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OZVENA je spravodajca pre Iudi postihnutych nervo-
vosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
za¢nych zilezitostiach OMD, o vyskume a lie¢be nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velka skupinu
réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim
ich objemu. Preto o Tudoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuju deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prind$a kazdému postihnutému a jeho rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s celoslovenskou
posobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby ob¢anov s velmi tazkym telesnym
postihnutim, najmi ludi na voziku a imobilnych, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich Zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej narodné organizicie muskularnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Ndrodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finan¢ne nro¢nd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct fudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvidzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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S Ozvenou ¢. 4/2011 vychadzaju aj Informacné listy o nervovosvalovych ochoreniach

Modré stranky ¢€.4/2011, Vyskum —starostlivost - rehabilitacia

Téma: Dohlad kardioldga nad pacientmi trpiacimi Duchennovou alebo Beckerovou
muskularnou dystrofiou (preklad zo zahrani¢nych zdrojov)
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ZapiSmesidokalendara2011/2012

31. marec 2012

Rok2011 % /ufiyyyid CLENSKY POPLATOK 2012

Termin, do ktorého je treba zaplatit
¢lenské OMD v SR. Jeho vyska: 9€!

28. februar 2012

EUROPSKY ROK
DOBROVOLNICTVA

DENVZACNYCH CHOROB
MEDZINARODNY DEN Nervovosvalové ochorenia
0SOB SO ZDRAVOTNYM patria medzi tzv. vzacne,
POSTIHNUTIM zriedkavé ochorenia

20 rokov OZVENY
Gratulujeme. Zve n a

Je z nej fesna

mladd déma. 20 ROKOV
(1991-2011)
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Odnovéhoroka
vynoveny web!

@ Viac informacii

@ Prehladné rozdelenie celej stranky

@ Pekny dizajn

@ Mite sa na ¢o tesit!

Od januara 2012 pre vas pripravujeme
spustenie uplne novej internetovej stran-
ky OeMDecka. Najvyraznej$ou viditel-
nou zmenou je, Ze stranka bude mat 3 tri
hlavné ¢asti - sekcie venované organizacii,
Agentire osobnej asistencie a nervovosva-
lovym ochoreniam.

Viac o novom webe v Ozvene ¢. 1/2012.

Vase OMD v SR

——

Womidsr. sk

Domov  Chosmsastaf Senom  Chosm podporif 2% pre OMD SR Praxa vsdum

Vyzvaneziskovych
organizacii

k asignacnému mechanizmu 2%
zdanipravnickych osob.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR plne podporuje vyzvu k asignacni-
mu mechanizmu 2 % z dani pravnickych
osob. 2 % od PO povazuje za vyznamny
zdroj financovania neziskového sektora,
ktoré mu umoziuju planovanie a roz-
voj, protoze nie je mozné organizaciu
dlhodobo rozvijat len prostrednictvom
projektového financovania.

Platformy neziskovych organizacii v si-
lade s platnym Uznesenim Rady vlady
z roku 2009 zhodnotili ekonomicky dopad
mechanizmu 2% dane, ktory bol prijaty
v roku 2009.

Ekonomicky stav a ekonomické prognézy
vedu neziskovy sektor k jednozna¢nému
odporuceniu: ,,zachovat sicasny pravny
stav platny pre roky 2010, 2011 ako defi-
nitivne rieSenie pravnej upravy asignac-
ného mechanizmu 2 percentnej dane®.

V stlade s touto skuto¢nostou ziadame
ministra financii, aby:

a) vyhovel Ziadosti neziskovych organiza-
cii a zapracoval tito vyzvu do novely zako-
na o dani z prijmov v ramci schvalovania
zdkona o $tatnom rozpocte,

b) prijal zastupcov neziskovych organi-
zacii ohladom aktudlneho riesenia viac
zdrojového financovania organizicii ne-
ziskového sektora.



Sucasne ziadame splnomocnenca vlady
pre ob¢iansku spoloénost, aby pokraco-
val v rokovaniach s ministerstvom financii
ohladom stabiliz4cie finan¢nych zdrojov
pre neziskovy sektor.

K vyssie uvedenému rozhodnutiu dospe-
li neziskové organizacie z nasledovnych
dévodov:

Z aktudlne ziskanych udajov poukazuje-
me na znizujlci sa objem financii, ktory
sa prostrednictvom nového asigna¢ného
mechanizmu dostéva do neziskovych or-
ganizacii - instittcii pdsobiacich s verejne
prospesnym presahom. Konkrétne z 37,5
mil. EUR v roku 2009 sa podiel zo zaplate-
nej dane znizil na 23,5 mil. EUR, ktoré do
systému prisli do konca augusta 2011.

V najblizsich rokoch, zial o¢akdvame
negativny dopad ekonomickej krizy na
nasu spolo¢nost, nasich ob¢anov, a s tym
spojené naroky na socidlnu siet. Neod-
delitelnou sucastou tejto siete su mimo-
vladne neziskové organizacie pdsobiace
s verejne prospesnym presahom. S v tejto
sieti nezastupitelné prave pre to, Ze svoje
sluzby poskytuju efektivnejsie, s dorazom
na inovativne pristupy k ciefovym skupi-
nam a pdsobia aj tam, kde nedosahuje $tat
a samosprava.

Znizenie objemu financii z asigna¢ného
mechanizmu, ako fungujtceho, transpa-
rentného mechanizmu prerozdelovania
verejnych zdrojov, by prislo k takému
vypadku financii pre podporu aktivit ne-
ziskovych organizicii, ktory by ohrozil
ich existenciu a pdsobenie vo verejnom
priestore, a tym aj samotnu socidlnu siet
v nasej spoloc¢nosti v case bliziacej sa krizy,
v ¢ase najmenej na to vhodnom.

aktuality

Milan Andrejkovi¢,
1. SNSC

Marcel Zajac,
zastupca Ekoféra vo vybore pre MVO
pri rade vlady pre fudské prava

a mensiny

Podpisané platformy:

Ekoférum

Férum Donorov

Forum krestanskych institdcii

Platforma dobrovolnickych centier
a organizicii

Narodna rada obcanov so zdravotnym
postihnutim v SR

Rada mladeze Slovenska

Asociacia komunitnych nadacii
Slovenska

Koalicia na podporu individualneho
darcovstva

Socioférum

Zdruzenie na pomoc ludom s mental-
nym postihnutim

Slovenské centrum fundraisingu

V Bratislave dna 18.11.2011

Sprava je krdtend, celé znenie ndjdete na
www.omdvsr.sk

Platenie zdravotnych
odvodov osobnymi
asistentmi-navrh
zakonastiahnuty

Z ddvodu padu vlady bol z programu
rokovania Narodnej rady SR stiahnuty
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vlddny navrh zakona o tGprave prijmu zo
zavislej ¢innosti (tzv. zdkon o superhrubej
mzde). Prave tento zdkon mal vo svojom
povodnom zneni zaviest povinnost, aby
osobni asistenti platili zdravotné odvody
z tohto prijmu.

OZVENA ma 20 rokov

Historické milniky
casopisuOZVENA

priprilezitosti20. vyrocia
jejvydavania

1970 - 1991
Predchodca dne$nej Ozveny bulletin
s nazvom My MD, familidrne prezyvany
»Myc¢ko®, vychadzal §tvrtro¢ne a od zaciat-
ku ho zostavoval nas prvy predseda Karol
Trnik.
Vydaval ho Klub myopatov, ktory fungoval
pod vtedaj$im Zvizom ¢s. invalidov.

1991 Zacina sa pisat historia Ozveny.
Na zaver roka vyslo nulté ¢islo pévodne
pod nazvom Spravodaj OMD. Malo 400
vytlackov a do tlace ho pripravil Tibor
Barto$ a Jozef Krdl. Ten tvoril aj redaként
radu spolu s Tiborom Kébolom a Ludmi-
lou Lendvayovou (neskorsie Gric¢ovou).
1994

Po vzniku samostatnej organizacie dystro-
fikov v Slovenskej republike prislo k zme-
ne nazvu (v Cechach dodnes vychadza
Zpravodaj). V Prievidzi vysiel Spravodaj
prvykrat pod nazvom Ozvena. Novy na-

zov je z dielne Ludmily Gri¢ovej. Casopis
zostavoval Jozef Kral.

1999

Stahovanie redakcie Ozveny do Bratislavy
k manzelom Gri¢ovcom, ktori ho tvorili
az do roku 2003.

2003

Dalsie stahovanie redakcie Ozveny, tento-
raz do Lucenca. Ozvenu zacal zostavovat
Tibor Kobol. Ozvena sa vratila k mensie-
mu formatu, velkost A 5. Do tohto roka
vychadzala Ozvena v naklade 500 ks na
jedno ¢islo.

2007

Redakcia Ozveny sa vratila do Bratislavy.
Zostavovania Ozveny sa zhostila Maria
Duradinskd s Andreou Madunovou a Jo-
zefom Blazekom. Naklad sa zvysil na 2 000
ks na jedno ¢islo.

2008

Vyznamna zmena loga a celého vizualu
Ozveny na dne$nu podobu, autorsky je
pod nou podpisana Veronika Melichero-
va. Obsahovt zmenu a zavedenie novych
rubrik mala pod palcom Mdria Duracin-
skd, ktora spolu s Jozefom Blazekom zacali
zostavovat Ozvenu. Graficka upravu kaz-
dého ¢isla ma na starosti dvorna graficka
OMD v SR Veronika Melicherova. Spolu-
praca tohto timu trva dodnes.

2010

Spolu s kazdym ¢islom Ozveny sme za-
¢ali vydavat odbornu prilohu Modré
stranky, ktord zverejnuje najmé preklady
najnovsich informdcii z oblasti zdravot-
nej starostlivosti o dystrofikov. Ozvenu
sme zacali vydavat okrem lepenej vizby
aj s hrebenovou viazbou, ktord umoziuje
listovanie aj nasim ¢lenom s tazkym po-
stihnutim ruk.



2011

Naklad Ozveny je zvy$eny na 2 200 ks.
Ozvena sa svojpomocne bali v priestoroch
OMD v SR. Do roku 1996, ked sme este
nemali vlastné priestory, sa Ozvena aj ba-
lila u toho, kto ju zostavoval.

Ozvena od svojho pociatku vychddza 4x
do roka.

Redakéne ¢asopis vzdy zastre$ovalo pre-
dovs$etkym vedenie organizacie a poma-
hali spolupracovnici z radov nasich ¢lenov.
Skusme vymenovat tych, ktori sa dobro-
volne podielali na tvorbe ¢asopisu: Karol
Trnik, Jozef Kral, Ludmila Lendvayova -
Gricova, Tibor Kébol, Danka Drobcovd,
Andrea Adamovic¢ova - Madunova, Maria
Duracinskd, Simona Adamovi¢ov4 — Du-
ria¢ovd, Anna Spuntova — Pivkova, Ga-
bika Svi¢ekova, Stanislav Mindrik, Maria
Smolkova, Eva Gluchovd, Emilia Molca-
niova, Sestra Bernadeta (rubrika Babic¢kin
usmev), Jozef Blazek, Silvia Petruchova.
Do Ozveny samozrejme prispievali mnohi
dalsi ¢lenovia svojimi postrehmi, reakcia-
mi na rézne rekondi¢né pobyty, reporta-
Zami zo Dia belasého motyla, zo svojich
dovoleniek, zo svojho Zivota.

Preklady zahrani¢nych materidlov zabez-
pecovali ¢lenovia a dobrovolnici: Lydka
Lazorikova, Silvia Cervenéikovd, Gustav
Borsky, Anna Spuntové — Pivkova, J. Ci-
tovsky, Peter Svicek, Alica Skovierova,
MUDr. Katarina Jurkova, Filip Zeman,
Mairia Duracinska, Renata Karbanova,
Daniela Chrenkova.

Odborna spolupraca na ¢lankoch:

prof. MUDr. Lubomir Lisy, doc. MUDr.
Peter Spalek, MUDr. Ondrias, MUDr.
Emilia Gazdikova, MUDr. Ernest Zachar,
MUDr. Gavora, MUDr. V. Kovacova.

Ozvena ma 20 rokov 7

Autormi kreslenych obrazkov, ilustracii
a vtipov su: Ivan Leitmann, Jozef Blazek.
Autorka fejtonov je ¢lenka: Emilia
Mol¢aniova.

Krizovky, osemsmerovky, kvizy:

Anton Spénik, Ondrej Bosik, Dan-

ka Drobcové (Detsky kutik), Lydia
Kremenovéa — Machalova.

Fotografické materialy: Clenovia a sym-
patizanti OMD v SR.

Kde sme Ozvenu tla¢ili: Kultirne a spo-
lo¢enské stredisko v Prievidzi,

USPO, s. 1. 0. — Ivanka pri Dunaji,

LC print plus s. r. 0. - Luéenec,
Ultraprint, s. r. o, — Bratislava,

Gerthofer, s. r. 0. — Zohor.

Format Ozveny bol vac¢sinou A5, aZ na
roky 1999 - 2002, vtedy skusilo OM-
DvSR zaexperimentovat s o nieo va¢sim
rozmerom.
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O com sme pisali pred 20 rokmi

VIETE, EZE...

- rozhlasovd stanica Slovensko 3 vysiela pravidelne v nedelu
réno od 7,05 do 7,30 reldciu D o t y k y, venovani Zivo~
tu vS8etkych zdravotne postihnutych,

- Cesko~slovenskd televizia F1 zadala raz mesadne vysielat
reldciu K I @ &, magazin pre zdravotne postihnutych ob-
¢anov,

- okrem Casopisu ELAN, urleny zdravotne postihnutym, vycha-
dza s podobnou tematikou i Casopis EFETA, TRETI VEK, SO-
CIALNA POLITIKA? Objednat si ich mdZete na podte &i u do-
ruéovatelky. ¥

OOCOCCCO0OOOO0O0O00C000CO

REDAKCNA RADA SCHODZOVALA

Stretla sa 7. 10. v Prievidzi v kompletnom zloZeni a doho-
dla sa na zéveroch: .

Po ziskani potrebnych finanénych prostriedkoch za&neme vy-
dédvat Spravodaj OMD tlafcu (jeho nulté &islo prédve &itate).

Spravodaj bude vychddzat Styrikrdt rolne a redak&ni uzéa-
vierka v roku 1992 bude v terminoch:

- k marcovému ¢islu do 20. 2. 1992

~ k jdnovému &islu do 20. 5. 1992

~ k septembrovému &islu do 20. 8. 1992

- k decembrovému &éislu do 20. 11. 1992

Redak&nd rada sa bude snaZit odoberat &asopisy z NSR, Ta-
lianska, Francizska, Kanady, USA, Rakiska, aby mohla infor-
movat o Zivote myopatov v zahranidi, o vysledkoch vyskumu a
lieSbe MD. Po dohode s AMD v CR si odbér zahraniénej tlade
mbZeme rozdelit a vymiefat.

Z uvedenych dévodov si vytvorime okruh prekladatelov za-
hrani¢nej tlale, a to z radov &lenov OMD. Zaujemcovia sa md-
Zu prihldsit na adresu redakcie.

V Spravodaji budd pravidelné rubriky: Prihovor &lena vybo-
ru, Vyber noviniek o OM zo zahrani&ia, PiSete ndm, Doditali
sme sa Vv Zpravodaji AMD, Re¢ paragrafov, Babi&kin usmev,
Technické pomdcky, Zo Zivota OMD, Novi &lenovia.

Uréitd Cast vytlalkov urlime na propagdciu. Spravodaj bu-
deme posielat i odbornym lekdrom s Umyslom ziskat ich pre
spoluprécu.

0O000COCO00000O0CCOO0000
INDEPENDENT LIVING

Volny preklad tohto anglického ndzvu v slovendine znie:
"nezdvisly spdsob Zivota". Tak sa pomenovalo hnutie zdravot-
ne postihnutych, ktoré vzniklo v USA v Sestdesiatych rokoch.
Postupne sa roz8irilo do zépadnej Eurdopy a teraz hladd "Zi-
votodarnd pddu" v krajindch strednej a vychodnej Eurdpy. Me-
dzindrodne Jje zastreZené v spolo&nej rade zloZenej zo zds-
tupcov Stdtov &lenov Eurdpskeho spolodenstva - "The Europan
Network on Independent Living" (ENIL).

gre hnutie INDEPEDENT LIVING vyt$&il ENIL tieto hlavné za-
sady: .

- nezdvisly spdsob Zivota je proces vedomého zdokonalovania
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sebaddvery a emancipacie; tento proces umoZni vSetkym pos-

tihnutym dosiahnut rovnaké moZnosti a plnd dlast vo vSet-

kych sférach spoloé&nosti,

- postihnuti musia byt schopni tento proces kontrolovat in-
dividudlne i kolektivne s vyuZitim demokratickych princi-
pov na zdklade rovnoprévnosti,

- ako rovnoprévni ob&ania musia mat postihnuti zabezpedené
zdkladné Iudské potreby: stravu, odev, byvanie, zdravotnd
starostlivost, technické pomdcky, opatrovatelskd sluZbu,
vzdelanie, pracovné uplatnenie, informécie, komunikécie,
dopravu a pristup do verejnych a kultirnych zariadeni,
prdvo na sexudlny Zivot, prévo uzatvarat manZelstvo, mat
deti a Zit v mieri,

- hnutie musi zahrflat potreby v8etkych jednotlivcov, vrédtane
men3inovych skupin; k nezdvislému Zivotu musia viest zdra-
votne postihnuté deti uZ od raného veku ich rodié&ia, )

- postihnuti musia mat rovnocennd prileZitost, aby sa mohli
naplno podielat pri realizovani vlastnych potrieb, volbe i
na rozsahu kontroly, )

- hnutie je proti rozvijaniu a udrZiavaniu systému podporu-
jiceho zavislost na dstavnej starostlivosti,

- postihnuti{ sa musia podielat na vyskume a vyvoji, plénova-
ni{ a rozhodovani na v$etkych drovniach vo veciach, ktoré
sa dotykajd ich Zivota.

Na semindri konanom tohto roku v mdji v Prahe sme sa pod-
robnej$ie zozn&mili so =zAsadami hnutia INDEPENDENT LIVING a
s vysledxami &innosti v krajindch zépadnej Europy, zvAaZili
sme moZnosti rozSirenia tohto hnutia v strednej a vychodnej
Eurdpe s napojenim na sdfasndi eurdpsku a svetovi organizd-

ciu. Ing. Ale$ Chytka

Predseda EAMDA na Slovensku
®Ma pozvanie Cesko-slovenskej neuro-

logickej spolo&nosti a Ustavu moleku=-
lérnej fyzioldogie a genetiky SAV nav-
S§tivil v prvej polovici novembra Bra-
tislavu a PieStany predseda EAMDA
Prof. Dr. Reinhardt RlHdel z Nemecka.

V Bratislave sa stretol s odbornikmi
na nervosvalové ochorenia a predsedom
OMD Ing. Hronom. V PieStanoch si pre-
hliadol detské oddelenie, architekto=-
nické bariéry a informoval sa o vys-—
kumnom programe. S myopatmi besedoval
o najnoviich vysledkoch vo vyskume MD.

Spomenul myoblasty i stary dobry Prednison, ktory sa musi
velmi presne dévkovat. K selénu sa vyjadril dost rezervova-
ne, lebo sa nedokdzali dostatofne jeho priaznivé uéinky.

Pri vstupe Ceskych a slovenskych organizovanych myopatov
do EAMDA prisldbil konkrétnu pomoc. Nemeckd Spoloénost pre
boj s nervosvalovymi chorobami, ktorej m& ako vozilkar tieZ
test predsedat, né&m ju prisldbila jeho slovami. Je ochotnd
polas troch rokov platit za nds, ako riadneho ¢&lena EAMDA,
50 % C¢lenského prispevku.
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Profesora Riidela podas jeho pobytu sprevddzal novokoopto-
vany &len vyboru OMD MUDr. Zachar, vedecky pracovnik Vyskum-
ného dstavu reumatickych chordb v PieStanoch.

- rr -
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PO ZOR!!! V Karolovom populdrnom M y & k u sa-
= velkej oblube te3ila siutaZz o najlepSi

sGTak prispevok. )

[¢] HAJ !!! Na dobri tradiciu chceme nadviazat,

GSPEE 1! preto v yhlasunjeme sitaZzo

EEJS I 11!

PRIS 11 NAJzAUJIMAVEJS I

PEVOKI!!! prispevok. Troch sttaZiacich, ktori sa

"trafia® do najzaujimavejSieho prispev-
CERCEE I P LL Lt ku, vyZrebujeme a poSleme im darCeky od
"""""""" naSich buddcich sponzorov.

[eesececesssocosescseeeeel

HIADAME PRISPIEVATELOV

Ked piSem tieto riadky, e3te neviem ako bude vyzerat tento
Spravodaj. Mal by byt kvalitnej$i ako Ob&asnik. MoZno nie-
Ktorym nebude vyhovovat jeho formdt, moZno sem ~ tam "zaSk-
ripe" slovenéina. MensSi formdt ndm ulahéi manipuldciu a v
slovencine sa polepSime.

Toto nulté &islo sme $ili hortdcou ihlou, aby ste ho dosta-
1li eSte pred Vianccami.

V dalZich &islach by sa uZ mali objavit fotografie a ilus-
trédcie. Difame, Ze aj zaujimavé prispevky. Chceme, aby to
bol V&S bulletin, preto Vis vyzyvame na spoluprdcu. Niektori
z VAs mdZu vediet kreslit, niektori skladat verZiky, dalsi
pisat pouéné pribehy z vlastného Zivota.

Mnohi z V&s mdZu mat zaujimavé z&luby, konidky. Podelte sa
s nimi s nami. NapiSte ndm ako trdvite volny ¢as. Budeme sa
teSit na VaSe prispevky. Posielajte ich na adresu redakcie.

Jozef Kral

+ devasa
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Do nultého Spravodaja vyberdme:

IN - SERVIS, Ul. 2. pétiletky &. 3, 736 01 Havirov, tele-
fon: 25008. Z ponuky uvadzame:
- antidekubitnd podloZka (2000 x 830 x 65 mm), cena 1690,-
K&s, na lekdrsky preukaz ju moZno dostat zdarma,
- antidekubitnd podloZka (400 x 350 x 65 mm), cena 360,-
Kés, je tieZ na lek&rsky poukaz.

META - REHA Brno

Pontika pre TP 95 druhov pomdcok a viac ako polovicu je
moZné dostat aj na lekdrsky poukaz. Nepodarilo som ndm zis-
tit, &i rovnaké predpisy platia aj v SR.

%z katalogu vyberame

- stolidka do vane od 300,- do 499,~- K&s

- drZiaky rdzne rozmery od 119,- do 250,- Ké&s

- metla s klbom za 200,- K&s

= plaStenky pre vozickdrov od 255,- do 276,- K&s

- opora na WC KOMBI za 850,~ Kés

TDV Mélnik

ponika dva druhy vozikov pre invalidov
- 8 UM 250 N 45 - 76 za 5 990,- K<s
- 8 JUM 250 N 40 ~ 76 2za 5 950,- K¢és
ko¢iky pre choré deti

- Buggy N za 449,- Kes
- S 8324 za 1 390,- Kis

VIGOR s. o. s., Zborovskd 3 - 9, 040 01 KoSice, telefon:
095/766082, 766089 ponika velké mnoZstvo pombcok, okrem lne—
ho i tri druhy elektrickych vozikov z BAZ Bratislava

- elektricky vozik STANDARD za 45 000,- Kis
- elektricky vozik LUX za 55 000,- K&s
- elektricky vozik SUPERLUX za 75 000,~ K&s
- trojkolesovy vozik za 19 500,- Ké&s

-~ hydraulickd stolidka zdvih. za 23 000,~ Ke&s
- kidpeliiovy zdvihdk na vodny

pohon do 20 000,- K&s
~ skladaci pracovny stéol za 1 600,~- KEs
- schodistovy vytah do 50 000,- K&s

- nébytok pre TP deti — PR
- nabytok pre voziékéra@ % & osobitny ponukovy list

Ponukovy list nemd& konedénd podobu, sortiment sa rozSiruje.
Na z&klade objednidvky VIGOR posle aj videokazetu vybranych
kompenzaénych a ortopedickych pomdcok za 420,- K&s na do-
bierku.

BAZ Bratislava, a. s., Bojnickd 3, 835 64 Bratislava zada-
la s vyrobou elektrickych vozikov STANDARD, LUX a SUPERLUX
ako aj zdvihacich hygienickych stoli&iek a zdvihacich ploSin
invalidnych vozikov. (vid dalej propaga&ny materidl.)

Ak budete chciet presnejfie informlcie o vyrobe a distri-
bicii KROP, pis3te na adresu: Tibor K8b&l, Petrovce 106,
925 19 Gemersky Jablonec.

Zaroveh prosime tych, ktori vedia o dal3ich vyrobcoch kom-
penzadnych, rehabilita&ngch a ortopedickych pombckach, aby
ich adresy napisali T. K8b&lovi. So ziskanymi informdciami
sa podelime v Spravodaji. Tibor K8bS1
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ELEKTRICKY INVALIDNY VOZIK
LUX*

f

Vozik je zariadenie, ktoré je urdené
osobam telesne postihnutym na dol-
nych kongatinach, alebo osobam
so znizenou pohyblivestou. Shuzi-
osobdm k preprave v interierovych
priestoroch. Vozik nie je uréeny
k cestnej preprave. Je pohanany
dvoma samostatnymi motormi. Ba-
térie je mo2né dobijat' cez samos-
tatné dobijacie zariadenie. Ovla-
danie vozika je pomocou packy
a voli¢a maximalnej rychlosti.

TECHNICKE UDAJE

- nosnost vozika 60, 90, 110 kg
- dizka vozika

so stupackami 1100 mm

- 8irka vozika 690 mm

-hmotnost vozika 82 kg

- Sirka sedadla 400 mm
(resp. podla
objednavky)

- elektrické napatie 24 V

- batérie 2 x 55 Ah

- rychlost 1,2 -6 km/h

- stapavost’ 20 %

- dojazd 22 - 40km

Sucastou vozika je nabijacia su-
prava.

V pripade Vasho zaujmu objednavku zaslite na adresu:
BRATISLAVSKE AUTOMOBILOVE ZAVODY as..

Informacie:

oDBYT

BRATISLAVA — CSFR
Bojnicka ut. 3., PSC 835 64, TEL. 236229, FAX 236 18

Tel.: — 236 980 Ing. Kova¢, 236 229 Ing. Kralik, 236 860 Ing Truchlik '
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META-REHA, podhik Svazu invalidi v Ceské republice
Lidicka 81, 658 50 Brno, postovni pfihradka €250

NABIZI:

MADLO OPERNE

- LEVE
- PRAVE

MADLO SVISLE

MADLO ZAHNUTE
MENS( _

- LEVE

- PRAVE
MADLO ZAHNUTE
VETSI ,

- LEVE

- PRAVE

MADLO ROVNE

DELKA : L : 300, 500, 700, 900, 1100 mm
BARVA: BilA, SEDA, CERVENA, HNEDA

Informace na tel. ¢isie {05) 75 37 €3,ki. 161-8

13
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Workshop TREAT-
NMD Hlas pacienta

Zapajaniesa, pacientov"
a,organizacii pacientov"
doTREAT-NMD

Uvod

TREAT-NMD (skratka anglického na-
zvu Translational Research in Europe
for the Assessment and Treatment of
Neuromuscular Disorders — Transla¢ny
vyskum v Eurdpe - diagnostika a lie¢ba
nervovosvalovych ochoreni) je siet urce-
nd pre ludi trpiacich nervovosvalovymi
ochoreniami a odbornikov pracujucich
v tejto oblasti. Jej cielom je pokrok v ob-
lasti diagnostikovania a starostlivosti a vy-
voj novych sposobov lie¢by, ktoré budua
prinosom tak pre samotného pacienta,
ako aj pre ich rodiny. Uzko spolupracuje
s vedcami, profesionalnymi o$etrovatelmi,
farmaceutickym priemyslom a organiza-
ciami pacientov na celom svete. TREAT-
NMD sa snazi zapojit klu¢ovych aktérov
vratane pacientov, organizdcii pacientov,
lekarov, vyskumnikov a priemysel do re-
levantnych projektov, ktorych cielom je
zrychlit a zdokonalit lie¢bu nervovosva-
lovych ochoreni.

Vychadzajtc z prostého faktu, ze siet TRE-
AT-NMD sa zameriava na nervovosvalové
ochorenia v lekdrskom kontexte, Iudia tr-
piaci nervovosvalovym ochorenim st ¢asto
oznacovani za pacientov. Za pacienta sa po-
vazuje ktokolvek, kto je predmetom lekar-
skej pozornosti, prijemcom starostlivosti

alebo lie¢by. Pacient je ¢asto chory alebo
zraneny, a potrebuje lie¢bu lekdra alebo
iného profesiondlneho osetrovatela. V tej-
to sprave sa bude slovo ,,pacient” pouzivat
v spojitosti s ludmi trpiacimi nervovosva-
lovym ochorenim alebo ludmi, ktori zastu-
pujt Iudi s nervovosvalovym ochorenim,
hoci si plne uvedomujeme a vieme, Ze pa-
cienti maju rozne iné role. Pacient moze
byt aj rodi¢om, partnerom, priatelom, $tu-
dentom, zamestnavatelom, zamestnancom,
danovym platcom, Soférom, ¢lenom parla-
mentu, ¢lenom rady atd.
TREAT-NMD pracuje pre tych, ktorych sa
nervovosvalové ochorenie tyka. Prave pre-
to je dolezité, aby sa Iudia (rodicia alebo
pacienti) trpiaci nervovosvalovym ocho-
renim aktivne zapajali do aktivit siete. Na
neformalnom stretnuti pracovnej skupiny
Hlas pacienta v aprili 2009 v Amsterdame,
na ktorom sa zacastnili predstavitelia or-
ganizacii pacientov, Eurépske nervovosva-
lové centrum [European Neuromuscular
Centre - ENMC], TREAT-NMD Project
Ethics Council a koordina¢ny tim TREA-
T-NMD, sa dospelo k niekolkym doélezi-
tym rozhodnutiam o zapajani pacientov
do siete TREAT-NMD. Elizabeth Vroom
z United Parent Projects Muscular Dystro-
phy vysvetlila, Ze existuju tri Grovne zapa-
jania, pricom kazda z nich md iny dopad:
1. byt informovany o uritej aktivite,
2. byt vypocuty / poradit sa v ramci

danej aktivity,
3. byt aktivnym partnerom v danej

aktivite.
Organizéacie pacientov by mali byt za-
¢lenené ako partner do vSetkych proble-
matik, ako napriklad etické otazky, Stan-
dardy starostlivosti, klinické vyskumné
skusky, vysledky merani, témy tykajuice
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sa vlastnickeho prava dat atd. Rozhodu-
jucim zéverom je to, Ze pacienti by mali
byt nielen vypocuti, no mali by byt aj su-
¢astou procesu rozhodovania, kedze su
to prave oni, kto moze poskytnut dolezité
informacie a prispiet do celkovej diskusie.

Otazky, ktoré pacienti kladd, mozu byt pre

vyskumnikov a lekdrov nesmierne hod-

notné. Organizdcie pacientov moézu mat
pre siet TREAT-NMD nasledovny prinos:
® jasné predstavy.

@ Skiisenosti a poznatky, to znamena
doplnujice poznatky, expertizy a ski-
senosti z kazdodenného Zivota v praxi
z dlhodobého hladiska.

@ Celistvost, to znamena celkovy kon-
cept vSetkého Co preziva niekto, kto
kazdodenne Zije s ochorenim alebo
postihnutim. Ludska bytost nikdy
nevnima samu seba ako rozdelend na
rozne Casti. Prave preto pristup, na
zéklade ktorého sa pacienti vnimaju
len v kontexte ich ochorenia alebo
postihnutia, nie je spravny. Pacient
moze zosobnovat mnoho poloh ako
rodi¢, sirodenec, dieta, partner, mile-
nec, zamestnavatel, zamestnanec atd.
Takéto vnimanie pacientov moze byt
hodnotnym prinosom do medicinskej
spolo¢nosti.

@ Potreby, to znamena, Ze nazory na
to, ¢o je v zivote dolezité, sa mozu
lisit. Pre niektorych pacientov nemusi
byt schopnost chodit az takd dolezitd,
pri¢om omnoho doélezZitejsia je pre
nich dobrd kvalita Zivota. Prave preto
je velmi podstatné, aby pacienti jasne
vyjadrili ¢o potrebuju.

Na zaver tohto neformélneho stretnu-

tia pracovnej skupiny Hlas pacienta sa

vietci spolo¢ne dohodli na zorganizovani
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workshopu sieti TREAT-NMD Hlas pa-
cienta za ucasti organizdcii pacientov
v Eurédpe.

Workshop

V dnioch 15. a 16.septembra 2010 sa usku-

to¢nil v Mildne v Taliansku workshop pra-

covnej skupiny TREAT-MND ,,Hlas pa-
cienta®. Okrem partnerov TREAT-NMD

a odbornikov sa na stretnuti ztcastnilo

34 ucastnikov zo 17 krajin: Bielorusko,

Chorviétsko, Ceskd republika, Dénsko,

Franctizsko, Madarsko, Taliansko, Litva,

Holandsko, Rumunsko, Rusko, Srbsko,

Slovinsko, Turecko, Ukrajina, Spojené

kralovstvo a Spojené staty americké, za-

stupujucich 17 individualnych organizacii
pacientov.

Ciele workshopu boli:

@ Preskumat jednotlivé potreby
véetkych asociacii pacientov, aby tak
siet TREAT-NMD mohla prispiet
k ich naplianiu.

@ Splnomocnit vietky organizacie pa-
cientov, zhodnotenim a dal$im rozvi-
janim konzulta¢nych a rozhodovacich
uloh organizacii pacientov v ramci
TREAT-NMD, dat im moznost
osobne prispievat do strategickych
diskusii s ohladom na rozvoj vyskumu
zameraného na ,,objavenie“ lie¢by.

@ Podporit zapajanie sa vychodoeu-
répskych organizacii pacientov do
siete TREAT-NMD a to tak, ze budd
informovani o ndmetoch a spolo¢-
nych vyvojovych trendoch v ramci
siete TREAT-NMD, za podpory
tych zdpadoeurdpskych organizacii
pacientov, ktoré uz v priebehu rokov
dosiahli odborné poznatky v mno-
hych oblastiach.

(



)

16 vyskum a starostlivost

Zavery workshopu TREAT-NMD

Hlas pacienta v Milane

Toto stretnutie bolo zorganizované ako

odpoved na potrebu vicsieho zaclenova-

nia pacientov do strategického rozhodova-
cieho procesu a zmysluplnejsieho pristupu

k relevantnym prebiehajucim aktivitam

TREAT-NMD, vyslovenu zo strany orga-

nizacii pacientov.

Kazdy, kto je zacleneny do TREAT-NMD,

musi mysliet v zmysle tak prdv, ako aj

zodpovednosti, ktoré mdme jeden voci
druhému:

@ Préva organizacii pacientov a skupin
pacientov sa musia re§pektovat.

@ Organizacie pacientov musia zod-
povedne a vazne pristupovat k zod-
povednostiam (vyjadrit ich nazory
a aktivne konat a podielat sa na zabez-
pecenti ich vlastnej lie¢by a lekarskeho
oSetrenia).

@ Sirsia siet nesie zodpovednost za
zaclenovanie organizacii pacientov do
procesu rozvijania napadov a aktivit.

Kazdy, kto je za¢leneny do TREAT-NMD,

musi reagovat na roznorodost potrieb, zo-

stéav a situdcii medzi jednotlivymi organi-
zaciami pacientov a skupinami pacientov.

Neexistuju dve celkom rovnaké organiza-

cie. Preto je potrebna existencia (online)

féra TREAT-NMD pre organizacie pa-
cientov, kde mozu vsetky skupiny vyjadrit

svoj nazor. Takéto forum TREAT-NMD

pre organizdcie pacientov mdze byt vyu-
7ité aj ako zakladna, kde mézu organizacie

pacientov klast otazky svojim ,,kolegom® -
organizdcidm pacientov, a mozu si vymie-
nat informdcie, expertizy a skdsenosti.

Pocas workshopu sa rovnako jasne doka-

zalo aj to, Ze ciele musia byt dosiahnutel-

né - nikto nemdéze urobit vetko. Musime

Workshop TREAT-NMD Hlas pacienta

sa vyhnut duplicite toho, na ¢om uz pra-

cuju ini a ¢asto omnoho lepsie, a musime

sa sustredit skor na aspekty budovania
siete, ako na individualne detaily, ktoré
jednoducho nebudu dosiahnutelné.

Organizdcie pacientov zadefinovali nasle-

dujtice témy ako rozhodujiice:

@ Respekt zo strany lekarov, vladnych
organov a zmena postojov vo¢i ludom
s postihnutim vo v§eobecnosti sa po-
vazuja za rozhodujuce. Aj pre TREA-
T-NMD by toto malo byt $tandardom
a musia to isté vyzadovat aj od tretich
strdn, s ktorymi spolupracuju.

@ Medzinarodné ozivovanie §tandardov
starostlivosti.

@ Ohodnocovanie poskytovania starost-
livosti (nemocnic¢nej alebo lekarskej)
z pohladu pacientov. Klast va¢si doraz
na kvalitu Zivota (vratane psychoso-
cialnych otazok) a otdzky postihnutia,
vratane aktualizacie su¢asnych Standar-
dov starostlivosti. Cielom nesmie byt
len udrzat niekoho pri Zivote spravnou
starostlivostou a lie¢bou, no hlavnym
cielom musi byt zlep$enie kvality jeho
Zivota.

Klii¢ové oblasti, kde je potrebnd viplnd ticast

kazdého, kto patri k TREAT-NMD sui:

@ Definovat programy tak, aby viedli
k zaverom ako respekt, doraz na
kvalitu Zivota a postihnutie a ohod-
nocovanie poskytovania starostlivosti
z pohladu pacientov.

@ Patri do toho aj poskytnutie podpory
organizaciam pacientov s ohladom na
aktivity TREAT-NMD a méze to pri-
spiet k zabezpeceniu, aby organizacie
pacientov dostavali podporu, ktora
potrebuju.



Zaver

Vstup a skdsenosti organizicii pacientov
mozu zlepsit a zrychlit rozvoj lie¢by ner-
vovosvalovych ochoreni. Tieto poznatky
by sa mali ozivit (tam kde st pouzitelné)
pri vSetkych aktivitach siete TREAT-
NMD, a preto pracujeme pre siet TREA-
T-NMD tak dobre a optimalne, ako je to
len mozné.

Siet TREAT-NMD by mala ulah¢it aktivny
vstup, resp. podiel organizacii pacientov
na niektorych aktivitich a na procese roz-
hodovania, a to tam, kde je to nevyhnutné
amozné.

Workshop sa konal 15.-16. septembra 2010
v Milane, Taliansko.

Sprava bola vydana v januari 2011. Kratena.
Autor: Maryze Schoneveld van der Linde
(Europske nervovosvalové centrum)

Dobrovolnicky preklad: Daniela Chrenkova

zo zahranicia

Rehabilitacny lekar
naceste

Serial Pribehy ludi so spinalnou svalo-
vou atrofiou z Danska, ktory sme na
pokracovanie uverejiiovali v Ozvene
pocas roka 2011, uzatvara jeho 4. Cast,
ktora predstavuje rehabilitacniho le-
kara Jesa Rahbeka, ktory sa v ¢lanku
zamysla nad kvalitou zivota ludi so
svalovymi ochoreniami. Jes Rahbek
stal dlhé roky na cele Eurépskeho neu-
romuskularného centra (ENMC).
»Stdle sa musite sam seba pytat: Zlepsili sme
sa v rehabilitdcii? Zlepsili sme sa v tom, Ze

zo zahranicia 17

umoziiujeme ludom Zit ich vlastné Zivoty?
Pevne verim, Ze dno.“

Jes Rahbek polovicu noci vo svojom pri-
vese stravil premyslanim nad otédzkou,
ktort som mu véera polozil: ,,O akych tzv.
zaujimavych pripadoch sa budeme zajtra
rozpravat, ked sa spolu stretneme? Myslim
tym Iudi s nervovosvalovym ochorenim,
ktori nejako zmenili Va$ koncept rehabi-
litdcie. Pacienti, ktori boli nejakym sposo-
bom vyzvou pre Vase idey.

,Vcera ste mi slubili, ze popremyslate o za-
ujimavych...

»Ano“ povedal skor ako som stihol dokon-
¢it vetu, ,a premyslal som o tom tak tvrdo,
Ze som skoro celd noc nespal. V¢era som
si myslel, Ze to bola lahka otazka, pretoze
som si okamzite spomenul na $tyroch ¢i
o6smych Tudi - pretoze to boli ozaj fudia
hodni zapamaitania. Ale ked o tom pre-
my$lam dalej, tak stovky Iudi, ktorych som
videl, boli zaujimavi.*

Sme na akcii s ndzvom Gren Koncert. Je
to kazdoro¢na $ndra open-air koncertov,
ktoré organizuje Muskelsvindfonden®.
Sedime v karavane Jesa Rahbeka, ktory
parkuje za pédiom. Navrhol som mu, Ze
toto by mohlo byt to spravne miesto na
rozhovor o jeho koncepcii rehabilitacie.
Existuje totiZ priama stvislost medzi nim
ako osobou, jeho myslienkami a usilim
ako riaditela Narodného rehabilita¢né-
ho centra pre nervovosvalové ochorenia
a touto nesmierne popularnou akciou
Muskelsvindfonden. Kazdé leto od roku
1987 pracuje ako dobrovolnik na pozicii
$éfa pre zdravie a bezpec¢nost na tejto tour.
Rok 1987 bol tiez rokom, ked sa stal ¢le-
nom spravnej rady spominaného centra

1 Pozn. prekl.: Danska obdoba slovenskej OMD
v SR
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a o pat rokov neskor zanechal svoju prax ~ priamy kontrast s rodinami s detmi so
véeobecného lekdra a presiel do centrana  SMA 1, ktoré zazili kratke, hektické a de-
poziciu riaditela pre oblast zdravia. sivé obdobie. Tato rozdielnost...”

Takze tu je pribeh o rehabilitacii fudi ,Co ste sa od nich nau¢ili?“

s nervovosvalovymi ochoreniami (NSO) ,,No, naucil som sa o rozdieloch. Nau-
v Dansku, ktory rozprava klic¢ovy hrd¢ na  ¢il som sa, Ze som ten, kto sa uéi. Ze ta
tomto poli, a ktory v tejto branzi pdsobi  rozdielnost, ktort vidim, je nieco, ¢o
poslednych 20 rokov. Co ho ingpirovalo? mézem posuntt inym fudom ako jednu
Preco by sme sa nemali prili§ chvastat 7i- z moZnosti.

votnymi podmienkami fudi s NSO v Dédn- Mozete povedat ludom, Ze existuje nie-
sku? Co dokaze niekedy premoct rodiny  kolko moznosti. Musite si viak dat po-
a donutit ich vzdat svoj boj? zor, aby ste nezveli¢ovali. Nedokazete
Dva dni rozhovorov o NSO ako o od- preniest osobnosti ludi, od ktorych ste sa
bornej praxi a $pecializacii. A s hudbou  ucili, na inych ludi. M6zZete v§ak pomoct
z Gren koncertu ako takym prirodzenym  Iudom s ich vlastnou osobnostou, umoz-

pozadim. nit im urobit niektoré kroky a zabranit
Teraz ale spit k otazke, ktora ho nenechala  tomu, aby sa vzdali. Myslim si, Ze to je to
spat... najdolezitejsie.

»Obyc¢ajne st zaujimavymi ludmi ti, s kto- A viem tiez, Ze jedna z veci, v ktorych som
rymi sa jednoducho musite zoznamit“ po-  bol dobry je to, Ze sa dokdZem s rodinami
vedal a vymenoval mnozstvo Iudi, ktori  rozpravat, ze ich dokdzem ingpirovat, dat
st v kruhoch Muskelsvindfonden znami  im nadej a predstavit nejaké moznosti, ked
svojou neobycajnou osobnostou. Je me- sa citia mizerne. PretoZe ja im nehovorim,
dzi nimi muz, ktorého kvalita Zivota bola  ako by mali veci robit, ja len poukdZem na
vynimoc¢ne dobrd, ktory pritom ale ne- skusenosti inych Iudi s tym, ako obohatit
re$pektoval ani jednu radu, ktord mu dal ~ Zivot s takymto ochorenim. Mnohi z nich

»systém®, t. j. zodpovedné institiucie. Ked  mi neskdr povedali, Ze to bola najlepsia
ho vsak pocuvate tak zistite, Ze mal abso- pomoc, akt mohli dostat. Lepsia nez aky-
latnu pravdu vo volbe niektorych svojich ~ kolvek liek.“
zivotnych rozhodnuti. Vstal som rano o $iestej na vystavisku
Niektoré deti na neho tiez zanechali trvaly v Herningu, cely uboleny zo zvlastnej po-
dojem. Deti so zavaznymi formami spi- lohy, v ktorej som spal na korbe auta Jesa
néalnej muskuldrnej atrofie, ktoré ispesne  Rahbeka spolu s dvoma vozikmi na gol-
zvladali skolu a svoj pubertiacky Zivot, aj ~ fové palice, ktoré spali so mnou namiesto
ked sa to zdalo takmer nemozné. ,Medzi  plySového macika. Jes spolu so svojou
ludmi, ktorych si vybavujem najzivsie, ~manzelkou Britou, ktora je tiez dobrovol-
st rodicia, ktori majt deti so spindlnou  nic¢kou na tejto tour, si totiz vzdy ked je to
muskularnou atrofiou (SMA) typu 1, kto- mozné, zaplatia ndvstevu na najbliz§om
ri zariadili Zivot svojim osemndstmesa¢-  golfovom ihrisku.
nym detom takym spdsobom, akoby to  Prvé skupinky ospalych ¢lenov perso-
boli deti uplne zdravé. Tito rodicia tvoria  nalu sa uz na lavickach pri kuchynskom



karavane naranajkovali a vydali sa sme-
rom na svoje rozmanité pozicie v roz-
nych castiach ihriska. Pomaly sa vSetko
dostavalo do pohybu, zrychlovalo sa to do
hektického davu, ktory premenil konvoje
kamiénov a navesov na mesto plné stan-
kov, stanov a podii.

Rozhovor sme zacali véera v meste Esb-
jerg, kde sa konal prvy z koncertov v roku
2008 s ovela va¢sim poétom ludi, nez by sa
dalo ¢akat v bezny jalovy $tvrtok. Den sa
zadal jasnou oblohou a skon¢il zamraceny
a mokry. ,Sme pod holym nebom, neexis-
tuju tu dve moznosti‘, povedal pre ranné
vydanie novin s odkazom na minuloro¢nt
extrémne mokru tour ekonomicky riaditel
Muskelsvindfonden.

V Esbjergu mi Jes Rahbek povedal o jeho
22 letnych vypravach s koncertnou ka-
ravanou. ,Vzdy som pokladal za velmi
zaujimavé sledovat mnozstvo ludi s NSO,
ktori posobia ako dobrovolnici na tejto
tour. A cestovat dva tyzdne po krajine
takymto spdsobom mi trocha pripomina
cirkus. Ked je po vSetkom, poviete si ze uz
do toho nikdy viac nepojdete. Pride ale jar
a Vy citite ten stary dobry pocit. Myslim si,
ze je dobré byt zapojeny do dobrovolnic-
kej prace ak to je nieco, na ¢o ste skuto¢ne
predurceny.”

»Povedali ste, Ze ste stretli na tour vela ludi
s NSO. Ako je to mozné?“

»Hned od zaciatku boli na tour nejaki
ludia s NSO. Je to v$ak tazka praca a nie
kazdy sa jej moze zacastnit. Niektori ale
prekonali prekazky a predovsetkym pocas
poslednych 15 rokov sa na tour mnohi aj
priamo podielali - dokonca aj dospeli Tu-
dia s Duchenovou muskuldrnou dystro-
fiou - a niektori sa stali dokonca veduci-
mi timov ¢i manazérmi barov a stankov.
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Myslim si, zZe toto je velmi zmysluplna
vec. Je perfektné, Ze je to vdbec mozné.
Pretoze ak sa mozu zucastnit takéhoto
dvojtyzdnového cirkusu, tak potom sa
zdd mozné aj ¢okolvek iné v ich beznom
zivote. To je jeden z dévodov preco viem,
ze pri spravnych podmienkach sa da toho
velmi vela urobit.

Okrem toho som stretol mnoho pacientov,
ktorych sme predtym stretavali v centre,
ale tu st v uplne inom prostredi. Je to cel-
kom ind skuisenost stretnuf stastnych ludj,
ktori popijaju pivo a jedia hot-dogy a po-
tom vidiet tych istych Iudi hovoriacich
o odbornej pomoci a ostatnych veciach
suvisiacich s ich postihnutim. Ziskate tak
uplne iny obraz.”

Esbjerg ma povest drsného mesta. Teda
nie¢oho, ¢o tohtoro¢na tour iba potvr-
dila. Jes Rahbek mal so svojim golfovym
miniauti¢ckom niekolko vyjazdov kvoli
osetreniu nejakych bitkarov. Vozitko je
neomylne zlto-oranzové s modrou siré-
nou a nélepkou ,,Pohotovostna jednotka®
Ide bezpochyby o zlepsovak, ktory m4 aj
svoj skuto¢ny pribeh. V roku dvadsiateho
vyrocia tour mal tento dobre stavany silny
muz také bolesti kvoli svojmu nadmieru
opotrebovanému kolenu, Ze niekedy ne-
mohol bez pomoci ani chodit. Medzitym
uz mé obe kolena vymenené a vo veku 61
rokov moze Sedovlasy doktor ,,Feelgood*
alebo doktor ,,Muskelsvind® (¢o st jeho
prezyvky) chodit ovela lepsie.

Kedysi si myslel, Ze bude pdsobit na poli
socialnej mediciny® alebo na poli pracov-
ného lekarstva, ale pocas jeho stazi v roz-

2 Socidlna medicina je hladanie spdsobu, ako
porozumiet vplyvu socidlnych a ekonomickych
podmienok na zdravie, ochorenie a samotnu
medicinu a podporovat podmienky, pri
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nych univerzitnych centrach a pri prvej  Najprv povedal, Ze nie. Ciasto¢ne preto,
prilezitosti zistil, ze by chcel byt radSej  Ze bol uplne pohlteny svojou stikromnou
véeobecny lekar. Osem rokov mal aj svoju  praxou a ¢iasto¢ne preto, Ze sa zapojil do
vlastnu prax. jedného velkého projektu: vyvoj novych
»Mal som dvoch pacientov s NSO a zistil metdd, s pomocou ktorych by mohli
som, ze ako prakticky lekar by som mohol  spolupracovat vietci jednotlivci zainte-
ziskat mnozstvo informacii od organizd- resovani v systéme zdravotnej starostli-
cie, ktora sa vtedy volala Muskelsvindfon-  vosti na miestnej trovni. Ale projekt sa
dens Vejlednings- og Behandlingscenter  zastavil, takze ponuku Centra napokon
(Poradenské a lie¢ebné centrum Muskel- akceptoval, pretoze ,,... som si predsta-
svindfonden). Myslel som si, Ze to je vel-  voval, Ze by mohlo byt zaujimavé vidiet,
mi zaujimavé miesto a oni si mysleli, Ze je  ¢i sa da takéto centrum spravit dplne
super to, ¢o pontikam mojim pacientom. interdisciplinarne.*

Teda Ze sa snazim pre nich nieco urobit  Slovo “leege” (v Déncine je to doktor) je
vlastne na lokalnej drovni.“ podla Déanskeho slovnika Den Danske
Coskoro ho prizvali ako ¢lena spravnej  Ordbog osoba s vedeckym vzdelanim na
rady a zucastiioval sa na rozvoji centra. vySetrovanie, lie¢enie a predchadzanie
Chvilu bol aj ¢lenom komisie pre vyskum  chorobam u ludi. Podla Slovnika german-
avroku 1990 sa stal jej predsedom. Vroku  skych jazykov toto slovo zahfia aj slova
1992 sa dostalo Centrum po prvykrat na  ako kuazelnik, dialég, ¢ary alebo nieco
zoznam organizdacii podporovanych zo  zostavit/zhromazdit.

$tatneho rozpoctu a nova dohoda s kraj- ,,Preco ste sa stali doktorom?“

mi bola pripravend zmenit sa na nové ,Pretoze som bol alergicky na zvierata
partnerstvo. a nemohol som sa stat veterindirom. Mdj
»Ciele Centra museli byt trochu pozmene- dedko bol, a vlastne celd moja rodina st
né. Potrebovali doktora, ktory by niesol  veterindri, takze mi bolo takmer sidené,
zodpovednost, pretoze vznikla nova po- aby som sa stal tieZ veterindrom. Ale uz
ziadavka, aby pacientov prezrel aj lekdr. od skorého detstva som bol alergicky na
Myslim si, Ze vtedy sme boli vSetci pre- macky a psov a na podobné zvieratd.”
svedceni o tom, Ze by to mal byt neurolég. Jes Rahbek vyrastal v malej dedinke
Ale ¢im viac sme o tom rozpravali, tym  Gjerlev vo vychodnej casti Jutského
viac sme si uvedomovali, ze Centrum  polostrova.

nepotrebuje $pecialistu, ale nie¢o, o com ,, Ale mohli ste studovat mnoho inych od-
nikto ni¢ poriadne nevedel: rehabilitacné-  borov nez je medicina?“

ho doktora. A raz sa ma niekto opytal, & , Ano, ale nemyslim si, Ze som niekedy
by som s mojimi ndzormi o tom, ako by  pochyboval o skuto¢nosti, Ze musim mat
malo centrum fungovat (interdisciplindr- profesiu zalozent na vysokoskolskom

ny tim a pod.), ta poziciu nezobral.“ vzdelani. Proste sa to stalo. Deti du-
chovnych a lekdrov chodili na univerzitu

ktorych by pochopenie spominanych vizieb a tak som iSiel aj ja. V poslednom ro¢ni-
viedlo k zdravsej spolo¢nosti (zdroj: http:// ku na strednej gkole, ked bolo potrebné

en.wikipedia.org/wiki/Social_medicine)



rozhodnut sa, som sa proste rozhodol.
I3iel som po strednej priamo na univerzitu
a nerozmyslal som o tom ¢i viem, preco sa
stanem doktorom.*

»Bolo to teda také, aké ste si to vtedy
predstavovali?“

»Prva ¢ast skoly bola neskuto¢ne nudna -
nekone¢né memorovanie. Vyzadovalo si
to velky zadok a zvyknut si na nekone¢né
niekolkohodinové sedenie. Myslim si, Ze
som v tom nikdy nebol prili§ dobry. Ale
ked som zacal pracovat v nemocniciach,
dostal som sa do toho. Zacal som s tym
velmi skoro a pracoval som velmi vela
zmien.”

Nejaky ¢as v roku 1970 pracoval aj vo
Svédsku, kedy krajina trpela extrémnym
nedostatkom lekarov.

»Predtym, ako som pracoval vo Svédsku,
som nemal dokonca ani svoj bakalarsky
titul. Prezil som iba vdaka tomu, Ze som
pracoval s vynikajicimi sestrami. Praco-
val som v mnohych zmenach, ked som
bol jediny pritomny doktor. Myslim si, Ze
praca s tymito sestrami, ktoré boli kli¢om
k prevadzke celej nemocnice, bolo nie¢im,
¢o sa mi skuto¢ne vyplatilo.”

»Odhadujem, Ze praca v nemocnici nie je
to isté ako praca v Rehabilitacnom centre.
Alebo?“

»Nie, je to podstatny rozdiel. Samozrejme
ze musite vediet vela veci o nervovosvalo-
vych ochoreniach, ¢o v$ak nie je najtazsia
oblast na svete s ktorou sa treba obozna-
mit, pretoze tu pracujeme s genetickymi
ochoreniami. Myslim tym ochorenia, kto-
ré sa v mnohom velmi podobaju, a preto
st relativne dobre popisané.

Ale jednou z veci, na ktort som sa vlastne
chytil, bola ¢ast venovand socidlnej medici-
ne. Cast, ktora hovori o rovnosti prilezitosti.
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Prilezitost robit mnohé veci, ak tomu bude
poskytnuta vhodna podpora. Prilezitost
vykonavat kazdodennu pracu aj napriek
tomu, ze mate také zavazné postihnutie,
akym niekedy dokaze NSO byt.”

Po prestavke, ktora trvala sedem rokov,
kedysi znama dénska hudobnd skupina

Aqua opit vystupovala na javisku v Esb-
jergu, pricom hrala vsetky svoje staré hity
pred davom ludi, ktory spieval spolu s fiou.
Hlavny raper na javisku rozrezal Barbie
Girl na dve ¢asti. Novinové kritiky na dru-
hy den boli rovnako rozdvojené.

»Jedna z veci, ktoré mi udreli do o¢i ked
som sa zacal zlcastiiovat konferencii
a stretnuti o NSO v zahrani¢i bolo to, Ze
re¢nici vzdy zakon¢ili svoje prednasky
nejakou vetou v zmysle ,,odstranit NSO,
Raz som sa opytal ¢o tym myslia. Pretoze
podla mojho nézoru to nie je mozné. Iba
v nasich snoch. Alebo niekedy v budtc-
nosti, povedzme o sto rokov. Vtedy moz-
no budeme schopni vykonat kompletna
zmenu genetického kédu ¢loveka tak, aby
nebol postihovany NSO. Nehovorim, Ze sa
to nestane, pretoze sa moze ukazat, ze som
sa mylil. Ale s urcitostou mozem povedat,
Ze sa to nestane najblizsich 50 rokov alebo
podobne.

Pocas najblizsich 50 rokov budeme schop-
ni lie¢it ludi s NSO takym sp6sobom, Ze
budu zit dlhsie. Tym bude zaroven naras-
tat ich pocet. Pre mna je zaujimavé, aky
zivot moézeme ponuknut ludom, ktorym
sme takymto sp6sobom pomohli. To je
vec, o ktorej je potrebné diskutovat ked
sa o tejto téme bavime.

Potrebujeme hovorit o skuto¢nosti, ze Zi-
voty sa jednoducho nedaju predlzovat len
tak. Je potrebné uistit sa, ze Iudia, ktori
maju stale zavazny hendikep, buda mat




22 zo zahranicia Rehabilitaény lekar na ceste

$ancu zit slu$ny Zivot v slunej spolo¢nosti.

A to je to, v ¢om sa podla mna Dansko
odliduje od ostatnych krajin. Vyskumni-
ci chcu vpodstate hovorit iba o tom, ako
postihnutie vyliecit. My v§ak chceme ho-
vorit o tom, co mdzeme zlepsit pre td Cast
¢loveka, ktora sa uz ma dobre.”

»Takze Narodné rehabilita¢né centrum
pre nervovo svalové ochorenia si skuto¢-
ne mysli, Ze méd ¢o pontknut okolitému
svetu?“

»Je jednoduché vystatovat sa tym kam sme
zasli, no ja si nemyslim, Ze to prinesie
nie¢o dobré. A mnohokrat mame podla
mna tendenciu vystatovat sa nagim bo-
hatstvom a socidlnym systémom. Mnohi
ludia, s ktorymi sa v zahranic¢i rozpravame,
tiez chct rovnejsiu spolo¢nost. Nemozu
to v8ak zmenit, pretoze to je skor politicka
otazka.”

,Clitite, Ze nam ostatné krajiny zavidia,
pretoze mame Narodné rehabilitaéné
centrum pre nervovosvalové ochorenia
a Muskelsvindfonden, organizaciu zame-
rand na tieto choroby?“

Ano, predovietkym ostané severské kra-
jiny. A Velka Britdnia s Japonskom, ale tie
nam zavidia len dovtedy, kym zistia aké
platime dane!“

Po tom ¢o nam skupina Aqua predstavila

svoju verziu vodnej hudby, zacala v Esbjer-
gu padat z neba skuto¢nd voda a skupina

D-A-D ukon¢ila den svojou jedine¢nou

rockovou hudbou s ohnostrojom a pridala

aj nejaku obrazkovu prezentaciu o sebe sa-
mej. Skupina sa podla Wikipedie stala zna-
mou v roku 1989. Wikipedia tiez vysvetluje,
ako sa vyvijal aj jej nazov od pévodného

Disneyland After Dark, cezD.A.D.aD:A:D

az po sucasnd formu D-A-D. Je to to isté

a sucasne to nie je to isté.

,Dufam, zacal Jes Rahbek odpoved na
moju otazku, ¢i sa zmenil Zivot s NSO
odkedy vstupil pred 20 rokmi na scénu.

LV skutocnosti sa podla mna stal v mno-
hych ohladoch ovela jednoduchsi. Spo-
lo¢nost je ovela viac nachylna integrovat
medzi seba [udi s postihnutim. Na druhej
strane to v8ak na tychto Iudi vyvija tlak
v tom zmysle, Ze sa od nich aj nie¢o oa-
kéva. V minulosti, ked ste mali nejaké
postihnutie, dostali ste ddchodok iba tak.
Boli ste zabezpecdeny a nikto od Vs vela
neocakaval. Dnes st mnohi fudia s DMD
mimoriadne dobri v riadeni svojho vlast-
ného zivota. Niektori maju dokonca po-
ziciu akychsi vzorov, ¢o mozu ostatni
povazovat za nieco také, Ze aj oni sa tak
musia spravat, aj ked prave nemaju také
isté vlohy ako oni. To moze byt pre niekto-
rych z nich dost frustrujuice.

V poslednych 20 rokoch sa zacalo akcep-
tovat, Ze pri niektorych nervovosvalovych
ochoreniach sa hovori aj o zdvaznych
problémoch s u¢enim. Ti ktori maju aj
fyzické aj mentalne postihnutie, maju
v dnesnej spolo¢nosti najviac problémov.
Dnes vidime ovela viac takychto Iudi ako
v minulosti.®

»Pred 20 rokmi bolo v Narodnom rehabi-
lita¢nom centre pre NSO registrovanych
asi 450 pacientov. Dnes ich je nieco okolo
2000, ale celkové ¢islo Danov s NSO sa
odhaduje na 2500 az 3000.

»V stcasnosti chodia do Centra na kon-
zultcie Uplne ini ludia ako v minulosti.
Predtym to boli hlavne rodiny s dietatom
trpiacim SMA alebo DMD a niekolki do-
speli Iudia s pletencovou dystrofiou alebo
chorobou (neuropatiou) Charcot-Marie-
Tooth (CMT; znama aj ako dedi¢na pohy-
bova a zmyslova neuropatia). Dnes mame
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vela pacientov s myotonickou dystrofiou, na sever po tmavych dialniciach do miesta
myasténiou gravis a ALS/MND? spolu  dalSej zastavky tour, na vystavisko v mes-
s menej zavaznymi formami CMT. Je to  te Herning. Brita nam ponukla sladkosti
uplne iny obrazok, preto je pomerne kom-  a studené pivo, ¢o su delikatesy festivalov
plikované odpovedat na otdzku, ¢ije dnes  pod holym nebom. Viete ¢o znamena
jednoduchsie mat NSO alebo nie. Vecisa  golfova palica vklinena do stropu auta
velmi zmenili. Stale narastaju naroky na  nad zadnym sedadlom? To je susiak pri
pacientov v tom smere, aby sa o seba viac  takychto outdoorovych akciach.

zaujimali a starali.” Dvadsatsedem z celkového poétu 2 050
»Myslite si, Ze je — vo véeobecnosti — sys- pacientov Narodného Rehabilita¢ného
tém lekdrskej starostlivosti o fudi s NSO  Centra pre NSO Zije v Herningu. Sedem-
lepsi?* néast muzov, $est Zien, traja chlapci a diev-
»Z pohladu lekara je to ovela lepsie. Pokrok  ¢ata, ktori maju spolu jedenast diagnoz
v genetike ndm umoznuje robit diagnos- NSO. Mnohi z nich sa objavuju vo VIP
tiku uplne inym sposobom. Dokazeme  priestore vzadu za pddiom, kde si Jes Ra-
ist do ovela vacsich detailov pri réznych  hbek néjde ¢as na kus reci.

formach ochorenia, a preto dokdzeme po- Povedal, Ze stovky z tych, ktorych stretol,
nukat aj lepsiu pomoc a poradenstvo. su zaujimavi fudia. Mysleli si o niom, ze
Zlepsili sme sa aj v komunikacii s klientmi  to je niekto, kto dokaze vyuzit rozdiely
vo veci ich diagndzy. Zvykli sme to robit  a prilezitosti, ktoré pozoruje na svojich
tak, ze kedzZe ide o zavazné ochorenie, ne-  pacientoch v prospech ostatnych pacien-
chceli sme povedat vsetko, ¢o sme vedeli, tov. Takze ¢lovek sa potom nevzdava.
pretoze nebol dovod na to, aby boli ludia ,Vzdavaju sa niektori ludia?“

ete viac smutni. Tento pristup uz viac ,,Mnoho [udi sa vzda.*

neexistuje. Okrem toho maju dnes fudia ,,A ako by ste definovali ,vzdat sa“?*
on-line pristup ku vSetkym informdcidm, ,,MozZe to znamenat Ze sa nastvete. To je
ktoré potrebuju. pravdepodobne najbeznejia reakcia. Ked
A napokon sme lepsi aj v mnohych odbor-  citite, Ze vSetci su proti Vam. Ked sa za-
nych postupoch, ako je napr. operacia sko-  seknete na myslienke, Ze miestne urady
liézy ¢iliecba umelou plicnou ventilaciou  a zdravotny systém nevedia posyktnut
u Judi s respira¢nymi problémami. ziadnu nadej. Obvinovani su ¢asto soci-
Ale otazka, ktoru si stale musime klast je, ~alni pracovnici, ale aj lekari. Hovoria pa-
&i sme sa zlepsili v rehabilitacii. Ci sme  cientom, Ze vietko je ich chyba.

sa zlep$ili v tom, Zze umoznujeme ludom  Hnev v§ak moézZe byt aj uzito¢ny. Ak sa
zit lep$ie ich vlastné Zivoty. Som siisty, Ze ~ pouzije kons$truktivnym sposobom. Ak
ano.“ sa pouzije negativne, vytvara iba dal$ie
Opustili sme vystavisko v Esbjergu a so  problémy, ktoré mézu ovplyvnit celd ro-
sle¢nou Garminovou, nasou slu§nou  dinu. A zrazu je v rodine chaos.

araznou sprievodkynou, sme i§li smerom  Inou doélezitou strankou rehabilitécie je
nastartovanie dialégu s celym systémom.

3 MND - Motor Neuron Disease — Ochorenie ]edn}',m z nasich hlavn}',ch cielov je primét’
motorickych neurénov




24 zo zahranicia Rehabilitaény lekar na ceste

ludi rozpravat sa takym spdsobom, aby sa
dokazali naudit porozumiet jeden druhé-
mu. Takymto spdsobom potom mdzete
urobit niekolko uzito¢nych rozhodnuti.
Myslim si, Ze jednou z najtazsich veci pri
ochoreni akym je NSO je uvedomit si, Ze
v ur¢itom bode sa budete musiet naucit
riesit veci sam. Ak to sam nedokazete, bu-
dete musiet vyuzit pomocky, ktoré Vam
systém musi ponuknut. Pretoze ak sa
pokusite so systémom bojovat namiesto
toho, aby ste ho vyuzili, neméte $ancu.
A my musime nasim pacientom pomoct,
aby to pochopili.®
»Myslite tym, Ze musia akceptovat fakt, ze
st zavisli na inych?“
»Nie, to nie je to ¢o myslim. Myslim tym,
ze musite vediet, aké su Vase moznosti.
A musite tiez vediet, Ze ak prijmete roz-
hodnutie, tak nasledky budu také a také.
A ak spravite iné rozhodnutie, tak nasled-
ky budd tiez iné.
Je dolezité Ze pouzivame slova. Pouzivat
ich na to, aby sme Iudom povedali ¢o
znamena ked urobia to alebo ono roz-
hodnutie. Casto nevedia ni¢, pretoze
nikdy predtym neboli sucastou systému.
Niekedy je to zloZité dokonca aj pre Tudi
predstavujucich systém, pretoze nevedia
o ochoreni a jeho progresii. Takze musite
spolupracovat a vSetko zapisovat a zazna-
menavat takym spdsobom, aby tomu kaz-
dy porozumel. Ak ste to takto urobili, ani
my ani miestne urady nemaju potom ¢o
hovorit do toho, ako si konkrétna osoba
predstavuje, aby to fungovalo v ramci jej
rodiny.”
»Musite vSak akceptovat sposob, akym fun-
guje systém, nie?“
»Musite velmi uzko spolupracovat s pred-
stavitelmi uradov takym sposobom, aby

ste im vysvetlili, preco je dolezité nerobit

veci podla toho ako boli zvyknuti. A pred-
stavitelia miestnych samosprav musia byt

ochotni tomu porozumiet. Na druhej stra-
ne je stopercentne isté ze nemozete ziskat

vietko, ¢o by ste chceli. Dostat mozete iba

to, ¢o je v stllade s legislativou.

Potom to je otazka pre Muskelsvindfon-
den, ¢i je legislativa spravna alebo ¢i by

mala organizacia zadat vyvijat aktivity

a hladat podporu v samotnom systéme

na to, aby sa zmenil.”

Do kelu, v$etci sme nejaki ¢udni - to je

nazov poslednej kampane Muskelsvin-
dfonden. Tento vyrok snad nemoéze byt

pravdivejsi. V8ade naokolo st postery
s mnozstvom c¢isel a kratkych textov
o postihnutych, homosexudlnych, dis-
lektickych a tu¢nych Danoch a aj ludoch

z cudziny, doplnenych umeleckymi foto-
grafiami na dokreslenie diverzity. Kampar,
ktorej zretelny apel na toleranciu nikoho

neuraza. Dozveddm sa, Ze 40 % z nas trpi

nadvahou.

Pomyslel som si na Soféra autobusu, ktory
ma véera viezol z mesta Arhus do Esbjergu.
Bol nadmieru priatelsky a s radostou mi

pozical ranné noviny. Obleceny bol v ¢istej

vyzehlenej ko$eli, mal kravatu a tmavé no-
havice od uniformy s pukmi a holé nohy
obuté v sandéloch! Cudnd pénska méda

v Dénsku. Radio bolo zapnuté a on si za-
¢al svizne piskat. Ale tak zvlastne mimo

rytmus, Ze nikto z pasazierov nemohol po-
¢as trojhodinovej jazdy po dlhych rovnych

danskych dialniciach zaspat.

»Ako pristupujete k novym rodindm?“
»Ked som bol mlady myslel som si, ze mo-
zem [udom jednoducho povedat ¢o je pre
nich najlepsie. Ale neda sa to tak robit.
Mozete im povedat aké maju moznosti



a oni sa potom rozhodnu ako s touto in-
formaciou nalozia.*

»Ako to funguje?“

»Predovsetkym im pontikame nade skuse-
nosti. A taktiez sme pripraveni informovat
ich o0 moznostiach, ktoré podla nas nie su
pre nich az také vyhodné.”

»Niektori dospeli ludia s NSO rozpravali
hororové pribehy o zdravotnej starostli-
vosti, ktort zazili este ako deti. Netla¢ime
ich po tejto ceste az prilis intenzivne?*

»Mnoho ludi intenzivne cvi¢ilo bez neja-
kého zjavného ucinku. Ale s tym su spo-
jené aj skryté problémy. Rodiny chceli pre
svoje deti lie¢bu a v uplynulych zopar ro-
koch sme mali skuto¢ne mnoho rodicov,
ktori tla¢ili na to aby ich deti podstupili
medikamentdznu liecbu. ISlo najmaé o ro-
di¢ov chlapcov s DMD a inymi dystrofia-
mi na ktoré mali steroidy vplyv, ktory uz
bol predtym zdokumentovany. Niektori
z chlapcov po nich budu chodit dlhsie,
no my nevieme povedat, ¢i im této lie¢ba
zlepsi ich fyzické schopnosti aj v dospe-
losti. Mozno im takto medicina dokaze
poskytnut navySe dva roky chodze ale
pokojne to mozu byt dva roky nespravne;
chodze. Znamena to teda, Ze su na tom
fyzicky lepsie? Alebo by na tom boli lepsie,
keby sme ich zli chddzu napravali inva-
lidnym vozikom? My to nevieme a tak to
musime hovorit aj ludom. Kone¢né roz-
hodnutie je potom na nich.*

»Ale ked ide o deti, oni za seba nemoézu
rozhodovat. A ked potom vyrastd a po-
vedia nam, Ze to bolo prilis vela, ¢o s tym
mozZeme urobit?“

»No, tipujem Ze vSetko ¢o mdzeme urobit,
je davat ludom ¢o najviac informécii.”

»Ale st to ti dospeli - predtym deti, ktori
nam potom hovoria, ¢o ak... ,,
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»Ano, mézu a nemusia to povedat. A mozu
tiez povedat, ze sme sa mylili. Myslim ako
terapeuti. Ja si ale myslim, Ze v tom case
terapeuti takito boli a pacientom hovorili,
Ze ty podstupis takuto liecbu a ty takato.
Nagou tlohou je povedat im o nasich po-
chybnostiach. Bude to rodi¢, kto urobi
kone¢né rozhodnutie. V Ziadnom pripade
nie my! My mézeme poskytnut poraden-
stvo a podporu, no mozeme im povedat
len to ¢o vieme.

St¢asne sa véak musime neustale snazit
ziskat viac poznatkov. A jedini kto nam
v tom mozu pomdct su pacienti. Ak si
nase tedrie neodsku$ame na pacientoch,
nebudeme vediet ¢i st i¢inné.”

Tolko propagovana tolerancia podstupuje
skusku priamo uprostred koncertnej plo-
chy. V boxovacom ringu pocas timovej ak-
cie s nazvom MCs’ Fight Night Tag Team
Battle* skupiny raperov sutazia v discipli-
ne, kto z nich vytvori rekord v nadava-
ni. A publikum vybera témy: smradlavé
cigareta, fekdlie, ranajkovy chlieb a vy-
tahané prsia. Zvlastne sa moze zdat, Ze
nikto z nich nevyzera ze by sa urdzal kvo-
li nie¢omu, ¢o mladym muzom vychadza
z ust. Trva to tak dlho, kym sa to rymuje
a nereSpektuje sa ziadne tabu. Dokonca
dievca ktoré oznamuje v ringu nové kolo,
ma v sebe istd Zensku nevinnost a mno-
ho zien v publiku vyzera... dobre, majte
sa pekne. O. K., musim pripustit, ze som
to nepochopil.

Moja posledna otazka na Jesa Rahbeka
bola, ¢i je v Dansku potreba nejakej du-
chovnej rehabiliticie. Vyzera to tak, Ze
duSevno, teda dusa a ndboZenstvo, hra

4 Pozn. prekl.: Vyzera to byt jedna z pravidel-
nych akcii na tychto koncertoch, kde skupiny
raperov proti sebe vedu slovny stiboj
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v zivotoch ludi z inych krajin délezi-
tej$iu ulohu. A Ze to ovplyviiuje aj spd-
sob myslenia a konania $pecialistov na
rehabilitdciu.

»Pacienti to nevyzaduja, hovori Jes Ra-
hbek. ,Co pozaduju je vyrovnat sa s bo-
lestou, ktora pramenti zo straty. Vzdy ho-
vorim Ze doktor lie¢i samotné ochorenie,
zatial ¢o psycholdg lieci reakciu na ocho-
renie. Z toho vyplyva nasledujice: ak re-
akciu nedokazete stabilizovat ¢i zvladnut,
mozete fudi naudit s fiou zit. A to moze
byt jedna z veci, na ktorej este stdle musi-

me pracovat.”
Napisal: Jergen Jeppesen
Z originalu do anglictiny prelozila:
Anette Mahoney
Z anglictiny do slovenciny dobrovolhicky
prelozil: Filip Zeman

Den belasého motyla

Navraty ku Dniu
belasého motyla
2011

DolnéVestenice
aNitrianske Sucany

Den belasého motyla sa konal 10. juna
2011. Tak ako po minulé roky aj teraz mi
prisltbili pomoc pani riaditelky zo ZS
Dolné Vestenice a ZS Nitrianske Sucany.
Péar dni pred samotnou akciou som pre-
rozdelila motyliky, pokladni¢ky a letdky,
a tak sa mohli dobrovolnici pripravit na
10. jana 2011.

V Dolnych Vesteniciach bola koordina-
torka pani u¢itelka RNDr. Irena Reiselova.

Dobrovolni¢ky boli dievcatd z 9. A: Veroni-
ka Hudecovd, Petra Keselyovd, Karin Hu-
majova, Méria Vallovd, Romana Pincelovi,
Nikola Gajdosova a Lucia Centarova.
Rozdelili sa na dve skupiny a postupne
presli celou obcou. Zacinali v samotnej
Z8§, potom sa vybrali do roznych dradov
a firiem. Navstivili miestne obchody a r6z-
ne prevadzky.

Ludia u nas v obci uz o Belasom motylo-
vi vedia vela, a preto boli tstretovi a pri
dievcatach sa ochotne zastavovali a pri-
spievali do na$ich pokladniciek. Postup-
ne sa v Dolnych Vesteniciach podarilo
vyzbierat 266 €.

Dalsiu pokladni¢ku sme mali v Nitrian-
skych Suc¢anoch. Dievéata zo ZS Nitrian-
ske Sucany Zuzana Ko$sova, Dominika
Kytkova, Terézia Kovalicekova a Lucia
Miklagova organizovali zbierku pod do-
hladom pani uéitelky Mgr. Katariny Du-
riSovej. Taktiez svoju cestu s pokladnic¢-
kou za¢inali v ZS. Odtial sa presunuli do
aredlu obce, kde navstivili vSetky dolezité
institucie obce, miestnych podnikatelov
a obchody.

Aj tu boli udia velmi ustretovi, a preto do
pokladnicky postupne pribadali peniazky.
Konec¢na suma vyzbierand v obci Nitrian-
ske Sucany bola 84 €.



Aj tento rok musim podakovat nielen
vSetkym darcom, dobrovolnikom zo 7S,
ale aj pracovni¢kam obidvoch OcU, pre-
toze ochotne niekolkokrat o nasej zbier-
ke informovali ob¢anov prostrednictvom
miestnych rozhlasov. Pretoze Iudia boli
obozndmeni vopred, sa ndm podarilo
v obidvoch obciach vybrat pre nase deti
so svalovym ochorenim peknu sumu.
Obyvatelia Dolnych Vestenic a Nitrian-
skych Sucian spolu do nasich pokladniciek
prispeli sumou 350 €.

Vsetkym uprimne dakujem!

Zdenka Suhajdova

z nasej cinnosti

Pripomienkovalisme

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR predlozila pripomienky k zakonom
v posobnosti MZ SR aj MPSVaR takto:

® Zoznam zdravotnickych pomocok
a jeho prilohu Limitové tabulky, ktoré
st ti¢inné od 1. 10. 2011 - Ziadali sme
zru$enie obmedzenia, podla ktorého
néarok na elektricky vozik maju deti
od 11 rokov (august). Viac v rubrike
O pomockach.

@ Navrh novely zédkona ¢. 577/2004 Z.
z. o0 rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhrddzanej na zéklade verejného zdra-
votného poistenia - Ziadali sme doplnit
prilohu ¢. 6 Indika¢ny zoznam pre ku-
pelnt liecbu o chybajucu diagnézu G60
Dedi¢na a idiopatickd neuropatia. Dalej
sme Ziadali o spresnenie znenia novely,
ze thrada za lieky a zdravotnicke po-
mocky moze byt od poistenca pozado-
vand len vtedy, ak ide o pomdcky a lieky,
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ktoré jeho zdravotny stav nevyzaduje,
teda bolo zrejmé, Ze ide o thradu za
nadstandard. V tejto veci sa zastupcovia
OMD v SR (Duracinskd, Kobol) zucast-
nili aj rozporového konania na MZ SR
(september).

@ Navrh novely zakona ¢. 448/2008 Z. z.
o socialnych sluzbach - ziadali sme po-
nechanie 60-dnovej lehoty na vydanie
rozhodnutia obcou a zmenu financova-
nia socialnej sluzby sprostredkovanie
osobnej asistencie zo strany obce na po-

vinné, teraz je nepovinné (november).
dur

Detsky taborpre
mladsie detiso
svalovou dystrofiou

23.7.-30.7.2011, Duchonka,
Penzion SIniecko

Po niekolkych rokoch sme opat rozsirili
nase tabory o jeden, ,novy* Stretli sa na
nom deti so svalovou dystrofiou so svoji-
mi rodi¢mi, surodencami a samozrejme
s osobnymi asistentmi. Aby sme tdbory
rozligili, tento sme nazvali ,,Detsky tabor
pre mladsie deti so svalovou dystrofiou®

Zucastnilo sa ho jedenast udatnych bo-
jovnikov (Sebik, Marko, Niko, Déavidko,
Tadik, Misko, Tomasko, Danko, Samko,
Misko a David), niektori chlapci so svo-
jimi surodencami a vsetci s jednym alebo
obidvoma rodi¢mi. Byvali sme v Penzi6ne
Slnie¢ko na Duchonke. Podasie ndm velmi
neprialo, no nenechali sme sa znechutit
a pokial sa ¢o len troska dalo, hned sme
boli vonku. Bazén na ktory sa vietci tak



tesili sme odskusali iba raz, ked si to slniecko aspon na chvilu rozmyslelo a prislo zo-
hriat nds aj vodu v bazéne. Napriek tomu sa celym tdborom niesla pohodova, ba priam
rodinna atmosféra. Z deti ktoré sa nepoznali sa hned stali dobri kamariti a z rodi¢ov
tiez priatelia, ktori si telefonuju a pisu az doteraz. Dopoludnajsi aj poobedny program
travili deti so svojimi osobnymi asistentmi, ked plnili rozne tlohy, ale aj pod vedenim
fyzioterapeuta sa venovali rehabilitécii. Rodi¢ia mali program osobitne, stretavali sa
na skupinovych ¢i individualnych konzultaciach s psychologi¢kou Gabikou, socialnou
poradkynou Andy, ¢i na prezentacii kompenzaénych pomocok.

Cely tabor pre deti sa niesol v rytierskej linii. Chlapci boli rozdeleni do troch skupiniek
a pocas tabora plnili rytierske tulohy (vystroj spravneho rytiera, dobytie hradu, hladanie
pokladu, rytierske siboje, stopovacka, vyslobodenie princeznej, hladanie strateného
kona). Za kazdu splnent tlohu si vyrobili niektort ¢ast z brnenia a v posledny den
tabora boli odvazni bojovnici v rytierskom zbroji pasovani za pravych rytierov. Tito
novodobi rytieri si pocas tdbora skusili aj jazdu na motorke a v lietadle. V nedelu nas
prisli pozriet a predviest svoje tatose priatelia z Kawasaki clubu. Kto chcel a mal odvahu,
mohol sa na motorke aj previest. Chalani s motorkami Kawasaki povozili nielen nasich
rytierov, ale aj rodi¢ov, surodencov, asistentov, animétorov... Za ich navstevu im velmi
pekne dakujeme a verime, Ze o rok nds pridu pozriet opat. V stredu sme si boli zalietat,
ved rytieri tejto doby uz nejazdia len na konoch, vyuzivaju vsetky mozné dopravné




prostriedky. Pan Janosik z Aeroklubu le-
tisko Prievidza ndm umoznil pozriet sa
na svet z vy$ky, vidiet pilota priamo pri
vedeni lietadla, z coho mame véetci krasne,
nezabudnutelné zazitky. Vecery v tabore
sme utuzovali spolo¢nymi zabavnymi ak-
tivitami, diskotékou, kvizom, kinovece-
rom, kizelnikom, médnou prehliadkou
mumif...

Posledny vecer tabora sme mali rytiersku
slavnost, kde okrem diskotéky si asistenti
aj rodicia pripravili zdbavny program pre
deti. Maminy s niektorymi asistentmi sa
prezliekli za mazoretky a v originalnych
kostymoch nam predviedli iZasnd chore-
ografiu so strapcami. Zhodnotili sme cely
tabor, vzdgjomne si podakovali za krasnych
a zmysluplnych sedem dni a rano sa vsetci
la¢ili so slovami, Ze ved ked nie skor, o rok
sa v tdbore stretneme znova. My sa uz te-
raz teSime...

Tento tabor este niekolkymi slova-
mi zhrnula aj Zuzka, sestra jedného
z ucastnikov:

Popravde, ked' som sa prvykrdt dopocula ze
pojdeme do tibora, nijako Specidlne som
sa netesila, brala som to tak normdlne. Ale
moje pocity teraz si uplne, ale tiplne iné.
Som velmi Stastnd, Ze sme tu mohli byt
a teraz urcite nehovorim iba v mene nasej
rodiny, ale v mene nds vsetkych. Tadinko
tu bol maximdlne spokojny, predsa nové
prostredie, novi ludia a samozrejme elek-
tricky vozik. Aj napriek tomu Ze nechody, je
uzasny a velmi snazivy, ale to sii v podstate
véetky deti, ktoré tu si.

Odkedy mdme Tadyho, zistila som, aké sii
tie skutocéné hodnoty Zivota a Zivot vaimam
tplne inak ako predtym. Som velmi Stastnd,
Ze som v tdbore mohla byt, bolo tu iiZasne.
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Ak bude moznost ziicastnit sa aj budiici rok,
budem velmi rada. Myslim si, Ze sme tam
vSetci spolu vytvoril super kolektiv. Rozu-
meli sme si, vypoculi sa, navzdjom pocho-
pili. O deti sa starali super skveli asistenti,
o bolo asi to najdoélezitejsie, pretoze deti
boli stastné a spokojné. Staly vsmev na ich
tvarickdch bol toho dokazom. Myslim si,
Ze rodicia si aspon trosku oddychli a zis-
kali vela novych informdcii od Andy, Gabi,
Marka a pod. A snad prisli na iné myslien-
ky a zmenili ten obvykly stereotyp.
Program pre deti bol taktiez uizasny. Kaz-
dy nds v tomto tdbore svojou osobitostou,
nie¢im inym pobavil, ¢i potesil, ved predsa
kazdy z nds je niecim vynimocny. Naokolo
super ludia, prijemni, vZdy ochotni vypo-
¢ut alebo poradit. Zistila som, ze clovek
k ozajstnému Stastiu nepotrebuje hmotné
dary ale staci, ked vds niekto nezne pohladi,
objime a usmeje sa na vds. To hovori za
vSetko. Osobne si myslim, Ze takto Specidlne
davaju deti ludom pocitit velmi vela ldsky,
Stastia a pokory.

A na zdver by som sa chcela podakovat.
V prvom rade Andy a Adke, Ze sil, pretoze
nebyt ich, ani my by sme tu neboli. TaktieZ
animdtorkdm Adke, Rendtke a Adke za su-
per program, ochotu, radost a tismev, ktory
ndam vZdy ochotne poskytli. Taktiez Gabi za
plno ochotnych rdd, vsetkym asistentom za
ich statocnii prdcu, ktorti zvlddli fantasticky.
Jednoducho uplne vSetkym, ktori nejakym
dielom prispeli k tyzdiu plnému pohody,
radosti a vzdjomného porozumenia. Daku-
jem vietkym, som rada, Ze sme mohli byt
spolu a verim, Ze sa opdt niekedy uvidime.
A nakoniec som $tastnd, Ze som sa mohla
stat sucastou takej velkej a skvelej rodiny,
ako je OMD.

Zaznamenala a spisala.andrea

Detsky taborpre
starsiedetiso

svalovou dystrofiou

9.—16.7.2011, Duchonka,
Penzidon Siniecko

...radost, zabava, priroda, voda, priatelia,

rodi¢ia, slnko, pohoda, napady, nadsenie,
smiech, sudrznost, vztahy. To st moje pr-
votné asociacie (¢i skryté pocity), ktoré
priniesol tohtoro¢ny tdbor vynimoénych
deti, ludi. Tento tabor bol v poradi §tvrty,
ktory sa uskuto¢nil v penzidne s vystihuja-
cim nazvom ,,SIniecko v prijemnej, ni¢im
nerusenej oblasti Duchonka. Partia ktora
sa zi$la bola uz dobre zndma. Zohraté deti,
rodicia, asistenti, animatori, veduica Adka
¢i kuchar Peto... Opiat sme mali v silnej
prevahe chlapcov, znova vsak zavitalo do
tabora aj dievcéatko. Teda pardon, uz sle¢na
Nikolka. O tom Ze tdbor ma svojho ,,du-
cha“ nés presvedc¢il nejeden ¢len. Dokazal
dokonca vylie¢it nasho kamarata a stalicu
Miska z horti¢ok a mohli sme ho s velkou
davkou radostnej euférie privitat.
Tohtoro¢ny tabor bol maskovany a prisne
strazeny tajnymi agentmi. Chlapci boli



zadeleni do troch skupin a kazdy si vymys-
lel svoje tajné meno. Objavili sa tam také
originaly ako Aklokin, Fantomas, Hanna
Motala... a mali sme ta éest ,spoznat®
aj detektiva Monka, Colomba ¢i Jamesa
Bonda;) V3etci tajni agenti si museli prejst
nie jednoduchymi tlohami, pracovali na
sebe individualne ale aj v ramci skupiny.
Ich vycvik bol zamerany na pozornost, ob-
ratnost, rychlost, orientaciu v lese. Sprav-
ny agent musi mat aj dobry um, logické
myslenie a podstatné su aj charakterové
vlastnosti, ktoré nasi cvi¢enci samozrejme
mali. Po niekolkodnovej priprave prisla
skigka, kde okrem spomenutych taloh si
tajni agenti odskadsali aj strelbu z pusky
a odhalili sme aj skryté talenty v danej

oblasti. Strelbu zo vzduchovej pusky nam

prisla predviest a ,,naucit nas“ nasa kama-
ratka Veronika Vadovicovd, slovenska pa-
ralympionicka, ktora priviezla z Pekingu

zlato za strelbu.

Na zaver agentskej akadémie ziskali agenti

osvedcenie a diplom. Tymto nase agentské

hry neskon¢ili.... Detom sa podarilo najst

aj mrtvolu na dne Duchonky a vypatrat

vraha, ktory bol patri¢ne potrestany — ho-
dom do bazéna (v noci, oble¢eny). Postup-
ne sa véak v bazéne ocitli vietky asistentky,
¢o bola pre niekoho vicsia, pre samotné

obete mensia zdbava :-)

Nakolko uz z predminulych rokov vieme

s akou partiou Sikovnych deti pracujeme,
rozhodli sme sa zaradit do programu aj

tri projekty. Tie si po kratkej prezentacie

volili samotné deti - podla chuti, pripadne

kamaratov. Projekty boli zaradené jeden-
krat za den pocas celého tdborového tyz-
dna. Prvy bol zamerany na oboznamenie

sa a samotnu realizaciu webstranok. Kaz-
dé dieta malo vlastny po¢itac a vytvaralo

vlastnd www strdnku tdbora, ktord bola

dizajnovo obohatena o obrazky ¢i jedalni-
¢ek. V druhom projekte sa deti ucili zékla-
dy $paniel¢iny. Na nase velké prekvapenie

sa do tohto projektu prihldsilo najviac deti.
Rozmygélali sme ,,Komu sa bude chciet
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Detsky tabor pre starsie deti so svalovou dystrofiou

v lete udit...?“. AvSak zvolena bola ta naj-
lepsia motivacia a to prislub, Ze kazdy sa
zvladne na zaver tabora porozpravat s Car-
losom :-) Treti projekt ,, Animované filmy*
bol ¢asovo velmi narocny. Deti si zvolili
tému ,,Prvé stretnutie Carlosa a Adky*..
teda podla ich fantazie! I ked spociatku
to bola drina, deti vymyslali dej, kreslili
postavicky, strihali, malovali pozadie, po-
niektori i fotili - vysledok priniesol i slzy
radosti. Podla finalnych vysledkov, ktoré
deti v jednotlivych projektoch predvied-
li, ndm nastavili latku zasa o ¢osi vyssie
a kazdy z nés pocitil velky reSpekt pred
nasimi deckami - takze o rok si na nich
opit prichystame nejaké $peciality. A ked
uz chvalim deti, nedd mi nespomentt aj
nasich rodi¢ov. Ti tento rok tiez neostali
v hanbe! Dokazali ndm, Ze z hoci¢oho ¢o
néjdete v lese, pri ceste, v kosi sa da posta-
vit skuto¢na lod. A to taka Specialna, Ze
udrzala na vode nie jedného rodica;) Ma-
micky si prisli na svoje v kozmetickom sa-
16niku, ockom zas ulahodila ,,dombytov-
ka“ Spolo¢ne si zazili muzikoterapeutické
stretnutie, ale aj individualne psychologic-
ké, socidlne poradenstvo. Prvoradé vsak

bolo aby si oddychli, pretoze pre mno-
hych z nagich rodi¢ov bol tabor zaroven
dovolenkou.

A vecer? Spat? Nieee! Ani po veceroch sme
nezahalali, ved do tdbora sme sa neprisli
nudit a ¢i chodit skoro spavat. A tak sme
si prijemné a teplé vecery spestrili zabav-
nymi hrami. Najva¢si uspech mala noc
v kasine, kde sme si mohli zahrat vSetky
tradi¢né hry ako ruleta, poker, automaty
¢i menej tradi¢ny twister a ¢akala na nés aj
vestica. AvSak povoleny vstup mali chlap-
cilen v kravatach (akychkolvek, z ¢oho-
kolvek) a dievcatd sa mohli oddat hram
s ozdobou na hlave. Asistenti a asistentky




boli vo vecernych rébach - vietko malo
svoj §tyl, atmosféru. Ako prichadzala noc,
tak stupala zavislost v o¢iach nielen deti. ..
Vsetko nakoniec dobre dopadlo a do ban-
ku sa dostala velka kopa prehranych pena-
zi, ktoré deti dostavali za odmenu pocas
predchadzajucich dni. Okrem kasina sme
sa pote$ili aj z hry zndmej pod menom
»Plachta® v ktorej sme si zopakovali mena
taborovych ucastnikov. Samozrejme sme
sa nevyhli ani opekacke, hudbe ktoru re-
produkovali asistenti, preskakovaniu vat-
ry, ¢i rozluckovej diskotéke. A postupne
som sa prehupla na zaver. Tak ako sa mi
na konci tabora tazko lucilo, velmi tazko
sa mi ukoncuje aj tento prispevok, najma
ked o tabore ostalo este vela nevypoveda-
ného. Vela krasnych zazitkov, spomienok,
ludi a... opytajte sa deti;) O rok priatelia!
»Viete kolko tajnych agentov je potreb-
nych na vymenu Ziarovky? Dvaja. Jeden
juvymeni a druhy nainstaluje do vypinaca
plosticu.“
Alzbeta Sykorjakova,
osobna asistentka na tabore

Mladeznickytabor
OMDVSR

31.7.-3.8.2011, Piestany,
hotel Maj

Tento rok sme sa zi$li na mladeznickom

tabore s 0 nie¢o mensim poctom ucast-
nikov v zndmom kupelnom mestec¢ku

Pie$tany. Tabor sme ponali v intimnej-
$om duchu, kde sme okrem ziskanych

novych zru¢nosti utuzovali staré, ale aj

nové priatelstva. Celkom sa na naSom ta-
bore zucastnilo 5 chalanov s muskuldrnou

dystrofiou: Majky Kacer, Mino Majer¢iak,
Janko Horny, Lubko Réb a staronova krv
Martin Burian.

Zaciatok tabora bol troska netradi¢nejsi

a prvy den sme sa zahrali hry vdaka kto-
rym sme sa o sebe dozvedeli, ¢o sa za ten

rok zmenilo, ako sa nam dari a ¢o sme

zazili aj v minulosti. Proste sme po pricho-
de ,,prekecali® celé poobedie v priatelskom

kruhu. Vecerné posedenie sme stravili pri

spolocenskej hre Dixit, do ktorej sa zapoji-
li vSetci a kazdého to velmi chytilo.
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Mladeznicky tabor OMDVSR

Na druhy den sme sa aj vdaka zlému po-
¢asiu pustili do tvorby Wish listov. Kaz-
dy z nés si hladal na internete fotografie,
ktoré akymkolvek sposobom vyjadrovali

nase tuzby a sny. Tieto fotky sme si po-
tom vytlacili na farebnej tlaciarni, vystrih-
li a réznym spésobom nalepili do Wish

listu za pomoci nasich asistentov. Mozno

nés tieto Wish listy do buducna nakopnu

k plneniu nasich snov. Ako sa hovori ne-
snivaj svoj Zivot, ale 7i svoj sen. V tento

den nas navstivil a pobudol s nami Lubko

R&b, ¢omu sme sa vSetci velmi te§ili. Vecer
sme sa vybrali ptstat k Slitave lampiony
$tastia s nadimi snami. Niektoré lampiony
sa nam aj napriek silnému vetru podarilo

zapalit a vypustit za vydatnej odbornej po-
moci Carlosa, Jakuba a Adi. Ur¢ite najda-
lej zaletel Majkyho lampidn, ktory sa nam

nakoniec stratil za horizontom.

V utorok sa nam ukazalo slniecko aj cez

den a my sme mohli vyrazit von nazbierat

materidl pre na$u pracu. Vybrali sme sa na

dlhsiu fotoprechadzku okolo Slhavy. Kazdy
tim dostal fotoaparat a v hoteli neostala ani

noha, resp. koliesko. Niektori sa popri fote-
ni aj obcerstvili, pretoze bolo naozaj pekne

hortco. A tak vznikli veelku zaujimavé fo-
tografie, ktoré sme upravovali v programe

Adobe Photoshop Lightroom. V tomto

programe sa celkom obycajné fotografie

pouzitim jednoduchych klikov zmenia na

nepoznanie. Nakoniec postudte sami, ¢o

nasi chalani dokdzali za jedno poobedie.
Upravené fotografie si mozZete prezriet aj

na facebooku (staéi si ma najst, Miroslav
Fredo Bielak a pozriet si verejny album

s ndzvom ,,OMD Youth Kemp 2011 - Ado-
be Photoshop Lightroom®). Vecéer sme si

dali vedomostné aj obrazkové kvizy a uro-
bili si spolo¢ny rozlickovy vecierok.



Napriek pomerne kratkemu pobytu sme
svoj ¢as vyuzili tak, aby sme sa nielen nie-
¢o nové naucili, ale aj utuzili staré a nové
priatelstva. Ur¢ite sa v§ak na konci niko-
mu nechcelo ist domov. Tak sndd dovide-
nia o rok, priatelia.

Mensi odkaz pre tych, ktori vahaja s ucas-
tou na nasich taboroch. Nebojte sa a skuis-
te to, s nami mozete svoj zivot len obohatit.
Priatelov nikdy nie je dost.

Na zaver chcem podakovat OMD, ze ndm
zabezpecilo plnu technickt podporu, na-
$im pomahacom Lacke, Mareike, Stanke,
Jakubovi, Adke, Carlosovi, ale aj rodi¢om

chalanov. Bez vas by to nebolo ono ;)
Mirec Bielak,

veduci tabora

Tvorivy taborpre
clenovOMDVSR

16.-23.7.2011, Duchonka,
Penzion Siniecko

KedZe nam uz zaklopala pani zima na
okno, bude prijemné zaspominat si na let-
ny tabor. Ako kazdy rok ani tento nesmel

chybat uz znamy tvorivy tabor, ktory sa

stal pre vas celkom zaujimavy a obltibeny,
o ¢om svedc¢i aj bohata cast.

Nasa OMDacka taborova zostava si pre

nasich ucastnikov zajazdu pripravila zauji-
mavy program. Kazdé doobedie sme sa ve-
novali hlavne tvorivym aktivitim. Nau¢ili

sme sa vyrobit si kvet s krepového papie-
ra, malovali sme akrylovymi farbami na

drievko a zhotovili sme tak magnetku, vy-
robili sme si aj krasne velkono¢né vajicka

s nddychom casu, zdobili sme si drevené

ramiky zaujimavou technikou decoupage,




kde sme pouzivali na dosiahnutie zaujimavého efektu vosk. Tiez sme pracovali s hmo-
tou, ktora schne na vzduchu, skasali sme si vyrobit vlastné $perky, ktoré sme malovali
akrylovymi farbami a zdobili koralkami a farebnymi kozenkami.

Vsetky vyrobky boli ako inak velmi pekné a rozmanité. Dokonca sa nenechali zahanbit
ani chlapci a ukdzali ndm, ako s prehladom zvladaju aj jemnu motoriku.

KedZe na$ letny tyzden sprevadzali ¢asté birky a dazd, bazén za penziénom sme si Zial
velmi neuzili ¢o bola $koda, takze sme vacsinu casu travili v spoloc¢enskej miestnosti.
VoIné chvile sme si sprijemnili réznymi spolo¢enskymi hrami. Vyskuasali sme si aj ve-
domostnt hru milionar — melondr. Hlavna vyhra bola meldn, ktort v$ak nik neziskal.
Otazky boli lahké aj tazké, no vybrat si zo $tyroch moznosti bolo ob¢as naro¢né. Publi-
kum bolo bohaté na vedomosti, pekne spolupracovalo, takze u¢astnikov hry obcas po-
sunulo o hranicu vyssie. To bola jedna z moznosti ako vyuzit Zolika. Dal§ou moznostou
ako si pomdct k spravnej odpovedi bolo 50 na 50 a poslednou moznostou bol priatel
na teleféne, ktorého zastresoval na3 vie znaly Ondrej Bastak. Zial ani to nestacilo, aby
bol melén vedomostne ziskany - tak mozno nabuduce. Tiez sme si zahrali kratke hry
zo znamej relacie particka, takze bolo veselo.




Bolo zaujimavé, Ze ked sme mali aktivitu
nakreslit pesnic¢ku, druzstva si svoje pes-
nicky navzajom hadali, niektoré boli nao-
zaj prepracované do uplnych detailov.
Nechybali ani prechadzky po okoli, ve-
domostny ¢i hudobny kviz a samozrejme
diskotéka. Ti, ktorym spolocenska zdbava
nestacila, mali moznost zahrat si spolo-
¢enské stolové hry, nechybal poker, $ach,
karty, ¢i scrabble. Medzi tym ako prsalo
a neprsalo sa ukdzalo slniecko. Vtedy nés
prisli navstivit a ukdzat ndm svoje umenie
zongléri z Kocoviec.
Predviedli nam, ¢im vSetkym sa d4 Zonglo-
vat a ¢o v8etko pri tom robit. Jeden z dvo-
jice Zongloval a druhy mu na exotickej
»fujare“ didjeridoo hral do rytmu. Kazdy
sme si mohli vyskdsat, ¢i je Zonglovanie
a hranie na nastroji naozaj také ahké ako
sa zda, ale nie je :-) Ked sa zotmelo, vecer
nam sprijemnila ohnova $ou, ktord bola
naozaj uzasna.
Neoddelitelnou stcastou tvorivého tabora
je $achovy turnaj Memorial Jozka Krala.
Turnaj je nazvany podla dlhoro¢ného
predsedu OMD v SR a skvelého $achis-
tu. Tohtoro¢ného 6. ro¢nika sa zucastnili
6smi hraci. Palmu vitazstva si odniesol
Ferko Fabry, druhy bol Jozef Blazek a tre-
ti Viliam Kraj¢. Viac o turnaji si precitate
v rubrike Sportové okienko.
Verime, Ze aj napriek nepriaznivému po-
¢asiu si kazdy odniesol so sebou kasok
prijemnych spomienok na letny tvorivy
tabor straveny so skvelymi ludmi. Snad
nabuduce sa na nas slnie¢ko bude uz opit
usmievat. Za prijemne straveny tyzden da-
kujeme vam v8etkym, ale hlavne tym, kto-

ri prilozili ruku k dielu tvorivého tabora.
Lu., Job
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Celoslovenske
stretnutie clenov
OMDVSR

6.-9.10.2011, Piestany,
Hotel SInava

Prvy oktébrovy $tvrtok bol den ked sa za-
¢alo dalsie zo série celoslovenskych stret-
nuti nasho - vasho OMDecka. Kto iny ako
hotel Sihava moze prichylit 49 ludi, ktori
st odkdzani na pohyb pomocou elektric-
kého ¢i mechanického vozika. Spolu nas
tam bolo 135! Napriek tomu sme Zial
nemohli uspokojit vSetkych zaujemcov
o pobyt, ale este ani zdaleka s akciami
nekoncime!

Pri prichode vo vestibule hotela vietkych
vitala nasa usmievava Lucika, ktora pek-
ne z rucky za podpis na prezenénd listinu
rozdavala stravné listky a program, ktory
sme na Vrutockej ulici pre vas - ¢lenov
upiekli.

Po veceri $étka OMDcka pribliZila ¢innost
organizacie pocas roka 2011 a zrekapitu-
lovala nase vyhraté suboje so zdkonodar-
cami nielen v prospech Iudi so svalovou
dystrofiou. Na stretnuti v Piestanoch boli
vsetci zamestnanci OMD az na choru
Mery Duracinsku, ktora vsak nechala
vsetkych srde¢ne pozdravovat!
Nasledovny kviz o OMDecku uz bol pre
vas letnou malinou. Samozrejme tak ako
kazdé dalsie vecere nechybala dystroloté-
ria, dobré znama z kazdého ¢isla Ozveny!
Po tomto losovani sa uz vsetci vrhli na
svojich siputnikov, ktorych rok nevideli.
Prvy vecer eSte nebolo v bare ¢apované
pivo, ale v dalsi den uZ na nd$ apel zacal

kralovat ¢apovany Topvar. Spolupraca
s persondlom a vedenim hotela Sihava
bola vo vsetkom stopercentna!

Piatok sme pre véas pootvorili zakulisie
z Ministerstva prace, socidlnych veci a ro-
diny SR ohladne tvorby a vykladu zakona
o penaznych prispevkoch na kompenza-
ciu tazkého zdravotného postihnutia. Po-
starali sa o to nasi hostia z MPSVaR: Mgr.
Michal Krivosik, riaditel Odboru integ-
racie osob so zdravotnym postihnutim
a Mgr. Renata Paucinovd, $tatna radkyna.
Besedu moderoval na$ Tibor Kobol.
Poobede sa uz do kongresovej saly na-
stahovalo osem najvicsich firiem, ktoré
dovazaji na Slovensko rozne kompen-
za¢né pomodcky, mechanické a elektrické
zdvihaky, zdvihacie plosiny, schodolezy...
Takuto ucast nAm mozu vystavovatelia na
Non-Handicape len ti$ko zavidiet! Vsetky
pomocky bolo mozné si az do vecera vy-
skusat, pripadne objednat a niekedy v bu-
duicnosti aj vlastnit. Nie je ni¢ ddlezitejsie
ako vybrat si spravnu pomocku!
Paralelne boli v jedalni k dispozicii nasi
socialni poradcovia Tibor K6bol a Alena
Hradnanska.

Zabavny vecer odcaroval kuzelnik Melies.
So Sirokym tsmevom dokazal, ze ruky st
niekedy rychlejsie ako zrak, predviedol
ako dokaze zmiznut nieco, ¢o jasne vidite
a ukadzal tiez nédvod, ako si lahko zarobit
vedierko dvojeuroviek.

Po magickej Sou zacali pozyvat fudi na
tane¢ny parket dvaja hudobnici z Charlie
Dua. Spievali rézne hity, ktoré pred rokmi
oblietali svet a medzi ktorymi nechybali
ani hity Made in Repete!

Posledné slovo v kongresovej sale patrilo
DJ Mircovi, ktory priniesol najnovsie hity,
ktoré brazdia sucasny svet diskoték. Hral
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aj na Zelanie, proste co mysel OeMDaka
racilal

Sobotnajsie skoré rano prinieslo do saly
usilovné vcelicky, aby pripravili nova
OeMDacku atrakciu ,,Labyrint®, ktoru
navrhla Silvia Petruchova. 110 stoli¢iek
sme pospajali 200 metrami bieloCervenej
pasky. Podla mapky potom museli sttazia-
ci ngjst Sest stanovist. Sutazit mohol kazdy,
vytvorili sme $tyri kategdrie. Najrychlejsi,
ludovo povedané ,vrtulu v zadku® a naj-
S$ikovnejsi ,,mal filipa“ bol Misko Sedlak.
Kto sa uz vymotal z labyrintu si mohol za-
sutazit v lusteni krizoviek, sudoku a osem-
smeroviek, ktoré boli z dielne nasej ¢lenky
z Trnavy Lydky Machalove;j.

Poobede sa o slovo prihlasili tvorivé aktivi-
ty vedené Lucikou Mrkvicovou. Tentoraz
si ludia odndsali vlastnoru¢ne vyrobené
magnetky.

Niektori nasi ¢lenovia vystavili svoje nad-
herné vyrobky, ¢o véetci ostatni vyuzili
anakupovali si darceky pre seba a svojich
blizkych.

Rozbehol sa aj Zolikovy turnaj, kde spo-
medzi 25 hra¢ov obhdjil prvenstvo z mi-
nulého roka Majky Kacer z Hlohovca.
Subezne prebiehal v jedalni priatelsky $a-
chovy turnaj v tzv. bleskovom $achu, do
ktorého sa prihlasilo az 12 hracov! Hralo
sa na 10 minut, §vajéiarskym systémom
a na sedem kol. Prvenstvo si odniesol do
Bratislavy Martin Ke$o Hricoviny pred
Ferkom Fébrym zo Zikavy.

Zavere¢ny ,Hasta la vista“ vecer, po $pa-
nielsky ,,do videnia“ sa niesol v ocene-
ni vitazov sutazi, losovani a rozdévani
tomboly.

Samozrejme nase ,,OeMDacke® prianie
vSetkého dobrého a dovidenia zase na
dalsich nasich akcidch!



Vsetci sme sa na zaver presunuli do jedal-
ne, kde na po¢uvanie a ako podklad k roz-
nym rozhovorom hrala pohodova, vesela
muzicka kapelky Gipsy Jazz Bandy.

Letné pobyty a Celoslovenské stretnu-

tie ¢lenov sa mohli uskuto¢nit aj vdaka
finan¢nej a inej podpore:

@ MPSVaR SR @ Juvamen o. z.

@ Nadicia Vladimira Bajana

@ Baducci Counsalting, a. s.

@ Slovart s.r.o. @ AllToys, spol. s r.o.

@ Vinne pivnice Svity Jur Chowaniec

& Kraj¢irovig, s.r. o. @ Euronics SK; a. s.

@ Digest Ridest vyber @ Double P, s. . o.
@ BauMax, s. 1. o.

@ dm drogerie markt, s. 1. o.

@ Ribbon, s.r.o. ® Agens reklama, s. 1. 0.

@ a vdaka 2 % asignovanym

pre OMDvSR.

Na vystave kompenza¢nych pomdcok sa
pocas Celoslovenského stretnutia ¢lenov
v Pies$tanoch zucastnili:

@ Otto Bock Slovakia, spol. s r. o.

@ Thuasne SK; s. 1. 0. @ Ares, s. 1. 0.

@ LetMo, s. 1. 0. @ Servis INVO, s. 1. o.

@ Reha Slovakia, s. r. 0. @ Velcon, s. 1. o.
@ Erilens Slovakia, s. r. o.

Odovzdanie vytazku
ztomboly DSS PRIMA

Tohtoro¢ny vytazok z tomboly organizo-
vanej pocas Celoslovenského stretnutia
¢lenov OMD v SR v Piestanoch sme veno-
vali Domovu socialnych sluzieb PRIMA.

Pre tych z vés, ktori ste sa stretnutia nezd-
¢astnili, doddvame vysvetlenie. Preco pra-
ve PRIMA? Su to nasi dlhoro¢ni susedia

z Banselovej ulice. To v$ak nie je dévod.
Dévodom je to, ze sme chceli ocenit ich
dobrovolnicku pracu. Klienti zariadenia
nam totiz velmi ochotne a pravidelne po-
mahaju pri baleni Ozveny.

Prilezitost na odovzdanie vytazku z tom-
boly, mimochodom, velmi peknej sumy,
sa naskytla po divadelnom prestaveni
STOPY SNOV, na ktoré nam nasi kama-
rati ,,Primaci®, ako ich familidrne volame,
poslali pozvanku.

A tak sme sa s nimi zasnivali... a potom,
ked utichol potlesk, sme ich klanac¢ku
ukondili darovanim symbolického $eku,
na ktorom svietila suma: 314 €.

Pani riaditelka Miroslava Tureni¢ova, jej
kolegovia a klienti boli velmi dojati na-
§im - vagim darom. Uprimne nam da-
kovali, predpokladaju, Ze dar vyuzija na
sustredenie, pocas ktorého budu tvorit
a nacvicovat dal$ie divadelné prestavenie.
Aspon tak o tom snivaju...

mad




Vyrocné valné zhromazdenie a konferencia

EAMDA s.-1a. septembra2011, Praha

Na 4 dni sme sa stali sicastou medzinarodného zasadnutia, ktoré sa konalo v hoteli
Clarion Congress v Prahe za ucasti zastupcov z viac ako 10 eur6pskych krajin. Podujatie
zastre$ila EAMDA (Eurépska aliancia organizacii zdruzujtcich dystrofikov) v spolupraci
s Asocidciou muskularnych dystrofikov v CR ako organizitorom a hostitelom. Program
zacal v piatok odbornou konferenciou na tému ,,Multidisciplinarna starostlivost o ludi
so svalovou dystrofiou®. Nasi ¢eski kolegovia si dali zalezat a celd konferencia mala
vysoku troven. Prezentdcie sa tykali zdravotnej oblasti, a to predovsetkym noviniek vo
vyskume, kardiologickej a pneumologickej starostlivosti, vyZzive, rehabilitacii a dalsich
oblastiach. S prezentaciou na tému invazivna plicna ventildcia u deti s DMD vystupila
MUDr. Denisa Raffajova z DENsP v Banskej Bystrici.

Piatkové poobedie bolo vyhradené na 41. Vyro¢né valné zhromazdenie EAMDA, pocas
ktorého bola za nového ¢lena Vykonného vyboru zvolend Dona Jandova Zalmanova
(CR), a to na miesto Rity Vella (Malta).

Druhy den konferencie bol zamerany na socialnu oblast a venovany organizaciam
a roznym aspektom Zivota [udi so svalovou dystrofiou. Do programu prispeli svojim
vystupenim a prednaskami aj zastupcovia Slovenska — Tibor Kobél (Socidlne aspekty
postihnutia) a psychologi¢ka Gabriela Svi¢ekova (Nadmerna starostlivost moze byt
obmedzujucejsia ako samotné postihnutie).

Pocas celého stretnutia sa konali dve zasadnutia Vykonného vyboru EAMDA, ktorého
sa ako jeho ¢lenka zucastnila Maria Duracdinska.

Sobotu sme ukoncili patavou prehliadkou ,,stovezatej Prahy a slavnostnou vecerou
v krdsnom Obecnom dome. Za OMD v SR sa konferencie zucastnili: Andrea Madunova,

Miria Duracinska, Silvia Petruchovd, Tibor Kobol, Ondrej Bastak a Andrea Moreno.
dur, a.



42 o nasich ¢lenoch

o nasich ¢lenoch

DystroRozhovor
sTanickou
Petrikovou

V dneSnom DystroRozhovore vam
predstavime nasu dlhoro¢nt ¢lenku
Tanicku Petrikovu z Bratislavy, ktora
je ¢lenkou OMD v SR uz od roku 1991.

Tanic¢ka, moze$ nam trosku zhodnotit
toto obdobie az po sucasnost? Ako si sa
do OMD dostala?

Ako som sa dostala do OMD si uz presne
neviem spomendt, ale asi mi k tomu dal
podnet niekto z radov mojich znamych
alebo priateliek, ozno to bola aj Marka
Smolkova, tiez ¢lenka OMD. Mozno sa mi
dostal do rak letak alebo ¢asopis, kde som
sa 0 nasej organizacii dozvedela.
Obdobie mojho zivota v ¢ase ¢lenstva
OMD az po sucasnost mézem zhodnotit
kladne. Aj vdaka OMD uz od roku 2000
vyuzivam formu pomoci pre tazko zdra-
votne postihnutych - osobnu asistenciu
a taktiez aj prepravu taxikmi. Nakolko
pouzivam elektricky vozik a presuny do
osobného auta st so mnou dost naro¢né,
je to pre mna najprijatelnejsia doprava po
Bratislave. Dva roky po vstupe do OMD
sme sa s rodi¢mi prestahovali z bariérové-
ho panelaku na Dolnych Honoch do bez-
bariérového bytu v Ruzinove v Bratislave,
takze aj to prispelo k tomu, Ze sa mne
i mojim rodi¢om v nie¢om ulah¢il Zivot.

Prezrad nam nieco z tvojho sukromia.
Comu sa venujes, o mas rada?

Spomenula som rodicov, takze byvam
spolu s nimi, ale mam aj v Ciferi vydata
sestru, ktora ma dve deti - dvojicky chlap-
ca a dievca. Pocas dna som s asistentka-

mi, ktoré mi asistuji takmer vo vSetkych
¢innostiach. V sucasnosti ich mam sedem.
Striedaju sa, niektoré chodia v pracovné
dni, niektoré cez vikend. Ked mam volnu
chvilu pre seba, tak ju rada vyuZzijem, na-
kolko som veriaca, na kontakt s Bohom, ¢i
uz v modlitbe, ¢itani Sviatého Pisma, alebo
inej duchovnej literatiry. Rada si vypocu-
jem dobré CD s modernymi krestanskymi
piesiiami, alebo CD od nasich slovenskych
alebo ceskych spevikov. Po¢uvam rada
napr. Mariku Gombitovu alebo Hanku
Zagorovu.

Aku krajinu by si chcela viac spoznat, ¢o
Ta najviac na nej laka?

Nemdm nijaka konkrétnu krajinu, ktoru
by som chcela viac spoznat, zaujimaji ma
véetky rovnako. Ale ak by mi e$te zdravie
sluzilo a mala by som vhodnu prilezitost,
rada by som sa este vratila do franctzskeho



maridnskeho putnického miesta, do Lurd.
Raz v Zivote som tam mohla tri dni po-
budnit. Odporucam kazdému, kto chce
viac pocitit Bozi pokoj a lasku, ako aj obja-
tie nebeskej Matky, ktord vietkych pozyva
blizsie k Bohu.

Ako si predstavujes najlepsi relax?

MOoj najlepsi relax? Ako kedy. Ked som
v priliSnom ruchu a kontakte s ludmi
a som unavena, potrebujem byt sama.
Pomaha mi ticho, stiSenie, pohlad na kriz,
modlitba, niekolko slov z Bozieho slova.
JeZisove slova: ,,Podte ku mne vsetci, ktori
sa namahate a ste pretazeni, a ja vas posil-
nim. Vezmite na seba moje jarmo a ucte
sa odo mna, lebo tichy a pokorny srdcom
anajdete odpocinok pre svoju dusu® (Ma-
tas 11, 28 - 29), ma vedie opét nastarto-
vat a dodat mi silu. Inokedy pookrejem
v kruhu rodiny, asistentiek, priatelov
a znamych, ked mame ¢as na vzajomné
zdielanie, humor, smiech. Hudba je tiez
pre mna vybornym relaxom. Rada mam
jemnejsie melddie napr.: klavirne skladby
od Richarda Claydermana.

Co patri medzi tvoje oblubené jedlo, na-
poj, film, knihu?

V jedle nie som velmi prieberciva. Po-
stupne som sa naucila jest aj to, ¢o som
v mladsich rokoch nemusela, napr. $pendt
alebo tekvicovi omacku. Na ¢om si vSak
naozaj pochutim st domace kakaové slize
od mojej mamy. To mam rada uz od det-
stva. Mlie¢nu ¢okoladu ¢i dobry zdkusok
tiez neodmietnem. Z napojov mam rada
kofolu a pomarancovy dzus. Z filmov
mam obltbeny starsi polsky film Mastic-
kar alebo taliansky film Jezi§ Nazaretsky.
Z knih beriem do rik v sic¢asnosti najviac
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Bibliu, hlavne Novy zdkon. Niekedy mi
staci precitat kratku ¢ast, aby som ziskala
vnutornd radost, svetlo a pokoj.

Tini, dakujeme za rozhovor a prajeme vela

zdravicka a osobnych tispechov.
Za OMD v SR sa pytala Lucika

Rodi¢ia rodicom

Opat vam prinasame rozhovor s rodi-
nou, kde Zije dieta so svalovou dystro-
fiou. V tejto rubrike je miesto prave pre
rodiny a rodicov deti so svalovym ocho-
renim. Nevahajte, napiSte nam nieco
zo svojho Zivota, nieco o sebe, nech
sa lepSie spozname, ved OMD v SR je
predsa jedna velka rodina!

Tentoraz sme sa porozpravali s rodinou
nadejného mladého $achistu, s rodinou
PerniSovcov.

Rodina Pernisovcov

Vilko, ve¢ne usmiaty a ukecany chlapec mad

velky potencidl byt najlepsim Sachistom

OMD v SR. Kazdy rok sa s nim aj jeho ro-
dinkou stretdvame v tdboroch a v tomto roz-
hovore ndm o sebe prezradia nieco viac.

Predstavte nam troska vasu rodinu...
Nasa rodina ma $tyroch ¢lenov, aj ked
sa v nej vyskytuji len dve mena. Viliam
a Iveta. Viliam mladsi a starsi a rovnako
aj Iveta mladsia a starsia. K rodine patri aj
nasa fenka Lilly a macka, ktort kazdy vola
len Macka. Zijeme v Poluvsi, malej dedine
pri Prievidzi. Vilko (15) navstevuje deviaty
ro¢nik ZS v Nedozeroch-Brezanoch, Iveta
(21) $tuduje na Technickej univerzite vo
Zvolene treti ro¢nik. M6j manzel sa zaobe-
ra vyrobou nabytku, obzvlast kuchyn a ja
opatrujem Vilka.
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Pamitate si aky bol vas prvy kontakt
s OMDéckom?

O OMDecku sme sa prvy raz dozvedeli
ked mal Vilko tri roky, v nemocnici v Bra-
tislave pocas genetickych testov. Dostali
sme brozurku s informaciami o ¢innosti
OMD, v ktorej sme nasli kontakt na pani
Drobcovu v Handlovej, u ktorej sme sa
boli aj zapisat za ¢lenov. Sme naozaj radi
Ze sme sa stali clenmi OMD, pretoZe sme
sa dozvedeli mnohé informacie, ktoré
nam pomohli, no nasli sme si aj mnohych
priatelov.

Ako vyzera vas klasicky den?

Nas bezny den sa za¢ina odchodom do
$koly, kde spolu s Vilkom stravime dve
az tri hodiny, podla rozvrhu. Po navrate
zo $koly idem navarit obed, ob¢as mi po-
méha aj Vilko, ktorého varenie zaujima.
Poc¢kame na ocina a spolo¢ne sa naobe-
dujeme. Po obede Vilko uz netrpezlivo
oc¢akdva kamardtov, ktori u nas travia ¢as
skoro kazdy den. Cez leto spolu chodia
von, Vilko je uz v dedine znamy ako ,,pi-
rat ciest” a cez zimu spolu hravaji hry na
pocitaci ¢i playstation. Ak je sdm, niekedy

vymeni pocita¢ za lego ¢i Sachovnicu. Ve-
Cer sa zvykneme stretnut pri pozerani
televizie, v pripade vikendu ked je doma
dcéra, pri hrani spoloc¢enskych hier alebo
pokru. Den Ivety zavisi od $kolskych po-
vinnosti, ale i od toho, ¢i je na internate
alebo doma.

Vieme o Vilkovi Ze je vyborny $achista.
Ako sa k Sachu dostal? S kym trénuje,
ked ma také dobré vysledky?

O tom ako sa Vilko dostal k sachu by vam
vedel pekne porozpravat Marcel Dirnbach,
pretoze je to prave on, kto Vilka ,,zau¢il®
Pred $tyri rokmi pocas pobytu v Piesta-
noch ho Vilko videl hrat a zo zvedavosti
mu zacal klast rdzne otazky. Ako sa to hra,
ako sa taha tou ¢i onou figurkou. Samot-
ného Marcela jeho neskryvana zvedavost
a nadsenie velmi potesili a ochotne mu
vSetko vysvetlil. Vilkovi sa to velmi zapa-
¢ilo, a tak sa pocas tych dni v Piestanoch
nevenoval len nahdnaniu sa na vozi¢koch,
ale aj tejto hre. Vydrzalo mu to i domov,
kde po veceroch hraval s ocinom, ktory
vie hrat Sach tiez. Isty ¢as navstevoval aj
$achovy klub v Prievidzi, no pre zIu do-
stupnost a schody v budove s tym napo-
kon prestal. Teraz viac menej netrénuje
vdbec, chce vSak zacat hravat Sach cez
internet.

Aké mate plany a predsavzatia do dal-
$ieho roka?

Nezvykneme si robit velké plany tak vel-
mi dopredu, no budici rok by Vilko chcel
dokon¢it zékladnt $kolu, posledny raz
zazvonit na $kolskom zvonceku spolu so
svojimi spoluziakmi. Rad by sa zacal viac
venovat $achu, zucastnil kazdoro¢ného ta-
bora. Dcéra difa, Ze sa nasa Lilly umudri



a budu $teniatka. Inak zatial neplanujeme
ni¢ konkrétne, nechame sa prekvapit ¢o
novy rok prinesie.

Co by ste chceli odkazat ¢itatelom
Ozveny a hlavne rodicom?

Vzhladom na to, Ze Ozvena uz vychadza
naozaj dlhy ¢as, v posolstvach bolo asi po-
vedané vSetko. My by sme len chceli od-
kazat, ze svet sa nezruti ked je vase dieta
choré. Je to stale kus vasho srdca, ktory
sa napriek chorobe dokaze tesit zo Zivota
a to potesenie prichadza najviac od jeho
rodiny. Je to tazké, ano je, ale ktory Zzivot
je Tahky? Nech je ako chce, nech st dni
akokolvek z1é, potom predsa len vyjde sln-
ko a niet krajSieho pohladu ako na detsky
usmev.

Prajeme Vdm preto, aby ste so svojimi det-
mi travili ¢o najviac krdsnych chvil, na kto-
ré ostanti len tie najlepsie spomienky, vela
ldasky, lebo td dd vZdy silu Zit a ¢o najviac
tismevov, ktoré zahrejii pri srdci.
Dakujeme za rozhovor.

Tvorivé okienko

Na celoslovenskom stretnuti v Pie$tanoch
sme medzi nami nasli dal$iu $ikovnicku
Agnesku Cavajdovti z Martina. Viac sa
o nasej Sikovnicke dozviete v kratkom
rozhovore.

Sikovni¢kaAgneska

Agneska, ¢o by si nam o sebe
prezradila?

Ahojte vSetci! Volam sa Agneska, Zi-
jem skoro 52 rokov a po nevydarenom
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lekarskom zakroku som vozickarka uz 17
rokov. Mam dve dcérky, Veronika $tuduje
informatiku, Klaudia teraz skonc¢ila stred-
nu $kolu. Byvam v bezbariérovom byte
v Martine, kde mdm v okoli skoro celd
svoju rodinu. Vdaka svojmu postihnutiu
som spoznala velké mnozstvo tizasnych
ludi a vela z nich prave v OMD. Nedavno
som ,,prehodnotila“ svoj Zivot, troSku som
si prevetrala mozgové bunky, urobila som
si maturitu a nechala som sa nahovorit
na $tadium vysokej skoly (z ¢oho sa teraz
te$im) a uz som druhacka. Vsetkym to
vrelo odporuéam, hlavne socidlnu peda-
gogiku a vychovavatelstvo - ¢lovek v sko-
le omladne a edte sa z toho da v Zivote aj
nieco pouzit.

V Piestanoch si patrila medzi vystavi-
telov svojich krasnych vyrobkov. Comu
sa teda venujes vo volnom case?

Volny ¢as to st chvile, ktorych nemam
vela, ale snazim sa ich vyuzit naplno. Vel-
mi rada Sijem, ¢o je aj moje pdvodné po-
volanie, rada ¢itam, lustim sudoku, zabi-
vam sa s koralkami. Velmi som si oblubila
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$oférovanie a vobec nemam problém ked
zabludim, dokonca sa tomu tesim. Obja-
vim tak miesta, ktoré by som inak nespo-
znala a uzivam si to. Mame psika Lussynku,
kvoli ktorej som musela v byte spomalit
moju vozickarsku rychlost. Je to krasny
jazvelik, je véade a je velmi mudra.

Ako si sa dostala k vyrobe takychto
veci? Kto ta inSpiroval?

Koraliek bolo u nas vzdy dost, robili sme
z nich rézne malé zvieratka, vela priatelov
ma od nas hlavne krokodila. Stromceky,
ktoré ste videli v Piestanoch, nasla moja
dcéra Klaudia na internete. Velmi sa jej
to pacilo, skusila ho vyrobit a prvy daro-
vala mne. Neskor ma ich naucila vyrabat.
Vyrobili sme ich okolo 90 kusov a tesia
Tudi nielen na Slovensku, ale aj v Cechach,
v Amerike, v Taliansku...

Je fyzicky, financ¢ne a ¢asovo naro¢né
vyrobit takyto krasny strom? Ako dlho
ti trva jeho vyroba?

Pri vyrobe stromcéeka mam nastastie pri
sebe majsterku - Klaudiu, ktora je hlavna

$éfka. Urobenie tejto malej radosti je pre
mila fyzicky dost naro¢né, kedZe mam po-
stihnuté nielen nohy, ale aj ruky a mam
naru$enu aj citlivost v prstoch — ona ma
v tom ale nenecha, ked vidi, Ze uz sa mi
to mota.... Inak finan¢ne je to tiez dost né-
ro¢né, koraliky nie st najlacnejsie, a me-
deny drot, ktory je na to najlepsi je velmi
drahy a napriklad na mensiu vibu ide
okolo 50 metrov drotu, na vacsiu 80 met-
rov... a ndjst pekny kamen je tiez ndro¢né,
hoci nie finan¢ne. Vyroba stroméeka mi
trva niekedy dost dlho; len drétikovanie
kamena trva od 3/4 az 1 hodinu a koruna
stromu 4 - 5 hodin. 4035

St este nejaké ¢innosti, ktorym by si sa
¢asom chcela venovat?

Urdite sa vratim k §$itiu hraciek - ila som
ich svojim detom a in$pirovala som sa na
vystave v Pie$tanoch.

Agneska dakujeme za rozhovor a prajeme
vela fantdzie pri tvoreni a vela tispechov
v osobnom Zivote.

Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova
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Linka dovery

Externa psychologicka OeMDecka Mgr.
Gabika Svicekova, PhD. odpoveda na
otazky, ktoré boli do Linky d6very do-
rucené cez elektronicky formular na
www.omdvsr.sk v Sekcii Poradenstvo.

Otazka od Trixi

Som invalidnd dochodkyria, mdm 51 rokov
a lie¢im sa od r. 2002 na myasténiu gravis
II. KedZe mi ochorela mama vo veku 76 ro-
kov a lekdri jej stanovili diagnézu krizend
demencia so zalinajiicou Alzheimerovou
chorobou, rozmyslala som o tom, Ze by som
ju opatrovala. Bohuzial mi bolo zo strany
zdravotnikov naznacené, Ze 24 hodinovii
starostlivost nezvlddnem a ked by som sa
aj na to dala, Ze sa zni¢im. Doporutili mi
skor umiestnit mamu do nejakého socidlne-
ho zariadenia — domova dochodcov, kde by
som ju mohla navstevovat po prdci a mohla
sa jej venovat aspoti 2 hodiny denne, pri-
padne zobrat si mamu na vikend k sebe.
Kedze som sama s dvoma detmi, som po-
beratelkou invalidného dochodku a este
pracujem aspo#t na 6-hodinovy uvizok,
moja financnd situdcia nie je vobec lahkd.
Neddvno som sa na jednom workshope do-
zvedela, Ze pravdepodobne aj keby som po-
Ziadala o prispevok na opatrovanie, nebolo
by mi vyhovené uz len z dévodu, ze som in-
validnd dochodkyria s uvedenou diagnézou,
ktord nevedno ako méze dalej a ako rych-
lo progredovat. KedZe si plne uvedomujem
svoj zdravotny stav, na ktory vplyvajii velmi
zle stresy a kvoli ochabovaniu svalstva sa
mam vyhybat velkej fyzickej a psychickej
zdtazi, chcem vds poZiadat o radu. Pretoze
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v pripade nepochodenia na viradoch, ako
aj nepriznania prispevku na opatrovanie
v pripade opustenia svojho terajsieho za-
mestnania, budem musiet do budiicna asi
uvaZovat o alternative umiestnenia mojej
maminky do domova déchodcov. NajtaZsie
pre maa vak bude na to maminku pripra-
vit, lebo neviem si ani predstavit ako by to
prijala. Viem, Ze nie som jedind, kto md
takéto podobné starosti, a preto vam za
porozumenie vopred dakujem a ostévam
s pozdravom.

Odpoved:

Pisatelke dakujem za prejavent déveru

v naroc¢nej zivotnej situdcii. Musim dat za

pravdu o$etrujicim lekdrom a socialnym

pracovnikom - aj ked nesmierne obdivu-
hodne a citlivo pristupujete ku Vasej ma-
micke, dand situaciu nie je mozné zvladnut.
Pravdepodobne mate pocit, ze sa ako dcéra

o matku chcete a musite postarat. Ja v§ak
vnimam, Ze ste predovSetkym matka 2 deti

a sama trpite naro¢nou zivot obmedzuju-
cou diagnozou. Aj keby ste zili v uspoko-
jivom manzelstve, tak by boli mamickine

tazkosti velmi rychlo nezvladnutelné. Z fy-
zického a hlavne psychického hladiska -
pre Vas a samozrejme aj pre deti.

Neviem z akého mesta alebo obce poché-
dzate, ale pre matku by ste mali ¢o naj-
skor pohladat primerané zariadenie, kde

jej bude poskytnutd adekvatna zdravotna

a opatrovatelska starostlivost. Ur¢ite ju bu-
dete moct pravidelne navstevovat - pri da-
nom ochoreni (Alzheimer) sa bude rychlo

menit, mozno Vam bude vy¢itat stale tie

isté veci — skratka bude sa vam menit pred

oc¢ami. Nebude sa s fiou dat dohodnut sko-
ro na ni¢om. Neskor pribudnt aj tazkosti

s mobilitou a dodrziavanim hygieny.
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Pisatelka si musi (aj ked nemam rada to
slovo) vo svojom vnutri vyriesit velka di-
lemu - matke sa snazi pomdct a pomaha
jej ako je to len mozné tym, Ze jej pohladd
zariadenie kde bude o nu kvalitne posta-
rané. Zaroven sa bude venovat svojim ne-
plnoletym detom. A samozrejme sa bude
nadalej venovat aj sebe, lebo ma zavazné
ochorenie, ktoré si vyZzaduje dlhodobu
lie¢bu.

Ak by sa u pisatelky vyskytli neprijemné
psychické stavy, prosim ju o vyhladanie
odbornej pomoci (psycholdg, psychia-
ter) — je mozné zacat u obvodného lekara.
Drzim pisatelke palce, aby sa jej podarilo
nadalej kvalitne existovat spolu so svojimi
detmi.

S pozdravom Gabi

Otazka od Hela

Som matka 15-rocného syna so svalovou
dystrofiou, tiez sme mali problém so Skolou,
ale vdaka pani riaditelke syn navitevuje zd-
kladnii skolu v obci a uci sa v triede. Sdm
md integrované vyucovanie a uci ho Speci-
dlna pedagogicka. Je to velmi dobré. Ked
sme riesili kde bude chodit do skoly, nikde
ho nechceli zobrat. Nakoniec sme sa dostali
aZ k riaditelovi skolstva a ten nariadil, Ze
tam, kde byva musi sa skola postarat o jeho
vyucovanie. Bolo to tazké aj pre riaditela,
ale vsetko sa dalo zariadit a uz tento rok
koné¢ime. Na nasu skolu chodi uz aj dalsi
vozickdr, ktory uz nemal také problémy ako
sme mali my. Cely kolektiv ucitelov je per-
fektny, aj oni sa ucia ako pristupovat k ta-
kymto defom a Ziaci tieZ. Prajem vela sily
kazdej mamicke, ktord riesi takéto problémy,
nech sa nevzddva a riesi to, éo potrebujii ich
deti a este nakoniec nemajte dopredu strach
o bude, radujte sa z kazdého uspechu aj

malého - ja som to uz zaZila a odkedy po-
zndm Gabiku a vsetkych v OMD v SR, ktori
mi velmi pomdhaji, vietko je lahsie. Som
im za to vdacnd, ale aj ostatné mamicky,
ktoré som spoznala mi davaju silu Zit dalej.
Caute vetci, Hela.

Odpoved:

Mila Hela, velmi pekne dakujem za Tvoj

prispevok. Pisem dne$nu odpoved pod

vplyvom dvoch tzasnych taborov. Opat
som mala tu Cest stretnit sa s obetavy-
mi rodi¢mi, ktori pre svojich potomkov
spravia aj nemozné. Tvoj prispevok uka-
zuje cestu pre dalsich rodi¢ov v podobnej

situdcii - nevzdavat sa a nebit sa prekazok,
ked'ide o dobro vlastného dietata. Poskyt-
nut dietatu vzdelanie primerané veku je

pravo, ktoré nesmie byt nikomu odopreté.
Zvlast u nasich $pecialnych chlapcov, ktori

st spolu s rodi¢mi tazko skusani.

Dufam, Ze mas vela sily do dalsich dni a za

celé OMD pozdravujem vsetkych uzas-
nych rodi¢ov a ich perfektnych potomkov,
ktori vytvaraju na tdboroch neopakovatel-
na atmosférul!

Vela slniecka a dobrej nalady praje Gabi.

socialne okienko

Vsetko
najdolezitejsie
oinvalidnych
dochodkoch



Vsetko najdolezitejsie o invalidnych délednych

Vianocny prispevok kdochodku

@ Patri poberatelom starobného, pred-
¢asného, invalidného, socidlneho,
vdovského a vdoveckého, sirotského
dochodku, ktori maju bydlisko na
uzemi Slovenska.

@ Socialna poistoviia vyplati prispevok
automaticky — pride spolu s decem-
brovym dochodkom, a to bez ohladu
na to, ¢i ho vyplaca posta alebo chodi
na tcet v banke.

@ Viano¢ny prispevok nema vplyv
na vySku penazného prispevku na
opatrovanie - od tohto roka sa ne-
zapocitava do prijmu osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim.

@ Ak poberate viac dochodkov stcasne,
vyplati sa vam len jeden viano¢ny
prispevok.

® Vyska viano¢ného prispevku zavisi
od vysky déchodku.

Maximalna vyska viano¢ného prispevku

v decembri 2011 predstavuje 66,39 eur.

Tato sumu v$ak dostanu ti, ktorych décho-

dok nie je vy$si ako zivotné minimum pre

jednu plnolett fyzicka osobu = 189,83 €.

Narok na viano¢ny prispevok v roku 2011

maju déchodcovia, ktorych dochodok nie

je vyssi ako 461,40 eur.

Déchodokv€ | Vyska VP vr. 2011
186,20 66,39
223,40 63,04
260,60 59,32
297,80 55,60
335,10 51,87
372,30 48,15
409,50 44,43
446,70 40,71
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Valorizacia dochodkov
vroku2012

@ V januari 2012 sa dochodky zo So-
cialnej poistovne - teda aj invalidné
dochodky - zvysia o 3,3 %.

@ Valorizacia je povinnostou Socialnej
poistovne, poberatel o ni¢ neziada.

® Dochodky (starobné, predéasné, in-
validné, vdovské a vdovecké, sirotské
a socialne) sa zvysia od 1. janudra
2012.

@ Kto pobera viac dochodkov, ma narok
na zvySenie kazdého z nich.

@ Napriklad doéchodok vo vyske 250 €
sa zvysi o 8,30 € mesaclne.

Priznanieinvalidného dochodku

Invalidny dochodok (ID) sa prizna, ak
miera schopnosti vykonavat zarobkova
c¢innost je znizend o viac ako 40 % oproti

zdravej osobe. ID sa v plnej vyske vypla-
ca, ak je tato miera znizend viac ako 70

%. Ziadost o ID sa podava v pobocke So-
cidlnej poistovne prislu$nej podla miesta
trvalého pobytu.

Invalidny dochodok pre osoby s nervo-
vosvalovym ochorenim

Ministerstvo prace, socialnych veci a ro-
diny v SR zaviedlo tzv. invalidny d6cho-
dok z mladosti, ktory moze ziskat mlady
¢lovek, ak sa stane invalidnym pred dovr-
$enim povinnej $kolskej dochadzky alebo

v Case, ked sa este poklada za nezaopat-
rené dieta (napriklad $tuduje na vysokej

$kole). V tomto pripade sa déchodok vy-
pocita zo 67 percent priemernej mzdy (t.
j. priemerny osobny mzdovy bod, ktory
odraza zarobky Iudi, z ktorych sa platilo

poistenie, je pevne stanoveny na 0,67).



Invalidny déchodok moéze osoba poberat
najskor od 18 rokov.

Co vas ¢aka u posudkového lekara

Socialnej poistovne

@ Ziadatel opise svoje osobné, rodinné,
socialne a pracovné pomery.

@ Ziadatel opise svoj zdravotny stav
a priebeh ochorenia.

@ Ziadatel moze navrhovat dalSie doka-
zy o svojich zdravotnych tazkostiach.

® Posudkovy lekar musi opisat, ktoré
nélezy ho viedli k uré¢eniu rozho-
dujuceho zdravotného postihnutia,
musi uviest, pre¢o nezohladnil dalsie
choroby a vysvetli dovody stanovenej
miery poklesu vykondvat zarobkovu
¢innost.

@ Vietko sa zapise do zapisnice, ktord sa
prilozi k Ziadosti o ID.

Lehota na vybavenie Ziadosti o prizna-
nie invalidného dochodku

Socialna poistoviia rozhoduje do 60 dni
od zacatia konania, v mimoriadne zloZi-
tych pripadoch mozno tito lehotu predizit
najviac o 60 dni.

Trvala invalidita

Ak sa nepredpoklada zmena vo vyvoji
zdravotného stavu a zmena schopnosti
vykonavat zarobkovu ¢innost. V takomto
pripade nie je potrebné stanovit lehotu
kontrolnej lekarskej prehliadky. Ak sa
predpokladad zmena vo vyvoji zdravot-
ného stavu, prva kontrolna prehliadka je
spravidla po jednom roku.
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Vypocet invalidného dochodku

z mladosti

18 - rocnej zene so spindlnou svalo-

vou atrofiou alebo muzovi so svalovou

dystrofiou je priznany ID z mladosti, na

ktory ma narok preto, lebo sa invalidny-

mi stali ako nezaopatrené deti. Vyska sa

vyrata:

a) Miera poklesu schopnosti vykonavat
zarobkovi ¢innost je 50 %:

ID = osobny mzdovy bod x ODP x aktu-

alna dochodkova hodnota x 50 %

ID = 0,67 x 44, 0302 x 9,5756 x 50% / ID

bude 282, 50 €

K tejto sume patri zvySenie o 1, 8 %

(valorizacia), t.j. 0 2,60 €.

ID k septembru 2011 bude 143, 90 €.

b) Miera poklesu schopnosti vykona-
vat zarobkovu ¢innost je nad 70 %,
presne 80 %:

ID = osobny mzdovy bod x ODP x aktu-

alna déchodkovéa hodnota

ID = 0,67 x 44, 0302 x 9,5756 / ID bude

282,50 €

K tejto sume patri zvySenie o 1, 8 %

(valorizacia), t.j. 0 5,10 €.

ID k septembru 2011 bude 287, 60 €.

ID sa zaokruhluju na celé desatinné ¢isla

nahor.

Vysvetlivky:

* Osobny mzdovy bod je v pripade invalidity
z mladosti hodnota 0,67 €.

* ODP - obdobie déchodkového poistenia od
vzniku ndroku na invalidny déchodok do
dovfsenia dochodkového veku. Aktudlna do-
chodkova hodnota na rok 2011 je 9,5756



Pracovat popri poberani
invalidného dochodku
jedovolené

Ziadny zdkon neobmedzuje poberatela ID
vo vykone zamestnania na plny pracovny
pomer, dohody ¢i pri vykone Zivnosti, ak
mu to zdravotny stav dovoluje. Sti¢asne
Socialna poistoviia nesleduje ani vysku
prijmu zo zarobkovej ¢innosti.

Otazky a odpovedez praxe

Ma pracujiica osoba, ktord poberd invalid-
ny dochodok, ndrok na péenku (dévky pri
docasnej praceneschopnosti)?

Ano, aj pracujuci invalidny déchodca
moze mat narok na nemocenskd davku,
ak splni vSetky podmienky na vznik né-
roku na tuto davku pocas trvania nemo-
cenského poistenia alebo po jeho zaniku
v ochrannej lehote. Poistenec, ktory ma
priznany invalidny dochodok a vykona-
va zarobkovu ¢innost ako zamestnanec, je
nemocensky poisteny, ma teda narok na
nemocenské davky. Poberanie ID nie je
prekazkou pre poberanie davok. Doc¢asnd
pracovna neschopnost v§ak nemdze byt
vystavend na tu istd diagnézu, na ktoru
bol priznany ID.

Som poberatelom ID. Mézem popri jeho po-
berani pracovat a po ukonceni zamestnania
poziadat Socidlnu poistovriu o zvysenie ID
za obdobie vykonu zamestnania poéas po-
berania ID?

Invalidny dochodok nie je mozné zvysit za
obdobie povinného dochodkového poiste-
nia pocas poberania tohto dochodku.

Zdroje: internet, denniky Pravda, Sme
Spracovala dur
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Uvaha o osobnej
asistenciiakoforme
pomoci

V minulom ¢isle Ozveny sme v rubrike
Infoservis uviedli anketovu otazku na
tému Osobna asistencia. Otazka zne-
la: Co by mal $tat urobit, aby zdujem
Ako ma motivovat zaujemcov o tuto
pracu? Otazka inSpirovala Moniku Buj-
novu, osobnu asistentku nasej ¢lenky
Majky Smolkovej, k napisaniu Uvahy na
tuto tému, a to aj na zaklade vlastnych
skusenosti.

Odkedy stat zvysil odmenu pre osobnych
asistentov a stal sa ¢iastoénym platitelom
odvodov do Socidlnej poistovne, priblizil
institat osobnej asistencie k pracovnému
pomeru. Osoby vykonavajtice tito ¢innost
v rozsahu nad 140 hodin mesacne sa tak
priblizili k postaveniu zamestnanca.

Ak je v8ak odmena za osobnu asistenciu
jedinym zdrojom prijmu osoby, ktora ju
vykonava, plynie jej oproti zamestnanco-
vi vela nevyhod. Ak z odmeny za osobnu
asistenciu odratame nahradu, ktora pri-
nalezi zamestnancovi za 5 tyzdiov pla-
tenej dovolenky a $tatom platené sviatky,
odmena osobného asistenta sa priblizuje
k minimalnej mzde.

Osobny asistent pracujici v produktivnom
veku nema moznost ziskat zamestnanecké
vyhody, ako je prispevok na stravovanie,
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prispevok na dopravu, odmenu za pracu
nadcas ¢i za pracu vykondvanu v noci ¢i
vo sviatok.

Taktiez od zZiadnej finan¢nej institacie ne-
dostane uver.

Tieto podmienky zatial stanovené $tatom,
odradzaju mnozstvo kvalitnych ludi a ani
v ¢ase hospodarskej recesie sa nendjde
dostatok 0sob so zdujmom vykonavat
pracu osobného asistenta. To nasved¢uje
v nepomer medzi odmenou pre osobného
asistenta a ndro¢nostou tejto prace.
Odmenou pre zamestnanca je MZDA
a ta je hlavnou motivaciou kazdého pra-
cujuceho ¢loveka. Predpokladam teda, ze
aj osobny asistent vykonava tuto pracu
s imyslom ziskat odmenu, ktora mu sld-
Zi na uspokojovanie zakladnych zivotnych
potrieb.

Stat by sa teda mal vynasnazit, aby sa
odmena - vo vy$ke asponn minimalnej
mzdy, dostala k osobnému asistentovi ¢i
rodinnému prislusnikovi (ktori sa zatial
pri vykone osobnej asistencie mierne zne-
vyhodneni). Chapem, Ze osobna asisten-
cia si kladie za ciel odbremenit rodinnych
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prislusnikov, treba v$ak brat na zretel aj
ohlad voc¢i tym ktori chet, aby im niektoré
ukony vykonavali rodinni prislu$nici.
Myslim, Ze §tat by mal vytvorit u¢inny sys-
tém kontroly, aby sa odmena uréena pre
osobného asistenta pouzila v sulade s jej
urcenim. Nemoze tvorit prispevok na zvy-
$enie Zivotnej Grovne pre osoby s postih-
nutim, pretoze ak sa takymto spdsobom
bude odmena vyuzivat, bude sposobovat
neddveru voci tejto forme pomoci. Na to
je v8ak nevyhnutny aj zasah do stkkromia
spojeny s administrativou, ¢o je vak cena,
ktoru podstupuje osoba vyuzivajica insti-
tut osobnej asistencie, za zvysenie kvality
jej zivota.

Stat sa musi usilovat o rovnomerné na-
plnenie potrieb tychto skupin. Avsak
rovnovaha medzi fudskymi potrebami
a realnostou ich naplnenia je neustalym
zapasom (nielen ekonomiky).

Ak by sa mi podaril zostavit u¢inny model
pre institat osobnej asistencie, posunula
by som sa z pozicie osobného asistenta do
funkcie finan¢ného analytika.

To v$ak nechcem, pretoze vas mam velmi
rada a vasa vda¢nost je obrovska motiva-
cia, preo tuto pracu vykonavat dale;j.

Monika Bujnova, Zilina

ZmenyvZozname
zdravotnickych
pomocok, ktoré MZ
SRvydavavoforme



opatrenia kazdy
Stvrtrok

Sucinnostouodi.julazo011
Ministerstvo zdravotnictvaSR
(MZ SR) zaviedlo tieto pozitivne
ajnegativnezmeny:

® Zoznam zdravotnickych pomocok
(ZZP) je doplneny o fotografie pomo-
cok, zatial vSak len niektorych. Je po-
trebné kliknut na nazov pomocky, tie
s fotografiou st modrou farbou.

@ V Limitovych tabulkdch (priloha ZZP)
pri antidekubitnych sedac¢kach (skupi-
na L 4 prislusenstvo k voziku, podsku-
pina L 4.1) MZ SR zrusilo indika¢né
obmedzenie, Ze sa predpisuju len pri
quadruplégii a sicasne zaviedlo ich
uplne nové rozdelenie do skupin podla
vy$ky rizika vzniku dekubitov u pois-
tenca. Na postdenie vzniku dekubitov
ma byt pouzita Nortonova $kéla, ktora
predstavuje relativny jednoduchy do-
taznik o zdravotnom a fyzickom stave
poistenca, pri¢om plati, ¢im nizsie ¢islo
v dotazniku vyjde, riziko vzniku deku-
bitov je vyssie.

@ V Limitovych tabulkdch MZ SR zavie-
dlo obmedzenie, ze elektricky vozik
moze byt predpisany az od 11. roku
veku dietata.

® V Limitovych tabulkdch je po novom
presne zakotvené, Ze sucasné pred-
pisanie mechanického a elektrického
vozika je mozné len vo vynimo¢nych
pripadoch, na zaklade dokladného zd6-
vodnenia predpisujticeho lekara a po
schvéleni reviznym lekdrom zdravot-
nej poistovne. Inak plati, ak poistenec
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zvladne obsluhu mechanického vozika,
elektricky vozik indikovany vo vSeobec-
nosti nie je.

@ Pri predpisovani elektrického vozika
musi byt fyzicka a mentalna sposobi-
lost na jeho riadenie a ovladanie potvr-
dené lekdrom FBLR (= rehabilita¢nym),
o¢nym lekdrom a psycholégom - do
1. jula sa vyzadovalo potvrdenie psy-
choléga a o¢ného lekara.

S ucinnostou od 1. oktobra2o011
MZ SR nase pripomienky scasti
vypoculo:

@ Limitové tabulky zrusili vekové obme-
dzenie u detskych poistencov, podla
ktorého narok na elektricky vozik
vznikal az od 11-teho roku veku a za-
viedli tplne novu tGpravu, kedy narok
na mechanicky aj elektricky vozik je
uz od 3. roku veku dietata, pripadne aj
mimo vekovy limit ak to predpisujuci
lekar navrhne.

Organizacia muskuldrnaych dystrofikov
vyjadruje spokojnost s touto zmenou,
ktora je vysledkom jej snazenia a vazi si,
ze MZ SR akceptovalo nazor a skiisenosti
zastupcov pacientskej organizacie.

@ V Limitovych tabulkach zrusila ustano-
venie, podla ktorého je stc¢asné pred-
pisanie mechanického a elektrického
vozika mozné len vo vynimocénych
pripadoch, na zaklade dékladného
zdovodnenia predpisujiceho lekara
a po schvéleni reviznym lekdrom zdra-
votnej poistovne.

@ Namiesto toho zaviedli upravu, ze ak
bol poistencovi v predchadzajucich
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siedmych rokoch uhradeny na zakla-
de verejného zdravotného poistenia
elektricky vozik, méze mu byt predpi-
sany mechanicky vozik, ale len ocelovy,
skladaci (L 1.1) alebo odlahceny, skla-
daci (L1.2) urceny na transport inou
osobou.

OMD v SR nemoze tito zmenu povazovat
za vyrie$enie problému pri predpisovani
mechanického a elektrického vozika pre
dystrofikov, ide totizto o voziky, ktoré
maju priemerne hmotnost 16 - 17 kg.
Dystrofik v takomto voziku je bezvyhrad-
ne odkdzany na premiestniovanie inou
osobou, nemoze sa v iom samostatne po-
hybovat, nie je mu umoznené byt aktivny.
Diagnéza nervovosvalového ochorenia
v praktickom Zivote vyZaduje pouziva-
nie mechanického aj elektrického vozika.
Cielom zdravotnickych pomdcok je kom-
penzovat nedostatkové funkcie spdsobené
roznymi ochoreniami - u dystrofikov je
to taky typ mechanického vozika, ktory
napriek oslabenym hornym koncatindm
im umoziuje samostatny pohyb, umoz-
fiuje im istt mieru sebestacnosti v inte-
riéri. Kvoli slabym hornym koncatinam
na presun v exteriéri potrebuje elektricky
vozik, lebo zostatkova sila rik mu nesta-
¢i na ovladanie mechanického vozika vo
vonkaj$om prostredi. Je potrebné hladat
spolu so zastupcami MZ SR kompromisné
rieSenie pre tito skupinu poistencov, lebo
vzhladom na $pecifické prejavy ochorenia
sa v siicasnosti nevedia ich potreby zaradit
do ziadnej z definicie vozikov v Limito-
vych tabulkach.

@ Na zaklade pripomienky MPSVaR a na-
sledného rozporového konania MZ

Zmeny v Zozname zdravotnickych pomdécok

SR v Limitovych tabulkach zmiernilo
znenie indika¢ného obmedzenia pri
antidekubitnych matracoch s tvarovou
pamaitou ( K 3.2.3) a polohovacich po-
steliach (L 9) na ,,Odkdzanost na trvalé
pouzivanie 16Zka pri imobilite, nese-
bestacnosti, stave vyZadujiicom osetro-
vatelskii starostlivost™.

Do 30. septembra platilo pri matracoch
obmedzenie ,, Trvalé pripiitanie na lézko,
imobilita, nesebestacnost, stav vyZadujiici
oSetrovatelskii starostlivost a pri polo-
hovacich posteliach obmedzenie , Trvalé
priputanie na l6Zko, imobilita, nesebestac-
nost, stav vyzadujiici vyhladovo dlhodobii
sustavnii oSetrovatelskii starostlivost”.

Ani tato zmenu nie je mozné povazovat
za vyrie$enie problému pri predpisovani
tychto pomocok pre tazko telesne postih-
nutych poistencov, ktori napriek tomu
nechct zvysok Zivota prezit len ako ,le-
Ziaci® A stcasne s polohovacou postelou,
AD matracom potrebuji dalsie pomdcky
ako voziky, zdvihdky a pod., ¢o sa vylucuje
s obmedzenim ,trvalé pouzivanie 167ka“
a ,oSetrovatelska starostlivost® Aj tu je
potreba dalej hladat rieSenie, ktoré bude
akceptovatelné pre véetky zainteresované
strany, ale nie na ukor pacientov s ocho-
reniami spésobujucimi rozsiahle telesné

postihnutia.
Maria Duracinska
Material je dostupny na stiahnutie

aj na titulnej stranke www.omdvsr.sk
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Opatovnézmeny
vporadnomorgane
viady

BliZi sa koniec roka a ako v predchadzaju-
cich rokoch, aj v tomto poskytujem kratku
rekapitulaciu diania v Rade vlady SR pre
osoby so zdravotnym postihnutim.

Rok 2010 bol volebny a ako sa dalo pred-
pokladat, nové vlada mala nové predstavy
o fungovani poradnych organov, dosled-
kom ¢oho bolo prerudenie riadnej prace
Rady vlady SR pre osoby so zdravotnym
postihnutim. Cakali sme na vykrystalizo-
vanie postavenia poradnych organov, az
napokon s u¢innostou od 16. maja 2011
zanikli na MPSVR organiza¢né utvary:
Spoloé¢ny sekretariat Rady vlady SR pre
seniorov a Rady vlady SR pre osoby so
zdravotnym postihnutim a Sekretariat vy-
boru ministrov pre deti. Tieto organiza¢né
utvary sa zlu¢ili do novovytvoreného Spo-
lo¢ného sekretariatu vyborov (v priamej
riadiacej posobnosti ministra), kde maju
(po ich vymenovani do funkcie) zasttpe-
nie vSetci tajomnici vyborov v gescii MP-
SVR SR. Podla sti¢asného stavu to vyzera
takto: Vybor pre osoby so zdravotnym
postihnutim - p. Maria Homolova; Vybor
pre seniorov — p. Livia Jurova; Vybor pre
rodovi rovnost - p. Olga Pietruchova; Vy-
bor pre deti a mladez - p. Janka Divincova,
ktora je zaroven riaditelkou novovytvore-
ného Spolo¢ného sekretariatu vyborov.
Této organiza¢nd zmena bola jednym
z krokov pri transformadcii a zmene
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kompetencii Rady vlady pre osoby so
zdravotnym postihnutim.

V dalSom obdobi sa realizovali mno-
hé kroky k vytvoreniu novej Struktury
a podoby fungovania poradnych orga-
nov vlady, napriklad 12. aprila 2011 sa
konalo spolo¢né konstitutivne zasadnu-
tie vyborov Rady vlady pre udské prava,
narodnostné mensiny a rodovt rovnost,
ktorych predsedom je podpredseda vlady
a minister prace, socidlnych veci a rodiny
SR. Konali sa aj dal$ie zasadnutia so za-
merom dohodnut sa na kone¢nom zneni
$tatatu jednotlivych vyborov.

Po prijati a odstihlaseni kone¢nej podoby
$tatitov vyborov podpredseda vlady a mi-
nister prace, socialnych veci a rodiny SR
Jozef Mihal ako predseda Vyboru pre oso-
by so zdravotnym postihnutimRady vlady
SR pre fudské prava, narodnostné mensiny
arodovi rovnost, v stlade s ustanovenim
¢l. 8 $tatdtu vyboru vyhlasil dna 4. jala
2011 vyzvu na podéavanie pisomnych Zia-
dosti o zaradenie do evidencie organizacii
zastupujucich zaujmy osob so zdravotnym
postihnutim za Gc¢elom vytvorenia voleb-
nych zhromazdeni organizacii 0s6b so
zdravotnym postihnutim vo Vybore pre
osoby so zdravotnym postihnutim.
Jednotlivé volebné zhromazdenia orga-
nizécii osob s prislusnym zdravotnym
postihnutim (spolu 6) tvoria pravnické
osoby zdruzujuce fyzické osoby s men-
talnym postihnutim, s chronickymi
ochoreniami, s du$evnymi poruchami
a s poruchami spravania, so sluchovym
postihnutim, s telesnym postihnutim, so
zrakovym postihnutim. Pisomnu Ziadost
spolu s pozadovanymi dokumentmi bolo
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potrebné dorucit do 21 kalendarnych dni od zverejnenia vyzvy t. j. do 25. jula 2011

(vratane) na adresu MPSVR.

Po vyhodnoteni Ziadosti predseda vyboru vyzval ¢lenov jednotlivych volebnych zhro-

mazdeni, ktori splnili kritéria zadané touto vyzvou, aby spomedzi seba zvolili po dvoch

zastupcoch za kazdé z vyssie uvedenych volebnych zhromazdeni. Zvoleni zastupcovia

boli nasledne vymenovani za ¢lenov Vyboru pre osoby so zdravotnym postihnutim.

Personalne zloZenie Vyboru pre osoby so zdravotnym postihnutim:

Jozef Mihal - predseda vyboru

Branislav Mamojka — podpredseda vyboru

Maria Homolova - tajomnicka vyboru

Maria Néadazdyova — Ministerstvo préce, socialnych veci a rodiny SR

Peter Banas — Ministerstvo spravodlivosti SR

Jan Porubsky - Ministerstvo zdravotnictva SR

Radovan Majersky — Ministerstvo financii SR

Miroslav Repovsky — Ministerstvo $kolstva, vedy, vyskumu a $portu SR

Jozef Simko — Ministerstvo vntitra SR

Arpad Ersek — Ministerstvo dopravy, vystavby a regiondlneho rozvoja SR

Igor Bartho — Ministerstvo zahrani¢nych veci SR

Branislav Reznik — Ministerstvo kultary SR

Miriam Broc¢kova — Ustredie préce, sociélnych veci a rodiny

Zuzana Juskova - SK 8 - Zdruzenie samospravnych krajov

Veronika Majtanova - Socidlna poistovia

Bozena Kovacova - Zdruzenie miest a obci Slovenska

Kvetoslava Repkovd — Institut pre vyskum prace a rodiny

Mdria Orgonasové - Unia miest Slovenska

Branislav Mamojka - predseda Narodnej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim

Lubica Vyberalovd - zdstupkyria skupiny organizdcii 0sob s mentdlnym postihnutim

Iveta MiSovd - zdstupkytia skupiny organizdcii 0s6b s mentdlnym postihnutim

Jana Dobsovicovd Cerndkovd - zdstupkyria skupiny organizdcii 0sob s chronickymi
ochoreniami

Eva Madajova - zdstupkytia skupiny organizdcii 0s6b s chronickymi ochoreniami

Ivan Stubfia - zdstupca skupiny organizdcii 0sob s dusevnymi poruchami a poruchami
spravania

Marcela Barovd - zdstupkyria skupiny organizdcii 0sob s dusevnymi poruchami
a poruchami spravania

Michal Hefty - zdstupca skupiny organizdcii 0sob so sluchovym postihnutim

Anna Bartolovd - zdstupkytia skupiny organizdcii 0sob so sluchovym postihnutim

Katarina Pisend - zdstupkyria skupiny organizdcii 0sob s telesnym postihnutim

Tibor Kobol - zdstupca skupiny organizdcii 0sob s telesnym postihnutim

Jozef Simko - zdstupca skupiny organizdcii 0s6b so zrakovym postihnutim

Milan Méchura - zdstupca skupiny organizdcii 0sob so zrakovym postihnutim
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Ivan Sykora - Slovenska humanitna rada

Daniela Pochybova - Konfederacia odborovych zviazov SR

Jana Badérnova - Slovenska tunia podporovaného zamestnavania

Kalman Pet6cz — Sekretariat Rady vlady pre ludské prava, narodnostné mensiny
a rodovu rovnost

Marta Gajdosikova — Rozhlas a televizia Slovenska

Stattit Vyboru pre osoby so zdravotnym postihnutim je dostupny na webstrénke Minis-
terstva prace, socidlnych veci a rodiny SR www.employment.gov.sk v Casti ,,Spolo¢ny
sekretariat vyborov® a na webstranke podpredsedu vlady SR pre ludské prava a narod-
nostné mensiny www.vicepremier.sk.

Na poslednom zasadnuti Vyboru pre osoby so zdravotnym postihnutim bol schvéleny
Rokovaci poriadok vyboru a nasledne boli prijaté uznesenia, ktorymi sa ma rozbehnut
¢innost vyboru. Hlavnymi tlohami vyboru budu najma:

@ zriadenie pracovnej skupiny pre tvorbu nového Narodného programu rozvoja zivot-
nych podmienok 0sdb so zdravotnym postihnutim, vratane vymenovania za vedu-
ceho pracovnej skupiny predstavitela $tatnej spravy;

@ dosiahnutie toho, aby ako kontaktné miesto podla ustanovenia ¢l. 33 ods. 1 Dohovoru
o pravach 0so6b so zdravotnym postihnutim bol urceny alebo zriadeny $tatny organ
s posobnostou koordinovat vzdjomnu spolupracu a su¢innost medzi jednotlivymi
ustrednymi orgdnmi $tatnej spravy a dalsimi zainteresovanymi orgdnmi a instita-
ciami v oblasti plnenia medzinarodnych zavizkov $tatu tykajucich sa prav osob so
zdravotnym postihnutim, dostato¢ne personalne a finan¢ne vybaveny na plnenie
uloh vyplyvajucich z Dohovoru;

@ zriadenie pracovnej skupiny pre pripravu analyzy potrieb organizacii zastupuju-
cich zaujmy os6b so zdravotnym postihnutim z hladiska existencie a efektivnej
¢innosti;

Vazeni citatelia, uvedomujem si, Ze nie kazdého zaujimaju tieto detailné informacie
a skor by ste ocakévali konkrétnejsie vysledky prace tohto poradného organu vlady. Zial,
uplynulé obdobie - rok 2011 - bolo poznacené neistotou v dalsom fungovani tohto
organu a aj zvoleni zastupcovia ¢akali na vykrystalizovanie ich pozicie, ale ked sa dalo,
snazili sme sa zacastnit na procese tvorby zakonov, respektive ich noviel.

Co sa d4 o¢akavat? Postavenie vyboru oproti rade vlady sa oslabilo a ziZil sa priestor
na prezentovanie nasich problémov smerom k vlade. Uvidime, ¢i sa to odzrkadli aj na
vysledkoch prace. Pevne verim, Ze praca v tomto poradnom organe ma zmysel a o rok
Vam mozem prindsat aj jej konkrétne vysledky, hoci opit sme pred volbami a mam
silné obavy, Ze v pripade novej vladnej garnitary prichadza novy pohlad aj na fungo-
vanie vyboru. Znamenalo by to dal$ie pozastavenie prace a dalsiu transformaciu tohto
organu. Uz teraz sa obavam, Ze do novych volieb vSetko ostava po starom a nebude
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$anca efektivne zastupovat zaujmy osob so
zdravotnym postihnutim - do volieb sa
totiz pravdepodobne nikto nebude chciet
pustit do dalekosiahlych projektov.
Detailné popisanie uvedenych krokov pri
transformacii poradného organu vlady
nebolo samoucelné. Chcel som Vam po-
skytnut prehlad, ¢o vSetko treba robit na
to, aby sme sa dostali k rie$eniu ozajstnych
problémov [udi so zdravotnym postihnu-
tim a akymi administrativnymi krokmi
stracame ¢as, ktory by sme mohli veno-
vat rie$eniu kazdodennych problémov nas
véetkych.
Tibor Kobol
Zastupca skupiny organizacii os6b
s telesnym postihnutim vo Vybore pre osoby
so zdravotnym postihnutim

Madlo ajna cesty

Od Peta Lovasa sme v Pie$tanoch pocas
stretnutia ¢lenov dostali tip na vyborné
prichytavacie madlo. Idedlne pre tych,
¢o radi cestuju a vyuzivaja aj bariérové
podmienky. Tento uZitoény pomocnik
im moze zivot ulah¢it. Meria cca 32 cm,
takze nezaberie vela miesta. D4 sa kupit
v hocijakom "hobbymarkete" a pouziva
sa podvodne na prendsanie skla. To naSe,
ktoré sme kupili, je stavané na hmotnost
60 kg a stalo 10 eur. Na obkladac¢kach drzi
vyborne a tak je mozné pouzit ho hlavne
v kapelni a na toalete.
My sme ho otestovali na naom figuran-
tovi Milo$ovi a posudte sami.:)
Pri jeho pouzivani v§ak budte opatrni...
sip

cestovna horucka
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Moja vytuzena

dovolenka

Po dlhych rokoch snivania o Kandrskych
ostrovoch, konkrétne o ostrove Teneriffe,
o ktorom mi rozpravali moji priatelia kto-
ri tam uZ viackrat boli a velmi si to tam
pochvalovali.

Po dlhej dobe $etrenia a odhodlania pri-
Siel ten moj vytuzeny den...

Vsetku moju administrativnu ¢innost
ohladom dovolenky som ponechal na
moju priatelku Katku, ktord tam uz bola
avedela v tom chodit. V$etko vratane po-
istenia iSlo cez agenturu vo Viedni, ktora
nam vsetko zabezpecila a nemali sme tam
s vybavovanim Ziadne problémy. Po noci
stravenej v aute a v letiskovej hale sme sa
konecne dostali do lietadla. Let prebehol
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bez problémov. Po zhruba 5 hodinach letu
nés ¢akala dlho o¢akavana destinacia. Na
letisku nds uz ¢akal maly autobus, ktory
nas zaviezol do nasho hotela Mar y Sol
v meste Los Cristianos...

Ubytovanie bolo krasne, v moderne vy-
bavenom hoteli, v ktorom boli tri bazény,
fitnes. Personal bol prijemny. Po cely ¢as
pobytu bol pripraveny bohaty program.
Vystupovali tam tanecnici, artisti. Strava
bola vynikajtica, §védske stoly bohaté nie-
len mnozstvom, ale najma kvalitou...
Hlavnou tizbou a cielom tejto dovolen-
ky boli prekrasne parky bohaté na faunu
a fléru nasej zeme.

Jednym z nezabudnutelnych zéZitkov bol
LORO-PARK, ¢o je najvicsia zbierka pa-
pagdjov na svete. Krasnym zazitkom bolo
aj predstavenia kosatiek, delfinov a tule-
1ov, ¢o my ako Stredoeurdépania nemame
moznost vidiet...

Cely ostrov je sope¢ného pdvodu, preto aj
plaze maji tmav az ¢iernu farbu, vratane
piesku...

Je tam aj plaz vyhradend pre vozi¢karov,
kde je priamo moznost dostat sa do mora
pomocou zdvihacieho zariadenia a $peci-
alnej buginy a $koleného personalu.

Na ostrove sme sa stretli s viacerymi ces-
kymi turistami. Niektori z nich tam aj dl-
hodobo pracuji. Nakolko je ostrov kol6-
niou Spanielska, tiradna re¢ je $paniel¢ina.
Pretoze vela hotelov vlastnia obc¢ania Ne-
mecka, sa d4 dobre dohovorit aj nemecky.
V nasej miniskupine, ktord mala 11 Tudi
sme mali $tastie, lebo dvaja zo skupiny
hovorili dobrou nem¢inou, preto sme ne-
mali vicsie problémy s dorozumievanim
sa s domorodcami a s personalom.

Casto sme chodili do mesta, ktoré bolo
¢isté, upravené, zaujimavé. Zaujali ma
rozne druhy paliem, kaktusov a oleandrov
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v roznych farbach... Bola to nddherna pas-
tva pre oci.

Nasa dovolenka obsahujtca dva tyzdne le-
no$enia a poznavania sa skoncila a prisiel
den navratu. Letecka spolo¢nost LAUDA-
TOUR je spolahliva, a tak sme sa vietci
$tastne a bezpedne dostali domov.
Dovolenka splnila nase o¢akévania, preto
sme sa vSetci ktori sme tam boli zhodli, Ze

by sme sa tam radi este raz vratili...
S pozdravom dovolenkar
Fero Fabry so Zikavy

bez barier

Dopravca meni
znacenie spojov
preimobilnych

Dopravny podnik Bratislava, a.s. meni
v tychto dnioch v grafikonoch cestovnych
poriadkov mestskej hromadnej dopravy
v Bratislave oznacenie pre imobilnych
cestujucich. Nizkopodlazné vozidld budu
mat novy piktogram v zéhlavi bezbarié
rovej linky.

Dopravny podnik informoval, Ze linky ¢.
27, 35, 44, 95, 147 a 151 st vSetky nizko-
podlazné a na dalSich tridsiatich linkach
budu jazdit nizkopodlazné autobusy
v ¢o najvacsom moznom pocte, pricom
v grafikonoch budu ¢asové intervaly vy-
znacené piktogramom.

Dopravny podnik reagoval aj na staznost
¢itatelky Bratislavskych novin Silvie Petru-
chovej. T4 vyjadrila nespokojnost so zme-
nami, ktoré sa udiali v priebehu septembra
a tykali sa pouzivania nizkopodlaznych

vozidiel. ,,Z jedného dna na druhy akoby
v Ruzinove zmizli,“ upozornila. Podla do-
pravcu tvoria v sucasnosti nizkopodlazné
autobusy polovicu z vypravovanych vozi-
diel vozového parku dopravného podniku.
»Na nakup dalsich bezbariérovych elektri-
¢iek ¢i trolejbusov podnik v sti¢asnosti
nema finan¢né prostriedky, pretoze zapasi
s vysokou planovanou stratou, dlhom zo
strany mesta, znizenym rozpoc¢tom a dal-
$imi problémami, ktoré ho viedli k prija-
tiu prisnych uspornych opatreni, uviedli
v stanovisku k staznosti Silvie Petruchovej

zéstupcovia DPB.
Zdroj: internet, 7.10.2011

Pozndmka OMD v SR:

Silvia Petruchovid je nasa clenka, ktord sa
pohybuje na elektrickom voziku a spolu
s Lucikou Mrkvicou, tiez ¢lenkou OMD
v SR sa nahlas ozvali a domdhali svojho
prdva na pristupnii prepravu. Je to priklad
pre vsetkych ludi s postihnutim, Ze md
zmysel ozvat sa, hldsit sa o svoje zdujmy
a prdva, to je cesta ako zmenit prostredie
okolo nds.

fiw
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Nestracajme Cas

Nestracajme cas

a prekro¢me samych nds,

aby sme sa nestratili zas.
Neobracajme sa za zivotom spét,
ale Zime pre ten veny svet,

aby sme zazili do neba let.

Podme vstanime, len sa nevzdavajme,
v Bozej pravde plavajme,

a fudom jeho svetlo davajme,

a ve¢ny zivot v iom néjdeme.

Boh je s nami, nicoho sa nebojme,
tak zoberme lasky mec a proti zlu
bojujme.

Kratke uvahy o Zivote

S Tudskymi srdciami je to ako s hviezdami,
na to aby mohli zaziarit nové, potrebuju
svetlo a teplo tych druhych.

Vesmir ktory je rozsiahlym a krasnym tu
nie je preto, aby sme pochopili, Ze sme
vlastne ni¢, Ze sme tu ndhodne, ani pre-
to, aby sme len hladali nové svety, ale je
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tu predovsetkym preto, aby sme nasli
samych seba, aby sme si este viacej vazili
ludi okolo seba, zivot a miesto na ktorom
Zijeme...

Tak ako vychod slnka za Gsvitu sa strieda
so zapadom na vychode, tak aj v nasom
Zivote sa musi vystriedat bolest, trapenie
s radostou a pokojom. A tak ako slnko ve-
Cer zapadlo a rano znova vyjde, tak aj my,
ked to vsetko vydrzime, znova pride asvit
a s nim krasny vychod slnka nad nasimi
Zivotmi, ktory uz nikdy neskon¢i.

Napisal: Marian Kacer

Pozn. OMD v SR: Nds clen Majky Kdcer,
ktory trpel Duchenneovou svalovou dys-
trofiou, nds ndhle opustil vo veku 22 ro-
kov. Priniesli sme vam vyber z jeho tvorby
a uvah o Zivote, a nielen o fiom. Cest jeho
pamiatke.

Sportove okienko

SachujemevOeMDecku

MemorialJozkaKrala
6.rocnik

Neoddelitelnou sucastou kazdého tvorivé-
ho tabora pre dystrofikov, ktory sa konal aj
tento rok na Duchonke, je Sachovy turnaj
pod ndzvom Memorial Jozka Kréla.

Jeho Siesty ro¢nik mal pocetnu tcast.
Okrem piatich stabilnych hracov (Fabry,
Blazek, Uncovsky, Hricoviny a Fridricho-
va) sa prihldsili aj traja novacikovia (Kraj¢,
Burianek a Rybaréék), ¢o vitame. Zial,
turnaja sa nemohol zudastnit Gcastnik
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junovych Majstrovstiev sveta Marcel
Dirnbach.

Hralo sa systémom ,,kazdy s kazdym®, na
40 mindtovy hraci ¢as. Od uvodnej hry
sa na Cele usadil Ferko Fabry, ktory si tak
vybojoval trofej Jozka Krala uz po §tvr-
tykrat! Na druhé miesto sa po hor§om
uvode predral Jozef Blazek. Prekvapenim
turnaja bolo tretie miesto pre novacika
Viliama Krajca.

Hralo sa ako vzdy v priatelskej atmosfére
v doobediaj$ich hodinéch.

Konecné poradie:

1. Fabry Franti$ek - 6,5 b.,

2. Blazek Jozef - 5,5 b,

3. Kraj¢ Viliam - 5b.,,

4. Un¢ovsky Martin - 3,5b,,

5. Hricoviny Matds$ - 3,5 b,,

6. Fridrichova Monika - 2 b.,

7. Burianek Adam 1 b,,

8. Rybarc¢dk Martin 1 b.

Majstrovsky prebor

2.rocnik

dystrofikov

Obdianske zdruzenie Organizacia mus-
kularnych dystrofikov v Slovenske;j re-
publike zorganizovalo v termine 28. az
31. oktdbra 2011 druhy rocnik Sachové-
ho turnaja uzavretého pre svojich ¢le-
nov pod nazvom Majstrovsky prebor
Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR 2011.

Dejiskom turnaja bol bezbariérovy penzi-
6n Slniecko, ktory sa nachddza v rekreac-
nej oblasti Duchonka pri Topol¢anoch.

Zucastnili sa ho $iesti hradi, ¢lenovia OMD
v SR: Franti$ek Fabry, Mata$ Hricoviny,
Viliam Kraj¢, Jozef Blazek, Marian Klimco

a Marcel Dirnbach. Hralo sa systémom
kazdy s kazdym, biele - ¢ierne. O konec-
nom poradi rozhodovalo po poradi: pocet
vyher, vzajomny zépas, Buchholz, Sonne-
born Berger a napokon 16s.

Titul z roku 2009 obhajil Marcel Dirnbach
z Nového Mesta nad Vahom, ked nasiel
premozitelov len v dvoch partiach. Dva
razy vS$ak porazil svojho najvacsieho ri-
vala Frantigka Fabryho zo Zikavy. Tretie
miesto si odniesol do Bratislavy Matd§
Hricoviny.

V rdmci preboru sa 29. oktébra uskutoc-
nil turnaj v bleskovom $achu Rapid prebor
OMD v SR, ktorého sa okrem ucastnikov
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majstrovského preboru zucastnil aj Viliam
Pernis, 15-ro¢na oemdacka $achova nade;j.
Do Poluvsia si odniesol trofej za druhé
miesto. Zvitazil Marcel Dirnbach a treti
skon¢il Marian Klim¢o z HanuSoviec nad
Toplou.

Na obidvoch turnajoch rozhodoval
Martin Gombos.

Konec¢né vysledky:

1. Dirnbach Marcel - 8b.,

2. Fabry Frantisek - 8b.,

3. Klim¢o Viliam - 5b.,

4. Hricoviny Matus - 4b.,

5. Kraj¢ Viliam - 3b.,,

6. Blazek Jozef - 2b.

Kompletné vysledky turnaja najdete na
nasom $achovom webe:
www.sachomd.estranky.sk.

Turnaj finanéne podporili:

Copy Office, s. 1. 0., Timed, s. 1. 0.,

Dana Tonkovic¢ova.

Dalgimi partnermi su: Penzidén Slniecko,
Agens Reklama s.r.o., ZAK & CO.s.r.0.

ZaloZenie Sachového
klubuOrganizacie
muskularnych
dystrofikovvSR

Na zéver celého majstrovského preboru
(¢lanok vyssie) bol slavnostne zalozeny
novy klub pod hlavi¢kou nasho OeMDe¢-
ka pod nazvom Sachovy klub Organizcie
muskularnych dystrofikov v SR.

Jeho predsedom sa stal Marcel Dirnbach
a podpredsedom FrantiSek Fabry.

SACHOVY
KLUB
OMDVSR
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Okrem nich sa pod zakladatelskd listinu
podpisali v8etci zvysni ucastnici preboru.
Nas klub chce nadviazat na tradiciu zakla-
datelov OMD Karola Trnika a Jozefa Kréla,
ktori $ach presadzovali ako jednu z foriem
volnocasovej realizacie ¢loveka s tazkym
telesnym postihnutim. Klub bude mat
celoslovensku posobnost a jeho hlavnou
naplnou bude podporovat sachové aktivity
¢lenov OMDVSR.

Logo $achového klubu je samozrejme
z dielne nasej graficky Veve.

Touto cestou chceme vyzvat véetkych vis,
mili nadi ¢lenovia, ktori mdte radi tuto
kralovskd hru, prihlaste sa!

Piste na nasu postovu adresu, alebo
mailujte na sach@omdvsr.sk.

Tesime sa na Vas!

Sachistiso
zdravotnym

postihnutim,
prihlastesado

Ope-NetCup 2012
3. rocnik

Déavame Vam do pozornosti moznost
prihlasit sa do tretieho ro¢nika interne-
tového $achového turnaja, ktory je otvo-
reny pre vSetkych hrac¢ov so zdravotnym
postihnutim.

V roku 2010 sa ho zuéastnilo sedem tcast-
nikov, zvitazil Marcel Dirnbach. V roku
2011 uZ s medzinarodnou ucastou sa

turnaja zdcastnilo 17 hradov, zvitazil Jan

Mikulen¢ik z Ciech.

Zaujemcovia o tento turnaj sa mdzu hla-

sit do 10. januara 2012 na nasom novom

$achovom maile: sach@omdvsr.sk! Zaci-

name 16. janudra 2011!

Vsetko o turnaji, ale aj dalsie zaujimavosti

$achového klubu OMD-¢ka a zo $achové-

ho sveta najdete na:

www.sachomd.estranky.sk.

Prihlagku a pravidla sataze vam na pozia-

danie mozeme zaslat aj na Vas e-mail.
Sachovy klub OMD v SR

Bocciujeme

Majstrovstva
Slovenska v boccii

DubnicanadVahom,
Mestskasportova hala, 1. 10. 2011

Na majstrovstvach sa zacastnilo dovedna
49 Sportovcov. O nervydrasajuce suboje
nebola nudza. V BC 2 Tomds$ Danco do-
kazal zvratit nepriaznivy stav v posledne;
zmene s Robom Mezikom, ktory vsak aj
napriek tomu ziskal rankingovu jednotku.
V BC 3 - findle sa stretli Majka Smolko-
va a Adam Burianek. Od tvodu vyhraval
Adam a zvy$oval svoje vedenie az na 7:1
po tretej zmene, ale Majke sa podarilo vo
Stvrtej zmene zvitazit 6:0 a vyrovnat zapas.
Rozhodol tak tie - break, kde sa Adamovi
podarilo umiestnit svoju loptu bliz$ie ku
bielej!

V kategoérii BC 4 boli tiez zdpasy plné
zvratov. V prvom kole nasttpil Martin
Uncovsky proti favoritovi turnaja, Rober-
tovi Durkovi¢ovi, ktory po prvom sete
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vyhraval 3:0. V dal$ich setoch v$ak skére
vyrovnal a nakoniec zvitazil 6:3.
Najheroickejsi vykon v zmysle otoéenia z4-
pasu vo svoj prospech podal Martin Stre-
harsky, ktory po tretej zmene prehraval
6:2, ked v poslednej zmene nadelil svojmu
superovi 5 bodov a cely zapas vyhral 7:6!
Vo finale rovnako dramaticky prehraval
s Martinom Burianom, aby vitaznu loptu
odhodil v poslednych sekundéch a ziskal
tak majstrovsky titul v kategérii BC 4.
Boccisticky maratén vyvrcholil slavnost-
nym vyhlasenim vysledkov kratko po 20-
tej hodine. Vdaka patri organizatorom
a najmd rozhodcom, ktori boli na kurte
cely den.

Konecné vysledky:
BC 1: 1. Jakub Nagy,
2. Luka4s Bal4zi (obaja SK Altius),
3. Martin Ben¢at (SK OMD Boc-
cian Bratislava).
Turnaja sa zucastnilo 8 hracov.
BC 2: 1. Toma$ Danco (SK Altius),
2. Rébert Mezik, (SK Altius)
3. Peter Minarech (SK Altius)
Turnaja sa ztcastnilo 16 hracov.
BC 3: 1. Adam Burianek (SK Altius),
2. Méria Smolkova (SK OMD
Farfalletta Zilina),
3. Matej Svana (SK Altius). Tur-
naja sa zucastnilo 6 hracov.
BC 4: 1. Martin Streharsky,
2. Martin Burian (obaja SK Altius),
3. Martin Rybaré¢ak (SK OMD
Boccian Bratislava).
Turnaja sa zicastnilo 12 hracov.

Clenovia OMDecka, hrééi roznych klubov
Slovenska uz tradi¢ne obsadzuju najvyssie
priecky. Aj z Dubnice si priniesli domov




66 Sportové okienko

vzacne kovy. BlahoZeldme k nim tymto na-
Sim ¢lenom: Adam Burianek, Martin Stre-
hérsky, Majka Smolkova, Rébert Mezik,
Martin Burian, Martin Rybarédk, Martin
Bencat a Matej Svana..

Crispa

QFCUP
Boccia

sa0m

CPISRA BOCCIA
NORWAY

Europa
Cup

27.10.—-1.11.2011,
Norsko, Hamar

Eurdpsky pohar v boccii bola posledna
moznost ziskania, pripadne potvrdenia
letenky na paralympiddu do Londyna.
Nasi reprezentanti si pocinali velmi dob-
re a pred Londynom to vyzera naozaj
slubne!

Vysledky hracov SR:

Jakub Nagy (BC 1) bol $tvrty, Tom4s Kral
(BC 2) druhy, Robert Mezik (BC 2) tre-
ti a Rébert Durkovié¢ (BC 4) skonéil vo
$tvrtfinale.

Nestratili sa ani reprezenta¢ni novacdikovia
Martin Rybarc¢ak (BC 4) a Michal Machara

(BC 1). Obaja podali slubné bojovné vy-
kony a tesne zostali za branami postupov
zo svojich skupin.

Bola to z hladiska zloZenia i tispechov
jedna z najlepsich vyprav, aké boli kedy
zostavené, ¢o malo v kone¢nom dosledku
velmi pozitivny efekt na atmosféru v time
i na dosiahnuté vysledky.

Tu je namieste podakovanie sponzorom
jednotlivych hracov. Martin Rybaréak aj
touto formou dakuje Prvej stavebnej spo-
ritelni za finanénu podporu jeho ucasti
v Norsku!

Boccia Masters 2011

Nitra,
Mestska
Sportovahala,
6.11.2011

Len ¢o sa reprezentanti vratili z uspesné-
ho tazenia z nérskeho Hamaru, uz aj leteli
do Nitry, do novej Mestskej $§portovej haly.
T4 bola dostojnym dejiskom tradi¢ného
Boccia Masters, ¢i uz ¢o sa tyka povrchu,
teploty v hale ale aj bezchybného bezba-
riérového socidlneho zariadenia. Turnaj
poctil svojou ucastou aj primator Nitry
Jozef Dvonc.



V kategorii BC1 potvrdil Jakub Nagy svoje

postavenie na Slovensku a opétovne ziskal

double (1. Miesto z M SR a z Mastersu).

Vysledky:

1. Jakub Nagy,

2. Luka4s Bal4zi (obaja SK Altius),

3. Martin Bencat (SK OMD Boccian
Bratislava),

4. Michal Machara (SK Altius)

Kategoriu BC 2 si opit rozdelila repre-
zenta¢na $tvorka, ktoru tentoraz prevalco-
vala slovenska rankingova jednotka Robo

Mezik.

Vysledky:

1. Rébert Mezik,

2. Peter Hudecek,

3. Toma$ Danco (véetci SK Altius),

4. Tomés Kral (Viktéria Ziar n.Hronom).

Druhé double sme videli v kategorii BC 3

zasluhou Adama Burianka. V tie-breaku si

poradil s prekvapenim turnaja Monikou

Fridrichovou. T4 déstojne zastupila ne-

pritomna kolegynku z Farfalletty Mariu

Smolkov.

Vysledky:

1. Adam Burianek (SK Altius),

2. Monika Fridrichov4 (SK OMD
Farfalletta Zilina),

3. Alena Hradnanska (SK OMD Boccian
Bratislava),

4. Tuba Skvarnové (Farfalletta)

Najvacsi Sok sa udial v kategorii BC 4,
kde sa podarilo na stupen vitazov a hned
ten najvys$si prvy krat vystupit najmlad-
$iemu hracovi turnaja, Samovi Andrejci-
kovi. Tento 15 ro¢ny hra¢ zo Sniny hraju-
ci vo farbach Viktérie Ziar nad Hronom
zacal hrat zdvodne bocciu len minuly
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rok! Mimochodom je tieZ ¢lenom nasho
OMD-¢kal
Vysledky:
1. Samuel Andrejc¢ik (Viktoria
Ziar n. Hronom),
2. Martin Burian,
3. Martin Strehdrsky (obaja SK Altius),
4. Martin Rybaré&ak (SK OMD Boccian
Bratislava).

Vdaka patri vietkym zainteresovanym

za bezchybny priebeh tohto prestizneho
turnaja!

EE ;

Boccii zdar !
Zilina do tohol

v

socialna pomoc

Nové znenie STATUTU POMOCI
Organizacie muskularnych dystro-
fikov v SR z verejnej zbierky ,Den
belasého motyla“, ktoré je Gcinné
od 1. 1. 2011 bolo zaslané kazdému
¢lenovi spolu s Ozvenou €. 1/2011,
v ktorej bol Satatut tiez zverejne-
ny. StatUt pomoci je dostupny na
stranke www.belasymotyl.sk v sek-
cii ,Pomohli sme". Statdt bude po-
skytnuty aj na zaklade vyziadania,
kontaktujte kancelariu OMD v SR.

http://www.belasymotyl.sk/
pomohli-sme/statut-pomoci
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Zoznam nadacii
a organizacii,
ktoré prispievaju
na kompenzacné
pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomo-
cok, uvadzame adresy na nadicie, ktoré
Vam mozu na zéklade pisomnej Ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady prioslovovani

nadacii:

« organizaciu oslovujte vzdy pisomnou
ziadostou , v ktorej stru¢ne opisete svoj
problém

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
od lekara o diagndze, kopie posudku

z Uradu prace, socidlnych veci a rodiny,
koépie rozhodnuti, kopie predfaktar /ak
ziadate o pomocky/,

« dokladujte svoju prijmovu situdciu

« akste oslovili aj iné nadécie ktoré pri-

slubili ¢iasto¢nu pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislibenymi sumami

« ak potrebujete ziskat vyssiu c¢iastku, je
lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov - od viacerych nadacii.

Pre deti do 26 rokov:

@ Detsky fond SR - Konto Bariéry,
Radni¢né nam. 1, 821 05 Bratislava,
Tel: 02 /43 6343 54,02 /43 42 26 34,
E-mail: dfsr@dfsr.sk

® Konto Nadeje,
Slovenska televizia,
Mlynska dolina, 845 45 Bratislava
Tel: +421 2 6061 2492

@ Nadacia Zelaj si, Zahradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk

@ Nadécia Miroslava Satana,
Brezova 7,956 21 Jacovce
Tel.: +421 38 /530 10 21.
E-mail: admin@mirosatan.sk

@ Upozornenie: Charitativny fond
LION pri Socia — nadécia na podporu
socialnych zmien presiel zmenou
a neposkytuje uz individualnu
finanénd pomoc. Z tohto dévodu ho
v dalsich ¢islach Ozveny nebudeme
uvadzat a svoje zZiadosti adresujte na
ostatné uvedené nadacie

Pre deti aj dospelych:
@ Nadicia Markiza, Bratislavska 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

® Eximbanka, Grosslingova 1,
813 50 Bratislava

@ Nadacia J&T,
Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava
tel.: +421 259 418 416,
nadaciajt@nadaciajt.sk,
www.nadaciajt.sk

@ Nadaicia otvorenych odi,
Pribinova 25, 811 09 Bratislava,
02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk



infoservis

® Nadécia Mondi Business Paper SCP,
Bystricka cesta 13,034 01 Ruzomberok
(pre regién Liptova)

@ Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych 0sdb (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel/fax: 00421 - 2 — 52444119
e-mail: aozpooz@gmail.com
www.aozpo.sk

Vitame novych clenov

Olgu Karasovu z Povinej,
PeadDr. Luciu Zvedelovi z Martina.

Blahozelame jubilantom

Od januéra do marca 2012 oslavia okruahle
jubileum tito nasi ¢lenovia:
k 20. vyrociu blahozeldme:
Michalovi Macharovi z Trencina,
Erike Matejovej z Novych Zamkov,
k 30. vyrociu blahoZeldme:
Tiborovi Baszévi z Nesvadov,
Jane Medveckej z Bratislavy,
Ivete Remendrova z V. Krtisa,
Eve Sebovej z Hornych Salib,
k 40. vyrociu blahozZelame:
Jane Pavlikovej z Malaciek,
Ivanovi Sersenovi z Trnavy,
Ivete Stefanicovej z Vishového,
k 50. vyrociu blahozeldme:
Katarine Kertisovej zo Stropkova,
Blazene Lackovej z V.Lomnice,
Lubici Jedlickovej zo Ziliny,
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k 60. vyrociu blahoZeldme:
Anne Klimeckej z Bratislavy,
Marii Marjenkovej z Trencina,

k 70. vyrociu blahoZeldme:
Stefanovi Bréakovi z Bratislavy,
Emilovi Gréfovi z D. Vestenic,
Anne Lapisakovej z Medzilaboriec.

Blahozelame k narodeniu
babdtka

Ku krasnemu prirastku, malej Vivien, sr-
de¢ne blahoZelame $tastnym rodi¢om -
mamine Martine (nasej ¢lenke) a tatinovi
Vladovi! Te$ime sa s vami. Vela zdravia
a krasnych spolo¢nych chvil prajeme za
celé nase OMD v SR.

Opustilinas

Mariéan ,,Majky“ Kacer z Hlohovca

vo veku 22 rokov.

Odisiel si, ako si to osud prial, v nasich srd-
ciach a spomienkach zostdvas dalej.

Nikdy na teba nezabudneme.
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Ospravedlnenie za chybu

Ospravedlnujeme sa nasim ¢lenkdm a ¢le-
novi p. Bohacovej, p. Hajasovej, p. Pavliko-
vej, p. Porgeszovi za uverejnenie ich mien
v zozname, ktori e$te neuhradili ¢lensky
poplatok za rok 2011. Vsetci ¢lensky po-
platok uhradeny mali, chyba bola v nasich
zaznamoch.

Vase OMD v SR
Délezita informacia
preclenov
Kazdy poradcama

svoje telefonnecdislo,
kde homozete
zastihnut.

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejaku otazku, volajte v pracovnych
dnoch a v pracovnej dobe na tieto ¢isla
mobilov v sieti Telefénica O2. Uvadzame
aj zameranie kazdého poradcu:

Mgr. Tibor K6bol (komplexné $pecializo-
vané poradenstvo), 0948 046 672.

Bc. Alena Hradnanska (penazné prispev-
ky, osobna asistencia, dailové prizna-
nia), 0948 046 673.

Mgr. Andrea Moreno (za slobodna Pau-
linyova) (novi detski ¢lenovia a rodiny
s dietatom s NSO), 0948 046 674.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spolupracu s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytnut
pravnu pomoc tym z Vas, ktori potrebuju
poradit v roznych pravnych zaleZitostiach.
Ide o také problémy, ktoré nie sme schopni
rie$it v ramci poradenstva, ktoré v OMD
poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo budd pani ad-
vokatke sprostredkované cez kancelariu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomoct, mozete opisat v e-maili,
v liste alebo ho sprostredkovat telefonicky.
Problém bude zapisany a tlmoceny pani
advokatke, ktora sa vzhladom na jej pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredkuvat
vylu¢ne ¢lenom OMD. Kontakt:
omd@omdvsr.sk - do predmetu napiste:
bezplatné pravne poradenstvo.

Tel.: 02/4341 1686, tel./fax.: 02/4341
0474, 0907 262 293, 0911 268 688.
Adresa: OMD v SR, Vritocka 8,

821 04 Bratislava

na volny cas
Klikni-
zaujimave linky
Do pozornosti davame publikiciu s na-

zvom Bydleni bez barier, ktort vydala
Liga vozickérov v Ceskej republike.



Stiahnut si ju mozete tu:
http://ligavozick.skynet.cz/ip/Bydleni_
bez_barier.pdf

Anketa Casopisu
Ozvena

Mili nasi ¢itatelia, prindSame vam nova
rubriku. Chceme v nej dat priestor hlav-
ne vam, nas$im ¢lenom a priaznivcom, aby
ste sa mohli vyjadrit na rézne témy, javy
a udalosti. Odpovede na nase anketové
otazky by mali byt kratke, maximalne na
tri riadky. Spomedzi tych, ktori ndm poslu
svoje prispevky vylosujeme vzdy jedného,
¢o dostane hodnotnu encyklopédiu.

Anketova otazka v Ozvene ¢. 3 znela:

Co by mal §tat urobit, aby zaujem o pracu
osobnych asistentov bol va¢si? Ako ma
motivovat zaujemcov o tuto pracu?
Odpoved sme dostali len jednu od Moni-
ky Bujnovej zo Ziliny, dakujeme:

Ak ani v ¢ase ekonomickej recesie nie je zd-
ujem o prdcu osobného asistenta, pravde-
podobne je pomer medzi ndrocnostou a od-
menou nevyrovnany. Stdt by sa teda mal
vynasnazit, aby sa zvysend odmena dostala
k osobnému asistentovi, ¢i rodinnému pri-
slusnikovi, ktorych by stdt nemal vo vykone
OA diskriminovat. Mal by vytvorit ti¢inny
spdsob kontroly, ktory by zabezpelil, aby
sa odmena za OA a stihrn dalsich, mozno
nepeniaznych benefitov, vyuzivala v sulade
s jej urcenim.

Anketova otazka pre toto cislo Ozveny:
Aké je u vas v rodine typické Stedrove-
cerné menu? A o mate najradsej na
Vianociach?
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Svoje prispevky piste emailom:
omd@omdvsr.sk, pisomne: OMD v SR,
Vriatocka 8, 821 04 Bratislava,

SMS: 0907 262 293, 0911 268 688.

DystroLotéria

Nechce sa nam verit, Ze ste nevedeli ¢isla
svojich ¢lenskych preukazov. Losujeme
vsak dalej zo vSetkych Vasich ¢lenskych
preukazov. Ak ste si nie isti, zamailujte,
alebo napi$te nam.

Aké su pravidla? Kazdy ¢len OMD v SR
ma ¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky pre-
ukaz md svoje ¢islo. A préave z tychto Cisel
zrebujeme 5 vyhernych ¢isel. Len tomu,
kto sa nam prihlasi, posleme Zreby v hod-
note 3 €. Ak nemdzete najst svoj clensky
preukaz a nie ste si isty svojim ¢islom, in-
formujte sa v kancelarii OMD v SR.
Vylosované ¢isla tejto Ozveny:

1024, 284, 335, 562, 401.

Osemsmerovka
s www.martinus.sk

Spravne znenie tajnicky nam poslite na
nade adresy, alebo sms na nage cisla. My
potom dvom vylosovanym posleme po
10eurovej poukazke na nakup v interne-
tovom knihkupectve www.martinus.sk.
Osemsmerovka je samozrejme z dielne

nasej ¢lenky Lydky Machalove;j.
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Osemsmerovka @ martinus.sK

Nikdy nehovor, Ze nieco nejde, pretoze sa ndjde blbec, ktory ... (dokoncenie v tajnicke)
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BLAVAK KOMPATIBILITA PANORAMA SKLADY
BONBON KRESTANIA PLESKOT TOCNA
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BUBNY KUFOR PODNIKANIE VLASTA
DENNIK KUVIK POHANKA VYKYV
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HOLIATKO METRAKY POPRUH

IVICE NASKOK POVYK

KLOPANIE OBETAVOST PREDMET
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Z niektorych nasich aktivitvroku2011

MEDZINARODNY SACHOVY TLACOVA BESEDA KU DNU
TURNAJ MUSKULARNYCH BELASEHO MOTYLA
DYSTROFIKOV :

International

when:

4.-8.May 2011 Chess
where:
Guest-house Siniecko - TOUIrNament
Recreational area
Duchonka, Prasice of. People
Slovakia With Muscular
ST Dystrophy
&_. — Crech Republic
—_ . Hungary
e Poland
-y Sarbla
b @ B2 Sovetn

KONCERT BELASEHO
MOTYLA
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7.-9. jol 9.-16. jul

STANOK OMDVSR TABOR PRE STARSIE DETI
NA FESIVALE POHODA

- l-L- i b

23.-30. jul

22.-26. august

SUSTREDENIE HRACOV BOCCIA
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6.-9. oktober 28.-31. oktdber

CELOSLOVENSKE MAJSTROVSKY PREBOR

STRETNUTIE CLENOV
OMDVSR

1I. roénik
$achového
turnaja

nzién Sinietko Ta
E:thi:nkil = 2&1 0. 3

VIANOCNE VAU

26. november

CELOSLOVENSKY BOCCIA
TURNAJ NEZAVISLEHO
ZIVOTA

VENSKY

26. november 2011 CELOSLO’

j 505 Ma pantoch 9 TURNAJ vhre BOCCIA
‘. rognik
-k i Kategdrie jednotliveow:
il TURNAJ =™

NEZAVISLEHO
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SERVIS INVO - §oeii”

Servis INVO s.r.o.,Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
Tel.: 04B/4143288 Fax: 048/4146690 E-mail: info@servisinvo.sk

www.servisinvo.sk



