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Spravné vidime jen srdcem

,Co je dllezité, je o&im neviditelné. Sprév-
né vidime jen srdcem,” fikala liska Malému
princi.

Je normalni, ze u nékterych dar(i nedo-
kdZzeme docenit jejich hodnotu a dokonce
je vniméme jako prokleti. Pro¢ ¢ekéme dal3i
dité? Pro¢ je nemocné? Co jsme Bohu udé-
lali, Ze nés tresta?

Strach rodi¢i z nemoci o¢ekavaného
ditéte je pfirozeny. Strach ale pfece nema
mit posledni slovo. | nemocné dité mdze byt
tastné, i kdyZ jinak nez déti zdravé, a maze
byt pokladem pro své nejblizi i své okoli.

Spoleénost, které se stara o slabé, ne-
mocné a postizené, je silnéjsi. Starost o né
a souziti s nimi nés podnécuje k lidskosti,
nesobeckosti, ohleduplnosti, laskavosti,

_soucitu. Tato jejich spole¢enské role je ne-

nahraditelna. Burcuji nas zdravé. Nuti nas
svou existenci k otazkam po smyslu zivota.
U¢&i nas neposuzovat druhé podle povrchu
a vykonu, ale vnimat skute¢nou vnitFni dd-
stojnost ¢lovéka - jeho srdce.

V3eobecna zdravotni pojistovna chce
proplécet nové genetické testy v hodnoté
cca 50 mil. K& roéné. Majf zachytit o 20 détf

s Downovym syndromem vice. Skute¢né je
musime viechny vybit?

Proto se snazime, aby |ékafi nevnimali
narozeni nemocného ditéte jako své selha-
ni, ale aby dokézali pochopit rodice, nediva-
li se na né pres prsty a nabidli jim psycholo-
gickou i lidskou podporu.

Zivot postizeného ditéte je skutednym
darem. Sice mimoradné tézkym, ale s moz-
nosti prozit Zivot také mimoradné bohaty.

Radim Uché¢

Foto: Fambebi.ge

Cekate-li necekané dité

-_volejte 800 108 000



Prenatalni terapie

Foto: Hush Naidoo

Bylo to Ctvrté miminko ze Slovenska,
z Cech pry zatim zadné neméli

Milan a Renata Labantovi Ziji na Slovensku. Maji dvé déti,
dceru Kristynku (2 roky) a syna Martinka (5 mésict).

O zZivot svého syna bojovali s pomoci slovenskych

a Svycarskych lékard jiz pred jeho narozenim.

Kby JSTE SE DOZVEDELI, ZE JE
VASE DITE V OHROZEN{?
Nejprve mi vysel pozitivni krevni test, ktery
 zjistuje pravdépodobnost dvou nemoci: spi-
na bifida a Down(v syndrom. Byla jsem ses-
trickou u gynekologa vyrozuména v 16. tyd-
nu téhotenstvi, Ze tyto vysledky mém Spat-
né. Kdyz jsme v ambulanci plakaly obé a ja
jsem na papire uvidéla to ¢islo, zac¢ala jsem
intuitivné tusit, Ze nase miminko bude mit
s vysokou pravdépodobnosti rozstép pate-
re. Ale navzdory pravdépodobnosti 1:2 jsem
si prala prirozené od té chvile uz jen jedno:
aby to nebyla pravda. Tehdy se mdj Zivot za-
stavil a nastoupil Sok.

Jakou piaGnGzU MEL VAS sYN MARTINEK?

V nemocnici ve slovenském Martiné se nase
obavy béhem pér vtefin potvrdily. Nasemu
jesté tehdy nenarozenému ditéti diagnosti-
koval |ékar vyvojovou vadu, velmi rozsahly
rozstép patere, odborné spina bifida.

Co sE DELO DAL?

Lékar v Martiné nam nabidl tfi mozZnosti.
Prvni byl potrat, druhou byla prenatalni
operace v zahranidi, ti‘eti byla operace mi-
minka po narozeni. U druhé mozZnosti nam
jmenoval nékolik statl, ale variantu nedo-
porucoval. Jedna jeho pacientka absolvo-
vala prenatalni operaci, avSak détatko pak

mélo jesté horsi vysledky. Dal$im argumen-
tem proti byl nedostatek ¢asu. Byla jsem ve
20. tydnu, byla polovina prosince... Prena-
talni operace se realizuji do 26. tydne.

Manzel kvili nedoporucent Iékare intrau-
terinni operaci naseho détéatka pred naro-
zenim razné odmitl, proto jsme se zvazovali
mésta, kam bych méla jit rodit. Mné v8ak
zacala v hlavé vrtat myslenka, Ze ditéti je
tfeba pomoci co nejdrive. Aviak predstava
operace ditéte jesté pred jeho narozenim
vypadala jako n€jaky medicinsky velkofilm,
doslova science fiction.

K oPERACI PRECE DOSLO. KDE PROBEHLA?
Prenatélni operace miminka jesté v brisku
probfhala ve Svycarsku, v univerzitni ne-
mocnici v Curychu.

| kdyz cesta k operaci nebyla hladka,
jsem nesmirné réda, Ze jsem ji podstoupi-
la. Bez pomoci pana doktora Marka Dréba,
ktery je vynikajici bratislavsky gynekolog,
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Po narozeni syna od pfijezdu domu poctive
cvi¢ime Vojtovu metodu. Vim, ze kazdy den je
vzacny, a Martin déla pokroky ve vyvinu.

bychom to nejspi§ nestihli. Nasméroval nas
na dal3i specialisty, ktefi nam pomohli i se
Zédosti o 1é¢bu v zahranici pro mou pojis-
tovnu a zatfdili ndm celou 1é¢bu ve Svycar-
sku - 8lo o operaci miminka ve 25. tydnu
téhotenstvi a porod sekci ve 36. tydnu.
Martinek byl operovén jako 74. dité zatim
stédle experimentéiniho provozu. Bylo to
&tvrté miminko ze Slovenska, z Cech pry za-
tim Zadné neméli.

MOZETE RicT KONKRETNE, KDO VAM POMOHL?
Cely Zivot budu vdééné témto Iékarim - uz
zminovanému dr. Marku Drébovi, ktery je
specialista na ultrazvukovou diagnostiku
a vyvojové vady, dr. Frantisku Hornovi, kte-
ry je na Slovensku uznavany, schopny a - ja
feknu, Ze i pokrokovy chirurg a dlouhodobé
se vénuje pacientim se spina bifida, a dr.
Martinu Lindakovi za jeho promptnf a hou-
Zevnatou pomoc. Tato trojice Iékart ndm
zachrénila syna. Jsme také nesmirné vdééni
tymu Svycarskych |ékaii v Cele s prof. Marti-
nem Meulim, ktery |é¢bu realizoval.

Vite, na$ syn mél poskozenych Sest ob-
ratll a celou kffZovou kost. Ale navzdory
této jednoduché matematice mé nés syn
zatim pIné pohyblivé obé& noZi¢ky, necévku-
jeme a obrovskym benefitem je to, Ze dosud
se u né€j nevyvinul hydrocefalus. Kazdy ty-
den mé&rime hlavicku.

JAK HODNOTITE VYSLEDKY OPERACE DNES?
Nejsem kompetentni délat néjaké progndzy
a zavéry o operaci, to jsou otazky prfmo na
|ékar'e. A zfejmé je i brzy hodnotit. Myslim
si, Ze hodné z toho, co se nam stalo, se da
Iékarsky popsat, ale pro mé osobné je to
velky zazrak. Vérim, Ze diky témto Iékartm
respektujicich Zivoty nenarozenych déti svi-
ta na lepsi casy.

N&$§ Martinek ma vyvinutou jen polovinu
mozecku, ale i to je pro mé zazrak, protoze
jej lékafi pred operaci na ultrazvuku vibec
nevidéli, byl totiZz vtazen poskozenou mi-
chou do spinélnich kanald.

BYDLITE NA VYCHODNIM SLOVENSKU, MANZEL
PRACUJE JAKO DELNIK A BYVA CELE TYDNY

PRYC NA STAVBACH. JAK JSTE ZVLADALI

DLOUHE CESTY NA VYSETRENT v MARTINE

A BRATISLAVE, CESTU A POBYT VE SVYCARSKU?
Manzel si vzal neplacené volno na dobu,
kdy bylo potieba a resil vdechny potifebné

papiry a obfhal Grady. Byl se mnou v Mar-
tiné i v Bratislavé. Stridal se v péci s obéma
nasimi babi¢kami o dceru. Pak si opét vzal
neplacené volno po narozeni naseho syna.
Po porodu zdstal se mnou na ubytovné ve
Svycarsku a spolu jsme chodili syna navité-
vovat. |4 jsem uz byla dost vyéerpana, on
komunikoval s |ékafem némecky a vzorné
se o mé postaral, opravdu skvély chlap.

JAK ZVLADATE A PROZIVATE
KAZDODENN{ ZIvoT?
Po narozenf syna od pifjezdu domu poctivé
cvi¢ime Vojtovu metodu. Vim, Ze kazdy den
je vzécny, a Martin déla pokroky ve vyvinu.
Kazdy den ukéZze néco nového. U dcery
Kristynky si pamatuji, jakou jsem méla ra-
dost, kdy? zvedla hlavi¢ku... Cekala jsem
rychle na dal3f pokroky. U syna to tak samo-
zejmé& uZ nenf... Nevime, co nés ceka.
Nicméné minuly tyden v poradné tak sta-
te¢né drzel hlavi¢ku, Ze z takového pokroku
se té3f celd rodina, a az ho uvidime stat na
nohéch, uréité to bude ddvod k rodinné
oslavé! Vérfme tomu, Ze ho pohybové bude
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motivovat i jeho starsi sestra a Martin do-
sahne svého nejlepsiho potencialu.

MNOHO TAKOVYCH DET{ JE POTRACENO.
TiadiL VAs NEKDO KE STEJNEMU RESEN{?
Co se ty¢e potratu jako prvni nabidnuté
moznosti, dokéazat Fici Zivotu ano bylo pro
mé moje dosud nejtézsi rozhodnuti. Kdyz
jsem pfrisla zdrcena z ambulance mého gy-
nekologa, UpIné mé premohl strach. Milion
otazek... to pochopi jen Zena, kteréd sama si
prosla né¢im podobnym.

J& jsem se velmi béla, Ze budu tlagenéa
a ze mé& budou |ékari presvédcovat, Ze po-
trat je nejlepsi volbou. Tyto moje obavy se
v8ak nenaplnily, Iékari nam nabidli skute¢né
redeni, o ,ukonéeni téhotenstvi”, tedy smrti
mého ditéte, nepadlo ani slovo. Velkou opo-
rou mi pri véem byl a stale je m@j manzel
Milan. Podporovala nés i rodina, nasi prate-
|é a nad hladinou mé drzelo presvéd&ent, ze
Zivot je dar, ktery se znicit nepatf.

Za rozhovor dékuje Adam Prentis

Pozn. redakce:
Vice o 3vycarské prenatéinf terapii se doctete na strén-
kach Centra pro diagnézu a terapii plodu v Curychu
- swissfetus.ch.
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Es war das vierte Baby aus der Slowakei, aus der Tschgchei haben ,,

sie angeblich noch keines gehabt. *
Milan und Renata leben in der Slowakei. Sie haben zwei Kinder Kristyna (2

Jahre) und Martin (5 Monate). Sie kdmpften um das Leben ihres Sohnes schon

vor seiner Geburt mit Hilfe von slowakischen und Schweizer Arzten.

Wann haben Sie erfahren dass lhr Sohn in Gefahr ist?

Zuallererst ist bei mir ein Bluttest, der auf die zwei Krankheiten Spina bifida und
Down Syndrom hinweist, positiv ausgefallen. In der 16. Schwangerschaftswoche
habe ich in der Praxis meines Gynakologen von der Arztpraxisassistentin erfahren,
dass diese Ergebnisse nicht gut sind. Ich habe angefangen zu weinen und sie weinte
mit mir. Als ich die Werte und die bestimmte Zahl auf dem Papier sah, ahnte ich
intuitiv, dass unser Baby mit offenem Riicken auf die Welt kommen wird. Trotz der
1:2 Wahrscheinlichkeit, habe ich mir von diesem Moment an nur eins gewtnscht:
dass es nicht wahr ist! Mein Leben ist stehen geblieben, es war flir mich ein Schock!

Was war die Diagnose lhres Sohnes?

Innerhalb kurzer Zeit wurden unsere schlimmsten Beflirchtungen im Spital in Martin
(Stadt in der Slowakei) bestéatigt. Unserem damals noch ungeborenen Kind wurde
eine ausgepragte Neuralrohrfehlbildung ein sogenannter ,offener Riicken®, fachlich
Spina bifida, diagnostiziert.

Was ist dann passiert?

Wir wurden vom Arzt im Spital in Martin Gber die Behandlungsmaéglichkeiten
aufgekléart. Die erste war Abtreibung, die zweite prénatale Operation im Ausland und
die dritte Operation nach der Geburt des Kindes. Bei der Operation im Ausland hat er
uns mehrere Staaten genannt, die diese Operationen durchfiinren. Wegen einer
Patientin, die sich so einer Operation unterzogen hat und die Ergebnisse
unbefriedigend, angeblich sogar schlecht waren, wurde uns von dieser Variante
abgeraten. Das nachste Argument war der Zeitmangel. Es war Mitte Dezember und
ich war in der 20. Schwangerschaftswoche. Eine prénatale Operation ist nur bis zur
26. Schwangerschaftswoche realisierbar. Mein Ehemann hat am Anfang die
intrauterine Operation unseres Kindes noch vor der Geburt auf Anraten des Arztes
energisch abgelehnt. Wir haben uns tberlegt wo, in welcher Stadt in der Slowakei ich
am besten gebaren sollte.

In meinem Kopf schwirrte aber nur ein Gedanke, und zwar, dass unserem Kind so
schnell wie moglich geholfen werden sollte.

Aber die Idee einer Operation des Kindes vor seiner Geburt kam mir utopisch wie
eine Science-Fiction vor.

Zu dieser Operation ist es doch noch gekommen, wo hat sie stattgefunden?
Die pranatale Operation unseres Kindes im Mutterleib hat in der Schweiz im
Universitatsspital in Zirich stattgefunden. Obwohl der Weg nicht einfach war, bin ich
sehr froh, dass ich mich dieser Operation unterzogen habe. Wir hatten es ohne Hilfe
von Dr. Drab (ausgezeichneter Gynakologe aus Bratislava) nicht rechtzeitig
geschafft. Er hat uns auch andere Spezialisten empfohlen, die uns mit dem Antrag
fir die Krankenkasse, die Behandlung im Ausland, und der ganzen Organisation in
der Schweiz geholfen haben. Es handelte sich um eine Operation des Kindes in der
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25. Schwangerschaftswoche und Kaiserschnitt (Sektion) in der 36.
Schwangerschaftswoche. Martin unser Sohn war das 74. Kind, das mit dieser
spektakularen Methode operiert wurde, mit der Methode die fortlaufend noch
entwickelt wird. Er war das vierte Baby aus der Slowakei, aus der Tschechei haben
sie angeblich noch keines gehabt.

Konnen Sie konkret sagen, wer Sie unterstiitzt hat?

Mein bester Dank geht an schon erwahnten Dr. Marek Drab, Spezialist auf
Ultraschaldiagnostik und Entwicklungsdefekte, an Dr. Frantisek Horn, anerkannter
und meiner Meinung nach sehr fahiger und fortgeschrittener Chirurge, der sich seit
langem Patienten mit Spina bifida widmet, an Dr. Martin Lindak fiir sein rasches und
effizientes Handeln und die Unterstiitzung. Diese drei Arzte haben unseren Sohn
gerettet. Uberaus dankbar sind wir dem Schweizerteam der Arzte unter der Flihrung
von Dr. Prof. Martin Meuli, die diese Operation realisiert haben. Mein ganzes Leben
lang werde ich allen diesen Arzten dankbar sein.

Wissen Sie, unser Sohn hatte das ganze Kreuzbein und acht Wirbelsaulen
beschadigt. Dank dieser Operation kann er seine Beinchen bewegen, wir missen ihn
nicht katheterisieren und das grosste Gliick ist, dass sich bei ihm bis jetzt kein
Hydrocephalus entwickelt hat. Jede Woche messen wir den Umfang des Kopfchens.

Wie wiirden Sie die Ergebnisse der Operation heute bewerten?

Ich bin nicht kompetent, um irgendwelche Prognosen oder Schlussfolgerungen nach
der Operation zu ziehen. Diese Fragen sind direkt an die Arzte zu stellen.
Anscheinend sei es noch zu frith, um urteilen zu kénnen. Ich denke, dass viel von
dem, was uns widerfahren ist, medizinisch bestens erklart werden kann. Fiir mich ist
es einfach nur ein grosses Wunder. Personlich glaube ich daran, dass es eine grosse
Errungenschaft ist, Arzte die das Leben des ungeborenen Kindes respektieren zu
haben. Das Gehirn unseres Sohnes Martin hat sich nicht vollstéandig entwickelt, aber
auch das ist fiir mich ein Wunder, da es vor der Operation beim Ultraschal gar nicht
zu sehen war. Durch die Fehlbildung wurde er komplett in den Spinalkanal
hineingezogen.

Sie leben in der Ostslowakei, Ihr Ehemann arbeitet als Bauarbeiter und ist
wochenlang weit weg von Zuhause auf dem Bau. Wie haben Sie die langen
Reisen, die Untersuchungen in Martin (Stadt in der Slowakei) und Bratislava,
ebenfalls die Reise in die Schweiz und den Aufenthalt dort bewaltigt?

Mein Mann musste immer wieder unbezahlten Urlaub nehmen, um die notwendigen
Formalititen zu regeln, Formulare ausfiillen, Behordenkontakte etc. Abwechselnd mit
den beiden Grossmiittern hat er sich auch um unsere Tochter gekiimmert. Nach der
Geburt unseres Sohnes hat er wieder unbezahlten Urlaub bekommen und kam zu
mir in die Schweiz. Wir wohnten in einer Unterkunft in der Nahe des Kinderspitals. So
konnten wir unseren Sohn mehrmals taglich besuchen. Ich war sehr erschopft, er
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kommunizierte mit den Arzten und hat sich um mich vorbildlich gekiimmert. Er ist ein
toller Mann!

Wie bewiltigen sie lhren Alltag jetzt?

Seit der Geburt unseres Sohnes und auch nach der Heimkehr tben wir mit ihm
taglich nach Vojta-Therapie (Physiotherapeutische Behandlungsmethode bei
Stérungen des zentralen Nervensystems). Ich weiss, dass jeden Tag flr uns kostbar
ist und schatze, dass Martin Fortschritte in seiner Entwicklung machen kann. Ich
kann mich noch daran erinnern, wie meine Tochter zum ersten Mal ihr Képfchen
selbstandig gehalten hatte. Ich war so gliicklich und stolz und erwartete sehnsuchtig
die nachsten Fortschritte. Beim meinem Sohn ist es anders...Ich weiss nicht, was
uns noch erwartet. Letzte Woche bei der Kinderarztin hat er sein Képfchen eine
Weile stolz gehalten und die ganze Familie hat sich dariiber gefreut. Wenn er auf
eigenen Beinchen stehen kann, wird es ein Grund fiir uns sein ein Familienfest zu
veranstalten. Wir glauben alle daran, dass ihn seine altere Schwester bei den
Bewegungen motivieren wird, und dass Martin sein Potential bestmdglich
ausschopfen kann.

Viele von diesen Kindern werden abgetrieben. Hat Sie jemand zu so einer
Losung liberzeugen wollen?

Die Wahl zwischen Abtreibung, der meistens angebotenen Option, und dem ,Ja“ fur
das Leben meines Kindes, war fiir mich die bis jetzt schwierigste Entscheidung, die
ich treffen musste. Als ich aus der Praxis meines Gynakologen zurlick nach Hause
kam, hat mich die Angst (iberwaltigt. Eine Million Fragen...das versteht nur eine
Frau, die so etwas Ahnliches erlebt hat. Ich hatte grosse Angst, dass mir die Arzte
eine Abtreibung als die beste Option empfehlen wirden. Meine Beflirchtungen haben
sich nicht bestatigt. Die Arzte haben uns eine richtige Lésung angeboten. Uber das
Beenden der Schwangerschaft, also Tod meines Kindes, ist kein Wort gefallen. Eine
grosse Stiitze in allem war fiir mich mein Ehemann Milan. Die ganze Familie und
unsere Freunde haben uns auch grossartig unterstiitzt. Uber Wasser hat mich immer
meine Uberzeugung gehalten, dass das menschliche Leben ein Geschenk ist, und
dass es nicht zerstort werden darf.
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