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HODNE JSEM SE SE VSIM PRALA SAMA -
ROZHOVOR $ MATKOU DITETE $ MOBIOVIM SYNOROMEN
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Mgr. Helena Gajdosikova

Bc. Gabriela Berankova je matkou nyni
desetileté dcery, které byl diagnostikovan
Mobitv syndrom. V rozhovoru se svéfila,
co predchazelo potvrzeni diagnézy a s ja-
kymi terapiemi se v prabéhu péce o dceru
setkala.

Jak probihalo téhotenstvi u Vasi dcery

Denisy? Bylo uz v obdobi téhotenstvi

podezreni na néjakou vyvojovou vadu?
Deniska se narodila jako 3. dité (5. tého-
tenstvi — 2 samovolné potraty do 12. tyd-
ne, ma dvé starsi sestry Nikolu 23 a Annu
14). Z pocatku jsem neméla zadné problé-
my, od 5. mésice jsem méla vysoky krevni
tlak, tento problém jsem méla i v druhém
téhotenstvi. Ve 24. tydnu jsem si chtéla
nechat zjistit pohlavi ditéte, tak jsem byla
na UZV vysetfeni a tam zjistili equinova-

rézni postaveni obou nozek a chybéjici
umbilikalni arterii. Protoze by to mohlo
znacit néjaké genetické postizeni, lékat mé
odeslal do Hradce Kralové na kordocen-
tézu - s negativnim vysledkem. Pfesto mi
pro oboustranné pes equinovari doporudi-
li nebo spise nabidli moznost okamzitého
ukonceni téhotenstvi. Dnes si fikam, Ze
kdyby ortopedicka vada nozic¢ek byla to je-
diné, co Denisku potkalo, bylo by to skvélé.
Ve 35. tydnu se objevila preeklampsie a té-
hotenstvi bylo ukonceno sekei.

Jak probihal porod?

Dcera se narodila sekci ve 35. tydnu. Na-
rodila se hypotroficka, hypotonicka, vazi-
la 1900g, métila 40cm, Apgar skore bylo
3-7-8. Dceru jsem dva dny nevidéla, 1ékari
mi fekli, Ze aZ na vadu nozicek je v porad-
ku, totéz rekli i manzelovi. AZ zpétné jsem
se v propoustéci zpravé docetla o poporod-
nich komplikacich - nepravidelnd ventila-
ce, bradypnoe, bradykardie, uméld plicni
ventilace, nepfima masaz srdce, zndmky
stigmatizace v obliceji. Stav se v inkubatoru
vcelku upravil a vse se pfisuzovalo celkové
anestezii. 4. den po porodu byla u dcery
diagnostikovana pneumonie a asi 6. den
se prestala témét hybat, byla hypotonicks,
nechtéla prijimat mléko.

Byli jste po porodu odeslani na néjaké
specializované pracovisté?

Vzhledem k jejimu zdravotnimu stavu,
celkové tézké hypotonii, equinovarum,
chybéjici cévé v pupe¢niku a vzhledem
k patrné stigmatizaci obli¢eje byla Deniska
tyden po porodu prevezena na neurolo-
gickou kliniku Thomayerovy nemocnice
v Praze Kr¢i. Zacalo se uvazovat o genetic-
ky podminéném syndromu. Ja jsem nebyla
z gynekologie jesté propusténa, tak jsem
nebyla na neurologii s ni, asi az za dalsi ty-
den jsem tam kazdy druhy den vozila od-
sttikané mléko. V Praze ji byla provedena
tfada vySetfeni - EEG, UZV vysetieni CNS,
genetické vySetfeni (vylouc¢en Prader - Wi-

lly syndrom) - v8e s negativnim vysledkem.
Asi po tiech tydnech se Deniska vratila
zpét na OIPN (oddéleni intermedidrni
péce o novorozence) do Havli¢kova Brodu,
kde jsme jesté asi dalSich 5 tydnu travily
spole¢né ¢as, ucila jsem se Denisku nakr-
mit, zavadét nasogastrickou sondu, cvicit
Vojtovou metodou...

Kdy byla u Denisky potvrzena
diagnéza Mébiova syndromu?
Diagndza byla stanovena asi v 10. mésici,
kdy jsme byly hospitalizovany opét na neu-
rologii v Kréi, pani doktorkou Siskovou.

Méli jste v dobé vysloveni diagnézy

od odbornikii dostatek informaci

o syndromu, kterym Deniska trpi?

V dobé urceni diagnoézy jsme neméli viibec
Zadné informace, ani o diagndze samotné,
ani o prognoze. Informace jsem hledala
v knihovné, na internetu, kontaktovala
jsem dvé rodiny déti se stejnym postize-
nim, navstivila je a snazila se ziskat néjaké
praktické informace, predevsim, co se tyce
krmeni, rehabilitace apod. Velmi dilezi-
té pro mé bylo spojeni s Vicki McCarrell,
prezidentkou nadace v Los Angeles, ktefi
se zabyvaji pravé Mobiovym syndromem.

Jaké typické symptomy Mobiova
syndromu byly prokézdany u Denisky?
Deniska nemrkd a nehybe o¢ima do stran,
nema zadnou mimiku v obliceji. Jediny po-
hyb ve tvari je tah pravym koutkem smeé-
rem doli. Ma o¢ni vadu (astigmatismus,
kratkozrakost), je svétloplachd, ma pro-
blémy se sluchem. V détstvi méla Casté za-
néty stiedousi. Dal$imi projevy jsou mala
usta, gotické patro, $patné dychd, casto se
objevuji respiraéni onemocnéni, nehybe
jazykem do stran, ani nahoru, pouze ome-
zené dopfedu a dozadu. Je hypotonicka,
ma $patné drzeni téla, ploché nohy. Nyni je
po operaci equinovaru, strabismu, submu-
kozniho rozstépu.
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Jste v kontaktu s jinymi rodinami,
Jjejichz ¢len ma diagnostikovany

stejny syndrom?

Hned po urceni diagnézy jsem kontaktova-
la dvé rodiny. Rodinu dospivajiciho chlapce
jsme navstivili pouze jednou, rodinu dnes
jiz dospélé divky jsme navstivili opakované
a jsme, hlavné s maminkou, v telefonickém
kontaktu. Nyni jsem v kontaktu s mamin-
kou sedmiletého chlapce a pravé ted jsme
spole¢né v laznich v Teplicich. V priibéhu
let mé kontaktovaly je$té asi dvé maminky,
které na mé nékdo odkazal, a chtély pora-
dit. Nejsme ale v pravidelném kontaktu.

Jak probihal vyvoj sani u Denisky?
Deniska byla nékolik dni po porodu ptilo-
Zena k prsu a vypadalo to, Ze dochazi k né-
kolika aktivhim sacim pohybim. Chtéla
jsem kojit Castéji a pravidelné, Deniska
vidy vypadala, jako kdyz opravdu pije,
¢asto ale nedokdzala skloubit krmeni s de-
chem a méla dechové komplikace. Vzdy
byla dokrmena nasogastrickou sondou.
Pti pobytu na OIPN v Havlickové Brodé
zmatla i laktaéni poradkyné, protoze i ty
si myslely, Ze opravdu pije a saje. Casem se
zjistilo, Ze pouze spolyka to, co ji pasivné
do pusinky natece, a kdyz méla zacit sat,
bylo po jidle. Od té doby byla krmena na-
sogastrickou sondou, pozdéji jsem do ni
mléko spise vlévala z lahvicek a pti krmeni
z lahve Haberman také sat nemusela. Dnes,
myslim, je problém spise v kruhovém ust-
nim svalu... Deniska nena$puli rty, takze
kdyz chce pit tfeba z brcka, tak si rukou
chyti rty, drzi si je pfimacknuté na breku
a potom tekutinu nasaje.

Bylo nutné vyuzZivat podpiirnych
pomiicek pri krmeni Denisky? Jak je

na tom s prijmem potravy dnes?

Jak jsem jiz uvedla, po narozeni nasogas-
tricka sonda, potom desitky rtiznych la-
hvicek a savi¢ek. Nejdulezitéjsi lahvicka
byla Haberman od Medely, kterou mi asi
v jednom roce doporucila Vicki McCarrell.
Lahvicka je pro déti nedonosené, s poru-
chou sani nebo rozstépy. Postupné jsme
prechdzely na kase, kasovitou stravu, malé
kousky... dnes sni Deniska téméf vSechno,
kraji si jidlo na mensi kousky. Samoziejmé
preferuje mék¢i stravu... knedliky s omac-
kou ma nejradsi, ale ji i brambory, ryzi,
téstoviny... tfeba kiupavé hranolky jsou
s pohybem jazyka, takze napt. jidlo, které
se dostane do tvari, je problém a musi si
pomidhat rukou. Z ovoce a zeleniny prefe-
ruje banany, hroznové vino, okurky a rajca-
ta. Vyhybame se ¢erstvému pecivu (rohli-

kiim), udéld se ji v pusince hrouda a ob¢as
se az dusila, takZe pecivo ji jeden az dva
dny staré nebo chleba. Pije normélné ze
skleni¢ky nebo hrnecku.

Jak probihal motoricky vyvoj?

Hybnost se za¢ala malinko zlepSovat kolem
3. mésice véku. Dcera zacala otacet hlavic-
ku za zvukem, sledovala hracky. Kolem
6. mésice spojila rucky, zacala koordinace
ruka-oko-usta, osahavala hracky, bouchala
s nimi, vkladala je do tst, nohy zvedla vy-
soko nad podlozku. Z polohy na zadech se
na bricho vpravo otodila kolem 9. mésice,
oprela se o predlokti a pozorovala okoli,
pfitom kopala nozickama, s pomoci se pri-
tahla do sedu. V jednom roce se uz otacela
na obé strany, vsedé byla pomérné stabilni,
po hracce sahala stfidavé obéma rukama.
Kolem druhého roku si jiz sama sedla, do-
stala se do polohy na vSechny ¢tyfi, pomo-
ci nabytku se vytahla do stoje, nakracovala
nohou, pomalu zacala 1ézt. Chodit kolem
nabytku zacala kolem tfetiho roku, nékolik
vtefin dokazala sama stit, obcas se obje-
vil nejisty kracek. Dnes je Deniska porad
drobna, hubena a hypotonickd. Ma ohnu-
ta zada, sta¢i ramena dopredu, ma ploché
nohy, ma problémy s rovnovéhou a koordi-
naci, ale snazi se ve véem dohanét vrstevni-
ky. Jemna motorika je trochu opozdéna, ale
zapne knofliky, zipy, tkanicky, snazi se hrat
na piano. Chodi na jogu a na balet, letos se
naucila lyzovat, plavat a jezdit na kolobéz-
ce. Samozfejmé neni zdaleka tak obratna
jako jeji vrstevnici, ale moc se snazi.

Jalké terapie jste v priibéhu

Deniscina vyvoje pouzivali a jakd

méla dle Vaseho nazoru nejvétsi

vliv na Deniscin vyvoj?

Po narozeni jsme jako prvni terapii cvicili
Vojtovu metodu. Po propusténi z porod-
nice se mi vSak nékolikrat stalo v poloze
na bri$ku, Ze Deniska prestavala dychat,
tak jsem se snazila najit jiny zptisob rehabi-
litace. Nakonec jsme presli na Bobath kon-
cept, ktery mél pro nds obrovsky vyznam
jak v oblasti krmeni, tak v oblasti rehabi-
litace. Dnes se vénujeme také orofacialni
stimulaci.

Péce o dité s Mobiovym syndromem
miiZe byt zpocatku velmi obtiZna

a nese s sebou mnoho ndrocnych
situaci. Jak jste toto zvladali,

byl Vaém nékdo ndpomocen?

Abych pravdu fekla, hodné jsem se se v§im
prala sama. Samoztejmé jsem kolem sebe
meéla lidi, na které jsem se mohla obratit,
napriklad pani primarka Weberova z OIPN
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(oddéleni intermedidrni péée o novoro-
zence) v Havlickové Brodé, rodina a poz-
déji i rand péce.

Byla a je péce o Denisku financné
ndkladna? Vyuzivate financnich
prostredkii nékterych nadaci?

Finan¢ni naro¢nost je u nas predevsim
spojena s cestovanim na vySetfeni, jinak
porizuji bézné véci jako bryle, ortopedic-
kou obuv, nepouzivime Zzadné pomiic-
ky za desetitisice. Z nadace Zivot détem
dostala Deniska iPad jako komunikaéni
pomiicku, kdyz nasi zadost stat zamitl
Pfemyslela jsem o finan¢ni pomoci na sou-
kromé rehabilita¢ni zatizeni (Adeli, Hajek),
ale jesté jsem to nerealizovala. ..

Vyuzivali jste sluzby rané péce.
Pomohla Vam tato moZnost s prijetim
stavu, v jakém Deniska byla,

a nastavenim domdciho rezimu?

Na sluzbu rané pécée mé upozornili jiz v po-
rodnici. Zpocatku jsem byla skepticka, ze
by k ndm mél nékdo cizi chodit, ale po prv-
ni navitévé jsem nazor zmeénila. Mohla
jsem se na né obrdtit, poradili s ufady, léka-
ti, zapjcili pomucky, jezdili jsme na poby-
ty s rodinami postizenych déti apod. Jejich
pomoc byla ur¢ité dulezita.

Dochazeli jste na pravidelné
logopedické terapie? Co

tyto terapie obndsely?

Na logopedické terapie v ramci Bobath
konceptu jsme chodili v rehabilita¢nim
stacionafi v Ostravé (Mgr. Vaikovd).
Jednou za 3 mésice jsme tam travili ty-
den, vée se udili, a potom doma trénovali
(8lo predev$im o krmeni, dychani apod.).
Po 4. roce jsem zacala s Deniskou navsté-
vovat klinickou logopedku v misté bydlisté
(Mgr. Dubska), kde se zacaly vyvozovat né-
které hlasky. Asi po dvou letech jsem pre-
$la ke klinické logopedce na ORL oddéleni
v nemocnici v Jihlavé (Mgr. Tr¢kova), kde
se vénujeme predevsim dychani, pohybu
jazyka, tvorbé hlasu apod. Nékolikrat jsem
navstivila Mgr. Kejikovou v Prostéjove.

Do jakého predskolniho vzdélavaciho
zarizeni Deniska dochdzela

a na jakou ZS nyni dochdzi?

Deniska chodila do bézné materské skoly
od tfi let. Aby mohla do matefské $koly
chodit, musela jsem si dodélat kurz asi-
stenta pedagoga a chodila jsem tam s ni.
Byla zafazena mezi star$i déti, tfida byla
mensi a navstévovalo ji 15 déti, takze ide-
alni. V matefské skole byla celkem 4 roky,
méla odklad skolni dochazky. Nyni chodi
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do 4. tridy bézné zakladni skoly, ve tride je
asistent pedagoga.

Denisce byl mimo dalsi zdravotni
problémy diagnostikovan také
submukaozni rozsteép. .. Mdte za sebou
Jiz véechny potrebné zdkroky?
Pomohly operace ke zlepseni
komunikacéni schopnosti?

Abych fekla pravdu, tak v$e kolem rozsté-
pu bylo zamotané. Pravé diky studiu jsem
zacala sama fesit to, Ze se Deniska hlasové
projevuje jako dité s roz$tépem, nikdo to
do té doby neresil. Navstivila jsem nékolik
odborniku a v$ichni mi fekli, ze je v po-
radku. AZ na doporuceni z fakulty jsem
se dostala k dr. Vokurkové, kterd rozstép
v Deniscinych sedmi letech diagnostikova-
la, operovala, ale abych byla upfimna, velky
rozdil nevidim. Nevim, jestli stale vzduch
nékde unika nebo to uz md Deniska za ty
roky naucené, ale E i I jde stéle nosem.

Jaky je sou€asny zdravotni

stav Denisky?

Deniska je v soucasné dobé sledovana
na o¢ni klinice, zrak se stale zhor3uje. Cer-
stvé fe$ime problém se sluchem (na levém
uchu), tak uvidime, jak vysetfeni dopadne.
V poslednich dvou letech se opakované
objevuji distorze kolene, kdy nosi ortézu.
Nemocnd nebyva. Zacinaji se objevovat
i psychické problémy. Deniska je citliva
a svij hendikep si postupné uvédomuje,
samoziejmé se také setkdvd s posméchem
a téZce to nese. Rok chodila na psychote-
rapii, ale tento problém budeme asi fesit
stale.

Da se rict, co Vam diagnéza Vasi
dcery vzala a co Vam naopak dala?
Nedokazu asi fict, co mi diagnéza moji
dcery vzala.

Nevim, jestli se d4 nékdy smifit nebo
vyrovnat s tim, Ze je vaSe dité “ jiné, Ze ma
néjaké postizeni. Nejhorsi je asi beznadéj
a Casto nezdjem, kdy chcete pomoci, ale
ono to prosté nejde. Je mi smutno, kdyz
vidim slzy svoji dcery, kdy mi tikd, ze uz
nechce cvicit, Ze to nemd cenu, Ze se to stej-
né nikdy nezlepsi, Ze to neni fér a pro¢ se
to muselo stat pravé ji... To jsou asi nejtéz-
$i chvile, a i kdyZ nejsou ¢asté, moc mé to
potom boli. Musela jsem se naucit spous-
tu véci, byt tvrdsi, jit si za svym, dokazat
se ozvat, protoZe pravé to nds ¢asto nékam
posunulo. Ur¢ité jsem zménila priority,
zménilo se moje mysleni a hodnoty.

Existuje néjaké sdruZeni osob

s Mébiovym syndromem v CR?
Pripadné mohla byste doporucit
néjaké zajimavé stranky éi odkazy
tykajici se Mobiova syndromu?

O zadném sdruzeni nevim a nejlepsi stran-
ky pro mé jsou asi Moebius syndrome fou-
ndation - moebiussyndrome.org. S jakym-
koliv problémem mi okamzité méli snahu
poradit, zvali nds na srazy, zasilali noviny
apod.
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http://moebiussyndrome.org/
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