Matéj je ze dvou bratrl ten starSi. Na svét prisel po bezproblémovém téhotenstvi a porodu
v listopadu roku 2005 a zpocatku prospival jako kazdé jiné zdravé miminko. Postupem casu jsme
ovsem zacali zjistovat, Ze pravdépodobné neni Gplné vse v poradku.

Lékati zpocCatku vSe prikladali mozinému
pomalejsimu vyvoji a uklidiiovali nas tim, Ze se
vse ¢asem srovna do normalu. Kazdy rodic¢ vsak
dokaze vycitit, kdyZz neni néco zcela v poradku, a
proto jsme se rozhodli jednat na vlastni pést, a
kdyZ bylo Matéjovi zhruba 15 mésicll, objednali
jsme se do Fakultni nemocnice v Motole, kde se
rozjel velky koloto€ rGznych vysettfeni. Na konci
zdlouhavé série opakovanych vysetreni, kterd
nasledné probihala i vsousednim Némecku,
pfisel zhruba po tfech letech jasny verdikt a

synovi byl diagnostikovan Angelmantv syndrom.
Tento syndrom patii mezi tzv. vzacna onemocnéni a v Ceské republice je v soucasné dobé evidovano
asi 40 déti s AS. Jednd se o formu vrozeného genetického onemocnéni, které nelze vylécit, nicméné
je vhodnou péci a rehabilitaci mozné zmirnit jeho projevy.

Mezi typické znamky nemoci patfi opozdény
psychomotoricky vyvoj, mentalni retardace,
problémy s koordinaci pohybl a rovnovahou,
hyperaktivita, = poruchy  spanku, poruchy
pozornosti, epilepsie a neschopnost mluvit.
Vsechny vySe uvedené problémy potkaly i
Matéje, ale jelikoz jsme zacali vcas rehabilitovat,
dokonce dfive, nez jsme znali presnou diagndzu,
podafilo se nam nékteré, zejména pohybové
problémy vyrazné zmirnit. Matéjovy progndzy
byly takové, Ze vlastné nemél vibec nebo jen

s velkymi obtizemi chodit. Na nohy se postavil

poprvé v osmndcti mésicich, ale mél problémy s orientaci v prostoru, rovnovahou i drienim téla. V té
dobé jsme zacali intenzivné vyuzivat Vojtovu a nasledné také Bobathovu metodu a také pravidelné
dvakrat tydné dojizdét na hipoterapie. V tomto pokracujeme v podstaté dodnes. Diky vSsem témto
aktivitdm se Matéjovi v prabéhu let celkové
zpevnilo drzeni téla a ziskal také o néco vétsi
jistotu pfi chzi.

Béhem svého Zivota dosdahnou déti sAS
mentdiniho véku maximdalné na uUrovni 3letého
ditéte. Ztohoto dldvodu nejsou schopni
samostatného Zivota a potfebuji neustaly dozor
a péci dospélé osoby. Diky své zvidavosti a lepsi
schopnosti soustfedit se ve vy$Sim véku jsou

vsak schopni ucit se neustdle novym



dovednostem, coz nas jako rodi¢e motivuje k tomu, abychom s Matéjem i naddle pilné pracovali a
pomohli mu co nejlépe vyslapat jeho cestu Zivotem.

Matéj je velice spolecensky, miluje kontakt s prateli, se svymi kamarddy a spoluzdky. Jiz ¢tvrtym
rokem totiz navstévuje specialni tfidu v jedné z ostrovskych Skol. Miluje vodu a koupani, grilovani a
také Zivou hudbu. Proto kdyZ je to jen trochu mozné, snazime se s nim i jeho pétiletym braskou
Simonem navstévovat riizné koncerty a festivaly. Letos by se ndm snad také mélo podafit kone¢né
zakoupit specidlni tandemové trojkolo, které mu umozni dalsi vyZiti.

Pfes vSechny pokroky, které se nam jiz podafily, se s jeho postizenim stale sZivdme, protoZe se
neustale objevuji nové prekdzky a vyzvy. Je to ale pravé Matéj, ktery nas jako rodinu tak silné
stmeluje a motivuje k tomu poprat se se vSim, co Zivot pfinasi.




