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BLESK PRO ZENY / TEMA

VERONI‘KA SOVADINA KASAKOVA (33):

_JSME NEUSTALE VE STREHU.”

dyz se modelka a zakla-

datelka Nada¢niho fondu
Veroniky Ka3akové Veronika
Sovadina Kasdkova, mama
malého Matyase (2,5), o ne-
moci dozvédeéla, zprvu tomu
vubec nemohla uverit. Ra-
dost z vysnéného potomka
pravem vystiidal 3ok, ale ne-
zbyvalo ji nic jiného, nez se
s tim smifit.

Co vam probéhlo hlavou jako
prvni, kdyz jste se o nemoci
dozvédéla?

Nékolik dni, moZna i tydnu &i
mésicl jsem tomu nemohla

8LESKPROZENYCZ N
20 5055

vibec uvéfit, velmi dlouho mi
trvalo pfijmout realitu. Nebyl
¢as se hroutit, protoze jsem
méla cerstvé miminko, které
jsem si moc prala, ale prozivala
jsem velky 3ok, vztek, smutek
a vydéseni.

Jak moc se vam zménil Zivot?
Ja to ve vysledku hodnotim sa-
mozfejmé tak, Ze mi muj syn
pfinasi mnohem vice rados-

ti nez starosti, ale téch starosti
v bézném dni je vice nez u dé-
ti s normalnim rezimem, zmé-
nil se ndm Zivot hlavné tim, Ze
jsme neustale pod kontrolou,

Jaké to je, kdyz nemuze
vase dité snist cokoli?

- Vyzpovidaly jsme Ctyri
rodi¢e potomku s timto
handicapem.

yt madmou nebo tatou je pro vet-

ginu z nas to nejkrasnéjsi na sve-
té, jenze ne vzdy to jde jako
po masle, sem tam se vyskytnou

komplikace. Jak moc vam dokaze po-
travinova intolerance (tedy neobvyk-

W&éb na urtité potraviny) nebo
porucha' etabolismu i‘ﬂ)“'};u\\% )’

ve stiehu. Neustale poéitame,
vazime, kontrolujeme a pfipra-
vujeme synovi specialni jidel-
nicek.

Jaka omezeni musite
dodrzovat?

Omezeni spociva ve vylouceni
veskerych rostlinnych i Zivocis-

TOCIME
DOKOLA SEST
JIDEL

nych bilkovin. Pokud neni one-
mocnéni véas léCeno, mize
pacient skoncit s tézkou men-
talni retardaci.

C nurie),
které muzou atalr S
dasledky, zmeénit zi-
vot, a da se to vi-
bec zvladnout?

"
L3,

Jak vypada vas bézny den?
Mdj syn neexperimentuje

v jidle a neobjevuje nové po
traviny, takze dnes je to Sest
jidel, které toéime stale do-
kola, kterd mame spocitana
a navazené, a od toho se od-
viji nas den. KdyZ vyrazime
na vylet, mam velky batoh,
kde méam jidlo na cely den.
Véahu, kalkulaéku, ve které
pocitam, co sni a co nedoji,
a kdyZ nemluvim o jidle, je to
bézny den. Hrajeme si, smé-
jeme se a milujeme se. Je to
Gzasny chlapeéek.

Existuje jidlo ,za odménu’,
néjaka speciaini dobrota?’
Ted v Iété ma rad vodovy na
nuk Calippo.
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ni ministr zivotniho pro-
AS(I"ed1 Petr Hladik nevede|,
jak diagnozu ohledne sve-
ho syna Vojty (10) zpracovat,
A aby toho nahodou neby-
Jo malo, i on sam dostal, co se
zdravi tyka, poradnou ranu. Je-
ho Zivotni styl se musel zmenit
o tfi sta Sedesat stupnu,

Co vam probeéhlo hlavou jako
prvni, kdyz jste se o nemoci
dozvédél?

Zazil jsem dvé rany béhem pual

cukrovka, se kterou mé museli
hospitalizovat, pozdéji se uka-
zalo, ze mam celiakii. U naseho
syna Vojty to bylo trochu jinak,
zacalo ho bolet brisko, plakal
nam i ze spani. Védéli jsme, ze
musime ihned na odbéry. Vy-
sledky ukazaly, Ze i jeho ceka
bezlepkova strava.

Jak moc se vam zmeénil Zivot?
Pomérné dost, museli jsme

si zvyknout. U Vojty se celia-
kie ukdzala ve ctyrech letech.
Hned, jak jsme na to prisli, za-
¢al spravné jist, coz vedlo

k tomu, Ze se zacal také dob-
fe vyvijet a poradné rist. Sam
si od té doby nevzal nic, kde
by byl lepek, protoze si dobie

|

roku. Nejprve se u mé projevila

PETR HLADIK (38):

»MUSELI JSME SI ZVYKNOUT.”

pamatuje, jaké bolesti bficha
tehdy zazival.

Jakd omezeni musite
dodrzovat?

Nejime nic, kde je lepek, coz
neni zase az tak tézké. Moje ze-
na Zuzana pece chleba, roh-
liky, kolace i buchty aza tu
dobu se z ni stala skvéla ku-
charka a pekarka.

Jak vypada vas bézny den?
Nelisi se moc od jinych lidi, jen
0 jidle asi musime premyslet
vic nez ostatni. Vic planovat.

,PECEME DOMA
CHLEBA
| KOLACE

Existuje jidlo,,za odménu®,
néjaka specialni dobrota?
Nemame nic vylozené za od-
ménu, jak jsem fikal, manzelka
nam pece skvélé buchty a ko-
lace z bezlepkové mouky.

Jak moc je to financné
narocné?

Nékupy jsou samoziejmé
drazsi, na osobu to mlze byt

meésicné klidna i ti
sfc korun navic, VZP
ale dava prispévek
ve vysi 8 tisic korun
rocné, coz je pfijem
na pomoc.

Je 3ance, ze se to
nékdy zméni?
Neni, ja i syn bu-
deme muset drzet
bezlepkovou dietu
do konce Zivota.

Kde berete silu to
nevzdavat?
Cukrovky a celiakie
se uz nezbavime. Tak
to prosté je. Budeme
s nimi Zit.

Vojta md celiakii. SESs

Co vsechno kvl

tomu musite obétovat?
UzpUsobit jidelnicek a pfemys-
let, co kdy jime. U mé je to jesté
dem na cukrovku. Jako ministr
jsem stale nékde na cestéch, tak-
Ze o to je to tézsi. Musim viude
nahlasovat, ze mam bezlepko-
vou dietu, to je trochu komplika-
ce, kdyz na to zapomenu. Stejné
je to u syna, kdyZ jede na tabor,
vylet nebo néjakou vypravu,
vzdy musime premyslet dopfre-
du, jestli mu pfipravit svacinu,
nebo mu nékdo na vyleté uvafi.

Kolik ¢asu vam zabere
pfiprava specidlniho jidla?

Neni to zas tak ¢asové narocné,
kdyz vafime pro celou rodinu,
vaiime pro viechny bezlepko-
vé. Naro¢néjsi je pak peceni, to
uz si svQj ¢as zada.

Jak vysvétlite ditéti, ze
+normalni” jidla nemuze?

U Voijty je to jednoduché, pro-
toze si pamatuje, kdyZ mu
bylo Spatné, hiif se vyvijel

a rostl. Moc dobfe vi, jak oZil,
kdyz nasadil bezlepkovou di-
etu. Od svych Ctyr let si nedal
do pusy nic, kde je lepek. Ra-
déji se trikrat zept3, jestli je
zrovna tenhle dortik bezlepko-
vy a zda ho miize snist.

Jak moc je to financné
narocné?

Specifické potraviny pro dietu
pfi PKU jsou finan¢né naklad-
néjsi nez na bézné jidlo, pri-
blizné 0 40-50%.

Je 3ance, Ze se to zméni?
Stéle vétim. Nechapu, Ze se to
nedéje uz ddvno, mdj syn ne-
ma na vybér, ta dieta je zatim
jeho jediny lék. Viibec nerozu-
mim tomu, ze PKU v rodinach
nepodporuije stat.

Kde berete silu to nevzdavat?
V nekongici lasce ke svému sy-
novi. Je pro mé absolutné viim.

Co viechno jste kviili tomu
musela obétovat?

Pfedevsim ¢as a nutnost na-
udit se nové véci. Matyaskovi
je 2,5 roku. Casem je mi jasné,
Ze tam bude i socialni ome-
zeni.

Kolik ¢asu vam zabere
ptiprava specialniho jidla?
Jak kdy. Del3i ¢as zabere poci-
tani a vazeni nez samotny po-
krm.

Jak vysvétlite ditéti, ze
+normalni” jidla nemaze?
Snazim se velmi laskypiné

a trpélivé vysvétlovat, ze to-
hle je moje jidlo, a on mé své,
Ze z mého jidla by ho mohlo
bolet brisko. Zatim nam to jde
dobre, tak se modlim, aby to
tak bylo stale.

Syn Veroniky Kas'kve
Matyds trpi fenylketonurii.
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SARKA STERBOVA (40):

+DODRZUJEME NEJSTRIKTNE)S
DIETU NA SVETE ~

Finaném’ poradkyné Sarka
Stérbova, mama syna Ro-

bir:oa (14), si pied lety tu nej-
krésnéjsi zivotni etapu, kterou
p?rod ditéte dozajista byl, také
pn’li§ neuzila, jejimu synovi zjis-
tl|[ velmi vzécnoy nemoc, jejiz
lé¢ba je navic velmi nakladna.

Co vam probéhlo hlavou jako

Prvni, kdyz jste se diagnézu

dozvédala?

O fenylketonurii jsem kdysi sly-

~ Selave skole, ale nikdy by mé
Nenapadlo, Ze se muze tykat

I M&. Prvné mi probahlo hia-

VOU - to se mi prece nem(ize

dit? Pro¢ zrovna nam? Jak vas-

N€ synovo onemocnéni bude?

Jak moc se vam zménil zivot?
Zivot se mi otocil 0 180 stup-
nU. Zacali jsme zjistovat infor-
mace o této vzacné nemoci,

o nakladnosti lé&by, kterou
hradi pojistovny jen z poloviny.
Navic pfistup lékaf(i nebyl pii-
li vstricny. Bylo to hodné téz-
ké obdobi - méla jsem o rok

a ti Ctvrté starsiho zdravého
syna a musela jsem vie zvlad-
nout jen s pomoci manzela,
ktery chodil do prace.

Co to pro vas znamena?

Syn nesmi vét3inu béznych po-
travin, pouze vybrané druhy
ovoce a zeleniny v omezeném
mnozstvi, a jinak specialni niz-
kobilkovinné potraviny, kte-

ré jsou slozité dostupné. Dietu
doplfuji specialni aminokyse-
linové smési, diky kterym se
zdrave vyviji, a ty nastésti zdra-
votni pojistovny hradi.

Jak vypada va3 bézny den?
Pracuji jako OSVC, coz mi
umoziuje dodrZovat synliv
rezim. Neustdle fesime jeho
jidlo - kdy, kde a kolik. Vzdy
vecler a rano probiha intenziv-
ni pfiprava pokrmu a vybave-
ni syna krabic¢kami. Viechno

)) BuisieRozeNvzy

/2023

jidlo musime zvazit a napo-
¢itat na gram piesna do sta-
noveného denniho piijmu
bilkovin, ktery je viak v pod-
staté symbolicky. Co syn ne-
doji, musim pozdeji odpocitat
a upravit jidelni¢ek pro zby-
tek dne.

Existuje jidlo, za odménu”,
néjaka specialni dobrota?
Pacienti s fenylketonurii sméji
VvV neomezeném mnozstvi
konzumovat pouze olej, cukr
a sul. 1 u sladkosti plati, ze
musi hlidat obsah bilkovin.
Pokud chcete dité odmeénit
nizkobilkovinnou ¢okoladou,
sahnete hluboko do kapsy.

Jak moc je to finanéné
narocné?

Velmi. V3ak si to predstavte:; ki-
lo nizkobilkovinné mouky stoji
téméF 250 korun, piil kila niz-

SVOU PORC
JIKLIDNE
HODINU“

kobilkovinnych potravin kolem
150 korun, litr nizkobilkovin-
ného mléka néjakych 180 ko-
run... Jsou to tisice mési¢né.
Navic mé dési, jak jednou svoji
dietu syn zvladne finanéné, az
na ni bude sam.

Je Sance, Ze se to zméni?
Stale doufam a véfim! Jiz 12 let
se jako dobrovolnik angazuji

v Nérodnim sdruzeni PKU, kde
poskytujeme podporu pacien-
tim po celé Ceské republice.
A také hdjime jejich prava tak,
aby mohli zit co nejkvalitnéjsi
Zivot. Sem patii i nas dlouho-
doby, opravdu mnohalety boj
o Uhradu zakladnich nizkobil-
kovinnych potravin ze zdravot-

" niho pojisténi.
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fenylketonurii.

Kde berete silu to nevzdavat?
Bohuzel se zd3, Ze nikoho

na oficidlnich mistech nezaji-
mame. UZ jsem byla mnohokrat
blizko tomu to vzdat... Ale me-
la bych pocit, 7e v tom pacienty
nechdme. A to se nesmj stat.

Co viechno jste kviili tomu
musela obétovat?

Udélali jsme v rémci rodiny
v3e pro to, abychom se neci-
tili obétmi fenylketonurie, ale
abychom naopak onemocnéni
Syna zasadili co nejnormélné-
ji do béhu nasich zivotti. Nau-
Cili jsme se fungovat za viech
okolnosti s véhou a kalkula¢-

kou a piilis se nehrneme do re-
stauraci.

Kolik ¢asu vam zabere
pfiprava speciélniho jidla?

S vékem se to zlepiuje a syn
UZ se na pripravé ¢asto i sam
podili, ale kdyz byl maly, byly
to hodiny denné. Objednava-
ni a vyzvedavani specialnich
potravin, cestovani k lékafiim,
reserse receptu, pocitani, va-
Zeni, samotné vareni, peceni...
A pak hodina u stolu, protoze
jak to u rady takto nemocnych
déti byva, jedi své porce velmi
pomalu.

Jak vysvétlite ditéti, ze
~normalni” jidla nemaze?
Odmala jsme Robinovi fikali,
ze ma,specialni” brisko, a po-
dle véku pridavali informace.
Vzdy jsme byli upfimni, aby vé-
dél, ze je zkratka jiny a Ze se to
nikdy nezméni. Za aplny z3-
klad povazuji dislednost.

Robin md diagnostikovanou =%

Mam intoleranci

NA CO MATE lNTOLEBANCI%
AJAKVASTO OVLIVNUJE?

na lepek, a pro- g
toZe mam i cuk- 4
rovku prvniho
typu, u niz je
dilezité prave
poditani pijmy
sacharid(, omezu-
je mé to hodné. Nastésti se
Uz davdnesni dobé koupir
v obchodech spousta druhg
bezlepkového petiva, jen
ceny jsou trochu vyssi.

Misa (24)

Trpim histaminovou into-
leranci, coz znamend, ze
nemUzu konzu-
movat témér nic
ztoho, co jsem
doposud jed|a.
Nastésti jsem
Casem zjistila, ze
maj problém jesté
neni tak zavazny jako u ostat-
nich, takze tu a tam sejdu
z cesty a dopfavéam sii potra-
viny a napoje, které nem(zu,
Zaneta (29)

Byla mi zjisténa
intolerance na
laktézu, takze
si kupuji bez-
lakt6zové po-
traviny.V dnesni
dobé to nastésti
neni moc omezujici ani
drazsi. |
Petra (52)
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Syn Martina Behdné Maty (jehoz fotku otec
zverejnit nechteél) trpi celiakii a diabetem.

MARTIN BEHAN (44):

,HLIDAME PRISNY REZIM."

ol

Reditel nejvétsiho on-line
supermarketu Rohlik.cz
Martin Behan, otec syna Maty-
ho (10), se také musel postavit
nemilé vyzvé. Kdyz byly syno-
vi dva roky, prisla prvni nemoc,
a ackoli se mu s ni podafrilo
szit, nedavno prisla dalsi Soku-
jici zprava.

Co vam probéhlo hlavou jako
prvni, kdyz jste se diagnézu
dozvédél?

U mého syna Matyho to mélo
dvé faze — prvni nastala, kdyZ
mu byly dva roky a byla mu dia-
gnostikovana celiakie. To jsem

v tu chvili pocitil hlavné litost
nad tim, Ze nebude nikdy moct
ochutnat vsechno, co by si pral,

jako tfeba pivo, az bude dospé-
ly, Big Mac a podobné. Pak na-
sledovala obava, jak moc nas
to omezi ve fungovani, proto-
e ackoli dnes uz jsou moznosti
daleko lepsi nez drive, i pres-

to je potieba pro néj special-
né varit, hlidat jeho fungovani

MAPORAD
PRIPRAVENOU
SVACINU

ve $kole, na dovolenych... Pak
ale nasledovala druha féze, kdy
mu pred rokem, v jeho deviti le-
tech, diagnostikovali i diabetes.

To byl je3té hor3i pocit, protoze
tohle to mnohem vic zkompli
kovalo.

Jak moc se vam zménil Zivot?
U celiakie se potvrdily nase
obavy a museli jsme si zvyk
nout na jiné fungovant. S dia-
betem ale prisel jesté prisnéjsi
rezim, kdy je potfeba hlidat,
aby Maty 3estkrat denné jed|

v pfesné stanovenych mérnych
jednotkach sacharidi a podle
toho si pichal inzulin. Diabe-
tes prinesl spoustu dalsich ota-
zek, jako napfiklad: Mize dal
sportovat? Jak bude fungovat
s inzulinem? Jak si bude sam
pocitat vyménné jednotky?

Jaka omezeni musite
dodrzovat?

Kromé bezlepkové diety je tre-
ba neustéle hlidat hladinu cuk-
ru v krvi. Uz v tak uzké nabidce
jidel, kterd Maty mohl, jsme to
museli omezit jesté vice. Mél
napiiklad rad ke snidani kfup-
ky, palacinky nebo krupicovou
kasi jako kazdé dité. To se dalo
celkem pohodIné vyresit bez-
lepkové, ted uz to ale mGze jen
minimalné.

Jak vypada vas bézny den?
Rano Maty vstane a nasnida
se. Pak jde do Skoly, do které
musi mit pfipravenou svacinu.
Na obéd ho vyzvedavame ze
Skoly dfiv, protoze tam nevafri
bezlepkové. Musi proto obéd-
vat doma, vafime mu doma-
ci obédy. Pak jde na hokejovy
trénink, tam se mu musi hlidat
hodnoty cukru, a bud pred,
nebo po tréninku musi mit
svacinu. Vecer se uci do skoly
a dostava dvé vecere.

Existuje jidlo,za odménu”,
néjaka specialni dobrota?

7a odménu dostane vétiingy
palatinky nebo krupicovou ka.
§i - sice bez cukru, ale dostane
Obcas taky chipsy v omeze-
ném mnozstvi.

Je ¢ance, ze se to zménij?
Neni. Celiakie je vrozena pory-
cha metabolismu a diabetes jo
momentalné nelécitelny,

Co viechno jste kviili tomy
museli obétovat?

Je potieba byt disledni. Pro
Matyho je jeho sportovni ka-
riéra moc dilezita a na hokeji
ma hodné kamaradd. Proto dé-
lame viechno pro to, aby moh|
pokracovat bez omezeni.

Kolik éasu vam zabere
piiprava specidlniho jidla?
Obédy musime vafit kazdy den
a vyzvedavat ho kvli tomu ze
Skoly. Zabere to celé nékolik
hodin ¢asu denné.

Jak vysvétlite ditéti, ze
»normalni” jidla nemuze?

Je dillezité a obtizné to dité-
ti na zacatku vysvétlit, Maty
uz je vétsi, takze uzto funguje
dobre.

PRIZNIVEJSI CENY
Rohlik.cz od poloviny
¢ervna snizil a zastropoval
ceny na vybrany sortiment
specialnich potravin pro
zakazniky s dietnimi ome-
zenimi. Vysel tak vstric po-
trebam rodin, které za tyto
vyrobky plati i nékolikana-
sobné vyssi castky.

B LUCIJA VESELA

VICTORIA BECKHAM
Lepku se vyhyba i brit-
ska zpévacka a moédni
navrharka. Ma problé-
my tuto bilkovinu rozlo-
Zit a jediné bezlepkova
strava pro ni predstavuje

kzpﬁsob, jak si udrzet 3tihlou postavu.

NOVAK DJOKOVIC

Vroce 2010 tomuto te- §

nistovi krevni testy od- |

halily, Ze nesnasi lepek

a mlé¢né produkty, coz

mu zpisobovalo opakova-

né kolapsy. Bezlepkova dieta mu pak

zachranila kariéru.

N

JANA KRAUSOVA

V minulosti trpé-

la nevysvétlitelnou
Unavou a slabosti,
nakonec si sama na
internetu vyhledala
moznou diagnézu a na-
sledné lékatské vysetieni ji

onemocnéni celiakii potvrdilo.
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