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Co je razstep chrbtice

Spina bifida (rdazstep chrbtice)

je vrodend vyvojova chyba, ktoru
ma priblizne jeden z tisic novoro-
dencov. Zasahuje chrbticu a miechu.
Sposobuje rozny stupen poskodenia
funkcie dolnych koncatin a stratenu
alebo zniZzenu schopnost ovladat vy-
prazdnovanie mocového mechura.

V¢asnd a spravna liecba je preven-
ciou mnohych moznych komplikacii.
Ludia so spinou bifida potrebuju ce-
loZivotnu pomoc viacerych Specialis-
tov - lekarov, terapeutov...

Vacsina deti s tymto ochorenim
navstevuje normalne 3koly, doziva
sa dospelého veku a stretnete ich
kdekolvek: v ministerskom kresle,

v parlamente, na Sportovisku alebo
v bielom plasti.

Uzivanie kyseliny listovej Zzenami
mesiac pred otehotnenim a pocas
prvych Styroch tyzdrnov tehotenstva
znizuje riziko vyskytu spiny bifida az
0 75 percent.

Ochorenie spina bifida sprevadza
vo vacsine pripadov aj hydrocefalus.

Hydrocefalus
(vodnatielka mozgu)

Mozgovomiechovu tekutinu (lik-
vor) produkuje mozog. Obklopu-
je a vyzivuje mozog a nasledne sa
vstrebava do krvného rieciska. Pri-
rodzene existuje rovnovdha medzi
produkciou a vstrebavanim likvoru.

Hydrocefalus je porucha vstre-

bavania likvoru. Casto sa vyskytuje
spolu so spinou bifida. Hydrocefalus
byva vrodeny (vysledok meningitid,
tumorov, cyst, traumy, ktoré sa ¢asto
objavuju pred narodenim) alebo zis-
kany kedykolvek pocas Zivota.

Lie¢i sa chirurgicky — voperova-
nim zvodu (drendzneho systému
ventilu a hadiciek) alebo neuroen-
doskopiou, ktorou sa vytvori v moz-

gu prirodzené prepojenie pre odtok
mozgovomiechovej tekutiny.

Prognéza hydrocefalu zavisi od
viacerych faktorov: od priciny vzniku,
od spravneho druhu liecby aplikova-
ného v spravnom case a aj od kompli-
kacii, ktoré sa pocas liecby vyskytnu.

Vela zdravych ludi v spolo¢nosti
ma hydrocefalus a ich okolie o tom
nevie.

Kyselina listova

Vedecké vyskumy dokazuju, ze
narodenie deti s razStepom chrbtice
mozno zredukovat o 75 percent, ak
bude Zena aspon S$tyri tyZzdne pred
pocatim a prvé tyzdne po pocati

dietata denne prijimat 0,4 miligra-
mu kyseliny listovej, ktord je jednym
zo skupiny vitaminov B a pomdéha
vytvarat zdravé bunky. Nachadza sa
v listovej zelenine, ceredlidch alebo
v podobe tabliet.

Zvod

(zanglického shunt) je systém ven-
tilu a hadiciek vyrobenych z plastu.
Ventil nasava likvor, ktory sa hadicka-
mi odvadza najcastejsie do bruska, ale
napriklad aj do srdiecka dietata.

Volam sa Karolinka a mam
hydrocefalus...

Narodila som sa na Silvestra v roku
2000. Mnohi sa chystali na prichod no-
vého roku, veselili sa, tancovali. Moja
mama vtedy plakala. Dovod? Moja
malickost. Vacsia hlavicka, Sirokd velka
fontanela, dilatované komory... Diagnoé-
za HYDROCEFALUS. Prognéza? V nalej
malej nemocnici si nikto netrdfol ,pred-
povedat buduicnost”. Putovala som do
Martina, odtial do Bratislavy. Moj prvy
domov — Kramdre. Boli casy, ked tam
moja mama chcela pracovat, dnes ma
tam sprevadza. Na oddeleni patologic-
kych novorodencov nebolo zle. Mamu
som mala pri sebe stdle a sono kazdy

druhy den sa dalo vydrzat. Aj ked..
Mala som mesiac, ked som sa dostala
domov. Vitali ma rozpacito, nevedeli,
aké prekvapenia im chystam. Bolo mi
hej. Chodili okolo mna po $pickach, ale
stacilo len zamrnkat, uz skakali. Dufali,
Ze je to len hlad alebo mokra plienka.
Bali sa, ¢i spoznaju mozny problém, ci
niec¢o nezanedbaju (bojkovia). Ani velmi
nevedeli, ¢o so mnou, ale ani so sebou.
Znami ich lutovali, niektori obchadzali.
Tak ma len jednoducho LUBILI a ¢aka-
li, o bude dalej. Trvalo to pol roka. Po
pol roku sa méj ,veget” skoncil. Niekto
rozhodol, ze méj mozog potrebuje po-

moc. Odvtedy mam VA shunt (zvod).
Operdcia sa podarila — pan doktor je od-
bornik — a ja som sa snaZzila tiez pomoct
a vyrovnat sa s novou situaciou. Prob-
|[émy boli prechodné a ja som bola na
Strnasty den po operacii doma. Slusné,
nie? Potom sme mali navstevu, mami-
na dlhoro¢na kamoska z prace. Teraz sa
venuje detom, ako som ja. Pozvala nas
na navstevu do Detského integra¢ného
centra, kde pracuje. A tam sa zacali diat
veci. Mama vravi, Ze nam ukazali cestu.
Ja tvrdim, Ze ma posadili na obrovsky
koloto¢: cvicenie, psycholég, tyflopéd
(odbornik na vychovu oséb s chyba-
mi zraku)... To¢im sa, to¢im, nie a nie sa
zastavit. Hlavne to cvicenie bola hréza.
Jacala som vysokymi ténmi, ale nikto
ma nepocuval. Casom som si zvykla.



Na fotografi je ;na/d Lujza

Ved ¢lovek vela vydrzi. Chodime aj na
vylety (mama a ja). Damska jazda. Tata
(ocko este neviem povedat) nam robi
Soféra. Dovezie, odvezie. Mama sa vzdy
tesi, ja velmi nie. Ak viete, preco sa chodi
do Dunajskej Luznej, viete, preco. Cvi-
Cenie, cvitenie, asi aj v spanku robim
brusdky. Ked som mala dva roky, dalsia
rana. Epilepsia. Nie¢o mi vzala - necvi-
¢im Vojtu, no viacej dala - zachvaty, lie-
ky, ¢astejsie kontroly. A nasi sa viac trapi-
li. Zachvaty sa liecbou redukovali, ale je
ich stdle dost. Mama to vravi, vyletov je
stale viac. Viem, kde je Bratislava, na Kra-
madre trafim uz aj so zavretymi o¢ami. Do
Banskej Bystrice chodim na o¢né a Du-
najskud Luznud som uz spominala. A ona
(mama) este nema dost. Musela som sa
zoznamit s hipoterapiou, canisterapiou,
plévanim. Program mam pestry. V pon-
delok a piatok hipoterapia: na konika
som si uz zvykla, sme kamosi (trvalo mi
to 3 mesiace), viem povedat jeho meno
- vola sa Bejby, len po ki¢och ma jazde-
nie nebavi. V utorok, stvrtok a sobotu
intenzivnejsie cvi¢cime, mama si dava za-
lezat. V stredu logopédia. Aj na tetu som
to skusala svojim prenikavym hlasom,
ale nedala sa obmak¢it. Tak som zacala
sekat dobrotu. Jazyk ohybam tazko, ale
uz ma niec¢o naucili: mama, tata, baba..
Vraj to zvladaju aj jedenapolrocné deti,
do mna to hustili takmer Styri roky. Su
na mna pysni, stdle ma chvalia, akd som
Sikovna. Pride nedela a s nou plavanie.
Vraj to pomaha, no mne sa tento Sport
nepaci. Davam to najavo vytrvalo a na-
hlas (v bazéne sa to super ozyva). Uvi-
dime, kto to dlhsie vydrzi. Canisterapiu

sme skusili len raz. Ajka (psik) sa viacej
pacila mojej sestre, ako mne. Teta Janka
ma uz vela zaujemcov, preto nestiha tol-
ko, kolko by chcela. Urcite si dohodne-
me dalSie stretnutie. Mohlo by sa zdat,
ze ndm to ide ako po masle, ale zdanie
niekedy klame. Ked' sa zhorsi epilepsia
alebo mam prechodné problémy s ven-
tilom (niekedy sa neda stlacit, inokedy sa
zabudne naplnit), vtedy ndm je vietkym
nani¢. Mne je zle, mama ma stale kon-
troluje, znervéziuje tata, sestra sa boji,
ako to vsetko dopadne. Chodia ako tigre
v klietke. Ked'sa mi ulavi, vSetci sa z toho
tesia, akoby vyhrali v lotérii (nehovorim,
Ze by sa to nezi$lo). Predtym si mama
myslela, ze musi stihnut vietko sama, ze
sa mi musi neustale venovat, nie¢o do
mna hustit — volala to stimulacia alebo
mi aspon natahovat ruky, nohy. Za 3tyri
a pol roka som bola bez nej jeden den
(bola na stretnuti SBAH) a raz mi dovo-
lila prespat u babky. Inak sme boli stale
spolu. Cely den, celt noc, cely tyzden,
mesiac, rok... Niekedy sme na seba vréa-
li celé dopoludnie. Nastastie mam tata,
ktory je vzdy poruke a spravi ndm roz-
hodcu (zlaty ¢lovek, ten mdj tato). Teraz
mam volno ¢astejsie. Mama chodido ba-
zénu trénovat iné deti — ked mna nemo-
ze. Trikrat do tyzdria mam dve hodinky
pre seba. Som s babkou alebo s tatom.
Ked'sa vrati, sme na seba milsie. Ja si od-
dychnem od nej, ona od méjho vresku
(neviem ni¢ urobit bez tohto zvukového
sprievodu). Vdaka tomu, Ze méame okolo
seba tolko dobrych ludi - rodinu, leka-
rov, ¢o sa 0 mia staraju, pani logopéd-
ku, tyflopédku, psychologicku, ko¢ky na

hipoterapii, tetu Janku a jej Ajku, Vierku
z Detského integracného centra — ktori
ndm v ramci svojich moznosti pomaha-
ju, sa da vela veci zvladnut lahsie. Daku-
jeme. Len navstevy maju k nam zatial
vstup zakdzany alebo len po 20. hodine,
ked som uz vo svojej posteli a tam ma
ni¢ nerozhadze. Inak nemam rada, ked’
mam plnd obyvacku pre mna nezna-
mych [udi, ved' niekedy médm problém
tolerovat svojich najblizsich. Velmi slabo
vidim, o to lepsie pocujem. Tak sa mi do-
stalo do usi, Ze sa mama chysta do pra-
ce. Zavisi to od méjho zdravotného sta-
vu, ale rada by to skusila. Chcela by mi
zohnat asistenta, babky by ma rozmaz-
ndvali. Ak méte skusenosti s asisten¢nou
sluzbou, dajte mi, prosim, vediet. Nech
viem dopredu, ¢o ma ¢aka...

Karolinka

Bolo by fakt super, keby to takto ne-
jako citila nasa Kajka. Nechcem jej stav
zlahcovat, je fakt vazny - psychomoto-
ricka retarddcia, epilepsia, slabé videnie
(asi 1 meter). Nie vzdy mame dévod na
takyto optimizmus. Po operdacii ma pan
doktor informoval priblizne takymito
slovami: ,Zoperoval som ju dobre, teraz
zalezi na nej, ako sa s tym vyrovna. Ale
mal som deti, ktoré som zoperoval dobre
a do 24 hodin...” Vtedy som sa aj trochu
hnevala, dnes som za tie slova vdac¢na.
Prvych 24 hodin sme zvladli a mnoho
dalsich tiez. Pevne verim, Ze ich mame
pred sebou este vela. Ale ¢i ich stravi-
me za dverami nasho bytu, izolovani
od vsetkého a vietkych, sami so svojimi
radostami i starostami, je len na nas. My
sme nasli odvahu skusit inu cestu. Aktiv-
ne hladat a nachadzat. Niekedy s men-
¢o nas ¢aka o rok. Vlastne neviem, ¢o nas
Caka zajtra. Jedno viem vsak isto: nikoho
som neprosila o choré dieta, ale uz je tu
medzi nami a ja som pripravena poma-
hat mu, kolko bude v mojich silach. Keby
zdruzenie SBAH vzniklo skor, mohli sme
s Karolinkou pracovat od zaciatku. Ale
vtedy mi velmi nemal kto poradit. Pra-
ve preto, ze som toho prvého pol roka
travila prevazne za dverami nasho bytu.
A keby aj niekto bol, nemala som 3ancu
ho stretnut. NepriSiel by mi buchat na
dvere a ,heverom” ma tlacit dolava ale-
bo doprava. Skoda toho pol roka...

Drzim palce ndm vsetkym!

Andrea a Karolinka



HUMA.

Sinko na
vozicku

Ked som ho chcela pozdravit, ne-
mal cas. Spolu so sestrami sa na-
hanal a hral na skryvacku. Dominik
Drdul napriek tomu, ze sa narodil
s poskodenou miechou a hydroce-
falom a nebude méct nikdy cho-
dit, zije ako kazdé iné dieta a ma
k tomu jeden bonus - svojim pri-
rodzenym slne¢nym Sarmom si na
farebnom vozi¢ku ziskava znamych
i neznamych.
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Dominik ma skoro osem rokov
a bez problémov skoncil prvy roc-
nik Zakladnej $koly v Smoleniciach,
kde sa vdaka uUstretovosti vedenia
Skoly, pani ucitelky a Skolskej asis-
tentky Uspesne integroval medzi

zdravé deti. Je na to zvyknuty, ved

predtym chodil do skoélky, kde sa
spontanne zapdjal do vietkych ak-
tivit. ,Ked mal tri roky, uvedomo-
vali sme si, Ze je cas, aby sa dostal
medzi deti. Sukromnd materska
skolka Lienka v Smoleniciach bola
ochotna prijat ho a venovat sa mu
napriek bariéram. V ramci nej nav-
Stevoval folklérny subor a hral na
drevenom bicom hudobnom na-
stroji agogo. Vzdy mal z vystupeni
zazitok a necitil v sebe ujmu, ze
nie¢co nemoze,” hovori jeho mama
Terézia Drdulova (30). Deti s raz-
Stepom chrbtice maju problémy
s chodenim, ale drieme v nich sila,
ktora ich Zenie kompenzovat svoj
hendikep. ,SU velmi huzevnaté,
bojovné, nepoddaju sa a prave to
je jedna z charakteristik Dominika.
Navyse je velmi trpezlivy pri viet-
kom, ¢o treba absolvovat a zniest,”
pokracuje T. Drdulova.

Bojovnikom od narodenia
A zniest toho musel za svoj krat-
ky Zivot naozaj vela. Prvy polrok

zivota stravil so svojou mamou
v nemocnici a na lie¢eniach. V den
narodenia ho operovali, po dvoch
tyzdnoch opéat a uz o niekolko dni
nastali komplikacie. Nasledoval
neustdly kolobeh operacii a név-
Stev viacerych odbornych lekarov.
Doteraz podstupil Sest operacii.
,Bolo to ndroc¢né, ale na druhej
strane sme to brali akosi prirodze-
ne, pretoze sme mali Dominika
radi. To je impulz, ktory vo vacsine
rodicov zmobilizuje sily, aby urobi-
li pre svoje dieta vietko, ¢o sa len
da,” tvrdi Terézia. Dolezité pre nu
bolo, Ze mohla byt so svojim sy-
nom a venovat sa mu, hoci aj o to
museli spociatku bojovat.

Od prvého dna stoji pri Domini-
kovi a jeho rodicoch MUDr. Franti-
Sek Horn z Kliniky detskej chirur-
gie Detskej fakultnej nemocnice
v Bratislave. Uz na zaciatku zbadal,
ze Dominik je plny chuti Zit, a po-
vzbudzoval rodi¢ov, aby ho v nej
neustale podporovali. Ked sa ho
opytate, ¢o tieto deti potrebuju
najviac, odpovedd na prvy pohlad
nemedicinsky: lasku. Ako lekar,
ktory videl uz nejedno postihnu-
té dieta, vSak vie, ze ak ¢lovek od
najranejsieho detstva nedostdva
dostatok lasky, ovplyvnuje to ne-
gativne cely jeho zdravotny stav
a vyvoj. ,Doktor Horn sa o Domini-
ka zaujimal celkovo a vzdy sa pytal
na vietky aspekty jeho Zivota, nie-
len na zdravotny stav,” prezradzaju
o chirurgovi Dominikovi rodicia.

Bez podpory to nejde
.Najtazsie nebolo prijat fakt, ze
nase dieta je postihnuté, lebo sme
sa skor zameriavali na to, ako spra-
vit pre neho to najlepsie. Co sme
vSak nemohli ovplyvnit a ¢o nés
¢asto zaskocilo, boli reakcie okolia,
neraz i lekarov,” spomina Terézia.
Podpora zvonku - psychicka, fy-
zickd i materidlna - je pre rodicov
v takejto situacii nesmierne délezi-
td. Rovnako dolezitd je starostlivost
o dieta. Potvrdil to aj oSetrujuci le-
kdar, ktory v sprave o zdravotnom
stave Dominika napisal, Ze pros-
peruje vdaka vybornej rodicovskej
starostlivosti. Terézia sa vsak pri
tychto slovéch len usmieva, lebo
spolu s manzelom Andrejom (38)
vie, Ze Dominik dosahuje pokrok

a stabilitu najma vdaka modlit-
be a duchovnej podpore. ,Velkou
oporou je pre ndas spolocenstvo,
ktoré pri nas stoji,” hovoria Drdu-
lovci, ¢lenovia komunity Emanuel.
.Sme presvedceni, Ze Dominik na-
preduje prave vdaka Bozej milosti.
Viera je na ceste velkou pomocou
a vo viere dokaze svoje utrpenie
prezivat aj dieta.” Rodi¢ia Domini-
kovi vysvetluju, Ze nad nami bdie
Otec, ktory nas miluje, ma s nami
svoj plan a pocita s nami.

Jednou z najtazsich kriz bolo pre
Dominika obdobie, ked jeho o rok
a pol mladsia sestra Noemi zacala
chodit. Mal skoro tri roky, pozeral
sa na nu a hovoril, Ze aj on chce
chodit. ,Bolo to tazké, hoci sme
mu predtym uz vysvetlovali, Ze ne-
bude méct chodit,” hovori Terézia.
Je si vSak istd, ze Dominik je aj so
svojim postihnutim darom a vdaka
nemu si mnohi uvedomuju hodno-
tu kriza, ktory je pozehnanim a za-
roven $ancou na dozrievanie.

Rodinné zazemie

V suvislosti s postihnutymi det-
mi sa velakrat zdorazriuje najma
matka, ale td ma casto silu aj vda-
ka tomu, Ze nachdadza podporu
u svojho manzela. ,Keby sa otec
nezucastnoval na vsetkom, c¢o
suvisi s postihnutim, bolo by to
ovela tazsie,” hovori T. Drdulova.
Nemysli tym len vSeobecniu pod-
poru, ale konkrétnu starostlivost.
Jej manzel videl Dominika po na-
rodeni skér ako ona. ,Odmalic¢ka sa
o neho stara a venuje sa mu,” tvrdi
Terézia. Andrej, ktory je viac mu-
zom ¢inu ako slov, hovori: ,Som si
vedomy, ze Boh sa o nds stard, ale
bolo obdobie, ked som mal pred
sebou neraz jeden velky otdznik:
,Prec¢o?’ Teraz sa uz nepytam, len
kracam dalej v nadeji...” Otazka,
do akej miery zmenilo narodenie
postihnutého dietata ich manzel-
sky vztah, je pre neho nepochopi-
telna. ,Pocul som sice viackrat, ze
takyto udel manzelov rozdelil, ale
nerozumiem tomu. Ked sme vykro-
¢ili na spolo¢nu cestu, slubili sme
si, ze spolu zostaneme aj v bolesti,
aj v radosti,” vyznava Andrej.

Drdulovci si od zaciatku uvedo-
movali, Ze pre Dominika by bolo
ovela horsie, keby zostal bez suro-



dencov. ,Vidime, Ze sestry Noemi
(6) a Ester (4) su pre neho velkym
stastim,” hovoria.

Informacné vakuum

Co zapric¢inuje, ze sa narodi die-
ta s razitepom chrbtice? Co je to
hydrocefalus? Co bude s dietatom
v buducnosti? Tieto a mnohé iné
otazky trapia rodicov, ktorym sa
narodilo postihnuté dieta. Bezrad-
ni z nedostatku informacii si pri-
padali aj Terézia a Andrej. Ked si
mnohé veci nastudovali a tisicky
dalsich skusenosti ziskali v praxi,
citili, Ze by sa mali o ne podelit. Na
podnet MUDr. Horna zalozili ob-
Cianske zdruzenie pre fudi so spi-
nou bifida a hydrocefalom, ktorého
cielom je zvySovat informovanost
o obidvoch ochoreniach a zaroven
vytvarat platformu, v ramci ktorej
si rodicia deti, ale aj dospeli s tymi-
to ochoreniami budd moct vymie-
nat skusenosti. ,Sme presvedcent,
7e casto staci velmi malo - rada,
informacia alebo pomoc, aby kto-
kolvek s razstepom chrbtice ¢i
hydrocefalom mohol Zit hodnotny
a zmysluplny Zivot.”

Kazdodenné vitazstva

Ked sa Dominik narodil, lekar-
ska prognéza znela kruto: nikdy
nebude méct chodit a ani sediet.
Od svojich trinastich mesiacov sedi
a vdaka Specidlnemu aparatu wal-
ker dokaze stat i urobit niekolko

krokov. Je azda prvym vozicka-
rom, ktory vdaka svojmu otcovi
a neprekonatelnému odhodlaniu
zdolal Slavkovsky $tit. Pomocou
ruk zlezie a vylezie po schodoch,
sam sa naucil potapat, robit ko-
trmelce a s oblubou hra sach. ,Ma
v sebe nieco, ¢o ludi oslovuje, aku-
si charizmu dotknut sa ludskych
sitdc,” hovori o hom mama. ,Casto
sa prihovori nezndmemu ¢love-
ku, ktory je povacsine zaskoceny,
usmeje sa a prirodzene s nim da-
lej komunikuje. Odhaluje v fudoch
ich dobrotu.” Rodicia vedia, ze cely
zivot budd musiet s nim a zanho
bojovat, ale chdpu to ako svoje
poslanie. ,Dominikov hendikep je
hendikepom celej rodiny, vsetci
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sa musime prispésobovat. Meni
a ovplyviuje to nas zivot, sme na
voziku spolu s nim,” konstatuje An-
drej. ,Nikdy nebudeme moct po-
vedat, ze sme sa s tym vyrovnali.
Clovek méze sice takuto situdciu
prijat, ale v mnohych necakanych
momentoch nevie ovladnut svoje
city,” priznava Terézia. Staci vidiet
niekoho, kto tazko chodi, a pocut
kohosi iného povedat: ,Ako stras-
ne chodi!” Rodicovi dietata na vo-
ziku sa v tej chvili tisnu do oci slzy
s vricnym zelanim, aby jeho dieta
chodilo aspon takto. Akokolvek...

Martina Grochalova
Foto: Andrej Drdul, archiv SS SBAH
(Prevzané z KN 34/2005)
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Priekopnik detskej neurochirurgie na Slovensku profesor Pekarovic

Chirurgia je remeslo, ktoré treba ovliadat

Uznéavany odbornik, profesor v od-
bore detskd chirurgia na Slovensku.
Autor a spoluautor ucebnic detskej
chirurgie. Takmer 50 rokov odborne
rozvijal detskd chirurgiu, hlavne so
zameranim na vrodené chyby central-
nej nervove;j sustavy a ich komplikacii
a na vrodené poruchy hrubého ¢reva.
V oboch tychto oblastiach vypracoval
podrobné diagnostické a terapeutické
postupy, ktoré detski chirurgovia po-
uzivali a dodnes pouzivaju ako meto-
diku v ich praci. Niektoré jeho postu-
py a metddy su unikatne - pouzil ich
prvy na svete. Podrobne rozpracoval
a zaviedol do praxe techniku lie¢by

hydrocefalu (vodnatielky mozgu) od-
vadzanim mozgovomiechovej teku-
tiny - likvoru do srdca cez ventilovy
systém a vypracoval novu techniku
vymeny srdcového katétra na kardial-
nom vodici. Ako prvy v éeskosloven-
skej literature spracoval problematiku
malformacii (poruch vyvoja) miechy
a indikacie ich chirurgickej upravy.
Druhou vyznamnou oblastou jeho
zamerania je kolorektéalna chirurgia.
Vypracoval diagnosticky a lie¢ebny
postup s pouzitim detailnej chirurgic-
kej techniky a dosiahol, ze lie¢ebné
vysledky u tychto vrodenych chyb su
u nds na svetovej trovni. Opakovane

sa prezentoval svojou pracou, svojimi
publikaciami a prednaskami na medzi-
narodnych konferenciach v zahraniéi.
Dlhoro¢ny prednosta Kliniky detskej
chirurgie Detskej fakultnej nemocnice
s poliklinikou v Bratislave. Clen via-
cerych prestiznych medzinarodnych
vedeckych a medicinskych spolo¢-
nosti. Clovek so zlatymi rukami, s vel-
kou predstavivostou a pracovitostou,
s Uzasnou pokorou k ludskému telu
a k zivotu. Profesor MUDr. Eduard Pe-
karovic, DrSc. (1926)

V primitivnej spolo¢nosti bolo od-
stranenie deformovaného dietata jed-
noduchou zélezitostou. Pozndme Tai-



getos starovekych Grékov: postihnuté
dieta jednoducho zhodili zo skaly. Stari
Skandinavci mali dokonca v zékonniku
napisané: ,Kazdé dieta, ktoré pride na
tento svet, ma byt chranené, pokrstené
a prinesené do kostola, okrem takého,
ktoré sa narodilo také deformované,
Zze matka nemad pren dost sil. Také sa
ma zaniest na breh morsky a pochovat
tam, kde ani ludia, ani statok nechodi,
co je breh diabolsky.” V novorodeneckej
chirurgii sme c¢asto nuteni zaujat stano-
visko k lie¢be vaznych vrodenych chyb.
Myslim si, Ze nasi pacienti — bez ohladu
na to, aki s mladi alebo mali — maju pra-
vo na taku isti odbornu pomoc, aku by
sme poskytli dospelym.

Takto sme zacali rozhovor s profe-
sorom MUDr. Eduardom Pekarovi¢om,
DrSc., ktory je poprednym slovenskym
detskym chirurgom. Za hranicami Slo-
venska a byvalého Ceskoslovenska
si ziskal prestiZ a uznanie za metédy
a techniky pri operaciach razstepu
chrbtice, vodnatielky mozgu, neuro-
génnych poruch funkcie mechura, ko-
lostomii, anomalii koneénika...

V tomto ¢isle Humanity Plus sa
venujeme prave razstepu chrbtice
a vodnatielke mozgu. Pamitam sa,
Ze eSte ako zacinajtica novinarka som
navstivila niektoré zariadenia social-
nej starostlivosti pre postihnuté deti
a mladez. Videla som v nich lezat aj
niekol'ko deti s velikanskymi hlavami
- s hydrocefalom. Minuly rok som sa
zoznamila so zastupcami obcianske-
ho zdruzenia, ktoré sa na Slovensku
zameriava na tieto dve diagnézy.
Deti, o ktoré sa staraju, s pekné,
milé, sikovné. Po prilis velkych hla-
vickach ani stopy...

V péatdesiatych rokoch nebol u nas
a anivo svete vyjasneny liecebny pristup
k vrodenym poruchdm miechy. Na mno-
hych pracoviskach sa tieto deti neopero-
vali, miechovy kandl zostaval otvoreny,
dochddzalo k infekcidm, hydrocefalu
a zhorseniu motoriky. Cielom operacie
razstepu chrbtice je predovsetkym udr-
zat rozsah aktivnej hybnosti noh dieta-
ta. Pritom predpokladom uspechu je, ze
operacia sa vykona hned' po narodeni.
Tym myslim doslovne hned;, teda po ne-
vyhnutnom osetreni a prevoze dietata.
To je dolezité preto, lebo sa ukazalo, ze
uz po Siestich hodinéch je rozvinutd in-
fekcia na povrchu malformovanej mie-
chy. T4 sposobuje zhordenie funkcii vo
viacerych segmentoch, ktoré boli hned
po narodeni este funkéné. Operacia ale

neznamena vzdy Uspech. Aj neopero-
vané deti Casto prezili. Ich kvalita zivota
vsak bola celkom ind - su paraplegické,
kedZe maju poskodent miechu. Naprik-
lad maly Jakub, jeden trojro¢ny chlap-
Cek, prisiel na operaciu s takym velkym
razstepom, ze ho ani nebolo mozné pre-
tocit na chrbat.

Pri rozhodovani o sposobe liecby
sme potrebovali vediet, aky je stav ner-
vovych vldkien v poskodenej mieche.
Zistovali sme to na patolégii v spolupra-
ci s MUDr. I. Svitokom a pri tychto sku-
maniach vyslo najavo, Ze v dolnej Casti
miechy nie su Ziadne nervové bunky.

Vasimi rukami preslo mnozstvo
takychto deti. Aké boli podmienky
na to, aby sa tieto operacie zacali us-
kutocnovat aj na Slovensku?

Prvé operacie sa zacali robit v Bra-
tislave a robili sme ich asi 30 do roka.
Osobne som vykonal asi 800 takychto
operacii. Boli to pripady z celého Slo-
venska. Operacie razstepu boli pomer-
ne jednoduché, ale to, ¢o sme nevedeli
liecit, bol hydrocefalus. V Amerike ne-
urochirurg Spitz prisiel na to, ze moz-
govomiechovu tekutinu - likvor treba
z mozgu niekam odviest, pretoze tlak
tejto tekutiny vplyval na velkost hlavi¢-
ky. Odvadzanie ,niekam” bolo napriklad
do brucha, do stavca, do zaludka, do
mechura. Spitz ho zacal ako prvy odva-
dzat z mozgovej komory hadickou do
pravej srdcovej predsiene. Hadicka bola
z polyetylénu a bola umiestnena pod
kozou. Spitz sice tieto operacie robil, ale
nemal velké Uspechy, pretoze tlak krvi
v srdci sa meni, takze ¢asto dochadzalo
k spatnému toku krvi do hadicky a ta sa
upchala. Spitz otcovi jedného takto po-
stihnutého dietata (Casey Holter) vtedy
navrhol, Zze hadi¢ka by mala mat ventil,
ktory by zabezpecil jednosmerny tok
likvoru. Holter bol technicky velmi zdat-
ny ¢lovek, zacal Spekulovat a na zéklade
Spitzovych predstav vymyslel systém
hadiciek a ventilov. Ventil teda odstranil
krizové situacie. Takato sustava hadiciek
a ventilov sa potom zacala priemyselne
vyrabat, nasledne pouzivat pri opera-
ciach, zachranila mnohym detom Zivot
a vyrazne zlepsila jeho kvalitu.

Treba ale povedat, ze este stale tu
bola vysokd umrtnost — okolo 50 per-
cent a dochadzalo aj k mnohym kom-
plikacidm. Hadi¢ka mala urcitd dizku, ale
dieta predsa rastlo. Okolo hadic¢ky vzni-
kali napriklad zrazeniny krvi — tromby.
Takze nésledne dochadzalo k viacerym
reoperaciam. Hadi¢ku bolo treba opra-

vovat - ako instalaciu: neraz raz sme ju
predlZovali, nadstavovali. Ventil je tech-
nické zariadenie, niekedy sa pokazil,
upchal sa, praskla na nom strunka, vy-
mienali sme horny alebo dolny katéter
alebo i cely ventil za novy. Ale mal som
aj taky pripad, Ze dieta s ventilom som
nevidel dvanast rokov, tak dobre fungo-
val tento systém.

Ked'teda prisla tato metoda, boli
na nu na Slovensku peniaze a pod-
mienky?

Uz v roku 1954 sme na Slovensku
vedeli o Spitzovej metdde a o existen-
cii Holterového ventilu. Prvy ventil im-
plantoval zakladatel detskej chirurgie
a neurochirurgie na Slovensku docent
Zucha - ventil od pribuznych v USA
zohnal a daroval jeden z rodicov. Neslo
o zlozitu operdciu: vyvrtali sme do lebky
dierku, zaviedli sme do mozgu hadic¢ku,
ktord sme tahali pod kozou k uchu, tam
sme upevnili ventil a odtial' sme hadicku
tahali cez velku krénu Zilu do pravej srd-
covej komory. Preskusali sme priechod-
nost ventilu, vSetko sme potom zasili
a bolo to.

Vy otom hovorite tak jednoducho,
ale nam, laikom, sa to zda zlozité...

Pri tejto operacii islo predovietkym
o technické zru¢nosti chirurga, vietko
boli miniaturne veci a drobné detské
teli¢ka... Rodicia, ktori sa dozvedeli o ta-
kychto operaciach, sa ich dozadovali,
aby sme zachranili zivot ich deti. Bolo to
logické. Obycajne po roku, dvoch sa sice
muselo reoperovat, ale nakoniec aj dnes
este stéle ziju dospeli ludia, ktori maju
ventil v hlave... Vyvoj ventilov pokraco-
val, dnes je k dispozicii uz taky ventil,
ktorého prietok sa dd4 regulovat zvonku
magnetom.




Kol'kych rokov sa spravidla dozi-
vaju ludia, ktori absolvovali takéto
operacie?

Vo veku okolo 18 az 20 rokov sa tak
zvyknu usporiadat pomery v mozgu, ze
ventil prestava byt potrebny. Ludské telo
sa naozaj dokaze so vseli¢im vyrovnat.

Nasledkom poskodenia miechy je aj
porucha funkcie mocového mechdra.
Hadam najvacsim problémom bol a je
spatny tok mocu z mechura do obliciek.
Odtok mocu je v takychto pripadoch
stazeny. Kontrast bol a je v tom, Ze ten,
¢o bol na tom zdanlivo najlepsie, cize
vedel trosku udrzat mo¢ a nebol stéle
mokry, bol na tom prakticky najhorsie
- mal infekcie, problémy s oblickami...
Pred ¢asom si bezni lekéri vobec neuve-
domovali, Zze takéto deti musia neustale
chodit na kontroly a Ze problém nie je
len vo ventile a hadickach, ale aj niekde
inde.

Hovorite, Ze operacia vodnatielky
mozgu nie je az taka zlozita. Ze pod-
statna je potom pooperacna starost-
livost a starostlivost rodicov a dalSich
osob, ktori sa o takéto dieta staraju.

Ak sa operacia vydarila, zvd¢sa na
piaty den iSlo dieta domov. Nebol to
problém: ventil zacal fungovat, hlavicka
sa zmensila... Operacie hydrocefalu sme
teda na Slovensku uUspesne rozbehli
a z okolitych krajin sa boli u nas ucit.

Rozpravate o tychto veciach velmi
zrozumitelne a s velkym zanietenim.
Mali a maju chirurgovia a Studenti
zaujem o operacie razstepu chrbtice
a hydrocefalu? Mate aj nasledovni-
kov?

Deti na tieto operacie posielali ne-
urolégovia, najaktivnejsi bol primar
MUDr. J. Benko CSc., takZe chirurgovia
ich museli operovat. Prave tu, na Klini-
ke detskej chirurgie Detskej fakultnej
nemocnice s poliklinikou v Bratislave na
Kramaroch, ktord som aj riadil, som na-
ucil operovat nielen svojich rovesnikov,
aj o nie¢o mladsich kolegov, ale i tu naj-
mladsiu generaciu. Podobne to bolo aj
ked som pracoval v zahranici. Som rad,
Ze vietko to, ¢o som objavil, publikoval,
priniesol do praxe a prednasal, sa potvr-
dilo a osved(cilo.

Rozhodnutie, ¢i, ako a kedy ope-
rovat postihnuté dieta, nie je zrejme
vzdy jednoduché a jednoznacné.

Najjednoduchsie je to vtedy, ak rodi-
Cia suhlasia s operaciou dietata, poznaju
jeho prognézu a boli, samozrejme, Se-
trne oboznameni so situaciou. V takom
pripade bude chirurg urcite operovat.

Ak rodic¢ia odmietaju dat suhlas na ope-
raciu, je to komplikovanejsie. Vtedy im
treba zdoraznit, Zze dieta napriek ich roz-
hodnutiu moze zostat nazive a jeho stav
sa bez operacie moze zhorsovat. Velka
vacsina rodicov suhlasi s takym navr-
hom liecebného postupu, ktory im lekar
rozumne vysvetli. Je namieste, ak roz-
hodnutie vezme na svoje plecia prave
lekdr. Rodicia mézu mat niekedy pocit
viny, Ze neurobili to spravne rozhodnu-
tie. Tak isto plati, ze lekar, ktory indikoval
operdciu, prijima zarovenn zodpoved-
nost a musi dbat o to, aby sa v celom
dalSom vyvoji dietata urobilo vietko, ¢o
treba, aby nasledky postihnutia boli ¢o
najmensie.

Znie to sice velmi jednoducho
alogicky, ale zrejme to az také jedno-
duché nie je.

Isteze, nestaci len poznat a riesit
vsetky medicinske stranky a suvislosti
problému. Je napriklad samozrejmé, ze
po primarnej operacii defektu koze na
chrbte pri rdzstepe chrbtice treba su-
stavne kontrolovat stav mocovych ciest,
sledovat rast hlavicky a sucasne dbat
o prevenciu deformit néh. Nedodrzanie
komplexného postupu pri liecbe je jed-
noducho ,faux pas”. Nie je myslitelné,
aby bol pacient po operacii ponechany
sdm na seba a nikto mu nevysetril na-
priklad mo¢ - vtedy doslo k poskodeniu
obliciek, ktoré si ¢asto vyzadovalo odva-
dzanie mocu do zberného vrecuska na
prednej brusnej stene.

Problémy liecby tychto deti maju aj
spolo¢ensky rozmer. Také dieta sa ne-
bude vyvijat izolovane, ale v rodine ako
¢len jej kolektivu. Jeho osud a kvalita
zivota bude zavisiet od podmienok, aké
bude mat v rodine a od moznosti spo-
lo¢nosti, ktord by mala réznymi formami
socialnej pomoci prispievat na zabezpe-
Cenie jeho $pecidlnych potrieb.

Ked' sa narodi takéto dieta, zna-
mena to zvysSenu starostlivost on
a mnozstvo problémov a ukonov,
s ktorymi rodicia vobec neratali. Sta-
rostlivost zostava spravidla na mat-
ke, pretoze otec neraz takuto rodinu
opusti. Ale stretli ste sa aj s opaénym
pripadom: Ze na takéto dieta sa su-
stredila vSetka pozornosta jeho zdra-
vého surodenca zanedbavali?

Niekedy bol vazne poskodeny mo-
zog - zostala z neho len tenka blanka
a jeho funkcie sa prestahovali do kme-
na... Stretol som sa s rodinou, kde sa
prave o takéto dieta starali nielen rodi-
Cia, ale aj stari rodicia z obidvoch stran.

Vsetci tito dospeli fudia sa starali o Sest-
ro¢né dieta, ktoré iba lezalo, nevnimalo,
nerozpravalo, neprijimalo potravu - len
sondou... A o jeho surodenca, zdravého
Sikovného chlapc¢eka neprejavovali vo-
bec zdujem. Bolo mi to [ito a musel som
im dohovorit, aby pozornost a lasku roz-
delili medzi obidve deti.

Aké je krédo tspesného detského
chirurga?

Zhodou okolnosti som nedavno de-
batoval s jednym z tych chirurgov, ktori
mi asistovavali pri operaciach. Ten mal
velmi Sikovné ruky. Ruky - to je naozaj
velky dar a danost. Uz ako chlapec som
vedel, ze mam Sikovné ruky, dokazal
som vsetko rozmontovat a opat zlozit
dokopy a aj vseli¢o vyrobit. A prave to-
muto chirurgovi som povedal, Ze ked'je
to danost, tak mame povinnost vratit
ju ludom. Vyuzit ju v prospech ludi. Nik-
dy som sa nevyhovdral, ani ked prisla
zlozita, tazkd a narocna operacia. Na
nasej klinike sa také robili. S vacsimi ¢i
mensimi Uspechmi. Chirurgia v malych
nemocniciach mimo Bratislavy bola
spravidla Standardnd, zlozité pripady
a operacie bolo treba poslat ,niekam”.
To niekam bolo u nas, kde sme naozaj
museli riesit tazké, zlozité a neobvyklé
pripady. Prave na nasej klinike sa ro-
bili najtazsie, najndroc¢nejsie operacie.
V chirurgii a v neurochirurgii sa naozaj
dosiahol velky pokrok. A ak maju lekari
takuto danost - svoje Sikovné ruky — tre-
ba ju vyuzit.

Aky je to pocit - vykonat Gspesnu
operaciu, moct sa spolahnut na svo-
je ruky, darovat niekomu tGspesnou
operaciou novu kvalitu Zzivota?

Tie pocity su rézne. Po vydarenych
operaciach spravidla prijemné. Doteraz
je napriklad jeden z mojich pacientoy,
Duso, akoby ¢lenom na3ej rodiny. To
plati aj o Stevkovi. Dal3ieho, Petra, som
usmernil, aby sa naucil ovladat aj poci-
tac. Nechceli ho zobrat do roboty, lebo
ma vacsiu hlavicku, okuliare a ventil. Ale
velmi dobre $tylizuje a uci sa robit s po-
¢itacom...

Svoju pracu som vzdy vykondval
a pristupoval som k nej s velkou poko-
rou. Nikdy som sa nevyvysoval v tom
zmysle: ja som chirurg, JA operujem.
Chirurgia je totiz poctivé remeslo a ako
kazdé remeslo - treba ho vediet a netre-
ba sa nafukovat, ako to mnohi robia.

Dakujem za rozhovor.

Olga Skorecova



NasSe presvedcenie

Casto sta¢i velmi malo - pomoc alebo informacie, ktoré moézu byt zdkladom, ze ktokolvek
so spinou bifida a/alebo hydrocefalom méze zit aktivny a plnohodnotny zZivot.

2. Povazujte svoje postihnuté dieta za zdravé. o mocovy trakt (cievkovanie), ortopedické korekcie, Spe-

3. Zmerite svoje stereotypy a podriadte ich novej okol- cialna pedagogicka stimuldcia dietata, psychoterapia.
nosti. PrispOsobte svoje Zivotné prostredie — odstrante 7. Trvajte na tom, aby vase dieta navstevovalo normalnu
bariéry ducha i prostredia. Od narodenia dbajte na pre- matersku skolku a zakladnu skolu. Pestujte a rozvijajte
venciu obezity u dietata. jeho zaluby.

4. Budte hrdi na kazdy vas spolo¢ny pokrok, uspech. 8. Néjdite si socialneho pracovnika, ktory vdm bude ochot-

5. Dovolte vadmu dietatu, aby bolo samostatné. ny poskytnut vsetky dolezité rady. Stretavajte sa s ludmi

6. Zivot nie je len terapia. Vyhladajte lekara, ktorému plne s podobnymi problémami a spolupracujte.

Desatoro odporucani, ako najlepsie pomaoct
dietatu so spinou bifida

Prijmite dieta s laskou a budte nan hrdi.

doverujete a ktory je schopny postarat sa komplexne
o vase dieta. Sucasny idealny model liecby: porod die-
tata v centre, kde mu poskytnu starostlivost ihned' po
narodeni (v¢asna operacia razstepu), nasledna operacia

10.

hydrocefalu. Dalej je nutna rehabilitacia, starostlivost

Vsetko, co venujete svojmu dietatu, sa vdm niekolkona-
sobne vrati.

Slovenska spoloc¢nost pre spina bifida a hydrocefalus sa
vam bude snazit pomoct.

Pribeh mladého cloveka
zijuceho s hydrocefalom

Aaron zije vo Velkej Britanii, ma 18 ro- miu, ktord mi zrusili v Londyne,

kov ked som mal $tyri roky, no hlboky
« Narodil sa predcasne — v 26. tyzdni

s hydrocefalom a s vaznymi dy-
chacimi problémami. Prvy polrok
stravil v nemocnici. Velmi malo sa
od neho na zaciatku oc¢akavalo — ak
prezije, bude chodit do skoly pre
deti s poruchami ucenia.

« Jeho zmysel pre orientdciu a vzdia-

lenost bol hrozny.

«Vzdy potreboval vela extra podpory

a opakovania — doma i v $kole, aby
si osvojil zakladné zru¢nosti — bo-
jovali sme, aby chodil do normal-
nej skoly.

« Prekonal niekolko operacii suvisia-

cich s poruchou drenaze i na zlep-
$enie jeho dychania - so vietkym
sa velmi dobre vyrovnal.

« Vzdy bol extrémne $tastnou oso-

bou a tvrdo pracoval na dosiahnuti
svojich cielov.

- Sme na neho velmi hrdi!

Rodicia Alison a Adrian

Aaron o sebe:

« Mam hydrocefalus a Zijem spolu

s mojimi rodi¢mi a mladSou ses-
trou. Prvy ventil mi voperovali, ked
som mal tri mesiace.

« Mal som zavedenu aj tracheosté-

hlas mi zostal.

- Ked som mal 5 rokov, narodila sa

moja sestra Sian.

« Som velmi nizky na svoj vek a velmi

ma frustruje, ked'si ludia myslia, Ze
som ovela mladsi.

- Matematika bola pre mna najtazsia,

nemohol som pochopit zakladné
pravidla a pojmy.

«+ V jedenastich rokoch som presiel

na inu $kolu. Casto som sa stratil
a musel som prosit [udi o pomoc.

. Sikanovanie bolo na zaciatku prob-

[émom - pokriky o mojom hlase
a mojej vyske vyriesil triedny ucitel
a nikdy sa to uz nezopakovalo. Ak
mi niekto povedal nieco zIé, ja som
vravel: Bud'ticho a chod' prec!

« Ked' som mal 12 rokov, méj ventil

sa pokazil, velmi ma bolela hlava
a vracal som. Pred operaciou mi
vyholili ¢ast mojich vlasov. V skole
sa ma vietci pytali, o sa mi stalo.
To v Skole zmenilo situaciu - ludia
boli ku mne milsi a laskavejsi, ked
sa dozvedeli viac o hydrocefale.

« Matematika je pre mna stale tazka.

Najradsej mam anglicky jazyk a te-
lesnt vychovu.

« PiSem ¢lanky do mladeznickych no-

vin a minuly rok ma Studenti zvolili
do Studentského parlamentu.
« V skole sa neviem sustredit viac ako

30 minut, a preto pracujem 30 mi-
nat a potom mam dlha prestavku,
aby som bol schopny znova praco-
vat.

« Pri mojom prvom lete lietadlom ma

pri vzlietani i pristavani mierne bo-
lela hlava, ale to skoro pominulo.

« Bicyklovat sa je pre mna velmi taz-

ké - udrzat rovnovahu a rovny
smer. Neodhadnem dobre zakru-
tu a vzdy padnem do rieky.

« Svoju buducnost vidim blizko mo-

jich priatelov a rodiny. Dufam, ze
ziskam pracu v turistickom ruchu.
Chcem sa ozenit a mat deti. Rad by
som cestoval a videl kus sveta.
Hydrocefalus je mojou sucastou,
netrapi ma a nerozmyslam o fiom.
Nikdy som sa nehneval, ked' nasta-
la porucha - nemocnica to vzdy
urovnala, vyriesila. To nie je prob-
[ém a neprekaza to mojmu Zivotu.
Prelozené z knihy
Your Child and Hydrocephalus
(Peterborough, ASBAH 2004)



HUMASL,

Pred styrmi rokmi do 1. triedy
medzi malymi prvacikmi prisiel aj
Romanko, chlapec s telesnym posti-
hnutim. Mozno jeho chédza trochu
prezradzala, ze nohy ho celkom ne-
poslichaju a mé to v Zivote tazsie
ako my, ostatni, ale hned'si nas ziskal
akymsi ¢arom svojej osobnosti. Jeho
tvaricka Ziarila stastim, velkou zve-
davostou a zapalenim pre ucenie sa.

Dnes je z neho ,velky Stvrtak”
a Skolu - aj vdaka usilovnosti ro-
di¢cov - zvlada vyborne. Napriklad
v matematike v pamatovom poci-
tani nasobilky je ¢asto najrychlejsi
a stava sa ,Kradlom matematiky”, vy-
borne ¢ita - ma vieobecny prehlad
o svete z encyklopédii. Nakolko je
povazovany za dieta so Specidlnymi
vychovno-vzdeldvacimi potrebami,
je integrovany.

Romino (ako ho voldme) je velmi
usilovny a cielavedomy, v kolektive
oblubeny pre svoju dobrosrdecnost.
Deti ho prijimaju takého, aky je. Do-
konca v tomto $kolskom roku si ho
zvolili za predsedu triedy. Mozno my
mu pomdahame v malickostiach (no-
senie tazSich veci, udrziavanie po-
riadku, v $atni...), avsak on nas uc¢i do-
lezitym zru¢nostiam pre zivot. Vdaka
nemu sa ucime vacsej vsimavosti,
ohladuplnosti, tolerancii, zvladat
[ahsie nase malé problémy a tomu,
ze fudia s postihnutim su sucastou
nasho zivota, Ze su jedni z nas. Viac si
uvedomujeme aj hodnotu zdravia.

Romanko so svojou vytrvalos-
tou a pevnou volou v prekondvani
problémov ndm dava poriadne lek-
cie do Zivota. Nezabudnem na situ-
aciu v detskom parku, ked sa deti
Smykali na Smykacke, on stal a po-
zeral sa na nu. Podisla som k nemu,
Ze mu nejako pomoézem, aby sa aj on
Smykol. Ked' som sa mu prihovorila,
povedal: ,Prave rozmyslam, ako by
som to dokazal.” A on to o par me-
siacov skuto¢ne sam dokézal! Jeho
huzevnatost je naozaj obdivuhodna.
Ved zvlada (vdaka rodicom a starym
rodicom) nielen vyucovanie, ale aj
mimoskolské akcie ako plavecky vy-
cvik, vylety, pobyty v Skole v priro-
de, branné cvicenie, chodi sa s nami
korculovat... Jednoducho je jednym
z nas. Jeho hendikep uz nevnimame
ako postihnutie, ale ako pozehnanie.

Svojou osobnostou, kamarat-
stvom, nam otvara nielen o¢i, ale
hlavne srdcia.

Hoci som jeho ucitelka, v sku-
toc¢nosti u¢i on mna. Je pre mna da-
rom aja mu za to dakujem.

Ved nie sme zodpovedni len za
to, ¢o robime, ale aj za to, ¢o nero-
bime.”

triedna ucitelka Daniela Gubkova

Ako prilohu posielam krdtku
slohovu prdcu Rominovho spolu-
Ziaka na tému Méj kamarat.

V skole mdm vela kamardtov,
ale mdm svoj vzor, ktory sa vold
Romino. Vybral som si ho preto,
lebo hoci md trosku choré noZicky,
ajtak chodis namido skoly. Dobre
sa ucia je dobry kamardt. Niekedy
chodi aj na cvicenia do Bratisla-
vy. Stadial ndm pise pohladnice
a SMS-ky. Ked' zasa prekroci prah
nasej triedy, tak mu éitame z tvdre
radost a spokojnost, Ze uz nemusi
cvicit na tych muciacich strojoch
v Bratislave. Naposledy nds pre-
kvapil tym, Ze mu pdn riaditel do-
volil nosit do skoly notebook, na
ktorom sa uéi a nosi si pozndmky
z vlastivedy a prirodovedy. Moz-
no mu to niekto zdvidi, ale ja nie,
lebo dakujem za to, Ze som zdra-
vy. Tu chorobu mu nikto nezadvidi.
Ani ja.

Som rdd, Ze som spoznal také-
ho dobrého kamardta.

Dobry den,

som mama desat ro¢ného Romana
s diagndzou spina bifida a hydrocefa-
lus. Doteraz som si iba ¢itala prispevky
v diskusnom fére na www.sbah.sk, ale
neodhodlala som sa napisat o nasom
Lpripade”.

V kazdom prispevku som sa viak
~vzdy nasla” aj so svojim synom. Na-
pokon som sa rozhodla, Zze sa s vami
predsa len podelim o moju skusenost.

Na zaciatku, hned po jeho narode-
ni, som prezila hrozny a kruty Sok. Ne-
dokézala som sa s touto skuto¢nostou
zmierit a vlastne dodnes som sa s iou
celkom nevyrovnala.

Informacie o tomto ochoreni mi
v prvom momente nevedel nikto po-
skytnut. Pomocnu ruku ndm podali
az odbornici v Detskej fakultnej ne-
mocnici s poliklinikou na Kramaroch
v Bratislave. Dodnes k nim chodime
na pravidelné odborné preventivne
prehliadky a neotélali sme ani s cvice-
nim. Od synovych siedmich mesiacov
sustavne navstevujeme rehabilita¢né
centrum spravované Nadaciou Petra
Dvorského - Harmony.

Roman patri medzi ,3tastnejsie”
pripady s touto diagnoézou, lebo je
chodiaci. Prvé kroky urobil, ked mal
asi tri a pol roka. Chédzu zdokonalu-
jeme efektivnym cvi¢enim, vhodnou
ortopedickou obuvou a pomocou or-
téz az dodnes. S infektom mocovych
ciest sme sa trapili do jeho Siestich
rokov. Za posledné s$tyri roky nemal
viak ani jeden. Som ale presvedce-
na, Zze bez intenzivneho, pravidelné-
ho, kazdodenného, ¢asto umorného
cvicenia (Vojtova metdda), ktord sme
cvicili priblizne sedem rokov, by sa
asi takyto vysledok nedostavil.

Od septembra 2005 je uz Stvrtak.
Navstevuje beznu zdkladnu Skolu
v mieste svojho bydliska. Osvojova-
nie si u¢iva mu ide vyborne. Najradsej
ma matematiku a angli¢tinu, velmi
rad pise aj slohové prace. A v ¢itani je
jednym z najlepsich v triede. Problé-
my mu nerobi ani informatika. Som
velmi rada, ze chodi prave do tejto
Skoly a triedy a nie do nejakej osobit-
nej, vzdialenej od jeho domova ¢i do
$pecidlnej pre postihnuté deti. Moja
velkd vdaka patri riaditelovi tejto $ko-
ly a triednej pani ucitelke za ich Ustre-
tovost, na kazdom kroku prejavovanu
ochotu i pochopenie pre integrova-
nie Romana do riadneho vyucovacie-
ho procesu.




HUL

Ako som uz spomenula, ucivo
zvlada zatial vyborne. Problémy mu
robi dlhé pisanie. Je to pre neho dost
unavné. Ale vdaka pani ucitelke je
i tento problém vyrieSeny. Roman
pouziva pri vyucovani notebook a ta-
kouto formou odovzddava informécie
— vedomosti. Na to ma v triede k dis-
pozicii svoj pracovny stol a nastavi-
telnu stoli¢ku, ktoré mu zabezpecila
skola. Taktiez na hodinach vytvarnej
vychovy sa zapdja do ¢innosti vdaka
kreativnosti triednej pani ucitelky.

Vo volnom c¢ase ma Roman také
isté zaluby ako jeho rovesnici. Stara

sa 0 svojho papagdja, kaktusy, cita
knihy, zbiera znamky, hrd Sach, bi-
cykluje, pléva... Plavat sa naucil ako
osemrocny, vlani cez leto sa naucil
bicyklovat bez pomocnych koliesok.
Od decembra sa u¢ime lyzovat.

Nechcem, aby to vyznelo ako chva-
la, lebo ani ja by som pred par rokmi
tomu neverila, Ze sa to da a syn to do-
kaze. Chcem, aby to bolo pre ostatnych
rodicov a ich deti povzbudenie.

Nase deti potrebuju iba viac ¢asu
na zvladnutie urcitych cinnosti.

Urcite to vietko nebolo také l[ahké
aidedlne, ako je to napisané v tychto

par riadkoch. Boli to tyzdne i mesia-
ce strachu, beznadeje, operacie, po-
byty v nemocnici, rehabilitacie. Syn
mal aj obdobie takzvaného vzdoru.
Odmietal cvicit, chodit k lekarom na
kontroly. Mal toho skratka plné zuby.
Ale s pribudajucim vekom pochopil,
Ze je to potrebné a nevyhnutné.
Tymto vam chcem popriat vela
trpezlivosti pri prekonavani zivot-
nych prekazok, vasim detom zazelat
vela dobrych a uprimnych kamara-
tov, v Skole dobrych a laskavych uci-
telov, akych ma maoj syn.
Maja

Pohlad asistentky ucitela

Mam 22 rokov a pracujem ako
asistentka ucitela na Zakladnej sko-
le v Smoleniciach. Ked som v no-
vembri 2004 nastupovala do prace,
sama som nevedela, ¢o ma caka.
Vztah k detom v sebe pestujem od
samého malicka, ale s dietatom na
voziku som sa dovtedy nestretla.
Mala som velké obavy, ako ma Do-
minik prijme. Po jeden a pol roku
nasej spoluprace fungujeme ako
dobre zohraty tim.

N&s den vyzerd asi takto: Po
prichode do prace idem do ran-
ného skolského klubu, do ktorého
Dominik velmi rad chodi. Jedinég,
¢o ho mrzi, je, ze sa z neho odhla-
sil jeho najlepsi kamarat Matus a on
sa nemd s kym zahrat prestrelku.
Vac¢sinou sa niekto ndjde, ale v pri-
pade nudze vypomo6zem. O 7.40 sa
presunieme do nasej triedy. Tam
mame 3$pecidlny stolik umiestneny
hned pred tabulou. Nachystdam mu
veci potrebné na danu hodinu a po-
¢as vyucovania sedim vedla neho.
Davam pozor na to, ako sedi, drzi
pisadlo, ako ma nakloneny zosit pri
pisani... Jeho tempo prace je pomal-
Sie, preto mu niekedy zopakujem
prikazy pani ucitelky. Sledujem, ci
sa sustredi a vietkému rozumie. Ma
problémy aj s orientaciou, preto je
potrebné neustale ho kontrolovat
a usmernovat. Urc¢ite mu to lezie na
nervy, ale myslim si, Ze si na to uz
zvykol. U¢enie mu nerobi problémy.
Vie velmi dobre ¢itat. Rad ziskava
nové informacie, oblubuje encyklo-
pédie a fascinuje ho risa zvierat.

Z predmetov ma najradsej prvou-
ku. Vzdy ju obohati nejakou pou¢nou
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alebo vtipnou prihodou. Tiez ma rad
vytvarnu, hudobnt i telesnud vycho-
vu. Cvici s ostatnymi detmi rozcvicku,
hrd sa nahanacku, robi kliky. Zapaja
sa do vietkych aktivit v ramci svojich
moznosti. Nepdaci sa mu len to, Ze dec-
ka zacali tento rok trénovat vybijanu
a pre mna je tazké vysvetlit mu, ze ich
td — pre neho nudnd hra - bavi. Ma rad
aj nabozenstvo - najradSej pocuva
biblické pribehy. V slovencine a mate-
matike nezaostava za spoluziakmi, no
uvahy nad slovnymi tlohami a rozliso-
vanie slovnych druhov nie je pre neho
to pravé. Dominik je velmi zvedavy.
Casto ma zaplavi otazkami, na ktoré
ani ja sama neviem odpovedat. Jeho
typickou vlastnostou je tvrdohlavost
- chce si vzdy presadit svoje a casto
tym Skodi sam sebe. Velmi rad rozpra-
va: kedykolvek, kdekolvek a o ¢om-

-

kolvek. Myslim si, Ze jeho prirodzenou
zhovorcivostou a dobrosrde¢nostou
si ziskal vela kamaratov. Je rdd me-
dzi fludmi, aj preto navstevuje skolsky
klub. Tam sa naj¢astejsie hrava so skla-
dackami alebo chodime na 3$kolsky
dvor. Snazime sa vzdy nieCo vymys-
liet. Tri dni v tyzdni navstevuje zauj-
mové kruzky — angli¢tinu na pocitaci,
pocitacové hry a vytvarny krdzok. Ma
vynikajucu fantaziu a bola by $koda,
keby zostala nevyuzita. Som rada, ze
som dostala prilezitost podelit sa s va-
mi o moje skusenosti. Mam tuto pracu
rada a budem sa zo vsetkych sil snazit,
aby sa Dominik nikdy necitil sém. Bola
by som rada, ak by si tak, ako sme si
nasli k sebe cestu do bezbariérového
sveta my dvaja, nasiel cestu k dalsie-
mu dietatu iny ¢lovek - asistent.
Adelka



Informativny profil zZiaka

Meno a priezvisko:

Datum narodenia: Datum vyplnenia:
’ f ~ Oznacte, prosim, zodpovedajicu urovei zvladania iloh alebo
Oblast Uroven e

[] samostatny

[ s minimdlnou pomocou

[ strednad potreba pomoci

[ vyzaduje velkd pomoc

[ Uplne zdvisly; pomoc méZe vyzadovat’ asistenciu dvoch l'udi
v : [ samostatny/d

Pouzwanle [ s minimdlnou pomocou

zdachodu [] strednd potreba pomoci: obliekanie, utieranie

[ vyZaduje velkd pomoc

[ dplne zdvisly: pomoc mdZe vyzadovat’ asistenciu dvoch I'udi

[ normdlny alebo priemerny rozsah

[1 drobné nedostatky: nutné mensie prispdsobenie

Sebaobsluha |Stravovanie

Fyzicka Rec

a kO muni kéCl a [ stredné nedostatky: méZze vyzadovat’ pomoc alebo asistenta
[ t'azké nedostatky: velmi obmedzené funkcie, nutny asistent
: ) [ normdlny, alebo primerany rozsah
PO hybl Ivost [] drobné nedostatky: hutné mensie prispésobenie

[ stredné nedostatky: méZze vyZadovat’ pomoc alebo asistenta
[ t'azké nedostatky: vel'mi obmedzené funkcie, nutny asistent
[ normdlny ,alebo primerany rozsah
[ drobné nedostatky: nutné mensie prispésobenie
[ stredné nedostatky: méZze vyZadovat’ pomoc alebo asistenta
[ t'azké nedostatky: vel'mi obmedzené funkcie, nutny asistent
SlUCh [ normdlny, alebo primerany rozsah

[] drobné nedostatky: nutné mensie prispdsobenie
[ stredné nedostatky: méZze vyzadovat’ pomoc alebo asistenta
[ t'azké nedostatky: vel'mi obmedzené funkcie, nutny asistent
Zr' a k [ normdlny alebo primerany rozsah

[] drobné nedostatky: hutné mensie prispdsobenie
[ stredné nedostatky: moZze vyzadovat’ pomoc alebo asistenta
[] t'azké nedostatky: velmi obmedzené funkcie, nutny asistent

Funkcia rak

4 4 [ normdlne, alebo primerané veku Ziaka
In‘l‘elek.r Dusevne [ oneskoreny/d asi rok za vrstovnikmi
SChopnOSTi [ stredny rozdiel: 2-3 roky oneskorenie za vrstovnikmi

[ vel'ky rozdiel: 4-5 rokov za vrstovnikmi

[ normdlny, alebo primerany veku Ziaka

[ oneskoreny asi rok za vrstovnikmi

[ stredny rozdiel: 2-3 roky oneskorenie za vrstovnikmi

[ vel'ky rozdiel: 4-5 rokov za vrstovnikmi

[] hiboky rozdiel: viac ako 5 rokov oneskorenie za vrstovnikmi

Poddvany vykon

.2 . [ normdlne alebo primerané veku
SOC|alna/ ChOVC(nle [ ob&asné primerané chovanie
o ’ [] ¢asté nevhodné chovanie, socidlne problémy
emOC|Ona|na [] obtiaZné: vyzaduje asté zdsahy

[l nebezpeény/d sebe alebo ostatnym

[ normdlne alebo primerané veku

[l ob&asné primerané chovanie

[ Casté nevhodné chovanie, socidlne problémy
[ obtiazné: vyZaduje asté zdsahy

[] nebezpecny/d sebe alebo ostatnym

G. Lang, Ch. Berberichova: Kazdé dité pottebuje specialni ptistup. Praha, Portal 1998.

Socidlne vzt'ahy

10



Ocami detského chirurga

Spina bifida, razstep chrbtice,
je vSeobecne akceptovany pojem na
pomenovanie defektov neurdlnej rury
- vrodenych vyvojovych chyb chrbtice
a miechy najcastejsie v bedrovej oblasti.

Hydrocefalus, vodnatielka moz-
gu, je nadmerné hromadenie mozgo-
vomiechového moku v hlave.

Napriek tomu, Ze spina bifida a hyd-
rocefalus sa vyskytuju i samostatne,
akosi automaticky doslo k ich spojeniu.
Asi preto, ze ludia s najtazs$im typom
chyby spina bifida maju takmer vzdy aj
hydrocefalus. Dosledky razstepu chrb-
tice su rézne: ludia maju roézny stupen
poskodenia funkcie dolnych koncatin,
maju poruchu vyprazdniovania moco-
vého mechura a criev - rézny stupen
inkontinencie (neschopnost udrzat
moc¢ a stolicu, samovolné vyprazdno-
vanie). Intelekt majua normalny. Jeho
poruchy sa neviazu na diagnézu spina
bifida, ale na nevhodne poskytnuty,
pripadne neposkytnutu lie¢bu alebo
na zle zvladnuty hydrocefalus.

Obrdzok 1: Spina bifida, razstep chrb-
tice, znamend nespojeny obluk stavca.
Viicsinou sa vyskytuje iba na poslednom
bedrovom stavci a neznamend Ziadne
postihnutie. Miecha je na spravnom mies-
te. Meningomyelokéla je chyba, ked ne-
sprdvne vyvinutd miecha precnieva von
cez nespojené obluky viacerych stavcov.
Pacient md neurologické poskodenie.

Patologicko-anatomicka charakte-
ristika razStepu chrbtice je rozmanita.
Jednou z Uloh stavcov je tvorit pev-
ny kryt miechy. Vytvéra ho telo stavca
vpredu a vzadu obluk, ktory je normal-
ne zatvoreny. Najlahsou formou spiny
bifida je nespojeny obluk jedného bed-
rového alebo krizového stavca. Takyto
anatomicky variant ma kazdy Stvrty
¢lovek a neznamena Ziadne ochorenie,
ani Ziadne nasledky. Zavazny typ chyby
ma priblizne kazdy tisici ¢lovek. Cez via-
cero otvorenych stavcov precnieva na
povrch nevyvinutd miecha. Vystupuje
do rozne velkého vaku alebo byva na
urovni okolia, pricom chyba kozny kryt.
Novorodenec ma na chrbte v bedrove;j

alebo krizovej oblasti ako keby 5 alebo
az 10 centimetrov velky vred.

Meningomyelokéla, najtazsi typ
ochorenia spina bifida, vznika v tre-
tom az Stvrtom tyzdni tehotenstva. Pri-
¢in je vela, hlavnou je nedostatok kyseli-
ny listovej. Na toto ochorenie su aj urcité
rodinné predispozicie. Prevencia je vsak
mozna. Patri k nej predovsetkym stra-
va s potravinami bohatymi na kyselinu
listovl alebo uZivanie tohto vitaminu
v tabletkovej forme mesiac pred plano-
vanou graviditou a pocas prvych troch
mesiacov tehotenstva, ¢o znizuje vyskyt
050 az 70 %. Ale, samo-zrejme, existuju
aj nepoznané priciny ochorenia.

Diagnostika chyby sa zacina pocas
vnutromaternicového vyvoja plodu. Co
je jej cielom? Na to si musi dat kazdy
odpoved' sam. Charta prav nenarode-
ného dietata hovori, Ze Zena ma pravo
rozhodnut o svojom otehotneni, nie
vsak o osude nenarodeného dietata.
Viyvijajuci sa cloviecik so spinou bifida
a hydrocefalom nijako neohrozuje mat-
ku. V idedlnom pripade nas prenatalna
diagnostika pripravi na poskytnutie
véasnej a spravnej liecby po narode-
ni. V inom pripade slovenské zakony
umoznuju na zaklade zdravotnej indi-
kacie ukoncit zivot nenarodeného die-
tata do 24. tyzdna gravidity.

Aké metodiky sa pouzivajua v pre-
natalnej diagnostike chyby? Najjed-
noduchsia je sonografia. Zavisi od typu
pristroja, ¢i je vysledkom iba rovinné
zobrazenie alebo dokonca trojrozmer-
ny obrazok dietatka v pohybe. Presnost
vysledku zévisi od skusenosti vysetro-
vatela a kvality pristroja. V krvi tehotnej
zeny moOze byt alarmujuca vyssia hladi-
na bielkoviny a na presnejsiu diagnosti-
ku sa odobera plodova voda. Zvysena
hladina neznamena iba pritomnost
spiny bifida, ale aj inych vrodenych
chyb. Opakované vysetrenia a spojenie
vysledkov zvy3uju presnost diagnosti-
ky. Pred narodenim dietata je vhodné
spojit sa s centrom, kde sa naplanuje
optimalny spdsob pérodu a dietatko sa
zveri do starostlivosti Specialistom.

Po narodeni je takmer u vietkych
novorodencov defekt viditelny a tazko
prehliadnutelny. Rézne velky defekt
bez kozného krytu alebo s velkym va-
kom vyZaduje operaciu hned po naro-
deni. To je najspravnejsi postup, ktory
vsak neplati viade a vzdy.

V 70. rokoch dvadsiateho storocia
boli zavedené a celosvetovo akcepto-
vané kritéria na selekciu novorodencov
so spinou bifida a hydrocefalom (SBAH).
Jednej skupine deti, s dobrou progné-
zou, bola poskytnutd liecba, druhd sku-
pina novorodencov bola ponechana
napospas svojmu osudu, bez terapie.
Dnes mame pre tento pristup presny
termin: pasivna eutanazia. Neskor sa
vsak zistilo, Ze napriek pasivhemu pri-
stupu tieto deti prezivaju, avsak s velmi
nizkou kvalitou Zivota a niekedy az ka-
tastrofalnymi dosledkami pre nich a ich
okolie. Priblizne patnast rokov po zave-
deni boli tieto kritéria zruSené a u viet-
kych deti so SBAH sa po narodeni voli
aktivny pristup. Plati to predovietkym
o vyspelych krajinach.

Pristup k ludom so SBAH na Slo-
vensku sa v sucasnosti pohybuje medzi
dvoma extrémami: nie je raritou najst
dieta, u ktorého bol zvoleny pasivny
pristup. Na druhej strane v Detskej fa-
kultnej nemocnici s poliklinikou v Bra-
tislave (DFNsP) sme aktivnejsi a defekt
u dietata operujeme skor, ako ho vidia
rodic¢ia. Niekedy sa tak dohodneme
pred pérodom, niekedy rozhodujeme
namiesto rodicov, pretoze odklad ope-
racie zhorSuje prognézu dietata. Pri
pohlade do histérie ndjdeme pre to aj
opodstatnenie. Klinika detskej chirur-
gie (KDCH) pri svojom vzniku existovala
spolu s neurochirurgiou dospelych. Jej
prednosta docent Zucha je otcom slo-
venskej neurochirurgie i detskej chirur-
gie.V 60. rokoch minulého storocia bola
publikovana dizertac¢na praca profesora
Pekarovic¢a, ziaka docenta Zuchu a ne-
skorSieho prednostu KDCH. Zamerala
sa na exaktnu patologicko-anatomicku
charakteristiku chyby. Vysledky tejto
prace pouzivame dodnes pri urceni
chirurgického zakroku. Aj preto pasivny
pristup k terapii novorodencov so SBAH
nenasiel v DFNsP pIné uplatnenie.

Vcasna operdcia je iba jeden z vaz-
nych problémov, ktoré dodnes nie su
vyrieSené. Zastancovia aktivnej eutana-
zie sa snazia vniest kritéria na jej uplat-
nenie aj u novorodencov so SBAH. My
mobzeme iba dufat, ze problém sa Slo-
venska tykat nebude a vyriesi sa skor,
ako ho k ndm prinesie vyvoj. Dal3im
chirurgickym problémom je operacia
hydrocefalu, presnejsie jej optimalne
nacasovanie.
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Hydrocefalus vznika najcastejsie na-
sledkom poruchy cirkulacie likvoru. Je
to tekutina, ktord sa na jednom mieste
mozgu tvori a na inom vstrebava. Poru-
$ené miesto prietoku spdsobuje nad-
merné hromadenie tejto tekutiny. Chi-
rurg najcastejSie zavedenim hadiciek
s ventilom odvadza mozgovomiechovy
mok napriklad do brusnej dutiny, kde
sa prakticky bez problémov vstrebava.
Optimélne nacasovanie operacie hyd-
rocefalu je individudlne. VSeobecne sa
da povedat, Ze u vacsiny pacientov je to
niekolko tyzdrnov az mesiacov po uza-
vere razstepu chrbtice.

Detsky chirurg alebo neurochirurg
stoji na zaciatku v rieSeni problémov die-
tata so SBAH. Dosledky chyby — poruchy
prenasania popudov nervovou susta-
vou v dolnych koncatinach a zviera¢och
- sa nedaju odstranit a operacie maju za
ciel predist dalSiemu zhorSovaniu stavu
dietata. K tomu vsak moze dojst i neskor,
na zaklade zanedbania komplexnej sta-
rostlivosti o dieta so SBAH. Do okruhu
$pecialistov, ktori sa staraju o pacientov
so SBAH, vstupuju dalsi odbornici: ne-
urolég, urolég, ortopéd, fyzioterapeut,
psycholdg, pedagdg a ini. Na tomto
mieste nemoOZem zostat neosobnym.
Ked som v minulosti prepustal z nemoc-
nice novorodenca alebo doj¢a po ope-
racii, Casto sa ma rodicia pytali, ¢o a ako
maju robit dalej. Zdravotnu starostlivost
bolo lahké naordinovat, otazkou bolo, ¢i
je pre rodicov a ich dieta dostupna a i
je skuto¢ne optimalna. Zivot vak nie je
terapia. Okrem zdravotnej starostlivosti
dieta potrebuje iny pristup v kazdoden-
nom Zivote. A jeho rodicia potrebuju ve-
lakrat poradit. Tu doneddavna existovalo
vakuum. Je vsak prirodzené, ze ludia so
spolo¢nymi zaujmami alebo probléma-
mi sa zvyknu spdjat. Podla tohto vzoru
som zacal hladat a ako to uz byva - nasiel
som. Narodil sa Dominik a jeho rodicia
pochopili nevyhnutnost zaloZenia ob-
¢ianskeho zdruzenia. V aprili roku 2004
sme spolu zalozZili Slovensku spolo¢nost
pre spina bifida a/alebo hydrocefalus.
Dnes, ked pridem do kontaktu s novym
pacientom so SBAH, automaticky davam
rodi¢om kontakt na toto zdruzenie. Je to
ich rozhodnutie, ¢i ho pouziju alebo nie.
Ja vsak mozem do kruhu 3pecialistov
priradit dalSieho odbornika - $peciali-
zované obdianske zdruzenie. Liecba sa
tymto stdva komplexnejsou.

Priznam sa, Ze spolupraca lekara
s obcianskym zdruzenim bola pre mna
novinkou. Dnes mdzem konstatovat, ze

i profesionalne ma zdruzenie posunulo
vpred. Dostal som moznost spoznat
problémy pacientov aj z iného pohla-
du. Odstranili sme bariéru nemocnic-
ného prostredia. Zo zaciatku to bolo
tazké pre obidve strany. Vdaka zdruze-
niu som ziskal i nové odborné kontakty
a dnes viem, ze niektoré postupy, ktoré
u deti aplikujeme, nie st optimalne.

Najnovsie medicinske postupy
formuluje vo svojich pracach doktorka
Verpoorten, opierajuc sa o 25-ro¢né
skusenosti spoluprace s pacientmi, ro-
di¢mi a profesionalmi. Stretli sme sa na
workshope v Belgicku, ktory organizo-
vala Medzindrodna federacia SBAH pre
nové ¢lenské krajiny Europskej inie. Do-
ktorka Verpoorten zdéraziuje potrebu
spoluprace a vzdelavania Specialistov,
rodicov, lekarov v tréningu, verejnosti
a spolocnosti. Zakladna otazka: ,Aka
je buducnost dietata so spinou bifida?”
v sebe skryva tri dolezité podotazky:
¢i dieta bude alebo nebude chodit, ¢i
bude alebo nebude chodit do 3koly
a ako zvladne svoju inkontinenciu.

Odpovede nie su jednoduché a za-
visia od poskodenia miechy a sily sva-
lovych skupin. Podstatnejsie, ako to, ¢i
bude dieta chodit, je v3ak to, ¢i bude
nezdvislé. Ak slovo chédza nahradime
pojmom mobilita, lah3ie sa hlad4 odpo-
ved. A ak bude dieta mobilné a aspon
trochu nezavislé, bude méct chodit do
skoly. Dolezité je upozornit, Ze do beznej
- normalnej $koly so zdravymi detmi. Na
to, samozrejme, treba prekondvat mno-
hé bariéry v spolo¢nosti. Jednotlivec do-
kaze vela, ale zdruzenie osob viac.

Na zaver som si nechal odpoved na
inkontinenciu. Vyprazdriovanie stolice
sa da natrénovat a deti so SBAH maju
skor zapchu, ktora sa da upravit sprav-
nou zivotospravou. Vyprazdnovanie
mocového mechdra je najzévaznejsi
socialny problém. Ale aj ten je zvladnu-
telny. Od novorodeneckého veku treba
zacat s pravidelnou katetrizaciou (ciev-
kovanim). Jeden z Uspechov, ktory sa aj
vdaka zdruzeniu na Slovensku podarilo
dosiahnut, je to, Ze od aprila tohto roku
su katétre dostupné uz aj pre novoro-
denca. To v minulosti nebolo.

Najdolezitejsou ¢astou odpovede na
zdkladnu otdzku je, Ze neexistuje Ziad-
na zazra¢na liecba, ktorad odstrani vset-
ky problémy vyplyvajice z ochorenia
spina bifida. Rodicom takéhoto dietata
treba pomoct akceptovat, ze ich dieta
je iné. Ziaden novorodenec nepride na
svet mudry a chodiaci. To vietko ho na-

ucia rodicia. Takisto dieta so spina bifida
ziska vlastné navyky — také, aké mu po-
mozu vytvorit si jeho rodicia. Je dolezi-
té odstranit bariéry ducha a priestoru,
v ktorom bude dieta poznéavat svet
a pripravit ho na nezavislost. Rodic¢ia
nemdzu byt ani prili$ ochranarski a ani
[Utostivi. Je dolezité, aby boli na seba
a svoje dieta hrdi. Vtedy je buducnos-
tou ich dietata, Ze sa stane sa normal-
nym clovekom, ktory sa sice pohybuje
na vozic¢ku a svoje biologické potreby
vykondva inak ako ostatni ludia.

Obrdzok 2 a 3: Novorodenec so spi-
nou bifida pred operdciu a po zdkroku pri
prepusteni z nemocnice.

Na zaver uvediem jednu viziu: zriade-
nie slovenského centra pre ludi s diag-
ndzou spina bifida a hydrocefalus podla
modelu, aky funguje v inych krajinach.
Jeho prvoradou néaplriou bude zdravot-
nicka multidisciplinarna starostlivost.
Dobra vola $pecialistov a aj obcianskeho
zdruzenia tu je. | kolegovia zo zahrani-
¢ia s ndm ochotni pomoct. O vstupné
finan¢né prostriedky sa uchadzame. Ak
uspejeme, potom sa obratime na Statne
institucie — zdravotné poistovne a kom-
petentné ministerstva. Potrebujeme po-
moc, nepridate sa k nam?

MUDr. Frantisek Horn, PhD
detsky chirurg
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Vyhlasenie
Medzinarodnej
federacie

pre spinu bifida

a/alebo hydrocefalus (IF SBH)

Existencia spiny bifida v eSte nenaro-
denom dietati nie je dostato¢nym dovo-
dom pre ukoncenie tehotentstva.

Rodicia takéhoto nenarodeného
dietata musia mat moznost vyberu
az po poradeni sa s kvalifikovanymi
profesionalmi o celom rade otazok
tykajucich sa spiny bifida a hydro-
cefalu.

Pozadie

Na dvanastej medzinarodnej kon-
frencii o hydrocefale a spine bifida
v Tolouse v roku 2001 s témou Pravo
byt odlisny sa zisli rodicia deti a do-
speli s tymto postihnutim (spolu 270
[udi z 22 krajin sveta), aby zvazili viet-
ky prvky obsiahnuté v tejto téme.

Nové metddy véasnej diagnostiky,
napriklad ultrazvuk, poskytuju v po-
slednych rokoch rodicom moznost
vidiet stav ich dietata este pred naro-
denim.

V zédpadnych krajindch sa viac ako
90 % rodicov rozhodne pre ukoncenie
tehotenstva, ked' zistia, Ze dieta ma
spinu bifida.

Prenatélnou diagnostikou vsak nie
je mozné dostato¢ne presne urcit roz-
sah postihnutia. Aj napriek tomu vo
viac a viac krajinach je umelé ukonce-
nie tehotenstva legélne a spolocensky
akceptované. V. mnohych krajindch
neexistuje ziadne ¢asové obmedzenie
tykajuce sa legalneho potratu v pripa-
de, ak ma nenarodené dieta rozsiahle
poskodenia.

Dovodom na ukoncenie tehoten-
stva je progndza, ze pre nenarodené
dieta moéze byt konecny zdravotny
stav velmi biedny, ¢o sa tiez moze vy-
svetlovat tak, Ze zivot so spinou bifida
nie je hodné zit.

Tato informdcia je casto poskytova-
nd fudmi s nedostato¢nou znalostou
o zivote ludi so spinou bifida a hydro-
cefalom.

Planované rodi¢ovstvo a primarna
prevencia - uzivanie kyseliny listovej

pred tehotenstvom a pocas prvych
tyzdnov tehotenstva ukazuje, Ze tym-
to sa pocet deti narodenych so spinou
bifida vyrazne znizil.

Primarna prevencia si vyzaduje na-
rodné vzdeldvacie programy, aby sa
dosiahlo, ze tato informdcia sa dosta-
ne k celému obyvatelstvu.

Vsetko toto ma vplyv na Zivoty ludi
so spinou bifida a na vsetkych budu-
cich rodicov.

Dohodnuté vyhlasenia

1. Ludia so spinou bifida a hydrocefa-
lom mézu zit plnohodnotny zivot
rovnocenny zivotu kazdého iného
¢loveka.Nemalo by sa na nich pozerat
len z hladiska ich zdravotného stavu.
Ich nazory by mali byt vyhladdvané
a vypocuté vladou a profesiondlmi
v zdravotnictve, ktori by mali uznat
pravo ludi so spinou bifida a hydro-
cefalom hovorit sami za seba.

2. Postihnuti ludia maju pravo usilovat
sa zit pInohodnotny Zivot takisto ako
ostatni, ktori ziju Zivot povazovany za
~normalny”. Ak treba, je potrebné za-
viest podporné systémy.

3. Skusenosti pocas poslednych tridsat
rokov podstatne zlepsili lekarske vy-
sledky a kvalitu Zivota fudi so spinou
bifida a hydrocefalom.

4. Vacsina dospelych ludi so spinou bi-
fida zdodraznuje, ze otazka kvality ich
Zivota by sa nemala pouzivat ako d6-
vod na ukoncenie tehotenstva.

5. Prenatalne poradenstvo pre rodicov
by mali poskytovat skuseni odborni-
ci. Poradenstvo by malo poskytovat
pristup k plnému rozsahu tém a ota-
zok tykajucich sa spiny bifida a hyd-
rocefalu a nemalo by sa poskytovat
na baze posudzovania. Rodicia ne-
narodeného dietata so spinou bifida
a hydrocefalom si zasluzia cas prispo-
sobit sa novej situdcii skor, nez budu
postaveni pred navrh na ukoncenie
tehotenstva. Musia citit, Ze maju moz-
nost volby.

6. Po stanoveni diagnézy by mali od-
bornici spolupracovat so zdruzenim
rodicov takto postihnutych deti, aby
sa ubezpecili, Ze informacie su aktu-
alne a spravne rodi¢mi pochopené.

7. Pouzivanie pojmov ako napriklad
Jterapeuticky potrat” a ,sekundarna
prevencia“ moze byt zavadzajuce.

. Medzindrodna federacia pre spinu
bifida a/alebo hydrocefalus (Interna-
tional Federation SBH) sa stara o to,
aby terminoldgia nebola zavadzajuca.

9. Primarna prevencia by sa mala orien-
tovat na prevenciu postihnutia.

10.Je potrebné uskutocnit viac vysku-
moyv, aby sa zistili vSetky priciny vrode-
nych chyb neurdlnej riry a hlavne, aku
Ulohu pri tom hra kyselina listova.

11.Kampane zamerané na primarnu
prevenciu nesmu pouzivat skryté
posolstva. Vetky kampane musia za-
rucit a ochranit dostojnost fudi s po-
stihnutim.

12. Diskrimindcia, ako napriklad otazky
tykajuce sa poistenia, by nemali mat
vplyv na rozhodnutia rodicov.

13.Prevencia a prenatdlna diagnostika je
zloZitd moralna a etickd zalezitost. Vy-
Zaduje si vela zvazovania, radenia sa
a bude to neustale pokracujuca dis-
kusia. Organizécie zdruzujuce ludi so
spinou bifida a/alebo hydrocefalom
by mali byt rovnocennymi partnermi
v tejto diskusii.

oo

Aby sa dosiahlo vyssie uvedené, Me-
dzindrodna federacia pre spinu bifida
a/alebo hydrocefalus bude prostred-
nictvom svojich ¢lenov:

1. Vytvérat a propagovat IKC (Interna-
tional Knowlidge Centrum) — Medzi-
narodné centrum vedomosti a tym
poskytovat pristup k plnému rozsahu
tém a otadzok tykajucich sa spiny bifi-
da a hydrocefalu.

2. Podporovat vyskum, aby sa zistili
vsetky pric¢iny vrodenych chyb ne-
uralnej rdry a uloha kyseliny listovej.

3. Sledovat posolstvéa propagované
prostrednictvom preventivnych kam
pani s cielom zarucit a ochranit doé-
stojnost ludi s postihnutim.

4. Zvysovat znalost doésledkov diskri-
minujucich praktik pouzivanych v ja-
zyku (terminoldgii) odbornikov a pri
uskuto¢riovani administrativy zdra-
votného poistenia.

5. ZvysSovat povedomie a znalost o spi-
ne bifida a hydrocefale u Sirokej verej-
nosti.
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Pravo na kvalitny zivot - aj s hendikepom

,Bol som velmi nahnevany, a preto
som zacal bojovat,” spomina Belgi¢an
Pierre Mertens (52), predseda Medzina-
rodnej federacie pre spinu bifida a hyd-
rocefalus (IF). Pred 27-imi rokmi sa mu
narodila dcéra s nezvratitelnymi diag-
ndzami: razstep chrbtice a hydrocefalus.
Keby mal v tom case potrebné informa-
cie, mohla Liesje, ktord zomrela ako 11-
rocna, Zit ovela kvalitnejsi a dIhsi Zivot.

Takmer pred tridsiatimi rokmi ste
zalozili belgicku Spolo¢nost pre spinu
bifida a hydrocefalus. Co bolo pre vas
hlavnou motivaciou?

Videl som, Zze zdravotnicka starostli-
vost je u nas velmi zla. Informacie, ktoré
sme dostavali, boli absolttne nespravne
a bol som velmi zhrozeny, ked som vi-
del, ako sa spoloc¢nost stavia k problému
postihnutych deti. Dva roky po tom, ¢o
som zalozil obcianske zdruzenie pre ludi
s razstepom chrbtice a hydrocefalom
v Belgicku, som objavil, Ze existuje aj me-
dzinarodna federacia. Bol som nadseny,
Ze si navzdjom mozeme vymienat skuse-
nosti a delit sa o problémy, ktoré mame
vo svojej krajine ¢i objavovat nové me-
tédy v medicine. Bolo to velmi prinosné,
preto som bol ¢oraz aktivnejsi aj ja. Ked'
sme sa rozpravali s ludmi z inych krajin,
ukdzalo sa, ze napriklad matky z Japon-
ska, Ugandy alebo z USA maju presne tie
isté problémy, spolo¢ného ducha a no-
sia v sebe rovnaku potrebu bojovat za
svoje dieta. Rozdielne su len podmienky.
Zaiste ich momentdalne maju tazsie [udia
s razStepom chrbtice na Slovensku ako
v Belgicku, lebo nam sa uz podarilo vela
dosiahnut a mame velmi dobré socidlne
istoty.

Co konkrétne ste docielili pro-
strednictvom vasho obcianskeho
zdruzenia?

Myslim si, ze bolo toho dost. Na-
priklad to, Ze vacsina deti s razstepom
chrbtice chodi dnes do normalnej skoly.
Velmi radikalne sme sa postavili proti
tomu, aby zdravotne znevyhodneni [u-
dia boli odsuvani na okraj spolo¢nosti
a tvorili akési geto. Patria predsa na nor-
malne ulice, do normalnych kol a ako
ostatné deti maju pravo na to, aby mali
pri sebe svojich rodi¢ov. Okrem toho, ze
boli deti zaradené do beznej Skoly, zlep-
Sila sa aj starostlivost o ne, ale videli sme,
ze podvedome stéle niekam unikaju.
Deti s razStepom chrbtice byvaju totiz
inkontinentné — nedokazu udrzat moc.

Zacali sme preto organizovat tabory,
kde sa deti naucili samé seba cievkovat,
obliekat sa, stavat sa tak nezavislymi od
rodicov. Bol to velmi dlhy boj, ale poda-
rilo sa nam dosiahnut, Ze koordinovanu
starostlivost teraz plati vlada a rovnako
i celozivotnu starostlivost. To znamena,
ze ked deti dospeju, bude o ne nadalej
po zdravotnej strdnke postarané. Toto
vsetko by sa vsak nestalo bez nasho
zdruZenia. Robili sme vela osvety, lob-
bingu, natlaku na vladu, ministerstvo
zdravotnictva a udiali sa velké zmeny.

Rodicia hendikepovanych deti mu-
sia teda prevziat iniciativu do vlast-
nych ruk...

Spolupraca rodicov je velmi dolezita
a internet dnes poskytuje neskutocné
moznosti. Hoci je vela ludi proti globali-
z4cii, vtomto smere je internet nenahra-
ditelny. Informécie sa stavaju pristupné
pre vietkych a nie su vysostnym prdvom
lekarov. Lekdr a pacient sa stavaju legal-
nymi partnermi, pretoze maju rovnaky
pristup k informaciam. Vedomosti su
totiz prvym krokom k lepSiemu zivotu,
su zakladnym kapitalom.

Ako som uz spominal, deti s razste-
pom chrbtice byvaju inkontinentné, ale
urolégovia — a to je skusenost z celého
sveta — ich odmietaju cievkovat od na-
rodenia a deti operuju az vtedy, ked' je
ich stav uz velmi vazny. Avsak nasa sku-
senost v Afrike ukazala, Ze ak sa dieta
cievkuje od narodenia, je stale v suchu
a cistote, nehrozia mu infekcie a Ziadne
z nich sa nemuselo operovat. Dolezité
je, aby boli rodicia motivovani deti ciev-
kovat, ale na to treba cas. Lekar musi
rodicovi vsetko vysvetlit, zdoraznit mu,
preco je to doélezité. Urolégovia Casto
tvrdia, Ze rodicia nemaju motivaciu, ale
lekéri maju predsa kvalifikaciu na to, aby
ich motivovali. Myslim si, Ze je to velmi
dolezita vyzva aj pre Slovensku spo-
lo¢nost pre spinu bifida a hydrocefalus
— aby vzdelavala a motivovala rodicov.

Podobna je i situacia s najnovsou
metddou na liecbu hydrocefalu - ne-
uroendoskopiou.

Aj v tomto pripade musia rodicia ro-
bit natlak na lekarov, aby tuto metédu
pouzivali. Skiisenost — paradoxne v Af-
rike — ukazala, ze nou mozno dosiahnut
velmi dobré vysledky. Na jednej z ma-
la africkych neurochirurgickych klinik
v Mbale (Uganda) pdésobi renomovany
americky neurochirurg Dr. Benjamin

Warf, ktory vdaka podpore organiza-
cie CURE International a IF mohol zacat
pracovat s najmodernejSou technikou.
Zo zaciatku sa aj on zdrahal zacat s ne-
uroendoskopiou, ale ked' videl, Ze vela
deti zomiera nasledkom infekcii, rozho-
dol sa s nou zacat.

Dnes sa postupne otvara citliva
otazka detskej eutanazie. Aky je vas
osobny postoj k tomuto problému?

Medicina ma pracovat v prospech
zivota, teda ma oddalovat smrt. Som
proti eutanazii, pretoze si myslim, ze
smrt je nie¢o prirodzené, kazdy z nas
predsa zomrie. Logickym pristupom
mediciny je predlZzovanie Zivota, nie
jeho zabijanie.

Novorodenecka eutandzia sa usku-
tocnuje uz mnoho rokov. Nejde pritom
0 pasivnu etanaziu, teda Ze nechaju
dieta po narodeni zomriet namiesto
toho, aby mu poskytli potrebnu lekar-
sku starostlivost. Niektori lekari to robia
velmi aktivne a zabiju dieta v tele matky
v deviatom mesiaci tehotenstva tym, ze
mu do srdca vpichnud smrtiacu injekciu
a dieta sa narodi mftve. V jednom ho-
landskom medicinskom ¢asopise pre gy-
nekolégov mozno najst dokonca navod
na to, ako sa to robi. Niekedy sa v3ak aj
napriek tomu stane, Ze dieta Zije. A vtedy
vznika pre lekdrov vazny problém, lebo
dieta sa stane legalne ludskou osobou
— je zapisané do matriky, dostane meno.
Skupina lekarov v Holandsku, ktori také-
to praktiky pouzivala, opisala v jednej ve-
deckej studii 22 pripadov, ked'bolo dieta
s razStepom chrbtice zabité po narode-
ni, a tento ¢in kvalifikovali ako eutanaziu.
Tieto deti vSak nezomierali, preto sa to
nemoze nazvat eutanaziou. Realita uka-
zuje, ze jestvuje systematickd eliminécia
zdravotne znevyhodnenych [udi. Dnes
sa zabijaju deti s rdzStepom chrbtice, ne-
skor to moze byt razstep podnebia, o je
len kozmeticka chyba krasy. Bojim sa, ze
smerujeme k tomu, aby sme odstrano-
vali vSetko, ¢o ma nejaku chybu.

Martina Grochalova

Pierre Mertens je otcom troch
vlastnych a Styroch adoptovanych deti.
Profesionalne sa venuje suc¢asnému vy-
tvarnému umeniu, najma umeniu na
internete, dva dni v tyzdni pracuje ako
psychoterapeut. Desat rokov je predse-
dom Medzinarodnej federacie pre spi-
nu bifida a hydrocefalus (IF).

14



Vynimoc¢ny zivot namiesto milosrdnej smrti

Ked'sa pred 25 rokmi v Portugalsku
pani Sintrovej narodilo dieta a pytala
sa, €i je to chlapec alebo diev¢a, lekari
jej odpovedali: ,To je jedno, vase die-
ta tak ¢i tak ¢oskoro zomrie.” Liliana
sa narodila s razstepom chrbtice, od-
borne nazyvanym spina bifida. Dnes
moze chodit a je z nej Gspesna psycho-
logicka. V dvanastich rokoch napisala
svoju prvu knihu a stala sa najmladSou
portugalskou autorkou. Netvrdi, ze je
stastna, lebo sa narodila s vrodenou
vyvojovou chybou. Je viak presved-
¢end, ze napriek svojmu hendikepu
moze viest plnohodnotny Zivot.

V renomovanom c¢asopise New En-
gland Journal of Medicine uverejnili 10.
marca 2005 holandski lekari Eduard Ver-
hagen a Pieter J. J. Sauer z Univerzitné-
ho medicinskeho centra v Groningene
¢ldnok zndmy ako Groningensky proto-
kol. Opisuju v hom 22 pripadov aktivnej
eutandzie novorodencov s razstepom
chrbtice, ktoré vykonali v rokoch 1997
az 2004. Ich vyskum vo velkej miere
prispel v Holandsku k legalizacii eutana-
zie deti mladsich ako 12 rokov. Otvorili
sa tak velmi vazne diskusie o tom, kam
az moze siahat Usilie odstranovat z fud-
ského Zivota vietko, ¢o je nedokonalé,
ale aj o tom, akym prinosom moze byt
¢lovek narodeny s hendikepom.

Vyhoda ci nevyhoda?

,Dnes dovolujeme zomriet de-
tom narodenym s rdzstepom chrbti-
ce, avsak hranica, pokial' az mozno ist,
sa neustale poslva. Obdavam sa, Ze
o niekolko rokov si budu rodicia ¢i le-
kari zelat ,milosrdnd smrt* aj pre dieta
s razstepom pery ¢i inou kozmetickou
chybou,” hovori predseda Svetovej fe-
deracie pre spina bifida a hydrocefa-
lus Pierre Mertens, ktory jednoznacne
odmieta akykolvek sposob eutanazie.
Dieta narodené s razstepom chrbtice i
inou vyvojovou chybou sa nerodi ako
nevyliecitelné choré ¢i neznesitelne tr-
piace. Rodi sa iné — vynimo¢né. ,Pozri-
me sa do prirody. Neobdivujeme v nej
uniformné stromy ¢i kvety. Naopak,
paci sa ndm to, ¢o narastlo nejako ina¢,”
hovori MUDr. Frantisek Horn, PhD z Kli-
niky detskej chirurgie Detskej fakultnej
nemocnice v Bratislave. ,Hendikepo-
vany ¢lovek akosi vybocuje z bezného
rdmca, ale ak sa dokaze so svojim po-

stihnutim vyrovnat, stava sa hlbokou
studnou, z ktorej moézeme velmi vela
Cerpat. Podla mna preziva Zivot ovela
hibsie,” dodava detsky chirurg zame-
riavajuci sa prave na vrodené vyvojo-
vé chyby. Hovori z vlastnej praxe, lebo
vdaka liecbe a operaciam, ktoré vyko-
nal, sa podarilo zachranit nejedno dieta
s razStepom chrbtice, ktoré mohlo byt
podla niektorych nazorov odsudené
na smrt. ,Mal som v Zivote Stastie, lebo
mam hendikepovanu sestru i vazne
chorého dobrého priatela, na ktorého
sa m6zem obratit vzdy, ked' mam neja-
ky problém,” tvrdi doktor Horn. Podla
neho je dolezité, z akého uhla sa na
problém pozerdme. Zdravy ¢lovek ide
sice do prace autom, ale len po parko-
visko. Postihnuty ¢lovek sa mo6Ze na vo-
zicku doviezt az do pracovne. Kto z nich
je vlastne vo vyhode?

Pasivna a aktivna
eutanazia

Podobne ako medicina, aj eutanazia
novorodencov presla svojim vyvojom.
Azda najvyrec¢nejsie to dokazuju prave
pripady deti s rdzstepom chrbtice. Pred
tridsiatimi a viac rokmi vladol nazor, Ze
takto narodené dieta treba nechat pri-
rodzene zomriet a to napriek tomu, Ze
uz vtedy vedeli lekéri takéto ochorenie
liecit. ISlo o tzv. pasivnu eutanaziu. Le-
kari tvrdili, Ze akakolvek liecba by len
predlZzovala utrpenie deti a je jedno-

duchsie nechat to na prirodzeny vyber.
S podobnym postojom lekarov sa viak
na Slovensku stretdvaju rodicia posti-
hnutych deti ete i dnes. ,Ak sa nie¢o
také stalo a lekadr povedal rodicom,
aby dieta s rdzstepom chrbtice nechali
zomriet, vychdadzal zo starych poznat-
kovi. Dnes je situdcia ing, ale nie kazdy
lekar o tom vie, hoci by mal,” vysvetluje
F. Horn. ,Pri rdzStepoch v sucasnosti
plati zdsada, Ze vietky sa maju opero-
vat. Operacia pomoze, aby mohlo die-
ta zit plnohodnotny Zivot, hoci i tak sa
mozZe stat, Ze zomrie. Terapia sa ma po-
skytnut vtedy, ked zvysi kvalitu Zivota,
a operacia sa neindikuje napriklad vte-
dy, ked predlzuje utrpenie ¢loveka.”
Avsak ,vyvoj” pokrocil - pasivna
eutandzia je uz prekonana. Vyskum, kto-
ry robili spominani holandski lekari, sa
ani neda nazvat eutanaziou. ,Mb6zeme
to pomenovat krajsimi slovami, ale vzdy
pojde o zabitie,” povedal pre holandské
noviny Trouw klinicky etik Erwin Kom-
panje z Erazmovho medicinskeho cen-
tra v Rotterdame, ktory ma velmi vazne
obavy z fenoménu zabijania deti s raz-
Stepom chrbtice. To, ¢o lekari Verhagen
a Sauer nazyvaju eutanaziou, sa totiz
deje tak, Ze dieta je smrtiacou injekciou
zabité este v tele matky alebo hned po
narodeni. Papez Jan Pavol Il. sa otdzkou
eutandzie zaoberal v encyklike Evange-
lium vitae, kde ju definoval ako ,¢in ale-
bo zanedbanie, ktoré zo svojej povahy
alebo v umysle konajiceho spésobuje
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smrt kvoli odstraneniu akéhokolvek
utrpenia” (65), pricom rozlisuje ,medzi
eutanaziou a rozhodnutim zrieknut sa
takzvanej ,Upornej terapie’, to jest is-
tych lekarskych zasahov, ktoré prestali
byt primerané redlnej situacii chorého,
lebo uz nie si Umerné vysledkom, aké
mozno ocakavat, alebo su aj prilis zata-
Zujuce pre samého chorého a pre jeho
rodinu” (tamze). Zaroven upozornuje na
»mordalnu povinnost liecit sa a podrobit
sa lieceniu. Takuto povinnost vsak treba
definovat v konkrétnych situaciach: tre-
ba totiz zhodnotit, ¢i aplikované lieceb-
né prostriedky su objektivne propor-
cionalne predpokladanému zlepseniu
zdravia” (tamze).

Verit na zazraky?

Ked'sa na Slovensku rodi¢om piatich
deti narodila pred rokom malad Lujza,
lekari jej nedavali nijaku nadej a tvrdili,
Ze v jej pripade nepomdze ani zazrak.
KedZe sa narodila kratko pred Vianoca-
mi, neoplatilo sa vraj dokonca ani volat
neurochirurga, aby ju operoval. Lekari
radili rodi¢com, ¢o najrychlejsie ngjst pre
nu Ustav. AvSak zdzrak sa stal a krasne
hnedooké dievcatko, ktoré vraj malo Zit
len niekolko dni, prindsa radost vietkym
okolo seba. Reaguje na svoje okolie a za-

¢ina rozpravat. Jej rodicia vedia, Ze nikdy
nebude chodit a zostane inkontinentna,
ale to sa napokon moéze stat aj zdravé-
mu ¢loveku, ktorého zrazi auto. To vsak
neznameng, ze ho preto zabijeme. Zais-
te sa nikto netesi z toho, Ze ma postih-
nuté dieta, no ti, ktori tuto skuto¢nost
dokazali prijat, zistuju, ze dostali ovela
viac, ako si vedeli predstavit. ,Raz som
mal na oddeleni rodi¢ov s postihnutym
dietatom, ktoré chceli dat do Ustavu,”
spomina doktor Horn. ,Nastastie tam
prave boli aj iné matky s detmi s rovna-
kym postihnutim a ja som ich poprosil,
aby rodicov povzbudili.” Zrejme to ne-
bolo mérne. Dnes ma ich syn $tyri roky,
zacina chodit, rozpravat a je plny Zivota.
Nepochybne k tomu prispela laska rodi-
¢ov a neskrotna energia mladsej sestry.
,Eutanazia deti ¢i dospelych je nieco po-
dobné ako zakdzany strom v raji,” mysli
si detsky chirurg Horn. ,Je to Uzemie,
na ktoré nesmieme vstupovat. Osobne
som sa na Slovensku nestretol s pripa-
dom eutandzie deti a jednoznacne ju
odmietam. Patrim medzi lekarov, ktori
sa rozhodli dobrovolne zachranovat zi-
voty. Chcel by som skér ludom vysvetlo-
vat, Ze aj s postihnutim sa da normalne
zit, ved’ dnesna medicina dokaze tImit
bolest takym spdsobom, aby ¢lovek vel-
mi netrpel.”

Svedectva

Albert De Greve ma 82 rokov a zije
v belgickom meste Sint-Niklaas.

Imrich Lyocsa z Moldavy nad Bod-
vou ma 42 rokov, je dvojndsobnym
majstrom sveta v lukostrelbe a para-
olympijskym vitazom.

Guro Fjellangerova je 38-ro¢nou
nérskou politickou, v rokoch 1997 az
2000 bola ministerkou zivotného pro-
stredia.

Stuart Jenkinson ma 33 rokov a so
svojou manzelkou Zije v zdpadoaustral-
skom meste Perth. Pracuje pre $tatnu
organizaciu zabezpecujucu starostli-
vost o zdravotne postihnutych.

Veronika Vadovi¢ova zo Selpic ma
23 rokov, Studuje telesnu vychovu so
zameranim na postihnuté deti a je
majsterkou Eurépy v timovej strelbe
zo vzduchovej pusky.

Vsetci sa narodili s razstepom chrb-
tice. Mali stastie, lebo im nikto neponu-
kol ,smrt z milosrdenstva”, aby netrpeli.
A my mame Stastie, lebo su pre nas do-
kazom, ze Stastie ¢loveka nespociva len
v dokonalosti tela a Ze naplneny Zivot je
mozné viest navzdory hendikepu.

Martina Grochalova
(Pisané pre Katolicke noviny)

Slovenska spolocnost pre spina bifida
a/alebo hydrocefalus (SS SBAH) *
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Na Slovensku posobi obcianske zdruze-
nie, ktorého cielom je zvysenie kvality Zivota
é [udi so zdravotnym postihnutim, predo-
S vsetkym s ochoreniami spina bifida (rdzStep
chrbtice) a hydrocefalus (vodnatelnost moz-
gu). Chce sluzit hlavne rodi¢com deti a vypl-
nit tak informacné vakuum, ktoré zvysuje bezradné postavenie
vsetkych, ktori pridu do kontaktu s tymito ochoreniami. Pripra-

SS SBAH

vuje informacné materidly o ochoreniach a pldnuje organizova-

nie vzdelavacich seminarov a konferencii.

Uzitocné kontakty

Webové stranky, ktoré vam mozu
pomaoct:

manzelia Drdulovci

SNP 14,919 04 Smolenice

telefon: 0905 323 465

e-mail: info@sbah.sk, www.sbah.sk

Zaujemcovia o ¢lenstvo v zdruZeni, ktoré zastreSuje Me-
dzindrodnd federdcia pre spinu bifida a/alebo hydrocefalus
(IF SBAH) so sidlom v Bruseli, sa mozu informovat na adrese:

M. G.

* Redakcia respektuje zaregistrovany ndzov obcianskeho zdruZenia

www.radost.sk
www.sbah.sk
www.kdch.sk
www.ifglobal.org

www.radar.org.uk.sk
www.youreable.com.sk
www.cureinternational.org

Dakujeme za spolupracu Slovenskej spoloénosti pre spina bifida a/alebo hydrocefalus,
s ktorou sme zostavili tuto prilohu Humanita Plus.
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