Nas pribeh zacal pred 9 rokmi, kedy sme €akali nase vytuzené babatko. Tehotenstvo
prebiehalo skoro bez problémov, pérod bol v termine a narodilo sa nam krasne
dievCatko EliSka.

Priblizne v troch mesiacoch sme si vSimli, Ze oproti svojim rovesnikom vo vyvoji
zaostava a nejak zvlastne natahuje noZicky. Preto nas v tej dobe nasa pediatricka
poslala na vySetrenie k neurologovi, ktory tvrdil, Ze kazdé dietatko ma svoje tempo
vyvoja a Ze je len troSka oneskorena a doporucil nam navstevovat rehabilitaciu.
Od tej doby sme cvicili Vojtovu metodu a cca kazdé 4 mesiace chodili na EEG
skontrolovat, ¢i netrpi EliSka epilepsiou. CviCenie EliSke prospievalo, ale i tak sa
v porovnani s rovesnikmi vyvyjala ovela pomalSie.

Preto sme sa na vlastnu Ziadost' v Eliskinych 18 miesiacoch rozhodli zajst
do VSeobecnej fakultnej nemocnice v Prahe na Kliniku detského a dorastového
lekarstva, kde sme boli prijati k diagnostickému pobytu. Vysledkom tohto pobytu
bola diagn6za Angelmanov syndrém.

Nasa EliSka nebude schopna nikdy hovorit, jej psychomotoricky vyvoj je velmi
oneskoreny a stale nevie poriadne chodit. Ma problémy s koordinaciou a stabilitou.
Sucastou tohoto syndromu je mavanie a vyvazovanie hornymi kon&atinami, vibrujuce
paze, osobitné spravanie, velmi ¢asto sa usmieva, zvy€ajne ma Stastnu naladu.

V dvoch rokoch sme prvykrat navétivili kiipele v Tepliciach v Cechach, ktoré
Eliske velmi pomohli a boli nam doporucené 2 krat ro¢ne a preto takyto pobyt
upakujeme priblizne kazdy polrok.

Navstevujeme o¢nu ambulanciu, ortopédiu, psycholégiu, neurolégiu, nefrolégiu,
logopédiu, rannu péci, akupunkturu a od septembra 2014 EliSka navstevuje
Specialny denny stacionar s vodolieCbou, denne rehabilituje, dva krat tyzdenne
absolvuje hipoterapiu, muzikoterapiu, ergoterapiu, ma Specialnu pedagolozku
a skupinu ludi, ktory sa o dcerku uzasne staraju.
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Eliska je tazko mentalne a pohybovo postihnuta, Zije vo svojom svete. Momentalne
poriadne nechodi i ked ujde par metrov, vie sediet a lozit, ale podla rehabilitacnej
terapeutky to zatial nie je spravne lozenie i chodza. Je na urovni babatka, je plne
odkazana na starostlivost’ druhej osoby. Miluje vodu, kupanie, aquaparky, ihriska,
hupacky a preliezky, hudobné a svetelné hracky a najviac maminku a tatinka.

Pocas poslednych rokov sa EliSka pohybovo zlepSila, chceli by sme docielit,
aby samostatne chodila. Bola schopna existovat bez plienok, “nezuzlala” predmety
a do buducna skusili nejaky alternativny sposob komunikacie (iPad, karticky).

Robi nam radost kazdy jej drobny pokrok. Je to nasa velka bojovnicka, krasne
dievCatko, usmievave siniecko, ktoré nadovsetko ubime. V maji 2015 sa nam
narodila druha dcérka Sofia, v oktébri 2017 syn Matyas a verime, Ze budu sestricku
vyvojovo tahat.

Dekujeme mamince EliSky za sdileni jejich zajimaveého pfibéhu a vSech pfinosnych
informaci. Pokud byste se o EliSce a Angelmanovu syndromu chtéli dozvédét vice,
stahnéte si cely text, ktery nam rodina poskytla.

Rodiny déti s Angelmanovym syndromem mohou najit podporu také v pacientské
organizaci Angelman CZ (www.angelman.cz) a v rané péci (www.ranapece.cz).

Chcete-li si precist delSi verzi pribéhu EliSky, najdete zde.
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http://angelman.cz/
https://rana-pece.cz/
https://myslis.com/wp-content/uploads/2022/02/EliskaazivotsAngelmanovymsyndromem.pdf
https://myslis.com/wp-content/uploads/2022/02/EliskaazivotsAngelmanovymsyndromem.pdf
https://myslis.com/wp-content/uploads/2022/02/Eliska_a_zivot_s_Angelmanovym_syndromem-kratsi.pdf

