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Spole¢nost pro mukopolysacharidosu je seskupeni rodin, které spole¢nymi silami a vzdjem-

nou podporou bojuji s nevylé¢itelnou nemoci, kterd postihla jejich déti.

Tento ¢asopis je vénovan viem lidem, kteff veskery sviij Zivot podiidili jedinému cili - peco-
vat 0 s své téZce a ve vét$iné ptipadi smrtelné nemocné dité, zahrnout ho laskou a zmirnit

alespon néhou a pohlazenim jeho kruty adél, ktery mu osud ptipravil.

Zaroven je urCen i vSem ostatnim, ktefi maji odvahu a zdjem dozvédét se vice informaci o této

vyjimecné nemoci a Zivotu s ni spojeném.



CO JE TO MUKOPOLYSACHARIDOSA?

Mukopolysacharidosa je vrozené dédi¢né podminéné onemocnéni latkové vymény. Cho-
roba je zptisobena absenci Zivotné diilezitého enzymu v bunikach. Absence tohoto enzymu
ma za nésledek stfadani $kodlivych latek v tkdnich (napf. v jatrech, slezing, srdci ¢i mozku),
¢imz dochdzi k tézkym poruchdm téchto organd. To u vétsiny typt onemocnéni vede k pred-
¢asnému umrti.

Je velmi obtizné odhalit nemoc v jeji pocate¢ni fazi. Dité se vyviji podle normy. ObtiZze na-
stavaji obvykle mezi tfetim az Sestym rokem Zzivota. V tomto obdobi (tzv. druhé fazi one-
mocnéni) se za¢ne zastavovat ve vyvoji, stava se velmi neklidnym, ztréci potfebu spanku, je
inkontinentni a postupné u ného dojde k ubytku vSech rozumovych schopnosti. Ve teti fazi
nemoc zasahuje pohybovy aparat. Dité ztraci polykaci reflex a ptijima potravu v kasovité
formé specidlni sondou voperovanou ptimo do zaludku. Postupné dité prestava reagovat na
bézné podnéty a umird. V soucasné dobé (kromé leh¢i formy MPS I) neexistuje zadny lék,
jak nemoc zastavit ¢i alespon zpomalit.

Uvedené ,.etapy” se tykaji pfedevsim tézsich forem MPS I a takrka vSech forem MPS IT a III.
U typtt MPS IV, MPS VI a MPS VII se priabéh nemoci lisi, zpravidla neni zasazena, alespon
v pocatku, centralni nervova soustava a ke sttadani $kodlivin dochazi v jinych télesnych or-
ganech. Muize tak dochdzet k deformaci konéetin, hrudniku apod. Nemocni témito formami
maji zpravidla lepsi Zivotni prognézu.

ROZDELENI MUKOPOLYSACHARIDOSY (podle druhu enzymu, ktery chybi)
MPS1 syndrom Hurler

syndrom Sheie
syndrom Hurler/Sheie compound

MPS I syndrom Hunter

MPS III syndrom Sanfilippo

MPS IV syndrom Morquio

MPS VI syndrom Maroteaux-Lamy
MPS VII syndrom Sly

Mukolipidézy a jina stfddava onemocnéni
Nasledujici vycet predstavuje nemoci, které jsou mukopolysacharidose velmi podobné.

MLII syndrom I-cell disease

ML III syndrom pseudo-Hurler-polysydrophy
MLIV

Sialidosa

Mannosidosa

Niemann-Pick

Mukosulfatidosa

Aspartyglukosaminurie
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KUDY SE UBIRA VYZKUM?

Védecké tymy v celé fadé zemi uvazuji o ¢étyfech zptsobech mozné 1écby:

. Transplantace kostni dfené

. Genova terapie

. Enzymova terapie

. Lécba zaloZena na zamezeni pfisunu latek do buiiky, které zptisobuji stfadani.

Transplantace kostni dfené je v soucasné dobé nejdostupnéjsi forma lécby, avsak za presné
vymezenych podminek.

Lze ji aplikovat pouze u nékterych typtt MPS (u leh¢ich forem MPS I, kdy nemoc nezasa-
huje mozek).

Vékovd hranice pro transplantaci byva obvykle do 1,5 az 2 let ditéte. V pozdéjsim obdobi se
vyrazné snizuje pravdépodobnost, ze transplantovand kostni dfen zastavi ¢i alespon zmirni
progresi onemocnéni.

Transplantace, tfebaze jeji ticinnost jiz dosahuje 80%, vyzaduje nesmirné naro¢nou pred-
transplanta¢ni i potransplantaéni pééi. Nutnou a vieobecné zndmou podminkou je, Ze musi
existovat vhodny darce.

Genova terapie je zatim ve fazi vyzkumu. Je zalozend
na principu vnaseni ,,neporuseného” genu do bunék
tkani, které by opravily poskozeny geneticky kod. Télo
by se tak naucilo produkovat zivotné dilezity enzym.

Enzymova terapie je lécba zalozend na principu do-
davani chybéjiciho enzymu. V souc¢asné dobé uz neni
problém enzym vyrobit, ale vymyslet zpuisob, jak by
ho dokaézalo pfijmout celé lidské télo. Ne kazdy enzym
totiz dokdze prekonat krevni bariéru mozku a nemtize
tak zabranit dal§imu poskozovani CNS.

Nicméné farmaceutické firmy na zdkladé kladnych vy-
sledkd v8ech klinickych testd uvedly na trh 1€k, ktery
znamena redlnou nadéji alespon pro leh¢i formy MPS
I. Nevyhodou této 1é¢by je skutec¢nost, Ze je celozivotni
a predpoklddana cena ro¢niho lé¢eni je 5 - 8 miliont
Ke.

Prof. MUDr. Jifi Zeman, Dr.Sc.

z Ustavu dédi¢nych poruch metabolismu pii VEN v Praze

Lécba zaloZena na zamezeni pfisunu latek do buiiky, které zptisobuji stfadani.

Tento zptisob bude v budoucnosti znamenat dal$i nadéji pro téZce nemocné déti. Zatim jsou
védci ve fazi, kdy skute¢né jiz uméji zamezit ptisun latek do buriky, které zptisobuji nebez-
pecné stfadani, ale bohuzel se do buriky nedostane ani to, co je pro jeji funkci nezbytné.
Zvyse uvedenych cest vyzkumu a moznosti viak vyplyva, Ze prevazna vétdina déti nemocnych
mukopolysacharidosou stile musi na lécbu ¢ekat. Vcasné stanoveni diagnézy onemocnéni
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v rodiné ptinasi nadéji jediné pro budouci potomky, ¢i jejich pribuzné, ktefi rovnéz spadaji
do rizikové skupiny. Prenatalni vySetfeni, které se provadi biochemickymi, molekuldrnimi
a histologickymi metodami v choriovych klcich (odebere se ¢ast placenty), dokaze presné
stanovit, zda plod je dité, které se ma narodit nemocné ¢i ne.

O SPOLECNOSTI PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU

Odhaleni pravdy o tézké, osudové nemoci ditéte vrhd vSechny rodice do obrovského pocitu
beznadéje a zoufalstvi, smutku a bolesti, obav a strachu. Dtive ¢i pozdéji vSak pochopi, Ze to,
co citi a prozivaji je nepodstatné. To, na ¢em zalezi a vidycky zalezet bude, jsou déti. Zdravé
i nemocné. A presné z tohoto ditvodu vznikla pred deseti lety spole¢nost, kterd se zamétila
na jeden veliky a podstatny tkol - ulehcit Zivot téZce nemocnych déti a podat pomocnou
ruku rodindm, které se v této zivotni situaci ocitly.

Mukopolysacharidosa je onemocnéni, které poznamenava cely Zivot ditéte a s piibyvajicim
vékem se stdle vice zhorSuje a tudiz i péce o dité je stéle naro¢néjsi, pritom zpravidla stoupa
i psychicka a fyzicka vycerpanost jeho nejblizsiho okoli. Bez nadsazky lze fici: Mukopolysa-
charidosa predstavuje jedno z nejnaro¢néjsich onemocnéni co se potieby péce o nemocné
dité tyce, které na svété existuji...

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu je dobrovolné ob¢anské sdruzeni rodin déti nemoc-
nych touto nevylé¢itelnou nemoci.

Spole¢nost pro MPS realizuje sviij pilotni projekt ,,Pomozme jim Zit a zem¥it doma“, jehoz
cilem je pomoc pti vytvafeni podminek osobni pé¢e o nemocné déti v jejich ptivodni rodiné.
V ramci tohoto projektu Spole¢nost pro MPS dale realizuje nésledujici podprogramy:

. Program osobni asistence a respitni péce

. Vikendova rehabilita¢né terapeuticka setkavani
. Projekty cilené socidlni pomoci

. Krizové poradenstvi

. Socialné pravni poradenstvi

. 24hodinova linka pomoci

. Publikace zaméfené na informace o nemoci

Tyto programy hradi Spole¢nost primarné z darti a grantd organizaci, pravnickych a fyzic-
kych osob, které si uvédomuji vyjimec¢nost a krutost, kterou mukopolysacharidosa do Zivota
vSech ptindsi.



POHLED DO HISTORIE SPOLECNOSTI PRO MPS ANEB JAK RODINY ZIII
OHLEDNUTI PRVNI - 1994 -1995

Prvni pokusy o zalozeni ndrodniho spolecenstvi rodin déti nemocnych mukopolysacha-
ridosou probéhly jiz po¢atkem 90. let. Rodina, kterd o vznik spole¢nosti rodict usilovala,
v8ak zdhy o nemocného chlapce ptisla a nenasla silu v ¢innosti pokracovat.

Na jafe 1994 se o smrtelné nemoci dcery dozvédéli manzelé Michalikovi z Olomouce. Na-
vazali kontakty s nékterymi evropskymi spole¢nostmi a za podpory Rakouské narodni spo-
le¢nosti pro MPS navstivili, s dal$imi dvéma rodinami, evropské setkani rodin nemocnych
déti. Po névratu oslovili rodiny, které byly klienty Metabolické poradny VSeobecné fakultni
nemocnice v Praze a Doc. MUDr. Jifiho Zemana.

Nastalo obdobi fady jedndni a vytizovani a nakonec 2. prosince 1994 oficialné vznika Spo-
le¢nost pro mukopolysacharidosu, dobrovolné a svépomocné sdruzeni rodin takto nemoc-
nych déti. Zatim sestavajici z rodin Pankovych, Kohoutovych a Michalikovych.

Spole¢nost v té dobé byla ve slozZité situaci, chybély zkusenosti, chybély prosttedky na jeji
¢innost. V prvnim Zpravodaji Spole¢nosti dr. Michalik vzpominal na tehdejsi dobu takto:
»S4m neumim presné fict, co bylo nejtézsi, jestli ,zapomenout“ na soukromou bolest, Fesit
vybudovani denniho pobytu pro téZce nemocné a postizené déti v Olomouci, chodit do prace,
shénét podporu pro nové vznikajici Spole¢nost... Asi véechno dohromady. Ohromné mi v té
dobé pomohly zkus$enosti pani Marion Kraft, Zeny, ktera stala pted podobnou vyzvou o deset
let dtive — v Rakousku. Pravé z fady navstév ve Vidni, jsem si odvezl pfesvédéeni, ze Spo-
le¢nost md a miize fungovat, ze jeji — v Rakousku uz dlouholeta ¢innost — mize ulehit zivot
détem i rodindm.“

Po ndvratu nastala spousta prace. Na fadu pfisla jedndni s ministerstvem zdravot-
nictvi o podporu vydani brozur, které kone¢né mohly rodi¢tim i odborné vetejnosti podat

vysvétleni zakladnich typti tohoto onemocnéni. Nésle- I Spole¢nost
dovaly ¢etné zadosti o finan¢ni pomoc — a rodiny ji zis- ML

~ VY Py v s mukopolysacharidosu
kaly. Spole¢nost dostala pocita¢, fax a z ¢asti finanénich SN

,:&R_ .i? }.
prostfedka zacala pfipravovat I. Narodni setkani. Po ce- s, A
lou dobu udrzovala spojeni s Centrem dédi¢nych poruch
metabolismu s cilem informovat o své existenci dalsi ro-
diny postizené touto nemoci. A ty se skute¢né ozyvaly.

Ve dnech 8. - 10. 10. 1995 Spole¢nost pro MPS uskute¢-
nila I. Narodni setkani v hotelu Devét skal v Milovech.
Do Milova na Ceskomoravskou vyso¢inu tehdy ptijeli Ja-
neckovi, Jutickovi, Khouderovi, Karaskovi, Michalikovi,
Pankovi a Kohoutovi. Setkdni se zti¢astnily i ¢tyfi rodiny
ze Slovenska a jedna rodina z Polska a Némecka. Pozvani
na setkdni ptijali i 1ékati jako Prof. Zeman, Prof. Elleder,
Prof. Seemanova, Prof. Hopwood z Austrélie, Ing. Pou-

I. narodni setkani
rodin déti M P S



pétovd, PhDr. Vadurovd a host, ktery ¢eské spole¢nosti pro MPS velmi pomohl v jejich za-
¢atcich, pani Marion Kraft, zakladatelka rakouské nérodni spole¢nosti pro MPS. Sedm rodin
z Ceské republiky tehdy utvotilo zaklad spolecenstvi, které pretrvalo az do dnesnich dn.

Stalo se tradici, Ze v programu kazdého setkdni nasel misto zivotni pribéh jedno z rodin.
Pravé pribéh Petrusky a jeji rodiny byl prvni. Je az désivé nakolik je shodny s pribéhy tolika
dalsich rodin. A pritom od jeho napsani uz uplynulo deset let!

Nas Zivot s Petruskou

Jsou véci a uddlosti, které clovek nemiize predvidat a které i kdyz nastanou, zdriha se uvé-
rit. Kdyz se ndm pred osmi lety narodila nase proni dcera — Petruska, vidéli jsme nds Zivot
stejné jako asi vSichni ostatni rodice, kteryym se narodi proni dité.

Petruska se zpocitku ve svém vijvoji neodliSovala nikterak vijrazné od ostatnich déti. To aZ
mnohem pozdéji jsme si wvédomili, Ze az prilis mnoho véci sice zacala délat stejné jako ostat-
ni déti, ale zpravidla o pdr tydnii i mésicii pozdéji. Zkrdtka vyriistala u nds, vénovali jsme
se ji maximdlné, zejména manZelka si s ni kaZdy den hrila, pozdéji, po druhém a tietim roce
veku se i ,ucila”. Moc ji bavilo sklddat karticky, iikoly. fikanky, barvy.

V tomto obdobi Petruska nebyla nijak zoldsté nemocnd. Neprodélala v podstaté Zidnou
z typicky détskiyjch nemoci. Pouze se objevovaly ,klasické” podzimni virézy, nachla-
zeni a rymy. Z nich se vyvinuly t7i zanéty stiedniho ucha. Z tohoto diivodu byla celkem
trikrdt na propichovini usi. Dile byla dvakrdt — v dubnu 1990 a v listopadu 1991 trhat
nosni mandle. Petruska nesla, byt jen jednodenni hospitalizace velmi téZce. Jesté chodila na
rehabilitaci, dokonce jeden cas Vojtovou metodou reflexivni lokomoce, opét nechtéla spolu-
pracovat, a od té doby trval jeji strach a 1izkostnost v ordinacich, v obdobi cca 4 let i v pouhé
pritomnosti ,bilého plasté”.

Petra byla do dvou let doma. Receno slovy lékarii: docela prospivala. Celkové viak témev
vse bylo o0 néco pozdéji, poptipadé v mensim rozsahu ¢i jaksi lopotnéji. Naptiklad dlouhou
dobu se Pet'ce nedatilo pii lezeni posouvat vsechny ctyri koncetiny. Pohybovala se takovym
zoldstnim zpiisobem, jakoby plazenim, ovSem velmi bystie a rychle. Slovni zdsoba byla
chudsi, ale celkové se ndm vse zddlo v normé — neprojevovala se nijak vyrazné odlisné od
ostatnich déti.

Ve dvou letech zacala Petruska chodit do jeslicek. V adaptaci na tamni poméry neméla velké
potiZe. V jeslickich se ji libilo. Ucila se tikanky a basnicky. To byla vlastné jeji nejoblibe-
tricet pisnicek a tikanek. Pozdéji si rada vymyslela a ,zpivala™ o tom, co pravé déld. Smysl
pro hudbu a rytmus md Petka dodnes. KdyZ spolu zpivime pisnicku, kterou drive
znala a zpivivala, rozzari se a my vidime, Ze kdyby to Slo, zpivala by znovu s ndmi...
Negativismus se v této dobé neprojevoval, spise jen jakdsi ,tvrdohlavost”. Vzpomindme si,
jak ji sestry se smichem titulovaly ,pani Peta”. Byla roztomild ve své vynalézavosti délat si
co ona sama chce.. Vzpomindme tak na jeji nejoblibenéjsi ,hru” v jeslich. Odpoledne, kdyZz
vsechny deéti musely spit, sestry si ve chvili klidu sedly na Zidle kolem stolu, popijely kivu
a mezi nimi — na zZidli a s &ajem pred sebou nase Petka komentovala uddlosti dne... Petra
méla potiebu fyzického kontaktu, zvldsté se sestrou, kterou si néjakyjm zpiisobem oblibila ci
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vyhlédla. Jednalo se, v tomto pripadé i v dalsich, zejména o clovéka, ktery se prilis nesnaZil
0 navdzani kontaktu s Petrou. Nevolil pfemlouvini a hlazeni za kaZdou cenu. SpiSe to byla
postava dominantnéjsi, raznéjsiho projevu, nicméné vzdy s vyjrazné péknym vztahem k détem.
Velmi téZce navazovala Petra kontakt s citové chladnymi sestrami, ucitelkami apod. Doce-
la rdda vsak v této dobé méla cinnosti s détmi. Charakteristickym rysem tohoto obdobi je
pomérné samoziejmé nauceni se g
zikladnim védomostem a doved-
nostem. Napt. v ptipadé barev,
stran, pojmy ze stavby téla apod.
V Zadném ptipadé se nejednalo
0 opakovdni ¢i dril. Ve piisobilo
dojmem naprosté samoziejmosti.
Ovsem v socidlnich kontaktech,
naptiklad s dalsimi détmi, ven-
ku nebo s cizimi lidmi, Petka se-
lhdvala. Ptitom méla déti velice
rdda, ale nedafilo se ji je oslovit
a ziskat. Vlastné jsme ji stile byli »
nablizku a starali se o ni. V jeslich byla Petra do ctyr let véku. PrestoZe v této dobé bylo jiz
vidét, Ze je Petra pomalejsi, ani my, ani dalsi ,,odbornici” v okoli neuvazovali o specidlni
mater'ské skolce. Snad jen vyraznéjsi problémy s vyjslovnosti hldsek byly signdlem,Ze néco
neni v porddku. Rec byla vlastné pronim problémem, se kteryjm jsme se obrdtili na odbor-
niky. Tady musime napsat to, co se od této chuvile, tj. asi do Sesti let stalo typické. Kamkoliv
jsme prisli, logopedka, neurolog, vsude bylo vse ,v potadku”™ a co bychom pry chtéli...
Maminka je prilis ,vizkostlivd” a pripadné — to se jednalo o Petfinu détskou lékarku — nds
presvédcovala, Ze je Petra vlastné nevychovand, kdyZ se v ordinaci boji. A tak jsme hledali,
premysleli a postupné jsi si zacinali uvédomovat, Ze v Zivoté Petrusky patrné nepiijde vse
hladce... Ve ctyfech letech, po krdsné dovolené u move, nastoupila Petka do matev'ské skoly.
A nastal zlom. Byla uzaviend a negativistickd, nechtéla nam nic o skolce #ict. Ve Skolce
byly dvé ucitelky — dokonalé protipoly, jedna velice hodnd, druhé se Petka (a asi nejen ona)
doslova bila. A po dvou mésicich, nam ucitelky sdélily, Ze , Petra nic neumi, nezptvd, obcas
neudrZi Cistotu,to neni normdlni, ona je postiZend”

Tecka, vykricnik.

Oba dva jsme specidlni pedagogiku studovali, ovsem bezmoc proti témto ,vychovatelkam”
byla hroznd. Nicemu nerozumély, o nic se nesnaZily, vSechno jim bylo jasné. Nastalo veliké
a dlouhé hledini a utrpeni. Petruska nebyla v tomto obdobi Zivota spokojena. Trpéla, pomalu
se zhorSovaly jeji schopnosti a mozZnosti, my jsme nevédéli, co ji trapi a moc jsme chtéli ,,aby
uméla a dokdzala”... podatilo se ndm Petrusku premistit do specidlni logopedické skolky,
kde bylo méné déti, na Petrusku bylo vice Easu. Uklidnila se, a rok mezi 4,5 a 5,5 rokem sice
znamenal dalsi Petfino ,,zpomalovini”, nicméné celkové jsme situaci citili jako uklidnént.
V této dobé jsme vsak velice trpéli Petcinymi vybuchy zlosti a negativismu. Napt. pravi-
delné odmitala jit do schodii, chodila si jen tam, kam chtéla. Hledali jsme dilvody a priciny.
Premyjsleli, cetli literaturu, zmitali se v obavdch mezi lehkym postiZenim typu mozkové
dysfunkce az po hluboké mentdlni postiZeni. Petce se, zejména manzelka, vénovala kazdy
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den, hrdli jsme si ... To jiZ byl na svété Honzik. Narodil se v roce 1992 v [été. Po celou dobu
tehotenstvi manZelka musela leZet — velkou st v nemocnici — a tak jsme s Petkou ziistali
doma sami.Po prichodu Honzika jsme méli strach, jak ho Petka prijme. Ale méla ho velmi
rada. JenomZe jeji ,neohrabanost” pro néj byjvala nebezpeénd. Misto hlazeni ho pldcala a to
tak, Ze jsme se strachovali. V péti letech Petruska presla do mater'ské skolky, do Skolky pro
deti s postizenim, kterou vedl nds ptitel. Opét, po pocitecnich potiZich s adaptacti, nastalo
jisté uklidnéni, pan ucitel se Petrusce moc a moc vénoval. Opét — pokolikaté uz — jsme vérili,
Ze se vSe upravi. Ovsem prisel rok 1993 a s nim obrovskd zména Petky. Najednou, ze dne
na den se nam ménila ped ocima. Nebyla schopna splnit nejjednodussi pokyn. Napr. jsme
ji poslali do pokojiku pro pastelky a ona sla do
kuchyné pro [Zici... Zacala mluvit ,,nesmysl-
né” véty. Opakovala neustdle jedny a ty samé
véty a slova. Dlouho byla plactivd. V noci se
budila s plic¢em, nespala..Byli jsme velmi vy-
Cerpani. Zddlo se nam, Ze je vSe ztraceno.
Lékari stdle nevédéli. Navstévovali jsme ho-
meopaty, nékteri se snad povaZovali i za lé-
Citele. Petruska se stile ménila. A ptisel leden
1994 a ndvstéva na olomoucké klinice a po
ném tinor téhoz roku. Unor, na ktery bychom ridi zapomnéli, vymazali jej ze svého Zivota.
V jeho proni pdtek, curtého, jsme se definitivné dozvédéli o Petrusciné nemoci a jeji pova-
ze.

Nemd cenu psdt o dnech, tyjdnech, mésicich, které bezprostiedné ndsledovaly. V kniZkdch
pisi casto o ,prochdzce peklem”, myslime, Ze vétSina z nich naprosto netusi co za slova
pouzivi.

Vime stejné dobi'e jako Vy, mili piiitelé, co je to bolest. Bolest, které se nic na svété nevyrov-
nd. Casto sljchdme ,na viechno si clovck zoykne”. Ne, jsou véci na které si zvyknout nelze.
Nakonec, po mésicich tripent, jsme dospéli k poznini, které Vim rddi sdélujeme. Uvédomili
jsme si, Ze neni diileZitd nase bolest, nase zklamdni a nas strach. DiileZitéjsi je Petruska.
A Honzik. Pro né musime udélat vsechno co je mozné. Petruska je viZné a nevylécitelné
nemocnd. Honzik je zdravy. Musime, opravdu musime udélat vse tak, aby byli oba spokojeni
a ac se to zdd neuvéritelné, i svym zpiisobem ,Stastni”. Petruska ve své nemoci. Honzik
ve svém Zivoté. Petruska chodi do Slunovratu. Je to Slunovrat ndzvem i ve skutecnosti.
Spolecné s nékolika piteli se ndm u nds v Olomouci podarilo vybudovat specidlni zatizeni
pro téZce nemocné a postizené déti. Zarizeni, které ddvd nasim détem slunce do tvdri.
Prdvé v ném je Petruska stastnd. Mda kolem sebe hodné lidi, lidi, kterd ji maji radi, pecuji o ni
a ddvaji ji pocitit lasku. Petka, tak jak miiZe a umi, opldci timtéz.

Mnohyjm jsme prosli, vlastné vsechno nds jesté Cekd. Vime, Ze nejsme sami. Dékujeme vSem,
kteri nam a Petrusce pomohli. Prejeme ji i sobé, abychom nelehky 1idél zoladli.

Snad to dokdZeme.

Olomouc, tijen 1995 Jan a Alena Michalikovi



A co ptineslo prvni setkani jedné z novych rodin ze Spole¢nosti pro MPS, rodiné Karasko-
vych. O tom ndm v roce 1996 napsal pan MUDr. Jiti Kardsek. Od té doby uplynulo témér
devét let. Cas pomaha hojit rany, v ptipadé malého Dandy, viak ptinesl dali trapeni. O nich
si miiZete pfecist na strané 35 naseho zpravodaje...

Proniho setkini jsme se ziicastnili v dobé, kdy jsme byli ,,cer-
stoé informovdni” o diagnose naseho syna a jesté jsme nedo- §
mysleli vSechny diisledky. Setkini vSak pro nds znamenalo
velky prelom. Az zde jsme si v plné 5i7i uvédomili, co tato zd-
ketnd nemoc obnisi, sezndamili jsme se s mnoha dalsimi posti-
Zenymi rodinami a détmi v pokrocilejsi fazi choroby a zjistili
jsme, jak je pro nds ditleZitd soundleZitost s celou spolecnosti.
Je pravdou, Ze jsme stravili urcitou ¢dst setkdani v Soku, smutku
a slzich, ovSem na druhé strané jsme vysli z této skutecnosti
mordlné posileni a uvédomili jsme si, Ze se svyym problémem
nejsme sami a upevnili jsme si presvédcent, Ze Cinime spravné,
kdyz jsme se rozhodli postarat se o naseho nemocného chlapce |
tak, jak cinime doposud.

Na pronim setkdni, stejné tak i na dalsich, jsme se sbliZili |
s ostatnimi prateli a jejich détmi, pronikli do jejich mentality K=
a woédomili si, Ze nds téZky osud je pro nds Iépe snesitelny.

Urcité velkou dusevni vzpruhou je i to, Ze se na téchto setkanich miiZeme pohybovat zcela
pfirozené, nikdo se nepozastavuje nad tim, jak se naSe déti chovaji, co zrovna provadéji

v oo

apod., a tak je ndm umoznéno vlastné 1iplné normdlné Zit, i kdyZz jenom na chvilku.

Jiri Kardsek

OHLEDNUTI DRUHE - ROK 1996

II. nérodni setkani rodin déti nemocnych mukopolysa-
charidosou se uskute¢nilo ve dnech 14. - 16. ¢ervna 1996
ve Valasskych Kloboukach - Jelenovské.

Setkdni se zi¢astnilo 15 rodin, z toho dvé ze Slovenska a jedna
z Rakouska. Program byl velmi bohaty, nechybély tu spor-
tovni a soutézni aktivity pro malé i velké. Soudasti setkani
byly rovnéz odborné prednasky MUDr. Hrubé, PhDr. Va-
durové a Ing. Poupétové, CSc. z Centra dédi¢nych poruch
metabolismu a navic zde vystoupila MUDr. Suzanne Fang
Kircherova - spoluautorka knihy o mukopolysacharidose
- a seznamila pfitomné rodice s nejnovéjsimi informacemi
ze svétového kongresu MPS v Australii.

V programu nalezli G¢astnici ptibéh rodiny Janeckovych.

(na fotografii je Vendulka na voziku)
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My a nase Verunka

Verunka se nam narodila 2. 8. 1982 jako velkd radost a stésti. Délala pokroky ve svém vyj-
voji, ale ve dvou a pill letech nam lékati ozndmili, Ze ma vrozenou metabolickou poruchu
lipidit — ,,Niemann—Pick”, kterd je nevylécitelnd a bude se postupné zhorsovat a neni na ni
léku nikde ve svété. Navic je dédicnd, tudiz dalsi téhotenstoi nedoporucovali.

TéZko jsme mohli uveérit, Ze je tak vdznd, vZdyt tfeba psychologické testy u Verunky byly
nadpriimérné. Uméla tolik pisnicek a basnicek! Nevérili jsme a doufali, Ze se lékai myli.
Cas el ddl, Verunka $la s vjvojem také dl a my s ni chodili pouze na kontroly 1 x za piil
roku. V Sesti letech, kdy méla jit Verunka do $koly, se objevily pruni problémy. Skolka dopo-
rucila odklad skolni dochdzky, protozZe Verunka nezovlddala pripravu na skolu. Presto v sedmi
letech nastoupila do 1. tidy ZS, na jejimz konci byla prefazena do 2. t¥idy Zvldstni skoly.
Vzpomindm, jak velmi jsme z toho byli nestastni, Ze ji budou déti i ucitelé ubliZovat a jak
velmi jsme se mylili. Verunka v této dobé jiZ hiife chodila a byla celkové pomalejsi. U tiidni
ucitelky nasla porozumeéni a déti? Ty Verunce pomdhaly, jak mohly. Dokonce mné ji vodily
domuii, aby cestou neupadla, pred bytem ji rozvdzaly tkanicky, zuly boty a v poradku predaly
mné. Jd v té dobé ziistala doma s druhou zdravou dcerou na materské dovolené. Ale ani tato
JAdylka” netrvala dlouho. Ve 3. tidé zovlastni skoly jiz Verunka nemohla ucivo zvlddnout.
Navic se dostavily vétsi problémy s chiizi, proto jsme zacali hledat Skolu, staciondr, prosté
néco pro mentdlné a télesné postizené déti, kde by se mohl dal vzdélavat podle svijch schop-
nosti.

Meéli jsme opravdu velké tésti, nebot v té dobé se otevirala skola ,,Modry klic” v Praze 4
— Modtanech pro déti s kombinovanymi vadami. A zde Verunku prijali na tydenni pobyt.
Kdyz uvdzim, Ze na tento pobyt je zde pouze deset déti, byl to spise zdzrak a obrovské stésti
pro nds i pro Verunku, coZ miiZeme ocenit nejvice nyni, kdy Verunka jiz potvebuje veske-
rou péci. V Modrém klici si Verunka okamZité ziskala prizert déti i persondilu svoji mirnou
povahou a vstiicnosti. My rodice jsme pro ni chtéli stile ,néco udélat”, proto jsme Verunku
poslali do lazni, kde, jak jsme se domnivali, se zpomali zhorsujici se pohyblivost. Ale nemoc
pokracovala ddl. V laznich se objevily epileptické zichvaty, zacala na del$i vzddlenosti pou-
Zivat vozik, zhorsil se zrak, stile méné mluvila. V deseti a piil letech pfestala chodit vitbec
a o rok pozdéji Verunka zcela ztratila tec. Poté ptisly na vadu pleny a zanikl i polykact re-
flex, takze krment bylo a je velmi ndrocné. Verunce je proto voperovand sonda do biiska, kte-
rou ji krmime. Verunka neudrZi sama hlavu a nyni se jiz neudrZi ani v sedé. My rodice ale
stdle hleddme, shanime a musim vici, Ze i nachdzime lidi ochotné poradit, pomoci a ulehcit
Zivot Verunce i ndam. Modry kli¢ nam obdivuhodné stile s péci pomdhd, i kdyZ nyni mdme
Verunku vétsinou doma nemocnou, protoZe se ji snizuje imunita a pribyod zdpalil plic.
Cely Veruncin Zivot jsme jako kompletni rodina a snazime se i vsichni Zit jako ,normdlni”
rodina. Nezakryjvdme, Ze je to nékdy hodné tézZké, ale Verunku sebou bereme na kaZdou
akci, ndavstévy, dovolené, vylety, dokonce musim s invalidnim vozikem doprovizet do skoly
i sestru Verunky, Slavku, kterd ji md velmi rada a chce se s ni pred détmi pochlubit. Kdyz
$la Slavka do proni t¥idy ptala se pani ucitelka, kdo ma kolik sourozencii. Slavka s hrdosti
rekla, Ze ona ma ségru Verunku, kterd nemluvi a nechodi. Pani uitelka myslela, Ze je jesté
malinkd, ale Slavka pronesla: ,,Ne ona je invalidni”. Déti Verunku berou jako kamarddku.
Jezdi s vozikem, mluvi na ni a maji radost, kdyz se Verunka na né usméje. A Ze ona si vybird.
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Hned pozname, kdo je ji milyj a kdo ne. Dokud to slo, pomdhaly nam s Verunkou také rodi-
de. Nyni, kdy se Verunka musi jen nosit, jsme na péci o ni s manZelem jen dva. Vse se da
ale 7esit. ManZel se naucil sondovini, prebalovini, mazini, poddvini Iékii, koupdni a jesté
mu zbyvd cas vymyslet zabavu pro obé holky. Zvlddne dokonce i nemoc Verunky, kdyz ja
odjedu s druhou dcerou na ,,damskou” jizdu.

Chtéli bychom vsem rodiciim, kteri maji, nebo je cekd podobnyj osud, vzkizat: Neztrdcejte
nadéji, bud'te silni, ale i optimisticti. Déti jsou velmi citlivé na pohodu v rodiné, at zdravé
¢i nemocné.

Popisujeme zde nds Zivot s Verunkou hlavné proto, Ze nejuétsi problémy ndm pripravila
neinformovanost o tom, co nds vSechno cekd. Byli bychom vice pfipraveni, napr. s lipravou
bytu, ktery nyni musime dodatecné prizpiisobovat a kaZdé zhorSeni zdravotniho stavu nasi
Verunky ptijimame s mirnym vydéSenim. Moznd nase psani nékomu pomiiZe, nékoho ro-
zesmutni, ale my vérime, Ze pravé tim, Ze se stile snaZime chovat jako ,,normdlni” rodina,
pomdhdme Verunce i sobé.

Ano ptijdou chvilky smutku, litosti i beznadéje, ale nastésti se vZdy objevi povzbuzeni Ci
pomoc od lidi, kterym nejsme lhostejni. A to je moc diileZité.

V Praze v cervnu 1996 Renata a Karel Janeckovi

Nékolik mésicti po tomto setkdni obdrzela Spole¢nost pro mukopolysacharidosu smutnou
zpravu, Ze Verunka své tézké nemoci podlehla. Vzpominky na ni v8ak nikdy nezmizi.

OHLEDNUTI TRETI - ROK 1997

Rok 1997 byl pro spole¢nost velmi tispésny. Spole¢nosti se podatila zrealizovat dvé setkani
a obé byla zcela jedine¢na.

Prvni setkdni probéhlo ve Stihlavicich u Plzné,
kde mély rodiny moznost vidét hokejové utkani |
hvézd a navic se mohly s nékterymi z nich i osobné
setkat. Dodnes si déti v sobé nosi Zivou vzpomin- 7
ku na setkdni s Jaromirem Jagrem.

Druhé setkdni, tedy oficialni ITI. Narodni setkani
se toho roku konalo v hotelu Pohoda na Orlické
prehradé. I ono bylo vyjime¢né, nebot ho dopro-
vazelo naticeni Ceské televize. Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu dostala vzacnou moznost zucastnit se Adventniho koncertu, ktery
byl vénovan pravé détem s touto diagnézou. Ceska televize tu tehdy natédcela doprovodny
porad, ktery mél rodiny a zvl4sté jejich nemocné déti blize predstavit.

Rodiny velmi rady vzpominaji na osobnost vechny pracovniky ( a spiSe pracovnice) $tibu,
ktery Adventni koncerty na obrazovku piipravuje. K tomu opét vzpomind Dr. Michalik:
»koncerty reziroval pan Bonaventura, lidé jeho jméno maji spojeno zejména s televiznim
Kufrem a vétou pana Zedni¢ka alias ,Cmani ktery do kamery na zavér potadu vidycky
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zaméval: Ahoj Béno, ¢imz myslel pana rezisé-
ra. Ten totiz nedlouho poté podlehl tézZké ne-
moci. A mé az tehdy plné dosla slova - véta,
kterou mi tehdy na Orliku adresoval: Pojdte
doktore, dame si jednoho vizoura, ja nesmim,
vite, ale s Vama, s Vama si dam...”

Rok 1997 vyvrcholil ucasti na 4. Adventnim
koncertu, jehoz primy prenos z Kralovské
kolegidlni Kapituly sv. Petra a Pavla na Vy-
$ehradé odvysilala Cesk4 televize. Diky pii-
spévkim v8ech dobrych lidi, ktefi porad shlédli, dostala Spole¢nost pro mukopolysacha-
ridosu vyznamnou finan¢ni podporu, diky které mohla rozvinout své programy podpory
pro nemocné déti.

Adventni koncert a doprovodny potrad Ceské televize tehdy poprvé piedstavil vefejnosti
nemoc zvanou mukopolysacharidosa a dalsi nemoci ji pfibuzné. Pro nékteré rodiny bylo
shlédnuti tohoto poradu takika osudové.

Nase proni setkdni s mukopolysacharidosou

PiSe se rok 1997... obdobi tésné kolem vdnoc, a jak to tak byjvd, vsude plno shonu, 1iklid,
peceni, navic vsude kolem netinavné pobihajici Monicka. A do toho vinocni koncert, na
kterém vystupovala i nase dcera Iva, tehdy Zikyné sedmé tvidy.

Chystdme se k odchodu, ja jesté rychle doddvdm posledni instrukce nasi nejstarsi dceri
Petce, kterd bude Monicku hlidat a vtom zahlédnu v televizi, kde zrovna vysilali adventni
koncert, holcicku, dost podobnou Monicce — jak vzhledem, tak i chovdnim.

Sednu si na chvili k televizi a zaposlouchdm se, co Ze je to za nemoc? Zrovna se tu povidd
o pritbéhu i prognoze této nemoci a ji si vikim — ne, to nemiize byt pravda, to se urcité
Monicky netykd. A protoZe mame zpoZdéni, musim televizi vypnout a uz vsichni spéchdme
na vinocni koncert.

Po pil roce od této prihody ndm bohuZel v Praze na klinice potvrdili dzagnozu kterou jsem
tehdy v televizi zaslechla, jenze to uz bohu-
Zel neslo jen zmdcknout knoflik, aby bylo vse
pryc.

V' Praze jsme se také dozvédeéli o existenci
Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu. Resi-
li jsme, zda se mame ozvat a do spolecnosti
vstoupit. Vihali jsme, vZdyt k emu nam to
bude, kdyz stejné neni Iék. Nakonec padlo
rozhodnuti. Zavolali jsme panu Michalikovi,
predsedovi spolecnosti, a v Fijnu 98 jsme byli
na nasem pronim setkani, které se tehdy ko-
nalo na Secské prehradé. Od té doby uz uplynulo
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mnoho let a my jsme vynechali jediné setkini, a to kdyZ manzel vizné onemocnél. NaSe
Sandra, nejmladsi dcerka, si vyrdbi dokonce néco jako vojdci ,,metr” a odskrtdvd si dny,
které zbjvaji do zacdtku dalsiho setkdni.
Dnes se piSe rok 2004... je znovu vinoéni cas, v nedéli zacal Advent. Pisu tyto vadky
a vzpomindm, Ze jesté vloni Monicka s malou ndpovédou proni slabiky uméla rict , Mamin-
ko, mdm té rada”. ZamlZi se mi v ocich a tu mi klepe na rameno nase nejmladsi devitiletd
dcerka Sandricka. ,,Maminko, uz jsem napsala dopis JeZiskovi, chces si ho precist?”
Beru dopis do ruky a ¢tu:
Milému JeZiskovi do nebycka.

1. Jd bych chtéla domecek v Mokrinkdch!!!!!

2. Chtéla bych, aby tam bylo krisné jako tady.

3. Moje ptini je strasné dlouhé, ale chtéla bych, aby byli vSichni zdravi:

Odpoustim Sandric¢ce hrubku, kterou tam md, a uz podruhé mi béhem psani téchto radkii
vstupuji slzy do oci, presto citim hiejivé teplo u srdicka.
Marie Noskovd

OHLEDNUTI CTVRTE - ROK 1998

V tomto roce se konala dvé setkani.

Na pocatku ¢ervna probéhlo v hotelu Sigma v Luhacovicich jiz IV. Nérodni setkani rodin
déti nemocnych mukopolysacharidosou a na podzim se konalo je$té neoficidlni setkdni
rodin v Se¢i nad Sazavou.

IV. narodni setkdni se mélo ptivodné konat jinde, ale doslova péar dni pted zahdjenim se
v pldnovaném zatizen{ vie zhatilo... Nastésti diky pomoci pani Sikulové, k setkdni nakonec
doglo. A jako vzdy bylo velmi pékné. Zucastnilo se ho Sestndct rodin a jako obvykle nechybéla
ani ptitomnost 1ékait a odborniki z Ustavu dédi¢nych poruch metabolismu pti Vseobecné
fakultni nemocnici v Praze. Kromé odborné predndsky a konzultaci, které se tykaly prede-
v8im rodic¢tl, v programu nechybél vylet do Zoo Le$na u Zlina, oblibené vyjizdky na koni-
cich, sportovni soutéze a taborak.

A jak tedy prozivala tehdejsi 1éta pani Sikulova, kterd se state¢né ujala svého vnoucka, jehoz
by jinak cekal Zivot v Gstavni péci? Zde je jeji zpovéd ze stranek programu setkdni.

V' Luhacovicich, jaro 1998
Pribéh mého Pepdnka

Kdyz jsem dostala Pepu, bylo mu 9 mésicii. V té dobé mi bylo 47 rokii a manzelovi 76 let.
Muij syn, otec Pepana, byl v ciziné a je tam stdle a matka od nich utekla, kdyZ mél Pepa 8
mésicil a z toho 2 mésice jsem tam byla jd a starala se o chlapecka. Syn tehdy volal z Recka
(kde Zili a kde se Pepa i narodil), Ze snacha si vzala pas a penize . Décko tam nechala a utekla
od nich. Syn cekal, Ze se Martina, jeho Zena, vrdti, ale kdyz se nevracela, tak jsme jeli pro
chlapecka az na Peloponéz do Argosu. Manzel byl diichodce a jd jsem v Luhacovicich pod-
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nikala. Dité jsme privezli v roce 1993 na Mi-
kuldge domii, v Recku jsme zaplatili dluhy za
prondjem domu, kde bydleli, coZ nis stilo 50
tisic, ale dité bylo doma. A okamZikem, kdy
jsem malého devitimési¢niho Pepu dostala do
ndruce, Zivot se mi otocil 0 360 stupiiil.
Obchod, domdcnost, vateni a malé dité. Kdyz
Pepovi rostly zoubky, v noci jsem s nim ne- p =
spala, avsak pres den jsem pracovala. ManZel §
tikal: vzala sis décko tak délej. Kdyz byl Pe-
povi rok, ddvala jsem ho do jeslicek. A matka
Pepana, ani jeji pribuzni, kteri bydli 10 km od FES
nds od Luhacovic, prestoZe védeli, Ze mdame od
jejich dcery chlapecka, o ného viibec nejevili
zdjem. Nedokdzala jsem pochopit, Ze je matce 1iplné lhostejné, kde mad dité a co se s nim déje.
Témer po roce se u nds objevila — kviili rozvodu. A dité nechtéla, Ze ho pryj nemiiZe mit doma
a kdyz se o ného babicka tak dobe stard, souhlasila, abych se starala ddl. Alimenty platila
400,- K¢. Ale obcas ho prisla navstivit.

Kdyz bylo Pepovi néco ptes 2 roky, postupné jsem si vsimala, Ze s nim neni néco v porddku.
Upozorriovala jsem na to pani doktorku a ta tikala, Ze pockime aZ budou Pepovi 3 roky.
A tim zacind nase drama. Prohlidky v Brné a posléze v Praze na klinice vyiknuly ortel: Mu-
kopolysacharidosa - tézka forma. , Kdyz neumrel do 3 let, budeme cekat od 3 do 10 let.” Kdyz
jsem to slysela, jako bych dostala palici po hlavé. Ale pan docent Zeman mi ek, Ze dité si md
uZit Zivota, co miiZe. A Ze si bude to pékné pamatovat. TézZ mi ekl o Spole¢nosti pro mukopo-
lysacharidosu, kterd sidli v Olomouci, a navrhnul mi, Ze by bylo dobré se tam ptihldsit.
Prosila jsem Pepanovu matku, aby si ho obcas na vikendy bravala domii, abychom si s mu-
Zem trochu odpocinuli. Odmitla, jak mi pak tekla socidlni pracovnice. A jak pry snacha
dodala, pokud by se se mnou néco stalo, dité prosté nechce a dala by ho rovnou do tistavu. Od
té doby snacha uZ neprisla ani na vinoce ani na Pepovy narozeniny. Syn je stile v ciziné
a kdyby byl doma, tak bych stejné nemohla nechat dité cizi Zenské, protoZe ani zdravé déti
to nemaji kolikrdt lehké, natoZ postiZené.

ManZelovi je ted 80 let, je nemocny a nemd nervy na malé dité. Kdyz se néco vesi, vidycky
jen tikd, vzala sis décko, tak se starej. Ziistala jsem na vsechno sama. I kdyz, jak se vikd,
kolikrat paddm na hubu, pfesto kdyZ se podivim do chlapeckovych krdsnyjch hlubokijch
modrijch oct a slysim, jak na mé vold maminko nebo babicko nebo se chce mazlit, tak to je to
nejlepsi, co spolu mame. KdyzZ se chlapecek narodil a my jsme jesté nevédéli, Ze je nemocnyj,
tikala jsem mu, Ze ho nikdy neopustim, tim spis ted, kdyz je nemocnyj.

Bydlime v Luhacovicich, v mensim lazeriském méstecku, mame stésti, Ze Pepan chodi do Skol-
ky (md tu svého asistenta — absolventa ndhradni vojenské sluzby), kde maji vSichni Pepu radi.
Spolu chodime na ldzeriské koncerty a ziicastiiujeme se vech akci pro déti. S Pepanem jsme
byli dvakrdt u move v Recku. SnaZime se a Zijeme naplno. Je to viak stdle horsi. A hrozné
ndrocné, doslova vysilujici: domdcnost, stary nemocny manzel, snidané, obédy, tepld vecere,
nékupy, vychdzky. Vecer koupini, uspdavani. Pred piilnoci vstdt, dit si kdvu a zacit umyjoat
nddobi, Zehlit a jit spit v jednu nebo ve dvé v noci utahand jako kilit a v sedm zase vstdvat.
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Vloni v zari jsem zanechala podnikdni (presnéji prodeje novin a cigaret) a stardm se o man-
Zela a Pepana. Sice mame mdlo penéz, ale zdravi md clovek jen jedno a ja mam velky tikol.
Manzela a Pepinka. I kdyz mdme velkou rodinu, kterd k ndm dost casto a rida jezdila, tak
od doby, kdy jsme zjistili, Ze Pepan nemocnyj, k ndm prestali jezdit. Mimo syna, Pepinkova
otce, 0 nds vsichni prestali mit zdjem.

Jak uz jsem se zminila, pan docent Zeman ndm pvi proni ndvstévé na klinice doporucil
Spolecnost pro MPS v Olomouci. Hned po ndvratu domil jsem do Olomouce volala, Ze se
chci stat jejim clenem. Za pdr dni pan Michalik poslal Déni aneb co je nového... i k nam
a napsal: ,,Musim Vim napsat, Ze pravé pred nékolika minutami jsem mél dalsi telefonicky
hovor z téch, které jsou tak zvldstni. Zvldstni, protoZe se setkdvim s dalsim osudem, jeZ
provdzi a bude provizet mukopolysacharidosa. Do naseho spolecenstot pribyla dalsi rodina,
malému Dimitriji jsou 3 roky a je nemocny MPS II. typu. Je krdasné, Ze ma Dimitrij vedle
sebe babicku, kterd se o néj vynikajicim zpiisobem stard. Dovolte tedy, at je za nds vSechny
privitdm do na nasi Spolecnosti.”

Kdyz toto uvitani ctu, tak se zase neubranim slzam. Mdame veliké stésti s Pepanem, Ze tato
spolecnost existuje, Ze jsme jeji soucdsti, Ze mame pana Michalika a dalsi vijborné rodiny.
Ze mdme, i kdyZ nemocné, piesto krdsné déti, které milujeme a kdyZ se setkdme, tak jsme
jako jedna rodina. Vsichni se radi vidime, mdme si toho hodné co povidat, odpocineme si od
vSednich starosti. Kdyz se sejdeme, mdame program pro déti, navstévu ZOO, hokeje v Plzni,
tabordk, v 1été koupdni, jizdu na konich, karneval v maskdch, prohlidku zdmku, nebo natd-
eni. To jsou vsechno obrovské zdZitky v nasi spolecnosti. A kdyz se loucime, tak se tésime
na dalsi setkdni. Spolecnost, to je nase velkd rodina.

Toto moje vyzndni je jen nepatrné zrnicko ze Zivota. Clovek toho v Zivoté musi mnoho
vydrZet, hlavni je mit zdravi a silu a obrovské srdce plné lasky a spolecnost, kterd pomdha
prekondvat riizné prekizky, takzZe clovék neni sim na tihu osudu, kterd nds provazi.

I kdyz nemdm penize a bohatstvi, presto jsem bohatd, Ze mam vnoucka, pro kterého jsem
vsechno na svété, a v nasi spolecnosti mam vijborné pritele.

Jana Sikulovd a Dimitrij

Manzelé Stehlikovi maji tii krasné déti. Dvé dcerky a benjaminka Mirecka. Zcela jisté by
v8ichni Zili jako normaélni rodina, kdyby ov§em jejich syna nepostihla zakefnd nemoc jmé-
nem Niemann-Pick, kterd md velmi podobny pribéh a prognézu jako mukopolysacharadosa.
Nicméné i navzdory tézkému osudu, ktery je potkal, se stdle snazi Zit naplno a pfeménit
kazdou péknou chvilku v pfijemny zdzitek a vzpominku. Napsali ndm o ,,nevychovanosti*
jejich synka. Inu - kolik dalsich rodin by mohlo vypravét...

Rodinny vylet

Psal se rok 1998. Byl krasny letni den, a tak jsme se rozhodli, Ze bychom mohli vyrazit na
néjaky mensi rodinny vyjlet. A aby to bylo veselejsi, prizvali jsme nase kamarddy s dcerou.
Los padl na zamecky park u Prithonic. Cesta autem byla timornd, ale vysledek stdl za to.
Kdyz jsme vesli branou do zameckého parku, rozprostvela se pred ndami nadhernd krajina.
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Rododendrony byly privé v nejvétsim rozkvétu, na ryb-
nicku plavaly labuté a kachny a zvédavé natahovaly krky
na ndvstévniky. Krdsny den vyldkal k vyletiim nejen nds
a kam se cloveék hnul, byla hlava na hlavé. Zhruba po ho-
dince a piil nds prochizka na Cerstvém vzduchu porddné
zmohla, a tak jsme si nasli poklidné mistecko ve stinu mo-
hutného smrku.

Vsichni jsme méli skvélou ndladu. Smali jsme se, vypraveli s
jsme si vtipy a pritom se poradné nakrmili. Samozrejmé, Ze
ani Mirecek nebyl vyjimkou. Neustdle se usmival a pobru-
koval si. A najednou a zcela necekané se ozvalo hlasité a
ztetelné , TY VOLE!" Vsichni jsme vyprskli smichy. Bylo
prijemné slyset, Ze Mirecek alespori jesté néco tekne. V tu
chuili Sel ovsem kolem postarsi par. A kdyz to pani slySela,
zacala se rozéilovat a hubovat: ,NO KOUKNETE SE NA
TOHO PARCHANTA, JAK JE NEVYCHOVANE]! TO
SNAD NENI MOZNY!" Ani tento komentd¥ nim vsak
ndladu nezkazil a my jsme si vyjlet uzili az do konce.
Veselych pribéhil jsme v Zivoté moc nezaZili, a tak mame tento pribéh neustdile pevné za-
psany v paméti a dodnes nam vzbuzuje 1ismév na tvdri.

Stehlikovi
OHLEDNUTI PATE - ROK 1999

Ve dnech 20. - 23. kvétna probéhlo jiz V. narodni
setkani rodin nemocnym mukopolysacharidosou,
tentokrat v luxusnim hotelu Arnika, ktery se nacha-
zi uprostfed nadherné krkonosské ptirody nedaleko fg
Spindlerova Mlyna. |
Spole¢nost v té dobé méla za sebou jiz pét let své ¢in-
nosti. Pét let, které ubéhly jako voda a pfinesly mnoho nového. Ukdzaly, Ze s nemoci se da
- a nejen musi - zit. Odhalily neuvétitelnou silu a odhodlani, s nimiz rodiny - ptvodni
i nové - Celi nepiizni osudu.

Nads Zivot s kluky - a také s mannosidosou...

Museli jsme se brat, kdyZ nam bylo devatendct . Ja v pronim rocniku na vysoké skole (obor
ucitelstoi pro specidlni Skoly), manzel mél pred maturitou a také vojnou.Bydleli jsme a stile
jesté bydlime s mymi rodici, mame ale oddélené domdcnosti. Celé nase okoli, predevsim
budouci prarodice se na vnouce moc tésili a uz od pocdtku ndm vSemozné pomdhali. Ma-
recek jedl, spal a rostl az p¥ilis. Zacala se mu deformovat piter* (kyfoza prechodu hrudni
a bederni patete) a také jeho hlavicka vypadala jako starostova. Nase obvodni lékarka byla
presvédcena, Ze problémy md z rychlého riistu a také z toho, Ze moc ji. Dokonce jsem musela
zapisovat, co vSechno sni a pocitat kilojouly. Kolem jednoho roku byl Marecek spokojeny,
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roztomily andélicek s vétsi hlavickou. Chodit zacal ve ¢trndcti mésicich. Zddlo se, Ze jeho
vyvoj je téméi v normeé. ..

Meéli jsme ale i jiné starosti. |4 jsem v té dobé vyménila individudlni studijni pldn za tzov.
»dalkové studium”, manzel absolvoval pétimésicni vojenskou sluzbu a jeho vztah s mymi
rodici se omezil na formdlni pozdrav pti ndhodném stretu na spolecné chodbé. Rozhodli
jsme se proto rekonstruovat rodinny domek na vesnici, ktery ndm vénoval miij dédecek.
Plni eldnu jsme se k dédovi hned nastéhovali.

Kdyz jsme si v [été toho roku vsimli, Ze Marecek také spatné slysi, byl uz braticek na cesté.
Na to Iéto velmi nerada vzpomindm. Byla jsem stdle s Mareckem a dédou ve dvou mistnos-
tech. ManZel byl bud’ v prici nebo pracoval na opravé domku. Nastala nehezkd krize naseho
manzelstvi, kterd skoncila odchodem zpét k rodiciim v sedmém mésici téhotenstvi.
Ctyflcilovy’ Addmek se narodil bez problémii. Byl krdsnyj, okaty a baculaty’, ale proti bricho-
vi uz odmalicka zlobil. Celé noci probrecel, hiite jedl. Od ctyr mésicii mél opakovane zdpaly
plic. V jednom roce nesedél, ne- j

chodil, byl vyhubly, s kruhy pod
ocima. V tuto dobu nds Iékari
poslali na vySetveni do Fakultni
nemocnice v Hradci Krdlové. Po &
14 dnech riiznyjch vysetieni uza-
vfeli nds pripad jako neznimé,
pravdépodobné geneticky podmi-
néné onemocnéni.

Zivot $el ddl. Zacali jsme s chlap-
ci dochdzet na rehabilitaci. Add-
mek po pronim roce zacal lézt a
lezl celyj rok az do dvou let, kdy
zacal chodit. Byl ale stdle nemoc-
ny. Neustile se u néj stvidaly _
zdpaly plic a zdnéty pridusek. : S

Diky nemocem byl i jeho vyjvoj mnohem vice opoZdény nez Markiiv.

V zari roku 1995 si manzel nasel nové zaméstndani a odjel na piil roku do Némecka na skole-
ni. Jd jsem dva mésice pred tim po Sesti letech konecné dostudovala. (Maminko, mnohokrit
dekuji). V listopadu mél Addmek dalsi zdpal plic, ktery si vyZddal hospitalizaci v Jicinské
nemocnici. Tam poprvé méla mladd lékarka podezieni na jakousi alfa mannosidosu. Ni-
jak jsem tomu nevénovala pozornost — takovijch diagnoz uz bylo. Poslali nds ale na dalsi
vysetreni na Kliniku détského a dorostového lékar'stvi v Praze, a to s obéma syny. Oslavili
tam 3. a 5. narozeniny. Po ctyrech dnech riiznyjch vysetieni mi byla sdélena jiZ potvrzend
diagnoza, alfa mannosidosa u obou chlapcii. Ze slov Iékarii jsem vytusila , Ze jde o néco
strasného, ale nedokdzala jsem se zeptat na to, co se mi honilo hlavou. Oni zemfou difve?
Budou trpét?

Nekolik dni jsem byla jako bez ducha. Jen jsem stdle brecela. Cely miij smysl Zivota se mi
zhroutil. Kdyz pominuly nejhorsi dny, zacala jsem spolu s maminkou (manzel byl stdle
v Némecku) studovat. Dostali jsme dopis od Williama Wilcoxe z Los Angeles, ktery uvaddél,
Ze deéti s touto nemoct se doZivaji veku 3 — 10 let. Bylo to strasné. Od Doc. Zemana jsem
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dostala kontakt na Kohoutovy, které jsem velmi brzy navstivila. Byla jsem velmi rdda, Ze
nejsme se svyjm problémem sami a navic mné Ivana uklidnila, Ze to urcité nent tak hrozné,
jak ndm napsal lékai z Ameriky.

Velmi rozpacitd jsem byla z reakce manzela, kteryj prijel na vinoce domii. Neplakal, neki-
Cel, nerikal nic. Zddlo se, Ze mi snad vitbec nevéri. AZ s odstupem casu jsem si uvédomila,
Ze jeho bolest byla asi je5té vétsi nez ta moje. Dusil ji B '
v sobé. Troalo témér dva roky, nez jsme spolu mohli
o0 nemoci nasich déti oteviené mluvit a nez se poprvé
zticastnil setkani rodin s MPS spolu s ndmi. Vim a jsem
mu za to vdécnd, Ze nase kluky velmi miluje a chce
pro né jen to nejlepsi. Jinak se se zprdvou o nemoci
vyrovnali (¢ spiSe nevyrovnali) jeho rodice. Dodnes |
nechtéji slyset vitbec nic. Manzelova maminka nam
stdle nost riizné vitaminy a léky a hledd, co by bylo
pro kluky nejlepsi. O tom, jak se bude nemoc dile vyvijet, ale radéji védét nechce, tak
o tom prosté nemluvime.

Po riiznyjch navstévich Iécitelii, homeopatil a tivahdch o transplantaci kostni dvené jsem
byla jiz dost vycerpand. Stavy place se sttidaly s nervozitou. Rozhodla jsem se, Ze piijdu do
préce. Nastoupila jsem jako ucitelka do Specidlni ZS p¥i détské lécebné v Zeleznici. Zjistila
jsem, Ze smyslem Zivota nejsou jenom déti, ale i price, kterd mné velmi bavila a bavi.
Zpocatku jsme méli problémy se Skolkou. Addmek se pokakdval. Nejpozdéji v poledne museli
kluci domii. Ale i to se casem zlepsilo. Dnes je Marek Zikem nasi Skoly a je velmi spokojenj.
Addmek ddl navstévuje materskou skolu a kamarddy md i mezi zdravymi détmi, které nds
na ulici zdravi. Mohlo by se zdit, Ze je to téme¥ idyla. Zijeme ted opravdu celkem spokojené,
ale problémy jsou a neustdle pribyvaji. Kluci se stdle vice odlisuji od zdravijch déti. Adamek
pfestavd poslouchat, je hyperaktivni. Neni prijemné poslouchat od ucitelek stiZnosti, Ze
sttihl chlapecka do ucha Ci objimal kamardda tak, Ze ho skoro uskrtil. Babicky ho uZ skoro
neuhlidaji. U Marka ptibyjvaji zdravotni komplikace. Silné krvdcent dasni, zdutelé uzliny
nezndmého piivodu, zhorsovini sluchu a stability p#i chiizi.

Kluci ndm ale délaji i velkou radost. K slzdm mé dokdze dojmout jejich neskonald radost
z obycejné drobnosti. Velmi se raduji ze Zivota, jsou stastni. Mohli by byt prikladem pro
mnoho ostatnich... I kdyz se miij Zivot diky zaméstndni hodné zlepsil, i presto mdam chuvile,
kdy jsem na dné. Uz prosté nemiizu. Jsem nervézni, nevrld a nechovdam se jako dobrd matka.
Musim mit den ¢ dva klidu, abych mohla fungovat ddl. Regeneraci sil mi umoZituji rodice,
ale také nase setkini. Neni nad to, kdyZ si miiZete bez zdbran popovidat s lidmi, kteri jsou
na tom stejné jako vy. Navic i pro déti to je velmi ptijemnd zména. Doufdm, Ze se budeme
schizet i do budoucna a to co nejcastéji.

No a co dodat nakonec? Toto léto se uZ konecné (po sedmileté rekonstrukci) odstéhujeme
na vesnici. Pokud budeme mit dostatek sil, tak si k t¥icatym narozenindm poridime zdravé
miminko. Vim, Ze ho tam nahore maji pro nds pripravené.

Tva Benesovd, matka

Na pocatku léta v roce 2003 rodiny obdrzely Déni, aneb co je nového..., coZ je obcasnik,
jehoz prostiednictvim se rodiny dozvidaji nejnovéj$i zpravy, riizné népady ¢i rady, které
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mohou pomoci. S jakou radosti jsme vsichni tehdy ptijali zpravu, Ze se rodiné Bene$ovych
narodila zdrava hol¢icka Anicka.

OHLEDNUTI SESTE - ROK 2000

Rodiny déti nemocnych mukopolysacharidosou se v tomto roce sesly dvakrat. Jarni, lépe
feceno jiz letni setkdni se uskute¢nilo opét v penzionu Sigma v Luhacovicich, které nds jako
vzdy obdafily nddhernym pocasim, a druhé oficialni setkani - VI. narodni setkani rodin
déti nemocnych mukopolysacharidosou a obdobnymi onemocnénimi se konalo v posled-
nich fijnovych dnech tentokrat na opa¢ném konci nasi zemé - v Zadové uprostied sumav-
skych lest.

O sviij Zivotni ptibéh se tam s ostatnimi podélila rodina Svabovych, ktery vam nyni piedsta-
vujeme i v tomto zpravodaji.

O nds Svdbech a o Vis ostatnich alias Hand'a a zbytek svéta.

Nase Hanka prisla na svét jako jedind z naSich t¥1 dcer zcela presné podle planu,
bez jakychkoliv problémii v téhotenstvi i pri porodu. Miminko to bylo krdsné, jen trosku
hubené a dlouhé oproti o dva roky starsi sestte, ale brzy jsme ji vykrmili a vse bylo pekné
podle ptirucek. Navic byla moc hodnd, protoZe ja maminka jsem si pri druhém ditéti védéla
samoziejmé dobie se vsim rady (chuddk nejstarsi dcera Jitka nam byla vlastné pokusnym
kralikem). Za tii roky po ni se narodila jesté nase nejmladsi Pavlinka a svét byl krdsny.
Asi ve tfech a pill letech jsme navstivili ortopeda, protoZe se zddlo, Ze Hanka md vadné
drZeni téla. Pan doktor ndm potvrdil, Ze to je jediné, co ji snad chybi do dokonalosti a poslal
k zdcviku na rehabilitaci — cvicit poniiZe a vlastné vichni mdme néjak vadna zdda, tak co
cheete. Domluvili jsme se ale v détské nemocnici v Brné, kde zacali napred podezienim na
srdecni vadu, ale pak ji predali na internu a Hana byla nakonec v nemocnici cely mésic
a navic bez mamy (tehdy v roce 1988 to bylo zcela nemozné a striktni doporuceni znélo
— nechodit ani na navstévy...). Dodnes je ten mésic v nds zapsin jako priSerny. Z Brna
poslali vzorky do Prahy a nakonec z Prahy ptisla pozvinka na asi tydenni pobyt u docenta
Zemana ke konecné diagnoze.

Vysetteni troalo opravdu jen tyden a pak hurd domii. V té dobé mné snad ani nezajimal
vysledek a v cem je tedy ten problém, prosté uz jsme chtéli mit konecné ode vsech doktorii
pokoj. Za néjaky Cas prisla pozvinka pro nds rodice, Ze se mame dostavit k panu docentu Ze-
manovi. Svétili jsme déti brnénské babicce a jeli jsme na vylet. Rano jsme jesté zaspali proni
vlak a prijeli tudiz pozdéji, pan docent nemél cas a domluvili jsme se tedy na 14 hodin. Udé-
lali jsme si rande, byli nékde na zmrzlince a na kafi a na Hradé... a k panu docentovi jsme
dorazili celi rozesmidti a spokojent. Za dvé hodiny jsme odchdzeli jako dva ztroskotanci, kteri
se boji podivat jeden na druhého. V narvaném pretopeném vlaku si milj muZ celou cestu
domil Cetl vypiijcené casopisy a ja v kouté bulila, aby to nikdo nevidél. Doma déti spokojené
spaly (Hana nahlas chrdpala), babicka po otdizce: tak co? dostala jakousi informaci (nevim
ani jakou), na kterou jako byvald sestra z povoldani reagovala bezvadné: dnes je ta [ékar'ska
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véda hrozné rychld, vSak ono se néco najde... Dnes jsem rida, Ze ziistala navZdy vérici
v lékare. Neptidéldvala ndm starosti, protoZe to vZdy vypadalo, Ze se netrdpi a to bylo dobré.
Nakonec ji samotné vira v “pana doktora vSemohouciho a vSevédouciho” moc pomahd pri
lécbé rakoviny a dalsich zdravotnich problémii, kterych mad poZehnane!

Dalsi dva mésice uplynuly s minimdlni komunikaci mezi nami rodici, jen si pamatuju, Ze
jsme tehdy honem koupili mirné ojetou Skodovénku a podatilo se nam koupit gardZ (v té
dobé maly zdzrak!). I po nékolik dalsich nékolik let jsme s manzelem o Haniné nemoci
v podstaté nemluvili. Potdd byla v pomérné dobrém stavu, chodili jsme na vylety a Zili jsme
s ,,bubikem za sktini”. To, co ndm sdélil pan docent jakoby se v sebeobrané vykoutilo
z hlavy a ja jsem snad i zacinala doufat, Ze diagnéza byla nespravnd.

Samoziejmé, Ze diagndéza spravnd byla a zacaly pribyvat problémy — napted pater. Hance
v Kosumberku udélali korzet a pravidelné jezdivala na lazerisky pobyt. Se cvicenim byl od
zacdtku strasny problém. Rehabilitacni sestry ji nemilosrdné natahovaly pok¥ivené prsty,
tordily, Ze cvi¢eni musi jit pres bolest, Handa plakala. Hana je silnd osobnost a prosadila si,
Ze se bude ze cviceni ulivat a jd jsem ji kryla. Teprve po dlouhé dobé nds nékteré nové rehabi-
litacni metody a rozumnd pani doktorka Fruhaufovd (z Bulovky) presvédcila, Ze Hana si jen
zcela spravné uhdjila svoje, Ze napindni pres odpor vede ke stahu namisto k poZadovanému
uvolnéni. Navic jsou dnes i metody nebolestivé. Nakonec i “nase” broZurka o MPS typu I
jasné pravi, Ze rehabilitace musi byjt vedena Setrné, aby nedoslo k poranéni deformovanyjch
kloubii. Dobre, Ze funguji instinkty a clovek se miiZe 7idit i citem a nejen rozumem!

V novindch jsem Cetla néjaké clanky o transplantacich kostni diené, jedeme za Zemanem
a ten moji domnénku potvrzuje, moznd by pomohla i Hané. Celd rodina jdeme na testy.
Pted vanocemi ptijdou vysledky — v rodiné se nenasel vhodny dirce. |4 nevim proc, ale mné
se ulevilo. V té dobé ma Handa minimum problémii a povid jesté mdme nemoc jen vlastné
papirové. Ctu ndhodné dalsi clanky o transplantacich a po sympoziu ve Vidni je mi jasno.
Nesebrala bych v té dobé odvahu, vidyt nadéje je 50%. To je strasné mdlo, smysl to md jen
pro toho, kdo md dny uz secteny.

Na setkdni nasi spolecnosti MPS jsme jeli poprve na Jelenovskou (1996). O existenci spo-
lecnosti jsme védéli od zacitku a zaznamenali jsme i
pokus o zaloZeni spolecnosti jinym tatinkem drive, ale
my jsme se v té dobé jesté necitili jako rodina s postiZe-
nym ditétem. VSechno bylo spise normdlni a ze setkdani
s ostatnimi détmi, které jsou na tom podle vseho hiite
nez Handa, jsme méli strach. Strach, co na to Hana,
strach, co na to my, strach co na to Jitka s Pavlinkou.
Tatinek v té dobé stdvkoval, prosté se tam nepojede a
hotovo. Ale ja jsem bithviproc najednou jet chtéla a hol-
ky taky (v tak krdsnym hotelu jsme jesté nebyly!). No
a tak se jelo proti viili tatinka, tudiz bez ného. Uvital
nds plakdt ,Neni nadéje, zbjvd laska” a vzdipéti i pan
Michalik — tehdy o berli. Méla jsem chut se otocit a jet
pryc, jestéZe si toho plakdtu nase Hana hned nevsimla.
Ale pak uz se seznamujeme se spoustou miljch lidi a -
deticek, které jsou na tom sice previziné hiive nez my '

20



v té dobé, ale dijchd z nich teplo a spokojenost a taky lumpdrny a nékdy i slzicky. Prosté
normdlni déti, normdlni déti postizené MPS. A jejich sourozenci a rodice a asistenti. Na
dalsi setkdni jedeme podle toho, kde jsou, protoZe tatinek stdle nechce s nami a my musime
vlakem nebo autobusem.

V Luhacovicich jsme konec¢né potkali Janicku s ,jednickou” jako mame my. Piijde do Skoly,
zatim je s maminkou doma. Sldva, konecné se mame s kym povadné sroondvat, i kdyz je
znatelné, Ze Janicka je na tom fyzicky hiife. TéSime se napristé, mame si toho tolik co ict...
Prislo parte — paneboZe tomu se nedd vérit... Ale je to tak. V Krkonosich se Hana po Janicce
ptd. Hani, predstav si, Ze jim umvela, méla nékolik zdapalil plic po sobé, ani ji nestacili dovézt
do nemocnice, zemrela v sanitce. AZ za nékolik mésicii se Hana ptd: Mami a jd jsem taky
méla zipal plic a tys mé strcila do nemocnice? V soucasné dobé s nami tatinek na setkdini
jezdi, kdyZ miiZe, konecné pochopil, Ze na setkdini nam chybi vic nez kde jinde.

Skolni problémy Hance nastaly v Sesté t#dé. Prechod na druhy stupeii, velky kolektiv déti
a jeji nariistajici fyzické problémy nakonec vyiistily ve stavy tézké migrény. Hanka pri nich
jednou i dvakrdt tydné ziistdvala doma, viporné zvracela (10x i 15x po sobé), nékdy méla
i teplotu. Pak se ze Skoly stal zacarovany kruh — Handa hodné chybéla, musela dohdnét,
chtéla byt stdle stejné 1ispésnd, ale byla casto unavend a nedokdzala si ani odpocinout
a nabrat sily. Pak zase migréna a povad dokolecka... Po pololeti Sesté t¥idy jsem poprové
debatovala s Haninou tiidni ucitelkou, Ze se mi zdd, Ze Hana nestaci tempu a Ze by asi
potiebovala individudlni pldn. Byla jsem v té dobé dost psychicky na dné. Jen pri vysloveni
vety: ,NaSe Hana md mukopolysacharidosu...” jsem zacinala nezadrZitelné plakat... Na-
konec mé pant ucitelka presvédcila, Ze neni tieba problém zvelicovat a Hana docela dobte
dotdhla konec Sesté ttidy. Ve druhém poleti sedmé t¥idy uz Hana byla vice doma nez ve Sko-
le, jd jsem silela, navstivila pedagogicko—psychologickou poradnu i psychologa kuviili sobé.
Postoj pani ucitelky tridni se zménil a prestala Hané i mné vérit. Hana nikdy nefekla, Ze
ji néco nejde nebo Ze si netroufd. Vzdycky se snaZila stacit ostatnim. Sama se asi divila,
proc difve kamarddiim stacila a ted ne. Jednou — méli nékam jit a ona byla hrozné unavend
— pfisla s kamarddkou Lidou schvdlné pozdéji a pani ucitelka méla samoziejmé hned trest
— budou uklizet v kabinetu... Zdravé dité by to zvlddlo, ona zdravd sice neni ale soucasné
nevi, co to je byt zdravd. Nemoc je jejim nejptirozenéjsim stavem byti. Nedovedla jsem pani
ucitelku presvédcit, Ze Hana nic neprovedla, Ze si jen nevédéla rady... Po nékolika rozho-
vorech s pani teditelkou jsem se rozhodla, Ze Hanu prevedeme do nové Skoly — specidlni.
Kdyz nic jiného — Hana se uklidni, bude mit méné ucent, bude aspori klid! Hanu i tatinka
jsem ale musela moc presvédcovat, aby svolili. Tatinek chtél, aby Hana chodila za kaZdou
cenu do normdlni Skoly a nosila tveba ¢tyrtky a Hané se do nového kolektivu nechtélo. Pan
docent Zeman byl taky proti. Ve skutecnosti jsme nikdo nevédéli, jak to Hané prospéje, nebo
uskodi, ale asi zase zapiisobily instinkty. Nakonec jsem to dost tordé prosadila: bud do nové
Skoly — nebo i s migrénou do staré! Pamatuju si, Ze jsem na Hanu kricela, Ze bude chodit do
Skoly, i kdyby méla pani ucitelce pozvracet boty — nejsem jd hodnd maminka?

... Po pronim piil roce bylo znat, Ze Hana ma zase pékné zndmky, migrénu jsme po preléce-
ni taky zolddali lépe. V mensim kolektiou a v méné ndarocnych podminkdch nevadily absence
a splnilo se to nejdiilezitéjsi — Handa byla v pohodé. Dik za ty dva roky skoly bez starosti!
Od za&itku Haniny devitky ndm bylo jasné, Ze to, co nds cekd nebude lehké. Obtelefonovali
jsme napred viechna ,specidlni zavizeni”. Do Janskijch Lazni jsme se zajeli podivat. Cekala
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nds nddhernd moderni obchodni akademie — maly rdj pro postiZené déti (vlastné uz slecny
a mladé muze). A taky mili lidé — pan psycholog, pani specidlni pedagozka, kterd znd Bar-
borku Kluckou a socidlni pracovnice... a taky nabidka ke studiu. Podminky jako v rdji. No
a nase Hana? Po cesté zpét se ji ptam.: tak co? Vr¢i, Ze nic. Doddvdm: je to na tobé, rozhodni
se sama. V tu ranu je po Spatné nalade: |a tam nechcu! Tak. Ma pravdu — rdj je rdj a doma
je doma. I tatinek je hned veselejsi.

Takze musime hledat v misté a je ndm jas-
né, Ze mame na vybér pouze ze dvou Skol:
obchodni akademie a obor verejno-spravni
c¢innost (coZ je ekonomka kombinovand se
ziklady priva). Jdeme sondovat napred tu
verejno-sprdavni a jsme tak viele prijati, Ze
se to zdd neuvéritelné. Pan teditel udéld ma-
ximum, aby u nich Hana studovat mohla.
Hana prijimacky udélala, ale ne moc slav-
né, protoZe ze specidlni skoly byla zoykld na :
pomalejst tempo a vse nestihla. Prijata ale byla na odvoldni. Spadl ndam kdmen ze srdce.
Zanedlouho jsme jeli na kongres do Vidné a po ném — konec¢né — poridili Handé vozicek.
Malem bych zapomnéla zminit ten hlavni diivod nasi 1icasti ve Vidni — informace o moz-
nosti lécby pro nds typ, tzn. ,jednicku”. I tento okruh jsme doma zasunuli v sebeobrané do
kouta a nemluvi se o ném. Vsechno se vlece, zpravy se riizni a my jsme zase zahoteli nadéji.
Docela mné uz udivi, kdyz se mne nékdo zeptd: nemohla bys do té Ameriky napsat? Nechci
svému ditéti ubliZit ani zbytecnou nadéji ani zbytecnou neefektioni lécbou. Nekde v koutku
ta nadéje dvimd... Ale jinak musim stdle vérit, Ze i kdyZ léky nebudou, nase Handa sviij
Zivot Zije ze vsech sil ne nadarmo a ne Spatné. A kazdé narozeni kaZzdého tvora na svété je
zdroveri rozsudkem smrti... Howgh!

Handa ma par kamaradek — ze zdakladky Lidu. Obcas prijde a pak dlouho kecaji, s Hanou
vérné chodila do jidelny, doprovdzela ji i domil, sem tam se spolu ucily. Kdyz Hana ptesla
do specidlky, pratelstoi neskoncilo. Ve specidlce se Hana skamaradila s Iréou. Irca md pro-
blémy s ocima, ve svétle tape, déld ji zle A taky ptivede svého Artika, coZ je nds psi kamarad.
Venku nase kocky prozene, ale kdyz jsou doma, déld, Ze je nevidi. Dobre se s nim chodi na
vylety, kdyz ho boli noZicky, ochotné sedne Hané na klin a jedou na voziku spolu. Je nam
prosté s kamarady dobre.

Béhem poslednich letnich prazdnin ta nase potvorskd nemoc udélala popisovany a niami
obdvanyj a stejné necekanyj kotrmelec. Pribyly dali véci, které musime zvlddat spolu. Je toho
ted dost: od ranniho vstdvdni, kdy ji musime pomoci na nohy, zavést a posadit na zichod,
zavést do koupelny zuby si Cisti sama ( l'a md jen jeden kaz) obléct nakrmit ( levd ruka je

vvvvv

az do vecera.. Mamo nespi, jd jesté nemdam prisky a nejsem v postelt’ I

Jaké je byt sourozencem Hany, no to se budete muset zeptat nasich holek sami. [itce je osm-
ndct, stile zahlouband do knih, dobfe se uci, ale je mirné nepraktickd. Napr. dnes si vzala na
zabiti komdra varecku namisto placacky (kterouzto jsem neddvno znicila na Pavlince). Asi
by tekla, Ze byt Haninym sourozencem je normdlni, vzdyt Hana je prece normdlni, Ze jo.
Didvno ji preslo Zirleni na vétsi pozornost, kterd je Hané automaticky ze vsech stran vé-

22



novina. S Pavlinkou je to jiné. Byla vZdycky hodné neposednd a aktivni sport md skoro na
predpis od doktora, jinak bychom s ni doma asi nevydrzeli. Chodi do sportovni tiidy, aktiv-
né plave a dokonce je ted okresni prebornici v motyjlku (! po kom?). Hanu md rdda urcité,
ale asi néjak skryté a Hana Pavlinku ted moc nesndsi. Kde mohou, ty dvé se hasteri a délaji
si naschvdly. Je to normdlni? Je. Jednou se do sebe tak pustily, Ze jsem musela , fyzicky”
zasidhnout a Pavle jsem poprvé a snad naposledy vekla, co by délala, kdyby ta nemoc postihla
iji? Mé??? No mami, jd bych té musela snad zabit a hotovo... Hana ¥ikd, Ze Pavlina by byla
dobra rehabilitacni sestra.

Pottebujeme ted tesit nékteré véci: problém cislo jedna jsou schody. Hana je bez opory ne-
vyjde, déld ji to stdle vétsi problémy.TakzZe pani z referdtu socidlnich véci: tieste se! My se
nenechdme odbyt — ploSinu si vybojujeme, i kdyZ na zacitku stdlo suché konstatovini, Ze
penize nejsou, a nebudou a jiné feseni nez nejlevnéjsi neexistuje... Soucasné vesime usnad-
néni nastupovini do auta (zatizeni pro presun vozickdre do auta vypadd jednoduse, ale stoji
bratru 35 tisic). Jo a kolik stoji plosina pro invalidy nahrazujici vijtah? No tak asi 600 tisic,
nejlevnéjsi 480 tisic. Pak taky bude potieba bezdritovy telefon, aby mohl leZet vedle Hany,
kdyz je chvili sama doma a taky by se hodil mobil na ven. Pocitac uz mdme, ale specidlni
podlozky pod mys (jedna za 600 K¢) a asi i jinou kldvesnici s vétsimi klavesami budeme
potizovat. No a taky by byl docela vhod elektricky vozik... Kdyz jdeme nakupovat, nevim,
kteryj vozik tlacit diiv — ndkupni nebo ten s Handou? Je toho hodné a musime byt trpélivi.
No a az vyresime schody doma, pustime se do boje se schody ve skole — je jich tam poZehnané
a décka se sthuji kazdou hodinu. Co je na nasi skole dobré — jsou lidi. Pan veditel je Clovek,
pdni a pant profesorky taky. Mimochodem Hanin tiidas md taky téZce postizenou holcicku
(vrozend lomivost kosti). Nejsme sami... Hana md svou osobni asistentku Katku. Je vdand,
zatim bezdétnd, néjakou dobu prerusila studium, protoZe se starala o nemocnou maminku.
Je zodpovédnid, vSimavd, md spravnou ddvku citu (ktery ale nemd se soucitem nic spolecné-
ho — fuj, ten nemdme rddi!). Co chtit vic?

Vic nic, jen chceme potkdvat hlavné lidi, kteri si tento titul zaslouZi. Je jich hodné, co se
sami nabizeji s pomoci a pochopenim ale jsou i takovi, kteri a je zdobi Sediny a naoko vlidny
vyraz, chovaji se hloupé a bezohledné. Jako ta pani, kterou jsme zdrZeli pii nastupovani do
rychliku z Prahy a asi ji i zasedli vyhlédnuté misto (...dejte si ten vozik pryc z ulicky, tady
zavazi!!). Svét je krdsny a je nam na ném dobre.

V Sumperku 12.10. 2000
za rodinu Svdbovu sepsala mamina.

Je jaro roku 2004 a vsichni ze spole¢nosti dostdvame dopis, jehoz obsah nds hluboce zasdh-
ne. Dozvidame se, Ze Hani¢ka uz svij Zivotni pribéh dopsala. Jeji zdravotni stav nutné vyza-
doval, aby podstoupila ndro¢nou operaci, jez ji mohla uchranit pred ochrnutim. Po operaci
se véak bohuzel dostavily vazné komplikace, kterym nemoci oslabené télicko nedokazalo
vzdorovat, a Hanicka jim podlehla.

I ptes tuto smutnou skute¢nost Hani¢ka nadéle ztstdva v nasich vzpominkach a my vsichni,
kdo jsme ji znali, ji budeme dal vidét jako krasnou divenku s milym dsmévem ve tvari.
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OHLEDNUTI SEDME - ROK 2001

I tento rok jsme se sesli dvakrat, nejprve v hotelu Straz v Jablonci nad Jizerou a na podzim
na VII. Narodnim setkani v Novém Hrozenkové v Beskydech.

Uz treti rok se s ndmi schézi rodina Rihova z Oseka. I ona ptispéla svym ptibéhem.

Sedime v auté, opoustime nadhernou beskydskou prirodu, kterd zacala pomalu upadat do
zimniho spanku, a vyddvime se na dlouhou Sestihodinovou cestu domii. Do Oseka na
opacném konci republiky se nam ani nechce.

JiZ po pité jsme zavitali na setkdani nasi spolecnosti, kde jsme v kruhu p¥itel podnikli fadu
vyletil, zii¢astnili se sportovniho utkdni rodin v kuZelkdch (kde jsme mzmochodem skonczlz
]ako sedldci u Chlumce, ale za tu legra- .
ci to stilo), po vecerech jsme si mohli s
ostatnimi popovidat a probrat, co je nové-
ho ¢i co nds pali. Prosté ndm bylo fajn.
Jenze vSechno md sviij konec a tak ted
budeme alespori cerpat z bohatyjch ziZit-
kit a milyjch vzpominek a tésit se na dalsi
setkant.

Pred tremi roky zhruba ve stejnou rocni
dobu by nds ani nenapadlo, Ze by se v na- - i
Sem Zivoté mohly jesté objevit néjaké prijemné chvile. Tehdy, psal se rok 1998, jsme si po
nekonecnijch peripetiich u vsech moznych lékaril vyslechli ortel, ktery ndm zboural vsechny
nase nadéje, sny a plany do budoucna jako domecek z karet. Tym zkusenyjch Iékarii stanovil
nasi Alesce (tehdy ji bylo 6 a piil) diagnézu zvanou mukopolysacharidosa typ 111 A. Oc vétsi
to vsak pro nds byl Sok, kdyz pro nds zcela necekané stejnou diagnozu stanovili i u mladsi
Nanynky (bylo ji 18 mésicil).

Aleska se proni dva roky svého Zivota vyvijela doslova jako podle tabulky. Proni slova, kroky,
tikanky, pisnicky, hry s kostkami a stavebnicemi prisly tak, jak mély, prosté nebylo nic, co
by nds mohlo znepokojovat. Druhou zimu se vSak objevil problém, kterého jsme se péknou
radku let nemohli zbavit. Aleska zacala trpét téZkou chronickou rymou, kterd méla za ni-
sledek opakované zinéty stredniho ucha,
coz v jednu dobu zpiisobilo i téZkou ne-
doslychavost. Nic nepomdhalo, na man-
dle jsme chodili rok co rok do nemocnice,
pak jsme tyden co tyjden vyseddvali po
ORL a zkouseli, zda se sluch lepsi & ne. |
Kdyz uz to bylo netinosné, vymohli jsme |
si ndvstévu u dalstho specialisty, tento-
krat na foniatrii, kde ndm hned po proni
navstévé pani doktorka doporucila tzv.
stipuly, coZ jsou, laicky teceno, minia-
turni trubicky, které se na urcitou dobu
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voperuji do usniho bubinku, aby se stedni ucho mohlo diky pristupu vzduchu lépe vyhojit.
A ono to pomohlo. Alecin sluch se zlepsil a jeji vijvoj se opét vracel k ,,tabulkovyjm™ hodno-
tam. Hrdli jsme pexeso, cerného Petra, Aleska se naucila jezdit na kole, zpivala, recitovala,
pred usnutim milovala pohddky O Pejskovi a Kocicce, byla prosté opét témé¥ jako normalni
dite.

Kdyz ji bylo 5 let, naplanovali jsme ji sestvicku a v té dobé ptisel proni zlom. Ze skolky se
mnoZily stiznosti na Ales¢inu divokost, neposlusnost, nezvladatelnost. Nic jsme nechdpali.
Koloto¢ ndvstév u lékatii se roztocil znovu. Tentokrdt psychiatvi a neurologové, homeopati
i lécitelé. VyzkouSeli jsme mnoho pripravkil na zklidnéni, které se bézné pouZivaji pti lehké
mozkové dysfunkci, ale marné. Situace se stale zhorsovala, Aleska dokonce zacala zapomi-
nat, prestivala reagovat na pokyny. To ndm bylo podezielé a hledali jsme dalsi lékarskou
pomoc. Vechny zdvéry byly stejné — Aleska je nevychovand a divokd a my hleddame néco, co
neni. Paradoxné jsme pomoc nasli opét na foniatrii. Pani doktorka ndm doporucila visteckou
neurologii a tam konecné dali vSechna dosavadni vysetieni dohromady a zdvér byl okamZi-
ty’ Aleska md poruchu metabolismu, musite navstivit docenta Zemana v Praze. Zaradovali
]sme se, Ze to spravi néjakd dieta a plni optimismu jsme jeli na ,vylet” do Prahy. Kdyz si
nds po tydennich testech pan doc. Zeman zavolal a zacal se vyptdavat na bezbariérovost
naseho bydlent, védéli jsme, Ze je zle. A po & o
nékolika mdlo tydnech, kdy bylo hotové
vySetteni i Nanynky, bylo jesté hiif.

Zivot se zménil od zdkladil, misto premys-
leni o budoucich Skolnich tispésich, jsme
zacali vymyslet, jak uzpiisobit byt k Zivotu
s Certici, ve kterou se Aleska zacala ménit.
Nic ji nezastavilo, vSechno, co $lo rozbit,
vylit ¢i snist se muselo tidst.

Do nekonecna jsme vyrdbéli zdvory, zam-
ky a petlicky, opravovali vse, co se opravit
jesté dalo a postupné odstrariovali vSech-
no, co by Ale mohlo ublz’iit

Vv s

vikii mzplno Nanynka, kterd vérné napodobu]e Ales¢inu euforu v niceni cehokoli. Jediné,
s ¢im jsme si poradit nedokdzali je AleScina (a dnes uz i Nanyncina) nespavost. Po nékolika
nocich, kdy primhourime oc¢i na 2-3 hodinky, to na nds je znit.
V této psychicky i fyzicky ndrocné dobé nam velmi pomdha specidlni skola v Teplicich, kam
obé nase dracice mohou jezdit a rovnéz Spole¢nost pro MPS, a to predevsim naSe setkini,
kde se setkdvime s rodinami se stejnyjmi problémy. Bez této pomoci si neumime predstavit,
jak bychom si s nasimi kazdodennimi téZkostmi poradili.

Lenka Rihovd
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VIIL. Narodni setkani se konalo 20. — 23.
¢ervna v pfijemném a velmi pratelském pro-
sttedi Horského hotelu Straz v Jablonci nad
Jizerou a druhé setkéni se uskute¢nilo na
podzim v Laznich Bohdane¢.

Tento rok byl z hlediska ¢innosti nasi spolec-
nosti opét velmi bohaty. Problematice muko-
polysacharidosy a Zivotu s ni byl vénovan te-
levizni potad ,,A¢ko" ktery se zastupci rodin po¢itkem roku 2002 natodila televize Nova
a navic toho roku vy$el Zpravodaj Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu, ktery je stale
k nahlédnuti na domovskych strankéch nasi spole¢nosti www.mukopoly.cz

Jak jiz bylo vy$e uvedeno, nasi spole¢nost tvofi rodiny s téZce nemocnymi détmi a rodina
Kohoutova patti mezi prvni rodiny, které staly u jejtho zrodu. Na setkani v Jizerskych horach,
v pé¢i laskavé majitelky hotelu pani Cervenkové a jeji rodiny, jsme Cetli jejich piibéh.

Nas Vojta

Byl pamdtny listopad 1989. Cekala jsem své druhé dité a pres pocitecni komplikace jsem
byla tak fit, Ze se Eda (milj manzel) jen marné zlobil a presvédcoval mé, abych sedéla doma.
Kdepak, s dvouletym [Jirkou za ruku jsem trdvila kaZdy vecer na namésti a zvonila klici.
Vojta se narodil v poledne 27. 11. 1989, je to nas malyj stdvkokaz.

Bylo to milé a klidné dité. V osmi mésicich jsem vsak zacala mit pocit, Ze je jiny, nez byl
chodil, jen podle nabytku, a mél evidentné vadné drZeni téla. Na mé stdlé dotazy, co s tim
budeme délat, jsem od lékarky dostala odpovéd, ,Néco byste délat méla, kdyZ mdte tak liné
dité.” Udélala jsem. Zménila jsem Iékare a nam zacal vsem dilvérné zndamyj kolotoc vysetre-
ni, pobytii v nemocnici a konzultaci skutecné s kdekym. Ptizndm se, i lidového [éCitele jsem
zkusila. Vsichni se shodli, néco je Spatné, ti uptimnéjsi i priznali, Ze nevédi co. A jak uz to
tak byvd, na opravdu dobré pritele se obracime aZ naposled. I ja jsem nakonec zavolala své
kamaradce ze skoly, nyni détské psycholoZce. Ta trvala na konzultaci s détskou neuroloZkou
sidlici na obvodé, kdesi na periferii Prahy. Dost dobre jsem nechdpala, proc po vSech vysetre-
nich v nemocnici je nutnd jesté ona. Ta mlada dama udélala diagnézu mezi dvermi a odeslala nds
k dalsitmu vySetveni na , Karlak” k Doc. Zemanovi. Tam jsme si poleZeli 14 dni, které byly
asi nejhorsi. Bylo to jesté na starém oddélent, kde matky spaly v podkrovi, nebyl prostor,
kde by si déti mohly chvilku hrit, jen na chodbé bylo nékolik stolii a Zidli. Vsechny déti meély
jsem védéla, Ze diagnéza bude zld. Sama jsem to Edovi nedokdzala vict a poZidala jsem
0 to Iékare. Ti bohuzel volili nestastnou formu. Rekli, Ze Vojtovi by pomohla transplantace,
ale u ného ji nikdo nezaplati. Milj muz zutil a 7ekl, Ze na ni vydéld sam. A protoZe firma, ve
které pracoval, zacala upadat, zacali jsme podnikat.
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V roce 1992 jsem napsala nasim velvyslan-
ciim v USA, Némecku a Austrdlii dopis s prosbou
o0 pomoc pri kontaktu na pracovisté zabyvajici se vy-
zkumem MPS. MUDr. Moserovd i pan Zantovsky
se skutecné velmi snaZili, daleko vice nez je rdmec
bézné zdvotilosti. Béhem nékolika mésicii mi zacaly
chodit dopisy od nejvétsich kapacit v oboru, soucas-
né s informacnimi broZurami a dalsimi kontakty. o
V roce 1993 jsme dostali pozvini na 3. mezindrodni §&
kongres MIPS v Essenu. Byl to nds proni vyjjezd do
drive kapitalistické ciziny. Se starou skodovkou
a mizernou znalosti anglictiny jsme se ocitli v hote-
lu Hilton, v Babylonu snad vsech svétovijch jazykii.
Zasli jsme nad pristupem 1ékavdi, svétovijch kapacit,
které jsme znali z titulkii cldnkit, kteri s velkou trpé-
livosti zodpovidali rodiciim spousty dotazii. Na dru-
hou stranu to byla dost velkd rdna. Najednou jsme
vidéli, jak nemoc postupuje, jak hrozné je devastujici a jaké jsou konce. Velmi tordé jsme
byli konfrontovdni se socidlnim systémem jednotlivyjich zemi v oblasti péce o déti s MPS. S prof.
Krivitem jsem méla moznost konzultovat moZnost a vhodnost transplantace kostni drené
pro Vojtu. Potom, co s ndmi posedél po veceti, vidél, jak se Vojta chovd, jak je pomérné sa-
mostatny a mobilni, nds presvédcil, Ze v jeho piipadé by rizika z transplantace nevyviZila
nejisté zlepseni. Celou véc nam vysvétlil a uklidnil nds.

Z kongresu jsme se vrdtili pevné rozhodnuti vychizet z Vojtovych moZnosti, nekldst si
prilis daleké cile a Zit vic pritomnosti. A zacali jsme hned s integract, chtéli jsme ho umistit

vvvvv

potieboval kocdr, v budovdch byla schodisté a nékdy také neochotny persondl. Nakonec jako
vZdy byla pomoc v tésné blizkosti a tam, kde jsme ji necekali. Kamarddka zaklddala sou-
kromou zdkladni skolu, ve které byly volné prostory a uvazovala o ztizeni skolky pro deéti
s LMD apod. A tak Vojta zacal chodit do jedné tiidy s brichou Jirkou, do tridy, kde bylo
12 déti a kde ndm ve vsem vysli vsttic. Vojtovi se tam tak moc libilo, Ze obvykle vypravim
nasledujict historku.

Jednou musel Vojta ziistat doma, protoZe mél zaZivaci potiZe. V 8 hodin Eda otevrel obchod,
odved| Jirku do Skolky, a kdyz se vritil, odbéhla jsem Vojtovi pro rohliky. Ten klidné spal.
Musim uvést, Ze obchod mdme v piizemi a bydlime nad nim a do skolky je to 200 metrii
klidnou ulici. Po ndvratu jsem zjistila, Ze v chodbé nejsou boty a nahote neni ani Vojta.
Vsichni vite, co vam v tu chvili leti hlavou. Dva zdkaznici v obchodé si nechali vylicit,
co mél na sobé, a s Edou ho béZeli hledat. Za chvili telefon, pani ucitelka ze skolky: , Pani
Kohoutovd, kde mdte Vojtiska?” ]a placky: ,Nevim, on se nam ztratil.” , Neztratil, zrovna
ptisel do skolky a svaci.”

Jenze cas béZel a idylické roky ve Skolce skoncili a my jsme 7esili co ddl. Vojtova dvorni
psycholozka byla na stdZi v zahranici a my museli k mistnimu psychologovi. A nastal proni
vetsi zddrhel. Pan doktor rozhodl, Ze dité nastoupi do proni t¥idy zoldstni skoly. Marné
jsem odporovala, Vojta nastoupil do proni t¥idy zvldstni Skoly jako 13. Zik. Je nastésti velmi
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klidny, takzZe nerust, ale nestihal. Pani ucitel-
ka silné diichodového véku si nevédéla rady
a stile si stéZovala, Ze Vojta nemd snahu. Do
toho mého tatinka postihla mozkovd prihoda,
do 14 dnii zemfel. Hrozné dlouho se nemohl
smirit s tim, Ze md tak téZce nemocného vnu-
ka, a kdyz se ho naucil nejen brat takového,
jaky je, ale ani nestrkat hlavu do pisku pred
tim, co ho jesté cekd, byl konec. Dokonce s nim
chodival i v Praze na vysetieni, kdyz jsem né-
kdy neméla cas. Najednou bylo vsechno na
mné. Ale i tentokrit se jako mdavnutim kou-
zelného proutku véci vyresily. Zvlastni skola
otevirala oddélent pro déti s kombinovanymi
vadami a Vojtu se podatilo tam umistit. Mé
mamince se nechtélo do prazdného prazského
bytu, takZe ziistala v Lipé a pomdihala mi aZ
do Vinoc. Jinak nevim, jak bych ty tii mésice,
nez se vSechno trochu srovnalo, zolddla. Ttikrdt tydné jsem vozila Jirku, ktery je dyslektik,
do Usti nad Labem na biofeedback a jednou tjdné se jezdilo pro zbozi. Casem se viechno
uklidnilo a Vojta stravil ve specidlce dva spokojené roky. JenZe tak tikajic tam byl mezi
slepymi jednookyj krdalem. Tti kluci méli DMO, jeden Downiim syndrom, jeden byl autista
a Vojta tam nemél moc s kyjm si popovidat, nebo zahrdt s micem. Po skole v ptirodé, kde se
sam pripojil k détem z pomocné tiidy, mi navrhla pani veditelka, abych ho tam na zkousku
nechala. Méla jsem trochu strach, ptece jen je néco jiného pobyt ve skole v prirodé a néco
jiného kaZdodenni vyucovdini. Ale zvlddl to velmi dobie, zapojil se do kolektivu a byl tak
upovidanyj, az z toho pant ucitelku hlava brnéla. Navic to bylo v obdobi, kdy mél chytré
odpovédi, které odkoukal od [irky, skoro na vSechno, leckdy i ponékud peprnéjsi a s tim byly
trochu potize. Hodné se také zlepsil v sebeobsluze, zacal si vic véfit. Sam chodil do chovatel-
ského krouzku mistniho domu déti a mladeZe a nékdy odpoledne jen tak do volného krouZku
s desetikorunou v ruce kreslit, nebo modelovat. Nent to daleko, asi 200 metrii pési zénou
a cestou z nakupu jsem ho mohla zkontrolovat. Také za nim zacali chodit na navstévu ka-
marddi ze skoly, protoZe v pomocné byly déti mobilni, Sikovné, samostatné a hlavné bydlici
blizko. Chodili si k nam hrdt na pocitac, stavét z Lega a v zimé sditkovali v parku. Bylo to
bijecné, ale jak vsichni vime, Zidna idylka nemd vécné trvdn.

Pred Vinoci roku 2001 nds skola informovala, byla ve velmi starém objektu, Ze mésto se
jako ztizovatel rozhodlo skolu prestéhovat. Opravy by byly tak drahé, Ze se rozhodli vyuZit
uvolnénou skolni budovu v centru, pro kterou uz tam nebyli Zaci. Vojta se do nové skoly
velmi tésil. Chodila jsem pomdhat s tiklidem po malitich a uz tehdy jsem si ¥ikala, ty tridy
jsou néjak podeztele malé. Po pronim dnu ve skole Vojta prisel jako splasklyj balén. Bylo po
nadsent z nové skoly. Ttida byla mald, vSech devét déti sedélo v sevieném titvaru, tii vedle
sebe a t#i lavice za sebou. Nebylo misto na hraci koberec, druhé patro a tizkd chodba. Zddny
volny prostor. Vojta to nesl téZce, nechtél chodit do skoly, ucent, které predtim slo uz hiite,
bylo ted vyslovené katastrofilni. Vypadalo to, Ze i zapomind, co jiz umél. Tak nastala doba,
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které jsme se nejvice bdli. Museli jsme se smifit s tim, Ze nezovlddne to, co diive. Mdme ale
velké stésti na skolu a na pani teditelku, kterd nam zase vysla vstvic a Vojtu umistila ve
specidlni tiidé pomocné skoly. A my jsme zase tam, kde jsme pred péti lety zacinali, jen ti
spoluzdci se zménili, jedna pani ucitelka je jind, ale vSichni tam pro déti délaji maximum.
Vijuka je zamérend spis na praktické dovednosti, dilleZité pro Zivot a na zolddnuti gra-
motnosti se tolik netlaci. Vojta je spokojeny a to je hlavni. Stdle je velmi aktivni a chodi na
chovatelskyj krouzek, neboli jak on ¥ikd na zovititka, a posledni dobou ho Jirka naucil chodit
do otevieného klubu Spirdla na Internet. Ne Ze by na ném umél hledat, chrait panbi, kluci
mu stahnou hru a on si hraje nebo koukd ostatnim pres rameno. Pocitac je jeho velkd vaseri.
Cist pacholek neumt, ale stahnout si z cédécka hru a nainstalovat to vétsinou dokdze. Obcas
taky Jirkovi néco pokazi a je potom ramus. Musime jen doufat, Ze bude jesté dlouho takhle
aktivni a spolecensky.
Ted prisel ze skoly, koukd mi pres rameno a chce védét, co délam. Béha tu s disketou, protoZe
vi, Ze az to stahnu, tak piijdu do Spirdly na Internet a on tam nuiZe chvili ziistat a hrdit si.
Moznd, Ze cestou bude cas i na zmrzlinu nebo na ndvstévu. A to je to, co ho zajimd, chce aby
se néco délo, nechce byt sam a chce mit kolem sebe lidi. Mné se za sukné moc drZet nechce
a to je taky dobve. A ndm zbyvd doufat, Ze mu to jesté dlouho vydrZi.

Tvana Cervenkovd

V roce 2002 se nase spole¢nost rozrostla o dal$i nové rodiny z riiznych koutti nasi zemé. Na
setkani do Roznova pod Radhostém tehdy poprvé dorazila i rodina az z dalekého Dé¢ina.

Pozdrav z Décina,

Konecnou diagnézu naseho syna zndme rok
a pitl a od té doby se postupné napliiuji désivé
predpovédi riiznych komplikaci zdravotniho
stavu.

Filip zpocatku ,zdravy” zacind byt inkonti-
nentni, mél epilepticky zichvat, je enormné
hyperaktioni a uz se ani nedivime, kdyz trha
fotky, knihy, casopisy, které mél diiv moc rid,
skace témer az na lustr, prestdvd mluvit.
Jednu véc vSak ma stdle velmi rdd, a to jsou
Ceské pohddky, dobrodruzné romantické fil-
my a indidnky. A tak momentdlné na mé vold
misto maminko , Apanaci!” nebo ,,Mdchalo-
vd” (S Certy nejsou Zerty).

Sam Filip je bud Cerny tulipdn nebo Portos
(miluje jidlo) nebo Jaroslav a Jaromir (Treti
princ). Popelka s Libuskou Safrdnkovou je taky v cele hztpamdy, i kdyZ v posledni dobé dost
konkuruje Janicka Brejchovd z Noci na Karlstéjné a hlavné pisnicka ,Mor a kolera”,
v poddant Jaromira Hanzlika Mor a cholera.

A tak si Zijeme vesele i smutné, ale zatim Zijeme!

Darja, Filip a Michal Kohoutkovi
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Mukopolysacharidosa ma mnoho podob. Naprosto charakteristickd je jednim - nepfetrzi-
tou zménou. Pordd pfinasi rodindm néco nového. Uplyne tyden, mésic, a véechno miize byt
jinak. Posudte sami. Mésic po tomto dopisu ptisel od rodicu Filipa dopis dalsi...

Naseho syna nechtéji

Je to dva roky, kdy jsme se dozvédéli, Ze nas Filip nikdy nebude ,dospély”, Ze nebude stu-
dovat a Zit jak jsme si predstavovali... Nisledoval ,ptesun” Filipka ze skoly do itistavu
socidlni péce s dennim pobytem. U nds ve mésté. Denni pobyt znamend od 9 do 15 hodin,
od pondéli do patku. Oba dva s manzelem chodime do prdce. Nevim, moZnd se myjlim, ale asi
by v tomhle staté melo byt uz jednou normdlni, Ze rodice, byt déti téZce nemocniyjch do price
budou chodit. V poslednich tyjdnech vsak zaZivime situace, kterym bych nikdy difve nevéri-
la. Potkdvali jsme dosud lidi bud hodné, nebo castéji nezii¢astnéné. Co se u nds stalo?
Zidvaznost choroby MPS je dnes uz zndma. Film je toho asu v hyperaktioni fizi a vyZaduje
nepfetrZitou péci a dohled osobni asistentky, kterou jsme si sami nasli a kterd byla po dohodé
s vedenim ,,naseho” 1istavu socidlni péce prijata zdaroveri s nim. Spoluprdce s odbornym per-
sondlem byla zpocitku, i pres mensi zadrhele, dobrd.Asistentka — divka zcela bez odborného
vzdélini, ale zi'ejmé se spravnym socidlnim citénim jednoduse vystihla problémy nemoci
— zejména v komunikaci, protoZe i kdyz Filip prestdval mluvit, ona mu ,,rozuméla” a stala
se nasi oporou. Proni problémy nastaly, kdyz si asistentka chtéla vzit dovolenou na 3 tyjdny
a tistav — mozZnd presnéji staciondr mél zajistit ,,odbornou” nihradu. Byli jsme telefonicky
i pisemné vyzvdni vedenim uasp, , jak hodldme krizovou situaci resit”.

Marné jsme jako rodice vysvétlovali, Ze kaZdého v prici &i dovolené musi nékdo zastoupit,
zoldsté v takovém zatizeni. Byli jsme pozvdini na schiizku, kde na nds cekal psycholog za-
rizent,aby nam vysvétlil, Ze nejlepsi pro nase dité by byl pobyt doma, mimo tistav, protoZe
wodborny persondl ,, na to psychicky ani persondlné nestaci. Zdiirazriuji, Ze dité bylo vidné
prijato,ale bohuZel v rdmci své nemoci nesedélo na misté a nevystihovalo si z papirkii!
Pracuji jako lékatka ve zdravotnictvi, takZe vim, Ze pacienty nezajimd persondlni situace
na nasem oddélent, pacient chce a md prdvo byt oSetten! Nikde na nemocnicich nenajdete
ceduli — ch¥ipkovd epidemie — mdlo persondlu — prosim , tak sem uZ NELEZTE.
Po néjaké dobé se situace uklidnila, a my jsme vytrvali. BohuZel asistenka skoncila na dé-
letrvajici pracovni neschopnosti a vedeni staciondre s ni jiz nepodepsalo smlouvu na dalsi
rok. Prijatd ndhradnice, vlastné dalsi pracovnice staciondre, je také v dlouhodobé PN a asi
se nevrdti. A tehdy to prislo. Nasi babicce, kterd Filipa brala ze staciondre bylo tistné sdéle-
no,Ze by bylo dobré jiz nyni podat Zdidost o plnou tistavni péci ale v jiném zarizent (nevime
ale kde a hlavné proboha proc?!? Babicka se po prichodu domii zhroutila. Nechtéji ho.
Co bude ddl? Co bude ddl s Filipem. Co bude s nami. Dité stdle Zije, konec v nedohled-
nu a specializované zarizeni pro extrémni vzdcnost nemoci neexistuje. Chceme vérit, Ze
vsechno miize jit. Chceme vérit, Ze si teditelka, vedeni i studovany psycholog uvédomi kdo
pro koho je ve staciondri zaméstndn, komu a pro¢ maji staciondre slouZit.
Kdyz se chee, pry vsechno jde. Je to pravda i u nds? Taky se 7ikd, Ze nebe neznd vyvolenijch.
Kdo nam pomiiZe?

MUDr. Darja Kohoutkovd
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Bohuzel nejsou podobné problémy az tak vyjimecné, jak by se z naseho Zpravodaje mohlo
zda. Pfed nékolika lety mohli stejny pfibéh a smutny povzdech vyslovit rodi¢e déti v Opavé,
Ji¢ing, Pribrami, Zliné i jinde. V téchto pfipadech povazuje Spole¢nost za svou povinnost za-
stat se rodi¢t a pfipomenout profesionalnim pracovnikiim daného zafizeni, ze nikoliv déti
pro né, ale oni pro déti byli do stacionéfe ptijati... Bandlni a jednoduchd pravda. Zel, nékde
si stale jesté mysli, Ze plny ndzev stacionati zni ,,Ustav socidlni péce — pro zaméstnance*

OHLEDNUTI DEVATE - ROK 2003

Pocitkem léta jsme se sesli na IX.Ndrodnim setkani v Roznové pod Radho$tém a pocasi
nam tehdy skute¢né pralo. Déti ke své maximalni spokojenosti, travily vétsinu ¢asu u vody,
rodi¢e podnikali vylety do okoli hotelu Orbita, ktery lezi na Gpati Moravskoslezskych Bes-
kyd. Stoji za zminku, Ze vedeni a persondl hotelu Orbita se o nas po celé tfi dny velmi peclivé
a ochotné starali. Kromé turistickych pochodt jsme samoziejmé absolvovali i zdatily vylet
do Roznova pod Radho$tém do svétové proslulého skanzenu.

Diky vybornému tipu rodiny Kohoutovych jsme se mohli setkat i na podzim. Tentokrat v Dok-
sech, ptimo v centru rekrea¢ni oblasti u Machova jezera. A tiebaze se tehdy zacala zima
hlasit o néco dfiv, nez bylo obvyklé, nijak ndm naladu nezkazila a rozhodné nam ani ne-
mobhla zabranit v tom, abychom nevyuzili bohaty program. A tak jsme si mohli prohlédnout
muzeum a jednu z modernich linek v mladoboleslavské Skodovce, navstivili jsme zdmek
Zakupy, maminky si mohly protdhnout sva bolava zdda na masézi, détem lezly oc¢i z dulka,
kdyz sledovaly vycvik dravct ¢i vecerni oblohu ozarenou hvézdickami z ohnostroje, ktery
obétavé pripravil ,strejda“ Eduard.

Setkani nasich rodin patfi vidy mezi velmi pifjemné, bohuzel jen velmi fidké udélosti kaz-
dého roku. Mnohem ¢astéji nam Zzivot ,,zpestfuji* navitévy ordinaci odbornych lékart, ne-li
ptimo nemocnic. Pfesto se i v téchto situacich snazime Zzit tak, aby na déti i na nas rodice
dopadaly co nejméné, jak o tom svéd¢i i dalsi pribéh jedné rodiny z nasi Spole¢nosti.

Krasa Karlova mostu ndm ziistala utajena

Toho roku Janic¢ku dlouho trapily zdravotni potiZe, aZ jsme nakonec skoncily na klinice
v Praze. Do Prahy jsme ptijely autem a ji jsem s sebou méla nejstarsi dceru, aby mi po-
mohla s hliddnim nasi Janicky. Dopoledne jsme absolvovaly riiznd vysetteni a odpoledne
jsme se s lékati domluvily na vychdzkdch.

Druhy den pobytu jsme si vekly, Ze bychom se mohly podivat na Karliiv most, ktery jsme
jesté nikdy na vlastni o&i nevidély. Zeptaly jsme se na cestu a vyrazily jsme. Zdolaly jsme
nékolik hlucnyjch ulic, kolony aut nebraly konce, a kdyz kolem nds projela skupina néko-
lika motorek, Janicce ten hluk nedélal dobie a zacala plakat. Nebyla k utisent, tak jsme se
vrdtily zpét do nemocnice.

Nadsledujici den odpoledne jsme se vydaly znovu stejnou trasou. Kdyz uz jsme v dilce
videély obrysy Karlova mostu, Janicka vyktikla, Ze chee ¢iirat. BohuzZel v tom davu nebylo

31



kde ji vysadit a tak jsme se vrdtily i tentokrdt s nepotizenou a co hii¥' s mokrou Janou.
Dalsi den prselo, nicméné den pred odjezdem jsme se znovu pokusily vydat k mostu. Ten-
tokrat jsme vsechny tti zddrné dosly aZ k samému zacdtku mostu. Mély jsme ohromnou
radost a tésily jsme se, Ze si most konecné prohlédneme. BohuZel jsme ponékud polevily
v ostraZitosti. Janicku jsme drZely kaZdd z jedné strany za ruku, jenZe jsme si neuvédomily,
Ze md také nohy, a kdyZ chce na néco dosahnout a nemiize rukama, zcela logicky pouZije
nohy. No a pted ndmi stdl hloucek lidi, ziejmé cizincil, a jedna pani byla mirné predklonénd.
Podle vSeho cosi hledala v kabelce.

A vtom se to stalo. Janicka udélala vykop primo do zadni casti této nebohé pani. Jesté dnes
si vzpomindm na jeji vydéseny pohled, kdyZ se na nds otocila. Vykoktala jsem néco jako
omluvu a nehledé nalevo ani napravo jsme se daly tiprkem pry¢. Prohlidku naseho vytou-
Zeného Karlova mostu jsme si musely nechat ujit a most miiZzeme ddl znovu obdivovat jen
z obrdzkil nebo z televize.

t slavi 10. narozeniny

2 S

OHLEDNUTI DESATE - ROK 2004 — aneb Spolec¢nos

Je to az neuvétitelné, ale na podzim roku 2004 Spole¢nost zahdjila jiz desaty rok svého piiso-
beni. Ptivodni spolecenstvi, které na podzim roku 1995 ¢italo sedm rodin, se béhem deseti
let dostalo az na pocet tficet ¢tyfi. A stale to neni ¢islo koneéné. Je to dobife nebo $pat-
né? Zélezi na ahlu pohledu. Dobré je jisté to, ze rodiny nemocnych déti dostaly kontakt na
spolec¢nost, ktera sdruzuje lidi navstivené stejnou udalosti - obdobného osudu. Co uz neni
tak dobré, je skute¢nost, Ze stale vychazi najevo, ze v nasi zemi se pocet nemocnych déti
nezmensuje, ba naopak, stale se rozriista. Kazdého nového ¢lena nase spole¢nost srde¢né
a pratelsky privitd mezi sebe, avSak mysl vSech stavajicich ¢lent vzdy kali smutek, Ze se
nasla dalsi rodina, kterou postihla tak krutd nemoc. Pfesto i navzdory smutku, ktery zivoty
nds vSech vérné doprovazi, se snazime, aby v nasich tvafich pretrvaval tsmév, nebot je to
usmév, ktery vénujeme predev$im nasim détem. Proto i X. ndrodni setkdni, které se konalo
v poslednim fijnovém tydnu roku 2004 v Podébradech, opét probéhlo ve znameni tsmévu
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a dobré nalady. A byl k tomu skute¢né diivod. Kromé préce pana predsedy nasi spole¢nosti,
Dr.Jana Michalika, ktery kazdému organizovani setkdni vénuje desitky hodin, se na jeho pti-
pravach podilel i specidlné povéteny ,velvyslanec” Spole¢nosti, Honzik Panek, ktery se svou
rodinou v Podébradech bydli. A nutno dodat, Ze se tlohy hostitele ujal velmi peclivé.

A Honzikav ptibéh vital ucastniky X. Narodniho setkdni v Podébradech.

Vitejte v Podébradech

Jmenuji se Jan Pdnek bude mi 18 let a srdecné Vis vitam na 10. setkini spolecnosti MPS
v Podébradech. Narodil jsem se v Méstci Krdlové rodiciim, kteri na mé dlouho marné cekali,
ale bohuzel jako miminko s metabolickou vadou. Piil roku Iékati zdlouhavé zkoumali, co to
vlastné za postiienz’ mzim a jaky nﬁzev k této nemoci pfipsat Podstoupil jsem mnoho vyset-
bych prospal a vlastne jsem nespal ani ve dne, zato ustavicné brecel jak vika mamka Toal
a tval. Citil jsem se neustdle v ohroZent, jd prece nemohl usnout, co kdyby mi zase prisel
nékdo néco provddet, stile jsem musel byt v fyzickém kontaktu s mymi nejblizsimi, nejlépe
mi snad bylo v ndruci tatky a babicky, tam byla jistota. Pak ptisel verdikt : MUKOPOLY-
SACHARIDOZA TYP VII. Po pohovoru s lékatem a nisledném prostudovint, v té dobé
milo dostupnijch materidlil, se rodiciim zacal hroutit svét, ale ja nepiestal bojovat, i kdyZ se
tim piadem zacal mu] Zivot ubirat 1iplné jinym smérem nez ostatnzm zdravym detem
Do Sesti let jsem si Zil celkem v poklidu, mezitim se ‘ '
mi narodil braska, ja nastoupil do Zdkladni skoly
v Podébradech, kde mi jiZ zacaly povinnosti a také %
pisel dopis od pana Michalika, kterj pozoal nds a ro- &
dinu Kohoutovijch na setkdni MPS v Rakousku. Tam |
jsme se poprvé setkali s rodici a postizenymi détmi
i jejich problémy. Na jedné strané zaZitek Sokuyjici, ale
na druhé strané poproé v zahranici, krdsné prostreds,
pobliz Alp, prepychovy hotel, vylety do okoli a to mé
ani ve snu nenapadlo, Ze o dva roky pozdéji budu
v Austrdlii.

Na Mezindrodni symposium do mésta Wollongong
jsme letéli jd, Vojta Kohout a nase maminky. Cesta
byla dlouhd, meziptistini jsme méli v Londyné a Ban-
koku, celkem jsme stravili ve vzduchu 24 hodin. Ze §
Sydney mdme nezapomenutelné zizitky, jak z pod- & < a
zemniho vodniho svéta, kde byli Zraloci a spousta neuverttelne zbarvenych nadhernych
rybzcek tak ze setkdni s klokany, koupanz v ocednu, ale také vyvrknuty kotnik. Musel
jsem pece prozkoumat i taméjsi nemocnice. Strasné rdd bych se do Austrilie jesté jednou
podival.

Cestovini, setkdni, to je moje, jak ja se vZdycky na né tésim. Snad jsem nevynechal ani jed-
no. VZdyt jenom co uz jsme navstivili mést, kolik ¢asu stdlo pana Michalika zatizovini, ko-
lik k ndm pribylo novych rodin a co asistentii uZ o nds pecovalo.Mezi nejzajimavéjsi urcité
patii setkiani s Jaromirem Jagrem a jeho spoluhrdci. Bratra tak Jagr ucaroval, Ze se ve druhé
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t7idé nechal prefadit na sportovni skolu v Nymburce, kazdy den dojiZdi a jiZ 6 let hraje za
mistni organizaci obrdnce. Ale ani ja neziistal pozadu, jelikoZ nebruslim, zacal jsem sbirat
hokejové karticky a mdam jich nékolik alb.
Po ukoncent zdkladni skoly, kterou jsem absolvoval s priimérnym prospéchem, ale i s ne
moc lichotivymi vzpominkami na nékteré spoluziky, jsem nastoupil na dvouletou Prak-
tickou Skolu v Sadské. Tam jsem byl krdl.Vystudoval jsem s vyznamendnim, nasel si
kamarddy a konecné mél nékoho, s kym muiZu sdilet moji dalsi vasert, chov exotickijch zvi-
rat. I pes nevelké nadseni mamky mam doma legudna zeleného, andulku, Zelou i rybicky.
S kamarddem se navstévujeme, jezdime do riiznych ZOO, prochdzime se po Podébradech.
Priavé ZOO je snad jediné, co mi tu chybi, vidyt v téch ja pteci nejradéji travim sviij cas.
Miij sen je zde pracovat a moZnd se jiz néco rijsuje..., ale nechci to zakriknout.
Mimochodem Podébrady jsou krdsné historické mésto a jeho nizev je mozno hledat asi pred
tisicovkou let, kdy zde byla vystavéna osada v blizkosti brodu pres veku Labe, odtud pode-
-brody. Z naseho mésta také pochdzi Cesky krdl [ivi z Podébrad, kteryj se zde roku 1421
narodil a jen pro zajimavost je v 16. generaci predkem dnesni britské krdalovny Alzbéty I1.
Podeébrady jsou také proslulé svym lazeristvim, 1é¢i se zde srdicko a obéhové tistroji. Lécivy
pramen byl navrtdin jiz v roce 1905 a to v hloubce az 90 metrii.
Jinak mi bydleni v Podébradech zcela vyhovuje, hlavné svou rovinou, dobre se jezdi na kole,
jsou tu vybudovdny dlouhé cyklistické trasy podél Teky Labe, je zde jizddrna s chovem koni,
jezero, moznost koupdni i rybateni a mnoho dalsich kulturnich aktivit.
Doufim, Ze i Vy si zde pro sebe najdete néco zajimavého a bude se Vim zde libit.

Jan Pdnek

Setkani v Podébradech se konalo v hotelu Junior, jehoz zaméstnanci a mladé u¢nice z hotelové
$koly se o nas skute¢né velmi vzorné a ochotné starali. Setkdni bylo velmi pékné. Vedle pro-
hlidky kolonady a projizdky na parniku po Labi ptisel i Mikulds, ktery nasim détem nadélil
malé ddrecky, a po setméni se pred hotelem Junior rozzafil i pestry ohnostroj.

Pro nds pro rodic¢e byl program rovnéz bohaty. Za zminku stoji navstéva Divadla na Vino-
hradech, kde jsme shlédli skvélé predstaveni. Nebot bylo setkdni jubilejni, vénovali jsme
jedno odpoledne spole¢nému posezeni, kdy jsme si vazné i nevazné pripomnéli desetiletou
cestu, kterou spole¢nost usla. Zaroven jsme méli jako jiz tradi¢né moznost zicastnit se besedy
s lékari Centra dédi¢nych poruch metabolismu VEN Praha. Ptivitali jsme i feditelku Vyboru
dobré viile - Nadace Olgy Havlové pani MUDr. Milenu Cernou. A pro nékteré z nasich rodin
ptivezli odbornici z Prahy nadéjné zpravy, jak o tom ostatné svéd¢i i nasledujici dopis.

Na setkini Spolecnosti pro MPS jezdime uz 8 let.
Na proni setkini jsem jela s pocitem, Ze snad uz
nemiiZe byt hiv. Zjistila jsem tam, Ze sice bude
hii#, ale nase rodina neni sama. VZdyt nekteri to
maji mnohem téZ5i a mnoho rodin md stejné nebo
podobné problémy.

Pokazdé se velmi tésime. Kluci pak aZ do dalsiho
setkdni prohlizeji fotografie a ptaji se, kdy zase po-
jedeme. KdyZ jsme nemohli jet, obrecela jsem to. Po-

34



sledni setkini v #ijnu 2004 v Podébradech prineslo do naseho Zivota nadéji. Prof. Zeman
nam zde ozndmil, Ze mdme Sanci zapojit se do testovini léku na alfa mannosidosu. Znamend
to tedy, Ze nasi kluci maji Sanci dostat jako proni Iék, kteryj zabrani dalSimu nicent jejich téla!
Bylo to setkdni, které ndm p¥ineslo nadeji. Cekali jsme na ni devét let.

Iva BeneSovi — maminka Marka, Adama a Anicky.

X. Nérodni setkdni rodin s détmi nemocnymi mukopolysacharidosou a obdobnymi one-
mocnénimi ubéhlo jako voda. V nedéli ptislo rozloudeni a rodiny se zacaly vracet zpatky
domu. Byl to smutny okamzik, av§ak kazdy z nds se hned zase zacal té&sit na setkani pristi.
Budeme si muset sice par mésicti pockat, ale XI. narodni setkani se ur¢ité opét vydari.

SOUCASNOST ANEB NEKOLIK PRIBEHU NAVIC
Mukopolysacharidosa - co je to?!?

Jako otec nemocného ditéte. naseho Dandy, jak mu tikdme, bych se chtél podélit se svy-
mi pocity, vzpominkami a informacemi s témi, kteri budou &isti tuto broZuru, tj. s rodici
nemocnych déti a zejména s témi lidmi, kteti se nastésti s mukopolysacharidosou nikdy
nesetkali.

Nas chlapec se narodil v roce 1991 a tak, jak tomu bylo u mnohych jinych, zpocitku jsme ne-
tusili, Ze je nemocen. Diagnosa se stanovila asi v 3,5 letech véku syna, kdy se postupné za-
Caly objevovat proni ptiznaky onemocnéni, v nasem pripadé dominovala zejména porucha
reci. Abych se ptiznal, kdyz jsem poprvé uslysel definitivni verdikt — tj. diagnosu muko-
polysacharidosa typ Il A — San Fillipo syndrom, v pronich chvilich jsem si neuvédomoval,
co verdikt znamend a nechtél jsem tomuto faktu uvérit. Tak jako asi kaZdy rodic nemocného
ditéte. V oné proni fizi si nikdo z nds nechce pripustit skutecnost, Ze se jednd o onemocnént,
jez béhem let vede nevyhnutelné ke smrti ditéte. Ac lékar, nikdy jsem se s timto onemocnénim
prakticky nesetkal, snad kdysi ddvno teoreticky na strankdch ucebnic, kde bylo popisovino v
nékolika prostijch vétich drobnym pismem, jako naprostd rarita. Postupné jsem se sezndmil
s typem onemocnéni, jeho podstatou a priitbéhem. Ano, i v této fizi jsem stile jesté nechtél
vzit tento fakt na védomi, prosté clovek, jehoZ dité se nachdzi v pocitecni fizi onemocnént,
kdy jesté nejsou priznaky choroby vjraznéji rozvinuty, si neumi predstavit, co vSechno se
bude dit. A ani nechce.

Pronim prohlédnutim se stala 1i¢ast na setkini v Milovech, kde jsem se poprvé setkal s tur-
dou realitou a vidél zde déti v riizné a to i dosti pokrocilé fizi onemocnéni a uvédomil si, Ze
tento osud bohuZel cekd i nasi rodinu.

Jiz tehdy jsem védél jedno. Ze se prosté o chlapce postardm az do konce. Nevim pro¢, ale obcas
jsem se ve své mysli jiz za svobodna ptistihl pii myslence, jak bych se zachoval, kdyby se mi
nékdy narodilo téZce nemocné a postiZené dité. Jiz tehdy jsem si v duchu sliboval, Ze bych ten-
to osud vzal pIné na svd bedra a ani mne nenapadala jind varianta. Ovsem takovéto myslenky
jsem zihy zapudil jako neopodstatnéné a jakoby z jiného svéta. Nyni vidim, Ze jako bych pred-
jimal osud, kteryj mne a moji rodinu postihl. Snad telepatie? Ci paradoxni hiicka osudu.
A poté jiz nisledovalo vse, co je popisovino v literatuie a to bohuZel tim zpiisobem, ktery

35



zcela odpovidal ucebnicovému priibéhu onemocnéni. Mél jsem informace o skutecnosti, Ze
priimérnd doba preZiti u mukopolysacharidosy III A je 14 let véku ditéte. JelikoZ béhem
vysetrovini se zjistilo, Ze chlapec md nulovou aktivitu enzymu, coZ v praxi znamend, Ze se
jednd o nejtézsi formu nemoci s nejrychlejsim priibéhem, dalo se teoreticky predpoklidat,
Ze se bohuZel ani této priimérné doby nedoZije. Ano, moznd se nékomu, zejména nezainte-
resovanému, mohou jevit tivahy v tomto smyslu aZ morbidniho charakteru, ale dnes jsem
presvédcen, Ze tomu tak neni a nemdm v tomto duchu Zadnych vycitek. Pouze jsem tehdy
prostou pocetni tivahou zkonkretizoval, jak budu asi stary v dobé, kdy si zikerné onemoc-
néni vybere svoji dail.

Ano, ndsledovala dalsi téZkd a téZsi obdobi, obdobi hyperaktivity, kdy clovék byl v neustalém
poklusu, aby korigoval chovdni a projevy svého ditéte, a v této dobé jsem se obcas pristihl pri
myslence, jaké to asi bude, kdyz chlapec postoupi do dalsi faze, fize poruchy a ztrity chiize.
Meél jsem tehdy pocit, Ze se ndm asi ulevi, protoze zvlddnout obdobi hyperaktivity opravdu
neni snadné. AZ posléze jsem zjistil, Ze mukopolysacharidosa je nemoc, kterd nemd lepsi
a horsi faze a Ze obdobi tzv. tilevy nenastane nikdy. Mukopolysacharidosa je hriiznd a stras-
livd po celou dobu jejiho trvdani. Kdyz se zddnlivé jeden problém zmirni & omezi, vynori se
mnoho dalsich a jesté horsich. Mobilita spojend s kocdrkem ¢i vozikem a vsemi problémy,
jeZ s touto situaci souvisi, obtiznd manipulace v panelovém domé, komplikované vychdzky
pod pdtravymi pohledy lidi, ale na vse si clovek zvykne a tyto situace jej nevyvddi z miry.
Jisté i transport do staciondre, ve kterém byl Danda umistén do urcité doby, nez byl z ného
viceméné vykazan smérem do jiného zarizeni, vlivem strachu zde piisobici lékarky z obav
z nezvlddnuti horsictho stavu , se nejevil prochdzkou riiZovym sadem.

Ano, pokracujici destrukce centrilniho nervového systému méla za nasledek postupné vy-
hasindni polykaciho reflexu, kdy krmeni se stdvalo utrpenim pro neustdlé zaskakovini
soust a projeviim dusnosti. Tehdy se jevilo TeSenim zavedeni gastrostomické sondy, kdy
krment se stalo opravdu mnohem schildnéjsi, ale samoziejmé to ptindselo dalsi a dal5i nové
problémy — pravidelnd péce o sondu, nutnost opakované viymeény po urcité dobé. Zhorsujici
se hybnost, totdlni inkontinence, zvySend potieba péce ve vsech smérech stile vice a vice
vypliiovala cas celé rodiny, cloveku uz zbyvalo stile méné a méné fyzickych i psychickyjch
sil na zolddani situace. Velkym stéstim bylo a je, Ze se miiZeme spolehnout na pomoc ba-
bicky a nyni i tchyné. Odriistajici dcera téZ postupem véku byla ndpomocna v této fizi
onemocnéni.

A ziludnd nemoc si i naddle a netiprosné vybirala svou dari. Chlapec, ktery nyni, s velkou
pravdépodobnosti i diky tomu, Ze jsme oba Iékati a celkovd péce je po vsech strinkdch velmi
dobra, a zejména stran zdravotnich obtiZi bez prodlev, Zije jiZ 14 rok svého Zivota, tedy rok,
ktery je uddvan jako priimérnd doba preZiti. Ano, i takto je clovék schopen uvaZovat v této
fazi.

Aby Zivot nebyl tak jednoduchyj, nedlouho pred letoSnimi vanocemi se situace opét zkom-
plikovala a jednou po ndvratu z price, kdyz Dandu zrovna hlidala babicka, jsem zjistil, Ze
chlapec se nachdzi ve velmi tézkém stavu, ano mohu prosté vici, na hranici Zivota a smrti, od-
borné teceno ve stavu tzv. respiracni insuficience, tj. kolapsu dechovyjch funkci. Ndsledoval
prevoz na anesteziologicko resuscitacni oddélent, intubace, ndsledné uvedeni do ,,umélého
spanku” a pripojeni na dychaci pristroj, ktery zajistoval tuto Zivotni funkci. Postupné
dochdzi k urcité tipravé stavu a je vyzkouSeno odpojeni a odstranéni inkubace (vyjmuti
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doposud zavedené trubice z priidusnice), ale opakované bez dostatecného efektu. Ano, zde
projevila choroba naplno dalsi kousek svého destruktivniho piisobeni — ndsledovala trache-
ostomie, coZ jest chirurgické a trvalé otevieni pritdusnice a zavedeni kovové kanyly — tru-
bicky, kterd zajistuje dychini. Ano, jisté, chlapci se ulevilo, ndm také tim, Ze nemusime
sledovat tézZkyj boj o dech, ale samoziejmé péce se intenzivnéla, pristoupila nutnost troalého
a opakujictho se odsdvani elektrickou odsavackou, samoziejmé i v noci, pravidelné cisténi
ucpdvajici se kanyly a jeji opakovand vyména. V soucasné dobé mame tedy chlapce doma,
striddame se ve spanku s nim systémem jd den, ty den. Neni to jednoduché. Oba chodime
stdle do prdce, manZelka 3 dny v tydnu.
Ano, proc si néco namlouvat, choroba se dostala do fize, kdy neodvratny konec se nezadrzi-
telné blizi. MiiZe nastat zitra, za tyden, za 3 mésice?
Moznd se nékomu miiZe zdit Sokujici, Ze v této fazi clovek obcas zjisti, Ze jeho mysl se tould
1iplné nékde jinde, nez by predpoklidal. Ano, je zcela smiten s tim, co nastane, co neovlioni
sebelepsi péci, uvazuje o naprostém a definitivnim konci.
Mukopolysacharidosa je osud, obét, dlouhé straddni, zitéZ fyzickd, hruby zdsah do psychiky
cloveka, vijsledkem je otupéni, ztrdta zdjmu o okoli a vse, co md a mél ¢clovek rad, mnoh-
dy v kombinaci s nechuti, demotivaci a s p¥ispénim casto i fyzické neschopnosti realizace
mnohych &innosti. Mukopolysacharidosa je komplexni proces, majici vliv na celkovou
situaci v rodiné, mnohdy dochdzi k naruseni vztahil a vyhroceni problémil, které by nastaly
i za zcela normdlnich okolnosti. Jesté castéji je na viné ona sama. Jisté se odrdZi na vsech
clenech, zdravijch sourozencich i okoli. Poznamenduvd celyj Zivot a zanechd i stigma do bu-
doucna. Ano, moznd nékomu miiZe pripadat, Ze to, co musi absolvovat rodi¢ a blizky clovék
ditéte nemocného mukopolysacharidosou, miiZe byt i urcitym positivem ¢i obohacenim. A&
se nechci rouhat, ve své dusi tento pocit neshleddvim. Neodsuzuji taktéz nikoho, kdo tuto
situaci tak ¢i onak nezolddl nebot pouze ten, kdo se s mukopolysacharidosou ve svém Zivoté
setkal, je opravnén soudit.
Sdm za sebe, a opakuji, Ze vyse uvedené jsou pouze mé vlastni tivahy, mohu vici, Ze krutou
zkuSenost s mukopolyacharidosou bych nepral ani svému nejvétsimu, ano nejvétsimu ne-
priteli... Ano, Danecku, uz Té bézim odst...

MUDrv. Jiri Kardsek

Starosti, starosti a zase starosti, to jsou neodlu¢ni ,pratelé, kteti vérné doprovazeji zivoty
véech lidi, natoz ty, které navic zasdhla nemoc. A pokud ¢lovék musi ¢elit nemoci jako je
mukopolysacharidosa ¢i jinému stfadavému onemocnéni, ma takovych starosti kolem sebe
nepocitané. A nejedna se jen o starosti, které sebou prinasi stale a stdle se zhorujici zdra-
votni stav ditéte, kdy nevite, kterého lékate navstivit dfiv, zda ortopeda, chirurga, neurologa,
psychologa, psychiatra, foniatra, atd. atd.

Tyto starosti a starosti dal$i se na vas budou donekonec¢na hrnout ze vSech stran a je jen na
vas, zda si jimi nechate kazit uz tak dost nelehky Zivot, nebo je prosté prijmete jako danou
véc a pokorné budete fesit jeden problém za druhym. Pokud zvolite druhou moznost, mozna
pocitite jistou tlevu a postupné za¢nete objevovat, Ze i vas zivot miize mit dobré chvilky, kdy
vas tfeba va$e nemocné dité odméni usmévem nebo smichem, nebo jen pouhym spokoje-
nym pohledem. A protoZe dobfe vite, Ze to jsou opravdu jen vrtkavé chvilky a okamziky, na-
udite se je s co nejvétsi intenzitou prozivat a co vic, naucite se tyto okamziky i sami vytvaret
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nebo jim alespon napomahat, aby vznikly. A mozna jednoho dne i objevite, Ze vd$ Zivot je
mnohem bohatsi nez v jinych rodindch, které Zddn4 tragédie nepotkala, a presto si svj Zivot
dokdzou nicit zbyte¢nymi starostmi a honbou za kdovi¢im.

Nicméné Rodina Noskovych to v Zivoté skute¢né nema jednoduché. Ptesto i ona bojuje
jak se da. Nésledujici pribéh vsak vypovida o skute¢nosti, Ze udrzet si dobrou néladu a celit
zékefnym starostem a problémum skute¢né vyzaduje plno sil a svatou trpélivost.

Nase neuvétitelné trampoty s autem

V zdri roku 2003 jsme poZadali o ptispévek na koupi auta. Bylo nam teceno, Ze vse byvi
obuykle do jednoho mésice vyfizené. V nasem ptipadé prisel po 4 mésicich formular k vypl-
neéni, ktery byl vsak 1iplné stejny jako na pocitku. Zvedla jsem tedy telefon a po rozhovoru
s dotycnym titednikem jsem byla ujiSténa, Ze tento papir uZ nemusim vypliiovat a Ze mi
postou doruci rozhodnuti.

Uvédomouali jsme si, Ze by pro nds bylo vhodné vyssi auto, nez byl nas Forman, a také
posouvaci dvere z ditvodu snadnéjsiho nastupovani jak pro manZela, kteryj je ochrnutyj na
polovinu téla, tak i pro Monicku. I pfes penize ze socidlky urcené ke koupi auta jsme védéli,
Ze potizeni tohoto auta pro nds neni financné dostupné. Proto jsme se rozhodli oslovit firmy
s prosbou o pomoc.

Prostiednictvim mailu ve skole, kterou Monicka navstévuje, jsme oslovili 150 firem. Vysledek
4000 K¢&. Diivod netispéchu byl v tom, Ze jsme neméli ziizeny ticet u prdavnické osoby (na-
priklad u nadace nebo svazu postiZenych) a Zidali jsme jako fyzické osoby, jenze v tomto
pripadé by firmy nemohly uplatnit daiovyj odpocet. Proto jsme dostali nabidku od Konta
Bariéry v podobé ziizent 1ictu.

Znovu jsem tedy napsala 32 dopisii, tentokrit vsak nikoliv mailem, ale vlastni rukou! Devét
firem ndam odepsalo a pomohlo. Takto jsme ziskali 180 000 K¢. BohuZel nékteré velké firmy
ddvaji sponzorské dary jen pres ,své” nadace, se kteryymi trvale spolupracuji. Cely proces
je velmi zdlouhavy, dar musi schvilit predstavenstvo a ndsledné i spravni rada. Nakonec
bylo vSechno schvileno a nastal dalsi problém, zda Ize prevést penize z nadace na nadaci
(tedy na Bariéry, kde jsme méli vicet). ManZel se musel stit majitelem auta nejpozdéji 7.
cervence, kdy nam méla vyprset piilrocni lhiita na koupi vozidla. Jinak se penize vraceji statu
a o prispévek se musi Zadat znovu od zacdtku.

Byli jsme tedy nuceni poZadat prodejce naseho vybraného auta, aby auto na manZela
zaregistroval, a auto tedy stdlo dal v prodejné dalsi t¥i mésice, nez dorazily vSechny penize
z nadace. V piili tijna se tak stalo a mohli jsme zvolat ,,hurd” a jit si konecné pro auto.
Bohuzel v té dobé jsme jesté netusili, Ze problémiim nent konec ani zdaleka.

V pojistovné ndm sdélili, Ze musime zpétné zaplatit pojistku po dobu, kdy auto stdlo t7i
mésice v prodejné. Stalo se. Ndsledujici titedni den jsem Sla poZddat financni vivad o vrdcent
DPH. Urednice si precetla technicky pritkaz a sdélila mi, Ze ndm DPH vrdceno nebude,
jelikoz mame v auté sklenénou prepizku a tim je auto vedeno jako ndkladni, kdezto DPH
se vraci jen voziim osobnim. Odvolali jsme se tedy a ted ndm nezbyva nic neZ cekat, jak to
dopadne. Penize na DPH jsme si riizné piijcili v rodiné, takZe doufdm, Ze nasi pribuzni
a pritelé budou mit s ndmi trpélivost a neposlou na nds exekutora (ale tu urcité ne, to si jen
deélam legraci).
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S novym autem jsme ptijeli na setkini do Podébrad. VSechno bylo v pofadku. V pondéli,
tyden po setkdni, jdu do gardZe nastartovat auto, abychom mohli odjet do skoly. Ale co to,
auto nastartuju a v ten moment motor zhasne. Asi jsem udélala néjakou chybu, blesklo mi
hlavou. Znovu nastartuju a celd situace se opakuje. Nezbyvd ndam nic jiného, nez odjet do
Skoly autobusem. Jakmile jsem dorazila zpdtky domii, beru si druhy klicek a znovu zkousim
nastartovat. Stejny vysledek.

Beru do ruky telefon a voldm do servisu. Prijedou mechanici a zkouSeji nastartovat. Také
jim to nejde. Pri mé zmince, Ze s autem jezdim teprve tii tydny, se mechanici jen vihavé
podivaji na sebe. Nakonec auto odtihnou do servisu.

T7i tydny jsme museli Cekat na ndhradni dil, kterij nebyl dokonce ani v centrdlnim skladé v Mladé
Boleslavi. Ale nakonec jsme se dockali. Minuly tijden jsem si pro auto mohla prijet. Rekli
mi, Ze se do pojistkové ski'iné dostala vlhkost, kterd zapricinila zkrat a celd pojistkovd skriri
vyhotela.

Jaké Stésti, Ze jsem auto radéji havarijné pojistila. Co kdyby ndahodou prisel zlodéj a pri nasi
smiile se mu zrovna zalibilo nase auto. Clovek nikdy nevi.

A zde je posledni ptispévek rodiny Noskovych. Kéz by je potkévalo vice usmévnym pribéh,
jako je tento, a ty smutné se jim co nejvice vyhybaly.

Stal se zazrak

Monicka méla zrovna obdobi epileptickych zdchvatit. VZdy po zdachvatu byla velmi zeslabld,
a tak jsme ji na kaZdodenni prochdzku — nase trasa byla §
asi tii az ctyri kilometry dlouhd — brali manZeliiv vozik. -
Monicka tedy chvili chodila a potom zase chvili sedéla §
a vezla se. ¥
Uz jsme se bliZili zpdtky k naSemu domku a Monicka ra-
dosti zavyskla a vyskocila z voziku jako srnka. V tu choili
kolem nds pravé prochdzela parta ,ndctiletych” a jeden
z nich vizasem vykrikl: ,,Ona chodi!!! Stal se zdzrak!!!”
Jak uz bylo vyse uvedeno, rodina Kohoutovych pattila
mezi proni t7i statecné rodiny, které se pustily do sloZité-
ho a vycerpdvajiciho boje s nemoci. VojtiSek, zaplat Biih,
je stile jesté Zivy a vesely chlapec, kteryj chodi do Skoly
a my vsichni si ptejeme, aby tisili vyzkumnikil predbéhlo
cas, ktery jemu, stejné jako ostatnim détem nelitostné ukrajuje okamziky jejich dni... Zatim
je tfeba brdt Zivot takovy, jaky je a pokud moZno s humorem, i kdyz je to povétsinou humor
cernyj.

Jak uz bylo vyse uvedeno, rodina Kohoutovych patfila mezi prvni tii state¢né rodiny, které se
pustily do slozitého a vycerpavajiciho boje s nemoci. Vojtidek, zaplat Buih, je stéle jesté zivy a ve-
sely chlapec, ktery chodi do skoly a my vsichni si piejeme, aby tsili vyzkumnikii predbéhlo cas,
ktery jemu, stejné jako ostatnim détem nelitostné ukrajuje okamziky jejich dni... Zatim je tfeba
brét zivot takovy, jaky je a pokud mozno s humorem, i kdyz je to povétsinou humor ¢erny.
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Pribéh proni — australsky
V roce 1996 jsme spolecné s Pankovyjymi navstivili 1V. Me- [§
zindrodni kongres pro MPPS ve Wollongongu v Australii.
Honzikovi se stala nehoda, na pldzZi si poradné podvrtnul
nohu, a tak nezbyvala jind moznost nez navstéva mistni
pohotovosti. Kuviili pomoci pti tlumoceni jsme jeli s Pdn-
kovymi a naseho Vojtu jsme svétili do péce rodiny Mbem-
bo, kterou tvorili tatinek, maminka a t7i déti z Jihoafrické
republiky — vsichni cerni jako cokoldda. OSetieni se pro-
tdhlo na t#i hodiny a pani Mbembo volala, Ze chlapecek
plice, protoze se mu styskd. Vojta ani tak neplakal jako
val. Kdyz jsme ho konecné trochu uklidnili, aby mu bylo
rozumét, Vojta situaci zhodnotil slovy, Ze byli cerny, bylo

jich moc a nebyli potmé vidét. ’

Pribéh druhy — jizda tramvaji

Kdyz bylo Vojtovi asi 5 let, jesté moc nechodil. Jezdili jsme do Prahy na vysetieni a jemu se
moc libilo jezdit po Praze tramvaji. Mohl mi pohodIné sedét na kliné a sledovat okoli. Jednou
v preplnéné prazské tramvaji se tyce pred nasim sedadlem drZela ruka ve svétlém svetru.
Vojtu ta ruka velmi zaujala — byla totiZ cernd. Uptené ji pozoroval, potom si s odhodlinim
naslinil prst a jal se ruku pucovat drifv, nez jsem se na cokoli zmohla. Zacala jsem se rychle
omlouvat a objekt Vojtova zdjmu mi se smichem sdélil, Ze u nds Zije jiz nékolik let, ale tohle
se mu pry jesté nestalo a urcité mu to nikdo nebude ani vérit.

Pribéh tieti — Vojta kaskadér

Uz druhy rok nam teditelka mistniho Domu déti a mlddeZe vychdzi vstic a bere Vojtécha
na cyklisticky tabor spole¢né s jeho bratrem Jirkou. Vojtéch jezdi na kole dobte, avsak obcas
md jakysi tilet, kdy z neznimé p#iciny provede na kole néco, co ma za ndsledek tizasny pad
(nutno podotknout, Ze padat umi dobte). Kviili lepsi bezpecnosti byl letos v cyklistickém
druZstou jesté druhyj vedouct. Student specidlni pedagogiky si tak rovnou délal povinnou
letni praxi. Myslim, Ze pristi léto piljde radSi vykopdvat erteple. Kdyz se totiZ jednou vraceli
z delsiho vyjletu, tak v misté asi t7i kilometry od tabora, kde jsou na okresce prudké serpen-
tiny a navic velké klesini, Vojta jaksi nezvlddnul ve druhé zaticce manévr a narazil do
svodidla. To preletél i s kolem a zmizel nestastnému vedoucimu z dohledu. Cely oddil rychle
odstavil kola a s vedoucim v Cele béZeli zachratiovat Vojtu. V tu chvili se asi tii metry od
svodidel rozhrnulo kovi a vynoril se Vojtéch se slovy, je to dobry, nic mi neni. Je az nepo-
chopitelné, Ze i kolo bylo v naprostém potddku. Ovsem kdo nebyl v porddku, byl vedouci. Po
veceri to leknuti mohutné zapijel fernetem a kaZdému na potkdini vypravél, Ze po takovém
pddu by on byl zraly na doktora.

Na zdvér musim dodat, Ze kdyZ mé za dva mésice potkal na chodbé DDM, kde se konalo
potiborové setkdni, zmohl se jen na JeZisimarjd, vy jste maminka Vojty! a rychle mi padil
z dohledu (patrné zase na toho ferneta).
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K dlouholetym ¢lentim spole¢nosti patti i rodina Pathova, jejichz dcerusku Radusku postih-
la mukopolysacharidosa VL. typu.

Dovolte nam predstavit dva milé dopisy Rad¢iny sestticky a dédecka, jimiz i oni pfispéli do
naseho zpravodaje:

Jmenuji se Katetina Pathovd. Narodila jsem
se v roce 1994 a o patndct mésicil pozdéji se
narodila md sestra Raduska. Pronich pét mé-
sicil byla jako kaZdé jiné miminko. Na vdnoce
se viak stala véc, kterou jsem nemohla dlouho
pochopit. Radusce prestdvalo pracovat srdic-
ko tak, jak by mélo. Odvezli ji do nemocnice,
potom do druhé a nakonec ji srdce zacali 1éCit
v Praze. Cim jsem byla starsi, tim byl mezi
nami vétsi rozdil ve velikosti. Dnes uZ vim, Ze je Raduska moc nemocnd, a tak se ji snazim
co nejvice pomihat.

Kita
Ted piSe dédecek. Raduska nam ddod tolik radosti a ldsky, kterou ji samoziejmé stejnou mé-
rou opétujeme. Hrajeme spolu karty, poslouchdame pisnicky, také spolu zpivame a chodime
na prochdazky. Je s ni velikd legrace. Pri jidle mé uci stolovini ,,dédo, nemlaskej, uklid po
sobé ze stolu,” a jiné legrdcky. Vsichni doufame, Ze se jeji stav nebude zhorSovat a ziistane
roztomild, jako byla doposud.

Déda

S nasledujicim prispévkem uzavirdme kapitolu o historii nasi Spole¢nosti. A co ¢ekd Spo-
le¢nost dal? Snad to bude dal$ich minimalné deset neméné tspés$nych let, které treba pti-
nesou nemocnym détem nadéji na vyléceni a jedinym divodem existence Spole¢nosti pro
mukopolysacharidosu bude pretrvavajici pratelstvi vSech rodin, které v ni kdysi nasly své
utocisté.

Je mi 18 let a jako plnoletyj kluk bych mél chut
a touhu udélat si tieba tidicsky prikaz...
jezdit na motorce... ¥idit osobni auto..., ale
s moji diagnézou MUKOPOLYSACHARI-
DOSA TYP VII a mym handicapem to prosté
nejde. i
Je viak jedna véc, v které mi moje metabolic-
ké onemocnéni absolutné nemiiZe zabrainit,
a to je navstévovini zoologickych zahrad.
Tam jsem ve svém Zivlu a s kamerou dokumentuji vSechno, co jen jde. Dokonce jsem byl
i diky pant feditelce ve Dvore Krilové, v zikulisi této ZOO a ocitl se i v kleci s malyjmi
gepardy. To byl zdZitek! Miij sen je navstivit prirodni park v Africe. Jd vim, ale snit si je
prosté uz nds 1idél.

Jan Pdnek
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Vyznam a smysluplnost existence Spole¢nosti pro MPS doklada i posledni dopis, ktery na-
psala babicka nemocného chlapce a kterd svymi fadky vyjadtila myslenky vSech ostatnich
rodicu, ktefi ve Spole¢nosti pro MPS nasli podporu, pomocnou ruku a nejedno pratelstvi.

Uz je to jedendct let, co jsem vzala do ndruce svého devitimésicniho vnuka Dimitrije alias
Pepu Sikulu poté, co ho opustila jeho matka a jeho otec, miij syn, se o ného nedokdzal posta-
rat. Jak jsem byla stastnd a délala si pldny, jak ho budu s ldskou vychovdvat. Bylo to tézké
obdobi, podnikala jsem, manZel byl téZce nemocny a do toho prislo malé dité. Ziistala jsem
na vSechno sama.

Ve tiech letech mi lékati sdélili Pepdnkovu diagnozu - mukopolysacharidosa. Strasné slovo,
které zpuisobilo tolik zklamdni, bolesti, bezmocnosti, place a strachu, co bude dal. Zhroutil
se mi cely svét. Méla jsem strach, jestli se dokdzu ve svijch padesiti starat o nemocné dité.
Rodina se od nds odvrdtila, znami mi vikali, dejte chlapce do tistavu.

A tehdy przsla pozvinka do Spolecnostz pro mukopolysacharzdosu Prz]ala ]sem ]1 I po tech
letech mi vhdni slzy do oci, jak g y

jsme byli srdecné a pritelsky do §
spolecnosti prijati. KdyZ se tak
zamyslim nad nasim osudem, ne-
vim a ani si nedokdZu predstavit,
jak bych mohla bez pomoci Spo-
le¢nosti vSechno zvladat. Tolikrit
nam Spolecnost pomohla. Diky |
jeji pomoci mohl Pepa navstévo- §
vat Skolku. Diky podpore Spolec- ¥
nosti jsme dostali byt, kde nejsou
schody, protoZe Pepa uz Spatné [elees
chodi. A v neposledni tadé se diky B8
Spolecnosti nase rodiny schizi. | : Y. :
Na setkdnich jsme nasli ptitele a stdle tu nachazzme oporu mezi sebou Miizeme si odpocz—
nout od dennich starosti s nemocnymi détmi, vymériujeme si neocenitelné zkusenosti v péci
o0 nase déti. Setkani se také ziiéastiiuji Iékari a dalsi specialisté z Centra dédicnych poruch
metabolismu pti VEN v Praze, a tak mame moznost v klidu se zeptat, co potiebujeme
o0 onemocnéni mukopolysacharidosou védét ¢i jak postupovat v dalsich fazich nemoci.

Také se musim zminit o studentech, kteri dobrovolné jezdi na setkdni hlidat déti. Za ty roky, co
se schazime, se uz vystiidalo hodné studentii a studentek. VZdy vsak méli jedno spolecné - po
celou dobu se o nase téZce nemocné déti vzorné starali. Hlavné diky jejich pomoci si miiZeme my
rodice odpocinout, zajit si do divadla, usporadat si tabordk, zahrit si riizné hry. Pro rodiny se
zdravymi détmi to jsou moznd 1ipIné obycejné véci, pro nds je to vsak néco naprosto vzdcného.
Kdo neproZil, jak se s téZce nemocnym ditétem Zije, miiZe jen téZko pochopit, kolik je teba 1isilf,
trpélivosti a lasky, aby bylo dité spokojené a stastné a aby se usmdlo. Avsak diky Spolecnosti,
diky jeji pomoci a podpore, se tento tézkyj Zivot zoladd o néco lépe.

Diky vsem, kdo mohou pomoci

Pepdnek a Jana Sikulovi
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Ohlédnuti posledni, aneb, Jak se Zije?

Jen tézko lze popsat Zivot spolecenstvi tak riiznorodého, které tvori velkd rodina déti ne-
mocnyjch mukopolysacharidosou a jejich nejblizsich. Presto se o to pokusme. Jak? Podivime
se spolu na &ist pribéhu Zivotni cesty jednoho nemocného ditéte, pribéh jeho Zivota a to co
ptinesl lidem o néj pecujici. Nebyl to ptibéh dlouhyj. Pouhyjch sedmnict let. Pravé a jen tolik
bylo jemu vyméreno osudem & Bohem na tomto svété. Sedmnict let, z nich pak jen nékolik
mdlo pronich, kdy Zivot vnimala (ano byla to divenka a tikejme ji tfeba Maruska) smysly
a rozumem nezkalenyym zdkernou nemoci... MozZnd se, viZenyj ¢tendri, ktery jsi tento zpra-
vodaj docetl az do konce, moZnd se ptis, pro¢ viastné doddvat dalsi adky do mozaiky osu-
dil, kdyz na ctyriceti strandch predchozich je tolik pibéhil a postiehit ze Zivota déti a rodin?
Sprdvnd otdzka. PoloZit ji vsak milZe jen ten, kdo nemél moZnost (a nastésti je takovijch lidi
vétsina) sezndmit se s tim, co mukopolysacharidosa prindsi po celyj Zivot ditéte.

Hovotim-li s kymkoliv, koho se mukopolysacharidosa rozhodla navstivit, a vér viZeny cte-
nari, Ze za deset let nasi spole¢né cesty mi uz ukdzala nespocet pribéhii takovych, kterym
by jsi i ty véril, ale jesté vétsi mnoZstvi takovijch, kterym se mysl uvétit zdrdhd a rozum je
nikdy nepochopi. Hovorim-li s témi z navstivenyjch a tdZi se po tom co Zivot s takto nemoc-
nym ditétem ptindsi, sljchdvdm ponejprv vzpominky podobné si jak vejce vejci. Na proni
pohled z nich ¢isi snaha ukryt vSechno to bolavé a jesté bolavéjsi. Na deset zdpadil skryt
vsechna tmpenz a prﬂcort kterd nenoc do bézného Zivota pfinésﬁ’ @) ]ak zoldstni souslovi.

lidé bez mukopolysacharldosy Jak casto si ro-
dice nemocného ditéte kladou otdzku: Jaky by |
byl normidlni Zivot? A po case uz se neptaji,
i premyjsleni miiZe bolet. Je asi lepsi soustredit
se na ten vlastni, i kdyz s tim, ktery Ziji lidé
bez mukopolysacharidosy md ten jejich spo-
le¢nyj opravdu jen jméno. Zivot. Mukopolysa-
charidosa je smrt. Nejkratsi jméno podstatné,
zpivali v jednom muzikdlu. Slovo, které budi
rozpaky ¢i smutek i jen napsané. Pro kazdého,
koho nemoc postihla se stdvd, diive ¢i pozdéji, slovem, které pozbude pitvodni strasny vy-
znam zmaru a konce, stane se slovem, jemuz je nutno privyknout. Privyknout a prestat se
bit. Nejprve jej lidé jen tak berou do 1ist, ostyjchavé, trochu s odporem a zietelnou snahou
zapudit myslenky, které zatim jen vystupuji z hlubin védomi...pryc s nimi, jesté tolik let
se nds netyjkd, jesté tolik budeme spolu...A podvédomi tise konejsi bolavou mysl: ,nds se to
netyka”, mamivy Sepot milosrdné prikrijui chvile nejhorsich propadlist, chvile v nichz se
ztrici smysl toho cemu ti ostatni vikaji Zivot.

Presné takhle asi uvazovali i rodice malé Marusky, kdyZ se v jejich ctyrech letech (a véi* viZeny
Ctendri, Ze tohle je asi vék priimérny, vék v némz rodice poprvé uslyst od Iékare to hrozné dlou-
hé a podivné slovo oznacujici jesté podivnéjsi nemoc jejich ditéte: mukopolysacharidosa). Tak-
hle néjak uvaZovali kdyZ stdli na zacdtku dlouhé cesty a poprvé uslyseli: Vase dcera zemre.
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Co ndasledovalo? Prislo tidobi zvldstni, mésice a léta cernd jako samo peklo, obrazy a pred-
stavy, které si s tim skutecnyym nezadaji... Odbornici pisi Ze nastdvd obdobi Soku a zavrZeni
a popteni a moznd depresi a kdo vi ceho jesté. Maji svou pravdu. A kazdy kdo vf jak boli
mukopolysacharidosa proni rok nebo t7i, kaZdy kdo ty roky proZil, den po dni hodinu po
hodiné, kazdd utkand z milionu strasné dlouhych vterin, kaZdy kdo prosel casoprostorem
pohlcujicim vse ostatni, mistem, v némz vse ztrdci smysl a existuje jen skrze tikot zoufale
ubihajiciho ¢asu, teprve ten a nikdo jiny vi, Ze ucebnice psychologii netusi a pro beletrii
ukazujici skutecnost se autor jesté nenarodil. Nenarodil se ten, kdo dokdZe popsat bolest
umirajiciho casu.

Zivot. Uplyne pdr let a slovo delsi neZ smrt se prihldsi. Prichdzi, ac o néj nikdo nezidd
a neprosi. Zivot je (pry a snad) siln&jsi nez smrt. Do naseho pribéhu pidel skrze druhou
dcerusku. Libeznou a prekrdsnou, jak uz se vsem princezndam v pohddkich pridavd. I v nast
pohddce naruby byla sestra Marusky prekrdsnd, hodnd ale ze vseho nejvic — neuvéritelné
a neskutecné — zdravd.

Cas posunul toénu jevisté o kousek ddl a nagim rodiciim se vrdtil pocit v ktery uz nedou-
fali. Maji pro co Zit. Tohle védomi na cas dalo zapomenout tripeni a silou nového Zivota
potlacilo zkuSenost dosud vytlacujici vse ostatni, zkusenost, nyni, Zel na krdtkou chvili,
zasypanou piivalem stésti. Na chvili se zddlo, Ze i nase rodina bude moci nahlas ict v co
nedoufala. [sme ¢tyri a budeme Zit normdlni Zivot. Vsechno je jinak.

Pozvolna a na nékolika mistech zacala obrovskd zkusenost bolesti a strachu trhat zdvoj ra-
dosti a ocekdvini. Znovu a s jesté vétsi naléhavosti pridaly se znamé obrazy zmaru utrpem’
a bolesti. A co vic. Neptisly samy. To je pmve na mukopolysacharldose tak zvlastnz vizZeny
Ctendri, Ze ona nzkdy netitoci osamo- -
cené. Vzdycky s ni ruku v ruce kract
druzka, ale spis odporny souputnik,
ktery ji, co svét svétem stoji, odjakZiva
a v kazdé zemi evropské i jiné, pravi-
delné doprovazi. Jednou je nejvétsim
spojencem bdéni, jindy bolest fyzickad
a jesté jindy ptitel z nejnebezpecnéj-
Sich: chudoba. Tihle t7i a spousta dal-
Sich spojencil porazi i rodice z nejsil-
néjsich. Vsichni pak zdikerné vyckdavaji
na posledniho z tady, ktery neodvratné
prispéchd ku pomoci, aby dorazil oslab-
1é protivniky. Troufalce, kteri se opovd-
zili véfit, Ze nemoc miiZou porazit. Unava. Dal$i slovo dvojslabicné, které kdyby tisic hldsek
mélo, stejné neukdze silu bezmocnosti. Té, kterd otupi svaly a kostem dovoli pohybovat se
jen naucenym smérem. Ovsem tahle nedokonalost télesnd je jen pouhym predstupném kon-
certu slabosti a ochablosti, kteryj zahaluje villi a ¢ini ji neschopnou boje s nemoci, a potom uz
i predstavami, myslenkami a fantazii. Fantazie. Posledni nadéje trpicich. Je posledni, kterd
jesté pousti mysl zmucenou tisicerym opakovinim beziitésnych samoziejmosti na plané po-
seté sluncem, vzpominkami z détstvi a viini pronich lasek. Tam toulaji se zbytky lehké jako
véchytek a ve vziacnyjch choilich ddvaji okusit slast obycejné lidské existence. Chuvile vzicné
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a i kdyz ptitomné jen ve snu, divaji zapomenout kdoZe je v tom letitém zdpase vitéz: tti
protivnici a jejich silnd pani — Unava.

Je uz tak v lidské prirozenosti, moznd, Ze ani tak nejde o prirozenost lidskou, kdo vi, tfeba
to tak maji i ostatni obyvatelé z tohohle svéta. Kdo vi, tfeba neni lidskd proto, Ze od clovéka
nepochdzi. Dost moznd, Ze na tom néco je, silu a energii posilaji vlny kosmické, a i neve-
rici Tomas urcité v ziakoutich myslenek shlédne obraz Nejoyssiho...Kdo tedy? Kdo tedy
dd nasim rodiciim viili, ochotu a schopnost objevit v sobé patra hlubokd a na svétlo z nich
vyskrdbat zbytky sil a moznosti? MoZnosti postavit se znovu do nerovného zipasu. Ted uz
se bojuje i s casem. Casem v némz se pred oc¢ima méni vée co na ditéti dosud bylo obvyklé,
normdlni a prirozené. Je preci prirozené, Ze déti ponejprv k¥ici, lezi, potom sedi a koukaji
stdle vic, no to uz skoro stoji, chodi a za chvili je i pokoj maly, chtéji ven a na piskovisti deset
dalSich neposedii, hraji si a zase tak pozoruji, pozoruji svét do néhoz vriistaji a ktery bude
jejich a ptinese tolik prekvapent. Jak rychle, jak strasné rychle, a tohle maji vSichni rodi¢e na
svété stejné, déti nemocnyjch i zdravijch, umirajicich i kvetoucich, Vsichni védi jak strasné
rychle utece pronich par let na piskovisti... Nic v Zivoté tak neplyne jako ¢as détstoi vidény
ocima rodice...VCerejsi batulka md na zddech aktovku, a Saticky pro proni t¥idu maonutim
proutku nahrazeny témi do tanecnich, tak rychle, proc tak zoufale rychle.

Moznd bys, viZenyj ctendri, mohl myslet, Ze predchozi vadky vypovidaji zrychleny film nasi
Marusky, jeji sestry a rodicii, ale tak tomu neni. Jim osud ptichystal jinou cestu. Nékde
v pocitku, moznd uz na piskovisti ale urcité nejpozdéji pred skolni brasnou, tam nékde se
film Zivota ptetrhl a promitacka zacala donekonecna hizet na zed smycku byjvalého. Riist se
zastavil. Taska leti do kouta. Saty vyst¥idaji tepldky a znovu plenka kolem krku. Pri jidle
nezbytnd. Cas se zastavil. Choili rozpacité peslapuje — jakoby nabiral dech a odhodlini,
moznd on sdm nevéri tomu co se md stdt a tomu co pravé nastdvd — odveky zdkon pohybu
prindsejiciho véci z budoucna se zastavuje, pomalu, neznatelné v pronich chvilich, potom
uz patrné a bez zbytecného skiipotu, vyddvd se Cas do minulosti. Zpét na cestu do détstoi,
které ani neodeznélo, zpét do pocitkil Zivota a k viini lidské bytosti pravé na svét seslané.

JenomzZe je to cesta dlouhd, rozhodné delsi nez ta déti bez mukopolysacharidosy. Desitky
jejich let netrvaji tolik co sedmndct Marusky. Jak je to mozZné, tizes se opét urcité vizeny
Ctendri. Preci umis pocitat, ano Sedesit je vic nez sedmnidct. Pravda, zni to logicky. JenomZe
mukopolysacharidosa hraje na kdeco, jen s logikou se p#ilis nepdrd. Jinak je dlouhd hodina
Cekdni na proni schiizku, 1iplné v jiném rytmu z ni odkrajuje srdce umirajiciho. Pro¢ po-
7ad jen smrt vdlet na jazyku. Ani ona s nami neni pordd. [inak dlouhy je tyden v némz ty,
vdzeny ctendri, travis chvile s blizkymi na zimnich hordch nebo letnich plaZich. Dovolend.
Tyden nebo dva. Jinak se vlece cas tobé, kteryj vis, Ze tahle byla po predchozich a jesté tolik
dalSich té cekd. Véru naprosto jinak tomu, kdo — ale opravdu ne kazZdy rok — spiSe jen v ten
prestupny — nasel tyjden v némz se nékdo jiny stard o dité nemocné mukopolysacharidosou
— tyden jediny z padesiti Sesti za rok. Sedm dni a ndvrat do vézeni. Ni¢im jinym ta nemoc
totiZ neni. Pripoutd té k sobé pouty silnéjsimi nez zdi nejtéZsiho Zalave. Jak jednoduché
hodné rafinované. Nedovoli odejit ani ve chvilich, kdy dvere nékdo, snad zlomyslny skritek
otevte... Cesta dokordn a staci odejit. Jak mamivé, k opojeni. Predstava spinku, volna, kli-
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du a odpocinku. Dt si kdvu a nedivat
se na hodinky. Zavolat domii détem: |
prijedeme pozdéji. Jit do kina a ne-
sledovat display pristroje mobilniho
— co kdyZ pravé nyni... Tolik se chce
ten krok udeélat a zatvist Zivotem. Jak
jednoduché!

Opak je pravdou, a ty to, viZeny Cte-
ndri dobre vis. A jestli ne sam, tak B
jsi o tom slysel nebo cetl. Neni miizi |8
nosti. Rodicovskd laska. Kdo krucindl
mohl takovou banalitu vymyslet. S
tispéchem bych pochyboval. Jen opé-
tovdna miiZe byt ldska plnou. Tahle
neni. Véty piejdou ve slova a ty se g
ztrdceji ve slabikdch. Potom uzZ jen oci
mluvi odleskem pozndni. Radost mizi
v 1isklebku bolesti a kiiku, kterému nelze rozumét. Skrze hlasivky nemocného ditéte krici
tenhle svét bolesti ostatnich. Jejich utrpenim promlouvd k nezasaZenym. Ti vsak nerozumi,
nemohou a nedokdzi to. Nenf to jejich vina. Jejich déti se, tehdy — na tom piskovisti — narov-
naly a odesly do Zivota. Maruska ziistala a potom ji osud prikdzal zpét do okamZiku zro-
zeni. OkamZik neopakovatelnyj co neddvad smysl, proto mu ¥ikaji jinak, a spravné, jak jinak
odlisit priisecik smycky kterd ndsleduje... Dvé chvile neopakovatelné. Zrozeni a Smrt.

Mezi nimi sedmnict let kdy se Maruska a vSechny ostatni déti méni pied ocima. Z batolete
stejného jako vsechny ostatni ve vzpurnou a vzdorovitou slecnu, kterd dlouhé hodiny dokd-
Ze béhat, trhat a nicit vSe co dostane do svijch détskijch rukou. Rukou, které v nejnevhodnéj-
Sich okamZicich prokazuji tolik sily. Hyperaktioni obdobi, pise se v broZurdch o nemoci. Jak
dlouhé? Nékdy rok, jindy sedm. Let vyplnénych neustilym hlidinim a béhdanim za ditétem,
které v sobé objevilo schopnost byjt aktivoni a bez Spetky spanku i nékolik dni kracet po svété
zrychlenym presunem. I béhala cely den a celou noc v jejich byté paneldkovém tvipokojo-
vém. Naucenou trasou — obyvact pokoj, shodit Zidli, ruce prasknou do skla a dvere do loznice
se rozleti, v cesté ke stolu nic nestoji a taky rychle shodi vSe co na ném je a otdci se na dalsi
nekonecnou pout. Zacind v osm hodin vecer a konci nad rdanem. Piil pité a Liduska si na piil
hodiny lehla. Na piil hodiny. Usnout se nechystd. MoZnd aZ za dva nebo t¥i dny. MozZnd aZ
tehdy az rodice podlehnou. Viastnimu strachu a obavim. A uspi ji praskem. Ovsem ne leda-
jakym. V rodiné se prece dlouho traduje, Ze ddvka Diazepamu, kterd dédecka uspala milem
navzdy, zpiisobila LiduSce zichvaty vseho, jen spanku ne. Jak to vikal ten lékar? ,Musime
hledat”. Nasli. Melereten se jmenuje a dovezli ho ze Svyjcarska. Tady neni. UZ zase. UZ zase
vozime léky ,ze Svajcu”. Tenhle na chvili zabere, moznd i tyden nebo dva. Nez si ddbelskd
nemoc prosadi své. Jesté jeden diivod pro¢ tlumici chemii neddvat. Zbytky vét po ni mizi
jesté rychleji, nez nemoc normdlné prikazuje. Znovu hledat, tapat, doufat a zkusit vérit,
Ze spanek nekdy prijde. Jak dlouho, viZeny Ctendri, vydrZis ty bez spanku. Ne, nemdm na
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mysli tvou vétu ,véera jsem spatné spal” vétu o tom Ze ,v sobotu jsem nemohl usnout”.
Na mysli mdam mésice a roky bez spanku. Za jak dlouho myslis, Ze [ékati oznaci Tuiij stav
slovy ,,chronické psychosomatické obtiZe vyvérajici z nepretrZitého stresu a nevyspdini”?
Brzy. Lékati maji psychosomatické terminy a Ty, viZeny ctendri, vis, Ze tvé zdravi je to-
talné pryc. ,Na hunté” tikala vZdycky babicka. Bojujes, trochu si na hodiny bdéni zvyknes,
ale jen trochu, télo a jeho potieby neosdlis. Stejné tak ortéza, kterou si nasi rodice poridili
na posilent loketniho kloubu pomdhd jen chvili. Jen chvili. Zdd se, Ze to je pravé slovo pro
mukopolysacharidosu. Jen chvili ji miiZes byt protivnikem. Nékolik mésicii ortéza pravou
paZi posili. Poté zvitézi propadajici se télo Marusky.

vvvvvv

se, Ze v sobé nalezla néco z rozsafnych prochazek nasich dedu Svyym kolébavijm zpusobem
posunuje se po byté znovu sem a tam, beziicelné jako diiv. Jenom ne s takovou razanci,
méné nez diive mldti do oken palickou co ukradla v kuchyni, castéji usedd a nedati se ji
vstdt. Netrod to dlouho a v byté se uZ neozyjod ramus provizejici niceni. V byté nastoupi
remeslInici nebo aspori pritelé. Vsechno se musi obalit. Vechno ostré a nebezpecné musi
pryc. Maruska padd. NeudrZi rovnovihu. Boli to a jesté potid je to nebezpecné. Vzdyt ona
jesté spoustu véci dokdze. DokiZe se smit a kdyZ je Stastnd umi rict. Mdamo, Tati... Co vic
chtit od mukopolysacharidosy? Nic. Nic vic dit neumd.

Nohy prestivaji slouzit docela. Marusce je dvandct. UZ rok vitbec nemluvi, jen jeji oci
vypravuji pohddku o kdysi veselé holcicce, pIné Zivota a oéekdvini. Prestala chodit a své-
te div se, zprou to ani neboli. Po deseti letech Sileného strachu, nepfetrZitého dozoru a
klopotného béhini za nemocnym ditétem, které mélo energie za pet ostatmch po deseti
letech fyzické 1inavy nesouméfitelné s Zadnou co JRg ¢

si Ize predstavit, po téch dloulijch letech chiize |

pfichdzi obdobi kocdrku, voziku, zkritka pomiic- §
ky zdravotnické techniky jak sdéli revizni Iékar’ |3
schvalujici Marusce proni invalidni vozik. Pro- BA /
ni a na t¥i roky jediny. Do zimy, do bytu, pod |
schody, do auta. Jedinyj. Nejsme bohatou zemd.
Vysildme vojaky do vsech koutil svéta, platime
za podnikatele zkrachovalé i tispésné. Miliar-
dy korun rocné. Vozik miiZeme zaplatit jeden. ¥
Jsme chudd zemé. I pleny Maruska uZ nékolik
let nosi. Nékteré déti se bez nich neobesly nikdy.
Cely sviij Zivot je potiebuji. A revizni Iékar je
stejné neoblomnyj jako s vozikem. Ctrndct sto-
vek na mésic. Jedna velkd stoji tricet Sest. Ale &
na den jsou i tfi mdlo. Ddl nemd cenu pocitat.
Lepsi je byt bohaty a zdravy nez chudy a ne-
mocny. Ve filmu to byla docela sranda. Rodice §
Marusky se nesméji.
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Na vozik nékdy prispéje dobry clovek. Sponzor. Jak tvrdé to slovo zni. Je vSak laskavé. Ddvd
prileZitost uvérit, Ze na mukopolysacharidosu nemusi clovek ziistat sim. Jednu véc vsak
Zadny ddrce nevyresi. Nikdo nemiiZe z Zivota Marusky a jejich rodicii odstranit vlddkyni,
kterd veli vsem zlobam Zivot ztrpcujicicm. Pani Unava. UZ jsme se s ni sezndmili. Dnes,
po tolika letech, si navlékd zase dalsi hdv. Stereotyp, vycerpanost, beznadéj. To jsou jeji
synonyma. Jak jsi se, vZeny ctendri, vZdycky tésil na vecerni koupdni narozeného ditéte.
Vzpominds jesté? Téch priprav, chystint, zatopit, vodu, pleny, krémy, ¢isté pradlo, krdsné
okamZiky kviili nimz stoji za to Zit. Vzpominas? Jak dlouho ti byla doptina radost ze Stésti
tvého ditéte zracici se v kapkdch vody? Rok a mozZnd tii. Maruska se koupe a sprchuje uz
Ctrndct let. Jednou, dvakrit, ale i vickrdt denné. Ctrndct rokii chystat, uklizet, prebalovat,
oblékat a nezapomenout namazat krémem. Ctrndct let, rino, odpoledne, vecer. V sobotu
i v nedeli, na Stédryj den jako proniho mdje. KaZdy den je stejny. Dnes a dalsich deset je
pred ndmi.

Kazdy den zacind probuzenim, sprchou a piebalenim, oblékanim, cesdnim, presunem na
vozik, chystanim snidané a dlouhym, opravdu dlouhym krmenim. Nemoc postupuje a Ma-
ruska polykd stdle hiit¥. Musi hodné pit, jenze dousky casto skonci v plicich. Jak téZko se,
vizeny ctendri, zvedd za nohy dité vazici 50 kilogramul. Ale udélat to musis, jeji todr nebez-
pecné modrd. Zrovna minuly mésic, kousek jablka Vis privedl aZ na jednotku intenzioni
péce. Coz o to operace se zdatila, jenom anesteze byla problematickd. Méli strach. Videél
jsi jim to na ocich. Co kdyz ,nenaskoci”. Kazdd profese md svilj Zargon. Nenaskoci plice.
Umfe. Nenaskoci — umfe, tak to tikali. Sedis tam a koukds do zdi. Nejde vic. , BéZte domii”
rikaji sestry, my se postardme. Postarali. Druhy den md Maruska do krve rozeZranou kiiZi
pod plenami. Je moc jemnd, po téch letech ni¢eni. A sestry toho maji tolik. Nestact a viastné
ani nechtéji mazat ji s takovou laskou jako jeji maminka. Maruska uz zase krici. Ted bolesti
krvavijch platii. KaZdy den zacind probuzenim... KaZdy den konci prebalenim, svlecenim
a oblec¢enim, presunem z voziku do sprchy, ze sprchy do postele, nezapomenout polohovat,
potidné namazat vsechny Cisti téla, které trpi neustilym kontaktem s tordou podloZkou.
Kazdy den. Troalo to t¥i mésice, nez se riany z dvoudenniho opomenuti zahojily. Za dvermi
je dalsi pobyt v nemocnici. Zubni sklovina je chatrnd. Viastné skoro Zidnd. Dalsi bolest.
Ditéte i rodicii. Koho to boli vic? Nejde poznat. Znovu cesta do Prahy, znovu narkéza,
znovu plac a krev, nastésti jen neceljjch dvacet dni. Najednou to neslo, museli na etapy,
tikal pan docent...

Zdd se, Ze nemoc si vybird oddechovy cas. Je léto, Maruska leZi spokojené v kocdru a pokud
se najdou dva silnéjsi lidé, miiZe odpocivat i v trdvé na dece. Znicend pokoZka se trochu hoji
a nevadi ji, Ze ji stravu jen mixovanou. UZ delsi dobu se vSak rodiciim zdd néco v nepotid-
ku. Maruska ma po jidle bolesti, ki'ece. Celd se jakoby prolamuje — a zase k¥ici. Nikdo si nevi
rady, je vsak jasné, Ze to souvisi s jidlem. Ji ¢im dal hiie. Polykaci reflex ziistal zachovin,
svaly v obliceji a na krku vsak jeho prikaziim nestaci. | cim dal méné. Je jasné, Ze prestivka
v trdpent netrvala dlouho. Znovu do nemocnice. Je tfeba zavést gastro... sondu, knoflik,
tikali rodiciim Marusky rodice holcicky, kterd méla sondu v nasi republice jako proni. Véra
uz neZije, ale rodice se o zkuSenosti ochotné podélili. Vypadi to silené,¥ikaji znicenym ro-
diciim Marusky, ale zoyknete si. Nakonec je to vlastné jednoduché. Strava se namixuje
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do specidlni injekcni st¥ikacky a sondou vtlaci primo do Zaludku. Jen se musi ddvat pozor.
Nesmi prijit vzduch. A co vic, Maruska (ale doktor vikal, Ze to délaji vSechny déti) si chce
hadicku ze spuntem, to divné cizi téleso v jejim brisku vytrhnout. Musi se hlidat, jak to vikal
pan doktor v Brné? Pozor na otravu. A tak se musi hlidat. MarusSce je Sestndct rokii. Byl
vitbec nékdy den, kdy jsme hlidat nemuseli? TdZi se rodice. Nebyl. Odpoviddam za né.

Maruska uz nemluvi, nechodi, nesedi.
Jeji télicko je podivné zkroucené nemoci
s podivnym jménem. Mukopolysachari-
dosa. Neusmivd se uZ na maminku a ta-
tinka. Nepozndvd je. Broukd si a narika.
To jsou dva zikladni zpiisoby jeji exis-
tence. Nekdy, v hodné vzicnyjch chvi-
lich vecerniho soumraku, pvi pohledu
do jejich oci, uvidi rodice 1ismév t¥ileté
rostacky, kterd venku na pisku volala:
 majuska mad hladdd, naltvddat” a béZela
domil k obédu. Kolik to je let?

Ktece a horecky se stridaji. Léky nepo-
mdhaji. Je asi zasaZeno ,termoregulacni
centrum mozku” vikaji [ékari — a stejné
jako tolikrdt pred tim krci rameny. Ne-
jde s tim nic délat. Teplota je zvySend,
mésic, dva, pill roku. Nejde s tim nic dé-
lat. Skelné oci lidské bytosti se propadaji
do hlubin nebyti... Kiece a epileptické
zdchvaty nict zbytky bunék dosud neza-
saZenych stradanim metabolitil. Lidé ko-
lem Marusky Ziji své dny jako v polosnu.
Nevi kdy, ale vi, Ze uZ brzy prijde. Smrt.
Pro Marusku vysvobozenti. A pro né?

Jan Michalik
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NEKOLIK SLOV NA ZAVER

Diky tomuto zpravodaji jsme méli malou moZznost pfipomenout si jiz neuvéftitelnych deset
let existence Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu. Pfipomenout si vée, co spole¢nost za tuto
dobu dokdzala. Prozit nékolik Zivotnich pfibéhiti rodin, které do spole¢nosti patti, nacerpat
z nich silu do Zivota a stile se inspirovat jejich zkugenostmi.

Je vSak nutné zde pripomenout jesté jednu velmi podstatnou skute¢nost. A tou je osobnost
pana predsedy Dr. Mgr. Jana Michalika, Ph.D., ktery dokazal spojit zprvu nékolik malo ro-
din a zaloZit fungujici sdruzeni, které jiz ptes deset let pomdhd rodindm zvlddat jejich tézky
Zivotn{ udél. Pfedev$im pan a pani Michalikovi si zaslouzi uzndni a veliké podékovani, ne-
bot zvlast jejich zasluhou, jejich nekone¢nou praci, plni nase spole¢nost funkci, kvtili které
vznikla.

Deset let je dlouha doba. Potkali jsme na nasi cesté stovky ochotnych a dobrych lidi, feditele
firem, tiskové mluvc¢i, studentky a studenty, pracovnice nadaci, uredniky ministerstev, spor-
tovce a umélce, stejné jako fidice nebo Zeny v domdcnosti. Potkali jsme je a oni se poznali
s mukopolysacharidosou. Chceme jim podékovat. Nejen proto, zZe se to slusi. Pfedev$im
proto, ze vyslyseli nasi prosbu a osloveni: ,,Pomozte ndm pomahat® I diky nim nase Spole¢-
nost zije a slouzi nemocnym détem.

Mgr. Lenka Rihové

KDE SE NACHAZIME

Spole¢nost pro MPS byla zalozena a sidli v Olomouci, nicméné sdruzuje rodiny z celé
Ceské republiky. Mapka ukazuje, kde Ziji jednotlivé rodiny, respektive déti, které se ve
spole¢nosti sdruzuji. VSechny rodiny, které jsou ve Spole¢nosti pecuji o své dité doma
a neodlozily je do Zadného z tstavii s dlouhodobym pobytem.
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