Najskor prestal chodit, potom pisat, viani aj dychat. Lubko
vSak zabojoval a dnes opiit sedi s rodiémi v zimnej zahrade
a debatuje o vsetkom moznom.

leraz v oktobri ma sladkych dvadsat a ked'sa
opytate, ako sa md, s bezbrannym usmevom
odpovie ,dobre." Tesi sa na oslavu, kde uréite
nebude chybat obltibend torta od mamky a
zasa bude v dome plno ludi. To md Lubo rdd.
Napriek hendikepu, nezndsa izoldciu, nezat-
vara sa pred svetom. ,Na voziku uz dokdzem
presediet aj desat hodin, pohoda.”

Progres

Na rovinu to rodicom povedali, ked mal ich
jediny syn asi triapol roka. Hoci tusili, ze Lubko
sa lisi od rovesnikov - ze malo chodi, nevys-
kakuje, trochu potahuje nézku - ani vo sne by im
nenapadlo, Ze toto je len ,bezbolestny” zadiatok
ich utrpenia. ,Hladala som za tym nejaky ortope-
dicky problém, no ked'si nas zrazu zacali lekari
posuvat, zneistela som. A ked'nam v Bratislave
vietko presne pomenovali, krvi by ste sa vo
mne nedorezali. Svalova dystrofia, Duchennov
typ. Bola som zrela na zratenie. Nicomu som
nerozumela, samozrejme, ze dovtedy sme o ta-
komto ochoreni nemali ani ponatia. Lekari nam
nijakd nadej nevliali, vraj, éasom sa nic nezlepsi,
nech neratame ani so stagnovanim, ide o vazne
progresivne ochorenie svalstva, takze progre-
sia je takmer stopercentna,” opatrne rozprava
mama Helenka. Sama vasniva turistka, ktora by
cely Zivot prezila najradsej v Tatrach, v kopcoch,
na Cerstvom vzduchu. Tatry st moja laska, tak
ako aj iné pohoria na Slovensku. Planovala som,
ako postupne uz? aj s Lubkom zdolame kopce,
ako budeme rokmi pridavat na naro¢nosti tur.
Niekde v katiku duse som si priala, aby z nasho
syna vyrastol sikovny horolezec”

Zelena stuzka

Napriek smutnym medicinskym spravam
sa Helenka s manzelom Lubom nevzdavali.
Prestali si sice stavat vzdusné zamky, ale roz-
hodli sa, ze synovi dopraji maximalny mozny
pohyb. Maly sliapal na trojkolke, stihol aj bi-
cykel s bocénymi kolieskami alebo ho rodicia
tahali na bicykli na lane. Popritom nastdpil so
zeleznou pravidelnostou rehabilitaény rezim,
aj oni doma drvili bolestivi Vojtovu metodu,
pri ktorom tecu slzy po tvari nielen chorému,
ale aj najblizsim. Lubko nebol ukrateny ani
o kolektiv. Vdaka obetavym uéitelkdam zvla-
dol tak matersku skolu medzi zdravymi detmi,
ako aj celu zédeesku. Do prvej triedy pysne
prisiel po vlastnych, aj do druhej, aj do tretej.

A potom zmena... Po silnejsej infekcii cez let-
né prazdniny uz svalstvo na nohach prestalo
poslichat. Neslo to a nebolo inej moznosti ako
si zaobstarat vozi¢ek. ,Neboli sme na to prip-
raveni, pamatam si, ako sme doslova zo dna
den narychlo od susedov pozicali mechanicky
vozik, kym sme si vybavili vlastny. Bol to Sok,
ktory nikomu neprajem.V septembri tak Lubko
nastupil do Stvrtej triedy posediacky.” Ale zvykli
si, museli. Pri sile ich drzal maly Lubo, ktory
bol a je neuveritelne vnutorne silna osobnost.
Neplakal, nelutoval sa. Bral Zivot taky, aky je.
On sam pochopil, Ze aj svet z vozika je krasny
a vesely. Cez prestavky za nim vidy dobehla
z domu mama, ktorda pomohla s toaletou
s pripravou na daldiu hodinu. Po zékladnej
Skole prisla stredna. Arcibiskupské gymnazi-
um. ,Ked'sme uvazovali o $kole, déleziti ulohu
zohrala aj architektura, resp. interiér. Je tazké
najst bezbariérovi budovu, my sme totiz stale
chceli, aby Lubo chodil medzi zdravé deti. Ked'
som uvidela prizemnu budovu gymnézia bez
schodov, nevahala som a vosla dnu. Vychadzala
som odtial' po rozhovore s pani riaditelkou
stastna-prestastna. Nezavreli pred nami dvere,
naopak. Nesmierne som celému ucitelskému
zboru za ich pristup vdaéna.”

Lubo bol v triede obltbeny a vébec nie
z lutosti. Rovnako boli zasluzené aj jednotky
na vysvedceni. Najlepsi ziak v triede? Lubko.
Nepotreboval sa upenlivo drilovat, stacilo davat

,Diagndza mu sice
skrivila chrbat,
no upratala jeho

hodnoty.”
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pozor na vyucovani a snazit sa ¢o najviac si
zapamatat. Spociatku este zvladal aj pisanie
rukou, hoci dihsie diktaty uz nestihal. Jemna mo-
torika odchadzala a s fiou postupne obyéajné
pero musel nahradit notebook. Lubko bravirne
preliezal z roénika do roc¢nika, nadherny bol
vlanajsok - ¢akala ho stuzkova a v lete maturita.
Najkrajsi, hoci najtazsi rok na stredne;j...

V izbe na nastenke svieti fotka. Hfba mladych
slecien v paradnych $atéach a chlapci v oblekoch.
Mnohi po poprvykrat. Aj Lubovi rodicia kupili
tmavy oblek, aby mu nan triedna profesorka
pysne pripla zelenu stuzku. ,Horsie to bolo
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s topankami. Tym, Ze je na vozicku a nechodi,
velky vyber sme doma nemali. A ak aj nie¢o mal,
vzdy len tenisky. Ale podarilo sa a na poslednu
chvilu sme nasli aj topanky, ktoré na zoslabnuté
a ochabnuté nohy sadli. Lubko si stuzkovu uzil,
hoci manzel na nej chybal a velmi.”

Chory oco, chory syn

Aby to v tejto sympatickej rodine nebolo take
jednoduché a aby nestacil vazne postihnuty
syn, ochorel, a opdt vébec nie obyéajne, aj oco
Lubo. Z bolesti krizov vystrelujlicej do lavej
nohy a permanentnych tepldt okolo 37,3 sa
napokon vyklula desivd diagnoza. Vysetrenia
potvrdili myom. A po 3-4 rokoch sa choroba
vratila drastickejsie, myomov bolo vela a Luba
cakala transplantacia kostnej drene. V case, ked’
jeho synovi tlieskali na stuzkovej, sa on trapil
vizolacke v bratislavskej nemocnici. Zoslabnuty,
vychudnuty, popolavy. Sam o tom nechce prilis
hovorit, veri, ze z najhorsieho je uz vonku a hoci
musel ostat na invalidnom déchodku, pritom
ma len patdesiatpat, nefiiuka. Milovany viastny
syn mu uz roky predsa dava priklad, ako sa
nevzdavat a bojovat. A verit. Teraz, takmer po
roku, sa sice znovu objavuiju tie slabsie teploty,
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Lubko je pocas dia viac na vozicku ako na posteli. Chodi na Facebook a uéenie je prenho zabavou.

som unavenejsi, ale ja dufam, ze nic dramaticke
to nebude. Nesmie. Lubko ma potrebuje, rovna-
ko ako ja jeho,” nadherne vyzna lasku dospely
chlap dospelému synovi.

Vratme sa k zelenej oslave. Tyzden po stuzkovej
sa Lubkov Zivot obratil opat naruby. Tak ako
vtedy musel pristupit na vozicek, teraz si choro-
ba vypytala dalsiu dan. Opat vietko roztocila
obycajna chripka, bezna infekcia, ktory je pre
svalovych dystrofikov doslova pohromou. Vidy
sa prelakneme, ked' chlapec prechladne, ked'
sa objavi teplota. Darilo sa nam to zvladat az
do vlanajska,” smutne spomina Helenka. |ej
synovi islo o Zivot. Z tazkeho zapalu plic ho
museli uviest do umelého spanku, buduci mat-
urant ventilacne zlyhaval a Helenka sa bala
najhorsieho. ,Bolo to najdesivejsie obdohie
v mojom Zivote. Manzel bojoval po transplan-
tacii a syn na ARO. Strasne, strasne som sa
bala Chlapec zabojoval. Vrétil sa domov, do
oblubenej izby, za babickou, k mame, k otcovi.
Ale zmeneny. Lekarom neostavalo ni¢ iné, ako
ho ,napojit” na dychaci pristroj. DoZivotne.
Zrazu sa ten zivot iba na voziku zdal taky
bezstarostny! ,Obsluhovat dychaci pristroj,

odhlienovat syna, cistit hadicu, ktorad ma -
toho vietko som sa bala a pristupovala k tomu

Obéianske zdruzenie Medzi nami sa, aj vdaka
uverejnovaniu pribehov v Nota bene, snazi
pomoct socialne slab$im rodinam a rodinam
s postihnutym clenom preklenit beziitesnu
situaciu. Ide o ludi, ktoré sa nie vlastnou vinou
ocitli v tazkej situacii. Mozno sa najde niekto, koho
silny osud Lubka oslovil. Radi by sme prispeli na
zakiipenie zdravotnickych pomécok, najma an-
tidekubitnych podloZiek a prostriedkov na dennu
hygienu, ktoré poistoviia nepreplaca. Dakujeme.
Cislo ictu, kam mdzete posielat prispevok: 4 040
218.205/3100 (Ludova banka). Pripiste poznamku
- Lubo.
Kontalt na 0Z Medzi nami:
www.ozmedzinami.sk
0905 240 389 alebo 0905 910 827
(medzinami@zoznam.sk)

Projekt OZ Medzi nami sa realizuje aj vd'aka pod-
pore Nadécie VUB, ktort oslovila praca zdruzenia
s konkrétnymi ludskymi osudmi.

opatrne. Nikdy by som si nepomyslela, Ze to
zvladnem. Aj ked'sme vedeli, ze tato choroba

je aj o dychacom pristroji, nepripustala som
si myslienku, ze raz bude nasou sucastou. Na

druhej strane - vdaka tejto masine méj syn Zije

a pre mna, uz ani neviem ako, sa vsetko stalo
samozrejmym. Ked's nim bolo v nemocnici
najhorsie a ja som bezducho chodila a slzila
po chodbach, prosila som Boha, nech nam
s muzom dopraje ten idylicky moment - ako
si vsetci traja sedime doma v nasej zimnej
zahradke a rozpravame sa. A pozrite - sme
tu a sme najstastnejsi na svete,” so slzami
povie Helenka.

A uz opatrne aj planuju. Maturitu Lubo v lete

nestihol, ale posledny rocnik si teraz zopakuje,
hoci uz individualnym studijnym planom a
urcite o rok zlozi skusku dospelosti. Hoci on uz
dospel omnoho skér. Diagnéza mu sice skrivila
chrbat, ktory nosi pevne zviazany v korzete,
obrala ho o pohyb, aj o mnozstvo zazitkov a
radosti, dala mu vela bolesti, strachu a neistoty,
no predovsetkym posunula jeho hodnoty nad
uroven mladého ¢loveka. Lubo uz davno vie, ze
laska a rodinna sudrznost st tym najvacsim
majetkom, ktory clovek moze mat. V tejto
familii to funguje do bodky. Sympaticka tro-
jica sa prilis nestazuje. Helenka sice zanechala
svoju pracu, ktoru milovala. Bola sestrickou
na novorodeneckom oddeleni. ,Krasna praca.
Denne sa vam pred ocami rodi novy a zdravy
Zivot” Ziju z jej opatrovatelského prijmu a
invalidnych déchodkov otca a syna. Nemoézu
vyskakovat, ale ani netru biedu. ,Musime si
vystacit, aj ked' je to niekedy tazké. Ale sme
stale spolu a to je hlavne. Verim, ze sa nam
podari aj s dychacim pristrojom dostat sa
spolu do Tatier a trochu sa poprechadzat
v tom nadhernom kraji,” povie Helenka. So
Sirokym usmevom. @

presediet aj desat hodin, pohoda.”





