o¢ima pacienta

Asgent

aneb Nas zivot s andélem

Jak byste charakterizovala
pocdtky pacientské cesty své

a svého Olivera od téhotenstvi
az do souéasnosti?

Co se tyce tehotenstvi a porodu, vsech-
no u nas bylo Upln¢ v poradku, od-
chézeli jsme z porodnice v domnéni,
ze mame zdravé miminko. Postupné,
zhruba okolo ¢tyr mésicU, jsme si vSak
zacali vsimat, ze Oli zacina v porovna-
ni se stejné starymi détmi zaostavat
ve svych dovednostech. Prvnim signa-
lem, ktery jsme UpIné€ nedocenili, byla
absence oc¢niho kontaktu. Od ctyr mé-
sict jsme slychali z okoli, Ze bychom se
méli poradit. Manzel i j& jsme inzenyri,
nikoli doktori nebo védci, takze jsme
zacali patrat po informacich. Nase dét-
chce ¢as, ze uvidime, jak se to vyvine,
mozna tam bude porucha pozornos-
ti ADHD nebo néco podobného. Vy-
zéadali jsme si vSak doporuceni na re-
habilitace a zacali jsme cvicit Vojtovu
metodu, abychom Olimu pomohli
ve vyvoji. A pravé nase fyzioterapeutka
mé s pribyvajicim ¢asem upozornova-
la, ze bychom se méli obratit na neu-
rologii. Neurolog asi okolo Oliho dese-
ti mésicl pojal podezreni, Ze by mohlo
jit o naznak epileptickych zachva-
td. Sice se epilepsie hned nepotvrdi-
la, ale posunula néas ke komplexnimu
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vysSetieni na 10zku. Soucasti diagnosti-
ky byly i genetické testy, které proka-
zaly Angelman(v syndrom.

Co pro vds tato diagnéza
znamenala?

Zacali jsme zjistovat, co to vlastné ob-
nasi, protoze komunikace ze strany
doktord nebyla zcela vstricné a tplna.
Diagnoéza vazného genetického one-
mocnéni ndm byla sdélena po telefo-
nu. Dostali jsme radu, at se obratime

Nastava éra genové terapie. Nebo spise tepruve nastane, prestoze pruni
pripravky jsou jiz v klinické praxi zatim vsak nejde o rutinni lechbu.

O to, abychom se k ni alespon priblizili, se snazi Asociace genovée
terapie, z.s. — Asgent. Den vzdcnych onemocnénti, ktery letos pripadl
tradicné na posledni unorové datum, poskytl prilezitost k rozhovoru

s Jeho spoluzakladatelkou a matkou sedmiletého Olivera, ktery se
narodil s Angelmanovym syndromem, Ing. Lenkou Hajgajdou.

nékdy za tfi ¢tvrté roku. Na konzultaci
do nemocnice jsme 3li s ocekavanim,
ze to bude nas zachranny bod, jakasi
kotva, a odchéazeli jsme nesmirné zkla-
mani. Vlastné jsme byli odkazani na to,
abychom si informace zajistili sami.

Kdo vam v této situaci pomohl?
Uplnou nahodou jsme se dostali
k tomu, Ze existuje néco jako pacient-
ska organizace, kteréd sdruzuje rodiny,
v nichz se vyskytla stejné diagnéza. Po-

Osobni zkusenosti a prozitky jsou
ve finale to, co vam nejvic pomuze,
je to vlastné neprenositelné
know how rodin,
které si prosly tim samym.

na ranou péci, kde nam vse reknou.
Kdyz jsme $§li na osobni konzultaci
ke genetikovi, méli jsme uz veskeré in-
formace nactené z internetu. A taky
jsem méla obvolanu ranou péci, kde
se omlouvali, ze maji kapacitu prepiné-
nou tak, Ze jsou schopni nés nabrat az

mohla nam i kamaradka, kterd ma syna
v Jedlickove Ustavu. Ta si vzpomnéla,
ze ji Angelmantv syndrom néco fika,
takZe zkusila zapatrat a podafilo se jf
sehnat kontakty. Tak jsme se zapoji-
li do spolku ANGELMAN CZ. Osob-
ni zkusenosti a prozitky jsou ve finéle
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Lenka Hajgajda se synem

to, co vdm nejvic pomUZze, je to vlast-
né neprenositelné know how rodin,
které si prosly tim samym. Ani odbor-
nici vdm nepodaji uzitecné informace,
protoZe je nemaji.

Prvni viemy a pocity byly zpocatku
velmi bolestné, protoze setkat se se star-
Simi détmi a vidét, co vas Cekd, je velmi
traumatizujici zazitek. Ted mi pripada,
ze je lepsi nabalovat poznatky postupné
nez hned zkraje do té jamy Uplné spad-
nout. Z tohoto pohledu to bylo velmi
narocné, ale zaroven velmi prinosné.
KdyZ se ndm to pak v hlavé trosku rozle-
zelo, uvédomili jsme si, Ze jsme vlastné

Foto: Bohumila Cihdkovd/www.denik.cz

nevidéli zaddné zhroucené rodice. Zdstal
v nés dojem: vzdyt ty rodiny to zvlada-
ji a dokazou zit pinohodnotny a stastny
zivot. Velmi cenné pro nés byly rady, co
zafungovalo ¢&i nezafungovalo v jinych
rodinéach, na co je tfeba si dat pozor
a podobné. To zadny doktor ani odbor-
nik nemUZe védét a predat.

Trochu se zastanu lékait:
vzacnych onemocnéni uz

je témér 8 000, a to prosté
neni mozné obsahnout. Jaké
zkusSenosti mate se svym
pediatrem?
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V té dobé naSe détska lékarka od-
chézela do dichodu. Sla jsem tedy
za novym doktorem s domnénkou, ze
nikdo nem0ze znat 8 000 chorob plus
nepocitané dalsich, nevzacnych. Mys-
lela jsem, ze budu muset pana dokto-
ra zasvétit do Oliho onemocnéni, ale
on byl tak UzZasny, Ze si problematiku
nacetl. Pri prvni schlizce se ho mozna
dokonce dotklo, ze ho pouduji. Z to-
hoto pohledu jsme méli obrovské
Stésti na pediatra, ktery vie nastudo-
val a zaroven byl pragmaticky. Navic
mél pro mne pochopeni, kdyz jsem
do ordinace litala s kazdou Olikovou
teplGtkou nebo zakaslanim, které jsme
s ohledem na riziko epilepsie proZiva-
li mnohem har. Ja jsem v tom nevideé-
la rymicku, kaslicek a teplGtku. Ja jsem
v tom vidéla potenciélni epilepticky za-
chvat, coz byla nase no¢ni mara.

Ted jsme v Uplné stejné situaci,
pan doktor musel kvdli nemoci ze dne
na den skoncit. Tak uvidime po sedmi
letech, jak se situace zménila, zda bude-
me mit Stésti a pani doktorka bude mit
nastudovéno, anebo jestli ji do Angel-
manova syndromu budu muset zasvétit.

Miizete néjak charakterizovat,
jak se zménil vds Zivot? Co se
vam honilo hlavou, co bylo pro
vdas to nejtézsi k prekondni?

Za sedm let jste urdéitou cestou
prosli a vidite situaci jinak nez
zpodcdtku.

Urcité, myslim, Ze ty zacatky jsou to
Uplné nejhorsi, takZze vzdycky tém
nové diagnostikovanym rodic¢m fi-
kdm: nebojte, bude jenom lip, tohle
je ta uplné nejhorsi faze. Alespon ja
jsem to tak vnimala, bylo tézké pri-
jmout ten fakt genetického onemocné-
ni, n€jak se s tim vyrovnat, zpracovat
strach o budoucnost. A vlastné srov-
nat si to, ¢emu budete celit v Zivoté,
a prijmout fakt, ze se vdm zivot obré-
til smérem, ktery byste nikdy si sama
dobrovolné nezvolila. Ale myslim, ze
jsme se s tim srovnali.

Jak se vam to podarilo? Co
byste poradila jinym rodindm?
Asi na zakladé racionalnich faktti. Rekli
jsme si, Ze je to ve findle vlastn€ jenom
diagnéza na papire. My tady méme
porad jedno a totéZ usmeévavé, stastné
miminko, které nic netrapi. Jeho pohle-
dem se vlastné nic nedé¢je. Oli vnima
svét jinak, to, ze se vyviji pomaleji
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nebo Ze se nekteré véci uci pomale-
ji nebo se je nenaudi, viibec nevnima.
My ho milujeme, pro nés je proste¢ nej-
krésn¢jsi a nejlepsi takovy, jaky je.

To je uzasny pristup. Predtim
jste pracovala, prredpokldadam,
na plny tvazek.

Presné€ tak, samozrejmé na mater-
skou jsem nastupovala s tim, ze se
po ni vratim do zaméstnani. Po sta-
noveni diagndzy ale bylo jasné, Ze se
do prace hned tak nebudu moci vratit,
takze jsem si prodlouzila rodi¢ovskou
na Ctyri roky, abych méla néjakou jisto-
tu. Casem jsem zjistila, Ze vlastn& neni
Uplné spravné se prace vzdat a spise
je lepsi udélat viechno pro to, abych
se mohla alesporn ¢aste¢né do zamést-
nani vratit. Byla jsem nesmirné rada,
ze mi zaméstnavatel umoznil pracovat
na ¢astecny Uvazek. Prace v marketin-
gu na zkréceny Uvazek mi umoznovala
pracovat z domova. Nicmén¢ aktivity,
které jsme mezitim rozjeli skrz nezis-
kovou organizaci Asgent, m¢ natolik
wytizily, ze jsem uznala, Ze si toho na-
kladam zbyte¢né moc. Abych se tedy

diagndzy jsme nastolili intenzivni pro-
gram neurorehabilitaci a terapii. Jez-
dili jsme do lazni, absolvovali pravi-
delné ergoterapii, logopedii. Rekli
jsme si, ze prvnim cilem bude posta-
vit Oliho na nohy a pfrivést k samo-
statné chdzi, coz se podarilo zhruba
okolo tFf let. V tu dobu udefila epile-
psie - prvni zachvat. Snad pual roku
Olimu trvalo, nez nabral znovu silu.
Bylo nutné najit spravnou kombina-
ci 1ékl, takze po pUllroce jsme zaci-
nali znovu. Prvnich krdc¢kd pri drzeni
za ruku jsme dosahli, kdyz byly Olimu
asi Ctyfi roky.

Pak jsme se zaméfili na rozvoj ko-
munikace, zlepSeni jemné motori-
ky a udrzeni pozornosti. V té dobég,
tedy okolo ctvrtého roku, nastoupil
do specialni skolky. Oli miluje spolec-
nost, miluje, kdyZ se né€co okolo n¢j
déje. Mame obrovské Stésti na Skol-
ku, kde s détmi provozuji Gzasné cin-
nosti, a Oli tam chodi velice rad. Ted,
v sedmi letech, chodi do 8kolky kazdy
den od réna do dvou hodin a planu-
jeme, ze pristi rok ve stejném objektu
nastoupi do speciélni skoly.

My ho milujeme,

pro nas je prosté nejkrasn

v

jSi

a nejlepsi takovy, jaky je.

mohla vénovat détem a neziskovce,
pracovni pomér jsem ukoncila.

Poznatky z marketingu a drive z ob-
chodu byly fantastickou prilezitosti
k ziskani zkuSenosti, které jsem vyuZi-
la v neziskovce, protoze fundraising je
vlastné takovy obchod.

Jak se vyvijel Oliver, jak to

s nim vypadalo v priibéhu let?
S ozndmenim diagndzy jsme si ujas-
nili, s ¢im bojujeme. Je dllezité védét,
kam je dobré vkladat energii a kam
je to zbytecné. Je ale dobré si uvé-
domit limity, které nam ukazuje OIi.
Nesmi se stat, abychom néco ne-
zkusili jen proto, ze bychom si mys-
leli, ze to nedokéaze. Prosté to zkusi-
me a Oli nam sam rekne, jestli ano,
nebo ne. Nicméné po ozndmeni
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Jako vyhodu vnimame, Ze déti s An-
gelmanovym syndromem jsou schop-
ny se ucit po cely zivot, vidime n¢jaké
pokroky ted, v sedmi letech, ty pokro-
ky jsou po mensich a mensich krdc-
cich, ale porad jsou.

Takze co umi Oliver

v sedmi letech?

Chodi bez pomucky v doprovodu s dr-
zenim za ruku. Co se tyce komunika-
ce, tam je to trosku slabsi, vidime tam
obrovské rezervy, a to i z nasi strany.
Kombinujeme alternativni komunikaci,
to znamena, Ze pouzivame kombinaci
véeho mozného - na néco si dokéze
ukézat piktogramem, na néco ukazu-
je rukou, takze jakési Uplné jednodu-
choucké znakovani, pro néco méa svij
zvuk nebo jednoduché slovo.

Velky rozdil je v tom, kdyz Oli néco
chce nebo kdyz my chceme po ném,
aby se néco naucil. Hodné bojujeme
s motivaci, abychom podporovali to,
co Oli sém chce, ale aby zaroven po-
chopil, ze urcité véci se musi naucit
i presto, ze je nema v oblibé.

Oli potrebuje dopomoc ve vsech
dennich Ukonech od krmeni az treba
po chozeni na toaletu. Ma plenky,
ale vysazujeme ho, takZze da se rict,
ze pleny jsou ,jisti¢”. Pomédhame mu
s oblékanim a svlékanim. Spolupracu-
je, ale sdm to neda.

A planujete, Ze ptijde

do specidlni skoly?

Urcité, on vlastné ted uz méa rok odkla-
du, takze jesté posledni rok ve skolce
a v tom samém zarizeni bude pokra-
Covat ve specialni Skole. Je to Gzasné
zarizeni: Skolka, skolicka a zaroven sta-
ciondr, ktery pro nas znamena moz-
nost odlehceni. Stalo se ndm, Ze jsme
museli nenadale odcestovat kvdli ro-
dinnym zélezitostem, a Oli prespal
v klidu tam, ve zndmém prostredi
a mezi znamymi lidmi. Musim vyzdvih-
nout, jak jsou odbornici v tomto za-
fizeni fantasticti: nejvice mé dostalo,
kdyz jsem se dozvédéla, ze kazdy rok
jezdi na cely tyden s détmi na skolu
v prirodé. Ol byl uz dvakrat a bylo
videt, jak se vraci nadseny.

Jak situaci bere vdas manzel?
Hned od zacatku jsem zaujala ma-
tersky pohled. Zacala jsem patrat
po tom, co mizeme pro Oliho udé-
lat. A Rada velmi zaujal spiSe biologic-
ky pohled na nemoc: co to je, jak se
to stalo, pro¢ se to stalo, co to obna-
8i, co se v téle de€je? A diky t€mto in-
formacim hned narazil na to, ze Angel-
manlv syndrom je predmétem rady
vyzkumU po celém svété s nadéjny-
mi vysledky. Nékteré ¢lanky uz hovo-
rily ve stylu: jiz zitra bude |é¢ba. Pro
nas to predstavovalo obrovskou ber-
licku. ManZela napadaly rdzné tera-
peutické postupy, jak by se geny daly
opravit. Na zdkladé toho mnozstvi in-
formaci jsme se rozhodli, Ze se poradi-
me s védci. Oslovili jsme Akademii véd
Ceské republiky a dostali jsme se k do-
centu Radislavu Sedlac¢kovi. Na prvni
schiizku jsme prisli se zna¢né naivni-
mi predstavami: tak co kdybyste tady
rozhybal vyzkum na Angelman(v syn-
drom?

MEDICINA PO PROMOCI | ROCNIK 25 | CISLO 1/2024 | leden-biezen 2024



Uplng nejvetsSim prekvapenim pro
nas vsak bylo, ze docent Sedlacek hned
na té prvni schizce v podstaté rekl,
ze mu Angelmandv syndrom zapada
do vyzkumného programu, a rozhodl
se, ze ho do n¢j zaradi. To byla pro
nas takrka science fiction, ktera se na-
jednou zacala uskutecnovat.

A od toho se odviji i vds projekt
Asgent?

Ano, tehdy jsme se rozhodli, Ze zalo-
zime organizaci, ktera se bude véno-
vat systematické podpore, a to nejen
vyzkumu. Zpocatku jsme shromaz-
dovali informace, kratce na to nam
doslo, ze bude nutné i finan¢né po-
méhat. Mozn4, ze financnich prostred-
kd na zékladni vyzkum je dostatek, ale
ono téch problém0d k probadani je
tolik, ze spolufinancovani mize vyzku-
mu Angelmanova syndromu pomoci.

Za velmi dullezitou povazujeme
osvétu, a to na neékolika Urovnich. Uveé-
domili jsme si, Ze nejvic ndm pomoh-
ly ostatni rodiny, takze se vénujeme
osvété budoucich diagnostikovanych
rodi¢d. Zalozili jsme instagramovy
profil @our.life.with.angel, kde sdili-
me kazdodenni zivot, coz mlze byt
obohacujici pro rodiny ve smyslu, ze
i s timto onemocnénim Ize Zit plno-
hodnotné. Samozrejmé se snaZime
o osvetu Siroké verejnosti, aby neby-
lo tabu o této problematice mluvit,
aby lidé védéli, jak k t€mto pacien-
tam pristupovat, ze se mohou néko-
ho zeptat.

Dalsim osvétovym tématem je po-
pularizace védy, aby verejnost po-
chopila vyznam zakladniho vyzkumu,
ktery mdze mit prinos pro kazdého
z nas. Nejenom pro nds vzacné, ale
kouzlo zakladniho vyzkumu je v tom,
ze prichadzi na obecné principy, které
pak Ize uplatnit u dalSich onemocnéni.

Dulezité je také si uvédomit, ze vzac-
né onemocnéni, i prestoze vétSina pa-
cientd je diagnostikovana v détském
véku, se v nékterych pripadech mize
objevit kdykoli v prabéhu zivota. Maze
se to tedy tykat kazdého z néas. Prisli
jsme i na to, Ze v oblasti genetiky exi-
stuje i urcitd prevence - genetické tes-
tovani jest¢ pred téhotenstvim, o kte-
rém jsme drive neméli tuseni. Kdyby
se diky prevenci predeslo jedinému pri-
padu za rok, ma to smysl. Lidé by o tom
méli védet, aby se mohli sami rozhod-
nout.

Asgent byl v poslednich tydnech
vidét. To znamend, Ze vase
smysluplnd prdce md uspéch.
Nase dil¢i témata nas privedla i k to-
mu, ze pilifem organizace je haje-
ni zajm0 pacientd, a to na nékolika
urovnich, at uz jsou to kulaté stoly, do
nichz vnasime pacientsky pohled nebo
pacientskou zkusenost, nebo v social-
nich otdzkach, vyzkumu a pristupu pa-
cientd k inovativni |é¢bé. Je absolutné
nemyslitelné, kdyz lidstvo dokaze vyvi-
nout a vyrobit €k, aby se k nému pa-
cient nedostal. S tim pak souvisi sy-
stematicky pristup k reseni situace
ve zdravotnictvi, refinancovani zdra-
votnictvi, protoze inovativni |é¢ba se
objevuje a bude ji ¢im dal tim vic.

Cesko se rozzaiilo modie pro andélské déti 15. iinora 2024
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V jaké fazi je nyni zakladni

vyzkum docenta Sedlacéka?

Vyzkum prosel nékolika faizemi. Na za-
¢atku probéhl sbér a analyza infor-
maci, ve druhé fazi byly vytvoreny
mysi modely, na nichz lze onemoc-
néni komplexné zkoumat a ovérovat
terapeutické pristupy. Zde se poda-
¥ila fantasticka véc - v Ceském cen-
tru pro fenogenomiku vytvorili jedi-
ne¢ny mysi model s genovou deleci
takového rozsahu, jaky odpovida de-
leci u pacientl s Angelmanovym syn-
dromem. Svatym gralem, k némuz
se celosvétovy vyzkum uping, je na-
lézt bezpecny zpUsob, jak Angelma-
ndv syndrom [éCit, tedy jak provést
opravu v mozku. Zkousi se vektorovy

Foto: Asgent
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pristup i systém CRISPR/Cas, zatim se
vSak na bezpecné terapii pracuje. )iz
bylo dosazeno urcitych vysledkd, ale
za cenu vyraznych nezadoucich Gc¢in-
kd. Abychom meéli jistotu, ze vyzkum
bude i nadale pokracovat, je nutné
zajistit spolufinancovani. O tom, jaké
jsou zplsoby pomoci, najdete vice
informaci na https://asgent.org/chci-
-pomoct/.

To je pomérné pokrogcilé
stadium vyzkumu.
Znalci problematiky védi, jakych tUspé-
chl bylo dosaZeno, Ze uz jsme blizko.
A zaroven tak daleko? Vétsinova verej-
nost to vnima tak, ze 1ék neméame.
Samozrejmée jsme si védomi, ze
Olimu ajiz narozenym détem ¢as ubiha
kazdym dnem. Ztraceji nadéji na to,
ze je l1é¢ba dokéze ovlivnit, na druhou

Angelmaniiv syndrom
Neékdy oznacovany jako syndrom Stastné loutky podle charakteristického fe-
notypu pacientd (happy puppet syndrome) je mikrodele¢ni syndrom, zptso-
beny nejcastéji deleci v Useku 15g11-13 na maternalnim chromozomu nebo
uniparetalni dizomii otcovského 15. chromozomu. Jde o vzacné onemocnént,
k prvnim projeviim dochézi mezi 4. a 6. mesicem Zzivota, a to opozdénim psy-
chomotorického vyvoje. Incidence toho syndromu je asi 1/10 000-1,/30 000.

Etiologie Angelmanova syndromu Uzce souvisi se syndromem Prader-
-Willi. Oba syndromy maji rozlisny fenotyp, ale Gsek delece je u obou shod-
ny. O tom, kterym z nich bude jedinec postizeny, rozhoduje genomovy
imprinting. V deletovaném useku se vyskytuji dva kritické genové Useky:
PWCR a ASCR. Angelmandv syndrom vznika tak, ze na 15. maternalnim
chromozomu dochazi sice k deleci obou Usekd, ale ddsledkem toho je
na otcovském homolognim chromozomu metylovéan Gsek ASCR, ¢imz dojde
k jeho inaktivaci. Aktivni tedy zlstava pouze Usek PWCR na otcovském
chromozomu.

Déti potrebuji celozivotni asistenci.

Fenotyp Angelmanova syndromu
- U v8ech postizenych pozorujeme:
- malo rozvinutou re¢ - pouze minimum slov, spiSe neverbalni projev,
- tézkou mentalni retardaci v pasmu debility az imbecility,
- motorické problémy - ataktické pohyby, strnuld chize (pripominajici
pohyby loutky),
- bezdlvodné zachvaty smichu.
- Asi u 80 % se vyskytuje:
- porucha pozornosti,
- hypotonie,
- mikrocefalie,
- abnormaélni EEG.
- U 20-80 % se méze/mohou objevit:
- Silhéni,
- poruchy polykaciho reflexu,
- hypopigmentace,
- oplostelé zahlavi,
- hyperaktivita,
- epileptické zachvaty.

Angelmantyv syndrom byl poprvé popsan v roce 1965 Harry Angelmanem,
pediatrem ze severni Anglie. M€l ve své péci ti déti, které mely velmi podob-
né priznaky: nemotornou chdzi, trhavé pohyby a tendenci mavat rukama pri
vzruseni. Proto Harry Angelman popsal tyto déti v prvni publikaci o AS jako
tastné loutky”. V Ceské republice se AS zacal diagnostikovat v roce 1997.
Podle odhadti by v CR mélo #it kolem 120-150 pacientti, ale diagnostikova-
no a evidovéano je 80. Pravdépodobné se nemocni skryvaji pod jinymi dia-
gndzami, nejcasteji jako deétska mozkova obrna.

stranu nad¢je umira posledni. Vime, ze
k UpIné opravé nebo Uplnému vyléce-
ni u Oliho nedojde. Avsak alespori ¢&s-
tecné pozitivni efekt 1é¢by, po niz by se
napriklad zlepsila jeho motorika, naucil
by se vic slov, nehrozily by epileptic-
ké zachvaty nebo by udrzel déle po-
by znamenal nesmirné zlepseni kvality
jeho i naseho zivota. Podari-li se pri-
nést budoucim generacim Ié¢bu, pak
prece nemuze byt viibec zadnych po-
chyb o tom, Ze to za to stoji.

Proé se Asgent vyprofiloval
trochu jinym smérem nez jiné
pacientské organizace?

Manzel je technicky zaméreny, ale
biologie pro néj byla koni¢kem. Tvrdi,
ze kdyby byl mladsi, Sel by biologii
studovat a postavil by se i do labo-
ratore. Souc¢asné mé motivaci ve stu-
diu, a proto biologickym principdm
rozumi a mlze byt partnerem vy-
zkumnikd. Pacientskych organizaci,
které podporuji rodiny, poradaji pro
n¢ edukace, pobyty a rdzné akce, je
vice a jsou v tom dobré. My jsme zvo-
lili podporu vyzkumu jako oblast, kde
muzeme byt prospésni s dalekosah-
lejSimi duasledky. Pri fundraisingu ri-
kdme, Ze darovana &astka nepfinese
okamzity efekt, ale darce se mize stat
soucasti né¢eho mnohem vétsiho - az
prijde 1ék na trh, bude védét, ze i jeho
stokoruna k tomu uUspéchu prispéla.

Co by se podle vds mélo zlepsit?
Podle mne tim nejuzsim mistem zdlsta-
ne doktor bez empatie, ktery si ani ne-
udéla cas, aby se podival na internet
a zjistil, jakymi informacemi mdze pa-
cienta s konkrétni diagnézou ¢&i jeho
rodinu vybavit. MiZe pacienta aspon
seznamit s pojmem pacientskd orga-
nizace a odkazat jej na ni. Ur¢it€ by
mélo smysl vybudovat sit koordina-
torll pro vzacna onemocnéni. Pak
by doktor predal jedinou informa-
ci: tady mate kontakt na koordinato-
ra pro vzacnd onemocnéni, ktery by
byl i jakymsi privodcem péci. Do té
doby budou neinformovani Iékari tim
nejuzsim mistem cesty pacienta celym
systémem.

Marta Siméinkovd

Wzkum vzdcnych onemocnéni Ize podporit
ddrcovskou SMS
na Cislo 87 777 ve tvaru DMS ASGENT 90.
Vice na www.darcovskasms.cz
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