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- mladd mamicka, na ktorej by ste si na prvy
pohlad nevsimli ni¢ nezvycajné. A predsa je vyn-
imocnou. Kazdé dieta tak trochu prevrdti svojim
rodicom Zivot na ruby, ale obycajne sa to po nie-
kolkych mesiacoch ci rokoch dd znovu do normd-
lu. Emka, ktord prisla na svet pred siedmimi
rokmi, zmenila Zivot svojich rodicov od zdkladu.
Mozno ani netusi, Ze zmenila Zivot aj inym
rodicom a ich detom.

Vsetci sa asi vdcSinou zaujimaja o Emku,
kedZe ma zriedkavé genetické ochorenie.
Povedz nam najprv o sebe. Co si studovala?

Som vystudovana ekonémka, konkrétne
so Specializaciou cestovny ruch. Pracovala
som v cestovnej kancelarii, milovala cesto-
vanie a objavovanie. Nikdy ma nebavilo byt
na jednom mieste, potrebovala som pozna-
vat a byt stale v pohybe.

Aka bola tvoja cesta k Bohu?

Bola som pokrstend ako babitko, ale
prvé svdté prijimanie som absolvovala az ako
tinedzerka. Nepochddzam totiz z klasickej
veriacej rodiny. V prvej triede osemro¢ného
gymnazia sme si mali vybrat medzi naboZen-
stvom a etikou. Ja som si vybrala nabozen-
stvo. Mali sme charizmatického katechétu,
ktory je dnes knazom - salezianom. Salezi-
anske zmyslanie, priatelstvo a atmosféra mi
boli velmi blizke a sympatické, to ma asi
v tom Case ako mladého ¢loveka v puberte
ocarilo najviac, a toto milé spolo¢enstvo ma
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postupne privadzalo i k Bohu. Tych udalosti
bolo viac, tato mi vsak utkvela ako moja naj-
pozitivnejsia spomienka.

Stava sa, ze ludia, ktorych Zivot sa vyvija
aplne inak, ako si predstavovali, na Boha
zanevru. U teba to bolo ako?

Na zaciatku nasho trapenia, ktoré nasta-
lolen dva tyzdne po narodeni dcérky, kedy sa
u nej objavili prvé epileptické zachvaty, som
mala velkd vieru a nadej, Ze ide len o nieco
docasné. Pamdtam si prvé dni v nemocnici
s malou na neurolégii, ked som nespala nie-
kolko noci a len sa modlila a dufala, Ze sa jej
stav zmenti, zvrati, Ze toto celé je len docasna
skaska a urcite to nemoze byt na cely Zivot.
Minimalne prvy rok Zivota Emky sa vo mne
striedali momenty velkej dovery a naklon-
nosti k Bohu, viera v to, Ze sa to vyriesi tym,
Ze sa dcérka len tak zazra¢ne uzdravi. Vtedy
som mala chutsamodlitaajmitoislo.Ale tie-
to momenty sa striedali s vyc¢itkami. ,Preco
si, Boze, necinny? Preco nekonas, ¢o vlastne

robi§?“ Pytala som sa, pre¢o nepocuje
a ne-vidi, Ze sa tolko ludi za nas modli. Vte-
dy som nemala chut riesit s Bohom ni¢ a uz
vobec nie modlenie, mojou modlitbou vtedy
bola vy¢itka, ale aj to je forma komunikacie.
Myslim, Ze som nikdy nezostala Gplne ticho
voci Bohu. Bud som sa s nim hadala, alebo
rozpravala. Casto i dnes nemam sil na velké
rozhovory s nim, ale to, ¢o mi ide, st strelné
modlitby a podakovania. Viac si uvedomu-
jem, Ze nikdy nie je tak zle, aby nebolo este
horsie a som nesmierne vda¢na za kazdy Em-
kin lepi moment a dei. Casto sa upokoju-
jem tym, Ze skutky st tiez modlitbou, a teda,
Ze nie je to so mnou az také z1é.

Popravde, ked nam niekto povedal, ze
takéto dieta je dar a Boh ho dava len tomu,
kto to zvladne, nam prislo ako hlapa fraza.
Co rodiny, ktoré to nezvladli, v ich pripade
sa Boh zmylil? Je to normalny proces, akym
rodi¢ prechadza, otazkami, vycitkami, ob-
viflovanim seba, druhych i Boha, je to cesta
k dozrievaniu a spracovaniu celej situacie.
Stale sme na tejto ceste, kazdy den zivota
nasho dietata nam pripravuje nové vyzvy,
skasenosti, trapenia i radosti, je to podobné
ako pri zdravych detoch, akurat pri tych cho-
rych je to vygradované a vyzaduje to o nieco
viac psychickych, ako i fyzickych sil.

Myslim, Ze ¢asto naSe a modlitby inych
nezaac¢inkuju, ako si my predstavujeme. Ja
ako ovocie vSetkych modlitieb vidim to, Ze
eSte stale fungujeme spolu ako rodina, ze
sme sa zatial nezblaznili a navyse eSte poma-
hame druhym a snazime sa nemarnit svoje
talenty, i ked sa to navonok niekomu moéze
zdat, kedZe ma moje dieta priputalo absoltt-
ne k sebe.

Vidavame sa aj vo farnosti, na svitych
omSiach.

Dlho sme s Emkou do kostola nechodi-
li, mavala mnohonasobné denné zichvaty,
najma zo spanku, ked ju nieco vyrusilo. Ve-
kom sa jej zachvaty trochu upravili, prejavili
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sa vSak zas vyrazné autistické prejavy, ktoré
st nie vzdy zlucitelné s atmosférou v kosto-
le. Velkou vyhodou kostola, kam chodime,
je vyclenena cast pre rodiny s detmi, kde
nemam obavu z Emkinych nalad, zvukov ¢i
inych rusivych prejavov. Naucila sa vnimat
hudbu a nedelnt navstevu kostola berieme
ako kazdotyzdennt sucast jej programu, kto-
ra ma dokonca aj svoje terapeutické opod-
statnenie.

Pdsobis na mna ako sebavedoma, energic-
ka a cielavedoma mlada Zena. Kde dobijas
baterky?

Energicka asi som, moj muz vsak vra-
vi, Ze fungujem na dlh a postupne si podla
neho tie svoje baterky vybijam. Je pravda,
ze za posledny rok az dva ich az tak nedo-
bijam, kedze kazda volna chvilu venujem
praci pre nase obcianske zdruzenie ¢i inym
aktivitam, ktoré savisia s ¢innostou pre po-
moc takymto rodinam. Asi ma dobijajt ini
a ani o tom neviem, mozno modlitby tych,
¢o na nas myslia, alebo dobry pocit z dobre
vykonanej prace voc¢i druhym.

Predtym ma vedeli dobit vikendové pre-
chadzky v prirode s muzom ¢i blizkym ¢love-
kom a Emkou. S manzelom sme mali jeden
¢as raz mesacne nase ,timbildingové“ soboty,
kedy nam Emku niekto postrazil a isli sme
spolu niekam len my dvaja, na to vsak v mo-
mentalnom nasadeni uz nemame cas, kedze
mnohé vikendy mi zaberaja kurzy a semina-
re, ktoré organizujem. Ale t( rovnovahu zaci-
nam opat hladat a volny ¢as mi za¢ina velmi

chybat.

Ked sa obzries spit, ¢o bolo pre teba naj-
tazsie?

Najtazsie boli jednoznacne zaciatky,
prvy rok a pol az dva Emkinho Zivota, kedy
jej zachvaty boli neskrotné a denne i v noci
ohrozovali jej Zivot. Kedy kazd(i malti radost
z prechadzky ¢i zablesku nie¢oho normalne-
ho v nasom zivote mi prekazil zas ,strasiak*
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grand mal (velky zachvat). Bolo to obdobie,
kedy sme riesili, ako prezit a nepolozit sa,
obdobie, kedy sme este vela veci nevedeli
a bolo nam velmi tazko byt denne zodpoved-
ni za rozhodnutia, ktoré sme museli v spo-
jitosti so Zivotom nasho dietata uc¢init, ked
sme na to nemali potrebné vzdelanie a ska-
senosti. Prvé roky po tom, ako sa v rodine
takéto dieta so zdravotnym znevyhodnenim
ocitne, st preto uplne nosné a rodina vtedy
potrebuje najvac¢siu podporu a istoty, aby to
zdarne ustéla, kym sa so situdciou ako-tak
vysporiada. A to je klti¢ové i v ¢innosti nasho
zdruzZenia.

O Emke hovoris ako o anjelikovi, ktory si
lieta vo svojom svete. V ¢om je Emka ina?

Oproti zdravému dietatu Gplne vo viet-
kom, mozno okrem milej detskej tvaricky,
podla ktorej na fotkach by ¢asto ¢lovek ne-
povedal, Ze jej vobec nieco je. Samozrejme
v realite to vidite ihned, kedZe ako 7-ro¢na
zatial samostatne nechodi a vezie sa vo vo-
zicku ¢i $pecidlnom kociku, nema Ziadnu
rovnovahu, krocky robi len asistovane s po-
mocou druhého. Ma zvlastne zvukové pre-
javy, ¢asto velmi hlu¢né a svojské, rozpravat
nevie a tazko povedat, kolko z hovoreného
slova rozumie.

Aby som to zhrnula a ozrejmila, jej ina-
kost je spdsobena mutaciou tzv. génu CDKLs.
Ide o zriedkavé genetické ochorenie, ktorym
trpi ca 1500 ludi na svete, ale diagnostikova-
nych pacientov denne pribada. Na Sloven-
sku mame odhalenych 6 pripadov. Velmi
v jednoduchosti povedané, ide o gén, ktory
produkuje rovnakomenny protein CDKLs
a ten je nevyhnutny pre zdravy vyvoj mozgu.
V pripade mutdcie tohto génu sa neproduku-
je tento protein vobec, prip. v nedostato¢nej
forme. Vzhladom na to, Ze je mimoriadne do-
lezity pre normalny vyvin mozgu, trpia tieto
deti epileptickymi zadchvatmi uz od prvych
tyzdiiov ¢i mesiacov Zivota. Vacsina z nich
nevie chodit, rozpravat ani sa samostatne
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nakfmit a st absolttne zavislé od pomoci
druhych. Tieto deti maja nizky svalovy to-
nus, ¢asto trpia skoliézou, zrakovym postih-
nutim, senzorickymi a gastrointestinalnymi
problémami, dychacimi nezrovnalostami,
nespavostou, austistickymi a samoposko-
dzovacimi prejavmi, stereotypiami rak s li-
mitovanou schopnostou ich pouzitia, st in-
kontinetné a iné.

Cim vas Emka obohatila, prekvapila, comu
vas naucila?

Naucila nas nebrat zdravie automaticky,
ale povazovat zdravy vyvin dietata za velky
zazrak. Na detoch okolo seba obdivujem
aneviem sa vynadivat, ako to moze ist vietko
tak samo, ked u Emky musime v3etko tvrdo
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vydriet. Hmatatelne sme si uvedomili, aké
je telo ¢loveka dokonalé. Ide o zazra¢ny stroj,
kde vetko so vSetkym stavisi a ak iba mala
drobnost nezapada do fungovania tohto ko-
losu, méze to spravit velka galibu. Ta doko-
nalost a premyslenost mi Casto vyraza dych,
v tom Casto vidim Boziu dokonalost.

Prekvapilo ma, kolko je na svete dobrych
Iudi ochotnych poméct slabsim a zranitel-
nym, aj ked sa ich to zdanlivo netyka. Kol-
ko angaZovanych rodicov a odbornikov vie
ndjst vsebe silu bojovat za vyssie ciele, aj ked
by nemuseli. Pre kolkych Iudi st aj nase deti
dokonalé a krasne bytosti, pre ktoré je hod-
né obetovat ¢as, energiu a svoju starostlivost.

Emka ndas naucila teSit sa z mali¢kosti,
z kazdého ,bezzichvatového“ dna a noci,
cieleného pohladu, tsmevu ¢i pohybu ruky.
Naucila nas hladat a vidiet aj malé prejavy
lasky a vychutnavat si ich tak, Ze vas nabija
viac ako akékolvek velké gesta ¢i slova.

Vase dieta bolo prvé s tymto ochorenim
na Slovensku. Svojim sposobom si prerazi-
la cestu inym rodicom. Vnimas, zZe sa v tej-
to oblasti nieco zmenilo?

Tym, Ze Emka bola na Slovensku ako prva
diagnostikovana na toto ochorenie, otvorilo
to cestu k diagnostike aj ostatnych deti. Sme
z Bratislavy a patrime pod spadovit nemoc-
nicu na Kramaroch, kde sa premelt deti
z celého Slovenska. Takze tym, Ze poznali
lekari nas, dokazali uz lepsie identifikovat
klinické priznaky ochorenia u ostatnych
deti a velmi rychlo ich diagnostikovat. Rodi-
ny dostali ihned kontakt na nase obcianske
zduzenie (www.cdkls.sk) a my sme sa snazili
tymto rodinam poskytnat dolezité vstupné
informdcie, aby vedeli nasadnut do ,vlaku“
¢o najskor a naucili sa s takymto dietatom
fungovat a poskytnat mu potrebna starostli-
vost. Takze myslim, Ze urc¢ite to aspoii trochu
ulah¢ilo cestu ostatnych rodicov, ale to je asi
skor otazka na nich.
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Kazdym rokom baddm, Ze sa v oblasti
starostlivosti o nase deti vela veci meni, ur-
Cite sa to hybe k lepsiemu. I ked samozrejme
dokonalé to zdaleka nie je. To, ¢o sa nemeni,
prip. velmi zanedbatelne, je nas socialny sys-
tém v State a aj preto sme s niekolkymi dal3i-
mi aktivhymi maminami zalozili ob¢ianske
zdruzenie Platforma rodin deti so zdravot-
nym znevyhodnenim (www.hlasrodin.sk),
ktorého cielom je, aby tichy hlas rodin deti
so zdravotnym znevyhodnenim zaznel hlas-
nejsie. Tak, aby ho poculi i kompetentni a za-
¢ali sa diat aj systémové zmeny na narodnej
urovni v oblasti vzdelavania, socialnych slu-
Zieb a zdravotnictva.

Zalozili ste aj obcianske zdruzenie na po-
moc rodi¢om s detmi s nezvycajnymi ocho-
reniami. Aka je vasa vizia?

Obc¢ianske zdruzenie CDKL5 Slovakia
sme zaloZili v roku 2014, ked sa ndm Emkina
diagnoéza potvrdila. Absolvovala som v zahra-
nic¢i Medzindrodnu konferenciu o ochoreni
CDKL5 a tam mi skrsla myslienka, ze musi-
me pomdoct dal§im rodi¢om v nasej situacii,
aby im to netrvalo tak dlho ako nam - viac
ako 3 roky, kym zistia diagnézu a nabehnt
na sposob fungovania s takymto dietatom.

Mame vela cielov a vizii, avsak nasa zatial
najvacsia je zaloZzenie komplexného centra
starostlivosti pre akékolvek deti s viacna-
sobnym postihnutim a ich rodiny, kde by
$pecialne nase deti s ochorenim CDKL5 mali
zazemie a $pecializované poradenstvo. Toto
centrum by zaroven plnilo komunitny tcel.
13lo by o miesto, kde by mali deti pod jednou
strechou aspon zakladnd starostlivost a tera-
pie, ktoré potrebuji na denné fungovanie. Je
to vSak velky a odvazny ciel.

Dakujem zarozhovor a uZasné svedectvo, ako
Zitvieru aj v utrpeni a bolesti. Prajem vam, aby sa
vase sny a vizie stali skutocnostou. Me
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CASOPIS PRE ZENU S OTVORENYM SRDCOM

Kladiete si otazky ako kazda Zena -
slobodna, manzelka, mama - o0 svojom
poslani, o uzito¢nosti, o vlastnej krase?
Ste tvoriva?

Premyslate nad bolestou, sklamanim?
TeSia vas bezné radosti Zivota,
hnevaja neaspechy?

Nechate sa rada inSpirovat napadmi inych
¢i v kuchyni, ¢i vo vychove deti?
Viete sa zasmiat na detskych hlaskach
a odpovedat im na muadre otazky?
Maite rada cestopisy, recenzie knih,
filmov, poéziu?

Citate pribehy zo Zivota oby¢ajnych Zien?
Hladdte Boha...?
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Potom je magazin Miriam aj pre vas.

Kliknite si na www.miriam.sk a objavte darcek pre vas viedny den
¢i pre vasu priatelku. Pre Zenu s otvorenym srdcom.

ento rok krasne nova.
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