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EDITORIAL

Vizeni Ctendfi, vizené Ctendrky,

u prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni jsme pro vés pripravili specidlni ¢islo naseho

zpravodaje. Chtéli jsme v ném ukazat vedni podobu vzécnych onemocnéni. Nasim autoriim

dékujeme za odvahu o sobé mluvit a vim dékujeme za zdjem o osudy vzdcnych pacienti.

Myslime si, Ze vzajemné pochopeni mezi zdravymi a nemocnymi je velmi zapotieb.

Anna Arellanesovd, René Brectan, Katerina Ublikovd

€0 JSOU VZACNA ONEMOCNEN(?

Vzicné onemocnéni je takové, které postihuje méné nez pét lidi z deseti tisic. Zd4 se vim,

ze jde o mélo lidi? Omyl. Vzicnd onemocnéni postihuji v souctu 6-8 procent evropské

populace. Takovych nemoci je totiZ vic nez osm tisic. Vice nez tfi étvrtiny z nich mé

geneticky pivod a vétsinou se projevi uz v détstvi. Lidem, ktefi vzdcné onemocnéni maji,

se nezije snadno. Mnohdy neznaji spravnou diagnézu nebo tézko hledaji 1ékate, ktery by

jejich nemoc znal a umél jim pomoci. Kdyz se k tomu pfidd nepochopeni nebo strach

okoli, zistavaji se svou nemoci sami. Vzdcnd onemocnéni jsou zdvazna a v naprosté vétsiné

nevyléitelnd. Lidem, kterym vstoupi do Zivota, je pfesto mozné pomoci. Tim prvnim, co

muze udélat kazdy, je vzit na védomi jejich existenci. Uvédomit si, Ze vzdcni pacienti patii

do Zivota nasi spolecnosti.

SEZNAM GLENU CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

* Angelman CZ,
www.angelman.cz, angelman@email.cz
* Asociace muskuldrnich dystrofikd,
www.amd-mda.cz, info@amd-mda.cz
* Asociace rodici a pritel zdravotné
postizenych déti v CR, z.s.,
klub Be Treacher-Collins,
hladove@centrum.cz
+ Atos,
Www.atos-0s.cz, pradova@seznam.cz
* AVMinority,
www.avminority.cz, info@avminority.cz
* DebRaCR,
www.debra-cz.org,
alice.brychtova@debra-cz.org
* Diagnéza FH,
www.diagnozafh.cz, cillikova@me.com
* Diagnéza narkolepsie,
www.diagnozanarkolepsie.cz,
diagnozanarkolepsie@gmail.com
* End Duchenne, z.s.,
www.endduchenne.cz,
info@endduchenne.cz
* Klub nemocnych cystickou fibrézou,
www.cfklub.cz, info@cfklub.cz
* Klub pacienti mnohocetny myelom,
www.mnohocetnymyelom.cz,
koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
* Kolpingova rodina Sme¢no,
www.dumrodin.cz, navstivte@dumrodin.cz
* LYMFOM HELP,
www.lymfomhelp.cz, info@lymfombhelp.cz
* META - spolek pacienti se stidadavymi
onemocnénimi, o.s.,
www.sdruzenimeta.cz, info@sdruzenimeta.cz
* Metodgj,
www.metodej.com, info@metodej.com
* Nirodni sdruzeni PKU a jinych DMP,
www. nspku.cz, radek.puda@seznam.cz
* NEFROHEMA, o.ps.,
www.nefrohema.cz,
jaroslav.vich@nefrohema.cz
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Obcanské sdruzeni imunodeficitnich
pacientt HAE/AAE,

www.hae-imuno.cz, maselli@hae-imuno.cz
Ob¢éanské sdruzeni MYGRA-CZ, z.s.,
www.mygra.cz, bruhova@mygra.cz
Obcanské sdruzeni Palecek — spolecnost
lidi malého vzristu, www.ospalecek.cz,
kvitkova.k@seznam.cz

Ob¢éanské sdruzeni PRADER-WILLI, z.s.,
www.prader-willi.cz, ospws@email.cz

OS rodici a déti postizenych Gaucherovou
chorobou, www.gaucherova-choroba.cz,
janina.mickova@seznam.cz

Parent Project,

Www.parentproject.cz,
parentproject@parentproject.cz

Rett Community,

www.rett-cz.com, info@rett-cz.com

Revma Liga Ceskd republika, z.s.,
mullerova@revmaliga.cz, www.revmaliga.cz
Rodina spolu, www.rodinaspolu.estranky.cz,
rdnspolu@gmail.com

Sdruzeni Diagnéza MDS,
www.sdruzeni-mds.cz, Jezek.b@volny.cz
SMAci, z.s.,

www.smaci.cz, ondrejhlavica@gmail.com
Sdruzeni pacienti s plicni hypertenzi,
www.plicnihypertenze.cz,
info@plicni-hypertenze.cz

Spolecnost C-M-T,

www.c-m-t.cz, simunekm@seznam.cz
Spoleénost Parkinson,
www.spolecnost-parkinson.cz, jana@vecl.cz
Spolecnost pro mukopolysacharidosu,
www.mukopoly.cz, spmps@seznam.cz
Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy
(APS). z.s., APS@seznam.cz

Willik,

www.willik.tym.cz, willik.tym@seznam.cz
Zivot bez stfeva,

www.zivotbezstreva.cz
svoboda.ales@zivotbezstreva.cz

Clenové bez organizace zastupuji ndsledujici

diagnoézy:

 Agamaglobulinémie

- AHUS

* Arnold-Chiari malformace

* Atrézie jicnu

* Centronuclear myopathy

« CIDP - chronickd zdnétlivd demyeliza¢ni
polyneuropatie

* Dysautonomie; IST

* Dystonia muscularum deformans

* Ehlersiv-Danlostv syndrom

* Familidrni sttedomoriska horecka

* Frasertiv syndrom

* Genetické metabolické mitochondridlni
onemocnéni

* Klippelav-Trenaunaytiv syndrom

* Kongenitélni svalova dystrofie

* Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia
teleagniectasia

* Systémovy lupus

* Lymfangiom

* Lymfangioleiomyomatéza

* McCune-Albright syndrome

* Multisystémovi atrofie

* Parry-Romberg Syndrome

* Peutz-Jeghersiv syndrom

* Primiérni cilidrni dyskineze

* Relabujici polychondritida (Relapsing
Polychondritis)

* Sjorgrentv syndrom

* Stickleriv sydrom

* Syndrom fragilniho X chromosomu

* Syringomyelie

* Tarlovova cysta

* Tetrasomie X-chromosomu

* Tetrasomie 18p

» Trombotickd trombocytopenicka purpura

Seznam clenil je platny ke dni vyddni
Zpravodaje CAVO.



ZAKAZANOU CESTOU

BOZENKA HRADILKOVA

vili své nemoci se skoro nemizu

pohnout. Nedokédzu pfemoct

silu zemské pritazlivosti. Udrzim
vzpiimenou hlavu, kdyZ do mé zrovna
nikdo nestrka. Pfesto jsem byla dneska
rychlejsi nez vétsina lidi kolem mé! Jsem
na horich, v Rakousku. Jsem zdravi, takze
muzu lyzovat i plavat. I zlobit s titou. J4
totiz zlobim hrozné rédal

Znite noci, kdy se pofad jen vrtite

a prevalujete? Sama se vrtét a prevalovat
nemiiZu, ale ten pocit mdm. Dnesni noc
byla trosku téz8i. Otocit jsem potiebovala
vice nez tiicetkrat. Mdma spi v posteli se
mnou a s mym braskou Bofickem. Otaci
mé, kdyz je potfeba. Rano jsem pékné
nevyspal, ale chci stihnout lyZovani

v Cerstvé napadaném prasanu. Takze
musime co nejdffve vyrazit na svah.

V soucasné dobé resime
ﬁnancova’m’Boz’enc’iny
asistence.

Musim jesté procvicit plice. S tim mi
pomahi kaslaci asistent. Natlaci do

mé vzduch a pak ho zase vysaje. Pofad
dokolecka, dokud nejsou rodice spokojeni.
Kaslu jak o zivot, protoZe venku je
nadherné. Zkousim titu pfemluvit,
abychom vyrazili bez cviceni. Tita taky
miluje lyZovini, ale je neoblomny, tedy
moznd spi§ mdma. Pfi cviceni nejdfive
protdhneme vechny koncetiny a klouby,
které mi tuhnou. Nejhorsi jsou ¢elisti, to
fakt boli. Jesté reflexni cviceni a potom uz
je snidané. Maji tu vyborné pecivo a ja si
kazdé rino objedndvam Cerstvou koblizku.
Tu miluju! KdyZ mi ji mamka nafeze na
prouzky, mizu si ji sama davat do pusy.

Kone¢né vyrdzime na vlek. Dostat se
nahoru na kopec ale neni jen tak. Musim
byt pofddné zabalend a s vlekem to taky
neni Gplné jednoduché. Musime vysplhat
schody a narvat se do kabinky. Vlekafi jsou
nastésti bezvadni a moc nim pomahaji.
Kone¢né jsme na vrcholu. Vrcholova
fotografie a uz vyrdzime na rozcesti, kde
vybirdm cestu. A huréd dold.

Miluju rychlost, a tak tétu prosim o dlouhé
carvingové oblouky. Fréime jako o Zivot,

a protoze rano napadlo, tak po chvilce
skaceme do hlubokého snéhu vedle
sjezdovky. Tam to krasné stiikd a k tomu to
se mnou uplné lehouéce houpe. Jupi! Je to
krasny pocit, jako bychom litali.

Dojizdime do dolicku, z kterého je jen jedna
cesta. Dnes je ovSem zaviend kvili nebezpeci
laviny. To jsme nevédéli. Rozhodujeme se, co
ted. Jedind mozna cesta z dolicku je nahoru,

vlekem, kotvou. Na takovy vlek ale nemdme

popruhy. Tak nemdme jinou moznost nez tu
zakdzanou cestu projet.

Cesta byla krasna. Jeli jsme rychle, plynule
a nikde jsme se nezastavili. Zac¢ind mi byt
zima, a tak jdeme na obéd. Miluju frittaten
suppe, vyvar s palacinkou. Po obédé si
parkrit profréime ¢ernou sjezdovku, ale

je velikd zima, tak rychle s lyzZovanim
kon¢ime. Ze sjezdovky se hned presouvime
do vyhfitého bazénu. Vzala jsem si bryle

a kolicek na nos, takze se mizu poradné
potipét. Mdme s titou nacvi¢ené signaly,
aby védeél, co se se mnou ve vodé déje. Kdyz
potiebuju nadechnout, vypoustim bubliny,

a kdyz to nestaci, ukazuju jak potapéc
prstem nahoru. Bazén je Gzasny a jd ho cely
prozkoumévim. Vlastné jde o vic navzdjem
propojenych bazéni. Nejvic mé vsak bavi
divoka feka. Nejdfiv jsme byli opatrni a tita
mé pofid kontroloval. M¢ se to tak libilo, ze
jsem chtéla vic a vic, aZ jsem tdtovi uplavala.
On to trosku prozival, protoZe trysky
»divoké feky“ si se mnou pohrévaly jako vitr
s igelitovym pytlikem. KdyZ mé nakonec
znova chytnul, cely vystraseny mé nutil

odkaslat. Ja jsem ho vsak rychle pobizela do
dalstho potdpéni: , T¥i, dva, jedna... tito! T¥i,
dva, jedna... jdeme jesté jednou!“ Miluju
plavini a uz se nemiizu dockat léta, kdy se
budeme vic koupat.

Po bazénu ujizdime do apartmdnu a uz
jen protahujeme, cviceni uz jsme stihli

v bazénu. Zakasleme — je to pardda, kdyz
nejsem nemocnd, kasleme jen dvakrat
denné — rdno a vecer. Dostavam své 1éky
a dalsi prasky. Kalcium nesndsim!

Nechavam se odnést do postylky. Mdma
mi pfecte pohadku a tita nand4 na nos
ventilitor a miZe se spit. Jesté pred spanim
feknu, Ze jsem strasné $tastnd. Mdma se
dojme a téta se culi jak hovinko na hnoji.
Dnes snad bude dobré noc a nebudu moc
potiebovat otacet. Makala jsem od rina

a snad se vsichni krdsné vyspime.

SPINALNi MUSKULARNI ATROFIE

je vrozené nervosvalové onemocnéni.
Vyznaluje se progresivni svalovou
slabosti. Postihuje zejména dolni
koncetiny a dychaci svaly. Rehabilitace
a respira¢ni terapie jsou nezbytné.
Donedévna byla mozna pouze lécba
piiznaki onemocnéni. V soucasnosti

je k dispozici novy 1ék zaméreny

zejména na zvyseni hladiny chybéjiciho
proteinu. Prognéza zévisi na zédvaznosti

nastupem byvaji zavaznéjsi. D se
olekavat, Ze nové léky vyrazné zlepsi
prognézu pacientd s SMA, dlouhodoba
data v§ak zatim nejsou k dispozici.
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NA TEN DEN NEZAPOMENU

ILONA VANECKOVA

e duben 2012. Nasi dcefi je rok a tfi

¢tvrté. Nechodi, nemluvi a je zvlastni.

Prestala si hrat s hrackami, pfestiva
sama jist, pfestala se skoro smit, hodné
place, Casto kfici, v noci nespi. Stra§né moc
se snazime, aby to bylo jinak. Cvi¢ime,
rehabilitujeme, stimulujeme. Vysledek neni
téméi Zidny.

Jsme na kontrole u neurolozky. Rika: musite
délat to a to. Uz to nevydrzim, strasné placu
a kfi¢im, kdy uz to skon¢i. Mij muz mne
objimd. Mozna Gplné nerozumi tomu, pro¢
se tak chovam. Vzdyt nds vsichni ujistuji, ze
to bude v poradku, Ze to Karolinka doZene.
Ale ja vnitiné vim, Ze v pofadku to uz nikdy
nebude.

Uplynulo téméf sedm let naseho Zivota.
Je rdno a ndm zacind kazdodenni
koloto¢. Jsem rida, Ze nds vzbudil budik,
ne monitor dechu. Musime vypravit
Karolinku. Nakrmim ji, muz ji umyje

a prebali, oblékne, dd do kocdru a cekime,
az pfijede Handicap Transport, aby ji
odvezl do specidlni skoly. Mezitim jesté
nakrmim, obléknu a pfipravim do skolky
dalsi dvé déti, které se ndm po Karolince
narodily. Nejstarsi dcera se nastésti
Vypravuje sama.

Zagina dalsi den. Skolka, prace, krouzky.
Bézna rutina pro vSechny rodiny. I pro tu
nasi. Dopoledne volaji od K4ji ze skoly, ze
md sérii epileptickych zachvati. Resime

s muzem dalsi zménu v harmonogramu,
kdo z nis Kéju vyzvedne dfiv, budou-li
zdchvaty pokracovat. Nastésti nim ze skoly
za chvili volaji, Ze se Kdja zlepsila a neni
tfeba ji vyzveddvat, Ze zvladne odvoz. Jenom
pro tplnost — na rozdil od stitni skoly,
kterd je zdarma, tuhle $kolu platime. Je to
ale naprosto v pofidku, protoze je o Kéju
skvéle postardno.

V prici pfipravim smlouvy, které
chtél klient mit dnes hotové. Zvlidnu
i domluvené jednani. Odpoledne
vyzvednu déti ze Skolky a jdeme na
krouzek atletiky. Sméjf se, jd se taky
usmivdm a poviddm si s ostatnimi
maminkami. Probirdme jidlo,
krouzky, ndkupy. Prosté nic zvlastniho
a mimofddného se nedéje.
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Doma nam nejstarsi dcera fikd, Ze se
zamilovala. Kdja m4d dalsi epilepticky
zéchvat. Nastésti jen jeden a krétky.

Nejvice by ndm pomohla
cenové dostupnd, kvalitni
a flexibilni odlehcovact

sluzba.

Nakrmim ji, muz ji vyprdzdni obsah stiev
a ddme ji spat. Malym détem piecteme
pohédku. Usinaji. Uklidime a jdeme si

s nejstar$i povidat o ldsce. Alespori na
chvilku. Usindme a vime, Ze mame tak
polovi¢ni §anci, Ze se vyspime celou noc.
Kidja ¢asto v noci nespi. Ale i s tim jsme
se naudili Zit.

RETTOV SYNDROM

je genetické onemocnéni, které se
projevuje vyhradné u divek. Vyskytuje
se pfiblizné u jednoho novorozence

z 10 tisic. Okolo véku jednoho roku

se u nemocnych divek zastavuje
psychomotoricky vyvoj. Postupné
ztraceji jemnou motoriku, objevuji se
stereotypni pohyby rukou. Velmi ¢asto
nemohou chodit, nedokiZou ovlidat své
télo, o¢i ani fec. Nejsou schopny spojit
myslenku s pohybem a Fici svému télu,

jak se ma pohybovat, coz zptsobuje

frustrace. Mentélni schopnosti je

tézké posoudit vzhledem k tézkému
poskozeni feci. Divky mivaji zdjem

o intenzivni o¢ni kontakt, diky némuz
jsou nékteré z nich schopné do jisté
miry komunikovat. Nemoc provizi
dechové dysfunkce, poruchy fungovéni
sval, objevuji se epileptické zichvaty.



0D GENETIKY JSME SI MOC NESLIBOVALI

FRANTISEK HABA

ylo krésné zéfijové rano roku 2014.
B Spole¢né s manzelkou Katkou

a dcerou Kacenkou jsme se vydali
do prazské Motolské nemocnice. Byli
jsme objednani na konzultaci na oddéleni
klinické genetiky. Doporuceni ndm dala
pani doktorka Bfestanovi z kladenské
détské neurologie. Podle nerovnomeérného
vyvoje Kacenky i toho, jak se ve vsech
dovednostech zlepsovala, usoudila,
ze problém neni metabolického, ale
genetického charakteru. Nabidla ndm,
ze pokud uneseme moznd nepiiznivou
prognézu, tak nds posle do Motola.

Se v8im jsme hned souhlasili. V té dobé
uz jsme mohli porovnavat, jak se Kacenka
vyviji s tim, co zvlddali o dva roky mladsi
dcera Fanynka i o pét let mladsi syn
Vendelin. Védéli jsme, Ze nase nejstarsi
dcera ma na sviij vék mimofddnou emo¢ni
inteligenci. Viibec se nestydéla promluvit
na vefejnosti a i cizi lidi brala jako svoje
kamarédy. V takovych situacich se Fanynka
i Vendelin schovévali mdmé za sukni.
Neni divu, Ze 1idé ¢asto fikali: ,Mdite moc
sikovnou a zvidavou hol¢icku.“ My jsme
ale védeli, Ze vyvoj Kacenky je v mnoha
ohledech velmi opozdény, jen to nebylo na
prvni pohled patrné.

Ale vratme se k tomu krasnému zéfijovému
dni. Sourozence jsme nechali u babicky.

S manzelkou a Kacenkou jsme se vydali

do prazského Motola. Vétsina lidi nés od
toho spiSe odrazovala. Dokonce i néktefi
lékafi fikali, Ze to asi nebude mit velky

vyznam, ale Ze tfeba pro sourozence bude
zajimavé védét o néjaké dédiéné genetické
zvlastnosti, az budou mit svoje déti. Od
vySetfeni jsme si tedy moc neslibovali.

Kdyz jsme piijeli do Motola, bylo parkovisté
plné Ceskych a britskych televiznich
pienosovych vozi. V ten den totiz prijel

na protonovou lécbu chlapecek z Briténie.
Prodirali jsme se davy novinafi a manzelka
najednou fekla, Ze za pal hodiny méme byt
u Kacenciny o¢ni lékarky. Podival jsem se na

ni a zeptal se, zda tedy jedeme radéji na ocni.

Velmi ndm pomohli nasi
pritelé ze spolku Willik
a z Ceské asociace pro

vzdcnd onemocnént.

Nakonec jsme to nevzdali a zazvonili u dveii
oddélent klinické genetiky. Cekali jsme na
chodbg, co se bude dit. Kacenka se mezi tim
spritelila s celou ¢ekarnou. Pak mi pfinesla
pofadové &islo na vySetfeni se slovy: , Tati, to
je pro tebe.“ Na listku stdlo: Spermiogram.
Za chvili jsem musel vysvétlovat sestficce, Ze
jsem ten listek dostal omylem.

Nakonec prisla ta chvile a my se ocitli

v ordinaci pani doktorky Vejvalkové.
Podivala se na Kacenku a kladla tak pfesné
dotazy, Ze ndm bylo jasné, Ze diagnézu
znd, i kdyz ndm nic nefekne. Zeptala se na
bezmezné pritelstvi nebo na zvuky, které
Kacence vadi, a nim pfislo neuvéfitelné,
jak dobfe zna jeji povahu a chovani.

WILLIAMSOV SYNDROM

je genetické onemocnéni. Provizi

ho srde¢ni vady, opozdéni psycho-
motorického vyvoje, charakteristické
zmény obliceje a specifické poruchy
uceni a chovini. Postizené déti byvaji
hodné spolecenské a dobfe vychézeji

s jinymi lidmi. Jsou citlivé na hluk

a mivaji dobry hudebni sluch. Syndrom
muze mit kardiovaskuldrni projevy,

postihovat plice nebo ledviny. Casté

byvaji o¢ni vady. Dospéli pacienti
obvykle nebyvaji sobéstaéni.

Nakonec jsme se dozvédéli, Ze to vypadd
na jedno onemocnéni, ale Ze nds poslou
jesté na jedno vysetfeni. Na listku na krev
bylo napsano: Vysetfeni metodou FISH.
Listek jsem si vyfotil, abych to nezapomnél,
a odjeli jsme domd.

Kdyz jsme pfijeli, hned jsem bézel

k pocitaci, abych se néco dozvédél o metodé
FISH. Po par kliknutich jsem zjistil,

Ze touto metodou se zjistuji takzvané
mikrodelece. Za chvili jsem hltal ¢eské

i zahrani¢ni strinky o mikrodele¢nich
syndromech, kterych je opravdu hodné.
Byly tam riizné obtize pii téchto
onemocnénich, tfeba epileptické zachvaty
nebo nutnost podévat ristovy hormon. Nic
mi na Kacenku nepasovalo.

Nevzdal jsem to a hledal dél. To uz

se pfidala i manzelka. Spole¢né jsme
narazili na Willamsv syndrom a stranku
ob¢anského sdruzeni Willik. Najednou jsme
Cetli o charakteristickych rysech osobnosti
lidi s timto vzdcnym onemocnénim. Hlava
se mi zatoCila. Byli jsme s manzelkou moc
§tastni, Ze uz vime. UZ se nemusime trépit
tim, Ze ve vychové délime néco $patné, ze
uz nemusime mit pfehnané pozadavky na
Kacenku.

Ten vecer jsme neusnuli. Povidali jsme si
celou noc. Hned jsme také napsali email
do pacientské organizace Willik. Jesté jsme
nebyli ani diagnostikovani, ale uz jsme byli
v kontaktu s Gzasnymi lidmi. Za pér tydna
jsme s nimi jeli na spole¢ny pobyt. Jsme
moc radi za den, kdy jsme se dozvédéli, jak
mimofidné vzicnou dceru mame.
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PISEME KNIZKU, DALSI

JAKUB SUDAK

e néco malo po pil desité. Oteviel jsem

odi plné ospalkii a zvolal: ,Mamiii!“

Uz bych rad vstaval. Za chvilku pfisla
médma s bazantem v ruce. Vypnula BiPAP
a sundala mi z obli¢eje nosni masku.
Odkryla mé a prevlékla z pyzama do kosile
a kalhot. Pak mé pfendala na elektricky
vozik. Vozik je fajn. Diky nému se mizu
svobodné hybat. Mdma mi jesté pomohla
s ranni hygienou, nakrmila mé vydatnou
snidani a dala mi léky na srdce.

Pak uz jsem se premistil k pocitaci a pres
Skype jsem zavolal Martinovi. Je to mij

CAVO ZPRAVODAJ 1/

velmi dobry kamardd. M4 stejnou diagnézu
jako j. Pfed dvéma lety jsme spolu zacali
psit blog Nevzdavejto.cz. Spolu jsme také
za pomoci kamarida-motorkafe Josefa
,Kadi“ Kadefabka vydali knihu Duchennovi
Jezdci. Vysla loni. Ted piSeme dalsi.

S Martinem jsme mluvili a psali celé
dopoledne. Okolo jedné jsme se rozloucili

a ja odjel do kuchyné na obéd. Mdma mé
nakrmila, osprchovala, prevlékla do ¢istého
obleceni a ja se vratil k poéitaci. Zavolal
jsem zase Martinovi. Jsem hrozné rid, Ze
jsem se s Martinem sezndmil, a jsem vdécny
organizaci Parent Project za to, Ze nds dala
dohromady.

DUCHENNOVA MUSKULARNI DYSTROFIE

je nervosvalové onemocnéni. Projevuje
se rychle postupujici svalovou slabosti
a Gbytkem svalové hmoty. Postihuje
jen muze, Zeny ho pfendseji bez
pfiznaka. Nemoc se projevuje uz

v raném détstvi. Chlapci maji ¢im

dal vétsi potize s chiizi, Castéji padaji.
Pozdéji ztriceji schopnost samostatné

chodit. S postupem onemocnéni

se pfidavaji problémy se srdcem

a s dychanim, takze byva zapotiebi
plicni ventilace a 1écba srdce. Prognéza
Duchennovy muskuldrni dystrofie je
zévaznd, pramérnd délka Zivota byvd
vyrazné zkricena.

Ve ¢tyfi jsem hovor ukondil. Dorazil
Slévek, muj dlouholety kamarad. Byli jsme
domluveni, Ze vyrazime na vecefi a pak do
kina. Mama mé jesté oblékla do bundy.
Dala Slavkovi klice od auta a vyrazili
jsme. Slévek oteviel zadni dvefe, vyklopil
rampu. Na voziku jsem najel do kufru
auta a on mé piikurtoval pasy. Odjeli jsme
do restaurace Cerveny mlyn v nedalekém
Tisnové. Dali jsme si rosténou s houbovou
omickou. Ja toenou jedendctku, Slavek
mineralku, {di.

Jemi 27 let. Dokud mdm
k sobé clovéka, ktery se

o mé doma postard, tak mé
ve zvldddni mé nemoci

nic neohrozt.

S plnymi bfichy houzevnaté rosténé jsme se
vydali do kina na film Kursk. Bylo to misty
opravdu napinavé, i kdyz je film natoceny
podle skute¢né uddlosti a od zacitku jsme
védéli, jak to s posadkou ponorky dopadne.
Matthias Schoenaerts hrél piesvédcive. Jen
koukat na Léu Seydoux s désnou ofinou mé
rozcilovalo.

Kdyz film skon¢il, odvezl mé Slavek domu
a mdma m¢ ulozila do postele. Byl to
vydateny den.



ViM, ZE
NESTIHAM

MARKETA MIKSiKOVA

asly, spim. Kaslu, spim. Kaslu na to,
K vstavam a jdu inhalovat, nebo se viibec
nevyspim. Jsou tfi hodiny rano. Po
par mililitrech inhalace solného roztoku
se kasel trochu uklidnil. Seberu hromadu
pokaslanych kapesniki ze zemé, vyhodim
je do kose a jdu si zas lehnout. Je kolem pil
¢tvrté rano. Jak padnu do postele, tak o sobé
nevim. Ze spanku mé vytrhne budik. Bez
piemysleni ho posouvim o deset minut dal.
Nakonec dokazu vstit az o tficet minut
pozdéji, nez jsem méla. Vim, Ze nestiham.

Jak se zvednu z postele, zas dostanu zéchvat
kasle. Kaslu, az se d4dvim celou tu dobu,

co budim dceru. Pfevlikim ji do skolky,
davim ji snidani. Zvlidnu se jen parkrit
nadechnout z inhalatoru, abych ten kasel
dostala trochu pod kontrolu, ale pak to
vzdévim a ddvim se dél na zdchodé. Tou
dobou se uz oblékl manzel, ktery vidi, ze
pokud kazdou chvili neodjedeme, pfijdeme
do skolky pozdé. Dékuju mu a mavim

jim ve dvefich. Pocituju obrovsky vdek, ze
skolka nezbyla jen na mé. Uz se mi parkrat
stalo, Ze jsem tam jela v pyZamu celd rudd

a splavena jak po zdpase v ringu. Jesté Ze se
to ted v zimé pod kabdtem a Cepici lehce
schovi.

CYSTICKA FIBROZA

je dédi¢né onemocnéni, které postihuje
zejména dychaci a travici Gstroji.

V dychacich cestich se nemocnym
tvofi husty hlen, ve kterém se snadno
usidluji bakterie. Nékteré bakterie jsou
pro cystickou fibrézu typické a $patné
na né ucinkuji antibiotika. Nemocni se
nesmi vzdjemné stykat, aby se témito
bakteriemi nenakazili. Chronicka
infekce zhorsuje priibéh celého
onemocnéni. Lidé s cystickou fibrézou

také $patné travi potravu, protoze jim

slinivka nefunguje spravné. Castou
komplikaci je cukrovka, cirhéza jater
nebo osteoporéza. Onemocnéni

je nevylécitelné, ale diky novym
lé¢ebnym postupim se postupné
zvy$uje piedpoklidany vék doziti.

Ranni ritudl dokonc¢uji asi o ¢tyficet minut
pozdéji. V zévéru inhalaci uz zvliddm

i malovéni o¢i. Oblecend jsem béhem par
minut a pak mizu kone¢né taky odjet do
price. Moje prace je skvéld! Zadny den
neni stejny. Dnes mé necekd nic naro¢ného
— setkdni se sponzorem, néjaky telefon

a administrativa okolo. Pracuji v Klubu
nemocnych cystickou fibrézou. Tato
organizace jako jedind v CR sdruzuje lidi,
ktefi maji tuhle nemoc, a pomaha jim. Kdo
jiny by se na takovou préci hodil lip nez
pacient, ktery dobfe vi, o ¢em mluvi.

Teprve kdyz pfijedu do price, jsem
schopnd dostat do sebe néco k jidlu. Po
velkém hrnku kafe za¢indm seriézné
fungovat. Je asi deset dopoledne. Reknéte
mi, kde jinde by na to byl zaméstnavatel
zvédavy. Sponzor dorazi v jedenict.
Kritce shrnu, co jsme v minulém roce
pro pacienty zajistili, povim mu par

¢&isel a bavime se o tom, co miiZeme
spole¢né udélat tento rok. Nakonec

Pomohlo by mi védomi, Ze je nadéje, Ze pro mé bude mozné ziskat

inovativni lécbu. Rdda bych, aby pro viechny pacienty s cystickou
fibrozou bylo v nemocnici diistojné zdzemi.
Existenci by mi usnadnil obracec casu, ale ten méla jen Hermiona.
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domlouvime umisténi vystavy fotografii
z kalendéfe Slané Zeny, ktery pro nas
klub nafotil Robert Vano, u nich ve
firmé. Pii té prilezitosti udélime také
kratkou pfednédsku pro zaméstnance,
aby védéli, na co firma svymi prostfedky
piispiva. Pfipravim darovaci smlouvu na
domluvenou ¢astku a po necelé hodiné
a pul se loucime.

Kdyz odejde, sednu si k pocitaci a napisu
piispévek na facebook o bliZici se akci, jejiz
vytézek putuje na pomoc nasim nemocnym.
Pak se vic zaberu do organizace foceni
nového ro¢niku kalendédfe. Musim dikladné
napldnovat, kdo se kdy bude fotit. Bakterie,
které mame v plicich, jsou velmi specifické
a predstavuji pro nds vzajemné riziko.

Lid¢, kteti maji urcity typ bakterie, by se
neméli potkat. Fotograf si pro nds vyhradi
dva dny, béhem kterych potfebuji nafotit

12 pacientek. U kazdé musim pocitat
minimalné s hodinou a pul na pfipravu.
Tento rok je to obzvlast velky offsek. Mdm
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nékolik pacientek po transplantaci, které
musime fotit jako prvni. Mdm i pacientku

s bakterii MRSA, ta zas musi byt uplné
posledni ze véech. Na druhou stranu by
pfed ni neméla byt pacientka s bakterii

z fadu Burkholderia cepacia. Musim zajistit
jesté jednu mistnost pro piipravy navic,
jinak to prosté neptijde.

Sakra, je ptl ¢tvrté. Ani nevim, jak se to
stalo. Musim jet pro Anicku do skolky

a krucici bficho mi pfipomina, Ze jsem jesté
neobédvala. S vypétim sil dorazim domi

s ditétem i ndkupem. Vzdycky jsem si fikala,
Ze moje dité nebude lezet v krimé na zemi

a vztekat se. Clovék miize mit predstavy, ale
vi kulovy. Inhaluju odpoledni ddvku, zatimco
dité roztird vodovky po jidelnim stole.

Pozdgji ve¢er manzel i dité uz ddvno spi a ja
si jdu konecné taky lehnout. Jsem spokojend Markéta Miksikovd s docentkou Veérou Vivrovou, zakladatelkou péce o nemocné s cystickou
s odvedenou inhalaci a rehabilitaci. Zvlidla fibrézou v CR, na foceni kalenddre Slané Zeny.

jsem i doplnit lékovku na cely tyden.

Jsem tak unavend, Ze padnu do postele

a okamzité spim. do stropu. M4 pravdu, a to mé $tve. Nechci a bez Anicky. Zvoni budik, vstiavim

to slySet. Tentokrat bych vdzné méla jit a s vidinou hospitalizace tohle rino funguju
Pozdgji v noci kaslu, spim, kaslu, spim. na kapacky do nemocnice, ty v tabletich docela obstojné. Tieba to jesté bude
Manzel se ospale ptd, jestli neni vhodna uz naposledy moc nepomohly. Ctrndct dobry. O necely tyden pozdéji cekim na
chvile nasadit antibiotika. Lezim a koukim dni na plicnim s cizimi lidmi na pokoji urgentnim pi{jmu nemocnice Motol.

JSEM HROZNE RADA, ZE JSME SPOLU

ELISKA HLADOVA

udime se tim, Ze Bedtka pieleze do
nasi postele, kde spime s muzem

a jednim psem. Chvilku se tuli, vic

k tatinkovi nez k mamince. Tatinek je jeji
hrdina. Po chvilce zaveli, Ze se jde papat:
Ukdéze znak jist a bézi do vedlejsiho pokoje.
My s muzem za ni jdeme o néco pomalej,
s odsavackou v ruce. Tu musime mit pfi
sobé ve dne v noci, protoze Bedtka mé
tracheostomii a potfebuje odsévat, kdykoli
zakasle. Jdu s dcerkou pohladit pejsky

a nasadit sluchdtko. Muz zami¥i ke stroji na
kévu a ke kuchynské lince. Bedtka md stejné
jako jeji tatinek nejradéji , trojboj“ — rohlik
namazany medem, marmelddou a nutelou.

Dnesek je specidlni ze dvou divodii —
piihlasili jsme se do soutéze Nadacniho

fondu Avast. A postoupili jsme. Dnes
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jedeme do Prahy prezentovat zimér projektu
a diskutovat s porotou. Po cesté z Prahy nds
Cekd jesté setkdni s idoly nejednoho srdce —

s Klusovymi. Ano, témi Klusovymi.

Po snidani jde tatinek venéit nase

dvé fenky — Ammy a Zizu. Ja honim
Bedtku po byté, nez ji presvéd¢im, ze

se musime obléknout a vyrazit na vylet.
Kdyz to zvlidneme, pokracuje hon po
byté kvili ¢isténi zubu. Zuby si Cistime
spole¢né a fikdme si fikanky. Tatka se
vraci z venéeni. Bedtka s namocenym
hadrem spéchéd pomoct s mytim tlapek.
Vysvobodi pejsky z voditek a nasype jim
granule. Ranni maraton konéi obouvdnim.
Koneéné jsme venku z bytu. Na schodech
mi dojde, Ze jsem zapomnéla svacinu.
Vybihdm z domu ovésend odsdvackou,
kabelkou a taskou se sva¢inou. Naskd¢eme
do auta. Bedtka uz pfi zapindni pdsu
ukazuje, abychom pustili ,,jiny* — tim mysli
CD détskych pisnicek. Ty pisnicky jsou
skvélé predevsim pro dospélé, protoze si je
zpivame vzdy jesté tyden.

Konecné vyrézime z Ceskych Budéjovic
smér Praha. Obhajoba projektu probihd

v pifjemné atmosféfe. Mame velmi dobry
dojem z diskuze i dotazi poroty. Vysledky
se dozvime do 14 dnij, a tak nezbyvd nez
vyckat.

Dole v hale je mald kavarna. Pani, kterd
tam obsluhuje, chvilku sleduje poskakujici
Bedtku a pak se nds ptd, zda ji mize néco
ddt. Souhlasime a pfihlizime, jak dcerce

s tsmévem podavé kornout s kopeckem
zmrzliny. Bedtka znakem dékuje a nadSené

dnesni setkdni — s rodinou Klusovych.

S Tamarou jsem se sezndmila pfes
Instagram, kdyz napsala kladné hodnoceni
filmu Wonder. Ten vypravi o chlapci s TCS,
tedy se stejnym syndromem, jako md nase
dcera. Zacaly jsme si psit a vzniklo z toho
dnesni setkdni. Cestou k nim probirime,
jestli se nebudeme stydét a zda nebude
véznout hovor. Veskerd tréma z nés spadla,
kdyz nam pfed domem pfibéhli naproti
jejich dva pejsci. Bedtka ihned Klusovy
objima a vitd, jako by se znali odjakziva.

A takové je celé setkani. Déti si spolu hraji

Nejvice by ndm pomobhla existence specializovaného centra

pro pacienty s TCS, kde by ndam lékari roxumeéli a byli by vsichni

na jednom miste.

ochutnévi. Fakt, Ze se i v dnesni uspéchané
dobg, kdy nikdo moc nekoukd nalevo
napravo déji takové véci, v nds zanechdvi
pozitivni energii. Dcerka poskakuje i venku
cestou k autu. Pfi jednom skoku to zmrzlina
nevydrZi a rozpldcne se na zem. Pro ni je

to velké nestésti, pro nds je tézké ovladnout
smich, protoze jsme uz tak tfi vtefiny pred
tim oba tusili, Ze ten skok nedopadne.

Nakonec ji utési tatinkova ndrug¢.
Nastupujeme do auta a vyrdzime na druhé

na piskovisti, a my se bavime s Tamarou
a Tomasem.

Domt odjizdime s velmi pfijemnym
pocitem. Bavili jsme se s Klusovymi, jako
bychom se znali uz dlouho. Mluvili jsme

o véem, o tom, jak si déti hraji, i o Bet¢iné
syndromu. Navic nim Klusovi nabidli, ze
ndm pomiiZou s osvétou.

Do Budgjovic se vracime az po zépadu
slunce, ale jsme nabiti pozitivni energii

z celého dne. Bedtka usnula hned jak
nastoupila do auta, takze do postylky ji
musime pfenést. My s muzem si jesté
chvilku vypravime dojmy z celého dne

a sdzime se, jak dopadneme v soutézi

o grant od Avastu. Nakonec paddme do
pefin a usindme s Gsmévem a ocekdvanim,
co ndm pfinese zitfek. Jsem hrozné rida
za kazdy den, kdy mizeme byt jako rodina
spolu.

TREACHER COLLINS SYNDROM

je vzacné genetické onemocnéni,
které ma vyrazné projevy pfedevsim

v obli¢eji. Mentélni vyvoj neovliviiuje.
U nékterych lidi jsou symptomy
mirné. Jinym mohou deformity

v obliceji zpisobovat zdsadni potize

s dychdnim a pfijimanim potravy.
Nedokonale vyvinuté usi ¢ zvukovod
jsou pri¢inou nedoslychavosti nebo
hluchoty. Pro toto onemocnéni neni

1ék. Je mozné korigovat jeho projevy.

Problémy s dychdnim byvé nutno
fesit tracheostomii, kterou je mozné
pozdgji po operaénich zakrocich
odstranit. Pfi obtizich s polykdnim se
vyziva podavdi PEG sondou. Syndrom
také provézeji symptomy v oblasti
o&i. Deformity v oblasti obliceje a ust
se fesi chirurgicky. Toto onemocnéni
se vyskytuje u jednoho z 50 tisic
novorozency.
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| MUSIM PLANOVAT

ADELA ODRIHOCKA

e ¢tvrtek. Probouzim se velmi brzy,

jesté pred zazvonénim budiku, i kdyz

bych mohla spit déle. Thned tusim, ze
to bude jeden ze zdravotné lepsich dni.
Jsem jiz od srpna na studijnim vyjezdu
v piekladatelském a tlumo¢nickém institutu
ve Strasburku a ¢tvrtek je jediny den, kdy
pieklddat nechodim.

Nikdy nevstavim hned. Nejméné hodinu
jesté musim lezet, abych trochu vyrovnala
tlak a srde¢ni frekvenci. V mezicase si na
mobilu pre¢tu novinky a odpovim na zprévy.
Za celou noc jsem extrémné dehydrovand,
tak hned za¢indm pit vodu. Po hodiné beru
do ruky ovlada¢ od predokennich rolet: kdyz
jedou pomalu nahoru, jsem vzdy zvédavi,
jaké bude pocasi. Vétsinou je jesté tma, ale
dnes uz vidim krasny vychod slunce.

Pomalu vstivam, jdu zapnout kdvovar

a pripravit si snidani. S horkou kévou si
seddm k pracovnimu stolu, zapindm pocita¢
a vyta¢im videohovor. Vétsinou si rino
voldme s maminkou, abychom si fekly,

co je nového, pokud ndm to tedy obéma
Casové vychazi. Mezitim zapijim medikaci,
mimo jiné také na sniZeni tepové frekvence.
Potiebuiji, aby zacala ucinkovat jesté
piedtim, nez pajdu ven.

Kazdy ¢tvrtek tady mdme malé farmarské
trhy. Mam to kousek, jen pies cestu.

S panem, co tam proddvd, se uz zndme.
Chodim k nému pro ovoce a zeleninu
kazdy tyden, uz Sest mésici. Vzdy se dobie
pobavime, tentokrdt mi doporudil recept

NEPRIMERENA SINUSOVA TACHYKARDIE

se vyznacuje necekané rychlou srdeéni
frekvenci v klidu nebo pfi minimalni
fyzické aktivité. Hlavnim a pro
pacienty stresujicim pfiznakem je
palpitace, tedy buseni srdce. Pacienti
mohou pocitovat také slabost, bolest
na hrudi, dusnost, zdvraté nebo

pocit na omdleni. Nemoc ¢asto vede
k vyrazné snizené kvalité Zivota.

V soucasné dobé neni zndma i¢innd
lé¢ba. U nékterych pacienti mohou
pf‘iznaky pretrvévat i pres umélé fizeni
srde¢ni frekvence.
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Byla bych rdda,
kdyby byli
pracovnici ve
zdravotnich
sluzbdch lépe
informovdni
a moje onemocnéni
znali. To
stejné plati pro

socidlni systém:

informovanost by

ulehcila spoustu

véct.

na Zampionovou polévku, jd jsem mu zase
ukazovala fotky, které mi rodice poslali ze
zasn&zeného Ceska. Snéhu jsme tady ve
Strasburku zatim moc neméli.

Vracim se domu s nikupem a za¢inim vafit
obéd. Zaroveri pracuji na prekladech, které
je tfeba do konce tydne udélat. Mezitim

na mé klepe sousedka, kterd mé prisla
pozdravit, vzdy ji rdada vidim. Po obéd¢ si
musim jit zase lehnout, citim, Ze je na Case.
Vyuzivim zdravotni vyhfivanou podlozku,
pomdha mi na bolesti svali a kloubt. Vleze
pokracuji v prekladdni. Dnes odpoledne
totiz nebudu mit ¢as. Chystime se

s kamarddkou do §trasburského muzea
moderniho a sou¢asného uméni, kde pravé
probiha vystava jedné portugalské autorky.
Mime to v planu uz dlouho, ale pordd nim
to néjak nevychdzelo.

Do muzea jsem volala predem, abych zjistila,
zda maji na misté k zaptjceni sklddaci
zidle ¢ invalidni voziky, mnoho muzei tuto

sluzbu nabizi. Ujistili m¢&, Ze mi poskytnou
vozik, za coz jsem byla rida. Muzeum je
velmi rozlehlé, neusla bych to, neustdla.

Bez moznosti kdykoliv si sednout bych

z navtévy nic neméla. V muzeu nakonec
stravime vice nez ¢tyfi hodiny, expozice jsou
zajimavé a interiér prekrdsny, s vyhledem

na feku. Jsem rdda, Ze jsme si konecné nasly
¢as. Muzea moderniho uméni mam réda. Po
necelych dvou hodindch jsme se na chvili
zastavily v kavirné, protoZe jsem zacinala
citit, Ze mi klesa cukr: hypoglykémii vétsinou
poznam dfive, nez by mohlo byt pozdg, ale

i tak je to vzdy unavné.

Vychdzime z muzea, venku uz je tma, zalind
prset. V rychlosti se jesté jdeme podivat

k nasvicenému mostu, ktery je opodil.
Extrémné mé boli klouby, v muzeu se
netopilo, dost jsme promrzly, uz ani necitim
chodidla. Vracime se dom, popijime horky
¢aj. Chvili si jesté ¢tu, ale brzy si piijdu
lehnout, zitra mé ¢ekd naro¢ny den, doufdm,
Ze budu relativné ve formé.



0BCAS POTKAVAM ANDELY

LUDMILA PETERKOVA

oji deefi Evé je pravé 15 let. V jejim
M Zivoté uz bylo hodné chvil, na které
nezapomenu. Napofdd mi v paméti
utkvél den, kdy zacala chodit. Na takovou
chvili rodice véts§inou nezapominaji, ale
ja s muzem jsme slzeli dojetim. Tomu dni
totiz predchdzel dlouhy boj. Cvicili jsme
pétkrit denné Vojtovou metodou. Kazdy
den rano jsme rehabilitovali. UZ osm mésict
jsem ji kazdy vecer pichala ristovy hormon.
Meéli jsme nadéji, Ze za¢ne chodit ve dvou
a pul letech. A najednou ji byl rok a pil
a ona se pustila kfesla a tapala po mistnosti
— prosté zdzrak!

Diky Evce obéas potkdvim andély.
Rehabilitaéni sestra Jarmila, uZasnd,
trpéliva, soucitnd s ditétem i se mnou.
Prinesli jsme ji mési¢ni dité, rozbalila ho

a fekla: , To je velmi hodné dité.“ A jd se
rozbrecela. Deera totiz nepila, neplakala,
nic. Byla promodrala a potdd spala. Kdyz ji
Jarmila lehce zméckla misto na hrudnicku,
pohnula nozkami, oteviela pusu a — zdzrak
— zakficela! Prosté se konecné nadechla do
celych plic a zrizovéla. Od té doby jsme ji
nenechali v klidu, aZ do dne, kdy se pustila
ktesla a zacala sama chodit.

Probihaji roky a ja ddl hledim pomoc. Lidi,
ktefi maji zkusenosti a jsou ochotni vim je
sdélit s citem a pochopenim, neni mnoho.
A hlavné neni mnoho téch, ktefi by to dité
mohli mit prosté radi, kdyz je to s nim tak
tézké a ta jeho matka by pro néj mohla
délat vic a Iépe.

zaplatit ukradené cokolady, kdyz to po nds v dobrém mysli, tak mi to staci a miizu
jit ddl. Stoji to za to a miZe to byt i velkd

radost.

néjakém Case prasklo.

Asistentka Kacenka mi dala kafe a fekla:
»Vase Evca je naprosto Gzasnd, vazte si
toho daru.“ Nevéfila jsem svym usim

a ona pokracovala: ,Mdm vdzné plicni
onemocnéni a nemizu chodit rychle. Na
tiidnim vyleté sla Evca ke mné a fekla,
,pojd, jé pijdu s tebou vzadu, kdyZ més

Nejvic by mi pomoblo, kdyby dcera prestala mit vécny hlad,

abych nemusela tolik kontrolovat spotrebu jidla.

Posledniho andéla jsem potkala u Ev¢i ve
skole. Asistentka Kacenka si mé po par
mésicich stravenych lidovanim uciva do mé
dcery pozvala k sobé do kabinetu. Tak jsem
se dostavila, mald jako obvykle. Pravidelné
dostédvam ze vSech stran vynadino, Ze jsme
zase neudrzeli vihu, Ze je pomala, Ze milo
cvi¢ime, Ze méd nevhodné boty, obleceni, ze

ortopedické vlozky jsou uz malé, bryle slabé.

Nejhat mi bylo, kdyz jsem $la do obchodu

ty plice. Vite, uz tu pracuji mnoho let,

a jesté nikdy se Zddné dité do mé takhle
nevzilo, jako Eva. Je to dar a uzivejte si tol*
Samozfejmé jsem zase slzela dojetim.

A tak se snazim si uzivat, Ze je potfeba prat
znedisténé pradlo, davat do opravny rozbité
mobily, kazdy den kontrolovat velikost
porci, vy¢isténé zuby, bryle, ucesané vlasy.
Kdyz vim, Ze tu chodi lidé-andélé, ktefi na

PRADERUV-WILLIHO SYNDROM

je vzdcné geneticky podminéné
onemocnéni, pro které je typickd
porucha funkce ¢4sti mozku
doprovizeni tézkou svalovou slabosti

pfiznaky jsou pfejidini a absence
pocitu sytosti, které u postizenych
déti mohou vést k tézké az morbidni
obezité. Porucha je doprovézena
problémy s u¢enim, poruchami

feci a rozvoje jazyka, potizemi

s chovinim nebo dal$imi zdvaznymi
psychiatrickymi problémy. Bez
odpovidajici pravidelné kontroly

se muze situace pacientt rychle
zhorsit. Obezita byvé hlavnim
faktorem ovlivilujicim nemocnost

a imrtnost. Véasna diagnéza, véasnd
multidisciplindrni péce a 1é¢ba
ristovym hormonem mohou vyrazné
zlepsit kvalitu Zivota postizenych déti.

CAVO ZPRAVODAJ 1/ @
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