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Zivot bez notebooku
si neviem predstavit.
Je to vynikajuci vynalez.

Hierarchiu hodnét, zmysel fungovania

na tomto svete. Cierne na bielom to do
zdravotnych zaznamov zapisali, ked mal
Roméo sladkych devat rokov. ,Zritila som
sa. Maly sice odmala chodil trochu viac po
$pickach, mal zlé drZanie tela — skrivenu
chrbticu, ale ktoré decko ju dnes od
pocitata nema... IbaZze u nés to nebolo
technikou, bola to choroba svalov. Lekari
mi to oznamili tak neokrbchane — z mosta
do prosta. Vraj je to ako rakovina - neda
sa vylieit. Poviem vam, nechcelo sa

mi v tej chvili zit," zaspomina v utulnej
obyvatke statotna mamka Méria Bilikova.

Hypermarket

Nepripustala si, Zze by jej syn, ktory este
stdle chodil na moderné tance, robil
premety, s chalanmi hral futbal, mal skoncit
na voziku, na dychacom pristroji. ,Ako prvé
mi hned zagali v ambulancii davat rady,
kde a aké invalidné vozicky maju. Sakra,
ale ved nas sa to nebude tykat! Bola som
uplny amatér, dnes to uz viem."

Roman chodit na zakladnt $kolu do Senca.
Mamka ho na starej $kodovke odviezla,

aj doviezla. Od $tvrtej triedy sa v3ak jeho
zdravotny stav zafal naozaj pomaly, no
nezmazateine zhordovat. Zrazu sa nedarili
milované premety na tréningoch, ob¢asnych
zakopnuti zacalo byt viac, neZ je normaine.
Padal z bicykla... Mama si navzdy bude
paméatat moment, kedy padio rozhodnutie, ze
ten vozik predsa len treba pozhanat. I8l sme
do hypermarketu nakupovat. Roman neviadal,

Som, aky som... Lebo inak to nejde

Statom od

sikovnosti, silnej voli, tizhe

pracovat, o velkej rodinnej

harmonii. 0 Romanovi,
ktory je podla vSetkych tahuliek
vlastne nepotrebny. Nemd narok
takmer na nic.

Patri k pacientom, ktori radi ,lietajd” po
internete a Studuju ostoSest v8etko o svojej
diagnéze. Roman je realista. ,Viem, ¢o

mi je, ¢o ma ¢akd, a o to viac sa teSim

z kazdého dfia, z kaZdej chvile, ked mi je
akoZe dobre. Ked sa ni¢ nezhorduje.”

Po Spickach
Ma dvadsatdva, uZ tretl rok je jeho svetom
predovietkym postel. So zvladtnou polohou
~ Rom¢o le#i na bruchu, jednou rukou

si podopiera hlavu a druhd je volna pre
pocitag, ktory nahradza vanku$. Jasng, Ze
chrbtica si uZ pyta svoju dan. Romanovo
telo je neprirodzene zdeformovang,
vykritené, zoslabnuté, ale stagi, aby sa
rozprudila debata a kaZdy sudny Clovek
okamZite prestane vnimat postihnutie.
Roman je totiz neskutogne spolocensky,
inteligentny a pozor, vesely. Obcas
spravne flegmaticky, na svet sa diva

s nadhladom, ktory by mu mal zavidiet
kazdy 'zamindrakovany' zdravy tvor.
Svalova dystrofia. Diagnéza, ktora celej
Bilikovskej famflii do bodky zmenila Zivot.

pisany

z auta do obchodu ledva preSiel na etapy.
Chodidla sa mu okatejSie vykrivovali, kazdy
krok bol viastne problém. Z nakupov som
prisla domov rozhodnutd. Na vozku bude
chlapcovi komfortnejSie, ved svet z neho
vyzera viastne rovnako, tak ¢o to odkladam.”

Cigarety na chrbte

Roman dokongil zdkladnd skolu, individuaine
zviadol aj dvojrotné Studium strednej Skoly.
Odbor technicko-administrativny pracovnik.
On to véak zhrnie vystiZnejdie s ohromnym
Usmevom — ,som vyucena kanceldrska
krysa“. Nikdy v Zivote neplakal kvoli chorobe,
neznaga utost, vie, Ze 14 ho na nohy
nepostavi. A ked to ob&as predsa len na
mamku dolahne, ked prestane $tebotat, smiat




[image: image2.png]sa, viedy vie, Ze jej treba zahnat chmurne
myslienky. ,Na piné pecky pusti hudbu, aby
ma tym vytoCil a prebral do reality.”

O chorobe mu povedali okamZite. V rodine
razia tedriu — nijaké tajnosti, Suskandy,
falogné re¢i. A samozrejme, ruka v ruke

s liekmi, ktoré v8ak len pribrzduju progres
choroby, nastipili aj alternativne spésoby
lieCby. Mastickari, masdzZe, hortice kamene,
8pecidlne bylinky, ¢ajitky... ,Dokonca

na mojom chrbte pdlili cigarety, ale
skutek-utek. Aha, som, aky som. Co uz."
normélnym hlasom povie Roman.

Pani Méria sympaticky prizndva, e
Romankov stav ju doviedol aZ na
psychiatriu. Nedokazala si utriedit v hiave,
ako si zorganizovat Zivot. Zdalo sa jej,

Ze ni€ nema vyznam, Ze takto sa viastne
Zit neda, neoplat’? ,Nijaké antidepresiva,
ani pobyt medzi pacientmi mi nepomohol.
Naopak, len som bola este viac zo vistkého
mimo. AZ mi jedného diia, nastastie velmi
rychlo, muselo ,prepnit* v mozgu a zatala
som sa. Preboha, ved mas milovaného syna,
ktory ta potrebuje normainu. Tak sa vzchop
a prestart friukat. Neuverite, ale zabralo to.
Jasné, Ze obfas ma zaleje smutok, ked

st predstavim, aké by to bolo, keby bol
zdravy. A este vagSi smutok pride, ked si
uvedomim, aké stradné polena pod nohy
hadZe postihnutym fudom §tat. Ako odpisuiju
invalidov, hlavne, Ze v sprévach je pino
reCi o integracii. Ale ked mate diagndzu
ako my, len sa na vas na Uradoch naivne
pozeraji a dokonca aj dokazu povedat:

A Lo chcete? Ved dystrofia je nevyliediteina,
len sa to bude zhorSovat. Tak aky narok
na auto? Ved syn uZ nechodi do $koly, ani
do roboty. Ked chcete poriadny elektricky
vozik, tak si zoZefite peniaze, do kupelov
na rehabilitaciu? A na¢o? Ved jemu to
nepomdze! Hroznd bezmocnost a zlost

sa potom vo mne mieSa. U2 davno sme
pochopili, Ze az keby dradnik ¢&i politik
zaZili na viastnej koZi, ako vyzera defi

s chorym Clovekom a ako by mohol byt
vesel§i a kraj8i, keby sa aspori trochu

aj nevylieCitelnym pomohlo - tak potom

by asi aj zakony a normy vyzerali inak.
Integrovane!”

S masinou

Do okiobra 2006 bolo v3etko celkom fajn.
Bilikovci stary byt v Senci predali a uz
boli prestahovani v domdeku, ktory si
svojpomocne zreparovali. S dvorom, aby
sa Roman nemusel nadychavat &erstvého
vzduchu len pri otvorenom okne. Romanovi
rodicia vedeli, Ze ni¢ lepsie nemdzu pre
milovaného chlapca urobit.

V osudny oktéber ale dystrofia zaklopala
na Romcove telo prisiino. Ochabnuté plica
uZ nestihali, chlapec na chvilu upadol do
komy. Po dihom &ase pobyt v $pitali a ked
prisiel kone¢ne nasp#t domov, ,tahal® si
s0 sebou uZ aj obrovskd masinu, Dychaci
pristroj. Natrvalo. ,Vedel som, %e to raz

B Obéianske zdruzenie Medzi nami sa

aj vdaka uverejhovaniu pribehov v Nota
bene, snazi pomdct socidine slabsim
rodindm a rodinam s postihnutym &lenom,
preklentt bezdte$ni situdciu. ide o tudi,
ktori sa nie viastnou vinou ocitli v tazkej
situacii. Verime, e Romanov osud vas
zasiahol a skdsime mu aspon trochou
prispiet ku kipe auta, do ktorého by sa
zmestil aj elektricky vozik.

Cislo Uétu, kam mézete posielat
prispevok: 4 040 218 205/3100 (Ludova
banka). Pripi$te poznamku - Roman.
Dakujeme.

Kontakt na OZ Medzi nami: 0915 174 507
(medzinami@zoznam.sk)

B Projekt OZ Medzi nami sa realizuje
aj vdaka podpore Nadacie VUB, ktoru

oslovila praca zdruzenia s konkrétnymi
ludskymi osudmi.

pride. Viem o mojej chorobe viac ne? dost.
Nie, nezrdtil som sa, bol som rad, Ze Zijem.
Chépes?"

Mama: ,Béli sme sa s muZom, Ze je
koniec. Bola to pre nds velka rana, ale

na druhej strane aj obrovské potesenie,

Ze Rom¢o moze zif. A dnes, s odstupom
¢asu, si dokonca myslim, Ze keby dychaci
pristroj dostal skér, nie aZ ked upine
skolaboval, bolo by to efektivnejsie. Pretose
ak sa ¢lovek, ktorému odchadzaju svaly,
neskuto€ne namaha pri dychani, telo sa
vyCerpava dvojnasobne. Pozrite sa na
Romana teraz. Nema prepadnuté lica, aj
ruky su trochu pinsie. Pred kémou bola

z neho vyziabnutd troska. Pretoze zvysky
sfl, ktoré mal, ddval na dychanie. Ano,
som $tastnd, Ze fungujeme na dychacom
pristroji, bola to makacka, prekonat

strach a obsluhovat vietky tie hadicky,
odsavackou odhliefiovat syna a naudit sa
fungovai, Ze vZdy treba byt v pohotovosti.
Sme bytostne zavisli na elektrine. Ak
vypadne prad, musime mat nahradny zdro.
Roman vydrZi bez trubice pér minut...*
Specigina hovoriaca kanyla robi zazraky.
Roman rozpréva takmer na nerozoznanie

od druhych. Jeho hias ma silu, raznost,
nijaké Sepkanie, chraptanie. A on sam si
pochvaluje ,masinku* s dvoma filtrami, takze
v8etko o vdychujem je bez bacilov. Nijaké
virozy, teploty. Cize — mdzeme to zhodnotit
aj tak, Ze som viastne zdravy.." usmeje sa
zo$iroka a prehupne debatu na poéitad.

PC

Lebo na otdzku, ako vyzera jeho def,
odpovedd bez okolkov: ,Defi aj noc su
rovnaké. Pocita¢ hra prim. Nie, neviem

sl predstavit Zivot bez neho. To by ma
nebavilo." A ako samouk sa prepracoval na
solidnu droveri. Vymyslel, rozbehol a riadi
futbalovii ligu na internete, kiord sa chytila.
Ziskal pre fu aj sponzora, hra¢i tak majy
vacsiu motivaciu. Okrem toho Roman tuzi
a cfti, Ze by si dokazal aj zarobit a aspor
trochu dopriat pocit sebe aj blizkym, Ze je
sCasti sebestatny. Navrh, Uprava a udrba
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webowych stranok je to, ¢o by mu priniesio
naozajstnu Cerstvi chut do Zivota. ,Keby

som bol zdravy, uréite netréim ako Uradnik

v kanceldrii, ale som zamestnany v IT firme."
Trochu sa rozrecni o tom, aké musi byt

fajn mat pracu a dostdvat spétné reakcie.
Touto formou mozZno skusame dat ludom

na znamost, Ze ak by chceli, Roman by im
mohol poméct s web strankami. ,Hendikepom
je len to, Ze musia prist za mnou domov. Ale
inak, rozum mi funguje stopercentne, ndpadov
mam kopu. A hoci ruka je trochu poznadena,
dokaZem riou obsluhovat notebook. AZ by

ste sa Cudovali ako. Ano, za $ancu trochu
pracovat som vdaény uZ teraz.”

Absurdity

A ked sme uZ pri snoch, budme
konkrétnej$i. Zivot v dome je lepsi ako
v panelaku bez vytahu. Ak je fajn podasie,
Romana preloZia na velikdnsky elektricky
vozik, vzadu do stojana pripevnia dychac!
pristroj a v zahradke sa chlapec méze
kochat vSetkym, ¢o nam zdravym uz ani
nenapadne. Divat sa na oblohu, sledovat
knisanie stromov, napino vychutnavat
Cerstvy vzduch. LenZe zdhradou sa jeho
turistika za¢ina, aj kon&l. Jeho sen — dostat
sa do Tatier - vidl &ierne. Problémom je
auto, hlupe sociélne zdkony a tabutky, do
ktorych Roman nepatri. Statny prispevok
na kupu auta on ako ZTP nema, lebo
nechodi do $koly, ¢i do prace. Stara
Felicia sice este sluzi, ale jeding, kam sa
moze pobrat ,na vylet”, je odviezt sa pat
kilometrov do vedlaj$ej dediny. ,Je tam
krasny park, rad tam idem." Lenze ako?
Skuste, mili zostavovatelia zékonov, natlacit
do kufra Felicie elektricky invalidny vozik?
Viete ako chodf dystrofik Roman na vylety?
NaloZia ho do auta spolu s dychacim
pristrojom a kedZe je bez vozika, tak pointa
vyletu spociva v zastaveni auta pri parku,
chlapcovi otvoria dvere a z auta sa diva na
nadheru okolo seba. Ni¢ viac, ni¢ menej.
LEBO, INAK TO NEJDE! A ked?e mama
Zije z biedneho opatrovatelského prispevku
{6 tisic korun), Romanov dochodok je
»horibilnych” sedem tisic a oco je réd,
Ze este mg robotu v sklade za patnast
tisic, tak si z toho skiste nadetrit na
vacsie auto, aby ste tazko chorému synovi
skradlili pobyt na svete. Ale nezabudaijte,
Ze z primu treba aj jest, pi, pacientovi
doplécat na gazy, vitaminy, krémy, Ze
v dome treba viastne nonstop kdrit, aby
chlapec s oslabenou imunitou neochorel,
Ze dychacf pristroj pusteny vkuse ,Zerie®
elektrinu, ktorl treba platit a Ze preventivne
treba nabijat nahradné zdroje, lebo keby
vypli prid...
Roman a celd tvoja rodina, svoj udel
zviddate obdivuhodne. S triezvym pohladom
na svet, s chytfavym humorom a s laskou
a vllou zit.
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