Karolinka s Rozarkou jsou téZce nedonosena, jednovajecna dvojc¢atka. Nyni jim je 15,5 mésice
biologického/13 mésict korigovaného véku. Narodily se v 29 tydnu téhotenstvi akutnim cisafskym
fezem poté, co mi odtekla plodova voda. Celé téhotenstvi probihalo v porfadku, bez Zadnych vétsich
komplikaci, nic nenasvédcovalo tomu, Ze se narodi takto predcasné. Veskeré kontroly, vySetfeni,
ultrazvuky a odbéry dopadaly vZdy dobre.

Jejich porodni vahy byly 980g a 1180g, délka nemérena. lhned po porodu putovaly z porodniho salu
v inkubatorech na neonatologii v Motolské nemocnici. Obé holcic¢ky byly Sikovné a obrovské
bojovnice. Karolinka byla celkem 36 dni na dechové podpore (CPAP), Rozarka 33 dni na CPAPua 4
dny byla na umélé plicni ventilaci, kdy za ni dychaly pfistroje. Poporodni adaptace obou holcicek

v prvnich dnech probihala naprosto bez problému, vse bylo v pofadku a vSe vypadalo, Ze holky jsou
z nejhorsiho venku a uz vie bude jen dobré. ALE! Pti jedné z kazdodennich navstév za mnou pfisla
osSetrujici Iékarka, Ze se mnou potfebuje néco probrat. Zdravotni stav holCicek se nijak vyrazné
nezhorsil, ale u Karolinky probéhlo masivni krvaceni do hlavicky. Tenkrat se alespon domnivali, Ze se
jednd o krvaceni. Z ultrazvuku nebylo bohuzel mozné fici, jestli doslo ke krvaceni nebo k ischemii
(nedokrveni), ale v kone¢ném disledku je to jedno, nasledky to ma stejné. Byly tii mozZnosti, které
mohly nastat — krev se vstfeba a vSe bude bez nasledk(l; v mozkové tkani vzniknou jizvy nebo dojde
k rozpadu tkané. Prvni moznost bohuZel nenastala. Mozkovd tkan se z ¢asti rozpadla, z ¢asti je
zjizvena (alespon tak si to pamatuiji, jak mi to vysvétlovali, pfeci jenom jsem jen matka a ne odborny
|ékar). Uz tenkrat nedavaly lékati Karolince velké nadéje na normalni Zivot a pfipravovali nds na to, Ze
to zanecha velké nasledky. V nejhorsim pripadé Karolinka zGstane leZet (nikdy nebude chodit,
nebude schopna se postarat sama o sebe) a po mentalni strance zlstane na Urovni mimina. V tom
lepsim pfipadé bude tfeba na voziku, bude mit Spatnou jemnou motoriku, bude mit tfeba néjakou
mozkovou disfunkci, bude se Spatné ucit, atd. Nicméné nic konkrétniho ndm tenkrat nerekli a spise
nas pripravovali na tu horsi variantu. KdyZ jsem s timto tak néjak alespon trosku smifila, ptisla dalsi
rana. Tézké krvaceni prodélala i Rozarka. Prislo se nato spiSe nahodou, osetfujici Iékar délal kontrolni
ultrazvuk hlavicky, pry kdyby ndhodu, jsou to preci jen dvojc¢atka. A Uplné stejny ptibéh jako u
Karolinky. Krvaceni nic nenasvédcovalo, predejit se tomu nedalo, zabranit také ne. Prognézy stejné
jako u Karolinky, spiSe horsi, nez lepsi. Po zbytek pobytu na neonatologii jsem uz jen slychavala
vétsSinou Spatné progndzy, Ze to zanecha nasledky, Zze mozkova tkan moc neroste, ze maji vétsi
mozkové komory, atd.

Jako nasledek tézkého krvaceni se u obou holcic¢ek objevila epilepsie — Westlv syndrom. Jedna se o
nebezpecny typ epilepsie, ktera se vyskytuje v détském véku a velmi ¢asto mize vést k poskozeni
mozku a naruseni mentdlniho vyvoje. Opakované zachvaty vedou k postiZeni vyvijeciho se mozku a
syndrom tak byva ¢asto spojen s mentalni retardaci rlizného stupné. Pri spravné l1écbé mohou
nékteré déti zlistat bez nasledkd, bohuzel vsak velké procento déti ma dozivotni nasledky ve smyslu
snizené inteligence a poruch hybnosti. Ze zkuSenosti jinych maminek s timto onemocnénim jsou déti
pohybové jakstak, ale velmi ¢asto to nechava nasledky po té mentalni strance v podobé mentalni
retardace rizného stupné. Nastésti se na to u obou holcicek pfislo relativné brzo a zachvaty se
dostaly brzy pod kontrolu. Nejdfive se obéma nasadily antiepileptika a zkouselo se to zvladnout
ambulantné. BohuZel zachvaty se obéma brzy vratily a byla nutna hospitalizace. V nemocnici jsme si
polezely témér tfi mésice a holcicky tak prvni Vanoce travily v nemocnici, v JIPovém rezimu, na
neurologii. Obé holi¢ky prodélaly kiiru ACTH a zachvaty se NASTESTI kompenzovaly a ZATIM jsou bez
zachvatl — Karolinka cca 6 mésicl, Rozarka 5 mésic(. Zachvaty se vsak kdykoliv mlzou vratit, v jiné
podobé, v jiném typu epilepsie. Nyni obé berou 2x denné antiepileptika, EEG je v rdmci moznosti



vevs

stresové situaci trnu hrlizou, aby nedostaly zachvat. | kdyz jsou holky nyni kompenzovany co se tyka
zachvat(, je samotna epilepsie velkou prekazkou a brzdou v dalsim vyvoji. Uz jen antiepileptika je
trosku brzdi (tlumi mozkovou Cinnost).

Zfejmé dalsim nasledkem masivniho krvaceni maji obé holcicky DMO (détskou mozkovou obrnu).

V tuto chvili ndm neni bohuzel nikdo schopny fict, jakou formu holky budou mit, zda lehkou, stfedni
nebo tézkou. DMO vznika na podkladé poskozeni mozkové tkané a je pro ni charakteristické porucha
centrdlni kontroly hybnosti. Pfi DMO dochazi ke Spatnému vyvoji nebo poskozeni motorickych
oblasti mozku a to md za nasledek nedostatecnou kontrolu hybnosti a vadné drzeni trupu a koncetin.
Karolinka ma zatim spastickou triparézu. Spacticita je charakterizovana ztuhlymi a trvale stazenymi
svaly v postiZzenych oblastech a triparéza znamenad oslabeni obou dolnich koncetin a jedné horni
koncetiny. Rozarka je prozatim diagnostikovana kvadruparéza, tedy poskozeni vech ¢tyf koncetin.
Jak uZ jsem jednou fikala, zatim ndm neni schopny nikdo fict, jak moc velké postizeni bude, jak na
tom budou holcicky v budoucnu. Hruby odhad nasi neurolozky je, Ze pokud se holky postavi samy na
nohy ve Ctyrech letech, bude to velky uspéch.

Kromé epilepsie a DMO maji holky Centrdlni ténickou a koordinaéni poruchu a vyrazné opozdéni
psychomotorického vyvoje. V tuto chvili Karolinka odpovida psychomotoricky konci Il. trimenonu,
vyvoj vzpfimovani odpovida konci . trimenonu kvalitativné, kvantitativné pocatku Il. trimenonu,
jemna motorika odpovida Il. trimenonu. Rozarka ve vyvoji vzpfimovani odpovida I. Trimenonu, vyvoj
jemni motoriky odpovida konci I./poc¢atku Il. trimenonu a psychosomaticky vyvoj Il. trimenonu.
Trimenon znamena obdobi tii mésic.

| pres veSkeré negativni a ne moc pozitivni progndzy se nevzddvame a bojujeme ze vsech sil.

S hol¢i¢kami intenzivné cvi¢im Vojtovu metodu, pfidavam k tomu i prvky z Bobath konceptu a
budoucnost vidim i v intenzivnich neurorehabilitacnich pobytech. Intenzivni neurorehabilitace méni
pohybové vzorce do té miry, kdy jsou ovlivnény jejich celkové fyzické dovednosti a rovnéz psychické
schopnosti. Vyslednym efektem je posun ve vyvojovych etapach (napr. dité, které bylo schopné se
pouze pretocit z boku na bok je po terapii schopno plazeni a lezeni). Neznamena to, Ze za jeden
intenzivni pobyt holky vSe doZenou, ale uci se to vSe postupné. Za jeden pobyt se nauci napfiklad lézt,
za druhy treba sedét, a tak dale. Neurorehabilitacni pobyty bychom radi absolvovali na
neurehabilitacni klinice Axon, kterd se nachazi v Praze a nam tak odpadaji dalsi poplatky za
ubytovani, stravovani, atd. Pobyty nejsou bohuzel hrazeny zdravotni pojistovnou, proto jdou veskeré
naklady za nami. 4tydenni intenzivni pobyt vyjde pro jednu na 56 520 K¢. Neurorehabilitacni pobyt
Ize absolvovat i v Klimkovicich, kde doplatek ke komplexni azeriské péci je 55 020 KC. V pripadég, ze
bychom si ho plné hradili sami, to znamena, Ze bychom pfitom neabsolvovali i 1azerisky pobyt, je
poplatek za pobyt 101.591 K¢. Aby tyto pobyty mély smysl, je dobré je 2-3x rocné opakovat.

Dalsi terapii, ktera muze holkdm s DMO pomoci a kterou bychom radi absolvovali, je hipoterapie.
Cilem hipoterapie je zlepSeni motorického chovani ditéte. Pohybovy vyvoj ditéte ovliviiuje na



nékolika Urovnich - aktivuje hluboké stabilizacni svaly podél patere a tim zlepsSuje vadné drzeni téla,
diky stfidavému pohybu koriského hibetu uci dité stfidavy pohyb, aktivuje pohybové vzorce jako ve
Vojtové metodé, podporuje vyvojové polohy podobné jako v Bobathové metodé, druhotné ovliviiuje
jemnou motoriku, zlepsuje orofacialni oblast, rytmikou kroku zlepsuje komunikacni dovednosti,
reflexné ovliviiuje funkci vnitfnich organ(l a peristaltiku a mnohé dalsi. Doporucuje se hipoterapii
absolvovat 1-2x tydné, mozné jsou pak i intenzivni vikendové nebo tydenni pobyty. Cena za
terapeutickou jednotku je 250 K¢. Poplatek za tydenni pobyt je 4 300 K¢, za dité 2 500 K¢ a samotny
HR program 5 200 K¢.

Kdyz to celé shrnu, tak co se tyka diagnoéz, tak holky maji:

- Westlv syndrom

- DMO (Karolinka triparézu, Rozarka kvadruparézu
- Centralni tonicka a koordinacni porucha

- Vyrazné opozdéni psychomotorického vyvoje

Co nam mtuZe pomoci:

- Intenzivni neurorehabilitacni program — cena 56 520 K¢ v Axonu, 55 020 K¢ v pfipadé
absolvovani komplexniho lazenského pobytu v Klimkovicich pro jednu a jeden pobyt.

- Hipoterapie — 250 K¢ za terapeutickou jednotku, 7 700 K¢ za intenzivni tydenni pobyt pro
jednu + 4 300 K¢ poplatek za jednoho dospélého.

- Osobni fyzioterapeutka, ktera by dochazela k ndm dom a s holkami cvicila. Cenu si v tuto
chvili netroufam odhadnout, tuto moznost teprve zvaZzujeme.

Co budeme v budoucnu potfebovat:

- Specidlné upraveny kocdrek

- Specidlné upravenou jidelni zidlicku

- Radu dalsich pomacek — choditka, mozna vozik, berle... - konkrétni pom(icky budeme znat asi
tak néjak postupné, podle toho, jak se to vSe bude vyvijet

- Prizplsobené nové auto...

V soucasné chvili maji holci¢ky vytvorenou skupinu na Facebooku -
https://www.facebook.com/groups/1804494723136014/?ref=bookmarks , kterd ma slouzit k jejich
podpore. Ve skupince aktualizuji informace, jak se hol¢ickdm dafi, jak se maiji, co je nového, apod. Je

zaloZena i verejna sbirka, kdy nam lidé mohou prispét jakoukoliv finan¢ni ¢astkou na transparentni
Ucet vedeny u Ceské Spofitelny — 3014362073/0800
(http://www.csas.cz/banka/appmanager/portal/banka? nfpb=true& pagelabel=transacc&accNumb
er=000000-3014362073&docid=internet/cs/transparentni _ucet 3014362073.xml). V pfipadé, ze by




nam nékdo chtél darovat vyssi ¢astku nebo potieboval darovaci smlouvu, mze pro svij dar vyuzit
ucéet zaloZzeny Asociaci rodi¢li déti s DMO — 2600839335/2010.



