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spravodajca ©rganizacie muskularnych dystrofikov v SR

vasa pomoc
nase kridla

Posli SMS
s textom:
DMS MOTYL
na cislo 877

a prispej na ndkup

SMS pre fudi kompenzacnych
so svalovou pomédcok
dystmﬁ ou sumou 2€
UG
vl ... belasymotyl.sk

webku

Kampan Belasy motyl

je osveta o svalovej dystrofii
spojena s verejnou zbierkou
na podporu deti a dospelych
s tymto ochorenim




STELLATOUR - JOZEF HANKOCY
'\ \ \.‘e\‘-\a Druzstevna 690/116, 916 01 Stara Tura
ST \_ tel.: 0917 301 176, 032 776 23 46
e-mail: hankocy@gmail.com
STELLATOUR - vasa hviezda na ceste k mobilite
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STELLATOUR - dovoz, opravy a Upravy
zdravotnickych pomocok belgického vyrobcu
VERMEIREN. Spoloénost VERMEIREN bola zaloZzena
v roku 1957 a dnes patri medzi svetovych lidrov na
trhu zdravotnickych pomocok. Sme radi ze aj Vam
mozeme priniest poctiva eurépsku kvalitu,
elegantny dizajn a prijatel'né ceny.

viac sa dozviete na:
www.vermeiren.com
www.vermeiren.pl
www.zdravotnickepomocky.com

V pripade akychkol'vek otazok
nas nevahajte kontaktovat
telefonicky alebo nas navstivte
na prevadzkach Vydajne
——— o zdravotnickych pomocok
ZDRA V'TECH, ZDRA.V'TECH S.r.0.

| I |

e-mail: zdrav-tech@post.sk

Prevddzka 1: Previdzka 2: Previdzka 3:
Dolny Sus €.: 2491,  merné miesto SENICA: merné miesto

916 01 STARA TURA, Polyfunkény sabor, BRATISLAVA:

tel.: 032 776 23 46 Hviezdoslavova 2556/63, Trencianska 53
mob.: 0907199341 905 01 Senica 821 09 Bratislava
mob.: 0917301176 mob.: 0901711007 mob.: 0918668805

Pokial' mate problém s bariérami v oblasti hygieny alebo
transportu v mieste Vasho domova ako su schody,
kupeltia, WC atd., kontaktuje nas a nas odbornik pre
bezbariérovost Vam rad poméze vyriesit Vas problém &i
uz schodolezom, plosinou , vytahom, zdvihakom alebo
inym zariadenim. STELLATOUR doddava a montuje
bezbariérové zariadenia renomovanych Rakuskych a
Nemeckych vyrobcov.
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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind8ame informécie
o organizaCnych zéleZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zdkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto spreva-
dzany zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako o mus-
kuldrnych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalo-
vé ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
ldrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
pbsobnostou. V rdmci svojich moZnosti presadzu-
je Specifické potreby obcanov s veimi tazkym te-
lesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na&-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢islo Gctu

OMDV SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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Na slovicko

Mili ¢itatelia,
s novym ro¢nikom Ozveny ndjdete nie-
kolko zmien aj v obsahu. Krétko ich
zhrnieme. Tento rok si da , prestavku”
rubrika Psychologické okienko a Tvo-
rivé okienko, kde sme predstavovali
nasich Sikovnych a nadanych clenoy,
Anketa 20712 prirodzene skoncila
a rubrika Ja a Ona z autorského pera
nasho ¢lena o Zivote so svalovou dys-
trofiou bola ¢asovo ohranicena jed-
nym rokom.
V roku 2013 sa na strankach svojho
oblibeného casopisu stretnete s no-
vou rubrikou Z webky - ktord upozorni
na nejakd zaujimavd informaciu z in-
ternetovej stranky www.omdvst.sk,
Nasa osobnost - predstavime roz-
nych inSpirativnych [udi, pre ktorych
nie je zdravotné postihnutie obme-
dzenim, ale vyzvou, Sedim na voziku
a je mi dobre - v nej najdete nieco
na pobavenie z pera kolegov/Clenov
s postihnutim, aj na poucenie, preto
nevahajte a zalistujte do novej zau-
jimavej vedomostnej stitaze SloveN-
SKO. Nielen vyhra za to stoji!
Infoservis presiel reformou a rozdelil
sa na Spolocensku rubriku, O nasich
¢lenoch a Socidlnu pomoc a pora-
denstvo, v ktorej najdete po novom
mnohé uZito¢né informacie o podpo-
re a sluzbach, ktoré Organizacia mus-
kularnych dystrofikov v SR poskytuje
¢lenom aj klientom.

Vasu pozornost chceme v tomto
Cisle osobitne upriamit na rubriku
Socialne okienko SPECIAL, ktori je
mozné vystrihndt si a odlozit. Tak bu-
dete mat k pristup k najdéleZitejsim
informacidm zo socidlnej legislativy
pocas celého roka.
Piste, mailujte do centraly OMD v SR!
Dolezita je pre nds kazda spatnd vazba
od vas, nasich Citatelov, ¢i uz pozitivna
alebo negativna.

Prijemné Citanie Zeld Mdria

Duracinskd, za tim autorov Ozveny.

n Stante sa

nasimi priatelmi
abudete nam
vidietazdo
kuchyne!

Zivy a putavy profil OMDecka

na Facebook - u vdm ukaze, ako
Lvarime” jeho ¢innost a akcie.
Chceme vasu spatnu vazbu,
zaujimaju nds vase postrehy

a nazory!

Komentuje, zdielajte

a "lajkujte"!

Budte s nami, robime to spolu:)

D Like



ZapiSmesi dokalendara 2013

Rok 2013 3. december 2013

EUROPSKY ROK OBCANOV

V roku 2013 uplynie 20 rokov
od nadobudnutia platnosti
Maastrichtskej zmluvy (1993),
Eurdpa teda oslavi 20. vyrocie
existencie ob¢ianstva EU

MEDZINARODNY ROK
SPOLUPRACE V OBLASTIVODY
Organizacia spojenych narodov
(OSN) vyhlasilarok2013za

+UN Internatiol Year of Water
Cooperation”

28. januar 2013

DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB

Svalové dystrofie a dalSie
nervovosvalové ochorenia patria
medzi zriedkavé choroby. Slogan
na rok 20713 znie: ,Zriedkavé
choroby bez hranic!”

www raredidesteday .ong

MEDZINARODNY DEN LUDI SO
ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

BELASY MOTYL

TENTO ROK PREBIEHA
UZ13.ROCNiIK KAMPANE
SNAZVOM,BELASY MOTYL"!

Kampan Belasy motyl tvori

Den ludi so svalovou

dystrofiou ako den osvety

o tomto nervosvalovom
ochoreni, verejna zbierka na
kompenzacné pomocky pre ludi
so svalovou dystrofiou a dalSie
sprievodné akcie. OZ Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR
organizuje kampan uz od roku
20071. Doteraz sme vdaka zbierke
pomohli v 341 pripadoch!

7.jin 2013

TLACOVA BESEDA

Tlacova beseda k zahajeniu
kampane ,Belasy motyl"

a k spusteniu novej internetovej
stranky www.belasymotyl.sk -

Vritocka 8, Bratislava



pomoc
kridla

8.jin 2013

TURNAJBELASEHO MOTYLA

Celoslovensky boccia turnaj J
Telocvi¢fia SOS Na pantoch, ; . -
Bratislava 20. mdj - 31. december 2013

DARCOVSKA SMS PRE LUDI

14.jin 2013
- . SO SVALOVOU DYSTROFIOU

DENLUDI Vytukaj text DMS MOTYL a SMS

65 niest po celom Slovensku Cena DMS je 2 €. Podpori$ tak
verejnu zbierku na doplatky za

14.jin 2013 kompenzacné pomadcky pre ludi

e i so svalovou dystrofiou, ktoré stat
nehradi.

PODPORIT SLABE SVALY

Jazda motorkarov cez centrum 2013

Bratislavy =
TERMIN NAZAPLATENIE
18.jin 2013 15.30 CLENSKEHO POPLATKU
” - UZ UPLYNUL!
KONCERT BELASEHO MOTYLA . . e
Dovolujeme si upozornit ¢lenov
PRESENTO | SENDREIOVCI & organizdcie, ze clensky poplatok
LASKY | ZIVE KVETY | BILLY sa zvysil na jednotni sumu pre
BARMAN | LA3NO CUBANO | HEX kazdého ¢lena 10 € na rok 20713.

Vznikom clenstva v organizacii
automaticky kazdému ¢lenovi
vznika aj vyhoda, Ze mu postou
zasielame casopis OZVENA, t. .
¢len za ¢asopis neplati osobitne.

Namestie Slobody, Bratislava
Vstup volny!

18.jiin 2013 19.00
KONCERT BELASEHO MOTYLA Upozoriiujeme, Ze Clensky

poplatok bolo treba uhradit do
K&F BAND | PRESENTO | VEC 31. 3. 2013. Ak ste tak doteraz

Dom kultdry, Namestovo neurobili, uhradte ho ¢o najskér.
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AKTUALNE

OZVENU zasielame
ajneclenom

Paci sa vam Ozvena, najdete v nej
vela uzito¢nych informacii o zdra-
votnom postihnuti, ale nie ste Cle-
nom organizdcie? Nevadi.
Neclenovia, ktori majd zaujem, aby
sme im posielali pravidelne ¢asopis
OZVENA, ozvite sa nam do centraly.
Zasielanie ¢asopisu si mozno do-
hodndt telefonicky, pripadne e-ma-
ilom. Nezabudnite nahl3sit adresu.
Manipulacny poplatok za zasie-
lanie Casopisu OZVENA vo vyske
10€/rok je potrebné ndsledne
uhradit poStovou poukazkou a do
pozndmky napisat: OZVENA 2013/
priezvisko. Tento poplatok moZete
uhradit aj prevodom na ucet &islo:
2624340950/1100, nezabudnite
do poznamky napisat tiez: OZVENA
2013 a priezvisko, aby sme vedeli
platbu identifikovat.
Prijemné Citanie Zeld tim autorov
Ozveny.

URADNE HODINY VOMD V SR

AKTUALNE

Nové uradné hodiny
vOMDVSR

Poskytovanie socidlneho poradenstva
je jednym z nosnych aktivit nasej or-
ganizacie. Napriek tejto skutocnosti
aj nasi poradcovia maji mnohé dalsie
pracovné povinnosti, ktoré mnoho-
krat dokazu stihndt vykonat iba tak,
Ze pracu nosia aj domov. Okrem pria-
meho telefonického kontaktu s Vami,
odpisuji na e-maily, vypracovavaju po-
dania, odvolania, Ziadosti o stanovisk3,
pripomienky k zdkonom a podielaju sa
na inych aktivitach organizacie a pod.
Museli sme preto pristipit k Gprave
uradnych hodin, kedy nasich porad-
cov telefonicky zastihnete:

pondelok: 10.00 - 15.00
utorok: 10.00 - 15.00
streda: 10.00 - 15.00
Stvrtok: 10.00 - 15.00

piatok: administrativny den

Okrem poradenstva cez telefén, na-

dalej nds mozete oslovit pisomnou

formou, Ci uz listami, e-mailom alebo
cez linku dévery na www.omdvstr.sk.

Na pripomenutie:

@ Bc. Alena Hradnanska - venuje sa
najma otazkam ohladom osobnej
asistencie (e-mail: hradnanska@
omdvsr.sk, telefén: 0948 046 673)

@ Mgr. Tibor Kobol - zakladné a Spe-
cializované socidlne poradenstvo.
(e-mail: kobol@omdvst.sk, telefén:
0948 046 672)



2013 - VOLEBNY ROK V OMD

@ Jozef Blazek - Agentira osobnej
asistencie, do pozornosti ddvame
novy e-mailovy kontakt -
e-mail: asistencia@omduvsr.sk,
tel.: 0911 268688, 0948 529976

Rok2013je
volebnym rokom
ajvOMDVSR

V oktdbri uplyni 4 roky od minulych
volieb, upozornujeme preto vsetkych
¢lenov organizdcie, Ze maji moznost
vyuZzit svoje pravo a kandidovat za
¢lena Vykonného vyboru (VV) alebo
Reviznej komisie (RK) OMD v SR. Clen
organizacie moze niekoho aj navrh-
nut za kandidata, pravdaZe, navrhnuty
kandidat by mal s touto nomindciou
sthlasit.

Co musi splnit kandidat na ¢lena VW
alebo RK?
Hovoriotom § 16 ods. 2, Stanov OMD
v SR, uvadzame ho v plnom znenf:
»Kandidovat alebo byt navrhnuty ako clen
do vgkonného vyboru alebo reviznej ko-
misie moZe kazdy clen zdruZenia, ktory
dovrsil 18 rokov, md spdsobilost na prdv-
ne tkony v plnom rozsahu, je beziihonny,
a dorucil vykonnému vyboru pisomnu Zia-
dost o zaradenie na kandiddtnu listinu ale-
bo bol za ¢lena tijchto orgdnov navrhnuty.”

Co by mal splnit kandidat na ¢lena
VV alebo RK okrem veku?

Mal by mat dprimny zdujem o dianie
v organizacii, snahu aktivne pracovat
v prospech organizacie, byt prinosom

AKTUALNE 7

svojimi nazormi, pripomienkami,
Gc¢astou na zasadnutiach VV alebo RK.
Okrem toho clen reviznej komisie by
mal mat zakladné znalosti z ekonomi-
ky a podvojného Gctovnictva.
Funkéné obdobie ¢lenov Vykonného
vyboru a Reviznej komisie je Stvorroc-
né. Najmenej 2/3 ¢lenov musia byt:
— ¢len s nervovosvalovym ochorenim
alebo
— zakonny zastupca dietata do 18 ro-
kov veku, resp. osoby tplne alebo
CiastoCne pozbavenej svojpravnosti.

Volby prebiehaji pisomnou formou -
hlasovanim per rollam.

Vzhladom k tomu, Ze ¢lenska zakladna
nasej organizacie st predovsetkym
[udia imobilni, volby prebiehaju pi-
somnou formou, nakolko by bol velky
problém sa zist kvoli takejto prilezi-
tosti. Aby naozaj kazdy ¢len mal moz-
nost vyuZit svoje pravo volit, mame
v stanovach zakotveny takyto sp6sob
volieb.

Kandidatne listiny moZete posielat
na adresu sidla organizacie do 1. sep-
tembra 2013. Z dorucenych kandidat-
nych listin pripravime kandidatku, na
ktorej budu vsetci ti, ktori sa rozhod-
li uchadzat o ¢lenstvo vo vykonnom
vybore alebo reviznej komisii a budi
spiiiat potrebné naleZitosti.

V priebehu mesiaca september m6Zu
prebehnit pisomné volby. Kazdému
¢lenovi organizacie bude dorucena
obalka, v ktorej sa bude nachadzat:
— kandidatna listina
— hlasovaci listok
— obdlka so spiato¢nou adresou orga-

nizacie, oznacena ndpisom VOLBY.
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AKTUALNE

Dorucené obalky sa budi otvarat
v pritomnosti notara, ktory o tom-
to spiSe notdrsku zapisnicu, v ktorej
uvedie, kto z kandidatov bol zvoleny
za ¢lena vykonného vyboru alebo re-
viznej komisie. Vykonny vybor moze
byt 5 alebo 7-¢lenny. Revizna komisia
ma 3 ¢lenov.

O tom, kto bude predseda a pod-
predseda vykonného vyboru a reviz-
nej komisie sa rozhodne na prvom
zasadnuti novozvoleného vykonného
vyboru a reviznej komisie spomedzi
zvolenych ¢lenov.

ANDREA MADUNOVA, PREDSEDNICKA
ZA VYKONNY VYBOR OMD V SR

Uspesne sme
pripomienkovali-
diagnéza G60
zaradena
doIndikacného
zoznamu pre
kapelnuliecbu!

Organizdcia muskularnych dystrofikov
v SR predlozila v marci 2013 zdsadn
pripomienku k zdkonu ¢. 557/2004
Z.z. o rozsahu zdravotnej starostli-
vosti, ktory obsahuje aj prilohu - In-
dika¢ny zoznam pre kdpelnu liecbu.
V pripomienke sme Ziadali zaradenie
diagndzy nervovosvalového ochore-
nia ,dedi¢nd a idiopatickad neuropatia”
G60 do zoznamu tak, aby detom aj
dospelym s tymto ochorenim, boli kd-
pele hradené v skupine A, proceddry aj

ubytovanie a strava z verejného zdra-
votného poistenia. Dita 4. aprila 2013
sme sa osobne zicastnili rozporové-
ho konania, na ktorom zastupcovia
Ministerstva zdravotnictva SR nasu
pripomienku akceptovali. Novela by
sa mala byt Gcinna od oktébra alebo
novembra 2013. Predtym vsak este
musi byt schvélena parlamentom.

Za touto kratkou pozitivnou spravou
stoji 3 - ro¢né obdobie Usilia, pocas
ktorého sme opakovane MZ SR upo-
zornovali na opomenutd diagnoézu
G60. Cely proces sa zacal este v roku
2010, ked organizaciu aj ministerstvo
na fakt, Ze vindikacnom zozname pre
kidpelnd liecbu sa ochorenie G60 vo6-
bec nenachddza, upozornila ¢lenka
Monika Albertova, ktora nim sama
trpi. V tomto istom roku vypracoval
hlavny odbornik MZ SR pre neurolégiu
profesor MUDr. Peter Turcani, PhD.
podporné stanovisko, v ktorom jed-
noznacne ministerstvu odporucal, aby
invalidizujlce ochorenie G60 bolo pri
najblizSej moznej prilezitosti zaradené
do zoznamu pre kipelnua liecbu ako
plne hradena starostlivost z verejného
zdravotného poistenia.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR sa do obhajoby prav tejto sku-
piny dystrofikov zapojila zac¢iatkom
roka 20711, a hned'v janudri sa listom,
v ktorom sme Ziadali zaradenie G60
do zoznamu pre kipelnd liecbu, ob-
ratila na generdlneho riaditela Sekcie
zdravia MZ SR.

Nasledne sme boli odkazani na pred-
loZenie tejto pripomienky v ramci
medzirezortného pripomienkového
konania, ked bude zdkon s indikacnym
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zoznamom otvoreny. Preto sme uz
v marci 20711 predlozili pripomienku
k navrhu zdkona o rozsahu a podmien-
kach dhrady liekov, zdravotnickych
pomdcok a dietetickych potravin na
zadklade verejného zdravotného pois-
tenia, ktorym sa novelizoval aj zékon
¢.577/2004 Z.z. Pripomienka nebola
akceptovana a z navrhu zdkona bola
vynata.

Na zaklade odporicania zdstupcov MZ
SR sme pri dalSej novelizacii zakona
¢. 577/2004 Z. z. v septembri 2011
pripomienku k dg. G60 opatovne pred-
lozili. Nasledne sme sa v tejto veci zu-
castnili rozporového konania na MZ
SR, pocas ktorého bola pripomienka
zapracovana do navrhu zdkona a mala
byt odobrena ajvladou. Na nase velké
sklamanie sme zaciatkom roka 2012
ziskali informaciu, Ze navrh novely
nakoniec nebol kvéli pred¢asnym
volbdm do parlamentu vébec pred-
loZeny a celd ndmaha bola zbytoc¢na.
Predcasné volby, vymena politickych
predstavitelov, legislativne zmeny na
inych frontoch a nasa frustracia sp6-
sobili, Ze do obhajoby sme sa opat
pustili v roku 2013. Verime, Ze tento
krat uz naozaj ispesne a s redlnym

vysledkom. _ y _
ysledko MARIA DURACINSKA

BUDE WADIAJ
vieTKo
MoiNE !

Mame - majui 30%
PomoOzte nasim
detom ziskat 100 %!

2220

,Prihrdaaj! Futbalista na voziku? Ked
chcd, moZu sa stat aj futbalistami
alebo tajnym agentom. Vozik nie je
na prekazku, na tabore sa vsetko da.”

Dobri [udia doteraz podporili letny
tabor pre deti so svalovou dystrofiou
spolu v sume 295 €. Dakujeme.
Na vsetky problémy a starosti, ktoré
prindsa svalova dystrofia a imobilita,
moZzu nasi detski ¢lenovia, aspon na
chvilu, zabudnt pocas letného tabora
pre deti so svalovou dystrofiou, ich
rodicov a osobnych asistentov. Deti
sa na neho tesia cely rok a nevedia sa
uz dockat tohtoro¢ného.
S vasou podporou ho budeme moct
znova zorganizovat v jili v Tatranskej
Kotline, pripravy sme uz zahajili.
Potrebujeme preto vyzbierat
1.000 €. Jednoducho a rychlo je
mozné do konca jina 2013
prispiet finanénym darom na
tabor pre deti so svalovou
dystrofiou prostrednictvom
internetovej stranky
www.ludialudom.sk/omd
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TEMA
Zriedkavé choroby
naSlovensku

Slovenska republika musi do kon-
ca roka 2013 pripravit Ndrodng pldn
rozvoja zdravotnej starostlivosti o pa-
cientov so zriedkavymi chorobami v SR.
Svalové dystrofie, spindlne svalové
atrofie a dalSie nervovosvalové ocho-
renia patria medzi zriedkavé choroby.
Z tohto dévodu sa v kazdom cisle
Ozveny, pocas tohto roka, budeme
venovat téme ,zriedkavé choroby”.

Vlada SR: Slovensko
sakoncepcne
nevenovalo
pacientomso
zriedkavymi
chorobami

Na Slovensku neexistuje jednotna
koncepcia diagnostiky, liecby a celko-
vej starostlivosti o pacientov so zried-
kavymi chorobami. Na dneSnom vyjaz-
dovom rokovaniv Gab¢ikove Vldda SR
schvdlila Narodnu stratégiu rozvoja
zdravotnej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami na roky
2012-2013. Jej cielom je pripravit na-
rodny plan starostlivosti o takychto
pacientov a pretavit ho do zdravotnej
a socialnej starostlivosti.

"V SR nebola doteraz venovana po-
zornost koncepénému pohladu na

ZRIEDKAVE CHOROBY NA SLOVENSKU

poskytovanie zdravotnej starostlivos-
ti pacientom so zriedkavymi choroba-
mi. Diagnostika, oSetrovanie a lie¢ba
pacientov so zriedkavymi chorobami
prebieha na pracoviskdch naprie¢ me-
dicinskymi Specializaciami," piSe sa
vo vlddnom materidli. Pre niektoré
zriedkavé choroby alebo skupiny tych-
to chordb si v slicasnosti vytvorené
Specializované ambulancie a Speciali-
zované centrd. Podla neddvno schva-
lenych odportcéani EUCERD - Odpord-
canie o kvalitativnych kritériach pre
narodné centra expertizy pre zried-
kavé choroby z oktébra 2011, by vSak
zatial Ziadne pracovisko na Slovensku
nesplnilo vSetky pozadované kritérig,
kladené na takéto centrd. Momental-
ne na Slovensku ani neexistujd Gdaje
o prostriedkoch vynakladanych zdra-
votnymi poistoviiami na starostlivost
o zriedkavé choroby.

Podla narodnej stratégie by sa mala
zlepsit aj vSeobecna informovanost
verejnosti o problematike zriedkavych
choréb, taktiez diagnostika a skrining
tychto chorob, podporit by sa mal
vznik Centier expertizy, zlepsit zber
idajov o pacientoch so zriedkavymi
ochoreniami a podporu by mali zis-
kat aj pacientske organizacie, ktoré
v tejto oblasti pdsobia na Slovensku.
Za zriedkavi sa v ramci EU povaZuje
choroba, ktora sa vyskytuje u menej
nez piatich oséb spomedzi 10.000,
teda u jedného pacienta na 2000
a viac oséb. "V siicasnej dobe je zna-
mych viac ako 6000 r6znych zriedka-
vych choréb, pricom sa odhaduje Ze
postihujd celkovo Sest aZz osem per-
cent populdcie v rozvinutych krajinach,
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o v rozsahu krajin EU znamena po-
stihnutie 27 az 36 miliénov ludi," pise
sa v predkladacej sprave k materidlu.
Zhruba v 80 percentachide o dedi¢né
choroby, napriklad vrodené vyvojové
chyby, dedi¢né metabolické poruchy,
detské nadory, monogénové choroby.
Dalsie zriedkavé choroby st podmie-
nené infekciami, poruchami imunity,
alergiami a pod. Spravidla maji zdvaz-
ny dosah na kvalitu Zivota a socidlne
zaclenenie, respektive ohrozuju zivot

jedinca.
ZDROJ: TASR, 24.10.2012
HYPERLINK "http://www.slovenskypacient.sk/
clanok/1166/vlada:-slovensko-sa-koncepcne-
nevenovalo-pacientom-so-zriedkavymi-chorobami”
http://www.slovenskypacient.sk/clanok/1166/
vlada:-slovensko-sa-koncepcne-nevenovalo-

pacientom-so-zriedkavymi-chorobami

Zavazky Ministerstva
zdravotnictva SR

Dna 24. 10. 2012 vlada SR schvdlila
Narodnu stratégiu rozvoja zdravotnej
starostlivosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami na roky 2012 - 2013.
Jej znenie je mozné ndjst na stranke
www.health.gov.sk.

Ministerstvu zdravotnictva SR (MZ SR)

tak vznikli tieto dlohy:

Bl Zverejnit ndrodnd stratégiu vo Vest-
niku MZ SR a na webovej stranke
ministerstva.

B Sformovat medzirezortnud pracov-
na skupinu pre zriedkavé choroby
v spolupraci s ministerstvom prace
a ministerstvom skolstva.

M Vypracovat Narodny plan roz-
voja zdravotnej starostlivosti
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o pacientov so zriedkavymi choro-
bamiv SRv stlade s odporicaniami
EU. Navrh ndrodného planu je po-
trebné predloZit do 31. decembra
2013.

28.februar-
Svetovyden
zriedkavych chorob

Pri tejto prileZitosti sa pod zastitou
ministerky zdravotnictva JUDr. Zuzany
Zvolenskej a v spolupraci s eurdpskou
organizaciou pre zriedkavé choroby
EURORDIS konala v Bratislave od-
borna konferencia s ndzvom Férum
odbornikov (27.-28. 2. 2013, hotel
Austria Trend). Zdmerom bolo vytvo-
rit priestor na diskusiu nielen lekarov
a odbornikov, ale aj pacientov a ich
zastupcov. Vystupy z podujatia by mali
byt pouzité pri priprave narodného
planu.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR sa konferencie aktivne zicastni-
la. Mgr. Andrea Madunova a Mgr. Ma-
ria Duracinska predniesli prispevok
pod ndzvom ,Praktické skiisenosti
v poskytovani Specializovanych so-
cidlnych sluzieb pre pacientov so
zriedkavymi chorobami” v ramci
témy Uloha pacientskych organizacii
pre zriedkavé choroby. V prednaske
predstavili ¢innost organizacie a jej
vyznam pre klientov a ¢lenov, takis-
to poukazali na najvacsie medzery
a rezervy v socialnom a zdravotnom
systéme.
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Techniky na
ulahcenie dychania

Problémy s dychanim, pocit neschop-
nosti poriadne sa nadychnut ¢i boj so
skratenym nadychom a vydychom.
Mozno aj vam to nieco hovori. Ak
podobné problémy poznate osobne,
mozno by ste mali vyskisat nasledu-

juce techniky.

DYCHANIE SOZOSPULENYMI
PERAMI

U¢inne a jednoducho ulahé&uje

dychanie.

— Pomaly sa nadychujte nosom, kym
sa pltica nenaplnia vzduchom.

— ZoSpllte pery, akoby ste chceli
piskat alebo sa bozkavat.

— Pomaly vydychujte Gstami a pery
pritom ponechajte zospulené.

— Pamatajte na to, ze vydych by mal
trvat dvakrat tak dlho ako nadych
a nezabudnite, Ze pery maju zo-
stat zoSpulené.

— Neusilujte sa prehnane rychlo
vyprazdnit pltca.

Pomaha regulovat dychovdi frekvenciu
a pocit nedostatku vzduchu; zrychluje
pridenie vzduchu pri dychani; zniZuje
mnoZstvo energie potrebnej na dy-
chanie; zvysuje pocit sebaovladania;
zvysSuje schopnost vykondvat niektoré

c¢innosti

BRANICOVE DYCHANIE

dochadza k rozpinaniu plic a k ich pl-
neniu vzduchom. Pri uvolneni branice
vzduch z pltc unika.

— uvolnite ramena

— poloZte jednu ruku na brucho

— vnimajte, ako sa brucho dviha

— napnite brusné svalstvo

— vydychnite s pouzitim techniky so

zoSpulenymi perami (mali by ste
citit sploStenie brucha)

— opakuijte trikrat za sebou a oddy-

chujte dve minuty

— opakujte toto cvicenie viackrat za

den

Nikdy nerobte dsilny vydych (nepoki-
Sajte sa vyprazdnit plica €o najrych-
lejsie). Ked zacinate pocitovat zavraty,
oddychnite si na chvilu a zacnite zno-
vu. Toto cvicenie mdzZete robit pole-
ziacky, posediacky, postojacky alebo
pocas chodze.

BOCNE REBROVE DYCHANIE

— Opakujte jednotlivé kroky ako pri
branicovom dychani, ale namiesto
uloZenia rik na brucho ich polozte
na rebra.

— Vnimaijte, ako sa hrudnik dviha a kle-
sa pocas dychania

ZADRZANIE DYCHU (APNOE)

Zlepsuje vymenu kyslika a oxidu

uhli¢itého:

— nadychnite sa

— pokdste sa zadrzat dych na tri
sekundy

— vydychnite

Branica je v procese dychania vel-
mi délezitd, je to sval zabezpecuji-
ci dychanie. Ked' sa brdnica stiahne,
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POLOHY NAZNIiZENIE POCITU
NEDOSTATKU VZDUCHU

Poloha tela ma taktiezZ vplyv na znize-
nie pocitu nedostatku vzduchu. Na-
sledujice polohy vdm mo6Zu pomoct
znizit pocit nedostatku vzduchu:
Posediacky:
— oprite si chodidla o podlahu
— zlahka sa predklonite
— lakte uloZte na kolena
— podoprite si bradu rukami
alebo:
oprite si chodidla o podlahu
— zlahka sa predklonte
— ruky poloZzte na stdl
— hlavu poloZzte na vankis

Postojacky:
— zlahka sa predklorite
— ruky si oprite o stehnd
alebo:
lakte si oprite o nabytok
— hlavu poloZte na predlaktia
— uvolnite krk a ramena
alebo:
oprite si dlane o kus nabytku.

TECHNIKA KONTROLOVANEHO

KASLA

— sadnite si a urobte si pohodlie

— zlahka predklonte hlavu

— obe chodidla pevne pritisnite na
podlahu

— zhlboka sa nadychnite s pouZitim
techniky branicového dychania

— pokdste sa na tri sekundy zadrzat
dych

— mierne pootvorte (sta a dvakrat
zakaslite

— prvé zakaslanie uvolnihlienyadruhé
ich posunie smerom hore. Vyplujte
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hlieny do papierovej vreckovky
a skontroluijte ich farbu. Ak s hlieny
sfarbené dozZlta, dozelena alebo do-
Cervena, skontaktujte sa so svojim
lekdrom. Vreckovku zahodte.

— chvilu pokojne dychajte a opakujte
raz alebo dvakrat v pripade, Ze sa
vysledok nedostavi ihned.

Technika kontrolovaného kaslania po-

maha: odstranit hlieny z plic s men-
Sou namahou a Setrit energiu.

USILNY VYDYCH

Ma podobné Gcinky ako technika
kontrolovaného kasla:
— sadnite si a urobte si pohodlie
— zlahka predklornite hlavu
— chodidla pevne pritlacte na
podlahu
— zhlboka sa nadychnite pouZzitim
techniky branicového dychania
— Usilne vydychnite otvorenymi Gsta-
mi, ako ked robite hmlu na sklo
— jeden alebo dvakrat opakuijte.
Usilny vydych pomaha: odstranit hlie-
ny z dychacich ciest s mensou nama-
hou, Setrit energiu, zabranit infekciam,
ktoré sposobuji nahromadené hlieny
v plicach.
ZDROJ: hyperlink "http://zdravie.pravda.sk/autor/
5-hudecova-dorota/" dh, chochp.sk, 02.01.2013
http://zdravie.pravda.sk/zdravie-a-prevencia/

clanok/133671-techniky-na-ulahcenie-dychania-ak-
trpite-chochop/
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Belasy motyl

o vasa pomoc

nase kridla

Motto:
,V okne motgl zdpasi
a modro zlaty prdsok svieti
v Spine pavucin. Podid bliZsie...
Uvd? si,Ci uvidis niekoho viac
o Zivot stdt...”
Peter Nagy - Motyle zblizka

Rozhovory
sorganizatormi
Belasého motyla...

Osloveni €lenovia patria medzi hlav-
né opory OMDecka pri priprave a ko-
nani Dna ludi so svalovou dystrofiou.
Mozno prave ich slova budd pre vas,
nasich novych aj dlhodobych clenov,
tou spravnou motivaciou a odhod-
late sa pridat k timu organizatorov
kampane Belasy motyl.

Pridajte sa k nam!

Dajte nam o sebe vediet do nasej

centraly. Poskytneme vam

vSestrannu podporu pri

organizovani zbierky a osvety

aj vo vasom meste ¢i obci.

...SMARCELOVOU KONDELOVOU,
MAMOU FILIPKA Z KOSiC

@ Kol'ko rokov organizujes Bela-
sého motyla a pamatas si este,

preco si sa rozhodla k organiza-
torom kampane pridat?

BM organizujem v KoSiciach uz 6 ro-
kov. Rozhodla som sa pridat k organi-
zatorom kampane po tom, ako som
zistila, Ze v KoSiciach BM neorganizuje
nikto. Zdalo sa mi, Ze aj ked' nemam
skdsenosti, bude lepsie sa o to pokadsit,
ako keby sme BM v KoSiciach nemali
vobec.

@ Ako celkovo vnimas Belasého
motyla a nasu verejnu zbierku?
Ma zmysel dnes, ked verejné
zbierky neustale pribudaju, zial
prave tie neseriézne?

Belasého motyla vnimam velmi
pozitivne. Ludia su z roka na rok in-
formovanejsi, velmi nam pomahaju
médid. Som presvedcend, Ze hlavne
dnes, v tejto dobe, ma nasa verejna
zbierka zmysel - inak by som sa na jej
organizovani nepodielala.

® Co by si poradila ¢lenovi, ktory
zvazuije robit osvetu a verejnu
zbierku vo svojom meste, ale
zatial sa neodhodlal prihlasit
sa oficidlne do centrdly OMD
v Bratislave?



ROZHOVORY S ORGANIZATORMI

Clenovi vahajiicemu, & sa ma zapoijit
do verejnej zbierky, by som odporica-
la, aby sa rozhodne spojil s centralou
OMD, kde sa dozvie akou formou sa
moze zlcastnit. Urcite sa najde spo-
sob, akym by mohol poméct, a ktory
by mu vyhovoval. Nikdy nevie, kedy
bude sdm potrebovat pomoc zo zbier-
ky - a kto iny ndm pomdoze?
@ Velmi prakticka otazka - aky je

tvoj osvedceny postup krokov

v kocke, ktoré predchadzaiju

samotnému diu s velkym D?
Osvedcilo sa mi zacat pripravy na den
BM tak, Ze oslovim [udi, o ktorych
viem alebo predpokladdm, Ze by mi
mobhli s organizovanim pomoct. Do-
hodneme sa, kto oslovi, ktoré skoly so
Ziadostou o uvolnenie Studentov. Po-
tom obeham obchodné centra a po-
Ziadam o povolenie vykondvat v ich
priestoroch zbierku. Rovnako pozia-
dam magistrat o zabratie verejného
priestranstva. Potom navstivime Sko-
ly, ktoré st ochotné nam uvolnit Stu-
dentov, rozdame im materiadly o OMD,
letdky a Ozveny - a pohovorime so
Studentmi o svalovej dystrofii, o BM
aotom, ¢o od nich pocas zbierky oca-
kdvame. Dohodneme sa, kde sa v to
rdno stretneme a kde im rozddm leta-
Ciky a odznaky a zadelim jednotlivym
dvojiciam, kde budu posobit.
® Nejaky odkaz na zaver?
Na zdver by som rada odkazala vset-
kym, ktori sa eSte na BM nezicast-
nili, aby nevahali a skdsili to, pomoc
kazdého z nich ma skutocne zmysel.
Zaroven by som sa chcela podakovat
vSetkym tym, ktori sa BM uz zdcastnili
a popriat vSetkym, aby sa tento rok
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vydaril, aby ndam vyslo pocasie, a aby
sme stretdvali pocas nasho dna iba
samych milych a prijemnych [udi.

...SANNOU PASKOVOU, MAMOU
STANKA ZO SPISSKEJ NOVEJ VSI

@ Kol'ko rokov organizujes BM a pa-
matas si este, preco si sarozhodla
k organizatorom kampane pridat?

UZ si ani poriadne nepamatam, kedy
som zacala robit zbierku, ale asi to
zacalo v roku 2007, ked som sa vrati-
la som Stankom z detského letného
tdbora. Chcela som pomoct, nech sa
nase deti dostand k pomockam, ktoré
tak potrebuju. Viete, vSetko sa vyba-
vuje tak tazko, aj na dradoch, ludia
jednoducho nemaiju dost pefazi na to,
aby si doplacali za pomocky.

@ Ako celkovo vnimas Belasého
motyla a nasu verejnu zbierku?
Ma zmysel dnes, ked' verejné
zbierky neustale pribudaijq, zial
prave tie neseridzne?

Pre mna je nasa zbierka ta najdolezi-

tejsial Nase deti velmivnimaju dosled-

ky svojho postihnutia, vieme, Ze dys-
trofia je zatial neliecitelnd, tak aspon
tym, Ze budd mat kvalitné pomocky

im zmiernime dosledky ich velmi taz-

kého postihnutia.

® Co by si poradila ¢lenovi, ktory
zvazuje robit osvetu a verejnu
zbierku vo svojom meste, ale
zatial sa neodhodlal prihlasit
sa oficidlne do centraly OMD
v Bratislave?

Chcela by som povedat vSetkym tym

¢lenom, ktori sa rozhoduiji o tom, ¢i sa

pridat, Ze BM to nie je len zbierka, to
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nie je len o peniazoch...Je to aj osveta
o tom, ako toto ochorenie ovplyviu-
je zivoty nasich deti a rodin, je to aj
otom, Ze je treba odstranovat bariéry,
ved ked sme Stankovi vybavovali ob-
¢iansky preukaz, museli sme ho vy-
niest do budovy policie, pretoze tam
boli schody. A to by sa uz naozaj nema-
lo stavat, aby boli bariérové aj trady,
ved aj [udia na voziku si potrebujd vy-
bavovat svoje zaleZitosti. Cize osveta
pocas nasho ,dna” je aj o tomto.
@ Velmi prakticka otazka - aky je
vas osvedceny postup krokov
v kocke, ktoré predchadzaji
samotnému diu s velkym D?
Ja aj pocas roka, ked stretnem nieko-
ho s pokladnickou prispejem, ale hned
poviem, nezabudnite ani na nasho
.belasého motyla”. Inak, zo skisenosti,
ktoré mam, st ochotnejsie podporit
nasu zbierku také obycajné Zeny, ako
som ja, ako také, na ktorych uz zjavne
vidno, Ze sa majd velmi dobre a Ze im
nechybaju peniaze.
® Nejaky odkaz na zaver?
Prdve preto, Ze je vela roznych zbierok,
aj nas vynos neustdle klesa. Je vel-
mi délezité, aby sa pridali aj ostatni.
Cim viac nas bude, tym viac mézeme
pomahat.

Obom mamam Gprimne dakujeme
za ich doterajsiu pomoc organizacii
a vSetkym organizatorom prajeme
v tomto roku pekné pocasie a Stedru

verejnost.
ZA OMD OTAZKY KLADLA
MARIA DURACINSKA A ANDREA MADUNOVA

13.rocnik kampane
,Belasy motyl” aj
snovym sloganom
anovouwebkou

vasa pomoc
nasekridla

V doterajsej histérii kampane,

sme vdaka verejnej zbierke,
pomohli v 341 pripadoch

v celkovej sume 238.819,13 €!
Ludia so svalovou dystrofiou dakuju.

www.belasymotyl.sk

Mili citatelia Casopisu Ozvena,
obcianske zdruZenie Organizacia
muskuldrnych dystrofikov v SR orga-
nizuje tento rok uz 13. ro¢nik celona-
rodnej kampane pod nazvom Belasy
motyl. Kampari BELASY MOTYL tvor{
Deii ludi so svalovou dystrofiou ako
den osvety o tomto nervovosvalovom
ochoreni a problémoch, ktoré prinasa,
verejnd zbierka na kompenzacné po-
mocky pre [udi so svalovou dystrofiou
a dalSie sprievodné akcie.

Den [udi so svalovou dystrofiou sa tra-
di¢ne kond druhy junovy piatok, 14. 6.
20713. V tento den moze Siroka verej-
nost stretndt v uliciach miest a obci
po celom Slovensku ludi so svalovou
dystrofiou - nasich ¢lenov a ich po-
mocnikov s letac¢ikmi, motylikmi a po-
kladnickami. Bez pomoci a zapojenia
tychto nasich dobrovolnikov by Den
[udi so svalovou dystrofiou stratil svoj



i Ergl

- Ca U - = -
e BEIHSY mﬂtyl & vaza pomoc - nase kridla
-‘ | Akimiery rplrit | Svaloed dyatreda | vinos wow posdib | Pomdhajdnim | M rebeiky | O nis _

Ir.
r .

W e B 6

zmysel. Za to im patri velka vdaka
a ocenenie.
13.roc¢nik kampane ,Belasy motyl” sa
nesie v znameni viacerych vyznam-
nych inovdcii a zmien. Najvyznam-
nejSou je vytvorenie tplne novej
a putavej internetovej stranky www.
belasymotyl.sk. Dal3imi st - novy spo-
lupracuijici partner. Kampar Belasy
motyl tento rok podporuje obchod-
ny retazec Tesco po celom Slovensku.
Dal3ou novinkou budd odznaky s lo-
gom belasého motyla, ktoré darujeme
kazdému dobrovolnikovi. Nasi organi-
zatoriv jednotlivych mestdch dostand
nové tricka s logom kampane.
Tento rok ndm budd v niektorych mes-
tach pomahat aj dobrovolnicivramci
akcie Nase Mesto, ktorti ma pod pal-
com Nadacia Pontis.

Vyzyvame vas, mili ¢lenovia

a priaznivci, ak ste sa do nasej

kampane este nezapoijili, urobte

tak. Vjednote je sila a my, dystrofici,

chceme predsa veci menit

k lepsiemu. Nemajte Ziadne obavy,

Lprezvonte” nas do centraly

OMD v SR a my vam zodpovieme

vSetky otazky.

Karnpafh Belasy matyl
e ofvetan svalavej dyn
spajerd § vorejnou

na podpory deti @ dospeliech
_ s timio ocharenim Lt
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Kampan Belasy
motyl'ajej
sprievodné akcie

TLACOVA BESEDA KZAHAJENIU
KAMPANE ,BELASY MOTYL”

7.JUN 2013,10.30 HOD.

Cely priebeh 13. ro¢nika kampa-
ne a jeho ciele spolu s tGplne novou
webstrankou www.belasymotyl.sk
predstavia zastupcovia Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR na tla-
covej konferencii, ktord sa uskuto¢ni
v priestoroch jej sidla na Vritockej
ulici ¢. 8 v Bratislave.

TURNAJBELASEHO MOTYLA
BRATISLAVA, 8.JUN 2013

Slcastou kampane je uz po treti krat
celoslovensky turnaj v hre boccia, kto-
ry v telocvicni bratislavskej Strednej
odbornej Skole, Na Pantoch 9 organi-
zujeme pod ndzvom Turnaj belasého
motyla. Jednou z aktivit nasho zdru-
Zenia je aj podpora hry boccia pre [udi
na vozikoch ako jedna z foriem ich
zapojenia sa do aktivneho Zivota. Bez
kvalitnych kompenzacnych pomdcok
to nejde.



DEN LUDIi SO SVALOVOU
DYSTROFIOU
14.JUN 2013, 13.ROCNIK

Ani trinasty rocnik si nekladie iné cie-
le ako rocniky predchadzajtice, a to
informovat Siroku verejnost o exis-
tencii ochorenia svalova dystrofia.
Ao tom, aké zdravotné tazkosti prina-
Sa a aké socidlne znevyhodnenia sp6-
sobuje ludom, ktori fou trpia. Tento
den je aj o tizbe cloveka Zijuceho
s diagnézou svalova dystrofia po ne-
zavislom Zivote.

Na aktivne zaclenenie do Zivota dys-
trofik potrebuje $pecidlne kompen-
zacné Ci zdravotnicke pomocky. Tie
vSak Stat preplaca len ciastocne alebo
vbébec. Prave preto kampan ,Belasy
motyl” zahfia aj verejnd zbierku. Vy-
taZzok z nej sa pouzije na doplatenie na
pomacky pre dystrofikov, najma: zdvi-
haky, elektrické voziky, mechanické
voziky, elektrické postele, Specidlne
sedacky, odsavacky hlienov ainé Spe-
cifické pomacky.

Stedra verejnost bude méct prispiet
do prenosnych pokladniciek verejnej
zbierky prave na Den [udi so svalovou
dystrofiou, a to v priblizne 65 - tich
mestach Slovenska. V tomto roku sa
rozhybu kridla belasého motyla mini-
malne v tychto mestach:

Bdnovce nad Bebravou, Banskd
Bystrica, Banskd Stiavnica, Bardejov,
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Bratislava, Bytca, Cachtice, Dolné
Vestenice, Dolng Kubin, Dvorniky,
Frickovce, Galanta, Gelnica, Habovka,
Hertnik, Hlohovec, Humenné, Ipelské
Ulany, Jaklovce, KeZzmarok, Komdrno,
Kosice, Levice, Levoca, Malacky, Martin,
Myjava, Ndmestovo, Nitra, Nitrianske
Sucany, Novdky, Nové Mesto nad
Vdhom, Nové Zdmky, Piestany, Poprad,
Povazskd Bystrica, Presov, Prievidza,
Pichov, Pusté Sady, Rimavskd Sobota,
Richnava, Senica, Skalica, Sning,
Solosnica, Spisskd Novd Ves, Stard
Turd, Stropkov, Svidnik, Sala, Samorin,
Sulekovo, Trakovice, TrebiSov, Trencin,
Trnava, Tvrdosin, Trstend, Vrdble,
Vranov nad Toplou, Zdvod, Zlaté Klasy,
Zlaté Moravce, Zuberec a Zilina.

Clenovia a dobrovolnici budd verej-
nost v duchu sloganu ,vasa pomoc -
nase kridla” obdardvat belasym MO-
TYLOM - symbolom ochorenia svalov
dystrofia. Ak sa obdarovany rozhodne,
moze prispiet do prenosnej poklad-
nicky. Okrem toho dostane informac-
ny letacik o dosledkoch ochorenia
a o ¢innosti nasej organizacie.

Zbierka je povolena rozhodnutim Mi-
nisterstva vnatra SR o povoleni ko-
nania verejnej zbierky ¢. SVS-OVVS
3-2013/003397.



HLAVNY STAN MUSKULARNYCH

DYSTROFIKOVV BRATISLAVE

14. jin 2013, 13.00 - 19.00 hod.
Hlavny stan organizatorov celej kam-
pane ,Belasy motyl” bude na brati-
slavskom Namesti SNP. Namestie
bude ozvucené Zivou hudbou a za
mikrofénom sa budu striedat rézne
zname osobnosti verejného a spo-
lo¢enského Zivota. Stcastou stanku
budi r6zne zazitkové akcie, kde si
okoloidica verejnost moze vyskisat
jazdu na voziku alebo aké je to pre-
nasat sa zdvihdkom, ¢i zahrat si hru
boccia. Samozrejmostou bude pritom-
nost vedenia Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR.

JAZDAMOTORKAROV CENTROM
BRATISLAVY

14. jiin 2013

Druhy krat pridu silné motorky podpo-
rit slabé svaly [udi so svalovou dystro-
fiou. Urobia tak spanilou jazdou cen-
trom Bratislavy so Startom 0 12.30 na
parkovisku Zlaté Piesky pred Tescom
a s cielom o 13.15 na Namesti SNP.
Zastitu nad celou akciou prevezme
tak ako minuly rok motorkarsky klub
Jezibabini Vnuci Pezinok.

KONCERT BELASEHO MOTYLA-
DOM KULTURY, NAMESTOVO

18. jiin 2013, 19. 00 hod., Vstup volny!

Koncert belasého motyla sa na Orave
uskutocni uz po druhy krat. Bez naro-
ku na honorar na nom vystipi brati-
slavsky Presento, predstavitel ,con-
scious hiphop” a hiphoperska legenda
VEC, byvaly frontman skupiny Trosky.
Zaciatok vystupenia je napldanovany
na 19.30 hod. Organizacne koncert
zastreSuje ¢len OMD v SR z Tvrdosinag,
Miroslav Bielak.

KONCERT BELASEHO MOTYLA -
NAMESTIE SLOBODY, BRATISLAVA

9. rocnik,18. jin 2013,
15.30 - 21.30 hod., Vstup je volny!

Presento

Sendreiovci &Lasky (Para)

Zivé Kvety

Billy Barman

Hex

La3no Cubano
Vsetci G¢inkujuci vystlpia bez naroku
na honordr a pridaji sa tak k myslien-
ke podpory nezavislého Zivota ludi so
svalovou dystrofiou. Moderatorom
koncertu bude Roman Bombos, ktory
okrem ucinkujtcich privita na pédiu aj
[udi, ktorym sa prispelo na pomdcku
z konta ,Belasy motyl”. Koncert je re-
alizovany s financ¢nou podporou Minis-
terstva kultdry Slovenskej republiky.

Nenechaijte si ujst neopakovatelnt
atmosféru! TeSime sa na vas!




SHE.'pre ludi |
so svalovou
dystrofiou

Darcovska SMS
pre ludiso svalovou
dystrofiou

20. maj - 31. december 2013

Siroka verejnost ma opit moznost
prispiet na ucet verejnej zbierky
~Belasy motyl” aj prostrednictvom
zaslania darcovskej SMS, a to az do
371. decembra 20713.

Postup je jednoduchy: vytukajte do
mobilu text SMS DMS MOTYL a poslite
na Cislo 877.

Cena darcovskej SMS spravy je 2 €,
v sieti Orange, 02 aj Telekom. Viac
informacii o darcovnskej SMS néajdete
na www.darcovskasms.sk

STATISTIKADMS ZASLANYCH NA
PODPORU LUDIi SO SVALOVOU
DYSTROFIOU

2008: 4.253 zaslanych DMS

2009: 6.470!

2010: 2.479

20171:3.952

2012:1.962

Verime, Ze rok 2009 nebol nasim Ger-

lachovskym stitom, ale Tatrami, kde

vrchov podobnych vysok je viacero.

PomoZzte nam v dosiahnuti dalSieho

Stitu, privitame kaZdu vasu iniciativu

alebo napad ako dosiahnut pocet

dorucenych DMS ako v roku 2009!
VASE OEMDECKO

" vaga pomoc
nase kridla

Posli 5MS
s textom:

oTYL /N
na éislo a?? "

DMS M

Komu sme pomohli
zverejnejzbierkyza
rok2012

Z verejnej zbierky Belasy motyl sme

v roku 2012 pomohli v 38 pripadoch

v celkovej sume 15 717, 95 €. Uva-
dzame zoznam ¢lenov a podporenych

pomocok:

429,00 € doplatok na elektricky vo-
zik Jane Stofkovej z Piestan (1)

254,96 € doplatok na mechanicky
vozik Jarmile GabriSovej z Tren-
Cianskych Stankoviec (2)

210,00 € doplatok na stropny zdvi-
hak Tiborovi Nagyovi z Dunajskej
Stredy

1000,00 € doplatok na mecha-
nicky vozik Andrei Madunovej
z Bratislavy

77,92 € doplatok na mechanicky vo-
zik Janovi Hornému z Trakovic (3)

472,04 € doplatok na mechanicky
vozik Olge Skacikovej z Trakoviec

108,00 € na odsavacie katétre Mi-
chalovi Hyhlikovi zo Selciec (4)

1.000,00 € doplatok na mechanicky
vozik LuboSovi Kondelovi z Marti-
na (5)

86,35 € doplatok na mechanicky
vozik Zuzane Pilar¢ikovej z Brati-
slavy (6)
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1.400,00 € doplatok na elektricky
vozik Petrovi Trembuldkovi z Vra-
na nad Toplou (7)

535,50 € na batérie do elektrického
vozika Frantiskovi Fabrimu zo
Zikavy (8)

548,94 € doplatok na mechanicky
vozik Alexovi Mladému z Viesky
nad Zitavou

550,00 € na doplatok zvdihacjeho
zariadenia Alexovi Mladému
z Viesky nad Zitavou (9)

130,68 € doplatok opravy elektric-
kého vozika Marii Tomaskovej zo
Ziliny (10)

198,00 € na batérie do elektrickych
zdvihakov pre potreby Organiza-
cie muskuldrnych dystrofikov v SR

180,00 € na doplatok na mecha-
nicky vozik Martine KebleSovej
z Chorvéatskeho Grobu (11)

110,50 € na doplatok za Sikmu scho-
diskovd plosSinu Milanovi Majer-
Ciakovi z Liptovského Mikulasa

453,96 € na prislusenstvo k mecha-
nickémi voziku BlaZene Lackovej
z Velkej Lomnice (12)

189,84 € na opravu Sikmej schodis-
kovej ploginy Ivanovi Cajovcovi
z Pezinka

561,47 € na doplatok za elektricky
vozik ¢lenovi Janovi BodZarovi
z Piestan (13)

609,06 € na Specialne upravené
lehatkou Natalii Kollarovej z Tese-
dikova (14)

236,00 € na prislusenstvo k elek-
trickému voziku Viere Maludyovej
z Skrabského (15)

560,00 € na Specidlne kipelnové le-
hatko Nele Csikfejesovej z Rimav-
skej Soboty (16)
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188,42 € na hygienické pombocky
Patrikovi Trnkovi z Levoce (17)
550,00 € na pasovy schodolez Marti-

novi Burianovi z Myjavy (18)

372,97 € na doplatok na elektricky
vozik Marii Sliackej z Ipelskych
Ulian (19)

177,44 € na doplatok na antideku-
bitnd podlozku Marii Smolkovej
zo Ziliny (20)

500,00 € na klimatiza¢né zariadenie
Martine Gocikovej zo Sacurova

266,47 € doplatok na mechanicky
vozik Radovanovi Zmijovi z Trebi-
dova (21)

181,41 € na antidekubitnud podlozku
Viktérii Hagarovej z Bratislavy
(22)

177,44 € na antidekubitnd podlozku
Alene Hradnanskej z Bratislavy
(23)

398,33 € na najazdové rampy Maria-
ne Paholovej z Martina

373,40 € doplatok na mechanicky
vozik s prislusenstvom Filipovi
Kondelovi z Kosic (24)

1400 € doplatok na elektricky vozik
s prisluSenstvom Tadeasovi Wag-
nerovi z Spisského Hrhova (25)

351,19 € doplatok na antidekubit-
nt podloZzku Jane Seféikovej zo
Stupavy (26)

89,70 € doplatok na mechanicky
vozik Martinovi Rybarcakovi z
Bratislavy (27)

405,00 € na najazdové rampy Moni-
ke Fridrichovej z Rudina (28)

Ludia so svalovou dystrofiou tGiprim-
ne dakuji vsetkym prispievatelom.
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Napisalinam-
podakovania
od ¢lenov

VidZend organizdcia,
chcela by som sa Vdm podakovat za pomoc
pri doplateni pomdcky schodolez. Este raz

velmi pekne dakujem.
Gyongyi Nagyovd

Ahojte,
chcem sa este raz velmi pekne podakovat
za socidlnu pomoc - prispevok na mecha-
nicky vozik a jeho dpravu pre syna Filipka.
Vozik si vyskladal sdm, velmi sa mu pdci.
Difam, Ze mu bude sluzit tak dobre ako
jeho ,predchodca” - este si na neho zvy-
kd. Majte sa.

Kondelovci

Mili OMD-dci,

posielam Vdm fotku na mojom novom vo-
ziku, ktory méZem vyuZivat a pouZivam aj
vdaka vdsmu prispevku zo zbierky. Velmi
Vdm za to dakujem. S vozikom som velmi
spokojnd, pretoZe je lahsi, uzsi a hlavne,
lahsie sa na niom Splhd do kopca bez po-
moci. Vyskdsala som to hlavne v Maninskej
tiesfiave. Prajem Vdm vela krdsnych slnec-
nych dni a este raz zo srdca DAKUJEM za
vasu pomoc.

S pozdravom Jarmila GabriSovd

Dakujem za poskytnutie prispevku. UZ je
to druhy tgZden, co pouZivam schodolez.
Velmi si ho pochvalujem ja a aj ostatni,
¢o ma doteraz ddvali hore- dole schodmi.
Dakujem a posielam srde¢ny pozdrav do
OMD a pripdja sa aj mamina.

Burianovci
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Linka dovery -

ANONYMNA PSYCHOLOGICKA
PORADNA JE OPAT AKTIVNA

Vazeni Citatelia, kamarati alebo na-
hodnf listujdci ¢asopisu OZVENA,
dovolte, aby som vam pripomenula, Ze
nasa stranka OMDvSR ma novd - kraj-
Siu a zaujimavejsiu tvar. Caka iba na
vasu navstevu. Je mijasné, Ze vsadep-
ritomné FB (facebookové) kontakty st
velka konkurencia. Na nasej stranke
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR (www.omdvsr.sk) sa po novom
nachddzajd aj odborné ¢lanky, ktoré
sa venujl r6znym nervovo-svalovym
ochoreniam a novym poznatkom z ob-
lasti mediciny.

Pribudlo velmi pekné Diskusné férum,
na ktorom méze kazdy diskutovat -
porozpravat sa, ,pokecat” o ¢om len
chce. Bez ohladu na vek, si mdze pisa-
tel'navrhndt viastnd tému rozhovoru.
Asi sa priddm aj sama so svojim oblU-
benym Kultdrnym okienkom (vysta-
vy, kino, divadlo, koncerty, Sportové
podujatia...).

Na zdver by som rada pripomenu-
la moju srdcovi zalezZitost, ktord je
momentdlne mierne ,spiaca”, aj ked
uz nemusi byt taka zabudnut3, lebo
technické problémy boli odstrdnené
a ¢aka tu len navas - Linka dovery. Je
nadalej anonymna - zalezi iba na vas
aku si date prezyvku (pre pocitaco-
vo zdatnych - nick). V ¢o najkratSsom
moznom ¢ase bude na vasu otazku
alebo problém uverejnend odpoved.
Pre tych, ktori nevedia o Co ide, tak

o psychologické okienko, kde sa ludia
zvykni vyrozpravat, ked narazia na
tazivy problém alebo ndro¢ni Zivotnd,
vychovn ¢i partnerskd situdciu. Je ur-
¢end pre vsetkych, ktori sa odhodlajd
vyskisat, ¢o im to prinesie. Alebo sa
podelia s ostatnymi v podobnej zloZi-
tej situacii. ) )

GABRIELA SVICEKOVA

Z NASEJ CINNOSTI

Informacia

o hlasovani
clenovoplane
cinnostiaplane
hospodarenianarok
2013

Clenom Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR boli poslané postou
materidly na hlasovanie formou per
rollam. Clenovia mali hlasovat o: Pla-
ne ¢innosti na rok 2013 a Plane hos-
podarenia na rok 2013. Termin, do
ktorého mali ¢lenovia hlasovanie po-
slat spét, bol v liste urceny: 8. 2. 20713.
Dna 28. 2. 20713 sa uskutocnilo spoci-
tanie dorucenych hlasovacich listkov.
Za vSetky zaslané hlasovacie listky
dakujeme.

Dorucenych bolo 193 hlasovacich
listkov. Neplatné hlasovacie listky: 5.
Vysledok hlasovania:

Plan ¢innosti na rok 2013:
Schvaluje: 186

Neschvaluje: 1

Zdrziava sa: 1
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Plan hospodarenia na rok 2013:

Schvaluje: 185

Neschvaluje: 2

ZdrZiava sa: 1

Plan ¢innosti a plan hospodarenia na rok 20713 boli ¢lenmi schvalené.

Odpocet ¢innosti Organizacie muskularnych
dystrofikovvSRzarok2012

Vsetky uvedené aktivity st totozné s Planom ¢innostinarok 2012, ktory
schvalili ¢lenovia OMD v SR na zaciatku minulého kalendarneho roka.

V OBLASTI PRAVIDELNYCH AKCIi:
B Koncert belasého motyla: 5. 6. 2012 splnené
M Den belasého motyla: : 8.6.2012 splnené

M 4 letné tibory - detsky pre mensie a starsie | splnené
deti, tvorivy a pobytovy pre dospelych cle-
nov - v ¢ase letnych prazdnin

M Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD: splnené
11.-14.10. 2012

V OBLASTI SOCIALNYCH SLUZIEB:

M Socialna prevencia a socidlne poradenstvo | splnené
pre ¢lenov OMD a klientov s inymi druhmi
postihnuti - udrzat doterajSiu kvalitu
poradenstva formami: telefonicky, osobne,
e-mailom a pisomne

B Terénna praca - vykondvanie socidlneho splnené
poradenstva aj terénnou formou, pre ¢lenov
zdruzenia aj pre klientov

M Agentlra osobnej asistencie - hladat prenesené do roku 2013
moznosti financovania Agentlry osobnej
asistencie prostrednictvom Bratislavské-
ho samospravneho kraja ako sluzby alebo
mestskej ¢asti Ruzinov

B Zvysovat kvalitu sluZieb poskytovanych Ciastocne splnené,
v Agentire OsA a zavedenie Standardizova- | sticasne na tom dalej pracujeme
nych postupov
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V OBLASTI AKTIVIT VEDUCICH K ZLEPSENIU ZDRAVOTNICKEJ STAROSTLIVOSTI

NSO SMEROM K MZ SR:

W Aktivne vystupovat v prospech zlepsenia
situdcie v oblasti kompenzacnych pomécok

W Aktivne vystupovat za zaradenie diagnézy
(G60), ktora zo zoznamu vypadla

M Angazovat sa v oblasti prac na ndrodnej
stratégii starostlivosti o vzacne ochorenia
na Slovensku v stlade s legislativou EU
tykajlcej sa zriedkavych ochorenfi

splnené, na MZ SR sme predloZili
komplexnyg materidl s pripomienkami
aj odévodneniami k poméckam, ktoré
vyZaduju dystrofici, zdcastnili sme

sa osobného stretnutia na péde MZ
SR, komunikdcia s MZ SR v tejto veci
pokracuje, zatial stdle bez konkrétne-
ho vysledku

splnené, no v roku 2012 bez
konkrétneho vysledku

splnené, predloZili sme pripomienky
k ndrodnej stratégii, aktivne psa
zlicastriujeme aj tvorby ndrodného
pldnu starostlivosti o zriedkavé
choroby

V OBLASTI LEGISLATIVY A OBHAJOBY PRAV 0SOB S TAZKYM TELESNYM

POSTIHNUTIM:

W Aktivne vystupovat za novelu zdkona
o pefnaznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia s cielom
zrusit alebo zmiernit obmedzenie prijmu
pri ich poberani osobitne pri o osobnej
asistencii

B Presadzovat zlepSenie socidlneho postave-
nia a prijmového ohodnotenia poberatelov
prispevku na opatrovanie;

B Presadzovat rieSenie problematiky socidl-
neho byvania v bezbariérovych ndgjomnych
bytoch a obmedzenia prijmu na 3-ndasobok
ZMv zakone

PROJEKTOVE AKTIVITY:

M Sledovanie aktudlnych vyziev s cielom
zabezpecit viaczdrojové financovanie aktivit
OMDvV SR

aj na zdklade nasich opakovangch
pripomienok bol v lete 20711 noveli-
zovany zdkon, v ktorom bol prijmovy
limit z 3 -ndsobku ZM zvij$eny na 4 -
ndsobok ZM pri pefiaZnom prispevku
na osobnt asistenciu

na tento problém opakovane
upozorriujeme, v lete 20717 novela
velmi mierne zvgsila limit prijmu
opatrovatela

splnené, na tieto problémy sme upo-
zorriovali aj vSetkgch politikov, ktori
prijali pozvanie k ndm do organizdcie
v priebehu janudra - februdra 2012,
pred volbami

splnené, pocas roka OMD spolu
predloZila 27 projektov alebo Ziadosti
o grant/dotdciu
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M Hladat moZnosti na vybavenie DystroCentra
na Banselovej ulici

V OBLASTI ROZVOJA OMD V SR:

M Dosiahnut rozsirenie akrediticie na socidlne
poradenstvo v oblasti cielovej skupiny

B Budovat v priestoroch na Banselovej ul.
DystroCentrum

SPORTOVE AKTIVITY:

B Podporovat Sportovi ¢innost 0s6b s NSO,
najma bocciu a Sach

ZAHRANICNE AKTIVITY:

M Stat sa ¢lenom viacerych eurépskych orga-
nizdcii, ktoré st zapojené do vyskumu NSO
(TREAT - NMD, CEEGN, EURORDIS)

M Z(castnit sa Vyrocného valného zhromaz-
denia a konferencie EAMDA v Budapesti,
september 2012

NOVE AKTIVITY:

M Zorganizovat dalsi Den otvorenych dveri -
s cielom vytvorit tradiciu a priestor na pre-
zentovanie ¢innosti OMD v SR

M Zorganizovat tlacovi konferenciu s prizva-
nymi lekarmi, inymi odbornikmi a zodpo-
vednymi osobami zo Statnej spravy ako
zahdjenie kampane DBM 20712 a urobit
z toho kazdoroc¢n tradiciu

B Rozvijat organizovanie pracovnych stretnu-
ti's pre nas klti¢ovymi osobami z verejnej
politiky alebo odbornikmi
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splnené, projekt na vybavenia Dystro-
Centra rehabilitacngmi pomdckami
predloZeny aj podporeny Komunitnou
naddciou Bratislava a firmou RWE
Gas.

akreditdcia v ziskanom rozsahu po-
stacuje, nebolo potrebné plnit

splnené, od juina 20712 Dystro-
Centrum poskytuje bezplatné konzul-
tdcie fyzioterapeuta

splnené

splnené, OMD sa stala ¢lenom
TREAT-NMD a EURORDIS

splnené, ziicastneny zdstupca
za OMD - Silvia Petruchovd

aktivita bola presunutd nar. 2012

splnené, za tcasti prof. MUDr. Lubo-
mira Lisého, MUDr. Katariny Salomo-
novej, PharmDr. Tatiany Foltdnovej
a MUDr. Andreja Vranovského

splnené, osobné rokovania na MZ SR
aj na MPSVaR
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Plan podujatinarok
2013

KAMPAN BELASY MOTYL
AJEJSPRIEVODNE AKCIE
B *pozri strany 16 -20

INTEGRACNE POBYTY

M Letny tabor pre mladsie deti so
svalovou dystrofiou, rodicov
a osobnych asistentov
Termin: 13. - 20. jul
Miesto: Duchonka, penzidn Slniecko
Letny tabor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 2-11 rokov, ktoré boli
v tabore aj minuly rok, alebo p6jdu do
tabora prvy krat. Letného tédbora sa
moZzu zlcastnit aj celé rodiny s dieta-
tom so svalovou dystrofiou. Pri aktivi-
tach a travenivolného ¢asu pomahaju
detom osobni asistenti, ktorych za-
bezpeci OMD v SR. Tabor sa uskutocni
v CiastoCne bezbariérovom penzidne.

W Tvorivy letny tabor

Termin: 20. - 27. jul

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Tabor bez vekovej hranice, program
bude rozdeleny do viacerych tematic-
kych okruhov, hlaste sa milovnici roz-
nych tvorivych technik a turistickych
prechadzok. Sicastou tabora bude
uz 8. ro¢nik Memorialu JoZzka Krala
v Sachu.

V pripade Vdsho zdujmu vyplrite ndvrat-
ku na str. 64

M Letny tabor pre starsie deti so
svalovou dystrofiou, rodic¢ov
a osobnych asistentov
Termin: 20. - 27. jul
Miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina
Letny tabor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 11 - 16 rokov. Letného
tdbora sa m6Zu zlcastnit aj celé rodi-
ny s dietatom so svalovou dystrofiou.
Pri aktivitach a traveni volného casu
pomahaji detom osobni asistenti,
ktorych zabezpeci OMD v SR. Tabor sa
uskutocni v bezbariérovom zariadeni.

M Letny ozdravovaci pobyt

Termin: 27. jul - 3. august

Miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina
Letny oddychovy pobyt pre ¢lenov
bez rozdielu veku, spojeny s rehabi-
litaciou v krasnom prostredi Belian-
skych Tatier. Sanatérium ma niekol-
ko bezbariérovych izieb, nachddza sa
vnadmorskej vyske 760m a okolie je
vhodné na zdravotné prechadzky. Viac
sa docitate na www.santk.sk.

V pripade Vdsho zdujmu vyplrite ndvrat-
ku na str. 64

M Celoslovenské integracné
stretnutie clenov OMD v SR
Termin: 10. - 13. oktober
Miesto: Piestany, hotel Sifava
Celoslovenské stretnutie clenov OMD
v SR, venované posilneniu spoluprat-
ricnosti, nadvazovaniu priatelstiey,
ziskavaniu potrebnych informdcii na
témy, ktoré su pre [udi s postihnutim
zaujimavé a prinosné, troska kultu-
ry a za hrst zabavy. Jeho stcastou je
uz tradicne vystava kompenzacnych
pomadcok.
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VOLNOCASOVE AKTIVITY

B VAU - vase tvorivé aktivity -

turnaj v kartovej hre faraén
Termin: 20. februar, od 16.16 hod
Miesto: OMD v SR, Vratocka 8,

Bratislava

Spolocensko-tvoriva aktivita pre ludi
s r6znymi druhmi postihnutia, bez ob-
medzenia veku.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
zdobenie velkonocnych vajicok
Termin: 20. marec, 16.00 - 20.00 hod

Miesto: OMD v SR, Vr(tocka 8,
Bratislava

Tvoriva aktivita pre ludi s r6znymi

druhmi postihnutia a bez obmedze-

nia veku.

W VAU - vase tvorivé aktivity -
vyroba brosni

Termin: maj, 16.00 -20.00 hod

Miesto: Vritocka 8, Bratislava

Tvorivé aktivity pre ludi s roznymi

druhmi postihnutia a bez obmedze-

nia veku.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
opekacka

Termin: 26. juan, 15.00 -20.00 hod

Miesto: Zeleznd Studnicka

Opekackové posedenie v prirode v Le-

soparku Zelezna studnicka pred zaciat-

kom prazdnin.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
vianocné

Termin: november, 16.00 - 20.00 hod

Miesto: Vritocka 8, Bratislava

Tvorivé aktivity pre ludi s roznymi

druhmi postihnutia a bez obmedze-

nia veku.
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SPORT-SACH

M Internetovy Sachovy turnaj OMD
Ope-net 2013, 4. rocnik

Termin: 15.1.-17. 3.

Miesto: www.playok.com

Sachovy turnaj pre ludi so svalovou

dystrofiou a inym zdravotnym postih-

nutim, hrany on - line sp6sobom, za

G&asti hracov SR a CR.

B Zahrajte si s nami Sach!

Termin: 20. september

Miesto: Hypermarkety TESCO na
Slovensku

Clenovia Sachového klubu OMD v SR

hrajd s okoloidicou verejnostou Sa-

chové partie, ktord moze prispiet do

pokladniciek. Vyzbierana suma bude

pouzitd na uhradenie ndkladov po-

trebnych na uskutoénenie Majstrov-

ského preboru OMD v SR.

B Majstrovsky prebor Sachového
klubu OMD v SR, 5. ro¢nik

Termin: november/december

Miesto: zatial neuréené

Sachovy turnaj pre hracov zo Sacho-

vého klubu Organizdcie muskuldrnych

dystrofikov v SR.

SPORT-BOCCIA

B Nazov: Ligovy turnaj kategorie
jednotlivci BC 4

Termin: 16. februar

Miesto: 525 Nevidzova 3, Bratislava

Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-

cia, ktorého sa budi moct zicastnit

iba registrovani portovci v SZTPS.
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M Ligovy turnaj-BC2,BC3

Termin: 16. marec

Miesto: Telocvi¢iia SOS, Na Pantoch
9, Bratislava

Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budi moct zdcastnit
iba registrovani $portovci v SZTPS.

M Jarna vystava kompenzacnych
pomocok

Termin: 16. marec

Miesto: Telocvi¢fia SOS, Na Pantoch

9, Bratislava

Vystava kompenzacnych pomdcok

prebehne pocas celoslovenského li-

gového turnaja.

M Ligovy turnaj- BC1

Termin: 6. april

Miesto: 575 Nevidzova 3, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budi moct zdcastnit
iba registrovani $portovci v SZTPS.

M Ligovy turnaj - BC 3

Termin: 20. april

Miesto: ZS Turie, Zilina
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budi moct zdcastnit
iba registrovani $portovci v SZTPS.

M Ligovy turnaj - BC3

Termin: 4. maj

Miesto: $ZS Nevidzova 3, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budi moct zicastnit
iba registrovani $portovci v SZTPS.

B Turnaj belasého motyla, 3. ro¢nik
kategérie BC1, BC2, BC3, BC4,
Termin: 8. jln

Miesto: Telocviéiia SOS, Na Pantoch 9,
Bratislava

Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-

cia, ktorého sa budi moct zucastnit

iba registrovani portovci v SZTPS.

M Letné sustredenie boccistov
Termin: 13. - 16. august

Miesto: penzién Bystrik, Ciémany
Organizuje Klub OMD Farfalletta zo
Ziliny. Viac informdcii ziskate:
"http://www.farfalletta.estranky.sk/"

M Turnaj nezavislého Zivota
5. rocnik, BC1, BC2, BC3, BC4,

Termin: 16. november

Miesto: Telocvi¢iia SOS, Na Pantoch 9,

Bratislava

Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budii moct zicastnit
iba registrovani $portovci v SZTPS. Si-
Castou sl sprievodné akcie slivisiace
s nezdvislym Zivotom.

M Jesenna vystava kompenzacnych
pomoécok
Termin: 16. november
Miesto: Telocviéiia SOS, Na Pantoch 9,
Bratislava

Vystava kompenzacnych pomdcok
prebehne pocas celoslovenského li-
gového turnaja.

BODKAZAROKOM

Nazov: Vianoc¢na kapustnica

Termin: december

Miesto: Vodarenské mizeum,
Bratislava

Stretnutie priatelov a priaznivcov
OMD v SR, prijemné posedenie a po-
dakovanie za pomoc.



Granty a projektové
aktivity

B Ajvroku 2013 budeme moct vdaka
Stedrej podpore od obcianskeho
zdruzenia Juvamen, ktoré svoje
financné prostriedky ziskava z pro-
striedkov spoloc¢nosti Respect Slo-
vakia, s.r.0., zorganizovat letny tdbor
pre starsie deti so svalovym ochorenim,
rodic¢ov a osobnych asistentov. Detsky
tabor sa bude konat 20. az 27. jlla
na novom, ¢o sa tyka bezbariéro-
vosti vhodnejSom mieste, v Sana-
tdriu Tatranska Kotlina.

M Projekt OMD v SR s nazvom , Boccia -
Sportové aktivity pre komunitu ludi so
zdravotnym postihnutim” bol vybrany
a podporeny v ramci programu Citi-
bank v ramci Komunitnej nadacie
Bratislava. Ziskany grant bude po-
uzity na nakup boccia lopticiek a na
Ghradu casti ndkladov na brozirku
o boccii.

citipank XY

s nadicy fi

RESPECT
HEURANCE BAOKERS
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Stretnutie
sprezidentom
Slovenskejrepubliky

Prezident SR Ivan Gasparovi¢ s man-
Zelkou Silviou GaSparovicovou sa
stretol diia 23. janudra 2013 v Prezi-
dentskom palaci s delegaciou pred-
sednictva Slovenskej humanitnej rady
a zastupcami ¢lenskych organizacii
z celého Slovenska.

Ide o stretnutie, ktoré uz predstavuje
niekolkoroénu tradiciu a vyjadrenie
pozitivneho vnimania prace Sloven-
skej humanitnej rady a jej ¢lenskych
organizdcii. Pan prezident pritomnym
povedal: ,Vysoko si cenim vasu prdcu,
ktori ste vtomto upondhlanom obdo-
bi urobili. Clovek si ¢asto neviima to,
¢o sadeje vjeho okoliazablidame na
tych, ktori potrebuji pomoc. Som pre-
svedceny, Ze [udia s hendikepom, si
¢asto skromni a my, ktori by sme siich
mali vS§imnut, by sme im mali poskyt-
nat aj potrebnd pomoc. DolezZité je, Ze
pomoc, ktorl poskytuje, poskytujete
z vlastného presvedcenia, robite to
z velkého citu a vasej ludskosti. Za
poslednych viac ako dvadsat rokov
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svojej existencie ste dokazali, Ze Vas
potrebuju nielen zdravotne postihnuti,
ale potrebuje Vas aj $tat. Casto krat
svojou dobrotou, svojim vnimanim
a zodpovednostou nahradzate aj po-
vinnosti Statu. Verim, Ze dobro vo Vas
vydrZi a svojim prikladom pritiahnete
do svojich radov aj ostatnych.”
Manzelka prezidenta SR Silvia Gas-
parovicova pozdravila zastupcov
¢lenskych organizacii SHR a vyslovila
im velkd vdaku za ich obetavi pra-
cu. ,Sama sa venujem praci, ktorou
mozem pombct druhym a viem, Ze je
to naroc¢né a tazké a zaroven krasne.
Pocit z tejto prace je vZdy krasny. Ze-
[dm Vam vela sil do dalSej prace, vela
tych krasnych pocitov, ktorymi vas
obdaruja ti, ktorym ste pomohlia vela
Stastia a zdravia vo vasom Zivote.”
Prezident Slovenskej humanitnej rady
Ivan Sykora vo svojom prihovore oce-
nil moZnost stretnutia s prezidentom
SR ajeho manzelkou. Poukazal na fakt,
Ze Slovenskd humanitna rada zastre-
Suje asi 160 clenskych organizacii,
ktorych ¢lenovia vykonavaji cinnost
pre druhého. ,Pre druhého, preto, Ze
sami st Casto krat tazko postihnuti a
napriek tomu venujd svoj ¢as druhé-
mu cloveku. Nie je to formalita, je to
skuto¢nost v tomto ¢ase a obdobi,
kedy sa ludia k sebe nechovaji ako
[udia, ale ako cudzinci.”, povedal pre-
zident SHR.

Prezidentskému paru a vSetkym pri-
tomnym na stretnuti zaspieval talen-
tovany, zdravotne postihnuty spevak
Marian Banga. OMD v SR zastupoval
Tibor Kobol.

59 o .
Velkonoéné VAU

ZDOBENIE VAJICOK
MRAMOROVACOU TECHNIKOU
SIMOZETEVYSKUSAT AJVY DOMA

Nasi VAUAci, teda v tomto pripade
VAU4cky Lydka, dve Katky, Valentinka,
Evka, Simka, Justinka a Veve opat uka-
zali svoju tvorivd fantaziu. K sviatkom

Velkej noci sme sa pustili do zdobenia

velkonocnych vajicok. Vyskisali sme
si novi mramorovaciu techniku, ktoru

som poznala len par hodin, takze aj

pre mna to bola novinka. Na mramo-
rovanie boli potrebné mramorovacie

farby, sada 6ks v cene cca 14 €, plas-
tovy pohér, voda, Spajdle, Sparadlo

a samozrejme vyfiknuté vajicko.

Do plastového pohdra s vodou sme

nakvapkali asi 11 kvapiek jednej farby,
potom asi o dve kvapky menej dalsej

farby a dal3ej, robili sa nam farebné

krizky. Po zvolenej farebnej kombina-
cii sme Sparadlom vytvorili dany vzor.
Potom sme na Spajdlu napichlivajicko

a ukotvili ho z oboch strdn. Ndsledne

sme vajicko ponorili do vody s fareb-
nym vzorom. Tento vzor sa nam mal na

vajicka ako keby nalepit, no Zial, ném

to velmi so vzormi nefungovalo, tak



sme to nechali ¢isto len na ndhodu,
ktord vSak nesklamala. Kazdé vajicko
bolo nenapodobitelnym skvostom.
Ak som vds trochu namotivovala vy-
skasat novi techniku, tak sa tesim.
Tiez budem rada, ak poslete fotografiu
s hotovym vyrobkom. DrZim palce pri
tvoreni!
Doélezité je vediet, Ze farby treba
silno pretrepat. Nafarbené vajicko
schne asi 2-3 hodiny. Mramorovacia
farba sa da umyt odlakovacom.

LU.

Vianocna
kapustnica-nase
malé podakovanie
za VELKU pomoc

Reprezentacné priestory Vodarenské-
ho muzea v Bratislave sme si vybrali aj
po druhy raz, aby sme si splnili jednu
z najprijemnejsich povinnosti.

Pre nasich dobrovolnikov, podporova-
telov a donorov sme dia 12.12.2012
pripravili mild spolo¢enski udalost
Oemddacku viano¢nu kapustnicu, po-
¢as ktorej trosku bilancujeme, ale este
viac DAKUJEME.

V strucnej prezentacii sme si pripo-
menuli aktivity konciaceho sa roka,
podakovali sme vSetkym, ktori nasu
¢innost podporovali akymkolvek sp6-
sobom, dobrovolnickou ¢innostou,
alebo finan¢ne. Prijemnd atmosféru
podporili aj Zongléri z Kockoviec, ka-
pustnicu zadarmo navaril tim pani
Martiny Hlinovej z restauracie Slovak
Pub.

Ako darcek sme si pre nasich dobro-
volnikov pripravili pekny Diar 2013.
Bude svojich majitelov sprevadzat po-
¢as celého roka 2013 a fotky v fiom
budd pripominat nase aktivity.
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Katarina Grichova:
Nikdy sa nevzdavajte,
vSetko sada,
ked'sachce

23. januara sa v TurcCianskej galérii

v Martine konalo stretnutie s PhDr.
Katarinou Grichovou, spojené s krs-
tom jej novej knihy "Systém asistencie

pre ludi' s tazkym zdravotnym postihnu-
tim na Slovensku". Katarina Grichova

sa narodila ako zdravé dieta, no jej zi-
vot bol poznaceny tazkou chorobou.
Napriek vSetkym komplikaciam ide

nelinavne za svojim cielom - poma-
hat a hladat sp6soby pomoci ostat-
nym. Ani tazka choroba ju neodradila

od stidia a prace

V detstve jej diagnostikovali zapal
véetkych kibov, ku ktorému sa pri¢le-
nila aj tazka o¢na diagndza a nasledne
prisla o zrak na jednom oku. Tesne po
maturite v roku 1997 ju pripuital na
invalidny vozik zhorSeny zdravotny
stav a v dosledku znehybnenia kiboy,
rik aj noh sa stala tGplne bezvladnou.
Napriek tomu neprestala snivat svoj
sen a v roku 2000 sa osamostatnila
od rodic¢ov a za pomoci osobnej asis-
tencie, ktord vyuziva 11 rokov, Zije pl-
nohodnotnym Zivotom. Katarina Gri-
chova vystudovala PF UMB v Banske;j
Bystrici a PF KU v Ruzomberku, odbor
socialna praca. Venuje sa publikacnej
¢innosti a je nednavnou propagdator-
kou asistencie, ako Sance pre ludi so
zdravotnym znevyhodnenim. Vo svojej

novej publikicii zaujimavo prepojila
tedriu s prezivanou praxou.

Nadviazanie spoluprace s mestom
Martin

Stretnutie v Turcianskej galérii sa ko-
nalo pod zastitou Andreja Hrnciara,
primatora mesta Martin, ktory pod-
poril tito iniciativu: "Pani doktora Gri-
chova je ¢lovekom, ktory dokaze plnit
svoje sny. Ked' ¢lovek chce, dokaze
prekonat aj neprekonatelné prekazky.
Myslim si, Ze tym, ako sa nevzdava na-
priek tazkému Zivotnému osudu, ide
prikladom aj pre ostatnych zdravych
[udi. Ako poslanec NRSR a primator
mesta Martin si vsimam zdkony a na-
riadenia, niektoré z nich st neprehlad-
né alebo sa m6Zu aj negativne prejavit,
preto som velmi rad, Ze pani Grichova
vydala knihu, ktora je akymsi navo-
dom pre zdravotne postihnutych ludi
a ich asistentov a pomdze im ziskat
prehlad v tejto problematike. Pani
Grichovi som poZiadal o spolupracu
ptri tvorbe VZN v meste, tykajucich sa
tejto oblasti. Budem rad, ak sa tato
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téma prostrednictvom nasej spolupra-
ce prenesie aj na pddu Narodnej rady,
¢o mdZe pomdct pri Gprave legislativy
v oblasti socialnej prace a 0s6b s taz-
kym zdravotnym postihnutim."

Nova kniha je vhodna aj pre laicku
verejnost

"Publikacia je rozdelena do piatich za-
kladnych kapitol, obsahuje 113 stran
aj s prilohami a pouzitou literatdrou.
Prva kapitola nam ilustruje historiu
zavadzania systému asistencie v me-
dzindrodnom ponimani a nasledne
aj na Slovensku. Druh3, tretia a Stvr-
tad kapitola sa venuje jednotlivym
druhom asistencie, ktoré uz funguju
priamo v praxi v Slovenskej republike.
Autorka rieSi legislativne otazky da-
nej problematiky, snazi sa ich prepoijit
sich vyuZitim, ¢o mnoho raz sa velmi
tazko implementujd do zZivota integ-
rovanych ludi. Spracovava podobnym
sp6sobom aj pedagogickd asistenciu,
ktora v slvislosti so zvySovanim sa
poctu integrovanych deti v naSom
Skolstve sa ukazuje ako velmi potreb-
nda. Dnes uZ prakticky ani neexistuje
trieda na zakladnej skole, v ktorej by
sa nenasiel integrovany ziak, teda ziak
s poruchou ucenia a nasledne aj s po-
ruchou spravania. Autorka sa snaZzi
aj pomocou grafického vyjadrenia
analyzovat a systemizovat jednotlivé
druhy asistencie, o robi predlozend
publikaciu prehladnou. Naznacuje tu
komplikovanost vyuZivania uvedenych
progresivnych foriem pomoci, z ¢oho
vyplyva ich slabé vyuZivanie v praxi.
Prvé Styri kapitoly majd predovset-
kym popisnt a analytickd Struktiru,
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jazyk autorky je zrozumitelny a preto
je pristupny aj pre laickd verejnost”,
pise v recenznom posudku na knihu
doc. PhDr. Daniela Kolibova, CSc. z Ka-
tedry pedagogiky a psycholdgie PF KU

v RuZomberku.
NAPISAL MATEJ BORIK
ZDROJ: WWW.TURIECONLINE.SK, 26. 1. 2013
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DystroRozhovor
s piestanskou
clenkou Darinkou
Spilkovou

Rozhovory s ¢lenmi nasej , piestan-
skej zakladne” pokracuju. Spolocne
Zija v jednej bezbariérovej bytovke
na okraji kipelného mesta a ako dl-
horo¢ni clenovia OMD tvoria oporu
OMDecka. Cim Zije alebo o by chcela
zmenit Darinka Spilkova?

Keby ste sa mali predstavit jednou
vetou? A osobna otazka, akym sva-
lovym ochorenim trpite?

Moje meno je Darina Spilkova a taktiez
mam td "vzacnu" progresivnu svalovi
dystrofiu, s ktorou zdpasim od Siestich
rokov, ale zatial je to tak na remizu.
Odkedy tu byvate a odkial ste prisli?
Do PieStan som sa nastahovala v roku
1987, pat rokov som Zila sama a v roku
1992 som sa vydala, nie na cestu, ale
za mojho manzela Martina. Pocha-
dzam od Ziliny, z dedinky obkolesenej
horami a kopcami - Velkého Rovného.
Predtym ako som prisla do Piestan
som pat rokov pracovala v Bratislave



v podniku Staving, ako skladova
Gctovnicka.

Co ste prechodom do PN stratili a ¢o
naopak ziskali?

Tym, Ze som sa pristahovala do Pies-
tan, ziskala som vyhovujlice byvanie,
novych priatelov, pekné kipelné
mesto s mnozstvom parkov, zakuti
a kultdrnych prilezitosti. Mrzelo ma
vsak, ze budem dalej od rodiny.

Ako vyzera Vas bezny den, Vase za-
luby, film, kniha ...

M&j den prebieha podobne ako vinych
domacnostiach, kazdy den treba nie-
¢o pod zub, nakdpit, poupratovat,
mna potlacit 100x z bodu A do bodu
B, nieCo podat, premiestnit, poskrab-
kat... chacha. Ved to poznate! Obcas
sa venujem ru¢nym pracam, kvetin-
kam, rada si pozriem nejaky film
s Nicolasom Cagem, Meryl Streep, ¢i
Sandrou Bulockovou. Pobavi ma tiez
aj nas slovensky seridl Panelak.
Obcas si zajdem do parku ¢i navsti-
vim nejaku galériu, poobzeram co je
nové v obchodoch, alebo zdjdem do

kostolika pomodlit sa a nacerpat nové
sily.

Tiez by sme radi vedeli, Ze €o pre Vas
znamenda OMD-¢ko? Chyba vam nieco
v OMD?

Som rada, Ze tu ste, Ze ked potrebu-
jem poradit, nieco vybavit, mam sa
kam obratit. Obdivujem Vds, Ze mate
tolko energie a eldnu, pretoze ja mam
niektoré dni pocit, Ze fungujem iba
v kuchyni a na vécku, samozrejme, ked
chcem dodrzat pitny réZim - chacha.
Co by som zmenila v OMD, ani ma tak
ni¢ nenapad3, alebo hddam ked sa
nieco vybavuje, tak menej papierova-
nia, ale inak pohoda.

Co by ste zmenili, keby ste mohli
ovplyviiovat dnesné dianie v spolo¢-
nosti, State?

Keby som mala tu moc nieco zmenit,
tak urcite starostlivost o chorych, sta-
rych a handicapovanych obcanov, viac
pristupnych zariadeni, kde sa mé6zu
o nas postarat, ked sa ocitneme v zlo-
Zitej zivotnej situdcii. Nové budovy
spristupnit vSetkym, nielen zdravym.



RODICIA RODICOM

Zakony hovoria o bezbariérovosti, ale
ako sa hovori v rec¢i mojho manzela
"Skutek, utek.". Staci navstivit nejaké
bezbariérové WC, najskor nie je osoba,
ktora ma od neho kltG¢, potom je ta
osoba, ale nie je klG¢, ked konecne
otvorite tie vytiZené dvere, vypadne
navas nejaky rebrik, prepravka, kybel
¢i mop... No hovorim, to je do "posra-
tia priatelia". Tak ja utekam, este Ze
som doma a v pohode. Prajem vela
zdravicka a trpezlivosti. Papa.
Dakujeme za rozhovor a Zelame hlav-
ne sliZiace zdravie a esSte vela radost-
nych chvil v Zivote. )
ZA OMD V SR SA PYTALA
MARIA DURACINSKA A JOZEF BLAZEK

Rodiciarodicom:
rodina
Remenarovcov

Mili nasi citatelia, aj v dalSom roku
pokracujeme v obltibenej rubrike
Rodicia rodicom, kde v kazdom roz-
hovore predstavime rodinu, v ktorej
Zije dieta so svalovou dystrofiou.
Tento krat zaletime do obce Maly Kr-
tis, aby sme sa este bliZSie zoznamili
a spoznali s novou rodinkou Reme-
narovcov, ktori st nasimi ¢lenmi dva
roky.

Predstavte sa nam, kto tvori vasu
rodinu?

Sme Stvorclenna rodinka z okresu Vel-
ky KrtiS. Byvame v malej obci, ktora sa
vola Maly Krtis. Akurat minuly rok sa
nam podarilo prestahovat sa z rodi-
covského domu do bytovej vystavby,
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teda ndjomného bytu. Nie je to bezba-
riérovy byt, ale na iné peniazky neboli
a zobrali sme, ¢o bolo. Takto sme aj
blizko mojich rodicov, ked sa nieco
».zomelie”. Nasu rodinku tvori tatko Ka-
rol, maminka Iveta a nasi dvaja synce-
kovia, Tomasko, ktory ma osem rokov
a Misko, ktory ma Sest rokov.

Spominate si, ako ste sa prvy krat
dostali do kontaktu s OMDéckom?
Do kontaktu s OMDéckom sme sa do-
stali cez lekarai po telefonickom kon-
takte s Adkou Moreno a ndsledne sme
sa stali clenmi aj my. No uz dva krat
nam tato organizacia prispela financ-
nou pomocou, ktori sme potrebovali
na invalidné vozicky a teraz aj na Sik-
mu schodiskovd stolicku. A odvtedy sa
snazime chodit aj do letného tdbora
v penziéne Slniecko na Duchonke, pri
Topol¢anoch kazdy rok. Stretdvame
sa tam aj s dalsimi milymi rodinkami
a ich deti¢kami a asistentmi. Su tam
[udia, ktori sa snazia pomoéct a po-
radit a hlavne povzbudit. Pre nasho
starSieho sync¢eka Tomaska bol pri-
chod nového roku zlym zaciatkom,
pretoZe si nam zlomil n6zku, teda od
minulého leta uz druhy krat. Najprv
¢lenok pravej nohy a teraz lavej, ne-
davnoisla sadra dolu, noitak nam uz
nechodi. Zacal nam dost padat, po
schodoch uz ndm vébec nechodi, tak
kvoli tomu sme vybavovali zo ,social-
ky” prispevok na schodiskovii stoli¢ku
i prispevok na bezbariérovi kipeliu,
¢o sa nam s velkym usilim nakoniec
podarilo. Zvysok nam doplatila orga-
nizacia OMD.



Ako by ste charakterizovali vasich
chlapcov Tomaska a Miska? Co naj-
radsej robievaji?

Ako by sme charakterizovali nase deti?
Si to nezbedni chlapci. Tomasko je
starsi a niekedy byva aj dost podraz-
deny a v poslednej dobe aj lGtostivy
a uplakany. Oblabi si maloktorych ludi.
Ma neddveru k dospelym ludom i de-
tom. Adlho mu trva, kym sa s niekym
zacne rozpravat, v skolke alebo v Skole
ndm najprv ani nekomunikoval. V do-
macom prostredi je ,ukecany” az-az.
Misko je mladsi a niekedy musi byt
Ustupcivejsi voci starSiemu bratovi,
lebo od mala bol na tom Tomasko
horsie ako Misko. No niekedy, ked sa
Tomasko s Miskom kvéli nie¢omu prie-
cia, je z toho poriadna bitka a musi-
me ddvat na nich pozor, lebo Tomimu
staci mensi pad a uzZ je nieco zlome-
né. TakZe niekedy idi domace prace
bokom a plne sa im musime venovat,
¢o je dost naro¢né. Radi majd poci-
tacové hry, kreslenie, modelovanie

z plasteliny, auticka z hry Hot Wheels,
maju aj autodrahu, LEGO ako aj ini
chlapci vich veku.

Ako vyzera klasicky dei

u Remenarovcov?

N&s den vyzera asi takto, rano o0 6:20
vstavame do Skoly, bud'ich vozia moji
rodicia, krstni rodic¢ia alebo manzel,
podla toho kto mdze a ako ma manzel
zmenu. PretoZe rano i tak potrebujem
pomoc pri nakladani i vykladani vozi-
ka i deti. TaktieZ v Skole maju chlap-
ci asistenta, ktorého nam Zialbohu
ministerstvo neodsuhlasilo, napriek
zavaznosti hendikepu. TakZe asistenta
mdame len do maja a prispievaji nam
na neho rozni sponzori. Je dost smut-
né, Ze je to tak, no my sme vdacni za
kazdd pomoc. TakZe neviem, ako to
potom bude v Skole a oni asistenta
potrebujl ako sol. V Skole je to dost
problematické, si umiestneni do
malotriedky, ale kym nadviaZu s nie-
kym kontakt, chvilku to trva. Taktiez



potrebuji pomoc pri pisani, ¢itani, ¢i
pocitani i pri obliekani, ¢i vyzliekani
a obedovani. Su prvacikovia, dali sme
ich oboch spolu. No Misko mal byt
esSte v Skdlke, ale Tomi je bez brata
uzavrety.

Aj napriek tomu, Ze sa doma dost ha-
daju, st na seba naviazani. V Skole st
do dvanastej, potom treba ist pre nich,
doma treba robit tlohy a venovat sa
im. Kym su v Skole, snaZzime sa nieco
robit, aby sme na vela veci nemysleli,
pretoZe to myslenie niekedy ubija.

Co by ste odkazali ostatnym rodi-

¢om deti so svalovou dystrofiou?

Rodicom takychto deticiek prajeme
hlavne vela, vela sil a vSetkym len to
najdolezitejsie, co sa neda kupit za
Ziadne peniaze a to je zdravie. A du-
fam, Ze sa vSetci znovu stretneme
v tabore. S pozdravom Remenarovci.
Dakujeme za rozhovor mila rodinka
a Zzelame hlavne vela zdravia a sil.

ZA OMD V SR SA PYTALA LUCIA MRKVICOVA

Spolocenska rubrika

,OMDV SR JE AKO JEDNA
VELKA RODINA.”

Vitame novych
clenov

Mgr. Zuzanu Maternyovi z Banske;j
Bystrice,

Zuzanu Splehovti za syna
Sebastidna z Vrabel,

Helenu Spanyikovi z Kamenicnej
pri Komarne,
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Mgr. PhD Mdriu Zanoviti z Martina,
Milosa Hradila z Velkych Ozoroviec,
Ing. Lubomira Vyslouzila

z Bratislavy.

Blahozelame
jubilantom

0d aprila do jina 2013 oslavia okrihle
jubileum tito nasi ¢lenovia, srdecne
blahoZeldme:
k 20. vygrociu:
Jankovi Hornému z Trakovic,
Eduardovi Mikulasikovi z Babu
k 30. vyrociu:
Viktérii Hagarovej zo Ziaru nad
Hronom,
Jane Horvatovej z Chmelova,
Martinovi Streharskemu
z Bratislavy,
Petrovi Osvaldovi z Bratislavy
k 40. vgrociu:
Pavlovi Bielikovi z Caky,
Adele Plevova z Banskej Stiavnice
k 60. vgrociu:
Elene Kotekovej z Melcic,
Pavlovi Rajeckému z Lazian,
Irene Sedikovej z Liestan
ku krdsnemu 80. vgrociu:
Kvetoslave Borakovej z Prievidze.

Opustilinas

Nahle nas opustil Mifiko Majerciak
z Liptovského Mikulasa,

Katka Dugova z Myjavy

a Matka Gocikova zo Sacurova.

0disli ste, ako si osud prial.
NavZdy zostanete v nasich srdciach
a spomienkach.
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Kategorizacna
komisiana
MPSVaR SR

Je vSeobecne zndme, Ze pomaocky
hradené z verejného zdravotného
poistenia majd svoj zoznam, ktory
aktualizuje Ministerstvo zdravotnic-
tva SR v pravidelnych intervaloch.
Obdobnym spdsobom to funguje aj
s pomo6ckami hradenymi podla za-
kona €. 447/2008 Z. z. o pefiaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazké-
ho zdravotného postihnutia, kedze
aj tie st hradené iba v pripade, ak su
vzozname, ktory je uverejneny v Opat-
reni Ministerstva prace, socialnych
veci a rodiny ¢. 7/2009 Z. z., ktorym
sa ustanovuje zoznam pomdcok a ma-
ximalne zohladrfiované sumy z ceny
pomaocok.

Do tohto zoznamu pomdcok mozno
zaradit pomocky schvalené kategori-
zacnou komisiou zriadenou ako porad-
ny orgdn ministerstva. Do zoznamu
pomécok mozno zaradit pomocku
uréenl na kompenzaciu socidlnych
dosledkov tazkého zdravotného po-
stihnutia v oblasti mobility a orien-
tacie, v oblasti komunikacie alebo v
oblasti sebaobsluhy s prihliadnutim
na mieru a efektivnost tejto kompen-
zacie. Naopak, do zoznamu pomé&cok
nemozno zaradit pomocku, ktora svo-
jim Gi¢elom a charakterom je porovna-
telna s poméckou uvedenou v zozna-
me zdravotnickych pomocok, ktoré
st poskytované na zaklade verejného
zdravotného poistenia, s vynimkou

druhého mechanického vozika, druhé-
ho elektrického vozika alebo druhého
naclvacieho aparatu.

Ministerstvo prace, sociadlnych veci
a rodiny pristupuje k schvalovaniu po-
mocok do zoznamu neporovnatelne
UstretovejsSie ako Ministerstvo zdra-
votnictva, kedzZe ¢lenmi kategorizac-
nej komisie su aj zastupcovia organi-
zacii 0s6b so zdravotnym postihnutim.
Ludi s tazkym telesnym postihnutim
v nej zastupuje Tibor K6bél. Zial, na-
priek tejto tstretovosti, nedari naplnit
Glohu komisie, kedZe jej odporica-
nia, schvdlenim viacerych pomdcok
na zaradenie do zoznamu, vedenim
rezortu neboli akceptované ani raz.
MozZete vidiet aj podla zapisnic, zverej-
nenych na stranke MPSVR, Ze komisia
schvdlila na zaradenie do zoznamu
napriklad skladacie prenosné duralo-
vé rampy, sprchovacie sedadlo na WC
misu a pod. Napriek tomu, Ze sa tak
stalo v roku 2010, ani do dnesného
dna nebolo schvélené ich zaradenie
do zoznamu.

Preco by ste mali vediet o tejto
komisii?

Navrh na zaradenie pomocky do zo-
znamu pomocok podéva nielen sa-
motné ministerstvo, ale aj zastupca
obcianskeho zdruZenia fyzickych os6b
so zdravotnym postihnutim alebo
osoba, ktorej predmetom cinnosti
je vyroba pomécky alebo predaj po-
mocky. Takze ak mate pocit, Ze chyba
v tomto zozname nieco dolezité, ¢o
nie je hradené ani na zaklade verej-
ného zdravotného poistenia, mozete
iniciovat zaradenie danej pomocky aj
cez nase ob¢ianske zdruzenie.



BEZ BARIER

roll.sk

BRATISLAVA
BEZ BARIER!

Pouzivas kolieska r6zneho druhu
(vozik, koéik, koréule...) a roz¢uluji
ta bariéry okolo? Aj pre teba je tu
web roll.sk!

roll.sk / Bratislava bez bariér! je inte-
raktivna mapa, ktora vyznacuje trasy
prechodné na elektrickych a mecha-
nickych vozikoch a vizualizaciou pre-
kdZok upozoriiuje na neprechodné
a problémové miesta.

roll.sk / Bratislava bez bariér! je in-
formacno-socidlny komunikacny
kanal, ktory pontka priestor na zdie-
[anie tipov a odportcani spojenych
s bezbariérovym pohybom v meste a
moznostami trdvenia volného Casu i
navstevy kultdrnych a spolocenskych
podujati.

roll.sk / Bratislava bez bariér! je po-
stoj presadzujlci bezbariérovi mest-
skua infrastruktiru pre vsetkych ludi,
ktory na pohyb vyuZivaji kolieska (vo-
ziky, choditka, kociky, kufriky, korcule,
kolobezky, bicykle,...).

Viac o roll.sk sa dozvies v budicom

Cisle Ozveny. v
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Uroven cestovania
na Slovensku
stipavdakanovym
eurovlakom

Nasadenie novych primestskych a re-
gionalnych vlakov prinasa na zelez-
nice komfort, na aky sme zvyknuti
z vyspelych krajin sveta. Na sloven-
skych Zelezniciach premava uz 24
novych jednotiek, ktoré boli obsta-
rané v ramci Operacného programu
Doprava. V nasledujiicich rokoch
pribudni dalsie.

Obnova primestskych vlakov Zelez-
ni¢nej spoloc¢nosti Slovensko je fi-
nancovana s pomocou eurofondov
z Operacného programu Doprava.
V ramci projektu sa od roku 2010 do
roku 20713 postupne realizuje dodav-
ka 10 kusov elektrickej poschodovej
jednotky radu 6771, 12 kusov diese-
lovej motorove]j jednotky, 10 kusov
poschodovej stipravy typu push-pull
a tiez dprava 10 ks lokomotiv radu
263 a doddavka dvoch lokomotiv 381.
Desat dodanych elektrickych poscho-
dovych jednotiek jazdi na tratiach:
Nové Mesto nad Vahom - Zilina - Ko-
Sice, KoSice - Lipany, Kosice - Cierna
nad Tisou, Zilina - Cadca. Dieselové
motorové jednotky, ktorych bolo do-
teraz dodanych sedem kusov, prema-
vajl na tratiach v okoli Humenného,
PreSova a Kosic. Zvysnych pat kusov
bude premavat na tratiach medzi No-
vymi Zamkami, Nitrou a Prievidzou.
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Sedem vlakov typu push-pull (tahany-
-tladeny) jazdi na tratiach: Kdty - Sti-
rovo, Nové Zamky - Komarno, Brati-
slava - Nové Mesto nad Vahom.

V novych vlakovych stpravach ces-
tujdcich uz na prvy pohlad prijemne
prekvapi velkorysy osobny priestor,
ako aj priestor na batozinu. Vozne st
vybavené jednotnym typom pohodl-
nych makkych sedadiel a pre kazdé
dvojsedadlo je k dispozicii zasuvka
pre napajanie osobného pocitaca.
V lete cestujlci urcite ocenia Gcinné
vetranie a klimatizaciu, v zime zase
dobre fungujice kirenie. K celkové-
mu pohodliu cestujdcich prispieva aj
nizka Groven vndtorného hluku. Sa-
mozrejmostou voznov je vlakovy ,roz-
hlas” a informacné LED tabule, ktoré
informuju o najblizsich cielovych sta-
niciach. Vyrobca tychto modernych
slprav myslel aj na bezpecnost ces-
tujdcich. Vo vlaku monitoruja situaciu
kamerové systémy.

Lahsie cestovanie pre imobilnych
cestujtcich

Nové vlakové stpravy okrem komfor-
tu cestovania prinasaju vyhody aj pre
spoluobcanov s postihnutim, ulahéuju
im napriklad nastup a vystup. Vysoké
schodiky, ktoré stazovali ndstup do
vlaku aj zdravym cestujlcim, nahradili
Siroké nizko podlazné vstupné dvere.
Tie umoznuju rychly, pohodiny a bez-
pecny nastup a vystup cestujdcich aj
s batoZinou.

Pre imobilnych spoluobcéanov rezort
dopravy pripravuje aj dalsi projekt v
rdmci Operacného programu Dopra-
va. V snahe zjednodusit cestovanie

UROVEN CESTOVANIA NA SLOVENSKU STUPA ...

vlakom imobilnym cestujicim pri-
pravuje projekt zavedenia zdvihacich
plosin v 40 Zelezni¢nych staniciach.
Tzv. maly projekt s celkovymi ndklad-
mi 1,35 miliéna eur uz ministerstvo
dopravy schvdlilo. Hoci prijimatelom
pomoci st Zeleznice Slovenskej re-
publiky, je to spoloc¢ny projekt so ZSSK.
Obsluhu plosin budi zabezpecovat
zamestnanci ZSSK v spolupraci so
zariadeniami socialnych sluzieb, pri-
padne s obcami.

Novy projekt startuje v budiicom
roku

»,Dodanim celkovo 32 novych vlakov
advoch rusnov do jina buddceho roku
dobré spravy pre slovenskych cestu-
jucich nekoncia. Z nového projektu
bude do roku 2015 s prispenim fon-
dov EU zakdpenych dalsich 29 kusov
modernych vlakov za 180 miliénov
eur. Financie pochadzaji z Prioritnej
osi ¢.4, ktord je zamerana na podporu
integrovanych dopravnych systémov
(IDS) v Bratislave a Kosiciach. Tento
projekt, spolu s dalsimi 6smymi pro-
jektmi schvdlila vldda 19. decembra
20712," uviedol minister dopravy, vy-
stavby a regiondlneho rozvoja SR Jan
Pociatek.

Dvadsat dieselovych a devat elektric-
kych vlakov bude premavat v okoli
dvoch najvacsich slovenskych miest.
Cielom je, aby sa Zelezni¢na infrastruk-
tura stala zakladom dopravnej sistavy,
na ktord budid nadvazovat ostatné
druhy dopravy (napr. mestska hro-
madna doprava Ci primestska autobu-
sova doprava), vratane individudlnej
automobilovej a cyklistickej dopravy.



Zelezni¢na doprava je preferovana ako
rychly, kapacitny a ekologicky zaklad
dopravného systému. Hlavnym cielom
projektov v oblasti IDS je zlepsit ponu-
ku a dostupnost Zelezni¢nej dopravy,
poniknut cestujldcim nové zastdvky
a stanice blizsie k zdrojom a cielom

ich ciest.
ZDROJ: http://www.telecom.gov.sk/index/index.

php?ids=36301&prm2=133624, 28.12.2012

SPORTOVE OKIENKO

RivieraBoccia Cup
2012vUpohlave

Spatne sa eSte v Ozvene vraciame
k jednému Sportovému podujatiu
vr.2012. Ospravedlfiujeme sa za jeho
neskorsie uverejnenie.

Klub OMD Manin zorganizoval v so-
botu 2. jina 2012 Stvrty rocnik pria-
telského turnaja v hre boccia pod
nazvom RIVIERA BOCCIA CUP 2012.
Turnaj sa konal v priestoroch CSS RI-
VIERA v UPOHLAVE. 1036

Turnaja sa zlcastnila patica hracov:
Hudecek P., Gabco M., Ficek F.,, Lazova
L. a Sekerds M, ktori odohrali turnaj
systémom kazdy s kazdym. Zapasy boli
odohraté v Sportovom a priatelskom

duchu vo skvelej atmosfére, ktora
vyvrcholila napinavym findle medzi
Petom Hudeckom a Michalom Gab-
¢om. Prvé miesto si po tuhom boji
o kazdu lopticku vybojoval nakoniec
Michal Gabco po vitazstve 3:2. Druhé
miesto tak obsadil Hudecek a na tre-
tom mieste skoncil Ficek. Turnaj sme
ukonc¢ili slavnostnym odovzdanim po-
harov pre vitazov.
Turnaj by sa nemohol uskutoc¢nit bez
sponzora, ktorym bola firma ETOP
s.r.0. PUCHOV. Touto cestou vyslovu-
jem velkd vdaku sponzorovi a tiez p.
Hromadovej, riaditelke CSS UPOHLAV.
Vdaka patri aj hlavnému rozhodcovi
turnaja T. Majcikovi a jeho pomocni-
kovi Ferimu Ficekovi za hladky prie-
beh celého turnaja. ESte raz vSetkym
srdeéna vdaka!

MICHAL GABCO

Sachujeme vOMD

Sachovy klub Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR zorganizoval tri
internetové Sachové turnaje pre ludi
so svalovou dystrofiou a inym zdravot-
nym postihnutim. VSetky turnaje sa
odohrali prostrednictvom interneto-
vého servera: http://www.playok.com
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OMD ope-net 2013

Ten najvyznamnejsi, OMD Ope-net
2013 sa odohral uz po Stvrty krat.
V termine 15. 1. - 17. 3. 2013 s tem-
pom 30 mindt na partiu a hraca, sa
ho zti¢astnilo 16 hrdcov zo Slovenska
a §tyria z Ceskej republiky. Spolu 9. ko-
lach odohrali 89 partii, biely vyhral 48
(54%), cierny vyhral 37 (42%) a remi-
zou skoncili 4 (4%).

Prvy krat bola vyhlasena aj kategoéria
.Dystro”, v ktorej sttazili 12 hraci, len
s nervosvalovym ochorenim.
Prvenstvo z predoslych dvoch roc-
nikov obhdjil Jan Mikulenéak (SK TP
Hrabynég). Zvitazil pred Stanislavom
Kuchyfiom (5K Opevnenie B. Stiavni-
ca) a bratislavéanom Martinom Bizo-
fiom (SK OMD v SR).

Vitazstvo v kategdrii ,Dystro” patri
tiez Janovi Mikulenc¢akovi. Zvitazil
pred najmladsimi hraémi turnaja
Davidom Hrebic¢ikom (SK PovaZské
Podhradie) a Marekom Ardamicom
(TJ Mladost Zilina). Obaja st zarovef
&lenovia SKOMD v SR.

SACHUJEME V OMD

Zarozhodovanie celého turnaju patri

vel'ka vdaka Stanislavovi Kuchynovi.

Dakujeme tiez sponzorom, ktori

prispeli cenami pre zlcastnenych

sachistov:

Internetové knihkupectvo Martinus -
www.martinus.sk

Obchodn4 siet s parfumériou
Glamour - www.glamour-co.sk

Vsetko o fotografovani -
megafoto.sk

Vydavatelstvo basnickej zbierky
Ondreja Bastdka - Durana -
www.bashto.sk

Jarny Dystro (i-net)
rapid 2013

Asi aj jarné slniecko a ,letné” teplo
spbsobilo, Ze v sobotu, 20. aprila sa
zlcastnilo turnaja len 6 hracov. Tur-
naj vsak dohrali len piati, avSak boli
to aj hlavni favoriti. Turnaj mal teda
kvalitativne vysokd droven.
Prvenstvo patrilo favoritovi s najvys-
$imi ELO-bodmi Martinovi Mikulcovi
z Banskej Bystrice. Zvitazil pred Ma-
rekom Ardamicom (TJ Mladost Zilina)
a Stanislavom Kuchyfom (SK Opevne-
nie B. Stiavnica).

Zlato v kategdrii ,Dystro” patri Mare-
kovi Ardamicovi (TJ Mladost Zilina),
striebro piestancovi Janovi BodZarovi
a bronz Erike Kostovej (Kurov). Vietci
aj ¢lenovia SKOMD v SR.

Kompletné vysledky a viac o Sachu
vOMDVSR, ¢i mimo neho sa dozviete
na www.sachomd.estranky.sk
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Ligové turnaje 2013

Uz Stvrty rok sa na slovenskych kur-
toch konali ligové turnaje, v kazdej
kategdrii po troch kolach. Turnaje mali
napinavé priebehy, kde nie vzdy vyhral
favorit. Je dobré, Ze v kazdej kategorii
sa Spicka rozrasta, o mdze mat odraz
vo vyssej vykonnosti mimo Slovenska.
OZivenim a zatraktivnenim boli Starty
ceskych reprezentantov, ktori sitazili
mimo slovenského rankingu. Turnaje
zorganizoval Slovensky zvaz telesne
postihnutych Sportovcov prostrednic-
tvom klubov, ktorych zdruzuje.

Vysledky ligovych
turnajov2013

Kategoria BC 1:
1. kolo; 16. 2. 2013
Usporiadatel: SK Altius Bratislava.
Poradie: 1. Nagy, 2. Baldzi, 3. Bencat.
Pocet hracov: 6
2. kolo; 23.3.2013
Usporiadatel: SK Altius Bratislava.
Poradie: 1. Balazi, 2. Bencat,

3. Osvald. Pocet hracov: 5
3. kolo; 6. 4.2013
Usporiadatel: SK OMD Boccian BA
Poradie: 1. Nagy, 2. Baldzi, 3. Bencat.
Pocet hracov: 6

plus dve hracky z CR, Cufinova -

3. miesto, Pokorna - 4. miesto.

KategériaBC2:

1. kolo; 9. 3. 2013

Usporiadatel: SKTP Apollén Zvolen
Poradie: 1. Danco, 2. Mezik, 3. Kral.
Pocet hracov: 13

2. kolo; 16. 3. 2013

Usporiadatel: SK OMD Boccian BA
Poradie: 1. Mezik, 2. Hudecek, 3. Kral.




Pocet hracov: 16 plus hracka z CR,
Pisafikova - 3. miesto.

3. kolo; 13. 4. 2013

Usporiadatel: SKTP Apollén Zvolen

Poradie: 1 Danco, 2. Mezik, 3. Kral.

Pocet hracov: 18

KategdriaBC3:
1. kolo; 16. 3.
Usporiadatel: SK OMD Boccian BA
Poradie: 1 Smolkova, 2. Burianek,
3. Skvarnova. Pocet hracov 10.
2. kolo; 20. 4. 2013
Usporiadatel: Klub OMD Farfalletta
Zilina
Poradie: 1 Svafia, 2. Burianek,
3. Minarik.
Pocet hracov 9
plus hraci z CR, Vasicek - 1. miesto,
Petermentova - 6. miesto
3. kolo; 4.5.2013
Usporiadatel: SK OMD Boccian BA
Poradie: 1 Burianek, 2. Minarik,
3. Tizo. Pocet hracov 8

Kategéria BC 4:

1. kolo; 16. 3. 2013

Usporiadatel: SK OMD Boccian BA

Poradie: 1. Andrejéik, 2. Durkovic,
3. Streharsky. Pocet hracov 13

2. kolo; 2.3.2013

Usporiadatel: SK Altius Bratislava

Poradie: 1 AndrejCik, 2. Balcov3,
3. Rybarcak. Pocet hracov 15

3. kolo; 27.4.2013

Usporiadatel: SK Altius Bratislava

Poradie: 1 Rybarcak, 2. Streharsky,
3. Balcova.

Pocet hracov 15 plus hra¢ z CR,
Prochazka - 1. miesto



Kompletné vysledky vsetkych tur-
najov a aktudlny slovensky rankink
ndjdete na www.omdvsr.sk.

Podakovanieza
podporu

Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR prostrednictvom svojich
klubov zorganizovala 6 ligovych
turnajov. Podakovanie patri:

@ Slovensky zvaz telesne
postihnutych Sportovcov -
Slovenska sporitelfa a.s. @ 1. Slovak
pub, Biofarma Stupava - Alojz Hlina,
Martina Hlinova @ Stella tour -
zdravotné pomocky - Jozef Hankdcy
® Double P, s.r. 0. ® Thuasne SK
s.r.0. @ Otto Bock Slovakia

@ Ares spol., st. 0. @ Erilens, s.r. 0.
@ IBM Slovensko @ DELL @ Schuller
Eh’klar, s. t. 0. ® FTVS UK Bratislava
@ Megafoto, s.r. 0. ® SOS Na
Pantoch 9 Bratislava @ Kulla
zahradnictvo @ Soft Design, s.t.0.

@® Teocar, s. r. 0. ® MC Ruzinov @ KIA
Motors Slovakia, s.r.o. ® Nadacia
Pontis Bratislava @ Stredoslovenska
energetika, a. s. @ GEOstatik, a. s.

@ SLS-TECHNACO, s.r.o. ® IWCB -
Medzindrodny klub Zien v Bratislave
@ Ing. Ladislav BittSansky - Okenné
centrum BIKY - MARKETING s.r.0.

@ 7S Turie @ Daniela Figurova

@ Maria Lenartova @ Renata
KKassSovicova.

Podakovanie patri aj vSetkym
rozhodcom a tiez dobrovolnikom -
casomeracom!
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Kalendarboccie -
Slovensko

11/5/2013 Zvolen cup
9. ro¢nik, kategérie jednotlivcoy,
Zvolen;

8/6/2013 Turnaj belasého motyla
3. rocnik, kategérie jednotlivcoy,
stcastou turnaja bude aj slavnost-
né vyhldsenie 6. roc¢nika Ankety
Boccista roku (za rok 2012) a ne-
bude chybat ani vystava kompen-
zacnych pomécok;

14/9/2013 Majstrovstva SR
13. ro¢nik, kategérie jednotlivcoy,
Dubnica nad Vahom;

2/11/2013 Boccia Masters
11. rocnik, kategorie jednotlivcoy,
Nitra;

17/11/2013

Turnaj nezavislého Zivota
5. rocnik, kategérie jednotlivcov.

Kalendarboccie -
Eurdpa

25 - 26/5/2013 Prometeus cup
Konopka, Polsko

31/5-2/6/2013 Czech Boccia
Praha, CR

15-23/6/2013 Majstrovstva Eurdpy
Guimaraes, Portugalsko

26/7/2013 Cheshire
Anglicko
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Zoznam pravnickych
osob, ktoré
prispievajlina
kompenzacné
pomockyalebo
poskytujisocialnu
financni pomoc

Ak potrebujete ziskat financné pro-
striedky na doplatenie kompenza¢-
nych pomdcok, uvadzame adresy na
nadacie alebo iné neziskové organi-
zéacie, ktoré vdm mozu na zaklade
pisomnej Ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani naddcii:

M organizaciu oslovujte vzdy pisom-
nou Ziadostou, v ktorej strucne opi-
Sete svoj problém;

M ku Ziadosti priloZzte doklady, ktory-
mi moZete potvrdit svoje tvrdenia,
napt.: spravy od lekara o diagndze,
képie posudku z dradu prace, soci-
alnych veci a rodiny, képie rozhod-
nuti, képie predfaktir (ak Ziadate
o pomocky);

B dokladuijte svoju prijmovd situaciu;

M ak ste oslovili aj iné nadacie, ktoré
prisltbili ¢iastocnd pomoc, napis-
te to do zZiadosti aj s prislibenymi
sumami;

M ak potrebujete ziskat vyssiu Ciastku,
je lepsie ,poskladat” pomoc z viace-
rych zdrojov - od viacerych nadacii.

B DOBRY ANJEL, N.O.

DOBRY ANJEL

Tento systém pomaha rodinam s nezao-
patrenymi detmi, kde je niekto chory na
rakovinu alebo dieta trpi na ind zavaz-
ni chorobu ako napr. svalovii dystrofiu
typu Duchenne, spindlnu muskuldrnu
atrofiu 1. a 2. typu, detskd mozgovi
obrnu, cystickd fibrézu, chronické zly-
hanie obliciek alebo Downov syndrém
a kde tato choroba dostala rodinu do
financnej tiesne. Posielajl pravidelny
mesacny prispevok vo vyske 90 - 100 €.
Vypldcanie prispevku koncf, ak v rodine
uz nie je nezaopatrené dieta, ak rodina
sama o to poZiada, ¢i pri tmrti.

Viac informacii ndjdete na
www.dobryanjel.sk alebo sa ozvite
priamo do OMD v SR.

B KONTO NADEJE, ROZHLAS
A TELEViZIA SLOVENSKA

e\

Mytna 1, 817 55 Bratislava

tel: 02/32 50 5111 (Gstredia)
Upozornenie: Zbierka bola ukonéena
diia 30. 04. 2011. Nové Ziadosti o pri-
spevok nebude RTVS az do odvolania
prijimat.



ZOZNAM PRISPIEVATELOV

M DETSKY FOND SR -
KONTO BARIERY

=

Dretski fond
Slovenskay republiky
Radni¢né nam. 1, 821 05 Bratislava
tel: 02/43 63 43 54,02/43 42 26 34
e-mail: dfsr@dfsr.sk
www.dfsr.sk

B NADACIA ZELAJ SI
_ o
% zelaj si
Zahradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji
tel: 0907 841 453

e-mail: zelajsi@zelajsi.sk
www.zelajsi.sk

B NADACIA MIROSLAVA SATANA

MADSCLA
MIROSLAVA
SATANA
Brezova 7, 956 21 Jacovce
tel.: +42138 /53010 21
E-mail: admin@mirosatan.sk
www.mirosatan.sk

B NADACIA PROVIDA
MADACLS PROVIDA

Strazna 11, 831 071 Bratislava
e-mail: info@pro-vida.sk
www.nadaciaprovida.sk

Pefnazna pomoc organizaciam aj jed-
notlivcom. Pri podpore rodin s detmi s
viacndsobnym postihnutim pravidelné
mesacné davky. Pri podpore aktivit
hendikepovanych oséb ide o jedno-
razovu podporu. Pomoc zaéni opat
poskytovat priblizne v aprili 2012.
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B NADACIA J&T

% NADACIA J&T

Dvorakovo nabreZie 10,

811 02 Bratislava

e-mail: nadaciajt@nadaciajt.sk
tel: 02/594 18 411
www.nadaciajt.sk

W ASOCIACIA ORGANIZACIT
ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH 0s6B
(AOZPO) - SLOVENSKO BEZ BARIER

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel: 02/52 44 4119
e-mail: aozpooz@gmail.com

www.slovenskobezbarier.sk
www.aozpo.sk

B NADACIA ORANGE

Nadacia
Orange

Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava
e-mail: info@nadaciaorange.sk
www.nadaciaorange.sk

Ak potrebujete podporu pre seba ale-
bo svojho dietata, napriklad z dévodu
postihnutia, treba podat individualnu
Ziadost.

M PORTAL LUDIA LUDOM
o
{pore
. I.E %
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4People, n. o.

Borska 6, 841 04 Bratislava
Tel: 02/35 000 567

e-mail: info@ludialudom.sk
www.ludialudom.sk

Internetova stranka ludialudom.sk

je projektom neziskovej organizacie
4people, n. 0. Ide o prvy univerzédlny
on-line systém darcovstva na Sloven-
sku bez poplatkov za sprostredkovanie
a bez obmedzeni mnozstva a zamera-
nia zverejnenych vyziev.

Organizdcia muskularnych dystrofikov
v SR je zaregistrovand na stranke ako
overovatel Ziadosti.

W NADACIA OTVORENYCH o€i

wlld,

- -

Naddela ctronenich off

Pribinova 25, 8711 09 Bratislava
Tel: 02/20 90 48 88,

e-mail: info@otvoreneoci.sk
www.otvoreneoci.sk

B EXIMBANKA SR

{&) EXIMBANKA SR

Grosslingova 1, 813 50 Bratislava
tel: 02/59 398 111
e-mail: informacie@eximbanka.sk

W SLOVENSKA KATOLICKA CHARITA

www.caritas.sk

Jednorazovou pomocou podporuju aj
jednotlivcov, avsak len vo vynimoc-
nych pripadoch hodnych osobitného
zretela. Treba predloZit pisomnd
Ziadost s vyjadrenim miestneho farara
a starostu obce.

,Belasy moty

STATUT POMOCI
Organizacie
muskularnych
dystrofikovv SR
zverejnejzbierky

I'll

Bude dostupny na stranke
www.omdvsr.sk alebo
ho zasleme na vyZziadanie.

DystroCentrum:
bezplatna
konzultacia
sfyzioterapeutom

Doplnené nové terminy -
objednajte sa co najskor!

Osoby s nervosvalovym ochorenim
majui moznost objednat sa na bezplat-
nud konzultdciu s fyzioterapeutom do
bezbariérového DystroCentra v Brati-
slave. V pripade zaujmu kontaktujte
centrdlu OMD v SR e-mailom alebo
telefonicky.

V jdli a v auguste bude kvoli dovolen-
kam DystroCentrum zatvorené.

Kontaktuijte nas

— e-mail: omd@omdvst.sk
— tel: 02/4341 1686, 02/4341 0474,

0948529 976.
Poskytnutie konzulticie nepodmie-
fujeme ¢lenstvom v nasej organizacii.




,Chcela som sa podakovat za moZnost na-
vstivit DystroCentrum, dozvedela som sa
vela uZitocnych rdd. Pdn fyzioterapeut bol
velmi mily a celkovy dojem bol super. Ne-
viem, €i Vdm niekto zvykne ddvat spdtnd
reakciu, ale ked pozitivne dojmy, tak Vds
to moZno potesi. Dakujem, Jana Nadasska”

Konzultacie
ospravnom sedeni
navoziku

Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR spolupracuje s fyziotera-
peutmi, ktori mézu odporucit ako
spravne sediet a drzat telo na vozi-
ku. V pripade, Ze potrebujete pora-
dit v tejto oblasti, obratte sa na cen-
tralu, ktord sprostredkuje problém
fyzioterapeutovi.
Kontaktujte nas
— telefonicky v UTOROK od 10. do

15. hodiny na ¢isle 0948 04 66 75
— e-mailom na omd@omdvsr.sk,

do predmetu uvedte ,spravny sed

na voziku”.
Konzultacie budeme sprostredkiivat
vyluéne élenom OMD v SR.

Register svalovych
dystrofii- kontaktné
pracoviskana
Slovensku

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolo¢nej data-
bazy ceskych a slovenskych pacientov
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s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nosite-
liek génu tohto ochorenia.

Za vytvorenim databazy stoji Ceské
obcianske zdruzenie Parent Project,
ktoré databazu vedie v spolupraci s In-
Stitdtom biosStatistiky a analyz Masa-
rykovej univerzity v Brne pod nazvom
REaDY - REgistr svalovych DYstrofii
(http://ready.registry.cz/). V tomto
Case (februar 2013) je v databaze
evidovanych celkovo 54 pacientov zo
Slovenska, z toho je jedna Zena.

Ak chcete, aby ste vy alebo vase dieta
boli do registra zapisani, podla regié-
nu moZete kontaktovat tieto sloven-
ské odborné pracoviska:

MUDr. Karin Viestova

DFNsP Bratislava, Poradnia pre deti
s neuromuskularnymi ochoreniami,
tel: 02/59 37 118 65;

MUDr. Roman Mego

Sikromné neurologické centrum
Sinalgis, Bratislava,

tel: 02 /502010 27;

MUDy. Katarina Okalova

DFNsP Banska Bystrica, Neurologicka
ambulancia, tel. 048/ 472 65 38;
MUDr. Eva Lazarova

DFN Kosice, Poradna pre deti s ner-
vovosvalovymi ochoreniami,

tel: 055/ 235 25 35.

Evidencia v registri nie je viazand na
Clenstvo v OMD v SR.
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Kontaktny e-mail pre
Agenturu osobnej
asistencie

Ste uzivatel osobnej asistencie a hla-
date nového asistenta ¢i asistentku?
Mali by ste zaujem pracovat ako osob-
ny asistent? Chcete sa informovat
o odvodovych ¢i inych povinnostiach,
ktoré vyplyvaju z vykonu osobnej
asistencie?

Akékolvek otdzky o osobnej asistencii piSte
na asistencia@omdvsr.sk
Poskytnutie poradenstva nepod-
mienujeme clenstvom v nasej

organizacii.
Bezplatné
specializované
socialne
poradenstvo

V pripade, Ze potrebujete poradit ale-
bo mate nejakil otdzku, ¢i chcete pri-
spevok z konta verejnej zbierky Belasy
motyl, m6Zete volat nasim poradcov
aj priamo. Urobit tak moZete v diioch
pondelok az stvrtok, medzi 10.00 -
15.00 hod. na ¢isla v mobilnej sieti
Telefénica O2. Mo6Zete ich oslovit aj
e-mailom na nizsie uvedenych adre-
sach. Okrem priamych kontaktnych
Gdajov uvadzame aj ich zameranie:
Bc. Alena Hradnanska -
— oblast penaznych prispevkov,

Specializuje sa v ramci nich

najma na otdzky spojené s pe-

naznym prispevkom na osobni

asistenciu - pomoc pri vypracova-
ni Ziadosti, spracovanie odvolania
a pod.
— e-mail: hradnanska@omduvst.sk,
— telefén: 0948 04 66 73.

Mgr. Tibor K6bol
— otazky spojené so socidlnymi
dosledkami tazkého zdravotného
postihnutia - pefazné prispevky,
zamestnavanie 0s6b so zdravot-
nym postihnutim a pod.
— je kontaktnou osobou aj pre zau-
jemcov o projekt Opel Handycars.
— e-mail: kobol@omdvsr.sk
— telefén: 0948 04 66 72.
Poskytnutie poradenstva nepod-
mienujeme clenstvom v nasej

organizacii.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktord je ochotna bezplatne poskyt-
nat pravnu pomoc tym z vas, ktori po-
trebujd poradit v r6znych pravnych
zélezitostiach. Ide o také problémy,
ktoré nie sme schopni riesit v ram-
ci socidlneho poradenstva. Ziadosti
o poradenstvo budu pani advokat-
ke sprostredkované len cez centralu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste
potrebovali pomoct, mozete opisat
v e-maili, telefonicky alebo v liste.
Problém bude zapisany a timoceny
pani advokatke, ktord vzhladom na
svoje pracovné vytaZenie rozhodne,
ktorému pripadu sa bude venovat.
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Toto poradenstvo budeme sprostred-
kivat vylucne clenom OMD v SR.
Kontakt:
— e-mail: omd@omdvst.sk -
do predmetu napiste: ,bezplatné
pravne poradenstvo”
— tel.: 02/4341 1686, 02/43471 0474,
0948 04 66 72,0948 04 66 71
— adresa: OMD v SR, Vritocka 8,
82104 Bratislava

SEDIM NA VOZiKU A JE MI DOBRE

Rubrika Sedim na voziku a je mi dob-
re bude o pohode, novych poznat-
koch, humore aj o tom, Ze s vozikom

sa da zit aktivne. Spdja dve starsie

rubriky Z vasej tvorby (literdrne diela

od nasich ¢lenov) a Na volny ¢as (zau-
jimavé internetové odkazy, DystroLo-
téria, krizovky, osemsmerovky z diel-
ne nasej ¢lenky Lydie Machalovej).
Dopliiujeme ju o novy poucny serial

o SloveNSKU spojeny s vedomostnym

kvizom. Vyhrat budete méct zauiji-
mavu spolocenskii hru o Slovensku,
ktori venovala firma Albi.

SloveNSKO

Vynimo¢né prirodné krasy

Slovensko je bohaté na fléru, faunu a lesy,
ktoré pokryvaju aZ 36% z celkovej plochy
lizemia. Mnohé Zivocichy, rastliny, ale aj
celé tizemia st chrdnené zdkonom. Najcen-
nejsimi prirodngmi dzemiami su ndrodné
parky. Na Slovensku sa nachddza 9 ndrod-
nych parkov a 14 chrdnengch krajinnygch
oblasti.
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Tatransky narodny park (TANAP)

Je najstarsim narodnym parkom u nds,
od roku 1948. Sklada sa zo Zapadnych,
Belianskych a Vysokych Tatier. Naj-
vyssim vrcholom, aj na Slovensku, je
Gerlach (Gerlachovsky stit), ktory me-
ria 2655 m. Vysoké Tatry boli v roku
1993 spolu s polskou ¢astou Tatier
vyhldsené UNESCOM za Biosférickd
rezervaciu Tatry.

Pieninsky narodny park (PIENAP)
PIENAP je narodnym parkom od roku
1967 a rozprestiera sa na pohoriach
Pieniny a Spisska Magura.

Narodny park Nizke Tatry (NAPANT)
Pohorie Nizke Tatry boli vyhlasené
N&arodnym parkom v roku 1978.V Niz-
kych Tatrach pod zndmym vrchom
Kralova hola pramenia tri vyznamné
slovenské rieky - Hron, Vah a Hornad.
Najvyssim vrchom Nizkych Tatier je
Dumbier, vysoky 2034 m.

Narodny park Slovensky raj
Narodnym parkom je od 1988. Lezi
v oblasti Spisa, na juhu Gemera a na
zapade Horehronia. Turista tu najde
pritazlivi a neopakovatelnd krajinu-
krasové planiny, tiesfavy, vodopady,
jaskyne. Nachadza sa tu jedna za naj-
[adova jaskyna zapisand do svetové-
ho prirodného dedic¢stva UNESCO. Za
symbol NPSR mb6Zzeme povazovat so-
kola stahovavého, ktory je najrychlej-
sim, Zial takmer vyhubenym dravcom.
Vr. 2012 tu hniezdili jeho 4 pary.
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Narodny park Mala Fatra

Pohorie Mald Fatra je od roku 1988
narodnym parkom. Rozprestiera sa
na historickych dzemiach Turca a Ora-
vy, na zdpade zasahuje do zZilinského
regiénu.

Narodny park Muranska planina
Ndrodnym parkom je od r. 1997. Lezi
v srdci Slovenska (Brezno, Revlica,
Rimavska Sobota). Pre tito kraso-
vU oblast su typické strmé bralnaté
Gbocia, hlboké lesnaté doliny, horské
[iky a polodivé kone. Ich chovu sa tu
venujd uz od roku 1950. Od mdja do
oktébra su kone na vonkajsich pas-
tvinach na Velkej like pri Murine, ¢o
zvysuje ich odolnost.

Narodny park Poloniny
Najvychodnejsi ndrodny park, od roku
1997, ktory leZi az na hranici s Pol-
skom a Ukrajinou. Je sticastou horné-
ho Zemplina a rozprestiera sa v pohori
Bukovské vrchy. Jeho pomenovanie
»poloniny” pochadza od jedinec¢nych
horskych hrebenovych lik nachadza-
jlcich sa nad droviou lesa. Spolu 10
lokalit Karpatského bukového pralesa
boli zapisané do Zoznamu svetového
kultdrneho a prirodného dedicstva
UNESCO, 4 lokality zo Slovenska,
z toho 3 s v NP Poloniny. Vo volnej
prirode ndjdete zubra iba tu.

Narodny park Slovensky kras

Narodnym parkom je od roku 2002.
Zasahuje do okresu Roznava, Kosi-
ce okolie a Revica, na juhu hranici

SLOVENSKO

v

s Madarskom. Je to najvacsi vapenco-
vy ostrov na Slovensku. Nachadzaji sa
tu zndme a vyhladavané jaskyne Do-
mica a Gombasecka jaskyna, obe boli
v roku 1995 zapisané medzi prirodné
pamiatky UNESCO.

Narodny park Velka Fatra
Narodnym parkom je od 2002. Roz-
prestiera savregione Turca a Liptova.
Je to jedno z najkrajsich Gzemi na Slo-
vensku. Najnavstevovanejsimi s Ga-
derska a Blatnicka dolina. Lesy Velkej
Fatry patria medzi najzachovanejsie
na Slovensku, dokazom je existencia
11 pralesov, kde rast(i 400 rokov staré
smreky. Prales na Janosikovej kolkarni
je, ako povest hovori, pomenovany
podla Janosika, ktory si tu zo zajatych
panddrov a zemanov robil Zivé kolky.

Vedomostny kviz
o Slovensku

1. Skalny atvar v NP Slovensky raj,
poskytujici nddherny pohlad do
hibokého kafona sa vola:

a) Tomasovsky vyhlad

b) Ostra skala

¢) Lukasov vyhlad

2.0bec s vynimocnou zachovanou
[udovou drevenou architektirou.
Dodnes sa v nej zachovalo vyse
40 drevenych domcekov zo 16. az
19. storocia. Prva zmienka o tejto
obci pochdadza z roku 1376. Najviac
obyvatelov mala obec v 18. storo-
¢i (280), ale dnes tu Zije len okolo
20 obyvatelov. V roku 1993 bola
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zapisana do Zoznamu svetového
kultdrneho a prirodného dedicstva
UNESCO. Ako sa vola tato obec le-
Ziaca v NP Velka Fatra?

a) Pribylina

b) Spania Dolina

c) Vlkolinec

3. Ako sa vola krdlovna slovenskych
pralesov - najvacsia suvisla lokali-
ta pralesa na Slovensku. Lezi v NP
Poloniny.

a) Padva

b) Skalna Alpa

c) Stuzica

4. Cyprian, vlastnym menom Frantisek
Igndc Jaschke, Zil v 18. storoci a bol
kamaldulskym mnichom. Preslavil
ho herbar, ktory tvoril v rokoch
1765-17771. Herbar na 97 stra-
nach obsahuje 283 vylisovanych
rastlin, ktoré sdm alebo so svoji-
mi pomocnikmi nazbieral v oblas-
ti Pienin a v Belianskych Tatrach.
K rastlinam je pripojeny ich opis
v Styroch jazykoch - gréctine, latin-
¢ine, polstine a nemcine. Zaujimal
ho aj vesmir a ako by mohol ¢lovek
lietat. Existujud dohady o tom, zZe
mal nakresy, mozno pokusny model
Jkridiel”. Kde na Slovensku mnich
Cyprian p6sobil?

a) Klastorisko

b) Cerveny klastor

c) Lesnica
MARIA DURACINSKA
ZDROJE: CASOPIS KRASY SLOVENSKA, R. 2012;
INTERNET

Zo spravnych odpovedi
vyZrebujeme jedného, ktorého
odmenime obltibenou
vedomostnou hrou ,SLOVENSKO,
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otazky a odpovede” od spolocnosti
Albi. Hra je urcena pre 2 - 6 hracov
vo veku od 12 rokov.

Odpovede zasielajte e-mailom na
omd@omdvstr.sk alebo postou

na OMD v SR, Vritocka 8, 821 04
Bratislava do 15. jila 2013!

Firma Albi pondka aj zaujimavi det-
ska hru .V kocke! Moje prvé obrazky”
Pomocou putavych obrazkov sa deti
naucia poznavat farby, zvieratks, lo-
gicky uvazovat a precvicia si aj pamat.
Desatminttova hra na precvicenie pa-
mati a vedomosti. Pre 2 a viac hracov
od 5 rokov.

Fejton:
Doplnenie vyhlasky

.Vazené kolegyne, kolegovia, pred
dvomi tyzdfiiami sme odhlasovali
a dali do uZivania novy cestny
zdkon. No a ako je u nas zvykom,
nestacil uzriet svetlo sveta a uz sa
ozyvaju hlasy, Ze by ho bolo treba
novelizovat. Takze, zahajujem
rozpravu. Pan poslanec Rajbanic-
ka, po nom nasleduje poslanec
Kapusta.”

«Navrhoval by som znizit dote-
rajSiu povolenu rychlost v obci
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z patdesiat na desat kilometrov
za hodinu, nakolko pri takomto
slimac¢om tempe by si kazdy vodic
rozmyslel, ¢i by mu nestélo za to
ist radsej peSo. Malo by to roz-
hodne pozitivhu odozvu, lebo by
ubudlo na cestach motorovych
vozidiel a vSetci velmi dobre
vieme, akd je nasa dopravna siet
pretazend. Dakujem.”

»Pan poslanec Kapusta, po nom

poslanec Skrovina.”

»Milé pani poslankyne, pani poslanci,

ja by som odporucil zdkaz vjazdu
na dopravni komunikaciu osob-
nym vozidlam v jarnych mesiacoch,
a to z nasledovnych dévodov. Na
opravu ciest nebudu peniaze

a vytlky, pokial sa stat nepostavi
po krize na nohy, nebudt opravo-
vané. Vynimku by mali motorové
vozidla s vysokymi podvozkami
ako dzipy, nakladné auta a trakto-
ry. Dakujem.”

,Poslanec Skrovina, po iom ma slovo

poslanec Zadubeny.”

»Ja by som chcel navrhndt len drob-

nost. Podla novej vyhlasky musf
lekdrnicka obsahovat uzZ aj kartu
prvej pomoci. Navrhoval by som,
aby vSetci cestujlci nosili so sebou
okrem preukazu poistenca svoje
zdravotné zaznamy a vypracované
kompletné rodinné anamnézy.
Posunul by som vSak problemati-
ku este dalej. VSetci velmi dobre
vieme, v akom zlfalom stave je
ndas zachranny systém. Aj tu poci-
tujeme akdtny nedostatok financif
a zachranky by nemali chodit pre
menej ako troch zranenych. Preto

FEJTON

navrhujem, aby kazdé motorové
vozidlo malo prenosné lehatko,
dychaci pristroj, elektrokardiograf,
resuscitator, defibrilator, rontgen,
minilaboratérium a sadroviiu.
Vitané budu anestetikd a inflzie.
S tym vSak tzko suvisi aj zdravot-
nicke povedomie vodicov, a preto
by nebolo od veci, keby v auto-
Skole zaroven absolvovali aj Sest
semestrov mediciny. Dakujem za
pozornost.”

»Poslanec Zadubeny, po nom posla-

nec Cerednicka.”

+Ako byvalého policajta je mojou

povinnostou pozriet sa na vec
ziného uhla. Zaiste vSetci vie-

me, Ze je nedostatok kvalitnych
prislusnikov policajného zboru,

a preto navrhujem ako povinni
vybavu este i adekvatne pisacie

a kresliace potreby, reflexné

farby a kriedy, pasmo a digitalny
meraci pristroj. Takisto interié-
rovy radar so zaznamnikom na
sposob ciernej skrinky. Kazdy
vodi¢ si bude musiet zdokumen-
tovat svoje pripadné porusenie
dopravnych predpisov, vyrubit si
pokutu, vypisat vydavkovy a prij-
movy doklad o nej a zabezpecit
odoslanie dokumentov na okresné
riaditelstvo policajného zboru. Pri
hrubom poruseni predpisov bude
vodic povinny prihlasit svoju oso-
bu na priestupkové konanie na OR
PZ, v pripade indikacie svoj pripad
dalej postipit sidu. No a nakoniec
by malo byt povinnostou mat pri
sebe tlacivo na spisanie poistnej
udalosti, ktoré by si mal vodic
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v pripade potreby sam zodpoved-
ne vypisat. Dakujem za pozornost.”

»,No a rozpravu zakonci pan poslanec
Cerednicka.”

»Chcel by som este doplnit vyhlasku
o povinnej vybave vozidla. Ako
som sa zo zodpovedného zdroja
dozvedel, pohrebna sluzba pre-
stane chodit k menej ako dvom
obetiam dopravnej nehody. Preto
k vybave pribudne krompac, lopa-
ta, Cierne plastové vrecia, najlep-
Sie so zipsom, pripadne rovno 2-3
truhly, mramorova doska, sviecky,
veniec s napisom Spominame, ak
pbjde o veriacich kriz..."

EMILIA MOLCANIOVA, CLENKA OMD V SR

Klikni -
zaujimavé linky

@ Preco kupovat, ked mozes (si) za-
darmo poziciavat a pozic¢at? Okrem
toho, Ze usetris, je to aj ekologické!

http://www.odkomunity.sk/

DystroLotéria
pre clenov

ESte nam z predoslej Ozveny ostalo
pat vyhernych Cisiel, ktoré platia aj
teraz:

©®98@ 386 @ 416 ® 573 @ 1063
Skontrolujte si svoje Cisla preukazov
a ozvite sa nam!

Pravidla sttaze: Kazdy clen OMD v SR
ma clensky preukaz a kazdy clensky
preukaz ma pridelené cCislo. A prave
z nich sme vyZrebovali pat vyhernych

OZVENKA 61

¢isel. Len tomu, kto sa nam prihlasi,
posleme s nasledujlicou Ozvenou
Zreby v hodnote 3 €! A tak vyhrat
moZete aj milién. Ak nemdzete najst
svoj ¢lensky preukaz a nie ste si isty
svojim ¢islo, informujte sa u centrale
OMD v SR.

OZVENKA
pre malé ajvelké deti

(-NADOBRU NALADU:-)

@ Rodicia majui dvojcata. Jedno je

pesimista, druhé optimista. Na
narodeniny chcd rodicia deti
vyskisat. Pesimistovi vykipia ob-
chod s hrackami a optimistovi do-
vezl do izby firu konského hnoja.
Z izby pesimistu sa ozyva plac:
JTolko darcekov, véetci mi budu
zavidiet, hracky sa budd kazit”.
Z izby optimistu sa ozyva smiech.
Otvoria dvere, optimista sa prehft-
fa v hnoji a vravi: ,Tolko hnoja, tu
musi byt niekde aj konik”.

HADANKA
PRE SIKOVNU HLAVICKU

® Poznam jeden domcek. V nom pat
bratov byva. KaZdy sa vo svojej
izbicke ukryva.

® Slimak nosi domcek. Kohut
hreben na hlave. Ja na nose dva

obldcky, ked mam oci zvedavé.

@ Dva rady vojakov oproti sebe, sily
si meraju na bielom chlebe.

(A8NZ '38VIINYO0 'VIIAWINY)
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VYFARBISI

2

Vyfarbené "Motyle" odfot/oskenuj
alebo vystrihni a posli na adresu
Organizdcia muskuldrnych dystrofikov

v SR, Vriitockd 8, 821 04 Bratislava
alebo na e-mail omd@omdvsr.sk.
Vyzrebovany vyherca ziska rocné
predplatné na jeden s detskych
casopisov.

Cenu venovala firma Ares s. r. 0.
Vymalovanka je z autorkej ceruzky
nasej clenky Eriky Kostovej z Kurova.

Odmeneni z minulého ¢isla
Vyfarbeného anjelika z Ozvenky pre
malé aj velké deti, ¢islo 4/2012 ndm
poslala Terezka Fojtaskova zo Suleko-
va (6 rokov) a lvanko Krska z Podbiela
(4 roky).

Za ich sikovnost im posielame pou-
kazky na krasne rozpravky z knihku-
pectva Martinus. Nasim najmensim
vSetci v OMD blahozZeldme.
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1. P
2. E
3. T
4. 0]
5 K
6. 0
7.1S
8. A
9. T

10. N

a
=
I

CUCAT, CREVO, DANKO,
DO PECE, EJ NIE TAM,
HNOJIVO V SATKE,
IHLICA, JANO ZATAL,
JASAN, LAPTOP,

KARAJ ICH, KLAPOTAT,

. ZNA IR
KOJOT, KORPUS, KRESAT, .
[UDIAV KOLE, MARIAN, > U Z 0 C
MATKO, MILOS, MNI TO, L UD | A
MOC KONA, MUKLI K, EULMD
NIVEA, NO NIE,
O HMAT OMNIA, PAPKA, 1 M H N O
PAT AMAT, POCTIVOSTI, | O P K P
POZHASINAT, TJ TfoE
PRISLI INAM, PRITAKAT,
RAMPA, S AAER
SU Z OCTU, SATKA, M NCSE
TAPAT, TRNAVKA, OO0OURA
TUDOR, TUPON,
UHRY SU NA AUT, P ZCKN
VOJAK V TANKU, O AAKA
ZAKURNKAT, ZAPOT, RTOVO
ZATKA, ZLATO NAD 0AT A K
POLICOU, ZLE U VAS,

ZLATO

ZORO POMSTITEL

TAJNICKA

Mamicka uspava synacika, ale
ani po tretej uspavanke synacik

©CoNOUAWN A

OSEMSMEROVKA

nespi, unavene recie:
"Mami, m6zem uz spat alebo
budes...... "
kreslime nan
cervené ovocie zo stromu
papier ureny na oblepenie stien
malé koleso

. jevovani
. ponotrisa
spanok

. maskarny ples

mesto na zdpadnom Slovensku
10.bol nahnevany

711.mesto na juznom Slovensku

Osemsmerovka

Kto pravidelne cvidi, ...
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TAJNICKU A OSEMSMEROVKU VYMYSLELA A VYTVORILA CLENKA LYDIA MACHALOVA
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Prihlaska naletny pobyt organizovany OMDv SR

*Zakriizkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete

* Vyplnite prihlasku

* Prihlasky posielajte najneskor do 8.7.2013
postou na adresu OMD v SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava,
alebo oskenovani e-mailom na omd@omdvsr.sk

* Prihldsky na detské tdbory sme posielali individudlne

@ Tvorivy letny tabor @ Letny ozdravovaci pobyt
termin: 20. - 27.7.2013, termin: 27.7.- 3.8.2013,
miesto: Duchonka, penzién Slniecko miesto: Sanatérium Tatranska

Kotlina

Priezvisko a meno ¢lena Priezvisko a meno doprovodu

Adresa Adresa

Datum narodenia Datum narodenia

CisloOP CisloOP

Cislo ZTP Mam alergiu na

Mam alergiu na

Tel. kontakt

e-mail
Na pobyte budem pouzivat pomdcku Specialna poZiadavka, pozndmka
* elektricky vozik
* mechanicky vozik
* barle
*iné \Y
datum
Tel. kontakt
e-mail podpis

Specidlna poziadavka, pozndmka




ZDVIHACIE ZARIADENIA PRE/IMOBILNE|OSOB)Y,
BEZBARIEROVE/PRISTURY,

KOMPENZAENE POMOCKY,

www.velcon.sk | velconBlvelcontsk

BEZRIPATNAINEOLIINKA: 0800 199 060

sioLo; POBOEKA Z, [POBOCKAWNV.CHOD:]
VELCON spol. s ro. VELCON ap:
Tovarenska AIBE/ 40 Augimoveka 1

278 31 Vikanova [B. Bystrica] 92602 i
Tal. / Fax: 048,/41 41 247 Tel. / Fos: O/



SIMPLY CLEVER

SKODA Handy ZTP

Program rieSenia a rozvoja dopravnej mobility
0s6b so zdravotnym postihnutim

Program rieSenia a rozvoja dopravnej mobility oséb so zdravotnym postihnutim
SKODA Handy ZTP ponukaju Styria partneri projektu. Zamestnanci v kazdom zo
Styroch centier poskytnu véetky potrebné informacie, sluzby a asistenciu pri kiipe
nového automobilu zdkaznikom so zdravotnym hendikepom vratane poradenstva
pri Upravach vozidla podla druhu postihnutia. Tieto centra funguju v ramci dilerskej
siete znacky SKODA AUTO Slovensko.

Do projektu st rovnako zapojeni silni partneri, ktori klientom ZTP ponukaju zvyhod-
nené sluzby poistenia, financovanie vozidla, individudine Upravy a prestavby vozi-
diel a distribGciu zdravotnych pomécok.

Sluzby SKODA Handy ZTP:

predaj vozidiel SKODA

prestavby a Upravy vozidiel s garanciou
odvoz/dovoz klientov

odtahova sluzba

komplexné servisné sluzby

legislativne poradenstvo

nahradné plnenie v chranenych dielfiach

AN NN NN

SKODA Handy ZTP %= centra:

Todos Bratislava s.r.o. AUTONOVO, a.s.

M. Sch. Trnavského 14, Bratislava Zvolenska 23, Banska Bystrica
Tel.: 02/6920 23 13 Tel.. 048/47 18 185
www.todos.sk www.autonovo.sk
AUTOCENTRUM - Minarik s.r.o. PO CAR, s.r.o.

Pri Rieke 795/3, Zilina Petrovianska 1, PreSov

Tel.: 041/562 22 19 Tel.: 051/756 02 12
www.auto-minarik.sk www.pocar.sk

SKODA Handy ZTP %%

Partneri projektu:
SKODA
Allianz i) VOLKSWAGEN \ | .
[ FINAMCHE SLUZBY AVMé&ﬂﬂigﬂ




UZ 23 ROKOV SME NA SLOVENSKOM TRHU
DODAVAME A SERVISUJEME MECHANICKE
A ELEKTRICKE VOZIiKY, SKUTRE,

KOCiKY ALOKOMOCNE POMOCKY

GRILLO -7 druhov

Dynamicka pomocka
pri chodzi

Polohovatelny kocik
po celej dizke s odoberatelnym CHILDREN 3000 PLUS

sedadlovym systémom % Detsky vozik,
3 druhy farebného prevedenia ultralahky skladaci ram
N s moznostou polohovania
) —y chrbtaa noh

) i} Moznost vyberu
A, 225 fariebramu
a 6 farieb calunenia

NN

HALLEY

Ultralahky skladaci ram
s dvojitym zosilnenym
krizom

Moznost vyberu
z 25 farieb ramu
a 6 farieb c¢alUnenia

SMILLA

TRULIK MEDICALTECHNOLOGY s.r.o. Tel: 02/4341 0751

Hrachova 4, 821 05 Bratislava Mobil BA: 0907 715136
www.trulikmedicaltech.com Mobil ZA: 0908 549 058
[F najdete nas ako Trulik Medical Technology s.r.o. Mobil KE: 0907 715 137



IRIS X1

e ultralahky vozik s pevnym rdmom

a so skladacou chrbtovou opierkou
e nastavovatelna sedacka spolu s remefiovou chrbtovou opierkou
e zadné kolesa upevnené v 3pecilnych

puzdrach umozfiujlice nastavit ich sklon

INnNis
p

NIKOL 1

e detsky 3pecilny lahky skladaci invalidny vozik
pre uzivatela od vysky cca 110 cm

e vozik mé bohaté moznosti pridavnych vybaveni, ¢im je umoznené
prispdsobenie parametrom behom rastu uZivatela

KURY Slovakia
Ing. Marian Hrebendr
Mesacna 2, 821 02 Bratislava, Slovenska republika

tel.: + 421 2 3941 1762, 0903 406 333, e-mail: kury.slovakia@gmail.com

HOP2 max

o 3pecialny nosny podvozok pre dva typy sediaceho systému
- anatomicka chrbtova opierka + antidekubitna podlozka (KURY)
- trupova ortéza
* polohovaci rém sedenia (sedacka) so sklonom 0 — 40°
o chrbtové opierka, sklépacia so sklonom az 40°
o volitelné
- polohovacia stupacka
- opierky ruk s nastavitelnou
laktfovou opierkou
 polohovanie plynovymi pruzinami
© bubnové brzdy zadnych kolies

o jednoduchy, mechanicky skladaci vozik lezadlového typu,
urceny predovsetkym na prevoz a pribliZenie 0sdb so znizenou
pohyblivostou, na kratsie vzdialenosti v lahkom teréne
vonku

o idedlne vyuzitie napr. v zahrade, pri bazénoch,
na plazi na priblizenie a vstup do vody

o [ahky a jednoducho skladaci pomocou istiacich
objimok (kompletne zloZené lezadlo vo dvoch
velkych taskach)

o koliesa vo vode vozik
nadnasaju - nepotopi sa

KURY



- Buatislava Pudsasnani
16.00 =21 30 zabauit!

mﬁe&aynwtytm

Benefi¢ny koncert na podporu
ludi so svalovou dystrofiou
Moderuje Roman Bombo$

Posli SMS
s textom:

na ¢islo
a podpor ludi
so svalovou

dystrofiou

sumou
u vSetkych mobilnych
operatorov



SERVIS INVO - ¥EXRA"

Vozik odlahceny Format, model 3940

+ Machanicky vozik skladaci

* Vhodny na postvanie doprovodnou osobou
ale aj samotnym uZivatelfom

« Pre domace pouiitie a do stacionarov

* Pra geratrickych pacienfov a pacientov
S reumou

+ Predna vwika sedu 51 cm, zadna vyika
sedu 49 cm

« Sirka sedu: 38, 40, 43, 46, 48, 51 cm
+ Celkova Sirka vozika - Sirka sedu + 18 cm
e =y ; + Opierka chrbta s pasmi na suchy zips
- ‘kﬂdLEEEJ'D = pre nastavenie tuhosti
Plnejhradeny/ZP

- Botnice odnimatelné, odklopné, otoéné
+ Stupadka delend, odklopna

* VEatky kolesd piné (bazdefeklové)

= Zadné kolesa rjchloupinacie

= Nosnost 130 kg, v&ha 17,5 kg

v/ zdkladneljlvybave)
obruci/cpogumovane
obrucels/\vystu

Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
e-mail: info@servisinvo.sk, tel.: 048/4143288
www.servisinvo.sk



VOZICKAR.SK

Vas gpr‘icvoclca pombdckami
pre hcndikcpovan\’/ch

V odbore pomébeok pre handicapovanijch, najend. vorlkoy

sa pohupujem uz hrindshy rok Nikdy by w\a: we)nai::::;ew
se L po tak dlrom Case budem denne shretdvat uz '

('J]a(«:l'o Pavwéco‘:. H‘oﬂ?, c‘apwief» na m.evec'.‘awwS*(3 Pv&éﬁjfov,
vdajni zdravotnickyel pombcok a velmi Zasto .,. Qekarw ,
Preto sovn sa rozhodol svoje skusenosti & vedomosti zvera)n.ova—
na tomido web Proes“-ar& & verim, 32 & tak podari rgchlesie
skvalihnif Groven sivota handicapovandch na §Qwew5kt~ ’
Jeden Paszd'ok je pre mia totis 24 ke roky jednoznaing:
véLEinou 5a pri 2lom vibere porbdcky nejednalo

o ﬁ—wa.wévu?] timdt, ale o veéovnasl'vw']

A prefo 5o bu tersz tieto strénky..

e

Miroslar Zeman
UG_I_!EI{_M_LSH

VRV TANVEY

e i ENyea———

[T S "

kg
b1 4

www.vozickar.sk




THUASNE

HOMETCARE

VASA ZNOVUNADOBUDNUTA SAMOSTATNOST

3
Sie } 2

POSTELE A DOPLNKY POMOCKY NAPRESUNAPOHYBY POMOCKY DENNEJ POTREBY

o elektrické polohovatelné postele o zdvihaky * Kkupelfové doplnky a variové dosky

® doplnky k posteliam (I6zkové stoliky, * vyklapacie a muslové kresla * sedacky do vane a sprchovacie stolicky
zavesné hrazdy, podpory chrbtice) * barly a palice o kresld a pojazdné toaletné kresla

* pomdcky na prevenciu proti e chodulky a rolatory o drzadla a nédstavce na we
prelezaninam (podlozky, matrace, e mechanické voziky a doplnky e elektronické vahy a pristroje na
sedacky, chranice, vankuse) k vozikom Zistovanie zdravotného stavu

tlakomery a teplomery

THUASNE SK, s.r.0. THUASNE MEDICAL THUASNE MEDICAL
: Mokran zahon 4, Bratislava : predajiia Bratislava: Krizna 8 : predajiia PreSov: Poziarnicka 15
% © el:02/49104088-89 © tel.: 02/5556 2835 © tel.: 051/7583 215-16
THUASNE fax: 02 / 4445 0080 . fax:02/5542 1092 - fax: 051/7583 217

since 1847 | info@thuasne.sk : medicalba@thuasne.sk : medicalpo@thuasne.sk
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SOCIALNE OKIENKO - SPECIAL

Uz pravidlom sa stava, Ze so zaciat-

kom kazdého nového roka nadobu-

daji dcinnost mnohé legislativne

zmeny. Preto sme pre vas, mili Cita-

telia, pripravili Specidlne vydanie Soci-

dlneho okienka, v ktorom vas chceme

poinformovat o tych najdodlezitejsich

v suvislosti so zdravotnym postih-

nutim. Obsahovo sa tykajui tychto

roznych oblasti:

@ Koncesionarske poplatky pre osoby
sTzP

@® Sociadlna oblast

@ Osobna asistencia

® Pomocky

@ Zdravotna starostlivost

Stranky SOCIALNEHO OKIENKA -

SPECIAL si moZete vystrihndt a v prie-

behu roka, pripadne o rok znova do

neho nahliadnut. UZitocné Citanie Zela

Maria Duracinska, zostavovatelka

Koncesionarske
poplatky pre osoby
sTZP

OSLOBODENIE OD POPLATKU

ZAROZHLAS ATELEVIZIU
PRE OBCANOVSTZP

— KONIECJUNA 2013

Tazké zdravotné postihnutie je jediny
mozny dovod oslobodenia od Ghrady.
Clovek s tazkym zdravotnym poiste-
nim (TZP) ani jeho najbliZ3ia rodina
nemusia platit koncesionarske po-
platky. Podla nového zdkona je po-
trebné doklady preukazujice tdto

skutocnost opat predloZit. Pévodny
termin do konca marca bol predize-
ny do 30.juna 2013. Obcania, ktori
v tejto lehote preukazu svoj narok na
Glavu, ju ziskajd spatne od zaciatku
roka 2013. Po tomto termine uz ne-
bude mozZné so spatnou platnostou
akymkolvek sp6sobom uplatiovat
predmetné Glavy.

0d povinnosti platit dhradu je

oslobodeny:

— platitel, ak Zije s osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim, pricom
ob&an s TZP mé& adresu trvalého
bydliska totoznt s adresou odber-
ného miesta platitela;

— sam je ob¢anom s tazkym zdravot-
nym postihnutim.

Vietky odberné miesta osoby s TZP

sli oslobodené od povinnosti platit

Ghradu.

Platitel zasle kratky list/Ziadost (pred-

pisany formular nie je), v ktorom ozna-

mi uplatnenie naroku na oslobodenie

od thrady a dévod.

Predklada tieto doklady:

— képiu preukazu TZP alebo TZP/S
(obe strany s viditelnym datumom
platnosti), ak sa na preukaze nezho-
duje adresa s adresou odberného
miesta, ktori ziadate oslobodit od
poplatku za rozhlas a televiziu, je
potrebné priloZit aj képiu dokladu
o trvalom pobyte osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim alebo

— képiu rozhodnutia dradu prace
o uznani za obéana s TZP (mie-
ra funkénej poruchy je viac ako
50%), odpordcame zvazit, nakolko
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rozhodnutie m6Ze obsahovat aj vel-
mi osobné informacie, ktoré nech-
cete zverejiovat;

— meno odberatela elektriny vdanom
odbernom mieste;

— evidencné ¢islo SIPO, ak ma platitel
pridelené;

— srodné Cislo, ak nie je uvedené
v dokladoch.

Potrebné doklady moZete zaslat

— e-mailom na: uhrady@rtvs.sk,

— faxom na ¢islo: 02/3250 5222,

— DOPORUCENE postou na adresu:
RTVS, Odbor vyberu Ghrad, Mlynska
dolina, 845 45 Bratislava.

E-mail alebo podaci listok si dobre
odlozte!

Polovi¢nt sadzbu plati dochodca a po-
beratel ddvky v hmotnej nidzi alebo
osoba spoloc¢ne posudzovana.

Viac informdcii na www.uhrady.rtvs.sk

ZPRAXE

— Jeinvalidny dochodca oslobodeny

od povinnosti platit dhradu?
Invalidny dochodca je oslobodeny, len
ak je uznany aj za ob&ana s TZP.

— Byvame v domacnosti s 18 - roc-
nym synom, ktory je drzitelom pre-
ukazu TZP/S. Sme oslobodeni od
povinnosti platit thradu?

Od povinnosti platit dhradu je oslo-
bodeny platitel, ak Zije vdomacnosti
s osobou s TZP, ktord ma na adrese
odberného miesta tohto platitela tr-
valy pobyt.

— Som osoba TZP. Plati oslobodenie
od poplatku aj na méj druhy dom,
ktory som zdedil? Nikto v nom ne-
byva, v lete pouzivam elektrinu na
kosenie dvora.

Oslobodenie sa vztahuje aj na zde-
deny dom, ak odberatelom je osoba
sTzP.

Socialnaoblast

BLiZI SALEHOTANAVYMENU
PREUKAZOV TZPATZP/S

KONIECDECEMBRA 2013

Preukaz obcana s tazkym zdravot-
nym postihnutim a preukaz obcana
s tazkym zdravotnym postihnutim s
potrebou sprievodcu vydané podla
zakona o socidlnej pomoci Gi¢inného
do 31. decembra 2008 platia UZ LEN
do 31. decembra 2013.

Ak bol fyzickej osobe s tazkym zdra-
votnym postihnutim vyhotoveny
preukaz podla zakona o pefnaznych
prispevkoch Gcinného od 1. januara
2009, obmedzenie platnosti a vymena
preukazov sa ho netyka.

Skontrolujte si preto datum vystave-
nia vasho preukazu TZP alebo TZP/S.
V pripade Ze bol vydany pred 1. janu-
arom 2009 poziadajte do konca tohto
roka o jeho vymenu, aj ked'je na jeho
zadnej strane uvedené ,Bez ¢asového
obmedzenia”.

Dostavit sa treba na drad prace, soci-
dlnych veci a rodiny v mieste svojho
trvalého bydliska, tam vyplnit Ziadost
o vymenu a po vyhotoveni nového
preukazu ten stary odovzdat. Treba
si priniest aktualnu fotografiu 3 x 4
cm a obciansky preukaz. Vymena sa
robi na pockanie, bezplatne a bez
posudenia.

Ak tak nespravite, na budci rok si
budete musiet podat celkom novi
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Ziadost aj s aktualnymi lekarskymi na-

lezmi. A novy preukaz ziskate az po

prehodnoteni miery funkénej poruchy.
Preukaz sa vyhotovuije fyzickej
osobe s tazkym zdravotnym
postihnutim, ktorej bolo vydané
rozhodnutie o pefiaznom prispevku
na kompenzaciu alebo rozhodnutie
o preukaze. Podkladom
k rozhodnutiu je lekdrsky posudok.
Ak je fyzickd osoba s tazkym
zdravotnym postihnutim odkazana
na sprievodcu, vyhotovuje sa jej
preukaz fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim
so sprievodcom.

COROBIT,AKSOMNESTIHOL
VYMENU PARKOVACIEHO
PREUKAZU

Lehota a podanie Ziadosti o vymenu
parkovacieho preukazu trvala do kon-
ca roka 2012.

Kto to nestihol, musi absolvovat pre-
hodnotenie zdravotného stavu. Zia-
dost o parkovaci preukaz aj s aktual-
nymi lekarskymi spravami si podd na
oddeleni alebo referdte posudkovych
¢innosti. Nalezy od odbornych leka-
rov nesmu byt starsSie ako 6 mesia-
cov a sprdva o zdravotnom stave od
obvodného lekdra ma byt na predpi-
sanom tlacive Gradu prace. Ak je stav
fyzickej osoby s trvalym poskodenim,
posudkovy lekar m6Zze vychadzat aj zo
starSieho lekarskeho nélezu.

Po prevzati rozhodnutia o priznani
preukazu musi obcan priniest foto-
grafiu 3 x 3 cm a obciansky preukaz.

Novy parkovaci preukaz je so znakom
Eurdpskej lGnie a plati v celej EU.

PARKOVACIi PREUKAZ MAVYZNAM,
DRZITELOVIDAVA ROZNE
OPRAVNENIA

0Od 1. januara 2013 mozete vyhrade-
né parkovacie miesta obsadit iba, ak
mate parkovaci preukaz. Za porusenie
zakazu zastavenia a statia na vyhrade-
nom parkovacom mieste pre osobu
so zdravotnym postihnutim bez plat-
ného parkovacieho preukazu moze
byt udelena pokuta vo vyske 150 eur.
V pripade, Ze ide o neopravnené pou-
Zivanie parkovacieho preukazu - napri-
klad osobou, ktorej parkovaci preukaz
nepatri - pokuta je vo vyske 60 eur.
Vodicovi vozidla, ktory pri zastaveni
a stativedla vozidla s parkovacim pre-
ukazom nenechal bo¢ny odstup naj-
menej 1,2 m, je mozné udelit pokutu
vo vyske 60 €.

Si to nastroje ako robit osvetu a upo-
zornovat na tych, ktori znak cloveka
na voziku nerespektuju.

ZVYSENIE NIELEN INVALIDNYCH
DOCHODKOV - OPRAVA

V Ozvene €. 4/20712 sme uviedli ne-
spravne sumy, o ktoré sa mali zvySovat
vSetky druhy déchodkov. Nezrovna-
lost vznikla tym, Ze sme ako zdroj po-
uzili informdacie z dennej tlace, v kto-
rych Ministerstvo prace, socidlnych
veci a rodiny SR avizovalo valorizaciu.
Konecné znenie opatrenia MPSVaR
vSak nakoniec pevné sumy, o ktoré
sa mali dochodky valorizovat, este
znizilo.
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Dochodkova davka sa od 1. januara
20713 zvysSovala takto, v zatvorke uva-
dzame aj pévodne navrhované sumy.
Ako sa valorizovali dochodky od
1. janudra 2013 0 PEVNU SUMU
Starobné dochodky

— 011,20 eura (12,60 eur)
Predcasné dochodky

— 011,50 eura (13,710 eur)
Invalidné déchodky do 70 percent

— 0 5,90 eura (6,70 eur)
Invalidné dochodky nad 70 percent

— 010,10 eura (11,70 eur)
Vdovské a vdovecké dochodky

— o0 7,30 eura (8,30 eur)
Sirotské dochodky

— 0 3,90 eura (4,70 eur)

Osobnaasistencia

DANE: REGISTRACNA POVINNOST
NADANOVOM URADE

Do 30 dni od podpisu zmluvy o vy-
kone osobnej asistencie je osobny
asistent povinny vyplnit na svojom
miestne prisluSnom danovom trade
tlacivo, ktoré sa vola ,Prihlaska k re-
gistracii dafovnika FO”. Danovy drad
prideli zaregistrovanému asistentovi
danové identifikacné cislo vo forme
karticky a o vykonanej registracii vyda
osvedcenie. Registracia sa da absolvo-
vat aj pisomnou formou, staci poslat
vyplnené tlacivo.

DANE: NEZDANITELNA CAST
ZAKLADU DANE ZAR.2013

Nezdanitelnd ¢ast zakladu dane na da-
novnika za rok 2013 je 3735,94 eura.
Prijmy osobnych asistentov, ktori

chcu vyuzit zakonom dand moznost
na nepodanie danového priznania, ne-
smu presiahnut 50% z tejto sumy, t.j.
1867,97 eura. Tato moznost je pod-
mienena splnenim dalSich podmienok,
preto sa o presnych podmienkach in-
formujte u svojho dariového poradcu
alebo poradcov OMD v SR.

DANE: PAUSALNE VYDAVKY
LIMITOVANE

Novelizacia zakona o dani z prijmov
sa dotkla aj osobnych asistentov.
Pausalne vydavky vo vyske 40 % zo
zdanitelnych prijmov, ktoré si mohli
v danovom priznani uplatnit aj osoby
majlice prijem z osobnej asistencie,
budid mat podla prijatej novely limit
vo vyske 420 eur mesacne, t. j. 5040
eur za rok.

Tato pravna lprava bude platit od
roku 2014. Teda prvykrat sa limit
pausalnych vydavkov uplatni pri po-
davani danovych priznani za rok 2013
(v obdobi do konca marca 2014).
Pocas nového roka by si mala kazda
5zCO zvazit, ¢i sa mu neoplati vyka-
zovat redlne vydavky. Hoci by to zna-
menalo viac administrativy.
Zavedenie maximalnej hranice pausal-
nych vydavkov by sa malo negativne
dotknut danovnikov, ktorych rocné
prijmy presiahnu 12 600 eur.

ZDRAVOTNE POISTENIE (ZP):
OHLASOVACIAPOVINNOSTVOCI
ZDRAVOTNEJ POISTOVNI

PovaZujeme za doélezité pripome-
nat, Ze ohlasovaciu povinnost voci
zdravotnej poistovni ma kazdy osob-
ny asistent, a to do 6smych dni od
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uzavretia zmluvy o vykone osobnej
asistencie - doslovne kazdy, bez roz-
dielu ¢i osobnu asistenciu vykondva
popri zamestnani alebo ide o osobu
na starobnom ddchodku, SZCO a pod.

(ZP): PRIJMY Z OSOBNEJ
ASISTENCIE ZA
PREDCHADZAJUCI ROK
SAOZNAMUJU ZDRAVOTNEJ
POISTOVNIDO KONCA MAJA
KAZDY ROK

Informujeme, Ze do konca maja kaz-
dého roka maju osobni asistenti po-
vinnost oznamit zdravotnej poistovni
prijmy z vykonu osobnej asistencie za
rok predchadzajlci.

Poistenci, ktori mali v roku 20712 prij-
my z osobnej asistencie, mali do 311.
mdja 2013 povinnost oznamit prislus-
nej zdravotnej poistovni tieto prijmy.
SlaZi k tomu samostatné tlacivo, ktoré
nesie nazov ,0znamenie o vyske prij-
mu za rok 2012" a je k stiahnutiu aj
na stranke www.omdvsr.sk v sekcii
~Subory na stiahnutie”.

Po vyplneni osobnych tdajov a uve-
deni kédu prislusnej zdravotnej pois-
tovne, treba vyplnit hlavne kolénku:
Rozdiel prijmov a vydavkov z vykonu
¢innosti osobného asistenta.

Osobni asistenti, ktori podali darnové
priznanie na zéklade prijmov z vykonu
¢innosti osobného asistenta v roku
20712, najdu si tento tdaj na tlacive
,Danové priznanie k dani z prijmov
fyzickej osoby”, typ B dafiového pri-
znania na strane 12.

SOCIALNE POISTENIE (SP):
KEDY MOZU BYT OSOBNI
ASISTENTIPOISTENCAMI STATU
VOBLASTIDOCHODKOVEHO
POISTENIA?

Osobni asistenti vykonavajici osobnu
asistenciu osobe s tazkym zdravot-
nym postihnutim v rozsahu najmenej
140 hodin mesacne, sa m6Zu prihlasit
na dochodkové poistenie a stat sa tak
poistencami Statu, za ktorych stat pla-
ti poistné na dochodkové poistenie.
Splnit vsak musia aj dalSie podmien-
ky - nemaju priznany predcasny sta-
robny déchodok alebo invalidny d6-
chodok, nedovrsili dochodkovy vek
a nie st inak dochodkovo poisteni.
Zmena nastala od 1.1.20713 - odvte-
dy s po novom déchodkovo pois-
tené aj osoby pracujice na niektord
z foriem dohdd v zmysle Zakonnika
prace. Tymito dohodami sii dohoda
o pracovnej ¢innosti, dohoda o vykone
prace a dohoda o brigadnickej praci
Studentov.

Socidlna poistovia upozornuje, ze
dohoda, ktord ma osobny asistent
uzatvorenu s tazko zdravotne postih-
nutou osobou o vykone asistencie
(zmluva o vykone osobnej asistencie
uzavretd medzi osobnym asistentom
a uzivatelom osobnej asistencie), nie
je dohoda v zmysle Zakonnika pra-
ce. Ak okrem nej nemaju uzatvorenu
ziadnu inG dohodu, z déchodkového
poistenia sa odhlasovat nemusia. Ak
sa na déchodkové poistenie zdovodu
vykonu osobnej asistencie prihlasili,
nadalej mozu ostat poistencami sta-
tu, za ktorych poistné na dochodkové
poistenie plati Stat.
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(SP): POISTENCI STATU, KTORI
PRACUJUNADOHODY,
SAMUSIAODHLASIT
ZO SOCIALNEJPOISTOVNE

0Od nového roka sa zdohéd mimo pra-
covného pomeru (vymenované vyssie
v ¢lanku) platia zdravotné aj social-
ne odvody. Poistenci statu, ktori by
pracovali na dohodu, uZ od 1. januara
2013 nespliiajd zakladnt podmienku
byt poistencom statu, nakolko sa stali
dochodkovo poisteni ako zamestnan-
ci na zaklade uzatvorenej dohody.
Tyka sa to tychto poistencov, za kto-
rych poistné na dochodkové poistenie
plati stat z dovodu:
— starostlivosti o dieta (poberatelia
rodicovského prispevku)
— vykonavania osobnej asistencie
v rozsahu minimalne 140 hodin
mesacne
— poberania prispevku na
opatrovanie.
Ak si tieto osoby podali v minulosti
prihlasku na déchodkové poistenie,
boli povinné najneskér do 9. janudra
2013 podat v pobocke Socidlnej pois-
tovne prislusnej podla miesta trvalé-
ho pobytu odhlasku z dochodkového
poistenia. Dochodkové poistenie im
zaniklo 371. decembra 20712. Poisten-
com Statu nadalej moze byt len fy-
zicka osoba, ktora nie je dochodkovo
poistena ako zamestnanec alebo ako
povinne poistena samostatne zarob-
kovo ¢inna osoba.

(SP): STAT BUDE ZA OSOBNYCH
ASISTENTOVAZALUDI
POBERAJUCICH PENAZNY
PRISPEVOK NA OPATROVANIE
PLATIT VIACNA
DOCHODKOVE POISTENIE

Socialna poistoviia na svojej stranke
informuije, Ze od januara 2013 je novy
zaklad pre vypocet dodatocného do-
chodkového poistenia. Dojde k zme-
ne sp6sobu vypoctu vymeriavacich
zakladov poistencov statu (osobnych
asistentov a poberatelov penazné-
ho prispevku na opatrovanie) a mi-
nimdlneho vymeriavacieho zakladu
pre dodatocné zaplatenie poistného
na dochodkové poistenie. Vymeriava-
ci zdklad poistenca statu (osobného
asistenta a poberatela penazného pri-
spevku na opatrovanie) a minimalny
vymeriavaci zdklad pre dodatocné
zaplatenie poistného na dochodkové
poistenie sa meni takto:

Od 1. janudra 2013 sa meni velicina
pre vypocet vymeriavacieho zakla-
du statu, z ktorého plati poistné na
dochodkové poistenie za osobnych
asistentov a poberatelov penazného
prispevku zo 44,2 % na 50 % jednej
dvanastiny vSeobecného vymeriava-
cieho zakladu za kalendarny rok, ktory
dva roky predchadza kalendarnemu
roku, za ktory sa plati poistné. Za ob-
dobie od 1. januara 2013 bude tento
vymetriavaci zdklad v sume 393,00 eur.
Pri vypocte minimalnej hodnoty vy-
metriavacieho zakladu pre dodatocné
zaplatenie poistného na dochodko-
vé poistenie sa taktieZ meni veli¢ina
pre vypocet tejto minimalnej hodnoty
20 44,2 % na 50 % jednej dvandstiny
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vSeobecného vymeriavacieho zakladu
za kalendarny rok, ktory dva roky pred-
chadza kalendarnemu roku, za ktory
sa poistné na déchodkové poistenie
doplaca.

Pomocky

MOZNOST ZiSKAT DO UZiVANIA
VRATENE KOMPENZACNE
POMOCKY

Velmi malo je rozsirena informacia
o tom, Ze trady prace, socialnych veci
a rodiny a ich odbory socialnych veci
v roznych mestdch Slovenska disponu-
ju vratenymi pomockami. Tieto kom-
penzacné pomébcky mozu poskytnit do
uZivania inej fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktora je na
pomocku odkazana.

Odkazanost na pomacku preukazuje
fyzickd osoba s tazkym zdravotnym po-
stihnutim posudkom alebo potvrdenim
zdravotnickeho zariadenia. Pomdcku
mozno poskytnit do uzivania na zak-
lade pisomnej zmluvy s obéanom s TZP,
ktory prejavi zaujem.

Vyber vratenych pomocok je naozaj
velmi Siroky, aktudlne je v zozname
az 263 rozmanitych pomécok ako
napriklad autosedacka, mechanicky
invalidny vozik, Specialny detsky kocik,
Specialne zariadenie na prenos zvuku -
infraport, schodolez, zdvihacia plosina,
Sikma schodiskova plosina, stolickovy
vytah, schodolez a mnohé iné.
Zoznamy pomocok st zoradené pod-
[a regionalnej prislusnosti zvlast pre
Ustredie Bratislava, lstredie - praco-
visko Banska Bystrica, Zilina a KoSice.

Presny zoznam najdete na www.upsvatr.
sk v menu Socialne veci a rodina/tazko
zdravotne postihnuti / Penazné pris-
pevky na kompenzaciu TZP / Vratené
pomacky a zdvihacie zariadenia.

Zdravotna
starostlivost
VYMENNE LISTKY SA VRATILI

Na vysetrenie k Specialistovi je od
1.aprila 2013 opat potrebny vymenny
listok od vSseobecného (praktického/
obvodného) lekdra.
Ak chcete ist napriklad k ORL Specia-
listovi alebo ortopédovi Ci neurolégovi,
navstivit najprv musite vSseobecného
lekara.
VSeobecny lekar by vas mal vysetrit
avysledok vysetrenia uviest na vymen-
ny listok a ten odovzdate Specialistovi.
Pri opakovanej navsteve Specialistu uz
nebudete musiet ist opat k vSseobecné-
mu lekarovi.
Kedy listok nepotrebujete:
— pri Uraze, do 24 hodin
— pri opakovanej navsteve Specialistu,
ak tak urci Specialista
— pri dispenzarizacii - pravidelnom sle-
dovanfi pacienta Specialistom
— pri navsteve psychiatra, kozného
lekara, gynekoléga, stomatoldga,
ocného lekdra (len ak ide o predpis
okuliarov)
— pri ochrannom ambulantnom lieceni
(odvykacia kdra)
— pri lieceni 0sob, ktoré vyzaduju sus-
tavnd lie¢ebnd starostlivost.
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MATE VELKE VYDAVKY NA LIEKY?
ZDRAVOTNA POISTOVNA VAM
MOZE VRATIT CAST PENAZI, AVSAK
LEN AKSTE OPRAVNENOU 0SOBOU

Je to mozné podla zdkona o rozsahu
a podmienkach tGhrady liekov, zdravot-
nickych pomocok a dietetickych potra-
vin na zdklade verejného zdravotného
poistenia. Uvedeny zdkon urcuje limit
spoluticasti, ktory je rozhodujlici pri
stanoveni vysky sumy, ktord zdravotna
poistovia poistencovi vrati.

Limit spoludcasti je suma, ktorou sa
poistenec spolupodiela na Ghrade lieku
hradeného z verejného zdravotného
poistenia. To znamena, ak poistenec
zaplati za kalendarny Stvrtrok za do-
platky na lieky viac ako je zakonom ur-
ceny limit spolutiicasti (tzv. ochranny
limit vo vyske 30 € alebo 45 €), zdra-
votna poistoviia mu ,vrati” peniaze,
o ktoré bol limit spolutcasti na lieky
prekroceny.

Limit spoludcasti sa vztahuje na ka-
lendarny Stvrtrok a jeho vyska sa po-
sudzuje vzdy k prvému dnu kalendar-
neho Stvrtroka. Zda sa vam byt tento
vypocet zlozity? Vyskuisajte kalkulacku
doplatkov za lieky, ktora je dostupna
na internetovej stranke VSeobecnej
zdravotnej poistovne www.vszp.sk.
Kalkulacka doplatkov za lieky pomoze
vam zistit, ¢i vobec patrite do skupi-
ny opravnenych osdb a ak dno, v akej
sume bol limit spolutcasti prekroceny.
Napriklad starobni d6chodcovia maju
za kalendarny Stvrtrok doplacat na lie-
ky maximalne 45 €. Tyka sa to vsak len
tych, ktori okrem d6chodku nemajd iny
prijem a majl penziu maximdlne 393 €.
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Co musi urobit opravneny poistenec?

Poistenci nemusia podavat Ziadost
do zdravotnej poistovne ani odovzda-
vat zdravotnej poistovni doklady z re-
gistracnej pokladne, ktoré im vydaju
v lekdarni. VSetky ldaje potrebné pre
urcenie naroku poistovina eviduje vo
svojom informacnom systéme. Pois-
tovna v lehote 90 kalendarnych dni
od skoncenia daného Stvrtroka zasle
prislusnd sumu, o ktord vyska Ghrad za
doplatky na lieky prekrocila stanoveny
limit spoludicasti, priamo na bankovy
Gcet poistenca alebo postovou pou-
kazkou na adresu, ktord ma poistenec
nahldsend vinformacnom systéme.

V pripade, Ze vdanom Stvrtroku je vys-
ka Ghrad za doplatky za lieky, o ktoru
je limit spolutcasti prekroceny, mensia
ako 3 €, poistovia za dany Stvrtrok ne-
bude tdto sumu uhrddzat. Poistenec
vSak o ru nepride, poistoviia tito sumu
pripocita k Ghrnnej vyske thrad za dalsi
kalendarny stvrtrok.

NA PRIPRAVE SOCIALNEHO OKIENKA - SPECIAL
SA PODIELALI:

MARIA DURACINSKA, TIBOR KOBOL,

ALENA HRADNANSKA

ZDROJE: INTERNETOVE STRANKY

SOCIALNEJ POISTOVNE, USTREDIA PRACE,
SOCIALNYCH VECI A RODINY, VSEOBECNEJ
ZDRAVOTNEJ POISTOVNE,

DENNA TLAC, INFOPACIENT
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