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Uvod

Vazeni rodice,

na tvorbé broZury, kterou prave zacinate listovat, se podileli [ékaFi, rodiCe a sou-
rozenci déti se zavaznym onemocnénim, samotni dospéli pacienti, pracovnici
a spolupracovnici Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu. Snazili jsme si vas
predstavit na zacatku cesty se zavaznym onemocnénim. Snazili jsme si zavzpo-
minat na to, jaké to bylo pravé v takové chvili pro nas. V nasledujicich kapitolach
chceme prinést nejzakladnéjsi informace ddleZité pro zorientovani se a pro prvni
nadechnuti v noveé zZivotni situaci.

Nepoustite se do lehkého éteni a s jistotou mdzeme potvrdit, Ze ani do lehkého
Zivota. Stojite na zaCatku velké vyzvy. Neni cesty zpét a Ize jit pouze dopfedu.
Nespéchejte. Dopfejte si tolik ¢asu, kolik potiebujete, ale nestijte, nezavirejte
oCi a nedélejte, Ze nemoc neexistuje. Ztratite drahocenny cas, ktery je vaSemu
ditéti ¢i vaSim/nasim détem odmérovan jinym tempem.

Brozura obsahuje medicinskou ¢ast a popis konkrétniho typu onemocnéni — vSe,
co se vam lékafri snazili vysvétlit pfi sdéleni diagndzy, najdete prehledné shrnuto
hned za Gvodem. Nasleduji autentické pribéhy dvou rodin, které slySely diagnézu
mnoho nebo jen par let pfed vami. Nékdy pribéhy sdéli daleko vice nez teoretické
pasaze. Poté si pfeCtete, co se odehrava v prvnich chvilich po sdéleni diagnozy
a ve fazich prozivani. Je pravdépodobné, Ze se v nékterych uryvcich budete
poznavat. Anebo ne. To pak piSete svij novy, originalni pfib&h. Ve Spole¢nosti
pro mukopolysacharidosu jsme zaZili jiZ mnoho prvenstvi... Dozvite se také
dulezité informace o Centrech provazeni (predpokladame, Ze jste s jednim z nich
v kontaktu), Spole€nosti pro mukopolysacharidosu (o nés) a dalSich organiza-
cich, které vam s péci o dité mohou v misté bydlisté pomoci. V kapitole nazvané
Specifika péée najdete fadu tipd, trikd a navodl od rodicl, ktefi stejnou situaci
prochazeli pfed 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 stéle zapoming, a pritom... VVSak uvidite sami.

BroZuru povazujte za odrazovy mistek. M{ze vdam pomoci nahlédnout do bu-
doucnosti, mdZe vyvolat dalsi otazky, mdZete u ni plakat i zufit. V&fte, 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 UpIné
nezmizi, jen budou stéle vzacnéjsi. Budeme tu pro vas, jak jen vy sami budete
potfebovat. AZ prijde ten spravny Cas, ozvéte se... Brzy.

Petra Hajkova a Jan Michalik
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Diagndza

Niemann-Pickova nemoc typu C

Niemann-Pickova nemoc typu C (NPC) je dédi¢né podminéné metabolické
onemocnéni, které se fadi do skupiny lyzozomalnich stfadavych onemocnéni.
Na rozdil od typd A a B se nejedna o poruchu enzymu kyselé sfingomyelinazy,
nybrZ o poruchu v transportu cholesterolu a dalich tukd pfes membranu lyzo-
zomu. Dochazi tak k lyzozomalni akumulaci neesterifikovaného cholesterolu
a dalsich slozitych tukd (sfingolipidd a glykolipidd). Nasledkem je hromadéni
stfadaného materialu v mnoha rliznych tkanich a organech, cozZ zptsobuje poru-
chy jejich funkce. Stejné jako u jinych stfadavych onemocnéni probiha tento
proces postupng, proto onemocnéni nemusi byt patrné v novorozeneckém Ci
kojeneckém véku a zaCne se projevovat az s pribyvajicim vékem. Podle véku,
kdy se zacaly rozvijet prvni pfiznaky, miizeme rozlisit ¢tyfi hlavni podtypy tohoto
onemocnéni. Déleni je vSak spiSe u€ebnicové a vSeobecné plati, Ze ¢im dfive se
onemocnéni projevi, tim je intenzita stradani vyssi a projevy mohou byt vyraz-
néjsi, zaroven se jednotlivé symptomy prekryvaji a onemocnéni je spiSe chapano
jako spektrum jednotlivych projevd. Nejvice zasaZzenymi buiikami jsou neurony,
coz se manifestuje stéle se prohlubujicim se neurologickym postizenim, a jeden
z podtypU bilych krvinek (makrofagy), coz se projevi pfedevsim zvétsenim jater
a sleziny (tzv. hepatosplenomegalif).

NPC je geneticky podminéné onemocnéni. Dité se s timto onemocnénim jiz
narodi a ma ho zakédované v genech, které dédi od obou rodi¢d. NPC se pro-
jevi, pokud dojde k pfenosu mutovaného genu jak od matky, tak od otce, ktefi
jsou v obou pripadech ptrenaseci. U nich se nemoc viibec neprojevi, ale jejich
dité (bez ohledu na pohlavi) ma 25% pravdépodobnost, Zze onemocni. Pokud
rodiCe planuji dalSiho potomka, u kterého toto riziko existuje, je u téhotné matky
mozné provést tzv. prenatalni vy3etieni z plodové vody nebo ze vzorku kik{
placenty a zjistit, zda plod je €i neni postizen. NPC postihuje rovhomérné obé
pohlavi a vyskytuje se celosvétové, vyssi zastoupeni tohoto onemocnéni bylo
identifikovano v populaci beduind v Izraeli a mezi obyvateli provincie Nova
Scotia v Kanadé. Odhadovana Cetnost vyskytu tohoto onemocnéni je 1 pacient
na 150 000 narozenych déti.

Diagndza NPC je zavisla na klinickém podezfeni. Vzhledem k tomu, Ze se pfi-
znaky onemocnéni se projevuji postupné a zpocatku nemuseji byt vSechny piné
vyjadiené, mlze byt klinicka diagnostika obtizna a ¢asto i opoZdéna, predevsim
u mirngjsSich forem onemocnéni. Po vysloveni klinického podezfeni na NPC je
prvnim diagnostickym testem biochemické stanoveni zvySené hladiny lysosfin-
gomyelinu (LysoSPC), které se vSak provadi pouze ve specializované laboratofi
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v Praze. Definitivni potvrzeni diagndzy je nésledné realizovano pomoci specialnich
molekularnégenetickych analyz.

Casné infantilni typ onemocnéni (< 2 roky) se nejéastgji projevuje vyznamnym
stfadanim v jatrech a ve slezing, které miZe byt patrné jiz na ultrazvuku pfed
narozenim, s ascitem (nahromadénim tekutiny v bfiSni dutin€) a dlouhym obdo-
bim novorozenecké Zloutenky. PostiZeni jater se manifestuje vysokymi hodnotami
jaternich testl, nékdy dochazi i k postizeni plic.

Pozdni infantilni typ onemocnéni (2-6 let) se obvykle projevuje hypotonii (svalovou
slabosti) a opozdénim pfedevSim v motorickém vyvoji, doprovazenym neobrat-
nosti a dyskoordinaci pohybd. Pridavaji se i typické okohybné poruchy (viz nize).

Juvenilni typ (6-15 let) je nejcastéjsi formou NPC. U déti se nejprve zhorSuje
obratnost, jsou nemotorné a je u nich patrna dyskoordinace pohybd (ataxie).
Castym prvnim projevem mohou byt i zhor8uijici se $kolni vysledky, které byvaji
nékdy mylné prisuzovany poruSe pozornosti. Postupné jsou zasazeny vSechny
slozky psychomotorického vyvoje a dochazi az k regresu vyvoje, kdy dité ,,zapo-
mene*“ to, co dfive umélo. Typickym projevem NPC je obrna vertikalniho pohledu
(vertical supranuclear gaze palsy, VSPG), kdy pacient neni schopen pohledu
vzhtru &i dold. U jinych onemocnéni se vyskytuje velmi vzacné, a proto byva
jednim z prvnich pfiznakl NPC jesté pred rozvojem neurologického postizeni.
V pozdgjsich fazich onemocnéni mlze VSPG zhor$ovat koordinaci pohybu i
orientaci v prostoru. Postizen mize byt i sluch. U nékterych déti se rozvine
epilepsie, charakteristicka pro NPC byva tzv. gelasticka kataplexie (typ epilepsie,
kdy pfFi epizodé smichu dojde ke ztraté svalového tonu a k padu), vyskytuji se
i poruchy spanku. DalSimi neurologickymi projevy byvaji svalové zasSkuby (dysto-
nie, dyskineze) ¢i svalova ztuhlost (spasticita), které mohou vést k postupnému
zhor$ovani chiize, piipadné az k upoutani na vozik. Postizenim nerv( v oblasti
dutiny Ustni a krku dochazi jednak k porucham artikulace feci, dale k obtizim
s polykanim a ke zhorSené koordinaci posunu sousta z Ust do hltanu, tzv. dys-
fagii, coZ vede k nedostate¢nému pfijimani stravy a rizikim vdechnuti potravy
¢i tekutin do plic s naslednym rozvojem zépalu plic. V téchto pfipadech je nutné
zavedeni tzv. perkutanni endoskopické gastrostomie (PEG) — setu pro vyZivu pres
bfisni sténu do Zaludku. ZvétSeni jater a predevsim sleziny je mirngjsi.

Adultni typ (> 15 let) se midze vyznacovat véemi vySe uvedenymi neurologickymi
projevy, ale mlze byt zprvu prekryt kognitivnim deficitem (napf. ¢asnym nastu-
pem demence) ¢i rozvojem psychiatrickych projevd (obtizné léCitelna deprese,
onemocnéni pripominajici schizofrenii, bipolarni poruchy). V dospélosti existuji
i atypické formy manifestace onemocnéni pouze s nékterymi projevy (izolované
zvétseni sleziny, izolované psychiatrické ¢i neurologické projevy).

NPC se fadi mezi onemocnéni, na které dosud neni dostupné kauzalni 1éCba.
V Evropé se pouziva lécba miglustatem (preparat Zavesca). Jedna se o malou
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molekulu, ktera snizuje stfadani sfingolipidl a je v jisté mife schopna pronik-
nout i pres tzv. hematoencefalickou bariéru (tj. bariéru mezi cévami a mozkem).
Dochézi tak ke zpomaleni a stabilizaci nemoci. V USA je v ramci vyzkumu testo-
vano podavani cyklodextrinu, ktery vytvari komplex s cholesterolem a redukuje
jeho mnozstvi v neuronech. U pacientd s neurologickymi projevy, jako jsou ataxie
Ci dystonie, je s dobrym efektem pouzivana aminokyselina N-acetyl-L-leucin, ktera
podporuje metabolismus a prenos informaci v mozecku. Pfislibem do budoucna
by mohla byt genova terapie, aktualné vSak neni k dispozici Zadna klinicka studie
pro pacienty s NPC.

NPC je multisystémové onemocnéni, péCe o pacienty zahrnuje multidisciplinarni
tym odbornikd. Jsou v ném zastoupeni jednak Iékafi se zkusenosti s pééi o paci-
enty s metabolickym onemocnénim a jednak specialisté dle potfeby konkrétniho
pacienta (neurolog, psycholog €i psychiatr, rehabilitacni odbornik, gastroente-
rolog, plicni 1ékaF a dalsi). Nezbytnou soudasti |é¢by vSech pacientl s NPC je
socialni a symptomaticka terapie, lazerska a dalsi podplrna lécba.

Stradani je u pacientt s NPC trvale progredujici, dochazi k postupnému zhor$o-
vani pfedevsim neurologickych projevii onemocnéni, a to jak motorickych, tak
kognitivnich. MUZe se rozvinout tézka epilepsie. Poruchy polykani a aspiracni
pneumonie mohou veést k umrti. NPC vyrazné zkracuje délku Zivota, pacienti se
obvykle dozivaji 20. az 30. roku. Pacienti s adultni formou onemocnéni, s izolo-
vanymi ¢i mirnymi projevy se mohou doZzit stari.

Niemann-Pickova choroba typu A/B
(deficit kyselé sfingomyelinazy)

Niemann-Pickova choroba typu A/B (NPA/B) je dédicné podminéné metabolické
onemocnéni, které fadime do skupiny lyzozomalnich stfadavych onemocnéni.
Pacientlim s NPA/B spravné nefunguije specificky enzym — kysela sfingomyelinaza,
ktera $tépi komplexni molekuly sfingomyelinu. Ten se pozvolna hromadi v rliznych
tkanich v téle, zejména ve slezing, jatrech, plicich, pfipadné v burikach centralniho
nervového systému a v oku. Sfingomyelin je soucasti vétSiny bunécnych mem-
bran, které spolu s cholesterolem stabilizuji a davaji jim jedine¢né biofyzikalni
vlastnosti (napt. v obalech vlaken nervovych bunék). Dochazi ke stfadani sfingo-
myelinu v makrofazich (specialni buriky naSeho imunitniho systému), ze kterych
se tak stavaji pénité makrofagy (tzv. Niemann-Pickovy buriky) v jatrech, plicich,
kostni dFeni, sleziné a mozku. Vznika rovnéz porucha lipidového metabolismu.

U novorozencl a kojenct vétSinou jednotlivé pfiznaky je$té nejsou tolik vyja-
drené, ale s pribyvajicim vékem dochazi u pacientl k vétsimu hromadéni, tzn.
i ke zhorSeni funkci, a pfiznaky onemocnéni se projevuji vyraznéji. Podle tize
nemoci, Caste€né odpovidajici zbylé enzymové aktivitg, rozliSujeme historicky
tfi podtypy: NPA, NPA/B a NPB. Niemann-Pickova choroba typu C (NPC) je
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samostatné sedét, jelikoz se vyvoj kolem 6. mésice véku zpomali a nasledné
dochazi k rychlému regresu. ZhorSuje se neurologické postizeni (hypotonie
s akralni spasticitou). PostiZzené déti pfestavaji interagovat s okolim, neprospi-
vaji a nasledné vyzaduji vyZivu pomoci sond. U vétSiny déti se objevuje atrofie
zrakového nervu s poruchou zraku. O¢ni Iékafi popisuji vyskyt tzv. tfeSfiové
skvrny na ocnim pozadi. Dochazi i k postiZzeni plicni tkané, ktera vede k plicnimu
selhani vétSinou mezi 2 a 3. rokem Zivota. Prognéza je velmi Spatna a vétSina
déti umira do tfi let véku.

U mirnéjSich forem NPA/B a NPB se pfiznaky projevuji v kterémkoli véku az
do dospélosti. NejCastéjsi je splenomegalie (zvétSeni objemu sleziny) a hepa-
tomegalie (zvétSeni jater). Slezina mlze zvétsit svj objem az 10x a zasahovat
hluboko do bfisni dutiny. Stfadani v plicich zplsobuje zhorsuijici se plicni posti-
Zeni, jehoZ pribéh se sleduje pomoci vySetieni CT, rentgenu plic a spirometrie).
Ojedinéle se vyskytuje i postiZzeni srdce, zejména srdecnich chlopni. U postize-
nych déti je patrné neprospivani, porucha rlistu a opozdéna puberta, opozdény
tzv. kostni vék. Pacienti popisuji zvy$enou Gnavu a bolesti kloubd. BéZné jsou
pritomné hematologické nélezy, pfedevsim trombocytopenie (snizené mnozstvi
krevnich desticek), eventualné anémie (snizené mnozstvi Cervenych krvinek,
chudokrevnost) na podkladé funk&ni poruchy v kostni dfeni a sleziné. Neurolo-
gické postiZzeni neni pro NPB typické, ale u nékterych pacient( byly zaznamenané
poruchy uceni, psychiatrické obtiZze a mirné opozdéni psychomotorického vyvoje.
U dospélych pacientd se mdze vyskytnout osteopenie aZ osteoporoza (Fidnuti
kosti). Laboratornim nalezem je zména lipidového metabolismu se zvySenou
hladinou triacylglycerid(i a LDL-cholesterolu a niz$i hodnotou HDL-cholesterolu.

Mezi zivot ohrozujici komplikace patfi ruptura slezina, krvaceni, srde¢ni a/nebo
plicni selhani, jaterni selhani na podkladé progreduijici jaterni cirhdzy.

NPA/B patfi mezi nemoci, u kterych jiz byla objevena lé¢ba. Jedna se o multi-
systémové onemocnéni, a proto se na péci o pacienty podili multidisciplinarni
tym odbornikd, ktery zahrnuje lékare se zkusenostmi s Iéébou metabolickych
onemocnéni, dale neurologa, kardiologa, ocniho Iékare, klinického psychologa,
rehabilitacniho odbornika, plicniho |ékare a dalsi specialisty. Nezbytnou soucasti
Ié¢by vech pacientt s MPS je socialni a symptomaticka terapie. Dosud byla
dostupna pouze symptomaticka léGba, ktera zahrnovala, podle tiZe rdiznych pfi-
znakd, splenektomii (odstranéni sleziny), transfuzi krve, oxygenoterapii (podavani
kysliku pomoci masky), Ié¢bu zvysené hladiny triglyceridd a cholesterolu nebo
prevenci osteopordzy. PGvodni lééebnou metodou pro postizené pacienty byla
paliativni a podpCrna Ié€ba, ktera zahrnovala vedle socialni pomoci i rehabilitaci
a dechovou rehabilitaci.

Vysledkem technologického vyvoje je tzv. enzymova substitucni terapie (enzyme
replacement therapy, ERT), ktera je od roku 2023 je dostupna i v Ceské republice.
Pouzivaji se pfi ni uméle vytvoreng, tzv. rekombinantni formy enzymu. Pfipravek
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je aplikovan nitrozilné v podobé kapaci infuze v 14dennich intervalech. Nejprve je
nutné davku pozvolna zvySovat az do doby, nez se ustdli udrzovaci plna davka.
Tento uméle vytvoreny enzym viak nepronika do mozku, proto nemdize ovlivnit
jeho stav ani zabranit eventualnimu rozvoji jeho postizeni. Z toho dlvodu nyni
nim — NPA. Samostatna enzymoterapie je tedy v soucasné dobe aplikovana jako
IéCebna metoda u déti s mirngjSimi formami NPA/B a NPB.
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Pribéhy rodin

Doufam, Ze mi doma pfectou

jesté hodné knizek

Jmenuji se Markéta Vejrova a narodila jsem se jako povanocni darek 26. pro-
since 1987 v Mladé Boleslavi. Prvni roky mého zivota byly stejné jako u vétSiny
déti. Byla jsem bystra, ucenliva a hodné upovidana. Do Skolky jsem nastupovala
v necelych tfech letech, ale pro mé to Zadny problém nebyl. Uméla jsem vSe, co
déti maji pfi ndstupu umét. Rada jsem navazovala kontakty s novymi lidmi, at’
s détmi, nebo dospélymi. Pfed nastupem do 1. tfidy jsem zacala chodit na anglinu
a po nastupu jesté do vytvarného krouzku a na tancovani. To tancovani mi moc
neslo, tak jsem toho pak nechala.

Hvézdy a moje clenstvi v NASA

OvSem moji nejvétsi laskou byly hvézdy a hvézdarna, kterou jsem méla pfimo
za domem, v mé Skole. Tam jsem travila hodné ¢asu. Pozorovali jsme s ostatnimi
kamarady hvézdy, psali do mistniho ¢asopisu nebo si jen tak povidali.

Po nastupu do Skoly se u mé zacaly projevovat poruchy uceni a casem i poruchy
v motorice. Doma si mysleli, Ze budu prosté pomalejSi a nemotorna. Ale presto
jsem dokazala i pékné zazlobit. Ve treti tfidé jsem z domova, tajné, nesla klukim
ukézat pétitisicovku, protoze ji pry nikdy nevidéli. Zabavila mi ji vSak pani ucitelka
a zavolala rodi¢im. Doma jsem dostala pékné vyhubovano a méla jsem i zaracha
na tu hvézdarnu. Jo a taky jsem si vygumovala Spatnou znamku, ale moc se to
nepovedlo, protoze to mamka poznala.

V 5. tfidé jsem kv(li poruse uceni prestoupila na jinou $kolu, kde byly déti se ,,stej-
nymi“ problémy a u€eni tam probihalo pomaleji a v mensim kolektivu. Na vytvarny
krouzek jsem uz nechodila, ale zaCala jsem jezdit v rdmci rehabilitace hipoterapii
na konich, coz byla taky moje laska velika.

Hvézdy jsem vSak méla rada porad, a tak jsem se pres internet prihléasila do dét-
ského klubu NASA v USA. Dom( pak pfisel z NASA postou rodicdim listek, jestli
s tim souhlasi. Nejvétsi zazrak ovéem bylo to, Ze to vibec doslo, protoze jsem
pékné popletla adresu.

Ve Skole jsem zacala mit porad vétsi a vétsi problémy s psanim a u¢enim, a tak
mi od osmé tfidy zaCala pomahat asistentka. To uz rodice védéli, z ceho mé
problémy prameni. Byla to nemoc s takovym cizim a nesrozumitelnym nazvem
Niemann-Pick C. Zpo€atku nechtéli uvéfit tomu, co jim o ni Fekli Iékafi v Praze.
AvSak postupem Casu zjistili, Ze méli pravdu.
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Na setkani MPS je vzdy legrace

Po ukonceni Skoly jsem nastoupila u nas do Centra, kam obcas jeSté chodim.
V Centru jsou déti s télesnym a mentalnim postizenim a ,tety a strejdové”, ktefi
se nam tam vénuji a vymysleji pro nas nové a nové véci. Dfive jsem tam byla
kazdy den. Ted uz jenom obcas se jdu podivat na par hodin na kamarady, protoze
je to pro mé ¢im dal namahavéjsi. Uz tfi roky mam totiz ,trachu“ a PEG, skoro
nechodim, nem0zu mluvit a v rukach uz toho také moc neudrzim.

Ale pofad mam réda lidi kolem sebe. Rada posloucham, o ¢em se bavi, a mam
moc rada, kdyZ mi ¢tou knizky — hlavné o konich, vesmiru a pohadky. A nesmim
zapomenout ani na mou vérnou spolecnici telku.

Taky se vzdy téSim na setkani, kam jezdi déti stejné nebo podobné nemocné.
| kdyZz tomu mozna nékdo nebude véfit, tak tam déti a rodiCe zaziji spoustu
legrace. Samoziejmeé se tam dozvédi i mnoho novych a uzitecnych véci ohledné
nemoci. Dffve tam jezdil i mdj bracha, ale vyrostl, a tak ted jezdim s mamkou
a babickou.

Dfive jsem hodné jezdila i na dovolenou. S babickou a dédou k mofi a s mamkou,
s tatkou a brachou pod stan. Ted od jara, kdyZ vyleze slunic¢ko, travim hodné
¢asu venku na zahradgé, kde mame postavenou chatku.

Doufam, Ze se jeSté podivam na hodné setkani, Ze mi doma prectou jeSté hodné
knizek, Ze uvidim spoustu pohadek.

Asi se divite, Ze mohu psat, kdyZ nic neudrzim v ruce. Napsala to vSak za mé

mamka. | kdyZ ji to nemohu ani diktovat, napsala to presné tak, jak bych to
napsala ja. Teda aspon si to mamka mysli ©.

Zdravim vSechny z Mladé Boleslavi!
Markétka

... ubéhlo par let

Mezitim jsme Markétce precetli spoustu dalSich knizek a zhlédli spolu fadu
pohadek. Stale méla rada spolecnost lidi kolem sebe. Také jeji zvifeci kamarad
Ferda k ni rad zalétaval a ,diskutoval“ s ni.

Nemoc véak postupovala dal. Navzdory plvodni prognoze, vyi¢ené v roce 2000,
mozZna i za pfispéni podplrné léCby, to bylo plizivymi kroky, ale postupovala.

Pohyb vSech koncetin byl ¢im dal omezengjsi. Manipulace pfi oblékani, pfe-
mistovani, cviceni a hygiené tézsi a tézSi. Invalidni polohovaci vozik se pomalu
proménil v evakuacni matraci, abychom mohli Markétku snést z 2. patra do auta.

Do centra uz nechodila ani obcas. Zacaly se projevovat problémy se saturaci,
a proto jsme museli do nasi ,,malé JIPky" poridit dalSi pfistroj — domaci plicni
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ventilaci. NaStésti na ni Markétka nemusela byt pfipojena 24 hodin, ale jen kdyz
meéla problém. Nékdy zvladala i tyden €i dva bez jakéhokoliv pfipojeni. Nakonec
ji byl provizorné zaveden PICC pro podavani vyzivy pfimo do zily a ¢ekala ji
chirurgicka vyména PEGu.

Diky pomoci viech ¢len( rodiny a vstficnému pristupu Iékard z interniho oddéleni
JIP, hlavné vedouciho Iékafe a pana primare, mohla byt Markétka s nami témér
celou dobu v domécim prostredi. Jsem vSem vdécna za to, Ze ve mné nevidéli jen
Lhysterickou a pfechytracenou matku“ a dali i na mé nazory a pfipominky. Rada
bych také podékovala détskému lékafi, ktery dcerku znal od malicka a pomahal
s veSkerou |ékarskou administrativou.

Velkou podporou jak duSevni, tak i materialni pro nas byla Spole€¢nost pro MPS,
vedena zakladatelem Honzou Michalikem, jeho pravou rukou Pétou a vSemi
ostatnimi, ktefi se podileli a dal podileji na jejim chodu.

Téch deset let od sepsani plivodniho pfibéhu v roce 2014 nékomu mdZe pripadat
jako dlouha doba. Pro nas moc kratka. Kratka, co s nami Markétka jesté byla.

Zemrela 18. zafi 2022 v nemocnici, po komplikacich pFi nezbytném chirurgickém
zakroku. Odesla obklopena svou rodinou.

Lenka Vejrova
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Silu beru od Romana a snazim se usmivat,

i kdyz je mi tzko

KdyZ se ndm Roman narodil, mél jiz starSiho bratra Davida a po sedmi letech se
naSe rodina rozrostla je$t& o dalsiho syna Daniela. Zili jsme si jako rodina $tastné
a spokojené. Stastni jsme i dnes, ale Zivot mame sakra neobycejny a slozity! Kdyz
byl Romanek maly, byl velice hodny a pratelsky. Jednou pfiSel ze Skoly a prinesl
velkou ¢okoladu. Dostal ji od pani, ktera nemohla unést koberec, a syn ji s nim
pomohl. Zivot na vesnici uZival plnymi dousky. Jezdil na kole, béhal po dvore
a délal lumparny jako kazdy jiny kluk. Rad se staral o zvifata, kterd jsme méli
u naSeho domu. Kazdy rok na jare velice peclivé sledoval, kdyZz zemédélci dovezli
kravy na pastvu, a na podzim se zase s nimi loucil, kdyZ je odvazeli. Cely rok je
pozoroval a dohlizel na né. Cesta ze $koly mu trvala ze vsech mych syn( nejdéle,
protoZe se zastavil u kazdé chalupy, kterou mél smérem k domovu, a se viemi
sousedy si pratelsky vykladal o Skole a svych zalibach.

VSude Fikaji, Ze smich lééi,

ale my jsme se nesméli smat

Narodil se jako zdravé dité. Jen mél trochu problémy s Feci, které jsme feSili
navstévami logopedie. UCitelka ze Skolky mi doporucila, Ze by Roman mél mit
odklad. Sla jsem proto za psycholoZkou a ta mi Fekla, Ze je viechno v naprostém
poradku. Kdyz mél jit do prvni tfidy, moc se t&sil. Ale uz po prvnim pololeti jsme
vidéli, Ze nezvlada tempo uceni a hodné ho to vysiluje. Nadherné psal, naucil se
Cist, pocitat, ale zaostaval.

Ve druhé tridé preSel na zvlastni Skolu, kterou navstévoval do svych deseti let.
Tehdy zacaly jeho prvni zdravotni problémy. Zjistila jsem, Ze se nemUzZe zasmat.
Povolily mu svaly a on sebou prastil o zem. Nikdo mi to nevéfil, Ze na ném poréad
néco vidim, Ze je v puberté. Ale on padal a napfiklad o topeni si rozbil hlavu.
Tak jsme ho hlidali a Fikali; ,Nesmi$ se zasmat, nesmégj se. Maly Danek se tfeba
vyblboval“ a my jsme ho napominali: ,Danecku, nedélej to, Romanek se nem(ize
zasmét.“ VSude piSou, Ze smich IéCi, a on se nesmél zasmat. | my jsme se odnaucili
doma smat. Mél stéle rozbita kolena. Navstivili jsme Iékafe a ti ndm Fekli, Ze se
jedna o détskou pubertu a Ze ho ty divné stavy za chvili prejdou.

Kdyz mél prvni epilepticky zachvat,

viibec jsme nevédéli, co mame délat

V 11 letech dostal prvni epilepticky zachvat. Byl to pro nas veliky $ok. Vibec
jsme nevédéli, co mame délat. Tim nam zacal nekone€ny maraton po nemoc-
nicich. Zadny lékaF nam nedokazal Fict, co vlastné synovi je. AZ na doporuceni
ostravskych Iékard jsme jeli na vySetfeni do Prahy, kde nam sdélili diagnézu
Niemann-Pick. Romanovi postupem Casu pfibyly dalsi problémy. ZhorSila se
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fec, chlize a zaCala se mu kfivit patef. Nasledovaly operace patere. Mél zapal
plic a Sest tydn( state¢né bojoval v tfinecké nemocnici na ARO. Také mu byla
provedena tracheostomie, protoze nemohl odkaslavat.

T¥i roky nebyl nikdo,

kdo by nam poradil

O diagn6ze Niemann-Pick jsme v té dobé nic nevédéli. Nebyl nikdo, kdy by nam
poradil. Po tiiletém patrani jsme se dostali pfes Ligu vozickart v Brné k panu
Michalikovi, ktery byl velice ochotny a sdélil ndAm mnoho ddlezitych informaci.
KdyZ poprvé priSel balik ze Spolecnosti MPS a byl tam citat ,,Neni nadéje, zbyva
laska, pomozte jim Zit a zemfit doma“, tak jsem se rozbrecela a Fekla manzelovi:
»3 kym ja jsem to vliibec mluvila? To neni sdruZeni, to je néjakéa sekta, jak si dovoli
nékdo napsat néco takového?* Na prvni setkani jsme jeli s obavou. Jak jsem vidéla
ty déti, tak fikdm manzelovi: ,My sem nepatfime.“ Roman tehdy chodil, mluvil.
Za par let jsem se panu Michalikovi omluvila.

Arogantni dfednice nebraly

v v

na postizené dité zadné ohledy

KdyZz mél Roman 15 let, mél dostat ob&ansky prikaz. Setkala jsem se s neu-
véfitelnym pristupem Urednic, které viibec nechapaly nasi situaci. Tvrdohlavé
trvaly na Ufednich postupech, jako bych méla zdravé dité. Pani védéla, ze mam
postizené dité, a fikala: ,Kde ho mate, j& ho musim vidét?*“ Odpovédéla jsem ji,
7e je ve stacionafi a Ze ho nem(izu privést. Ze je to epileptik a jsou vedra. A navic
Ufad nebyl bezbariérovy. Kdyz na tom trvala, Romana jsme slozité autem privezli
a zena zase trvala na podpisu, i kdyZ se syn podepsat nemohl. Podobné to bylo
i s vyfizovanim pasu, coz mé GpIné dorazilo. UFednice mu osobné doklady pfinesla
do auta, a kdyZ mu préala, fekla: ,,Tady mas ob&anku, tady mas pas a ted uz mizes
cestovat sam. Uz rodice nebudeS$ potfebovat.“ Ja jsem ji na to odpovédéla: ,,Kéz
by to byla pravda. To bych byla nejStastnéjSim ¢lovékem na svété.”

I kdyZ Roman piestal mluvit,
komunikuje s nami pohledem

Ve 24 letech se syn pohyboval jen na voziku. Par krick udélal jen s moji pomoci.
Musela jsem byt stale na pozoru, aby se nezasmal a neupadl. Stal se z n&j kus
chlapa a ja méla co délat, abych ho udrzela. | kdyz prestal skoro mluvit, stale se
mnou a s ostatnimi komunikoval pohledem, nékdy se snazil néco fict. Ale od té
doby, co ma tracheostomii, uz hlas skoro nevydal. Potykali jsme se s problémem
pFijmu potravy a zahlenénim. Po problémech, kdy leZel deset mésicd v nemoc-
nici, jsme museli zavést PEG. Krmime syna pfimo do Zaludku. Vzdycky rano mu
dopreji néco teplého. Davam mu tfeba polévku, kousek namixovaného masa se
zeleninou a jednou denné ovoce, aby mél vitaminy. Mezitim ho cely den, co dvé
hodiny, krmim umélou stravou.
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Serial Ulice uz pozna podle znélky,

sleduje ho s babi¢kou

Uz tfi roky je syn zavisly na ventilatoru, ktery mu pomahéa s dychanim. Rano
ho umyju, vyménim podloZeni pod tracheostomii, vydezinfikuji PEG a dostane
prvni jidlo. Jednou denné, kromé vikendu, pfijde sestra, ktera s nim cvici. Cvi-
¢ime pak jeSté spolu, aby se mu Iépe dychalo. Je to nepretrzita péce. Kdyz je
hezky, jdeme ven. KdyZ je Skaredé, tak si ho beru k sobé do kuchyné. Tam ma
polohovaci kfeslo a diva se na televizi. Ma rad pisnicky, soutéze a s babickou se
diva na seridly, tfeba na Ulici, kterou uz pozna podle znélky. KdyZ se citi dobre,
zajdeme pres détsky pokoj do kuchyné nebo loznice, ale musi jej podpirat dva
lidé. Pomahaji mi oba synové i manzel. Nejstarsi David bydli i s rodinou s nami
v domé a mladSi Daniel také. Nejstarsi syn uz ma déti, tak je u nas veselo. Také
s ndmi bydli moje maminka.

Pokud je Roman relativné dobry, cvici denné na rehabilitacnim pristroji MOTO-
med. Nejdfive ho necham, aby za ného cvicil stroj, a kdyz Slape, tak mu Fikam:
~Pamatujes, jak jsi jezdil na kole sdm? Jak jsi jezdil na kole s tatou?“ Kdyz jsem
mu to Fikala, on se tak rozSlapal, Ze mél az padesat otacek za minutu, jel tak
rychle a byl Stastny, Ze si vSecko pfipomnél.

Nevérila bych, ze dokazu ustat
takovou zivotni zkousku

KdyZ odsavame dvakrat trikrat za noc, je to nadherna noc. Nékdy byvaji i takové
a ja se mohu trochu vyspat. Kde beru silu? Od Romana. Kolikrat je to hodné
narocné. Nejdu spat pred ptlnoci.

Nikdy bych si o sobé nemyslela, Ze dokazu ustat takovou zivotni zkousku
a nezhroutit se. Snazim se usmivat, i kdyZ je mi Uzko a mam slzy v ocich, raduji
se z obycCejnych véci a z kazdého nového rana. S touto nemoci jsme se nedokazali
smifit, ale uime se s ni Zit a brat ji jako soucast naseho Zivota. Je skvély pocit, ze
na to nejsme sami. Jsme radi, Ze existuje Spolecnost pro mukopolysacharidosu
vedena panem Michalikem, ktery ndm hodné pomaha, dodava silu a porada
skvéla setkani.

S Romankovou nemoci

jsme se stateéné prali

Nékdy byly dny horsi a nékdy lepSi, uzivali jsme si ale kazdou spole¢nou chuvili.
Jezdili jsme na setkani Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu a na dovolenou,
i kdyZ to bylo slozité.

Koncem listopadu roku 2017 se Romank(v zdravotni stav zhorsil a musel
do nemocnice. V sobotu 2. prosince ve 20 hodin odeSel v kruhu své milujici rodiny.
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Vzdy jsem fFikala, Ze s Romankovou nemoci jsme se nesmifili, ale ucime se s ni
Zit. Ted se u€ime Zzit bez Roménka.

Starsi syn David ma uz déti velké, délaji nam radost a téSime se z jejich tspéchd.
Mladsi syn Daniel ma dvé malé holCicky, takze si je uzivame jako babicka a déda.
Jsou to naSe malé slunicka.

Anna Stonawska
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Sdéleni diagnozy

Sdéleni diagn6zy u vlastniho ditéte ¢i déti je jeden z nejnarocnéjsich okamzik(
Zivota vSech rodic¢d. 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, $ok. Tady nebudeme zmiriiovat, utésovat ¢i hledat vhodna
slova. Je to bohuZel fakt, ktery jste pravdépodobné jiz proZili nebo prozivate
prave ted.

Tento moment je Uzce ovlivnén lékafem, 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 vem se to ale postésti. BEhem tohoto ,,povidani“ se objevuje Fada otaznik(
a nékteré informace se ztraceji vlivem emoci, které nelze Uplné potlacit. Nebojte
se vSak doptéavat, tfeba i opakované pfi dalSich kontrolach a setkanich. Ptejte
se lékaf(, nas, Centra provazeni, ostatnich rodin. Zadna otazka neni $patna.
A kolikrat je nevyfcena otazka pro vas t€zSi 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 rozséhlou studii, kdy jsme se v dotaznicich na toto
obdobi ptali vice nez tisice rodi¢l déti se zavaznou diagndézou a zajimalo nas,
jak to v8echno bylo.

Jedna z mnoha otazek zjistovala, co tehdy bylo pro rodice po sdéleni diagnozy
s tim“. Objevily se i tyto odpovédi: ,pravdivost a zavaznost informace*, ,Zit, zvldd-
nout to, jit dal“, ,nemocné dite*, ,zjistit informace, orientovat se v situaci®; ,bezmoc
a strach®; ,sdélit to blizkym*; ,zajistit péci o dité, podpofit ho“.

Daéle bychom na tomto misté radi uvedli odpovédi na otazku, co po sdéleni diagnézy
nejvice pomohlo: ,nebyt sam, pfitomnost rodiny“, ,podpora, informace, dalsi zdroje*,
Jékar’; vira, nadéje”; ,dité, pritomnost ditéte®, ,nic nepomohlo®, Vlastni sila, emoce*,

(8

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

Pokud by vas téma zajimalo, kompletni analyza je ke staZzeni 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 kolegyri v Centru provazeni. Cilem Centra provézeni je pod-
pofit rodinu pecujici o dité se zavaznym onemocnénim, a to od poc¢atku sdéleni
diagnOzy a v prvnich fazich vyrovnavani se s novou skutec¢nosti. TEmér kazdé
Centrum provazeni vas béhem par prvnich dni nasméruje na nasi Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu. Reknou vdm o nas par informaci a pak uz je to na vas,
kdy se nam ozvete.

KdyZz Spole¢nost pro mukopolysacharidosu zakladala prvni Centrum provézeni,
mysleli jsme si, Ze budeme provazet v drtivé vétsiné rodice déti se vzacnou
diagn6zou. Postupné se provazeni rozsifilo na rodiny déti s postizenim a déti
predcasné narozenych.

Rozhodujici pro zahéajeni podpory je indikace Iékafem a okamzik pred, v prib&hu
¢i po sdéleni/potvrzeni diagnézy zavazného a nepfiznivého zdravotniho stavu.
V jednom z rozhovorl jsme o Centrech provazeni fekli, Ze je to misto, kde se
mUzZe ¢lovék vykficet z bolesti. Je to pravda. Od nasich kolegyn dostanete prvni
pomoc, podporu, zékladni informace a dobrou kavu. Nebo alespon zménite
na chvili prostfedi a moznd i téma hovoru, které se ted toci jen kolem onemoc-
néni. Kolegyné se budou zajimat hlavné o vas. Jsou tam hlavné pro véas. 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 diagn6zy se méni Gplné vSechno, jen vaSe dité
z(stava 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
nemocnice v Praze.

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

Provazeni zac¢ina okamzikem sdéleni diagnézy, pokracuje 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
~Normdlni je mit nenormdlni reakce na nenormdlni véci.

Neékteri z nasich rodicl plakali a plakali, jini kFiceli a zufili, dal$i mléeli nebo zvra-
celi, ale vSichni nechtéli uvéfit, Ze se to tyka pravé jejich ditéte. VSichni doufali,
Ze se lékari 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 pro¢ se zrovna nyni
chovate tak, jak se chovate, a Ze kazdy z vas to mlze mit trochu jinak. Vétsina
rodic(l témito fazemi projde — nékdo rychle, jiny pomaleji. Casto tady vznikaji
nedorozuméni a hadky, protoze jde kazdy jinym tempem - jeden jeSté breci
a nechce uvéfrit, vSe popira, zatimco druhy uz hleda informace a potfebuje néco
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délat. Stalo se to témér kazdé mameé a tatovi. Zkuste se respektovat. Vzajemné
se nikam netlacit a niCemu nebrénit. Vysvétlujte. Mluvte. Mluvte hodné. Kdyz
mluveni nepljde, piste. Nenechte to byt, neCekejte, Ze se to néjak vyresi samo.
Do toho se k vam Casto pridaji prarodice, tety, strejdové, pratelé, ktefi tomu
nemohou uvéfit stejné jako vy a zacina u nich jejich vlastni proces vnimani
situace a vyrovnavani se s ni.

Diagndzu uz znate. A co ted dal? Co se ve vas miZe odehravat (a pravdépodobné
odehrava)? Zkusime nasdilet, jak to méli rodice pfed vami.

1. Sok

Sok se projevuije 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 fyzickd, 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.“ Rodite
mohou pocitovat Uzkost, 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 vSak tfeba zajistit, aby v tomto
stavu nesetrvali pfilis dlouho. Obvykle tato faze trva nékolika minut az nékolik
dni. V téhle fazi toho moc nepomize. Musi se ,prezit*

2. Popteni

Situace byva pro rodice natolik téZk4, Ze ji zpoCatku nejsou schopni pFijmout
a uveéit ji. Je to zcela v poradku. Jedna se o dilezitou fazi, ktera nas chrani — nedo-
voli, aby nas sdélené informace a zavaznost diagn6zy neparalyzovaly plnou silou.

Velmi ¢asta je nasledujici reakce: ,,To neni mozné, to nemize byt pravda.“ Popreni
je jednim ze zpUsobu, které se nazyvaji obranné mechanismy. Poméahaji 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 (plné rovny prsty.“ Tato faze potrebuje svij ¢as. Je dobré si
o diagnoze Cist, vyhledavat si informace, ovéfit si je, nechat si Iékarskou mluvu
prelozit do CeStiny, pripadné zjistit si jiny nazor, pokud je potfeba. Az budete
~pripraveni®, tak popirat prestanete. Ale uvéfit, jako opravdu, to jesté neplijde,
mozné& 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, naSe nejblizsi a nékdy svou zlobu pfenasime na Iékare.
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 miZe vas
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vystrasit. Ale rychle se vyCerpa. Trochu mlize pomoci néjakéa aktivita — vychodit
to, vybéhat to, vybrecet to, vyfvat to... Je totiz naprosto v poradku se zlobit, zufit,
nenavidét cely svét. Jen vam to vezme spoustu energie. Ale tato faze se objevi
u kazdého z rodicd, jen v rlizné sile.

4. Smlouvani

Jedna se o prechodné obdobi, kdy je skutecnost, Ze dité je nemocné, jiz akcepto-
vana. Rodice by radi néco ziskali, alespori n&jaké malé zlepseni. Casto se setka-
vame s vétami: ,Kdyby to Iékar 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 krliéek na cesté mezi dfive odmitanou skutecnosti a jejim prijetim.
»,Kdyby se nasla lé¢ba, dal bych vse...“ Toto obdobi je citlivé na zkous$eni vSech
moznych alternativnich smérd. Bud'te opatrni. Pokud se objevi nékdo, kdo vam
slibuje zazracné uzdraveni na zakladé pozitivniho mysleni, zmény frekvencnich
vin ¢&i prekvapivé 1é¢ivych Ucinkd Inéného oleje a pozaduje za to velké sumy
penéz, pravdépodobné neléci, jen na vas a vasi beznadéji parazituje. Tim ovSem
nefikame, Ze alternativni podpora je neZzadouci. Rada rodicd vyzkousela medi-
tace, reiki, krystaly, meduriku &i tfezalku, pfipadné jiné byliny — miZzete se jich
zeptat primo, co pomohlo a co nikoli. Budte opatrni, a kdyZ budete tento smér
zvaZovat, oprete 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.
Zakinaji postupné vidét situaci takovou, jaka skutecné je. Pro toto obdobi jsou
typické pocity smutku, deprese, sebelitosti, strachu a nejistoty. Rodice pokladaji
velmi t&7ké otazky, ale mnohé ziistavaji nevyiéené a jsou jests t&73i. ,Zivot nemd
smysl...“ Boji se nejen o Zivot ditéte. ,Asi Ié¢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 pfibuzni a znami, jak se vypofadaji s celou Fadou zmén,
jak zvladnou chod celé rodiny a mnoho dal$iho. Neuméji si viibec predstavit,
jak vSechno zvladnou. Je zde riziko rozvoje klinické deprese (psychiatrického
onemocnéni), protoZe sdéleni zavazné diagndzy je enormni zat€zi a moznym
spoudtédem. Konzultujte s odborniky, budte na sebe opatrni. Nékomu mizeme
pomoci jen tfezalka nebo kozlik 1ékafsky na zklidnéni, jiny bude potfebovat
medikaci. Jen prosim nezlstavejte u ,rychlonaplasti“ v podobé anxiolytik (Neu-
rol, Diazepam, Oxazepam apod.), ale poradte se o situaci s psychiatrem, ktery
nastavi vhodnou léCbu (nejcastéji antidepresiva Ci léky na spani). Vite, ono vam
ted realné ani nema byt dobre...
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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 doCkéate, 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 rodi¢l déli svdj Zivot na ,,pred*
diagndézou a ,,po“ diagn6ze. Naucite se spoustu nového, prizplsobite svij Zivot,
dokézete mnoho véci, o kterych jste drive neméli ani zdani, budete silni a statecni.
ProtoZe prosté musite. Pro vaSeho syna nebo vasi dceru. Budete zazivat i drobné
radosti. ,Nemdme sondu! Sam polyka!“ Aktivné se budete Gcastnit podpdrné IéCby
a hledat optimalni cesty do budoucna. ,,Co je potfeba udélat?“ Plany jsou v této
fazi realnéjSi a spinitelnéjsi. Prijde konfrontace s realitou a budete €elit okolnimu
svétu. ,Brzo vyroste z koc¢drku. Budeme potrebovat ten specidlni...“ Faze smifeni
a prijeti trva dlouho. Nékolik let. A mozna cely Zivot. Nékdo ji nikdy nedosahne.
Nepfrijme situaci, nesmifi se s ni.

U ,,nasich” rodin je tato faze velmi ¢asto naruSovana progresi onemocnéni — zme-
nami zdravotniho stavu ditéte, naruSovanim ustéleného chodu domécnosti, as-
tymi hospitalizacemi, bolestivymi vySetfenimi a operacemi i neustalym strachem
o zZivot ditéte. Proto se velmi Casto faze opakuji — s kazdym dalSim zhorSenim
a zménou se mlzete vratit do Soku, popieni i zloby. Pro kazdou mamu a pro kaz-
dého tatu predstavuje prave 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 pfibéhy. linde — 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 nemacnici pfi sdélovani diagnézy Ci kratce nato se pravdépodobné setkate
s pracovnicemi Centra provazeni (CP). Krizové interventky, které v CP pracuji,
vas provedou prvotnim obdobim vyrovnavani se se zavaznou situaci, jez nastava
pravé 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 Iékafi jako vase druhé ,,usi“. Obcas se totiz
stava, Ze po urcité chvili pfestanete vnimat, co vam Iékar Fikd, anebo nebudete
vdemu rozumét. S pracovnici CP to pak mdZete celé v klidu znova probrat. Budou
s vami spolupracovat tak dlouho, jak budete potfebovat. Také vdm pomohou najit
kontakty na nasledné sluzby dostupné nejblize mistu vaseho bydlisté. Pravdépo-
dobné jste od nich nebo od Iékaf jiz dostali kontakt na nas, na Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu (MPS). Ozvéte se nam. Pro péci o vaSe dité v doméacim
prostiedi pro vas bude Spolecnost pro MPS ddilezita.

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 né&jakému cizimu
Michalikovi. Pro nékteré rodiny je jednodussi napsat e-mail. Nejprve se ndm pred-
stavi a popiSou svoiji situaci. Vyménime si nékolik e-maildl 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, mozn4 ale uz nic slySet
nechtéji. Tatové, zavolejte nebo napiSte nam nékdy taky! Nemusite byt tak moc
state¢ni, uzavieni a z0stavat v tom tak dlouho sami...

Odbhalili jsme vadm, Ze pan profesor Michalik vaSe pocity, myslenky i emoce zna,
protoZze si spolu s manzelkou Alenou vyslechli takovou diagn6zu 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 potfebovat. Vice informaci o nas najdete na konci — v pro-
fesné-osobnich medailoncich.

Snad uz tedy nejsme jen ,néjakd" jména uvedena v brozufe... Pokud se jeSté
nezname, nebojte se nas poznat. Mzeme slibit, Ze od nas neuslysite: , Muko...
co? Co to je?“ To uz nejspis znate. Ndam nemusite nic vysvétlovat, my moc dobre
vime, o €em mluvite, a jsme tu pro vas.

Jakmile navdzeme kontakt, Ceka vas dalSi, podle nas velka, véc. Spojit se s dalsi
rodinou. Nékdy ji fikame ,,mentorskéa rodina“. Jsou to rodice jako vy. Jen prav-
dépodobné bydli UpIné 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 diagnozu zavazného onemocnéni u svého ditéte. Jen o trochu
dive. Zagatek plny otaznik( uz maji za sebou. Budou pro vas moc dileZiti, i kdyz
to mizZe 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, pFispévky, organizace, krizovou pomoc, Iékare, lazné,
pomUcky apod. Rodi¢ zase zna své dité, domaci prostiedi, celodenni péci a rea-
litu Zivota s MPS. A takova dvojice funguje skvéle. Kdyz vam poradime (my nebo
Iékari, 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 oveérit v realité.

V urcitém obdobi je napfiklad fajn jet do lazni. OvSem pokud jste rodi¢em 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 potfebu jet do lazni na dalSi mésic
sam se sebou... Ve je potfeba dobfe promyslet, naplanovat, zjistit si zkuSenosti
jinych rodiél, porovnat s individualnimi potfebami vaseho ditéte a doporucenim
Iékai(i. Ddlezité je spravné nacasovani.
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Nebo tfeba od klinické logopedky dostanete doporuceni trénovat rozvoj feci.
Otazkou je, zda se vzhledem k prognoéze u nékterych onemocnéni nejedna
o ztratu Casu, jestli nezaZijete vice netspécht nez Gspéchl a neziskate dalsi
nalepku v podobé nespolupracujiciho a problémového ditéte. Rodice, ktefi stej-
nou situaci zazili, vdm 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. V&tSinou to vSak jsou jen malickosti.

Daéle se vas budeme snazit nasmérovat i na pfimou 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 prikaz mimoradnych vyhod.
Pdjdeme postupné od toho, co spéché, az k tomu, co miZze pockat. BEhem roku
se snazime reagovat na vaSe aktualni potreby — 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 pripadé i najit vhodné feSeni.

Dle naSich zkuSenosti ovliviiuji podporu v misté bydliSté pfedevsim 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-
Covaci sluzbé) — nékdy je potreba vice Casu anebo to zkouSet po mensich
¢asovych Usecich,

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

Kromé vyhledani vhodnych organizaci vim miZeme pomoci zajistit potiebné
pomuicky — at' uz kompenzacni, nebo rehabilitacni. Nékteré jsou hrazeny systé-
mem (jako pfispévek na zvlastni pomdcku nebo ze vseobecného zdravotniho
pojisténi), jiné nikoli, pfipadné jsou u nich vysoké doplatky. Péce o dité s MPS
je finanéné narocna, proto vam pomuizZeme oslovovat nadace pfi pofizovani
pomuicek &i zajistovani potfebnych rehabilitaci.

Daéle od nas miiZete ocekavat pravni poradenstvi a krizovou podporu. Bud' potieb-
nymi informacemi sami disponujeme a radi vam je pfeddme, nebo je umime
rychle zjistit, pfipadné vas navazeme na dalSi odborniky, ktefi to uméji jesté lépe.
Jednou ro&ng se vsichni setkavame na narodnim setkani rodin. Ugast na prvnim
setkani je tzv. pomysinym mostem mezi svétem, kam jste patfili drive, a svétem,
do néjz patfite nyni... Po sdéleni diagndzy, necekané srazce s realitou a vlastni
zranitelnosti a bolesti z nemoci vlastniho ditéte, je cesta na prvni setkani rodin
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s podobnym pfFibéhem cestou plnou slz, strachu, obav, zvédavosti a sily..., ale
i nahlédnutim do budoucnosti.

Pozadali jsme rodice ve Spolec¢nosti pro MPS, aby pro vas toto naSe setkani
popsali, co na ném tfeba ziskate a co vas Ceké:

»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.

Prijed'te! Klidné jen ,,na otoCku“ nebo tfeba na jeden den. Pfijedte 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 sluZzeb naleznete v registru poskytovatell socialnich
sluZeb na strankach Ministerstva prace a socialnich véci CR (www.mpsv.cz). V této
kapitole pfedstavime socialni sluzby, které pacientské rodiny oslovuji nejcastgji.

Rana péce je terénni sluzba ur¢end rodindm déti se zdravotnim postizenim,

vzacnou nemoci Ci jinym onemocnénim ve véku od narozeni do 7 let. Tato sluzba

zajistuje podporu, pomoc a provazeni s ohledem na specifické potreby déti i celé

rodiny (rodi¢d, sourozencl i prarodicd).

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

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

co nejdfive, at' neztracite ¢as. Poté jedna z poradkyn pfijede pfimo k vam domd.

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

vy ,na miru®, tzn. podle potfeb ditéte. Poradkyné si s vami popovida, zaméri

se na dité, mlze vam doporucit a pfipadné i pQjcit pomdcky, hracky, literaturu

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

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

za mésic nebo i za Ctvrtleti).

Co ziskali jini rodice diky podpofe 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 pomdiZe s vyfizenim pfispévku na péci, s odvo-
lanim, s prdikazy, s prispévkem na mobilitu, s pofizenim kompenzacnich pom(icek.
Mizete ziskat informace o dalSich socialnich sluzbach v misté vaseho bydlisté.
Pracovnik{ se ptejte na véechno, co vas napada — pokud nebudou schopni aktual-
né poradit, zprostfedkuji vdm kontakt na jina pracovisté (nap¥. z oblasti Skolstvi,
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 ,Cekacka“
na termin krat$i nez u klinického psychologa v nemocnici, coZ je dalsi velika

vyhoda. OvSem zélezi 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 znéate jako linku bezpe&i nebo ddvéry. | déti

maji Cislo na ni napsané v ,,zakovské" hned pod linkami 150, 155, 158. Je vlastné

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

cii, kdyz jste v nebezpeci. Byt rodicem ditéte napfiklad s MPS nékdy obnasi

volat na vSechny linky najednou, protoze ¢asto soucasné hofi, jde o zZivot a jste

v nebezpeci.

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-

¢am déti s MPS ohleduplnéa - 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. Mozna tak

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

Co ziskali jini rodice diky lince krizové pomoci?

¢ QOrientaci 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 vdm mU{ze pomoci v péci o dité v nejriiznéjsich situacich,
napf. se zabezpecenim ditéte béhem vasi osobni hygieny a stravovani, s chodem
domécnosti, s doprovodem ditéte do Skolky €i Skoly, s dochazkou na zajmové
aktivity. VZdy zalezi na tom, co aktualné potfebujete a jak se s osobnim asis-
tentem dohodnete. Dllezita je dohoda (smlouva), abyste vy i asistent védéli,
co od sebe miZete odekavat. V idealnim pripadé bychom mohli 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 diichodu,
které by jesté takovou asistenci zvladly, nebo ,sdhneme* do komercni sféry
profesionélnich hlidacek (Casto jsou to studentky zdravotnich, pedagogickych
¢i socialnich obor(). Nevyhodou u vyuziti asistence, kterd nespada pod socialni
sluzby, je vaSe urcita ,neochrana®, dale neni regulovana vySe odmeény za skute¢né
odpracovany Cas.

Co ziskali jini rodice diky podpore osobni asistence?
 Cas na vyfizeni neodkladnych zéleZitosti,

* Cas na sourozence nemocného ditéte,

e ¢as na sebe,

* moznost odpocinku,

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

* pomoc pfi péci vdomacim prostredi,

* pomoc pfi doprovodu ditéte.

Odlehéovaci sluzby vam pomohou ve chvilich, kdy vy ani vase rodina nem@zete
ditéti pomoc a péci z jakéhokoli dlivodu zajistit. Opét zalezi na vasich pozadavcich,
moznostech ditéte i zafizeni. Dlvody k vyuZziti odlehovaci sluzby mohou byt
rtizné — rekonstrukce bytu, hospitalizace nebo aktualni zdravotni stav pecujiciho,
dovolend, odpocinek od péce apod. Diky odleh&ovaci sluzbé si mlZete narazové
»oddechnout“ s pocitem, Ze je o vaSe dité profesionalné postarano. Odlehcovaci
sluzby mohou byt terénni (pecuji v domacim prostfedi) i pobytové (pecuji mimo
doméci prostredi). V obou pfipadech (u pobytové sluzby pfedevsim) dopo-
rucujeme dité postupné navykat na jiné prostredi a jiné lidi kolem (tzn. zacit
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, mizete ¢as
odlehceni od péce navysit.
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Dulezité je vie dobfe naplanovat a vyzkouset, abyste s dlivérou 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 narocné pro vSechny strany.

Tady si neodpustime napsat: Kdo se postard, kdyz vy nebudete moci? Tézka, ale
velmi dilezZita otazka. Pravdépodobné kazdy z vas odpovi trochu jinak. Vime, Ze
na vSechno se nepfipravime, ale je vhodné mit alespon informace a znat moznosti,
jak to udélat, kdyby ,bylo nejhGr

Dostupnost odlehcovacich sluzeb bohuzel neni vSude stejna, proto je dobré zacit
s nimi spolupracovat co nejdfive, pfipadné zjiStovat moznosti i v jiném kraji Ci
v jinych (napf. zdravotnich) zafizenich.

Co ziskali jini rodice diky podpore odlehcovaci sluzby?

Ake

* Pomoc a podporu pfi ,dlouhodobé” péci,

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

e ¢as na odpocinek,

e Cas na vyfizeni vSeho potfebného,

* moznost zachovani pracovniho Gvazku.

* moznost traveni volného Casu s dalSimi détmi, partnerem Ci prateli.

Centra dennich sluzeb a denni stacionafe - v téchto zafizenich mlze vase
dité travit Cas v dobég, kdy nenavsStévuje matefskou Ci zakladni Skolu, nebo
zde mlZe pobyvat po ukoné&eni kolni dochazky. Dité do nich mlze dochazet
kazdy den. V odpolednich hodinach se zase vraci k vdm domd. V nékterych
centrech existuji i tzv. svozy — centrum nabizi, Ze pro vase dité prijede domd
a odpoledne vam je zase priveze. Nékteré stacionare Ci centra jeSté kromeé
svoz( poskytuji dal3i tzv. fakultativni ¢innosti (mimo ty, co jim uklada zakon,
vyhlaska), napf. canisterapii, masaze, fyzioterapii apod., které si hradite nad
rdmec Uhrady z pfispévku na péci.

Co ziskali jini rodice diky podpofe centra dennich sluZzeb a denniho stacionare?

* V nékterych pripadech jistotu, Ze dité travi €as s vrstevniky a navazuje vztahy,

* podporu v rozvijeni schopnosti a dovednosti ditéte, individuaini plan a navrhy,
v ¢em se mlze dité zlepSovat,

* moznost cileného traveni volného casu praktickymi ¢innostmi (pro dité
i rodice),

e Cas na odpocinek,

e Cas na vyfizeni vSeho potfebného,
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* moznost zachovani pracovniho Gvazku,
* moznost traveni volného Casu se zdravymi sourozenci, partnerem ¢i prateli.

Socialni rehabilitace — u ,,nasich“ déti nebo spise mladych dospélych se s vyuzitim
této sluzby setkdvame spiSe vyjimecné. Socialni rehabilitace je zamérena na posi-
lovani osobnich schopnosti a dovednosti, aby klient mohl fungovat v pfirozeném
prostiedi. Sluzba se pfizplsobuije individualnim potfebam a poZadavkim ¢lovéka
a klade dlraz na co nejvyssi miru samostatnosti a nezavislosti.

Sluzba pomaha napfiklad v oblasti péce o vlastni osobu (pfi hygienég, oblékani,
cestovani aj.), 0 doméacnost (nacvik vareni, nakupovani, aklid, prani, Zehlent aj.),
v pfipravé na budouci povolani ¢i zaméstnani, dale poskytuje podporu pfi kon-
taktu s vrstevniky €i rodinou, nabizi podporu pfi jednani s Grady (s okresni spra-
vou, s lékafi, pfi vyfizovani invalidniho ddéichodu apod.) nebo pfi hledani zajmd,
volno€asovych aktivit.

Co ziskali jini rodice diky podpore socialni rehabilitace?

* Podporu v rozvijeni schopnosti a dovednosti ditéte,

* moznost cileného traveni volného Casu praktickymi ¢innostmi (pro dité
i rodice),

* moznost podpofit své dité v osamostatnovani,

* moznost podpofit své dité pfi pfipravé na povolani,

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

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim — na tuto socialni sluzbu se nase
rodiny obraceji vétSinou v ojedinélych pripadech, pfipadné ji musely vyuZzit v situa-
cich, kdy se o dité ¢i mladého dospélého jiz nemohly v doméacim prostredi starat.
Nejcastéjsi pficinou byl zhorSeny zdravotni stav samotnych pecujicich, tnava
z dlouhodobé péce (zejména u maminek, které na péci zlstaly samy), pracovni
uplatnéni ¢i jiné osobni divody. Vyuziti této sluzby je ¢asto pro rodice nejnaroc-
n&jSi — 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 narocné situaci je to zcela bézné. Je vSak tfeba vSechny otazky
ddikladné probrat a nasledné zodpovédét. Dilezité je uvédomit si, Ze vyuZzitim
této sluzby netrhate vzajemné vazby a ditéte se nevzdavate — mizete byt v kaz-
dodennim, vikendovém ¢i jiném kontaktu. Zalezi na vas a domluvé se zafizenim.
Opét doporucujeme na vse jit postupné, protoze se jedné o velkou zménu pro
celou rodinu, predevsim pro dité, a mize dojit ke zhor$eni zdravotniho stavu,
zménam v chovani a jinym projevim. VyuZijte moznosti zajit se pfedem do zafi-
zeni podivat a ptejte se na konkrétni véci: Kde mé dité bude bydlet? Jak bude
travit volny ¢as? Co se bude dit, kdyz bude mit chfipku? Ptejte se na cokoliv, co
vas napada nebo z ¢eho mate obavy.
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Co ziskali jini rodice diky podpore domova pro osoby se zdravotnim postizenim?
» Odpocinek,

* moznost pracovat,

* moznost zZit ,bézny“ Zivot,

» prilezitost dat si do poradku vlastni zdravi.
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Socialni davky

Prispévek na péci

Prispévek na péci se vyfizuje na pobocce UFadu prace CR (UP). Po podani Zadosti
probéhne socialni Setfeni + pediatr (obvodni Iékar) vyplni tiskopis okresni spravy
sociélniho zabezpeceni (OSSZ) a prilozi Iékarské zpravy. Pozor: je nezbytné dodat
pediatrovi zpravy od specialist(!

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

Spatné popséano: matka musi dohlizet na oblékani; matka fika, Ze musi dité oblé-
kat; dité potfebuje celodenni dohled a pomoc...

Dobre popsano: dité bez dohledu matky nezvladne vyhodnotit venkovni teplotu
a odchéazelo by v plavkach v zimé, zasadnim zplsobem by hrozilo onemocnéni;
dité potfebuje pravidelnou rehabilitaci provadénou dospélou osobou, samostatné
neni schopno cviCit; dité potfebuje asistenta ve Skolce i v doméacim prostredi si
neni schopno, stejné jako stejné staré déti, dojit na toaletu.

Socialni Setteni provadi pracovnice UP. V Zadném pfipadé nemé probihat vyslech
rodiCe. Vystupem Setfeni je zprava, ktera popisuje, co pracovnice vidéla a zjistila.

Pozor — pec€ujici 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 vypo&tu diichodu: ,,Zdddm o vylouéeni doby pojisténi, kterd se kryje
s nahradni dobou péce, pokud to zvysi mij vypocteny dlchod. Pokud ke zvySeni
nedojde, povaZujte moji namitku za bezpfedmétnou.“ 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 pfiloze €. 4 odst. 2 (pro ZTP) a odst. 3 (pro ZTP/P) vyhlasky ¢. 388/2011 Sb.,
o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postiZzenim, ve znéni pozdgjsich predpisu.
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Priikaz TP nemusi dostacovat (neni k nému narok na ptispévek na mobilitu
ani parkovaci priikaz O7, pFip. navazujici osvobozeni od dalni¢niho poplatku,
bezplatna preprava MHD apod.).

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

Mobilita a parkovaci pritkaz 07

PFispévek na mobilitu se vyfizuje na UP. Jeho vy3e nyni &ini 900 K& mési¢né.
Zé&dost 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 podava na obecni Gifad obce s rozsifenou plisobnosti.
Parkovaci priikaz O7 opraviiuje k vyuzivani vyhrazenych parkovacich mist
napr. v aredlech 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 Sh., pokud je spInéno (potvrzeno) postizeni uvedené v pfiloze
zakona €. 329/2011 Sh. Neni-li v 1ékarskych zpravach uvedené postizeni
vyslovné potvrzeno, narok nevznikne.

U pomlcek ze zdravotniho pojisténi je na strankach VZP zvefejnéna ,Meto-
dika k Ciselniku* (h p://www.zp.cz/poskytovatele/ciselniky/zdravotnicke-pro-
stredky), kde Ize zkontrolovat druh, mnoZstvi, Castost pfedepisovani i to, kdo je
opravnén pomlcku 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
(pridavek na dité a prispévek na bydleni) a davky hmotné nouze (pFispévek
na Zivobyti a doplatek na bydleni, mimoradna okamzitd pomoc /napt. na Skolu
v pfirodé/). PFi dokladani prijm0 se totiz jako pfijem neposuzuje prispévek
na péci ani pfispévek na mobilitu. Ve se da vyfidit elektronicky s dolozenim
kopii doklad(, a pokud néktery z rodicl pracuje, mlze pouze uvést, kde
pracuje, a UP si sam 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 diichod.

* 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 Iékaf-
skych zpravach dobfe 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,
- 0soba 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,
- p¥i pfijmech do vyse 2,15nasobku Zivotniho minima jednotlivce.
* Osvobozeni od televizniho nebo rozhlasového poplatku:
- p¥i pFijmech do vySe 2,15nasobku Zivotniho minima jednotlivce,
- pro osoby s Uplnou nebo praktickou nevidomosti nebo Gplnou nebo prak-
tickou hluchotou.
*  Limity pro doplatky na léky (dité do 18 let 5 000K¢, osoby invalidni ve lll. stupni
do 500 Kg).
+ VyZivné po dobu, kdy se neni dité& schopno Zivit samo (nekonéi pfiznanim
ID Ill. stupné nebo dovrsenim 26 let, mGzZe byt doZivotni).

Pracovni oblast

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

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 oSetfovat, je mozné Cerpat
o$etfovné (dfive nazyvané ,OCR") po dobu 9/16 dnd (UpIna rodina / samo-
Zivitel/ka) — Ize i na dospélou osobu (pfedepisuje Iékaf nemocného).

- V pripadé hospitalizace blizké osoby na dobu alespoii 4 dni a potieby
dlouhodobého o3etfovani Ize Gerpat dlouhodobé osetfovné az 90 dndl.

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
obcanského zakoniku na véci, které nesnesou odkladu (nutno psat navrh
konkrétné, nestaci jen obecné ,ud€lejte opatrovnika, hrozi Gjma"“).

Takovy opatrovnik pak snaze zafizuje obranu pfi pfehodnocovani socialnich
davek (zejména Castého snizovani pFispévku na péci), invalidniho ddichodu,
prikazky, fesi zaleZitosti tykajici se socialnich sluzeb, vyplat, Gétd aj.

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

Co jesSté zkontrolovat

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

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. pfi koupi auta mnoho firem poskytuje
slevu).
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Zakladni specifika péce
v domacim prostredi

P¥i tvorbé této brozury jsme spolecné s rodici déti, ktefi slySeli diagnézu svého
ditéte prfed vami, dali hlavy dohromady a premysleli, co vam v péci v dalSich
mésicich a letech mdZe pomoci. Opakované se potvrzuje jako nezbytné udélat
»ten prvni“ krok a zacit néco délat.

V pocatcich je dllezité:

« 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 potfebné sily, diagndzu stejné nezménite.

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
pracuijici,

« instalovat bezpe¢nostni prvky do doméacnosti (bezpeénostni klipsy na dvitka
nabytku, krytky roh(, 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 potfeb ditéte (tzv. poradenstvi na miru rodiné a dané situaci),
» zacit se orientovat v problematice:
- piispévki a davek,
- kompenzaénich a rehabilitaénich pomdicek,
- bezbariérového prostredi,
- moznosti vzdélavani,
- socialnich sluzeb,
- nadaci, nadaénich fond, 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 predpokladaji a mohou vas na né pripravit),

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

+ nenechat na sebe tla¢it a mit moZnost si vie dobfe rozmyslet (pokud nejde
0 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 zdbavy vseho druhu, abyste méli dost sil na dalsi ,jizdu’

PFi takto naro¢né péci Clovék Casto stavi sdm sebe aZz na posledni misto. Zna
to témer kazdy rodic ditéte s MPS. To ale nejde. Je potfeba z néceho ,brat".
NemlzZete si dovolit jit az za hranu svych sil. Prosim pamatujte na to. Zkousejte
to zménit (pomalu, po krdccich, alespoii na chvili) a myslete i na sebe. Pravé
vas déti potrebuji nejvic.
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Nasi rodice vdm vzkazuji:

* 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 obrati vzhiru
nohama, ale unahlené rozhodnuti mlze nadgélat vic paseky nez uzitku,

+ davejte nemocnému ditéti co nejvic lasky,

* vyuzivejte socialni sluzby a odlehc¢ovaci pobyty a nevycitejte si, Zze se
0 nemocné dité postarad 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 diagn6zy budete Fesit spoustu véci najednou a rychle. Budete mit pocit,

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

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

zvyknete a v3e potiebné se naucite, mlize byt vdechno jinak.

Rodicovské tipy

Radi bychom vam zde predali univerzalni postup a seznam véci, bez kterych
se pri péci o dité s MPS nebo obdobnym onemocnénim neobejdete. Bohuzel
takovy prehled, ktery by vyhovoval vSem a platil pro vSechny déti se stejnou
diagnézou a jejich rodiny, neni realné sestavit. VSe, co budete potfebovat, se
meéni v zavislosti na Case a rychlosti postupu onemocnéni. Zalezi i na tom, jak
to méate vy sami nastaveno a kdy pomoc zacnete vyhledavat, a zasadni vliv maji
individualni potfeby vasSeho ditéte i vas samotnych.

Zpocatku nebudete potfebovat skoro nic. V tuto chvili shirejte informace.
Po propojeni s jinou rodinou nebo po prvni U€asti na setkani a shromazdéni
novych informacich mlizete 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 bezpeci, stability a jistoty v nastalém
necekaném zmatku.

Co budete potfebovat Casem Uplné vSichni, je bezbariérové prostfedi. Dopo-
ruujeme myslet i na sebe — svoje sily a zdravi. Pomucky, které vam usnadni
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manipulaci a péci, pofizujte brzy — zdda mate jen jedna a budete je potifebovat
dlouho. Stejné tak pro pomdicky déti, kterymi jim usnadnite pohyb nebo rozsifite
mozZnosti traveni volného Gasu. Nebojte se pomdcek, které vam usnadni Zivot.
Vime, jak tézké je pofidit pro dité specialni ko¢ar nebo vozik, ale myslete vzdy
na to, co vam péci, presuny, traveni volného ¢asu ulehci.

Tipy a rady rodicd, ktefi pecuji jiz delsi dobu (néco uréité vyuzijete, néco tieba
ne, je mozné, Ze pfijdete 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 postiZzenim Celi nejen béZznym sourozeneckym pro-
blémdm, ale denné zaZivaji nevSedni situace, které jsou s onemocnénim jejich
sourozencd spjaté. Mira vlivu téchto skutenosti na zdravé dité je zavisla na uvé-
domeéni dospélych, ktefi s nim pFichazeji do styku. PfedevSim mluvime o rodicich
a pfibuznych, ale podobné vyznamné je i plsobeni ostatnich blizkych osob,
uditeld, trenérll a dalSich. Zdravi sourozenci déti se zdravotnim postiZzenim jsou
Castéji vystaveni dlouhodobému stresu, jehoz dlsledkem je vyssi psychicka
zatéz. Casto na sebe, zcela nevédomg, prebiraji role rodicd, které ale neodpovidaji
jejich mentalnim, psychickym a fyzickym schopnostem. Pro zdravé dité m(ze
byt velmi obtizné pochopit ,,jiné"“ chovani sourozence. Déti, které maji souro-
zence se zdravotnim postizenim, mohou trpét poruchami v oblasti emoc¢niho
prozivani a chovani.

P¥i sdéleni diagndzy vaseho ditéte se dostanete do naro¢né situace. MlzZete 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 Spolecnosti pro MPS mame zkuSenosti se vS§emi uvedenymi moznostmi.
S na8imi rodiéi si i o téchto vécech mizete povidat, sdilet s nimi své obavy
a zjistit, jak to maji jiné rodiny. NiZze popiSeme zmifnované situace, se kterymi se
jednotlivé rodiny setkaly, podrobngji. Zivot je ovem nevyzpytatelny, jak jsme se
uz nékolikrat presvédcili. Napriklad je v rodiné nemocné jedno z dvojcat, nemocna
ségra a lékafi 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 pripadg, Ze se jedna o vase prvni dité, mdzZe vas v souvislosti s jeho diagndzou
napadat fada otazek: Bude jedinacek? Mdzeme 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 pfed 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 Ci
osudu a riskli Stésti.
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Je stars$i a ma mladsiho sourozence

Jedné se o velmi tézkou situaci, protoze vySetfeni, odbéry, navStévy nemocnice,
celé to Silené kolecko vas ceka 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 pfipadé potvrzeni
diagndzy i u sourozence se jedna o dvojnasobnou zatéz se vs§im vSudy. Zname
i rodiny, kde se diagn6za u mladsiho sourozence nepotvrdila. Zname vsak rodiny,
kde se nepotvrdila stejna diagndza, ale nasla se UplIné jina...

Je star$i a maminka je aktualné téhotna s mlads$im sourozencem

Uf, uf, uf... nefikame, Ze pfedchozi varianty by byly jednodussi, ale pfece jen
je tahle situace pro celou rodinu naro¢na. Dozvite se diagn6zu starSiho ditéte
a bojite se o to, které je jeSté v bezpeci v bfichu. Jako maminka mate byt v klidu
a naprosté pohodé pro zdravy vyvoj miminka, jenze proZzivate noéni mdru béhem
dne. Co délat a jak se rozhodnout? Zalezi, v jakém tydnu téhotenstvi se nachazite.
Do 24. tydne téhotenstvi mlZete 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. Nezlistavejte proto
sami a nechejte si pomoci, nebrarite se podpore.

Je mlads$i a ma star$iho sourozence

U této varianty se vétSinou rodice tolik nestrachuji o zdravi starSiho sourozence,
pokud také nema viditeIné obtiZe. Casto je ale nutné podstoupit i s nim kolecko
vySetfeni. MoZné se dozvite, Ze vaSe starsi dité je opravdu zdravé, ale soucasné
je prenaSeCem onemocnéni. Na vas jsou pfi komunikaci se starS§im sourozencem
kladeny mnohem vy3Si naroky. Je tfeba mu situaci adekvatné vysvétlit a onemoc-
néni pfimeérené jeho véku popsat. V zajeti vlastnich emoci a sevreni strachu se
mnohdy jedna o vskutku nelehky ukol.

Doporuéeni pro komunikaci

+  Rikejte vzdy pravdu.

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

*  Vyjadfujte se srozumitelné a ptimérené k véku ditéte.

+ Informace mZete davkovat a postupné vée vysvétlovat (u toho si ale uvé-
domte dostupnost informaci na internetu a moznost, Ze si je nékde vaSe dité
preCte 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 €asto vztahuji naSe emoce, stavéji se do role ,vinika“ a premysleji,
co udélaly Spatné).

+  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 rozdelit
Cas spravedlivé. Kazdého z nés jisté napadne, Ze hrozi nebezpeci ,zapominani“
na potreby zdravého ditéte, nelimysiné zmensovani jeho narokd ¢i upozado-
vani jeho problém0. Nemocné dité vyZaduje mimoradnou péci, neustaly dohled
a dozor. A nejen to. Potfebuje spoustu citu, ktery si od nas bere. Co mlze byt
dojemnégjSiho nez osud ditéte se smrtelnou nemoci? Néco pfece. Osud zdravého
sourozence. Prave on je tim, kdo od Utlého véku prebira povinnosti dalSiho peco-
vatele. Zprvu nenapadné: ,,Prosim, podej hracku. Prosim, odnes plenu. Prosim
té podivej se, co déla... UKlid' si ty véci, vi§, Zze by je mohl...“ Postupné, pomalu,
ale jisté, je zdravy sourozenec stéle vice pfipoutavan k domacimu kolotoci péce.
Samoziejmé nejde vZdy o jednoznacné negativni jev. VSechno ma i svou kladnou
stranku. Dité se nauci mnoho dovednosti a ziska socialni zkuSenosti, které se
mu budou pozdéji hodit. OvSem plati i to, Ze o spoustu z nich bude ochuzeno.

Zdravymi vrstevniky. Je bohuzel bézné, Ze rodiCe téZce nemocnych déti postupné
omezuji kontakty s lidmi na ,,druhém“ bfehu. Mnozi si situaci neuvédomuiji. Jen
jim pripada 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 v€era trojku. To je ale kaca
ta ucitelka. VZdyt on to umél!* Opravdu ,problém*, alespof z pohledu rodice
ditéte nemocného mukopolysacharid6zou. Zapominame vSak, ze pro naSe pratele
mUzZe byt trojka z matematiky stejnym bfemenem jako pro nas posledni Iékaf-
ska zprava potvrzujici zhorSeni stavu ledvin. Proto by mél zdravy sourozenec
co nejvice pobyvat v prostfedi zdravych déti. Plati jednoduchéa poucka (jenom
kdyby v zZivoté bylo vSechno tak jednoduché jako v pouckéach) — vSeho s mirou.
Zdravy sourozenec nemd byt ani pfehnané odstrkovan, ani mu nema byt cesticka
presprilis proSlapovana, byt se soucitnym prohlaSovanim, Ze to prfece ma tak
tézké. M4, ale i on mize svdj osud ovlivnit a zvladnout.
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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 normélni a pomeérné bézné

a pravdépodobné toho spolecné spoustu zazijete a prozijete. K pochopeni toho,

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

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

za hranou, zbystrete a zacnéte jednat. Neodkladejte feSeni a nezlehcujte situaci,

protoZe jste unaveni a v hlavé vam bézi ,,... hlavné, 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 mdze na chvili zapomenout (u babicky, tety a strejdy,
u pratel, v krouzku...).

+ Pfizvéte daldiho dospélého na pomoc (mimo oba rodi¢e) - na douéovani,
vylety, jezdéni na krouzky, fotbal, zdpasy. 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. Mzete vyuzit podplrnych organizaci,

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

mezi oba partnery, rozdélit péci mezi dalsi ¢leny rodiny — zapojit prarodice.

Zdravy sourozenec nepocka, az dokrmite, dopFebalujete, dobrecite, dorehabi-
litujete, dohospitalizujete, dotruchlite. On/ona vyroste a odejde Zit svlj Zivot.
Udeélejte vSe pro to, aby se rad/a vracel/a domd. Je to tvrdé, ale myslete na to,
Ze nechcete jednou ,ztratit“ i je (ji/jeho).

Problematice specialniho sourozenectvi se vénuje ¢im dal vice pozornosti a piSe
o ni i fada autorU. Vice informaci si mizete 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 mukopolysacharid6zou (bakalarskéa prace).

O par radk( nize si mGzete preéist piibéh Jardy, star$iho bratra Honzy, kterému

byla diagnostikovana mukopolysacharidéza typu lll. Jarda v roce 2015 zalozil

Nadacni fond Wine for Help (nyni spolek), ktery se zaméfuje na podporu sou-

rozenct nasich nemocnych déti.

Jeho pfibéh je od zacatku az do konce désivy a temny. Rodina tehdy nebyla
v kontaktu se Spolecnosti pro MPS a po celou dobu neméla podporu Zadné
organizace ani socialni sluzby. V tomto pfibéhu je hned nékolik patologickych
jevll — agresivita, doméaci nasili, alkoholismus, finanéni obtize, Sikana. Ve vétsiné
dalSich rodin se s tim nesetkavame tak €asto, nebo alespori ne v takové mife.
Tento pFibéh prozil jeden maly kluk. MozZn& i proto tu je. Abyste si mohli pFecist,
co vée se mdZe udélat $patné, co vie se mlze pokazit...
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Pro kazdého z nas je dileZité

prozit skutecné 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 vdzné 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 Sestatficeti letech, nemusel stale bojovat se sebevédomim a sebeléaskou.

Bojuji stateCné a troufam si fict, Ze Uspésné, ale stale mé jeSté Ceka velky kus cesty.
Vy ale méZete détem s podobnym osudem, které mate kolem sebe, tuhle cestu
zkrétit, nebo jim dokonce dopfrat to, Ze se s takovym bojem potykat nebudou.

V kratkosti vam predstavim mou rodinu. Mdj bratr Honzik zemfel v Sestnéacti
letech na mukopolysacharidézu. Moji rodiCe se upili. Mamka zemfela v Sesta-
Ctyficeti letech, osm let po brachovi, tata zemrel v osmapadesati letech, sedm
let po mamce. Pro¢ je osud mé rodiny tak smutny? ProblémU jsme méli spoustu,
kromé& onemocnéni bratra to byl pravé alkohol u obou rodi¢d, také nedostatek
penéz nebo nasili ze strany otce. Jsou to vazné problémy, ale s odstupem ¢asu
jsem presvédceny, ze kdybychom spolu dokazali oteviené mluvit, byl by ten osud
jiny, a to jak u rodi¢l, tak u mé - u specialniho sourozence, tedy sourozence
vazné nemocného ditéte.

MUj 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 hodinéch, ¢ehoZ lituji, protoze
takovou radost jsem v jejich o€ich dlouho nevidél. Do dneSka mé trapi otazka,
jestli by ten svdj Zivotni boj zvladla lépe, kdybych ji to dokazal Ffict mnohem dfiv.
Odpoveéd 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 nés to déla silngjsimi.

MozZna 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 za&al mit brzy problémy s ch(izi, s pfijmem jidla, musel se piebalovat, kou-
pat, oblékat, v podstaté nebyl v nicem sobéstacny. Tata se nezapojoval, a tak bylo
vSe na mamce. Ta ale na vSe nestacila, a tak péce postupné prechazela i na mé.
Pripravilo mé to z velké Casti o Cas, ktery jsem do té doby travil tfeba s kamarady.

Kdyz se ohlédnu zpét, tak jsem v podstaté v deseti letech pfeSel z détstvi
do dospélosti, ktera s sebou nese velkou odpovédnost. Bylo toho najednou
moc, nebylo kdy si od toho vSeho odpocinout. To pfineslo prvni hadky s mamkou
a také prvni pocity nenavisti k brachovi, navzdory tomu, Ze nase pouto bylo se
spolecné travenym casem stale silngjsi. Byly to pocity, za které jsem se stydél,
které mé trapily az do mé dospélosti, v podstaté do doby, nez mi prvni ¢lovek
fekl, Ze na takové emoce mam pravo.

Sourozenci a specialni sourozenectvi 51



A jak se ménil mdj vztah k mamce? Laska tam byla vzdy, ale ¢asto ji zastinily
pravé ty pocity, které vychéazely z aktualniho déni. Nerozumél jsem tomu, proc
mam tolik povinnosti, a zaroven jsem se bal toho, co bude, kdyzZ je pInit nebudu.
Po odchodu brachy jsem z toho vSeho utekl, s mamkou jsem nenachéazel v pod-
staté zadnou spolecnou fec. Po jeji smrti se ale moje vnimani zménilo, stala se
pro mé hrdinkou, kterou obdivuji za to, co vSechno v Zivoté ustala a zvladla.

Sam jsem bojoval s duSevnim zdravim a pomoci terapii jsem se snazil najit pro
spoustu véci vysvétleni. Byl jsem pFekvapeny, kolik véci v mém dospélém Zivoté
zasadné ovliviiuji €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 0 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 neni jednoduché.

Pribéh Jardy se Cte s téZkym srdcem a malokdo si umi opravdu pfedstavit, 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 pfemyslet
a aby alespoii oni méli $anci na Zivot. Kazda rodina je jedine¢na, ma svij pfibéh
a dynamiku i sva tabu a tfinacté komnaty.

Dalsi pfibéh je o Natélii, ktera ma 21 let a je mladSim a zdravym sourozencem
sestry s nevylécitelnou nemoci — mukopolysacharid6zou typu IVA.

Budu rodiné nablizku
a o sestru se postaram

Jako malé jsem mezi mnou a sestrou nepocitovala rozdil. Rodice k ndm pfistupo-
vali vzdy stejné. Nedglali mezi nami Zadné rozdily. Postupem Casu 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 uZz vic pochopila, jak nam sestfina nemoc bude zasahovat
do Zivota. Spoluzaci 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 nepfijemné, kdyz lidé kolem nas na sestru zirali, jako by byla z jiné planety.
Rodice mé podporovali v mych zajmech a koni€cich. Snazili se mi dopfat vse, co
jsem potiebovala 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 upFfednostriovana a vSemi litovana. Na druhou stranu jsem se
nesetkala s tim, Ze by se mi nékdo kvli postizené sestie posmival.

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

V soucasné dobé studuji vysokou Skolu v Olomouci a stéle vice vnimam, jak je
vlastné ma pomoc s péci o sestru dllezita. Zacala jsem si vice uvédomovat, co
vdechno nemUize a jak moc je omezena v kazdodennim zZivoté. Nékdy si vycitam,
Ze ja mGzu délat cokoliv a ona ne. Mam potiebu 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 $tve a nechce se mi, ale vim, Ze veskerou péci na rodi¢ich nechat nemUzu.
Myslim si, Ze mdj Zivot je ovlivnén Zivotnim stylem a uzplsobenim rodiny k ses-
tfiné nemoci. Nékdy mi pfijde, Ze moji vrstevnici FeSi problémy, které ja vnimam
jako banality.

Pfeci 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 mdze
honit hlavou. Moc bychom si préli, 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 mze to byt i jinak. Nemusite k ndm chtit patfit. MZete si myslet, Ze jsme
parta blaznl a Ze zvladnete véechno sami. | my jsme si to postupné a vzajemné
0 sobé myslel, ale pfiznali jsme si to az pozdéji, kdyz jsme se uz vice poznali.

Bé&hem samotné péce vas a vase dité Ceka fada zmeén, nékteré ted neni mozné
dohlédnout a ani tusSit. 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. Samozrejmé se béhem vasi cesty najdou i taci, ktefi vam
situaci nebudou UpIné ulehCovat, a vy pak budete mit pocit, Ze se ztracite a topite.
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Nékdy, na zaCatku jen obcas, pozdgji docela Casto, budete unaveni. Unaveni
stereotypem, unaveni ne vzdy dobfe nastavenym systémem, unaveni zménami
zdravotniho stavu. Nebudete chtit pokratovat. Budete ztracet ptidu 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 ndmi to mdize byt alespoi
0 néco jednodussi.

Hodné sil!
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Podékovani

Na tomto misté bychom chtéli podékovat vSem rodinam, které pecuji o nemocné
dité. Dale ,,nasim*“ rodinam, které ¢asto chodi s klizi na trh a sdileji své soukromi
a pribéhy, stavaji se prlvodci a ukazuji své Uspéchy i netispéchy, aby pomohli
rodinam novym.

Dékujeme nemocnym détem za vSe, co nas naucily a stéle ugi.

Dékujeme viem sourozenclm, ktefi nejsou jen neviditelnymi partaky. Vérte, Ze vas
vidime a jsme na vas pysni. Vime, nebo alesponi tusime, Ze to nemate jednoduché.

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

Dékujeme viem Iékarlim, ktefi stoji nagim rodinam po boku, zajimaji se o vzacna
onemocnéni a svou praci pfinaseji stale nové poznatky a moznosti terapii
u nemocnych déti. VaZime si vzadjemné dlouholeté spoluprace, moznosti kon-
zultaci a poradani vzdélavacich akci pro odbornou i laickou verejnost. Troufneme
si podékovat i za vaSi lidskou tvar, kterou v péci o nemocné déti Casto ukazujete
pod bilym plastém.

Dékujeme vSem sestfickam, které pfimo pecuji o naSe déti a asto roky sleduji
jejich zZivotni pribéhy. Od zacatku do konce. Mnohé z nich jsou pro rodi¢e mimo-
fadné dileZitou oporou.

Dékujeme v8em spolupracujicim organizacim a koleg&im, ktefi pfichazeji s rodi-
nami do kontaktu pfed nami nebo po nas a pecuijici rodice nenechaji bez podpory.

terstvu zdravotnictvi, pfedevsim pracovnikdm oddéleni finan¢nich mechanismd,
které ma v gesci Fondy EHP, bez jejichZ podpory by brozury a dalsi aktivity
Spole¢nosti pro MPS nemohly byt realizovany.

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

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z.s.
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Autori

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

S moji Zzenou Alenou jsme pred 30 lety zalozili Spole€nost pro mukopolysa-
charidosu. Dévodem 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) znamena. Soustredili jsme se
predevsim na zvladani této neuveéfitelné a neskutecné obtizné Zivotni cesty.
Zbyvaijici sily a energii jsme vénovali pomoci dalSim takto zasazenym rodindm.

Zivotni podminky lidi se zdravotnim postizenim a t&ch, ktefi jim pomahaji, se staly
i naplni mého profesniho zivota. Vzdélanim jsem specialni pedagog a pravnik.
Plisobim na Ustavu specialnépedagogickych studii Pedagogické fakulty Univer-
zity Palackého v Olomouci. Stale vedu Spolec¢nost pro mukopolysacharidosu
a s kolegy pokracujeme v metodické podpore Center provazeni v nemaocnicich.

Ve volném Case rad vymyslim nové projekty, vétSinou zamérené zase na Zivot
lidi se zdravotnim postizenim. S kolegou jsme pred 33 lety zalozili letni Skolu
pro ucitele ,,Prazdniny trochu jinak®, ktera je nejen jednou z nejstarSich a dosud
pUsobicich u nas, ale je stale neuvéfitelné oblibena. Rad chodim (docela hodng)
a hraju tenis (mnohem méné). Rikaji 0 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 rodicl, sourozenct
a téch, ktefi vydrZi jit po této nelehké cesté s nimi.
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Mgr. Petra Hajkova, Ph.D.

Pro moji profesni cestu bylo stézejni setkani s profesorem Michalikem, jeho Zenou
a poté moje prvni Gcast na Setkani rodin déti s MPS. Okouzlili jste mé — silou,
energii a néhou, ktera tam tehdy pred devatenécti lety byla. Po absolvovani dok-
torského studia na Pedagogické fakulté Univerzity Palackého v Olomouci jsem si
prala profesné zlstat u vzacnych onemocnéni. Méla jsem $tésti na spravné naca-
sovani — v Praze vzniklo prvni Centrum provéazeni, kde jsem si mohla rozSifovat
své dosavadni zku3enosti a budovat dileZité a bezpeéné misto pro rodiny déti
po sdéleni diagnézy. V néasledujicich letech jsem metodicky podporovala vznik
dal$ich Center provazeni a poté se vratila,,,dom0“ do Olomouce, kde na své alma
mater zOstavam vérna zavaznym onemocnénim, provazeni a socialnim sluzbam.
Nyni jsem na rodiCovské dovolené s nasi dcerou Medou. Mam réda 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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