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Bez dvoch percent z dani by sme
museli o peniaze pre dcéru lIudi
prosit. Ak bude opit hrozit zmena,
pojdeme do ulic

IVETA TANOCZKA

Alica Palickova Antasova s dcérou Zojkou. Foto — archiv A. P. A.



Cast prvého trimestra svojho vytuZeného tehotenstva musela Alica Pali¢kova
AntaSova prelezat v nemocnici. Pocas toho druhého si ¢akanie na dcérku Zoju

zacCala konecne uzivat.

,ESte v 28. tyZdni tehotenstva bolo vSetko uplne v poriadku. Dva tyZdne nato sa
zrazu na ultrazvuku ukazala v dcérinom mozgu velka ¢ierna diera. Bol to uplny

Sok," hovori. V Zojinej lavej hemisfére narastla cysta.

Po pdérode jej dcéru neukazali a nik jej priamo ni¢ nepovedal. ,Prvé, ¢o som
pocula po prebrati sa z narkozy, bol vypocet diagnoz, ktoré doktorka diktovala
sestricke. S manzelom sme vedeli o dcérinom poskodeni mozguy, ale nic viac.
Zrazu som pocula o stigmatizacii tvare, razStepe podnebia, razstepe pery,

zrastenych prstekoch,” spomina Alica Palickova AntaSova.

NAPUNK [

Presnu diagnézu lekari Zoji stanovili, aZ ked mala jeden rok. Dovtedy uZ dieta

absolvovalo dve operacie mozgu a hodiny naro¢nych terapii.

Rehabilitacie, terapie a Specidlne pomocky pre dnes uz dvanastro¢nu Zoju jej



mohli rodi¢ia dopriat len s pomocou firiem a Iudji, ktori ich ob¢ianskemu

zdruZeniu poslali svoje dve percenta z dani.

Alica Palickova AntaSova hovori, Ze spoliehat sa na nas socidlny a zdravotny
systém je pre rodiny, ako je td ich, zbytocné. Systém podla nej jednoducho
nefunguje. , Ak by takdato zmena niekedy presla a zrusia moZnost erpat dve
percenta, pdjdeme aj do ulic. UZ sme sa o tom bavili s viacerymi rodinami. Ndas
je totiZ velmi lahko drzat v Sachu, pretoZe ist s nasSimi detmi do ulic je velmi
tazkeé!

Alica Pali¢kova Antasova v rozhovore hovori aj o tom:

e preco ju pred porodom dcéry lekar posielal za ministrom zdravotnictva;

e akoju s dcérou v nemocnici davali ,na samotku” namiesto hladania
pricin jej placuy;

e Ze jej dcéra by bez podpory z dvoch percent z dani moZzno nikdy
nechodila;

e Co ju presvedcilo, Ze inkluzia na Skolach nefunguje;

e Ze napriek raritnému ochoreniu svojho dietata nestoji o Iatost ani
o obdiv;

e preco rodicia znevyhodnenych deti zvac¢sa ziju v izolacii.

Ako ste sa citili poéas tehotenstva s vasou dcérou Zojou?
Bolo to moje prvé a aj vytuZené tehotenstvo, o dieta sme sa dlhSie snazili.
Hned na zaciatku druhého mesiaca tehotenstva prisli prvé komplikacie. Zacala

som krvacat a skoncila som v nemocnici. Druhy trimester bol uplne skvely a fakt

som si ho uzivala. VSetci sme sa vyteSovali aj napriek tomu, Ze vo vysledkoch



vyslo u dietata vysSie riziko na vyskyt Downovho syndrému. Potom som vSak
bola na amniocentéze (odber plodovej vody na vykonanie genetickej diagnostiky —

pozn. red.) a vysledky z nej boli v podstate v poriadku.

Takto sme si celkom fajn naZivali aZ do 30. tyZdna tehotenstva. Vtedy sa zrazu
na ultrazvuku ukazala v dcérinom mozgu velka ¢ierna diera. Bol to uplny Sok.
V lavej hemisfére bola obrovska cysta, ktora tam podla gynekoléga predtym

vObec nebola. Lekari s tym nemali skoro Ziadne skusenosti.

Hned sme zacali lietat po lekaroch a po ultrazvukoch. Mj pérod bol planovany
v Bratislave. Bol rok 2011, prisiel do toho Strajk lekarov, takZe sme celé dva
mesiace pred poérodom riesili, kde vlastne budem rodit, pretoZe skoro vsetky
nemocnice na celom Slovensku avizovali, Ze lekari k 1. decembru koncia. Boli
sme totalne vydeseni, pretoZe sme vedeli, Ze ak bude mat Zojka po narodeni
akutny problém, nebude ju mat kto operovat. Na Kramaroch dali vtedy vypovede

vSetci detski anestéziologovia.

Nebolo to teda len o tom, Ze sme vedeli, Ze dieta nebude po narodeni v poriadku
a ma vazne poskodenie mozgu. Ale eSte sme sa aj bali, Ze sa o dcéru nebude mat

kto postarat, pripadne Ze nebudem mat ani kde porodit. Bolo to Sialené obdobie.

Ako to nakoniec dopadlo? Kde ste rodili?

Na ultrazvuky som po tom, ako Zojke nasli cystu v mozgu a neskdr aj dalsie
poskodenia, chodila na bratislavské Kramare, pretoze sa tam vyvojovym chybam
mozgu venoval jeden gynekoldg. Pytala som sa ho, ¢o mam teda robit a kde mam
rodit. Na to reagoval, Ze sa mam obratit na ministra zdravotnictva. Bola som
totalne v Soku. Kladla som si otazku, ¢i to mysli vazne, Ze v mojom stave

a v takejto situdcii mam ist za ministrom zdravotnictva. Z jeho strany mi to

prislo uplne cynické.



Nakoniec mi povedal, Ze mam prist na prijem dva tyZdne pred planovanym
terminom porodu, v posledny novembrovy der, kedZe od 1. decembra sa skoncia
lekdarom vypovedné lehoty. Mala som tvrdit, Ze mam kontrakcie, aj ked som ich
nemala, aby boli povinni ma prijat. Zaroven potreboval, aby som zacala rodit do
4. decembra. Potom totiZ odchadzal na dovolenku a nemal by ma kto iny odrodit

s podobnou Specializaciou na vyvojové chyby mozgu.

Prisla som do nemocnice 30. novembra, prijali ma, ale pérod sa, samozrejme,
spontanne nezacal. Lekari z oddelenia, ktori dali vypovede, naozaj 1. decembra
nenastupili do prace, bolo to tam poloprazdne. P6rod mi nakoniec vyvolalj,
nechali ma rodit prirodzene, ale Zojka nar eSte nebola pripravena

a nepostupoval. Vytrapila som sa, kontrakcie som mala 23 hodin. Skon¢ilo sa to
akutnym cisarskym rezom, a ked Zojku vybrali, musela byt oZivovana. Celé to

bolo zlé, pérod bol strasny a po niom to bolo tiez desivé.

Vedeli ste, Ze dcéra ma posSkodenie mozgu. V akom stave bola po narodeni?

Prvé, ¢o som pocula po prebrati sa z narkozy, bol vypocet diagnoz, ktoré
doktorka diktovala sestricke. S manzelom sme vedeli o dcérinom poskodeni
mozgy, ale nic¢ viac. Zrazu som pocula o stigmatizacii tvare, razStepe podnebia,
razstepe pery, zrastenych prStekoch a dalSich veciach. Ani mi ju neukazali.
Odniesli ju a jediny, kto ju videl, bol manzel. Nikto nemal potrebu ma aspon
utesit, nie¢o mi povedat. O dcérinom zdravotnom stave mi nikto priamo ni¢

nepovedal. Z poérodnej saly ma odviezli rovno na JIS a to bolo vSetko.

Manzel mi poslal Zojkinu fotku. Aj on bol totalne v Soku, nikto s nim poriadne
nekomunikoval. Na chvilo¢ku mu ju ukazali a nechceli ho potom pustit ani na
novorodenecké, pretoZe nebola v akitnom ohrozeni Zivota, aj ked tam mohol byt
s niou pokojne cely ¢as. Zojku tam nechali iplne samu. Mne ju priniesli ukazat

aZ po Strnastich hodinach. Dovtedy som mala v hlave vSetky diagnozy, ktoré som



pocula doktorku diktovat sestre. Bolo to hrozné.

Nenosili mi ju ani na dojCenie, ani ked ma previezli na izbu. Pritom mohla
a mala byt dojcen3, ale to som sa dozvedela aZ ovela neskor, ked som si sama

Studovala literaturu o razstepe podnebia.

Zojku ste videli po prvy raz na fotke od manzela. Aké pocity ste prezivali

pri pohlade na jej tvar, ktora bola ina ako u viéSiny novorodencov?

Pohlad na fotku nebol eSte Sokujuci. Ovela naroc¢nejsie to bolo, ked mi ju doniesli
nazivo. Ona sice nemala otvoreny razstep, ale jej tvaricka bola velmi odliSna od
zdravych deti. Mala milie, drobné vyrazky po celej tvari, na jazyku vyrastky, uska
mala zdeformované, vlasky ako drétiky, netypicky tvar o¢i, nosa... Nebola to
taka ta Gprimnd, ¢ista radost pri narodeni dietata. Proste by som klamala, keby

som to tvrdila. Bol to jednoducho Sok.

Nevedela som, ¢o s niou mam robit. Bolo mi do placu, dojéenie nenabehlo
a mlieko som si odsavala. Na izbu mi ju vobec nenosili ako ostatné deti, chodila
som za fiou hned po sekcii, ani to som s rilou nemohla byt nonstop, sedela som

pri nej tak polhodinku, spievala som jej a skoro stale plakala.

Ako pokracovala Zojkina diagnostika a liecba?

Z novorodeneckého ju po troch drioch previezli do detskej fakultnej nemocnice.
Ja som bola po cisarskom reze a so zapalom mocového mechura, ale vypytala
som sa z nemocnice skor, aby som mohla ist za riou. Bola som ubytovana na izbe
matiek a chodila som za niou na oddelenie patologickych novorodencov kazdé tri

hodiny na kfmenie.

Tam som mala straSna smolu na jednu zdravotnu sestru, ktora bola moj



najdolezitejsi kontakt, pretoze mala Zojku na starosti. Ona nam tam urobila
peklo. Zakazala mi Zojku dojcit, lebo by to vraj trvalo strasne dlho, dieta by sa
vycerpalo a nedostalo by do seba dostatok mlieka. Naucila ju na flasu s cumlom,
do ktorého spravila obrovsku dierku, aby to do malej rychlo tieklo. Kric¢ala nielen
na mra, ale aj na predcasniatka v inkubatoroch, ktoré tam museli byt bez mam,
privazovala im plienkou cumlik, aby neplakali. Bolo to Sialené a velmi ma mrzi,
Ze som vtedy eSte nemala dost sily zabojovat za Zojku ani za tie ostatné deti.

V depresiach som tam plakala kazdy denl. Zojka plakala tiez.

V nemocnici videli, v akom psychickom stave ste boli ako matka, ktorej sa
narodilo dieta s poskodenim mozgu. Pontikli vam psychologicku pomoc

alebo nejaka formu podpory?

Nie, naopak, skor ma zhadzovali.

Po dvoch tyzdiioch Zojku pustili domov z nemocnice. Zlepsil sa doma jej aj

vas stav?

Doma sme boli dost kratko, lebo Zojka si z oddelenia patologickych
novorodencov odniesla zlatého stafylokoka. Z tohto dévodu sme zakratko
skonéili opat v nemocnici na detskom oddeleni v Poprade, nasledne

v Liptovskom Mikulasi. Zojka vSade neustale plakala, musela mat obrovskeé

bolesti, ale nik jej plac¢ nebral aZ tak vazne.

Ako ste sa vyrovnavali s bolestou a neutichajiicim pla¢om svojho dietata?

Ked som bola so Zojkou v nemocnici, nevedela som, ¢o viac by som mohla
spravit, boli sme predsa medzi odbornikmi. RieSila som to uz v ztifalstve tak, Ze
som mala slichadld na uSiach, pustala som si hudbu a nonstop som s dcérou na

rukach tancovala. Tam nas dali ,,na samotku’, aby Zojka placom nerusila



ostatnych pacientov. Bolo to extrémne vycerpavajuce.

Doma sme sa striedali s manzelom a vela nam chodila pomahat aj moja mama.
Zojku stale niekto nosil na rukach. Na Silvestra som volala na neurolégiu s tym,
Ze dieta uz 22 hodin nespi a stale place. Neurolog sa ma opytal, ¢i si myslim, Ze
cysta v hlave narastie zo dnia na den. Akurat, Ze narastla. UzZ to bolo aj fyzicky

vidno, ako sa jej hlavicka zvacsuje.

Kedy lekari stanovili presnu diagnézu a pric¢inu Zojinych bolesti?

Od zaciatku bolo zjavné, Ze lekari sami nevedia, pretoZe sa s nie¢im podobnym
eSte nestretli. Najskor jej urcili iny raritny syndrém, ktory sa neda otestovat.
Neexistuju nan testy. Ked sme prisli na neurologiu, lekar mi polozil otazku: ,A
tie cysty v mozgu, tie suvisia s tym syndromom?” Ani si len nenastudoval, o ¢om
ten stanoveny syndrom je. Ja ako rodi¢ som si stihla za dva tyzdne vygooglit, Ze
sucastou syndrému su cysty v mozgu, na oblickach a mo6Zu sa tvorit aj v dalSich

organoch. TakZe toto bola jedna z prvych reakcil.

Na neurologii sme boli dva tyzdne. Zojka uz projektilovo vracala, ¢o je priznak
silného tlaku v hlave. Ale chirurgom a neurolégom jej stav stale neprisiel ako
dostatocne akutny a poslali nas na gastro. Na gastre mi bolo povedané, Ze som

hystericka. Zhadzovali ma a znevazovali moje nazory.

Nakoniec sa Zojka dockala prvej operacie, ked jej spriechodnili zvacSujuce sa
cysty, aby mozgovomieSny mok - likvor mohol volne cirkulovat,

a neposkodzoval tlakom okolité mozgové tkanivo. Par dni nato vSak Zojke
praskla mozgova blana v mieste stehov a likvor jej zacal postupne vytekat von,

presakovat cez obvazy.

Neurochirurgovia sa teda rozhodli, Ze to Zojke idu operovat, a nechali ju nala¢no



od rana do piatej poobede. Poobede uZz bola letargicka a totalne apaticka nielen
od hladuy, ale aj od znizeného tlaku v mozgu. O piatej poobede chirurgovia
zahlasili, Ze uZ je neskoro a operdaciu rusia. Nato sme sa uz nastvali a manzel
iSiel za nimi s tym, Ze toto azda nemyslia vazne, Ze mame to isté na druhy den
absolvovat znova a najma Ze Zojka je v zafalom stave. Tak do papierov napisalj,
Ze operacia je urgovand na zaklade staznosti otca dietata. Operovali ju eSte v ten

v

den.

Ako operacia dopadla?

S manzelom sme cely ¢as ¢akali pred operackou. Neodisli sme odtial ani na
sekundu. Operdcia sa natiahla, sedeli sme tam hodiny, premyslali nad tym, ¢i sa
nieco nepokazilo, ¢i nezacala krvacat do mozgu, ¢i prave neumiera na

operacnom stole. Boli sme v totalnom strese.

Ked chirurg vysiel, prvé ¢o nam povedal, bolo, preco sme eSte stale tam, Ze sme
mali ist radSej na pizzu. A zacal nam rozpravat o tom, kde je dobra pizzeria. Toto
povedal ako prvé po operacii mozgu nasho dietata. Do istej miery chapem, Ze
cynizmus je zrejme pre mnohych lekdrov ich vlastnou obrannou reakciou, ale

viem si predstavit, Ze citlivejsich rodicov by to mohlo zloZit.

Cysta zaberala celd lavi hemisféru, ¢iZe Zojka lava ¢ast mozgu vlastne skoro
vObec nemala. Preto sa cysta nedala vybrat, iSlo o jej spriechodnenie, aby mohol
prudit likvor. Okrem toho ma Zojka aj iné neoperovatelné poskodenia mozgu.

V prvom roku Zivota absolvovala dokopy tri operacie mozgu.



Zojka v nemocnici. Foto - archiv A. P. A.




Kedy lekari Zojke stanovili spravnu diagnozu, teda Orofaciodigital
syndrom typ L. (OFD 1.)?

KedZe sa nam povodne stanovena Zojkina diagnoza nepozdavala, nesedela uplne
na jej symptomy, skusali sme zistovat informacie sami. Najprv cez mdjho
bratranca lekara a potom cez kamaratku, ktora ma brata pediatra v Nemecku.
Poslali sme mu Zojkine lekarske nalezy a on ich nasledne konzultoval s dalSim
odbornikom. Ked nam poslal nazov diagnozy, s manzelom sme si to nastudovali

s tym, Ze Zojka ma vsetky znaky syndromu, ktory jej stanovil.

Na pravidelnej kontrole v genetickej ambulancii v Bratislave sme sa na rovinu
spytali, ¢i by Zojka nemohla mat Orofaciodigital syndrém typ L. Pani doktorka sa
na to pozrela a povedala, Ze mohla. Tento syndrom sa da testovat, tak ho

otestovali a vyslo, Ze je to ono. Vtedy mala Zojka asi rok.

Ako sa syndrom OFD I. prejavuje?

Je typicky vznikom cyst a zasahuje vSetky Struktury v tele. Zojka ma cysty

a poskodenia v mozgu a v oblickdch, syndrom zasahuje usi, tvar, vlasy, ruky,
nohy a ich Struktury ako prsty a chrupavky. Prejavuje sa napriklad
zdeformovanymi uSkami, zrastenymi a deformovanymi prStekmi na nohdach
a rukach, razStepom podnebia a spodnej pery, problémami so zubami

a s chybajucimi zubami, ktoré vébec nie st nasadené. Zdeformované byva celé
vnutro ust, dieta moZe mat vyrastky na jazyku, ktory moéZe byt tieZ rozne

deformovany.

No uplne najtypickejsie su polycystické oblicky. Tie maju vSetky deti s tymto
syndrémom. Je to vyslovene progresivne ochorenie, ktoré sa konci
transplantaciou obliciek. Je len otazkou ¢asu kedy. Mozog nemusi byt

postihnuty, ale Zojka mala smolu, Ze to u nej zasiahlo aj mozog. Cysty ¢i fibroza



moZu postihnut aj pankreas, pecen alebo vajecniky. U Zojky sa na tychto
organoch zatial neobjavili a velmi difame, Ze sa ani neobjavia. Zojka ma4 aj

epilepsiu.

Zojka je prva na Slovensku, ktora sa narodila s Orofaciodigital syndromom
typu L. Ako sa vam podarilo dostat sa k informaciam o tejto diagnoze, ked

s nou slovenski lekari nemali Ziadne praktické skusenosti?

Hned ako sa Zojka narodila, sme s manZelom zacali sami hladat informacie.
Mali sme prave za sebou negativne skusenosti so slovenskym zdravotnictvom,
takZe sme sa nan nechceli spoliehat. Cez socidlne siete som sa napojila na rézne
medzinarodné organizicie v Anglicku, Amerike, Polsku, v Cechich. SnaZili sme
sa najst niekoho, kto ten syndrom ma. Aj prvy syndrom, ktory nam spociatku

chybne stanovili, aj druhy, ktory v skuto¢nosti Zojka ma. Nenasli sme nikoho.

V Anglicku sidli medzinarodna organizacia, ktora zdruzuje pacientov

s Ektodermalnou dysplaziou, ¢o je subor syndromov, do ktorého patri aj ten
Zojkin OFD 1. Ani tam sme nikoho nenasli. AZ par rokov po nas sa na Slovensku
narodilo druhé dievcatko s rovnakym syndromom, ako ma Zojka. Je to bizarné,
ze sa v jednej malickej krajine narodia dve deti s tou istou raritnou diagnozou.

Prevalencia je jedno dieta s diagnézou OFD I. na 50- aZ 250-tisic zdravych deti.

Pocas prvych mesiacov Zivota musela Zoja podstupit viaceré operacie,
niekolko narkéz a aj naroéné terapeutické cvi¢enia. Co bolo pre vis obe

najtazsie?

Asi je rozdiel, ¢o bolo naroc¢nejsie pre nu a ¢o pre nas. Pri operaciach mozgu bolo
velmi vysokeé riziko, Ze dopadnu extrémne zle. Z toho sme boli velmi
vystresovani, no na druhej strane po nich prisla ulava, najma po druhej operacii

v deviatom mesiaci. Po nej bolo vidno, Ze nabehol progres vo vyvoji. Ja som



najhorsie prezivala operaciu razstepu.
Cim bola operacia razstepu pre vas tazsia ako operacie mozgu?

Po operacii mala Zojka prisity jazyk. Nevedela som, Ze sa to takto robi. Bol to pre
mrla Sok, ked som sa na 1fiu pozrela a jazyk mala priSity o peruy, aby si nim
nemohla chodit dozadu do rany. Ona to zistila v momente, ked sa prebrala

z narkozy. Otvorila oc¢i a bola uplne v Soku. Vtedy sme prvykrat zazili, Ze naozaj

trpela, pretoZe si uZ uvedomovala samu seba a nevedela pochopit, ¢o sa deje.

Vtedy, po tejto operacii, sa mi po prvykrat stalo, Ze som sa zrutila. Ale Zojka je
uzasna, Stastna povaha, ktora dokdze velmi rychlo nabehnut na to dobré, ¢o sa
deje. Odmalicka velmi rada jedla, a ked na piaty den po operacii zbadala plastova
lyZi¢ku, jej modré o¢i sa aZ euforicky rozziarili radostou, Ze sa ide jest. Uplne
zabudla na vSetko, ¢o bolo, na vSetky bolesti a prejavila obrovska radost zo

Zivota.

Povedali ste, Ze v nemocniciach vam psychologickt pomoc napriek

narocnej situacii neponukli. Vyhladali ste ju sama?
Premyslam, kedy som to vlastne zacala riesit.

Prvé roky nebol ¢as vObec na ni¢, s manzelom sme fungovali ako stroje.
Psychicky na tom ani jeden z nas nebol velmi dobre, ale vtedy sa proste riesila

len Zojka.

Nepamatam si, kedy presne som vyhladala psychologicku, no Zojka vtedy uz
bola vacsia. Chvilku som chodila na terapiu, bolo to nejaky ¢as lepSie, no
depresie sa vratili, ked som bola tehotna so synom. V tehotenstve sa mi zacalo

vracat vSetko, ¢o sme zaZili zo Zojkou. Vratila sa bolest, problémy, boje so



systémom, porodné a poporodné traumy, smutok, obrazy, ako Zojka bola sama
v postielke v nemocnici, vSetky zlé spomienky, ktoré som v sebe len potlacila...
Vtedy som zacala opat chodit k psychologicke, lebo mi bolo hrozne Itto, Ze to

zasahuje aj Jurka.

Po druhom porode depresia nejaky ¢as eSte pretrvavala, kym som sa konecne
neupokojila, Ze Jurko je naozaj zdravy, Ze sa nemusim v kuse bat. No vyhladat

psychologickd pomoc pre mna tiez nebolo lahké.
Nakolko operacie zlepsili Zojkin Zivot a zastabilizovali jej zdravotny stav?

Operacie mozgu boli akutne. Bez uvolnenia tlaku v hlave by sa jej mozog mohol

vyznamne poskodit. CiZe to boli Zivot zachrariujtce operacie.

Pokial ide o razstep podnebia, vdaka operacii nastal v Zojkinom Zivote vyrazny
posun k lepsiemu. Dovtedy jej vSetky prikrmy vytekali nosom a vznikali tam
Casteé infekty. Preto bola velka ulava, ked sa jej to konecne zatvorilo. Ale
predpokladalo sa, Ze operacia bude mat vplyv aj na zlepSenie redi a jej
zrozumitelnost, ¢o Zial, nemala. Naopak, chirurgova prognéza po operacii nebola
velmi dobrq, pretoZe Zojkine tkaniva v ustach su v porovnani so zdravymi
neplnohodnotné. Nebolo teda ani jasné, ¢i bude vediet makké podnebie spravne

pouzivat a nauci sa rozpravat.

No zasadné pre Zojkin vyvin boli terapie. Napriklad bez cvi¢enia Bobathovou
metodou by sa Zojka nepostavila na nohy. Neurolégovia, neurochirurgovia,
fyzioterapeutky, nikto z nich nevidel Zojkinu buduicnost velmi ruzovo. Velmi

opatrne sa vyjadrovali, ¢i vobec bude chodit.

Vdaka terapidm najprv zacala Stvornozkovat, uz to bol tispech. A ked sa postavila

na nohy a postupne zacala bezkat tym svojskym Stylom, bol to pre nds zazrak.



Vsetko vdaka cviceniu, bez neho by to absolutne neslo. Neviem si napriklad
predstavit, Ze by sa dieta ako Zojka narodilo rodine z marginalizovanej
komunity, ktord by si nevedela vyhladat informacie. K terapidm by sa u nas

jednoducho nedostali a dieta by zostalo leZiace.

ESte pred narodenim dcéry ste si s manzelom vzali p6zicku na kipu
pozemku. Nakoniec ste 11ou financovali Zojinu liecbu. Naklady zhltli cela

pozicku za jediny rok, peniaze ste nasledne vracali dalsich desat.

Zhruba tritisic sa minulo na ojazdené auto, pretoze sme zostali v situdcii, Ze
som musela chodit so Zojkou po nemocniciach a lekaroch. Predtym sme mali
vZdy len jedno auto. Manzel vtedy robil v narodnom parku a nemal by sa tam
bez auta ako dostat, takZe to naSe potreboval. ZvySok penazi z p6zic¢ky zhltli
naklady na prepravu po celom Slovensku, ked sme museli dochadzat

k Specialistom, liecbu a terapie.

To je dvanasttisic len za prvy rok. Kolko z nakladov pokryvala zdravotna

poistoviia?

Velmi vela terapii nie je hradenych zo zdravotného poistenia, mnohé su

v regionoch absolutne nedostupné. Chodili sme do rehabilita¢ného zariadenia
v Dunajskej Luznej. Zojka mala sice pobyt hradeny z poistenia, ale sprievod si
vSetko plati sam - ubytovanie aj stravu a, samozrejme, cestu. Ak mate malické
dieta, ktoré kupele potrebuje, nemate na vyber, pretoZe dieta nechcete a ani

neméZete nechat samo. Sprievod je povinny.

Zariadenie v Dunajskej Luznej je zaroven jedno z mala na Slovensku, ktoré je
zamerané viac na lieCebné cvicenie, fyzioterapiu ako na vodolie¢bu. A detom, ako
je Zojka, pomaha v napredovani predovsetkym intenzivne cvienie, najma

v utlom veku. Posledné dva roky sme si preto povedali, Ze p6jdeme namiesto



kupelov radSej na dva tyZdne cvicit do sukromného centra. Bude mat sice menej
pobytu vo vode, ale finan¢ne nas to vyjde rovnako a Zojka bude viac cvicit. Sme
z Liptova, nie z Bratislavy, a v naSom regione je ovela menej moznosti na
rehabiliticie a terapie. TakZe sme zacali zvaZovat, ¢i kupele alebo sukromné

centra, a nakoniec sme presli na sukromné centra.

Suma je pre vas rovnaka, no na terapie v sikromnych centrach nemozete

dostat Ziadnu podporu od $tatu ani od zdravotnej poistovne.

Ale stavalo sa, Ze suma, ktora som musela v kupeloch zaplatit za seba ako
sprievod, bola dost vysoka a mohla som riou pokryt tyZden v stkromnom
centre. A nejde len o sumu, ide o cely systém, ktory proste nefunguje. Chapem
sukromné centrd, Ze sa nepustaju do zmluv so zdravotnymi poistovriami. Je to
pre ne jednak velmi byrokraticky naro¢né, kedZe k platbam za vykony sa
nedostanu okamZite, a navySe im poistovne urcuju rozne limity na zdravotnicke
ukony, pripadne by im niektoré terapie vobec nehradili. Mnohé z centier, ktoré
terapie poskytujy, funguju aj ako ob¢ianske zdruZenia a ¢ast nakladov vykryvaja
z 2 % zo zaplatenej dane. Na to, aby to fungovalo a aby $tat mohol zabezpecovat

terapie pacientom, by sa toto jednoducho muselo zmenit.

Do Zojkinych desiatich mesiacov sme cvicili Vojtovu metodu, ktora je velmi
efektivna, ale dieta pri nej ¢asto velmi place. Ked Zojke po operdcii mozgu praskli
stehy, definitivne sme si povedali, Ze toto pre nds nie je cesta a musime najst
nieco iné. Existuje terapia Bobath, ktora vtedy robili dve osoby na Slovensku.

Z nich jedna pracovala v kupeloch v Dunajskej Luznej. Neskor si otvorila vlastné
centrum a zacali sme chodit k nej vZdy raz za dva-tri mesiace na dvoj- aZ

trojtyzdrioveé pobyty.
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Zojka pocas terapie. Foto - archiv A. P. A.

Akq cast z liecby a terapii vam hradi zdravotna poistoviia?

Hradi Standardné vySetrenia u lekarov Specialistov, vykony ako CT, magneticka
rezonancia. Aj ked niekedy to znamenalo ¢akat viac ako pol roka na magneticku
rezonanciu v ¢ase, ked uz bolo jasné, Ze ju Zojka akutne potrebuje. U zubarov si,
samozrejme, doplacame. KedZe je Zojka v autistickom spektre, nespolupracuje
a zuby jej jednoducho nemozno vySetrovat a liecit pri vedomi. Tym, Ze je pri
vykonoch hospitalizovana na detskom oddeleni v KoSiciach, su sumy, ktoré
musime dopldcat, eSte znesitelné. Ale doplacat musime. Jednoducho preto, lebo
su to zuby a je uplne jedno, Ze vacsina problémov, ktoré so zubkami ma, je

spOsobena jej ochorenim a nie zlou hygienou.



Zaroven chodime pravidelne do centra v Kotr¢inej Lucke, kde robia kombinaciu
fyzioterapie a kanisterapie, masaZe a dalSie terapie. Aby som bola tplne
konkrétna, tam nas len terapie stoja 520 eur. K tomu treba priratat ubytovanie

a stravu na dva tyzdne plus cestu. Za posledny pobyt som platila dohromady asi
900 eur, a to sme boli iba na tyZden. Predtym sme chodili na dva tyzdne, ¢o malo

.....

,dovolit’ vacSie pauzy a kratSie pobyty.

Dalej chodime kazdy tyzden cvi¢it. Mame fyzioterapeutku a hodina cvi¢enia
stoji 40 eur. Chodime aj do logopedickej poradne, teraz mame nastastie
logopedicku v ramci Statnej poradne, takZe nemusime platit. Zaroven mesacne
kupujeme asi za 100 eur rozne vyzivové doplnky a vitaminy. Terapie a vitaminy

platime zo svojho.

TakZe zo svojho platite mesacne asi 500 - 600 eur?

Zhruba tak.

Kolko pokryva stat vo forme prispevkov?

Dostavam prispevok na opatrovanie, ten je aktudlne 669 eur. Vzdy som sa
snazila si privyrabat, ale len ¢o nieco zarobite - a je jedno kolko -, stovku vam
z prispevku stiahnu, ostane vam teda 569 eur. Taktiez ste obmedzeni vyskou
prijmu, maximalne moéZete zarobit dvojnasobok Zivotného minima, ¢o je okolo

460 eur, no z toho si opat odratajte naklady, poistenie a podobne.

TakZe po odratani nakladov na stravu a byvanie by ste si terapie, vdaka

ktorym sa Zojka napriklad nauéila chodit, nemohli dovolit?

Nie, bolo by to absolutne nerealne. Manzel pracuje v Narodnom parku Nizke



Tatry a ma tabulkovy plat. Ked sa Zojka narodila, robil strazcu, ¢o je jeden
vyratali z mojho platu v muzeu. Obaja sme robili cely Zivot vo verejnej sprave.
To bol aj dovod, preco cely nas maly uver, ktory sme si vzali, padol na Zojkine
terapie, kupele a kompenzacné pomocky, ktoré by sme z nasich smieSnych
prijmov nemohli zaplatit. USetrit sa nedalo, nebolo z ¢oho. Zachranila nas az

moznost Cerpat dve percentd z dani cez ob¢ianske zdruZenie.
Ako vam prislo na um zaloZit si obéianske zdruzenie Safrany?

Mali sme Stastie, Ze kamarati mali ob¢ianske zdruZenie, ktoré nam darovali.
Vdaka tomu sme uSetrili jeden rok, kedZe dve percenta z dani sa nedaju prijimat
hned po zaloZeni zdruZenia. Obc¢ianske zdruZenie musi totiZ najprv vykazat
¢innost, aby mohlo poZiadat o asignaciu dvoch percent. Upravili sme stanovy
obcianskeho zdruZenia podla naSich potrieb a v druhom roku Zojkinho Zivota

sme zacali zbierat dve percenta.

Spociatku sme, samozrejme, nevedeli, ako Iudi oslovit a ¢o robit, takZe sme
vyzbierali velmi malo. Pomoc pre Zojku sme preto museli rieSit aj cez benefi¢né

akcie. To nam bolo strasne neprijemneé.
Preco?

Sucastou mnohych benefi¢nych akcii a zbierok je podmienka medializacie
Zojkinho pribehu a Zivota. Takto sme sa dostali do televizie, naStastie do reldcii,
ktoré boli urobené dobre - citlivo a ohladuplne. Takisto do novin. Pomohli nam
nadacie, firmy, bola aukcia Zojkinych obrazkov, pomohol nam futbalovy klub. Ale

bolo to velmi tazké.

V jednom zo statusov na socialnej sieti ste napisali, Ze to bolo pre vas



Jverejnym vystavovanim utrpenia vasho dietata”. Ako ste to mysleli?

Toto je na tom celom asi najtazsie. Pripada mi to straSne nefér. Nefér aj voci
nam alebo akejkolvek rodine, ktora takuto situdciu preZiva, a aj voci dietatu. Ak
chce ¢lovek ziskat peniaze, musi ziskat empatiu ludi a jednoducho musi ist

s koZou na trh. Musite verejne odprezentovat svoj pribeh a musite o svojom
dietati prezradit fakt citlivé informacie. Kedysi som mala aj vlastny blog, kde

som opisovala nas pribeh, no ¢asom som ho zrusila.

U Zojky ¢lovek nikdy nevie, ako veci dopadnu. Netusime, kam sa v Zivote
posunie. Raz mo6Ze Celit tomu, Ze budu citlivé informadcie o nej pristupné na
internete. Ked som mala svoj blog, zacala som si klast otazku, ¢i je spravne to
robit, ¢o vSetko tym moZem spdsobit, ako v tejto digitalnej dobe mdZem

negativne ovplyvnit Zojkinu buducnost.

Ked sa nad tym tprimne zamyslam, tak je to velmi poniZujtce. Ze ¢lovek musi
vzbudzovat u druhych latost, aby mohol pre svoje dieta zabezpecit uplne
zakladné veci. Ovela radSej by som bola, keby veci fungovali tak, ako maju.

A vobec by sme o Ziadnu pomoc nemuseli nikoho prosit a ani na fiu byt

odkazani.

Zarovei ste napisali, Ze nestojite o lutost.

VAcSina ludi sklzava prave k Iatosti. Mnohi si hovoria, Ze vdakabohu, Ze to nie
som ja a Ze to nie je moje dieta. Alebo vas heroizuju, hovoria o vas, aki ste ako

rodicia silni a uzasni. Myslim, Ze malokomu takéto reci robia dobre.

TakZe vas takéto vyjadrenia na benefiénych podujatiach alebo od cudzich

lIudi neposiliiuja?



Nie, pretoZe sa necitime vynimocne. Do tejto situdcie sa moZe dostat uplne
kazdy, ¢i uz ide o dieta, alebo iného pribuzného. A aZ vtedy mnohi pochopia, Ze
to nie je o slobodnej volbe, Ze to je Zivot. A musite sa k tomu nejako postavit

a nejako to zvladnut. A nikto sa vas nepyta, ¢i sa vam prave vtedy chce a ¢i ste na

to dostatoc¢ne silni a odvazni. A v pripade dietata vac¢Sina rodi¢ov vobec

nepremysla, proste maka uplne nadoraz, aby zabezpecili dietatu maximum.

Mali ste predtym skisenost s verejnymi prosbami o pomoc?

Nie, absolutne Ziadnu. Bolo to naro¢né. Preto najviac vitam moznost zbierania
dvoch percent zo zaplatenej dane. Prave preto, Ze pri dvoch percentich nemam
pocit, Ze je to vyslovene dar od niekoho, kedZe tie peniaze inak prepadnu sStatu.
CiZe ludia nam realne nedévaju zo svojho a aj pre nich je ten pocit lepsi, Ze

moZu niekoho podporit a nejde to na tkor ich rodinného rozpoc¢tu. Preto je pre
nas ovela slobodnejsie prijimat peniaze v tejto forme a dlho sme boli nastaveni

tak, Ze sme vyuzivali len taktto finanénu podporu a dary od ludi sme vyslovene



odmietali. RadSej sme ich nasmerovali na iné rodiny alebo organizicie, ktoré to

potrebuju eSte viac ako my.

Jednoducho nie je lahké prijimat dary. Aj ked ¢lovek peniaze potrebuje. My sami
radi pomahame a mesacne prispievame na pomoc ludom na Ukrajine ¢i na
Dobrého Anjela, ktory spociatku pomahal aj nam. Rovnako aj veci, ktoré sme pre
Zojku dostali zadarmo, nikdy nepredavame, ale postvame ich dal$§im detom,

ktoré ich potrebuju.

Ako nakladate s peniazmi z dvoch percent z dani, ktoré vam ludia a firmy

poslu?

To, ako mdZeme pouZit akékolvek financie, nam urcuja stanovy zdruZenia,
nemoZeme s nimi nakladat svojvolne. A ich znenie je zase definované zakonom.
Nase zdruZenie bolo zaloZené pre deti s ektodermalnou dysplaziou, preto sa aj

volda SAFRANY, ked%e ide o raritné ochorenie.

Realita je vSak taka, Ze sa nam eSte nepodarilo vyzbierat tolko financii, aby sme
dokazali pomoct viacerym detom, vSetko sa pouZije na Zojkinu liecbu, terapie,
terapeutické pomocky a kazda jedna suma je vydokladovana do posledného
blocku. Preto ti pomoc pre iné deti realizujeme formou darov kompenzacnych
pomocok, didaktickych hier, ale snaZime sa aj $irit informacie o tomto ochoreni,

aj prostrednictvom nasho pribehu.

Dlho som si i¢tovnictvo robila sama a musela som sa naucit velmi vela veci.
Dnes pre nas robi uctovnictvo uctovnicka, ktora ma sama zdravotne

znevyhodnené dieta a robi i¢tovnictvo viacerym rodindm, ako sme my.

Ked sme dohodovali tento rozhovor, ponukli ste, Ze mi poslete kontakty na

dalSie rodiny, ktoré z dvoch percent z dane financuju liecbu a terapiu pre



svoje deti. TakZe nie ste vynimkou, rodinou, ktora sa ako jedna z mala

prepada cez sito systému?

Prave naopak. Je nas velmi vela. NaStastie vznikla Platforma rodin deti so
zdravotnym znevyhodnenim, ktora sa snazi menit veci aj legislativne. Ale stale
mam pocit, Ze nas hlas je jednoducho straSne malo poc¢ut. Na druhej strane ani
niet divu, pretoZe sme jedni z najvycerpanejsich ludi na Slovensku. A tym
nemyslim len rodiny so zdravotne znevyhodnenymi detmi. Rovnako sem patria

opatrovatelia a opatrovatelky pribuznych.

Systém nefunguje. Meni sa len po malych troskach, aj to len vdaka rodi¢om
takychto deti. Prikladom su centra véasnej intervencie, ktoré vznikli len vdaka
iniciative rodicov. Vela zasadnych zmien sa realizuje zdola. Poznam tolko
pribehov rodicov, ktori sa starajui o svoje deti a s Uplne na hranici fyzickych

a psychickych sil, lebo starostlivost o zdravotne znevyhodnené dieta je
neuveritelne narocna... Znamena roky, pocas ktorych sa rodi¢ nevyspi, roky
Casto strasnej, neskutocnej starostlivosti a socidlnej izolovanosti. Mnohi z nas
sa jednoducho nemo6zu vratit do pracovného procesu, sme fakt iplne
spolocensky izolovani. So svojimi detmi mnohokrat nevieme absolvovat bezné
spolocenskeé aktivity. My, nasa rodina, sme eSte aspon taka nizsia stredna trieda.
Ale ti z eSte nizSich prijmovych skupin, pripadne z odlahlych regiénov su
izolovani uplne. Nedostanu sa nikam, nielen k zdravotnej starostlivosti, ale ani

k inej starostlivosti.

Minister prace Erik Tomas (Hlas-SD) sa nedavno vyjadril, Ze chce postavit
lIudi pred volbu, ¢i daji svoje dve percenta z dane obéianskym zdruZeniam
alebo nimi prispejui na dochodky svojim rodi¢om. Vlada sa doterajsi
systém systém po Styroch tyzdioch neistoty nakoniec rozhodla zachovat.
No ak by sa podobna tprava v budicnosti dostala do praxe, ako by to

ovplyvnilo vas Zivot?



Neviem si predstavit, ¢o by bolo, ak by to naozaj preslo. Ludi, ako sme my, ktori
zbieraju dve percenta z dani pre svoje malické obc¢ianske zdruZenia, je naozaj
velmi vela. Pre mnohé rodiny deti so zdravotnym znevyhodnenim by to bolo
uplne likvidaéné. Ak by to preslo, museli by sme prosikat o dary a podavat si

vyzvy na rozne darcovskeé stranky.

Nas dve percenta drzia vyslovene nad vodou. Z rodinného rozpoctu by sme to
jednoducho nezvladli, to je proste fakt. Niektoré veci by sme Zojke nemohli
zabezpecit. Poznam dokonca viacero rodin, ktoré su vysokoprijmové, no aj tak
vSetky terapie a pomocky pre svoje deti hradia z dvoch percent z dane alebo

z darov, pretoZze ide o obrovské sumy. Zojke sme napriklad z dvoch percent
kupovali Specialnu trojkolku, ktora stala 3600 eur. To su naklady, ktoré si bezna
rodina jednoducho nedokaZe predstavit. Ja to porovnat viem, lebo mam aj
zdravého syna. Vidim, kolko ma stoji starostlivost o zdravé dieta a kolko

starostlivost o Zojku a je to totdlne neporovnatelné.

Ak by takato zmena niekedy presla a zruSia moZnost cerpat dve percents,
pojdeme aj do ulic. UZ sme sa o tom bavili s viacerymi rodinami. Nas je totiz
velmi lahké drzat v Sachu, pretozZe ist s nasimi detmi do ulic je velmi tazkeé.
Mnohé su leziace alebo priputané k pristrojom. A ich rodic¢ia sa pri nich
uvizneni doma a nemaju Sancu ani vypisovat na socialne siete, na ¢o ja ¢as
mam. Okrem toho mame aj kontakty a rodinu, ktora nam pomaha. Ale mnohé

iné rodiny su uplne socidlne odrezané a nemaju Ziadnu zachrannau siet.
Co by sa malo v systéme zmenit v prvom rade?
Je cely komplex toho, ¢o tento Stat nezvlada. Nezvlada ani zakladnu zdravotnu

starostlivost, nie eSte manaZovanie takychto komplikovanejsich pripadov, ako je

ten Zojkin. Muselo by sa zmenit celé nastavenie systému.



Pre centra, ktoré poskytuju terapie, su aktualne zmluvy so zdravotnymi
poistoviiami nevyhodné. Stat by mal zabezpe¢it poskytovanie terapii pacientom
nastavenim financovania organizacii, ktoré ich poskytuju, alebo centram aspon
nekomplikovat Zivot. Zarovern by mal finanéne zabezpecit rodiny so
znevyhodnenymi detmi, aby terapie zvladali platit. Napriklad tym, Ze by sa

opatrovatelsky prispevok dostal aspori na uroven minimalnej mzdy.

Rodicom, ktori sa o svoje deti staraju, sa konecne zacali aspon zapocitavat roky

opatrovania do déchodku. Ale aj tak sa nam bude vymeriavat dochodok len

v

zmenit.

Zojka Palickova s bratom Jurkom a Belou, terapeutickym psom. Foto - archiv A. P. A.

Existuje pre vas aktudlne vyhliadka, Ze by vam zdravotna poistoviia

hradila za nutné ukony a terapie viac ako doteraz?



Nie.

Tvrdite, Ze aj inkluzia v $kolstve je zatial len iliziou. Co vas vedie

k takémuto nazoru?
Zivotna skiisenost a vietko, ¢o sme so Zojkou zazili.

Zojka zacala chodit do materskej Skoly, ked mala zhruba Styri roky. Skusili sme
ju dat najprv do klasickej Statnej materskej Skoly, odkial sme ju museli z tyzdnia
na tyZzden zobrat. Zo strany Stvorro¢nych deti tam dochadzalo k dost drsnej
Sikane. To bol pre nas riadny , preplesk”. To, ¢o sa dialo, nevy¢itam
pedagogickam, lebo mali v triede velmi vela deti, priCom vacsina z nich proste

nie je z domu pozitivne nastavena k akejkolvek inakosti.

Zojka teda skoncila v Specialnej materskej Skole. V triede tam bolo osem deti,
Zojka tam bola spokojng, k Sikane nedochadzalo. No v Specidlnej skolke Zojku
dalej smerovali do Specialneho Skolstva, ¢o sa nam rodi¢om velmi nepacilo,
pretoZe sme u nej videli potencidl. VZdy sme sa snazili vyuZit ho a rozvinut ho

do maximalnej moZznej miery. Preto investujeme tolko financii a ¢asu do terapili.

Dali sme Zojke urobit psychologické testy, z ktorych vyslo, Ze ma velmi
nevyrovnany psychomotoricky vyvin. V niektorych oblastiach ma deficity

a v niektorych jej vysiel vyssi priemer. TakZe sme ju prihlasili do pripravného
ro¢nika Specidlnej zdkladnej $koly pre deti s narusenou komunika¢nou
schopnostou. Specidlnych §kél pre deti, ktoré maji normointelekt a narusent
komunika¢nt schopnost, je u nds straSne malo, no my sme mali velké Stastie, Ze
na Liptove jedna taka skola je. Bolo to tam velmi dobre nastavené, no Skola bola

len do tretieho roc¢nika.

Uvazovali sme, ¢o dalej, kedZe Zojka ma ¢rty autistického spektra, taZko



zrozumitelnu re¢, problémy v socidlnej oblasti. Zacali sme hladat sukromnu
Skoluy, kde by bolo v triede menej deti a vedeli by tam Zojke poskytnut
individualnejsi pristup. Zacala preto chodit do Skoly v Poprade. Zojke sa tam

velmi pacilo a aj sa jej darilo, no denne sme precestovali 120 kilometrov.
Nakoniec sme sa teda rozhodli, Ze ju sktisime integrovat do Statnej skoly.
Ako to dopadlo?

To, Ze je v triedach vela deti, je jedna vec. Druhad je, Ze nase Skolstvo na
integraciu nie je dostato¢ne pripravené. V skolach je malo podporného
personaluy, chybaju psychologicky, logopedicky, asistenti funguju na projektoch

a nevedia, ¢i budu mat pracu aj dalsi rok. To je vycitka voci systému.

Skoly zdrover ¢asto nemaju s integraciou deti skiisenosti. Je to trapenie pre
vSetkych. A nie je o tom, Ze by sa skola nesnazila. Pedagogicky sa naozaj uprimne
snazili, ale nemaju na to podmienky. Deti musia zvladnut kvantum aj Gplne
nepodstatného uciva a iba sa Zenu. A tie, ktoré su integrovang, vlastne do toho
procesu nie su ani zapojené. O inkluzii ani nehovorim. To nie je inklazia, ale
naozaj len integracia s tym, ze deti jednoducho do tried daju a kazdy dufa, Ze to

nejako dopadne.

A v naSom pripade to dopadlo tak, Ze sme opat v sukromnej Skole.

Zazivala dcéra Sikanu aj v Skole?

Sikana je tiplne v3ade. V kaZdej triede sa najde nejaké dominantné dieta, ktoré
m4d mozno doma nejaky problém a potrebuje si ho kompenzovat na tych

najslabsich. Sikanu sme zazili tplne vSade, v kazdom jednom $kolskom

zariadeni. Bolo nadherne vidiet, aky obrovsky vplyv ma na deti pedagog.



V prvej Skole, kam Zojka chodila, Sikana nabehla hned, ale ucéitelka si to

v priebehu dvoch mesiacov tak upratala, Ze sa deti mali navzajom fakt rady

a Zojke pomahali. No chdpem, Ze pri 25 — 30 detoch je velmi naro¢né vsetko
ustriehnut. Podla mnia je to jednoducho od urcitého poctu deti v triede takmer

nadludsky vykon.

Pri dietati, ktoré je také odlisné ako Zojka, Sikanu zaZivame od jej narodenia
a vSade. Na detskych ihriskach si vypocula také drsné reci, ze dospely by z nich

dva tyZdne nespal.
Ako prejavy Sikany zvlada ona?

Tym, Ze ma ¢rty z autistického spektra, dava do emacii vSetko. Aj do tych
pozitivnych, aj do tych negativnych. Ked je Stastng, tak je Stastna a krici, vyska,
poskakuje. Ale ked sa hneva, ide do toho s rovnako vysokou intenzitou.
NedokaZe manipulovat a ani nevie od¢itat, ked niekto chce manipulovat tiou. Je
naozaj ¢ista dusa. Nedokaze byt falo§nd, nedokaZe vopred proti niekomu nieco

vymysliet a intrigovat a ani to nechape. V jej svete teda Sikana neexistuje.

Zazili sme jednu situdciu na zaciatku Skolského roka. Zojka sa velmi tesila do
Skoly a na kolektiv. Prisla v prvy den za detmi s nadSenim a kriciac. I8la ich
stiskat a objimat, no deti vytvorili kruh a vSetky do jedného ju odignorovali.

Popri tom si medzi sebou Sepkali a robili si z nej zarty.

Bolo mi z toho stra$ne smutno. SnaZila som sa jej to komunikovat a pytat sa, ako
sa citi. Zarazilo ju to a jednoducho si ich spravanie vysvetlila tak, Ze boli

pohruZeni do rozhovoru.

Zriedkavymi chorobami trpi na Slovensku asi 300-tisic ludi, s inymi

mentalnymi éi fyzickymi znevyhodneniami ich Zije este viac. Co by podla



vas tieto statisice I'udi od statu skutoc¢ne potrebovali, aby sa im Zilo I'ahSie?

Stacilo by, keby zdravotnictvo a socidlna oblast zacali byt u nas konecne
prioritami, do ktorych by sa naozaj poctivo investovali peniaze. Ja mam totiz

pocit, Ze tie peniaze su. Na Slovensku by asi len stacilo, keby sa jednoducho

nekradlo.

Zojka Palickova s otcom, bratom a so psikom. Foto - archiv A. P. A.

Alica Palickova Antasova (1983)

Je mamou dvandstrocnej Zoje, ktora Zije s raritnou diagnézou
Orofaciodigital syndréom typ I. Na podporu liecby a terapie pre svoju dcéru
vedie ob¢ianske zdruZenie Safrany. Okrem Zoje spolu s manZelom
vychovavaju aj Stvorro¢ného syna Jurka. Donedavna pracovala ako
projektova manazérka kultirneho centra Diera do sveta v Liptovskom
Mikulasi a je jednou zo zakladateliek feministického a rodovo-

orientovaného umeleckého festivalu ArtWife.



Mate pripomienku alebo ste nasli chybu? Prosime, napiste na pripomienky@dennikn.sk.




