KOUZLO DOMOVA :z VAS PRIBEH

Déti s metabo

PORUCHOU

»Ondra se pere se Zivotem se stejnou silou,

PRIBEH MiSY VRBOVE

S manzelem mame dvé déti, dnes uz témér
$estiletou Janu a ¢tyfletého Ondreje. Obé
moje téhotenstvi probihala bez komplikaci
a déti se ndm narodily v porddku. Janc¢a
prospivala velmi dobfe, takZe nds trapily

v podstaté jen samé malickosti. Kdyz ji byl
rok a ptl, narodil se Ondra...

ONDRA

Po porodu se syn krasné ptisal a pravidelné
se hlasil o jidlo, jediné, co se zdalo byt
$patné, byl ubytek na vaze. No, a kdyZ jsme
méli jit paty den dom, pani doktorka nds
najednou nechtéla pustit, az pry chlapec
bude pribirat. Pro jistotu odebrala malému
krev a na jaternich testech se ji néco
nezdalo... Pak to $lo raz na raz. Konzultace
o vysledcich s olomouckou nemocnici,
ktera nakdzala pfevoz na novorozeneckou
JIP! Druhy den jsme s manzelem jeli

k synovi do FN Olomouc, kde nam fekli,

ze se pravdépodobné jedna o metabolickou
vadu, ale nevi jakou a budou délat testy. Ty
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Jakou ukazal, uz kdyz se narodil.

mohou trvat dlouho. Po tydnu byl prelozen
na détskou kliniku na JIRP a jeho stav se
neustale den ze dne horsil. Kdyz uz jen
spal, koukaly z néj hadicky a byl ptipojen
na umélou ventilaci, byl to pohled, ktery
jen tak nezmizi. A prognéza? Velmi nejista!
Selhavaly mu jatra, ledviny, bortil se
ikrevni systém... Nadéje byla velmi mala.

PORAD SI ZVYKAME

Skoro po tfech tydnech doktoti odeslali
Ondrovu mo¢ do Prahy, kde udélali mimo
jiné i test na ptitomnost galaktitolu v moci.
A vyslovili prvni domnénku, Ze by se
mohlo jednat o galaktosemii, ktera se
potom nepfimo (z moji a manzelovy krve)
potvrdila. Okamzité mu byla vysazena
laktodza a galaktoza z potravy a po par
dnech se ndam Ondra zacal vracet. Celou
tu dobu jsme za malym s manzelem
jezdili a pravidelné volali, jak to s nim
doby pamatuji, je, ze se mé doktor zeptal,
jestli sly$im ten plac, a pak fekl: ,,To je vas

®

ickou

Tentokrat nam své
pribéhy poslaly
maminky, jejichz déti
trpi nemoci, o které
se zatim bohuzel moc
nepisSe. I tak se vSak
MiSa a Simona snazi
o to, aby tomu bylo
naopak. Aby rodice,
jejichz déti potkal
podobny osud, védéli
vic nez ony samy.

text: Dita Cerna

syn a hlasi se o jidlo!“ Po zlep$eni stavu
jsem byla i s Ondfejem preloZena na jiné
oddélent, kde byl jesté pod dohledem.

Pak nds propustili a my zacali zji$tovat, @
0 jaké metabolické onemocnéni se jednd.
Casem jsme piestoupili na kliniku v Ustavu
dédi¢nych metabolickych poruch v Praze,
kam dojizdime na pravidelné kontroly. Pro
nasi rodinu je to nyni o zvykani si na novou
situaci. Musime se naucit navyktim, které

u jinych vzbuzuji udiv. Nejprve jsem
netusila, jak to vSichni zvlddneme, ale vie
se ¢asem urovnalo, informace pomalu
vstfebavame a asi cely Zivot je$té budeme.

ZAKONODARCI NAM MOC
NEPOMAHAJLI...

Je $koda, Ze o sobé tak malo vime, myslim
tim rodice déti s galaktosemii. Protoze
nejhorsi pro mé bylo a je to, Ze nevim, co
nas ¢ekd za deset patnact let. Ted aktudlné
fe$im i spojeni s rodici déti s metabolickymi
vadami proti zdkonu, ktery je nastaven tak,
ze vét$inu lidi (rodi¢t) perzekvuje za to,

ze jsou s postizenym ditétem a staraji se

o né doma! To je to, co mé pali. Bere mi to
silu, které je tfeba jinde — v péci o mé déti!
Maminkdm s podobnym osudem pteju co
nejvice zdravi pro jejich déti a pfedevsim
silnou vili to vSechno zvladnout...

S Mi%ou si mizete dopisovat

na jejim blogu:
www.galaktosemie.blog.cz
Rada se podéli o své zkugenosti.
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PRIBEH SIMONY SEDLACKOVE
Nasimi nejvétsimi poklady jsou nase dvé
déti, prviiacek Vasik a témér ctytleta dcerka
Karolinka. Jsou si tolik podobni! Ze jsou
sourozenci, poznate téméf na prvni pohled.
To, ze jeden z nich nese $patnou genetickou
informaci, v§ak pouhym okem nezjistite.
Kazda princezna mé svého rytife a pro nasi
malou Karolinku je to jeji braska. ..

KAROLINA

»Je to krdsnd a zdrava hol¢icka, moc

vam gratuluji.“ MiZze snad matka chtit
sly$et vic? Byla jsem tak $tastna... Prvni
dojmy po porodu dcerky Karolinky byly
plné euforie a §tésti. Bohuzel, ne viak
nadlouho. Druhy den zavladl na oddéleni
chaos. Nesla vizita, vazlo propousténi. Pak
ptisla pani doktorka: ,,Vase Karolinka nad
ranem pros$edla, prestavala dychat. Ted

je vinkubdtoru na kapacce.” Druhy den
ptevezli Karolinku na JIP do Brna, kde
zustala dalsich deset dni. Propusténa byla
nakonec s diagndzou ,,$§patna poporodni
adaptace®. Mohla jsem byt zase $tastna.

KDYBY...

Kdyby to k né¢emu bylo, fvala bych nebo
brecela a kopala kolem sebe pfi vzpomince,
co vechno bylo tehdy $patné: podcenéné
hypoglykemie, ndbéry krve podle potieb
laboratore... A pak ten mésic doma, kdy
jsme v klidu zili v domnéni, Ze mame
krasné a spokojené miminko, které mélo
pouze opozdény start do zivota. Pak jsme
se dostali na kontrolu na Kliniku détského
a dorostového lékatstvi v Praze. Nasledovala
okamyzitd hospitalizace, potvrzeni, Ze je
nase dcera skute¢né velmi vdzné nemocna,
predbézné stanoveni diagndzy a dal$i mésic
nekone¢ného ¢ekdni, nez se potvrdila.

NEMA CENU PTAT SE, PROC MY
Karolinka se narodila s nevylé¢itelnym
metabolickym onemocnénim
glykogenozala. Laicky feceno: vétsi ¢ast
cukru, ktery se dostane do téla, se v jatrech
za normalnich okolnosti pfeméni na svou
zasobni formu - glykogen, kdyz se vSak
nemize tento slozity cukr odbourat, jatra
rostou a rostou premirou tohoto slozitého
cukru a télo stradd jeho nedostatkem.

Je tedy potieba krmit v pravidelnych
intervalech, neustale hlidat, aby hladina
cukru neklesla pod zdravi a Zivot ohroZujici
uroven, a hlavné dodrzovat ptisnd dietni
omezeni... Progndza je nejistd, na svété

je ptili§ malo pacientd, nez aby $lo presné
ur¢it, jak se bude onemocnéni vyvijet,

jak télo zareaguje na nemoc, kolik
hypoglykemii vyvola epilepsii a kolik trvalé
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. Prekrocili jsme R

a neni cesty zpét.“

poskozeni mozku. Nema cenu se ptat,

pro¢ se zrovna to moje dité muselo narodit

s onemocnénim, se kterym prijde na svét
pouze jedno miminko ze sta tisic. Zkratka
jsme prekrocili Rubikon a neni cesty zpét...“

PRO KAROLINKU UDELAM
MAXIMUM, ABY BYLA STASTNA
Je uplné jedno, Ze kdyz krmim svoji dceru
sondou na vefejnosti, tak si za¢nou lidi
kolem nds $eptat a strkat do sebe loktem.
Vlastné nezalez{ ani na tom, Ze kdyz volam
zachranku, musim nékolikrat vysvétlovat,
o jaké onemocnéni se jednd. Dilezité je jen
to, ze jsme z Karoliny vypiplali uZasnou

Vo ¥

hol¢i¢ku, ktera si rada hraje na histi, vé¢né

®

se postuchuje s brachou Vasikem a ktera

dbikonﬂ

dostane naplacéno, kdyZz po¢mara zed. Tak
jako kterékoli jiné zdravé dité. Za posledni

¢tyfi roky jsme potkali neuvétitelnou
spoustu naprosto tizasnych lidi - at uz se

jedna o lékare, sestticky z nemocnice nebo

rodice podobné postizenych déti, se kterymi

jsme zalozili obéanské sdruzeni. Kdyz uz
nage déti nemizou byt zdravé, udélime
maximum pro to, aby byly $tastné... m

Na internetovych strankach Simony

a jeji rodiny www.karolinka.sedlacci.net
najdete vice informaci o
metabolickych poruchach.
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