ZKUSENOSTI

BARE JE TEPRVE DVANACT LET, ALE MA TOHO ZA SEBOU
VIC NEZ LECKTERY DOSPELY. KDYZ SE NARODILA, NOVORO-
ZENECKY SCREENING ODHALIL CHYBEJICI LEVOU LEDVINU.
V PRUBEHU DALSICH LET SE RODICE MUSELI POSTUPNE
VYROVNAVAT S DIAGNOZOU SLUCHOVE VADY, ZJISTENE
VROZENE VADY PATERE A SRDECNI VADY. DIVKA JE DOSUD
SLEDOVANA NA GENETICE, ENDOKRINOLOGII, NEFROLOG]!
A FONIATRII. O USKALICH, KTERA S SEBOU PRINAS( ZIVOT

S MNOHA ZDRAVOTNIMI OMEZENIMI, ALE | O NADEJI A RA-
DOSTECH JSME SI POVIDALI S MAMINKOU BARBORY, PANI
PETROU HURTIKOVOU.

Vysvétlete prosim laikovi, co znamena chybéjici
ledvina v téle.

Barunka md zdvojenou ledvinu, kterd nastésti plni funkci
obou téchto organt a jak ukazuji pravidelné kontroly,
zatim funguje sprivné. Riziko poskozeni je spojeno spie
s vy88im vékem nebo kdyby doslo k poranénf ledviny.
Badra si musi ddvat pozor na prochladnuti, a jelikoZ rdda
sportuje, musi byt v tomto sméru opatrné€jsi. DodrZovani
pitného reZimu je samozfejmosti. Difve se novorozenecky
screening ledvin neprovadél a na to, Ze ¢loveku chybi led-
vina, se pfidlo vétdinou v dospélosti, v situaci, kdy zacaly
zdravotn{ problémy. Obavy o jeji zdravi mdm spiSe do bu-
doucna a pfeji si, aby nedoslo k Zidnému zhorSeni.

Kdy byla Bafe diagnostikovina vada pdtefe a srdecni
vada?

Na vadu pdtefe jsme pfisli, kdyZ bylo Bdfe deset let. Vimli
jsme si, Ze nestoji vzpiimené. Po kolecku vySetfent ndsle-
dovala diagnéza vrozené vyvojové vady pdtefe s nékolika
chybéijfcimi oblouky obratli. To s sebou pfineslo omezen{
oblibeného sportovini, nutnost povinného denntho cvicent
Vojtovy metody, celodenni noenf vy33iho korzetu. Nastal
problém s oblékdnim, protoZe korzet je vidét. ObtiZnéjsi byl
i ndkup pé&knych bot, do ktervch by se vesla vysokd pod-
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paténka, nebo pro Biru nepochopitelné navy3eni podpatku
o dva centimetry. Stejny rok nds détskd lékaika preventivné
poslala k détskému kardiologovi. Ten diagnostikoval srdec-
ni vadu, kterd se mtiZe ¢asem zlepsit, nebo se bude muset
fesit operaci. Letos na podzim nds ¢ekd kontrola. Uvidime.

Na vadu sluchu jste piisli jiZ v porodnici?

BohuZel ne. V porodnici, kde se Barborka narodila,

se screening sluchu neprovidél. Jako miminko si Béra
broukala a Zvatlala. Do jejich dvou a pal let jsme ani

my, rodice, ani pediatricka pfi preventivnich prohlidkach
nepoznali, Ze Bdra $patné& slysi. Mluvila, ale s hor3i vyslov-
nostf. Navitivili jsme logopedku, kterd ndm doporucila nd-
vitévu ORL. Po sérii vySetfeni jsme méli v rukou diagnézu:
&7kda nedoslychavost a zbytky sluchu. Vpravo do 2 kHz
50-60-85 dB, vlevo 0,5 kHz 100 dB. Byla ndm pfidélena
sluchadla. Nejprve na pravé ucho, pozdéji i na levé.

Co pro vas bylo nejhors$i? Daji se viibec jednotliva
zdravotni omezeni srovnavat co do naro¢nosti

na psychiku?

Pro mé byly dost t&2ké situace, kdyZ Bdra plakala bolesti,
prosila o pomoc, ale jd jsem jinak neZ svou piitomnosti
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