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Pokud vdm byla neddvno diagnostikovana dédi¢cna ATTR (hATTR)

amyloiddza, mozné budete chtit se svou rodinou o nemoci

hovorit. Mluvit o zdravi mUze byt nékdy neprijemné, takze je
dllezité védeét, ze neexistuje zadny spravny nebo spatny zpdsob —

kazda rodina je jedinecna.

Tento letak je navrZen tak, aby vdm pomohl zvazit,
Co je spravné pro vas a vasi rodinu. PomUze také resit to,

jak vés vasi blizci mohou podporit.






.Moje rodina
pro mé byla tou
nejvétsi oporou.”

Catilena. Zije s hATTR
amyloidézou.




Rodina mUze byt zivotné ddlezitym zdrojem
podpory i informaci o dédi¢né ATTR
amyloiddze (hATTR). Toto onemocnéni
je zpUsobeno dédi¢nou genovou mutaci
a rodinnd anamnéza muze hrat dilezitou
roli pfi uréovani diagndzy. Pokud u jednoho
z vasich pribuznych byla tato diagnéza
stanovena, mUze to znamenat, ze i ostatni
¢lenové rodiny mohou byt ohrozeni vznikem
onemocnéni. Proto pro lidi Zijici s hATTR
amyloidézou mUze byt rozhovor s rodinnymi

prislusniky velmi dulezity.




LA jak se zpravy
v mé rodiné sirily...
jeden ze strycl se rozhodl...
...a rekl véem, aby sli na
vysetreni.”
Philip. Zije s hATTR
amyloiddzou



Kazdy, kdo Zije s hRATTR amyloidézou,

ji zdédil od jednoho ze svych rodicl, ktery ji

rovnéz zdédil po jednom ze svych rodicu. Takze
toto onemocnéni mdze postihnout i jiné ¢leny

Sirsi rodiny. Sdélovat to rodinnym pfislusnikiim mdze
byt stresujici. Nicméné je dilezité tak ucinit, protoze

takovéto sdéleni mize ¢lendm rodiny, at s priznaky nebo

bez nich, pomoci rozhodnout se, zda chtéji podstoupit
genetické vysetreni, které ukaze, zda jsou nebo nejsou nositeli
genové mutace. A pokud ano, pak jim takové sdéleni umozni
poradit se s |ékafem, zjistit diagndzu a zahdjit potrebnou lécbu vcas.
Sdéleni, ze hATTR je dédicné onemocnéni, mize pfibuznym pomoci,
pokud se rozhoduji zalozit vlastni rodinu, a to bez ohledu na to, zda maji

nebo nemaji priznaky i obtize.



Je dulezité, aby diagnéza
byla stanovena co nejdrive.
To kdy a jak hovorit se
¢leny rodiny je vase osobni
zalezitost a zavisi na vasi
osobni situaci. Pokud mate
néjaké otazky nebo obavy,
vzdy mUzete pozadat svého

|ékare o radu.

¥ Kdy je vhodné s rodinou hovofit o hATTR amyloiddze?

Zde uvadime nékteré otazky, které vam mohou
pomoci s pFipravou na rozhovor s rodinou
o problematice hATTR amyloidézy

@® Kdo z rodiny méze byt
postizen?

@ Jaky je vék mych pibuznych?

@ Mohli by moji pfibuzni
premyslet o zaloZeni vlastni
rodiny?

@ Vim toho o hATTR
amyloidéze dost, abych
o tom mohl(a) hovorit
s ostatnimi?

@ Kolik toho pfibuzni védi
o tomto onemocnéni?

Q]

@

@

®

®©

Jsem na takovy rozhovor
pripraven(a)?

Na co se pribuzni mohou
ptat?

Jsem pripraven(a) na takové
otazky odpovédét?

Jaké emoce a reakce mlze

takovy rozhovor vyvolat?

S kterym ze svych pfibuznych
chci o této problematice
nejspis hovorit?



'ﬁ‘ Zdravotni rodokmen

Zmapujte si rodinnou

anamnézu hATTR

At uz jste se rozhodli mluvit s rodinnymi
prislusniky nebo se teprve rozhodujete,
zamyslete se nad tim, koho z vasi rodiny by se
to mohlo tykat. Pouzijte zdravotni rodokmen
(viz samostatny letdk) k vytvoreni vlastnich
zaznamu o zdravotni anamnéze vasi rodiny,
identifikaci rodicu, déti, stryc(, tet a bratranct
¢i sestrenic, ktefi mohou byt ohrozeni.
MdUzete jej pouZit jako néstroj pro sebe nebo
pro rozhovor s rodinou, usoudite-li, Ze nadesel

ten spravny cas.
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@ Doporuceni pro pecujici osoby

Pecujici osoby hraji vyznamnou roli

Ne kazdy, kdo mé& hATTR amyloiddzu, mé nékoho, kdo
by o néj pecoval. Pokud o nékoho pecujete, je podpora
z vasi strany nesmirné dllezita. Pecujici osoba poméha
s kazdodennimi ¢innostmi a Ukoly, napriklad:
Sledovani zdravotniho stavu a kontrola spravného
uzivani léciv
Zajisténi dopravy k navstéve lékare nebo
zdravotnického zafizeni
Doprovod pri navstévé u lékare, kladeni otézek
Nakupovéni potravin, vafeni a jiné doméci prace
Pomoc s osobni hygienou a oblékanim

Financ¢ni a pravni poradenstvi a pomoc

Mnozi pecujici se citi svoji tlohou velmi
naplnéni a ti,kterym pomahaji,
to jisté velmi ocenuji.
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,Rada, kterou mohu ™
dat jinym rodinam,
je neopoustét své rodinné
prislusniky. Pokud byl ¢lovék
dobry pred tim, nez onemocnél,

zUstava dobrym i poté co
onemocnéni propuklo.”

Margarida. Pecujici o svého
manzela Vitora, ktery Zije
s hATTR amyloidézou

Pecujici se musi postarat také sam o sebe

Péce o nékoho s hATTR neni vzdy snadna. Mlzete zjistit, Ze vase
finan¢ni situace se zménila.
Poskytovani péce pfinasi mnoho fyzického i emocionalniho vypéti,
které muaze ovlivnit vase vlastni zdravi a pohodu.

| Je dllezité umét se postarat i o sebe a ziskat dostatek sily

| a energie potifebné pro zvladnuti naro¢né kazdodenni péce.
Zde jsou nékteré z véci, které mizete udélat pro udrzeni fyzické

kondice a zdravi:

Cvicte, budte aktivni a jezte vyvazenou stravu, aby vase télo

meélo vSechny Ziviny, které potrebuje

Spének — dostatek spanku vém pomze udrzet fyzické i dusevni zdravi
Udélejte néco pro sebe — vyhrad'te si kazdy den ¢as na néco, co vés
bavi, jako je ¢teni, poslech hudby nebo povidani s prateli
Spojte se s komunitou hATTR — bude-li zapotrebi, vyhledejte pomoc od

ostatnich pecujicich osob a podplrnych organizaci
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.Nejsem schopen
se sdm o sebe postarat.
Moje zena mi musi pomahat.
Pomaha mi obléct se, zapnout |
knofliky, vzit si nebo sundat |
bundu, obout boty... protoze na
to uz neméam potrebnou

silu v rukou.”

Roland. Zije s hATTR :
amyloidézou ‘ :




Pokud patfite k osobam ohrozenym hATTR, vyhledejte
si jaké jsou pfFiznaky a obtiZze spojené s touto nemoci

hATTR je dédi¢né onemocnéni. Pokud jste geneticky prfimym pfibuznym
nékoho s hATTR, mizete byt i vy ohrozeni vznikem onemocnéni. Je-li tomu

tak, je o to dulezitéjsi zachovat si vlastni zdravi. Vénujte pozornost jakymkoli
priznakdm a promluvte si s [ékafem, pokud myslite, Ze onemocnéni mate.
Véasné rozpoznani priznakd a zahjeni [écby jsou velmi dalezité pro prevenci nebo

zpomaleni rozvoje hATTR amyloidézy.

O pomoc a podporu muzete pozadat

na mnoha mistech

Nemusite byt na vSechno sami. O pomoc pri poskytovani péce
muzete pozadat ostatni ¢leny rodiny nebo pratele. Podpora
od ostatnich vam také pomdze vyrovnat se s emocemi,

které jako pecujici osoba pocitujete.

Existuji i profesionélni pecovatelské sluzby, které

muzete kontaktovat a pozadat o pomoc nebo radu.
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