,Dobre namierenou topankou dokéazete vselico,’

Pohromade: Tri sfovenské rodiny. Zlava Kopdnovel, Hurayovel a Poldkove,

Palcekovia

‘

smeju sa fudia s nizkym vzrastom

", edia vedla seba na la-
vicke a ak by sa nepo-
stavili, moZno by ste si
ani nevaimli, Ze niekto-
ri z nich si hendikepovani.
Trupy .paléekov® si totiz zvy-
eajne rovnako velké ako zdra-
vych Modi, kratSie majd len
konéatiny. Vyzeraji ako z roz-
pravky, ich zivot je viak sku-
toény. Ludi s achondropldzion,
&0 je najéastejsia diagndza spd-
sobujica nizky vzrast, si na
Slovensku a v %esku desiatky.
Ti z nich, ktori sa spoléuji po- |
vodne iba v éeskom zdrukeni |
Paleéek, chodia kazdoroéne do |
tabora. Stretnutie zhruba pit- |
desiatky I'udi, ktori vdm siaha- '

a4

Jju nieéo vyie pdsa, je naozaj z4d-
Fitok.
Pohromade: Ked beZala v tele-
vizii Pevnost Boyard, kazdy
nés volal Paklié,” mykd plecami
Juraj Poldk. Na rizne privlast-
ky k svojej osobe si uZ ddvno
zvykol. Zije v Prievidzi, md
tridsat’ rokov, 117 centimetrov,
vysokid manzelku a malé jede-
ndstmesaéné diet'a. Kubka,
tiez ,paléeka”. Okrem jeho rodi-
ny gl na t¥Zdennom stretnuti
Tudi & nizkym vzrastom eéte
dalsie dve skupinky zo Sloven-
ska. Kopiinovel a Hurayovei.
Aklimatizdcia trvd pdr mi-
niit. Tolke ndm dali rozjarené
decks a ich rodi¢ia, ktori sa raz-

V akeil: Nie viatei roditia hendikepovanjch deti s achotni do tabora prist.
Museli by tak .priznal™, e patria medzi mich, , Wechovdvame ich ako rovno-

cenmych, je tu pohoda,” twdlia svome.
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-dva rozpfchli po aredli re-
kreatného strediska. Jedni oko-
lo nds prefréia na kolobezkéch,
d'al&i sa s pokrikom &tveraji na
chodile. Nie vietky deti maji
rovnaky hendikep, kazdé viak
stit'a#i s rovnako velkou ver-
viou, fasto spoloéne so zdravimi
sirodencami. Po chvili vietel
prestani byt zaujimavi pre
svoju vysk A o to tu ide.
HHram vo filmoch, ale inak
som vratnik v historickom mly-
ne. Ako chodim do Paletka, tak
chodim edte do klubu vysokych,
To si dieviéatd, ktorym kukdm
stdle na zips,” zasmeje sa péat-
desiatnik Pepa Zeman. V tdbo-

re je s manZelkou a so synom. |
Devitndstroény Jakub je maly |

Genetika: V tabore s0 velki af mal sirodenci spolu.

po tatovi. Prebehne okolo nds
a otee na neho krifd. Co je tvoj
najvaési problém?” Roditia!®
odsekne bleskovo mladik a da-
lej si nds vk neviima.

Na skripei: Juraj Poldk je vyuée-
ny opravar obuvi, pracuje viak
v Prievidzi pre mestsku policiu.
Sleduje miestny kamerovy bez-
pecnostny systém. Richard Ko-
pun ma dve vysoké skoly, Séfu-
je jednej piestanske) chrdanenej
dielni a ddva prdcu infm po-
stihnutym. .To je viac-menej
mij koniéek, inak pracujem
v oblasti finanénictva® vysvet-
Tuje a doddva, Ze by rad zalo#il
podobné zdrufenie nizkych aj

na Slovensku. Pepa Zeman |

okrem svaojho zamestnania hrd-
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va vo filmoch a v Cesku je po-
merne znamy. Lo vietkych
troch citit’ silnu etiziadostivost’
Akoby sa kazdy ubraty centi-
meter na vvike prejavil v ich
gnahe vidiet’ inak.

Cheeli by byt vy35i7 MoZno.
Tito traja dospeli muzi véak
maji préacu, zhodou okolnosti
vietel vysoké manzelky a Sikov-
né deti. PredlZovanie kosti
pri tomto type postihnutia je
navyse komplikované. ,Méjho
syna ste videli. Aby bol o pét-
ndst centimetrov vaési, ¢o je
maximum, éakali by ho tak tri
roky v nemocnici. Je to bolesti-
vé. Rozreze sa kost' a rozfahuje
zdvitmi, pol roka dopredu dieta
musi brat’ lieky. My hormdny
nesmieme. U nds by mohla
podrédst jedna ruka, jedna no-
ha. Nie, radiej nech je maly po
tatovi,” opisuje rauivana ,liec-
bu* achondropldzie Pepa. Dok-
tori ndm checd narovndvat
a predliovat’ kosti, ale je to aj

| psychické tyranie, mdte v kon-

tatindch drity. A ked sa to aj

| natiahne o pdr centimetrov,

kost’ je krehkd, roditia su zifa-

| 1i,* priddva sa Richard.
| Génova kombinatorika: Achon-

droplédzia je vrodend genetickd

| porucha rastu kosti. Premena

chrupavky na kostni hmotu je

| pomal&ia, najviac to vidno na

dlhi#ch kostiach. Takto chori
maji kritke ruky a nohy, vié-
&iu hlavu, ale beZne velky trup.

Sanca, Ze sa dvom zdravym
lud'om naredi diet'a s nejakou

Otec a syn: Ak sa ma niekto opyta, hned po-
viem, Ze je po mne. Ja sa nehanbim, ” hrdf sa
matjm Kubom Juraj,

Pomahaji: Tabory sd ndpamocné defom i ro-
dicom. Mal ziskajd novych kamaratoy, starsi
skusanosti a informacie,

formou plazie, je zhruba jedna
k tridsat'tisic. Na stretnuti je
ukdzka niekolkych typov rodin.
Manzelia Hurayovei sd obaja
vysoki, ich pétndstroény syn
nie. Lekdri to chodnotili ako
nedtastnid zhodu okolnosti, do-
slova,” hlesne zatrpknuto Jana
Hurayovd. .My sme neboli pri-
praveni na to, 8 éim vietkym on
bude zdpasit. Ani mi nenapad-
lo upravovat’ umgvadlo, toale-
tu, schodik k vani, vypinacée.”
Pre fiu bol chory syn Sokom.
Richard s Jurajom sid tak
oproti nej vo vihode. Vedeli, ze
Sance maji pitdesiat na pit'de-
siat. Ich manzelky za zhodujd,
Ze boli na tito moZnost’ pripra-
vené. Richard mé deti aZ tri,
vietko chlapeov. Dvaja starsi s,
paradoxne, dvaojicky, Oliver
a Edmund, jeden zdravy, druhy
~paléek”. Najmladsi, trojroény
Tobias je tief zdravy.  Zatial
mam zo vietkyeh tu najlepsie
skire,” fmurkne na nds tatko.
JHKed robia deti dvaja paléeko-
via, to je t'aziie rozhodnutie.
Tam je pitdesiat percent, Ze bu-
de paléek, dvadsatpit’ percent
zdravy a dvadsat'pit’ percent, Ze
plod bude neschopny samostat-
ného Zivota bez pristrojov. Taki
rodiéia podstupuji ovela viicgie
riziko,” vysvetfuje hrozivé pred-
povede prepletenych génov. Na-
priek tomu po miestnosti pobe-
huji sestry Linda a Lucka No-
vikové, Malé, ale inak v poriad-
ku. Ich mama s oteom maji oko-
lo meter tridsat’. [ 2



Zarovno: Posediacky vigkowy rozdiel nevidno.

Bez istupkov: ,Mdame stragny
hlad po informécidch. Na inter-
nete je to slabota, ani doktori to-
ho vel'a nevedia, lebo je nds ma-

lo. Ked som bol maly, ukazovali |

ma medikom ako ndzormi po-

mécku,” hovori Juraj. Vaetei do |

jedného sa stretdvaji s tym, Ze
len médloktory lekdr vie, ako ich
lietit. Paléekovia maju napri-
klad nevyvinuté Eustachove
trubice. Jeho syn sa narodil

a vraveli, Ze je hluchy, lebo pri- |
stroje, ktoré sa pougivaji na |

merania, nepoéitajd s tym, Ze
ucho ma inid konétrukeiu, a vy-
chddzaji zlé vysledky,” priblizu-
je Richard. Hlavne, e ked' mi

v kuchyni spadne tanier, Kubo |

sa v ob¥vatke trhne,” kriti hla-
vou tatko Juraj.

Neskiisenost’ zdravotnikov
robi z tychto Tudi jednych z naj-
starostlivejsich rodiéov. Casto
cestujii po Slovensku i Cesku
za viacerymi odbornikmi, len
aby im potvrdili, Ze v rdmei
diagnézy je dieta v poriadku.
Lekdr, ktory nemd s achondro-
pldaziou a podobnymi ochorenia-
mi skisenosti, bude vidiet
ich vysledky a réntgeny vidy
skreslene a v porovnani s nor-
mou pre zdravych Tudi ako zlé.

Aj preto s spolotné stretnu- |
tia komunity nenahraditel'né. |

Za pdar dni ziskaju viac infor-
micii ako za celé mesiace. Od
zdkladnyeh veci, ako v ktorom
mesiaci md babo dvihat' hlavig-
ku & kontakt na zubdrku, aZ po
najnovéie metddy ndroénych
operaénych technik.

Anak je délezité, aby sa deti
snakili. Boli v partii v dkole

a dobre sa uéili. Ziadne dstup-
ky, lebo st mali.* zhoduji sa ro-
di¢ia. ,Ked som nestihal kama-
rdtom na bicvkloch, dostal som
od roditov ako prvy v meste
motorku,” smeje sa Richard.
Dnes deti chodia do beinyeh
gkdl, Lucka Novdkova chee ist
Etudovat’' obehod, Rigko Huray
poéitaée. To je standard. Fakt,
#e Luciinu mamu Pavlinu ako
pétrotmi zavreli do astavu, pri-
tom znie ako zo zlého flmu.
<JKomunisti nds neradi miega-
li. Deviit' rokov som bola v iista-
ve pre telesne postihnuti mld-
dez. Bolo to hrozné. Domov som
chodila len na Vianoce a prdz-
dniny. Ked som &la von, vietci
na mnia hladeli ako na zjavenie.
Na moje deéry si fudia zvyknu-
ti, hendikepovany élovek dnes
uZ nie je ni¢ nezvyéajne.”
Vytah? Komeédial: Deti v &kole
potrebujii zniZzemi lavicu & stol-
éek pod nohy. Ak nedosiahnu
posediaéky chodidlami na zem,
po pdr hodingch by ich nohy vi-
siace v lufte boleli. Partia do-
speldkov si zo seba navzdjom
ut'ahuje. Cuchaji vraj fudom
zadky v autobuszoch, v rozprdv-
kach hraji zlych gkriatkov. To
je v pohode. Dehonestdcia je,
ked niekto chee, aby paléek no-
sil kufre len preto, Ze to videl
v televizii, a ten Elovek vyzera
tak, ako vyzerd,” konétatuje Ju-
raj. Tomu, aby na nich druhi
nezazerali ¢ neukazovali prs-
tom, sa zabrdnit-nedd. Jasné,
fe sa pozerajui, kazdy, kto je
iny, napriklad aj bez ruky, je
zaujimavy. Ked pride malé die-
t'a a smeje sa mi, Ze som maly,

zaénem 8 nim hrat hru. Ved |

m4d na to prdvo a navyie md
pravdu. Vidig, som maly, lebo
som neposhichal, poviem mu.
Najhoréie véak je, ked pride
mamifka a miesto toho, aby mu
to vysvetlila, streli mu facku.”
Sedime spoloéne pri kdve
a osadenstvo sa zafne prekdrat’
jeden cez druhého. Nedosziah-
nutelné ciele? Bankomat, tele-
fonny automat, vypinace na
svetlo. ,Ja sa smejem, ked
niekto velky nieéo nedoéiahne.
Vv neovlddate finty. Topdnkou
sa dd vieliéo, aj zazvonit na
zvoniéek. Mobil s anténkou?
Idedlna pomdcka. Jdj a v¥tah,
to je komédia. Celd ulica ma po-
znd, stojim pred vechodom, éau,
ide& ma vyviezt? Lebo my mu-
sime byvat’ na samom vrchu na
osmitke. Pokial som ja kedysi

najviac dofiahol na vitahu? Po |

gtvrté poschodie!™
Najkrajsie detl: Skupina sa po
chvili odviaze. Mugi 5 humorom
opisuji pritazlivé stehnd vyso-
kych Zien, jednym dychom si
viak postaZuji na pubertu,
ked ich Ziadna nechcela. ,Bol
som kamarsdt, divernik, ale
nikdy to nebolo blizgie. Potom
a1 niektoré aj zvedavé, aké to
Jje. to sa dalo vyuZit!® zaznie
zrazu spoza stola. Juraj sa zo-
znamil 5 manzelkou cez inzerdt
na teletexte, pisali si psemesky.
Richard bol taky sklamany
a zmiereny & osudom, e si ani
neviimol, aky zdujem mad o ne-
ho jeho kamardtka. Musela ho
nakoniec zbalit',

~Na internete som- nadiel dis-
kusiu, to bolo na infarkt, to sa

Radse] mali: Na ziskanie pdr centi-
metrov navyse si musia nechal rezal
kosti,

ma dotklo. Vraj, ked my sme
postihnuti, nemdme mat’ deti,
#e je to brutdlne nezodpovedné
a treba ndm to zakdzat'® rozéi-
li sa uprimne prvykrdt Juraj.
+ena u bola tehotnd a ja som
zafal sdm o sebe pochybovat), éo
som to spravil. Ako keby som
bol niedo iné, akoby som nepat-
ril medzi Mudi.*

Debata sa posiva na ind 1ro-
ven. Odvazlived, ktori pod pre-
zyvkami vypistaji na interne-
te dobre mienené rady, vedia
trafit’ citlivé miesto rovnako
presne ako ti, ktori po hendike-
povanych vvkrikuji, Ze si trpas-
lici, Bytosti z rozpravky? Co je
uf len na takomto Zivote carov-
né? Aj my rozmyslame, pocho-
pi to ten raz? Nebude ndm to
vyhadzovat na oéi, Ze sme to
riskovali? Na&i rodiéia boli
zdravi, mama nefajéila. nepila,
a my sme igli do toho vedome,
nebude mi to ten Edmund raz
vytitat? To sa méze stat’, a to
viedy, ked to nezvlddneme,*
priddva svoje obavy Richard.

Ani nie roény Kubko sa vyva-
fuje na deke. Spokojné diet'a sa
dogiroka usmieva, podchvilou
nieéo zablaboee. Tato Juraj si
ho po cely den k sebe tisne, div
ho z ldsky nevvimyka ako
mokri bielizen. Dobre, ked je
taky, aspon ho spravim &tas-
tn¥m, kaid¥ def sa bude
smiat’. Pripravim ho do Zivota,
aby nesedel v kite, vedel sa ob-
racat, ak sa ma niekto op¥ta,
hned poviem, Ze je po mne, ja
sa nehanbim. Aj tak je to naj-
krajiie diet'a!” [ ]

LENKA DURAJKOVA



