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Témeér desetileta Amalka z Kralovéhradecka bofi
veSkera oCekavani Iékaru a navzdory velmi vazné
diagnoze mitochondrialni encefalopatie se statecné
pere s osudem. Velkou oporou jsou ji jeji rodiCe
Veronika a Miroslav i sestfiCka, dvojCe EliSka
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Bez vozic¢ku, plicni ventilace 3

a enteralni pumpy se Amalka
na vyletech neobejde
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DCERA GEL{ VAZNE DIAGNOZE
MITOCHONDRIALNI ENCEFALOPATIE

Amalka Zije s vzacnym genetic-
kym onemocnénim, mitochon-
drialni encefalopatii, na které
neexistuje lécba. ,,Primérna dél-
ka Zivota je u téchto déti 5 let.
Vzhledem k nedostatku energie
v buiikdch dochézi k postupné-
mu ochabovani svalstva, zhor-
Sovani koordinace pohybu, pro-
blémim s travenim, poruchim
zraku, zpomalenému rastu, po-
Skozovani mozecku a nakonec
k respiracnimu selhani. U kaz-
dého pacienta se onemocnéni vy-
viji jinak,” zaCind své vypravéni
Amal¢ina maminka Veronika.

Radost z dvojcatek

Amalka se narodila jako zdrava
sestficka svého dvojcete Elisky.
»M¢Eli jsme z holci¢ek velkou
radost, ale od zacitku jsme vni-
mali, Ze je Amalka jina. Dnes
uZ vime proc. Situace se zaca-
la zhorSovat ve tfech letech. To
pfestala chodit, dostala PEG
(vyZivovou sondu pfes biisko
pfimo do zaludku), postupné ji

Amalka

oporu ve

Elisce

zaCaly ochabovat v§echny svaly
a potykala se s velkym tfesem
rukou i problémy s dychanim,*
popisuje maminka.

Bez vozi¢ku to nejde

Zivot celé rodiny se tak kvili
zhor§eni Amadlcina stavu zmé-
nil od zékladu. ,,VSechny plany
a cile najednou ztratily smysl.
Kazdy den se odviji podle mo-
mentdlniho zdravotniho stavu
Amalky. Kdyz to jde, snaZime
se fungovat jako béZna rodi-
na — manZel chodi do préce,
Eliska do Skoly, obcas vSichni
spole¢né jezdime na vylety,*
popisuje Veronika. CoZ je né-
kdy dost velkym logistickym
ofiskem. ,,Amalka ma sice svij
elektricky vozik, ktery ji umoz-
fluje urcitou miru samostatnosti,
ale kdyZ nékam jedeme, mu-
sime s sebou zabalit i domaci
plicni ventilaci, enterdlni pum-
pu, kaSlaciho asistenta, kysli-
kovy koncentrator, odsavacku
a spoustu dalsiho piisluSenstvi.

Mitochondrialni encefalopatie je vzacné progresivni metabo-
lické onemocnéni zptisobené genetickou mutaci (v mtDNA
nebo jaderné DNA), ktera vede k poruse produkce energie

v mitochondriich. Postihuje predevsim organy s vysokou
spotrebou energie, jako jsou mozek a svaly, a projevuje se
neurologickymi pfiznaky (krece, ataxie, kognitivni poruchy),
svalovou slabosti, laktatovou acidézou a ¢asto multi-

organovym postizenim. Na nemoc doposud neexistuje Iék,
terapie spociva pouze ve zmirnovani priznaku.

ma velkou

své setricce

Nic nesmi chybét,” zdaraziuje
starostlivda maminka.

Malé radosti, smich,

zabava...

Presto se rodina snazi kazdy
den Zit naplno, uzivat si malé
radosti a mezi ndronymi dny
najit prostor na smich, zdbavné
hry a chvile klidu. ,,Prognézy
a tabulky jsme vymazali z hla-
vy a snazime se Zit kazdy den
naplno. Ale upfimné — nékde
vzadu v hlavé nds s manZelem
stdle ovlada strach ¢i potfeba
byt ve stitehu. Uvédomujeme si,
ted si hrajeme na zahradé, caka-
me se v bazénu, ale za hodinu
muzeme byt na JIP,” snazi se

Hipoterapie pomaha holéi¢ce

posilovat svaly i koordinaci B

maminka Veronika popsat nikdy
nekoncici obavy a stres z toho,
Ze je potfeba mit se stile na
pozoru.

Diky za pomoc

Protoze je péce o Amdilku
velmi naroc¢na, zacali rodiné
pomahat Dobfi andélé, dar-
ci nadace Dobry andél. Jejich
pravidelnou finan¢ni podporu
rodina vyuZiva na thradu 1é-
¢ebnych pomicek ¢i cesty k 1é-
kafim. ,Moc za tuto pomoc
dékujeme. Je to opravdu tzasny
pocit, kdyz vite, Ze se najdou
lidé s dobrym srdcem, ktefi
vam v tézké chvili pomtizou,*
dékuje pani Veronika.

Pripravila: lva Vondrova Foto: nadace Dobry andél

Amalka miluje vSechna zvirata,
I nejradéji ma koné a poniky

Dobrych andéld neni nikdy dost

Pokud byste chtéli pomahat rodinam, ve kterych se vyskytlo
vazné onemocneéni jako u Amalky, starite se Dobrymi andély.

Je to jednoduché, staci se na www.dobryandel.cz zaregistrovat,
zvolit libovolnou vysi prispévku a zadit prispivat. Nadace vase
prispévky rodinam preda do posledniho halére a vy se

diky svému Andélskému uétu miizete kazdy mésic podivat,
které konkrétni rodiné jste pomohli.
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