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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
zatnych zilezitostiach OMD, o vyskume a lie¢be nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velka skupinu
réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spoloénym priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim
ich objemu. Preto o Tudoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuju deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0sob s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prind$a kazdému postihnutému a jeho rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s celoslovenskou
posobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby obc¢anov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmi ludi na voziku a imobilnych, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej narodné organizicie muskularnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Narodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finan¢ne ndroénd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct fudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvidzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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Kl'Jp si tricko — pomézes ludom so svalovou dystrofiou

1.maj 2010 - Den otvorenych dveri v byvalej Cvernovke

Pred par diami sme od nasho kama-
rata Juraja Dudasa dostali pozvanku,
stravit prijemné prvomajové dopo-
ludnie v byvalej Cvernovke a pri tej
prilezitosti si vyrobit vlastny motiv
na tricko. Tuto zaujimavu akciu orga-
nizovalo Studio StillSoft v spolupraci
s Atelier.

Na pozvanke bolo, Ze mdme jedine¢nu
moznost, spoznat zakutia Cvernovky cez
jej otvorené dvere a tiez moznost, vyrobit
si vlastnu potla¢ na tricko. Od zaciatku
to vyzerala byt zaujimava akcia a tak som
sa nechala Jurajom nahovorit a prihlasi-
la som sa. Z velkokapacitnym vytahom
som sa dostala na poschodie. Zvonku
posobiaca oS$arpand a osameld budova
s velkymi oknami sa razom premenila na
Zivé mizeum, teda tak som to vnimala ja.
Celt chodbu lemovali dvere do ateliérov,
ktoré si zdomdcnovali Iudkovia, ktori

tam byvali. V8etky boli rovnaké a predsa
kazdy iny. Prijemni obyvatelia kazdému
navstevnikovi dovolili nahliadnut do ich
sukromia, podelili sa s nami o kdsok seba,
Zivota umelca. V jednom ateliéry Zili ma-
liari, v dalSom architekti, ¢i dizajnéri. Na
kazdom kusku tehlovej stavby s mohut-
nymi Zeleznymi stipmi a vysokou povalou
bolo citit nostalgiu tohto kedysi velmi ak-
tivneho zavodu, kde si pracu naslo pribliz-
ne 2000 Zien.

Vsetkymi ateliérmi ma previedol $armant-
ny mlady muz Robino, aZ sme nakoniec
zavitali aj do jeho ateliéra, kde bolo vietko
pripravené na tvorenie navrhov. Kazdy
mal na stole pripravené tricko, mnozstvo
farebnych folii a vSetok material, ktory
sme potrebovali na realizaciu. Ja som si
vybrala motiv Jozkovej kresby, ktort mo-
zete vidiet na kazdom letdku ohladom
informadcii o osobnej asistencie. Bolo po-
trebné vystrihnut uplne kazdy kusok ob-
réazka, no mala som vyborna pomocni¢ku
Katku, s ktorou sme tento motiv zvladli
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hravo vyrobit. Ked bolo vsetko vystrih-
nuté a poukladané tak, ako som to chcela,
Juraj to $iel pomocou lisu, ktorého teplota

je 160 °C zapiect a o par minut bolo tricko

s potlacou hotové. Je to velmi zaujimava

technika a vysledok stoji za to.

Tento motiv potom zaradia do Specialnej

edicie internetového katalogu www.stu-
diostillsoft.com/tekstill, kde si ho mé6ze-
te kapit a z kazdého predaného motivu,
dostane nase OMD 50 % z ceny.

A ¢o dodat na zaver? Prajem vam, aby mal

kazdy z vds moznost, vyrobit si svoj vlast-
ny motiv a potom ho hrdo prezentovat na

sebe Javneposlednom rade spoznat tolko

uzasnych a prijemnych Iudi ako som mala

moznost spoznat ja. Mala som moznost
nahliadnut do minulosti Cvernovky po-
mocou rozpravania, fotiek, ¢i materidlov
a zaroven byt v jej sicasnosti. Bol to zauji-
mavy zazitok, dakujem Jurajovia véetkym,

ktori sa na iom podielali.
Luc

Podakovanieza2%

Do konca marca a do konca aprila bola
moznost rozhodnit o svojich 2 % zo za-
platenej dane z prijmov. Pri tejto prilezi-
tosti Organizacia muskularnych dystrofi-
kov SR tprimne dakuje véetkym fyzickych
aj pravnickym osobam, ¢lenom, piatelom
a priaznivcom, ktori sa rozhodli prejavit
nam déveru a venovali ndm 2% z dane
z prijmu za minuly rok. Mimoriadne si to
cenime a nadalej sa budeme snazit napl-
nat nase poslanie: aby aj fudia so svalovou
dystrofiou a velmi tazkym telesnym po-
stihnutim mohli rovnopravne participo-
vat na Zivote spolo¢nosti v jeho vsetkych

oblastiach.
OMD VSR

zo zahranicia

ZO ZAHRANICIA

Pomocky pre
kazdodenny zivot

Nohavice, niekolko pasov suchého
zipsu a prekladanie sa stava lahsie:
ma nazov Imbrako (,zazraény pas”)
a je poslednou realizaciou Tecnotho-
nu, laboratéria pre technologicky vy-
skum nadacieTelethon.
Ludi na voziku ¢asto odradza cestovanie
alebo len vychadzanie z domu, jednodu-
cho sa chctl vyhnut nevyhnutnym a kom-
plikovanym prekladaniam na sedadlo
v aute, lietadle alebo pri pouzivani verej-
ného WC. Prave pre tieto situdcie Tec-
nothon vyrobil Imbrako, t.j. nohavice, na
ktoré su nasité pasy zo suchého zipsu, na
ktoré sa upevnia zvlastne popruhy - tzv.
»zachranny pas®. S tymto napadom prisiel
Sergio Riviera, ktory tuto pomdcku pou-
ziva spolu s malym zdvihacim zariadenim
Ako pouzivatimbrako
Imbrako mad 4 ichytné miesta, nad bedra-
mi a nad kolenami. Na realizdciu preloze-
nia postacijedna, dve, trialebo Styri osoby,
podla situacie a potrieb prekladanej oso-
by. Pomahajuci chytia prenasand osobu
za Uchyty, zdvihnu a prelozia na patri¢né
sedadlo. Pomdcka je vymyslena tak, aby
sa popruhy nezo$mykli dozadu a vyhlo sa
neprijemnostiam pocas prekladania. Tak-
tiez, aby pri dlh§om sedeni, nedochadzalo
k neprijemnému otlaceniu. Popruhy sa
mozu lahko aplikovat na rdzne nohavi-
ce, ktoré maju fixa¢né miesta. Z hladiska
bezpecnosti sa Imbrako nema pouzivat na
oby¢ajnych nohaviciach. Okrem spomina-
nych pasov zo suchého zipsu, st nohavice



Upozornenie: Pouzivanie kmerivych buniek na Ukrajine je podvod

vybavené zipsom, ktory uzatvara predny
otvor, ktory vedie cez rozkrok dozadu. Tak
ako to maji kombinézy pre kozmonautov.
Ak sa oble¢u spolu s ,,otvorenymi® slipmi
typu body, umoziujui pouzivat WCbez vy-
zliekania samotnych nohavic. Tato zvlast-
nost je zaujimava aj pre Zeny, ktoré ak po-
uzivaji uribag (www.uribag.com), mézu
modcit aj bez toho, aby si museli presadnut
z vozika na WC. Predaj prototypu zabez-
pecuje firma Lyddawear (www.lyddywear.
com) a moze sa on-line zakupit jednotlivo,
t.j. zvlast nohavice a zvlast popruhy
Dalsie dve pomécky
Tecnothon pontika dalSie dve praktické
pomocky kazdodennej potreby. Je to uz
spominany uribag, ohybné vrecusko
s anatomickym vyustenim (ndsadkou) na
mocenie, vhodné na cestovanie, je umy-
vatelné, viackrat pouzitelné a vyrobené vo
verzii muz/Zena.
Oralflo je plastovy pohdr s uzdverom,
cez ktory je mozné vkladat pastilky bez
akychkolvek tazkosti (www.oralflo.com).
Obidve pomocky sa daju zakuapit cez ta-
liansku stranku www.lyddawear.com.
Daniela Bolzan, inzinier laboratdriaTecnothon

Distrofia muscolare ¢. 169/august 2009
Prelozila Lydka Lazorikova

VYSKUMA STAROSTLIVOST

Upozornenie:

Pouzivanie kmerniovych
buniek na Ukrajine

je podvod

V marci prebehlo médiami viacero

clankov a reportazi, dokonca na po-
kracovanie, ktoré sa priniesli smutné

vyskum a starostlivost 5

pribehy deti so svalovou spinalnou
atrofiou a tazkou imobilitou, ktoré sa
mali podrobitzakroku v Kyjeve.
Prosime vsetky rodiny, ktoré maju
dieta so svalovym ochorenim, aby
pristupovali k tymto spravam velmi
opatrne, za zakrokmi v Kyjeve moze
stat len snaha zbohatnut na utrpeni
druhych. Sucasne prinasame 2 odbor-
né nazory na uvedenu problematiku.

O problematike lie¢by neurologickych
ochoreni kmenovymi bunkami je k dis-
pozicii velké mnozstvo vyskumnych prac,
Kklinickych $tadif a prehladovych ¢lankov.
Ide najmd o ochorenia charakterizova-
né stratou nervovych buniek (neurénov
a gliovych buniek) v mozgu a mieche -
Parkinsonova choroba, Huntingtonova
choroba, amyotroficka lateralna sklerdza,
Alzheimerova choroba, sclerosis multi-
plex, NCMP, spindlne traumy. K tymto
ochoreniam samozrejme patria aj prog-
resivne svalové dystrofie charakterizova-
né degenerativnym ubytkom svalovych
vldkien.

Treba vSak déraznit, Ze klinické pokusy
o liecbu tychto neurologickych ochoreni
kmenovymi bunkami su zatial neispesné.
Lie¢ba kmenovymi bunkami ma v3ak ne-
pochybne perspektivu !!

Najvacsie nadeje s moznostou pouzitia
kmenovych buniek sa spajali s Parkinso-
novou chorobou, ktora v tomto smere pri-
tahuje pozornost odbornikov (aj pacien-
tov) uz dlhé roky. Niekolko otvorenych
$tadii prinieslo povzbudzujice vysledky.
V poslednych rokoch sa realizovali 3 ran-
domizované dvojito zaslepené, placebom
kontrolované studie. Dosiahnuté vysled-
ky nezistili ziadny benefit pre pacientov.



den belasého motyla

Naopak, v 2 §tadiach sa objavil signifi-
kantne vy$si vyskyt dyskinéz, ktoré pretr-
vavali aj po redukcii medikacie.
V sucasnosti existuji 3 druhy kmenovych
buniek - mezenchymové, embryondlne
a neurondlne kmenové bunky. Stale nie
je jednoznacne jasné, ktory druh kmero-
vych buniek je najvhodnejsim zdrojom.
Tzv. ,lietcba kmenovymi bunkami" - naj-
mé na Ukrajine a pod. - je podvodom.
Vobec sa v nich nepouzivaju "skuto¢né"
kmenové bunky. Parlament EU tieto akti-
vity povaZzuje za nezdkonné a problém sa
snazi sa riesit.

Doc. MUDr. Peter Spalek
Neurologicka klinika SZU, FNsP BA - Ruzinov

Den
(o) belaseho
motyla
Jubilejny 10. rocnik
Startujeme 11. juna 2010

o

Za par dni tu mame jubilejny roénik
nasho - vasho dina. Dina belasého mo-
tyla, diia osvety o ochoreni spojené-
hosverejnou zbierkou.

V doterajsej historii Dna belasého moty-
la sa z vyzbieranych vy$e 120.000 €, po-
mohlo sa vo vy$e 190 - tich pripadoch.
Cisla v oboch pripadoch vsak rychlo stu-
paju, doplatky na voziky a iné prepotrebné
pomocky sa nezmensuju, prave naopak.

V spolupriéci s Jurajom Johanidesom sme

pripravili novy spot na DBM. Spustili sme

novi webovsku stranku www.belasymo-
tyl.sk. Stranka je venovana vyhradne Dnu

belasého motyla. Vdaka za 1u patri nasej

graficke Veve Melicherovej, technikovi

Bobymu Juri¢kovi., webmasterke Alke

Hradnanskej a Jurajovi Johanidesovi.

Od 25. mdja si mozte aj vy kliknut na
www.belasymotyl.sk

Apropo za vSetky propagaéné materialy
kampane Den belasého motyla moZeme
dakovat nasej Veve.

Co nového v priprave samotného DBM
ku dnu uzavierky tohto ¢isla Ozveny?
Motylici st uz pripraveni vyletiet ku orga-
nizatorom Slovenska. Letaky, plagaty idu
do tlace a rozhlasovy spot budu vysielat
skoro véetky radia na Slovensku. TV $ot
urcite uvidite v televizii STV a TA3 a veri-
me, Ze aj v nasej verejnopravnej televizii.
Ku Dru belasého motyla by sme chceli
10. juna zorganizovat aj tlacovu besedu.

Vyzvy:

Stale hladdme dobrovolnikov z radov
nasich ¢lenov, ktori by chceli pomoct
pri zbierke uz sucasnym organiza-
torom. Ozvite sa ndm, my vds s nimi
skontaktujeme. Uréite ma skoro kazdy
v blizkej, ¢i vzdialenej rodine $tudenta,
$tudentku, oslovte ich, nech pomézu
oni, ked vy nemozete.

Hladame aj novych organizitorov,
ktori by sa rozhodli zorganizovat Den
belasého motyla v meste, kde este
nebol. Pridajte sa k nam! Nebojte sa,



nenechame vas v tom samych! Ochot-
ne vam pomozeme ,,nastartovat® Den
belasého motyla aj vo vaSom meste ale-
bo dedinke.

Vyzyvame aj vsetkych, ktori budu
mat nejaku fotodokumentaciu alebo
postrehy z tohtoro¢ného DBM, aby
nam ich poslali: omd@omdyvsr.sk.

Koncert belasého
motyla sa rozozvuci
15. jUna 2010

V ramci kampane DBM sa samozrejme
uskuto¢ni aj benefi¢ény rockovy koncert.
Tento rok menime miesto a z centra Bra-
tislavy sa trosku posiivame mimo neho na
Namestie Slobody. Na koncerte vystupia
bez naroku na honorar tito interpréti:

Talkshow, Zuzana Smatanova,

Para, Horkyze slize a Polemic.
Moderovat bude Roman Bombos.
Vietkych vds na tento koncert srdecne
pozyvame!

den belasého motyla 7

DMS MOTYL nasisto 877

Vytukanim kratkej spravy
podporite ludi so svalovou
dystrofiou

V spolupraci s Férom donorov bude moz-
né opiat jednoduchym odoslatim darcov-
skej SMS podporit verejna zbierku Den
belasého motyla. Startujeme 25. maja
2010 v utorok a SMS posielajme v tvare:

DMS MOTYL na dislo 877
Tato moznost bude trvat

az do 31. oktébra 2010. =m
Plati pre vSetkych mobil-

nych operdtorov, tento

rok uz aj pre Telefénicu

02 a prispejete tak sumou 1 €. Viac infor-
macif ndjdete na www.darcovskasms.sk

Historia DBM -
dna ludi so svalovou
dystrofiou

2001 -2010

Pred desiatimi rokmi sa Vykonny vybor
na svojom zasadnuti rozhodol o zalozeni
novej tradicie na Slovensku, o vyhlaseni
Dna Iudi so svalovou dystrofiou, neskor
uz ako Den belasého motyla. Cielom bolo
upozornit na pritomnost ochorenia sva-
lové dystrofia a vyzbierat financie na pri-
stroj kryostat. Na svoju stranu sme ziskali
Annu Siskovy, ktord bola oslovena na zd-
klade filmu ,,Musime si poméhat.“ Stala sa
patréonkou OMD a aj jeho cestnou pred-
sednic¢kou. Niektoré milniky v histdrii si
pripomenme v nasledujicich daitumoch.
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14.6.2001

1. ro¢nik Dna ludi so svalovou dystrofiou.
Vyzbierana suma: 139.804,65 Sk
Rozdavali sa bizutériové motyle, zbierka
prebiehala v 6smych mestach, pricom
kazdé malo po jednom stanovisti na svo-
jich namestiach. Hlavny stan v Bratislave
sa rozlozil pred Tescom na Kamennom
namesti. Skoro cela suma, ktord sa vyzbie-
rala bola odovzdana na kipu Kryostatu.
14.6.2002

2. ro¢nik Dna ludi so svalovou dystrofiou.
Vyzbierand suma: 118.737 Sk

Do kampane bolo zapojenych 12 miest.
13.6.2003

3. ro¢nik Dna Iudi so svalovou dystrofiou.
803Vyzbierand suma: 123.601,80 Sk

Do kampane bolo zapojenych 13 miest.
Motylici zmenili svoj tvar na svoju plasto-
vi minipodobu.

11.6.2004

4. ro¢nik Dna ludi so svalovou dystrofiou.
Vyzbierana suma: 197.950 Sk

Do kampane bolo zapojenych 25 miest. Bol
vyrobeny prvy 30 sekundovy spot nahovo-
reny Annou Sikovou. Pocet motylikov bol

pat krat vyssi, v pocte 10 tisic a tiez sa uz
definitivne zmenil materidl, z ktorého ich
vyrobili na latku belasej farby.

Propagacii prispelo aj spustenie stranky
www.omdvsr.sk

10.6.2005

5. ro¢nik Dna [udi so svalovou dystrofiou.
Vyzbierana suma: 271.370 Sk

Do kampane bolo zapojenych 35 miest.
Denn BM podporil aj prvy ro¢nik Kon-
certu belasého motyla, z ktorého sa stala
napokon tradicia. Bola nadviazand spo-
lupraca s Billou a tak sme mohli na$ den
organizovat v kazdej jej pobocke.
9.6.2006

6. ro¢nik Dna belasého motyla. Vyzbiera-
na suma: 619.426 Sk

Do kampane bolo zapojenych 46 miest.
Den zmenil svoj nazov, pribudol koncert
aj v Povazskej Bystrici, bol vyrobeny prvy
plagat ku dnu a aj rozhlasové spoty ku
koncertom. Baliky s propaga¢nym mate-
ridlom zacala organizatorom distribuovat
firma TNT.

8.6.2007

7. ro¢nik Dna belasého motyla. Vyzbiera-
na suma: 1.041.176 Sk

Do kampane bolo zapojenych 65 miest.
Zacala sa spolupréca s grafickou Veve
Melicherovou.

13.6.2008

8. ro¢nik Diia belasého motyla.
Vyzbierana suma: 1.082.921 Sk
BERem L
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Do kampane bolo zapojenych 66 miest.
Moznost prispiet na u¢et DBM sa rozrast-
la o formu zaslania darcovskej SMS. Bolo

ich poslanych 4.170.

5.6.2009

9. ro¢nik Dna belasého motyla. Vyzbie-
rana suma: 40.237 €. Do kampane bolo

zapojenych 66 miest. Pocet zaslanych dar-
covskych sms: 6.470!

Koncertu sa zt¢astnilo okolo 10.000
divékov.

job

Komu sme pomohli
zo zbierky Den
belasého motyla

Prinasame dal$izoznam nasich ¢lenov,
ktorymVykonny vybor OMD v SR

schvalil socialnu pomocz ictu verejnej
zbierky pod nazvom Den belasého motyla:

Drahnakova Libusa, elektricky vozik, 531,10 €
Zilkové Eva, elektricky vozik, 1000,75 €
Mlady Alex, elektricky vozik, 969,12 €
Labasova Mdria, mechanicky vozik, 995,81 €
Susienkova Eva, mechanicky vozik, 995,82 €
Kostalovd Méria, mechanicky vozik, 331,94 €
Gombiarova Miroslava, mechanicky vozik, 995,82 €
Gombarova Miroslava, elektricky skuter, 995,82 €
Jandzikova Irena, mechanicky vozik, 1000,00 €
Petruchova Silvia, servis elektrického vozika, 900, 00 €
Mindrik Stanislav, ndjazdové rampy, 428,00 €
Uncovsky Martin, mechanicky vozik, 996,00 €
Rajecky Pavel, zdvihacie zariadenie, 400,00 €
Valovi¢ Franti$ek, mechanicky vozik, 1000,00 €
Horvathova Henrieta, mechanicky vozik, 179,12 €
Persky Vojtech, schodolez, 323,50 €

Cizm4 Zdenko, mechanicky vozik, 991,82 €
Rubint Rébert, oprava odsavacky, 167,00 €
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Nociar Janko, stoli¢kovy vytah, 460,00 €

Duracinska Mdria, antidekub. a bedrova podlozka, 532,38 €
Vallo Janko, mechanicky vozik, 510,30 €
Majerc¢ékova Andrea, elektricky vozik, 1000,00 €
Spak Peter, mechanicky vozik, 330,00 €

Bielak Miroslav, mechanicky vozik, 1000,00 €
Klim¢o Marian, mechanicky vozik, 972,02 €
Madunova Andrea, elektricky vozik, 527,42 €
Galova Gyongyi, elektricky skater, 1000,00 €
Lapi$akova Anna, zvisla plosina, 546,70 €
Madunova Andrea, stropny zdvihak, 453,42 €
Kertis Adam, elektricky vozik, 247,38 €

Kertis Dévid, elektricky vozik, 247,38 €

Zmij Radko, uprava bytu, 233,00 €

Gluchové Eva, servis elektrického vozika, 196,60 €
Gluchova Eva, elektricky vozik, 995,81 €
Susienkova Eva, schodiskovy vytah, 1328,00 €
Pavlik Matej, elektricky vozik, 1328,00 €
Duracinska Maria, upinacie popruhy, 127,18 €
Sedlék Janko, elektricky vozik, 607,78 €

Kostal Marian, elektricky vozik, 887,77 €
Gluchova Eva, ndjazdové prenosné rampy, 20,31 €
Mackovi¢ Branislav, mechanicky vozik, 57,22 €
Gluchova Eva, batérie do elektrického vozika, 322,44 €
Kuba Jozef, batérie do elektrického vozika, 172,60 €
Cerny Radovan, batérie :

do elektrického vozika, '
431,25 €



Vyuctovanie zbierky
Den belasého motyla

2009 v grafoch

Zbierka 2009 - vynos 48 226,34 €
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Kolkokrat sme pomohli v r. 2009

Spracovala Silvia Petruchova

R e
fﬁeﬁ*\?s {;f"‘? f
A "’?"f

den belasého motyla 11

Modna prehliadka
Belasy motylik

na podporu Dna belasého motyla

V zévere minulého roku, v senickom hote-
li Senica, zorganizovalo Svadobné $tudio
L] Agency, benefiénd médnu prehliad-
ku svadobnych $iat pod nazvom Belasy
motylik.

Majitelka svadobného $tudia Lucia Jo-
nasova pravidelne podporuje svojimi
prehliadkami rozne charitativne aktivity.
Vynos z tejto akcie sa rozhodla venovat
Organizacii muskuldrnych dystrofikov
v SR. Vyzbierala sa velmi peknd suma 400
€, ktoru sme, po dohode so sympatickou
majitelkou, previedli na zbierkovy ucet
Den belasého motyla.

Za naSe zdruZenie prisla finanéna ¢iastku
prevziat nasa ¢lenka Janka Theberyova.
Vsetkym patri velka vdaka!

Svadobné $tudio L] Agency,
Namestie mieru 1, 908 51 Holi¢,
www.studio-ljagency.webgarden.cz
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Zoznam zdravotnickych pomocok
hradenych z verejného zdravotného
poistenia platny od 1. 4. 2010

Zoznam mal podla jeho pdvodného névrhu zaviest do platnosti od 1. 4. 2010 nové usta-
novenie, podla ktorého moze byt dietatu prvy vozik predpisany az od 6 (!!!) rokov jeho

veku. Toto ustanovenie bolo rozhodnutim ministra Richarda Rasiho zrusené a do plat-
nosti nevstuapilo.

Rozhodnutie ministra zdravotnictva v$ak prislo az po protestnom liste Centra samo-
statného Zivota a OZ Slovenska spolo¢nost pre spina bifida a hydrocefalus a zverejneni

problému v médidch. OMD v SR toto ustanovenie ziadala zrusit v rimci regulérného

medzirezortného pripomienkovania.

Zoznam od 1. 4. 2010 v$ak do platnosti uviedol nové indikaéné obmedzenia pri predpi-
sovani elektrickych polohovacich posteli. Nasa organizdcia to pripomienkovala a Ziada-
la, aby ostalo v platnosti pévodné znenie bez indika¢nich obmezeni. Nasu pripomienku

Kategoriza¢na komisia MZ SR neakceptovala. d
ur

Miera funkcnej poruchy u dystrofikov -
navrh novely odlozeny

Prostrednictvom navrhu novely zdkona o socialnych sluzbach sme ziadali novelizovat
aj mieru funkénej poruchy u lahkych foriem svalovych dystrofii (Ziadali sme zo zmenu
2040 % na 30 - 50 %) v zakone o pentaznych prispevkoch na kompenzéciu tazkého zdra-
votného postihnutia. Na nase velké sklamanie, predvolebné politikaréenie sposobilo, Ze
parlament sa navrhom novely vbec nezaoberal a jeho prerokovanie bolo z programu
NR SR stiahnuté. Momentélne nevieme urcit, aky bude dal$i postup a osud novely. To sa

vykrystalizuje aZ po parlamentnych volbach a zostaveni novej vlady. dur
u

Druzba CZ-SVK obnovena:
navsteva ceskych kolegov

Pred 40-timi rokmi sa zakladal Klub myopatov popri Zvaze invalidov... V roku 1993
sme sa rozdelili na dve zdruZenia posobiace v susediacich $tatoch. Idea vSak zostala
rovnaka, zdruzovat [udi so svalovou dystrofiou a pomahat skvalitnit ich socidlnu a zdra-
votnd situdciu.

Styky pred rokom 1993 sa prerusili, prestal sa vydavat spolo¢ny ¢asopis a prerusili tra-
di¢né $achové turnaje na Homolce. Trochu do tlejiiceho plamienka udrziavania vztahov



fukal zanieteny Sachista Jozko Kral organizovanim turnajov v koreSponden¢nom $achu.
Zlom nastal nagou narastajucou aktivitou v EAMDA. Na jej vyro¢nych zasadnutiach

sme sa zacali stretavat a pri absencii recovej bariéry bolo prirodzené, ze sme s nasimi

¢eskymi bratmi nadviazali bliz§iu komunikaciu.

Na poslednom takomto zasadnuti v septembri 2009 v Belehrade nasa Maria Duradinska

tlmocila predsedovi ¢eskej AMD (Asociace muskularnich dystrofiku) Zdenkovi Jando-
vina$e srde¢né pozvanie na navstevu OMD v Bratislave.

Po zvazovani viacerych moznosti ako nav§tévu najlepsie zorganizovat a zrealizovat, den

D pripadol na 23. marca 2010. Nasi ¢eski kolegovia prisli v ¢ase, ked sme sa tplne cer-
stvo zariadili v novych priestoroch. V zostave Zdenék Janda (predseda), Dona Zalma-
nova (jeho manzelka), Petr Prochazka (podpredseda) s pani manzelkou docestovali vel-
kym autom, do ktorého sa zmestili v8etci $tyria na elektrickych vozikoch. Sprevadzala

ich Daniela Odehnalova z MDA - Ride. Priniesli nam krasne dary, ako aj propaga¢ny
materidl z ich pripravovanej junovej akcie MDA - Ride a venovali film o svalovej dys-
trofii a ako sa s fiou Zije, ktory vznikol z iniciativy Zdenka Jandy a AMD na jeho natdc¢ani

spolupracovalo. Po kratkom vzajomnom zoznameni sme sa vybrali na neskorsi obed do

blizkej restaurdcie. Tam sa preberali rozne témy. Porovnavanie fungovania socidlneho

systému, bezbariérovost v doprave, fungovanie bezbariérovych najomnych bytov, $por-
tové aktivity. Predstavitelov AMD hlavne zaujimali nase skdsenosti s organizovanim

Vyro¢ného valného zhromazdenia a konferencie EAMDA v Bratislave v roku 2006. Ich

tato mild a zodpovedna povinnost ¢aka budici rok v Prahe.

Po obede nam dobre padla kévicka v novom OeMDecku. V podvecernych hodinach

sme stretnutie, ktoré sa nieslo v prijemnej a priatelskej atmosfére ukon¢ili a rozlu¢ili sa

s prisfubom skorého stretnutia. Nasledoval odchod, smer stovézata Praha. Te$ime sa na

dalsiu vzajomnu spolupracul! .
job, dur
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Od februara tohto roka sa nase ob-
¢ianske zdruzenie stalo najomnikom
v prizemnych nebytovych priesto-
roch novostavby na Trnavke v Brati-
slave, len par ulic od Banselovej. Mo-
mentalne zamestnavame 8 obcanov
so zdravotnym postihnutim, z toho 7
svelmitazkym telesnym postihnutim.
Pri pracovnych povinnostiach nam
pomahaju 2 pracovni asistenti. Prave
cez ich vypovede sa vam trochu ne-
standardne pokusime pribliZit nase
nové priestory na Vrutockej ulici.

Na adresu novych priestorov oemdecka
zneju z ich Gst len samé superlativy ako
s hviezdickou®.
Na Banselovej bol najvacsi problém kon-
centrovat sa na ulohy, ked v jednej kance-
larii boli niekedy stic¢asne aj 6 zamestnan-
ci. Sami sme citili, Ze to ma nie pozitivny
vplyv na organizaciu a vykon nasej prace.
Pracovné podmienky boli isté obdobie
naozaj tazké, priblizuje ich Tibor Kobol:
»Nemal som ani stabilné miesto za konkrét-
nym stolom a ani len jednu zdsuvku. Bolo
to silne frustrujiice obdobie.“ ,Vietci sme
boli trocha nervézni zo stiesnenych priesto-
rov a nedokdzali sme zo seba vydat vsetko,

Sensastal
skutocnostou

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR

sa prestahovala do novych
priestorov!

Co sa dalo’; pokracuje Andrea Paulinyova.

Preto ako hlavné pozitivum Vruatockej
Adka hned pomenuva: ,Kazdy md dost
miesta a dostojné podmienky na prd-
cu, pohyb. Stiham ovela viac veci ako na
Banselke.“ Ondrej Bastak len upresnuje,
ze kazdy pracovnik ma svoj vlastny stl
a pocitac. A Lucia Mrkvicova dodava, ze
tym, Ze kazdy z nas tu ma taky svoj katik,
navzajom sa nevyru$ujeme. Ondrej da-
lej poznamenava, Ze Vrutocka priniesla
do nasho pracovného spoluzitia jedno
névum: ,Mdme priestrannii "zasadacku”,
v ktorej sa kazdy dei stretdvame pri obede,
kde sa casto prediskutiivajii pracovné témy,
Co prispieva k informovanosti pracovnikov
a k lepsej koordindcii prdce.

Silvia Petruchovd upozornuje na jednu vy-
nimo¢nost nasich poradenskych priesto-
rov, ktoré si naozaj kompletne bezbarié-
rové a celé pristupné pre klientov s tazkym
postihnutim: ,,Najiizasnejsia vec je bezba-
rierovd toaleta so zdvihdkom. Podla mria
sme v tomto jedini a asi aj dlho budeme."
A Alena Hradnanska sa Vrutockej tesi aj
zo subjektivnych doévodov, ma radost
z vic$ej samostatnosti: , Pretoze sa z domu
prepravim sama elektrickym vozikom do
prdce, a to je pre mria nesmierne dolezZité.“

Maju vobec tieto priestory aj nejaké

<
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nedostatky? Kazdy zo zamestnacov pred-
sa nejaké najde: nemdme tu krdsnu zdhra-
du ako na Banselovej, obmedzené parko-
vanie, chybajiica spolahlivd kanceldrska
technika a v neposlednom rade fakt, Ze
priestory nie sti v naSom vlastnictve, mdme
ich len prenajaté.

Predsa, stahovanie z jedného miesta po
tolkych rokoch nie je jednoduché. A to
tak po organiza¢nej stranke, prestahovat
komplet 10 Iudi, prisposobit nové priesto-
ry, aby boli plne bezbariérové a napokon
citova vazba na Bangelovu. Prekvapujtco,
véetci zamestnanci unisono sa zhodujd,
Ze to problém nebol. Za vSetkych hovori
Lucika: ,, Myslim, Ze vSetci sme sa aklimati-
zovali velmi rychlo, ako sa hovori na dobré
sa lahko zvykd. Bola to najlepsia zmena“.
Adka spomina, Ze si myslela, Ze jej bude
lito za Banselkou, prezili sme tam naozaj
krasny cas, ale az tak velmi nesmuti, za-
byvala sa velmi rychlo a bez komplika-
cii. Tibor poznamenava, Ze vzhladom na
podmienky v starych priestoroch OMD
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sa vnovych citil hned ako doma.
Prestahovanie prebehlo prirodzene a ne-
vyskytli sa Ziadne vdcsie problémy. Za-
sluhu ma na tom na$ hlavny logistik or-
ganizacie Jozko Blazek. Silvia to vystihuje
slovami: ,, Presli sme do nového plynule, tak
ako to Jozko napldnoval. Aj pocas stahova-
nia sa riesili vietky bezné pracovné veci ako
predtym.“ Zasluhu na hladkom stahovani
mal aj Ondrej, ktory sa zmenil na reme-
selnika — majstra: ,, Stahovanie do novych
priestorov som prezival v plnom pracov-
nom nasadeni. Najprv sme museli do no-
vych priestorov prestahovat ndbytok a po-
tom ho rozumne rozmiestnit. Spominam
si, Ze v tie dni som mal stdle nieco na prdci,
také tie domdce kutilské prdce - zapdjal
som vodovodnii batériu, zdchod, montoval
som policky, ndstenky, rohové listy.“

Co teda samotnému prestahovaniu
predchadzalo?

Hladanie novych priestorov nas stalo dost
energie, sil a niekedy aj nervov. Museli
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bezpodmienecne splhat podmienku upl-
nej bezbariérovosti a dostupnosti autom.
»Raz sme boli pozriet priestory byvalej ma-
terskej skolky v Ruzinove a pldnovali sme
ich prestavbu — vsetko uz bolo pripravené,
ale potom od dohody o prendjme OMD
odstupilo; z nejakych dovodov nedoslo
k dohode s ndjomcom. Potom sa uvazova-
lo o prendjme priestorov na Ivdnskej ceste.
Raz veler sme si ich boli pozriet, sice len
exteriér, ale to prostredie sa mi na prvy po-
hlad nepdcilo - rozbitd cesta z panelov, dost
bariérovd, priemyselny vzhlad okolia. Pri-
siel k ndm nejaky domdci a rozrozpraval sa
o tom, aky je tam kazdodenny ruch - frek-
ventovand kamionovd doprava, firma pra-
cujiica so sklom. Pésobilo to tam na mria
velmi neprijemne, aj ked ndjomné bolo
pre nds vyhodné. Som rdd, Ze sa od tychto
priestorov upustilo®, rozpomina sa Ondrej
a takto svoje dojmy konkretizuje.
Najst vhodné priestory teda vébec nebolo
jednoduché:,, Nové priestory sme s nddejou
a obcas uz aj beznddejne hladali dei Co deri,
hlavne prostrednictvom internetu, znd-
mych aj nezndamych. Presli sme si roznymi
obhliadkami, dumali nad tym, ¢i ponuka
spltia vietky poziadavky, a ¢i ndhodou ne-
pride nieco lepsie. A lepsie nakoniec prislo,
takze sa oplatilo ¢akat, hodnoti Lucika.
Adka spresiuje, ze kazdy svojim dielom,
no najma Lucika a Jozko presedeli hodiny
na internete pri hfadani vhodného miesta
pre nase drahé OMDécko. stiesnenych priestorov, kde kazdy ma
moznost a Sancu rozvijat svoj potencidl.
A ¢o dodat na zéver? Vizionarsku vetu Konecne chodim do OMD s radostou®
Ondreja, ze investicia do novych priesto- Alik so smiechom dodava: ,Nebezpecné
rov bola dobrou investiciou do budiic- je to, Ze sa tu clovek tak dobre citi, az sa
nosti OMD, doplha Tibor: ,Kone¢ne munechce ist domov.*
fungujeme v podmienkach, kedy v ceste Otazky kladla a odpovede zaznamenala
rozvoja nasej ¢innosti uz nestoji bariéra Maria Duracinska
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Den otvorenych dveri v Organizacii
muskularnych dystrofikov v SR

Nase - vase OMDécko usporiadalo
27. 4. 2010 Den otvorenych dveri
s nazvom ,Nezavisly Zivot - radosti
a uskalia”. Tento den sme zorgani-
zovali pri prilezitosti prestahovania
organizacie do novych priestorov, ¢o
sme chapali ako prilezitost predsta-
vit nasu pracu médiam, politikom,
pracovnikom Statnej spravy, sponzo-
rom, spolupracujiicim organizaciam
a Sirokej verejnosti.

TaktieZ sme si pripomenuli 10. vyrocie
zalozenia Agentury osobnej asistencie,
ktora posobi ako poradenska instittcia
v ramci OMD v SR. V plne bezbariéro-
vych priestoroch oskytujeme bezplatné
zakladné a Specializované poradenstvo
pre Iudi s postihnutim a ich rodinnych
prislusnikov. Vedieme databazu uziva-
telov osobnej asistencie ako i zdujemcov
o pracu osobnych asistentov.

Pritomnost zastupcov S$tatnej spravy

a médii sme vyuzili na prezentovanie

vybranych taziskovych problémov v so-

cialnom systéme:

1. Obmedzenie prijmu hranicou troj-
nasobku Zzivotného minima pri naro-
ku na penazny prispevok na osobnu
asistenciu

2. Nizko postavend prijmova hranica Zia-
datelov a ndgjomcov o bezbariérové byty
napriek vysokym platbdm za njom

3. Problémy so ziskanim mechanického
a elektrického vozika z verejného zdra-
votného poistenia

Rozrastanim poctu zamestnancov a na-
$ich aktivit nam predchadzajuice priestory
nevyhovovali, pretoze nesplnali zdkladné
podmienky na pracu vSetkych zamest-
nancov a tym zabranovali dal$iemu roz-
voju ¢innosti OMD. Potrebovali sme:
@ Uplne bezbariérové priestory vratane
socidlneho zariadenia
@ vhodné podmienky na vykonavanie
kvalitného socialneho poradenstvi
apracu s klientom
@ dostatok priestoru na pracu a pohyb
pre véetkych zamestnancov.
Preto sme oslovili mestské casti, VUC
a Magistrat hlavného mesta Bratislava so
ziadostou o prendjom alebo odkupenie
priestorov za symbolickd sumu. Zial, nage
usilie bolo netspesné. Pocas vlastnej dvoj-
mesacnej ,,patracej akcie“ sme narazili na
minimum vhodnych priestorov pre nase
OMDé¢ko. Cas hral proti ndm, tak sme sa
rozhodli ist aj do komer¢ného ngjmu. Vy-
brali sme si prizemie novostavby, kde pre-
najimatel upravil priestory presne podla
nasich predstav. V tprave a zariadovani
nam vyrazne svojimi navrhmi a architek-
tonickymi nakresmi pomohol pan Sluka.
Architektovo videnie sme doplnali nasimi
skiisenostami s bezbariérovostou a pri-
spdsobovali ho nasim potrebam.

V praxi napliame filozofiu nezévislého Zi-
vota, ktorej ciefom je vytvorit rovnaké pri-
leZitosti pre Iudi s tazkym zdravotnym po-
stihnutim. V. OMD v SR sa ndm napriek
tazkym ekonomickym podmienkam
podarilo vytvorit vynimocné pracovné



prostredie na pracu osobam s tazkym zdravotnym postihnutim a vyuzit ich vedomost-
ny potencial smerom k pomoci dal$im osobam s postihnutim. Verime, Ze nové priesto-
ry prispeju ku skvalitneniu nasej prace.

Den otvorenych dveri je uz sice histériou, ale dvere zostdvajui otvorené pre vsetkych
ludi, ktori nasu pomoc potrebuju. Nase sluzby poskytujeme telefonicky od pondelka
do $tvrtka v ¢ase 0od 9.00 do 15.00. Na osobné poradenstvo sa treba objednat dopredu.
Telefonické kontakty zostavaji nezmenené, zmenila sa len nasa postova adresa na:
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Vratocka 8, 821 04 Bratislava

Touto cestou dakujeme vSetkym sponzorom, ktori ndm so zabezpecenim priestorov

pomohli a pomahaju:

Urad préce, socidlnych veci a rodiny - prevddzkové naklady a mzdy

Ares - bezplatné namontovanie a darovanie stropného zdvihdka

Deloitte — darovanie kanceldrskeho nabytku

Visible way - bezplatny prenajom informacnej tabule

ROS - bezplatné vyhotovenie a namontovanie informacnej tabule

Dalej patri vdaka firmam Studial, A-je-to, Pizzéria Amaretti, Baumax, Radovi Jasekovi,
LT Plus, Miva - Interiér, Copy Office.

Viac o Dni otvorenych dveri najdete na:
http://www.changenet.sk/?section=spr&x=485156&cat=14657
http://video.markiza.sk/archiv-tv-markiza/televizne-noviny/41727
http://www.rozhlas.sk/inetportal/web/index.php?lang=1&station]D=4&pa-
ge=showRelacia&id=222&station]D=4
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Pozvanka na tvorivy tabor

Mili priatelia OMDaci,
ajtentorok vas pozyvame naletny tvorivy tabor, ktory bude prebiehatvdioch
10.07.2010 - 17.07. 2010. Je to uz tradi¢ny tabor zamerany na tvorivost, od-
dych v prekrasnej prirode a v neposlednom rade budovanie vztahov. Ak sa
chcete naucit nové veci, spoznat novych ludi, ¢i stretnuat starych znamych, ne-
vahajte a prihlaste sa!

Sedem peknych tvorivych, dafame Ze aj slne¢nych dni, preZijeme spolu v krasnej priro-
de na Duchonke v penziéne SLNIECKO. Penzién je debarierizovany, takze do kipelne
ado WCsa dostanete. V penzidne na prizemi sa nachddza 6 bezbariérovych izieb, z toho
$tyri izby $tvorpostelové a dve pétpostelové. Kvoli nizkej kapacite bezbariérovych izieb
vam, zial nemo6Zme poskytnit samostatné byvanie a preto sa budete musiet prispdsobit
moznostiam penziénu.

Na poschodi sa nachadzaju dalsie trojpostelové izby, ale tie uz nie st bezbariérové.

K dispozicii bude schodolez, pomocou neho sa dostanete na poschodie.

Pocas pobytu v letnom tabore md kazdy ucastnik zabezpecenu plnu penziu, ranajky,
obed, vecera. K dispozicii bude moznost objednat si vegetariansku stravu. Pre tych, kto-
ri potrebuju $pecialnu diétu, napr. bezlepkovu, je tiez moznost objednat toto jedlo, len je
potrebné si tieto $pecialne potraviny priniest so sebou. Nezabudnite si so sebou priniest
teplé oblecenie na chladné vecery, krém na opalovanie, lieky, ktoré uzivate, klobucik na
hlavu.

Tento tdbor je zamerany hlavne na tvorivost, rozvijanie fantazie a tieZ budovanie medzi-
Tudskych vztahov. Nau¢ime sa vyrabat rézne pekné veci, osvojime si nové techniky, po-
trénujeme jemnu motoriku a tiez trpezlivost. Taktiez nebudu chybat hry, sitaze ¢i vylety
do prirody. Mdme moznost navstivit termalne kapalisko, tak si nezabudnite plavky.
Sachisti sa mozu hlésit na 5. roénik Memoriél Jozka Krala, ktory je uz neodmyslitelnou
stcastou nasho tvorivého tdbora.
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Ak vas tieto aktivity zaujali a chceli by
ste sa prihlasit, vypliite prosim navratku
a poslite na nasu nova adresu OMD. Na-
vratku najdete priloZenu k Ozvene.
Poplatok za tvorivy tabor je 80 € na jednu
osobu. Poplatok je rovnaky pre ¢lena ako
aj pre doprovod. Ucastnicky poplatok za
tvorivy tabor je potrebné uhradit najne-
skor do 01.07.2010

na ucet ¢. 2624340950/1100 Tatra banka,
do poznamky uvedte vase meno.

Ziadame vés, aby ste si kazdy, kto potrebu-
je pomoc pri réznych tkonoch zaobstaral
sprievod, ktory vam bude pocas celého
pobytu pomdhat.

Zaciname vecerou o 17.00 hod. a kon¢ime
vsobotu 17.07. 2010 ranajkami.

Tesi sanaVas tim OMDakov

VAU —zdobenie

velkonocnych vajicok

Tak a velkono¢né sviatky mame uspes$ne
za sebou. Verim, Ze ste ich prezili v pri-
jemnej atmosfére s fudmi, ktori patria do
vashosrdca.

Neoddelitelnou sucastou o0zddb tychto
sviatkou st samozrejme zdobené kraslice.
Na marcovom VAU sme sa naucili ako si
vyrobit takéto pekné vajicka.

Potrebovali sem na to vyfuknuté vajicka,
servitku, lak na parkety, kraklovaci lak,
ktory spdsobi prasklinky na vajicku, $tet-
ce, akrylové farby, fén a stuzky na zavese-
nievajicka.

Tato techniku s kraklovacim lakom nam
prisla ukazat nasa dlhoro¢na kamaratka
aumelkyna Gyongyi Gélova.

Vajicko je potrebné najprv dokladne umyt

a nechat vyschnat, aby nam potom dobre
chytalo akrylovt farbu. Takto pripravené
vajicko natrieme akrylovou farbou. Naj-
lepsi je tmavy odtien, narp. modrd, Cerve-
nd, hneda, zelena. Po natretiakrylovou far-
bou je potrebné nechat vajicko vyschnit,
mozeme pouzit fén. Po vyschnuti nanesie-
me e$te jednu vrstvu rovnakej tmavsej far-
by a tiez vysusime fénom. Potom na toto
vajicko nanesieme kraklovaci lak §tetcom
v primeranej vrstve, tiez ho vyfénujeme.
Nésledne na vajicko nanesieme pomocou
hubky na riad svetla akrylovt farbu, naj-
lepsie vynikne slonova kost, alebo vanil-
kova farba. Hned ako za¢neme tito farbu
nanasat na vajicko sa nim objavia jemné
prasklinky, ktoré dodaju vajicku potrebny
efekt. Vajicko opat vyfénujeme.

Ked je vajicko suché nalepime nan lakom
na parkety servitku s velkono¢nym mo-
tivom. Potom celé toto vajicko pretrieme
lakom na parkety aby salesklo. Cez vaji¢ko
prevlec¢ieme ozdobnu stuzku a kraslica je
dokonala:)

Ak budete mat ¢as a chut, urcite si ho skus-
te urobit, vysledok Vas velmi potesi.




Aprilovée VAU

Trochuinak

Na dal$om organizovani nasho - vasho
VAU sme sa jednohlasne zhodli, Ze by
bolo celkom osozné pripravit VAU s neja-
kou uzito¢nou témou. Hned nas napadla
vzdy zaujimava téma ako poskytnut prva
pomoc, pretoze mnohi z nas o tom vedia
len malo. A tak sme sa pustili do toho.
Adka ma kamarata Steva Hodni¢dka. Je
profesionalny zachrandr, pracuje na za-
chrannej linke 112 a robil zdravotnika aj
na Koncerte belasého motyla 2009. Takze
je to ten najpovolanejsi ¢lovek, ktory nam
o0 tom porozpraval viac. Stretli sme sa ako
vzdyvtelocvi¢nina Vihorlatskej ul. Stevko
nas navstivil voblec¢enizachranara, Zial'sa-
nitka sa mu par dni predtym pokazila, tak
prisiel po svojich.

Vsetkych nas uviedol do sposobu ako po-
skytnuat prvi pomoc, ako sa podava umelé
dychanie, ako zistime ¢i dycha, vnima. Sar-
mantnou dobrovolni¢koubolanasa Petka,
takZe aj vizualne sme mohli vidiet postupy
akonato.

Tiez sme sa naucili ako ulozit ¢loveka do
stabiliza¢nej polohy na bok, a aj to, Ze s
pacientom hybeme ¢o najmenej, pretoze

VAU z nasej Cinnosti 21

nikdy nemézme vediet, ¢i ndhodou nema
poskodent miechu.

Velmi dolezitou stucastou spravnej Zivo-
tospravy je pitny rezim, denne je potrebné
vypit najlepsie 2-3 litre Cistej vody, kom-
binovanej s mineralkou, v lete vSak ovela
viac. Vetky ochutené vody, kava ¢i ¢aje sa
do pitného rezimu nepocitaja.

Bolo by toho este ovela viac, keby sa Stevko
neponahlal na no¢nu, tak sme si to necha-
li nabudtce. Ak by ste mali nejaké otdzky
ohladom zdchrany cloveka, uréite ndm na-
piste, Stevka sa opytame za vds.

Nasim dal§im hostom bol pan Cermak a
jeho $tvornohy priatelia — vodiaci psi. Pan
Cermak ndm ukazal ¢o vietko dokaze vo-
diaci pes cviceny pre nevidiacich. Je to ich
pomocka, na ktort sa moézu spolahnut,
preto musi psik prejst Specialnym vycvi-
komamusiposlichatnaslovo. S prekazka-
mi si hravo poradil s rozvahou aby svojho
péana doviedol bezpe¢ne do ciela. Verim,
ze spolahlivych psikov a spokojnych maji-
telovbude ¢o najviac.

Este raz sa chcem velmi pekne podakovat
za ochotu nasim hostom, Stevkovi -zdchra-
ndrovi telom aj dusou a pdnovi Cermdkovi
ajeho $tvornohym pomocnikom.

Luc
1
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Projektove aktivity
vr.2010

Od januara 2010 postupne realizujeme projekt s nazvom ,,Podpora rodin, kde zije dieta
so Zivot limitujucim svalovym ochorenim* podporeny Nada¢nym fondom CSOB, kto-
ry spravuje Nadacia Pontis.
Projekt sa zameriava na rodiny kde Zije dieta s muskularnou dystrofiou. Vyznamnou ak-
tivitou je zorganizovanie tdbora pre deti so svalovym ochorenim, rodi¢ov a osobnych
asistentov. Tabor sa uskutoéni od 17. do 24. jila 2010 v ndm zndmom bezbariérovom
penzione Slnie¢ko na Duchonke.
Dal$ou nemenej ddlezitou aktivitou je terénna praca s rodinou, kde je cieflom podporenie
vlastnych kompetencii rodiny, jej rozvoj a zlep$enie kvality jej Zivota. Tato praca si vyza-
duje navstevy vrodine, kedy nasa terénna pracovnicka navstevuje rodiny v ich prirodze-
nom prostredi. Kazda rodina ma individualne potreby kazda funguje trocha inak a prave
takyto individudlny pristup ndm umoziiuje hlbsie reagovat a podat pomocnu ruku v ob-
lasti, kde je potrebné.
Projekt oficidlne trva do 31. oktébra 2010, av§ak planujeme viiom pokracovat aj nadalej.
.a

7\ pontis

Podporené a nepodporené projekty
zo strany MPSVaR

Podporend = Ziadand

Nazov projektu sima suma
Vydévanie ¢asopisu Ozvena 6600€ 9000€
Clensky poplatok EAMDA 1800€ 2100€
Liecebnopedagogicka intervenciazamerana 2625€ 3578¢€

nasocialnu rehabilitaciu

MPSVaR nepodporilo tieto predloZené Ziadosti - projekty:

Medzinarodny integra¢ny pobyt pre mladych aktivistov so svalovou dystrofiou
Celoslovenské integra¢né stretnutie clenov OMD

Mladeznicky integra¢ny pobyt pre chlapcov s muskularnou dystrofiou typu Duchenne

Obzretiesazar. 2009:

Dar z Medzinarodného zenského klubu pre OeMDécko

International Women's Club of Bratislava (IWCB) je neziskové zdruzenie Zien Zzijucich
na Slovensku. Kazdy rok organizuji Viano¢ny bazdr, ¢o je najvacsie spolo¢né podujatie
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medzindrodnej komunity Zijlcej
na Slovensku. Jeho cielom je ziska-
vanie finan¢nych prostriedkov na
dobroc¢innost. Nésledne organiza-
cia ziskané finan¢né prostriedky
prerozdeluje socidlnym zariade-
niach, prip. dobro¢innym organi-
zaciam na Slovensku.

Minuly rok nés oslovila pani Strel-
kova s moznostou zafinancovania
pomocky, ktort potrebuje nase
zdruZenie. Finan¢ny dar vhodnote
1.960 € sme pouzili na zakupenie
zdvihdka do nasho auta Renault
Kangoo. Ulah¢ime tak pracu osob-
nym asistentom a vdaka §pecialne-
mu auto-zdvihdku, zabezpelime
dostojné presadnutie z a do auta
zamestnancom s tazkym telesnym
postihnutim.

Nasa dakujeme teda smeruje do Me-
dzindrodného Zenského klubu.

Welcome to International Womens Club

Bratislava, Slovakia

[ e S .

Nepodporené projekty

Projekt Budovanie kapacit Socidlneho centra pre osoby s nervovosvalovymi ochoreniami,
ktory sme este v marci 2009 podali na Ministerstvo financii SR, nebol podporeny. Zia-
dali sme o dotaciu z vynosov z hazardnych hier. Aktivitou projektu mal byt rozvoj social-
neho poradenstva a dotaciu sme ziadali na nakup pocita¢ovej a kancelarskej techniky.

Nasa organizacia v spolupraci s Narodnou radou ob¢anov so zdravotnym postihnutim
a dal$imi organizaciami predlozila vzdelavaci projekt 0séb so zdravotnym postihnutim
s cielom podpory ich zamestnania v minulom roku, ktorym sa uchddzala o nenavrat-
ny prispevok z Opera¢ného programu: Zamestnanost a socidlna inklazia. Projekt nebol
podporeny.
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Financovanie OMD v SR zar. 2009

Z uvedenychzdrojovmedzinajdolezitejsie

Prijmy OMD v SR 2009 patri zbierka - je uréend len pre élenov na
il W uhradu doplatkov za zdravotné pomdcky,
P am UPSVaR - prispieva na prevadzku chrane-

ného pracoviska a pracovnych asistentov
a eiastoeéne pracovné miesta, BSK - hradi
jedného socidlneho poradcu a prevadz-
kové néklady spojené s touto ¢innostou,
podiel zaplatenej dane, tzv. 2% — vyuzivaju

UPTvsh
1t

TEET. -
poplatky bt

trg AP sana thradu nakladov za tabory, §portové
aktivity, ostatné volnocasové aktivity, pre-
vadzku pracoviska.
Néklady na prevadzku chraneného pra-
Naklady na prevadzku CHP 2009

coviska, kde v roku 2009 pracovalo prie- 5
merne 9 osdb, z toho 7s tazkym zdravot- i
nym postihnutim + 2 asistenti, pricom do
samotného chrdneného pracoviska finan-
covaného z UPSVaR boli na za¢iatku roka
zahrnuté 3 osoby, na konci uz 6 osdb, boli !
hradenéz nasledujtcich zdrojov: bsord

Hanks
=

Prevédzka chraneného pracoviska sa naj-
lepsie udrzuje viaka prispevkom z Uradu shaniens —
prace, socidlnych veci a rodiny na zaklade
zakona 5/2004 Z. z. o sluzbach zamestna-
nosti. V roku 2009 sme ich ziskali v celko-
vej eiastke 36 607,05 € aboli v nasledujucej
$trukture:

Cinnost klubov
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Spracovala Silvia Petruchova



Podakovania

Mily Vykonny vybor OMD v SR,
v prilohe vam zasielam fotku, na ktorej
sedim na mojom novom elektrickom vo-
ziku, na ktory ste mi prispeli. Touto cestou
by som sa chcela velmi pekne podakovat
za finan¢nd pomoc, ktoru ste mi schvalili.
Velmi si to celd rodina vazime, je to vela
penazi a velmi dobre viem, kolko ndmahy
je potrebné vynalozit, aby ste takdto sumu
ziskali. Ak budem moct, vidy rada pomo-
Zem, ¢i pri zbierke alebo pri akychkolvek
aktivitdch. Vasa Simona Duriacova
Ahojte oemddci moji,
s radostou vdm oznamujem, Ze uZ mam
skuter a za sebou aj moju prvii jazdu. Je to
$ikovna vecicka. A chcela by som sa vam
vsetkym podakovat, lebo bez vasej pomo-
ci by som ho nemala. Patri vam velkd vda-
ka. V8etkych si vas pozdravuje a prajem
krdsny dnik. Gyongyi Galova
P. S.: Hlavna vdaka patri vSetkym, ktori sa
akym kolvek sp6sobom podielali a podie-
lajt na organizovani Dnia belasého motyla.
omd

Jubilejné DystroRozhovory

o nasich ¢lenoch 25 G

Na doterajsich desiatich ro¢nikoch Dina belasého motyla sa zacastnilo velmi
vela nasich clenov. Kazdy si zaslGzi vdaku, Zze mu nie je lahostajny osud ostat-
nych. Pri prilezitosti jubilejného 10. ro¢nika Dia belasého motyla, ktory or-
ganizujeme v tomto roku, sme sa rozhodli, ze v DystroRozhovore vam pred-
stavime dve osobnosti prave z radov tychto ¢lenov - organizatorov kampane

vregione stredného Slovenska.

V tomto $pecifickom DystroRozhovore sa zoznamite s dvoma nasimi dlhoro¢nymi
¢lenmi, ktori organizuji Den belasého motyla uz niekolko peknych rokov: Eva Urba-
nikova z Banoviec nad Bebravou (mama dvoch chlapcov Janka a Tomyho, ktori nas
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o nasich ¢lenoch

uz opustili a strazia nas ,zhora®), ktora
organizuje DBM uz od jeho prvého roc-
nika a Miroslav Holub¢ik z Oravského
Podzamku (ten sa pripojil k ,,belasej vine“
v roku 2004). Obaja nam zodpovedali nie-
kolko dystrootazok:

Eva Urbanikova

Ako si spomina$ na Va$ 1. ro¢nik?

Nas prvy ro¢nik bol trosku rozpadity. Spo-
lu so synmi a priatelmi sme sa vyzbrojili
pokladni¢kami a vybehli celi nazhaveni
do ulic Banoviec. Tym, Ze to bol ro¢nik
prvy, fudia absoldtne nevedeli ni¢ o ocho-
reni a zbierke. Tak ndm neostdvalo ni¢ iné,
iba stéle dokola to vSetkym vysvetlovat.
Ale robili sme to s nad§enim .V ten den
sme sa stretli iba s pozitivnymi reakciami.
Iba ndm niektori postarsi spoluobc¢ania
oznamovali véetky svoje diagnézy a Ze aj
oni by potrebovali pomoct. Uz si presne
nepamitam, akad bola vyzbierand suma
,ale viem, ze vysledok nas velmi prekvapil!
Na prvy krat to bolo uzasné. Veler sme si
telefonovali s OMD a s inymi mestami po
Slovensku a zvestovali si dojmy a pojmy .

Co by si odporucila tym nasim ¢lenom,
ktori este vahaju s organizovanim zbier-
ky vo svojom meste, ¢i dedine?

Nevahajte Tudkovia a pustite sa do toho!
Majte na pamati, ze aspon raz za rok mate
moznost aktivne sa zapojit do OMD a po-
moct. Ved stadi, ak si preéitate, kolkym
nas$im ¢lenom sa z vyzbieranych penazi
pomohlo. Nie je to motivacia? A okrem
toho, udia uz nase ochorenie poznaju, ¢i
uz zo spotov v médiach alebo (ako to bolo
v na$om pripade), poznali mojich synov.

Jubilejné dystrorozhovory

Mas nejaka humornd, ¢i inak zaujimava
prihodu z doterajsich ro¢nikov?
Zaujimava prihoda? Je to asi 5 rokov spét
¢o sa nam takad stala. Sami dobre viete, Ze
niektori ludia od ktorych by ste o¢akavali,
ze ¢osi do pokladnicky vhodia, sa ZRA-
ZU obzru alebo Vas obidu. A plati to aj
naopak. Zrazu sme videli ako sa k voziku
priblizuje rémsky spoluobéan. DIhé vlasy,
ramena sama kérka, cigareta v ustach...no
&o by ste ¢akali? Ano, aj mna to napadlo!
Teraz vychmatne Tomaskovi pokladni¢-
ku z kolien a bezi! O to bolo vicsie nase
prekvapenie, ked ho iba zastavil ,zo zad-
ného vrecka nohavic vybral 100 Sk a vho-
dil ich do pokladni¢ky! A este jeden pan
mi utkvel v pamiti. Ten chcel velmi pri-
spiet, ale nemal v penazenke vobec nic.
Bol z tych menej solventnejsich ...Jedine
¢o mal, bol stravny listok. Mozno to bolo
jeho jediné jedlo za den, ale nedal sa pre-
sved¢it, musel prispiet... tymto jednodu-
chym Iudkom dakujeme!!!!

Co by sa dalo este vylepsif na organizacii
DBM?

Tam asi nemdm ¢o poradit. Nadalej oslo-
vovat média, rozpravat o ochoreni a ono
sa to do toho povedomia dostane!

Cim zije$ v ase, ked nie je Deni belasého
motyla?

KedZe chlapci tu uz nie su, pocas roku
som normalna pracujica Zienka, ale ak
mam volno, rada sa bicyklujem, kor¢ulu-
jem a mam rada turistiku a celkovo pre-
chadzky v prirode. Tam si vzdy pomyslim,
ze tu by sa im pacilo.....



Miroslav Holub¢ik

Ako si spomina$ na Tvoj 1. ro¢nik?

Moj prvy roc¢nik bol vlastne ro¢nik $tvr-
ty. Pravdu povediac si z neho vela nepa-
matam, na realizacii samotnej zbierky sa
zG¢astnila §vagrina so $tudentmi. Pokryli
sme obec Niznd, mestd Trstend a Dolny
Kubin. Spominam si nan uréite v dobrom,
okrem dazdivého pocasia bolo vsetko
v poriadku.

Co by si odporudili tym nasim ¢lenom,
ktori este vahaju s organizovanim zbier-
ky vo svojom meste, ¢i dedine?

Tiez som na zaciatku velmi véhal, teraz
vSak viem, Ze nie je nad ¢im. Ono to vy-
zerd dost hrozné, kopec vybavovania, te-
lefonatov, stresov kvoli obavam z toho,
¢i vSetko robime spravne — po skonceni
prvej zbierky vsak pridete na to, Ze to ni¢
tazké nebolo. A dalsie roky sa nad tym uz
iba pousmejete.

Mas nejaka humornu, ¢i inak zaujimava
prihodu z doterajsich ro¢nikov?

Sam som sa zo zdravotnych dévodov
priamo na ziadnej zo zbierok nezucastiio-
val, vzdy sa jej zacastnili len ochotni ludia,
ktori mali chut pomdct. Tym padom som
ziadnu prihodu nezazil.

Co by sa dalo este vylepsit na organizacii

DBM?

Neviem si predstavit, ¢o by sa dalo vylepsit
na jej organizovani. Hlavne nech sa néjde

¢o najvicsie mnozstvo ludi ochotnych po-
moct. Tiez ludi, ktori ndjdu v sebe odvahu,
ak este vahaju.

o nasich ¢lenoch 27 G

Cim zijes v ¢ase, ked nie je De belasého
motyla?

Venujem sa svojim zdlubam, ¢itaniu, fil-
movej kulture. Teoreticky sa venujem tiez
$portovému rybolovu.

Obom pekne dakujeme za rozhovor.

RODICIA RODICOM

Mili ¢citatelia, nasa rubrika , Rodicia
rodicom” vam prinasa uz v poradi
druhy rozhovor. Avsak toto miesto je
vyhradené prevsetkychrodicov, ktori
chcuzdielat'svoje prezité skuisenostis
ostatnymi, odovzdavat si informacie,
poznat sa. Preto netrpezlivo cakame
na kazdy vas prispevok, o ktory by
ste sa chceli podelit's ostatnymi.Dnes
vam predstavujeme druhu rodinu
s ¢lenom so svalovou dystrofiou.

Rodina Kondelovcov

Kondelovci ziji v KoSiciach, ale obcas za-
vitaju aj do Bratislavy. Filip je s jednou vy-
nimkou kazdoroénym aktivhym ¢lenom
tabora. Marcelka, Filipova mama je ¢len-
kou vykonného vyboru a prezradila ndm
troska zo sukromia svojej milej rodinky.

Predstavte sa nam troska...

Sme troj¢lenna rodina : Filip (13 r.) - du-
chennik, Julidn (20 r.) a Ja — Marcela (40r.).
Zijeme v Kosiciach spolu s mojou mamou
a troma psikmi: nemeckym ovéiakom
a dvoma foxteriérmi. Filip navstevuje
Siesty ro¢nik integrovanej zakladnej $ko-
ly v Kosiciach, Julidn $tuduje environ-
mentalistiku na Technickej Univerzite
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v Kosiciach a ja pracujem vo firme, ktord
sa zaobera ekonomiou.

Co pekné ste v poslednej dobe zazili?
Prave sme sa vratili zo $tvordnového po-
bytu vo Vysokych Tatrach, takze sme este
plni zazitkov a spomienok. Vysoké Tatry
nés prekvapili svojou bezbariérovostou -
nemali sme problém vyviezt sa lanovkou
na Skalnaté pleso ( tu sme sice museli zdo-
lat niekolko schodov ) alebo na Hrebienok,
bez problémov sme sa dostali do bazénov,
saun a viriviek niekolkych hotelov, vosli
sme do kazdej restauracie ktorti sme si
vybrali. Stretli sme velmi tstretovych Iudi

- personal hotela Banik na Strbskom plese,
kde sme boli ubytovani, fudia obsluhuju-
ci lanovky, strazcovia parkovisk - vsetci
nam pontkali pomoc.

Ako vyzera vas klasicky den?

Na$ klasicky pracovny den zacina rano,
ked navarim a odveziem Filipa do $koly.
Tam ho odovzdam jeho asistentke a idem
do prace. Okolo obeda idem pre Filipa

a ideme cvicit. Cvicit chodime kazdy den
do Detského centra na ul. Obrancov mie-
ru v Kosiciach. Odtial ideme podla po-
treby bud na nakup, alebo sa na kratko
vratim do prace, kde si Filip kresli alebo
sa hra na pocitaci - ale najcastejsie ideme
domov. Na chvilu ho ulozim do postele,
aby si povystieral nohy a potom nasle-
duju dlohy a ucenie, priprava do $koly
na nasledujtci den a vecera. Velery radi
travime spolu, hrame karty alebo pexeso,
spolodenské hry, obcas playstation alebo
sa rozpravame . Julidn je samostatny, jeho
program zavisi od jeho skolskych povin-
nosti. Vela ¢asu travi s Filipom - skladaju
si lego, hraju hry na pocitaci alebo sa spo-
lu ucia.

Co robi Filip najradsej, aké ma hobby,
oblubené jedlo, hudba....

Filip najradsej cestuje, spoznéva novych
ludi a nové miesta. Planuje si cesty a mies-
ta ktoré by chcel navstivit do najmensich
podrobnosti a potom vymdaha realiza-
ciu svojich planov. Dokéze travit ¢as pri
pocita¢i alebo pri playstation, vyzaduje
véak publikum. Jeho najoblubenejsie je-
dlo je midso na akykolvek spdsob. Nema
rad sladké a muacne jedla. Rad ochutnava
jedla roznych krajin - oblubuje ¢insku
a madarskd kuchynu. Ma velmi rad zvie-
ratd, rad ¢ita encyklopédie o prirode, his-
torii a architektdre a ak vynimocne sledu-
je televiziu, tak vZdy je to dokumentarny
program o zvieratach. Velmi rad chodi do
kina - obcas si nie som ista ¢i kvoli filmu,
alebo kvoli popcornu a coca cole. Je velmi
rodinne zalozeny - v podstate robi rad ¢o-
kolvek, pokial to robime s nim. Rad travi
¢as s kamaratmi a kazdy rok sa velmi tesi
do tabora.



Aké posolstvo by ste odkazali rodi¢com
deti so svalovou dystrofiou?

Neviem aké posolstvo by som odkézala
rodicom deti so SD, mdzem im jedine
podla svojej skusenosti poradit, aby prija-
li svoje dieta aj s jeho diagndzou, netrapili
sa otazkami typu : Pre¢o prave my? ale-
bo porovnavanim svojho dietata s inymi
detmi a uzivali si kazdy den, ktory s nim
mozu stravit. Nase deti st vynimoc¢né - st
mimoriadne empatické, citlivé, rozumné
a vnimavé. Né§ zivot sa neskoncil pozna-
nim, Ze Filip ma svalovd dystrofiu - iba
sa od zakladov zmenil. Mdme iné priori-
ty, pochopili sme ¢o je a ¢o nie je v Zivote
dolezité. Filip nds naudil svojou laskou k
Zivotu a k ndm, svojou tizbou poznavat
a prezivat intenzivne kazdy den, svojou
silou a odvahou bojovat, ako zvladnut zi-
vot s tymto ochorenim a prezZit ho $tastne

anaplno. )
P Rozhovorviedla.a

Michal Pavelka
proslapaval cesticku
ostatnim

Odesel clovék, pred kterym
nezbyva nez smeknout
(dokoncenie z ¢isla 1/2010)

Michal Pavelka se narodil 12.1inora 1989
az do své smrti 10. Cervence 2009 Zil s rodici
a mladsim bratrem ve Vsetiné. V prvnim
roce Zivota lékati u Michala diagnostikova-
li spindlni svalovou atrofii Werding Hofma-
nova typu I1. Sezndmili Michalovy rodice s
moznym priibéhem nemoci a s predpokld-
danym vékem doZiti maximdlne do tii let.

o nasich ¢lenoch 29 G

Michal Pavelka

Osud tomu chtél jinak. Michal absolvoval
v détském véku nékolik hospitalizaci v ne-
mocnici a mnoho konzultaci na speciali-
zovanych pracovistich, 1écil se v ldznich.
Jeho stav vyZadoval kazdodenni domdci
péci s podpiirnymi prostredky. Pecovali
o néj rodice, mladsi bratr, prarodice, osobni
asistentky, pomdhali mu spoluZdci i ucite-
Ié. Jeho viile se zddla byt bezmeznd. V roce
2004 dokoncil zdkladni $kolni dochdzku na
Zikladni $kole Integra ve Vsetiné, o Ctyfi
roky pozdéji maturoval na SPS strojnické
Vsetin se zaméfenim na vypocetni techniku.
Na zacatku léta 2009 ukoncil prvni rocnik
procesniho inZenyrstvi na Technologické
fakulté Univerzity Tomds Bati ve Zliné.

Cely sviij krdtky Zivot byl Michal v kontak-
tu s lidmi, zapojil se do pomoci védeckym
vyzkumiim prostrednictvim distribuova-
nych vypoctis (vyuziti vykonné kapacity
domdciho PC a internetu) v Czech Natio-
nal Teamu, o.s., a pomdhal s jejich propa-
gaci. Mezi jeho zdjmy nepatfili pouze in-
formacni technologie, ale napt. astronomie,
kosmonautika, rdd sledoval televizi nebo se



ME

o nasich ¢lenoch

setkdval s lidmi ve vsetinském klubu Auxi-
lium. Michal Pavelka podlehl spindlini sva-
lové atrofii pét mésicii po oslavé svych dva-
cdtych narozenin. Vice Vdm o jeho Zivote,
lidech okolo, ale i o smrtelné nemoci, kte-
rou trpi jeden clovék z padesdti tisic, fekne
rozhovor s jeho rodici.

Kdyz Michala tolik zajimala astronomie,
byl nékdy na skute¢né hvézdarné nebo
mél néjaké aktivity i v této oblasti?

Ano, byli jsme nékolikrat na mistni hvéz-
darné. Poprvé byl Misa na vsetinské hvéz-
darné v devaté tridé, kdy méli nékolikrat
vyuku fyziky pfimo v poslucharné hvéz-
darny. Michal sledoval program hvéz-
darny a vybiral si pfednasky, na které pak
chodil se mnou nebo s asistentkou. Dale-
kohledem se podival také, konkrétné na
kometu Hale-Bopp, ale ten ptistup k da-
lekohledu byl pro nés opravdu sloZity. Byl
¢lenem kosmologického tymu a znal se
osobné s mistnimi kluky, ktefi se podili na
provozu hvézdarny. Jeden z nich mu téeba
nahraval prednasky na hvézdarné ve Va-
zucastnili, ale Michal si s jednotlivymi
pfednasejicimi sdm dopfedu domluvil,
zda jim nahravani nebude vadit. Sledo-
val na strankach NASA vsechny novinky
a rad si prohlizel fotografie z Hubbleova
teleskopu. Téch aktivit bylo vice a véechny
je ani nezname.

Setkaval se Michal ¢asto s lidmi se stej-
nou nemoci, nebo se spise drzel v ustrani
doma?

Uz fadu let existuje ARPZPD v CR, coZ
je celym ndzvem Asociace rodi¢t a pratel
zdravotné postizenych déti. U nds ve Vse-
tiné jsme méli to nesmirné §tésti, Ze vznikl

Michal Pavelka proslapaval cestic¢ku ostatnim

klub Auxilium, kde se mohou potkavat
rodice déti se zdravotnim postizenim i je-
jich déti. Dochazi zde nejen k seznamo-
vani, ale i k vyméné informaci. Na akcich
klubu se Mi$a seznamil s dal$imi détmi
s riznymi zdravotnimi hendikepy. Se dvé-
makamarady s podobnym onemocnénim
byl v kontaktu i mailem a pres ICQ. Radé-
ji se ale setkaval s vrstevniky se stejnymi
zajmy a tady méli prevahu jednoznaéné
spoluzaci. Samoziejmé od urcitého véku
byl nejradéji v pritomnosti mladych sle-
¢en a tady mél i pomérné velké $tésti na
osobni asistentky, se kterymi travil hodné
casu.

Vyvijel néjaké aktivity, aby si zjistoval in-
formace o aktualnim pokroku mediciny
v ramciléceni jeho nemoci?

Nemtizeme védét, co véechno na interne-
tu zjistoval, nikdy jsme nedélali Zadnou
cenzuru toho, co prohlizi. Myslime, Ze
informovany byl. Treba do vypoétdt WCG
(World Community Grid - projekt za-
méfeny do oblasti biologie ) se ale nepus-
til, prioritni pro néj byl vesmir.

Je tfeba si ale uvédomit, ze pristup k seri-
6znim informacim v této uzké oblasti me-
diciny neni jednoduchy ani pro lidi, ktef1
v tomto oboru pracuji, a téchto informa-
ci neni mnoho. A navic kazdy ¢lovek se
svalovou dystrofii je original s vlastnim
prubéhem a postupem nemoci. VSeobec-
né informace Michal ur¢ité mél a dobte
si je uvédomoval, ale jako kazdy ¢lovék
urcité nepremyslel o konci Zivotni pouti.
Prozil toho ve svém zivoté prili§ mnoho
a védél, ze nékteré véci se nedaji zménit
anema proto cenu se jimi zabyvat.
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Jaké jsou viibec aktualni moznosti 1écby
spinalni svalové dystrofie?

V soucasné dobé zadny lék neexistuje,
existuje jen podplrnd lécba. Nékteré pre-
paraty jsou opravdu drahé, mohou pomo-
ci jen zbrzdit priibéh nemoci, ale nikoliv
ji 1é¢it. Nejsou v8ak vhodné pro kazdého
s diagnostikovanou SA, pro Michala prisli
naptiklad prili§ pozdé.

Na zakladé doporuceni ze specializova-
ného pracovisté v Praze mél ale Michal
snad jako prvni v nasem kraji podptirnou
ventilaci, kterd mu usnadnila dychani
a zabrdnila vypadktim v dychani v noci
a hlavné pfi nemocech. Ur¢ité mu prodlo-
uzila zivot. Diky ni zvladal podstatné 1épe
nemoci a nemusel byt tak ¢asto v nemoc-
nici, coz zase prispélo k jeho mensimu za-
tizeni stresem. Je tfeba si uvédomit, Ze spi-
nélni atrofie je nervosvalové onemocnéni,
pti kterém se zastavi vyvoj svalové hmoty
a neprobihaji nervové impulsy tak, jak by
mély. SA miize postihnout ¢lovéka prak-
ticky vkazdém véku a podle toho ma i jiny
prabéh.

Vyskytuje se u jednoho ¢lovéka z asi pade-
sati tisic. Se soucasnou urovni poznatkt
v mediciné by se tedy Michal pravdépo-
dobné dozil vyssiho véku, ale to je pouha
spekulace. Medicina se rozviji pomérné
rychle a myslime, Ze pokud by se dostal
drive do péce specialisttl, mél by vétsi San-
ci na delsi zZivot. Vidime to na podobné
postizenych détech v nasem okoli, které
jsoumlads$ia mohou ¢erpat nejen z nasich
zkusenosti, ale i z vétsiho mnozstvi infor-
maci, které jsou k dispozici dnes. Prubéh
jeho nemoci by byl pravdépodobné stej-
ny, co se tyka postupu, lidil by se asi v case.
Vyraznéjsi pokrok medicina viak u lécby
téchto nemoci zatim neud¢lala a asi jen

tak neudéla. Vzhledem k relativné ma-
lému vyskytu v populaci nejen u nés, ale
v celém svéte, neni az tak v popredi zaj-
mu farmaceutického pramyslu, ktery ale
v soucasné dobé stejné nema k dispozici
postup 1écby. Da se Fict, ze zatim probihd
zakladni vyzkum k odhaleni pfi¢in cho-
roby a ur¢itého pokroku bylo dosazeno
v genetice v tom smyslu, Ze je mozno tuto
chorobu diagnostikovat prenatalné. Tady
nelze neptipomenout projekt HCMD
(Help Cure Muscular Dystrophy), kte-
ry pravé vyzkum nemoci této kategorie
provadi prostrednictvim distribuovanych

Vypocti.

Ceho chtél Michal ze vieho nejvic v Zivo-
té dosahnout a co pro to délal?

Misa mél nékolik svych snd, chtél se tfeba
zUcastnit v Praze akce Sensation White
2009, coz je audiovizudlni megasou plna
tane¢ni muziky, kterou Michal miloval. Bo-
huzel se této akce nemohl zacastnit, pro-
toZe mu organizatofi nemohli zajistit pti-
méfené podminky. Snazil se proto do svého
okoli pozvat nékterého ze svych oblibenych
DJ a navstivit jeho koncert, na jehoz pora-
danibyl ochotny prispétifinancné. Velkym
snem pak bylo navstivit Spojené staty nebo
se alespon jednou v Zivoté proletét letad-
lem. Casové si urcil, Ze tento sen si splni
po dokonceni studia. Studium se mu mélo
i pomoci pfi zajisténi financi, protoze si
chtél nasettit ze svych stipendii. Chtél s se-
bou vzit svou asistentku, a pokud to vyjde,
i celou rodinu. Sami jsme byli trochu skep-
ticti k celé akci, protoze jsme sledovali tu
pomalou progresi jeho onemocnéni. Sny
se ale nemaji ni¢it, a pokud by vSechno vy-
8lo, jak si Michal pral, urcité bychom pro
splnéni jeho snu udélali maximum.
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Ve svém Zivoté ale dosahl mnohem vic, nez
si asi sam uvédomoval. Na stfedni skole
jsme mu nabizeli, Ze pokud mu studium
nebude z néjakého diivodu vyhovovat,
miize vyuku bud presunout do domaciho
prostredi, nebo klidné i ukonc¢it. Michal
ale chtél dokazat sobé i okoli, Ze studium
zvlddne, a také odmaturoval. Zacal i vy-
sokou $kolu - bakalarské studium a tady
uspé$né ukondil prvni ro¢nik, prakticky
jako prvni ze své studijni skupiny. Védél,
Ze je svym zptisobem pritkopnikem, pro-
toZe se svym postizenim jako prvni v oko-
1 nastoupil na ZDS mezi zdravé vrstevni-
ky a na voziku nastoupil a vystudoval SPS
strojnického zaméreni jako prvni mini-
malné v celém kraji. Na UTB ve Zliné méli
studenta s tak tézkym postizenim také po-
prvé. D4 se Fict, ze tim proslapaval cesti¢-
ku ostatnim, protoze pokud $kola zvladla
jeho vyuku, zvladne napriklad obyéejné-
ho vozi¢kare levou zadni. Nevime, jestli to
byl Michaltw cil, ale v zidném pripadé za
tohle pred nim smekame.

Jak Michala vidélo jeho nejblizsi okoli?
Toto jsme nasli v kondolenci od jedné z
jeho asistentek, Lucky: ,Mam pocit, ze
bych méla fict néco velkého, ale bohuzel
mi dogla slova. Jen vim, Ze Misa byl, je
a bude jedna z nejvétsich osobnosti, kte-
rou jsem poznala a ktera mé nesmirné
obohatila.“ A pod to se mtizeme rozhodné
imy zjeho rodiny klidné podepsat.
Nesmirné si vazime toho, ze jsme mohli
Michala na jeho cesté Zivotem doprovazet
a ucit se od ného nesmirné trpélivosti a ci-
levédomosti. Neustdle ndm dokazoval, Ze
zadny cil neni nesplnitelny, pokud za nim
¢lovék opravdu dusledné a vytrvale jde.
Umél k sobé pritahnout vzdy ty spravné

lidia s jejich pomoci se dalo vzdy véechno
zvladnout. Za sebe mtizeme s klidny sveé-
domim Fict, Ze prozil smysluplny zivot, ve
kterém nas zarmoutil prakticky jen jed-
nou - v den, kdy od nas navzdy odesel.
Koniec.
Zdroj:Vozka 4/2009

TVORIVE OKIENKO

V minulom ¢isle Ozveny sme vam

predstavili nasiinovu rubriku Tvorivé

okienko. Takze mili nasi élenovia, ne-
skryvajte svojtalent, ¢iuzvietekreslit,
vysivatalebo zdobit. Prihlaste sa, radi

sa o vas dozvieme, alebo ak poznate

niekoho, kto sa venuje tvoreniu, daj-
te nam tip amy ho,vyspovedame”,

Dajte ndm o sebe vediet e-mailom omd@
omdvsr.sk, alebo pisomne na adrese OMD
v SR, Vriitockd 8, 821 04 Bratislava, heslo
Tvorivé okienko.

Sikovnicka Vierka

Dnes vam chceme predstavit velmi vse-
stranne talentovand 46-ro¢nu Vierku
Maludiovu so Skrabského, z obce na roz-
hrani krasnych krajov Zemplina a Sariga.

Vierka, prezrad ¢o by si nam v skratke
o sebe povedala?

V prvom rade vas vSetkych srde¢ne po-
zdravujem a prezradim nie¢o o sebe. U228
rokov som $tastne vydatd a spolu s manze-
lom a uz dospelym synom byvame v ma-
lom rodinnom dome. Mam velmi rada
prirodu v ktoromkolvek roé¢nom obdobi,



preto z kazdej prechadzky si nesiem nieco

v ruke, nie¢o v srdci a vela energie a napa-
dov. Energiu mi teiz dodéva rodina a skve-
li priatelia. Tvorenie je moje velké hobby,
aleibavzime a v prechodnom obdobi. Od

teplej jari az do polovice jesene si naplno

uzivam nasu zahradu, grilovanie doma aj

u priatelov a k tomu vylety, nenecham vy-
dychnut ani OMD-dkov z klubu Ondava.
Som velky a vytrvaly organizator.

Comu vietkému sa venuje$ v Tvojej tvo-
rivej tvorbe?

Najprv to boli vSetky klasické ru¢né pra-
ce. Odkedy som na vozicku, presla som
na nieco fyzicky lahsie. Zacala som zdo-
benim kvetinacov servitkovou technikou,
ale pokracujem aranzovanim vacsich,
mensich kvetinacov, raméekov na foto-
grafie a $perkovnic. Nie¢o ako stupravy.
Urobila som ich viac ako 200, kazda v
inom prevedeni. Nie¢o som darovala, nie-
¢o aj predala, aby som mala na novy tovar.
Mnohé z nich kraglia pribytky vo Svajéiar-
sku, Anglicku, Rakuasku a Nemecku. Tuto
zimu uz robim aj gratula¢né knihy, trochu
malujem na sklo, ale najviac aranzujem.

Za¢énem dusickami, nasleduji adventné
vence, viano¢né aranzovanie a ozdoby.
Kon¢im zdobenim velkono¢nych vajicok
avelkono¢nym aranzovanim.

Tvoja tvorba je naozaj rozmanita. Je ne-
jaky tvoj umelecky vytvor Tvoja ,,srdcov-
ka“, ktorou sa rada py$is?

Ja si svoju pracu velmi vazim, lebo viem,
¢o som do toho vlozila. ,,Srdcovkou® je
nas viano¢ny stromcek, ktory je vysoky az
po strop, ozdoby robim sama. S hacko-
vané, patchvorkové, koralkové, kazdy rok
iné, v jemnom ladiacom tone. Kazd4 név-
$teva sa pri iom vyfoti, tak asi sa paci.

Odkial ¢erpas inspiraciu?

V poslednej dobe nieco z internetu, ale to
je iba malé nakopnutie. Mam hlavu plnd
népadov a uz pri kupe tovaru viem, ¢o
z toho asi urobim.

Kedy a ako si zistila, ze na takéto veci
mas talent?

Ja neviem, uz od mali¢ka, ¢o som vza-
la do ruky, skoro vsetko sa podarilo. Ak
nie, zacala som odznova, ale nechcem byt
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neskromna, tak poviem, Ze sa mam stale
&o ucit, ak mi to zdravie dovoli.

Je toto Tvoje hobby financ¢ne a ¢asovo
naro¢né? Aky vyrobok si robila casovo
najdlhsie?

Naro¢né urcite je aj na Cas aj financie. Nie
kazdy to vSak vie pochopit a ocenit. Sta-
le je za tym vela obetavosti a kus méjho
srdca a to sa ani ocenit nedd. Casovo naj-
dlhsie som robila viano¢né ozdoby, ale
ja som velky pedant a uz nejeden hotovy
vyrobok, ktory sa mi vecer pozdaval som
rano rozobrala a za¢ala odznova.

Co ma$ v plane sa este naudit vyrabat?
Lékaji ma kreativne kurzy, kde sa da vzdy
naucit nie¢o nové. Najskor §perkovnictvo
afimo.

Este jedna posledna otazka. Vierka, ve-
dela by si si predstavit, Ze by si viedla
napr. kurz pre $ikovnikov, kde by si uci-
la ako si vyrobit pekné veci, ktoré sama
vyrabas?

Dokonca po tom tuzim, viest nejaky kra-
7ok na ZS, alebo v partii $ikovnych zienok
v obci a okoli. Ale ako nato? Poradte. In-
formovala som sa aj na trade prace, ale
nevedeli mi poradit.

Dakujem za rozhovor. Lu.

Poukazku v hodnote 50 € pre nasu Sikov-
ni¢ku venoval internetovy obchod:

www.nasobchodik.sk. Stranka je zame-
rana na ru¢né prace, volny ¢as a tvorenie.
Co v tomto ,,obchodiku* najdete? Vietky
potreby pre kreativnu tvorbu, servitky, ho-
tové vyrobky — daréeky a dekordcie. Tak-
tieZ organizuju tvorivé dielne, kreativne
kurzy. e

@ Besobehadits.,

—— e e

PSYCHOLOGICKE
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Serial: Rodicom deti

nielen s NSO
(2. ¢ast)

Cas ndm netprosne plynie a po niekol-
kych mesiacoch mdm znovu mild po-
vinnost prihovorit sa vietkym kolegom,
kamardtom a saputnikom s novou témou,
ktora by mohla byt in$piraciou pre tych
ktori si daju ti ndmahu a do¢itaju moj pri-
spevok az do konca.

Mala som mierny problém uz pri samot-
nej téme, pretoze je mi velmi cudzie aké-
kolvek ,,skatulkovanie® alebo ,,onalepko-
vanie“ malého ¢loviecika hned na tvod
jeho pozemskej ptte.

Dieta povazujem za zazrak a cenny pri-
rodny tikaz ktory prinasa svojim rodi¢om
celozivotnu fascindciu, hrdost, radost ale
aj nekone¢nd zodpovednost a starostli-
vost. Pochopitelne do ¢ias, kedy je poto-
mok schopny samostatne prevziat riade-
nie svojho Zivota do vlastnych ruk.

V praxi som mala mozZnost pracovat
s mnohymi rodi¢mi ktori potrebovali po-
moc alebo radu ako dalej s ich dietatom.
Alebo ¢o urobit s nefunkénym vztahom.
V poslednom obdobi mam td ¢est nazriet
do Zivota novej skupiny rodicov, tych kto-
rym osud priniesol $pecialne dieta s vyni-
mo¢nymi potrebami. Nazyvaju sa tak deti,
ku ktorym bol osud menej zhovievavy a
mnohym priniesol - ako urazena sudicka,
ktord zabudli prizvat ku slavnostnému
stolu-zavaznénervovo-svalové ochorenie.
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Mnohé z tychto deti so stazenou Startova-
cou poziciou hned pri vstupe do Zivota, st
o to viac vnimavé a citlivé a hlavne krehké.
Zaroven su vSak uplne normalnymi detmi
so véetkymi potrebami, ktoré silen vieme
predstavit. V zavislosti od zavaznosti po-
stihnutia dietata sa pravdepodobne zme-
ni aj ekonomicka situdcia rodiny. Idedlne
je, ak moZu obaja rodic¢ia pokracovat vo
svojej profesiondlnej drahe, ale najcastej-
$ie sa prave matka vzda svojho zamestna-
nia aby mohla byt k dispozicii dietatku s
mnohymi obmedzeniami. Obmedzeny
svet potomka pomdhaju preklenut hlavne
milujuci a obetavi rodic¢ia. Tento jav nie je
typicky iba pre detis NSO - vyskytuje sa aj
u ostatnych deti a prave v tych obdobiach,
ked su e$te obmedzené (vekom) v mobili-
te. Rodi¢ malého potomka dvihne na ruky
aby mohol objavovat svet, dosiahnut na
hrac¢ku na policke... A prave rodic¢ je tym
velkym, madrym, v§emocnym - skratka
fantastickym a najdélezitej$im ¢lovekom
v zivote dietata.

Narodenie postihnutého dietata, ¢i ne-
skor$i vznik postihnutia predstavuje
pre rodi¢ov nesmierny napor s ktorym
sa rozne dlho a nie vidy uspesne vyspo-
riadavaju. Je skaskou osobnostnej zre-
losti, trpezlivosti, obetavosti, tolerancie
a schopnosti spolupracovat. Rovnako
dolezita je stabilita vztahu rodi¢ov a ich
schopnost reagovat na novo vzniknutd
- nikdy sa nekonéiacu zatazkavajucu si-
tudciu v rodine. Dolezitd rolu zohravaju
aj dobre udrziavané vztahy s pribuzny-
mi, s priatelmi. Dolezité su i skisenosti
samotnych rodi¢ov s vychovou starsieho
zdravého potomka. Rovnako dodlezity je
aj stabilny hodnotovy systém rodi¢ov, ich
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rozvinuté zaujmy. Vtedy su rodicia skor
schopni prijat prichod dietata so $pecidl-
nymi potrebami ako vyzvu ku boju, nez
ako neunosné bremeno. Vedia lepsie do-
verovat oSetrujiucemu lekarovi a st schop-
ni konstruktivne spolupracovat aj s inymi
$pecialistami.

Niektoré vyskumy poukazuji na pozitiv-
ny vplyv religiozity na adaptaciu v zloZi-
tych Zivotnych situdcidch teda aj pri ziste-
ni zdvazného postihnutia u dietata.
Existuje mnoho spdsobov a ciest, pros-
trednictvom ktorych sa rodina vyrovnava
s faktorom postihnutia dietata. V procese
adaptacie je mozné identifikovat tri za-
kladné fazy:

® V prvej faze rodicia zaregistruji, Ze
nieco s ich potomkom nie je v poriadku.
Ak sa jedna o postihnutie ktoré je zrejmé
hned'prinarodeni, tak pre rodi¢ov nastava
tazky emocionalny $ok. Nastéva zruatenie
idedlov, uzkost, beznadej, smutok, depre-
sia alebo aj zmétenost. Moze sa dostavit aj
zlost a agresivita voci sebe alebo druhym.
Zvladanie stresu je v tejto faze neefektiv-
ne, lebo dlhotrvajiica uzkost a depresia su
prili§ vycerpavajuce. Organizmus rodica
sa zac¢ina branit, aktivizujui sa rozne ob-
ranné mechanizmy osobnosti. Niektori
rodi¢ia maju sklony popierat skuto¢nost
(»museli sa pomylit v diagndze®, ,to ne-
moze byt pravda“..).

Rodicia tizia po dostatku spolahlivych
informacii o postihnuti svojho dietata
a dalsich perspektivach ale zaroven velmi
Casto nie su eSte schopni skuto¢nost v do-
stato¢nej miere prijat.

@ V druhej faze rodicia zacinaji vnimat
realitu akokeby novymi o¢ami. Obranné
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mechanizmy nadalej funguja naplno ale
nie vidy najprijatelnej$im sposobom.
Zial, najcastejie otcovia presuvaju sta-
rostlivost na matku a institucie. Venuju
sa praci a spoloc¢enskym aktivitam. Moze
nastat u rodicov pocit, Ze starostlivost
o dieta nezvlddnu a umiestia ho do tstav-
nej starostlivosti.

Opaény extrém nastava ked sa rodicia
uplne obetuju, alebo neprestajne hladaju
vinnika, alebo sa $tylizuju do role trpite-
lov a vyzaduju prehnané ohlady a vyhody
od okolia.

Zial patri sem aj aktivny unik jedného
z rodi¢ov - najcastejsie otca, ktory sa chce
distancovat od toho ¢o postihlo rodinu.

@ V tretej faze tzv. zrelej adaptacie st ro-
dic¢ia postupne schopni prijat fakt postih-
nutia svojho dietata a hladaju konstruk-
tivne vychodiskd. Zija bez toho aby na
nich dana situacia pdsobila znic¢ujuco.

Je prave na rodic¢och deti s akymkolvek
handicapom ¢i svoje dieta prijimaju pra-
ve také aké je, a budu ho rozumne chrénit
pred vSetkymi nebezpedenstvami a na-
strahami. Sucasne nesmd zabudnut na
podporovanie jeho individuality a jedi-
necnosti aby sa mohlo rozvinut osobnost-
ne. Rodi¢ia musia v sebe najst dostatok
sily, vytrvalosti a ¢o si budeme nahovérat
- aj odvahy, pri nekone¢nych uradnych
vybavovackach. Rovnako by mali byt pri-
praveny dospelého potomka nechat ist
svojou cestou. Ak bude pripraveny ziro-
¢it ¢o do neho vlozili a bude dostato¢ne
zZity so svojim handicapom.

Pre rodi¢ov deti so $pecidlnymi potreba-
mi je velkym prinosom ak sa zucastnia
na niektorych aktivitich ktoré organi-
zuje OMD v SR. Dozvedia sa dolezité

Rodi¢om deti nielen s NSO II.

informacie o kompenzaciach, rehabilita-
cii a hlavne sa maji moznost zozndmit sa
s rodi¢mi s podobne $pecidlnymi detmi
z celého Slovenska. Z vlastnej skdsenosti
viem, Ze je tam neopakovatelnd atmosféra
a deti si ndjdu novych kamaratov s podob-
nymi zaujmami.

Rodi¢om doporucujem obcas si pozerat
¢esku relaciu Kli¢ na ¢tv 2 lebo st tam vel-
mi podnetné prispevky.

Ak by sa u rodi¢ov vyskytli pretrvavajice
psychické tazkosti, tak by som im chcela
vliat trochu odvahy aby sa pokasili vy-
hladat odbornti pomoc u psycholéga ci
psychiatra, lebo iba dusevne zdravy rodi¢
je plnohodnotnou oporou svojim potom-
kom a partnerovi.

Na zaver dne$ného rozpravania by som
rada vSetkym rodi¢om priniesla niekol-
ko mudrych slov od muza ktory stal pri
mojom odbornom vyvine a ovplyvnil
ma aj fudsky - hned po mojich uzasnych
rodi¢och. Profesor, PhDr. Ivan Stur, CSc.
Posobil tridsat rokov ako detsky klinicky
psycholog. Pocas tohto obdobia mal zékaz
publikovat a prednasat. Nase cesty sa stre-
tli ked som zacala $tudovat psychologiu v
roku 1990 a neskor sa stal mojim $kolite-
lom. Napisal niekolko vyznamnych pub-
likacii z oblasti psychologie (Pediatricka
psychologia, Zéklady diferencidlnej psy-
cholégia, Ludské mlada, Podoby zivota, O
laske a neldske.)

Vychovné desatoro:

1. Vaz a cti si dieta uz od prvych dni, lebo
uz vtedy je ¢lovekom!

2 Prisposob teoriu vychovy dietatu, nie
dieta teorii!
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3. Musis vediet najprv k ¢omu chces vychovavat, aby si vedel zistit ako!
4. Hladaj a podporuj v dietati predovsetkym to dobré, nezostan len pri potla¢ani zlého!
5. Nevychovévaj seba menej ako vychovavas svoje dieta!
6. Vychovavaj dieta vzdy v spolupraci s nim, nie proti nemu!
7. Necen si mienku druhych viac nez dobro svojho dietatal!
8. Skor ako povies dietatu nie, porozmyslaj akym sposobom by sa dalo povedat ano!
9. Venuyj dietatu v§etku nehu a lasku, ktort v sebe mas, ale nerozmaznavaj ho!
10. Neber vychovu tak vdzne, aby si sa z nej zabudol tesit!
(Ivan Stur, 1975)
Vasa Gabi Svicekova

Slovensko ratifikovalo Dohovor OSN
o pravach osob so zdravotnym postihnutim

Dia9.3.2010 vyslovila Narodna rada SR sthlas s navrhom Vlady SR na ratifika-
ciu Dohovoru Organizacie Spojenych narodov o pravach oséb so zdravotnym
postihnutim a Op¢éného protokolu k Dohovoru o pravach os6b so zdravotnym
postihnutim.

Po podpisani ratifika¢nej listiny prezidentom republiky sa tak Slovensko pripoji k 81
krajindm, ktoré Dohovor uzZ ratifikovali a k 51 krajindm, ktoré ratifikovali aj Op¢ny
protokol.

Zvlast vyznamné je rozhodnutie slovenskej vlady ratifikovat aj Opény protokol k Do-
hovoru. Tymto rozhodnutim nas §tat uznava prdavomoc Vyboru OSN pre prdva 0séb so
zdravotnym postihnutim prijimat a posudzovat ozndmenia predloZené osobami, ktoré
tvrdia, Ze sii obetami porusovania ustanoveni tohto Dohovoru a uz vycerpali vsetky do-
stupné vniitrostdtne opravné prostriedky.

Vybor OSN sa sklada z 12 ¢lenov volenych na 4 roky, dodato¢ne bude doplneny o dal-
$ich 6 ¢lenov. Medzi nimi st aj zastupovia so zdravotnym postihnutim. Nasi obcania so
zdravotnym postihnutim sa budi most na Vybor obracat so svojimi oznamenia, ked uz
vyuzili vietky vnutrostatne prostriedky napravy veci.

Dolezité redlne naplnit ¢lanok 33 a zabezpecit monitorovanie implementécie, teda sku-
to¢ného napltiania Dohovoru OSN v Zivote a praxi. Pravdepodobne zakonom bude po-
trebné urcit, ktor4 insiticia bude zodpovedna za monitoring Dohovoru. Ci to preberie
existujuca organizacia (napr. Slovenské narodné stredisko pre fudské prava) alebo ind,
novovytvorena.

Dohovor predstavuje jedine¢ny a najvplyvne;jsi dokument medzinarodného prava v ob-
lasti zdravotného postihnutia, ktorého uéelom je presadzovat, chranit a zabezpecovat
rovnost a uplnost uzivania vSetkych Iudskych prav a zékladnych slobdd aj osobami so
zdravotnym postihnutim a podporovat tctu k ich prirodzenej ddstojnosti.
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Dohovor neobsahuje nové prava pre osoby
so zdravotnym postihnutim. Je zalozeny
na existujucich ludskopravnych dohovo-
roch. Tieto prava a spdsoby ich uplatno-
vania vSak sustreduje a vyklada vo vztahu
k osobam so zdravotnym postihnutim.
Zaroven obsahuje zavazky Statov garan-
tujuce u¢innu ochranu prav osob so zdra-
votnym postihnutim a zabezpecujuice pre
nich moznosti vyuzivat vSetky véeobecne
uznavané ludské prava. Dohovor zakazu-
je diskrimindciu osob so zdravotnym po-
stihnutim vo vSetkych oblastiach Zivota
a venuje sa spristupneniu celého spektra
ludskych prav - ob¢ianskych, politickych,
ekonomickych, socialnych, kultarnych az
po pravo na pozitivne akcie sluziace na
prekonavanie znevyhodneni tychto osob.
Takto predstavuje velmi potrebny néstroj
na presadzovanie Iudskych prav os6b so
zdravotnym postihnutim a na zjednoco-
vanie a komplexnost pristupu k ich Iud-
skym pravam.
Zdroj: NROZP, Branislav Mamojka, predseda
Sprdva bola upravend a doplnend.

AGENTURA OSOBNE)J
ASISTENCIE

Seminar o osobnej
asistencii prvykrat na
pode Pedagogickej
fakulty UK

Z iniciativy PaeDr. Eleny Mendelovej,
CSc. z Centra podpory studenstov so
Specifickymi potrebami UK a jej orga-
niza¢ného vkladu sa konal doobeda

Seminr o OsA

22, aprila 2010 v aule na Racianskej
ulici v Bratislave v spolupraci s kated-
rami Specidlnej pedagogiky, liec¢eb-
nej pedagogiky, socialnej pedagogi-
ky asocialnej prace odborny seminar
zamerany na osobnu asistenciu a jej
predstavenie ako ucinnej formy po-
moci nielen pocas Studia na vysokej
Skole.

Seminar bol prioritne uréeny studentom
s postihnutim aj vSetkym, ktori maja za-
ujem o pracu asistenta, takisto odbornej
verejnosti. Zucastnilo sa na iom priblizne
30 posluchacow.

Program odborného seminara:

1. Osobnd asistencia, tedria a prax;
Mgr. Maria Duracinska, Mgr. Tibor
Kobol, Agentira OsA

2. 10 rokov Agentiiry osobnej asistencie;
Jozef Blazek, Mgr. Maria Duracinska,
Agentura OsA

3. Prdvna uprava osobnej asistencie;
Ing. Milan Méchura, Unia nevidiacich
a slabozrakych Slovenska

4. Moznosti ziskania osvedcenia osob-
nych asistentov pre osoby so sluchovym
postihnutim; Doc. PaedDr. Darina
Tarcsiova, PhD., PdF UK
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5. Aspekty vztahu pouZivatela a poskyto-
vatela osobnej asistencie; PaedDr. Elena
Mendelova, CSc., CPS UK

6. Skiisenosti Studentky s tazkym telesnym
postihnutim — uzivatelky osobnej asis-
tencie; Alena Hradnanska, Agentura
OsA

7. Skisenosti Studentky - osobnej asistent-
ky z praxe; Mgr. Ruzena Mojikova, PdF
UK

Semindr ukondila diskusia.
dur
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Potrebujem vozik
Co mam urobit?

Casto sa na nas obraciate s otazkou
ohladom uhrady za mechanicky ale-
bo elektricky vozik. Aky je teda po-
stup, alebo aké moznosti mate na zis-
kanie tychto pomoécok?

Odporac¢ame vam postup, kedy najprv vy
sami si zistite, ktory konkrétny vozik by
vyhovoval va$im potrebam. Ked sa ne-
viete rozhodnut, lebo napriklad nemate
dostatocné skusenosti — ide o prvy me-
chanicky alebo elektricky vozik — mozete
sa obratit aj na poradcov v OMD, alebo
navstivte distribatora pomdcky. Samo-
zrejme, nie vzdy je to mozné, respektive
takato navsteva by mohla byt aj finan¢ne
narocna, preto upozoriujeme na moz-
nost poziadania o pomoc pri vybere hoci
aj tak, Ze poziadate distributora o navste-
vu v mieste vasho bydliska. Toto rie$enie
vidéina distributorov pontka a poskytuje
bez naroku na thradu nakladov takejto
navstevy.

Uplne inou otézkou je, Ze ako financovat

kapu pomécky. V zasade existuju tri za-

kladné moznosti:

1.uhrada cez verejné zdravotné poistenie

(existuju plne hradené a aj Ciasto¢ne
hradené voziky),

2. thrada cez odbor socidlnych veci, urad
prace, socialnych veci a rodiny (moze
to byt iba druhy mechanicky alebo elek-
tricky vozik a treba ratat s doplatkom),

3.uhrada pomdcky vyluéne vo vlastnej
rézii.
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Poslednu, tretiu moznost komentovat netreba, maximalne by som uviedol, Ze prvé dve
moznosti poskytuji dostatoént pomoc k tomu, aby sme nemuseli riesit kiipu pomdcky
vo vlastnej rézii, takze tu skor by mohlo ist iba o vynimo¢né situacie.

Uhrada cez verejné zdravotné poistenie

Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky $tvrtro¢ne aktualizuje Opatrenie Mi-
nisterstva zdravotnictva Slovenskej republiky, ktorym sa vydava Zoznam zdravotnic-
kych pomocok plne uhradzanych alebo ¢iasto¢ne uhradzanych na zaklade verejného

zdravotného poistenia. V tomto obdobi — december 2009 - plati Opatrenie Ministerstva

zdravotnictva Slovenskej republiky z 27. augusta 2009 ¢. OPP0309 - 17503/2009 - OL,
ktorym sa vydava Zoznam zdravotnickych pomdcok plne uhradzanych alebo ¢iasto¢ne

uhradzanych na zaklade verejného zdravotného poistenia s ti¢innostou od 1.10.2009.
Od 1.1.2010 uz bude platit nové, aktualizované Opatrenie. Aktualne znenie Opatrenia

si ndjdete na titulnej strane Ministerstva zdravotnictva (http://www.health.gov.sk/).
Orientovat sa v Opatreni je relativne jednoduché, pri¢om hlavnu pozornost venujeme

v naSom pripade najmai skupine L - voziky a kociky, mobilné chodulky, zdvihaky cho-
rych, $pecidlne postele a prislu§enstvo k nim. Tato skupina je triedena na podskupiny
od L1 az L13 napriklad takto:

L1 Vozik mechanicky

L2 Vozik mechanicky $pecialne upraveny

L3 Vozik elektricky

L4 Prislu$enstvo k voziku a pod.

Cely zoznam je ¢leneny aj do stipcov oznacenych skratkami ako napriklad:

CR - ¢islo riadku

PODSK - skupina zdravotnickych pomécok

ZFT - zakladny funk¢ny typ

Vysvetlivky ku skratkdm si najdete na uz spominanom mieste, na strinke MZ SR, su

neoddelitelnou sucastou opatrenia.

Ako teda postupovat pri vybaveni prvého mechanického a elektrického vozika? Stru¢ny

prehlad:

@ Samotny vyber vozika uzivatelom, pri ktorom treba preverit, ¢i je dany vozik/pomdc-
ka hradena z verejného zdravotného poistenia a teda ¢i figuruje v Opatreni.

@ Po vybere vozika a zistenie kodu, pod ktorym je pomdcka vedena v Opatreni treba
navstivit rehabilita¢ného lekara, respektive ak je v Opatreni uvedeny dalsi odbornik,
tak jeho a poZiadat ho o vypisani poukazu na kompenzaént pomdcku.

@ Vypisany poukaz, na ktorom je aj kéd vybranej pomdcky zanesieme na pobocku
zdravotnej poistovne, v ktorej mame poistenie a predlozime ho reviznemu lekarovi
na potvrdenie. Pokial revizny lekdr preplatenie pomocky potvrdi, tak uz len ¢akdme
na dodanie pomdcky.
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Dolezité: Vo vicsine pripadov tento postup, hlavne pri elektrickych invalidnych vozi-
kov, nebyva takyto jednoduchy. Zdravotna poistoviia mdze ziadat aj o dalsie vySetrenia,
napriklad u psycholéga, o¢ného lekdra a pod. Zial, stretdvame sa aj s dal§ou zévaznejsou
a ni¢im neododvodnitelnou obstrukciou zo strany zdravotnych poistovni, kedy ak uz
Vam poistoviia uhradila cenu mechanického vozika, odmieta uhradit naklady na zaob-
staranie elektrického vozika. Tento postup nenachadza oporu v Opatreni, napriek tomu
je Casto argumentované prave v tomto zmysle. Odportuc¢ame v tychto pripadoch ziadat
pisomnt odpoved o dévodoch zamietnutia hrady, respektive obratit sa na Urad pre
dohlad nad zdravotnou starostlivostou.

Tato problematika je v §tadiu rie$enia a na moj podnet (T. Kobol) by sa v dohladnej dobe
malo uskuto¢nit pracovné stretnutie za ucasti kompetentnych zo strany Ministerstva
zdravotnictva SR, zdravotnych poistovni a sekretariatu Rady vlady SR OZP. Difajme,
ze vysledok rokovania prinesie kladné vysledky.

Uhrada cez UPSVR, odbor socialnych veci

UPSVR Vam akceptuje ziadost na poskytnutie pefiazného prispevku na kipu pomdocky
v pripade vozikov iba ak preukazatelne ide o druhy mechanicky alebo elektricky inva-
lidny vozik. Poskytnutie tohto prispevku je upravené v §§ 24 az 28 zakona ¢. 447/2008
Z.z. o penaznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia, pri-
¢om ,,Fyzickej osobe s tazkym zdravotnym postihnutim, ktora je podla komplexného
posudku vypracovaného podla § 15 ods. 1 odkdzand na pomdcku, mozno poskytnut
penazny prispevok na kupu pomocky, penazny prispevok na vycvik pouzivania po-
mocky a penazny prispevok na Gpravu pomocky.“ Znamend to, ze pokial v posudku
uvedent tato pomdcku nemate, podavate ziadost na UPSVR, ktory vypracuje posudok
a navrhne kompenzaciu dosledkov tazkého zdravotného postihnutia formou poskyt-
nutia predmetného penazného prispevku.

Ziadost mozete podat aj neformalne, vlastnymi slovami napisant, ale nésledne dosta-
nete tlagivo z UPSVR s ndzvom Ziadost o poskytnutie pefiazného prispevku na kom-
penzaciu. Budete potrebovat aj potvrdenie z Vasej zdravotnej poistovne, ze uz vlastnite
prvy vozik z verejného zdravotného poistenia.

Vyska penazného prispevku je uréend na zdklade ceny pomdcky a prijmu ziadatela
podla prilohy ¢. 10 k zakonu ¢. 447/2008 Z.z. o penaznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia nasledovne:

Skuto¢nosti na urcenie vys$ky penazného prispevku na kipu pomocky, peniazného
prispevku na vycvik pouzivania pomocky, peniazného prispevku na apravu pomoc-
ky, penazného prispevku na kiapu zdvihacieho zariadenia, penazného prispevku na
upravu osobného motorového vozidla, penazného prispevku na apravu bytu, pe-
nazného prispevku na upravu rodinného domu a penazného prispevku na dpravu
garaze:
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Potrebujem vozik, ¢co mam urobit?

Prijem fyzickej osoby

Cena: pomdcky, vycviku
pouzivania pomdcky,
upravy pomdcky, zdviha-
cieho zariadenia, potrebnej
upravy osobného motoro-
vého vozidla a potrebnej

upravy bytu, rodinného predpisom®®)
domu alebo garaze

do2 do3
do 331,94 eura 90% 90 %
do 1659,70 eura 95% 85%
nad 1 659,70 eura 95% 90 %

Dolezité: Casto sa pytate aka je vyska
peniazného prispevku pri kupe mecha-
nického a elektrického vozika, pricom
najcastejsie nedorozumenia vznikaja pri
narabani s dvoma pojmami:

@ vyska prispevku,

@ maximalne zohladfiovana suma z ceny
pomocky (Tieto sumy si najdete v Opat-
reni Ministerstva prace, socialnych veci
a rodiny Slovenskej republiky ¢. 7/2009
Z.z., ktorym sa ustanovuje zoznam
pomdcok a maximalne zohladiiované
sumy z ceny pomdcok.)

Rozdiel medzi tymito pojmami spociva

v tom, ze vyska prispevku je maximalna

suma prispevku, ktort je mozné dostat na

kapu pomdcky, kym maximalne zohlad-
flovand suma z ceny pomocky slazi iba na

s tazkym zdravotnym
postihnutim vyjadreny

v nasobkoch sumy zivot-
ného minima pre jednu
plnolett fyzickd osobu
ustanoveného osobitnym

do4 do5

Vyska prispevku v %

z cien: pomocky, vycvi-
ku pouzivania pomdc-
ky, upravy pomécky,
zdvihacieho zariadenia,
potrebnej Gpravy osob-
ného motorového vozidla
a potrebnej upravy bytu,
potrebnej Gpravy rodinné-
ho domu alebo potrebnej
upravy garaze

70 % 50 %

75% 65 %

80% 70 %

vypocitanie maximalnej sumy prispevku.
V praxi to znamend, Ze vyska peniazného
prispevku na kipu pomdcky uréeného na
kiapu druhého mechanického vozika je
najviac 1 659,70 eura (50 000 Sk), druhé-
ho elektrického vozika je najviac 4 979,09
eura (150 000 Sk).

Priklad: Mate zaujem o druhy mechanic-
ky vozik a jeho cena je 2 700 €. Vas pri-
jem je do dvojnasobku Zivotného minima.
Maximalne zohladiiovand suma z ceny
pomdcky je 2 489,55 €. Cena pomocky
je vy$$ia ako maximalne zohladnovana
suma z ceny pomocky, preto vyska pri-
spevku bude vypocitana prave z tejto
sumy (zo sumy maximalne zohladiova-
nej z ceny pomdcky) nasledovne:



Cena pomocky je nad 1 659,70 eura pod-
Ia stipca jeden, riadok treti tabulky a Vas
prijem je do dvojndsobku ZM preto vyska
prispevku bude 95% z maximalne zohlad-
novanej sumy z ceny pomocky

2 489,55x95% =2 365,07 eura
My ale vieme, Ze maximdlna suma pri-
spevku je 1 659,70 eura a tak i pri vyssej
cene pomdcky bude prispevok od UPSVR
len v sume 1 659,70 a rozdiel musime fi-
nancovat my:

2365,07 -1659,70 =705,37 €

Vyzva: Chceli by sme Vas poprosit o napi-
sanie vasich skusenosti pri vybavovani pr-
vého alebo druhého mechanického alebo
elektrického vozika. Napi$te ndm, aky je
va$ nazor na proces vybavovania.
Spracoval Tibor K6bol

Limity na preplacanie
elektrickych

a mechanickych
vozikov zdravotnymi

poistovhami

Jednou z najcastejsich otazok, ktorti nam
klienti kladu, je otdzka, po kolkych ro-
koch si m6zZu poziadat o thradu dalsieho
elektrického alebo mechanického vozika
zo zdravotnej poistovne. KedzZe sa stéva,
Ze pri zistovani dostavaju rozne zmétoc-
né informacie, poskytujeme stanovisko
Ministerstva zdravotnictva SR v plnom
zneni. V pripade zaujmu vam jeho képiu
poskytneme e-mailom alebo postou.

Stanovisko MZ SR
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DYSTROKUTIL

Spinac na ovladanie
osvetlenia

Ako dalsiu prakticku vec pre cloveka
s pohybovym obmedzenim, som na-
Sla vypina¢ na svetelné osvetlenie.

Castokrat sa mi stdvalo, najma v zimnych
mesiacoch, ked'sa vonku skoro stmieva, ze
som zostala doma po tme a musela ¢akat,
kym pride niekto domov a rozsvieti.
Nasgtastie mi znamy poradil Gzasna ve-
ci¢ku, ktort som si zakupila v Baumaxe
medzi svietidlami.

Zakupila som si vypinac na svetlo, ktory
sa da ovladat dialkovym ovladacom na te-
levizor ¢i nejakd int audio zostavu. Insta-
lacia nie je naro¢nd, treba vymenit povod-
ny vypina¢ svetla, priskrutkovat novy
model a je to hotovo. Uz iba stai zapnut
na spinac¢i gombik ON, namierit dialkové
ovlddanie na vypinac svetla a modzete ve-
selo rozsvecovat a zhasinat.

Cena tychto zariadeni sa pochybuje
0od30€-60¢€.

Nasledujuici clanok je prebraty
zwww.bpmtrade.sk

NiSSOT vyuziva bezdrotové dialkové ovla-
danie svetla, ktoré je v pomere kvality, ceny
atoho, ¢o dokaze, jednoznaéne jedine¢né
a prevySuje tak vetky ostatne bezdrdtové
systémy, ktoré ovladaju svetlo. Systém NiS-
SOT tvori: fubovolna kombinacia vypina-
¢ov ( klucka, dialkovy ovladac klucenka) ,
bezdrotova prenosova cesta a inteligentny
vykonovy prvok, tzv. prijimac, ktory je vlo-
zeny priamo do osvetlenia (stropnej krytky
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u lampy, tienidla a pod.). Vypinac¢e mozu
byt umiestnené bud priamo pod kluc¢kou
alebo na mieste vypinacov pri klasickom
drotovom umiestneni. V ponuke st i také
prenosné ovladace - ako napr. kliucenka
a dialkovy ovladac. Bezdrotova prenoso-
va cesta je zabezpecena vysielacim kédom
o dosahu 30-50 m.

A ako vlastne NiSSOT funguje?

Priblizne 99% vstupov do miestnosti sa
realizuje uchopenim a stlacenim klu¢-
ky u dveri. Vdaka polohe zariadenia pod
klu¢kou je jednoduché hladat vypina¢
! Z tohto d6vodu NiSSOT maximalne
zjednodusuje informdciu, kde sa zapina
svetlo. Odpada hladanie, tdpanie v tme,
pri vstupe do miestnosti sa staci lahko do-
tknut spinac¢a umiestneného pod kluckou
a svetlo v miestnosti sa rozsvieti. Dal$i spi-
nac je umiestneny na druhej strane dveri
a sluzi pre vypnutie svetla pri odchode.
Uzivatel tohoto originalneho zariadenia
moze na zaklade vlastnej volby ovladat
jedno svetlo z lubovolného poctu miest,
napriklad osvetlit halu zo $tyroch izieb,
alebo naopak z jedného miesta mozno
rozsvietit akékolvek mnozstvo svetiel,
ktoré si dopredu moze uzivatel navolit
a menit podla svojho vlastného uvézenia.
Systém je zvlast vhodny pre nemocnice,
domovy dochodcov, vozickarov a dal$ich
pohybovo handicapovanych Tudi. Vdaka
umiestneniu vypinaca pod kluc¢kou alebo
pri noseni ¢i vozeni prenosného ovladaca
so sebou vZdy s istotou okamzite zapnete
¢ivypnete pozadované osvetlenie. Systém
je rovnako vhodny pre zrakovo postihnu-
tych, pretoze i $ero slepy mé jednozna¢nu
informaciu, kde je vypinac.

Dalsie vyhody pre Vas:

@ 70% usporanakladovnaelektroinstalacné

prace. @ Vyssia zivotnost Ziaroviek NiS-
SOT si niekolko stotin sekundy poc¢kd na
nulovu fazu amplitddy striedavého pradu
a az potom zopne okruh. @ Automaticka
kontrola vypadku elektrického pradu - po
obnoveni vypadku el. energie opatovne za-
pnes 50% vykonom predtym zapnuté svie-
tidla. Ak do dvoch minut nedostane pokyn
naichzapnutie so 100% vykonom svietidla
automaticky vypne. Nemusi sa svietit poki-
al'ste medzitym odislizdomu. @ Flexibilita
pri budicom prestavovani domu ¢i staho-
vani sado iného bytu — drziaky na vypina-
¢eNiSSOT jednoducho odlepite a prilepite
inam, ¢isiichiz prijima¢mipremontujete
do novych priestorov.

Alik Hradnanska

O POMOCKACH

Prelomova pomocka
pre plne imobilnych
za dostupnu cenu

V Ceskej republike vyvinuli zariade-
nie, ktorym je mozné ovladat osobny
pocita¢ pomocou pohybu oéi a tym
vyjadrovat svoje potreby, alebo ko-
munikovat'so svojim okolim.Vyrobok
je uréeny obcanom s tazkym teles-
nym postihnutim, osobitne s ochore-
nim svalova dystrofia. Ide o cesky
vyrobok na zaklade patentu z CVUT
v Prahe a spolo¢nost AROJA s.r.o0. ho
distribuuje na izemi CRa SR.

vy

www.aroja.cz v sekcii 14Control. V pripade
zaujmu zariadenie pride osobne odprezen-
tovat manazérka projektu Hana Vopavova.



Chytré, oko” zCVUT jde do svéta

Unikatni ¢esky pristroj, umoznujici han-
dicapovanym plnohodnotné ovladat po-
¢ita¢ oc¢ima, je po nékolikaletém vyvoji a
nékolika ocenénich od minulého tydne
v prodeji. Ptistroj byl vyvinut na prazské
Katedre kybernetiky CVUT.

Na napad prisla Marcela Fejtova z Katedry
kybernetiky, kdyz vidéla televizni doku-
ment, jak handicapovani, ktefi nemohou
pohybovat rukama, musi ovladat pocitac
ustni ty¢inkou. Jinde se totiz docetla, Ze
i pfi uplném ochrnuti téla nebyvaji ¢asto
zasazeny o¢ni svaly. Dalo by se tedy vyuzit
pohybu oka misto pohybu ruky pfi mani-
pulaci s my$i. Zacala problém studovat a
hned se také dozvédéla, ze systémy na sle-
dovani pohybt o¢i se ve svété vyviji uz od
$edesatych let minulého stoleti. JenZe tyto
systémy byvaji nesmirné slozité a také fi-
nan¢né velmi nakladné. Marcela Fejtova
se nakonec rozhodla vyvinout systém,
ktery by byl jednak velmi jednoduchy
a zaroven finanéné dostupny prakticky
véem handicapovanym. Na vyvoji se s ni
podileli i docentka Lenka Lhotskd z biola-
boratore Katedry kybernetiky a také bratr.
A vysledek vynalezce patii¢né proslavil.
Ziskali uz napriklad prestizni cenu Evrop-
ské komise. Systém byl zafazen mezi 20
nejlepsich navrhtl z vice nez dvou set vy-
nélezl z celé Evropy. Na Mezinarodnim
strojirenském veletrhu v Brné obdrzel
systém zlatou medaili. Na autory se snes-
lo i ocenéni Ceska hlava. A jaky je vlastné
princip takové "o¢ni my$i"?

»Zakladem zatizeni je kamera, kterd je
pevné prichycena k brylové obrubé, aby
snimala pfimo pohyby oka. Je to tedy
nezavislé na pohybech hlavy. Uzivatel se
nijak nemusi omezovat ve svém pohybu,
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pokud se jesté dokaze pohybovat, protoze
ta kamera se vzdy pohybuje s nim.“ Rik4
Marcela Fejtova. Jak jednoduché, ze? Ve
svété napriklad existuji systémy, kdy je
kamera zabudovana naptiklad v monito-
ru. JenZe to ma pravé nevyhody, kterym se
odbornici z CVUT chtéli vyhnout.

»Tam je potom vzdy primdrni problém

v tom, Ze je nutné rozpoznavat slozitou
scénu. Tim padem je ta aplikace finan¢né
daleko ndro¢néjsi jak na kvalitu kamer,
tak na nasledujici algoritmy. My to mame
v tomto sméru velice jednoduché, protoze
mame oko takfikajic v pfimém pienosu
porad.”
Pristroj se normalné pripoji k pocitaci
pres rozhrani USB, protoze se tvari jako
béina mys. Proto je s nim také mozné
ovladat jakékoli aplikace, zatimco jiné
systémy potrebuji jesté dodate¢ny soft-
ware. Cesky nélez se bude smét od piisti-
ho roku prodavat také v ostatnich statech
Evropské unie. A dé se o¢ekavat velky za-
jem. Na Marcelu Fejtovou se uz del$i dobu
obraceji zahrani¢ni charitativni organi-
zace s dotazem, kdy bude mozné piistroj
koupit. Neni divu, obdobné systémy stoji
v pfepoctu asi 130 000 korun, zatimco
ten ¢esky — a mozno fici kvalitnéjsi - ne-
celych 40 000 korun. Podle Marcely Fejto-
vé ale dalsi vyvoj systému neustrnul. Nyni
je ale pozornost tviircti zamérena dal$imi
smery.

,Princip zatizeni je mozné vyuzit s vyho-
dou i v nékterych medicinskych a pra-
myslovych aplikacich. Ted tedy dodéla-
vame to oko pro handicapované a pak se
chceme vénovat dal$im aplikacim pravé
do mediciny a pramyslu.”

15.09.2008, Zdroj: Cesky rozhlas
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Nepomohla by tahle
Polovina nebeivam?

Vétsina problémi, které vy, musku-
larni dystrofici, musite kazdy den
fesit, jsou mnohem vétsi nez ty, se
kterymi se my, zdravi lidé, v Zivoté
potkame. S nékterymi vécmi vam tro-
chu pomoci umime, s jinymi bohuzel
ne... Pokud je vas zdravotni stav ta-
kovy, ze sice pocita¢ ovladat chcete,
ale kvuli fyzickym limitim nemuzete,
nebo tusite, Ze se tato vase schopnost
brzy zhorsi, vyplati se vam ¢&ist dal.

Obcanské sdruzeni Polovina nebe (www.
polovinanebe.cz) totiz ptipravilo projekt,
jehoz cilem je zlep$eni Zivota tézce pohy-
bové hendikepovanych lidi. Jeho zakla-
dem je trénink ovladani po¢itace pomoci
hlasu, proto je uréen zejména tém, ktefi
nemaji jinou moznost nebo je to pro né
prosté jednodussi cesta nez pouzivani
klavesnice nebo mysi.

Kursy vede mladd lektorka, sle¢na Dita
Horochovsk, ktera vase problémy a limi-
ty zna velmi dobte. Je od narozeni ochr-
nutd a dnes je bohuzel zcela odkdzana na
pomoc okoli. To ale ani zdaleka nezname-
nd, ze by byla bezmocna! Naucila se totiz
ovladat svij pocita¢ hlasem a udélala si z
néj vyborného pomocnika a piitele. Je s
jeho pomoci schopnd sama napiiklad te-
lefonovat, psat e-maily, dopisy, pracovat
s texty, ulit se, ¢ist knihy, surfovat na in-
ternetu, divat se na filmy, poslouchat hud-
bu, hrat hry. Prosté, i pres sviij obrovsky
hendikep, miize délat plno véci tak, jako
kdyby byla zdrava.

Prvni zkuSebni trénink probéhl 9. listo-
padu v bezbariérové budové Gemini na

prazském Pankraci za acasti médii a hlav-
né dvou prvnich hendikepovanych zékda,
které Dita skolila. Byli jimi pravé dva cle-
nové AMD, pan Zdenék Janda a pani Jitka
Kacirkova.
Cely projekt by nemohl existovat bez
tymu profesora Nouzy z Technické uni-
verzity v Liberci, ktery je otcem vSech pro-
grami, jez se hendikepovani uci ovladat,
a nékolika dalsich nad$enci. Chtéli by-
chom vyuzit i této prilezitosti a moc jim
podékovat!

Milan Boehm

Vozicek, ktery chybeél
Evropé

Takto jednoduse by se dal pojmeno-
vat konicek, ktery se stal hlavni pod-
nikatelskou ¢innosti tézce zdravot-
né postizeného Lubomira Krejc¢iho
z Brna, ktery je upoutan na invalidni
vozik s diagnézou quadruplegie.

V Lubosové hlavé se zrodil napad vy-
myslet a vyrabét handbike-tfikolku
pro stejné postizené lidi. Na pocatku
byla chut pomoci stejné postizenym,
na konci je vyrobek, ktery skutecné
zaceluje mezeru na evropském trhu!
Dobry den, ja jsem kocarek a cyklo-
vozi¢ek v jednom BeneCYKL Kozlik,
velmi chybéjici rodinam s tézce posti-
Zenym ditétem.



Cyklistika vSeobecné se mu dostala pod
kizi natolik, Ze se nespokojil s realizaci
jednoho népadu.

Veédél, ze stale vice rodin déti se zdravot-
nim postizenim by rado provozovalo cyk-
loturistiku jako vsichni ostatni, ale chybi
specialni cyklovozic¢ek. Proto vymyslel
a nechal vyrobit cyklovozicek Kozlik. Sa-
moztejmé Ze je prospé$ny nejen zdravot-
né postizenym détem.

Détsky cyklovozicek, ptipojny za bézné
kolo, je stale castéj$im dopravnim pro-
sttedkem pro rodice, ktefi holduji aktiv-
nimu Zivotu pomoci cyklistiky nebo pri
pésich toulkach prirodou.

Tézce zdravotné postizené déti mohou byt
v Kozliku pfepravovany nejen za kolem,
ale i v bézném provozu méstském a pri tu-
ristickych vyletech. Kozlik Baby a Handi
mohou totiz slouzit i jako koéarky.
BeneCYKL Kozlik Baby se s variantou
Handi lisi ve velikosti a nosnosti. Zatimco
u verze Baby lze prevazet malé dité s va-
hou do 50 kg, u verze Handi lze pievazet
i podstatné starsi a velké téZce zdravotné
postizené déti s vahou do 70 kg.
Cyklovozi¢ek Kozlik Baby je, se svymi
8 kg, v soucasnosti nejlehé¢im vozickem
na trhu. Dalsi skvélou vlastnosti je i moz-
nost upravy ,cabrio®, kdy je dité co nej-
tésnéji spojeno s okolni ptirodou, aniz by
rodi¢e museli mit strach o zasypani dité-
te kaminky a prachem odlétavajicich od
zadniho kola. Toto nebezpedi totiz zcela
smazava pouziti plastového $titu, ktery
je lapacem vsech nedistot, které by mohly
dité ohrozovat.

Viac info na www.benecykl.cz

Cldnky v rubrike sti prevzaté zo Zpravodaj
leden, bfezen 2009
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Elektronickeé bidety
nazachod

Pre informaciu, koho zaujima, aké po-
mocky st dostupné v Cechach. Méze si za-
roven porovnat s ponukou na Slovensku:
http://www.cleanlet.com/jazyky/cesky/
index.htm (Inzeruji stale jako novinku,
ale uz je to staré vice jak pét let. Dnes je
spousta novych modeli.)
http://www.easyclean.cz/

Stoji to kolem tficeti tisic a socidlka ho
hradi az z 90%.

Zdroj: Zdenek Janda, ceska AMD

BEZBARIER

Bezbariérovy
sprievodca po
Liptovskom Mikulasi

Bezbariérova mapa mesta zobrazuje ak-
tudlny stav k januaru 2009. Textova cast
mapky zahfna ciselny zoznam objektov,
ktorych bezbariérova pristupnost je fareb-
ne rozliSend do 3 kategorii: "pristupné bez
pomoci”, "pristupné s pomocou” a "ne-
pristupné"”. Tiez st v nej zakreslené trasy
bezbariérovych chodnikov. Samosprava
mesta veri, ze mapa bude uzito¢nou po-
mockou pre imobilnych obc¢anov, senio-
rov, ¢i rodi¢ov s detmi pri kazdodennom
pohybe v Liptovskom Mikulasi.

Zdroj: http://www.mikulas.sk/sk/_zlozka.
php?zlozka=2153
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Plosiny na Patronke budu zase fungovat

Na nefunként plosinu pre vozi¢kdrov v podchode na Patronke nas nedavno upozor-
nila ¢itatelka Margareta Binderova. Jej vyradenie z prevadzky sposobuje imobilnym
problémy pri pouziti pohyblivych schodov. Citatelka pise, Ze v pripade podchodu na
Patronke potrebovali vozi¢kari ,,nie¢o jednoduché , ¢o mozno najlacnejsie a hlavne
vzdy fungujtice. Malo to byt trvice a dlhodobé rieSenie pre vSetkych Iudi s postihnu-
tim a atky s detskymi ko¢ikmi.“ Podla nej sa najskor dohodlo vybudovanie beténo-
vého néjazdu, postupne a mierne smerujuceho nahor nad parkoviskom, pri vyskovej
budeve, s vytstenim na zastivke MHD. Na druhej strane podchodu sme nasli vhodné
miesto pre vytah, podobny ako je pri INCHEBE. Zial, mesto si zvolilo alternativu so
schodiskovymi plosinami a ¢ipom, pri¢om nas ubezpecovalo, ze vetko bude fungovat,*
uviedla Margareta Binderové a dodala, Ze na obidvoch plosinach bol vo februari napis
NEFUNGUIJE. Z magistratu nas informovali, Ze plosiny poskodili vandali. Vyradena
bola vraj cela mechanika automatického skldpana. Cena za opravu jednej plosiny je 838
€ bez DPH., za dve plosiny je potrebné zaplatit spolu 1.676 € bez DPH. Mesto dodalo,
Ze od 1. marca st plosiny funk¢né a spustené do prevadzky. Prevadzka plosin je od 6.00
hod. do 22.00 hod. Obsluhuje ich zagkolenych pracovnik, ktorého je mozné privolat
dopytovym zariadenim (je v prevadzke vo vstupoch do podchodu). Elektronicky ¢ip si
mozno vyzdvihnut vo front-office a taktiez aj klu¢ik k plosinam, ktoré st na Hodzovom

namesti a na Staromestskej ulici.
Zdroj: http://www.bratislavskenoviny.sk/byvanie-sluzby/

plosiny-na-patronke-budu-zase-fungovat.html?page_id=155238, 5.3.2070

Moderné bezbariérové najomné byty

Obec Moravské Lieskovce pontika pomoc v podobe domu osobitného urcenia,
v ktorom su k dispozicii najomné bezbariérové byty s jedno a dvojpostelovy-
mi izbami s prisluSenstvom. Stcastou izby je predsien, WC, sprchovaci kut a aj,
kuchynska linka.

Néjomné bezbariérové byty st urc¢ené pre osamelych Iudi, dochodcov, osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim, pripadne pre ubytovanie pracovnikov okolitych firiem.
Moravské Lieskové sa nachddzaji v okrese Nové Mesto nad Vahom, v prijemnom
prostredi kraja pod Velkou Javorinoum len 15 mindt od Nového Mesta nad Vahom.
Dvojpodlazna budova je novo zrekonstruovana. Nachadzaja sa v nej bezbariérové byty
garzénkového typu.

Ubytovanie

Prostredie nie je sterilné a nemocni¢né, naopak, cely dom aj okolie je moderné a navyse
velmi utulné. Priestory s situované tak, ze ndjomcovia maju do centra obce velmi bliz-
ko a zéroven ide o prostredie pokojné.
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Nasi klienti sa budu vo svojich bytoch citit prijemne a bezpec¢ne. Kazdy byt je nadstan-
dardne vybaveny vélandami, kuchynskou linkou s elektrickym spordkom, stolikom,
stolickami. V predsieni st vstavané skrine s uloznym priestorom a kupeltiou.
Vsetky kupelne st bezbariérové a st prispdsobené tak, Ze v nich zvladnu osobnu hygie-
nu aj zdravotne tazko postihnuté osoby. Stcastou kupelne je : WC so zdvihacim zaria-
denim pre ZTP osoby, umyvadlo, zrkadlo, vesiaky, sprchovy kit a madld po boénych
stenach. Do v$etkych priestorov budovy je mozné sa dostat pomocou vytahu, ktorym sa
v pripade potreby mdze prepravovat ndjomca na invalidnom voziku alebo na 16zku.
Stravovanie
Byty st vybavené kuchynskou linkou so vstavanym elektrickym sporakom, takze na-
jomca si modze pripravovat stravu sam. Ndjomca ma moznost objednat si donasku stravy
podla dohody, bud len jedného hlavného jedla, pripadne celodenné stravovanie.
Nadstandardné sluzby
Néjomcom bytov st na zaklade zmluvy poskytované obcou nad$tandardné sluzby
v rozsahu:
- nakup zakladnych potravin v rozsahu 1 x tyzden
- vybavenie uradnych zalezitosti / tirad, posta, lekdren a pod./ v rozsahu 1 x tyzden
- don4gka obeda prip. celodennej stravy z jedalne MS
- pomoc pri domacich pracach v rozsahu 2 x tyzdenne 30 min.
- 24 hodinovy dohlad
- zabezpecenie ordinovania miestnych lekarov, donaska liekov
- v pripade potreby zabezpeclenie o$etrovatelskej a opatrovatelskej starostlivosti
Dalsie sluzby
Néjomcom bytov budud poskytované, na zdklade objednavky, dalsie sluzby:
- stravovanie
- pranie a Zehlenie postelnej bielizne, zaclon a osobnej bielizne
Vyuzivanie dalsich sluZzieb nie je podmienkou prenajmu bytu.
Po objednani si mézu ndjomnici dat vyprat a vyZehlit osobnu, postelnu bielizen, pripad-
ne zaclony a upratat domacnost podla cennika schvaleného obecnym zastupitelstvom.
Dalej sme schopni sprostredkovat kadernicke sluzby, pedikiru, relaxacné sluzby.
Tieto sluzby nie si podmienkou prenajmu bytu, ale je mozné navyse zabezpecit ich
zrealizovanie.
Je tu mnozstvo prileZitosti na relax rézneho druhu, v blizkosti budovy sa stavia multi-
funkéné $portové ihrisko, posedenie na ¢erstvom vzduchu ponuka paréik v areali MS,
ktora s iou susedi. Samozrejme, prirodna scenéria je ak neopakovatelna, ze prechadzky
do okolitej prirody si médzete vybrat tiplne nendro¢né, ale daji sa vybrat aj ndro¢nejsie
trasy spojené s vyletom.V dome i v jeho okoli st priestory, ktoré poskytuji miesto na
rozvijanie socialnych vztahov, ale kazdy ma moznost travit chvile aj v sikromi.
Info: OcU Moravské Lieskové, 032/77 92 328, referent@moravskelieskove.sk
Stiahnuté, fotky ndjdte na:
http://www.moravskelieskove.sk/index.php?id_menu=47519
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Korupcny skandal

Stretol som Alina Plutvi¢ku a nevychadzal
som z udivu. Strhana tvar, zanedbany vy-
zor, neoholeny. Pokial si pamétam, za po-
slednych desat rokov chodil iba v kravate.

»Stalo sa ti nieco, pan poslanec?® spytal
som sa.

»Stalo, veru, stalo. Uz nie som poslancom,
vzdal som sa kresla. A ¢ity necita§ noviny?
Nepocul si o korupénej afére z minulého
tyzdna, ktord ma dostala na lopatky?“

»Tak, predsa je to pravda, Ze tvojou zéslu-
hou otriasol politickou scénou $kanddl, a
Ze si musel abdikovat?“

»veru, veru, pravda je to, mam na svedomi
korupciu.”

»A kolko milidnikov ti pribudlo, noze, vy-
zrad to starému kamaratovi.”

»Pat kortn.*

»Chces povedat pat miliénov.“

»Dobre si pocul, pit kortn. Ale to je jedno,
pét korun, pat tisic a ¢i pat miliénov. Ko-
rupcia je trestnd uz samou podstatou, bez
ohladu na velkost sluzby, ¢i vysku sumy,
tak sa piSe v trestnom zakonniku.”

»Pre pat korun si prisiel o taky flek? A ¢o sa
to vlastne stalo?“

Prislo to tak nahle.. .

»Nejaké nutkanie na pre¢in?®

»Nie, nechaj ma dohovorit. Prilo to to na-
hle, ked v mojom bruchu...“

»Hadam v hlave...?*

»Tak, chces to pocuta ¢i nie?”

,»No, dobre, hovor, uz nepoviem ani slovo.*

»Kracal som si po ulici a relaxoval som.
Vies, prave sme novelizovali dochodkovy
zékon a ten ndm dava v poslednej dobe
poriadne zabrat. Takze, idem a premys-
lam. A tu zrazu pocitim v bruchu nie¢o
nezvycajné. Najprv to bolo iba nevinné

zagkvrkanie a potom Coraz silnejsi pocit
akdtnosti. Obsah ¢riev naberal serpen-
tinami na rychlosti a zacal som sa vazne
obzerat, kde sa nachddza najblizsi zachod.
Bol som prave nedaleko Zeleznicnej stani-
ce, tak som to nasmeroval priamo. Moje
kroky boli ¢oraz nahlivejsie. Ak sa mi este
nikdy nestal hygienicky malér, tak mal
som vazne pochybnosti, ¢i sa tak nesta-
ne prave teraz. Na poslednu chvilu som
vrazil do zachodu a zistil som, Ze prave
prisiel rychlik a preto vSetky kabinky boli
obsadené.

»Kamze, kam, bez platena?“ vyzvala ma
¢iernovlasa dama s kotucikom toaletaku
vruke.

V zufalstve som zacal prehrabavat vrecka,
ale marne. V penazenke som mal iba pét-
tisicku a tu som jej podal.

»N4, jak vam ja v¢ilka vydam, tolika penez
som jakteziv nevidela. Najdete nejaky
drobny.“ Vyzvala ma. Vedel som, Ze ak si
v nasledujtcej sekunde nesadnem na WC,
stane sa nieco stragné. A z kabiniek nik
nevychadzal.

»Nejaky sluzobny zachod tu nemate? spy-
tal som sa, lebo viem, Ze vzdy to tak byva.

»N4, ten je len pre VIP a zamestnancu.“

»Vsak ja som VIP, otvorte ho.”

»N4a, mozna, ale jste nezaplatili.”

Vtom sa otvoril jeden zo zachodov a vysiel
odtial mlady muz a oslovil ma:

»Dobry den, pan poslanec, ako sa mame?“

,» N4, tak vy jste poslanec? To jste mali rikat
skoré, podte semkd,“ a otvorila mi sluzob-
ny zachod.

Ked'som vysiel, povedal somjej, ze pridem
zaplatit hned, len ¢o peniaze rozmenim.

»N4, $ak nemusite, berte to jako pozor-
nost. Ale v¢ilka mam ja na vas neco. Uz
dva roky mam zadost na vyrobu pukancu,



vite, zdedila jsem stroj, a tak by jsem chte-
la provozovat ¢innost. Nekukli by jste sa
na to?*

Nuz a ja, dobrécisko, som sa na to kukol.
A na druhy den som v opozi¢nom denni-
ku ¢ital, Ze za Gplatok som dopomohol k

podnikaniu istej osobe...“
Emilia Mol¢aniova

Ja som Slovak,
kto je viac?

»Pani socidlna pracovnicka, prisla som za
vami kvoli tomu novému zdkonu...

»Hovorte konkrétnejsie, pani KerekeSova.“

»Nuz, tak, zacnem teda od zaciatku. Pozri-
te si toto.”

»Frankfurtska polievka, §vaj¢iarske rebier-
ko, juzansky $alat, madarsky gulds, ces-
ky trojboj, viedensky dezert, franctizska
polievka, moravsky vrabec, znojemské
uhorky... Nechdpem, to je predsa jedalny
listok.“

»Presne tak. V8imli ste si, Ze si tam samé
cudzie jedla? A viete, kto takto vari? Nasa
mestska vyvaroviia pre dochodcov a so-
cidlne odkézanych. Statne institicia! Vo-
bec nedodrziavaju zdkon o slovenskom
narodnom povedomi. Kde su slovenské
halusky, bac¢ovsky rezen, bryndzova mr-
venicka, kyselica, zemiakova baba a ¢i ¢ip-
karsko. Ha?“

»Ale ¢o mam s tym ja?“

»Ak chcem dodrzat predpisy, som ndtena
varit doma a na to potrebujem kompen-
za¢ny prispevok na stravovanie.*

»To nemyslite vazne:*

»Ste Uradnd osoba a dovolite si spochyb-
fovat nariadenia ndgho parlamentu? Ale
to nie je vetko. Doteraz som nakupovala
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oblelenie v seconhande a iste viete, Ze tam
slovenské handry nedostanete. A kedZe
odteraz sa musim, podla nariadeni, orien-
tovat na slovensky odevny priemysel, Zia-
dam tymto aj o prispevok na oblecenie.”

»Nehoraznost!“

»Prosim, neprotestujte proti zakonu, za
jeho nedodrzanie mozete byt sankciono-
vana. Tak, aby som pokracovala. Budem
citovat:...tak, ako moslimovia putuju do
Mekky, zidia do Jeruzalemu k muru na-
rekov, ziada sa, aby Slovaci putovali as-
pon raz do roka na jedno z troch tychto
pamitnych miest: Devin, Bradlo, Kralova
hola... koniec citatu. KedZe to tretie mam
najblizsie, o tyzden sa chystdm na vystup.”
,Vy, pani Kereke$ova, na vozicku?“

»Zakon nedeklaruje vynimku, a preto po-
trebujem dvoch statnych asistentov, ktori
ma na vrchol vynesut. No, a kedZe z mdjho
déchodku ich nazafinancujem, prosim o
prispevok na osobnu asistenciu. Nako-
niec, zidu sa mi aj pri hymne, buda ma
drzat, ked budem pri jej zneni stat.“

»Pani Kereke$ovd, hymna sa musi hrat na
zadiatku vyucovania a vy mate 85 rokov,
vas sa to predsa netyka.“

»AkozZe netyka, ja navstevujem uz druhy
rok univerzitu tretieho veku!*

»No, dokelu!*

»To vSak nie je vSetko. Do rozpoctu sa mu-
site zmestit eSte s pravnickymi poplatka-
mi za rozvod. M6j manzel je z matkine;j
strany Cech a z otcovej Madar. Aby som
naplnila literu zdkona do bodky, rozva-

dzam sa.”
Emilia Molcaniova



52 mi$ — mas

Ill. Neuromuskularny
kongres

Kongres sa konal v Brne od 06. do 07.
maja 2010. Bohaty program obsahoval
tieto témy:

Neuromuskularni poruchy u internich
onemocnéni I a II, Pokroky v 1é¢bé he-
reditarnich svalovych chorob, Lécba
autoimunitnich nervosvalovych chorob,
Neuropaticka bolest — ¢asta komponenta
rtiznych onemocnéni a VariaIa Il

Pompeho den

Slovenska neurologicka spolocnost, sek-
cia pre neuromuskuldrne ochorenia orga-
nizuju celostitne sympdzium Pompeho
choroba, ktory sa bude konat 02. 06. 2010
na Sliaci, hotel Kaskady. Generalnym
partnerom je firma Genzyme.

Zdroj:doc. MUDT. Peter Spalek
Sekcia pre neuromuskularne ochorenia
Slovenska neurologicka spolo¢nost

Vystava kompenzac-
nych pomocok

v Povazskej Bystrici—
19. juna 2010

V mestskej $portovej hale SNP sa uskutoc-
ni pocas 7. ro¢nika Boccian Manin Cup
vystava kompenzac¢nych pomocok. Uast
na prezentdcii, ktora bude trvat od 13.00
do 17.30, uz potvrdili firmy: Medicco,
Reha, Erilens.

Pozvanie na
abylimpiadu

Zviz telesne postihnutej mladeze, v spo-
lupréci s dal$imi partnermi, usporiada
10. ROCNIK CELOSLOVENSKEJ ABI-
LYMPIADY® V dnioch 07. - 10. 10. 2010
v Bratislave (Rac¢a) na SOU obchodnom
Na pantoch 9.

ABILYMPIADA® je stfazna prehliadka
pracovnych schopnosti a zru¢nosti osdb
so zdravotnym postihnutim. Aj ked st
sttaziaci s roznym postihnutim, nie st
urcené kategorie, ktoré by boli odstuprio-
vané podla postihnutia. Sutaziaci dostane
zadanie a v uréenom ¢asovom limite ma
splnit sutaznu ulohu. Zalezi iba na odve-
denej praci - nie na zdravotnom postih-
nuti!! Ak vas tto téma zaujala, ¢i uz ako
divakov, alebo ako sutaziacich, viac infor-
macii ndjdete na www.abilympiada.sk
Partneri: @ Idedlna Mlddeznicka Aktivita

® Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska

@ Institit pre pracovnii rehabilitdciu obéanov
so zdravotnym postihnutim @ SOS a Odborné
uciliste pre Ziakov so sluchovym postihnutim

Viacvedomosti -
viac moznosti

Projekt, ktory realizuje Narodnd rada ob-
¢anov so zdravotnym postihnutim v SR
od zaciatku roka 2010.

Projekt je financovany z fondov Eurdp-
skej uinie v rdmci Operacného programu
Vzdelavanie prioritnd os 3. Podpora vzde-
lavania 0s6b so Specifickymi vzdeldvaci-
mi potrebami, opatrenia 3.2. ZvySovanie
vzdelanostnej tirovne 0sob so Specifickymi
potrebami.



Cielom projektu je zvysit $ance ob¢anov
so zdravotnym postihnutim v pristupe
na trh prace prostrednictvom dalsieho
vzdelavania:

@ osvojenie si zrucnosti potrebnych na
vstup na trh prace resp. ndvrat na trh
prace

@ vyskolit vlastnych odbornikov hlavne
z radov obcanov so zdravotnym postih-
nutim a rozsirit moznosti vzdelavacich
aktivit pre osoby so zdravotnym postih-
nutim smerujucich k posilneniu ich pozi-
cii na trhu prace

Cielovou skupinou projektu si obcania
so zdravotnym postihnutim a ti, ktori so
zdravotne postihnutymi pracuju.
Samotna realizacia projektu je rozdelena
na obdobie dvoch rokov vo vietkych regi-
o6noch Slovenska okrem Bratislavy.

Do aktivit projektu budu zapojeni od-
bornici, s ktorymi NROZP uz dlhodobo
spolupracuje, va¢sina lektorov je z radov
¢lenskych organizacii NROZP v SR.
Nérodna rada obcanov so zdravotnym
postihnutim v SR ma uz skuisenosti v ob-
lasti podpory zvy$ovania $anci pri uplat-
neni sa na trhu prace osdb so zdravotnym
postihnutim. TiezZ ma aj akreditaciu Mi-
nisterstva §kolstva na vzdeldvanie 0s6b so
zdravotnym postihnutim ale aj zamest-
navatelov, ktori maji zaujem zamestnat
osoby so zdravotnym postihnutim. V st-
¢asnosti skupina odbornikov pripravuje
$tudijné materialy pre jednotlivé kurzy.

O zadiatku vzdelavacich aktivit budeme
v¢as informovat prostrednictvom nasej
internetovej stranky www.nrozp.sk, inter-
netového ¢asopisu www.nrozp-mosty.sk,
a aj cez ¢lenské organizacie NROZP, kto-
rych je v sticasnosti dvadsat a maju zastu-
penie vo vsetkych regiénoch Slovenska.
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Na informovanie zdujemcov o ucast na
projekte vyuZijeme aj dal$ie moZnosti.

Viac sa o projekte Viac vedomosti - viac
moznosti, podporenom Ministerstvom
$kolstva SR mozete dozvediet aj na me-
dzinarodnom veltrhu prace Profesia Days,
ktory sa uskuto¢ni 16. - 17. februara 2010
v priestoroch Narodného tenisového cen-
tra. Tu bude mat svoj informac¢ny stanok
aj Narodnd rada ob¢anov so zdravotnym

postihnutim.
Anna Rehdakova, riaditelka NROZP v SR

SPORTOVE OKIENKO

Sach voemdecku:
Cosaudialoacosa
udeje

Zima je uz ddvno za nami a jar je v plnom
prade. Prichadza ¢as zhodnotit zimné
$achové usilie nasich $achistov. V zimnej
$achovej $kole sme riesili 10 Sachovych
uloh. Zucastnili sa traja riesitelia z toho
dvoch sme ocenili, kedze vyriedili velky
pocet uloh. Prvym riesitelom je Marcel
Dirnbach, ktory bol oceneny knizkou Mi-
niaturni Sachové partie, druhym Martin
Bizon, ktory vyhral knizku Vybrané $a-
chové problémy. Vyhercom gratulujeme.

Pocdas zimy prebiehal aj internetovy $a-
chovy turnaj. Zucastnilo sa ho 7 hracov,
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prvych troch sme ocenili $achovymi kniz-
kami : 1. Marcel Dirnbach - Zahrajte
si s velmistry, 2. Maridn Klimco - Perly
Sachové tvorby, 3. Martin Bizon - Sacho-
vou partii rozhoduji krdlové. Uspesnym
$achistom gratulujeme a teSime sa na ich
ucast na dalsich Sachovych sutaziach.

Momentalne prebieha 2. ro¢nik Jarnej
$achovej ligy OMD 2010. Prvym kolom
zadala 25. 3. po ktorom nasledovala si-
multdnka s rozhodcom sttaze Ondrejom
Bastdkom Durdnom. KedZe liga kon¢i az
po nasej uzavierke, tak jej vysledky najde-
te v najbliz§ej Ozvene.

Co ¢akd v najblizsom obdobi nielen na-
$ich Sachistov, ale aj vSetkych zaujemcov
o tato kralovskd hru? V lete 5. ro¢nik Me-
morialu Jozka Krala, Sachové kurzy na
detskom a mlddeznickom tébore. Planu-
jeme zorganizovat jesennu $achovu ligu
a tiez Majstrovstva OMD s medzinarod-
nou tcastou nasich kolegov z ¢eskej Aso-
ciace muskularnich dystrofikd.

Tiez chceme zorganizovat internetovy
turnaj, ktory je velmi vhodny pre ludi,
ktori musia vac¢Sinu ¢asu travit doma.

Boccia:
ligové turnaje

STK (Sportovo - technickd komisia) pre

bocciu rozbehla nova formu sutazi, ktora

si dala za ciel dat $ancu zahrat si véetkym

registrovanym hrac¢om v tej ktorej kategd-
rii. Aby aj hraci, niz$ie postaveni v rankin-
ku mali $ancu pozbierat bodiky potrebné

pre $tart na vyberovych turnajoch.

Boccia: ligové turnaje

Kazdy klub, registrovany na Slovensku
dostal za povinnost zorganizovat aspon
jeden takyto turnaj. Usporiadatel nemu-
sel zabezpecit stravu, ¢asomieru, ani hra-
dit ndklady na dopravu. Co sa tykalo roz-
hodcov, tak stacilo ked jeden z nich mal
platny kurz rozhodcu. Toto bola vyborna
$kola pre novych adeptov na tato potreb-
nu poziciu.

O vsetky turnaje bol zo strany hracov vy-
soky zadujem. Turnaje kategorif sa osved<i-
li, dali moznostkazdému hracovi zahrat si
za den vacsi podet zapasov.

Ani jeden hra¢ nedosiahol hattrick, aj ked
n&$ najlepsi boccista Robo Durkovi¢ od
toho nebol daleko. Popri fiom sa este na
stupne vitazov vidy dostal Robo Mezik
a Martin Streharsky.

Stupne vitazov vsetkych ligo-
vych kol 2010

Kategoria BC 1:

1. kolo 20. 2., Usporiadatel: Apollon Zvolen.
Poradie: 1. Nagy, 2. Durdinov4, 3. Osvald.
Pocet hracov 9.

(
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2. kolo 13. 3., Usporiadatel: Manin OMD
Povazskd Bystrica.

Poradie: 1. Balazi, 2. Durdinova,

3. Pilar¢ikovd. Pocet hracov 9.

3. kolo 27. 3. Usporiadatel: Boccian OMD
Bratislava

1. Nagy, 2. Bencat, 3. Balazi. Pocet hracov 9.

Kategoria BC2:

1. kolo 27. 2. Usporiadatel: Victoria Ziar
nad Hronom / Banskd Bystrica

Poradie: 1. Minarech, 2. Mezik,

3. Sotoniak. Pocet hracov 19.

2. kolo 13. 3. Uporiadatel: Altius
Bratislava

1. Danéo, 2. Mezik, 3. Zigmund.

Pocet hracov 22.

3. kolo 10. 4. Usporiadatel: Boccian OMD
Bratislava

Poradie: 1. Danco, 2. Zigmund, 3. Mezik.
Pocet hracov 18.

Kategoria BC3:
1. kolo 13. 2. Usporiadatel: Boccian OMD
Bratislava
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Poradie: 1. Hradnanska, 2. Fabry,

3. Svana. Pocet hracov 8.

2. kolo 20. 3. Usporiadatel: Boccian OMD
Bratislava

Poradie: 1. Burianek, 2. Hradnanska,

3. Smolkovd. Polet hrdc¢ov 12.

3. kolo 24. 4. Usporiadatel: Apollon Zvolen
Poradie: 1 Smolkov4, 2 Burianek, 3 Zhuri.
Pocet hracov 8.

Kategdria BC 4:

1. kolo 20. 2. Uporiadatel: Altius Bratislava,
Poradie: 1. Strehérsky, 2. Mindrik, 3. Dur-
kovi¢. Pocet hrdcov 12.

2. kolo 27. 3. Usporiadatel: Manin OMD
Povazskad Bystrica,

Poradie: 1. Durkovig, 2. Streharsky,

3. Burian. Pocet hracov 12.

3. kolo 10. 4. Usporiadatel: Victoria Ziar
nad Hronom

Poradie: 1. Durkovi¢, 2. Streharsky,

3. Petruchovd. Pocet hracov 11.

Kompletné vysledky v$etkych turnajov
a aktudlny slovensky rankink najdete na
www.omdvsr.sk.
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Medzinarodny turnaj
jednotlivcov
24.-25. 4, Praha

V hlavnom meste Ciech sa uskuto¢nil kva-
litne obsadeny turnaj jednotlivcov.

V hlavnom meste Ciech sa uskuto¢nil
kvalitne obsadeny turnaj jednotlivcov.
Velmi dobre si na nom pocinal Robo
Durkovi¢, ktory vo finale zdolal dom4-
ceho reprezentanta Prochazku. Robo tak
potvrdil svoju stdpajicu formu, ¢o je vy-
borny signal pred bliziacimi sa Majstrov-
stvami sveta.

Super vykon podal aj Peter Hudecek
a ziskal zaslizeny bronz. Tento tspech
mu uréite dodd hlavne psychické sily po
neuspechoch v ligovej trojsérii.

Nase dalsie Zeliezka Lukd$ Baldzi a Alena
Hradnanska skondili v zdkladnych skupi-
nach. Aj ked Alke usiel postup len o vla-
sok. Mala v skupine dvoch ¢eskych repre-
zentantov, jeden zépas vyhrala, ale druhy
prehrala 7 : 4. Tato prehra boli o to viac,
ze jednu zmenu prehrala Alka 6 : 0.

Medzinarodny turnaj
parov a timov,
1.-2.5.,Wigan,
Anglicko

Sviatok prace oslavili najlepsie eurdpske
pary a timy v anglickom Wigane. Nagim
reprezentanti sa silnej konkurencii ne-
stratili, naopak. Par Durkovi¢, Streharsky
ziskal bronz a tim Kral, Hudecek a Nagy
obsadil $tvrté miesto.

Najblizsi program
boccistov

Najblizdie, 22. 5. nas ¢akd prvy vybero-
vy turnaj, 6. ro¢nik Zvolen cup. Hrat sa
bude v priestoroch VI. Zakladnej $koly
M. Rézusa - Zlaty potok.

Tyzden na to svetovd boccisticka verej-
nost upriami svoj pohlad do portugalské-
ho Lisabonu. Tu sa v termine 30. 5.-10. 6.
uskuto¢nia Majstrovstva sveta 2010, kde
na$u krajinu budu reprezentovat tito hra-
¢i: BC 1: Nagy, Balazi, BC 2: Krall, Hude-
ek, Danco, BC 3: Svaria, Burianek, Hrad-
nanska a BC 4: Durkovi¢, Streharsky.
Vyberu Martina Gabka drZime palce a po-
kojnii islandski sopku!

Po navrate nasej reprezentacie sa usku-
toéni v Povazskej Bystrici 19. juna 7.
ro¢nik Boccia Manin cupu. Hrat sa bude
opét v mestskej $portovej hale SNP. Sa-
¢astou turnaja bude aj sldvnostné vyhla-
senie 3. ro¢nika Ankety Boccista roku
2009 a nebude chybat ani vystava kom-
penzac¢nych pomdcok.
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STATUT POMOCIOMD vSR
zverejnej zbierky ,,Den belasého motyla"

Na poslednom zasadnuti Vykonného vyboru OMD v SR v decembri 2008 boli schvalené
dve vyrazné zmeny v Statite pomoci. Poskytnutie pomoci z verejnej zbierky uz nie je
podmienené vyskou prijmu Zziadatela. Druhou zmenou je povinnost Zziadatela, vyplInit
predtlaceny formular, ktory je jednotny pre vsetkych Ziadatelov.

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je mozné pouzit na ucely, ktoré

povolilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V stilade so zameranim organizécie, je cielom verejnej zbierky, pomoc ludom s nervo-

vosvalovymi ochoreniami, ktori si v ddsledku tychto ochoreni, odkdzani na pouziva-

nie zlozitych pomdcok alebo pristrojov.

Socidlnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba clenom OMD, ktori maju

nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maji ochorenie, ktoré je do-

sledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu.

Vynimoc¢ne je mozné podporit ziadatela pri doplateni ndkladov za Gpravu bytu, s cie-

lom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakupenie lieku, ktory podstatne zlepsuje zdra-

votny stav ziadatela.

Socialna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na Ziadany tcel ne-

poskytuje $tét, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu ziadat o socialnu

pomoc na tieto ucely:
a) thrada kompenza¢nej pomocky alebo jej doplatku:

@ najmi kompenzaéné pomocky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkdzani na
polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky
materidl potrebny pri pouzivani tychto pomdcok alebo ktory potrebuju tracheoto-
mizovani pacienti a iné pomocky nehradené v plnej vyske poistoviiou

@ za kompenzacné pomdcky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlep$uju zdravotny
stav a funk¢nost ¢loveka s postihnutim, prednost vak maji kompenza¢né pomocky
zlep$ujtice mobilitu a zachranujtce zivot

@ o vyske podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzdjomnej konzulticii a zvazeni
vSetkych okolnosti Ziadosti

@ v pripade, Ze pomdcku priznant pomdcku je potrebné dopravit k ziadatelovi, nakla-
dy na dopravu nie st sic¢astou nakladov na pomocku

b) tpravabytu:

@ pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len OMD nema dostatok
financii potrebnych na doplatenie thrady

@ maximalne do vysky 250 € (7.531,50); ak je doplatok obc¢ana nizsi, potom suma,
ktoru tvori doplatok
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¢) lieky:

@ ktoré nehradi zdravotna poistoviia — st
predpisané odbornym lekdrom a ich
uzivanie vedie k podstatnému zlepse-
niu zdravotného stavu

@ za lieky sa nepovazuju vitaminy

Ziadosti o socialnu pomoc z iétu verejnej
zbierky Den belasého motyla sa podavaju
pisomne na $pecialnom formulari. O jeho
zaslanie pos$tou alebo elektronicky si Zia-
datel poziada pisomne alebo telefonicky
v sidle organizacie. Vyplneny formuldr
spolu s vyziadanymi prilohami je potreb-
né poslat postou na adresu organizacie.
Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach
na zaklade Statutu a posudenia celkovej
situdcie ¢lena OMD v SR. Zakladnym
pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti
pomoci pre ¢lena je Stattt pomoci. O Zia-
dostiach rozhoduje Vykonny vybor OMD
v SR na zasadnuti alebo hlasovanim per
rollam.

Zmena Statiitu pomoci bola schvdlend
na zasadnuti VV OMD v SR, 4. 12. 2008

Zoznam nadacii
a organizacii,
ktoré prispievaju

J 4

na kompenzacneé
pomocky

Ak potrebujete ziskat finanéné prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomo-
cok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré
Vam mozu na zaklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

« organizaciu oslovujte vzdy pisomnou
ziadostou , v ktorej stru¢ne opisete svoj
problém

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi

mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
od lekara o diagndze, kopie posudku

z Uradu préce, socialnych veci a rodiny,
képie rozhodnuti, képie predfaktdr /ak
ziadate o pomdcky/,

o dokladujte svoju prijmovu situiciu

o ak ste oslovili aj iné nadécie ktoré pri-

slabili ¢iasto¢nu pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislibenymi sumami

« ak potrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je
lepsie ,,poskladat pomoc z viacerych

zdrojov

Pre deti do 26 rokov:

@ Detsky fond SR - Konto Bariéry,
Zéapadna 2, 821 02 Bratislava,
Tel.: 02/4333 7825, 4342 1634

@ Konto NADEJE,
Slovenska televizia,
Mlynska dolina, 845 45 Bratislava
tel: +421 2 6061 2492

@ Charitativny fond LION,
spravuje SOCIA - Nadécia pre pod-
poru socialnych zmien. Fond podpo-
ruje aktivity zamerané na zlepSenie
podmienok Zivota deti so zdravotnym
postihnutim, alebo dlhodobo chorych
deti a mladeze do 25 rokov.
Legiondrska 13,831 04 Bratislava,
Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
E-mail.: petijova@socia.sk,
www.socia.sk



@ Nadicia Zelaj si, Zadhradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk

@ Nadacia MIROSLAVA SATANA,
Brezova 7, 956 21 Jarovce

Pre deti aj dospelych:
@ Nadacia Markiza, Bratislavskd 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

® EXIMBANKA, Grosslingova 1,
813 50 Bratislava

@ Nadicia J&T, Lamacska cesta 3, 841
04 Bratislava, Tel.: +421 259418 416
Odb. pracovnicka Naddcie J&T: Alena
Vasov¢akova, nadaciajt@jtfg.sk,
www.nadaciajt.sk

@ Nadacia RIECKA, Jiraskova 12, 984
01 Ludenec, tel./fax : 047/432 03 98,
E-mail: info@nadaciariecka.sk,
www.nadaciariecka.sk

@ Nadaicia otvorenych o¢i, Pribinova 25,
81109 BA, 02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

@ Nadacia MONDI Business Paper
SCP, Bystricka cesta 13,034 01 Ru-
zomberok (pre region Liptova)

Iba pre dospelych:

@ Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych 0s6b (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119
e-mail: aozpooz@gmail.com

socialna pomoc

INFOSERVIS
Vitame nové clenky

Mariu Slugenovu z Tr. Teplic,
Nikolku Krokovu z Chmelova v zasttpe-
ni maminy Marty

Blahozelame jubilantom

Od aprila do jina 2010 oslavili a oslavia
okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:
k 20. vyrociu blahozZeldme:
Milo$ovi Mrvovi z Majcichova
k 30. vyrociu blahoZeldme:
Anne Senesiovej z Povazskej Bystrice,
Irene Jandzikovej z KoteSovej,
Miloslavovi Mrazovi ml. z Kosic
k 40. vyrociu blahozZeldme:
Janovi Hal¢akovi z PreSova,
Zuzane Cinkovej z Rajca,
Eve Susienkovej z Lehoty pod
Vtaénikom,
Michalovi Gabéovi z Puchova
k 50. vyrociu blahozZeldme:
Ludmile Kovacovej z Lietavy,
Stanislavovi Vavrekovi z Kucina,
Vilme Trestyanszkej z Buce,
Jane Lechmanovej zo Sobraniec
k 60. vyrociu blahozelame:
Blazene Krajcovicovej z Levic,
Martinovi Maradikovi so Senice

Opustili nas
Celestin Vican z Banoviec

nad Bebravou,
Ferdinand Guni$ z Povazskej Bystrice,

Michal Marcok zo Senného.

Navzdy ostanete v nasich srdciach.

infoservis 59 Q
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Zaujimave linky

V kazdom ¢isle Ozveny vam prinesieme odkazy na internetové stranky, ktoré
mozu byt pre vas zaujimavé svojim obsahom, ¢i uz kvéli svalovému ochoreniu

¢i telesnému postihnutiu a budu sa tykat vsetkych oblasti zivota.
Dnes prinasame linky na ¢eské stranky, mate tak moznost porovnat si vyber, kvalitu

a cenu s pomdckami pontikanymi na slovenskom trhu.

Nazov Kontakt Charakter
Pomdcky na ulahéenie www.audy.cz
osobnej hygieny www.zptech.cz
Elektrické vertikalizacné | www.vermeiren.cz
voziky www.sancebrno.cz
Schodolezy WWW.vecom.cz
Pol(')%lovatelne koc¢iky, RQL.CZ
stolicky

www.sivak.cz

Www.meyra.cz
Mechanické www.pride.cz

a elektrické voziky

Hlasové technoldgie

Auto pre vozickara
Internetovy obchod

s roznymi pomodckami
pre Zeny

Vera Hunackova-
zdravotné pomocky

WWWw.ortoservis.cz
www.r82.com
www.medicco.cz

Softvér, ktory na zaklade

diktovania do mikrofénu
prepisuje text, cena od 24
000 do 34 000 K¢

www.diktovani.cz

www.elbee.cz

Pomodcka na mocenie

http://www.merien.sk/ v stoji (Whiz Freedom)
http://www.invalidne-vo-

ziky.wblsk Zdravotné pomdcky

Niektoré linky prevzaté z casopisu Vozickdr ¢. 3—4/2009.

Doélezita informacia pre clenov:
kazdy poradca ma svoje telefonne cislo, kde ho mézete zastihnut

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo méte nejaku otézku, volajte v pracovnych
diloch a v pracovnej dobe na tieto ¢isla mobilov v sieti Telefénica O2:



Andrea Madunova: 0948 04 66 71
Tibor Ko6bol: 0948 04 66 72
Alena Hradnanska: 0948 04 66 73
Andrea Paulinyova: 0948 04 66 74
Maria Duradinska: 0948 04 66 75
Jozef Blazek: 0948 52 99 76
Osemsmerovka

Za spravne vylastenie tajni¢ky z Ozveny
¢.1/2010 odmenujeme Katarinu Zatkovu
z Golianova, Adelu Plevovi z Banskej
Stiavnice a Olgu Dudasikovi z Dolného
Kubina. Zasielame im kupé6n v hodnote
10 € nanakup internetovom knihkupectve
Martinus.

V dystrolotérii sa ndm prihlasil Vladimir
Salgovi¢ s Cislom clenského preukazu
196, Blanka a Jakubko Frolovci s ¢islom
513, Radko Cizmar s ¢&islom 27 a pani
Hruskova s ¢islom preukazu 325.
Blahozeldme a posielame Zreby.

* ubytovanie
stravovanie
* firemné 1((|e
* rodinné
svadby

,
’.
fj £
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DystroLotéria

V dystrolotérii sa nam prihlasil rekordny
pocet nasich ¢lenov: Vladimir Salgovi¢
s ¢islom ¢lenského preukazu 196, Blanka
a Jakubko Frolovci s ¢islom 513, Radko
Cizmér s ¢islom 27 a Helena Hruskova
s Cislom preukazu 325. Blahozeldme im
a posielame Zreby v hodnote 3,5 €, ktoré
mozno vynesi ten Zelany milion!

Takze, kto vSetko modze vyhrat? Kazdy
¢len OMD ma ¢lensky preukaz a kazdy
¢lensky preukaz ma svoje ¢islo. A prave
z tychto ¢isel Zrebujeme Sest a budeme
¢akat. Cakat, kto sa nam prihlasi, ze sme
vyzrebovali jeho ¢islo. Iba tomu, kto sa
prihlasi posleme stieratelné Zreby v hod-
note 3,5 €.

Ak nemozete ndjst svoj ¢lensky preukaz
a nie ste si isty svojim ¢islo, spytajte sa nas!
Ved'viete, Ze vam vzdy ochotne poradime.
Nové ¢isla vylosoval Miro Holub¢ik: 56,
138,236,386,458, 548

o

penzion =,

www.rbv.sk

- _-Penuon SIniecko, RekreacnasoblastiDuchonkal45i17195622]Prasice]
Tel: +421 (0)692 018.609,Fax:4+421§(0)32165800111 \)
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Ministersivo adravolnictva
Shovenske) republiky
Odbor kategorizicie, cenotvorby a lickovej

politiky
Limbowvi 2

837 52 Bratislava

Organizicia muskulimyeh dystrofikov v SR

Bandclova 4

B21 04 BRATISLAVA

VASA PNACKA / 70 DA MASA ZNACKA VYBAVIIE/ LINKA
22386~ 22000 - OKCLP Myr. Karim Aziz216

B VECT Liad

= ol ed’s

BRATISLAVA
23102009

Do 2192009 dosialo Ministerstve zdravotniciva SR Vatu Hadost o slanoviske kveci
preplécania mechanického a elekirickeha vozika 2 vergincho adravotndho poistenia.

Opatrenie MZSR 7 27, augusta 2009 & OPFO304-17505/2009-0L, kiory sa vydiva Zoznam
rdravotnickych pombcok plne uhradzanych alebo Sastoéne uhrddzanych na ziklade vergjného
zdravotného poistenia urluje nasledovné limity na predmelné zdravotnicke pomédcky:

tricda MNOESTVOVT
PODSKUPINA limf
NAZOV DRUNU ZDRAVOTNICKES
POMOCKY
L1 L 1.1 Voedk mechanicky, sklsdaci, ocelovy kws za pir’ rokoy
VOZiK MECHANICKY L 1.2 Viuik mechanicky, skladaci, odlabieny
L2 L2.1 Vouzlk mechanicky Speciflne wpraveny, kus za piil’ rokov
VOZIK MECHANICKY SPECIALNE |polohovatelng
UPHAVENY L2 1.1 Voeik mechanicky Specidlne upraveny,
potobovatelny, Siastocne
L2.1.2 Vozik mechanicky Specidlne upraveny,
polohovatelnd v celosti
L2.2 Vowik mechanicky Specidlne upravitelny na
mberu, poboaktiviny
L2.3 Vorik mechanicky fpeciilne upraveny,
akiivay, ultralahlky
L3 1. 3.1 Urfeny prevadne pre mecriér ks za sedem rokov

VOZIK ELEKTRICKY

L 3.2 Urteny prevaine pre exteridr, mimo costrej
premibvky
L3.3 UrSen¥ pre exteriér, aj pre cesnd premdvku

Ilvedené limity s0 urfené pre jednotlivé triedy vozikow, ktoré vedjomne nestivisia.

)

MUDr. Adam Hlodka
rinditel

5 predravom

TR 02 7 3937345

FAX:

wwrw health. gov.sk



Osemsmerovka

Kamarat rozprava kamaratovi:
"K manzelkinmu sviatku som kapil knihu ako Setrit.!"
"A riadi sa podla nej?" ...
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ADAMKO
ALPAKA
ARENA
BAKULA
BEZPECNOST
CUKRARI
CisLo

DIAVA
FURIK
GONDOLIER
ISTIC
KAMZIKY
KARAVAN
KARPINA
KLISNA
KOLIA
KONVA
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KORUNA
KOPKA
KRESLICKA
KUKURICKA
KURNIK
LASKA
LIEVIK
LOVEC
LUCKY
MADARKA
MOMENT
MREZE
MYRTA
NAMESTIE
NERVY
NUTELA
OKTAN
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OKTAVA
PANEL
PARADA
PARAGON
PIETA
PLATIT
PLESNIVEC
POKLAD
POKLESY
POROTCA
PORTA
PUPAVA
PUPKY
PUTEC
RADOST
RAKUSKO
RATAN

na volny cas

63 ¢

@ martinus.sk
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ROKLE
SILAN
SINKA
SITKO
SITNO
SKELET
SLAMIENKA
SLOTA
SPACI
SUKAT
SAMPONY
SIMEK
TLMICE
TRETRA
ZBORISTA
ZMIENKA
ZABICKA
ZATVA



NAVRATKA

Prihlasujem sa na letny tvorivy tabor OMD
v termine od 10. 7. - 17.7. 2010 na Duchonke v penziéne Siniecko.

informacie o élenovi:

Meno a priezvisko

Adresa

Datum narodenia

Cislo OP ¢islo ZTP

e-mailova adresa: tel.:

Pouzivam pomécku:

a) vozik elektricky b) vozik mechanicky c) barle d) iné

Ste alergicky na nie¢o? na ¢o

Vase poziadavka, poznamka:

informacie o asistentovi:

Meno a priezvisko

Adresa

Dé&tum narodenia CisloOP

Ste alergicky na nie¢o? na ¢o

Datum Podpis

* véetky Udaje je potrebné vyplnit.
Névratku nam poslite najneskor do 25. juna 2010 na adresu:

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava,
Dalsie informacie: 02/43 410 474, 0911 268 688, 0907 262 293



