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Centrum pomoci
Ligy proti rakovine

Liga proti rakovine otvorila 20. oktébra tohto roku
na Brestovej 6 v Bratislave brany nového centra pomoci, pr-
vého v strednej a vo vychodnej Eurépe. V iom zaroven zadi-
na realizovat rodiacu sa disciplinu interaktivnej onkolégie.
Spaja tak vedecky podlozenu, overenu lie¢bu s onkologickou
vychovou a doplrujtcimi spésobmi starostlivosti o pacienta.
Takato starostlivost ako citlivy humanisticky proces dava vacsi
predpoklad, Ze pacient vazne ochorenie zvladne.

Pod jednou strechou centra sa uskuto¢nuje odborné pora-
denstvo i zdravotna prevencia. Odbornici z oblasti onkolégie,
psycholégie a socidlnej sféry poskytuju konzultacie prostred-
nictvom internetu, e-mailom a od novembra pat dni v tyzdni
dopoludnia i popoludni aj na telefénnej linke a osobne. Zlepse-
nie zdravotného stavu i psychiky pacienti ndjdu pocas rehabili-
tacnych a relaxacnych cviceni v prizemi centra, v miestnostiach
dobre vybavenych technickymi zariadeniami a poméckami.
V klubovniach na 1. poschodi sa konaju kurzy, odborné pred-
nasky, semindre, workshopy aj vymena skusenosti pacientov.
Medzi prvymi navstevnikmi centra boli dobrovolnici zo za-
kladnej skoly z Pankutchovej ulice, ktori pripravili pri prileZitosti
Tyzdha proti rakovine venovaného 3kodlivosti obezity
na Den jabik vyborné jabl¢né recepty a napieklii jabléné kola-
Ce. Oni a véetci zdujemcovia maju moznost vzdeldvat sa tam aj
v kniznici s ¢itarmou. Na jednu z prvych prednasok su pozvani
stomici z ILCO klubu. Je pozoruhodné, Ze centrum sa podarilo
vybudovat vdaka 2 percentdm z darov z prijmov ob¢anov. Me-
dzi sponzorskych partnerov, ¢o sa o centrum vyznamne zaslu-
Zili, patri napriklad AVON a Slovenska prenosova elektrizacna
sustava. Vyzdoba centra zndzornuje kosaty strom, na ktorom si
vsetci sponzori Ligy proti rakovine ndjdu svoje mena.

Margita Skrabalkova
Snimky: autorka

Iny kolotoc

Coraz Eastejsie zo vietkych strdn pocut, Ze Sloven-
sko, Eurépa a cely svet starne. Tvrdenie, Ze o Styridsat
rokov bude na Slovensku tolko ludi vysokého veku, Ze
generdcia v produktivnom veku uz nebude viddat ,zaro-
bit” na ich déchodky, vSiak pripomina poplasnt sprdvu,
pretoZe ti déchodcovia, ktori pracovali vyse 40 rokov,
si predsa na svoje déchodky ddvno zarobili a takych je
vdcsina. Tdto ,jobovka” o starnuti viak vzbudzuje obavy
mladej generdcie z vlastnej budicnosti, podnecuje v nej
beznddej a bezperspektivnost. Pod jej tarchou sa uz ne-
jeden mlady ¢&lovek po skonéeni $koly rozhodol nielen
odist za hranice Slovenska, ale i neoZenit sa ¢&i nevydat
sa a nemat ani deti.

Pokles pérodnosti na Slovensku a vo vyspelej Eurépe
je vsak realitou, ktord do budtcnosti nevesti ni¢ dobré.

Ak sa obzrieme do minu-
losti, spomenieme si alebo zis-
time, Ze vrokoch po skonceni 2.
svetovej vojny to bolo naopak.
Ludia verili, Ze biede a vojndm
je koniec a Ze vznikd novy, lep-
Si svet. A napriek hmotnému
nedostatku sa z roka na rok
rodilo ¢oraz viac deti. ,Baby-
boom” spbsobil, Ze sa stavalo
mnoho detskych jasli, mater-
skych i zdkladnych $kél. Viera
v lepsie zajtrajsky spésobila,
Ze Slovensko na niekol'ko rokov
omladlo.

Dnes je to naopak. Mnohé z detskych zariadeni uz
detom ddvno neslizia, hoci mnohé z nich nadalej mohli,
aj ked'v inej forme, ale to je uz ind téma.

Ludia sa vsak stdle presviedlaju, Ze vojndm a ne-
Stastiam nie je koniec, ba ani krizam vsetkého druhu.
Vedia viak, Ze mnohé miliény ludi vo svete museli svoje
detstvo a mladost preZit v nudzi a prizerat sa, ako ich
rodic¢ia a stari rodicia dlhé desatrocia doslova otrocky
denne dreli, aby s rodinou prezili. Museli jednoducho
nastupit do ,koloto¢a nespravodlivosti”, ktory bol pre
nich len trdpenim. Dobre si vSak vsimli aj to, Ze niekto-
ri z ich rovesnikov vstupovali do lepSieho, celkom iného
~kolotoca bohatstva” s tsmevom vitaza spolu s tym bo-
hatstvom, o ktoré sa nepricinili.

Teda nie to, Ze ludia sa budu o niekolko rokov doZi-
vat este vysSieho veku a Ze ich bude pribudat, ale to, Ze
vo svete su nespravodlivo rozdelené zdroje, vedie dnes
¢oraz viac mladych ludi k viere v horsie zajtrajsky. Nie
div, Ze mnohi z nich nechcu, aby v takom svete Zili ich
deti, a Ze sa niektori z nich netesia, Ze veda a medicina
je uZ na takom vysokom stupni, Ze dokdze spomalit pro-
cesy starnutia u ¢loveka.

Margita Skrabalkova
$éfredaktorka Humanity
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Slovensko v zrkadle euréopskeho
socialneho modelu

Pod rovhomennym nazvom sa 30.
septembra tohto roku konala v Brati-
slave pod zastitou prezidenta repub-
liky Ivana Gasparovi¢a vyznamna
konferencia, ktoru pripravilo Minis-
terstvo prace, socialnych veci a rodi-
ny SR. Na tejto konferencii vystupil
so svojim prihovorom aj prezident
republiky lvan Gasparovi¢, podpred-
seda vlady SR pre vedomostnti spo-
lo¢nost, europske zalezitosti, ludské
prava a mensiny Dusan Caplovié, mi-
nisterka prace, socialnych veci a ro-
diny Viera Tomanova, ako aj viaceri
vedci, ekonémovia a politologovia.
Podujatie otvorila Emilia Krsikova,
statna tajomnicka MPSVR SR.

,Coznamena socialny $tat?” nastoli-
la v Gvode svojho prejavu kltucovu otdz-
ku E. Krsikova a zdoraznila, Ze atributom
eurépskeho socialneho modelu spolo¢-
nosti je to, Ze spolu s efektivnym fungo-
vanim ekonomiky a so zdokonalovanim
socialnej ochrany prispieva k primera-
nému rozvoju vietkych vrstiev obyva-
telstva a popri tom zachovéva socidlne
prava ob¢anov aspon v takom rozsahu,
v akom su zachované v medzindrodne
platnych dokumentoch. Slovensko ako
¢lensky stat Eurdpskej Unie sa prihlasi-
lo k Deklaracii zveladovania socidlnej
Eurépy, pretoZe ju povazuje za zaruku
dosiahnutia cielov eurépskeho social-
neho modelu, v ktorom globalizacia nie
je cielom, ale prostriedkom blahobytu
a dostojného Zivota vietkych ludi. Pou-
kazala aj na to, Ze socialne aspekty glo-
balizacie su prirodzenou sucastou tohto
procesu, ako aj na potrebu diskutovat
o modernizacii socidlnej politiky a in-
vestovat aj do fudskych zdrojov, ktoré
pomézu naplno vyuzit prilezitosti, ktoré
globalizacia ponuka. Tym iniciovala vaz-
nu diskusiu, ktora bola ciefom tejto kon-
ferencie. Zdo6raznila tiez, ze treba urcit
variant eurépskeho socidlneho modelu,
ktory sa bude najviac priblizovat sloven-
skym potrebam. Pripomenula, Ze social-
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Na konferencii vystipil so svojim prihovorom aj prezident republiky SR Ivan Gasparovic, mi-
nisterka prdce, socidlnych veci a rodiny SR Viera Tomanovd, ako aj Emilia Krsikovd, stdtna
tajomnicka MPSVR SR.

ny $tat prijima opatrenia aj na ochranu
obcanov pred vznikom nepredvidanych
zivotnych udalosti a zéroven garantuje,
7e podpora v stave nudze nie je milos-
tou, ale vynutitelnym pravom, ze tieto
principy platia v celej Eurépe a Ze v Eu-
répskej komisii doslo k spolo¢nej doho-
de na socidlnych cieloch v rdmci metody
otvorenej koordinacie, napriklad v ob-
lasti zamestnanosti, socidlnej integracie,
zaopatrenia starsich, ale aj v oblasti zdra-
votnej a dlhodobej starostlivosti.

Statna tajomni¢ka MPSVR SR Emilia
Krsikova poukazala aj na problém dnes-
ka, ktorym je udrzatelnost socidlneho
systému, jeho modernizéacia s dérazom
na Lisabonsku stratégiu a jej realizaciu
a naplinanie odporiéani Eurépskej ko-
misie, ktorymi su: medzigeneracna
solidarita, rovnost Sanci, boj proti
chudobe a dalsie. Vyslovila aj viaceré
klucové otazky ako:

Budeme schopni spolo¢ne
po vzajomnej diskusii pochopit, ¢o
znamena eurdpsky socialny rozmer?

Ako moze Slovensko priamo pri-
spiet k podpore europskeho social-
neho rozmeru?

Ako mozeme navzajom tvorit

spolo¢nu socialnu politiku, ktora za-
bezpeci ludom déstojny zivot?

Ako mozno zabezpecit, aby sa
prosperita a zamestnanost riesili
na vysokej trovni a aby sa udrzali tie-
to hodnoty aj vo svete globalizacie?

+Jéma a nastolené otazky nie su
nové, dodnes vsak na ne nepozname
uspokojivi odpoved,” dodala E. Krsiko-
va.

Dalsie vazne otazky, ako napriklad:
Co mézeme urobit s nasledkami de-
mografickych zmien? Co urobit pre
budticu sidrznost nasej spolo¢nosti?
Ako sa vlastne mézeme branit pred
vykyvmi na finanénych trhoch, kto-
rych sme svedkami v poslednych me-
siacoch?, nastolila na konferencii minis-
terka prace, socidlnych veci a rodiny SR
Viera Tomanova, ktord uviedla:

Vieme, Ze globalizacia poskytuje
nové moznosti a prilezZitosti. Napriek
tomu sa mnohi nasi starsi obcania po-
zeraju do buducnosti rozdielne. Na Slo-
vensku rastie riziko permanentného
socidlneho rozkolu medzi tymi, ktori
maju dobré vzdelanie, zamestnanie
a bohatnu vdaka prilezitostiam, ktoré
vytvorila globalizdcia a, samozrejme,
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¢lenstvo v Eurépskej unii, a medzi tymi,
ktori maju nedostato¢nu kvalifikaciu, su
nezamestnani, vyliceni a snazia sa pre-
zit, ako sa da. Eurdpsky socialny model
viak existuje ako socidlna realita a ako
stibor uznavanych hodnét. Eurépske so-
cidlne $taty maju vela spolo¢ného, ¢o ich
odliSuje od ostatnych regiénov sveta.
Su vsak politici a ekondmovia, ktori tvr-
dia, Ze globalizécia podkopava socialny
stat. Konzervativni a neoliberdlni politi-
ci opakuju stéle to isté: peniaze cestuju
po celej zemeguli, kapital je pritahova-
ny tam, kde su dane a vydavky na fudi
najnizsie a Uroven regulacie najmensia.
Tvrdia, Ze Staty musia medzi sebou viest
konkuren¢nu vojnu o mieru dereguldcie
a ponechavaju zivoty ludi a ich budic-
nost napospas trhu. Ako tato tedria vy-
zerd v realite, vidime dnes, po bankrote
najvacsich financnych institucii v Spo-
jenych $tatoch americkych a po global-
nom prenose jeho désledkov na trhy
v Japonsku, Eurépe a da sa povedat vo
vietkych kdtoch sveta. Nerobime si ilu-
zie, ze Slovensko to nepociti. Preto je po-
litickou prioritou stcasnej vlady budova-
nie socialneho Statu v rdmci eurépskeho
socialneho modelu, jeho modernizacia
bez toho, aby sme oslabili jeho funk-
ciu. Ciefom ndsho snazZenia je, aby nasi
obyvatelia zijuci v inkluzivnej a sudrznej
spolo¢nosti boli schopnejsi a silnejsi.
Slovenska vlada sa uz v roku 2006 ces-
tou svojho programového vyhlasenia
rozhodla formulovat alternativu neoli-
berdlnej perspektive. Tuto svoju alterna-
tivu postupne zavadza do praxe.”

Ako dalej ministerka Viera Tomano-
va uviedla: ,Koncom devatdesiatych ro-
kov minulého storocia bol socidlny Stat
zasadnym spdésobom pretransformo-
vany. Vtedy esSte neboli jasné vyhliad-
ky na ¢lenstvo v Eurdpskej unii, a tak
sa krajiny strednej a vychodnej Eurépy
vratane Slovenska obrétili so Ziadostou
o pozicky na medzindrodné a liberdlne
orientované organizacie, ako je Medzi-
narodny menovy fond a Svetovd ban-
ka. Podmienkou péziciek bolo striktné
zavedenie neoliberdlnej doktriny, ktoru
pozndme ako Washingtonsky konsen-
zus a ktord zahfnala realizaciu ekono-
miky volného trhu s minimalnou 3$tat-
nou kontrolou institucii. Vysledkom bol
prudky rast socidlnej nerovnosti a osla-
benie socialneho $tatu. Po zacati pristu-
povych procesov s Eurépskou tniou kra-
jiny strednej a vychodnej Eurépy velmi
tvrdo pracovali na vytvoreni hlavnych
znakov eurépskeho socialneho modelu,
a to vratane Ucinnej ulohy socidlneho
Statu pri zvySovani socidlnych a environ-
mentalnych $tandardov. Vacsina krajin
sa tak postavila chrbtom k neoliberalne-
mu postoju v spoloc¢nosti a v ekonomike.
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tembra 2008 v Bratislave.

Slovensko koncom roku 1998 ratifikova-
lo Eurépsku socidlnu chartu, ktorad za-
bezpecluje pracovné, socidlne a hospo-
darske Standardy pre krajiny Europskej
Unie a da sa povedat, Ze do roku 2002 sa
vlade Slovenskej republiky ako-tak dari-
lo udrziavat minimalnu Uroven pracov-
nych a socidlnych prav. V roku 2002 az
do roku 2006 sa Slovensko obracalo spat
k neoliberalizmu... si¢asna vlada v ramci
svojho programového vyhlasenia usku-
toc¢nuje krok za krokom opatrenia, kto-
rymi sa snazi aspon ciasto¢ne zmiernit
negativne dosahy neoliberdlnej politiky
na rodiny s detmi, znevyhodnenych ob-
¢anoy, starsich ludi, zdravotne postihnu-
tych, na rémske komunity. Snazime sa
vsetko pripravit tak, aby sme vedeli Celit
demografickym vyzvam buducnosti. Vo
svojom prispevku by som chcela polozit
hlavny doraz na buducnost. Na buduc-
nost socialnej politiky a budovanie eu-
répskeho socidlneho dialogu. Eurépsky
socialny model tak, ako sa zdoraznuje
v deklardcii socidlnej Eurépy, ku ktoré-
mu sa prihlasilo aj Slovensko, aj vdaka
moéjmu zaujmu moéze byt zarukou do-
siahnutia cielov obnovenej Lisabonskej
stratégie, ktorej socidlne politiky pred-
stavuju faktor rozvoja, sutazivosti, zvy-
Senia produktivity, tvorby pracovnych
prilezitosti a socidlnej kohézie. Socidlna
Eurépa predstavuje kultirno-duchovnu
hodnotu, ktoru treba priznat a v kaz-
dom pripade rozvijat. Socidlna Eurépa
ponuka skutoc¢ne pridanu hodnotu pre
pracujucich ludi aj pre ob¢anov, najma
pre tych, ktori su zranitelni v désledku
reStrukturalizacie a globalizacie.”

Podla slov V. Tomanovej ,Sloven-
sko ako vacsina krajin Eurdpskej unie
Celi mnohym vyzvam pri budovani
socidlneho $tatu, z ktorych za najpod-
statnejSie povazujem: rieSenie poklesu
porodnosti a s nou spojenych fenomé-
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Ucastnici konferencie Slovensko v zrkadle eurépskeho socidlneho modelu, ktord sa uskuto¢nila 30. sep-

nov, ako je presivanie narodenia dietata
do veku 30 az 35 rokov jeho rodi¢ov, od-
cudzovanie sa rodin vo vztahu k svojim
rodicom, zvySovanie poctu rozvodov
a nasledné zanedbavanie starostlivosti
o deti, vzrast egoizmu na Ukor sudrznos-
ti.” Druhou vyzvou podla ministerky je:
,Podielat sa spolu na hospodarskom,
kultdrnom a socidlnom rozvoji Sloven-
ska aj s Rbmami, Zijucimi na Slovensku
viac ako Styri storocia.” A, samozrejme,
ako tretiu vyzvu spomenula, Ze treba
mysliet aj na prilev imigrantov z inych
krajin. ,Bez deti, naSich potomkov, ne-
bude Ziadna buducnost. Odhaduje sa,
Ze 0 30 az 40 rokov sa pocet obyvatelov
Eurépy vyrazne nezvysi. Eurdpske naro-
dy sa snazia adekvatne reagovat na tie-
to zmeny prostrednictvom spominanej
obnovenej Lisabonskej stratégie,” pripo-
menula ministerka V. Tomanova a dalej
povedala:

.V socialnej oblasti sa vlada Sloven-
skej republiky plne hlasi k tradi¢nym
eurépskym hodnotam, ako je rovnost
Sanci, boj proti nezamestnanosti,
chudobe, socialna spravodlivost a ¢o
najmensie negativne dosahy na dalsi
ekonomicky rozvoj Slovenskej republi-
ky. V rdmci socidlnej politiky je prioritou
vlady ¢o najefektivnejsie znizovat
nezamestnanost, chudobu obyvate-
lov aj cestou podporovania zodpoved-
nosti jednotlivca a jeho rodiny za rie-
Senie vlastnej situacie, socialnej charity
a pomoci statu. Slovenska republika sa
skutoc¢ne snazila obratit lod a ide cestou,
na ktorej mozno ludi ¢o najviac zapojit
do pracovného procesu. Na to sustredila
nielen prostriedky zo $tatneho rozpoc-
tu, ale aj z Eurépskeho socialneho fondu
a zo Strukturdlnych fondov.”

Pripravila: ms
Snimka: vz
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Non- handlcap a Slovmedlca 2008

Deviatym oktébrom 2008 sa
vo vystavhom a kongresovom cen-
tre bratislavskej Incheby skoncila 10.
vystava zdravotnictva Slovmedica
a 6. vystava NON-HANDICAP pre zdra-
votne postihnutych. Konala sa pod
zastitou Ministerstva zdravotnictva
SR s bohatym a velmi pou¢nym sprie-
vodnym programom. Uz tradicne sa
na vystave NON-HANDICAP zucastnila
spolu s niektorymi svojimi clenskymi
organizaciami aj Slovenska humanit-
narada (SHR).

Navstevnikov v informacnom stanku
SHR vital aj prezident SHR Ivan Sykora
a kazdy navstevnik mal moznost dostat
odpovede na akékolvek otézky nielen
od prezidenta SHR, ale aj od zéstupcov vy-
stavovatelov, ¢lenskych organizacii SHR.

Na vystave Non-handicap i Slovme-
dica vznikla srde¢na atmosféra, ktora sa
opat aj tohto roku vytvorila medzi orga-
nizatormi, vystavovatelmi a navstevnik-
mi. Svedc¢ila o tom, Ze ,na svoje” si prisli
nielen vyrobcovia mnohych modernych
zariadeni a produktov pre zdravotne po-
stihnutych, ale aj ¢lenovia obcianskych
zdruzeni, ktori ako vystavovatelia za vy-
hodnych podmienok prezentovali svoju
¢innost, aktivity aj svoje nemalé Uspe-
chy. Spomedzi ¢lenskych organizacii SHR
uvedieme napriklad: Slovak Crohn klub,
obcianske zdruzenie pacientov trpia-
cich Crohnovou chorobou. Ako uviedla
zastupkyna tohto zdruzenia Veronika On-
driasova: ,Nasim informacnym stankom
sme dali o sebe vediet, ako aj o tom, ze
uz 15 rokov aktivne pomahame [udom
postihnutym  Crohnovou  chorobou.
Chceme, aby obcania viac vedeli o tom,
aka dolezita je v¢asna diagndza tejto cho-
roby odbornikom gastroenterolégom, aj
o tom, Ze diagnostické a liecebné metody
sa aj v tomto odbore neustale zlepsuju.
Rovnako zaujimavy bol aj informacny
stanok Zdruzenia Aura, ktoré zdruzuje
obcanov postihnutych epilepsiou. Ako
povedal predseda tohto zdruzenia Jozef
Vratil: ,Chceli sme poukazat najma na to,
ze na celom Slovensku uz pésobia nase
regionalne kluby, ktoré pomahaju ludom
postihnutym epilepsiou odstranovat naj-
ma psychické dosledky tohto ochorenia
a podporuju ich v nachadzani spolocen-
ského a pracovného uplatnenia.” Medzi
najkrajsie a najzaujimavejsie patril aj sta-
nok Unie nevidiacich a slabozrakych Slo-
venska (UNSS) s viacerymi technickymi
novinkami z oblasti optickych zariadeni

Hovoriaca kalkulacka DoubleCheck ziskala cen
Zlatd Incheba.

Muz vlavo predvddza moderny typ protezy dol-
nej koncatiny s kolennym klbom, riadenym mik-
roprocesorom. Vyyrobok ocenili Zlatou Inchebou.

It

Predvddzanie prepravnej plosiny nového typu
pre invalidny vozik zaujalo mnohych ndvstevni-
kov vystavy NON-HANDICAP 2008.

alebo aj zariadeni s hlasovym vystupom.
Napriklad malé zariadenie, ktoré dokaze
identifikovat farbu materialov, okamzite
ohlasi nevidiacemu majitelovi, aku farbu
maé material, ktory prave ohmatal a ktoré-

I
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ho sa dotklo toto zariadenie.

Na 6. ro¢niku vystavy pre zdravotne
postihnutych Non-handicap 2008 nechy-
bala ani sutaz o najlepsie exponaty. Medzi
najlepsie, ktoré ziskali cenu Zlata Incheba
2008, patri aj hovoriaca kalkulacka pre
nevidiacich DoubleCheck, ktord sme
tiez uvideli v stanku UNSS. Tato kalkulaé-
ka velmi rychlo nahlas komentuje nielen
vietky poctové ukony, ktoré na nej ¢lo-
vek prave vykonal, ale uvadza aj vysledky
prepoctov z jednej meny na druhu, teda
aj koruny na euro. V dalSom stanku sa
navstevnici mohli oboznamit aj s najmo-
dernej$im typom protézy dolnej konca-
tiny, ktorej velkou prednostou je kolenny
kib riadeny mikroprocesorom. Pacientovi
umoznuje pohybovat sa s istotou, priro-
dzene a s roznou rychlostou chodze a za-
roven znizuje jeho namahu aj pri chodzi
po schodoch. Svihovy pohyb s touto
protézou sa priblizuje dynamike zdravej
nohy. Tento vyrobok takisto v tomto roku
vyhral cenu Zlaté Incheba.

Byt pritomny v Inchebe znamena-
lo aj tentoraz dostat vybornu prilezitost
oboznamit sa blizsie s programami mi-
movladnych organizacii, ktoré aktivne
pomahaju zdravotne postihnutym a cho-
rym. Organizatori pripravili v ramci vystav
Slovmedica a Non-handicap aj velmi bo-
haty a pestry sprievodny program s kon-
ferenciami, so sympdziami a s diskusiami.
Nejedna panelova diskusia mala aj pre
SHR a jej ¢lenské organizacie velky osve-
tovy vyznam. Napriklad: Narodné progra-
my zdravia, kde sa hovorilo Narodnom
transplanta¢cnom programe, Narodnom
programe starostlivosti o deti a dorast,
Narodnom programe dusevného zdravia
aj Narodnom programe prevencie obezi-
ty. Velmi aktudlny bol aj seminar v EXPO
Clube na tému Socidlne sluzby a penaz-
né prispevky na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia z hladiska no-
vej legislativy. Na priprave sprievodného
programu sa podielalo Ministerstvo zdra-
votnictva SR, Slovenska lekarska komora,
Slovenska zdravotnicka univerzita, Urad
verejného zdravotnictva, Lekarska fakulta
UK, Narodna rada obcanov so zdravot-
nym postihnutim a dalsie odborné insti-
tlcie a organizacie.

Na buducu 7. vystavu NON-HANDI-
CAP a 11. vystavu Slovmedica, ktoré sa
budu konat 15. a 16. oktdbra 2009, sa SHR
a jej organizacie tesia uz teraz.

Margita Skrabalkova
Snimky: autorka
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Prvy klub stomikov na Slovensku ma 20 rokov

Bratislavsky ILCO klub sto-
mikov nedavno oslavoval 20.
vyrocie svojho vzniku. Boli sme
prvi na Slovensku, ktori zaca-
li organizovat tazko zdravotne
postihnutych obcanov do spo-
locenstva, ktoré by im pomohlo
v ich nelahkom zZivotnom udele.
V roku 1988, ak sa clovek stal
stomikom, bol odsudeny zit me-
dzi Styrmi stenami, sediet doma,
pretoze neexistovali kvalitné
pomocky, okrem tzv. ,janosikov-
ského opaska”, ktoré by zabez-
pecovali urcity komfort pre ludi
s vyvodom.

Zaciatky boli velmi nesmelé,
ludia, ktori rozbiehali tuto ¢innost,
bolisice velmi odhodlania nesmier-
ne obetavi, ale museli prejst rozny-
mi prekdzkami a museli sa popaso-
vat s mnohymi tazkostami, ktoré
sa im stavali do cesty pri zakladani
prvého klubu stomikov na Sloven-
sku. Avsak nasli sa taki, ktori sa pus-
tili do boja s devathlavym drakom
a dokazali presadit tato uUzasnu
myslienku a vytvorili nie¢o nové,
¢o tu doteraz nebolo, klub stomi-
kov. Zacalo sa cielavedome poma-
hat pacientom so stomiou, aby aj
tito tazko hendikepovani a dovte-
dy vyradeni [udia zo spolo¢nosti sa
mohli navratit medzi ostatnych ludi
a zit bezny Zivot.

Dna 17. marca 1988 sa uskuto¢-
nila ustanovujuca schédza, na kto-
rej sa zucastnilo 19 stomikov a 7
odbornikov - lekdrov a zdravot-
nych sestier. Prvym predsedom sa
stal pan Ing. Marcel Benca, po jeho
umrti bol predsedom pan Mikulas
Bakay a od roku 1989 bol na cele
bratislavského klubu pan PhDr.

Antonin Koneény. Stvrtym predse-
dom bol pan Juraj Diky a v sucas-
nosti vedie klub Ing. Eva Benzo-
va. Po svojom vzniku klub vstupil
do Zvazu invalidov a v maji 1990 sa
¢lenovia rozhodli vystupit zo zvazu
a stali sa sucastou tvoriacej sa Slo-
venskej humanitnej rady. Zaciatky
klubu neboli lahké. Zapasili sme
s nedostatkom penazi, priestorov,
prvé pozvanky sa vyrabali doslo-
va na kolene a roznasali sa ¢lenom
osobne. V sucasnosti je nasa ¢&in-
nost skuto¢ne velmi rozmanitd. Nas
klub pre ¢lenov organizuje kazdo-
ro¢ne rekondi¢né pobyty, vylety,
poradensku sluzbu, vydava caso-
pis, organizuje kultdrne podujatia,
na ¢lenskych schodzach zabezpe-
¢ujeme odborné prednasky leka-
rov, socidlnych pracovnikov, resp.
odbornikov, ktori ndm mébzu v na-
som postaveni poradit. Sme radi,
ze clenovia prejavuju velky zau-
jem o vsetky podujatia. Velmi tuzko
spolupracujeme s dodavatelskymi
firmami CONVATEC, COLOPLAST,
DANSAC, B. BRAUN. Pozyvame ich
na nase schbédze, kde prezentuju
nasim ¢lenom svoje novinky, takze
kazdy clen je informovany o novych
vyrobkoch, ktoré st na trhu.

Na slavnostnej schodzi pri pri-
lezitosti 20. vyrocia vzniku nasho
klubu sa zucastnili viaceri vyznam-
ni hostia, medzi ktorymi nechyba-
li osobnosti ako pani Eva Siracka,
predsednic¢ka Ligy proti rakovine,
Ivan Sykora, prezident Slovenskej
humanitnej rady, doc. Vladimir
Kleinwachter, prezident celosve-
tovej organizacie stomikov [OA,
prezident Slovilca pan Jan Cacko,
predseda Rady odbornikov Slovil-

Skutocny pribeh clenky bratislavského klubu stomikov

ca Jaroslav Lucan a, samozrejme,
zakladatel nasho hnutia Augustin
Prochotsky. Nase pozvanie na slav-
nostnu schédzu prijali aj nasi za-
hrani¢ni partneri z Moravy - Brna
a z Madarska, z Debrecinu. Na osla-
vach sa zucastnili aj zastupcovia
niektorych slovenskych klubov
a najma nasi ¢lenovia. Pozvanie pri-
jali aj zastupcovia dodavatelskych
firiem. Celkove aj s hostami ndas
bolo do 90 ucastnikov.

Zaciatok aj zaver oficidlnej Casti
spestrili svojim vystupenim mladi
umelci z konzervatéria a rokovanie
otvoril basfou ndas clen, pan Su-
kuba. Nezabudli sme ani na dlho-
ro¢nych ¢lenov, ktori pre nas klub
urobili velmi vela. Boli odmeneni
pamdatnymi plaketami SLOVILCA
a krasnymi knihami, ktoré pre nas
venoval doc. MUDr. Augustin Pro-
chotsky, CSc. Po oficidlnej casti
bolo pohostenie a volna zdbava, pri
ktorej sme si podebatovali a utuzili
nase priatelské vztahy nielen me-
dzi stomikmi, ¢lenmi navzajom, ale
aj so zastupcami spriatelenych klu-
bov z Madarska, Ceska a nasich slo-
venskych klubov z Trnavy, Galanty,
Tren¢ina, Povazskej Bystrice, Nitry.

Je medzi nami ¢lenka, ktora je
stomickou uz takmer 50 rokov. Ale
sU medzi nami viaceri stomici, kto-
ri s tymto postihnutim Zziju 15 - 20
rokov. Mnohi z nds v3ak nase rady
pred¢asne opustili. Pri sldvnost-
nom rokovani sme si spomenuli aj
na nich, pretoze klub by bezich pri-
¢inenia nedosiahol to, ¢im sa moze
teraz pochvalit.

Ing. Eva Benzova,
predsednicka ILCO Klubu
Bratislava

Bola som ako dojca

Bola som sokovana, ked som
sa raz rano zobudila v nemoc-
nici, zasnurovana v takzvanom
»janosikovskom opasku”. Citi-
la som sa strasne, ked mi z tela
zacali odchadzat odpady cez vy-
vod. Pripadala som si ako doj¢a,
bezbranna, odkazana na pomoc
inych. Moja postel' bola zababra-

na, postelnu bielizen som si ne-
mohla vymenit. Skryla som hla-
vu pod paplén a rozplakala som
sa. Bola to pre mia ta najponizu-
jucejsia situacia, do ktorej som
sa v zivote dostala preto, Ze som
sa nevedela naucit pouzivat ten
janosSikovsky opasok. Kto ho vy-
nasiel, priala som mu ho nosit!

I
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Pripadal mi velmi komplikova-
ny. Po prichode z nemocnice do-
mov som sa cudovala, pre¢o mi
robil také velké problémy. Bolo to
isto sposobené mojim psychickym
stavom, ked som sa plna zdravia
zrazu dostala do roly pacient-
ky s rakovinou a navyse este so
stomiou. Neskoér, pri kontakte so
stoma sestrami z Velkej Britanie
som sa dozvedela, ze u nich vy-
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ucbu pacientov na nemocni¢nom
oddeleni robia zdravotné sestry
podla urcitych krokov a vysledky
vyucby hodnotia v tabulke pod-
[a skére. Pritom maju k dispozicii
najnovsie pomocky pre stomi-
kov. To ma utvrdilo, Ze predsa len
nie som takd nemoznd, ako so si
myslela. Mala som velké stastie,
Ze prave v Case mojej operacie sa
tieto pomocky stali dostupnymi aj
pre mna. Nielen pomécky, ale aj
kluby stomikov, ktoré vtedy zaca-
li vznikat. V nich som sa naucila,
ako spravne pouzivat pomocky,
ale pomohli mi aj z psychickej
stranky opat sa vpravit do nor-
malneho Zivota. Po operacii som
sa spytala lekara, ¢i budem moct
s janosSikovskym opaskom, kto-

ry mi dali na oddeleni, chodit aj
plavat. Neodpovedal. Pochopila
som, Ze s janosikovskym opaskom
iste nie. Vtedy mi velmi pomohol
bratislavsky klub stomikov, ktory
vznikol ako prvy na Slovensku. P6-
sobil aj ako poradna pre stomikov
pri ruzinovskej nemocnici kazdy
pondelok dopoludnia. Tu rovnako
postihnuti ako ja, zmiereni s tym-
to postihnutim, vedu ostatnych
stomikov k tomu, aby operécia
konciaca sa vyvodom nebola pre
nich strasiakom, ale moznostou
integracie do zivota. Stretnut tam
mozno zaujimavych ludi a ziskat
zdravotné, ale aj socidlne a prav-
ne vedomosti. ILCO klub organi-
zuje vylety na Slovensku, ale aj
do Madarska, Rakuska, na Moravu

a spoloc¢né kulturne podujatia. Ce-
loslovenska organizacia SLOVILCO
usporaduva pre stomikov zasa mi-
moriadne prospesné rekondicné
pobyty. Prave v ruzinovskom ILCO
klube ma presvedcili, aby som sa
zUcastnila aj na rekondicii. Tak som
sa zoznamila so stomikmi z celého
Slovenska aj s dodavatelmi pomo-
cok pre stomikov. Odtabuizova-
nim tohto postihnutia sa stava zi-
vot stomikov l[ahsim. V ILCO klube
maju stomici moznost byt nielen
uzitocni, ale prezit aj mnoho stast-
nych chvil a skoncovat aj s vlast-
nou izolaciou.

Viera Hrvolova,
Bratislava

XV. kongres Asociacie klubov abstinujucich

ASKAS - Asociacia klubov ab-
stinujucich Slovenska s pomocou
Klubu abstinentov Jasen Oravska
Jasenica usporiadali vdnoch 12. -
14. septembra tohto roku uz svoj
XV. kongres. Cielom bolo zhodno-
tit doterajsiu pracu klubov absti-
nentov z celej SR, poukazat naich
nutnost udrzatich pri Zivote a vy-
tycit si ciele do nasledujtceho ob-
dobia.

Abstinentské hnutie ma na Slo-
vensku pomerne dlhu histériu,
¢o nie kazdy abstinent vie. Prvé
spolky miernosti /triezvosti/ vzni-
kali v roku 1844 v Bobrovci a v Di-
vine. Protialkoholické hnutie nado-
budalo v polovici 19. storoc¢ia priam
masové rozmery v celej Eurdpe.
Sturovské hnutie vlozilo protialko-
holické snahy do svojho ndrodného
a buditelského, ale najma vychov-
ného programu. Ludovit Stur po-
chopil, Ze neduhom alkoholizmu su
ohrozené korene slovenského néa-
Preto sa s celou autoritou svojej
osobnosti vrhol do zapasu s alko-
holizmom. Coskoro pochopil, Ze
spolky triezvosti mézu byt dobrou
organizac¢nou zdkladriou celonéa-
rodného hnutia proti alkoholu.

Dnednymi néastupcami spolkov
triezvosti su kluby abstinentov, kto-
ré su zastreSené v Asociacii klubov
abstinujucich Slovenska (ASKAS).
Tieto kluby su po celej SR od Bra-
tislavy po Medzilaborce a svojou

existenciou a cinnostou nenahra-
ditelnym prostriedkom v resociali-
za¢nom procese zavislej osobnosti.

Aj na XV. kongrese ASKAS sa
zivo diskutovalo a vo vystupeniach
skusenych terapeutov (MUDr. Krok-
kerovd, MUDr. Novotny) odznievala
nutnost udrzat ¢innost tychto klu-
bov i v dnednej zlozitej situdcii, ked
sa od klubov organy $tatnej moci,
samospravy, zdravotnictva stavaju
bokom a nevenuju im dostatoc-
nu a nalezitu pozornost. Pritom
prave kluby podali pomocnu ruku
stovkam az tisicom nadich obca-
nov a umoznili im déstojny névrat
do spolo¢nosti, do rodiny, do za-
mestnania. Dne3na redlna situdcia
je vsak takd, ze celd existencia, sys-
tém a podmienky Uspe$ného fun-
govania tychto klubov, ich systema-
tickej a zmysluplnej ¢innosti, ako aj
formy posobenia daldich svojpo-
mocnych skupin v tejto oblasti nie
su u nds ziadnym spdsobom legis-
lativne upravené a nie je vytvorena
ani ziadna zdkladna aspon na mini-
miélnu podporu tychto dobrovol-
nych zoskupeni a na realizaciu ich
spontadnnych aktivit zacielenych
predovsetkym na usilie o dosiah-
nutie novej a inej kvality ich Zivota,
Zivota v abstinencii. Toto kon3tato-
vanie v kontexte s proklamovanymi
zdmermi v radmci socidlneho roz-
voja spoloc¢nosti, najma pri rieSeni
akutnych socidlnych problémov
a zabezpecovani plnohodnotného
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zivota celej populacie, znizuje re-
alnost takychto perspektiv, pricom
je v prikrom rozpore so samotnym
obsahom takto deklarovanych cie-
lov.

V pracovnej casti XV. kongre-
su sa zastupcom 24 klubov z celej
SR vysvetlilo, akym spdésobom zia-
dat orgdny miestnej samospravy
o finan¢né prostriedky potrebné
na cinnost klubov. V terapeutic-
kej casti sa velmi emotivne kazdy
ucastnik kongresu podakoval tej
osobe, ktord pre neho bola v jeho
abstinencii najdolezitejsia, najbliz-
Sia, najmilsia.

Kongres sa konal v prekrasnej
¢asti Hornej Oravy, v Namestove
v hoteli Ran¢ u Edyho, kde mali
vietci Ucastnici moznost si aktivne
oddychnut, zabavit sa a zaspor-
tovat si. Vdaka patri i primatorovi
mesta Namestovo Janovi Kande-
rovi, ktory prisiel medzi delegatov
kongresu a Zivo sa zaujimal o danu
problematiku.

Zarovenn mozno konstatovat,
Ze uz XV. kongres ASKAS /prvy
bol v roku 1988 v Brezovej pod
Bradlom/ splnil vytycené ciele
a ukdzal na nutnost existencie klu-
bov abstinentov i v tomto obdobi.
Buduci XVI. kongres sa bude konat
v roku 2010 v meste Presov.

Jan Dudak,
prezident ASKAS



Lekar radi: Véas zachytit priznaky choroby
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Sanca pre pacientov

Medzi psychiatrami gerontopsychiatrickej sekcie Psy-
chiatrickej spolocnosti Slovenskej lekarskej spolo¢nosti
(SLS) vznikla velmi vyznamna nova iniciativa. Lekari Spe-
cialisti zuvedenej sekcie SLS sa zamerali na uzsiu spolupra-
cu s praktickymi lekarmi pre dospelych. V rdmci nej oslovili
listom 2 300 vSeobecnych lekarov s vyzvou na spolupracu
pri véasnom odhalovani priznakov demencii u pacientov,
najma vsak najzakernejsej z nich, Alzheimerovej choroby.

Podla Svetovej zdravotnickej organizacie patri demencia
Alzheimerovho typu medzi 10 hlavnych smrtelnych ochore-
ni. Dostupnd terapia, ako vieme, dokdze napredovanie tohto
ochorenia vyrazne spomalit, a tak zabranit rychlej devastacii
osobnosti chorého a docasne priniest pacientovi a aj jeho ro-
dine vyssiu kvalitu Zivota. Na dosiahnutie maximalneho efektu
z lie¢by v3ak treba v€asné zachytenie uz celkom prvych prizna-
kov ochorenia. Pri prvotnom zachyteni pacientov s podozre-
nim na Alzheimerovu chorobu zohravaju kltcovu rolu pribuzni
a prakticki lekari, ktorych pacienti navstevuju najcastejsie, ¢o
umoznuje lahsie diagnostikovanie prvych priznakov ochorenia
ausmernenie pacienta k $pecialistovi — psychiatrovi alebo aj ne-
urolégovi.

Statistické prieskumy dokazuju, Ze na Slovensku pocet
obyvatelov vo veku nad 65 rokov sa do roku 2010 zvysi az
na 690 000. V tejto vekovej skupine trpi Alzheimerovou choro-
bou dnes v priemere kazdy dvadsiaty ¢lovek. Je predpoklad, ze
Alzeimerova choroba nadobudne v buducnosti vo svete epide-
mické rozmery. Napriek tymto skutocnostiam sa dosahy tohto
ochorenia na Slovensku stale podcenuju a neskoro diagnosti-
kuju, ako aj nedostatocne liecia. Len 5 aZz 10 percent pacientov
dostava adekvatnu liecbu, ktord zmieriuje priznaky ochorenia
a zlepsuje kvalitu Zivota pacientov a ich opatrovatelov. Prvé va-
rovné priznaky Alzheimerovej choroby sa ¢asto pripisuju inym
pri¢inam, napriklad Unave, stresu alebo starnutiu, a tak sa pa-
cient dostavi k lekarovi vacsinou az v neskorom stadiu.

+Praktickilekari su s pacientmiv kontakte ovela Castejsie ako
odborni lekari, ¢o im umoznuje lepsie sledovat pripadné zme-
ny ich zdravotného stavu. Tento dlhodoby vztah vytvara medzi
pacientom a lekdarom déveru, ktora je pri podozreni na takéto
zavazné ochorenie a akceptacii daldej liecby velmi dbleZita. Ako
psychiater preto vnimam ulohu praktickych lekérov v procese
odhalovania Alzheimerovej choroby ako nezastupitelnd,” ho-
vori primarka Gerontopsychiatrickej kliniky Slovenskej zdravot-
nickej univerzity a zaroven predsednicka Vyboru gerontopsy-
chiatrickej sekcie Psychiatrickej spolo¢nosti SLS MUDr. Elena
Zigova.

Na lahsie odhalenie prvotnych priznakov choroby sluzi
jednoduchy Dotaznik zmien spravania, ktory v priebehu
septembra zaslali lekari Specialisti do v3etkych ambulancii
praktickych lekarov pre dospelych na Slovensku. Test je urceny
pre pribuznych a praktickych lekdrov pacientov s podozrenim
na toto ochorenie. Specialisti vyzyvaju v liste praktickych leka-
rov, aby vylozili dotazniky do ¢akarni svojich ambulancii alebo
odporucili ich vyplnenie pribuznym pacienta, u ktorého exis-
tuje podozrenie na moznu pritomnost Alzheimerovej choroby.
Ak pacient odpovie na 3 a viac otdzok v teste kladne, moéze to
signalizovat prvotné priznaky Alzheimerovej choroby. Prakticki

lekari by mali byt vnimavejsi voci svojim pacientom vo vyssom
veku a tym, ktori im prinesu vyplneny test, venovat zvysenu po-
zornost. V pripade pozitivneho vysledku testu by malo nasle-
dovat odporucanie pacienta k Specialistovi — psychiatrovi alebo
neurolégovi — na dalSie odborné vysetrenia. Tento dotaznik
v Humanite, rubrike Lekdr radi prinasame aj nasim citatelom.

Alzheimerova choroba sa stava celosvetovou epidémiou
starnuicej populacie. Napriek mnohym informacnym aktivitam
je povedomie verejnosti o tomto ochoreni stale nizke, ¢o brani
skorému zachyteniu jeho priznakov. Pritom iba v€asny zaciatok
terapie dava pacientom a ich rodindm $ancu zlepsit kvalitu Zivo-
ta pacienta, ale aj ulahcit taZivu situaciu jeho rodiny. Odbornici
zo Psychiatrickej spolo¢nosti SLS veria, ze intenzivnejsia spolu-
praca psychiatrov a neurolégov s praktickymi lekarmi prispeje
k zlepSeniu situacie pacientov s rozlicnymi druhmi demencie,
ale najma Alzheimerovou chorobou.

Viac informdcii 0 ochoreni najdete aj na

www.alzheimer.sk.

Dotaznik zmien spravania

Odpoved' ,ANO“ znamena, ze
ste v poslednych rokoch za-
znamenali zmenu v uvedenych
situaciach:

ANO | NIE | NEVIEM

Problémy s Usudkom (napriklad
rozhodovanie o financiach, zhod-
1. | notenie okolnosti alebo premys-
[anie)

Znizeny zaujem o konicky a oblu-
bené ¢innosti

Opakovanie rovnakych veci stéle
dookola - otdzka, pribeh, ¢innost

Zvlddanie obsluhy a pouzivania
domécich spotrebicov

Urenie spravneho mesiaca alebo
roku

Ukonov (platenie Sekov na poste,
prehlad o vyske déchodku a vy-
davkoch)

Nedodrziavanie  dohovorenych
stretnuti

Kazdodenné problémy s pama-
tou, najma so zapamatavanim si

novych veci

Podla Galvina, 2005

Ak ste na tri alebo viac otdzok odpovedali dno, vezmite ten-
to dotaznik so sebou a spolu so svojim blizkym navstivte svojho
praktického lekara, kedZe je mozné, ze vas pribuzny ma Alzhei-
merovu chorobu. Alzheimerova choroba negativne ovplyvriuje
nielen chorého, ale aj celt jeho rodinu. Nebudte lahostajni voci
sebe ani vodi svojej rodine.

Pripravila: m$
Snimka: autorka
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O¢i pre buducnost

Svetova Unia nevidiacich (WBU), ktora reprezentu-
je vyse 160 milionov nevidiacich a slabozrakych celého
sveta, si nie nahodou ako tému tohtoro¢ného Svetové-
ho dia zraku, ktory pripadol na 9. oktébra, zvolila ,,O¢i
pre buducnost - boj proti zrakovému postihnutiu v ne-
skorSom veku”. Zamerala sa na potreby starSich nevi-
diacich a slabozrakych ludi aj pre narast poctu starsich
nevidiacich osob za poslednych pat rokov.

V sucasnosti ma vyse 45 milionov nevidiacich viac nez 50
rokov. Stratu ich zraku spdsobil najma sivy alebo zeleny zakal
(glaukém) a vekom podmienena degeneracia zltej skvrny v
oku (makuly), ktord spracovava svetelné podnety. Tri najdo-
lezitejsie dosledky doliehajliice na starsich nevidiacich ludi
su chudoba, nedostatoc¢ny pristup k sluzbam zdravotnickej
starostlivosti a diskriminécia. Najma v rozvojovych krajinach
je zdravotna starostlivost o starsich nevidiacich nedostato¢na
a su im casto upierané ich zakladné prava.

V suvislosti s tymito problémami Svetova Unia nevidiacich
dorazne Ziada realizaciu nasledujucich opatrenti:

- uplatnovat principy univerzélneho dizajnu pri projekto-
vani budov a verejnych priestorov s cielom rozsirit moz-
nosti samostatného pohybu a prevencie urazov,

- zabudovavat spristupriujuce funkcie do novych techno-
[6gii uz v ich vyvojovej etape,

- budovat Uc¢inné a pristupné verejné dopravné systémy
v mestskom i vo vidieckom prostredi s cielom zlepsit
mobilitu a redukovat izolaciu starsich nevidiacich a sla-
bozrakych ludi,

- zabezpecit, aby rehabilitacné programy primerane od-
razali Specialne potreby starsich nevidiacich a slabozra-
kych osob.

Ako uviedol Penny Hartin, vykonny riaditel kancelarie
Svetovej Unie nevidiach (World Blind Union), Dohovor OSN
o pravach oséb so zdravotnym postihnutim ziada pristup
k primeranej zdravotnej starostlivosti, rehabilitacnym sluz-
bam a uplatriovanie univerzalneho dizajnu. Preto musi byt
venovana pozornost tomu, aby boli k dispozicii, pristupné
a primerané aj potrebam nevidiacich a slabozrakych ludi.

Den bielej palice

K zavedeniu znaku bielej palice ako ochranného znaku
pre nevidiacich v dopravnom ruchu doslo az v 20. storoci
na podnet Francuzky Guilly D’ Herbemontovej, ktord obcas
sprevadzala nevidiacich v parizskych uliciach. Ked raz v roku
1930 takmer sama utrpela dopravny Uraz, zacala uvazovat,
ako mozno znizit nebezpecenstvo na cestach pre nevidiacich
chodcov. Vymyslela pouzivat bielu palicu pri sprevadzani
nevidiacich cez cestu, podobnu, akou riadili policajti dopra-
vu na parizskych krizovatkach. V novembri 1930 zverejnila
vyzvu, aby nevidiaci v Parizi boli na cesty vybaveni bielymi
palicami. Coskoro nasla pochopenie aj u politickych predsta-
vitelov Francuzska a biela palica je dodnes neprekonanou
pomockou pre nevidiacich a slabozrakych ludi.

Pri prilezitosti Dria bezpecnosti s bielou palicou, ktory pripa-
dol na 15. oktobra a ktory mnohi poznaju ako Den bielej palice,
sa Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska spolu s WBU roz-

\
hodla poukazat na niektoré sti¢casné inovacie, ktoré v skuto¢nos-
ti ohrozuju bezpecnost nevidiacich a slabozrakych a obmedzuiju
ich v samostatnom pohybe.

Nevidiaci a slabozraki pouzivaju ¢asto na svoju orientaciu
najma zvukové informacie. Napriklad, aby zistili, kedy sa na kri-
zovatke bez zvukovej signalizacie zmeni svetlo semafora na ze-
lené, sleduju sluchom smer pohybu dopravnych prostriedkov
a zistia, ked' sa pohnu dopredu rovnobeznym smerom s ich
priechodom, a vedia, Ze vtedy je bezpecné prejst cez cestu.
V ostatnych rokoch sa s vyvojom ,tichych” vozidiel tato infor-
macia pre nich strdca a pre nevidiacich je nedostupna. Tiché
motory su sice zelatelné, aj minimalny Standard hlu¢nosti vozi-
diel, ale pre nevidiacich su skor hrozbou.

Dalsi problém sa tyka nového trendu projektovania v mno-
hych mestach, ktory podporuje koncepciu spolo¢nych jedno-
urovnovych priestorov spolo¢ne vyuzivanych vodi¢mi vozidiel
aj chodcami. Tato koncepcia vytvara nové bariéry pre nevidia-
cich a slabozrakych, ktori nemo6zu nadviazat zrakovy kontakt
s vodi¢mi vozidiel a naznacit im, aby spomalili rychlost svojich
vozidiel. Okrem toho v tychto priestoroch bud chybaju, alebo
su nedostatocné obrubniky chodnikov, ktoré nevidiaci vyuzi-
Vvaju, najma ak idu po ceste spolu s vodiacimi psami. Tak sa sta-
Vva, Ze sa neocakdvane ocitnu aj v strede premavky motorovych
vozidiel. Spolu so Svetovou tniou nevidiacich UNSS vyzyva vla-
du, regulatorov, konstruktérov, projektantov, investorov a vy-
robcov, aby vytvarali a implementovali také Standardy, ktoré
umoznia univerzalny pristup pre vsetkych ludi so zdravotnym
postihnutim. Vyzyva aj navrharov a vyrobcov, aby konzultovali
s nevidiacimi z UNSS a dal$imi zainteresovanymi mozné dé-
sledky svojich navrhovanych rieseni tak, aby sa mohli zaoberat
Ziaducimi Upravami dizajnu navrhnutych vyrobkov a zariadeni
uzv etapeich pripravy a vyvoja. Len tak sa nase prostredie, ces-
tovanie a pohyb ludi stane bezpecnejsim pre vsetkych vratane
nevidiacich a slabozrakych. Blizsie informécie:

http://architektonickebariery.sk, www.worlblindunion.org,
www.euroblind.org, www.edf-feph.org (Eurdpske forum
zdravotného postihnutia — European Disability Forum).

Pripravila: m$
Snimka: archiv
Zdroj: Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska
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Predstavujeme

Asociacia Marfanovho syndromu

Asociacia Marfanovho syndré-
mu (AMS), mimovladna organizacia
s celoslovenskou poésobnostou, bola
na Slovensku zaregistrovana 20.
maja 1993 a uz o mesiac nato, v juni
1993 bola prijata za ¢lena SHR. Svo-
jou ¢innostou a aktivitami pomaha
osobam postihnutym Marfanovym
syndromom (MS). Od zaciatku svoj-
ho poésobenia nadviazala medzina-
rodné styky, spociatku so Svédskou
spolo¢nostou Marfanovho syndrému
v Stokholme a kratko potom sa stala
aj clenom Eurépskej asociacie Marfa-
novho syndréomu (EMSN). Asociacia
organizuje odborné seminare a pred-
nasky, ale aj rekondicné, rehabilitac-
né a edukacné pobyty pre svojich do-
spelych i detskych ¢lenov. O ¢innosti,
uspechoch a problémoch Asociacie
Marfanovho syndromu od jej vzniku
po sucasnost sme sa porozpravali
s jej predsedni¢kou RNDr. Mariou Du-
Sinskou, CSc., a podpredsednickou
Alzbetou Lukovicovou.

Co je to Marfanov syndrém?

Marfanov syndrom je vazne de-
di¢né ochorenie spojivového tkaniva,
ktoré postihuje mnohé organy vratane
kostry, pltc, oci, srdca a ciev a v ur¢itom
stadiu predstavuje necakané smrtelné
nebezpecenstvo. Ochorenie postihuje
muzov a zeny kazdej rasy alebo etnickej
skupiny. Toto ochorenie prvy raz opisal
francuzsky pediater Antoine Marfan
v roku 1896. Tento syndrom sa ozna-
Cuje za geneticku poruchu. KedZe gén,
ktory ho podmienuje, je dominantny,
mobze sa prendsat na deti, aj ked tym-
to syndrémom trpi len jeden z rodicov.
Preto MS mozno pozorovat v rodinach
z generdcie na generdciu. Ide o trvalé
poskodenie. Priemerny vek ludi s MS je
o tretinu kratsi.

V roku 1986 vedci izolovali bielko-
vinu nazvanu fibrilin. Tato bielkovina
je neodmyslitelnou zlozkou spojivové-
ho tkaniva a prispieva k jeho pevnosti
a pruznosti. V roku 1991 vedci zmapovali
defektny gén na ludskom chromozéme
15 a identifikovali ho ako pricinu Mar-
fanovho syndrému. Tento gén koduje
tvorbu bielkoviny fibrilin. Tato bielkovina
vytvara tenké vldkna v spojivovom tkani-
ve a zabezpecuje jeho pevnost. Mutacia

normalneho génu zapricinuje, Ze fibrilin
ma iné vlastnosti a neplni dostato¢ne
svoju funkciu v fudskom organizme tak,
ze tkaniva sa bud abnormalne natahuju,
alebo neznesu normalnu zétaz.

Aké najvaznejsie postihnutia
sposobuje Marfanov syndrom?

Najvaznejsie problémy, aké MS
spOsobuje, sa tykaju srdcovo-cievne-
ho systému, najma nespravnej funkcie
mitralnej srdcovej chlopne, ¢o moze
viest k poruche srdcového rytmu alebo
spatnému pradeniu krvi. Aorta, najvac-
Sia cieva, ktord odvadza krv zo srdca,
byva vacsinou u ludi s MS Sirsia a kreh-
kejsia. Jej rozsirenie s vekom pokracuje
a spdsobuje netesnost aortalnej chlop-
ne. Sirka aorty viac nez 5 cm sa povazuje
za kriticku a vtedy je operacia potrebna,
¢im sa predide jej prasknutiu.

Castym priznakom tohto ochorenia
je ektopia alebo dislokacia SoSovky
oka, ¢o znamend jej vysunutie zo sprav-
nej strednej pozicie v oku. Véaznou kom-
plikéciou byva upIné odtrhnutie Sosov-
ky v oku, ¢o si vyzaduje okamzitu ope-
raciu. Priznakom pritomnosti MS casto
byvaju aj nepomerne dlhé a prilis ten-
ké koncatiny s takzvanymi ,pavucimi”
prstami, ktoré sa vyznacuju zvysenou
pohyblivostou. Casto je typicka vysoka
postava. Pacienti mdvaju zakrivenia
chrbtice (skolidza, kyféza), deformo-
vany hrudnik a ploché nohy. Vacsina
postihnutych MS vsak nemdéva vietky
priznaky tohto dedi¢ného ochorenia.

Priblizne kolko oséb v SR a vo
svete ma toto ochorenie?

Odhaduje sa, ze postihuje jedného
z pattisic obyvatelov na Slovensku a rov-
nako aj vo svete. Posledné statistiky na-
znacuju, Ze toto cislo stupa vo vietkych
krajinach sveta.

Kolko ¢lenov mala vasa asociacia
na zaciatku a kol'ko ma v stcasnosti?

V prvych rokoch zaloZenia mala
asociacia asi 60 ¢lenov. V dnesnej dobe
evidujeme 210 ¢lenov. Nadimi ¢lenmi su
i rodiny z Ceska a Moravy, kde podobna
asociacia nie je zalozena.

Co vas priviedlo k praci v pro-
spech tejto asociacie?

Kazdu z nas k praci pre asociaciu
priviedla osobna skusenost a stretnutie
s ochorenim v najblizsej rodine. Toto
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Predsednicka Asocidcie Marfanovho syndrému
RNDr. Mdria Dusinskd, CSc.

Marfanovho

Podpredsednicka  Asocidcie
syndrému Alzbeta Lukovicovd.
zavazné ochorenie je este stidle malo
zndme i v okruhu odbornikov, ¢o sa
moze, zial, ¢asto skoncit az tragickymi
udalostami. Casto sa stava, Ze trva dlhsi
as, nez sa ochorenie spravne diagnosti-
kuje, pacient i rodina nie s informovani
o nebezpecnych nasledkoch pretaze-
nia organizmu a v mnohych pripadoch
sa to pre postihnutého a v kone¢nom
dosledku i pre rodinu kondi tragicky. Pri
tomto ochoreni je najdolezitejsie mat
v€as dostatocné mnozstvo informa-
cii a podla toho si musi pacient zvolit
a upravit zivotné podmienky. Rozhodli
sme sa, ze budeme odbornu i laicku ve-
rejnost informovat o tomto ochoreni.

Aké su ciele Asociacie MS?

Zdoraznujeme, ze zadkladnym cie-
fom prace asociacie je informovat laicku
i odbornu verejnost o tomto ochoreni
a jeho vaznych rizikach, ktoré v opac-
nom pripade hrozia kazdému postihnu-
tému.

Asocidcia Marfanovho syndrému
zdruZuje pacientov a ich pribuznych pre
vzajomnu podporu, vymenu skusenosti
a zdokonalenie lekérskej starostlivosti.
Poskytuje presné a aktualne informacie
oochoreniMS pacientom, ¢lenom rodin,
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lekdrom a dalsim zaujemcom. Organizu-
je seminare, konferencie, skolenia s do-
macou a so zahrani¢nou Ucastou. Nasa
asociacia, v snahe zabezpecit svojim
¢lenom odborné lekarske vysetrenia, sa
v tomto roku dohodla s vedenim Zelez-
ni¢nej nemocnice s poliklinikou (ZNaP)
v Bratislave na moznosti komplexné-
ho lekérskeho vysetrenia pre vietkych
¢lenov asocidcie. Sucasne sme v tejto
nemocnici pod vedenim doc. MUDr.
Michala Ondrej¢aka, CSc., MPH, vy-
znamného genetika a odbornika a ¢lena
predstavenstva AMS, s aktivnou pomo-
cou PhDr. Dariny Danyiovej, ndmest-
nicky pre osetrovatelsku starostlivost
(ZNaP), zalozili ,Centrum starostlivosti
o pacientov s Marfanovym syndré-
mom"”. Prave takéto centrum je pre
nasich ¢lenov velmi potrebné, zial, do-
teraz ndm chybalo. V tomto kvalitnom
zdravotnickom zariadeni s vysoko 3pe-
cializovanym a odbornym lekarskym
persondlom moze byt bezplatne vyset-
reny kazdy pacient trpiaci na Marfan.
syndrém vo veku od 18 rokov, ktory je
¢lenom nasej asociacie. Vzhladom na to,
Ze toto ochorenie postihuje cely orga-
nizmus, v centre pacient v priebehu
jedného dna absolvuje: délezité gene-
tické a pravidelné srdcovo-cievne, o¢né,
plucne, ortopedické, stomatologické,
reumatologické a u Zien i gynekologické
vysetrenie. Vyhodou nasho centra je
absolvovanie vysetreni pod jednou stre-
chou a v pripade potreby dlhodobejsich
vysetreni moznost ubytovania priamo v
objekte. Blizsie informacie mozno najst
na http://marfan.szm.sk/news.htm.

S ktorymi organizaciami spolu-
pracujete?

Asociacia Marfanovho syndrému je
nielen ¢lenom Slovenskej humanitnej
rady, ale aj Narodnej rady obcanov
so zdravotnym postihnutim SR, Aso-
ciacie organizacii zdravotne postih-
nutych obéanov SR, ako aj Eurépskej
siete podpory os6b s Marfanovym
syndrémom (European Marfan Sup-
port Network — EMSN). Prave z tejto eu-
répskej asociacie ziskavame najnovsie
informacie tykajuce sa tohto ochorenia,
zUcasthujeme sa na spolo¢nych stretnu-
tiach eurdpskych asociacii zdruzenych
v EMSN. Zo stretnuti si vzdy odnesieme
mnozstvo informdcii, praktickych rad
a skusenosti.

A s akymi problémami sa v prak-
tickom zZivote najcastejSie stretavate
(pacienti s MS a aj vasa asociacia)?

Problémy pacientov su znacné,

T il By

velmi nebezpecné a rizikové. Najvacsie
su so srdcom. Pri fyzickom i psychickom
pretazeni hrozi osobe s MS prasknutie
srdcovej aorty, co ma v mnohych pripa-
doch smrtelné nasledky. Uz od detstva
maju pacienti vac¢sinou problémy aj so
zrakom - tento problém sa mnohokrat
neda riesit ani korigovat okuliarmi. Cize
musi sa naucit existovat so silnou krat-
kozrakostou. UZ deti s MS su vécSinou
vysokého vzrastu, ucitelia ich posadia
do zadnych lavic - nedovidia. Nasledok
- zIé zndmky, nezvladanie uciva, nechut
chodit do skoly.

Vsetci su fyzicky slabsi — problémy
na telocviku, v beZznom Zivote. Casto sa
stdvaju ter¢om vysmechu a nepocho-
penia zdravych, silnejSich rovesnikov.
Prirodzene vznikaju psychické problé-
my. Dal3i problém je nepochopenie zo
strany posudkovych lekarov, neuznanie
naroku na preukaz TZP a invalidného
dochodku. Toto prameni z nedostatoc-
nej legislativnej i medicinskej informo-
vanosti o ochoreni MS.

Problém asociacie - asi ako
vsetkych asociacii podobného typu - je
financny problém.

Vetky aktivity zavisia od dostatku
penazi (vyroba potrebnych informac-
nych materidlov, stretnutia s ¢lenmi, le-
karmi a tak dalej).

Podarilo sa vam aj tohto roku
usporiadat nejaké podujatia pre va-
Sich clenov?

Jednym z najvyznamnejsich bolo
tohto roku Stretnutie ¢lenov aso-
ciacie, ktoré sa konalo v diioch 3. - 5.
oktobra 2008 v Bratislave. Sucastou
stretnutia bol tiez odborny medicinsky a
zdravotnicky semindr s ndzvom ,,Prob-
Iémy a rizika pacienta s Marfanovym
syndromom” so zameranim hlavne
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Ucastnici stretnutia ¢lenov Asocidcie Marfanovho syndrému 3. az 5. 9. 2008 v Bratislave.

na kadiologické, oftalmologické a or-
topedické problémy.

Zavaznost ochorenia a danej prob-
lematiky dokumentuje uUcast a pred-
nasky najvyznamnejsich lekarskych ka-
pacit z oblasti kardioldgie, oftalmolégie,
genetiky. Na naSom stretnuti sa zucast-
nil i predseda Narodnej rady obcanov
so zdravotnym postihnutim SR Branislav
Mamojka, ktory stretnutie otvoril, po-
zdravil ¢lenov a dohodol s nami dalsiu
spolupracu.

Podrobné informacie a fotodoku-
mentéciu z podujatia mozno ndjst na in-
ternetovej stranke

http://marfan.szm.sk/news.htm.

Aké plany ma vasa asocidcia
do buducnosti?

Vieme, Ze urcité percento ludi
s Marfanovym syndrémom je aj me-
dzi nevidiacimi a slabozrakymi, pre-
toze toto ochorenie postihuje aj oci.
Hladdme sposoby, ako by sa s nami
skontaktovali vetci pacienti, ktorym
lekéri diagnostikovali ochorenie Marfa-
nov syndrom. Boli by sme radi, keby sa
vsetci postihnuti MS stali ¢lenmi nasej
asociacie.

Zhovarala sa: Margita Skrabalkova

Snimky: autorka

Kontakt:

Asociacia Marfanovho syndrému

Vajnorska 54, 831 04 Bratislava

Telefén: 00421-2-44 257 904

Mobil: 0903 74 74 24

E-mail: marfan.sk@mail.t-com.sk
lukovicova@stonline.sk

Web: www.marfan.szm.sk

Bankové spojenie:

VUB Bratislava-Mesto

Cislo uctu:

3610348112/0200
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Zdruzenie Prader-Williho syndromu

Pri prilezitosti spustenia webo-
vej stranky Zdruzenia Prader-Williho
syndromu www.pwsyndrom.sk sa
uskutocnila tlacova konferencia s cie-
lom informovat verejnost o zriedka-
vom ochoreni, akym je Praderov-Wil-
liho syndrom, ako aj o moznostiach
diagnostiky a liecby. Zaroven boli
zverejnené vysledky 20-ro¢nej data-
bazy pacientov liecenych rastovym
horménom.

CojePWS

Praderov-Williho syndrom (PWS)
je genetickd porucha, ktorej typickym
prejavom je znizeny svalovy tonus, cha-
rakteristické Crty tvare (Uzka tvér, man-
dlové odi, malé Usta, Uzka hornd pera),
nizka postava, neuplny sexudlny vyvoj,
rozny stupen porich mentélneho vyvo-
ja, problémy so spravanim a chronicky
pocit hladu, ktory vedie k nadmernému
prejedaniu sa uz po 2. roku Zivota a zivot
ohrozujucej obezite. Priznaky ochorenia
sa vekom menia. ,Ludia s PWS maju po-
ruchu v casti hypotalamu, ktora za nor-
malnych okolnosti reguluje pocit hladu
a sytosti, preto pacienti s touto poruchou
nikdy nemaju pocit, ze su syti. Maju neu-
tichajuce nutkanie jest a nedokazu sa ho
naucit ovladat. Vysledkom je tazkd obezi-
ta, ktord spolu s naslednymi poruchami
kardiovaskuldrneho, kostného a respi-
racného systému moze viest k predcas-
nému umrtiu dietata,” vysvetlila doc.
MUDr. Ludmila Kostalova, CSc., det-
ska endokrinologicka II. Detskej kliniky
DFNsP v Bratislave na Kramaroch. Udava
sa, ze PWS trpi jedno z 15 000 az 29 000
Zivo narodenych deti. Hoci sa syndrém
povazuje za zriedkavé ochorenie, PWS je
jednou z najcastejsich genetickych pricin

obezity, ktoré boli identifikované. PWS sa
vyskytuje u oboch pohlavi a vo vietkych
[udskych rasach.
Vcasna diagnéza

VCasna diagnéza PWS poskytne ro-
dicom cas ziskat podrobné informacie
osyndréme, moznost pripravitsanavyzvy,
ktoré ich ocakavaju a prileZitost zaviest
urditd rutinu v rodine, ktora bude zohlad-
novat najma diétu dietata. ,Podozrenie
na diagnézu sa najprv stanovi klinicky,
Casto uz po narodeni, pri prejavoch poru-
chy cicania s naslednym neprospievanim
dietata, svalovej hypotoénii a poruchach
dychania. Nasledne sa potvrdi Speciali-
zovanym genetickym testom na vzorke
krvi, a to metyl-senzitivnou PCR metédou,
ktora zistuje geneticki abnormalitu v ob-
lasti kratkeho ramienka 15. chromozému
(15 ), informovala doc. MUDr. Ludmila
Kostéalova, CSc. Hoci v minulosti mnohi
fudia s PWS zomreli v puberte alebo ra-
nej dospelosti, prevencia obezity umozni
[udom s PWS dozit sa staroby. Nové lieky,
ako su rekombinantny huménny rastovy
hormoén a psychotropné latky, uz doka-
zu zlepsit kvalitu Zivota. Rastovy hormon
u tychto deti nielen zlepsi rast, ale poma-
ha k priaznivej zmene stavby tela. Pod
vplyvom rastového horménu pribuda
svalstvo, zlepsuje sa svalova sila, docha-
dza k redukcii podkozného tuku. Rastovy
hormon meni aj spravanie dietata, zlepsi
sa psychomotoricky vyvoj dietata.
Zdruzenie Prader-Williho syndromu

Zdruzenie Prader-Williho syndréomu
vzniklo v septembri roku 2006 s podpo-
rou farmaceutickej spoloc¢nosti Pfizer. Za-
kladnym cielom obcianskeho zdruzZenia
je spajat rodiny s detmi s PW syndrdmom,
organizovat stretnutia, vymienat si navza-

Stretnutie na Orave

V dinoch 27. - 28. septembra tohto
roku sme sa stretli opat na Orave, v
Malej Ludivnej. Z celkového poctu 18
na stretnutie do hotela Smrecina pri-
Slo 14 deti aj so svojimi rodinnymi pri-
slusnikmi. Na stretnuti za zticastnili aj
zastupcovia sponzorskej firmy, kto-
rym nesmierne vdacime za finan¢nu
podporu, ale aj za pochopenie a po-
moc pri priprave tohto stretnutia.

Pre deti sme zabezpecili animato-
rov, ktori nase deti zabavali v sobotu az
do neskorého vecera. Deti absolvovali
rbzne sutaze, za ktoré dostali odmenu.
Matka malého Tomasa Méaria Benede-

kova nam predviedla, ako doma cvici so
svojim synom Tomaskom a mnohé deti
si to hned' aj vyskusali. Napokon sa vy-
tancovali na vecernej pyzamovej disko-
téke. V nedelu bola pre deti pripravena
ndvsteva ranca v obci Zazriva. Deti jazdili
na konikoch a mohli sa potesit aj s dalSimi
domacimi zvieratkami. Pocas stretnutia
rodicia viedli diskusiu o vzdelavani na-
Sich deti a najzaujimavejsou témou bola
Skolskd integracia a ich zaradenie na Spe-
cialnu zdkladnu skolu. Pre nase napredo-
vanie som si zapisala niekolko stru¢nych
poznamok a niekolko novych poznatkov,
ako napriklad: délezité je zistit, ¢i vybrana
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jom informdcie, a tak ulahcovat zZivot de-
tom aich rodinam. PW syndrom je znacne
zriedkavé ochorenie a doposial je medzi
laickou verejnostou nedostatok infor-
macii ¢i uz o samotnom syndréme, jeho
diagnostikovani, ako aj moznostiach lie¢-
by. Preto chce zdruZenie s podporou tejto
spoloc¢nosti priblizit potrebné informacie
nielen rodinam, pedagogickym pracov-
nikom, fyzioterapeutom a zdravotnickym
pracovnikom, ktoriprichddzaji do denno-
denného kontaktu s detmi s PW syndro-
mom, ale aj SirSej verejnosti. ,Preto sme
sa rozhodli pripravit prvi webovu stran-
ku na Slovensku www.pwsyndrom.sk.
Okrem toho budeme vydavat informac-
né letdky a spolupracovat s ostatnymi
narodnymi zdruzeniami podobného for-
matu, ako aj s nadnarodnou organizaciou
IPWSO, ktorej riadnym ¢lenom sme sa sta-
li v oktobri 2006. Vzhladom na to, Ze po-
sadnutost jedlom prenasleduje pacientov
s PWS po cely ich zivot, musime mysliet aj
na buducnost nasich deti. Preto hlavnym
a dlhodobym cielom nasho zdruZenia
je vytvorit skupinovy domoyv, kde budu
Zit a pracovat dospeli s PWS, pripadne aj
ini hendikepovani mladi ludia,” poveda-
la Mgr. Maria Benedekova, konatelka
zdruzenia a mamicka Tomaska trpiaceho
tymto ochorenim. Velkym prinosom pri
liecbe PWS je Databaza KIGS spolo¢nos-
ti Pfizer, ktord je jednym zo zakladnych
zdrojov informacii o detskych a dospelych
pacientoch lie¢enych rastovym hormo-
nom. Za 20 rokov svojej existencie tato
databdza viditelne zlepsila znalosti leka-
rov a posunula vpred Uspechy v liecbe.
KIGS obsahuje data od viac ako 60-tisic
pacientov z viac ako 50 krajin.

Margareta Gackova

Skola ma integrované deti, overit Special-
neho pedagdga, dalej aj to, i integraciu
méze schvdlit len Specidlnopedagogicka
poradnia, ktord taktiez vypracuje spoloc-
ne so skolskym $pecidlnym pedagégom
individudlny vzdelavaci plan, teda presne
vyspecifikuje, aké ,ulavy” ma Ziak z kon-
krétneho predmetu. Zapisala som si aj, ze
podla nového skolského zakona o integ-
raciu musi rodi¢ pisomne poziadat riadi-
tela Skoly pri zapise do 1. ro¢nika.

Ako matka som prezentovala pri-
beh svojho syna Filipa, jeho integraciu
a preradenie do 2. ro¢nika na Special-
nu zékladnu skolu. Poukézala som naj-
ma na to, Ze deti s PWS su Specifické
a kazdé je potrebné posudzovat oso-
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bitne, ¢o zakon neumoznuje. Navrhla
som, aby sme prostrednictvom zdru-
Zenia upozornili kompetentné organy
na tento problém. Taktiez som infor-
movala, Ze nase deti podla IQ testov
patria do skupiny lahsieho podprie-
meru a na zdaklade len tohto kritéria
podla platnej legislativy nepatria
do $pecidlnych 3kol. Vzhladom na po-
trebu zohladnit ich Specifické poru-
chy, vybuchy zlosti, problémy s rec¢ou
a tiez problémy so zvladanim zataze
socialneho fungovania v beznom
type skoly je dolezité zvazit integraciu
alebo presadit moznost navstevy Spe-
cialnej skoly. Informovala som rodicov
aj o PhDr. Daniele Janosikovej, kto-
rd posobi v Trnave ako detsky klinicky
psycholég. Prezentovala som aj po-

mocky, ktoré pouziva syn. Prezentéciu
dostali vsetci rodicia na CD.
Tomaskova matka navrhla, aby sa
prislusné pomodcky zakupili z pena-
zi zdruzenia a zapoziciavali sa detom
prostrednictvom ich rodicov. TaktieZ na-
vrhla, aby sme nabuduicom stretnuti uro-
bili burzu pomdécok. Novy skolsky zakon,
vykondvacie vyhlasky, metodické poky-
ny k integrécii, ako aj metodicky materidl
dostali vietky rodiny na CD nosici. Tieto
zakony budu uverejnené aj na webovej
stranke nasho zdruzenia. Otec devatme-
sacného Martinka, najmladsieho ¢lena
zdruzenia, pan Krssak, informoval o tom,
ako sa im podarilo schvalit liecbu rasto-
vym horménom uz od Siesteho mesiaca
Zivota ich syna. Mamicka sedemapolroc-
nej Sarky pani Kubova odporucila pred

Top firemni darcovia

Forum donorov 7. oktébra 2008
zverejnilo uz Stvrty aktualny rebricek
najvacsich firemnych podporovatelov
verejnoprospesnych projektov v Slo-
venskej republike a ocenilo vitazov TOP
firemny filantrop 2008.

Udaje o vyske podpory zverejnilo 21
firiem, ktoré v roku 2007 podporili ,dob-
ré veci” v celkovej sume 137 958 292 Sk
(4 579 376 €). Rebricek je zostaveny na za-
klade objemu prostriedkov darovanych
podnikatelskymi subjektmi v roku 2007,
a to prostrednictvom finan¢nych a nefi-
nanénych darov, darovanim sluZieb, pro-
duktov alebo ¢asu zamestnancov. Sumy
nezahinaju sponzorské prispevky firiem ani
poukézané dvojpercentné podiely zaplate-

nej dane. Najvacsim firemnym darcom sa
stala spolo¢nost Slovensky plynarensky
priemysel, a. s., ktord v roku 2007 venova-
la z vlastného rozpoctu na verejnoprospes-
né aktivity 69 346 282 Sk (2 301 874,90 €)'.
Na druhom mieste sa umiestnila spolo¢nost
Prva stavebna sporiteliia, a. s., ktord roz-
delila 15 464 850 Sk (513 339,00 €) a na tre-
tom mieste spolocnost Slovnaft, a. s.,
s 15 380 979 Sk (510 555,00 €) venovanymi
na verejnoprospesné Ucely v roku 2007.
V $pecidlnej kategorii najvacsi firemny dar-
ca v pomere k hrubému zisku si ocenenie
prevzala spolocnost Tesco Stores SK, a. s.
V kategorii podpora regiénu si ceny prevza-
li spolo¢nosti Continental Matador Truck

Zacina sa zbierka Pomozte

Uz 1. novembra sa tohto roku
zacal projekt Pomozte spolu s nami,
ktorého cielom je zlepsit Zivot deti
z detskych domovov, $pecialnych za-
kladnych skol, zdravotne postihnu-
tych a starych ob¢anov. Organizuje
ho spoloénost Tesco Stores SR, tradic-
ne spolu so Slovenskou humanitnou
radou - najvacsim dobrovolnickym
centrom na Slovensku zastresSujicim
175 neziskovych organizacii.

V tomto roku ma novu podobu a skla-
da sa z troch hlavnych aktivit. Verejnost
bude méct podporit neziskové organiza-
cie aj kiipou cokoladového dukatu v po-
zlatenom obale, ktory je od 1. novembra
vo vsetkych Tesco obchodoch a bude
stat 19,90 korun. Z kazdého dukatu péjde
na konto prislusnej neziskovej organizacie

suma bez DPH, teda 16 korun 10 halierov.
Dal$ou novinkou je aj spolupréca na pro-
jekte so spoloc¢nostou Procter&Gable,
a to od 12. novembra 2008, kedy sa zacal
predaj damskych hygienickych vloZiek,
pricom 1 Sk z kazdého takého predaja ide
na podporu projektu. A napokon, Slo-
venska humanitna rada uz zaktivizo-
vala dobrovolnikov, ktori budu zbierat
peniaze do prenosnych pokladniciek
v 50-tich obchodnych domoch Tesco,
a to od 27. novembra do 21. decembra
tohtoroku, vzdy pocas adventnych dni:
vo Stvrtok, piatok, sobotu a nedelu.

V projekte sa aj tohto roku uplatriuje
lokdlny princip, podla ktorého vyzbie-
rané peniaze zostanu v lokalite miest-
nych neziskovych organizacii, ktoré sa
na zbierke podielaju. Tych je do zbierky
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zaradenim do 3koly absolvovat Metddu
dobrého startu. Rodi¢ia napokon suhla-
sili s navrhom usporiadat dalsie stret-
nutie v maji 2009 v hoteli Golden Fish
(Zlata rybka) v Zavadke nad Hronom.
Bude to rekondi¢ny pobyt so zameranim
na rehabilitdciu a pohyb. Odznela aj vy-
zva pre vsetkych ¢lenov nasho zdruzenia
na aktivne prispievanie na nasu webovu
stranku a na zlepsenie vzajomnej komu-
nikacie prostrednictvom webstranky.
Dakujem touto cestou sponzorskej
firme za jej financnu pomoc a podporu,
vsetkym ostanym darcom a sponzo-
rom, ako aj vam, véetkym ¢lenom nasho
zdruzenia, za vytvorenie super atmosfé-
ry a prijemny vikend a teSim sa na nase
dalsie stretnutie v maji 2009
Ludmila Schenkova

Tires, s. r. o., Bratislavska vodarenska
spolocnost, a. s. a Pivovary Topvar, a. s.
Ocenenia vitazom odovzdali Oliver Brunov-
sky, konatel' spolo¢nosti TREND Holding,
s. 1. 0., a Elvira Chadimov4, prezidentka or-
ganizacie TOP Centrum podnikateliek. Uda-
je prezentované v rebricku boli dobrovolne
poskytnuté podnikatelskymi subjektmi,
ktoré sa vyplnenim formuléra TOP firemny
filantrop 2008 a jeho zaslanim do Féra do-
norov do rebricka zapoijili. Organizator reb-
ricka si vyhradzuje pravo na overenie zve-
rejnenych udajov. Zodpovednost za pres-
nost a pravdivost zverejnenych udajov
nesie podnikatelsky subjekt. TOP FIREMNY
FILANTROP je jediny rebric¢ek v Slovenskej
republike, ktory sleduje firemnych darcov
podla objemu rozdelenych prostriedkov.
Katarina Podracka

spolu s nami

zapojenych v tomto roku 35. Podujatie
sa skonci 31. decembra 2008.

~Sme radi, Ze sa nam podarilo ino-
vovat vianocnu zbierku, pripravit nové
napady, ktoré by mali oslovit este Siriu
verejnost. Z nasich prieskumov vieme, ze
nasi zékaznici sa radi zapoja do zbierky
formou kupy vyrobku. Verime, Ze spolu
s nasimi partnermi budeme este Uspes-
nejsi ako doposial? Povedala pri tejto
prilezitosti Eva Williams, riaditelka od-
delenia vonkajsich a pravnych vztahov
spoloc¢nosti Tesco Stores SR, a. s.

Zbierka Pomozte spolu s nami sa
organizuje 7. rok. Kazdorocne sa v nej
vyzbieralo viac penazi a doposial sa jej
prostrednictvom celkovo vyzbieralo
12 440 329 korun.

(ms)
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Zi a tes sa z prezitej chvile!

Ak su so starobou spojené aj vaz-
ne zdravotné komplikacie, uvazuje-
me, ¢o dalej.

Po zvazeni roznych zivotnych
okolnosti, ¢i je to osamelost, imobil-
nost a podobne, si prizname, Zze naj-
vyhovuijlcejsie rieSenie je prist dozit
svoju starobu do domova déochodcov,
ktory nam poskytne vsetky zivotné
potreby, a najmad, ze budeme mat pri
sebe vzdy dalsich ludi a nemusime sa
bat osamelosti.

V nasom Domove déchodcov a do-
move socidlnych sluZieb v Ziari nad Hro-
nom nas Zije 150 obyvatelov z r6znych
regiénoy, socidlnych vrstiev a rozli¢nych
povah. Zvykame si, prisposobujeme sa
a hladédme cesty pokojného dozivania
nasho zivota. V naSom pokrocilom veku
je to narocné, ale s podporou persondlu
domova déchodcov a s nasim Usilim to
zvladame. Je velmi délezité vytvorit si
okruh blizkych so spolo¢nymi zaujmami,
ktoré zazenu depresivne nalady, pocity
osamelosti a nudy.

Jednou takou zdraviu uZito¢nou
formou spolo¢ného zaujmu aj pre taz-
ko zdravotne postihnutych obcanov je
telesna, najma pohybova aktivita, ktoru

nam pomaha vykondvat s laskou a po-
rozumenim rehabilitatnd sestra Rendta
Fuskova.

V' naSom domove dbéchodcov
a dome socidlnych sluzieb mame vel-
mi peknu a dobre vybavenu telocvic¢iu
s fitnesnaradim (stacionarnym bicyklom,
beZeckym pasom, posiliiovacou lavicou,
rebrinami, kladkou, stepperom a dal$imi
poméckami na cvicenie: loptami, ¢in-
kami, karimatkami, ter¢com so Sipkami,
palickami...). Na cviceni sa zUcasthuju aj
vozi¢kari z 16zkového oddelenia, ktorych
rehabilitacnd sestra prevezie a neraz jej
v tom pomoézu aj mobilni obyvatelia
domova déchodcovy, ¢o tiez svedci o na-
Sich dobrych medziludskych vztahoch
a spolupatri¢nosti. V dobre vybavenych
rehabilitatnych miestnostiach poskytuje
rehabilitacnu terapiu sestra Rendta Fus-
kova podla odporucani odbornej lekarky,
ktord ma na starosti nasich obyvatelov
a ordinuje v naSom domove déchodcov
dvakrat do tyzdna. K dispozicii médme
elektroliecbu, ultrazvuk, parafinové za-
baly, oSetrovanie biolampou i vodolie¢-
bu (perlickovy kupel). Imobilnym leZia-
cim obyvatelom pomaha pri vykonéavani
pohybovych aktivit podla ich individu-

alnych potrieb. Vzdjomné stretdvanie sa
ndm zasa pomaha posilnit telesnu kon-
diciu a doddva ndm pocit spolupatri¢-
nosti, ale aj umoznuje lepsiu vzajomnu
komunikaciu. TeSime sa z nasej postupne
sa zlepSujucej telesnej kondicie a riadime
sa pritom prislovim: ,Zi teraz a tu, ako
najlepsie vies, a tes sa z kazdej preZitej
chvile!”

Pocnuc novembrom sa s nami zadi-
naju stretavat a spolupracovat aj socialne
pracovnicky domova déchodcov a domu
socidlnych sluzieb a ucia nas trénovat si
pamat. Dolezité je, aby sme trénovali
nielen svoje telo, ale aj mozog, pretoze
ked sa mozog menej pouZiva, za¢nu sa
objavovat jeho ochorenia. Na§ domov
dochodcov zabezpedil z bratislavského
centra MEMORY velmi zaujimavé 3pecial-
ne zo3ity s testami na precvi¢ovanie pa-
mati. Takéto tréningy pamati a vitality su
aj prevenciou vzniku problémov s pama-
tou a aktivitou prospievajucou mozgo-
vym bunkam. Aj tieto hodnotné tréningy
pamati povzbudzuju nase sebavedomie
a pomahaju nam, aby sme ani v tych
najtazsich zivotnych situdciach neklesali
na duchu a neprepadali zufalstvu.

Margita Cibulova
Snimka na titulnej strane: autorka
Ziar nad Hronom

Vsimli sme si

V mene tolerancie

Takmer kazdy den pocuvame
alebo vidime na obrazovke tele-
vizora vrazdenie, nasilie koncia-
ce sa smrtou a, zial, neraz sme aj
svedkami rozneho nasilia. Preto je
dobre, Zze 16. november vyhlasila
organizacia OSN - UNESCO za Me-
dzinarodny den tolerancie. Nepo-
chybne, k tejto téme mozno zaradit
aj problematiku trestu smrti. Ano
alebo nie, trestu smrti? Napriek
tomu, ze podla prieskumov verej-
nej mienky st mnohi obcania iného
nazoru nez vlada, je trest smrti vo
viac ako polovici sveta zakazany.
Zonou bez trestu smrti je aj Europa
(s vynimkou Bieloruska).

,V otazke trestu smrti nastal vo
svete vyznamny posun”, hovori Iren
Khanov4, generalna tajomnicka Am-
nesty International (svetového hnu-
tia ludi usilujucich sa o dodrziavanie

[udskych prav na celom svete). Trest
smrti a rozdielny pohlad na tuto prob-
lematiku rozdeluje obc¢anov, narody,
staty. Na tych, ¢o su ,za” a na tych
druhych, ¢o su ,,proti”. Ked sa pozrie-
me do histérie, Chamurapiho zakon-
nik - prvy orientalny kédex, ktorého
zdkladom bola myslienka oko za oko
— zub za zub, vidime, Ze trest smrti
postavil do pravneho skutku. Vycha-
dzajuc z platnych pravnych noriem
o dodrziavani fudskych prav i z nabo-
zenského hladiska, vsak trest smrti nie
je pripustny.

Podla Amnesty International (stav
k 31.3.2008) v sucasnosti je na svete 92
Statov, kde je trest smrti Uplne zruseny,
10 Stétov, kde je mozny iba v mimo-
riadnych pripadoch (véc¢sinou v case
vojny), 33 statov, kde je sice mozné ho
udelit, ale za poslednych 10 rokov tam
nebola vykonana ziadna poprava a na-
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koniec 62 krajin, kde je pouzivany ako
druh trestu. Od roku 1997 sa na Uzemi
¢lenskych statov Eurépskej Unie nevy-
konala Ziadna poprava. Na Slovensku
bol trest smrti zruseny po roku 1989
a natiska sa otazka, ¢i odvtedy nevzras-
tol pocet vrazd.
Trestnopravna tedria (a v sulade
s nou aj § 34 slovenského Trestné-
ho zékona), ako aj katolicka tradicia
urc¢uju Styri zakladné UGcely trestu:
prevychovu (rehabilitaciu), ochranu
pred pachatelom (represiu), spravod-
liva odplatu (retribuciu) a odstrasenie
potencidlnych pachatelov (generalnu
prevenciu). Uvodnou myslienkou je
tolerancia, preto sa priklariam na stra-
nu dobra, o ktorej dufam, ze je a bude
na miske vah vzdy ta silnejsia. Ape-
lujem na to, aby sme nezabudali byt
voci sebe navzajom tolerantni a ucili
tolerancii od mala aj deti, a to ako lu-
dia, prislusnici ndroda i obcania $tatu.
Zuzana Katrusinova



Summary

Nonhandicap a Slovmedica

2008
(page 5)

On October 9t, 2008 the tenth healthcare
exhibition Slovmedica and the sixth
exhibition NON-HANDOCAP for the
handicappedheldinBratislava’sexhibition
and congress centre Incheba was closed.
It was held under the auspices of the
Slovak Ministry of Healthcare. The Slovak
Humanitarian Council (the SHC, in Slovak
SHR) traditionally and together with
some of their membership organizations
participated in the exhibition NON-
HANDICAP.

President ofthe SHCIvan Sykorawelcomedthe
visitors at the SHCinquiry stall. Each visitor had
the opportunity to question notonly president
of the SHC but also the exhibitors’ and SHC's
membership organizations representatives.
From SHC's membership organization we will
mention the Slovak Crohn’s Club. The inquiry
stall of the Association Aura, uniting people
with epilepsy, was equally interesting. One of
the most attractive and interesting was the
stall of the Slovak Union of the Blind and Weak-
sighted, which promoted several technical
novelties in the field of optical and sound
output equipments. The sixth exhibition
NON-HANDICAP also organized the best
exhibit contest. Among the best, which were
awarded the golden Incheba prize, was also
the Double Check - a speaking calculator for
the blind. Another stall displayed the most
modern type of a lower-extremity prosthetic
limb with the advantage of a microchip
controlled knee joint. This product was
awarded the golden Incheba prize as well.

The First Slovak Ostomates Club

20 Years Old
(page 6)

The ILCO ostomates club in Bratislava
lately celebrated their 20" anniversary.
We were the first in Slovakia who started
uniting seriously handicapped citizens
into a community which could help them
in their difficult condition. Those who
became ostomates in 1988, were bound
to stay secluded at home, because there
did not exist any aids, except the so-called
“Janosik’s belt”, which would provide
a certain comfort to people with an
aperture.

But still, there were determined people with
a fighting spirit who managed to put into
practice something new that had not existed
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before — the ostomates club. On March 17*
a foundation meeting was held in which
19 ostomates and 7 experts — physicians
and nurses participated. Ing. Marcel Benca
became the first chairman. Nowadays the
club is chaired by Ing. Eva BenZova. This club
annually organizes reconditioning stays,
excursions, counselling service, cultural
events, issues a magazine and at members’
meetings provides lectures of physicians,
social workers and other experts who can
advise the ostomates. Foremost personalities,
e.g. Eva Sirackd, chairperson of the League
against Cancer, Ivan Sykora, president of the
SHC, doc. Vladimir Kleinwachter, president
of the IOA - the International Ostomates
Association, Jan Cacko, president of Slovilco,
Jaroslav Lucan, chairman of the Slovilco
experts council and Augustin Prochotsky,
the founder of our movement, were present
at the ceremonial meeting on the 20%
anniversary. Our foreign partners from Brno,
Moravia and Debrecen, Hungary accepted
our invitation, too.

Let us introduce:
The Association of Marfan

Syndrome
(page 10— 11)

The Association of Marfan Syndrome
(AMS), a Slovak non-governmental
organization was registered on May 20,
1993 and a month later accepted by the
SHC as their member. Their main activity
is the help to people with the Marfan
syndrome (MS). At the beginning of their
existence the association established
international relationships, first with the
Swedish association of MS in Stockholm
and soon afterward became a member of
the European Marfan Support Network
(EMSN). We interviewed RNDr. Maria
Dusinska, CSc., chairperson of the
association, and AlZbeta Lukovicova, vice-
chairperson, on activities, achievements
and challenges of the AMS.

What is Marfan syndrome?

Itisaserious geneticdisorder of the connective
tissue which affects many organs, including
the skeleton, lungs, eyes, heart, arteries and
in a certain stage presents an unexpected
death risk. This syndrome is considered to
be a genetic disorder. In 1991 the researchers
described the affected gene in the human
chromosome 15 and identified it as the
cause of the Marfan syndrome. This gene
encodes a protein called fibrillin, which forms
the structural support for the connective
tissues and secures their firmness. Mutation
of a normal gene causes different qualities
of fibrillin which does not fulfill its function in
the human body, and thus the tissues either
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abnormally stretch or do not stand the normal
burden.

Which are the most serious disorders
caused by the Marfan syndrome?

The most serious disorders concern the
cardiovascular system. A frequent symptom
(in 50 — 80% of cases) is the ectopy or
dislocated lenses. Other typical symptoms
are the constellation of long limbs, long,
slender fingers with enormous flexibility and a
tall body. Patients have abnormal curvature
of the spine (scoliosis, kyphosis), deformed
chest and flat feet.

How many people in Slovakia and abroad
suffer from this disorder?

Estimatesindicate 1in5,000in Slovakiaand the
same rate in other countries. The latest surveys
show increasing figures all over the world.
How many members did your association
have at the beginning? And now?

In the first years of our existence we had 150
members. Nowadays we have about 300.
Among them are Czech and Moravian families,
because a similar association does not exist in
the Czech Republic.

What are the ASM'’s objectives?

Our main goal is to provide information
to both laymen and professionals on this
disorder and its risks. The ASM unites patients
and their relatives in support groups for
the sake of information exchange and
improvement of healthcare. We provide the
patients, family members, physicians and
other involved persons with the latest and
precise information. We organize seminars,
conferences, trainings with domestic and
foreign participants. Our association strives
to secure our members medical examinations
and for this reason made an agreement with
the Railway Hospital and Policlinicin Bratislava
on a complex medical examination of all our
members. At the same time we established
at this hospital the MS Patients Healthcare
Centre. A centre like this is utmost important
for our members and we really missed it.

Life in EU countries including the Slovak
Republic has been marked by the lack of
vacancies and also well-qualified work
force. The causes, search for solutions
of these mutual problems in many
countries was dealt at the International
Ministerial Conference organized by the
Slovak Ministry of Work, Social Affairs
and Family in the co-operation with the
International Organization for Migration
in the Slovak Republic, the Representation
of the European Commission in the Slovak
Republic and the Slovak Ministry of
Foreign Affairs. The conference was held in
Bratislava on September 25" and 26*. Due
to its significance we paid more attention
to this event in the supplement of this
issue.
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