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pondéli ma premiéru celo-
vecerni dokumentdrni film
Zachrarite Edwardse, pfibéh
rodi¢t Sladkowskych, jejichz holé¢ic-
ku chtéli ostatni pohibit difv, nez se
stihla narodit.

Film natoéila v letech 2007-2010
dokumentaristka Dagmar SmrZo-
va. Jedna z mdla studentek, které na
FAMU ucil rezisér Fero Feni¢. ,Slad-
kowské jsem si nasla sama diky jejich
porodni asistentce. Zajimal mé osud
rodiny, ktera se v Cesku rozhodla ne-
jit na pferuseni téhotenstvi, i kdyz to
lékafi doporucovali,” Fika dnes reZi-
sérka.

0Od Stédtniho fondu na podporu ki-
nematografie ziskala na tento projekt
nula korun. Shérny dokument proto
vznikal ctyfi roky jen na naklady Feni-
¢ova Febia, pozdéji jej ze soukromych
zdroji podpofila darkyné Jana Jocho-
va Trlicovd, nakonec se ptidal kopro-
ducent, HBO Ceska republika.

Julidna Sladkowskd, hlavni hrdinka
pfibéhu, se, ve svych tfech letech, me-
zitim stala raritou.

Setkani zlinské

Sedime v malém, dobfe vytopeném
obyvaku a jime moravské frgdle. Péti-
mésicni, zcela zdravda Amadlka je prave
venku s babickou, aby se pofadneé vy-
spala. Vedle Sérky, tihlé Zeny s jasny-
ma o¢ima a upravenymi vlasy, si hraje
jeji prvorozena dcera, za mésic tfileta
Julidna. Brouka si, sméje se, kdyz ma-
minka vyslovi jeji jméno.
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SARCE SLADKOWSKE je 36 let. Rozhodla se nejit na potrat — a je&té nikdy pry nezalitovala.

Az potud se odpoledni idyla ze ZIi-
na podoba statisictim odpoledni sta-
tisicli ¢eskych Zen, které jsou pravé
na matefské. ,Toz co, mame dvé mald
décka, Ze," fikd mi Sarka, kdyZ se ji
opatrné ptam, jestli je unavena.

Julidna, oblecena jako vsechny
slecny jejtho véku do rtZzového, se
totiz narodila s tézkou genetickou va-
dou, oznacovanou podle védce, ktery
ji v roce 1960 popsal, jako Edwardsiiv
syndrom. Témé¥ polovina déti s Ed-
wardsovym syndromem zemfe uz
v déloze, jen padesat procent naroze-
nych Zije do dvou mésich véku. A jen
pét az deset procent prezije své prvni
narozeniny.

Ne tak Julidna. Je krmena sondou,
ze které dostdva specialni, o vitaminy
obohacené mléko. ,Radi ji ho platime,
vzdyt pro zdrava décka bychom taky
kupovali jidlo, ik Sarka, jejiz rodi-
na dostdvad od statu jen zcela regu-
lérni rodicovsky pfispévek na mladsi
Amalku. :

Julidgna ma lehky rozstép horniho
rtu a dalsi, pomérné zdsadni zdra-
votni handicapy. Véetné mentalnich.
Je mensi nez zdravé déti jejiho véku,
nemluvi, ale je roztomild, ma rada
basnicky a u maminky se pravé ted
spokojené sméje. Podle dostupnych
informaci je jedinym ditétem v Ceské
republice, které Zije tak dlouho s tak
fatdlni diagnoézou.

+Na to, Ze by umrela, uz skoro viibec
nemyslim,” fikd Sarka, které v roce
2007 renomovany lékaf, zlinsky spe-

mzerce
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cialista na genetiku, telefonicky sdélil,
at si co nejrychleji prijde vyplnit Za-
danku na potrat. ,Nevédéli jsme o di-
agnéze syndromu nic, vSechno jsme
si nasli sami na internetu,” fiké Sarka,
kterd se chce po tfetich narozeninach
mladsi Amdlky vrétit do préce. Je to-
tiz zdravotni sestra a Julidnu uZ nyni
dovazi kazdy tyden na dopoledne do
zlinského staciondfe pro postizené
déti, aby starsi dcera prisla do kolekti-
vu - Zivot jde prosté dal.

Pravé povoldni zdravotni sestry
uvadi Sarka jako jeden z argumentti,
pro¢ nechtéla jit na interupci. ,Hlav-
nim divodem bylo ale védomi, Ze
je to moje dité a nemdzu ho nechat
zabit jen proto, Ze je nemocné," fika
dnes. A¢ jsou oba s manzelem véFici,

jejich vira prv nebyl ten hlavni diivod,
pro¢ se rozhodli dité si ponechat - na-
vzdory okoli.

Netusili, jakou vinu odporu s sebou
jejich rozhodnuti pfinese. ,Nékdo by
si takové dité nezdobil,” fikd tfeba
v dokumentu jinak hodné a dobrosr-
de¢na sestficka v porodnici, kterd 3la
Julidnce propichnout usi na ndusnice.

Historik a archivaf Marcel, otec Ju-
lidny a Amalky a manZel Sarky, dnes
bohuZel neni doma, odjel na tyden
pracovné do Brna. Normdlné ale pra-
cuje z domova, snazi se rodiné maxi-
malné pomahat. Se Sarkou se znd uz
od patndcti, tedy pies dvacet let; roz-
hodnuti ponechat si nemocnou dceru
a starat se o ni doma samozfejmeé fesi-
li spole¢né. Jejich manzelstvi se podle
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Foto LN ~ Jindfich Mynafik a archiv rodiny Sladkowskych



Sarky narozenim prvni dcery ,jesté
utuzilo®,

Babickase zdravym miminem Amal-
kou prichazeji z prochazky, Amalka si
zacne hrdt se svou starsi sestrou, Juli-
ana si po Amdl¢iné vzoru strkd hracky
do pusy. Zkousi se, coz je neuvéritelné,
sama pohybovat, vypada to, Ze uz se
brzy sama posadi - Sarka s ni slozZitg,
ctyfikrat denné, cviCivala specidlni
Vojtovu metodu. ,Nasli jsme ji tuhle
na koberci, spokojenou, s odfenym
¢elem, jak se zkousela plazit po obyvé-
ku," Fiké klidné Sarka, ktera se o stavu
a moZnostech vyvoje své dcery nemd
s kym poradit. Zalozila si proto inter-
netovy server Julidnky strdnky, diky
nimz je v kontaktu s nékolika sloven-
skymi rodinami se stejnym osudem.
Nedavno ji s Zddosti o radu kontakto-
vala i dalsi ¢eska rodina, kterd ma stej-
neé postizenou holcicku - ale teprve
Ctyfmeésicni,

Odchéazime z bytu, odkud nds vy-
provézi desetilety, skoro hluchy pes
- ofiSek Tereza, a fikame si, Ze rodinu
asi nejlip vystihuje zdvéreény titulek
filmu: ,Miizeme posunout i hranice
lékafské védy, pokud k tomu nalezne-
me odvahu, silu a lasku.”

Je jasné, Ze s rozhodnutim Slad-
kowskych, v Cesku tak vyjimeénym,
samozfejmé nemusime souhlasit: ale
meéli bychom se mu pfestat divit.

Setkani londynské
Pediatr MUDr. Jan Marek, PhD. se na-
rodil v Praze, kde také vystudoval me-
dicinu - a dvé dekady svého aktivniho
pracovniho Zivota stravil v Détském
kardiocentru v prazském Motole. Od
roku 2005 zije v Londyné, kde uz $es-
tou sezonu vede oddéleni neinvazivni
détské kardiologie v jedné z nejlep-
$ich nemocnic na svété, Mekce détské
kardiochirurgie Great Ormond Street
Hospital (GOSH). Jeho tym vy3etfi
osmdesat détskych srdci denné; Ed-
wardstiv syndrom pro néj tedy neni
medicinsky az tak zajimavy. Presto
viak po zhlédnuri filmu, ktery jsme
mu do Londyna poslali, nemohl spat.
Chté nechté srovndval situaci ve své
rodné zemi a v zemi, kde uz Sestym
rokem pracuje jako specialista svéto-
vé urovné, Zazil dlouhodobé obé, ma
tedy vlastni, konkrétni zkusenosti.
+Souhlasim se zavére¢nym titulkem
filmu," fikd na uvod. ,Pfipad Julidny
otiz posouvd i hranice mediciny: ni-

kdo z lékafq, kterych se jeji pripad do-
tkl, uz nikdy nezapomene, Ze se takové
dité narodilo a navzdory viemu Zije.
Kdyz vSechna téhotenstvi, u kterych se
prokaZe néjaka vrozena vada, prerusi-
me, nikdy se z hlediska lékarské vedy
nic nedozvime."

Pro Jana Marka neni londynska
nemocnice GOSH prvni zahrani¢ni
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JULIANA (vlevo) pry ob&as v noci nespi, ale
rodiom ani mladsi sestfe to nijak nevadi.
Maiji na to i termin: Julinka ma noéni.

zastavkou: v roce 1992 pracoval jako
konzultant v Deutsches Herzzentrum
v Mnichové, absolvoval také staze v Te-
xas Children’s Hospital v Houstonu
v USA a v Hospital for Sick Children
v Torontu. ,Nejzdsadnéjsi rozdil mezi
Ceskem a Anglii vidim v tom, Ze u nas
se prenatdlni testy délaji, abv se nena-
rodilo postiZzené dité. V Anglii proto,

MARCEL SLADKOWSKI uz nékolik let
pracuje z domova, takze se snazi
Sarce pomahat.




abychom pomohli rodiné. Umélé pre-
rudeni téhotenstvi je v Britdnii tedy jen
jednou z moznosti, jak situaci fesit.
Rada, ,bézte na potrat', je ryze osob-
ni nazor lékafe, neodrazi prani ani
situaci rodich,” fika na uvod lékar, do
jehoz byvalého pracovisté, Détského
kardiocentra v Motole, se mimocho-
dem rodina Sladkowskych (jak vidime
vdokumentu) také vypravila.

Ptdm se, jak postupuje v pifpadé
zjisténi Edwardsova syndromu doktor
Marek v Londyné. ,U vysvétleni tako-
vé diagnozy nikdy nejsem sam. Mam
u sebe kolegu nebo specidlné psy-
cho-socidlné vyskolenou sestru, tak-
zvanou liason nurse, KdyZ postizeni
zjistim béhem prenatdlntho vySetre-
ni, odvedu rodinu do klidné mistnosti
bez lékarské techniky, kde je as a pro-
stor na podrobné vysvétleni. Poté na-
bidneme tfi moznosti. Zaprvé: umrti
po porodu bez lécby. To v piipade,
ze Zena chce dité donosit a rodina si
jej pochovat v narudi, nez zemfe. Za-
druhé: lécba. Jestlize mame po poro-
du Sanci dité 1é¢it a zachranit a rodi-
na si to preje, jsme povinni to udélat,
V takovém pfipadé je poucime o pfi-
padnych Sancich ditéte do budouc-
nosti. A zatfeti: predcasné ukonéeni
téhotenstvi.”

Doktor Marek vi, Ze na postizené
dité musi byt pfipravena nejenom
Sirsi rodina, ale i spole¢nost .Ta
musi akceptovat, Ze kazdy muze mir
svilj ndzor, své nabozensni. Ze se
jednoduse narodi dité, které nebude
perfekmni,” fika specialista, v jehoz
londynské nemocnici funguje mini-
mélné 3esticlenny Compassion Care
Team (,Soucitny tym") psychologu,
sociologl a zdravotnich sester. Sou-
cimy tym podporuje celou rodinu
pred narozenim ditéte — i po smrti. Je
s rodinou dokonce doma, je-li treba,
jeho €lenové jsou k dispozici na tele-
fonu pro piipadné otazky. Myslim, ze
manzelé Sladkowsti by si takovy tym
zaslouzili - stacil by jediny odbornik,
se kterym by se mohli o vyvoji Julidn-
ky radit. Nikoho takového ale nemaji.

Bavime se ddl o rozdilech mezi ¢es-
kym a britskym pfistupem k paciento-
vi: v Great Ormond Street Hospital je
viak tfi- az pétkrat vic personélu nez
v prazském Motole, takze na ,lidsky
pristup” ¢astonezbyva cas anienergie.
V Cesku déle ubyvé kvalifikovanych

skari: , Cesti odbornici odchazeji do

SESTRY v akci.

PEDIATR JAN MAREK
hovoril i o tom, Ze

v Anglii se na postizené
déti béZné pofadaji
soukromé sbirky — at u2
je organizuje rodina sama,
nebo kamaradi, znami

a sousede. Prispévky od
statu na postizené dité se
tak jesté navysi o privatni
finance.
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je poslednim filmem Febia Fera Fenice.

Némecka, Némci do Anglie: Lidé se
posouvaji tam, kde jsou penize a lepsi
podminky pro praci - véetné lepsiho
socidlniho zdzemi," vysvétluje jeden
z lékai(, ktery se v Cesku spolupodilel
na vzniku prenatdlni kardiologie.

Na zavér se Jan Marek vraci k tomu,
ze na viech Zddankach o vySetfeni jiz
narozené Julidny bylo vzdy napséno:
»Edwardstv syndrom, rodi¢e odmitli
preruseni téhotenstvi.” Ve filmu to roz-
hoftené zminuje Marcel Sladkowski.
.V Anglii takova véc viibec nepfichazi
v tvahu. Lékat jednodu$e nema pravo
za rodinu rozhodovat ¢i hodnotit, jest-
li ¢lovék bude Zit, nebo zemfe. Miize
pouze odmitnout pacienta operovat
v piipadé, Ze riziko operace je extrém-
né vysoké a predpokladany vysledek
nejisty,” uzavird Jan Marek.

Setkani prazské

ReZisérka filmu Dagmar SmrZova ce-
kala svého druhého syna, kdyz ji bylo
tficet Sest let.

Ve tfetim mésici ji bylo sdéleno, Ze
dité bude mit asi Downtv syndrom.
Zeptali se: , Tak kdy na potrat?"

oV tu chvili jste dplné vyfizena,
o dité se bojite, nitemu nerozumite
a proti vdm stojf odbornik s kalen-
didfem a hledd termin. Pfesto jsem
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REZISERKA DAGMAR SMRZOVA a jeji tFi zdravi synové — zleva Jakub (18), Matéj (1,5) a Josef (8). Jeji dokument Zachrafte Edwardse

o o

EDWARDSUV SYNDROM

# 18. chromozom ma kazdy
clovék, ale dvojity. V pfipadé
Edwardsova syndromu dojde k jeho
ztrojen(; tato geneticka chyba
zplsobuje vady plodu vétsinou
nesluditelné se zivotem.

# D&ti s ES pak umiraji kvadli
nejriznéjsim malformacim (napfiklad
centralniho nervového systemu) Ci
tézkym, neoperabilnim srdeénim
vadam.

¢ Svétova véda zna zatim jen
jediny pfipad, kdy se dité s touto
nemoci doZilo puberty.

¢ Pragmaticka ceska
spole&nost umi tyto situace fesit.
Prenatélni diagnostika, jejiz raketovy
rozvoj nastal v poslednich patnacti
letech, je u nas na svétove urovni.
Proto se déti s tak fatalni diagnozou
v Ceskeé republice vétsinou nerodi,
téhotenstvi je pferuseno.

se rozhodla, Ze na potrat neptjdu.
I véechny dalsi testy ale vychézely tak
trosku nahnuté.”

X

Pak se Dagmar SmrZové narodil
uplné zdravy chlapec.

Sesypala se, na poporodni deprese
ji nasadili prasky, strdvila étyfi tydny
na psychiarrii. ,Tehdy jsem se zacala
divat kolem sebe, Vidéla jsem davy vy-
désenych maminek pfed genetickymi
poradnami, kterym se fika, Ze maji za-
bit své dité, aniz by jim kdokoli presné
vysvétlil pro¢,” fikd Zena, kterd mimo
jiné letos v Ceské televizi uvedla ce-
lovecerni dokument Nejtézsi volba
- 0 Zenéch, které se rozhodly postize-
ny plod donosit, ale jejichz déti hned
pii porodu zemfely.

Dagmar Smrzova také loni, ve cty-
ficeti dvou letech, porodila dalsiho,
tfettho syna— taky iplné zdravého. Na
testy uz tentokrat nesla, i kdyz ji lékafi
hrozili, Ze ji za to nevezmou do péce.

~Svym filmem ale rozhodné nechci
vystupovat proti prenatdlni diagnos-
tice. Chci jen fict, Ze téhle zemi chybi
etika a osvéta," fika rezisérka.

Posudte sami. 2

Veronika
Bednéarova
reportérka Patku

veronika.bednarova @ lidovky.cz
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Historik a archive a zdravotni
sestra Sarka Sladkowst#2e Zlina cekali na
sve prvni dité dlouho. Kdyz se po dvou
letech snazeni konecné dockali, vyrkli
ékari verdikt: vase dité zemie!
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