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Slovo i pismo bolo v pociat-
koch pre rozvoj ludstva klucoveé.
A akd je sila slova dnes? Dnes
sa zo vsetkych strdn na ¢loveka
denne vali zdplava slov, tak, ze
ich ani nestaci poriadne vnimat
a vyberat si z nich, ¢o je potreb-
né. Ale, aj dnes maj slovd kltico-
vy vyznam, ak ide o skutocne
pravdivé informdcie. Redakcia
Humanity, ktord vychddza uz
20. rok, sa zo vsetkych sil snazi
poskytovat pravdivé, objektivne
a presné informdcie svojim citatelom. NemdZze ich vsak po-
skytovat patricne rychlo. Na vine je nedostatok periazi, ktoré
prichddzali na Humanitu poslednych rokoch aZ v druhom
polroku bezného roka. Tohto roku je to o to horsie, Ze pre
nedostatok prostriedkov méZeme vydat uz len 6 &isel Hu-
manity. Verime vsak, Ze s vyddvanim Humanity to napokon
dobre dopadne.

Ked sa vsak obzrieme navdkol seba, istotne si vsimne-
me, kolko papiera sa spotrebuje napriklad, len na vytlacenie
reklamnych textov a obrdzkov, z ktorych znac¢nd cast putuje
rovno do odpadkovych kosov bez toho, aby ich niekto cital.
A kto sa do nich na chvilu predsa zacita, neraz Zasne nad
mnoZstvom rafinovanych, no zavddzajucich slov. Pravda je,
Ze vela ludi sa ani nenamdha rozlisit ¢i su pravdivé ci IZivé.
Mnohi z nich nemajd ani ¢as sa nimi zaoberat. Je mi vsak
smutno vZdy, ked vidim, kolko casto az zbytocnosti sa takto
znova a znova objavuje na papieri, v éteri, na obrazovke.
Ak by sa bol len maly zlomok z prostriedkov, minutych na
nevyuZzitu reklamu, mohol vyuZit napriklad, na podporu ¢a-
sopisov ako je Humanita...vychddzali by nie ako obcasniky
¢imesacniky, ale mozno ako tyZdenniky a ludia by ich urcite
nehddzali neprecitané do smeti. Nie je to prdzdne tvrdenie,
opiera sa o pocetné dakovné listy Citatelov, ktoré redakcia
Humanity dostala. Musim vsak poukdzat aj na iné veci:

Na jednej strane mdme zdplavu zbytoc¢nych slov, ho-
vorenych, aj pisanych a druhej strane po mnohych inych,
skutocne potrebnych informdcidch musime pdtrat alebo
na ne dlho cakat. KaZdy uznd, Ze so zdplavou zbytocnych
a s nedostatkom potrebnych slov, sa ludia dostanu kamsi
,do minusu”. Zijleme v informacnej dobe, Ziaci a $tudenti sa
v Skoldch uz ucia ako informdciami nardbat, ako ich vyu-
Zit na rozvoj osobnosti i pre spolocnost. Sucasny clovek uz
pochopil, Ze dnes sa treba nielen v skole, ale cely Zivot vzde-
ldvat, aby sa napokon nemusel topit v zdplave zbytoc¢nych
slov a neprdvd. Zamyslime sa vsak v tichu pokojnej chvile,
ak pomyslime na dospelych, skér narodenych, zdravotne
postihnutych, chorych, znevyhodnenych ludi, kolki z nich
majd redlnu Sancu tak urobit?

WﬂM

Pre Moniku Séevovichovi
ako novindrku bol priznacny culy
Zivotny Styl. Jedna letnd burka
v roku 2008 jej ale pocas cesty
autom zmenila za sekundu Zivot.
Pri autonehode utrpela krvdca-
nie do mozgu, prepichnutie pluc, .
zlomenie rebier a panvy. Krdtko &
nato sa dostala sa kémy. Na svoje
prvé pocity po prebudeni z kdmy
sa neskér rozpamditala: ,Hyba-
la som iba krkom a ciastocne ;
som zdvihla ruky”. Napriek tazkym vndtornym zraneniam jej
miecha ostala neporusend. Bola vsak na invalidniom voziku.
Ale, ako povedala: ,Viem bojovat a beznddej bola vZdy mojim
hnacim motorom” a to sa odrazilo aj na jej zdravotnom stave.
Pravidelné cvicenia, rehabilitdcie a pristup okolia dopomohli,
Ze Monika sa z vozicka postavila a urobila prvé kroky s pomo-
cou barli. Napriek zraneniam, nezabula ani na druhych.

Oslovila Naddciu Postovej banky vo veci spoluprdce pri
pomoci detom — vozickarom, s ktorymi sa stretla na Mokro-
hdjskej ulici v Bratislave. Popri podpore tychto deti sa Nadd-
cia rozhodla poméct aj Monike a tohto roku absolvovala 14
— driové pohybové cvicenie v Adeli centre v PieStanoch. Pred-
seda sprdvnej rady Naddcie Postovej banky Mario Hoffmann
o Monike poznamenal:, Tym, Ze sme v Naddcii viaceri Sportov-
ci, vieme ¢o je odhodlanie a Monikin zdpal nds presvedcil, Ze
systematicky jej pomdhat md zmysel”.

A ¢o nato Monika?
,Adeli centrum som bra-
la ako dar za celd moju
dvojrocnd snahu a tvrdé
cvicenia,  ktorymi  som
presla. Druhy dert mi ob-
liekli,kozmicky” oblek,
postavila som sa a zacala
som skusat prvé kroky bez
\ opory francuzskych barlr.
I$lo mi to! Za dva tyZdne
rehabilitdcie v Adeli som
dokdzala uplne sama ist
pomalym krokom 10 met-
rov. Kazdy deri rehabilito-
vania som robila neuveritelné pokroky. Viem, Ze nie som este
na konci, ale velmi ma potesil a povzbudil tento posun vpred”.
V Adeli absolvovala rehabilitdciu ,siti na mieru”. Pristup lekd-
rov a persondlu je tam vysoko odborny a ludsky. Dva dni po
odchode z Piestan nastupila do prdce. Monikin pokrok potesil
aj Naddciu Postovej banky: ,Presne toto st momenty kedy si
povieme, Ze nasa prdca a nase snazenie sa v Naddcii md zmy-
sel a verime, Ze podobnym spésobom poméZeme aj dalsim
ludom s tazkym osudom’, uzatvorila Helena Hupkovad, prvd
sprdvkyria Naddcie Postovej banky.

(ms)
Snimky: archiv
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Dvadsat rokov Republikovej Specifickej
organizacie vozickarov v Nitre

Republikova specificka organizacia
(RSO SZTP) tazko telesne postihnutych
a vozickarov so sidlom v Nitre, 3. sep-
tembra tohto roku uskutocnila svoju
vyrocnu ¢lensku konferenciu a popri
nej tieZ celoslovensky semindr, na kto-
ré, okrem inych, prijal pozvanie aj Ing.
Ivan Sykora, prezident Slovenskej hu-
manitnej rady.

Pred dvadsiatimi rokmi vznikla v Nitre
organizacia vozickérov. V roku 1990, po
rozpade Zvézu invalidov na Slovensku, sa
stretlo zopdr zanietenych vozi¢karov, kto-
ri medzi nami, Zial, uz aj nie su a zaloZili
v Nitre jednu zo zdkladnych organizacif
Slovenského zvdzu telesne postihnutych
(SZTP). Po uplynuti jedného roka sa tato
nitrianska organizacia vozi¢kdrov trans-

Ivan Sykora, prezident SHR spolocne
s predsedom specifickej organizdcie

vozickdrov SZTP, Viliamom Frankom,
ktory vedie tuto organizdciu uz 20 rokov.

Obsah:

Uvodnik: Sila slova

formovala na Celoslovensku ¢lensku or-
ganizaciu SZTP a na zadklade stanov SZTP
odvtedy pokracuje vo svojej ¢innosti pod
nazvom Republikova 3pecifickd organi-
zacia tazko telesne postihnutych a vozic-
karov SZTP. Jej vznik na Slovensku nebol
jednoduchy, pretoZe i teraz sa mnohi
zdravotne postihnutf hlasia k vytvoreniu
podobnej organizdcie ako bol byvaly
Zvaz invalidov. Aj preto medzi prvé pod-
mienky jej vzniku patrilo nezasahovanie
do 3pecifickej ¢innosti organizacie vo-
zickdrov a takisto aj presadzovanie len

Fotostipec: Piestansky zazrak

Dvadsat rokov Republikovej Specifickej

Ucastnici vyroénej élenskej konferencie RSO vozi¢kdrov SZTP v Nitre.

takych zaujmov obcanov so zdravotnym
postihnutim, ktoré nie si na ukor iného
$pecifika 0séb so zdravotnym postihnu-
tim.

Starobyld Nitra, ktord basnici volaju
tiez Matkou slovenskych miest, sa po-
stupne stala centrom vozi¢karov, kde sa
uskutocnuje poradenstvo, Sport a iné
aktivity... Ked' sa pozrieme na vyvoj orga-
nizacie, zistime, ze sa postupne zvysuje
pocet jej ¢lenov. V sucasnosti ma 1 100
¢lenov. Situdcia je vsak taka, ze mladi lu-
dia sa ndm nehlasia a hoci ro¢ne ndm

2 Napisali ndm: V Hiohovci vznika centrum pre rodiny......... 12
Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska chce zvysenie
bezpecnosti na cestach

12
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v priemere pribuda asi 25 novych ¢lenoy,
v poslednej dobe ndm viac ¢lenov zomie-
ra ako sa k ndm hlasi. Je to aj tym, Ze vek
dozitia vozickara je kratsi ako u inac¢ Spe-
cificky zdravotne postihnutych fudi. Len
zRady nasej organizacie od prvopociatku
doteraz navzdy odislo jej 7 ¢lenov.

O praci organizacia informuje
prostrednictvom vlastnej internetovej
stranky, v casopise Vozickdr, ktory tieZ
vychddza 20 rokov a aj vo vyro¢nych

spravach. Pri praci ndm najviac chybaju
odbornici v oblasti legislativy. Ziskat od-
bornika v tejto oblasti, podla moznosti
takého, ktory je sam tazko telesne po-
stihnuty, aby poznal konkrétne problé-
my 0sOb s tazkym telesnym postihnutim
a ktory sa vyzna aj paragrafoch, je naozaj
nadludské usilie..

Dvadsat rokov, ktoré ma za sebou or-
ganizacia, je pomerne dlhé obdobie a da
sa komplexne hodnotit. Je vsak dévo-

Reportaz: Prispeli k buraniu bariér a predsudkov

dom na zamyslenie sa nad tym, ¢o by sa
malo a mohlo zmenit. Velmi potrebné su
aktivity v oblasti vzdeldvania tazko teles-
ne postihnutych, o bola v minulosti nasa
hlavna napln prace, ¢o ndm vsak sucasné
projektové vyzvy a zakony neumoznuju.
Verime v3ak tomu, Ze organizécia bude
mat moznost potvrdit svoju opodstatne-
nost aj v dalsich rokoch.
Viliam Franko
Snimky: archiv

Zdvihli oponu a ukazall krajs

~Zdvihnime oponu” bol nazov 4.
umeleckej hudobnej prehliadky ne-
vidiacich a slabozrakych hudobnych
autorov a interpretov, ktoru zorgani-
zovala Unia nevidiacich a slabozra-
kych Slovenska, ktora sa uskuto¢nila
v podvecer, 20. augusta v Bratislave,
v krdsnom prostredi pri nabrezi Du-
naja na namesti Gallerie Eurovea.
Prehliadka bola sucastou Kultirneho
leta Bratislava 2011.

VySe dvadsatosem interpretov vybra-
la odborna porota, ktori sa na hudobnej
prehliadke predstavili aj s vlastnou hu-
dobnou tvorbou. ,Hudobna prehliadka
dava nevidiacim a slabozrakym ludom
jedine¢nu prilezitost prezentovat svoje
schopnosti a umenie”. uviedol Marek
Hlina, koordinator hudobného poduijatia
Unie nevidiacich a slabozrakych Sloven-
ska. Na koncerte sa predstavili ako hostia
skvel spevéci, napriklad: Marian Bango,
ktory spieval v [Ubozvucnej taliancine.

Na obrdzku zndmy nevidiaci spevdk,
Maridn Bango, ktory 20. augusta otvo-

ril koncert na ndmesti Gallerie Eurovea
v Bratislave.

Z jeho spevu bolo cftit
Uprimnu lasku k ¢lo-
veku, radost zo zivo-
ta a distotu fudského
charakteru, ¢o je aj
pre spev M. Bangu
priznacné. Po tom, ako
sa M. Bango rozlucil
s publikom so Zelanim
vietkého najlepsieho
vsetkym  prftomnym,
sa na podiu vystriedali
nevidiaci a slabozra-
ki hudobni interpreti
z celého Slovenska,
mladej, strednej i star-
sej generacie. S nefal-
sovanou  srde¢nostou
priniesli na podium
,Z kazdého hudobné-
ho rozku trosku”.

S koncertom
,Zdvihnime  oponu”
sa zacala aj tohtoroc-
nd vergjnd finan¢na
zbierka ,Biela pas-
telka”. Kazdy, kto
chcel do tejto zbierky
prispiet  [ubovolnou
sumou, dostal na pa-
miatku bielu pastelku.
Vyzbierané  peniaze
budd opat vyuzité
na pomoc tym, ktorf
nemozu svet vnimat a
sledovat svojimi ocami.
Na ndmestie Gallerie Eurovea prisli niek-
torf divaci aj s vodiacimi psami, ktorf su
vo vycvikovom procese a ktorych vycvik
bolo tiez mozno podporit prispevkom do
zbierky Biela pastelka.

Kratko po vyhlaseni zbierky wvysli
na podium hlavni predstavitelia Unie
nevidiacich a slabozrakych Slovenska,

—
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Z pédia sa prihovoril vsetkym pritomnym aj Branislav Ma-
mojka, predseda Unie nevidiacich a slabozrakych Sloven-
ska a aj jej riaditelka, Ivana Potocndkovd.

Vlastnou skladbou s ndzvom ,,Ding, dong, deng” zaujalo

publikum duo manZelov Tarinovcov z Topolcian.

Branislav Mamojka, predseda, ktory
podakoval vsetkym Ucinkujucim spo-
lo¢ne s Ivanou Potoc¢nakovou, vykon-
nou riaditelkou UNSS a obaja privitali
publikum. Medzi prvymi vystupil Peter
Zbranek z Nitry, ktory zahral a zaspieval
svoju vlastnu skladbu: ,Uz dlho bdiem*.
Zaujimavé su nielen jeho piesne, ale aj
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jeho Ucinkovanie v divadle ,Zrakac”.
Z ndmestia Eurovea zaznela aj dalSia au-
torska skladba s nazvom: ,Pocta Luisovi
Braillovi” ktoru zloZil a zaspieval Ondrej
Rosik z Jasenian, dedinky blizko Banskej
Bystrice. O. Rosfk sa s nadSenim venuje aj
redaktorskej a moderatorskej praci v ra-
diu. Na pédiu ho vystriedala talentova-
na Julia Miskuova z Kosic, ktora skvele
zaspievala v anglickom jazyku zname
a populdrne piesne, ktorymi roztancova-
la najmladsich z publika - deti, ktoré prisli
spolu s rodi¢mi. Nadchla svojim spevom
aj mladé dvojice, ktoré podupkavali
v rytme hudby. Nemenej talentovand
je aj Daniela Kr¢iakova, ktord prisla zo
Ziliny, aby dojemnym hlasom zaspievala
zndmu skladbu ,Haleluja”. Kym divaci
tlieskali dalsej skladbe ,Stastie” v podani
Milana Kvietka a Mareka Boteva, vza-
du, okolo stolika, kde sa konala zbierka,
pribudali darcovia, ktori davali peniaze
do prenosnej pokladnicky. Asi v polovici
koncertu zaznel z pddia dalsi popularny
zaner, a to skladba Frantiska K. Veselé-
ho: ,Milujem Hanku a nielen Hanku”,
ktorou sprijemnil toto neskoré slnecné
popoludnie Marek Gernat. Niektoré
dédmy z publika sa k Marekovi Gernatovi
pridali potleskom i spevom. Potom na
podium vystupilo duo manzelov Tari-
novcov z Topol¢ian s vlastnou skladbou:
»Ding, dong, deng“ a v hladisku sa este
vystupnovala veseld ndlada. S dvomi
skladbami: ,,Moj svet” a ,V topankach”
pre zmenu upokojujuco zapdsobila na
publikum talentovand, nevidiaca spevac-
ka Viera Petrovcinova, ktord prisla az
z Humenného.

Uspesny bol aj prvy deri zbierky Biela pastelka, ktord sa zacala
pocas koncertu.

Velky potlesk si ziskala aj vynikajica
slovenskd sansoniérka a hudobnd pe-
dagoggicka, Alena Cermdkovd, ktord
spievala vo francizskom jazyku v do-
provode svojho manzela lvana piesen
svetozndmej spevdcky Edith Piaf.

Do priprav koncertu sa ako clenka
poroty, ktorad vyberala skladby na koncert
Zdvihnime oponu, zapojila aj vynikajuca
slovenska Sansoniérka a hudobna peda-
goggicka, Alena Cermakova, ktora za-
spievala vo franctzskom jazyku, v dopro-
vode svojho manZela lvana piesen, ktoru
napisala na tému ,laska’, samotna sve-
toznama Edith Piaf. Text tejto nadhernej
piesne A. Cermakové navyse aj v sloven-
skom jazyku timocila publiku. Velmi dobre

zaposobili svojimi skladbami tiez dvaja na-
dani a tvorivi, zrakovo postihnuti chlapci,
Noro a Hefio, znami z relécie Cesko - Slo-
vensko ma talent, ktorf ako ¢lenovia raper-
skej hudobnej skupiny NH6 zaspievali tri
skladby zo svojho repertodru: ,Robime to
pre vas”, ,Krajsi svet” a ,Pochybovali
0 nas” a vniesli tak medzi publikum, ktoré
sa k nim pridalo potleskom, naozaj vela zo
svojej pozitivnej energie. A skutocne, zda-
lo sa, ze vsetci divaci dali za pravdu ich slo-
vam o krajsom svete: ,Bolo by pekné, keby
sme si urobili krajsi svet a nemuseli by sme
za nim odchédzat na inU planétu. Stacilo
by, aby sme si ho urobili sami”.

Nemozno nedodat, Ze interpreti,
ktorych bolo ovela viac, neZ sme v tejto
reportdzi mohli spomendt, su, napriek
svojmu hendikepu, plni optimizmu a do-
kézali ho na koncerte rozdavat publiku na-
plno. Poskytli zic¢astnenym skvely zazitok,
pomohli origindlnym spésobom aj rdcat
neviditelné bariéry, predsudky a ukazali aj
kraj$iu tvar tohto sveta. Vdaka patrf aj or-
ganizatorom, Unii nevidiacich a slabozra-
kych Slovenska, Bratislavskému kultdrne-
mu a informacnému centru a za finan¢nu
podporu podujatia Ministerstvu kultdry SR
a Bratislavskému samospravnemu kraju.

Margita Skrabalkova
Snimky: autorka

Text k prvému obrdzku na titulnej
strane: \/ krdsnom prostredi Gallerie Euro-
vea, v nddhernom letnom pocasi sa o dob-
rd ndladu na cely podvecer starali desiatky
nevidiacich a zrakovo postihnutych hudob-
nikov a spevdkov. V zdvere nechybal ani spo-
lo¢ny tanec pod pédiom.  Snimka: (ms)
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Velmi dobre zapésobili svojimi skladbami aj dvaja nevi-
diaci, talentovani a tvorivi chlapci, Noro a Herio z raperskej

hudobnej skupiny NH6.




Grantova vyzva pre mimovladne organizacie

HUMANITA

Program Opora pre znevyhodnenych

Nadacia Slovenského plynaren-
ského priemyslu (SPP) uz od svojho
vzniku v roku 2002 sa zaujima o [udi,
ktori si znevyhodneni a potrebuju
pomocg, ale aj o ludi so schopnostami
zmenit nepriaznivu realitu k lepSiemu.
V otvorenom grantovom programe
Opora aj tohto roku podpori projekty
mimovladnych organizacii, ktoré svo-
jou €innostou skvalithuju Zivot ludi
v nepriaznivej socialnej situacii. Pre

Nadaciu SPP je pritom ddlezita rovnost

$anci, trasparentnost a otvorenost.

Pomocou svojich programov sa snazi
prispiet ku skvalitneniu starostlivosti o fudi
Vv nepriaznivej socidlnej situdcii prostred-
nictvom podpory modelovych, inovativ-
nych a progresivnych pristupov. Chce po-
moct riesit problémy a aktivne vytvdrat
prilezitosti aj na verejnu diskusiu. Preto uz
siedmy rok realizuje grantovy program na
podporu znevyhodnenych skupin obyva-
telstva. Pod znevyhodnenymi skupinami
rozumie telesne, mentélne alebo zmyslo-
vo znevyhodnenych udf, opustené alebo
inak ohrozené deti a mladez, tyrané Zeny,
opustenych starsich ludi, ludi bez domo-
va atd. Nadacia SPP vyclenila na program
Opora celkovo 100 000 eur. Program je
v tomto roku zamerany na dve oblasti:

Na obrdzku v popredi vlavo:. Ondrej Molitoris, veduci
pracovnik DSS Rozsutec v Bratislave - Lamaci, vedla
neho Magdaléna S., klientka DSS Rozsutec, pri nej
Madria Janockovad a Jozef Friedler, pracovnici DSS Roz-
sutec, druhd vpravo Barobora T. , vytvarne nadand
klientka DSS Rozsutec, vpravo klientka tohto DSS
Jozka S., ktord sa tieZ venuje ludovym tancom.

Institucionalna pod-
pora mimovladnych or- §
ganizacii naviazana na
inovativne integracné |
aktivity - 1. kolo malo |
uzavierku 9. septembra
2011. Celkova suma urce-
na na rozdelenie v 1. kole |
je 53 280 eur. Externd g
odbornd komisia vyberie
v kazdom z 8 krajov Slo-
venska jednu organizaciu,
ktord moze ziskat prispe-
vok na svoj institucional-
ny rozvoj vo vyske 6 660
eur. V 2. kole s uzavierkou 7. marca
2012, podpori tvorbu a realizaciu in-
dividudlnych planov rozvoja osob-
nosti klientov v zariadeniach social-
nej starostlivosti, pretoZe individudlny
rozvoj klientov povazuje Nadécia SPP za
vyznamnu inovativnu metédu. V rdmci
podpory realizacie individualnych planov
rozvoja osobnosti klientov v socidlnych
zariadeniach rozdeli sumu 46 720 eur.
Najvyssia podpora na jeden projekt bude
1660 eur.

Prvy ro¢nik programu Opora Na-
dacie SPP (roku 2005) bol zamerany na
podporu organizacii pracujucich s detmi
a mladdezou s postihnutim.
Od roku 2006 podporuje
poskytovatelov socidlnych
sluzieb. V. minulom roku
ziskalo  finan¢ny prispe-
vok v programe Opora
49 projektov v celkovej
sume 86 000 eur. Pomoc
smerovala najma k ludom
s postihnutim, ktori  sa,
vdaka tejto podpore, mohli
aktivne venovat svojim
zalubdm a ziskavat zruc-
nosti potrebné na samo-
Domov sooalnych s|u2|eb
pre dospelych a zariade-
nie podporovaného by-
vania Rozsutec so sidlom
v Bratislave — Lamaci na

Tanecnice Magda S. a

ka $. zDomova socidlnych
sluzieb Rozsutec v Bratislave - Lamaci.

Furmanskej ceste 4 tak, vdaka vlanajsej
podpore z programu Opora, rozvija ta-
lent a zaujmy svojich klientov s telesnym,
aj mentalnym a zmyslovym postihnutim.
Napriklad, vytvarne nadana Barbora To-
manova, ktord svoje obrazy uz viac razy
vystavovala na Slovensku, ale aj v zahrani-
¢i, sa tentoraz nemusela bat o to, ¢i bude
mat peniaze na maliarske potreby, podot-
kla dobrovolnicka Alena Kolesarova, ktord
jej pomaha aj v organizovani vystav. Ako
nam dalej prezradil Ondrej Molitoris, ve-
duci Useku socidlnej terapie v DSS a zaria-
deni podporovaného byvania Rozsutec:
,Barborke, ktora je dlhoro¢nou klientkou
DSS Rozsutec, poskytla Nadacia SPP vlani
v ramci programu Opora finan¢nu ¢iastku
na nakup maliarskych potrieb, pretoze sa
presvedcila, Ze je v malovani velmi dobr3,
Ze jetojej Zivotnd vasen," a dodal: ,Tak ako
kazdy ¢lovek potrebuje urcitd duchovnu
nadstavbu, pre Barborku je nou malova-
nie. DSS Rozsutec ma vsak viac nadanych
klientov v rozlicnych oblastiach. Preto
Naddacia SPP poskytla peniaze aj na usitie
ludového kroja pre nasu klientku Jozku
Sipo3ovu a pre daldiu nadu klientku, Vier-
ku Hajkovu, poskytla zasa peniaze na do-
macu pekéren chleba”.
Margita Skrabalkova
Snimky: autorka

Text k 2. obrdzku obdlky: Na obrdz-
ku je klientka DSS Rozsutec, Barbora Toma-
novd pred svojimi najnovsimi obrazmi.

(Pozndmka: pre tych, ktorf sa rozhodnu reagovat na vyzvu Nadécie SPP a poZiadaju o podporu z programu Opora v 2. kole, je vhodné prekonzultovat svoj zamer
vopred, pred jeho zaslanfim (povinné to nie je). Svoje otdzky mdzu zaujemcovia o podporu zaslat e-mailom koordindtorke programu Barbore Paulenovej na e-adresu:
barbora@nadaciaspp.sk alebo svoj zamer konzultovat telefonicky na ¢isle: 0917 125 810. Osobne mozno doniest projekt na adresu: Nadacia SPP, Kozia 11, Bratislava alebo
poslat ho postou na prislusnom formuldri. Projekt treba dodat v 4 expemplaroch aj s pozadovanymi prilohami (prilohy vsak staci poslat v 1 exemlari) na adresu Nadacia
SPP, PO. BOX 147,810 01 Bratislava. Projekty treba predlozit aj v elektronickej podobe, najneskér do terminu platného pre uzévierku, najneskér do 16. hodiny).
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Rozhovor: s Mgr. Andreou Madunovou, predsedni¢ckou Obcianskeho zdruzenia Organizacie

muskularnych dystrofikov v SR

Den belasého motyla uz 11. raz

Tohto roku sa 10. juna uskutocnil
Deii belasého motyla. Po jedenasty raz
sa rozkmitali motylie kridla, aby pri-
niesli ludom osvetu o ochoreni svalova
dystrofia. Bola to vyzva ludik spolupat-
ri¢nosti s tymi, ktori potrebuju pomoc
a ktorym prostrednictvom dobrovol-
ného prispevku mozno pomact ziskat
pomocku, bez ktorej sa nezaobidu
a ktoru potrebuju na svoju existenciu.
Belasy motyl je symbolom ludi so sva-
lovym ochorenim, ktoré sa postupne
zhorsuje a sposobuje nezvratnu stratu
zdravia. V Bratislave bol hlavny stan
tohto podujatia na Namesti SNP, kde
sme Mgr. Andreu Madunovu oslovili.

Co si tohto roku slubujete od 11.
roc¢nika zbierky pri prilezitosti Dna be-
lasého motyla?

— Predovietkym chceme Sirit osvetu
o dosledkoch svalovej dystrofie. Tento rok
sa venujeme témam suvisiacim so zdra-
votnou starostlivostou o ludi so svalovou
dystrofiou, ktord ma byt predovsetkym
multidisciplindrna. Toto ochorenie je na-
tolko zavazné, Ze je nutné, aby sa o clo-
veka s tymto ochorenim starali lekari aj
inych medicinskych odborov, nielen z
neuroldgie. Druhd vec je, e treba , aby mi-
nisterstvo zdravotnictva urobilo kroky na
vznik centier, kde by sa multidisciplindrna
starostlivost pacientom s muskuldrnou
dystrofiou zacala poskytovat a tretia téma,
ktord otvarame v ramci komunikécie, je
potreba zmeny systému poskytovania
zdravotnickych pomocok z  verejného
zdravotného poistenia, pretoze neusta-
le vznikaju tazkosti so ziskavanim tychto
pomocok. Cheeli by sme, aby sa pacienti,
ktori potrebuju kvalitné zdravotnicke po-
mocky, posudzovali individudine.

Co dosiahla vasa organizacia v stvis-
losti s pozZiadavkou na preradenie ocho-
renia svalova dystrofia zo skupiny ,B” do
skupiny ,A” pri liecebnych pobytoch?

— Nasa iniciativa bola Uspesna a po-
darilo sa nam ziskat suhlas a tento nas na-
vrh ,presiel” aj v parlamente a od augusta
tohtoroku by uz ochorenie svalova dystro-
fia malo patrit do skupiny A", to znamens,
Ze kupelna liecba svalovych dystrofikov
bude hradend z verejného zdravotného
poistenia a mame velkud radost, ze sa nam
nieco po dlhych rokoch podarilo.

Aké su vase skusenosti so zdra-
votnou starostlivostou, ¢o sa tyka jej
komplexnosti?

— Komplexna starostlivost o fudi so
svalovou dystrofiou na Slovensku chyba.
Preto sa pomocou nasej poradenskej ¢in-
nosti snazime ¢o najviac informovat rodi-
Cov detf so svalovou dystrofiou, aby oni
sami iniciovali vysetrenia svojich deti u roz-
licnych odbornych lekarov, nielen neuro-
l6gov, ale predovietkym u pneumoldgoy,
ale aj kardiologov, ortopédov, psychold-
gov, diabetolégov, aby kazdy takyto od-
borny lekér sledoval zdravotny stav svojho
pacienta so svalovou dystrofiou z hladiska
svojho odboru. Najma pneumologické vy-
Setrenie chorého na svalovu dystrofiu je
velmi dolezité, pretoze svaly, ktoré sa osla-
buju, sposobuju tazkosti s dychanim a [u-
dia so svalovou dystrofiou su viac nachylIni
nakazit sa réznymi infekciami dychacich
ciest. Ak ma pacient so svalovou dystro-
fiou oslabené dychanie, infekcia dychacich
ciest mu mdZe sposobit Zivot ohrozujlci
stav, napriklad pri zapale plic.

Pomohlo vam rozhodnutie rezortu
zdravotnictva, Ze pacienti, ktori potrebu-
ju odborné vysetrenie, uz nemusia mat
odporucanie od praktického lekara?

— Je to tak lepsie, my to vitame, lebo
pristup pacientov k odbornym lekdrom sa
zjednodusil tym, Ze pacientom odpadla
jedna navsteva praktického lekara.

Pribudli vdm do organizacie tohto
roku aj novi ¢lenovia?

- Vzdy, ked' sa osveta, ktord Sirime,
dostane tam, kde sa dostat ma, zakazdym
sa k nam prihlasuju dalsf ludia, ktori bud
maju v rodine niekoho, kto trpi svalovou
dystrofiou, alebo sa ndm ohladsia rodicia
dietata so svalovou dystrofiou, alebo pri-
du za nami uZ dospeli pacienti s tymto
ochorenim s prosbou o radu. Takze, do
nasho obcianskeho zdruzenia sa neustale
hldsia dalsi pacienti so svalovou dystro-
fiou ¢i aj ich rodinni prisludnici za novych
¢lenov. Pribddaju nam ¢lenovia, ale aj pri-
rodzenou cestou nam aj ubudaju, pretoze
sa stava, Ze niekto z nich umrie na toto
tazké, nevyliecitelné ochorenie.

Aké dalsie vyznamné podujatie
tohto leta pripravila vasa organizacia?

—Znéamy silék, Juraj Barbari¢, ktory sa uz
viackrat zapisal aj do Guinessovej knihy rekor-
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Na obrdzku Mgr. Andrea Madunovd,
predsednicka Obcianskeho zdru-
Zenia Organizdcie muskuldrnych
dystrofikov v SR.

dov, uz 7. rok podporil Organizaciu muskular-
nych dystrofikov v SR. Jeho krédo:,Ovladam
svoje svaly v prospech tych, ktori to po-
trebuju”, sa aj tohto leta naplnilo v kampani
,Pevné svaly’, pocas ktorej v mestach ako
napriklad: v Trnave, Piestanoch, Prievidzi i
Bratislave tahal za sebou osobny automobil.
Pocas celého tohto projektu mohli sympati-
zanti Juraja Barbarica posielat SMS-ky v tvare:
DMS MOTYL na cislo 877 a tak prispievat
do zbierky na pomoc muskuldrnym dystro-
fikom. Pocas kampane sa Sirila aj osveta, kto-
rd tak potrebujeme. Juraj sa rozhodol vyuzit
svoju silu na uslachtilti vec. Robil tak pre fudi,
ktori trpia svalovou dystrofiou, ochorenim
svalov, ktoré sa prejavuje svalovou slabostou,
stratou sily a atrofiou, Cize Ubytkom svalstva.
Projekt ,Pevné svaly” sa viak jeho vystipe-
nim v Bratislave uz skoncil.

Aky je vysledok zbierky Diia bela-
sého motyla?

-V Den belasého motyla prispeli obca-
nia Slovenska do tejto zbierky v 63 mestach
sumou 25 624 eur. Pomahat Organizacii
muskularnych dystrofikov sa v3ak da aj inac,
zaslanim [ubovolnej sumy priamo na Ucet
¢islo: 2625341277/1100. Darcovskeé SMS-ky
v tvare: DMS MOTYL na ¢islo 877 mézu
obcania posielat az do 30. novembra
tohto roku. Kto posle takito SMS spravu
na uvedené ¢islo, prispeje na pomoc mus-
kuldrnym dystrofikom sumou 1 euro.
Zhovarala sa: Margita Skrabalkova

Snimka: autorka
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Co robit, ak pride dych vyrazajice ochorenie

Tohto roku sa v ramci Dia zried-
kavych choréb uskutoc¢nila uz 4. eu-
répska kampan za zvysenie povedo-
mia o zivot ohrozujucom ochoreni,
ktoré na Slovensku doslova okrada
o dych az 130 ob¢anov Slovenska. Pri
prilezitosti tejto kmapane sa konali
sprievodné podujatia aj v Bruseli a vo
Viedni. Slovensko sa zapojilo do nej
v spolupraci so Zdruzenim pacien-
tov s plucnou hypertenziou (ZPPH)
a predsedni¢ckou Rady ZPPH, Mgr.
Ivetou Makovnikovou.

Cielom tejto kampane je zvysit po-
vedomie verejnosti o plucnej hypertenzii.
Toto zriedkavé ochorenie, ktoré méze po-
stihnut prakticky kohokolvek a v kazdom
veku, sa vyznacuje vysokym krvnym tla-
kom v cievach pluc. Lepsia diagnostika a
Sirokd informovanost o plicnej artériovej
hypertenzii je nevyhnutnym predpokla-
dom na zvysenie povedomia verejnosti
o tomto ochoreni. Plicna artériova hy-
pertenzia je sice zriedkavé, ale zdvazné
a progresivne ochorenie postihujuce pld-
Ca, aj srdce. Prejavuje sa dychavi¢nostou
pri akejkolvek telesnej nédmahe, slabostou
a nadmernou Unavnostou, preto ma dra-
maticky dosah na kvalitu Zivota pacienta,
pre ktorého sa aj jednoduché a bezné
kazdodenné Ukony, ako je vystup po
schodoch, chédza na kratku vzdialenost
¢i obliekanie, stavaju doslova nepreko-
natelnymi prekdzkami. Pri v¢asnom dia-
gnostikovanf tohto ochorenia a zavedeni
potrebnej liecby sa takmer dve tretiny pa-
cientov s PAH mozu dozit dalsich piatich
a viac rokov. Napriek tomu, stanovenie
diagndzy v mnohych pripadoch trva prilis
dlho, a to aj vyse dva roky.

Tato choroba modze zna¢ne obme-
dzovat schopnost pacientov viest nor-
malny Zivot a vykondvat kazdodenné
aktivity, ba dokonca moze viest az k zly-
haniu srdca a k smrti. V pripade pltucnej
artériovej hypertenzie (PAH), zriedkavejse;
formy plicnej hypertenzie, je udel pa-
cientov z hladiska dizky Zivota v pokro-
niektorych druhoch rakoviny, napriklad,
rakoviny prsnika a hrubého ¢reva. Doc.
MUDr. Eva Goncalvesova, CSC, FESC,
prezidentka Slovenskej kardiologickej
spoloc¢nosti a primérka Oddelenia zlyha-
vania a transplantacie srdca v Narodnom
Ustave srdcovych a cievnych choréb, ass.,

v Bratislave, ktord sa problematike plicnej
hypertenzie dlhodobo venuje, upozornila
na problémy vcasnej diagnostiky tohto
ochorenia:

Vcasné odhalenie PAH komplikuje
skutocnost, Ze jej priznaky su nespecific-
ké, ved dychavica je sucastou mnohych
chordb. Kardioldgovi, ktory na zaklade
tazkosti a dalsieho vysetrenia vratane
echokardiografie vyslovi podozrenie na
tuto chorobu, sa pacienti ¢asto dostévaju
neskoro, az po tom, ked lie¢ba zamerana
na inl chorobu nezaberd alebo, ked sa
pridruzia typické prejavy zlyhavania srdca.
Pacient s takymto podozrenim sa musf
podrobit viacerym vysetreniam, ktorych
cielom je potvrdit pritomnost zvyseného
tlaku v plicnych tepnéch, vylucit dalsie
druhy plicnej hypertenzie a stanovit su-
vislost s inymi ochoreniami. V¢asné a pres-
né stanovenie diagndzy je pritom kli¢om
k spravnej liecbe, ktord dokaze spomalit
priebeh ochorenia, aj zlepsit a predlZit Zi-
vot chorych”.

Ako dalej uviedol MUDr. Milan
Luknar, kardiolég z Oddelenia zlyhdva-
nia a transplantacie srdca z Narodného
Ustavu srdcovych chordb, a.s. v Bratisla-
ve a podpredseda Zdruzenia pacientov
s plucnou hypertenziou (ZPPH): ,Starost-
livost o pacientov s PAH na Slovensku je
systematickd. Diagnostika a lie¢ba sa su-
streduje v centrach v Bratislave a v Kosi-
ciach. V oblasti liecebnych moznosti sme
v ostatnom ¢ase zaznamenali dramaticky
pokrok. Kym este pred niekolkymi rokmi
sme chorobu nevedeli Ziadnym sp&so-
bom vyrazne priaznivo ovplyvnit, v sucas-
nosti mame pristup k lie¢be na eurdpskej
Urovni, ktord hradia zdravotné poistovne.
Liecba je vsak medicinsky, finan¢ne, admi-
nistrativne i psychicky naro¢nd, a to nie-
len pre pacienta a jeho okolie, ale aj pre
vsetkych, ktori ju sprostredkuju”.

| ked'sa plucna artériovd hypertenzia
moZe vyskytnut ako samostatna choroba,
¢asto byva spojena s inymi ochoreniami,
ako napriklad s reumatickymi, vrodeny-
mi srdcovymi chybami ¢ chronickym
ochorenim pecene. Pri¢ina vzniku PAH vo
vacsine pripadov nie je zndma. Zriedkavo
moZe byt toto ochorenie aj dedicné.

Existuje pat hlavnych druhov plucnej
hypertenzie, pricom kazdy z nich posti-
huje pacientov inym spdsobom. Plicna
artériova hypertenzia je skor zriedkavym
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druhom plicnej hypertenzie (vyskyt
tohto druhu dosahuje 50 pripadov na 1
milion obyvatelov a je jedinym druhom
tohto ochorenia, na ktoré v sucasnosti
existuju ucinné a oficidlne zaregistrované
lieky. Moznost pouzitia sucasne dostup-
nych liekov na plicnu artériovd hyperten-
ziu je viak zna¢ne obmedzena a navyse,
na ostatné druhy plicnej hypertenzie
oficidlne schvélené lieky neexistuju. Preto
je potrebné vykonavat a podporovat dal-
8i vyskum, ktory by pomohol zdokonalit
diagnostické postupy vietkych piatich
druhov plicnej hypertenzie, ako aj ndjst
ucinnejsiu liecbu na toto ochorenie.
,Plicna artériovd hypertenzia nie je
zavazna tym, Ze by sa vyskytovala ¢asto.
Pocet ludf na Slovensku s diagnostikova-
nou plicnou artériovou hypertenziou sa
niekomu méze zdat maly, no choroba tvr-
do zasahuje do celého Zivota pacientov
a ich blizkych. V situacii, ked nie je k dis-
pozicii dostatok zrozumitelnych informa-
Cif 0 jej podstate a lie¢be, sme sa rozhodli
zalozit Zdruzenie pacientov s plicnou
hypertenziou. Zdruzenie vzniklo na jar
roku 2010. Jeho cielom je podporovat
predovietkym vymenu skusenosti pa-
cientov. Za kratke obdobie svojho trva-
nia, sa zdruzenie stalo ¢lenom Eurépske;j
asociacie pltucnej hypertenzie a zorga-
nizovalo Uspesné stretnutie pacientov,
ich pribuznych a podporovatelov, na
ktorom si pacienti vymenili osobné sku-
senosti a poucili sa od lekdrov, psycho-
logov i fyzioterapeutov, ako chorobu ¢o
najlepsie zvlddat”, povedala na stretnut
s novinarmi Mgr. Iveta Makovnikova
a dodala ,Chceme, aby si ludia uvedomili,
Ze medzi nimi Ziju osoby, ktoré sice méZu
navonok vyzerat zdravo, no v beznom
Zivote pre nich predstavuje problém aj
zopar schodov”.
Margita Skrabalkova

Kontakt na Zdruzenie pacientov s pltc-
nou hypertenziou (ZPPH):

Mgr. Iveta Makovnikova,

predsednicka Rady ZPPH

Lucenska 31, Velky Krtis, 990 01

web: http:/phaslovakia.org
http://www.facebook.com/#/group.php?-
gid=144811375536918

e-mail: hypertenzia.pluc@gmail.com
Telefén: 0917 702 579
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Altwdlne:
Nahradnym rodicom da stat
od septembra viac

Nahradnym rodicom sa od sep-
tembra zvysuju finanéné prispevky
od Statu na starostlivost o deti. Tyka
sa to jednorazovych i opakovanych
prispevkov, ktoré valorizaciou poras-
tio1,62€az20,71€.

Kym jednorazovy prispevok pri
zvereni do ndhradnej starostlivosti
sa poskytuje za Ucelom zabezpecenia
zakladného osobného vybavenia dietata,
najma jeho osatenia, obuvi, hygienickych
potrieb, nevyhnutného nabytku a inych
veci a v roku 2010 bol poskytnuty na 798

deti, jednorazovy prispevok pri zaniku
nahradnej starostlivosti sltzi na pod-
poru osamostatnenia dietata a v roku
2010 bol vyplateny 472 detom.
Opakovany prispevok dietatu
pomédha zabezpecit dalsie potreby dieta-
ta, najmad na Uhradu ndkladov na vyZivu,
vychovu, vzdeldvanie a byvanie dietata.
V sledovanom obdobf bol prispevok vy-
plateny priemerne mesacne na 7 613 deti.
Opakovany prispevok nahrad-
nému rodicovi sa poskytuje za Ucelom
podpory vykondvania osobnej starost-

Zvysenie prispevkov na podporu ndhradnej rodinnej starostlivosti:

prispevok pri vzniku NRS
prispevok pri zaniku NRS

opakovany prispevok dietatu

opakovany prispevok nahradnému rodicovi

zvysenie opakovaného prispevku nahradnému rodicovi

osobitny opakovany prispevok nahradnému rodicovi

Zaujimavé podujatia centra kultury nepocujtcich - Myslim

livosti o dieta, ktoré ma nahradny ro-
di¢ zverené do ndhradnej starostlivosti.
Prispevok bol poskytnuty priemerne
mesacne 1 283 ndhradnym rodicom na
1712 deti. V pripade, ak sa ndhradny rodic
osobne staral o tri alebo viac deti, ktoré
sU surodenci, ziska zvyseny opakovany
prispevok.

Osobitny opakovany prispevok
nahradnému rodicovi sa tyka tych ro-
dicov, ktori sa staraju o dieta s tazkym
zdravotnym postihnutim.

Zdroj: MPSVR SR

344,59 € 352,86 €
863,19 € 883,90 €
129,29 € 132,39 €
164,38 € 168,32 €
11692 € 11972 €
67,74 € 69,36 €

Kurzy posunkového jazyka, aj sutaz

Centrum kultiry nepocujlcich
Myslim pokracuje v projekte ,Zma-
pujme si svoj jazyk”. Tento projekt
je predizeny do konca roka 2011.
Podrobnejsie informacie najdete na
http://www.myslim.sk/aktivitypj.htm.

Centrum Myslim sa nachéddza v ro-
dinnom dome. Vdaka dobrovolnikom
17. juna tohto roku ¢lenom Obcianskeho
zdruZenia Myslim ubudlo trochu ndmahy,
lebo dobrovoici im prisli pomodct dokon-
¢it maliarske prace v pivni¢nej miestnosti,
upravit vonkajsi priestor zahrady vysadbou
drobnych krikov a zmontovat maly zdhrad-
ny domcek, aby nepocujuci mali krajsie
prostredie. Celd aktivitu zorganizovala
Naddcia Pontis. Podrobnejsie informacie
ndjdete na: http://www.nasemesto.sk/
nm/2011/SK/activity/socialna-pomoc/
Namalujte-pivnicu-nasadte-okrasne-
kriky-a-zmontujte-zahradny-domcek-
pre-nepocujucich-v-Starom-Meste.

Myslim - centrum kultdry Nepocu-
jucich pripravuje s finan¢nou podporou
Ministerstva kultdry SR aj sutaz, ktord ma

nazov: ,Rozpravanie pribehov v (slo-
venskom) posunkovom jazyku - sto-
rytelling”. Vitazi sutaZe budd odment:
1. cena: 150 €, 2. cena: 100 €, 3. cena: 67 €
a 4.-10. cena: vecné dary. Sutaz sa usku-
tocni v sobotu, 8. oktobra tohto roku
0 9. hodine v centre kultiry Nepocuju-
cich, Myslim na Lubinskej 13, v Bratisla-
ve. Prihlasku mézu zdujemci o tuto sutaz
vyplnit a poslat do 30. septembra 2011
e-mailom na e-adresu: myslim@myslim.
sk alebo odovzdat osobne v priestoroch
OZ Myslim. Formular prihldsky mozno ngjst
na: http://www.myslim.sk/aktivitypj.htm.
Ak by prihldseny tcastnik nemohol prist na
sutaz osobne, méze poslat DVD-ROM s pri-
behmi postou alebo cez internet.

OZ Myslim musf mat natocené pribe-
hy k dispozicii do stredy, 5. oktobra 2011.
Ucastnik sutaze moze rozpravat 1 pribeh, 2
pribehy alebo i viac pribehov. A kolko tre-
ba zaplatit za pribehy pri prihlaseni do
sutaze? Jeden pribeh stoji 2,99 €, dva pri-
behy - 4,99 €, tri pribehy - 6,99 €, Styri pri-
behy - 8,99 €, pét pribehov - 10,99 €, (plati
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sa na mieste sutaze). Vysledok sutaze bude
znamy 8. oktdbra tohto roku o 19. hodine,
v priestoroch OZ Myslim. Porota sutaZe vy-
berie 10 najlepsich pribehov, potom neskor-
Sie v inom termine OZ Myslim zabezped|
nakrdtenie rozpravacov aich pribehov v slo-
venskom posunkovom jazyku a tieto pribe-
hy budu k dispozicii na DVD- nosi¢och. A aké
nalezitosti méa pribeh splfiat? Pribeh musf
byt v slovenskom posunkovom jazyku, ale v
tzv. ,umeleckom” predvedeni pribehu, ktory
sa odlisuje od beznej komunikécie v sloven-
skom posunkovom jazyku a ma trvat 3 az
5 minut, musi pochddzat z vlastnej fantazie
a mal by mat :Uvod do deja - zozndmenie
sa s postavami pribehu a strucne tiez so si-
tudciami pribehu, zapletku deja - vyjadrenie
hlavného motivu - o ¢o ide v pribehu, mal
by obsahovat aj rozvoj deja - popis udalos-
ti pribehu, vyvrcholenie deja — pricom ale,
este nie je jasné, ako pribeh dopadne a tiez
rozuzlenie deja a napokon koniec, ked'je uz
jasné, ako sa pribeh skondi.
Michal Hefty
www.myslim.sk
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Slovenské hemofilické zdruzenie

Slovenské hemofilické zdruzenie
(SHZ) vzniklo 4. maja 1990 s cielom
zlepsit liecbu a zZivotné podmienky
lfudi s vrodenym krvacavym ochore-
nim - hemofiliou. Od roku 1990 je
tiez clenskou organizaciou Sloven-
skej humanitnej rady. Slovenské he-
mofilické zdruzenie je dobrovolnym
obcianskym zdruzenim. Zdruzuje
osoby s vrodenou krvacavou cho-
robou, rodicov deti a rodinnych pri-
slusnikov os6b s tymto ochorenim,
priaznivcoy, priatelov a pracovnikov,
ktori sa staraju o osoby s touto diag-
nézou, bez rozdielu narodnosti, po-
litickej prislusnosti a vierovyznania.
SHZ p6sobi na celom Gzemi Sloven-
skej republiky. O predstavenie tohto
obcianskeho zdruzenia sme pozia-
dali jeho predsedu, Ing. Jaroslava
Janovca.

Aké su hlavné ciele Slovenského
hemofilického zdruzenia?

Nasim prvym cielom bola zmena
sposobu  liec¢by: nahradit dovtedajsiu
liecbu ochorenia zmrazenou [udskou
plazmou alebo antihemofilickym kry-
oproteinom liecbou vysokokvalitnymi,
istymi a bezpecnymi koncentrovany-
mi pripravkami koagula¢nych faktorov
(dalej KKF). Tento ciel sa podarilo splnit
s pomocou Narodného hemofilické-
ho centra pri Klinike hematoldgie
a transfuziolégie v Bratislave. v su-
¢asnosti sa vsetci pacienti na Slovensku
liecia vysoko bezpecnymi a kvalitnymi
pripravkami KKF, ktoré zabezpecuje Vse-
obecna zdravotnad poistovna. Poslanim
nasej organizacie je presadzovat a ob-
hajovat najma zaujmy a potreby obca-
nov s vrodenym krvacavym ochorenim
v zdravotnej, socidlnej, spolocenskej, aj
pracovnej oblasti.

Ako by ste charakterizovali ocho-
renie s nazvom hemofilia a zivot ¢lo-
veka, ktory je nim postihnuty?

Hemofilia je vrodena krvacava cho-
roba. Jeho pri¢inou je genetickd po-
rucha, ktord sposobuje nedostatocnu
tvorbu bielkoviny krvnej plazmy, a tym
aj nedostato¢nu zrdzanlivost krvi a za-
stavenie krvacania po poraneni. Nedo-
statok koagula¢ného faktora, ktory je
potrebny na zrazanie krvi, vedie k nad-
mernym prejavom krvacavosti, a to nie-
len po minimalnych urazoch, porane-

niach, pri trhani zubov ¢i po operaciach.
V tazsich pripadoch hemofilie, t. j. tych
pacientov , ktorf maju velmi nizku hladi-
nu tohto zrdzacieho faktora, dochadza
aj ku krvacaniu, ktoré oznacujeme ako
spontanne. Objavuje sa bez akéhokol-
vek vyvolavajuceho dévodu. Ochorenie
je zakerné v tom, Ze krvacanie sa nikdy
neda predvidat a dokonca sa mu neda
ani predist.

Ako sa hemofilia prenasa?

Hemofilia nie je infekéné, ale dedic-
né ochorenie, ktoré sa dedi od Zien, no-
siteliek chybného chromozému, ktoré
su zdravé, ale hemofiliou, ktord dedi¢ne
prenesy, trpia potom potomkovia v jej
rodine. Genetickou podstatou ochore-
nia je porucha na pohlavnom chromo-
zéme X. Na dusi kazdého cloveka — he-
mofilika je stale urcita krivda, preco musf
trpiet a mat zivot plny bolesti a trapenia.
Zivot takychto ludi je tazky a kazdy z
nich sa musi zmierit s takymto svojim
ochorenim, musi mu prisposobit svoj
Zivotny $tyl, aby bol jeho Zivot plnohod-
notny. Pre malych chlapcov to znamend
detstvo plné zékazov. Vsetci im hovo-
ria: ,Nerob to, neskac.” a podobne. Pre
mnohych je najvd¢sou zélubou Sport,
ale aktivne ho vykonavat nemézu. Cas-
to, aj napriek zékazom, si potajme zahra-
ju futbal, hokej a venuju sa aj inym Spor-
tom. v takychto pripadoch nastava pre
rodica tazka situacia, mava obavy z toho,
Ci dokdZe otestovat dusu dietata a zistit,
ako sa da ovplyvnit. Vacsinou si to vsak
deti s hemofiliou uvedomuiju a snazia sa
prispdsobit a zaradit sa medzi ostatné
deti.

Hovorili ste, Ze s hemofiliou sa da
naucit zit. Da sa vsak toto ochorenie
vyliecit?

Hemofilia je zdvazné nevyliecitel-
né ochorenie. Casté krvacania a ich na-
sledky sposobuju nesmierne utrpenie
a obmedzuju Zivotné aktivity, bezné
pre zdravych ludi. Pri kazdom krvacani
musia pacienti dostavat lieky, ktoré su
vyrobené z [udskej krvi a ich Zivot za-
visi od toho, ¢i su tieto lieky okamzite
a v dostato¢nom mnozstve k dispozicii.
Hemofilia sa v stucasnosti lieci vysoko
cistymi a bezpecnymi KKF, ktoré sa vy-
rabaju z derivatov ludskej krvi. Liecba
tohto ochorenia je nesmierne finan¢ne
nakladna. Ale prostriedky investované
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do zabezpeclenia tejto liecby sa mno-
hondasobne vratia, ked' sa takito pacienti
zapoja do plnohodnotného Zivota bez
vaznej ujmy na zdravi a produkuju hod-
noty, vyznamné pre spolo¢nost.

Na obrdzku st tcastnici tohtorocné-
ho, 20. detského rekondi¢no-reha-
bilitacného tdbora v Turcianskych
Tepliciach.

Na ¢o sa Slovenské hemofilické
zdruzenie predovsetkym sustredu-
je?V ¢om spocivaju jeho priority?

Lie¢ba bezpecnymi a kvalitnymi pri-
pravkami KKF je stdle nasou prvoradou
prioritou. Okrem toho, medzi hlavné
¢innosti nasej organizacie patri aj orga-
nizovanie rehabilitacnych taborov pre
deti a rekondi¢no-rehabilitacnych poby-
tov pre dospelych pacientov s hemofi-
liou. Deti s vrodenou krvacavou choro-
bou nikto do tdbora medzi zdravé deti
nikdy a nikde nezoberie. Preto od roku
1992 kazdorocne usporadivame reha-
bilitacné tabory, ktoré su zamerané na
zlepsenie celkového zdravotného stavy,
najma zlepsenie hybnosti pohybového
aparatu a fyzickej kondicie, ¢o je pred-
pokladom znizenia poctu krvdacavych
prihod. Tieto tdbory su velmi obltibené,
o ¢om svedci kazdoroc¢ne velky pocet
prihldsenych Ucastnikov. Spolu s vedu-
cimi, lekdrmi a aj niektorymi rodinnymi
prislusnikmi sa pocas taborového po-
bytu vytvorf Uzasny kolektiv, ktory zazije
velmi vela peknych chvil. O deti sa pocas
pobytu staraju veduci, va¢sinou su to ro-
dicia, pribuzni a priatelia ludi postihnu-
tych hemofiliou a samozrejme, aj osoby
s tymto postihnutim, ktori najlepsie po-
chopia ich problémy, tuzby a sny. Pobyt
v tébore je fyzicky velmi narocny, ale to
je vzdy v sulade so zdmerom organiza-
torov. Ucastnici st od réna do neskorého
vecCera v pohybe, niekolkokrat denne
chodia plavat do bazéna a rehabilituju
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individualne alebo aj v skupinéch, v re-
habilitacnych priestoroch kupelov v Tur-
Cianskych Tepliciach. Na zmiernenie
fyzickej naro¢nosti tabora organizuje-
me aj vylety, aj kultdrne a spolocenské
podujatia. Okrem toho, pripravujeme
rozlicné sprievodné aktivity. Su to pred-
nasky o hemofilii a o vsetkom, ¢o sa tyka
tohto ochorenia, vratane ortopédie, sta-
rostlivosti o zuby a Ustnu dutinu, liecby
bolesti a zabezpecujeme aj prezentacie
firiem vyradbajucich kompenzacné po-
mocky pre pacientov s hemofiliou.

Ako uz vieme, vasa organizacia
ma priatelov a spolupracovnikov aj
v zahranici. Ako sa tato spolupraca
prejavuje v praktickom zivote?

Od roku 1996 sa kazdoro¢ne na
pobyte v nasom tadbore zucastriovali aj
traja ¢lenovia z Asociacie hemofilikov
7 Ruskej federacie. Pobytu v nasom ta-
bore sa zucastnili recipro¢ne, napriklad
aj madarski hemofilici.

Ako by ste charakterizovali tabo-
ry pre dospelych hemofilikov?

Spolo¢ne s detskym tdborom po-
riadame na rovnakom mieste a v tom
istom case aj rekondi¢ny pobyt pre
dospelych hemofilikov. M3 tiez rehabi-
litacny charakter a je tiez zamerany na
zlepsenie celkového zdravotného stavu.
Jeho ucastnici si navzéjom odovzdava-
ju skusenosti a rozpravaju sa o svojich

Deti trpiace hemofiliou sa pocas
rehabilitdcie liecia aj pravidelnym,

posiliiujicim cvicenim v bazéne, ale
aj v telocvicniv Liecebnych kupeloch
v Turcianskych Tepliciach

problémoch. Tito fudia su po psychickej
stranke na tom dost zle, takze, dobre im
robf, ked' sa dostanu do kolektivu fudi
s rovnakymi zdravotnymi problémami.
Pocas tabora vznikaju nové, ,nepretrh-
nutelné” priatelstva aj medzi malymi
a dospelymi hemofilikmi. Tohto roku
sme usporiadali uz jubilejny, 20. ro¢nik
tychto letnych tdborov.

Spomenuli ste vaSe medzinarod-
né kontakty a recipro¢né vymeny
ucastnikov rekondi¢nych pobytov.
Mozete nam ich trochu viac priblizit?

Slovenské hemofilické zdruzenie
v predminulom roku druhykrat za sebou
zorganizovalo rehabilitacny tabor pri
mori, v Taliansku. Predtym, sedemkrat
zorganizovalo aj podobny pobyt v Ma-
darsku pri Balatone, a to vo velkom me-
dzinarodnom tabore. Bol to slovensky
tdbor so slovenskym persondlom, za-
bezpeclenym ¢lenmi SHZ. V iom sme sa
snazili integrovat nase deti medzi zdravé
deti polskej, madarskej, ceskej, nemeckej
a chorvatskej ndrodnosti. Pobytu v tdbo-
re sa zUcastnilo 25 deti a snaZili sme sa
tieZ, aby mal tieZ rehabilitacny charakter.
Okrem toho, nasi ¢lenovia sa zucastnili
v minulosti aj na tdboroch v zahranici,
ktoré organizovali partnerské organiza-
cie, a to v Rakusku, Velkej Britanii, Ne-
mecku, Madarsku a Grécku.

Aké dalsie aktivity organizujete
v spolupraci so zahrani¢énymi part-
nermi?

S nasimi partnerskymi organizacia-
mi vyvijame viaceré aktivity v zahranici.
Kazdé dva roky sa stretdvame so zastup-
cami hemofilickych spolo¢nostf z Ciech,
Madarska a Polska, aby sme si navzajom
odovzdali skdsenosti a informovali sa
o svojich problémoch a aktivitach.

Trebazdoraznit, Zze Slovenské hemofi-
lické zdruZenie je ¢lenom doleZitych me-
dzindrodnych asocidcii. Od augusta 1990
je ¢lenom WFH - World Federation of
Hemofilia a taktiez EHC - Eurépskeho
hemofilického konzorcia, na aktivitdch
ktorych sa zucastriujeme a aktivne sa za-
pajame do ich Struktdr a ¢innosti.

Kol'ko ¢lenov ma Slovenské he-
mofilické zdruzenie a ¢o vsetko im
moze poskytnut?

Slovenské hemofilické zdruzenie
ma vyse 350 clenov. Vydavame publi-
kdcie pod nazvom Hemofilicky spra-
vodajca a Socidlno-pravny informa-
tor, z ktorych sa nasi ¢lenovia dozvedia
o ¢innosti nasej organizacie, ale aj nové
informacie, ako celit ochoreniu hemo-
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filia, o moznych socidlnych vyhodach
atd. V najblizsej buducnosti sa SHZ bude
snaZit pokracovat v organizovani rekon-
di¢nych pobytov pre deti a dospelych
hemofilikov a pripravuje videokazetu
a prirucku o rehabilitécii, ako aj publika-
ciu o hemofilii a videokazetu o ¢innosti
a tdboroch SHZ.

V minulosti (25. — 27. 6. 2004) sme
zorganizovali prvykrdt na Slovensku
vyznamnu, velkd, 17. vyroéna konfe-
renciu Eurépskeho hemofilického
konzorcia v Bratislave. Tato konferencia
bola po organizac¢nej a odbornej stranke
velmi Uspesna, o com svedcia aj dakov-
né listy a e-maily od Ucastnikov konfe-
rencie. Dokonce, niektori jej Ucastnici
hovorili, ze mala medzindrodnu uroven.
Na taku pochvalu sme vsetci velmi hrdi.
ZUcastnilo sa na nej 150 Ucastnikov, za-
tial najviac v historii takejto konferencie.

Aké su Vase plany do najblizsej
buducnosti?

Na najblizsie obdobie planujeme
zriadit Rehabilita¢né centrum Sloven-
ského hemofilického zdruzenia v Tur-
¢ianskych Tepliciach, ktoré by sluzilo
ludom s vrodenym krvacavym ochore-
nim pocas celého roka a volné kapacity
tohto zariadenia chceme ponukat orga-
nizaciam podobného typu a zamerania
na Slovensku. Prvy krok k zriadeniu tohto
centra sme urobili, ked' sme zakupili rozo-
stavany novy dom s prilahlymi pozem-
kami v blizkosti Slovenskych liecebnych
kipelov a termdlnych bazénov v Tur-
Cianskych Tepliciach. Dokoncenim toho-
to objektu a jeho postupnym rozsirenim
naplnime nase zamery v priebehu nie-
kofkych rokov a takto nadalej budeme
skvalithovat nasu cinnost v prospech
zdravého vyvoja vsetkych ludi s nevylie-
Citelnym a zékernym vrodenym krvaca-
vym ochorenim na Slovensku.

Zhovarala sa: Margita Skrabalkova
Snimky: archiv

Kontakt:

Adresa:

Slovenské hemofilické zdruzenie
Antolska 11

851 07 Bratislava

Kontaktna osoba: Ing. Jaroslav Janovec,
Palérikova 34, 052 01 Spisska Nova Ves
Telefén: 0905 241 353

E-mail: shz@shz.sk

Webova stranka: www.shz.sk

Cislo u¢tu:

34134-592/0200 - VUB Spisska Nové Ves
a 11483626/0900 - SLSP Bratislava
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Napisali nam

V Hlohovci vznika centrum pre rodiny

V jalovych dioch tohto roku sa
uskutocnili zavere¢né prace na ne-
véednom projekte v priestoroch byva-
lej materskej Skoly na Dilongovej ulici,
kde rodicia a stari rodic¢ia budi moct
pinohodnotne vyuzivat ¢as so svojimi
ratolestami, aj vnucatami. Centrum
pre rozvoj rodiny vznika s podporou
Spoloc¢nosti priatelov deti z detskych
domovov Usmev ako dar a o jeho
potrebe sa v Hlohovci hovorilo roky.
Konecne sa stava spoloénym domo-
vom nielen pre mamicky s detmi, ale
aj miestom aktivit a rodinnych progra-
mov, aj miestom vzdelavania i rozli¢-
nej zaujmovej ¢innosti.

,Centrum bude nepochybne pre nase
mesto prinosom, priestor na realizaciu si v
rom ndjdu mnohé cielové skupiny. Pripra-

vujeme rekreacno-vzdelavacie pobyty pre
rodiny s detmi, programy pri prileZitosti
roznych sviatkov, zaujimavé kurzy, bab-
kové divadlo a na neposlednom mieste i
stretnutia nahradnych rodin. Nezabudne-
me ani na mamicky pocas ich materskej
dovolenky, ktoré nemaju v Hlohovci vela
moznosti podelit sa so svojimi zaZitkami a
skusenostami”, pripomenula jedna zo za-
kladateliek tohto centra, Anna Janickova.

Okrem oddychovych programov po-
nukne pobocka spolo¢nosti Usmev ako
darajmoznostivzdelavania, Skolenia rodi-
Cov a deti s odbornou pomocou pediatra,
logopéda ¢i homeopata. Rodicia ziskaju
aj cenné rady, napriklad: ako zvladnut ne-
pokojné a hyperaktivne deti, ako spravne
vysvetlovat v rodine problematiku viery i
tradicie manzelstva. Dvere budu otvore-

né aj pre nastavajuce mamicky a oteckov,
aby ¢o najlepsie zvladli prichod nového,
najmladsieho ¢lena do rodiny. V centre
sa rata aj s vybudovanim kniznice pre
rodicov a deti a tiez aj s komisionadlnym
predajom rozli¢nych veci, potrebnych pre
domacnost, rodiny a deti.

,Praca v centre sa zaklada na dobro-
volnej béze, preto je tam vitana akékolvek
forma pomoci - materidlna, finan¢na ¢i v
podobe brigady s vysukanymi rukdvmi, ale
ocakavané su aj nové indpiracie. Ak vietko
pojde podla planu, nové centrum, ktoré sidli
v prenajatych mestskych priestoroch, otvo-
rime v polovici februara. Dovtedy nds viak
¢aka velmi vela prace, v interiéri priestorov,
ale aj v okoli aredlu, ktoré je velmi zanedba-
né a znecistené”, dodala Anna Janickova.

-Aha-

Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska
chce zvysenie bezpecnosti na cestach

Unia nevidiacich a slabozrakych
Slovenska (UNSS) podpisala Eurép-
sku chartu bezpecnosti na cestach.
Charta je eurdpskou participacnou
platformou vytvorenou z podnikov,
asociacii, vyskumnych institucii a ve-
rejnych organov, ktoré sa podujali
vykonat konkrétnu ¢innost a podelit
sa o svoje dobré praktiky, aby vyriesili
problémy na cestach a zvysili tak ich
bezpecnost.

Charta, ktord ma v sucasnosti viac ako
2000 signatorov z celej Eurdpskej Unie, vyzy-
va zUcastnené strany, aby sa zaviazali ku kon-
krétnym planom, ktoré zvysia povedomie
ludi a bezpecnost na cestach v obdobf na-

sledujucich troch rokov. UNSS sa svojou ¢in-
nostou zameriava aj na bezpecnost pohybu
nevidiacich a slabozrakych oséb na cestach
a komunikacidch a v Eurépskej charte bez-
pecnosti na cestach sa konkrétne zaviazala k
systematickej realizcif vycvikov priestorovej
orientacie (chodze s bielou palicou a orienta-
cie v priestore) a samostatného pohybu osob
so zrakovym postihnutim. Takisto sa zaviaza-
la k systematickému poskytovaniu poraden-
stva projektantom a investorom dopravnych
stavieb vratane dopravnej infrastruktury, a to
z hladiska ich pristupnosti a bezpecnosti oso-
bam so zrakovym postihnutim.

NVelmi dolezitym bodom, ku ktoré-
mu sme sa takisto v charte zaviazali, je

informovanie vodicov a Sirokej verejnosti
o vyzname a funkcii bielej slepeckej palice
v premavke. Realizdciou dopravno-pre-
ventivneho podujatia pri prilezitosti Dia
bielej palice - chceme tohto roku upozor-
nit na skutocnost, ze znalost funkcie bielej
palice ma vyznam pre bezpecnost nielen
nevidiaceho chodca, ale aj samostatného
vodica”, doplnil predseda UNSS, Brani-
slav. Mamojka. Podpisanim charty ziska
Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska
certifikdt. Viac o Europskej charte bezpec-
nosti na cestach sa dozviete na stranke
www.erscharter.eu/sk/.
Zdroj: Unia nevidiacich
a slabozrakych Slovenska

Lienka pomoci podporila prvé projekty

Nadacia Socia na jesefi minulého
roka zorganizovala verejnu zbierku
LIENKA POMOCI, ktorej vynos bol uréeny
na podporu a rozvoj terénnych a ambu-
lantnych socialnych sluZieb pre seniorov.
Vynos z prvého rocnika zbierky dosiahol
vySe 7 500 €. Nadacia z vlastnych zdrojov
prilozila eSte 2 500 € a cela tato suma sa
rozdelila v prospech realizacie siedmich
projektov do rozli¢nych organizacii.

Vacsina podporenych projektov sa
zameriava na dalSie vzdelavanie terén-
nych opatrovateliek, pripadne na zabez-

pecenie pomdcok, ktoré seniorom ulahcia
kazdodenny Zzivot doma. Podporili sme
tiez projekt obce Dolné Lov¢ice, kde Zia-
dali peniaze na kapu bicykla. Tento bicykel
posluzi socidlnemu pracovnikovi na rozvoz
teplej stravy pre seniorov. Viac informécii o
podporenych projektoch je k dispozicii na
webovej stranke www.socia.sk.

Nadécia Socia pripravuje uz aj dalsi
ro¢nik kampane Staroba sa nas dotyka
2011, ktorad sa uskutocni v jesennom obdo-
bi. Jej cielom bude upozornit na problémy,
ale aj moznosti seniorského veku, budovat
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pozitivny a redlny obraz o starobe a tiez zis-
kat financné prostriedky na podporu terén-
nych a ambulantnych sluzieb pre seniorov.
V tejto suvislosti Ministerstvo vnutra SR vy-
dalo 29.juina .2011 povolenie konania verej-
nej financnej zbierky na verejnoprospesny
Ucel podpory terénnych a ambulantnych
socidlnych sluzieb pre seniorov, ktorej vy-
nos bude pouzity na uzemi Slovenskej re-
publiky. Povolenie bolo vydané pod ¢islom
SVS-0VVS3-2011/018228 a uz nadobudlo
pravoplatnost.

(mp)
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Vsimli sme si:

Prispevok muzea detom zo socialne

Slovenské narodné muzeum
tohto leta umoznilo detom z niz-
koprahovych centier a socialne slab-
Sich rodin vo veku osem az dvanast
rokov prezentovat sa svojou tvorbou
vo vystavhom pavilone Podhradie
Slovenského narodného muzea
(SNM) v Bratislave.

Sldvnostna verniséz ich prac sa usku-
tocnila 12. augusta. Bol to vysledok inte-
raktivneho vzdeldvacieho programu SNM
Skola v mizeu - Brany ¢asu Bratislavy,
ktory podporila Nadacia Postovej ban-
ky. Do tyzdnového programu vybrali 20
deti z Bratislavského kraja na zéklade ich

slabych rodin

socialnych pomerov, ako aj studijnych vy-
sledkov.

Od 8. augusta deti spolo¢ne odo-
mykali aj Brany casu Bratislavy. Za-
Ciatok ich badania zacal v Archeologic-
kom muzeu SNM, kde mohli zistit, ako
vzniklo mesto. Ich badanie sa skoncilo
12. augusta v Prirodovednom muzeu
SNM, kde spoznali luzné lesy, rieku Du-
naj a prirodu v okoli Bratislavy. Na pro-
jekte sa podielali aj tri dalSie muzea
patriace k SNM: Historické muzeum -
Hrad, Hudobné mizeum a Mizeum
kultury karpatskych Nemcov. Koordi-
naciu projektu zabezpecilo Oddelenie

muzejnej pedagogiky a prezentacie
SNM. Podla spravkyne Nadéacie Postovej
banky, Olgy Pazitnej, dala Skola v mu-
zeu detom jedinecnu prilezitost aktivne
spoznavat nasu histériu, umenie ¢i priro-
du a vzdelavat sa priamo v muzeu. Kedze
projekt sa uz Siesty rok stretol s velkym
zaujmom zdkladnych a materskych skol,
jeho organizatori sa rozhodli pribliZit ho
aj detom, ktoré bezne nemaju prilezi-
tost navstivit Skolu v muzeu. Poskytli im
preto sancu na neformalne vzdelavanie,
nové prazdninové zazitky a spoznavanie
histérie a umenia.

(mp)

Film o zivote nevidiacich

»Ahoj... Vies, kto som?” - to je na-
zov kratkeho instruktazneho filmu
o nevidiacich a slabozrakych ludoch.
Film poukazuje na sest situacii, ktoré
realiza¢ny tim vybral na zéklade roz-
hovorov so samotnymi Gcinkujucimi.

Asi kazdy z vidiacich fudi si uz nieke-
dy polozil otdzku, aké to je nevidiet, ale
malokto z fudi so zdravymi o¢ami si vy-
skusal rolu nevidiaceho c¢loveka. Vedeli
by sme sa bez zraku vzdeldvat? Vedeli by
sme robit bez zraku na pocitaci? A vedeli
by sme zvladat kazdodenné veci, ktoré
robime a ani si to neuvedomujeme? S ta-
kymito a podobnymi otdzkami sa streta-
vaju aj socialni pracovnici, ale aj samotni

nevidiaci ludia. Autentickost filmu doplifia
skutoc¢nost, ze hercami uvedeného filmu
su nevidiaci ludia a film vznikal v ruchu
obycajného dna. ,Hlavnym cielom filmu
je, aby sa vidiaca verejnost dozvedela viac
o Zivote nevidiacich fudi. Vo filme sa pou-
kazuje aj na to, Ze ak vidiaci [udia ovladaju
aj drobnosti a spravne navyky pri kontak-
te s nevidiacimi, vzajomny kontakt je tak
prijemnejsi pre obe strany. Velmi si cenim
ochotu nevidiacich hercov zapojit sa do
projektu a vlastnymi slovami vyjadrit to,
ako spolo¢nost vnima a pristupuje k zra-
kovo postihnutym®, uviedla videokoordi-
nétorka projektu, Silvia Ondrejickova.
Film vznikol s finan¢nou podporou

Nadaéného fondu Slovak Telekom, a.s.
a Nadacie Pontis a ukazuje Sest situdcii
v kazdodennom Zivote nevidiacich: Cesto-
vanie dopravnym prostriedkom, Cesta do
miesta urenia, Jedlo v restaurdcii, Vybavo-
vanie Uradnych zéleZitosti so sprievodcom,
Stretnutie sa so znamymi na ulici a Navste-
va kultirneho podujatia so sprievodcom.
Dizka filmu je 22,30 minty. Film sa bude
distribuovat na vsetky Krajské strediska
Unie nevidiacich a slabozrakych Slovenska,
aj vysoké skoly s odborom Socidlna praca
a je stiahnutelny zo stranky www.unss.sk.
Trailer k filmu néjdete na http://www.you-
tube.com/watch?v=g3J5APWC3tU.
Zdroj: UNSS

Ako zlepsit pracu s komunitami zijucimi
na okraji spolocnosti

V romskych komunitach dnes
posobi priblizne 400 terénnych pra-
covnikov a ich asistentov. Minister-
stvo prace, socialnych veci a rodiny
SR chce prostrednictvom narodného
projektu zlepsit kvalitu ich prace.
Dalsim krokom bude rozsirenie akti-
vit v komunitnych centrach.

Terénnu socidlnu pracu v margina-
lizovanych réomskych komunitdch pod-
poruje toto ministerstvo uz Sest rokov.
Sucasné vedenie rezortu chce zvysit jej
kvalitu a efektivnost.

,Z Eurdpskeho socidlneho fondu je

vyclenenych 520-tisic eur na narodny
projekt koordinacie a supervizie terénnej
socidlnej prace. Chceme vytvorit pozi-
ciu koordinatorov terénnych socialnych
pracovnikov v jednotlivych lokalitdch
a poskytnut terénnym pracovnikom
odbornu podporu’, povedal generalny
riaditel Fondu socidlneho rozvoja Ma-
rek Hojsik. VV sicasnosti vdaka podpore
z Fondu socialneho rozvoja (FSR) po-
sobf len v marginalizovanych rémskych
komunitach 188 terénnych socialnych
pracovnikova 171 ich asistentov. Oby-
vatelom poskytuju najma poradenstvo
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a pomoc pri rieseni tazkych Zivotnych si-
tudcif, sprostredkuivaju im kontakt s Urad-
mi, lekdrmi, pdsobia v rdmci prevencie
drogovych zavislosti ¢i kriminality, ale aj
zaskolactva ¢i prevencie pred zanedba-
vanim starostlivosti a vyzivy deti. Terénni
sociadlni pracovnici sU zamestnancami
obci alebo mimovladnych organizacii.
Musia mat vysokoskolské vzdelanie. K
zvyseniu kvality terénnej socidlnej prace
by mala prospiet aj nova webova stranka:
www.tspforum.sk, ktord pripravil FSR.

Zdroj: MPSVR SR
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Detské tabory pre onkologickych pacientov

0Od 17.do 30. jula 2011 sa v Sanat6-
riu Tatranskd Kotlina uskuto¢nil jeden
z letnych taborov pre 35 detskych on-
kologickych pacientov vo veku 14 az
18 rokov. Hned'za nim nasledoval dal-
Si tdbor pre 35 detskych pacientov vo
veku 6 az 13 rokov v Pruzine. Tabory
zorganizoval Klub Detskej Nadeje a fi-
nancné naklady v plnej vyske uhradila
Liga proti rakovine.

Tabory pre detskych onkologickych
pacientov zastresuje Liga proti rakovine
uz 13. rok v rdmci psychosocialnej pomaoci
pacientom a ich rodindm a financne ich
zabezpecuje z vynosu svojej jedinej verej-
nej financnej zbierky — Den narcisov. Cie-

lom detskych tdborov je umoznit malym i
dospievajucim onkologickym pacientom
po lie¢be nacerpat nové sily, pomoct im
aspon na chvilu zabudntt na ochorenie
a poskytnut priestor pre vzajomnu pod-
poru a upevnovanie priatelstiev v kolek-
tive rovesnikov, ktorych spajaju spolocné
skusenosti stvisiace s lie¢cbou na detskej
onkolégi.

Na prvom turnuse v Tatranskej Kot-
line sa o 35 deti staralo 12 skusenych
animatorov a na zdravotny stav deti do-
hliadal lekar. Program pobytu bol rozde-
leny na pohybové aktivity, logické hry i
poznavacie vylety tak, aby si deti posilnili
fyzicku kondiciu, trénovali logické mysle-

nie i pamat. Pre deti boli pripravené hry
ako: obchodnici, stavanie vezi zo zépa-
liek, sarady, Ulohy na stanovistiach, hra
na Sultdna, sutaZ o najdlhsi vymysleny
pribeh s ur¢enym zaciato¢nym pisme-
nom, vecerné spolocenské hry a filmy, aj
vylety do okolia Viysokych Tatier. V spolu-
praci s Klubom Detskej Nadeje podporf
Liga proti rakovine z vynosu 15. ro¢nika
Dna narcisov este dva turnusy pre dalsich
57 detskych onkologickych pacientov.
V tomto roku Liga proti rakovine vy¢leni-
la na tdbory pre detskych onkologickych
pacientov 35 000 eur.
Martina Myjavcova
Snimka: archiv

10. ro¢nik slavnostného stretnutia clenov organizacii sclerosis multiplex

Krok s SM - Den nadeje

Vietci eSMkari sa aj tohto roku
velmi tesdili na vyznamné stretnutie.
Navstevnikov Dna Sclerosis multiplex,
ktory si svet pripomina 27. maja a ktory
sa v SR tohto roku uskutocnil na Dvora-
kovom nabrezi v River Parku v Bratisla-
ve uz 7. mdja, privitala moderatorka,
Patricia Garajova. Organizatorov pod-
ujatia bolo viac: Obcianske zdruzenie
Sclerosis multiplex - Nadej, aj Sloven-
sky zvaz scerosis multiplex. Pomohla aj
spolocnost Rlver Park a daI5| partnern

Aj eSMkdri maju radi aj aerobik.

Niektori Ucastnici tohto podujatia
predstavili aj svoje vyrobky z chranenej
dielne Scarabeus, no vacsina uUcastnikov,
ktori pridli zblizka i zdaleka, konali tak naj-
ma preto, aby mohli asport zopér hodin
pobudnut so svojimi priatelmi. a hoci skle-
réza multiplex ochormuje pohybovy apa-
rat, velmi uvitali pestry program, bohaty na
pohyb, najma ,maratén” spevu a tanca pod
vedenim tanecnej skupiny, ktory sa v pri-
jemnom, majovom pocasf naozaj vietkym
pacil. Podujatie, plné pozitivnej energie
a zabavnych aktivit sa zacalo skladbou ,Sa-
nitka” v doprovode harmoniky a spevom

atancom suboru Mrchane. Spievali o tom,
Ze zmyslom Zivota je laska, 1aska, 1aska... Na
podujati vystupili mladi i starsi spevaci. Za-
zneli i slova vzacnych hosti. Prisiel aj lvan
Sykora, prezident Slovenskej humanitnej
rady, aj cestny prezident SZSM, profesor
Pavol Traubner. Zastitu nad podujatim
prevzal prezident republiky lvan Gaspro-
vi¢, minister zdravotnictva SR, lvan Uhlia-
rik, minister prace, socidlnych veci a rodiny
SR, Jozef Mihal, starostka Mestskej casti
Bratislava Staré mesto, Tatiana Rosova
a primator Hlavného mesta Bratislavy, Mi-
lan Ftacnik, ktory sa v Uvode podujatia
prihovoril vietkym pritomnym slovami:
,Som velmi rdd, ze toto podujatie sa
opdt kond v Bratislave a Ze sa opat moze-
me stretnUt. Ako sme si povedali, uvidime
sa na tomto stretnuti kazdy rok. Je to vel-
mi prijemné stretnutie fudi, ktorf chcd po-
moct, chcu ukdzat, ze napriek ochoreniu je
mozné sa na svet divat optimisticky, sme-
lym pohladom, ktory dava predpoklad, ze
budete Zit Zivot, ktory je plnohodnotny v
rdmci moznosti, ze sa jednoducho nepod-
date chorobe a Ze vnimate pomoc tych,
ktori véam chcl pomoct. Mesto Bratislava je
urcite takym mestom, ktoré chce pomahat,
minimalne vytvarat podmienky na stretd-
vanie sa, na aktivity, ktoré robi Obcianske
zdruzenie Nadej, Slovensky zvéz sclerosis
multiplex a jeho kluby”. M. Fta¢nik dobre
pozna problémy, s ktorymi sa denne boria
vozickari. V Petrzalke, kde byval, sa ¢asto
rozpraval aj s invalidnou susedkou a pre-
sveddil sa, Ze niekedy aj tri schodiky boli
pre Nu ako vozickarku, neprekonatenou
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Jaroslava Valcekovd odovzdala novy
bicykel ako dar 10- roénému Jozkovi

Zijucemu s matkou a sestrami v krizo-
vom centre v Bratislave.

bariérou. Priznal, Ze mesto je vozickdrom
vela dizne a slubil, Ze sa bude starat o od-
stranovanie bariér, aj ked to nebude lahké,
lebo to bude stat vela penazi, aj Usilia. Je
presvedceny, ze v tomto mdze pomodct
i konkrétna spolupraca s fludmi, ktorf st na
invalidnom voziku, ak by aj oni poukazova-
li, kde vSade sa bariéry nachadzaju.

Druht cast podujatia otvorila mlada

Do maratoénu tanca sa zapojili eSMkd-
ri, aj na invalidnych vozikoch.
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spevacka Maria Machacova, ktord na klavi-
i sprevadzal Martin Aé. Netrvalo diho a za-
¢al sa prvy svizny tanec, do ktorého sa pod
vedenim tanecnice Petronely zapajili aj
eSMkari na vozickoch, aby si vyskusali nové
vozickové varidcie. Vyvrcholenim tanec¢né-
ho maraténu bolo spolo¢né tanecné kolo.
Kazdy, kto sa na iom zucastnil a prispel do
schranky tane¢ného maratonu, podporil tak
charitativnu aktivitu eSMkarov. Z vybaranych
penazi vloZzenych do schranky (za Ucast na

Balény, ktoré eSMkadri vypustili do
vzduchu, leteli ponad Dunaj aj s ich
velkymi Zelaniami.

maraténe v Zumbe, Aerobiku a Latiniku) a v
zmysle myslienky Kroku s SM - Dia nadeje:
,Sme plnohodnotni fudia a mdzme robit
Cokolvek, aj pomahat inym, my — pacienti
sa sami staneme DARCAMI" a tak sa aj stalo.
Pred o¢ami vsetkych Ucastnikov poduijatia
10-ro¢nému Jozkovi, ktory Zije aj so svojimi
sestrami a mamou v krizovom centre v Brati-
slave, odovzdali novy bicykel.

Pritomnych z pddia pozdravila aj pre-
zidentka SZSM Jaroslava Fajnorova. VVy-
zvala zaujemcov, ktorf maju zaujem o jazdu
na motorke, aby sa prihlasili pri stole SZSM,
pretoze na uvolnenie a pre zabavu, boli
pripraveni jazdci z motorkarskeho klubu
s tromi motorkami, ktori s eSMkarmi pod-
nikli,rychlu” jazdu v tandeme. Ale neostalo
len pri tejto vyzve. J. Fajnorova kedysi rada
sama jazdila na motorke, ked' bola este
zdrava a priznala, ze taku jazdu v tande-
me by si aj dnes rada vyskusala. Podobne
aj Jaroslavu Valc¢ekovu, predsednicku
Obcianskeho zdruzenia Nadej, ktord sa
tiez prihovorila pritomnym, téma jazda na
motorke ldkala, lebo ako povedala: ,Je to
adrenalinové”. Toho ,adrenalinového” bolo
v tom majovom popoludni ovela viac.
Prvy krok

Hoci sa pravidelné stretnutie eSMkérov
konalo uz 10.raz, po prvy raz sa uskuto¢nilo
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ako spolo¢né podujatie Slovenského zvazu
sclerosis multiplex a zdruzenia Nadej. Pri tej-
to prileZitosti J. Fajnorova uviedla: ,Sloven-
sky zvaz sclerosis multiplex tohto roku oslavi
21 rokov ¢innosti a pomodi pre pacientov so
sklerézou multiplex. Momentéine nas zvaz
zastreduje 33 klubov SM a zéstupcov tychto
klubov srdecne vitam” a potom dodala: ,Na
zéver spolo¢ne vypustime balony..". (Len na
vysvetlenie: eSMKkari si pripravili ZIté, modré
i zelené baloniky. Ked'ich J. Fajnorova vitala,
vietci uz netrpezlivo cakali, kedy dostanu
povolenie od leteckej spolo¢nosti, aby ich
mohli vypustit do vzduchu, kazdy so svojim
Zelanim a vierou, Ze sa im splni.

Na otazku: Co pre vas znamena prvy
krok, ktory rano, ked'vstanete z postele, mu-
site urobit, - J. Fajnorové odpovedala: ,Ten
prvy krok je najdoleZitejsi a aj toto poduja-
tie je velmi doleZité pre nds a velmi pekne
dakujem vietkym, ktorf prisli s nami, pretoZe
potrebujeme skutocne aj zdravych ludi, aby
smeten svoj prvy krok niekedy monhli urobit”.
a ¢o prvy ranny krok znamena pre J. Valceko-
vy, sme sa dozvedeli tiez, ked priznala: ,Ja si
kazdé rdno hovorim: Pane boze daj, aby som

Ukdzalo sa, Ze aj vozickdri vedia

dobre tancovat.

sa postavila a aby som mohla chodit a vecer,
ked'si liham, zasa hovorim: Pane boze, vdaka
a prosim, maj so mnou trpezlivost a prosim:
chcem chodit, chcem chodit”.

Tohtoro¢né tradicné stretnutie Krok s SM
sa vydarilo nielen vdaka odhodlaniu ¢lenov
Slovenského zvazu sclerosis multiplex a ¢lenov
zdruzenia Nadej, ale aj vdaka ich sponzorom.
Misa nadeje

Clenovia zdruzenia Nadej uplietli aj zau-
jimavy ko3, ktory doniesli pod pddium, kde
prisiel az z Pelhfimova pén Jurecka z Agen-
tury Dobry den. Kés, ktorému dali ndzov
,Misa nadeje”, bol upleteny z papiera. Jeho
vyroba trvala 5 dni a na jeho vyhotovenie sa
spotrebovalo tritisic ruli¢iek, pouzili nan 30

nenej dielne Scarabeus.

kusov velkych tuzkovych lepidiel, tri vreckd
s farbou Duha, 2 litre laku, 2 metre podstavy
z drevotrieskovej dosky, 2 metre karténu a 2
metre dlhu stuzku. Rulicky pripravili Studenti
a pacienti v chranenej dielni Scarabeus, aj
s pracovnikmi spolo¢nosti Novartis. Misu
zdobilo 45 sInecnic - znakov eSMkarov. a na
jej dne bola samolepka z dvoch dalsich sl-
necnic. Misa nddeje vznikla s vydatnou po-
mocou dobrovolnikov, ktorf sa na aktivitach
zdruzenia Nadej pravidelne zUcastnuju.
Sldvnostny okamih nadisiel, ked pan Jurecka
otvoril svoj zépisnik a povedal: ,Pani a damy,
jménem agentury Dobry den, Pelhfimov,
zafazuji Misu nadéje jako rekordni, do ceské
databaze rekordd. Jeji délka je 200 cm, Sitka:
61 cm, hloubka 27 cm”. a kedZe bola naozaj
velkd, posadili sa do nej az 4 deti. Tak sa tato
Misa nadeje zdruZenia sclerosis multiplex
- Nadej dostala do knihy rekordov v Cesky,
kde uz zdruzenie Nadej niekolko rekordov
ma zapisanych. Do misy vkladali potom
eSMkari svoje priania, napisané na listoc-
koch. Tak napriklad, Janka napisala:

,Moje prianie je, aby sme dostali penia-
ze na letny rekondi¢ny pobyt pre vozicka-
rov so sklerézou multiplex, pretoze vela dni
v roku sa nedostaneme von..". Dalsie velké
prianie, ktoré sa v mise ocitlo, bolo, aby sa uz
nasiel liek na vyliecenie sklerdzy multiplex.
Na to sa viak treba opytat vedcov, aj lekérov.
Mnohi eSMkéri veria, Ze sa taky liek ¢oskoro
ndjde. Tak, drzime im palce a tiez vietkym,
zatial ,nevyliecitelnym optimistom”.

Margita Skrabalkova
Snimky: autorka

Text ku 3. snimke na prednej strane
obdlky: Vzdcni hostia podujatia Krok s SM —
Deri nddeje. Snimka: Katarina Gavalcovd,
Agentira Prima
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