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Najmd my, prislusnici nejakej "mensiny”, sa casto e A
spravodlivo rozhorcujeme ak sa niekto iny sprava tak, O,rjg,‘-\rl
Ze z neho citime predsudky - voci tomu, zZe sedime na
voziku, tazsie chodime alebo nieco robime inac ako
ostatni... Viete, aky je to neprijemny pocit, ked musite Dvoijité vyrocie
dokazovat, zZe to, zZe sedite na voziku alebo "inak" ) .
chodite neovplyvituje vase ostatné moznosti. Casto Selénom proti ...
hovorievame: Oni si myslia, ze ked’ sedime na voziku, M agnetoterapi a
sme aj "na hlavu".
Stalo sa mi, Ze aj ja som bola velmi rychlo | Balneoterapia
"spacifikovana" a odvtedy si davam pozor, aby som . . .
kazdeého brala rovnako a ndzor si urobila az po dlhsom Termalne kupalisko
Case, nie na prvy raz (okrem toho, vobec nemdm ten | Z nasej ¢innosti
znamy "Siesty" zmysel a ani nan velmi neverim,). - i
Sidlo nasej organizdicie na Banselovej ulici je v PiSete nam
susedstve s chranenym pracoviskom pre mentdlne &ai
postihnutych. Pracuje tam zopar mladych ludi, su ZVasej tvorby
velmi Sikovni, Siju, tkaju krasne vyrobky. Pri stretnuti De'[Sk)'/ kutik
sa pozdravime, zopdr rdz sme ich boli pozriet, f .
samozrejme, Ze sme si aj vela raz kupili ich vyrobky. Informujeme

Spojivom medzi nami a nimi, je hlavne Mato, mlady étatfjt pomoci élenom
muz, ktory tam pracuje. Je velmi komunikativny a .
preto ako prvy si so vetkymi tykd, zdravi uz na dialku. Na rozlucku
Mato je este aj nas "nakupca”, spojka medzi nami a Kaleidoskop

obchodom. Mato zaklope na okno, ja pokyvam hlavou,
ako Ze: dno, potrebujeme nieco z obchodu. Mato | AOZPO SR
ride, napiseme mu listocek, dame peniazky... Tento , .
fystém fufzjguje uz niekol’ko rokov. i o Sprava zo zasadnutia
Raz sa stalo, Ze som davala Matovi peniaze na nakup, Vyro¢na sprava
bola som zamyslend, rozhodovala som sa medzi )
bankovkami. Ked' sa vratil z obchodu, pripomenula | Hlasovanie
som mu, ze ’Wfi nevydzzl drobné. On mi tvrdil, ZV? mz Spréva 0 hospodérenl’ 51
nemal vydat' o, pretoze som mu dala 20,- Sk a tie aj
minul. Ja som trvala na tom, Ze som mu dala 50,- Sk a
ma mi vydat. Potom som sa pozrela do penazenky a zistila som, Ze pdtdesiatkorunacka je tam a
Mato md pravdu. Tak som sa mu aj ospravedinila. A on mi povedal krasnu vetu: "Vidis, ja mam
"papiere na hlavu" a pritom Ty nevies pocitat”.
Tuto vetu si budem pamditat do konca Zivota, ked'si na fiu spomeniem, hned mam lepSiu ndladu a
ked' sa pristihnem pri tom, Ze si zacnem mysliet, Ze som "mudrejsia” ako niekto iny, staci mi tato
veta a som z toho vyliecend.
Mili priatelia, mozno sa cudujete, Ze som uvodnik nevenovala skutocnosti, Zze ma c¢lenovia
vykonného vyboru zvolili za predsednicku. Dakujem za déveru im, ale aj vam vSetkym, ktori ste sa
zucastnilivolieb a som rada, ze v takom hojnom pocte.
Nikto to takto neplanoval, ale ked’ som sa ocitla v tejto situdcii, budem robit vSetko preto, aby
OMD bola nadalej tou aktivnou organizdciou a aby ste sa mohli kedykolvek obratit na nds s
problémami. A nielen s nimi. Chceme vediet aj o vasich radostiach, tie nam totiz davaju silu ist
dalej a presviedcajiinas o tom, Ze to, ¢o robime je dolezité pre nas vsetkych.
Majte sa pekne, ved' uz konecne prisla jar!

Andrea Madunova
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Dvojité vyrocie

V tomto roku si v nasej organizacii myopatov pripominame dve oficialne vyrocia, a to
tridsatpdt rokov od legalizacie Kolektivu muskularnych dystrofikov Zvédzom ceskoslo-
venskych invalidov v roku 1968 a osamostatnenie sa odlucenim od Slovenského zvézu
telesne postihnutych v roku 1993. Obe vyrocia skryvaju v sebe chut zakdazaného ovocia,
pretoze v prvom pripade vzatie do spolocnosti podobne postihnutych v roku 1968
chcelo nielen odvahu, ale aj zdravu "drzost”. Zviz ceskoslovenskych invalidov nas totiz
spociatku nechcel akceptovat’ ako organizovanii skupinu. V druhom pripade bolo
potrebné nabrat odvahu vziat osud do viastnych riuk. Pri kazdom rozhodovani som bol
"podielnikom" inych, no vzdy myopatov. Spomienky na tieto udalosti, zachytené akoby
skicami, skisim vydolovat'z méjho archivu a pamditi.

Koncom roka 1966 sa ndhodou stretlo par spravnych ludi na sprdavnom mieste.
Miestom boli kupele Janské Lazné a k spravnym ludom patril aj Karol Trnik z
Trencianskych Teplic. Pri jednom spolocenskom stretnuti

niekto navrhol, aby sme si vo vtedajsom Ceskoslovensku

zalozili vilastny spolok myopatov. Realizaciou mozno tak

trocha aj z recesie bol hned na mieste povereny Kiki (to

bolo kupelne meno ndasho Karola). Ked sa Karol vratil

domov a pookrial po vylerpavajucich procedurach,

oprasil svoj adresar znamych myopatov, s ktorymi sa ako

pravidelny host Janskych Lazni stretaval, a napisal im

listy, ze sa ide zakladat klub myopatov, ¢i by mu pritom

nepomohli. Jeden takyto list smeroval i do Prievidze.

Spoluprace s Karolom som sa nenalakal; len tak na okraj, 7

nase spolocné funkciondarcenie trvalo az do Karolovho Karol Trnik
necakaného odchodu do neba v roku 1990.

Skratka, Karol nasiel par odvazlivcov ako Lydka Lazorikova, Jirka Trojek, Janko
Lestak, Jirka Kuthejl, Jirka Ulman, moja malickost atd., ktori sa podobrali pomdhat
mu v pociatocnom budovani vlastnej organizacie. Vtedy sme vsetci boli mladi, plni
elanu, mali sme vzory v myopatoch zo Zapadnych krajin, ba az z dalekej Ameriky, kde
podobné organizacie zalozili davnejsie... 'V jednoliatom Vychodnom bloku, okrem
Juhoslavie, podobné organizdcie dovtedy nejestvovali. My sme si predstavovali, Ze
zalozenie klubu nebude tazké. Ani nebolo, este v roku 1967 sa nas nazbieralo viac ako
pdtdesiat. Horsie to uz bolo s nasim oficialnym uznanim, ktoré sa nam podarilo az na
druhykrat. Prvy pokus nevysiel, pretoze cinovnici Sekcie telesne postihnutych Zvizu
Ceskoslovenskych invalidov nemali pre nase spolocenské zamery pochopenie.

Az koncom aprila 1968 bola rozsirenym plénom Ustredného vyboru Zvézu ceskoslo-
venskych invalidov organizdcia myopatov oficidalne schvalend. Po prekonzultovani s
nami UV Sekcie telesne postihnutych vydal smernice pre nasu ¢innost. Mohli sme
konat'.. Zacali sme Akcnym programom Kolektivu muskularnych dystrofikov, ktory bol
i na dnesné pomery velmi optimisticky. Chceli sme napr. vyhradené kupele iba pre
myopatov, kvalitné elektrické voziky, hydraulické zdvihdky, odborné poradne v
krajskych mestach, pravo na nediskriminujuce socidlne zabezpecenie, podporu a
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rozvoj lekarskeho vyskumu MD a jej liecenie, styk so zahranicnymi zvdzmi. Kolektiv
MD mal byt natlakovou, vysoko aktivnou organizaciou. Problematiku MD sme chceli
riesit pomocou odbornikov - pravnikov, ekonomov, sociolégov, psychologov a najmd
lekarov.

Pravdaze, v panujucej spolocenskej klime jednotného Ndarodného frontu na cele s
Neomylnou (KSC) nds najmd po roku 1970 zaradili do jedného §iku, v ktorom sme
drzali krok a... Hoci sa nam z Ak¢ného programu nepodarilo toho vel'a presadit, predsa
len sme si mohli vydavat viastny bulletin pod nazvom My MD. Vychadzal Stvrtrocne a
od zaciatku do konca ho na kolene skladal nas dozivotny predseda Karol, ktory bol
nasim tahunom. Mycko, ako sme bulletin familiarne volali, nebolo pre jeho zanedba-
telny naklad ani velmi cenzurované, mozno aj preto, zZe bolo zamerané na veci spolo-
Censké a odborné. Vtom case samozrejme fungovala i tzv. autocenzura. Ani my sme sa
Jej nevyhli. My MD v plnom rozsahu financoval UV ZCSI a neskér FV ZCSI. Nas
celostatny casopis vychadzal dvadsatdva rokov.

V roku 1976 sa Zviz ¢és. invalidov sfederalizoval. Nasledne vznikli v ramci Ceskoslo-
venska dve samostatné organizacie invalidov, jedna v Cechdch, druhd na Slovensku.
Obe boli zastresené Federdlnym vyborom ZCSI, ktory jediny bol opravneny udrziavat
zahranicné styky. Aj nase organizacie MD sa rozdelili na ¢esku a slovenskii s tym, ze pri
FV ZCSI sa utvorila komisia, v ktorej boli zastipeni myopati z oboch organizacii MD.
Predsedom tejto koordinacnej komisie od jej vzniku po jej koniec v roku 1990 bol Karol
Trnik. Od zaciatku OMD sme boli dostatocne informovani (viacej neoficialne ako
oficialne) o Eurdpskej asociacii organizdcii MD, dokonca este v odidenom rezime sme
sa snazili stat’ sa jej riadnym c¢lenom. NasSa Ziadost nebola vybavena kladne. Napriek
tomu sa Karol dvakrat mohol zucastnit’ na jej vyrocnej konferencii a priniest cerstvé
informdcie a poznatky o zivote myopatov v kapitalistickom svete i informovat o Zivote
myopatov v socialistickom Ceskoslovensku.

Politické zmeny zaciatkom 90-tych rokov prerastli aj do spolocenskych a my sme sa
zacali ucit' nielen cudzie reci, ale aj opraseny staronovy spolocensky poriadok.
Zaciatkom roka 1990 sme rozprudili internu diskusiu o tom ¢i sa osamostatnit’ alebo
zostat pod kridlami osamostatneného, pravnickou osobou sa stanuvsieho Slovenského
zvdzu telesne postihnutych. Rozhodovanie nebolo jednoduché, vobec uz nie jednomy-
selné, hoci novy zakon o politickych strandach a obcianskych zdruzeniach, ktory prijal
demokratizujuci sa parlament, nas k tomuto samostatnému kroku priam nabadal. Ked'
nas necakane opustil Karol, museli sme sa najskor postarat o to, aby sme nasu
organizdaciu udrzali pri Zivote. Viac ako rok sme si hl'adali nového predsedu... Nasli sme
hov Ing. Viadimirovi Hronovi.

Nepresiel ani rok a Vliadko Hron funkciu predsedu pre pracovné zaneprdzdnenie zloZil.
Na schodzi vyboru SZTP-OMD 13. juna 1992 sa predsedom este nesamostatnej OMD
predsa len stala moja malickost' so slubom docasne. V tom istom roku clenovia
zahlasovali za osamostatnenie sa od Slovenského zvizu telesne postihnutych. Za
osamostatnenie bolo 163 clenov, za zotrvanie v SZTP 13 ¢lenov. Mandat sme vyuzili az
v roku 1993. Pod Ziadostou o zaregistrovanie obcianskeho zdruzenia Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v Slovenskej republike boli podpisani traja myopati:
Ludmila Lendvayova (neskor Gricovad), Tibor Kobol a Jozef Krdl. Nase stanovy
Ministerstvo vautra SR zaregistrovalo 22. novembra 1993. Uz predtym 18. septembra
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nas na zasadnuti Valného zhromazdenia Europskej asocidcie organizacii muskular-
nych dystrofikov v Danskej federdcii spolu s organizaciami z Ciech, Chorvitska a
Ruska prijali za riadneho clena EAMDA. Nasim "tutorom" sa stala nemecka OMD. Na
zasadnuti nas zastupovali dlhorocnd clenka vyboru OMD PhDr. Silvia Cervencikova a
nas cestny predseda MUDr. Lubomir Lisy, DrSc. Takto sme rokom 1993 zacali pisat
novodobu historiu OMD na Slovensku.

Zaciatkom roka 1994 do prvého Vykonného vyboru OMD boli na trojrocné obdobie
zvoleni PhDr. Silvia Cervencikova, Jaroslav Gric, Tibor Kobol, Jozef Kral, Emilia
Kutschyovd, Ludmila Lendvayova a MUDr. Ernest Zachar. Do reviznej komisie OMD
si clenovia vybrali Ing. Vladimira Hrona, Ing. Zsolta Kuna a Ing. Annu Spuntovi.
Predsedom sa stal Jozef Kral, tajomnickou Ludmila Lendvayova. Kontakty so zahra-
nic¢nymi organizdaciami MD a s EAMDA mala na starosti Dr. Cervencikovd, kompen-
zacné pomocky Tibor Kébél a hospodarenie Emilia Kutschyova. Odteraz sme nad
sebou nemali ziadneho tutora, mohli sme sa spoliehat iba na viastny rozum a viastné
sily. Myslim, Ze so Slovenskym zvdzom telesne postihnutych sme sa rozisli korektne bez
naroku na cast majetku, ktory nam zrejme pravom patril. Vo zviditelfiovani OMD ako
svojpravneho obcianskeho zdruzenia sme pokracovali prihlasenim sa za riadneho
¢lena Slovenskej humanitnej rady. Do SHR nas prijali 17. oktobra 1994. OMD bola
kratko i clenom Asociacie organizacii zdravotne postihnutych obcanov.

Ceski priatelia si este v minulom rezime zacali vyddavat viastného Spravodajcu, strata
Mycka saich az tak nedotkla. My sme vSak nejakym sposobom museli obnovit pravidel-
nu komunikaciu s ¢lenmi. Nasa organizacia je totiz velmi Specificka. Mnohi clenovia su
tazko telesne postihnuti a odkdzani na pomoc zdravych osob. Nasa doprava je velmi
obmedzena. Nie kazdy ma k dispozicii osobné auto a preprava verejnymi dopravnymi
prostriedkami je vicsinou nemoznad. Zucastnit' sa na stretnuti alebo schodzi clenov, kde
by sa volili funkcionari OMD, je i pre dalsich ¢lenov velkym prepychom. Jedinym
prostriedkom na obojsmerné dorozumievanie preto zostava casopis. Nasim casopisom
je Ozvena. Jej nulté cislo vyslo pred Vianocami roku 1991 v Prievidzi, este pod nazvom
Spravodajca OMD. Odvtedy, obcas s problémami, vychadza pravidelne Stvrtrocne, od
roku 1999 v Bratislave a od roku 2003 zacina svoju put'v Lucenci.

Mozno smelo povedat, ze bez Ozveny by nebolo ani nasho obc¢ianskeho zdruzenia, preto
mozeme byt vd'acni jej zostavovatelom. ESte vzdy sa nasiel dobrovolnik z nasich radov
(profesiondla by sme nedokazali uzivit), ktory po mne prevzal Stafetu zostavovatela,
najskor to boli manzelia Gricovci a teraz manzelia Kobdlovci. Zazelajme im vela
uspechov pri zostavovani jednotlivych cisel, mnoho dobrovolnych spolupracovnikov,
aby Ozvena bola pestrejSia ako doteraz, aby sme ju vzdy netrpezlivo ocakavali. ESte za
¢ias Karola bolo dobrym zvykom monitorovat zahranicnu tlac organizacii myopatov a
vyberat z nej najmd odborné clanky ¢i informacie o roznych kompenzacnych pomoc-
kach. Ved' ¢o méze byt pre nas zaujimavejsie ako dozvediet sa o najnovsich vedeckych
poznatkoch, ktorych aplikdcie sii schopné predIZit nam Zivot a o poméckach, ktoré nam
ho urobia lahsim.

Pri hodnoteni nasej desatrocnej cinnosti by sme nemali zabudat na aktivity smerom do
zahranicia. Podakovanie urcite patri nemeckej OMD, ktorad za nas niekolko rokov
platila ¢lenskeé prispevky do EAMDA. Spociatku sa stykom so zahrani¢nymi organiza-
ciami a EAMDA aktivne venovala Dr. Cervencikovd, ktorda OMD zastupovala aj na
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Vyrocnom valnom zhromazdeni EAMDA v septembri 1994 v Skotskom Glasgowe.
Neskor sa tejto funkcie ujal Peto Svicek. Prvykrat v historii OMD sa napr. zucastnil na
stretnuti mladych v slovinskom Kramniku. Kvoli studiu na vysokej skole sa aj on tejto
funkcie vzdal a odvtedy je spoluprdca so zahranicim skér sporadicka. Zial, je potrebné
povedat, Ze tato spolupraca je velmi narocna na financné prostriedky, preto sa nam v
nej velmi nedari. S tazkostami zoZenieme Ciastku, potrebnu na zaplatenie ¢lenského
prispevkudo EAMDA.

Sedemrocné obdobie od roku 1995 do roku 2002 mozno prirovnat k biblickym siedmim
urodnym rokom. Sidlo OMD sa prestahovalo do Bratislavy, novou predsednickou sa
stala pani Gricova a ¢innost v tomto obdobi bola v plnej rézii manzelov Gricovcov.
(Mne zostalo iba vydavanie Ozveny, ktoré som zo zdravotnych dovodov ukoncil
rocnikom 1998.) Po necelych dvoch rokoch sa Gricovcom podaril majstrovsky kusok:
pre OMD prenajali byvalu matersku skolku na Banselovej ulici, takze sme prvykrat v
historii mali vlastné kancelarie. Tu sa v ramci OMD zacala c¢innost prvého Centra
samostatného zivota v Slovenskej republike. V ndaplni malo poskytovanie poradenskej
¢innosti v oblasti socialnej, zdravotnej, vzdelavania, zamestnania a travenia volného
casu. Dalej sme usporadivali socidlno-rehabilitacné ¢i rekondicno-rehabilitacné
pobyty pre deti s rodicmi i dospelych c¢lenov. V roku 1997 dostala OMD novii krv v
podobe sestier Adamovicovych, z ktorych mladsia Andrea sa pustila do tej menej
viditelnej mravcej prace aj v Centre samostatného zivota.

Za zmienku stoji realizacia prepravnej sluzby pre ludi s rozsiahlym postihnutim. Jej
pilotny projekt sa mohol uskutocnit’ vdaka spolupraci s A. Ratzkom zo $védskeho
Institutu nezavislého zZivota prostrednictvom projektu PHARE, ktory trval Styri roky.
Bol to zatial najdlhsi projekt realizovany Centrom samostatného Zivota OMD v SR.
Potesujuce je, ze Styri taxiky nadalej poskytuji svoje sluzby, bohuzial, vicsinou iba na
uzemi Bratislavy. Pri hodnoteni c¢innosti nesmieme zabudnut na akciu Den ludi so
svalovou dystrofiou, ktory sa uz
druhy rok konal 14. juna. Vtento
dern nasa organizdcia upozoriiu-
Jje Siroku verejnost na problemy
myopatov. V oktobri 2001 bola
zasluznou akciou Konferencia o
svalovej dystrofii, jej zdravot-
nych a socidalnych dosledkoch.
Podobne pomoc pri kupe
noveho EMG pristroja pre
Centrum nervovosvalovych
ochoreni ruzinovskej nemocnice
v Bratislave, z verejnej zbierky
kupeny pristroj kryostat pre
patologicko-anatomické
oddelenie tej istej nemocnice,
socidlne a pravne poraden-
stvo... Vo vypocte vdcsich ci
mensich akcii by som mohol
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dalej pokracovat.

Cinnost Organizdicie muskuldarnych dystrofikov od jej prvopociatkov vidy zavisela od
aktivity niekol'kych zanietencov, no vzdy ju viedol myopat - osobnost. Myopatka Milka
Gricova s manzelom Jaroslavom sa necakane rozhodli koncom roka 2002 skoncit svoju
¢innost' v OMD. Pre mnohych z nas ich rozhodnutie bolo velkym prekvapenim. Podla
seba viem, Ze takéto rozhodnutie vyzaduje vel'a vnutornych sil, nerodi sa lahko a dokaze
ho urobit iba vynimocny clovek. Za odvedenii pracu v prospech myopatov na Slovensku
si obaja zasluhuju nase vprimné podakovanie s prejavom hlbokej ucty. Viem, zZe sa v
Zivote nestratia, preto im zazelajme vela uspechov na novom pésobisku. Pravdaze,
zivot OMD sa nekonci. Ked' pisem tieto riadky, prave sa konaju pisomné volby do
novéeho vykonného vyboru, a tak pekne od srdca zazelajme novym niekolkym zanieten-
com aspori tol’ko uispesnych rokov, kol'ko ichv OMD a s OMD prezila Milka Gricova.

Jozef Kral’

Autor ¢lanku pri svojej skromnosti, samozrejme, neuviedol, ze pocas existencie OMD,
a to od jej samého zaciatku, nebol len obycajnym asistentom. Jeho zasluhou prekonala
nasa organizdacia niekolko krizovych obdobi. Nesmieme tiez zabudnut, zZe ked sa
rozhodol prestat aktivnejsie sa podielat na diani v OMD, tak to urobil az potom, ¢o sa
postaral o pokracovatelov. I napriek tomu, zZe o fiom nie je pocut, je nadalej aktivny -
vypomaha pri evidencii ¢lenov, pise do Ozveny a v sttkromnom Zivote sa, okrem iného,
venuje korespondencnému Sachu (pozn. T. Kobol).

Selénom proti civilizaénym chorobam

V sucasnosti sa venuje zvySend pozornost vplyvu vyzivy na zdravie, v
suvislosti s prijmom antioxidantov zabranujucich tvorbe skodlivych
oxidacnych produktov v organizme, ako su vitaminy a esencidlne

stopové prvky zinok - Zn, med - Cu, selén - Se, ktoré su sucastou antioxi-

dacnych enzymov. Jednym z klucovych nutricnych antioxidantov je stopovy

prvok Se, esencialita ktorého bola potvrdena napr. tym, zZe nutricny deficit

Se u ludi spolupésobi pri rozsireni srdcového svalu, degenerativnom

postihnuti kosti a kibov a poruchdch funkcii stitnej zlazy. Epidemiologické

Studie potvrdzujii nepriamy vztah medzi prijmom Se a vyskytom onkologickych a

kardiov askularnych ochoreni. Selén je nevyhnutmy pre ludsky imunitny obranny
systém.

Funkcnou formou Se su biologicky aktivne selenoproteiny: enzymy - glutationperoxi-

daza , jodotyronin-5-deiodindaza a dalsie, ktoré obsahuju jedinecnu aminokyselinu -

selenocystein. Uvedené enzymy chrania bunky pred oxidativiym poskodenim, resp.

menia hormon Stitnej zlazy tyroxin na biologicky aktivny trijodtyronin, ¢im zasahuji do
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metabolizmu a vyvoja organizmu.
Mnohé ochorenia ako su stavy pred a po infarkte myokardu, rézne druhy karcinomov,
chronické zlyhanie obliciek, cirhoza pecene, svalova dystrofia, ocny zdakal, Downov
syndrom, zapal slinivky brusnej a dalsie ochorenia su spojené so znizenou koncentra-
ciou selénu v ludskej plazme. Zvysena tvorba Skodlivych hydroperoxidov spojena s
relativne nizkymi hladinami selénu urychluje procesy starnutia. Najznamejsou
chorobou z nedostatku selénu je tzv. choroba Keshan v oblastiach Ciny s extrémne
nizkou koncentraciou selénu v péde. Skoro 20% populacie regionu trpelo endemickou
kardiomyopatiou s akitnym alebo chronickym zlyhdavanim srdca. Pokles vyskytu tohto
ochorenia v spominanej oblasti nastal po preventivnom podavani selénu. V suvislosti s
nutricnym deficitom selénu sa uvadza i ochorenie pohybového ustrojenstva s vyskytom
v severnej Cine, severnej Kérei a vychodnej Sibiri. Vysledky z Finska ukdzali, Ze riziko
umrtia na srdcovocievne ochorenia v sledovanom regione s extrémne nizkou hladinou
selénu je az sedem ndasobne vyssie. V epidemiologickej studii v Holandsku na velkom
subore ludi poukdzali, Ze v skupine s najnizsou hladinou Se v krvi bolo riziko vyskytu
nadorovych ochoreni trojndsobneé.

Mnozstvo Se v organizme (status) u ludi je dané prioritne jeho prijmom z potravin a
sekundarne fyziologickym stavom organizmu. Za optimdlnu koncentrdciu selénu v
plazme sa povazuje hodnota okolo 100 Tg Se/L. Priemery koncentrdcii Se v plazme u
1056 vysetrenych 0s6b vo veku 19 - 82 rokov v réznych oblastiach Slovenska sa
pohybovalivrozsahu 46 - 77 Tg/L, ¢im sa radime ku krajinam s nizkym statusom selénu.
Vo vybranej skupine vegetarianov, sledovanej u nas v roku 1993, sa zistil znizeny status
seléenu v porovnani s nevegetarianmi. Suboptimalny status Se u vegetarianov je
odrazom jeho nizkeho prijmu z potravin rastlinného povodu, nakolko nase obilniny
maju nizky obsah selénu a ovocie a zelenina obsahuju malo Se. Nizky status Se v
organizme ludi je umerny riziku kardiovaskularnych, onkologickych a dalsich
degenerativnych choréb. Z
hladiska doplnovania (suple-

mentdcie) organizmu selénom N\E ™MA \\)E%OL..\/ \

je potrebné venovat' pozornost v M
najmd tej Casti populdcie, u RSy ZoMERAM..

ktorej sa moze vyskytovat jeho = -

deficit vo vdcsej miere a to u 5 (',_5)
ludi v starsom veku, tehotnych
Zien, vegetarianov a u ludi s
nespravaymi vyzZivovymi
navykmi.

Vel'ké rozdiely v hladinach Se v
potravindch vyplyvaju z
rozneho obsahu Se v péde, ktory
determinuje mnozstvo Se v
celom potravinovom retazci.
Prijem Se sa vo vdcsine
europskych krajin pohybuje v
rozmedzi 25 - 150 Tg/den.
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Dostatocné zasobovanie organizmu selénom z hladiska fyziologickych potrieb je
zavislé hlavne od konzumdcie potravin Zivocisneho pévodu.

Koncentricia selénu v pglkg
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Obsah selénu v pienicl vypestovane| v réznych oblastiach Slovenska

V niektorych oblastiach strednej a severnej Europy je prijem selénu potravou nizky, ¢o
suvisi s jeho velmi nizkymi koncentrdaciami v podach. Uz v dobe ladovej doslo k
vyraznému poklesu obsahu tohto prvku v péde a neskér sa na znizovani mnozZstva
prirodzene sa vyskytujuceho selénu podielaju umelé hnojiva, kyslé dazde a priemysel-
na vyroba potravin. V tychto krajinach sa preto systematicky zvySuju jeho hladiny v
potravinovom retazci. V sedemdesiatych rokoch sa v krajindch ako Finsko, Svédsko,

Norsko a Dansko priemerny obsah selénu v obilnindach pohyboval v rozsahu 7 - 18
Tg/kg, co radikalne riesili vo Finsku selenizovanim pody. V sedemdesiatych rokoch
obsahovali obilniny vo Finsku do 10 Tg/kg selénu a hladiny selénu v plazme sa
pohybovalivrozsahu 49 - 60 Tg/L. Od roku 1984 sa vo Finsku do hnojiv pridaval selén
vo forme selenanu sodného, v mnozstve 16 mg/kg hnojiva pre obilniny a 6 mg/kg
hnojiva na pasienky, ¢o ovplyvnilo mnozstvo selénu v celom potravinovom retazci. V
roku 1986 sa obsah selénu v psSenici zvysil na 320 Tg/kg, u ludi sa koncentracia v
plazme zvysila na 105 Tg/L. Selenizovanie péody jednoznacne prispelo k zvyseniu
prijmu selénu u finskej populdcie.

Fungujiici imunitny systém vyzaduje adekvatne hladiny selénu, pretozZe selén vyraznym
sposobom ovplyviiuje aktivitu imunitného systému. DIlhodobé podavanie selénom
obohatenych kvasnic skupine ludi nad 65 rokov v davke 100 Tg/den po dobu 6-tich
mesiacov, obnovilo resp. podporilo niektoré funkcie imunitného systemu. U ludi,
ktorych suplementovali davkou 200 Tg selénu denne, pSenicou a kvasnicami obohate-
nymi selénom sa zvysila hladina selénu v plazme ludi zo 70 na 160 Tg/L. Aktivita
enzymu glutationperoxidazy v krvnych dostickdach sa za Styri tyZdne zdvojndsobila.
Selénom obohatené kvasnice obsahuju selén v organickej i anorganickej forme, co je
dolezite z hl'adiska jeho biologickej dostupnosti.

Suboptimalne hladiny selénu u populacie Slovenska su spésobené jeho nizkym
obsahom v péde a tym aj v rastlinach, obili (vid. mapka) a tym i v potravinach, vyprodu-
kovanych z nasich polnohospodarskych produktov. Priemernd koncentracia selénu v
obilnindch na Slovensku je 24 Te/kg. V dvoch lokalitach (okolie Modry, Senca, Galanty
a Michaloviec, Trebisova, Vranova), je koncentracia selénu v obili 3- 4 krat vicsia ako
priemer na Slovensku. Obsah selénu v 320 vzorkach potravin vyrobenych a konzumo-
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vanych na Slovensku sme pouZili na vypocet denného prijmu selénu, ktory je podla
Statistickych uidajov vychadzajucich z konzumdcie potravin na obyvatela 38 Tg/den.
Svetova zdravotnicka organizacia doporucila denny prijem selénu v mnozstve 50-200
Tg .Napr. Dansky urad pre kontrolu potravin doporucuje 125 Tg Se/den. Za optimalny
sa povazuje prijem 1 Tg/den na kg hmotnosti. Z nasich vysledkov je zrejmé, Ze tuto
hodnotu u nas nedosahujeme. Na zdklade vysledkov nasich analyz, uvadzame podiel
Jednotlivych potravin na celodennom prijme selénu. Z hladiska percentudlneho
zastupenia roznych druhov potravin su jeho najvdcsimi prispievatelmi v dennom
prijme vajicka a bravcéové mdso. Na Slovensku sa niekolko rokov vyuziva pridavanie
selénovych soli do kirmnych zmesi pre hydinu, nosnice, osipané a ovce. Uvedeny zasah
do potravinového retazca sposobil zvysenie statusu selénu u ludi, avsak z hladiska
skladby konzumovanych potravin je nevyhodny (bravéové mdso, vajicka). Na zvysenie
statusu selénu u populdcie je nevyhnutné zvysit jeho denny prijem. Z hladiska prijmu
selénu pre ludsky organizmus sa v zasade vyuzivaju tri sposoby suplementdcie selénu.
1. Zakomponovanie selénu do hnojivovych pripravkov. Tento spésob obohatenia
potravinového retazca selénom vyuzili napr. vo Finsku (prechadza do celého potravi-
nového retazca).

2. Pridavanie selénovych soli do kfmnych zmesi pre chov hydiny, nosnic, osSipanych,
oviec a pod. sa u nas vyuziva iba v poslednom obdobi (predstavuje zasah do urcitej casti
potravinového retazca).

3. Dovoz potravin z oblasti s vysokym obsahom selénu. Napriklad kanadské obilie,
strukoviny (SoSovica) obsahuju 10-20-krat viac selénu ako dopestované u nds.
Prostrednictvom takto vyrobenych potravin je viak zvySenie prijmu selénu nahodné a
nesystematicke.

Vyskum potvrdil, Ze biologickda dostupnost selénu pre organizmus zavisi od jeho
chemickej formy. Biologicky dostupnejsi je selén viazany v organickej forme. Dalst
mozny sposob systematickej suplementdcie selénu v ludskom organizme je vyuZitie
metabolizmu mikroorganizmov mliecneho kysnutia na zabudovanie selénu do bielkovin
baktérii laktobacilov v prirodnej forme. Dokazalo sa, zZe baktérie Laktobacillus
bulgaricus inkorporovali selén vo forme selenocysteinu do bielkovin baktérii.
Suplementacia ludi selénom, ktory je zabudovany do bielkovin laktobacilov vo forme
selenocysteinu moze byt vyhodnejsia najmd pre organizmus deti.

Je zrejmé, zZe na optimalizdaciu statusu selénu u ludi bude vyhodné vyuzit konzumdciu
kyslomliecnych produktov so zvysenym obsahom prirodného selénu, nakolko selénové
soli pri fermentovani mlieka baktériami mliecneho kysnutia su biologicky zabudované
v biomase bielkovin kyslomliecnych produktov v organickej forme. Tieto vyrobky su
chranené osvedcenim o zdpise vzitkového vzoru Uradmi priemyselného viastnictva
Slovenskej republiky a Ceskej republiky. Vyrobou a konzumdciou potravindrskych
kyslomliecnych produktov so zvysenym obsahom prirodne zabudovaného selénu (100
Tg/kg kyslomliecneho produktu), pouzitim baktérii mliecneho kysnutia a na zdklade

Mys$ s l'udskym mozgom

Vedci voperovali do hlavy my$i zarodo¢né bunky ludského mozgu - a tie sa na mozgu
myS8i vyvijali v ludsky mozog. Vedci tvrdia, Ze nechcu vypestovat’ ludsky mozog v
mysSiach, iba skumayju, ako liecit choroby mozgu.
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dobrej dostupnosti selénu z tychto produktov mliecnej fermantdcie sa umozni nielen
primerané zvySenie statusu selénu u ludi, ale aj jeho systematicky privod do organizmu
a tym ndrast aktivity glutationperoxidazy a dalsich biologicky funkcnych foriem
seléenu. Tym sa spolu s priaznivym ochrannym pésobenim kyslomliecnych prvkov,
biologicky aktivnych latok, vapnika a dalsich prirodnych latok skvalitni nutricna
hodnota kyslomliecnych produktov, pretoze selén spolu s vitaminmi a so zinkom ako
zlozkami antioxidacného komplexu posobia ako celok vo vzdjomnej rovnovdhe.
Takouto lacnou intervenciou zvySeného mnozstva selénu v prirodnej forme je mozné
systemovo zlepsit nielen nepriaznivy selénovy status naSej populdcie, ale zaroven
vyuzit kladné viastnosti kyslomliecnych vyrobkov ako napr. ulahcené vstrebavanie a
tvorbu vitaminov B-komplexu, vstrebavanie esencidalnych makro-prvkov hlavne
vapnika, fosforu a mikro-prvkov Zeleza, zinku a medi, z ktorych posledné dva su délezité
pre spravne fungovanie imunitného systému. Velmi dolezitd je schopnost kyslomliec-
nych produktov znizovat zvysené hladiny cholesterolu a triacylglycerolov v krvi a tym
prispiet’v synergii s posobenim selénu k zniZeniu rizika srdcovo_cievnych ochoreni.

K plneniu cielov spravnej vyzivy moze prispiet podla generalneho riaditela mliekdren-
ského podniku Laktis, a.s., Zilina, Ing. L. Rociaka taktiez uvedenie novych vyrobkov ako
su ovocny jogurt a slahand pena so zvysenym obsahom prirodného selénu do spotrebi-
telskej siete. Tieto vyrobky sii chranené osvedcenim o zdpise iizitkového vzoru Uradom
priemyselného viastnictva Slovenskej republiky a Ceskej republiky.

Ing. Alexander Madaric, CSc.,

RNDr. Jana Kadrabova, CSc.,

Ustav preventivnej a klinickej mediciny, Bratislava

MAGNETOTERAPIA

Mnohi z nas uz co-to poculi o ucinkoch magnetoterapie, mnohi z nas si uz kupili rézne
vankuse a vankusiky s udajne zarucenym magnetickym ucinkom, ktoré nam maju
pomdct pri nasich zdravotnych tazkostiach. Je vsak pravda, ze zatial'v oblasti pouZitia
pulzného magnetického pola viadne chaos a mald informovanost nielen laickej, ale aj
odbornej verejnosti o vynikajucich ucinkoch magnetoterapie.

Aké su ucinky magnetoterapie?

Specifické vicinky pulzného magnetického pola (PMP) zasahujii priamo fyziologické
procesy az na urovni molekuldrnej a atomovej. Zmeny v biotropnych parametroch
magnetickych poli naznacuju vysoku Specifickost'v biologickej odpovedi na meniace
sa magnetické pole prave tak, ako meniaca sa Struktira molekuly bude mat za nasledok

Vedci z Ciny ohlasili vypestovanie psieho ZIénika na chrbte mysi. Toto je samo-
i zrejme Cast snazenia vedcov o ziskavanie nahradnych organov pre chorych ludi.
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uplne odlisny farmakologicky ucinok. Pri pouzivani PMP na zivé tkanivo sa uplatiiuji
javy popisané Maxwellovymi rovnicami, ktoré sposobuju prenikavé javy na
exponovanych tkanivach, v medzibunkovom priestore aj na bunkovych membranach.
PMP vedie v kazdej casti tkaniva, od bunky pocnuc, ku vzniku indukovaného
elektrického striedavého pola, ktoré zodpoveda charakteru pola budeného
generatorom. Elektromagnetické vinenie je Sivenie premenlivého elektromagnetického
pola priestorom a prendsa energiu. V ozarovanom tkanive dochddza k celej rade
Sfyzikalnych pochodov, ako je polarizdcia, iontoforéza a elektromagneticka indukcia.
Podla vyskumov ADEY (1990) patria medzi najdolezitejSie tiez medzibunkové
priestory, kde dochdadza k Siveniu solitonovych vin, tieto drazdia receptory na povrchu
bunkovych membran, tieto impulzy sit v membrdne zosilnené a prendsané do vnitra
bunky, kde ovplyviiuju metabolické procesy. Tymto mechanizmom dochddza k iniciacii
transportnych iontovych mechanizmov cez bunkovu membrdanu. Uvolfiovanim
histaminu podobnych latok z tkaniva pod vplyvom PMP vznika vasodilatdcia a neskor
neovaskularizacia, coho vysledkom je zlepSenie tkanivového dychania, ¢im sa
prejavuje nevyhnutna energia pre bunku.

Kde sa uplatiiuje magnetoterapia?

Magnetoterapia sa uplatiuje predovsetkym v oblasti analgetickej (kludné bolestivé
stavy), protizapalovej a hyperemizujucej (tzn. rozsiruje krvné cievy). Pod vplyvom PMP
sa meni prekrvenie tkaniva, meni sa rychlost vedenia nervovych vzruchov, co vedie k
signifikantnym zmenam svalového tonusu - pri hypertonii sa zmensuje tonus (napdtie) a
pri hypotonii zvicsuje, ¢im sa navodzuje normotomia.

Tiez v krvnom obraze su patrné zmeny v zmysle stimulacie erytropoezy, meni sa pH
tkaniva s naslednym ovplyvnenim precipitdcie kalcia, ¢o sa vyuziva nielen v osteologii,
ale tiez aj pri svalovej a nervovej odpovedi na podrdzdenie. Pretoze pri miestnom
podani PMP je zjavna tiez reakcia ostatnych systémov organizmu, je predpoklad, Ze na
tejto odozve sa zucastiuje tiez systéem hormondlny a nervovy. Aj ostatné systémy sa
podielajii na tejto reakcii a preto ich moézeme zoradit do tohto poradia: 1) nervovy, 2)
hormonalny, 3) srdcovy, 4) cievny, 5) zazZivaci, 6) svalovy, 7) imunologicky, 8) kostny.

Hlavné indika¢né oblasti magnetoterapie:

Degenerativne ochorenia kibové (artrézy), periatritis humeroscapularis, CC a CB
syndrém, myopatia, poiirazové bolesti svalové a kibové, stavy po Sportovych iirazoch,
LS a LIS syndrom, stavy po detskej mozgovej obrne a poliomyelitide, parézy
perifernych nervov, algodystroficky syndrom, protrahované hojenie zlomenin,
osteomylitida, osteoporoza, osteochondroza, hypo- a hypertonické stavy svalove,
stredne tazka spinalna amyotrofia (u deti do 2-3 rokov), vietky stavy, kde je vyzadované
zvySené prekrvenie tkaniva (dekubity, ulcus crusis a pod.), svrbivé dermatozy, psoriasis
vulgaris... Dalsimi kladnymi ticinkami magnetoterapie je: ovplyvnenie vedenia
nervovych vzruchov, vplyv na svalovu kontraktilitu, zmeny v krvnom obraze, meni sa
pH tkaniv, zvySuje sa imunita organizmu, protizapalovy ucinok u sterilnych a
infikovanych zapalov, priaznivé ovplyvnenie astmatickych stavov a spastickych
bronchitid, celkova regenerdacia organizmu u celotelovej aplikacii, navodzuje sa
celkova "dobrd pohoda" organizmu atd'.
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Kontraindikacie:

Magnetorerapia nesmie byt poZivand v tehotenstve, pri akutnych horuckovitych
stavoch, pri celkovej slabosti organizmu, aktivnej TBC, pri vSetkych krvdacajucich
stavoch a chorobach krvi, plesiiovych ochoreniach, u pacientov s kardiostimulatorom,
pri epilepsii, po operdcii ndadorov, ozZarovani, extrémne nizkom tlaku krvi, pri
bolestiach neznameho povodu v oblasti brucha.

Ako dlho ma trvat’ magnetoterapia u pacienta?

Magnetoterapia ma trvat’ 14 dni az 3 tyzdne a viac a to denne 30 minut (neskracovat
dennu aplikaciu). Obtiaze ustupuju pozvolne po skonceni terapie, kedy su
"nastartované” hojivé procesy a v tomto obdobi md potom organizmus klud k
autoreguldcii a autorepardcii.

Priklady indika¢nej oblasti a poznamky k terapii:

* pri detskej mozgovej obrne doba trvania magnetoterapie by mala byt 1-2- krat denne
30 minut, niekolko tyzdnov (az 5) s casovym odstupom 1-2 mesiace niekolkokrat do
roka,

* pri myopatii  1-2 krat denne 30 minut po dobu niekolko tyzdnov (az 5) s ¢asovym

odstupom I mesiaca niekolkokrat do roka,

* priartrozach vSeobecne 14-21 krat, denne 30 minut,

* pri bolestiach svalov, §liach, viponov, kibovych puzdier 10 krdt po 30 miniitach,

* pri coxartrozach 14-21 expozicii, denne 30 minuit,

* pri gonartrozach 14-21 expozicii, denne 30 minut,

* pri reumatoidnej artritide dlhodobo, opakovand liecbe nevyhnutna.

Magnetoterapiu moze indikovat rehabilitacny lekar, ortopéd ¢i neurolog. Absolvovat
Jju moézete v rehabilitacnych strediskdach, zdravotnickych zariadeniach, v kipeloch,
ktoré viastnia pristroj pre liecbu pulznym magnetickym polom.

Ie

Balneoterapia a mrtve more

Ked' som vyrastal asi 60 km od Mrtveho
mora, kde Zili vtedy moji rodicia, netusil
som, ze raz budem povolanim rehabilitac-
ny lekar a ze sa budem zaoberat aj
problematikou hydroterapie a balneotera-
pie. O tom, Ze voda v Mrtvom mori ma
pozitivne ucinky, sa v naSej krajine
vSeobecne vedelo, avsak efekty sa skor
oznacovali za zdzracné a nevidel sa za
nimi hlavne liecebny efekt spoluposobenia
prostredia a jednotlivych zloZiek, ktoré sa
vo vode Mrtveho mora nachadzaju. Mal

som s touto liecbou osobny zazitok ako
Skolak. Opakovane som mal zapal oci
(pravdepodobne urcity druh konjunktiviti-
dy). Poradili mi,aby som sa pri najblizsej
navsteve Mrtveho mora umyl oci v jeho
vode. Bezprostredny pocit bol dramaticky,
kedze prostredie silne slanej vody
vyprovokovalo pomerne dlhotrvajice
Stipanie, avSak efekt bol stopercentny.
Dovtedy opakované zapaly od tohto
momentu az dodnes prestali. Aj to bol
jeden z dovodov, preco som sa zacal
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neskor zaujimat o podstatu tychto
liecebnych ucinkov.

kedze ma hladinu 400 m pod hladinou
mora. Prudi do neho voda z biblickej rieky
Jordan, ktoré prindsa rozpustené rozlicné
mineralie. Voda z M¥tveho mora sa moze
uz len v pomerne horicom prostredi
odparit (v mesiacoch jun - september je
priemerna teplota vyssia ako 30° C). Za
miliony rokov doslo vo vode Mrtveho mora
a v naplaveninach a usadenindch na jeho
dne k mimoriadnemu nahromadeniu
minerdalnych soli a k vyrdazaniu soli na
povrchu kameriovv okoli hladiny.

Aby si citatel urobil predstavu o minerali-
zacii, uvadzam tabulku, v ktorej su
porovnané koncentrdacie jednotlivych
ionov z Mrtveho mora, Stredozemného
mora azocednu.

Mrtve more

Stredozemné more

Voda z oceanu

Cl Mg Na Ca K B
(mg/l)(mg/l) (mg/l) (mg/l) (mg/l) (mg/l)

224,9 44,0 40,10 17,20 7,65 5,30
23,90 1,49 12,70 0,47 0,47 0,07
19,90 1,35 10,50 0,40 0,39 0,06

Vyskumy liecebnych efektov mineralii z
Mrtveho mora ukazali, ze jednotlivé iony,
ktoré sa tu nachadzaju, maju vyrazny efekt
hlavne na celularnej urovni ludského
organizmu, a to nasledovne:

- chlor - pomdaha pri udrziavani homeosta-
zy v telesnych tekutinach a na celularnej
urovni,

- hor¢ik - aktivuje enzymy, cim urychluje
metabolizmus buniek,

- sodik - ovplyviuje homeostdzu, ma
zasadny vplyv na cinnost svalov a chrani
telo pred stratou tekutin,

- vapnik - ovplyvituje cinnost' bunkovej

membrany, pomdha pri vystavbe pevnych
sucasti kosti a zubov, podiela sa na
neuromuskularnom prevode a je teda
dolezity pre cinnost priecne pruhovaného
svalstva a aj srdca,
- draslik - podiela sa na regulacii
osmotického tlaku, ovplyviuje hospodare-
nie s vodou, ovplyviiuje zdasadnym
sposobom vedenie vzruchov nervovymi a
svalovymi vlaknami,
- brom - stimuluje regeneracny proces
koze, c¢im zdsadne ovplviiuje kozné
poruchy,
- jéd - je nevyhnutny pre produkciu
hormonu Stitnej zlazy tyroxinu, ktory
nasledne reguluje metabolizmus organiz-
mu a podiela sa priamo aj na bunkovom
metabolizme.
Sol’ z Mrtveho mora sa v sucasnosti
spracuva v Cistej forme, resp. sa priddva
do rozli¢nych inych produktov s olejovym,
mastovym alebo inym zakladom. Taktiez
sa spracuva bahno z Mrtveho mora,
pricom sa predpoklada podla vyssie
uvadzanych efektov jednotlivych ionov aj
komplexnejsi liecebny efekt, ktory sa moze
vyuzivat preventivne a liecebne (kiby,
svaly). Da sa vyuzit aj pri rozlicnych
formach zapalovych, degenerativnych a
inych poruchdach koze (alergie, psoridza,
ekzémy). Liec¢ebny efekt bol pozorovany aj
pri bolestivych stavoch - svaly a chrbtica
(reumatizmus, artritidy). Taktiez sa
produkuju upokojujiice soli vyuzivané pri
potrebe relaxdcie, pri rozlicnych formach
depresie, co vSetko predurcuje tieto
produkty, pokial nema pacient priamej
aplikacie pri Mrtvom mori (hlavne z
financnych dévodov), aby sa vyuzivali
liecebné moznosti tychto pripravkov v
rozlicnych formach podla dostupnosti
hocikde na svete, podla prislusného
ochorenia.

K. Talostan
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Termalne kupalisko

Historia

V roku 1973 bol navitany geotermalny pramei silne mineralizovanej vody v hibke
1900m. Voda ma pri usti teplotu 80° C a vydatnost' 50 litrov za sekundu. V tom istom
roku sa zacalo s vystavbou bazénov, solarii a postupne dalsich zariadeni. V sucasnosti
sa v areali termalneho kupaliska nachadzaju dva plavecké bazény, dva velké bazény,
jeden detsky bazén, oddychovy areal, sportovy areadl, perlickovy kupel, masaze,
solaria, autokemping a pod.

Sucasnost’

Na prvy pohlad neuveritelné, ale je to tak. Slovensko ma more. Sice sa nevini, ale lieci.
Jeho voda je totiz unikatom porovnatelnym s vodou Mrtveho mora. Pochadza este z
tretohorného zriedla. V jeho spodnych
vrstvach nasli zuby ryb, pelové zrnkd a
dalsi vtedajsi biologicky material.
Podlozie vriedla patri do relativne
mladej tektonickej oblasti, aktivnej este
v minulom storoci. Vdaka nemu sa voda
ohrieva a s teplotou priblizne 80°C
vystupuje na zemsky povrch. Termalna
voda, ktora je silnd, liecivo pésobi na
ludi, ktori trpia priedusSkovymi
chorobami a chorobami dychacich
ciest. Vo vode sa vyskytuje prvok litium,
ktory napomdaha liecbe dny, dalej st to
Jjodidy, ktoré stimuluju Stitnu zlazu. Vo Vchod na kipalisko

vode su zastupené zluceniny vapnika posobiace na doliecenie zlomenin, dalej su to
bromidy zmiernujuce bolestivé stavy. Termdlna voda svetového unikatu dobre posobi
na ludi trpiacich reumatizmom, cievnymi a klbovymi ochoreniami, pretrvavajucimi
bolestami chrbtice.

Vyzyvame Citatel’ ov, ktori poznaji toto kupalisko, aby napisali do redakcie Ozveny o
svojich skiuisenostiach (bezbariérovost’, hygienické zariadenia, ubytovanie a pod.).

Niekolko informacii z pracovnych stretnuti:
Euroépsky deii 'udi so zdravotnym postihnutim - 3. /2. 2002

V tento den sme dostali pozvanku od organizacie, s ktorou spolupracujeme uz dihsi cas,
Agentury Specializovanych sluzieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia, aby sme
boli ucastnikmi pracovno-priatel'ského posedenia.

Zucastnili sa ho zdstupcovia viacerych institucii z mestskej casti Bratislava - RuZinov,
kde sidli aj nase obcianske zdruzenie. Cielom stretnutia bolo nadviazanie vzajomnej
spoluprace medzi jednotlivymi organizaciami a instituciami a vytvorenie tzv. "siete"
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ako pomocného a zachytného systému pre obcanov s postihnutim, ktori potrebuju
poradenstvo a pomoc.

Na stretnuti sa zucastnila Andrea Madunova, Jozef Blazek (clen OMD) a pani Maria
Labasova s osobnou asistentkou. V priestoroch Agentury sa prezentoval Jozko Blazek
kresbickami znamymi aj Vam zo stranok Ozveny. V diskusii vystupila pani Labasova -
klientka Agentury osobnej asistencie - porozpravala o svojich skiisenostiach s takouto
formou pomoci o tom, ako asistencia zmenila jej Zivot a posunula ju dalej, Ze pomocou
osobnej asistencie mohla zacat Studovat na Univerzite tretieho veku UK v Bratislave.
Na zaciatku sme si pozreli dokumentarny film pod nazvom "Bldzonko", ktory si velmi
pekne uviedol jeho hlavny hrdina, clovek s dusevnym postihnutim. Film krasne vyjadril
myslienku, Ze vSetci mame pravo na plnohodnotny Zivot a to, o sa nam moze zdat
divné, moze byt pre iného dolezité a vyvolavat'v iom pocit stastia a dolezitosti. Film
natocilo obcianske zdruzenie MEDIA3.

Pocas stretnutia nas slovom sprevadzala PhDr. Katarina Sabovd, pracovnicka
Agentury, ktord predstavila prebiehajuci projekt Komunitna rehabilitdcia v Ruzinove,
cielom ktorého je prave nadviazanie ¢o najuzsej spoluprdce medzi jednotlivymi
organizdciami a instituciami s cielom priblizenia sa ku klientovi alebo k jeho rodine.

LA R

Pracovna skupinana MPSVR diia 16.1.2003

OMD dostala pozvanku z MPSVR SR od poradkyne ministra Ludovita Kanika Olgy
Reptovej na pracovné stretnutie.

Program: Reforma socidlneho systému - socialna pomoc - cast zdravotne postihnuti
obcania.

Po kratkom uvodnom slove pani Reptovej vyzvala ucastnikov, aby sa vyjadrili k
problémom sucasného socidlneho systéemu. Takto Siroko polozend otazka vyvolala v
ucastnikoch stretnutia obavy z nepochopenia témy a ciela stretnutia.

Slovo si zobrala Mgr. Lydia Brichtova, riaditelka Odboru integrdcie obcanov so
zdravotnym postihnutim, ktord sa vyjadrila, Ze nebola informovana o tom, co je cielom
tohto stretnutia, aké su kompetencie tejto pracovnej skupiny.

Pani Reptova uviedla, zZe ministerstvo pripravuje tri nové zakony: zdakon o socidlnych
davkach, zakon o socidlnych sluzbach a zdkon o zdravotne postihnutych a chce poznat
stanovisko zastupcov obcanov so ZP. O tychto zdkonoch nemali informdcie ani na
Odbore integrdcie.

Napriek tomu sa viak debata rozprudila hlavne okolo najcerstvejsieho problému a to
zruSenia sekretariatu Rady viady zdastupcov obcanov so ZP, prepustenia dvoch
pracovnicok a presunutie Marie Kosutovej pod Odbor integracie. Pani Kosutova
vyjadrila nesuhlasné stanovisko s tymto postupom a uviedla, ze sa velmi zhorsila
situacia Rady vlady ajej postavenie.

Pokrok v boji proti rakovine

Vedci objavili gén, ktory riadi angiogenézu - krvné vyZivovanie nadorov. PresnejSie,
gén z nejakého dovodu prestane produkovat’ latku tombospondin, ktora pokial sa
nedostava na potrebné miesto, spésobi rast nadoru.
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Poslanec Body navrhol, Ze bude iniciovat vytvorenie mimoparlamentného vyboru pre
otazky obcanov so ZP, ktory by pracoval priamo v Ndrodnej rade a kritizoval
postavenie Rady viady.

Nespokojnost's postavenim Rady viady vyjadril aj B. Mamojka. K zdkonu o socidlnej
pomoci poznamenal, Ze socialna prevencia a socialne poradenstvo su nadalej v zakone
diskriminované a nie su financované tak, ako by to bolo potrebné.

Za OMD sa vyjadrila A. Madunova, potvrdila, Ze socidlne poradenstvo a prevencia su
napriek ich dolezitosti neustadle utlacané do vuzadia. Désledky poslednej novely zdkona
o socidlnej pomoci st velmi zIé, zniZenie hodinovej sadzby osobnej asistencie, vynatie
druhého mechanického a elektrického vozika, ziizenie okruhu osob pri poskytovani
prispevku na motoroveé vozidlo zhorsilo postavenie obcanov so ZP.

Poslanec Body doplnil, zZe bude iniciovat, aby sa voziky uhradzali len zo
"zdravotnictva" prostrednictvom rozsireného Liecebného poriadku.

Helena Wolekova uviedla, ze cielom novely zakona o socidlnej pomoci mala byt vicsia
adresnost po ktorej volali vsetci, nie plosné znizovania kompenzdcii.

Pani Reptova diskutujucich neustdle vyzyvala, aby sa vratili k pévodnej téme stretnutia
a navrhli nejaké riesenia, celkovo viak stretnutie vyznelo dost rozpacito. Zavery
stretnutia nam slubili poslat, do dnesného dna sme vSak nic¢ nedostali.

Ucastnici:

Ol'ga Reptova - poradkyna ministra, Lydia Brichtova, Kvetoslava Repkova - Odbor
integrdcie obcéanov so ZP, Helena Wolekova - konzultantka podpredsedkyne NR SR,
Branislav Mamojka - Unia nevidiacich a slabozrakych SR, Maria Kosiitovd - Rada
viddy zastupcov obcanov so ZP, Viera Zdhorcova - Agentura podporovaného
zamestnavania, Patricia Jariabkova, Andrea Madunovda - OMD v SR

Poslanci NR SR: Peter Bédy, Eva Cernd.

LA R

Vypadne pojem "invalidny" zo zdkona o socidlnom poisteni?
Zostane obmedzenie siibehu prijmu a invalidného déchodku nad’alej v zakone o
socialnom poisteni?

Z iniciativy poslanca Petra Bodyho sa stretli niektori zastupcovia organizdcii
zastupujucich obcanov so zdravotnym postihnutim (OMD - Madunova, AOZPO -
MUDr. Orgondsova, Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska - Mamojka, CSZ - L.
Gricova, J. Gric), aby vyjadrili svoje stanovisko k pojmu "invalidita, invalidny obcan”,
ktory sa pouziva v zakone o socialnom poisteni.

Poslanec Body navrhol, aby sa namiesto tohto terminu pouzival iny, ktory lepsie
vyjadruje zmysel a nepdsobi dehonestujiico. Na stretnuti sa neprijalo zaverecné
stanovisko, MUDr. Orgonasova uviedla, ze by sme mali pockat na stanovisko
jazykovedcov, ktori prave tento problém riesia.

Zastupcovia obcanov so ZP v diskusii vyjadrili stanovisko, Ze zavaznejsim problémom
zakona o socidlnom poisteni je obmedzenie subehu mzdy a invalidného dochodku. Aj
ked'sa ucinnost zakona oddialila (od 1. 1. 2004) toto ustanovenie v fiom zostalo.
Poslanec Body sa vyjadril, Ze v terajsej vladnej koalicii je dostatocna vola na to, aby sa
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prijalanovela zakona, ktord obmedzenie subehu odstrani.

L R

Konferencia "Rovnost’ prileZitosti pri zamestnavani ob¢anov so ZP”
zodna 17. 1. 2003

Bola venovana projektu podporenému programom Phare Access, vytvoreniu Styroch
Agentur podporovaného zamestnavania (APZ) na Slovensku, v Banskej Bystrici, vo
Vranove nad Toplou a dvoch v Bratislave.

Na konferencii boli pritomni aj partneri z Rakuska s ktorymi APZ pocas projektu
spolupracovali. Pocas prispevkov hostia z Rakiuska velmi pozitivne hodnotili vysledky
APZ na Slovensku, napriek krdtkemu casu od ich vzniku maju vysoké percento
uspesnosti zamestnavania klientov.

Za slovensku stranu okrem inych vystupili s prispevkami.:

PhDr. Viera Zahorcova, APZ n. o. - Bratislava

Vysledky ¢innosti APZ v roku 2002 - pohlad aj do analyzy

Mgr. Elena Kopcova

Vyznam skupinovej prace s klientmi so ZP pre ich uplatnenie sa na trhu prdace

Mgr. Eva Tatarkova

Ludia so zrakovym postihnutim v procese pripravy na zamestnanie a umiestnenia na
trhu prdce

Mgr. Lubos Sopoliga, APZ n. o. Vranov nad Toplou

Regionalne Specifika v cinnosti APZ

Stefania Molitorisova

Pripadoveé studie klientov

PhDr. Katarina Sabovd, Agentura Specializovanych sluZieb pre autistov a iné
zdravotné postihnutia

Vysledky projektu podporované zamestndvanie zdravotne postihnutych osob
Skusenosti s podporovanym zamestnavanim klientky so sluchovym postihnutim

Gerard Kubiny, APZ n. o. Banska Bystrica

Agentura podporovaného zamestnavania

Mgr. Peter Barin

Dalezitost’ skorého zaclenenia obcanov so zdravotnym postihnutim do pracovného
procesu - motivacia k aktivite (kazuistika)

Konferencia ukdzala, zZe v sucasnej dobe, ked' je na trhu prace velmi vel'ka konkurencia
je velmi dolezité poskytovat’ "podporu” obcanom s postihnutim formou APZ, aby boli
schopni umiestnit sa na trhu prdace a obstat'v nom.

L R

Uprava génov v mysi

Vedciv Houston, USA, upravili mys tak, Ze sa moze prezierat a preZierat, kolko sa jej
pacia napriek tomu je Stihlejsi ako mySi prirodné.

Deje sa tak blokaciou enzymu, ktory umoznuje ukladanie tuku v tele. Nové mysi su
zdravé a aktivne. Mnoho laboratérii v USA usilovne hladaju “liek” na obezitu.
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Cesta k nezavislému Zivotu aj pre telesne postihnutych ob¢anov z Domova
socialnych sluZieb v Presove

Na pozvanie obcianskeho zdruzenia ZOM Presov, ktoré realizuje projekt "Osobna
asistencia - pristup k rovnopravnemu spolocenskému zapojeniu telesne postihnutych
obcanov z DSSv Presove" som sa dna 18. 2. 2003 zucastnila na stretnuti klientov, ktori
su do projektu zapojeni. Niektori z nich sii ¢lenovia OMD. Prispevok som venovala
osobnej asistencii a vSetkym dolezZitym otazkam okolo nej, skusenostiam, ktoré sme
pocas realizacie Agentury osobnej asistencie ziskali.

Ucastnici projektu velmi Zivo diskutovali a zaujimali sa o vetky okruhy a otdzky o
osobnej asistencii, preto dufam, ze sa mi podarilo odovzdat' im ¢o najviac informacii.
Drzim im palce, aby sa im podarilo ziskat nezavislost’ a samostatnost a aby osobna
asistencia bola prostriedkom, ktory im poméze zvladnut problémy "tam, vonku".

Mgr. Andrea Madunova

Uverejnené ¢lanky prezentuji nazor a postoj autorov.
Redakcia Ozveny ich uverejiiuje vychadzajuc
z principu nazorového pluralizmu.

VidZenipriatelia,
Uvodom méjho listu Vam prajem vela zdravia, $tastia a ispechov vo Vasej praci ako i v
osobnom zivote. Pozehnany novy rok 2003.
Zaroven sa Vam chcem podakovat za financnu pomoc v socialnej nudzi. Kym som
vSetko vybavila, zastihla ma choroba, ktora ma priputala na l6zko, preto sa ozyvam
oneskorene.
Som sklamanda z nového zdkona, ktory znizuje kompenzacie napriek Vasej snahe. A tiez
ma mrzi, Ze pani Gricova odstupuje z funkcie. Prajem jej vela zdravia, lasky a spokoj-
nosti.
Zostavam zo srdecnym pozdravom, Vasa clenka

Kosibovad Anna

Otvoreny list poslancom a ministrovi MPSVR:

Moj manzel a ja sme clenmi Organizacie muskuldarnych dystrofikov a pravidelne
dostavame casopis Ozvena, ktory vydava. Informuje nds, da sa povedat o vsetkom,
hlavne o svete vozickdrov. Ja a moj manzel zastupujeme nasich dvoch synov-myopatov.
Su vozickari a preto nemozem sediet so zalozenymi rukami a ticho sa pozerat ako sa im
a aj nam, rodicom, ruca svet pod nohami. Verte mi, Ze dlho nam aj nasim synom trvalo,
kym sme prisli na to, ako zit's touto zakernou chorobou. Pomohla nam hlavne OMD, za
¢o im zo srdca dakujem.

Ked' som si precitala o poslednej novele zdkona o socialnej pomoci, povedala som si,
teraz je rad na mne, aby som sa postavila, nie iba za moje deti, ale za celt OMD.
Nesuhlasim s novelou zakona. Moji synovia potrebuju nevyhnutne k Zivotu aj mecha-
nicky aj elektricky vozik. Mechanické im slizia na presuny po dome a v skole, elektric-
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kymi vozikmi sa pohybuju vSade tam, kde je to mozné, hlavne vonku, pomahaju im
osamostatnit’ sa. Potrebujii ich tak, ako Vy, Vase nohy! Ze nemajii narok na druhy
mechanicky a elektricky vozik? Uvedomujete si, kolko stoji takdato pomécka? Od 30
tisic korun vyssie. Kde mam vziat potrebné financie, ¢o mam povedat' detom?

Chcela by som chodit do prdce a zardbat potrebné financie. Nie je to mozné, opatrujem
svojich dvoch synov. ZnizZenie prispevku za opatrovanie je drasticky zdsah, po vsetkych
zniZeniach kompenzdcii prideme o vyse 3 tisic korun mesacne, nehovorim o zvySovani
cien energii. Ako dalej Zit? Vysvetli to niekto mojim dvom detom?

Ja som bola zdstankyriou vstupu do EU, uvedomujem si, Ze bez ekonomickych reforiem
sa nikam nepohneme, ale prekaza mi, zZe ste nds a ludi s postihnutim zahnali do kuta.
Neviete si predstavit, co musim kazdy den absolvovat. Ja mam 55 kg, moj starsi syn ma
62 kg, mladsi 48 kg. Denno-denne ich dviham niekolkokrat, kazdy den niekolkordz
obliekanie, vyzliekanie, presuny na WC... Budeme to robit, pokial budem viadat a s
laskou, ale zaraza ma ako malo si cenite ludi, ktori bez reptania a statocne nesu svoj
udel, staraju sa o svoje deti, neodlozia ich do nijakej Statnej institucie a nespoliehaju sa
na to, Ze sa im niekto o ne postara!

Rozhodli ste sa zmenit aj penazny prispevok na kupu motorového vozidla, podla toho
auto nebude moct byt poskytnuté tym, ktori nepracuju, nesStuduju, nenavstevuju
zariadenie. A kde su ti ostatni, ktorym zdravotny stav takéto denno-denné aktivity
nedovoluje robit? Ved' to sa tyka opdt tych najtazsie postihnutych imobilnych ludi. Ti
uz nemaju pravo na nic?

Moji synovia napriek tazkym dosledkom myopatie maju svoje zaluby, len ¢o sa otepli,
nesedavame doma. Chodime cela rodina k vode na ryby, na vylety, na rozne vystavy a
vel'trhy. Moji synovia su vd'aka tomu, Ze s nimi chodime autom rozhladenejsi, o vSetko
sa zaujimaju, kde sa nachadzame, aké su tam hory, priroda, nestratili by sa ani v
zahranici. Snazime sa zit normalne. Ale to asi vozickari nesmu. To znamena, ze ak nam
terajsie auto, ktoré uz ma osem rokov doslizi, nebudeme mat narok na novy prispevok,
lebo moje deti do skoly dalej zo zdravotnych dévodov nepdojdu.

Znizil sa prispevok na auto na 180 tisic korun. Mate prehlad o cendch aut? Ak ano,
zistite, Ze aj za stary,
ojazdeny Forman alebo
Favorit pytaju minimal-
ne 100 tisic korun. Oplati
sa kupit' si staré auto?
Ved’ osoba s postihnutim, 40
ktora dostane prispevok \

VERSY  To i€ LEN SOCKRLNA REFORMA L

ho musi vyuzivat
minimalne sedem rokov.
Za 180 tisic korun si
nikto spolahlivé auto
nekupi. Auto je pre zivot
¢loveka na voziku
nevyhnutnostou. Bez
neho sa nikam nepohne,
zblizuje ho s okolim,
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umozni mu ist vSade, pretoze autobusy a vlaky su pre ludi na vozikoch nedostupné.
Skuste nad tou vasou novelou trochu porozmyslat' a nie bezhlavo dvihat ruky za kazdu
reStrikciu. Pripada mi to celé ako navrat spdt, do minulosti, ked’ boli ludia s postihnu-
tim na okraji spolocnosti.

Uvedomte si, Ze aj na voziku vyrastaju géniovia. Verte, ze ked sa na Slovensku zmenil
rezim, tak som sa tesila, lebo som si myslela, Ze sa konecne otvaraju dvere nadeje aj pre
ludi s postihnutim. Nezatvarate ich znovu pred nimi? Ak to urobite, zlomite vela nadeji
a s¥dc tychto ludi. Nemozete ich predsa iba tak, bez vysvetlenia oddelit od spolocnosti.
Su na vozikoch ale rozmyslaju rovnako ako zdravi ludia. Iba osud sa s nimi kruto
zahral ale oni dokazu byt silni a nedaju sa zlomit. Dajte im priestor a Sance na sebarea-
lizovanie a nedavajte im najavo vas lahostajny postoj.

Jasom  matka dvoch tazko telesne postihnutych chlapcov, viem, kolko je v nich sily a
lasky. Dnes je svet plny zlych ludi ale v nich nikdy nebolo zlo. Rozsievaju okolo seba iba
lasku. Ja to citim kazdy den. Ak budete chciet, daju z nej aj vam.

Spozdravom, rodicia dvoch chlapcov s muskuldarnou dystrofiou

Renata a Stanislav Fancovicovci

Vazeni ¢lenovia OMD,
patrim medzi tzv. pasivnych clenov naSej organizacie. Po tazkostiach, ktoré som
prekonal mi neda a musim sa podelit'so svojim skusenostami aj s Vami.
Takmer 2 roky som cakal na kompletné posudenie z odboru socialnych veci. Moje
osobné navstevy, ci telefondty na Okresny urad boli odbité s odpovedou: "Musime
dodrzat' poradie! Musite vydrzat!" Nechcem rozoberat'vSetky tazkosti a neprijemnosti,
ktoré som musel podstupit, ved mnohi z Vas ich prekonali tiez. Mal som dojem, ze
preslapujem na mieste.
Po pisomnom i telefonickom dohovore s pani Gricovou som navstivil nasu poradiu
OMD na Banselovej ulici v Bratislave. Pani Gricova spolu s pani Madunovou ma
povzbudili, poradili mi, usmernili ma ako mam dalej postupovat. Posudkovy tim ma
Coskoro navstivil. Dali mi na vedomie, Ze vSetky moje poziadavky nemozu byt splnené v
plnej miere. Ale s konecnym rozhodnutim som bol spokojny. Bez pomoci pani Gricovej
a Madunovej by som takyto posudok nedosiahol. Preto sa im chcem podakovat za
pomoc, ktoru mi preukdzali.
Zaroven by som Vas, ktori potrebujete pomoc chcel vyzvat, aby ste zobrali pero, papier,
zdvihli telefon, napisali, ¢i zavolali, pripadne osobne navstivili poradenskii sluzbu
OMD na Banselovej. Zvlastnej skiisenosti viem, Ze nam vzdy pomozu a poradia.
Esteraz, dakujem!

Imro Horvath

Ahoj Ozvena!

Na zaciatku listu vSetkych Vas srdecne pozdravujem a prajem vela zdravia a lasky a
pracovnych sil pri tvoreni casopisu a pomahani ludom, ktori sa na Vis obracaju o
radu. Dakujem aj za tricko a mikuldSsku cizmicku, ktorii ste mi poslali za vyhru za
krizovku. Chcem Vam napisat opdt nieco o sebe. Odvtedy, co som sa vydala uplynulo
vySe roka. Stale som pracovala ako krajcirka. Pomaly sme si s manzelom zacali
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prerabat’ domcek. Nemal kupeltiu a tak sa manzel pustil aj do nej a kedZe je velmi
Sikovny, zvladol to sam. Medzitym prisiel o pracu, lebo v jeho pévodnom zamestnani sa
prepustalo. Sanca zamestnat sa je mald, ale ni¢ sa nedd robit, musi skusat dalej, takd je
doba.

Ja som v januari otehotnela, velmi som sa o to malé stvorenie bala, len aby bolo zdravé,
vzdy som sa modlila. Lebo uz som bola raz tehotna, ale v druhom mesiaci som potratila.
Vel'mi nam to bolo lito, lebo sme si priali mat deti. O Styri mesiace sa mi podarilo znovu
otehotniet, ¢o aj pani doktorka gynekologicka povazovala za zazrak. Boli sme taki
Stastni, kazdy den sme prezivali velku radost. Ked som bola v Siestom mesiaci,
nestastne som spadla a zlomila som si ruku, lebo som si chranila brusko pred padom.
Nastastie sa babdtku nic nestalo ale moja zlomenina bola velmi komplikovand a cakala
ma operacia. Mala som strasné bolesti, nemohla som uzivat nijaké lieky. Tak l'ahko na
tie dni nezabudnem, v noci som kvoli bolestiam nemohla spavat, len som chodila z izby
do izby, manzel mi bol stale nablizku a povzbudzoval ma. Ale hlavne nase dietatko mi
davalo silu, aby som vydrzala. A 7. oktobra 2002 sa nam narodil chlapcek, krasny,
zdravy Adrianko, vazil 3,40 kg a meral 51 cm. Taki sme obaja vel'mi Stastni, nasa laska
rastie a kvitne a my si rozumieme. Maly Adrianko bude mat’ styri mesiace, krdsne sa
usmieva, zacina dvihat hlavicku ked ho dame na brusko. Je dobry, v noci spinkd a som
Stastnd, Ze ho mézem kojit. Uz ma 7 kg.

Takze, toto je teraz moj zivot a som velmi Stastna, ze nase manzelstvo je prave takéto.
Toto je zmysel Zivota pre ktory sa oplati Zit.

Vsetkych Vas pozdravuje Vasa ¢lenka

Katka Zatkova
Poznamka redakcie: Mild Katka, ani nevies, ako velmi nds potesil list od Teba a
sprava, Ze si §tastnd mamicka. Zelame aj nadalej celej Tvojej rodine pevné zdravie a
vela lasky. Budeme radi, ak nam a aj ostatnym ¢lenom OMD opiit niekedy napises ako
sa mate. Vsetci Ti drzime palce!

Mila OMD!

Uz mnohokrat som sa s Vami delila so svojimi skiisenostami a prosila Vas o radu a
pomoc telefonicky, tentokrat som sa rozhodla pozdravit' Vas listom. Velmi pekne Vam
dakujem za vsetky informacie, rady a pomoc. Bez nich by som sa daleko nedostala a
neviem, ¢i by som pri vybavovani nieco dosiahla. Dakujem aj za méjho brata, ktory bol
¢lenom OMD len kratko, ale aj vdaka Vam mal Zivot na chvilu lahsi.

Prave s mojim bratom sa spdja moja najnovsia skusenost' s ktorou sa chcem s Vami
podelit. Moj brat nas velmi nahle opustil a nezostal nam po fiom iba smutok a bolest' v
srdci ale aj zavdzok, doriesit zaleZitosti na odbore socialnych veci. NedorieSenymi
zalezitostami boli: nevyplatend osobna asistencia a vratenie pomernej ciastky
penazného prispevku na kupu osobného motorového vozidla. Po hladani réznych
rieSeni a zhanani informdcii sa tieto zalezitosti stali predmetom dedicského konania.
KedZe auto sme kupili s nebohym bratom spolocne, mala som zaujem stat'sa viastnikom
auta ja. Nasi rodicia sa vzdali prava dedit' v prospech miia a tak som sa stala dedickou
aktiv aj pastv, co v konecnom dosledku znamena:

1) osobna asistencia bude vyplatena prostrednictvom mia, z coho pre mia vyplyva

21




PISETE NAM Gzvena 1/2008

povinnost’ poplatok notarovi (2%) a dan z dedicstva. Toto rieSenie vébec nie je
vhodné a som presvedcend, Ze vyplatenie ciastky za odpracovanii osobnu asistenciu
by malo byt riesené uplne inak.

2) vratenie pomernej ciastky penazného prispevku na kupu auta pripadlo samozrejme
mne, ale aj z tejto Ciastky som musela zaplatit poplatok notarovi (2%). Jediné, co ma
potesilo bolo, ze som sa s odborom socialnych veci mohla dohodnut na splatkovom
kalendari.

Toto je len minimum skusenosti, s ktorymi som sa ja, clovek s postihnutim za poslednych

30 rokov stretla. Myslim, Ze kazdy z Vas mad bohatu zbierku zdzZitkov a skusenosti, ktoré

prezijeiba "vdaka" svojmu postihnutiu.

Este by som rada napisala par pripomienok k uprave novely zakona o socialnej pomoci.

Bola som velmi prekvapend, zZe sa tieto zmeny udiali prave v case, ked’ sa snazime

priblizit k zivotnej urovni zapadnej Eurdpy.

Najviac ma prekvapili zmeny tykajice sa poskytnutia PP na kupu auta. Som Bohu

vdacnd, ze po rokoch cakania a napriek mnohym tazkostiam pri vybavovani sme si

stihli auto kupit este viani (kedZe nepracujem, teraz by to uz nebolo mozné). Pani
poslanci si nevedie predstavit, o je to byt cely Zivot v jednej dedine a dostat’ sa niekde
iba vtedy, ak sa niekto zlutuje a ma cas a chut ist niekam s postihnutym clovekom.

Vdaka osobnej asistencii a svojmu autu mdam moznost dostat' sa kamkolvek a zit

plnohodnotny zZivot. Ked' sa moj zdravotny stav zhorsil a zostala som odkazand na

individualnu dopravu, prezZila som tazké obdobie a hoci som vdaka ochote rodiny a

znamych mala obcas moznost dostat’' sa mimo bydliska, moja izolovanost sa odrazila

na mojom zdravotnom stave. Aj ked ¢lovek nepracuje (napriek mojej snahe pracovat'sa

mi v nasom regione nepodarilo prdcu ndjst) moze sluzit' ludom aj svojou pritomnostou

medzi nimi.

Zlucenie PP na hygienu a opotrebovanie satstva sa mi zda velmi radikalne. Na

kompenzaciuvsetkych potrieb, ktoré zahrnali tieto penazné prispevky to nepostacuje.

Zarazajuce je aj znizenie hodinovej sadzby pri vykone osobnej asistencie, nakolko

hodnota ludskej prace rastie, je nepochopitelné, zZe pri tak ndrocnej prdaci nebola

ponechana aspor povodna hodinova sadzba.

S takymito upravami zakona o socidlnej pomoci zostanu postihnuti zase izolovani (ako

v Case socializmu) a nasa spolocnost aj zabudne, Ze existuju postihnuti ludia, ktori by

radi zili plnohodnotnym Zivotom.

Tentoraz nie je moj list velmi optimisticky, pretoze som sa chcela s Vami podelit o svoju

osobnii skiisenost’ a reagovat’ na zmeny zdakona, ale su v Zivote aj pekné chvile i ked' je

ich menej a o tie sa s Vami podelim mozno nabuduce.

Zeldam Vam vela zdravia, trpezlivosti a na kazdom kroku BoZiu pomoc.

Blazena {l/[ladd,
Vieska nad Zitavou

Vazena OMD,

rada by som reagovala na Vasu vyzvu prispiet svojim ndazorom do diskusie o novele
zdakona o socidlnej pomoci ktorda platiod 1. 1. 2003. Tato novela sa tyka aj miia, pretoze
som obcianka s tazkym zdravotnym postihnutim, invalidna dochodkyna. Mnohi s tymto
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postihnutim maju velké tazkosti vobec sa hybat a ako-tak prezZit kazdy den. K takym
lud'om patrim aj ja. Preto je jasné, ze si sami nemozeme financne pomoct pracou a sme
odkazani na socialnu pomoc od statu. A kedzZe mame naozaj aj rozne zvysené vydavky,
tuto pomoc skutocne potrebujeme. Vtomto pripade to nie je Ziadna fraza.

Vieme, zZe tato socialna pomoc ide z dani vSetkych obcanov tohto Statu. Je to tak
zabezpecené zaiste preto, lebo kazdy z tychto obcanov sa moze dostat’ do situdcie, Ze
bude potrebovat’ takito pomoc. Ak by niekto chcel tento systém zneuzZivat, moze sa mu
to méze podarit, ale urcite by nemali byt vSetci zdravotne postihnuti tzv. hadzani do
jedného vreca. V tejto novele naozaj adresnost ustupila restrikciam. Urcite aj preto,
lebo to prvé si vyzaduje viac namahy a skutocny zaujem a ludsky pristup.

V neposlednom rade viada navonok proklamuje snahu vstupit do Eurdpskej unie, ale
zrejme pri tom zabuda, Ze sa to vztahuje aj na jej schopnost postarat sa o to, aby
zdravotne postihnuti mohli zit dostojnym zivotom.

Usporné opatrenia sii potrebné, ale sporit spésobom, Ze sa bude zniZovat Zivotnd
uroven odkazanych ludi je nespravodlivé. Konkrétne by som chcela spomeniit’ to, ze
vidda zniZila vysku odmeny za jednu hodinu osobnej asistencie a to, ze sumu, ktora bola
zavisla od vysky Zivotného minima zmenila na fixnu ciastku. To sposobi, Ze mnohi budu
mat problém ndjst si osobného asistenta, pretoze ludia nebudu ochotni robit tuto
ndrocnii pracu za taki nizku odmenu. Dalej by som spomenula to, Ze bol znizeny aj
penazny prispevok za opatrovanie. V obidvoch pripadoch sa mozZe stat, ze mnohi
zdravotne postihnuti budu niiteni uvazovat o ustavnej starostlivosti.

Ked'sa to tak vezme, tak ak su si vietci obcania tohto Statu rovni, tak by vladni politici
mali rovnako znizZit svoje platy, ktoré su tiez z dani danovych poplatnikov, ale k tomu,
ako vieme, nedoslo. Z toho plynie poucenie, ze vladni a ostatni politici sa povazuju za
vyssich a nadradenych nad ostatnych obcanov.

Tato novela ukdzala, ze nikto z kompetentnych nemal tol'ko ludskej cti a slusnosti, aby si
sadol a porozmyslal, akeé dosledky to bude mat' na tych, o ktorych zivotoch rozhoduje.
Napriek tomu, Ze svoj nazor posielam dost neskoro po Vasej vyzve, verim, Ze som aspor
trochu pomohla v tejto veci. Vopred Vam velmi pekne dakujem, Ze aj v mojom mene
budete predkladat pripomienky viade a poslancom.

Vasa c¢lenka z Presova

Mila OMD!

Chcela by som aj ja reagovat’ na novelu zdkona o socidlnej pomoci. Som matka
zdravotne aj mentdlne postihnutého syna o ktorého sa celodenne staram. Zmeny v
zdkone, tykajuce sa peniaznych prispevkov na kompenzdciu nam urcite Zivot nevylepsili.
Mhna ale najviac poburila zmena v podmienkach naroku na pefniazny prispevok na kupu
osobného motorového vozidla.

Dost, ¢ouz v minulosti bol zmeneny zdkon, ze staré ojazdené auto nam musi vydrzat nie
5 ale 7 rokov, tak teraz uz nemdame narok na zZiadne. Moj syn sice nenavstevuje skolu ani
zamestnanie, ale velmi rad chodi na spolocenské podujatia, ma rad ludi, kolektiv deti,
musi absolvovat rehabilitaciu na udrzanie jeho zdravotného stavu a v neposlednom
rade musime chodit aj po lekaroch, ako kazdy clovek.

Neviem, ako to pojde dalej bez auta, asi si bude musiet zvyknut sediet doma a celd
rodina s nim (lebo bez neho nikam nechodime). Z nasich platov sa na auto nasetrit
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nedd, ale to zrejme pdanov poslancov netrapi. Hlavne, Ze doteraz rozdavali auta
kazdému, kto mal aspon palicu, alebo rodinam s chodiacimi detmi, rodicom, ktoré to
svoje dieta do auta ani neposadili, bolo zavreté doma a teraz na to musi doplatit clovek
imobilny, leziaci, tazky, ktory je bez auta strateny.
Je nam z toho vietkého "nanic", ale aspon vidime, ako dokazu ludia s vysokymi platmi
rozhodovat o nas ostatnych, ktori sme sa nie viastnou vinou dostali do takejto situdcie.
Na zaver chcem, mila OMD, zazelat vsetkym clenom pevné zdravie, vela ldsky a
pochopenia a lepsi Zivot.

Vasa ¢lenka Zita Grackova

so synom Palkom

’
A Zivot ide d’alej ...

Peter a Maria boli mladi ludia ako stovky inych. Ona Sstihla, vysoka, postavu jej
zavidela nejedna z rovesnicok. Ciernookd blondinka - tato kombindcia tato kombindcia
jej dodavala zvlastne caro. V praci zodpovedna, pacienti si ju nevedeli vynachvalit,
vzdy sa tesili, ked’ mala nastupit’ do sluzby ona. No ona bola placha, nijako nechcela
vynikat, skor naopak. Peter bol jedinacik, zili s matkou-vdovou sami vo velkom
rodinnom dome. Od malicka mal vsetko, po com zatuzil. Hoci ho matka nerozmaznava-
la, bol dost sebavedomy, suverén. Dievéata ho obletovali a on toto aj patricne vyuzival,
podchvilou ho bolo vidiet's inou.

Po operacii slepého creva sa na Mariu doslova prilepil. A uz sa jej nepustil, az kym
neprivolila k sobasu. Po roku im pribudol do rodiny maly uzlicek, rozkosna babika
Zuzanka. Kazdy, kto ju uvidel, tvrdil, Ze z nej raz vyrastie krasavica. Ich manzelstvo sa
zdalo normalne, spokojné. Matka, s ktorou Zili pod jednou strechou im pomahala ako
vedela. Bolo teda len samozrejmé, zZe Maria po roku nastupila opdt do prace.

Tazko povedat, kedy sa u Petra objavil navyk na alkohol. Zo zaciatku teda rozhodne
nepil, no potom to prislo nenapadne, postupne, tu poharik, tam dva, sem-tam prisiel v
dobrej nalade. Zo zaciatku to Maria tolerovala, i ked’ sa jej to nepdcilo. Az ked'v dome
zahadne mizol alkohol a on bol voci nej obcas agresivny, dorazne ho napomenula. No a
potom ho parkrat kamarati doslova doniesli domov na mol opitého. To uz Maria vedela,
ze je zle. Najhorsie to bolo po smrti matky, boli dni, ked’ bol opity tri-Styri dni v kuse.
Zamestnavatel ho prestal trpiet, dostal vypoved. Kym doteraz popijal po veceroch,
odteraz sedel v kréme az do rana.

To malé Zuzanka bola uz prvacka. Snaziva, pedant po mame. Raz prisla zo Skoly, dom
zamknuty, ona kluce rano zabudla doma. Matka mala poobednui, otec kde inde ako v
kréme. Vonku lialo ako z krhly, bol november a neprijemne sychravo. Kym Zuzanka
zasla po kl'ice do krémy na druhy koniec dediny, premokla do nitky. Vecer mala teplotu,
rano uz bolo ocividne zle. Bluznila, tazko dychala a mama usudila, Ze je to pripad na
hospitalizaciu, asi to bude zapal pluc. Chcela volat sanitku, ale otec sa poniikol, ze ich
zavezie autom.

Ked' sa potom Maria v myslienkach vracala k tomuto smutnému dru, stale si vycitala,
preco muzovi nevenovala v to rano viac pozornosti. Ako to, ze si nevsimla, ze si uz stihol
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uhnut. Zuzankin zdravotny stav ju vSak natol’ko zamestnal ...

Sadli do auta. Dcéra lezala vzadu poprikryvana dekami. Vsetko sa udialo tak rychlo.
Stacila jedna zakruta a kotrmelcom nebolo konca-kraja. Zuzanka lezala desat’ metrov
od rodicov, vyletela prednym sklom a na mieste bola mrtva. Zlomenina spodiny
lebecnej. Rodicia lezali dlhé tyzdne v bezvedomi na ARE. Peter ani nevedel, Ze si
odkrutil delirium a Maria, ked’ sa po dvoch mesiacoch prebrala, prvé, ¢o ju zaujimalo,
¢o Zuzanka. A hoci jej krutu pravdu davkovali postupne, bolo zrejmé, zZe stratila chut
zit. Odmietala stravu, ignorovala liecbu, bola apaticka. Peter sa zotavoval rychlejsie,
napokon nemal tolko a tak tazké zlomeniny ako Maria. Aj skor nemocnicu opustil. No
do Kovacovej na liecenie isli spolu. Ona na vozicku, on len s barlou, skor ako jej
pomocnik a asistent, aby nebola uplne sama. Lenze vela pozornosti si od neho neuzila.
Skor ho zaujimali iné Zeny. Citil sa frajerom, nepil, tak si veril ako predtym.

Po roznych doplnujucich vySetreniach sa Maria dozvedela hroznu pravdu: uz nikdy
nebude chodit. Po ndvrate z liecenia ju Peter bez vycitiek svedomia postavil pred taky
fakt: chce sa s nou rozviest. Ved co s mrzdackou, on je este Ziadany a ona pre neho nema
uz ziadnu cenu. Tieto surové slova jej bez mihnutia oka povedal na rovinu.

Marii sa zrutil svet. Zuzanka, vozicek, rozvod, ¢i uz toho nebolo dost? Pane Boze,
pomoz mi, ja uz nevladzem. Preco som radsej nezomrela? Hned na druhy den sa Peter
zbalil a uvideli sa uz len na rozvodovom konani. Rozviedli ich na prvykrat. On totiz uz
Cakal dieta s novou partnerkou.

Cas plynul a ten je najmilosrdnejsim lekdarom. I ked jazvy ostali, rany sa zahojili a
Maria dostala chut do zivota. Dom i so vSetkym zariadenim ju byvaly manzel velkodus-
ne nechal a ona si to prisposobila tak, Ze aj s vozickom je v fiom uplne samostatna.
Vdaka schodolezu obyva dokonca aj horné podlazie. Dva razy v tyzdni jej pride
poriadit byt asistentka. Ona sa venuje svojej detskej zalube: malovaniu. A hoci nikdy
umenie nestudovala, jej mal'by su prekrasne a odbornici vravia, Ze su na pozoruhodnej
umeleckej urovni. Je opdt' vyrovnana a pokojna a teraz uz smelsie hladi do budicnosti.

Emilia Molcéaniova

/. F

VYSTAVA

V Nitre sa bude konat 5. kontraktacno-predajna vystava kompenzacnych a rehabilitac-
nych pomoécok HUMANOTECH 2003 v dnioch 10.-13.4.2003 vo vystavnych priesto-
roch Agrokomplexu. V sprievodnom programame si 4 odborné semindre na nasleduju-
cetémy:

10.4.2003 Nitra semindar: Partnerstvo proti zbytocnej smrti

11.4.2003 Nitra seminar.: Nova "Medzinarodna klasifikacia funkcnosti (ICF)
dokument WHO

12.4.2003 Nitra semindr: Nové trendy vo vyvoji kompenzacnych pomdécok,
Informacny systém pre ludi so zdravotnym postihnutim (REHIS)

13.4.2003 Nitra seminar: Narodny program podpory prdv pacientov.
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Def‘s‘c\'[ katik

Ahoj kamarati,
polrok mate za sebou. Aby ste sa zabavili a precvicili si svoje vedomosti, do
tohto ¢isla som pre Vas pripravila:

OSEMSMEROVKA

UKRYTE ZVIERATA

Do nasledovnych viet som ukryla mend troch zvieratiek. Najdete ich?
1. Nepojedz vietok ten med, ved'ta bude boliet brusko.
2. Vo svojej zahradke som dopestoval velmi peknii mrkvu.
3. Petrova myslienka usporiadat'vylet do hor sa mivelmi zapacila.

DOPLNOVACKA

S| > 2|2 > >

ellellel(e]l(el(e)

V dopliiovacke je: 1. meno macky, 2. dievéenské meno, 3. zvieratko, 4. vonavé
korenie, 5. kozuSinova ciapka, 6. dievca, ktoré sa rado pekne oblieka a krasli.
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Spravne odpovede posielajte do troch tyzdnov od dorucenia Ozveny na adresu:
Dana Drobcova
Pekarska 8
97251 Handlova.

Spravne odpovede z Ozveny 4/2002 su:

ZISTI:V I{ianoéné
DOPLN: Skolsky rok

PISMENKOVY HLAVOLAM md dve riesenia:
A=2 B=3

1
A=3 B=2 4

C
C

4 D
/I D

Odmenu za spravne odpovede posielame Ivanovi Bradnanskému z Popradu.

Pripravila: Dana Drobcova

Viete, Ze

vSetky peniaze, zasielané odborom socidlnych veci, vyplacané na zdaklade
zakona o socialnej pomoci, mézu byt poukazané bezhotovostnou formou? K tomu, aby
ste nemuseli cakat na postarku a peniazky boli poukazované do banky, staci zaslat
Ziadost na “Vas” odbor socidalnych veci. Mozno ste sa uz informovali o takejto
moznosti poukazovania davok a boli ste odmietnuti. Nevahajte a zaslite pisomnu
ziadost podla nizsie uvedeného vzoru. V ziadnom pripade neakceptujte pripadné ustne
odmietnutie, ale trvajte na pisomnej odpovedi, ktord je vzdy dokazom...

Vzor:

Vec: Ziadost o vypldcanie davok socidlnej pomoci bezhotovostnou formou

Podpisany ,narod. .............. A , podla § 99 ods. 4 zakona NR SR
¢ 195/1998 Z.z. o socialnej pomoci v zneni neskorsich predpisov Ziadam o vypldacanie
vSetkych schvdlenych davok socidalnej pomoci prevodom na moj ucet ¢islo

vedeny v pefiaznom tistave

P.S.: V pripade odmietnutia mojej ziadosti pisomnu odpoved' s odovodnenim prosim
zaslat' na vyssie uvedenu adresu.

Nezabudnite uviest Vasu adresu, datum a podpis. Ak mate zle skusenosti s prdacou
“Vasho” odboru, tak sa na postovnom oplati neSetrit a zaslite Ziadost doporucene.

Dorastanie buniek v mozgu

Ukazuje sa, ze zarodocné bunky z kostnej drene po transplantacii putuju telom do mozgu
prijemcu, a dorastu v bunku mozgovi. Je to prislub pre liecenie choréb mozgu ako
Parkinsonova ¢i Alzheimerova nemoc.

Vedci transplantovali zarodoc¢né bunky muza do zeny, vdaka rozdielu tak mali istotu a
prehlad, kde bunky v tele prijemeu sii - tie yvivorili chumddiky noyveh mozgavvch buniek.
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Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
na ziklade rozhodnutia vykonného vyboru rozdelila financné
prostriedky ziskané
z kampane 1% takto:

- pani Skacelova (Bratislava) 34821,-Sk

Tuto sumu pouzila na doplnenie lieckov na zdachranu zivota, ktoré zdravotna
poistovia odmietla uhradit.
- pani Drobcova (Handlova) 6273,-Sk
Suma bola pouZitd na uhradu ndkladov za prendjom dychacieho pristroja, na ktory je
odkazany syn Pal'ko, postihnuty muskuldrnou dystrofiou.
- pani Slovakova (Kremnica)
Suma pomohla pri doplateni chybajucej ciastky za upravu - debarierizaciu bytu - pre
imobilného syna Milanka.
- pani Urbanikovda (Banovce nad Bebravou) 10000,- Sk
Ciastka sa pouzila na doplatenie chybajiicej ¢asti vhrady za elektricky vozik pre
imobilného syna Janka.
- pan Rohal (Humenné) 69582,- Sk
Peniaze boli pouzité na kupu elektronickej polohovacej postele a jej dovoz pre
imobilného pana Rohala, postihnutého muskuldarnou dystrofiou.
- pani Kosibova (Nové Zamky) 20000,- Sk

Ciastka bola pouzitd na doplatenie chybajiicej casti ceny za kipu osobného
motorovéeho vozidla pre tazko chodiacu a socialne odkazanii pani Kosibovui.

- pani Dohndlovda 20000,- Sk

Suma pomohla prekonat’ krizovu situdciu v rodine imobilnej pani, ktord sa ocitla
niekolko mesiacov bez potrebnej starostlivosti.

DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME

V mene vSetkych nasich ¢lenov
uprimne d’akujem vSetkym, ktori vyuZili svoje pravo
a rozhodli sa pomoct’

DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME

Vykonny vybor OMD v SR touto cestou
d’akuje
vSetkym, ktori svojou ochotou
a pomocou pri ziskavani darcov
pomohli podat’ pomocnt ruku tym,
ktori to tak potrebovali!

DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME DAKUJEME
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PREPRAVNA SLUZBA

Preprava telesne postihnutych imobilnych obcanov a déchodcov do kupelnych a
liecebnych domov, zdravotnickych zariadeni a rekreacnych stredisk.
Doprava ku pribuznym, navsteva uradov verejnej spravy, doprava na viakovi,
autobusovu stanicu alebo letisko. Navstevy kulturnych alebo sportovych podujati.
Sadzobnik prepravy:
V cene za kilometer je zapocitand aj cesta vozidla spdt na stanoviste.
Mestskd preprava - pristavenie vozidla: 30,-Sk /13,20 Sk/km

Cakanie: 2,- Sk/min.
Medzimestskad preprava - pristavenie vozidla: 20,- Sk /18,70 Sk/km

cakanie: 2,- Sk/min.
Zmluvne dohodnuta a pravidelna preprava ZLAVA 20%

TUTO SLUZBU PREPLACA OKRESNY URAD

#

CHCETE DOVOLENKOVAT V GRECKU?

Cestovna kanceldaria MIMA organizuje 12 az 15 dnové pobyty aj pre ludi s tazkym
telesnym postihnutim, tak pre deti ako i pre dospelych, v primorskom letovisku

PARALIA. Izby v ubytovacom zariadeni RENA su 2-3-4 lozkove studid s kuchynou,
vybavené chladnickou, varicom a zdkladnym riadom, viastnou kupeliiou s WC a
sprchovacim kutom.

Zlavy majii ludia s TZP, déchodcovia nad 60 rokov, deti do 12 rokov.

Blizsie informdcie ziskate na adrese:

Maria Kleinova

CK MIMA, s.r.0., ul. Matice slovenskej 8, 971 01 Prievidza, tel.: 046/5423581

%

BEZBARIEROVE ZARIADENIA NA SLOVENSKU

Kupelno-liecebny dom ZSNP v Sklenych Tepliciach
je po rekonstrukcii bezbariérovy a pristupny aj pre §
ludi na voziku. Do jedalne sa da dostat’ schodisko-
vou ploSinou a spristupnend je aj cast zariadenia
kde sa poskytuju procedury. Zariadenie ma bezba-
riérovi izbu a do vytahu sa da dostat’ aj na elektric-
kom voziku. Parkovanie aut je umozZnené priamo
pred zariadenim.

Kupelno-liecebny dom ZSNP

966 03 Skilené Teplice, www.zsnpkld.sk

Tel.: 045/6771051
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ZLATE MORAVCE A BARIERY

Dostali sme od nasej clenky, Bozeny Mladej, rozsiahly prehlad pristupnosti budov v

Zlatych Moravciach, za ktory dakujeme. V Ozvene uvadzame len tie objekty, ktoré su

bezbariérové, alebo maximalne maji jeden schod.:

Ulica, cislo: Ndzov budovy: Pocet schodov:

SNP 1. Kostol sv. Michala

Sladkovicova 1. Okresny urad

Ndam. A. Hlinku 1. Mestské kulturne stredisko, kniznica a muzeum

Nam. A. Hlinku 2. Potraviny

Nam. A. Hlinku 3. REBLEX

Nam. A. Hlinku 4. Knihkupectvo

Nam. A. Hlinku 8. SNACK BAR

Nam. A. Hlinku 9. Bizutéria, U mnicha, trafika, notar

Nam. A. Hlinku 9. Maly princ, stavkova kancelaria

Ndam. A. Hlinku 14. Zdkladna umelecka skola

Nam. A. Hlinku 28. Lekaren IRIS

Nam. A. Hlinku 28. Nestdatne medicinske centrum

Nam. A. Hlinku 30. Video-pozicoviia, Eurotel

Zupnd 5. Elektrospotrebice U Valenta

Zupnd 6. BOBA MODA

Zupna 7. OBUV

Zupna 8. MODEX

Zupna 9. Oprava obuvi, zahradne potreby

Zupna 10. ODEVY TEXTIL, Pizzeria Bar

Zupna 11. Novinovy stanok

Zupnad 12. Bankomat

Zupna 19. Kino Tekov

Zupnad 21. Ovocie-zelenina

Zupna 24. Zlato, striebro, Orange, papiern. M-EFEKT,
zlatnictvo BAJAN - GOLD

Zupnd 36. Ovocie-zelenina, Zlato a oprava hodin,
Svadobny salon, potraviny IMA, Bar Admiral

Zupna 46. Stavkova kancelaria DOXX

Zupna Obrazy a sviece, keramické obklady a dlazba

Robotnicka Farby-laky, textil, galantéria, zZeleziarstvo

Bernoldkova 1. Mdso

Bernoldkova 3. Hotel Eminent

Bernoldkova 4. Odevy Gracia

Bernoldkova 5. Orient obchod

Bernoldkova 7. SECOND HAND

Hviezdoslavova 41.  Na prizemi: Striebro Tekov, 101 drogérie
IMA - potraviny,
Makyta, kvety
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INFORMUJEME

VYDAVAME OZNACENIE NA
MOTOROVE VOZIDLA 02 PRE
POHYBOVO POSTIHNUTE OSOBY

Clenovia s tazkym telesnym postihnutim,
drzitelia preukazu TZP alebo ZTP/S, mézu
OMD poziadat o zaslanie
evidencného listu a postovej
poukazky. Na zdklade
vyplnenia udajov v
evidencnom liste, dodania
képie preukazu TZP alebo
TZP/S a uhradeni poplatku
za oznacenie a posStovné, poSleme Vim
posStou dva kusy znaciek O2 spolu s
preukazom.
Clenom z Bratislavy a z blizkeho okolia
vydavame oznacenia v hlavnom sidle OMD.

|
Rozlucili sme sa

S laskou spominajme na tych, ¢o nas
navzdy opustili:

Jan Tkac - HanuSovce nad Toplou
Juraj Pritula - PreSov
Janko Urbanik -
Bebravou

Banovce nad

Vysledky hlasovania ¢lenov OMD v SR

o rozpocte na rok 2003 a plan €innosti

na rok 2003 boli nasledovné:

Hlasovalo 130 ¢lenov OMD v SR.
Rozpocet Plan Cinnosti

Za: 127 128
Zdrzal sa: 2 1
Proti: 1 1

Rozpocet a plan ¢innosti boli
schvalené.
Za ucast’ na hlasovani dakujeme.

Vitame novych c¢lenov

Edita Hudadakova - Hlinné, Robert
Konecny - Bratislava, Sona
Krutakova - Bratislava, Peter Piroska
- Kalna n./Hronom, Ludmila
Stujberova - Vel'ké Ulany, Josef Zifcik
v zastupeni otca Josefa Zifcika -
Katov.

Spravne znenie kriZovky
z Ozveny 4/2002:

Ak dbame o Stastie inych,
nachadzame svoje viastné.

Vyhercovi Milanovi Bradnanskéemu z
Popradu zase prialo Sstastie.
Blahozelame a posielame odmenu.

1 Redakcia sa ospravedifiuje za

chybnu formulaciu v Ozvene
4/2002, na strane 25, ze
‘maximalna vyska PP na kupu
OMV sa znizuje z pévodnych 200
tisic na 180 tisic korun” - vyska
prispevku nebola upravena -
nad'alej je 200 000,- Sk.
Dakujeme.

NOVYCH CLENOV
prijimame na
adrese:

OMD v SR
Pekarska 8
972 51 Handlova

Redakcia Ozveny vyzyva
citatelfov na zaslanie pribehov a
fotografii, o ktoré sa chcete
podelit’ s nami. Ak k materialom
prilozite svoj suhlas, po
stvrtroénom zrebovani Vas
navstivime.
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Kontakty na ¢lenov vykonného vyboru a reviznej komisie:

Jozef Blazek - jozino@centrum.sk, tel.: 0903 268 688

Dana Drobcova -drobci(@stonline.sk, tel.: 046/5475882

Maria Duracinska - duracinska@nextra.sk, tel.: 02/45945030

Simona Duriacova - ssiimmkkaa@orangemail.sk

Ing. Zuzana Farbova -1.¢.:02/45985607

Margita Granecova -tel : 02/65956194

Ivana Jurikova - 14979@centrum.sk, Stefanikova 65, 941 01 Bianov
Tibor Kobol - tibik@stonline.sk,tel.: 0905929 387

Mgr. Andrea Madunova - omd.computel.sk, 02/43411686

DalSie doleZité adresy:

Ambulancia pre detis NSO Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Roman Mego Limbova 2
Neurologické odd., DFNsP 83341 Bratislava 3
Limbova 1
833 40 Bratislava 3 Narodnarada SR
Mudronova 1
Centrum pre neuromuskularne ochorenia 812 80 Bratislava 1
Doc. MUDr: Peter Spalek
FN Ruzinov VSeobecna zdravotna poist’oviia
Ruzinovska 6 Riaditel’stvo
826 06 Bratislava Mamateyova 17
85005 Bratislava 5
Kancelaria verejného ochrancu prav
Doc. JUDr: Pavel Kandrac, CSc. URAD VLADY SR
P.O.Box1 Nam. Slobody 1
820 04 Bratislava 24 813 70 Bratislava 1

MPSVR SR Kancelaria prezidenta SR
Spitdlska 4 Hodzovonam. 1
81643 Bratislava I P.O.Box 128

81000 Bratislava 1

Vazeni ¢lenovia OMD v SR,

blizi sa den, kedy uz tradicne organizujeme celosloven-
sku zbierku z prilezitosti Drnia ludi so svalovou dystrofiou. Rozhodnutim vykonného
vyboru tymto diiom je v tomto roku 13. jun.
Touto cestou vyzyvame Vs vsetkych, aby ste sa pripojili k tejto aktivite a pomohli ziskat
financné prostriedky na pomoc tym, ktori to tak potrebuju. Koordinacnym centrom
podujatia je hlavné sidlo OMD v SR v Bratislave na Banselovej ulici. Kontakt je
uvedeny na druhej strane Ozveny.

Tesime sa na Vas zaujem
¢lenovia VV OMD v SR
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_ STATUT POMOCI CLENOM
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

zo zbierok "Den ludi so svalovou dystrofiou" a "1%" z prijmov FO.

a) uhrada kompenzacnej pomécky alebo jej doplatku
- najmd kompenzacné pomdcky pre imobilnych clenov OMD, ktori su
odkazani na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsdvacky hlienu,
ambuvaky, zdravotnicky materidal, potrebny pri pouzivani tychto pomocok,
alebo material, ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomocky
nehradené v plnej vyske poistoviiou
- v pripade, ze pomaocku treba dopravit, naklady na dopravu znasa ¢len OMD
sam
- pomocky urcené na rehabilitdciu sa zo zbierok neuhradzaju

b) lieky, ktoré nehradi zdravotnd poistoviia, ale su predpisané odbornym lekdarom a
ichuzivanie vedie k podstatnému zlepSeniu zdravotného stavu
- za lieky sa nepovazuju vitaminy

¢) financny prispevok pri uiprave bytu - ak ¢len OMD nema dostatok financnych
prostriedkov, potrebnych na doplatenie uhrady
- maximdalne do vysky 7.000 Sk

Socialnu odkdzanost' na penazny pomoc bude Ziadatel' dokladovat prijmom. Ak je
poberatelom penazného prispevku na zvysené vydavky, podla rozhodnutia odboru
socialnychveci, staci kopia rozhodnutia.
O Zziadostiach bude rozhodovat’ Vykonny vybor Styrikrat rocne, bud’ na zasadnuti
alebo hlasovanim per rollam.

VV OMD v SR

Vazeni ¢lenovia, ¢itatelia Ozveny!

Zaiste Vas prekvapila sprava, ako i nas, Zze manzelia Ludmila a Jaroslav
GriCovci prestanu aktivne sa podielat na diani v OMD. Nasa byvala predsed-
ni¢ka nam oznamila, Ze od 1.1.2003 sa vzdava svojej funkcie zo zdravotnych
dévodov. Takyto dévod sme pochopitelne prijali, pricom sme si boli isti, pozna-
juc zanietenost Milky Gri¢ovej a manzela, Ze spolupraca s nimi aj nadalej bude
existovat. O to viac sme boli prekvapeni, ked nam dodato¢ne oznamili, Ze si
zaloZili neziskovu organizaciu a vydali sa vlastnou cestou.

PiSeme tieto riadky z dvoch dévodov:

Zelame manzelom Gri¢ovcom vela Uspechov v dal$ej praci a zarover im
dakujeme za tU, ktort odviedli ako ¢lenovia VV OMD v SR. Tym dalSim dévo-
dom je jedna ni€¢im nepodlozena fama o tom, Ze svoje miesta vo vykonnom
vybore museli opustit. Nie je to tak! Rozhodnutie odist a ako sme sa naskér
dozvedeli, pracovat'v prospech ZPO inde ako v OMD bolo nezavislé od nas.

VV OMD v SR
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Motylik - symbol OMD v SR - jemny, krehky, ale vel'mi zranitelny. Toto presne vystihuje
ludi postihnutych svalovou dystrofiou.

14. juna 2002, ako jeden z mala deti, nas ¢len Janko Urbanik s
bratom Tomaskom a ich mamou sa s radostou a nadejou pomoct
postihnutym, vybrali do Banoveckych ulic ponukat motylikov. S
laskou vysvetloval zdravym na co potrebujeme financné
prostriedky. Tesil sa z kazdej korunky ktord poméze niekomu z
nas. Viastnorucne si vyrabali motyliky, aby mohli prispiet’ co
najviac.

V lete bol Janko na detskom RRP na Strbskom plese v hoteli
Banik. Bezstarostne si uzival prazdniny. Nasiel si novych
kamardtov a tesil sa, Ze o rok sa znova stretmi. Santiaci a usmievavy chlapec - pretekar
na elektric¢aku, ako rad o sebe hovoril, este netusil ako sa s nim svalova dystrofia kruto
zahra. 16.01.2003 sa navzdy zatvorili rozjasnené oci, navzdy sa zatvorili rozosmiate
usta. Uz nikomu nic nepovie, nevysvetli, nikoho nepotesi. Uz nepdjde do skoly, neporoz-
prava sa so spoluziakmi. Jeho lavica ostala prazdna.

Zrazu vidim pred sebou bezvladne telo Janka Urbanika v bielej truhle.

Co savlastne stalo? Od decembra Janko pokaslaval, tazsie sa mu dychalo, mama bola
s nim u lekara, nasadili mu lieky a povedali: nic¢ vazne - nachladnutie. Teploty ktoré
mal pomaly oslabovali organizmus. Ked mama videla, Ze sa zdravotny stav nezlepsuje
znova zasla s Jankom k lekarovi, ale to uz neviadal dobre dychat. Krcny lekdr doporucil
hospitalizaciu, ale skor ako sa Janko dostal do nemocnice upadol do bezvedomia.
Zachranka ho odviezla na ARO, rozprava utrapenda mama.

Tam si s nim nevedeli poradit, tak lekar z ARA telefonicky vybavoval prevoz do
Bratislavy. Ked' sa v Bratislave dozvedeli Ze sa jednd o pacienta s muskularnou
dystrofiou odmietli ho prijat's odovodnenim, Ze uz sa mu neoplati predlzovat Zivot. Je
to strasné, lekar ktory skladal prisahu odmietol poskytnut prvii pomoc chlapcovi, ktory
bol v ohrozeni zivota. Zufala matka mi zatelefonovala, ¢o sa deje a pytala si telefonne
¢islo do nemocnice v Banskej Bystrici na detsku JIS. Primar MUDr. Laho CSc. poslal
vrtulnik a Janka okamZite previezli na detsku JIS v Banskej Bystrici. Lenze , vSetko sa
zbehlo tak rychlo. V Banovciach nevedeli co maju s Jankom robit. V Bratislave ho
odmietli prijat a kym sa dostal do Banskej Bystrice - bolo uz neskoro.

Matka stratila syna , urcite sa eSte nespamdtala a nestihla si ani uvedomit ¢o sa vlastne
stalo. Je hrozné, ked matke zomiera dieta pred ocami a lekari sa jej pytaju ¢o maju
robit. Matka musela rozmyslat, kde zatelefonovat, koho poprosit, musela rozmyslat
kto pomozejej synovi.

Drna21.01.2003 sme sa s Jankom Urbanikom navzdy rozIucili.

Janko Urt;am'lk

"Nezomrel."
Spi, malen sen, je krasny, sniva sa mu o tych, ktorych miloval a ktori milovali jeho.

Nebolo mi dopriate s Vami dalej zit. Neplacte a nechajte ma kludne spat, aj bez slz da
sa spominat. Janko navzdy ostanes v nasich spomienkach
Dana Drobcova




KALEIDOSKOP

[LPNMSINOT L6

Milé deti, volam sa Eva a od tohto cisla Ozveny sa budem s Vami pravidelne stretdavat.
Podobdam sa na Vase maminky - len deti mam viac, pretoze som ucitelka. Svoju rubriku
som nazvala KALIEDOSKOP. Viete co to viastne je? Je to hracka v podobe valca, v
ktorom su malé zrkadla a roznofarebné sklenené criepky. Pri otacani valca v ruke sa
criepky odrazaju v zrkadlach a opticky vytvaraju rézne meniace sa hviezdicové
obrazce. Na strankach KALEIDOSKOPU sa budete dozvedat rézne zaujimavosti zo
sveta prirody, aby ste si mohli svoje nové poznatky skladat ako tie farebné criepky do
krdasneho obrazca vedomosti. Okrem toho si tu vidy ndjdete navod na pripravu
nejakého prekvapenia. Velmi ma potesi ak mi napisete otazky, na ktoré by ste chceli
vediet odpoved. Alebo mozete napisat svoju adresu, ak si chcete dopisovat's nejakym
kamaratom, ktory tiez dostava tento casopis. A uplne najviac sa tesim na osobné
stretnutie s niektorym z Vas. Navstivit pridem cez letné prazdniny niekoho z tych, ktori
mi napisu.

Blizi sa Velkd noc. Podl'a obrazka si z vykresu vystrihnite vtacika, ¢iarkované Casti tiez

o
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vystrihnite. Ihlou previecte cez vyznacené miesto na chvostiku nitku a vtacika zaveste
na rozkvitnuty konarik vo vaze. Tato velkonocna ozdoba je jednoducha, ale velmi
vkusna. Urcite tym urobite radost celej rodine.

Ak Vam mamicka dovoli, mézete prichystat jednoduchy dezert, ktory pripravil Gyro
Vyndlezca od kacera Donalda. Jeho priprava trva desat minut.

1. Kokosky (alebo iné keksy) rozdel’ do misticiek zhruba po Sest kiiskov.

2. Pokvapkaj ich pomarancovou stavou alebo stavou z kompota - nie moc!

3. Na pokvapkané keksy poukladaj pokrajané ovocie (rozne druhy cerstvého ovocia
alebo kompotu - jahody, maliny, banany, kivi, mandarinky ...)

4. Napokon pridaj vyslahanu slahacku alebo zmrzlinu.

Pamditaj, ze v kuchyni mozes robit len s povolenim Tvojej mamicky!

S prichodom jari, ked’ je von trosku teplejsie, mozes spolu s ostatnymi clenmi rodiny

hviezdy nendjdes v kazdom rocnom obdobi na tom istom mieste. Na obrazku mas
nakreslené suhvezdia na jarnej oblohe vecer.

1. Maly voz 2. Velky voz 3. Kasiopeja 4.Drak 5. Lyra 6. Povoznik

Vies, preco sa hovori, Ze kakao objavili opice?

Cokoldda je z kakaovej hmoty a ta hmota sa robi z rozomletych kakaovych bébov. Rasti
na strome, ktory sa vola kakaovnik. Rastie v tropickych krajinach. Indiani rychlo prisli

36
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na to, aka dobrota dozrieva na kakaovnikoch. Nepouzivali vSak semend, ale iba duzinu
(ako napriklad my teraz jeme z marhule len duzinu, nie semeno ukryté v kostke). Z
duziny lisovali Stavu a z nej pripravovali napoj, ktory volali cecero. Semena
odhadzovali. No, opice, vevericky a papagdje ich zbierali a s chutou konzumovali.
“Ked'to chuti zvieratam, bude to asi dobré” - povedali si Indiani. Kakaové boby zacali
byt tak drahé, ze za sto bobov bolo mozné ziskat otroka. Aztécki kuchari pripravovali
napoj a posuchy - chocolatl. Boby susili na slnku, potom praZili v hlinenych nadobach,
napokon ich drvili a zjemnovali medzi dvoma kamenmi. Tuto hmotu miesili s vanilkou a
sladili medom. Roku 1828 patentovali Holandania vyrobu kakaového prasku z
kakovych bobov, z ktorych ale museli odstranit priblizne dve tretiny tuku. S takymto
vyrobkom sa stretavame dodnes - kakao v prasku. K tuku, odlisovaného z bobov,
pridavali pomlety cukor a tak vznikol zdklad cokolady. Mozno sa Ti zda, ze vyroba
cokolady je velmi jednoducha. Kym vsak dostanes na jazycek jemnuckui cokoladu, musi
prejst zlozitym vyrobnym procesom.

Ak by si mal chut zhotovit si masku opice, alebo iného
zvieratka dam Ti jednoduchy navod: Potrebujes
papierové vrecko (nie igelitové!ll), lepidlo, zvysky
rozneho materialu, noznice. Na papierové vrecko si
daj niekomu dospelému urobit otvory na oci a potom
uz mozes sam masku dotvarat podla viastnej fantdzie

naliepanim farebného papiera,viny, Spagdtu, vaty,
gombikov... Ak nezozenies vel'ké vrecko, mozes pouzit
papierové desiatové vrecuska, ale v tomto pripade si
vyhotovis papierove babky na ruku.

Vies ¢o znamena
veta: DVA RAZY
MERAJ A RAZ
REZ

Obrazok si mozes vyfarbit' a mne mozes napisat
vyznam tejto vety. Mend tych, ktori sprdavne
odpovedia, budu uverejnené v nasledujiicom cisle a
ak pripisu nejaku zaujimavu otazku budu aj
odmeneni. Vase listy cakam najneskor do konca
mdja a nezabudnite napisat’ Vasu adresu.

Mgr. Eva Kobélova
Osloboditelov 11
984 01 Lucenec
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Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych ob&anov

Ako sme pracovali, pracujeme a nasa perspektiva
Uplynuly rok bol rokom dobrovolnictva, rok 2003 je
Europskym rokom ludi so zdravotnym postihnutim. Stale je
to o potrebe citlivo vnimat osudy ludi Zijucich s nami, alebo
okolo nas a klast si otazku ¢o moézem urobit ja, ako ja mézem prispiet k pozitivnemu
obrazu spolocnosti, v ktorej zijem.
Dobrovolnicka, aj charitativna praca sa da robit' v kazdom prostredi - v rodine, na
pracovisku, pri podnikani, v politike a samozrejme tiez v spolocenskej organizdcii.
Kazdy dospely clovek v prvom rade preberd urcitu cast zodpovednosti za seba a svoju
rodinu, za svoju prdcu, za funkciu, ktoru v spolocnosti zastava a na ktoru dostal
mandat. Svojim ludskym pristupom, ktory by sa nemal odvijat'iba od vysky odmeny za
vykonanu prdcu, ale aj od pozorného vnimania problémov okolo seba, uz kond aj
prdcu charitativau. Dobrovolnictvo, praca v prospech inych, sa moze prejavit aj
formou financnej podpory, v zmysle filozofie "ak mas viac ako potrebujes, podel sa s
inymi".
Odhaduje sa, ze asi 12-15% celkovej populdcie Europy ma problémy, ktoré suvisia s
dosledkami zdravotného postihnutia, ma problémy s obmedzeniami v pohyblivosti, v
orientdcii, v komunikdcii, ¢i v sebaobsluhe. Ide casto o vrodené vyvojové poruchy, o
nasledky urazov, alebo roznych chronickych ochoreni. Vdaka pokrokom v medicine,
vdaka ludskému umu a technickému rozvoju su zivot zachranujuce postupy velakrat
uspesné i ked’ za cenu straty, alebo pretrvania zhorsenej funkcie niektorého organu
alebo systému. Aj ked’ Zivot tychto ludi je potom v urcitych oblastiach odlisny, vobec
nemusi byt tragicky. Spolocnost tretieho tisicrocia ma uz k dispozicii ndstroje, ktorymi
dokaze upravit Zivotné prostredie tak, aby nepredstavovalo neprekonatelné bariéry v
pohybe, aby zvukové, ¢i svetelné signaly pomdahali pri orientdcii v priestore, aby
informacie v dostupnej forme sa dostali ku vSetkym, ¢o znamena aj k ludom s porucha-
mi zraku alebo sluchu, aby vzdelanie a tvoriva ¢innost neboli vysadou len pre zdravych
ludi. Ze to nie je jednoduché, ale Ze sa to da, pozndvame aj zo skiisenosti vyspelych
krajin.
Vroku 1994 sa z iniciativy niekolkych Specifickych organizdcii zdravotne postihnutych
obcanov vytvorila celoslovenska organizdcia, Asocidacia organizdcii zdravotne
postihnutych obcanov na Slovensku (AOZPO SR) s ambiciou slizit nielen tym ludom,
ktori uz nasli cestu do niektorej organizdacie, ale vsetkym l'udom, ktori maju akékolvek
zdravotné znevyhodnenie v zaujme zlepSenia kvality ich Zivota. Clenstvo v organizdcii
jedobrovolné rovnocenné a bezplatné, pravna subjektivita kazdej jednej organizacie je
plnezachovana. Asocidacia predovsetkym vytvara priestor pre vzajomnii informovanost
a pre tvorbu spolocnych postupov v zaujme zlepSovania kvality zZivota pre vsetkych. V
sucasnosti zdruzuje 36 celoslovenskych Specifickych organizacii a spolupracuje s
dalsimi. Prdca tejto organizdcie je predovsetkym koncepcnd, celospolocenska, s
dorazom na zvySovanie informovanosti verejnosti o medzinarodnych dokumentoch, o
domdcej legislative, ako aj na zvySovanie uvedomenia samotnych osob so zdravotnym
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postihnutim pri zaclefiovani sa do vsetkych oblasti Zivota. Opakovane pripravuje
odborné sprievodné konferencie a semindare v ramci vystav HUMANOTECH. Pomdha
aj financne, vdaka sponzorskym darom od oslovenych organizacii, obcanom s tazkym
zdravotnym postihnutim pri odstranovani a prekondvani bariér v ich spolocenskom,
vzdelavacom a pracovnom prostredi. Orientuje sa samozrejme aj na pripomienkovanie
pripravovanych pravnych noriem a poskytuje individudlne poradenstvo aj jednotlivco-
m.

Je uz dostatocne zname, Ze bariéry v Zivotnom prostredi a v medziludskych postojoch s
vdcSou prekazkou pre aktivnu ucast' v spolocnosti a pre plnohodnotny Zivot ako
zdravotné, funkcéné obmedzenia. Odstranenie bariér prostrednictvom legislativy,
univerzalne projektovanie, zabezpecenie ubytovania, prijmu informdcii, moznosti
komunikdcie a inych prostriedkov, su oznacované ako kluc na vyrovnanie prilezitosti
pre ludi so zdravotnym postihnutim. Legislativa ma v tom sice svoje nezastupitelné
postavenie, ale samotna to nevyriesi ak ludia budu l'ahostajne chodit okolo problémov.
Ako uz bolo spomenuté, vr. 1999 sa na Slovensku, z iniciativy AOZPO SR, zacalavelka
kampan "Slovensko bez bariér". Realizovala sa v uzkej spoluprdaci so zdravymi,
mladymi ludmi. Bola to mimoriadna skiisenost pre vsetkych zicastnenych, ale aj pre
Siroku verejnost a verime, Ze v mnohych oblastiach sa zaznamenalo odburavanie
bariér aspon v medziludskych vztahoch, ktoré nevyzaduje financnu intervenciu.
Kampan stale pokracuje formou dalSej etapy sutaze "Samosprava a Slovensko bez
bariér". V maji r. 2000 Eurdpska komisia prijala komuniké "V ustrety bezbariérovej
Eurépe pre osoby so zdravotnym postihnutim”, v ktorom sa zavizuje rozvijat' a
podporovat suhrnnu a integrovanu stratégiu na vieSenie socialnych, architektonickych
a dizajnovych prekazok, ktoré zbytocne obmedzuju ludom pristup k socidlnym a
ekonomickym prileZitostiam. To znamena, Ze politika Eurdpskej unie a jednotlivych
clenskych statov, tykajuca sa aj 0séb so zdravotnym postihnutim, musi byt vyjadrovana
v terminoch ludské prava a nediskriminacia. Je preto velmi dolezité mat' na pamdti aj
ich potreby, ked sa pripravuju vseobecné opatrenia a ked sa zakonom stanovuju
Specidalne opatrenia na zabezpecenie rovnakych prilezitosti pre vsetkych.

V r. 2003-2004 pripravujeme aktivity v ramci Europskeho roka ludi so zdravotnym
postihnutim a na podnet Europskeho fora zdravotného postihnutia (EDF), ktorého sme
t.¢. asociovanym clenom, tiez realizaciu projektu: "Rozvoj kapacity organizdcii
zdravotne postihnutych ludi v desiatich kandidatskych krajindach vychodnej Europy”,
ktory by mal vyustit do vytvorenia silnej, nezavislej celoslovenskej organizacie, ktora
ako Narodna rada 0sob so zdravotnym postihnutim sa stane riadnym clenom EDF
spolu so vstupom Slovenska do EU.

Casto si kladiem otdzku, ako je mozné, ze clovek sa zdravym zrakom "nevidi", Ze clovek
so zdravym sluchom "nepocuje", ze clovek s pevnym krokom sa iba "bezcielne presuva z
miesta na miesto". Zrejme preto, lebo odraz svetla a vytvorenie obrazu na sietnici eSte
neznamend vnimanie obrazu, chyba jeho centralne, rozumové spracovanie s ohladom
na vsetky suvislosti. Podobne rozkmitanie membrany v Cortiho organe vmitorného
ucha vplyvom zvuku nestaci na pochopenie pocutej informdcie. A ¢o uz povedat o tom,
kam smeruju nase kroky? Od utleho detstva sa rodicia, ucitelia a neskor rozne osobnos-
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ti kulturneho, vedeckého i politického zivota snazia vnasat do nasho snazenia
zmysluplny obsah a predsa znova a znova miesto projektovania a tvorby "spolocnosti
pre vietkych", sa mozeme Casto stretnut len s uizkymi, egoistickymi snahami o osobné
dobro, bez ohladu na to, ¢i tym neobmedzime dobro tych druhych. RieSenia su, ako ich
mnohi aj poznaju, v kazdom jednom z nds.
Obstoji azda namietka, Ze toto vsetko je ndm uz zname a povazujeme to za spravne, ale
¢o zmoze jedna osoba? Jednotlivci sa stracaju ako zrnka v piesku, ako kvapka v mori.
Tak teda ¢o v tom mozem urobit ja sam? Na tieto otazky mozno odpovedat viryvkom z
knihy: Michael Quoist "Hovor mi o laske":

Ako symfonia potrebuje kazdu notu,

ako kniha potrebuje kazdeé slovo,

ako dom potrebuje kazdy kameri,

ako ocean potrebuje kazdu kvapku vody,

ako Zatva potrebuje kazdé obilné zrno,

potrebuje celé ludstvo Teba, tam kde si,

si jedinecny a teda nenahraditelny.

MUDr. Maria Orgonasova, CSc.

PO REDAKCNEJ UZAVIERKE

Sprava zo
zasadnutia Vykonného vyboru a Reviznej komisie
OMD v SR dna 4. 3. 2003 na Sportovej ulici ¢. 5, Bratislava

Na zaciatku zasadnutia novozvoleného vykonného vyboru a reviznej komisie Andrea
Madunova privitala vsetkych pritomnych. Na tivod zasadnutia boli pozvani aj byvald
predsednicka OMD pani Ludmila Gricova a byvaly ¢len VV Jaroslav Gric, ktori sa ku
dnu 31. 12. 2002 vzdali funkcii. V mene novozvoleného VV im Andrea Madunova
podakovala za pracu, ktoru pocas niekolkych rokov odviedli pre OMD a pre clenov.
OMD bola jednou z najaktivnejsich organizacii a vyjadrila presvedcenie, Ze novy VV
dokdze pokracovat'v nacatom tempe dalej.

Pani Gricova novym ¢lenom VV zablahoZelala k zvoleniu.

Po takomto zaciatku zasadnutie pokracovalo oboznamenim clenov VV a RK s vysledka-
mi volieb. Potom sa pristupilo k precitaniu notarskej zapisnice a obozndmeniu
vysledkov predcasnych volieb. Volieb sa zucastnilo 258 clenov z celkového poctu 464.
Kandidati na post ¢lena VV ziskali nasledovné pocty hlasov: Jozef Blazek - 256, Dana
Drobcova - 253, Mdria Duracinska - 256, Simona Duriacova - 256, Ivana Jurikovi -
256, Tibor Kébol - 256, Mgr. Andrea Madunova - 257.

Zvoleni ¢lenovia VV po kazdych volbach musia pristupit k volbe predsedu, podpredse-
du a tajomnika Na funkciu predsedu OMD bola navrhnuta A. Madunova, ktord s
poctom Siestich hlasov aj bola zvolend - ona sa hlasovania zdrzala. Od 4.3.2003 je
predsednickou OMD v SR Mgr. Andrea Madunova.
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Na navrh A. Madunovej, aby na funkciu podpredsednicky kandidovala Maria
Duracinska vyjadrili clenovia VV podporné stanovisko. Maria Duracinska konci
Studium na Pravnickej fakulte a zaujima s o medicinske pravo. Pre OMD by mohla byt
prinosom v tejto oblasti, ktorad je v sucasnej dobe pre dystrofikov nevyhovujuca. Maria
Duracinska podakovala za prejavenu déveru, uviedla, zZe po vyrieSeni zdravotnych
problémov, ktoré by nemali trvat viac ako niekolko tyzdnov je pripravena viackrat
tyZdenne prist na Banselovii do sidla OMD. Po hlasovani (ZA: 6, ZDRZAL SA: 1) za
podpredsednicku OMD v SR bola zvolend Madria Duracinskd. Na navrh A.
Madunovej, aby na funkciu tajomnicky OMD kandidovala Dana Drobcova a pokraco-
vala vo vykonavani funkcie pani Drobcova suhlasila. Uviedla, ze pokial je zdravotny
stav bude dovolovat, mad zdujem pésobit' v tejto funkcii. Po hlasovani (ZA: 6, ZDRZAL
S4: 1) za tajomnicku OMD v SR bola zvolend Dana Drobcovd. Na funkciu hospodara
z ¢lenov vykonného vyboru nikto nebol zvoleny. Po odstupeni Katariny Takdacsovejz V'V,
ktora tuto funkciu vykondvala do 31.12.2003 vedenim hospodarskej agendy bola
poverena Simona Duriacovd, toto poverenie bolo predizené na dobu, kym neziskame
novii hospoddrku. Pani Duriacovd povedala, Ze je ochotnd v praci hospodarky
pokracovat kym sa nendjde niekto natrvalo. Poverenie vypracuje A. Madunova.

Hlavné zameranie cinnosti clenov VV, vychadzajuc z ich doterajsich aktivit, su
nasledovné:

Jozef Blazek - aktivne sa podielal na obidvoch "Drioch ludi so svalovou dystrofiou”,
kresli obrazky do Ozveny a svoju ¢innost vidi v ziskavani sponzorov.

Maria Duracinska - konci studium, preto sa bude moct aktivnejsie venovat prdci pre
OMD, svoju parketu vidi v zdravotnickej oblasti.

Ivana Jurikova - zucastnila sa protestnej akcie v parlamente proti novele zakona o
socialnej pomoci, je Studentkou Ekonomickej univerzity, méze pomaoct pri vypracovani
grantov.

Tibor Kobél - bude spracovavat' Ozvenu, chcel by pracovat aj v komisii v ramci
projektu "Rozvoj kapacity organizacii ZP ludi v desiatich asociovanych (kandidat-
skych) krajinach”.

Dana Drobcova - evidencia clenov, spoluprdca na projekte pre Duchennikov.

Simona Duriacovd - hospodarenie, databdza pre odoberatelov Ozveny.

Mgr. Andrea Madunova - poradenstvo, Agentiura OSA, pripomienkovanie zakonov.
Vdalsom bode zasadnutia boli prekontrolované uznesenia - boli splnené.

Spravu o hospodareni za rok 2002, vypracovanu K. Takdcsovou a sprdavu o cinnosti
OMD a CSZ za rok 2002, vypracovani: Mgr. A. Madunovou, ktoré boli prezentované na
zasadnuti, uverejiiujeme (v zostrucnenej podobe) na dalsich strankach Ozveny. Ich
uplné znenie je k nahliadnutiu v sidle OMD v SR.

Na zasadnuti sme eSte rokovali o realizdcii a organizacii akcie “1% dane z prijmov
FO” a “Dern ludiso svalovou dystrofiou 2003 .

Z diskusie ohladne poskytovania pomoci ¢lenom vyplynula potreba vypracovat Statiit
pomoci clenom OMD, ktory schvadli VV (odvtedy bol schvaleny a je uverejneny v
Ozvene na strane cislo 33. Doterajsie Kritéria na poskytovanie socidlnej pomoci vo
forme financného prispevku sa rusia.

Dalsim bodom programu bola sprava o predaji vozidla Volkswagen Caravelle.
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Motorové vozidlo bolo odpredané Kosickej organizdcii vozickarov - Nezavisly Zivot,
ktorej predsedom je Anton Benca. Auto bude vyuzivané na prepravu vozickarov v ramci
prepravnej sluzby, ktoru tato organizacia vykonava. Vozidlo bolo odpredané za 600
000,- Sk. Financie budu uloZené na terminovanom ucte a vynosy z nich sa pouziju na
prevadzku organizacie. Clenka RK Z. Farbova zisti najvyhodnejsie moznosti zhodnote-
nia prijmu za odpredaj MV. Samotny prijem bude pouzity na pripravovany projekt pre
podporu rodicov a deti s Duchennovou dystrofiou a lepsiu spoluprdcu s lekarmi.
Projekt sa zacina pripravovat a uskutocnit by sa mal v roku 2004.

Dostali sme pozvanku na clenstvo vo Vybore pri NR SR od predsedu vyboru pre
socidalne veci a byvanie Vojtecha Tkaca, ktory sa bude zaoberat pripravovanou novelou
zakona o socialnej pomoci a bude zapracuvat pripomienky zastupcov obéanov so ZP.
Clenovia VV nominovali do tohto vyboru A. Madunovii. Na zasadnuti este odznelo, Ze
potrebujeme vypracovat projekt na SHR na dofinancovanie stretnutia ¢lenov OMD, ¢o
budii mat'na starosti Duriacovd a Madunova.

Z iniciativy G. Svicekovej a Madunovej bude zrejme opdt pracovat v Bratislave
svojpomocna skupina pre mladez s postihnutim

Prehlad prijatych uzneseni:

1/2003 Z dovodu volieb je potrebné ohlasit zmenu Statutarnych zastupcov na MV a
upravit podpisové vzory v bankach. Prikaz na uhradu musi obsahovat dva podpisy.
Opravnenie podpisovat prikazy budii mat tri osoby: predseda, podpredseda, hospodar.
2/2003 Rusi sa cast uznesenia ¢. 19/2002 o prevode peniazi novej neziskovej organizacii
CSZn.o. po dohode s touto organizdciou.

3/2003 Vydavky clenom VV na postovné, telefon a cestovné sa budu uhradzat po
predlozeni dokladov, minimalne Ix Stvrtrocne. Vydavky na telefon sa preplatia po
preukazani vypisu hovorov.

4/2003 Doriesit darovaciu zmluvu o inventdrnom majetku CSZ n. o. a poziadat o zmenu
telefonnych liniek v OMD.

5/2003 Odstihlaseny Statiit pomoci clenom OMD zo zbierok "My, ludia so svalovou
dystrofiou" a "1% z dane" uverejnit'v Ozvene a dat'k dispozicii clenom VVa RK.

6/2003 Spravy o hospodareni budu vypracované za kazdy stvrtrok, budu rozposlané
¢lenom VV a RK na vedomie.

7/2003 Financné prostriedky za predaj motorového vozidla sa vioZia na terminovany
ucet s najvyhodnejsou moznostou urocenia .

8/2003 Po predlozeni dokladov sa ¢lenke OMD M. Smolkovej preplati doplatok za
antidekubitnu podlozku.

9/2003 OMD v SR v Mimoparlamentnom vybore pri Vybore pre socialne veci a byvanie
NR SR bude zastupovat'A. Madunova.

10/2003 Kroniku bude viest clen VV Tibor Kobol.

11/2003 Projekt na dofinancovanie stretnutia ¢lenov OMD v roku 2003 vypracuje a
predlozi na SHR Madunova a Duriacova.

12/2003 Dalsie zasadnutie VV a RK bude podl'a potreby, najneskor v oktobri 2003.

Spravu zo zasadnutia VV a RK OMD v SR spracovala: A. Madunova
Overila: S. Duriacova
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Vyro€na sprava o ¢éinnosti
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
a Centra samostatného zivota
za rok 2002

(v skratenej podobe - GpIné znenie je k nahlidnutiu v sidle OMD)

Vroku 2002 pracoval Vykonny vybor OMD v tomto zloZeni:
Cestna predsednicka: Anna Siskova
Predsednicka: Ludmila Gricovd
Podpredsednicka: Mgr. Andrea Madunova
Hospodarka: Simona Duriacova do 30.4.2002
Katarina Takdcsova od 1.5.2002 do 31.12.2002
Tajomnicka: Dana Drobcova
Clenovia: Jaroslav Gric, Tibor Kobél
Revizna komisia:
Predsednicka: Margita Granecova
Clenovia: Zuzana Farbova, Ing. Viadimir Hron

Rok 2002 bol poslednym rokom spolo¢ného fungovania OMD a CSZ, ktoré bolo od .
1996 sucastou OMD. Diiom 1.1.2003 sa Centrum samostatného zivota osamostatnilo,
nadobudlo pravnu subjektivitu a funguje formou neziskovej organizacie. Do Centra
samostatného zZivota n. o. odisli: dovtedajsia predsednicka OMD Ludmila Gricova a
clen VV Jaroslav Gric.

HLAVNE CINNOSTI OMD V ROKU 2002

1. Socialna prevencia a socidlne poradenstvo

Poradenskd cinnost pre clenov OMD a v CSZ aj pre ostatnych ludi so ZP bola jednou z
hlavnych cinnosti nasej prdce. Socialnu prevenciu a socidalne poradenstvo sme
wkondavali tak, ako po uplynulé roky, formou osobného kontaktu s klientmi v
bezbariérovych priestoroch sidla OMD(ak obcan s postihnutim nemdoze prist osobne,
poskytujeme poradenstvo aj v byte obcana), telefonicky, pisomne. V prevaznej miere sa
poradenstvo tykalo otdzok suvisiacich so zdkonom o socialnej pomoci. Sucastou
poradenstva su aj informdcie o moznostiach prepravy, zamestnania, Sportového vyZitia
pre ludi s postihnutim, moznosti spolocenského Zivota. Socidlna prevencia a
poradenstvo sa vykonavalo denne, pocas celého roka.

V. OMD vykonavala poradenstvo Ludmila Gricova v Centre samostatného Zivota
Andrea Madunova vykonavala poradenstvo aj so zameranim na osobnu asistenciu v
Agenture osobnej asistencie.

2. Vydavanie ¢asopisu OZVENA

Ozvena vysla Styri razy v roku, spracovavala sa v sidle OMD na Banselovej ulici.
Ozvenu pripravovali a zostavovali: Ludmila Gricova, Andrea Madunova, Jaroslav
Gri¢, Dana Drobcovd, Simona Duriacovd a vela prispievatelov a priaznivcov
spomedzi clenov OMD. Ozvena sa posiela nielen clenom ale aj neurolégom, Okresnym
uradom - odborom socialnych veci, Krajskym uradom a niektorym priaznivcom.
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Ozvena vychadzala za pomoci grantu MPSVR a sponzorskych prispevkov, vSetkym
odberatelom sa posielala zadarmo.

3. Uskutoé¢nenie "Diia I'udi so svalovou dystrofiou"

Po druhy raz OMD organizovala Deri l'udi so svalovou dystrofiou. Minuly rok sme mali
premiéru, ktora dopadla nad nase ocakavania. KedZe sme sa stretli s pozitivnym
ohlasom aj u samotnych c¢lenov OMD, rozhodli sme sa aj v roku 2002 usporiadat
verejnii zbierku na pomoc ludom so svalovou dystrofiou. Jej cielom bolo ziskat
financné prostriedky na: dychacie pristroje, oxygendtory, ambuvaky, odsavacky
hlienov, polohovacie postele, zdvihaiky, elektrické voziky a iné zlozZité kompenzacné
pomaocky pre clenov OMD.

Do akcie sa zapojili ¢lenovia OMD aj mimo Bratislavy, ktori vo svojich bydliskach
organizovali Den ludi so svalovou dystrofiou, spolu so svojimi rodinami, priatelmi a
dobrovolnikmi. Pocas zbierky sa nam podarilo vyzbierat’ 128.693, 50 Sk!

4. Organizovanie akcie "1%" - po prvy raz

Novelou zdkona o daniach z prijmov bolo umoznené v roku 2002 obcianskym
zdruzeniam po prvy raz uchadzat sa o poskytnutie 1% z prijmov fyzickych osob. Tuto
moznost' vyuzila aj OMD.

Usilovali sme sa oslovit ¢o najvdcsi pocet daniovnikov, aby 1% zo svojej dane poslalina
nas ucet. Vsetkym clenom OMD sme rozposlali informacné materialy a tlaciva
potrebné k poskytnutiu 1% z dane s prosbou, aby aj oni oslovovali vo svojom okoli
rodinu, priatelov a znamych s cielom poskytnut' 1% OMD. Napriek tomu, Ze poskytnut’
1% z dane bolo mozné prvy raz, boli sme velmi spokojni s vyzbieranou financnou
sumou - 183 589,- Sk.. Pouzili sme ju na konkrétnu pomoc ¢lenom OMD. (Ako bolo a je
s financnymi prostriedkami zo zbierok nakladané, je pravidelne uverejnené v Ozvene,
pozn. TK.)

5. Centrum samostatného Zivota

Okrem socidalneho poradenstva a socidlnej prevencie sme pripomienkovali
pripravované novely zakonov, najmd zakon o socialnej pomoci a zakon o socialnom
poisteni. V CSZ sa vykondvalo socidlne poradenstvo a socidlna prevencia pre obcéanov
s postihnutim, pokracoval aj projekt:

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Agentura osobnej asistencie sa formou vytvorenia databdzy osobnych asistentov a
uzivatelov osobnej asistencie stala podpornou intituciou pre nasich klientov.
Agentura pésobila ako PORADENSKA INSTITUCIA pre prevazne tieto otazky:formy
hladania asistentov, komunikacia s asistentom, zodpovednost uzivatela za vyber
osobnych asistentov, administrativne tikony spojené s OsA (vyplnovanie vykazov,
vyplacanie odmien), poradenstvo pre uzivatelov OsA a ich rodinnych
prislusnikov,poradenstvo pre zaujemcov o OsA.

Nasim cielom bolo vyvolat AKTIVITU obcanov s postihnutim a zaujem riesit si svoju
nelahku situdaciu sposobenu existenciou postihnutia vlastnym pric¢inenim, pomocou
vSetkych dostupnych prostriedkov, ktoré im poniika Stat alebo nestatne organizacie.
Nasu c¢innost chapeme ako "pomocnu ruku", ktord poradi ako prekonat problém ale
hlavny doraz kladieme na zaujem samotného obcana.

SUMAR: Pocas roka 2002 bolo do databdzy zaevidovanych 68 osobnych asistentov,
nase sluzby vyuzivalo pocas roka 45 stalych uzivatelov osobnej asistencie. V agenture
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prebehlo 327 kontaktov suvisiacich s osobnou asistenciou bud’ poradenstvo alebo
sprostredkovanie osobnej asistencie.

STATISTIKA PORADENSKEJ CINNOSTI
ZA ROK 2002
V CENTRE SAMOSTATNEHO ZIVOTA

Pocet kontaktov poradenskej a sprostredkovatelskej cinnosti:
telefonicky pisomne osobne agentura OsA
411 121 43 327

SPOLU: 902 kontaktov poradenskej ¢innosti za rok.

6. Zahranic¢né aktivity
Za pomoci dotacie z MPSVR sme uhradili ¢lensky prispevok do EAMDA. Komunikovat
pravidelne so zahranic¢im sa nam zatial nepodarilo, nemdame staleho clena, ktory by sa
venoval tejto cinnosti. Zo zahranicnych partnerskych organizacii muskularnych
dystrofikov dostavame casopisy z ktorych by sa dalo pouzit vela zaujimavych
materidalov. Zlepsit kontakt so zahranicim je jedna z veci, ktoru chceme splnit' v roku
2003.
7. Telocvi¢iia OMD pre ZPO
Do bezbariérovej telocvicne na Sportovej ulici ¢. 5 nadalej chodili ludia s postihnutim
za ucelom cvicenia. Za pomoci financného prispevku od Medzinarodného klubu Zien
OMD zakupila magnetoterapeuticky pristroj, ktory bude k dispozicii pre zdaujemcov v
telocvicni. Chod telocvicne zabezpecoval Jaroslav Gric.
8. Spolupraca s inymi organizaciami
Pocas roka 2002 pokracovala spoluprdca s niektorymi obcianskymi zdruzeniami a
neziskovymi organizdciami zaoberajucimi sa problematikou l'udi s postihnutim, hlavne
pri konzultaciach a vymendch ndazorov na zdkony, pri presadzovani pripomienok.
Nasimi najcastejsimi spolupracovnikmi boli: KoSicka organizdcia vozickarov -
Nezavisly zivot, Organizdcia TTP a vozickdrov v Nitre, ZOM - Presov a iné. Projekt
Rekondicno-rehabilitacny pobyt deti podporili nadacie: OSF - Open Society Fond,
Hodina detom a MPSVR SR.
9. Evidencia ¢lenov OMD
K 31. 12. 2002 sme evidovali 464 clenov.
Z toho:
deti do 18 rokov - 102 (ktoré zastupuje 93 rodicov)
z toho:

deti s MD - 63

deti inak postihnuté - 39
Dospeli ¢lenovia:

od 18 do 30 rokov - 111

od 30 do 50 rokov - 257

od 50 do 60 rokov - 64

nad 60 rokov - 32
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z toho:
¢lenovia s MD - 186
¢lenovia inak postihnuti - 147
priaznivci a odbornici - 38
Z evidencie clenov bolo vyradenych 9 0sob.
Z OMD vystupilo 6 clenov.
Zomrelo 10 ¢lenov.
V roku 2002 sme prijali 31 novych clenov.

Evidenciuvykondavala tajomnicka Dana Drobcova v spolupraci s Ludmilou Gricovou.

Prehl’ad najdéleZitejSich ¢innosti v OMD a CSZ v roku 2002,

Okrem uz uvedenych aktivit sme sa venovali aj dalsim povinnostiam. Popri vydavani

Ozveny a poradenskej ¢innosti, ktoré aktivity vyzaduju sustavné nasadenie, to boli:

— wybavovanie dokumentov potrebnych na zaregistrovanie OMD medzi subjekty,
ktorym budu moct danovnici poskytnut 1% z odvedenej dane (potvrdenia zo
vSetkych poistovni, nové rozhodnutie o pridelent ICO, notdrska zapisnica...)
nemocnica Ruzinov - zakupila EMG pristroj z prostriedkov poskytnutych MZ na
zaklade Ziadosti OMD v SR
pracovné stretnutie s MUDr. Petrom Spalekom, PhD. - dalsia spoluprdca s
Centrom nervovosvalovych ochoreni v nemocnici Ruzinov v Bratislave (Gricovd,
Gric)
ucast na skoleni - Komunitna rehabiliticia (Madunova)
ucast na pracovnom stretnuti na MPSVR - zdstupcovia OZ a grantovd komisia -
viedol Boris Sopira (Gricova, Gric)
vypracovanie projektov na dofinancovanie RRP pre deti: Naddcia Hodina detom a
OSF
zmluva s Krajskym uradom na vykondvanie socidlnej prevencie a socialneho
poradenstva
priprava na "Den ludi so svalovou dystrofiou”, organizdcia a realizacia v
Bratislave a v mestach: Bratislava, Handlova, Prievidza, Banovce nad Bebravou,
Povazska Bystrica, Roznava, Trnava, Nové Zamky, Liptovsky Mikulas, Kosice,
Poprad, Piestany
vyuctovanie projektu NPOA "My, ludia so svalovou dystrofiou", vypracovanie
zaverecnej spravy
priprava materialov k ziskaniu poskytovatelov 1% - oslovenie vSetkych clenov
OMD ainych zradov priaznivcov OMD
zasadnutie Sekcie telesne postihnutych pri RV pre problematiku obcanov so ZP
(Gricova, Gric)
ucast na stretnuti Studentov Specialnej pedagogiky - informdcie o problémoch,
Zivote ludi s postihnutim, praci OMD v SR a CSZ (Madunova)
slavnostné ukoncenie projektu "My, ludia so svalovou dystrofiou" - odovzdanie
troch zlatych srdiecok ludom, ktori najviac prispeli k uspesnosti projektu:
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MUDr. Peter Spalek, Anna Siskova, Ing. Marta Suchankova

ucast' v relacii T VVMARKI’ZA "Telerano" - téma: ludia so MD, ich problémy
(MUDr. Spalek, A. Siskova, Gricova, Gri¢, Madunova)

stretnutie s MUDr. Mucskom z FN ohl'adne zdravotnickej starostlivosti, dychacich
pristrojov (Gricovd, Gric)

stretnutie s MUDr. Megom z DFNsP na Kramdroch ohladne zdravotnej starostli-
vosti o deti s MD, d'alsia mozna spoluprdaca (Gricovd, Gric)

stretnutie s Jurajom Johanidesom - pracovné stretnutie o moznosti natocenia
"spotu" o ludoch so SD (Gricova, Gri¢, Madunova)

Komunitna rehabilitacia - seminar (Madunova)

zasadnutie VVv Handlovej (¢lenovia VV)

odovzdanie pripomienok k Zakonu o socialnom poisteni do Vyboru pre socidlne
veci a byvanie NR SR

STV - pracovné stretnutie zastupcov OZ s tvorcami relacie Cesty nadeje - OMD
zastupovala Maria Duracinska

Pacientské organizacie - stretnutie zastupcov OZ s Asociaciou vyrobcov a
distributorov liekov spojené so Skolenim o pravach pacienta, legislative, presadzo-
vani potrieb... (A. Madunova)

ucast' na seminari Komunitna rehabilitacia (Madunova)

ucast' v NR SR pri prerokuvani a hlasovani o zakone o socidalnom poisteni (Grico-
va, Gric, Madunova)

stretnutie s J. Johanidesom (Madunovd, Duracinska)

semindr Pacientské organizacie - ucast (Madunova)

rekondicno_rehabilitacny pobyt deti na Strbskom Plese

dna 7.10. zasadnutie Vykonného vyboru OMD v SR (ozndamenie L. Gricovej, J.
GricaaK. Takacsovej o odstupeni z funkcie od 31. 12. 2002)

prijatie Steva Esteya z Kanady - lektor projektu Komunitna rehabilitacia (Madu-
nova, Gricova)

pracovné stretnutie - priprava videofilmu o Komunitnej rehabilitacii s OZ MEDIA
3 (Hujdic, Sabovad, Madunova)

Vybor pre socidlne veci a byvanie NR SR - pripomienky k zdkonu o socidlnej
pomoci (Madunova)

dna l1. 11. zasadnutie VV'v Bratislave na BansSelovej ulici

dna 3.12 Den ludi so zdravotnym postihnutim - ucast na pracovnom stretnuti v
Agenture Specializovanych sluzieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia
(Kostlivého 19, Bratislava)

v ramci Dna ludi so zdravotnym postihnutim prezentdacia cinnosti OMD v DSS
Gaudeamus na Mokrohdjskej 3 (Gricova, Gric)

Komunitna rehabilitacia - pracovné stretnutie s lektorkou Djenanou o priprave
dokumentarneho filmu o KR (Madunova)
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V roku 2002 ¢innost OMD a CSZ podporili:

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR

Krajsky urad Bratislava
Néarodna unia Slovakov

Vladimir Salgovi¢

COQP Jednota
Nadacia otvorenej Spolo¢nosti _ OSF
Nadacia pre deti Slovenska
Women Club

Infsys Trencianska Tepla

Miraco Bratislava

Dakujeme ¢lenom OMD za dobrovol’'né prispevky
d’akujeme tym, ktori nam poskytli 1% z dane

d’akujeme tym, ktori nim prispeli na verejni zbierku
"My, l'udia so svalovou dystrofiou"

Dakujeme vsetkym za podporu a pomoc.

HLASOVANIE HLASOVANIE HLASOVANIE

V sulade so stanovami OMD spravy o cinnosti a spravy o hospodareni schvaluje
Clenska schodza. Pretoze nie je mozné zvolavat zakazdym clensku schodzu, prosime
vas, aby ste hlasovali pisomne. Hlasovacie listky nam poslite do 30. aprila na

adresu: OMD, Banselova 4,821 04 Bratislava2.

Hlasovanie o Sprave o cinnosti OMD a CSZ za rok 2002
a o Sprave o hospoddareni OMD za rok 2002.

Clen OMD v SR

Meno a priezvisko: ...............cccoiiiiiiiiiiiiiiii s
Spravu o cinnosti OMD a CSZzarok2002  Spravu o hospodareni OMD za rok 2002.

a) schvalujem a) schvalujem
b) neschvalujem b) neschvalujem
¢) zdrziavam sa ¢) zdrziavam sa
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SPRAVA O HOSPODARENI

ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

OD 01.01.2002 DO 31.12.2002

UCTOVNA EVIDENCIA OMD V SR - HLAVNY UCET

prijmy

01. ¢lenské prispevky
clenske prispevky r. 2002
Clenské prispevkyr. 2003

Sk| vydavky

01. postovné

84 911,00| 02. telefonické poplatky
2 100,00| 03. bankové poplatky

Sk
10717,50
21 978,90

4420,00

prijati novi ¢lenovia 7 850,00 04. prevadzkova rézia 146 092,60
02. dobrovolné prispevky 05. ostatné vydavky
Narodnd unia Slovakov, na ¢innost OMD 30 000,00| socialna vypomoc ¢lenom 166 610,00
prijem finan. prispevkov pre clenov OMD 27 337,00| naklady na RRP-deti 124 348,00
COOPJEDNOTA, na cinnost OMD 14 440,00\ ihrada za magneto. 68 970,00
Naddcia otv. spolocnosti, na RRP-deti 65 000,00| pristroj 79 138,30
Nadacia pre deti Slovenska, na RRP-deti 35 224,00| ostatné vydavky 3 839,00
Vomen Club, magnetoterapeuticky pristroj 50 000,00\ 06. platba dane z prijmu 21 196,00
INFSYS, Tren. Tepla, na cinnost OMD 10 000,00 07. vydavky na telocvicriu 18 557,50
Clenovia a priaznivei OMD v SR 11 300,00 08. cestovneé 53 923,00
03. poplatky v telocvicni 10 632,00| 09. vydavky na Ozvenu 538910
04. uroky 3 920,09| 10. odmeny a odvody
05. ostatné 76 622,40
06. oznacenie na automobil O2 2 930,00
07. prijem-danové urady 1% 183 589,00
08. reklama v Ozvene 26 000,00
09. ucastn. poplatky RRP-deti 30 000,00
10. prijem na Ozvenuna rok 2003 1300,00
spolu: 673 155,49 spolu: 725 179,90

UCTOVNA EVIDENCIA - MPSVR SR

prijmy Sk| vydavky Sk
01. dotacia na poradenskui cinnost 205 000,00 01.bankové poplatky 823,00
02. dotacia na vydavanie Ozveny 80 000,00\ 02. najomné 60 999,90
03. dotacia na clenské do EAMDA 64 500,001 03. odmeny a odvody 142 560,00
04. uroky 1 840,82\ 04. platba dane z prijmu 274,00
05. dotacia na RRP-deti 126 000,00| 05. vrdtenie vynosov 1 338,60
06. clenské do EAMDA 64 499,81
07.tlac¢ Ozveny¢. 1,2,3,4 80 000,00
08. vratenie nevy¢. ¢iastky 63 000,00
09. ostatné 1 440,00
10. RRP-deti 63 000,00
spolu: 447 340,82 spolu: 477 935,31

UCTOVNA EVIDENCIA - CENTRUM SAMOSTATNEHO ZIVOTA

prijmy Sk| vydavky Sk
01. uroky 1 111,17 01. postovné 257,00
02. ostatné prijmy 4698,00| 02. telefon 11 278,40
03. prendjom motorového vozidla 3 000,00 03. odmeny a odvody 10 890,00
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04. sponzorsky prispevok

spolu:

20 000,00

28 809,17

04. bankové poplatky

05. prevadzkova rézia

06. cestovné

07. platba dane z prijmu

08. nagjomné

09. magnetoter.. pristroj

10. prevod na CSZ, n.o.
spolu:

1264,00
22 461,00
2 060,20
165,00

4 698,00
18 970,00
65 676,00
137 719,60

UCTOVNA EVIDENCIA - NADACIA PRE PODPORU OBCIANSKYCH AKTIVIT

prijmy

01. uroky

02. vratenie tretej casti dotdcie na nas
ucet, po preukazani vydavkov

spolu:

Sk
277,07

44 760,00

45 037,07

vydavky
01. bankové poplatky
02.platba dane z prijmu
03. kancelarske potreby
04. postovné
05. odmeny a odvody
06. cestovné

spolu:

Sk
583,50
39,00

3 607,40
4 472,00
1380,00
3619,00
13 700,90

UCTOVNA EVIDENCIA - KRAJSKY URAD - BRATISLAVSKY VUC

prijmy
01. dotacia z Krajského viradu
02. uroky

spolu:

Sk
134 000,00
281,11

134 281,11

vydavky

01. bankové poplatky

02. vyplatenie odmien

03. odvod dane z odmien

04. nagjomné

05. ostatné vydavky

06. telefonické poplatky

07. platba dane z prijmu

08. prevadzkova rézia
spolu:

UCTOVNA EVIDENCIA - ZBIERKA - MY, LUDIA S MD

prijmy
01. ostatné prijmy
02. uroky
03. dobr. prispevky - celoslovenska
zbierka
spolu:

Sk
500,00
597,24

128 693,50
129 790,74

vydavky

01. bankové poplatky

02. ndkup pristroja

03. platba dane z prijmu

04. socidlna pomoc
spolu:

Sk

844,50

89 640,00
11 640,00
18 792,00
2851,30

6 600,00
39,00
3201,20
133 608,00

Sk
1421,50
17 457,40
85,00

123 051,00
142 014,90

Stav finanénych prostriedkov jednotlivych i¢tovnych evidencii - do 31.12.2002:

- ucet - OMD v SR /Tatra banka, a.s. a pokladna
- ucet - MPSVR SR/Ludova banka, a.s. a pokladna

- ucet - Centrum samostatného zivota/Ludova banka, a.s. a pokladna
- ucet - Krajsky urad/Ludova banka, a.s. a pokladna

Sk

170 568,12

2321,33
1429,38
1893,05

- ucet - NPOA/Ludova banka, a.s. a pokladna
- ucet - zbierka “My ludia s MD a pokladna

49859,49
6 905,99

celkom: 232 977,36




ZDRAVIE

Vyskum po genéme

O dolezitosti sequencie (poradia) takmer uz doplneného ludského genomu hovoril
genetik Massimo Gennarelli a nacrtol povzbudivy obraz postupu genomového
vyskumu. Doteraz je charakterizovanych 98 % genomu a najmenej 70% z neho je
podrobnejsie prestudovanych.

Prvy vysledok tychto studii bol poznatok kolko génov a molekul (poctom i v génovych
varidacidch medzi jednotlivymi individuami) moze pochadzat z informacie, pritomnej v
kazdej jednotlivej bunke. Pokial ide o nervovosvalové patologie, jednym z prvych usili
bolo charakterizovanie vSetkych génov, ktoré su vyjadrené v svale. Umoziiuje to velmi
presne vysvetlit' ¢o sa deje v bunke v patologickej situacii alebo pod vplyvom lieku, ¢i
iného vonkajsieho cinitela (agens).

Charakterizacia celého genomu je prvy krok k pochopeniu mechanizmov, ktoré su
zdkladom fyziologie, patofyziologie a tiez metabolizmu niektorych buniek a tkaniv.
Zameranim sa na tento druh informdcie o Specifickych tkanivach, ktoré su nejakym
sposobom vtiahnuté do nervovosvalovych ochoreni, budu sa moct’ lepsie urcit vsetky
miesta, na ktorych treba zasiahnut. Okrem toho bude mozné pochopit lepsie
fungovanie vrecovanych buniek, ktoré su dnes v centre pozornosti pre svoju
terapeutickii schopnost prostrednictvom transplantdcie.

Dalsia nepopieratelnd vyhoda postgenémového vyskumu si informdacie, ktoré mézu
byt pouzité pri klinickych trialoch, tj. skusani liekov na jednotlivych formdch
ochorenia, co v niektorych pripadoch prinieslo uz pozitivne vysledky: znalosti genomu
dovoluju lepsie definovat urcit procesy, ktoré su vyvolané liekmi, napr. blokovanie
progresie nejakého ochorenia.

Fyzioterapia a elektrostimulacia

Gabriele Siciliano referoval o vyzname a vysledkoch elektrickej funkcnej stimuldcie v
svalovych ochoreniach. Na zaciatku hovoril ako sa na molekuldrnej urovni prejavuje
dystroficky proces v svalovom vidkne.

Ked' je nedostatok distrofinu, svalova bunka sa oslabuje ucinkom kontrakcného
podnetu (tato stimulacia je zakazdym, ked' sa urobi pohyb). Oslabeniu celi
mechanizmus, uvedeny do cinnosti svalovym vidknom, ktory ciastocne kompenzuje
poskodenie: niektoré bunky smeruju k hypertrofickym javom, zvdcsuju totiz svoj
priemer a silu. Okrem toho v kostrovom svale existuju krajne Skodlivé nasledky, ako
zjazvenie, ktoré zapricinuje poskodenie v "mikroobehu”, t.j. privode kyslika do bunky,
dolezite je teda zhodnotenie, v klinickej a funkcnej rovine, opdtovnych nedostatkov
(recidivy) tohto molekularneho poskodenia a v suvislosti s tymto aspektom ulohy
uzitku, ktory moze poskytnut fyzioterapia a techniky elektrickej stimuldcie.

Prvym nasledkom vo funkcnej rovine je nedostatok alebo obmedzenie svalovej sily,
druhym je "svalova namaha", tj. ubytok pohybov. Stanovenie tychto opdtovnych
nedostatkov umozni odhadnut’ pouzitelnost urcitych technik pohybovej rehabiliticie.
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Pri niektorych svalovych ochoreniach je znama napriklad kontraindikacia cvicenia,
ktorého cielom by bola vykonnost, nakolko nim sa zvySuje riziko mechanického
poskodenia vidkien pocas kontrakcie. Naopak, pozitivne vysledky by mohli priniest’
"odporové' (rezistencéné) cvicenia, ktoré prispievaju k udrzaniu urcitej aktivity svalu
bez toho, aby sa dosahovala maximalna uroven fyzického cvicenia. Za tymto ucelom je
potrebné urcit’ kritickui hranicu, prekrocenim ktorej cvicenie by mohlo poSkodit’
bunky a naopak, pod ktoru moze byt prinosom pre funkcnost svalu. Treba mat' na mysli,
zZe rehabilitacna pohybova liecba ovplyviuje tiez dalSie funkcie ako je
kardiovaskularna a respiracna.

Co sa tyka elektrickej stimuldcie, ktord reprodukuje fyziologicky stimul (totiz
nervovosvalovy systém funguje na zdaklade principov elektrického podrdzdenia), moze
byt aplikovana réznymi spésobmi. Podla ochorenia: velku pozornost treba venovat
dobe trvania stimulu, jeho intenzite a frekvencii.

Stimuldcia moze byt aplikovana na nerv, ktory kontroluje aktivitu svalu alebo priamo
na kostrovy sval, napriklad na quadriceps (v tomto pripade su tu limity intenzity
vzhladom k znesitelnému prahu bolesti), taktiez na nekontrakcné Struktury ako su
slachy (s reflexnym ucinkom na sval) alebo dokonca na podkozné struktury a cez ne na
receptory citlivosti, medzi ktorymi sii receptory bolesti: toto je pripad Tnes, t.j. funkcéna
stimuldcia zamerana na kontrolu bolesti vyvolanej imobilitou, polohou, retrakciami
atd’ pri nervovosvalovych ochoreniach.

Ako povedal Siciliano, k dispozicii je vel'mi malo prac na tuto tému. Millerova skupina
z Kalifornie sa priklana k nazoru, aby sa rehabilitacna lie¢ba neaplikovala u 0séb s
dystrofiou Duchenne, pretoze oni uz spontanne aktivuju vSetky tie mechanizmy, ktoré
mozu kompenzovat ubytok sily. Naopak pre dalSie formy existuju povzbudivé udaje,
ktoré sa tykaju napriklad odporového tréningu (i ked' v tomto pripade bude treba
zhodnotit ako casto predpisovat proceduru rehabilitacnej liecby, dobu jej trvanie a tiez
mozné ucinky ohladom prahu znasanlivosti namahy).

Priformach s pomalsim priebehom ako Beckerova dystrofia a dystrofia pletencov, toto
vidiet ako elektrickd stimuldcia "eccito-motoria", zamerand na stimuldciu
kostrového svalu, je schopnd zlepsit’ silu, ale nie odolnost’ k namahe. Prebichaju
dalsie studie na myotonickej dystrofii alebo na FSH dystrofii, formach, kde je situdcia
trocha osobita, nakolko k myopatickému procesu sa moze pridruzit i neuropaticky
proces.

Dnes, ked' sa lepSie poznaju molekularne zdklady svalového prisposobenia v
podmienkach svalového ochorenia, perspektiva spociva v dokladne kontrolovanych
Studiach na rozsiahlych kazuistikach, ktoré by pomohli stanovit jednak iilohy
elektrickej stimulacie srdcového viakna, jednak moznosti modulovat’ dalsie funkcie: a
to i vdaka vychytralym technikam ako su spektroskopickd magneticka rezonancia,
ktora umozinuje zhodnotit nakol'ko sa unavi sval.

Prelozila: Lydia Lazorikova
Odborne prekontroloval: MUDr. Eduard Gavora
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