VOLBY

VOLBY 2005

Oznamujeme c¢lenom Organizdcie muskuldrnych
dystrofikov, ze sa kon¢i 2-ro¢né obdobie od uskuto¢nenia
predcasnych volieb ¢lenov Vykonného vyboru a 4-ro¢né
obdobie od volieb ¢lenov Reviznej komisie.

Podla § 7 stanov OMD v SR
vykonaju sa v roku 2005 nové vol’by.

V stiéasnosti sa pripravuje KANDIDACNA
LISTINA. Ti z Vas, ktori maji vazny zaujem posobit’
vo Vykonnom vybore alebo v Reviznej komisii poslite

svoje pisomné prihlasky spolu s fotografiou do sidla
OMD. Clenstvo vo VV alebo RK je bezplatné.
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Vol'by sa vykonaji v mesiacoch januar — marec 2005. V janudri kazdy ¢len OMD
dostane postou kandida¢nu listinu a hlasovaci listok. Na hlasovacom listku zakrtizkuje
tych kandidéatov, o ktorych sa domnieva, Ze by mali posobit’ vo Vykonnom vybore
a v Reviznej komisii a hlasovaci listok odosle do sidla OMD. Obalku oznaci napisom
"VOLBY™".

Po uplynuti terminu sa obalky za pritomnosti notara otvoria, hlasy sa zrataju a notar
napise zapisnicu o konani volieb. Zvola sa zasadnutie Vykonného vyboru a Reviznej
komisie, na ktorom sa budu volit’ tieto funkcie:

predseda V'V, podpredseda VV, tajomnik VV, predseda RK, podpredseda RK.

Novozvoleny Vykonny vybor a Revizna komisia budil pracovat’ pocas §tvorro¢ného
volebného obdobia.

Vyjadrite svoju prislusnost k OMD tym,

ze ziskate pre nas 2 %
Pomahajme si navzajom

Mili naSi Clenovia, aj na zaciatku roka 2005 bude moznost poukédzat 2 % zo
zaplatenej dane fyzickych a pravnickych osob. A to je prave prilezitost’ pre Vas, ako
prispiet’ na ¢innost’ nasej — Vasej organizacie a pomoct’ jej. Je to prilezitost’, aby ste sa aj
Vy malym dielom pricinili o jej uspesnu existenciu.

Oslovte priatel’ov, rodinnych znamych, susedov ¢i firmy vo svejom okoli, nech
2 % z podielu ich zaplatenej dane za rok 2004 poukdZu pre Organiziciu
muskularnych dystrofikov v SR. Ak mozZete, oslovte aj svojich znamych, ktori
podnikaju, aby aj oni svojou ¢iastkou podporili dobri vec.

Kazdy z nas ma teraz moznost’ aktivne sa zapojit' do oslovovania l'udi, ktori nam
poukazu 2 % zo svojej dane. Kazdy z nas tymto svojim ¢inom pomdze ziskat dostatocné

1



ZDRAVIE '@zy'aaa 4’//2004’/

mnozstvo finan¢nych prostriedkov pre OMD. Potom budeme moct’ zorganizovat’ tri
rekondi¢né pobyty pre deti, mladez a dospelych v budiicom roku, d’alej budeme moct’
vydavat’ ¢asopis, vykonavat’ poradensku ¢innost a ,,uzivime* naSe sidlo na Banselovej
ulici (mame ho iba prenajaté). Podpora na tieto ¢innosti zo $tatu je Coraz mensia a mensia,
preto zalezi na kazdom jednom z Véas!

Pripominame, Ze od 1. januara 2004 mézu fyzické aj pravnické osoby poukazovat’
2% z dane na verejnoprospesné aktivity mimovladnych neziskovych organizécii
(MVO), teda aj OMD v SR. Toto pravo si moézu obcania aj firmy uplatiiovat’ na zaklade
nového zékona ¢. 595/2003 Z. z. o dani z prijmov. Ob¢ania poukazuju 2 % zo zaplatene;j
dane jednej organizacii, firmy moézu 2 % rozdelit' medzi viacero MVO. Obcanov
a firmy, ktoré sa rozhodnt poukazat’ tieto 2 % to ni¢ nestoji. Pre podnikatel'ov je dolezité
(informécie o zisku sa povazuju za doverné), ze je zabezpefend ich anonymita. To
znamend, ze nase obCianske zdruzenie nevie (daiiové trady nezverejiiujii od koho su
peniaze), kto ndm poukazal akll sumu; iba ak by ndm to pravnicka osoba sama oznamila.

Preto nevahajme, oslovujme.

Velatispechov!

Vykonny vybor OMD v SR

PS: Blizsie informacie o tla¢ivach a postupe pri poukazani 2 % v r. 2005 nie su v ¢ase
uzavierky Casopisu zverejnené, v priebehu januara budeme ¢lenom rozposielat’ potrebné
tlaciva aj s vysvetlenim ako presne postupovat’.

Starostlivost o dychanie u ludi s nervovosvalovym ochorenim

Dychanie je jedna zo zakladnych Zivotnych funkcii, pri ktorej dochadza k vymene
plynov medzi organizmom a vonkajSim prostredim; do ovzduSia sa vydychuje oxid
uhlicity (CO,), z ovzdusia sa do organizmu dostava kyslik (O,). Dychanie zabezpecuje
dychacia sustava, pricom samotnd vymena plynov medzi krvou a vzduchom prebicha
v pl'icach. Pradenie vzduchu medzi plucami a vonkajSim prostredim sa nazyva
ventilacia. Ventilacia sa uskutoc¢fiuje i¢inkom zmien vnutrohrudnikového tlaku, ktoré
vznikajii ¢innostou DYCHACICH SVALOV.

U l'udi s nervovosvalovym ochorenim (NSO) moze dojst’ aj k postihnutiu dychacieho
svalstva, ¢o sa prejavi poruchou mechaniky dychania a nasledne poruchou ventilacie.
V prvej faze sa oslabenie dychacieho svalstva prejavuje pri Gsilnom dychani (dychanie
na pokyn lekara pri vySetreni, pozn. red.) a pri kasli; pacient nema dostatok sily na
efektivne odkaslanie a odstranenie hlienov z dychacich ciest (DC). Dochadza k
hromadeniu hlienu v DC, ktory je zivnou pddou pre infekcie, upchava dychacie cesty
a mechanicky poskodzuje ich vnutornt vystelku. Takito pacienti st vo zvySenej miere
ohrozeni infekciou, Castejsie trpia zapalmi hornych aj dolnych dychacich ciest. S d’alsim
postupom ochorenia dochadza postupne k poruche mechaniky dychania uz aj pri
pokojnom dychani, o ma za nasledok znizenie ventilacie a teda zniZenie vymeny
plynov. Dochadza k vzostupu CO, a poklesu O, v krvi — najskor v noci, neskdr aj pocas
dna. Takémuto stavu hovorime dychova nedostato¢nost’, ktora si u l'udi s NSO vyzaduje
podpornt ventilaciu (BiPAP).

Starostlivost’ o dychanie u pacientov s NSO musi byt komplexna. Z hladiska
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mechaniky dychania je pre pacienta mimoriadne dolezité udrziavanie optimalnej
telesnej hmotnosti, prevencia a lie¢ba deformit hrudnika. Délezité je Casté predychnutie
sa; pacienti s NSO by mali vykonat’ hlboky nadych a vydych minimalne kazdé 4 hodiny.

Vzhl'adom na nachylnosti na zapaly DC je vhodné preventivne o¢kovanie pacientov
(chripka, pneumokok), potrebné je vzdy v€asné rozpoznanie vzniku akutnej infekcie
a jej okamzita liecba.

Aby sa pacient naucil svoje dychacie svalstvo ¢o najoptimdlnejsie vyuzivat, musi si
osvojit’ jednotlivé techniky dychovej rehabilitacie. Patri sem nacvik tzv. branicového
dychania (BD). Branica je hlavny nadychovy sval, podiela sa na nadychu 60-70 %.
Nacvik BD moézeme vykonavat' v rdéznych polohéach, najlepsie v l'ahu na chrbte
s pokréenymi nohami. V takejto polohe si polozime ruky na brucho tesne pod hrudny
kos, pri nadychu sa snazime dychat do svojich ruk, sledujeme dvihanie brucha.
Pokradujeme d’alej s nacvikom dychacej viny; nadych postupne najprv s dvihanim
brucha (branicové dychanie), hrudnika od dolnych partii az k ramendm (hrudnikové
dychanie dolné, stredné, horné), pomaly vydych zoSpulenymi Gstami. Hlavne u deti je
vhodné precvicovanie dychacich svalov formou hry; dychanie cez trubicku, piskanie na
pistalke, fikanie slamkou do vody, fukanie bublifuku...

Vhodna je aj hydroterapia — celotelové kupele, pretoze pruzny tlak vody napomaha
vydychu, pri nddychu prekonavanim tlaku vody precviCujeme nadychové svalstvo
(celotelovy kupel sa vS§ak neodporuca u pacientov, u ktorych uz doslo k vyvoju dychove;j
nedostato¢nosti).

Pre pacientov s NSO je nevyhnutné zvladnutie tzv. odhlieniovacich technik. Ide
o techniky, ktoré ul'ah¢uju odstraiiovanie hlienov z dychacich ciest. Pri niektorych sa ako
aktivna sila na odstranenie hlienu vyuziva prud vzduchu (aktivny cyklus dychania).
Pri tejto technike pacient strieda pomaly nadych so zadrzanim dychu na 3 sekundy
s pomalym vydychom, pricom dochadza k postupnému posunu hlienov do hornych DC.
Odtial' ich pacient odstrani silnym vydychom bud’ samostatne, alebo za pomoci
asistenta, ktory napomaha vydychu stlacanim hrudnika. Pocas dychania je vhodné, ak
asistent polozi svoje ruky na hrudnik a prejde postupne vibracnym tlakom cely hrudnik
zdola hore, o tieznapomaha uvolnovaniu hlienov.

Asistovany kasel' je d’alSou technikou, ktorti vyuzivame u pacientov s t'az$im
postihom dychacieho svalstva. Aj tu je vhodné, ak asistent na Gvod prejde miernym
vibraénym tlakom cely hrudnik, nasledne sa pacient opakovane nadychne bez vydychu,
aby sa do DC dostalo dostatocné mnozstvo vzduchu, ktoré je potrebné na posun hlienov.
Asistent si sadne za pacienta, pri¢om sa hrudnikom dotyka jeho chrbta, rukami objime
pacientov hrudnik a jeho stldianim pomaha pri kasli. Tieto techniky je vhodné
vykonavat’ v rannych hodinach, kedy je po spanku zvysené nahromadenie hlienu v DC,
vhodné je vykonavat’ ich po napiti sa teplej tekutiny, event. po inhalacii (vhodné st
inhalacie s Vincentkou alebo s lie¢ivami znizujucimi hustotu hlienu, tzv. mukolytikami).

Na odstrafiovanie hlienov d’alej vyuzivame polohové drenaze, kde sa na posun
hlienov vyuziva gravitacia. Pacienta pri tejto technike napolohujeme tak, aby hlieny
stekali z malych dychacich ciest do velkych; t. j. pacient lezi mierne dolu hlavou,
v polohe na chrbte dame podlozku pod kolena a bedrovu oblast’, v polohe na bruchu pod
stehna a brucho, mozné je aj polohovanie na lopte. Aj pocas polohovania mdzeme
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aplikovat’ vibra¢ny tlak na hrudnik, vhodna je aj masaz medzirebrovych priestorov,
pripadne jemny poklop prstami na hrudnik.

Pri dosledne;j starostlivosti o dychanie moéZzeme vyznamne oddialit’ vyvoj dychove;j
nedostatocnosti, avSak s postupom ochorenia na moznost’ jej vzniku nesmieme zabudat’.
Je potrebné aby priznaky dychovej nedostatocnosti boli v¢as rozpoznané, aby mohla byt
¢o najskor adekvatne lieCena. Medzi najcastejSie priznaky, ktoré pacient so zvySenou
hladinou CO, a nizkym kyslikom v krvi pocituje, patria napr. zvySend unavnost’
a spavost’ pocas dna, ranné bolesti hlavy, v noci naopak nespavost, nocné mory,
ponamahova dusnost, event. aj dusnost’ v pokoji. Ak pacient ma podobné t'azkosti, mal
by byt vySetreny pl'icnym lekarom, ktory na zéklade vysledkov vySetreni zvazi potrebu
podpornej ventilacie (BiPAP). V pripade, Ze tato je u pacienta indikovana, overenie jej
ucinnosti u daného chorého, nastavenie ventilatora a zvladnutie jeho obsluhovania sa
realizuje na Specializovanych 16zkovych oddeleniach, ktoré takyto pristroj maju.
Po overeni ¢innosti a schopnosti spoluprace pacienta mdéze pacient na odportacanie
pneumoldga alebo lekara intenzivnej mediciny a po schvaleni prislusnou zdravotnou
poistoviiou dostat’ takyto pristroj domov.

Komplexnd starostlivost’ o dychanie je vyznamnou sucastou liecby u pacientov
s nervovosvalovym ochorenim a vyzaduje i¢innu spolupracu medzi pacientom, lekarom
a fyzioterapeutom. Je potrebné, aby bol pacient dostatocne informovany o dolezitosti
takejto starostlivosti, jednotlivych postupoch a moznostiach liecby.

MUDr. Eva Litvinova
Ustav tuberkul6zy a respiraénych chorob Poprad-Kvetnica

Mili ¢itatelia,

v najblizsich ¢islach Ozveny vam budeme prinasat’ osobné pribehy
a vypovede rdznych osobnosti, ktoré napriek tomu, Ze trpia na r6zne nervovosvalové
ochorenie, nepoddali sa a nasli si svoje miesto v Zivote. Dosiahli tspech. Viaceré z nich
sa dokonca stali zndmymi na celom svete. Zaroven sa budeme bliZSie venovat
nervovosvalovému ochoreniu, s ktorym tito l'udia bojuja alebo bojovali.

V tomto ¢isle prina§ame smutny pribeh Matticho Stepanka z USA, ktory, Zial’, uz nie
je medzi nami. O to je tento pribeh silnejsi a motivujicejsi. Sti¢asne vas oboznamime
s podstatou mitochondridlneho ochorenia, na ktoré Mattie trpel.

V budtcom ¢isle vam predstavime Stephena Hawkinsa, svetoznameho a genialneho
matematika z Velkej Britanie, ktory trpi na amyolateralnu sklerézu (ALS).

Mattie Stepanek
0 13-ro¢nom vel'vyslancovi dobrej vole
Asociacie muskularnej dystrofie (MDA) v USA

Mattie, ktory patril medzi najlepsie sa predavajucich autorov knih v USA, zomrel ako
13-ro¢ny 22. juna 2004 vo Washingtone na komplikacie sprevadzajice jeho vzacne
nervovosvalové ochorenie. Zanechal nam tu odkaz mieru a nadeje. MDA smuti
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nad stratou svojej ziariacej hviezdy, vzdy usmiatym Matthewom
J. T. Stepankom.

Mattie stihol urobit’ pocas svojho kratkeho zivota silny
dojem. Bol medzinarodne znamy ako najlepSie sa predavajici
autor piatich knih poézie, ako obhajca mieru a ako vel'vyslanec
dobrej vole MDA, ktorym bol v rokoch 2002 az 2004.

,,Mattie bol nieco Specialne, nieco vel'mi Specialne,” hovori
prezident MDA Jerry Lewis, ktory bol dobrym kamaratom
Mattieho. ,,JJeho priklad sposobil u l'udi snahu dosiahnut’ to
najlepsie, ¢o je v nich samych. Bolo I'ahké zabudnut’ ako je
chory, pretoze Mattie bol jednoducho ,,megawattova“ osobnost’,
pri ktorej ste museli mat’ vzdy Gismev na tvari. S Mattiem vzdy
bola dobra nélada. Zivot na neho nalozil to najhorsie a on odpovedal tak, Ze na Zivote
videl len to dobré. Bol —vlastne je —nasa ziariaca hviezda.*

Zivot naplno

Mattie trpel na dysautonomnu mitochondrialnu myopatiu (MITO). Toto genetické
nervovosvalové ochorenie mu poskodilo skoro v§etky hlavné 'udské funkcie ako srdce,
dychanie, krvny tlak a travenie a spdsobilo svalovi slabost’ celého tela. V poslednych
rokoch svojho zivota pouzival elektricky vozik, ventilator a podporne oxygenator.
Pravidelne chodil na transfuzie, aby vladal d’alej fungovat’.

Mama Mattiecho Jeni Stepanekovd ma
,dospelu® formu MITO, u nej sa zaciatky
ochorenia zacali prejavovat’ az v dospelosti a su
ovela miernejSie. Dnes pouziva elektricky
vozik. Jej tri starSie deti zomreli na tuto chorobu
vranom detstve.

Mozno prave preto, ze Mattie bol v skorom
veku svedkom smirti, bol si vedomy hodnoty _
zivota. PredCasne vyspely a vel'mi inteligentny |
zaGal pisat basni¢ky, ked mal tri roky, ako
reakciu na smrt’ jeho brata. Pokradoval v tom a postupne napiial svoj poznamkovy zosit
basnami, pribehmi a postrehmi zo Zivota. ,,Poézia — povedal — je cesta, ktorou mozes
in$pirovat’ druhych a zaroven mozes touto cestou vyjadrit’ svoje pravdivé pocity.*

Mattie rozvinul svoju zivotnu filozofiu v ranom veku: ,,Nezabudni zit' a teSit' sa
po kazdej vel’kej zivotnej burke. V Zivote prejdes mnohymi tazkymi vecami, ale ked’ si
budes verit, ked’ budes presvedceny, zvladnes ich. Nemal by si nikdy zabudnut tesit’ sa
z toho, pretoze tie prekazky, ktoré si prekonal, ti pomdzu dostat’ sa cez d’alSie zivotné
blrky.*

V 1.2001 bol tenky hlas jeho poézie Heartsongs — Piesne srdca publikovany v malom
nakladatel'stve. A Mattieho slava zacala rast. V priebehu niekol’kych tyzdnov sa jeho
kniha ocitla v rebricku najlepsie sa predavajicich autorov v denniku New York Times.
Zacal sa objavovat’ v réznych narodnych médidch ako hlavny host’, vratane Oprah
Winfrey Show, Larry King Live, Good Morning America, People Magazine.

Do januara 2003 boli vydané d’alSie 4 zbierky basni — Journey Through Heartsongs,
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Hope Through Heartsongs, Celebrate Through
Heartsongs, Love Through Heartsongs.

V aprili 2003 spevak Billy Gilman vydal album
{ s piestiami, ktoré boli zlozené na zéklade Matticho
textov basni, s ndzvom Music Through Heartsongs.
== Ked sa Billy Gilman, inak prezident mlddeze
& MDA, dopoc¢ul o Mattieho smrti, povedal: ,,Mattie
8 zmenil moj Zivot a bude mi chybat. Kedykol'vek
stratime velku dusu, stdva sa svet smutnejSim
miestom.
Myslim
na Matticho odkaz mieru a nadeje a dafam, Ze
budeme pokracovat’ v jeho Sireni.*

Tento mlady basnik si rychlo ziskal kamaratov
medzi vyznamnymi osobnostami ako byvaly
prezident USA Jimmy Carter, ¢i zabavaci Oprah g
Winfrey a Larry King. Predslov do jeho knih pisal
Carter, Lewis a spisovatelia Gary Zukav a Maya
Angelou.

Aktivity v MDA

DIlhé roky boli Mattie a jeho mama aktivni ako dobrovolnici. V r. 2001 sluzil ako
vel'vyslanec dobrej vole MDA v $tate Maryland a jeho mama dostala Cenu osobného
uspechu MDA v tomto $tate.

Mattie uc¢inkoval trikrat na akcii Jerryho Lewisa MDA Telethon (vel’ka televizna Sou,
pocas ktorej moézu divaci telefonovat’ na Specialne Cisla a tymto osobitne platenym
telefonatom financne prispiet na uc¢et MDA), ktord mala obrovsky uspech. Mattie
uvadzal tieto zazitky a stretnutia s J. Lewisom ako svetlé body svojho zivota.

Ked’ sa ho pytali na jeho pocity po vymenovani za vel'vyslanca dobrej vole MDA
na vzacne tri roky, povedal: ,,Milujem pracu pre MDA a som $tastny, Ze mozem
pokracovat’ v pomoci MDA. Zbierame peniaze na lie¢bu nervovosvalovych ochoreni a
zaroven sme touto cestou nasli spdsob ako sa tesit’ zo zivota.*

Chybna mitochondria

Mattieho ochorenie, dysautonomna mitochondridlna myopatia, je jednym zo 40 sva-
lovych ochorenti, ktoré je zaradené do vyskumného programu financovaného MDA. Toto
ochorenie poskodi mitochondrie — drobné ,,energetické polia®, ktoré existuju vo vnutri
vacésiny l'udskych buniek celého tela. Mitochondrie vyrabaju energiu pre Zivot a rast. Je
mnoho variacii (mutacii) mitochondridlnej myopatie s celou skupinou réznorodych
priznakov. Lekari verili, Ze Mattie ma extrémne vzacnu mutaciu tohto ochorenia.

Mattie sa narodil 17. jala 1990 a nikto nepredpokladal, ze bude zit’ dlhsie ako 24
hodin. Po 4. ro¢nik navstevoval verejni zakladnt Skolu a po cely tento Cas za sebou
vliekol kanistru oxygenatora. Napriek svojmu krehkému zdraviu ziskal ¢ierny opasok
v bojovych umeniach, liezol po stromoch, jazdil na kolieskovych korculiach a v skole
robil mediatora — uzmieroval pohadanych. Kazdy rok az do svojej smrti, pokial’ nebol
v nemocnici, za¢astioval sa na letnych tdboroch MDA v Tabore Maria v Leonardtowne.
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Ako Mattie stracal silu, u¢ila ho doma jeho mama. Jeni Stepanekova pracuje na Cias-
tocny uvdzok ako vyskumnicka na Univerzite v Marylande, kde zaroveii ukoncila
doktorandskeé stdium a ziskala titul PhD. v detskej psycholédgii. Na vedeckych prezenta-
cidch Mattie mamu vzdy sprevadzal a Casto vstupoval do diskusii.

Hlboka viera

Na jar roku 2001 sa Mattie podrobil tracheostomii (zaviedli mu do hrdla trubi¢ku
na dychanie). Komplikacie pri operacii viedli k nekontrolovateI'nému krvéacaniu v jeho
trachei. V strede leta bol na kraji smrti. Lekari v Detskej nemocnici vo Washingtone
varovali, ze smiech alebo kaSel’ mozu sposobit’ tazké naruSenie jeho priedusiek veduce
ku kolapsu a konciace smrtou zadusenim. V tom obdobi prezival radost’ a naplnenie
z toho, Ze sa mu splnilo prianie — vy$la mu jeho prva knizka basni.

Lekari si neboli isti, preCo sa krvacanie z tracheostdmie v auguste 2001 nahle
zastavilo. Toto zastavenie oznacili za ,nevysvetlitelné spontdnne zotavenie.“ Jeni
Stepanekova neskor Larrymu Kingovi povedala: ,,Mattie je kombinacia zazraku a tej
najlepsej zdravotnej starostlivosti, ktora je mozna.*

V juni 2002 v rozhovore pre Quest magazin MDA spomina, Ze jej syn, ktory ma
hlboku vieru v Boha, sa predtym, ako doslo k zastaveniu krvacania, rozhodol ist domov.
Svoju modlitbu hovoril kvdli tomu, aby mu bolo len dovolené opustit' nemocnicu: ,,Mily
Panbozko, rozhodol som sa ist’ domov. Oni si myslia, Ze idem domov zomriet’. Prosim,
dovol mi ist domov zit. Ci budem Zit’ jeden def alebo desat’ rokov, prosim, dovol’ mi
kazdti minttu, kym zomriem, zit' naplno, tesit’ sa z toho a $irit’ mdj odkaz nadeje
a mieru.*

V roku 2003 bol kvdli krvacaniu znova hospitalizovany. Vacsinu ¢asu pocas tohto
Stvormesacného pobytu v nemocnici bol vo vaznom stave. Po jeho prepusteni v méji
pokracoval vo svojich planoch verejnych vystapeni a autogramiad.

Zaciatkom roka 2004 sa vratil do nemocnice, na kratky ¢as bol kvoli vystupeniu pre
MDA 21. februara prepusteny. 8. marca bol vS§ak opatovne hospitalizovany.

Mierotvorca—basnik —dedusko

Mattie pouzil svoju slavu ako najpredavanejsicho autora na to, aby sa stal hovorcom
za mier a v zalezitostiach MDA. Mattie presviedcal l'udi, aby si ,,vybrali svoj postoj
na Sirenie mieru®“. ,,Musime to chciet’ a robit’ nieco tak, aby to bolo nasou naozaj
vnutornou zalezitost'ou.*

Vroku 2003 vytvorila MDA cenu Piesne srdca pre tych, ktori budu pri svojej podpore
MDA sirit’ odkaz Mattieho.

Mattie, ktory sa chcel dozit’ 101 rokov a ,,byt’ basnikom, mierotvorcom a deduskom,*
ostal vzdy realisticky v moznostiach objavenia lie€by na jeho vzacne ochorenie.

,»Ale aj ked’ nendjdu liecbu poc¢as mojho Zivota, nemdzeme sa nikdy zriect’ nadeje,*
hovoril. ,,Ak mézete pomoct’ robit’ nieo v boji za to, pripadne mdzeme najst’ liecbu,
mdzeme byt Stastni, Ze kazdy z nas bol ¢ast'ou tohto uspechu.

Matticho prezili jeho mama, asistenény pes Micah i priatelia.

r- . - T T, T T
| Chyby prvej vychovy vas sprevadzaju cez cely Zivot. Preto najprednejsia staz |
l'udského pokolenia je v koliske. |

Jan Amos Komensky |
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Co su to mitochondridlne ochorenia?

Ako st niektoré ochorenia pomenované po tej ¢asti tela, ktorti postihnu (napr. srdcové
ochorenia), tak st pomenované aj mitochondridlne ochorenia, pretoze postihuju
$pecialnu Cast’ buniek, ktoré tvoria celé telo. Teda, mitochondridlne ochorenia postihuju
mitochondrie — drobné energetické tovarne (,,vyrabaju“ energiu ATP), ktoré¢ najdeme
vo vnutri skoro kazdej bunky.

Mitochondrialne ochorenia mozu napadnut’ nervovy systém (zmysly, demencia,
udrzanie rovnovahy, problémy s periférnymi nervami), o€i (slepota, katary, rozne iné
oc¢né choroby), srdce (kardiomyopatia), pecen, traviaci systém, oblicky, svalstvo celého
tela (svalovaslabost’, kf¢e), pankreas (diabetes).

Hlavné problémy spojené s mitochondrialnymi ochoreniami — nedostatok energie a
laktat acidéza — sa mozZu prejavit’ ako réznorodé priznaky v mnohych rozdielnych
organoch tela. Mnohé priznaky su vsak lieciteI'né.

Mitochondria je zodpovedna za produkciu vidéSiny energie, ktori potrebujeme
pre funkciu naSich buniek. Skoro vsetky bunky nasho tela sa spolichajii na stale
zasobovanie energiou z mitochondrii, preto mitochondrialne ochorenia moézu byt
multisystémovym poskodenim, ktoré postihne viac nez jeden typ buniek, organov alebo
tkaniva. Presné priznaky nebyvaji u nikoho rovnaké, pretoze 'udia s mitochondridlnymi
ochoreniami maju jedinec¢nt stavbu tela; zdravie a samotné defekty mitochondrii st
u kazdého rozne.

Beznymi znakmi mitochondridlnych ochoreni st svalovéd slabost, intolerancia
na cvicenie, strata sluchu, problémy s rovnovahou a koordinaciou, zmyslové deficity,
pretoze svalové bunky a bunky nervov maju osobitne vysoku potrebu energie, ktort
produkuji prave mitochondrie.

Castymi komplikaciami pri tychto ochoreniach st katary, srdcové chyby a diabetes
(cukrovka). Zvycajne ma osoba s mitochondrialnym ochorenim dva alebo viac z tychto
poskodenych stavov; niektoré z nich sa pravidelne vyskytuju spolu, a preto sa spajaji
do symptomov (priznakov). Podla tychto spoloénych priznakov sa mitochondrialne
ochorenia delia a diagnostikuji podrobnejSie (teda podla toho, ktoré organy alebo
tkanivé poskodili), napriklad: Kearnsov-Sayrerov syndrom, mitochondridlna encefalo-
myopatia a laktat acidéza (MELAS), progresivna oftalmoplégia (PEO) a d’alSie.

Mitochondrialne ochorenie, ktoré sposobuje vyrazné svalové problémy sa vola
mitochondridlna myopatia (myo znamena svaly, phatos znamena chorobu), kym
mitochondrialne ochorenie, ktoré sposobuje vyrazné svalové a neurologické problémy
sanazyva mitochondridlna encefalomyopatia (encefalo stivisi s mozgom).

Naprieck mnohych moznym doésledkom mitochondridlnych ochoreni, existuju
nickedy také, ktoré spdsobuju len malé postihnutie. Niekedy maju tito I'udia dost
zdravych mitochondrii, ktoré vykompenzuju tie poskodené. Niekedy spdsobuju také
priznaky (napr. ako cukrovka alebo srdcova arytmia), ktoré¢ sa bezne vyskytuji aj
v ostatnej populacii a existuje na ne u¢inna lieba (napr. inzulin a licky na arytmiu).

Mitochondrialne ochorenia spésobujii mutacie, zmeny v génoch. Gény s zodpo-
vedné za stavbu tela a odovzdavaju sa z rodi¢ov na deti spolu s mutaciami alebo defekta-
mi, ktoré maju. To znamena, Ze mitochondrialne ochorenia su dedi¢né, aj ked” Casto
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postihuju ¢lenov tej istej rodiny réoznym spdsobom.

Slrubné vysledky vo vyskume mitochondrialnych ochoreni

V tomto ¢lanku vam prinaSame preklad tlacovej spravy, ktorti zverejnila v oktobri
tohto roka Univerzita v New Castle vo Velkej Britanii. Jej vyskumnému timu na cele
s prof. Turnbullom sa podarilo dosiahnut’ sl'ubné vysledky vo vyskume mitochondrial-
nych ochoreni. Nejde vSak o ich lieCbu, ale 0 moznost’ ako zabranit’ prenosu tychto
ochoreni z matky na diet’a.

Skupina vedcov z New Castle poziadala o licenciu na prenos jadra 'udského embrya
do neoplodneného vaji¢ka od zdravej darkyne. Ciel'om tejto procediry je predchadzat
tomu, aby matka preniesla na svoje dieta Siroku paletu degenerativnych genetickych
ochorenti, ktoré st spdsobené defektom v mitochondrialnej DNA.

Tuato licenciu ziskala Univerzita v New Castle od Embryologickej spolo¢nosti
(HFEA) po druhykrat v tomto roku. Profesor Turnbull spolu s doktorkou Mary
Herbertovou sa chctl pokusit’ o tito proceduru s 'udskymi bunkami, nakol’ko uz s fiou
dosiahli sl'ubné vysledky pri pokusoch na mysiach.

Mitochondrialna DNA sa nachadza mimo jadra embrya a dedi sa osobitne (oddelene)
od DNA, ktora sa nachadza v jadre. Vedci dufaji, ze sa im implantacia jadra embrya
od matky s poskodenou mitochondriou do vajicka Zeny so zdravou mitochondriou
podari a vysledkom bude zdravy zarodok bez genetického ochorenia.

V spolo¢nom vyhlaseni prof. Turnbull hovori, ze nedavne Studie naznacili, Ze jeden
z 10 000 dospelych ma klinické priznaky mitochondrialnych ochoreni a jeden z 5 000
deti a dospelych je ohrozeny rozvinutim mitochondrialnych ochoreni.

,»U Tudi s poskodenou mitochondridlnou DNA sa vyskytuji mnohé a rozdielne
klinické priznaky, vratane tazkej svalovej slabosti, epilepsie, demencie a srdcovych
chorob. New Castle je hlavné centrum pre diagnostiku a starostlivost’ o pacientov
s mitochondrialnymi ochoreniami v celej Vel'kej Britanii,” hovori sa vo vyhlaseni.

,Zial’, pokrok v génovej diagnostike u pacientov s mitochondrialnymi ochoreniami
nezlepsuje moznosti ich liecby. Pre tychto mnohych 'udi neméame t¢innu liecbu, a preto
ide o progresivne postihnutie, ktoré vedie k smrti.*

Skupina vedcov navrhne ako rozvinut' techniku, ktora by predchadzala prenosu
mitochondrialnych ochoreni z matky na diet’a. Dal§im krokom je uréit’ &i sa tato technika
mdze pouzit' na l'udskych vaji¢kach. Potom bude cielom uréit’ ¢i tento transfer je
bezpecnou a G¢innou cestou odstrdnenia rizika prenosu zmutovanej mitochondrialnej
DNA zmatky na diet’a.

,»Predtym nez sa tato liecba ponukne mnohym detom, ktoré st ohrozené tymito
ochoreniami, napriek povzbudivym pokusom na mysiach, treba zaistit’, Ze tato technika
bude efektivna a bez skodlivych ti¢inkov,* zdoraziuju vedci.

Profesor DM Turnbull, profesor neurolégie

Lekarska Skola, Univerzita New Castle, Vel'ka Britania
Informacie boli ¢erpané z www.mdausa.com

Prelozila Maria Duracinska




OSOBNOSTI BGzvena 4/2004

Duchennov usmev

Kto bol a ¢o robil Duchenne, osobnost’ dobre znama tomu,
kto sa viac priblizil k UILDM (Organizicia myopatov
v Taliansku). Na to je jednoznac¢na odpoved’: Duchenne bol
jednym z najvacsich klinickych lekarov devitnasteho
storocCia.

Kto prichadza do kontaktu s naSou organizaciou
(UILDM), skor alebo neskoér pocuje vyslovit meno
Duchenne z Boulogne. Kto bola a ¢o urobila tato vynikajtica
osobnost’, povazovana za jedného z najvacsich klinickych
lekarov 19. storocia?

Guglielmo Beniamino Duchenne sa narodil 17.9.1806
v Boulogne-sur-Mer vo Francuzsku a zaujima doélezité
postavenie v dejinach mediciny a vedeckej fotografie. Bol
priekopnikom vo vyuzivani elektriny ako nastroja vo fyziologickom badani. Pouzitie
striedavého prudu mu umoznilo s vel'kou presnost'ou drézdit’ iba jediny svalovy zvézok.
Vdaka tejto technike vymyslel elektrodiagnostiku a dokazal lokalizovat' niektoré
ochorenia a popisat’ ich povod. Je to napr. pripad smutne zndmej detskej pseudohypertro-
fickej paralyzy, myopatie, ktora este dnes ma jeho meno.

Duchenne sa tiez venoval poliomyelitide, ako prvy popisal vSetky svaly na tvari
a pouzil techniku biopsie, ked’ vymyslel nastroj, ktory dovol'oval odobrat’ malé vzorky
vlakna vo vnutri tela.

Zaalpsky neurolog publikoval viaceré zvizky o aplikacii elektriny v medicinskej
oblasti, o mnohych patologiach, ako je lokomotoricka ataxia a rozne iné formy paralyzy,
o fyziologii pohybov a dal zivot dolezitej medicinskej ikonografii. Zomrel v Parizi roku
1875.

Duchenne bol nepopieratelnym otcom lekarskej fotografie. Uz v roku 1852 zobrazil
pohyb svalov pomocou vtedajSich fotografickych aparatov. Na jeho prvych uverejne-
nych obrazkoch bol zvecneny poznatok o prejavovani I'udského utrpenia. Vytvoril
teoriu, ze je urcitd suvislost medzi stiahnutim niektorého tvarového svalu a vyrazom
nejakého pocitu. Napriklad dokéazal, ze usmev spdsobeny spontannou radost'ou je
utvoreny kombinovanym mimovolnym stiahnutim orbikularneho svalu oka a velkého
zygomatického svalu (tzv. Duchennov usmev, prave neddvno pozorovany aj u novoro-
dencov a predcasne zrelych deti; je teda cennym svedkom existencie vrodeného
vyrazového prejavu).

Vysledky jeho pokusov, ktoré vykonaval podla vlastnej mimoriadne presnej metodo-
lo6gie, mali a maju k dispozicii lekari, vedci a ucitelia. Vedecké prace franctizskeho vedca
vyuzivali a vyuzivaju aj umelci, najmé Co sa tyka analyzy a realizacie vyrazu l'udskej
tvare.

Duchenne bol genialny lekar, preto bol plnym pravom zaradeny medzi otcov-
zakladatel'ov modernej neurologie. Pokojne mozno tvrdit’, ze jeho nadanie vyuzivat
elektrinu na lekarske ucely poznacéilo dejiny modernej mediciny.

G. B. A. Duchenne

Z Distrofia muscolare ¢. 152/jul 2004 prelozila L. Lazorikova
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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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Seminar
Domaca fyzioterapia u pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami
23. oktobra 2004 hotel Sitno, Vyhne

Zastitu nad seminarom na nase poziadanie prevzal doc. MUDr. Juraj Celko, PhD.,
hlavny odbornik MZ SR pre fyziatriu, balneolégiu, rehabiliticiu a akupunktaru.
Nakol’ko sa nemohol zicastnit’ na seminari osobne, pozdravil nas priatel'skym listom,
v ktorom nam zazelal vel’a ispechov.

Ciel'om seminara bolo pristupnou a zrozumitel'nou formou poskytnut’ 'ud’om s ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich rodinnym prislusnikom informacie o moznostiach
udrziavania si zdravotného stavu v domacom prostredi. Chceli sme upozornit’ aj na sku-
tocnost’, Ze sa oplati udrziavat’ si zdravotny stav pravidelnym cvicenim a udrziavat’ si ¢o
najdlhSie pohyblivost’ a samostatnost’. Cvicenie tiez poméha odd’alovat’ neprijemné
komplikacie — skratené sI'achy —hlavne achillovky a podkolenné svaly.

Na semindri sa zuCastnil aj zastupca Ministerstva zdravotnictva MUDr. Jozef Hlavaty
z odboru stratégie zdravotnej starostlivosti. Priniesol pozdrav od ministra zdravotnictva
azdoraznil potrebu domacej fyzioterapie.

- Prvym prednédsajucim podla programu bol
Marko Maduna — fyzioterapeut z nemocnice
Milosrdni bratia, s. r. 0., z Bratislavy s prispev-
kom Desatoro pre cvifiaceho dystrofika.
Nazornym spdsobom, pomocou informacného
panelu, s najdolezitej$imi zasadami pri cviceni
a ukazkami cviCenia na stole a na lopte ukazal,
ze cvicit' sa dd aj vdoméacom prostredi. Jeho
prispevok bol vel'mi zrozumitel'ny aj pre laikov.

Nasledovalo premietanie videokazety
Rehabilitaény program u primarnych svalo-
vych ochoreni. Kratky film sme natoCili pod patronatom fyzioterapeutky Zuzany
Brndiarovej. Pani Brndiarova na pacientke s nervovosvalovym ochorenim predviedla
subor cvikov, ktoré sa mozu vyuzivat’ v domacom prostredi. Videokazetu si budi moct’
vSetci zaujemcovia zaktpit' v OMD hned’ ako sa nam ju podari ozvugit’.

Po kratkej prestavke sa Gcastnikom seminara prihovorila Mgr. Gabriela Svicekova,
PhD., s prispevkom Zivot rodiny s ¢lenom s nervovosvalovym ochorenim. Ako
odbornicka sa zamyslela nad socialno-psychologickymi aspektami rodiny, v ktorej zije
¢lovek s takymto ochorenim a réznymi tazkost’ami, ktoré rodicia takto postihnutych deti
mdzu prezivat’. Ponukla viaceré rieSenia a podporila rodicov v ich snahe umoznit’ detom
detstvo plné lasky, porozumenia a zazitkov.

Nasledujuci prispevok Hipoterapia a jej lie€ebny i¢inok u Pudi s NSO bol predne-
seny bez pritomnosti autorov Mgr. Dany Struhdrovej a Ladislava Struhara, ktorym prave
do rodiny pribudol mlady ¢loviecik. Hovorené slovo (prispevok v zastupeni predniesla
M. Duracinskd) ozivila kratka videokazeta o hipoterapii.

Popoludni sa ti¢astnikom semindra prihovorili d’alsi vzacni hostia. Mnohym znama
pani primarka MUDr. Emilia Gazdikova z kupel'ov Trenc¢ianske Teplice si pripravila
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prispevok na tému Domaca fyzioterapia u osdb s nervovosvalovymi ochoreniami.
Uviedla, ze v ramci komplexnej rehabilitacie by sucast'ou lie¢ebného planu mala byt’ aj
fyzikalna liecba — liecba pohybom, masaze, teploliecba, vodoliecba, svetloliecba
a liecba prirodnymi lie¢ivymi zdrojmi. Jej prispevok i prispevky ostatnych prednasaji-
cich postupne uverejnime v OZVENE.

Ruka v ruke s cvicenim je mimoriadne doélezité dbat’ aj na dychanie. MUDr. Eva
Litvinova z Ustavu tuberkulézy a respiraénych chordb v Kvetnici predniesla piitavy
prispevok Dychova rehabiliticia pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami.
Pomocou dataprojektora nam premietla nazorné obrazky a fotografie, ktoré vysvetlovali
tazkosti spojené s dychanim, vykasliavanim hlienov a cvicenia, ktoré dokazu poméct’
predchadzat’ komplikaciam. Ugastnici seminara sa pytali a dostali odpovede na vietko,
¢o ich zaujimalo a trapilo.

Po poslednom prispevku bol semindr ukonéeny pod’akovanim vsetkym, ktori sa
podierlali na jeho realizacii. Mali sme dobry pocit, Ze sme prispeli k osvete a informacie
boli poskytnuté zrozumitel'ne tym spravnym 'ud’om.

PETICIA MINISTROVI ZDRAVOTNICTVA
alebo ODZVONILI KUPEENEJ STAROSTLIVOSTI

Clenovia OMD v SR vyuzili svoje stretnutie a spisali peticiu uréent ministrovi
zdravotnictva Rudolfovi Zajacovi. Vyjadrili v nej nestihlas s prave odhlasovanymi
zmenami v kiipelnej starostlivosti, ktoré sa ich tykaju. Schvalenim reformy zdravot-
nictva sa pacienti s nervovosvalovymi ochoreniami dostali do skupiny B, v ktorej je
kapelna lie¢ba hradena zdravotnou poistoviiou raz za 2 roky. Taktiez si musia hradit
naklady na stravu a ubytovanie. Uvedena skuto¢nost’ spdsobila, ze vdéSina pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami si kiipel'nt lie¢bu nebude moct’ dovolit’ pre nedostatok
financii. Je dolezité si uvedomit’, Ze imobilni pacienti musia ist’ do ktipel'ov so sprie-
vodcom (rodinnym prislusnikom alebo osobnym asistentom) a tym sa ich naklady
zdvojnasobuju.

Peticia bola zaslana ministrovi v nasledovnom zneni:

VazZeny pan minister,

dovol'ujeme si predlozit’ Vam peti¢nt listinu ¢lenov Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR, ktori sa na celoslovenskom stretnuti rozhodli protestovat’ takymto
spdsobom voc¢i rozhodnutiu MZ zaradit’ nervovosvalové ochorenia do skupiny B,
v ktorej si maju pacienti priplacat’ na stravu a ubytovanie pocas kupel'nej liecby.

Uvedené rozhodnutie povazujeme za mimoriadne zavazné s tragickymi
dosledkami pre pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami. Kipel'na starostlivost’ je
jedinou moznostou ako udrziavat’ zdravotny stav a dosledky ochorenia v norme bez
rychlej progresie. Napriek velkému pokroku v medicine, tieto ochorenia nie st lie¢i-
tel'né, ale kipel'nd liecba mdze vyznamnou mierou prispievat’ k stabilizacii zdravotného
stavu.

Zaraza nas smerovanie zdravotne;j starostlivosti, kde sa neprihliada na zdvazné
dosledky pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami, ktorych tieto ochorenia imobili-
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zuju, v dosledku ¢oho su odkazani na pohyb na vozikoch alebo sa z nich stant vel'mi
tazko chodiaci. Tato skupina pacientov potrebuje pravidelné prelieenie a kupelnu
starostlivost’' — okrem pravidelnej rehabiliticie v domacom prostredi.

Zavedenim poplatkov za ubytovanie a stravu sa kiipel’na liecba stane
nedostupnou pre vicsinu pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami, ktori maju
okrem nakladov za svoju osobu, naklady aj na sprievodcu, pretoZe bez jeho pomoci
nemoZu kupel’ni liecbu absolvovat’.

AKk je cielom reformy zdravotnictva umoznit’ lie¢bu tym pacientom, ktori ju
potrebuju akutne, pre€o sa chronické ochorenia (medzi inymi aj nervovosvalové)
zaradili do skupiny B? Bude sa ¢akat’, kym sa im zhors$i zdravotny stav natol’ko, ze jeho
komplikacie budu vyzadovat’ d’alSie ndklady? Smerovanie tejto politiky je kratkozraké
a pacienti si nebudii moct’ dovolit’ kipelnu starostlivost’ uhradit’, zdravie obcanov
s chronickymi ochoreniami sa bude zhorSovat. Prevencia je vzdy lacnejSia ako
akakol'vek nasledna zdravotna starostlivost’.

Vazeny pan minister, obraciame sa na Vas so ziadostou, aby ste pripravili
novelu Indikaéného zoznamu pre kupel'nu lie¢bu tak, aby nervovosvalové ochorenia
boli zaradené do skupiny A a ndklady spojené s KL hradili zdravotné poist'ovne v plnej
vyske.

Dovol'ujeme si Vas tiez poziadat’ o zavery z pracovného stretnutia, ktoré sa
uskutoénilo 14. 7. 2004 na péde MZ s Mgr. Silviou Chrenkovou z Jednotky ochrany prav
pacienta. Na stretnuti sme predlozili navrhy na zlepSenie zdravotnej starostlivosti
o pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami, ktoré Vam mali byt doruéené. Ked'ze
od stretnutia uplynuli uz takmer 4 mesiace, prosime Vas o zaujatie stanoviska k nasim
navrhom.

S tctou
Mgr. Andrea Madunova
predsednicka OMD v SR
Priloha:
Peti¢na listina ¢lenov a priaznivcov Organizacie muskularnych dystrofikov v SR

VYHNE

Do roka a do tyzdna, sme sa stretli opat’ v hoteli Sitno vo Vyhniach, v nadhernych
Stiavnickych horach. Privitalo nas babie leto so svojim prezidentom, Jeho Vysostou
Slnkom. Po naro¢nom vyhnianskom stipani ndm vrcholom snazenia bol hotel Sitno
a v hom vona chutnej vecere, prepecen¢ho méska. To sme eSte nevedeli, Ze tento pobyt
bude mat aj nalepku: méisovy...

Zacal sa priatel'sky boj o izby, kto s kym, kde a kam... boli aj kuriozitky. Niektori
ziadali samostatné izby... dévodili to svojim chrapanim ¢i pokojom na raiiajsiu jogu...

Zisli sme sa tu stari znami, a ti ktori sa eSte nepoznali, vel'mi rychlo sa zoznamili
pri ¢akani na vytahy. Mozgom celého stretnutia bola spolocenska miestnost’, ktora ndm
bola po cely pobyt k dispozicii. Domaci ju nazyvaju kaviariiou. Ve€er o dsmej tam bol
odpaleny zoznamovaci vecierok, privitanie tymi, ktori sa starali o to, ¢o sa malo diat
pocas celého pobytu. Dokoncilo sa zapisovanie do sutaznych disciplin
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,,dystrolympiady*a popili prvé drinky.

Vo $tvrtok rano sa zacal boj o to, kto z koho. Stiboje sa rozbehli kartovou hrou sedma.
Nérod sa pomaly trusil do kaviarne, kde prebiehali vSetky suboje. Sucasne sa zacali aj
prvé Sachové partie. Sedma sa hrala na Siestich stoloch, na
ktorych ich po necelej hodinke vystriedalo 28 zolikovych
Stamgastov. Paralelne prebiehala sitaz v lusteni krizo-
viek. Pochopitel'ne o stoSest’ 1astili len ti, ktori neboli
prave v ,,akcii“ na inej discipline. Jedenasti aktéri lastili
5 krizoviek rozneho typu. Pri kazdej sa meral ¢as, podla
ktorého sa pridel'ovali bodiky. Cudkovia, ktori sa dosial
nestretli na inom pobyte, ani pri vytahu, spoznali sa za
jednym stolom pri niektorej zo sutaznych disciplin.
,dystrolympiada“ spaja! V zadnej Casti kaviarne prebiehala prezentacia boccie, ktort
ma, mal abude mat’ pod palcom Stanko Minarik.

Najvicsie boje zvadzali medzi sebou Sachisti, ved’
finale sa dokoncievalo tesne pred tym, ako zacal lamat
tehly nas silak Duri Barbari¢, a ten sa nam predstavil
vo veCernom programe po 20. hodine. Sldvnostne nam
odovzdal $ek s ¢iastkou 14 625 Sk, ktora sa vyzbierala pri
jeho tspeSnom zédpise do Guinessovej knihy rekordov
16.9. v Ziline. Vtedy nam venoval aj to najvzacnejsie,
svoje svaly!

Verim, ze keby to bolo tech-
nicky mozné, tak by sa Duri
rozdal cely... No aj ta pozitivna
energia, ktora rozdal, stala za to!
Pridal aj nejaké podpisy, tricka
a plagaty, drvil kvadre, trhal
telefonne zoznamy a pripil si
na d’alsiu spolupracu s Andreou
Madunovou mokom, ktory pred
nasimi ocami ,,vypotil“ zple-
chovky. Zaver patril vyhlaseniu
vysledkov ,,1. dystrolympiady*.
Medaily odovzdaval sam velky Duri Barbari¢. Pripadla mu aj
uloha rozkréjat’ nadhernt tortu, ktoru priniesla nasa Kacenka.

Ani piatok neostal pohybu ni¢ dlzny. Opraty do ruk chytili nase §éfky z Banselky a
odstartovali seminar venovany domacej fyzioterapii.

Vecer patril prekvapeniu, na ktoré¢ sme sami upozornili v programe, ktory ste si nasli
spolu s Ozvenou ¢islo 3 v postovej schranke. Tym prekvapenim bolo obrazové divadlo
O koliesko viac.

Potom prisiel ¢as na karaoke Sou. Medzi inymi nas navstivili O-zone v podobe
Addyho Mikulca, mamicky z tabora sa predstavili ako sestri¢cky z Kramarov, spieval aj
Janko Kuric svoje O'Maio... Nase srdcia sa upokojili krdsnymi pesnickami spevackeho

r
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dua Kvetka Borikova a Maria Sormanova. Na zaver pri§la na rad diskotéka DJ
Stanleyho. Bola to vydarena generalka zajtrajSicho galavecera.

Sobotné rano odstartoval sympaticky Dodo Kén a jeho asistencny pes Fredy. Dodo
Kan vel'mi posobivo rozpraval, ¢o vSetko takyto psik vyzaduje a najmé dokaze. Fredy si
okrem lopticky ziskal aj srdcia vSetkych pritomnych. Obaja zaujali svojou prirodzenou
uprimnost'ou a zohratostou. Nasla sa aj Fredyho ,,fanynka®, ktora sa mu klanala az
po samu zem... Takyto psik by sa veru zisiel kazdému vozic¢karovi.

Hned’ ako sa uvolnila spoloc¢en-
ska miestnost, nastipila na parket
druzina Stanka Minarika, aby sa
zacal Boccia OMD cup Vyhne 2004.
Bojovalo saazdo vecera.

Kratko po 20. hodine bolo vsetko
pripravené na zacatie galavecera. Po
™ slavnostnom oceneni vitazov
&= Boccia OMD cupu uz nabehli Peto,
Luky a Vladko, ¢ize skupina SPLN.
Hoci im chybala ich perla Mata,
ktora ostala doma bojovat’ s chrip-
kou, SPLN aj tak zaplnila salu
megahitmi a pospolita verejnost’
vyprovokovala spievat’ zname hity.

QOdbila deviata hodina, nastal ¢as
detskej tomboly. Vsetkym jede-
nastim detom boli zdarma rozdané
listky, ale raz darmo — 1.cena byva
vzdy len jedna. A tu, Skrecka s kom-
pletnou vybavou, ziskal Kubko, brat
Jurka Vasila. Skreckovi jeho novy
majitel hned” dal meno Oskar!
»Cenu® venovala Zuzka Zajacova.
Zuzka bola v detskom tabore
asistentkou Filipka Kondelu. Druha
polovica vystipenia skupiny SPLN
uz vytiahla l'udi na tane¢ny parket.

Hodinu pred polnocou bola
odstartovana tombola pre dospelych, 360 listkov predali naSe krasky Evka a Rutka.
Vytazok bude venovany detom rumunskych Slovakov. Vd’aka aparatare SPLN-u a DJ
Stanleymu sa potom rozpradila diskotéka, ktora trvala do skorych rannych hodin.

Ani sme sa nenazdali a uz tu bola nedel’a, ¢as odchodu. Cas je neuprosny a ¢as
odchodu este viac. Teraz treba ti pozitivnu energiu, ktora sa niesla celym pobytom,
nechat rozletiet’ do celého Slovenska. A o rok dovidenia!!!

Chceli by sme $pecialne pod’akovat’ za nenahraditel'n pomoc Petke Zemanovej, jej
bratovi Filipovi a Ad’ke Paulinyovej. Dalej Kaéenke Kasalovej, Matovi Slobodovi
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a Stankovi Mindrikovi.
Autor tohto prispevku by rad pod’akoval svojim dvom kamaratkam Andy Madunove;j
aMery Duracinskej za tip-top organizéciu celého pobytu.
Najviac ale d’akujem Vam, ucastnikom pobytu, Ze som mohol s Vami stravit’ tychto
pat’ dni!
Jozef Blazek

Do tomboly prispeli:

Mgr. Peter CHOWANIEC — Vinne pivnice Svéty Jur, s.r.o.

Ing. Anton Lauko —Jednota COOP Slovensko, Topol'¢any,

Ing. Albert Otruba—fi. PROPART, s. r.0.,

Milka Brezaniova, Duri Barbari¢— TECHNACO, a.s.,

Ing. Eva Baltészova— Slovak Medical Group, a.s.,

¢lenovia OMD: Eva Gluchova, Anna Klimecka, Lydka Kremenova, Adela Plevova.

Dakujeme.

Dalej d’akujeme Ing.Pavlovi Hadundovi za vyhotovenie riry na bocciu, Palovi
Blazekovi za kapu rary, Jozimu Matuskovicovi za medaily z brezového dreva
a manzelom Surovcovcom za zapoziéanie videoprojektora.

SPOLUPRACA S JURAJOM BARBARICOM
- PODAKOVANIE -

Stretnutia s tymto vel’kym &i ,,velkym* muzom byvaji vel'mi srde¢né. Juraj aj jeho
manazérka Milka Brezaniova su mimoriadne mili a skromni 'udia. Naposledy sme sa
s nimi stretli vo Vyhniach, kde ndm symbolicky odovzdali sek so sumou 14 625 Sk,
ktoré sa vyzbierali podas ,,Jamania“ Guinessovho rekordu v Ziline.

Po stretnuti Juraja Barbarica a pani
Brezéaniovej s nasimi ¢lenmi sme sa
utiahli do salénika, aby sme tymto
vzacnym ludom viac priblizili naSu
pracu a rdzne ¢innosti. Dohodli sme sa
na d’alSej spolupraci. Juraj Barbari¢ ma
v plane vel'a krasnych adrenalinovych
akcii, pri ktorych nebude chybat
myslienka ,,pouZivam svoje svaly
v prospech l'udi so svalovou dystro-
fiou“. Aj v buducom roku 2005
pripravuje d’alsie rekordy. V sucasnosti
pripravujeme zmluvu o spolupraci
s Jurajom Barbari¢om a OMD.

V mene vsetkych clenov OMD d’akujeme Jurajovi Barbari¢ovi a Emilii Brezaniove;j
za pomoc, ktora nasej organizacii poskytli.
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Boccia OMD Cup 2004

Pocas celoslovenského stretnutia ¢lenov OMD vo Vyhniach sme mali moznost vidiet’
uzasné vykony nasich ¢lenov a ich asistentov, ¢i dobrovol'nikov, ktori sa zaroven svojou
pomocou podielali na hladkom priebehu celého turnaja. Vel'mi pekné suboje sa
odohravali medzi ,,rurarmi“ v kategérii BC3. Treba podotknut’, ze v kategérii BC3
okrem Alenky Hradnanskej, ktora bocciu hra za pomoci asistenta a (riry) uz dlhsie,
ostatni sut'aziaci,,bocciari“ mali moznost’si tento spdsob hry vyskusat’ po prvykrat.

Mobzem povedat’, Ze ma svojimi vykonmi milo prekvapili. Celkovo o pekné hody
a dramatické situacie nebola nudza v ziadnej z kategorii, ale ako to v kazdom Sporte
chodi, vitazmi st vzdy iba ti najlepsi. Je to Skoda, lebo tentokrat si za svoje vykony
zasluzili medailu vSetci. Nadarmo sa nehovori, sldva vitazom, ¢est’ porazenym, k comu
sa so svojim d’akujem za Sportové vykony pripajam aj ja a zaroven sa teSim na d’alSie
naSe ,,boca‘“ stretnutia.

Stano Minarik

.1. DYSTROOLYMPIADA
21.10.2004, hotel Sitno, Vyvhne

Vysledky:
BOCCIA (Boccia OMD Cup 2004)
KategoriaBC X (28):  1.Maro$ Duriag, 2. Vladimir Mikulec , 3. Edita Huddkova
KategoriaBC 4 (16): 1. Andrea Madunova, 2. Marika Mikulcova, 3. Eva Gluchova
KategoriaBC 3 (5): 1. Anna Bébova, 2. FrantisSek Fabry, 3. Alena Hradnanska
Kategoria Deti (6): 1. Peter Dorusinec, 2. Addy Mikulec, 3. Peter Hudak

DAMA (9): 1. Monika Lu¢anska, 2. Frantisek Fabry, 3. Agnesa Cavajdova
KRIZOVKY (11): 1.Klaudia Vanyova , 2. Eva Kusnirova , 3. Lenka Dugova
SEDMA (18): 1. Michal Gab&o , 2. Maria Sormanova , 3. Marko Maduna
SACH (9): 1. FrantiSek Fabry , 2. Stanislav Mindrik , 3. Peter Szigeti
ZOLIK (28): 1. Michal Gab&o , 2. Lenka Dugové, 3. Milan Pahola

YY)} <> S,

Prihody a skusenosti mafiana Laca

Prindsame prepis scenara divadelného predstavenia nasho organiza¢ného timu
vo Vyhniach, ktoré¢ vzniklo pod rezijnym vedenim nasej velkej pomocnicky Petky
Zemanovej.

Ocenenie patri vSetkym spolutcinkujucim: Mat'ovi Slobodovi, Kacenke Kasalovej,
Adke Paulinyovej, Filipovi Zemanovi a Andy Madunovej a nasej najvacsej hviezde
a ,,Soumenovi® Jozkovi Blazekovi.

Tak, mili ¢lenovia, prichadzaju herci z divadelnej skupiny ,,O koliesko viac...“ —
Citajte a kto ste boli vo Vyhniach, zaspominajte na tito vydarenu scénku.
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Jedného dna sa mafian Laco zobudil a myslel iba na pomstu. Bol strapaty, mal Styri
zuby a krivy ukazovak. strih, scénka

Rozhliadal sa po izbe a mal neprijemny pocit, Ze ho niekto sleduje. strih, scénka

Nemylil sa! VSade okolo sa vznasali duSe jeho mftvych obeti. strih, scénka

Preto spanikaril, vybehol na ulicu, a v tej rychlosti vrazil do skupiny l'udi. strih, scénka

Utekal, utekal, nikde sa nezastavoval. Prebehol cez zoologicku zahradu, kde prave
kimili slony a opice... strih, scénka

Minal zamilovany parik a hla¢ik hrajicich sa deti v parku... strih, scénka

... prenasledovala ho svorka talavych besnych psov. strih, scénka

Azsadostal do ulic vel’komesta. strih, scéenka

Odtial' priamo do rovnikovej Afriky. Az tam ho zastavil otraveny §ip divokych
domorodych lovcov z kmena Hami-Hami, ktory sa mu zapichol priamo do tela. strih,
scénka

Ked’ si uz myslel, ze skonci ako exoticka lahodka na domorodom jedalnom listku,
zistil, Ze $aman je jeho davny priatel’. strih, scénka

Poprosil ho, aby mu pomohol vykonat’ pomstu na frajerovi Durovi, okolo ktorého
sa stale toCia vSetky krasne zeny. strih, scénka

Atak saLacoucil Carovat’, zaklinat’ a ,,Samanit™. strih, scénka

Po takto stravenych namahavych troch dnoch a troch nociach nastal ¢as pomsty
a priblizil sa den odchodu. So vSetkymi poctami vel’kého bojovnika kmena Hami-Hami
sasnimrozIla¢ili. strih, scénka

A zmeny, ktoré od toho diia nastali v Durovom a Lacovom Zivote, boli vskutku
prevratné. strih, scénka

Vsetky krasne Zeny sa ocitli v naru¢i mafiana Laca.

Koniec predstavenia.

Ahoj, ,,Oemd’aci*!

Uplynulo uz par tyzdiov, odkedy som sa vratila z Vyhni, ale stale vo mne rezonuju
krasne spomienky na toto izasné stretnutie s vami.

Chcem vam vietkym povedat - DAKUJEM!

Dakujem, Ze som mohla byt’s vami. Dakujem, Ze ste ma na par dni vytrhli zo viedného
zivota a dovolili mi ,,nakukniat™ do vasho sveta.

Bala som sa, ze sa vo Vyhniach budem nudit’, ze nebudem mat’ s kym prehovorit’ par
slov, e sa budem citit’ ako ,,sam vojak v poli“... Pravdou viak bol pravy opak. Cas bezal
rychlo a ja som vzdy natrafila na nejakych milych I'udi ochotnych si so mnou ,,pokecat™.
Ani som sa vlastne nestihla s vami vSetkymi zoznamit’ a dnes si v mysli vybavujem vase
tvare a snazim sa nezabudnut’ vase mienka. Na prvykrat ich totiz bolo na mna trosku
privel'aa moja pamét dostavala poriadne zabrat’.

Viem, Ze niektoré mena zabudnem (dafam, ze mi to prepacite), ale uréite nikdy
nezabudnem na nadherné chvile, ktoré som prezila vo vaSej spolo¢nosti. Uréite
nezabudnem nato, aki ste boli vSetci mili, priatel'ski, uprimni a bezprostredni, aka
perfektnt atmosféru ste dokazali vytvorit'.

Viem, ze kazdy den musite doslova zapasit’ so zivotom, viem, Ze mnohé malickosti,
ktoré my zdravi vykonavame automaticky, vas stoja obrovsku namahu a kopec energie.
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Tam, vo Vyhniach, ked’ som bola s vami celé hodiny, mala som prileZitost’ v§imnut’ si to
auvedomit. Nie raz som sa musela premahat, aby som v ociach potlacila slzy
a horko—tazko preglagla hr¢u v hrdle, ked’ som videla ako si dokadZete navzajom
pomahat’. Pri comkol'vek. Pri chodeni, sedeni, vstavani, jedeni, obliekani... A robite to
uplne samozrejme, akoby to bola ta najprirodzenejsia vec na celom svete. A mozno aj je.
Len l'udia na to akosi zabudli.
Este raz vam vsetkym d’akujem. Za milé slovicka, za Gprimné tismevy. Za to, Ze ste mi
otvorili aj o¢i aj srdce.
Zelam vam krasne biele Vianoce, vel'a sil, energie a optimizmu v novom roku.
Mam vas vsetkych rada.
Klaudia,
osobna asistentka, NZ

P.S.: Pozdravujem Jozka (na tie SiSky som nezabudla :-)), vSetky Andrejky, Adky,
Moniky, Zuzky, Hanku, vSetkych Miskov, Mirkov, vSetky Majky a Majkov, Stanka,
Olivera... a hlavne Viktdriu a Michala, ktori so mnou vydrzali az do rana bieleho a Sarika,
ktory so mnou chodil na ,,zdravotné* prechadzky! A samozrejme aj vSetkych ostatnych!

Zvlast by som este cheela pozdravit moju davnu priatelku Moniku AnnusSovu,
s ktorou sme sa eSte za naSich gymnazialnych ¢ias stretavali na vyletoch — Monika,
dafam, ze na nejakej akcii sa stretneme!

Z NASEJ CINNOSTI

20.—24. septembra 2004

II. blok Skola pomoci, chata Remata

Clenovia OMD sa opit’ zi§li na druhom 5-ditovom pokracovani §kolenia, v ktorom
tentokrat rezonovali tieto témy: vypracovanie projektov, asertivita, praca s klientom,
vedenie klubovych aktivit. Pod vedenim Skoliteliek (Hanky Surovcovej, Evy
Mydlikovej, Cubice Mizickovej a Ol'gy TomiSovej) sa formou rdéznych pracovnych
cvi¢eni, rozhovorov a hier dozvedali mnoho informacii potrebnych pre pracu
v obc¢ianskom zdruzeni. Vel'az pocutého sa da pouzit’ v beznom zivote.

Utastnici $kolenia: Blazek, Duraginska, BéreSova, Madunova, Svidek, Sagova a ich
osobni asistenti.

24. septembera 2004

Ukoncenie Skolenia Komunitnd rehabiliticia

Projekt podporovany Kanadskou vladou a Queens” Univerzity v Kanade a Slovenskou
vladou dospel po 4 rokoch k svojmu koncu. Ciel'om $koleni bolo presadit’ Komunitna
rehabilitaciu ako spdsob prace a spoluprace neziskovych organizacii, Statnych
organizacii a ostatnych subjektov tak, aby boli naplnené vsetky potreby obcanov
so zdravotnym postihnutim a tito sa stali plnohodnotnymi obcanmi. Obcania
so zdravotnym postihnutim by mali mat’ v kazdej spolocnosti pristup ku vSetkym
moznostiach a aktivitam ako ostatni — nepostihnuti obania. Ugastnikom $kolenia boli
slavnostne odovzdané certifikaty pocas medzinarodnej konferencie na tému ,,Zavedenie
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Z NASEJ CINNOSTI

arozvoj Komunitnej rehabilitdacie na Slovensku .
Za OMD sa projektu zac¢astnila Andrea Madunova.

Vytvaranie podmienok pre plnu integrdciu obcanov so zdravotnym postihnutim
a seniorov—semindr organizovany Slovenskym zviizom telesne postihnutych
Informacéno-edukaény seminar pre kompetentnych pracovnikov a regionalnych
inStitfcii sa konal v $tyroch mestach (Bratislava, Tren¢in, Levice a KoSice). V prvych
troch mestach svoj prispevok Doterajsie skusenosti OMD pri vytvarani podmienok pre
plnitintegrdciu obéanov so ZP do spolocnosti prednasala A. Madunova.

5. oktobra 2004

Zasadnutie Narodnej rady obCanov so zdravotnym postihnutim — Bratislava — hotel
Kyjev

— informacia zo stretnutia narodnych rad ob¢anov so ZP na konferencii organizovanej
EDF v Budapesti,

— informacia o plane organizovania seminarov podla zakladnych druhov zdravotného
postihnutia v ramci projektu NROZP v SR, zameranych na odstranenie diskriminacie
obcanov so zdravotnym postihnutim, podporu socialnej inkluzie a pod.,

— reforma zdravotnictva — pripomienky k modelu dlhodobej starostlivosti.

19. oktobra 2004

Koncepcia dlhodobej starostlivosti

OMD (Madunov4, Duracinskd) za osobnej pritomnosti tvorcov koncepcie MUDr. Petra
Tatara a Heleny Wolekovej na Banselovej ul. predniesla pripomienky a vyhrady
ku koncepcii dlhodobej starostlivosti. Pripomienky boli odovzdané pisomne. MozZete si
ich precitat’ v samostatnom prispevku na strankach OZVENY.

15.-19. novembra 2004

Ukonéenie Skoly pomoci—II1. blok — Sklené Teplice

Zaveretné 5-diové stretnutie ucastnikov Skolenia bolo ukoncené odovzdavanim
certifikatov Pomahajici dobrovolnik v obcianskej spolo¢nosti (120 hodin kurzu).
Od pondelka do piatka sai¢astnici venovali tymto témam:

— socialne projekty — kazdy z ucastnikov predlozil viastny vypracovany projekt, do
ktorého boli zapojeni dobrovolnici,

— pripadova studia — kazdy ucastnik opisal priebeh pomdhajiceho rozhovoru, ktory uz
viedol, alebo sa pisomne nari pripravil,

— prezentdcia organizdcie — navody a postupy ako najlepsie predstavit pracu
organizdcie,

—motivacia—ako motivovat dobrovolnikov, aby boli aktivni pre nasu organizaciu.

Z icastnikov OMD boli na vsetkych troch blokoch Jozef Blazek, Marta BéreSova, Maria
Duraginské, Marianna Janaskova, Erika Sagova a Peter Sviéek, preto im boli odovzdané
certifikaty vydané Ministerstvom $kolstva SR. Ostatni u¢astnici, ktori sa nezucastnili
na vsetkych troch blokoch budid mat’ moznost” doplnit’ si chybajicu ¢ast’ v budiicom
roku. Zatial’ dostali pisomné potvrdenie o absolvovani 80 hodin kurzu.
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24. oktébra 2004

zasadnutie Vykonného vyboru a Reviznej komisie vo Vyhniach

Po prvy raz sana zasadnuti VV zucastnil kooptovany clen Miro Bielak. Na zasadnuti boli
prednesené informacie o hospodareni a ¢innosti OMD, pripomienkoval sa rozpocet na
1. 2005, pripravovali sa podklady do planu ¢innosti na r. 2005. Zhodnotil sa seminar
o Domacej fyzioterapii u 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami. Za tajomnika bol
zvoleny Jozef Blazek, ktory prebral spracovanie ¢lenskej zakladne po zosnulej Danke
Drobcovej. Prerokovala sa priprava volieb v r. 2005 a priprava kandidacnej listiny.
Schvalila sa cesta clena VV Tibora Kobola na Maltu (10.—14.11.2004) na Vyro¢né valné
zhromazdenie EAMDA spojené s odbornym seminarom.

UZNESENIA:

8/2004

Prenésa sa uznesenie ¢.1/2004 ohl'adne zaregistrovania ochrannej znamky, nazvu a loga
&asopisu Ozvena na Urade priemyselného vlastnictva.

T: do vybavenia Z: Duracinské, K6bol
9/2004

Pripravit’ vol'by, zostavit’ kandidacnu listinu, oslovit’ ¢lenov v Ozvene, ktori by mali
zaujem kandidovat’.

T: uzavierka Ozveny Z:Madunova

10/2004

VV poveruje Tibora Kobola, aby zastupoval OMD na Vyro¢nom valnom zhromazdeni
EAMDA v termine 10.—14. novembra 2004 na Malte.

11/2004

Na ucet Klubu OMD Manin Povazska Bystrica sa prevedie 50 000 Sk z prostriedkov
ziskanych z2 % dane z prijmov PO a FO za rok 2003. Finanéné prostriedky budua pouzité
na ¢innost’ Klubu a organizovanie aktivit.

T:do30.11.2004 Z:Madunova

12/2004

Z prostriedkov ziskanych z 2 % dane z prijmov FO a PO sa zakupia 3 sady lopticiek
boccia.

T: do vybavenia Z: Blazek, Duracinska

13/2004

Peticia podpisana ¢lenmi OMD v SR ohl'adne preplacania kupel'nej lie€by pre pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami bude odosland na Ministerstvo zdravotnictva
so sprievodnym listom.

T:do 15.11.2004 Z:Madunova, Duraéinska

14/2004
Videopaska prezentovana na seminari ,,Rehabilitaény program u primarnych svalovych
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ochoreni* bude nadabovana s moznost'ou jej poskytovania clenom OMD a odbornym
lekérom a fyzioterapeutom.
T:do31.12.2004 Z: Duracinska, Madunova

15/2004

Z vytazku ziskaného v tombole na spolocenskom vecierku 23. 10. 2004 vo vyske
7 210 Sk budu zakupené Skolské potreby, knizky a iné nevyhnutné veci pre deti
Slovakov Zijucich v Rumunsku v obci Vagase (farnost’ Gemelc¢icka). Odovzdanie veci
det'om zabezpeci Mgr. Robert Imrisek, ktory je tam u€itelom — dobrovol'nikom.
T:31.12.2004 Z: Blazek

16/2004

Za tajomnika bol ¢lenmi VV zvoleny Jozef Blazek, ktory prebral a vykonava evidenciu
¢lenov OMD, ich prijimanie, vystavuje preukazy a v§etky ¢innosti sivisiace s ¢lenskou
zékladiiou OMD.

T: trvale Z: Blazek
17/2004

Dalsie zasadnutie VV bude uskuto¢nené este do konca roka 2004.
T:do31.12.2004 Z:Madunova

EAMDA

34. vyro¢né valné zhromazdenie
Malta 10. — 14. novembra 2004

V tomto roku zastupoval Organizaciu muskularnych dystrofikov v Slovenskej
republike na Vyro¢nom valnom zhromazdeni EAMDA Tibor K6bdl v sprievode
osobného asistenta Mareka Catlosa.

Stvrtok 11.11.2004

Prvy den konferencie bol zamerany na moznosti lieCby nervovosvalovych ochoreni
ana proces zrychlenia terapie. Vystup z tejto Casti valného zhromazdenia uverejnime
v d’al$ich ¢islach Casopisu Ozvena.

Diskusia po prvom dni bola vel'mi zaujimava. Rozoberala sa otdzka, ako moze
monitorovanie a zistenie symptomov u diet'ata v prenatalnom veku ovplyvnit' rodicov.
Rozvinula sa diskusia v tom smere, Ze v niektorych vyspelych Statoch Eurdpy je vcasné
diagnostikovanie chorob na takej urovni, Ze sa da predist’ narodeniu diet’at’a s postihnu-
tim. V tychto Statoch prebicha burliva diskusia, ¢i je spravne, aby takymto spdsobom
zasahovali rodi¢ia do zakonov prirody. Prevlada nazor, Ze nie, nie je to pripustné a vel’ké
percento mladych parov ani nema zaujem o takéto vySetrenia. Jednoducho sa nechcu dat’
vySetrit, a ani vediet o zdravotnom stave a moznych rizikdch ochorenia uz pocas
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tehotenstva.

Po uzavreti diskusie sa prezident Boris Sustarsi¢ pod’akoval vietkym zi¢astnenym
a skonstatoval, ze tohtorocné prispevky boli na vysokej Grovni. Deii uzatvorila pani
Helen D'Amtova z ministerstva Zdravotnictva a socialnej pomoci. Spomenula, Ze sa
Vo svojej praci venuje socidlnemu prostrediu a sluzbam pre osoby so zdravotnym
postihnutim ako aj bariérami v spolo¢nosti. Hlavnymi problémovymi oblastami v tomto
smere st pre nich bariéry v budovach a v doprave. Zhodnotila, ze sa za minuli dobu v ich
odstranovani vel'a pokrocilo, ale bude treba vynaloZit’ este aspoii raz tol’ko namahy, aby
sa dosiahol celkovy tspech. Deti so zdravotnym postihnutim uZz nie st vyclenované
z normalnych $kol, na ¢o na Malte kladu vel’ky doraz. Narastd vystavba bezbariérovych
bytov, a to aj v pripade, Ze nie su uréené osobam so zdravotnym postihnutim. Na zaver
vyzvala spoloCnost’ k pozitivnemu vnimaniu problémov a k vécsej aktivite hlavne
zo strany neziskovych organizacii.

Piatok 12.11.2004 — vyroény miting

Deii sa zadal prihovorom prezidenta Borisa Sustar$i¢a. Po zhodnoteni a pregitani
ospravedlneni nezucastnenych, sa venoval situacii v EU. Spomenul dve nové skuto¢nos-
ti: Clenstvo novych §tatov v EU a schvalenie novej ustavy, ktord zaru¢uje hranicu
minimalnych socialnych prav a rovnost’ l'udi. Na pripomienku nedostato¢nej produkcie
vystupov organizacie reagoval poznamkou, Ze bolo viac energie sustredenej v oblasti
vyskumu mediciny. Po kladnom zhodnoteni véerajsieho seminara poznamenal, Ze sa im
uspesne podarilo znizit’ cenu vyro¢ného stretnutia oproti minulému roku. Dotkol sa témy
samostatného financovania EAMDA z fondov EU, tak ako st vyhradené fondy
povedzme pre nevidiacich. Na zaver vyjadril svoju spokojnost’ s organizaciou seminara
v Mad’arskej republike a pod’akoval Malte za ochotu organizovat’ tentoro¢ny miting.

Pan Denis Azzopardi vo svojom prihovore vyzval ucastnikov k promptnejSiemu
reagovaniu na e-mailové spravy, z dovodu striktnych terminov EU projektov. Kladne
zhodnotil finanénu situdciu a konferenciu v Mad’arsku. Obratil sa na severské rozvinuté
krajiny s prosbou o pomoc pri organizovani podobnych akcii, z dévodu ich velkych
skusenosti. Spomenul moznost’ prace pre 'udi so zdravotnym postihnutim cez internet,
vzhl'adom na jeho momentalny vel'ky rozmach. Pontikol moznost’ stravit’ dovolenku
hlavne pre osoby so zdravotnym postihnutim na Malte. Treba pocet 0s6b nahlasit’ vopred
a oni vybavia odvoz z letiska, osobnych asistentov, ubytovanie, vSetko, ¢o bude potreb-
né. Poznamenal, Ze vzajomné kontakty budl prinosom aj pre nich. Poznamenavame, Ze
samotny pobyta odmenu osobnym asistentom by mali hradit rekreanti.

Vo svojom prihovore sa Tomislav Goll venoval hlavne webovej stranke, za ktoru je
zodpovedny. Spomenul jej vyhody: posielanie sprav, zriadenie novej, lacnej$ej domény.
Pripomenul zanedbavanie komunikacie cez mail a vyzval ¢lenov na posielanie informa-
cii z lokalnych organizacii. Na otazku, ¢i moze byt zriadené diskusné forum, odpovedal
kladne.

Potom nasledovalo niekol’ko otazok, ako napr.:

Otézka: St na stranke EAMDA aj linky na lokalne, t. z. ¢lenské organizacie EAMDA?

Odpoved’: Ano, treba si len pozriet, ¢i st aktualizované. Ak nie, uvitaju nové tidaje
a vSetky nové informacie.
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Otazka: Mohla by sa zriadit’ aj telekonferencia? V Holandsku maju stretnutie cez
videokonferenciu kazdy tyzdei.

Odpoved: Technicky to nie je problém. Boris Sustarsi¢ vsak podotkol, Ze by sa viac
mali vyuzivat maily cez sekretaridt. Kazdy mesiac je organizované stretnutie na
internete, je moznost’ zicastnit’ sa.

Otazka: Existuju Specialne programy EU na financovanie organizacii zaoberajucich
sanervovosvalovymi ochoreniami?

Odpoved: Ano, v budicnosti sa viak planuju z EU vydelit' $pecidlne fondy pre
financovanie 0s6b s roznymi postihnutiami.

Otédzka: Mo6zu lekari analyzovat’ a pouzit’ ¢lenské data z EAMDA na spracovanie
Statistickych vysledkov pre d’alSiu pomoc?

Odpoved’: Nie, musi sareSpektovat’ sukromie —ochrana osobnych udajov.

Otazka: Moze EAMDA zabezpecit’ isté odporticania na stale nové lieky. Zhodnotit’
ich vedl'ajsie efekty a pod.?

Odpoved’: Treba rozliSovat dva rdzne pohlady: triedenie informacii (EAMDA
zabezpecuje) a hodnotenie informacii (zabezpecuje ENMC).

Dalsia delegatka odporugila stranku, kde st mesaéne zhodnotené prave informacie
o novych liekoch.

Po prestavke sa zhodnotila finan¢na situacia EAMDA vzhl'adom na minuly rok. Boli
prednesené celkové a Ciastkové vydavky. Diskutovalo sa o prijati novych ¢lenov
a vylaceni ¢lenov, ktori o to poZiadali, alebo nezaplatili ¢lenské vySe dvoch rokov.

Padol navrh aj na zniZzenie Clenského prispevku, kym d’alsi zase navrhovali jeho
zvySenie. Argumenty boli rézne, ale ¢lensky prispevok nakoniec ostane v povodne;j
vyske, budu sa vSak uplatinovat’ zlavy, resp. jeho odpustenie, pre krajiny, ktoré buda
odsuhlasené vedenim. Zaroven bolo by dobré produkovat’ viac vystupov organizacie,
aby bola motivacia ¢lenské platit’.

Nasledovala diskusia, ¢i ma EAMDA platit’ ¢lenské v d’al$ich organizaciach (EGAN,
ENMC). Na jednej strane by to bolo potrebné a na druhej nie st prostriedky. Vysledkom
bude informativny kontakt s organizaciami, nie plné ¢lenstvo. Padla aj poznamka
od ztcastnenych: Bolo by dobré efektivnejSie komunikovat’ na tomto stretnuti, inak
na buducoro¢nom stretnuti znova budeme diskutovat’ o tych istych problémoch.

Turecky zastupca spomenul problémy s na-
rastajucim vyskytom Sarlatanskej liecby,
za ktoru si pacienti musia vela zaplatit.
Navrhol zverejnenie informéacii na strankach
EAMDA.

Nedel'a12.11.2004 —workshopy

Uvod dna patril ministerke Rodiny a Social-
nej solidarity, pani Dolores Cristineovej, ktora
vo svojom prihovore zhodnotila situdciu :
Ohl ad_(?m bariér n.a Malte' Prave kvqh dlhe.] Zlava: Denis Azzopardi — tajomnik EAMDA,
histérii na Malte nie je ahké spristupnit’ vel’ké Dolores Cristina — ministerka Rodiny

x , % : a Socialnej solidarity Maltskej republiky,
mnozstvo domov v starych Stvrtiach. Spomenula, Boris SuStarsic — prezident EAMDA
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ze Maltanov ¢aka este dlha cesta k dosiahnutiu bezbariérového stavu. Vyzvala hlavne
neziskové organizacie k vicsej aktivite, aby nenechévali vSetko na vladu. Jedinou cestou
kuspechu je podlanej stale vacsia aktivita ob¢anov a neziskovych organizacii.

Po prihovore nasledovali prispevky jednotlivych zi¢astnenych:

Holandsko: Delegatka konstatovala, ze sa v krajine dejii zmeny. Hlavné prinosy by
videla v lobizme, v silnom zastupitel'stve neuromuskularnych organizacii, informovani
rodicov a celkovej kreativite.

Svajéiarsko: Oblast’ transportu oznaéila zastupkyia tejto krajiny za vyriesent. Pri
planovani presunu osoby s pohybovym obmedzenim vSak treba tento ohlasit’ dopredu.
V krajine plati vyhlaska od roku 1980, ktort by bolo dobré inovovat’. V roku 2004 im
vysiel novy zakon, ktory riesi vel'ké mnozstvo problémov, nikto v krajine nemoze
povedat’, Ze sa citi byt diskriminovany. Inak sa méze po predlozeni dokazov obratit’
na sud. V oblasti stavebnictva musi byt kazda nova budova zbavena architektonickych
bariér. Uplna debariérizacia dopravy by sa mala vykonat’ do 20 rokov. V krajine existuju
organizacie na kontrolu dodrZiavania vyhlaSok v praxi. Pri stavbe novej budovy
investuju 5 % zjej ceny na odstranenie bariér, v pripade prestavby je to 20 % z ceny.

Otézka: Neda sa zjednotit’ zdkon pre vSetky krajiny EU?

Odpoved’: Prebiehajii mnohé diskusie na tito tému. Rozmysla sa o tom, ale takéto
konkrétne opatrenie neexistuje.

Slovinsko: Situacia v krajine sa neustale zlepSuje, avSak povinnost’ na odstranenie
bariér plati iba pre nové budovy. Implementécia zakonov do praxe ide vel'mi pomaly. Iba
nedavno bola tato problematika zahrnuta do zakona.

Chorvatsko: Problémovou oblast'ou je hlavne doprava. Autobusy st uplne neprispo-
sobené a v Chorvatsku existuje iba jeden bezbariérovy vlak. Celkovo ma krajina dobré
zakony, problém je v ich dodrziavani. Vo svojom prispevku spominal Tomislav aj
podporu v médiach a teleféonoch — ide o prispevok na mobilné telef()ny V oblasti
stavebnictva su vsak vel'ké nedostatky. Az 80 % verejnych budov j je nedostupnych
Vo vystavbe nemaju Casto architekti prehl’'ad o novych zadkonoch, pripravuju sa vSak
nové materialy na udel'ovanie sankecii.

Taliansko: V Taliansku existuje vela dobrych zakonov v danej oblasti, ale ich
aplikacia v regionoch je rozna. Stretavaji sa s dvoma druhmi problémov: peniaze
a mentalita naroda. Aj ked’ je rampa na parkovisku vystavand, parkuje na nej auto,
vandali nicia zariadenia a pod. Situdcia s hl'adanim prace pre osoby so zdravotnym
postihnutim je rdzna. Nie je ani taky problém najst’ pracu, skor sa stretavaju s nechutou
pracovat’ zo strany ob¢anov.

Velka Britania: V krajine sa taktiez stretdvaju s tzv ,lotériou smerovacieho
Cisla®™ — situacia je zavisla na lokalite, kde sa ¢lovek narodi. Su velké rozdiely v prepla-
cani poistoviiami, pridelovani prostriedkov a pod. Vo svojej prezentacii delegatka
propagovala vlastnl stranku s mnohymi rieSeniami pre debariérizaciu okolia.
Spomenula dobry socidlny systém v krajine, moznost’ samofinancovania osobnych
asistentov, ako aj financovanie Statom. Anglické zakony tiez poskytuji moznost
obratenia sa na sud v pripade nepristupnej verejnej budovy. Pre spristupnenie dopravy
v krajine existuju vyhlasky, tykaju sa vSak iba nastupnych stanic. O samostatnych
dopravnych prostriedkoch nie je ni¢ spomenuté.

Turecko: Rehabiliticia a podpora su v zdkonoch krajiny nové pojmy. Chyba
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infrastruktara. Jediné ustupky st pridel'ované formou zliav (napriklad v plateni mobil-
nych telefénov, dani, resp. inych poplatkov). V krajine nie je vytvorena schéma osob-
nych asistentov, pomoc osobam so zdravotnym postihnutim musi zabezpecovat’ rodina.
Existujii zikony o debariérizacii, ale implementacia do praxe je velmi zla. Skoly
odmietaju Studentov so zdravotnym postihnutim z dovodu nedostatku Skolenych
profesorov. Tak ako su Studenti odmietani vedenim $koly pri nastupe, tak nie s akcepto-
vani ani spoluziakmi pocas Studia.

Mad’arsko: Delegatka sa vyjadrovala k problematike vo vSeobecnosti, okrajovo
spominajuc rieSenia v tejto oblasti.

Uzavretie konferencie patrilo predsedovi Narodnej komisie osdb so zdravotnym
postihnutim, panovi Jozephovi M. Camillierovi. Vo svojom prispevku hlavne kladol
doraz na udrziavanie rovnovahy medzi investiciami idacimi do vyskumu a fondami
pre osoby so zdravotnym postihnutim a vyzval vSetkych na aktivne prezivanie svojho
vlastného Zivota.

Spravu vyhotovil: Marek Catlo§

Sekretariat EAMDA

Ms. Rita Borg Mr. Kevin Vella

E-mail: ritaborg@euroweb.net.mt E-mail: kevella@euroweb.net.mt
Telefon do prace: +356 21 346688 Telefon do prace: +356 21 346688
Telefon domov: +35621 673632 Telefon domov: +35621 432576
Mobil: +356 9946 2936 Mobil: +356 9946 1886

Webstranka EAMDA: http://www.eamda.net

Linka dévery na www.omdvsr.sk

Prinasame poradenstvo z nasej internetovej stranky www.omdvsr.sk

Znacka: Martina

Problém: Mlada zena (25) ma otca postihnutého svalovou dystrofiou (50) a potrebuje
radu, kam sa ma obratit’ so ziadost’ou o vySetrenie ¢inie je nositel’kou poskodeného génu.
Chcela by mat’ v buducnosti zdravé dieta.

Odpoved: Na uvod sa ospravedliiujem za malé meskanie s odpoved’ou. Bolo to
zapric¢inené kompletizaciou presnych udajov.

Vel'mi si vazim zodpovedny pristup mladej Zeny, ktora chce minimalizovat’ riziko
vyskytu svalovej dystrofie u svojho budiiceho potomstva. Pravdepodobne mala cely
zivot moznost sledovat’, aké tazkosti prinasa toto ochorenie jej otcovi, a preto chce svoje
detiuchranit’ od podobnych problémov.

Odportcam (ak sa tak uz nestalo), obratit’ sa na svojho praktického lekara a gynekolo-
ga, ktori by ju mali poslat’ na $pecializované vySetrenie. Nami zistené pracoviska si:

CENTRUM LEKARSKEJ GENETIKY FN (fakultnej nemocnice)
Americkénamestie 3

811 07 Bratislava

-tel.: 02/52931483 (primar), 02/52968855 (vrchna sestra—ambulancia)
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GENETICKA AMBULANCIAV KOSICIACH

Primarka MUDr. NEBESNAKOVA

-tel.: 055/6403229,

laboratérium, tel.: 055/6403230

GENETICKA AMBULANCIAV SPISSKEJNOVEJ VSI
Primar MUDr. MISTRIK

-tel.: 053/4424241

V pripade takychto vySetreni je potrebné mat’ k dispozicii presnu diagnézu otca (ako
chorého biologického predka) a vySetrit’ by sa mal dat’i partner.

Nemali by sme zabudnit’ na jeden fakt — vicSina deti, ktoré sa narodia postihnuté
niektorym nervovosvalovym ochorenim, rodi sa klinicky zdravym rodi¢om.

Ak by vySetrenie potvrdilo fakt, ze mlada Zena prenasa niektory z typov dystrofie,
potom nastane tazké rozhodovanie ako d’alej. Chcem upozornit, Ze nemusia byt
postihnuti vSetci potomkovia, ale pripadné otazky s tym spojené najlepsie zodpovedaji
kvalifikovani odbornici z oblasti genetiky.

Vsetko dobré do dalSieho Zivota praje Gabriela

ZNACKA: tomasi

PROBLEM: Mlady muz (33), telesne postihnuty DMO, chodiaci, hl'ad4 mladu Zenu
na vozicku, ktorej by mohol pomahat’. Zaroven sa pyta, ¢i existuje databaza dystrofikov
a Ci sa do nej da nahliadnut'. Mlady muz hl'ada diev¢a z vychodného Slovenska za uce-
lom priatel’stva, poskytovania pomoci, pochopenia a na travenie vol'ného Casu.

Kontakt na mladého muza je: 0905 826 089 a mail: tomasi@pobox.sk

ODPOVED: Vazeny pisatel! Na uvod chcem vyjadrit’ poteienie, Ze aj napriek
vlastnym zdravotnym problémom mas chut’ a potrebu pomahat’ inym.

Asi Ta sklamem, ale databaza dystrofikov & kvadruplegikov nie je k dispozicii. Ak by
existovala, urcite by nebolo mozné do nej nahliadnut’, lebo by obsahovala osobné udaje a
tie mo6zu byt’ zneuzité. Ak mas zaujem zoznamit’ sa so Zenou, ktora by potrebovala Tvoju
pomoc, navrhujem vyuzit’ miestnu tlaé. Formou zoznamovacieho inzeratu by mali
mladé Zeny moznost’ nadviazat’s Tebou kontakt.

Na zaver chcem pripomenut’, ze tazko telesne postihnuté osoby (teda tie, ktorym
ponukas svoju pomoc) vyzZaduju dobré fyzické predpoklady u osoby, ktord im pomoc
poskytuje. Dufam, Ze realne poznas svoje moznosti a limity, a ze Tvoje postihnutie je
zluCitelné s takouto formou pomoci (napr. poskytovanie osobnej asistencie)
Nepochybujem, ze ako spolocnik a priatel’ Coskoro stretne§ sympatickt osobu, s ktorou
prijemne stravite volny cas.

Vsetko dobré praje Gabriela

ZNACKA: Haakon

PROBLEM: Mlady muz postihnuty myopatiou (27) ma zavazny problém. Citi sa
osamely, eSte nikdy nemal priatel’ku a je neisty pri nadvédzovani kontaktov so zenami.
Obéva sa odmietnutia.

Dopocul sa, ze v niektorych Statoch Eurdpy (Belgicko, Raktsko) existuji subjekty,
ktoré poskytuju prispevky na zaplatenie ,,sexualnych sluzieb* pre zdravotne postihnu-
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tych obCanov.

Mlady muz chee poradit’, na ktory irad sa mé obratit’ so ziadost'ou o takyto prispevok.
Zaujima ho, ¢i je takyto prispevok viazany na institucie, ktoré zabezpecuju sluzby v tejto
oblasti, alebo ¢i by mohol oslovit’ aj niekoho z dediny.

ODPOVED: Je potesujiice, Ze mlady muz ma také rozsiahle vedomosti o prispevkoch
pre zdravotne postihnutych obéanov v ré6znych krajinach Europy.

Zial’, v nagich podmienkach spominany prispevok v si¢asnosti nie je poskytovany. Ak
mlady muz sleduje rdézne informacné zdroje, tak mu iste neuniklo, Ze poskytovanie
sexudalnych sluzieb je na Slovensku protizdkonné, ¢ize legalne svoje potreby, za vyuzitia
rdznych prispevkov, nebude moct uspokojit’ ani v budicnosti.

Za ovel'a zavaznejsi povazujem fakt, Ze sa muz citi osamely a ma problém v nadvézo-
vani vztahov s druhym pohlavim. Tu mézem zazelat' iba vela odvahy a trpezlivosti.
Podobné problémy trapia aj zdravych rovesnikov a v oblasti vytvarania vztahov je
potrebné nevzdavat sa a skusat’ d’ale;j.

Je potrebné, aby sa mlady ¢lovek neizoloval vo svojom stikromi — poskytuje mu sice
bezpecie, ale nema Sancu stretnit novych priatel'ov a priatel’ky. V pripade obmedzenych
moznosti (malé mesto, tazké postihnutie...) stoji za pokus navstivit’ niektory z rekondic-
nych pobytov, zaujmovych krazkov, jazykovych kurzov alebo absolvovat’ lieCenie.
Myslim si, Ze mlady muz stretne na takychto akciadch zaujimavé osoby, s ktorymi prezije
pekné zazitky anadviaze vztahy, ktoré mu poskytnii to, po ¢om tzi.

Vel’a novych priatel'stiev do budicna praje Gabriela

ZNACKA: Emma

PROBLEM: Zena, ktoré je zdravotne postihnuta, by si chcela adoptovat’ diet’a. Pyta
sa, €1 je to mozné aj napriek tomu, Ze ma zdravotné problémy a je slobodna. Je zamest-
nand, sebestacna a zaopatrend. O diet’a by sa starala najlepsie ako bude schopna.

ODPOVED: Hned na ivod musim podotknut’, Ze odhodlanie pisatel’ky je mi vel'mi
sympatické, ale nemam o nej dostatok informacii. Moja odpoved’ bude preto vel'mi
vSeobecna.

V zésade nie je prekazkou to, Ze je zena slobodna. Nechcem vsak zabudniit’ na jednu
doleziti poznamku — dieta ma pravo na oboch rodi¢ov. Samozrejme, Ze si obetavé
osamelé matky, ktoré sa vel'mi starostlivo venuju svojim detom, ale v mnohych situa-
ciach otca nezasttpia. Tiez je vel'mi dolezité, aby v rodine (matka + diet’a) fungovali stari
rodicia, pripadne strodenci, lebo v zivote kazdého rodica sa moze vyskytnit’ zmenena
situacia a bude potrebovat s dietatom pomdct’ (choroba, sluzobna cesta...).
Predpokladam, ze pisatel’ka tieto veci zvazila a pocita s nimi.

Dalsia zavazni otizka sa tyka zdravotného stavu pisatelky. Je rozdiel, ak ide
o zmyslové postihnutie alebo telesné postihnutie, ¢i je stav stabilny alebo sa moze
zmenit’. Tieto otdzky a mnozstvo d’alSich budi klast’ pracovnici, ktori adopciu alebo
osvojenie sprostredkovavaju a pristupuju ku kazdému ziadatelovi individualne.
Pisatel’ka tiez musi pocitat’ s tym, Ze bude podrobena opakovanym psychologickym
testom a rozhovorom, kde sa bude zist'ovat’ jej motivacia a osobnostné predpoklady pre
adopciu.
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Dufam, ze uvedené informacie nepdsobia prili§ odstrasujuco. NajpresnejSie tdaje
a postup je mozné sa dozvediet' na adresach:
www.adopcia.sk a www.navrat.sk —telefon 0907 808 080.
Vera trpezlivosti a odhodlania praje Gabriela

OMD NA XIl. PARAOLYMPIADE V ATENACH

XII. paraolympijské hry v Aténach boli opét’ vel'’kolepou oslavou ducha ¢loveka. Vyse
4 000 sportovcov z viac ako 140 krajin sveta si zmeralo svoje sily v 19 $portovych
disciplinach. Svoje zastupenie malo aj Slovensko. Slovenska vyprava si vybojovala pat
zlatych, tri strieborné a §tyri bronzové medaily!

Na XII. paraolympiade, konanej v septembri, mala svoje zastipenie aj nasa Organi-
zaciamuskularnych dystrofikov v podobe Alenky Kanovej a Martina Streharskeho.

Alena Kanova, 24-ro¢na Cerstva absolventka Pravnickej fakulty UK, vybojovala si
v stolnom tenise bronzovt medailu.

Martin Streharsky, 20-rocny, ziskal v §portovej discipline Boccia,v kategérii BC 4 —
jednotlivci, $tvrté miesto, a v paroch s Robom Durkovidom tieZ §tvrté miesto.

BlahoZelame! PrindSame krdtke postrehy nasSich paraolympionikov:

Ako prebiehal Tvoj suboj v semifindle a v boji o bronz?

Alenka: Suboj v semifindle proti Mariageovej z Franctizska
bol vel'mi napinavy. Stephany hrala vel'mi dobre a ja som nemala
prave najlepsi deii. Bojovali sme o kazdu lopti¢ku. Nakoniec som
prehrala v tom najtesnejSom pomere, v piatom sete 11:9. Boj
o bronz uz bol omnoho l'ahsi, v lom som porazila Francizku
Gayovu 3:0.

Kolko sidostala ,, prasiatok “?

Na toto si uz teda vel'mi nepamétam, ale myslim, Ze sme si ich
dali navzajom rovnako.

Kto Ti odovzdaval medailu?

Pani Nico Verspeelt a Oeivind Eriksen, technicki delegati.
Vel'mi ma to potesilo, pretoZze s oboma sa uz niekol’ko rokov poznam a sme dobri
kamarati.

Kto Ti prvy graivicval?

Bola to vzédjomna gratulacia s mojim trénerom Romanom Cibulkom. Skor aj pod’ako-
vanie za to, Ze to so mnou dotiahol az na paralympiadu a k bronzovej medaile. Ved’ nie je
to len moja zasluha, ale aj jeho, celého realizacného timu a vSetkych, ktori mi drzali palce
na Slovensku.

Pripila si si metaxou?

Samozrejme, aj ked’ Sportovci by nemali. Ale az na zaver, ked’ bolo po sutaziach, sme
vyskusali narodny napoj Grékov.

Momentalne mam od stolného tenisu oddych, ale od februara mi zacne priprava
na d’alSiu sezonu, ktora bude vrcholit’ v septembri majstrovstvami Eurépy. Teraz sa
venujem $tudiu, pretoZe pokracujem v $tudiu na Ustave medzinarodného prava a na bu-
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ducirok si planujem urobit’ rigor6znu skusku.

Kde budes silvestrovat?

Ako vzdy, tradiciu neporusim a budem u nas na chate pomahat’ rodicom. Ale najviac
sauz teSim na prvy sneh, aby som uz kone¢ne mohla vyrazit' na lyziach.

Kedy sa ukadzes na akcii OMD?

Tento rok som mala ¢asovo vytazeny, ale snad’ sa mi to v budicom roku podari, rada
by som sa so vSetkymi stretla. A ked’ nie, tak si asponi pridem na chvil’ku poklebetit’
s Andrejkou, Co mate nové.

Aké suboje si absolvoval na paraolympiade?

Martin: V paroch, s kamaratom Robom Durkoviéom sme hrali proti Mad’arom 4:3,
s Portugalskom 2:6, s Kanadou 5:2, so Spanielskom 5:3, s Honkongom (vit'azi) 3:6.
Medaila nam usla len o skore... V jednotlivcoch, po troch vyhrach v skupine a prehre
v semifinéle, som podl'ahol v boji o bronz Spanielovi Guezovi. Vyhral Hongkonéan
Wink.

Naj zazitky z Atén?

Uvodny sldvnostny ceremonial na
Olympijskom S$tadione v Aténach pred 50-
tisicovou kulisou.

V maji roku 2005 budu Majstrovstva
Eurépy v Portugalsku, kde by som rad ziskal |
medailu.

Avzivote?

Pred dvomi rokmi som ukonc¢il stadium na
strednej Skole. Momentalne sa venujem hlavne
boccii.

Kedy sa ukazes na akcii OMD?

Ak mi to nebude kolidovat’ s pretekmi v boccii, rad pridem.

Alenka a Martin drZime Vam palce!

Otazky kladol: Jozef Blazek
Mila OMD!

Chcela by som sa s vami podelit’ o zazitky z jednej vystavy v Brne.

Od 2. do 5. novembra 2004 sa na vystavisku BVV v Brne konal 13. Medzinarodny
vel'trh pre rehabilitaciu, protetiku a zdravie ,,Rehaprotex, ktory prebiehal subezne
s medzinarodnym vel'trhom zdravotnickej techniky a farmacie ,MEFA“ (v inom
pavilone). Vel'trh bol otvoreny od 10. do 18. hodiny. Posledny den do 15. hodiny.
Pavilony a hygienické zariadenia st bezbariérové. Parkovanie vozidiel s piktogramom
vozickara je v areali bezplatné. V bezprostrednej blizkosti saly Morava a Brno najdete
samoobsluzné restauracie s prijatel'nymi cenami. VSetci zaujemcovia tu najdu prakticky
vsetko, Co tento zdravotnicky odbor u nas i vo svete pontka. Boli tam zastapené firmy
Ortopedia, Meyra, Sivak, Othamas, Medicco a mnohé d’alsie, aj Kury.

Napriklad firma z Ostravy ,,M TRADING CONSULTING* pontka ru¢ny (mechanic-
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ky) invalidny vozik s alternativnym elektric-
kym pohonom DF 10A pohybujici sa maxi-
malnou rychlostou 10 km/h. Jeho cena je
35 700K¢.

Firma Rehapro predvadzala schodolez Jolly
s najazdom aj pre elektrické voziky. Predviedla
tzv. fantasticky Explorer, ktory funguje
podobnym spdsobom ako elektricky vozik, ale
naviac aj ako pasovy schodolez. Klient sa stane
uplne nezavislym, nepotrebuje sprievodcu...

Vystavovali tam aj upravené autd pre
vozickarov s njazdovymi rampami atd’. Videli
sme vybavenie kuchyne pre rézne postihnutia,
pomdcky pre nevidomych aj hluchonemych.
Boli sme v internetovej kaviarni AISO, v ktore;j
sme si mohli vyskusat' pracu s pocitacom.
Prezreli sme si aj chranené dielne, kde zdravotne postihnuti vystavuju
ukazky svojich vyrobkov a prac a nadvazuju nové kontakty. Na fotosi-
tazi,,Zivot nejen na kolech® boli fotografie o Zivote 'udi s postihnutim.

Zaujimavé boli aj ukazky vycviku asistenénych psov pre osoby so
zdravotnym postihnutim, ukazky canisterapie a hipoterapie (liecba
pomocou psov a koni). Napriklad spolo¢nost HELPPES uz vycvicila a odovzdala
priblizne 80 asistencnych psov, zameranych na rdzne typy postihnutia: vodiace psy pre
nevidomych, asisten¢né psy pre vozickarov, asistencné psy pre nepocujucich, pre osoby
postihnuté epilepsiou a osoby skombinovanym postihnutim. Podla najnovsich
poznatkov vedia tieto psy v predstihu ,,predpovedat™ aj srdcovy zachvat a mozgova
prihodu. Dlhotrvajucim olizovanim svojho pana na nohe a nepokojom upozornili aj na
maly rakovinovy nador...

Na zaver by som chcela skonstatovat’, ze uz minula doba mélnickej Liberty. Dnes su
moznosti ovel'aSirSie a je tazké sa v nich orientovat’. Je naozaj dobré, ze si mozete vybrat
pomocky tam, kde ich maju k dispozicii vSetci dodavatelia, a najma, Ze si ich mozete
hned’ vyskusat. To treba vediet! Dovidenia na budtci rok. Predpokladany termin
konania vystavy: 1. — 4. november 2005.

Este by som sa chcela podakovat OMD za prijemne stravené dni vo Vyhniach
v oktobri 2004. Viem, ze organizovanie tohto stretnutia bolo vel'mi naro¢né na ¢as i um.
Ale ste to dobre ,,vykonali“. Program bol vynikajuci, na profesionalnej Grovni. Pacilo sa
mi vsetko, ale najviac ukazka prace asistencného psika, prednaska o fyzioterapii, boccia
(dostala som bronzovu medailu) a fantasticka diskotéka ,,az do rana bilého*.

Esteraz vd’aka...

Aked’ze sa blizia Vianoce, prajem vam a vSetkym ¢lenom OMD prijemné a laskyplné
viano¢né sviatky a $t'astny novy rok 2005.

Mgr. Eva Gluchova
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Nadherné Chorvatsko!

Kamarat mi poslal SMS-ku, Ze ma tri vol'né miesta na desatdiiovy pobyt v Chorvat-
sku, v mestecku Podgora na Makarskej riviére. Odvoz autobusom, sedemnast’ hodin
cesty.

Povedal som si dobre, idem!

No, len som trochu pozabudol, ze autobusom som necestoval takych sedem rokov.
A to ma uz trochu zacalo boliet’ brucho! (Poznéte to, crevné 'ahkosti!) Ale taky adrena-
lin, aky mi zacal pradit’ v zilach, to som este nezazil. V. momente som mal prekrvené
svalstvo. S adrenalinom v zilach sa da zvladnut vsetko.

Som chodiaci myopat, ale
autobus mi zacal robit’ starosti.
Ako zvladnem a ¢&i vdbec
zvladnem tie tri vysoké schody
do autobusu a ak sa dostanem
hore, ako mi to pdjde dole?
Povedal som si, ,,neexistuje!?*
,»Musi$§ to zvladnut, Milan!*
A dostal som napad! Maly
dreveny stolcek, desat
centimetrov vysoky — na
stol¢ek na schod, na stol¢ek na
schod, na stoléek na schod
a som v autobuse! Parada! Ale _ ‘
¢i to bude fungovat? To som Autor &lanku: Milan Ivaniin
zistil az v den odchodu
autobusu. Predstavte si, ono to fungovalo! V autobuse som sedel ako prvy. Ale nevedel
som, na aké miesto ma autobus zavezie. Poznate to: schody, obrubniky, kopceky, kopce
a vel'mi vaZna vec, i to preZije vecko a sprcha.

Vedel som iba to, Ze v hoteli mame byt ubytovani na prizemi. Dobre! ,,Nema proble-
ma!“

Spravna kamaratka Mariana, super kamarat Gabi a eSte traja ANJELI, ktorych som
nevidel, ale vedel som, Ze p6jdu so mnou. Hned’ ma prestalo boliet’ aj brucho!

Poznate ti pesni¢ku: ,,Cloveku je
vtedy dobre, ked’ sa ma o koho opriet™.
Nuz, ja som sa mal o koho opriet! Mal
som dve plecia, bez ktorych by som to
nezvladol. PretoZe izba v hoteli bola sice
na prizemi, ale k tomu prizemiu bolo
treba prekonat’ Styri schody bez zabradlia [
a hotel bol na velkom kopci. Ale ked’ [
musis, tak musi$! Aja som cheel.

Ale to vam poviem, ten kopec, také §
menS$ie Kilimandzaro, priblizne sto
metrov do kopca. Aj auto so zaradenym =2z
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prvym prevodovym stupfiom malo ¢o robit. Chorvati mi vraveli, Ze mam ,,dobry
tréning® a ja im na to: ,,Nema problema“! Vecer o osemndstej som tych sto metrov
zvladol za takych 10 az 15 minut. Po pol noci mi to trvalo takych 30 minut. Ale ta
atmosféra, ten vzduch, ta pohoda a nadherné Jadranské more, poviem vam, aj ten kopec
som si obl'ibil!

Prave dozrievali mandarinky, olivy, velké strapce hrozna a figy, ktoré nam padali
na hlavu. Také Cerstvé figy, to je vam taka dobrota. Miiam! Z 6smich dni som bol
sedemkrat v mori. Ale raz ma more vyplavilo ako stroskotanca. Nahle prisli také vel'ké
viny a nebola to sranda! Vyplavilo ma rovno na terasu reStauracie, a to, naStastie, bolo
celkom dobré stroskotanie. Hned’ som si dal jedno pivko Karlovacka. To je také Sumien-
kové pivo, to pravé pivo pre myopatov. Ale zase ,,crno* vinko Peliesac bolo vyborné,
popijali sme ho kazdy vecer. No najviac nam chutili také trojcentimetrové rybicky
pripravené na olivovom oleji s citronom. To bola ozajstna lahddka, trochu osolené
s bielym chorvatskym chlebikom, na ktoré sme chodili k Surdovi.

Ochutnal som aj musle, homare, morské dobroty a dobry bol i ,,sladoled, to je
zmrzlina. A dobrd zmrzlina! Nakoniec som uvidel aj tych troch ANJELOV.
Verte—neverte, prileteli k ndm na plaz. Prileteli k ndm tri biele holubice, pozreli na nas, ¢i
sme v poriadku. Ale to ,,nekecdm®! Fakt to boli ANJELI! Ja verim v anjelov, 0zaj
existuju a sl tu pre nas, aby nam pomahali.

Jaichuzpoznam.

Carovna Dalmacia. Prezil som nadhernych osem dni v nddhernom Chorvatsku!

PS: Aby som nezabudol: Vo Vyhniach bolo takisto tizasne dobre!
Milan IvaniSin

Byvanie bez rodiny v dome Giuli

Pre I'udi s hendikepom, ktori chcu zit' nezavislym zivotom, ale sa necitia na to, aby
sami zvladli kazdodenny zivot, existuju byty, kde mézu byvat’ s d’al§imi postihnutymi.
Ide o druh spolubyvania, na aky su zvyknuti Studenti.

Problém mnohych rodin s postihnutym ¢lenom sa mdze podobat zacarovanému
kruhu, ktory sa utvori v rodine, ked’ naviazanost’ jedného na druhého udusi v zarodku
kazdy nesmely pokus o slobodu anezavislost.

Fabrizio Chianelli, nadSeny obhajca nezavislé¢ho Zivota pre postihnutych, zdoraziuje
ako nepretrzity kontakt s rodiémi moéze koncit’ vyustenim do dusivého az chorobného
vzt'ahu: rodicia chcti mat’ stale pri sebe svoje deti v presved€ent, ze nikto iny im nebude
moct’ dat’ rovnaky cit a starostlivost’ ako oni. Niekedy odkladaju nabok invalidny
dochodok pre buducnost’, ked’ uz nebudu tu, alebo zostarnti a sami budt potrebovat
pomoc. Casto sami postihnuti preberaju tento postoj a uZ vopred sa zriekaji moznosti
vyskusat’ si vlastné realne schopnosti. Obava postihnutého, no este viacej jeho rodicov,
paralizuje moznost’ praktickych kazdodennych i pracovnych ¢innosti a zapricinuje
blokovanie psychologického rastu. Opancierované a klaustrofobické vyhybanie sa
neobstoji v skuske reality potom, ked’ staroba alebo umrtie rodicov vrhne postihnuta
osobu do este bolestnejSej samoty, ktorej nikdy necelila, a do praktickych tazkosti,
na ktoré nikdy nebola zvyknuta.
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V provincii Varese maju zatial’ jedno ,,chranené byvanie“. Nachadza sa v centralne;j
oblasti provincie a spravuje ho asocidcia Spes v spolupréci s druzstvom Geode v Arlune.
Je tu aj personal, ktory na poziadanie pomdze klientom, avsak respektuje ich autonémiu
aich pravo na sebauréenie. Projekt Giuli sa mohol realizovat’ aj vd’aka podnetu a financ-
nej podpore oSetrenej zakonom ¢islo 162/1998.

Viktoria a Dominik obyvaji tento dom vySe roka, teraz prijali jednu spolunajomnicku,
ktoranie je postihnuta, aby sa podiel'ala na vydavkoch za byvanie.

Viktériina skisenost’

Viktoria je od narodenia postihnutd malformaciou na chrbtici nazvanou ,,spina
bifida®. ,Mala som osemnast rokov®, hovori Viktdria, ,.ked” som sa prestahovala
do provincie Varese z provincie Enna, kde som sa narodila. Tam na Sicilii som takmer
nikdy nevychadzala z domu, stale som sedela na stolicke a myslela som si, ze keby som si
sadlana vozik, bol by to koniec. Tu som zacala pouzivat vozik, vychadzat’ von, poznavat
novych l'udi. Zo zaéiatku som byvala s mojou sestrou a jej detmi, dozerala som na ne,
pomahala im s ulohami, sprevadzala do Skoly. Teraz su uz dost’ vel'ké a nepotrebuji
ma...*

Viktoria sa rozhodla odist’ z domu, aby bola viac nezavisla, aby nezatazovala rodinu.
,Dozvedela som sa o tomto dome a prisla som si ho pozriet. Zapacdil sa mi, a hoci sa
pocita s trojmesacnym skiiSobnym obdobim, od zaciatku som vedela, ze tu zostanem.
Moja rodina to zle pochopila, hnevali sa, nechceli mi dat” ani Saty, ktoré som si potom
po troche odnasala. Ked’ze ma videli ako malinko marnotratnu, obavali sa, Ze nevyjdem
s peniazmi a pytali sa ako zvlddnem néjom, vydavky za jedlo, ucty za svetlo a plyn. Teraz
to uz prijali s pochopenim, dokonca, ked” som ziadala nejaku p6zicku, boli radi, ze mi
mozu pomoct’. Citia sa do toho zaangazovani, prisli sa pozriet na dom a ako zijem...*

Viktéria pobera dochodok a sprievodcovsky pridavok. ,,Po odpocitani vydavkov
za byt a za jedlo mi toho vela nezvys$i. Robim malé vyrobky z dreva, ale ¢asto nemam
peniaze na nakup materialu.” Teraz je evidovana na rade prace a o niekol'’ko mesiacov
by mala zacat’ pracovat’ v druzstve s mddnou konfekciou.

Rosanna, koordinatorka projektu, hovori, ze rozne byrokratické vyhovorky im
vytvaraju mensie prekazky. ESte pred desiatimi rokmi si osoby s postihnutim na 100 %
so sprievodcom, ako Viktoria (aby bol narok na sprievodcu, musi byt osoba uznana
za invalidnu na 100 %), mohli najst’ pracu, iba ked’ mali od kompetentnych tiradov
prehlasenie o zvySkovej pracovnej schopnosti. Dnes je ind situacia. Komisia vydavajuca
doklady o invalidite automaticky udava, ze ,,zostava zvyskova pracovna schopnost’,
ktoru treba Specificky posudit’, a teda je mozné zapisat’ sa na trade prace a uchadzat sa
o primerané zamestnanie. Viktoria, ktora podlichala starej legislative, si musela podat
novu ziadost o postdenie pred komisiou.

Dominikova vol’ba

Dominik je invalidny v dosledku nestastnej nahody, ktora sa stala pred $tyrmi rokmi
a pri ktorej stratil schopnost’ pouzivat’ nohy. ,,Rozhodol som sa prist’ sem byvat’ iba
nahodou,* hovori. ,,Predtym som byval v dome, kde je tzv. rodinné byvanie. Ked’ze som
kuchar, varil som pre vSetkych. Potom som dva roky striedal nemocnice a uz som sa
nemohol vratit' naspat’. Nemal som trvalé bydlisko a ziadna obec nebude priselcom platit’
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vydavky na stravu a ubytovanie, ktoré su dost’ vysoké, ked’ze ide o Ustav. Bol august a ja
som mal byt’ prepusteny. Sprava spominaného domu poziadala Rosannu o pomoc, a tak
som tu. Byt som si skraslil saém: rad kreslim, tieto obrazy st moje, ked’ ich predam na trhu,
urobim zasanové.“ Aj Dominik je registrovany ako uchadzac o pracu.

Ndjom a sprava domu

Byt je vel'mi priestranny — obyvacka, kuchyna, kupel'na a tri izby (dve jednol6zkové
a jedna dvojlozkova) a ma vybornu polohu; najom a vydavky ¢iniaasi 1 000 euro. Kazdy
klient plati 250 euro a rozdiel doplaca asociacia Spes.

Je to jedinad skusenost’ samospravy postihnutych v provincii a Spes zasa jedina
Struktira schopna pomoct’ tazko telesne postihnutym. VSeobecne, ked’ zostanu bez
pomoci rodiny a ak cheu zostat’ v blizkosti svojich, su ntteni, hoci su mladi, ist’ do do-
mova dochodcov.

Irinina pritomnost’

S Viktoériou a Dominikom tu teraz byva Irina, dievéa z Kuby. Je zdrava a priniesla
so sebou pozitivnu zmenu, ¢o je podla Viktorie dobre. ,,Mame sa takto fajn, uz sme
hovorili, Ze je tu potrebné d’alsia zena. Teraz, ked’ ju mame, viac sa rozpravame, lepsie si
rozumieme. Je tu len kratko.“ Predpis hovori, ze ked’ pridu d’alsie dve ziadosti postihnu-
tych, Irina si bude musiet’ ndjst’ in¢ ubytovanie, pretoze byt bol planovany pre Styri
postihnuté osoby. ,,Izby su tri, a tak sa uvidi ¢i d’alsi klienti prijmt ubytovanie v spoloc-
nej izbe. Zalezi na povahe: su ludia, ktori hl'adaji spolo¢nost’, ini davaji prednost’
sukromiu. Ak pridu ziadosti, postarame sa...*

Na zaver slova Dominika: ,,Asociacie a institicie by sa mali usilovat’ podnecovat’
tento druh skusenosti ako vziat’ za seba zodpovednost,, mali by pomahat’ postihnutym
zvolit’ si vlastnt cestu a autentickym spdsobom realizovat’ ich tizby a moznosti.*

L’Agenda ¢islo 115, august 2003
Prelozila Lydia Lazorikova

Odst’ahovat’ sa od rodicov?!

Elena ma dvadsatosem rokov. Ked’ mala dvadsatStyri, bola promovana v oblasti
vychovy a vzdelavania. Teraz pracuje v obecnej sprave svojho bydliska, kde vedie
formacné kurzy pre personal. Je postihnuta svalovou dystrofiou a odkdzana na pomoc
i pri najjednoduchsej dennej ¢innosti ako je umyvanie, obliekanie, kiipanie, obracanie
na posteli. Napriek fyzickému obmedzeniu dokézala zrealizovat’ svoju vel'ku tazbu:
minuly rok bola v Afrike, kde Zila jeden mesiac u svojich priatel’ov.

Pre také podnikavé a schopné dievca by sa moznost’ nezavislého zivota mohla stat’
skuto¢nost'ou a ona sa touto otazkou naozaj zaobera.

Elena je toho nazoru, a mysli to vSeobecne, ze dnesni mladi si nekladu ako prioritu
nezavislost. Je to Ciasto¢ne z pohodlnosti. RadSej zostavaju tam, kde sa citia byt
milovani a maznani. Kedysi bola realita tvrdSia a mladi sa oddel'ovali od rodinného jadra,
aby si zalozili vlastna rodinu. Dnes si, ak to nie je skuto¢ne nevyhnutné, mladi radsej
predlzuju pobyt v dome rodicov, aby si ¢o najdlhsie uchovali pohodlie. Ovela tazsie —
tvrdi Elena — je urobit’ tento krok pre mladych, ktori ziju s hendikepom a pre ktorych
nezavisly zivot symbolizuje naozaj problematické dobrodruzstvo. A predsa Elena veri,
ze aj postihnuty sa méze — a musi — stat’ uplnym ¢lovekom a prejst’ vlastnou cestou rastu.
Najprv vSak musi v lom dozriet toto presvedcenie a potom musi citit’ aj podporu tych, ¢o
su mu nablizku. Nie je to I'ahké. Ani pre rodi¢ov nie je l'ahké pripustit’, ze postihnuty syn
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alebo dcéra si moze chciet’ zacat’ vytvarat,,podla svojho priestory, spdsob Zivota, city.
Zda sa, ze problém sa da charakterizovat’ ako zmes lasky a strachu. Rodicia sa boja —
hovori Elena— jednak nechat vlastné diet'a samé, bez potrebnej starostlivosti a bez lasky,
ktort iba oni mézu dat’, jednak, Ze si sami budu musiet’ utvorit’ novt existenciu, ktora
stale gravitovala okolo postihnutého syna alebo dcéry.

Elena nechce posudzovat’ toho, kto sa ani nepokusa stat’ sa nezavislym, ani nema
v umysle kritizovat’ tych rodicov, ktori nedokazu prestrihniit’ ,,pupocnti $ntiru®, naopak,
snazi sa pochopit’ dovody jednych i druhych. Pre seba ma vsak plan: ist byvat sama,
alebo mimo jadra svojej rodiny. Je si vedoma skutocnosti, ze to bude vyzadovat’ pozor-
nost, organizovanie, trpezlivost, opatrnost’ a predovSetkym zna¢ni davku opory
zo strany rodiny a priatel'ov.

Je teda na rodine, ako si utvori vzt'ahy. Mnohé vol'by zavisia od podpory v rodine
alebo suiou podmienené.

Elena vie a priznava, ze je dlznikom blizkym l'ud’om a rodine za podporu v tom, ¢o uz
dosiahla. Teraz sa ¢rta toto nové uskalie, tazké, ale nutné, ak ma rast’ ako ¢lovek, ktory sa
povazuje za osobnost’ a citi sa normalnym: presvedcit’ rodicov, aby jej umoznili viest’
nezéavisly zivot. ,,Uprimne verim, e skor alebo neskor pochopia moje dovody a Ze v ¢ase
potreby mi poskytnti svoju podporu.*

Stefania Bonini, L"Agenda ¢islo 114, maj 2003
Prelozila Lydia Lazorikova

No a co!

Je vela l'udi, ¢o v noci nedokdzu zaspat’, alebo zaspia, a ked’ sa v noci zobudia,

rozmysl'aju. Niekto o nekonecnosti vesmiru, d’al$i o tom, ¢i je horsie zufalstvo, alebo
beznadej, Co bolo a ¢o nebude... A ja som si va¢sinou spominala na tych mojich blizkych,
ktori tu uz nie st. Bolo mi z toho smutno a zaspavalo sa mi este horSie. No ak sa niekto
stazoval na rovnaky problém, bola som mudra a radila som: ,,Nesnaz sa zaspat’! Nelez,
vstan a zacni hoci ¢itat’! Odputaj svoju pozornost’ a zrazu zistis, Ze ti klipkaja o¢i a budes
rad, Ze si moze§ l'ahnut’ a spat’!“ A ¢o som robila, ked’ sa to zase tykalo mia? Lezala,
trapila sa, rano som si v duchu nadévala a stokrat som si sI'ubovala, Ze nabudice to bude
iné...
Dnes je zase taka noc, a tak som sa rozhodla, Ze to spravim tak, ako ked’ mi proti moje;j
voli v mysli znie nejaka pesnicka a ja sa vedome sustredim na in melddiu. V duchu si
hovorim: ,,Co by to malo byt? Ktory z mojich zazitkov bol najsilnejsi, najkrajsi,
najnezabudnutel'nejsi? Navsteva jaskyne?“ Ked’ som chcela ist’ na Slovensku do jedne;j
z jaskyn, ospravedlioval sa mi jej pracovnik, Zze ma tam nemdze vpustit, pretoZe aj
chodiaci ¢lovek, ak ma viacej kil, v niektorych tsekoch prejde iba bokom. Ked’ sa o tejto
mojej nesplnenej tizbe dozvedela kamaratka v Cechach, naplanovala si navstevu
jaskyne so ,,svétluskami® a v ramci skautského vyletu kraj¢irskym metrom zmerala Sirku
vSetkych uzkych chodbicdiek, ba priblizne spocitala aj schody...

Aked sme prisli na navstevu, i§li sme na vylet prave tam. Pred vchodom do jaskyne
som zacala namietat’, ze to bude asi problém, no dozvediac sa ako je to preskimané
a premyslené, citila som mozno vacsie nadsSenie, ako niekto, kto dostava uz desiatu zlata
medailu na majstrovstvach sveta! S Jarkou a s Vlad'ou sme potom absolvovali d’alsie
uzasné vylety na drevenll zvonicu s obratenymi zvonmi, dvojtyzdnovy skautsky tabor
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pod stanmi, prehliadky hradov s prekonavanim asi 270 schodov atd’., atd’.

Ako sivmysli,,prehrdvam® pocity z 'udi, miest, r6znych situécii a prirody, uvedomu-
jem si, Ze jeden z mojich najsilnejSich zazitkov pochadza z jednej vikendove;j stretavky
na Taloch. Ked’ sme tam v piatok vecer prisli, stromy boli ozdobené obrovskymi
krystalikmi 'adu — ako v ruskej rozpravke. Bola som taka nadSena z tej nadhery, Ze mi
nepokazilo naladu ani to, o som az na mieste zistila, Ze som sa nespytala (asi prvykrat pri
planovani mojho pobytu v neznamom teréne) na to, kol’ko je tam schodov a aké je tam
WC. Keby mi povedali, ze do chatky je jeden schod, budem spat’ na prizemi a ,,kadi-
budka“ je vonku par metrov od chaty, ani by som nad tym nerozmyslala a povedala by
som nie! Aby to bolo este komplikovanejsie, k drevenému zachodiku bol v snehu
vysliapany chodnik o $irke asi 55 cm, a m6j vozik ma Sirku 60 cm. Vecer sme sa s kama-
ratkou zahrali na l'adoborec, ale rano ma uz na miesto, kam iba vozi¢kari nechodia peso,
preniesol na rukach jej manzel. (A preto, Ze ani vozickari nie su na baterky, nosil ma
na rukach tymto smerom az do nedele, kedy sme odchadzali domov.) Inokedy by som
bola nastvana na seba, ze som na to nemyslela. Vtedy som si povedala, ked’ uz som tu,
sustredim sa hlavne na to, €o je tu krasne, ved’ Zeny mi aj tak zavidia, Ze ma muzi nosia
na rukach... Noa ¢o!

Ked sme na druhy den iSli asi na dvojhodinovu prechddzku, fascinovalo ma, Ze
v jednej polovici dediny bola inovat’ na kazdej vetvicke stromu, na kazdom steble travy,
v kazdom oku dréteného pletiva plotu a v druhej polovici dediny boli stromy akoby
obalené v skle. Ja viem, ze pre tie stromy to nebolo dobré, ale vyzeralo to neuveritel'ne
krasne!!! Tmavé holé stromy bez listov, ktoré na mna inokedy pdsobili vel'mi depre-
sivne, pod tou priezra¢nou vrstvickou l'adu vyzerali také izasné, Ze ani neviem najst’
spravne slova... Bola som presvedcena, Ze je to t4 najkrajsia ukazka zimnej prirody, aku
som v zivote mohla vidiet!

Ked’ som sa ale v nedel’'u rano (ja, taky spachto$ o 6smej hodine) z postele pozrela
na luku, ktora bola hned’ pri chate, neverila som vlastnym o¢iam! Mala som pocit, Ze je
tam neuveritel'ne vel’a malinkych briliantov a kazdy z nich odraza celé spektrum farieb.
Bolo mi jasné, ze krystaliky 'adu sa zmenili na kvapdocky a v tych sa odrazaju luce slnka
a ze o desat’ mintit po nich nemusi byt ani stopy... Obliekla som sa tak rychlo a tak teplo,
ako sa dalo. (Pocitala som s tym, Ze vSetci budu spat’ asi do deviatej a bolo mi jasné, ze
vd’aka ,,len” jednému schodu sa z chaty dostanem, ale keby som chcela ist’ naspat’ skor,
musela by som niekoho zobudit’.) Vysla som von, na §irokom schode som len niekol'’ko
sekund porozmyslala a ,,skocila“... Nenastavila som tvar slnku, neovonala som vzduch,
pretoZe som sa ponahl'ala a hned som si zacala vyberat’ najlepsiu trasu. Na la¢ke —mozno
aj preto, ze nebola v tieni—bolo len par fliackov snehu, a tak sa mi tazsie hybalo len preto,
ze somisla po trave. Pomaly, ale predsa! Ked’ som sa priblizila k najbliz§iemu vyhliadnu-
tému nalezisku ,,briliantov*, zistila som, Ze tie mali¢ké kvapdocky vody su na rastlinkach,
ktoré mozno rastu aj u nas, ale nikdy som si ich nevsimla (bol to nejaky druh travy, ktory
mal velmi malé metlinky). Dovtedy ma fascinovalo ,,farebné prasiatko* pri dopade
svetla na kristalovy pohar alebo pri hre s mojim striebornym detskym prsteniom
s modrym kamienkom. A zrazu som ich videla tisice naraz!!!

Bola som taka unesena tou krasou, ze som si ani neuvedomila, Ze sa tym odrazom
slne¢nych li€ov od obycajnych kvapiek vody moézem kochat’ iba vtedy, ak nebudem
prili§ blizko. Vyhliadla som si preto pristupnejSie miesto, s nAmahou som sa po trave
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k nemu dostala — aby som ten zazrak mohla pozorovat’ — a ked’ som bola tam, kde som
chcela byt’, zistila som, Ze to uz nie je ono. Vybrala som si zase miesto, ktoré bolo dva
metre predo mnou a zopakovala som to niekol’kokrat. Ked’ mi to kone¢ne zaplo, zostala
som skoro uprostred malej li¢ky bez pohybu a snazenia sa o priblizenie... Kochala som
sa tou nadherou bez rusivych myslienok a tizob (byt’ blizsie, vidiet' viac, mat’ to pod
kontrolou), bola som spokojna a mala som pocit, ako by som vd’aka tejto hre svetla
objavila hlboku filozofickt pravdu; Ze sa niekedy zbyto¢ne namahame a stacilo by len
mat’ spravny odstup a uhol pohl'adu! Po piatich rokoch si uz presne nepaméitam, kto
vSetko tam bol, ¢o sme varili a iné nepodstatné malickosti, ale na ti prirodu nezabudnem
nikdy!!!

Moj dalsi zazitok, na ktory sa oplati
sustredit’, je z jednej horolezeckej skoly, kde
som liezla na skalu vd’aka tomu, ze mi jeden
kamarat ,,nahradzal nohy* tak, ze som mu
sedela na pleciach, moje nohy mal o hrudnik
priviazané lezeckym lanom a ja som sa
dotykala prijemnej vapencovej skaly, hl'adala
,chyty”, aby som mohla naozaj nadvihovat
svoju vahu a ,,liezt™. Ked’ sme sa dostali hore,
okrem fantastického pocitu, som ako bonus
dostala eSte aj nadherny vyhlad na obilné
pole! Vlnilo saa vyzeralo ako more!!! (Clovek
sediaci v aute, alebo vo vlaku, si takyto pohyb
tazko uvedomi... ) Moje d’alSie zazitky su zo
splavov Malého Dunaja, letnych detskych
taborov, Zalmanovych alebo organovych
koncertov v Prahe (aj vd’aka Vladke, ktora nema problém cestovat’ so mnou sama
vlakom, ¢i metrom); a €¢o moje kazdodenné dochédzanie vlakom do prace?

Uvedomujem si, ze mam St’astie nielen na fantastickych kamaratov (kedysi som
hovorila, ze mam takych kamaratov, ze keby som vel'mi chcela zazit’ aky je to pocit, ked’
¢lovek tapetuje, nasli by sa traja 'udia, ktori by ma drzali, aby som si to tapetovanie
mohla vyskusat), ale aj cudzich Zelezni¢iarov a inych neznamych ludi. Prevetravanie
mojich spomienok ma tak prebralo, Ze predsa len bude lepSie zazat svetlo, chvil'u ¢itat’
a unavit’ si o¢i. Zaznem a hovorim si: ,,Ked’ ¢itat’, tak v ramci pokracujacich spomienok.*
Zapnem pocita¢ a ndjdem si prvy mail, ktory som pisala kamaratke a byvalej majitel’ke
pocitaca. (Doniesla mi ho s tym, Ze mi ho pozi¢iava dovtedy, kym budem mat’ svoj, aby
sme si mohli hoci kazdy vecer mailovat’. Tie slova neboli o tom, Ze ho raz eSte bude
na niec¢o moct vyuZit’ a potrebovat’.)

Mila Jarka,

za¢nem trochu od Adama, ale nati ma to napisat’ takto: ,,Pred dvoma tyzdinami mi
kamaratka povedala jedno prirovnanie, ktoré som este nepocula, no vel'mi sa mi paci.
Hovori, Ze kazdy ¢lovek ma nejaky problém. A ten problém ma kazdy z nas ako Zeleznu
vazensku gul'u prikovantl na nohe (ibaze skoro vSetci rodi€ia sa tato prit'az snazia niest’
za svoje diet’a... ). Finta jev tom, ze ako tym zivotom ideme, vlecend gula sa zodiera
a zmenSuje; ale nam sa zda, Ze zostava rovnako vel’ka, tazka a stale celd. Je normalne, ze
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kazdy rodi¢ chee pre svoje diet’a len to najlepsie, a keby to bolo mozné, prezival by zan aj
vSetky vel'ké fyzickeé bolesti a psychické ttrapy.

Ked som bola mald, chodila som po lie¢eniach a nemocniciach. Zazila som vel'mi
vela bolesti, smutku za domovom, strachu z toho, ¢o vSetko so mnou este budt robit’ —
a vSetko to som musela pretrpiet, aby som zacala chodit. Ked sa to po niekol’kych
pokusoch nepodarilo, myslela som si, Ze ma moji rodi¢ia prestani mat’ radi. Nestalo sa
tak a aj napriek r6znym nepodstatnym konfliktom (vyplyvajiicim z rovnakosti povah),
ktoré sme (pred dvadsiatimi rokmi) obcas s tatkom mali, som si cely zivot uvedomovala,
ze mam vel'ké Stastie, ze moji rodic¢ia su taki, aki si. Som za to zivotu vd’acnd a viem, Ze
to nie je samozrejmost’! Ked’ sa to tak vezme, da sa logicky vysvetlit’, ze maja radi , krv
svojej krvi® aj napriek tomu, Ze jej niektoré suciastky su z,,partiovky*.

Fascinuje ma ale iné; Ze m6zem byt natol’ko blizka nejakej ,,d’alekej* krvi a keby sme
podcitali to, ¢o si pre mna spravila len do vasej poslednej navstevy a uz nikdy by si ni¢
nemohla, alebo hoci aj nechcela spravit’, mala by som Ti byt za ¢o do smrti vd’a¢na! A ta
v uvodzovkach cudzia krv, mi donesie este aj pocita¢, aby sme si mohli mailovat... Jarka,
nikdy doteraz ma nikto neprekvapil viac ako Ty — a tazko to este nieckedy niekto moze
prekonat’. (Ani keby mi teraz prisli povedat’, ze som vyhrala auto, alebo zdedila dom, to
prekvapenie by nebolo vigsie, pretoze TERAZ UZ POCITAM SO VSETKYM!)

Mozno to bude smiesne, ale ja som z toho niekol'’ko noci nevedela skoro zaspat’. Cahla
som si a hovorila sama sebe: ,,Ja mam pocita¢! Boze ako je mozné, ze vobec nickomu
na tomto svete moze tak zalezat’ na tom, aby bol so mnou v kontakte? Kym zit' budem,
tak toto nepochopim!!!“ (V ramci pozitivneho myslenia by som s tym mohla byt
spokojna, ale vies, ze mam este rezervy.) Preco som ale spomenula vd’acnost’ za to, ze
mam takych rodicov, akych mam? Myslim, ze som Ti to uz niekedy povedala: ,,Napriek
tomu, Ze si odo mna len o dva roky starsia, niekedy mam pocit, ako by si bola moja druha
mamka, nielen Ze pre mna robis vSetko, o urobit’ mozes (ak nemoézes§ Ty, tak zapojis
tych, ¢o mozu), precitujes moj smutok a tesis sa, ked’ mam radost’ ja. A hlavne: mas ma
rada taku, aké som...“ Ja Ti za to VECMI, VELMIL, DAKUJEM!!!

Zuzana

Aj teraz mi vyhrkli slzy ako pred rokom, ked’ som ten mail pisala. AZ teraz som si
uvedomila, 7e som nenapisala vetu: ,,Mam Ta rada!* Aj ked’ medzi riadkami to tam je.
Vlastne tie slova skoro vobec nehovorim ani svojej mamke, ani tatkovi, ani bratovi, ani
kamaratkam, ani kamaratom. Ked’ bolo v rozhlase a v televizii pred vojnou v Kuvajte
plno tedrii o tom, ako to dopadne, ak sa vojna za¢ne, mala som vel’ky strach. A vtedy som
vel'mi intenzivne rozmysl'ala o tom, ze je vel'a l'udi, ¢o st pre mina vel'mi doleziti a ja som
im nikdy nepovedala, Ze ich mam rada. Ale potom som presved¢ila samu seba, ze iba
vyrieknuté slova ni¢ neznamenajt a ti, o st mi blizki, vedia...

Zacina svitat’ a mne zac¢ina byt zima. Vypinam pocitac, zhasnem a idem do postele.
Maém dobry pocit. A nielen z prijemnej deky a periny. Uz pomaly zaspavam, ked’ mi
mysl'ou este prebleskne: pre niektorych I'udi je niekedy l'ahSie zomriet' pre svoje
presvedcenie, lasku, pravdu atd’., a tazsie je zit'... Kedysi som tieZ mala pochybnosti, ¢i
moj zivot ma zmysel. Ale ¢im som starSia, tym CastejSie si uvedomujem: mam velké
$tastie, Ze mam St’astie na I'udi. Je pravdepodobné, Ze esSte pridu aj Cierne chvile, ale ak
nepdjde o zivot, poviemsi: ,,Noaco!*

Zuzana Recskova
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Mami, skus a uvidis...

Kazdé slovo bolo vyslovené, vietky vety boli napisané, a tak ja maly vrabcek,
ktory nie je hodny, aby si ho vobec v§imli, neodvazim sa davat’ rady. M6zem napisat’
len vlastnt skusenost’.

S modlitbou mame rozne skisenosti a problémy ako to piSe Timothy Radcliffe,
predstaveny anglického dominikanskeho radu: ,,Uprimne sa priznavam, vel'a problémov
mam s modlitbou. Casto moja mysel' zabliidi, som nestistredeny. Pripravujem sa
na prednasky, piSem a to ma zamestnava.” Vselico nas zamestnava, kazdy deii mame
nejaku sirnu pracu, obéas niet ¢asu na oddych, na taky doleZity oddych. Zijeme v zhone
mensich vacsich stresov... a ja vrabek som si predsa len nasiel ¢as na kazdodennu
modlitbu svdtého ruzenca, a bolo mi dobre s Panom pobudnut ti polhodinku.
Polhodinka deti ¢o den, polhodinka kazdy deii. Po ¢ase i moja vrab¢ia mamicka zbadala,
ze samodlim. I hovori mi: ,,Vrabéek moj, dobre, Ze sa modlis sv. ruzenec, no, ale nemusis
sa kazdy den.“ Ale ja som neposlichol a modlil sa nad’alej. Po par tyzdiioch sa mi moja
vrab¢ia mat’ prihovorila: ,Pre¢o sa stadle modlis?* I odpovedal som: ,Mami, skus
a uvidis...“ A nakol’ko je moja vrab¢ia mat’ zvedava, i v tom som sa podal na iiu, napokon
skusila kazdodennu modlitbu sv. ruzenca. A nakazila sa! Teraz uz sama priznava, ze si
den bez modlitby sv. ruzenca nevie predstavit. Mo6ze byt pokoj, mézu byt problémy,
mdze prist navsteva, vzdy si najde ¢as na modlitbu a uz je vytrvalejsia ako ja! Modlitba
svétého ruzenca je balzam na dusu, liek na vSetky bolesti a ked’ chcete, aj najlepsi
protistresovy pripravok. Ked’ sa ¢lovek modli, je ovela bliz§ie k Panu. I ked’ nase
modlitby st stale iné, vrabéek sa nevie stale dobre sustredit’ a inak sa modli, ked’ citi
v srdci radost’ a inak ked’ citi Zial'. Inak sa modli, ked’ prosi Pana o pomoc a inak, ked’
d’akuje za prejavent milost’. Inak sa modli, ked ho t'aZia hriechy a inak, ked’ sa hriechov
zbavil dobrou spoved’ou. Inak sa modli, ked’ mysli na ve¢nost’ a na o¢akavany posledny
sud. Inak sa modli, ked’ v srdci citi tizbu po nebi; inak ked” ho trapi nebezpecenstvo
a nedostatky, alebo ked’ Zije v pokoji...“ Modlime sa za seba, ale nezabudnime ani
na svojich bliznych. Pan Boh prostrednictvom svojho apostola v Novej zmluve pise:
,,Predovsetkym teda napominam, aby sa diali prosby, modlitby, primluvy a d’akovania
za vietkych Pudi. <"

Pozrime sa este do seba a uvedomme si, ze kol’ko nasich prosieb leti k nebu a ako malo
sme vd’a¢ni. Kol'kokrat si pytame a kol'kokrat d’akujeme Panu za zdravie, za rodinnu
pohodu a pokojny zivot? Nielen prosme, ale aj dakujme. My, vrabce akoby sme si malé
vSedné vecinevazili, a tych je ovel'a viac ako tych velkych.

Kazdodennou modlitbou sv. ruzenca si zabezpecime vstupenku do neba. Aspon my
vrabce si to tak myslime. Ved’ aj tych tridsat’ minat pobudneme v tej najlepsej spoloc-
nosti, v spolo¢nosti sv. Panny a jej Syna Jezisa a neprekdza ndm to, ak sme obcas
nesustredené, sme len malinké stvorenia, obycajné vrabce, ale akonahle zistime svoju
chybu, napravime ju. Jezi§ je nasim priatelom, a teda: ,,Pred svojim priatelom sa
nemusime ospravedlnovat’ ani sa branit, nemusime ni¢ dokazovat’; u neho nachddzame
pokoj“—piSe aj A. D. Sant-Exupéry. A ked’ sa stretneme s priatel'mi, nemyslime na nich,
ved’ sme prave s nimi. A ¢o mdze byt povznasajicejsie pre vrabéeka ako byt’s JeziSom?
Lebo ked’ sa modlime, myslime na Boha, sme s nim. Aj keby sme ml¢ali a modlili sa iba
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radost’ou ¢i zialom svojho srdca.
Teda skuste a presvedcte sa...
Pax etbonum! —vrabcek Julian z OF S

Mavis Newbury: Viano¢na fantazia
(pribeh, ktory sa mohol stat’)

Bola zazracna pokojna vianocna noc, nase prvé
Vianoce na farme. Vyzdobeny stromcek ukryval
darceky pre deti. Stali sme pred nim tichi, plni

pokory a vdaky. Dozneli tony koledy. Obliekli sme
sa a pobrali sa do stodoly, aby sme sa podelili
o vianocnu veceru aj s nasimi konimi a psami.

V stodole na nas dychla tepla vona sena a koni,
ozyval sa obcasny dupot, erdzanie, tiché
postekavanie. Napadlo mi, Ze skutocne nepoznam
mierumilovnejsie miesto pre novonarodené
Jezuliatko ako bola v tu noc takato stodola.

A ako som sa tak nacahoval za vypinacom, zZe
zaznem svetlo, nieco ma zastavilo, ruka mi klesla,
vSetko zrazu uplne stichlo. Kone i psy zmrzli v care

tohto okamihu. Pozrel som sa do jasliciek, boli

oZiarené neznym svetlom. Zamrazilo ma, nebol
som schopny pohybu, ani slov...
V jaslickach lezi dieta, pri iom muz a Zena
v tichej pokore. Pocujem hlas, ktory hovori:
,, Zvieratka, priatelia, ukazem vam ako prebiehali
tie uplne prvé svité Vianoce. Bude to moj darcek
prevas. “

., Prv nez prisli pastieri a za nimi krali poklonit sa
Jezuliatku, boli to zvieratka, ktoré prvé vycitili jeho
prichod a prisli ho potesit a dat mu dary. *
Hlas pokracoval: ,, Z psikov mu kazdy dal do daru
to, o mu bolo najdrahsie; a za odmenu ich
Jezuliatko premenilo na hviezdy na oblohe
na ich vecnu pamiatku.

Sibirsky husky mu dal svoju vydrz a energiu,
Malamut silu a odvahu, Akita hrdost a oddanost,
Siba potrebu ochraiiovat, Gronsky pes lasku k prirode,
Hokkaido vernost rodine. A prisli mnohi dalsi
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s darmi pre nich takymi drahymi,
s ktorymi sa chceli podelit s Jezuliatkom.
A ako posledny prisiel Samojed. *

,, Dietatko, dam Ti moj usmev, “ povedal Samojed.
,,Je to to najdrahsie ¢o mam, pretoze je to podstata
mojho bytia. Je to vyraz mojej lasky, oddanosti
a radosti zo Zivota. *

Dieta bolo tak velmi dojaté jeho slovami,
pokracoval tichy hlas, ze vzalo do ruk hviezdy
z nocnej oblohy a rozsypalo ich tisice
na Samojedovu bielucku srst.

A odvtedy nam hviezdami ligotajuca sa srst
Samojeda a jeho usmev
pripominaju Vianoce po cely rok...

Co rozosmialo Jeziska?

Jozef bol na ceste s Mariou, v Betleheme sa mali hlasit’ k rodu Davidovmu. To by
mohli vediet Grady tak isto ako nasinec, ved’ je to uvedené i v pismach. V tej dobe prisiel
archanjel Gabriel opét’ potajme z neba, aby si pozrel mastal’ku, v ktorej by mala byvat’
svéta rodina. Hoci bol vel'mi dovtipnym anjelom, aj jemu robilo problém pochopit’,
preco sa musi Pan narodit’ v najchudobnej$ej mastali a preco su jeho koliskou jaslicky.
Ked uz iné nemohol, tak aspoii vetrom chcel rozkézat’, aby neftikali tak silno po Skarach
v stene a mracnam, aby sa nerozplakali a diet'a nemoklo.

Ked’ sa konecne dovtipil, preco vSetko tak ma byt’, bolo ho treba este raz upozornit,
nech sa sdm neblyska tak silno, len skromnejSie, aby nezaclanal jasu a ligotu Vianoéne;j
hviezdy. Archanjel potom vyhnal z mastale vSetky zvieratka: mravce, pavuky aj mysi. Je
tazko predstavitelné, o by sa stalo, keby Mariu nebodaj vydesili. Len somar a vol mohli
zostat’. Somar preto, lebo ho potrebovali pri uteku do Egypta a vol preto, lebo bol taky
obrovsky, ze by ho nedokazali vyhnat ani vSetci nebeski anjeli.

Napokon ulozil na strieSku mastale rad anjelov. Boli to anjeli akéhosi nezreteného
vzrastu, lebo mali len hlavicku a kridelka. Mali byt tisko, davat’ pozor a hned’ hlasit, ak
by nejaké zlo chcelo ublizit’ chudobnému a v jasli¢kéach leZziacemu diet’atku. Na chvil'u
este vSetko letmo skontroloval, potom zatrepal kridlami a odStartoval.

Tak to bolo dobre. Joj, ale nie celkom, lebo na dne jasli¢iek v sene spala jedna blcha.
Toto malinké stvorenie uslo Gabrielovej pozornosti. Tento maly prehresok sa mu da
odpustit, ved’ kedy mal ¢o do ¢inenia archanjel s blchou!?

Ked’ sa stal ten zazrak a chudobny Jezisko lezal v jaslickach, bol taky o€arujuci, ze ho
anjeli obletovali ako také holubdtko. Niektori mu vlniacimi kridlami privievali
balzamov1 vonu, ostatni bdeli nad jasliCkami a senom, ktoré neprestajne upravovali, aby
nebolo tvrdé a ani jedno stebielko nepichlo diet’a. A ako ho tak upravovali, na Suchot sa
zobudila blcha. Na smrt’ sa vyl'akala, lebo si myslela, Ze ju opit’ prenasleduju, €o sa jej
Casto stavalo. Nervozne poskakovala po jaslickach, vysktsala vSetky mozné triky, ktoré
v kratkom zivote spoznala a nakoniec, chytiac sa poslednej nadeje, schovala sa
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do Jeziskovho uska.

,,Prepac, mi! — poSepkala vzrusene, ale nemohla som si ni¢ lepSie vymysliet’; zabiju
ma, ak ma chytia. Hned’ vypadnem, Vasa Vysost’, len sa musim poobzerat’, ktora je
najlepsia moznost’.

Poobzerala sa a hned’ mala hotovy plan. ,,Po¢uvaj ma, ked’ pozbieram vsetky sily a ty
zostanes tisko, tak by som hadam doskocila az na temeno hlavy svitého Jozefa. A odtial
potom bud’ na parapet okna alebo azk dveram.*

»Smelo ska¢! — povedalo dieta jazykom, ktorému rozumela len ona. Budem ticho.*
Blcha poskocila, ale nevedela zabranit’, aby pri tomto manévri neposteklila usko diet’ata.

Préve v tej chvili zobudila BoZia matka zo sna svojho Zenicha: ,,0, pozri sa! povedala
Maria s radost’'ou, ono sa uz usmieva.*

Prevzaté z internetovej stranky Szepi, prelozila J. Péterova, OFS

Chudoba pod hrad?

Tot’ neddvno ma zastavil Duro, spoluziak zo susednej dediny a spytal sa: ,,CoZe sato tu
u vas deje, vSetko je hore nohami, cesty prepchaté povozmi a na hrade plno
mechanizmov.*

107, Durko mdj, odkedy si odiSiel, tu sa ti udiali ndramné zmeny. Hradny pan
prestavuju podzemné priestory hradu, vie§, muciaren kapacitne nepostacuje, nuz sa bude
roz$irovat’ popod celu dedinu.*

,,Jano, nuza ¢i vy mate v chotari tol’ko delikventov a zbojnikov?*

,,Ani by som nepovedal, Ze vybo¢ujeme z celostatneho priemeru, ale l'udia so vselija-
kymi neduhmi nam kazia reputaciu. Ale asi by si tomu neporozumel, musim ti to
rozpovedat od zagiatku. Vie$, mam Zenu v Cechach na robotach a ked’ze na panskom tam
zarobi ovel’a lepSie ako u nasho pana vel’komozného, je tam uz dost’ dlho. I zacnelo sa mi
tot’ nedavno za flou a rozhodol som sa, ze sa s iou skontaktujem. Lenze som nevedel ako.
Preto som ukradol hradnému panovi mobil, reku, zavoldm a vratim ho. Pandari ma vSak
pri ¢ine chytili a bol som v problémoch. Pan grof rozhodli len tak preventivne potrestat’
ma na deresi desiatimi palicami. Kym sa panstvo Sskodoradostne uskfnalo, ja som bol
blazenostou cely bez seba, ¢o nevedeli
pochopit. Taka perfektni masaz skupiny
sedacich a chrbtovych svalov nedokaze
vykuzlit' ani Ilona Radodajova z vy$ného
konca.*

,»Chce$ povedat’, ze si vobec nereval?“
opacil nedoveréivo Duro.

,.Revat’ som reval, ale rozkoSou, no ¢o ti
mam povedat, vstal som z dereSa ako
znovuzrodeny. Ked’ to pan grof uvideli,
od zlosti mi naparili d’al$i trest. A nie jeden,
ale celu torturu, tu, ktorou mucia zbojnikov
Pan doktor, vySetrite ma, ked' ribem drevo, a ¢arodejnice. Na zaCiatok ma na tri tyzdne

Stekli ma medzi lopatkami! uvrhli do hladomorne. To ti bolo labuzo!

44




Q

zvena 4/2004 NA ODDYCH

Vies, doma nie a nie odist’ od chladni¢ky, nuz vselijaké neduhy zo zlych, onych, tychto...
stravovacich ndvykov ma morili. A tu zrazu moznost’ o€isty organizmu od kadejakych
Skodlivin a zbytocnosti. Kto by to nebral? Vsetkymi desiatimi! Pil som len ¢ista vodu,
teda nebola az taka vel'mi ¢ista, nasiel som v nej aj zopar paviikov a much, ale vsak aj tie
musia pit. Nuz, Durko, ¢o ti budem hovorit, z hladomorne som vysiel bez pivného
brucha aspon o desat’ rokov mladsi a vattorne vyc¢isteny ako BMG Invest po tunelovani.
Myslel som si, Ze mi uz lepsie ani nemoze byt', no vel'mi som sa mylil. Premiestnili ma
totiz do vedlajSej podzemnej miestnosti, kde horelo ohnisko a v iom sa prihrievali
zeleza. Docervena rozpalené klieSte mi dokonale vypalili vSetky kurie oka a otlaky, ktoré
mi uz davnejsie strpCovali zivot ako exektitori z berného uradu. Naviac som zistil, Ze sa
mi to s tou mojou lamkou akosi polepsilo. A potom priSiel na rad skripec. To ti je vynalez!
Priviazu t'a retazami hore a dolu a perfektnym spdsobom ti ponapravaju chrbticu. Ta
moja bola ako draha pre formulu jedna a teraz su vSetky stavce na svojom mieste ako
poslanci v parlamente. Po vyobjimani Zeleznou pannou, kde som presiel ozdravujucou
akupunktirou, ma $marili do hradnej prickopy. Tu som sa vykupal v osviezujuco
studenej vode. Jedine¢ny zaver! Odvtedy nebyvam chory, vSetky neduhy st prec, robit’
vladzem za troch a na fel¢iara neminiem ani dukat.*

,,No dobre, ale ako to stivisi s tymto turistickym ruchom pod hradom?*

,,Len pockaj, nech to dopoviem. Dozvedela sa to cela dedina, potom Zupa a teraz to
vedia uz i na kral'ovskom dvore. Chodia sem I'udia zo Siroka-d’aleka, dokonca i zo $tatov
tejto, no ako sa to... Eurdpskej inie. Vsetci nieCo vyparatia, ukradna alebo sa pobiju
a trest ich neminie. Nie kazdy z poddanych ma totiz dvadsat’ dukatov za navstevu
u felCiara, a tak sa chudoba zveri radSej do riik kata. Je vypisany aj konkurz na roz§irenie
profesionalne zdatného persondlu do muciarne. Kapacity sa rozsirujt, ked’ze sa velko-
mozny rozhodli v tejto oblasti podnikat’. Kralovsky medicinmam ma migrénu z tvrdej
konkurencie, pretoze idu chyry, Ze pan grof mienia zalozit’ dokonca akciovia spolo¢nos-
[

,,Nuz, ale to by som chcel aj ja vyskusat’, tieZ nie som najzdravsi.*

,,Mas smolu, ale narad by si prisiel tak o rok. Ibaze by si...*

LCo?«

,,Ibaze by si zviedol mladtl velkomoznu pani, vies, pan grof st teraz zasa mladozena-
¢om a nedaju na nu dopustit. A ruc¢im ti za to, Zze po tomto delikte pojdes ku katom

(13 . 4 : r
prednostne... Emilia Mol¢aniova

/:-\\/ —

7,

= | :
Nevideli sme sa my na hlavnej krizovatke? Vies, ja mam uz vSetkého po krk!
Keby sme sa boli videli, tak tu nelezime. Ty sa mas, to ja nemam voébec nic!
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Detsky kutik Danky Drobcovej

Ahoj kamarati,

$kola je uz v plnom prade a Vianoce uz klopti na dvere. MUSKULACIK sa ich tieZ nevie
dockat’. Skor ako zasadnete k Stedroveéernému stolu, pripravil si pre Vas niekol’ko tloh.

MUSKULACIKOV FOR:

Mladenec sa pyta svojho dievcat'a:
- Draha, chcela by sinosit’ moje meno?
- Aledrahy,jasapredsanemdzem volat’ Fero!

MUSKULACIKOVA TAJNICKA A HLAVOLAMY:

1. Kamarati, ked’ si vylustite krizovku, dozviete sa ¢o vam praje Muskulacik...

1. 2. 3. 4 5 6.

1. chodipo Zeleznici,

2. Evapo domacky,

3. pisem naiom domace uilohy,
4. chlapcenské meno,

5. ked'som chory, uzivam liek,
6. prchava latka,

7.8 9. 10. 11. 12. 13.

7. pouzivame na urcenie hmotnosti,
8. miestnost,
9. dopravny prostriedok,

10. dolna koncatina,

11. dravy vtak,

12. meno macky,

13. slovenska hudobna skupina.
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2. Priatelia, ked” vylastite osemsmerovku, dozviete sa, ¢o si nesmiete doma v zime
zabudnut'.

RIK/E|C|N O|V |Z

CIME|T|L|A|UM

FIU|Z|Y|T A K |R

K|S/ L|R|N|A|R |Z

KIR O/K o|D|I|L KTag, fazy, had, kriz, krokodil,

- metla, rak, sova, sukna, torta,

AITIUIVIVIAZ [T zmrzlina, zvonéek, zehlicka.
R|/S|T |[C/IA|H|E|N

ZIE/H|/L|I |C|K|A

3.Teraz SUPERKVIZ o robotoch a pogitatoch:

1. Ako sa vold najpopularnejsie pocitacové zvieratko?

2.V ktorom filme hrali poc¢itacmi vytvorené dinosaury?

3.Kto vymyslel nazov robot?

4. Cim sameria objem harddisku?

5.V ktorom roku bol zostrojeny prvy pocitac?

6. Ktory herec hral robota vo filme Terminator?

7. Ako sanazyva celosvetova pocitacova siet'?

8. Ako savola pristroj, ktorym sa v po¢itac¢ovych hrach meni smer pohybu?

Na spravne odpovede ¢aka Va§ MUSKULACIK na adrese:
"Detsky kutik”
OMDyv SR
Banselova 4

821 04 Bratislava

pripravil: Vas kamarat Muskulacik
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= MINIKURZ SACHOVEJ HRY
- chcete vediet’ hrat’ Sach?

OTVORENIE PARTIE

Kazdy zaciatocnik postupne pride na to (nauci sa na vlastnych chybéch), ze v strednej
hre mozno uspeSne bojovat’ iba vtedy, ak na zaciatku partie Gcelne rozmiestni svoje
kamene. O spdsoboch spravneho otvorenia partie je vypracovana rozsiahla teoria, ktora
si $achisti stale rozgiruju a doplnaju.

Ak by sme chceli zhrnat’ zasady spravneho otvorenia, mohli by vyzerat’ priblizne
takto:

e Vyvinut rychlo figury na vhodné miesta, aby svojou silou posobili na stred (centrum)

Sachovnice.

e Snazit’ sa o ovladanie centra Sachovnice (polia d4, e4, d5, e5) tlakom figur

a obsadenim pesiakmi; zaroven v tom istom branit’ siiperovi.
¢ Robit’ minimalny pocet tahov pesiakmi a vyhybat’ sa vytvoreniu pesiakovych slabin

(zdvojeni pesiaci, osamoteni pesiaci a pod.).

e Uviest do bezpecia svojho krala urobenim ro$ady, no davat’ pozor, aby stper
nemohol vykonat rychly peSiakovy utok.

e Vyhybat' sa opakovanému premiestiiovaniu toho istého kamena (zbytocna strata
casu), ibaze by to umoznili konkrétne taktické udery.

e Neutocit pred dokoncenim vyvinu ani vtedy, ak by Utok viedol k pochybnej
materialovej vyhode.

e Pozorne sledovat’ superove umysly (to by malo byt na prvom mieste a pocas celej
partie). Robit’ nevyhnutné opatrenia na jeho hrozby a vyuzit' jeho chyby.

V sachovych priruckéach sa otvorenia rozdel'uju do troch skupin: otvorené hry — partia
sa zaCina tahmi 1. e4 e5; polootvorené alebo polozatvorené hry — biely zac¢ina tahom
1. e4 a cierny odpoveda inak ako 1. e5; zatvorené hry — biely obycajne zacina tahom
1. d4 aleboinymnez 1. e4.

NajznamejSou otvorenou hrou je Spanielska hra s tahmi: 1. e4 e5 2. Jf3 Jc6 3. Sb5.
Do otvorenych hier patria aj §kotska hra s tahmi: 1. e4 e5 2. J3 J{6 3. d4, stredna hra
s tahmi 1. e4 e5 2. d4, kral’ovsky gambit s tahmi 1. e4 e5 2. {4, viedenskd hra s tahmi
1. ed4e52.Jc3, hraStyroch jazdcovs tahmi l.e4 e52.Jf3Jc63.Jc3 Jf6 ainé.

Najpopularnejsou polootvorenou hrou je sicilska obrana s tahmi 1. e4 c5. Dalej sem
patria: francuzska obrana s tahmi 1. e4 €6, Carova-Kannova obrana s tahmi 1. e4 c6,
Aljechinova obrana s tahmi 1. e4 J{6, Pircova obrana s tahmi 1. e4 d6 2. d4 J{6 alebo
2.gbainé.

Klasickym predstavitel'om zatvorenych hier je damsky gambit s tahmi 1. d4 d5 2. c4.
Sem patria aj r6zne indické obrany, napr. Griinfeldova indicka obrana s tahmi 1. d4 Jf6
2. c4 g6 3. Jc3 d5, kral’ovska indickd obrana s tahmi 1. d4 Jf6 2. c4 g6 3. Jc3 Sg7
4. e4 d6, ddamska indicka obrana s tahmi 1. d4 Jf6 2. c4 e6 3. Jf3 b6, Nimcovicova
indickd obranas tahmi1.d4 Jf62.c4e63.Jc3 Sb4 ainé.
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Otvorenia sa dalej rozSiruji do rdznych systémov a podsystémov, variantov
a podvariantov, ktoré su pomenované po znamych Sachistoch, ktori ich zac¢ali pouzivat’
alebo najviac pouzivali v turnajovej praxi. Napr. Tarraschova obrana vo franctizskej hre
vznikne po tahoch 1. e4 e6 2. d4 d5 3. Jd2. Sach je viak napriek nezivym kamenom
velmi dynamickou hrou, takze v niektorych pripadoch mozno prechadzat’ z jedného
systému do druhého. Z niektorej otvorenej hry sa moze stat’ hra zatvorena a opacne.
V otvorenej hre rychlejsie zmiznll zo Sachovnice kamene (akoby sa preskocila stredna
hra) a za¢ne sa hrat’ koncova hra.

STREDNA HRA

Po spravnom dokonceni vyvinu sa partia nepozorovane dostava do strednej hry.
Stredna hra je najzlozitejSia cast’ partie. I v nej platia obecné pravidla dané tym, ze
Sachovnica ma 8x8 poli a len urcité figury, ktoré vykonavaja pravidlami uréené pohyby.

Hlavnym cielom strednej hry je ,,zajatie” superovho krala. Casto ale postai zisk
materialnej prevahy, ziskanie délezitého oporného bodu, otvorenie stipca, zlep3enie
postavenia vlastnych figlr, vytvorenie slabych miest v siperovom tabore, zhorSenie
pesiakovej formacie, ziskanie silného centra, zjednoduSenie pozicie vymenou,
vytvorenie vzdialeného vol'ného peSiaka, ziskanie siedmeho ¢i druhého radu alebo
dvojice strelcov atd’.

Zvlastnu pozornost si v strednej hre zaslizi kombinacia. Kombinacia moze viest
k patu, k ziskaniu materidlnej prevahy, odrazeniu utoku, veénému Sachu a pod.
Kombinacie st skoro vzdy spojené s obetou peSiaka ¢i figury a tie najkrajsie Casto
zacinaji neoCakavanym tichym tahom. Pozrite si par ukazok:

Biely: Kgl, Df4, Vfl, Vg3, Sd4, a3, b4, d3, e5, g2, h2;
Cierny: Kh7, Dd7, Vc7, Vg8, Sa6, a7, b6, d5, 7, g6, hé;
1. e6! fxe6 2. Dxh6+! Kxh6 3. Vh3+ Kg5 4. Sfo+ Kg4
5. Vh4 mat.

& %; % % Biely: Kgl,Dh7, Vcl, Vh4, Sf6,Jd4, a2, e5, f2, g2, h5;
i

e Cierny: Kf8, Da3, Va8, Vg8, Sd7, Jd5, a7, b7, e6, 7,
1. Ve7!! Jxf6 (Jxc7? 2. h6 snasledovnym 3. Dxg8
a4.h7+) 2. exf6 Dd6 3. h6 a Cierny sa vzdal pre
nekrytelnti hrozbu 4. Dg7+ Vxg7 5. hxg7+a 6. Vh8 mat.
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Biely: Kgl, De2, Vc3, a2, 2, g2, h2; Cierny: Kg8, Db6,
/ Vdg, a7, {7, g7, h7; 1. Db2!! Biely sa vzdal pre 2. Dxb2
4 % % % / Vd1 mat alebo 2. Del Dxc3 3. Dxc3 Vd1+ 4. Del Vxel

s, B / mat.
e mwrar

Biely: Kgl, Db2, Val, Vfl, Se2, a2, b3, c4, f4, g3, h2;
Cierny: Kg8, Dg5, VeS8, V{8, Sh3, a7,b7, ¢7, d6, g6, h7;
1. Sxf1!! 2. fxg5 Vxe2 3. Dc3 Sg2! 4. Dd3 (4. Vel Vxel+
5. Dxel Vfl+ s vyhranou koncovkou) Sf3 5. Vfl Vg2+
6. Kh1 Sc6 7. Vxf8 Kxf8 8. Df1+ Vf2+a biely sa vzdal.

s I - 1 N T N = =

Biely: Ke4, a4, d5, g3; Cierny: Kdl1, Sh2, d4, ¢7, h5;
1. d6!! exd6 2. Kd3 Sxg3 3. a5 dS 4. a6 Sb8 5. a7 Sxa7
pat.

Ked chceme hrat’ Sach s ispechom, nesmieme kamene
premiestiovat’ z miesta na miesto mechanicky, lebo ich
pohyb a rozlozenie musi smerovat’ k presnému ciel'u,
k vyhre nad superom. Treba si stanovit’ plan hry. V partii
vitazi obycCajne hra¢, ktorého plan hry je spravnejsi
a ktory na jeho uskuto¢nenie voli aktivnejsie prostriedky.

Ak otvorenie prirovname k nastupovému planu, potom stredna hra predstavuje
vlastny boj, v ktorom je strategicka koncepcia boja vyplnena jednotlivymi taktickymi
operaciami na rozli¢nych miestach Sachovnice.

EE G T < B O &) B o R S - =]

KONCOVA HRA

je tretou a poslednou fazou Sachovej partie. Typickym pre fiu je predovSetkym
zjednoduseny material, pri ktorom je minimalne nebezpecie matu. Kral’ sa prestava
schovavat’ za val peSiakov, ale naopak, sdim sa zGcastfiuje boja. Podporuje svoje
a ohrozuje stperove kamene. Materidl sa zredukuje natol’ko, Ze sa na Sachovnici objavia
typické jednoduché pozicie, ktoré treba poznat’.

Ak sa hra¢ dopusti chyby v koncovej hre, znamena to obycajne konecnu stratu
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alebo definitivne premrhaniec moznosti zachrany ohrozeného postavenia. Preto je
spravne rozohravanie koncoviek jedinou moznou cestou k dosiahnutiu vyssich $porto-
vych vysledkov. Oblast’ koncovych hier je vel'mi rozsiahla, preto ju rozdel'ujeme na
niekol’ko samostatnych usekov, napr. damske koncovky, vezové koncovky, pesiakové
koncovky atd’.

CO STACI NA VYNUTENIE MATU?

Silu jednotlivych kamenov si najlepsie uvedomime pri ich boji so samotnym kralom
protivnika. Kral’ s damou alebo kral’ s vezou proti samotnému kralovi stipera I'ahko
vyhravaju. Strelec alebo jazdec s kral'om nestaéi proti samotnému kral'ovi na vynutenie
vyhry. Kral’ a dvaja strelci proti kral'ovi vyhravaji tiez 'ahko. Kral’, strelec a jazdec proti
kralovi vyhravaju tazsie, ale aj to st vyhrané koncovky. Naproti tomu kral’ a dvaja jazdci
proti kral'ovi pri presnej hre stipera nevynutia mat.

O E-MAILOVOM SACHU

E-mailovy Sach sa hra podla pravidiel FIDE (Medzinarodna Sachova federacia hracov
v praktickom Sachu) pre prakticky Sach a podl'a pravidiel ICCF (Medzinarodna Sachova
federacia pre korespondencny Sach) pre emailovy Sach.

E-mail musi obsahovat’: 1. ndzov turnaja, 2. mena hracov s osobnym koeficientom,
3. predchadzajuci stiperov tah, 4. odpoved na siperov tah, 5. datum odoslania stiperov-
ho e-mailu, 6. predpokladany datum odoslania e-mailu s odpoved’ou na stiperov t'ah,
7. Casovu spotrebu podl'a e-mailovych datumov, 8. e-mailovu adresu a meno odosielate-
la.

Tahy sa uvadzaju &iselnou alebo oby&ajnou Sachovou notéaciou, podla toho ako sa
hraci medzi sebou pred zaciatkom partie dohodnu. ICCF odporuca ¢iselnli notaciu.
Pri ¢iselnej notacii ma kazdé pole na Sachovnici dvoj¢iselné nemenné oznacenie (pole al
ma ¢islo 11, pole a8 ma ¢islo 18, pole h8 ma ¢islo 88, pole c4 ma ¢islo 34 atd’.). Pri tahu sa
musi uviest’ ¢islo vychodzieho pola i ¢islo pol'a, na ktoré kamen premiestiiujeme, preto
sa kazdy pohyb kamenla zaznamenava Stvoricou Cisel, napr. tah 1. e4 sa Ciselnou
notaciou zapise 1. 5254.

Partiu mozno prehrat’ aj na ¢as. Hraci si preto vo vlastnom zaujme vedu casovi
tabul’ku a zaznam o partii (odohranych tahoch). Kazdy z hra¢ov ma vymedzeny cas
na rozmyslanie, v priemere na jeden t'ah est’ dni. Casové kontroly s pri 10., 20., 30.
atd’. tahu. Na 10 tahov mozno spotrebovat’ 60 dni, na 20 tahov 120 dni, na 30 tahov 180
dni atd’. Usporeny ¢as mozno minut’ v d’alej ¢asovej kontrole. Na superov e-mail sa ma
odpovedat’ najneskor do 14 dni.

Kore$pondenény Sach sa hra podobne, iba podl’a pravidiel pre koreSpondencny Sach.
Zial’ pri dnesnych postovych poplatkoch za jeden koresponden¢ny listok sa hranie
korespondencéného Sachu pre nas stava prili§ drahym konickom. Jeden domaci turnaj s 12
partiami moze stat’ priblizne 4 500 Sk, medzinarodny koreSpondenény Sach je iste este
drahsi.

O prihlaskach do kore$pondencnych a e-mailovych turnajov sa mézete informovat’
na e-mailovej adrese: gajarsky@nextra.sk. BlizSie informacie ndjdete aj na stranke
www.korsach.sk.

pripravil -jkI’-
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NOVE PRAVIDLA PRI VYDAVANI OZNACENI{ 01
NA MOTOROVE VOZIDLA

Na zéklade metodického usmernenia Ministerstva vnutra SR pre
krajské urady poskytujeme Citatel'om nasledovné informacie:
Nové oznacenia O1 ak nim patriace preukazy vydavaju:
Krajské urady
odbory v§eobecnej vniitornej spravy a Zivnostenského
podnikania
(prislusné podla miesta trvalého bydliska)

Oznacenie a preukaz budu vydané na zaklade pisomnej Ziadosti obcanovi, ktory
prilozi tieto potvrdenia:

a) doklad totoznosti,

b) preukaz ob¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim,

¢) posudok o miere funkénej poruchy z tradu prace, socialnych veci a rodiny.

V posudku musi byt uvedené, ze obCan je v oblasti mobility odkdzany na individualnu
prepravu podl'a § 17 zakona €. 195/1998 Z. z. o socialnej pomoci v zneni neskorsich
predpisov.

Doba platnosti:

Osobe tazko zdravotne a pohybovo postihnutej sa vydava osobitné oznacenie Ol
s preukazom na dobu zhodnu s dobou platnosti preukazu TZP a posudku o miere
funkénej poruchy.

(Toto stanovisko je oproti povodnému zmenené. V povodnom sa uvddzalo, Ze
preukazy pre obcanov s telesnym postihnutim sa budu vydavat’ na dobu 2 rokov.
OMD pisomne oslovila Ministerstvo vnutra, ktoré ustupilo od tejto poZiadavky.
Na zdklade rokovania s odborom integrdacie MPSVR SR budu pracovnici odborov
socidlnych veci jednoznacne uvdadzat’ dobu trvania preukazu a posudku o miere
funkcnejporuchy.)

Nakonanie vo veci vydania oznacenia O1 a jeho preukazu moézete splnomocnit’ osobu,
ktora za vas oznacenie a preukaz preberie.

Staré oznacenie za nové si bolo treba vymenit'do 31. oktébra 2004.

Preukaz k oznaceniu O1 je neplatny, ak:

a)jeho dritel nepoziadal o prediZenie doby platnosti,

b) boli viiom neopravnene urobené zmeny,

¢) zaznamy v nom nezodpovedajt skuto¢nosti,

d) zaznamy v fiom su necitatelné,

e) bol zniceny alebo jeho drzitel' zomrel,

f) bol akokol'vek zneuzity alebo ho pouzila neopravnena osoba.

V takychto pripadoch je potrebné preukaz odovzdat krajskému tradu, ktory ho vydal
a poziadat’ o vydanie nového preukazu.
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Kontakty na ¢lenov
vykonného vyboru:

Bc. Miroslav Bielak — bielak@omdvsr.sk

JozefBlazek — blazek@omdvsr.sk, tel.: 0903 268 688

Mgr. Méria Duracinskd ~ — duracinska@omdvsr.sk, tel.: 0905 163 935

Simona Duria¢ova — duriacova@omdvsr.sk

Ing. Ivana Jurikova — jurikova@omdvsr.sk, Stefanikova 65, 941 01 Banov
Be. Tibor Kobol — kobol@omdvsr.sk, tel.: 0905929 387

Mgr. AndreaMadunovda  — madunova@omdvsr.sk, tel.: 02/43411686,02/43410474
reviznej komisie:

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

DalSie doleZité adresy:

Ambulancia pre detis NSO Ministerstvo zdravotnictva SR
MUDr. Roman Mego Limbova2

Neurologické odd., DFNsP 833 41 Bratislava 3

Limbova 1 Narodnarada SR

833 40 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

Ruzinovska 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 chorob Mgr. Chrenkova, MUDr. Brazinova,
Kvetnica MUDr. Jurkovi¢

05801 Poprad Ministerstvo zdravotnictva SR
T.¢.:052/7166 111,7731072 Limbova?2

MUDr. Ladislav Laho, CSc. 831 01Bratislava 37

Primar KID T.¢.:02/59373261,0905/265 763
Roosveltova nemocnica

974 01 Banska Bystrica

Srdecne blahoZelame
Tiborovi Kdbolovi, ktory bol po uspesnom ukonceni stidia na Pedagogickej fakulte
Univerzity Mateja Bela 25. novembra 2004 sldvnostne promovany v Aule Fakulty
humanitnych vied UMB v Banskej Bystrici abol mu udeleny titul bakalar.
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Vitame novych c¢lenov © NOVYCH CLENOV

' , y L . ! prijimame na adrese:
- Ing. Jana AmbruSa (za syna Ivana) z Povazskej Bystrice,

' Vieru Fialovu z Jakubova, ; OMD v SR,

! Mattisa Jakubova z Nizného Hrabovca, ; Bangelova 4

; Mariéna Klim¢a z HanuSoviec nad Topl'ou, . 82104 Bratisla;va

. Gabrielu Pilkovua (za dcéru Lucku) z0 Zlhny - DiViIl, ! Prinlasku si na’jdete aj

Dominika Vadovica z Voderad, Mgr. Petra Valencika ' na: www.omdvsr.sk
z Hlohovca, Klaudiu Vanyovu z Novych Zamkov. ' -

Spravne znenie kriZovky
z Ozveny ¢. 3/2004:

... sam za seba, zlepsi sa jeho sebavedomie.
Poslali ste nam devét spravnych odpovedi. Z riesitel'ov sme
vylosovali p. Mdriu Sormanovii z Prievidze.
Blahozelame a posielame odmenu.

l’ ~ 7 77 7 THitparada Ozveny — Zdvihak 1

|
I'1. ELAN - Laska moja (5 hlasov) |
| 2. DESMOD — Posledna (4 hlasy) 5 :
: 3. Karol DUCHON -V dolinach, CH. NORMAN — Midnight Lady, TWINS — Skrtni
zapalkou, |
| BLACK EYED PEAS — Hey Mama, SHANIA TWAIN — Up (2hlasy) |
1 O, vd’aka trom hlavam, ktoré sa pozdvihli, aby zahlasovali do nasho ZDVIHAKA ¢.3. |
lBoli tri a tolko je aj vyhercov, ktori vyhravaji CD:
Monika Annusova, Agneska Cavajdova, Marcel Dirnbach — blahozelame:-) I
|
HLASUJEME DALEJ ! SMSkujte mobil —nemobil: 0904 266 269, l
mailujte —nemailujte: omd@omdvsr.sk. Poslite ndm, prosim, dvoch interpretov, ktori !
| potesili VaSe srdiecka... a nemusia to byt’ len ti zo Zdvihdka. Hlasovat’ méZete 1x za 2 |
tyZdne. I

| ,
LStaV ZDVIHAK-a priebezne najdete aj na www.omdvsr.sk. Dopo¢tvania priatelia:-) |

ZapoZiciavanie magnetoterapeutického
pristroja
Vykonny vybor OMD rozhodol, Ze magnetoterapeuticky pristroj sa bude moct’
zapozi¢iavat’ clenom OMD za poplatok 10 Sk na defi na obdobie jedného mesiaca. Pred
zapozi¢anim sa s vypoziciavatel'om uzatvori zmluva.
Zaujemcovia, ohlaste sa telefonicky na tel. Cislach: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo
pisomne: OMD v SR, Banselova4, 82104 Bratislava2.
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Chcete ist’ do divadla?

Chystate sa do Bratislavy a pobyt v nej chcete spojit’ s kultarou?

Co takto ist’ na predstavenie do Divadla P. O. Hviezdoslava. Divadlo je, aZ na jeden
schodik, bezbariérové. Drzitel’ preukazu ob&ana s TZP ma zlavu 50 %. Pri TZP-S ma
zl'avu aj jeho sprievodca. To isté plati aj pre operu SND, alebo ¢inohru Malej scény, ibaze
tieto su bariérové.

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

Humanitny sklad s pomoéckami

Slovenska humanitnd rada spravuje v Bratislave sklad s réznymi pomodckami
(mechanické voziky, ,,choditka®, barly, palice, zdvihéky a iné), ktoré uz boli pouzivané,
ale su povécsine zachovalé, pripadne potrebuji mens$iu opravu. S tou vdm v ramci
moznosti vieme pomoct. Na zéklade pisomnej ziadosti vam moézeme sprostredkovat
takuto pomocku. V pripade, Ze potrebujete mechanicky vozik, napiste nam do Ziadosti
rozmery sedacky vozika alebo aj 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@omdvsr.sk.

Ked'Ze novu zasielku ocakévaju na zac¢iatku budiceho roka, skontaktujte sa s nami
uZz teraz. My vas dame do poradovnika.

Od vydania Ozveny ¢.3 do uzavierky Ozveny ¢.4 sme pomohli sprostredkovat’
pomdcky tymto 'ud’om: Z. Kobol — zdvihak zo sedu, M. Perveka, R. Dodek, M. Halmo,
D. Popelkova, M. Kécer, S. Petruchova —mechanické voziky.

OPRAVA OPRAVA OPRAVA OPRAVA OPRAVA

Tlaciarensky Skriatok neuraduje len pri tlaceni, niekedy uraduje aj pri samotnej
tvorbe prispevku a napada samotného autora. Takyto napadnuty autor potom sice nieco
napise, ale nie je to celkom ,,s kostolnym poriadkom “. Stalo sa tak aj v minulom cisle,
autorka tohto prispevku sa ospravedlnuje a dava informacie na pravii mieru. Tu su.:

Osobni asistenti — poberajuci podporu v nezamestnanosti

Prijatim zakona o sluzbach zamestnanosti Cislo 5/2004 Z. z. sa udiali aj zmeny
tykajuce sa osobnej asistencie v § 6 ods. 2 pism. d). Od 1. februara 2004 osobni asistenti
vedeniv evidencii uchadzacov o zamestnanie mozu vykonavat’ asistenciu, ak:

—nevykonavaju zdrobkovu ¢innost’ viac ako 16 hodin tyzdenne a mzda za tito ¢innost’

nepresahuje 800 Sk tyzdenne; tieto podmienky musia byt splnené stiCasne.

Pre takychto osobnych asistentov z toho vyplyva, ze zmluva o vykonavani osobnej
asistencie nesmie presahovat’ 64 hodin mesacne a odmena za osobnt asistenciu nesmie
presahovat’3 200 Sk mesacne.
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Tyzdenne by osobni asistenti podl’a novych predpisov nemali odpracovat’ viac ako
16 hodin, aby ich prijem neprekrocil zdkonom stanovenu hranicu maximalne 800 Sk.

Uvedenda novela situdaciu skomplikovala a stazila, pretoze v predchadzajicej zakonnej
uprave boli prijmovo obmedzeni iba ti osobni asistenti, ktori poberali podporu
v nezamestnanosti. Toto obmedzenie sa vSak vztahuje aj na tych asistentov, ktori
podporu nepoberaju a su iba v evidencii uchdadzacov o zamestnanie.

STATUT POMOCI
CLENOM ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR
zo zbierok ,,Deii P'udi so svalovou dystrofiou“ a ,,2 % z prijmov FO a PO

a) uhrada kompenzacnej pomdcky alebo jej doplatku
— najmi kompenza¢né pomdcky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st
odkazani na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu,
ambuvaky, zdravotnicky materidl potrebny pri pouzivani tychto pomocok
alebo ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomodcky nehradené
v plnej vyske poist'oviiou,
— v pripade, Ze pomdcku treba dopravit, naklady na dopravu znasa ¢len OMD
sam,
—pomdcky uréené na rehabilitaciu sa zo zbierok neuhradzaju,

b) lieky, predpisané odbornym lekarom, ktoré nehradi zdravotna poistovia, ale
ichuzivanie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu,
—zalieky sanepovazuju vitaminy,

¢) finan¢ny prispevok pri uprave bytu, ak ¢len OMD nema dostatok financii
potrebnych na doplatenie thrady,
—maximalne do vysky 7.000 Sk.

Socialnu odkazanost’ na peniaznii pomoc bude ziadatel’ dokladovat’ prijmom. Ak je
poberatel'om pefiazného prispevku na zvysené vydavky z uradu prace, socidlnych veci
arodiny, sta¢i kopia rozhodnutia. Hranica prijmu Zziadatel'a je 3-nasobok zivotného
minima pre jedného ¢lenarodiny.

Vykonny vybor rozhoduje o ziadostiach na zaklade Statutu a posudenia celkovej
situacie ¢lena OMD v SR. Zékladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci
pre ¢lena je Statat pomoci.

O ziadostiach bude rozhodovat’ Vykonny vybor 4-krat rocne bud’ na zasadnuti alebo
hlasovanim per rollam.

Oznamujeme

OMD v SR v ramci snahy o skvalitnenie sluzieb pre ¢lenov a jej priaznivcov pontka
fyzickym osobam priestor na uverejnenie bezplatnych riadkovych inzeratov na svojej
internetovej stranke www.omdvsr.sk ako 1 v casopise Ozvena. Text inzeratov zasielajte
na adresu zostavovatel’a casopisu Ozvena uverejnenej na druhej strane obalu. Inzeraty
modzu mat’ charakter ponuky a dopytu — byty, pomdcky, hl'adanie asistenta, zoznamenie
a pod.
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INFOSERVIS

zvena 4/2004

Komu sme pomohli 7 uctu verejnej zhbierky v r. 2004:

Vykonny vybor Organizacie muskularnych dystrofikov v SR na zaklade Ziadosti ¢lenov

rozhodol o poskytnuti socialnej pomoci z uctu verejnej zbierky.

Socialna pomoc bola poskytnuta:

Zuzane Taracovej z Bratislavy 22 540 Sk
na doplatok za rehabilitacny kocik

Gabriele Bahnovej z Urminiec 4314 Sk
na zakupenie batérii do elektrického vozika

Mgr. Eve Gluchovej z Novych Zamkov 41 250 Sk
na zakupenie repasovaného elektrického vozika

Alene Hradinanskej z Bratislavy 15 929 Sk
na doplatok za antidekubitnti podlozku do vozika a antidekubitny matrac

Anne LapiSakovej z Medzilaboriec 2 794 Sk
na zakupenie batérii do elektrického vozika

Frantiskovi Fakovi z Blazic 7 000 Sk
na naklady suvisiace s debariérizaciou rodinného domu

Monike Annu$ovej z Ipel’skych UPan 4249 Sk
na doplatok za dodavku a montaz stropného zdvihaka

Marii Skacelovej z Bratislavy 14 042 Sk
na zaktpenie vaku a batérii k elektrickému zdvihaku

Stanislavovi Minarikovi z Povazskej Bystrice 5000 Sk
na zaktpenie batérii do elektrického vozika

Milanovi Bradnanskému z PreSova 8300 Sk
na doplatok za antidekubitnt podlozku do vozika

Petrovi Hi¢kovi z Novych Zamkov 7 000 Sk

na doplatok za dodavku a montaz stropného zdvihaka

SPOLU: 132 418 Sk

Elektricka polohovacia postel’ bola na zédklade zmluvy o vypozicke dana do uzivania

Tomasovi Urbanikovi z Banoviec nad Bebravou.

O poskytnuti socidalnej pomoci
rozhoduje Vykonny vybor
na zdklade pisomnej Ziadosti clena OMD
podl’a podmienok Statiitu pomoci.
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KRIZOVKA ‘

zvena 4/2004

Q

Vykonny vybor OMD v SR
d’akuje za slovd uznania a dufa,
Ze sa na podobnych akcidach
ghova stretneme.

Zarovent Vam Zelame prijemné Vianoce
a plno $t’astia v novom roku.

Krizovka Ondreja Bosika

Ludia, ktori hovoria ...
Tajnicku tvori dokoncenie vyroku neznameho autora.

Spravne rieSenie poSlite na adresu:

Tibor Kobél, Osloboditelov 11, 984 01 Lucenec

Spravne rieSenie mozete zaslat aj elektronickou postou
ozvena@omdvsr.sk — vzdy si vyZiadajte potvrdenie o doruceni
alebo SMS-kou na cislo: 0905 929 387.

VYPLNOVACKA

Vyrazy dvojhlaskové:

AL, AV, AL, BP, CN, ES, HA, JA, KB, KO, LA, LE, TA

trojhlaskové:

ANO, ARA, ARO, AVA, AHO, EIS, END, ESA, HAN, IEO, ILA, MAR, MET, POD,
SET, SOB, SPE, TPO

Stvorhlaskové:

AALA, ALOD, ANAN, ANNA, AORT, ARAT, ASAS, BIRT, DAVA, KIAR, KRAT,
KROK, MIRU, NEPO, NOVU, OREL, STRA, SVOR, TORS, TUVA, UNIN, URBA,
VTIP

pathlaskové:

AJOVE, AVANA, DOKUD, DRAVO, EVINO, IRENA, JAKUB, JOSIP, LANUS,
LENIL, LINES, MERAL, MISAK, NAVAR, HSPSR, ODVAB, OKAPI, OZERO,
POKEC, POROB, SEPES, STORCH, TONAK, ZALAS

Sest’hlaskové:

ASANUJ, AVERIN, BLIKAL, ENIVAK, NAPOLI, OBZERA, REJSEK, TRASIE
sedemhlaskové:

JANKOVO, OHNIVAK

osemhlaskové:

OHROZILA, UPALILA SA
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