TRI ROZHOVORY — LIDE Z CAVO
ZA HRANICEMI ANEB VZACNA ONEMOCNENI JINDE V EVROP
Z HISTORIE VZACNYCH ONEMOCNENI
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EDITORIAL

Vizeni ¢tenafi,
pii piilezitosti devatého Dne vzicnych
onemocnéni jsme pro vis pfipravili novy

Zpravodaj. Tentokrat

jsme trochu otodili

perspektivu. Obycejné

se snazime hovofit

o tom, jaké misto maji

vzdcnd onemocnéni

v celém systému

zdravotnictvi, déldme

rozhovory s odborniky

nebo politiky. V tomto

Cisle se divime

pfedevsim na nds

samotné, na ty, kterym

do zZivota zasdhlo vzicné

onemocnéni.

Zpravodaj, ktery pravé otvirite, je
pfedevsim o lidech, proto v ném najdete
mnoho rozhovort. Pfipravili jsme pro vis
také ¢lanek o historii vzdcnych onemocnéni
i o sdruzeni NSPKU, které bylo u toho,
kdy? vznikala CAVO. Nakonec vam

pfindsime vybér z publikaci nakladatelstvi
Cesta domad.
Doufime, Ze se vim nase nové &islo bude

libit.

Be. Anna Arellanesovd,

predsedkyné CAVO

SEZNAM GLENU CESKE ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

Angelman CZ, www.angelman.cz,
angelman@email.cz

Asociace muskularnich dystrofika,
www.amd-mda.cz, info@amd-mda.cz

Atos, www.atos-0s.cz, pradova@seznam.cz

AVMinority, www.avminority.cz,
info@avminority.cz

DebRa CR, www.debra-cz.org,
alice.brychtova@debra-cz.org

Diagnéza FH, cillikova@me.com

Diagnéza narkolepsie,
www.diagnozanarkolepsie.cz,
diagnozanarkolepsie@gmail.com

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.
¢z, navstivte@dumrodin.cz

LYMFOM HELP, www.lymfomhelp.cz,
info@lymfomhelp.cz

Nérodni sdruzeni PKU a jinych DMP,
www.nspku.cz, radek.puda@seznam.cz

Nefrohema, www.nefrohema.cz,
jaroslav.vich@nefrohema.cz

Ob¢anské sdruzeni imunodeficitnich
pacientit HAE/AAE, www.hae-imuno.cz,
maselli@hae-imuno.cz

CAVO ZPRAVODAJ 1/

Obécanské sdruzeni Metodéj, www.metode;.
com, info@metodej.com

Obceanské sdruzeni MYGRA-CZ,
www.mygra.cz, bruhova@mygra.cz

Obcanské sdruzeni pro Prader-Willi
syndrom, www.prader-willi.cz, ospws@
email.cz

OS rodicu a déti postizenych Gaucherovou
chorobou, www.gaucherova-choroba.cz

Parent Project, www.parentproject.cz,
parentproject@parentproject.cz

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

Rodina spolu: www.rodinaspolu.estranky.
cz, rdnspolu@gmail.com

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

Sdruzeni META, www.sdruzenimeta.cz,
info@sdruzenimeta.cz

Sdruzeni pacienti s plicni hypertenzi,
www.plicnihypertenze.cz, pah@pah.cz

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

Spole¢nost Parkinson,
www.spolecnost-parkinson.cz,
kancelar@spolecnost-parkinson.cz

Spolecnost pro mukopolysacharidosu,
www.mukopoly.cz, spmps@seznam.cz

Willik, www.willik.tym.cz, willik.tym@

s€znam.Cz

Zivot bez stieva, www.zivotbezstreva.cz,
svoboda.ales@ zivotbezstreva.cz

Clenové bez organizace zastupuji
nésledujici diagnézy:

Arnold-Chiari malformace

Agamaglobulinémie

Atrézie jicnu

CIDP - chronické zénétlivd demyeliza¢ni
polyneuropatie

Ehlerstiv-Danlosiv syndrom

Familidrni sttedomorska horecka

Frasertv syndrom

Hydrosyringomyelie

Klippelav-Trenaunaytv syndrom

McCunetv-Albrightiv syndrom

Peutztv-Jeghersiv syndrom

Primérni cilirni dyskineze

Sjogrentv syndrom

Syndrom fragilniho chromosomu X

Syndrom terminalni delece dlouhého
raménka 1. chromosomu

Syringomyelie

Systémovy lupus

Relabujici polychondritida

Tarlovova cysta

Tetrasomie X-chromosomu

Seznam clenil je platny ke dni vyddni
Zpravodaje CAVO.



TRI ROZHOVORY — LIDE Z CAVO...

ANNA ARELLANESOVA,
PREDSEDKYNE

Kdy jste poprvé uslysela pojem
,vzdcna onemocnéni‘?

Kdyz jsme se dozvedéli diagnézu
nageho ditéte, védéla jsem, Ze se
jednd o onemocnéni vdzné a vzicné.
Tehdy jsem ale netusila, Ze ,,vzdcné
onemocnéni® je néjaky pojem, ktery
ma jasnd vymezeni. O tom, Ze takovi
kategorie existuje a Ze mé néjaké
pocetni kritérium (pét z deseti tisic)
jsem poprvé uslysela az na zasedani
Evropské spole¢nosti pro cystickou
fibrézu v Krakové. Tam také poprvé
zaznéla myslenka o potfebé zalozit
zastie$ujici pacientskou organizaci

v Ceské republice.

Co vim pomidhd zvlddat vds Zivot, do
néhoz vstoupilo vzdcné onemocnéni?

Ze v tom nejsme sami. Osud nim

ubral na zdravi, ale dal ndm pfatelstvi
mnoha bdjecnych lidi, ktefi bojuji se
stejnym osudem jako my. Existence
vzdcné nemoci v roding je velky zdsah

do kazdodenniho normilniho Zivota.
Clovek si musi zvyknout na spoustu
novych véci a omezeni. Naudi se Zit Zivot
naplno, ze dne na den. Mdm obrovské
$tésti, protoze jsem se narodila do rodiny,
ktera drzi pfi sobé, a velmi se navzdjem
podporujeme.

Co vis privedlo k prici v CAVO?

V roce 2011 jsem se ucastnila jako zdstupce
Klubu nemocnych cystickou fibrézou
schiizky nékolika tehdy existujicich
pacientskych organizaci, které bojovaly za
zdjmy urcitych vzdcnych diagnéz u nés.
Tam jsme zjistili, Ze ackoliv jsou nase
diagnézy uplné rozdilné, trapi nds stejné
problémy. Klub CF se nakonec stal jednim
ze zakladajicich clentt CAVO, ktera vznikla
v bfeznu 2012.

Co povazujete za nejvétsi uspéch CAVO?
Pro mé jsou hlavni uspéchy tii. Prvni je,
Zze za posledni ¢tyfi roky se u nds podarilo
vytvofit platformu tficeti organizaci
pacientl se vzicnymi onemocnénimi

a nékolika desitek individudlnich ¢lend

s ultravzdcnymi diagnézami, ktefi

Zadnou organizaci nemaji. Aktivné spolu
komunikujeme, podporujeme se navzijem
a spolupracujeme. Dafi se ndm ziskat si
respekt a podporu stitnich instituci, které
vidi, Ze mame silu a snahu néco v nas{
problematice posunout dopfedu, a berou
nis jako partnery. Do tfetice se v minulém
roce kone¢né v nasf legislativé objevila
definice pojmu vzicnych onemocnéni

a 1écivych pripravka pro vzacnd
onemocnéni. Pevné doufime, Ze se nim

v nejbliz§i budoucnosti podaii na téchto
prvnich ,cihlich® dile stavét.

Co by se podle vds mélo zménit v oblasti
vzdcnych onemocnéni?

Vidy, kdyZ cestuji nékam na konferenci,
velmi mé to inspiruje k dalsi praci. Jsem
moc vdécna za to, Ze mohu slySet nizory

a fakta z jinych zemi. Na neddvném
zaseddni Eurordisu jsem slySela vyraz
»rare but exemplary®, vzdcny, ale piikladny.
M v sobé velky kus pravdy. Rikd se, ze
vyspélost a kvalita zdravotni péce zemé se

poznd podle toho, jak se dokdze postarat
o své marginalni skupiny. To ov§em u nds
neni zdaleka jednoznac¢né a my se musime
snaZit to zménit.

Jaky projekt, tfeba ze zahrani¢i nebo z jiné
oblasti zdravotnictvi, je pro vds inspiraci

a chtéli byste ho uskuteénit v CR?

Severské zemé maji velmi dobry a na
dlouhodobych zkusenostech vybudovany
systém péce o lidi se vzdcnymi
onemocnénimi. Tam bychom méli ¢erpat
inspiraci, abychom se vyvarovali zbyte¢nych
chyb. Osobné jsem méla moZnost poznat
norsky systém, ktery by se dle mého nézoru
dal alespori ¢dstecné aplikovat i u nds.

Kam chodite nabirat silu a jak odpo¢civite?
Réda odpocivam pfi sportu, v piirodé.
Také rada vaiim pro své nejbliz§i tfeba
nové exotické pokrmy. Odpocinu si také ve
spole¢nosti zajimavych lidi, at uz se s nimi
vidim osobné, nebo si jen ¢tu jejich knihy.
Od nich nabiram spoustu sily a pozitivni
energie, abych mohla zase jit dal.
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KATERINA UHLIKOVA.
MISTOPREDSEDKYNE

Kdy jste poprvé uslysela termin ,,vzdcnd
onemocnéni“?

Bylo to v roce 1990, kdy mi byla
diagnostikovidna Gaucherova choroba.
Tehdy jsem byla jesté dité a souvislosti mi
dosly az daleko pozdéji.

Co vam pomdhad zvlddat vds Zivot, do
néhoz vstoupilo vzdcné onemocnéni?
Predevsim moje rodina, ktera byla vzdy pri
mné, a také kolegové, dd se fict kamarédi,
z pacientskych organizaci pro vzacnd
onemocnéni.

Co vis piivedlo k prici v CAVO?

Jako predsedkyné pacientské organizace
META jsem se pted Casem setkala s pani
doktorkou Truelovou, kterd koordinovala na
ministerstvu zdravotnictvi pracovni skupinu
pro vzicnd onemocnéni. V osobnim
rozhovoru mi fekla, Ze je pro né velice
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tézké jednat s desitkami riznych organizaci
pacientd se vzicnymi onemocnénimi, Ze

by pro né bylo jednodussi jednat s jednou
zastfesujici organizaci. Kdyz jsme se

potom sesli s dalsimi zastupci jinych
organizaci, rozhodli jsme se takovou stfechu
zalozit. META je jednou ze zakladajicich
organizaci CAVO, a tak je to moje mild
povinnost v CAVO pracovat.

Co povazujete za nejvétsi tspéch CAVO?
To, ze je, Ze se ndm spole¢né podatilo
CAVO zalozit. Samozfejmé i to, Ze je nyni
CAVO pojem a dd se Fict, ze fada lidi si jiz
pod touto zkratkou vybavi dobfe fungujici
organizaci ,bojujici“ za prava vzacnych.

Co by se podle vds mélo zménit v oblasti
vzécnych onemocnéni?

Jednoznacné je potieba ustanovit centra

pro 1é¢bu vzdcnych onemocnéni. Nékteré
specifické nemoci uz centra maji, ale vétsina
je bohuzel stile bez nich a potykd se s fadou
problému. Neni jasné, kde maji pacienti
hledat péci, na koho se obritit, nebo jestli ti,
ktefi je budou 1é¢it, budou vibec védét, co
jejich nemoc znamend.

Jaky projekt, tieba ze zahrani¢i nebo z jiné
oblasti zdravotnictvi, je pro vds inspiraci

a chtéli byste ho uskuteénit v CR?

V minulém roce jsem méla piileZitost
zGlastnit se jednoho kurzu v norském
FRAMBU zaméfeného na Gaucherovu
chorobu. FRAMBU je stitni zafizeni,
kam pacienti se vzdcnymi onemocnénimi

i tydenni pobyty. Absolvuji tam fadu
prednisek na téma svého onemocnéni,
maji moznost rehabilitovat, cvicit,
popovidat si s psychologem. A nejde
pfitom jen o pacienty. Ve FRAMBU si
odpocinou i jejich rodinni pfislusnici,
jelikoz o pacienta se staraji zaméstnanci
FRAMBU a rodice a sourozenci maji ¢as
sami na sebe. To u nis v CR rodictim tézce

postizenych déti chybi.

Kam chodite nabirat silu, jak odpocivite?
Hlavné sportuju. Pfi béhu umim vypnout

a pofddné si vy<istit hlavu. Silu nabirdim
také v rodinném kruhu. Tfeba kdyz si hraju
se svymi uz desetiletymi dvojcaty, dokdzu
se uvolnit a na nic nemyslet.



RENE BRECTAN,
MISTOPREDSEDA

Kdy jste poprvé uslysel pojem ,vzdcnd
onemocnéni“?

Ze vzicna onemocnéni existuji,

jsem zjistil na internetu pied Sesti

lety, kdyZ ndm diagnostikovali syna.
Musim pfiznat, Ze do té doby jsme

0 Duchennové svalové dystrofii neméli
tuSeni a ani jsem neznal termin vzdcni
onemocnéni nebo orphan drugs.
Ostatné tento pojem a jeho vyznam
jsem zacal doopravdy vnimat teprve
tak pfed ¢tyfmi roky, tedy tésné pied
vznikem CAVO.

Co vdm pomidhi zvlddat vés Zivot, do
néhoz vstoupilo vzdcné onemocnéni?
To je tézké fici, protoze doma mime
nékdy pocit, Ze spousty véci nestihdme.
Je to ale primarné z diivodu toho,

Ze se snazim délit svij cas mezi
rodinu, praci, préci pro pacientskou
organizaci a praci pravé pro CAVO.
Tedy ,,dvé véci navic” oproti béznym
rodindm a pfitom potfebujete vénovat
¢as primdrné rodiné. Ale na druhou
stranu je to pravé to, co nim pomdhd
to zvladat. Vidim, Ze m4 cenu néco
délat navic, Ze to md vyznam nejen pro
naseho syna, ale pro celou komunitu
lidi se vzdcnymi onemocnénimi.

Co vis piivedlo k prdciv CAVO?
Parent Project, nase pacientskd
organizace, byla jednim z prvnich ¢lent
vznikajici asociace. Schézeli jsme se
tehdy nepravidelné s tehdejsim vedenim
a aktivnimi organizacemi. V pribéhu
prvaniho roku mne oslovila Markéta
Lhotdkové s Anic¢kou Arellanesovou

a zacal jsem se vice zapojovat do price

CAVO.

Co povazujete za nejvétsi uspéch CAVO?
Za jeden uspéch povazuji to, Ze asociace
vibec vznikla a udrzela se prvni dva roky.
Myslim, Ze bylo tézké se prosadit, aby
nds stitni a odborné instituce vnimaly

a respektovaly. Nyni jsme jiz ve fazi
rozvoje. Minohé instituce nds uz berou
jako partnera a vnimaji, Ze hdjime oblast
vzacnych onemocnéni jako celku. Za
uspéch povazuji pak fadu véci, které

se zdaji bézné. Podafilo se etablovat
pojem vzdcnych oneocnéni, podarilo se
udélat velky kus price v oblasti v€asné
diagnostiky a vnimani vzdcnych nemoci

u lékaia prvniho kontaktu. Jsem také rad,
Ze pojem vzdcnych onemocnéni dostal
své misto v Ceské legislativé. Téch véci,
které posouvaji celou oblast vzicnych
onemocnéni dopifedu, je vic, a neni

to jen zasluha CAVO. Je zde spousta
velmi aktivnich pacientskych organizaci,
odbornikd, ktefi nds podporuji, i dalsich
lidi, ktefi chtéji pomoci. To vSe je velmi
dulezité a dobie se propojuje.

Co by se podle vis mélo zménit v oblasti
vzdcnych onemocnéni?

Jde o to, aby bylo jasné, Ze 1idé maji stejny
ndrok na péci a 1écbu, at uz je jejich
onemocnéni jakkoli vzdcné. U absolutni
vétsiny vzdcnych onemocnéni neni

k dispozici 1é¢ba. Pacientim miZze pomoci
zlepSovat kvalitu Zivota i zvladat obtize
nemoci systematickd a kvalitni péce.

To, Ze jednotlivé pacientské organizace,
nebo dokonce jednotlivei museji o kazdy
kousek pozornosti doslova bojovat, mé
velmi trdpi. Ubird to véem spousty sil

a hlavné ¢asu. Schopnost naslouchat,
porozumét, rychle rozhodovat a vzit
trochu odpovédnosti na sebe — to mi tu

stdle chybi. Ale musim Fici, Ze osobné
vidim, Ze se situace lepsi a Ze tu jsou lidé,
ktefi nim pomadhaji.

Jaky projekt, tieba ze zahrani¢i nebo z jiné
oblasti zdravotnictvi, je pro vés inspiraci
a chtéli byste ho uskutecnit v CR?

Moc bych si pfil, abychom nemuseli byt
v situaci, kdy se doprosujeme, Zdddme

o pozornost. Aby, kdyZz mite néjaky
handicap nebo potiebu zvysené péce,
tak bylo automatické, Ze je potfeba

vam pomoci. Mél jsem mozZnost poznat
systém v Norsku a jejich zazity systém
pomoci potfebnym v komunitich je
opravdu inspirujici, a to bez ohledu na
medialni pfiklady, o kterych mtzZeme
&ist. Také bych si ptdl, piestoze je 1écba
vzécnych onemocnéni Casto velice drahd,
aby skoncilo zdlouhavé rozhodovani

o poskytnuti 1é¢by nebo stanoveni dhrad.

Kam chodite nabirat silu a jak odpocivite?
Musim Fici, Ze dplné nejradéji doma

s rodinou na zahradé. Zijeme za Prahou
v krdsné pfirodé a to mne nabfji nejvic.
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ZA HRANIGEMI

JAK SE DIVAJI NA VZACNA
ONEMOCNENI JINDE V EVROPE?

Jsme vzdcni, ale nejsme sami. Ani v Cechdch, ani za hranicemi. Chtéli
Jsme zjistit, jak se dari pacientiim se vzdcnym onemocnénim a jejich
orgnizacim jinde v Evropé. Tak jsme udélali malou anketu. Zdstupcil
partnerskych organzaci jsme se zeptali na pét otdzek a jejich odpovédi
vdm prindsime.

Anne Lawlor, Genetic and Rare Disorders Organisation, Irsko

Co povazujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi onemocnénimi
ve vasi zemi?

Nejvétsim problémem pro pacienty se vzdcnymi onemocnénimi v nasi
zemi je nizky pocet lékart zabyvajicich se genetickym poradenstvim.
Lidé, ktefi toto poradenstvi poskytuji, maji navic ¢asto nedostatecnou
praxi. Také genetickd gramotnost je pomérné nizkd.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepsent v oblasti vzdcnych
onemocnéni?

V poslednich letech skuteéné v Irsku doslo k urcitym zlepsenim.
V roce 2014 byl publikovan Irsky Nérodni plin pro vzicna
onemocnéni pro 1éta 2014-2018 a byl otevien Narodni ufad pro
vzécnd onemocnéni.

Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,
Jak postupuji vase orgdny?

Mime pracovni skupinu pro vzicnd onemocnéni a vybor pro dohled
nad realizaci plinu. Do tohoto procesu jsou zapojeny také arady

a ocekdvame zpravu o genetickém poradenstvi od zdravotnickych
sluzeb.

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referenini sité?
Irsko se na pfipravich na ERN podili prostfednictvim Narodniho
ufadu pro vzdcna onemocnéni.

Jos EVEN, mistopiedseda ALAN Maladies Rares, Lucembursko

Co povazujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi onemocnénimi
ve vasi zemi?
Nevime jak dal po ureni dignézy.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepsent v oblasti vzdcnych
onemocnéni?

Na vsech tdrovnich, od ministerstva, pres ucitele az po rodice se lepsi
spoluprice se skolami, které navstévuji déti se vzacnym onemocnénim.
Lepsi se také kontakt s ufady price, je-li nezaméstnany pacientem

se vzdcnym onemocnénim. Vzdcnd onemocnéni jsou také vyslovné
uvedena v koali¢ni smlouvé, kterou vldda podepsala na konci roku
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2013. Tato zlepsent jsou do zna¢né miry zapficinéna zvySenim

povédomi o ALAN.

Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,
Jak postupuji vase orgdny?
Bohuzel, dosud neexistuje.

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referencni sité?

Nase ministerstvo zdravotnictvi se Ucastni zaseddni pfipravného
vyboru ¢lenskych statd.

Ucastnili jsme se také setkdni, kterd organizoval Eurordis, a také
schuzky v Bruselu 21. ledna, kterou pro Evropskou komisi organizoval

PWC.

Jaké akce pripravujete na Den vzdcnych onemocnéni 20162
Na sobotu 27. 2. pfipravujeme soutézni vecer se ¢leny a prateli
ALAN.V pondéli 29. 2. také vyjde nase spole¢na tiskova zpriva

s ministerstvem zdravotnictvi.

Tihana Kreso, Hrvatski savez za rijetke bolesti, Chorvatsko

Co povazujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi onemocnénimi
ve vasi zemi?

Nejvétsim problémem je stile nedostate¢nd znalost vzicnych
onemocnéni na véech urovnich. Je to velky problém pro pacienty, ktefi

se snazi ziskat svd prava v ramci socidlniho a zdravotniho systému.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepseni v oblasti vzdcnyich
onemocnéni?

V poslednich nékolika letech doslo k ur¢itym zlepsenim. Pfedevsim
méme narodni plan. Také se snazime prostiednictvim spoluprice se
vSemi duleZitymi zG¢astnénymi stranami o zlep$eni pravnich predpisg,
socidlnich sluzeb a dalsich véci.

Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,
Jak postupuji vase orgdany?

V lonském roce byl schvélen narodni plan a byly provedeny i urcité
kroky k jeho implementaci, ale ¢ekd nds jesté hodné prace.

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referencni sité?
V Chorvatsku existuje nékolik referen¢nich center, ale systém stéle
jesté neni natolik organizovin, aby fungovala tak, jak maji.

Jaké akce pripravujete na Den vzdcnych onemocnéni 20162

Ve dnech 12.a 13. 4nora jsme uspotadali 4. chorvatské sympozium
o vzicnych onemocnénich a Nérodni konferenci o vzacnych
onemocnénich s mezindrodni G¢asti. Na Den vzdcnych onemocnéni
se pokusime o pfekondni Guinnessova rekordu v kategorii nejvétsi
online fotoalbum objimajicich se lidi. Jednd se o velkou akei

a vyzyvame vsechny, aby se k nim pfipojili.

Stelios Elia, Cyprus Alliance for Rare Disorders, Kypr

Co povaZujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi
onemocnénimi ve vasi zemi?

V soucasnosti je nejvétsi vyzvou pro pacienty se vzicnymi



onemocnénimi jejich zafazeni do pfipravovanych zdravotnickych
reforem. Obdvime se toho, jak reformy ovlivni pfistup pacienti
k 1ékam, jejich prava, jez jsou uvedena v Evropské charté prav
pacientt, i jejich ndrok na socidlni davky atd.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepsent v oblasti vzdcnych
onemocnéni?

Na Kypru se v poslednich letech vyrazné zvysila aktivita v oblasti
kyperské Aliance pro vzdcnd onemocnéni (C.A.R.D.). Ministerstvo
zdravotnictvi také v roce 2011 vytvofilo fidici vybor s cilem vytvofit
nirodni strategii pro vzdcna onemocnéni. V nédvaznosti na podnéty
zdcastnénych stran a vefejnou diskusi pfijala Rada ministra tento
dokument v listopadu 2012. Nésledné byl zfizen patnécticlenny
Nérodni vybor pro vzdcnd onemocnéni, ktery je slozeny z lékaiu

a dalsich pracovniki ve zdravotnictvi, zdstupcii odboru pro socidlni
integraci Ministerstva préce a socidlniho pojisténi a zdstupcii
pacientskych organizaci.

Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,
Jak postupuji vase organy?
Niérodni strategie pro vzdcnd onemocnéni byla navrzena fidicim

vyborem v roce 2011 a byla pfijata Radou ministra v listopadu 2012:

obsahuje konkrétni feseni vedouci ke zlep$eni situace a popisuje
jasnym zptisobem stavajici infrastrukturu a poskytované sluzby.

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referencni sité?

Z iniciativy Ministerstva zdravotnictvi byla stanovena ndrodni
kritéria, vychdzejici z kritérii EUCERD, pro vytvofeni narodnich
referenc¢nich center. Tento proces pravé probihd a C.A.R.D. se
spolu s dals$imi subjekty snazi aktivné napoméhat zapojeni pacientd
do procesu vytvifeni kritérii. Ocekdvime, Ze brzy budou moci
jednotliva centra pozidat o oficidlni povoleni. Poté se budou moci
Ucastnit ¢innosti v evropskych referenénich sitich.

Jaké akce pripravujete na Den vzdcnych onemocnéni 20162

Plinujeme nékolik akei pfevazné na 28. Gnora na ndmésti
Faneromeni v Nicosii. Budeme promitat videa o vzdcnych
onemocnénich, organizovat zdbavné programy a akce pro déti (tfeba
malovéni na obli¢ej), Zivé vstupy do rozhlasového vysilani, malovini
poutalt. Dile pfipravujeme sportovni aktivity ve mésté Larnaka
(dne 20. tnora) a dalsi. Na 29. inora 2016 pfipravujeme tiskovou

konferenci.

Farhana Ali, Manazer Public Affairs, Genetic Alliance, Velka
Britinie

Co povaZujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi
onemocnénimi ve vasi zemi?

Velka Britdnie se stile potykd s problémy, jako jsou opozdéni
diagnéza, nespravnd diagnéza, $patné koordinovand péce a obtizny
piistup k pfislusnym informacim a 1é¢bé. Neddvny priizkum
provedeny Rare Disease UK ukézal, Ze z pohledu pacientu se
vzicnymi onemocnénimi doslo v poslednich péti letech ve Velké
Britanii pouze k malym posunim.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepseni v oblasti vzdcnych
onemocnéni?
Ano. Vznikl projekt Genomics England na podporu vasné

diagnostiky a zlepsovini péce, vznikla centra genomického lékaistvi
a Klinicka centra genetického poradenstvi. Byl zfizen Narodni
registr vrozenych poruch a vzicnych onemocnéni pii Public
Health England. To jsou dobr znameni do budoucna. Nérodni
zdravotnicky institut a skupina pro transla¢ni vyzkum vzécnych
onemocnéni (NIHR RDS TRC) pfinaseji slibné vysledky, které by
mély vést k lep$imu porozumeéni podstaté onemocnéni a vytvoieni

novych lé¢ebnych postupu.

Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,
Jak postupuji vase organy?

Ano. V listopadu 2013 byla zvefejnéna celobritska strategie. Velka
Britdnie se ovSem sklddd ze ¢tyf zemi, z nichz kazda zodpovida

za vétsinu zdravotnich otdzek svych obyvatel, takze implementace
strategie neni jednotna. K dnesnimu dni Skotsko, Wales a Severni
Irsko zvetejnily své pfipominky ke Spolecné strategii pro vzacnd
onemocnéni nastifiujici zpsob plnéni 51 zavazki uvedenych ve
strategii.

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referencni sité?
Spojené kralovstvi vytvofeni referenénich siti podporuje. Zadosti
poskytovateltl zdravotni péce ve Velké Britanii museji byt potvrzeny
Poradni skupinou pro vzicna onemocnéni NHS (ndrodni zdravotni
sluzby), ktera zajisti dohled na drovni Spojeného kralovstvi.

Jaké akce pripravujete na Den vzdcnych onemocnéni 20162

Letos nés ¢ekd mnozstvi akei u prilezitosti Dne vzdcnych
onemocnnéni véetné piijeti ve ¢tyfech ndrodnich parlamentech,
tradi¢né za Ucasti narodnich ministr zdravotnictvi.

Elisabeth Wallenius, piedsedkyné, Riksforbundet Sillsynta

diagnoser, Svédsko

Co povaZujete za nejvétsi problém pro pacienty se vzdcnymi
onemocnénimi ve vasi zemi?

Usilujeme o rozvoj odbornych center pro vzicna onemocnéni
(Centrum for Sillsynta Diagnoser, CSD). Odborni centra jsou
jedinou moznosti, jak dosdhnout cilené a dobfe organizované
specializované péce pro tuto skupinu pacientt. V péti ze Sesti
zdravotnickych regionii ve Svédsku takové centra existuji. Nicméné
je také dulezité mit fizeni na narodni trovni, aby bylo mozné
koordinovat prici vsech center. Vytvoreni nirodniho fidiciho orginu
je nyni nasim hlavnim tkolem.

Zaznamenali jste v poslednich letech néjaké zlepseni v oblasti vzdcnych
onemocnéni?

To, 7e ve Svédsku vznikla vyse zminén regiondlni odborn4 centra
pro vzicnd onemocnéni, je krok spravnym smérem. Nicméné,
v§echna CSD jesté nejsou trvald a zaméfent jejich price se

odviji od zdjmu a znalosti odborniki o konkrétnich vzacnych
onemocnénich.

Na zacdtku roku 2012 vznikla §védskd Nérodni agentura pro
vzdcnd onemocnéni (Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser —
NFSD). Mezi aktivity NFSD pati{ napiiklad podpora koherence
a koordinace zdroji zdravotni péce pro lidi se vzdcnymi
onemocnénimi, nemize v§ak fidit ¢innost ostatnich instituci.
Vzécnym onemocnénim jako celku se v dne$ni dobé vénuje velkd
pozornost v riznych souvislostech, napf. mezi prednimi politiky.
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Existuje ve vasi zemi Ndrodni plan pro vzdcnd onemocnéni? Pokud ano,

Jak postupuji vase orginy?

Névrh nérodni strategie v oblasti vzacnych onemocnéni byl
publikovin v roce 2012. Poté byl predin k dokonéeni ministerstvu

Jak je vase zemé zapojena do priprav na Evropské referencni sité?

Prostfednictvim pracovnika z ministerstva zdravotnictvi a socidlnich

zdravotnictvi a socidlnich véci. Nicméné jsme byli velmi zklamadni,

kdyz jsme v tomto névrhu zaznamenali nedostatek konstruktivnich
pldnd. Samoziejmé jsme tento nedostatek kritizovali, ale bez

vysledku a dokument dosud nebyl pfijat.

Pojeti vzdcnych onemocnéni jako jasné
vymezené kategorie v oblasti mediciny

je pomérné mladé. Myslenka, Ze takovd
onemocnéni maji néco spole¢ného

a md smysl se jimi zabyvat jako celkem,
se ovsem dd vystopovat do hluboké
minulosti.

Prvni kniha zabyvajici se vzdcnymi
nemocemi byla napsdna latinsky a nese
nazev Medicinalium observationum
exampla Rara. Napsal ji v roce 1581
vldmsky lékai Rembert Dodoens. Do
soulasnosti se zachovaly pouhé dvé kopie
této knihy na univerzité v Lovani. Ve

své knize autor uvadi rozsihly seznam
ptiblizné 200 vzdcnych nemoci. V 16.
stoleti za né byla povazovina napf. vydut
tepny, kimen v mocovém méchyii, zlucové
kameny, zvraceni krve, ale i tfeba dvojcata.
Tedy stavy, které z dnesniho pohledu
nemaji s pojetim vzacnych onemocnéni
nic spole¢ného.

Pokud bychom naopak v historii hledali
prvni zminky o chorobéch, které dnes

za vzdcné povazujeme, dosli bychom

do roku 1902, kdy doktor Archibald
Garrod na zékladé¢ studia proteinii
pacienti popsal velmi vzacné genetické
onemocnéni zptsobené narusenim
metabolismu aminokyselin, které se
nazyva alkaptonurie.

Do konce 60. let 20. stoleti se oviem
samostatnd kategorie vzdcnych
onemocnéni v oblasti mediciny vibec
nevyskytovala. Jednotlivé nemoci byly
zmifovany a popisoviny jako raritni
ptipady v danych 1ékaiskych oborech.
Termin vzdcnd onemocnéni, jak ho zname
a pouzivime dnes, se zacal objevovat az

v poloviné 70. let 20. stoleti v USA.

V Sedesitych letech v USA totiz doslo

k zasadni zméné ve zdravotnictvi: vyrazné
se zpiisnily pozadavky na léky. Po pfijeti
Kefauverova-Harrisova dodatku museli
farmaceuticti vyrobci nové prokazovat
pomoci studii u¢innost a bezpecnost
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véci (Socialdepartementet) pisobiciho v expertni skupiné Komise
EU pro vzicnd onemocnéni.

Jaké akce pripravujete na Den vzdcnych onemocnéni 20162
U piilezitosti Dne vzicnych onemocnéni uspofdddme dvé akce:

filmovy festival o vzdcnych onemocnénich a odborny seminaf.

Z HISTORIE VZACNYCH ONEMOCNENI

svych léki. Tim se sice zabranilo mnoha
problémuim, ale fada pfipravku, které se do
té doby pouzivaly pro 1é¢bu (zdaleka nejen
vzidcnych) onemocnéni, z kategorie 1é¢iv
po zpiisnéni podminek vypadla — chybélo
jim pozadované testovani a registrace.
Touto situaci se zabyva i ¢linek George
Provosta: ,Homelles or orphan drugs®

z roku 1968. V ném autor poprvé pouzil

i termin ,orphan drug, ktery dnes zndme
jako synonymum pro 1éky na vzicnd
onemocnéni, tehdy vsak v docela jiném
vyznamu: $lo o piipravky, které nebyly
podle nové legislativy pfezkoumadny, ale
pfesto se pouzivaly.

Nov¢ zavedend regulace viak také
znamenala zvyseni vydaju vyrobcu 1é¢iv

na prokazovani G¢innosti a bezpec¢nosti
novych pfipravki — providét takové studie
se vyrobcim ekonomicky vyplicelo jen

od ur¢itého objemu prodanych Iéki. Pro
pacienty se vzdcnymi chorobami tato
situace znamenala zhorSeni v pfistupu

k novym lékiam. Zacali se sdruzovat napfi¢
jednotlivymi diagnézami a postupné
zjistovali, Ze pfes riznorodost svych
onemocnéni se jejich problémy v mnohém
podobaji, a Ze tedy bude lépe usilovat

o jejich feseni spolecné. V roce 1982

se konala konference, kterd vedla ke
vzniku Nérodni organizace pro vzdcnd
onemocnéni (NORD) v USA. Sdruzeni
mélo za cil pomdhat lidem se vzacnymi
chorobami a také prosazovat jejich zdjmy.
V ndvaznosti na aktivity pacienta zacal
vznikat novy zékon, ktery mél za cil
motivovat vyrobce k vyvoji novych léki
(Orphan drugs Act). Tento zékon byl
projednavin v roce 1982 a zacal platit

po podpisu prezidenta Ronalda Reagana
v roce 1983. Podle néj ma na status léku
pro vzdcnd onemocnéni nédrok piipravek,
ktery je uréen pro méné nez 200 tisic
obyvatel v USA, nebo je uréen pro vice nez
200 tisic obyvatel, ale je nepravdépodobné,
Ze bude ziskovy. S odstupem casu se

ukizalo, Ze druhé kritérium se téméf
nepouzivd, pfestoze to byl piivodni zimér
celého zdkona. Pijeti Orphan drugs Act
vedlo rychlému a strmému nértstu poctu
piihldsek k ziskdni statutu orphan drugs.
Divodem jsou pomérné velkorysé vyhody,
které pfiznani tohoto statutu v USA
nabizi:
— danové dlevy az do vyse 50 % ndkladu
na klinicky vyvoj,
— pfistup ke grantim,
— pomoc s administraci zadosti
o registraci a zrychleni lhit,
— odpusténi poplatki za poddni zZddosti
o registraci,
— sedmiletd exkluzivita na trhu, ktera
nesouvisi s patentovou ochranou
a pocitd se az od uvedeni na trh.

Diky tomuto zdkonu se poprvé

v legislativnim dokumentu také objevil
termin ,vzdcné nemoci®. Pfi vytvafeni
zékona se také rozhodovalo mezi terminy
ygenetické nemoci® a ,sirotéi nemoci®.
Aktivity americkych pacientskych
organizaci i samotny Orphan drugs Act
inspirovaly zmény i v jinych zemich. Ve
Svédsku bylo v roce 1990 zalozeno prvni
odborné centrum zaméfené vyhradné

na vzécné choroby. V Japonsku byla
pfijata legislativa obdobna té americké

v roce 1993.V Evropé méli vedouci

a priikopnickou tlohu v oblasti vzicnych
onemocnéni Francouzi. Pravé ve Francii
vznikla po vzoru americké NORD v roce
1997 asociace EURORDIS. Organizace
méla pavodné ¢étyfi ¢leny, byly to:
francouzska asociace muskuldrni dystrofie,
francouzska asociace cystické fibrézy,
nérodni liga proti rakoviné a anti-HIV
asociace. Jejich prvnim cilem bylo ziskat
i ve Francii, potazmo v ramci Evropské
unie, obdobnou podporu pro vznik

a vyvoj 1éki pro vzacnd onemocnéni, jako
mély USA. To se podafilo v roce 1999,
kdy bylo pfijato Nafizeni Evropského



Drugs Act

1982 1983

parlamentu a Rady o lécivych ptipraveich
pro vzicnd onemocnéni, kde se také poprvé
objevila definice vzicnych onemocnéni

na nasem kontinentu. Choroba se podle
tohoto pfedpisu povazuje za vzicnou,
pokud postihuje méné nez 5 lidi z 10 000
v Evropské unii. Tento zékon pfedstavoval
pocitek rozvoje politiky zaméfené na
zlepSeni péce pacientt se vzdcnymi
chorobami.

Dalsim vyznamnym krokem se stalo
zalozeni Orphanetu — databdze, kterd
poskytuje ucelené odborné informace

o jednotlivych diagnézich, zprostfedkovava
informace o klinickych studiich,
pacientskych organizacich i zdravotnickych
zafizenich odpovidajicich specializaci.
Orphanet byl zalozen v roce 1997 ve
spoluprici francouzského ministerstva
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vzdcnd onemocnéni. V soucasné dobé
ptijalo takové dokumenty 20 ¢lenskych
statd.

Dalsim vyznamnym milnikem v této
oblasti bylo zalozeni Evropského

vyboru expertd pro vzdcnd onemocnéni
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farmaceutickych firem, ¢lenskych stita

a Evropské unie. Na konci roku 2013 bylo
toto férum nahrazeno Skupinou experti
Evropské komise pro vzicnd onemocnéni
(ECEGRD), kterd kontinualné pokracuje
v ¢innosti.

V soucasnosti je nejaktudlnéjsim
tématem v oblasti vzdcnych onemocnéni
preshraniéni péce piedevsim v souvislosti
s vytvafenim Evropskych referen¢nich
siti. Vznik referencnich siti byl

umoznén pfijetim smérnice 2011/24

— EU o uplatiiovéni prév pacientt

pii pfeshrani¢ni zdravotni péci, kterd
vyslovné zmiiiuje problematiku vzdcnych
onemocnéni a formuluje priority v této
oblasti.
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PREDSTAVUJEME

NARODNI SDRUZENI PKU
A JINYCH DMP

NEJDRIVE STUDUJEME A POCITAME, PAK TEPRVE JIME

Nadrodni sdruzeni PKU a jinych DMP je neziskovy spolek, ktery
vznikl v roce 2006 jako pokracovatel Klubu PKU pfi Sdruzent
postizenych civilizacnimi chorobami. Cilem spolku je pomdhat
pacientiim s fenylketonurii a jinymi dédicnymi metabolickymi
poruchami a jejich rodindm, a to ve vsech oblastech jejich Zivota.
Aktudlné ma spolek pres 230 clenil, z nichZ naprostou vétsinu tvori
rodice, pribuzni nebo lidé, kteti maji jednu z téchto nemoct.

Pro své ¢leny pofddame vikendové pobyty nebo Mikulasska
setkdni, kde si mohou vyménovat zkusenosti s dodrzovanim
lé¢ebnych postupi a diety. Vydivame také casopis Metabolik

a jiné informacni materidly (Muj pravodce fenylketonurii,
Sbornik receptd nizkobilkovinnych jidel). Nechdvime analyzovat
potraviny na pi{tomnost fenylalaninu, metioninu a jinych
aminokyselin, abychom pomdhali zvysit kvalitu Zivota pacientd

s fenylketonurif a jinymi DMP. Spolupracujeme s metabolickymi
centry a usilujeme o prubézné vzdélivini se zaméfenim na
prohlubovéni dietnich ndvykd a informaci o novych preparitech
a lécebnych postupech. Snazime se také zvySovat povédomi
odborné a laické vefejnosti o problematice fenylketonurie a jinych
DMP. Svym ¢lenim poskytujeme e-mailové a telefonické
konzultace v oblasti diety, receptur a v socidlni oblasti. Také se
snazime formulovat své potfeby a héjit své zdjmy ve zdravotnictvi
a socidlni oblasti.

A co nis nejvice tizi a pali? Nejvice nds tiZi to, Zze dédicné
metabolické poruchy jsou asi jedind kategorie viznych nemoci

v CR, u kterych stit nijak nepfispiva na jednu z hlavnich soucdsti
jejich zakladni 1écby, kterou pfedstavuje nizkobilkovinnd dieta.
Niéklady na tuto finan¢né ndro¢nou a ni¢im nenahraditelnou
dietu nesou v plném rozsahu na bedrech pacienti a jejich rodiny
zcela sami.

Je to stav, ktery bychom velice radi zménili. Nase dosavadni
zku§enosti ndm vsak ukazuji, Ze tato zména bude velmi
komplikovani, ne-li pfimo nemoznd. A totéz plati i o ocenéni
price a Casu rodici, ktefi o déti s témito nemocemi pecuji.
Jakékoli forma stitni podpory (napf. pfispévek na péci) je pro
nékteré z nich naprosto nedosazitelna.

Uz nékolik let se snazime na v§ech trovnich, aby pacienti

s témito nemocemi mohli mit stejné moZnosti a Zivot jako jejich
vrstevnici, ale zdd se ndm, Ze tento problém bohuzel nikoho
nezajima. Ale jak se fikd, nadéje umird posledni a tfeba bude lip!

Ing. Radek Puda, predseda Narodniho sdruzeni PKU a jinych DMR z. s.

Vice se o nas a nasich nemocech, aktivitich a planech mizete
dozvédét na nasich internetovych strankach www.nspku.cz.
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CO JE TO FENYLKETONURIE A JINE DEDICNE
METABOLICKE PORUCHY?

Fenylketonurie (PKU) je nejcastéjsim onemocnénim z kategorie dédi¢-
nych metabolickych poruch (DMP). Podstatou fenylketonurie je absence
enzymu fenylalaninhydroxyldza, ktery $tépi aminokyselinu fenylalanin.
Fenylalanin je aminokyselina, kterd je obsazena v molekulich bilkovin
rostlinnych i Zivocisnych organismi, tedy opravdu doslova ve vsem. Cel-
kovy pocet diagnostikovanych pacientii s PKU v CR je cca 770, z nichz
550 je lécenych, a roéné je v CR diagnostikovano okolo 10 novych pripadi.
Ptevedeno do laické mluvy: princip PKU spocivd v tom, Ze se v jtrech
netvofi nebo se tvofi pouze v minimdlnim mnozZstvi vyse uvedeny enzym.
Proto nedochizi ke stépeni fenylalaninu, ktery pacient piijima v bézné
stravé, a ten se nezpracovin hromadi v krvi. Pokud neni tato porucha
zjisténa véas, zplsobi nahromadény fenylalanin pomérné rychle poruchy
centrélni nervové soustavy a ndsledné mentilni postizeni a demenci. Na-
stésti PKU se od roku 1975 diagnostikuje pomoci novorozeneckého scre-
eningu, takze k témto zdvaznym poruchdm hned po porodu nedochdzi.

Kromé fenylketonurie existuji i dal$i dédiéné metabolické poruchy, u kte-
rych dochdzi k poruse ve zpracovévini jiné aminokyseliny, nez je fenyla-
lanin. Tyto poruchy maji podobny zpiisob 1é¢by jako fenylketonurie, ale

nepomérné vzacnéjsi a celkovy pocet pacientii s nimi se v CR pohybuje
kolem 70 osob, pficemz mezi nejcastéjsi z téchto poruch patii homocys-
tinurie, tyrosinémie a riizné typy organickych acidurii a poruch mocovi-
nového cyklu.

Jedinym zptsobem ucinné 1écby téchto onemocnéni je celoZivotni velmi

pfisnd dieta s razantnim omezenim piijmu bilkovin a jednotlivych ami-
nokyselin, které télo pacienta z diivodi poruchy neumi spravné zpraco-
vat. Z ditvodu této diety mohou v redlném Zivoté déti i dospéli pacienti
s témito nemocemi jist neomezené pouze olej, cukr, vodu, ocet a sil. Vse
ostatni obsahuje bilkoviny, a proto se musi pfesné vizit a pocitat, pfi-
cemz vét§inu béznych potravin a jidel ve svém Zivoté tito pacienti nikdy
neochutnaji. Dieta

se sklddd z piesné

stanovené tvrdé

a naprosto nekom-

promisni na gramy

vazené  nizkobil-

kovinné potravy

snédené v piisnych

intervalech, z piti

aminokyselinovych

preparitii  vétSinou

nepiili§ valné chu-

ti, které dopliiuji

chybéjici  bilkoviny,

z pravidelnych odbé-

ri suchych krevnich

kapek a z nastavo-

vani hladin lékafem

nebo nutricni tera-

peutkou.




KNIHY Z NAKLADATELSTVI CESTA DOMU

Cesta domii se stard o lidi na konci Zivota tak, aby mohbli tento ias proZit doma. Casto ve své prdci nardZela a naraZi na to, Ze jsme nepripraveni:

nepripraveni na péci o své nejblizst, nepripraveni na vse, co nemoc s sebou nese nejen tomu, kdo je nemocny, nepripraveni na fakt, Ze jsme konecné bytosti.

Vénuje se proto i osvété — jak mezi odborniky, tak smérem ke kazdému z nds a také k détem. V roce 2015 vydala populdrni publikaci Angela Volandese

Uméni rozhovoru o konci Zivota, knibu, kterou by mél cist snad kazdy. A snazi se oslovovat i déti, protoZe i s nimi jde udélat mnoho prdce pro to, abychom

umirali lépe, aby Zivot aZ do konce mobl byt Zivotem. Déti neznaji tabu, jak je zndme my, ptaji se. Cesta domii tedy zkousi kldst otdzky s nimi a hledat

dobré odpovédi ve svych knizkdch.

Angelo E. Volandes
Uméni rozhovoru o konci
Zivota
Umirdme dplné jinak, nez si
vétsina z nds pieje. Autor, 1ékaf,
ukazuje na piikladech sedmi
velmi riznych pacientt, jejichz
zivot kondéi, Ze k dobrému konci
nepotiebujeme vétsinou vyspélé
lékatské technologie, ale néco, co
ndm je velmi vlastni — rozhovor.
Rozhovor s lékafem, s blizkymi,
se sebou samym. A ten vétsinou
schézi. Asi i proto tato kniha,
nedévno vydand v USA, obsadila
predni pficku v prodejnosti paliativnich tituli a md mnoho co
Fici i nagim ¢tendfim: pacientim, jejich rodindm a jejich lékaftim.
Sebereflexe autora jako lékafe i reflexe postoji 1ékait obecné je
jedna z velmi silnych strinek knihy. Autor nejen poutavé vypravi
ptibéhy, ale nabizi i feSeni, vzdélani a inspiraci. Ve druhé ¢asti
publikace je odborné fundovany materiél ke studiu a piehled
dulezitych knih a projektd na dané téma. Pieklad Lenka Kapsovd,
odborny konzultantPhDr. Martin Loucka, Ph.D.

Laurie Krasny Brown

a Marc Brown

Kdyz dinosauriim

nékdo umfie

Mala knizka o velkych

starostech pro malé

ivelké

Dinosauram nékdo

umfel... Vim ne?

Ale ano. Nase rodiny

vypadaji velmi

podobné. Nikdo

nejsme na svété

napofdd a kazdy se

nékolikrat v zivoté setkdme s tim, Ze ndm zemfe nékdo mily

a hodné blizky. Ztrati se ndm ¢lovék, jehoz Zivot byl s nasim
hodné propleten, a ted ndm moc chybi a neumime to pochopit.
Déti jsou na tom uplné stejné: také ony se museji vyrovnavat

s nadi konecnosti. Maji spousty otdzek, plno starosti, krdsnych
napadud, uméji si opatrovat vzpominku. Potfebuji, abychom jim
na otdzky odpovédéli, starosti nesli s nimi, ndpady jim pomohli
uskutecnit a vzpominky uchovat. Potfebuji si o tom viem povidat
a my velci to ¢asto neumime. Bojime se, jsme prili§ smutni nebo
prosté nevime odkud zadit.

Martina Spinkova

Divny brach strach

Ilustrovana kniha

pro déti o raznych

tvdfich strachu

a zachdzeni s nim.

O strachu se ndm

vétsinou tézko mluvi

a déti na tom leckdy

nejsou jinak. A pak

se ndm nékteré

véci v zivoté také

tézko konaji. Kniha

Divny brach strach

je uréend malym

détem a tém, kdo si

s nimi ¢tou a povidaji. Kniha je koncipovina jako nékolik etud, na
zaldtku nabizi rizné pohledy na to, jak a kde strach potkévime,
pak se do jednoho pfibéhu podivd a na konci se snazi zistat
oteviend nasim vlastnim pi{béhtim — i po svém zavieni.

Marka Mikova,
Adriana Skalova,
Martina
Spinkovi

Zebry

Vv nemocnici
Knizka ke

¢teni, vyrabéni

a hrani nejen pro
nemocné déti
Knizka z edice
Bludisté nas
zavede za détmi
a zebrami do
nemocnice. Déti

vV nemocnici?

Zebry v nemocnici? Oboji je mozné v trochu kouzelnych
pohédkach spisovatelky a herecky Marky Mikové, kterd mimo
jiné hraje v nemocnicich détem divadlo. Knihy z této fady jsou
nevéedni: déti z nich vlastnoru¢né vytvofi zajimavéjsi knizky,

nez které pivodné dostaly. Za pomoci niizek a lepidla jim
vznikne v knizce pokoj a vlak, s nimiz si lze hrit a riizné je
dotvéfet. Soubézné se déti hravou formou udi, Ze kdyz je ¢loveék
nemocny, nemusi to byt jen smutné a §patné. Dovédi se také néco
o nemocnici, coZ jim mtze nékdy pfipadny pobyt v ni usnadnit.
Design Adriany Skilové vytvarné zpracovala Martina Spinkova.
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