RiSa trpi vzacnym
syndromem. Pomozme
mu na jeho cesté

Tento pFibéh je o naSem synovi RiSovi, kterému dal osud do
vinku velmi vzacny geneticky Renpeninng syndrom.
Ri3a se narodil pfed Vanoci 22.12. 2020.

UZ od narozeni to nemél RiSa jednoduché. Dostal se okamZité na
oddéleni RES na ceskobud&jovické neonatologii, kde musel celit
nejruznéjsim komplikacim.

Hned s jeho prvnim pla€em méli Iéka¥i podezfeni na syndrom Cri
du chat (syndrom kociciho kFiku), ktery byl vSak vzapéti
vylougen.

Prvni 3tédry den Ri3a oslavil netradicné, celkovou sepsi
organismu, kdy ho museli IékafFi intubovat. JeSté& na neonatologii
zacala série genetickych vySetreni.

TémeéF po dvou letech byl RiSovi diagnostikovan Renpenning
syndrom. Vie jsme si o syndromu museli zji§tovat sami. Zadny z
odborniku, které navitévujeme, se s timto syndromem nikdy
nesetkal.

Prvni roky Zivota jsme hodné bojovali ohledné jidla, Iékafi
zat€inali doporu€ovat PEG (sondu, kterd vede pfimo kiZi na bfise
do Zaludku a pFes ni se dité krmi). Na3tésti jsme se dostali na
kliniku NoTube v Rakousku a PEG nebyl a neni zapotfebi. Stale
viak neni jidlo RiSovou silnou strankou a v 5 letech vazi necelych
11 kg. Ri3a pfijima pouze mixovanou stravu, tuhé jidlo nepFijme
vibec. Staéi v jidle jen malinky kousek a Ri¥a pFestane Gpln& jist.
Ri%a navitévuje M3S v centru Arpida v Ceskych Bud&jovicich. Se
spoluZaky ve tFidé se mu moc libi. V ramci Skolky ma
rehabilitace, ergoterapie, hipoterapie, muzikoterapie, chodi do
bazénu a na jiné aktivity.

Dale navstévujeme kardiologii (z diivodu vrozené vady srdce),
neurologii, o€ni kliniku a Feldenkraisovu metodu. Jezdime na
intenzivni neurorehabilitacni pobyty a do Ié€eben.

RiSa je 24/7 odkazany na nasi péci.

Neumi se najist, sim nepije, neoblékne se, nemluvi. Pohybuje se
lezenim nebo chodi s oporou. Kvili propadlym kotnikiim nosi
specialni boty.

Podle psychologického vySetFeni odpovida jeho mentalni i
fyzicky stav 10mésiénimu ditéti.

Jak sbirka pomuzZe?

Ted jsme se dostali do situace, se kterou si uZ bohuZel sami
neporadime. Bydlime na vesnici a do viech vétSich mést, kde ma
Ri3a lékafFe a nezbytné terapie, to mame opravdu daleko. Jen
cesta do specialni Skolky, ktera mu jako jedina v okoli dokaZe
poskytnout adekvatni péci, nam zabere pfes hodinu.

NaSe soucasné auto uZ bohuZel dosluhuje a neustale vypovida
sluZbu. Spolehlivy viiz je pro nés pfitom naprostou nutnosti,
abychom RiSu mohli denné vozit za péci, kterou tak moc
potFebuje.

KdyZ je totiZ auto v servisu, syn pFichazi o dlleZité terapie, bez
nichZ se jeho vyvoj zastavuje. O statni pfispévek na pofizeni vozu
jsme Zadali, ale byl nam zamitnut. DGvod? Ri3uv vzacny syndrom
zkratka nefiguruje v pfesné danych tabulkach zakona, ato i
piesto, Ze ma podle posudku téZkou vadu pohybového a

mentélniho aparatu. =
Vybrané penize proto vyuZijeme v prvni fadé na nakup i h
spolehlivého automobilu. Pfipadné dal3i prostfedky poputuji na

uhradu neurorehabilitaci, nezbytnych pomicek (jako je specialni ’-" ODKAZ NA
obuv, bryle €&i magneticka podloZka Bemer) a na financovani
asistenta ve Skolce. T
Z celého srdce dékujeme za kaZdou pomoc, ktera RiSovi usnadni s RANKU
jeho nelehkou cestu. SBIRKY
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