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Citovy dopad Pompeho nemoci

| kdyZz na zalatku muzete mit pocit,
Ze néco neni v poradku, nic vas
nemuze opravdu pfipravit
na diagnézu Pompeho nemoci. Je
zdreujici dozvédét se, Ze vy nebo
nékdo vam blizky trpi vzacnou
dédi¢nou svalovou chorobou, ktera
se v prubéhu Casu bude zhorSovat.
To je ddvod, pro¢ lidé v takovém
okamZziku propadaji beznadegji.
Po néjaké dobé muze Sok
a ohromeni ustoupit boufi emoci. Je
velmi ddlezité najit zpdsob, jak se
vyporadat se svymi pocity
i s problémy, kterym budete vy a vaSe rodina vystaveni. V tomto dokumentu jsou
popsany emocionalni zmény, kterymi muzZete projit, a vysvétli, jak se muzete sami
vyrovnat s touto diagnoézou a pfizpusobit Zivotu s Pompeho nemoci.

Zivot s Pompeho nemoci vyZaduje néco vic, nez porozumét pfiznakiim choroby,
seznamit se s genetickymi aspekty, nebo CcCelit riznym Iékafskym prohlidkam
a vysSetfenim. Jde také o to vyrovnat se s novymi fyzickymi omezenimi a emocionalnimi
problémy. Zde najdete zdroje a poznatky, které pomohou jak pacientlm, tak i pe€ujicim
vyporadat se s dopady nemoci na kazdodenni zivot.

Pacienti by méli védét, ze v tom nejsou sami. | kdyz je Pompeho nemoc vzacna
choroba, existuji aktivni pacientské organizace a skupiny odbornych zdravotniku
po celém svété, které mohou pomoci zvladat vyzvy zivota s touto nemoci. Prestoze
kazda zkudenost bude vzdy unikatni, muzZe oslovit i ostatni pacienty a oSetfujici
personal a ukazat mozna feSeni i nové pohledy na jejich situaci.

Situace kazdeho pacienta je jedineCna, a proto nemusi byt vSechny informace nebo
zdroje vhodné pravé pro Vas. Pompeho nemoc je progresivni choroba a jeji pfiznaky se
v prubéhu ¢asu méni. Je dulezité zachovat si pozitivni pfistup, byt kreativni pfi feSeni
problému a mit silnou podpuarnou sit, ktera Vam pomulze vypofadat se s novymi
vyzvami.
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Otazka: Pravé mi byla stanovena diagn6za Pompeho nemoci. Citim vztek, ze se to
stalo zrovna mné. Je to normalni reakce?

Citovy dopad Pompeho nemoci

Odpovéd: Hnév je zcela normalni reakce na tyto bolestné a znepokojivé zpravy. To
vS8ak neni jedina silna emoce, ktera se muze vyskytnout v okamziku, kdy se dozvite
diagnozu Pompeho nemoci. Je normalni, Ze se dostavi i strach, uzkost a obavy z toho,
Ze nemate pod kontrolou néco, co se vam dé&je. Jakmile se zaCnou pfiznaky nemoci
zhorSovat, mlze se dostavit i deprese. Muzete se také pokusit situaci resit tak, ze se
odhodlate bojovat, nebo se obratite k Bohu. Jedna se o bézné stavy a zpusob, jak se
vyrovnat se ztratou a zménami ve vasem Zzivoté. RodiCe a partnefi osob s Pompeho
nemoci maji také &asto podobné pocity. Casem vétSina postizenych tuto diagnézu
s postupem nemoci, kdy svaly slabnou a postizeni jsou stale vice odkazani na pomoc
druhych. Mate-li pocity hnévu, paniky, zoufalstvi a beznadéje, je tfeba vyhledat
odbornou pomoc. Odborny psycholog nebo duchovni poradce vam mohou pomoci
zvladat vase obavy a obnovit ve vas nadéji.

Otazka: Jak se mohu sam vyporadat s touto diagnézou?

Odpovéd’: Kazdy se vyrovnava s vyzvami Zivota jinak a jen vy sami budete muset zjistit,
CO u vas zabira nejlépe. Mozna i vam pomohou strategie, které se uplatnily u jinych
osob s Pompeho nemoci. V okamziku, kdy pocitite, Zze vas zdolava strach, frustrace,
zlost, nebo stres, vyzkousejte nasledujici tipy:

e Zameérte svou pozornost na véci, které dokazete zvladnout. Pompeho nemoc
postihuje kazdého jinak a mize byt obtizné s jistotou predpovédét, jak nemoc
ovlivni vas zivot. Mozna, Ze nebudete schopni ovlivnit pribéh nemoci nebo
zavaznost jejich pfiznaku, ale rozhodné muizete udélat hodné, aby se vam Zilo co
mozna nejlépe. Zacnéte tim, ze si vyhledate a preCtete co nejvice informaci
o Pompeho nemoci. Kontaktujte pacientské organizace uvedené na webu
organizace IPA, prostudujte si ostatni dokumenty z této série, hledejte informace
na internetu a informujte se, co je kryto z vefejnych zdroji a pojisténi. Starejte se
0 svoji zdravotni péci tak, Ze budete sledovat své priznaky a vyberte si tym
odborniku, ktery vyhovi vasim potfebam.

¢ Naucte se zvladat Pompeho nemoc v kazdodennim zivoté. Pfiznaky a vyzvy
souvisejici s Pompeho nemoci budou nevyhnutelné vyzadovat zmény ve vasem
kazdodennim zivoté a Zivotnim stylu. Tyto zmény nemusi vzdy znamenat, ze se
budete muset vzdat své nezavislosti nebo Cinnosti, které vas bavi. Staci se jen
naucit nové zplsoby a techniky, jak zvladat svoji situaci. To mize zahrnovat tak
jednoduché véci, jako je uprava oCekavani toho, co dokazete udélat v prubéhu
jednoho dne. Pfipadné muzete provést praktické zmény, jako je napfiklad uprava
vaseho domova nebo pracovisté, aby Iépe vyhovovaly vasim potfebam.

o Udrzujte si své pravidelné ritualy. Zivot s Pompeho nemoci miize predstavovat
velkou zatéz pro bézné kazdodenni Cinnosti, jako jsou dochazka do Skoly,
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zaméstnani a koniCky. Mozna se budete muset uvoliiovat ze Skoly nebo prace,
abyste mohli dochazet na kontroly k lékafi a podstupovat léCbu. Dodrzovani
pravidelnych rituald vam muze také pomoci citit se lépe, jak fyzicky, tak
psychicky. Je ale mozné, Ze budete potfebovat prodiskutovat s rodinou, pfatel
nebo partnery nové zpusoby, jak vSe zvladat.

Citovy dopad Pompeho nemoci

e Vybudujte si silnou podptirnou sit. Usnadnéte si Zivot zapojenim rodiny, pratel
a sousedu, ktefi vam mohou pomoci s pochiuzkami, domacnosti, péci o déti
a s dalSimi kazdodennimi Cinnostmi. PozZadejte o pomoc vysokoskolaka nebo
licencovaného domaciho oSetfovatele, aby vam pomohli zvladnout vase
zdravotni potfeby, pomohli s fyzickou péci a poskytli spoleCnost. Emocionalni
podpora je také velmi dulezita. Pacientské organizace mohou pomoci rodinam
postizenych nebo rodi€um s postizenym ditétem sdilenim zkuSenosti
a praktickych rad. DalSimi zpuUsoby, jak se spojit s ostatnimi pacienty s Pompeho
nemoci a jejich rodinami, jsou telefon, e-mail a podplrné skupiny online. Mizete
také zvazit ucCast na narodnich a mezinarodnich setkanich tykajicich se
Pompeho nemoci, kde se muZete setkavat s dalSimi pacienty nebo jejich
rodinami a dozvédét se od odbornikll nejnovéjSi poznatky z vyzkumu.

o Udélejte si ¢as pro sebe. Re3eni vSech probléml spojenych s Pompeho
nemoci vam mohou zabrat kazdou minutu dne, pokud si nenastavite né&jake
hranice. Nauc¢te se odmitnout délat véci, které muize udélat nékdo jiny.
Nezapominejte také na to, ze Pompeho nemoc je pouze Casti Vaseho Zivota,
nemusi to byt cely Vas zZivot.

e Naucte se prijmout cizi pomoc. Pokud vy nebo rodinny ¢len potiebuje
nepfetrzitou pomoc, méli byste byt realisti¢ti v tom, kolik toho muzete spole¢né
s rodinou zvladnout. Nékteré osoby mohou potfebovat odbornou Iékafskou pédi,
kterou rodinni pfislusnici nemohou poskytnout. Pfijmout pomoc zdravotnich
sester, pomocnikl v domacnosti a dalSich odbornych pelovatelll muze byt
obtizné, ale v fadé pfipadu je to jedina rozumna moznost.

Otazka: Co se doporucuje pecujicim osobam?

Odpovéd’: Vyzvy souvisejici s Pompeho nemoci nemaiji vliv jen na pacienty, ale také
na jejich rodinné pfislusniky. S postupem c¢asu, jak nemoc postupuje, se postizeni
potykaji s veétSimi fyzickymi problémy a musi se spoléhat vice a vice na pomoc svych
rodi€l, partnerl nebo jinych osob s bé&Zznymi dennimi cinnostmi. Pokud pecujete
o nékoho blizkého s Pompeho nemoci, pamatujte, Ze musite peCovat i sami o sebe.
Poskytovani péfe muze byt vyCerpavajici, a to jak fyzicky, tak i psychicky. Méli byste
oslovit i dalSi Cleny rodiny a pratele, aby vam pomohli najit si Cas na sebe, své zaliby
i konicky, na navstévy pratel. Pokud zustanete aktivni a udélate si ¢as na véci, které
mate radi, pomuze vam to, aby Zivot probihal co mozna nejlépe a normalné i pro vas.

Otazka: Co mam frict své rodiné a prateliim o Pompeho nemoci?
Odpovéd’: Sdileni zpravy ohledné této diagn6zy muze byt obtiZzné, a to jak pro vas, tak
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i pro vaSe blizké. Néktefi lidé nevédi, co fict. Jini mohou mit problémy vasi diagnézu
pfijmout a také vas mohou opustit, kdyz se spoléhate na jejich pomoc. Vzhledem
k tomu, Ze vétsina lidi nikdy o Pompeho nemoci neslysela, je pravdépodobné, Ze bude
mit k této nemoci fadu otazek. Cim vice toho o své nemoci vite a &im vice jste s ni
smifeni, tim snazsi pro vas bude mluvit o ni s ostatnimi. UrCité se vam budou hodit
i nékteré dalSi broZury z této série, které muzete dat svym pfratelim nebo rodiné.

Citovy dopad Pompeho nemoci

Otazka: Pravé mi sdélili, ze mé dité ma diagnézu Pompeho nemoci. Jakym
nejvhodnéjsSim zptsobem s nim o tom mohu mluvit?

Odpoveéd: Péce o dité s Pompeho nemoci vyZzaduje, aby byly uspokojeny jeho
zdravotni a fyzické potfeby, ale zaroven by se mélo velmi dbat na poskytovani
emocionalni, mentalni a socialni podpory. Je dulezité byt upfimny a otevieny
a poskytnout informace tak, aby tomu vaSe dité porozumélo. To zavisi na véku
a vyspélosti ditéte. Nize najdete seznam nékterych tipt a rad, které vam v tom mohou
pomoci:

e Obratte se na oSetfujiciho lékafe vaSeho ditéte i na jiné poskytovatele péce
a pozadejte je o radu, jak nejlépe vysvétlit ditéti Pompeho nemoc a jeji dopady.

e SnaZte se ditéti vysvétlit, Ze za jeho nemoc nikdo nemuze.

e Se starSimi détmi nejdfive konzultujte, zdali to cht&ji sdélit svym pratelim
a spoluzakim.

e Podporujte své dité v tom, aby zustalo co nejdéle aktivni a nezavislé i tim, ze mu
nadale budete davat rizné ukoly, prace v domacnosti a ¢innosti pfizplisobené
jejich véku a schopnostem.

e Podporujte je ve sportovnich, uméleckych a hudebnich Cinnostech, které spliuji
potfeby ditéte nutné k socialni integraci a fyzické aktivité.

e PfFizpusobujte zajmy a konicky ditéte jejich ménicim se podminkam a hledejte
pro né&j nové aktivity, které by mohly nahradit ty predchozi.

e Stante se obhajcem specifickych potfeb svého ditéte.

Kde se mohu dozvédét vice: viz ¢ast DalSi informace

Tato publikace je urCena k poskytnuti obecnych informaci k danému tématu. Je
distribuovana jako verejna sluzba Mezinarodni asociace pro Pompeho nemoc s tim, Ze
se tato asociace nezapojuje do poskytovani lékarskych nebo jinych odbornych sluzeb.
Medicina je véda, ktera se neustale méni. Vzhledem k lidskym chybam a zménam
v praxi nelze zarucit, Ze takto slozité materialy budou zcela pfesné. Proto je nutné ovérit
si tyto informace z dalSich zdroju, a to zejména u Vaseho lékare.
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