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Vazeni Citatelia!

Vsimli ste si, ze tretie ¢islo nasho ¢asopisu Ozvena malo také nedostatky, ktoré nas nutili
prilozit’' redakéné oznamenie? SIibil som v lom podat’ vysvetlenie.

Pri dodatocnom zist'ovani pric¢in vzniku chyb sa ukazalo, ze podklady do tladiarne, z
mojej strany, boli odovzdané v najvac¢Som poriadku. Podl'a riaditel’a tlaciarne doslo k
chybe pri prenose dat medzi pocitacom a tlaciarenskym strojom, ¢o zapri€inilo stratu
textov na niekol'kych stranach. Po rokovaniach s vedenim tlac¢iarne sme sa dohodli na
odskodneni formou zl'avy, ktora sa premietla vo faktire za tretie ¢islo a tak to bude aj pri
Stvrtom c¢isle. Tato situdcia ma nesmierne mrzi. Chcem sa preto ospravedinit’ tak
¢itatePom, ako i autorom dotknutych ¢lankov.

Neda sa mi pri tejto prilezitosti nereagovat na niektoré Vase listy a inou formou polozené
otazky typu: Ako sa pripravuje Ozvena, ked’Ze - a to s Vase slova - rozdiel v kvalite so
starou Ozvenou je velky. Najprv len tolko, Ze slova uznania ma vel'mi potesili a
d’akujem Vam.

Najpodstatnejsie rozdiely pri spracovavani Ozveny st nasledovné: Ozvenu pripravovala
redak¢na rada, zlozena z niekol’kych osdb a bola spracovavana v Bratislave. Predloha
bola pripravovana v programe Microsoft Word. V takejto podobe bola poskytnutd aj
tlad¢iarovi na spracovanie. Ten ju musel prekonvertovat do grafického programu.
Obrazky, kresby, skratka ilustraény material, tiez boli dodané v klasickej podobe.
Ozvena je v sucasnosti spracovavand mnou, vlastnou technikou (PC, tlaciarenna pod.) a v
nasom byte v Lucenci. Jazykovl Gpravu robi moja manzelka (ucitel’ka), priCom aj
kvalita ¢asopisu je do znac¢nej miery ovplyvnena jej estetickym citenim. Vsetko ostatné
je na mojich pleciach - zhananie prispevkov a cela technicka cast’. Po obdrzani prispev-
kov ich zacnem spracovavat’, rukopisy prepisovat’ a v elektronickej podobe dodané
materialy konvertovat’ do programu, v ktorom je Ozvena vyhotovena. Ide o
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graficky program s nazvom CorelDRAW 9 Cz. V tomto programe spracujem texty,
orezavam fotografie, kresby a pripravujem Ozvenu do tlace. Stretol som sa s tymto
programom asi mesiac a pol pred vydanim prvého ¢isla, ale musel som sa v iom naucit’
pracovat’ vel'mi rychlo. Po konzultécii s tlaciarfiou totiz hned’ bolo jasné, ze kompletne
spracovana predloha znizuje ndklady na vydanie jedného ¢isla. Ozvena je dodana do
tlaciarne v takej podobe, Ze ju mozu zacat’ tlacit’, po nutnych tlaciarenskych tipravach, po
niekol’kych hodinach od dodania. V tom Case uz ale mam za sebou tri az Styri tyzdne
intenzivnej prace, pricom posledny tyzden robim dvanast-strnast’ hodin denne. To je asi
vSetko, ¢o Vam o priprave nasho ¢asopisu povedat’ mézem. Trochu inou témou je uz to,
ze ked’ som sa rozhodol prevziat’ spracovavanie Ozveny, bol som pevne rozhodnuty,
dostat’ ju svojou kvalitou aspoii o stupienok vyssie. V tejto snahe mi pomahaju ti, ktori do
Ozveny pisu. Bol by som rad, keby ste tak robili aj Vy vsetci, ktori Ozvenu Ccitate.
Vyuzivam preto tito prilezitost’ a prosim Vas o zasielanie Vasich postrehov, napadov,
ale i prispevkov, ktoré by mohli prispiet k tomu, aby Ozvena oslovovala ¢o najviac
Citatel'ov. NapiSte mi o ¢om by ste cheeli viac Citat', aké informacie v nej chybaju...
Zaujimaju ma vSetky Vase nazory. Ozvena by mala sprostredkovat’ také informacie,
ktor¢ oslovia 'udi so spoloénym zaujmom, s podobnymi problémami - Ozvena je predsa
pre Vas vSetkych a jej obsah by ste mali tvorit’ hlavne Vy. TeSim sa na Vase listy, maily i
telefonaty.
Tibor K6bol
(Osloboditel'ov 11, 984 01 Lucenec, 047/4330632, 0905 929 387, tibik@stonline.sk)

Seminér ,.Duchennova dystrofia”

Pocas celoslovenského stretnutia ¢lenov OMD v diloch 24.-26.10.2003 sa uskuto¢nil,
25.10.2003 v hoteli Sitno vo Vyhniach, seminar venovany Duchennovej dystrofii.

Program:

Doc. MUDr. Peter Spalek, CSc.

Sucasné poznatky o moZnostiach liecby svalovej dystrofie Duchenne

MUDr. Gabriela Kosturiakova

Dlhodob4 doméaca neinvazivna ventilaéna podpora v liecbe respira¢ného zlyhania
MUDr. Ladislav Laho, CSc.

MozZnosti vyZivy a podpornej ventilacie pacientov s dystrofiou Duchenne v
pokrocilom Stadiu

MUDr. Milan Smolka

Spolupraca medzi pacientom a lekarom

MUDr. Andrej Vranovsky

Duchennova svalova dystrofia skisenostirodi¢a alekara

Dana Drobcova

Zivots podpornou plticnou ventiliciou

Beata Vlasicova

Slavko, dovidenia

Arpad Rubint

Ako som sa nau¢il Zit' s dychacim pristrojom
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Z véznych dovodov sa seminara nemohli zacastnit’ dvaja lekari, MUDr. Smolka a
MUDr. Vranovsky, ¢o ndm bolo tprimne I'ato. MUDr. Vranovsky nam poskytol
moznost, aby sme si premietli videokazetu venovany fyzioterapii chlapcov s
Duchennovovou dystrofiou. Osobna asistentka Katka ju pohotovo simultanne tlmocila,
a tak sme si aspon CiastoCne nahradili stratu spdsobent nepritomnostou MUDr.
Vranovského.

Prvym prispievatelom bol na§ dlhoroény spolupracovnik, MUDr. Peter Spalek, ktory
sa vo svojom prispevku zameral na najnovsie informacie o Duchennovej dystrofii.
Vysvetlil rodicom aké vysetrenia mo6zu odhalit Duchennovu dystrofiu, vysvetlil jej
priciny. Dotkol sa aj témy "transplantacia myoblastov", ktord zarezonovala v médiach,
pri¢om na zaklade poznatkov zo seminarov a literatiry ju oznacil za neti¢innil.

Potom sa slova ujala MUDr. Gabriela KoSturiakova z Ustavu tuberkuléznych a
respira¢nych chordéb v Kvetnici. Hovorila o dlhodobej neinvazivnej ventilaénej podpore
aj u pacientov s dystrofiami, s ktorymi sa vo svojej praxi uz stretla. Svoje pracovisko nam
ukazala na videoprojektore, aj rézne typy pristrojov. Vymenovala priznaky, ktoré
nasved¢uju tomu, ze dochddza k nedostatocnému okysliCovaniu organizmu, aby ich
rodicia alebo samotni pacienti vedeli v¢as odhalit’ a vSimli si ich (bolesti hlavy,
nespavost’, kratkodobé vypadky pozornostiapod.).

MUDr. Ladislav Laho z Rooswelthovej nemocnice sa venoval dvom problémovym
oblastiam deti s Duchennovou dystrofiou a tie boli: vyziva a dychanie. Obrazkami a
videom nam pomohol zorientovat’ sa v tejto problematike.

Nasledovala diskusia, v ktorej sa rodi¢ia obracali na pritomnych lekarov s réznymi
otazkami, na ktoré doposial nedostali odpoved’.

Po obede sa nam prihovarali rodi¢ia. Danka Drobcova, matka Pal'ka Drobca, ktory uz
dva roky pouZziva podpornu plicnu ventilaciu v doméacom prostredi, ndm porozpravala
ako sazmenil zivot Pal’ka ajehorodiny.

Pani Beata VlaSicova odvazne a pravdivo rozpovedala smutny pribeh svojho syna
Slavka aich skusenosti s lekarmi a nemocnicami.

Zo smutnej atmosféry nas dostal pozitivne naladeny Arpad Rubint, otec Roberta
Rubinta, ktory uz niekol'’ko mesiacov tiez pomocou podpornej pIicnej ventilacie Zije a
dycha v domacom prostredi. Pan Rubint hovoril o svojom synovi s takou ldskou a uctou,
ze mnohych znas pohladil na dusi svojimi slovami.

Po diskusii a zaverecnom slove ukoncil seminar Pavol Pivka. Slovami z biblie nas
povzbudil a pomodlil sa za v§etkych pritomnych a tych, ktori potrebujii nasu pomoc.

Zo seminara sa spracuje samostatny bulletin so vSetkymi prispevkami, ktory
dostane kazdy ¢len OMD.

PODAKOVANIE!

Dakujeme riaditelke hotela SITNO vo Vyhniach Ing. Paviikovej a vietkym
pracovnikom za ochotu a ustretovost’ pri pripravach stretnutia ¢lenov
OMD a za debarieriziciu socidlneho zariadenia.
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Madj pohlad na nase stretnutie

Hotel Sitno, VYHNE, 24.-26. 10. 2003. Ano, to je miesto a Cas stretnutia. Stretnutia
¢lenov a priatelov OMD, spojené s odbornym seminarom “Duchennova dystrofia“.
Prvi sanakopec, na ktorom hotel Sitno stoji, autom vystverali v piatok podvecer, aby sa s
tymi druhymi stretli na recepcii, kde sa zacala robit’ prva zapcha. T4 druha, ovel'a vacsia
sa zacala tvorit’ v ordindcii rehabilitacie, kde sa 'udia snazili vytvorit’ ¢o najvyhodnejsiu
poziciu pre objednanie procedur na sobotu a nedel'u. Vyhne st zdrojom nielen dobrého
piva, ale aj lie¢ivej vody, tak zaujem bol obrovsky. Skoda len, Ze sa do vody nedostali ti,
ktori nemali zo sebou horolezecké nacinie, aby prekonali x-schodov veducich do bazéna.
Alenicnie je dokonalé.

Na to aby bol duch fit po cely pobyt, bolo ho treba niecim systematicky podporovat,
najlepsie jedlom. Servirky ochotne vymienali listky za kusy chutného jedla, ktoré dodalo
mysli vyhovorku, Ze treba ho zaliat’ nalezitou tekutinou. To uz sa zacali tvorit’ diskusné
kruzky, ozivovali sa spomienky na ¢asy prezité i prepité. Stretli sa proste 'udia, ktori si
mali ¢o povedat, ukédzat’, poradit’ ¢i vyzalovat’.

Zahrievacie piatkové kolo sa skoncilo a hor sa do soboty bratia a sestry! PrednasSkova
miestnost’ pripominala rdno ladoviiu, ktordi sa ndm podarilo ako tak zlikvidovat
energiou tepla, ktoru §iril kazdy ucastnik tohto stretnutia. Vd’aka. Sice o seminari pise
podrobnejsie Andy, len mi neda pripomentit’ krasne slova Arpiho Rubinta, ktoré sice
~ nebudu mat’ takd vahu, ako z jeho Ust, ale
citujem: "mdj syn Robino, je najlepsi
¢lovek akého poznadm, obdivujem jeho
chut’ do zivota a preto si nikto nezasluzi
moju lasku viac ako on." Uzasné. Viem,
kazdé ochorenie je smutné, ale
plnohodnotny zivot sa da zit' za kazdej
situacie.

Vecer sa uz niesol v znameni zabavy a
tomboly, na ktoru sa naviac tesil Filipko
Kondela. O hudbu sa ndm z ivodu postarala
mladad skupina Divy med z Povazskej
Bystrice. Boli
fakt dobri ,,jak med!“ Vd’aka ich aparatire sa mohol svojej
funkcie chopit’ aj "didZej" Stanley. Za zvukov prvého vstupu
Divého medu, v ramci ktorého hrali vlastny repertoar,
predavali tombolové listky naSe krasne "hostesky" Evka a
Ikea. 300 listkov sa minulo, a vytazok 6 000,- Sk bol
poukézany na konto OZ Navrat. Cien v tombole bolo vela,
maraton losovania sa rozdelil na dve Casti. Prva, kniznu a
druhu, findlovi, delilo od seba d’alSich 8 pesniciek Divého |
medu, tentoraz znamych hitoviek. Finalova skladba
O’Mano sa stala minihitom parketu. Moderovanie tomboly |
som odkvakal ja. Pri losovani a odovzdavani cien sa narobili
a nabehali U1izasni asistenti Mato a Kacenka. Vd’aka im za
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vSetko. Prva cenu, ktora venoval Albert
Otruba, fi Propart, 12 flia§ $pickového
vina vyhrala Alenka Hradnanska, ktora si
zabudla cenu zobrat’ na izbu... no to mne
by sa nemohlo stat! Po tombole sa uz
nedockavcami zaplnil tane¢ny parket. DJ
Stanley pustal hit za hitom, tancovalo sa
na kolesach a na nohéch, prosto trsalo sa o
sto Sest’. V ustrety nam vysiel aj Cas, ktory
nam velkoryso venoval jednu hodinu. O
4.30 hod. sme s Divym medom
pozhasinalia pomaly saodplazili do izieb. :

O par hodin uz padali na chodbéch, Zlava: Ing. Zuzana Farbova Simona Duriagova
jedalni, kaviarni, izbach a najcastejSie pri ¢akani na vytah rozlickové ceremonidly.
Stretnutie sa zaobiSlo bez nehody, pravda, ak nerdtam odrazeny blinker Stanleyho
felicie. Po vinnikovi patra §éfinspektor Clusseau...

Tak do skorého videnia!

Jozef Blazek

Do tomboly prispeli cenami:
: Firmy:
-PropArt, Jednota Coop Slovakia Topol'¢any, Pivovar Steiger, Himalaya, Restaura01a
: Hlava XXII, FitPlus.
: Fyzické osoby: :
:Maria Duracinska, Eva Gluchova, Mirka Gombarova, Anna Klimecka, Ferko Fabry,:
: Jozef Blazek :

Dakujeme!

Zapisnica
zo zasadnutia Vykonného vyboru a Reviznej komisie
OMD v SR dna 26.10. 2003 v hoteli Sitno, Vyhne

Pritomni: VSsetci ¢lenovia VV a RK OMD v SR. Z RK OMD v SR chybal Ing. Vladimir
Hron, ktory svoju netcast’ ospravedlnil, v ¢ase konania zasadnutia bol na kipelnej
liecbe. Ako host’ sa zasadnutia zucCastnila aj hospodarka Eva Gyoriova.

Otvorenie: Predsednicka Andrea Madunova otvorila zasadnutie a pritomnych srdecne
privitala. M. Duracinsku poverila spisanim zapisnice.

Kontrola uzneseni: Na tivod zasadnutia sa pristupilo ku kontrole uzneseni prijatych na
zasadnuti VV a RK OMD v SR dna 04.03. 2003 v Bratislave. Kontrolu vykonala Andrea
Madunova. Skonstatovala, Ze uznesenia sa v desiatich bodoch splnili. Z toho vsak bolo
uznesenie €. 8 splnené oneskorene. Uznesenie ¢.2 bolo splnené ¢iastoéne, pracuje sa na
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jeho uplnom splneni. Uznesenie €. 10 nebolo splnené vobec, pretoze Mimoparlamentny
vybor pri Vybore pre socidlne veci a byvanie NR SR este stale nezahdjil svoju ¢innost’.
K realizacii uzneseni nemali pritomni ziadne pripomienky.

Informacia o hopodéreni: Hospodarka Evka Gyoriova oboznamila zacastnenych so
spravou o hospodareni za obdobie 31.07.-01.10.2003. V sprave chybalo vyuac¢tovanie
zbierky "My l'udia so svalovou dystrofiou", nakol'’ko do diia ukoncenia spravy neprisiel
vypis z banky. Clenovia RK sa dohodli, Ze po vytétovani zbierky sa v priebehu nasledu-
juceho tyzdna stretni na zasadnuti RK. Za pravdepodobny termin si urcili den
30.10.2003.

Dohodlo sa, Ze vypovedna lehota terminovaného vkladu s finanénymi prostriedkami za
predaj motorového vozidla ostane aj v 1.5tvrtroku 2004 trojmesacna. Potom sa opdtovne
zvaziav pripade potreby zmeni na jednomesacni vypovednu lehotu.

Dalej vietci pritomni stihlasili, aby OMD v SR vyzvalo Kogickii organizaciu vozickarov
Nezavisly Zivot o zaplatenie doplatku sumy 100 000,- Sk. Tuto druht splatku sa zaviazali
zaplatit’ pri kiipe motorového vozidlaod OMD v SR do konca tohto roka.

Simona Duriatovéa sa opytala na preplacanie najomného za telocviéiu v Povazskej
Bystrici, kde nas ¢len Stanko Minarik vedie boccia klub a trénuje chlapcov. Na zéklade
nej sa otvorila diskusia o d’alSom fungovani tejto Sportovej aktivity. OMD v SR prejavila
zaujem podporovat® takuto pracu. Clenovia VV od novembra sthlasili s preplacanim
nakladov na existenciu klubu, s finan¢nym prispevkom na zakupenie loptic¢iek a s
preplacanim postovného a telefonnych Gétov S. Minarika, ktoré mu vzniknt pri organi-
zovani tejto Cinnosti. Zaroven sa navrhla odmena za jeho doterajSiu pracu, ktord priniesla
prvé uspechy. Jeho zverenec, ¢len OMD, Peter Strapko z Povazskej Bystrice, vyhral
zlati medailu na Majstrovstvach SR v boccii. Taktiez sa upravi postavenie $portového
klubu v ramci OMD v SR.

A. Madunova informovala, Ze napriek t'azkostiam sa podarilo spustit’ Internet Banking
Ludovej banky. Na zaklade pochybenia na strane banky vSak nie je pristupny tcet
zbierky, a preto treba o jeho spristupnenie znova poziadat’.

Sprava z reviznych komisii: Predsednicka RK Margita Granecové informovala o sprave
z reviznej komisie. K ¢innosti zdruzenia neboli ziadne pripomienky. Pani Granecova
vyjadrila pochvalu Evke Gyoriovej zarychle zorientovanie sa a zaucenie.

Spéva o ¢innosti za obdobie 0od 31.07.2003: Predniesla ju A. Madunova. Pocas augusta,
septembra a oktobra sa pracovalo na zorganizovani stretnutia ¢lenov a odborného
seminara vo Vyhniach. Popritom sa nepretrzite zabezpecuje socidlne poradenstvo a
fungovanie Agentiry osobnej asistencie. Predsednicka taktiez vysvetlila navrhované
zmeny v zakone o socidlnej pomoci. O tejto novele sa potom viedla diskusia. OMD
spracovala pripomienky aj k zakonu o sluzbach zamestnanosti.

Informéacia o Dni l'udi so svalovou dystrofiou: V kratkosti predniesol Jozko Blazek. A.
Madunova otvorila diskusiu o tom, akou formou pokracovat’ v zbierke. Zaver diskusie:
zamerat’ sa viac na osvetu a informovat’ verejnost’ o nervovosvalovych ochoreniach;
vydat’ brozurku o tom, komu doteraz zdruzenie prispelo; televizie oslovit’ v dostato¢nom
predstihu a zabezpecit' im filmovy materidl konkrétne o tych, ktorym sa pomohlo;
kampaii zacat’ uz v januari.
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Informacia o predplatiteloch Ozveny: Predniesla Simona Duria¢ova. Poget predplatite-
lov je 380, pricom Ozvena sa posiela celkom na 620 adries (Krajské trady, Okresné
urady, neurolégovia, neziskové organizacie a pod.) Tibor Kobol navrhol zasielat’
Ozvenu do redakcii tyzdenikov Slovenka, Zivot a na mena redaktoriek v dennikoch,
ktoré sa venujl socialnej oblasti.

Vydavanie Ozveny: Informoval T. K6bol. Uzavierka 4. ¢isla v tomto roku je 10.11.2003.
Pritomni sa dohodli na zvyseni nakladu z doterajsich 700 kusov na 900 uz od decembra.
T. Ko6bol vyjadril potrebu hl’'adania sponzorov, oslovovania potencialnych zaujemcov o
reklamu v Ozvene, a to vzhl'adom na finan¢né naklady Ozveny. Prispevok zMPSVaR SR
spolu s poplatkami ¢lenov na Ozvenu nepokryje vSetky naklady a OMD bude doplacat’
na vydavanie ¢asopisu. Zaroven sa na navrh T. Kobola dohodlo poslat’ k sviatkom maly
vecny daréek naSmu dlhoro¢nému autorovi krizoviek do Ozveny panovi Ondrejovi
Bosikovi. T. Kobol vyzval napisat’ do najblizSej Ozveny ¢lanok o naSom majstrovi
Slovenska v boccii a p. Duriada poprosil o zaslatie fotografii na ivodni stranu Ozveny.
Tibor K&bol sa v Sklenych Tepliciach zucastnil kurzu ,,Umenie pomoci“ - ako host’ - a
odporucal zucastnit’ sa d’alSich takychto seminarov. Do konca novembra sa predlozi
ziadost’ o grant na MPSVaR, ktory by pokryl vydavky spojené s i€ast ou na kurze.

Aktivity OMD v SR: M. Duracinska vystupila s informaciou o praci pri konstituovani
Narodnej rady organizacii ZP. Pracovalo sa na zneni stanov budiicej Narodnej rady, ktoré
M. Duracinska za OMD v SR pripomienkovala. V blizkom ¢ase sa uskuto¢ni ustanovu-
juce Valné zhromazdenie, ktorého sa ako zakladajuci ¢len zG¢astni aj naSa organizacia.
Dalej M. Duraginska informovala o spdsobe financovania NROZP a jej zamerani.

Tibor K&bol oboznamil zicastnenych so svojou pracou v skupine pre vzdelavanie
zdravotne postihnutych, ktorej je predsedom (blizsie informacie v samostatnom ¢lanku
pod nazvom V¢lenovanie zdravotne postihnutych do klasického vyucovacieho procesu,
pozn.: K&bdl). Pracovni skupinu pochvalil, jej ¢lenmi st odbornici a spoloéne pracujii
na strategickom programe, ktory zahffia vsetky stupne vzdelavania, od $kolok az po
vysoké skoly.

A. Madunové nadviazala na prispevok T. Kobola a kratko informovala o tom, ze
pracovna skupina pre zamestnavanie, ktorej je ¢lenkou, taktiez pracuje na obdobnom
strategickom programe, ale v oblasti zamestnavania.

Navrhy na zmenu stanov: Z Organizaéného poriadku prevziat bod €. 6 "Vol'by"; doplnit’
nadpoloviéné zastupenie 'udi s postihnutim v riadiacich organoch zdruzZenia; opravit’
mozny pocet ¢lenov VV; poradit’sa s poradcom pre MVO o zvolavani ¢lenskej schodze.
Rézne: Danka Drobcova vo svojom vystupeni uviedla, ze mame najvyssi pocet ¢lenov v
historii OMD, ato 482 ¢lenov.

M. Duracinska navrhla vydat’ nové formulare ¢lenskych prihlaSok v nej by sa doplnili
adresy o dispenzarnom lekarovi a iné udaje, ktoré nam ako pacientskej organizacii
chybaju. Vytladia sa pravdepodobne zaciatkom roka a rozposli sa vSetkym ¢Elenom
OMD spolu s vyzvou o ich zaslatie naspat. Zaroven sa vydanim novych prihlaSok
zjednotia 3 rézne formulare doteraz pouzivanych prihlaSok - povedala Danka Drobcova.
Novym formularom prihlaSok sa vyhovie aj pripomienke J. Blazeka, ktory upozornil na
staré adresy, chybajice mobliné teleféonne Cisla a e-mail adresy naSich Clenov.
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Zameriavame sa aj na ziskanie kontaktov na oSetrujucich i odbornych lekarov-
neurologov. Oslovime ich so zdmerom zvysenia poctu naSich ¢lenov ako aj kvoli
skvalitneniu poskytovania zdravotnej starostlivosti na§im ¢lenom.

A. Madunova informovala o ponuke Erika Kulasiaka z Martina na vytvorenie a servis
WWW stranky OMD v SR zadarmo. Erik Kulasiak ma svalovi dystrofiu, nie je ¢lenom
OMD. Do konca roka sa mu poslu vSetky potrebné materialy. Na WWW stranke bude
pristupna aj nova prihlaska.

V ramci propagéacie OMD v SR sa prijali tieto zavery: Vytlacit’ kalendariky na r. 2004 s
vyznacenymi pre zdruzenie vyznamnymi datumami a to najmenej v pocte 800 kusov a
rozposlat’” ich ¢lenom aj neclenom; poslat’ Novoro¢né pozdravy spolupracujucim
institGciam, firmam a inym, ktory ndm pomahaju.

Otvorila sa diskusia o ziskavani finanénych prostriedkov z kampane o 1% od fyzickych
0s0b a od nového roka dokonca aj od pravnickych osob. Ako povedala M. Granecova
predsednicka RK, je potrebna vicsia zainteresovanost’ nasich ¢lenov pri ziskavani 1%.
M. Duracinské sa zaviazala napisat’ do Ozveny ¢.4 motiva¢né upozornenie pre ¢lenov. V
Ozvene €. 1/2004 sa k tejto téme opétovne vratime a zaSleme clenom potrebné formulare.
A. Madunové informovala o moZznosti zii€astnit’ sa vyrocného zasadnutia EAMDA na
Malte a navrhla vyslat’ za OMD podpredsednicku M. Duracinskq, ktora vzapéti stru¢ne
predniesla kalkulaciu celkovych vydavkov v sume 39 500,-Sk. Vsetci pritomni suhlasili
s tcastou na zasadnuti EAMDA. T. K6bdl upozornil na moznost’ preplatenia nakladov
Ministerstvom PSVR SR. V blizkom ¢ase sa napiSe ziadost’ o preplatenic na MPSVaR
SR. Inak sa ndklady budt hradit’ z pefiazi ziskanych z kampane o 1%.

A. Madunova oboznamila zi¢astnenych s ponukou Nadéacie pre deti Slovenska. Nadacia
podpori nas projekt pre telesne postihnuté deti. Bol im zaslany predbezny projekt na
prazdninovy pobyt pre chlapcov Duchennikov s vyuctovanim v sume 100 az 120 tisic
kortin. Poévodny zamer usporiadat’ tabor pre deti bez rodi¢ov sa po diskusii ¢iastocne
upravil. Clenovia VV a RK odporu¢ali zorganizovat' tabor spolu s rodi¢mi a osobnymi
asistentmi, so zamerom priblizit osobnu asistenciu detom a rodiCom, poskytnat
socialne poradenstvo a ini pomoc pocas pobytu, moznost relaxacie rodiCom, pripravit
program pre rodic¢ov a deti.

A. Madunova otvorila tému telocviéne na Sportovej ul. v Bratislave, ktorej prevadzkové
naklady stale stipaju a nie je natol’ko vyuzivana naSimi ¢lenmi. Jej spravcom je p.
Jaroslav Gri¢. Sponzorsky prispevok od mestskej ¢asti Nové Mesto sa nam doteraz
nepodarilo ziskat’. Po dlhsej diskusii a pripomienke S. Duriadovej sa prijal zdver mat
vlastny kI'a¢ od telocvi€ne. Pani Jurikova navrhla rozpracovat’ pevny harmonogram
dochéadzky do telocvicne a pontknut’ za poplatok priestory telocviéne Slovenskému
zvézu telesne postihnutych §portovcov na jeho niektoré aktivity, pripadne inym zdruze-
niam alebo organizaciam.

Magnoterapeuticky pristroj sa bude, za poplatok 10,- Sk na den, zapozi¢iavat’ do
domacnosti nasich ¢lenov na zaklade pisomného prevzatia a zaviazania niest’ za neho
zodpovednost’. Vypracuju sa struéné a jednoduché pokyny, na jeho obsluhu.

A. Madunova predniesla ziadost’ Alenky Hradnanskej z Bratislavy o doplatenie Ciastky
na nakup antidekubitnej podlozky. Alenka je imobilna. Jej Ziadosti sa vyhovelo.

Dalej sa odstihlasil nakup nového technického vybavenia do OMD.
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Na navrh A. Madunovej pritomni odsthlasili vyplatenie koncoro¢nej odmeny pre J.
Blazeka, M. Duracinsku a S. Mindrika za ich pracu pocas celého roka.

VV OMD BERIE NAVEDOMIE:

- kontroluuzneseni

- spravuo hospodareni

- spravuo ¢innosti reviznej komisie

- spravuo ¢innosti OMD

- informdciu o priebehu Diia 'udi so svalovou dystrofiou

- informdciu o ¢lenskej zakladni
informaciu o predplatitel'och Ozveny a priprave Ozveny

\'A% OMD SCHVALUJE:

- ziadost’ ¢lenky OMD A. Hradinanskej o finan¢ny prispevok na doplateniec za
antidekubitnu podlozku do vozika z prostriedkov uétu ,,My, l'udia so SD*

- Ziadost ¢lena OMD S. Minarika na thradu vydavkov spojenych s ¢innostou
$portového klubu OMD v boccii

- ucast podpredsednicky OMD Marie Duracinskej na zasadnuti EAMDA na
Malte v termine 19.-23.11.2003.

- kapu multifunkéného zariadenia do sidla OMD (tla¢iaren, kopirka, fax) a
nového pocitaca

- odmenu ¢lenom VV Marii Duracinskej a Jozefovi Blazekovi za intenzivnu
pracupre OMD pocas celého roka

- odmenu ¢lenovi OMD Stanislavovi Minarikovi za pracu s ¢lenmi OMD pri
trénovani, propagacii boccie, za Sirenie pozitivnej mienky o OMD.

UZNESENIA:

14/2003 Predsednic¢ka oslovi listom KOV NZ o termine splatky za predaj motorového
vozidla, ktora ma byt podl'a zmluvy uhradena do koncaroka 2003.

T:ihned’ Z:Madunova

15/2003 S. Minarik zalozi a bude viest Klub OMD, podl'a Organiza¢ného poriadku.
Néplnou cinnosti klubu bude propagacia Sportu boccia trénovanie Clenov klubu,
organizovanie podujati. OMD bude uhradzat’ S. Mindrikovi vydavky - posStovné,
telefonické, po predlozeni dokladov.

T: dokoncaroka Z: Minarik, Madunova
16/2003 Z dovodu nizkeho vyuZivania bezbariérovej telocviéne na Sportovej 5 v
Bratislave sa oslovi Zviz telesne postihnutych Sportovcov s ponukou na vyuzivanie
tychto priestorov pre svojich ¢lenov podl'a dohody. Od telocvi¢ne musi byt’ kI'icik aj v
sidle OMD.

T:do 15.11.2003 Z:J.Blazek

17/2003 Clenovia OMD pripravia zmenu a doplnenie stanov, ktoré dajii na schvalenie
¢lenskej zakladni hlasovanim per rollam.

T: do koncaroka Z:VV

18/2003 Pripravia sa podklady na spracovanie WWW stranky OMD a nové prihlaskové
formulare pre clenov OMD.

T: dokoncaroka Z: Blazek, Duracinska
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19/2003 Magnetoterapeuticky pristroj sa z dovodu nizkej dostupnosti pre vsetkych
¢lenov OMD bude zapozic¢iavat do domaceho pouzivania za poplatok 10 Sk/der.
Sposob a pravidla zapozi¢iavania budi vypracované pisomne, upovedomia sa clenovia
OMD v Ozvene.

T:do 15. 11.2003 Z:Madunova
20/2003 Dalsie zasadnutie VV bude v termine do 30. 3. 2004.
T: v texte Z:Madunova

Zapisala: Mgr. M. Duracinska
Overila: Danka Drobcova

Vélenovanie zdravotne postihnutych do klasického
vyucéovacieho procesu
- alebo nepremarnime $ancu na zmenu pristupu -

Za podpory a pomoci Eurdpskeho fora zdravotného postihnutia a PHARE bol v tomto
roku na Slovensku zahajeny jeden vyznamny projekt. Vznikli na Slovensku tri pracovné
skupiny, s cielom posilnit’ postavenie zdravotne postihnutych osdb v spolo¢nosti. Ide
tematické pracovné skupiny na vytvorenie Narodnej rady obcanov so zdravotnym
postihnutim, pre vzdelavanie ob¢anov so zdravotnym postihnutim (dalej ZP) a pre
zamestnavanie obcanov so ZP.

Povazujem za svoju povinnost' informovat vds o praci pracovnej skupiny pre
vzdelavanie, ked’Ze v nej pracujem a dokonca som bol zvoleny za jej predsedu.

Poslanim tejto pracovnej skupiny je vypracovat taky dokument, ktory ma do budicna
tvorit’ ideovy zéklad pri presadzovani prav zdravotne postihnutych vo vzdelavacom
procese a zaroven ma sluzit’ ako vychodiskovy material pri rokovaniach na tstrednych
organoch Statnej spravy - najméd na ministerstvach. Pracou pracovnej skupiny pre
vzdelavanie sledujeme pravo kazdého ob&ana, zakotvené aj v Ustave SR, na vzdelavanie
a na pripravu na povolanie bez diskriminacie. Pri spracovdvani tohto materidlu
zameriavame sa na vSetky stupne vzdeldvania, na vzdelavanie v kazdom veku - po¢ntic
predskolskou pedagogikou a konciac andragogikou. Skiimame javy bezprostredne
spojené s vyucovacim procesom z pohladu vsetkych ziéastnenych stran, pocniic
legislativnym pozadim, ale aj zo strany pedagdoga a ziaka, Studenta a pod.

Ciel'om nasej skupiny je dosiahnut’ to, aby integracii zdravotne postihnutych osob do
bezného vyucovaciecho procesu nestalo v ceste vobec ni¢, alebo aspon prekazky boli
minimalizované. Je to nesmierne naroéné predsavzatie. Cas na realiziciu projektu je
vel'mi kratky (financie ndm postacia na jeden rok), preto uz teraz vieme, ze v praci
pokracovat’ musime. Pravdepodobne sa staneme jednou z organizac¢nych zloziek prave
vzniknutej Narodnej rady ZPO.

Prvl etapu nasej prace tvorilo zistenie stavu legislativy v danej oblasti. Chceli sme
vediet’ do akej miery je oSetrené pravne pozadie, rieSiace vzdelavanie ZP. Chceli sme
vediet’ do akej miery je umoznené zdravotne postihnutym osobam vzdelavat' sa v
klasickych Skolach a ako vyzera toto vsSetko v skutocnosti. KonStatovali sme, ze
legislativne pozadie je na uspokojivej urovni i ked’ s mensimi nedostatkami. Vacsie
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problémy vidime pri uplatiiovani tychto prav v praxi. Tie najéastejsie vznikaji kvoli
bariéram, ¢iuz architektonickym, alebo v mysleni, v pristupe §kol.
Pracovna skupina je tvorena fundovanymi osobami, ktoré danej problematike sa venuju
prevazne aj profesionalne. Zlozenie pracovnej skupiny pre vzdelavanie je nasledovné:
predseda: Tibor Kobal,
¢lenovia:
Mgr. Magdaléna Benkova (Zdruzenie obéanov postihnutych civilizaénymi chorobami),
Drahoslava Fridmanska (Slovensky zvéz telesne postihnutych),
PhDr. Viera Kovagova, CSc. (Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska),
PaedDr. Elena Mendelova, CSc. (Podporné centrum pre zrakovo postihnutych Studentov
FMFIUK),
Ing. Jaroslava Misikova (Slovensky zvdz zdravotne postihnutych),
RNDr. Ing. Miroslav Ondrejicka, CSc. (SZTP - Nitra),
Mgr. Ladislav Kraj¢ovi¢ (ZdruZenie pre pomoc mentalne postihnutych),
PaedDr. Darina Tarcsiova, PhD. (Katedra pedagogiky sluchovo postihnutych PF UK),
Mgr. Lubica Vyberalova (ZPMP).
Véazeni Citatelia, tato sprava je prili§ vSeobecna na to, aby ste mohli nadobudnut’ uceleny
prehlad o préaci skupiny pre vzdelavanie. Mojim ciel'om bolo oslovit’ a poziadat’ vas o
zaslatie vasich skusenosti. Mozno prave Studujete, mate dieta, ktoré chodi do skoly,
$kolky a pod., mozno ste Gerstvym absolventom... Cakam na vase navrhy, upozornenia
na nedostatky v tejto oblasti. NapiSte mi o vSetkom. Napiste mi aj o tom ak vas, alebo
vase diet’a, odmietli prijat’ na nejak( Skolu kvoli nepriaznivému zdravotnému stavu...
Pomo6zu ndm pri tvorbe spominané¢ho dokumentu vSetky skusenosti a vedomosti a v
kone¢nom désledku aj vam alebo vasim blizkym.
Tibor Ko6bol
Osloboditel’ov 11, 984 01 Lucenec
tel.: 047/4330632, 0905 929 387
e-mail: tibik@stonline.sk

NAVRAT KU “DNU LUDI SO SVALOVOU DYSTROFIOU!

13. jun 2003, Slovensko

'V poslednej Ozvene nebola vyslovend vd’aka vSetkym tym,
ktori sa vel’kou mierou pri€inili o izasny priebeh celej zbierky.
Ospravedliuje sa a spravu doplnime o d’al$ie informacie.
Prvykrat sa organizaéne do zbierky zapojila Majka Janaskova.
Vdaka jej druzine sa v Martine vyzbieralo 4 310 korin
slovenskych! Opornymi bodmi jej boli Milota HluSiakova a
Lubos Kondela. Dakujme!

Do zbierky sa opit zapojili manzelia Vlasicovci zo Spisskych Vlachov. Tato ich
iniciativa je o to silnejSia, Ze len nedavno ich, vlastne aj nas, navzdy opustil syn Slavko...
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Manzelom Beate a Zdenkovi Vlasicovym, a
ich spojkam Vlaste Dusekovej, Lenke
Smrekovej, Martine Sekacovej, Alexandre 'y
Bukovej a Ivane Fabriciovej, sa do troch
pokladniciek podarilo vyzbierat’ 11 092 kortin i
slovenskych! Dakujeme! i

Malacky mali zastipenie vdaka Kacenke
Kasalovej a ta vo firme Tower, a.s., vyzbierala
600 korun slovenskych. Vd’aka!

Rovnaku sumu vyzbierala nasa ¢lenka Erika Fehérova, ktora oslovila priatelov z
Baptistického zboru v Komarne. Vd'aka!

VRoziave boli opit organizadtorky mama a dcéra Vandrakové, ktoré zariadili aj zbierku
v Dobsinnej. Poslali nam o tejto zbierke aj spravu:

Deii I'udi so svalovou dystrofiou v Dobsinej

Centrum vol'ného casu deti a mladeze v Dobsinej bude mat’ v septembri 12. vyrocie
svojho vzniku. Okrem svojej zakladnej ¢innosti poméaha a spolupracuje aj s ob¢ianskymi
zdruzeniami, ktoré pomahaji 'nd'om. Ved’ nadéacie a obcianske zdruzenia formou
schvalenych projektov pomdhaju aj ndm. Preto uz niekolko rokov robime verejnu
zbierku pre UNICEF - Kvapka vody, Liga proti
rakovine - Dei narcisov. Prvykrat nas poziadal o
spolupracu p. Vandrakova, aby sme 13. juna
zorganizovali "Den motylov". Informacie a
materialy o svalovej dystrofii ¢itali zamestnanci
a deti nasho zariadenia s velkym zdujmom a
mnohi sme o tejto chorobe nevedeli, pripadne
vedeli ve'mi malo. Preto sme dali do mestského
rozhlasu relaciu a zaroven informovali o "Dni
motylov". Do zbierky sa zapojila aj ZS na
Bielych Vodach, ktorda s nami pravidelne
spolupracuje cez pani zastupkyiiu Mgr. Stefaniu Zahoransku. Pedagogicki zamestnanci
aj clenovia Mladého parlamentu sa 13. juina vybrali na urady, do obchodov a $kdl s
informaciami, letakmi, pokladnickou, oznacenou symbolom "Dna motylov". Boli
prijemne prekvapeni zaujmom obcanov, ked’ uz neboli motyle, ktori za prispevok
mladez davala, tak prispievali aj bez tohto symbolu. V Dobsinej je vysoka
nezamestnanost’, mnohé rodiny zapasia s problémom udrzat’ si aka taku Zivotnil Groven,
no inapriek tomu sme vyzbierali 1 410,- Sk. Vieme, Ze je to pre bohatl a obetav innost’
Organizacie muskularnych dystrofikov v Slovenskej republike vel'mi malo. No verime,
ze sa rady priaznivcov budi zvicSovat, Zze kazdym rokom budeme viac napomocni
l'ud’om, aby sa ich zivot a zivot ich blizkych sprijemnil sprijemnil a zlepsil. Po precitani
niekol’kych vytlackov ¢asopisu Ozvena sme pochopili, ze sila a hodnota l'udského Zivota
je skryta v duSevne;j sile a osobnosti.
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Zelame vietkym vela sil, optimizmu a radosti. Chceme pomahat’ aj nad’alej.
Anna Gomoriova

riaditel’ka CVC DaM
——— ——
Deii Pudi so svalovou dystrofiou
- vysledok zbierky -

Mesto Organizatori Suma
Bratislava Clenovia VV, priatelia, dobrovolnici 52 751,00
Komarno Erika Fehérova 1 366,20
Liptovsky Mikulas Ivana Majerciakova 3262,30
Malacky Katarina Kasalova 600,00
Martin Mariana Janaskova 4 310,00
Nové Zamky Mgr. Eva Gluchova 5761,00
Nové Zamky Anna Kosibova 9 527,80
Oscadnica Maria Smolkova 14 832,00
Povazské Bystrica Stanislav Minarik 11 534,00
Roznava a Dobsina Mariana Vandrakova s mamou 6 008,50
Spisské Vlachy Bedta Vlasicova s manzelom 11 092,00
ostatni prispievatelia: | Pavol Blazek 260,00

Ing. Iveta Dzubakova 30,00
Jozef Gajdarik 100,00
Roland Gedeon 50,00
Margita Granecova 100,00
Roman Hulka 300,00
Richard Moloka¢ 50,00
Katarina Sandtnerova 100,00
Mgr. Viera Soltésova 50,00
pocasnavstevy v TV Markiza 617,00
zamestnanci radia Twist 900,00
Spolu: 123 601,80 Sk

Vroku 2003 sme z konta ,,My, Pudia so svalovou dystrofiou* uhradili:

Martina Goc¢ikova - doplatok za antidekubitny matrac ............ccoeevevrveeenennen. 6116,-Sk
Andrej Obzera - kipa a zapozicanie polohovacej postele ...........ccceeveneenee. 59 186,- Sk
Robert Rubint - 0odsavaCka AMBU TWIN ......coooviiit oo 11157,- Sk
Vroku 2003 sme z konta ,, 1% uhradili:

Mario Cimer - doplatok za Upravu bYtU ........cceeeeereieieniieieseeie e 1224,-Sk
Milan Majerciak - doplatok za naklady stivisiace s ipravou bytu................... 7.000,- Sk
Maria Smolkova - doplatok za antidekubitn(i podusku ..........c.cceeeverieenenen. 10965,- Sk
Anna Vargova - doplatok za Upravu byt ........cceeueeveeieviieienicieeeeeceeee 7000,- Sk
Polohovaciu postel’ méd na zaklade Ziadosti zapozi¢anu nas ¢len Robert Konecny z
Bratislavy.

O ziadostiach rozhodoval Vykonny vybor OMD v SR podl’a Statiitu pomoci.
13
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SPRAVA O HOSPODARENI ORGANIZACIE MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOV V SR OD 01.07.2003 DO 30.09.2003

Uétovna evidencia: Organizicia muskularnych dystrofikov v SR
Tatra banka, a.s. + pokladia

Stavod 01.01.do0 30.09.2003 - celkové prijmy 923 900,38 Sk
- minus celkové vydavky 737 293,20 Sk
-rozdiel 186 607,18 Sk

- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 19 149,80 Sk
- plus pociat. stav bank. uctuk 01.01.2003 151 418,32 Sk
celkom k 30.09.2003 357 175,30 Sk

Trojmesa¢ny terminovany ucet: Tatra banka, a.s., otvoreny dna 12.09.2003 - vyska
zakladného vkladu: 500 000,- Sk

Uttovna evidencia: doticie Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny SR
Ludovabanka, a.s. + pokladiia

Stavod 01.01.do030.09.2003 - celkové prijmy 384 778,08 Sk
- minus celkové vydavky 160 711,22 Sk
-rozdiel 224 066,86 Sk

- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 1 280,00 Sk
- plus pociat. stav bank. uctuk 01.01.2003 1 041,33 Sk
celkom k 30.09.2003 226 388,19 Sk

Uttovna evidencia: Krajsky tirad v Bratislave
Ludovabanka, a.s. + pokladiia

Stavod 01.01.do 30.09.2003 - celkové prijmy 8,07 Sk
- minus celkové vydavky 590,00 Sk
-rozdiel -581,93 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 76,70 Sk
- plus pociat. stav bank. uctuk 01.01.2003 1 816,35 Sk
celkom k 30.09.2003 1311,12 Sk

Uétovni evidencia: Zbierka MY CLUDIA S MD
Tatrabanka, a.s. + pokladiia

Stavod 01.01.do 30.09.2003 - celkové prijmy 132 443,13 Sk
- minus celkové vydavky 28 605,50 Sk
-rozdiel 103 837,63 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 0,00 Sk
- plus pociat. stav bank. u¢tuk 01.01.2003 6 950,99 Sk
celkom k 30.09.2003 110 788,62 Sk

Uttovna evidencia: Urad viady SR

Ludova banka, a.s. + pokladia

Stavod 01.01.do 30.09.2003 - celkové prijmy 41 034,65 Sk
- minus celkové vydavky 395,35 Sk
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-rozdiel 40 639,30 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 0,00 Sk
- plus pociat. stav bank. u¢tuk 01.01.2003 0,00 Sk
celkom k 30.09.2003 40 639,30 Sk

Uétovna evidencia: Centrum samostatného Zivota
Ludova banka, a.s. + pokladiia

Stavod 01.01.do030.09.2003 - celkové prijmy 65 763,29 Sk
- minus celkové vydavky 67 192,67 Sk
-rozdiel -1429,38 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 249,40 Sk
- plus pociat. stav bank. u¢tuk 01.01.2003 1 179,98 Sk
celkom k30.09.2003 0,00 Sk

Uétovna evidencia: Nadacia pre podporu ob¢ianskych aktivit
Ludova banka, a.s. + pokladiia

Stavod 01.01.do0 30.09.2003 - celkové prijmy 222,09 Sk
- minus celkové vydavky 50 081,58 Sk
-rozdiel -49 859,49 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 0,00 Sk
- plus pociat. stav bank. uctuk 01.01.2003 49 859,49 Sk
celkom k 30.09.2003 0,00 Sk

Uket bol zruSeny diia 12.09.2003 a iétovna evidencia uzavreta.
Clenenie prijmov a vydavkov bude uvedené v zavere&nej sprave o hosp. za rok 2003.

Stav finanénych prostriedkov jednotlivych i¢tovnych evidencii k 30.09.2003:

-ucet OMD v SR, Tatra banka, a.s. + pokladna 357 175,30 Sk
- trojmesacny terminovany vklad, Tatra banka, a.s. (bez troku) 500 000,00 Sk
-ucet MPSVaR, Cudova banka, a.s. + pokladia 226 388,19 Sk
-ucet Krajsky tirad, Cudova banka, a.s. + pokladia 1311,12 Sk
-ucet ZbierkaMY CUDIA S MD, Tatra banka, a.s. + pokladna 110 788,62 Sk
-t¢et Urad vlady, udova banka, a.s. + pokladiia 40 639,30 Sk
celkom: 1236 302,53 Sk
Vypracovala: Eva Gyoriova
hospdarka OMD v SR
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Preco sa Dani a Holandania
doziju 40 rokov

- pokracovanie z ¢isla 2/2003 -

V druhom ¢isle Ozveny sme priniesli prva ¢ast’ spravy z workshopu o Duchennovej
dystrofii s ndzvom "Duchenne - preco sa Dani a Holand’ania doZiju 40 rokov?", ktory
bol organizovany EAMDA v decembri r. 2002. V spominanom ¢lanku sme blizsie
spoznali Zivotny pribeh dvoch chlapcov Duchennikov z Danska a Malty. Teray prinasa-
me pokracovanie tejto spravy - ked’ze v tretom ¢isle Ozveny sme sa venovali aktualnym
témam. Druhtl, predposlednt ¢ast’ z anglického origindlu, Vam teda prinasame az v
tomto vydani nasho ¢asopisu. Zhodou okolnosti sa druha ¢ast’ spravy venuje lekarskej
starostlivosti o Duchennikov, konkrétne podpornej ventilacii a fyzioterapii. VSetciznds,
ktori sme sa pred par tyzdilami zucastnili odborného semindra, zameraného na
Duchennovu dystrofiu, vo Vyhniach, si pri ¢itani nasledujucich riadkov urcite spoment
na prispevok MUDr. Kosturiakovej a na videokazetu o fyzioterapii od MUDr.
Vranovského.

Situacia s lekarskou starostlivost'ou na Malte, Dr.Antoine Vella, Muscular
Dystrophy Group of Malta

Dr. Vella z Velkej Britanie, poradca v oblasti lekéarskej starostlivosti pre Organizaciu
muskularnych dystrofikov na Malte, predniesol svoj prispevok na tému "Podporna
ventilaciau klientov s Duchennovou dystrofiou na Malte".

V OMD na Malte majii 4 pacientov s Duchennovou dystrofiou, 2 s pletencovou
dystrofiou a 1 pacienta s ochorenim Charcot-Marie-Tooth, ktori su na podpornom
dychani. Priemerny vek, v ktorom klienti s Duchennovou dystrofiou zacinaju s
ventilaciou, je 17 rokov. Dovodmi pre zaciatok nosnej podpornej ventilacie st: plicne
infekcie (s ventilaciou sa zacne po hospitalizacii v nemocnici); symptomaticka
hypercapnia (ranné bolesti hlavy a pocity zahmleného vnimania); dyspnoe (dychavica,
dychavi¢nost); problémy so sekrétmi.

Dovody, pre ktoré sa u 7 pacientov nezacalo s podpornym dychanim boli tieto: v 2
pripadoch nebol ¢as, v 2 pripadoch prislo k ndhlemu srdcovému zlyhaniu a v 3 pripadoch
bol dovodom nezaujem klienta alebo jeho rodiny o ventilaciu.

Problémy pacienta, sivisiace s ventilaciou, mézu byt nasledovné: pociato¢né tazkosti,
kym sa klient neprisposobi; suché tista, suché oc¢i; stazena komunikacia, stazené volanie
o pomoc; navaly Gzkosti; vyrazky; psychicka zavislost’; zapcha; problémy so sekréciou a
bolestivy tlak masky.

Na druhej strane st problémy so starostlivostou pri podpornej ventilacii ako napr.:
potreba dohladu, $pecidlne v noci; uzkost; strach z technického obsluhovania a
nedostatok podpory v mieste bydliska.

Problémy, tykajiice sa samotného pristroja su napr.: jeho zlyhanie; vypadok elektrickej
energie; zaobstaranie si vhodnej masky.

Problémy stvisiace s ventilaciou v nemocnici si: nedostatok plne funkéného
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multidisplinarneho timu, $pecialne pre dospelych pacientov; nedostatok spankovych
laboratorii na pozorovanie nocného priebehu spanku; nedostatok vhodného zdzemia v
nemocnici, ked pride ¢as zacat’ s ventildciou a nedostatok priestoru na zaoberanie sa
problémami, ktoré s touto zmenou v zZivote pacienta suvisia.
Na zaver svojej prezentacie, Dr. Vella polozil nasledujuce otazky:
Je v dnesnej dobe poskytovana podporna ventilacia paliativnou (starostlivost’ o
nevylie¢itelne chorych, ktora len zmierniuje neziadlice priznaky) starostlivost'ou?
Mali by sme s ventilaciou zadat’ skor, ak chceme ovplyvnit' dizku Zivota a vieme
zabezpecit’ jeho slusnt kvalitu?
Ktorou cestou sa vydat’ pri presadzovani podpornej ventilacie?
Podla jeho nadzoru tu existuje silna potreba: §tadii o skorSom zaciatku s ventilaciou;
timového ohodnotenia spolu s pripravou pacienta a jeho rodiny na to, Zze v buducnosti
bude mozno potrebna ventilacia (pacient a jeho rodina musa byt’ psychicky pripraveni na
tuto moznost’); multidisciplinarneho timu, ktory by mal na starosti podporu a
starostlivost’ o pacientov v domacom prostredi; informovanosti ako sa zachovat’, ked’
vypadne elektricky prad; Specializovany personal v novych nemocniciach; zhrnutia a
zdokumentovania idajov, $pecialne o indikatoroch kvalitného zivota.

Citim, ze vysledky dosiahnuté pri podpornej ventilacii su slubné, zvlast preto, Ze sami
pacienti informuju o zlepseni kvality svojho Zivota. Avsak, stale sme len na zaciatku
cesty a potrebujeme sa pohnut’ d’alej.*

Fyzioterapia na Malte

Ms.Alison Formosa, fyzioterapeutka na Malte, poskytla v§eobecny obraz metod, ktoré
sazvycajne pouzivajuna Malte.
Co je to vlastne fyzioterapia?
Fyzioterapia je definovana ako fyzické cvi¢enie a riadenie fyzického stavu kondicie. Pri
neuromuskularnych ochoreniach je osobitne ddlezité fyzioterapiou pomoct pri udrzani a
zvySeni (v pripadoch kde je to mozné) tirovne pohyblivosti a funkénosti svalovu dietat’a.
(Fyzioterapia je lie¢ba fyzikalnymi metdédami napr. vodoliecba, elektroliecba pouzivana
najma v rehabilitacii a v kapel'nej liecbe - fyzikalna terapia.)
Hlavnymi ciel'mi st:

- poskytnut zhodnotenie fyzického stavu,

- minimalizovat’ rozvinutie kontraktur- skratenie Sliach a svalov,

-udrzat’ svalovusilu,

- prediZit pohyblivost a funkénost’.
Vseobecné priznaky a charakteristika ochorenia, ktoré sii podmienené vaznost'ou
priebehu dystrofie:

- slabost’ v oblasti pletencovych svalov panvy aramien,

- oneskoreny zaéiatok chodenia a kolisava chddza spojena s lordozou pri drzani tela

(lorddza je nadmerné oblukovité skrivenie chrbtice smerom dopredu, ¢o sa pohl'ad

prejav tak, Ze brusko je vyklenuté dopredu a zadok dozadu),

- stuhnutost’ a skratenie svalov, najmé na ¢lenkoch, kolenach a bokoch,

- stazené vstavanie z pozicie sedu a 'ahu,
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-neschopnost’ poskocit’ a vyskocit, stazena chddza do schodov
- Casté pady.
Prognoéza ochorenia a kone¢né nasledky priebehu choroby :
- progresivna-zhorSujuca sa strata funkcnosti a sily svalov, svalové vldkna st
postupne nahradené tukovym tkanivom,
- strata schopnosti premiestiiovat sa, strata schopnosti udrzat’ rovnovahu,
- narast deformit
- vneskorsich rokoch tendencia k respiraénym infektom.

Fyzioterapia je so svojim hodnotenim fyzického stavu klienta len jednou zo zloziek
celého, timového hodnotenia zdravotného stavu pacienta. Fyzioterapia sa nachadza vo
vnutri multidisciplindrneho prostredia. Jej hodnotenie zahina tieto Casti:

-silu svalov,

-rozsah pohybu kibov,

- funkénost’,

-drzanie tela, drzanie chrbtice,

- pohyblivost- mobilita a chddza,

- ortézy, ortopedické pomocky,

- ind stiéasnu terapiu a cvicenie,

- podmienky doma a v $kole.

Fyzioterapia
Liecba je zalozend na vysledkoch zhodnotenia a jej ciel'om je:

- minimalizovat’ rozvoj a zhorSenie kontraktir-skratenych svalov a §liach,

-udrzat’ svalovusilu,

- predizit pohyblivost- mobilitu a funkénost’
Tieto ciele sa daji dosiahnut’ prostrednictvom tychto metdd: terapia cvicenim,
hydroterapia, dychacie cvicenia, starostlivost o drzanie tela, strecing, ortézy a
ortopedické pomdcky.

Terapia cvi¢enim

Regulované cvicenie s alebo bez odporu. Pomaha udrzat’ silu diet’at’a, jeho rovnovahu a
pohyblivost. Toto predizi schopnost’ dietata pouzivat svaly, ktoré maju pri ich
nepouzivani tendenciu atrofovat’ (atrofia je zmenSenie, oslabenie organu, v tomto
pripade svalstva, oproti normalne vyvinutému organu). Najviac postihnutymi svalmi pri
neuromuskularnych ochoreniach st svaly bokov, kolien, ramien a trupu (svaly trupu st
zv14st postihnuté pri facio-scapulo-humeralnej dystrofii ).

Hydroterapia

Liecba vodou ma viaceré lieGebné aj psychologické aspekty. Aspekty stvisia tak s
fyzikalnymi vlastnostami vody ako aj so samotnou skuto¢nost'ou ponorenia sa do teplej
vody. Hydroterapia je prinosom uz len pre fakt, ze deti vodu miluju nachadzaja v nej
zmenu oproti cviCeniu na suchu. Takisto strata obavy z padu vedie mnohokrat k
zlepSeniu a zvySeniu vzajomnej spoluprace. CviCenia v skupine zdrovenl pdsobia
povzbudzujuco na spolocenské vzt'ahy, ako i podporne a motivacne.
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Prinos hydroterapie:
-voda posobi relaxacne, uvoliiuje svalstvo,
-tepla voda ulahéuje pohyb kibom, dochadza k zlep$eniu rozsahu pohybu kibom,
- odpor vody zlepsuje svalovu silu a vytrvalost, zvlast’ ak diet'a plava,
- vo vode sa znizuje posobenie gravitacnej sily, to znamena, ak diet'a na sisi uz
nedokaze niektoré pohyby, vo vode tieto pohyby urobi, a tak mozno pokracovat’ v
cviceni audrziavani rovnovahy a svalového tonusu (pruzné napatie svalu),
- zlepSenie funkcie dychacich svalov - hydrostaticky tlak posobi na hrudny kos a
brucho pocas dychania,
- zvySenie sebaddvery pacienta, zvySenie odhodlania rehabilitovat’.

Dychacie cvicenia

Dychacie problémy pri NSO su hlavne sposobené slabostou dychacich svalov. Potreba
podpornej ventilacie vznikd vtedy, ked st respiraéné funkcie vazne oslabené.
Rehabilitacia pri dychacich cvi¢eniach zahiia pasivnu hrudnu fyzioterapiu, pomoc pri
vykasliavani sekrétov a hlienov, intenzivnu hydroterapiu a spirometriu (metdéda na
zistovanie vitalnej kapacity plic).

Starostlivost’ o drZanie tela

Dieta s NSO ma kvdli svalovej slabosti nezvycajné drzanie tela. Ked” diet'a napriek
tomu, ze je eSte mobilné a chodi, zacne mat’ problémy s udrzanim sa v sede, nevie sediet’
rovno, prisiel ¢as zacat’ monitorovat’ jeho drzanie chrbtice, zhodnotit’ jeho poziciu v
sede. Je dolezité zacat’ pouzivat’ denné dlahy.

Udrziavanim pohyblivosti tak dlho ako je to mozné, sa predchadza a spomal’uje vznik
bolestivym skratenin svalov a §liach. Udrziavanie pohyblivosti je prevenciou skoliézy
(chorobné vychylenie a vykrivenie chrbtice nabok) a prevenciou problémov v spanku a
pri dychani, ktoré sa objavuju v neskorSom $tadiu ochorenia Duchenne.

Ako spravne sediet’:

Boky a chodidla s v polohe 90°, t.z. boky nie s vykrivené
nabok a chodidla st polozené na podlozke, tak aby volne
neviseli (tym sa spomal’uje skracovanie lytkovych svalov a
Sliach). Zadok a chrbat je pri sede v kresle na pevno, nie vol'ne.
Hibka kresla ma byt na dizku stehna dietata. Spravny vyber
sedacky, vratane vozika moze zmiernit’ zhorSovanie fyzického
stavu diet’at’a a pozitivne ovplyvnit’ jeho vzrast.

Strecing

StreCing je jednoducha technika ako natiahnut’ stuhnuté a
skratené svalové tkanivo. Ide o pomaly, ale pevny pohyb v
kibe tak d’aleko ako je mozné a v tejto polohe treba vydrzat 20
sekund.

Cielom strecingu je predchadzat’ skrateniu, tuhosti a pevnosti svalstva, deformitdm.
Tieto priznaky vedi k nepouZivaniu svalov a stazenému pohybu v kibe. (Skratenie
svalov v oblasti kolien a bokoch nie je bezné pokym je diet’a mobilné a chodi. Skratenia v
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tychto oblastiach sa za¢ni vyskytovat, az ked’ je dieta na vozi¢ku.) Oblasti najviac
postihnuté kontraktirami su: Achillova §lacha, kolend, flexory (flexor je sval, ktory
ohyba konéatinu v kibe; ohyba¢) a abduktory (abduktor je sval, ktory umoziiuje
odtiahnutie koncatiny od strednej osi, napr. upazenie; odt’ahovac) bokov, ramena, lakte a
zapistia.

Diet’a sa moze naucit’ aj samé cvicit’ streing. Existuje rad cviceni, pri ktorych si moze
samé nat'ahovat’ svaly (napr. diet’a stoji meter od steny, predkloni sa a rukami sa chyti
steny, chodidlo drzi na zemi, jemne pokréi koleno a natahuje lytkové svaly a sTachy,
nazorna ukdzka bola na videokazete o fyzioterapii vo Vyhniach).

Ortézy a ortopedické pomocky

Odporucaju sa pouzit’ najmé no¢né dlahy, ktoré sa pouzivaju na liecbu vykrivenia panvy
a drzania chrbtice, ale existuju aj také, ktoré pomahaji udrzat’ pohyblivost’ po strate
schopnosti chodit. Nesmieme pritom zabudnit ani na rozne fixaéné goliere. V
nevyhnutnych pripadoch mézme dosiahnut’ korekciu deformit aj chirurgickou liecbou.
Avsak, izolovany chirurgicky zakrok vedie k strate pohyblivosti! Skora a intenzivna
mobilizacia pacienta po zakroku je nevyhnutna!

Zaver

Pri NSO je tlohou fyzioterapie doplnit’ multidisciplinarny timovy pristup k pacientom s
tymito ochoreniami. Jej tlohou je pomdct’ udrzat’ a zvysit', tam kde je to mozné, Giroven
funk¢nosti a mobility dietata prostrednictvom tychto metod: terapia cvicenim,
hydroterapia, dychacie cviCenia, starostlivost’ o drzanie tela, streCing a ortopedicky
pristup. Takto moéze byt fyzioterapia prinosom pre dieta a jeho rodinu nielen po
kvantitativnej, ale aj kvalitativnej stranke Zivota.

Odkazy

www.muscular-dystrophy.org, www.enmc.org, www.pediatrics.wisc.edu,
www.sohp.soton.ac.uk/cardresp/ppp/acbt.ppt

Hyde SA, Scott OM, Goddard CM, Dubowitz V (1982) Prolongation of ambulation in
Duchenne muscular dystrophy by appropriate orthoses Physiotherapy 68(4): 105-108
April

Bates A, Hanson N (1996) Aquatic exercise therapy. Philadelphia: WB Saunders

Prelozila: Majka Duracinska

Sprava z dennika SME

V pravidelnej tyzdennej prilohe Veda, dennika Sme, dia 06.11.2003 sa objavil
zaujimavy c¢lanok s nazvom "Motorické neurdény maja svojich doteraz
podceniovanych zachrancov" - o podstate amyotrofickej lateralnej skleréze /ALS/.
Poznanie mechanizmu choroby je jednym z predpokladov, ako najst’ liek na toto zavazné
nervovosvalové ochorenie s vel'mi rychlym priebehom.

Nervové bunky (neurdny) st zodpovedné za riadne fungovanie nasej nervovej sustavy
vratane mozgu. Do tejto azda najdolezitejSej skupiny nasich buniek patria aj motorické
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neurdny, ktoré riadia svalovu aktivitu. Ich najcastejSim ochorenim je amyotroficka
lateralna skler6za /ALS/, ktoré postihuje najmé I'udi nad 50 rokov. Hlavnym priznakom
Je ubytok svalovej hmoty, kf¢e alebo stuhnutost’ svalov a postupny narast problémov pri
prehltani a dychani. V mnohych pripadoch vedie tato choroba po niekol’kych rokoch k
uplnej paralyze ak smrti.
Najnovsie vyskumy americkych vedcov z Howard Hughes Medical Institute /HHMI/ st
pre chorych s diagn6zou ALS mierne optimistické. Ako napisal casopis Science, vedci
zistili, Ze susedia a "udrzbari" motorickych neurénov - astrocyty a glie - funguju ako
miniatirni a doteraz podceniovani zdchrandri. Zastavuju totiz §irenie zmutovaného
enzymu SODI1, ktory hrd klI'aicova tlohu v rozvoji choroby. Ukézali to pokusy na
mysSiach, vytvorenych $pecialne na $tidium dedi¢nej formy tejto choroby, ktora u I'udi
sposobuje asi 10% ochoreni ALS. Tak je tomu aj v studiu inych choréb, napriklad
rakoviny.
Vedci pouzili tri rzne spdsoby vytvorenia troch ré6znych skupin geneticky upravenych
mys$i, ktoré mali zmutované motorické neurdny. Pokusy s nimi v$ak ukazovali viac-
mene;j stale tie isté vysledky: zdravé astrocyty a glie dokézali zastavit’ Sirenie enzymu
SOD1, mutécie ktorého st z jednej pétiny zodpovedné na rozvoj v jej vrodenej forme.
Predizili tak Zivot nielen jednotlivym motorickym neurénom, ale aj niektorym mysiam.
Niekedy dokonca chory neurdn zacal normalne pracovat’.
"Bolo to ohromné prekvapenie”, povedal jeden z ¢lenov timu Lawrence Goldstein. "Aj
ked’ zatial’ iba patrame po tom, ako tento zachranny efekt vlastne nastal, experimentalne
zistenia su jednoznacné."
Uloha astrocytov a glii ako sti¢asti ochranného a oporného systému nervovej sustavy je
znama, no odhalenie ich pdsobenia proti zmutovanej forme SODI1 je novinkou. Vedci
chct v d’alsich experimentoch zistit’, €i st naozajstnymi zachranarmi neurénov astrocyty
alebo glie, a pripravit’ opacny experiment: Studovat’ rozvoj choroby v mysiach s
normalnymi motorickymi neurénmi, ale so zmutovanymi astrocytmi alebo gliami.
Podl'a Goldsteina pokusy ich timu ukazuji na jednu z moznych ciest terapie ALS.
Namiesto snahy nahradit’ v pacientovom nervovom systéme choré neurdny, ktoré st
extrémne velké, by mohlo byt’ G¢innejSie a jednoduchsie vnesenie novych astrocytov a
glii. To v§ak ukéze az budtcnost’.
"V kazdom pripade, ak chcete lieCit’ takuto chorobu, musite pochopit’ jej mechanizmus",
hovori Goldstein. "Musite pochopit’, ktoré bunky treba vymenit’. Verim, Ze nasa stadia je
dolezitym krokom na tejto ceste."
MICHAL AC
Prevzaté z dennika SME

Vase deti su aj nase deti

VSZP presadzuje v starostlivosti o zdravie deti predovsetkym prevenciu. Je rozumnejsie
a efektivnejSie chorobam predchéadzat’, ako ich komplikovane a nédkladne liecit’.

Uz od narodenia organizuje VSZP komplexnu starostlivost’ o zdravie vasho dietata po
stranke fyzickej i psychickej.

Starame sa o vas od pociatku tento slogan plati v starostlivosti o poistencov VSZP
doslova. Sloboda rozhodnutia zvolit’ si zdravotnt poistoviiu sa vzt'ahuje aj na diet’a,
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samozrejme, prostrednictvom jeho rodicov, ktorym zadkon ukladd povinnost’ prihlasit
diet'a do zdravotnej poistovne do 60 dni od jeho narodenia. S rodnym listom by sa rodic¢ia
(alebo rodinni prislusnici) mali dostavit' na pobocku VSZP, kde vystavia dietat'u preukaz
poistenca. S nim ma narok na oSetrenie na ucet naSej poist'ovne a pri navsteve lekara a
zdravotnickych zariadeni ho treba mat’ pri sebe.

Nezabudnite na registraciu
u detského lekara

Po prepusteni z nemocnice treba dieta ¢o najskor zaregistrovat’ aj u detského lekara.
Zakon dava rodicom pravo na slobodnu vol'bu lekara. To znamena, Ze majii moznost’ si
vo svojom blizkom okoli sami zvolit’ lekara, ktorému zveria starostlivost’ o zdravie
dietata. VSZP vam pri tomto vybere rada poradi a nasi pracovnici vam daju k dispozicii
zoznam lekarov, ktori maju s nasou poistoviiou uzavreti zmluvu. Vyuzit' moézete aj
stranku www.vszp.sk, kde najdete vSetky potrebné informacie. VSZP ma uzavretu
zmluvu takmer so vSetkymi praktickymi lekarmi pre deti a dorast na celom tizemi nasej
republiky, takze ziadny maly klient nezostane bez riadnej zdravotnej starostlivosti. Od
okamziku registracie prebera zodpovednost za komplexnu zdravotnu starostlivost
(zahrnujucu aj doméace navstevy) lekar, ktorého ste si zvolili. Pokial’ sa vSak stane, Ze z
nejakého dévodu budete musiet’ odcestovat' s dietat’om mimo bydliska a diet'a ochorie ¢i
sa mu prihodi uraz, nebojte sa vyuZzit' svoje pravo poziadat’ najblizSieho lekara o
zdravotnu pomoc. Tuto akutnu pomoc poskytnutii mimo trvalého bydliska za vas hradi
vasa zdravotnd poistoviia, dokonca i v pripade, keby dany lekar nemal s naSou
poistoviiou uzavreti zmluvu.

Prevencia v rukach rodic¢ov
Ak chceete, aby vase dieta prospievalo, aby sa v¢as zacalo s lieCenim jeho pripadnych
zdravotnych problémov ¢i chorob, treba pravidelne absolvovat’ preventivne prehliadky,
ktoré st nasou poist'oviiou plne hradené. Ciel'om preventivnych prehliadok je zhodnotit
celkovy telesny, dusevny a socialny vyvoj diet'ata, jeho zdravotny stav, odchylky od
normy, vyvojové poruchy, plnenie predchadzajicich odporuceni s ndvrhom dalsich
napravnych a liecebnych opatreni.
Vzhladom na intenzivny rast a psychomotoricky vyvoj dietata je preventivna
starostlivost’ u deti mimoriadne dolezita. Pri preventivnych prehliadkach sa az u 21 %
deti najdu odchylky od normy, z toho u 12 % deti zavazné.
Rodi¢ nesie plnt zodpovednost za svoje dieta. Je jeho povinnostou aktivne
spolupracovat’ s lekdrom, riadit’ sa jeho odporuceniami a radami a urobit’ vSetko pre
vytvorenie zdravého a bezpecného domova pre diet’a.

Na aké ockovania ma vase diet’a narok?
Starostlivost’ o deti je Specificka v tom, ze sa v mnohych pripadoch da zabranit’ vzniku
ochorenia napriklad preventivnym ockovanim. Rozvoj priznakov ochorenia sa zasa
mdze skoro odhalit’ napr. skriningovym vysetrenim na konkrétnu chorobu s naslednym
vCasnym lieCebnym zésahom pri pozitivnom vysledku. Prvé preventivne kroky sa
uskutoéiiuju uz v pérodnici ockovanie proti TBC, skrining kongenitalnej hypotyredzy
atd’. Na ockovanie deti sa kladie mimoriadny doraz.
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Postup ockovania proti jednotlivym nakazam je ur¢eny odbornym usmernenim MZ SR
navykonévanie a kontrolu ockovania a hradi ho §tat.

Prehlad oc¢kovani
1. Tuberkuloza - ockovanie proti tuberkuloze sa vykonava na novorodeneckom
oddeleni, ockuju sa vietci zdravi novorodenci s minimalnou hmotnostou 2 200 gramov.
Preoc¢kovanie sarobi po doviseni 10 rokov Zivota len u tuberkulin negativnych deti.
2. Poliomyelitida (detskd obrna) - o¢kuju sa vSetky deti najskor v prvom dni desiateho
tyzdna v dvoch po sebe iducich rokoch, spravidla v dvoch etapach v mesiacoch marec a
maj. Preockovanie savykondvapo doviseni 11. roku zivota jednou davkou vakciny.
3. Diftéria, tetanus, pertusis (zdaSkrt, tetanus, Cierny kaSel’) - ockuju sa vsetky deti
troma davkami podl’a imuniza¢nej schémy: 1. davkanajskor v 1. dni 10. tyzdia, 2. davka
za 6 tyzdnov po prvej davke, 3. davka za 6 mesiacov po 2. davke. Preockovanie: po
doviseni 2 rokov, 5 rokov a 13 rokov zivota (len tetanus), potom kazdy desiaty az
patnasty rok po predchadzajicom oc¢kovani (Ien tetanus).
4. Morbili, parotitis, rubeola (osypky, mums, ruZienka) - ockuju sa vSetky deti najskor v
prvomdni 15. mesiaca Zivota. Preockovanie po dovfSeni 11 rokov zivota.
5. Virusova hepatitida typu A (Zltacka) - deti malych komunit Zijuce v zlych socialno-
ekonomickych podmienkach. Preockovanie v odstupe 6 - 18 mesiacov.
6. Virusovd hepatitida typu B - ockuju sa vSetky deti troma davkami ockovacej latky
podl'aimunizacnej schémy: 1. davka najskor v prvom dni 10. tyZdna Zivota, 2. davka za 6
tyzdniov po druhej, 3. davka za 6 mesiacov po 2 davke.
7. Infekcie vyvolané haemophylom influenzae typu B - ockuju sa vSetky deti 3 ddvkami
ockovacej latky podla imunizacnéj schémy. Ockovanie sa vykonava simultdnne s
ockovanim proti diftérii, pertusis a tetanu. Ockovanie sa odporuca 1- az 5-roénym
neiminnym detom jednou davkou vakciny.
8. Pneumokokové infekcie - ockovanie sa vykonava u deti od 2 mesiacov do 2 rokov.
Pocet davok vakcin zavisi od veku diet'at’a v ¢ase podania prvej davky.
9. Meningokova meningitida (zapal mozgovych blan) - ockovanie sa vykond v pripade
mimoriadnej epidemiologicke;j situdcie.
10. Ockovanie deti prichddzajucich 7 cudziny: deti predskolského a skolského veku
prichadzajuce z cudziny sa ockuju (ak nemaji zaznam o platnom ockovani a ak je ich
pobytnatizemi SR dlhsi ako 1 mesiac) proti TBC Polio, morbilam, parotitide, rubeole.
Ak je ich pobyt v SR dlhsi ako 3 mesiace, o¢kujui sa proti v§etkym ochoreniam v zmysle
platného ockovacieho kalendara v SR.

Liecba deti v kiupel’och

Kupel'na starostlivost’ pre deti je komplexne hradena zo zdravotného poistenia. Ro¢ne na
nu VSZP vynalozi takmer 100 milionov Sk. Najcastejsie su v kuipel'och liecené deti s
ochoreniami dychacich ciest, s ochoreniami pohybového ustrojenstva a s nervovymi
ochoreniami.

Roc¢ne odlie¢i VSZP v kapeloch priblizne 6 000 svojich detskych poistencov. Vd’aka
kapelnej starostlivosti sa zlepSuje zdravotny stav chorych deti, znizuje sa pocet ich
hospitalizécii, pocet ndvstev u lekara a mnozstvo uzivanych liekov.
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Zabudnuty primorsky lie¢ebny pobyt

Sest’ rokov poméhala Vieobecna zdravotna poistoviia defom s alergickymi a koznymi
ochoreniami formou dlhodobejSej liecby pri mori. Ako jedinad zdravotna poistovia
organizovala a uhrddzala malym poistencom 23-diiovy
liecebny pobyt v Chorvatsku. Stav deti s bronchidlnou astmou
¢i atopickym ekzémom sa pocas pobytu vzdy vyrazne zlepsil a
tazké prejavy ochorenia ustlpili na dlhsie obdobie. VSZP
povazovala tito lie¢bu za natol’ko opodstatnenti a potrebni, Ze
nasla cestu, ako ju detom uhradit, aj ked’ zdkonodarca pri
formovani zakona o Liecebnom poriadku na tato zdravotnii
starostlivost’ pozabudol. Sest’ rokov na fiu svojim poistencom,
so suhlasom MZ SR, prispievala z ucelového fondu. Za 3,6
mil. koriin rocne odliecila 240 deti.

Podobna forma primorskej lieCebnej starostlivosti je bezna
napriklad aj v susednom Cesku. Od roku 2002 vsak MZ SR
suhlas na primorsky liecebny pobyt nedalo, a tak ho VSZP,
napriek dobrej voli, uz organizovat’ neméze. Snahou vedenia VSZP je vSak obnovenie
primorského lie¢ebného pobytu najmé kvoli jeho neodskriepitelnému medicinskemu
efektu. VSZP urobi vsetko pre to, aby primorsky liecebny pobyt svojim malym
poistencom od buduceho roka vratila.

Finan¢ne naro¢na starostlivost’

Na thradu zvysenych vydavkov v stvislosti s poskytovanim zdravotnej starostlivosti a
na financovanie mimoriadne naro¢nych zdravotnych vykonov je uréeny tzv. ucelovy
fond.
V sucasnosti VSZP uhradza pacientom v detskom veku z tohto fondu taki naroénu
liecbu, ako je:

transplantacia krvotvornych buniek

transplantacia obliciek

liecba rozsiahlych popdlenin

dlhodoba domaca oxygenoterapia

liecba koagulacnymi faktormi

liecba rastovym hormonom

zabezpecenie pristrojov pri domdcej umelej ventildacii plic.

Z ucelového fondu vynaklada VSZP na liecbu tazko chorych deti takmer 200 miliénov
Skrocne.

Suma, ktord VSZP investuje roéne do starostlivosti o deti a mladez do 20 rokov,
presahuje hranicu 5 miliard Sk a celkom uréite z roka na rok stiipa. VSZP uhradza ¢oraz
viac ockovani, viac deti sa dostane do kipel'ov a na ozdravné pobyty a pri financne
narocnej liecbe plati VSZP malym poistencom Coraz progresivnejsie, modernejsie a
ucinnejsie programy, ktoré ¢asto zachrania zivot (transplantécie, liecba koagulaénymi
faktormi). Hodnota takychto zdkrokov Casto presahuje milionové sumy. Bez poistenia
vo VSZPby naro¢nt liecbu svojho diet’at’a asi zaplatil len maloktory rodic.
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Preventivne prehliadky deti hradené zdravotnou poist'oviiou

Vek dietat’a Obsah preventivnej prehliadky

Prva preventivna prehliadka Komplexné pediatrické vySetrenie novorodenca vratane
po prepusteni z porodnice, vySetrenia psychomotorického vyvoja, antropometrickych merani
druhé prehliadka do 4. tyzdna a zaloZenia zdravotnej dokumentacie

zivota

Preventivna prehliadka v Komplexné pediatrické vySetrenie dojéat’a (spolu 7x) vratane
5.-7.a8.-10.tyzdni antropometrickych merani a vySetrenia psychomotorického
3.-4.a5.-6.mesiaci vyvoja dietata vo vztahu k hrubej a jemnej motorike, k reci a k
7.-8.mesiaci socialnym vztahom, podla Standardnej stupnice, v zadkonom
9.-10. mesiaci ur¢enom vekovom obdobi diet’at’a

11.-12. mesiaci

Prehliadka v 18. mesiaci Komplexné pediatrické vySetrenie dietata vratane
Zivota antropometrickych merani

Prehliadkav3.,5.a6.alebo7. Komplexné pediatrické vySetrenie dietata vratane
roku zivota antropometrickych merani

Prehliadka v 9., 11. a 13. roku Komplexné pediatrické vySetrenie dietata vratane
zivota antropometrickych merani

Prehliadkav 15.rokuzivota ~Komplexné pediatrické vysetrenie po skonceni povinnej $kolskej
dochadzky alebo v 15. roku zivota dietata vratane
antropometrickych vysetreni

PrehliadkaprivstupenaSS ~ Komplexné pediatrické vy3etrenie ziakov strednych kol a
odbornych ucilist vratane antropometrickych merani

2 roky po vstupe na SS Komplexné pediatrické vySetrenie Studenta vratane
5 antropometrickych merani
Privystupe zo SS Komplexné pediatrické vySetrenie Studenta konciaceho

_ stredoskolsku dochadzku vratane antropometrickych merani
Prehliadka privstupenaVS ~ Komplexné vySetrenie pri vstupe na vysoku skolu,

Prehliadka 2 roky po vstupe na po 2 rokoch od vstupu na vysoku skolu,
VS

Vystupna prehliadkaa vystupnd prehliadka po absolvovani vysokej Skoly vratane
Studentov VS antropometrickych merani

Stomatologickd preventivna Preventivne stomatologické prehliadky u obvodného stomatologa
prehliadka u dietata do 2x ro¢ne. Sucastou prehliadky je inStruktdz a nacvik ustnej
dovr$enia 18. roku Zivota hygieny s profesionalnym ocistenim chrupu

Gynekologicka preventivna Zakon o lieCebnom poriadku zarucuje gynekologické preventivne

prehliadka prehliadky u zien az od 20 rokov veku. Prehliadky sa vykonédvaju
razrocne
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Prirodné liecebné kupele, poskytujiice kupelnu starostlivost detskym pacientom,
ktori maju zmluvu s VSZP:

* Bardejovské kupele * Ciz * Horny Smokovec * Kovadova - Marina *
* Lucivna * Nimnica (ambulantn kiipelna lie¢ba) * Piestany *
* Smrdaky * Slia¢ * Stos * Strbské Pleso * Tur&ianske Teplice.
(vd)
Prevzaté z Casopisu VSZP Partnerstvo
Spracoval: Tibor Kbl

Pér dni pred uskuto¢nenim odborného seminara Duchennova dystrofia vo Vyhniach som
"surfovala" po roznych www strankach, na ktorych najdete informacie o nervovosvalo-
vych ochoreniach. Uplne nahodou som na strinke americkej Asociacie muskularnej
dystrofie (MDA) www.mdausa.org nasla Uplne Cerstvy prispevok o Duchennovej
dystrofii a najnovsich vysledkoch vo vede a vyskume s ndzvom:

MDA vyskumnici pouZili prenos génu na
opravu srdca mysi, ktord trpi svalovou
dystrofiou

12. september 2003, S§tat Arizona, mesto Tuscon. Vyskumnici, ktorych podporovala
Asociacia muskularnej dystrofie, vratili silu krehkym svalovym bunkdm v srdci mysi,
ktora trpi svalovou dystrofiou. Pouzili pritom metdédu prenosu génu, ktora by pripadne
mohla byt’ vyskusana aj na 'ud’och, ktori maja svalovu dystrofiu.

Badatelia Dongsheng Duan, Missourska Univerzita v Columbii a Jeffrey Chamberlain,
Washingtonska Univerzita v Seattli, ktorych finanéne podporila aj MDA, dodali srdcu
mysi vysoko miniaturnu verziu génu dystrofin. Dystrofin je protein, ktory chyba pri
Duchennovej dystrofii. Pri Beckerovej dystrofii, podobnom ochoreni, sa tento protein
vyskytuje v menSom mnozstve alebo je pritomny v abnorméalnej podobe.

Objav bol uverejneny 30. septembra v c¢isle magazinu
,.Circulation, na internete bol zverejneny 2. septembra.
Vyskumnici "vlozili" mikrogén dystrofinu do vnutra
virusu ( adeno-associated virus, AAV), tento virus bol
predtym bezpeéne pouzity ako médium prenosu malych
génov do svalového tkaniva. AvSak AAV bol povazova-
ny za maly virus na to, aby preniesol vel'mi vel’ky gén
dystrofinu. To je pravda, ale ukazalo sa, ze AAV je
schopny vo svojom vnutri "ubytovat" miniaturnu
molekulu mikrodystrofinu.

Badatelia vpichli génovo-virusovi konstrukciu do
srdcovej dutiny mysi, ktora trpi deficitom dystrofinu. Z
tohto miesta potom vpichnuté gény "vstipili" do buniek
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srdcového svalu, a tym umoznili tymto bunkam produkovat’ dost’ dystrofinu a nastolit’
Strukturalnu integritu v membrane svalovych buniek srdca najmenej na 10 mesiacov.
"Srdcovy sval je najdolezitejSim cielom pre liecbu Duchennovej dystrofie a mnohych
d’alsich foriem svalovej dystrofie", hovori riaditel MDA vyskumu Sharon Hesterlee.
"Ak vieme posilnit’ srdce, sme schopni ziskat’ ¢as na rozvinutie systematického pristupu,
ktory bude liecit’ svalovi slabost’ v celom tele."
Duchennova dystrofia, trpi iou 3 500 chlapcov v Spojenych $tatoch, je tazkou formou
svalovej dystrofie, ktorej priznaky st viditeI'né uz v skorom detskom veku. Prejavuje sa
tazkou slabost'ou a atrofiou svalstva, neskdr sa pridruzia problémy s dychanim a mézu sa
prejavit’ aj srdcové problémy. Tito chlapci podl'ahnt bud’ dychacim problémom alebo
srdcovému zlyhaniu.
Pri Beckerovej dystrofii, menej vazny druh svalovej dystrofie, nie je celkova svalova
slabost’ az tak tazka, avSak aj pri tejto dystrofii sa moézu ako pridruzené problémy
prejavit’ srdcové tazkosti.
Respiracné zlyhanie sa vie lieCit podpornou ventilaciou, ale zhorSenie cinnosti
srdcového svalu je nechirurgickou lie¢bou len minimalne Gspesné. Zial’, vi¢sina Pudi so
svalovou dystrofiou nie st vhodnymi kandidatmi na transplantacie srdca.
Molekularny biolég Duan sa vyjadril, Ze jeho skupina by do buducnosti rada viedla
Stidiu o mySiach smerom k zlepSeniu prenosu génov, porovnala efekt prenasané¢ho
mikrodystrofinu s prenosom génu dystrofinu v plnej dizke. Koneéne zhodnotila efekt
prenosu do kardiovaskularneho systému ako celku.
"Potom, ak dostaneme pozitivny vysledok, chceli by sme sa pohnit’ smerom k psikom,
ktori trpia svalovou dystrofiou a potom dalej k 'udskym pacientom", poznamenava
Duan, zaroven odhaduje vedecké skiisky na 'ud’och v casovom horizonte piatich rokov,
avsak len v pripade, ak k skuskam na l'ud’och sa pristupi.
Asociacia muskularnej dystrofie je dobrovolna pacientska agentira, ktorej cielom je
dosiahnut’ lie¢bu viac ako 40 druhov nervovosvalovych ochoreni. Tento ciel’ sa snazi
dosiahnut’ prostrednictvom programov na podporu svetového vyskumu a programov
zameranych na dosiahnutie profesionalneho a verejne pristupného vzdelania o zdravi
kazdého znés. Programy a granty Asocidcie si tiplne financované na zaklade prispevkov
od jednotlivych sikromnych darcov.
Kontakt: Bob Mackle

Riaditel’ verejnych informacii

(520)529 5317

bobmackle@mdausa.org

MAJSTROVSTVA SLOVENSKA V BOCCII

Den 11.10.2003 bol pre nas boccistov z celého Slovenska, diom z velkym ,,.D“. V
Bratislave na pode klubu ALTIUS sa opat’ po roku konali Majstrovstva Slovenska v
boccii. OMD v SR sa MS v bocci zu€astiuje od roku 2001 a mozeme hrdo povedat,, ze
uspesne. Este ani jeden krat sme neodisli naprazdno, a nebolo tomu ina¢ ani tento rok. Za
OMD sa turnaja zGcastnili Alenka Markova, Andrea Madunova, Peter Strapko a ja,
Stanislav Minarik, v role trénera a hraca.
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Turnaj oficialne zahajil reprezentacny tréner boccistov Martin Gabko a velka drama o
medaily sa mohla zacat'. Na prvy zapas za tim OMD som nastupil ja, kde mi zreb v
kategorii BC4 prisudil jedného z najlepsich boccistov Slovenska, Roba Durkovica.
Neviem ¢im to bolo, ale prvy set som nezvladol podl'a svojich predstav a prehral som ho
vysoko 0:3. Do druhého setu som nasttpil s odhodlanim stav zapasu vyrovnat’ a vynutit’
si tak tie-break. Bojoval som ako sa len
dalo, aj sa mi darilo, ale siper mal
neomylni ruku a tak moje nadeje
postupit’ do druhého kola skon¢ili hned’
v prvom kole.

Andrejke s Alenkou sa tiez prili§
nedarilo. Andrejka vypadla v prvom
kole, po napinavom stboji s Romanom
Vrabelom. Alenka Markova v kategorii
BC2 a Peto Strapko, ktory hra v
kategorii BC4, boli naSou poslednou
nadejou na tspech. Alenke sa ako prvej
z nasho timu podarilo prekro€it’ prah
prvého kola a postipit’ do druhého, kde
nasSu radost’ z vitazstva prekazil rozhodca, ktory prisiel Alenke povedat’, Ze sa stala
chyba a ze bude musiet’ odohrat’ este dva sety druhého zapasu, lebo vraj sa mal zapas hrat’
na §tyri sety a nie na dva. Dohravané dva sety Alenke nevysli a z vyhratého zépasu a
radosti sa ndm na tvari objavil smutok, ktory ale netrval dlho. Mali sme v ohni eSte jedno
zeliezko - Petra Strapka, ktory sa svojej ulohy chopil, ako sa na pravého Sportovca patri.
Zabojoval, a celu kategoriu BC4 absolvoval bez prehry, ¢im sa stal novym majstrom
Slovenska. K zlatej medaile sme spolu s Petrom pridali v discipline pary BC4 brondzovu
medailu, ¢im sme naSu zbierku rozsirili o d’al§ie medaily. Peter, ktory pricestoval do
Bratislavy s otcom, mamou a bratom Martinom sa tak mohli spolo¢ne radovat’ s nami a
nasimi fanti§ikmi z Petrovho prvého tispechu na takomto vyznamnom podujati.

Zlava: Peter Strapk, Stanislav Minarik

Stanislav Minarik

O ~

Rozhovor

Urobili sme rozhovor s naSimi mladymi a zaroveni novymi ¢lenmi OMD, Petrom
Strapkom, ktory je od narodenia nasledkami detskej mozgovej obrny na invalidnom
vozicku, a s LukdSom Zigom, ktory zapasi uz 12 rokov s muskularnou dystrofiou typu
Duchen.

Povedz nam nieco o sebe a svojej rodine.
Peter
Mam 14 rokov a byvam v Povazskej Bystrici s mamou, otcom a mlad$im bratom
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Martinom, ktory hrava futbal. Okrem brata mam este dve sestry, ktoré st vydaté z toho
starSia ma 19 mesacného chlapca. Otec je zamestnany vo firme DOOR v Povazskom
Podhradi. Mama je pri mne doma, vodi ma do §koly, pomaha mi s u¢enim a ked’ je otec v
robote anemoze ist’ so mnou na tréning boccie, tak chodieva so mnou mama.

Lukas

Mam 12 rokov a byvam v Povazskej Bystrici na sidlisku Rozkvet. Mam brata Vadka,
ktory je odo mna starsi o dva roky. Otecko pred nedavnom prisiel o zamestnanie a tak je
nezamestnany. Mamina je pri mne doma a stara sa o mia. Sme celkom oby¢ajna rodina,
ale mdme vynimku, mame dar. Je to dar od Boha (to povedala mama). Ten dar som ja.
Drzime vSetci pohromade, aj ked’ to tak nevyzera, ale mame sa radi.

Aké mas konicky a ¢omu sa venuje$ vo vol’'nom ¢ase?

Peter

Mam rad hudbu a zvieratd. Doma mam bytového zajaca, andulku a korelu, o ktoré sa
staram so svojim bratom Martinom. Najviac sa teSim na koniec tyzdna, aby som si mohol
zahrat bocciu.

Lukas

Mam ich niekol’ko, rad staviam LEGO, chodim na prechadzky, no najradSej hram
"plejko" alebo pocitac. Je to sice stary typ, ale zatial staci.

Mas oblibent hudobnu skupinu, ¢i interpreta?
Peter

Freddie Mercury, Robo Kazik, dychovka a hra na husliach.
Lukas

Moja obl'uibena skupina je Horkyze slize.

Na aku §kolu chodi$? Paci sa Ti na §kole, pripadne ¢im by si sa chcel vyu¢it'?
Peter

Chodim do 6smej triedy na 1. ZS Léanska v Povazskej Bystrici. Na $kole méme
prisposobent1 jednu budovu, aby sme sa tam mohli pohybovat’ na voziku. V triede sme
dvaja vozickari, ja a MiSo. Ked’ mame telocvik, tak s MiSom mame vol'nt1 hodinu, lebo
do telocvicne sa nedostaneme. Bud’ ideme domov alebo ostavame v triede.

Ked’ skon¢im zakladnu $kolu, chcel by som sa vyuéit remeslu, knihviaza¢. Rad by som
chodil do zamestnania, aby som mohol byt v kolektive.

Lukas

Do skoly nechodim, ale ziakom som nadalej. Mam individualne vyucovanie. Pani
ucitel’ky chodia ku ndm domov. Mam dve pani uéitel’ky, Tatianu Zekanovti a Dagmar
Martinkovu. U¢im sa matematiku, zemepis, slovensky jazyk a dejepis. Ked’ skon¢im
zakladnu $kolu, rad by som sa dostal k pocitacom. Je to zaujimavé a vzdy nieCo nové. Az
raz budem mat’ lepsi pocita¢ a vedomosti o iom, chcel by som vymysliet' hru, ¢o je
mojim Zelanim a tajnym snom.

Ktorému druhu Sportu fandis?
Peter
Hokeju, lyzovaniu a samozrejme ze boccii.
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Lukas
Vsetky Sporty su krasne a kazdy iny, no mna zaujal futbal. MoZzno preto, Ze aj brat tento
Sport trénuje. A eSte jeden, ten trénujem ja, volasaboccia.

Chodievas na tréningové stretnutia boccie? Ako si priSiel k tomuto druhu $portu a
¢im t'a tato hra zaujala?

Peter

K boccii ma doviedol Stanko Minarik. Hra ma vel'mi zaujala a som rad, Ze aj ja na voziku
mdzem Sportovat’ anie len pozerat’ na televiziu.

Lukas

Pred niekol’kymi mesiacmi som spoznal Stanka, ktory mi ukazal ako sa boccia hra. Je to
zaujimava hra, ale dost’ ma vycCerpava. Ale za pomoci fanusikov a dobrej nalady sa
prekonavam. Rad by som iSiel nickam na turnaj, ale mamina vravi, Ze mame malo
koruniek a tak chodievam aspon na tréningy. Jedného turnaja som sa ale predsa zicastnil,
ato, Manin Cupu, ktory sa konal tento rok u nas v Povazskej Bystrici. Mamina nam vtedy
upiekla velka tortu, na ktorti sme sa po skonceni turnaja vsetci vrhli. Dobre sme si
zasut’azili, ale hlavne bolo kopec zabavy.

KaZdy z nas ma tajné Zelania a sny. Co je tvojim najvacsim snom a prianim?
Peter

Prajem si moj zivot prezit' za pomoci BozZej ¢o najkrajSie a najuzitoc¢nejsie. Mojim
vel’kym prianim je, dostat’ sa na Majstrovstva Sveta v Bocci a podat’ ¢o najlepsi vykon.
Lukas

Dakujem mojej mame, e je mojimi nohami aj rukami. Vd’aka nej som si prezrel
Bojnicky zamok, kde je neuveritel'ne vel'a schodov. A ¢o by som si mohol, ked’ mam taka
skvelt maminu, este priat? Prial by som si polohovaciu postel. Ve'mi by mi pomohla,
ale hlavne mojej mamine. Nemusel by som ju v noci budit’, ked’ sa potrebujem na posteli
otoCit’.

Im&wmmkaMMMGMﬂm@th

S teraj$im manzelom som sa zoznamila vo veku 17 rokov. Nebola to laska na prvy
pohl'ad, ale vo vnutri som citila, ze ma nie¢im pritahoval. Zrejme ma upttal jeho
uprimny zaujem o mia, ziadne frajerské reci ¢i nie¢o podobné.

Zacali sme spolu chodit’. Po dvoch rokoch sme sa zasnubili a rozhodli, ze budeme spolu
byvat. Chceli sme sa zobrat’, ale najprv som chcela dokon¢it’ vysoku Skolu. Ked’ som
mala asi 19 rokov, prekonal moj brat zapal pecene. V ramci roéznych vysetreni mu vSak
zistili aj zvySené hodnoty svalovych enzymov. Po kompletnom vySetreni na
neurologickej klinike mu stanovili diagnozu svalova dystrofia. Co to je? pytali sme sa.
Ano, mal obéas problémy s drepom, postojom na §pickach ¢i nevysvetlitelnou tnavou,
ale zeby to nie€o znamenalo? Ked’Ze som podobné problémy v tom ¢ase mala aj ja, zacali
smesa viac zaujimat’ o toto ochorenie.

Zistili sme, Ze ide o progresivne svalové ochorenie, pri ktorom postupne oslabuju svaly,
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az nakoniec je ¢lovek odkazany na vozik a cudziu pomoc. Coze?! Nechceli sme tomu
uverit’. Nie, to nemdze byt pravda! Ale bola.

Ochorenie postupne napredovalo, no nedokdzala som sa s tym zmierit’. A kto &no? Teraz,
ked’ som ukoncila Skolu, ked’ som mala ,;rozprestriet’ kridla a letiet*? Casto som preto
plakala anedokéazala to povedat’ svojmu sniibencovi. AZ raz som uz nevydrzala a vSetko
mu napisala. List som nechala na stole a odisla k nasim. Ozval sa az nasledujuci den, aj
pre neho to bol vel’ky Sok. Chcel, aby som prisla domov. Objali sme sa, plakali a o bolo
najdolezitejsie zobrali to obaja ako niego, ¢o sa tyka nas oboch. Dakovala som za neho
Bohu.

Dostala som miesto ucitel’ky spolu s ucitel'skym bytom a prestahovali sme sa. Najprv
som ucila na cely uvézok, neskor na skrateny. Cely ¢as mi moj partner, neskor manzel vo
vsetkom pomahal, snazil sa, zdielal vSetko spolu so mnou. Ja som mu to vSetko opétovala
ako som mohla. Nas vztah ndm v dobrom zavidelo mnoho l'udi. Azraz...

Bolo to ku koncu minulého roka, teda po 11 rokoch, ¢o sme spolu. Coraz astejie ho
zadalo trapit, Ze nemame, a pravdepodobne ani nebudeme mat’, deti. Coraz ¢astejie sa
pytal, preco sa tak musim trapit’ prave ja. Nechapal zmysel svojho zivota. Zbadala som
nanom, Ze sa s nim deje nieco vazne. Pytala som sa, snazila mu pomoct’. Dnes viem, Ze sa
nedokdzal zmierit’ s mojim ochorenim. Jeho predstavy o zivote boli iné a ochorenie mu
do nich nezapadlo. Az som jedného dita prisla na to, Ze v jeho Zivote je ina Zena. Zena, s
ktorou bude moct mat’ rodinu a byt §tastny. Zena, ktord mu da to, o som mu
NEMOHLA dat’ja.

V aprili tohto roku sa rozhodol odist. Nemohla som tomu uverit’. Nie, to neméze byt
pravda, d’alSia rana! Ved’ stracam vsetko lasku, oporu, pracu, byt (nemdzem ostat’ sama,
nie som sebestacnd), moznost’ prepravy...Vel'a som preplakala, trapila sa. V den, ked
som uz naozaj nevladala, obratila som sa k Bohu a prosila Ho, aby zobral odo mfia toto
obrovské bremeno. Zaroven som Mu odovzdala svoj Zivot. A viete, odvtedy presli Styri
mesiace a ja som St'astna. Na vel'a veci mam Uplne iny pohlad a aj ked’ na mnohé otazky
nepoznam odpoved’, snazim sa vSetko prijimat’ s laskou. Viem, ze ma ¢aka nel'ahka
budtcnost’, ale je tu Ten, kto to vetko ponesie spolu so mnou.

Kazdy musi v zivote prekonat’ tazké chvile a je len na niom, ako ich zvladne. Zo srdca
by som priala kazdému, aby ich zvladal s JeziSom, lebo On jediny dokaze dat’ ¢loveku
pravy zmysel zivota. Treba k Nemu len prist, na kazdého z nas trpezlivo ¢aka...

Mgr. Andrea Majercakova

PS: Viete, toto nie je ziadna ilizia, v ktorej zijem. To je svedectvo o pravej, nesebecke;j
Bozej laske, ktorou nas Boh objime, len ¢o Mu to dovolime. Ja sama som toho dokazom.

S predsa ijem!!!
Narodila som sa pred dvadsiatimi$tyrmi rokmi, ako na prvy, druhy, treti a vSetky d’al’sie

pohlady, uplne zdravé dieta. Dali mi meno Ivana a ked’ze som bola prvym dietatom
svojich rodicov aj starych rodi¢ov z maminkinej strany, da sa povedat, Ze ma do istej
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miery aj rozmaznavali. O to va¢si Sok zazili, ked” im jeden staruc¢ky pan profesor povedal
v mojich Siestich rokoch o za¢inajicej skolidze, poSkodenom centre pohybu ... zaslo to
az tak d’aleko, ze spomenul v neskorSom veku aj nutnost’ invalidného vozika. Moji
najblizsi tomu nechceli uverit’ a ,,tajne dufali, Ze st to len akési pomylené predsudky.
Videli na mne, Ze kazda chvil'u padam, pri pretekani so seberovnymi som posledna,
chceeli vSak uverit’ diagnéze, ktori mi stanovili ,,moji doktori“- ploché nohy. V tom Case
saminarodila sestra, takze zrejme dupl'ovany strach, aj o moje aj o Luckine zdravie, nutil
rodi¢ov patrat’ po tej straSnej diagnoze, ktorti stanovil pan profesor.

V prvych ro¢nikoch zakladnj Skoly bola uz moja skolidza stale viditenejSia, moje
pohyby stale menej koordinovanejsie, uz si aj ,,moji doktori* zacali uvedomovat, ze
nejde len o ploché nohy. Podstupila som nekone¢né mnozstvo vySetreni, skusila som
kadejaké druhy alternativnej mediciny, vselijaké druhy lie¢by- chodila som na
ozarovanie laserom do Sofie, skusali sme strasne bolestivé masaze chodidiel v
Mad’arsku, uchylila som sa aj k bylinkarom, mastickarom a l'udovym liecitel'om, ktorym
som nikdy neverila, ale stale nadomnou a nad mojimi rodi¢mi visela otazka ,Co ak
nahodou.....?!?%, a tak sme skusali vSetko mozné aj nemozné vratane testovania novych
pristrojov. Napriek v§etkému bola moja diagndza pre vsetkych velkou zdhadou a moj
zdravotny stav sa stale zhorSoval. Vtedy, v dvanastich rokoch mi konecne v Prahe
stanovili diagnézu- M. Freidreich- neurologické ochorenie, poskodenie miechy,
oslabené svalstvo, sekundarne ochorenie- skolidza, neexistuje operacia, ziadne lieky.
Mozno to bolo vekom, neviem, ale bolo mi to akosi jedno- necitila som ziaden hnev,
roz¢arovanie, bolest,, ¢i nebodaj nenavist. Mozno trochu zo vsetkého, ked’ mi povedali,
ze vraj keby mi ochorenie objavili v skorSom veku, mozno .... Ale keby, keby, keby ... boli
by sme v nebi! Nemam rada takéto uvahy, proste je to tak ako to je. Ked’ mi konecne
stanovili diagnézu, uz som ledvaj presla s pomocou inej osoby. Robilo mi problém aj
prejst’ v byte z izby do izby, prejst na WC, do kupelne, proste vSetok pohyb bol
obrovskym problémom. Nikdy mi nevadilo, Ze nemozem ist’ s kamoskami na diskoté¢ku,
na vylet, ¢i len tak ist’ von a klebetit, ako to byva u dnesnych mladych zvykom. No,
predstava vozika ma desila! Chddza vsak bola ¢im d’alej namahavejsia, skolidza ¢im
d’alej vyraznejsia a ja som si zacala uvedomovat’, Ze s vozikom by som mala jednoduchsi
zivot, vSade by som sa doma dostala. Norméalne som sa teSila, ked’ mi ho dali. Trvalo
dlhsie kym som sa odvézila ist’ na ilom po ulici, do obchodu- vSetci na mna pozerali, bolo
mi to vel'mi neprijemné. Ale neskor, ked’ som si uvedomila, Ze pre¢o by som sa ja mala
prispdsobovat’ inym, nech sa ini prispdsobia mne, pripadalo mi dokonca ¢udné, ked’ sa v
obchode, na ulici za mnou nikto neobzrel. Ved’ byt na voziku je u nas este stale raritou!

Dnes som na voziku uz 12 rokov. Nohy mam uz absolutne nefunkéné. Pohyby rik st na
tom o Cosi lepsie, hoci ani tie nie su zavideniahodné. Ja som ¢lovek vel'mi pohodlny,
nau¢ila som sa s tym vietkym it,, dokonca plnohodnotne. Co podla miia najddleZitejsie
je, ze mentalne som na tom O.K. Hoci sa uz z vozika takmer ani nepohnem, sama
nezvladnem uz ani taky jednoduchy tkon ako je presun z postele na vozik a opacne,
absolutne mi nevadi, Ze som uplne odkazana na pomoc inych. Prave som ukoncila
Stidium na EU v Bratislave, vd’aka mnozstvu skvelych l'udi, no najmi vd’aka tym
najlepsim rodi¢om a sestre, som to hravo zvladla. Hned’ po ukon¢ni $tudia som zacala
pracovat’ ako ekondmka pre jednu firmu. Praca pre nich ma vel'mi bavi a neustale som
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obklopena vybornymi l'udmi, kamaratmi, znamymi, ktori mi vSemozne pomahaju.
Nad’alej zijem normalnym zivotom. Jedinym rozdielom medzi mnou a tymi ,,do¢asne*
zdravymi je ten, ze urCité pre nich jednoduché a normalne veci, pre mina az také
jednoduché a normalne nie si. Na druhej strane ,,oni“ nem6zu mat’ napr. po obleceni
teplakov obycajnu radost’, Ze to zvladli, lebo pre nich je to samozrejmé. TakZe ja a ostatni
vozickari mame vlastne oproti ,,inym* vyhodu!

Ing. Ivana Jurikova

REKADITULSCIN

- Socialny zakon z novembra 2001 a ja -

Nemdm rada ndtlak. Nechcem nikoho do nic¢oho nutit’ a odmietam také metody aj voci
mne. Do Narodnej rady ma rodicia priviezli zo solidarity s Pud’mi, ktori trpia rovnako
ako ja a nemd ich kto obhdjit'. Naozaj si ti relativne silni myslia, Ze na chrbdt
najslabsich mozno naloZit’ najviac?

Hlavou Ivany Jurikovej, 21-ro¢nej posluchacky bakalarskeho Stidia Ekonomickej
univerzity v Novych Zamkoch v odbore obchodné podnikanie, bezal v jeden
novembrovy piatok film predchadzajiiceho dia. Zaznam presne zodpovedal skuto¢nosti.
Zabery akoby natla¢ené na hromade, nervozne, plné protichodnych pocitov z ojedinelej
situdcie. Ivana s rukami v lone a prstami silno zaklinenymi do seba sedela na invalidnom
voziku zo¢i-voci predsedovi vyboru NR SR pre socidlne veci a byvanie. Za chrbtom
citila mamu. Tak ako vzdy v zivote. Ambicidéznu blond dievéinu z Banova vybrali
muskularni dystrofici, chori s diagnézou sklerézy multiplex a d’al$i tazko telesne
postihnuti ako svoju zastupkyfiu pri vyjedndvani o uskaliach problematickej novely
zdkona o socidlnej pomoci, ktord preSla v parlamente prvym cCitanim a ktorej
pripravované paragrafy stazuju najzranitel'nejSej skupine I'udi aj tak mimoriadne zlozity
zivot. "Do NR SR nas prislo protestovat’ asi dvadsat’ vozickarov z celého Slovenska. Ti,
ktori mohli, ktori boli so sprievodcom schopni cesty do Bratislavy. ISlo a ide prevazne o
mladych T'udi. Ja si vSak myslim, ze také dolezit¢é dokumenty ako zakony, zvlast
socialne, treba pripravit’ s takou znalostou skutocného zivota, aby nemuselo prist’ k
natlakovym akciam. Nielen preto som pocas celého dialégu nepovedala ani slovo. Mam
na vec svoj nazor, zle sa mi vSak hovori. Silne zakrivena chrbtica mi tla¢i na branicu.
Tazko dycham. Najradsej komunikujem prostrednictvom po¢itada. Sthlasim s tym, o
na obranu tazko telesne postihnutych povedali Celné predstavitelky Organizacie
muskularnych dystrofikov Cudmila Gricova a Andrea Adamovicova. Na rozdiel od
ministra prace, socialnych veci a rodiny Petra Magvasiho si nemyslia, Ze prave najt'azsie
postihnuti zneuzivaju kompenzaéné pomocky. Nespravne nekonaju chori, ale ti, ktori ich
diagnoézu potvrdia a odporucia im kompenzécie. Za ich nekompetentné rozhodovanie
maju platit' najodkazanejsi?"

Bezmocnost’ a nezavislost’

Ivana naozaj hovorila pomaly, s tazkymi vydychmi uprostred viet. Asi ju trapilo, ze ako z
hovorkyne hendikepovanych z nej na oficialnom fore nevyslo ani slovo. Sedela na
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voziku uprostred svojej izby v rodi¢ovskom dome v centre Banova, ruky polozené na
pracovnej doske, iitle nohy sa dotykali podlozky vozika. V piatok mala v skole vol'no. Na
doske prazdny plastovy pohar so slamkou. Po cely ¢as sa ho nedotkla. Snazila sa vSak
vsetko robit’ sama, dokazat’ svoju nezavislost'. Dokazuje ju ¢oraz viac. Ivanina mama je
starostkou obce, otec v malom
podnika. Obaja naprick ambiciam
svojej dcéry robia vsetko preto, aby
sa jej mohli ¢o najviac venovat.
"Viem, ze vela podobne
postihnutych ako ja, s tazkou
1 poruchou miechy a néaslednym
paralyzovanim najméd dolnych
konéatin, vyrasta v ustavoch. Z
jednej strany je to mozno vyhoda - st
nuateni k ¢o najvacsej samostatnosti.
Ked mam vsak ja doma problém,
viem, ze nikdy nie som sama.
Minule som napriklad spadla, ked’ som sa presuvala z postele na vozik. Vedela som, Ze sa
musim doplazit’ k telefonu. Ked” som poc¢ula mamin hlas, bolo dobre. Aj ked’ inak mam z
telefonu strach. Vzdy mi hrozne bucha srdce, ked’ zazvoni. Viem, Ze mi tazko rozumiet’,
a to ma zvizuje. Vo vypitych situdciach je viak telefon velkym pomocnikom. Cloveku
nepride bezmocnost takd krutd." Ivana hovorila o sebe a dobre vedela co. Lenze kol’ko je
takych, ktori potrebuji nepretrziti opateru? Treba ich obracat’ na posteli, odohnat
komara, umyt’, obliect’, nakfmit’ ich, dat’ im napit’. A st fixovani na najbliz§ich. Podl'a
nového zdkona osobnym asistentom ma byt cudzia osoba, pretoze domaci to maju robit’
bez odmeny - ako moralnu povinnost. "Viete si predstavit, ¢o vSetko by som musela v
sebe potladit’ a ako strasne sa citit, ak by ma mal napriklad na WC sprevadzat’ cudzi
¢lovek? Intimna hygiena je fakt najbol'avejsia vec. Dlho som mala problémy s tym, aby
ma do kiipel'ne dotlacil otec. RadsSej cakam na mamku. A ona vZdy neméze. Jednoducho
som sa musela naucit’ vydrzat’. Hlad a smad oproti tomu nie st také hrozné.

Sloboda na voziku

Ivana este v siedmich rokoch behala. Mama Helena dokonca v albume nasla fotografie,
ako sa starSia dcéra rati dolu svahom na lyZiach. Neskorsie deformacie chddze vsak
nasvedCovali, Zze nejde len o désledok plochych néh. Dievca stracalo stabilitu. Odborné
diagnostikovanie potvrdilo tazké neurologické ochorenie. Dolné koncatiny postupne
celkom odisli. Invalidny vozik bol nevyhnutny. "Odmietala som ho. AZ neskor som
pochopila, Ze ma v podstate oslobodil od izolacie. Zzivanie sa s podobnou zmenou v
zivote je u kazdého iné. Ja som nast’astie racionalny typ, az flegmatic¢ka, absolutne
zodpovedam svojmu symbolu vo zverokruhu. Narodila som sa 14. septembra, patrim
teda k Pannam. Aj ked’ prave vzhl'adom na svoju povahu musim uznat’, Ze l'udi nemozno
zaSkatul'kovat’ do dvanastich znameni. Ni¢ nie je Cierno-biele," uvazovalo ttle ziena.
Ked’ ju babka v 13 rokoch prvy raz presvedcila, ze treba vyjst’ na voziku na ulicu, Ivana
tuho zatvorila oci. Bola presvedéend, ze takto ani jej bolest’ nikto nevidi. Dnes jej
neprekaza, ked’ sa za iou l'udia obzeraju. Okrem mamy a otca ju zvyc¢ajne na jej druhych
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nohach tla¢i najlepsia kamaratka Adrika. Spolu §tudovali na gymnaziu, spolu navstevuji
treti ro¢nik bakalarskeho $tudia. Adrika Ivane piSe poznamky na prednaskach, poméha,
pomaha, pomaha... Keby to vyslo, spolu by chceli ist’ dokoncit’ zvy$né dva roky
Ekonomickej univerzity na denné stidium do Bratislavy. Ako inzinierky by sa venovali
pocita¢ovej reklame. S Adrikou by Ivana dokézala zvladnut’ Zivot na internate. O tom je
presvedéena. Rovnako o tom, Ze I'udia su vo svojej podstate voci postihnutym tstretovi a
nebyt paragrafovych barikad, ich tzv. zaclenovanie do spoloc¢nosti by bolo
bezbolestnejsie. "Chcela by som zalozit' regionalnu organizaciu pre podobne
postihnutych. Vyviest' tych, ¢o len troSku mézu a chcli, z izolacie. Viem, ze
hendikepovanych odkazanych vyluéne na 16zZko a pomoc inych nevtiahnem do
spolo¢nosti medzi zdravych, ale, prosim, nech im kompetentni neukrajuji aj z toho mala,
¢o maju. Oni ni¢ nezneuzivaju. Oni toho ani nie su schopni.”

Pri kolese vozika, ktory Ivana pouziva doma (do $koly ju rodiéia trikrat do tyzdna vozia
na elektrickom), sa lenivo prevalovala Sandy. Sucka koker$paniela ¢ierna ako uhol. Aj
ona sa uz zzila s rytmom v domacnosti Jurikovcov. Obl'ubuje rovnako mladsiu Lucku,
oddanym spolo¢nikom je vSak CastejSie prave Ivane. OrieSok Bodka, ktory bol lenom
rodiny 14 rokov, nedavno zahynul na starobu. Ivana sa prave vratila z rehabilitacného
strediska v Kovacovej, kde mimoriadne rada travi prazdniny. "Ked’ som prisla domov,
Bodka uz bola vel'mi chora. Ale eSte ma pockala," kresli dievéina prstom imaginarne
tvary na pracovnej doske. Smutna chvila. Ona sa vSak uz naucila, Ze aj také patria k
zivotu. Ak by v spektre pocitov neexistovali, tazko by iné emocie ¢lovek pomenoval ako
zablesky malych §tastiCok. O tom by prave Ivana a l'udia s jej diagnézou vedeli vel'a
hovorit’. Alebo pisat’ na pocitaci.

Storocny dévernik

"Ako vas tak pocivam, zistujem, zZe sme vel'mi podobni. To hlavné, ¢o nas spaja, je fakt,
ze sme obaja, kazdy svojim spdsobom, priptitani na jedno miesto a odkazani na pomoc
druhych. No mne to uz neprekaza, pretoZze som prisla na to, Ze aj na voziku sa da zit,
dokonca krasne zit"."

Ivana Jurikovd mé vo svojom pocitaci odlozent maturitnu pisomku zo slovenciny.
Vybrala si najtazsi zaner - umelecké rozpravanie. Rozhovor so storonym stromom v
zamockom parku. Okamzite vedela, ze bude pisat’ prave o lom. Pardon. O sebe. O
podobnosti staruckého duba s jej vnltornymi pocitmi a vonkajSou odkazanostou.
"Poznam svoju dcéru, viem, ze sa pokusala o poviedky, vobec som si vSak nedokazala
predstavit, ako v tom strese zvladne pravdivé rozpitvanie seba samej. Dokazala to.
Neoklamala inych ani seba," hovori Helena Jurikova.

Ivana hl'ada pocitac¢ovou mySou ukazky dialégu, nad ktorymi v poslednom case vel'a
rozmysla. Rodicia ju spojili so svetom internetom. "Vel'mi som si chcela s nejakym
rovesnikom vymieiat’ nazory o zZivote. Dala som si inzerat. Najskor, ked’ som zamlcala,
ze som vozickarka, prislo mi 50 odpovedi. Potom som si povedala: Pre¢o? Pravdajeind a
japredsa vzdy chcem pravdu. Na internete sa objavil mdj d’alsi inzerat. Dostala som Styri
odpovede. Nasla som si kamarata z Prahy. Najviac si piSeme o principe dobra. O tom,
¢oho je dobro vysledkom. O svetonazore, ateizme a viere. V o verit’, ako zit’, ako prist' k
dobru a harménii. Pravdivo diskutovat’ nie je ni¢ jednoduché, ale vel'mi ma to naplia,"
hovoriIva.
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Na voziku ju nesikovne tla¢im do vedl'ajsej izbietky. Narazam do steny, do stoli¢ky aj
postele. Iva je trpezliva. Lozko sa konéi pri stene prichytkami, aby sa diev€ina mohla
obratit’. Napriek tomu sa méalokedy stane, Ze k nej v noci nenazrie mama ¢i otec. "Nikdy
by sme nesuhlasili s tym, aby bola dcéra v Gstave. Jej stav podmiefiuje urcity rytmus a
zakonitosti v domacnosti, tvrdime vsak to, Co ostatni rodi¢ia skvelych ratolesti - ona nam
dava silu zit, energiu. Viem, ze vo vela pripadoch nie je iné vychodisko ako domov
socialnych sluzieb. No neverim, Ze ten, kto len troSku moze, da diet’a pre¢," hovori Peter
Jurik. V ten §tvrtok sa mu na pdde NR SR podarilo na chvil’ku zastavit’ ministra prace,
socialnych veci a rodiny Petra Magvasiho. "Myslim, Ze ak by bolo v rezorte dost’ penazi,
nesiahalo by sa na uz aj tak nizky Standard najviac postihnutych. Minister argumentoval
tym, Ze poniektori vozic¢kari maji doma televizory za 200-tisic kortin. LenZe oni sami si
ich nepridelili. Niekto musel kdesi urobit’ chybu. Ten niekto nech nesie dosledky. Na
najviac postihnutych predsa nemozno uplatiiovat’ princip kolektivnej viny," tvrdi otec
Jurik. Podla jeho slov ro¢né naklady na diet’a v ustave predstavuju do 250-tisic korun
plus traja pracovnici. Pobyt hendikepovaného jedinca doma je ekonomicky vyhodne;jsi.
Narodna organizacia muskularnych dystrofikov vypracovala paragrafové znenie
pripomienok k novele zdkona o socialnej pomoci, ktoré vSak doteraz nik nebral vazne.
Podpredsednicka zdruzenia Andrea Adamovicova je s vysledkom dialégu vozic¢karov s
predstavitelmi prislusného parlamentného vyboru spokojna. Dohodli si stretnutie pred
druhym citanim zakona a prijatie im prislubil aj minister Magvasi. Pre nich je
najdolezitejsie akceptovanie ich navrhu osobnej asistencie z radov pribuznych, ktorym
by sa obdobie opatrovania zapocitalo do dochodku. Taky je aj nazor Ivany Jurikove;.
"Najviac sa mi pacila posledna veta storo¢né¢ho duba: Nas ni¢ len tak 'ahko nezlomi.
Somrada, ze mam takého priatel’a," ¢itam zaver Ivaninej maturitnej spovede. Verim jej.

OL’GA PREKOPOVA

%plo domova

"Na zaciatku Vas vsetkych
pozdravujem a prajem vela
pracovnych sil pri vytvarani
C¢asopisu Ozvena." Taky je
zaciatok listu, ktory sme dostali od
pani Katariny Zatkovej. Pise v
flom o svojom zivote, o rodine a o
svojich radostiach. Poslala nam
fotografiu jej malého Adrianka,
ktory nedavno oslavil svoje prvé
narodeniny. Gratulujeme mu aj
dodato¢ne a Zelame, nech ho ta
zveénena radost odprevadza
celym zivotom.

V liste sme nasli len samu lasku a
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radost zo Zivota. Pani Katka nam ukazala, ako sa da tesit’ z pritomnosti svojich blizkych.
Pripomenula ndm, ze $tastie mame vzdy na dosah. Staci, ked’ sa obratime na svoju
rodinu. Milad Katka zelame Vam teda, nech ten Vas optimizmus a obdivuhodny pristup k
zivotu vydrzi dlhé roky.

tk

St’astie prislo a% na jeseri

Casto ich spolu vidavam prechadzat sa v meste alebo v parku. Muz, presedively
Sestdesiatnik sa podchvil'ou starostlivo sklana nad Zzenou na vozi¢ku. Ta mu kazdu
mali¢kost’ odplati neznym usmevom. Zdaju sa byt Stastni a vari aj zamilovani. Pri
pohl'ade na nich si spomeniem na ich osud a vlastné biedy sa mi zdaji malicherné a
nic¢otné.

Pavol a Eva sa poznali uz od malicka. Spolu Santili ako deti, chodili do skoly, ¢i stvarali
vilomeniny. Vy$tudovali gymnazium, potom medicinu. On sa $pecializoval na chirurgiu,
ona na psychiatriu. Za tie roky sa poznali tak dokonale, Ze si rozumeli kol'kokrat i bez
slov. Bolo len samozrejmé, Ze po ¢ase ich vzt'ah nadobudol vazny charakter. Evu preto
neprekvapilo, ked’ ju Pavol poziadal o ruku. Sthlasila, napokon ho I'ibila a bol to muz, po
akom nejedna Zena moze len snivat’: uprimny, citlivy a jemny. Pre neho vSak iné Zeny
neexistovali, vSetku pozornost’ venoval len jej. Evinou podmienkou vSak bolo, aby
dokoncila atestaciu zo svojho odboru a ked’ v manzelstve pridu deti, nebude problém
zostat’ doma a napokon saim venovat’.

Jedného dna vstipil do Evinej ordinacie mlady muz, ktorého nevedela absolttne zaradit’.
Bol to fesak elegantného vzhladu, inteligentného vystupovania a predsa jej na iom nie¢o
nesedelo. Tym nie¢im nebol dévod, kvoli ktorému prisiel. S abstinujucimi alkoholikmi
sa stretavala denne. Tento muz podl'a zdznamov predchadzajticeho lekara nepil uz viac
nez rok. Hepatalne testy, zdravy, vySportovany vzhlad, nasvedCovali tomu, ze
momentalne je "Cisty". Eva mu padla do oka. Chodil do ambulancie coraz castejsie,
potom uz i mimo ordina¢nych hodin. Bol neodbytny a vytrvaly. Darmo mu Eva vravela,
ze je zasnubena, podl'a neho to nebol dovod za iou nedoliezat’.

Nebudem vas unavovat’ vyvojom udalosti. Skratim to. Onen mlady muz sa volal Stefan,
bolucitel'om a s Evou sa po necelom polroku zosobasili.

Pavol bol zdrveny. Sledujtic vyvoj ich vztahu stale dufal, ze si to Eva rozmysli a veci sa
vratia do starych kol'aji. Nenaliehal, neprosil, bral Evu ako ¢loveka so slobodnou vélou,
a to sa mu stalo osudnym. Stratil ju. Bol Gplne na dne. Schudol 10 kg a dost’ dlho trvalo,
kym saznovu pozbieral. No na zeny zanevrel a ostal slobodny.

Eve sa spociatku nezdalo, Ze by jej vydaj bol aZ takou velkou chybou. Stefan sa k nej
spraval slusne, dalo by sa povedat’, norméalny vzt'ah. Eva v§ak vel'mi tizila po detoch a
tie akosi neprichadzali. Konecne po siedmich rokoch na manzelkino naliehanie, sa dal
Stefan vy3etrit’. Pri¢inou bol on. Jeho zasiahnuté muzské ego tuto ranu neznieslo a prvy
krat po takej dlhej dobe prisiel opity. A to bol za¢iatok konca. Opity chodil z prace Coraz
Castejsie. Pil stale viac a viac. A ked dostal vypoved’, zacala sa u neho prejavovat naviac i
agresivita. Nezniesol pocit zbytoc¢nosti a na Eve si denne vylieval zlost’. Najprv ju tyral
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len psychicky, no neskor aj fyzicky. Uz sa nedalo zakryt, Ze ju bije. Kazdy v nemocnici
vedel, od coho md sinky po celom tele.

Ked’juraz Pavol stretol taku dobit, pontkol jej pomoc. Odmietla. Sama nevedela preco.
Ci z pocitu hanby, no najskor viak nechcela Pavla do toho zatahovat’. Stefan bol schopny
vyzurit' sa aj naiom. A prave to nechcela. Ten dobrak si to nezasluzi. Len teraz zistila, co
stratila. Pavla poznala dokonale a predsa si vzala muza o ktorom vedela tak malo. Stalo
sa. Vedela, ze teraz to musi byt uz len jej problém. A tych len pribudalo. Eva sa ho
spocCiatku snazila dostat’ do ambulancie, ponikla mu lieCenie, no ticto debaty vzdy
skonili fiaskom. Tak to vzdala.

V jeden neskory veder sa vratil Stefan uplne na mol, nevedel ani o robi! Vratil sa do
spalne, vytiahol Evu za vlasy z postele a zacal ju mlatit' hlava nehlava. Ked’ chcelautiect’
po schodoch dole, spadla a kottl'ala sa po nich az na prizemie. Tam ostala lezat a viac uz
nestala. Ked’ muz videl, ¢o urobil, utekal ako pomiteny do lesa. Tam ho na druhy den
nasiel horar obeseného. Evu odviezla zachranka. Mala silny otras mozgu a polamant
chrbticu.

Zacalo sa zmrékat), citel'ne sa ochladilo. Pavol starostlivo ponapraval deku na Evinych
kolenach a pobrali sa domov. On, byvaly vynikajtci chirurg bol ochotny vzdat sa svojej
kariéry kvoli nej. T4 jedind mu vzdy za to stala. Teraz sa o fiu stard 24- hodin denne a
nel'utuje. Hoci je to paradox, konecne ma jeho Zivot zmysel a ma pre koho Zit'.

Emilia Mol¢aniova

Ze zivot piSe tie najneuveritelnejsie pribehy, isto uzna kazdy z nas. Su to tie
najrozmanitejsie romanové predlohy. Treba mat len o¢i otvorené a vediet’ pocuvat’. Dalsi
z tych skuto¢nych vam opat’ pontikam:

OSUD MIESA KARTY

Tak, ako vsetci jeho spoluziaci, aj on vystlpil na pédium, kde sedela cela honoracia
vysokej Skoly a potvrdil Hippokratovu prisahu onym velavravnym, slavnostnym
gestom. Jurko, jej Jurko bude lekar. Detsky lekar, jeho aj jej sen sa vyplnil.

Petre od pohnutia vyhrkli slzy. Nebola jedind, ¢o potlacala dojatie. Tie roky driny a
odriekania neboli marne. Kol'kokrat to uz chcela vSetko vzdat’ a priznat, Ze uz nevladze,
tato chvila jej vSak vSetko vynahradila. A ked’ si po promocii opat’ padli do narucia,
vytryskli jej opét’ slzy a nie a nie sa zastavit. Potom k nim pristupila atla brunetka z
rozziarenou tvarou a Jurko mamke predstavil Andrejku, svoju spoluziacku a priatel’ku z
ro¢nika. Boze, ako len davno to uz bolo, ked’ bola Petra taka mlada a $tastna ako oni.
Pripada jej to ako vecnost. Akoby prezité starosti natahovali ¢as a Stastie naopak
uhanalo neuveritel'nou rychlostou.

Petra a Karol mali kratko pred svadbou. Pripravy boli v plnom prude, ved’ uzbola streda a
do soboty chybali iba tri dni. Rodicia sa tesili ich $t'astiu a davali si zalezat', aby vSetko
bolo tak, ako ma byt. Petra sa prave vracala od krajcirky, zajtra, vo §tvrtok si uz mala
prist’ po svadobné Saty. Na priedomi bolo akosi vela I'udi, o sa asi mohlo stat’, hutala.
Hrozna sprava ju skoro polozila: Karol havaroval na motorke, lezi na traumatolégii v
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bezvedomi s masivnym krvacanim do mozgu... Rana sa nedozil. TakZze namiesto svadby
- pohreb a namiesto svadobnej hostiny - kar. Zfali rodicia prisli skoro o rozum, nehovo-
riac o snubenici. Len vcera jej lekar potvrdil, Ze je tehotna. Tak s tomu obaja tesili, ze
snovali plany hlboko do noci. To bolo naposledy, ¢o ho videla zivého. Ostalo po fiom len
prazdno ato malic¢ké, ¢o nosila pod srdcom.

Jej rodicia ju nutili ist’ na interupciu, nalichali ¢im d’alej, tym viac. Jej nazor vobec
nebrali do uvahy, zalezalo im len na tom, ¢o si pomyslia l'udia. Vel'a o tom nepremyslala,
nakoniec sa poddala. Ako ked’ vedu psika na povrazku, dala so sebou robit’, ¢o chceli.
Vecer prisla do nemocnice, aby bola rano pripravend na zakrok. No osud jej pripravil int
alternativu. Zena, ¢o lezala na vedlajej posteli bola osudom, ¢o v tej chvili miesal karty
hry jej zivota. Ked’ zistila, naco prisla, doslova si kl'akla pred nou a upenlivo prosila:
"Pani, vynoste to dietatko a darujte mi ho, prosim Vas, pre vsetko, ¢o je Vam svité. Uz
patnast rokov sa marne snazime o diet’a, dali by sme neviem ¢o, len aby som otehotne-
la..." Tato prosba bola ako blesk z jasného neba a Petru zasiahla na tom najcitlivejSom
mieste. Akoby sa bola len teraz spamaétala. Pohadzala veci do tasky a usla znemocnice.
Bola uz v piatom mesiaci, ked’ sa na pracovisku objavil novy pracovnik. Bol inZinier -
geoldg - a vratil sa po troch rokoch z Iraku, kde robili dlhodobé vyskumy. Ze Boh dopusti,
ale neopusti, si Petra uvedomila vtedy, ked’ v fiom nasla toho najlepsieho priatel'a a
neskor manzela, ktory jej pomohol prekonat najtazsie chvile jej zivota. Hlavne prichod
jej dietat’a na svet. Narodil sa pred¢asne v siedmom mesiaci. Bol slabucky, o nieco vac¢si
ako dve muzské péste. Tesili sa z neho spolu uz ako manzelia. Vsetko sa zbehlo neuveri-
tel'ne rychlo, no tento krok nikdy neol'utovala. Bol tym najpozornej$im muzom, akého
poznala. Ked’ mal Jurko pol roka, v poradni sa Cosi lekarke nezdalo. Dlho ho prehliadala
a napokon ich poslala do Krajskej nemocnice k detskej neurologicke, ktora po niekol-
kych vysetreniach stanovila diagnozu: detskda mozgova obrna. Bola to rana, ale napokon
mohla d’akovat’ obvodnej lekarke, ktorej inStinkt pomohol zavc¢asu stanovit’ diagnozu.
Rozhodli sa, Ze budi o Jurka bojovat’. Petra si dala vysvetlit' kazdy detail synovej
rehabilitacie, zohnala si mnozstvo literatary, postupovala uvazene a systematicky, ako
jej radili odbornici. Nast'astie, mentalne nezaostaval a ani epileptické zachvaty nemal,
takze mali obrovsku Sancu chorobu zvladnut. Zostala doma a starala sa o neho ako
najlepsSie vedela. Hddam by uz ani nevedela vymenovat, v ktorych rehabilitacnych
strediskach bola.

Snad’ ani diplomovana rehabilitatna pracovnicka by si zodpovednejsie nevykonavala
svoju pracu ako Petra pri svojom synovi. V presnych ¢asovych intervaloch niekol'’kokrat
za den, citlivo, ale naro¢ne, pristupovala k cvi¢eniam, ktorych vysledky bolo ¢oskoro
poznat’ na Jurkovom napredovani. Jeho zdravotny stav sa zlepsoval a postupne dobiehal
svojich rovesnikov. Len jej skusené oko vedelo, €o treba eSte dotiahnut’, ked’ pozorovala
Jurka pri spolo¢nej hre s ostatnymi detmi. Manzel, aby uzivil rodinu, pracoval ¢asto do
noci. Vedela, Ze prepina svoje sily, ale ked’ze ona nepracovala, uvedomovala si, Ze z
nie¢oho Zit’ musia. A tak, ked’ mal Jurko tri a pol roka, osirel. Dlho sa teda zo spolo¢ného
$tastia neteSili. Musela nastpit’ do prace. A len teraz pocitila, ¢o je to pretazenost’ a
unava. Doobeda v praci, poobede chcela dohnat’ ¢o u Jurka zameskala. Este stale s nim
cvicilakol'ko salendalo.

Bolito perné chvile, vysil'ujuce, neraz to cheela zabalit’.

Zadost'uCinenie pocitila, ked’ lekar pri predskolskej prehliadke skonstatoval, ze chlapec
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je temer Uplne zdravy, to ostatné sa ¢asom Uplne znormalizuje, povedal. Mal pravdu.
Dokonca pred¢il v mnohych ohl'adoch aj zdravych spoluziakov. Choroba mu pomohla
vypestovat’ si pevnu volu, chut' i silu prekonavat’ prekdzky a len tak sa nevzdat’.
Dokazom toho je ukoncené studium mediciny, vyStudoval s ¢ervenym diplomom ako
jediny z ro¢nika. Matka bola na neho pravom hrda. A jemu sa splnil sen. Ako diet’a vzdy
mamke vravieval, ze vylie¢i vSetky choré deticky. Ostava dufat’, Ze mu osud dopraje toto
predsavzatie zrealizovat’.

Emilia Mol¢aniova

PRIEBEZNA INFORMACIA O NIEKTORYCH
LEGISLATIVNYCH INICIATIVACH

Invalidny dochodok sa nebude kratit’

Tato informacia je uréend predovsetkym pracujucim invalidnym poistencom, ktori popri
poberani invalidného déchodku vykonavaji zarobkov ¢innost’. Ich pocet sa pravdepo-
dobne zvysi, pretoze zakon o socidlnom poisteni, ktory nadobudne wGéinnost’ 1.januara
2004, umozni vSetkym invalidnym poistencom vykondvat zarobkovu ¢innost’ a tato
moznost nebude limitovana ani vy§kou zarobku, ani dizkou pracovného ¢asu.

Podl'a zédkona o socidlnom poisteni €. 413/2002 Zbierky zékonov , ktory nenadobudol
ucinnost, sa suma invalidného déchodku u pracujucich invalidnych poistencov kratit’
nemala, obmedzena viak bola dizka vykonavania zérobkovej &innosti, a to najviac v
rozsahu 20 hodin tyzdenného pracovného ¢asu. Vo vladnom navrhu nového zakona o
socialnom poisteni, ktory bol schvaleny 24. septembra 2003, sa okrem novej definicie
invalidity navrhovalo aj kratenie invalidného dochodku pri subehu déchodku s prijmom
zo zarobkovej ¢innosti u invalidov s poklesom schopnosti vykondvania zarobkovej
¢innosti o viac ako 66 %. Invalidny dochodok sa mal kratit’ o 34 % vSetkym pracujicim
poberatel'om invalidného dochodku bez ohl'adu na vysku dosahovaného prijmu zo
zarobkovej ¢innosti.

Slovenska humanitna rada v spolupraci s Organizaciou muskularnych dystrofikov
predlozila v ramci legislativnych iniciativ navrh na zmenu kratenia dochodku u tych
pracujucich invalidnych poistencov, ktori dosahujui nizsie zarobky a mohli by stratit’
motivaciu pracovat’. Osobitnu aktivitu v tejto veci vyvinul Mgr. Peter Body, poslanec NR
SR. Na zaklade jeho pozmenovacieho navrhu sa kratenie invalidného déchodku zo
zakona vypustilo. Pre tych, ktori pracuji alebo sa im podari najst pracu, to moze
znamenat’ zlepSenie ich ekonomickej situacie. Treba verit’, Ze sa ich po¢et bude postupne
zvySovat’, a to aj za pomoci opatreni nového zakona o sluzbach zamestnanosti, ktory
taktiez nadobudne u¢innost’ 1. januara2004.

Uspesnost’ d’alSich legislativnych iniciativ

SHR a OMD predlozili aj d’alSie navrhy, ktoré boli zamerané najmi na zmiernenie
nepriaznivého dosledku nového spdsobu vypoctu déchodku u poistencov s nizkymi
zarobkami. K nim patri aj vdcSina poberatelov ¢iastocného invalidného déchodku,
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ktorym sa déchodok vyplaca iba pri splneni podmienky podstatného poklesu zarobku
(najmenej o jednu tretinu). Nizke zarobky budu znamenat’ niz$i osobny mzdovy bod pri
vypocte sumy dochodkovej davky v buducnosti. Navrhli sme i zmenu v posudzovani
nahradnych dob a doby studia tak, aby neznizovali vysku osobného mzdového bodu a
priemerného osobného mzdového bodu, ktorym sa bude v novom systéme vyjadrovat’
zasluhovost poistenca pri vypocte sumy dochodkovej davky. Aj tieto nase pripomienky
boli ¢iastocne akceptované ako opodstatnené. Medzi prijatymi pozmenovacimi navrhmi
boli i také, na zaklade ktorych sa upravili niektoré ustanovenia tykajice sa vypoctu
priemerného osobného mzdového bodu. Ide o otdzku, ktora sa tyka viacerych skupin
obcanov. SHR a OMD vsak poukazali na problém najméa z hl'adiska zdravotne postihnu-
tych obcanov. Ich postavenie na trhu prace - a tym i moznosti dosahovania vyssich
zarobkov - je podstatne t'azsie, zlozitejSie v porovnani so zdravymi obcanmi.

Pre poberatelov ¢iastoéného invalidného déchodku, ktori majii zamestnanie, je podstat-
na zmena v moznosti dosahovania zarobku popri dochodku: podl'a zakona o socidlnom
poisteni sa uz podmienka poklesu zarobku nebude vyzadovat’.

Jeden znaSich navrhov sa tykal pomerne Specifickej problematiky - navrhli sme umoznit’
nové vymeranie invalidného déchodku za urcitych okolnosti aj po 31. 12. 2003. Tento
navrh si poslanec Peter Body osvojil a predlozil ho ako d’al$i pozmenovaci navrh, ktory
NR SR taktiez schvalila. Podl'a doplnenych prechodnych ustanoveni zakona o social-
nom poisteni (§ 263 ods. 11) bude mozné nové vymeranie invalidného déchodku aj po
31. 12. 2003 a suma nového vymerania invalidného déchodku podla § 35 zakona
¢.100/1988 Zb. sa vypocita aj zo zarobkov dosiahnutych v roku 2003, ak to bude pre
poistenca vyhodnejSie. Bude to mozné u tych pracujucich invalidnych poistencov, ktori
splnia podmienky na nové vymeranie podl'a predpisov uc¢innych pred 1. 1. 2004 a budu
nepretrzite zamestnani do 31.12.2003. Na dobu dochodkového poistenia po 31.12. 2003,
ani na zarobky dosiahnuté po tomto datume sa prihliadat’ nebude, pretoze podl'a zdkona o
socialnom poisteni nové vymeranie invalidného déchodku nebude mozné. Touto - pre
niektorych dobrou spréavou - dopifiame nas prispevok o novom vymerani invalidného
dochodku, ktory bol uverejneny v tohtoro¢nom 4. ¢isle Casopisu Humanita a v 3. Cisle
Casopisu Ozvena

Pri celkovom hodnoteni naSich iniciativ a dosiahnutych vysledkov si dovolujeme
poznamenat’, Ze odbornici s dlhoroénymi ¢i celozivotnymi skusenostami, s ktorymi
sme nase navrhy konzultovali, sa o naSich iniciativach vyjadrovali s uznanim. Boli vSak
v porovnani s nami menej optimisticki pri o¢akéavani ich presadenia. O to va¢si dovod k
spokojnosti by mali mat’ ti, ktorym aj nami iniciované a prijaté zmeny prinesu trvalé
zvySenie prijmov. Preto nielen z hladiska poctu, ale najmid z hl'adiska zavaznosti
prijatych zmien pre invalidnych obCanov povazujeme naSu iniciativnu ¢innost’ za
uspesnil.

Invalidi z detstva, ktori sa stali invalidnymi pred dosiahnutim veku, v ktorom sa kon¢i
povinna $kolska dochadzka a dosiahnu vek 18 rokov, budu mat’ moznost’ poziadat’ o
invalidny déchodok podl'a doterajSiecho zakona, a to do 31. 12. 2004. Tato moznost
vyplyva z prechodnych ustanoveni zakona o socialnom poisteni (§ 263 ods. 12). Ide o
prechodné ustanovenie priaznivé iba pre tie deti, ktoré v budiicom roku dosiahnu vek 18
rokov alebo uz potrebny vek dosiahli, ale o invalidny dochodok doteraz nepoziadali. Po
roku 2004 invalidnym detom invalidny déchodok uz nebude priznavany ani podla
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zakona o socialnom zabezpeceni, ani podl'a zékona o socialnom poisteni. Naviac, ani pri
vykonavani zarobkovej ¢innosti nebudii moct’ ziskat’ potrebnu dobu zamestnania na
priznanie invalidného dochodku. Neumoziiuje to dosledné aplikacia poistného principu,
ktory je v systéme socidlneho poistenia dominantny. Nebol akceptovany nas navrh, aby
invalidi z detstva mohli za urcitych podmienok ziskat’ potrebnu dobu zamestnania a
tym 1 narok na invalidny dochodok. Nikto z poslancov si na§ navrh neosvojil a ako
pozmenovaci navrh nepredlozil. Zabezpecenie invalidov z detstva - pravdepodobne
davkou socialnej pomoci - nie je eSte legislativne upravené. V ramci poradenstva
odporacame upozornit' na tieto zmeny amoznosti rodi¢ov zdravotne postihnutych deti.

Ing. Stefan Marti3

Ing. Bohuslava Zaniova
PhDr. Viera Kovacéova, CSc.
Mgr. Andrea Madunova
Bratislava 15. 11. 2003

BUDEME "EUROPSKI" AJ V ZAMESTNAVANI
LUDI SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

Zamestnavanie l'udi so zdravotnym postihnutim (ZP) stéle nardza na mnohé bariéry a
zastaralé pristupy. Poradensko-informac¢né centra pre obcanov so zdravotnym
postihnutim. (PIC pre ob¢anov ZP), ktoré¢ zafiatkom roka vznikli v troch mestach v
Bratislave, Ziline a v Kosiciach pod NUP signalizujii podstatnt zmenu. St vysledkom
realizécie projektu KONSENZUS podporovanie zamestnavania zdravotne postihnutych
0s0b, v spolupraci s dvoma partnerskymi krajinami, Svajé¢iarskom a Rakuskom, ktoré
poskytli know- how. Finanéne projekt podporila EU cez program PHARE.

Pracovnicky PIC pre obcanov ZP v Kosiciach Mgr. J. Harvanova a Mgr. D.K&nigova
nam priblizili ako sa tento pilotny projekt po 4 mesiacoch ujal:

VSetko ponovom

Doterajsia Statna podpora zamestnavania ZP smerovala k tvorbe chranenych pracovisk,
kde vsak boli tito ludia izolovani od spolocnosti. V com sii vaSe pristupy nové? Konigova:
"V zahrani¢i chranené dielne funguju len pre tych, ktori si na otvorenom trhu prace
neumiestnitel'ni, napr. l'udia s tazkym vnitornym alebo mentalnym postihnutim. My
chceme nasich l'udi dostat’ na otvoreny trh prace, snazime sa spolu s klientom predavat’
jeho schopnosti a zru¢nosti. Vychadzame z hesla, Ze zamestnavatel' nezamestnava
zdravych a postihnutych, ale schopnych a neschopnych".

Mate vyhraneny okruh klientely? Konigovd: "Sme zariadenim NUP, orientujeme sa
hlavne na klientov so zdravotnym postihnutim, ktori st evidovani nezamestnani z
kosického kraja. Ale ochotne pomo6zeme aj inym ZP klientom".

Aké postupy pouzivate? Harvanovd: "Mame nové posudzovacie systémy, ktoré nam
pomahajt vyprofilovat’ schopnosti klienta a na druhej strane poziadavky zamestnavatel'a
a najst’ na vhodné pracovné miesto vhodného Cloveka. Pracovny tim- rehabilitaény
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poradca, posudkovy lekar, psycholog a pracovny poradca, robi komplexné posudzova-
nie klienta. Je délezité poznat zdravotny stav klienta, aby konkrétne pracovné uplatnenie
nebolo natkor zdravia".

Zariadenie je osobité Uipravou interiéru aj vybavenim. Pred dokoncenim je $pecialna
telocvicna, ktora bude slazit’ na posudzovanie funk¢nej vykonnosti klienta, pri ktorom
lekér a fyzioterapeut, pomocou réznych druhov zat'aze stanovi hranicu zatazitel'nosti
klienta. Klienti budii moct’ tieto rehabilitacné pomdcky vyuzivat aj v pripadoch, ked’ sa
na odporucenie lekara moézu niektoré funkcie zlepsit’ cvi¢enim. K dispozicii je Specialna
Citacia lupa a televizor pre slabozrakych, pocitace s internetom, tlaciarnou a kopirkou.
Pri pocitacoch st Specidlne nastaviteI'né stolicky s brzdami, z ktorych sa bezpeéne vstava
aj sada. Najazdova plosina pred vchodom a bezbariérové WC su samozrejmostou.
Vsetko maximalne prisposobené potrebam klienta. A to aj pri jednani s klientom:
"Spolo¢ne dochadzame k vzajomnému konsenzu. My vypracujeme zaverecny posudok,
s ktorym oboznamime klienta avsak nevnucujeme mu, Ze iba ten nas zaver je spravny, ale
hl'addme moznosti rieSenia aby aj on bol spokojny, aj buduci zamestnavatel.
Zamestnavatel’ je pre nas vel'mi dolezity partner. Prave na tomto trhu prace, kde je
vysoka nezamestnanost™ - objasriuje pani Kénigova.

Ako motivovat zamestndvatelov? "Snazime sa dosiahnut’, aby zamestnavatelia nevideli
zanaSim klientom len prispevky, ale aby ho vnimali ako konkurencieschopného ¢loveka,
ktory im urobi presne ti ista pracu ako zdravy clovek, ak nie lepSiu"- reaguje pani
Kénigova. "Na druhej strane, niektori klienti si myslia, ze NUP poskytuje prispevok
priamo na neho. Nie je to tak, si to peniaze na pracovné miesto. My na to klienta
upozoriiujeme, aby podaval také pracovné vysledky, aby bol zamestnavatel’ spokojny.
Dnes sa absencie, ¢i nekvalita netoleruja".

St zamestnavatelia ochotni prispésobovat’ pracovné podmienky ZP? Pani Kénigovd,
ktora ma na starosti jednanie so zamestndvatelmi md rozne skiisenosti: "Su taki, ktorisi z
evidovanych ZP radsej hl'adaju tych menej problematickych, napr. tych, ktori nemaju
problémy pri doprave do zamestnania. Ale vel'mi dobre sa nam spolupracuje s takymi,
ktori maji v rodine nejaky druh postihnutia..." Pani Harvanova: "Nasim Specifikom
okrem komplexného posudenia klienta je odporicanie zamestnavatelom vhodného
prisposobenia pracovného prostredia alebo zakipenia pomocky aby prisposobenim
pracoviska doslo k pracovnému uplatneniu klienta".*

Zda sa, ze danové tl'avy, ilavy na povinnom poistnom stéle nie st dostato¢nou motiva-
ciou. Aj odvody za neplnenie povinného podielu zamestnancov ZP vo vyske 16 200 Sk
na osobu rocne su zatial’ stale vyhodnejsie ako platit mzdu pracovnikovi. Kym v Eur6pe
je sucastou imidzu firmy vytvaranie pracovnych prilezitosti pre ZP, u slovenskych
velkych podnikov, kde je najvacési priestor, tdto oblast’ zostava nedocenena. Podl'a
prieskumov PIC v KoSiciach, je nevyuzity priestor pre pracovné prilezitosti v oblasti
Skolstva, na mestskych a obecnych uradoch, ktorym teraz prechadzaji kompetencie.
Toto vSetko st v§ak len vonkajsie faktory. Skryté moznosti su v nés.

Mnohym ZP ob¢anom chyba informacia o moznosti bezplatného pravneho poradenstva
na urade prace. Potom sa stava,ze podpiSu dohodu o ukonéeni pracovného pomeru
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napriek tomu, Ze si pod pravnou ochranou. "Velakrat musime zrealfiovat’ predstavy
nasich klientov o trhu prace" - vysvetluje pani Harvanova "Neuvedomuju si, ze pod-
mienky vSetkych sa diametralne lisia od toho o platilo pred 10 - 15 rokmi. Niektori sa
dostavaju do pozicie, ze diktujii zamestnavatel'ovi podmienky.. Snazime sa ich naucit
predavat’ vedomosti, zruénosti. Najprv presvedcCit’ svojou pracou az potom hovorit’ o
$pecifickych potrebach. Isté veci nepatria hned’ na prvé jednanie. Zamestnavatelia
velakrat vyjdu v ustrety, ale najprv musia ¢loveka poznat™.

Do akej miery je mozné pozitivne vplyvat na zamestnavatela? Podla pani Harvanovej:
"Klient si musi uvedomit’, ze on drzi v rukach svoj osud. Vysledok zavisi od jeho aktivity
hl'adat, ochoty rekvalifikovat’ sa, zdokonalit’ sa v slabych strankach. My mu mdzeme
pootvorit’ dvere, mézeme ho pripravit’ na prijimaci pohovor, povedat’ mu pozitiva aj
negativa trhu prace, poradit’ ako si ma spravne napisat’ ziadost. Davame aj podporné
stanovisko podl'a zostatkového pracovného potencidlu, ktory sa tu komplexne posudi.
My vS§ak nemd6zme zamestnavatel'ovi prikdzat’ aby prijal istého ¢loveka. Zamestnavatel
jetenktory sivybera".

Poradkyne z PIC v Kosiciach vSak hovoria aj o klientoch ZP, ktorym nechyba podnika-
tel'sky duch a "str¢ia do vrecka" mnohych zdravych. Vedia, Ze na trhu buda musiet
bojovat’ presne s tymi istymi podmienkami ako vSetci ostatni, no nenechaju sa odradit’.
Vedtl masérsky salon, ¢i krajcirsku dielfiu, podnikaju v oblasti cestovného ruchu,
dokonca zamestnavaju zdravych l'udi.

Buducnost’ PIC

Podobné zariadenia by boli potrebné v kazdom krajskom meste. Na tie existujiice uz
Cakaju zmeny v suvislosti s pripravovanou reorganizdciou uradov prace Aky vplyv budu
mat na ich ¢innost”? Pani Konigova veri, ze ich niekto zastresi: "NaSa ¢innost je ojedine-
1a, klienti nas vyhladavaja, dopyt po tychto sluzbach je aj z inych krajov. Urady prace
nemaju potrebny priestor na pracu s klientom so ZP a myslim si, Ze eSte dlho sa nedostanti
do idealneho ¢isla 60-80 klientov na jednu sprostredkovatel’ku. My vSak pracujeme na
baze kvality, nie je to o ¢islach. To znamena, ze kazda podpora klienta v smere ziskania
zamestnania je Gspech. A ak chceme hovorit’ o kvalitnych, na klientov orientovanych
sluzbach, tak my sme urcite ich sucast’ou".

Zahranicni experti tvrdia, Ze uz po siedmych rokoch prace cloveka, ktorého sa podari
umiestnit’ na trhu prdce, sa prostriedky investované do jeho pracovnej rehabilitacie
zacinaju vracat do narodného hospodarstva. Pre Stat sa to financne iste oplati.
Nevycislitelnou hodnotou je vsak naplnenie tuzby zdravotne postihnutého cloveka zit
naplno.
A. Pivkova
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03 ROZHOVORY S GABIKOU

NIELEN MAJ JE LASKY C€AS

Pytate sa, co ma to napadlo s prichadzajicou zimou pisat’ o ¢asoch lasky, ale mam na to
niekol’ko dévodov.

Uz ma nebavi venovat’ sa iba notoricky znamym témam vo vztahu k hendikepovanym
I'ud’om, lebo si myslim, Ze na to st povolanejsi. Dnes by som sa checela venovat’ krasne;j
téme, ktord sa tyka uplne vSetkych l'udskych bytosti na celom svete - najkrajSiemu citu
medzi dvomi Pud’'mi, nazyvanému LASKA.

Nesmiem zabudnut’ ani na d’alsi dévod - vase otazky k tejto téme a moje reakcie nane.

Ozval sa mi mlady muz, ktorého z nepochopitel'nych pri¢in opustila priatel’ka. Bol vel'mi
raneny a ked’ sme sa snazili objasnit’ pri¢iny nahleho rozchodu, vyslo najavo, ze i§lo o
priatel'stvo nadviazané cez dopisovanie, ktoré prerastlo do telefonovania a neskor
osobného stretdvania. MladSia priatelka nemala vyhrady voci jeho zdravotnym
problémom (pouzival vozik), no jej matka do vztahu vstapila so zasadnymi vyhradami
voci postihnutému partnerovi. Mlada Zena sa nahle, bez vysvetlenia odmlcala, nedvihala
telefon a neodpovedala na sms. Matka telefonicky odkazala muzovi, ze dcéra uz nema
zaujem o d’alSie stretavanie.

Z mojho pohladu ide o typicky nasledok zasahovania rodi¢a do vztahu z obavy pred
,shevhodnym® zvizkom. Strach rodiCa o dalSiu  buducnost’ svojho dietata je
pochopitelny, v tomto pripade bol posilneny pretrvavajicimi predsudkami voci
postihnutym lud'om. Sti€asne mam pocit, Ze mlada Zena bezvyhradne podlichala pod
nazory svojho najblizSicho okolia (¢o je vzhl'adom na jej nizky vek pochopitelné) a
rozhodla sa vzt'ah takto radikalne ,,vyriesit*. Mlady muz mal privelké ocakavania od
vztahu a natrafil na partnerku, ktora tento vztah neprezivala rovnako intenzivne.

Mozno to na prvy pohl'ad tak neposobi, ale koniec takéhoto vztahu bol nevyhnutny a po
¢ase ho bude mlady muz mozno vnimat’ pozitivne.

Opacny pripad nastal, kedy postihnutd mlada zena ma zdravého priatel’a, s ktorym sa citi
vel'mi dobre. Okolie ich vztah bezvyhradne prijima ako partnersky, ale muz nie je
schopny otvorene vyjadrit’ svoje city ku priatel’ke. Vztah stale trva, ale mlada Zena
pocit'uje nespokojnost’ aneistotu. Pyta sa ¢o ma robit’.

Potrebovala by som viac informacii, ale ako prva ma napadla jedna otazka: pre¢o vo
vztahu, ktory je opisovany ako nanajvy$ uspokojivy, harmonicky a okolie nan tiez
pozitivne reaguje, je zo strany zeny vyzadované d’alsie slovné uistovanie. Je mozné, ze
mlada Zena ma urcité ocakéavania a predstavy o d’alSom spolo¢nom zivote a situacia sa
podl'a nich nevyvija. Mozno sa jedna o muza, ktory nechce na seba prevziat vacsiu
zodpovednost, nez na aku sa momentalne citi. A nemdzem zabudnit na jednu
vSeobecne znamu vec - muzi vel'mi tazko vyjadruji svoje emocie. To Co prezivaju,
davaji najavo radsej ¢inmi, nez slovami.

Situdcia mi pripada ako otvorend. Prispiet’ k d’alSiemu vyvoju by mohla nespokojna
zena, ktord primeranym sposobom a na rovinu povie partnerovi, o jej nevyhovuje. Jasne
by mala hovorit” o svojich obavach, lebo nevypovedané veci moézu zasahovat’ do
vsetkych oblasti vztahu. Alebo prehodnoti, ¢i slovné vyjadrenie a uistenie je to hlavné,
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¢ojej vo vztahu chyba.

Chcem sa pod’akovat’ vSetkym mladym I'udom za déveru, ktord mi prejavili ked’ sa
zverili so svojimi, nie vzdy prijemnymi, zivotnymi skiisenost’ami. Drzim palce aby sa im
v dalSom zivote darilo robit’ samé spontanne, odvazne a pre nich Co najlepSie
rozhodnutia!

Je dobré mat’ na paméti, Ze nech je moja/vasa zdravotna situacia akokol'vek zlozita, nema
vplyv na nase prezivanie prijemnych veci vo vztahoch. Potreba blizkeho ¢loveka je tou
najprirodzenej$ou vecou na svete, preto nema zmysel sa tomu branit’. Je pravda, Ze po
kazdom zle skonc¢enom vzt'ahu je clovek presvedéeny, ze ho navzdy presla chut’ na
dalsi, ale cas je velky lekar!
Po nevyhnutnom obdobi smutenia za starym vztahom pride ¢as ked je ¢lovek znovu
pripraveny na novy. Ak ho doteraz nemal, tak tiez moze nastat’ ta vhodna chvila, kedy
pociti silnt potrebu nejaky nadviazat'. Najprv musi prist’ z mdjho/vasho vnutra signal -
4no som pripravend/y na vztah a potom treba vyrazit' do sveta s oami a srdcom
otvorenymi pre noveé priatel’stva.
Ostatné je uz na vas - sme rozni, takze sa neda poskytnuat’ jeden univerzalny navod ako na
to. Je dobré nad’alej mat’ svoje zaujmy a konicky, rozvijat’ kamaratstva, lebo jediny (aj
ked’ milovany) blizky ¢lovek ma z "biedy" nevytrhne, ani nevyriesi vSetky moje
problémy s okolitym svetom.
A mat sa aspon trosku rad/rada - lebo len tak m6Zem prijimat’ arozdavat lasku inym.
S prianim novych lasok a spokojnosti s tymi si¢asnymi sa luci vasa

Gabi
PS: Ten posledny dovod mal byt vel'mi jednoduchy v neprijemnom zimnom pocasi ni¢
tak nezohreje ako laska. Samozrejme, Ze aj deka a ¢aj s rumom..., ale o tom inokedy!

Pozor!

Chcem vsetkym budicim zaujemcom pripomentt, Ze Svojpomocné skupiny stale
funguju a s radost'ou privitaji kazdého zvedavca ¢i experimentatora!

Informécie ziskate na adrese Ozveny, u Andrey Madunovej, Gabriely Svic¢ekovej, mobil
0905 174442, e-mail: gsvicekova@orangemail.sk - pre tych, ktori by sa chceli osobne
,porozpravat™ priamo so mnou. Gabi

PRIDAJTE SA K NAM!

Hlavnym cielom existencie nasho ob¢ianskeho zdruzenia, Organizacie muskularnych
dystrofikov Slovenskej republike, a nas na ,,Banselke” je pomahat’ nasim ¢lenom pri
vybavovani na tiradoch, u lekarov a pri akychkol'vek inych t'azkostiach v zZivote. NaSim
cielom je pomahat’ Vam. Jednoducho sme tu pre Vés.

Vsetci vieme, ze rozsah aktivit nasho zdruZenia, takisto ako akéhokol'vek iného
subjektu, ako aj kvalita nami poskytovanych sluzieb nasim klientom a ¢lenom, teda
Vam, do znacnej miery zavisi od mnozstva finan¢nych prostriedkov, s ktorymi mézme
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disponovat’.

Zial’, v dne$nej dobe sa podpora zo strany §tatnych institiicii neustale znizuje a bremeno
ziskavania peniaznych prostriedkov na vlastny chod mimovladnych organizacii sa stale
viac presuva na nase plecia. Neradostnou spravou je aj fakt, ze v poslednom case sa silne
"priskrtila" aj financna podpora pre treti sektor z viacerych zahrani¢nych nadacii a
fondov. Dovodom je ukoncenie pristupového procesu Slovenka do Eurdpskej unie.
Clenom Unie sa nasakrajiny stane na budiici rok.

Prave teraz prisiel Cas, ked’ my vSetci musime zapojit’ svoje sily. Kazdy z nas v rdmci
svojich moznosti méze pomoct’ ziskat’ financie! Je na nas vSetkych zacat’ podiel'at’ sa
aktivne na chode Organizacie muskularnych dystrofikov. Je na ¢ase zmenit  svoj postoj z
pasivneho prijimatel’a sluzieb na aktivneho ¢lena, ktorému zalezi na vlastnom zdruzeni a
ktory ma zaujem aktivne sa zuCastnit’ diania v iom.

Ani si mozno neuvedomujete, ze Vy ti moc pomdct’ svojmu zdruZeniu v rukach naozaj
mate! Aj vy sa mozte aktivne pricinit’ pri ziskavani peiiazi, a tak podporit’ zdruzenie,
ovplyvnit nasu existenciu a d’alSie smerovanie ,,oemdécka*.

Pytate sa ako?

Jednoducho. Uz par rokov dozadu je v zdkone o daniach z prijmov upravena moznost
poukazat’ 1% zo zaplatenej dane fyzickych os6b mimovladnym organizaciam, ktoré st
zaloZené za verejnoprospesnym uc¢elom, napr. v oblasti socidlneho poradenstva, zdravia,
vzdelavania ¢i ochrany zivotného prostredia. 1 % fyzické osoby zamestnanci a fyzické
osoby podnikatelia poukazu na

zaklade vyhlasenia o poukazani ? ,

sumy zodpovedajucej 1% BOHU DUSU | MNE DURATY

zaplatenej dane v termine do , \'[J) ,t\\\\\gl\\ A MOIMU OBTIANSKEMY

polovice aprila (zamestnanci) = o /\G/ I
alebo do konca marca A % ZDRUZEND o .
'3
L)

(podnikatelia FO).

V roku 2004 moézu poprvykrat
odviest’ 1% zo zaplatenej dane aj
pravnické osoby - obchodné
spolo¢nosti.

To znamena, oslovte svojich
rodinnych prislusnikov, priatelov
a susedov. Oslovte firmy a
podnikatelov vo svojom
najblizSom okoli, o ktorych viete,
ze pomoc inym l'ud'om povazuju
za spravnu a samozrejmu Vec.
Oslovte ich, aby 1% poukazali
nasmu obc¢ianskemu zdruzeniu. Skisajte a nedajte sa odradit’ pripadnym nezaujmom.
Len tak m6zme byt tspesny pri ziskavani finanénych prostriedkov z 1%.

Je dolezité, aby ste vedeli, Zze dafiovnik , ktory odvedie 1% zo zaplatenej dane, pri tom
neprinasa ziadnu materialnu obet’. 1% z dane nie je daflova ul'ava. Je to nova forma
nepriamej podpory mimovladnych organizacii od vlady, pri ktorej sa dafiovnici stavaju
aktivnymi subjektmi rozhodovania o tom, kto dostane finanéni podporu. Rozhoduju
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namiesto $tatnych uradnikov. Danovnici, teda aj Vy, koriguji jednostranné rozhodnutia
Statnych organov a celkovu vladnu podporu robia spravodlivejSou.
A preto, pridajte sa k nam, Andrejke, Jozkovi, Evke, Simke, Danke, Tiborovi, Gitke a
kazdému d’alSiemu z nés, ktori po minulé roky oslovovali svojich najblizsich, svojich
priatelov, znamych ¢i susedov! Robili to s cielom pomoct a podporit’ svoje obCianske
zdruzenie. S cielom, aby mohlo nad’alej existovat’ a byt nadpomocné kazdému, kto to
potrebuje. Pridatesa?
Drzime Vam palce.
majka duracinska

V polovici oktdbra sme si v e-mailovej schranke OMD nasli zaujimavy mail. Podpisany
bol Adolfom Ratzkom, ktory Zije vo Svédsku. Panom, ktory v devédesiatich rokoch v
ramci projektu osobnej asistencie presadzoval myslienku tohto instititu na Slovensku.
Skolil a vzdelaval Tudi, aby vedeli osobnt asistenciu presadit’ v praktickom Zivote. Tak
sa do kontaktu s tymto tazko zdravotne postihnutym panom, plnym energie a napadov
dostala aj nasa predsednicka Andrea Madunova. Teraz Vam prinaSame strucny obsah
spominaného mailu. VSetkym, ktori maju pristup k interneu a anglicky jazyk pre nich
nepredstavuje az tak vel’ku jazykovu bariéru, odporii¢am navstivit' jeho www stranku
www.independentliving.org.

Magazin Instititu Nezavisly Zivot, oktober 2003
www.independentliving.org/newsletter/newsltindex.html
Okrem d’alsich cennych informacii sme na tejto stranke nasli tieto zaujimavosti, ktoré by
mohli zaujat’ aj Vas:
Dostupné vymenné prazdninové pobyty: www.independentliving.org/vacaswap.html
Vymen svoj domov na najblizsie prazdniny s niekym, kto zije vo Franctuzsku, Egypte,
Vel’kej Britanii ¢i Kanade. Pontkame vyse 300 atraktivnych vymennych pobytov, ktoré
Cakaju len na teba! NaSa databaza ucastnikov obsahuje udaj o pristupnosti ich domov a
datume, kedy si praju cestovat’.
Servis asistentov: www.independentliving.org/assex/index.html
Vel'a l'udi s rozsiahlym postihnutim plati udi, ktori mu pomahaji pri osobnej hygiene,
oblickani, nakupovani, riadeni auta, asistuju v praci. Su to vsetko veci, ktoré sam
nedokaze urobit’. V naSej databaze najdete tak uzivatel'ov osobnej asistencie ako aj
asistentov, ktori chcu pracovat’ vo svojom mieste bydliska alebo aj na inom mieste vo
svete, ktori chcll pracovat’ na Ciastocny uvézok, ¢i si hl'adaju partnera alebo hl'adaju
d’alsiu osobu do partie na cestovanie.
Globalna siet: www.independentliving.org/donet/index.html
V Globalnej sieti pontka v tomto momente 300 organizacii z celého sveta, informacie
pre partnerské organizacie. Pontkaju spolo¢né projekty, odbornych lektorov, tréningy
asistencie, Studijné cesty a d’alie formy spoluprace vratane finan¢nej podpory. Pripoj sa!
Diskusné forum: www.independentliving.org/cgi/forum/bbs_entrance.cgi
Ak mas chut’ vyjadrit’ svoj ndzor, nase diskusné féorum ti poskytne priamy kontakt s
tisickou navstevnikov na nasej stranke kazdy mesiac.

majka duracinska
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Defs‘c'{{ katik

Ahoj kamosi,

som velmi rad, Ze v minulom Cisle sa Vam podarilo vyriesit' moje
hlavolamy, v hojnom pocte. Teraz som tiez pripravil hlavolamy, ale aj dve tajnicky.
Dufam, Ze to zvladnete 'avou zadnou.

MUSKULACIKOV FOR:

Ocko, nezabudni mi kupit’ aj cukriky - hovori
Mirko.

A preco?

Ved’ si povedal, Ze mi ta pat’ku osladis.

MUSKULACIKOVE HLAVOLAMY:

1. Kolko trojuholnikov sa ukryva v obrazci? 2. Mama ma 46 rokov:
Jej deti, 8, 11a 15 rokov.

O kolko rokov sa bude
sucet veku deti rovnat’
maminmu terajSiemu veku?

3. Geppeto
Stolar vystrithal dreveného
panacika a stal sa jeho...

Vyltsti minidopliiovacku, zistis to? 1. 2. 3. 4. 5.
1. Pribytok 4. Zreb
2.10x 10 5. Ocisti vodou

3. Detsky otec
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4. Co k ¢omu patri? Vytvorte dvojice. 5. Zloduch Edison

Chcel ovladnut slne¢nu

energiu, mal v plane znic¢it’ vSetky...
V tajnicke najdes odpoved'.

1.0Okraj rieky
2.Lesna zienka
3.Liecivy pripravok
4.Trévnata plocha
5.Domacky Katarina
6.Les
7.Slacik
8.Predmet na pecenie
9.Sanky

10.Zimna perina

b A R R B e B B b

=
S

Na spravne odpovede ¢aka Vas kamarat MUSKULACIK. Odpovede posielajte do troch
tyzdnov od doru¢enia Ozveny na adresu do Handlove;.

Spravne odpovede z Ozveny 3/2003 st:

Ciara B navizuje na ¢iaru C; Obdizniky st rovnaké; Ciary st rovné; Stredové body su
rovnaké; Slon ma Styri nohy.

Odmenu za spravne odpovede posielame: Jakubovi a Salimovi Ismailovcom z
Rimavskej Soboty, Milanovi Majerciakovi z Liptovského Mikulasa, Ivanovi
Bradnanskému z Popradu, Michalovi TiZzovi zo Sp. Novej Vsi.

pripravil: kamos§ Muskulacik

O T~

OMD v SR oslovila podpredsedni¢ka obcianskeho zdruzenia Labky
istoty a nadeje, ktoré vzniklo v tomto roku a sidli v Martine. Chcela by
toto zdruzenie predstavit’ prostrednictvom Ozveny kazdému, kto by mal
zé&ujem o jeho pomoc.

NASA SPOLOCNA CESTA - NEZAVISLOST

- psi pomocnici k nezavislostia samostatnosti telesne postihnutych -

Obgianske zdruzenie "LABKY ISTOTY A NADEJE" je neziskovym zdruZenim,
ktorého ¢innost’ je financovana pomocou penaznych alebo vecnych darov jednotlivcov,
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spolo¢nosti a firiem.

Hlavnym ciel'om a poslanim je chovat’, vychovavat’, cvi¢it a odovzdavat asistencnych
psov telesne postihnutym, imobilnym osobam a poskytovat’ canisterapiu, v nemalej
miere zvysit' pohyblivost, nezavislost, pohodlie a psychicki pohodu tychto I'udi a
kompletného zaistenia vSetkych pomdcok s tym spojenych. A eSte jedna vynikajica
sprava pre Vas. Asisten¢ny psik je spolu s psikom pre nevidomého ¢loveka hradeny
Statom ako kompenza¢na pomdécka a tak isto jeho mesaéné naklady dotuje Stat.

Radaby som Vam priblizila vyznam a pracu asisten¢nych psov.

Asistenény pes je vSeobecny ndzov pre psi, ktorych tlohou je pomahat zdravotne
postihnutym. S tymto vycvikom sa zacalo v 70. rokoch v USA a odvtedy sa vel'mi
rozvinul. Nasim ciel'om je priniest’ tiito prekrasnu myslienku aj na Slovensko a prispiet
svojou pracou l'ud’om, ktori nas potrebuju.

Asistencny pes je skuto¢nym osobnym asistentom a priatel’om zdravotne postihnutého a
v jednoduchych veciach dokaze do zna¢nej miery nahradit’ asistenta 'udského, ktory ma
i tak vel'a svojich povinnosti. Spaja ulohu praktického pomocnika s ulohou spolo¢nika a
dovernika. Nemalu tlohu zohrava aj vplyv jeho osobnosti na ¢loveka, laska, obetavost’ a
vernost’ ktora lie¢i a uzdravuje aj jeho dusu. Uplne vycvigeny asistenény pes ovlada az
90 povelov a dokéaze ich kombinovat. Ak si to neviete predstavit’, uvediem Vam
niekol’ko prikladov:

- zasvieti alebo zhasi svetlo pomocou jemu dostupného vypinaca,

- prinesie uréeny predmet (napr. mobil, voditko, noviny, lieky, papuce, atd’...),

- poda spadnuté predmety zo zeme (kl'ice, peniaze, mince, pero, okuliare, atd’...),

- poméha pri vyzliekani (ponozky, papuce, rukavice, bunda, ¢iapka, ...),

- otvara a zatvara dvere roznych typov pomocou prichytiek,

- otvara a zatvara skrine, dvierka v domacnosti,

- uklada veci do skriniek, a aj vybera veci zo skriniek,

- odklada odpadky do odpadkového kosa,

- odklada Spinavt bielizen do kosa na pradlo,

- otvara a zatvara chladnicku, vybera a vklada potraviny do chladnicky,

- vyberie pradlo z pracky, susicky,

- pomaha pri nakupovani (ukladanie tovaru do kosika, podanie pefiazenky pri pokladni,

podavanie tovaru z jemu pristupného regalu),
- pomaha pri ukladani na postel’ (vykladanie néh).

Jednou z délezitych uloh psa je tiez pomoc v pripade, Zze by postihnuty spadol z
invalidného vozika. Pes je obyc¢ajne schopny bud’ privolat’ pomoc, alebo mu byt’ oporou
tak, aby sa dostal spat’ na vozik. Niektori asisten¢ni psi st tiez Specialne vycviceni pre
pomoc pri udrziavani rovnovahy. Okrem praktickych ¢innosti, ktoré 'ud’om ul'ah¢ujt
zivot, st vyznamnou psychickou oporou svojmu panovi. Pomahaji mu dosiahnut
znacnu samostatnost’ a sebadoveru. Znizuju strach pred moznym napadnutim. St vzdy
priam dychtivi pomoct’.

Samozrejme je mozné naucit’ psa i mnohé dalsie Specialne cviky, podla konkrétnych
poziadaviek a potrieb telesne postihnutého. Rozsah vycviku sa riadi schopnostami psa a
potrebami postihnutého. Pri hPadani vhodného timu - klienta a psa - sa preto prihliada na
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rozsah a postihnutie klienta, jeho Zivotny $tyl, potreby
a povahu, naopak u psa na mieru jeho schopnosti,
fyzicka zdatnost’ a povahové vlastnosti. Je velmi
dolezity aj vztah klienta k samotnému psikovi. Pes
musi citit’ lasku, priatel'stvo od ¢loveka, s ktorym
stravi vel'a spolo¢nych rokov. Vzdy je to tak, Ze pri
vzéajomnej dovere a naklonnosti ide vetko krajsie a
lepsie.
Ak prejavite o nas zaujem, rada Vam poslem nas
prospekt, pripadne CD nahravku.
Vel'mi rada poskytnem vaZnym zaujemcom o
asistencného psika mozZnost’ vidiet’ ho pri praci.
Nemusite ani chodit’” k nam, zaslem Vam CD
nahravku s ukaZkami jeho prace, pripadne
fotografie a prospekt nasho zdruzZenia, v ktorom sa
dozviete ovel’a viac. Samozrejme Vas ve’mi radi
navstivime.
AK chcete vediet’ viac, kontaktujte nas na telefonnom ¢isle: 0903 669 475,
alebo mailom na jana.vagner@zmail.sk.

Robim ¢o mbézem, ale toto
uz odo mna vazne nechcite!

Tesime sa, Ze naSimi asisten¢nymi psikmi pomozeme sprijemnit’ a ul'ah¢it' 'ud’om Zivot a
byt im v plnej miere napomocnymi.

Dufam, ze sme vo Vas vzbudili zvedavost’ a radi sa Vam blizsie predstavime.

S pozdravom
Jana Vagnerova
podpredsednicka

Ob¢. zdr.. Labky istoty a nadeje

VaZenipriatelia,

v suvislosti s Europskym rokom ludi so zdravotnym postihnutim
Asociacia organizacii zdravotne postihnutych obcanov SR pripravuje v decembri 2003
vydanie prekladu knihy ,,Svet sa stal mojou izbou “, ktord je volnym rozpravanim pana
Kalleho Kénkkdleho, ktory napriek svojmu tazkému zdravotnému postihnutiu sa stal
11983 poslancom finskeho parlamentu a vyznamnou mierou sa pricinil o vytvaranie
lepsich podmienok pre integrdciu zdravotne postihnutych ludi do kazdodenného Zivota.
Hlavnym motivom pre vydanie slovenského prekladu knihy p. Konkkéleho je priblizit
sposob Zivota zdravotne postihnutého finskeho obcana “Kalleho Konkkoleho”, ktory
trpi na muskularnu dystrofiu. Tato kniha je ukazkou skutocnosti, ze aj zivot tazko
zdravotne postihnutého muza ¢i zeny moze byt bohaty a zmysluplny.
Kalle Kéonkkéla si spomina na svoje detstvo, rozprava o svojom manzelstve s tazko
zdravotne postihnutou Maijou, opisuje svoju cestu do komundlnej a parlamentnej
politiky a do medzinarodnych organizacii zdravotne postihnutych obcanov, vyjadruje
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svoj negativny postoj k eutanazii, rozprdva o prave zdravotne postihnutych deti na zivot.
Jedna z ustrednych myslienok tejto knihy je, zZe zdravotne postihnuty ¢lovek ma byt
zacleneny do spolocnosti a nie byt izolovany od spolocnosti.

Tato kniha je uzitocnym povzbudenim do zZivota nielen pre zdravotne postihnutych ludi
ale aj pre zdravych ludi.

Knihu si bude mozno obstarat’:
na sekretaridte Asocidcie organizdcii zdravotne postihnutych obcanov SR,
na Republikovom centre Slovenského zvizu telesne postihnutych,
av Organizacii muskularnych dystrofikov v SR.

ZaloZenie Narodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim v SR

Organizacia muskularnych dystrofikov sa stala jednou zo zakladajucich organizacii,
ktoré dna 28.10.2003 v Bratislave podpisali Zmluvu o su¢innosti, v ktorej sa dohodli, ze
zaloZia novy pravny subjekt, ob¢ianske zdruzenie s nazvom Narodna rada ob¢anov so
zdravotnym postihnutim (NROZP).

Poslanim Nérodnej rady je:

a) presadzovat prava a odovodnené poziadavky obcanov so zdravotnym
postihnutim ako rovnocenny a nezavisly partner vo vztahu k zakonodarnym
organom, organom S§tatnej spravy na vSetkych stupnioch riadenia, k
samospravnym organom a k inym subjektom na Slovensku aj v zahranici

b) pracovat, vystupovat, vytvarat priestor na diskusiu a koordinovat’ aktivity
¢lenskych organizacii tak, aby zdujmy obcanov so zdravotnym postihnutim v
spolo¢nych a v§eobecnych otazkach boli spolo¢nost'ou uznavané

¢) posilnit’ a zvysit’ ucinnost’ spoloéného pdsobenia obcanov so zdravotnym
postihnutim za l'udské prava, plna tcast’ a rovnost’ vo vSetkych oblastiach
zivota spolocnosti.

Predsedom NROZP sa stal Branislav Mamojka, podpredsedovia si: Anna Rehakova,
Ivan Sykora. Clenmi vykonného vyboru sa stali: Ladislav Krajéovi¢, Cuboslav Ferko,
Viliam Franko a Méria Duracinska. Za generalneho tajomnika (veduca sekretariatu
NRZPO) bola zvolena Monika Vrabl'ova.

Zalozenie NRZPO podporovalo Europske forum zdravotného postihnutia (EDF
European Disability Forum) v suvislosti s nasim pripravovanym vstupom do Europskej
unie.

V budicom ¢isle sa do¢itate o NRZPO podrobnejsie.

Zakladajuce organizacie: Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska, Slovensky zviz
sluchovo postihnutych, Slovensky zvédz telesne postihnutych, Zvéz postihnutych
civilizaénymi chorobami, Zvéz na pomoc 'nd’om s mentalnym postihnutim, Slovensky
zviz zdravotne postihnutych, Asocidcia organizacii obcanov so zdravotnym
postihnutim, Organizacia muskularnych dystrofikov v SR, Specifick organizacia TTP a
vozickarov.
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VYDAVAME OZNACENIE NA
MOTOROVE VOZIDLA O2 PRE
POHYBOVO POSTIHNUTE OSOBY

Clenovia s tazkym telesnym postihnutim,
drzitelia preukazu TZP, mozu
OMD poziadat' o zaslanie
evidencného listu a postovej
poukazky. Na zaklade
vyplnenia udajov v
eviden¢nom liste, dodania
kopie preukazu TZP a

C

uhradeni poplatku za oznacenie a postovné,
posleme Vam postou dva kusy znaciek O2
spolu s preukazom.

Clenom z Bratislavy a z blizkeho okolia
vyddvame oznacenia v hlavnom sidle OMD.

Vitame novych ¢lenov

Marina Lazorikova - PeCovska N. Ves,
Monika Luc¢anska - Bratislava,

Lucia Mrkvicova - Bratislava,

Jan Szpevak - Sered’

NOVYCH CLENOV
prijimame na
adrese:

OMD v SR, Pekarska 8
972 51 Handlova

Redakcia Ozveny vyzyva
citatelfov na zaslanie pribehov a
fotografii.

Ak k materialom prilozite svoj
suhlas, po stvrtroénom zrebovani
Vas navstivime.

= |

Osud bol k nam opat’ kruty
a nas navzdy opustili:

Martin Markus z Bratislavy vo veku nedoZitych 21 rokov.
Ladislav Ozogany z Hviezdoslavova vo veku 40 rokov.

Mame zas o dvoch kamardtov menej.
Neplaéme a nechajme ich klP'udne spat’, aj bez slz da sa spominat’.

| SN

Spravne znenie kriZovky
z Ozveny ¢ 3/2003:
Povedz mi ¢im sa chvalis
a ja ti poviem co ti chyba.

Doslo nam desat’ spravnych odpovedi. Z riesitel'ov sme vylosovali Milana
Majerciaka z Liptovského Mikulasa. Blahozelame a posielame odmenu.

Humanitna nadéacia zdravotne postihnutych ma uzavreta zmluvu s poskytovate'mi
sluzieb motoristom na bezplatné sluzby (TK a EK) pre t'azko zdravotne postihnuté
osoby na celom Slovensku. Na sluzby treba ziskat’ v Nadacii a v fiou poverenych
organizaciach na Slovensku (zabezpecuju niektoré centrd SZTP) tlacivo opraviiujliice

ziskat tito bezplatnu sluzbu.

Informécie ziskate na tel. 02/4445 1720, (je to aj fax a odkazovac) vzdy v piatok od 9.00

do 10.00 hod.

54

Ing. Eduard Javorsky



a 4/

o
N

0

Q
Iy
&
W
@
™D

S INFOSERVIS

Kontakty na ¢lenov

vykonného vyboru:

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

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

Mgr. Maria Dura¢inskd - duracinska@nextra.sk, tel.: 0905 163 935

Simona Duriadova - ssiimmkkaa@orangemail.sk

Ing. Ivana Jurikova - 14979@centrum.sk, Stefanikova 65,941 01 Banov
Tibor K6bol - tibik@stonline.sk, tel.: 0905929 387

Mgr. Andrea Madunova - omd@computel.sk, tel.: 02/43411686,t./fax: 02/43410474
reviznej komisie:

Ing. Zuzana Farbova -tel.: 02/45985607
Margita Granecova -tel.: 02/65956194
Ing. Vladimir Hron -tel.: 02/55575719,0903 758 695

DalSie doleZité adresy:

Ambulancia pre detis NSO Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Roman Mego Limbova2
Neurologické odd., DFNsP 833 41 Bratislava 3
Limbova 1
83340 Bratislava 3 Narodnarada SR
Nam.A. Dubc¢eka 1
Centrum pre neuromuskulirne ochorenia 812 80 Bratislava 1
Doc. MUDr. Peter Spalek
FN Ruzinov VSeobecna zdravotna poist’oviia
Ruzinovska 6 Riaditel'stvo
826 06 Bratislava Mamateyova 17
850 05 Bratislava 5
Kancelaria verejného ochrancu prav
Doc. JUDr. Pavel Kandrag, CSe. URAD VLADY SR
P.O.Box 1 Nam. Slobody 1
820 04 Bratislava 24 813 70 Bratislava 1
MPSVR SR Kancelaria prezidenta SR
Spitalska 4 Hodzovonam. 1
81643 Bratislava 1 P.O.Box 128
81000 Bratislava 1

_ STATUT POMOCI CLENOM
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

zo zbierok "Deii I'udi so svalovou dystrofiou" a "1%" z prijmov FO.

a) uhrada kompenzacnej pomdcky alebo jej doplatku
- najmid kompenza¢né pomocky pre imobilnych clenov OMD, ktori su
odkazani na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu,
ambuvaky, zdravotnicky materidl, potrebny pri pouZzivani tychto pomocok,
alebo materidl, ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomocky
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nehradené v plnej vyske poistoviiou
- v pripade, Ze pomocku treba dopravit, naklady na dopravu znasa ¢len OMD
sam
- pomocky urcené na rehabilitaciu sa zo zbierok neuhradzaji
b) lieky, ktoré nehradi zdravotna poist'oviia, ale st predpisané odbornym lekarom a
ich uzivanie vedie k podstatnému zlepSeniu zdravotného stavu
- zalieky sanepovazuju vitaminy
¢) finan¢ny prispevok pri Gprave bytu - ak ¢len OMD nema dostatok finanénych
prostriedkov, potrebnych na doplatenie thrady
- maximalne do vysky 7.000 Sk
Socialnu odkézanost’ na peniazny pomoc bude ziadatel' dokladovat’ prijmom. Ak je
poberatel'om penazného prispevku na zvySené vydavky, podl'a rozhodnutia odboru
socialnych vect, sta¢i kopia rozhodnutia.
O ziadostiach bude rozhodovat’ Vykonny vybor $tyrikrat roéne, bud’ na zasadnuti alebo
hlasovanim per rollam.
VV OMD v SR

Komu sme venovali vytazok 7 tomboly?

Ti z Vas, ktori sa zacastnili stretnutia ¢lenov OMD vo Vyhniach vedia, Ze vytazok z
tomboly sme sa rozhodli venovat’ ob¢ianskemu zdruzeniu NAVRAT. V kratkosti Vam
predstavujeme jeho ciele a aktivity.

V ob¢ianskom zdruzeni NAVRAT sa snazia
pomahat detom z detskych domovov tak, ze im
hl'adaju nahradné rodiny. Doteraz pomohli viac ako
tristo detom najst’ rodinu. Hlavne pomahaji det’om,
ktoré st z hl'adiska adopcie znevyhodnené, pretoze o
ne ziadatelia nejavia zaujem. Su to okrem deti s
postihnutim aj deti romske.

Poslednou aktivitou, ktorou sa zdruzenie
zviditelnilo na verejnosti je kampan "Hlada sa
mama a oco", cielom je motivovat’ 'udi, aby sa
rozhodli prijat’ dieta z detského domova do rodiny, ale aj motivovat’ nas vSetkych, aby
sme takéto rodiny podporovali aspoil svojim pochopenim.

ZAPOZICIAVANIE MA GNETOTERAPE UTICKEHO
PRISTROJA

Vykonny vybor OMD rozhodol, Ze magnetoterapeuticky pristroj sa bude moct
zapoziciavat’ ¢lenom OMD za poplatok 10 Sk/denne na obdobie jedného mesiaca. Pred
zapozicanim sa s vypoziciavatel'om uzatvori zmluva.

Zaujemcovia, ohlaste sa telefonicky na tel. ¢.: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo pisomne:
OMD v SR, Banselova4, 82104 Bratislava?2.
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MarkizaText str. 839 - stranka OMD

V snahe byt s Vami v ¢o najuzSom spojeni sme oslovili redakciu MarkizaTextu o
pridelenie stalej stranky, na ktorej by sme mohli informovat’ o nasej aktualnej ¢innosti.
OMD uz v minulosti mala stranku na MarkizaTexte, ale ked’ze bola aktualizovana
sporadicky, musela byt z obrazovky stiahnuta. My sme zacali rokovanie s pani
Mikudovou, ktord ndm vysla v istrety, no a teraz je tu strana 839 pre Vas. Ak mate nejaké
navrhy, ¢o by na tejto stranke mohlo byt, tak ndm ich napiste, e-mailujte ¢i
zaesemeskujte. Ako prvy konkrétny vysledok rokovania mame moznost uverejnit
oznam o hladani osobnych asistentov pre uzivatelov osobnej asistencie mimo
Bratislavy. Ak by ste mali zaujem o uverejnenie inzeratu, zavolajte do sidla OMD.
Inzerat bude uverejneny na spominanej strainke OMD, str. 839. Ozaj, a obCas sa mrknite
nateletext, aby ste vedeli, ¢o je nové.

PR markiza Ko

Chcete ist’ do divadla?

Mate na plane cestu do Bratislavy a chcete ju spojit’ s kultirou?

Co takto ist do Divadla P. O. Hviezdoslava. Divadlo je bezbariérové, aZ na jeden
schodik. Drzitel’ preukazky TZP ma zl'avu 50% a pri TZP-S mé zl'avu aj jeho sprievod.
To isté plati aj pre operu SND, alebo ¢inohru Malt Scénu, ibaze tieto su bariérové.

Co treba urobit? Zistit' si program. Kde? Na MarkizaTexte str. 406, &i internete
www.snd.sk. A zavolat, zaesemeskovat’ alebo e-mailovat’ k nam, do OMD. Najlepsie
aspon tyzden vopred, nech mate dobré miesto. Nezabudnite na ¢islo svojho preukazu
TZP, aby ste si mohli uplatnit’ zlavu! Listky kipime my a vy si ich vyzdvihnete v
priestoroch OMD, pripadne sa dohodneme inak. Peniaze nam date pri prevzati listkov.

Humanitny sklad s pomockami
Slovenska humanitna rada spravuje v Bratislave sklad s r6znymi pomdckami (voziky,
choditka, postele, zdvihaky a iné), ktoré
uz boli pouzivané, ale si povéacsine N
zachovalé, pripadne potrebuji mengiu M7 S FRIATELOM SME SA RoOZHODL
opravu. Na zéklade pisomnej iadosti ~ DRY VK 4%, )

Vam moézeme sprostredkovat’ takuto
pomdcku. V pripade ak potrebujete c_, £
mechanicky vozik, napiSte nam do 2 -

ziadosti rozmery sedacky vozika,
pripadne iné potrebné informacie a
telefonicky kontakt.

Kontakt: OMD v SR, Banselova 4,
82104 Bratislava

Tel./fax: 02/4341 0474, tel.: 02/4341
1686, mobil: 0903 268 688,

e-mail: omd@computel.sk.
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HPaddame Sachistov

Ak je Sach Vasa oblibena hra a zaroven mate chut’ zmerat’ svoje sily a zi¢astnit’ sa
$achovych turnajov v Ceskej republike na buduci rok, ozvite sa nam do sidla v
Bratislave na t.C. 02/43411686, 43410474 alebo poslite svoj e-mail na adresu
omd@computel.sk! Hladame hlavne mladych l'udi, ktori by prostrednictvom Sachu
chceeli spoznat’ novych I'udi a ziskat’' nové skusenosti. Radi by sme ucast’ou na turnajoch
nadviazali spolupracu s nasimi ¢eskymi susedmi a zaroven podporili mladych l'udi v
tejto aktivite. Cakdme na Vas!

Zasadnutie mimoparlamentného vyboru

Na pode Narodnej rady SR sa uskutocnilo dna 27.10.2003 zasadnutie
mimoparlamentného vyboru, ktoré zvolal poslanec Peter Body, ¢len Vyboru pre socidlne
veci a byvanie. Okrem zastupcov organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim sa ho
zucastnili aj niektori ¢lenovia vyboru: Edith Bauerova, Eva Cerna, Cubica Navratilova,
Klara Sarkozy, riaditel’ka Odboru integracie obcanov so ZP na MPSVR SR Mgr. Lydia
Brichtova.

Predmetom rokovania boli Novela zékona o socialnej pomoci a Navrh zakona o sluzbach
zamestnanosti. Prejednali sa pripomienky obcianskych zdruzeni. Poziadali sme
poslanca Petra Bodyho, aby tieto pripomienky presadzoval.

[P NMSINOT L6

Magické ¢aro Vianoc nevyprchalo ani po starocia. Je vytvorené mnozstvom tradicii a
zvykov. Obycaje 'udi zo vSetkych kutov sveta sa navzajom posplietali a splynuli do seba,
aby tak vytvorili ti zvla$tnu atmosféru, na ktoru sa tesime cely rok. Spomeniem Vam v
skratke najznamejsie dni tohto obdobia a fakty, ktoré podmienili ich tradovanie.
ADVENT - je obdobie ocakavania prichodu Spasitel’a na svet. Latinské slovo "advent"
znamena "prichod". Obdobie adventu bolo rozne, ale od 11. storocia sa traduje Styri
tyzdne pred Stedrym vederom. Po¢as adventu boli zakazané zabavy, l'udia sa mali postit
a venovat’ sa zboznému rozjimaniu. Posledné tri nedele pred Vianocami su zname ako
bronzova, striebornd a zlata. Tridsiateho novembra dostavaju deti adventné kalendare. V
kalendaroch je 24 sladkosti. Dieta si kazdy den zoberie jednu sladkost’ a tak vie, kol'’ko
dniho este cakd do Stedrého vegera.

SVATY ONDREJ (30.11.) - je za¢inajuci defi vianoénych priprav. Ondrej bol Ziakom
sv. Jana Krstitel’a a stal sa Kristovym apostolom. Po JeziSovej smrti neprestal kazat’ jeho
ucenie, za ¢o zaplatil zivotom. Sv. Ondrej bol povazovany za patrona neviest a preto sa v
tento def vietky slobodné dievéata pokusali spoznat’ svojho Zenicha. Castym zvykom
bolo liatie olova cez ucho kl'ica do vody. Tvar stuhnutého olova urcoval, ¢o diev¢inu
¢aka. To vSak zaviselo od fantazie vestiacej diev¢iny. O polnoci sa buchalo na kurin. Ak
sa ozval kohut - dievéa v dome bude mat’ do roka svadbu. Ak sa ozvala sliepka - diev¢a
nasledujuci rok zostane na ocot.

SVATABARBORA (4.12.) - zila v 3. storo¢i v rodine bohatého kupca, nepriatel'a kres-
tanov. Ona bola krestanka. Ked’ sa o tom otec dozvedel, prikazal jej aby sa krestanstva
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vzdala. Neposluchla a tak bola umucend a nakoniec rukou otca zomrela. Na sviatok sv.
Barbory chodievaju zeny oblecené v bielom a rozdavaju detom darceky - poslusnym
sladkosti a neposlusnym metlicku. Ak si na sv. Barboru odrezete a date do vazy vetvicku
CereSne, na Vianoce vam rozkvitne. Mladé dievcata si rozkvitnuté vetvicky davali na
polno¢nt omsu za pas. Mladenec, ktory si od diev¢iny vetvicku zobral a dal za klobuk,
vyznal jej touto formou verejne lasku.
SVATY MIKULAS (6.12.) - zil v 3. storoéi v krestanskej rodine. Poméahal chudobnym,
ktorych aj obdaruval. Podla tejto tradicie si aj my na Mikulasa navzajom davame darce-
ky. Deti dostavaju ovocie a sladkosti. Ak boli neposlusné, ujdu sa im zemiaky alebo
uhlie. Sv. Mikulas sa stal patronom namornikov, rybarov a prievoznikov.
SVATA LUCIA (13.12.) - zila v 3. storo¢i v rodine zamozného krestana. Po otcovej
smrti ju matka chcela vydat’ za bohatého pohana. To Lucia odmietla a navzdory napadni-
kovi rozdala svoje veno. Ten ju obvinil z tajné¢ho krest’anstva, za co zomrela rukou kata.
Lucia sa tak stala symbolom Cistoty a preto sa od tohto dita horlivo upratuje a Cisti, aby na
Vianoce bolo vSetko v poriadku. Stala sa patronkou priadok a kraj¢irok.
STEDRY DEN (24.12.) - hovorilo sa mu vigilia, t.j. predvecer slavnosti, lebo predcha-
dza dnu Kristovho narodenia. V tento deii sa az do vecere drzal post a popritom sa robili
vsakovaké cary, tykajuce sa budticnosti, ispechov v hospodareni i v osobnom Zzivote. Z
vychodom prvej hviezdy na oblohu sa pdst skon¢il a rodina zasadla k Stedrej veceri. T
bola spojena s mnohymi zvykmi: jedia sa oblatky s medom, ryba, prekrajuje sa jabi¢ko,
pod obrusom nesmie chybat peniaz a Supiny z kapra, v orechovej Supinke plavaju zapa-
lené sviecky... Po veceri sa rozbal'uji daréeky, ktoré si davaju ¢lenovia rodiny pod ozdo-
beny stromcek. LCudia si kedysi davali len skromné darceky: jablko - symbol zdravia,
orechy - symbol mudrosti, pre diev€ata ozdoba - symbol krasy a buduceho $t'astia, mince
- aby bol uspesny nastavajuci rok.
BOZIE NARODENIE (25.12.) - je defi narodenia Krista. Tento defi je aj u nas uctievany
nerobili sa ani najmensie domace prace, znamenalo by to vel'ké nest’astie. Tento deii sa
traduje ako Cas rodinnych stretnuti a pokoja.
SVATY STEFAN (26.12.) - bol Kristovym uéenikom a neskor sam §iril krestanskii
vieru, za ¢o bol pod hradbami Jeruzalema ukamenovany. Stal sa patronom koni a koled-
nikov. V tento den chodievaju kolednici po do-
moch spievat’ koledy, za ¢o dostavaju vysluzku.
Defi vrcholi veéernymi Stefanskymi zabavami.
Ku ktorej pranostike je nakresleny nasledu-
juciobrazok?
Martin prichadza na bielom koni (11.11.)
Na Katarinu sneh uz klope na oblok (25.11.)
Barbora - taha sane do dvora (4.12.)
NaAdama, na Evu - Cakajte oblevu (24.12.)
Biele Vianoce - zelena Vel'ka noc
NaTrikrale zima stale (6.1.)
Januar dobry je, ked’ chotar biely je.

Obrazok si vyfarbi a mne posli spravnu odpoved'.
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0Ozdoby zo slaného cesta

Slané cesto patri k najlacnej$im materialom a da sa dobre formovat. Po ususeni sa moze
farbit temperovymi farbami alebo roznymi lakmi. Slané cesto sa pripravuje nasledovne:
do misy nasypeme Salku muky, $alku soli a pomieSame. Opatrne prilievame zhruba $alku
vody, aby cesto nebolo ani pririedke, ani pritvrdé. Rukou vypracujeme cesto podobné
plasteline. Na kuchynskt dosku dame mastny papier a cesto na iom rozvalkdme na
hrabku 5 mm. Formickou vykrajujeme alebo priborovym nozikom vyrezavame rdzne
tvary. Zdobit’ ich mézeme roéznym korenim, drobnymi kuskami cesta a dierky robime
Sparadlom. Ak chceme, aby bolo cesto trblietavejsie, dime namiesto 1 $alky soli 2 salky.
Ked mame vyrobky hotové, poukladame ich na plech a pri miernej teplote v rre susime
2-3 hodiny. Dvierka na rire by mali byt mierne pootvorené. UsuSené a vychladnuté
vyrobky mozeme mal'ovat alebo lakovat’. Trblietat’ sa budu ak ich uz ni¢im neupravime.
Tymto spdsobom si mozete vyrobit’ ozdoby na stromcek, podobné medovnickom, alebo
rozne hracky a ozdoby do bytu. Vyrobky s len na ozdobu, nie na jedenie!

Mili priatelia!

Chcela by som Vam - vsetkym poslat’ nejaky darcek. To ale nie je mozné. A tak Vam
posielam aspon par priatel'skych rad do Zivota.

PAR PRIATEUSKYCH RAD DO ZIVOTA.

May odvdiine sny/S nimi je zivot ovela zabavnejsi. A naviac, ak nebudes SNIVAT, nema
sa Ti ¢o splnit a to by bola skoda! N elyy see wrelit chhyly apioue s « nich/ Myl sa je
predsa [udské. Kto ni¢ nerobi, ni¢ nepokazi, ale tiez sa ni¢ nenauci a nevyskiisa ni¢ NOVE!
Moay o7 elverené!/ To je ten najlepsi sposob ako OBJAVIT zaujimavych [udi, myslienky a
napady. May rades!’ =
e ?6‘?%7!()//’{/% veeé/Niekedy
si len tak vyjdi na prechadz-
ku a pozeraj okolo seba.
Pozoruyj STROMY alebo
nebo, to Ti da SILU. Bua/’

préslapng rndaicrom
tuei/ Hlavne tych na prvy
pohlad odlisnych! Prave oni
casto prinasaju ten potrebny

NOVY IMPULZ! . %/ «

/ll'l/&/il l‘ﬂ(l/(. .o

Mgr. Eva Kobolova
Osloboditel'ov 11
984 01 Lucenec
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