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Vizené ¢tendrky, vizeni Ctendfi,

piipravili jsme pro vés druhé specidlni vyddni naseho zpravodaje. Pti pfilezitosti Dne vzicnych

onemocnéni jsme oslovili osm lidi z nasich fad, aby nim vypravéli o svém Zivoté se vzicnym

onemocnénim. Dékujeme jim za ochotu sdilet sviij pfibéh a vim ¢tenafam dékujeme za zdjem

o nase osudy. Doufdme, Ze se tak podaii posilovat porozuméni mezi zdravymi a nemocnymi.

€0 JSOU VZACNA ONEMOCNENI?

Anna Arellanesovd, René Brectan, Katerina Ublikovd

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

jde o mdlo lidi? Omyl. Vzdcnd onemocnéni postihuji v souctu vice nez 5 procent evropské

populace. Takovych nemoci je totiZ vic nez osm tisic. Vice neZ tii ¢tvrtiny z nich ma geneticky

ptivod a vétsinou se projevi uz v détstvi. Lidem, ktef{ vzacné onemocnéni maji, se nezije

snadno. Mnohdy neznaji spravnou diagnézu nebo tézko hledaji lékate, 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 zdvaznd a v naprosté vétsiné nevylécitelnd. Lidem,

kterym vstoupi do Zivota, je pfesto mozné pomoci. Tim prvnim, co mize udélat kazdy, je vzit

na védomi jejich existenci. Uvédomit si, Ze vzdcni pacienti patfi do Zivota nasi spolecnosti.

SEZNAM GLENU CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI
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PRADER-WILLI, z.s.,
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www.rett-cz.com, lenka@rett-cz.com
Revma Liga Ceskd republika, z.s.,
www.revmaliga.cz,
edita.mullerova@revmaliga.cz

Sdruzeni pacienti s plicni hypertenzi z.s.,
www.plicnihypertenze.cz,
info@plicni-hypertenze.cz

SMAcij, z.s., www.smaczech.org,
ondrejhlavica@gmail.com

Spole¢nost C-M-T, z.s., www.c-m-t.cz,
simunekm@seznam.cz

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, z.s.,
www.mukopoly.cz, janmichalik@email.cz
Spole¢nost Parkinson, z.s.,
www.spolecnost-parkinson.cz,
freund@spolecnost-parkinson.cz

Spolek Ichtyéza, www.ichtyoza.cz,
hanka.kadlecova@icloud.com

Spolek pro Atypické parkinsonské syndromy
(APS). z.s., www.aps.estranky.cz,
spolekATS@seznam.cz
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Seznam clenii je platny ke dni vyddani Zpravodaje CAVO.
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Clenové bez organizace zastupuji nasledujici
diagnézy

Adrenoleukodystrofie (ALD)
Agamaglobulinémie
Amyloidéza

Arnold-Chiari malformace
Atrézie jicnu

Autoimunitni polyendokrinni (polyglanduldrni) syndrom
Centronuclear myopathy

CIDP - chronické zénétlivda demyeliza¢ni
polyneuropatie

Dysautonomie; IST

Dystonia muscularum deformans
Ehlerstv-Danlosiv syndrom

Familidrni sttedomorska horecka

Fibrézni dysplizie

Frasertv syndrom

Genetické metabolické mitochondridlni onemocnéni
Klippelav-Trenaunaytv syndrom

Kongenitélni svalovd dystrofie

Luis Bar Syndrom, resp. Ataxia teleagniectasia
Lymfangioleiomyomatéza

Lymfangiom

Mayer-Rokitansky-Kustner-Hauseruv syndrom
McCune-Albright syndrome

Neurofibromatéza

Neurofibromatéza 2 typu

Neurofibromatéza NF1 (Recklinhausenova choroba)
Parra-Romberg Syndrome

Peutz-Jegherstv syndrom

Phelan McDermid Syndrom

Primérni cilidrni dyskineze

Relabujici polychondritida (Relapsing Polychondritis)
Sakroidéza II. stupné

Sjorgrentv syndrom

Spinocerebelldrni ataxie 21

Sticklerav sydrom

Suspektni mitochodridlni myopatie

Syndrom fragilniho X chromosomu

Syringomyelie

Systémovy lupus

Tarlovova cysta

Tetrasomie 18p

Tetrasomie X-chromosomu

Trombotickd trombocytopenicka purpura
Wilsonova nemoc



RESTART

MICHAELA LINKOVA

sem vzhiru nebo spim? Pro¢ miam
postel v kuchyni? A co tady délaji ty
hrozny kvétovany zavésy? A pro¢ mi
v byté pobihaji ty zdravotni sestry? Fakt
divny sen. Jesté budu chvili spat, pfece ten
sen nemuze trvat tak dlouho.

»Co tu v8ichni délate? Mirku, ty jsi tu taky?
No jasné, ze si vzpominam. Pro¢ jste vSichni
tady? Déje se néco?* Zadna odpoved. Ve
svém snu potkdvam viechny své pritele

a kolegy z préce. Nikdo ale nemluvi. Moc
tomu nerozumim, pro¢ tu jsou vsichni?
Vzdyt se mezi sebou ani neznaji. A pro¢
nikdo nic nefikd? Co se to déje? Sen plny
lidi a pfibéhd, co jsem s nimi zazila. Takovy
zrychleny a chaoticky Zivotni film.

Nééé, uz zase ty hrozny zévésy a pobihajici
zdravotnicky persondl. Dusim se? Nemuzu
polykat? Snazim se vyndat tu divnou véc

z Ust. ,Budeme extubovat® ozve se nékde

v dilce. ,Dobré rino, pani Linkova. Vzbudte
se!“ zazni najednou trochu bliz. Porad si
myslim, Ze je to vSe jen hodné divny sen.
Jen ted je néjak rozostfenej a rozmazane;.

»Dostala jsem drubou sanci.
To si pripomenu vZdy,
kdyz mdm pocit, Ze je toho

na mé moc.

»2Ahoj Misko“ promluvi na mé mé
kamaradka Ir¢a. Dlouho na ni koukdm, moc
ji nepozndavam. Vidim rozmazané a ona

je zahalend do zelené rousky. Posunu svij
pohled vedle. ,Co? Je tu i ségra? To jsem

asi zase usnula. Dlouho se snazim zaostfit,
jestli je to opravdu ona. Nevim, jak dlouho
to trvalo, ale pro ségru to byla asi vé¢nost.
Bila se, Ze ji nebudu pozndvat, Ze budu mit
poskozeny mozek. Po delsi dobé ze sebe
vysoukdm Septem pir slov: , Ty jsi ostfthan,
vid. Hezky!“ Nevim, jak moc mi bylo
rozumét, mluvit mi moc neslo. Posunu svij
zrak je§té o kousek a vidim tam brichu jak
bre&i. Ted mi to doglo. Sakra! To neni sen.
Néco se stalo. Nespim.

Bricha se ke mé skloni a fikd mi, jak je

moc rid, Ze jsem se probudila, Ze si neumni
piedstavit, Ze by mi uz nikdy nemohl Fict, jak
moc mé m4 rad. To mé dostalo, ale snazila

jsem se to trochu zleh¢it. Tak jsem ze sebe
vysoukala vétu: ,Skoda, Ze si to tikime jen
v téch nejvétsich srackich,“ a pokousim

se o Gsmév. Vsichni se zatnou smit a maji
radost, Ze ta stejnd Misa je zpitky. Jenom jd
uz vim, Ze stejnd nejsem.

Jsem hrozné vycerpand, tak usinim. Ani
jsem neméla silu zeptat se, co se stalo.
)

Asi ten samy den za mnou pfisel miij byvaly
piitel. Vechno bylo jak ve snu. Hned se ho
ptam, co se stalo. Pamatuj si jen, jak mé vezl
k 1ékafi a jak mi bylo hrozné $patné. Pak uz
jsem jen v ddlce sly3ela, jak busi na dvefe
sesterny a vold o pomoc. Poslouchdm, jako
by mi vypravél néjaky cizi piibéh. ,V ¢ekarné
u lékafe jsi dostala nékolik epileptickych
zdchvati. Odvezli té na JIP na neurologii,
kde jsi dostala dalsi zéchvaty, které neslo
zastavit. Volal jsem tvé ségfe, at rychle
piijede. Rikali, Ze se musime pfipravit na
nejhordi. Druhy den jsi ale stile Zila. Odvezli
té na akutni nefrologii. Selhaly ti ledviny

a méla jsi dalsi komplikace — otok mozku,
zdpal plic, zanét srdce... Ani tady ti velkou
$anci na preziti neddvali. Maximalné 30 %,
Ze se probudis. Byla jsi v bezvédomi na

piistrojich, pak té uvedli do umélého spanku.

Ted jsi bohuzel zavisld na dialyze. Nefunguji
ti ledviny, pritel ¢eka na mou reakci.

Ja se jen nadechnu a citim, jak mnou
projde klid a pozitivni energie. Nevim,
kdo mi ji poslal nebo co se v dob&é mého
restartu stalo. Byla jsem jina, velice slabd,
ale uvnitf jsem citila silu a odhodlani, Ze
vée zvlddnu a za¢nu znova. Jen mi bylo
hrozné lito, Ze si tim v§im musel se mnou,
jiz zase muj pfitel, projit a Ze zatimco j
jsem si snila, vichni kolem mé prozivali

peklo.

A tuhle druhou $anci si pfipomenu vzdy,
kdyZ mdm pocit, Ze uz je toho na mé moc.
Uzivim si kazdy den i pfesto, Ze ne vzdy
médm plno energie.

SYSTEMOVA SKLERODERMIE

je vzacné autoimunitni onemocnéni
pojivové tkané. Typicky se tato
nemoc projevuje zménami na kazi
(jejim tuhnutim) a obtiZemi v oblasti
pohybového aparitu. Postihuje ovsem
i dalsi orgény, pfedevsim cévy, plice,
travici trakt, ledviny a srdce. Vyrazné
postizeni orgini, predevsim plic,
srdce a ledvin muaZe zpisobit zdsadni

zkrdceni délky Zivota pacientd.

Pfi¢ina nemoci neni zndma. Ve vétsiné
piipadi postihuje tato nemoc Zeny.
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BUDU GVICIT A PROTAHOVAT
AZ DO KONGE ZIVOTA

MIA CANO

sme s maminkou v ldznich. Mné se tu

libi, ale mamince moc ne. Pofad jezdime

na néjaké pobyty a ona by radsi byla
nékde jinde. Je sedm rdno a my jdeme na
snidani. Mdme tu snidanég, obédy i vecefe.
Miizeme si sice vybrat ze dvou jidel, ale
¢asto to neni moc dobré. Mdma tomu fikd
nemocnicni strava.

Po snidani mdm jodobromovou vanu. Tu
mdm rdda. Hraju si tam. Mdma mé pak
namaze olejem, namasiruje a protdhne.

Pak jdeme na obklad. Dneska mi ho

davaji na ruce, jindy na nohy. Ruce ani
nohy totiz nemizu pofadné natihnout.
Tak mi je nahfeji a fyzioterapeutka mi je
pak protahuje. Musi mé protihnout celou.
Rikaji, Ze mam kontraktury a Ze za to miZe
svalovd dystrofie. Kvili ni mam slabé svaly.
Neékdy je mi lito, Ze nemizu béhat, chodit
do schodu nebo skakat jako ostatni, ale beru
to tak, Ze kazdy md néco.

Protahovini nemdm moc rda, je to hodné
nepifjemné. Rodice navic pfiplici za to, Ze
mam cviceni deldi. To je otrava. Od dvou
let, pofad cvicit, cvicit, koho by to bavilo?
Radsi si hraju. A héadejte, kam jdu po
cvideni? Zase na cviceni. Tohle se jmenuje
Woodway, takovy stroj, na kterém se chodi.
To mn¢ taky nebavi. Musim ddvat nozi¢
rovné. Je to stra§nd ndmaha a mdma mi
poiad fikd, Ze se mdm snazit.

Po obédé mam logopedii. Za tu rodice taky
piiplaci, ale tu mam rada. Hrozné réda totiz
mluvim. Az do tfi a piil jsem nemluvila, tak
si to ted musim vynahradit. Tady mé naucili

KOLAGEN VI SVALOVA DYSTROFIE

je genetické onemocnéni, které se
projevuje ochabovanim svald. Priznaky
se Casto objevuji uz v ranném détstvi a

v Case se zhor§uji. Téz8{ formy nemoci

se projevuji dfive a nastup piiznaka

je prudsi. Oslabovini svali omezuje
pohyblivost, napfiklad schopnost chize,
muze viak postihovat i plice. Nékteri
pacienti potfebuji plicni ventilaci. Na
tuto nemoc neni 1ék.
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fikat ¥. UZ mi je $est a pristi rok pijdu do

skoly.

Po logopedii mi mdma nasadi ortézky.

To jsou takové specidlni boty. Nenosim je
rada, jenze kdybych je neméla, uz bych pry
nemobhla chodit. Pro ty ortézky jezdime do
Vidné. Je to trochu na hlavu: divné boty,
které nemam rada, a rodice za né utrati
penéz jak za nové auto. Ale honem, mami.
Chci jesté stihnout lazenskou skolku. Moc
rdda si tam hraju a mdm tam nové kamarady.

Obéas je mi tady smutno. Chybi mi tita

a braska. Pfijedou vzdycky na vikend.
Bréska se pak zlobi na maminku. Chce byt
s ni, tak se tu dva dny vztekd a zlobi a pak
zase jedou s tatou domii. Skoda, Ze nemame
babicku. Byla by se mnou a bréska by mél
mamku jen pro sebe.

Odpoledne chodime ven. Kdyz je hezky,
beru si svoje parddni elektrokolo. Kdyz je
o8klivo, zabali mné mama do deky a da do
koc¢drku a jdeme na prochizku. Obé dvé
jsme totiz cestovatelky. Mdma si zalind
trochu stézovat, Ze uz mé neuzvedne. Jiné
maminky tady ale zvedaji skoro dospélé
déti, tak myslim, Ze to mdma taky zvlidne.
Jenom musi cvi€it, jako jd, aby byla silnd.

Nemdm rdda, jak mi mama pofad opakuje,
abych dévala rovné nozicky, stahovala
raminka dold, pofddné vyslovovala. Dneska
ji fyzioterapeutka zase fikala, jak mdm

davat ruce. Asi to mysli dobfe, ale nezdi
se jim, Ze toho chtéji od jedné malé holky
trochu moc? Pofad néco hlidat, cvicit,
protahovat? Nebavi mné to. Tak se na nf
roz¢iluju, Ze to véechno vim. JenZze mi to

nejde, kdyz mam ty slaby svaly.

Budeme tu jesté tfi tydny. A vite, na co

se nejvic t&$im, az se vratime domti? Na
vozik. Budu mit novy. Doted jsem méla
jen kocdrek, ale ten je pro mimina. Vozik,
to bude pardda. Uplné sama sice jezdit
nezvlidnu, ale par metr popojet dokdzu,
jupii. Vybrala jsem si Cervenej a na kolech
budu mit vily.

Vecete je v ldznich uz ve ¢tyfi, ale to nevadi,
protoze pak muzZeme jesté do herny nebo
do kavérny na zakusek. Dneska tedy jit
nemiiZeme, mdma musi pracovat. M4 sebou
pocitac a néco do néj tukd, tak si maluju.

Jesté mé Ceka nahfati. Vzali jsme si sebou
elektrickou deku. Do ni mé mama celou
zabali a kdyzZ se zahfeju, namaze mé olejem,
namasiruje a protihne. Ruce mi tady uz
trochu povolily, ale stejné nejdou narovnat.
MEe to viibec nevadi, ale vim, Ze mdma kviili
tomu Casto bre¢i. Ona by to nepfiznala, ale
vim, Ze ma starosti.

Pred usnutim mi méma povi pohddku, da

mi pusinku a udélame si ,nosi nosi“. Obcas
ji poprosim, at mi od¢aruje zIé sny. To moje
maminka umi, dokdZe totiz viechno na svété.



HLAVNE SAMOSTATNE

ALZBETA, ZUZANA A JANA ERHARDOVY

Bety: Ve vsedni den po ranu mam vzdycky
nejvétsi fofr. Musim vstdvat pfinejmensim
o pil hodiny dfiv, aby mé mama stihla
ofetfit, nez vyrazim do $koly. J4, ségra

i mdma totiz mdme EB, ,nemoc motylich
kiidel, ale u kazdé z nds se projevuje jinak.

Meé trapi hlavné kize na nohou. Réno

se probudim a strasné mé boli celé nohy.
Uplné mé to svir, a kdy? vstanu z postele,
natece mi do nich krev a pali to pfiSerné.
Jako kdybyste se spalili, a pak vis nékdo
tahal za kazi. A tak zatimco mé mama
zapudrovavd, masti a obvazuje, ji snidim
a Cistim si zuby.

Do zékladky to mdm kousek. Chodim

s kamaradkama a venkovni studeny vzduch
mi vzdycky udéld dobfe. Jenze kdyz pfijdu do
tepla, zase to za¢ne bolet. Spoluzdci i ucitelé
ve $kole jsou v pohodé. Nase mdma jim
viechno vysvétlila, brozurky z Debry rozdala.
Ve tfidé mdm svoji specialni 1ékdrnicku,
abych se mohla sama ogetfit, kdyz se néco
piihodi. Tieba pii télocviku. Nemuizu $plhat
po ty¢i, klecet nebo délat stojky a hvézdy.
Taky nemédm rada vybijenou, hrozné se
bojim mice, mize mi dost ublizit. Ale mama
n4s odmalic¢ka vede k samostatnosti, takze

se umime oSetfit a kdyZ potfebuju, tak mi
kamaradky pomuizou.

Ale po skole mam krouzek pilates a kriket,

a to mé bavi, i kdyZ v kriketu se taky potkdm
s mi¢em. Hlavné mdm ale rdda muziku:
zpivam, hraju na klavir a na flétnu. Stupnice
teda cvicim nerada. Libi se mi pisnicky, ty

se snazim hrit, ale nebavi mé, co mi zadava
pan ucitel. Zato ve sboru mi to jde. Jsem
prvni sopran ve Slavi¢cich, zpivime uz
nirocné vicehlasé pisnicky a dokonce ted na
jafe pojedeme na soutéz do Belgie! Tam se
vypravi mdma se mnou, to bych sama nedala,
pii vystoupeni jde o minuty. Ve sboru jsme
nosily bilé leginy, a ted dokonce silonky, to
je presné to, cemu se normalné vyhybdm,
protoze kdyz mam néjaké rany a prosakuje
to, je hned vechno vidét. Ale zvldddme to.

»~Debra je pro nds takovd
drubd rodina“

Zuzka: ]a nastésti nemdm tak hrozny bebicka
jako ségra, mam to oSetfovani mnohem min
ndro¢ny. Ja mam tfeba po rdnu jen jeden
puchyf a vic je mi to vidét na rukou.

Chodime s Bety do stejné skoly, tak ucitelé
védi, o co jde, jen kluci ob¢as zlobi. T¥eba

EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB)

neboli nemoc motylich kfidel je
genetické onemocnéni, které se
projevuje opakovanou tvorbou puchyta
na kazi. MiiZe se projevovat jen
lokalné, na rukou a nohou, nebo po
celém téle véetné ust. Zasazeny mohou
byt také mnohé vnitini orginy. Péce

o pacienta se soustfedi pfedevsim na
ochranu citlivych tkéni proti poranéni,
nutriéni podporu a lékarské zasahy

vedouci k napravé poskozeni kize.

dneska se stalo, Ze jeden spoluzik béhal

po tiidé a str¢il do mé. Prosté kluci. Ale
nespadla jsem, takZe to bylo v pohodé. Bavi
mé prvouka a Cestina a mam stejné krouzky
jako Bety, ale pfeci jenom jsem vic na sport,
obcas jdu na hfisté, i kdyz bohuzel nemizu
délat vsechno, co bych chtéla.

Je skvély, Ze nds rodice pusti i na skolu

v pfirodé nebo prespat ke kamaradkdm.
Pojedu dokonce na vyménny pobyt se
sborem. Mdma sice samozfejmé doma trne,
ale stoji to za to. Na letni tabory do pfirody
stanovat, to nemiiZeme, o to vic se tésime
do Radesina, tam jezdime na cely tyden

s Debrou.

Maminka Jana: Debra pro nds déld skutecné
maximum. Sidli v nemocnici, takze kdyz
jedeme jednou za tfi ¢tvrté roku do Brna
na kontrolu, miZeme si tam nechat véci,
obejdeme si 1ékafe, mdme moznost mluvit
se socidlni pracovnici, s pani psycholozkou,
s nutri¢ni specialistkou. Kdyz je potieba
fesit cokoliv jiného, stali zavolat, napsat.
Jsou neustile na draté, s ¢imkoliv se na né
muzeme obritit. My vyuzivime i jejich
vefejnou sbirku, kupujeme osetfovaci
materidl, na ktery je dost vysoky doplatek
a dévcata odmala pouzivaji specidlni
ochranné rukavicky. Jezdime na konference
a rizné daldi akce.

Debra nés dala viechny dohromady.

Jé jsem si do svych tfiadvaceti myslela,
ze jsem jedind v Evropé. KdyzZ jsem se
sezndmila s ostatnimi pacienty, tak jsem
byla pfekvapend, jakou ta nemoc md silu,
a jak dokdze byt zikeind. U nékterych

z nds se projevy EB zmirfiuji, na mé to
tfeba neni tak vidét jako na Zuzce nebo
Bety, ale bohuzel jsou i smrtelné pripady.
Jsem vdééna za to, Ze moje déviata v tom
nejsou sama. Poznala, Ze se dd fungovat
normélné. Mame sit novych pritel po celé
republice.
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KAZDY CENTIMETR SE POCITA

KAROLINA SEBKOVA

»A kolik je vlastné Maxikovi let? Jsem

se synem na hfisti a na podobné, opatrné
polozené, otdzky jsem si uz ddvno zvykla.
Maxovi bude est let. Je to vesely, zivy kluk
a Sibalstvi mu koukd z o¢i. Jenze méfi jen
90 cm, a tak je zatim asi o tfetinu mensi,
nez jeho vrstevnici.

Muze za to genetické onemocnéni jménem
achondroplazie. Genova mutace zpusobi,
ze chrupavky rostou v téle méné a vazivové
tkdn naopak vice, takze pacienti jsou vzdy
mensiho vzristu a hlava, ruce a nohy se
vyvijeji disproporéné vii¢i trupu. Maxik je
nas milovany Palecek.

ACHONDROPLAZIE

je genetické onemocnéni, které

se projevuje nespravnym vyvojem
kosti. Lidé s touto chorobou jsou
malého vzristu a maji zménéné
télesné proporce. V détském véku
provézi onemocnéni svalové slabost
a zpomaleny motoricky vyvoj.

Tyto projevy je mozné mirnit
rehabilitaci. Miize také dochdzet
k poskozeni kloubti a k dal§im obtizim

v oblasti pohybového aparitu. Lidé
s achondroplézii mohou také tthnout
k nadvize.
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Kdyz se narodil, asi mésic vypadalo vse

v pofadku, ale pak se 1ékafim nezdila délka
dlouhych kosti u Maxika, a tak nds poslali
na genetické vySetfeni. Ten mésic nejistoty,
jak dopadnou vysledky, byl nejhorsi. Navic
jsem sama doktorka, takze mi hlavou
prochézely nejriznéjsi katastrofické scénife.
Kdyz jsme se pak dozvédéli diagnézu

a ndsledné se seznamili s dal$imi pacienty,
vlastné se mi ulevilo. Nemoc postihuje jen
skelet, paleckové jsou pozitivni a Sikovni a ja
védéla, Ze to zvlidneme. Uklidnilo mé to.
Navic se v budoucnu rysuje mozna 1é¢ba.

V Americe prochdzi treti fézi vyzkumu nova
genovi proteinovi lécba. Spolu se sdruzenim
Palecek a registrem ReAch usilujeme

0 to, aby se tato 1é¢ba dostala v rimci
specifického 1é¢ebného programu v néjakém
akreditovaném centru co nejdfive k nasim
détem. Je ziejmé, Ze uz tfeba nevyrostou
tolik, ale kazdy centimetr se pocitd a mize se
predejit riznym zdravotnim komplikacim.

A jak vypadd nas vSedni den? Maxik rdno fréi
na své oblibené kolobézce do bezbariérové
skolky za kamarady a ja jdu do préce. Zatim
pracuji na pul dvazku, chystim se ho zvysit,
ale stéle si chei nechat néjaky ¢as na Maxika.
Také spolu obihime rehabilitace, neurologa,
ortopeda, geneticku. Jsem peclivd, nechci

nic zanedbat. Uz jsem nds také objednala

k détské psycholoZce, protoze myslim na

to, jak to bude mit Max tézké, az nastoupi

do prvni tfidy a zacne si uvédomovat, Ze je
jiny. Méli bychom také cvicit a rehabilitovat,
coz se nam podaii tak obden. Kazda stfeda
je vyhrazena plavani, kam chodi se skolkou
a babicka mu pomahi jako asistentka.
Cachtini ve vodé miluje. Odpoledne spolu
jdeme na hfisté nebo domu, kde si Maxik
dokédze hodiny malovat nebo stavét z lega.
Pani ucitelky ze skolky ho chvili, jak p¢kné
maluje: mél obdobi vlackd, dinosaurd, ted
vedou Avengers. Doma ma Maxik viude
stupinky, je zvykly si je pfistrcit viude, kde
potiebuje. Jen pii hygiené potiebuje vice
pomoci, mé totiz kratsi ru¢icky a nemuize si
tfeba sdm umyt hlavu nebo utfit zadecek.

O vikendu radi jezdime na chalupu do
hor, ale Maxik toho moc neujde, protoze
ho boli nozicky. Tak se prohdni na své
kolobézce. Ta je pro n&j velikd kamoska.
V zimé& dokonce Maxik lyzoval, to je

u paleck spise vyjimkou. V 1été jezdime na
spoustu hezkych mist, ale pro Maxika jsou
jednozna¢né nejlepsi prazdniny na tibofe
s Paleckem. Je iplné nadseny, Ze se mize
divat détem z o¢i do o¢i a oni se ho tam
ujmou a my maminky si odpocineme.

- -
,,Oni vétsinou sl_yh’, Ze
Jsou mali, ale vyrostou a je
tézkeé vysvetlit, Ze treba
nevyrostou. Maxik si musi
zvyknout, Ze na néj lidi
budou zirat a s tim se musi

pracovat.”

Vadi mi, Ze statni podpora pro pacienty

s timto hendikepem neni jednozna¢né
nastavena. Maxik mél piispévek Z TP, ktery
ndm po tfech letech odebrali. Zfejmé proto,
Ze jsme se prestéhovali a zménil se revizni
lékat. Pfitom ta diagnéza trva a ¢im déle trvd,
tim je ten handikep vyrazngjsi. Piispévek na
péci nam, kdyz byl Maxik miminko, zamitli.
Nyni médme opétovné zazidino, ale vyfizeni
trvd pfinejmensim nékolik mésica.

Jako rodi¢ chci dédt Maxikovi pozitivni
vychovu, aby se netrépil a nelitoval

a nenechal si nic libit. Jd uZ jsem se s jeho
hendikepem smifila davno, ted uz to bude na
Maxikovi.



JANA VIGAROVA

obil zavibruje a jd se budim s tfesem.
Chvili mi trvd, nez sladim pohyby
téla a povoli kie¢ svali. Davim
vafit vodu a nemotornymi pohyby pii
tom zavadim o desku kuchyiiské linky.
Vyndévani hrnki ze skfitiky se neobejde
bez pofddného rimusu. Zalivim ¢aj do
konvice, p¢kné daleko od téla ...uf, dnes
to dobfe dopadlo. Svij ¢aj radéji nikam
nenesu, ale stejné si pobryndam bradu.

Kra¢im do price a myslim na to, abych
nezakopla. Moje kolena jsou uz tak rozbitd,
ze si nedovedu pfedstavit dalsi pad. Pracuji
jako referentka v 1ékdrné a mdm na starosti
fakturaci za 1éky a zdravotnické pomucky.
Price je sice bidné placend, ale ma své
vyhody: samostatnou kanceldf — moje
motorické problémy se totiz zvysuji, kdyz se
na mé nékdo divé, pruznou pracovni dobu

MYOKLONICKA DYSTONIE

je vzacna dédicné porucha pohybového
apardtu charakterizovand svalovymi
stahy, které zptsobuji kroucent,
opakované pohyby nebo rychlé
zaskuby. Tyto pohyby postihuji
predevsim krk, paze a trup, ale mohou
byt pozorovany také u nohou ¢i
hrtanu. Objevuji se také rizné formy
tfesu. Mimovolné pohyby byvaji

tkoly jako je psani. Onemocnéni

se obvykle projevi v prvni nebo
druhé dekidé Zivota. Kauzilni 1écba
neexistuje, riznymi prostiedky je
mozné mirnit projevy onemocnéni.

NEN MI ZIMA,
JEN SE TRESU

a moznost vybéru neplaceného volna ve
chvili, kdy nahle pracovat nemuizu, coz se
mi opravdu stdva.

Dfive jsem pfijimala praci odpovidajici
mému vzdélani, ale vétsinou nastdval
problém uz pfi vybérovém fizeni, kde

mé povazovali za vystrasenou vlivem mé
neurologické poruchy. Rovnéz vysledky mé
préce byly brany ¢asto dost rezervovang,
protoZe jsem jaksi svym projevem
znehodnocovala vykon. Uz jsem to
psychicky ani fyzicky nezvladala.

Nikdo si neumi predstavit tu nimahu,
kterd mé stoji tfeba postavit kominek

z minci nebo se u pocitace trefit kurzorem
na spravné misto. Musim totiZ zaujmout
nepfirozené kieCovity postoj téla, kterym
zmirnim zaskuby. Za chvili jsem z toho
hodné vycerpand, nastupuje kazdodenni
bolest a nezbyvd nez zménit ¢innost. P

pii mych oblibenych ¢innostech, jako je
turistika nebo tanec. Moje svaly zkritka
nedokézou relaxovat.

Terapii jsou léky na svalové bolesti

a aplikace botulotoxinu, ktery nelé¢i
poruchu, ale zmirnuje nisledky. Dobie
provedena aplikace botoxu nds dokaze
zbavit na nékolik tydnii az mésici
nekontrolovanych pohybt a postoji

téla. Dalsi aplikaci véak smime dostat
nejdiive za 3 mésice z divodu mozného
vzniku rezistence. Pacienty nicméné trépi
dostupnost botoxu, zejména v Praze,

kde se na aplikaci ¢ekd i vice, nez piil

roku. Lékaiu, ktefi tuto metodu opravdu
ovladaji, je nedostatek. Potfebovali bychom
individualni pfistup, ale Iékafi se zfejmé této
specializaci vénovat nechtéji. Patrné neni
fadné ohodnocena z divodi nedocenéni
vyznamu a uZitku pro dystoniky tam, kde se
cena za vykon tvoii.

»Sladit nutnou prdci, kterd mé Zivi, s dobrovolnickou cinnosti

pro pacienty a celit nemoci samé, je obtizné. Ale nelituji,

Ze jsem se do toho pustila.”

plnéni excelové tabulky mam radost, Ze
mohu pouzivat misto mysi kldvesnici,
protoZe prsty na ni celkem poslouchaji.

Kolegové mé ¢asto povazuji za lekavou
nebo zimomiivou, protoze ndhlé pohyby ¢i
hlasy si mtj mozek vyklida po svém a Fika
tém nespravnym svalim: hni se! Obéd

v jidelng, pfi kterém musim zvladnout
naskladat talife na tic a odnést si jej ke
stolu, je pro mé vysokd skola motoriky.
Proto rida obédvim sama, pficemz
pouzivim zdsadné pravou ruku, ve které
mém vidli¢ku nebo 1Zici.

Odpoledne jdu domii pésky z kopce. Je
to chvile, kdy mdm ¢as na pfemysleni

a protdhnu si kie¢i stazené svaly. Uz se
té8im domi do postele, protoze opora
téla mi na chvili ulevi od bolesti. , Trest*
v podobé bolesti mé bohuzel nemine

Kdyz jsem byla mald, moji rodice ani ji
jsme nevédéli, s ¢im bojujeme. Zacala
jsem proto hledat pacienty s podobnymi
problémy. Zalozila jsem organizaci
Dystonie-rodina spolu, z.s., kterd pomahd
lidem s dystoniemi riiznych typii. Uz

o sobé vime a kdokoliv se miiZe pfidat na
nasem kazdoroénim setkdni, kde sdilime
své problémy a poméhdme si je fesit.
Myoklonickou dystonii, kterou trpim

j4, ma v Ceské republice nékolik desitek
lidi, v€etné déti. Zejména ony mi lezi na
srdci. Chei jim byt priivodcem na cesté,
kdyz zatim neni 1ék, kterym by se porucha
z jejich Zivota odstranila.

Diky pratelstvi s dystoniky jsem pfekonala
svou ,tfinictou komnatu“. Mam dobré
rodinné zizemi — milujiciho manzela, déti
a vnoucata, ktefi mé nabiji optimismem

a dodavaji tolik potfebny pocit bezpedi.
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SKOLKA

MARKETA VOKURKOVA

neska jde Eliska poprvé do skolky a ji
D jsem nesvd, jak to dopadne. Skolku

trochu zndme, uz jsme se tam pérkrat
byli podivat. Dcerce se tam libilo a mé se
zd4, Ze tahle skolka je skvéld. Jenze to jsme
tam byly spolu. Ted tam bude Eliska sama
a jd jsem zvédavd, jak to zvlddne. Tedy
uplné sama tam nebude, bude tam s ni pani
asistentka. A trochu se mi zd4, Ze i pani
asistentka bude dnes mozna trochu nesvi:
je to i pro ni prvni den ve skolce a prvni
den s Eliskou.

Eliska si se vsim poradi

a viibec se neboji.

Byl to trochu boj zatidit, aby Eliska mohla
do skolky, abychom nasli asistenta. Ale
nakonec se to podafilo. V téhle skolce

jsou na déti, které potfebuji néco navic,
zvykli. V kazdém ro¢niku nékoho integruji.
Nakonec i tu pani asistentku nasli.

A tak se pfipravujeme. Oblékdm Elisku

i malého Filipka, ddvim je do naseho
dvojkociru a vyrizime. Elice uz je tfi a pil,
ale jesté sama nestoji ani nechodi. Nastésti
je jesté porad unesu oba, tak cestovini
dobfe zvldidime. A Eliska je pofad
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sikovnéjsi a udi se stdle nové véci. Hodné
ji v tom pomahd ergoterapie. Je to vlastné
takova velika herna se spoustou houpacek,
prolejzacek a dalsich pomiicek, na kterych
si déti zkous, co jesté nedovedou. A nase
terapeutka je opravdu sikovna. Vi, kde ma
Eliska své limity a umi ji povzbudit, aby si
zkusila, co jesté nedovede.

Zacit se skolkou jsme uz opravdu
potiebovali. Eliska zatim nemd zadné
kamarady, a to je skoda. Kdyz se
setkdvdme s jinymi détmi, moc si spolu
nehraji. Dcerka od narozeni skoro nevidi,
a v tomhle véku je zrak pro hru s ostatnimi
stradné dulezity. Tedy s téma jejima
ockama je to viibec docela zihada a vlastné
Zadny lékaf si s nimi nevi rady — a Ze jsme
jich uz par vidéli. Vyrazné barvy Eliska
poznd. Moc rida md riiznd svétylka, tieba
svicky o Vinocich se ji dost libily. Také

se docela dobfe orientuje a kdyz néco
potiebuje, tak si to podd. Ale na hrani

s malymi détmi to neni. MoZn4 ji jednoho
dne pomtiZe néjakd operace, ale moc nadéji
nam lékafi nedédvaji. Eliska taky zatim

moc nemluvi, a to ji mezi ostatnimi détmi
hodné omezuje.

Ale zpatky do skolky. Na Elisku tam cekaji
pani ucitelky, déti a taky pani asistentka. Je
vidét, Ze je trochu nejistd a jd se taky trochu
bojim, jak to celé dopadne. Ovsem Eliska
se neboji viibec. Poradi si se v§im. M4 rada,
kdyz se néco déje. Kdyz ji nékdo pofidné
§touchne, akorit se tomu sméje. Jako

kdyz jsme byli na horéch, bavilo ji, kdyz

se vyvilela ve snéhu a nékdo ji zkouloval.
Ani kdyz dostala kouli rovnou do obliceje,

TETRASOMIE 18P

je velmi vzacné genetické onemocnéni,
které ovliviiuje mnohé télesné orgéany.
J o)

Casto byvé provazeno vyraznymi rysy

v oblasti obliceje a hlavy, opozdénym
vyvojem, poruchami kognitivnich
funkei, zménami svalového napéti
(hypotonii nebo hypertonii). Tyto
zmény piispivaji k opozdénému
rozvoji motorickych dovednosti,
véetné sezeni a chiize. Pfiznaky se
vsak mohou velmi riiznit. Mohou

se objevovat problémy se zrakem

a sluchem, pfipadné se zakfivenim
patefe. Objevuji se také vrozené vady
srdce a dalsich organu.

nebrecela. Smala se, Ze je konecné legrace.
Takze par hodin bez mdmy bude hracka.

Po malé chvilce se tedy rozlou¢ime a ji
mdm konec¢né né&jaky cas, kdy se mizu
vénovat jen synovi. Uz mu je pul roku

a zacind byt docela veliky. Samoziejmé celé
dopoledne pofid premyslim, co se asi ve
skolce déje a jak to Eliska zvlddne.

Hned po obédé se vracime s Filipkem
zpitky do skolky. Vitd mé rozesmatd
Eliska. Na prvni pohled je jasné, Ze to
dobfe dopadlo. A pani asistentka se taky
sméje. TakzZe je to snad vSechno v poradku.
Odted budeme chodit dvakrit tydné

a pak se uvidi. Doufdm, Ze skolka Elisce
pomiiZe s mluvenim a Ze se také s nékym
skamaradi.




FAKT SE SNAZIM, TAK SNAD..

STEPAN NEPOVIM

e utery, pracovni den, takze se musi vstdvat

brzy, u nés v pil sedmé. Nemdm to rdd,

ale pofad jsem ve vstavani lepsi neZ moje
sestficka Josefka. Ta to pfimo nesnasi! Kdyz se
probudim, posadim se na posteli a pozorné si
prohlédnu pokojicek, jestli je vse v pofadku na
svém obvyklém misté. Tatinek mé vezme do
nérudi a nese mé k jidelnimu stolu na snidani.
Nedéld to kvili posilovéni, zatim jsem se
nenaucil chodit.

Sedim ve své zidli, kam mé rodice poutaj,
abych nespadl. Sice umim dost dobfe sedét
sdm, ale jist bych u toho nezvladl. Je to moc
véci najednou, bud jim, nebo sedim. Rino
se u mé stfidd maminka i tatinek. Tatka mé
krmi a ddvd mi léky, mamka mi isti zuby,
piebaluje mé a oblékd do stacionife, kam
pak s tatinkem kolem ptl osmé odjizdim.
Josetka s maminkou jedou do skoly. Josefka
chodi do druhé tf{dy a maminka tam uéi
déti matematiku.

Ve stacionafi se o mné a dalSich sedmnact
déti staraji tfi sestficky. Jsou moc hodné.
Hraji si s nami, krmi nds, a hlavné davaji
pozor, abychom si neublizily. V devét hodin
si mé bere Gdbina, moje fyzioterapeutka.
Dévé mi zabrat, ale umi to se mnou. I diky
ni se pofdd zlepsuji. Nékdy mé cviceni boli,
nékdy i bre¢im. Ona je ale bezvadnd, trochu
mé polechtd a ja hned na bolest zapomenu
a zaénu se smat na celé kolo jako malé
décko. Pritom jsem uz predskoldk! V lednu
mi bylo Sest.

Dnes mam ve staciondfi nabity

program. V deset hodin pro mé pfichdzi
ergoterapeutka Soria a odndsi mé do
snoezelenu. To je mistnost mych snii, miluji
vodni liizko, cvrkot ptacki a ménici se barvy
vsude kolem. Kdyz si trochu odpocinu,
Cekd mé dalsi dfina. Nacvicujeme, abych se
dival na véci, které délim, abych pouzival
ob€ ruce atd., ale to uZ mé tolik nebavi. Ve
stacionafi dostanu obéd a jdu na chvili spit,
abych nabral sily na dal§{ ¢4st dne.

Odpoledne si pro mé piijede maminka

s Josefkou. Dnes uz maji nastésti
nakoupeno. Jsem dost rdad! Obchody totiz
nendvidim. Kdyz zastavime pfed domem,
maminka mé pfenddva do voziku a odvazi
do bytu. Neni to Gplné lehké, vytah nim

stavi jen v mezipatfe, tak mé pak musi jesté
vynaset do schodd. Snad ji s tim nékdy
alespon trochu pomizu! Kromé toho, Ze
cvi¢im denné ve stacionari, ¢asto jezdim na
neurorchabilitacni pobyty, kde fakt makdm!
Tak snad... nékdy.

Miluji vodni lizko,
curkot ptdckii a ménici

se barvy vsude kolem.

Doma dostanu svacinu a mtzu si hrat. Mdm
rdd zrcadlo. Sedim pfed nim a prohlizim

si rizné véci, které chytdim do rukou. Pak

se doplazim k pianu v obyviku. Moc se

mi libi, jaké vydédva zvuky, kdyz do ného
tukdm. Po chvili mé ale maminka odnese

do pokojicku. Josefka zrovna pise doméci
tkol a nemuZe se kviili mné soustiedit. Tak
si hraju v pokojicku s autem nebo si jen tak
to¢im zidli. Nékdy zvonim na zvonecky, jak
se mi zrovna chce. Pak je s ikoly fada na
mné. Maminka mé davé do vertikalizaéniho
stojanu. Libi se mi, Ze v ném vidim vSechno
shora a lip. Hrozné ale je, Ze musim mit nohy
ve specidlnich ortézich, a to mé opravdu dost
boli. Vydrzim to tak pil hodiny. U stojanu
mdm i stolecek, na néj mi maminka déva
tablet a mzu hrét skvélé hry, které mdm z
rané péce EDA.

Cas rychle utiki a jdeme vecefet. Dneska
mi jidlo moc nechutnd, jsou v ném malé
nerozmixované kousky, tak je hezky plivu
ven. Mamka se zlobi. Uz je asi unavena.
Po veceti piichdzi tatinek. Mam radost!
Naji se a hned sedd k pianu, aby se ségrou

cvicil skladby, které mé na péatek umét.

Réd je poslouchdm. Nakonec ndm tatinek
zahraje i nékolik pisnicek jen tak pro radost.
Maminka u nds stoji a zpivd. Tomu fikim
krésny konec dne!

Tak a posledni, co musim jesté dnes
zvladnout je koupdni, zuby, nové obleceni,
plina a 1éky. Nic neumim sdm, ale i tak je to
pro mé dost niro¢né. Kromé koupini z toho
nemdm nic rdd, pfevlékani a prebalovéni
pfimo nendvidim! Koneéné je hotovo a ji

i sestficka jdeme do posteli. Maminka si
lehne k Josefince a ¢te ndm z knizky, kterou
ségra vybere. I kdyZ se to ségfe obcas nelibi,
mdme pokojicek spole¢ny, a tak muze
maminka ¢ist obéma dohromady. Dnes je
to zrovna o Egypté. Hezky se ndm u toho
usind. Tak... dobrou noc!

TERMINALN{ DELECE DLOUHEHO
RAMINKA 1. CHROMOZOMU

je popisovéna jen vzicné, ale je
spojena s nékterymi typickymi znaky
a vyvojovymi vadami. Lidé s timto
onemocnénim mivaji kulaty oblicej s
vystupujicim ¢elem, nahoru sméfujici
o¢ni $térbiny, specifickd oéni vicka,
krat
charakteristické znaky. Dile je typické

iroky nos, tenké rty a dalsi

opozdéni ristu a psychomotorického

vyvoje, méné vyvinuté ¢i uplné

chybéjici spojeni mezi levou a pravou
hemisférou mozku. Néktefi pacienti
maji i epileptické zachvaty. Jsou
popisovény i srde¢ni vady a vady
urogenitdlniho systému.
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UZ VIM, ZE NIC NENI SAMOZREJME

ZDENEK FEJFAR

oji sestfe Markétce se neddvno

udélaly zvlastni bradavicky vsude po

téle, a kdyz ji odebrali krev, zjistili,
ze mé celkovy cholesterol dvacet sedm,
pfi¢emz normilni je kolem péti. Dnes
jdeme na odbéry cela rodina. Vysledky
nejsou viibec dobré. Rodi¢e maji cholesterol
kolem deseti, bratr ho m4 zcela v normé. J4
ho mdm nékde na osmnicti. Je mi t¥indct
a Markétce osm. Dozvédéli jsme se, Ze
mdme familidrni hypercholesterolemii,
vzicné dédiéné onemocnéni. Rodice pry
maji lehéi formu, my se sestrou tu téZsi.
Poprvé v Zivoté vidim titu brecet.

Hraju zavodné fotbal, nékolikrat tydné
uz od Sesti let. Svou nemoc si tak moc

CAVO ZPRAVODAJ 1/

nepfipoustim. Ano, Iékafi nds varovali,

ze dlouhodobé to mize byt nebezpecné,
ale pravé ted je to pro mé jen informace.
Béhem litini po hfisti nemdm ¢as hloubat
nad nemocemi. Jediné, co mi vadi, je
dietni rezim, na ktery celd nase rodina
najela. Maminka, dikladné vyskolena
nutri¢nimi odborniky v nemocnici, vafi
hlavné zeleninu a spousta zdravych
potravin nim domi chodi postou, protoze
jsou osmdesdtd léta a v obchodech zdrava
vyziva neni dostupnd. Kromé zeleniny
muzZeme je§té ovoce, naopak zakdzand jsou
vajicka, uzeniny, smazend jidla, z mlé¢nych
vyrobku se na nasem stole objevuji jen ty
nizkotuéné.

Je rano a my s Markétou si sypeme do
§tavy s vodou nerozpustny prasek, nds

jediny 1ék. Zasklebime se na sebe a pak se
to snazime co nejrychleji spolykat. Chutnd
to nepiijemngé, asi jako kdybyste pili vodu

s piskem. Osvézujici ranni ritual. Ale je
pravda, Ze uZ mdme oba celkovy cholesterol
niz, nékde kolem sedmi osmi. Nic moc,

ale jde to doli. Pry brzy dostaneme néjaké
nové léky ve formé tablet.

Je mi néco pfes dvacet, jsem jesté svobodny,
pofdd hraju fotbal a jde mi to ¢im dal tim
lip. Deset let jsem hral zdvodné i hoke;j.

Je mi dobfe, necitim zidné zdravotni
omezeni, pétkrit tydné jsem na hristi.
Léc¢im se tabletami. Pfesto mi dnes
oSetfujici 1ékar fekl, Ze mam jesté k tomu
zadit jezdit do nemocnice na aferézu, coz
je ¢isténi krve od cholesterolu. Sestra
Markétka tam uz jezdi nékolik let dvakrat



mésicné, protoze md horsi hodnoty

cholesterolu nez ji. Profesor Blaha fika, ze
pojistovna mi zatim povolila aferézu jednou
mésicné. Pry doufd, Ze to zabere, protoze
ani ja pry stile nemam moc dobré hodnoty.

Fotbal je mij zivot. Od Sestndcti hraju

za muZe a neddvno jsem se dostal do
druzstva, které hraje divizi. Mam skvélou
Zenu a ¢tyfmési¢niho syna, postavili jsme si
dam. Dnes jdeme k tchyni na oslavu jejich
padesitin. Odpoledne odjizdim na zdpas.
Nevim, jak to ptijde, posledni dobou se pii
hte néjak vic zadychdvim. Rozcvicujeme se.
Je strasné vedro. Najednou paddm na zem.
Kamarddi mé ozivuji, uvoliuji mi dychaci
cesty a zahajuji srde¢ni masdz. Prijizdi
sanitka, dostivim vyboj a vrtulnik mé
piepravuje do nemocnice. Dva dny jsem

v umélém spanku.

Probouzim se v nemocnici. Nevim, pro¢
tady jsem. Neustdle se na to ptam lidi, ktefi
za mnou chodi. Posledni, co si pamatuju,
jsou utrzky z oslavy u tchyné... Pak tam
mdm ¢tyfdenni okno. Né&jaka sestficka se ke

mné nadsené hldsi. Vibec ji nepozndvim
a fikdm ji, Ze ji nezndm. Ale vzdyt jsem se
o vés starala na dru, fikal jste mi, Ze hrajete
fotbal, Ze mite syna... Je mi stra§né trapné,
ale jd si to opravdu nepamatuju.

Rikaji mi, Ze jsem mél zizenou cévu,

coz by v§ak pry samo o sobé& nemélo byt
pficinou mého kolapsu. Vlastné se pficina
nezjistila. Je mi Sestadvacet a podruhé
jsem se narodil. Snad je to néjakd rina

od Zivota, abych si uvédomil, co je v mém
Zivoté na prvnim misté. Posledni dobou
jsem byl hodné ve stresu, chtél jsem vyuzit
piileZitost, kterd se mi ve fotbale naskytla,
Sel jsem do toho naplno. A ted vidim, Ze
jsem tu uz viibec nemusel byt. Co budu
délat ddl? Najednou je mi to uplné jasné.
Mim Zenu, malého syna, mdm je moc
rdd a nesu za né zodpovédnost. Oni jsou
moje priorita. Déldm jedno z nejvétsich
rozhodnuti, a je to pro mé opravdu tézké
rozhodnuti: na hfisté uz nikdy nevlezu,
konéim s fotbalem. Uz to nechci zazit
znovu a nechci, aby mij syn byl bez téty.

Po nékolika mésicich odchdzim

z nemocnice s vidinou invalidniho
dichodce. Udélali mi bypass a implantovali
budik. Jak ted budu zit? Nikdy jsem

v tydnu nevynechal trénink, o vikendu
jsem byl vzdycky na zdpase. Dvacet let! Ale
jde to. U¢im se Zit Gplné jinak, stardim se

o svého malého syna a stra$né si to uzivim.
Kazdou chvili, protoze vim, Ze jsem o to
mohl pfijit.

Po pul roce se vracim do zaméstnéni, ale
fyzickou prici, kterou jsem délal dfiv, uz
délat nemuzu. Je mi jasné, Ze budu muset
odejit nékam jinam... Ve firm¢ vsak o mé
maji zdjem a vychdzeji mi vstfic. Zainim
jezdit po ji¢inském a mladoboleslavském
regionu jako obchodni zastupce. Vézim

si této Sance a neustdle se u¢im. Abych
ziskal vétsi prehled v dané oblasti a byl
pii jedndni s klienty kompetentnim
partnerem, studuju pfi praci vysokou skolu
zemédélskou a po péti letech se stavim
inzenyrem. Zivot je zas lepsi.

Sestra Markétka Zije v Praze, ji v Ji¢ing,
uz dlouho si kazdy den volime. Jsme
naladéni na stejnou vlnu, pfesné vime, co
ten druhy citi, co fekne. Jsem na dopoledni
konferenci, vedu seminaf pofddany nasi
firmou a t&im se, Ze si odpoledne zase
zavoldme. Ale uz dopoledne mi vold
Mirek, Markét¢in pritel. S Markétkou

se néco stalo, je to vazné. Jedu hned

do Prahy, pak prijizdéji i rodi¢e. Moje

sestficka zkolabovala pfimo v nemocnici,
kde pracovala. Pry ji ucpal srdce uvolnény
tromb. Kolegové na korondrni jednotce
bojuji o Markétéin Zivot s obrovskym
nasazenim. Bojuji velmi dlouho. Bohuzel

marné.

Mu;j Zivot je Gplné rozbity, nevim, jak ho
slozit zpatky. Ztratil jsem milovaného
clovéka. Stragnd prazdnota. A do toho
neodbytné ¢erné myslenky, Ze i mij

zivot mize kdykoli skon¢it. Zacindm se
nepfetrzité sledovat, jsem v hrozném stresu.
Nakonec vyhleddvim pomoc psychologa

a postupné se mi dafi zac¢it znovu Zit, i kdyz
je vSechno jinak.

Jsem zase v nemocnici na aferéze. Jezdim
sem uz osmndct let, ted kazdych ¢trndct
dni. Jsou pry né&jaké nové léky na sniZeni
cholesterolu. Chtél bych je vyzkouset, ale
pojistovna mi fikd, Ze mam jesté moznost
jezdit na aferézu kazdy tyden. Problém
je v tom, Ze po kazdé aferéze, kdy mam

v obou pazich $est hodin zapichnutou
tlustou jehlu, se Zily museji dostatecné
zregenerovat, coz u mé trvd zhruba téch
¢trndct dni, i tak Zily obcas pii zavadéni
jehly prasknou. Po tydnu si to viibec
nedokdzu predstavit.

Oba moji synové maji zvySeny cholesterol,
ale jsou na tom nastésti 1épe nez ja a berou
ucinné léky. Celd rodina jime zdravé

a snazime se byt v pohod&. Trpce jsme se
presvéddili o zddnlivé bandlni pravdé, Ze nic
neni samoziejmé. Je tfeba vazit si kazdého
okamziku, radovat se i z malickosti. Fotbal
z mého Zivota Gplné nezmizel, zistal jsem
mu vérny jako trenér. A ob¢as si jdu jen tak
zakopat s kamarddy. Dneska vezu své syny
do Prahy na Strahov na pritelsky zdpas.
Jsem rédd, Ze je fotbal bavi stejné jako mé.

FAMILIARNI HYPERCHOLESTEROLEMIE

je dédi¢nd porucha metabolismu lipida
charakterizovand zdvazné zvySenymi
hladinami LDL-cholesterolu. Vysoké
hladiny LDL-cholesterolu vyznamné
piispivaji k rozvoji aterosklerézy
(kornaténi cév), a zdsadné zvysuji
riziko kardiovaskuldrnich chorob uz

v raném véku. Letalita onemocnéni

je vysoka kviili komplikacim,

zejména infarktu myokardu. Véasné
stanoveni diagnézy familidrni
hypercholesterolemie je velmi diilezité,

protoze zahdjeni G¢inné terapie miize

zdsadné zlepsit prognézu nemocnych.
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