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Neviditelné deti

.andrej Ban

Zinka, Lujza a Jurko. Tri z devattisic deti vo veku do siedmich rokov na Slovensku, ktoré

maju viacnasobné postihnutie, mentalne aj fyzické. O bolesti ich rodicov vieme toho

malo. A pritom naliehavo potrebuju pomoc. Stat im ju zatial neposkytuje.

na jednej z chalip v Moravskom Lieskovom to vyzera ako na idedl-
nej dovolenke. No sladké letné nicnerobenie manzelov Martina a Ta-
tiany Bednarikovcov je iba prvy, velmi povrchny dojem. V skuto¢-
nosti kazdy okamih venuju triapolrocnej dcérke Zinke. Ta lezi na
chrbte na deke na zdhrade, v nose ma hadicku na prijem potravy.
A vyzaduje ovela viac ako zdravé deti. Mama si ju berie na kolend.
Dievcatko je pokojné, aspon tak posobi.

.pribeh Zinky

»Zinka ma genetickt poruchu, ktora sa u nej prejavila tym, Ze ne-
ma vyvinuté corpus callosum — Struktiru mozgu, ktora prepdja he-
misféry a ktora zabezpecuje sicinnost viacerych centier mozgu.
Tazko sa jej koordinuju pohyby, tazko udrziava rovnovahu, ma prob-
lémy s prehitanim, zrakom a sluchom,“ hovori otec. Jeho manzelka
pokracuje vo vymenovani vSetkych tazkosti zatial ich jediného die-
tata. Chtiac-nechtiac sa stali obaja odbornikmi na zdravotné prob-
lémy svojej dcérky. ,Zinka ma aj nedostatoCnu ¢innost §titnej Zlazy.
Mala aj defekt predsiefiového septa na srdci. To znamenad, Zze mala
perforovanu predsienovu priehradku a miesala sa jej okyslicend krv

s neokysli¢enou. Operdciou v Detskom kardiocentre NUSCH jej
dierku vo veku jeden a pol roka medzi predsienami zasili,*
mama.

No skor nez podsttipila operaciu, musela mat Zinka prostrednic-
tvom priru¢nej plynovej flase, ktort rodine pozicala neziskova orga-
nizdcia Plamienok, zabezpeceny neustdly prisun medicindlneho
kyslika. Iba tazko sa da predstavit, aké obavy a aké komplikacie to
sposobovalo rodicom, najma pri ¢astom prestvani sa na rehabili-
tacné cvicenia a zdravotné vysetrenia. Ich dcérke pritom az do su-
Casnosti ostal este jeden problém so srdcom - tachykardia. Ten je
vSak stabilizovany vdaka liekom. Pri citlivej otdzke, akd je prognéza
Zinkinho zdravotného stavu, st obaja rodicia tak trochu bezradni.

»Pytame sa na to lekdrov, no z neurologického hladiska je vraj vy-
vin tazko predpovedat. Zina je raritny pripad. Nie je doteraz gene-
ticky dodiagnostikovana a nikto presne nevie, aky ma syndrom. Ked
nie je zndma diagndza, nemoze byt ani znama prognoza,” vysvetluje
Martin Bednarik. Podobne ako inf rodic¢ia viacnasobne postihnu-
tych deti, aj oni zdpasia s tym, Ze navstevujui az devit odbornych
ambulancii. Na bratislavskych Kramaroch v Detskej fakultnej ne-

uvadza

Rodicia triapolrocnej Zinky travia vela casu v prirode, venuji sa aktivne aj orientacnému behu.
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mocnici je jedna pediatricka, ktora dlhodobo sleduje patologickych
novorodencov, ale s ohladom na pocet deti to zdaleka nepostacuje.
Okrem toho rodicia inych deti v Zinkinom veku zabezpecuji ma-
terski Skolu a pomaly za¢inaju uvazovat o tej zakladnej. Manzelia
Bedndrikovci si urobili prieskum v hlavnom meste, kde byvajt, a zis-
tili, Ze pre takto postihnuté deti nijakd $pecidlna skolka ani domov
socidlnych sluzieb neexistuje. Nikto nechce prijat dievcatko, ktoré
moze prijimat iba mixovanu stravu pomocou striekacky a Zaludoc-
nej sondy. ,Dieta do Siestich rokov, ktoré je imobilné a ma zaroven
mentéilne obmedzenie, nie je nikde umiestnitelné. V jednom zaria-
deni nam bolo dokonca povedané, ze aby ju mohli prijat, musela by
zvladat sebaobsluzné tkony, teda kimenie, prezliekanie, toaletu.
Ale ved toto st predsa naroky na prijatie zdravého dietata do pred-
Skolského zariadenia,“ poznamenava Tatiana Bednarikova. Nastas-

ta pracovala na ministerstve Zivotného prostredia. Zamestnavatel
jej pocas trvania rodicovskej dovolenky nepredizil pracovni zmlu-
vu, pretoZe kvoli starostlivosti o dcérku nemohla nastupit do préce,
a tak je od janudra nezamestnana. Rodina musi vyZit z platu otca,
ktory pracuje na Geofyzikdlnom tstave SAV. Dostavajti na Zinku aj
prispevky a kompenzacie od statu, celkovo je to asi 270 eur vratane
rodicovského prispevku a pridavkov na dieta. Je
malo.
Napriek ndroc¢nej starostlivosti zaZivaji manzelia Bednarikovci
s dcérkou vela krasnych chvil. Obaja sa venujii orienta¢nému behu
Zinku zvyknti bravat na preteky, kde uz usporiadatelia vedia, Ze im
maju dat také Startové casy, aby sa mohli pri dcérke vystriedat.
V prajnej komunite beZcov nasli aj dobrych pestunov. Tatiana na za-
ver dodéva: ,Zinka zaspava neskoro. Kedysi som od jedendstej v no-

to, samozrejme,

| Manzelia Bednarikovci zistili, Ze pre takto postihnuté deti nijaka Specidlna Skolka ani domov neexistuje. |

tie, rodicia nie st odkdzani iba sami na seba. Pomahaju im ich pri-
buzni, obdive dvojice starych rodic¢ov st v blizkosti. Nachadzaju
oporu aj v klubovych stretnutiach podobnych rodin, ktoré zabezpe-
Cuje neziskova organizacia pre zrakovo postihnutych (NOZP). Ta
sidli v Levoci, ale md posobnost v Bratislave a jej $irSom okoli. Jej
dve psychologicky a styri Specidlne pedagogicky na dobrovolnej ba-
ze chodia aj priamo do rodin a pomahajui s odbornym usmernenim.
Vykonavaji komplexni véasni intervenciu - rani starostlivost pre
deti vo veku do siedmich rokov. Zinke napriklad urobili funkéné vy-
Setrenie zraku, vdaka ktorému zistili, na rozdiel od lekarov predtym,
do akej miery vidi. Do troch mesiacov svojho Zivota bola hospitali-
zovand na Kramaroch, kde rodicov trpezlivo nauéili, ako sa o iu ma-
ju starat. Odvtedy maju Zinku doma. Tatiana pred narodenim dieta-

ci do druhej rdno citala a vzdeldvala som sa. Potom som vypustila
dudevné aktivity v prospech fyzickych. Zvyknem rano behavat, to mi
pomadha. AZ ked mala Zinka rok a pol, prvykrat som i§la niekam
elektrickou bez nej. Objavovala som akoby novy svet, novych ludi,
nové tvire."

ked stat zlyhava

Nedévno sa v Bratislave uskuto¢nil okriihly stél na tému inklu-
zivneho vzdeldvania, na ktorom sa zicastnili zastupcovia viacerych
mimovladdiek, ale aj rodicia postihnutych deti. Co znamena to z4-
hadne znejuce slovicko inkltzia? Struéne povedané, vytvorit v sko-
lach pre vietky deti bez rozdielu (teda aj pre postihnuté ¢i socidlne
vylicené) také podmienky na vzdelavanie, ktoré im pomdZzu preko-

Zina Bedndrikova je raritny pripad. Nie je doteraz geneticky dodiagnostikovana a nikto presne nevie, aky ma syndrom.
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nat bariéry v uceni a podporia rozvoj ich individualneho potencia-
lu. Slovensko na to zavdzuju medzindrodné dohovory, ktoré ratifiko-
valo.

Na3a realita je tristna. U¢astnici okriihleho stola spomenuli via-
ceré alarmujuce zistenia. Medzi najvaznejsie patri to, Ze zabezpece-
nie vhodnych podmienok na integraciu deti, ktoré potrebuju viac
pomoci, nema charakter povinnosti §tatu, ale je ponechané na na-
hodu. A zéroven §tdt namiesto aktivneho nasadenia motiva¢nych
a podpornych nastrojov ponechdva skolam moznost nadalej sa tejto
povinnosti vyhniit. ,Slabé materidlne, technické a persondlne vyba
venie 5kol sa povazuje za legitimny dovod na neprijatie tychto deti
do vybranej Skoly,“ uvddza sa v sprave z okrihleho stola. Viaceri od-
bornici sa zhodli, Ze pokial by bola detom so zdravotnym znevyhod-
nenim a ich rodindm poskytnuté véasna komplexna intervencia ih-
ned po narodeni dietata, vo veku ndstupu na povinnu $kolsku do-
chadzku by mnohé z tychto deti $pecidlnu podporu pri u¢eni vobec
nepotrebevali. Stat je teda aj v tomto pripade neefektivny.

je uZ jeho stav asi rok a pol stabilizovany,” vysvetluje Jurkova matka
s tym, Ze nepoznd na Slovensku iné diefa s takouto diagnozou. Prog-
noza je velmi zIa, Jurkoc umiera.

DéleZita je pre neho rehabilitdcia, no treba rozpoznat hranicu,
do akej miery mu cvicenie prospieva a kedy ho uz vycerpava. Pri-
znaky ochorenia sa untho zacali prejavovat postupne. Najprv mu
zistili epilepsiu, neskor cukrovku ¢i mikrocefaliu mozgu. Spociatku
si rodicia mysleli, ze nevidi. Ani v jeho pripade to nebola pravda, no
zrakom rozpoznava iba blizke predmety. Rodi¢ia mu preto s pomo
cou NOZP zaobstarali do postielky mali drevenu izbicku, v ktorej
ma hracky a citi sa v nej bezpecne. Aj oni, podobne ako iné podobné
rodiny, nedostali v§e tky potrebné informécie od lekarov, ale dohla-
dali ich na internete.

Jurkova mama je na predlZenej rodicovskej dovolenke, predtym
pracovala v obchodnej firme ako manazérka pre kvalitu. Otec pra-
cuje v tlaciarnach. Obaja manzelia maju $fastie, Ze uz davno pred
narodenim syna dlhodobo pracovali so zdravotne postihnutymi

Maria Tomasko s dcérkou Lujzou, ktorej diagnézou raritnej chromozémovej anomalie sa nijaky lekér dalej nezaobera.

Lepsie funguji mimovladky. Jedna z nich, uz spominana NOZP,
ma v evidencii okolo tridsat rodin s postihnutym dietatom, ktoré vy-
hladali jej sluzby, chybajt vak priestory na ¢innost. Jej Statutarne
zastupkyma Otilia Cechova uvadza: ,Nadacia Socia ziskala financie
na zriadenie troch centier v€asnej intervencie na Slovensku. Ak sa to
podari, bolo by to vynikajtce. Iba na porovnanie, v Ceskej republike
funguje devitnast takych centier.”

.pribeh Jurka

Jurko ma Styri roky, no psychomotoricky je na trovni trojmesac-
ného novorodenca. ReSpektujeme pravo jeho rodic¢ov nezverejnit
ich mena. ,Po narodeni bol v poriadku, no uz ¢oskoro sa mu zacal
zhorSovat stav, aZ mu napokon v roku Zivota diagnostikovali meta-
bolicky syndrém, ¢o je raritné ochorenie genetického poévodu. Teraz

v neziskovej organizacii Samaritan: vdaka tomu poznaju prostredie
a orientujui sa v zakonoch a vyhlaskach. Aj ich, podobne ako iné po-
dobné rodiny trapi, Ze na Slovensku nie je lekar, ktory by sa venoval
viacnasobnym postihnutiam. ,Diabetolég, neurolég, endokrino-
16g... vetci idi vlastnym smerom a nie je nikto, kto by to prepéjal,*
ponosuje sa Jurkova mama.

Ani Jurka, podobne ako menej postihnutt Zinku, neprijmu do ni-
jakej materskej skoly. Jeho rodi¢ia sa o to ani nepokusali, pretoze
osem mesiacov v roku je chory. Velmi by ocenili, keby bola na Slo-
vensku funkénd vfasna intervencia a rana starostlivost. To by zna-
menalo vy$§iu finanént pomoc takymto rodinam, vznik centier, ale
aj navitevy odbornikov v rodinach tak, aby ich usmernili. ,Cielom
vCasnej intervencie je, aby sa diefatu v ranom veku venovala taka

odborna starostlivost, Ze neskor bude samostatnejsie,” vysvetluje
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Jurkov otec a pokracuje: ,V janudri sa véasna starostlivost zaviedla
do zdkona o socialnych sluzbach ako poradenstvo pre rodiny so
zdravotne postihnutym dietatom do siedmich rokov.”

Kazda rodina s postihnutym dietatom moze poziadat krajsky
trad, aby jej poskytol komplexné poradenstvo vo vsetkom, ¢o potre-
buje. Co to znamena v praxi? Rodic¢ia, zial, nadalej narazaji na ba-
riéru predsudkov a nepochopenia zo strany dradnikov. Nikto ich ne-
usmerni v tom, na ¢o maju narok. ,Uradnicky si napriklad myslia, ze
stale plati zdkon, podla ktorého na kompenzacné prispevky a po-
maocky nemaju nédrok deti do troch rokov. Musime im vysvetlovat, Ze
ten zakon uz ddvno neplati,” povzdychne si Jurkova mama. Mnohé
zufalé rodiny reaguji tym, Ze sa uzatvoria od okolitého sveta a zija
v bludnom kruhu trapenia. Prave im by chceli pomact neziskovky
ako NOZP. Jurko md aj starsiu sestru Anicku. Ta na postihnutého
braceka zacala ziarlit. Ma ho rada, aj sa o neho stard, no vidi, Ze ro-
di¢ia mu venuju viac ¢asu ako jej. Vyzaduje to, aby jej citlivo vysve-
tlili, Ze Jurko viac ¢asu prosto potrebuje. Rodina byva v jednej z obci
okolo Bratislavy. ,Stari rodicia ziji sice na vychode, no mame zla-
tych susedov. Ked ideme rdano s Anickou do skoly, tak postrdzia Jur-
ka," hovori mama a na zaver dodava: ,Mame tu, nastastie, aj dstre-

| Sme antisocialny stat, hovori Maria Tomasko, mama

tového starostu, vdaka ¢comu obec bude platit opatrovatelku, ktord
k nam bude dochddzat. Zial, o takej moznosti vie iba malé percento
podobnych rodin, ako je ta nasa.”

.pribeh Lujzy

»Sme antisocidlny §tat, na Slovensku neexistuje ani jedno cen-
trum vEasnej intervencie pre takéto deti,” hovori mama Lujzy, ktora
ma tri a pol roka. Tri mesiace po narodeni jej diagnostikovali raritni
chromozémovii anomaliu. Manzelia Maria a Daniel Tomaskovci si,
podobne ako iné rodiny s postihnutym dietatom, museli prejst vlast-
nou kalvdariou a este stale nie st na jej konci. Tehotenstvo bolo bez-
problémové, v poriadku boli aj prenatalne screeningy. Az ked sa na-
rodila, nezdala sa lekdrom mierne zvi¢sena cast hlavy. ,Po narodeni
bola Lujzicka par dni v inkubatore. Lekdri ndm neboli schopni po-
skytnut nijaké informacie. S manZelom sme tusili, Ze je nieco zlé.
Vraveli ndm, Ze dcérka neudrziava svoju telesni teplotu a-majui po-
dozrenie na ,nieco’, pricom nepovedali, na co. A dodali, Ze sa u nej
moze, ale nemusi prejavit zaostavanie.”

Lujzini rodicia ¢oskoro sami zistili, Ze zaostava. Zdravé dieta
v troch mesiacoch na brusku dviha hlavu - Lujza lezala. , Teraz mam

priama rec lucie piussi

druhé dieta, Vilko ma pol roka, je zdravy a vidim, ako zo dna na den
napreduje. U Lujzy také cosi tiplne absentuje, je na tirovni desatme-
sacného dietata, pricom vdzi sedemnast kilogramov. Nechodi samo-
statne, nerozprdva, saria si nevie sadnut. Zacala sa hryzt, sebapo-
Skodzuje sa. Verim tomu, Ze nie¢o rozumie, ale neviem, do akej mie-
ry, “ vysvetluje Maria Tomasko.

Rodicia zacali s Lujzou chodit ku klasickej pediatricke. T4 mala
stdle v ociach a v hlase hrozu, ze ¢o chceu, vraj sa eSte s takym pripa-
dom nestretla. ,Jedného dia sme si s manzelom sadli a sami sme
zacali hladat a zistovat. Mdme zakladné poznatky z biologie. Zdalo
sanam, ze dcéra zle vidi. O¢na lekarka po kratkom vysetreni tvrdila,
ze ,je tam” mierna dlekozrakost a predpisala okuliare. Neuspokoji-
lo nas to a isli sme na komplexné vysetrenie zraku do Ceska. Pripla-
tili sme si a $pecialistka jej naordinovala kontaktné §o8ovky. Zrazu
zacala vidiet lepsie. Alebo metabolizmus. Lujza zle znasala poruchy
na bruchu, bolelo ju to, plakala. Isli sme za lekarom, ktory giilal oca-
mi, Ze je to raritny pripad...”

Pani Tomasko je doma s dcérkou od jej narodenia, aj ona muse-
la odist zo zamestnania. Pracovala ako obchodnd zastupkyna fir-
my Dell. Trapi ju, Ze md na papieri Lujzinu diagnézu, no nijaky le-

triapolrocnej Lujzy.

kar sa tym dalej nezaoberd. Vsetky potrebné informécie si vyhlada-
vasama. A aby pomohla ostatnym podobnym rodindm, vypracovala
sprdvu nazvanu Redine problemy zZivota s postihnutym dietatom
raného veku do troch rokov. V siestich bodoch (zdravotnictvo, re-
habilitacia, $kolstvo, socidlne veci, tilavy pre osoby ZTP a vieobec-
né nedostatky) spisala najpél¢ivejsie témy. Tento material by mo-
hol slazit ako podklad pre legislativne zmeny — ak by sa toho neja-
ky poslanec ujal. Mimovladky a rodic¢ia by radi vyvolali na tuto
tému verejnu diskusiu. PretoZe kazda spolo¢nost je vyspela do tej
miery, do akej sa dokdZe postarat o svojich najslabsich a najzrani-
telnejsich clenov.

»Tento §tat Lujze neposkytuje takmer ni¢. Do §kdlky ani do skoly
ju nevezmti a rehabilitdcia raz tyZdenne je zifalo malo. Aj Sloven-
sko pritom ratifikovalo Dohovor OSN o préavach ludi s postihnutim,
podla ktorého ma kazdé dieta prdavo na vzdelanie, ale zariadenie
nema povinnost ho zobrat. Je to bludny, zac¢arovany kruh. Som pri-
tom na Lujzu pySna. Vidim, kolko usilia ju stoji aj najmensi po-
krok," doddva Zena, ktord si dala za ciel pomoct vybudovat pre deti
ako je jej dcéra miesto, kde by sa mohli dalej rozvijat. Ak sa jej to
podari, bude to priekopnicky ¢in. ®

Finale majstrovstiev sveta vo futbale sledovali dve miliar-
dy Iudi. Patrim medzi nich. Akosi ma to celé strhlo. Naj-
prv ma uchvatil komentator Marcel Merciak. Tomu hovo-
rim druhy plan! Oproti nudnym Rakusakom, ktori sucho
komentovali kazdu piatu nahravku, my sme mohli ulie-
tavat na okridlenych informaciach, ktoré sice ¢asto nesu-
viseli s tym, ¢o sa odohravalo na travniku, ale to vébec
nevadilo, naopak, ten prud plny sportovych metafor pa-
na Merciaka ma ohuril tak, Ze na dalsi zdpas som sa tesila
uz len kvoli nemu. Ako hovoril kedysi v Stoke herec Vlado
Zboror, ,umenie je pre mna prekvapenie”, tak komenta-
tor Merciak je fenoménom nepredvidatelnosti. Nikdy ne-
viete, aky detail vytiahne o trénerovi muzstva prave

v momente, ked to vyzera na zvrat v dejinach futbalu, ce-
ly Stadién je na nohach, lopta uz-uz leti na branu, ale on
vypovie meno malej dedinky, ktorej svatynu dotycny tré-
ner navstivil pred $ampionatom, aby sa v nej pomodlil za
vitazstvo! Apropo — modlenie. Pri pohlade na detaily Iudi

s nabozenskymi predmetmi v rukach a ocami vyvrateny-
mi k nebesam som zasla. To si naozaj myslia, Ze panboh
nema iné starosti, nez pozerat futbal? A potom, ked sa do-
hralo finale, vyhrali Nemci, ten obrovsky Kristus, najvac-
§i na svete, ty¢iaci sa nad Rio de Janeirom s roztvorenou
narucou ako samotny Syn bozi, sa ndhle rozsvieti vo far-
bach nemeckej trikoléry! Ani montypythonovci by to lep-
Sie nevymysleli. Ni¢ proti Nemcom, ti hrali genialne. Ved
vdaka nim sme mali moZnost vidiet aj ¢osi naozaj neza-
budnutelné. V izase prvého pol¢asu s Braziliou, ked ju
behom par minut rozsekali 5:0, bola mocna symbolika to-
ho, ¢o je len v Sporte také jednoznacne viditeIné: Strasna
smrt falosnej legendy v priamom prenose. Ta legenda zila
uz davno len z vlastnej minulosti a rozsypala sa na prach
pred ocami celého sveta. A pravda nemeckej zohratosti
bola krasna a jasna ako den (spieva vo mne pan Merc¢iak),
ale to, Co priniesla do tvari Braziléanov, bolo smutné ako
zemetrasenie. ESteze je to len futbal... @
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