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KDE:

Tabor bude organizovany v chate Makyta, ktora sa nachadza v rekreaénom stredisku

Belusské Slatiny.
KEDY:
0Od 25. julado 1.augusta 2004

UCASTNICKY POPLATOK: Ucastnicky poplatok spolu pre rodi¢a a diet’a je 500 Sk.

Dopravu si hradi kazdy ucastnik sam.

Vekova hranica pre deti je 18 rokov. Zaujemcov prosime, ¢o najskor, sa hlasit

telofonicky, pisomne alebo mailom v sidle OMD v SR.

Kontakt: 02/43410474,02/4341 1686,0903268688, e-mail: omd@computel.sk

Tabor organizujeme na zéaklade finan¢nej podpory
Nadacie pre deti Slovenska
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STASRIUTIA BLE10Y 00D 320J3003 30 33210800

Tak, ako v minulom roku, ked’ sa nam podarilo uskutocnit’ stretnutie vo Vyhniach,
robime vSetko preto, aby sme sa aj v tomto roku mohli stretnut’.
Vypracovali sme projekty a podali ich na prislusnych institiiciach, s nadejou ocakavame
kladny vysledok. Ak by sa nam podarilo ziskat' dostatok finan¢nych prostriedkov,
planujeme uskuto¢nit’ stretnutie opét’ vo Vyhniach v hoteli Sitno, priblizne v rovnakom
Case. (september alebo oktober).
Pocas stretnutia by sme usporiadali aj seminar, tentoraz na tému: fyzioterapia.
Dufame, Ze nase plany vyjdu a my sa opét’ stretneme - vazne i nevazne - vo Vyhniach.
Priatelia, drzte palce!

VV OMD v SR

Preco sa Dani a Holandania
doZiju 40 rokov

- pokracovanie z ¢isla 4/2003 -

V poslednej Casti prekladu Vam prindSame rozpravanie o zivotnom pribehu chlapca
Duchennika, ktory zije v Holandsku. Z jeho rozpravania sa dozvieme, na akej vysokej
urovni je zabezpecCena starostlivost’ (zdravotna aj socialna) o takto tazko zdravotne
postihnutych chlapcov a uvedomime si, Ze nas ¢aka dlha cesta, kym sa k takym
podmienkam na Slovensku asponi ¢iasto¢ne priblizime...

Znovu pripominam, Ze prispevok Michiela Havermana odznel na odbornom workshope
o Duchennovej dystrofii s nazvom ,.Duchenne - preco sa Dani a Holand’ania doziju 40
rokov?“, ktory sa pod patronatom EAMDA konal v decembrir. 2002 na Malte.

Situdcia v Holandsku - Michiel Havermann, Duchennik

Voldam sa Michiel Havermann. Som Holand’an. Zijem blizko Amsterdamu v malej
dedinke Landsmeer. Mam 21 rokov.

Chcem Vam porozpravat o mojich skuisenostiach so zalezitostou, ktora sa vola
Duchennova dystrofia. A o tom, aky je rozdiel medzi mojou krajinou a mnohymi inymi v
Europe.

Narodil som sa v nemocnici, v provinénom meste Purmerend. Pocas prvych dvoch rokov
mdjho Zivota nebol dévod na znepokojenie. Zmenilo sa to, ked’ lekari skonstatovali, ze
zaostavam vo vyvoji - zac¢al som neskoro chodit, sediet’... Ked’ som mal 5 rokov, i§li sme
k lekarovi, ktory tvrdil, Ze rozdiely medzi mnou a ostatnymi detmi st spdsobené
nedostatocnou funkciou mdjho mozgu. O rok neskdr som sa dostal k inému lekérovi,
ktory po prvom pohl'ade na mna vyslovil meno diagnézy, ktort som mal. V r. 1988, ked’
som mal sedem, som sa podrobil biopsii svalu a bola mi diagnostikovana Duchennova
svalovadystrofia.
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Pre moju rodinu to bol samozrejme velky Sok. Rodi¢ia sa nakontaktovali na Zvéz
muskuldrnych ochoreni v Holandsku (p6vodna skratka nazvu je VSN). VSN je aktivnym
¢lenom EAMDA. VSN podporoval vyskum, pomahal kontaktovat’ I'udi a rodiny medzi
sebou navzajom. Napriklad moji rodicia sa trikrat ro¢ne stretavali v malej skupine s
ostatnymi rodi¢mi, ktori tiez mali deti Duchennikov. Tu mali moZnost’ porozpravat sa a
navzajom sa podporit. VSN taktiez poskytlo iné druhy pomoci a maju svoju www
stranku. VSN mi poskytlo informéacie o tom, ako méze vyzerat' moja buducnost’.

Az do9rokov som na velké vzdialenosti pouzival ,,bugginu® (ko¢ik). Elektricky vozicek
som zacal pouzivat’ v desiatich rokoch.

V Holandsku moézte dostat’ elektricky vozik v priebehu polroka, samozrejme len v
pripade, Ze jeho indikacia je nespochybnitel'na. ,,Elektricak* umoznuje dietat'u byt viac
nezavislym, moze ist’ von a hrat’ sa svojimi kamaratmi, jednoducho ,,elektri¢ak® robi
zivot zabavnej$im. Pre mna samého predstavoval elektricky vozi¢ek velku radost,
pretoze chodza sa pre mna stavala vel'mi inavnou a silne som to citil.

Raz do tyzdna, v stredu, som mal fyzioterapiu. Tu som chodil, stal alebo si nat'ahoval
svaly aslachy navSetkych mojich kon€atinach - robil som stre€ing.

Ked sommal 12, iSiel som do Heliomare, je to jedna vel'mi vel'k4 organizacia. Heliomare
jerevalida¢né centrum, kde sa taktiez nachadza Skola pre hendikepované deti. Maji tam
zakladnu aj strednu $kolu. Ja som chodil na zakladnu $kolu vo svojom rodnom meste,
bola to normalna, regulérna skola. Na strednu §kolu som zacal chodit’ v Heliomare. Mali
tam mensSie triedy ako su oby¢ajné, o umoziovalo venovat’ postihnutym detom viac
pozornosti a starostlivosti. V organizacii s taktiez revalidacni lekari, fyzioterapeuti,
ergoterapeuti (ergoterapia je druh pracovnej terapie zalozenej na Cinnosti, ktora je
primerana zdravotnému postihnutiu) a socialni pracovnici. To vedie k tomu, Ze
hendikepovanym det'om a samozrejme detom Duchennikom sa tu dostava perfektne;j
starostlivosti.

Revalidacni lekari robia Casto zdravotné prehliadky. V Heliomare chodia Duchennici
kazdych Sest’ mesiacov na rontgen. Ak sa pri lom zisti, Ze uhol vykrivenia chrbtice je
vacsi ako 30 stupnov, povazuje sa to za zavaznll vec: aby sa zabranilo tazkej skolidze,
musi sa chrbtita operacne vyrovnat’ pomocou zeleznych klinov. Orgéany, najviac vSak
pluca, maju pri tazkej skoliéze malo miesta. Dychanie je tak t'azSie, skor musis ist’ na
respirator a skor mozes dostat’ pneumoniu (zapal plac) .

Ergoterapeuti robia mnoho veci v zivote 'ah§imi. Napriklad pomahaju pri ziadosti o
elektricky vozik alebo pri priani si laptopu, ked’ sa pisanie stdva Coraz viac
komplikovanejSie a namahavejsie. Pred 10 rokmi bolo 'ahsie ziskat veci od vlady ako v
sucasnosti. Dovodom je dnes$na zhorSend ekonomicka situdcia. Napriek tomu je v
Heliomare uZzasna starostlivost. Podobné revalidacné centrd ako Heliomare sa
nachadzaju v kazdej provincii Holandska.

Duchennici sa taktiez casto podrobujt lekarskej prehliadke pl'ic. Sleduje sa, kol’kokrat a
ako silno sa dokdzu nadychnut’ a vydychnut’. Prehliadky sa konaju kazdych 6 mesiacov v
Centre pre domacu ventilaciu v Utrechte. Ak sa vyskytnu bolesti hlavy alebo ste unaveni
a mate iné tazkosti, ktoré stvisia s poruchou funkcie pl'ic, moézte dostat’ respirator.
Pneumolég - lekar Specialista na pl'icne ochorenia - hovori najprv s pacientom, teda
Duchennikom. Ak sa on rozhodne pre respirator, nasleduje rozhovor lekara s jeho
rodi¢mi. Potom pacient absolvuje prvii noc s respiratorom (no¢nym respiratorom s
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maskou na tvari).

V mojom pripade som s nocnym respiratorom zacal po 2 tyzdiioch hospitalizacie kvoli
zapalu plic. Stalo sa tak v auguste r. 2001. A tak som fungoval skoro jeden a pol roka.

Ak napriek nocnému respiratoru tazkosti stale pretrvavuju, musite prejst na nepretrzité
podporné dychanie. Vacésinou sa tak deje tracheotomiou alebo operaciou kanyly. Dnes st
vsak l'udia, ktori funguju na nepretrzitom podpornom dychani prostrednictvom slamky,
ktorou do pl'ic vehadza vzduch. Ked’ si tuto slamku vyberiete z Gist, m6zte hovorit’ alebo
jest. Je to vel'mi dobry napad aj preto, lebo starostlivost’ o Duchennika s kanylou je
tazsia a komplikovanejSia. Ale vyvoj podporného dychania cez slamku je eSte len v
zaCiatocnom §tadiu. V pripade, ze mas vela hlienov alebo nemas dost’ sily dostat’ ich von,
musis ist’ aj tak ,,na kanylu®“, lebo inak tie hlieny von nedostanes. Pred rokom, alebo
priblizne tak nejako, som zacal pouzivat par mechov, alebo niektori I'udia tomu hovoria
baldny. Po zatlaceni na balony (2 alebo 3 krat) sa nadychnes, a tym sa hlieny lahsie
dostant von, ak nemas kanylu. Ak hlieny uviaznu v pl'icach, m6ze$ dostat’ zapal pl'ac.
My, l'udia s Duchennovou dystrofiou, v Holandsku sa d’alej pravidelne podrobujeme
lekarskej prehliadke srdca u kardioldga. Je to vel'mi dobré, pretoze srdce je najddlezitejsi
sval v tele. Duchennici Castokrat zomieraju na nedostatocnu ¢innost’ srdca. Dostavas
tabletky na srdce, ktoré poméhaji srdcu tict. Na jeseft su Duchennici otkovani proti
chripke.

V kazdej velkej nemocnici v Holandsku sa nachadzaji obrovské protokoly ako lie¢it
pacientov s Duchennovou svalovou dystrofiou. Tieto protokoly st doru¢ené sestrickam,
lekarom, fyzioterapeutom a mnohym inym lekarskym Specialistom. Takto kazdy
Duchennik méze dostat’ spravnu lekéarsku prehliadku a vhodnu liecbu.

Po skonceni Skoly véacsina Duchennikov ide do Centier aktivit. Tu robia veci, ktoré ich
bavia a ktoré robia najradsej; mnohi si vybert nejakll ¢innost’ na pocitaci. Pocitac je
jednaizasna vec, ked’ nemas silné svaly. Takéto pocitace tu pred 10 rokmi neboli, a preto
bolo omnoho menej veci, ktoré sa dali robit’. S Internetom sa Duchennici m6zu tplne
jednoducho dostat’ do kontaktu so svetom a udrziavat’ si ho, takze je to prevencia proti
izolacii. A opét’ - pocitac robi zivot zabavnejs$im.

Niektori Duchennici ida po skonceni strednej Skoly Studovat’ d’alej. Je to vSak velky
krok, lebo musi§ ist' Studovat’ na normalnu univerzitu alebo vysoku Skolu, pricom
vicsina je malo prispdsobena pre postihnutych l'udi.

Ja som siurobil MAVO a potom HAVO. S tymito diplomami mézes ist na vysoku skolu.
Neurobil som to. Pracujem ako dobrovol'nik pre Asociaciu amatérskeho divadla. Robim
pre nich ich www stranku a iné grafické prace. Pracujem 4 dni v tyZdni. Vo svojom
vol'nom ¢ase som online na nete alebo hrdm hry. A taktiez hram hokej na elektrickom
vozicku.

Teraz porozpravam o niektorych rozdieloch medzi Holandskom a inymi krajinami. Teda
podlamojho ndzoru.

Myslim si, Ze jeden velky rozdiel je, ze Duchennici sa v Holandsku podrobuju
pravidelnym a Castym lekarskym prehliadkam srdca a plic. To znamend, ze ak sa
vyskytne nejaka indikacia, lekari v Holandsku zasiahnu rychlo. A tym sa predlzuje zivot
Duchennikom.

Holandsko je bohata krajina. Tym padom si mé6ze dovolit’ starostlivost’ o Duchennikov.
Avsak funguje tu systém, prostrednictvom ktorého je to mozné. Dobra zdravotna
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starostlivost’, aspoi ja si tak myslim, je najdolezitejsia, pretoze robi Duchennikom zivot’
jednoduchsim a lepSim.
Dalej, velky rozdiel medzi Holandskom a inymi $tatmi je v preprave. Hendikepovani
l'udia mo6zu chodit’ do prace, do Skoly a inych miest Specidlnym autobusom. Tieto
autobusy riadi profesiondlny Sofér, ktory je na tuto pracu trénovany. V Holandsku ma
kazdy pravo na prepravu. Je to platené v ramci zdravotnej starostlivosti. Taktiez
dostavame jeden druh podpory (v nezamestnanosti), ¢im su postihnuti 'udia viac
nezavisli. Kazdy mesiac 700 euro, ak byvas doma.
V Holandsku st tiez S$pecidlne domovy alebo apartmany ako ,,Het Dorp®, so
$pecializovanymi sestrickami. Mame aj domy ,,Focus®, kde méze§ byvat sam, ale
zaroven mozes zavolat’ l'udi, ktori ti pomdzu so vSetkymi vecami ako: varenie, kipanie,
presun do postele. Do starostlivosti vezmu kazdého Duchennika, nielen toho, ktory ma
bohatychrodicov.

Preklad: Maria Duracinska

=

Co robif. ak mate vyhrady k poskytovangj
zdravotnej starostlivosti

Ak mate vyhrady voci postupu zamestnanca statneho zdravotnickeho zariadenia, ¢ije to
uz lekar alebo sestricka, presetruje ich v prvej etape riaditel’ zdravotnickeho zariadenia.
Riaditel’ je ako Statutarny organ plne zodpovedny za chod a ¢innost’ zdravotnickeho
zariadenia. Ak obcan v konkrétnom pripade nie je spokojny so zavermi presetrenia,
presetrenie ziadosti zabezpec¢i Ministerstvo zdravotnictva SR (MZ SR). V ramci MZ SR
samoze ob¢an od minulého roka obratit’ na Jednotku ochrany prav pacientov.

V pripade, Ze mé ob¢an podozrenie, ze postupom zdravotnickeho pracovnika doslo k
trestnému ¢inu ubliZenia na zdravi, je potrebné, aby to oznamil priamo orgdnom ¢innym
v trestnom konani (policia, prokuratira). Tie su prislu$né na presetrenie trestnych ¢inov.

Jednotka ochrany prav pacientov (JOPP) vznikla 1.jula 2003, ako reakcia MZ SR na
mnozstvo ziadosti o odpoved’. Pracovnici JOPP odpovedajii na otazky tykajuce sa
rezortu zdravotnictva. Informéacie a rady, ktorych je v poslednych diloch mimoriadne
vel'a, najmé v stvislosti s novou kategorizaciou liekov a pripravovanymi reformami v
zdravotnictve, ponuka trojica odbornikov - Mgr. Sylvia Chrenkova, MUDr. Alexandra
Brazinova a MUDr. Richard Jurkovi¢. Okrem osobného kontaktu je mozny aj pisomny,
telefonicky alebo elektronicky. V pracovnych diioch od 8.30 do 15.30 je k dispozicii
telefonne ¢islo 02/59 373 261, 0905/265 763. Pracovnici jednotky denne odpovedia na
telefonické otazky a problémy asi patnastim obcanom. Od vzniku JOPP dostalo takto
odpoved na svoje otazky asi 1650 zaujemcov. (Ide 0 idaj k 18.decembru 2003.)

NajcastejSimi otazkami ¢i problémami su:
- Korlko baleni liecku moze lekar predpisat’ na jeden recept? Podla stale platného
zakonného opatrenia, pri prvom urceni diagnézy a vybere liecku mozno predpisat’ na
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jeden recept len jedno balenie lieku. Ak je v8ak potrebné pokracovat’ v lieCbe tymto
liekom, mozno predpisat’ najeden recept dve balenia lieku, pripadne tri balenia.

- Mnohi sa stazuji na to, ze 20-korunovy poplatok si Casto lekari u¢tuju len za
vypisanie receptu, Casto len sestricka poda recept medzi dverami, pacient lekara ani
nevidi. Ambulancia nema pravo vyberat’ platbu 20 korun za vypisanie receptu!

- Prakticki lekari si ¢asto U¢tuji rozne sadzby za vySetrenia pacientov pre ucely
byvalych okresnych tradov, Socialnej poistovne ¢i byvalého Narodného tradu
prace. Neopravnene. Tieto institicie lekarom za vykony platia.

- Gynekoldgovia si Casto uctujii poplatok za tzv. priebezny dohlad, pripadne
konzultacny poplatok (asi 350 - 400,- Sk na rok) - v tejto cene poskytuju informacie
o antikoncepcii, hormonalnej liecbe, atd’. Takyto postup nema oporu v zékone a
lekari vyberaji poplatok neopravnene.

- Niektoré zdravotnicke zariadenia odmietaju oSetrit’ pacientov, ktori nemaju trvaly
pobyt v spadovej oblasti zariadenia.

- Lekari vyberaju od ob¢anov tzv. ivodny poplatok v sume 100,- Sk. St pripady, ked’
lekéri uctuju 40,- Sk za vypisanie potvrdenia praceneschopnosti. Tato prax nema
oporuv zakone.

- Casté otazky a st'aznosti smeruji na platby za poskytovanie zdravotne;j starostlivosti
u stomatologov, kde st neprehl’adné cenniky, alebo ich zubari nemaju zverejnené.

- Jednotka ochrany prav pacienta ¢ast’ podnetov od obéanov postupuje na sekciu
Statneho dozoru a kontroly, nakol'’ko vyzaduji oficialne presetrenie.

Ak mé obcan vyhrady voci nestatnemu zdravotnickemu pracovnikovi, ktory je
zamestnancom_nestdatneho zdravotnickeho zariadenia, je potrebné st'aznost’
adresovat’ riaditelovi neStatneho zdravotnickeho zariadenia. V pripade
nespokojnosti so zavermi preSetrenia, ktoré zabezpecil riaditel, je vecne
prislusnym organom na konanie samospravny kraj a prislusna komora: Slovenska
lekéarska komora, Slovenska komora zubnych lekarov, Slovenska lekarnicka
komora, Slovenska komora sestier a porodnych asistentiek, Slovenska komora
vysokoskolsky vzdelanych zdravotnickych pracovnikov, Slovenska komora
psychologov, Slovenska komora strednych zdravotnickych pracovnikov.
V pripade vyhrad voci nestatnemu zdravotnickemu pracovnikovi, ktory samostatne
prevadzkuje nestatne zdravotnicke zariadenie, je vecne prislusnym orgdnom na
vybavenie st'aznosti samospravny kraj, ktory zariadeniu udeluje licenciu a prislusna
komora z vy$S§ie vymenovanych.

Dlhodobo chori méZu dostat’ lieky aj na tri mesiace

Ministerstvo zdravotnictva SR spresnilo k 13. februaru 2004 svoj metodicky pokyn,
ktory ku predpisovaniu liekov vydalo minuly rok v oktdobri. Podl’a tohto oktébrového
pokynu, ak pacient dostava liek po prvykrat, moze lekar predpisat’ na jeden recept iba
jedno balenie lieku, pri pokracovani v lieCbe dve, vo vynimocénych pripadoch tri. Pri
chronickom ochoreni bolo mozné predpisat’ najviac tri balenia lieku alebo pocet baleni,
¢o potreboval pacient na mesiac. Mnohych pacientov, ktori dlhodobo denne beru
rovnaké lieky, opatrenie rozculilo, lebo museli Castejsie chodit’ k lekarovi po recept a
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CastejSie platit’ v lekarni 20,- Sk.

Ministerstvo zdravotnictva sa teraz brani a argumentuje, Ze takyto predpis vysiel len
ako metodicky pokyn a nie ako vSeobecne zavdzné nariadenie. Jedno balenie na jeden
recept musi predpisat’ lekar vtedy, ked’ je pacient novy alebo dostava novy liek po prvy
raz, aby sa zamedzilo tomu, Ze lekar predpise tri balenia, pacient bude na liek alergicky,
alebo ho nebude znésat’ a dve zvysné balenia sa vic¢sinou vyhodia.

Ak vSak lekar vie, zZe pacient liek znasa, moze mu predpisat viac baleni, po dohode s
prislusnou zdravotnou poistoviiou - pre chronického pacienta az na tri mesiace.

Zmena pri plateni poplatkov v zdravotnictve osobami v hmotnej nidzi

Novy rok priniesol podstatné zmeny v organizacii poskytovania zdravotnej starostlivosti
pre 'udi v hmotnej nidzi. Od 1.1.2004 sa aj na nich vztahuju poplatky suvisiace s
poskytnutim zdravotnej starostlivosti, to znamena, ze aj ludia v hmotnej nudzi musia
platit 20,- Sk pri naviteve lekara a pohotovosti a 20,- Sk za recept v lekarni. Co sa tyka
pobytu v nemocnici, 'udia v hmotnej nudzi platia 50,- Sk iba za prvé tri dni
hospitalizacie, to znamena: tieto osoby si od platenia v nemocnici oslobodeni od
Stvrtého dna hospitalizacie.

Zaroven bol prijaty zakon ¢. 599/2003 Z.z. o pomoci v hmotnej nidzi a o zmene a
doplneni niektorych zakonov, ktory nadobudol Gi¢innost’ 1.1. 2004. Podl'a ustanovenia
§ 11 tohto zakona, sa od januara bude ob¢anovi v hmotnej niidzi a kazdej fyzickej osobe,
ktora sa spolu s obéanom v hmotnej nudzi posudzuje, vyplacat’ prispevok na zdravotna
starostlivost’. Prispevok na zdravotnu starostlivost’ je 50,- Sk mesacne.

V pripade 0s6b s tazkym zdravotnym postihnutim sa pri platbach za sluzby suvisiace so
zdravotnou starostlivostou zatial’ ni¢ nezmenilo:

- hospitalizacia 50,- Sk/den, najviac za 21 dni - oslobodena od poplatku je osoba s
TZP, ktora sa preukaze rozhodnutim okresného uradu o pefiaznom prispevku na
kompenzaciu zvySenych vydavkov

- Kupelna starostlivost’ 50,- Sk/den, najviac za 21 dni - oslobodena od poplatku je
osoba s TZP, ktora sa preukaze rozhodnutim okresného uradu o pefiaznom
prispevku na kompenzaciu zvySenych vydavkov (plati tu to ist¢é ako pri
hospitalizacii)

- pohotovost 20,- Sk/navsteva - pri Gistavnej pohotovosti nie je oslobodeny nikto, pri
lekarskej sluzbe prvej pomoci platia osoby s TZP 20,- Sk/naviteva (ako v
ambulancii)

- ambulancia 20,- Sk /naviteva - od tohto poplatku nie st osoby s TZP oslobodené

- vydaj liekov a zdravotnickych pomdcok 20,- Sk/recept - oslobodené st osoby s TZP,
ktoré sa preukazu preukazom osoby s TZP

- doprava 2,- Sk/km - oslobodené st osoby s TZP odkézané na individualnu prepravu
osobnym motorovym vozidlom - iné osoby s TZP, ktoré nie su odkazané na
individualnu prepravu, platia 1,- Sk/km

Spracovala: Maria Duracinska



OsteoCare

Aj ked kosti povazujeme za nieco pevné a stabilné, nie je tomu tak. 21
Podliehaju kazdodennej premene v zavislosti od vnutorného prostredia
organizmu a telesnej aktivity. Hmotu kosti tvori predovSetkym vapnik,
a prave tento mineral s obl'ubou uzivaji l'udia v snahe zlepsit’ hustotu svojich kosti. Vapnik je
potrebny, ale sam nestaci - treba ho uzivat’s d’alsimi mineralmi, aby sa docielila jeho optimalna
vstrebatelnost’. Vynikajiicou volbou je preto pripravok OsteoCare od spolo¢nosti HIMA-
LAYA. Kapsuly OsteoCare obsahuju vapnik z morskych koralov, ktoré su bohaté na stopové
prvky speviujuce stavbu kosti. Mineralna zlozka je doplnena o rastliny, ktoré priazni-
vo ovplyviujii metabolizmus kosti a maju protizapalové uéinky.
Doporuceny denny prijem vapnika sa pohybuje medzi 800 - 1 500 mg. Nie vzdy je
mozné zabezpecCit’ dostatok vapnika zo stravy, najvyssie naroky ma organizmus
pocas rastu, pri Sportovani, lieCbe zlomenin a u zien pocas tehotenstva, kojenia
i é av menopauze. Takisto ul'udi s obmedzenou pohyblivost'ou moze dojst’ k zmenam
v Struktare kosti
najmi v suvislosti
s dodrziavanim niz-
Sieho energetického
prijmu ako u telesne aktiv-
nych jedincov. To znamena
celkovo niz§i obsah niekto-
rych vitaminov a mineralov
v potrave. OsteoCare je
vhodny ako zdroj biologicky
vyuzitelného véapnika tak-
mer v kazdej situacii, a to bez
rizika neziadicej kumulacie
v podobe napr. oblickovych _, f
kamienkov. Rastlinné zlozky M ‘ zdravie a krdsa z prirody
sa podiel’aji na riesSeni nie- X
ktorych problémov spoje-
nych s nedostatkom vapnika
- tonizuju organizmus, udr-
ziavaju hormonalnu rovno-
vahu, podporuju hojenie ran.
Podobne ako ostatné priprav-
ky z radu HIMALAYA, aj
OsteoCare bol vytvoreny
pre komplexné zlepsenie
zdravotného stavu. Mnohé '//'
Klinické testy potvrdili jeho [ECT 1] malaYa
priaznivy vplyv na hustotu TAJOMSTVO ZDRAVIA
kosti, tkaniva, vyzivu nech- www.himalaya.sk  ZELENA LINKA: 0800 100 453
tov a spojivového tkaniva.
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PRAVDIVY PRIBEH

Cat bdhki a lat siatni

"Ked’ som sa rozhodla mat’ dieta, moj lekar a rodi¢ia ma oznacili za nezodpovednu.
Obavali sa prenosu ochorenia a mysleli, ze m6j manzel neunesie dvojiti zataz: mia a
starostlivost’ o dieta. Naopak, vsetko i§lo neuveritelne dobre. Nielen Zze je Andrej
zdravy, ale ked’ bol maly, nemuseli sme pri iom bdiet’ ani jednu noc." Michela ma 43
rokov, ale vyzera mladsie, azda to robi jej ziarivy a nakazlivy usmev. "Som §t'astna zena",
dodava. Je §t'astnd napriek tomu, Ze sa uz par rokov pohybuje na invalidnom voziku. Od
detstva je postihnuta zriedkavym dedi¢nym ochorenim Kugelberg-Velander (spindlna
amyotrofia v l'ahsej forme, ktora postupne poskodzuje funkénost’ svalov).

"Predtym ako som sa ocitla na voziku", vysvetl'uje Michela, ktora je dnes predsednicka
UILDM v Bareggiu, "som uz nemohla bezat, chodit’ po schodoch, spravne vstavat’ zo
stolicky, ale zila som celkom samostatnym zivotom. Po $kole som si hned’ nasla
zamestnanie ako G¢tovni¢ka v mddnej firme. Mala som rada svoju pracu", ale pred
Styrmi rokmi ju kvoli zhorSeniu zdravotného stavu musela nechat. Vymyslela si
zamestnanie doma, podnikd v poskytovani upratovacich sluzieb, ktoré pomocou
pocitaca, faxu a telefonov riadi priamo zo svojej obyvacky. Jej syn ma uz 13 rokov a
chodi do 8. ro¢nika. Rozhodnutie priniest’ ho na svet bolo pre Michelu velkou skuskou,
dlho nad tym uvazovala a trapila sa. "Smanzelom sme sa zobrali s myslienkou, ze
nebudeme mat’ deti. Vtedy sa eSte malo vedelo o tomto ochoreni, dokonca prvé
diagnostiky hovorili a dystrofii, ¢o je ina zalezitost’."

Pri myslienke na materstvo ju trapilo riziko, ze diet'a bude postihnuté. "Ani sme nevedeli
aka by mohla byt pravdepodobnost’. Manzel mi opakoval: Ja som si t'a zobral tak, aka si
a pre mna je dolezité¢, aby som bol pri tebe. Tak sme prvé roky manzelstva zili v
perspektive, Ze zostaneme iba dvaja." Az raz Michela sa dozveda z jedného odborného
Casopisu, ze v Monze je psychologicka Gabriella Rossiova, ktora spolu s genetikom
vedia poradiiu pre Zeny s podobnymi problémami ako ma ona. "I§la som k nej iba zo
zvedavosti, uz som stratila nadej, ze budem matka." Doktorka urobi vySetrenia a
oznamuje Michele, Ze riziko prenosu ochorenia je vel'mi malé, teda nie véacsSie ako u
ktorejkol'vek zeny, ktora by mohla porodit’ dieta s Downovym syndrémom alebo inym
ochorenim. "Stoji za to pokusit sa i ked viem, ze sa mi zhor$i zdravotny stav.
Hormonalny pohyb zapric¢ineny graviditou a porodom urcite sposobi negativne ucinky.
Manzel mi nechal slobodu vo vol'be a vtedy som si pomyslela: Nie je mozné, aby vzdy
vSetko dopadlo zle, musi sa uz stat’ nie¢o pekné, a pre¢o nie mne? Tak som sa zverila do
Bozichruk."

Michelino tehotenstvo prebehlo pokojne. "Bola som doma cely ¢as, kl'udna a pod
dohl'adom Centra Telethon v San Raffaele." Jedina neprijemnd sprava bola od
gynekologa, ked ju pripravoval na prirodzeny porod. "Neddvam mu za vinu, lebo
chapem, ze pred 13. rokmi sa vedelo malo o ochoreni Kugelberg - Welander, ale jasom s
mojou malou svalovou silou nemohla taky pdrod podstipit. Nastastie vo chvili
porodnych bolesti manzel lekara presvedcCil a po cisarskom zakroku sa mi prisiel
ospravedlnit’. Z tejto udalosti som sa naucila: keby som nebola dostato¢ne informovana o
mojom ochoreni a o rizikach, ktoré podstupujem, ktovie kol'kych chyb by som sa bola
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dopustila."

Michela nemal strach, ze po pdrode uz nebude chodit. "Pre mila nebol rozdiel ¢i
prestanem chodit’ v tridsiatke alebo Styridsiatke, ako sa aj stalo. Podobne ako aj iné
postihnuté matky ani ja som nedokazala dieta sama ktipat’. Kojila som ho iba do troch
mesiacov, lebo potom sa uz viac hybal a mohol mi spadnut’. O tom v§etkom som dopredu
vedela, ale mala som sa kvoli tym malym prekazkam zrieknut’ takejto radosti? Na vsetko
je rieSenie: vel'mi mi pomahal manzel a rodi¢ia. Dokonca aj méj syn, uz ako malicky,
sam sa polozil na brucho, aby som mu mohla vymenit plienku. Azda instinktivne
pochopil, Ze mamka nema také uchopenie ako otecko."

Andrej sa narodil zdravy, Michela ho stale privazala autom do $kolky a potom do Skoly,
"ibaze na rozdiel od inych mam, ja som nevystupovala z auta". Ked’ prisiel cas pozivas
natrvalo vozik jednoducho mu povedala: "Mamicka je unavend", a on to pochopil.
"Pomaha mi vela, je to izasny chlapec. Citim sa naozaj st'astnd." Michela by bola chcela
mat’ viac deti, "ale nemdzem podstipit’ d’alSie rizika, nebolo by to spravne. Kvoli
zdravotnému stavu nemohla by som dat’ druhému dietatu tol’ko ako prvému. Od
manzela arodi¢ov nemozem ziadat’ d’alSie obety. Staci, sme $t'astni takto."

Manuela Luccala
L"Agenda ¢.114, m4j 2003
Prelozila: Lydia Lazorikova

%&3’ ~3gyg)
BlahoZeldme tlenke Vijkonného viboru OMD, Simone Duriatovej

a jej manzelovi Marosovi, K narodeniu Krdsnej dcéry ZuzanKy,
Ktord sa 19. februdra 2004 proyKrdt pozrela na svojich rodicov.

Vela zdravia, Stastia a spoKojnosti Zelajii

¢lenovia V'V OMD v SR,

P.S.: Mald ZuzKa sana Vis usmieva z titulnej strany!
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Vyroéna sprava o ¢innosti
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
zarok 2003

V roku 2003 pracoval Vykonny vybor OMD v tomto zloZeni:
Cestné predsedni¢ka: Anna Siskova

Predsednicka: Mgr. Andrea Madunova
Podpredsedni¢ka: Mgr. Maria Duracinska
Hospodarka: Simona Duriatové do 30. 4. 2003
Eva Gyodriova od 1. 5. 2003 do 31. 12. 2003
Tajomnicka: Dana Drobcova
Clenovia: Jozef Blazek, Simona Duriadova, [vana Jurikova, Tibor Kobol

Revizna komisia:
Predsednicka: Margita Granecova
Clenovia: Ing. Zuzana Farbova, Ing. Vladimir Hron

Z dovodu odstupenia pani Cudmily Gri€ovej z postu predsednicky a ¢lenov Vykonného
vyboru péana Jaroslava Gri¢a a pani Katariny Takacsovej diiom 31. 12. 2002 sa
uskutocnili pred¢asné volby. Vedenim organizacie, do uskuto¢nenia predcasnych
volieb, bola poverenid Mgr. Andrea Madunova. Clenom OMD v SR bola rozoslana
kandidatna listina s hlasovacim listkom, na ktorom mali oznacit' tych kandidatov,
ktorych navrhuji do Vykonného vyboru. Revizna komisia zostala v pdvodnej zostave.
Prvé zasadnutie Vykonného vyboru zvolala Mgr. Andrea Madunova v termine 4.3 2003,
oboznamila vSetkych pritomnych s vysledkom volieb, potom prebehli vol'by predsedu,
podpredsedu a tajomnika.

Hlavné ¢innosti OMD v roku 2003

1. Socidalna prevencia a socidlne poradenstvo
Poradenska cinnost’ pre ¢lenov OMD, ale aj pre ostatnych ludi so zdravotnym
postihnutim bola jednou z hlavnych ¢innosti nasej prace. Socidlnu prevenciu a socialne
poradenstvo sme vykonavali tak, ako po uplynulé roky, formou:

- osobného kontaktu s klientmi v bezbariérovych priestoroch sidla OMD, ak obc¢an s

postihnutim nemoze prist osobne, poskytujeme poradenstvo aj v byte ob&ana

- telefonicky

- pisomne
Prevazovala telefonickd forma poradenstva. V prevaznej miere sa poradenstvo tykalo
otazok suvisiacich so zdkonom o socidlnej pomoci:

- ako sipodat’ ziadost’ o priznanie kompenzacii dosledkov zdravotného postihnutia

- poskytnutie informacii o druhoch kompenzacie

- pomoc pripodani odvolania (v pripade nespokojnosti s rozhodnutim)
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- pomoc pri Uprave prostredia v byte alebo pri vybere vhodnych kompenzaénych
pomdcok a moznosti ich pouzitia v konkrétnych pripadoch

Stucastou poradenstva su aj informacie o moznostiach prepravy, zamestnania,
$portového vyzitia pre 'udi s postihnutim, moznosti spolocenského Zivota.
Socialna prevencia a poradenstvo sa vykonavalo denne, pocas celého roka v sidle OMD
na Banselovejul. ¢. 4 v Bratislave.
V OMD vykonavala poradenstvo Andrea Madunova, prace suvisiace s poradenstvom a
administrativou zabezpecovali: Jozef Blazek a Maria Duracinska, ktori dochadzali do
sidlaOMD.
Pripomienkovanie predkladanych zdkonov - PocCas celého roka sme pracovali na
pripomienkovani délezitych zakonov pre 'udi s postihnutim. Rok 2003 bol poznaceny
vyraznymi legislativnymi zmenami, ktoré menia podmienky zivota l'udi s postihnutim,
nicktoré negativne, iné pozitivne. NajdolezitejSie zakony a novely, ku ktorym sme
vypracovali pripomienky a ktoré sme pocas legislativneho procesu ovplyviovali:

Zakon o dani z prijmov

Zakon o socialnom poisteni

Zakon o sluzbach zamestnanosti

Novela Zakona o socialnej pomoci

2. Vyddvanie casopisu OZVENA
Ozvena vysla $tyri razy. V roku 2003 ju zacal spracovavat’ ¢len VV Tibor K6bol, ktory
presunul jej tla¢ do miesta svojho bydliska, do Lucenca. Do Ozveny prispievali aj
¢lenovia VV: Andrea Madunova, Dana Drobcova, Jozef Blazek, Maria Duracinska,
Ivana Jurikovd a Simona Duriatové, taktiez pravidelni prispievatelia (Gabriela
Svicekova, Lydia Lazorikova, Emilia Mol¢aniova) a vel'a priaznivcov spomedzi ¢lenov
OMD. Casopis zmenil svoju vizaz, pribudli nové rubriky, zmensil sa format, obal je
farebnejsi. Zmeny sa stretli s ispechom u ¢itatel'ov.
Z dovodu vysokych nékladov na dofinancovanie tlace sme v roku 2003 prvykrat ziadali
predplatné od ¢itatel'ov vo vyske 100 Sk/rok. TeSime sa, Ze tato skuto¢nost' nam neznizila
Citatel'ov. Ozvena sa posielala nielen predplatitelom z radov ¢lenov OMD, ale aj
neurologom, Okresnym turadom odborom socidlnych veci, Krajskym uradom,
distributorom kompenzacnych pomécok a niektorym priazniveom. Od roku 2003 sme
umoznili odoberat’ Ozvenu aj predplatitelom, ktori nie s ¢lenmi organizacie z ddvodu
zaujmu o informacie v nej. Odoberanie ¢asopisu uz nespajame s ¢lenstvom.
Ozvena vychadzala za pomoci grantu MPSVR a sponzorskych prispevkov, institiiciam
saposielala zadarmo.
Ozvena bola zamerana na poskytovanie kvalitnych informacii o zivote I'udi so svalovou
dystrofiou o praci OMD, prinasala aktudlne spravodajstvo o novelidch zékonov,
tykajucich sa l'udi so zdravotnym postihnutim a rézne informacie. V roku 2003 bola
upriamena pozornost’ na zdravotnu starostlivost’, informacie zo zahranicia, na socialne
zakony, na bariéry a na aktivity organizacie.

V roku 2003 sme vytla¢ili 3000 ks ¢asopisu v §tyroch Eislach.

3. Uskutocnenie ,, Diia Pudi so svalovou dystrofiou “
Po treti raz OMD organizovala Den l'udi so svalovou dystrofiou. V roku 2003 sa
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uskutocnila 13. jina. Pocas tohto dila niekol'ko ¢lenov OMD a priaznivcov organizovalo
verejnu zbierku spojent s osvetou o ochoreni na celom Slovensku, konkrétne v mestach:
Bratislava, Komarno, Liptovsky Mikulas, Malacky, Martin, Nové Zamky, Zilina a
Oscadnica, Povazska Bystrica, Roziiava a Dobsinna, Spisské Vlachy.

Spolu sa vyzbieralo: 123.601.80 Sk

Ziskané financné prostriedky sme pouzili na tieto ucely:

- doplatenie thrady za kupu antidekubitného matraca pre Martinku Gocikova zo

Sacurova
NAKIAAY: oot 6.116 Sk
- nékup odséavacky hlienu pre Roberta Rubinta z Bratislavy
NAKIAAY: oot e 11.157 Sk
- nakup elektronickej polohovacej postele pre Andreja Obzeru z Prievidze
NAKIAAY: oo 59186 Sk

Symbolom ochorenia je motyl, v
tomto roku sa pocas nasho ,,dna“
rozdavali malé motyliky a letaky.
Informécie o zbierke a ochoreni sme
prezentovali v médiach:

TV JOIJ, TV Markiza, STV, Radio
Twist, Radio B1, Expres, Radio
Lumen, Radio Expres, MarkizaText, i
Teletext STV v tlaenych médiach e

/,\ N\
celoslovenskych aj regionalnych. %() j \
\ i

Finan¢né prostriedky zo zbierky sa

pouziju na néakup: dychacich 7/\
pristrojov, oxygenatorov, ‘_I \
ambuvakov, odsavaéiek hlienov, o> \X
polohovacich posteli, zdvihdkov, oy g
elektrickych vozikov a inych
zlozitych kompenzaénych pomdcok
pre clenov OMD.

O pouziti ziskanych finanénych prostriedkov sme informovali v kazdom ¢isle Ozveny.

N U SOM VAM
DARovAL 247

4. Organizovanie,, 1% “z dane fyzickych osob
Moznost’ uchadzat’ sa o 1% dane z prijmov fyzickych osdb sme vyuzili po druhy raz.
Usilovali sme sa oslovit’ ¢o najvacsi pocet danovnikov, aby 1% zo svojej dane poslali na
nasucet.

Ziskali sme 141.559 Sk.

Vsetkym ¢lenom OMD a priaznivcom sme rozposlali informacné materialy a tlaciva
potrebné k poskytnutiu 1% z dane s prosbou, aby aj oni oslovovali vo svojom okoli
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rodinu, priatel'ov a znamych s cielom poskytntit’ 1% OMD. Ziskané financie sme pouzili
na:
- konkrétnu pomoc &lenom OMD, Ziadosti sa posudzovali podl’a Statitu pomoci
- uthradu vydavkov spojenych s c¢innostou OMD, doplatenie vydavkov na
prevadzkové naklady, telefonické hovory, kancelarske potreby, naklady suvisiace s
ucast’ou podpredsedni¢ky na Vyro¢nom zasadnuti EAMDA
Vynos z 1% sa stal vyznamnym prvkom v prijmoch OMD, nahradil neustale sa znizujuce
dotacie na prevadzku organizacie. Sme vd’a¢ni vSetkym, ktori nam takouto formou
poskytli pomoc. Pomohli tym organizacii zvladnut neustéle sa zvySujice naklady.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
na zaklade rozhodnutia Vykonného vyboru rozdelila finan¢né
prostriedky ziskané v roku 2003 z kampane 1% takto:

- Maria Smolkova (Os¢adnica) 10965,- Sk
Suma bola pouzita na doplatenie thrady za antidekubitni podusku do vozika pre
pani, postihnutti muskularnou dystrofiou

- Tibor Kébél (Ludenec) 7000,- Sk
Suma pomohla doplatit’ chybajticu ¢iastku za Gpravu, debarierizaciu bytu, kipelne
asocialneho zariadenia pre pana, postihnutého muskularnou dystrofiou

- Ivana Majerciakova (Liptovsky Mikulas) ......ccccceveesursneens 7000,- Sk
Suma pomohla doplatit’ chybajiucu Ciastku za upravu, debarierizaciu bytu
(protiSmykova podlaha) pre syna Milanka, postihnutého DMO

- Alena Cimerova (Nové Zamky) 1224,-Sk
Suma bola pouzitd na dofinancovanie Upravy bytu kipelne pre syna Maria
postihnutého muskularnou dystrofiou

- Anna Vargova (Galanta) 7000,- Sk
Suma pomohla doplatit’ chybajucu ¢iastku za upravu, debarierizaciu bytu kupelne
asocidlneho zariadenia pre pani, postihnutu muskularnou dystrofiou

Vykonny vybor OMD rozhodoval na zaklade Zziadosti &lenov a podla Statiitu pomoci.
Cast ziskanych financii bola pouzitdi na prevadzku obg&ianskeho zdruZenia,
dofinancovanie nékladov za bezbariérové priestory, za poStovné, telefonické poplatky a
financovanie nakladov na vydavanie ¢asopisu OZVENA.

5. Agentiira osobnej asistencie

Agentlra osobnej asistencie sa formou vytvorenia databazy osobnych asistentov a
uzivatel'ov osobnej asistencie stala podpornou institiciou pre nasich klientov. Pdsobi v
ramci Bratislavy a blizkeho okolia v pripade sprostredkovania, poradenstvo
poskytujeme klientom z celého Slovenska.

5.1 Formy hl'adania osobnych asistentov a uzivatel'ov:
- informaciu o existencii Agentiry OsA sme uverejnili vo vSetkych oblastnych
novinach alebo inzertnych casopisoch v Bratislave
- prostrednictvom Internetu
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5.2 Sp6sob komunikacie s klientami Agentury OsA:
- v prevaznej miere osobny vécSina osobnych asistentov a uZzivatel'ov osobnej
asistencie, prihlasenych do databazy sa zucastnila osobného rozhovoru v sidle OMD

5.3 Agentiira pdsobila ako PORADENSK A INSTITUCIA pre prevazne tieto otazky:
a) formy hl'adania asistentov
b) komunikacia s asistentom
¢) zodpovednost uzivatel'a za vyber osobnych asistentov
d) administrativne tikony spojenés OsA
- vypliiovanie vykazov
- vyplacanie odmien
e) poradenstvo pre uzivatel'ov OsA aich rodinnych prislusnikov
f) poradenstvo prezaujemcov o OsA
- aka forma pomoci je OsA
- povinnosti vyplyvajice z uzatvorenia zmluvy o vykone OsA

Nasim cielom je vyvolat AKTIVITU obcanov s postihnutim a zaujem riesit’ si svoju
nelahku situdciu, sposobent existenciou postihnutia, vlastnym pri¢inenim, pomocou
vsetkych dostupnych prostriedkov, ktoré im ponuka Stat alebo neStatne organizacie.
Nasu ¢innost’ chapeme ako ,,pomocnu ruku®, ktora poradi ako prekonat’ problém, ale
hlavny doraz kladieme na zaujem samotného obcana.

SUMAR:

Pocas roka 2003 bolo do databazy zaevidovanych 69 osobnych asistentov, naSe sluzby
vyuzivalo pocas roka 72 stalych uzivatel'ov osobnej asistencie. V agenture prebehlo 226
kontaktov suvisiacich s osobnou asistenciou - bud’ poradenstvo alebo sprostredkovanie
osobnej asistencie.

Agentiira osobnej asistencie posobiaca v ramci Organizacie muskularnych dystrofikov
si nasla svoje miesto medzi klientmi, kontaktuju ju aj 'udia mimo Bratislavy, hlavne
kvoli poradenskej ¢innosti. Kazdodenny kontakt s klientmi nés presvied¢a o tom, ze
osobnd asistencia ma v zivote obCana s postihnutim nadej na uspech vtedy, ak je
dokonale informovany a pripraveny na vSetky situdcie suvisiace s touto formou pomoci.
Agentura osobnej asistencie je svojim klientom ndpomocna a podporuje ich v rozhodnuti
zaradit’ do svojho Zivota osobnu asistenciu a ziskat’ nezavislost’ v rozhodovani. Najst’ si
dobrych osobnych asistentov je mimoriadne naro¢né aj v tak velkom meste ako je
Bratislava, preto je dblezité, aby Agentury osobnej asistencie vznikali aj mensich
mestach a boli tak podporou pre uzivatel'ov osobnej asistencie.

V ramci pripomienok v legislativnom konani a pripravovanej novely zdkona o socialne;j
pomoci sa nam podarilo vytvorit’ tlak, aby sa podmienky priznavania osobnej asistencie
nemenili (zamer zakonodarcov bol znizit' prijmova hranicu pre uZzivatela osobnej
asistencie z 3-nasobku zivotného minima na 2,5-nasobok).

V roku 2004 sa skonci priprava zakona o kompenzaciach, v ktorom by mali byt
zakotvené aj zmeny tykajice sa osobnej asistencie. Budeme aktivne vstupovat’ do tohto
procesu v ramci pracovnej skupiny (Madunova) a snazit sa zlepsit postavenie
uzivatel'ov a asistentov.
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gTATISTIKA PORADENSKEJ CINNOSTI
V ORGANIZACII MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV v SR
AV AGENTURE OSOBNEJ ASISTENCIE

ZA ROK 2003
telefonicky pisomne osobne agentira OsA
spolu 550 142 66 226

kontaktov poradenskej a sprostredkovatel'skej ¢innosti
SPOLU: 984 kontaktov poradenskej ¢innosti za rok

6. Zahranicné aktivity

Zapomoci dotacie zMPSVR sme uhradili ¢lensky prispevok do EAMDA. Komunikaciu
so zahrani¢im zabezpeCovala podpredsednicka OMD Mgr. Maria Duracinska.
Pravidelne sa venovala poste, ktora nam chodi zo zahranicia. V dioch 19. - 23. novembra
2003 sa zucastnila na Valnom zasadnuti EAMDA na Malte, sucast'ou ktorého bol aj
jednodnovy seminar o Nezavislom zivote. Podarilo sa jej nadviazat priatel’ské kontakty
s ucastnikmi zasadnutia.

Zo zahrani¢ia sme pravidelne dostavali ¢asopisy venované muskuldrnej dystrofii:
Muskelkraft (Dansko), DM (Taliansko), Muskelreport (Nemecko), Zpravodaj (Ceska
republika), Contact (Holandsko).

7. Udast’ na prdci inych organizdcii alebo projektoch
OMD bola vyzvana k spolupraci na programe Rozvoj kapacity organizacii zdravotne
postihnutych T'udi v desiatich kandidatskych krajindch vychodnej Eurépy. Cielom
programu bolo vytvorit’ tri tematické pracovné skupiny na riesenie problémov v oblasti:
socialneho zabezpecenia, vzdelavania a vytvorenie narodnej organizacie osob so ZP. Z
dovodu nedostatku expertov na oblast’ socialneho zabezpecenia sa vytvorila skupina na
rieSenie problémov v oblasti zamestnavania.
OMD v tomto projekte aktivne zastupovali:
Mgr. Méria Duracinska - ¢lenka skupiny na vytvorenie Narodnej rady ZPO
Mgr. Andrea Madunova - ¢lenka skupiny pre zamestnavanie obcanov so ZP
Tibor K&bol - predseda skupiny pre vzdelavanie obCanov so ZP
Vysledky:

- vytvorenie NR ZPO, medzi zakladajicimi organizaciami bolaaj OMD v SR - 27. 10.
2003 v Bratislave, pracovalo sa na stanovach, ktoré pripomienkovala Mgr.
Durac¢nska

- vypracovanie kapitoly: Dévody vysokej nezamestnanosti osob so ZP v SR - pre
potreby strategického dokumentu (Madunova)

- Tibor K&bdl sa stal predsedom pracovnej skupiny pre rieSenie problémov v oblasti
vzdelavania 0sob so ZP, pracoval na priprave strategického dokumentu

8. Telocviciia OMD pre ZPO
Do bezbariérovej telocviéne na Sportovej ulici €. 5 nad’alej chodili I'udia s postihnutim za
ucelom cvicenia. VV na svojom zasadnuti prehodnocoval prevadzkovanie telocvicne z
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dovodu rasticich nakladov zvysenie najomného Mestskou ¢astou Bratislava - Nové
mesto. Pokusy o jej spristupnenie viacerym uzivatelom neboli Gspes$né, pretoze
telocvicna je v priestoroch bytového domu. Bez toho, aby sme zabezpecili staly dozor
nemoézeme tieto priestory spristupfiovat’ nahodnym navstevnikom. Chod telocvicne
zabezpecoval Jaroslav Gric.

Z dovodu lepsej pristupnosti magnetoterapeutického pristroja VV OMD rozhodol, Ze sa
bude zapozi¢iavat do domécnosti za poplatok 10Sk/den, na zaklade zmluvy o
zapozicani.

9. Svojpomocnd skupina

V nadvéznosti na projekt realizovany v roku 2001 - Svojpomocné skupiny -
podporovany Nadaciou pre ob¢ianske aktivity, sme sarozhodli, opat’ vytvorit’ skupinu za
Gcelom stretavania sa a vzajomnej pomoci. Clenka OMD G. Svi¢ekova, PhD., v
spolupraci s riaditel’kou Senior Centra na Zahrebskej ulici zabezpedila moznost’
bezplatného uzivania miestnosti pocas stretnuti v dvojtyzdennych intervaloch.
Miestnost’ je pristupna aj pre vozickarov. V aprili sa zacali stretavat’ mladi l'udia s
postihnutim, s cielom navzijom sa povzbudzovat a posiliiovat’ pri prekonavani
prekazok spojenych s postihnutim, pri hl'adani si vhodného zamestnania, Studiu, pri
uplatneni sa v spolo¢nosti. Stretnutia svojpomocnych skupin trvaju, pribudaju novi
Clenovia. Svojpomocné skupiny fungujii dobrovol'ne, bez naroku na odmenu aj pre
organizatorov.

10. Spoluprdca s inymi organizdciami

Pocas roka 2003 pokracovala spolupraca s niektorymi obcianskymi zdruzeniami a
neziskovymi organizaciami zaoberajucimi sa problematikou I'udi s postihnutim, hlavne
pri konzultaciach a vymenach nazorov na zakony, pri presadzovani pripomienok.
Nasimi spolupracovnikmi boli: Kosicka organizacia vozickarov - Nezavisly zivot,
Organizacia TTP a vozi¢karov v Nitre, ZOM - PreSov, Slovensky zviz telesne
postihnutych, Agentira Specializovanych sluzieb pre autistov a iné zdravotné
postihnutia, Agentiira podporovaného zamestnavania, obCianske zdruzenie Inkluzia,
neziskova organizacia Nezabudka a iné.

Projekt Stretnutie ¢lenov OMD spojené so seminarom o Duchennovej dystrofii vo
Vyhniach podporili: Ministerstvo prace, socidlnych veci arodiny SR a Urad vlady SR.

11. Evidencia clenov OMD
K 31.12.2003 v OMD evidujeme: 434 clenov
postihnutych deti do 18 rokov: 97

z toho postihnutych deti MD: 61 - zast. 59 rodic¢ov

inak zdravotne postihnutych: 36 - zast. 34 rodicov
spolu: 93 rodic¢ov

Vekova kategoria clenov OMD k 31.12.2003

od 18 do 30 rokov: 97

od 30 do 50 rokov: 233

od 50 do 60 rokov: 65

nad 60 rokov: 39
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z toho postihnutych MD: 169

inak postihnutych: 136

priaznivcov (27), odbornikov (5): 32
V roku 2003 sme

prijali: 29 novych ¢lenov
z evidencie sme vyradili: 56 ¢lenov
vystipilo: 6 Clenov
zomreli: 9 ¢lenovia

spolu: 71 ¢lenov

Evidenciu vykonavala tajomnicka Dana Drobcova.
Prehlad najdolezitejSich ¢innosti v praci OMD v roku 2003:

januar:

- priprava predéasnych volieb: z dovodu odstipenia L. Gri¢ovej z postu predsednicky.

- priprava letadku 1% dane z prijmov FO - rozposlanie ¢lenom a priaznivcom

- poradenska ¢innost’ - priebezne

- Agentura osobnej asistencie - priebezne

- 9. 1. - Hlava XXII. - zékon o socidlnom poisteni - stretnutie zastupcov organizacii
ZPO o pripravovanych zmenach, o pojme ,,invalidita®, suibeh dochodoku a mzdy
(Madunova)

-16.1.-MPSVR - pracovna skupina - priprava zdkona o kompenzaciach (Madunova)

-17.1.-Konferencia APZ

- 18. 1. - stretnutie s p. Moty¢kom na vystave cestovnych kancelarii v Inchebe
Bratislava. Moznosti cestovania l'udi na voziku - nadviazanie spoluprace s
Casopisom Cestovatel’(Madunova, Gluchova)

februar:

- priprava predcasnych volieb: rozposlanie hlasovacich listkov ¢lenom OMD,
overenie vysledkov volieb, spisanie notarskej zapisnice o vysledkoch volieb,
zvolanie zasadnutia Vykonného vyboru novozvolenych ¢lenov a Reviznej komisie

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- 18. 2. - PreSov - prednaska o osobnej asistencie klientom DSS, ktori sa v ramci
projektu chcu naucit’ pouzivat’ osobnu asistenciu ako jednu z moznosti samostatného
zitiamimo DSS

-24.2. - notarske overovanie vysledkov volieb

- 26. 2. - MPSVR - pracovna skupina priprava zdkona o kompenzaciach - A.
Madunova sa stala ¢lenkou pracovnej skupiny, ktora bude pracovat’ na priprave
samostatného zakona o kompenzaciach

- predaj auta - priprava dokumentov, spojenych s predajom

marec:

Prvé zasadnutie VV, volba predsedu, podpredsedu, tajomnika. Za predsednicku
novozvoleni ¢lenovia VV zvolili Mgr. Andreu Madunovu, za podpredsednicku Mgr.
Mariu Duracinskd, za tajomni¢ku Danu Drobcovi. Vedenim G¢tovnictva a hospodarstva
organizacie bola poverena Simona Duria¢ova, kym si OMD nenajde hospodarku. VoI'by
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boli pred¢asné, do skoncenia funkéného obdobia do konca roku 2004.

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- 4.3.-zasadnutie VV po predcasnych vol'bach

- 12.3.-MPSVR - pracovna skupina - priprava zakona o kompenzaciach

- 20. 3. - Komunitna rehabiliticia - pracovné stretnutie (A. Madunova)

-21.3. - pracovné stretnutie Skupiny pre vzdelavanie (Madunova)

-26.3.-MPSVR - pracovna skupina - priprava zakona o kompenzaciach (Madunova)
Priprava Dna ludi so svalovou dystrofiou - Clenovia VV zacali prvé pripravy na 13. jin,
Den T'udi so svalovou dystrofiou (d’alej DLSD). Bolo potrebné zakupit' symbol -
motylikov, dat’ natlait’ informacné plagaty, spravit pokladnicky (vyzdobit' ich),
pripravit’ nastenky, oslovovat’ média, clenov OMD pri organizovani zbierky a vel'a inych
¢innosti. Vel'mi intenzivne na uvedenych ¢innostiach pracovali vsetci ¢lenovia VV pocas
mesiacov april, maj ajun. (¢lenovia VV)

Zaciatok fungovania Svojpomocnych skupin v BA - Gabriela Svic¢ekova, Phd., clenka
OMD a A. Madunova oslovili niekol'’kych mladych I'udi s postihnutim s ciel'om zalozit
svojpomocnu skupinu.

- Komunitna rehabilitacia - praca na dotazniku

- vydanie Ozveny €. 1 - Ozvenu spractiva ¢len VV T. Kobol

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- 3.4.-TV JOJ - relacia venovana nadécii Hodina detom a podporenym projektom

(Suchové Méria so synom Jurajom, Madunové)
- 10. 4. - HUMANOTECH - ucast’ na seminaroch a vystave (Drobcova, Madunova.
K&bol)

- 25.4.a26.4. - konferencia ,,Pravo a stratégia postihnutia v EU v oblasti zdravotného

postihnutia (T. K6bol, A. Madunova)

- priprava Diia I'udi so svalovou dystrofiou

- priprava stretnutia ¢lenov OMD  hl'adanie vhodného ubytovania, pozvanky,

(¢lenovia VV)

- relacia o Agenture osobnej asistencie v STV (Cesty nadeje)

- pripomienkovanie zdkona o socialnom poisteni

- pre OMD zadala pracovat’ na zéklade poverenia a uzatvorenej DoPC nova

hospodarka, ¢lenka OMD Eva Gyoriova, dva mesiace pred uzatvorenim dohody ju
zatcala S. Duriadova

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- 13.5.-MPSVR - pracovna skupina - priprava zakona o kompenzaciach

- 15. 5. - APZ - informacia o kompenzaciach pre obcanov s postihnutim pre

zamestnancov agentiry (Madunova)
- pracanapripomienkach k zdkonu o socidlnom poisteni
- poradenska ¢innost’
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- Agentara osobnej asistencie

- 4.6.-pracovna skupina- zamestndvanie (Madunova)

- 13. 6. - Den l'udi so svalovou dystrofiou - celoslovenska zbierka, ktora sa konala vo
viacerych mestach, nielen v Bratislave, konkrétne v Novych Zamkoch, Rozinave,
Dobginnej, Povazskej Bystrici, Spi§skych Vlachoch, Revicej, Martine, Ziline.

- propagacia akcie: v TV JOJ Téma dna, Markiza Telerano, Radio TWIST, SRo,
Radio B1,Radio Lumen, Radio Expres, MarkizaText, Teletext STV

- 13.6. - pracovna skupina - vzdelavanie (K6bol)

- 14. 6. - pracovna skupina - zamestnavanie (Madunova)

- pracovna skupina - Narodna rada ZPO (Duracinska)

- poradenska ¢innost’

- spracovanie druhého ¢isla Ozveny (K6bol)

- Agentara osobnej asistencie

- priprava seminara vo Vyhniach spolupraca na debarierizacii sociadlneho zariadenia v
hoteli, kontakty s pracovnikmi hotela

- 7.7.-pracovné stretnutie s poslancom NR SR P. Bodym - zdkon o socialnom poisteni
(Madunova, Martis)

- 8.7.-0ZInkluzia - priprava akcie ,,Iné svety* (Blazek)

- 10.7. - pracovné stretnutie - Ing. S. Marti§ - zdkon o socidlnom poisteni

- 25.7.-NR SR - pracovné stretnutie - zakon o socidlnom poisteni

august:

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- pripravaseminara vo Vyhniach

- pripravaakcie,,Iné svety* v spolupraci s M. Tatarovou s OZ Inkluzia

- STV - bariéry vo verejne pristupnych budovach - spolupraca s redaktorom M.
Frindtom

- 28.8.-NR SR - Vybor pre socidlne veci a byvanie - zdkon o socialnom poisteni

september:

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- pripravaseminara vo Vyhniach

- 12. 13.9 - ,Iné svety* na Primacidlnom namesti v Bratislave - ako predstavit’ svet
T'udi s postihnutim 'ud’om bez postihnutia. OMD predstavovalo svet 'udi s telesnym
postihnutim (Blazek, Madunova, M. Tatarova z OZ Inkluzia)

- pripomienky k:

- zakonu o socialnom poisteni
- zakonu o socialnej pomoci - v spolupraci s Ing. MartiSom
- vysokoskolskému zakonu

- dvojdnové zasadnutie pracovnej skupiny pre vzdelavanie ZP (K&bol)

oktéber:

- poradenska ¢innost’

- spracovanie treticho ¢isla Ozveny (K&bol)

- Agentura osobnej asistencie
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- priprava www stranky OMD

- 22.10. - pracovné stretnutie P. Bédy, Madunové, S. Marti§ socialna pomoc a sluzby
zamestnanosti

24. 26.10. stretnutie clenov OMD vo Vyhniach

25.10. seminar o Duchennovej dystrofii

27. 10. zalozenie NR ZPO (Blazek, Madunova) OMD je medzi zakladajucimi
organizaciami Narodnej rady obcanov so zdravotnym postihnutim, ktora bola
zalozena na obhajobu prav 'udi s postihnutim

november:

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- TV Markiza - prezentacia projektu Detsky tabor deti s muskularnou dystrofiou ktory
by mala podporit' Nadacia pre deti Slovenska

- praca na pripomienkach k zadkonu o socidlnej pomoci a zadkonu o sluzbach

zamestnanosti

vypracovanie projektov na MPSVR (Ozvena, socidlna prevencia a poradenstvo,
¢lensky poplatok v EAMDA, seminar Skola pomoci, Stretnutie ¢lenov OMD spojené
s odbornym seminarom)

20. 11. - zasadnutie Vyboru pre socialne veci a byvanie - zakon o socialnej pomoci,
zakon o sluzbach zamestnanosti (Madunova)

- 29. 11. - pracovné stretnutie skupiny Zamestnavanie osob so ZP (Madunova)

december:

- poradenska ¢innost’

- Agentura osobnej asistencie

- vypracovanie projektu pre Nadaciu deti Slovenska

- vyuctovanie projektovna MPSVR SR - vecné aj finanéné

- 3. 12. - Agentara Specializovanych sluzieb pre autistov a iné ZP - stretnutie pri
prilezitosti Medzinarodného dia I'udi so ZP - prezentacia Medzinarodnej klasifikacie
funk¢nosti zdravotného postihnutia (Duracinska, Blazek, Madunova)

- 4. 12. - krst knihy ,,Svet sa stal mojou izbou“ - Kale Konkole - zivotny pribeh
muskularneho dystrofika, obhajcu prav l'udi s postihnutim z Finska (Madunova,
Blazek)

- spracovanie Stvrtého ¢isla Ozveny (Kobol)

. ‘Lf‘ -
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V roku 2003 ¢innost’ OMD podporili:

Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny SR
Urad vlady Slovenskej republiky
Ceskoslovenska obchodna banka

Stavebna sporitel'iia
ARES spol. s r. o.
Infsys Trencianska Tepla
Vladimir Salgovi¢
Dakujeme ¢lenom OMD za dobrovolPné prispevky
d’akujeme tym, ktori nam poskytli 1% z dane
d’akujeme tym, ktori nam prispeli na verejni zbierku
»My, 'udia so svalovou dystrofiou*

Dakujeme vietkym za podporu a pomoc.

Vyrocna sprava je uverejnena v skratenej a upravenej verzii.
Kompletna sprava je k nahliadnutiu v sidle OMD.

~———

SPRAVA O HOSPODARENI ORGANIZACIE
MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR
OD 01.01.2003 DO 31.12.2003

1. U¢tovna evidencia: hlavny i¢et OMD v SR - Tatra banka, a.s. + pokladiia

Stav - celkové prijmy 1302 076,31 Sk
0d01.01.d031.12.2003 - minus celkové vydavky 1307 677,20 Sk
-rozdiel -5 600,89 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 31.12.2003 164 967,23 Sk

2. U¢tovna evidencia: 3-mesaény terminovany et - Tatra banka, a.s. + pokladiia
Dna 12.12.2003 bol obnoveny 3-mesacny terminovany ucet v Tatra banke, a.s.

Vyska zakladného vkladu 653 762,34 Sk
Predpokladany trok ku diu splatnosti 5 134,27 Sk
Predpokladana dan z uroku ku ditu splatnosti 770,00 Sk
Predpokladany stav uc¢tu ku diiu splatnosti 658 126,61 Sk
3. Uétovna evidencia: Dotacie MPSVaR SR - udova banka, a.s. + pokladiia
Stav - celkové prijmy 384 984,16 Sk
0d01.01.d031.12.2003 - minus celkové vydavky 385 594,02 Sk
-rozdiel -609,86 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 1 280,00 Sk
- plus pociat. stav bank. a¢tuk 01.01.2003 1 041,33 Sk
celkom k31.12.2003 1711,47 Sk
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4. Uttovna evidencia: Bratislavsky samospravny kraj
- Cudova banka, a.s. + pokladna

Stav - celkové prijmy 9,71 Sk
0d01.01.d031.12.2003 - minus celkové vydavky 782,00 Sk
-rozdiel 772,29 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 31.12.2003 1 120,76 Sk

5. U¢tovna evidencia: Zbierka - My Pudia so svalovou dystrofiou
- Tatra banka, a.s. + pokladiia

Stav - celkové prijmy 140 903,95 Sk

0d01.01.d031.12.2003 - minus celkové vydavky 96 748,50 Sk
-rozdiel 44 155,45 Sk
- plus pociat. stav pokladne k 01.01.2003 0,00 Sk
- plus pociat. stav bank. uctuk 01.01.2003 6 950,99 Sk
celkom k31.12.2003 51 106,44 Sk

6. Uttovna evidencia: Urad vlady SR - Dudova banka, a.s. + pokladiia

Stav - celkové prijmy 43 055,96 Sk

0d01.01.d031.12.2003 - minus celkové vydavky 41 617,85 Sk
-rozdiel 1438,11 Sk
- plus pociat. stav pokladnek 01.01.2003 0,00 Sk
- plus pociat. stav bank. a¢tuk 01.01.2003 0,00 Sk
celkom k31.12.2003 1 438,11 Sk

Stav finanénych prostriedkov jednotlivych uctovnych evidencii k 31.12.2003:

ucet OMD v SR - Tatra banka + pokladna 164 967,23 Sk
ucet 3-mesacny terminovany vklad - Tatra banka (bez Groku) 653 762,34 Sk
ucet MPSVaR - Cudova banka + pokladna 1 711,47 Sk
ucet Bratislavsky samospravny kraj + pokladia 1 120,76 Sk
Ucéet Zbierka - My l'udia so sval. dystrofiou - Tatra banka + pokladna 51 106,44 Sk
tget Urad vlady SR - Cudova banka + pokladiia 1 438,11 Sk
spolu: 874 106,35 Sk
K 31.12.2003 OMD v SR vlastnila:
- drobny hmotny investi¢ny majetok v celkovej sume 137 822,47 Sk
- hmotny a nehmotny investicny majetok v sume 317 109,00 Sk

Spracovala: Eva Gydriova
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Sprava z Malty - u¢ast’ na konferencii ,,Nezavisly Zivot*
a ucast’ na 33.Vyro¢nom valnom zhromazdeni EAMDA
november 2003

Miesto konania celého podujatia: Coastline Hotel, Salina Bay, Malta
Termin: 19.november - 23.november 2003
Program:
19.11. -streda: prilet, vol'ny program
20.11. - stvrtok: volny program, neoficialne rokovania
16:00-17:00 - oficidlna registracia icastnikov
21.11. - piatok: Konferencia na tému ,,Nezavisly Zivot“
09:00 - 12:45 - otvorenie konferencie a prezentacie prispevkov
14:15-15:15 - pracaa diskusia v ramci pracovnych skupin
15:15 - 17:20 - pokracovanie v prezentacii prispevkov, spravy z
jednotlivych pracovnych skupin
17:20-17:30 - slavnostné ukoncenie konferencie za Gicasti
prezidenta Republiky Malta, prof. Guida de Marca
22.11. -Sobota: 33.Vyrocné valné zhromazdenie EAMDA
09:00-12.45- prerokovavanie agendy VVZ spojené s vol’bami
prezidenta a viceprezidenta EAMDA
14:15-18:30 - organizovany vylet do starobylého mesta Mdina
23.11.-nedel’a: odlet

Ukastnici: Celého podujatia na Malte sa ziastnilo 40 predstavitelov zo 17 krajin
Eurdpy: Chorvatska, Cypru, Ceskej republiky, Danska, Finska, Mad’arska, Talianska,
Japonska, Kosova, Litvy, Malty, Holandska, Srbska a Ciernej hory, Slovenska,
Slovinska, Svajéiarska a Turecka. Ako pozorovatel' sa celého programu zuéastnil
zéstupca [rska.

Konferencia ,,Nezavisly Zivot“: Nosnou témou celej konferencie bola filozofia a
myslienky hnutia ,,Nezavisly zivot”. Nezavisly spdsob zivota znamena, ze osoby s
postihnutim maji rovnaku moznost’ vyberu v socialnej, ekonomickej, kultarnej ¢i
politickej oblasti v porovnani s ostatnou populaciou v $tate, teda v porovnani s obanmi
bez postihnutia. Na zaklade principu rovnopravnosti by mali v spolo¢nosti existovat’
také podporné systémy, ktoré su schopné osobam s postihnutim zabezpecit’ plné a
rovnocenné za¢lenenie do spolo¢nosti a icast’ v nej.

Déraz sa kladol na osobnt asistenciu, ktord umoziuje zit' 'ud'om s hendikepom
nezavisle a samostatne.

Odzneli viaceré prispevky, v ktorych recnici prezentovali vlastné zivotné pribehy a ich
chéapanie myslienok ,,Nezavislého zivota“. Od tychto prispevkov sa vyrazne odliSovali
dve prezentacie. Prvii predniesol Damjan Tati¢ (Srbsko a Cierna Hora), v ktorej
predstavil prave prebiehajuci dvojrocny skusobny projekt zavadzania osobnej asistencie
do Zivota. Grant na tento projekt poskytla vlada irska. Projekt je zamerany na tri oblasti,
podporou ktorych sa ma napomdct’ zavedeniu osobnej asistencie do Zivota: Agentatra
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osobnej asistencie, vzdelavacie programy a vyskum. V sucasnosti je do projektu
zapojenych 70 uzivatel'ov osobnej asistencie s roznym stupiiom fyzického postihnutia a
70 asistentov.

Druht prezenticiu o dlhodobom vyskume vplyvu podpornej ventilacie na zivot
chlapcov postihnutych Duchennovou dystrofiou predniesol Jorgen Jeppesen (Dansko).
Na zaklade zaverov vyskumu odznel udaj, Ze s podpornou ventilaciou zac¢inaji v Dansku
chlapci - Duchennici vo veku 19 rokov. Vo veku medzi 21 - 24 rokom zivota az 80 % z
celkového poétu pacientov Duchennikov pouziva podpornt ventilaciu.

Vymena poznatkov, sklisenosti a nasledné diskusia o osobnej asistencii na konferencii
prebehla v troch pracovnych skupinach, ktoré sa zaoberali problematikou osobnej
asistencie a jej podpory 7o strany §tatu v Jednothvych ¢lenskych krajinaich EAMDA. V
ramci prvej pracovnej skupiny (popri Slovensku ju tvorili zastupcovia Malty, Goza,
Chorvatska, Kosova a Irska) sme predstavili ¢innost OMD v SR a &innost’ Agentiry
osobnej asistencie, taktieZ sme zucastnenych oboznamili s pravnou tpravou osobnej
asistencie v SR.

Osobna4 asistencia: Na Malte, v Turecku a Chorvatsku funguje osobna asistencia len na
zaklade aktivit dobrovolnikov, ktori sa snazia pre osoby s postihnutim organizovat’
volnoc¢asové aktivity, a tak aspoii na kratku dobu odbremenit’ ¢lenov rodiny. Stat na
osobnej asistencii neparticipuje. To znamend, Ze vo vSetkych troch §tatoch najvacsia
miera starostlivosti o l'udi s fyzickymi obmedzeniami lezi na pleciach rodinnych
prislusnikov. V Kosove §tat osobnt asistenciu nepodporuje ani nefinancuje. Par hodin
osobnej asistencie sa moze priznat’ na zaklade postidenia zdravotného stavu lekarmi v
Centre pre neuromuskularne ochorenia. Tieto hodiny OA su platené zo zahrani¢nych
zdrojov, ktoré do tejto povojnovej krajiny v sucasnosti smeruju. Ako je vysSie
spomenuté, v Srbsku a Ciernej Hore prave prebiecha projekt zavadzania osobnej
asistencie do praxe. Napriek tomu osobna asistencia nie je upravena v zakone. V Dansku
osobnu asistenciu platia regionalne vlady (ako st u nés VysSie izemné celky), preto sa
podmienky osobnej asistencie v jednotlivych regionoch a mestaich Danska liSia.
Osobitne sa chcem venovat’ nasim najblizsim susedom Ceskej republike. V Cechach
stale nie je prijaty zdkon o socialnej pomoci, ani osobnd asistencia nie je v ziadnej
pravnej norme zakotvena. V sucasnosti pravdepodobne ani neexistuje politickd vorla,
ktord by osobnu asistenciu do zdkona zakomponovala. Na druhej strane pocet
kompenza¢nych pomdcok a rozsah ich preplacania zo strany §tatu je na omnoho vyssej
trovni ako u nas a tento zoznam sa v Cechach v poslednych rokoch len rozsiruje a
skvalitiiuje. Co sa tyka dotécii zo strany §tatu, ten naozaj v znaénej miere prispieva na
rekondi¢né pobyty muskularnych dystrofikov. Naopak, $tat neposkytuje dotdciu na
¢lensky poplatok v EAMDA, ten si musi Asociacia muskularnych dystrofikov v CR
hradit' z vlastnych zdrojov. Stretnutie organizované AMD v CR najesefi r. 2003 sa taktie
nakoniec neuskutoénilo z finanénych dévodov. Stat dotaciu na takéto podujatie nedal. Aj
v zahrani¢i sa aktivity Ceskej republiky a AMD v CR spéjaju predovsetkym s dlhou
tradiciou kvalitnych Sachovych turnajov.

Ak zhrniem vSetky ziskané poznatky, mézem povedat’, Zze napriek prekazkam, s ktorymi
sa v praxi pri osobnej asistencii na Slovensku stretdvame, je chvalyhodné, Ze v naSej
pravnej Uprave je osobnd asistencia zakotvena a ze Stat sa na financovani osobnej
asistencie v znacnej miere podiela.
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33. Vyrocné valné zhromaZdenie (VVZ) EAMDA: V sprave prezidentky EAMDA
Piraye Serdaroglu (Turecko) odzneli tieto najdolezitejsie myslienky:

- Na zéklade rozhodnutia Vykonného vyboru EAMDA na jeho stretnuti v auguste
2003 sa meni zameranic EAMDA na najbliz§ie obdobie. EAMDA nateraz
uprednostni psychologicko-socialne aspekty zdravotného postihnutia pred jeho
medicinsko-vedeckymi otazkami.

- Vykonny vybor EAMDA rozhodol, Ze hlavnou témou série workshopov, ktoré sa
budu konat’ v roku 2004, ma byt’ ,,Cudia s neurosvalovymi ochorenami (NSO) v
dnesnej spolo¢nosti...”“. Prvy zo série semindrov bude zamerany na pracovné
prilezitosti pre I'udi s NSO. Uskuto¢nenie semindra je planované na mesiac méj v
Budapesti.

- Prezidentka chape, Ze ako tazké je platit’ clenské prispevky do EAMDA. Preto
pod’akovala vSetkym S$tatom, ktoré svoje poplatky platia bez omeskania.

- V suvislosti s ukoncenim dvojroéného funkéného obdobia prezidentky, P.
Serdaroglu, zazelala EAMDA tspe$nu buducnost’ v mierovych podmienkach. ,,Len
v mieri je mozné bojovat’ za zlepSenie a skvalitnenie zivota I'udi s postihnutim®,
povedala.

Vzhladom na to, Ze zastupcovia Slovenska sa niekolko rokov nezlcastnili na
podujatiach EAMDA, boli sme na VVZ osobitne privitani. Za nového ¢lena EAMDA
bolo prijaté Kosovo. Spanielsko bude aktivity EAMDA nadalej podporovat, ale z
finanénych dovodov sa jej podujati nebude moct’ zidastiiovat. Svédska organizacia
nebude vo svojom ¢lenstve pokracovat’ a svoju ¢innost’ chce zamerat’ na rozvoj svojej
organizacie a na skvalitnenie poskytovanej zdravotne;j starostlivosti.
Na zhromazdeni sa d’alej dohodlo, Ze Vyro¢né valné zhromazdenia EAMDA sa budu
kazdorocne konat’ na tom istom mieste v priestoroch Coastline Hotela na Malte. Tym sa
usetria financné prostriedky ucastnikov podujatia aj EAMDA. Workshopy sa budi
- nad’alej konat’ v roznych ¢lenskych
statoch EAMDA. Zaujem o
organizovanie tychto konferencii
prejavilo Slovinsko, Chorvatsko a
Mad’arsko.
NajdolezitejsSim bodom programu
VVZ boli volby prezidenta a
viceprezidenta. Ddvodom bolo
skonc¢enie funkéného obdobia
prezidentky. Funkcie
viceprezidentov sa z osobnych
dovodov predcasne vzdali Patricia
Ann Melsom (VB) a Eliofotos
Kakoulli (Cyprus). Sucasné
predsednictvo EAMDA tvoria:
Boris Sustarsi¢ vo funkcii nového
| prezidenta (Slovinsko), Tomislav
Goll vo funkcii jediného
i novy V|cepre2|dent W viceprezidenta (Chorvatsko) a
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Denis Azzopardi vo funkcii generalneho sekretara (Malta).

Kontakty: S vécSinou pritomnych zastupcov sme sa osobne zozndmili a nadviazali
kontakty.

Zaujem navstivit' nasu krajinu a zdruZenie prejavil predseda kosovskej organizacie,
ktory by Slovensko rad navstivil s dvoma lekarmi ich asociacie.

Naopak, v ramci osobnych kontaktov som od novozvoleného prezidenta EAMDA
Borisa Sustar§i¢a dostala ponuku na navitevu Slovinska a ich organizéacie. Prezident
podporuje vzdelavanie mladych I'udi z réznych krajin Eurépy a vymenu skusenosti
medzi nimi.

Celé podujatie bolo perfektne zorganizované, pocas celého pobytu sa nevyskytli ziadne
nedostatky. VSetci pritomni UcCastnici boli mili a srde¢ni, ochotni pomoct nasej
organizacii v zalezitostiach EAMDA. Vladla tu vel'mi prijemna a pozitivna atmosféra.
Malta - krajina prijemnych Pudi: Republiku Malta tvoria tri malé ostrovy: Malta s
hlavnym mestom Valletta, Gozo a Comino. Zije tu priblizne 380 tisic obyvatelov a z
jednej strany ostrova Malta prejdete autom na jeho druht stranu zanecelu 1 a 1/2 hodinu.
Malta je ¢lenom Britského Spoloc¢enstva narodov (ako Kanada a Australia) a popri
maltctine (nieCo medzi talianc¢inou a arabctinou) je Uradnym jazykom anglictina, ktort
sa deti povinne ucia uz na zakladnych Skolach. Malta je rovinata a skalnata krajina so
svojskou, ale pritazlivou atmosférou, ktord pripomina arabské krajiny. Pre Maltu su
typické vSadepritomné palmy, vona mora a jeho vlhky vanok. Posobivy je Casto sa
opakujuci pohl'ad na kamenné domky pieskovej farby, ktoré su ucupené jeden vedl'a
druhého a takto vsadené do svahu. Zd’aleka vyzeraju ako detska skladacka. Podnebie je
prijemné a stabilné, v novembri sa teploty pohybovali okolo 23°C.

Ked’ze som sa mimo hotela presuvala na voziku, pozitivne hodnotim v pravidelnych
vzdialenostiach urobené bezbariérové pristupy na chodniky. Plosiny pre vozi¢karov su
aj pred verejnymi budovami a umoziuju pristup do vac¢siny pamiatok. Cudia st mili a
srde¢ni, ochotni pomdct, ked videli vozicek. Vodi¢ autobusu miestnej kyvadlove;j

Autorka spravy na vylete - Mdina
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dopravy nedovolil mojej kamaratke Danke, aby mi pomohla do schodov a sdm ma hned’
vyniesol hore, zlozil vozik a vylozil ho do autobusu tiez. To isté¢ sa opakovalo pri
spiatocnej ceste. Bolo pre nich
samozrejmost'ou, ze oslovovali
priamo mna a komunikovali so
mnou. Ked’ sa pytali alebo chceli
nieco vediet’, neobracali sanamojho
sprievodcu ako je tomu u nas na
Slovensku.
Rada by som podakovala
Vykonnému vyboru OMD v SR,
ktory ma v ceste na Maltu podporil.
Vdaka patri aj mojej kamaratke
Danke, ktorda mi pocas celého
pobytu robila osobnu asistenku a
pomahala pri prekladani. Hlavne jej
~ zasluhou sa celym nasim pobytom
niesla dobra nalada.

Maria Duracinska

, { i '
M. Duracinska s jej asistentkou Dankou,
v pozadi je palac ministerského predsedu

Dick Cochius: Nezavisly Zivot = vlastna vol’ba
a vlastné rozhodnutia

Z jednodnovej konferencie s nazvom ,,Nezavisly zivot™ Vam, mili Citatelia, prinaSam v
preklade jeden z najzaujimavejsich prispevkov spomedzi tych, ktoré na tomto seminari v
ten deni odzneli. Dick ma spinalnu muskularnu atrofiu, typ 2 a dnes potrebuje pomoc pri
vsetkych zakladnych tkonoch. Pozornost’ si ziskal jeho vozik s perfektne vytvarovanou
opierkou hlavy (ked’Ze Dick hlavu neudrzi a pada mu aj na strany). Po predneseni svojho
prispevku pritomnych zaujala nazorna videoukazka ako doma pouziva elektronického
robota. Kedze Dick je vel'mi slaby, nemdze uchopit’ predmety do ruky, robot mu preto
pomaha napriklad pri vyberani potravin z chladnicky alebo mu pomaha pri uchopeni
pohara a napiti sa. Viaceri sa so zaujmom pytali, ¢i je takéto vybavenie domacnosti v
Holandsku samozrejmost’ou a ¢i ma kazdy pristup k vybaveniu domova robotom. Dick
odpovedal, ze to ani v Holandsku bezné a samozrejmé nie je. Do zna¢nej miery to zavisi
od prosperity a bohatstva jednotlivych miest a oblasti v ramci Holandska (v Holandsku
ma socialnu oblast’ v kompetencii samosprava; je to obdobné nasim Vys$§im uzemnym
celkom, ktoré predstavuju samospravu v ramci rdznych krajov Slovenska). To znamena,
ze rozsah poskytovanej socidlnej pomoci v Holandsku zavisi od ekonomicke;j situacie
jednotlivych oblasti a v ramci samotného Holandska je rozsah socidlnej pomoci rozny.
Nasledujuci prispevok je krateny.

Damy a pani,
svoj prispevok chcem venovat pamiatke méjho talianskeho priatela Luigiho Maccione,
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ktory nas neddavno natrvalo opustil. Luigi je byvaly ¢len Vyboru Europskej organizdcie
mladych (EYO). Prdve Luigi rozumel tak, ako nikto iny, Ze pojem Nezavisly Zivot
predstavuje vilastné rozhodnutia a vlastnu volbu.

Naposledy som sa konferencie EAMDA ztcastnil v r. 1998 vo Finsku. Medzitym sa
vel'a stalo, vela veci zmenilo.., ale aj tak je pre mna poteSenim, byt medzi svojimi
,starymi® priatelmi. Preto sa chcem podakovat Vykonnému vyboru EAMDA a
Organizacii muskularnych dystrofikov na Malte, ze mi ponukli tito prilezitost'. Dafam,
7e moja prezentacia bude pre seminar prinosom.

Kratke predstavenie samého seba:
Myslim, Ze nie je potrebné sa rozsiahle predstavovat. Pre tych, ktori ma nepoznaju, to
urobim aspon strucne.
Volam sa Dich Cochius. Pred 35 rokmi som sa narodil v malej dedinke v strede
Holandska. Od narodenia mam diagnostikovanti SMA (spinalna muskuldrna atrofia, typ
2). To vysvetl'uje, preco som v spojeni s EAMDA. Od 1989 do 1998 som predsedal
Eurépskej organizacii mladych (EYO) vramci EAMDA.
Po odchode zEYO (jednoducho som vyrastol abol somnato ,,stary*) sombol niekol’ko
rokov aktivny v rdmci ,,Mobility International .
V dnesnej dobe som najviac aktivny v ramci Asociacie hokeja vozickarov. S niekol’kymi
P'ud’mi sa poktisame dostat’ tento Sport na medzinarodnu uroven.
Zijem vo vlastnom prenajatom apartmane v meste Arnem. Apartméan sa nachadza v takej
Casti mesta, kde zij aj d’alsi 'udia s fyzickymi limitmi. Tito udia tu maji zabezpecenu
starostlivost’, ktora im poskytuju spolocni opatrovatelia. Opatrovatelia su v tychto
apartmanoch k dispozicii 24 hodin denne. Taktiez mam osobny rozpocet, z ktorého si
platim osobnu asistenciu. Tak napriklad asistenciu, ktord mi pomaéha pri nakupovani,
domacich pracach, vareni, ¢i sprevadza ma tu na Malte. Okrem tohto existuju iné
prostriedky, ktoré mi umoziuji fungovat’ nezavisle:

- moj elektricky vozik,

- prispdsobenie m6jho domu, o mi umoznuje mat’ pod kontrolou moje okolie,

- prispdsobené auto,

- robot (st to dve elektronicky ovladané ramena na konci s elektronickou rukou, ktoré

sanaovladacom paneli obsluhuji dvoma prstami)

S tymito prostriedkami je l'ahSie zicastinovat’ sa na zivote spolo¢nosti a viest’ kvalitny
zivot. Je jasné, Ze stranka vybavenia (zariadeniami, vozikom, autom...) zohrava pri
nezavislom zivote viac ako vyznamnu ulohu. AvSak pristup k moznostiam vybavenia
zavisi vzdy od ekonomickej situdcie a od bohatstva jednotlivych Statov. T4 je dokonca aj
v ramci eurdpskych Statov dost’ rozdielna. Preto nechcem svoj prispevok zamerat’ len na
vybavenie.
Mozno vas v§ak budu zaujimat’ prave informacie o mojom vybaveni, lenze moja situacia
sanemusi dat’ aplikovat’ na vasu situaciu v krajine, kde Zijete.
Myslim si, Ze nezavisly Zivot, je o nieCcom inom. Nezavisly Zivot je o schopnosti robit’
rozhodnutia, o schopnosti volby!
Co z toho, ked” mate pekny prispdsobeny domov s osobnou asistenciou, ked’ ste sa nikdy
nenaucili zit’ nezavisle a robit vlastné rozhodnutia podl'a svojej vol'by? Ni¢, dovolujem
sipovedat’!
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Kde si nagjdem miesto v spolo¢nosti a ako existujem v ramci tejto spoloénosti? To je
podl’améjho nazoru to najdolezitejsie!

Co sa tyka ucasti na diani spolo¢nosti 0osob s nejakym fyzickym poskodenim, je
vSeobecne znamy fakt, ze takéto osoby st v nevyhodnom postaveni.

Princip rovnosti ludskych bytosti je zdoérazneny prave v tomto kontexte.
Vychodiskovym bodom tohto principu, je vytvorenie takych podmienok spolocnostou,
na zaklade ktorych sa l'udia s fyzickym postihnutim mézu naplno zGcastnit’ aktivit a
diania v spolo¢nosti.

Preto tu existuje zretel'ny rozdiel medzi vonkaj$im vybavenim (prispdsobeny domov,
auto, zariadenia, bezbariérové pristupy do budov...) a vnitornym vybavenim cloveka
(ide o jeho schopnost’ sim rozhodovat'..)

Rekapitulacia vysSie spominaného (vonkajSieho) vybavenia pre plnu ucast’ na
aktivitach spolo¢nosti:
- prispoésobeny domov
- pristupna preprava
- pristupné verejné budovy
- Skolstvo a vzdelanie, ktoré je schopné adekvatnym spdsobom participovat’ na
pracovnom procese
- dostato¢na profesiondlna starostlivost’ a podpora, vd’aka ktorej je mozné zit' svoj
vlastny Zivot, je mozné ist' svojou vlastnou cestou.

Vniutorné vybavenie (osobné predpoklady) na plnu ti¢ast’ na Zivote spolo¢nosti:
Uvedomme si, Ze osoba s pohybovymi obmedzeniami nema mat’ len prava, ale ma mat’
tiez povinnosti, ktoré zohl'aditujti jej participaciu (a moznosti) v spolocnosti.

Stava sa, Ze osoba s postihnutim je navyknuta na ur¢itu davku starostlivosti a pomoci a
mdze skonéit’ v situacii, ked’ z tejto jednosmernej cesty nevie zist'. Zo skusenosti vieme,
ze je dost’ T'udi s pohybovymi obmedzeniami, ktori vyzaduju viac pozornosti pre seba
samych. Dovodom je, Ze st na tato pozornost zvyknuti a citia potrebu tito davku
pozornosti dostavat’.

Vlastné rozhodnutie a vol’ba ako osobny predpoklad na plnu ucast’ na diani v
spolo¢nosti:

Vol'by, rozhodnutia v Zivote st zvy¢ajne robené na zéklade osobnych skuisenosti.

Pred par rokmi som sa rozhodol zvolit’ si zmenu mdjho smerovania. Mal som tmysel
zacat zit' nezavisle v domoch, kde sa poskytuje minimalna profesionélna starostlivost’.
Dopredu som nemal tusenie, aké rizikd na seba beriem: to je neoddelitelna sucast
vlastného rozhodnutia a vlastnej vol'by. V praxi to znamena, ze vlastna vol'ba a vlastné
rozhodnutia si vyzaduju schopnost’ kreativity a schopnost’ riesit’ problémy, ktoré sa
vyskytna.

Socialna siet’:

Moja vlastna skusenost’ mi hovori, ze solidna socidlna siet je zdkladom pre plnti i¢ast’ na
ivote spolognosti. Casto sa stava, 7e Pudia sa v dosledku svojich pohybovych
obmedzeni dostavaju do izolacie. Ked’ ste v kontakte s 'ud’'mi, objavite, ze aj vy mozte
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byt cenny pre inych l'udi. Ste nateny riesit’ rdzne situacie a rézne problémy. Tato
vzajomnd interakcia rozvija a zlepSuje kvalitu mdjho Zivota.

Objavovanie nezavislosti:

Co si pamitam zo svojich mladsich rokov, vel'a som sa nau¢il pri chodeni do spolo¢nosti,
ked’ som objavoval a nachadzal som vlastny potencial. Ci uz i§lo o travenie ¢asu v $kole,
v praci alebo islo o objavovanie vztahu dvoch blizkych os6b, travenie casu v bare alebo
na prazdninach s kamaratmi. Len na zaklade svojho objavovania sveta je mozné naucit’
sarobit vlastné rozhodnutia a vol'by, stat’ sa nezavislym.

Uloha rodi¢ov je dolezita pokial deti rasta a dospievaju. Rodi¢ia st prvi, ktori mozu dat
ich dietatu prilezitost’ pre vlastny rozvoj, ktori dovolia dietat'u najst’ si vlastnu cestu.
Casto vidime, e mladi l'udia s neuromuskularnymi ochoreniami si z dovodu ich
zranitel'nosti uprednostiiovani ich rodi¢mi. Vysledkom potom je, Ze mlady ¢lovek nema
skoro Ziadny priestor na Nezavisly zivot. Je dolezité, aby mladi mohli ist’ vlastnou
cestou, takisto ako je dolezité, aby mladi 'udia skusili zacat’ Zit’ slobodne a vol'ne.

Mam skusenost’, ze je nezdravé zostat’ v zavislosti od rodicov. Ak ostanete v tejto zavislej
pozicii, vasi rodiCia sa budl o vas stle starat’. Ak chcete nie€o dosiahnut’, musite to
urobit’ sami. Ini mladi I'udia so svalovym ochorenim mézu byt pre vas prikladom.
Samozrejme, mozte sa dostat’ do problémov. Spolo¢nost’ na vas necaka, osobitne v
dnesnej ekonomicke;j situacii. Ale vy takto dostavate prilezitost’ vyhnuat sa problémom,
oktorych viete.

Uloha vzorov:

Je dolezité mat’ v zivote rozne vzory. Dolezita je vymena sktisenosti s osobou, ktora uz
nieco obdobné prezila a chce sas vami o svoju skusenost’ a poznanie podelit’. Mladi l'udia
s NSO potrebujt informacie a tie ¢asto nachadzajtiu inych 0sob s NSO.

Napriklad: Na zaciatku devitdesiatich rokov som sa rozhodoval, ¢i prejdem na
podporné dychanie. Nebolo to pre mna lahké rozhodovanie sa. Mal som v hlave
vykonstruovanu nejakt predstavu. Ako fanaticky cestovatel’ po svete som bol vylakany
z toho, ze stratim vlastni nezavislost. Z mdjho pohl'adu nebolo mozné dostat’ sa s
respiratorom von. Bolo to nieco, ¢im som sa vel'mi trapil. Az do chvile, kym som
nestretol niekoho v podobne;j situacii a ktory mi ukazal, Ze je stale mozné cestovat’. Toto
stretnutie neskor zmenilo mdj nazor a ja som si bol isty svojim rozhodnutim (vol'bou)
zacat’ s podpornym dychanim.

Zaver:

Mojim prispevkom som sa vam pokusil vysvetlit,, ¢o pre mila znamend pojem Nezavisly
Zivot.

Nezavisly zivot znamena niest’ zodpovednost’ za samého seba, znamena vlastné konanie
a Ciny v zivote. Nezavisly zivot je o robeni rozhodnuti (vol'by), pricom niekedy je
rozhodnutie dobré¢, inokedy moze byt’ zl¢. Na to mate pravo. Jednoducho vsetko robite
tak, ako l'udia bez fyzického obmedzenia. Dostanete prilezitosti ako nie¢o dosiahnut’.
Nema zmysel sediet’ a Cakat’, Ze ispech a splnenie vasich tuzob k vdm pridu samé.

Ato je fascinujici dovod, preco sa pokusit’ o Nezavisly zivot!

Dakujem za pozornost’.
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Kosovo - novy ¢len EAMDA

Na Vyro¢nom valnom zhromazdeni EAMDA na Malte, ktoré sa konalo druhy den po
konferencii, bolo Kosovo prijaté za nového ¢lena EAMDA. Kosovskl organizaciu
pritomnym struéne predstavil jej predseda Agim Vatovci. Rada by som Vas v skratke
oboznamila so situdciou v Kosove a so zivotnymi podmienkami obyvatelov s
postihnutim v tejto krajine. MoZno si budeme niektoré veci viac vazit'...

Asociacia muskularnych dystrofikov v Kosove bola zalozena v r. 1977. Zasluzil sa o to

Dr. Mihajlo Samargjiski - fyzioterapeut a p. Shaban Xheladini - sekretar Asociacie. Na

zaciatku existencie tejto organizacie bolo vel'mi tazké najst’ ¢lenov - dystrofikov. Dnes

ma naSa Asocidcia rekordnych 530 clenov. Z toho: Albancov 417, Srbov 78,

Ciernohorcov 10, Moslimov 20, Romov 5. Asocidcia ma sidlo v Pristine.

Ked’ porovname sucasné udaje o stave ludi so svalovou dystrofiou s udajmi za

poslednych 20 rokov, mézeme skonstatovat’, Ze ich ekonomicky a socialny status je

vel'mi chudobny. To isté mézme povedat’ o ich zdravotnom stave - vSetky tieto vysledky
su typické pre povojnové Staty.

V budticnosti chceme bez vahania pokracovat’ v poskytovani poradenstva a pomoci

l'udom s muskuldrnou dystrofiou. Napriek tomu, ze v Kosove su prilezitosti na

zamestnanie I'udi s NSO, v spolo¢nosti existuju predsudky o tom, ze postihnuti I'udia
nemozu robit’ tieto druhy prace.

Asociacia muskularnych dystrofikov v Kosove potrebuje finanéni pomoc na zacatie

velkej kampane s cielom zmenit’ su¢asny nazor Kosov€anov o l'ud’och s dystrofiou a

spolu prekonat’ tento druh diskriminacie.

Kampaii zahtia:

a) informovanie verejnosti cez média o miestach vhodnych na zamestnanie I'udi s
NSO;ide o miesta, ktoré dystrofik moze zvladnut’ aj po stranke vykonnostne;.

b) kontaktovat vSetky druhy médii, usporiadavat konferencie a semindre pre
novinarov s umyslom presvedcit’ ich o potrebe pisania o predsudkoch, ktoré existuju
vo verejnej mienke Kosovéanov a ktoré vyrad’ujti l'udi s NSO zo Zivota spolo¢nosti;
zaroven, aby novinari pisali o potrebe integracie I'udi s limitovnymi schopnost’ami.
Len prostrednictvom dlhej a masivnej kampane mozno dosiahnut, aby si
spolo¢nost’ uvedomila vlastny ndzor a vlastné predsudky voc¢i handikepovanym
lTud’om.

¢) vyvijat medialny tlak na miestne administrativne institicie a medzinarodné
mechanizmy, aby seri6zne pristupovali k problému zamestnanosti, o by viedlo k
zakotveniu povinnej kvoty na zamestnanie 'udi s NSO do legislativy Kosova.

Asociacia sa kazdy den pocas svojej ¢innosti stretava s vel’kou prekazkou v procese

registracie novych ¢lenov. V kosovskej spolocnosti existuju obrovské predsudky o

Iud’och so svalovou dystrofiou, hlavne vo vidieckej komunite. Predsudky sa tykaja ich

ochorenia, ich schopnosti, lasky a vclenenia do spolo¢nosti. Rodiny odmietaju

akceptovat, Ze vo svojom vnutri maju ¢lena so svalovym ochorenim alebo inym
hendikepom. Takéhoto ¢lena schovavaju a separuju od ostatnych ¢lenov rodiny. Nasa

Asociacia si preto mysli, ze najlepSou cestou v boji proti tomuto negativnemu javu je

priamo kontaktovat rodiny, v ktorych Zije osoba so svalovou dystrofiou a zverejnit’ ich
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pravdivy Zivotny pribeh. Myslime si, Ze sa to dosiahnut’ da. Potrebujeme automobil,
ktorym by sme presli celu krajinu a vidiek.
Nasa organizédcia zamestnava 4 I'udi: 1 Albanca, ktory je prezidentom Asocidcie, 1 Srba -
miestny prezident v Gracanice, 1 Moslima - manazér naSej kancelarie, 1 Askalika -
asistent kancelarie.
Pre nasu Asociaciu pracuji aj dobrovolnici: 1 neuroldg, 1 internista, 2 pediatri a 1
kardiolég. Vsetci vo velkej miere prispievaji k chodu a cinnosti Asociacie
muskularnych dystrofikov v Kosove.

spracovala a prelozila Maria Duracinska

Tlacova sprava: Ryanair - lacné letenky,
ale nie pre obc¢ana s postihnutim

Od Rity Borg, sekretirky EAMDA, sme zaciatkom februdra dostali zaujimavy e-mail,
ktory obsahoval tlaCovu spravu o rozhodnuti britského sudu vo veci diskrimina¢ného
pristupu irskej leteckej spolo¢nosti Ryanair (ide o nizkonakladovu letecku spolocnost’,
ktora predava lacné letenky oproti inym vel’kym leteckym spolo¢nostiam) voci osobam s
tazkym zdravotnym postihnutim. Tla¢ova sprava bola EAMDA poslana Eurépskym
forom zdravotného postihnutia (EDF), ktoré sa k celému pripadu aj vyjadrilo.
Prinasavame Vam preklad tejto spravy.

Rozhodnutie sidu proti diskrimindcii
leteckou spoloc¢nostou Ryanair

30. januara 2004, Brusel. Britsky stid dnes rozhodol, Ze v pripade vyberania osobitného
poplatku vo vyske 18 libier (v prepocte 1080,- Sk) od pasazierov s postihnutim ide o
nezakonny postup. Tento poplatok museli platit’ irskej leteckej spolo¢nosti Ryanair len
pasazieri, ktori potrebujil pomoc pri pouzivani vozika.

Prelomovy rozsudok nasledoval po procese, v ktorom jednou zo stran bol Bob Ross z
Londyna, ktory bol prinuteny zaplatit' poplatok za pouzitie vozika, ked’ cestoval so
spolo¢nostou Ryanair.

Yannis Vardakastanis, prezident Euroépskeho fora zdravotného postihnutia, si mysli: ,, Je
to vitazstvo vSetkych pasazierov s postihnutim v celej Europe, ktori boli a su
diskriminovani takymto napadnym spésobom ako to bolo v pripade Ryanair-u. “

Bob Ross letel Ryanair-om v marcir. 2002 a musel zaplatit’ poplatok 18 libier za pouzitie
vozika na letisku. Bob Ross prekonal mozgovu obrnu a trpi artiditou. Nedokaze ani na
kratky cas stat’ a potrebuje vozik pri pohybe v dave, cakani v rade a pri prekonavani
velkych vzdialenotina letisku.

Bob Ross po vyhlaseni rozsudku povedal: ,, Bol to ocividne neférovy pristup, ked som
mal platit viac len preto, Ze mam zdravotné postihnutie. Ryanair operuje dvoma
cestovnymi systéemami lacné davanie (leteniek) pre osoby bez postihnutia, ale
nespravodlivy postup voci cestujucim s postihnutim.

Spolo¢nost’ Ryanair sa v tlacovej sprave vyjadrila takto: ,, Ryanair lutuje, ze tym padom

35



Z0 ZAHRANICIA - Z NASEJ CINNOSTI Gzvana 1/2004

ulozi zaplatit poplatok 0.50 libry kazdému cestujiicemu. Povinnost na nich prenesieme
preto, aby sme uspokojili naklady na pomoc pri pouzivani vozika. “ EDF si mysli, Ze
rozloZenie hradenia nékladov na prevadzku pomoci cestujicim s postihnutim medzi
vSetkych pasazierov, je spravodlivé rieSenie.

EDF vita nedavny dokument, ktory vydala Europska komisia: Prdva os6b s obmedzenou
pohyblivostou v pripade, ze cestuju letecky. Tento dokument v naérte navrhuje
nastavajuce eurdpske pravidla, ktorymi sa ma predist’ neférovému zaobchadzaniu zo
strany leteckych spolo¢nosti vo¢i pasazierom s postihnutim.

,,Ide o pravne spornu otdzku. EDF podporuje europsku legislativu, ktora zakazuje vSetky
formy diskriminacie voci cestujucim s postihnutim. Tato legislativa musi garantovat’
prava pre vSetkych pasazierov s postihnutim. Musi zak4zat’ priame platby z dovodu, Ze
cestujuci s postihnutim potrebuje pomoc*, hovori Yannis Vardakastanis, prezident EDF.

Europske forum zdravotného postihnutia (EDF) je europskou stresnou organizaciou,
ktorej ¢lenmi je 96 eurdpskych mimovladnych organizacii a 17 Narodnych rad z réznych
Statov Eur6py. EDF reprezentuje 37 milidnov obyvatel'ov s postihnutim z celej Eurdpy.
Nasim ciel'om je zlepSenie 'udskych prav osob so zdravotnym postihnutim a podpora
rovnakych prilezitosti v eurdpskych instituciach a v ¢lenskych Statoch. Presadzujeme
principy nediskriminacie.

preklad Maria Duracinska

KLUB OMD MANIN POVAZSKA BYSTRICA

Pisal sa datum 24.1.2004, mozno pre nickoho taky bezny sobotnajs$i vikendovy den,
pocas ktorého sa venuje upratovaniu, ¢i oddychu po naro¢nom pracovnom tyzdni. A
| prave takéhoto oddychu
sa vzdal ¢len VV OMD,
Jozko Blazek, ktory aj s
ostatnymi ¢lenmi OMD
prisli do Povazskej
Bystrice fyzicky a
moralne podporit’ vznik
Klubu OMD. Jozko
Blazek je clovek, ktory je
, za kazd( spravnu vec a
preto sa rozhodol
zucCastnit nasho
stretnutia. Bol svedkom
zalozenia klubu s
‘ _ I8 nazvom KLUB OMD
o | et Tl IE. MANIN POVAZSKA
Zakladajuci Clenovia, zlava: Marcela Zigova, Jozko Blazek - host, BYSTRICA. Za udasti
Miroslav Zigo, Irena Jandzikova, Michal Gab¢o, Stanislav Minarik
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¢lenov OMD, Michala Gabéa z Ptchova, Irenky Jandzikovej z KoteSovej, Miroslava
Zigu, Marcely Zigovej a Stanislava Mindarika vSetci z P. Bystrice, ktori sa spolo¢ne
rozhodli, Ze zalozia Klub v P. Bystrici. Podaril sa nam spravit’ prvy dolezity krocik, a to
podpisat’ zakladatel'sku listinu, ktort sa Jozko Blazek osobne zarucil dorucit’ do sidla
OMD. Jozkova UPS funguje na 100%, listina uz ¢aka iba na schvalenie vykonnym
vyborom OMD. Na nasej prvej schodzi sme si spomedzi seba zvolili predsedu,
pokladnika a zapisovatel’a. Za predsedu som bol zvoleny ja, Stanislav Minarik. Ci to bola
spravna vol'ba ukaze ¢as. Za pokladnika bol zvoleny Michal Gab¢o a zapisovatel'om sa
stal Miroslav Zigo. Po rozdeleni funkcii na nds ¢akala eSte jedna povinnost’ a to, akej
¢innosti v Klube by sme sa chceli venovat’. Na prvom mieste by sme sa chceli venovat
$portu boccia pre telesne postihnutych, ktorému sa v Bystrici venujeme uz druhy rok, a
ktory nas takpovediac priviedol na myslienku zalozit’ Klub. Popri boccii by sme sa chceli
venovat’ poradenskej ¢innost’ v oblasti protetickych, kompenzacnych a rehabilitacnych
pomocok, vzajomnej poradenskej Cinnosti, zamerane] na zmiernenie dosledkov
ochorenia a organizovaniu Dna l'udi so svalovou dystrofiou, ktorému sa venujem v
Bystrici uz od jeho vzniku. Na zaver nasho stretnutia nam Jozko Blazek pod’akoval v
mene celého VV OMD k vzniku Klubu, a poprial ndm hodne sil do d’al§ich dni.
Dakujeme. Dufam, 7e nase rozhodnutie zalozit' Klub v P. Bystrici je tym spravnym
rozhodnutim a ze bude prinosom pre ¢lenov OMD, ako aj pre ostatnych telesne
postihnutych z regionu, ktori sa budu cheiet’ popri OMD stat’ ¢lenmi Klubu ¢im sa budi
moct’ podiel’at’ na jeho rozvoji a integracii telesne postihnutych I'udi do spoloénosti v
nasom regione. Ti, ktori by sa chceli o naSom Klube dozvediet’ viac, mézu tak urobit na
adrese nizSie uvedenej, pripadne telefonicky v pracovné dniv ¢ase 09:00 12:00 hod.

KLUB OMD MANIN POVAZSKA BYSTRICA
Stanislav Minarik
Soltésovej 1671/173,
01701 Pov. Bystrica
Tel.: 042/4324519
Stanislav Minarik

W\/
REALNY ZIVOT

...daj kazdému diu Sancu, aby sa stal najkraj$im diiom v Tvojom Zivote...

Tuto milt sms som dostala od kamaratky a vyborne sa mi hodila ku dnesnej téme.

Chcela by som sa zamysliet' nad oby¢ajnym zivotom, ktory mnohi z nas prezivaju s
postihnutim. Stretla som vel'a mladych I'udi, ktori nie st schopni prijat’ svoj skutocny
stav. Kladiem si otazku, kde vznika ten hlboky rozpor medzi tym KTO SOM aKYM BY
SOM CHCEL/A BYT? Zéaklad bude s najvacsou pravdepodobnostou (ako pri vietkych
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formujacich zlozkach zivota) v najblizSej rodine. Ved prave rodi¢ je ako prvy
konfrontovany s faktom, ze ma postihnuté dieta. Na jeho pleciach lezia obavy, strach,
neistota, dlhodoba zvysena ¢i dozivotna starostlivost. Rodicia su ako prvi vystaveni
hlbokej beznadeji. Ak tento boj zvladnu, nerezignuju a nepodlahni ni¢ nerieSiacej
Iatosti, maju Sancu pomoct’ svojmu dietat'u prezit’ pekny Zivot.

Bez ohl'adu na zavaznost’ postihnutia, kazdé dieta preziva radost’, spoznava svet okolo
seba, dava otazky, ma potreby, sny a tizby. A opat’ je to prave rodi¢ ktory poméha na
Startovacej drahe do zivota. Tesi sa aj z tych najmensich pokrokov a ispechov svojho
dietata. Ak odold tlaku okolia, ktoré Casto neprejavuje dostatok ohladuplnosti a
pochopenia. Ak vydrzi stat’ po boku svojho potomka v dobrom aj zlom, ak ho nebude
chceiet’ za kazdu cenu ochranit’ pred okolitym ,,zlym* svetom, tak ma Sancu pripravit’ do
zivota rozvinutd osobnost’. Osobnost’ vedomu si svojich schopnosti a rovnako aj limitov.
Neexistuje univerzalny spdsob zvladania takej traumatizujiicej udalosti, akou je
narodenie postihnutého dietata. Kazda rodina vzniknutu situaciu zvlada individualne.
Rodina byva vystavena vlastnym tazivym pocitom, za¢nu pre niu nekone¢né tortiry na
uradoch. Niektoré sa rozpadnu (zial', Castejsie situdciu nezvladaju otcovia), iné zacnli
existovat’ izolovanym a ¢udadckym spésobom zivota. Vel'mi Casto sa niektori rodicia vo
svojom zufalstve stavaji obetami v médiach rozsirovanych informacii o zazra¢nych
sposoboch liecby. S ni¢im sa nemanipuluje tak I'ahko, ako s nestastnymi rodi¢mi, ktori
by pre zachranu svojho diet’at’a boli ochotni urobit’ cokol'vek. Ked ku tomu pridame este
nedostatok informacii, vznika tu idealna pdda na falo$né iluzie. Verit' v zazra¢ni metodu
jepreniektorych l'ahsie, nez prijat’ realitu, lebo ta skoro vzdy najprv boli.

Uprimne obdivujem tych kamaratov a znamych, ktori aj napriek problémom Ziju svoj
zivot plnohodnotne d’alej. Dari sa im to vdaka $portu, obl'ibenym koni¢kom, praci,
vztahom. Zijli v realnom Zivote, neizoluju sa a o je najddlezitejsie, respektuju svoje
obmedzenia. Dalo by sa povedat, Ze im to sebaakceptovanie umoznilo zzitie sa s
chorobou. Maju $ancu existovat’ vo va¢sej harmonii sami so sebou a s okolitym svetom.
Nepotrebuju svojmu okoliu ni¢ dokazovat’ jednoducho ziju.

Druha skupina mladych I'udi zatial’ eSte neobjavila svoju skuto¢nt hodnotu. Zatial’ si len
hl'adaji svoje miesto v Zivote, unikaji do snov a trapia sa nad nemoZznostou ich
dosiahnut’. Ziju vo svojom vlastnom svete a rozdiel medzi JA a ONI sa postupom &asu
zvacsuje. Zostali uvdzneny vo svojej nespokojnosti.

Stretla som aj mladych I'udi ktori tak tiporne trvali na svojej normalite, Ze na to minuli
vSetku svoju energiu. Hyperkompenzovali (prepinali) svoje sily a okrem toho im uz o ni¢
iné v zivote neslo. Asi chceli splynut’ s okolim, lebo normaélny je vlastne obycajny,
priemerny, bezny a ni¢im sa neodliSujtici od ostatnych.

Na zaver vam vsetkym prajem St'astné fungovanie v realnom zivote a vela d’alSich
najkrajSich dni! VSetkym obetavym rodi¢om prajem vel’a sily a radosti so svojimi det'mi!

S pozdravom
Gabi
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UPOZORNENIE NA SUVISLOSTI ZVYSENIA
DOCHODKU PRE BEZVLADNOST

Bezvladnost’ je dlhodoby nepriaznivy zdravotny stav, pri ktorom je ob¢an odkazany na
osetrenie a obsluhu inou osobou. Na zaklade druhu a miery odkazanosti sa podl'a zdkona
o socialnom zabezpecCeni priznavala Ciasto¢na, prevazna alebo Gplna bezvladnost’ a
zvySenie dochodku 0300, 500 alebo 700 Sk.

Zvysenie bolo mozné priznat’ iba tomu bezvladnemu, ktory poberal niektory dochodok;
nepriznavalo sa teda ako samostatna davka.

Od 1.1.2001 doslo k zasadnej zmene - zvySenie dochodku pre bezvladnost sa uz
nepriznava. Tymto rieSenim sa odstranila duplicita kompenzovania socialnych
dosledkov tazkého zdravotného postihnutia, a to zvysenim déchodku pre bezvladnost’
podrla zakona o socidlnom zabezpeceni a penaznymi prispevkami na kompenzacie podl'a
zakona o socidlnej pomoci.

Potrebu zabezpeCovania pomoci pri nevyhnutnych zivotnych ukonoch, pri
nevyhnutnych pracach v domacnosti a pri zabezpecovani kontaktov so spolocenskym
prostredim riesi zakon o socialnej pomoci peiaznym prispevkom na osobnt asistenciu,
penaznym prispevkom za opatrovanie a opatrovatel'skou sluzbou. Priznanie tychto
prispevkov nie je podmienené poberanim déchodkovej davky, tak ako je to pri zvysSeni
dochodku pre bezvladnost’.

Zakonnou upravou ucinnou od 1.1.2001 sa vsak neodnalo zvySenie dochodku pre
bezvladnost’ tym, ktorym bolo priznané podla predpisov ucinnych do 31.12.2000.
Takéto riesenie bolo prevzaté aj do zakona o socialnom poisteni ¢. 461/2003 Z.z., ktory
nadobudol uc¢innost’ 1.1.2004. Podl'a § 270 tohto zakona "ZvySenie dochodku pre
bezvladnost priznané podla predpisov uc¢innych do 31.12.200 sa od 1.1.2004 vyplaca za
podmienok ustanovenych predpismi u¢innymi do 31.12.2000.".

Zakon je v tejto veci struény a ani v dévodovej sprave k nemu sa neuvadzaji moznosti,
ktoré z uvedeného ustanovenia vyplyvaji. Upozoritujeme na tie moznosti, s ktorymi
mozno pocitat’.

1. Tym poistencom, ktori splnili podmienky naroku na nové vymeranie invalidného
dochodku pred 1.1.2004 a nepretrzite pracovali do 31.12.2003 a o nové vymeranie
poziadaju v roku 2004, sa vys$ia suma novo vymeraného dochodku zvysi o sumu
zvysenia dochodku pre bezvladnost’, ktoré im bolo priznané podl'a predpisov uéinnych
do 31.12.2000 a bolo im vyplacané aj po tomto datume az do nového vymerania
invalidného dochodku.

2. Pri zmene invalidného déchodku na starobny déchodok plati to isté ako pod bodom 1.
K priznanému vyssiemu starobnému dochodku sa pripocita zvysenie dochodku pre
bezvladnost priznané a vyplacané podl'a predpisov t¢innych do 31.12.2000.

3. Pri zhorSeni zdravotného stavu, ktory by znamenal zmenu stupnia bezvladnosti, je
mozné poziadat’ o posudenie zdravotného stavu a o ipravu sumy zvysenia dochodku pre
bezvladnost’. Stupeii bezvladnosti sa posudzuje podla § 36 vyhl. €. 149/1988 Zb. Podl'a
tohto ustanovenia

a) Ciastocne bezvladny je dochodca, ktory potrebuje dlhodobo pomoc inej osoby pri
niektorych nevyhnutnych zivotnych tikonoch, napr. pri umyvani, cesani a obliekani;
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b) prevazne bezvladny je dochodca, ktory potrebuje okrem pomoci uvedenej pod
pismenom a) previdelni pomoc inej osoby pri hlavnych zivotnych ukonoch, napr. pri
chodzi a pri vykondvani fyziologickych potrieb;
¢) uplne vbezvladny je dochodca, ktory uplne stratil schopnost’ sebaobsluhy, potrebuje
sustavné osetrovanie a je trvale odkazany na pomoc inej osoby pri vsetkych zivotnych
ukonoch.
Upozoriiujeme vSak na suvislost’ zvysenia dochodku pre bezvladnost’ s niektorymi
prispevkami na kompenzacie socidlnych dosledkov tazkého zdravotného postihnutia
podl'a zdkona o socidlnej pomoci. U tych tazko zdravotne postihnutych, ktorym sa
poskytuje penazny prispevok na osobnu asistenciu alebo ich blizkym osobdm prispevok
za opatrovanie, by zvySenie sumy dochodku pri vy$Som stupni bezvladnosti nemalo
ziadny prakticky vyznam. Suma oboch prispevkov sa znizuje o zvysenie dochodku pre
bezvladnost tazko zdravotne postihnutého opatrovaného obcana. V niektorych
pripadoch by zvysenie dochodku pre bezvladnost mohlo znamenat prekrocenie
dvojnasobku sumy zivotného minima, a tym odnatie alebo nepriznanie penaznych
prispevkov na kompenzaciu zvysenych vydavkov podl'a § 64 zakona o socialnej pomoci
(na zvySené vydavky suvisiace s diétnym stravovanim; s opotrebovanim Satstva, obuvi,
bielizne a bytového zariadenia; stvisiace so starostlivostou o psa so Specidlnym
vycvikom; suvisiace s prevadzkou osobného motorového vozidla). Pred podanim
ziadosti treba vziat’ do tivahy aj tieto mozné dosledky.
Ing. Stefan Marti3

PhDr. Viera Kovacova, CSc.

Banska Bystrica, 29.12.2003

PODPORA ZAMESTNAVANIA OBCANOV SO ZDRAVOTNYM
POSTIHNUTIM AKO SUCAST AKTIVNYCH OPATRENT

NA TRHU PRACE
Peter Jusko

,,V otdzkach zamestnavania zdravotne postihnutych doslo po roku 1990 k viacerym
zasadnym zmenam. Zmenila sa definicia invalidity, novo sa vymedzil okruh ob¢anov so
zmenenou pracovnou schopnostou (ZPS) a ZPS s tazkym zdravotnym postihnutim,
zaviedli sa stimulacné nastroje pozitivnej i negativnej motivacie na ich zamestnavanie.
Boli to zmeny systémové, progresivne a nevyhnutné* (Kovacova Martis, 2003, 5.290).
Ciel'om tohto prispevku je analyzovat’ najvyznamnejsie legislativne zmeny v roku 2004
tykajlice sa zamestnavania obcanov so zdravotnym postihnutim.
Obcania so zdravotnym postihnutim predstavuju spolu s absolventmi §kol, mladistvymi,
obcanmi star§imi ako 50 rokov, ¢i dlhodobo nezamestnanymi jednu z tazsie
umiestnitelnych skupin na trhu prace. Legislativanym vymedzenim podpory ich
zamestnavania sa zaobera Zakon NR SR €. 5/2004 Z.z. o sluzbach zamestnanosti (v
d’alsom texte zakon o sluzbach zamestnanosti), ktory nadobuda t¢innost’ 1. februara
2004. V zmysle tohto zdkona je ob¢anom so zdravotnym postihnutim (v d’alSom texte
obc¢an so ZP):

- ob¢an uznany za invalidného ob¢ana podl'a Zakona NR SR ¢.461/2003 o socidlnom
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poisteni, podl'a ktorého je obcan invalidny ak pre dlhodobo nepriaznivy zdravotny

stav ma pokles schopnosti vykonéavat zdrobkovu ¢innost’ o viac ako 40% v porovnani

so zdravou fyzickou osobou.

- obcan, ktory ma pokles pracovnej schopnosti 0 20%, ale najviac 0 40%.
Obcan so ZP preukazuje invaliditu a percentudlnu mieru poklesu jeho pracovnej
schopnosti z dévodu telesnej poruchy, dusevnej poruchy alebo poruchy spravania
spravidla posudkom Socialnej poistovne.
Podpora zamestnania 0s6b so zdravotnym postihnutim sa navrhuje poskytovat’ pri
uplatiiovani rovnakych kritérii a v niektorych pripadoch vyhodnejsich kritérii ako pri
podpore zamestnavania ostatnych znevyhodnenych uchadza¢ov o zamestnanie. Zakon o
sluzbach zamestnanosti definuje niekol'ko aktivnych opatreni na trhu prace zameranych
na podporu zamestnavania obcanov so ZP.
V zaujme vytvorenia vhodnych podmienok na zamestnavanie ob¢anov so ZP, ktori nie st
schopni najst’ si zamestnanie na otvorenom trhu prace, zakon o sluzbach zamestnanosti
doporucuje zriad'ovanie chranenych dielni a chranenych pracovisk, v ktorych su
pracovné podmienky, vratane narokov na pracovny vykon, prisposobené zdravotnému
stavu tychto obCanov. Navrhuje sa, aby prislusny urad prace socialnych veci a rodiny (v
dalsom texte UPSVaR, ktory od 1.1.2004 na zéklade Zakona NR SR &. 453/2003 o
organoch $tatnej spravy v oblasti socialnych veci, rodiny a sluzieb zamestnanosti prebera
kompetencie v oblasti politiky zamestnanosti po zrusenom Narodnom turade prace)
priznaval postavenie chranenej dielne alebo chraneného pracoviska na zaklade
rozhodnutia Uradu verejného zdravotnictva v zmysle Zdkona NR SR &.272/1994 Z.z. o
ochrane zdravia I'udi. Za chranenu dielitu alebo chranené pracovisko sa povazuju aj
vyrobné druzstva invalidov na ucely poskytovania dotdcii vyrobnym druzstvdm
invalidov v rozsahu uréenom v zédkone o Statnom rozpocte na prislusny kalendarny rok,
ak spliaju stanovené podmienky. Chranené dieliia, resp. chranené pracovisko by mali
spiiat’ dve zakladné podmienky:
1. Pracuje vnich najmenej 50% ob¢anov so zdravotnym postihnutim
2. S v nich vytvorené vhodné podmienky pre vykon prace pre obfanov so
zdravotnym postihnutim.

Za chranené pracovisko sa povazuje aj jednotlivé pracovné miesto zriadené aj v
domacnosti ob¢anaso ZP.
Zriadovatel’ chranenej dielne alebo chraneného pracoviska moze prislusny UPSVaR
poziadat' o prispevok na uhradu preukazanych nakladov suvisiacich so zriadenim
chranenej dielne alebo chraneného pracoviska v pripade, ak ich zriad’uje pravnicka
osoba alebo fyzickd osoba na zaklade uzavretej pisomnej dohody s tymto uradom,
pri¢om vyska prispevku moze byt’ az do vysky 100% predpokladanych nakladov. Zakon
o sluzbach zamestnanosti podrobne popisuje podmienky obsadzovania pracovnych
miest v chranenej dielni a na chranenom pracovisku, na ktoré bol poskytnuty prispevok
na ich zriadenie a obdobie prevadzkovania chranenej dielne alebo chraneného
pracoviska. V zaujme stability a pravnej istoty by sa mala zachovat povinnost
prevadzkovat’ takto zriadené pracovné miesta najmenej tri roky a urcit’ podmienky
vratenia poskytnutého prispevku pri nedodrzani podmienok dohody medzi
zriad’ovatel'om a prislusnym UPSVaR.
Pravnicka osoba alebo fyzicka osoba, ktord zriadi chranenu dielfiu alebo chranené
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pracovisko (zriad'ovatel') je povinna viest’ osobitnu evidenciu nakladov, vykonov a
hospodarskeho vysledku chranenej dielne alebo chraneného pracoviska, ktoré su
podkladom pre poskytovanie prispevkov na tthradu prevadzkovych nakladov chranene;j
dielne a chraneného pracoviska. Tento prispevok sa navrhuje poskytovat na zaklade
pisomnej ziadosti o poskytnutie, ktoru predlozi pravnicka osoba alebo fyzicka osoba,
ktora prevadzkuje chranent dieliiu alebo chranené pracovisko na prislusnom UPSVaR.
Navrhuje sa na prispevok poskytovat aj preddavok.
Ak sa ob¢an so ZP rozhodne vykonavat samostatni zarobkovu ¢innost’ a je vedeny v
evidencii uchadzacov o zamestnanie (nezamestnanych) aspofi $tyri mesiace, moze
prislusny UPSVaR poziadat o prispevok na prevadzkovanie alebo vykonavanie
samostatnej zarobkovej Cinnosti. Tento prispevok sa navrhuje poskytovat’ vtedy ak
obcan so ZP zac¢ne prevadzkovat’ alebo vykonavat’ samostatni zarobkovu ¢innost’ v
chranene;j dielni alebo v chranenom pracovisku, ak o tento prispevok pisomne poziada a
k ziadosti dolozi kalkulaciu predpokladanych nakladov na vybavenie prostriedkami
nevyhnutnymi na zacatie prevadzkovania alebo vykonavania samostatnej zarobkovej
ginnosti a uzavrie s prislusnym UPSVaR pisomna dohodu. Obsah dohody je upraveny
zakonom o sluzbach zamestnanosti. Prispevok sa navrhuje neposkytovat’ na zaktpenie
nehnutel'nosti, ani na ndkup motorovych vozidiel. Navrhnutim tejto formy prispevku sa
sleduje podpora samozamestnavania ob¢anov so ZP, ktori maju zdujem o rézne formy
podnikania zodpovedajuce tak ich zdravotnému stavu, ako aj ich moZnostiam. Cielom
je kompenzovat' znizenie produktivity vyplyvajicej zo zdravotného postihnutia.
Podmienkou poskytovania tohto prispevku je prevadzkovat alebo vykonavat
samostatnu zdrobkova ¢innost’ v chranenej dielni, alebo na chranenom pracovisku, v
obdobi minimalne dvoch rokov, pricom prislusny zakon upravuje aj dosledky
nedodrzania povinnosti prevadzkovat’ alebo vykonavat’ samostatnu zarobkovu ¢innost’
v chranene;j dielni, alebo na chranenom pracovisku, po¢as dohodnutej doby.
V zaujme zlepSenia moznosti ob¢anov so ZP uplatnit’ sa na otvorenom trhu prace a
vytvorenia lepSich predpokladov i pre dlhodobo nezamestnanych ob¢anov zvysit’ ich
Sancu najst’ si zamestnanie a ul'ahcit’ zamestnavatel'ovi ziskanie vhodného zamestnanca
z radov zdravotne postihnutych obcanov a z dlhodobo nezamestnanych ob¢anov, sa v
zakone o sluzbach zamestnanosti vytvara priestor na zriadenie agentir podporovaného
zamestnavania, na zaklade povolenia vydaného ustredim tradu prace socialnych veci a
rodiny. Podporované zamestnavanie je komplex sluzieb uréenych pre l'udi so ZP, ktori
pre ziskanie, ¢i udrzanie pracovného miesta potrebuju Specifickit podporu. Prvé
agentiry podporovaného zamestnavania na Slovensku vznikli na zdklade pilotného
projektu financovaného z fondu PHARE v Bratislave, Banskej Bystrici a Vranove nad
Topl'ou. K zakladnym sluzbam, ktoré tieto agentury poskytujti patri:
a/ pomoc nezamestnanym ob¢anom so ZP pri presadzovani sa na trhu prace,
b/pomoc zamestnanym obc¢anom so ZP pri rieSeni nevhodnych alebo zhorSenych
podmienok v zamestnani,
¢/ vyhladavanie novych pracovnych miest vhodnych pre l'udi so zdravotnym
postihnutim,
d/ spolupraca so zamestnavatel'mi pri rieSeni problémov spojenych so zamestnavanim
obcanov so ZP,
e/spoluprica s ostatnymi zainteresovanymi subjektami, napr. UPSVaR,
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samospravnymi organmi, Slovenskym zvézom zdravotne postihnutych apod.
Jednym z novych aktivnych opatreni na trhu prace je prispevok na ¢innost’ pracovného
asistenta, ktory svojou cinnostou bude ulahcovat obcanovi so ZP, ale aj
zamestnavatel'ovi zapojenie zamestnanca so zdravotnym postihnutim do pracovného
procesu. Navrhuje sa, aby pracovny asistent poskytoval pomoc vyhradne zamestnancovi
so ZP pri vykonavani zamestnania a osobnych potrieb pocas pracovného ¢asu. Na
¢innost’ pracovného asistenta sa navrhuje poskytovat’ zamestnavatel'ovi, na zaklade
uzavretej pisomnej dohody s prislusnym UPSVaR prispevok, mesacna vyska ktorého
mdze v sucasnosti dosiahnut najviac 11 989,- Sk. Pracovny asistent musi mat’ minimalne
18 rokov a spdsobilost’ na pravne ukony.
Vzhl'adom na to, Ze obcania so ZP maju stazené moznosti uplatnit’ sa na trhu prace,
vyplyva pre zamestnavatel'a, ktory zamestnava najmenej 20 zamestnancov a prislusny
UPSVaR vedie v evidencii uchadzatov o zamestnanie ob&anov so ZP povinnost
zamestnavat’” povinny podiel poctu oblanov so zdravotnym postihnutim, ktory v
sucasnosti &ini 3,2% z celkového poétu zamestnancov. Podl’a idajov Statistického uradu
Slovenskej republiky v roku 2002 bolo priemerne zamestnanych v hospodarstve
Slovenskej republiky 24,7 tis. obanov so ZPS, vratane obCanov so ZPS s taz$im
zdravotnym postihnutim (21,5 tis. obanov so zmenenou pracovnou schopnostou a 3,2
tis. obanov so zmenenou pracovnou schopnostou s taz§im zdravotnym postihnutim),
¢o predstavovalo 1,2 % z poétu pracujucich v Slovenskej republike v roku 2002. Na
jednotlivych okresnych tiradoch prace bolo v roku 2002 priemerne evidovanych 29,8 tis.
obcanov so ZPS, vratane ob¢anov so ZPS s taz§im zdravotnym postihnutim (29,2 tis.
ob¢anov so zmenenou pracovnou schopnostou a 0,6 tis. obfanov so zmenenou
pracovnou schopnostou s taz§im zdravotnym postihnutim), ¢o predstavovalo 5,8 % z
priemerného poctu evidovanych nezamestnanych v Slovenskej republike v roku 2002.
To znamena, ze v roku 2002 bolo na trhu prace v priemere 54,5 tis. ob¢anov so ZPS,
vratane ob¢anov so ZPS s taz§im zdravotnym postihnutim. Uvedeny pocet ob¢anov so
zmenenou pracovnou schopnostou, vratane obCanov so zmenenou pracovnou
schopnostou s tazs§im zdravotnym postihnutim (54,5 tis.) mdzeme povazovat za
obcanov, ktori prejavili zaujem byt zamestnani, ¢o predstavuje cca 2,6 % z poctu
obcanov, ktori pracovali v hospodarstve Slovenskej republiky v roku 2002 (54,5 tis./2
127 tis. x 100 = 2,56 %), Co je pocet nizsi, ako je ustanoveny povinny podiel
zamestnavania poctu tychto ob¢anov. Navrhnuty povinny podiel je vyssi z dévodu, Ze by
prejavila urcita Cast’ obCanov so ZP, ktori st doteraz v skupine tzv. ekonomicky
neaktivnych ob¢anov, zaujem o zamestnanie. Pre takyto pripad je vytvorena dostato¢na
rezerva na vytvorenie podmienok na dodrziavanie povinného podielu zamestnancov so
ZP zhl'adiska ich disponibilného poctu u zamestnavatelov.
Zamestnavatelia, ktori vo vlastnych prevadzkach nemaji vhodné pracovné miesta alebo
z inych dovodov nemo6zu zamestnavat’ obcanov so ZP si povinny podiel zamestnavania
obcanov so zdravotnym postihnutim moézu splnit’ tzv. nahradnym plnenim, t.j. zadanim
zakazky chranenej dielni resp. chranenému pracovisku v rozsahu 1.400 odpracovanych
hodin za kalendarny rok za jedného ob&ana zo ZP.
Ak zamestnavatel’ nedodrzal povinny podiel zamestndvania ob¢anov so ZP a pri plneni
tejto povinnosti nevyuzil ani spomenuti ndhradna formu plnenia, je v zmysle zdkona o
sluzbach zamestnanosti povinny najneskér do 31. marca nasledujiiceho kalendarneho
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roku odviest’ na ucet prislusného UPSVaR za kazdého ob&ana, ktory mu chyba do
splnenia povinného podielu poctu obéanov so ZP odvod vo vyske trojnasobku mesacne;j
minimalnej mzdy platnej ku koncu kalendarneho mesiaca, v ktorom sa odvod za
nesplnenie povinného podielu poctu obcanov so ZP odvadza.
Zhrnutie zdkladnych moZnosti podpory zamestnavania ob¢anov so zdravotnym
postihnutim vzmysle Zakona NR SR ¢. 5/2004 o sluZbach zamestnanosti:
- Chranena dielna a chranené pracovisko (§55)
- Prispevok na zriadenie chranenej dielne alebo chraneného pracoviska a na ich
zachovanie (§56)
- Prispevok na thradu prevadzkovych nédkladov chranenej dielne alebo
chraneného pracoviska a na thradu nédkladov na dopravu zamestnancov (§60)
- Prispevok obc¢anovi so zdravotnym postihnutim na prevadzkovanie alebo
vykonavanie samostatnej zarobkovej ¢innosti (§57)
- Agenturapodporovaného zamestnavania (§58)
- Prispevokna ¢innost’ pracovného asistenta (§59)
- Povinny podiel zamestnavania obcanov so ZP (§63-65)
Literatura:
KOVACOVA, V. MARTIS, S.: Niekol’ko poznamok k zamestnavaniu obcanov so
zdravotnym postihnutim z pohladu prebiehajucich legislativnych zmien. In:
Determinanty socidlneho rozvoja. Socidlne podnikanie. Zbornik z medzinarodnej
vedeckej konferencie. Banska Bystrica: EF UMB, 2003, 5.290-295.
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SOCIALNA POMOC

- novela -
Aké zmeny nastali?

Zda sa, Ze nie je medzi nami Clovek, ktory by nezaregistroval, Ze zakon o socialnej
pomoci bol OPAT novelizovany a zmenili sa niektoré podmienky poskytovania
kompenzacii.

Z dovodu vratenia novely zakona o socialnej pomoci prezidentom spat’ do parlamentu sa
ucinnost’ posunula azna 1. februar 2004.

PenaZny prispevok za opatrovanie - § 64a

Najvyraznejsie zmeny zaznamenal peniazny prispevok za opatrovanie.

Podmienky jeho poskytovania sa menia zakladnym spdsobom, postupne uvedieme
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vetky zmeny:
Prispevok za opatrovanie sa poskytuje vo vySke 6 000 Sk mesacne, pri opatrovani
dvoch a viacerych os6b 8 000 Sk mesacne. Jeho vySku ovplyviiuju nasledujice
skutocnosti:
- prispevok za opatrovanie nemoziu poberat’ osoby, ktoré poberaju plny invalidny
dochodok
- doteraz bolo mozné, aby aj obcania, ktori poberali plny invalidny déchodok,
opatrovali svojich blizkych pribuznych. Od 1. februdra to uzZ mozné nie je. Osoby
¢iastocne invalidné mdzu poberat’ prispevok za opatrovanie nad’ale;j.
- osoby, ktoré poberaju starobny dochodok a sucasne opatrujiu
- prispevok za opatrovanie sa tymto osobam znizi o 50% sumy starobného dochodku
napriklad: vyska starobného dochodku je 6 500 Sk, prispevok za opatrovanie sa krati
o sumu 3 250 Sk, teda: 6 000-3 250=2 750 Sk
- prihliada sa aj na prijem opatrovanej osoby
- ak prijem opatrovanej osoby presiahne hranicu 1,2- nasobku zivotného minima, teda
5052 Sk, o t sumu, ktora presahuje, sa prispevok za opatrovanie znizi
napriklad: vyska invalidného déchodku opatrovaného obc¢ana je 5 500 Sk, prijmovi
hranicu presahuje o: 5 500-5 025 Sk = 475 Sk. O tato sumu sa eSte znizi pefiazny
prispevok za opatrovanie.
- ak je opatrovanym ob¢anom nezaopatrené diet’a, prijmova hranica je 3- nasobok
zivotného minima 12 630 Sk
- nezaopatrené dieta je to, ktoré ma narok na pridavky na dieta (nepobera invalidny
déchodok)
- prispevok za opatrovanie sa nad’alej znizuje o sumu bezvladnosti
- ak opatrovana osoba navitevuje zariadenie socialnych sluzieb, ZS, SS, skolské
zariadenie predskolského typu, skolského klubu, Skolského strediska zaujmovej
¢innosti a centra vol'ného ¢asu viac ako 20 hod tyzdenne, penazny prispevok za
opatrovanie sa poskytuje vo vyske 5 300 Sk mesacne
- ak obidve alebo viaceré opatrované osoby navstevuju tieto zariadenia viac ako 20
hod tyzdenne, prispevok za opatrovanie sa poskytuje vo vyske 7 500 Sk mesacne
- ak jeden opatrovany obcan navstevuje zariadenie viac ako 20 hod tyzdenne a druhy
opatrovany obcan nenavstevuje vobec alebo do 20 hod tyzdenne, prispevok za
opatrovanie sa poskytuje vo vyske 7 800 Sk mesacne

Priklady z praxe:

Priklad ¢. 1

Matka opatruje t'azko zdravotne postihnutého syna, ktory je poberatelom invalidného
dochodku vo vyske 6 200 Sk, bezvladnost nema priznanmiu. V akej vyske bude
poskytovany prispevok za opatrovanie? Matka nepobera starobny dochodok.

Odpoved’:

Prispevok za opatrovanie sa vypocita takto:

- invalidny dochodok syna presahuje 1,2- nasobok zivotného minima,
(6200-5025=1175Sk)

Vypocet: 6000-1175=4825 Sk

Matke bude vyplacany prispevok za opatrovanie vo vyske 4 825 Sk mesacne.
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Priklad ¢.2

Manzelka opatruje manzela, obidvaja su na starobnom déchodku. Manzelkin déchodok
je 5 800 Sk, manzelov starobny dochodok je 7 000 Sk. V akej vyske bude poskytovany
penazny prispevok za opatrovanie?

Odpoved’:

Prispevok za opatrovanie sa vypocita takto:

- manzelkin déchodok je 5 800 Sk, o polovicu tejto sumy sa krati prispevok za
opatrovanie (5800/2=2900 Sk

- manzelov starobny dochodok je 7 000 Sk, presahuje 1,2 ndsobok zivotného minima o
sumu: 7000-5025=1975

Vypocet: 6000-2900-1975=1125Sk

Manzelke bude vyplacany penazny prispevok za opatrovanie vo vyske 1 125 Sk
mesacne.

Priklad ¢.3

Matka opatruje dcérku, ktord poberd invalidny déchodok 4 5508k, aj bezvladnost’ vo
vyske 700Sk. Matka je na starobnom dochodku, jeho vyska je 5 990 Sk, dcéra
nenavstevuje zariadenie socialnych sluzieb ani skolu.

Odpoved’:

Prispevok za opatrovanie sa vypocita takto:

- prispevok za opatrovanie sa znizi o bezvladnost vo vyske 700 Sk

- prispevok za opatrovanie sa znizi o polovicu starobného déchodku matky
(5990/2=2995)

- dcérin invalidny dochodok nepresahuje hranicu 1,2 nasobok zivotného minima
Vypocet: 6000-700-2995=2305

Matke bude vyplacany prispevok za opatrovanie vo vyske 2 305 Sk mesacne.

Zvysené vydavky § 64
Poskytovanie penazného prispevku - zvySené vydavky suvisiace s opotrebovanim
Satstva, bielizne, bytového zariadenia a vydavkov na hygienu:
-zvysuje saz200 Skna 300 Sk
Podmienkou poskytovanie tohto prispevku je pouZzivanie technicky naro¢nych pomocok
alebo postihnutie, u ktorého dochadza k nadmernému opotrebovaniu Satstva, bielizne,
obuvi aj bez pouzivania technicky naroénych pomocok. Pomocky aj postihnutia st
uvedené v prilohe¢. 12.:

Zoznam
chronickych stavov, pri ktorych dochadza k nadmernému opotrebovaniu Satstva,
bielizne, obuvi a bytového zariadenia v désledku t'azkych porich mobility, bez
pouzivania technicky naronych pomdcok a zoznam technicky narocnych
pomdcok, pouzZivanim ktorych dochadza k nadmernému opotrebovaniu Satstva,
bielizne, obuvi a bytového zariadenia
I. Zoznam chronickych stavov, pri ktorych dochadza k nadmernému opotrebovaniu
Satstva, bielizne, obuvi a bytového zariadenia v désledku t'azkych poruch mobility, bez
pouzivania technicky ndro¢nych pomocok
a) t'azké spastické obrny a chabé obrny dolnych koncatin,
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b) mozgové, mozockové amieSne dysfunkcie podmieniujice tazké poruchy chodze,
¢) stavy so stuhnutim kolenného kibu alebo bedrového kibu trvalého charakteru bez
moznosti ovplyvnenia tohto stavu d’alSou liecbou.
II. Zoznam technicky naro¢nych pomocok, pouzivanim ktorych dochadza k nadmer-
nému opotrebovaniu Satstva, bielizne, obuvi a bytového zariadenia
a) elektrické voziky,
b) mechanické voziky,
c) kociky,
d) chodulky,
e) kraulery,
f) ortézy z tuhych materialov (dlahy, vystuze, pruziny)
1. ortézy krku, trupu, bedra a lumbalnej oblasti,
2. ortézy hornych koncatin okrem ortéz prstov a ruky, ktoré nemaju uchytenie na
predlakti,
3. ortézy dolnych koncatin okrem ortéz prstov a nohy, ktoré nemaji uchytenie na
predkolenti,
g) protézy
1. protézy hornych koncatin okrem protéz prstov a ruky, ktoré nemaju uchytenie
tuhou objimkou na predlakti alebo predkoleni,
2. protézy dolnych koncatin okrem protéz chodidla, ktoré s kompenzované vypliou
aortopedickou obuvou a nemajti uchytenie tuhou objimkou na predkoleni.*.

Poskytovanie penaZného prispevku - zvySené vydavky sivisiace s prevadzkou
osobného motorového vozidla: zvysuje saz 500 Skna 700 Sk

Podmienky poskytovania prispevku na zvysené vydavky suvisiace s prevadzkou
osobného motorového vozidla sa nemenia.

Poskytovanie pefiaZného prispevku na diétne stravovanie:

- prispevok sa poskytuje v troch roznych sumach, podl'a druhu postihnutia

- priloha €. 13 obsahuje tri skupiny zdravotnych postihnuti, ktoré¢ maji zvysené vydavky

na diétu, tazsie dosledky postihnutia maju prispevok vyssi

L. skupina - peiiazny prispevok vo vyske 1 000 Sk::

a) fenylketontria do 18. roku Zivota - po 18. roku zivota posudzovat’ individualne na
zaklade neurologického a psychiatrického vySetrenia

b) cysticka fybréza so zavaznou poruchou digescie a metabolizmu, s prejavmi
malabsorpcie a hypalbuminémiou nizSou ako 35g/1

c) nespecifické zapalové ochorenie ¢reva - ulcerdzna kolitida, Crohnova choroba v
obdobi sekundarnej malabsorpcie s hypalbuminémiou nizSou ako 32 g/l

d) coeliakia v detskom veku au dospelych, ktorych zdravotny stav si vyzaduje osobitné
potravinové vyrobky.

I1. skupina - pefiazny prispevok vo vyske 500 Sk:

a) diabetes mellitus typ I., diabetes mellitus typ II. inzulidependentny s komplikaciami,

b) odstranenie 2/3 alebo celého zaltidka s malnutriciou, poklesom hmotnosti tela 0 20%
od normy a hypalbuminémiou nizSou ako 32 g/1,

¢) syndrom kratkeho Creva so skratenim Creva viac ako 100 cm, s prejavmi
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malabsorpcie a hypalbuminémiou nizsou ako 32 g/1,

d) chronické poSkodenia pankreasu (zapal, nddor, Graz) so zdvaznou maldigesciou,
poklesom hmotnosti tela o 20% od normy, s prejavmi malabsorpcie a
hypalbuminémiou nizSou ako 32 g/l

e) systémové ochorenia - systémovy lupus erytematodes, Sjorgrenov syndrom,
reumatoiodna artritida, Bechterevova choroba - spojené s poklesom hmotnosti tela
viac ako 20% od normy a hypalbuminémiou nizSou ako 32 g/1,

f) maligne ochorenia spojené s poruchou funkcie traviaceho traktu, s poklesom
hmotnosti tela 0 20% od normy a hypalbuminémiou niz§ou ako 32 g/1,

g) skupina d’alSich zriedkavych chorob a portch, ktoré su spojené s prijmom potravy, s
diagnostikovanou zavaznou zmenou funkcie traviaceho traktu, alebo s poklesom
hmotnosti tela viac ako 20% od normalnej hodnoty s prejavmi malabsorpcie a
hypalbuminémiou nizSou ako 32 g/1.

I11. skupina - pefiazny prispevok vo vyske 300 Sk:

a) chronicka insuficiencia obliciek, kde je hladina kreatininu v sére vyssia ako 200
mmol/l,

b) zlZenie pazeraka s vyraznou poruchou prehitania, na benignom podklade alebo
malignom podklade.

POZOR!

Zo systému kompenzacii vypadli ti obCania, ktorych miera funkénej poruchy bola uréena
tak, ze 50% presiahli "napocitanim" dvoch postihnuti, napriklad 40% alebo 30% bola
zvySena o 10% alebo 20%. Tymto obCanom sa odfal penazny prispevok na
kompenzaciu, alebo pefiazny prispevok za opatrovanie a preukaz TZP tymto osobam
strati platnost’.

Pozastavilo sa vyplacanie ucelovych penaznych davok socialnej starostlivosti, ktoré sa
vyplacali do 31. decembra 2003. Ti obcania, ktori neboli posideni podla zakona o
socidlnej pomoci budi musiet’ poziadat’ o konkrétnu kompenzaciu. Preukazy ZTP a
ZTP/S prestali platit. Platia iba tie preukazy TZP, ktoré boli vydané podla zékona o
socialnej pomoci.

Osobnej asistencie sa zmeny v novele netykaju, preto sa pefiazny prispevok na osobnu
asistenciu vyplaca nad’alej, podl'a nezmenenych pravidiel.

Prehodnocovanie podla novely zidkona o socidlnej pomoci bude prebiehat’ v
termine najneskor do 31. marca 2004.

SOCIALNA POMOC ALEBO SOCIALNA DISKRIMINACIA¢

Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny, poslanci Narodnej rady Slovenskej
republiky, tradi¢ne ako posledné roky, pripravili novoro¢ny balicek opatreni pre osoby
so zdravotnym postihnutim. Zakonom ¢. 45/2004 Z.Z., ktorym sa meni a doplna zakon
¢. 195/1988 Z.z. o socidlnej pomoci v zneni neskorsSich predpisov mnohé rodiny s
postihnutym ¢lenom ocitnu sa v nezavideniahodne;j situacii. Ide predovsetkym o rodiny,
v ktorych je osoba so ZP opatrovana podla § 64a - penazny prispevok za opatrovanie -
zakona €. 195/1998 Z.z. o socialnej pomoci v zmysle neskorSich predpisov.

Uvedend tiprava diskriminuje také rodiny, v ktorych o osobu so ZP sa stara fyzicka osoba
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poberajica davky déchodkového poistenia alebo davky vysluhového zabezpecenia v
porovnani s rodinami, v ktorych tito ¢innost’ vykondva osoba nepoberajuca uvedené
davky, ale tak je to aj v porovnani s poberatel'mi tychto davok, ktori sa o osobu so ZP
nestaraji, a to hned’z niekol’kych dévodov.

Pred uvedenim dévodov diskriminacie uvddzam najpodstatnejSie zmeny, tykajuce sa
vysky penazného prispevku za opatrovanie, st to odseky 8 a 9:

- (8) "Ak fyzicka osoba, uvedend v odseku 2, ktora opatruje obCana s tazkym
zdravotnym postihnutim, poberd davky dochodkového poistenia alebo davky
vysluhového zabezpecenia okrem sirotského dochodku a invalidného doéchodku
poistenca, ktory pre dlhodobo nepriaznivy zdravotny stav ma pokles schopnosti
vykonavat’ zarobkovu ¢innost’ o viac ako 40%, ale najviac o 70% v porovnani so
zdravou fyzickou osobou, peiiazny prispevok za opatrovanie podl'a odsekov 5 az 7 sa
znizi o sumu, ktora zodpoveda 50% davky dochodkového poistenia alebo davky
vysluhového zabezpecéenia, ktoru pobera tato fyzicka osoba."

- (9) "AKk je prijem obc¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim vyssi ako 1,2-nasobok
sumy zivotného minima pre plnoleta fyzicktl osobu podla osobitného predpisu,
penazny prispevok za opatrovanie zisteny podla odsekov 5 az 8 sa krati o tiito sumu
prevysSujucu tento prijem. Ak je obfanom s tazkym zdravotnym postihnutim
nezaopatrené diet'a penazny prispevok za opatrovanie sa krati o sumu, ktorou prijem
obcana s tazkym zdravotnym postihnutim prevySuje 3-nasobok sumy Zzivotného
minima pre plnoleta fyzicka osobu podla osobitného predpisu. Ak majetok a Gispory
obcana..."

Pri objasneni dovodov diskriminicie sa zameriam na osobu, poberajucu davku
dochodkového poistenia - na osobu poberajucu starobny dochodok. Najmarkantnejsie
dovody jej diskriminacie st nasledovné:

- Podmienky naroku na starobny déchodok upravuje § 65 zakona ¢. 461/2003 Z.z. o
socialnom poisteni. Medzi tymito podmienkami naroku nie je nikde uvedené, Ze
starobny dochodok je odmena alebo mzda v suvislosti s vykonavanim opatrovania
zdravotne t'azko postihnutej osoby podl'a § 64a zakona €. 195/1998 Z.z. o socialnej
pomoci v zmysle neskorSich predpisov. Napriek tomu st dané tieto dve rozdielné
zdroje prijmu do nevidanej stivislosti.

- Osoba na starobnom dochodku, ktora sa stard o obCana s tazkym zdravotnym
postihnutim je znevyhodnena oproti osobe v obdobnom postaveni, ak je ta
zamestnana v inej sfére (napr. robotnik, pedagdg alebo poslanec Narodnej rady
Slovenskej republiky). Pri vykone ziadneho povolania nie je kratend mzda
zamestnanca v suvislosti s poberanim starobného déchodku a uz vobec nie vzhl'adom
na prijem jeho blizkych 0s6b - poukazujem tym na § 64a, ods. 9 zakona ¢. 195/1988
Z.z. o socialnej pomoci v zneni neskorsich prepisov - tykajuce sa vysky prijmu
obcana s tazkym zdravotnym postihnutim.

Z vyssieuvedenych vyplyva, ze priznanie starobného ainvalidného dochodku je proces
s presne stanovenymi kritériami. V zadkone o socidlnom poisteni sa neuklada povinnost’ a
ani nie je uvedend ziadna podmienka k vyplacaniu starobného dochodku na vykonavanie
starostlivosti o zdravotne tazko postihnutd osobu podla zakona o socialnej pomoci.
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Priznanie starobného dochodku je vysledkom spliiiania uplne inych kritérii a preto
jednozna¢ne mézme tvrdit, ze davky dochodkového poistenia nie si odmenou za
opatrovanie.

Osobitnu pozornost’ si zasluzi vyssie spomenuty fakt, ze vysku penazného prispevku za
opatrovanie ovplyviiuje aj vyska prijmu zdravotne tazko postihnutého obcana. V zdkone
to priamo uvedené nie je, ale nepriamo naznacuje, ze zdravotne t'azko postihnuta osoba
sa musi podielat na financovani penazného prispevku za opatrovanie sumou
prevySujicou 1,2-nasobok zZivotného minima z jeho prijmu. V tomto bode je
znevyhodnend aj samotnd tazko zdravotne postihnuta osoba v porovnani s inym
invalidnych déchodcom, ktory sice tiez pobera plny invalidny dochodok, ale ked’ze jeho
zdravotny stav nie je natol’ko vazny, aby vyzadoval celodenné, osobné a riadne
opatrovanie, invalidny déchodok mu patri v plnej vyske.

Starostlivost’ o0 osoby s tazkym zdravotnym postihnutim v domacom prostredi je ta
najefektivnejSia forma pre $tat. Napriek tomu nie je patri¢ne preferovana - aspon podl'a
poslednej novely zdkona o socialnej pomoci to tak nie. MPSVaR sa spolieha na tradiciu v
Slovenskej republike, kedy o postihnutého ¢lena rodiny sa snazi postarat’ rodina a len
malokedy prestva tito povinnost’ na $tat. Kompetentni by si ale mali uvedomit, ze
ekonomicka sila rodin na Slovensku je na vel'mi nizkej trovni - hlavne v rodinach s
postihnutym ¢lenom. Najhors$ie su na tom prave tie rodiny, kde je len jedna zarobkovo
¢inna osoba, ktorda sa stara o postihnutého ¢lena rodiny, priCom su v rodine aj
nezaopatrené deti. V bezvychodiskovej situacii su aj také rodiny, kde Zije len dvojica v
zlozeni: opatrovatel’ na starobnom déchodku a tazko zdravotne postihnutd osoba. V
tomto druhom pripade prispevok sa mnohokrat vyplaca vo vyske blizkej 1 000 korun.
Sme si toho vSetci vedomi, Ze penazny prispevok za opatrovanie nie je odmena za ochotu
postarat’ sa o ¢lena rodiny. Je to finan¢na pomoc, ndhrada za usla mzdu. Vieme predsa, ze
v dnesnej dobe aj dochodcovia radsej pokracuju v pracovnom pomere kvoli obavam z
finanénej tiesne ... Zakon sice umoznuje, aby opatrovatel’ mal aj iny prijem - do 0,6-
nasobku zivotného minima (2 526,- Sk), ale tato je len kozmeticka aprava pre tych, ktori
sa celodenne starajt o tazko zdravotne postihnuti osobu.

Tibor K6bol

VaZeni Citatelia,

neostaiite lahostajni a napiste svoj protest, vyjadrite svoj
nesuhlas s touto zdakonnou upravou. Zikony sice riadia nds Zivot, ale sii
tvorené Pud’mi a pre Pudi. Urobme teda vietko preto, aby sme ich podobu
tvorili aj my. PiSte najmdi preto lebo uz teraz sa pracuje na koncepcii dlhodobej
socidlnej starostlivosti, ktord do ndsho Zivota prinesie d’alSie zmeny ...
Organizdcia muskularnych dystrofikov v SR robi vietko preto, aby nase
potreby boli zohladnené v zdakonoch, ale je t'aZké argumentovat’ tak, Ze nam
chybaju Vase reakcie, postrehy a ndavrhy na zlepSenie sucasného stavu.
Svoje listy poslite na adresu: Tibor Kobol, Osloboditel’ov 11, 984 01 Lucenec,
alebo na tibik@stonline.sk . Garantujem Vdam, e neostanii iba na mojom stole.
Budu efektivne vyuZité pri presadzovani naSich poZiadaviek!
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Detsky kutik

Ahoj kamosi,

prvy polrok skolského roka mate za sebou. Do tohoto Cisla som pre
Vas pripravil hlavolamy a hadanky, aby ste si precviéili postreh a vedomosti. V minulom
¢isle Vam prave hlavolamy robili problémy. Dufam, Ze teraz to zvladnete l'avou zadnou.

MUSKULACIKOV FOR:

Pani uditel’ka povedala: Pomahat’ mladsim,

to je naozaj pekna vec.

Ondrej si to zobral k srdcu a pomohol mladSiemu
bratovi zjest’ ¢okoladu.

MUSKULACIKOVE HLAVOLAMY:

1. Zratajte pocet Stvorcov na obrazku! 2. Pred tyzdnom upiekla mamicka

Kolkoichje? 25,35,39 Anicke na deviate narodeniny
poschodovt tortu. V ktorom
roku sa Anicka narodila?

MUSULACIKOVE HADANKY:

1. Padtchovci chovali 29 zvierat dve kozy, sedemkrat viac sliepok a tri prasiatka.
Zvysok boli kacice.
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KoPko bolo sliepok a kolko kacic Otazka

2. Objavil Atlantidu, no nakoniec ju musel so svojimi priatel'mi ...
Obrazce zamen za pismena a dozvie$ sa dokoncenie vety.

i O o+ A
CH- ﬁ Z- B
- <O 1 O
A~ Q) o~

NODOO#*OA

Na spravne odpovede &aké Va3 kamarat MUSKULACIK. Odpovede posielajte do troch
tyzdnov od doru¢enia Ozveny na adresu do Handlove;.

Spravne odpovede z Ozveny 4/2003 su:

1. 30trojuholnikov; 2. o12rokov; 3. otcom;
4. zahrada-ruza, stajiia - kon, ul’ - véela, more - lod’, vesmir - Venusa;
5. elektrarne;

Odmenu za spravne odpovede neposielam nikomu, lebo ste poslali aj nespravne
odpovede. Ale som sa rozhodol poslat’ odmenu Nikoletke Matejovejz Novych Zamkov
za krasne obrazky, ktoré nakreslila. Na jednom som bol ja. Dnesné ulohy su naozaj
lahké, dufam, Ze ich vSetky vylustite spravne.

pripravil: kamos Muskulacik

|__llustra¢né foto
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VYDAVAME OZNACENIE NA
MOTOROVE VOZIDLA 02 PRE Vitame novych ¢lenov

POHYBOVO POSTIHNUTE OSOBY
Miroslav Baca - Stara Cubovna,

Clenovia s tazkym telesnym postihnutim, Ernest Dométor - Vlky,
drzitelia preukazu TZP, mozu Elena Duchoiiova - Zilina,

OMD poziadat’ o zaslanie Marek Halmo - Hadovce,
eviden¢ného listu a postove;j Peter Hicko - Nové Zamky,
poukazky. Na zaklade Mgr. Juraj Korim - Velka Lomnica,
vyplnenia udajov v Miarius Miklusovsky - Roziiava,
evidenénom liste, dodania Stefan Papucik - Diviny,
kopie preukazu TZP a Daniela Pernicka - Komjatice,

uhradeni poplatku za oznacenie a poStovné, Adela Rybarcakova za syna Martina

posleme Vam postou dva kusy znaciek O2 - Bratislava,

spolu s preukazom. Miroslav Zigo - Povazska Bystrica,

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

| | SN

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

Anna Durikovd, Batovce.
Irena Nagyovad, Nesvady, vo veku 74 rokov.
Slavomir Petras, Bratislava, vo veku 28 rokov

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

- -
Spravne znenie kriZovky ] ;
z Ozveny ¢ 4/2003: NOVYCH CLENOV
Pretoze posledny krok zavisi od prvého! prijimame na
Doslo nam devit' spravnych odpovedi. Z riesitelov sme OMD v g%re;eeliérska 8
vylosovali Evu Cervenkovii z Bratislavy. 972 51 I’-| andlova

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.

Ing. Eduard Javorsky
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Ponukame plastenku do dazd'a pre vozi¢kara, takmer
nepouZzivana, vel'mi pekna.
Zaujemcovia hlaste sa v OMD.

Kontakty na ¢lenov
vykonného vyboru:

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

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

Mgr. Méria Duracinskd - 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 délezité adresy:

Ambulancia pre detis NSO Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Roman Mego Limbova 2

Neurologické odd., DFNsP 83341 Bratislava 3

Limbova 1 Narodnarada SR

83340 Bratislava 3 Nam. A. Dubceka 1

Centrum pre neuromuskulirne ochorenia 812 80 Bratislava 1

Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD. Vseobecna zdravotna poist’oviia
FN Ruzinov Riaditel’'stvo

RuZzinovska 6 Mamateyova 17

826 06 Bratislava 850 05 Bratislava 5

Kancelaria verejného ochrancu prav URAD VLADY SR

Doc. JUDr. Pavel Kandra¢, CSc. Nam. Slobody 1

P.O.Box 1 813 70 Bratislava 1

820 04 Bratislava 24 Kancelaria prezidenta SR
MPSVR SR Hodzovonam. 1

Spitalska 4 P.O.Box 128

81643 Bratislava 1 81000 Bratislava 1

MUDr. Gabriela KoSturiakova Jednotka ochrany prav pacientov
Ustav tuberkul6zy a respiraénych chorb Mgr. Chrenkova, MUDr. Brazinova,
Kvetnica MUDr. Jurkovi¢

05801 Poprad Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Ladislav Laho CSec. Limbova2

Primar KID 831 01Bratislava 37
Roosveltovanemocnica T.¢.:02/59373261,0905/265 763
974 01 Banské Bystrica

55



INFOSERVIS Gzvena 1/2004

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 zlavu 50% a pri TZP-S ma zlavu aj jeho sprievod.
To isté plati aj pre operu SND, alebo ¢inohru Mald Scénu, ibaze tieto su bariérové.

Co treba urobit? Zistit' si program. Kde? Na MarkizaTexte str. 406, & 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 zPavu! Listky kupime 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, zdvihéky a iné), ktoré uz boli pouzivané, ale su povacsine zachovalé,
pripadne potrebuji mensiu opravu. Na zéklade pisomnej ziadosti Vam moézeme
sprostredkovat’ takuto pomdcku. V pripade ak potrebujete mechanicky vozik, napiste
nam do ziadosti rozmery sedacky vozika, pripadne iné potrebné informacie a telefonicky
kontakt.

Kontakt: OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Bratislava

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

e-mail: omd@computel.sk.

ZapoZiciavanie magnetoterapeutického
pristroja

Vykonny vybor OMD rozhodol, Ze magnetoterapeuticky pristroj sa bude moct
zapozi¢iavat’ ¢lenom OMD za poplatok 10 Sk/denne na obdobie jedného mesiaca. Pred
zapoziCanim sa s vypozi¢iavatel'om uzatvori zmluva.

Zaujemcovia, ohlaste sa telefonicky na tel. €.: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo pisomne:
OMD v SR, Banselova4, 82104 Bratislava?2.

Humanitny sklad s pomockami
Slovenska humanitné rada spravuje v Bratislave sklad s roznymi pomockami (voziky,
choditka, postele, zdvihaky a iné), ktoré uz boli pouzivané, ale su povécsine zachovalé,
pripadne potrebuji mensiu opravu. Na zaklade pisomnej Ziadosti Vam moZzeme
sprostredkovat’ takato pomocku. V pripade ak potrebujete mechanicky vozik, napiste
nam do Ziadosti rozmery sedacky vozika, pripadne iné potrebné informacie a telefonicky
kontakt.
Kontakt: OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Bratislava
Tel./fax: 02/4341 0474, tel.: 02/4341 1686, mobil: 0903 268 688,
e-mail: omd@computel.sk.
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Sachisti, hl’addme Vis !

V minulych ¢islach Ozveny sme uverejnili kratky oznam, aby sa nam Sachisti, ktori maja
zaujem zmerat’ svoje sily, ozvali do sidlaOMD v SR.

Vyzva stale plati! Na zaklade e-mailu z ¢eskej Asociacie muskularnych dystrofikov
(AMD, CR) Vam prinasame bliz$ie informacie o konani §achového turnaja.

Sachovy turnaj by sa pravdepodobne konal v Prahe a organizovat’ ho bude spominana
AMD v CR v priebehu tohto roka. Turnaj bude medzinarodny, za¢astnia sa ho $achisti z
inych ¢lenskych statov EAMDA.

Minuly rok sa obdobny Sachovy turnaj konal v Jedlickovom tstave v Prahe, to znamena
ubytovanie aj priestory konania turnaja boli samozrejme bezbariérové.

Ked’ sa dozvieme bliz§ie informacie o termine turnaja, ubytovani a zabezpeceni
organiza¢nych veci, budeme Vés o tom v Ozvene hned’ informovat’.

Stale vSak plati vyzva, aby ste sa nam Vy, ktorych Sach bavi a ktori chcete vyuzit
ponukajucu sa prilezitost, ozvalinat.c.: 02/43 41 16 86,43 41 04 74 alebo poslali e-mail:
omd@computel.sk, alebo listnaadresu: OMD v SR, Banselova4, 821 04 Bratislava 2.
Vyzyvame aj tych, ktori by mali ziujem hrat’ mailovy turnaj vSachu v ramci OMD!

Vykonny vybor OMD v SR

_ STATUT POMOCI CLENOM
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

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

a) uhrada kompenzaénej pomdcky alebo jej doplatku
- najmid kompenzacné pomocky pre imobilnych ¢Elenov OMD, ktori st
odkdzani na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu,
ambuvaky, zdravotnicky materidl, potrebny pri pouzivani tychto pomdcok,
alebo material, ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné¢ pomocky
nehradené v plnej vyske poistoviiou
- v pripade, Ze pomocku treba dopravit,, naklady na dopravu znasa ¢len OMD
sam
- pomdcky uréené na rehabiliticiu sa zo zbierok neuhradzaju
b) lieky, ktoré nehradi zdravotna poist'oviia, ale st predpisané odbornym lekarom a
ichuzivanie vedie k podstatnému zlepSeniu zdravotného stavu
- za lieky sanepovazuju vitaminy
¢) finan¢ny prispevok pri uprave bytu - ak ¢len OMD nema dostatok finan¢nych
prostriedkov, potrebnych na doplatenie thrady
- maximalne do vysky 7.000 Sk
Socidlnu odkazanost’ na pefiazny pomoc bude ziadatel' dokladovat’ prijmom. Ak je
poberatel'om penazného prispevku na zvySené vydavky, podla rozhodnutia odboru
socialnych veci, staci kopia rozhodnutia.
O ziadostiach bude rozhodovat’ Vykonny vybor styrikrat rocne, bud’ na zasadnuti alebo
hlasovanim per rollam.
VV OMD v SR
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DOLEZITE
Nové prihlasky
» prosime, aby ndm aj ti ¢lenovia, ktori doposial’ neposlali nova prihlasku, tito
vyplnili a poslali
» prosime, aby si dali zalezat’ a dostatocne vyplnili idaje
» pri kontakte na lekara, prosime uviest’ aj zariadenie - nemocnicu, v ktorej ma
ordinaciu a mesto, v ktorom posobi

» privyplhanitdajov o invalidnom déchodku ndm nemusite pisat’ vysku dochodku,
staciibaudaj, ¢ije ¢iastoény alebo plny (alebo po novom - do 70% alebo nad 70%)

Pomaocky

Z novovyplnenych prihlasok, ktoré ste ndm poslali sme zistili, Ze mnohi z vas nemaju
dostatocné kompenza¢né pomocky (elektrické voziky, zdvihaky, mechanické voziky,
odsavacky hlienov, polohovacie postele a pod. Prosime vsetkych, aby ste vybavovanie
pomdcok neodd’alovali. Vhodna pomocka dokaze vyraznym spdsobom ulahcit’ Zivot
osoby s postihnutim, ale aj rodinnym prislu§nikom a osobnym asistentom.

Zabezpecte si v€as aj pre deti elektrické vozicky. Pocit samostatnosti je nenahraditelnym
privychove dietata k nezavislému sposobu zZivota.

Clenské na rok 2004

Prosime ¢lenov OMD, aby ¢lenské uhradili najneskor do 31. marca 2004.

Invalidné dochodky 7 detstva este aj v tomto roku!!!

V poslednom ¢ase sa na nas obratili viaceri nasi ¢lenovia s otazkou, ¢i ich deti, ktoré
dosiahli alebo v tomto roku dosiahnu 18 rokov, maju narok na invalidny dochodok z
detstva podla ustanoveni starého zakona ¢.100/1988 Zb. o socidlnom zabezpeceni v
zneni neskorsich predpisov.
Od kompetentnych I'udi zo Socidlnej poistovne ¢lenovia dostali informaciu, ze narok na
invalidny dochodok z detstva podl'a nového zakona €.461/2003 Z.z. o socialnom poisteni
v zneni neskorsich predpisov, ktory nahradil zdkon o socidlnom zabezpeceni, nemaju.
Tato informacia je nepravdiva!
Deti, ktoré uz dosiahli alebo v tomto roku dosiahnu 18 rokov maju tento rok este narok na
invalidny dochodok z detstva, ktory sa bude posudzovat’ podl'a zakona ¢. 100/1988 Zb. o
socidlnom zabezpeceni v zneni neskorSich predpisov, ktory bol uc¢inny do 31. decembra
2003.
Podla § 263 odsek 12 nového zakona ¢.461/2003 Z.z. o socidlnom poisteni sa narok na
invalidny dochodok posudzuje podl'a predpisov G¢innych do 31.decembra 2003 (teda
podl'a zakona ¢.100/1988 Zb. o socialnom zabezpeceni), ak sa obcan stal invalidny pred
dovisenim veku, v ktorom sa kon¢i povinna Skolska dochadzka, neziskal pocet rokov
dochodkového poistenia na narok na invalidny dochodok a dovisil 18 roku veku.
O invalidny dochodok z detstva mézu tito mladi I'udia poziadat’ od 1. januara 2004 do 31.
decembra 2004.
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DokaZu pokuty urobit’ poriadky?

Este v novembri minulého roku prijala NR SR zakon ¢. 510/2003, ktorym sa meni a
dopliia zdkon NR SR o premavke na pozemnych komunikéciach v zneni neskorsich
predpisov a zakon SNR ¢. 372/1990 Zb. o priestupkoch v zneni neskorsich predpisov.
Aké zmeny nastali?
Pravidla pouzivania osobitného oznacenia 02
- osobitné oznacenia moézu byt pouzivané vtedy, ak sa osoba tazko zdravotne
postihnuta, alebo osoba pohybovo postihnuta, odkdazana na individualnu prepravu,

nachadza vo vozidle,

- ak sa takato osoba vo vozidle nenachadza, vodi¢ je povinny oznacenie z auta
odstranit’,

- opravnenie na pouZzivanie osobitného oznacenia sa preukazuje preukazom
osobitné¢ho oznacenia,

- vodi¢ vozidla oznaceného osobitnym oznacenim nemusi po nevyhnutne potrebny
Cas dodrziavat zakaz statia, nesmie pritom ohrozit’ bezpecnost’ cestnej premavky.
POKUTY!
Ten, kto neopravnene pouzije osobitné oznaéenie vozidla prepravujuceho tazko
zdravotne, alebo t'azko pohybovo postihnuti osobu, alebo porusi zakaz zastavenia alebo
statia na mieste vyhradenom pre vozidla prepravujuce takéto osoby, méze dostat’ pokutu
azdo vysky 10000 Sk.
Uvedené zmeny nadobudaju uicinnost’ od 1. mdja 2004. Do 1. novembra 2004 budu v
platnosti aj povodné oznacenia s preukazmi. Po tomto termine si budvu musiet’ obcania
na zdaklade Ziadosti preukazy vymenit’ na policajnych obvodnych uradoch.
Podrobnosti Vam uvedieme v Ozvene ¢ 2/2004, nakol’ko doteraz nie su k dispozicii
vykondvacie predpisy.

Charitativny fond LION - finanéna pomoc pre deti

Charitativny fond LION podporuje aktivity zamerané na zlepSenie podmienok zivota
deti a mladeze (vo veku 0 - 18 r., vynimoc¢ne do 25 r.), odkazanych na pomoc inych
(zdravotne znevyhodneni, deti v terminalnom S$tadiu zivota, ohrozené deti a mladez,
osoby zijuce v prostredi domaceho nasilia, zavisli od navykovych latok a pod.) Tento
fond je financovany vylucne z prostriedkov finan¢nej skupiny ING Group.
O podporu z Charitativneho fondu LION sa mézu uchadzat’ fyzické osoby (rodicia
socialne znevyhodnenych deti) a mimovladne neziskové organizacie.
Podporené moézu byt vydavky ako: vybavenie technickym zariadenim, ktoré skvalitni
zivot klientov, jednorazové programové vydavky suvisiace s poskytovanymi sluzbami,
operacie a iné komplikované zdravotnicke ukony, Specidlne kompenzaéné alebo
rehabilitacné pomocky.
Maximalna vyska podpory: 50 000,- Sk
Kontakt: SOCIA-nadacia na podporu socialnych zmien

Legionarska 13,831 04 Bratislava, tel.¢.: 02/5564 5214-5

koordinatorka: Marcela Mezianova, e-mail: mezianova@socia.sk
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F— - — —— - — — — - — - — - — —— - — - — -
| Knizku "Svet sa stal mojou izbou" - si mdzete objednat’ na adrese OMD

| - je zdarma -

Oznam pre (duchom) mladych:

Hlasujte do HITparady Ozveny! SMS-kou alebo mailom nam poslite svoje dva NAJ
HITY, ktoré sa Vam najviac pacia. Spomedzi tipujucich vylosujeme troch, ktorym
posleme CD alebo MG. Cenami sa budeme snazit’ trafit’ do Vasho tipu!

SMS: 0903 268 688

e-mail: omd@computel.sk

— —

Pite ndm

Mili priatelia,
s poteSenim sme prijali Vase rozhodnutie, darovat’ naSim rodinam
vytazok z tomboly, pocas spolo¢enského vecierka OMD.
Profesionalne rodiny, ktoré sa rozhodli prijat’ deti do tejto formy starostlivosti dali a
davaju detom to najdolezitejsie - vztahy v rodine, ktoré vacsine z tychto deti nebolo
dopriate zazit’ vo svojej podvodnej rodine.
Rodiny, ktoré prijali opustené deti do svojej rodiny, zobrali na seba aj zavézok starat’ sa o
tieto deti po vSetkych strankach a hoci poberaji od $tatu prispevky na deti, nikdy tieto
sumy nepokryju vsetky potreby, ktoré v rodine maju. Preto akakol'vek forma materidlnej
podpory je pre tieto rodiny pomocou. Vyt'azok, ktorym ste sa rozhodli podporit’ niektorti
z profesionalnych rodin sme sa rozhodli posunut’ dvom profesionalnym rodinam, kazdej
po 3000 Sk.
1. Rodine Bod’ovej, bytom v Bratislave, ktora sa stara o 3 telesne postihnuté deti so
zavaznym zdravotnym handicapom
2.Rodine Odzganovej, bytom Lovinobana, ktorda sa taktiez stard o 3 zdravotne
postihnuté deti, pri¢om dve z nich sa pohybujtii na vozickoch.
Obe rodiny pouziju poskytnutt finan¢nu ¢iastku na zaktipenie potrebnych veci pre deti v
profesionalnej vychove vrodine.
V mene tychto rodin Vam d’akujeme za Vasu podporu. Taktiez Vam prajeme vela
uspechov v praci, ktorti robite.
S uctou
Marek Rohacek
predseda OZ Navrat

Mili ¢itatelia Ozveny!
Chcela by som sa s Vami touto cestou podelit’ o svoje dojmy zo seminara vo Vyhniach,

ktorého som mala moznost’ z¢astnit sa.
Tak ako som mala zmieSané pocity - ¢i ist” alebo nie - nakoniec som predsa len isla.
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Chcem podakovat vedeniu OMD za perfektne zvladnuta akciu. Od organizovania,
poctivej priprave lekarov, putavych ukazok a celkovej atmosféry. Ved’, kde inde ziskate
tol'ko skusenosti? A to aj napriek tomu, Ze 'udia vo vedeni OMD to vébec nemusia robit’.
Je to len ich dobra vol'a a ochota pomahat’ ndm ostatnym. Ja osobne som sa tu stretla so
zaujimavymi I'ud'mi a nadviazala kontakty. Tie st pre mia a mojho syna Tomaska
zachrannou pakou, ktorid mézem v pripade potreby zatiahnut'. Len vec¢na skoda, Ze som
nemala pred rokom také sktsenosti, vedomosti a kontakty. Mozno som mohla pomdct’
mojmu Janikovi.

Este raz d’akujem. Ved’ ako ina¢ vyjadrit’ vd’acnost™?

S pozdravom a zelanim vel'a zdravia, sily, optimizmu a elanu celému VV OMD.

Eva Urbanikova
Mala ivaha k oktébrovému stretnutiu vo Vyhniach.

Zucastnila som sa semindra prvy raz a zaujali ma najnovsie poznatky a pokrok v liecbe
Duchennovej dystrofie. DneSna liecba respiracnych chorob v Kvetnici, aj zmienka o
pouziti zeleznych pl'uc pri detskej obrne, aj to, Ze pacient prezil 50 rokov, gastroskopia -
vyziva priamo do zaltidka - v detskom lekarstve . Popri spolupraci lekar a pacient je
predpokladom uspechu hlavne vola.
Hotel Sitno, obkli¢eny Stiavnickymi horami, zdruzil kolektiv nezvy&ajne priatel'skych
T'udi. Pochopenie osudov a nadej, Ze sa opat’ stretneme. Vazne i veselo, ako to v minulom
Cisle vystizne napisal Jozko Blazek.

Ludmila Stujberova, Velké Ulany

VaZenaredakcia,

na uvod mojho listu Vas chcem srdeéne pozdravit’ a zaroven sa Vam aj predstavit’. Volam
saIveta Skvarkova, mam 18 rokov a som z Banskej Stiavnice. Vel'mi rada by som sa stala
¢lenkou Vasej organizacie. Nie som chor4, ale som budiica v§eobecna zdravotna sestra a
vel'mi sa zaujimam o ochorenie svalova dystrofia. Uz odmalicka sa zGcastiiujem na
stretnuti clenov OMD, lebo moja mama je Vasou ¢lenkou. Vel'mi ma zaujimajt pribehy,
ktoré rozpravali rodicia o svojich det'och (na seminari vo Vyhniach). Z prednasok, ktoré
odzneli, som sirobila poznamky a u nas v triede som urobila prednasku.
Nasla som si aj materialy z ¢asopisu OZVENA, ktoré mi vel'mi pomohli a vybrala som
odtial’ aj niektoré pribehy. Pri tejto predndske mi poméhala moja spoluziacka a najlepsia
kamaratka Alena Lickova, ktora by bola tiez rada, keby ste ju prijali za svoju ¢lenku.
Vsetci moji spoluziaci sa vel'mi potesili tejto prednaske a z oka im vypadla nejedna slza,
¢o mozem povedat’ aj o profesorkach. Precitala som im to preto, lebo vel'mi malo
zdravotnickych pracovnikov vie o tejto chorobe a o tom, ako poméct’ 'ud’om s tymto
postihnutim.
Boli by sme vel'mi rady, keby ste nas prijali za ¢lenky OMD, chceli by sme o tejto
chorobe a potrebnej starostlivosti vediet’ o najviac.
S pozdravom
Iveta Skvarkova a Alena Lickova
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Mili Ozvenaci!

Po dlhSom Case sa Vam znovu ozyvam. Mozno by tomu nebolo tak, keby sa v Ozvene
3/2003 neobjavil ¢lanok od Gabiky "Postrach vozik ...", ktory ma podnietil k tvorivej
¢innlosti - pisaniu. Pravdupovediac, som na takyto alebo podobny ¢lanok uz cakala a
dockala som sa. Totiz, aj ja prechadzam prave obdobim premeny z chodiacej na sediacu,
aj ked’ uplne sediaca sa vidim az o 5 rokov. V tom hor§om pripade.

Ale pekne od zaciatku. Dystrofia sa u mna zacala prejavovat’ asi v 14-tich, za 10 rokov
som sa z Uplne samostatnej osoby zmenila na osobu vyzadujicu pomoc takmer vo
vSetkom.

Mozno si teraz niekto povie, Ze to ma u mna rychly priebeh, ale dokdzem si zivo
predstavit’ aj horsi stav. Prvych 5 rokov som ochorenie nebrala vazne, doma som
necvicila, bohato mi stacili kazdoro¢né kupele. Tam nas dali, ako sa hovori, dokopy,
vydrzalo to par mesiacov a takto to iSlo rok ¢o rok. Vtedy som chodievala na gymnazium,
ktoré bolo viac nez bariérové, takze schody pomahali udrziavat” moju kondic¢ku. Po jeho
skonceni som nemala Sancu niekde sa zamestnat’, dochadzat’ som nemohla a tak som
ostala doma. Zrazu bolo voI'ného ¢asu viac nez dost’, no lenivost’ bola silnejsia. Po roku
som zistila, Ze neviem spravit’ to a ono, Ze mi zacinaju slabnut’ okrem néh aj ruky,
Achilovky sa skracuju az prili$ rychlo a poslednou kvapkou bola neurologicka kontrola,
na ktorej lekarka Uplne odmietla operaéné prediZenie achiloviek a aby toho nebolo dost’,
navrhla mi vypisanie vozika. Samozrejme som to neuniesla, s placom som sa vratila
domov s tym, Ze k nej uz viac nepdjdem. Ale isla som, ved’ som potrebovala vypisat
navrh na KL. Doma nastala drezira, uvedomila som si, ze cvicenie (hoci aj pasivne!) ma
nieco do seba. Stale ma to drzi, nasla som si cestu aj k vytahovaniu achiloviek na kline,
dokonca si uz davam aj parafinové zabaly pred vytahovanim. Popritom nevynechavam
vychadzky, ale len s doprovodom. Kazdy rok chodievam do ktpelov (po vlastnych,
zatial’ bez sprievodcu), po mnohych nedorozumeniach sa mi snazia vychadzat v ustrety,
za ¢o som im nesmierne vd’a¢na. Stav sa i napriek tomu neustale zhorsuje, ale robim, o
mozem.

A vozik? Prvé roky som ho nechcela ani vidiet’ (skon¢il v pivnici a zapadal prachom),
ziSiel sa akurat pred posudkovou komisiou. No i napriek tomu som si vybavila aj vozik na
mieru, l'ahsi a aj krajsi. Ten vyuzivam Coraz castejSie, hlavne ked’ potrebujem nieco
vybavit’, sistredit’ sa na iné veci. Nemusim sa bat,, ze niekde spadnem, nemusim ni¢
vysvetl'ovat’, pohladom sa uz nevenujem (aj ked’ ma niektori jedinci dokazu zizanim este
stale prekvapit’), vd’aka ochotnym 'ud’om sa po schodoch nechavam vynasat’, dostanem
sa aj na miesta, ktorym som sa ako chodiaca z réznych pricin vyhybala, ak by mi ho
zobrali, to by bol koniec sveta a vobec si nemyslim, Ze som slaboch.

Prave naopak, obdivujem kazdého, kto tymto presiel a zmieril sa so situaciou. A s
nepochopenim sa divam na tych, ktori by vozik potrebovali, ale vlastna pycha im v
tom brani.

Takych optimistov uz bolo, verte mi (to mam z vlastnej skusenosti).
S pozdravom Erika
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VaZeny pan minister zdravotnictva!

Chcela by som sa Vam zo srdca pod’akovat’ za vsetko, Co pre nas,
obycajnych I'udi, robite, ako sa pre nas obetujete. Ved’ sa len pozrite
okolo seba, ¢o ste za ten Cas, ako ste vo svojej funkeii, dokazali.
Renomované svetové masmédia uvadzaji, ze Slovaci st podla
Statistik najzdravS§im narodom na svete, a to VasSe opatrenia platia len
par mesiacov. Vas maly, ale uc¢inny 20-korunovy zazrak spdsobil, ze
ambulancie dnes u nas zivaji prazdnotou a hotelové 16zka nemocnic
ostavaji neobsadené. Spotreba liekov rapidne klesla, az sa vynaraju
otazky, ¢i za kratky Cas nebudu aj zbyto¢né. Nevytazeny zdravotnicky personal
postupne opust’a svoje pracoviska, sestricky st bud’ na podpore alebo na E55 a lekari
robia to isté, aj ked’ za menej ako sestricky v Rakusku. Nemocnice, ktoré predtym
vykazovali stratu, su dnes vd’aka prendjmu priestorov pre podnikatel'ov dokonca
ziskové.
Chcem Vas poprosit’, pan minister, len smelo napredujte po nastipenej ceste. Nedajte sa
zmiast’ opozi¢nymi krikl'anmi, ktori tvrdia, Ze nase obyvatel'stvo tak nahle ozdravelo
preto, lebo nema na lieky a pobyt v nemocnici, alebo ze chorych ubudlo, lebo vsetci
postihnuti, chorl’avi a neduzivi uz jednoducho pomreli.
Priaznivy vplyv Va$ich nariadeni sme predsa zaznamenali aj v stomatologii. Ja osobne
som nads$end, Ze uz nepoznam, ¢o je to bolest’ zubov a ze sa mi, odkedy ste do vlady prisli
Vy, zije lepSie. Pravda, keby som tak nesusl'ala. Ale nebojte sa, ja si til protézu, len co mi
pride poistka po mojom nebohom muzovi, a len ¢o mi kone¢ne vyplatia nejaké dividendy
z cennych papierov z privatizacie, kiipim.
Som len oby¢ajna stara baba, ale ako vidite, viem ocenit’ vSetky pozitiva, ku ktorym ste v
nasej peknej krajine prispeli. Ved’ len vd’aka Vam si napriklad tol'’ko nezamestnanych
naslo pracu ako l'udovi lie€itelia, ¢i v pohrebnych sluzbach. Keby kazdy minister vo
svojom rezorte takto vzorne riesil naSe problémy, Eurdpa by sa o nové vyspelé Slovensko
rovno pobilaanemuseli by sme sa triast’, ¢i niektoré z jej poziadaviek splnime alebo nie.
Na zaver Vas chcem esSte v mene vSetkych, ktori Vas chapeme, uznavame a mame radi
poprosit, aby ste popri nas nezabudli mysliet’ aj na svoje zdravie. Niektori 'udia totiz
hovoria, Ze nie ste celkom v poriadku. Kto by to tu vSetko dotiahol do konca, ak by
slovenské, ba svetové zdravotnictvo prislo o takého kvalitného novatora a dobrodinca?
Pevného zdravia Vam zela Vasa obdivovatel’ka, babka

Amalia Krhli¢kova

Hotel BIOKOVKA v Chorvatsku

Po vlastnej skisenosti by som chcela doporucit’ tomu, kto by chcel stravit krasne chvile
priJadranskom mori a nemoéze najst vhodné miesto. V Chorvatsku, v meste Makarska, je
hotel Biokovka, ktory je bezbariérovy.

Pri objedndvani ubytovania si dajte poziadavku, Ze potrebujete bezbariérovu izbu,
pretoZe nie vSetky izby st pristupné pre vozickara.

V tomto hoteli st ve'mi mili a ochotni 'udia, dokdzu vzdy vyjst’ v tstrety ¢loveku na
voziku. Zariadenie ma k dispozicii bazén s morskou vodou. Zo suterénu je vybudovany
beténovy najazd po ktorom sa dostanete az priamo k moru. Plaz sa nachadza hned’ pred
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hotelom. Hotel slizi pre domacich ako rehabilitaéné centrum, je preto vhodny aj pre
vozickarov.
Pre rok 2004 ma v ponuke tento hotel cestovna kancelaria Globtour.

S pozdravom, vasa ¢lenka
Eva Kusnirova, Sered’
Vydrzat'...

Prv ako vyrazim do ulic, snazim sa zohnat’ si nejaky odvoz. Ked sa bezvysledne
prebrodim celym telefonnym zoznamom v mojom mobile, tak ni¢ iné, ako vydat sa po
svojich mi nezostane. Pochopitelne, predtym ako privolam vytah, spiSem zavet, lebo
¢lovek nikdy nevie kde a ako dopadne, a dopadne. Aj ked’, ta zavet’, uz ¢ochvila nebude
aktualna... Niezeby som mal dni zratané vtacou chripkou..., ale ak to takto pojde d’alej s
naSou reformou, tak uZ nebude ¢o do zavete davat'...

Do spoja MHD nastupujem podl'a okolnosti. Ak na dlh§iu vzdialenost’, tak u dveri musim
byt prvy ja! To aj za cenu, ze niekoho Supnem pod elektricku, kto mi stoji v ceste, ¢i ja
sam pod fiu skoc¢im, aby Sofér videl, Ze nastupuje ¢lovek s telesnym postihom... Tu uz
neide o strukoviny, ¢i prispevok zabarlu, ale o holy Zivot!

Ked’ cestujem iba jednu zastavku, tak vzdy nastupujem na zaver pelotonu... Popritom
odhalim vreckarske komando, ktoré, mysliac si Ze spolupracujem so SIS-kou, pudovo
prejde na int zastavku. Zaroven ma uvedomeli cestujuci oznacia za vreckara, totiz moje
bazZenie po opornom bode na dverach ani ina ¢innost’ pripominat’ neméze... Ludia si
predo mnou chytaju kabelky a tasky. Som predsa nebezpeény vreckar. Navyse aj
prefikany. Podl'a nich mi postihnuty ud zazra¢ne ozije a nie€o z blizkostojaceho kabatu
¢majzne... Keby tak mali pravdu...

Ale pozor! Ak neidete na prave prichodiaci spoj, treba zvysit’ obozretnost’, rychlo sa
prezliect’ do vystroja a zaujat’ postoj rugbistu. Lebo prave ja prekdzam davu, aby nastapil
na svoj obl'ibeny spoj, na ktory netrpezlivo ¢akali. Nedavno som sa takto vyhol jednej
zapasnicke suma, no nie uz jej stputnicke, ktora ma pravym ramenom knokautovala k
zemi. Zivot mi zachranil ruksak, ktory

oddeloval moje bezvladne telo od asfaltu.
Nedokazal mi vSak uz zachranit' vajcia. ’
Moje buduce partnerky chcem upozornit, \ TAK UUP“K(? !
ze myslia sa slepacie vajcia v ruksaku... % ‘ \\ENES My DA '
Uvedomelo ¢akam, lezim na ruksaku, ako s é} P AR EW | NFORMACH '
ked’ hovnivala dite na chrbat..., kym sa 3= ) AD VARIERA..!
nado mnou nezl'utuje nejaky zdravy e alr .:’j\/?
jedinec. Musite byt v strehu, lebo ked’ fals ,
Véam niekto podd pomocnt ruku, hupnete Tﬂé\ ey P , 2
mu na chrbat. Zdravy jedinec s Vami F e w"f‘(;ié_?j
lomcuje, klati, klaje, snazi sa Vas zbavit’. rﬁz e I \
Vydrzat'! Za kazda cenu! Neprejda. Po \Tu/ i J.‘\
chvili skrotne a Vy mate svojho osobného \ \\F”. 1l
asistenta. — ;

Jozef Blazek Ko
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Prisla jar a s fiou aj Casté zmeny pocasia. Zmeny spdsobuji mnohym l'ud’'om
bolesti hlavy, pretoze aj ked’ to necitis, vzduch na teba neprestajne tlaci. Tento
ukaz sa nazyva tlak vzduchu. Nikedy je tlak vysoky, inokedy nizky. Zmeny v
tlaku vzduchu menia pocasie a prinaSaji vietor.

Hore a dolu
Zmeny tlaku vzduchu meriame pristrojom nazyvanym barometer. Ked’ je tlak vzduchu
nizky, pocasie byva vlhké a oblacné. Ked’ je vysoky, pocasie je obycajne suché a jasné.

Slonia sila
Tlak vzduchu sa priblizne rovna sile, akou posobi na ploche stola balansujtci slon! Tlak

vzduchu vSak nemeriame v slonoch, ale v hektopascaloch. Napriklad 1 050 hPa je
vysoky tlak a 900 hPa nizky. (Predchadzajuca jednotka tlaku bol milibar.)

Recept: Toasty s lekvarom po francuzsky

1. Natrite vSetky krajceky chleba lekvarom a spojte.

2. Do misky rozbite vajcia. Pridajte mlieko a Skoricu.
Vyslahajte aZ na penu.

3. Ponorte kazdy dvojchlebicek chlebi¢ek do vajecnej zmesi.

4.Na miernom plameni rozpustite v panvici tuk.
Prazte chlebi¢ek na kazdej strane, az

kym nezozlatne. Na obracanie a vyberanie
chlebickov z panvice pouzite lopatku.

5. Posypte praskovym cukrom
a ozdobte ¢erstvym ovocim.
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Uzemie Slovenska je rozélenené do ésmych krajov.
Ich ndzvy su ukryté v nasledujiicom bludisku.
Ak sa v iom vydas po sprdavnej ceste,

z pozbieranych pismenok ziskas ich presné nazvy.
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