Socialna poradkyna Hradnanska: Aj my na voziku musime bojovat
s vlastnymi predsudkami
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Ked som jej pri stretnuti chcela automaticky podat’ ruku, ndhle mi doslo, Ze pre fiu je toto zdanlivo
jednoduché gesto uplne nemozné. ,,Mozete ma chytit’ za palec,” vytusila moje rozpaky a ja som pri dotyku

S jej prstom zacitila jemny pohyb.

Alena Hradianskd vystudovala socidlnu pracu na VSaZSP sv. Alzbety v Bratislave. Pracuje ako socidlna
poradkyna v Organizacii muskularnych dystrofikov v SR, V ramci poradenstva sa Specializuje na osobnu

asistenciu.
Stretli sme sa vo vaSej praci. Kol’ko ¢asu tu zvyknete travit'?

Dost’. Mg;j partner hovori, Ze som vorkoholi¢ka. Pracujem rada, pracujem vel’a, nieckedy mozno az na tukor
svojho zdravia. Sama si uvedomujem, Ze mozno potrebujem aj spomalit’, ale je stale vela veci, ktoré treba
sledovat’ a ucit’ sa, ak sa chce ¢lovek postvat’ dopredu a rast’. Bezne som pri pocitaci aj do jednej v noci, no

je to mozno 1 tym, Ze pri svojej diagnodze som prirodzene pomalSia a unavenejsia, vSetko mi trva dlhsie.
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Som rada, Ze zijem v tejto technicky vyspelej dobe, ktora mi umoznuje pracovat jednoduchsie. Ked'ze
dokazem pohnut’ len palcom na ruke, neviem si predstavit’, ako by som vybavovala telefonaty bez techniky
Bluetooth alebo pisala e-maily bez diktovacieho softvéru. Inak pracujem len pomocou mysky a jedného

prstu, nim vytukam vsetko, ¢o potrebujem.
Mnohi si zrejme ani neuvedomuju, aké je to komplikované.

Mozno by bolo zaujimavé, keby si kazdy na chvil'u vyskusal takto pracovat. No ¢lovek si vzdy najde nejaky
spOsob a potom to ide. UZ existuje dokonca aj ovladanie pocitaca pomocou oc¢i. Podl'a mna sa treba naucit’

pouzivat’ vSetky technické novinky, brat’ z nich vSetky pozitiva.
Diagnoza spinalnej svalovej atrofie sa u vas prejavila uZ v ranom veku?

Uz kratko po mojom narodeni si mama zacala vSimat’ prvé symptomy, iSla k detskej lekarke a zacal sa
koloto¢ vySetreni. V tom cCase eSte nebola genetika na takej Girovni ako dnes, vySetrenia sa robili inym
sposobom. Bola som niekol’ko mesiacov v nemocnici, kde mi urobili biopsiu, a vySetrenie tkaniva potvrdilo

tuto diagnozu.

Ako dieta som si ani neuvedomovala, Ze som chord. Samozrejme, videla som, Ze moji rovesnici dokazu
veci, ktoré ja nedokdzem. Kym ja som sedela na mieste, oni okolo mna behali, nahanali sa. No deti su

prispdsobivé a mojej diagnoze sa dokadzalo prispdsobit’ aj moje blizke okolie.

Od 8kolky som navStevovala ustavné zariadenie na Mokrohdjskej v Bratislave, kde som bola stale
Vv kolektive deti, z ktorych malo kazdé zdravotny hendikep. Zlom priSiel aZ v siedmom ro¢niku, ked’ Skola
prijala do tried aj ziakov bez zdravotného postihnutia. V roku 1993 to bolo nieco unikatne. V tej Skole sme
boli majoritna spolo¢nost’” a smerom k nam prichadzali zdravé deti. Bolo to izasné pre nas aj pre nich.

Pamétam si, ako sme vtedy pookriali a zacali sme sa navzadjom spoznavat’.
Fungovalo to?

Ano. Najprv medzi nas prichadzali hlavne deti zamestnancov §koly alebo ich znamych, ale postupne sa to

zacCalo rozrastat’. Na strednej uz polovicu triedy tvorili zdravé deti a polovicu deti s hendikepom.
Ako sa s vasou diagnézou vyrovnali rodicia?

Moj biologicky otec sa s mamou rozviedol, do urcitej miery zavazil aj fakt, ze mali dieta so zdravotnym
postihnutim. Jednoducho to nezvladol a mama zostala na vSetko sama. V tom c¢ase naozaj nebolo I'ahké
postarat’ sa o dieta so zdravotnym hendikepom, nebolo vel'a foriem podpory rodicov takych deti. Mama si
neskor nasla nového partnera, ktory jej dokazal pomdct a postupne prevzal aj rolu otca. Mam aj sestru, ktora

je uplne zdrava — nezdedila tato diagndzu.



Nikdy ste sa netrapili otazkou, preco ste ju zdedili prave vy?

V puberte som mala obdobie, ked’ som sa nad tym zamyslala, vtedy som intenzivne riesila aj otcov odchod.
Na rozdiel od inych deti som nemala ako zo seba dostat’ energiu. Kym ony mohli behat’, skakat’ a aj vd’aka
tomu sa mohli jednoduchsie vyrovnat’ so svojimi pocitmi, ja som to nemohla. Bolo to vel'mi tazké aj pre
moju mamu. Ked’ sme sa niekedy pohadali, najjednoduchsie by bolo buchnit’ dverami a na chvil'u odist,
lenze Co robit’, ked’ to nedokazete? Musite sediet’ v tej iste] izbe a eSte aj byt neustale odkdzana na maminu
starostlivost’. Mali sme naozaj tazké obdobie, no vSetko sa zmenilo k lepSiemu, ked’ som sa osamostatnila —

vel'a veci sa tym vyrieSilo. A teraz mame krasny a vyrovnany vztah.
Bolo pre vas s vasim hendikepom naro¢né vysStudovat’ vysoki skolu?

Podl'a mia to nie je ni¢ mimoriadne. Clovek so zdravotnym postihnutim dokaze vysoku $kolu vystudovat’,
pokial’ ma zabezpecené podporné nastroje. Ja som Skolu vystudovala popri zamestnani, v tom ¢ase som uz
mala samostatné byvanie aj dostatok podpory od partnera, ktory mi vel'mi pomahal. Mohla som sa takisto
spolahnit’ na pomoc osobnych asistentov a asistentiek. Keby S§tat neposkytoval penazny prispevok na

osobnu asistenciu, asi by som ani nevystudovala.
Ma na tento prispevok narok kazdy ¢lovek s podobnou diagnézou?

Nema nan priamo pravny narok, no kazdy ¢€lovek so zdravotnym postihnutim mdze poZiadat' o penazny
prispevok na osobnu asistenciu. To, ¢1 mu bude priznany a Vv akej vySke, zavisi od jeho zdravotnych
obmedzeni, konkrétnej diagnézy aj od toho, aké st socidlne dosledky jeho postihnutia. To znamend, Ze
vyska prispevku je individudlna, pretoze kazdy ¢lovek potrebuje iny rozsah pomoci a ma iné potreby. Niekto

ma viac vol'nocasovych aktivit, iny chodi do §koly, do prace alebo vedie svoju domacnost’.

Pracujete ako socialna poradkyina v Organizacii muskularnych dystrofikov. Je pre vasich klientov

prijatel’nejSie, ked’ im radi ¢lovek, ktory tieZ sedi na voziku?

Myslim si, ze pre I'udi so zdravotnym postihnutim je ovela lepSie a doveryhodnejSie, ked’ im poradenstvo
poskytuje niekto, kto je v podobnej situacii ako oni. Mozno by bolo dobré zohladnit’ to napriklad aj na
uradoch prace ¢i v d’al§ich inStituciach, ktoré poskytujii poradenstvo zdravotne postihnutym. No vzdy to
zavisi hlavne od T'udi, ktori tam pracuju, a od ich osobnej angazovanosti. Prave t4 im podl'a mna najviac

chyba.
Maoéze osobného asistenta robit’ ktokolPvek?

Staci, aby ten ¢lovek bol plnolety a sposobily na pravne tkony. To st dve zadkladné poziadavky. Méze to

byt zamestnany ¢lovek, Student, dochodca, zivnostnik, ¢ize v podstate kazdy, kto tito pracu robit’ chce.



Finan¢ne to nie je prave lukrativna praca. Odmena za hodinu osobnej asistencie je aktudlne 3,82 €
a donedavna bola tato suma eSte nizsia. Predtym bol prispevok len 2,78 €, zvySenie prislo po novele zékona
vjuali 2018. A hoci sme odvtedy zaznamenali trochu va¢Si zaujem o osobnu asistenciu, v nasej agentlre
neustale hl'addme novych osobnych asistentov a asistentky. Mnohi prichddzaju, no mnohi aj odchadzaju.

Niektori tito ¢innost’ vysktsaju a zotrvaji pri nej roky. No asistentov stale nie je dost’.
Ked’ v praci sledujete osudy I'udi s podobnou diagnézou ako ta vasa, ¢o im podPa vas najviac chyba?

Casto su to l'udia, ktori v dosledku svojho zdravotného postihnutia Zijii na hranici chudoby. Mnohi Ziji len
z invalidnych dochodkov. Viete si predstavit’, ze niektori musia vyzit' len z 270 eur mesacne? Zamestnat’ sa
je pre nich vel'mi naro¢né, pretoze pozicii, ktoré by boli vhodné pre I'udi s tazkym zdravotnym postihnutim,
je velmi malo. Zamestnavatelia navySe nemaju bezbariérové priestory a clovek, ktory ma zavazné
postihnutie, potrebuje v praci aj pomoc osobného asistenta. Okrem toho, aby mohol dochadzat’ do
zamestnania, potrebuje vhodné kompenzaéné pomocky — musia byt kvalitné, ¢o najviac nastavite'né
a individualne vyrobené. Kompletne vybaveny elektricky vozik, ktory ma vSetko potrebné pri tejto
diagndze, stoji okolo 9-tisic eur. Zdravotna poistoviia z toho hradi 3 799 eur, zvySok si musi ten ¢lovek
doplatit’ sam. Zvladnut’ to z invalidného déchodku je naozaj nemozné. Aj preto je také mnozstvo roznych

verejnych zbierok, kde I'udia prispievaju prave na tieto drahé¢ pomocky.

Je to zac¢arovany kruh. Na jednej strane $tat chce, aby ste boli aktivni a zapéjali sa do pracovného procesu —
vtedy mate narok aj na niektoré kompenzacie. No zaroven vas nepodpori v plnej miere a nepoméze vam

V tom, aby ste sa dokazali aktivne zapojit.

ZlepSsila sa za posledné roky aspon bezbariérovost’?

(24

Vo viacsich mestach ano, no v menSich skor nie. Dokonca s aj inStitacie, ktoré zdsady bezbariérovosti
vobec nedodrziavaju. Ak si odmyslime obchodné centrd, je vel'mi tazké najst’ v meste bezbariérovi toaletu.
V zahrani¢i je to uz uplny Standard. No musim povedat’, Ze sa ndm vel'mi dobre komunikuje s magistratom
hlavného mesta, citime z ich strany vol'u zlepSit’ tuto situdciu. V Bratislave uz tie zmeny aj vidno. Je tu viac

bezbariérovych ciest a ndjazdov na obrubniky, takisto je posun vo verejnej doprave.
Citite aj zo strany verejnosti vicSiu toleranciu?

Urcite je to lepsie, aj ked predsudky tu eSte stadle su. Lenze predsudky su v nasej spolo¢nosti nielen voci
I'ud’om so zdravotnym postihnutim, ale aj voc¢i inym menSindm. No myslim si, ze sme na dobrej ceste. Ked’
dnes idem s kamaratmi do mesta na vecerné pivo, mam z toho celkom iny pocit ako pred takymi dvadsiatimi
rokmi. Je tu posun Kk lepSiemu, ale stale musime na sebe pracovat. A myslim tych vSetkych, teda aj nas, I'udi
so zdravotnym postihnutim, ktori tiez méavaji predsudky. Treba sa ucit’ prijimat’ inakost’, ucit’ sa tolerovat’

inych, a to je naro¢ny proces.
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Aj napriek svojmu tazkému telesnému postihnutiu ste vel’mi aktivna, cestujete, chodite na tury do

hor. Pomaha vam v tom partner?

Ano, mdj partner nema Ziadne zdravotné postihnutie. Museli sme sa naudit’ spolu fungovat’ tak, aby boli
zabezpeCené nielen moje zaujmy, konic¢ky a potreby, ale aj tie jeho. A ked’ze je nadSeny bezec, nasli sme
spdsob, ako mdzeme behavat’ spolu. Kupili sme si detsky bezecky kocik, ktory nam kamarat trochu upravil
na moju mieru. Ked’Ze vazim len 29 kil, v pohode sa zmestim aj do detského kocika. Vdaka tomu moZeme

behavat’ spolu a mame tak spolo¢ny konicek.

Su také ,,zmieSané“ pary skor vynimkou, alebo je to bezné, Ze ¢lovek so zdravotnym postihnutim ma

zdravého partnera ¢i partnerku?

Myslim si, Ze takych parov je dost. No ja sa nad tym takto nezamyslam, vlastne si to vdcSinou ani
neuvedomujem. Jednoducho vidim l'udi, ktori st spolu, maja sa radi a ani mi nenapadne, ¢i ten ¢lovek ma
zdravotny hendikep alebo nie. Vel'a I'udi so zdravotnym postihnutim Zije v partnerskom alebo v manzelskom
zvizku, maju deti. To je tiez jeden z mytov — ked’ l'udia stretnti Zzenu na voziku, automaticky si myslia, ze

nemdze byt matkou. Mnohé z nich vSak mézu mat’ deti aj ich maju.
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Vy deti nemate?

Ja deti mat’ nemdézem. Pri svoje diagnéze by som to fyzicky nezvladla. S partnerom sme to zhodnotili
arozhodli sme sa, Ze touto cestou nepdjdeme. Ani cestou adopcie. Vnimam to tak, ze nie kazda Zena musi
mat’ dieta. MoZno som z tohto pohl'adu mala egoistka, no s partnerom sme si uvedomili, ze nam staci, ked’
sme spolu my dvaja. Stali sme sa v8ak krstnymi rodi¢mi, takZze mame malé krstniatko, ktorému sa snazime

venovat’.

Spinidlna svalova atrofia patri medzi nervovosvalové ochorenia, je neliefite’na a vel’mi progresivna.

RozmysPate nad svojou budicnost'ou? Nemate z nej obavy?

Dnes uZ na spindlnu atrofiu existuje liek, od minulého roka je dokonca aj na slovenskom trhu. Momentalne
je podévany iba detom a za urcitych podmienok ho hradi zdravotna poistoviia. Ma dobré vysledky, dokaze
vyrazne spomalit’ napredovanie ochorenia. TeSim sa, ze aj farmaceuticky vyvoj ide vel'mi rychlo dopredu,
a verim, ze tych liekov bude postupne viac. Pred tridsiatimi rokmi by mi urcite ani nenapadlo, Ze sa toho raz

dozijem.

Donedavna som zila v nastaveni, Ze je to vel'mi tazké, progresivne a nelieCitel'né ochorenie. No teraz viem,

Ze tato diagndza uz je lie€itel'na, a je to pre mina obrovska zmena, takmer ako sci-fi.

Aktuilne je v kinach dokument Dobra smrt o Britke Janette Butlinovej, ktora trpela svalovou

dystrofiou a rozhodla sa pre dobrovolnu, lekarom asistovanii smrt’. Co si myslite o jej rozhodnuti?

Podl'a mna je to v prvom rade kazdého osobna vec a my ostatni neméme pravo sudit’ rozhodnutie iného
¢loveka. Viem, ze ten dokument vyvolal vinu nevéle. Mnohi nedokézu pochopit’, ako moze niekto povedat’,
ze chce podstupit’ eutandziu. No ja jej rozhodnutie do urcitej miery chapem. Rozumiem tomu, Ze to niekto

moze takto citit’ a rozhodne sa ist’ touto cestou. No myslim si, Ze je to hlavne kazdého osobny sikromny boj.

Ja sama momentalne nie som v takom $tadiu, aby som o tom musela premyslat. Viem, Ze moja diagndza je
vel'mi progresivna, a sama pocitujem, Ze sa moj stav za poslednych 10 rokov vyrazne zmenil. Ked’ sme sa
S partnerom spoznali, bola som eSte omnoho samostatnejSia, mala som menej zdravotnych t'azkosti. No eSte
stale nie som V Stadiu, aby som premyslala nad nie¢im takym. A ked’ raz budem, budem to riesit’ hlavne

sama so sebou a myslim si, Ze by l'udia mali reSpektovat’ to, ako sa rozhodnem.
Z ¢oho mate v Zivote radost’?

Zboznujem operu, divadlo, som fanuSicka zero waste a nadSena kulinarka. Hoci sa viem len minimalne
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pohnut’ a sama si nedokdzem ani umyt zuby, vel'mi rada travim ¢as v kuchyni a varim. Samozrejme, za

pomoci asistentiek, ktoré manazujem, ¢o a ako maju varit. Napriek tomu, aki mam diagnézu, som so

svojim zivotom Uplne spokojna. Mozno aj preto, ze som stale takd vytazend. Niekedy sa nezastavim cely



deni a veCer uz len padnem do postele. Cudia si asi vedia len tazko predstavit, ako moze Zena na voziku

zvladat’ starostlivost’ o seba, pracu, rodinu, domdacnost’, ale ide to.

Pri vareni by vam uZ tiez mohla pomdct’ moderna technika. Nebudu namiesto nas v budicnosti varit’

roboty?

Je to mozné, ale mne by urcite chybal I'udsky kontakt. A som rada, ked” mézem pozitivnym sposobom

vplyvat’ na inych I'udi. Aj moje asistentky hovoria, Ze sa pri mne konecne naucia varit’.

Mam tiez radost, ked sa mi podari niekoho pozitivne nasmerovat, aj ¢o sa tyka zaujmu o dianie
Vv spolo¢nosti, nakopnut’ ho k aktivnemu obcianstvu. Podl'a mna je ddlezité, aby aj I'udia so zdravotnym
postihnutim boli aktivne zapojeni do spolo¢nosti a zaujimali sa o politiku. V poslednom ¢ase sme svedkami
vel'kej demagogie, do popredia sa dostavaji rozne konSpiracné teorie a, zial, tento vplyv neobchadza ani
Pudi s postihnutim. Snazim sa ich aj v tomto smere informovat, vysvetlovat’ veci a nendsilnou formou

ovplyviovat’.

Minuly rok som mozno len raz alebo dvakrat chybala na protestoch na namestiach. Lebo aj mia sa to tyka.
To, ze som na voziku a madm zdravotny problém, eSte neznamend, ze nemédzem vyjadrit’ svoj obc¢iansky
postoj. Myslim si totiZ, Ze to, kam smeruje nasa spolo¢nost’, sa tyka uplne vSetkych, bez ohl'adu na to, ¢i je

Clovek zdravy alebo ma zdravotny hendikep.
Co st nervovosvalové ochorenia

Ide o velku skupinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov a periférnych nervov. Zahfnaji niekol'ko
desiatok Specifickych ochoreni: okrem svalovych dystrofii napriklad spinalne svalové atrofie, ochorenie
Charcot — Marie — Tooth, amyotroficku lateralnu skler6zu, metabolické myopatie a mnohé dalsie. Ich
spolo¢nym priznakom je postupny vyvoj slabosti svalov, Casto sprevadzany zmenSovanim ich objemu.
Odlisuju sa rychlost'ou, ktorou sa ochorenie zhorsuje, a vekom néstupu pridruZzenych komplikacii. Odhaduje
sa, ze na Slovensku zZije celkovo 5 000 T'udi s nejakou formou nervovosvalového ochorenia. Napriek

pokroku v medicine neexistuje liek, ktorym by bolo mozné tieto ochorenia vyliecit'.
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