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Clenovia vykonného vyboru dakuju pani Duraéinskej, ktoré darovala do
priestorov sidla OMD v SR stoli¢ky, stdl a dve skrinky.
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ZDRAVIE Gzvena 2/_9006

Gastroenterologické problémy

Spréva neurologicky Tiziany Monginiovej bola zamerana predovsetkym na
gastrointestinalne problémy. Vysvetlila, Ze sa jedna o vedl’ajSie tazkosti
vzhl'adom k pohybovému ochoreniu, ale ked’ze su kazdodenné, mézu

vazne ohrozit'kvalitu Zivota pacienta.

Ide o komplikacie, ktorym sa az dodnes nevenovala pozornost’ klinického
aplikovaného typu, i ked zakladny vyskum roznych ochoreni
(dystrofinopatie, myotonicka dystrofia, mitochondrialne patologie)

zdoraziloval primarnu Gc¢ast’ na trovni, hladkého svalstva steny Creva a
v§eo becne svalovbrucha, azpo vyvolanie syndrémov charakterizovanych ako

abdomin 4alna pseudoobstrukcia. Naproti tomu dodnes neexistuju nijaké tdaje o

realnom dopade gastrointestinalnych komplikdcii v populacii myodistrofickych

pacientova este menej klinické §tadie, ktoré by hovorili, ¢o je uzito¢né robit’a naopak, co

je kontraindikované. Preto §tiidia, robend na skupine pacientov v Turine, v spolupraci s

gastroenterologmi a odbornikmi na vyzivu, umoznila odlisit’ niektoré opakujuce sa

problémyu myodystrofikov.

Predovsetkym gastroesofagovy syndrom z reflexu (spatny tok) je problémom sfinktéra,

ktory reguluje prechod jedla medzi pazerakom a zalidkom. Nepravidelné kontrakcie

sposobuju prechod straveného materialu zo zalidka do pazeraka, ktory je rozleptavany
zvysenou kyslostou straveného materialu. Predstavuje sa tu obraz chronického zapalu
pazeraka, o je tieZ velmi Casta udalost najmi u malych deti. Vyznamny dopad bol
zaznamenany i u pacientov s dystrofiou Duchenne. Spétny tok mé priznaky nocnej

bolesti, nauzey, straty chuti do jedla s ndslednym nepravidelnym stravovanim a

problémy prehitania spojené s tibytkom vahy v dosledku poruchy vyzivy: vtedy takéto

priznaky mozu vyustit'do vredov alebo krvacania pazeraku.

Tieto situacie treba identifikovat’ a pokial mozno im predchadzat’ cez hodnotenie

mobility pazeraka alebo gastrickej manometrie.

Liecba v tomto pripade je ochranné¢ho rdzu s liekmi na baze alkalickej (hydroxid

aluminia vo forme gelu), s cielom chranit’ zalido¢nu sliznicu a zabrénit pretrvavaniu

zapalu. Moze byt doplnena antibiotikami regulujucimi kyslost' zalidka. Napokon v

pokrocilejSom $tadiu poruchy moze byt riesenie chirurgické.

Co sa tyka gastrickej atonie, ¢ize slabosti svalovej steny zaliidka, situacia je

chrakterizovana jeho uvolnenim a neschopnostou dostatoéne sa stiahnut, aby

pokracoval proces travenia. Je to stav takmer vzdy pritomny v dystrofinopatiach a v

myotonickych dystrofiach, chybaju vSak tidaje o inych patolégiach. Priznaky sa l'ahko

zistitelné a st vyvolané nedostatonym vyprazdnovanim zaltidka: nafukovanie, pocit

plnosti, nauzea, obtiaze v pohybe jedla. Moze to byt aj ucast’ srdca s arytmiou a

tachyrakdiou. Pre zalido¢nti ochablost’ je najucinnejsia prokineticka liecba, t.j. lickmi,

ktoré zvySuju kontrakciu zaludka.

Extrémna situacia tohto problému je akiitna dilatacia zaltidka, ktora ako sa zda je jednou

z najcastejSich pri¢in akutnej respiraénej nedostatonosti u chlapcov s formou

Duchenne. Je to komplikacia, ktora sa da l'ahko vyriesit’ zavedenim noso-zaltido¢nej

sondicky, ktorou sa von odvedie vzduch nahromadeny v zalidku. Ak by to nestacilo,

zavadza sa perkutantnd zalido¢na sonda.
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Nakoniec je to syndrom chronickej intestinalnej pseudoobstrukcie, ktory moze yacinat
jednoduchou chronickou zapchou - vo védcSine pripadov spojenou s obmedzenim
pohybovej aktivity - a prejst’ do skutocného syndromu, pritomného v dystrofiach a
mitochondridlnych ochoreniach. V tomto pripade ide o tazkosti brucha: vdc¢sinou o
formu crevnej zapchy, ale niekedy sa mozu ukazat' aj hnacky. Mozu vyniknut'rozsiahlejsie
Crevné zalezitosti, ktoré zapriCinia natrhnutie sliznicovej membrany s naslednymi
¢revnymi krvacaniami a hemoroidné tazkosti.
Lie¢ba tohoto druhu tazkosti spociva vo fyzickom manévrovani, ako si masaze brucha a
pouzitie sond i v poddvani prokinetickych liekov, ako eritromycin, antibiotikum
podporujuce ¢revnl mobilitu alebo acysapril. Posledny vyskum so somatostatinom
ukazuje, ze pravdepodobne aj ten ma prokinetické vlastnosti. Velmi uzito¢na méze byt
periodicka liecba antibiotikami (niektoré sa moze podavat’ kazdé 4-6 tyzdne) s cielom
zni¢it’ ¢revnu floru, ktora vyvolava kvasenie alebo vedlajsie javy natolko, Ze zhorsuje
syndrom chronickej pseudoobstrukeie.
Zékladom je diéta. V protiklade k tomu, ¢o sa doteraz myslelo, je kontraindikovana
vyziva na bdze mlieCnych fermentov alebo vldknin: nadmerné mnozstvo vlaknin
stimuluje produkciu objemovej masy, ale prispieva tiez k sidrznosti stolice, takze sa
stazuje vyluCovanie. Treba sa vyvarovat tzv. drazdivym prehanadlam, ktoré pre svoju
osmotickll povahu mozu vyvolat’ podrazdenie Crevnej steny. Naopak, indikovana je diéta
bohatéd na tekutiny a polotekutiny, d’alSia potrava ma byt bez (alebo v obmedzenom
mnozstve) mastnych kyselin, ktoré produkuju stolicovi masu, ktorej kvasenie moze
vyvolat'koliky a zvdéSenie brucha. Treba vylucit’ okyslicené napoje, avSak uzitocné moze
byt’ rastlinné uhlie, zmidkcujuce prostriedky ako vazelinovy a parafinovy olej, ktoré
namastia crevnu stenu.
Na zaver sa zdoraziuje potreba hodnotit’ od pripadu k pripadu vyzivovy stav pacienta,
urobit’ vypocet jeho vyzivovej spotreby, urcit’ spravnu diétu spojenti s pravidelnym
uzivanim antibiotik, prip. podpornych doplnkov (oralnou cestou alebo ak je to nutné
¢revnou cestou) za Gcelom zamedzenia komplikacie ako je aklitna gastricka dilatacia
alebo intestinalna obstrukcia, ktorej jedinym terapeutickym rieSenim je chirurgicky
zakrok.
Prelozila: Lydia Lazorikova

Odborne prekontroloval:MUDr. Eduard Gavora
Distrofia muscolare ¢.146/147 - 2002
Prispevok odznel na lekarsko-vedeckom stretnuti v Lignane v ramci narodnej manifestacie
UILDM (obdoba OMD v SR v Taliansku).

m

Funkéné ludské l'adviny vypestované v mysi

Vedci v Izraeli vypestovali z fudskych zarodoénych buniek v mysiach malé ludské
ladviny, fungovali - produkovali mo¢. Teraz sa vedci pripravuju na podobné pestovanie
l[advin v prasati, ktoré svojimi rozmermi a stavbou je velmi podobné fyziologii Cloveka.
DalSou moznostou je pestovanie prasacich ladvin v ¢loveku, ale tu je rada otazok, napr.
prenos virov, i otazky etické.
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Osteoporoza
- choroba nielen starych

Kost nie je tvrda, nezavisla hmota, ale zivé tkanivo. Pocas Zivota sa kostna hmota stale
obmiena. Po 35.roku zivota nastava rychle odburavanie kosti na tkor novotvorby a
kostna hmota v tele ¢loveka postupne ubuda. Ked’ sa jej mnozstvo znizi pod normalnu
hranicu, nazyvame tento stav osteopordza, ¢ize preriednutie kosti. Je to vlastne vysledok
nerovnovahy medzi tvorbou a odburavanim kosti.

Ak starneme, v dosledku straty kostnej hmoty sa postupne narusa Struktiura kosti. V
uréitom stupni sa potom preriednutd kost’ stava vel'mi krehkou a l'ahko sa lame. V
poslednom ¢ase sa venuje osteopordze Coraz véacsia pozornost, lebo sa zistilo, Ze pri
dnesnom spdsobe zivota (pri nadmernom pohodli a nedostatku pohybu) nie su kosti
primerane zat'azené. Tym sa narusuje aj ich vyziva a v kone¢nom doésledku sa utvaraja
podmienky pre vznik osteoporozy.

Proces rednutia kosti sa méze zacat’ aj v priebehu niektorych ochoreni, ako st napr.
zapalové reumatické choroby. Inokedy byva prerednutie kosti sprievodnym javom po
nevyhnutnom znehybneni urcitej Casti tela, napr. po zlomeninach, urazoch, operaciach a
podobne. Tieto formy osteopordzy sa vSak za¢nli pomerne rychlo upravovat, ked’ sa
postihnuty zacne pohybovat’. Pri nadmernom pohodli a nedostatku pohybu nie su kosti
primerane zatazené, ¢im sa narusuje ich
vyziva, .]c: nakonze§ sa utvdraju podmienky . .ﬂlpk}f.cz
prevznik osteoporozy.

Osteoporozu moézu podporovat’ aj niektoré
lieky, napr. hormény nadobli¢iek a $titnej
zlazy. Z vonkaj$ich pricin s to Casto toxické
latky v potravinach a vo vode (napr. hlinik a
iné).

Osteopordza najcastejSie vznika z
nedostatku latok, ktoré st potrebné na stavbu
kosti. Su to vapnik, fosfor a vitamin D.
Osteoporoza je zavazna choroba. Postihnuta
kost’ osteopordzou pri zatazi moéze boliet’.
Najcastejsim prejavom neliecenej
osteoporozy je zlomenina, ktora obmedzuje
pohyblivost a casto konci trvalymi
nasledkami.

Kosti na rbéznych Ccastiach tela maji
rozdielne mnozstvo kompaktnej (pevnej)
vrstvy, ktord je na povrchu, ako aj
Spongiovitej (tramdcitej) vrstvy, co je
vnutornd Struktira kosti. Pretoze stavce a
konce dlhych kosti maju viacsie percento
$pongiovitej vrstvy, ktord rychlejSie ubuda, v
tychto miestach vznikaji zlomeniny Ako sa rodia deti
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najc¢astejsie. U I'udi s osteopordzou nastava zlomenina uz aj pri malych trazoch alebo aj
spontanne.

Klinické prejavy osteoporozy

Osteoporoza je zavazné kostné ochorenie. Kost, ktord je iou postihnuta, pri zat'azi boli.
Avsak najéastej$im prejavom nelieéenej osteopordzy su zlomeniny. Medzi najéastejsie
postihnuté kosti zlomeninou patria kosti v oblasti zapidstia a vo vy$Som veku sa
najcastejSie vyskytuje zlomenina krcka stehennej kosti. Nie menej zavazné st aj
zlomeniny stavcov, ktoré mdze sposobit’ relativne uz aj mensi tlak, napr. zvySenie
telesnej hmotnosti, dvihanie tazsieho predmetu, ale aj prudké zakaslanie. V §tadiu, ked’
su uz kosti krehké, moze zlomeninu spdsobit’ uz aj celkom maly tlak, pripadne naraz, ze
si pacient ani neuvedomi, ¢o bolo jej pri¢inou. V takomto pripade hovorime o spontanne;j
zlomenine. Ak ide o zlomeninu stavca, ked” dojde ku zruteniu $truktiry, hovorime o
kompresivnej frakture.

Nasledkom tychto zlomenin su silné bolesti chrbta, zmensSenie postavy, prihrbenie,
obmedzenie pohyblivosti, dychovéa nedostatocnost’ a niekedy aj problémy s udrzanim
rovnovahy.

Liecba osteoporozy

Cielom liecby je v pripade uz pritomnej a zistenej osteopordzy zvysit kostna denzitu
(hustotu) alebo v $irSom zmysle urobit’ prevenciu fraktur. Liecbu osteoporozy musi viest
a kontrolovat' odborny lekar.

V minulosti boli vapnik a vitamin D jedinym dostupnym liekom osteoporozy. V
sucasnosti sa moznosti lieCby uz podstatne rozsirili, aj ked’ zatial’ eSte nie je situdcia
celkom uspokojiva. Treba si uvedomit’, Ze kost’ sa meni vacSinou pomaly. Osteoporoza
sa vyvija dlhodobo, kym sa jej nasledok prejavi ako zlomenina. Liecba osteoporozy si
vyzaduje dlhsi cas, choroba sa neda vyliecit' v priebehu niekol'kych mesiacov. Pretoze je
liecba dlhodoba, mnohoro¢na a v niektorych pripadoch aj dozivotna, velky doéraz sa
kladie na prevenciu.

V lieCbe osteopordzy je na prvom mieste pravidelny pohyb, pripadne pravidelné
cvi€enie, ktoré su vel'mi dolezité pre celkové zdravie. NezastupiteI'né miesto v prevencii
a liecbe ma spravna vyziva. Potrebna je optimalna davka vapnika (kalcia) a vitaminu D.
Vapnik je nevyhnutny prvok na spevnenie kosti. Sam osebe ma len maly tc¢inok proti
stratam kostnej hmoty, ale je dolezitou podpornou zlozkou liecby. Za minimalnu davku
mozno povazovat 1000 mg vapnika denne.

Najvyznamnejsim zdrojom vapnika v nasej populacii je mlieko a mliecne vyrobky. Pre
starsich ludi vsak nie je vhodné plnotucné mlieko, pretoze ¢asto moze zvysovat chladinu
cholesterolu v krvi. Preto sa im odporuca mlieko s niz§im obsahom tuku (polotucné),
ktoré obsahuje rovnaké mnozstvo véapnika ako plnohodnotné. Vstrebavanie vapnika
znizujit potraviny s vysokym obsahom kyseliny Stavelovej (Spenat, egres, ribezle,
rebarbora a pod.) Stravovaci extrém - vegetarianstvo - Casto neposkytuje dostatok
potrebného vapnika, ktory je pre organizmus taky nevyhnutny. Rastlinné potraviny,
ktoré obsahuju najviac vapnika (mak, oriesky, s6ja), netvoria podstatnu zlozku stravy,
ale ich treba spomenut’, lebo st takisto ur¢itym zdrojom vapnika. Pokial nestaci podanie
vysokokalorickej diéty alebo ju chory zle znasa, je potrebné obratit pozornost na
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farmakologické pripravky, na lieky. Vitamin D je potrebny na dobré vstrebdvanie a na
vyuzitie vapnika v tele. Obmedzuje jeho stratu oblickami. V kosti povzbudzuje jej
premenu a prestavbu. Velmi vyznamné a mozno aj rozhodujuce pre vystavbu a
odburavanie kosti, a teda aj pre vyslednt kostnii masu, su hormony.

Prevencia osteoporozy

Vo vSeobecnosti mozno uviest,, Ze medzi najcastejsie prostriedky prevencie osteoporozy

sa povazuje dostato¢ny pohyb a dostato¢ny prijem vapnika, prijem vitaminu D a d’al$ich

potrebnych zivin.

Zistilo sa, ze fajcenie ma Skodlivy vplyv na rast a obnovu kosti. Kofein znizuje hladinu

vapnika v tele. Alkohol znizuje vstrebavanie vapnika z ¢reva.

Nevyhnutnym doplnkom liecby osteoporozy, ako aj prevencie je liecebny telocvik.

Cielené cvicenie posobi v niektorych oblastiach:

. uvolnuje sasvalové stuhnutie, ktoré zbavuje chorého vyraznejsich bolesti

. dochadza k viacsej tvorbe zakladnej kostnej hmoty, lebo fyzicka zataz stimuluje
osteoblasticku aktivitu a kalcifikaciu kosti

. nastavaprestavba kostnej trdméiny v smere najvacsieho zatazovania

. posiluje sakostrové svalstvo

Pricviceni je potrebné zachovavat' tieto zasady:

. cviCenie savykonava pravidelne a v dobrej pohode

. cvilte, pokial’ je to mozné, v Sportovom obleceni

. pri cvieni je najvhodnejsia teplota 16 -20 °C, cvicte pri otvorenom okne alebo vo
vyvetranej miestnosti

. optimalny ¢as cvi€enia je dvakrat az trikrat denne 15 -20 minut

. necvi¢ime s plnym zalidkom, ani nala¢no

. pricviceni dbajte na pravidelné dychanie

. cviCenie nesmie vyvolat’ alebo vystupniovat’ bolest, ktora by trvala viac ako dve
hodiny

Na zéaver eSte jedna ddlezita rada: Pri rozvinutej osteopordze sa zakazuju vsetky prudké

pohyby, kde sa stladuje chrbtica v pozdiznom smere - od hlavy k sedacej Gasti tela.

Doc. MUDr. Karol Bosmansky, DrSc.
MUDr. Pavol Masaryk, CSc.
prof. MUDr. Jozef Rovensky, CSc.

Informacie z pracovnych stretnuti

Zakon o socialnom poisteni
alebo:
Budu pracujiucim invalidnym déchodcom kratit’ dochodky?

Problematika okolo Zakona o socialnom poisteni je trochu zloZitd, preto sa budem snazit
vysvetlit’ siasny stav ¢o najzrozumitel'nejSie. U¢innost’ Zakona o socialnom poisteni
bola odlozena - napriek tomu, Ze je prijaty parlamentom - preto nie je i¢inny, teda v praxi
sanevykonava.

Momentalne plati stale "stary" Zakon o socialnom zabezpeceni, ktory rozdeluje
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dochodky na ¢iastoéne invalidné a invalidné.

Praca na reforme déchodkového systému sa chyli ku koncu. Zmenilo sa vela veci, ktoré
sa tykaju obcanov s postihnutim, potencionalnych ziadatel'ov dochodkov. Tvorcovia
tejto reformy stale nie su nakloneni tomu, aby ob¢an poberajuci invalidny doéchodok
mohol pracovat’ a su¢asne poberat’ dochodok v plnej vyske. Takto to teraz stale umoziuje
zakon o socialnom zabezpeceni poberatel'om tzv. "plnych invalidnych dochodkov".
Zastupcovia ob¢ianskych zdruZzeni vyjadrili nestihlas s podmienkou, ktora je zakotvena
v "neucinnom" zakone o socialnom poisteni, kde sa prijalo, ze: ak bude ob¢an poberajtci
invalidny dochodok pracovat’ viac ako 20 hodin tyzdenne, nebude sa mu tento déchodok
vyplacat’.

Posledné tipravy navrhu zakona o socialnom poisteni priniesli isté ustupky voci poévod-
nému zneniu, napriek tomu ale nemozno suhlasit’ s takouto filozofiou. V navrhu zdkona
sa opét’ neumoziuje stibeh poberania dochodku a mzdy v plnom rozsahu. Najskor v§ak
treba povedat’, Ze novy systém posudzovania naroku na invalidny dochodok je tiplne
odlisny od pdvodného.

Posudkovy lekar Socialnej poistovne bude zistovat’ tzv. pokles schopnosti vykonavat
zarobkovu ¢innost’. Laicky povedané, bude sa zistovat’, akym dielom prispieva existen-
cia postihnutia alebo ochorenia k tomu, Ze obcan ma problém vykonavat pracu v
porovnani s obanom bez zdravotnych problémov.

Kazda diagnoza alebo nepriaznivy zdravotny stav boli "ohodnotené" percentualnou
sadzbou, ktora by mala vyjadrit, akym percentom sa ochorenie podiel’a na poklese
schopnosti vykonavat’ zarobkov ¢innost’.

V sti€asnom navrhu zakona o socialnom poisteni sa narok na invalidny dochodok bude
posudzovat’ podla takychto pravidiel:

a) menej ako 33% pokles schopnosti vykonavat’ zarobkovl ¢innost’ - poistencovi
nevznikne narok na invalidny déchodok

b) viac ako 33% a menej ako 66% pokles schopnosti vykonavat’ zarobkovi ¢innost’ -
poistencovi vznikne narok na invalidny dochodok. Jeho vyska sa vypocita podla
pravidiel uvedenych v zakone, bude sa vSak vyplacat iba prislu$na percentualna ¢iastka.
Prijem zo zarobkovej ¢innosti sa sledovat’ nebude.

(napr. ob¢an bude mat’ 50% pokles schopnosti vykonavat’ zarobkovi ¢innost’, bude mu
priznany invalidny dochodok. Poistoviia vypocita jeho vysku, vyplacat’ vsak bude 50%
zo sumy invalidného déchodku na ktory mu vznikne narok. Obcan méze byt zamestnany
azarobit' neobmedzenti sumu. Prijem sa mu nebude sledovat’.)

¢) viac ako 66% pokles schopnosti vykonavat’ zarobkovu ¢innost’ - poistencovi vznikne
narok na invalidny déchodok. Nebude krateny percentom ako v bode b). V pripade, ze
poistenec zacne vykonavat' zarobkovu Cinnost, bude sa mu vyplacat aj invalidny
ddchodok, tento v§ak bude krateny o jednu tretinu.

Zastupcovia obcianskych zdruzeni zastupujucich obCanov s telesnym postihnutim
nesuhlasia s kratenim invalidného déchodku v pripade, Ze bude ob¢an s postihnutim
vykonavat zarobkovu ¢innost’.

Preco nesuhlasime s takto navrhovanym zdakonom?

Doévodom je fakt, Ze ak sa nebude sledovat prijem ob¢ana s postihnutim, toto obmedze-
nie bude posobit DEMOTIVACNE pre tych, ktori dosahujti nizke prijmy. Je zname, Ze
vela obCanov s postihnutim pracuje za vel'mi nizku, mozno povedat’ "symbolickd"
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mzdu. Viaceri zamestnavatelia sa "spoliechaji" na to, Ze postihnuty zamestnanec ma este
dbchodok.

Ak by saprijal zdkon o poisteni s obmedzenou moznost'ou sibehu invalidného dochodku
amzdy, "doplatia" na to prave i, najtazsie postihnuti ob&ania, ktori sa snazia AKTIVNE
pristupovat k zivotu, pricom ich prijem je cca od 3. tisic do 5.tisic. Ak by tymto obéanom
mal byt’ krateny invalidny dochodok o 1/3, dostali by sa do situacie, ze by sa museli
rozhodovat’, ¢isaim vobec "oplati" vynalozit’ sily na to, aby boli zamestnani. Pretoze byt
zamestnanym ¢lovekom to nie je len mat’ prijem, to st aj vydavky na prepravu, Satstvo,
stravu a iné veci.

Ak sa postihnuty zamestna, moze sa stat’, ze v skutocnosti bude mat’ prijem nizsi: na
jednej strane sa mu znizi dochodok a na strane druhej zvysuju sa mu vydavky suvisiace
so zamestnanim. Znamena to, Ze nebude mat’ vel’ki motivaciu uplatnit’ sa.

Nechceme dramatizovat), ale situdcia je naozaj taka, ze mnohi z nas, napriek tomu, Ze st
"zamestnani" robia za ovel'a mensie peniaze, kvoli ktorym by iny ani len z bytu nevysiel.
V pripomienkach, ktoré sme predlozili na MPSVR sa priklaname skoér tomu, aby v
pripade prekrocenia istej prijmovej hranice (napr. 4 nasobku zivotného minima) bolo
prikro¢ené ku krateniu invalidného dochodku, ak je to nutné. Ale zaviest’ toto opatrenie
bez toho, aby sa sledovalo, kolko poberatel’ invalidného doéchodku zarobi je
LIKVIDACNYM opatrenim a je to krok spiit.

Zakon o socidlnej pomoci

Uz po niekol’kykrat sa opdt’ schyl'uje k zmene zakona o socidlnej pomoci. Posledna
novela, uc¢inna od janudra, nepotesila nikoho z nas. ISlo v nej vylucne o uSetrenie a
znizenie kompenzacii. Po tol’ko sklofiovanej adresnosti "ani
chyru, anislychu".
Hned’ zaciatkom roka v8ak MPSVR zvolalo pracovnu
skupinu, (pisali sme o nej v predchadzajucom Ccisle
OZVENY) ktorad sa ma venovat’ opét’ zadkonu o socidlnej
pomoci. Zakon o socidalnej pomoci by sa mal rozdelit na tri
samostatné zdakony: zdkon o kompenzaciach, zdkon o
sluzbach a zakon o zdravotne postihnutych.
Od poslednej informacie ubehlo niekol’ko mesiacov,
medzitym sa pracovna skupina stretla Styri razy (26. 2., 12.
3.,26.3.a13.5.). Pocas tychto sedeni sa postupne prebrali
pripomienky zastupcov obcanov so ZP k existujucemu
systému poskytovania kompenzacii, ktoré sa v sthrne tykali
predovsetkym tychto bodov: Ludovit Kanik

- zavedenie novych typov penaznych prispevkov na kompenzaciu zvySenych

vydavkov (telefon, internet, parkovanie, zdkonné poistenie motorového vozidla)

- zruSenie vekovej hranice

- osobnad asistencia - vykonavanie aj rodinnymi prislusnikmi

- zvysenie vysky existujucich pefiaznych prispevkov na kompenzaciu

- urcenie Standardov pre ucely prispevku na ipravu bytu, RD a garaze

- odkézanost’ na individualnu prepravu (deti so sluchovym postihnutim)

- samostatny zakon
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samostatné posudzovacie centra
pravne postavenie osobného asistenta
zohl'adiiovanie rodinnych a ob¢ianskych aktivit PP na kiipu osobného motorového
vozidla
ktiez sa pripravuje zoznam pomocok, ktory bude v ramci zékona o kompenzaciach

tvorit’ jeho prilohu. V zozname budu uvedené a vymenované pomdcky, ktoré budu moct’

by

t uhradené obcanom s postihnutim.

Z poziadaviek zastupcov OZ a stanoviska MPSVR vznikol uréity kompromis, ktory je
¢iastocnym vysledkom pracovnej skupiny. St to zamery, ktoré budu pravdepodobne
zapracované do navrhu zakona o kompenzaciach:

zvysit pocet hodin osobnej asistencie, ktoré mézu vykonavat’ rodinni prislusnici z 3
na4 hodiny denne bez viazania na stanoveny rozsah osobnej asistencie

dat’ moznost’ variabilného spravovania peiiazného prispevku na osobnu asistenciu
(na zaklade obcianskopravneho vzt'ahu, na zéklade Zivnosti u osobného asistenta, na
zaklade fungovania agentlr osobnej asistencie)

stanovit' zoznam pomodcok, v ktorom budi obsiahnuté pomdcky univerzalne
dizajnované, ale aj osobitne dizajnované pre I'udi so zdravotnym postihnutim,
sucastou zoznamu budid aj maximdlne sumy, ktoré bude mozné zohladnit’ pri
vypocitani prispevku s cielom zabranit,, aby sa prispevok poskytoval za nadstan-
dardné ceny

na ucely zakona sa za pomdcku nebude povazovat televizor, pracka, radio, magne-
tofon, mikrovinna rira, mixér, §laha¢, vysavac, krajaé, noz, telefon, kuchynsky
robot, sporak, videorekordér, DVD

stvisiacim opatrenim je certifikacia pomocok, ktoré priamo kompenzuju socialne
dosledky zdravotného postihnutia, odbornym nezavislym subjektom

poskytntit’ PP na kiapu osobného motorového vozidla aj tym ob¢anom po 65 roku
veku, ktori aktivne pracuji aj po tomto veku

moznost poskytnit’ tento prispevok aj na ucely zabezpeCovania prepravy pri
pravidelnom plneni tiloh spojenych s humanitnymi aktivitami

ustanovit’ moznost pouzitia pefiazného prispevku na prepravu aj na prepravu
zabezpeCovanu nestatnymi subjektami, ¢im sa podpori rozvoj sluzby tohto druhu
stanovit’ finan¢né Standardy na materialy, tovary, zariadenia a prace pri peniaznom
prispevku natipravu bytu, rodinného domu alebo garaze

ustanovit’ podmienku pomerného vratenia Casti pefiazného prispevku na tUpravu
bytu, RD alebo garaze v pripade umrtia obCana s tazkym zdravotnym postihnutim
ustanovit' maximalnu lehotu na vykonanie Gpravy

rozlisit zvySené vydavky suvisiace s hygienou alebo opotrebovanim S$atstva,
bielizne, obuvi a bytového zariadenia nasledovne: a) pri pouzivani technicky
naro¢nych pomdcok (voziky, koCiky a iné porovnatelné zariadenia - 400 Sk
mesacne, b) v ostatnych pripadoch s vynimkou pouZzivania franctzskych barli - 200
Sk mesacne

vyska prispevku sa odstupnuje podl'a prijmu obcana od 2 nasobku do 4 nasobku
sumy zivotného minima nadol tak, ze po prekroceni 4 nasobku narok na penazny
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prispevok nevznikne

- zaviest peflazny prispevok na kompenzaciu zvySenych vydavkov na prepravu - u
deti vo veku plnenia povinnej $kolskej dochadzky na Gi¢ely prepravy na rehabilitaciu
alebo do Skoly

- poberatelom penazného prispevku za opatrovanie, ktori su zaroven poberatel'mi
starobného dochodku znizit’ prispevok na sumu 2 000 Sk mesacne

- poberatel'om penazného prispevku za opatrovanie, ktori z dovodu opatery rodinné-
ho prislusnika museli opustit’ zamestnanie zvySit peniazny prispevok za opatrovanie
na sumu 8 000 Sk mesacne, pri opatrovani dvoch a viacerych obéanov s TZP na 10
000 Sk mesacne

- skamat spdsobilost’ fyzickej osoby, ktord ma zaujem opatrovat’ rodinného prislusni-
ka, ¢i je schopna vykonavat’ celodenné, osobné a riadne opatrovanie

Odbor integracie obCanov so zdravotnym postihnutim navrhuje, aby pripravovany
Zakon o kompenzaciach nadobudol uc¢innost’ k 1. 1. 2005, ¢o oddvodituje hlavne tym, ze
odporticania a namety zastupcov obcianskych zdruzeni presahuju pdsobnost’ tohto
zakona a dotykaju sa aj inych pravnych uprav (napr. pripravovaného zdkona o socialnych
sluzbach, zivnostenského zakona, pdsobnosti miestnej spravy, Zakonnika prace, zakona
o daniach z prijmov...), preto je nevyhnutné zosuladit’ u¢innost nového zakona so
zékonom o socialnych sluzbach, ktory nadobudne ti¢innost’ 1. 1. 2005.

Taktiez je nutné doriesit’ otazku charakteru peniaznych prispevkov na kompenzaciu z
hladiska exportovatelnosti ddvok socialneho zabezpecenia v nadvaznosti na vstup SR
doEU.

Je potrebné konstituovat’ d’alie pracovné skupiny k ¢iastkovym otazkam kompenzacie,
zadat’ vypracovat expertizy k nim (§tandardy pomdcok, Standardy materialov a zariade-
ni pri Gprave bytu, rodinného domu a garaze).

Za OMD v SR sa vsetkych pracovnych stretnuti zti¢astnila A. Madunova, predlozili sme
pripomienky a ndvrhy smerujtice ku skvalitneniu systému pomoci obéanom s postihnuti-
m. PretoZe praca v skupine nie je ukoncend, informacie o jej d’alSom pokracovani
prinesieme v buducom ¢isle Ozveny.

HUMANOTECH

Vystava HUMANOTECH sa tentoraz uskutoc¢nila 10. az 13. aprila 2003 v Nitre, kde sme
sa pocas jej trvania stretli s mnohymi ¢lenmi OMD. Okrem vystavy kompenzaénych a
zdravotnickych pomocok v priestoroch vystavy prebiehal aj sprievodny program.

Zaujal nas hlavne prvy den v ktorom boli prispevky venované téme: "Partnerstvo proti
zbytocnej smrti".

MUDr. Karol Kalig, CSc. Klinika anesteziologie a intenzivnej mediciny LFUK, NsP
Ruzinov, Bratislava

Predstavenie projektu: "Partnerstvo proti zbyto¢nej smrti (Zachranna zdravotna
asistencnd sluzba, vzdeldvanie v oblasti poskytovania prvej pomoci, osvetovy program).
Vel'mi zaujimavym spésobom predstaveny projekt, ktorého ciel'om je ziskat’ ¢o najviac
I'udi pre myslienku: "Nau¢me sa zachranit’ zivot". Slovensky cerveny kriz v spolupraci
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so Zachrannou zdravotnou asisten¢nou sluzbou apeluji na verejnost’, ze je dolezité mat’
zakladné informacie ako podat’ prvii pomoc. Oddvodiuju to faktom, ze vel'a zivotov
mohlo byt zachranenych, pripadne nésledky nemuseli byt také tazké, keby aspon
pribuzni postihnutého vedeli véas podat’ prvi pomoc, pripadne, keby vc¢as a kvalitne
podali prva pomoc ti, ktori sa ocitli ako prvi v blizkosti postihnutého a zavolali zachran-
nu sluzbu. Tento projekt vam je iste znamy aj z médii, kde ho aktivne podporuje znama
modelka Adriana Sklenatikova.

Uvedené "do Zivota" boli aj dve linky:

Linka pomoci, na ktorej nepretrzite poskytuju poradenstvo zdravotnici, ktori radia
volajucim, ako poskytnut’ prva pomoc, kym nepride vozidlo zachrannej sluzby

a Linka "Nezabudka" - linka dovery l'ud’om, ktori sa ocitli v tazkostiach a potrebuju
poradit’.

Moznosti pristrojovej podpory dychania v domdcom prostredi

MUDr. Marcel Brenner, Klinika anesteziologie a intenzivnej mediciny DFN, Bratislava.
Prispevok venovany situacii, ked je mozné, aby pacient pouzival v doméacom prostredi
podporny dychaci pristroj. Uz aj my mame niekol’ko chlapcov - dystrofikov -, ktori
pouzivaju takyto pristroj v domacom prostredi. Pal'ko Drobec z Handlovej a Robert
Rubint z Bratislavy st nasi ¢lenovia, ktori pomocou takéhoto pristroja prekonali tazké
dosledky Duchennovej dystrofie. Podpora dychania v domacom prostredi je jednou z
moznosti ako skvalitnit’ a prediZit’ Zivot 'udom nielen s dystrofiou ale aj inymi tazkymi
ochoreniami.

Hospicova a paliativna starostlivost ako prevencia eutandzie

MUDr. Leopoldina Scheidova, CSc., Etickd komisia MZ SR

Zaujimavy prispevok, v ktorom bola jednoznacne odmietnutd myslienka eutanazie,
ktora sa ¢oraz CastejSie dostava do médii aj u nas. Na konkrétnych vyskumoch pacientov
s nevylie€itelnymi ochoreniami bolo dokazané, Ze tito 'udia nechcti "milosrdnu smrt™
ale dostojnu a bezbolestnl cestu v kruhu blizkych, ktorym vSak nechct byt’ na obtiaz.
Preto sa vela raz priklonia k myslienke eutandzie. Zo strachu, ze rodina bude ich tazkym
zdravotnym stavom nadmieru zataZzovana.

Pomocou v tychto tazkych situaciach je prave hospicova a paliativna starostlivost’ o
tazko chorych v terminalnych §tadidch ochorenia. Uvedené programy dokazu pomoct’
rieSit’ krizovu situdciu v rodine vSestrannym spdsobom (pomoc pri starostlivosti o
chorého, pomoc rodine niest’ skuto¢nost’, Ze ich blizky je nevylie¢iteI'ne chory, odl'ahce-
nie rodiny od neumernej a tazkej odbornej starostlivosti, zmiernenie bolesti a utrpenia
chorého).

Za OMD sa odborného programu zicastnili dve ¢lenky VV: D. Drobcova a A.
Madunova. V diskusii sme sa dotkli témy, ¢o je to tzv. plnohodnotny zivot, kedze v
lekarskych kruhoch sa niekedy rozhoduje o tom, ¢i pacient bude moct’ Zit' plnohodnot-
nym zivotom. Uviedli sme, ze pojem plnohodnotny zivot méze pre kazdého znamenat’
uplne int kvalitu zivota.

Pani Drobcova povedala, Ze jej syn Pal'ko, napriek tomu, Ze moze dychat’ len s pomocou
pristroja, zije plnohodnotnym zivotom a je §tastna, ze sa lekari snazili zachovat’ mu
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zivot. Pal’ko bojoval o svoj zivot a nikdy tento boj nel'utoval ani on, ani jeho rodina.
Napriek tomu, Ze ich spolo¢ny rodinny zivot je do zna¢nej miery obmedzeny skuto¢nos-
tou, ze je Palko napojeny na pristroj, spolocne sa dokazali povzniest’ nad vSetkym Co
"stratili" a tesit’ sa z toho, €o "ziskali". Ziskali svojho syna Pal’ka a to je nado vsetko.

Konferencia "Pravo a stratégia postihnutia
v Eurépskej unii v oblasti zdravotného postihnutia”
v diioch 25. 4. a 26. 4. 2003 v Bratislave v hoteli Kyjev.

Clenské $taty Eurépskej tnie si vytvorili tzv. Eurdpsky fond zdravotne postihnutych
(EDF), ktory sa zaobera Specifickymi problémami I'udi s postihnutim.

Ciel'om projektu, financovaného z fondu Phare s nazvom "Rozvoj kapacity organizacii
zdravotne postihnutych I'udi v desiatich asociovanych (kandidatskych) krajinach - je
podporovat’ posilnenie mimovladnych organizacii orientovanych na problematiku
zdravotného postihnutia na Slovensku.

Este pred zorganizovanim konferencie boli vyzvani zastupcovia ob¢ianskych zdruzeni
l'udi s postihnutim, aby si menovali zastupcu do pracovnych skupin v tychto oblastiach:

- pracovna skupina pre oblast’ zamestnavania (za OMD A. Madunova)
- pracovna skupina pre oblast’ vzdelavania (za OMD T. K6bol)
- pracovna skupina pre vytvorenie Narodnej rady (za OMD M. Duracinska)

Na konferencii sa za OMD zucastnili: Tibor K6bol a Andrea Madunova.

Co sa deje na Slovensku

V su€asnom obdobi sme svedkami niekolkych zasadnych zmien v postoji
spolocnosti k problémom zdravotne postihnutych. Su to zvaéSa zmeny pozitiv-
ne, az na Vladou pripravené niektoré reformné kroky v socialnej oblasti.
Neostava nam - zdravotne postihnutym - ni¢€ iné, ako postarat’ sa o zlepSenie
nasho postavenia a Sanci v spolo¢nosti tak, aby sme neboli odkazani na “milost”
tych, ktory o naSich problémoch vedia najmenej... A prave o tomto je projekt,
ktory vam predstavujeme.

10. januara 2003 oslovilo EDF prostrednictvom troch organizacii ob&anov so
zdravotnym postihnutim (AOZPO, UNSS a ZPMP) slovenské organizacie
obCanov so zdravotnym postihnutim s vyzvou na zapojenie sa do projektu,
ktorého hlavhym cielom je vytvorenie narodnych rad ob&anov so zdravotnym
postihnutim (dalej len OZP) a posilnenie uz existujucich narodnych rad OZP v
kandidatskych krajinach. Nasledne sa 28. 1. 2003 uskutocnilo stretnutie pred-
stavitefov najvacSich slovenskych organizécii OZP s panom Pritchardom,
koordinatorom projektu. Vychadzajuc z diskusie a poskytnutych informacii na
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tomto stretnuti vypracoval pan Pritchard pracovny navrh uc€asti Slovenska na
projekte. Na zaklade tohto dokumentu sa predstavitelia organizacii OZP
dohovorili na vytvoreni a zloZeni tychto troch tematickych pracovnych skupin:

pracovna skupina na vytvorenie Narodnejrady OZP,

pracovna skupina pre vzdelavanie a pripravu na zamestnanie,

pracovna skupina pre zamestnavanie a socialne zabezpecenie.
Pracovna skupina pre vytvorenie Narodnej rady OZP zaroven vykonava funkciu
riadiaceho vyboru projektu. Za jej predsedu bol zvoleny Branislav Mamojka.
Organiza¢no-administrativhe zabezpecenie projektu na seba prevzala AOZPO
(M. Orgonasova).

24. - 26. 4. 2003 sa uskuto€nila v ramci projektu a s finan&nou podporou Vlady
SR konferencia "Vyznam ¢lenstva v EU pre rozvoj zivotnych podmienok a
inklGziu ob&anov so zdravotnym postihnutim", ako vyznamna EU informacéna
predreferendova akcia. V ramci tejto konferencie sa uskutocnili aj prvé stretnutia
TTF s expertmi EDF.

Na zasadnuti TTF pre vytvorenie NR OZP, pre vzdelavanie a pripravu na
zamestnanie a pre zamestnavanie a socialne zabezpecenie boli prijaté zakladné
dokumenty, obsahujuce zameranie ich aktivit, pri€om do najblizSieho zasadnutia
(do polovice juna) maju vSetky skupiny vypracovat harmonogram prace.

V tomto Cisle Ozveny uverejiiujeme ¢lanok, zamerany hlavne na Narodnu radu
ob&anov so zdravotnym postihnutim. VV dalSich &islach vas potupne budeme
informovat o praci v dalSich dvoch pracovnych skupinach:

Projekt Eurépskeho fora zdravotného postihnutia
Rozvoj kapacity organizacii 'udi so zdravotnym
postihnutim v desiatich kandidatskych krajinach

Tematicka pracovna skupina pre vytvorenie Narodnej rady zdravotne postihnutych.

Zakladné principy pre pracu na vytvoreni Narodnej rady zdravotne postihnutych obcanov,
prezentované na Europskom informa¢nom semindri V Bratislave, 26. aprila 2003 a doplnené
myslienkami z diskusii na tomto seminari

Projekt "Rozvoj kapacity organizacii zdravotne postihnutych l'udi v desiatich kandidat-
skych krajinach vychodnej Europy" prichadza k ndm ako vyznamna pomoc v pravy ¢as.
Viac ako 13-ro¢ny vyvoj hnutia zdravotne postihnutych obcanov v prostredi budovania
demokratickej spolo¢nosti vedie k potrebe posilnit’ toto hnutie rozvojom kapacity a
spoluprace organizacii obcanov so zdravotnym postihnutim a vytvorenim vSeobecne
uznavanej Struktury pdsobiacej ako nezavisly reprezentant zaujmov tychto obcanov vo
vztahu k vlade a spolo¢nosti. Tuto potrebu d’alej zdoraziuje pripravovany vstup nasej
krajiny do Eurdpskej unie a jej opravnenost’ dokazuju skusenosti z ¢lenskych krajin EU a
z posobenia Eurdpskeho fora zdravotne postihnutych. Uspesna realizacia tejto Glohy
zavisi predovSetkym na schopnosti a voli najst’ raciondlny model pre fungovanie v
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nasich podmienkach; na dostatku informacii o existujicich rieSeniach, ich prednostiach
a nedostatkoch; a na zdrojoch na jeho realizaciu. Takito moznost’ nam ponuka prave
prezentovany projekt. Jeho hlavnym cielom je poskytnat podporu na vytvorenie a
posilnenie Narodnych rad zdravotne postihnutych tak, aby boli schopné podporovat’
¢innost’ ich ¢lenskych organizacii a tak hrat’ aktivnu Glohu v posiliiovani hnutia zdravot-
ne postihnutych ako celku. V ramci projektu boli vytvorené ciel'ové pracovné skupiny.
Jednou z nich je pracovna skupina na vytvorenie Narodnej rady zdravotne postihnutych,
ktori mam Cest’ tu reprezentovat’.

Na Slovensku, na zaklade predchadzajtcich skasenosti, stale existuje ur€ity odpor voci
vSetko zahrnujucim organizaciam, ¢o komplikuje spolupracu I'udi na vytvoreni stresnej
organizacie. Na druhej strane, na zaklade aktualnych skuisenosti, narasta presvedéenie o
potrebe vytvorit’ streSnu organizaciu. Aby tito myslienku podporilo ¢o najviac existuju-
cich organizacii zdravotne postihnutych obcanov, je potrebné pripravit’ navrh poslania a
Struktiry Narodnej rady jasne definujuci oblast’ jej uloh a kompetencii odrazajici
v§eobecne uznavané spolo¢né potreby, ktory bude minimalizovat’ obavy z manipulacie s
¢lenskymi organizaciami a obmedzovania ich slobody.

V doterajSom vyvoji vzniklo viac organizacii, ktoré mali alebo mohli mat’ ambicie
vykonavat’ niektoré funkcie, ktoré by mali patrit’ do kompetencie Narodnej rady. Mdm na
mysli Slovensku humanitnti radu, Grémium tretiecho sektoru a Asociaciu organizacii
zdravotne postihnutych ob&anov. Zrejme posledna z nich dospela najd’alej. Ziadna z nich
vsak nie je vSeobecne uznavana v takejto funkcii.

Na zéaklade iniciativy organizacii zdravotne postihnutych a dokumentu OSN "Standard-
né pravidla na vytvaranie rovnakych prilezitosti pre osoby so zdravotnym postihnutim"
bol zo strany V1ady SR vytvoreny jej poradny organ, ktory v urcitych obdobiach viac ¢i
menej Uspesne vytvaral platformu na konStruktivnu diskusiu medzi predstavitelmi
zdravotne postihnutych obcanov a Vladou. Tento organ presiel premenami od Vladneho
vyboru, cez Koordinacny vybor az po Radu vlady pre problematiku ob¢anov so zdravot-
nym postihnutim. Treba zdoraznit, ze vzdy iSlo o poradny organ Vlady, ktorého sluzby
mala a ma Vlada pravo vyuzivat podl'a vlastného uvazenia. Teda nie je to platforma na
rokovanie nezavislych partnerov, ¢o si ¢asto myslia mnohi ob¢ania so zdravotnym
postihnutim a ich organizécie. Napriek tomu tento organ zohral vel'mi pozitivnu tlohu a
v urcitych obdobiach bol skuto¢ne viac ako len poradnym organ Vlady. Tak je mozné
hodnotit’ obdobie od k konca roku 1998 do juna 2002 Vtedy bol dosiahnuty aj najvyz-
namnejsi Gspech, bol vypracovany Narodny program rozvoja zivotnych podmienok
obcanov so zdravotnym postihnutim vo vSetkych oblastiach Zivota a schvaleny uznese-
nim Vlady ¢. 590 zroku 2001.

V stcasnosti Rada vlady prakticky nepracuje. Jej sekretariat, ktory vyznamne pomahal
organizaciam zdravotne postihnutych najméd v oblasti legislativnych iniciativ, bol
zredukovany na jediného pracovnika. Komunikécia s organizdciami zdravotne postih-
nutych sa prenasa skor do ré6znych ad hoc pracovnych skupin. Diskutuje sa o opatreniach
pripravovanych s dlhodobejSou perspektivou, o aktualnych opatreniach sa dozvedame
obvykle az poich schvaleni. Rozhodovanie o finanénych prispevkoch na ¢innost’ nasich
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organizacii a na aktivity pri prileZitosti eurépskeho roka l'udi so zdravotnym postihnutim
ma vyznamny casovy sklz.

Chéapeme, ze nova vlada bola postavend pred potrebu riesit’ naliehavé ekonomické
problémy. Nemozeme vSak akceptovat’ fakt, ze sa s nami vopred nerokovalo o opatre-
niach tykajtcich sa prave nas. Casovy sklz v rozhodovani o financovani prostrednictvom
grantov spdsobuje nasim organizaciam existencné problémy.

Chceme verit, Ze ide len o do¢asnt situaciu. Z naSej strany vS§ak musime hl'adat’ spdsob
ako riziko opakovaného vzniku takejto situdcie v buducnosti minimalizovat’. Jednym z
opatreni by mohlo byt prave vytvorenie Narodnej rady zdravotne postihnutych.

Na zaciatku prace na tejto ulohe potrebujeme zhromazdit’ informacie a vyjasnit’ si a
zjednotit' ndzory natieto otazky:

- poslanie, tlohy a kompetencie Narodnej rady,

- Struktira Narodnej rady, jej organy,

- tvorba organov Narodnej rady, rozhodovacie postupy, sposoby hlasovania vzhl'a-
dom na zabezpecenie demokracie, reSpektovania Specifickych zaujmov, velkosti
organizacii atd’,

- Clenstvo (ktoré druhy organizacii si opravnené na ¢lenstvo),

- financovanie a administrativno organiza¢né zabezpecenie ¢innosti (nase organiza-
cie nie s schopné financovat’ ¢innost’ Narodnej rady z vlastnych prostriedkov a do
buduicnosti sa nemoZzeme spoliehat’ na jej financovanie prostrednictvom projektov
EU).

Zda sa, ze pre nas najzaujimavejSie modely mozu byt z mensSich krajin ako su Dansko,
Belgicko, Rakusko, Holandsko, Irsko, Finsko, Svédsko, Portugalsko a Grécko.

Aktivity Narodnej rady by mali byt zamerané na tieto oblasti:
- legislativa, narodna i europska, lobovanie za fiu, monitorovanie jej implementacia
poradenstvo pre jej o najefektivnejsiu implementaciu,
- prenos znalosti, skisenosti a informacii z a do EDF a EU a medzi Narodnou radou a
jej ¢lenskymi organizaciami,
- monitorovanie situacie obéanov so zdravotnym postihnutym,
- vzt'ahy s verejnostou.

Jej kompetencie by mali vychadzat' z potreby posiliiovat’ Specifické organizacie a
vytvarat’ platformu pre diskusiu, spolupracu a u€inné presadzovanie veci spolo¢ného
zaujmu. Preto

- Narodna rada by sa mala zaoberat’ otazkami tykajicimi sa vSetkych zdravotnych
postihnuti, nie Specifickymi otdzkami,

- Narodna rada by mohla byt opravnena reprezentovat’ svoje ¢lenské organizacie len
v medzinarodnych organizaciach pre vsetky zdravotné postihnutia, nie v Specific-
kych medzinarodnych organizaciach,

- Narodna rada by mala sluzit’ ako forum na diskusiu, vyjasiiovanie a zostulad’'ovanie
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nazorov ¢lenskych organizacii,

- Naérodnd rada by mala reprezentovat’ svoje Clenské organizacie ako nezavisly
partner pri rokovaniach s vladou, parlamentom a d’al$imi zainteresovanymi
inStitGciami vo veciach spolo¢ného zaujmu vSetkych zdravotne postihnutych
obcanov,

- Narodnad rada by mohla poskytovat' sluzby clenskym organizaciam v oblasti
implementacie socialneho prava a predpisov tykajicich sa zdravotne postihnutych
obcanov, ziskavania a Sirenia informacii, vyhl'adavania kontaktov,

- Narodnarada by nemala byt regrantovou alebo financujicou agentiirou,

- Narodnarada by nemala byt partnerom v projektoch s vynimkou projektov zaobera-
jucich sa problémami vSetkych druhov zdravotne postihnutych.

Uvedena S$pecifikacia uloh a kompetencii by mohla byt prijatelna pre vicsinu
existujticich organizacii zdravotne postihnutych ob¢anov.

Od Nérodnej rady sa ocakava, Ze si svojou ¢innost'ou a vystupovanim vybuduje postave-
nie nezavislého partnera vSeobecne uznavaného vladou, samospravnymi orgénmi,
verejnopravnymi a ostatnymi inStiticiami reprezentujiiceho spolo¢né zaujmy obcanov
so zdravotnym postihnutim.

Z hladiska medzinarodnych vztahov a nasho budiceho ¢lenstva v Eurdpskej unii je
umozni zucastiovat’ sa na tvorbe a ovplyviiovani europskej legislativy a na zjednocovani
nasej legislativy s europskou. Prostrednictvom EDF a jej odporti¢ani sa dostanu aj nase
nazory priamo k rozhodujicim orgdnom Europskej tnie. Na druhej strane tlohou
Narodnej rady bude ziskavat” podporu nasej vlady pre opatrenia presadzované EDF
prostrednictvom nasich ministrov v Rade ministrov. Vzhl'adom na schvalovacie
procedury EU je takéto dvojcestné posobenie potrebné. Vytvorenie Narodnej rady by
teda malo zvysit' efektivnost’ ndSho pdsobenia na optimalizaciu ndrodnej legislativy
priamo i prostrednictvom eurdpskej legislativy.

BOCCIA MANIN CUP 2003

Vsetko to zacalo pred dvoma rokmi v Tatrach, kde som bocciu hral v zivote po prvy raz.
Hned prva odohraté boca lopticka vo mne vyvolala pocit radosti, Ze som kone¢ne nasiel
$port, ktorému sa moézem venovat’ aj ja svalovy dystrofik. Chut’ do hry vo mne prebudila
$portového ducha, ktory ma priviedol na myslienku zac¢at’ s tymto druhom $portu pre 'udi
na invalidnych vozikoch aj u nas v Povazskej Bystrici. Myslienka bola na svete, ale este
ju aj zrealizovat’. Nemal som potuchy, ¢i sa bude chciet niekto s telesne postihnutych z
Povazskej Bystrice a jeho okolia tejto hre venovat’. Zacal som s prieskumom, ktory
mdzem povedat’ ma milo prekvapil. V priebehu dvoch tyzdiov nas bolo pét’. Super, ale
eSte stale nam chybalo to najpodstatnejSie a to bezbariérova telocvi¢na. Pred Styrmi
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mesiacmi sa mi podarilo zohnat' bezbariérovu telocviéiiu na ZS sv. Augustina, kde si raz
do tyzdna mozeme zatrénovat’. Touto cestou by som sa chcel podakovat panovi riadite-
lovi Skoly Mgr. Viadimirovi Jurikovi, ktory nam umoznil na ich skole trénovat’. Po troch
mesiacoch tréningu som sa rozhodol zorganizovat’ turnaj, ktory mal byt odmenou za
usilie ktoré chalani vynalozili v tréningoch. Turnaja sme sa zucCastnili vSetci piati,
Michal, Peter, Lukas,
Ivanaja. Turnaj sa niesol
pod ndzvom BOCCIA
MANIN CUP.  Preco
MANIN CUP? Vrch
Manin je symbolom P.
Bystrice, na ktorého
vrchol by sa rad dostal
snad kazdy kto je
pripitany k invalidnému
vozicku, a prave preto
sme si zvolili vich Manin
za symbol turnaja.
Myslim si, ze vykon
kazdého ucastnika
turnaja, pocnuc vitazom
az porazenym sa da Z fava: Lukas Zigo, Stanislav Minarik, Ivan Ambru$
prirovnat’ k vystupu na Manin. Turnaj sa uskutoénil 10.5.2003 v sobotu na 1. ZS v P.
Bystrici. Turnaj oficidlne zahajil ¢len Klubu a VV OMD Jozko Blazek, ktory k nam
pricestoval aj s poharom pre vitaza z Bratislavy. Na turnaji bola vd’aka rodinnym
prislusnikom a priatel'om super atmosféra. Pocas celého turnaja nas povzbudzovali k ¢o
najleps$im vykonom pokrikmi, “dame k bielej dame, alebo teraz to pride”. Nasli sa aj taki,
¢o povzbudzovali pokrikom “Slovensko”. Nebolo sa comu ¢udovat’, ved’ v ten defi nasi
hokejisti hrali na 67. MS o tretie miesto. Bol to naozajstny Sportovy deil bohaty na
$portové vykony, ktoré boli odmenen¢ velikanskou tortou o tvare ihriska aj s loptickami
navrchu, ktoru nam upiekla pani Zigova, LukaSova mama. Bola naozaj pekna ale aj
chutna, az to nevydrzal na§ rozhodca Roman, ktory si kiisocek potajomky uchmatol
pocas rozhodovania. Pre kazdého hraca boli okrem spomenutej torty prichystané ceny,
ktoré nam venovala pani Alenka Jurova z Knihkupectva Ol'ga. Ceny s rozdané,
$portové vykony zapisané, ¢i na papieri alebo v naSich mysliach, ale uz teraz sa vSetci
teSime na d’alSie podobné podujatie, na ktorom sa difam stretneme vo va¢Som pocte a
budeme si tak moct’ schuti zaSportovat'.

Stanislav Minarik
Soltésovej 1671/173
017 01 Povazska Bystrica
stamin@stonline.sk
Prvy €lovek s celkom umelym srdcom sa vyjadril, Ze mu pripada dost nezvyklé, ked na
- hrudi namiesto tlkotu srdce citi Sum a vibraciu malého motoréeku pohanajici strojove :
:srdce. :



0 NAS Gzvena 2/2003

Mila Ozvena,

Prave dnes 14. 04. som dostala do schranky vas Casopis, ktory ma nesmierne potesil.
Citala som v fiom rozne rubriky, ale ktora ma najviac zaujala bola "piSete nam", tak som sa
aj ja rozhodla napisat’. Vel'a ¢lankov, ktoré sa tam nachadzali su vel'mi smutné az sa mi
zovrie srdiecko pri pomysleni ako sa vie nepekne osud zahrat’ so Zivotom l'udi. Ja si tiez
vSak nemdzem vysoko vyskakovat od radosti, lebo aj ja trpim svalovou dystrofiou. No aj
napriek tomu som §t'astnd, ze som.

Tento moj prispevok sa tyka plesu, ktory
organizovala ZOM v Martine diia 29. 03. Na
moje milé prekvapenie sa na plese
zOCastnili aj 'udia, ktori nepochadzali z
Martina. Den sa asi pre kazdého ucastnika
zacal troSku inak, ako ostatné dni. Boli to
pripravy na vecernii robu. Ked nastala
hodina "H" ples sa verejne otvoril. Po nej
nastavala veCera a zabava, na ktorej sa
bavili i zdravi aj postihnuti. Mali sme aj
program, kde sa nam mladez zo zakladnej
umeleckej Skoly predstavila so svojou ¢innostou: zatancovali nam krasne Spanielské
tance, zahrali na gitare a zaspievali. Po ukonceni programu sa s radost'ou pridali k ndm.
Vel'mi som sa potesila pri zisteni, ze vel’a firiem tu v Martine je ochotna prispiet na vecné
dary. Pudia sa dobre zabavali. Ukoncenie plesu bolo o 4. hodine rano. Kazdy sa pobral do
izieb, kde este bolo pocut’ radost’ a nadSenie z akcie, ktort1 sme zorganizovali.

Ciel'om tejto akcie bolo vidiet’ na tvarach ten $tastny pohl'ad, ktory je v tejto dobe tak
nesmierne vzacny a hlavne u hendikepovanych este vzacnejsi. S pomocou podpory hotela
Stavoindustria by sa nam to urcite nepodarilo, pretoze nam poskytli priestory uplne
zadarmo. Ples by sme chceli zorganizovat’ aj budici rok. Kazdého z vas srde¢ne pozyva-
me.

Mariana Janasova
z Martina

VizZeni priatelia,

srdene Vas pozdravujem. Nechcem vel'mi pisat o sebe, ved’ uz
mam svoje roky, takZe som uz skor v ocakévani toho druhého
sveta.

Smutno mi je, lebo som sa prave dopocu-la,
ze taki 'udia, ¢o nemajii odpracované roky
sa ocitnu v takej situacii ak ja ( p o- beram
socialny doéchodok). Dostdvam
davku z milosti, ¢iZe minimum. Len sa
bojim, Zze sa moéze stat, Zze ked nebudu
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financie, ¢i dostanem aj to malo.
Pytam sa, zastane sa niekto takychto I'udi, urobi niekto nieco, aby sa to zmenilo?
Nechcem sa nikoho dotknut’, ale eSte som nezaznamenala, aby sa s tym nie€o robilo. Toto
je hmotna stranka veci.
Je ale aj duchovna stranka. Je rozdiel medzi tymi, ktori niekoho maju a tymi, ktori sa
nemaju o koho opriet’ a st zavreti medzi Styrmi stenami a ziju osamelo.
Len vtedy pochopime druhého, ked’ sa dostaneme do podobnej alebo rovnakej situacie. A
ked’ aj v tazkej situacii najdeme kusok lasky pre blizneho, ¢i uz z rodiny alebo aj mimo
nej, vtedy sme na spravnej ceste.
Ak sa ¢lovek citi na okraji spolo¢nosti, boli ho to. Pytam sa, ¢i by §tat skrachoval, keby
nas zaradil tam, kam pravom patrime - medzi poberatel'ov invalidnych déchodkov.
Mozno si kompetentni povedia, Ze o este cheete, bud'te radi, Ze mate aspon nieco.
Dakujem za porozumenie.

Terka

BRUSKO ANNE NA VOZICKU NEPREKAZALO

Tridsat'sedemrocnd Anna Bdbova z Novej Dediny ned’aleko Levic je pripatand na
invalidny vozik, V desiatich rokoch sa u zdravého dievcata zacali prejavovat’ priznaky
neznameho ochorenia. Po dlhych vysetreniach priSiel netprosny ortiel. Anna trpela
svalovou dystrofiou. Zavaznym nervovosvalovym ochorenim, ktoré ¢loveka vo vacsine
pripadov priputa na invalidny vozik. Bolo to tak aj v jej pripade.

Okrem noh jej postupne vypovedavaju aj ruky. Anna uz aj ranné ¢esanie a umyvanie
zvladne len s namahou. Napriek svojmu zdravotnému stavu sa rozhodla priviest’ na svet
deti. Na vozicku vynosila dnes §tvorro¢nu Marienku a dvojro¢ného Pal'ka. Rozhodla sa
bojovat’. Nad reakciami niektorych I'udi z obce sa iba pousmiala.

“Mala som desat’ rokov a ni¢im som sa nelisila od rovesni¢ok”, spomina si Anna. Az kym
neprisiel ten osudny drep. “Ked’ som si raz kl'akla, nedokazala som sa zdvihnat."
Ucitelia si mysleli, ze simuluje, lekari hl'adali pri¢inu. Tvrdili, ze to moZe byt pruh, ten ju
vraj taha dolu. Ale pruh sa nepotvrdil. Nasledovali d’alSie zlozité vySetrenia. Aj u lekara
sa z drepu zdvihla az s jeho pomocou. Vtedy prvykrat pocula, ako lekar hovori mame:
"Setrite sa, dcérka vas bude potrebovat’." "Detskym rozumom som nepochopila, o &o
ide. Chodilo sa mi eSte dobre, problém mi robil iba ten hlupy drep," spomina Anna.
Choroba sa prejavovala postupne. Na zakladnej $kole chodila este sama, no v Bratislave
na Mokrohdjskej ulici, kde sa ucila za krajéirku, sa uz musela pri chddzi niekoho
pridizat’. Skoncila Skolu a zacala pracovat’ ako Si¢ka v Leviciach. Ruky posluchali coraz
menej, pracu musela nechat’. Vtedy jej ve'mi pomahala starSia sestra, najblizsi dovernik.
Najvacsiu ranu od zivota Anna utrpela, ked’ sestra nahle zomrela. A ani nie rok po nej
otec. "Bolo to najhorsie obdobie v mojom Zivote. Zanevrela som na svet a na ludi."
Prestala chodit von, vypla televizor, radio. Celé dni travila tvahami o zbyto¢nosti Zivota.
Trvalo to dvaroky.

Bezvychodiskovu situaciu vyriesila laska. Na stretnuti katolickej mladeze sa Anna
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zoznamila s Pavlom z Horehronia. Zdravym, mladym a pritazlivym muzom. O nejaky
¢as ju poziadal o ruku. "Vahala som. Dokonca som ho odhovarala. Vedel, ze bude musiet
tahat’ vSetko sam a eSte sa aj starat’ o miia." Hoci Pavol dobre vedel, do coho ide, nedal sa
odradit’. Vzali sa.

Myslienky mat’ deti sa Anna spociatku obavala. "Raz som sa pytala Pal’ka, ¢o urobime,
ak bude dietatko tiez choré. Povedal mi, ze ho vychovame tak, ako mna vychovali moji
rodicia." Ked’ Anna otehotnela, jej neurologicka uvazovala o preruseni tehotenstva. Ona
sa rozhodla inak. "Vel'mi sme po diet’ati tazili. Citila som sa vcelku dobre, aj ked’ sme
pocas tehotenstva chodili na rézne vySetrenia. Genetické, odber plodovej vody a
podobne. Nemala som vel'ké brusko, takze ma na voziku ani nemalo co tlacit. Ak ma
predsa bolela chrbtica, pretrpela som to. Na bolest’ som zvyknutd." V siedmom mesiaci
tehotenstva dostala Anna silnu chripku s vysokou horic¢kou a kaslom. DIhé no¢né
hodiny presedela na posteli a modlila sa. Chripka zrejme urychlila pérod. V
Rooseveltovej nemocnici v Banskej Bystrici nakoniec porodila dievéatko. Marienka
vazila iba 1,17 kila a okamzite putovala do inkubatora. "Najkrajsi defi v mojom Zivote
bol, ked’ sme si Marienku po troch mesiacoch mohli odviezt domov. To uz vazila viac
ako dve a pol kila." O dva roky prisiel na svet Pal’ko, tentoraz bez komplikacii. Radost z
deti kali Anne iba strach, aby sa choroba nepreniesla aj na ne. Doteraj$ie vySetrenia vSak
ni¢ podobné neukazali.

Anna si ob¢as pripomenie chvil'u, ked’ jej Marienka pred dvoma rokmi zachranila zivot.
Mala vtedy iba dva roky. "Boli sme samy v izbe, ked’ sa mi vyvratila hlava dozadu. Pri
tomto ochoreni je totiz postihnuté svalstvo roznych partii tela, vratane krénych svalov.
Zacala som sa dusit’, nemohla som kri¢at’. Hlavu naspit’ si sama vratit’ nedokdzem. Muz
bol vo vedl'ajsej izbe. Buchala som vozikom do steny, ale nepocul. Marienka instinktivne
vycitila, Ze je zle, zaCala sa driapat’ ku mne na vozik. Pudovo mi tahala hlavu dopredu, az
sa je podarilo dostat’ ju na svoje miesto." Manzelia byvaju spolu s Anninou matkou v
typickom dedinskom dome s dlhym dvorom, za ktorym je rozl'ahla zahrada. Vsetku
robotu okolo domu t'aha Pavol so svokrou, s detmi a pracami doma im chodi vypomoct’
asistentka. Suseda z blizkeho domu, ktort si Anna sama vybrala. Pavol by si chcel pri
dome otvorit’ drevarsku dielnicku, aby bol blizko rodine a zarobil nejaki korunu. Anna si
uvedomuje, Ze sama mu vel'mi nepomoéze. Ochabnutymi rukami nedokaze navarit,
upratat’, okupat’ deti, ulozit’ ich do postele. Jediné, Com im mdze poskytnut’, je laska.
Pocas nasho rozhovoru Pal’ko spadol a udrel si koleno. Dovolil sice, aby sme ho zdvihli,
ale po utechu utekal k mame. Dobre nauc¢enym pohybom vyliezol na vozik a s placom sa
k nej pritualil.

Kveta Fajcikova

SME 26.04.2003

NIKDY SA NEVZDAM

Hry genetiky zapri€inili, ze dvadsatro¢na Mariana Janaskova uz roky trpi ochorenim,
ktoré spdsobuje ochabovanie svalstva. Hoci ma problémy s chddzou a bez pomoci inych
sineporadi, invalidny vozik odmieta a veri, ze si zalozi vlastnu rodinu.
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Narodila sa ako zdravé diet’a, a tak to bolo az do jej Siestich rokov. Vtedy zacala chodit po
$pickach a T'udia okolo nej zartovali, Ze asi chce byt baletka. "Postupne som mala
problémy s rovnovahou, coraz viac som slabla, dokonca som bez pri¢iny padala,”
priblizuje svoj Zivotny pribeh Mariana, ktorej zdravotné tazkosti sa casom stupiiovali.
"Odrazu som nevedela sama vyjst’ po schodoch alebo som sa nedokazala zodvihnut’ zo
zeme. Bolo to pre miia nepochopitelné, ved’ dovtedy som nemala Ziadne problémy,
chodila som do skoly, hravala som sa s kamaratmi na dvore, jazdila som na bicykli. Dnes
si uvedomujem, ze choroba sa mi davkovala po kvapkach," hovori dvadsatro¢na
Cervenovlaska a dodava, ze jej tazkostiam najskor Specialisti nevenovali vacSiu
pozornost’.

"Ked’Ze toto ochorenie nie je na prvy pohlad viditel'né, lekari sa ku mne spravali, akoby
ani neexistovalo. Az po dvoch rokoch mi urobili biopsiu, ¢ize kompletné vysetrenie
svalového tkaniva, a vzorky poslali do Prahy. Tam zistili, ze trpim svalovou dystrofiou,"
hovori o chvil'ach, ked  sa kone¢ne odhalila pri¢ina jej problémov. "Odvtedy som zacala
chodit’ od lekara k lekarovi. Rodi¢ia mi chceli pomdct, a tak ma vodili k 'udovym
liec¢itelom a k réznym bylinkarom. "Svalova dystrofia je genetické ochorenie, a ked’ze
obaja moji rodicia st nositel'mi postihnutych génov, choroba sa u mia prejavila. Aj moja
starSia sestra Lenka zdedila nachylnost na toto ochorenie, ale ona je uplne zdrava."
Mariana dnes vie, Ze svalova dystrofia zatial’ nie je lieCitelna, ale jej priebeh sa da
Ciastocne ovplyvnit, aj ked’ nie uplne zastavit: "Tym, zZe budem cvicit,, cvi€it, cviCit a
esSte raz cvidit. Keby zdravy ¢lovek lezal pol roka v posteli, mal by problém rozhybat’ sa,
ale ja by som sa uz nepostavila. Aj preto sa musim stale pohybovat’, aby moje svalstvo
nezlenivelo. Mam kamarata s rovnakou chorobou, ale ten viacsinou lezi a sam chodit’
nedokaze. Ja sa tomu branim a robim vsetko pre to, aby som sa do podobného stavu
nedostala. Dvakrat do tyzdna plavam v termalnom bazéne v Rajeckych Tepliciach. Vo
vode sa citim vyborne, ale musi mi vzdy pomahat’ ocko, ktory ma vlozi do bazéna a
potom zneho vyberie."

"Podl'a mna existuju dva typy zdravotne postihnutych. Jedni sedia doma, trapia sa a
P'utujt a potom ti druhi, o Zivot bert taky, aky je. Ak nim patrim ja. Ano, som postihnuta,
ale vnutorne sa citim zdrava, az na to, Ze sa neviem sama postavit’."

Aj na nu obcas pride tazka chvilka, vtedy sa zavrie do izby a vyplace sa do vankusa.
"Nebudem predsa pred vsetkymi ukazovat svoje slabosti. Vobec to nie je pretvarka, len
nechcem, aby sa moji rodic€ia trapili, pretoze by pre ma urobili vetko na svete a neradi
ma vidia smutn®l. Nast'astie, také chvilky netrvaji dlho. Vac¢§inou som vesela, asi to
mam v povahe."

"Na prechadzkach v meste alebo pri nadkupoch stile citim pohlady inych.
Dvadsatro¢na Martincanka vSak chtiac-nechtiac puta pozornost’ okoloiducich predo-
vSetkym pre svoju netypicku chodzu. "Dystrofiou mam zasiahnuté ramené a panvu, kde
mi najviac ochabuje svalstvo. Aby som si dokdzala udrzat’ rovnovéhu, pri chédzi som
prehnuta v chrbte, mam vystré¢ené brucho a panvu. Uz ked som i$la na strednti Skolu, bola
som odkézana na pomoc inych. V

n

Slovenskej Lupc¢i je Obchodna akadémia pre telesne postihnutych, ale len pre mladez s
Pahkym a strednym stupfiom postihnutia. Ja som to v§ak nevedela a prihlésila som sa
tam. Nastastie, nasla som si tam priatel’ku, bez ktorej by som nemohla studovat, ved’
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internat sme mali d’aleko od Skoly, v ktorej nebol ani vytah a pri schodoch do budovy
dokonca dodnes nie je zabradlie."
Obchodnu akadémiu Mariana skoncila s vyznamenanim a po maturite si chcela najst
pracu. "Mala som na ociach poriadne velké ruzové okuliare. Napisala som desiatky
ziadosti do firiem, ktoré cheeli zamestnat’ telesne postihnutych. Bola som aj na niekol-
kych konkurzoch, ale zbyto¢ne. E$te som ani neotvorila usta, neukézala som im, ¢o viem,
uzsom videla, ze ma odpisali a nemaju o mna zaujem."
Oficialne je teda Mariana na invalidnom déchodku, ¢o vSak neznamena, Ze necinne sedi
doma. Prave naopak. "Pracujem ako dobrovolnicka. Martinskému Zvizu telesne
postihnutej mladdeze robim agendu, nedavno som im graficky upravovala casopis
znamym pomaham s ekonomickymi zalezitostami. Okrem toho organizujem vylety a
rozne aktivity pre telesne postihnutych." Vonku v prirode vydrzi chodit’ aj hodinu, v
meste na nakupoch dokonca viac. Nikde vSak nesmie ist’ sama, striedaju sa pri nej tri
osobné asistentky.
Kym Marianini priatelia, ktori trpia svalovou dystrofiou, uz pouzivajt invalidny vozik,
ten jej zatial' zapada prachom, pretoze sa nechce nan posadit. "Asi by bolo pre mna
jednoduchsie nechat’ sa vozit, ja vS§ak mam zasadu, ze ¢im viac budem chodit’, tym dlhsie
budem chodit," hovori so zdravou davkou tvrdohlavosti. Vytrvala Mariana sa vsak aj
napriek nepriaznivym prognézam nevzdava, dokonca ako vécsina jej rovesnic¢ok sniva,
ze si raz najde partnera a bude mat’ deti. "Moja choroba je problém, ale verim, Ze raz si
najdem partnera, ktory ma bude brat’ taku, akd som. Musi vSak byt odhodlany nie na sto,
ale na stopét'desiat percent."
Stale aktivna Mariana okrem nakupov, vyletov do prirody, ¢i pravidelného plavania svoj
volny ¢as rada travi v kuchyni pri vareni alebo pri pocitaci, Minuly rok vyhrala druhé
miesto v celoslovenskej stitazi zruénosti telesne postihnutych. "V editacii textu som bola
druhé a postupila som na celosvetovi abilympiadu, ktora bude v septembri v Indii.
Niekde som ¢itala, ze pacienti so svalovou dystrofiou sa vysokého veku nedozivaju, no ja
dafam, ze oslavim asponi sedemdesiatku. Mam okolo seba vynikajucich rodicov, sestru,
priatelov ktori mi pomahaji. Povedala som si, ze kym budem mat’ dost’ sil, len tak 'ahko
sanevzdam."
Danka Vilhanova
EMMA/ MAJ 2003

Kazdy z nas si uz vel'a raz “pot'azkal” na svoj vozickarsky
osud, ze sa nikam nedostane, nikto na nas nemysli, v§ade su
schody ... Vel'a 'udi toto nadobro odradi od cestovania. Aj
naprick nelahkym ubytovacim a cestovatel'skym
podmienkam je naSa ¢lenka, Mgr. Eva Gluchova z
Novych Zamkov, nadSend a vasniva cestovatelka a
neunavna propagatorka potrieb l'udi na voziku.

O jej zazitkoch ste sa docitali v predchadzajacich ¢islach Ozvien. Tento

raz sa pani Gluchova rozhodla, ze oslovi toho najkompetentnejSiecho cestovatela,
$éfredaktora casopisu CESTOVATEL - Lubomira Motycku, byvalého znameho
rozhlasového redaktora. Prebehla medzi nimi koreSpondencia, vysledkom ktorej bolo
osobné stretnutie na vystave cestovnych kancelarii v januari v Bratislavskej Inchebe
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(Gluchova, Madunové). Pocas rozhovoru sme poprosili pana Motycku, aby sa pri
navstevach hotelovych zariadeni pozeral na ich pristupnost’ aj “vozi¢karskymi” ocami a
upozorioval prevadzkovatel'ov na problém bariér.

Prisl’abili sme si vzdjomnu spolupracu a poskytovanie informacii o vhodnych a pristup-
nych zariadeniach. Ak bude zariadenie “otuknuté” a “schvalené” osobou na voziku, pan
redaktor je ochotny spropagovat’ ho v ¢asopise CESTOVATEL, o by bola dobra a lacna
reklama.

Preto, ak ste takéto vyhovujuce zariadenie navstivili a na vlastnej vozickarskej kozi
vyskusali, napiSte nam.

Vazeny pan Motycka!

Som predplatite’kou Vasho ¢asopisu “Cestovatel”. Je to vyborny ¢asopis - po kazdej
stranke. V minuloro¢nom decembrovom ¢isle ste napisali, Ze v r. 2003 budete podavat’
nové a u nas zatial’ netradi¢né informacie. Napriklad, kam mozno ist’ so zvieratom. To je
spravne, lebo mnohi kvoli tomu nikam necestuju (nema sa kto o nich postarat’). Alebo, a
to je ovela dolezitejSie, kde st bezbariérové hotely, penziony atd’., kam mozu cestovat’ a
byt ubytovani aj zdravotne postihnuti. Tato sprava ma vel'mi potesila, lebo som na
“vozicku” a ¢uduyj sa svete, rada cestujem. Vo vicsine eurdpskych krajin je to davno
samozrejmost’ou. Bude to aj u nas tak? Ako napr.: V Cannes, kde je vel'a bezbariérovych
hotelov a penzidénov. Tak ako je bezbariérovy vstup aj na vSetky plaze. Nie, nemaji tam
vela voziCkarov, to iba vyvoj dospel tak d’aleko, Ze vSetci myslia i na zdravotne postihnu-
tych spoluobcanov.. Aj my mame pravo prezit pekni dovolenku. A u nas st samé bariéry
tak architektonické ako aj vnutorné! O tom vSetkom som Vam rozpravala na ITF
Slovakotour v januari na 7. medzindrodnom vel'trhu cestovného ruchu v Inchebe.
Vyzvali ste ma, aby som o tychto problémoch napisala do Cestovatela. Prepacte, ze tak
neskoro, ale piSem, lebo nikto z nas dnes nevie, ¢i sa sam raz nedostane na ti druht stranu
bariér. Casto rozhodujii iba sekundy a zrazu vietko ¢o robim je limitované prostredim, v
ktorom sa pohybujem. Totiz obmedzuju ma bariéry. NaraZam na ne na kazdom kroku.
Cely zivot sa s nimi potykam, snazim sa ich burat’, denne prekondvat. Architekti a
investori zabudaji na nas vozik, ¢i barle, ked’ stavaji nepristupné domy, hotely, penzio-
ny, kempy, trady, posty, restauracie, v ktorych st schody, tizke dvere, nevhodné toalety,
prahy, maly vytah, zly sklon rampy, nepristupné telefonne automaty, malo alebo Ziadne
najazdy na chodnikoch ... Mali by sa drzat’ zasady, ¢o je dobré pre zdravotne postihnu-
tych, je dobré aj pre zdravych. Vyplyva to priamo zo zakona o bezbariérovom pristupe do
budov verejného urcenia. Hovori o tom Vyhlaska Ministerstva zivotného prostredia SR
¢.532/2002 Z.z. ktorou sa ustanovujui podrobnosti o v§eobecnych technickych poziadav-
kach na vystavbu a o v§eobecnych technickych poziadavkach na stavby uzivané osobami
s obmedzenou schopnostou pohybu a orientacie. Tato vyhlaska neul’ahéuje zivot len

Vedci vytvorili mys s neobyc¢ajne dlhou pamatou

Takato geneticky modifikovana mys si pamatala svoje prostredie niekolko dni dlhSie ako
normalne mysi. lde o blokaciu proteinu calcineurin, ktory obmedzuje schopnost
dlhodobej paméti. Ak sa protein zablokuje, elektrické signaly v mozgu miznu pomalSie a
tvor sipamata dlhsie.
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vozickarom, ale aj star§im spoluobcanom, tehotnym Zendm, mamickam s koc¢ikmi ... V
praxi sa z nariadeni vyhlasky akceptuje vel'mi malo. A pri rekonstrukcii hotelov este
menej. Ako je mozné, ze odbory Zivotného prostredia takéto projekty schvalia? No, co
myslite preco? Hoci zabezpecenie bezbariérovosti je priam halierova polozka voci
celkovym investiciam stavby. Vsetci - investor, projektant, dodavatel’ - poznaji spome-
nutt vyhlasku a napriek tomu ju nedodrzuji. Argumentuja tym, Ze je to drahé, ze tam
imobilni ob¢ania aj tak nebudu chodit’, ze to nema zmysel.

Nebudete verit pan Motycka, ale pre nas znamena prekazku ¢o ilen jediny schodik. Tym,
ze nam musi niekto pomoct’, stracame samostatnost’, nezavislost. Vsetci 'udia maju
pravo dostat’ sa bez cudzej pomoci vsade, aj do verejnej dopravy (autobus, vlak, lod’ ...)
Ale aj hromadna doprava je pre nas nepristupna - na 90% bariérova - vysoké schody atd’.
Len kto ma osobné motorové vozidlo vie cestovat. No mnohi postihnuti ho nemaji. A
ked’ aj, mnohokrat nevedia zaparkovat’, lebo im niekto obsadil vyhradené miesto na
parkovanie oznacené medzinarodnym symbolom pristupnosti. Na mnohych benzino-
vych Cerpadlach st bezbariérové WC vyuzivané ako sklady vsetkého mozného. Aj v
istom penzione v Sklenych Tepliciach bol tento priestor zapratany automatickou prackou
a Cistiacimi prostriedkami. Tento neduh bude trvat’ dovtedy, kym nebude u¢inna kontrola
a stanovené sankcie. Bohuzial’ jedinym skuto¢ne bezbariérovym prostredim st nové
nakupné centra, v ktorych najdeme i fungujuce a vol'ne pristupné toalety pre vozickara.
Niektoré zariadenia na Slovensku sice maju bezbariérovy vchod, ba dokonca aj 1-2 bez-
bariérové izby, ale to neuvadzaju v prospektoch. Pracovnicky CK o tom, ze “ich” objekty
by mali byt pristupné aj pre vozitkara ani nevedia. Cest vynimkam! S obdivom a tictou
beriem do ruky katalog CK Tricio a Seneca tour, ktori maju v popise uvedené, ze hotel je
bezbariérovy. Tyka sa to Franctizska a Spanielska. Skoda, ze Chorvati ani Turci na to ne-
berti ohl'ad! CK Tricio ma niekol’ko zariadeni oznacenych ako bezbariérovy, napr. hotel
Senec, drevenica v obci Ihriste pri Puchove, chalupa v dedinke Latkovce, chaltpka v
Krlaku a dalsia
vo Velkej Fatre.
V oktébrovom
¢isle Cestovatela
su ponuky hote-
lov a penziénov
na Slovensku.
Niektoré uvadza-
ju, Ze su bezba-
riérové, ako na-
priklad hotel
Metropol v
Spisskej Novej
Vsi, Banik vo
Vysokych
Tatrach, hotel
Remy v
Bratislave, pen-
zion Villa
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Beatrice v Tatranskej Lomnici. Vietka est’! Co sa tyka bezbariérovosti, mne sa najviac
paci hotel M4j v Liptovskom Jane. Maju 2 bezbariérové izby na prizemi, pristup do vset-
kych miestnosti je tiez zabezpeceny, vratane baru, ktory je v “pivnici”, do ktorej sa zve-
zieme §ikmou schodiskovou ploginou (ktort vyrobili na Slovensku). Skoda len, Ze ceny
za ubytovanie su troska drahé. A uz teraz mi lezie mraz po chrbte, aké to bude s cenami na
buducirok! Anielen v hoteli M4;j! Este by som cheela podotknut’, Ze som sa nestretla ani s
jednym agroturistickym zariadenim, ktoré by malo bezbariérové prostredie - a stavebné
povolenie dostali! Ironiou je, Ze aj vacsina hotelov, penzidnov a lieCebnych domov v ku-
pel'nych mestach st bariérové. Chybaju bezbariérové izby a hygienické zariadenia, neda
sa dostat’ do bazéna, do vane alebo do jedalne. I napriek tomu, Ze sa tu lie¢ia pacienti s po-
ruchou pohybového ustrojenstva - cest’ vynimkam! Este stale pretrvava nazor, ze ked’ je
niekde rampa, tak je to bezbariérové. To je malo!
Pri rekonstrukciach a novostavbach platia tzv. typologické parametre (architekti a
investori by ich mali poznat' a uplatiiovat)). Tak hovori vyhlaska ¢. 532/2002 Z.z.
Typologické parametre st dané manipulaénymi a rozmerovymi danost’ami invalidného
vozika, ako napriklad:
- manipula¢ny manévrovaci priestor potrebny na otocenie vozika o 360° je kruh s
priemerom 1 500 mm
- dvere vo vnlitornom priestore musia mat’ svetld Sirku najmenej 800 mm
- vstupné dvere vytahu a vytahovej kabiny musia mat’ Sirku najmenej 800 mm,
kabina vyt'ahu nesmie mat’ dvere otvarateI'né rucne
- zachodova kabina navrhovana pre osobu na voziku musi mat’ najmensie podorysné
rozmery 1 400 x 1 800 mm, zdchodova misa musi byt jednostranne osadena
najmenej 270 mm od boc¢nej steny, z druhej strany musi byt’ vedl'a zachodovej misy
800 mm Siroka manipula¢na plocha so zbezpeCenym vol'nym prijazdom pre vozik
Nemalo by sa zabudat’ ani na rampy, ktoré by mali byt vybudované so spravnym
sklonom s drzadlami a protiSmykovou Upravou. Kde sa to neda, treba nainstalovat
schodiskovll zdvihaciu ploSinu (maju ju hotel Satelit v Pistanoch a zotavoviia v
Sklenych Tepliciach ...) Takuto ploSinu vyrabaji vo Zvolene a v Bratislave. Toto vSetko
je podrobnejsie rozpisané v brozire “Slovensko bez bariér”, ktora Vam prikladam.
Vel'mi zaujimava je aj brozira “Sprievodca bezbariérovou Bratislavou, Ktort vydal
Detsky fond Slovenskej republiky, Zapadna 2, Bratislava.
Berzbariérové projektovanie ubytovacich zariadeni - ale aj inych - je lacnejsia, ako
dodatocna debarierizacia! Je potrebné opustit’ typologické minima, ktoré vlastne nie st
vhodné pre nikoho, napr. 600 mm svetlu Sirku dveri v socialnych zariadeniach. Tieto
architektonické a iné bariéry brania vzajomnému spoluzitiu medzi vSetkymi l'ud’'mi - bez
rozdielu.
Rok 2003 je vyhlaseny ako Europsky rok zdravotného postihnutia. Aj my chceme
cestovat’, kvalitne byvat’a stravovat’ sa.
Tento prispevok do cestovatel’a nepisem len za seba, ale za v§etkych zdravotne postihnu-
tych.

So srde¢nym pozdravom Mgr. Eva Gluchova

25



CESTOVANIE - PORADITA Gavana 2/200

Vazena pani Gluchova!

Vsetko, o com ste nam do redakcie napisali, je pravda. Pre nasich zdravotne postihnutych
spoluobéanov - vozickarov sa u nas neurobilo, dovolime si to takto konstatovat’, este ani
zakladné minimum. A tak mame vo vlakoch, hoteloch, penziénoch, kempoch, tradoch,
na postach, v reStauraciach ... a este hocikde inde, vsetko s bariérami. Napriek vyhlaska-
m, nariadeniam. Cim je to zapri¢inené? Tym, Ze bariéry pretrvavaju v Fudoch, ktori
postihnutych nedokazu pochopit’, ktori nemaju na mysli pomoc inému. V tom zmysle,
aby aj on, hoci postihnuty, bol samostatny, nezavisly, aby mohol absolvovat’ napriklad
plnohodnotnu dovolenku. A préve to je aj pricinou stavu, ze mnohé cestovné kancelarie
tieto témy obchadzaju, a neuvadzaji vo svojich katalégoch podmienky pre vozickara,
ako tomu byva v zahranici. Aj z toho dovodu musime i my v redakcii zmenit’ povodny
umysel: informovat’ o tom, kde st bezbariérové hotely, penzidny ... na prax, ze budeme
uverejiiovat’ dobré skiisenosti a poznatky vozickarov v tomto smere. Prave ich tipy nech
slizia ostatnym postihnutym, ich poznatky zo Slovenska i zahrani¢ia nech orientuju
telesne postihnutych - kde a akt dovolenku si vybrat’, aby bola pre nich plnohodnotna,
kvalitna. V tomto smere nas Casopis poskytne miesto. A ak sa mu naskytne moznost’
pomoct’ este aj inak, rad vyuzije prilezitost. K rieSeniu problémov nasich vozic¢karov, a
to aj, ¢i prave pocas dovoleniek, prizyvame i prevadzkovatel'ov ubytovacich zariadeni a
dovolenkovych ¢i oddychovych miest. Keby sme uz tiplne “zabudli” na humanny a
ob¢iansky rozmer problému - vozi¢kari su klientelou, ktora vonkoncom nie je zanedba-
tel'na, a aj oni mozu prispiet’ k rozvoju cestovného ruchu. Doma i za hranicami. Toto
konstatovanie uz davnejsie potvrdila prax vo vyspelych §tdtoch Europy a sveta.

Lubomir Motycka
$éfredaktor ¢asopisu Cestovatel

Pokus o moje nové oslovenie

Ako vzdy, mam problém odkial’ a ¢im zacat’. Hlavou
sa mi prehana vela veci, ktoré Vam chcem napisat’ a
zaroven sa obavam, Ze to nebude nikoho zaujimat’,
alebo ze zabudnem na nieco podstatné...

Pre mna je najjednoduchsie zacat’ osobne. Vyzera to
mozno riskantne, ale neskor pochopite, pre¢o volim
tento sposob.

Ti, ktori ¢itate Ozvenu uz dlhSie, si mozno budete
pamdtat’ dva alebo tri ¢lanky o pozorovani maciek z
okna od istej Gabiky. Ano, hadate spravne - to som ja.
Od roku 1999, kedy ¢lanky vysli, sa vel'mi vel'a veci
zmenilo. A ked’Ze som chcela byt osobnd, tak so
mnou sa udiali dost’ necakané a zasadné zmeny.
Macky z okna uz nesledujem, lebo sa odstahovali,
alebo im "pomohli" susedia, ale to nie je hlavna
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zmena. Zacala som sa nejako inak citit’. Lekari mali pocit, Ze sa prili§ pozorujem a vsetky
tazkosti sa pripisovali mojej krivej chrbtici (za ktorti mo6ze moja vrodena myotubularna
myopatia). Ked’ som vSak na jar v roku 2000 prestala ovladat’ pravi nohu dali ma do
nemocnice a zistili, Ze mam sklerézu multiplex.

Vysledok je v sii¢asnosti ten, Ze som prestala pracovat’ a pohybujem sa na vozicku.

Teraz, s prichodom jari sa citim lepsie a zistujem, Ze sa mi eSte chee byt trosku uzitocna a
vlastne to jediné viem. Je dost’ t'azké vypravit’ sa za klientelou kazdy den a vzhI'adom na
mdj kolisajuci zdravotny stav to uz ani nie je mozné, ale aj tak by som rada vyuzila svoje
vedomosti a hlavne skisenosti tam, kde by o ne bol zdujem. A to je vlastne moja ponuka
pre Vas : ak by ste mali pocit, Ze su oblasti vo Vasom zivote, ktoré by potrebovali
konzultaciu, rozhovor, ¢i len tak sa zdoverit' nejakej "butlavej vibe" (ale takej, o aj
zareaguje) kl'udne sa mi ozvite. Pri zachovani maximalnej diskrétnosti by som sa
pokusila na Vase otazky z oblasti medziludskych vztahov, komunikacie, zaujmovych
oblasti a pod. reagovat’. Je jasné, Zze ani ja nemam "patent na rozum" a svoje Zivoty si
musime prezit’ s vlastnymi silami, kazdy sam za seba. Navyse moje podnety nemusia
kazdého oslovit’ a tiez nemusia kazdému vyhovovat’, no mézu prispiet’ k dolezitym
zmenam vo VasSich zivotoch. Ked’ uz ni¢ iné, aspont mozu vyprovokovat’ diskusiu a
rieSenie urcitych oblasti méze oslovit aj ostatnych Citatel'ov. Ak by ste sthlasili, mohli by
sme si zriadit’ nie¢o ako Linku dovery (pre ktoru eSte nemam nazov a preto by som bola
vel'mirada, keby ste mi napisali nejaké navrhy).

Bude stacit’, ak vase listy adresované mne, poSlete na adresu redakcie Ozveny s vyraz-
nym oznacenim "doverné" a zarucujem Vam, ze sa nedostani do nepovolanych rik.
Nebudem Vam odpovedat’ pisomne po jednom, ale Vase problémy uverejnime pod
znackou, ktoru sisamizvolite, spolus mojou odpoved’ou v najblizSom ¢isle Ozveny.
Pocas mojej aktivnej praxe som sa stretla s nazorom "na ¢o mi je psycholog", ale
opakovane sa mne osobne ako klientke na jednej strane i ako terapeutke na strane druhej
potvrdilo, Ze nazory a postoje druhej osoby mézu pomdct’ vo vlastnom rozhodovani. A
ked’ze sme roztraseni po celej republike, s vi¢§inou sa osobne nebudeme mat’ prilezitost
stretnut’, preto za Vami prichadzam s touto ponukou.

Je tu v8ak mald skupina mladych l'udi, s ktorymi ti Sancu mam. Spolu s Andreou
Madunovou sme zalozili v Bratislave Svojpomocné skupiny, ktoré sa schadzaju kazdé
dva tyzdne. Stretava sa tam niekol’ko znevyhodnenych mladych T'udi, ktori chcu so
svojimi zivotmi nie¢o urobit’. Majli rozne vrodené, alebo ziskané postihnutia a chcu sa
stretavat’ s inymi 'ud’'mi s ktorymi si navzdjom vymienaja napady ako zit', ¢o prijemné -
neprijemné prezili a ddvaju si navzajom tipy ako riesit’ vzniknuté tazkosti.

Mam pocit, Ze moja ponuka bola vycerpavajlica a som vel'mi zvedava na vase rekcie.
Dufam, Ze nejaké budu a vel'mi rada vam odpoviem na akékol'vek otazky. Ak by sa
vyskytol nejaky Specificky okruh, s ktorym by som si nevedela rady, mam kontakt so
skisenymi terapeutmi, ktorym plne doverujem a su ochotni mi s vasimi otazkami
pomdct’.

Vd’aka modernej technike mam ponuku pre tych z Vas, ktori mate pristup na e-mail : ak
mi svoje otazky poslete na adresu gsvicekova@orangemail.sk odpoviem Vam co
najskor.

S tymi €o sa uspesne dostali az nakoniec mojho nesmelého pokusu sa srdecne lucim a
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budem netrpezlivo ¢akat na vase ohlasy.
Vel’a slne¢nych dni a dobrej nalady vSetkym praje Gabika.

Malé rozpravanie o svojpomocnych skupinach

Chceli by sme Vam s Andreou (Madunovou) povedat’ par slov o svojpomocnych
skupinach. Za prvé preto, lebo je to naozaj dobra vec a za druhé preto, ze od marca sme
uspesne rozbehli takéto skupiny pre mladych I'udi v Bratislave.

Pod svojpomocnou skupinou rozumieme spolocenstvo l'udi, ktori sa pravidelne
stretavaju a sami si urcuju, ako budi ich stretnutia prebichat’. Pre taka skupinu je dolezité
aby jej ¢lenovia mali spolocnl tému ¢i problém - teda aby mali nejaky spolocny dovod na
stretavanie. Takéto aktivity uz dlhodobo funguju v celom svete: napriklad najznamejsia
je skupina anonymnych alkoholikov, skupina stomikov, skupina onkologickych
pacientov, matiek drogovo zavislych deti, tyranych Zien a pod. Kazda skupina je tvorena
zmesou rdznych I'udi, ktori v§ak maju nieco spolocné.

V naSom pripade ide o velku skupinu nervovo svalovych ochoreni, ktoré so sebou
prinasaju cely balik $pecifickych problémov a tazkosti. Filozofia takychto skupin je v
tom, Ze l'udia so spolo¢nym osudom si navzajom radia a podporuju sa. Aked’ze sme l'udia
rozny, tak ani spolo¢na diagndza este neznamena, Ze jej dopad na zivot s iou bude pre
kazdého mat ten isty scendr. Preto je tu skupina, na ktorej si mézeme navzajom davat
zabudnut’ ani na jeden z d’al$ich dolezitych efektov takychto "svojpomociek” a tym je
prelomenie socialnej izolacie a nieco ako tréning socidlnych zruénosti (komunikécia,
schopnost’ nadvézovat’ vztahy, naucit’ sa poc¢uvat’ druhych...) o ktoré ¢lovek v izolacii
nutne prichadza.

Podarilo sa nam ziskat' v Bratislave na Zahrebskej ulici bezbariérové priestory
Seniorcentra a kazdu druhu stredu sa tam stretava skupina mladych l'udi, ktori maju
spolo¢ny fyzicky handicap a chut’ nieo so sebou robit’. Zaciatky boli trochu tazké, ale
nevzdali sme sa a je nas stale viac. Zatial’ nie€o medzi 4 - 6 a dvere mame otvorené pre
kazdého. Neviem, ¢o by som eSte napisala ako "lakadlo", nazor si musi utvorit’ kazdy
sam. Mozno nieco ku témam, ktorym sme sa doteraz venovali: dotkli sme sa problému s
prekracovanim hranic vo vztahu "ja a osobny asistent", rozpravali sme sa o domacich
maznacikoch, zdujmoch, konickoch, kulturnych akciach a jedno z poslednych stretnuti
sme nacali pal¢iva tému pre viacerych - zmysel mojho zivota s postihnutim.

Chcela by som sa s vami rozlucit’ so zelanim vSetkého dobrého a prosime drzte nam palce
aby sme v zaCatej praci na sebe uspesne pokracovali.

S pozdravom Gabriela Svicekova

PS: Ak byvate d’aleko od Bratislavy, nepatrite uz, ¢i eSte do kategérie mladych dospe-
Iych, nesmutte! Podobnu svojpomocnu skupinu si mdzete zorganizovat' aj u Vas
"doma". Staci ak sa d4 dokopy zopar 'udi, ktori maju priestory a chut’ vyjst’ z ulity svojich
domovov a chce sa im nieco robit’. Ak by ste narazili na nejaké organizacné problémy -
kl'udne sa obrat'te na redakciu - rady Vam dame uzito¢né tipy!
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Zaujimavé!

Pod zastitou EAMDA sa v decembri 2002 na Malte konal workshop s nazvom "Duchen-
ne - preco sa Dani a Holand’ania doZiju viac ako 40 rokov?'" Jeho zameranim bola len
Duchennova muskularna dystrofia (dalej len DMD). Prispevky, ktoré tu odzneli, mozno
rozdelit’ do troch Casti - prva sa tykala zdravotnej starostlivosti na Malte o takto postihnu-
tych chlapcov, druht - najzaujimavejSiu Cast’ tvorili vlastné prednesy chlapcov -
duchennikov, tretia obsahuje nazory ucastnikov na jednotlivé okruhy problémov, ktoré
boli nosnou témou tohto semindra (napr. invazivna medicina, skiisenosti s osobnou
asistenciou). Radi by sme vam na strankach Ozveny tieto zaujimavé informacie na
pokra¢ovanie priniesli. Dnes uverejitujeme prvu Cast’, ktorej obsahom st prave prispev-
ky prednesené chlapcami s DMD. Kym prispevok Henrika z Danska nas oboznamuje
popri inom hlavne o ¢innosti a zamerani mimovladnej organizacie, ktord v Dansku haji
ich zdujmy, Daniel z Malty nam sprostredkuje svoju skusenost’ s osobnou asistenciou.

Henrik Knudsen z Danska, 29 rokov, DMD

Vychova

Rodina: Narodil som sa 7. maja 1973 v Roskilde, kde zijem doteraz. Som najstarsi z
troch bratov, pricom my, dvaja star$i, mame DMD.

Detstvo: Ked’ som mal 3 roky, zacali byt’ vidite'né prvé priznaky DMD, napr. problémy
so schodmi a pod. V $tyroch rokoch som pocas vyletov musel pouzivat’ kocik. V tom Case
mi diagnostikovali DMD. Az tak to vtedy mdj Zivot neovplyvnilo.

Vek 7-16: V auguste 1980 som zacal nav§tevovat' normalnu zakladnu skolu. V tom Case
bol v Dansku nie¢im novym fakt , Ze handicapované deti sa m6zu integrovat’ do oby¢aj-
nych §kol. Namiesto hodin telocviku, ktorého som sa nemohol zucastnit, som mal
hodiny informatiky. S poc¢itaom som bol schopny robit’ si svoje doméce ulohy sam. V
druhom ro¢niku som zacal pouzivat’ svoj prvy vozik. Prvy den, ked’ som sa objavil na
voziku, ucitel’ zorganizoval zvezenie kazdého v triede. Bol to vyborny napad, pretoze
neskor som nikdy nebol objektom posmechu spoluziakov za to, Ze som handicapovany.
Vzdelanie: Ako vaésina deti mojho veku som bol unaveny zo $koly a navyse som sa vel'a
hadal so svojim otcom. Najlep$im rieSenim bolo na nejaky ¢as odist’. OdiSiel som na
internatnu Skolu, kde som stravil dva roky, a tu som ziskal moju prvi skusenost’ s
osobnou asistenciou. Skolu som ukongil s Junior college degree. Odvtedy az do dnes som
sazucastnil viacerych kurzov, popri inych napr. bioldgia, astrondmia, filozofia.
Osamostanenie sa: Ked som mal 19 rokov, ziskal som svoje prvé byvanie. Bol to vel'ky
krok, pretoze v 18-tich rokoch mi bolo povedané, Ze na byvanie budem ¢akat’ 5 rokov. S
pomocou mojich rodi¢ov sami viedlo vel'mi dobre. Dnes Zijem len jednu mil'u od nich.

Ako Zit’ s Duchennovou dystrofiou v Dansku
V 2 -4rokoch je chlapcom diagnostikovana DMD.
Rodicia dostavaju informécie od "Muskelsvindfonden" (danska organizacia pre
neuromuskularne ochorenia; d’alej MF). Hlavnym cielom MF je zlepsit’ podmienky
byvania l'udi s neuromuskularnymi ochoreniami ( d’alej len NMO ).
Rodinam st ponuknuté kurzy, odpovede na otazky ako zit's NMO.
Poskytuje sa Specialne lieCenie - fyzioterapia. MF umoznila, ze vSetci ¢lenovia MF a
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ostatné handicapované skupiny moézu fyzioterapiu dostavat zadarmo. Toto sa
dosiahlo az po tlaku na politikov. Jednym z dévodov bolo, Ze predseda MF (v tom
case Evald Krog) videl vel'a pripadov timrti 'udi kvéli absencii fyzioterapie.

C-PAP zariadenie podporuje kapacitu pluc a zaroven je prevenciou pred pneumo-
niou.

Ak je to mozné, su dnes vsetky deti s NMO integrované v normalnych $kdlkach a
Skolach.

Chlapcis DMD zvyc¢ajne prestavaji chodit’ v 9 az 13-tich rokoch.

Dostavaju elektricky vozik s individudlnym nastavenim sedadla a riadenia, aby sa
predchadzalo skolioze.

Pre deti trpiace vSetkymi druhmi NMO sa organizujt letné tdbory - na odl'ahcenie
rodi¢om od ich povinnosti.

V pripade potreby sa zadarmo prestavia byt so v§etkym nutnym zariadenim.

Ak sa vyvinula skolidza, korzet a operacia chrbtice prichadza do tvahy v 13 - 19-tich
rokoch.

V pripade potreby st im pontiknuté Bi-PAP (na noc) v 16-tich rokoch a respirator
(natrvalo) v 17-18 rokoch . Tieto zariadenia st zapozi¢ané (nie darované).
Pripouzivani respiratora mate narok na pomoc - 1 hodinu.

Dlhy a aktivny Zivot
MF - "Muskelsvindsfonden": Bolo zaloZené v roku 1971. Ako uz bolo skoér spome-
nuté, snazia sa zlepsit' podmienky pre svojich ¢lenov. Pontkaju kurzy pre rodiny, pre
ktoré je to velkd zmena k lepSiemu v ich Zivote. Postaraju sa, ked’ nedostanete to, na
¢o mate legalne pravo. Razro¢ne Institut neuromuskularnych ochoreni v spolupraci
s MF zist'uje, ¢i deti dostavaju potrebné zariadenia a ako d’aleko sa DMD vyvinula.
V 8 rokoch sa rodicom ponukne moznost’ poslat’ dieta do letného kempu pre deti s
NMO. Tato moznost’ je do veku 17 rokov. Pre 15-35 roénych st organizované
rovnomenné kurzy pre mladych. Tato ponuka je dvakrat ro¢ne. Témy kurzov st
socialne pravo, ako sa stat’ lep§im zamestnavatel'om, drama, ako zlep$it' vlastni
spokojnost’ a ako viest’ sexudlny zivot. Po dosiahnuti 27 rokov sa mézete zii€astnit’
kurzov pripravenych Specialne pre dospelych.
V roku 2002 pripravil InStitit neuromuskularnych ochoreni nové kurzy pre
duchennikov nad 27 rokov. Najstar$i v skupine ma 42 rokov. Jedna z hlavnych veci,
ktoré Institat cheel, je byt v kontakte so starsimi duchennikmi, o ktorych vedel od
ich 18-tich rokov. Zaroven cheel vidiet ako Zijii a ako saim dari.
Vedl'aj§im cielom bolo pomdct’ duchennikom ucit’ sa a ziskat’ sklisenost’ jeden od
druhého, aby videli ¢o je mozné v zivote dosiahnut’. Hlavné je mat’ dobré pracovné
zazemie a viest’ spolocensky zivot. Momentalne bola zalozena pracovna skupina,
ktorej som ¢lenom, za ucelom zorganizovat takyto kurz pre nasu skupinu.
Zeleny koncert - sposob ako popri prispevkov od vlady a nadacii, ziskat’ finanéné
prostriedky bez naliehania a prosenia. Bol to vel'ky uspech. Zalozila sa tradicia
koncertov pod holym nebom v 7 mestach v Dansku. To vSetko s pomocou 500
dobrovornikov. Uéinkujuci dostand zaplatené a hlavnym sponzorom je Tuborg
(znacka danskeho piva). Kond sa uz priblizne po¢as 20-tich rokov. Clenovia, ktori
chcu pomahat’ su vitani - vzdy sa pre nich najde praca.
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"Slappendales"( nazov odvodeny od znamej muzskej striptérskej skupiny z
Austrélie; je mysleny ako vtip) - V r. 1996 4 chlapci s NMO zalozili striptérsku
skupinu, s ktorou tc¢inkovali po krajine. Snazili sa dokdzat’, Ze je to mozné aj na
voziku.

Respirator je nevyhnutnost'ou ako ostat’ nazive.

Aby sme mohli pokraovat' v aktivnom Zivote, mame respirator pripevneny na
vozicku.

Naviac, dostaneme auto so §pecidlnym vybavenim za vel'mi nizku cenu. S nim som
potom presiel skoro celtt Eurdpu - bol som aj vo Francuzsku. Bez tohto auticka by to
mozné nebolo.

MF vystavalo stredisko pre travenie prazdnin a organizovanie kurzov - "Musholmo-
vo prazdninové centrum".

Spolocensky Zivot a moje zaujmy
Jazdil som na karach, neskor som presiel na joystikové riadenie kary.
Hram hokej. Za¢astnil som sa turnajov v mnohych krajinach v Eurdpe, napr. v
Holandsku.
Ked som bol mladsi rad som hral divadlo.
"A" Ka’” sku! - Dokazem to!" - Je to nazov projektu, ktory sa snazil povzbudit’
mladych I'udi od 20 do 27 rokov s NMO. Jeho ciel'om bolo, aby mladi vysli z klietok,
v ktorych ziju a zacali Zit’ svoj zivot naplno a zacali si verit’. Pocas projektu sa mladi
ucili teamovej spolupraci. Vysledkom bolo predstavenie "Roémeo a Julia", ktoré
zozalo uspech. Odvtedy s nim vystupovali mnohokrat.

Moja buducnost’
Po mojom prichode do Danska sa chystam s mojim bratom Sorenom a 2 kamaratmi

prestahovat’.

Daniel Kranzt, 22 rokov, DMD

Vychova
Narodil som sa v roku 1980 vo Svajéiarsku, kde som vyrastal do svojich 8 rokov.
Mojamama, sestraaja sme sanaMaltu prestahovali po rozvode mojich rodicov.
Otec nas Casto navstevoval.
Jaamoja sestra sme k nemu chodili na letné prazdniny.
Zvysok zivota som vyrastal uz len na Malte.

Moji osobni asistenti

S osobnou asistenciou som vd’aka rodicom zacal uz vo vel'mi mladom veku.

Vi&§ina mojich asistentov bola zo Svédska a vietci boli vel'mi dobri. Je pravda,
vyskytlo sa aj nickol’ko malo problémov. AvSak toto zamestnanie je vel'mi narocné a
predstavuje zavédzok na obidvoch stranach.

Asistenti musia mat’ velku trpezlivost, prakticky st mojimi druhymi rukami a
nohami, pracuju vel’a hodin, ¢o niekedy ovplyvni aj psychicku stranku medzi nami.
To je dovod, preco je tato praca taka tazka.
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Boli sme ako par! Je to ako mat’ vzt'ah a ako vSetky vztahy a vlastne ako vsetko,
niekedy sa dari, ide to a niekedy nie!

Pozitivnou strankou celej veci bolo, Ze sme mali vzajomnu spéatnt vizbu, oni dostali
moznost’ vidiet' zivot z mojej perspektivy a naopak ja som sa mohol naucit’ nie¢o
nové od kazdého asistenta.

Naucil som sa byt vd’a¢ny za to o mam, Ze som mal také $tastie, ktoré ini l'udia
nemaju.

Ziskal som novych kamaratov, s ktorymi som v kontakte celé roky.

Cestovanie
Cestoval som naozaj vel’a, ¢o som si aj skutocne vychutnal.
Bolo veI'mi zaujimavé vidiet prirodné krasy celého sveta a rozdiely medzi kazdou
krajinou..
V 17-tich rokoch som priblizne na rok odisiel do USA. Moji rodi¢ia si mysleli, Ze je
to dobra myslienka. Budem mat’ moZnost’ vyskusat’ si Zit’ sam so svojimi asistentmi.
Bola to naozajstna skusenost’! V Amerike to bolo nakoniec dost’ tazké, a tak somsa
po chvili vratil spat' na Maltu.
V USA som najviac ocenil pristupnost’ vSetkych miest pre vozi¢karov! Ale niektori
'udia tam boli dost’ povrchni.

Poslednych 5 rokov
Za posledné roky sa mdj stav dost’ zhorsil. Akceptoval som tento fakt a pokusil som
sa ist' v zivote d’alej, uzivat’ si pekné momenty v fiom a robit’ nad’alej vietko do take;j
miery ako mézem.
Zacal som pouzivat’ ventilator a som od neho zavisly. Vd’aka nemu sa citim omnoho
lepsie, pretoze mi dodava mnoho energie. Je to dobrd masinka, vskutku pomaha!

Zaver
Na zaver mojej prezentdcie by som rad povedal, zivot je dar, ktory by sme si mali
cenit’ a pocas neho sa mame stale o ucit’.

Ni¢ by sme si nemali nechat’ stat’ v ceste a nezalezi pri tom aki sme l'udia alebo aky
problém mame!

Toto poznanie som ziskal
vdaka mojim
sktisenostiam a zazitkom,
ktoré som mohol zazit’.
Vezmite zivot do vlastnych
ruk, prijmite pomoc
druhych a zite ho najlepsie
ako mozete!

Preklad:
Maria Duracinska
Danka Bezekova

"Bojim sa, ze nastali urcité komplikacie!"
32




zvena 2/2003

@D

INFORMUJEME

VYDAVAME OZNACENIE NA
MOTOROVE VOZIDLA 02 PRE
POHYBOVO POSTIHNUTE OSOBY

Clenovia s fazkym telesnym postihnutim,
drzitelia preukazu TZP, moézu
OMD poziadat’ o zaslanie
evidenéného listu a postove;j
poukazky. Na zaklade
vyplnenia udajov v
evidenénom liste, dodania
kopie preukazu TZP a
uhradeni poplatku za oznacenie a postovné,
posleme Vam postou dva kusy znaciek O2
spolu s preukazom.
Clenom z Bratislavy a z blizkeho okolia
vydavame oznacenia vhlavnomsidle OMD.

Vitame novych ¢&lenov

Kamila Vadaszova, Beatrix Stanakova a
Sona Veelkova za syna Tibora - Bratislava
Marika Plackova - OsSCadnica, Daniel
Babic - Kosice, Juraj Hartmann a Mikulas
Gabel - Presov, Jozef Skocka - Semerov,
Zdeno Cizmar - Dargov, Frantisek Valovi¢
-Zohor.

Spravne znenie kriZovky
z Ozveny 1/2003:

Najvéicsou odmenou za namahu
nie je to, co za to clovek dostane,
ale to, ¢im sa pritom stane

Losovanie vyhercu sa neuskutocnilo,
ked’ze redakcia Ozveny nedostala ani
jedno rieSenie.

A

-

Rozlucili sme sa

S hibokou lutostou oznamujeme, Ze nés opustili nadi lenovia:

Slavomir Vlas$i¢ zo SpiSskych Vlachov, zomrel 18. marca 2003 vo veku 17 rokov
Marek Kovac z TeSedikova, zomrel 5. aprila 2003 vo veku 24 rokov

Pavol Rohal zHumenného, zomrel 3. maja 2003 vo veku26 rokov

S laskou na nich spominame a rodinam vyslovujeme Uprimnu sustrast.

| SN

-

Vysledky hlasovania ¢lenov OMD v SR,
ktoré prebehlo v Ozvene €. 1/2003:

Sprava o ¢innosti Sprava o hospodareni

Hlasovalo: 51 51
Za: 49 46
Proti: 0 1
Zdrzalo sa: 0 2
Neplatné

hlasovacie listky: 0 2

Obidve spravy boli schvalené.

Hlasovacie listky spocitali a preverili:
Simona Duria¢ova, élenka VV OMD v SR

Eva Gyodriova, clenka OMD v SR

V Bratisleve, dia 2. maja 2003.
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Redakcia Ozveny vyzyva
citatel'ov na zaslanie pribehov a
fotografii, o ktoré sa chcete
podelit’ s nami. Ak k materialom
prilozite svoj suhlas, po
Stvrtroénom zrebovani Vas
navstivime.

NOVYCH CLENOV
prijimame na
adrese:

OMD v SR
Pekarska 8
972 51 Handlova
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Kontakty na ¢lenov vykonného vyboru a reviznej komisie:

JozefBlazek - jozino@centrum.sk, tel.: 0903 268 688

Dana Drobcova - drobci@stonline.sk, tel.: 046/5475882

Mgr. Maria DuracCinskd - duracinska@nextra.sk, tel.: 02/45945030

Simona Duriagové - ssiimmkkaa@orangemail.sk

Ing. Zuzana Farbova -t.¢.: 02/45985607

Margita Granecova -tel.: 02/65956194

Ivana Jurikova - 14979@centrum.sk, Stefanikova 65,941 01 Banov
Tibor K&bol - tibik@stonline.sk,tel.: 0905929 387

Mgr. Andrea Madunova - omd.computel.sk, 02/43411686

DalSie doleZité adresy:

Ambulancia pre detis NSO Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Roman Mego Limbova 2
Neurologické odd., DFNsP 83341 Bratislava 3
Limbova 1
83340 Bratislava 3 Narodnarada SR
Mudronova 1
Centrum pre neuromuskuldrne ochorenia 812 80 Bratislava 1
Doc. MUDr. Peter Spalek
FNRuzinov VSeobecna zdravotna poist’oviia
Ruzinovska 6 Riaditel’stvo
826 06 Bratislava Mamateyova 17
85005 Bratislava 5
Kancelaria verejného ochrancu prav
Doc. JUDr. Pavel Kandrag, CSc. URAD VLADY SR
P.O.Box]1 Nam. Slobody 1
820 04 Bratislava 24 813 70 Bratislava 1
MPSVR SR Kancelaria prezidenta SR
Spitalska 4 HodZovonam. 1
81643 Bratislava 1 P.O.Box 128
81000 Bratislava 1

Taxisluzba pre vozi¢karov v Bratislave a okoli

Firma ATIKA, s.r.o. okrem inych Cinnosti vykonava aj prepravu - taxisluzbu.
Vzhladom k tomu, Ze vlastni velké motorové vozidlo, kde mézete nastupit aj s
vozikom, nasla si zakaznikov aj medzi vozickarmi. V pripade zaujmu volajte na
tel. €.: 0908 197 235, 0907 760 298

Taxik vhodny pre voziCkarov vlastni tiez:
Dionyz Hanak z Bratislavy, tel. €.: 0903 760 655

Tibor Pupak z Bratislavy, tel. €.: 0905 320 686
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~ STATUT POMOCI CLENOM
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

zo zbierok "Den l'udi so svalovou dystrofiou" a "1%" z prijmov FO.

a) uhrada kompenzacnej pomdcky alebo jej doplatku
- najmid kompenzacné pomdcky pre imobilnych clenov OMD, ktori su
odkazani na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsdvacky hlienu,
ambuvaky, zdravotnicky material, potrebny pri pouzivani tychto pomoécok,
alebo materidl, ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomdcky
nehradené vplnej vyske poistoviiou
- v pripade, ze pomdcku treba dopravit, ndklady na dopravu znasa ¢len OMD
sam
- pomocky uréené na rehabilitaciu sa zo zbierokneuhradzaju
b) lieky, ktoré nehradi zdravotnd poistoviia, ale s predpisané odbornym lekdroma
ichuzivanie vedie kpodstatnému zlepseniu zdravotného stavu
- za lieky sa nepovazuju vitaminy
¢) finan¢ny prispevok pri Gprave bytu - ak ¢len OMD nema dostatok finanénych
prostriedkov, potrebnych na doplatenie thrady
- maximalne do vysky 7.000 Sk
Socialnu odkazanost’ na penazny pomoc bude ziadatel' dokladovat’ prijmom. Ak je
poberatelom penazného prispevku na zvySené vydavky, podla rozhodnutia odboru
socialnych veci, sta¢i kopia rozhodnutia.
O ziadostiach bude rozhodovat’ Vykonny vybor Styrikrat ro¢ne, bud’ na zasadnuti alebo
hlasovanimper rollam.
VVOMD v SR

BLAHOZELAME

Marii Duracinskej - podpredsedni¢ke OMD, ktora uspesne Statnicovou skuskou
ukongila studium na Pravnickej fakulte UK v Bratislave a dosiahla titul magister.
Ivane Jurikovej - Elenke VV OMD, ktora uspesne Statnicovou skudkou ukoncila
Studium na Vysokej Skole ekonomickej v Bratislave odbor obchod a podnikanie a
dosiahla titul inzinierka ekondomie.

Polohovacia postel

Oznamujeme, Ze ¢&lenovia OMD si mézu davat Ziadosti o zapozi€anie
polohovacej postele vo vilastnictve OMD v SR. Akceptujeme pisomnu ziadost na
adresu: OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Bratislava.

TERMALNE KUPALISKO

V poslednom ¢isle Ozveny sme uverejnili ¢lanok o termalnom kipalisku a na zaver
¢lanku sme vas vyzvali, aby ste nam napisali kde sa toto kupalisko nachadza a tiez
pripadné skusenosti s prostredim, sluzbami ... Dtfali sme, Ze sa dozvieme, ¢i je kupalisko
vbezbariérovom prostredi - nestalo sa tak.

My vieme len tol’ko, ze kiipalisko je vobci Podhéjska. Vdedine je moznost ubytovania aj
pre telesne postihnuté osoby - ¢o overené nemame, ked’ze tato informéacia pochadza z
internetovej adresy: www.podhajska.sk.
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Magnetoterapeuticky pristroj mame k dispozicii
v bezbariérovej telocvicni.

Vminulom ¢isle Ozveny ste sa docitali o vynikajucich uc¢inkoch tohto pristroja na cely
rad tazkosti, medzi inymi aj na tazkosti stvisiace s myopatiou, stavmi po detskej
mozgovej obrne, hypotonické a hypertonické stavy, vsetky stavy, kde je potrebné zvysit
prekrvenie tkaniva, rozne svrbivé dermatozy, psoriazu a pod.

Pretoze zauradoval "Skriatok", to podstatné ste sa nedozvedeli!

Pristroj je k dispozicii vietkym ziujemcom v bezbariérovej telocviéni OMD na Sportovej
ul. €. 5 v Bratislave. Bol zakupeny vd’aka nadacii Women Club, ktord nam poskytla
vel'kt cast’ sumy potrebnej na jeho zakipenie.

Na zédklade objednavky a poplatku budete mdct’ liecivé ucinky pocitit’ vietci, ktori mate
zaujem.

Zaujemcovia z Bratislavy a okolia, zavolajte do OMD, podla po¢tu zaujemcov budeme
moct’ vyClenit’ ¢as, ktory bude v telocviéni venovany lieGbe magnetoterapeutickym
pristrojom.

Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD

Pretoze je Coraz tazsie ziskat potrebné finanéné prostriedky na rekondiéné pobyty,
rozhodli sme sa, ze vroku 2003 zorganizujeme celoslovenské stretnutie clenov OMD.

V tychto diioch ¢lenovia VV pracuju na tom, aby ziskali financie potrebné na pokrytie
vSetkych nakladov. Kedze predpokladdme, Ze sa nas zide viac, nastali komplikacie
ohl'adne vhodného ubytovania. Ceny zariadeni su takmer astronomické, pri¢om ich
pristupnost'zhl'adiska bezbariérovosti je takmer nulova.

Je vel'mi pravdepodobné, Zze stretnutie ¢lenov OMD sa uskutoéni v dnoch: 10. 11.a 12.
oktobra 2003 (piatok, sobota a nedela) - zavisi to ale od vedenia ubytovacieho
zariadenia.

Pozvanku a podrobné informacie o stretnuti a programe dostanete véas. Prosime, aby ste
ratali s ucastnickym poplatkom, vysku ktorého momentalne nevieme urcit. Robime
vsetko preto, aby poplatoknebol dovodomna vasu netcast’.

Schvalené dotacie zrozpoctovej kapitoly MP SVR vroku 2003 pre OMD v SR:

Predlozené projekty: pozadovana suma schvalena
1. Stretnutie ¢lenov OMD

k Eurépskemu roku l'udi so ZP 141 000 Sk 70 000 Sk
2. Clensky poplatok EAMDA 64 500 Sk 64.500 Sk
3. Wdavanie ¢asopisu OZVENA 260 000 Sk 100 000 Sk
4. Poskytovanie socidlnej prevencie

a socialneho poradenstva ¢lenom 309 042 Sk 150.000 Sk
5. Medzinarodny seminar v Prahe neschvalené

fJaponskym vedcom sa podarilo prvykrat skrizit' Zivocisné a rastlinné gény! Vysledkomje
‘prasitko, ktoré obsahuje Spenat, maso z neho je zdravejSie, menej tuéné. Aké su r|2|ka
‘dosledky ... kto vie?



Bavena 272008 DETSKY KUTIK

Detsky¢ katik

Ahoj kamarati,

urcite ste postrehli, ze od januara 2003 méa Ozvena iny Sat. A ako to uz
chodi, ked’ je nie¢o nové, vyludi sa sem-tam nejaka ta chyba. V Ozvene €. 1 ujo tlaciar
stratil v osemsmerovke vetu. Nasli sme ju a preto osemsmerovku uverejilujeme znova.

OSEMSMEROVKA:

Do osemsmerovky som ukryla sedem nazvov svetovych miest. Najdete ich?

MV O MS K H
P I S A WX A
T E L A V I V
I D O A O P A
P E K I N G N
N N B E R O A

Deti, od tohto ¢isla sa Vam bude prihovarat’ kamarat, vola sa MUSKULACIK. Odteraz
Vam bude v Detskom kutiku pripravovat’ rozne ulohy a hadanky. Niekedy je trocha
popleteny, ale vy ho urcite opravite a napisete mu spravnu odpoved’ a vyriesite jeho
tlohy a hadanky.

MUSKULACIKOVAMATEMATIKA:

Otazniky medzi znamienkami nahrad’te islami 1 az 4 tak, aby vysledky sedeli.
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~ND D N D
1

D D D D

R R R
([l
AW -

ol oI

MUSKULACIKOVAHADANKA:

Aj tento rok sa konali majstrovstva sveta v l'adovom hokeji. Urcite sa na to paméatate?
Muskulacik tvrdi, ze majstrovstva sveta sa konali v Rusku a ze:

1. miesto odsadilo Cesko

2. miesto obsadila Kanada

3. miesto obsadilo Svédsko

4. miesto obsadilo Slovensko
Ma Muskulacik pravdu?
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MUSKULACIKOV FOR:

Spoluziak u lekara: “Pan doktor, pomézZte mi,
rozpravamzo sna.”

“Tym sa netrap, to nie je predsa Ziaden problém” -
uspokojuje ho lekar.

“Je, a obrovsky, lebo pani ucitel’ka hovori, Ze
vyrusujem na hodine.”

Na spravne odpovede ¢aka Vas§ novy kamarat MUSKULACIK. Odpovede posielajte do
troch tyzdnov od dorucenia Ozveny na adresu:

Dana Drobcova

Pekarska 8

972 51 Handlova.
Spravne odpovede z Ozveny 1/2003 sti:

Osemsmerovku este neprezradime.
Ukryté zvieratd: medved’, pes, mys.
Doplnovacka: mica, Ivica, kadica, Skorica, baranica, paradnica.

Odmenu neposielame nikomu, nakol'ko bola chyba v minulom kutiku a asi preto sa Vam
nepodarilo vyriesit tlohy.

Pripravila: Dana Drobcova

Cell Therapy

Vo februari 2001 som navstivil s rodinou Z. organizaciu Cell Therapy v
Memphise/Tennesse, USA ako tlmo¢nik. Tato organizacia, ktora zcasti aj sama ziskava
peniaze zo sponzorskych darov, bola zaloZzena istym Dr. Law-om (s ktorym sme sa
osobne nestretli) a zaobera sa "terapiou" svalovej dystrofie. Nasa cesta bola financovana
verejnou zbierkou. Pocas tzv. Gtvodného vySetrenia dievCata-dvojicky, u ktorych je
podozrenie, Zze by mohli trpiet’ na svalovu dystrofiu, podstipili niekol’ko vySetreni:
zmerali im silu nasledovnych svalovych skupin: biceps, triceps, svaly na lytkach a
stehnach; d’alej im zmerali kapacitu a silu pltc, vysetrili krvny obraz, natocili ich na
video a fyzioterapeut odporucil rodicom niekol'’ko cviéeni, ktoré je vhodné cvicit’ s takto
postihnutymi osobami. Vysetrenia mali za ciel’ urCit, ¢i je chory pacient sposobily
podstipit’ zakrok-terapiu a ¢i vydrzi samotny zakrok, ktory prebieha v celkovej anestéze.
Namerané hodnoty slizia na porovnanie stavu, po uplynuti ur€itej doby po zakroku. Po
tychto vysetreniach ndm oznamili podstatu metody-terapie, ich odporucania. Vel'mi
dorazne nas upozornili, ze americky irad FDA (Federal Drug Administration - Federalny
urad na kontrolu lie¢iv) tito metddu eSte nepovazuje za lieCebny postup, takze ani v Cell
Therapy ju oficidlne nevolaju lieCenim, fakticky je postup vo faze vyvoja. Spominana
organizacia tuto chorobu "lie¢i" takzvanou metédou Myoblast transfer technology -
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(technoldgiou prenosu myoblastov - nezrelych svalovych buniek), to jest, do najviac
postihnutych svalovych skupin injekénymi striekackami transplantuju myoblasty od
zdravych donorov. Je to viac desiatok vpichov, niekedy aj viac nez sto. V ¢ase nasej
navstevy tieto zakroky robili na dvoch miestach, v Brazilii a v Juznej Korei, prave z
dovodu americkych zakonov. Jeden zakrok stal 150 000 americkych dolarov, co
obsahovalo asi tyzdenny pobyt v nemocnici v niektorej z tychto krajin, d’alej zakrok,
vitaminy na cely rok a nasledni kontrolu v Memphise, na zistenie Gispesnosti. Podstatu
zakroku nam vysvetl'ovali tak, Ze transplantované zarodky zdravych svalovych buniek
sa spoja s chorymi bunkami, zosilnia ich, ako ked’ sa do povrazu zapletu silnejsie vlakna.
Choroba samotna postupuje d’alej, avSak prave podporou zdravych buniek chory
zosilnie, ziska spat’ svoju silu a spomali sa postup choroby. Vysledky tohto ivodného
vySetrenia v Memphise st povazované za platné pol roka, do pol roka by sa mal
uskutoénit’ zakrok. Po naSom navrate domov z Ameriky nam napisali aj tu informéciu, Ze
transplantované zdravé myoblasty opravia aj chory geneticky obraz. Rodine Z. sa zatial
nepodarilo zozbierat potrebné peniaze, avSak ziskal som kontakt na jedného
mad’arského pacienta, ktorému pred 6 rokmi spravili tento zakrok. Z jeho dopisu, ktory
mi napisal o konkrétnom vysledku, vyberam najpodstatnejsie informéacie:
"...Dost’ vela 'udi ma zvykne vyhladat, lebo ja som bol jediny z Mad’arska, ktorého
osetrili v Cell Therapy. Na zaciatok by som chcel vyhlasit, Ze toto nie je zazra¢ny zakrok.
Teda rodiny musia vediet’ to, ze v zavislosti od toho, v akom stave je ich dieta, ak je
napriklad na voziku, tak sa nepostavi z neho. Hoci aj na to bol precedens, avsak iba
jediny. O zakroku viem povedat’ tol’ko, Ze ja patrim medzi tych malo l'udi, ktorym
pomohol. Neviem povedat’ presné percento, ale to viem, ze zékrok pomohol mensiemu
poctu TI'udi, nez kol’kym nepomohol. Samozrejme, jeden zakrok nevylie¢i ¢loveka.
Klinika tvrdi, ze zékrok opravi geneticku chybu aj v okolitych svalovych bunkach, avsak
ja tomu neverim, nepocitil som to. Nasledne po transplantacii od 3. mesiaca pocas
jedného roka bolo badat’ silné zlepsSenie, ktoré dobra chvilku aj pretrvalo. Teraz je uz 6.
rok, ked’ mi spravili prenos, a asi pred rokom sa mdj stav znova zacal zhorSovat’. Takze ja
viem tol’ko povedat, Ze transplantované svalové bunky robia svoju pracu, avSak
nevyliecia choré bunky, takze po ¢ase je mozné bohuzial’ znova badat zhorSenie...."
Pre uplnost’ doddvam este kontakt na spominanu organizaciu:
CELL TRANSPLANTS INTERNATIONAL LLC.
tel.: 901.681.9045, fax: 901.681.9048, e-mail: info@celltherapy.com
Adresa: 1770 Moriah Woods Blvd., Suite 18, Memphis, Tennessee 38117 USA
Adresa web-stranky: www.celltherapy.com.
Poznamka: V ¢lanku uvedené informacie su sprostredkované laikom, preto prosim za
ucelom uplnej informovanosti skontaktujte aj Vasho odborného lekara.
Ing. Korpas Ladislav, tlmo¢nik
Komenského 8/32 945 01 Komarno

Hotel URAN v Tatranskej Lomnici
dobry tip na dovolenku

Aj ked’ prospekt hotela URAN v Tatranskej Lomnici o tom nehovori, je jednym z méla
zariadeni, ktoré mozu bez obav navstivit' aj l'udia na voziku. K dispozicii su dve
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priestranné bezbariérové izby so socialnym zariadenim a ktipel'fiou.

V poslednych tyzditoch hotel vyriesil aj predtym dost’ problematicky vstup. Vozickari
museli chodit’ zadnym vchodom, komplikovanym spdsobom. Teraz je uz k dispozicii
$ikma schodiskova plosina, ktord poméze prekonat’ schody pri vstupe do hotela.

Podl'a cennika, je zaCiatok sezony - m4j - cenovo viac pristupny ako pobyty v sezone, a ak
sa vydari poc¢asie, najvhodnejsi pre nasu kategoriu dovolenkarov. V méji nie je v Tatrach
privel’a turistov, Tatranska Lomnica pontka dostatok moznosti na prechadzky.

Je vyborné, ak mate k dispozicii elektricky vozik, pretoZze niektoré prevySenia daju
zabrat’ sprievodcom a asistentom, ale kvalita chodnikov a cesti¢iek véas v Ziadnom
pripade nevylucia z niektorych peknych vyletov do okolia. Nova Tatranska elektricka je
prijemnym prekvapenim. Priamo z Tatranskej Lomnice si mozete urobit’ vylet do
blizkeho Smokovca alebo az na Strbské Pleso. Elektricka je pristupna aj pre vozickéarov,
problém méze byt niekedy v nizkom perone, pri ktorom vznikne vyssi schod.

Viac sa doc¢itate v buducom ¢isle Ozveny.

Kontakt: 052/44 678 41, 44 677 11, e-mail: marketingurn@sorea.sk

Agentiry podporovaného zamestnavania

Aké sluzby poskytujia?
- podpora, odborné poradenstvo a rieSenie problémov klienta, ktoré mu stazuju
nastup do zamestnania
- vyhladavanie vhodného pracovného miesta, sprostredkovanie a vedenie klienta na
pracovisku
- priama podpora klienta pri adaptécii na pracovné miesto formou zacviku klienta a
zosuladenia potrieb klienta s poziadavkami zamestnavatel'a
- podpora priuprave pracovného miesta a pracovnych podmienok
- poradenstvo vkrizovych situdciach na pracovisku
- poradenstvo pre zamestnavatelov pri zriadovani pracovisk prispdsobenych
potrebam klientov
- vyhladavanie d’alsich moznosti umiestnenia klienta, ktory nie je schopny zamestnat’
sana trhu prace vlastnymi silami ani vyuZzitim inych systémov pomoci
- spolupraca s rodinami mladych l'udi so ZPS a ZPS s TZP
- poradenstvo privybere vhodnych podpornych sluzieb a ich sprostredkovanie
Bratislava:
APZ, n.o., Kolarska 14, 811 06 Bratislava, tel.: 02/52733676,
e-mail: apzno@changenet.sk
Agentura $pecializovanych sluzieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia,
Kostlivého 19, 821 03 Bratislava, tel.: 02/4341 2252, e-mail: agaut@stonline.sk
Banska Bystrica:
APZ. n.o., 29. augusta 15, 974 01 Banska Bystrica, tel.: 048/4147792,
e-mail: apzbb@pobox.sk
Vranov nad Toplovu:
Nam. slobody 5, 093 01 Vranov nad Topl'ou, tel.: 057/4463101,
e-mail: lubos.sopoliga@zoznam.sk
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IV NVIRINOI

Zima je uz definitivne prec. Nastal ¢as vychadzok do prirody, vyletov. Les funguje ako
obrovska tovaren zivota. Nepatri len tebe! V lese Zije mnozstvo zivocichov a rastie tam
nespocetne vel'arastlin. Preto spravanie cloveka na potulkach lesom ma svoje pravidla:

neoblamuj mladé strom¢eky, najmé nie vrchovee

ak sa chces hrat’ s konarikom zodvihni si zo zeme nejaky suchy a neodlamuj zivy zo
stromu

nevyryvaj srdiecka a rézne pismenka nozom do kory, ak totiz do rany vnikne nakaza
moze to mat’ pre strom vazne nasledky

neobtacaj strom drotom, ked’ kmer starne a hrubne drdt sa do neho zaryva

nevtikaj do stromu klince, klinec sa sice v dreve strati, ale moze byt’ nebezpeény pre
drevorubacov

nekop do mladych strom¢ekov
nechaj suché listie na pokoji, kym
zhnie a vytvori sa humus potrebny
pre rast stromov prebehne dlhsi cas

Existuju lesy Statne, obecné, ale i
sukromné. Slizia vsetkym, ale clovek
si v nich nemdze robit’ ¢o sa mu zachce.
V zaujme ochrany sukromného lesa
moze jeho majitel jedného dna
jednoducho vyvesit' tabulu “ZAKAZ
VSTUPU”.

Vie§ ¢o znamenid veta: NA PRVY
UDER SASTROM NEZVALI.

Na vylete by ti urcite chutil erstvy
chlebik so syrom. A vie§ vébec preco
musi syr zriet’?

Ked’ nevlozi§ mlieko do chladnicky,
skysne. Rozdeli sa na dve Casti. V jednej,

pevnejsej, zostane mlie¢na bielkovina a tuk. Ta druha je srvatka a obsahuje mlieény
cukor a rozne soli. Kedysi, ked’ neboli chladnic¢ky, bolo na dennom poriadku, ze mlieko
skyslo. Clovek viak prisiel na to, Ze aj kyslé mlieko mozno pit. Ma lahodni, osviezujicu
chut’ a z pevnej €asti nad srvatkou - tvarohu - sa dali vyrabat tvarohové homolky. Stavalo
sa, 7e aj tieto tvarohové vyrobky sa zaéali v teple kazit. Cudesne vorali, ale ¢lovek im
napokon prisiel na chut. Takto vznikli prvé syry a syrecky. O vyrobe syru hovoria
archeologické nalezy. Nasli sa rozne cedidla na tvaroh. Kyslé mlieko sa prelievalo cez
cedidlo, srvatka stiekla a tvaroh ostal na cedidle. Potom sa ru¢ne formoval do r6znych
tvarov a nechdval sa zriet'. V roku 1791 pani Fontainova vo franctizskej obci Camambert
prisla raz do svojej pivnice, kde dozrievali syry a s prekvapenim zistila, ze jej pochut’ky
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splesneli. Na povrchu sa vytvoril sivkasty povlak. Nasa mila gazdinka sa nerozplakala,
syr ochutnala. Mal lahodnu chut’ a voiial ako Cerstvé Sampiiiony. Tak vznikol syr zvany
camambert, unas sa mu vravi hermelin (preto, lebo ma na sebe kozusok ako hranostaj). V
sucasnosti sa syr formuje do tvaru koliesok a nechédva sa zriet' v dozrievacich pivniciach.
Musi tam byt rovnaka teplota a vlhkost. Zrenie - to je rozklad bielkovin a premena
mlieéneho cukru na mlieénu kyselinu. Pri zreni ziskava syr vyraznt chut’ a voiu a syr
hermelin aj biely zamatovy kozusok. Po desiatich diioch, ked’ dozrie, stroje ho zabalia do
hlinikovych fo6lii a naukladaju do skatuliek. Tento postup, opisany v tomto ¢lanku, je
vel'mi zjednoduSeny. V skutocnosti prebicha omnoho zlozitejsie. Jedno je vSak pri
vyrobe syrov bezpodmienecne potrebné - uzkostliva Cistota. Keby si syrari neumyvali
poriadne ruky a vsetko zariadenie, v syre by sa objavili neziadlce baktérie, ktoré by sa
mnozili a vSetku pracu znehodnotili. Bola by to velka Skoda, lebo syr je potravina
obsahujuca takmer vsetko, ¢o ¢lovek potrebuje k zdravej vyZive.

Aj dnes sa nauc¢ime pripravit’ jednoduchu sladkt maskrtu. Budeme potrebovat’ okrihle
piskoétky, dzem, bandniky, pripadne nejaku polevu (Cokolddovu, citrénovu).

Prvy spdsob: zoberieme si dve piskoty a spajame ich dzemom, ktory natierame na rovné
Casti piskot. Zlepené piskotky napichneme na Sparadlo. Chytime Sparadlo a piskoty
namacame do polevy. Sparadlo nechame zapichnuté. Ked’ totiz ponuknete niekoho touto
dobrotkou uchopi siju za $paradlo a nezaspini si od ¢okoladovej polevy ruky.

Druhy spdsob: zoberieme jednu piskotu, na zaoblenu Cast’ polozime koliesko bananu,
$paradlo vpichneme cez banan do piskoty a d’alej postupujeme ako pri prvom sposobe.

Poznas tajné pismo?

Potrebujes k nemu tieto 4 Sifrovacie krize. Pouzité su zakladné pismena abecedy,
mékcene a dlzne sa v tajnom pisme nepouzivaji. Tie sa vzdy dopliaju az do vylusteného

sl QIOI® ®
DEF@@@
GHCH@@@ @

Ak chce$ pochopit’ ako sa toto tajné pismo pouziva, skus si predstavit, ze vSetky
pismenkd zmizli. Potom v prvom krizi ostant len €iary, v druhom c¢iary a krazky, v
tretom len Sikmé Ciary a v Stvrtom Sikmé Ciary a krtizky. Namiesto pismen sa pouzivaju
Ciary ohranicujuce konkrétne pismeno. Napriklad:

B @V 13, a0A 3!

M A MR A D,L E T O !

Pokus sarozsifrovat nasledujicu vetu:

LAEOLEO,<> PV _J>6 dE 4
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Ak bude vonka prsat’ alebo sa ti nebude chciet’ ist’' na slnie¢ko, mézes si vyrobit’ jednodu-
ché babky a zahrat’ si divadlo. Obrazky si prekresli na vykres (makky papier nie je
vhodny). Potom si ich vystrihni a vyfarbi z oboch stran. Zober si $pajdlu a lepiacou
paskou si ju prilep na jednu stranu vystrihnutej postavicky, zhruba do vysky krku. Babku
mas hotovu, mozes si zahrat’ divadielko.
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Vysvetlenie: DVA RAZY
MERAJ A RAZ REZ znamena,
ze skor nez nie¢o urobis alebo
povie§ mas si to poriadne
premysliet’, aby si neurobil
chybu.
Mgr. Eva Kobolova
Osloboditel’ov 11
984 01 Lucenec

Odmenu - rysovaciu supravu -

neposielame nikomu, kedze

nikto nenapisal. Tentoraz cakam

na vysvetlenie prislovia a

rozlustenie zasifrovanej vety.
Piste, odmeny cakaju!

VODOROVNE

A TRETIA/POSL./ CAST TAINICKY. B. Obvesala sa /basn./ - odpadlik od viery. C.
Netrestaj bitkou - skratka lakmusového - ¢iselna lotéria - mesto v Rusku.  D. Meno
Chacaturjana - osobné zameno - autonomna oblast’ /skr./ - severské zviera - americky
urad pre kozmicky vyskum /skr./.  E. Staroceské zameno - ¢eska televizna stanica -
predpona slov, naznacujica suvis s vodou - pila - Technické sluzby /skr./.  F. Hlinikova
folia - ricka v Rusku - hlodavec, podobny zajacovi.  G. Stars$i druh konzerva¢ného
prostriedku na zavaranie - nemota - vrch nad Belehradom.  H. O¢isti vo vode - ale /po
nem./ - sot,, postr¢ - zaver modlitby. 1. Vec /po lat./ - slavny taliansky lekar - vodca
Argonautov - popularne meno Eisenhowera. J. ECV okr. Trenéin - Weberova opera -
nemecky chemik - Velka cena /skr./. K. Zvicsovacie sklo - nas byvaly hokejovy
reprezentant - puzdro, obal /z franc./ - oranim zakry. L. Sloha /po Ces./ - nezabran v
planovanom odchode - brankar Slovana Bratislava. M. Taz, dobyva v bani - &asti
chotéra /nar./ - naéelnikkozakov. N.PRVACAST TAINICKY.

ZVISLE 1. Meno anglického spisovatela, autora Sherlocka Holmesa - prikaz psovi -
druh starsej drogy /skr./. 2. Ulomky dreva pri rubani - franctzsky pravicovy politicky
extrémista - umiestni na patri¢né miesto. 3. Tvoju osobu - poznamkovy blok - mesto v
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Krizovka Ondreja Bosika

H.Kellerovi: Clovek nikdy nemése sihlasit’ s tym ... /dokoncenie
vyroku tvori tajnicku krizovky/.
Spravne rieSenie poslite na adresu: OMD v SR, Osloboditel’ov 11, 984 01 Lucenec.

Pol'sku.  4.Rieka vRusku 12345 67 8 9101112 13141516
- rozpravkovy velikin -
hlavica antickych stipov.
5. Podaval zalobu -
nérsky matematik -
Spanielska vychovavatel-
ka. 6. Pol'ské umelé
vlakno - zvieracia noha -
japonska vahova
jednotka - model auta
Bugatti. 7. StarSia
znacka ziletiek - mesto
v Norsku - oberiem /po
Zes./. 8. Ziak Osmej
triedy Jaroslav - naspit.
9. Podal si zalobu - jedla
huba /mn. ¢./.  10. Ver-
Sovana hrdinska povest’ -
meno herecky

Ekbergovej - trepanim . .
uprav. 11. Vodna

rastlina - mesto v Turecku - Castica - hlinik /zn./. 12. Ciara,
spajajica miesta s rovnakym tlakom vzduchu /arch./ - nieco -
Pol'ska tlacova agentira /skr./. 13. Sidlo vo Francuzsku -
sopecnd vyvrelina - nezhod’, nezval.  14. Vaha obalu - marocky
tenista - meno Campbellove;j. 15. Pisomné osvedCenic -
slovensky publicista, so skr. mena Vit na konci - obi latami
/hovor./.  16.Tala si/basn./ - samec o§ipanej - oblicka /lek./.

A
B
C
D
E
F
G
H
I

J

K
L
M
N

Pomocky: apostata, aber, Bunsen, etui, Prole, Conan, Le Pen,
I8im, abakus, aja, MAKA, Eton, Naomi

O© 00 N O Wi —

Legenda k doplnovacke:

1. Nepracuj s kosou 4. Meno Ostroluckej 7. Bodovy plan, rozhovor /hovor./
2. Zotrvaval na dazdi 5. Okresava 8. Mala lod’

3. Rubal, tal 6. Tatranskeé jazero 9. Wkro¢me, rusajme

V prostrednom stipci je DRUHA CAST TAINICKY.

45



	1: str.3
	2: str.4
	3: str.5
	4: str.6
	5: str.7
	6: str.8
	7: str.9
	8: str.10
	9: str.11
	10: str.12
	11: str.13
	12: str.14
	13: str.15
	14: str.16
	15: str.17
	16: str.18
	17: str.19
	18: str.20
	19: str.21
	20: str.22
	21: str.23
	22: str.24
	23: str.25
	24: str.26
	25: str.27
	26: str.28
	27: str.29
	28: str.30
	29: str.31
	30: str.32
	31: str. 33
	32: str.34
	33: str.35
	34: str.36
	35: str.37
	36: str.38
	37: str.39
	38: str.40
	39: str.41
	40: str.42
	41: str.43
	42: str.44
	43: str.45
	44: str.46
	Stránka 45

