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Fipmé NOVINY

Noro nad budiicnostou neplace

ho energia je nevycCerpatelnd, rovnako ako jeho dobra
ada. Ma trikrét viac zaujmov a chuti do Zivota ako

iCSina zdravych Tudi, od ktorych sa takmer ni¢im nelisi.
wtakmer” je muskulama (svalova) dystrofia - geneticky
mienené ochorenie, spdsobujlice postupné ubtidanie

alov so sprievodnym zniZovanim svalovej sily, ochabnu-

stou a deformdciami, ktoré sa méZe skon¢if tiplnou

hybnosfou. Predstavujeme vam Norberta Suchédnka (24)
zprostredného, sebaistého mladého muza, ktory uz

vno pridiel na to, ¢o je v Zivote naozaj dolezité.

Ako babitko nedokézal napriklad
at &i vycerif zuby. Pripisovalo sa
viak jeho plnym perdm, takZe
o nemyslel na to, Ze slabost

imickych svalov je jednym zo
ptémov svalovej dystrofie.
roba sa opticky zacala u neho

ejSie prejavovaf okolo 13. -

. roku, ked mu ovisli plecia. To

| prvy priznak, Ze nie€o nie je

i . Aj ked vSetci predpo-
ali, Ze ide iba o zI¢é drZanie tela.
ky hrdval basketbal a venoval sa
aseniu. Jeho tréner si zaCal v3i-

f ako prvy, Ze nieCo nie je v po-
ku. Od pitnéastich chodil po

och, ale napokon vzdy skoncil
rtopéda, ten mu ordinoval sprav-
dychanie a plavanie. Zatial po-
icky strdcal kondicku a chradol.
addval sa mu hrudnik a spodné
4 sa vyklenuli. -AZ ked mal
rokov, sdm priSiel na to, o mu

Noro: ,,Moja vtedajiia priatefka

ila na Specidlnu pedagogiku,
preberali rézne zdravotné de-
y a medzi nimi i myopatiu, teda
enerativne ochorenie svalov. Na
ade symptémov sme si to dali
opy a 8li za doktorkou. T4 mi
Ozu potvrdila a poslala ma na
dre, kde som stravil tyzden
¥ najroznejSich vySetreni a do-
el sa, Zze mam svalovi dystrofiu
ioscapulohumerélneho typu.*

Okamzite sa prihlasil do Organi-
ie muskuldrnych dystrofikov.

mu poskytli rézne knizky,
ktorych sa pisalo o naozaj desi-
ch podobich tohto ochorenia.
y si plne uvedomil, Ze moze
¢if ako tiplne zavisly od pomoci
€ho Eloveka. Noro: ,,T4to pred-
va ma dosf vzala a je to vlastne
ind vec, ktorej sa naozaj bojim.

, Z& budem od niekoho zdvisly do
miery, Ze bez neho nedokdZzem

Po precitani odbornych kniZiek
o dystrofii bol naozaj vystraseny.
Musel si uvedomif, Ze mé tiito cho-
robu a bude s fiou Zif. Stastim v ne-
Stasti bolo, Ze postupovala pomalic-
ky a mal pomeme dosf dlhy ¢as na
to, aby sa s fiou vyrovnal. Bolo to
iné, ako ked po nejakej nehode zo
dia na dei pridete o schopnost hy-

bal sa. Zdrovefi spoznal velké vstaf bez pomoci. Ked spadne a ne-

cie muskuldarnych dystrofikov. Nor-
bert: ,,Oni na tom boli ovela horSie
ako ja a mali stdle dsmev na tvdri.
Uvedomil som si, Ze mdZem byf
rdd, ako na tom som, pretoZe som
mohol robit vietko, ¢o mladi Tudia
robia - Sportovat, chodif po diskoté-
kach, navStevovaf Skoly pre zdra-
vych a nikto ku mne nepristupoval
ako k chorému. Oni vSak boli od
malicka na invalidnych vozikoch,
odkézani na pomoc druhych, chodi-
li do Specidlnych 3k6l medzi deti

velké Stastie, Ze som detstvo preZil
ako zdravé diefa a mdZem si pove-
dat, Ze tak Zijem i nadalej.”

Dostal do vienka dosf rozumu
a dar redi, takZe sa dokdZe uzivif bez
problémov, k tomu svaly nepotre-
buje. Pred Styrmi rokmi na podnet
kamaréta, spolu vypracovali podni-
katelsky pldn, ziskal nafi od tradu
prace dotdciu na chrinené pracovis-
ko a stal sa majitefom soldria vo fit-
nes centre. Okrem toho pracuje ako
obchodny zéastupca a projektovy
manazér pre firmu obchodujicu
s oknami a dverami. Riadi zikazky
od prvotného kontaktu so zdkazni-
kom, cez objednanie u vyrobcu az
po odovzdanie hotovej price, takze
Casf tyZdiia travi na stavbéch. Osob-
ne kontroluje pracu montdZnikov
a intenzivne komunikuje so staveb-
nikmi a zdkaznikmi.

Jeho stav sa pomaly zhor3uje,
niekedy pomalSie, niekedy rychlej-
§ie, dnes uZ napriklad nedokdZe

: vstat nedo-

kéZze. Noro: ,,A spadniif pre miia nie
je problém kedykolvek a kdekolvek,
kedZe svalovd dystrofia sposobila,
Ze sta¢i mdlo a zrazu mi ,vypne‘
noha a padim. V tej chvili mi
,vypni® vietky svaly a zvalim sa
ako handrové babka.” Zavisi len od
Stastia, ¢i si pritom nie¢o nezlomi,
kedZe vtedy nie je schopny nijako
ovplyvnif, ako a na ¢o dopadne.
Noro: ,,Pre mamu bolo zistenie,
Ze naozaj mam svalovi dystrofiu,
fazké, kedZe nositelkou chybného

zdedil. Dlho sa pytala, pre¢o a po
kom ti chorobu mém, typické otdz-
ky rodi¢ov. Ale nikdy ma nelutova-
la, brala ma ako zdravého, a to je
myslim dévod, pre¢o som sa za cho-
rého nikdy nepovaZzoval ani ja sdm.

~ Akurit teraz, ked na tom o dosf
orSie, vidim, 7¢ 52 0 MAA DO N T

mi, ked spadnem, je celd bez seba
od strachu. Ale to je prirodzené.
Kazdy rodi¢, ked vidi svoje diefa na
zemi a nevie mu pomdct, reaguje
rovnakou tizkosfou.*

Nad tym, ¢o bude neskér, Noro
rozmy$§Tat nechce: ,,Naucil som sa
Zif tu a teraz a to mi dosf pomaha.
Zamy3iTal sa nad minulosfou nema
vyznam, aj tak ju neovplyvnis
a s buddcnosfou je to rovnako. Dnes
sme tu, ale zajtra uZ nemusime. Sna-
Zim sa Zif naplno kazdy defi a moji
priatelia méZu potvrdif, Ze sa mi to
dari. Samozrejme, si veci, nad kto-
rymi rozmyslam, napriklad, ak bu-
dem maf Zivotni partnerku a bude-
me chcief deti. Myslim na to, akym
vySetreniam sa podrobif, aby som
vedel, ¢i aj moje diefa dostane do
vienka svalovi dystrofiu, alebo
bude zdravé. To si veci, ktoré ma
zaujimaji uZ dnes. Rovnako, kym
som na tom eSte dosf dobre, snazim
sa zarobif si peniaze pre budicnost,
aby som bol zabezpe&eny, ked pride
¢as, 7e budem zavisly od niekoho
druhého. Ale na to, ¢ budem este
o rok choditf, vobec nemyslim. Se-
bafitosf necitim. ‘Ob&as moZno
smutok, Ze uZz napriklad nie som
schopny aktivne $portovat, ale nie je
to ni¢ velké. Nevnimam svoj Zivot
ako obmedzovany, pretoZe vec, kto-
rd robif uZ nemdzem, si nahradim
dal$imi desiatimi inymi.*



