, na zac¢atku jen obcas, pozdéji docela ¢asto, budete unaveni. Unaveni
stereotypem, unaveni ne vzdy dobfe nastavenym systémem, unaveni zménami
zdravotniho stavu. Nebudete chtit pokracovat. Budete ztracet plidu pod nohama.
Ale to uz budete nasi novi rodice, nasi mili pratelé. Na spoustu véci budete Uplné
sami. Hodné véci budete muset vyfesit sami, ale s nami to mdze byt alespon
o néco jednodussi

Hodné sil!
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Podékovani

Na tomto misté bychom chtéli podékovat vsem rodinam, které pecuji o nemocné
dité. Dale ,nasSim“ rodinam, které ¢asto chodi s k{iZi na trh a sdileji své soukromi
a pribéhy, stavaji se privodci a ukazuji své Uspéchy i netspéchy, aby pomohli

rodinam novym.
Dékujeme nemocnym détem za vSe, co nas naucily a stale uci.

Dékujeme viem sourozenclim, ktefi nejsou jen neviditelnymi partaky. Véfte, Ze vas
vidime a jsme na vas pysni. Vime, nebo alespon tusime, ze to nemate jednoduché.

Dalsi pribéhy rodin najdete na nasi webové strance www.mukopoly.cz.

Dékujeme vSem lékarlim, ktefi stoji nasim rodinam po boku, zajimaji se o vzacna
onemocnéni a svou praci pfinaseji stale nové poznatky a moznosti terapii
u nemocnych déti. Vazime si vzajemné dlouholeté spoluprace, moznosti kon-
zultaci a pofadani vzdélavacich akci pro odbornou i laickou vefejnost. Troufneme
si podékovat i za vasi lidskou tvar, kterou v péci o nemocné déti ¢asto ukazujete
pod bilym plastém.

Dékujeme vSem sesttickam, které pfimo pecuji o nase déti a ¢asto roky sledu;ji
jejich Zivotni ptibéhy. Od zac¢atku do konce. Mnohé z nich jsou pro rodi¢e mimo-
fadné dlleZitou oporou.

Dékujeme v3em spolupracujicim organizacim a koleglim, ktefi pfichazeji s rodi-
nami do kontaktu pred nami nebo po nas a pecujici rodice nenechaji bez podpory.
Bez nich by bylo vSe mnohem naroc¢néjsi... V neposledni fadé dékujeme Minis-
terstvu zdravotnictvi, pfedevsim pracovnikim oddéleni finan¢nich mechanism,
které ma v gesci Fondy EHP, bez jejichZz podpory by brozury a dalsi aktivity
Spolec¢nosti pro MPS nemohly byt realizovany.

Dékujeme opravdu vsem, které na cesté s MPS a obdobnymi onemocnénimi
potkavame a ktefi jsou podporou a oporou.

Spolecnost pro mukopolysacharidosu, z.s.
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Autori

prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D.

S moji zenou Alenou jsme pred 30 lety zalozili Spole¢nost pro mukopolysa-
charidosu. Divodem bylo potvrzeni mukopolysacharidézy typu lll u nasi dcery
Petrusky. V dobé stanoveni této diagndzy méla témér sedm let. Opustila nas
nedavno ve véku 33 let. S manZelkou jsme vychovali jeSté syna Honzu, ktery nyni
Zije a Uspésné pracuje v zahranici. Poznali jsme vice nez dost, co Zivot s MPS
(nebo podobnym metabolickym onemocnénim) znamend. Soustfedili jsme se
predevsim na zvladani této neuvéritelné a neskutecné obtizné Zivotni cesty.
Zbyvajici sily a energii jsme vénovali pomoci dalSim takto zasazenym rodinam.

Zivotni podminky lidi se zdravotnim postizenim a téch, ktefi jim pomahaji, se staly
i naplni mého profesniho zivota. Vzdélanim jsem specialni pedagog a pravnik.
Paisobim na Ustavu specidlnépedagogickych studii Pedagogické fakulty Univer-
zity Palackého v Olomouci. Stale vedu Spole¢nost pro mukopolysacharidosu
a s kolegy pokracujeme v metodické podpore Center provazeni v nemocnicich.

Ve volném ¢ase rad vymyslim nové projekty, vétSinou zaméfené zase na zZivot
lidi se zdravotnim postizenim. S kolegou jsme pted 33 lety zalozili letni Skolu
pro ucitele ,Prazdniny trochu jinak ktera je nejen jednou z nejstarsich a dosud
plsobicich u nés, ale je stile neuvéfitelné oblibena. Rad chodim (docela hodné&)
a hraju tenis (mnohem méné&). Rikaji o mné, Ze jsem (trochu) workoholik, ale neni
to pravda. Na otazku, co mam rad, vétSinou odpovidam, ze gumové medvidky

a Cimrmany. A moc si vazim vsech nemocnych déti, jejich rodicll, sourozenct
a téch, ktefi vydrZi jit po této nelehké cesté s nimi.

Autofi 53



Mgr. Petra Hajkova, Ph.D.

Pro moiji profesni cestu bylo stéZejni setkani s profesorem Michalikem, jeho Zenou
a poté moje prvni Gc¢ast na Setkani rodin déti s MPS. Okouzlili jste mé - silou,
energii a néhou, ktera tam tehdy pred devatenacti lety byla. Po absolvovani dok-
torského studia na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci jsem si
prala profesné zlistat u vzacnych onemocnéni. Méla jsem Stésti na spravné naca-
sovani - v Praze vzniklo prvni Centrum provazeni, kde jsem si mohla rozsifovat
své dosavadni zkuSenosti a budovat dilezité a bezpe¢né misto pro rodiny déti
po sdéleni diagndzy. V nasledujicich letech jsem metodicky podporovala vznik
dalSich Center provazeni a poté se vratila ,,dom(“ do Olomouce, kde na své alma
mater zlstavam vérna zavaznym onemocnénim, provazeni a socialnim sluzbam.

Nyni jsem na rodi¢ovské dovolené s nasi dcerou Medou. Mam rada svou rodinu,
smich, spanek, jaro, araSidovou nugetu, tulipany, biatlon, silu ,nasich“ rodin

v péci o nemocné déti a modrou barvu. Nesnasim kfivdy, bolest, rano, maslo
a onemocnéni, ktera nelze vylécit.
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Kontakty

Adresa: Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z.s.,
Chaloupky 5/33, 779 00 Olomouc

E-mail: spmps@seznam.cz

Telefon: Jan Michalik 777 809 040,
Petra Hajkova 733 690 750
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