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Zdravotni klauni: Ked doktor liec¢i smiechom

Za 15 rokov svojho pésobenia na Slovensku zrealizovali profesiondlni zdravotni klau-
ni dokopy az 20 000 klaunidd pre deti aj dospelych v zariadeniach po celom Sloven-
sku. Navstevuju deti aj dospelych, vrdtane seniorov.

V roku 2003 pozvala MUDr. Daniela Sejno-
va Ameri¢ana zijuceho v Cechach, Garyho
Edwardsa, aby rozbehol klaunské navstevy
na Klinike detskej onkoldgie a hematologie
v Detskej fakultnej nemocnici s poliklinikou
(dnedny NUDCH) na bratislavskych Kra-
maroch, kde vtedy pésobila ako primérka.
Uz 7. aprila 2004 zakladaju obcianske
zdruzenie CERVENY NOS Clowndoctors,
pricom ndvstevy realizuju v ivode 4 zdravot-
ni klauni. Dnes ma zdruZenie 65 profesional-
nych zdravotnych klaunov, ktori pravidelne
navstevuju 53 nemocnic a 31 seniorskych
zariadeni po celom Slovensku. Mesac¢ne zre-
alizuju priblizne 230 zdravotnych klauniad,
vratane pravidelnych navstev na detskych
oddeleniach aj $pecialnych programov.

Ocenenie od ombudsmanky, rodicov
aj personalu

Pocas svojho posobenia ziskalo zdruze-
nie niekolko oceneni. V roku 2013 to boli
ocenenia Superbrand a Slachetny ¢in
roka. V roku 2017 pribudlo Ocenenie ve-
rejnej ochrankyne prav Marie Patakyovej
a Ocenenie v socialnej oblasti udele-
né Bratislavskym samospravnym krajom
za program uréeny seniorom ,Smiech ne-
pozna vek”. Predsednicka zdruzenia MUDr.
Katarina Simovi¢ova ziskala titul Slovenka
roka v oblasti Charita ako aj Absolttna Slo-
venka roka 2018.

,Najvacsim ocenenim nasdej prace su ro-
zosmiate tvare deti a radost i ulava, ktoru
pritom vidime na tvérach rodicov,” hovori

Zuzana Ambro, vykonnd riaditelka zdru-
Zenia. ,Nesmierne si vazime aj uznanie
od personalu zariadeni, ktory nas povazu-
je za partnerov a vyborne sa ndm s nimi
spolupracuje. Ich praca je nesmierne tazka
a stresujuca, aj preto zaciatok klauniady
patri prave sestrickam a lekarom.”

Vizia: Zdravotny klaun ako oficidlne
uznana profesia

Zdravotni klauni su vzdy prisne vyberani
a profesiondlne vyskoleni. Aby bola ich
kvalita aj profesionalita potvrdend, zacalo
sa s potvrdzovanim kvality klaunov. V tomto
roku bolo certifikovanych prvych viac nez
30 slovenskych zdravotnych klaunov. Cer-
tifikovany klaun musi splnit prisne podmien-
ky, ktoré su stanovené medzinadrodnou ko-
misiou umeleckych riaditelov jednotlivych
krajin skupiny RED NOSES Clowndoctors In-
ternational, do ktorej patri aj CERVENY NOS
Clowndoctors. Spada tam najma Uspesné
absolvovanie Sirokého spektra roznych sko-
leni., Certifikacia je prvym krokom k naplne-
niu nasej vizie: aby pozicia zdravotny klaun
bola oficialne uznana za profesiu,’ povedal
Pavel Mihaldk, umelecky riaditel organizacie.
Na to nadvazuje aj dalSia méta: ,Zdravotni
klauni su uz dnes v mnohych nemocniciach
samozrejmou sucastou detskych oddeleni,
napriklad na bratislavskych Kramaroch mé-
Zete stretnut zdravotnych klaunov kazdy
pracovny den. Nasou métou je, aby v buduc-
nosti mohli zdravotnych klaunov stretdvat
hospitalizované deti denne vo vsetkych slo-
venskych nemocniciach”.

Podakovanie darcom

Zdruzenie by nemohlo napifat svoju misiu
- Prinasat prostrednictvom klaunského
umenia radost a smiech tym, ktori to
potrebuju - bez podpory darcov. ,Ide pre-
vazne o individualnych darcov, ale aj firmy,
granty ¢i prispevky z 2 % z podielu dane.
Za to patri vsetkym, ktori nas podporuju,
velké dakujem,” uzatvéra Zuzana Ambro.

Martina DOBSINSKA NOVOMESTSKA
Foto: Samuel DURKOVIC

Kontakt:

CERVENY NOS Clowndoctors
Klenova 8

831 01 Bratislava

telefon: 02 4342 8088
e-mail: info@cervenynos.sk
web: https://cervenynos.sk/
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Jubilujica Zivena s novou vyzvou

Zivena, spolok slovenskych Zien, si vtomto roku pripomina 150. vyrocie od svojho zalo-
Zenia dina 4. augusta 1869. Uz v jej prvych stanovdch bolo medzi hlavnymi cielmi organi-
zdcie vzdeldvat Zzeny v oblasti zdravotnictva, osetrovatelstva a osvety v rodindch.

Od roku 1919 zakladala Zivena prvé koly
s vyucovacim jazykom slovenskym pre Zen-
ské povolania, v ktorych sa diev¢atd a zeny
ucili postarat sa o zdravu rodinu, deti, sta-
rych aj chorych. V roku 1922 zalozila prvé
detské jasle na Gzemi Slovenska a v roku
1923, s velkou pomocou Alice Masarykovej,
aj ,Dvojro¢nu 3kolu pre vzdelanie pracov-
nic vo verejnom zdravotnictve, peclivos-
ti o mladez a [udovychovu’, ktoré sa stali
predchodkynami dnesnych strednych zdra-
votnickych $kol. Tu sa frekventantky pripra-
vovali pre oblast zdravotnictva, osetrovatel-
stva a socidlnej prace.

Zivena mala zmenou rezimu po rokoch
1948 az 1952 nanutenu prestavku az do jej
obnovenia v roku 1990. Potom sa k svojej
povodnej, aj humanitnej a osvetovej praci,
vratila. Bola pri formovani Slovenskej hu-
manitnej rady a od zaciatku jej existencie
s fou Uzko spolupracovala. V roku 1995
stadla napriklad pri organizacii velkého
beneficného koncertu v Slovenskom roz-
hlase, z ktorého vytazok iSiel v prospech
vtedy zacinajucej Ligy proti rakovine. Obe
organizacie sa tiez vzdjomne zucastnovali
svojich podujati.

V sociélnej oblasti Zivena aj po roku 1989
pomdhala a pomaha ludom v nudzi zbier-
kami 3atstva, Skolskych, hygienickych
a domdcich potrieb, spolupracuje s od-
bormi sociadlnej starostlivosti miest a obci
na Slovensku, s nemocnicami, so skolami,
organizuje osvetové podujatia, vyjadruje
sa k domacim aj medzindrodnym uda-
lostiam, tykajucich sa ludi, ktori sa ocitli
v ohrozeni.

Osetroviia v Socidlnom dome Ziveny
v Martine. Dom bol postaveny v roku
1922, bola v nom hudobnd skola, prvé
detské jasle na Slovensku, osetroviia pre
matky a deti, ocistné ktpele, organizovali
sa tam osvetové predndsky atd.

Zivena spolupracuje s viacerymi 3kolami,
napriklad aj s Lekarskou fakultou Univerzity
Komenského v Bratislave. Koncom juna 2019
dostal Miestny odbor Zivena Bratislava po-
nuku na spolupracu z Fakulty zdravotnictva
a sociadlnej prace Trnavskej univerzity, ¢o by
mohlo priniest nové vyzvy. V Trnave otvorili
novy, mimoriadne zaujimavy $tudijny odbor
,Rozvoj dietata a studium rodiny* Je to oblast,
ktorej sa vzdy venovala aj Zivena a s tymto za-
meranim vznikali vlastne aj prvé skoly Ziveny.
Na stretnuti Ziveny s vedenim katedry sme
hovorili o moznostiach spoluprace pri Sireni

osvety v rdmci v€asnej intervencie pri vychov-
nych problémoch u deti so zdberom na celu
rodinu; o hladani riedeni pre rodiny, ktoré sa
rozhodli postarat sa o starych a chorych cle-
nov rodiny v domacom prostredi a o dalSich
témach a moznostiach tudia. Hovorili sme
aj o moznosti spolo¢ného udelovania Special-
neho ocenenia v rdmci socialnej prace.

Peciatka MO Zivena Bratislava z roku 1922

Spajat sily a byt tam, kde nas potrebuju, bolo
vzdy krédom aj zakladom ¢innosti Ziveny.
Preto sa teSime, Ze sme k nasim existujucim
partnerom ziskali dalSieho takého erudova-
ného, ktory poméze posundt sa dalej nielen
ndm, ale aj tym, ktori naSu pomoc potrebuju.
Aby sme nasu pomoc mohli robit lepsie.

PhDr. Alena BUCEKOVA
predsednicka

Foto: archiv

Kontakt:

Miestny odbor Zivena Bratislava
Stefanikova 25, 811 05 Bratislava
telefén: 0950 488 287

e-mail: info@zivenabratislava.sk
web: www.zivenabratislava.sk
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Detské centrum Slovensko (DC-SK), prva
slovenska organizacia pre pomoc detom
v nahradnej starostlivosti, sa aj v roku
2019 venovalo poévodnym aktivitam,
ktoré zakladajuci ¢lenovia zdruzenia or-
ganizovali uz od roku 1980. Tieto aktivi-
ty pomahajui detom v centrach pre deti
arodiny po celom Slovensku.

Patria medzi ne najmd Sportové aktivity
ako preteky turistickej zdatnosti, plavecké
preteky, Sachovy turnaj, majstrovstva Slo-
venska vo futbale pre deti z centier pre deti
a rodiny (CDR), s moznostou postupu az
na majstrovstva sveta, a letné tabory, dnes
uzsie zamerané iba pre deti z profesional-
nych nahradnych rodin CDR na Slovensku.
Od roku 1981 boli pévodne organizované
letné aj zimné tabory pre deti z detskych
domovov s Ucastou od 800 do 1 700 deti
ro¢ne. V sucasnej dobe organizujeme dva
tabory v dvoch 14 dennych turnusoch pod-
[a veku, pre priblizne 100 deti z profesional-
nych nahradnych a pestinskych rodin.

37.rocnik Letnych taborov

Pocas prvych dvoch julovych tyzdrov zor-
ganizovalo zdruzenie DC-SK letny tabor
v Tajove pod Skalkou. Téma tdborového
turnusu pre deti vo veku od 11 do 18 rokov
bola ,Tajomstvo Gorgeyho tunela’, v rdmci
ktorej taborové oddiely hladali na tzv. zla-
tej banickej ceste vysoko v Kremnickych vr-
choch tajomny tunel s dlhou a mimoriadne
bohatou histériou. V jednom aredli tdbora
prebiehal aj turnus pre malé deti vo veku
od 3 do 10 rokov, kde sa taborovi pracovnici
spolu s detmi premiestnovali ,Z rozpravky
do rozpravky”.

Majstrovstva sveta detskych domovov
vo futbale 2019

Na konci jula sa Detské centrum Slovensko
spolu so siedmimi chlapcami a jednou sle¢-
nou z CDR Trnava, Pecenady, Sered a Podo-
linec ,prestahovali” do Varsavy, hlavného
mesta Polska, kde sa zucastnili Majstrov-
stiev sveta detskych domovov vo futbale.
Na futbalovom Stadiéne Légie si zmerali sily
v zdkladnej skupine s futbalistami z Thajska,

Holandska, Palestiny, Portugalska a Ciernej
Hory, kde skoncili na tretom mieste. V dal-
sich troch skupinach hrali futbalisti z Ukra-
jiny, Nepalu, Jordanska, Macedénie, Ceskej
republiky, Chorvatska, Bosny a Hercego-
viny, Spanielska, Vietnamu, Ruska, Litvy,
Uzbekistanu, Slovinska, Bieloruska, Polska,
Japonska, Nemecka, Srbska, Irska a Belgic-
ka. Majstrami sveta pre rok 2019 sa stali
mladi futbalisti z Ukrajiny.

Virtudlny nestatny domov ,Nahradné ro-
diny DC-SK*

Zdruzenie Detské centrum Slovensko je
zriadovatelom aj prvého virtudlneho ne-
stdtneho Detského domova ,Nahradné
rodiny DC-SK". Virtudlneho preto, lebo uz
od zaciatku svojho vzniku v roku 1998 orga-
nizacia umiestnovala deti vylu¢ne do rodin-
nej bunky, kde sa o deti staralimanzelia, ktori
v bunke byvali aj so svojimi vlastnymi det-
mi, alebo do siete profesionalnych nahrad-
nych rodin od Trencina cez Kysuce, Oravu az
po Liptov. Od zaciatku roku 2019 bol Detsky
domov ,Nahradné rodiny DC-SK” premeno-
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vany na,Centrum pre deti a rodiny DC-SK",
na zéklade novely zakona ¢. 305/2005 Z. z.
o socidlnopravnej ochrane deti a socidlnej
kuratele z aprila 2018. Detské domovy sa
tymto zakonom nezrusili, zdkon im vsak
spolu s novym nazvom priniesol aj nové,
sirSie kompetencie. Detské domovy, dnes
po novom uz Centrd pre deti a rodiny, sa ne-
zameriavaju uz len na deti, ktorym sud na-
riadil Ustavnu starostlivost alebo vychovné
opatrenie, ale nové kompetencie posunuli
centrd viac do prevencie pred nariadenim
ustavnej starostlivosti. To znamen4, Ze ich
¢innost sa preniesla do terénu blizsie k de-
tom a rodindm s ohrozenou starostlivostou.
Centra pre deti a rodiny zriaduju aj ambu-
lancie, vysunuté pracoviska socidlnej prace
pre rodiny s detmi. Dal3ou formou pomoci
detom a ich rodindm s mesacné pobytové
opatrenia pre deti zvlast alebo pre deti aj
s ich rodi¢mi, ktorych treba naucit zvladat
rodi¢ovské povinnosti, na zdklade dohody
s rodi¢om dietata alebo osobou, ktorad sa
o dieta stard (pribuznym, ktorému bolo die-
ta zverené do osobnej starostlivosti alebo aj
pestunom ¢i opatrovnikom dietata). Takuto
formu, okrem 18 profesionalnych nahrad-
nych rodin so 43 detmi, si zvolilo aj Centrum
pre deti a rodiny DC-SK, zatial pre 8 deti.
Do buducnosti planujeme zriadit priestory,
kde by boli umiestnené deti spolu s rodi¢mi
na maximalne mesacné pobyty. Za tymto
ucelom bude nutné zrekonstruovat ubyto-
vaciu a spoloc¢ensku cast v niektorom z ob-
jektov DC-SK v Ruzomberku, ¢o sa viak bez
pomoci sponzorov nezaobide.

PaedDr. Viktor BLAHO
zakladatel'a prezident DC-SK od roku 1996

AX

Foto: archiv

DETSKE CENTRUM
SLOVENSKO

Kontakt:
DETSKE CENTRUM SLOVENSKO

UL K. Sidora 134 - 138

034 01 Ruzomberok

telefén: 0903 731 750

e-mail: detskecentrum@detskecentrum.sk
web: www.detskecentrum.sk

Ako byva zvykom, aj toto leto sa
v prvy letny tyzden zisli detski
diabetici, ale aj diabetici - celiatici zo
véetkych kutov Slovenska na letnom
DIA tabore. Pred nami bol tyzden
plny zédbavy a objavovania so starymi
aj novymi kamaratmi.

Dobrodruzstvdm v Besenovej patril prvy,
v Tatralandii zase treti a Stvrty den plny
vody, toboganov a bazénov. Na tvarach
deti bolo vidiet, ze voda, leto a deti patria
k sebe.Tento rok sa im uslo aj pekné sine¢né
pocasie a tak sa mohli do sytosti vysantit.
Timensisalenzoznamovalistoboganmi,ale
to trvalo len chvilku a rychlo sa stali kralmi
tychto atrakcii. Mnohé deti vyuzili aj oddych
v termélnych kupaliskach. Najoblubenejsou
vsak bola divokd rieka. Pobyt v Tatralandii
sa niesol aj v znameni sutazi ako futbal
vo vode, labyrint, cvicenie s vcielkou Majou,
strigou ¢i vodnikom a pod.

Pocas pobytu sme pre deti pripravili
ajjazdu na korioch a vacsina tych odvaznych

si vyskusala, aké je to sediet na chrbte kona
a jazdit. Navstivili sme aj Medvediu 5tolnu
v Ziarskej doline, kde sa deti zoznamili
s davnovekou tazbou zlata.

Nedd sa zabudnut ani na vzdeldvacie
a komunika¢né sedenia k problematike
zvlddania cukrovky samotnymi detmi.
Hlavnou témou boli sacharidové jednotky
a ich pouzivanie. Po tdbore kazdé dieta
poznalo svoje jednotky a vacsina z nich sa
ich aj naucila pouzivat.

Aky by to bol tabor, keby neboli karaoke
a diskotéka! Najprv zacal spievat odvazny
jedinec a potom uz spieval cely tabor.
Na konci bolo tazké diskotéku ukoncit, ale
bolo treba ist aj spat.

Pocas pobytu sme pre deti zabezpedili
odbornu lekarsku starostlivost. Nechybalo
meranie glykémie a krvného tlaku, nastastie
vsetko dopadlo vyborne a nemuseli
sme riesit Ziadnu zavaznu situaciu. Pre
diabetikov, ktori maju aj celiakiu, sme
pripravovali osobitnu stravu vhodnu pre
tento typ ochorenia.
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Posledny den sa nikdy nemeni. So slzami
v ociach sme sa lucili a slubili si, ze prideme
aj dalsi rok. Ako protihodnotu sme si
domov odniesli mnozstvo skvelych zazitkov
a darcekov zo sutazi.

Touto cestou by sme chceli podakovat
vsetkym sponzorom za moznost stravit
prazdninové dni v tdbore pre detskych
diabetikov, ktory organizuje Zvaz diabetikov
a edukdtorov Slovenska z Michaloviec,
a rovnako tak vsetkym veducim, ktori boli
zase Uzasni.

Mgr. Ing. Jozef BOROVKA
prezident

Foto: archiv

Kontakt:

Zvaz diabetikov Slovenska
Sutazna 18, 821 08 Bratislava
telefon: 0907 847 021

e-mail: zds.zds1@gmail.com
web: http://www.zds.sk



Co trapi
pacientov

s rakovinou

krvi

Zdruzenie pacientov s hematologickymi
malignitami uz viac ako Styri roky pomdha
pacientom s rakovinou krvi. Prevadzkujeme
bezplatnu socialnu aj hematologicku po-
radnu, vyddvame informacné materidly, or-
ganizujeme prednasky a stretnutia. To vsak
nestaci. Onkologicki pacienti na Slovensku
stale ¢elia mnohym zdvaznym problémom,
ktoré mozno vyriesit iba zmenou zdkonov.

Dostupnost liecby

Mnohé lieky na onkologické ochorenia nie
sU hradené zo zdravotného poistenia, lebo
su prilis drahé. Na liecbu jedného z naj-
zavaznejsich typov rakoviny krvi - mno-
hopocetného myeldomu, je v Eurépskej unii
schvdlenych devat inovativnych liekov.
Na Slovensku su Standardne hradené tri,
ostatné spadaju do rezimu vynimiek. Zdra-
votna poistoviia nemusi suhlasit s Uhradou
lieku na vynimku. Ak aj suhlasi, nemusi liek
zaplatit v plnej vyske.

Redlna dostupnost liekov pre onkologic-
kych pacientov je za hranicou unosnosti.
Ocakdvame pritom prichod novych, este
drahsich liekov. Liecba onkologickych
ochoreni geneticky upravenymi lymfocyt-
mi prindsa novu éru nielen v samotnej on-
koldgii, ale aj v sposobe, akym uvazujeme
o ndkladoch na zdravotnl starostlivost.
Cena lieku na akdtnu leukémiu zalozeného
na tejto metdde je viac ako 300 000 eur. Otaz-
ka financovania onkologickej liecby bude
vo velmi blizkej buducnosti este naliehavejsia.

Vcasna diagnostika

Hematoonkologické ochorenia su nezried-
ka diagnostikované neskoro. Prvé priznaky
su casto neurcité a tak im pacienti, ale nie-
kedy aj ich lekari, nevenuju dostatoc¢nu po-
zornost. Stretdvame sa Zial aj s pacientmi,
ktori sa mesiace liecili u Specialistov kvoli

urputnym bolestiam chrbta a pritom mali
myelém. Nadmerné potenie, bolest kosti
a kibov, modriny a krvacanie, ¢asté in-
fekcie, neocakavany ubytok hmotnosti
alebo aj vyrazna unava a bolest chrbta
vobec nemusia byt banalne. Pri pochyb-
nostiach navstivte svojho vseobecného
lekéra a dajte si vysetrit krvny obraz. Cim
skor sa ochorenie diagnostikuje, tym lepsie
vyhliadky ma liecba.

Dodrziavanie liecebného rezimu

Uzit tabletku je pre pacienta jednoduchsie
a pohodlnejsie ako dostat injekciu v ambu-
lancii. Takato lie¢ba vsak znamena aj vacsiu
zodpovednost brat liek v spravnej davke
a case. Nedodrziavanie lie¢ebného rezimu
vedie k zhorSovaniu ochorenia. Ak pacient
svoje lieky neuziva tak, ako by mal, alebo
ich neuziva vébec, mrhaji sa obmedzené
zdroje v zdravotnictve. Stazuje sa dostup-
nost lie¢by pre dalSich pacientov, pretoze
kvalita lieku sa hodnoti podla jeho vysled-
kov.

Adherencia k liecbe (spravne dodrziava-
nie lie¢by — pozn. redakcie) je problémom
aj vinych krajindch. Rézna je vsak snaha ten-
to problém riesit. Popri vyuzivani roznych
aplikdcii a inych technologickych moznosti
je rieSenim najma otvoreny vztah pacienta
s lekdrom, dostatok informdcii, aktivna
Ucast pacienta na rozhodovani o lie¢be, do-
slednost pri zmiernovani neziaducich tGcin-
kov. Je to proces ndroc¢ny na cas a volu.

Socialne zabezpecenie

Onkologické ochorenie je pre pacienta
a jeho rodinu obrovskou finan¢nou za-
tazou. Pacient potrebuje nielen kvalit-
nu zdravotnu starostlivost, ale aj pomoc
zo systému socidlneho zabezpecenia. Eko-
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nomické tazkosti vplyvaju na ochotu liecit
sa a v mnohych pripadoch vedu k zbytoc-
nym hospitalizdcidm. Dopléca na to teda
nielen pacient, ale aj $tat.

Ulohou sociélnej starostlivosti je poméct
pacientovi prekonavat socidlne a eko-
nomické prekézky, ktoré brénia Uspechu
liecby, a po jej skonceni pacienta podporit
v opdtovnom zacleneni do spolo¢nosti. So-
cidlna starostlivost na Slovensku plni tuto
ulohu len velmi obmedzene. Pomoc sa vy-
bavuje komplikovane, pacient je posudzo-
vany na roznych dradoch podla réznych za-
konov. Mdme osemnast réznych prispevkov
pre tazko zdravotne postihnutych, s rozne
odstupnovanymi hranicami prijmu. V Ce-
chach maju tri. Cim je systém zlozitejsi, tym
narocnejsie je rozhodovanie, tym lahsie do-
chadza k chybam.

Nevyhnutnd je reforma systému socidlne-
ho zabezpecenia a jeho Uzke prepojenie
so systémom zdravotnej starostlivosti. Pri
rozhodovani o Uhrade liekov zo zdravotné-
ho poistenia by sme tiez mohli zohladrovat
naklady na nemocenské, invalidné déchod-

ky, opatrovanie ¢i socidlne sluzby. Pokial

by sme pri posudzovani liecby sledovali
aj uUspory nepriamych nékladov, poskytlo
by ndm to omnoho pravdivejsi obraz o tom,
aku hodnotu liecba prinasa spolo¢nosti.

JUDr. Katarina FEDOROVA, PhD.
Foto: internet

Kontakt:

Zdruzenie pacientov

s hematologickymi malignitami
Nezabudkova 52, 821 01 Bratislava
telefén: 0800 007 694, 0902 688 121
e-mail: info@hematologickypacient.sk
web: www.hematologickypacient.sk
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Naddcia Krizovatka od svojho zalozenia v roku 2008 siri na Slovensku ako jedind povedomie o Syn-

eve

drome ndhleho umrtia dojéiat (SIDS) a o moznostiach ochrany ohrozenych detido 1. roku Zivota. Nasim

sve

prioritnym poslanim je zabrdnit alebo predist SIDS a znizit tak umrtnost'deti na tento zdkerny syndrom.

Vdaka darcom a sponzorom poméahame
vybavit slovenské nemocnice a pérodnice
monitorom dychu Babysense, ktory je re-
gistrovany na Ministerstve zdravotnictva
SR ako zdravotnicka pomécka a presiel
niekolkoro¢nymi klinickymi testami. Tento
monitor dychu nielen strazi zastavu dychu,
ale tiez apnoe pauzy a akékolvek nepravi-
delnosti dychu dietatka a okamzite spusti
alarm, aby privolal pomoc rodi¢a, ktory
moze v pripade potreby vcas poskytnut
dietatku prvd pomoc.

Syndrém SIDS

Syndrém néahleho umrtia dojciat alebo
aj Sudden Infant Death Syndrom (SIDS) je
pojem, ktory oznacuje ndhle imrtie dojciat
do jedného roku zivota, ktoré nie je moz-
né predvidat na zadklade zdravotného sta-
vu a ktoré aj po vykonani pitvy, dokladnej
ohliadky miesta umrtia aj dokladnom pre-
skumani lekarskej dokumentdacie dietata
zostava nevysvetlené.

Vacsinou dochddza k nahlemu umrtiu
u novorodencoy, ktori sa javia Uplne zdravi,
po ulozeni na spanok, pricom nie je mozné
vypétrat Ziadne vonkajsie zavinenia alebo

sposobenie smrti. Potom, ¢o su vylicené
vsetky iné mozné priciny Umrtia, je zvycaj-
ne stanovena diagnéza SIDS.

Dévody, ktoré k umrtiam vedu, zostavaju
zatial zahadou. Je vsak isté, ze SIDS nie je
spésobena udusenim, poruchou imunity,
davenim alebo inym ochorenim ako je nad-
cha alebo iné infekcie.

Syndrém SIDS ostéva jednou z hlavnych
pricin umrti deti vo vyspelych krajinach
a spolu s inymi nevysvetlitelnymi dmrtiami
sa vyskytuje u 1 z 3 000 deti. V roku 2011
bol SIDS jednym z troch hlavnych dévodov
umrti novorodencov v USA. K umrtiu naj-
Castejsie dochdadzalo vo veku od 2 do 4 me-
siacov. SIDS sa vyskytuje nezavisle na rase,
socialno-ekonomickej situacii, ndbozenstve
¢i narodnosti.

Monitor pohybov

NajucinnejSou prevenciou je pouzitie mo-
nitora dychu, idedlne takého, ktory je cer-
tifikovany ako zdravotnicka pomoécka. Mo-
nitor dychu je monitorovacie zariadenie,
ktoré neustale sleduje dychové pohyby
dietata a pri zaznamenani zivot ohrozuju-
ceho spomalenia, nepravidelnosti, zastavy
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¢i apnoickej pauzy spusti zvukovy a optic-
ky alarm. DokaZe tak vcas privolat pomoc
a tym ochrani zivot dietatka.

Senzorové podlozky Babysense registruju
pohyb tela dietata a algoritmus mikropro-
cesoru kontrolnej jednotky je navrhnuty
tak, aby rozpoznal rytmus a pomer tychto



pohybov. Babysense nie je len dal$i monitor
na kontrolu pohybu, pretoze ma parametre,
ktoré definuju pomer dychovej aktivity, kto-
ra je prilis pomald (pod 10 mikropohybov
za minutu), prilis rychla (viac nez 90 mikro-
pohybov za minutu) alebo Ziaden pohyb
po dobu 20 sekund.

Monitory ako vybavenie nemocnic
Nasim hlavnymi cielom je sprostredkovanie
darovania monitorov dychu medzi darcom
a nemocnicou. Oslovujeme firmy a spoloc¢-
nosti, bud' s narodnou alebo regiondlnou
pbésobnostou, a dohovarame sa na jedno-
razovom prispevku alebo na sponzorskom
dlhodobom pléne. Casto ide o spolo¢nosti,
ktoré su regionalne blizke obdarovavanej
nemocnici alebo ich s nemocnicou spdja
osobny pribeh z ich vlastného rodicovstva
¢i stretnutie so syndrémom SIDS. Zastup-
covia donatora (sponzora alebo darcu) su
vzdy pozvani na odovzddvanie monitorov
do nemocnice.

S celym procesom suvisi vela formalnych

¢innosti, od spisania zmluv, preberacich
protokolov, zabezpecenia  pritomnosti
tlace, vydanie tlacovej spravy, evidencie
zaslanych monitorov, atd. O to sa staraju
regiondlne koordindtorky a hlavna koordi-
néatorka nadacie.

Zapozic¢anie monitoru domov

Aby mohli mamicky a oteckovia novona-
rodenych deti aj doma pokojne spdvat,
potom, o tento pocit zazili v nemocnici,
pomahame zriadovat a prevadzkovat vy-
pozi¢né miesta monitorov pri oddeleniach
nemocnic. Monitory dychu su vypozi¢ané
na nevyhnutne dlhé obdobie ohrozenia
dojcata.

S touto ¢innostou su spojené administrativ-
ne a organizacné prace, preto Uzko spolu-
pracujeme s persondlom nemocnic, ktory
nadm s touto ¢innostou nezistne pomaha.

V sucasnej dobe je na Slovensku aktivnych
70 vypozi¢nych miest, 53 v nemocniciach
a 17 v lekarnach.

Od roku 2008 sme prostrednictvom vypo-
Zi¢nych miest zrealizovali vyse 25 000 vypo-
Zi¢iek monitorov dychu.

Zbierky, partneri a darcovia

V sucasnej dobe sa velmi tazko ziskavaju
finan¢né prostriedky na humdénne ucely.
Napriek tomu sa vzdy ndjdu ludia ochotni
pomahat, nielen financ¢ne, ale aj poskyt-
nutim pomocnej ruky pri rieSeni beznych
problémov, ktoré nepochybne patria k ¢in-
nosti kazdej organizacie.

Prevencia Syndromu nahleho umrtia doj-
Ciat nie je finan¢ne podporovana Statom,
prave preto je nutné, aby sa k tejto prob-
lematike zodpovedne postavili samot-
ni rodi¢ia a lekéri oddeleni pracujucich
s ohrozenymi babatkami. Financie potreb-
né k realizacii nésho projektu ziskava nada-
cia z viacerych zdrojov, vo forme finan¢nych
prispevkov od fyzickych oséb (rodic¢ov) ale-
bo od préavnickych osob.

UV AN T A

Nasimi individudInymi darcami sa v uplynu-
lom obdobi stali stovky drobnych prispie-
vatelov - rodi¢ov. Nase podakovanie patri
aj sponzorom, ktori ndm finan¢ne prispeli
na ndkup monitorov dychu alebo nam po-
skytli vyrazné zlavy pri poskytovani svojich
sluzieb. Zoznam darcov, sponzorov a part-
nerov zverejiiujeme pravidelne na webovej
stranke nasej naddcie a vo vyrocnej spréve.

V termine od 12. aprila 2019 do 30.
marca 2020 realizujeme verejnu zbier-
ku projektu ,Mamicka, dycham”, ktorej
zmyslom je zhromazdenie finanénych
prostriedkov na podporu a realizaciu
tohto projektu.

Tana TOMASCH
riaditelka

Foto: archiv

Nadacia Krizovatka

Na piesku 8, 821 05 Bratislava

telefon: 0904 897 704, 0908 921 310
e-mail: nadaciakrizovatka@gmail.com
web: www.nadaciakrizovatka.sk
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Turcianske Venuse: Ocenenie vnimame

ako zavazok do buducnosti

Je to tak - kazda 6sma zena ma
pocas zivota rakovinu prsnika.
Tolko hovoria dcisla. Za holymi
cislami sa vSak schovavaju osudy
postihnutych. Tragické i vitazné.
A aby tych vitazstiev bolo ¢o naj-
viac, vzniklo v Martine v roku 2001
obcianske zdruzenie Turcianske
Venuse. Martin sa tak medzi
slovenskymi okresnymi mestami
zaradil medzi priekopnikov
takto profilovo orientovaného
obcianskeho zdruzenia.

Pri zakladani zdruZenia sme mali vyssie
ambicie ako stat sa iba akymsi ,babskym
spolkom”, kde sa robia rucné prace
alebo vymienaju recepty a informacie
o zézrac¢nych liekoch ¢i lieciteloch. Pri tom
bolo treba pocitat s r6znorodym zlozenim
Clenstva, ¢i uz pdjde o zaujmy, vzdelanost
alebo vek. Nevyhnutné bolo prist
s ponukou, ktord by zaujala vietky a bola
pre ne 0so0zna. Co sme ale nepredpokladali,
Ze sa z pociato¢nych 30 ¢leniek postupne
rozrastieme na ¢osi okolo stovky. Coskoro
sa nam vyprofilovali a neskor aj osvedcili
Styri zékladné oblasti, ktorym venujeme
pozornost. Pri ich planovani a organizovani
sa snazime o pestrost, systematickost
a pravidelnost. Drzime sa zasady, ze kazdy
mesiac sa musi nie¢o udiat, aby sa bolo
na co tesit.

Podpora zdravia

Zatial sme kazdy rok Uspesne zorganizovali
tyzdenny rekondi¢ny a kupelhy pobyt
vo Vysokych Tatrach, neobidli sme ani
kupele Lucky a Bojnice. MoZnosti limituje

finan¢na situacia, preto sa uhrada pobytov
uskutocnuje aj za spoluucasti Ucastnicok.
Velmi nam pri tom pomaha aj pravidelny
finan¢ny prispevok Ligy proti rakovine
SR, ktorej zase my aktivne pomahame
pri organizovani Dfia narcisov v Martine
a Vrutkach. A Ze nasa pomoc nie je
nepovsimnutelna, dosvedcuje, ze sa nam
v poslednych rokoch podarilo poslat
na Ucet LPR okolo 10 tisic eur ro¢ne a viac.

K zdravému zivotnému stylu chceme viest
nase clenky aj ponukou pravidelnych
fyzickych aktivit. Pravidelne si
predplacame pre nas vyhradenu hodinu
v krytej plavérni, aby sme mohli bez zabran
raz do tyzdna pldvat. Za tuto moznost sa
patri podakovat aj mestu Martin, ktoré nam
v poslednych rokoch prispieva na uhradenie
Casti ndjomného. Neskor k plavaniu
pribudol aj lie¢ebny telocvik, dnes funguje
ako hodina joga upravena s ohladom
na nase ochorenie vdaka Ustretovej cvicitelke
a bez néaroku na jej honorar. Aj toto cvicenie
ponukame ¢lenkam raz do tyzdna.

Vzdelavacie aktivity

Vzdeldvanie povazujeme v  suvislosti
s nasou diagnozou za osobitne dolezité. Ma
umoznit spoznat mozné rizikd ochorenia
a predovsetkym, ako im predchadzat, ako
prekonavat stresové situacie a prispiet
k optimistickému zivotnému postoju. Prisne
dbdme o to, aby sme pri tom neumoznili
Sirenie  roznych Sarlatanskych skutkov
a napadov, neposkytujeme priestor
Ziadnym dilerom, reklamnym agentom,
¢i zazracnym liecitelom, hoci sa niektori
ponukali aj ponukaju. Mdme velkd vyhodu,
Zze Martin ma bohaté zazemie skvelych
a ochotnych lekarov. Ochotne nam
vychadza v Ustrety martinska Univerzitna
nemocnica, ale aj odborni lekari mimo
nej. Takéto typy stretnuti organizujeme
spravidla styrikrat do roka. Okrem lekarov
nas poucili aj psycholégovia, pracovnicka
uradu prace a socialnych veci, alebo
aj vyrobca zdravych potravin, pozvanie
ktorého sme konzultovali s Ligou proti
rakovine SR. Pokusali sme sa tiez o tréning
pamati, bol medzi nami uznévany bylinkar,




skddali sme muzikoterapiu, ¢o nam
umoznila Turcianska kniznica.

Spolocenské podujatia

Presvied¢ame sa o tom, Ze nase posobenie
je nezanedbatelné aj zo socialneho
hladiska. A nielen preto, Zze socialne puta
spdjaju vedci s Uspesnejsim bojom proti
rakovine, ked sa im podarilo zistit, Zze Zeny
s rakovinou prsnika, ktoré navstevovali
stretnutia ludi s tymto ochorenim, zili
dvakrat dlhsie. Uvedomujeme i, ze je medzi
nami nemalo starSich a osamelych ¢leniek,
alebo aj mladsich, pre ktoré je jedinym
zdrojom prijmu ich invalidny déchodok.
A tak je nasa ponuka ¢asto jedina moznost,
ako sa vybrat na vylet alebo do spolo¢nosti.
Snazime sa, aby aj tidto ponuka bola
hodnotna a pestra. Navstivili sme niekolko
skanzenov, boli sme si pozriet vystavu

o Tutanchaménovi v Bratislave, pravidelne
organizujeme novoro¢né  spolocenské
stretnutie alebo koncom leta sa schadzame
pri uz tradi¢cnom gulasi.

Komunitné akcie

Specificky spolo¢ensky dosah maju nase
komunitné stretnutia a podujatia. Pre
¢innost zdruzenia mé osobitny vyznam
vyrocna clenska schodza, na ktorej kazdy
rok pravidelne hodnotime a planujeme.
Nas$im najvacsim komunitnym podujatim
je aktivna tcast na spominanej financnej
zbierke v Den narcisov. Tuto pomoc
povazujeme za svoj mordlny zavazok,
ved' aj my chceme byt uzitocné. Darilo sa
nam tiez nadviazat kontakty s réznymi
skupinami  podobného zamerania
z inych miest, raz sme dokonca usporiadali
v Martine aj stretnutie zastupkyn takychto
klubov a obcianskych zdruzeni z celého
stredoslovenského regionu. No situdcia
sa meni z mnohych doévodov, viaceré
zdruzenia ukoncili svoju ¢innost, limitujuca
je tiez financna situdcia.

Vsetko, ¢o robime, do znacnej miery
obmedzuju financné prostriedky.
Nemame vlastné priestory, neméme ziaden
pravidelny prijem. Hlavnym zdrojom
nasich financii je dvojpercentny podiel
z dani obyvatelstva, vysku ktorého mézeme
kazdy rok iba predpokladat. Tesi nas
priaznivy ohlas verejnosti, co dokumentuje
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aj neustdly zdujem o clenstvo. A trochu
nadnesene by sme mohli povedat, ze ndm
fandi a praje skoro celé Slovensko. Ved nasi
darcovia su napriklad z Banskej Stiavnice,
Cadce, Dolného Kubina, Komarna, Kosic,
Levic, Liptovského Mikulasa, Malaciek,
Nitry, Popradu, Prievidze ¢i Ruzomberka.
Sme im za to vdacni, ako aj mestu Martin,
ktoré ocenilo nase pésobenie udelenim
Ceny dobrovolnika mesta Martin
za cit. ,mimoriadny prinos a zasluznu
dobrovolnicku ¢innost v oblasti vzdelavania
a odbornej pomoci  onkologickym
pacientom a v oblasti prevencie zdravia
obcanov mesta Martin”,

Vnimame to nielen ako ocenenie, ale tiez
ako jasny dokaz toho, ze nase snazenia
su akceptované, uznané a Ze to, o co
sa naSim podsobenim usilujeme, nie je
zbytoc¢né. Prijali sme toto ocenenie nielen
so zadostucinenim, ale aj ako nas zavazok
do buducnosti.

PhDr. Zelmira BROZMANNOVA
predsednicka

Foto: archiv

OZ Turéianske Venuse

Dobsinského 41, 036 01 Martin
teleféon: 0911 324 306

web: http://www.turcianskevenuse.sk/

Sme ini. Sme tu, aby sme ZILI!

Obcianske zdruzenie Slovenska spolo¢-
nost pre spina bifida a/alebo hydrocefa-
lus vzniklo s ciefom zvysit kvalitu Zivota
ludi s diagn6zami spina bifida (razstep
chrbtice) a hydrocefalus (vodnatielka
mozgu - porucha vstrebavania likvoru).

Patnast rokov existencie zdruzenia sme na-
plnili tym, ¢o nasa spolo¢nost rodindm deti
a mladych ludi so zdravotnym postihnutim
neponuka. U¢astou na volno-¢asovych ak-
tivitach, odlah¢ovacou sluzbou, tréningom
zru¢nosti, aktivnym $portovanim aj motivo-
vanim k aktivhemu sp6sobu zivota. Pre ro-
diny sme sa stali majdkom na ich nie lahkej
ceste.

Ziskali sme pri tom mnozstvo cennych
skusenosti a overili postupy, ako dospiet

k zmysluplnym cielom. Vyznamne sme
ovplyvnili proces inkluzivneho vzdeldvania
cez podporu rodicom a praktickou pomo-
cou Vv spolupraci s viacerymi odbornikmi
na Slovensku. Pospdjali sme navzdjom ro-
diny s rovnakymi diagnézami a mnozstvo
dobrovolnikov, vytvorili komunitu [udi,
ktora sa chce stretavat a vzajomne oboha-
covat. Obrovsky podiel na tom maju najma
dobrovolnici, ktori na nase aktivity opako-
vane prichddzajy, iniciuju ich a navrhuju
dalsie smerovanie.

Letné tabory samostatnosti

Strnést ro¢nikov ,Letného tabora samostat-
nosti” by sa zdruzeniu nepodarilo uskutoc¢-
nit bez podpory mnohych sponzorov, ale
ani bez zipalu mladych dobrovolnikov.
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Ti prichddzaju, aby na tyzderi odbreme-
nili rodi¢ov od dennej starostlivosti o deti
so zdravotnym postihnutim a suc¢asne mo-
tivovali deti a mladych ludi budovat schop-
nosti samostatného zivota. Pre deti prinie-
sol tento cas jedine¢nu prilezitost rozvinut
vzajomné priatelstva, ktoré stcasne silno
formuju ich vlastnu identitu. Vidiet seba
v tom druhom, vediet, Ze nie som sam,
pozorovat Uspechy aj namahu kamaratov
buduje spolupatri¢nost, schopnost ucit sa
od inych a spolocne rast.

Mozno sa zd3, Ze tieto veci by mali byt pri-
rodzené. Zial, ani dnes eite nie su. Aj dnes
na Slovensku stretnete tinedzera, ktory sa
nestretol s osobou s rovnakou diagnézou,
nevyhladéval ju a netusil, kolko obohatenia
mu také stretnutie moze priniest. Aj toto za-
zivaju mladi [udia s postihnutim a ti aktivni
sa stavaju svetlom nielen pre rovesnikov
s postihnutim, ale aj pre ostatnych.

Hrame spolu

V sucasnosti nase zdruzenie realizuje pro-
jekt s ndzvom ,Hrame spolu’, ktorého obsa-
hom je sedem stretnuti pre deti a mladych
ludi pocas roka, na ktorych prejdu trénin-
gom samostatnosti. Cielom je vybudovat
u nich zruc¢nosti potrebné pre zivot. Krok
po kroku sa deti a mladi ludia ucia stanovit
si ciele a pracovat na ich napinani. Deti sa
na stretnutia opakovane tesia a rodicia ich
ochotne privadzaju. Projekt finan¢ne pod-
porila Nadacia pre deti Slovenska z Fondu
Hodina detom.

Aktivna pritomnost v spolo¢nosti

Vyziev, ktoré su pred obcianskym zdruze-
nim, je vela a nevieme predpokladat, ktoré
sa podari naplnit. Do dal3ej ¢innosti si pra-
jeme, aby sa ndm podarilo zapojit ¢o najviac
mladych ludi so spinou bifidou a hydroce-
falom, aby nase aktivity neboli smerované
iba pre nich, ale boli realizované s ich aktiv-
nou Ucastou. Uz dnes su mnohi mladi ludia
so zdravotnym postihnutim aktivnymi
dobrovolnikmi pri tychto aktivitach. V spo-
lupraci s Mestom Trnava sme sa opakova-
ne zapojili do participativneho rozpoctu
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a vytvorili podujatia pre verejnost, aby deti
a mladi ludia so zdravotnym postihnutim
boli viditelne pritomni na verejnosti ako ak-
tivni spoluorganizatori.

Odklinanie zdravotnictva

Pre rodiny mladych [fudi s tymto zdravot-
nym postihnutim sa otvéra novy vazny
problém. Ich deti sa stavaju dospelymi a zis-
tenie, Ze nasi zdravotnici nepoznaju osoby
s tymito diagndzami a ich dopad na zivot,
je naro¢ne prekvapivy. M6Zzeme pozorovat,
Ze na Slovensku existuje mnozstvo mytov
o diagndzach razstep chrbtice a hydroce-
falus. Pracovat na ich odstraneni je nutné,
ak chceme patrit k vyspelej Casti sveta.

Vyrocie sme oslavili na zamku

V marci 2019 sa nasi ¢lenovia, dobrovolhici,
podporovatelia a hostia zisli na Smolenic-
kom zamku, aby spolu stravili vikend pri
oslavach 15. vyrodia vzniku zdruzenia. Deti
a mladi ludia s postihnutim pocas vikendu
tvorili, Sportovali, tancovali a predviedli
svoje schopnosti. Zaujimavymi prednaska-
mi prispeli hostia zo Slovenska i zahranicia.
Patrili medzi ne lekari a ini odbornici, ktori
dlhodobo spolupracuju s ob¢ianskym zdru-
Zenim a vdaka ktorych ochote sme posunuli
komplexn starostlivost vyznamne dopredu.
Nechybali ani koncert, diskotéka a dalsi za-
bavny program s nadhernym ohnostrojom.

Ponukame, ¢o internet nedava

@ Zmysluplné aktivity a motivaciu pre ak-
tivny Zivot deti a mladych ludi

® Skisenost mnohych rodicov a mladych
[udi, overenu kazdodennym Zivotom

® Komplexny pohlad na Zivot Specifickej
skupiny osOb od detstva po dospelost

® Odovzdanie balika ziskanych skisenosti
a vedomosti

® Konkrétnu podporu odbornikov a dob-
rovolnikov na Slovensku aj v zahranici

Co by sme potrebovali

@ Dobrovolnikov, ktori by sa nasli ¢as pra-
videlne pocas roka

@ Kontakty na lekérov a inych odbornikov,
ktori maju skusenost s osobami s diag-
nézami SB, H alebo sa nebrania rozvijat
svoju skusenost v prospech pacientov

® Niekoho, kto poskytne bezbariérovy
priestor pre nase aktivity a mnohé sny

Mgr. Terézia DRDULOVA
predsednicka

Foto: archiv

Kontakt:

Slovenska spoloc¢nost pre spina bifida
a/ alebo hydrocefalus

SNP 14, 919 04 Smolenice

telefon: 0905 323 465

e-mail: info@sbah.sk

web: www.sbah.sk
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