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Zyviazun dabetitkov Slovwernska

Historiu tvoria dejiny a osobnosti. Z his-
torického hladiska sa neda popriet, Ze
cukrovka uz niekolko tisicro¢i meni zivot
cloveka, ale aj spolo¢nosti. Otazne vsak
je, €i ju prehliadame alebo ju berieme
ako spolocensku hrozbu. Aj dnes sa mno-
hi, ktorym by malo zalezat na zdravej po-
pulacii, nespravaju tak, ako sa ziada. Na-
opak ti, ktorych sa uz bytostne dotyka, ju
beru ako hrozbu seba, svojej rodiny, ale
aj spoloc¢nosti.

Pred tridsiatimi rokmi sa skupina nadsen-

cov rozhodla pomahat diabetikom a zalozi-

la Zvaz diabetikov Slovenska (ZDS). Tak, ako
vietko, aj zvaz prechadzal réznymi etapami
vyvoja. Za prvotné ulohy si zvaz stanovil:

e presadzovanie liecebno-preventivnej
starostlivosti o diabetikov,

e uplatiovanie najnovsich vedeckych me-
tod pri liecbe cukrovky,

e osvetu medzi majitelmi restauracnych
zariadeni z dévodu poskytovania diabe-
tickej stravy,

e socidlne zabezpecenie pri kompenza-
cidch pre diabetikov,

e organizovanie rekondi¢no-integra¢nych
a rehabilita¢nych pobytov pre dospelych
aj detskych diabetikov,
osvetu medzi sirokou verejnostou,

e zriadovanie poradenskych centier diabetikov.

Nie vsetko sa nam podarilo hned. V mno-
hych pripadoch sme narazali na nepocho-
penie, neochotu aZ nezdujem zo strany
oslovenych. Faktom je, Ze cukrovka najma
v prvopociatku neboli a na diabetikovi ju
nie je ani vidiet. Prave z tohto dévodu via-
ceri osloveni reagovali negativne pri nasich
Ziadostiach o pomoc pre diabetikov.

V prvych rokoch nasej aktivnej iniciativy
bolo najvacsim uspechom ziskanie 450
glukomerov cez Nadaciu Olgy Havlovej.
Prave Zvaz diabetikov Slovenska prostred-
nictvom svojich dobrovolnikov tieto gluko-
mery distribuoval po celom Slovensku. Ano,
prave toto bola ta prva lastovicka k zabez-
peceniu selfmonitoringu diabetikov u nas.
Ti, ktori glukomery ziskali, pocitili pozitivnu
zmenu pri domdcej kontrole diabetu. Dnes
je uz tento proces samokontroly diabetika
beznym standardom liecby.
Neoddelitelnou sucastou prace zvazu
je obhajovanie prav a zaujmov diabeti-
kov a pomoc pri zvladani ich ochorenia.
V tejto oblasti Uzko spolupracujeme s Mi-
nisterstvom zdravotnictva SR a zdravotny-
mi poistovnami, kde sa aktivne zapajame

do pripomienkovych konani a spolo¢ne rie-
sime vsetky otazky ohladne zdravotnej sta-
rostlivosti o diabetikov. Nie je to vzdy lahké
a rieSenia hladdme niekedy dlho, inokedy
obtiazne, ba aj netspesne.
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Diabetes nie je len zdravotny problém,
ale aj socialny. Prave z toho dovodu poma-
hame diabetikom prostrednictvom profe-
siondlnych centier socidlneho poradenstva
a edukdcie diabetikov v Michalovciach,

Presove, Trebisove a v Narodnom endo-
krinologickom a diabetologickom ustave
v Lubochni. Bol to prave Zvaz diabetikov
Slovenska, ktory pochopil, ze takato pomoc
sa moOze vykonavat na najvyssej urovni len
vysokoskolsky vzdelanymi socidlnymi pra-
covnikmi.

Praca v teréne sa od vzniku zvdzu sta-
la neodmyslitelnou sucastou. Kazdy
rok organizujeme pre diabetikov, sestry
a verejnost Diabetologické dni a pri pri-
lezitosti Svetového dna diabetu Festival
diabetu. Pocas tychto podujati pontikame
ucastnikom hodnotné odborné prednasky
v oblasti liecby cukrovky, socidlnej oblasti
a spravnej vyzivy diabetika. Prezentuju sa
na nich aj najnovsie pokroky v lie¢be cuk-
rovky. Festival diabetu pontkame posledné
roky v novom formate pod nazvom ,Diabe-
ticka cesta” Jej jednotlivé workshopy sa ko-
naju v prilahlych restauraciach a kaviarnach
Vv centre pesej zony. Kazdy ucastnik si moze
vybrat workshop s témou, ktora ho zaujima.

Ako by mohol existovat kalendarny rok,
v ktorom by sme nemerali hladinu cukru
v krvi Sirokej verejnosti? Takychto kontrol-
nych merani uskuto¢nime rocne okolo
30 000 a najdeme cca 3 000 diabetikov,
ktori o tom, Ze uz maju cukrovku, vébec
netusia. Aj toto je zasluzna praca nasich cle-
nov v jednotlivych mestach. Tuto aktivitu uz
dlhé roky realizujeme s imyslom pomahat
tam, kde vieme a mézeme. Namieste je vsak
otazka: nesuplujeme v tomto pripade pracu
lekérov?

Zvéz diabetikov Slovenska by od svojho
vzniku nemohol existovat bez obetavej
dobrovolnickej prace funkciondrov a cle-
nov jednotlivych organiza¢nych zloziek
zvdzu. Ich praca je nezastupitelnd a nena-
hraditelnd. Venuju jej vela svojich sil a vol-
ného casu, v mnohych pripadoch na ukor
rodiny. Nemohli by to vsak vykonavat, keby
neboli presvedceni o tom, Zze chci poma-
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hat inym. Bez ich nadsenia a elanu by sa
nemohli zorganizovat edukacné stretnutia
diabetikov, merania hladiny cukru a tlaku
krvi verejnosti, rekondi¢né aktivity, dia dni
v regiénoch, socidlne poradenstvd, vylety
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do prirody spojené s edukaciou, $portové
a kultdrne podujatia, stretnutia s vyznam-
nymi osobnostami ndsho kultdrneho, ale aj
spolocenského zivota, ktori maju cukrovku
a su ochotni o zZivote s fhou otvorene ho-
vorit. Nasi funkcionari v podobe dobrovol-
nikov zabezpecuju meranie hladiny cukru
v krvi vo vlastnej rézZii na skolach, institu-
ciach, v hypermarketoch, vo vyrobnej sfére,
samospravach, zariadeniach socidlnych slu-
Zieb a pod.

Nakolko pohyb je
pre diabetika velmi
dolezity, organi-
zujeme priebezne
pocas roka rozne
pochody a behy
proti cukrovke
po Slovensku.

Pri prilezitosti
30. vyrodia prace
zvdzu sme zorga-
nizovali diia 18. feb-
ruara 2020 v Bratislave slavnostni me-
dzinarodnu konferenciu za Ucasti pana
Davida Matthewsa, prezidenta EASD, pani
Zekley Sehnaz Karadeniz, prezidentky IDF,
zastupcov pacientskych organizacii z Pol-
ska, Slovinska a Ceskej republiky, zéstupcov
MZ SR, MPSVaR SR, VUC, farmaceutickych
firiem, zastupcov organizacii tretieho sek-
tora ako Slovenskej diabetologickej asocia-
cie, Slovenskej diabetologickej spolo¢nosti
a Slovenskej humanitnej rady, vyznamnych
osobnosti kultirneho Zivota a samozrejme
nasich predsedov z jednotlivych regiénov
Slovenska. Celkovo sa konferencie ztcastni-
lo 109 pozvanych hosti. Je len na Skodu, ze
sa podujatia nezucastnili aj pozvani zastup-
covia zdravotnych poistovni...

Viaceri prednasajuci poukazali na pan-
demicka krivku narastu cukrovky ako
vo svete, tak aj u nas. Ocenili sme najlep-
Sie osobnosti a pravnické subjekty, ktoré
velkou mierou pomahali pri aktivitach nasej
organizacie. Konferencia zhodnotila 30 ro-
kov nasej ¢innosti, nase Uspechy a neuspe-
chy, ako aj stanovila dalsie ciele. Naplnila
svoj ciel — priniest jasné posolstvo, Zze cuk-
rovka neohrozuje iba tych, ktori ju uz maju,
ale aj celu spolo¢nost. Konferencia bola ma-
nifestaciou spomienok, ale aj nasou viziou
do buducnosti.

Mgr. Ing. Jozef BOROVKA, Prezident ZDS

Foto: Libor Luscik, Pavel Winkler

Kontakt:

Zvaz diabetikov Slovenska

Sutazna 18, 821 08 Bratislava
telefon: 0907 847 021, 0903 789 717
e-mail: zds.zds1@gmail.com

web: http://www.zds.sk
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Za zachovanie osobnej asistencie

Zijeme v éasoch, kedy ludia so zdravotnym postihnutim (ZP) uz nemusia byt zatvo-
reni medzi Styrmi stenami tstavného zariadenia alebo bytu, a to aj vdaka osobnej
asistencii (OA). Ta umoZnuje ludom so ZP vyjst do sveta — obrazne aj doslovne.
Hladat, objavovat, mylit sa a znova skusat, a to aj napriek zloZitym prekdzkam.
OA je aj Sanca ovplyvriovat' vlastné rozhodnutia, realizovat sa a byt uZitocny.

Pribehov o vyurziti tejto Sance je okolo nés
mnozstvo, ich hlavnymi postavami su ludia
so ZP v povolaniach, ktoré ich napinaju: vi-
tazi a vitazky paralympiad, socialni porad-
covia a poradkyne pomdhajuci klientom
a klientkam s podobnymi problémami.
Asistencia poméha fudom s postihnutim
premienat predstavy na skutoc¢nost.

Ni¢ z toho by viak nebolo mozné bez asis-
tentov a asistentiek. Aj ich tato praca meni
- mnohym z nich otvdra oci, zvysuje ich
citlivost voci tym, ktorych hlas nepocut. Je
to proces davania a prijimania, vzajomného
pbsobenia a obohacovania. OA ma poten-
cial prinasat pozitivne zmeny. Nielen ludom
s postihnutim, nielen asistentom a asistent-
kam. Asistencia umoznuje slobodne a nezé-
visle rozhodovat o vlastnom zivote, svojich
potrebach, osobnom a profesijnom raste.
Umoznuje zit plnohodnotny Zzivot napriek
vaznym fyzickym ¢i psychickym obmedze-
niam.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR zvolala dia 15. jula 2020 tlacovu
konferenciu zastupcov relevantnych or-
ganizacii, aby sa vyjadrili k predstave-
nej reforme systému starostlivosti, ktoru
prezentovalo Ministerstvo prace, socidlnych
veci a rodiny SR na tlacovej besede dna
13. juna 2020. Minister M. Krajniak vtedy
uviedol, ze dovodom na reformu je nepri-
merany rozdiel medzi prispevkom na osobnu
asistenciu za 12 hod (1 504,80€) a odmenou
za celodenné opatrovanie (238,37€).

Pritomni vyjadrili suhlas s tvrdenim, ze
opatrovatelia nie su spravodlivo ohod-
noteni za svoju pracu. Podla Mgr. An-
drey Madunovej z OMD v SR: ,Limity, ktoré
spésobuju, Ze rodinni opatrovatelia maju

réznymi prepoctami znizovany prispevok
na opatrovanie, nastavilo MPSVaR SR. My
sme opakovane a dlhodobo pripomienko-
vali a upozorriovali, Ze zniZovanie prispevku
na opatrovanie z dévodu prijmu a poberania
starobného déchodku nie je spravodlivé a pre
rodinnych opatrovatelov je diskriminacné.”

Zaroven vsak zastupcovia pritomnych
organizacii vyjadrili nestuhlas s podsu-
vanim nazoru, ze osobni asistenti dosta-
vaju neprimerane vela. Hodinova sadzba
na OA vo vyske 4,18€ pre osobnych asisten-
tov nie je prehnand odmena. Ide o prijem,
ktory treba zdanit. Prdve pocas pandémie
sa naplno ukazalo, ze postavenie osob-
nych asistentov v socidlnom systéme nie je
dobré, pretoze prepadli vietkymi nastrojmi
statnej pomoci pri znizovani dopadov pan-
démie koronavirusu.

Priemerny rozsah hodin OA je 4,5 hod, ¢o
zodpovedda odmene pre osobného asisten-
ta vo vyske 564,30€. ZhorSovanim posta-
venia osobnych asistentov, nezvySovanim
odmeny za vykon asistencie sa bude pocet
osobnych asistentov znizovat a nebudu
mat zdujem poskytovat svoje sluzby. Navy-
e je znepokojivé, Ze samotné ministerstvo
stavia proti sebe skupiny rodinnych opatro-
vatelov a osobnych asistentov, uzivatelov
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osobnej asistencie a opatrovanych. Mgr. Jan
Podhdjecky, osobny asistent: ,My, osobni
asistenti, nechceme byt a nie sme konkuren-
ciou rodinnym opatrovatelom. Prdve naopak.
Sme tu pre to, aby aj oni mohli zit vlastny Zivot
a nemuseli mat strach, ¢o bude s ich synom/
dcérou po ich smrti. Nezdvisly Zivot je cestou
a niet pre neho efektivnejsSieho, overenejsie-
ho a funkcnejsieho ndstroja, akym je osobnd
asistencia.”

Pritomni tiez odmietli tézu ,Rovnaka
diagnéza = rovnaké peniaze”, medi-
cinsky pristup k potrebam obcanov
so ZP. Mgr. Lydia Brichtova, Socioférum:,Ide
o davno prekonany pristup, ktory nepri-
hliada na socidlne potreby oséb so ZP.
Pred mnohymi rokmi sme na Slovensku
od medicinskeho modelu upustili a zacali
sme uplatriovat [udsko-pravny model. Vzdy
totiz treba prihliadat na potreby a aktivity
konkrétneho ¢loveka.”

V oblasti osobnej asistencie ziadame za-
chovat status quo

Institit OA radi Slovensko medzi vyspe-
1é krajiny, v priestore V4 sme jedini, ktori
osobnu asistenciu zakotvili do zdkona. In-
formécie, ktoré odzneli na tlacovej besede
MPSVaR SR, vyvolavaju opravnené obavy
a strach u tych uzivatelov OA, ktori potre-
buju vacsi rozsah pomoci denne. Prave
im pomohla OA osamostatnit sa od rodiny
- mnohi totiz Ziadnu blizku rodinu nema-
ju, pripadne im rodina nie je schopna alebo
ochotnd poskytovat pomoc.

Magr. Silvia Shahzad, peti¢ny vybor Peticie
na ochranu institutu osobnej asistencie:
,Nasim cielom je, aby sa zvysovala kvalita
zivota vsetkych, nielen oséb so ZP, ale aj ich
rodinnych prislusnikov, osobnych asisten-
tov a asistentiek. Nemali by sme zabudat
na nikoho z nich/”

Dohovor o pravach oséb so zdravotnym
postihnutim

JUDr. Zuzana Stavrovska, Komisarka pre
osoby so zdravotnym postihnutim:,Zhorse-
nie pristupu k OA alebo jej zrusenie by bolo
v rozpore s ¢lankom 19 Dohovoru o pra-
vach 0s6b so so zdravotnym postihnutim
a vaznym zasahom do prav ludi so ZP. Preto
dakujeme ministrovi za ponuku participa-
cie organizacii na socidlnej reforme. Verime,
Ze to nebude len formalna, ale zmysluplna
spolupraca. V ¢lanku 4 v odseku 3 Dohovo-
ru sa totiz stat zavazuje, ze bude dosledne
konzultovat vsetky zmeny legislativy tyka-
jucej sa ludi so ZP a bude spolupracovat
so zastupujucimi organizaciami.”

Zdroje:
Natalia TURCINOVA (ODM v SR)
a podklady ku TK

Peticia:
https://www.peticie.com/oa

DOBRY ANJEL

Dobry Anjel je neziskova organizacia, ktora
pomaha tam, kde rodi¢ aleho dieta trpi ra-
kovinou aleho kde dieta trpi inou zavainou
diagnodzou i vainym poirazovym stavom.

Pravidelnymi finan¢nymi prispevkami sa
snazime kazdy mesiac pomoct takmer trom
tisickam rodin po celom Slovensku pri kupe
liekov, potravin alebo pri nevyhnutnom
presune k lekarovi. Casto sa stava, ze prave
tento prispevok je jedinou zéchranou pred
hladom alebo zhor3enim zdravotného sta-
vu chorého ¢lena rodiny, nakolko je rodina
odkéazand na prijem jedného ¢lena rodiny
alebo iba na podporu od $tatu a prispevkov
od nas, ak je rodi¢ samozivitel. Vdaka vset-
kym darcom, Dobrym anjelom, sa ndm dari
udrzat sumu prispevku do rodiny v pribliz-
ne rovnakej vyske.

Systém DOBRY ANJEL stoji na troch pilie-

roch:

1. pomaha pravidelne mesa¢ne - a tak aj
darcovia prispievaju lubovolnou sumou
zvacsa kazdy mesiac,

2. kazdy darca ma svoje ID a po prihlaseni
na webe presne vidi, komu pomohol,

3. prispevky od darcov preposielame v ich
plnej prijatej vyske. Chod organizécie bol
financovany zo zakladatelského prispev-
ku Andreja Kisku a dnes sa na financovani
podielaju dalsi uspesni [udia a firmy.

Uz $trnasty rok poméhame zvladnut néroc-
né obdobie rodindm, ktoré nam odporuca
momentdlne 1 600 lekdrov po celom Slo-
vensku. Mesacne do posledného centu pre-
rozdelime prijati sumu okolo 430 000 EUR.
Doteraz sme dlhodobou formou pomohli
uz 9 350 rodindm.

V aprili tohto roku sme zaznamenali
historicky najvyssi pokles prispevkov.
V prepocte sme v tomto mesiaci prerozde-
lili pre jednu rodinu 133 EUR, ¢o je pokles
o 19 EUR oproti priemernej vyske prispevku
za rok 2019, ¢o bolo 152 EUR. Po vypuknuti
pandémie sme boli v kontakte s mnohy-
mi rodinami, ktoré potrebovali pomoc pri
transporte do nemocnice alebo pri zabez-

pecovani hygienickych pomocok, pretoze
na to sami nemali prostriedky. Socidlne
taxiky a socidlna preprava zabezpecovana
inymi neziskovymi organizéciami bola po-
zastavend, vzhladom na to, Ze v nich nebolo
mozné zabezpecit sterilné prostredie pre
tychto pacientov. Pomohli sme, ako sme
vedeli, a odlahlo ndm, Ze rodiny chorych

toto najhektickejsie obdobie zvladli. Aj ked'

pre rodiny, ktorym pomahame, sa néro¢-
né obdobie vlastne nikdy nekonéi. Strach
z nezndma a obavu o svojich blizkych sme
zazivali v tychto ¢asoch my vsetci a asi iba
okrajovo sme okusili, aké to je pre niekoho,
kto takto zije kazdy den uz niekolko rokov.

V case, ked sa Skolaci vzdeldvali z domu,
sme dokazali zabezpecit notebooky a pri-
pojenie na internet pre rodiny, ktoré sa ucili
iba cez telefon a kredit si mohli dovolit iba
z prispevkov od Dobrych anjelov. Toto sa
ndm podarilo vdaka spolupraci s anjelskymi
firmami a dobrym ludom, ktori na nds mys-
lia aj pocas roka.

Pocas celého roka zabezpecujeme chorym
vdaka partnerom rozne pobyty, zazitky,
pravnu pomoc alebo spotrebice.

V sucasnosti mame rozbehnuty projekt
»Anjel na horach”, kde sa ultrabezec Voj-
tech ,Belo” Spisadk rozhodol pocas jedného
roka vystupit na najvyssie kopce vietkych
pohori na Slovensku. Celkovo ich je 58 a my
predstavime 58 pribehov rodin z okoli tych-
to pohori pocas jedného roka. Potesi nas, ak
aj Vy uskutocnite tieto vystupy a rozhodne-
te sa stat Dobrymi anjelmi.

Ing. Ludmila KOLESAROVA

Foto: archiv organizacie

Kontakt:

DOBRY ANJEL, n. o.

Karpatska 3256/15, 058 01 Poprad
telefon: 0907 152 459, 0908 292 949
e-mail: info@dobryanjel.sk

web: www.dobryanjel.sk;
www.anjelnahorach.sk




»Poctivo cvicte, inhalujte a rehabilitujte
kazdy den, lebo raz budeme cystickui fib-
rozu liecit tabletkou”, povedala nasa le-
karka prvykrat pred 15 rokmi a potom to
kazdy rok zopakovala. Ked'prisla kauzal-
na liecba do Eurépy, po tivodnej vine eu-
forie prislo velké sklamanie. Liecba totiz
Slovensko dlho obchadzala.

Na Slovensku to trvalo dalsich 5 rokov, ale
v juni 2020 bol kategoriza¢nou komi-
siou schvaleny liek Orkambi, ktory lieci
kauzalnu pri¢inu ochorenia s nazvom
cysticka fibréza (CF). Treba v3ak povedat,
ze cesta k Uspechu bola velmi naro¢na
a dlhd a bez osobnej podpory a pomoci
pani prezidentky a zainteresovanosti pana
ministra zdravotnictva by praca Sikovnych
[udi v komunite vysla nazmar. Stretli sme sa
aj s pochopenim médii, ktoré nam poskytli
priestor na odprezentovanie nasich nazo-
rov a postojov najma v zaverecnej faze boja
za schvdlenie lieku.

Kto sme a preco to robime

Sme tri organizacie rodi¢ov a pacientov
s CF, konkrétne Klub Cystickej Fibrozy,
Slovenska Asociacia Cystickej Fibréozy

Enikd, 25r

Michaela, 13r Slmona 18r
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Orkambi

- pootvorené dvere
k liecbhe cystlckej

Paula, 17r |
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N A z IVOT slovenski pacienti
s Cystickou Fibrézou

a zdruzenie Priatelia slanych deti. Nasim
poslanim je chranit a presadzovat zaujmy
pacientov s CF, spolupracovat s lekarmi a te-
rapeutmi a ostatnym zdravotnickym perso-
nadlom v troch CF centrach na Slovensku
(Bratislava, Banska Bystrica, Kosice), sledo-
vat trendy v modernej liecbe a rehabilitacii,
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usporiadanim CF konferencii za pritom-
nosti Spickovych odbornikov porovnavat
a vymienat si skisenosti so svetom. Délezi-
tou oblastou je neustdle sledovat liecebné
a hygienické standardy pre pacientov v ne-
mochniciach, kde travia ¢as aj 4-krat do roka
pocas 2-tyzdriovych prelieceni, pretoze aj
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bezné typy baktérii v ovzdusi a na predme-
toch, ktoré bezna populécia ani nepozna, su
pre CF pacientov velmi nebezpecné a mézu
mat fatédlne nasledky. CF centrd musia byt
v ramci nemocnice Uplne oddelené a hospi-
talizovani pacienti s CF musia byt vzajom-
ne izolovani. Tieto zvySené naroky na jed-
nej a personalne, ekonomicky aj moralne
poddimenzované slovenské zdravotnictvo
na strane druhej sposobuju, ze mnohokrat
uz len dodrziavanie tychto pravidiel je pre
nemocnicu velmi ndro¢né. Poslvanie sa
na Standardnu eurdpsku uroven Zzial este
nejaky cas potrva...

Napriek tomu, Ze pacienti s CF sa nesmu
osobne stretdvat, vieme spojit sily a vyuzit
socidlne siete na to, aby sme z ochotnych
a schopnych jednotlivcov vytvorili ciela-
vedomy tim, ktory spolo¢ne vytvéra cestu
za spolo¢nym cielom.

Co je cysticka fibréza

CF je boj o kazdy nadych, boj o vlastnu
hmotnost.

Je to zriedkavé genetické ochorenie, kto-
rého pri¢inou je chybne vytvorena biel-
kovina v bunke. Poskodend, chybajuca,
slaba bielkovina sa nedostane na povrch
bunky, kde potom nefunguje ako chlorido-
vy kandl na prestup chloridov (soli). Dosled-
kom su husté hlieny v plucach, pankrease,
trdviacej sustave, v okoli pecene. Tieto or-
gany postupne zdevastuje, pridruzi sa tiez
diabetes, osteopordza, neplodnost. Liec¢ba
cystickej fibrézy bola doteraz symptomatic-
ka, zamerand na spomalenie jej progresie.
Zaroven je liecebny a zivotny rezim mimo-
riadne naroc¢ny ako casovo, tak aj fyzicky,
psychicky a ekonomicky; rovnako naroc¢ny
pre pacientov, ako aj pre ich rodiny. Napriek
velkému Usiliu o zachranu stracame pa-
cientov vo velmi mladom veku, ¢asto pred
dosiahnutim dospelosti. Cysticka fibréza
nepostihuje intelekt, a tak pacienti vedia
dosiahnut uzasné vysledky v roznych oblas-
tiach pre prinos a zaradenie sa do spolo¢-
nosti, napriek tejto diagnéze a vdaka mimo-
riadnej snahe a sebazapreniu.

Na Slovensku je momentalne 336 pacientov
z cystickou fibrézou, z toho 135 deti a 201
dospelych. Schvaleny pri¢inny liek Orkambi
je liek prvej generacie a na Slovensku ho
dostane okolo 90 pacientov. Pre ostatnych
pacientov vsak su urcené lieky dalSej ge-
nerdcie, ktoré zaciatkom jula 2020 schvalila
Eurépska liekova agentura (EMA). To je pre
nas dalsia vyzva, dostat aj tieto lieky na Slo-
vensko!

Ako funguje nova, pric¢inna liecba

Lie¢ba bola schvélena FDA (Food and Drug
Administration v USA) a EMA (EU) ¢asto
v zrychlenych konaniach. Dnes je uz schva-
lend v krajinach, ktoré maju tisice pacientov.
Je toriadna bielkovinova, nie experimental-
na lie¢ba. Odstraniuje symptomaticku liec-
bu, ma ekonomické prinosy, je bezpec¢na,

e

SC.

\/

{

a¢inng, efektivna. Spifa vietky zakonné
podmienky a formalne medicinske aspekty
aj nasho systému.

Na rozdiel od symptomatickej dokaze
nova liecba opravit priamo poskodenu
bielkovinu tak, ze ju namnozi, posilni,
prinesie na povrch bunky a udrzi stabil-
nt na povrchu ako otvoreny chloridovy
kanal. Tabletkova lie¢ba a medicinsky za-
zrak na Urovni bielkoviny. Naprava precha-
dza prierezovo vsetkymi organmi. V komu-
nitach pacientov po celom svete vidime
Uzasné realne zlepsenia kvality zivota
pacientov (vyrazné predizenie dizky Zivo-
ta, vyrazne menej zdpalov, menej uzivania
oralnych a IV ATB, menej hospitalizacii, na-
rast funkénych ukazovatelov pltc, oddiale-
nie alebo nepotrebna transplantacia pluc,
priberanie, uzivanie mensich davok enzy-
mov, pokles hladiny cukru, menej inzulinu
apod.).

Kde je dostupna pricinna liecba

V krajinach ako Cesko, Slovinsko, Ra-
kusko, Grécko, USA, Anglicko, Skétsko,
Wales, irsko, Francizsko, Spanielsko,
Nemecko, Dansko, Holandsko, Svédsko,
Norsko, Australia, Luxembursko, Talian-
sko, Novy Zéland, Anglicko... Nové krajiny
pribudaju z mesiaca na mesiac.

My pokracujeme

Napriek zdihavosti celého procesu nelu-
tujeme ani minutu, ktord sme pocas tych
rokov venovali snahe o kategorizaciu lieku
Orkambi a sme pripraveni rovnako bojovat
za lieky pre iné mutacie CF ¢i zdravotné po-
mocky, ktoré si tato najcastejsia zriedkava
choroba vyzaduje.

Ing. Miroslav PILKA

Foto: archiv organizacie

Kontakty:

Klub Cystickej Fibrozy

Mgr. Jaroslav Lexa

telefon: 0903 716 374

e-mail: klubcf@klubcf.sk

web: https://
www.facebook.com/cystickafibroza/;
www.klubcf.sk

Slovenska Asociacia Cystickej Fibrézy
MUDr. Katarina Stépankova

telefon: 0903 608 455

web: https://
www.facebook.com/CFasociacia/

Priatelia slanych deti

Bc. Michaela Sipekova

telefén: 0918 492 073

web: www.slanedeti.sk;
https://www.facebook.com/slanedetiSI
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Pokial ste este nepoculi o Centre SInie¢-
ko so sidlom v Nitre, nazov by mohol
evokovat, Ze moze ist o nieco ziarivé, pri-
jemné, detské, veselé ¢i usmiate... Mozno
nieco v spojeni s kreativnym centrom pre
deti, jaslickami alebo cestovnou kancela-
riou. Nie je to vsak tak.

Pod tymto nazvom uz viac ako 20 rokov
posobi neziskova organizicia, ktord poma-
ha tyranym, sexudlne zneuzivanym detom
a obetiam domaceho nasilia. Prostrednic-
tvom svojej predchodkyne OZ SLONAD
siaha ¢innost organizacie az do obdobia 90-
tych rokov minulého storocia.

Niekolko otdzok sme polozili Mgr. Mariane
KOVACOVEJ, PhD., riaditelke a zakladatel-
ke Centra Slniecko, n.o.

Preco a kde sa zacal rozvijat pribeh Cen-
tra Slniecko?

Aj dnes sa pri tejto spomienke vzdy vratim
do ,bezstarostnych cias” vysokoskolského
studia na Univerzite Komenského v Bratis-
lave, kde som Studovala na pedagogickej
fakulte jeden z odborov $pecidlnej peda-
gogiky. M6j posledny ro¢nik bol pomerne
turbulentny, lebo bol rokom ,neznej revolu-
cie”. Nastastie tému diplomovej prace som
si zvolila este rok predtym, takze som mala
dostatok c¢asu preniknut do nej hibsie. Bola
sice viac ekonomicka, ale zarover aj praktic-
ka. Mojou ulohou bolo osobne navstivit kaz-
dé jedno zariadenie pre deti s poruchami
spravania na Slovensku a zistit personalne,
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ekonomické a materidlne podmienky jed-
notlivych zariadeni a samozrejme dozve-
diet sa viac o systéme pomoci tymto detom.
Moje zistenia z praxe boli pre mna Sokuju-
ce. Nielenze sme nemali vytvorené $pecia-
lizované programy pre deti s poruchami
spravania, neboli odbornici, zariadenia boli
casto na okraji dedin a miest v starych roz-
padavajucich sa kastieloch s 10 a viac detmi
na izbach a s mrezami na oknéch. Informa-
Cia, Ze vacsina deti umiestnenych v tychto
zariadeniach boli obetami tyrania a sexu-
alneho zneuzivania, ovplyvnila moje dnes
uz takmer 30 ro¢né odborné zameranie.
Vtedy ako mlada, uz vydata absolventka
so 6 mesac¢nym dietatom, som si poveda-
la, Ze chcem veci robit inak. Pustila som sa
do zhanania vhodného rodinného domu,
ktory by mohol sluzit pre takéto deti so za-
merom poskytnut im co najskér odbornu
pomoc v podnetnom prostredi. Aby za to,
ze boli tyrané, zneuzivané a nikto im nepo-
mohol, nikto si to nevsimol, neboli este aj
zatvorené v ,nevhodnych podmienkach”
A tak mi prisiel do cesty prvy vhodny dom,
ktory ale bolo potrebné zrekonstruovat,
ziskavat na jeho opravu materidlne zdroje
vo forme tehal, piesku, vdpna, cementu,
okien a dreva, ale aj finan¢né a personalne.
Spociatku pomohli priatelia a znami, neskor
nam obrovskou pomocou boli viaceri dob-
rovolnici, ktori sa zapojili do tohto netradi¢-
ného diela. Nebolo to jednoduché, ale stalo
to za to. A tak postupne zacal pribeh nezis-
kovej organizacie Centrum Slniecko, n.o.

]
8

' . centrum

% | slnieck

.

-

né a zneuivané deti

Aké je dnes poslanie Centra Slniecko?
Predovsetkym poskytovat pomoc tyranym,
sexudlne zneuzivanym detom a obetiam
domaéceho nasilia, napomahat k Gcinnému
a komplexnému rieseniu tejto problematiky
v zmysle zabezpecenia ochrany zékladnych
fudskych prév a slobod a samozrejme vzde-
lavat a aktivne pdsobit v oblasti prevencie
nasilia. Zakladnymi hodnotami pri praci
v centre su dovera, profesionalita, bezpecie,
diskrétnost a zodpovednost.

Kam sa SIniecko posunulo od svojho vzniku?
Za tych 20 rokov je za nami neskutocné
mnozstvo ,mravencej” prace, casto velmi
naro¢nej, nedocenenej, niekedy az ne-
viditelnej, ktord nds posuva iba malymi
krécikmi. Ale ani tie by sme neurobili, ak
by nebolo okolo nas mnoho skvelych ludi,
odbornikov, dobrovolnikov, priaznivcov
a podporovatelov. Za kazdy, aj za maly po-
sun sme vdacni, najméd ak zmena zdkona
alebo uplatriovanie niektorej z metéd méze
pomoct dietatu a rodine zvladnut mnohé
tazké situacie.

Aku pomoc dnes poskytuje Slniecko?

Od prvého krizového centra s kapacitou
12 16zok sme sa postupne prepracova-
li k viacerym zariadeniam a vytvorili tak
viacuroviiovy systém pomoci. Centrum
Slnie¢ko je akreditovanym subjektom
v zmysle zdkonov 305/2005 Z. z., 448/2008
Z.z.a274/2017 Z. z,, v sulade s ktorymi pre-
vadzkujeme tieto zariadenia:

3¢ Centrum pre deti a rodiny ako $pecia-
lizované pobytové zariadenie zamerané
na komplexnd pomoc tyranym, sexu-
élne zneuzivanym detom. V CpDaR sa
vykonava socidlna praca, psychologicka
pomoc a starostlivost, Specialno-peda-
gogicka starostlivost, diagnostika a dal-
Sie odborné cinnosti. Kapacita v dvoch
rodinnych domoch je 20 deti.

3¢ Intervenéné centrum je sucastou
CpDaR. Ide o komplexné Specializované
zariadenie, zamerané na vykonavanie
opatreni ambulantnou a terénnou
formou na ochranu deti ohrozenych
syndrémom CAN a na pomoc rodindm
v krize. Poskytuje bezplatné socidlne,
psychologické a pravne poradenstvo,
multidisciplinarne poradenstvo
a diagnostiku sy CAN. V odbornej
intervencii vyuziva aj prvky podpornych
terapii (arteterapia, egroterapia,
muzikoterapia a pod.)

3¢ Poradna pre obete je od 11. méja 2018
akreditovanym  pracoviskom  podla
zdkona ¢&. 274/2017 Z. z. o obetiach
trestnych cinov s pdsobnostou pre
okresy Nitra a Sala. Poskytuje dospelym
klientkam bezplatné socidlne,
psychologické poradenstvo, pravnu
pomoc a zastupovanie pre krizovu
intervenciu.

3¢ Bezpeény zensky dom je zariadenie
socidlnych sluzieb ur¢ené pre matky
s detmi a Zeny, ktoré sa stali obetami
doméceho a rodovo podmieneného
ndsilia. Bezpe¢ny Zzensky dom je
prevadzkovany v zmysle minimalnych
standardov Rady Eurépy a zdkona
¢. 448/2008 Z. z. o socialnych sluzbach.
Sucastou tu poskytovanych sluzieb je
aj telefonicka krizova linka 0905 511
512, ktora funguje pocas pracovnych
dni od 7:00 do 18:00 hod. Detom
a zenam poskytuje krizovu intervenciu,
socidlne a S$pecializované socidlne
poradenstvo, pravne, psychologické
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poradenstvo a sprevadzanie. Pre deti
Zien zazivajucich nasilie aj vychovnu
a $pecidlno-pedagogicku starostlivost
a psychologické poradenstvo. Kapacita
domu je 17 16zok.

3¢ Utulok Bezpeény dom urceny pre zeny
a matky s detmi, ktoré presli krizovou
intervenciou.  Jeho vynimocnost
spociva v moznosti postupného navratu
dobeznéhozivota.Kapacitazariadeniaje
7 16zok.

Venujete sa aj vzdelavaniu odbornikov
a prevencii?

Ano, samozrejme. Program EduCAN sa $pe-
cializuje na vzdeldvanie odbornikov, ako aj
na realizaciu inovativneho preventivneho
programu (PP) ,KOZMO a jeho dobrodruz-
stva”. PP je slovenskym autorskym progra-
mom pre deti do 7 rokov. Jeho cielom je
rozvoj spoluprace, tolerancie, vzdjomného
reSpektu, empatie, asertivity a tiez elimina-
cia nasilia. Podrobnosti ndjdete na stranke
www.kozmove-dobrodruzstva.sk.
Vzdelavanie odbornikov v oblasti sexualne-
ho zneuzivania a tyrania poskytuje Centrum
Slniecko cez dva vzdeldvacie moduly pod
nazvom ,Modriny na dusi I” a ,Modriny
na dusi I1”, ku ktorym su vytvorené aj iden-
tické metodické filmy. Odbornikom pracuju-
cim s detmi priblizuju nevhodné a vhodné
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postupy pri praci so sexudlne zneuzivanymi
detmi a detmi v psychickom nasili.
Kazdorocne realizuje Centrum Slniecko, n.o.
aj aktivity zamerané na zviditelhenie tej-
to témy, najma v novembri, ktory je mesia-
com viacerych vyznamnych datumov v ob-
lasti ochrany prav dietata. 18. november sa
stal od roku 2015 Eurépskym driom ochra-
ny deti pred sexudlnym vykoristovanim
a sexudlnym zneuzivanim, 19. november je
od roku 2000 Svetovym driom prevencie
tyrania deti a 20. november je Svetovym
drniom deti vyhlasenym organizaciou UNI-
CEF, pocas ktorého si svet pripomina prijatie
Dohovoru. V ramci tychto dni a v spolupraci
s viacerymi partnermi ,Bubnujeme, aby
bolo deti lepsie pocut” V minulom roku
sme rozbubnovali rekordnych 47 646 deti.
Odbornici z Centra Slnie¢ko sa podielaju aj
na legislativnych navrhoch, odbornych dis-
kusiach, participuju na viacerych vyznam-
nych vyskumoch v téme nésilia pachaného
na detoch.

Aké aktualne vyzvy pre vami stoja?

Celé Slovensko este stale zije ohrozenim
z ochorenia COVID-19. Prave opatrenia
zavedené pocas pandémie, ktoré suviseli
s izolaciou, poukazali na zvy$enu mieru do-
maceho nasilia a sexudlneho zneuZivania
deti. Zaznamenali sme ndrast az 0 145 %.
Dolezité je udrzat to dobré, ¢o uz funguje.
Vyzvou do blizkej buducnosti je pomoct
vytvorit systém intervencnych centier pre
obete domaceho nasilia, ktory by aj pro-
strednictvom platnej legislativy prepojil
multidisciplinarnu spolupracu, medzi po-
radenskymi centrami a policiou. Druhou
vyzvou je vytvorenie odbornych multidisci-
plindrnych centier pre tyrané, sexuélne zne-
uzivané deti tak, aby boli dostupné a pod
jednou strechou. No a samozrejme v ramci
prevencie by sme radi s KOZMOM a jeho
dobrodruzstvami navstivili kazdu jednu ma-
tersku skolu, aby nasilie nemalo $ancu.

Co vietko je podla Vas este potrebné ,vy-
ladit”?

V systéme ochrany obeti doméaceho nasilia
je este vela ,bielych miest”. Je dolezité, aby
pomoc dietatu, obetiam domaceho nasilia
bola odbornd, rychla, dostupna, multidisci-
plindrna a komplexnd. Ak sa nam podari
takyto systém nastavit, mnohé deti, obete
nasilia maju Sancu na lepsi zivot. A preto je
tu aj Centrum Slniecko, n.o.

Dakujeme za rozhovor.
Foto: archiv organizacie

Kontakt:

Centrum Slniecko, n.o.

Bottova 32/A, 949 01 Nitra

telefén: 037 6522 220

e-mail: info@centrumslniecko.sk
web: http://www.centrumslniecko.sk



V auguste 2020 zavisila 14. rok svojho
posobenia kosicka neziskova organi-
zacia SVETIELKO POMOCI. Kazdorocne
pritom bezplatne pomodze vyse stovke
rodin s detmi bojujicim s onkologickymi
ochoreniami z vychodného Slovenska.
V uzkej spolupraci s Oddelenim detskej
onkolégie a hematolégie DFN v Kosi-
ciach im nepretrzite celorocne poskytuje
pomoc a podporu. Nielen pocas liecby,
po liecbe a v terminalnom stadiu Zivota
malych pacientov, ale rodiny neopusta,
ani ked'dieta chorobe podlahne.

,Krd¢ame spolu s nimi po ich tazkej Zivotnej
ceste, pretoze z vlastnej skusenosti vieme, Ze
nie je dobré byt na to sdm,” poznamenala
na margo svojej motivacie Miroslava HUN-
CIKOVA, zakladatelka a riaditelka SVETIELKA
POMOCI n.o. Viacndsobne oceriovana filan-
tropka, okrem iného drzitelka Kristalového
kridla v roku 2015 v tejto kategdrii, zalozila
organizaciu spolu so svojim otcom v augus-
te 2006. Presne vedela kde a ako pomoct,
pretoze ju k tomu viedla osobna skusenost
s onkologickym ochorenim dcéry Gabiky. Aj
ona sa liecila v Kosiciach, v roku 2008 vsak
svoj boj s rakovinou prehrala: ,Prdcu v nasej
organizdcii som venovala Gabikinej pamiat-
ke. Je podakovanim za jej statocnost, s akou
bojovala s chorobou. Napriek tomu som ju
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pomdha
aj napriek
Koronavirusu

stratila... Ale akoby mi z neba ukdzala cestu,
ako zit dalej a ¢o robit. Zmysel Zivota som na-
Sla v pomoci inym, ktori si, Zial, prechddzaju
tym, ¢im som musela prejst ja. Preto im velmi
dobre rozumiem a viem, Ze pomoc a podporu
potrebuja.”

Siroka ponuka pomoci

V sucasnosti je uz v sildch organizacie po-
nukat siroké spektrum pomoci. Detom a ich
rodicom poskytuje $pecializované socialne
poradenstvo, pomoc a podporu psycholé-
ga, socidlneho pracovnika a rozne aktivity
v rdmci arteterapie, kanisterapie a hypote-
rapie. Na vychode Slovenska je zvlast po-
trebnd, hoci financ¢ne aj velmi narocna, in-
dividualna preprava detskych pacientov. Ci
uzz miest a obci celého KoSického a PreSov-
ského kraja do nemocnice v Ko3iciach alebo
aj na $pecialne vysetrenia do Bratislavy. ,Len
vlani sme najazdili vyse 172 tisic kilometrov
a uskutocnili 796 prevozov deti,” poznamena-
la M. Huncikova.

Jej organizéacia zabezpecuje rodi¢om, ktori
chcu byt pocas lie¢by pri svojich detoch,
vSestrannu podporu a ubytovanie v Na-
hradnom domove Ligy proti rakovine v Ko-
Siciach. ,Vdcsine dobre padne, ak po pricho-
de na oddelenie dostant od nds napriklad
tzv. balicky pomoci, kde okrem iného ndjdu
uzitocné informdcie a kontakty, ktoré mézu
pocas ndrocnej liecby dietata potrebovat.”
SVETIELKO POMOCI n.o. je ndpomocné ro-
dindm aj pri vybavovani dokladov a v styku
s uradmi, ale tiez v kontakte s dalsimi rodi-

nami. Organizuje napriklad vikendové tera-
peutické stretnutia s rodinami po strate die-
tata a rézne kultdrne a Sportové podujatia.

Prvy detsky mobilny hospic

Nevyliecitelne chori detski pacienti a ich
rodiny maju vdaka organizacii k dispozicii
multidisciplindrny tim detského mobilného
hospicu. Vznikol ako prvy na vychodnom
Slovensku a uz 6smy rok im v domacom
prostredi poskytuje potrebnu zdravotnu
starostlivost. ,Pre deti v termindlnom stddiu
onkologického ochorenia bezplatne zapozi-
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ciavame pristroje, zabezpecujeme kompletné
materidlne vybavenie a lieky. Stardme sa o to,
aby dietatko prezilo posledné chvile svojho zi-
vota doma, s najblizsimi, a co najlepsie. Podla
seba viem, Ze byt spolu az do konca je velmi
délezité,” spresnila Mirka Huncikova.

Projekt cezhrani¢nej spoluprace

Neziskovad organizdcia SVETIELKO POMO-
Cl si skusenosti s pomocou onkologicky
chorym detom a podporou ich rodin ne-
nechava len pre seba. Koncom roka 2019
rozbehla s ukrajinskou verejnou organi-
zaciou - Radou ochrany prav pacientov
a zdravotnickych pracovnikov - projekt Eu-
répskej unie Partnerstvo bez hranic. Jeho
podstatou je odovzdéavanie skusenosti, ale
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aj materialna pomoc. Projekt je podporeny
sumou 295 316,56 eur z grantového Progra-
mu cezhrani¢nej spoluprace ENI Madarsko
- Slovensko — Rumunsko — Ukrajina 2014
- 2020. ,Sme radi, Ze nasi partneri mézu
vdaka projektu zakupit potrebné pristroje
pre liecbu alebo diagnostiku malych onko-
logickych pacientov v detskych zdravotnic-
kych zariadeniach na Zakarpatskej Ukrajine.
My zabezpecujeme pristroje a vybavenie pre
kosicku Detsku fakultnd nemocnicu a jej dve
oddelenia,” spresnila M. Huncikova. Ako do-
dala, hoci koronavirusovova kriza vyznam-
ne narusila a zmenila projektové plany, aj
poc¢as mimoriadnej situacie zacali napinat
niektoré z planovanych aktivit: ,Museli sme
zrusit vsetky napldnované odborné semindre
a osobné stretnutia s ukrajinskymi partnermi.
Preto hoci z domu, limitovani karanténny-
mi opatreniami, robili sme aspori to, o ndm
umozriovali. Nadalej sme pomdhali rodindm
pacientov a zamerali sa na vyberové kona-
nia na pristrojové a materidlne vybavenie.”
K junovému Medzinarodnému dnu deti sa
organizacii podarilo umiestnit v DFN v Kosi-
ciach uz aj prvy z viditelnych vysledkov po-
moci - vyse dvadsiatku novych laviciek, kto-
ré sprijemnuju cakarne pred ambulanciami
detskych Specialistov. Postupne do konca
roka ziskaju vdaka SVETIELKU POMOCI
a medzinarodnému projektu EU potrebné
medicinske pristroje aj Oddelenie detskej
onkolégie a hematolégie a Klinika pediat-
rickej anestézioldgie a intenzivnej mediciny
LF UPJS a DFN Kosice.

Viera HORNIAKOVA

Foto: archiv organizacie

Kontakt:

SVETIELKO POMOCI n.o.

Prazska 8, 040 11 Kosice

telefon: 0903 821 676

e-mail: svetielkopomoci@netkosice.sk
web: http://www.svetielkopomoci.sk




Srdcové ochorenia su najcastejsou
pricinou umrtnosti ludi s cukrovkou
2. typu.'?

Ak mate cukrovku
2. typu, ma prave
Vase srdce zvysené
riziko ochorenia.’

Nad ramec odporucanej
zmeny zivotného Stylu,
mate moznost sa
spytat Vasho lekara
na liecbu, ktora moze
znizovatriziko
srdcovych ochoreni.’

Chrante si ho.

Viac informacii najdete:
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