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Anna Siskova
Cestnd predsednicka OMD v SR

Chcem Vas vSetkych pozdravit a povedat Vam Ze som spo-
znala Iudi, ktorych Zivoty som si nevedela ani predstavit.
Stretnutie s vami pre mfa znamena vel'mi vela, som uZas-
nuta vasou radostou zo Zivota, vaSou silou. Pri vas si uve-
domujem, ¢o je malicherné a Co je podstatné a aké doleZité
je priatel'stvo a vzajomna laska.

Chcela by som vam pomoct zlepSift podmienky pre vas
Zivot, ale vy mne tieZ pomahate pozeraf sa na nezmyselné
problémy s nadhladom a vnimat kaZdy deidi, kedy mam
Sancu darovat radost a lasku.

Prajem vam vSetko len to najlepSie a Zelam GispeSny priebeh
stretnutiu Tudi so svalovou dystrofiou.




Osoby so zdravotnym postihnutim su élenmi spoloénosti a majii pravo
zostat v miestnej komunite. V ramci normalnych struktir vzdelavania,
zdravotnickej starostlivosti, zamestnania a SOCIaInych sluzieb by mali
dostat taki pomoc, akd potrebujd.

Pravidlo 1 - ZvySovanie uvedomenia
Staty by mali vykonavat &innost, ktora by zlepsila informovanost spoloc-
nosti o osobach so zdravotnym postihnutim, ich pravach, potrebach,
schopnostiach a prinose pre stat.

) Pravidio 2 - LieCebna starostlivost
Staty by mali osobam so zdravotnym postihnutim zabezpecdit poskyto-
vanie U¢innej lieCebnej starostlivosti.

Pravidio 3 - Rehabilitacia
Staty by mali zabezpedit poskytovanie rehabilitadnych sluzieb osobam
s0 zdravotnym postihnutim, aby dosiahli a udrzali si optimalnu Groven
nezavislosti a funkgcii.

Pravidio 4 - Podporné sluzby
Staty by mali zabezpedit wyivorenie a poskytovanie tzv. vypomocnych
sluzieb pre osoby so zdravotnym postihnutim, vratane pridefovania kom-
penza¢nych pomdcok, ktoré by im pomohli zvysit stupen nezavislosti
v kazdodennom Zivote a uplathovat svoje prava.

(Standardné pravidia na vytvaranie rovnakych prilezitosti pre osoby so
zdravotnym postihnutim - prijaté Valnym zhromazdenim OSN)
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MUDr. Eugen Nagy
Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky

Vazené damy a pani,

dovolte mi pozdravif vas v mene ministra zdravotnictva Slovenskej republiky
pan Romana Kovaca, ktory sa z vazinych pracovnych dovodov nemohol
zuCastnit vasej konferencie. Dovolte mi tieZ, pozdravit vas v mene svojom, so
Zelanim uspes$ného priebehu tohto podujatia.

tim je sucasfou §tatnej zdravotnej politiky. Starostlivost o nich upravuji zako-
ny o zdravotnej starostlivosti, o zdravotnom poisteni a o LieCebnom poriadku.
Ich obsahom je zabezpecit cielavedomii, obsahovii lieGebno-preventivnu sta-
rostlivost. Sami dystrofici, ju zatial pocifuju ako nedostatoéni, ¢o mdie mat
viacero pri¢in. Jednou z ciest, ako upozornit na problém, ako naznacit rieSe-
nie, je aj takéto podujatie. Uistujem vas, Ze vietko Co si tu vypolujem, ¢o sa
dozviem, budem timo¢if ministrovi zdravotnictva.

Je v zaujme zdravotnej politiky neustale zlepsovat zdravotnu starostlivost,
samozrejme, v ramci danych moZnosti a tie, ako viete, zatial' nie st na fakej
urovai, ako by sme si Zelali a predstavovali. Konferencia, aka je tito, je vyni-
kajtcou Startovacou Ciarou na zmeny, ktoré by bolo treba zaviest na zlepsenie
zdravotnych podmienok Iudi s takym fazkym zdravotnym postihnutim, akym
je svalova dystrofia. Kazdy, ku komu bol osud tak nelutostny si zaslizi, aby
dostal to najlepsie. Medicinsky aj fudsky.

Ako vyplyva gj z programu konferencie, starostlivost o zdravotne postihnu-
tych nie je len vecou zdravotnictva, ale aj socialnej sféry, Skolstva a vlastne celej
spoloCnosti. SkutoCnd pomoc dokézeme tymto Iudom poskytnuf len spolod-
nymi silami. Zdravotnictvo je tou zloZkou, na ktorej spociva loha spravnej dia-
gndézy, lieCby a rehabilitdcie pacienta. Tieto cicle, ako som v tvode spominal,
st obsiahnuté vo vietkych zdsadnych dokumentoch, ktorych rieSenim je sta-
rostlivost o zdravie obyvatelov.

Nasim zdujmom je docielit, aby faZiskom poskytovania zdravotnej starostli-
vosti aj tejto skupiny obyvatelstva, bola primarna starostlivost organizovana
spdsobom zarucujicim, Ze pacient dostane zdravotnicku starostlivost nacas
a s istotou. Cheeme, aby lekari prvého kontaktu boli motivovani k tomu, aby sa
starali o populéciu vo svojom spadovom uzemi a aby efektivne vyuZivali pride-
lené zdroje s cielom dosiahnut zlepSenie zdravotného stavu populacie ako celku.

Dakujem za pozornost,
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Maridn Mesiarik
Podpredseda vyboru pre socidlne veci a byvanie
Ndrodnd rada Slovenskej republiky

Vaiené damy, vazeni pani,

som vel'mi rad, Ze som dostal pozvanie a mohol sa zuCastnif na tejto kon-
ferencii, ktord ma pre vas velky vyznam.

Myslim si, Ze Stat si ob¢ania zriadili aj na to, aby im podal pomocnu
ruku, aby pomohol, ked je to potrebné, ved na to si platia dane. KaZzdého
z nas moZe v priebehu Zivota zaskoCit nejaka udalost a bude prezZivafl
nepriaznivé obdobie a vtedy bude potrebovat pomoc od §tatu.

Okrem toho, Ze som rad prijal pozvanie, chcem sa podakovat za dote-
rajSiu spolupracu. Bol by som velmi rad, keby tak, ako vy, pracovali aj
ostatné zdruZenia a organizacie zastupujuce fazko zdravotne postihnu-
tych. V obdobi zmien suvisiacich so zakonom o socialnej pomoci by sa
toho presadilo este viac.

Aj dnes sa te§im, Ze uZ opdt myslite dopredu a mate pripravent peti-
ciu, ktorou vyjadrujete svoj ndzor na pripravovany zakon o socialnom poi-
steni. Je to spravne, pretoZe tento zakon, ktory mozno zaéiatkom buduce-
ho roka budeme prerokovavat v parlamente, bude u nas platit vel'mi dlho.
Je to zakon, ktory vytvara zakladné podmienky aj pre vas, je teda potreb-
né vel'mi tvrdo a vel'mi jasne vyslovoval nazory a potom najst spojencov
v parlamente medzi poslancami, ktorych zaujmom je presadit nielen eko-
nomiku ale aj ludskost. Doba nie je najpriaznivejsia a vela rozhodnuti sa
prisposobuje Statnej pokladni. Viem aj o tom, Ze chybaji financie na pod-
poru prace takych obcCianskych zdruZeni, ako ste vy. NepovaZujem to za
spréavne, pretozZe chyba nie je vo vas, vy ste to nezapriCinili.

Po skusenostiach pri presadzovani vaich opravnenych poziadaviek pri
novele zdkona o socidlnej pomoci v minulom roku, sme uvazovali, o navr-
hu zadkona o fazko zdravotne postihnutych. Myslime si, Ze je potrebné roz-
liSovat dosledky TahSieho postihnutia a dosledky postihnutia, ktoré spdso-
buje faZkd imobilitu, ako je to napriklad pri svalovej dystrofii. Pripravo-
vali sme urcité ndvrhy, spolu so zastupcami vaSej organizacie, ale myslim
si, Ze v suCasnosti, vzhladom k atmosfére, ktora je v parlamente, nie je
rozumny ¢as na takéto zmeny. Treba sa sastredif na zakon o socidlnom
poisteni, vydobit €o najviac pozitivnych veci pre ob&anov s tazkym zdra-
votnym postihnutim.
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Chcem vas ubezpecit, Ze v parlamente mate, aspofi v na§om vybore pre
socialne veci a byvanie, mohli ste sa presvedCit, spojencov. Takych
poslancov je v parlamente viac a pokial budete mat argumenty, daju sa
presadif niektoré veci k vaSej spokojnosti. Mame zdujem poskytnit
pomoc v tom tazkom Zivotnom poloZeni, ktoré mate.

Na zaver, eSte jednu poznamku. MozZno ste sami postrehli, Ze nie je
dobré, ked v parlamente nie je poslanec, ktory by bol spomedzi vas a pre-
sadzoval vase poZiadavky. V§imol som si, Ze v ¢eskom parlamente je jeden
poslanec z radov obCanov s postihnutim. Porozmyslajte, akym spdsobom
do parlamentu dostanete vasho zéstupcu. Bolo by to prinosom aj pre
tvorbu zakonov, ale aj preto, ze potom by aj budova parlamentu musela
inak technicky rieSit svoje priestory. Viete, ked ste boli v parlamente,
s akymi bariérami ste sa tam stretavali. Proti tomu musime bojovat. Je
dolezité byt tam kazdy den, to je skutoCne vel'mi doleZité!

Vazené damy, pani, vaZena pani predsedniCka, vazend pani ¢estna
predsedniCka, ubezpecujem vas, Ze skutoCne mate vela spojencov medzi
poslancami. )

Dakujem za pozornost' a pozvanie.
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Nikos Neranculakis
Asocidcia muskularnych dystrofikov, CR

Vazené damy, vazeni pani, priatelia,

dovolte mi, aby som pozdravil vasu konferenciu. Asocidcia muskular-
nych dystrofikov v CR prijala vase pozvanie s velkou radostou, a ja som
rad, Ze som opat medzi priatel'mi, niektorych tu spoznavam este z nasich
spolo¢nych podujati. Niektori, ktori zaéali pracu v Organizacii muskular-
nych dystrofikov, uZ bohuZzial medzi nami nie s, spomeniem aspon Karo-
la Trnika.

Aj ked sa sme sa rozili, a robime svoju ¢innost v samostatnych orga-
nizaciach, v mnohom sme si podobni, v niektorych veciach sa zhoduje-
me a v mnohom sa mdZeme poucit od vas. Som vel'mi rad, ked vidim,
Ze vaSa organizacia ma vela Clenov.

Vidim, Ze eSte stale musite bojovat s roznymi problémami, ktoré sa
tykajo fudi s postihnutim. Bolo by lepsie, keby ste mali vdcsiu podporu,
legislativa by mala byt viac prepracovana, aby sa nemuseli pisaf peticie ale
aby ste uz pri tvorbe zakonov boli prizvani k spolupraci, aby ste mohli
ovplyviiovat obsah zakonov.

Sme radi, Ze sa z vadej ¢innosti mdOZeme pouéil, podla materialov,
ktoré som tu videl vidim, Ze ste vel'mi aktivna organizacia. Aj ked sme sa
rozdelili, moZno v budtcnosti vytvorime taku Gzku spolupracu, Ze bude-
me spolocnou organizaciou, budeme tvorit jeden celok.

Vel'mi rad som prijal vase pozvanie, budem timo¢it v Cechach vsetko,
¢o som tu pocul a videl, a eSte raz vam Zeldm vela ispechov.

10

SOCHUNE A ZDRAVDTHE DOSLEDKY SHALOVET DISTROFIE

Stanislav Minarik
Povazska Bystrica

Moiem zif dostojne so svalovou dystrofiou?

Na avod méjho prispevku vam chcem popriat dobry defl a zaroved sa vam
predstavif. Ako ste sa uZ dozvedeli, volam sa Stano Minarik a mam 30 rokov.
Byvam v meste PovaZska Bystrica a chcem sa s vami podelif o svoje zazitky
a skusenosti, ktoré ma sprevadzali Zivotom od mojich prvych chvil, kedy som
sa dozvedel od lekarov, Ze mam svalovu dystrofiu. Bol som e§te maly, ked'
mame lekari povedali, mali by ste sa pripravit na to, Ze VA§ syn o péar rokov
bude schopny pohybu len za pomoci invalidného vozika, o sa o par rokov
stalo skuto¢nostou. Mama sa s tym nemohla diha dobu zmierit. Ako to? Ved’
doteraz chodil, hraval futbal, bicykloval sa! Ak mala rodina fungovat nadalej
ako pred tym, nezostavalo mne a mojej rodine ni€ in€, len sa Co najskdr s danou
situaciou vyrovnat.

Ked som mal 18 rokov rozhodol som sa jedného dfia, Ze si podam ziadost
0 bezbariérovy byt. O §tyri roky mi prisla odpoved s tym, Ze sa moZem nasta-
hovat. Odrazu stalo pred mnou najzavazinejSie rozhodnutie v Zivote, ktoré ma
printtilo polozif si otazku, osamostatnif sa alebo ostaf byvaf s rodi¢mi. Doma
som sa citil asi ako kaZdy z nas. Mama sa starala o vSetko poirebné, rodina mi
pomahala, ked' som nickam potreboval ist, ale napriek vSetkému Coho sa mi
dostavalo, som citil, Ze sa potrebujem postavit na ,vlastné nohy“, ¢o sa mi
doslova nepodarilo. Nadalej sedim na voziku, ale o to $fastnejsi, Ze som sa
dokazal osamostatnit. Rodicia, i sirodenci mi radi pomahali aj na tkor svojho
volného ¢asu ¢oho som si vazil, ale na druhej strane som citil, Ze ked chcem
Zit podla vlastnych predstav musim preto v prvom rade urobif nie¢o ja a nie sa
len spoliehat na pomoc blizkych, ktori mali dost svojich povinnosti a starosti.
Starali sa 0 mna od prvych priznakov svalovej dystrofie, ktoré sa zacali preja-
vovat v 12 rokoch po autonehode.

Lekarom trvalo pomaly tri roky, kym pri§li na prifinu méjho, po nehode
nahleho zhorSenia chddze a pocitu slabosti. Presnd diagnéza mi bola stanove-
n4, ked’ som mal 15 rokov v Brne, kde mi vykonali biopsiu svalu, naco som sa
vzapati dostal po prvy krat na lieCenie do Velkych Losin na Morave, kam som
chodieval pravidelne aZ do roku 1993. Trvalo osem rokov od rozdelenia Cesko
- Slovenskej Federacie, kym som sa opéf dostal na lieCenie do kipefov Piesta-
ny. Ano, trvalo to presne osem rokov, kym sa mi podarilo nieco vybavit, Moje
pokusy boli marne. Zakazdym, ked som si podal Ziadost o kupele, dostal som
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odpoved: ,NemozZeme Vas prijat do nasho kupelného zariadenia, lebo nie je
zariadené pre imobilnych pacientov na voziku®, naco som zareagoval tym, Ze
som si poZiadal o doprovod, ktory mi sice zdravotna poistoviia schvalila, ale
kupele neakceptovali. Po¢as tychto dsmych rokov sa moj zdravotny stav nasled-
kami zanedbania kupelnej starostlivosti vyrazne zhorsil natol'ko, Ze dnes som
z prevaznej vacsiny odkazany na pomoc druhej osoby, nehovoriac o inych zdra-
votnych problémoch. Na Slovensku nemame okrem rehabilitaéného tstava
Kovacova Ziadne kipele, ktoré by mohol svalovy dystrofik na invalidnom vozi-
ku absolvovat bez doprovodnej osoby.

Tomu Ze som mohol absolvovat kupelnt lieCbu v tomto roku, vdaéim zako-
nu o osobnej asistencit, vdaka ktorému od roku 1999 mézem Zif plnohodnot-
nejsim Zivotom. Uvedenim zakona o osobnej asistencii do praxe sa mi pootvo-
rili brany k nezavislému a samostatnej§iemu Zivotu. Z vlastnej skusenosti
mdzem povedat, Ze osobna asistencia je dobra forma pomoci, aj ked' i tu sa ¢lo-
vek stretne s problémami. Mojim najlastejsim problémom je ndjst vhodného
asistenta, ktory by splfial moje poZiadavky a zarovenr mi bol do urCitej miery
priatelom. MbZem povedat, 7e medzi uZivatefom a osobnym asistentom je
dolezité vzajomne sa spoznat a doverovat si. Bez vzajomnej dovery si neviem
za pritomnosti csobného asistenta predstavif navitevu rodiny ¢i priatela, s kto-
rym sa potrebujem pozhovarat o sukromnych veciach.

UrCite mi dé kazdy za pravdu, Ze pri vybere osobného asistenta je dolezité,
aby na$ osobny asistent mal aspon z Casti podobné zaujmy a vedel sa tak pris-
pOsobif nasim potrebam, Co je niekedy dost {azkeé.

Napriklad: Chcem ist na futbalovy zapas, na ktory sa uZ cely tyZden tesim.
Tri dni prediym sa telefonicky spojim so vietkymi svojimi osobnymi asistentmi,
ktori vlastnia vodi¢sky preukaz, aby som sa dohodol na tom, ktori z nich ma
bude moct sprevadzaf. Nakoniec zistim, Ze dvoch futbal nebavi a treti nemoze.
Ved v prvom rade by mal byt osobny asistent pomocou pre nés a nie aby sme
sa mi prisposobovali jemu. Najs{ osobného asistenta, s ktorym by ste si rozu-
meli, doverovali a mali spoloéné zaujmy si vyZaduje svoj Cas a hlavne trpezli-
vost, ktorti v prvom rade musi mat Clovek pri vstupe na trad socialnych veci.
Ja osobne som ju musel mat rok a pol, kym som sa dockal rozhodnutia od
posudkového timu o tom, i mam alebo nemam narok na kompenzacie vyply-
vajuce z mojho zdravotného stavu.

Je smutné ked clovek, ktory je odkazany na urity druh rehabilitanej
pomocky ¢i pomoc druhej osoby, musi ¢akat tak dlha dobu na vybavenie svo-
jej ziadosti. Po rozhovore s veducim tradu socialnych veci, ktory sa mi snazil
vysvetlit dantl situaciu, preo nestihaji vybavovat Ziadosti v zakonom stano-
venej lehote mi odpovedal: ,,nemame dostatok pracovnikov®. Neviem, aké sku-
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senosti ma prevazind vicSina z vas, ale ja som mal pocit, Ze som na urad soci-
alnych veci nepriSiel Ziadaf, ale prosif. Ked' som Ziadal o pridanie hodin osob-
nej asistencie z dovodu zhorfenia zdravotného stavu a predloZil som dotaznik
ukonov, pri ktorych potrebujem pomoc osobného asistenta bolo mi povedané:
»Pri vareni a podavani jedla vam musi stacit hodina denne, pomoc pri osobnej
hygiene hodina a pol na tyZden, pre Studijnt Cinnost vam nemdZme priznaf
Ziadne hodiny, nakol'ko nenavstevujete denné Studium a tak dalej, a tak dalej.
Do dotaznika, ktory som si priniesol so sebou, sa ani nepozreli. Vobec ich
nezaujimali moje individualne potreby. Na Ziadost o prispevok na kipu osob-
ného motorového vozidla som dostal pisomné vyjadrenie tohto znenia: ,Vasej
Ziadosti nemo6Zme vyhoviet, nakol'ko Vasa mobilita je dostatoCne rieSena po
meste pouZivanim elektrického vozika a na dlhSie vzdialenosti priznanim pris-
pevku na prepravu, Co povazujeme za dostatoéné®,

Prispevok na kipu auta sa mi nakoniec po namahavom boji za pomoci
OMD podarilo vybavit, ale napriek tomu by som rad vedel, ako sa moZe tazko
telesne postihnuty ¢lovek déstojne zaclenit do spolonosti, ked' instittcia,
ktora by mu mala po stranke socialneho zabezpeCenia vytvorif podmienky,
naopak, kladie prekazky.

Ako by tych prekdZok nebolo dost. Staéi, ked sa vyberiete na prechadzku
po meste a odrazu zistite, Ze pre vysoky pétnik sa nemdzZete dostaf na druht
stranu cesty, alebo nam chuf sa kultiirne zabavif zmari 10 strmych schodov,
ktoré vedi do kina, nehovoriac o inych budovach. Napriek tomu, Ze sa za
posledné roky bariéry v naSom meste postupne odstranuju, je este stale ¢o rie-
§it. O tom svedCi aj buduco-tyzdnové stretnutie vozickarov s primatorom
mesta PovaZska Bystrica Ing. Lackovi¢om. Pevne verim, Ze sa nam podari
najst spolo¢ni re€ a ochotu riesit nase problémy.

Som rad, Ze sa najdu ludia, ktori sa zaujimaji o nase problémy a pomahajt
nam pri ich odstrafovani. Rad by som spomenul pracovniCky nasej okresnej
kniZnice, ktoré sa uZ vySe Sest rokov starajll svojimi pravidelnymi navitevami
0 to, aby si kaZdy z nas mohol sprijemnit dni dobrou knihou. Do kniZnice dala
pani riaditefka urobit vyjazd, vdaka kiorému sa dostaneme aspoii do spodnej
Casti kniZnice, kde sa nachadza oddelenie beletrie. Za ¢o patri celému kolekti-
vu vel'ka vdaka.

Staci tak malo, aby Clovek zistil, Ze nie je na svete sam. Vdaka takymito
fudom, ktorym touto cestou dakujem, vdacim za to, Ze popri svalovej dystrofii
a problémom modzem dostojne Zif a radovat sa zo Zivota.

Na zaver by som Vam chcel popriaf vela uspechov do dalsich dni, aby ste
boli silni a nikdy sa nevzdavali svojich idei. Dakujem za pozornost.
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Eva Urbanikova
Bdnovce nad Bebravou

Rodina s detmi postihnutymi svalovou dystrofiou

Volam sa Eva Urbanikovd, som z Banoviec nad Bebravou a mam dvoch synov
z diagnozou progresivna svalova dystrofia - Duchenne, vo veku 11 a 12 rokov.
Pokuiisim sa vam porozprévat, ako sa u mojich synov zistila tato diagnoza a ako
vyvoj ochorenia postupoval.

Ked mal mladsi syn 3 mesiace, lekari mu zistili vysoké pecenové testy. Starsi
syn mal vtedy 1 rok a 3 mesiace, normalne chodil, §tvornozkoval, bicykloval,
skratka bolo to normalne, zdravé diefa bez akychkolvek problémov. S vysledka-
mi pecenovych testov si lekari v Banovciach nevedeli poradit, preto nas odporu-
¢ili do gastro-poradne v Bratislave na Kramaroch. Tam sme chodili 1 krat za
mesiac na odber krvi, no problém pretrvival: zvySené peCefové testy neznamej
etiologie. Asi po roku nam lekari navrhli biopsiu pecene, ked'ze sme cheeli zistif,
¢o naSmu synovi je, sihlasili sme. V tom ¢ase uZ chodil. Aj po zakroku bolo vet-
ko nezmenené, hodnoty boli 10-krat vyssie ako mali byt.

A potom te pri§lo! Ked” mal mladsi syn Tomas$ 4 a pol roka, dostali sme pred-
volanie na hospitalizaciu na Kramare, pretoze mu vraj vystipili nejaké dalsie
hodnoty. LeZali sme na oddeleni u prof. Hruskovi¢a. Prvy ded urobili Tomasko-
vi odbery, na druhy den bola vizita. Pan profesor sa na Tomaga iba pozrel a jeho
prva otazka znela, ¢i ma surodenca, ktory normalne uteka a zviada schody. Jeho
otazka mi dodnes znie v uSiach, pretoze star§i 5 a polroiny Janko prave v tom
Case zainal mat problémy so schodmi a utekanim. Ked som to panovi profe-
sorovi vysvetlila, kazal mi ihned volat domov, nech privezti do nemocnice aj
Janka. Urobili sme, €o kazal a dalSich desat dni robili chlapcom vielijaké vySet-
renia - sonogram, genetiku, pichali im ihly do svalov - a stale mi nechceli pove-
dat, ¢o sa vlasine deje. Hovorili: ,Nemame vietky vysledky, ale je tu vazne podo-
zrenie, potom sa porozpravame, ked to budeme vediet s istotou.” A po dvoch
tyzdnoch mi ozndmili, Ze moji zdravi, krasni a Zivi synovia skonéia za par rdckov
na vozikoch. Bolo to strasné obdobie. Nevedela som si to predstavit, ani som si
to nechcela predstavit, aZ kym to naozaj neprislo.

Vtedy nam lekarka dala listocek s adresou OMD. Tak som sa na nich obrati-
la s prosbou o radu. A tak to robim dodnes. Akonahle sa vyskytne nejaky pro-
blém, oni jedini boli a su schopni mi pomoct. A myslim si, Ze nie som sama.
Neviem, na koho iného by sme sa obracali.

0d OMD sme dostali prvii pozvanku na socialno-rehabilitany pobyt. Dalgia
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nova, nenahraditelnd skisenost. Po troch ditoch som cheela ujst, pretoZe tam boli
vSetko deti na vozikoch, moji synovia eSte chodili a vietci mi hovorili: ,,Aj nas syn
tak chodil, vstaval, padal.” StarSi Janko hocikedy spadol aj na rovinke. Bolo vel'mi
tazké uvedomif si, Ze patrite k tymto ludom. Na druhy rok sme sa znovu stretli na
takomto pobyte pre deti v naSej organizacii a ti si Janko za vyraznej pomoci pani
Drobcovej - vediicej pobytu - prvy raz sadol na vozik. Chodenie bolo uZ pre neho
utrpenim a vozik tu znamenal ulavu, pomédcku, ktort potreboval.

Ja som problémy, ktoré nés postihli prijala. HorSie to bolo s otcom chlapcov,
dnes vz s mojim byvalym manZelom. Asi sa s tym nedokazal vyrovnat a vietky
problémy riesil alkoholom, takZe dnes som s defmi sama. Pomaha mi hlavne
moja sestra a rodicia, ktorf byvaju v byte nad nami a st vidy po ruke. Neviem, &i
by som to bez nich zvladla, i uz fyzicky alebo psychicky.

Dnes sa obidvaja chlapci pohybuju na elektrickych vozikoch - znovu vdaka
OMBD. Starsi Janko uZ skoro 4 roky, Tomasko asi 2 roky. Ked som prvykrat isia
do VSZP so Ziadosfou o elektricky vozik, pozerali sa na mfia ako na blazna, ¢o
viastne chcem? Ale ja som bola informovana od OMD a tak som sa odbif neda-
la. Pomaly som sa odnaucila plakaf a iSla som za tym, na ¢o maji moje deti narok
a €o potrebuju k svojmu Zivotu.

Moje deti bolt v kupefoch dvakrat, raz samé a raz som bola s nimi, boli
v Kovacovej. Obidve skusenosti boli drahé, stra§ne unavné a bez Zelaného efek-
tu. Teraz navitevujeme neuroléga asi raz za polroka, dochddzame za nim do
Trencina. Je to dobry lekdr, zaujima sa o ochorenie a chlapci si s nim rozumeji.

Ked priSiel vek Skolskej doch&dzky, chlapci nastipili do Skoly spolu, chodia do
jednej triedy. Tu mi ned4 nespomentt pana riaditela, zastupkyiiu a vietkych udite-
fov. Pan riaditel bol od samého zaciatku zlaty lovek. Hned' sa nds ujal, neodmie-
tol, napriek tomu, Ze dovtedy nemal Ziadnu skisenost s defmi na vozikoch. Posta-
ral sa o bezbariérovy vstup do Skoly, vybudovanie bezbariérového WC, kazdorocne
nam upravuje rozvrh a vychadza nam v ustrety aj v dalSich veciach. To isté méZem
povedat o chlapcovych uditel’kdch. Chiapci chodia do 6. triedy a poCas tychto rokov
sa im v §kole nikto neposmieval a oni sa necitia byt hendikepovani. SpoluZiaci bera
mojich synov ako ostatnych kamaratov, nie je im Cudné, Ze su na vozikoch, uZ to
ani nevnimaju. Boli od zaCiatku vedeni k tomu, aby si pomahali. Keby sa ma niek-
to opytal, €i som za integraciu deti s postihnutim do kolektivu deti bez postihnutia,
som jednoznacne za. Takato integracia moZe obohati{ obidve strany. Ved vietky
deti st veselé, inteligentné, nickedy papulnaté. A niektoré st na vozikoch.

Ako som uzZ povedala, u nés problémy so Skolou nemame. Chiapci suv §kole
radi, dobre sa ucia, patria medzi najlepSich. Chodim za nimi poCas prestavok,
aby som im pomohla o potrebujui. Skolu mam asi 100 metrov od bytu, takZe to
zatial’ zvladam. Co bude dalej, ked skonéia zakladni Skolu, uvidime. To zaleZi aj
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od postupu ochorenia. Ale na to mame eSte 3 roky, budeme to riesit potom.

Ja som mala najvacsie problémy s Okresnym uradom - s odborom socialnych
veci. Ked' som cheela nieCo vybavovat, musela som sa riadne obrnif. Tam totiz
sedia byrokrati, ktori sa drzia litery zdkona, ale sami vAm ni¢ neponuknu ani
neporadia. NajlepSie je, prist tam s Cislom zakona a s paragrafom a tvrdo ist za
svojim. Horko-faZko sa nam podarilo ziskat prispevok na tpravu bytu. Ten uz
mame nastastie upraveny a bezbariérovy.

Naposledy som mala problémy pri penaZnom prispevku za opatrovanie, ktory
poberam, kedZe sa o synov celodenne, osobne a riadne staram. Podla zakona, ak
chodi dieta do Skoly viac ako 4 hodiny denne, prispevok sa poskytuje, ale zniZeny.
U mojich synov to presahovalo iba jednu hodinu. Pritom ste radi, Ze vébec maju
moznost chodit do Skoly, vysvetiujte byrokratom, Ze pre vas by bolo jednoduchsie
mat ich cely defi doma a nenahanaf sa s oblickanim, behanim cez prestavky, pri-
pravovanim na vyucovanie a podobne. Takto sa nabeham - do Skoly, domov, do
Skoly, domov - niekedy som ustvana. A Co ti rodiCia, ¢o musia sediet v §kole pocas
celého vyucovania, lebo byvaju daleko? Tu by sa mal zdkon upravif. Nakoniec som
po hadkach a preverovaniach dosiahla svoje, aby nam prispevok nekratili.

A €o ma Caka v najblizsej dobe? Budem si vybavovaf prispevok na velké auto.
Lepsie povedang, dva prispevky - mam dve deti na voziku. Potrebujeme jedno
vel'ké auto, kam sa zmestia dva elektrické voziky. Pred piatimi rokmi sme dosta-
li prispevok na kipu auta. Kupili sme Favorita, v tom ¢ase naSe deti elektrické
voziky este nemali, ani sme o nich nechyrovali. Museli sme dokupif privesny
vozik, aby sme mali na Com prepravovat voziky, pretoZe do kufra Favorita sa
nezmestia. Ked' nickam ideme, ideme ako cirkusanti. Na privese st dva elektric-
ké a dva mechanické - nahradné - voziky. Ale keby sme ten prives nekupili, tak
sa vlastne nikam nedostaneme! A potom vas rozosmeje v posudku mojich synov
veta, Ze auto, ktoré rodina vlastni je pine vyhovujuce a pini uéel! Takze, Caka ma
boj o auto. Dafam, Ze s pomocou OMD sa nam to podari.

A eSte par slov o naSom meste. Asi nepoviem ni¢ nové, Ze vlastne s elektric-
kym vozikom sa do Ziadnej institicie nedostaneme, ¢i je to banka, posta, kino,
bankomaty, kniZnica a skoro vietky obchody. Viade narazime na nesfastné scho-
dy. To dokazeme pochopif len my, pre ktorych st schody bariérou a brania na§im
najbliz§im Zif plnohodnotny Zivot. Na tom treba upozornit kompetentnych.

Co dodaf na zaver? Asi len tolko, Ze starostlivost o dieta so svalovou dystro-
fiou je narofna a z roka na rok fazsia. Ja to mam o to horSie, Ze mam deti z dystro-
fiou dve a som na ne sama. Jeho toho dost pocas diia, a kol'ko nevyspanych noci
mam za sebou, ked musim niekol'kokrat za noc vstat a deti otacaf a polohovat'!
To nehovorim preto, aby nas niekto futoval. Treba sa s tym naucif Zzit!

Dakujem vdm za pozornost,
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Anna Bobova
Novd Dedina

Postavenie Zeny, matky postihnutej svaloveu dystrofiou
Vazeni pritomni!

Je tazkeé hovorif o sebe, hlavne ked’ si uvedomime, Ze sme tu pre inych
a ini su tu pre nas. Napriek tomu sa pokisim, priblizif vam mdj, alebo
skor nas rodinny zivot.

Narodila som sa pred 36-timi rokmi ako celkom zdrava. V desiatich
rokoch sa v3ak objavili prvé priznaky ochorenia, ale nevedelo sa akého.
Primar levickej nemocnice dokonca predpokladal, Ze mam pruh, ten ma
taha dole a preto neviadzem vstavat z podrepu. Operovali ma na pruh, ale
ni¢ sa nezlepsilo.

V jedenastich ma poslali na neurologiu do Nitry, kde mi zistili diagno-
zu - svalova dystrofia. Nadalej ma sledovali neurolégovia, stale mi zisto-
vali reflexy na rukach a nohich, ale ja som mala najvacsiu hidzu z toho,
ked mi kazali Cupnuf si a potom sa postavit bez pomoci a pridfZania.
V tom dase som prvy krat pocula vetu, kfora povedal doktor mame:
,Mamicka, Setrite sa, vaSa dcérka vas bude velmi potrebovat...” Velmi
som to nechapala, v tom Case sa mi eSte dobre chodilo, aZ na to vstavanie
Z podrepu.

Lekari sa zaujimali, €i nemal niekto v rodine toto ochorenie, mama si
mala spomentf a7z do dalekej minulosti, ¢i boli chori alebo zdravi. Boli
zdravi, a7z kym som sa neobjavila ja.

V 13-tich som bola prvy krat na lieCeni vo Velkych Losinach, potom
edte raz, neskor, uz ako dospeld som bola v Janskych Lazniach. Posledné
spomienky na Janske Lazne su z roku 1991, tesne pred rozdelenim repub-
liky. Viac som sa tam nedostala, hoci v tom Case som eSte chodila.

Po ukonceni zakladnej skoly som odisla do Bratislavy, na Mokrohdj-
sku, kde som sa vyucila za kraj¢irku. Uz vtedy som chodila dost fazko, len
§ pomocou inej osoby, ktorej som sa drZala. Pol roka som praxovala aj
v Leviciach, ale choroba postupovala, vSade potrebovali Sikovné a rychle
ruky a moje také uz zdaleka neboli. Zostala som doma a Sila som zn&-
mym, sestre a susedkam. Cim viac som §ila, tym som menej chodila aZ
som si musela poZziadaf o mechanicky vozik. Vel'mi mi pomahala pri vyba-
vovani moja sestra, mama sa musela starat o chorého otecka. Ked sa vSet-
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ko vybavilo a ja som si mala ist vozik vyskusat do Pie§fan, moja sestra
nahle zomrela a ja som zostala so vSetkymi problémami a starostami
sama. Vtedy ma prestal zaujimaf okolity svet. Nepoctivala som radio,
nepozerala som televizor, vietko sa mi zdalo zbytoéné. Moje utrpenie bolo
vtedy IahSie, chcela som ho obetovat za moju sestru. Takto presli dva roky.

Raz ma kamarat vytiahol do spoloénosti medzi vozickarov a ludi
s postihnutim, kde som sa zoznamila s mojim manzelom. Trosku sme si
zacali pisat, telefonovat, ni¢ vaZne. Ale po roku a pol znamosti mi navr-
hol, aby sme sa vzali. Ja som ho odhovarala, vykreslila som mu vietky
negativne stranky mojej povahy ale aj choroby. Dnes by mi teda uz nemal
nic vycitat.

Zo zaciatku som nepredpokiadala, Ze by sme mohli maf deti, ved uz
len z mojho zdravotného hladiska to neprichadzalo do uivahy. Ked' som sa
manzela opytala, co budeme robit, ak dieta bude tieZ postihnuté svalovou
dystrofiou, jeho odpoved znela: ,,Budeme sa o to diefatko starat tak, ako
sa o teba starali tvoji rodi¢ia...”

To bol len zagiatok. Zacali sme chodif na rozne vySetrenia, boli sme 2x
na genetickom vySetreni v Bratislave, potom na odber plodovej vody,
samozrejme, posiedné slovo mala povedaf moja neurologicka, ktort som
nevidela niekolko rokov. NeurologiCka uvazovala aj o prerueni tehoten-
stva, ale posledné rozhodnutie bolo vdaka Bohu na nas. Rozhodli sme sa
pre zivot a nikdy sme toto rozhodnutie nelutovali. Ved sme sa na ten nas
maly zazrak tak teSili, pan primar z Novej Bane nas povzbudzoval a naj-
viac odvahy sme dostali v Bratisiave od docenta Ondrejcaka, veduceho
uradu Ministerstva zdravotnictva, ktory je vynikajicim a vynimoénym
lekarom. Chceela by som sa mu pri tejto prileZitosti podiakovat za starost-
livost.

PocCas siedmeho mesiaca tehotenstva vSak prili komplikacie, silna
chripka, vysoké horucky, neprijemny kasel. Celé noci som prebdela a pre-
sedela na posteli a Cakala na rano. Ked sa uz zdalo, Ze chripka ustupila,
zacalo sa naSe dievCatko hlasit na svet. Rychlo sme i§li do nemocnice
v Novej Bani, odkial' ma eSte v ten def previezli do Roosweltovej nemoc-
nice v Banskej Bystrici. Na druhy def uz bola Marienka, nasa dcérka na
svete, s vahou 1, 17 kg. Musela byt v inkubatore, napojena na dychacie
pristroje, pretoZe nemala vyvinuté plucka a davali jej len vel'mi malt §ancu
na preZitie. PoCas pobytu v nemocnici na gynekologicko-pdrodnickom
oddeleni sa 0 mna popri sestrickach staral aj manzel. V tomto pripade
sme stretavali doktorov, ktori ndm boli ochotni vyjst v tstrety a poméct.
Tym tieZ patri vdaka.
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Po 10 - tich diioch ma z nemocnice prepustili domov, ale naSa dcérka
tam zostala skoro 3 mesiace, kym nedorastla do vahy 2,60kg a aZ potom
nam ju dali domov. Bola veI'mi dobré a pokojné dietatko, horfie je to uz
teraz, ked nam z nej vyrastol velky ,Sinter®.

Presli dalSie roky a narodilo sa ndm druhé dieta, Pal'ko. Narodil sa tak,
ako mal, v deviatom mesiaci. VSetko sa zopakovalo ako pri Marienke, len
som uZ nebola na odbere plodovej vody a personal v nemocnici v Banskej
Bystrici ma uZ poznal. Dokonca manZelovi povolil lekar zostaf so mnou
stale na izbe, aj v noci, a tak sa o mia mohol starat.

Od roku 1997 som sa rozhodla pouZivat elektricky vozik, aj ked som
mala k nemu spociatku neddveru a pokladala som ho za nutné zlo. Typ mi
poradila priatelka a tak som sa informovala u distribu¢nej firmy, kolko
vozik stoji, ¢i mi ho poistovia preplati. Vybavila som si potrebné papiere,
poslali sme to do zdravotnej poistovne a Cakali na schvalenie. Aké bolo
moje prekvapenie, ked mi priSiel z poisfovne schvaleny poukaz, ale nie na
moj vybrany vozik, ale na iny, drah3i, kde by som musela doplatit 60.000
Sk. V3etko sa to komplikovalo a vlieklo, nakoniec som zavolala do OMD
p. Gricovej, a poZiadala ju o pomoc. A zrazu sa vSetko pohlo. Asi ich bolo
treba spravne postrCif. Je dobré, ked viete, Ze sa mate na koho obratif
a poprosif o pomoc. Dakujem. Dnes si uZ Zivot bez elektrického vozika
neviem ani predstavit.

Ked deti trosku povyrastli, chcela som, aby st manzel trosku oddychol
od kaZdodennych povinnosti, tak sme sa rozhodli, Ze pdjdeme na social-
no-rehabilitaény pobyt na Strbské Pleso, organizovany OMD. Tam sme
sa dozvedeli o osobnej asistencii a zaCali sme o nej uvaZovat.

Poziadala som o posudenie, podla zakona o socidlnej pomoci a vyse
roka som Cakala na vydanie posudku. ManZel chodil na socialny odbor
kaidy druhy tyZden, telefonovala som, ni¢ s nimi nepohlo. Argumentova-
1i tym, Ze maju vela Ziadosti, nech len trpezlivo Cakdme. Zase mi pomoh-
li z OMD, ked som sa na nich obratila so Ziadosfou o pomoc. Na socidl-
nom som zafixovana ako chronicka stazovatelka.

Po dlhych a nekoneCnych vybavovaniach a odvolaniach mi schvalili
osobnu asistenciu v rozsahu 10 hodin denne ale nebrali do tvahy, Ze
mame dve deti. Priznali mi iba 6 mintt denne na odprevadenie do $kolky.
To je vsetko.

Teraz sa snaiime fungovat pomocou osobnej asistencie. Deti
odmietaju asistentkam jest, boli zvyknuté na ocka. ManZel m4 pracu na
dve smeny, ve€er chodi domov o §tvr{ na jedenast, deti by uZ mali ddvno
spat, ale oni ¢akaju na ocka. Boli zvyknuté, Ze ich ukladal do postielky.

19



ORGARITACH HASKHUARNICH DISTROFIKDY ¥ S

Dookola odpovedam na otazky, kedy pride ocko? Ja to tieZ nezvladam
prave najlepsie, bola som 4 roky zvyknut4 na manZzela, na jeho Sikovné
a pomahajuce ruky, a tieZ aj kvoli defom. Momentalne sme na tom hor-
§ie, ako sme boli. Dufam, Ze postupom ¢asu sa to upravi.

Zaciatkom oktobra som si poziadala o zvySenie hodin na osobnu asi-
stenciu, pretoze terajsi rozsah je nepostacujuci. Ale uvazujem aj o zruSeni
osobnej asistencie a vrateniu sa k prispevku za opatrovanie. ESte neviem,
¢o spravime. Je to fazké.

Zakon o socialnej pomoci chce oslobodit rodinnych prisiusnikov, ale
zabuda, Ze tak, ako najbliz§i vas nikdy nikto nepochopi. Aspon v mojom
pripade. Ti najbliZ§i s tym Zija, Ze ich potrebujete a oni potrebuju vas.
Tymto by som rozpravanie o svojich problémoch a boliestkach ukongéila.

Na zaver snad len jeden citat od Steve Mc Queena, ktory si Casto pri-
pominam: ,Nikdy nehovor, Ze to, ¢o si prave prekonal bolo tou najtazSou
prekazkou, pretoze nemozes nikdy vedief, ¢o fa v Zivote Caka. Utvrd sa len
v tom, Ze vie§ bojovat dalej”.

Dalkujem za pozornost!
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Ludmila Gricova, Bratislava
Predsednicka OMD v SR

Zdravotna starostlivost o Tudi so svalovou dystrofiou u nas

Vaieni hostia, mili priatelia.

Snahy Organizacie muskularnych dystrofikov o zlepSenie zdravotnej
starostlivosti o ludi so svalovou dystrofiou vedu este pred rok 1989. Bolto
hias volajiiceho na pusti. Po roku 1989 predstavitelia OMD rokovali s MZ
SR za ministrovania vSetkych ministrov zdravotnictva. Niektori nas vObec
nezobrali na vedomie, niektori ndm pisomne odpovedali, niektori poslali
na rokovanie svojich zastupcov.

Vdaka rokovaniam, na tlak OMD vzniklo na papieri Centrum pre neu-
romusklarne ochorenia v NsP Ruzinov v Bratislave. Toto centrum stale
pracuje v provizoriu. Nie je to zatial timova praca odbornikov.

Od roku 1979 denne spoznavam osudy ludi so svalovou dystrofiou.
Mohla by som hovorit priklad za prikladom, ako nebola u deti s MD zabez-
pecena ziadna zdravotna starostlivost. Mohla by som rozpravat, ako sa rodi-
¢ia bali o svoje deti, ked sa dusili, ako volali do OMD lebo im nevedel nikto
povedaf ¢o maji robif. Mohla by som hovorit o tom, ako lekari nezabojo-
vali o Zivot otca dvoch deti len preto, Ze mal svalovu dystrofiu a ta je pred-
sa neliecCitel'na...Vlastné skusenosti so zdravotnou starostlivosfou, ale aj skui-
senosti ostatnych mojich suputnikov - myopatov st dost alarmujice.

Na Slovensku neexistuje diferencialna diagnostika. Na Slovensku nie je
vypracovany rchabilitatny program pre pacientov s NSO. Na Slovensku
nevieme, kol'ko pacientov s progresivnou svalovou dystrofiou i inymi
NSO mame. Na Slovensku neexistuje odbornik, ktory by sa venoval ven-
tilacnej starostlivosti u deti a dospelych Iudi s progresivnou svalovou
dystrofiou. Podla slov profesora Lubomira Lisého z neurologickej kliniky
NsP RuZinov v tejto oblasti zaostdvame o viac ako 30 rokov za vyspelym
svetom. Taka je realita. ‘

Napriek tomu mi dovolte predniest struény rozbor problémov zdra-
votnej starostlivosti o pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami (NSQO)
a navrhy na rieSenie. :

Diagnostika nervovosvalovych ochoreni

Na zéklade klinického obrazu s nalezom svalovej slabosti pri podo-
zreni na progresivine svalové ochorenie s charakteristickym nalezom
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EMG mbzZe lekar skonstatovat, Ze mozZno ide o svalové ochorenie. EMG
sice pomoOZe zistit charakter NSO, blizsie urcit stupef postihnutia, nepo-
dari sa nim vS$ak ur€it priCina ochorenia. Na to st potrebné dalsie dia-
gnostické metody a to biopsia nervu a svalu - odobratie vzorky svalu alebo
nervu na podrobné histologické, histochemické a imunochemické vyset-
renia pomocou mikroskopickej techniky. Umoziuje to blizsie $pecifikovat
charakter NSO - tieto vySetrenia umoZituji rozpoznat pri¢inu ochorenia
na zéklade ¢oho moZzno urcif spravny postup liecby.

Pri tejto prileZitosti Vam oznamujem, Ze vdaka jednaniu a usiliu
OMD v roku 2000 a vdaka doc. Spalekovi MZ SR vyélenilo 1.500 000,
Sk na nakup nového EMG pristroja pre neurologicku kiiniku v NsP Ruzi-
nov. Ako uz viete, vdaka projektu My, ludia so svalovou dystrofiou, verej-
nej zbierke a prispevku od Konta nadeje sme financne prispeli sumou
130 000,- Sk na zakupenie pristroja Kryostat pre patologicko-anatomické
odd. NsP Ruzinov, Bratislava.

Po konzultaciiu odbornika - neurologa musi dojst k diferencialnej dia-
gnostike a potvrdeniu diagnozy formou biopsie nervu a svalu.

Dolezita je kontrola svalovych enzymov v krvi (CPK, myoglobin, LD)
a biochemické vySetrenie krvi - zvySené hodnoty peGefovych testov.
Nasledne je potrebné absolvovat genetické vySetrenie.

Potvrdenim diagnozy pediater alebo prakticky lekar, pripadne odborny
lekar oznami diagndzu rodine. Po tomto by mala nasledovaf konzultacia
rodiny a pacienta s genetikom v genetickej ambulancii.

Diferencialna diagnostika je vel'mi dolezita, aby sme vedeli ¢i ide o spi-
néalne svalové atrofie, polymyozitidy, herditarne myopatie, endokrinne
podmienené myopatie, zapalové myopatie &i lieckmi indukované myopatie.
Niektoré z tychto su lieCitelné, kym pri progresivnej svalovej dystrofii zati-
al kauzalna lie€ba neexistuje.

O to dolezitejsia je komplexna zdravotna starostlivost, kde hlavnym
pilierom by sa mala stat rehabilitaéna liecba a vytvorenie dlhodobého lie-
cebného programu pre pacientov s réznymi NSO.

Po potvrdeni diagndzy by pacient mal prejst do dispenzarnej starostli-
vosti a malo by dojst k pravidelnému ambulantnému sledovaniu pacienta
- pricom sledovanie sa ma zamerat na Cinnost srdca, dychanie, na stav
chrbtice a §liach, na Zivotospravu.

Je nevyhnutné pacienta sledovat ortopédom, kardiolégom, pneumo-
logom a inymi Specialistami.

Samozrejme nemali by sme zabtdat ani na duSevné zdravie pacienta
a venovat pozornost aj tejto oblasti.
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Dolezit€ je sledovanie pacienta doma jeho ofetrujucim lekarom a ak by
u nas fungovala siet socidlnych pracovnikov mala by sa nadvizne na to
rozvinf spolupraca zdravotnikov so socialnymi pracovnikmi a s rodi-
nou, aby sa preventivne riesili socialne ddsledky tazkého zdravotného
postihnutia pacienta.

Nemalu a doleZiti ulohu tu hra aj Specifické obé¢ianske zdruZenie,
ktoré moze pomoct prekonaf mnohé problémy vzajomnym poraden-
stvom, ale aj inymi aktivitami a podpornymi sluzbami (organizovanie soci-
alno-rehabilitacnych pobytov, Sportu - Boccia, stretnuti, svojpomocnych
skupin atd.) a preto je vzajomna spolupraca vietkych zloZiek nesmierne
potrebna. :

Sucasny stav:

V ramci Centra NSO resp. neurologickej kliniky NsP Ruzinov sa
poskytuje starostlivost najma pacientom so ziskanymi svalovymi ochore-
niami - zapalového typu.

Zla situacia je pri vrodenych NSO, ktoré vyZaduja spolupracu aj ostat-
nych medicinskych oborov.

V ramci diagnostiky je nevyhnutny neuropatolog, diagnostika degene-
rativnych ochoreni sa zatial neuskuto¢iiuje kvoli finanénej naro&nosti
a z toho vyplyva, ie:
¢ neuroimunolégia na Slovensku neexistuje(

e neurogenetika nie je na ziaducej rovni(

» neurochemickd diagnostika nefunguje(

° oblast genetiky je obmedzena na oblast myopatie typu Duchenn(

¢ ostatné spektrum vrodenych ochoreni periférnych nervov a svalov sa
u nas nediagnostikuje. Vietko ostava na urovni konstatovania svalové-
ho ochorenia bez moznej blizsej §pecifikacie.

Navrh na rieSenie:

 V rozpocte treba vy€lenit financné zdroje aj na oblast komplexnej dia-
gnostiky vsetkych NSO bez vynimky, aby sa dostala na troven vyspe-
lejSich Statov v Europe.

* Vyclenit $pecidlne 16Zka pri neurologicke kiinike pre diagnostiku

a liecbu pacientov s NSO.

Podla naSich dlhodobych skusenosti: (Tabulka &.1)

« Dispenzarna starostlivost nefunguje a zdravotna starostlivost o pa-
cientov s NSO nie je zabezpetovana komplexne. v

* Po diagnostike st pacienti a ich rodiny vicésinou odkazani sami na
seba, nie st pouceni o chorobe a jej nasledkoch, prognéze, genetike.
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« Uplne absentuje systém previazanosti interdisciplinarnej starostlivosti:
neurolog, ortopéd, rehabilitaény lekar, pneumolog, kardiolog , ORL, atd.

e Chyba pdsobenie tzv. respiraénych terapeutov, ktori monitoruju stav
dychacich funkcii, zabezpecuju Specidlnu starostlivost pri zavadzani
pomocnych respiraénych pristrojov aj v domacom prostredi.

¢ V ramci rehabilitacie neexistuje koncepcia dihodobej rehabilitacnej
starostlivosti. Narodné rehabilitacné centrum Kovacova - jediné bez-
bariérové rehabilitacné centrum na Slovensku pre dospelych nie je pri-
stupné pre pacientov s NSO. Kupelné zariadenia st znacne bariéro-
vé a nie su prispdsobené pre potreby imobiinych pacientov, pretoZe tu
neexistuje velmi dolezZita sluZba zdravotnikov pri nezdravotnickych
ukonoch a ani po pracovnej dobe.

Navrh na rieSenie:

e vyybudovat kvalitné neuropatologické pracovisko

¢ vyypracovat koncepciu komplexnej zdravotnej starostlivosti o pacientov
s NSO, cez dispenzarnu aZ po lieGebnu a rehabilitaénu starostlivost

e vyclenit NRC Kovacova aj pre pacientov s NSO alebo umoznit KL
v CR vo Velkych Losinach, kde je dlhoro¢na skusenost v kupel'nej sta-
rostlivosti 0 NSO a kde do roku 1994 chodili aj zo SR bez sprievodcov.

V Centre NSO :

s yytvorif tim odbornikov, ktori sa budi venovat pacientom s NSO

¢ navrhujeme zaviest jednotnua registracia v C NSO vsetkych pacientov
s NSO, aby sa zistil poCet takto postihnutych v ramci SR (deti i dospe-
1i) a podla po€tu aj stanovovat rozpocet na lieCbu a ostatnu zdravotnu
starostlivost. (Tabulka €. 2)

Centrum by malo maf vytvorené ambulancie a vySkolenych §pecialistov
pre:

e myasteniu gravis

¢ pre choroby periférnych nervov

¢ pre choroby svalov

Centrum pre nervovosvalové ochorenia musi izko spolupracovat s:

¢ ambulanciou detského a praktického lekara

¢ patologicko - anatomickym odd.

¢ genetickou ambulanciou

» ortopedickou, chirurgickou, kardiologickou ambulanciou, ORL, pneu-
mologom, psycholégom

¢ rehabilitaCnymi odd. a kiipelnymi zariadeniami

o pozornost by sa mala venovat aj vyskumu, vzdelavaniu a genetickym
stadiam
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s spolupraca by mala existovaf so Specifickym obcCianskym zdruZenim
akym je OMD.

Odbornici by mali byt $pecificky vySkoleni a zamerani na NSO

a musia vedief ako postupovat pri réznych komplikaciach.

Na tabulke (v prilohe) vidime prepojenost Centra NSO s ostatnymi
ambulanciami a inStituciami.
Bez takejto prepojenosti bude komplexna zdravotna starostlivost

0 pacienta so svalovou dystrofiou, ¢i inym NSO stale zaostavaf a skripaf.
Okrem toho sa na tomto mieste musim v stru¢nosti zmienit aj o zdra-

votnych pomdéckach a liekoch, ktoré sii uvedené v lieCebnom poriadku,

ktory sposobuje problémy nejednému myopatovi.
Ide o to, Ze v lieCebnom poriadku st uvedené pomocky, ako napr.:

« polohovacie postele, ktoré vSak nikto na Slovensku nedistribuuje a tak
sa imobilny myopat nema moZnost dostat k potrebnej polohovacej
posteli.

o ventilaCné pristroje, ktoré myopat potrebuje, nie su jednoducho
dostupné tak ako je to potrebné.

« zdravoiné poistovne robia neuveritelné obStrukcie pri schvalovani
a uhradzani pomoécok, najmi elektrickych vozikov.

Zaverom dovolte, aby som citovala zo studie ,,Optimalizacia rehabili-
taéného programu u progresivnych svalovych dystrofii na zaklade vlast-
ného pozorovania®, ktoré uskutoénila MUDr. Beata Skrabakova v DSS na
Mokrohajskej ul. v roku 2000. V zavere svojej spravy piSe:“ S progresiou
skoliodzy (u myopatov) dochadza k vyvoju resStrikCnej ventilanej poruchy,
ako bolo uvedené na zaklade vysledkov spirometrickych vySetreni. Ide
o vel'mi zavaznu komplikaciu, ktora hra najdolezitejsiu tlohu pri imrtiach
pocas infekiov dychacich ciest u tychto diagnoz. V si¢asnosti na Sloven-
sku absentuje ventilaéna technika pre domace pouzitie u progresivnych
svalovych dystrofii, ¢o prispieva k dalSej progresii ochorenia a skrateniu
Zivota. Treba vytvorif tlak na MZ na zabezpeCenie vhodnej ventiladnej
techniky na domace pouzitie u tychto diagnoz®.

Problém v zdravotnej starostlivosti o postihnutych svalovou dystrofiou
je ovela §irSi a neda sa podrobne na tomto mieste rozviest. Nielen archi-
tektonické bariéry v nemocniciach, ale aj nedostatok pomécok, nevysko-
leny personal, ktory nevie imobilného myopata oto€it, prelozit a podob-
ne, to st nase kazdodenné problémy Preto sa nemocniciam radsej vyhy-
bame.

Vazeni hostia, verim, Ze snaha Organizacie muskularnych dystrofikov
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upozornit na zlh situaciu v zdravotnej starostlivosti, padne na trodnu
pddu. Dufam Ze po dnednej konferencii sa zvysi zaujem odbornikov o
pacientov s NSO, Ze sa zmeni a najma zlepsi komplexnd zdravotna sta-
rostlivost.

Vam vSetkym dakujem, Ze ste svojou ucastou na tejto konferencii
potvrdili zaujem, tito nasu snahu podporit.

Dakujem za pozornost.
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Doc. MUDr. Peter Spalek, CSc.
vediici Centra NSO, NsP RuzZinov, Bratislava

Centrum neuromuskularnych ochoreni a jeho ¢innost

7. histérie NSO

Do rokov 1970- 1975 bola pri€ina nervovosvalovych ochoreni neobjas-
nend a lieCba neznama. Mnohé ochorenia podobnostou prejavov sa
myine povazovali za to isté ochorenie a spravidla sa mu pripisovala pro-
gredujlica degenerativna etioldgia bez moznosti liecby.

Obrovské pokroky vedeckého vyskumu a medicinskej diagnosticke;
techniky umoznili spoznat cely rad novych ochoreni (stovky), objasnit
u mnohych ich pri¢inu, patogenézu a dokazat ich diagnostikovat a liecit!!

Islo hlavne o ziskané, najma autoimtnne podmienené ochorenia, ktoré
predtym aZ do 70-80% kon¢ili imrtim. akutne formy v priebehu nieko-
Ikych tyzdiiov, pripadne mesiacov.

K historii slovenského centra NSO :

V roku 1977 vzniklo centrum pre myasténiu gravis. Zavadzanie moder-
nych metdd imunoterapie, zniZilo umrtnost z 60% pred r.1977 na 16,7%
v r. 1983. Od roku 1984 do r. 2001 zo 757 novodiagnostikovanych paci-
entov zomreli len 2 (0,3%) vo veku 66 a 69 rokov.

U95 deti so vznikom MG pred 15 1. (obdobie od r. 1977 do 1.2001)
zomrelo 3 roéné diev€atko v r.1978.

Dalsie ¢innosti Centra su:
¢ diagnostika
e liecba
o dispenzarizacia

V oblasti autoimunnych, imunogénnych ochoreni dispenzarizujeme
1315 pacientov:

e LEMS, neuromyotonia 4

¢ akutna polyradikuloneuritida GBS 227
¢ imunogénne neuropatie 24
¢ polymyozitida, dermatomyozytida 148
e myasténia gravis 912

V diagnostickej a terapeutickej oblasti v pripade autoiménnych ochore-
ni sa pri obrovskom usili, napriek rdzaym obstrukciam postupne podarilo
zabezpeCit doleZité diagnostické metody, vratane neuroimunologickych
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(spolupraca aj so zahraniCim). Je nutné skvalitnit diagnostiku imunogén-
nych neuropatii. V liecbe disponujeme vSetkymi modernymi metodami imu-
noterapie. Ekonomicky je otazne & nadobudnuty $tandard udrZime.

Dalsia napli ¢innosti Centra NSO
Diagnostika:
Dystroficka myotonia
Hereditarne myotonie
Endokrinné myopatie, oftalmopatie
Metabolické myopatie
Hereditarne neuropatie
Toxické, diabetické polyneuropatie
Mitochondrialne myopatie, encefalomyopatie
Uvedené ochorenia u pacientov diagnostikujeme a dispenzarizuju sa
rajénnym neurologom. V indikovanych pripadoch (dystrofickd myotonia)
sa konzultuje a odporucaju sa pravidelné kontroly kardiologom pre fakul-
tativay vyskyt kardiomyopatii a kardidlnych prevodovych poruch.
Endokrinné myopatie, diabeticka polyneuropatia sa rie§ia v spolupraci
s prislusnymi odbornikmi.
Rehabilitacia ma vyznam najméi u hereditarnych neuropatii, diabetic-
kej polyneuropatii a dystrofickej myotonie.

N ON L B G0N e

Progresivne svalové dystrofie, dystrofinopatie, kongenitalne myopatie

Zaciatkom 90. rokov vzniklo usilie konstituovat Centrum pre neuro-
muskularne ochorenia. V roku 1990 sa konal v Maichove Svetovy myolo-
gicky kongres, kiory sa niesol v entuziazme, Ze transplantaciou myobla-
stov a génovou liecbou sa pozitivne ovplyvni stav pacientov s muskular-
nou dystrofiou typu Duchenne a Becker.

S profesorom Lisym sme sa dohodli na vypracovani Statttu a organi-
zaénej previazanosti interdisciplinarnej starostlivosti centra NSO. Profe-
sor Lisy, ktory vstupoval do kontaktov s Organizaciou muskularnych
dystrofikov sa zaviazal vypracovat §tatat a organizaénu Struktaru pre paci-
entov s progresivnymi svalovymi dystrofiami.

V roku 1991 riaditef NsP RuZinov akceptoval navrh Statitu centra
NSO v mojom vypracovani ako zavdznu internd institaciu. Navch OMD
a jej poziadavky, o potrebach zdravotnej starostlivosti od profesora Lisé-
ho chybal.

Dia 16.5.1995 minister zdravotnictva oficialne konstituoval Centrum
pre neuromuskularne ochorenia pri Neurologickej klinike NsP RuZinov.
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Navrh Centra NSO
Progresivne svalové dystrofie

1. Je nutné vytvorit Centrd pre deti so svalovou dystrofiou a ostatnymi
degenerativnymi NSO v Bratislave, KoSiciach a Banskej Bystrici.

2. Je nutné vytvorit Centrum v bezbariérovych priestoroch.

Navrh diagnostickej a lieéebnej starostlivosti o muskularnych dystrofikov

1. V oblasti neuropatologickej diagnostiky NSO bude skvalitiiovanie
v ramci bratislavského centra (neskor zaskolovanie vinych centrach).

2. Treba rozvijat oblast genetiky aj v ramci medzindrodnej spoluprace.

3. Treba vycClenif detskych neurologov zameranych na kongenitalne
a v€asné detské degenerativne NSO.

Lieéebna starostlivost

1. U pacientov s muskularnou dystrofiou, po diagnostike ochorenia ma
vyznam spravna rehabilitacia, neskor interdisciplinarna starostlivost -
okrem neuroléga, pneumologa, aj ortopéd, kardiolog, atd.

2. Neurologovia a detski neurclogovia v krajskych aj okresnych mestach
maju dispenzarizovat pacientov s progresivnymi svalovymi dystrofiami
a daliimi degenerativnymi myogénnymi alebo periférne neurogénnymi
ochoreniami.

3. Prakticky vSetky NSO mozu byt spojené s kardiomyopatiami alebo pre-
vodovymi kardialnymi poruchami, najastejsie u :
» morbus Emery-dreifuss
» dystroficka myotonia
¢ dystrofinopatie
e polymyozitida
a preto je spolupraca s kardiolégom vyznamna.

Mili priatelia,

teSim sa naSmu stretnutiu a najma si prajem, aby naSe spoloCné snaze-
nie bolo uspes$né. Verim, Ze sa mi podari oslovit o najviac neurologov,
aby sa angaZovali v zdravotnej starostlivosti, psychologickej a priatelskej
pomoci pacientom s neuromuskularnymi ochoreniami. Tento ciel dosiah-
neme len pri spineni tychto podmienok:

MZ SR musi zabezpecéif finanény limit na lieky SZM pre Centrum NSO.
Cinnost centra je doteraz financovana iba z celkového prospektivaneho rozpo-
¢tu pre cell Nervovu kliniku. V poslednych mesiacoch sa situacia stava kri-
tickou! Ohrozeni sl pacienti s lieiteI'nymi a vylieCitelnymi ochoreniami.
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Navrh opatreni:

1. Centrum NSO by mesaéne vyzadovalo na lieky a SZM sumu 150 000,-
Sk.

2. Vzhladom na obrovsky rozsah ambulantnej diagnostickej a dispenzar-
nej Cinnosti je nutné do Centra NSO rozhodnutim MZ SR prijat dvoch
neurologov:

e §pecialista - EMG

e ambulantny neurolog - dispenzarna starostlivost

s prisluSnym zvySenim financii na mzdy.

Ak sa tieto ZAKLADNE poziadavky nepodari realizovat, tak:

s nemoZno vobec uvazovat o rozdirovani innosti centra NSQ.

e hrozi skutoénost, Ze Cinnost Centra sa redukuje na uroven starostli-
vosti 0 pacientov s myasténiou gravis, a jej kvalita sa z finanénych
dovodov degraduje.

e z hladiska stucasné¢ho postavenia centra (napr. myasténia) by to pred-
stavovalo aj medzinarodnu blamaz.

Rozhodujucim a nespravodlivym faktom by bola tazka situacia s ne-
Ziaducimi dbsledkami pre naSich pacientov s NSO.

Preto treba spojit spolo€ne vSetky sily zdravotnikov, pacientov a vSet-
kych dobrovolnikov. Treba vplyvat na parlamentny vybor pre zdravotnic-
tvo, na r6zne urovne MZ SR, na zdravotnicke zloZky v inych rezortoch.
Treba vyvijaf aj medialnu kampan v tejto oblasti.

Nas ciel' a moje prianie

Moderna veda a pokroky v medicine v poslednych 25 rokoch umoini-
li lieCbu a vylieCenie mnohych pacientov s doviedy nepriaznivym priebe-
hom mnohych NSO.

Pevne verim, Ze nasledujuce roky prinesu zasadné objavy, ktoré rozho-
dujucou mierou zmenia aj priebeh ochorenia u naSich pacientov a priate-
Tov s muskularnou dystrofiou.

Dakujem za pozornost.
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Doc. MUDr. Frantisek Ondrias, CSc.
Oddelenie patologie, NsP Ruzinov, Bratislava

Diagnostika neuromuskularnych ochoreni - biopsia svalov

Damy a pani,

je mi ctou, Ze sa mo6Zem zucastnif tohto podujatia. Napriek tomu,
ucast na tejto konferencii je pre mna troSku nezvyCajnou situdciou.
Nemam totiZ mnoho moZnosti prednasat na podujatiach, ktoré st mimo
okruhu nasich uzko Specializovanych histopatologickych spolo¢nosti.

Este raz, vdaka za pozvanie, aj ked’ som si iplne vedomy, Ze Gloha, na
ktorti som sa podujal rozhodne nie je lahka. Nielen preto, ze mi vopred
nebola plne zndma Struktira auditoria, ale hlavne preto, Ze prednaSana
problematika je sama vo svojej podstate velmi fazkou a vaznou témou.
(foto ¢. 1)

Na uvod snad’ trochu oficialnosti. Pochadzam z NsP RuzZinov v Brati-
slave, kde som od roku 1985 v postaveni primara oddelenia patologie
(foto €. 2), ktoré sa asi 3 roky podiela na diagnostickej Cinnosti Referend-
ného centra pre neuromuskularne ochorenia, kioré je sucastou Neurolo-
gickej kliniky v NsP Ruzinov.

Od pociatku mojho vystiipenia si povazujem za povinnost jednoznac-
ne zvyraznif zdkladny a mimoriadne podstatny fakt: bazalnou podmien-
kou kvalitnej diagnostiky neuromuskularnych ochoreni je KOLEKTIVNA
PRACA, na ktorej sa musi podielat tim multidisciplinarnych odbornikov.
Roky stravené v pedagogickej praxi ma naucili venovaf sa téme od A po
Z, takZe pekne po poriadku:

Témou prednasky je pojem svalova biopsia, ako jedna zo suCasti suhrn-
nej diagnostiky neuromuskularnych ochoreni. Vzhladom nato, Ze predpo-
kladam pritomnost aj laického publika, dovolujem si zacal zakladnymi
pojmami - pojem bioptické vySetrenie. (foto €. 3)

Svalova biopsia ma v postaveni pracovnych povinnosti naSho oddele-
pia mimoriadne postavenie, rozhodne nie kvantom Zivych pacientov.
Rocne sa u nés vysetri a diagnosticky uzavrie okolo 12 000 nalezov Zivych
pacientov. Pocet svalovych biopsii rozhodne neprekroéil roény sumar 50
pacientov. PoCtom najvyznamnejSou oblastou st pre nas nadorové ocho-
renia, ktorych diagnostikujeme roéne do 3 000 pripadov.

Mimoriadne postavenie svalovej biopsie spoéiva v jej komplexnej
narocnosti. Organizacné, technické, technologické i materialové zabezpe-
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¢enie tejto problematiky je v naSich pomeroch velmi tazké. Pokusim sa
v naslednom texte i fotodokumentaciami aspon ¢iastone osvetlit cela
Sirku tejto problematiky. V kazdej faze multidisciplinarnej diagnostiky je
nutné dodrzat optimalnu mieru spoluprace, len tak je moiné zabezpeCit
primerant diagnosticku kvalitu (foto ¢.4). Kazda z uvedenych faz: odber,
spracovanie, Specidlne laboratérne vySetrenia a nakoniec diagnostika
musia prebiehat prisne v atmosfére LEGE ARTIS. Pojem, ktory vyjadru-
je snahu po dosiahnuti optimalnych postupov, v ramci realnych mozZnosti
pracoviska.

Technika odberu:

Zakladnou podmienkou ziskania vyhovujicej vzorky svalového tkaniva
je skutoCne uzka spolupraca medzi indikujucim neurologom a odoberaju-
cim chirurgom. Malo by byt Gplnou samozrejmostou, Ze indikacia svalo-
vej biopsie ma nasledovat po komplexnej pred bioptickej klinickej dia-
gnostike. Len tak je mozné postavif pracovni diagnézu a nasledne indi-
kovat presne lokalitu z ktorej méa byt odobraté svalové tkanivo.

Vlastny odber musi prebichat za prisnych podmienok chirurgickej ste-
rility. V naSich podmienkach mame velmi dobre prebichajiicu spolupracu
s Oddelenim popalenin a rekonstrukénej chirurgie, kde odber vykonava
plasticky chirurg. (foto ¢. 6-8)

Spracovanie materialu:

Technologicka vynimoc¢nosf spracovania svalového tkaniva spo€iva
v zakladnej podmienke: musime zachovat jeho enzymatické vybavenie
a neporusif Strukturu. Je to moZné len okamzitym hlbokym zmrazenim
v tekutom dusiku a zabezpeCenim ¢o najrychlejSieho transportu do Speci-
alizovaného histologického laboratéria. Nasledné spracovanie tkaniva
prebieha v dvoch zdkiadnych linidch (foto €. 9)t. j.: vetva postupov so
zmrazenym tkanivom a vetva s fixovanym tkanivom, tzv. parafinova histo-
ogia. Nacért komplikovanosti tychto procesov je moZné sumarizovat: (foto
¢. 10). Z uvedeného je zrejmé, Ze §kala pouZitych laboratérnych postupov
je nielen vel'mi §iroka (od 15 do 20 variabilnych metodik), ale je aj ¢aso-
vo a najmd pristrojovo a materialovo velmi naroéna. Skala nevyhnutného
technického vybavenia je pestra: (foto €. 11 ~ 15). Tu sa musim s vdakou
zastavif a znovu sa oficialne podakovat mimoriadnej osobnej iniciative
pani GriCovej, vdake ktorej sa nam za vyznamnej pomoci Konta nadeje,
i s prispenim firmy ZEISS sa nam podarilo ziskat zdkladny pristroj, nevy-
hnutny pre zhotovenie zmrazenych histologickych rezov zo svalového tka-
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niva - KRYOSTAT HM 505N. Len pre ilustraciu, stav pristroja, ktory je
u nas v prevadzke od roku 1987, zjavne nepotrebuje komentar.

Specialne laboratérne vySetrenia a vlastna diagnostika;

Su nevyhnutnou zédkladnou podmienkou diagnostiky svalovych ocho-
reni. Len pre ilustraciu si dovolujem nasledne prezentovat niektoré mik-
roskopické obrazy. Sposob vlastnej odbornej histologickej diagnostiky je
uz Standardny a zavisi od klasickych podmienok (foto €. 16). Bez prie-
mernej erudicie, kvalitného mikroskopu, dodatoénych technickych pro-
striedkov a najmé konzulta¢nych kontaktov nie je mozné dospief k sprav-
nej diagnoze. V tom sa proces diagnostikovania svalovej biopsie vyznam-
ne neliSi od nasej dennej rutinnej praxe.

Ak st odliSnosti, tak len v §kale pouZitych nutnych Specialnych vyset-
reni. Tu si dovolujem prezentovat vzorky nasej praxe (foto ¢. 18-27). Dal-
Sou vyznamnou odliSnostou je nutnost organiza¢ného zabezpecenia pra-
videlného prisunu pacientov, ale najma velmi vysoké finanéné naklady na
zabezpecenie tychto diagnostickych procesov.

Zaverom: opakovane zdoraziovana nutnid komplexnost tejto proble-
matiky musi viest k splneniu zidkladnej podmienky: dodriaf postupy
LEGE ARTIS.

Hovoril som o organizacnych, technickych i finanénych problémoch.
Zamerne som na zaver ponechal ten snad najvyznamnejsi, a to DUDSKY
FAKTOR. Bez kvalitného timu, nie je mozné dosiahnuf poZadovany efekt.
Stojim tu sice sam, ale hovorim za cely tim mojich spolupracovnikov (foto
€. 28), ktori davaju zaruky dosiahnutia dobrych vysledkov.

A celkom na zaver. Problematika neuromuskularnych ochoreni je
vel'mi Siroka a necitim sa byt povolany diskutovat o celej jej komplexnos-
ti. Mojou snahou bolo objasnit uzko $pecializovanu oblast. Napriek tomu
si myslim, Ze nositeI'mi poznania musia byt vietci zuCastneni, len tak je
mozné dosiahnuf pozitivny efekt.

Poslednou vetou musia byt predsa len slova vdaky za pomoc, ktorou
ste prispeli k podstatnému zlepSeniu technického vybavenia nagho praco-
viska.

Dakujem.

(Prispevok je v zborniku publikovany bez fotografii, ktoré boli sudastou prednasky)

33



DRGARIZACHA HUSKULARKICH DISTROFIRDY v SP

Mgr. Andrea Adamovicova, Bratislava
Podpredsednicka OMD v SR

Sociilne dosledky svalovej dystrofie

Progresivne svalové ochorenia tvoria najfazsiu skupinu neuromusku-
larnych ochoreni. Aj socialne dosledky tohto ochorenia su mimoriadne
vazne. Dotykajua sa nielen osoby so svalovou dystrofiou, ale aj najblizsej
rodiny, ¢astokrat ovplyvnia vyvoj a buduce smerovanie jednotlivych Cle-
nov rodiny, aj rodiny ako celku.

Existencia svalovej dystrofie ovplyvni tieZ moZnost uplatnenia sa v spo-
fo¢nosti, ludia s tymto postihnutim musia vyvinatf mimoriadne usilie, aby
ziskali nezavislost a moZnost rozhodovat o svojom Zivote. Mnohym
z nich sa to aspon CiastoCne dari, inym, ktori nemaju vytvorené vhodné
Zivotné podmienky, nemaju primeranti podporu rodiny sa to dari menej
alebo vébec.

Svalova dystrofia v kazdom pripade ovplyvni vietky oblasti Zivota Clo-
veka, najvaznejsie oblast mobility a oblast nevyhnutnych Zivotnych uko-
nov. Dystrofik je poc€as svojho Zivota odkdzany na neustilu pomoc inej
osoby, potrebuje rdézne kompenzaéné pomocky a Gpravy prostredia v kto-
rom Zije a pohybuje sa.

Aj ked je niekolko druhov svalovych dystrofii, velka viicSina m4 na
mobilitu - pohyb - velky vplyv a prvé tazkosti su spojené prave s pohy-
bom. V mnohych pripadoch eSte pred urenim konkrétnej alebo aspon
pribliznej diagnozy.

Prvé problémy, ktoré dystrofik alebo jeho blizky spozorujt sa prejavuju
unavou pri chodzi na dih§ie vzdialenosti. Postupne prejdu k strate schop-
nosti utekat, chodza do schodov sa stava ¢oraz namahavejSou, dystrofik
Casto pada, postavenie zo zeme zacina robif problémy, nevie si odniest
potrebné veci, stava sa zavisiym na sprevadzani inou osobou, citi sa byt
neustale unaveny a vycerpany. TaZkosti su so vstdvanim zo sedu, kedy
potrebuje oporu, pri vystierani §plhd. Pohyb je problematicky hlavne v
seudzom® prostredi, kde dystrofik nema svoje oporné body, ktoré mu
ulahéuja pohyb v domacom prostredi a na ktoré je zvyknuty. Domace
prostredie, pokial si ho prisp6sobuje vzhfadom k §tadiu ochorenia, zvlad-
ne dystrofik najdlhSie.

Progresia ochorenia spdsobuje, Ze vicsina Iudi so svalovou dystrofiou
prejde zo stadia chddze s pomocou - k celoZivotnej odkdzanosti na
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mechanicky vozik. Vozik je spravidla prvou pomodckou, ktort dystrofik
potrebuje, aby mu mohla byl kompenzovana oblast mobility. Kedze
dystrofia postihuje aj svalstvo hornych koncatin, samostatny pohyb na
mechanickom voziku zviadne malo oséb, ak 4no, tak len v podiatkoch
ochorenia a skér v domacom prostredi. Pohyb mimo bytu, je potrebné
zabezpetif pomocou inej osoby alebo pomocou elektrického vozika.

Elektricky vozik je pre samostatny pohyb nevyhnutnostou hlavne pri
Duchennovej a Beckerovej a inych tazkych formach dystrofie, kedy
dochadza k imobilite pomerne skoro, pri Duchenne uz v detskom veku.
Elektricky vozik je jedinou moZnostou, ako imobilny ¢lovek so svalovou
dystrofiou dokaze uskutocnif pohyb vo vhodnych priestoroch.

Ludia so svalovou dystrofiou st Castymi ZiadateI'mi elektrickych vozi-
kov prostrednictvom zdravotnych poistovni. Neopodstatnena byrokracia
spojena s vybavovanim tohto druhu pomocky, neznalosti rehabilitacnych
a reviznych lekarov o vhodnych druhoch vozikov sposobuji vel'ké fazkos-
ti pri ich vybavovani.

Pre zdravotné poistovne je stiale nepochopitelnym fakt, Ze Clovek
s postihnutim vie najlepSie, aky druh kompenzaCnej pomocky potrebuje
a Ze nie je jedno aky vozik mu bude predpisany.

Dystrofik je odkazany na individualnu prepravu osobnym motorovym
vozidlom, tato odkazanost sa prejavi uz v prvych $tadiach ochorenia.
Vel'mi skoro strati schopnost prekonavat rézne terénne nerovnosti, scho-
dy, svahy, prahy, to vSetko zviadne len s vyraznou pomocou inej osoby,
potom uZ vobec. Preprava hromadnymi prostriedkami - autobusmi, elek-
trickami, vlakom - sa pre dystrofika stane nepristupnou, pretoze nedoka-
7e prekonaf schody, zvliadnut situaciu v hromadnych prostriedkoch aj ked
eSte chodi. Moznost padu, neudrzanie sa pocas pohybu vozidla, stresové
situacie pri nastupovani a vystupovani, to vSetko su faktory odévodnujuce
pouZzivanie osobného motorového vozidla.

Dystrofik, pohybujuci sa na mechanickom voziku alebo elektrickom
voziku ma prepravu skomplikovani nutnostou prepravovat so sebou vozik
a tym, Ze potrebuje pomoc pri nastupovani a vystupovani z vozidia. Pre-
kladat imobilni osobu do osobného motorového vozidla je dost kompli-
kované a asistujuca osoba to zvlada len ak je dobre fyzicky usposobena.
V takychto situaciach by problém vyrieSilo vicSie vozidlo, aby sa dystro-
fik na voziku mohol dostat do auta s vozikom a nemusel si presadaf na
sedadlo. Hlavne v rodinach, kde st dvaja tazko postihnuti Tudia je vacsie
vozidlo nevyhnutnostou, pretoZe musi zostat dostatoény priestor na pre-
pravu vozikov. Aj pri poskytnuti pefiazného prispevku na motorové vozid-
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lo si v§ak mnohi Iudia s postihnutim nemo6zu dovolif zakupif primerané
vozidlo, nakol'ko ceny vicSich vozidiel si dvoj aZ troj-nasobne vacsie ako
je prispevok.

Progresia ochorenia spdsobi, Ze pomerne skoro za¢nu byt problema-
tické presuny do vane a z vane, z vozika na 16Zko, z 16Zka na vozik. Tieto
presuny zabezpecuje rodina alebo asistenti, je to vSak neumerne namaha-
va a zdravie poS§kodzujuca Cinnost, pretoZe ich treba zabezpecift niekol'ko-
krat denne (WC, hygiena, 16zko). Preto mnohi pouzivaja na kompenzaciu
tohto druhu mobility zdvihacie zariadenia, hydraulické sedaCky do vane
a pod.

Neustale ochabovanie svalstva na celom tele spdsobuje imobilita,
dystrofik straca mozZnost samostatného pohybu aj pocCas lezania na 16Zku,
nevie sa posadit, otoCif, potrebuje pomoc aj pocas noci, ked je nutné zme-
nif polohu. Vhodnou kompenzaciou by boli polchovacie postele s elektro-
nickym ovladanim, ktoré¢ umoZnia zmenu polohy pomocou ovladaca,
a bez fazkej fyzickej namahy asistujicej osoby. Takéto pomodcky su vSak
Tudom na Slovensku nedostupné, pritom v zahranici ich fazko postihnuti
Iudia pouzivaju.

Tazka chodza alebo odkazanost na vozik vyustuje do potreby tiprav
v byte, alebo pri vstupe do bytu. Potreby uprav komplikuje progresia ocho-
renia, teda meniace sa dosledky ochorenia.

Co je vhodné pre chodiaceho dystrofika, stava sa neprekonatelnou
prekazkou pre dystrofika odkazaného na vozik a tak sa naroky na obytné
prostredie menia priebehom ochorenia. Tazko chodiaci dystrofik sa nevie
zohnuf, vystriet, postavif zo sedu bez opornych bodov, postavit z vane,
preto potrebuje mat prispésobenu vySku nabytku tak, aby sa nemuse!
zohybaf - v drovni ruk, potrebuje mat vyvySené sedenie s moZnostou
opory pri vstavani, potrebuje sedacku do vane - alebo uprednostiuje spr-
chovaci kut a umyva sa postojacky.

Dystrofik na voziCku uZ ma diametralne odli$né poZiadavky na obyt-
né prostredie, potrebuje zniZeny nabytok, aby dosiahol na potrebné veci,
16Zko a iné sedacie plochy prispdsobené k vySke sedaCky na voziku, spr-
chovaci kit sa mu stava nepristupny, uprednostni vanu s hydraulickou
sedackou alebo zdvihakom.

Progresia ochorenia zasiahne vel'mi vyrazne aj oblast nevyhnutnych
7ivotnych ukomov, klesajuca schopnost samostatne sa premiestiiovaf
a ochabovanie svalov hornych koncatin spdsobi, Ze dystrofik potrebuje
pomoc pri hygiene, obliekani, vyzliekani, pri vSetkych sebaobsluZnych €in-
nostiach, pri priprave jedla, upratovani, prani, Zehleni a pod. Niektoré
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ukony sa daju Ciasto¢ne kompenzovat vhodnou poméckou, ktora pomobie
pri dvihani spojenom s hygienou, ale vi¢Sina tychto ukonov sa da zabez-
pecit jedine inou osobou, ktora je bud rodinnym prislusnikom alebo osob-
nym a sistentom.

Neustala pomoc inej osoby nielen pocas diia ale aj poCas noci je nevy-
hnutnostou najmé pri dystrofii typu Duchenne. Zabezpegif takiito nepre-
trZita starostlivost je velmi fazké, vo vac8ine pripadov ju zabezpeduje rodi-
na, ktord je neprimerane zataZena, nepoznia oddych, soboty, nedele.
Pomocou osobnej asistencie je skoro nemozné ziskat potrebnych asisten-
tov na takuto nepretrzitl pomoc, vidy musi byt ¢iastoCne ndpomocnd aj
rodina. Cim tazdie st dosledky dystrofie, tym horSie sa ziskavaju vhodni
a zodpovedni osobni asistenti.

Existencia svalovej dystrofie vyrazne ovplyviiuje aj mozZnost ziskaf pri-
merané a vhodné vzdelanie. Pri menej progresivnych druhoch dystrofii sa
da s vyraznou podporou rodiny alebo priatelov ziskat potrebné vzdelanie,
ktoré ovplyvni moZnost pracovného uplatnenia sa. Oblast pracovného
uplatnenia je zuZena len na odbory, kde sa nevyzaduje fyzicka praca, Casty
pohyb, teda skoér ,sedavé” zamestnania.

Ovela faZ§ia a komplikovanejsia je situdcia pri fudoch s tazkymi for-
mami dystrofie, kde imobilita vznika uz v detskom veku alebo prave pocas
Studentskych rokov. V tomto obdobi sa pridruZuja vyrazné zdravotné pro-
blémy spojené s ochorenim - tazkosti s dychanim, fazké deformity chrb-
tice, potreba Castého polohovania - preto v mnohych pripadoch je jedinou
moznosfou, individualne prisposobenie ucebného rozvrhu zdravotnym
mozZnostiam Ziaka alebo Studenta s dystrofiou.

Na zaver niekol'ko postrehov o zdkone o socidlnej pomoci, ktoré vyply-
nuli z praxe. Problémy vznikaju pri osobnej asistencii u vel'mi fazko
postihnutych osob, ktori musia vyuZivat tzv. nepretrzitd pomoc - teda
skoro pocas celého dna.

V tychto pripadoch najCastejSie vystupuje problém skuto¢nost, Ze osob-
nd asistencia nie je uznana za riadne zamestnanie a asistent vykonavajuci
osobnt asistenciu ako jediné zamestnanie je znevyhodneny oproti ostatnym
zamestnanym obcanom. Vykonavanie osobnej asistencie je vyhodnejiie pre
tych, ktori uZz maju hlavné zamestnanie a chcu si iba ,privyrobit®. Tazko
imobilni ludia v8ak maju velké problémy ziskaf potrebni asistenciu pocas
rannych a dopoludnajsich hodin. MoZnost ziskania aspon iastoCnej miery
nezavislosti ovplyviuje aj fakt, v akej oblasti dystrofik byva, ¢i v meste alebo
na dedine. V menSich mesteckach a na dedinach je ovela tazsie ziskat asi-
stentov, a mozZnost vyberu je veI'mi obmedzena.
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Pri tiprave bytu by sa malo v odévodnenych pripadoch povolit aj vybu-
dovanie nového zariadenia - WC alebo kupelne, pretoZe tu st znevyhod-
neni ti obCania, byvajuci v mensich dedinkach, kde doteraz socialne zari-
adenie v dome nepouzivali. Je vela pripadov, ked tazké zdravotné postih-
nutie vznikne nasiedkom trazu alebo nahleho fazkého ochorenia a vtedy
vznikne potreba vybudovat si v dome socialne zariadenie a kiipel'nu. TieZ
boli pripady, ked vybudovanie nového zariadenie bolo lacnejSie a jedno-
duchsie ako tprava existujuceho.

Socialne désledky svalovej dystrofie sd velmi zavazné, mnohi z nés,
denno-denne prekonavame rézne obmedzenia spojené s dystrofiou. Niek-
tori z nas uz rezignovali, nevedia sa zmierif so svojim ochorenim, celoZi-
votna odkazanost na inych ich ubija. Skisme tymto nasim suputnikom
dodaf nadej, kazdy z nas svojim osobitnym pristupom k rieSeniu svojich
problémov, pomocou a uzitonou radou, pretoze my sami sme najlepsi
odbornici pri ich rieSeni.

7 tychto dovodov vznikla a stale existuje aj Organizacia muskular-
nych dystrofikov, aby bola pomocnou rukou pre vSetkych dystrofikov a ich
rodiny, aby sme si vSetci navzajom boli priatel'mi aj radcami, pretoZe nas
spajaju tie isté problémy.

Dakujem vam za pozornost.
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PhDr. Kvetoslava Repkova, CSc.
MPSVR SR, Odbor integrdcie obéanov so zdravotnym postihnutim

RieSenie socidlnych dosledkov fazkého zdravotného postihnutia
podia zakona o socialnej pomoci

1. Systém kompenzdcie socidlnych désledkov tazkého zdravotného postihnu-
tia - stru€na charakteristika:

V ramci nového systému socidlneho zabezpedenia spracovaného na
zéklade Koncepcie transformacie socidlnej sféry (schvalena vladou SR v
decembri 1995) bol prijaty Zakon €. 195/1998 Z.z. o socialnej pomoci,
v ramci ktorého je spracovany aj systém socialnej pomoci obfanom s taz-
kym zdravotnym postihnutim formou socidlnych sluzieb a periaznych pris-
pevkov na kompenzdciu socidlnych dosledkov tazkého zdravotného postihnu-
tia. Systém je zamerany na zmierfiovanie alebo odstrafiovanie nasledkov
znevyhodneni (handicapov), ktoré maju obCania s fazkym zdravotnym
postihnutim (nepriamo aj ich rodiny) vo svojom prirodzenom prostredi v
porovnani s obCanmi bez neho.

Socialna pomoc obéanom s fazkym zdravotnym postihnutim je zame-
rana do oblasti:
= mobility (pohybu a orientacie vo vlastnom byte ¢i rodinnom dome, v

ich okoli, ¢i prepravy v ramci vacSich vzdialenosti od miesta bydliska),

» komunikdcie (dorozumievania sa s prostredim, prijimania a odovzda-
vania informacii najrozli¢nej§ieho druhu prostrednictvom informag-
nych nosicov),

e sebestaCnosti pri beznych dennych ¢innostiach (pomoc v sebaobslahe,
osobnej a bytovej hygiene, pomoc pri vykone §tudijnych, pracovnych,
rodinnych, volnoCasovych Ci inych Einnosti v ramei obianskej anga-
Zovanosti),

* kompenzacie r6znych druhov zvySenych vydavkov sdvisiacich s tai-
kym zdravotnym postihnutim (napr. na prevadzku osobného motoro-
vého vozidla €i kompenzaCnej pomodcky, na nakladna diétu, na sta-
rostlivost o psa so §pecialnym vycvikom).

V ramci jednotlivych oblasti je moZné obCanom s tazkym zdravotnym

postihnutim poskytnuf rozlicné kombindcie socialnych sluZieb a pefai-
nych prispevkov. Pre prehladnost uvadzame typy socidlnych siuZieb urce-
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nych pre obcanov s fazkym zdravotnym post1hnut1m

e opatrovatelska sluzba

e prepravna sluzba

e starostlivost v zariadeni socialnych sluZieb (domov socidlnych sluZieb,
rehabilita¢né stredisko, zariadenie chranené¢ho byvania, stanica opat-
rovatelskej sluzby )
Periazné prispevky (PP) pre obanov s fazkym zdravotnym postihnutim:

e PP na osobnu asistenciu

e PP na zaobstaranie pomdcky

¢ PP na opravu pomdcky

¢ PP na kupu osobného motorového vozidla

¢ PP na prepravu

e PP na tpravu bytu, rodinného domu alebo garaze

e PP na zvySené vydavky

e PP za opatrovanie

Jednotlivé socialne sluzby a penazné prispevky sa poskytuju obCanom
na zaklade odkazanosti na pomoc v tej-ktorej oblasti, ako vysledok proce-
su komplexného a vysoko individualizovaného posudzovania, nie na prin-
cipe univerzalneho odskodnenia za zdravotné postihnutie. Z toho vyplyva,
Ze charakter a rozsah odkazanosti na rozli€né formy pomoci je vidy
zavisly nielen od charakteru a stupnia ich zdravotného postihnutia, ale aj
od ich osobnostnych predpokladov, druhu a rozsahu aktivit, od ich rodin-
ného prostredia a SirSieho spoloCenského a Zivotného prostredia. Vyssie
uvedené formy pomoci sa poskytuju v rozlicnych kombinéacidch, vidy
v zavislosti od konkrétnych potrieb obcana.

2. Reflexia dvojrocného obdobia implementdcie systému

Po priblizne dvojroCnom obdobi implementacie systému socidlnej
pomoci oblanom s faZkym zdravotnym postihnutim spracoval Odbor
integracie obCanov so zdravotnym postihnutim Ministerstva prace, social-
nych veci a rodiny Slovenskej republiky jeho podrobnejSiu analyzu.
Vychadzali sme z predpokladu, Ze kazdy systém moZe byt efektivay iba
vtedy, ak sa priebezne monitoruje jeho dopad na vsetkych, ktori do neho
vstupuju a ovplyviuju jeho vystupy. Na tcely analyzy sme spolupracovali
s organmi miestnej Statnej spravy (dalej OMSS, odbormi socidlnych veci
okresnych a krajskych Gradov) a s 93 zastupcami obcCianskych zdruZeni
(dalej OZ) zastupujucich zaujmy obcanov so vSetkymi druhmi zdravotné-
ho postihnutia.
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Otazky, ktoré sme v prieskume respondentom kladli, sa tykali tychto

problémovych okruhoch:

1. Kvantitativne ukazovatele konania na ucely kompenzacie

2. V3ieobecné hodnotenie socidlnej pomoci v oblasti kompenzacie

3. Hodnotenie jednotlivych oblasti kompenzacie a nastrojov kompenza-
cie

4. VyuzZivanie socialneho poradenstva v systéme kompenzacie a vzajom-
na spolupraca OMSS a OZ

5. Dopad systému na Zivot klientov i zamestnancov

6. Navrhy na zmeny v systéme kompenzacie

3. Wbrané vysledky prieskumu

Spracovatelia prieskumu poskytli Organizacii muskularnych dystrofi-
kov v Slovenskej republike komplexné vysledky analyzy podla jednotlivych
problémovych okruhov, preto pre ucely prispevku uvadzame iba tie, ktoré
sa tykaju celkového hodnotenia systému a jeho dopadu na Zivot obZanov
s fazkym zdravotnym postihnutim.

Tab. ¢ 1: 'V com je najvdcsie pozitivum nového systému soczalne] pomoci
obéanom s tazkym zdravotnym postihnutim?

% %

Typ odpovede OMSS oz
1. individualny pristup k po-

trebam obc¢ana, adresnost 62 20
2. komplexnost (v nastrojoch

i druhoch zdrav. postihn.) 60 36
3. integracia, rovnost prileZit.,

nezavislost, sebaurCenie,

kvalita Zivota 36 12
4. realnost kompenzacie (vys-

ky peniaZnych prispevkov) 21 12
5. “Ze vdbec existuje” - 20
6. komplexny vykon na OMSS 6
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Tab. ¢ 2: Co je najvyraznejsim problémom tohto systému?

SUCHUNE A ZDRAVDTHE DOSLEDKY SUALOVET DISTROFE

%

%

Tab. ¢ 3: V ¢om sa zmenil Vs zivot zavedenim systému?

Typ odpovede OMSS 0z
1. dizka konania/vysoky pocet

Ziadosti 60 51
2. subjektivizmus, absencia

jednotnych kritérii 48 41
3. mater.-technické zabezpece-

nie vykonu 39 -
4. mzdové ohodnotenie zames. 31 -
5. neprimerané oCakavania

obcanov 31 -
6. finan¢na naro¢nost kompen. 23 -
7. rieSenie starSich obCanov 22 2
8. nedostatoéna komunikacia

s obCanom 7 22
9. nedostatofna profesionali-

ta vykonu 2 17
10.nedostatocna kontrola

ucelnosti 17 5
11.Tudsky faktor - 14
12 .nespravodlivost medzi

druhmi ZP 3 9
13.nezoh. aktivit vo vyske PP 8 3
14.nedostato¢na informova-

nost ob¢anov - 8
15.nizka vyska pei. prispev. - 7

%

Typ odpovede 0Z
e Zlepsili sa

1. moZnosti vzdelavanie (form. i neformaln.) 26
2. miera nezavislosti 25
3. pocit uzito€nosti, spokojnosti v Zivote 18
4, obéianske angaZovanie + pomoc fudom 17
5. zamestnatelnost 12
6. zamestnanost 9
7. celkova spokojnost v rodine 8
e Nezlepsili sa

1. zamestnanost (pretoZe je zla situacia v

celej spolocnosti)

. zamestnantelnost

. nezavislost

—_—
&I’ELI]OO\)M

. spokojnost rodin

2
3
4. spokojnost v Zivote
5

Skor zhorsenie (pre zhi situaciu v celej
spoloénosti, pre menej ¢asu pre rodinu,
menej sukromia z dovodu potreby pomahat

inym, poskytovat poradenstvo)
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4. K ¢omu sme anafyzu potrebovali?

Namiesto toho, aby sme zloZito interpretovali vysSie uvedené vysledky
(verime tomu, Ze kazdy Citatel ich bude porovnavat so svojimi viastnymi sku-
senostami v tejto oblasti a vykona si ich vlastnu interpretaciu), uistujeme Cita-
telov, Ze priprava a realizacia analyzy nebola samoucelna. Pomerne jedno-
znacne preukazala, Ze by nebolo opodstatnené spochybiiovat zikladné filozofic-
ké principy a vnitornu systematiku nového modelu sociilnej pomoci obéanom
s tazkymn zdvavotnym postihnutim a realizovat zdsadné zmeny tohto charakteru,

Tie ¢asti analyzy, ktoré sa tykaju konkrétnych foriem pomoci a jej orga-
nizacie a ktoré nie je mozné s ohladom na rozsiahlost na tomto mieste
podrobnejsie rozoberat, budu tvorif vecny zaklad diskusii ministerstva so
zastupcami obCianskych zdruZeni a orgdnov miestnej §tatnej spravy v pro-
cese planovania a prijimania akychkolvek opatreni, ku ktorym by sa v krat-
kej ¢i vzdialenejdej buducnosti malo v tejto oblasti pristupit.
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Zavery
z konferencie Svalova dystrofia - zdravotné a socialne dosledky

Za pritomnosti 120 uéastnikov z celého Slovenska sa 27.10.2001 v PieStanoch
konala konferencia pod nazvom Svalova dystrofia - zdravotné a socialne dosledky.
Konferenciu usporiadalo obCianske zdruZenie ~ Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR. Zagtitu nad konferenciou mal minister zdravotnictva Roman Kovac.
Z konferencie vyplynuli tieto zavery:

Zdravotna starostlivost:

I. MZ SR musi vyClenif financny e« ambulantny neurolog - pre
limit na lieky SZM zvlast pre Cent- dispenzarnu starostlivost.
rum NSO - 150 000 Sk mesaéne. 3. Treba vytvorit Centra NSO pre
2. Rozhodnutim MZ SR treba prijat do deti i dospelych v

Centra NSO dvoch neuroldgov s pri- ¢ Banskej Bystrici
sluSnym zvy$enim financii na mzdy : e  KoSiciach
¢ $§pecialista na EMG, e Bratislave pre deti.

Centra musia byt jednoznaCne bezbariérové.

1. 'V ramci bratislavského centra treba skvalitiovat neuropatologickt diagnos-
tiku. Neskor by pokracovalo zaskolovanie v inych centrach.

2. Treba rozvijaf oblast genetiky aj v raimci medzinarodnej spoluprace.

3. Treba, aby sa detski neurolégovia zamerali na v€asné odhalovanie kongeni-
talnych a degenerativnych NSO.

4. Treba urychlene riesif a zabezpeCit komplexnii rehabilitacnu starostlivost a
interdisciplinarnu starostlivost o pacientov so svalovou dystrofiou - kardio-
16g, ortopéd, pneumolég, respiracny terapeut atd.

5. Treba rozvinif a zabezpegif trvalu spolupracu medzi zdravotnikmi, pacient-
mi a ob&ianskym zdruZenim OMD a MZ SR podla navrhautého modelu.

Seocialna pomoc:

1. Iniciovaf zmeny v oblasti zakona o socialnej pomoci a pripravif navrhy
k novele r. 2003:
¢ v osobnej asistencii ¢ pri prispevku na tpravu domu a bytu

2. Treba prijat samostatny antidiskriminany zakon pre obanov s fazkym
zdravotnym postihnutim.

3. Odovzdaf peticiu obfanov voéi navrhu zakona o zakladnom socialnom poi-
steni ministrovi PSVR Petrovi MagvaSimu a do NR SR podpredsedovi vybo-
ru pre socialne veci a byvanie Marianovi Mesiarikovi.

V Piestanoch 27.10.2001

Ludmila Gricovd, predsednicka OMD v SR
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