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Otec a syn: ,,Chcem Robkovi splnit’ aspori sen o ceste po Slovensku. Bez auta na to méseme zabudniit.*

Marny boj

w<Narkoman dostane striekacku zadarmo,
a moj syn nie?“ poukazuje otec
tazko postihnutého Réberta

6bert uz vie, Ze to nem4 brat

osobne. Obéas to na otca dolahne

a ako ho presiiva do kipelne, ale-
bo ked mu odsdva hlien, riadne si zafrf-
le. ,Co iné mi ostdva? Z toho, ako musim
veéne dokazovat, Ze mdj syn je naozaj
postihnuty, ma ide porazit. Ovlddam sa,
ako viem, ale niekedy uz nevlddzem. Nie
starat’ sa o syna, ktorého milujem a on
to vie, ale normélny élovek si ani nedo-
kdze predstavit, éo za hlipy boj musime
zvddzat so socidlkou. A to takmer vidy
vyjdeme ako porazeni,” spusti zostra Ar-
pad Rubint.

Choroba chlapcov: Prvé priznaky, ze
nieco nie je v poriadku, prisli okolo prvého
roku. Robko sa nie a nie odhodlat’ sdm po
svojich. Ked' nechodil ani ako dvojroény,
zatala sa pre Rubintovcov tortira vysetre-
ni. Pévodné konstatovania lekdrov, Ze je
len lenivy, sa, zial, nenaplnili. Po pol roku
to bolo jasné. Muskuldrna dystrofia, Dii-
schenov typ. Dochddza k bytku svalstva
a jeho premene na tuk. Existuje vela typov
dystrofie, Diischenov vsak patri k najz4-
kernejsim. A najprogresivnejsim, stav sa
zhorsuje vel'mi rychlo. Pacienti zomieraji
mlad{, medzi dvadsiatym a dvadsiatym

dil, ale bolo nespravodlivo krdtke.
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Umelec: Md bozskii trpezlivost, s obrdz-
kom sa dokdze vyhrat’ aj tri tyzdne. .Je
perfekcionista.

piatym rokom Zivota. Ide o geneticki cho--

robu, ktord postihuje iba chlapcov a pre-
nédsaju ju matky. Méze ju véak sposobit’
i ,nesprdavna®, geneticky narusend spermia
pri poéati. Pritom pri narodeni vietko vy-
zerd bezchybne.
Rychle tempo: Nikdy neurobil normalny
zdravy krok. Odmali¢ka naslapoval na
gpicky, v siedmich uz Robko nevedel ani
poskoéit. Coskoro sa zistilo, Ze sa sém ne-
postavi, schody prenho znamenali nepre-
konatel'nid bariéru. ,V deviatich sa mohol
hrat iba pri ndbytku, ktorého sa drzal
a ako devétapolroény sa jedného dna ne-
udrzal na nohdch vébec. Posadili sme ho
na invalidny vozik, z ktorého uz nevstal.
Zaskotilo nds najmé netprosné tempo
postupu ochorenia. Z tyzdna na tyzden
sledujete, ako sa pohyblivost védsho
diet'at’a zhorsuje. Radsej nebudem hovorit’
o svojich pocitoch. S manzelkou sme mali
nastudované, ¢o za pliagu je tdto choroba,
no iné je ¢itat’ a iné prezivat’ to. Synovi sa
nedalo poméct’, mézem ho pritilit, pohlad-
kat’, no nemohol som desatroéné dieta
chldcholit’, Ze vSetko prejde a bude dobre.
Naopak, vsetko bude len horsie.”
Sam ani nedycha: Dnes m4 Rébert dvad-
sat'dva a tohto veku sa dozil v prvom rade
vdaka skvelej starostlivosti rodiny. Prvy
pohl'ad nanho je skl'uéujici. Ochabnuté
svaly neudrzia telo vo vzpriamenej polohe,
skracuji sa mu 8lachy, preto je vykriiteny
doslova ako paragraf. Pred styrmi rokmi
nastali navyse problémy s dychanim.
Naordinovali mu pristroj na dokysli¢ova-
nie vdychovaného vzduchu. Nestacilo. Tre-
tieho janudra 2002 ho s fialovymi perami
previezli na ARO. Dusil sa a jedinou San-
cou bola tracheostémia. Cez otvor v hrdle

Foto: ALAN HYZA

zavedend hadi¢ka, pomocou ktorej zanho
dycha dychaci pristroj. ,,Ocko, dokedy bu-
dem napojeny na tito masinu?“ opytal sa
Robo este v nemocnici. ,Musel som mu od-
povedat’ na rovinu - navzdy,“ povie Arpad
Rubint a ukdze na stojan s modrou plecho-
vou Skatulou vedl'a synovej postele. ,Tdto
vecitka s nami chodi véade. Je napojend na
elektrinu, ale nidzovo vydrzi fungovat’ aj
dve hodiny. Prechddzky zvlddame.“
Socidlny boj: Zdkon o socidlnej pomoci
v roku 1998 schvdlil parlament v snahe po-
méhat’ 'udom odkdzanym na rézne formy
pomoci, teda i telesne postihnutym. Aj sto-
percentne invalidnému Rébertovi Rubinto-
vi. Vo svojej podstate bol vyborne spracova-
ny. Vytvoril sa institit osobnej asistencie,
zvysil sa prispevok na auto, na bezbariéro-
vi prestavbu bytu, preplécali sa pomocky,
ktoré ulahéuju zZivot postihnutym. Dnes je
viak vietko inak. ,KaZzdy rok dochddza asi
k trom novelizdcidam. Co by nevadilo, prob-
Iém je v tom, Ze rok ¢o rok sa vsetko
sprisiiuje, absolitne sa ignorujui pripo-
mienky ob¢ianskych zdruzeni. Vysledkom
je, Ze sa rapidne stencuji moznosti vyuzi-
tia Stdtnej podpory. Priglo to az tak d'aleko,
ze telesne postihnuti si vyhiceni z moznos-
ti ziskat’ napriklad prispevok na auto, bez
ktorého mgj syn a jemu podobni ostanu
schovani doma. Vraciame sa do éry, ked sa
chori zatvdrali na sedem zdmkov do usta-
vov, aby ich nikto nevidel.“

Arpdd Rubint sa pustil do boja so so-
cidlnym dradom. Trvd na tom, zZe jeho p

Nové technologie
Setria vas zrak

MATRIX

MATRIX PLAZMA 42 PD B43

Uhloprie¢ka 106cm » 16:9 » rozliSenie 852 x 480 e teletext 800
stran e svietivosf 1 000 cd/m? e kontrast 3000:1 e farby
16,77mil. e obraz v obraze 2xtuner,(PIP/PAP) PAT(obraz/tele-
text) 6 formétov obrazu  PC - in « PC DVI - in « 2x scart e 3x
cinch « S-VHS e prikon 275W ev stand -By rezime 4W e Geské
menu e striebornd metaliza e 2 roky zaruka....
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MATRIX LCD 30 LC i 5

farebny stereo LCD televizny prijimac  uhlopriecka 76 cm e
rozlidenie 1280768 »jas (cd/m) 450 » kontrast 500:1 e podet
farieb 16,7 mil. » obraz v obraze 2 x tuner, (PIP/PAP) e
PAT(obraz/teletext) ATS e AVL(limitér hlasitosti, napr.pri
reklame) vstupy 3xscart « RGBV e cinch « S-VHS VGA,vys-
tupy Audio cinch DVI-D e sltichadlé e teletext 800str. « DCTI,
DLTI, DCF, graicky ekvalizér e Dolby Virtual e Zoom  tasovaé
vypnutia a zapnutia e detska zdmka e menu e prikon 140WV «
prikon Stand-by 3 W e zéruka 2 roky

MATRIX LCD 26 LC L43

farebny stereo LCD televizny prijima¢ » uhloprietka 66 cm e
rozlisenie 1280x768 « jas (cd/m) 450 e kontrast 500:1 e pocet
farieb 16,7 mil. e obraz v obraze ( PIP/PAP) « PAT(cbraz/tele-
text) ATS ¢ AVL (limitér hlasitosti, napr.pri reklame) vstupy
3xscart « RGB e cinch » S-VHS, VGA e vystupy Audio cinch
DVI-D e slichadid e teletext 800str. « DCTI, DLTI, DCF o
graicky ekvalizér e Dolby Virtual « Zoom, &asovaé vypnutia a
zapnutia  detskd zamka e menu e prikon 140W e prikon
Stand-by 3 W e zéruka 2 roky

POROVNATELNU VYBAVU ZA LEPSIU CENU NEKUPITE!
Vihradny dovozca: (¥ MULTIK, s. r. 0., Geska 17, 831 02 Bratisiava,

tal. D /AADT V00T wninu seadelviu ok
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Pohodlie: V tomto kresle sa citi najlepsie, v riom kresli, hrd sa na poéitaci. Vyrobil mu ho na
mieru otec.

syn ma ndrok na cerstvy vzduch, na pri-
rodu, na ndvstevy blizkych. Litera zdko-
na je vSak netiprosnd a bezohl'adnd. Pri-
spevok na auto vo vyske maximdlne 250-
-tisic dostane len ten postihnuty, ktory
jasne dokladuje, ze chodi do zamestnania
alebo do skoly. Ak neplati jedno ani dru-
hé, nema ndrok ani na korunu.
Dva a pol tisica na taxik: Namiesto pefiazi
na auto mu priklepli mesaéne dvaapoltisi-
covy prispevok na taxik. Aké §fachetné
gesto! Skiisme pocitat. Rubintovei sa vy-
brali na ndvstevu do Slovenského Grobu.
Z Bratislavy je to kiisok, 29 kilometrov.
Zobrali so sebou aj Roba. To znamens4, ze
s invalidnym vozikom treba zbalit aj dy-
chaci pristroj a hfbu indtrumentov. Pre pri-
pad zlyhania pristroja. Do velkej tasky tre-
ba ulozit’ odsdvacku, ambu vak - ruény dy-
chaci pristroj, sterilné hadi¢ky na odsdva-
nie, fyziologicky roztok, sterilné rukavice,
misu a ,bazanta“ - Robo uz nevie sediet’ na
WC. Rozsiahlu vybavu nosia so sebou nie-
len na ndvstevy, ale aj na prechddzku pri
paneldku. Musia rdtat’ s tym, Ze sa zasek-
ne vytah, ze vypadne elektricky prid. Do
spominaného Slovenského Grobu si Rubin-
tovci objednali najlacnejdiu prepravu cez
Maltézsku pomoc. Cesta tam a spét’ ich vy-
§la na 1 068 korun. Uéet bol vysoky, preto-
ze Grob je mimo Bratislavy, Soféri teda uc-
tuju aj cestu spét’ bez zdkaznika. ,De facto
sme zaplatili styrikrdt dvadsat'devit’ kilo-
metrov. Nikoho nezaujima, Ze mdme
schvdlenych len 2 500 korin. Kseft je
kseft,” nazlostene vyrativa pan Rubint.
Problémy maji Rubintovei aj pri prepra-
ve taxikom po Bratislave. ,Mdzem ikskrdt
zddraznit', Ze potrebujem velké auto, lebo

mdme vozik a dychaci pristroj. Neraz pride
oby¢ajnd Octavia, kam sa skrdtka nezmes-
time. Takze treba d'al$iu polhodinu pockat’
na sprédvne vozidlo. Vtedy ide rozhodit’ od
zlosti nielen mna, aj Roba. Na voziku sa
mu nesedi pohodlne, rychlo sa unavi a prvé
¢o musi na ndvsteve urobit, je na chvilu si
l'ahnit’. Ale to tiez chvilu trv4, podlozit’ ho
na posteli tak, aby nasiel spravnu polohu
a citil sa pohodlne.“ Na zdklade tychto sku-
toénosti je najmé Robovi jasné, Ze ndvsteva
starych rodicov v Kosiciach bez vlastného
auta neprichddza do uvahy. ,Asocidlnost’
socidlneho zdkona nds stavia do polohy
Zobrdkov. Prosit’ nezndmych I'udi o pomoc
pri kiipe auta. BohuZial, z méjho a manzel-
kinho prijmu si ho dovolit’ nemézeme.“
Robova mama je zdravotnd sestra
s troma noénymi sluzbami mesaéne. Otec
je dobrovolny Zivnostnik, zamestnat’ sa si
netrifa. ,Kto by mi neustdle toleroval ne-
pritomnost’ niekedy aj dvakrat do mesia-
ca? Stane sa, ze vypadne osobny asistent,
alebo treba zdjst so synom na urady,
véetky tieto nutnosti s\ pre mna prvora-
dé. Robo je moje milované diet'a, nedo-
pustim a ani si nemézeme dovolit’ nechat’
ho osamote ¢o i len minutu. Stat’ sa moze
hocikedy hocico a do smrti by som si vyci-
tal, keby som nie¢o zanedbal.“
Jasnovidci: Najnovsie ubrali chorému Ro-
bovi aj z osobnej asistencie. Od oktébra ma
ndrok namiesto dvandstich len na 7,8 hodi-
ny pritomnosti asistenta. ,To je ¢o za hli-
post? Ved' 7,8 hodiny nestaéi ani na to, aby
sme mohli pracovat’ osem hodin. To nerdtam
cestu do préce a z prace. Netudo, Ze mdme
dlhy, zijeme prakticky z ruky do ust. A zd6-
vodnenie zniZenia osobnej asistencie mi ne-

pridéva na nélade. Uradnici tak roz-
hodli preto, Ze n4s Robo vraj nechodi
von. 80 su jasnovidci? To si mdm
prechddzky fotit’ a ukazovat im -
aha, boli sme na vzduchu? Kde to zi-
jeme? Postihnuti a ich rodiny musia
deklarovat, Zze nie si podvodnici
a nezneuzivaju podporu, posudzova-
nie je nanajvys subjektivne. Nado-
bidam dojem, akoby uradnikov od-
menovali za to, Ze usetria statu co
najviac penazi.”
Vysoky rozpocet: Okrem osobného
asistenta, ktorého odmenuje stat 55
korunami na hodinu, si Rubintovei
odkdzani aj na odborni pomoc zdra-
votnych sestier. Tu si vSak rodina
plati sama, je to totiz dobrovolné.
Mesatne vyjde na osemtisic. Plus
doplatky za lieky - mesaéne osemsto
korin. Vo velkom sa nakupuju strie-
kacky - bezplatne ich dostani len
drogovo zdvisli - fyziologicky roztok,
sterilné Stvorce, Cistiace prostriedky
na vyplachovanie a sterilizdciu ha-
dic z dychacieho pristroja, noznice...
- dohromady asi styritisic za mesiac.
Nezanedbatel'nou polozkou, dvetisic kortn,
je odber elektrickej energie. Dychaci
pristroj je v prevddzke 24 hodin, rovnako
zvlhéovaé vzduchu, odsdvacka sa zapdja na
hodinu, nabijacka batérii na dve hodiny.
Pritom vecne zapnuty poéitaé, televizor, ré-
dio. Nech md Robo aspon aky-taky kontakt
so svetom. Na taxiky mind okrem schvdle-
nej ddvky dalsich tritisic. Mesaéné ndklady
na ich domécnost’ s teda vyse 18-tisic.
Rubintovei st vak napriek problémom
na syna pyséni. Musia zanho sice robit’ vSet-
ko - strihat’ nechty, masirovat’ mu telo, rea-
govat’ na jeho cmuknutia. To je signél na
zmenu polohy alebo sa ohldsil sméd, alebo
ho treba poskriabat’ na nose, podat’ cédecko
do poéitaca. Pre kanylu v krku Rébert uz
treti rok nerozprava, len Sepkd. Preto cmu-
kd, nedokdze zakricat' - som smédny. ,Na
to sme si uz zvykli, aj na to, Ze si nepama-
tdm, kedy som v kuse prespal celd noc.
Tak, ako sa zdravy vrti pocas spdnku
v posteli, aj n4s Robko neprelezi v jednej
polohe celd noc. Zacmuk4 a som pri fiom.*
Vedia, Ze prognézy nie st ruzové. Robo
m4 dvadsat'dva a dlhovekost’ pri jeho ocho-
reni nepripadd do dvahy. ,Ak by som mal
takto uvazovat, mozem sa rovno odstrelit’.
Robov mozog je v poriadku, md izasny pre-
hlad. Ked zapnem Miliondra, Sokuje ma,
¢o vie. A to nehovorim o jeho malovani.
Funkéné md len prsty na rukdch. S nimi
véak dokdze zdzraky. Pozrite na jeho vy-
kresy, s jednym sa piple aj tri tyzdne. Zau-
jima to vSak niekoho zo socidlky? Mdm po-
cit, Ze nie. Pre nich je Robo beznddejny pri-
pad, ¢élovek, ktory uz nepotrebuje nic.
A z toho ma ide trafit’ slak.” kil
LUCIA LACZKO





