Pribéh Jirika Ullmanna

Jirka je 12ti lety chlapec a zivot k nému od pocCatku nebyl moc pfivétivy.
Narodil se v kvétnu 2009 v Ceské Lip&. Na zadatku bylo vée v poradku a my se radovali
ze zdravého a cCilého miminka. Tato radost trvala pouhé tfi mésice. Vlivem seSlych
udalosti se u Jifika zaCaly objevovat prvni pfiznaky jeho postizeni. Ve ¢tvrtém mésici
mu byla diagnostikovana, velmi vzacna, metabolicka porucha - hyperinzulinismus. Nez
Iékafi na tuto diagnézu pfisli, byl Jirka téméF mésic v opakovanych hypoglykémiich,
coz mélo za nasledek, tézké poskozeni mozku.

Prvni prognozy byly désivé. Doktofi nam fekli, Ze s nejvétsi pravdépodobnosti Jirka
nebude nikdy pohybové aktivni a jeho poSkozeni mozku, zplsobi tézkou mentalni
retardaci. Ocitli jsme se poprvé na rozcesti, (tehdy jsme véfili, Ze naposledy). Volit mezi
cestou smifeni a cestou boje. Rozhodli jsme se bojovat. Neméli jsme ani tuseni, jak
tézké to bude, ale byli jsme pfipraveni to nevzdat. Vydali jsme se po trnité cesté
kazdodenniho cvi€eni za doprovodu place, jsme praktikovali Vojtovu metodu,
Bobatovu metodu, orofacialni stimulaci, ergoterapeutické cvi¢eni a mnoho dalSiho.
Opakované jsme navstévovali Janské Lazné i odborné |ékafe. Podstupovali mnoho
neprijemnych i bolestivych vySetifeni. Lhali bychom, kdybychom tvrdili, ze to bylo
snadné. NaSim motorem, byla Jirkova houzZevnatost a bojovnost. Svymi skvélymi
pokroky nam ukazoval, Zze nami vybrana cesta, byla ta spravna. V péti letech, byl Jirka,
navzdory prognézam, témeéf na urovni svych zdravych vrstevnikd. Mluvil, fikal
basnicky, uCil se pismena i pocitat. V logickém mysleni byl nad primérem. Zaostaval
v oblasti feCi a jemné i hrubé motoriky. Pouzivali jsme rehabilitacni koCarek a pozdéji
invalidni vozik.

V této dobé jsme se dozvédéli o rehabilitatni metodé Therasuit therapie. Prvni terapii
jsme dostali od rodiny darem. Byli jsme nadSeni jejimi uc€inky na celkovy vyvoj, ale
predevSim v oblasti hrubé motoriky. Chybél jen krucek, aby se Jifik rozbéhl a byl
normaini kluk. Véc méla maly hacek.

Tato terapie, nikdy nebyla ministerstvem zdravotnictvi uznana za fyzioterapii a tudiz
nebyla hrazena Zadnou zdravotni pojiStovnou. PfiCemz jeji cena byla 1250,-/hodinu.
Celkem 50000,-/4tydny. VSeobecné se doporucuje tuto terapii podstoupit 3x do roka,
coz nebylo v nasich finan€nich moznostech. | s tim jsme se rozhodli poprat. Nastoupili
jsme do vlaku shanéni finan¢ni prostfedkd. Jednou z moznosti byl sbér plastovych
vicek. | my jsme méli takovou sbirku. Patronem této skvélé akce, do které se zapojilo
spoustu bajeénych lidi a organizaci, bylo mésto Ceska Lipa. Nicméné pres veskerou
snahu vSech zucCastnénych se nam podafilo nashromazdit béhem roku financni
prostifedky vzdy pouze na jednu terapii.

Ale i tak jsme byli Stastni, protoze jsme sklizeli ovoce Jifikovi snahy a pile.
Bohuzel pfiSla dalSi osudova rana. Epilepsie. U Jirky se zacaly objevovat epileptické
zachvaty raznych druhl a i pfes nasazenou medikaci se jejich intenzita stale
zvySovala. V nejhor§im obdobi, jich mél 200-300 za den. Nepfislo se na divodu, ani
puvod téchto zachvatd, ale mély za nasledek hluboky fyziologicky i mentalni regres.
Béhem tfi let jsme z veselého, vnimavého a Sikovného kluka, méli osmileté apatické
miminko, s plenama, bez emoci a radosti ze Zivota. Misto penéz na rehabilitace, které
v tuto chvili nebyly vilbec mozné, jsme shanély penize na pleny a nutridrinky. Pleny
jsme méli hrazeny zdravotni pojiStovnou, ovSem jen omezené mnozstvi. Pokud nase
spotieba byla vétsi, nez udavaly tabulky ZP, byly naklady spojené s nakupem, Cisté v
nasi rezii. Balik plen, 14ks, stoji 389,- a vydrzi 3dny. To stejné se tykalo nutridrinkd.



Podruhé jsme stali na rozcesti. A ani tentokrat jsme se nechtéli s timto stavem smifit,
presto, Ze to byl jediny argument Iékafl. Smifte se s tim. Zbytky energie a sily byly
ulozeny hodné hluboko v nas, presto jsme je v sobé nasli a spoleCné s Jifickem §li
opét do boje. UpIné od zagatku. Rehabilitace, rehabilitace a alternativni cesta. K nasi
velké radosti, se v8e jako zazrakem zacCalo zlepSovat a Jirkiv vyvoj byl opét na
vzestupu. Zbavili jsme se plen. Byl zase Sikovny kluk. Zacal se smat, zacal si hrat,
velmi pomalu a velmi omezené s nami opét komunikoval. Ve specialni Skole, kterou
navstévuje, se s velkou vervou ucil novym vécem. Mohli jsme opét cvicit. Jirka na tom
byl tak dobre, ze se v zafi 2019, zucastnil pfekazkového zavodu, Spartan race kids
special. Byl neskuteCné Stastny za vybojovanou prvni medaili, triko a zdolané
prekazky.

Mohli jsme opét vyrazit pomysinym viakem, shanénim financi na Therasuit. Za pomoci
dalSich uzasnych lidi, spolkd a charitativnich akci, se nam podafilo nashromazdit
dostatek finan¢nich prostfedkl a Jirka v Listopadu 2019 stal opét na startu intenzivni
rehabilitace. Sel stale vpred.

Velka skoda, Zze zde, nas pfibéh nekonci. Misto Stastného pokraCovani, pfisla dalSi
rana. Celosvétova pandemie. Neni na zemi ¢lovék, kterého by se pandemie nedotkla.
Nékoho zasahla méné, nékoho vice. Bohuzel Jifik patfi do druhé skupiny. O dopadu
protipandemickych opatfeni na jeho psychickou a socialni stranku se ani nemusim
zmifovat. Tato opatfeni zamavala i se zdravym dospélym télem, takze je snadné si
predstavit, jaké Skody napachala s hendikepovanym ditétem. Snazili jsme sebe i Jifika
ochranit pfed nakazou Covid 19, pfesto na sklonku roku 2020 jsme se, cela rodina,
nakazili. Jifik mél nejleh&i pribéh onemocnéni, bez vaznéjSich symptomu. Kdyz vse
skoncilo, domnivali jsme se, Ze je v§e za nami a my miZzeme pokraCovat v nasi cesté.
V lednu 2021 Jirka opét cvi€il v Armandi therapy clinic v Praze. Moc se snazil a urcity
posun zase nastal, nicméné jeho pfistup a chovani bylo tentokrat jiné. Domnivali jsme
se, Zze se jedna o pubertu a hormonalni zmény. Pozdéji se ukazalo, ze to bylo
predzvésti dalSiho regresu. Z ni¢eho nic se Jifik uzaviral vic a vic do svého nového
svéta, kterému mi nejsme schopni rozumét. A prestal vnimat svét kolem sebe. Ztratil
schopnost s nami uplné komunikovat i zajem o véci a hracky, které ho jesté pred
nékolika mésici bavily. Opét se objevily epileptické zachvaty. Mentalné je UpIné na
zaCatku. Mame dvanactileté miminko s plenama. Vzhledem k prodélané nemoci a
diagn6zam se domnivame, Ze Covid 19 je hlavni pfiinou této regrese.
A jsme opét na startu a na vySe zminovaném rozcesti. UZ vime, co nas ceka.
VySetfeni, domnénky, nazory lékarl a snad lepSi zitfky. Také boj o finan¢ni prostredky
na kompenzaéni pomlcky, co Jirkovi i nam pomahaji Iépe zvladnout situaci.
Prostfedky na rehabilitace, protoze véfime, zZe Jirku mohou vratit zpét. Je to jako plavat
proti silnému proudu. Bude potfeba jesté vice sil a energie, nez v pfedchozich letech.
Pandemie méla velky negativni dopad ve vSech oblastech. A rehabilitacni kliniky
nejsou vyjimkou. Bude potfeba nashromazdit vice financnich prostfedkl a zacit zase
od zacatku.

Véfime, ze vysvitne sluniCko, nabije nas energii, pozitivnim myslenim a mi se budeme
moci spolecné s Jifikem opét tésit a radovat ze zivota.

Jana a Jifi Ullmannovi
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