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SEZNAM GLEND CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

ALSA, z.s.,

monika@zsalsa.cz

www.zsalsa.cz

ANGELMAN CZ, spolek

angelman@email.cz

www.angelman.cz

Asociace genové terapie, z.s.

matejkova@asgent.org

www.asgent.org

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, z.s

b zdenekjanda@volny.cz

www.amd-mda.cz

Asociace rodictl a pratel zdravotné& postizenych déti

hladove@centrum.cz

v CR, z:s., klub Be Treacher-Collins / Be TCS

ATOS, z.s.

pradova@seznam.cz

Www.atos-0s.cz

AVminority, z.s.

silvie slivova@avminority.cz

www.avminority.cz

DEBRA CR, z.4.

alice.brychtova@debra-cz.org

www.debra-cz.org

Diagnéza MDS

jezek b@volny.cz

www.diagnoza-mds.cz

Diagnéza FH, z.s.

cillikova@me.com

www.diagnozafh.cz

DIAGNOZA NARKOLEPSIE z.s.

diagnozanarkolepsie@gmail.com

www.narkolepsie.cz

Dystonie - rodina spolu, z.s.

dystonia@dystonia.cz

www.dystonia.cz

End Duchenne z.s.

info@endduchenne.cz

www.endduchenne.cz

HAE Junior z.s.

haejunior@protonmail.cz

www.haejunior.cz

Klub nemocnych cystickou fibrézou, z.s.

zabranska@klubcf.cz

www.cfklub.cz

Klub pacientdi mnohoéetny myelom, z.s.

koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz www.mnohocetnymyelom.cz

KOLPINGOVA RODINA SMECNO

Jolana.Kopejskova@dumrodin.cz

www.dumrodin.cz

Kongenévus CZ-SK, z.s.

info@nevus.cz

www.nevus.cz

LYMFOM HELP, z.s.

lida.simackova@lymfomhelp.cz

www.lymfomhelp.cz

META - spolek pacientt se stfadavymi
onemocnénimi, 0.s.

katerina.uhlikova@seznam.cz

www.sdruzenimeta.cz

METODE) z.s.

info@metodej.com

www.metodej.com

MYGRA-CZ, z.s.

bruhova@mygra.cz

WWw.mygra.cz

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, z.s.

radek.puda@seznam.cz

www.nspku.cz

NEFROHEMA, o.p.s.

jaroslav.vich@nefrohema.cz

www.nefrohema.cz

Obcéanské sdruzeni Imunodeficitnich
pacientl HAE /AAE

maselli@hae-imuno.cz

www.hae-imuno.cz

Obcanské sdruzeni rodict déti a dospélych

postizenych Gaucherovou chorobou

janina.mickova@seznam.cz

www.gaucherova-choroba.cz

Palecek - spole¢nost lidi malého vzristu

kvitkova k@seznam.cz

www.ospalecek.cz

PARENT PROJECT, z.s.

reineltova@parentproject.cz

www.parentproject.cz

PRADER-WILLI, z.s.

h.verichova@seznam.cz

www.prader-willi.cz

Rett Community, z.s.

lenka@rett-cz.com

www.rett-cz.com

Revma Liga Ceska republika, z.s.

edita.mullerova@revmaliga.cz

www.revmaliga.cz

Sdruzeni pacientd s plicni hypertenzi z.s.

info@plicni-hypertenze.cz

www.plicnihypertenze.cz

SMAdi, z.s.

info@smaci.cz

www.smaci.cz

Spole¢nost C-M-T, z.s.

simunekm@seznam.cz

www.c-m-t.cz

Spolecnost pro mukopolysacharidosu, z.s.

janmichalik@email.cz

www.mukopoly.cz,

Spolecnost Parkinson, z.s.

freund@spolecnost-parkinson.cz

www.spolecnost-parkinson.cz

Spolek Ichty6za

hanka.kadlecova@icloud.com

www.ichtyoza.cz

Spolek pro Atypické parkinsonské
syndromy (APS). z.s.

spolekATS@seznam.cz

www.aps.estranky.cz

Willik - spolek pro Williamstiv syndrom, z.s.

info@spolek-willik.cz

www.spolek-willik.cz,

Zivot bez stfeva, z.s.

svoboda.ales@zivotbezstreva.cz

www.zivotbezstreva.cz

Tarlovova cysta, z.s.

potckachlova@seznam.cz

GLENOVE BEZ ORGANIZACE ZASTUPUJi NASLEDUJICI DIAGNOZY

Adrenoleukodystrofie (ALD)
Agamaglobulinémie

Genetické metabolické mitochondrialnf
onemocnéni

Amyloidéza

Genetické vada SETDS

Alportv syndrom

Hereditarni spasticka paraparéza (HSP)

Arnold-Chiari malformace

Kabuki syndrom

Atrézie jicnu

Klippelv-Trenaunaydv syndrom

Autoimunitni polyendokrinni
(polyglandularni) syndrom
Barth syndrom

Bartter(v syndrom - typ 1
Centronuclear myopathy

Kongenitdlni svalova dystrofie

Lambert-Eaton myastenicky syndrom

Loeys-Dietz syndrom

Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia
teleagniectasia

CIDP - chronicka zanétliva
demyelizacni polyneuropatie
CrouzonQv Syndrom.

Diabetes insipidus, nefrogenni
forma

Dysautonomie; IST

Dystonia muscularum deformans
Ehlersv-Danlostv syndrom
Familidrni stfedomorské horecka

Lymfangioleiomyomatéza

Lymfangiom

Mayer-Rokitansky-Kustner-Hauseruv
syndrom

Phelan McDermid Syndrom
Primdrnf cilidrni dyskineze
Refsumova nemoc

Relabuijici polychondritida (Relapsing
Polychondritis)

Sarkoiddza

Sakroiddza II. stupné

Sjorgrendiv syndrom
Spinocerebellarni ataxie 21
Sticklertv sydrom

Suspektni mitochodridlni myopatie
Syndrom Ellis van Creveld
Syndrom fragilnfho X chromosomu
Syndrom Joubertové
Syringomyelie

McCune-Albright syndrome

Systémovy lupus

Neurofibromatéza

Tetrasomie 18p

Neurofibromatéza 2 typu

Tetrasomie X-chromosomu

Neurofibromatéza NF1
(Recklinhausenova choroba)

Trombotickéd trombocytopenicka
purpura

Fibrézni dysplazie

Parra-Romberg Syndrome

Vitamino rezistentnf rachitida

Frasertv syndrom

Peutz-Jeghersiv syndrom

Wilsonova nemoc
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EDITORIAL

Lepen

Viézeni ¢tenifi,

28. unora si jako kazdy rok pfipominime
den vzécnych onemocnéni. Letos jsme
chtéli pfi této prilezitosti pfipomenout
nejen samotné pacienty a jejich rodiny,

ale také ty, ktefi jim pomdhaji zvladat

Zivot s nemoci. Nejsou to jen lékafi, at uz
vysoce specializovani, nebo mistni. Jde o
lidi nespoctu profesi, od osobnich asistentt,
uditeld ve skoldch, fyzioterapeuti, logopedd,
muzikoterapeutd, po pracovniky rané péce,
center provizeni, hospict a paliativnich
tymi nebo pacientskych organizaci.

Jsme pfesvédéeni, Ze kvalitni komplexni
péce, k niz vsichni tito 1idé piispivaji,

je pro usnadnéni Zivota lid{ se vzdcnym
onemocnénim zdsadni.

Proto jsme pozidali dvé rodiny, kterym do
Zivota vstoupilo vzdcné onemocnéni, aby
ndm vypravély o sobé a aby nim povédély
také o téch, ktefi jim pomdhaji.

Piejeme vim zajimavé ¢teni.

Anna Arellanesovd,
Katerina Ublikovd, René Brectan

Help@vzacna-onemocneni.cz:
Pomoc ve slozitych piipadech

Orientace v oblasti vzdcnych
onemocnéni mize byt velmi slozitd,
at jde o stanoveni diagnézy, hleddni
specializovanych 1ékait nebo feseni
socidlni pomoci. Proto Ceskd asociace
pro vzdcnd onemocnéni provozuje
konzulta¢ni mail help@vzacna-one-
mocneni.cz, kam se se svymi dotazy
mohou obracet lékafi, rodice nebo
pacienti samotni. Odbornym garantem
projektu je Ndrodni koordina¢ni

centrum pro vzacnd onemocnéni pri

Ustavu biologie a lékatské genetiky
2. 1ékarské fakulty UK a FN Motol.




VERUNKA ROZDAVA RADOST NA POTKANI

Nase dcera Veronika se narodila v roce 2007. Narodila se brzy, v 35. tydnu téhotenstvi,

které Iékari krdtce pred tim oznacdili jako rizikové pro pomaly vyvoj plodu. Hned po

porodu se u Verunky objevily problémy s dychdnim. Z porodnice jsme odchdzeli s diagnozou

laryngedlnibo stridoru a poruchou srdecniho septa.

Dochézeli jsme pak do Motola na
pravidelné kontroly na ORL a kardiologii.
U obou diagnéz ndm 1ékafi fikali, Ze Casem,
az Veru trochu povyroste, se vie srovnd.

K tomu se pak pfidalo $patné drzeni
hlavicky, takze jsme navstivili neurologa.
Ten ndm sdélil diagnézu svalové hypotonie
a doporudil ndm rehabilitaci. Rehabilitaci
jsme zacali navstévovat také v Motole

u pani doktorky Olgy Dyrhonové. Do
péti let byla tato péle velice intenzivni, ze
zalitku jsme do Motola jezdili i dvakrat
tydné, dnes uz jezdime méné Casto.

Veru také zacala cvi¢it Vojtovu metodu.
Cvidili jsme nejdfive s rehabilitacni sestrou
a poté i doma, ¢tyfikrat denné. Hypotonie
ovéem pietrvévala, a tak nds neurolog
odeslal do centra metabolicky vad, tam ale
nic nezjistili.

Kdyz bylo Verunce deset mésicu, objevila se
pii kontrole na kardiologii novéd diagnéza
— sten6za plicnice a pani doktorka vznesla
podezieni, Ze by se u Verunky mohlo jednat

o Williamstv syndrom a odeslala nds na
genetické vysetfeni.

V dobé ¢ekani na vysledky jsme zacali
patrat na internetu a zji$tovat néjaké
informace o tomto onemocnéni. Nékteré
ptiznaky se s Veruncinymi shodovaly,

jiné zase nikoliv. Déti s Williamsovym
syndromem maji charakteristicky vzhled,
Siroké ¢elo, kratké o¢nicové Stérbiny,
hvézdicovy tvar duhovky, nizky kofen nosu,
vypouklé tvife, velkd usta a plné rty.

Williamstv syndrom se ¢asto projevuje
opozdénym psychomotorickym vyvojem.
V raném véku témto détem trochu

déle trva, nez zac¢nou chodit a mluvit.

V pozdéjsim véku byvaji zase naopak velmi
komunikativni, ale vyjadfovaci schopnosti
prevazuji nad porozuménim. U vétsiny
déti se také v pozdéjsim véku projevi riizné
stupné mentédlniho postiZeni.

Deéti s Williamsovym syndromem Casto trpi
svalovou hypotonii, vrozenymi vadami srdce

jako jsou stenézy aorty nebo plicnice, oénimi

vadami, hyperkalcémii (poruchou zpracovéni
vépniku), poruchou pifjmu potravy. Détem

s timto syndromem se musi strava mixovat
nékdy i do predskolniho véku. Déti také

trpi na tfiselné a pupecnikové kyly, zanéty
stfedousi, jsou precitlivélé na ur¢ité zvuky.
Myvaji také poruchy funkce ledvin, poruchy

ristu a v dospélosti byvaji mensiho vzrastu.

Kdyz bylo Verunce tfindct mésici, genetic-
ké vysetfeni ndm toto vzdcné onemocnéni
potvrdilo. Definitivni stanoveni diagnézy
pro nds byl velky Sok. Celd rodina jsme do

posledni chvile doufali, Ze se tak nestane.

V ambulanci motolské genetiky jsme dostali
kontakt na Spolek Willik, ktery sdruzuje
rodiny déti s Williamsovym syndromem.
Hned jsme kontaktovali pfedsedkyni spolku
Hanku Kubikovou, kterd nis osobné
navétivila, a spole¢né jsme probrali, co
véechno spolek takovym rodindm nabizi.

V roce, kdy zdravé déti maji kolem deseti
kilogramu a za¢inaji chodit, méla Verunka
$est kilo a kromé plazeni nedélala vibec
nic. S pani doktorkou Dyrhonovou jsme
se na rehabilitaci radili, jakym zptasobem
bychom mohli psychomotoricky vyvoj
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o¢ni oddélent, endokrinologii, genetiku

i kozni. Nyni také velice intenzivné
navstévujeme ortodoncii u pani doktorky
Wandy Urbanové, kde fesime Veruncin
podkus dolni Eelisti a mezery mezi zuby,
které vznikly nevyvinutim druhych zubu.

Vsechny déti s Williamsovym syndromem
jsou velice muzikalni. Na kazdém pobytu
spolku Willik nesmi muzikoterapie chybét.

I my jsme pfemysleli, jak zafadit tuto aktivitu
do Verundina rezimu. Podafilo se ndm spojit
se s prazskym muzikoterapeutem Mgr. Ma-
t&jem Lipskym, ktery od dvou let s Verun-
kou jednou tydné pracoval. Od Verundinych
péti let pfevzala Matéjovu praxi muzikotera-
peutka Anna Neuwirthova, kterd s Verunkou
pracuje dodnes. Verunka se na Anicku a mu-

zicirovéni s ni kazdy tyden moc t&i.

trochu vice nastartovat. Doporucila ndm

intenzivni lazeriskou péci v détské lécebné
Vesna v Janskych Laznich. Po ¢tyfech
Sestitydennich pobytech v ldznich zacala
Verunka chodit. To ji byly 3 roky.

Lidé s Williamsovym syndromem jsou
velice empatiéti a spolecensti. To nékdy
vede k neobvyklym situacim. T¥eba jsme

jeli metrem a Verunka si zacala prozpévovat

pisnicku z pohadky T¥i bratfi. KdyZ jsme

V ldznich jsem se od maminek postizenych
déti dozvédéla o terénni sluzbé Rand péce.
Ta pomiha rodindm postizenych déti najit
jednotlivé odborniky ve zdravotnictvi nebo
v socidlni sféfe. Pomaha také vyhledavat
vhodni pfedskolni zafizeni. S poradkyni
Rané péce Diakonie v Praze ve Stodtilkdch
Pavlou Skalovou se nim takové zafizeni
podafilo nalézt a Verunka ve tfech a pil
letech nastoupila do specidlni té{dy v bézné
matefské skole Laudova v Praze Repich.

Diky krasnému vedeni ve skolce mohla byt
Verunka integrovina do bézné zikladni
skoly v Chrastanech u Prahy. Tamn{ fedi-
telka Jana Ba¢ova md s integraci dlouholeté
zkusenosti a Verunku uéila v prvni i druhé
tfidé. Ona, i asistentka Katetina Tonca-
rovd, kterd dovedla Verunku az do konce
paté tfidy, spolupracovaly také se specidlné
pedagogickym centrem ve Stochové.

Chrastanska $kola ma pouze pét ro¢nika,
a proto jsme koncem loniského roku stili
pfed rozhodnutim, jestli bude Verunka
pokracovat ve vyuce v nékteré bézné velké
zékladni skole v okoli nebo jestli pfestoupi
do praktické skoly. Po konzultaci se
specidlné pedagogickym centrem i s pani
feditelkou Bécovou a skolni psycholozkou
jsme zvézili véechna pro a proti a rozhodli
se pro pfestup do praktické skoly v Praze na
Luzinich.

S Verunkou chodime na neurologii,
rehabilitaci, gastroenterologii, kardiologii,
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se bliZili do stanice, star§i dcera Terezka ji
okiikla, at uz pfestane, aby to nikdo neslysel.
Verunka se rozhlédla kolem sebe a uvidéla
pani, kterd celou situaci sledovala. Zpivala
zrovna part Karkulky a zrovna pfechdzela
do velmi hlubokého hlasu vlka. Pani se
rozesmila a vybidla Verunku, at se zpévem
nepfestivé, vyndala z kabelky keramicky

Ctyilistek a vénovala ji ho pro Stésti.

Verunka se dost Casto pohybuje v 1ékaiském
prostfedi a sama v ném spoustu véci zazila.
Kdyz jde nékdo z $irsi rodiny na néjaké
vySetfeni, velmi ji to zajimd. Hned se pt4,
jaky mél pocit, a jestli ho vykon moc
nebolel. A nezapomene ho také ujistit, Ze
vée bude dobré a Ze se urcité brzy uzdravi.

Ptes vechny komplikace s Verunc¢inym
zdravim a diky podpote jednotlivych odbor-
nikd je Veru usmévava mlada sle¢na, kterd
rozdavé radost ve svém okoli. Spole¢né se

snazime zit plnohodnotny rodinny Zivot.

Lenka, Viclav, Terezka a Verunka Jamrichovi




ANNA NEUWIRTHOVA

Vzpomenete si, jak jste s Verunkou zacinaly?
Verunku jsem prebirala z muzikoterapeu-
tické praxe svého kolegy. Bylo to v lednu
2013, kdy ji bylo kolem péti let a jd se
vlastné poprvé pfimo setkala s ditétem

s Williamsovym syndromem. Diky tomu

a v kombinaci s Verunéinou osobnosti, ve-
lice laskavym pfistupem maminky a vlastné
celé rodiny, se jeji pfibéh stal soucdsti mého
muzikoterapeutického pfibéhu. Opravdu
hodné jsme spolu zpivaly a tancovaly hned
od zacdtku. Byla v tom naprostd otevienost.

Je pro vis terapie Verunky né¢im specifickd?
Muzikoterapie s Verunkou je predevsim
obrovska sdilend radost, energie a spousta
legrace. Ziroven je to ale pevnd pravidel-
nost a systemati¢nost v pozadavcich, které
na ni kladu. Nejde o direktivitu v mém
pfistupu, ale o konkrétni momenty, jimiz
si prochdzi béhem spoleéné hry. Vzdycky
jde o souhrn pamétovych, motorickych

a télesné pohybovych aktivit, v poslednich
letech také se zapojenim abstraktniho
mysleni. To vSechno kviili oslabenému
psychomotorickému vyvoji, se kterym se
musi potykat.

Kdyz intenzitu aktivit dobfe neodhadnu

ve vztahu k Ver¢inu rozpolozeni, tak na
konci sezeni ziva, jakoby méla jit hned spat.
Hudbu a zpév miluje, ale sofistikované
propojeni aktivit je pro ni skute¢nd price,

i kdyz to tak sama nevnimad. Je spontinni,

a kdyz uz se do néeho vrhi, tak celou svou
bytosti. V tu chvili je dulezité podrzet za ni
hranice, a zeptat se, jestli néco nepotiebuje.
Samoziejmé, Ze ¢im je starsi, je i vnimavéjsi
ke svym potfebdm, a i nékteré dalsi véci

se promériuji. Nejvice bych ale chtéla
zduraznit jeji UZasnou kreativitu, hudebni
naddni a také spolecenskost.

Znite dalsi déti s Williamsovym syndro-
mem nebo jinymi vzdcnymi onemocnénimi?
Naptiklad déti s Westovym syndromem,
vrozenou svalovou dystrofii, nebo necitli-
vosti na bolest. V prabéhu své praxe jich
potkavim vice. Kratce po Verunce za mnou

zalaly chodit dalsi déti s Williamsovym

syndromem. Pozdg&ji mé navic oslovil
Willik — spolek pro Williamstiv syndrom,
jestli bych pro jejich déti neudélala hudebni
program, ktery jsme od té doby nékolikrat
zopakovali. Jsou to vzdycky moc pfijemna
rodinna setkéni, pii kterych zdroven vidim,
jak déti odrustaji.

Diky tém nékolika setkdnim jsem zjistila,
Ze kreativita a hudebnost jsou u déti

s Williamsovym syndromem do znaéné
miry dané. Proto jsme v roce 2017 s prof.
Wolfgangem Mastnakem publikovali
¢lanek v International Journal of Com-
munity Music ,,Children with Williams
syndrome make music: A community-based
care model in the Czech Republic®. Je o Ve-
runce, o Williku, o Williamsovu syndromu.
Je velika skoda, Ze se ted kwviili koronaviru
uz skoro rok nemizeme vidat.

Mgr. Anna Neuwirthovd, Ph.D.
poskytuje muzikoterapii od roku 2007.
Pracuje s détmi na raznych stupnich
télesného, mentdlniho nebo kombinova-
ného postizeni, ¢asto s détmi s poruchou
autistického spektra. Vede také skupinu
dospélych na spektru autismu v komunitni
muzikoterapii. V oboru muzikoterapie
externé vyucuje na Univerzité Palackého
v Olomouci. Je ¢lenkou Rady Muziko-
terapeutické asociace Ceské republiky
CZMTA ajednatelkou CZMTA ve
Svétové federaci muzikoterapeutickych
asociaci WEMT. Jako psychoterapeutka
pracuje s dospélymi s Aspergerovym
syndromem, s naddnim, nebo s potfebami
osobniho rozvoje. Jako lektorka vede
semindfe vénované muzikoterapii, hlasu
a dal$imu vzdélavani. Dlouhodobé se
vénuje vyuce alikvotniho zpévu nebo
prozitkovym setkdnim s hlasem.

JANABAGOVA
A KATERINA TONCAROVA

Vzpomenete si, jak u Vs Verunka zadinala?
Na Verunku nelze zapomenout! Nepatfila
k ndm spadové, ale rodice si vybrali nasi
skolu, protoze jsme jiz tehdy méli velké
zkuSenosti s integraci zaka.

Zacinali jsme 8kolni rok kvili pFistavbé
$koly v prostorich obecniho tfadu. Verunka
byla od za¢itku velmi spontdnni, kama-
réddskd, Zivé a se zdjmem komunikovala

s détmi i dospélymi. Ke viem ¢innostem
pfistupovala s nad$enim. Byla také velmi
zvédavd a empaticka. ,Co se ti stalo, sta-
rosto? zeptala se, kdyZ k nim do mistnosti
piisel pan starosta se zavdzanym prstem.
Moc réda a hezky zpivala. Asistentka se

s Verunkou osobné sezndmila jesté pfed
zalitkem $kolniho roku a byl mezi nimi po
celou dobu moc hezky vztah.

Byla pro vds vyuka Verunky néé¢im
specifickd?

Od zacitku bylo nutné k Verunce pfistu-
povat individudlné. Komunikovala hlavné

s dospélymi, ale ani s détmi neméla problém.
Skolni rezim byl ale pro ni velmi ndro¢ny.
Byvala ¢asto unavend. Musela vyuzivat
moznosti individualniho odpocinku, bud ve
té{dé na koberci, nebo se prochdzela po skole.
Ve vyssich ro¢nicich jiz bylo nutné diferen-
covat tkoly pro Verunku a sniZit obsah uéiva.
Presto dobfe zapadla do kolektivu.

Pro asistentku byla prvnim svéfencem, tudiz
doslova srde¢ni zaleZitosti. A jejich vztah
trvd dodnes, i kdyz k ndm Verunka uZ ne-
chodi. Casto si pisou zpravy. Verca se ptd
tieba na syna pani asistentky, se kterym se
zna.

Vybavite si nejvyraznéjsi zdzitek s Verunkou?
Verunka je velmi bezprostiedni, takze
z4zitkd bylo opravdu hodné. Jednoznaé¢né
ovsem vede bagfik. Verunka dochazela

na ergoterapii a naucila se tam novy cvik.
A kdyz prisla do skoly, rozhodla se, Ze nds
cvik naudi. Pfede véemi détmi. V tu chvili
byla stiedem pozornosti. Uméla cosi, co
ostatni neuméli!

Znite dalsi déti s Williamsovym
syndromem?

Vzhledem k intenzivni spolupréci s rodinou
Verunky jsme se dozvédély o akcich sdruzeni
Willik. Nékterych z nich jsem se G¢astnila

i osobné. Méla jsem tak moznost hovorit

s dal$imi rodi¢i i détmi s timto syndromem.
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Mgr. Jana Bdcovi je feditelkou skoly

v Chréstanech u Prahy. Katefina Toncarova
pracuje tamtéz jako asistentka pedagoga.

V Christanské skole se kazdy rok vzdé-
lava nékolik zdku s rliznymi specifickymi
poruchami, napf. s autismem, ADHD nebo
vyvojovymi poruchami feéi.

WANDA URBANOVA
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Kdyz si vzpomenete na prvni sezndmeni
s Verunkou, co se vim vybavi?

S Verunkou jsem méla moznost se sezni-
mit na setkdni rodin s détmi s Williamso-
vym syndromem. Ihned mé zaujala svym
milym vystupovinim a $irokym dusmévem
nejen z lidského, ale tak trochu i z odbor-
ného hlediska.

Co Verunka z vaseho hlediska nejvic
potiebuje?

V tuto chvili Verunka potiebuje komlplex-
ni ortodontickou lé¢bu spolu s protetickou
rekonstrukei pfili§ malych zubd (tzv. mik-
rodoncie), protoze by si moc ptila mit hez-
&i zoubky.

Kolik déti s Wiliamsovym syndromem
mite v péci?

V tuto chvili asi pét, ale predpokladdm, ze
dalsi pfibudou.

Chodi k vam i déti s dal$imi vzdcnymi
onemocnénimi?

Ano. Pracuji na Oddéleni ortodoncie

a roz§tépovych vad na Stomatologické kli-
nice 3. LF UK FNKYV v Praze, déti s nej-
riznéj§imi vrozenymi vadami a syndro-
my k ndm dojizdi kvili ortodontické 1écbé

z celé republiky.

Jsou déti s Wiliamsovym syndromem
nécim specifické?

Jisté, jsou milé, vst¥icné, vzdy v dobré ndladé
a dobfe spolupracujici — jsou prosté vzicné.

MUDr. Wanda Urbanové Ph.D. je orto-
dontistkou specializujici se na ortodontic-
kou 1é¢bu u pacientd s vrozenymi vadami
obli¢eje. Pracuje na Oddéleni ortodoncie
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a rozstépovych vad FNKV Praha. Kromé
svych pacientt se vénuje i vyuce mladych
lékaia v pfipravé na specializa¢ni atestaci
a svym dvéma malym détem.

HANA KUBIKOVA

Jak jste se s Verunkou a jejimi rodici
sezndmili?

S Jamrichovymi jsme se sezndmili v z4F{
2009, kdy na adresu spolku Willik pfisel
e-mail od Verunéiny maminky Lenky. Ve-
runce bylo v té dobé dvacet mésict, dia-
gnézu Williamsiv syndrom méla potvrze-
nou cca od svych prvnich narozenin. Spolek
Willik tehdy existoval tfetim rokem a spo-
lupracovali jsme v té dobé zhruba s deseti az
patnicti rodinami. Podafilo se mi s Len-
kou pomérné rychle domluvit névstévu a za
pir dni jsem se ocitla u nich doma v Chyni,
malé vesnici za Prahou. Lenka uz méla na-
studované webové stranky naseho spolku,
ptivitala ti$téné materialy, které jsem ji pfi-
vezla, aby mohli informace o tomto vzéc-
ném onemocnéni pfedat i §ir$i rodiné nebo
oSetfujicim lékafum. S Lenkou a Vicla-
vem jsme probrali také aktivity spolku
Willik a to, jak by se do nich mohla rodina
Jamrichovych zapojit a setkat se tak i s dal-
§imi rodinami. Netrvalo dlouho a celd ro-
dina dorazila na prvni vikendové setkdni

a okamzité zapadla do nasi willikovské ko-
munity.

Co jste s Verunkou a jejimi rodi¢i nejcastéji
fesili?

Myj syn Bartoloméj, ktery md také diagnézu
Williamstv syndrom, je asi jen o rok a &tvrt
starsi, nez Verunka, navic se ve Williko-

vi shodou okolnosti objevilo vice déti v po-
dobném veku, takze jsme vsichni prakticky
ve stejné dobeé fesili (a fesime) podobné pro-
blémy. Byly to pfedevsim zdravotni aspekty
Williamsova syndromu — vétsina 1ékafu, ke
kterym nade déti chodily, se s touto diagné-
zou nikdy nesetkala, takze bylo na rodicich
vie nastudovat a ohlidat: neprospivani, opoz-
dény vyvoj, potize s jidlem a konzumaci pev-
né stravy, kardiovaskuldrni problémy; citlivost

na hluk, ortopedické vady atd.

Sdileli jsme spolu kontakty na lékate a spe-
cialisty a také se snazili vyporddat se s ne-
vstficnym socidlnim systémem a problé-
my se ziskdnim pFispévku na pé¢i a prikazu
osoby se zdravotnim postizenim. S postu-
pem casu se piidaly otdzky kolem vzdéla-
vani — Verunka nastoupila, stejné jako mij
syn, do bézné zdkladni skoly, takze jsme

s Lenkou ¢asto konzultovaly otdzky asisten-
ce, individudlniho vzdélavaciho plénu, ko-
munikace se skolou, pomucky atd.

Jak déti rostou, objevuiji se dalsi témata —
napf. sport a volnocasové aktivity: diky Ve-
runce zacal napfiklad nds§ Bartoloméj lyzo-
vat — pfedtim mé nikdy nenapadlo, Ze by to
mohl zvlddnout (a nakonec jsme loni zor-
ganizovali historicky prvni willikovsky ly-
zafsky kurz). Je ale potfeba myslet i na dalsi
véci: dospivani a sexudlni vychovu, poma-

lu za¢indme shanét informace o moznostech
podpory v dospélosti apod. Je super, kdyZ mé
¢lovék moznost tohle véechno probrat s né-
kym, kdo je ve stejné situaci.

Co by se mélo zménit, aby se lidem

s Williamsovym syndromem zilo 1épe?
Obecné je asi nutné fict, Ze Ceskd spolecnost
stdle je$té neumi piijimat jinakost. Pro fadu
lidi je tézko predstavitelné, Zze by lidé s po-
stizenim, zejména s mentilnim, mohli Zit
stejné, jako jejich zdravi vrstevnici — cho-
dit do béznych skol, navstévovat krouzky

& sportovni oddily, v dospélosti s néjakou
podporou pracovat, nebo tieba samostat-
né bydlet. Projevilo se to v kampanich proti
inkluzi i ve chvili, kdy se napt. fesi moznost
vystavby néjakého bydleni pro osoby s po-
stizenim a v daném misté se zac¢nou hro-
madné podepisovat petice snazici se tomu
zabrénit. Je to asi proto, Ze vétsiné lidi chy-
bi osobni zkusenost, snad se to do budouc-
na zméni, az doroste generace, kterd uz
takové déti jako spoluziky ve skolce ¢i za-
kladni skole zazila.

A co by se mélo zménit konkrétné pro lidi
s Williamsovym syndromem?

Bylo by skvélé, kdyby rodiny mély vétsi
podporu — kdyby potiebné socidlni sluzby
(osobni asistence, respitni sluzby, tranzit-
ni programy, podporované bydleni apod.)
existovaly a byly dostupné i mimo Prahu

a velkd centra, kdyby déti mély v dosahu te-
rapie, které potiebuji a rodiny za nimi ne-
musely, stejné jako za mnoha 1ékafi a speci-
alisty, dojizdét desitky ba stovky kilometra.
Vsem Willikam bych pfila, aby mohli dob-
fe Zit ve své komunitg, byli pfijiméni rodi-
nou, sousedy, $kolou i $ir§im okolim a aby
méli $anci najit si kamarddy a uplatnéni

v Zivot€.



Co si vybavite, kdyZz na Verunku pomyslite?
Vybavim si blondatou divku, kterd se diky
své spoleCenské povaze dokdze s kazdym
sezndmit a skamaradit (a jeji maminka

z toho pak vytéZi spoustu veselych historek),
sle¢nu, kterd navzdory svym hendikepim
hraje na piano a svi§ti na sjezdovkach lip
nez fada zdravych déti (a rozhodné lip nez
j4). Verunka je moc Sikovnd, pro mnoho ro-
dict déti se stejnou diagnézou je vzorem

a piikladem toho, co muze dité s Willi-
amsovym syndromem, které méd podporu

v obétavé, milujici a fungujici roding a pod-
porujicim okoli, zvladnout. Moc drzim pal-
ce, aby ji véechno vychdzelo i v budoucnu.

Hana Kubikovi je pfedsedkyni spolku
Willik, ktery sdruzuje rodice déti

s Williamsovym syndromem. Cilem
spolku je kromé zvySovani informova-

nosti mezi odbornou i laickou vefejnosti
hlavné podpora rodin — organizuje spole¢na
setkdni a rekondi¢ni pobyty, odborné
predndsky a semindfe, vyddva spolkovy
Casopis. Spolupracuje také s Evropskou
asociaci Williamsova syndromu i sesterskou
spole¢nosti na Slovensku.

PAVLA FOSTER SKALOVA

Vybavite si, jak jste se s Verunkou a jejimi
rodidi sezndmili?

Verunka je dnes uz velkd sle¢na, takze
piesné okolnosti sezndmeni si nepamatuji.
Podle toho, jak standardné na nasem pra-
covisti postupujeme, Ize ale odhadnout, Ze
se Verunéini rodi¢e na nds obratili s Zadosti
o sluzbu rand péce. Pak jsme se rozjeli

k nim domi (rand péce je poskytovand
terénni formou, tedy v domécim prostfedi
rodiny), kde jsme zmapovali potfeby rodiny
a domluvili se na dalsi spolupréci.

S ¢im jste Verunce a jejim rodi¢tim pomdhali?
Na kazdé konzultaci jsme se spolecné

s rodi¢i zabyvali Verunc¢inym vyvojem,
hledali jsme cesty, jak ho podpofit. Poradce
rané péce je vlastné jeden z mala odbornikii,
ktery dité vidi v jeho pfirozeném prostfedi.
V ambulanci & ordinaci se dité ¢asto

projevuje nepiirozené, nejisté, mize byt
tedy obtizné jeho vyvojové potieby spravné
vyhodnotit. Sou¢dsti nadeho pracovisté

je i velkd pajcovna hradek a pomicek, tu
Verunéina rodina také hodné vyuzivala.
Velké téma byl néstup do skolky. Hodné
jsme spole¢né s rodici fesili jednotlivé kroky,
hledali jsme, co by bylo pro Verunku to
nejlepsi. Zabyvali jsme se i socidlné pravnim
poradenstvim, rodiné jsme pomahali zis-
kat pfispévek na péci a prikaz OZP.
Myslim ale, ale Ze nejvétsi profit v rané

pé¢i maji klienti (a doufim, Ze to tak bylo
iv pfipadé Verunciny rodiny) z moznosti
sdilet své radosti i obavy s nékym, kdo je po

nékolik let doprovizi.

Znite dalsi déti s Wiliamsovym syndromem?
Ano. Pracuji jako poradkyné rané péce vic
nez Ctvrt stoleti, za tu dobu jsem se setkala

s celou fadou dalsich déti s timto syndro-
mem. V rdmci své profese se potkdvim

s détmi, k jejichz Zivotu patii diagnéza
vzicného onemocnéni. Nicméné se vzdycky
snazim pracovat nikoliv s diagnézou, ale

s ditétem a jeho rodinou. Pro mou prici je
tedy dulezité, co détitko bavi, co se mu libi,
jaké md misto v rodiné, pfipadné co vsechno
potiebuiji rodice.

Pavla Foster Skalovd vystudovala

specidlni pedagogiku. V roce 1994 byla

u zalozeni pracovisté Rana péce Diakonie
(www.rana-pece.cz), kde dosud pusobi

jako poradkyné. Poskytuje poradenstvi

v oblasti rozvoje komunika¢nich dovednosti
déti raného véku a vyuzivini alternativni

a augmentativni komunikace. Kromé toho
lektoruje, puisobi jako supervizorka v socidl-
nich sluzbéch.

Rand péce je socidlni sluzba, kterd
podporuje a doprovazi rodinu v obdobi po
narozeni ditéte se specidlnimi potfebami,
ptipadné po zjisténi diagnézy. Jejim cilem
je, aby rodina porozumeéla potfebdm ditéte,
zorientovala se v situaci.

OLGA DYRHONOVA

Vzpomenete si, jak u vds Verunka zacinala?
Verunku jsem poprvé vysetiila v kvétnu
2008 na doporuéeni kolegi z neurologie

a ORL, to ji bylo ¢tyfi a pil mésice. V této
dobé jsme jesté neznali jeji diagnézu.
Verunka byla velice drobnd a jeji hlavni
problém byl kongenitilni laryngélni stridor
(nedostate¢ny vyvin chrupavek hrtanu),
kvuli kterému méla problémy s dychanim.
Z tohoto divodu jsme Verunku indiko-
vali k terapii Vojtovou reflexni lokomoci.
Verunka s maminkou dochdzela na

cviceni k Mgr. Jané Vilkové a maminka
podle jejiho zdcviku doma s Verunkou
cvidila 3-4x denné. I pres terapii byl
psychomotoricky vyvoj Verunky opozdény.
Kdyz ji bylo 15 mésicti, dozvédéli jsme se
jeji diagnézu. Soucasné se objevil problém
s pfijmem potravy, Verunka odmitala

jist kousky, proto byla indikovana vedle
fyzioterapie jesté ergoterapie, Verunka
také zacala pravidelné jezdit do Janskych
Lézni. Diky tymové spoluprici Verunka
zalala ve 3 letech sama chodit v prostoru
a ve 4 letech nastoupila do matefské skolky
s asistentem.

Co povazujete za nejvétsi uspéch v péci
oni? Co jesté potiebuje a bude potiebovat?
Verunku v souc¢asné dobé kontroluji

v ambulanci jednou za rok, posledni kontro-
la probéhla téméf pfed rokem, kdy ji bylo
12 let. Verunka v té dobé chodila do 5. tfidy
standardni zdkladni koly s asistentem, byl
pldnovin pfestup do 8koly praktické. Ve
gkole se naucila &ist, piSe vizanym pismem.
Maminka Verunku podporuje v béznych
pohybovych aktivitich, Verunka umi plavat,
lyzovat, jezdi na kole. To vie povazuji za
uspéch. Rehabilita¢ni vedeni a rehabilitacni
terapie md pouze dil¢i podil na tomto
vysledku, dalezity byl pfistup rodiny. Rodice
a sestra Verunku dobfe vedou, podporuji

ji, akeeptuji jeji limity. Diky jejich pédi je

z Verunky spokojend mald slecna.

V blizké i vzdilengjsi budoucnosti bude
Verunka potfebovat hlavné kvalitni pedago-
gicko-psychologické vedeni proto, aby byly
maximdlné vyuZity jeji schopnosti a kapacity,
ale zdroveil aby nedoslo k nadmérnému
pietiZeni.

Jak ¢asto se setkdvite s pacienty s William-
sovym syndromem nebo jinymi vzdcnymi
diagnézami?

Verunka je jediny pacient s Williamsovym
syndromem, kterého mam. Oviem v détské
¢asti Kliniky rehabilitace a télovychovného
lékatstvi FN Motol se s pacienty se vzdc-
nymi diagnézami setkdvime bézné, a to ve
velice $irokém spektru, protoze ambulanci
i lazkovou ¢dsti prochézeji a k rehabilitaéni
terapii jsou indikoviny pacienti z neuro-
logie, ortopedie, pacienti s genetickymi
syndromy, vrozenymi vyvojovymi vadami,
pacienti s internimi chorobami véetné
pacientil onkologickych.

MUD:x. Olga Dyrhonovié pracuje na Klinice
rehabilitace a télovychovného lékafstvi

2. 1ékaiské fakulty a Faktultni nemocnice
Motol od roku 2001. Podili se na pregradu-
dlni i postgradudlni vyuce 2. LF UK.
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POMAHAJI MI SE VSIM,

HLAVNE RADIT

Mdm spindlni atrofii, takZe potiebuju pomoct prakticky se vsim. Vétsinou se o vsechno staraji

rodice, jenze nékdy taky museji jit nakoupit nebo k doktorovi. TakZe jsme potiebovali nékoho

tiretiho, kdo by se 0 mé mohl postarat, kdy% zrovna mdma s titou nemiiZou.

Tak jsme se dostali k doméci péci a Mar-
tiné Stiplové. Vzpominam si, jak k ndm
piisla poprvé. Moznd to bude znit zvldstné,
ale udivovalo mé tehdy, Ze ji nepiekvapilo,
Ze mam ventildtor. KdyzZ jsem se setkala

s jinymi sestfickami, pokud to nebylo

v nemocnici, tak jsme jim vzdycky museli
vysvétlit, jak funguje ventilator a jak se od-
sava. Martiné jsme nemuseli vysvétlovat nic.
Bylo to pro nase velké odlehéent, protoze
védi, Ze kdyz je Martina tady, miZou nékam
jit a nemuseji mit strach, co ji. Dnes mé ma
Martina v pééi uz Sest let.

Kdyz mi bylo patnéct let, zacala jsem chodit
na stfedni kolu, do Jedlickova tstavu. Tam
je to tak zafizené, Ze v rimci $koly muzete
chodit na rehabilitace a fyzioterapii. A o mé
se starala fyzioterapeutka Martina Kordi-
kova. Jezdili jsme s Jedlickovym tstavem na
skoly v pfirodé na takovy statek do jiznich
Cech. Tam mé& Martina taky doprovazela.
Hrozné jsme tam fadili. Nejenom my dve,
celd ta tlupa, co jsme tam byli. Nids, co
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jsme potiebovali se v§im pomoc, tam bylo
pét a k tomu deset dospélych, co se o nds
starali. M¢li jsme tam Cas na vechno, na co
v bézném Zivoté Cas neni.

V patnicti letech jsem chtéla také jet na
prvai tdbor. Shanéli jsme nékoho, kdo by
mi tam mobhl asistovat, abych mohla byt
bez rodi¢u. Pres néjaké zndmé jsme sehnali
Katku (Katefina Dibala). Mélo to byt jen
na tyden, ale bylo z toho velké pFitelstvi.
Hned po dvou tiech dnech na tibofe
jsme se domluvily, Ze pfisti rok pojedu na
damskou jizdu jd k ni. Od té doby spolu
jezdime vSude mozné, na tibory, na skoly
v piirodé. Sice bydli v Brné, ale vzdycky
aspoii dvakrit do roka spolu nékam
vyrazime. Tedy posledni rok je zvldstni,
protoze jsme se jesté nevidély. Jen pres
Skype. Na tibofe pro lidi s plicni ventilaci
jsem se také sezndmila s Tinou Balucho-
vou, kterd tam byla jako osobni asistentka.
Ta pro mé dnes zafizuje viechno, co se
tyka ventilatoru.

Pred dvéma lety jsem udélala maturitu,

ale vysokad nevysla. Tak jsem rok studovala
angli¢tinu. Loni na podzim jsem zacala
studovat na vy$si odborné §kole socidlni
préci a zrovna ted jsem uspésné dokoncila
prvni semestr. Je docela zajimavé, jak se

pii studiu divime na kazdou véc z riznych
stran — socidlniho, pedagogického a teolo-
gického. Studuji dilkovg, takze mam skolu
pfedevsim vecer, tedy kdyZ zrovna nemdm
zkouskové obdobi a musim se vic udit. Jinak
jsem ale zaméstnand jako administrativni
pracovnik v jedné neziskovce, kde se staraji
o zdravotné postizené, jmenuje se Klubi¢ko
Beroun z. 4. Zatim mdm tvazek na dvé
hodiny denné, ale ¢asem poc¢itim s tim, Ze
si ho zvy$im. A az dodéldm 8kolu, tak bych
tam mohla pracovat jako socidlni pracovnik.
Kdyz jsem tam nastupovala, tak mi fikali, Ze
si mé vychovaji k obrazu svému. Tak snad
to vyjde.

Ted mam jesté hodné rehabilitaci,

vlastné kazdy den. Jinak k doktorovi moc
nechodim. O ty béZné véci se stard doktor
Michal Pirunéik, tam to oby&ejné vyiidi
rodice. A pak chodim jesté jednou za Ctyfi
mésice do Motola na aplikaci léku Spinraza,
a pak na kazdoro¢ni kontroly na neurologii,
fyzioterapii, o¢ni, ortopedii, klasika, to ma
kazdy. Tedy jezdim taky kazdy mésic na
vymény kanyly, ale to nepocitdm.

A kdyz zrovna neni koronavirus, chodime
také dvakrat tydné trénovat Bocciu. To

je sport podobny hfe pétanque. Jen ma
uzpisobend pravidla, aby ji mohli hrét hradi,
ktef{ mizou vzit mi¢ do ruky i ti, ktefi
nemuzou. Ti maji takové rampy a asistenta.
A to je i mij pfipad. M¢ asistuje tita. My

to mame rozdélené, tita mi déld sportov-
niho asistenta a mama mi dél4 osobniho
asistenta.

Anna Hlavicovd




ONDRE) HLAVICA

Anicka se narodila se spindlni muskuldrni
atrofif. To je vzdcné neuromuskuldrni
onemocnéni, které se projevuje postupnym
ochabovénim svalii. Anicka se pohybuje

na voziku a s dychanim ji poméha plicni
ventildtor. Potfebuje pravidelné odsévat,
protoze si sama neodkasle. Anicka ty véci
povazuje za Gplnou samoziejmost, ale pro
osobni asistentky je to nestandardni véc,
kterou jen tak nékdo nezvlidne. Pfitom je
to kazdodenni starost, kterou neni mozné
zanedbat, jinak hrozi zdravotni komplikace.
U plicni ventilace nejde jen o to, zvlddnout
to fyzicky, ale i mentalné. A podobné je to
s odsdvanim. Hledali jsme docela dlouho,
nez k nam zacala chodit sestra domici péce
Martina Stiplova, na kterou se mizeme
spolehnout.

Pro niés byla velikd zména, kdyz Anicka
nastoupila na stfedni skolu. Do té doby
chodila do skoly u nés v Mnisku, to bylo
jen pér set metri od domu a do patnicti let
tak byla prakticky pofdd jen s ndmi. Neméli
jsme nikoho, kdo by o ni mohl pecovat
kvuli ventilaci.

Ovsem ani v Jedlickové dstavu to s ven-
tilaci nebylo jednoduché a chvili trvalo,
nez se s tim szili. Lidi, ktefi maji plicni
ventilaci, moc neni, a navic kazdy je jiny,
kazdy potfebuje ventilaci z jiného davodu.
Zkritka vichni si museli zvyknout, lidé ve
skole, i my. Tedy manzelka byla vzdycky na

zavolani, kdyby nidhodou bylo néco potieba,

s ¢im by si asistentky nevédély rady.
Ventilace je zkratka niro¢nd véc. A nékde
na cestich dvojndsob. Stile koukdme po
zésuvkdch, abychom méli nabity ventildtor
a odsavacky. Prosté vim nemuze dojit
baterka. Potfebujeme taky rukavice nebo
odsédvaci cévky. Kdyz si ¢lovék zapomene
piibalit ru¢nik, tak to né&jak vyfesi, kdyz za-
pomeneme filtry nebo hadice na ventildtor,
tak je prosté nikde nekoupime. A kdyby se
néco pokazilo, tak je to Zivot ohrozujici.
No a takové situace samoziejmé nastivaji.
Byli jsme tfeba na vyleté na Jestéd. Jeli jsme
zrovna lanovkou a pokazil se ventilator.

V lanovce jsme byli my a jesté né&jaci dalsi
turisté. Bylo zrovna po bombovych ttocich

ve Spanélsku, tak chvilku trvalo, neZ vsichni
pochopili, Ze to, co pipd, je ventilitor.
Ovsem vydéseni jsme byli. Vystoupili jsme
nahofe a manzelka volala servis. Technik
hned velmi ochotné startoval auto, nez
jsme mu vysvétlili, Ze nejsme doma ale na
Jestédu. Dopadlo to tak, Ze ndm na dalku
technik vysvétloval, jak a co mdme délat.

MARTINA STIPLU\I[\

S ¢im Aniéce pomdhite?

Se v8im, co ji napadne, hlavné délat
neplechy. Jde o to, pomoci celé rodiné,
protoZe nejvétsi bfemeno je na nich, a to
jak ndrocnosti péle, tak i Casové. Anicka
potiebuje péci 24 hodin denné, se véim
vSudy od hygieny, péce o celé télo, prevlé-
kani, pomoc s jidlem a pitim. Jidlo kolikrdt
zabere i hodinu ¢asu. JelikoZ se Anicka
viibec nepohybuje sama, tak musite dbit

o ¢asté zmény polohy, vypodloZeni, srovndni
sebemensiho zdhybu na posteli, aby neméla
prolezeniny. Musi také rehabilitovat na
lazku, aby nedochazelo k deformaci téla.
Piebirdm plnou zodpovédnost a péci na ¢as,
ktery rodi¢e potfebuiji vyuzit k vyfizeni béz-
nych pochtizek, navstévé lékare, nebo kdyz
si potiebuji trosku odpocinout, na chvili
vypnout a nabrat nové sily. Podstatnou
souddsti je i psychickd podpora a motivace.
I Anicka m4 svi tajemstvi a otdzky, na které
je tfeba odpovédét. Spiklenecky, bez rodici.
Vsichni takovi pacienti i jejich rodiny by

si zaslouzili ur¢ité vice ¢asu odborné péce

v domdcim prostfedi, nez doposud maji. Je
to vyéerpévajici a psychicky velmi ndro¢nd
péce, ktera si zaslouZi pozornost.

Je pro vis price s Anickou nééim
specifickd?

Péce je specificka, jako samo onemocnéni
SMA. Pé¢e o tracheostomickou kanylu,
obsluha a tdrzba dychaciho pfistroje,
odsévini z dychacich cest, kde ¢etnost
uréuje sama nemoc, ale i pocasi. Musite byt
stdle ve stiehu a vnimat sebemensi potfeby
a zmény stavu. Sama si pomoc zavolat
nemiize. Anicka je velmi snazivi a velka
bojovnice, ale bez pomoci nemize nic.

Vzpomenete si, kdy k Vim Anicka ptisla?
Tak to uz je opravdu dlouho, to jesté
chodila na zakladni 8kolu, ale nikdy na to
nezapomenu. Pivitala mé vétou: ,,Ahoj,

ja jsem Anicka a jsem tu na dluh.* [jplné
mé zamrazilo, s jakou upfimnosti a uvé-
doménim mam tu Cest se poznat a stit se
soucidsti jejiho Zivota. Svij zdravotni stav

a informace i o délce Zivota znd. To, Ze uz je
tu o pér let déle, nez ji pfedpovédéli, si umi
s rodici i bratrem naplno uzit.

Znite dalsi lidi se SMA nebo jinymi
vzdcnymi onemocnénimi?

Ano. Pfi prici zdravotni sestry v domaci
péci se setkavam i s dal§imi vzdcnymi
onemocnénimi. Je nutné s nimi vefejnost
seznamit a ukdzat, Ze i tito nemocni si
zaslouZi pozornost a péci. Nejen finanéni
podporu, ale hlavné osobni pomoc.

Martina Stiplovei pracuje jako sestficka
domaci péce.

MARTINA KORDIKOVA

S ¢im Aniéce pomdhdte?

S Anickou se v rimci fyzioterapie vénujeme
protahovani zkricenych svalovych skupin,
jemné mobilizaci perifernich kloubt na
hornich a dolnich konéetinach, mickové
facilitaci, respiraéni fyzioterapii, mékkym
technikdm v §ijové oblasti a v oblasti
orofacidlni.

Vzpomenete si, kdy k Vim Anicka pfisla?
Ano, na to si vzpomindm pfesné, bylo to

v zéfi roku 2015, kdy k ndm do Jedlicko-

va Ustavu nastoupila na stfedni skolu. Ani¢-
ku jsem méla v péci celou dobu jejiho studia
u néds. Uz tehdy se z bézného vztahu tera-
peut — klient postupné stalo pfatelstvi. Jezdi-
ly jsme spolu pravidelné na skoly v pfirodg,
kde jsme zazily spoustu zajimavych pfihod
a situaci. A v kontaktu s Anickou a jejf rodi-
nou jsem do dnesni doby pravidelné.

Je pro vés price s Ani¢kou né¢im zvldstni?
Kazda price s klientem s tak ojedinélou
a zdvaznou diagnézou, jako ma Anicka, je
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specificka a ke kazdému klientovi se musi
piistupovat individudlné. Anicka je jedinym
mym klientem, ktery je na umélé plicni
ventilaci a jedinym klientem se spindlni
muskuldrni atrofif, kterému je aplikovin lék
Spinraza.

Znite dalsi lidi se SMA nebo jinymi
vzdcnymi onemocnénimi?

Ano, u nis v Jedlickové stavu jsem se
setkala s vice lidmi se spindlni muskuldrni
atrofii, ale v pé&i s touto diagnézou jsem
méla pouze Anicku. Dvéma chlapcim se
spindlni muskuldrni atrofif jsem béhem
svého piisobeni v Asistenci o.p.s. asistovala.
SMA ovsem neni zdaleka jediné vzécné
onemocnéni, se kterym se ve své praxi
setkavam.

Martina Kordikova pracuje v Jedlickové
ustavu v Praze jako fyzioterapeutka.
Vystudovala obor fyzioterapie na Fakulté
biomedicinského inZenyrstvi CVUT.

S lidmi s riznym typem postiZeni praco-
vala dfive jako osobni asistentka v obecné
prospésné spoleénosti Asistence.

MICHAL PIRUNCIK

Vzpomenete si, kdy k vim Anicka pfisla?
Anicka ke mné do péce presla asi pred
tfemi lety. Tehdy ji doporucila jeji détska
lékatka a jd jsem rdd, Ze mi s rodi¢i dali
svou divéru. Ovsem v ordinaci se viddim
spi§ s jeji matkou. Naprostou vétsinu péce
totiZ zastanou rodice a pak sestra, kterd
dochdzi k Ani¢ce domi. Snazim se vyjit
vstfic, jak to jde.

Je péce o Anicku né¢im specifickd?

Pokud jde o 1é¢bu SMA, dochizi Anicka
do specializovaného centra ve Fakultni
nemocnici v Motole. My fesime hlavné véci,
které se tykaji plicni ventilace. Potfebuje
napiiklad pfedepisovat spotfebni material

a také je tfeba komunikovat s pojistovnou,
protoze tyto véci podléhaji schvéleni reviz-
niho lékafte. Je to docela dost administrativy,
se kterou se ¢lovék musi naucit zachdzet.
Pak uz to jde docela snadno.

CAVO ZPRAVODAJ 1/

Jinak se péce o Anicku vlastné moc nelisi
od ostatnich lidi v podobném véku. Tedy az
na drobnosti. Anicka tfeba nemiize polykat
prasky, tak kdyz potfebuje antibiotika,

predepisu ji sirup.

Chodi k vim i dal$imi pacienti se vzacnymi
onemocnénimi?

Ano, midm nékolik pacientt, ktef{ potfebuji
specifické véci, ale neni jich moc, tak se to
d4 zvladnout.

Kdyz si vzpomenete na Anicku, co se vim
vybavi?

U Anicky je dobré, jak svou nemoc zvldda
a neztrici veselou mysl.

MUDr. Michal Pirunéik je prakticky lékaf,
ktery ordinuje v MniSku pod Brdy.

KATERINA DIBALA

Vzpomenete si, jak jste se s Anickou
sezndmily?

S Anickou jsme se sezndmily v 1été pfed
péti lety. Stani¢ni sestra mi nabidla Gcast
na letnim tédbofe, ktery se konal ve Smecné.
Nez jsem Anicku a jeji rodi¢e poprvé
uvidéla, byla jsem hodné nervézni. Nikdy
jsem nepracovala s ¢lovékem, co byl na
ventildtoru mimo nemocnici. Kdyz jsem je
vidéla vchazet do brany, iplné se mi sevielo
hrdlo, a to ne kviili voziku nebo Aniéce,

ale kvili tomu, kolik tasek s sebou tihli.
Meéli jsme maly pokoj a nedovedla jsem si
predstavit, jak se tam vejdeme. Vesli jsme se
véichni véetné viech nezbytnych véci.

Po tvodnim $oku z haldy véci prislo velké
seznamovini. Nejprve s Anickou. Upfimné
fe¢eno nezajimala mé v tu chvili ani tak
technika (ventildtor, odsdvacka a jiné véci),
jako Anicka a jeji rodice. Zacala jsem
klasikou: kolik ti je, kam chodi$ do 8koly, co
té bavi? Pak se na to samé ptali oni mé. Pak
jsme s Janou, jeji matkou, pozvolné pfesli na
harmonogram dne u nich doma a odbor-
né&jsi véci, jako manipulace s Anickou, jejim
vozikem, ventilitorem, odsdvackou. Dil na
scénéfe ,co délat kdyz...“ Abych vim fekla

pravdu, bylo toho na romdn. Uz néjakou
chvilku jsem ale pracovala na ORIM
(ARO) a pted tim jsem délala osobniho

asistenta, tak se to dalo zpracovat.

Na tédbor se mnou jela jesté kolegyné Verca,
na tu nesmim zapomenout, protoze jsme si
navzdjem doddvaly odvahu pfed piijezdem
Anicky, ale jedna druhé jsme také byly
oporou a ridcem v péi o Anicku. Cekal
nds nezapomenutelny tyden. Dost jsme si
ptirostly k srdci. Anicka je skoro jako ségra.
Jsem rada, Ze jsem tenkrét jela na ten tdbor
a mohla se s ni poznat.

S ¢im v§im Aniéce pomdhite?

S tim, co si fekne. Od oby¢ejnych véci,

jako je ¢isténi zubi az po liceni, ale to mi
viibec nejde. A pak jsou odborné véci, jako
je odsavéni hlent z dychacich cest. Pro
rodice to je ndro¢né, nonstop poskytovat
soustavnou péci. Svéfit svoje dité cizimu
clovéku ale také vyzaduje odvahu. Nejspis
nam davéfovali, kdyZz nds nechaly s Anickou
samotné.

A co spolu podnikate?

Tak to je romdn na pokracovini. T¥eba
jsme byly samy tyden v Brné, byly jsme

se podivat v Mikulov¢, jely jsme na vylet
parnikem. Jely jsme na daldi tibory. Progly
jsme stezku odvahy, sedaly jsme u tibordku
a povidaly jsme si skoro do rdna. Byly jsme
spolu v bazéné i na trampoling.

Trampolina, to bylo na tdbofe. Dneska se
uZ nedivim, Ze se na mé Markéta, vedouci
tibora, tehdy divala jako na bldzna. Anicka
neudrzi ani télo pii sezeni. Najednou lezi
na trampoliné odpojend od ventildtoru. A ja
stojim nad ni a fikdm ,Ani, dem na to!*

A lehce jsem nadskocila. Anicka zaviela oci
a jeji télo po dopadu mych nohou nadskoci-
lo. Hrozné jsme se smily a opakovaly to do
nekonecna.

Taky jsme si s Anickou zatancovaly. Vzala
jsem ji do ndruce, Anicce litala hlava ze
strany na stranu. Sem tam néco kiuplo, ale
hlava neupadla a jeji smich stoji za vSechny
prachy na svété.

Vylet na vlastni pést do Brna byl sice néco
nepopsatelné krdsného, ale dost ¢asto jsem
se nastvala na lidi, ktefi nds po telefonu
piesvédcovali o tom, Ze nikde nejsou
schody a nic neni problém. Cestovaly jsme
bez auta, bezbariérovymi vlaky, autobusy,
tramvajemi. VSechno je sice ,bezbariérovy*,
ale do ,bezbar“ vlaku t&€ nékdo musi vyvézt
na plosing, zastivka ,bezbar® busu je 20



centimetrd pod Grovni ndjezdu a dalsi
vychytavky.

Setkdvite se Casto s pacienty se vzacnymi
diagnézami, co je z vaseho hlediska pro
tyto lidi dilezité?

Casto ani ne. Osobné zném jen nékolik
lidi. Z mého pohledu je pro viechny lidi
diilezité nenechat se odradit od svych cilg,
at jsou jakékoliv. Litovat miZeme jen toho,
co nezkusime a sedét na zadku doma umi
kdokoliv. Nefikdm, Ze véechno dopadne tak,
jak si pfejeme, ale pfisté to mizeme udélat

TINA BALUCHOVA

A s &im Anicce pomdhdte?

S plicni ventilaci. Spolu s manzelem, ktery
je lékaf-intenzivista, se stardme o to, aby
Anicka méla odpovidajici plicni ventilaci.
Potfebuje ji uz mnoho let a za ten ¢as se
jeji potfeby proménuji. Z malé hol¢icky
se stala mladd sle¢na a s tim se méni i jeji
zdravotni i ventila¢ni potfeby. Obdivuj,
jak jsou rodi¢e schopni pééi zvlddat,
rozhodovat se a za sva rozhodnuti nést
odpovédnost.

Znite dalsi lidi se SMA nebo jinymi

jinak.

Katefina Dibala pracovala jako osetfovatel-
ka v Hospici sv. Jozefa v Rajhradé u Brna

a zaroven jako osobni asistentka v Lize
Vozickiia v Brné. Po vyssi odborné skole
nastoupila na ORIM (oddéleni resuscitace
a intenzivni mediciny) ve Fakultni ne-
mocnici Brno. Nedavno se vdala a ¢eka ji
matefskd dovolena.

Jak jste se s Anickou poznaly?

Anicku jsem poznala nahodou, kdyz jsem
pied nékolika lety jako zdravotni sestra za-
jistovala odborny dohled na tdbofe pro déti
s plicni ventilaci. Vidéla jsem, jak dobfe svij
hendikep zvladd, a pfestoze je upoutina na
lazko a plicni ventilaci, dokédze Zit naplno.
Anicka je pro mé symbolem zarputilosti,
cilevédomosti, odvahy. Je veliké stésti, Ze jeji
rodina situaci takhle zvldd4.

vzdcnymi onemocnénimi?

Ano, znam. Spolu s manzelem pomahdme
dal$im lidem, kterym do Zivota vstoupilo
vzécné onemocnéni. Ovsem rodin, které
jsou schopny zvladnout tézkou Zivotni
situaci tak, jako Hlavicovi, moc neni. V tom
mé Anicka opravdu $tésti.

Tina Baluchovd pracuje jako koordindtorka
domadci umélé plicni ventilace.

LIDE SE VZACNYMI ONEMOCNENIMI POTREBUJI KOMPLEXNI PECI

Lidg, ktefi se vzdcnym onemocnénim Ziji, i ti kdo o né pecuji, tedy
az na vyjimky jejich rodina, potfebuji pé¢i a podporu ve zvladani
Zivota s nemoci. Na jedné strané je zapotfebi kvalitni zdravotni
péce. Jenze nejde jen o ni. Vzicnd onemocnéni dopadaji vyraznym
zpisobem do kazdodenniho Zivota a v této oblasti je péce a pomoc
zapotfebi zrovna tak.

V oblasti zdravotni péce pfekondvime dvé hlavni piekazky —
vzicnd onemocnéni jsou mélo znama i mezi 1ékafi, proto byva
stanoveni spravné diagnézy zdlouhavé. Druhym problémem

je kvalita poskytované péce — lékafi v lokalnich ambulancich
pfirozené nemaji odpovidajici znalosti a zkusenosti s 1é¢bou téchto
onemocnéni. Na oba tyto problémy existuje feseni — v prvnim
pfipadé je to zvySovani povédomi o vzicnych onemocnénich mezi
lékafi v terénu. Ve druhém pfipadé je feSenim zavedeni sité vysoce
specializovanych center, kterd budou schopna se postarat o vsechny
vzicné pacienty, bez ohledu na to, jak je jejich diagnéza vzécna.

V téchto centrech ma byt poskytovina jednak vysoce specia-
lizovana multidisciplindrni zdravotni péce, zahrnujici vsechny
potiebné odbornosti, ale také péce podpirna, kterd zahrnuje
provézeni i paliativni pé¢i. Na tom, jak maji takové centra vypadat,
panuje mezi odborniky v zdsadé shoda. To, Ze takovou péci dosud
nemdme, je politicky problém — je jasné, co je tieba udélat, jen
feSeni se soucasnou politickou reprezentaci dost vizne.

Jesté slozitéjsi je ovSem situace u péce a podpory v kazdodennim
Zivoté mimo specializovand centra. Spektrum téchto sluzeb je
velice $iroké, at jde o zdravotni sluzby poskytované v misté bydliste,
psychologickou podporu, socidlni sluzby, vzdélavani nebo zamést-
ndvéni. Pacienti se vzicnym onemocnénim, ale i ti, kdo o né pecuji,
maji v téchto oblastech mnohdy velmi slozitou situaci. Dostupnost

téchto sluzeb zalezi do zna¢né miry na $tésti a na regionu, kde
konkrétni ¢lovék Zije. Pfitom jde o sluzby, bez kterych je velice tézké
se obejit. Proto jsme se rozhodli vénovat problematice komplexni
péce blize. Nejen v tomto Cisle naseho zpravodaje, ale také v ramci
René Breitan

nasi kazdodenni agendy.

NAVRHOVANY MODEL KOMPLEXNI PECE 0 PACIENTY SE V0

SPECIALIZOVANE PRACOVISTE PRO VO
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Komunikace, informace, podpora, sdileni, partnersky pfistup
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Zdravotni sluzby

é‘ Psychologicka podpora
PECE DOMA
~

\‘ socialni sluzby

Vzdélavani

Vzdélavaci
centrum pro rodiny
a odborniky

Schéma komplexni péce, které vytvorily MUDr. Monika Némcovd
a Mgr. Lenka Masindovd v ramci projektu Potveby pacientii se vzdcnymi
onemocnénimi a jejich rodin v rdmci paliativni péce v CR
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