Nazev sbirky:

Dobroty pro Terezku - nau¢me Terezku jist

Jméno tvurce pfibéhu:

Vladka Mazurova

7 v

Cilova ¢astka:

300.000,-

Kratsi predstaveni sbirky

Terezka je ve svych 4,5 letech témér od narozeni sondovana. Pusinkou nesni skoro nic a veskerou stravu
tak dostava pouze pres specialni hadicku pfimo do bfiska. Moc radi bychom ji pomohli samostatné jist a
doprat si viechny dobroty svéta. V CR se bohuzel tomuto problému zadné zafizeni intenzivné nevénuje,
jediné je v rakouském Grazu. Bohuzel, terapii, kterou tato klinika nabizi, ¢eské zdravotni pojistovny
neproplaceji.

Obsah:
1. Komu pomuzete?

Terezka se narodila s rozstépem mékkého a tvrdého patra parného léta roku 2015. Nadherné vlasaté a
baculaté miminko vsak vedle toho zacal trapit i masivni reflux (zvraceni), ktery jesté stizil uz tak obtizné
papani, zpisoboval ji bolest v podobé paleni Zahy a Terezka zacala vyznamné ztracet na vaze. Uz ve 3
tydnech byla poprvé hospitalizovana. Byla ji zavedena NGS sonda, zvraceni ale neustdvalo, aZ jsme se ve
2 mésicich dostali na pokraji fyzického i psychického vyéerpani do VFN v Praze s rozsahlym zapalem plic,
zplUsobenym pravdépodobné Spatnou technikou polykani. BEhém 3 tydenni hospitalizace byla tamnimi
|ékari navrzena operace, ktera by zabranila vraceni jidla zpatky do jicnu a byla by ji zavedena sonda pres
bfisko pfimo do Zaludku. Zaroven zde podstopila genetické vysetieni, které prokazalo vadu jednoho
chromozomu. Operace ve FN Motol o mésic pozdéji velice pomohla, Terezka zacala pfibirat, silit, zacala
cvicit Vojtovu metodu a postupné dohanéla opozdény PMV, avsak napt. samostatné chodit zacala aZ po
tfetim roce. Do této chvile ma za sebou 18 hospitalizaci.

2. Na co konkrétné budou penize z této shirky pouzity?



Kvuli opakovanym zapallm plic méla néjakou dobu i zakdzano zkouset jist sama Usty. Diky logopedické
prupravé se toto viak podafilo napravit, Terezka ma chut objevovat nové chuté, ale mnozstvi je zatim
naprosto zanedbatelné. Klinika, ktera se chlubi az 92 % Uspésnosti, uz fadu let pomaha détem z celého
svéta odstaveni od sondy a udi je jist samostatné. Velky pokrok udélala Terezka i ve skolce, kterou zatim
mUzZe navitévovat jen dopoledne a ma tam svou asistentku. Casto ji navic trapi virézy a i kvQli €astym
kontrolam ve specializovanych ambulancich nemuze tak zatim jeji maminka natrvalo nastoupit do prace.
Spolu s tatinkem se navic staraji jeSté o jeji starsi sestficku Verunku, které je 7 let a neni tak v sildch
rodiny sehnat penize na terapii pouze z vlastnich zdroju.

3. O zdravotnich problémech Terezky

Vedle rozstépu patra a problémdm s tim spojenym, ktery ma nyni uz odperovany, ale jehoZ korekce ji
Cekaji i nadale aZ do dospélosti, ma zaroven vadu jednoho chromozomu, ktery vznikl zcela nové (podle
genetickych testl neni ani od jednoho z rodicd). Tato vada ale zatim nebyla spojena s Zadnym dosud
znamym syndromem. Dle Iékard ji madme stimulovat a pristupovat k ni jako ke zdravé a jen ¢as ukaze, co
vSe zvladne nebo ne. Podrobné vysetfeni méla i na antropoligii, kde se objevili urcité dismorfie, vétSinou
znamenajici néjaky problém (rozsifeny kofen nosu, Ctyfprsta ryha,...). S rozStépem zdroven souvisi
problémy stfedousi, vioni podstoupila pod celkovou anestezii zavedeni tzv. gromet, které odvadi
prebytec¢nou vodu z usi, kterd tam vznikla prodélanym zanétem.

Hlavnim problémem je vSak zavislost na sondé, kdy Terezka odmitd vétsi mnozstvi jidla. Jeji porce jsou
doslova jen o "ochutnavani" (oblizne IZi¢ku, celkové mnoZstvi se rovna pfiblizné jedné kavové IZicce).
Nicméné podle vSech specialistll je pravé ona dobfe nastartovana k pokroku v této oblasti, ma
nesmirnou chut vSe ochutnavat, to, Ze ihned po oliznuti odejde, je véc druha. Zarover nema zvysenou
sensitivitu na jazyku, tedy Ze by ji bylo nepfijemné cokoliv mit v puse, napf. Cisténi zubl doslova miluje!!
Coz pravé u téchto déti byva veliky problém. Nevadi ji mnoZstvi lidi. Doslova okusuje kde co, bohuzel
vétsinou to, co nema (krém na plet?? - dobrota!!!, vytahova sachta, madlo nakupniho kosiku, boty, pet
lahve... musime ji hlidat neustale!!).

Se zavislosti na sondé je ale zaroven spojen dalsi problém - fe€. Absenci pouzivani jazyka nema Terezka
vytrénované slabiky a celkové se dorozumivame hlavné rukama spolu s intonaci a néjakou dalsi formou,
kdy uzZ trochu vime, Ze fika divej, pojd... ale konkrétni slabiky TA-TA, BA-BA nefekne. S tim se i rysuje
mozny problém nasledné ve Skole. | toto by se zdsadné mohlo zlepsit zaroven s natrénovanim pohybu
jazyka pfi stravovani.

Sonda jako takova samoziejmé vedle velké ulevy z pocitu, Ze je dostateéné najedend i napita, zplsobuje
Casto potize, kdy drazdi Zaludek, okoli hadicky je tfeba pravidelné oSetfovat, hadicka se obcas zanotuje,
¢imz drazdi stfeva, Terezka pak opét zvraci a trpi i prijmy.

A posledni a to nemaly problém, je oslabend imunita, kdy trpéla na ¢asté zanéty dolnich cest dychacich.
Pocet RTG snimk plic a antibiotik, toho uZ se vazné nedopocitame.

Vedle toho vSeho se drobné problémy s ledvinami, $patné postavenymi nozickami (Terezka je v péci



fyzioterapeuttd z FN HK, nosi ortézky) nebo opozdény PMV na Grovni tfiletaka, zdaji byt jen drobnosti.

informace o klinice:
No Tube, Graz, Rakousko

www.notube.com

program, ktery chceme podstoupit, se nazyva Eating Schools:

https://notube.com/program/eating schools

cenik, v EUR nebo USD, tedy cena je pak dle aktualniho kurzu

https://explore.notube.com/en/costs-overview

- cena se tedy odviji od aktualniho kurzu mény. K tomu si navic budeme muset hradit vlastni ubytovani,
stravu a zaplatit prekladatele. Kalkulace jinych rodin, které kurz jiz absolvovali, se pohybovala celkem
kolem 300.000,- K¢. Proto bychom radi, pokud to bude jen trochu mozné, zkusili max. moZnou ¢éastku, ale
pokud to je moc, samoziejmé to pochopime.

V pripadé, Ze by se tato castka nepodafila vybrat, zkusili bychom se obratit na banku a penize si pGjcit i za
cenu, Ze se zadluzime. Pokusili bychom se tedy zbyvajici ¢astku sehnat takto.
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