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,Touto knihou som v nijakom pripade nechcel vyvolat nendvist,
preto som zmenil mend vsetkych lekdrov a odbornikov.

Je pre miia ctou pokisit sa objavit zmysel straty s nddejou, Ze
to poméze mnohym dalsim lekdrom a rodicom trochu lepsie po-
chopit jeden druhého.”

Pierre Mertens



uvob

Mili ¢itatelia, v rukach drzite druhé vydanie jedine¢nej knihy,
ktora doteraz zasiahla mnohych ¢itatelov nielen na Slovensku,
ale aj v dalSich krajinach sveta. Osobna vypoved muza otca
terapeuticky posobila na rodi¢ov deti narodenych s r6znymi
tazkostami a pri jej ¢itani si nanovo prezili emécie opisova-
né autorom.

Pierre Mertens s manzelkou Mol navstivili niekolko raz
Slovensko, stretli mnohych [udi a zakazdym priniesli nadej,
povzbudenie, navrhy rieseni. Kazdoro¢ne s nimi spomina-
me naich dcéru Liesje, ktora, ako hovori jej otec, Zije v nich.
Pierre bol mnoho rokov predsedom celosvetovej organizacie
zastupujucej fudi so spinou bifidou a hydrocefalom na celom
svete a na srdei mu lezali ajudia s tymito diagnézami z post-
komunistickych krajin. Pozval nas do projektu i do Medzi-
narodnej federacie pre spina bifida a hydrocefalus (IFSBH),
popri vSetkych velkych vyzvach si vzdy nasiel pre nas ¢as
a vyznamne nam pomahal. Sprevadzal nas pri mnohych roz-
hodnutiach. Sme mu vdaéni za jeho ¢as, Gsilie, informacie,
no predovsetkym za vzacne priatelstvo.

Obdianske zdruzenie Slovenska spolo¢nost pre spina bifida
a/alebo hydrocefalus vzniklo v roku 2004 a odvtedy robi osve-
tu o malo znamych diagnoézach - razstepe chrbtice a hydroce-
fale. Pomaha mu pri tom aj tento skuto¢ny dojimavy pribeh.

Razstep chrbtice je fenoménom mnohych paradoxov. Ako
nespojeny obluk stavca chrbtice spaja bezne nespojitelné - Iu-
di, situacie, prilezitosti, miesta i kontinenty. Robi to kontinu-
alne. Do zivota ¢loveka prinasa vela neodakavaného, no su-
¢asne zaujimavého. Zarucene prekvapi, ba az Sokuje rodicov,
lekarov i inych odbornikov. Mnoho raz pocas zivota zasko¢i
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a z ludi vydoluje mnoho dobra, sil, spolupatri¢nosti, tvori-
vosti a inovacii.

Takéto dobrodruzstvo zijeme ako rodina takmer 30 rokov
a ako jedine¢na komunitaTudis podobnym osudom dve desat-
rocia. Zacali sme priekopnicku pracu. Od zaé¢iatku sme hovo-
rili o redlnom Zivote s diagnézami spina bifida a hydrocefalus.
Novonarodené deti dostali vdaka osobnej angazovanosti det-
ského chirurga Frantiska Horna, jeho kolegov a spolupracov-
nikov kvalitnt zdravotna starostlivost. V médiach sa zacali ob-
javovatTudia so spinou bifidou ¢i hydrocefalom, na slovenskych
uliciach bolo mozZné stretavat deti na vozikoch od Gitleho veku.
Deti, ktoré boli dovtedy pre spolo¢nost neviditelné, sa stavali
neprehliadnutelnymi. Stebotali, oslovovali fudi, nadvizovali
vztahy aj s lekarmi. V beznych skélkach a zakladnych skolach sa
zacalivzdelavat deti, ktoré si do skoly priniesli vlastnt stolicku.

Netusili sme, koho na nasej ceste stretneme. Za dvadsat
rokov existencie ob¢ianskeho zdruzenia so zloZitym naz-
vom [udia prichadzali a odchadzali, no mnohi zostali a kra-
¢aju s nami. Zrodila sa komunita [udi, ktora spéjaja spolo¢-
né zazitky, projekty, myslienky, inkluzia, prijatie réznorodosti
a obojstrannej podpory. Osobna skusenost s ludmi s razste-
pom chrbtice zmenila pohlad mnohych Iudina viaceré aspek-
ty zivota. Nespojeny obluk stavca chrbtice spojil a stale spa-
jatych, ktori by sa bez neho velmi pravdepodobne nestretli.

Za dvadsat rokov sme spolu zvladli mnoho vyziev, a pre-
to moézeme oslavovat spolo¢ny tspech. Druhé vydanie kni-
hy Liesje je zaciatkom nasej oslavy. Ak sa chcete pridat alebo
byt spojeni nespojenym oblikom, budeme radi.

Terézia Drdulovd
zakladatelka Slovenskej spolocnosti

pre spina bifida a/alebo hydrocefalus
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1. decembra 2023

Ahoj, Liesje,

hrob, ktory som ti urobil, tvoril kameri obrasteny brectanom. Dali
sme dori vytesat tvoje meno. Kameri sme sis mamou priviezli z fran-
ctizskeho pobrezia, ked sme ta cakali. Necelych desat rokov po tvojej
smrtiobec hrob odstrdnila, aby uvolnila miesto novym zosnulym.

Vsetky jeho casti, brectan, kamert i ruzovy krik mdme teraz
v zdhrade. Tymto spésobom si ndm opdt o nieco blizsie.

Tvoje meno somvtlacil aj do pecatného vosku, ktory som nakvap-
kal na kament v Mwanze pri Viktoriinom jazere v Tanzdnii.

Dieta s rdzstepom chrbtice niekedy zomrie v désledku kompli-
kdcit alebo ked cakd na liecbu. Ak rodicia zomrelych detiv Mwan-
ze nemézu zaplatit vicet v nemocnici, nedostanit moznost vziat si
telo dietata domov a pochovat ho. Nemajii potom kde smiitit a zo-
snulé deti zmiznii bez stopy v nemocnicnej spalovni. Rodi¢ia ma
preto poziadali, aby som navrhol pamdtnik zosnulym detom na
miestnom cintorine v Mwanze.

Mwanza je zndma ako skalné mesto. Na jednu skalu som na-
maloval Malaika Wamelala, o znamend spiaci anjeli. Odvtedy si
kazdy rodic méze vybrat pre svoje zosnulé dieta s rdzstepom chrb-
tice kamen, na ktorom je jeho meno vtlacené pecatnym voskom.
Tento kamen sa zakazdym prilozi k pamdtniku. Mend detiv cer-
venom pecatnom vosku predstavuju slzu. Sii to placiice kamene
pre spiacich anjelov.

Kniha, ktord nesie tvoje meno, bola preloZend do ésmich ja-
zykov. Zije§ teda dalej v kazdom, kto ta ¢ita. Nds maly boj o Zivot
a prezitie je pre mnohych rodicov a deti, ako si ty, stdle aktudiny.

Kazdy deri pracujem pre organizdciu Child-Help, ktord sa stard
o podobné deti na globdlnom Juhu. Za ten ¢as sme prispeli k lie¢-
be vyse stotisic deti. Niekolko z nich je teraz dospelych, niektort
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pracujit ako zamestnanci v nasich projektoch. Aj vdaka nim vo
mne nadalej Zijes.

Preslo uz tridsatdva rokov, odkedy sinaposledy vydychlav mo-
Jjom ndruci a objati svojej mamy.

Na stolicke mdm este vidy ovciu koZusinu, na ktorej si sedd-
vala na vozicku. Ustavicne sa o 1iu stardm, pretoZe sa s riou ne-
chcem rozludit.

VZdy ked o tebe hovorim, preskakuje mi hlas a do o¢i sa mi tis-
nii slzy. Nie sii to slzy smutku, ale radosti, pretoze tak citim, Ze si
stdle so mnou.

Lubim ta.
Ocko
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SLOVA

PiSuc tieto slova mam pocit, akoby som pozeral videozdznam
z dovolenky, pri¢om sa vo mne uZ nevyvolavaji nové spomien-
ky. Nastastie, o svojej najstarsej dcére Lies som doteraz vela
nerozpraval. Jej fotografie su este stale v kartonovej skatuli
a nikto ich neroztriedil. Po tom, ¢o zomrela, som sa s nikym
nechcel delit o svoj zarmutok. Akoby sa kazduc¢kym slovom
o ¢osi vzdalovala. MI¢ky som ju v sebe pochoval. Splynula
so mnou, bez slov. Dnes sa rodi len malo deti s podobnym
postihnutim. Prenatalna diagnostika a interrupcie sa pona-
kaji mladym rodi¢om ako standardné riesenie. Pokasam sa
to pochopit tym, ze hladam slova, aby som opisal narodenie
a smrt svojho vynimo¢ného dietata. Slova tvoria pribeh, kto-
ry ovplyviuje pritomna chvila.
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