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SLEPOTA. HYDROCEFALUS, ktery utlac¢il mozek natolik, Ze ho na snimku z magnetické
rezonance skoro nemuzete najit, ac i jako laik s jistotou vite, kde vSude v hlavé se ma
nachazet. EPILEPSIE. KVADRUPAREZA (porucha hybnosti viech étyi konéetin). To vse se
seslo u naseho syna Simonka...

Pro vétSinu z vas je 17. listopad dnem boje studentii za svobodu. Pro mne v§ak bude mit jiZ navzdy
zcela jiny vyznam. Pred rokem, 17.listopadu 2020, jsem méla Stastnou rodinu a méli jsme
s manZzelem kromé tileté dcerky i krasného zdravého dvoumési¢niho chlapetka Simonka.
17. listopad 2020 byl vsak posledni den, kdy tomu tak bylo naposledy, kdy byl Simonek ,zdravy
naposledy”. Ten den jsem si v§imla velice zvla$tniho pohledu v Simonkovych oéich, tzv. ptiznaku
zapadajiciho slunce. Celou noc jsem Simonka chovala s obavami, co bude d4l, a rano jsem nasi
lékarce telefonovala s tim, Ze nd$ syn ma na 99 % hydrocefalus (tj. nadmérné hromadéni
mozkomisniho moku v mozkovych komorach). Diagnézou jsem si byla jista, a¢ jsem se celou noc
doslova modlila za to, abych se mylila...

Pfed dva a piil mésici mél Simonek narozeniny. Snad kazdy rodi¢ vnima prvni narozeniny svého
ditéte radostné a vzpomina na to, co se za ten rok v§echno udalo. My na uplynuly rok hledime
s bolesti v srdci, protoZe $tésti z narozeni druhého ditéte vydrzelo zoufale kratce. Posledni rok pro
nds byl ve znamenf operaci, hospitalizaci, neustalych a nekone¢nych navstév lékaii a v neposledni
fadé ve znameni zprav, které jako rodice nechcete slySet. Zprav, ze kterych se vam podlamuji
kolena, protoZe diagndzy, které se na vas vali jako lavina, jsou nelécitelné, neresitelné, silené...

18. listopadu nas se Simonkem hospitalizovali v nemocnici, 19. listopadu Simonkovi udélali
magnetickou rezonanci hlavy, kterd hydrocefalus definitivné potvrdila, a 20. listopadu Simonka
operovali - do hlavicky mu zavedli ventrikuloperitonedlni shunt (VP shunt), zjednoduSené se
jedna o zarizen{ odvadéjici mozkomiSni mok hadickou vedouci z hlavy podkoZim do dutiny btiSni.
Den po operaci jsem pozadala o o¢ni vySetfeni — Simonkova ocitka mi ptipadala zarudla.
Nasledovalo sice nebolestivé, le¢ désivé oéni vySetieni, béhem néhoz Simonek kiicel hriizou.
Lékartim se cosi nezdalo a potrebovali se poradit v ramci konzilia. O par dni pozdéji mi 1ékari
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sdélili, Ze Simonek je SLEPY a sou¢asna medicina mu nedokaze pomoci. Po necelém tydnu
hospitalizace jsme byli se Simonkem propusténi domii. Odnasela jsem si zpét domi slepé
miminko s obvazanou hlavou a viibec jsem nevédéla, co s nim mam vlastné doma délat,
jak si s nim hrat, kdyZ nevidi...

Nasledujici dva mésice jsme travili neustalymi vysetirenimi, abychom zjistili, ¢im byl Simonkiiv
hydrocefalus zptisoben. Prislo se na to az o dva mésice pozdéji a provedena vysSetreni odhalila
jesté dalsi diagnozy. Kdyz uz si fikate, Ze nemize byt hiife, vézte, Ze miZe. U Simonka se seSel
extrémni hydrocefalus, ktery utlacil mozek natolik, Ze ho na snimku z magnetické rezonance
nemiiZete skoro najit, ac i jako laik s jistotou vite, kde vSude v hlavé se ma nachazet. Slepota
zpusobena vicero faktory - v praxi jedno ocicko nevidi zfejmé témeér nic a druhé ocicko je schopné
rozeznat svétlo, tmu, vyrazny svételny zdroj apod. Dale epileptické vyboje, kviili kterym byla
Simonkovi nasazena antiepileptika, patrné doZivotng, jinak bychom riskovali propuknuti
epileptickych zachvatii. Kvadruparéza, tj. nevi se, zda bude Simonek nékdy sedét, stat &i chodit,
spiSe se to nepredpoklada... Pokud néco z toho dokaZe, zaplati za to obrovskou cenu vykoupenou
denodennim cvi¢enim a usilim a bolesti celé nasi rodiny. Kombinace onemocnéni natolik
vrazedna, Ze hif uZ to snad ani nejde.. A za viim je KONGENITALNI (VROZENA)
TOXOPLAZMOZA.

Celé mé téhotenstvi pritom bylo zcela bez problémi a miminko se zdanlivé vyvijelo tak, jak mélo.
V porodnici Simonek absolvoval veskera standardni novorozenecka vysetieni, a to v¢. vy$etieni
o¢i, které ,potvrdilo”, Ze Simonkova o¢i¢ka jsou zcela v poradku... Radné jsme absolvovali veskera
povinna a doporucena lékarska vysetieni a kontroly a méli jsme tak klamny dojem, Ze vse je
naprosto v poradku. Nic nebylo realité vzdalené;jsi...

Simonkova diagnéza sama o sobé je no¢ni miirou. Uplné nejhorsi je vsak védomi, Ze
Simonek mohl byt nyni naprosto zdravy roéni chlapeéek, pokud by neselhal systém
prenatalni péée. Nebo pokud bychom zili tieba na Slovensku, v Rakousku ¢i tieba ve Francii,
kde se t€hotné Zeny standardné testuji na to, zda jiZ nékdy toxoplazmozu prodélaly ¢i nikoli, a zda
hrozi, Ze se touto infekci mohou nakazit v tu nejhorsi moZnou dobu svého Zivota - v t€hotenstvi.
Staci pritom trocha krve a cca 1.000 K¢ (viz http://tehotenstvi-infekce.cz/category/cenik/).
Tak malo za zdravi vaseho ditéte.. MuZe se to prihodit komukoli z vas, protoze déti
s kongenitalni TOXOPLAZMOZOU je NEKOLIK DESITEK ROCNE.

Ceska gynekologicka a porodnicka spole¢nost (dale jen ,CGPS“) ve svych doporucenich
v péci o téhotné Zeny vsak s toxoplazmézou nepocita. Navzdory tomu, Ze toxoplazmdzou se
za sviij zivot nakazi priblizné 1/3 populace a nejedna se tedy zdaleka o infekci ojedinélou.
Navzdory tomu, Ze toxoplazmdza c¢asto probiha bezpiiznakové, takZe se o ni povétSinou
nedozvite, resp. dozvite, az kdyZ je priliS pozdé. Navzdory tomu, Ze v téhotenstvi
zachycenou toxoplazmadzu Ize 1é¢it a nemusi tak zanechat viibec zadné nasledky.

Snad kaZda téhotna Zena béhem svého téhotenstvi podstoupi alespori jeden odbér krve. Nejprve
do 14. tydne (mj. sérologické vysSetreni na HIV, syfilis a HBsAg). Na syfilis se pak jeSté vySetteni
opakuje kolem 30. tydne t&hotenstvi. Vie v souladu s doporuéenimi CGPS. VySetieni krve je
hrazeno zdravotnimi pojiStovnami. Maloktera Zena pritom zkoumda, na co vSechno je
testovana a zda je standardni krevni rozbor dostate¢ny. Pravdépodobné piredpoklada, Ze
gynekolog jakoZto 1ékar - profesional na prenatdlni péci by ji zcela jisté informoval v
piipadé, Ze by bylo vhodné si piripadné za néjaky dalsi krevni test priplatit. Stejné tak jako
ja. BohuZel. Krevni test zkraje téhotenstvi za cca 1.000 K¢, tedy za cenu odpovidajici cené
jednoho ,nadstandardniho” ultrazvuku, za ktery si v téhotenstvi bézné priplaci jiZ snad kazda
téhotna Zena, mohl Zivot mého syna Simonka (a Zivot miij, mé dcery, manZela a Simonkovych
babicek, které nam neskutecné pomahaji) zcela zménit, ¢i spiSe diky nému mohl byt nas zivot
zcela normalni. Nestalo se tak. PROC? Tato otazka mne pronasleduje ptes rok a kdyZ uz na ni
asponl na chvili pozapomenu, vZdy se zase néjak vynori (takika kazdy novy lékar, kterého se
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Simonkem navstivime, se ptava: ,A to Vds na toxoplazmézu netestovali?!) a pronasleduje mne zas,
protoZe uspokojiva odpovéd’ neexistuje.

Zda se, Ze gynekologové védi o vrozené toxoplazméze zoufale malo, stejné tak i CGPS.
a spolu s nimi i jejich rodinAm. Nenutili by mne premyslet, pro¢ 1.000 K¢ je nezaplacena
cena za nas zniceny Zivot... O cené za vSechny operace, hospitalizace, obrovské mnozstvi 1ékij,
za nekone¢né navstévy lékait, kterych ma Simonek po roce svého Zivota na konté patrné vice nez
ja za cely svij Zivot, o cené za vSechny rehabilitace a pomicky, které pojistovny nehradi, ani
nemluvé... O tom, co vSechno umi vrozena toxoplazméza, resp. o tom, Ze je takika nemozné se ji
spolehlivé vyhnout, jsem nevédéla. Nevédél to ani mij gynekolog. Na sviij dotaz, zda jsem nahodou
nebyla otestovana v priibéhu téhotenstvi na toxoplazmézu, mi bylo feceno, Ze nikoli, protoZe na
toxoplazmézu se jiZ ddvno standardné netestuje (ano, v minulosti se testovalo a testuje se
i v okolnich statech), ale Ze ,,Kdyby jste byla zase téhotnd a méla kocicku...“. Spatiuje-li ve vlastni
kocce potencidlni hrozbu stran toxoplazmdézy béZna populace, asi nepi-ekvapi, gynekolog
jakozto odbornik v péci o téhotnou Zenu by vsak mél védét vice, mnohem vice. Miij
gynekolog byl piekvapen, Ze toxoplazmézu vétSinou clovék nechytne od své kocky
(v prvnim téhotenstvi jsem sama kocku méla a nenakazila jsem se), a¢ o tom panuje vseobecné
povédomi, gynekology bohuZel nevyjimaje, ale riziko nakazy je doslova ,vSude“ -
nedostatecné umyta zelenina ¢i ovoce ze zahradky, salat v restauraci, infikované maso
a masné vyrobky, kontaminovana piida ¢i détska piskovisté. Pied toxoplazmoézou se nelze
spolehlivé ochranit. Onemocnéni toxoplazmézou nemusi byt rozpoznatelné - ¢asto naopak
probiha bezpriznakové. Lze ji vSak snadno a bezpectné zjistit z krve (téhotné matky) a tim
ptripadné zabranit tomu, aby toxoplazmoéza znicila Zivot nejen dalSimu miminku, ale celé jeho
roding, ktera jeho osud sdili s nim...

Vsouladu se Zasadami dispenzarni péce v téhotenstvi CGPS mi bylo mym gynekologem
doporuceno, abych mj. podstoupila prvotrimestralni screening, rozSifenou verzi ultrazvuku
ve 20. tydnu téhotenstvi (tzv. podrobné hodnoceni morfologie plodu), ultrazvukovy screening
rastovych restrikci plodu ve 36./37. tydnu téhotenstvi (nad ramec Zasad pak mj. to, abych radéji
nenavstévovala verejné bazény a nechytla v nich néjakou infekci, jak ironické...); nic z toho neni
hrazeno zdravotnimi pojiStovnami a kazdé z téchto vySetfeni bézné stoji 1.200 K. Obdobnou
cenu ma i test na toxoplazmoézu. O vhodnosti podstoupit zkraje téhotenstvi test na toxoplazmézu
jsem se vSak nikdy nedozvédéla. Zaplatila bych za néj obdobnou ¢astku jako za tato nadstandardni
vySetieni a mélo by pro mne cenu zlata... Ktera z vas se v téhotenstvi setkala s tim, Ze ji byl
test na toxoplazmé6zu doporucen? Ktera z vas by si jej nenechala udélat, pokud by védéla,
co vrozena toxoplazméza ,,umi“?

Znam lékarku, ktera jiz dlouho usiluje o to, aby se téhotné Zeny na toxoplazmoézu testovaly, ale jeji
snahy narazi na neznalost a nezdjem nékterych gynekologii i CGPS s odivodnénim, Ze vrozené
infekce témér neexistuji. Pokud by tomu tak bylo, tento text by nevznikl. Je ironii osudu, Ze jeji
iniciativa na testovani téhotnych Zen na toxoplazmézu (http://tehotenstvi-infekce.cz/uvod/)
vznikla presné v dobé, kdy bych ji byvala byla vyuZila nejvice, pokud bych o ni védéla. Pokud by
mi test na toxoplazmaézu miij gynekolog doporucil, nevahala bych. Jisté, Ze jsem o vhodnosti
tohoto testu mohla a méla védét sama i bez néj a dodnes si vy¢itam, Ze jsem nevédéla. Kdo
z vas vsak o této moznosti védél ¢i vi? Méla jsem nadstandardni informace k radé vysetreni a
kuptikladu namisto prvotrimestralniho screeningu jsem ze své iniciativy podstoupila velice drahé
genetické vysetieni z krve (bala jsem se, aby mé dité nebylo postiZené, jak ironické, opét...),
ale paradoxné o velice levném krevnim testu na toxoplazmozu jsem neméla tuseni.

Toxoplazmdézou se béhem svého Zivota nakazi piiblizné 1/3 z nas a kazda téhotna Zena by
nejpozdéji v pocatku téhotenstvi méla védét, zda ji v minulosti jiZ prodélala ¢i nikoli.
U svého lékai‘e-gynekologa se to vSak ziejmé nedozvi, ackoli by dle mého nazoru méla.
Budete-li sdilet Simonkiiv pribéh, je $ance, Ze tim zachranite nékomu Zivot. I jeden jediny
zivot miminka, které se nenarodi s vrozenou toxoplazmo6zou, ma pro mne smysl. Védét o vrozené
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toxoplazmédze to, co vim nyni, byvala bych dnes méla pravdépodobné zcela zdravého
ro¢niho chlapecka, protoZe vcéasny zachyt této infekce a véasné nasazena l1écba by toto
pravdépodobné dokazala...

Dnes je Simonkovi 1 rok a 2,5 mésice. Ma za sebou 2 operace (implantace VP shuntu a jeho revize,
protoze se shunt ucpal, coz se bohuzel Casto stava), 5 hospitalizaci, pobyt v détské 1écebné a
nespocet navstév lékard rozliénych specializaci. Jiz % roku bere Simonek ttikrat (prvni tydny
dokonce pétkrat) denné 1éky na toxoplazmozu a kazdé tii tydny jde na odbér krve kviili kontrole
snasenlivosti 1écby (zpocatku to bylo tydné) a celkové bedlivé sledovan na infektologii. Zrak ani
mozek Simonkovi 1é¢ba sice nevrati, ale ma zejm. Zzabranit tomu, aby Simonek nasledkem nelé¢ené
toxoplazmdzy neptisel i o sluch ¢i se jinak jeho stav nezhorsil. Simonek travi vét$inu ¢asu v leze
na zadech ¢i briSku. S dopomoci se zvladne houpat na vSech Ctytech. Obcas si s pomoci zvladne
dat na chvili kousatko do pusy. Simonek se neplazi, neleze, nesedi, nestoji, nechodi, neda si do
pusy zadné jidlo a mozna nikdy nic z toho nezvladne, resp. se to spie predpoklada. Simonkova
vrozena toxoplazmoza prisla pojistovnu jiz na cca 550.000 K¢, nas na bezmala polovinu toho - za
nakladné intenzivni soukromé rehabilitace (zdravotni pojiStovnou hrazené rehabilitace jsou
natolik nedostate¢né, Ze by Simonek zcela jisté z@stal jen leZet), doplatek za specialni Zidli¢ku,
doplatek za pobyt v détské 1éCebné, za speciadlni pomicky apod. Predevsim vSak nas stala
obrovské mnozstvi ¢asu, ktery ndm nebylo umoznéno stravit NORMALNE.

Zoufalstvi. Beznadéj. Nekonetné mnoZstvi otazek ,PROC?“. Pocit, kdy se vam zhrouti svét. Pocity,
kdy je vam kromé vaseho nemocného miminka uplné vSechno jedno, na prchavé okamZiky
dokonce i starsi dcerka. Pocit, Ze si rad€ji prejete nebyt, nez-li délat rozhodnuti, ktera vam rvou
srdce na kusy, ale ktera jsou nevyhnutelna, Sofiiny volby. Z pocatku také nepopsatelna bolest a
slzy v oc¢ich pokazdé, kdyz zahlédnete spolu dvé déti nebo kocarek. Emoce ve vas tenhle pohled
pritom bude patrné vzbuzovat navzdy. To je pouze kapka v mori emoci, které mnou za posledni
rok zmitaly. A presto musite fungovat jako by se nic nestalo a prosté se starat o dvé malé déti.
Navzdory tomu, Ze takto nemocné miminko potrebuje ne 100 % ale 200 % vasi pozornosti a vy
mu ji nejste schopni dat, a¢ pro to délate, co je ve vasSich silach. Pritom spite denné pouze par
hodin, protoZe vase nemocné miminko je z neustalych navstév 1ékait a celé té proménlivosti a
nestalosti svého denniho programu natolik rozhozené, Ze spi zoufale malo, a nadto ze vSeho tak
vydésené, Ze prvni mésice po operaci potrebuje takika neustale fyzickou blizkost.

Rada bych vérila tomu, Ze to, co se stalo Simonkovi, se mozna stalo z néjakého diivodu a ze
se to nestalo ZBYTECNE. Pieji si vérit tomu, Ze sdileni SIMONKOVA PRIBEHU miiZze mit tu
moc uchranit nékoho dalsiho od nepopsatelné bolesti a svym zpilisobem mu tak umoznit
Zit zcela normalni Zivot...

ODKAZY:
= http://tehotenstvi-infekce.cz/uvod/
= https://www.infekce.cz/DoporToxo17.htm

= https://www.cgps.cz/clenove/postupy/doc/2019-01%20-
%20Zasady%20dispenzarni%20pece%20v%20tehotenstvi%20-
%20DP%20CGPS%20CLS%20JEP%20-%20REVIZE.pdf
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