Pecujici jako partner odborniku
v diaghostice a péci

Predstaveni

* Mistopredsedkyné obcanského sdruzeni
Metodéj

* Clenka platformy ultra-vzacni a
nediagnostikovani

* Moje hlavni prace bude sprava FB skupiny,
spoluprace se zahranicnimi organizacemi a
preklddani materialt ze zahrani¢nich zdroju




Vojta *2010

» Suspektni porucha traveni lipidu

 Ultra-vzacny a
nediagnostikovany

* Nase hledani podstaty Vojtova
problému trvalo 4 roky




Nase diagnosticka odysea
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* Na zacatku problémy s travenim, porucha
psychomotorického vyvoje, ataky metabolické
dekompenzace, zachvaty, rlstova retardace

* Vylouceni vSech béznych a posléze i vzacnych
moznych diagndéz

* Neustalé hledani, vysetrovani, Casté pobyty v
nemocnici, Casté vyjezdy na urgentni prijem atd

* Pres veskerou snahu zhorsovani stavu- diagndza
a reseni v nedohlednu




Nase diagnosticka odysea,
pokr.

Medicina ma své hranice - zoufalstvi, beznadéj, snaha
prijit na pricinu, poznat nepritele, abychom se mu
mohli postavit

Snaha najit nékoho stejného nebo pomoc pomoci FB
a videi na You Tube

Po selhani béznych cest prechod na ty alternativni
(vySetfovani vzorkl na veteriné, spojeni se
zahrani¢im, samostatné posilani vzorkd do zahranici
pomoci kuryra atd...)

Velké stésti - zdravotnické vzdélani a jazykova
vybavenost




Nebat se fict si o pomoc !

Obdobi, které bylo obrovsky psychicky narocné jak na mée,
tak na celou rodinu. Starsi syn, manzel ...

Obdobi, kdy jsem se Casto setkala ze strany lékari s
neduvérou, neochotou spolupracovat, zleh¢ovani mych
popist a informaci

Je dulezité mit oporu a je dllezité vcas si Fict o pomoc a
prijmout ji.

Je dilezité v tom nebyt sam a neutopit se (podstata nasi
nove vznikajici platformy).




Bojovat a Zit ...

* Chtéla jsem védét proti cemu stojime,
abychom s tim mohli bojovat. A to se mi
podarilo: vime jak zhruba Vojtova porucha
funguje a umime s ni pracovat. Nikdy to
nebude v poradku a nikde neni psano jak se
to onemocnéni bude chovat do budoucna
ani jaka je prognoza.

e Ale Vojtovi je 11 let, chodi do Skoly a pres
vsechna omezeni, ktera ma, zije stejné jako
jeho spoluzaci. A to hlavné diky tomu, ze
jsme to nevzdali, dostal Sanci bojovat a zit ...




Vzacné neznamena hemozné a hezname
neznamena, ze to neexistuje. ®

Dékuji za pozornost a tésim se na dalsi
potkavani.

Anicka Zieglerova-Zakova
Mistopredsedkyneé spolku Metodéj
anicka.zieglerova@seznam.cz



