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RODICE O ANICCE

»Anicka se narodila vlednu 2014 a moc jsme se na ni tésili.

Je to prekrdsnd holcicka, obdivujeme jejiho dobrodruzného ducha
a velkou radost do Zivota. Anicka je velmi ucenlivd a bystrd
divenka. KaZdy den nds prekvapuje, jak si umi se v$im poradit.
BohuZel ji jeji vrozend vada brdni v podnikdni mnoha riznych
Cinnosti, at uZ jsou to prvni pokusy pri oblékdni, obouvdni, drZeni
hrnicku nebo hracky, jizdy na odrdZedle nebo na kole. Anicku
hodné zapojujeme do vSech mozZnych aktivit, do plavdni, do oddilu
Sokola, hernich i tvircich aktivit, moc rdada kresli nebo maluje
barvickami, ale nejradéji béhd po hristi i po lese. Je kouzelné
ji sledovat, jak umi byt nékdy klidnd a soustredénd, nékdy pina
eldnu a nevycerpatelnd. Prdavé pro tyhle vsechny jeji skvélé
vlastnosti bychom ji chtéli co nejvice pomoci do dalSiho Zivota.
Clovék &asto pres tzv. riZové bryle nevidi zfejmd fakta. Handicap
jeji rucky je samoziejmé naprosto zdsadni, silné omezujici
v mnoha oblastech, ale diky operaci, kterd by jeji rucicce umoznila
pouZzivat predlokti, zdpésti i prsty, by se mohla co nejvice zapojit

do béZného Zivota a nebyt tak socidlné vyloucend.
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PAR SLOV O OPERACI

Kontaktovanim rodic déti se stejnou vadou z celého svéta se rodice malé Anicky dozvédéli o tzv. ULNARIZACI.
Cilem této operace a nasledné rehabilitace je narovnani zapésti za Gcelem zvyseni funkce ruky a prstd, a také
obnoveni hybnosti zapésti. Dosavadni vysledky operace a zejména ziskané zkusenosti rodi¢li jiz operovanych
déti ukazuji, Ze ulnarizace jasné zlepsuje kvalitu Zivota jedincl s radialni aplazii. Ulnarizace je komplexni operace
zahrnujici chirurgii, ortopedii atd., nejedna se tedy o Zzadnou plastickou zkraslujici operaci.

V soucasnosti tuto operaci provadi pouze nékolik malo doktori na svété, a to vzhledem k naroc¢nosti zakroku
a zejména vzhledem k velmi malému poctu pacientl. Rodi¢e malé Anicky navazali kontakt s Dr. Shawnem
Standardem ze Sinai Hospital v Baltimoru ve Spojenych statech, ktery jim byl doporu¢en mnoha pacienty a jejich
rodi¢i na zakladé skvélych vysledk(. Ulnarizace vyZzaduje nékolikadenni hospitalizaci v nemaocnici.
Dle individualnich potreb je ruka pacienta po dobu cca 3 mésicl stabilizovana tzv. zevnim fixatorem, poté je ruka
na cca 1-2 mésice v sadfe, a to od ramene po prsty. Celkova doba nutna k setrvani Anicky spolec¢né s rodici
ve statech je asi 6 mésica.

FINANCE

Tato operace neni hrazena zdravotnim pojisténim a cena ulnarizace je $ 52 000.

NA ZAKLADE PODANE ZADOSTI O UDELENi SOUHLASU S UHRADOU NAKLADU NA PLANOVANE SLUZBY
V ZAHRANICI VYDALA VSEOBECNA ZDRAVOTNI POJISTOVNA CR ZAVAZNE ROZHODNUTI O VYHOVENI NASI
ZADOSTI A SPECIFIKOVANE ZDRAVOTNI SLUZBY (ULNARIZACI) UHRADI.

PfestoZe se Vieobecnd zdravotni pojistovna CR rozhodla operaci uhradit a prokazala tim Ani¢ce obrovskou
podporu, je tento projekt pro celou rodinu velmi naro€ny. Jedna se zejména o dalsi ndklady na lé¢ebny program
pro Anicku, na hospitalizaci, medikaci a rehabilitaci v US, naklady na dopravu, na dlouhodobé ubytovani v US, dale
na rehabilitaci unas a pravidelné lékarské kontroly v US spojené opét s dopravou a ubytovanim a s tim
souvisejicimi vydaji, které presahuji ¢astku jeden milion korun. Rodice Anicky se rozhodli rodinu na tak dlouhou
dobu nerozdélovat a hlavné Ani¢ku podpofit spoleéné. Nepfitomnost v CR viak samoziejmé znamend preruseni
pracovnich smluv a po danou dobu ztratu prijmQ, stejné tak rodinu pobyt v US nijak nezbavuje financ¢nich zavazka
v CR. Rodice se proto aktivné zapojili do projektu Ani¢ka, do shromazdovani financi véemi dostupnymi prostiedky,
a proto si dovoluji timto zplisobem oslovit i Sirokou verejnost s prosbou o pomoc.

VZKAZ RODICU MALE ANICKY

»Nasim prvoradym ukolem, jako kaZdého rodice, je zajistit
pro Anicku to nejlepsi. S ohledem na Anicciny lepsi vyhlidky
do budoucna, zdsadni zlepseni funkce ruky a prstiu, a moZnosti
se lépe zapojit do kaZdodenniho Zivota; je toto, i p;fes mnoho
ndrocnych krokd, pro nds jedind mozZna sprdavnd cesta.

Po zviladnuti tohoto projektu chceme ale také naddle pomdhat
vsem détem s timto handicapem. ZaloZili jsme proto spolek
»Anicka, spolek na podporu déti s handicapem — Radial Club
Hand“, a také webové stranky s veskerymi informacemi pro
déti a jejich rodice v podobné situaci, pro zajisténi poradenské
a informacni ¢innosti.

s v

Velmi Vam dékujeme, Vasi pomoci si moc vazime.”

ANICKA, HELENA o HONZA KRALOVI




VICE 0 RADIALNI APLAZII & ULNARIZAC ...

RADIALNI APLAZIE

Radidlni aplazie je velmi vzacnd vrozend vada, ktera se vyskytuje cca u 1 ze 100 000 narozenych déti. Jedna se
o nedovyvinuty nebo pouze ¢astecné vyvinuty kostény zaklad vietenni kosti. Aplazie ma nékolik stupnd, pricemz
u Anicky se jednd o nejvyssi stupen tézkého postizeni — tedy Uplnd absence vietenni kosti. Loketni kost je kratsi
a mirné zahnutd, zapésti je zahnuté v pravém Uhlu smérem k palci. Prsty tak nemohou byt pIné funkéni. Palec je
zcela hypoplasticky, tedy nefunkéni.

Anicka absolvovala mnoho riznych vysetieni na moziné pridruzené vady, a to vCetné genetického vysetreni.
Doposud byly vylouc¢eny jakékoliv dalsi vady nebo syndromy, které v pfipadé dédiéného vyskytu tuto vadu mohou
doprovazet. Vysledkem genetického vysSetfeni je zavér, Ze se u Anicky nejednd o dédicné onemocnéni,
ale o sporadicky vyskyt této vady, a to bez dalSich pridruzenych vad.

ULNARIZACE

Ulnarizaci vynalezl Dr. Dror Paley, Florida, U.S. vroce 1998 a nasledné ji provadél spole¢né s Dr. Shawnem
Standardem, ktery je dnes svétovou Spickou v oboru a plsobi v tzv. Rubin Institutu pokrocilé ortopedie v Sinai
Hospital v Baltimoru, U.S. Dosavadni vysledky vSech operaci ukazuji, Ze ulnarizace zlepSila funkce ruky, atim
vyrazné zvysila kvalitu Zivota jedinci s radialni aplazii. Doporucuje se, aby bylo dité operovano nejlépe mezi 1. a 2.
rokem Zivota, jinak Ize tento zakrok provést az do 6 let véku ditéte. Dr. Shawn Standard provadi ulnarizaci od roku
2002 a doporucuje jej pravé jako postup, ktery eliminuje rizika predchozich operacnich pfistupu.

NejdilezitéjSi vyhody ulnarizace jsou:
1/ predlokti a zapésti zlistava volné a je zde umoznén pohyb zapésti, neni nutné nosit Zadnou dlahu,

2/ za dobu provadéni ulnarizace uvadi Dr. Standard 0% vyskyt naruseni rtistové chrupavky p¥i operaci,
3/ specifické uloZeni ulny vzhledem k zapésti nedava mozZnost, Ze by se zapésti/ruka vracela do plivodni
zahnuté podoby.

Téchto vysledkll nelze dosahnout pomoci predchozich docasnych zakrok( tzv. centralizace nebo radializace,
kde vsak zlstava pevné spojené predlokti a zapésti a tim je vyloucen pohyb v zapésti, existuje zde riziko naruseni
tzv. rastové chrupavky, coZz by zpUsobilo zpomaleni - zastaveni rlstu kosti, a je zde velmi wvysoka
pravdépodobnost, Ze dojde k opétovnému vychyleni ruky na stranu vietenni kosti, to by pak znamenalo nasledné
reoperace a dlouhodobé rehabilitace.

Dalsi informace jsou uvedeny na webu:

www.ahickakralova.cz
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