IPRO TOMA§KAI

PRIBEH O BOJOVNIKOVI SE SPINALNI
MUSKULARNI ATROFII

POJDME
ZAZRAKUM
NAPROTI...

Narodil jsem se 30. 12. 2019 v Ostravé ve Vitkovické
nemocnici. Na svét toho c¢asu pfichazim planovanym
cisafskym fezem, protoze jsem byl u maminky v bfisku
otolen nozkama dold - pfece nebudu vzhiru nohama :).
Ahoj svété! Jsem zcela zdravé ctyrkilové miminko a zda se,
ze bude vse v poradku. Moje maminka s tatinkem jsou
nejstastnéjsi rodice na svété (to ale jesté netusili co v sobé
ukryvam).

Nastal ¢as a rodic¢e si mé odvezli domdU, kde uz cekala
moje velkd sestra Adélka. Krasné jsem rostl, pfibiral na
vaze, pasl koni¢ky a rad si hral na bfisku. Rodice se tésili, az
povyrostu, hlavné moje sestficka, abychom si mohli

spole¢né& hrat. MUJj vyvoj byl zcela v poradku az do 10.
mésice, kdy sla maminka na preventivni prohlidku a sdélila
pani doktorce, zZe si nedokazu sam sednout a pretocit se na
bfisko. Mou maminku také trapilo, Ze mam problém s polykanim
vétsich soust jidla. Lékarka nevahala a navrhla cvi¢eni Vojtovy metody. Dochazel jsem s maminkou, moc se mi
tam nelibilo, ale i presto se ze mé stal dfic a mé télicko a svalstvo délalo malinké pokroky. Nic nenasvédcovalo
tomu, ze by se mnou meélo néco byt v neporadku. Po Case si ale pani doktorka na cviceni vSimla, ze mam Sev
pres CeliCcko (prfedCasné srostlou fontanelu), proto na to radgji upozornila. Maminka nevahala a poprosila
pediatra aby mé odeslal do nemocnice, kde by vyloucili néco vazného.

V nemocnici dne 2.12.2020 se mi na Celicko podivali a napsali zpravu — jsem fesdk a vSe mam v poradku. Pro
zménu se ale pandm doktorlm nezdaly mé slabé noZicky, tak jsem byl objednan 4. 1. 2021 na EMG vysSetfeni
svalt. Nakonec doglo na vysetfeni jiz 9.12. 2020.

To rdno 9. 12. 2020 se jevilo jako normalni, bézné jen do doby, nez jsme dojeli do nemocnice a otevreli se
dvere. Nase rodina vesla dovnitf. Po EMG vysetfeni, pfi kterém jsem moc plakal, se pan doktor peclivé diva na
obrazovku a zaroven na dalsi pani doktorku. Nic nefika. Na konci |ékaF obrati svlj zrak na mé rodice a necitlivé
jim oznamuje, 7e muj Zivot bude trvat pouhé 2 roky.

Byla mi dagnostikovana spinalni muskularni atrofie | typu. Mi zdrceni rodi¢e jsou odeslani na geneticka
vySetreni, kde ma byt diagndza potvrzena na sto procent. Po osmi dnech nejistoty, stresu, pocitu beznadégje
a nejhorsich dnech v Zivoté mych rodi¢d mi 17. 12. 2020 potvrzuji na zakladé genetického vysetfeni SPINALNI
MUSKULARNI ATROFII 1. TYPU.



== JAK MUZETE POMOC| ==

Tomaskovi byly pojistovnou schvaleny ctyri davky tohoto Iéku, pro které si
jezdi do Détské nemocnice v Brné. Spinraza je financné velmi naro¢na a cena
jedné davky se pohybuje okolo dvou miliond KE. Lécba by méla byt hrazena z
prostfedkl verejného zdravotniho pojisténi tém pacientlm, ktefi splnuji
kritéria.

Spinraza neléci, pouze pozastavuje rozvoj nemoci. SMA je progresivni
nervosvalové onemocnéni a s rozvojem nemoci u néj dochazi k predc¢asnému
nevratnému odumiradni nervl a druhotné tak nevratnému k poskozeni svalu.

Po dlouhém dohadovani se zdravotni pojistovnou o Uhradé |éCby, podstoupil Tomasek
dne 23. 3. 2021 aplikaci genovou Lécbou Iékem Zolgensma. Aplikace tohoto |1éku stoji
okolo 56miliond korun. Dle védecké studie se zatim aplikuje jen jednou, jelikoz studie na
toto |éCivo stale probiha. Jsme nesmirné radi, Ze tento Iék mohl Tomasek dostat.



REHABILITACE

E— NAKLADNA LECBA _ —
DOPORUCENA LEKARI

Tomasek 2 - 3krat tydné navstévuje neurorehabilitace, po 55minutach. Bohuzel
neurorehabilitace potazmo neurorehabilitacni pobyty na Slovensku pojistovna neproplaci. Kdyby
Tomasek svaly neprotahoval a necvicil, tak by nemél zadny pokrok kupredu. V zacatcich Tomasek
jen leZel, dnes uz stoji na nohach a snazi se jit kupredu.

Intenzivni neurorehabilitaéni program v Arcadé na 14 dni/2 hodiny denné- 24 000KE.
55minut cviceni v neurorehabilitacnim centru Pokrok i s bazénem stoji 1 500Kc.
20minut hiporehabilitace (jizda na specialnim koni) stoji 350Kc.

Adeli medical center v Piestanech, Slovenska republika - rehabilita¢ni program 12 dni (3480
euro, ubytovani 52 euro/noc+strava pro dité a jednoho dospélého 43,4 euro/den. Celkova cena: 12 dni
je 4586,80 EUR (celkem 123 843Kk¢, je doporuceno absolvovat opakované).

Specialni program v laznich Klimkovice Reha motion.

Ambulantni rehabilitacni program 14 dni 20 495 K¢, 21 dni 30 850 K¢, 28 dni 54125 K¢, Program

Ize nakombinovat s lazenskym navrhem, kdy je ¢ast procedur hrazena zdravotni pojistovnou. 15 dni
9 490 K¢, 22 dni 14 740 KE, 29 dni 19 990 Kec.

Na lazné tzv. na pojistovnu ma Tomasek narok jedenkrat za rok. VétsSinou se jezdi do
Klimkovickych lazni nebo do Détské lécebny pohybovych poruch Boskovice.

NABIDKA PRO FIRMY

MUZete pomoci financnim prispévkem (Ize verejné podékovat na Facebooku s odkazem www
stranek nebo logo firmy), také mUizete vénovat Tomaskovi do aukce rizné vyrobky, které se
nasledné vydrazi na Facebooku nebo Instagramu). Ale také postaci pouhé sdileni na Facebooku

nebo uvedeni odkazl na internetové strance Vasi firmy. Jsem otevieni véem nabidkdm. Pfedem
mnohokrat dékujeme.
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