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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydéva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich moznosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami,
uvadzame ¢islo Gctu

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Délezité ¢isla a dane za rok 2022

BEZ BARIER
Bezbariérové prehliadky historickej
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NAPISALI O LUDOCH

S NERVOVOSVALOVYM OCHORENIM
Stara sa o manZela s ALS: Musite sa
zmierit s tym, Ze ni¢ nepomoze
SPORTOVE OKIENKO
Boccia/Sach/Powerchairhockey

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Zivot naruby
Fejtény Emilie Molcaniovej

Vtipy Jozefa Blazeka

CESTOVATELSKA PRILOHA:

AJ CESTA JE CIEL

Eva Zrebna: Plnenie snov alebo o vyzvach,
priatelstve a vystupe aZ na vrchol

Adam Burianek: O tom, ako som prvykrat
vstipil do tej istej Rijeky

Henrieta Horvathova: Varsava bez bariér
Andrea Madunova: Aj sladka voda ma
prichut mora

Miroslava Gombdrova: Raj menom Djerba

OZVENAC. 3-4/2022

Toto dvojcislo vyslo v decembri 2022.
Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

P4aci savam nasa Ozvena, ale nie ste nas clen
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nds.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa lahSie listuje? Kontaktujte nas.
ﬁ Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach a ¢innosti.
Budte s nami!

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvVSR

Mesacna 12, 8271 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvsr.sk
Telefon: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



UVODNIK 3

Miliclenoviaa clenky,
rodinniprislusnici, osobni
asistentiaasistentky,
priateliaOMDVSR,

vyuzivam prilezitost prihovorit sa Vdm
v zavere roka 2022.

Ked som premyslala nad uplynulym ro-
kom, aky vlastne bol a ¢o vsetko bolo
jeho slcastou, vsetky udalosti prekry-
la ta z konca februara. Hned' v Gvode
roka sme sa prebudili do hrozného rana
a stfpli hrozou, ked sme sa dozvedeli, Ze
Rusko napadlo ndsho bezprostredného
suseda, Ukrajinu. V okamihu sme vSetci
stratili pocit bezpecia a totdlne sme vy-
triezveli z presvedcenia, Ze tu, v Eurdpe,
sa vojna predsa nikdy nezopakuje. Asi
by sme naozaj mali prestat pouzivat
slovo nikdy. Miliény ludi zutekali pred
vojnou, hlavne matky s detmi a seniori.
A Co ludia so zdravotnym postihnutim?
Chori, nevladni, imobilni, ludia na pri-
strojoch? Ako a kam maiju utiect?
Slovensko a Sloviaci sa zachovali lud-
sky. Zacali sme pomahat. Najskor jed-
notlivci, potom neziskové organizacie
a napokon aj stat. AjOMD v SR sa pridala
k tym, ktori pomdhajd ludom utekaju-
cim pred vojnou. Sme sicastou retazca
pomoci [ludom so zdravotnym postih-
nutim, pomahame pomdckami alebo
poradenstvom.

My, jednotlivci, nevieme vyrieSit tento
hrozny konflikt. To, co méZeme, je preja-
vit LUDSKOST a spolupatri¢nost k ludom,
ktori st vyhnanizdomova a stratili svoje
istoty a svojich najblizsich. Ludskost je
to, o pomaha. VSetkym, ktori akokolvek
straddaji. Pomdha aj tym, ktori sa maju

Autor: Pavol Kulkovsky

dobre a Ziju v dostatku. Pocit, ked' nie-
komu pomozZete je nenahraditelny. Robi
z nas, [udi, anjelov na zemi.

Kazdy den je prileZitostou prejavit
[LUDSKOST. Nie je to ani o peniazoch, ani
o hmotnych daroch. Staci mat porozu-
menie a empatiu k ¢loveku. K fudskej by-
tosti. Vojna prindsa opustené deti, siroty,
vdovy, matky a otcov, ktori stratili svoje
deti. Ani si nevieme predstavit, ako im
je. Majme slcit s utrpenim a pokial sa
da, stcitme a ak m6Zeme, pomozme.

Dakujem Vam vietkym, ktori nestracate
[udskost.

VinSujem Vam pokojné a milostiplné
vianocné sviatky, v teple, v bezpeci a
v kruhu svojich najmilsich a najblizsich.

ANDREA MADUNOVA
predsedni¢ka OMD v SR
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Napisalinam
podakovania

Rad by som podakoval vSetkym v OMD
v SR za schvalenie a vyplatenie finan¢nej
pomoci. PouZil som ju na kdpu batérif
do elektrického vozika. To, ¢o robite pre
[udi so zdravotnym postihnutim, ma
zmysel. Dakujem.

Michal T., Spisskd Novd Ves

Rad by som sa podakoval za poskytnu-
tie penazného prispevku na polohovaci
elektricky vozik zo zbierky Belasy motyl.
Pomadaha mi prekonat taZkosti pri po-
stupujicej chorobe, ktord mi pomaly
ubera z poslednych sil. Som dlhoroc-
nym ¢lenom nasej organizacie, ktora
mi dlhé roky napomdha pri vybavovani
kompenzaénych pomocok, prerabke
bezbariérovosti mojho domu alebo
s pravnym poradenstvom a usmernuje
ma v mnohych smeroch. Velmi rad sa
zapajam kaZdorocne do zbierky, verim,
7e bude nadalej pokracovat. Clovek na
vlastnej koZi pociti, ked sa mu pomoZze
v tazkej chvili. Patri Vam vSetkym velka
vdaka. Pozdravujem.

Imrich H, Babindol.

Syn Sebastian pouziva novy vozik v no-
ve]j Skole. Nastupil do 1.roc¢nika cirkev-
ného gymnazia. Na zaciatku sme mali
mensie technické problémy, ale uzsa to
vyriesilo. Dari sa mu a je spokojny. Velmi
Vam dakujeme za prispevok.

Silvia K., Presov

Celému vykonnému vyboru dakujem za
schvdlenie prispevku na novy elektricky
vozik. Coskoro bude hotovy.

Martin B., Myjava

Zkalendaradodiara

Do konca roka 2022

Darcovska SMS na podporu ludi
s nervovosvalovymiochoreniami

Verejna zbierka Belasy motyl sl(zi na
nakup kompenzacnych pomocok pre
deti a dospelych s nervovosvalovym
ochorenim. Rychlo a jednoducho mo-
Zete prispiet sumou 2€ darcovskou
sms v tvare DMS MOTYL na Cislo 877.
Viac informdcii o zbierke najdete na
stranke www.belasymotyl.sk.

28. februar 2023

Medzinarodny den
zriedkavych chorob
Kampan ma za ciel zvySovat povedo-
mie o zriedkavych ochoreniach, s kto-
rymi Zije na svete viac, nez 300 milié-
nov [udi. Kampan v roku 2023 bude
sprevadzana Sestndstimi individual-
nymi pribehmi ludi Zijicich so zriedka-
vym ochorenim napriec celym svetom.
Kazdy z tychto pribehov predstavuije
jednotlivca, pricom kazdy z nich celi
podobnym problémom. Kampan bude
podporend réznymi sprievodnymi
podujatiami. Viac info o kampani sa
dozviete na www.rarediseaseday.org

9. jin 2023

Verejna zbierka Belasy motyl,
23.rocnik

Osveta o nervovosvalovych ochore-
niach a verejna zbierka na kompen-
zacné pomocky naprie¢ Slovenskom
do pokladniciek aj online.
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31. marec 2023

Clensky poplatokvOMDvSR
narok2023

Clenské zostdva nezmenené, v sym-
bolickej vyske 10€ a sumu je potreb-
né uhradit najneskor do konca mar-
ca 2023. Uhradte ho na cislo tGétu
SK10 1100 0000 0026 2434 0950
a v poznamke uvedte vase meno,
priezvisko a rok. V pripade, Ze ¢lensky
poplatok nebude uhradeny v termine,
clen/¢lenka bude vyradeny/a z data-
bazy OMD v SR.

2. maj 2023

Posledny den podania Vyhlasenia
o poukazanipodielu zaplatenej
dane fyzickych os6b
Prostrednictvom formuldra m6Zu pou-
kazat 2% fyzické osoby a zamestnanci.

Myslite na nas
pri poukazani 2%.

DAKUJEME.

AKTUALITY

Séfredaktorska pozicia
obsadena

Mili nasi Citatelia, iste ste po minulé
tyZdne zaregistrovali nasu vyzvu, kto-
rou sme do radov nasej redakcie hladali
posilu do pozicie $éfredaktora. Daku-
jeme vSetkym, ktori prejavili zaujem
o pracu s nami na vasej oblibenej ozve-
ne. Novou Séfredaktorkou Ozveny sa

od oktdbra stala Daniela Vidova, kto-
ra ma niekolkorocné novinarske ski-
senosti. Aktudlne sa popri ,uzivaniu
si materskej dovolenky” stard okrem
11-mesacnej dcéry aj o manzela s vaz-
nym nervovosvalovym ochorenim. Aj
preto jej agenda Ozveny a OMD v SR nie
je dplne cudzia, prave naopak. ,Daku-
jem za doveru, ktord do mna OMD v SR
vloZilo, velmi si ju vazim. Na Mesacnej
12 som vdaka praci na Ozvene spo-
znala mimoriadne hiZevnatych, mi-
lych a v kazdej situdcii ndpomocnych
[udi, ktori ludom s nervovosvalovymi
ochoreniami robia ich kaZzdodennost
znesitelnejSou a bezpochyby aj jedno-
duchsou a krajSou. Budem rada, ak aj
ja svojou trochou prispejem k Citavej
a spravnymi informdaciami nabitej Ozve-
ne,” povedala nova posila redakcie.

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socialne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne Orga-
nizdcie muskuldrnych dystrofikov v SR.
Poskytnd vam informacie, ked potre-
bujete kompenzacni pomocku natrva-
lo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotnej
poistovne alebo s pomocou peniazného
prispevku na kompenzaciu z Gradu prace,
socialnych veci a rodiny. Mnohokrat vsak
tieto pomdcky mozu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
sl nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsavacky hlienov.




. s

socialne poradenstvo

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Kontakty:

Mgr. Tibor Kobol

e-mail: kobol@omdvsr.sk

telefén: 0948 046 672

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvst.sk
telefén: 0948 046 673

Sluzby Dystrocentra
dostupné ajvPresSove

Mili ¢lenovia, ponikame vdm moznost
vyuzit sluzby Dystrocentra v PreSove.
Budd ich pre vas poskytovat fyziotera-
peuti zo spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL,
s ktorou spolupracujeme aj v Bratisla-
ve. Priestory st bezbariérové. Sluzby
budeme dotovat iba ¢lenom OMD v SR,
financie cerpame zo zdrojov verejnej
zbierky Belasy motyl.

Maximalne budeme dotovat 3 terapie
mesacne/osoba. Kazda dalsia ndvsteva
v mesiaci uz nebude dotovang, bude
nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.

PHYSIO MEDICAL

OMD v SR bude ¢lenom dotovat fyzioterapie nasledovne:

BRATISLAVA 50 min./30€ 30 min./15€
dotécia Ghrada ¢lena thrada ¢lena
OMDVSR OMDVSR OMDVSR

1. ndvSteva mesacne 25€ 5€ 3€

2. ndvsteva mesacne 20€ 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 10 € 20€ 10 €

4. ndvsteva mesacne 0€ 30€ 15 €

PRESOV 50 min./30€ 30 min./15€
dotacia Ghrada clena thrada ¢lena
OMDvVSR OMDvVSR OMDvVSR

1. ndvSteva mesacne 20€ 5€ 3€

2. ndvsteva mesacne 15 € 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 5€ 20€ 10 €

4. ndvsteva mesacne 0€ 25 € 15 €




AKO MOZETE POMOCT LUDOM S NERVOVOSVALOVYM OCHORENIM?

7

Postup:

1. BRATISLAVA: termin terapie si do-
hodnite telefonicky s recepciou na
Cisle: 02/32117040, informujte, Ze
stezOMD v SR
Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,

8571 071 Bratislava - Petrzalka

2. PRESOV: termin terapie si dohodni-
te telefonicky s recepciou na Cisle:
02/32117049, informujte, Ze ste
zOMDV SR
Adresa: PALA Centrum,
Volgogradskd 13, 080 13 PreSov

3. po prichode sa preukdzte preukazom

¢lenaOMD v SR
4. spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat
zoznam clenov, ktori absolvovali
terapiu

5.0MD v SR vam po uplynuti mesiaca
posle e-mailom informaciu o vyske
vasho doplatku za absolvované tera-
pie so Ziadostou o Ghradu

6. Obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Platbu oznacte:

PRIEZVISKO/DAR.

Verime, Ze prispejeme k udrZaniu vas-
ho zdravia a zlepSime pristup ku kva-
litnej fyzioterapii v bezbariérovych

priestoroch.

V pripade podrobnejsich otazok kon-
taktujte: OMD v SR, omd@omdvstr.sk,
tel.: 0948 529 976

Dakujeme vSetkym, ktori podporuji

verejnu zbierku Belasy motyl. Aj tymto

sposobom pomahaji ludom s nervo-
vosvalovymi ochoreniami.

)

Ako moézete
pomoctludom
snervovosvalovym
ochorenim?

Kiapou darcekov, ktoré
pomahaju

V OMD v SR mame pre vas par daréeko-
vych tipov, pri kipe ktorych sa vam ur-
Cite podari spojit prijemné s uzitocnym.

® DIAR 2023:
Sportom k nezavislému Zivotu

Nejde o to podavat vrcholové vykony,
i ked tych mdme mnoho, ale aj o spésob
udrziavania spoloc¢enskych kontaktov a
o samotn realizaciu doty¢ného ¢loveka.
Sport je zarovefi oblast, kde sa méZu
[udia s nervovosvalovym ochorenim na-
plno prejavit, ak si napriklad nendjdu
vhodné zamestnanie. Nasa organizécia
sa snazi podporovat tie Sporty, ktoré
moZu robit ludia na voziku, pretoze
chceme, aby sa stretavali, vytvarali kon-
takty, naucili sa komunikovat a ziskava-
li skisenosti. Radi by sme vam ,nase”

DIAR
==
= 200
==
-
p= ]
-
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Sporty predstavili. Nech je tento diar
inSpirdciou pri prekondvani akychkolvek
prekazok, nielen tych Sportovych. Didr
ma rozmery 15 x 8,5 cm, tak akurdt do
tasky alebo kabelky a ponika dostatok
priestoru na denné zapisky a tvahy.

Mozete si ho objednat v predpredajo-
vej sume 710€ vratane postovného.

V pripade zdujmu nam napiSte na
omd@omdvst.sk (uvedte pocet ks, vasu
adresu a tel. ¢islo). Distribuujeme hned'
po dodani z tlace.

® Kiipou Belasého merchu

Ak mate radi pekné veci, urcite vas
potesi belasy motylik a brosna alebo
ponozky Fusakle s logom belasého mo-
tyla. Sto percent vytazku z predaja je
venovanych na podporu zbierky Belasy
motyl. Objednat si ich méZete mailom
na omd@omdyvsr.sk alebo telefonicky
0948 529 976.

« Ponozky Belasy motyl

« Belasy motylik
a brosne

Viac z Belasého merchu
na www.belasymotyl.sk
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@© Prispevkom na &innost OMD v SR

a jej aktivity
¢ Poukazanim dvoch percent
Zaciatkom kazdého roka moze fyzicka
osoba aj firma venovat OMD v SR per-
centd z odvedenej dane.
* Online
Lubovolnou sumou prostrednictvom
online formulara
https://omdvsr.darujme.sk/pomoc/
* Prispevkom na tcet
Bankovym prevodom na ti¢et OMD v SR:
SK70 71700 0000 0026 2434 0950
(Tatra banka)
e Darcovskou SMS
Do konca roka 2021 mozete poslat dar-
covskid SMS v tvare DMS MOTYL na ¢islo
877 v hodnote 2€. Darcovské SMS je
mozné posielat prostrednictvom sie-
ti mobilnych operatorov 02, Orange
a Telekom.

POMAHAJU NAM

U nastaka obycaij,

pomocku si pozicaj

Pozicoviia kompenzacénych pomdcok
je nasou organizaciou prevadzkovana
bezplatne. Je to sluzba pre osoby, kto-
ré si zdovodu nahleho zhorsenia zdra-
votného stavu potrebuju zapozicat
kompenzaénii pomdcku (tiraz, opericia,
nahla dg) alebo pre osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktorym sa
ich vlastna pomacka, ktort pouzivaju
pokazi a nemaiji nahradnt a musia pre-
konat obdobie, kym cakajti na jej servis,
pripadne dodanie nahradného dielu.

Prestahovanim sa na Mesac¢nul 12 sme

.....

ziskali aj vacsie priestory na uskladnenie
pomd&cok. Najvacsou skupinou medzi

« Nové priestory poZi¢ovne kompenzaénych pomdcok v OMD v SR (Autor: Autor: Pavol Kulkovsky)




10 |  POMAHAJUNAM |

U NAS TAKA OBYCAJ, POMOCKU SI POZICAJ

nasimi klientmi st osoby, ktoré maiju
zavazné progresivne diagndzy (napr.
nervovsvalové ochorenia, ALS - amy-
otroficko lateralnu sklerdzu, sklerosis
multiplex, cievhe mozgové prihody,
onkologické ochorenia, a pod.). Rychly
priebeh ochorenia v niektorych pripa-
doch sposobi, Ze urcité pomdcky mozu
pouzivat a potrebovat len obmedzeny
¢as. V dalsom s$tadiu ochorenia uzZ po-
trebuju iné pomocky. Nasa poZi¢ovia
ma k dispozicii rdzne pomocky potrebné
v r6znych stadidch ochorenia, aby sme
mohliv¢as a aktivne pomoct pri zhorse-
ni stavu a osobam, ktoré im poskytuiji
pomoc pomohli pri starostlivosti. Chce-
me nasim klientom a rodinnym prislus-
nikom zjednodusit pristup k potrebnym
pomdbckam a usetrit im cas, energiu
a financné prostriedky. V roku 2022 sa
nam vydarili tri projekty, ktoré podporili
sluzbu poZi¢ovne pomacok. Vdaka nim
sme mohli do pozicovne zakipit nové
pomacky a rozsirit sortiment pomocok
v stilade s potrebami nasich klientov.

Poradenska sluzba

Sluzba pozi¢ovne pomocok je tdzko pre-
pojena s poskytovanou poradenskou
sluzbou. Poradcovia vedia individudl-
ne rieSit potreby klientov a zvazit, ¢ije
potrebné zacat vybavovat vlastnid po-
mocku na dlhodobé pouZivanie, alebo
bude postacovat jej zapoZicanie. Vieme
klientom poradit pri vybere pomocok,
s vybavenim pomoécok, s kontaktmi
na potrebné institticie, s postupmi
a odporicaniami. Systém ziskavania po-
mo&cok na Slovensku nie je prehladny.
Nase sluzby Setria Cas, financie a ener-
giu [udom, ktori st zd6vodu vaZnej diag-
nézy odkdzani na pouZivanie pomocky.
Velmi ¢asto komunikujeme s blizkymi
rodinnymi prislusnikmi, ktori pomahaju
vybavovat potrebné Ziadosti.

Podporili nas:

* Rozvojova dotacia z Mestskej Casti
RuZinov - 5.000€
(zakdpili sme 2 ks mobilnych zdviha-
kov, 3 ks mechanickych vozikov)

« Rozne Specidlne pomdcky v poZi¢ovni OMD v SR (Autor: Pavol Kulkovsky)
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Nadacia Dobry dom - 3.000€ Kocurik Cyrko
(zakdapili sme Specidlny polohova- R T
telny vozik, 2 mechanické voziky, poma haludom
batérie do elektrickych vozikov) sochorenim svalov
* Ndrodna rada ob¢anov so zdravot- Nemali by ste nikoho dopredu odstdit,
nym postihnutim - 10.750€ pretoZe sa vam moézZe stat, Ze tak pri-
(zakdpili sme 2 o¢né navigécie, dete o moznost spoznat skutocného
2 mobilné zdvihadky a skladacie priatela. To je azda hlavné posolstvo,
rampy) a sumu 2.640€ na r6zne ktoré prinasa nadherna kniha Stratil
druhy vakov ku zdvihakom sa Cyrko z pera polskej spisovatelky
Magdaleny Kulus, ktora Zije s nervo-
Dakujeme! vosvalovym ochorenim.

SPRACOVALA: A. MADUNOVA  Koclrik Cyrko sa jedného dfia objavi
v rodine, ktord sa ho s laskou ujme. Ko-
clrovi Flakovi to nie je po voli, na Cyrka

w e Ziarli a rozhodne sa ho zbavit. V uskutoc-

R“ZI“OV neni jeho planu mu pomaha banda tu-

mestska ¢ast Bratislava - RuZinov lavych koctrov. Situacia sa skomplikuje,
no Flak - hoci zapochybuje o spravnosti
svojho rozhodnutia - si uvedomuje, zZe
niet cesty spat.

MARDDNA RADA .
QBECANOY 50 IDRAVOTHYM
POSTIHMUTIM ¥ SR

« Magdalena so svojou knihou v rozhovore pre
Telerdno (Autor: Z archivu OMD v SR)
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« Symbolicky krst macacimi granulkami prebehol v bezbariérovych priestoroch nasej organizicie
(Autor: Z archivu OMD v SR)



ROZHOVOR S MAGDALENOU KULUS ‘

POMAHAJU NAM 13

« Knihy do detského tdbora na Duchonke venovalo knihkupectvo Panta Rhei (Autor: Z archivu OMD v SR)

Kniha o tom, Ze by sme nikoho nemali
odsudit, lebo by sme mohli prist o moz-
nost spoznat skuto¢ného priatela, ne-
davno vysiel v slovenskom preklade vo
vydavatelstve Slova. Magdalena Kulus
pti tejto prilezitosti pricestovala do Bra-
tislavy a zlcastnila sa krstu publikacie
v Organizacii muskularnych dystrofikov
v SR. Knizku macacimi granulami po-
krstil nas ¢len Zzijdci s rovnakym ocho-
renim ako autorka, Michal Skombar.
S Magdalenou ho spajaji spisovatelské
aktivity, je autorom piatich kniznych ro-
manov, ktoré napisal bradou a jednym
prstom na ruke. Pribeh o priatelstve,
laske, dovere, ale aj o zavisti, zatrpknu-
tosti, no predovsetkym o viere v dobro,
si eSte stale mozete kipit online alebo
v knihkupectve Panta Rhei. Knihkupec-
tvo Panta Rhei sa rozhodlo z kazdého
predaného kusu pocas mesiacov jdl a
august venovat 1 euro do zbierky Be-
lasy motyl. Na et verejnej zbierky tak
pribudlo 371€. Dakujeme.

Rozhovor
sMagdalenou Kulus
Pisanieje unik
doalternativneho sveta

UZ ako mala vedela, Ze bude spiso-
vatelka. Jej sen sa stal skutocnostou
a nezastavilo ho ani jej ochorenie. Co
nové chysta Magdalena Kulus?

Magdalena, povedz nam na tivod nieco
o sebe.

Vystudovala som polskd filolégiu na
Sliezskej univerzite. PiSem kazdy der aj
pocas prazdnin, ako profesiondlne, tak
aj pre potesenie. Pracujem ako copywri-
terka a korektorka. Som milovnickou
zvierat, divadla, dobrej literatiry a hra-
noliek (smiech). Debutovala som v roku
2011 s knihou o mojom asistenénom
psovi. Kniha sa vold Blondina a Blondi-
na. V poslednej dobe pisem najma pre
deti.
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ZAMESTNANCI ALLIANZ PODPORILI OMD V SR

« Magdalena Kulus od detstva tdZila pisat pre inych
(Autor: Z archivu OMD v SR)

Pamitas si, kedy si zacala pisat?
Pisem odjakZiva, odvtedy, o som sa to
naucila. Uz ako sedemroc¢nd som vedela,
Ze zo mna bude spisovatelka. Kazdému
som o tom rozpravala. Pisanie je pre
mna Gnik do alternativneho sveta a do
zabavy.

Mas nejaké zvyky alebo ritudly pocas
pisania knih?

Velmi rada piSem v noci, predovsetkym
v mojej pohodInej posteli.

Mame tu predviano¢né obdobie, mas
pocas neho viac prace?

Ano. Mdj Zivot st neustale preteky. V
rdmci rodiny som ja tou zodpovednou
osobou za zorganizovanie Vianoc. Vy-
berdm jedl3, kupujem darceky, posielam
pohladnice svojej rodine... Okrem prace
mdvam aj rehabilitacie, takZe na spanok
nemdam dost Casu.

Ako teda stravis tohtorocné sviatky?
Budem mat dost dovolenky, takze bu-
dem jest vianoc¢né sladkosti a pisat v
posteli (smiech).
Nedavno si navstivila Slovensko. PiSu
ti aj priaznivci zo Slovenska?
Som v kontakte so slovenskymi Citatel-
mi cez Instagram. Oznacujd ma v pri-
spevkoch o mojej knihe. Je to velmi milé.
Stretli sme sa na péde OMD v SR, aké
pocity si si od nds odniesla? Mate po-
dobni organizaciu v Polsku?
V Polsku funguje Nadacia SMA. Avsak
vasa organizdacia sa mi zda viac oriento-
vana na rodiny. Som velmi ocarend vasi-
mi priestormi a vaSou pohostinnostou.
Urcite mas nové napady na nové knizné
tituly, podel sa s nami o ne.
Mam a vela! Zacala som pisat tri knihy
pre dospelych a viaceré detské knihy
mam napldnované.

NATALIA TURCINOVA

ZamestnanciAllianz
podporiliOMDVSR

Aj tento rok sa zamestnanci poistovne
Allianz zapojili do obltlbenej celosveto-
vej zamestnaneckej beZeckej iniciativy
Allianz World Run. Jej cielom je behat,
prechadzat sa, chodit na vylety, i cvi-
¢it. Pocita sa kazdy krok, odbehnuty
kilometer a odcvicené minuty. Tie su
premenené na financnd podporu roz-
nych charitativnych projektov napriec
celym svetom. Do iniciativy sa zapojili aj
zamestnanci Allianz Trade na Slovensku,
ktori zabehli symbolicky okruh za [udi
s ochorenim svalov a OMD v SR veno-
vali 450€ na podporu ¢innosti a aktivit,
ktorym sa venujeme. Velmi si pomoc
vazime a dakujeme.
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« So zamestnancami Allianz Trade Slovensko tesne
pred Startom (Autor: Lenka Broskova)

Stefanik Trail
rozhybal kridla
belasého motyla

Stafeta Belasy motyl sa od roku 2016
kaZdoro&ne zh&astfovala behu Ste-
fanik trail z Brezovej pod Bradlom do
Bratislavy. BeZci a beZzkyne v trickach
s belasym motylom na chrbte beZali
kazdy rok priblizne 140km dlhd Stafetu
v ndro¢nom teréne za ludi s ochorenim
svalov. Ro¢nik 2022 bol posledny a my
dakujeme zostave Zuzana Michalcova,
Pavol Hajduk, Monika Sucha Paleckova,
Martin Kopacik, Janka Pieruzkova, Lubo
Vovcik a Betty Szijartovd za to, Ze ste
opat behali za nas. Za ludi, ktori bezat
nemozu. Rovnako dakujeme vsetkym,
ktori s obrovskym nasadenim podporili
myslienku nezavislého Zivota a v priebe-
hu rokov rozhybali na stafete Stefanik
trail kridla belasého motyla.

« Privitanie beZcov a bezkyn posledného rocnika
stafety Stefanik Trail v cieli pri soche Milana
Rastislava Stefanika v Bratislave pri ndkupnom
centre Eurovea (Autor: Martin Kovécs)
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Kreatinkinaza:
Co prezradzajiizvy$ené
hodnoty svalového
enzymu?

Svalova slabost je najtypickejsim pri-
znakom neuromuskuldrnych ochoreni.
Vyplyvaji z nich vaZzne obmedzenia a
dotykajui sa rozli¢nych telesnych funk-
cii. Nervovosvalové ochorenie méze
zacat ako problém s ch6dzou, moto-
rikou, dychanim ¢i so zrakom. Cesta
od vSeobecného lekara po diagnosti-
ku nervovosvalového ochorenia vSak
moze byt dlha. Kedy treba spozorniet
a konat?

Nervovosvalové ochorenia st velmi
zriedkavé. Najma na zaciatku vykazu-
ju nespecifické priznaky, to znamen3,
Ze na podobné problémy si stazuju aj
pacienti s inymi diagnézami. Je pravda,
Ze lekarovi mdze na zaciatku napadndt
nejaké Castejsie aznamejsie ochorenie.
No aj vSeobecny lekar ma jednu velkd
pomdocku, ktord mu ukdZe spravny smer
- stanovenie enzymov v krvi.

Viete, ktory enzym bude lekdra najviac
zaujimat?

Najprv si v skratke povedzme, o st to
enzymy. Enzymy su bielkoviny, ktoré
v nasom tele urychluji Zivotne dole-
Zité procesy. Konkrétne kreatinkindza
vytvara v bunkdch zasobu energie, ktord
bunky vyuZiva na svoju ,pracu”. Kreatin-
kindza sa nachadza primarne v troch
typoch tkaniv: v kostrovych svaloch,
v srdcovom svale a v mozgu. Prave vo
svaloch vytvéra kreatinkindza zasobu
energie, ktord mozu svaly vyuZivat na

pohyb, ako ho pozndme. Zjednodusene
kreatinkindza je bielkovina vo svaloch.
Preco je kreatinkindza taka dolezita pri
nervovosvalovych ochoreniach?
Uz sme si povedali, Ze kreatinkindza sa
nachddza vo vnitri svalovych buniek. No
viete, ¢o sa deje pri poskodenf tychto
buniek? Kreatinkinaza z nich ,vyteka”
von do krvi. Ak teda mame nervovosva-
lové ochorenie, je velmi pravdepodobné,
Ze bude hladina kreatinkinazy v nasej
krvi zvySena. Situacia vsak nie je az taka
jednoznacna. Hoci je zvysenie hladiny
kreatinkindzy vo svaloch Specifickym
priznakom, neznamena to vZdy nervo-
vosvalové ochorenie. Za zvySenou hla-
dinou kreatinkindzy mo6zu stét aj iné
faktory, napriklad: naro¢na fyzicka praca,
cvi¢enie, poskodenie svalov po Uraze,
podanie injekcie do svalu, chirurgicky
zakrok, niektoré ochorenia - ochorenia
srdca, stitnej zlazy, virusové infekcie
a pod., niektoré lieky - napriklad statiny
- pri vysokom cholesterole (simvastatin,
atorvastatin) alebo nadmerné pitie al-

ide o stavy, ktoré nejakym sp6sobom
poskodzuju svaly. VysSiu hladinu krea-
tinkindzy majd muzi, kedZze majd zvy-
¢ajne viac svalovej hmoty ako Zeny, ¢i
afroamericania. Hladina kreatinkinazy
sa menf aj vekom.

Pompeho choroba vs. Duchennova sva-
lova dystrofia.

Pripomenme si, Ze nie vSetky nervo-
vosvalové ochorenia su spojené so zvy-
Senou hladinou kreatinkinazy. A navyse
- aj pti tych diagndzach, ktoré s fiou spo-
jené su, sa jej zvySenie medzi jednotli-
vymi chorobami lisi. Kym napriklad pri
Duchennovej svalovej dystrofii m6ze byt
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zvySenie kreatinkindzy az 100-ndsobné
(oproti,normalu”), pacienti s Pompeho
chorobou maju kreatinkindzu zvysent
priblizne 10x menej. Pri takomto mier-
nom zvyseni sa odportcaju dalSie testy
na vylicenie Pompeho choroby, napr.
test suchej kvapky krvi. Vyska hladiny
kreatinkindzy sa meni aj v Case, ako
postupuje choroba. Na zaciatku, ked
dochadza k destrukcii svalov, je zvySenie
vysoké. Naopak, v pokrocilom Stadiu,
inym typom tkaniva, nie je zvySenie také
vyznamné. A dalSia ddlezita vec - ked-
Ze kreatinkindza sa nachddza aj v srdci
a mozgu, lekar potrebuje vediet, ktora
jej forma je zvySenad, a nie iba to, Ci je
kreatinkinaza zvysena celkovo. Preto
vam budl stanovovat nielen celko-
vl kreatinkinazu, ale aj jej jednotlivé
podtypy.

Ako prebieha vysetrenie kreatinkinazy?
Odber krvi je jednoducha procedd-
ra. Sestra vam zavedie do Zily ihlu (na

Foto: freepik.com

vnitornej strane lakta) a odoberie malé
mnozstvo krvi. Mozete pocitit jemné
bodnutie. Na mieste odberu niekedy
vznikne mald modrina, ktord vsak za-
kratko zmizne. Povedzte lekdrovi, Ci
vas pri odberoch krvi chytaji mdloby,
alebo ak mate ochorenie, ktoré spdso-
buje zniZend krvni zraZanlivost. Pred
odberom nie st potrebné Ziadne Speci-
dlne opatrenia, radsej sa vSak opytaijte,
¢i mate pred odberom obmedzit pitie
alebo jedenie.

Co napovie vysledok vysetrenia?
Vysledok by mal ukazat, ¢ije hladina kre-
atinkindzy vo vasej krvi zvysenda. Pama-
tajte, Ze vyssia hladina este nezname-
nd, Ze mate nervovosvalové ochorenie.
Preto ak je kreatinkindza zvysend, budu
potrebné dalSie vySetrenia, aby sa zistila
pricina tohto stavu. Pokial ma lekar po-
dozrenie na nervovosvalové ochorenie,
dalSie vySetrovanie moZe zahfiat sledo-
vanie svalovej aktivity, odber svalovej
vzorky, r6zne zobrazovacie metodiky, Ci
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genetickd analyzu. Napriklad pri Pompe-
ho chorobe moZno vykonat stanovenie
aktivity alfa-glukozidazy zo suchej kvap-
ky krvi. Spomenuté vysetrenia st dolezi-
té aj vtedy, ak nemate navonok ziadne
priznaky nervovosvalového ochorenia.
Ked totiZ odbornici podchytia chorobu
velmi skoro, dokazu jej priebeh spomalit,
alebo celkom zastavit.

Co znamena malo kreatinkinazy?
Kreatinkindza alebo fosforkreatinkina-
za je uzitoény enzym nachdadzajlci sa
prevazne v tkanivach vsetkych orgdnov
systému ludského tela. Krvné testy na
kreatinkindzu vykondvané v rdznych
laboratériach sldzia aj ako indikator
zakladnych portch, ktoré sa este sta-
le neprejavili. Napriklad nizSie hladiny
kreatinkinazy mo6zu odhalit pritomnost
zakladného alkoholového ochorenia pe-
¢ene areumatoidnej poruchy. Na druhej
strane, abnormalne vysoka hladina
kreatinkindzy, naznacuje poskodenie

KREATINKINAZA
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Foto: freepik.com

ktoréhokolvek organu tela, najma tych,
ktoré stvisia so svalmi a mozgom.
Kedy si mam nechat vysetrit hladinu
kreatinkinazy?

Odpoved na tito otazku znie jednoznac-
ne - ak mate podozrenie na nervo-
vosvalové ochorenie, alebo na takito
chorobu trpel alebo niekto z pokrvnej
rodiny. Daldou moZnostou je to, ak vdm
v pecenovych testoch vyjde zvysené ALT
a AST, no problém sa nendjde v peceni.
Vsetky vySetrenia a diagnostické po-
stupy, ktoré sme uviedli v tomto ¢lan-
ku, vdm umozZznia rychly pristup k liecbe,
a to este predtym, ako zacnete poci-
tovat akékolvek priznaky. A to ide ruka
v ruke s dlhsim aj kvalitnejsim Zivotom.

Preto nevdhajte a oslovte svojho lekdra!

PETER SISOVSKY,
farmaceuticky pracovnik



Zoznam lekarovaambulancii so skiisenostami
s nervovosvalovymiochoreniami
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© BRATISLAVA

CENTRUM PRE NEUROMUSKULARNE OCHORENIA
Nemocnica RuZinov, suterén polikliniky, ¢. dveri 026
MUDr. Ivan Martinka, MUDr. Veronika Otrubovd

Tel.:02/48 234 960/757

AMBULANCIA PRE PORUCHY PREHLTANIA

UNB Antolska, Poliklinika, 1. posch. ¢. dveri 128

Doc. MUDr. Miroslav Tedla, PhD. | e-mail: miro.tedla@gmail.com
Mgr. Dagmar Gregorovd (klinicky logopéd)

Mgr. Zofia Frajkovd (logopéd)

Tel.:0907 025963

-

© MARTIN

NEUROMUSKULARNA AMBULANCIA

Neurologicka klinika JLFUKa UNM, Kollarova 2, Martin
MUDr. Monika Turcanovd Koprusdkovd, PhD.

Tel.:043/4203 660, 860 | e-mail: koprusakova@gmail.com

\_

NG

® BANSKABYSTRICA

NEUROLOGICKA AMBULANCIA

Fakultnd nemocnicas poliklinikou F. D. Roosevelta Banska Bystrica
MUDr. Viera Holecovd

Tel.:048/4412715

NS

/0 KOSICE

NEUROMUSKULARNA AMBULANCIA + EMG
Univerzitnd nemocnica L. Pasteura, KoSice
MUDr. Maridn Bali - huddk, MUDr. Eva Kohuthovd
Tel.:055/6715 2688 | e-mail: neurologia@unlp.sk

PORADNA PRE NERVOVO-SVALOVE OCHORENIA
Univerzitnd nemocnica L. Pasteura, KoSice
MUDr. Ludmila Stegeriovd

Tel.:055/640 2445 | e-mail: neurolkli.snp@unlp.sk

NS




Zoznam spankovych laboratorii so skiisenostami
snervovosvalovymiochoreniami

/0 BRATISLAVA )

AMBULANCIA PRE SPANKOVE PORUCHY DYCHANIA - pre dospelych

Spénkové laboratérium pre diagnostiku aliecbu portch spankuI. Neurologicka klinika LF UK
aUniverzitna nemocnica Bratislava, pracovisko Staré mesto, Mickiewiczova 13, Bratislava
MUDr. Imrich Mucska, pneumoldg

Tel.:02/57290135,02/572 906 46

SPANKOVE LABORATORIUM PRIKPaF - pre dospelych

I.UNB Ruzinov, Ruzinovska ¢. 6, Bratislava

Vedicilekdr SL: MUDr. Zsolt Kdsa, prednosta kliniky: Prof. MUDF. Peter Kristufek, CSc.
Tel.:02/4823 4296 | e-mail: kasa@ru.unb.sk

DETSKE SPANKOVE LABORATORIUM

Klinika detskej pneumoldgie a ftizeolégie LF SZU a Narodny tstav detskych chorob
Pracovisko Podunajské Biskupice, Krajinskd 91, Bratislava (pavil6n D, prizemie a 1. posch.)
MUDr. Iveta Neuschlovd, zdstupkyria prednostky

kTel.:OZ/5937’I 882 | e-mail: iveta.neuschlova@nudch.eu

AN

/0 NITRA

PNEUMOLOGICKA AMBULANCIA, SPANKOVE LABORATORIUM
Specializovand nemocnica sv. Svorada Zobor, n.o., KIdtorska 134, Nitra
MUDr. Bohumil Matula, primdr

Tel.:037/694 1120 -v pracovnych diioch medzi 13.00 - 714.30 hod.
ke-mail: galova@snzobor.sk, ambpaf4@snzobor.sk

AN

/0 MARTIN

AMBULANCIA PRE SPANKOVE PORUCHY DYCHANIA, SPANKOVE CENTRUM
Klinika pneumoldgie a ftizeoldgie a Univerzitnd nemocnica Martin, Kollarova 2
MUDr. Vladimira Bellovd
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LETO V ZNAMENI ODDYCHU, PRIATELSTIEV A ZAZITKOV

Z NASEJ CINNOSTI

Letovznamenioddychu,
priatelstievazazitkov

Letné tabory do nasej mysle zapisa-
li spomienky, na ktoré sa nezabiida,
upevnili priatelstva, pre ktoré sa oplati
Zit a zazZitky, ktoré nas este dlho budu
hriat pri srdci. Aj tento rok pripravilo
OMD v SR pit letnych taborov pre deti,
mladez, dospelych s nervovosvalovymi
ochoreniami a ich rodiny.

Pre ludi Zijicich nervovosvalovymi ocho-
reniami su letné tabory organizované
OMD v SR nieco, ako splnenie sna. Tu
nadobtdajd pocit, akoby svet plny ba-
riér ani neexistoval. Pravdou je, Ze kopec
rekreacnych zariadeni, hotelov ¢i pen-
zidnov na Slovensku este stale nie je ani
zdaleka prisposobenych potrebam [udi
pohybujtcich sa na elektrickom ¢i me-
chanickom voziku. Najtazsim oriesSkom
je najst bezbariérové ubytovanie, ktoré
je vhodné pre viacerych ludi na voziku
naraz. Rovnako st délezité aj Specidlne
kompenzaéné pomdcky pre tych, ktori
ich potrebuju - zdvihaky, sprchovacie
stolicky a zvySené postele, fyzickid po-
moc poskytujd osobni asistenti. To je
pridana hodnota pobytov, ktoré pripra-
vuje OMDV SR. ,Za tie roky mame nasich
spolupracovnikov - majitelov penzidnov,
ktori boli ochotni svoj penzién aj poup-
ravovat podla nasich poziadaviek. Boli
Ustretovi a vedeli, Ze im budeme verni.
Vela moznosti totiZ na Slovensku nie
je,” hovori vdacne predsednicka OMD
v SR Andrea Madunova. Rovnako dodle-
Zité je aj okolie, malo by byt vhodné na
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prechadzky pre ludi na voziku. Na poby-
toch s OMD v SR nikdy nechybajd tvori-
vé dielne, Sportové sitaze, nocna hra,
vylety, ozdravné procedlry a masaze,
cvicenie s fyzioterapeutmi, prechadzky,
¢iiné putavé aktivity. Stacisiich len uzit
tak, ako tento rok desiatky spokojnych
Gcastnikov. VSetko je zorganizované
tak, aby sa mohol zicastnit kazdy. Deti
so svalovym ochorenim prichadzajd
na tabory aj s rodi¢mi a stirodencami.
Rodiny sU z celoroCnej a narocnej sta-
rostlivosti o deti vyCerpané a potrebuiji
fyzicky a psychicky oddych a relax. ,Toto
je priestor pre relax rodicov, lebo deti
maju svoj program a svojich asistentoy,
ktoriim pomahaju. Rodiny sa mdZu spo-
lu porozpravat, pretoZe maju spolocné
problémy, ale aj radosti a vedia si aj vza-
jomne poradit. Vznikajd tak medzi nimi
vzacne dlhorocné priatelstva,” dodava
na zdver Andrea Madunova.
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Indianske letovobrazoch
10.-17.jul, penzién Slniec¢ko, Duchonka

¢ Alitor: Fotoachiv OMD v 8R

Letnu taborovi Sniru zacali najmladsie deti a ich rodiny na Duchonke 10. 7. 2022.
Sedemndst indidnov a ich rodiny, s jedendstimi dobrovolnikmi prezili tyzden plny
smiechu, zabavy, sitazi a hier. Penzidn Slniecko je skvelé miesto na indianske ra-
dovanky. Privitali sme tri nové rodinky a cely tabor tvoril jednu OMD rodinu.

Ked' si rano deti trosku pocvicili a po-
natahovali sa, o to viac energie mali na

« Autor: Fotoarchiv OMD v'SR rozne aktivity.
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« Autor: Fotoarchiv OMD v SR
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Nielen na korioch vedeli indiani zru¢ne jazdit, venovali sa aj dravcom a vedeli ich

vyuzivat na lov. Ako? To nam predviedla skupina Aquilla z Bojnic a bolo sa na ¢o
pozerat. Indidn Samko sa odvazil pozriet zblizka na krala vSetkych dravcoy, orla.

Vzdacna navsteva,
ponicka Cherylka
z Western klubu
v Topol¢anoch. Je
to skdsena tera-
peutka a ma velmi
rada deti na vozi-
koch a seniorov,
trpezlivo a empa- |
ticky znasala nase |
hladkanie. Cheryl
nevadi, ak sa jej
zvedavé indian-
ske deti pozru aj
na zuby.
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Krasu slachtenych koni sme obdivovali na spolocnom vylete v Topol¢iankach, nad-
herné Lipicany, Hucule, Arabské kone a Slovenské teplokrvniky, to je pycha tohto
vychyreného Zrebcina. Od koni sme si odskocili do Zubrej zvernice po stopach
sldvneho predka zubra Putifara, praotca vsetkych slovenskych zubrov.

TG e =

Nasi dobrovolnici a dobrovolnicky, bez
ktorych by sme to absolitne nedali.

« Autor: Fotoarchiv OMD v SR
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Navsteva hokejistu Milana Kytnara, rodaka z Topolcian, potesila vsetkych. Milan ma
svojich fanusikov. Ukazali sme mu ako Sportujd deti na vozikoch, zahral si bocciu,
dozvedel sa o powerchair hokeji a stihol aj odpovedat na zvedavé otazky o svojej

Sportovej kariére minulej aj sicasne;j.

Speciélne podakovania:

- dobrovolnikom, ktori obetovali svoj
prazdninovy Cas pre deti a niektori aj
svoje dovolenky

- Mirke Pristinovej za pripravu programu
pre deti, Natalii Kacejovej za vedenie
rannych cviceni s detmi, Lenke Zeman-
Cikovej za dlhoro¢né nadsSenie pre ten-
to tabor, Bernadete Simunkovej za
odvahu byt animatorkou

- Skupine Aquilla z Bojnic za predstave-
nie bez naroku na honorar, Milanovi
Kytndrovi za milti ndvstevu a ¢as, ktory
ndm venoval, Zonglérovi Janc¢imu za
efektny program, ktory nam sprijemnil
posledny vecer

- Salamandrovi za paradny non-stop
koncert

- Fotografke Macke Vitusovej za rodinné
portréty

SPRACOVALA:
ANDREA MADUNOVA

Tvorivy tabor-tradicia
OMDécka
17.-24.jil, penzién Slniecko,
Duchonka

Uz po niekolkykrat sme sa pocas jila
stretli na tyZdennom letnom tvorivom
tabore. Dali sme do kopy nase miizy
a otvorili sme dvere tvorivosti.

Tvorivé aktivity bavili nie len dievcat3,
ale zapojili sa aj chalani. Malovali sme
na platno, vyrobili sme si vencek na
dvere, vyskrabkali obrazok do Cierne-
ho tusu, zrecyklovali sme plechovku a
vyrobili z nej drZiak na perd. TieZ sme
si zahrali bocciu, Sach, karty, boli sme
na vylete, kipali sme sa v bazéne. Mali
sme aj prijemnych hosti, navstivila nas
pani s ponikom, ktory miluje hladkanie.
Bola to prijemna terapia pre vSetkych.
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s Autor; Ljubo Kudlacek

Sach na tvorivom tébore chybat neméZze. Mirec trénuje so svojim malym
synovcom Jakubkom.
SN () = O
« Autor: Ljubo Kudlacek
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Zuzka vzdy tvorivo naladend sa pustila do malovania obrazu do svojej izby,
s pomocou asistentky to vyborne zvladli.

« Autor: Ljubo Kudlacek

D, e
Prekonat strach sa podarilo aj Tomdsovi,
potom sa uZ od seba nechceli odtrhndt.
hu.h‘
TieZ nam prisli svoju pracu uka-
zat policajni psovodi z Topol-
¢ian. Jeden vecer nam sprijem-
nila ¢as hudobna skupina pod
vedenim ndsho dlhoro¢ného
podporovatela Paliho Zaka
pesnickamilegendérnej kapely
Olympic. Aktivit bolo viac ako
dost, bolo ndm spolu, tak, ako
kazdy raz, velmi prijemne.
Sme velmi radi, Ze ste s nami
prezili spolo¢né leto :)

POZDRAVUJE LUCIA MRKVICOVA
A CELY ORGANIZACNY TiM

« Autor: Ljubo Kud_l"é(:ek

J
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Ozdravny pobyt v Piestanoch
24.-31.jul, hotel Mdj, Piestany

Mesto Piestany je oblibenym miestom
pre vacsinu ludi a niet sa comu cudo-
vat. Ozdravny pobyt, ktory OMDécko
opat organizovalo vtomto meste, bol
ako vzdy plne obsadeny. Pocas celého
tyZzdnového pobytu v bezbariérovom
hoteli Maj mali Gcastnici o zabavu po-
starané a bolo si z ¢coho vyberat.

Cakalo ich viac ako 15 procedtr, me-
dzi ktorymi nechybali maséze, bahen-
né zabaly, cvicenia, oxygenoterapie i
pldvanie v bazéne. Po dobrom obede
sme mali moznost oddychovat alebo
sa prejst hradzou dlhou asi 6 km, ktora
sa tahala aZ do mesta. Niektori sa roz-
hodli ist do ndkupného centra, ini isli

« Autor: Fotoarchiv OMD v SR

l

OZDRAVNY POBYT V PIESTANOCH

ochutnavat zmrzlinu alebo sa osvieZit
liecivou vodou z kiipelného ostrova. Po
vychutnani si objednanej vecere podla
chuti kazdého Gcastnika, sme sa stre-
tdvali vo vestibule hotela. Spolu sme
si zahrali vedomostny kviz, karty, Sach,
bocciu alebo sme sa len tak rozpravali.
Po celom dni bol uz kazdy trochu una-
veny, a tak sme sa pobrali do svojich
posteli, aby sme nabrali energiu na dalsi
den plny novych zaZitkov. Pocas tohto
tyZdna sme si okrem tela uzdravili aj
kisok duse. OMDacke priatelstva sa
opat upevnili a rozsirili o dalsie milé
osoby. Spokojné tvare pri rozlicke boli
hrejivym pocitom, Ze to bol jeden opat
vydareny pobyt. Piestany v prijemne;j
spoloc¢nosti st jednoducho carovné.
LUCIA MRKVICOVA

Biolampy zamierené na Matové nohy. Opuch sa pomaly strdcal, ale Gsmev
na Matovych perach nastastie nie.



Oxygenoterapia posobi blahodarne na plet, dychanie, cievy, pamat
a mnoho iného. Prave tu sme si oddychli a boli sami so svojimi mys-
lienkami, pretoZe tu sme mali rozpravat sa zakazané.

Ay
i

V PieStanoch sme stretli aj nasich dalSich ¢lenov, ktori boli v kipeloch.
Prisli nds pozriet do hotela M3j.

¥ | Takto sme si pred hotelom uZivali slniecko, kym sme ¢akali na procediry
alebo na dobry obed.

« Autor: Fotoarchiv OMD v SR
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i B SIRY

Ci¢many plné smiechu azabavy
15.-21. august, penzion Bystrik, Cicmany

Poc&asie nam prialo, tak sme sa nevahali vybrat na prechadzky po Ci¢manoch. Dali
sme si aj medzizastavky, ktoré sme vyuzili na zoznamovacky, vtipy ¢i rdzne otdz-
ky na margo nasich chlapcov. Dozvedeli sme sa, komu sa péci akd krajina, ¢o by
chceli zmenit vo svete, ¢im by sa chceli stat. Je to vSak tajomstvo, preto vam viac
prezradit nemozem.

—
—_—

e il

Ako kazdy rok, ani tento nemohla chybat nasa klasickd opekacka. Klobasky, ohnik, ¥
chlieb a ktomu dobra nélada, o ktort sa postaral spevak skupiny Salamander. Bavil
nds do neskorych vecernych hodin, ¢o viaceri ocenili. Spolocne sme si zaspievali

a vychutnali atmosféru, na ktori sa nezabida.
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« Autor: Dominik Drabik

Prijemné a nesmierne zaujimavé dopoludnie sme vo Stvrtok mali prave vdaka
Ondrejovi Bastdkovi Durdnovi, ktory uz dlhoroéne spolupracuje s OMD-Ekom.
Kreativnou formou sme sa naucili zaklady Sachu, vysvetlil nam, ako sa pohybuijui
jednotlivé figlrky po Sachovnici, ¢o si vyskdsali aj sami chlapci na svojich vozikoch.
A sttazili sme, o pridavalo na adrenaline.

« Autor: Diminik Dy

Svojou navstevou nds obohatila aj Lucka Mrkvicova, ktora si prichystala program
pre nase maminy. Spolocne si vyrobili veniec, ktory si mohli vziat domov. Rovnako
tak dakujeme Adke Paulinyovej, ktora svojou zanietenostou a hravostou sprijemnila
piatkovy den rodicom i detom.
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« Autor: Dominik Drabik

] Svojou milou navstevou nas potesili hasici z Fackova, ktori nam odhalili ¢o-to zo i

fﬁ svojej prace. Niektori ako dobrovolnici, ini ako profesionali, ich zanietenost k praci i
bola v&ak rovnaka. Pytali sme sa, vyskusali si niektoré pomdcky, no to najlepsie ™
sme si nechali na koniec. Hasicsky zdsah sa chlapcom (a nielen im) ndramne pacil,
na chvilu sa stali hasi¢mi a uhasili ndvaly tepla, ktoré na nds cihali.

» Autor: Dominik Drabik =

Pred hasi¢mi sme si v rovnaky den vyskisali, aké je stat sa policajtom. Chlapcisi =
obliekli policajné vesty, Capice, chytili do ruky zbran. Otazky kladli zvedavé, o sa aj
policajtom pacilo. Policajti z Rajca nam svojim ludskym a empatickym pristupom
dokazali, ako pomahajui a chrania, nielen v praci.
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Hoci sa tohtorocny tabor niesol v komornejsej atmosfére, tabor sme si uzili a vytazili
z kazdej chvile maximum. Vdaka patri aj Danke Gélikovej, ktora medzi nas prisla so
svojimi sovickami. Chlapci z nich boli nadsSeni, niektorym sova sedela priamo na
ruke, ¢o bolo jedinecné. Rovnako tak Eliske Drobciarovej za jej hudobné popoludnie.
Skratka, vdaka patri kazdému, kto bol, kto pridal ruku k dielu, kto pomohol, kto
mal Gsmev na perach a vycaril ho aj nasim Gzasnym detom.

O rok priatelia, dostaborenia! Mam vas vsetkych rada. )
ZUZKA WAGNEROVA ml.

)

C
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o . . b A MD §R
Nezabudnutelné dnivZuberci 'W
19.-28.august, penzién Antares, Zuberec P

= VSetci spolu na vrchole kopca nad polskym Zakopanym, kam sme sa na jeden den
presunuli zo Zuberca. Z jazdy lanovkou ma vela z nas doteraz velmi silny zazitok.




V rdmci programu prebehol celodenny, velmi komplexny hokejovy zapas. U¢astnici
si najskor museli zarobit financné prostriedky, potom draftovat hracov, vytrénovat
ich a nakoniec odohrat samotny zapas.

Tento rok sme sa na tabore tesili
hojnej ucasti v radoch ucastnikov aj
asistentov. Aj ked predpoved poca-
sia pred nasim stretnutim nevyzerala
najoptimistickejsie, Zuberec nam na-
koniec nadelil aj niekolko dni bez daz-
da. Pocas nich sme sa stihli pozriet
na druhd stranu Tatier - do polského
Zakopaného, omamit nase zmysly
v Galeria llusia v Liptovskom Mikula-
Si, vidiet rozne psie kisky Sikovnych
psickov Lokiho a Hel, dobrovolnym
hasi¢om zo Zuberca sme vystriekali
celd cisternu vody, rodicia a asistenti
sizmerali sily v turnaji v bedmintone
a nechybalo ani tradi¢né varenie gu-
|asa ¢i netradi¢na sitaZz v poznavani
roznych prichuti ¢ipsov. Velka vdaka
patri hlavne nasim asistentom, skd-
senym aj tym, ktori s nami absolvo-
vali tabor prvykrat. Boli bezodnou
studnicou pomoci a energie pocas
celych desiatich dni.

Sle¢na Jarka a jej Sikovni psici Loki
a Hel nam predviedli triky, ktoré
ovladaju.

« Autor: Fotoarchiv OMD v SR
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« Autor: Fotoarchiv OMD v SR

Vo velmi hojnom pocte nds prisli navstivit aj dobrovolni hasici zo Zuberca,

porozpravali nam o svojej technike, odpovedali na zvedavé otazky a nechali
nds vystriekat vela vody z cisterny.

W

Aj tento rok potrdpila bojazlivé povahy nocnd hra, ktora je uz niekolko rokov
tradi¢nou sicastou nasich taborov.




Dakujeme podporovatelom a partnerom
nasSich letnych pobytov.

Podporovatelia:
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Vsetko najlepSie milé
OMDecko

Koncom minulého roka sme oficidlne
ukondili rekonstrukciu nasho nové-
ho sidla na Mesacnej 12 v Bratislave.
Zo zdevastovanej budovy, ktora nebola
roky vyuZivand, sme pocas pandémie,
vo velmi neistych €asoch, vybudovali
vynimocné bezbariérové pracovisko
individudlne prisp6sobené kazdému
zamestnancovi. Cely proces rekon-
Strukcie prebiehal za plného chodu
a sluzby sme neprerusili ani na jediny
den.

Situdcia sa zlepsila a my sme sa rozhodli
spristupnit nové priestory verejnosti
a podakovat osobne vsetkym, ktori nds
podporili a boli s nami pocas tohto na-
ro¢ného obdobia. V mesiaci november
navyse ubehlo 29 rokov, odkedy poma-
hame ludom s nervovosvalovym ocho-
renim a ich rodindm. PrileZitosti na osla-
vu bolo teda hned niekolko, preto sme

22.novembra pripravili Den otvorenych
dveri spojeny s narodeninovou oslavou
OMD v SR.

Den ,D" zacal skoro rano pripravami,
vyzdobou priestorov a zabezpecenim
obcerstvenia. Prvi hostia vstipili na
p6du zrekonstruovaného sidla kratko
pred desiatou hodinou. V spolocenske;j
miestnosti sme premietli zdstupcom
tradov, ludom zo spriatelenych organi-
zacii, partnerom a sponzorom, prezen-
taciu nasej Gspesnej cesty na Mesacni
a predstavili sme im ¢innost OMD v SR.
Oslava pre verejnost pokracovala v po-
obednych hodindch a v (iZasnej narode-
ninovej atmosfére a v spoloc¢nosti na-
Sich najmilSich priatelov, sme hodovali
a rozpravali sa aZ do neskorého vecera.

Z celého srdca vam priatelia dakujeme,
Ze sme si tento den mohli uZit s vami.
Dostali sme od vds mnozZstvo krasnych
Zelanf, dprimnych slov a podakovani za
to, ¢o robime. Sme za to vdac¢ni a velmi
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« Hostia a hostky pocas prezentdcie o ceste na Mesa¢ni (Autor: Pavol Kulkovsky)

« Priestory poZi¢ovne pomdcok zaujali aj Statnu tajomnicku MPSVR SR Soriu Gaborcakovi
(Autor: Pavol Kulkovsky)
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VSETKO NAJLEPSIE MILE OMDECKO

« V rozhovore s Elenou Korit3danskou a Mariou Machajdikovou (Autor: Pavol Kulkovsky)

si to vazime. Nabili ste nds hromadou
energie do dalSej prace.

Dakujeme vdetkym, ktori ste pridli na
Mesacnl osobne, dakujeme vsetkym,
ktori sa ospravedInili, Ze prist nemdZu a
napisali ndm priania. Dakujeme v3etkym,
ktori na nds mysleli.

Speciélne by sme sa radi podakovali ka-
maratovi a podporovatelovi Frantiskovi
KoSariStanovi alias Fero Joke za dobrd
naladu, ktord so sebou priniesol, roz-
krojenie torty a za vyborné zakusky. Da-
kujeme Palimu Kulkovskému za krasne
fotografie, Evke TurCinovej za vynikajlcu
narodeninovd tortu a Martine Hlinovej
za bezkonkuren¢ni kapustnicu. A neza-
bddame na podakovanie pre vsetkych
dobrovolnikov a dobrovolnicky, vdaka
ktorym nikomu ni¢ nechybalo.

V novych priestoroch budeme nadalej
vytvarat hodnoty, adresne pomahat,
aktivne prispievat k scitlivovaniu spo-
lo¢nostivoci potrebam ludi so zdravot-
nym postihnutim a obhajovat ich prava.

Dakujeme za krasne
blahozelania.

Velmi sa tesim, ako sa Vdm dari napliiiat
Vase sny a predsavzatia. Zeldm Vdm vela
zdravia, tvorivej energie a ldsky! Cenim si,
Ze méZem s Vami zdielat radosti i starosti.
Vsetko najlepsie!

S uctou lveta Misova a cely kolektiv
ZPMP v SR

Vietko najlepsie (nielen) k narodenindm! Cas
leti, veci sa dejd, ludia prichddzajii a odchd-
dzajd, dobri priatelia zostdvaji. Sme velmi



« Mali sme ¢est privitat vOMD v SR hosti a hostky zlava:

Mgr. Maria Machajdikovd, SOCIA - Nadécia na podporu

socidlnych zmien

PhDr. lveta MiSov4d, ZdruZenie na pomoc ludom

s mentdlnym postihnutim v SR

PhDr. Mdria Homolova, tajomnicka Vyboru pre osoby
so zdravotnym postihnutim

JUDr. Jan Gabura, Ministerstvo prace, socialnych veci
arodiny SR

PhDr. Sona Gaborcakova, statna tajomnicka
Ministerstva prdce, socidlnych veci a rodiny SR

JUDr. Zuzana Stavrovskd, Komisdrka pre osoby

so zdravotnym postihnutim

Mgr. Elena Korit§anska, hovorkyria Uradu komiséra
pre osoby so zdravotnym postihnutim

(Autor: Pavol Kulkovsky)

« TVR Televizia RuZinov v OMD v SR (Autor: Pavol Kulkovsky)

« Kapustnica od Martiny Hlinovej vetkym
velmi chutila (Autor: Pavol Kulkovsky)




« Fero Joke rozkrojil narodeninovd tortu a obsldzil « Petka, Zuzka, Adka, Feri - vietci v dobrej ndlade
hosti (Autor: Pavol Kulkovsky) (Autor: Pavol Kulkovsky)

;I ":'.!!

« Navitevou nds poctila aj ¢estna predsednicka Anka Siskova (Autor: Pavol Kulkovsky)



VSETKO NAJLEPSIE MILE OMDECKO

« Narodeninova torta z dielne Evky Turcinovej
(Autor: Pavol Kulkovsky)

radi, Ze Vds, vSetkgch v OMD, uZ roky méze-
me pokladat za dobrich priatelov. Cenime si
nasu spoluprdcu, dakujeme za Vasu ochotu
a Ustretovost, za Vds cas, ktory obetujete na
rieSenie nasich problémov a plnenie nasich
Ziadosti.

Zo srdca za vsetkych pracovnikov Cen-
tru podpory pre studentov so Special-
nymi potrebami UK Elena Mendelova
a Ludmila Hlinova

Prajeme Vdm vela spokojngch clenov, vela
chuti do prdce, vela radosti zo spolocne
vytvorenej prdce, vela tspesne pripomien-
kovangch zdkonov. Ste pre nds vzdcnymi
spolupracovnikmi pri ochrane prdv 0s6b so
zdravotngm postihnutim!

Za Urad komisara pre osoby so zdra-
votnym postihnutim, v mene pani ko-
misarky Zuzany Stavrovskej, hovorky-
fia UKOZP Elena Korit§anska

Prajem vela energie do dalSich rokov a gratu-
lujem zo srdca. Tolko radostnyjch ludi pokope
vZdy rada vidim. Anka Siskova
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« Kolega Jozef s Ing. Tatianou Kratochvilovou, prvou
namestnic¢kou primatora Hlavného mesta SR
Bratislavy (Autor: Pavol Kulkovsky)

Prajem Vdm vsetkgm v tgchto krdsnych no-
vijch priestoroch nech sa Vdm tu dobre Zije a
pracuje. Sme s Vami radi. Tolko energie sa tu
vZdy stretne, Ze vZdy odchddzam s ismevom.
Viera z Hilti

Moiji mili, prajem Vdm vsetkym vela pozitiv-
nej energie, zdravia a uspechov. Robte to tak
super aj nadalej. Mdm Vds rada.

Marcelka

Mili OMDdci, fandim Vdm z celého srdca u?
20 rokov. Dakujem za vietky zdZitky, sku-
senosti, pomoc a radost, ktoré rozddvate
s takym eldnom nedinavne tolké roky. DrZim
palce nadalej a objimam.

S laskou Ruzenka Mojikova
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« Cast OMD v SR rodiny (Autor: Pavol Kulkovsky)

Nasi mili priatelia, spominame si na chvilu,
ked'sme sa prvykrdt stretli a zozndmili pred
mnohymi rokmi. Vtedy sme uz citili i pocho-
pili, Ze sme nasli priatelov na cely Zivot. Mili
OMDdci, ste pre nds i pre vietkijch ostatnijch

,nebo na zemi”. Dakujeme za Vds! Prajeme
Vdm BoZiu starostlivost, aby ste mohli Zit
v radosti a v sile venovat sa vSetkému, o Vds
bavi, napliia a robi $tastngmi. Libime Vds!
Zuzka a Evicka Pilarcikové a Adka
Rezekova

Nech nase OMDécko Zije vela, vela rokov a za
doterajSiu uspesnd cinnost a pomoc dakuje
jedna z najstarsich cleniek.

Gitka Granecova

Ako vZdy miiam akcia! Zite skvelo, OMDdci!
RiSo a Zuzka

« Fero Joke zobral so sebou na ndvstevu do Oemdécka
svoju borderku Tapku. Mali z nej vietci hostia velku
radost a podla jej vyrazu usudzujeme, 7e Tapka si to
uzila tieZ (Autor: Pavol Kulkovsky)
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OMDvVSRnNa
#GivingTuesday
skampanou SOS

preludisALS

Slovensko uz Siesty rok po sebe zapla-
vili dobré skutky na #GivingTuesday,
svetovy dein darovania a Stedrosti.
Najvacsia oslava dobra na svete sa
tento rok konala 29. novembra 2022.
OMD v SR sa pripojilo k celosvetovej
kampani a vyzvala verejnost k dobro-
volnému finanénému prispevku, ktory
efektivne a véas pomoze ludom s amy-
otrofickou laterdlnou sklerézou (ALS).

Zdravotny stav [udi s ALS sa zhorsuje
mimoriadne rychlo. Z tyzdia na tyZden
pridu o schopnost chodit, stracaji hyb-
nost rik a n6h. Neskor sa pridaju tazkos-
ti s jedenim, rozprdvanim, dychanim...
V tomto Stadiu ochorenia potrebujd

OMD V SR NA #GIVINGTUESDAY S KAMPANOU SOS PRE LUDI S ALS

Tuesday

Specidlne pomocky a pomoc iného clo-
veka pocas celého diia aj noci.

Potreby pacienta sa menia velmi rychlo.
Od diagnostiky, aZz po zavazné stadium
ochorenia, prejde len niekolko mesiacov
a systém poskytovania pomoci na Slo-
vensku nie je na takdto rychlu zmenu
pripraveny.

Nasa organizacia pomdaha bezplatnym
zapozi¢anim pomocok na cas, kym ju
[udia s ALS potrebuju alebo neziskaju
prispevok na vlastni. Poskytujeme so-
cidlne poradenstvo a sprevddzame ich
v ndrocnej Zivotnej situdcii.

Sirit povedomie o ALS bolo cielom ce-
losvetovo zndmej kampane Ice Bucket
Challenge. Kampan doslova ,zaliala"
svet, pamatate? Prijatie vyzvy zname-
nalo obliat sa vedrom ladovej vody,
video zverejnit na socidlnych sietach
a poslat finan¢né prostriedky na tcet
organizdcie, ktord pomaha ludom s tym-
to ochorenim. Do vyzvy sa vtedy ako



SUTAZ O AUTORSKE GRAFIKY SPREVADZALA GIVING TUESDAY |
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prvy na Slovensku zapojil nas priatel
Milan Junior Zimnykoval a vdaka nemu
sa Sirila dalej.

Vdaka prispevikom Stedrych darcov
a darkyn sa pocas Giving Tuesday po-
darilo vyzbierat sumu 4 300€. Dakuje-
me za tito pomoc, velmi vela pre nas
znamena. PretoZe len vdaka ludom,
ako su nasi darcovia a darkyne, mozZe-
me pomahat este viac.

Radi by sme pre [udi s ALS zabezpecili do
nasej pozicovne pomdocok zariadenie oc-
nej navigacie Tobii PCEye na ulahcenie
komunikacie s okolim a dobrovolnikov a

Suataz o autorské grafiky
sprevadzala Giving
Tuesday

0 mladom chirurgovi, Marekovi Kajanovi,
ktory autorsky stoji za sériou oblibe-
nych grafik s medicinskou tematikou a
o jeho pomoci pre OMD v SR, sme pisali
v minulom cisle. Pocas sviatku darcov-
stva a dobrych skutkov #GivingTuesday
sa rozhodol nasu organizaciu opéat pod-
porit. Dve zo svojich grafik venoval do
online sitaZe a Siril povedomie o ocho-
reni ALS.

dobrovolnicky na servisni podporu toh- ,Amyotroficka laterdlna skleréza je neu-

to zariadenia v rdznych krajoch Sloven-
ska (Skolenie zabezpecime). V pripade,
Ze vas zaujala dobrovolnicka ponuka,
ozvite sa nam na kontaktoch centraly.

rodegenerativne ochorenie, pri ktorom
dochadza k poskodeniu motoneurénov
prednych rohov miechy a kortikospinal-
nej drahy. Laicky povedané, neurdny,

«Jednoduché, ale vizudlne efektné obrazy vo velkosti A3 (300g akvarelovy papier) vznikli kombinovanim
akvarelovych farieb a ¢ierneho fixu. Zelany efekt dotvorilo pouZitie soli, ktord bola pridana na este

nezaschnuté farby (Autor: Z archivu M. Kajana)
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ktoré inervujui volou ovladané svalstvo
odumieraji a tym padom toto svalstvo
atrofuje." Lekdr Marek dalej vysvetlu-
je, Ze clovek, ktory ma ALS, postupne
strdca jemnud motoriku v rukach, sva-
lovd silu, chabnu velké svalové partie
a nakoniec zlyhdva aj dychacie svalstvo.
,Schvdlne som vybral z grafik neurén, za-
kladnd bunku nervového systému, ktora
je ochorenim ALS poskodena a mozog.
Som presvedceny, Ze financné dary OMD
v SR vyuzije efektivne a dokédze véas po-
moct ludom s ALS."

Dakujeme Marekovi za to, Ze ndm poma-
ha este viac pomdhat.

ZenyaDuchenne

V Organizacii muskularnych dystrofi-
kov zdruZujeme deti, dospelych a ich
rodiny s nervovosvalovymi ochorenia-
mi, medzi ktoré patri aj Duchennova
svalova dystrofia. Svetovy def pove-
domia o tomto ochoreni pripada kaz-
dy rok na 7.septembra, ¢o je vskutku
symbolicky datum.

Akl symboliku nest tieto dve Cisla? Pra-
ve 79 exénov sa nachadza v géne, ktory
je zodpovedny za vznik Duchennovej
svalovej dystrofie. Ochorenie sa v 99%

pripadoch vyskytuje u chlapcov, napriek
tomu sa tento ro¢nik Svetového dna
povedomia o DMD venoval téme Zeny
a Duchenne.

Jeho cielom bolo tento rok hned' nie-
kolko. Podporit matky, ktoré st casto
klG¢ovymi opatrovatelkami, priblizit
perspektivu partneriek a manzeliek
v Zivote muzZov s DMD, zvysit povedo-
mie o Zenach, ktoré sa rovnako naro-
dili s tymto ochorenim, oslavit Zenské
vedlce osobnosti vo vede a vyskume
tykajdceho sa DMD a napokon dat do
pozornosti klinické potreby Zien, ktoré
st prenasackami ochorenia.

O svoj pohlad na zZivot s blizkym rodin-
nym prislusnikom narodenym s nervo-
vosvalovym ochorenim, sa s nami pri
tejto prileZitosti podelili maminy Silvia
a Biba a aj sestra Olivia. Pridali sa k nim
Tomas a Ondrej, mladi muzi s DMD. Ti
si Zeny vo svojom Zivote velmi vazZia
aich pomoc je pre nich nenahraditelna.

,Narodenim Sebastiana sa ndm zmenil po-
hlad na Zivot. Mne, aj celej rodine. Uvedomili
sme si, Ze najdéleZitejSie je zdravie. Vypus-
tili sme nepodstatné veci a snaZime sa Zit
naplno kaZdyj desi. Casto je to boj, obcas aj
vopred prehraty, ale vZdy je to pre nds vjzva.

DUCHENNE s

WUM[N@DU[HENN[

WORLDDUCHENNEDA.ORG

« Foto: www.worldduchenneday.com
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« Sebastian s rodinou (Autor: Z rodinného archivu)

Zvlddame to s Idskou a s humorom. RieSime,
samozrejme, aj bezné zdleZitosti a starosti,
aj nestastné Idsky, ale ddvame to. UZ dva
roky som doma, Sebastian ma potrebuje. Ale
nenudim sa a ani nelutujem."

Silvia Kanalasova,

mama Sebastiana s DMD.

,VSetky Zeny si treba vdZit. Matka, frajerka,
sestra, na tom nezdleZi. VSetky si zasluZia
reSpekt a hlavne dctu. Som mlady muZ
s ochorenim DMD a kamardtky vnimam vel-
mi pozitivne. Musim ale priznat, Ze nadviazat
novi zndmost je velmi tazké a velakrdt az ne-
Uspesné. Myslim si, Ze vela mladich dievcat
md z ndsho ochorenia strach, aj preto, Ze je
to pre ne nieco nové, nepoznané."

Ondrej Racko (22), narodil sa s DMD.

Z NASEJ CINNOSTI 49

,Sebo mav Zivote dost ovplyvnil. Vdaka nemu
vnimam ludi s postihnutim rovnako, ako kaz-
dého iného cloveka."

Olivia Kanaldsova (14r),
sestra Sebastiana s DMD.

« Ondrej Racko (Autor: Z rodinného archivu)
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,Ked som siv zime zlomil nohu,
mama zacala pracovat z domu,
aby mi mohla pomdhat. Ses-
tra mi oSetrovala vytknuty
Clenok a starala sa o mria aj
pocas pandémie, ked sme
mesiac strdvili u starého otca.
Chceli sme zniZili riziko ndka-
zy kvéli rodicom, ktori pracuiju
v zdravotnictve. Zhodou okol-
nosti mi sestra pomdha aj te-
raz. Sme na chate a rodicia si
spravili vijlet na hreberiovku
Velkej Fatry. Za to, akyj mdm
dobry Zivot, urcite vdacim
svojim rodicom a stirodencom."
Tomas Vranovsky (25),
narodil sa s DMD.

/

« Tomd$ s mamou (Autor: Z rodinného archivu)

,VoCi synovej diagndze som sa
postavila celom. Som pre neho
rukami, nohami, obcas aj oca-
mi. Samozrejme, nie je to jed-
noduché a nedd sa zvykndit si
na toto ochorenie, ale treba sa
s nim naucit Zit. Zaciatky boli
kruté, ale casom sme sa dosta-
li do nového kolobehu Zivota
so synom, ktory md zdravotné
postihnutie a s manZelom sa
mu snazime Zivot Co najviac
ulahcit."

Biba Pecdrova,
mama Nicolasa s DMD.

« Biba Pecdrova so synom Nicolasom (Autor: Dominik Drabik)




SPOLOCENSKA RUBRIKA |

0 NASICH CLENOCH 51

O NASICH CLENOCH

Spolocenska rubrika

~,OMD VSR je ako jedna vel'kd rodina.”

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre slizi,

Nech srdce md vsetko po ¢om tuZi.

Od oktébra do decembra 2022 oslévia
okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:

18. vyrodie:
Daniel Haviernik, Castkovce

20. vyrocie:
Benjamin Klabnik, Trencianske
Stankovce
30. vyrodie:

Adam Burianek, Bratislava
40. vyrocie:

Katarina Rusnakova, Bratislava
Mariana Paholovd, Martin
Martina Kadarova, Chorvatsky Grob
PharmDr. Pavol Kos¢, Bratislava
Erika Kostova, Kurov
50. vyrodie:

Monika Annusova, Ipelské Ulany
Jana Melisikova, Zacharovce
60. vyrocie:

Alexander Pliesovsky, Bratislava

70. vyrocie:
Anna Mozgova, SmiZany

Vitame
noué clenky a clenoyw
Klaudia TancosSova
za syna Matusa, Malcice
Petra Nekorancova
za dcéru Nataliu, Olesna
Patrik Vetrak, Sered'
Anna Grichova, Lendak
Vlasta Hlaviova, Bystricka
Petra Bandsova, Drietoma
Julia Bortnakova, Geraltov
Mgr. Maria Truchla, Cadca

Opustilinds
Daniel Mitasik, Piestany, 64r.
Dusan Drozd, Hali¢, 63r.
Viliam Kraj¢, Velka Lomnica, 39r.
Tibor Nagy, Dunajska Streda, 20r.
Mgr. Bozena Dankova, 77r.
Patrik Hresko, Caklov, 19r.

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

V o¢iach tma usidlila sa, uZ je to tak.
Odisiel si sdm a nds nechal si tu.
Daleko od teba. S pocitom stcitu.
Tomds Grich

&
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Blahezeldme
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ALUMN!

« Mgr. Kristina Vozarova (Autor: Archiv K.V.)

Mgt. Kristina Vozarova

Navstevovala som Univerzitu Mateja Bela
v Banskej Bystrici na Pedagogickej fakulte
Katedra Socidlnej prdce.

Co sa tijka méjho budiiceho zamestnania

tak méj Zivot ma naplfia prdve vtedy, ked'

méZem niekomu pomdhat a citit sa v Zivo-
te uZitocnd a potrebnd CiZe nech to bude
akékolvek zamestnanie, ktoré bude spiiiat
tieto moje poZiadavky a potreby zohladriu-
jice mdj hendikep, tak méze prist Cokolvek.
Naijtazsimi skiskami v skole boli predovset-
kgm tie ktoré nemali praktické zameranie do
Zivota, napriklad takd filozofia z historického
pohladu. Ale nastastie kaZdu skusku som
zvlddla.

« Mgr. Tomds Vranovsky (Autor: Archiv T.V.)

Mgr. Tomas Vranovsky

Skoncil som magistersky stuperi na Pritro-
dovedeckej fakulte Univerzity Komenské-
ho odbor ekoldgia. NajtaZsie boli asi prvé
dva roky. Chcel by som pokracovat a ist na
doktorandské Stddium. NemdéZem sa vSak
prihldsit na hocijakd tému kvéli fyzickgm ob-
medzeniam, ale potrebujem tému na mieru.
Komunikujem s jedngm profesorom, ktory
by ma zobral a tento rok vymyslame tému
a buddci rok. V mdji by som sa prihldsil.
TieZ piSem c¢ldnok na publikdciu vysledkov
z mojej diplomovej prdce do Slovenského
ornitologického casopisu. Okrem toho som
napr. pomdhal mojej skolitel'ke z diplomovej
prdce s videami z bidok dudkov, sd to velmi
pekné vtdky. Prezeral som zdznamy z celjch
dni a zapisoval som kedy prisli kimit mladé.
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Viliam Krajc
(30.711.1982-3.10.2022)

Zial, rana za ranou stiha 3achovi (aj
[udskd) rodinu OMDecka. Naposle-
dy to bol nas Vilo Krajc¢. Bol to skvely
partdk, OeMD&k, zapdijal sa do zbierky
Belasy motyl, vedel vystruzlikat z dre-
va krasne vecicky. Pre OMDVSR vyrobil
drevené figlrky na velkd magnetickd
Sachovnicu.

V Sachu patril k nasej Spicke, a to hned
od jeho prvej Gcasti na Memoridli Joz-
ka Krala v roku 2011, kedy ziskal bronz.
Odvtedy tento turnaj 3x vyhral (2013,
2021, 2022).

Ovladol aj doteraz posledny ro¢nik Maj-
strovského preboru v roku 2020.

Tiez ziskal titul Majstra Slovenska za rok
20718 v kategorii hracov na voziku.
Tento rok jasne dominoval, ked' ziskal
najcennejsiu trofej z letného 1. ro¢nika
Ferka Fabryho. O to vacsi Sok bol pre
vsetkych jeho ndhly odchod na nebeské
Sachovnice.

Vilo, hraj - odpocivaj v pokoji.

ESte spomienka na Vila od jeho kama-
rdta Martina Bencata:

,Vilo, bol super ¢lovek, miloval Zivot a zdbavu,

bol kamardtsky zdbavny a ndpomocny, ked
to bolo v jeho sildch vzdy pomohol. Aj ked
telo nevlddalo, hlava mu pdlila, bol velmi
technicky typ, stdle nieco vymgslal a aj pora-
dil ¢o a ako treba spravit. Vilo chgbas. Bracho
odpocivaj v pokoji. NEZABUDNEM.”

Viliamovo ochorenie
malo podla mnazmysel

Viliam bol pre méj Zivot velmi velkgm oboha-
tenim. Mala som mozZnost vidiet pred sebou
velkého cloveka, ktory sa tesil z kazdého no-
vého dria, mal vela pldnov a pozitivny pristup
k Zivotu. Cim mal Viliam menej fyzickich
sil, tgm viac rdstol a mocnel jeho charakter
a jeho véla konat dobro.

Cez jeho ochorenie si ho Boh pribliZzoval kaz-
dy den bliZsie k sebe. Podla slov Svitého Pis-
ma: ,Vzal som si ich na ramend, no nezbadali,
Ze ich opatrujem. Povrazmi ludskosti som
ich tiahol, lanami ldsky.” Oz 11,3-4. Viliam
tieto land BoZej ldsky pocitil a nechal sa nimi
tiahnut. Preto sa v duchu krestanskej nddeje
velmi tesim na stretnutie s nim v nebi.
Chcem povzbudit vsetkgch ludi, chorgch
i zdravych, v akejkolvek Zivotnej situdcii, aby
hladali Boha a tprimne mu otvorili celé svoje
srdce. Kto ho ndjde, nech s nim krdca po
svojej Zivotnej ceste ako s najlepsim priate-
lom. To je td najddleZitejSia skiska v Zivote,
v ktorej potrebuje kazdy obstdt, pretoZe tu
ide o vecCny Zivot.

Dakujeme Viliam, Ze si ndm ukdzal, Ze aj cez
chorobu a utrpenie sa dd ndjst cesta k Bohu
a vloZit doriho celd svoju déveru.

JANA OBROTKOVA
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EVIDENCIA UCHADZACOV O ZAMESTNANIE A ASISTENCIA

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava:
Evidencia uchadzacov
ozamestnanie
aasistencia

MoézZe osoba, ktora je v evidencii ako
uchddzacé/ka o zamestnanie siibezne
popri tom vykonavat osobnu asisten-
ciu? Vyradi Urad prace tiito osobu z evi-
dencie? A ¢o ddvka v nezamestnanosti,
moze byt nadalej vyplacana alebo ju
urad zastavi, Ci skrati? PrinaSame vam
odpovede na tieto otazky.

Asistent a asistentka m6zZe mat popri
vykone osobnej asistencie aj prijem zo
zamestnania na zdklade trvalého pra-
covného pomeru. Ak pride k ukonce-
niu pracovného pomeru a obc¢an splinfi
zakonom stanovené podmienky, moZe
poZiadat o zaradenie do evidencie ucha-
dzacov o zamestnanie na prislusnom
Grade prace, socidlnych veci a rodiny.
Osobna asistencia mu pritom nebude
prekdzkou. KedZe osobnd asistencia nie
je zivnost, ani podnikanie, nie je nutné
ukoncit vykondvanie asistencie, ani nie
je nutné zrusit registrdciu na daflovom
drade.

Uchadzac/ka o zamestnanie evidovani
na Urade prace, socidlnych veci a rodi-
ny mozu vykonavat osobni asistenciu,
ak ich mesacna odmena nepresiahne
v Ghrne sumu Zivotného minima pre jed-
nu plnoletd fyzickd osobu podla zakon
¢. 601/2003 Z. z. o Zivotnom minime
aozmene adoplneniniektorych zadkonov

v zneni neskorsich predpisov, platnd
k prvému diu kalendarneho mesiaca,
za ktory sa preukazuje vySka odmeny.
0d 1.7.2022 je suma Zivotného minima
pre jednu plnoletl osobu 234,42 €.
Obcan v Ziadosti o zaradenie do eviden-
cie uchadzacov o zamestnanie potvr-
dzuje, ¢i vykonava/nevykondava osob-
nu asistenciu. Ak v case, kedy ziada
o zaradenie do evidencie uchadzacov
0 zamestnanie, osobnu asistenciu vy-
kondava, uvedie v ziadosti o zaradenie
datum zaciatku vykonavania asistencie.
V dokumente Poucenie o pravach a po-
vinnostiach uchadzacov o zamestnanie
sa o prijme z osobnej asistencie piSe
v bode 4. pis. b). Pri evidencii je nutné
preukazat sa képiou zmluvy o vykone
osobnej asistencie.

Osoba, ktora je zaradena v evidencii,
moZze poberat ddvku v nezamestnanosti
a zaroven aj vykondvat osobnd asisten-
ciu, prijem z asistencie vSak nemdze byt
vySsi ako 234,42 € mesacne. Do tohto
finan¢ného limitu sa nepocita suma
davky v nezamestnanosti, iba prijem
z osobnej asistencie.

Pocas evidencie je potrebné do 6smich
kalendarnych dni preukazat dradu roz-
hodné skutoc¢nosti pre vedenie v evi-
dencii uchddzacov o zamestnanie, t. j.
informovat Grad o zacati vykondvania
osobnej asistencie, preukazat skutoc-
nosti o vyske odmeny za uplynuly ka-
lendarny mesiac.

Priklad preukazovania prijmu

z asistencie:

Ak vysSka odmeny prekroci stanovent
sumu, Urad uchadzaca/ku o zamest-
nanie vyradi z evidencie uchadzacov
o zamestnanie nasledovne. Uchddzaé/ka
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« Podmienky osobnej asistencie uréuje do velkej miery zékon (Autor: Pavol Kulkovsky)

0 zamestnanie dfa 5.10.2022 predlozi
Uradu potvrdenie o vyplatenej odmene
za mesiac september vo vyske 350 Eur.
Urad uchadzaca o zamestnanie vyradi
zevidencie spatne k datumu 31.8.2022.
Obcan prestane byt uchadzacom o za-
mestnanie od 1.9.2022. Urad préce po-
sudzuje hruby mesacny prijem, obcan
tradu nepredkladd darové priznanie.

Viac o sluzbach zamestnanosti si moze-
te precitat na stranke Ustredia prace,
socidlnych veci a rodiny SR

Clanok sme vypracovali na zaklade in-
formacii poskytnutych Ustredim prace,
socialnych veci a rodiny SR.

ALENA JURICKOVA

Zcinnosti
Agentiiry OAZilina:
Nadviazalisme nasSnuru
zaujimavych spoluprac

V jlani 2022 socialne pracovnicky za
podpory timu dobrovolnicok zrealizovali
viaceré informacné semindare o osobnej
asistencii za i¢elom zvySenia povedo-
mia o tejto forme pomoci pre Sirokd
verejnost. Zavitali sme do priestorov
Specidlnej MS a ZS Jana Vojtassaka v Zi-
line ako i do Denného centra v Ziline
- Strazov. Poskytnuté informacie boli
uzitocné pre rodinnych prislusnikov,
socialnych pracovnikov, seniorov ako
i Sirdiu verejnost. Dalsie obdobné pro-
pagacno - osvetové aktivity v Dennych
centrach v pdsobnosti Mesta Zilina st
naplanované v jarnych mesiacoch bu-
ddceho roka.
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« Slavnostné otvorenie prvého inkluzivneho detského ihriska na sidlisku Vicince, Zilina, 24. 10. 2022
(Autor: Z archivu Agentdra OA Zilina)

0d reku T pme jedind
ia deti & daapehith
aegasizbeia

« Informacny seminar o osobnej asistencii zo $pecialnej MS a Z5 Jana Vojtaséaka Zilina
(Autor: Z archivu Agentiira OA Zilina)
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« Informaény seminar o osobnej asistencii zo Denného centra Zilina - StraZov
(Autor: Z archivu Agentira OA Zilina)

V septembri 2022 sa vybrani pracovnici
Agentlry osobnej asistencie Zilina zi-
Castnili konferencie NEZAVISLY ZIVOT
- NARODNY PROGRAM, ktorej cielom
bolo diskutovat viac na témy stvisiace
s oblastami podpory Zivota v komunite
cez socialne sluzby so zretelom na od-
[ah¢ovaciu sluzbu, podporou pristup-
nosti so zameranim na fyzickd pristup-
nost a dostupnost informacii pre osoby
so zdravotnym postihnutim, ktoré sa
stand obetami trestnych Cinov. Tento
rocnik sa oprel o aktualizovany Narodny
program rozvoja Zivotnych podmienok
0s6b so zdravotnym postihnutim v Slo-
venskej republike. Vystup z konferencie
mal velky prinos pre dalSie rokovania
a hladanie optimélnych rieSent.

24.10. 2022 boli zastupcovia ¢lenov
Bezbariérovej komisie, na ktorej sa pra-
videlne zamestnanci Agentlry osobnej
asistencie Zilina zd&astfiujd, spolu so
zastupcami Mesta Zilina a ostatnych
dotknutych subjektov, pozvani na otvo-
renie historicky prvého inkluzivneho

detského ihriska tohto druhu na Gzemf
meste Zilina. Projekt bol vybudovany za
podpory Nadacie KIA. Vdaka iniciative,
ndpadom a pomenovanijasnych potrieb
vznikol funkény inkluzivny priestor pre
deti a mladez bez ohladu na zdravotné
postihnutie, ¢i iné znevyhodnenie.

Oktober 2022 sa niesol aj v znameni
nadviazania spoluprdce s novootvore-
nou pobockou IP&ka v Ziline (Kélov 9,
0710 01 Zilina; kackozilina@ipcko.sk).
Na tejto adrese sa nachadza ,Kacko”
- kontaktny bod pre ludiv krizovych Zivot-
nych situdciach a Specifickou krizovou
sluzbou. Je mostom, ktory prepdja linky
pomoci IP¢ko.sk; Krizovd linku pomoci
0800 500 333, Dobrd linku (pre oso-
by so zdravotnym postihnutim) www.
dobralinka.sk (poradna@dobralinka.sk)
a osobnu psychologickd pomoc, o kto-
ri sa mozu ludia v taZkostiach opriet
a hladat potenciél priamo tam. Psycho-
[6govia sl pripraveni vypocut si vietko,
o ¢om chcd navstevnici Kacka ano-
nymne a bezplatne hovorit, odbornici
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poskytnd okamzitd, bezbariérovi
a nestigmatizujicu prvi psychologickd
pomoc. Z hladiska fyzickych / architek-
tonickych bariér, ide o priestor Ciastoc-
ne bezbariérovy. Je potrebné sa vopred
objednat, aby boli zabezpecené rampy
na preklenutie jedného schodika. Par-
kovisko je zozadu, otvéra sa na Cip, kto-
ré obslizi personal Kacka. Na zaklade
vlastnej skiisenosti, m6Zeme odporucit
tento priestor ako vhodnu prileZitost
na vyhladanie a vyuZivanie anonymnej
odbornej pomoci, zazit zdujem a prijatie
v akceptujicom, bezpe¢nom a prijem-
nom prostredi. Slogan ,Pomoc existuje,
atu ju ndjdes” je vystizny.
V novembri 2022 sme sa opat stretli
v priestoroch Agentlry osobnej asis-
tencie Zilina s psycholégom Mgr. On-
drejom Matkom. Pocas skupinovej psy-
chologickej konzultacie sme venovali
predovSetkym téme stresu a eméciam
(ako s nimi naloZit). Po pozitivnej odozve
a praktickému vyuZitiu planujeme pokra-
Covat v psychologickych stretnutiach aj
v budicom roku - predbeZny termin je
10.2.2023.
Mikuldsske posedenie pre klientov Agen-
tiry osobnej asistencie Zilina sme na-
pldnovali, pre ¢lenov OMD, ich blizkych,
asistentov a Sportovcov boccie na prvd
decembrovii sobotu (3.12.2022) v telo-
cviéni ZS Turie. V st¢innosti s Klubom
OMD Farfalletta Zilina sa poddvala slav-
nostna kapustnica, bol pestty sprievod-
ny program (folklérne spevéacke skupiny,
Carovna flauta a tombola a mnohé iné).
Prajeme prijemny adventny cas...
LUBOSLAVA FIGUROVA,

PETRA FISCHEROVA,
LUBA SKVARNOVA a kol.

Nadacia SPP v obdobi od 6. 5. do 371. 10.
2022 podporila aktivity Klubu OMD Far-
falletta Zilina v rdmci projektu s nazvom
Boccia - podpora $portovych aktivit
a zdravého Zivotného Stylu osdéb s TZ
v grantovom programe Sportuj aj Ty!
Touto cestou dakujeme Nadacii SPP za
doveru, priazen, podporu a poskytnutie
grantu vo vyske 2000 euro, vdaka ktoré-
mu sme mohli zorganizovat dalsi ro¢nik
stutaze ,Integrovand boccia miniliga”
(séria Sportovych stretnuti v bezbarié-
rovom prostredi), zabezpedit Gcast na-
Sich Sportovcov na 4 tréningoch boccie,
i naviacerych narodnych a medzinarod-
nych turnajoch, ¢i Majstrovstvach SR.
Z finan¢ného prispevku sme zakdpili
1 sadu novych boccistickych lopticiek,
1 kufrik na rampu, ako i dalsi ziadany
gportovy material. Cast financii sa vyu-
Zilai na Ghradu prendjmu bezbariérovej
telocvicne a obcCerstvenie pocas sutazi.
Tento projekt sa uskutocnil vdaka
finan¢nej podpore Nadacie SPP.
DAKUJEME!

SOCIALNE OKIENKO

NEZABUDNITE
nazaslanievykazov
osobnejasistencie

Uzivatelia osobnej asistencie si zaciat-
kom kazdého mesiaca kladd otazku, ¢i
je eSte mozZné zasielat na drady prace,
socialnych veci a rodiny vykazy a potvr-
denia spojené s osobnou asistenciou
v elektronickej podobe - mailom. Uzi-
vatel osobnej asistencie ma splnit tdto
povinnost najneskdr do piateho dna
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nasledujliceho kalendarneho mesiaca,
kedy bola osobnd asistencia vykona-
vana. Tato mozZnost nadalej pretrvava
a képie vykazov a potvrdenia je mozné
zasielat elektronicky, aj bez zaru¢eného
elektronického podpisu. Pripominame
a odporti¢ame zaroven, aby ste originaly
nezabudli odkladat a archivovat. M6zu
posluzit pri pripadnej kontrole dafiovym
tradom alebo pri spornych otazkach,
¢i uz medzi Gradom a uZivatelom alebo
medzi uZivatelom a osobnym asisten-
tom. PosldZia vam aj na konci roka, kedy
uzivatel osobnej asistencie vystavuje
pre svojich asistentov ¢estné vyhldsenie
o vyske prijmu z osobnej asistencie.
(Stav platny do 15. 12. 2022)

Vymenime
stary zanovy

Pokial patrite do skupiny ob¢anov, kto-
ra aktivne vyuZiva vyhody obcianskeho
preukazu s certifikdtmi pre e-podpis,
mali by ste venovat nasledujlcej sprave
zvySend pozornost. Platnost certifikatov
pre e-podpis, ktoré boli vydané do jina
2021, konci k 1. janudru 2023. Preto
ak sa chcete vyhnit neprijemnostiam
a zaroven chcete, aby kazdy ,dradny
styk” prebehol tak, ako ma, mali by
ste stihndit eSte v predstihu vyriesit
vymenu dokladu totoZnosti. Elektro-
nicky obciansky preukaz okrem iného
umoznuje komunikovat z pohodlia do-
mova vyuzivajlc sluzby verejnej spravy
- nahlasovanie zmien, poddavanie Zia-
dosti, staznosti, Zaléb, aukcie, verejné
obstardvanie, sluzby katastra, sluzby
daniového dradu, eHealth (elektronické
zdravotnictvo), eVoting (elektronické

volby a referendd)... UmoZiuje dokon-
ca komunikaciu z pohodlia domova aj
s UPSVR. Bliz3ie informéacie o vymene
ndjdete na https://www.minv.sk/?tlaco-
ve-spravy&sprava=potreba-vymeny-ob-
cianskeho-preukazu-sa-dotkne-30-tisic-
-pouzivatelov-e-podpisu

Na ucet nam cinkne
14.do6chodok

Novelizaciou zdkona o 13. déchodku
Vlada SR navrhuje vyplatit 70 % zo sumy
13. dochodku v novembrovom vyplat-
nom termine. Priemerna suma na jed-
ného déchodcu bude vo vyske 144,70 €,
dostanu najviac (210 €) a naopak, do6-
chodcovia s najvyssimi dochodkami
najmenej (35 €). Narok na novembro-
vy 13. dochodok, respektive takzvany
14. dochodok budi mat poberatelia
starobného, pred¢asného starobné-
ho, invalidného déchodku, ako aj po-
beratelia vSetkych pozostalostnych
déchodkov - vdovskych, vdoveckych
a sirotskych. Podmienky naroku na
13. doéchodok ostdvaji zachované rov-
nako, ako v predchddzajicom obdobi.
Pri poberani viacerych druhov déchod-
kov, vratane déchodkov z cudziny, sa
ich vyska zrata a podla vyslednej sumy
bude poberatelovi vypocitand vyska
13. dochodku, ktora sa bude odvijat od
Zivotného minima pre rok 2022. Pobera-
tel' dochodku vyplacaného z cudziny ma
povinnost oznamit Socialnej poistovni
mesacnl sumu naposledy vyplateného
dochodku, a urobit tak musel najneskor
do 10. oktébra 2022. Vzorec na vypo-
cet 13. dochodku sa nemeni, ale jeho
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vyslednd suma bude vynasobena koefi-
cientom 0,7, ¢ize 70 % celkovej sumy.
Socialna poistoviia na svojej stranke
www.socpoist.sk spravidla uverejiuje
kalkulacku na vypocet vysky dochodku.
V Case redakénej uzavierky este zve-
rejnend nebola, ale dostanete sa k nej
z hlavnej stranky po kliknuti v hornej
liste na odkaz ,Kalkulacka” alebo pria-
mo cez odkaz https://www.socpoist.sk/
kalkulacky-zha/55451s.

Ako saod nového roku
zvySia dochodky?

Rast spotrebitelskych cien a miera in-
flacie podla mnohych odbornikov je uz
davno natolko alarmujica zalezitost,
Ze popri jednorazovej pomoci Statu
bola potrebnd aj mimoriadna valoriza-
cia dochodkov. Vlada k tomuto kroku
nepristlpila, a tak najbliZsie zvysenie
déchodkov moéZeme ocakavat vriadnom
termine - k 1.1.2023. Podla valorizac-
nych pravidiel o¢akavame, Zze dochodky
sa od tohto datumu zvysia o 11,8 per-
centa. Pevne verime a difame, Ze Vlada
SR bude mysliet na tazky dopad inflacie
a zvySenie spotrebitelskych cien, cien
energii a zvySenie dochodkov bude este
vyraznejSie, a to najma pre nizkoprijmo-
vé domacnosti.

Prakticka novinka
Sociadlnej poistovne

Radi by sme upriamili vasu pozornost
na dolezitd sluzbu Sociédlnej poistovne,
ktord moZe byt mimoriadne uZito¢nd aj
pre poberatelov penazného prispevku
na opatrovanie a osobnych asistentov.

Ide o elektronicky tGcet poistenca, kto-
ry mdze aktivovat kaZzdy poistenec na
Slovensku. Sluzba, okrem iného, umoz-
nuje zobrazenie obdobia poistenia
u jednotlivych zamestnavatelov, ako aj
zoznam obdobi, pocas ktorych sa pois-
tenie neplatilo alebo neplati, obdobia,
kedy bolo socialne poistenie prerusené
a tiez zoznam uzavretych zmldv v rdmci
druhého piliera. Individudlny tcet pois-
tenca slizi aj na to, aby poistenec s do-
stato¢nym casovym predstihom, este
pred uplatnenim naroku na déchodok,
ziskal prehlad o tom, ktoré (idaje o iom
Socialna poistovina eviduje a ktoré jej
naopak chybaji. Sticasne sa prostred-
nictvom Individudlneho Gc¢tu poistenca
mozZe dozvediet, ktoré obdobia zamest-
nania (poistenia) Socidlna poistovia
neeviduje, a tym padom budu chybat
pti uplatneni ndroku na déchodok. Po-
istenec tym moZe v predstihu Ziadat
o napravu. Prave vdaka tejto funkcionali-
te sa moze dozvediet opatrovatel alebo
osobny asistent, ¢i je za celé obdobie
vykondavania tejto Cinnosti vedeny ako
poistenec Statu. O ,esluzbach” Sociélnej
poistovne a spdsobu registracie sa viet-
ko dozviete na: https://esluzby.socpoist.

sk/portal/ I
TIBOR KOBOL

Dolezité ¢islaadane
zarok 2022

« danové priznanie treba podat do 31.
marca 2023

« danové priznanie sa podava na tlaci-
vach platnych pre rok 2022

« danové priznanie sa podava po pre-
siahnuti prijmov 2 289,63 eura za rok



BEZBARIEROVE PREHLIADKY HISTORICKEJ BRATISLAVY ‘

BEZBARIER | 61

Ilustracia: Veronika Melicherova

2 v

« nezdanitelna cast zdkladu dane na da-
novnika je 4 579,26 eura

» nezdanitelna cast zakladu dane na
manzela/manzelku je 4 186,75 eura

« pausalne vydavky st vo vyske 60 %

e znizenie zdkladu dane o prispevky
na doplnkové déchodkové sporenie
(1. pilier) v Ghrne najviac 180 € za rok

« dafnovy bonus na zaplatené tdroky pri
Gveroch na byvanie vo vyske 50 % zo
zaplatenych drokov, najviac vsak do
vysky 400 € za rok

« dafiovy bonus na dieta v ro¢nej vyske
je 282,84 - 565,68 eur a zavisi od veku
dietata

« danovnik vyzivujdci dieta vo veku od 6
do 15 rokov ma mozZnost sa rozhodnt,
¢i bude poberat darfovy bonus na dieta
vsume 43,60 eura, mesacne alebo ¢i si
uplatni dotaciu na stravovanie dietata

« pri uplatnovani danového bonusu od
1. jdla 2022 do 31. decembra 2022
postupuje danovnik podla § 52zzn
ods. 2 az 14 zakona €. 232/2022 Z. z.
o financovani volného casu dietata
a ozmene a doplneni niektorych zako-
nov, ktorym doslo aj kzmene uplatrio-
vania dafiového bonusu na vyZivované

v, 2

dieta, ak nie je vySsi narok na danovy
bonus vypocitany spésobom platnym
do 30. jina 2022

« sadzba dane 15 % z prijmov z osobnej
asistencie

Priniesli sme vdm prehlad najdolezi-
tejsich informacii a ddajov platnych
pre zdanovanie prijmov za rok 2022.
BliZSie informacie sa dozviete v prie-
behu janudra na nasich internetovych
strankach www.osobnaasistencia.sk

a www.omdstr.sk. . _
ALENA JURICKOVA

BEZ BARIER

Bezbariérové prehliadky
historickejBratislavy

Hlavné a najvacsie mesto Slovenska
s bohatou histériou. Priam si pyta, aby
ju objavili nielen turisti, ale aj domAci.
Preto sme v spolupraci s kvalifikovanym
sprievodcom cestovného ruchu Mgt. Mi-
lanom Hulejom pripravili treti ro¢nik
série bezbariérovych exkurzii. Pocas
nich sa mnohé historické zaujimavosti
o meste Bratislava dozvedeli aj ludia
na elektrickom ¢i mechanickom voziku,
ich osobnf asistenti, asistentky, rodinn{
prislusnici a dalsi nasi priaznivci. Na jed-
nej z potuliek nam robil spoloc¢nost aj
reportdzny $tab z reldcie Cesty z RTVS

Popri organizovani prehliadok upriamu-
jeme pozornost na jestvuijlice bariéry
v meste a snazime sa s vedenim mesta
o ich postupné odstrafiovanie. Kazda
exkurzia bola ozvu¢end mini vysielac-
kami so sldchadlami, ktoré umoznili
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Gcastnikom pocut vyklad aj z vacsej
vzdialenosti. Zachovali sme si tak kom-
fort v pripade svojho vlastného tem-
pa, vratane dodrziavania bezpecného
odstupu.

Séria jesennych exkurzii priniesla zau-
jimavé témy:

Bratislava v ¢ase korunovacii (29.
september 2022): Presli sme sa ulicka-
mi a ndmestiami korunovacnej cesty
v Bratislave.

Devin - perla Slovenska na sitoku
dvoch riek (1. oktéber 2022): Spod
Hradu Devin sme presli smerom k skal-
natému bralu popod kuriéznu Panenskd
veZicku, kde sa tGdajne ukryvala caro-
krasna slovanska deva. Nevynechali
sme novodoby pamatnik Brany slobody
a prehliadku sme ukoncili ochutnavkou
devinskej Speciality, ribezlového vina.

« Momentka z potuliek Bratislavou (Autor: Z archivu OMD v SR)

« Predsedni¢ka OMD v SR Andrea Madunova
pod legenddrnou devinskou veZou
(Autor: Z archivu OMD v SR)
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« Na trase potuliek nechybalo ani okolie novej budovy SND (Autor: Z archivu OMD v SR)

Pribeh bratislavskej kalvarie s velko-
lepymi vyhladmi na panordmu mesta
(13. oktdber 2022)

Na poriadne nabitych elektrickych
vozikoch sme vysli ponad paldc gréfa
Palugaya, byvalého renomovaného
obchodnika s vinom, az pomedzi tte-
sy Kalvérie. Ta je nielen jednym z naj-
vyznamnejSich puatnickych miest bra-
tislavského regionu, ale aj miestom
neruseného relaxu a ozajstného dobi-
tia energie. Po zdsluznom stupaku sme
pokracovali ipatim kopca popod Slavin
az k hradu, kde sme si ako na dlani pre-
zrelijedinecné stavebné diela sicasnych
i minulych dob a porozpravali sme si
o ich vyzname.

Secesnd Bratislava i architektira
20.storocia (27.oktéber 2022)

Presli sme sa ulicami centra, ktoré ke-
dysi tvorili bratislavské predmestie.

Secesna vychddzka zacala pred nakup-
nym centrom Eurovea vedla novej bu-
dovy Slovenského narodného divadla.
O par metrov dalej sme sa dostali ku kle-
notu secesnej architektdry, k Modrému
kostoliku. Je zasvateny AlZbete, jednej
z patréniek lasky a dobra. Na Stirovej
ulici sme si predstavili rad vzacnych, bo-
hatych domov zo zaciatku 20. storocia,
ktoré dodali vtedajSiemu predmestiu
nezvycajny lesk a Smrnc. Vychddzku sme
ukoncili na Hlavhom namesti, kde sa na-
chadza nasa najstarsia fontana. Jej pri-
beh ndm porozpréval sprievodca Milan.

Podakovanie za spoluorganizdciu patri:
Bratislava Tourist Board

Dovolenka na Slovensku/Dobry napad

Exkurzie su zrealizované s financnou
podporou Ministerstva dopravy a vy-
stavby Slovenskej republiky.
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StarasaomanzelasALS:
Musite sazmieritstym,
Zenicnepomoze
Na Slovensku neexistuje zariadenie
pre ALS pacientov a nase urady tito
chorobu nepoznaji. M6j manzZel umiera
aje to len otazka ¢asu, hovori Martina

Kavalirova, ktora sa stara o smrtelne
chorého manzela.

Honza a Martina Kavalirovci boli spolu
Styri mesiace, ked Honzovi diagnosti-
kovali smrtelnt nevyliecCitelnd chorobu
- amyotrofickd laterdlnu sklerézu (ALS).
Poslednym stadiom je Gplné pripttanie
na l6zko a smrt.

Martina sa rozhodla, Ze sa o Honzu po-
stard. Niekdajsi aktivny Sportovec sa stal
od svojej manzelky plne zavislym - nevie
chodit, takmer nerozprava a doma ne-
mo&Ze ostat sam dlhsie neZ dve hodiny.
Napriek zhorsujlicemu sa stavu sa Mar-
tina za Honzu vydala.

V rozhovore pre Aktuality.sk pribliZila,
aké je to mat chorobu, ktori slovenské
Grady neeviduju. Vyrozpravala ndm tiez,
ako zvlada starostlivost o manzela a ako
jujeho choroba zmenila.

Pamétdte sa na prvy den alebo noc po
diagnostikovani Honzovej choroby?
Nad ¢im ste premyslali?

Na vySetrenie sme isli s tym, Ze to urcite
nie je ALS. Mysleli sme si, Ze to je mozno
Kennedyho choroba. Honzu si do ambu-
lancie zavolali ako prvého. Ked neskéor
zavolali mna, usmieval sa, takZe som si
myslela, Ze je vSetko v poriadku. Potom

mi vSak povedali, aby som sa radSej po-
sadila. Bol to Sok, vedeli sme, Ze na to
nie je liek.

Aky je momentdlne Honzov stav?
Mame zauZivanu rutinu, kazdé tri me-
siace si spravime zdravotn( poradu,
voldme to ,health update”. Je velmi do-
lezité, aby sme sa o tom porozpravali,
pretoZe vela veci, ktorymi si prechadza,
nevidim. PoCujem, Ze mu slabne hlas,
no neviem, ¢i sa vie dobre nadychnut
alebo ¢i v noci nelapa po dychu. Vzdy
pridem a hovorim mu: ,Karty na stél.
Co sa zhor3uje?” Momentélne je uZ odo
mna Gplne zavisly. M6Ze byt sam doma
maximdlne dve hodiny. Najma preto,
Ze dokaze pit uz len cez slamku a ¢oraz
CastejSie mu zabieha. Hocikedy sa mo6ze
zadusit. Potrebuje pomoc aj pri beznych
kaZdodennych potrebach, preto neméze
byt dlhSie sdm. Do Honzovej starostli-
vosti musim zapajat vela ludi, napriklad
teraz sa 0o Honzu postard moj otec.

V rozhovore pred rokom ste hovorili,
Ze Honza odmieta osobného asistenta,
ktory by mu pomahal. Ako to je teraz?
Asistenta uZ mame, no pre Honzu je to
tazké. Rozhodol sa tak kvdli mne, lebo
je to jedina vec, ktorou mi vie ako part-
nerke pomdct. Rozumiem, Ze je to pre
neho neprijemné, je to cudzi ¢lovek, kto-
ry vas sprchuje alebo vam utiera zadok,
no je to jediny spdsob, ako to zvladnut
tak, aby som mohla chodit do prace.
Najviac neznasa, ked ho asistent kfmi.
Navstevuije nas zatial iba dva dni v tyzd-
ni, no Honzov stav sa zhorSuje a pomoc
budeme potrebovat Castejsie.

Zmierili ste sa uz s tym, Ze vas manzel
ma obmedzeny ¢as alebo stale dufate,
Ze nieCo pomoze?
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Na 98 percent som sa zmierila stym, Ze
umrie, no st tam tie dve percentd. Viem,
Zeich ma v sebe aj Honza. Necakame na
lieky, ale verime v technoldgiu. Sleduje-
me napriklad Elona Muska, ktory ma ne-
urotechnologicki spolo¢nost Neuralink
(spolo¢nost vyvijajica implantovatelné
rozhrania, ktoré prepoja [udsky mozog
so strojmi, pozn. red.). Som natolko Sia-
lend, Ze Muskovi napisem aj mail alebo
si ho niekde po¢kam. Stéle to viak bude
pravdepodobne iba nieco, ¢o zastavi
progres ochorenia, ale nevylieci ho.

Kazdodenny Zivot s ALS

Obaja s Honzom ste velmi kreativni.
Ked bol zdravy, nahrdval podcast, pisal,
venoval sa cvic¢eniu. Chybaji mu tieto
aktivity?

Vzdy mi hovori, Ze mu to nemozZe chy-
bat, pretoZe by sa potom citil hrozne. Ja
si vSak myslim, Ze mu najviac chyba po-
hyb a samostatnost. Bezné veci. Velmi
rdd by iSiel na ndkup a ¢asto sa mu sniva,
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« Autor: Diana Michali¢ova / Aktuality.sk

Ze opat hra futbal. Honza je navyse vel-
mi kontaktny ¢lovek. Predstavte si, Ze
na kazdé objatie musite ¢akat, pretoze
nedokaZete prist za partnerom a pritulit
sa. Najhorsie pre neho je, Ze dostane
objatie aZ vtedy, ked' mito napadne. Aja
si na to Casto pocas dfia nespomeniem
a neviem, Ze mu to chyba.

Aké aktivity spolocne robite? Mozete
ist na kavu?

Teoreticky dno, no Honzu by to stélo
vSetky sily. Nevie v spolo¢nosti jest ani
pit. Teraz je uzzima a jeho telo nedokaze
zvladnut chlad. Zacal by sa nekontrolo-
vane triast. NajbliZSie vyjde von az na jar.
Ked'ideme v lete na prechadzku, musi mi
s tym pomact niekolko ludi.

Ked uZ nds vidite mimo bytu, ostava
nam len 20 percent energie, pretoZe
80 percent nam zobrali pripravy. Ne-
dokaZeme ist ani na vylet, nevie sediet
v aute - vydrZi v sede iba 15 min(t. Ne-
chodi ani do obyvacky, nieto este von.
Hravame spolocenskd hru, jeme spolu,
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rozpravame sa, milujeme sa, zaspdvame
spolu, no nespime pri sebe. Spim v ingj
miestnosti, aby som sa aspon trosku
vyspala.

Pacienti v poslednom stadiu ALS
striacaju aj hlas. Vie este Honza
komunikovat?

Ja mu eSte rozumiem, ostatni uz nie.
Kvéli reci maju ludia predsudky, myslia
si, Zze je mentalne postihnuty. Momen-
talne sa u¢ime pouzivat ¢itacku na oci.
Aké st dalSie moznosti komunikacie?
Ludia, ktori sa nestihni naucit pracovat
s ¢itackou na oci, pretoZe stratia hlas
zo dfa na den, m6Zu pouzivat klasické
tabulky dno/nie. Teoreticky by sa dalo
komunikovat kyvanim hlavou, avsak
Honzovi odchddzaju aj svaly na krku.
Vo vasom vztahu vSak nie je iba Honza,
ale aj vy. Ste velmi otvoreny clovek.
Nahrdvate podcasty, v ktorych sa ve-
nujete vztahom ¢i sexu. Ako ALS zme-
nilo vase manzelstvo po citovej alebo
fyzickej stranke?

Po citovej stranke sa urcite ni¢ nezme-
nilo, velmi ho milujem. Aj my sa obcas
pohddame, zvykne sa urazit, no je to
muZ mojho Zivota a city ostali rovnako
silné. Fyzicky sa mi stdle velmi paci. Sta-
le spolu sexudlne Zijeme, no chyba mi
energia, pretoZze som vycerpana. Viem,
Ze sa sam sebe nepaci. Nema a nechce
mat okolo seba zrkadla. V zrkadle sa vidi
raz za pat mesiacov vo vytahu.

No pravdou je, Ze sa vtom vztahu citim
sama. Som opat sama, no nie je to Hon-
zova vina. Neddvno som mu povedala,
Ze mi chyba, sice bol vedla mna.

Chceli ste to niekedy vzdat a odist?
Jasné, minuly rok som zacala pocitovat
lizkost a mala som panické ataky. Vyze-
ralo to tak, Ze sa uz o Honzu nebudem

mact starat. Pozndam pary, ktoré to uro-
bili, a prizndm sa, Ze keby uz nechcel,
aby som sa o neho starala, bolo by to
jednoduchsie. Dal by mi slobodu. Za tie-
to myslienky sa vsak citim zle.
Slzkostou a panickymiatakmimipomoh-
la terapeutka. Pomaha mi s traumou,
je to taky psychicky tréning. Terapeutka
ma pripravuje aj na to, Ze Honza zomrie.
Ak si porovnate samu seba spred pia-
tich rokov a seba dnes, ¢o sa zmenilo?
Co ste vdaka skiisenosti s touto choro-
bou pochopili?

Predtym som bola bezstarostny ¢lovek,
bola som za kazdu srandu. Sloboda bola
pre mia dolezita. Teraz som poznacend
smutkom, traumou a smrtou. Minule
mi Honza povedal: ,Laska, ty uz ne-
tancujes.” A tak to je - nemdm energiu
a hlavne som vaznejsia.

Popri starani sa o chorého manzela
a kaZdodennych povinnostiach uz dlh-
Sie nahravate spominany podcast. Ne-
stracate kreativitu?

Stracam energiu. Stiham nahravat pod-
cast, ktory nazyvam Nedelnd omsa, ro-
bim to vSak bez pripravy. Mrzi ma to,
pretoZe je eSte vela veci, ktoré by som
mohla vytvorit. Ale aspon som zacala
pisat knihu. Je to kniha o ALS a kazd ka-
pitolu chcem zacat Honzovym vyrokom.
Prva Cast je o tom, ako sme sa s Honzom
spoznali. Chcem vsak, aby tam clovek
s ALS nasiel pomoc a praktické veci.
Cim sme si presli, ¢o treba skisit. Chce-
la by som ju dokoncit pred Vianocami
2023.

Dokazete ist von s kamaratkami alebo
sa ist zabavit?

Snazim sa, no musim to pldnovat dlho
vopred. Niekedy vSak nemézem ist, lebo
o0 Honzu sa nema kto postarat.
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Svadba v obyvacke

Za Honzu ste sa vydali len nedavno
- napriek tomu, Ze ste vedeli, ¢o vas
caka.

Ano, je to prava ldska. Libia sa nase
duse, inak sa to neda opisat. Mali sme
svadbu v obyvacke a bolo to krasne. Vel-
mi by som s nim chcela mat deti. Viem,
Ze je to Sialené, no pred par dinami sme
sa rozpravali o tom, ¢i nepdjdeme na
kontrolu spermii. Aj v tejto situdcii si
viem predstavit, Ze by sme mali dieta.
Aj on by ho velmi chcel.

V starSom rozhovore ste povedali, Ze
uz niekol'ko rokov neustale smuitite.
Ako sa citite teraz?

Som Stastny clovek, ktory smdti. Mam
dobré krvné vysledky, mam dobrd pracu
a rodinu, ktord mi velmi pomdha. Ne-
ustdle vSak smdti ta ¢ast mna, ktora si
uvedomuje, Ze mi umiera manZzel. Nebu-
de tu, nezostarneme spolu.
Rozmyslate niekedy nad tym, ¢o bude,
ked Honza zomrie?

Ano. Myslim, Ze laske budem stale otvo-
rend a difam, Ze v Zivote neostanem
sama, no je jasné, Ze po tejto skiisenosti
asi poviem velakrat nie. Aj ked tu Hon-
za nebude, pokisim sa tvorit energiu
a prostredie, kde bude Sanca na lasku.
My ludia totiz iba cakdme, no nesnazime
sa tvorit.

Obetovali ste sa kvoli Honzovi?

Ano, ale vnimam to iba spatne. Boli sme
spolu Styri mesiace, ked sme to zistili,
a urobila by som to znova. Znova by som
sa o neho postarala.

Spominali ste, Ze Honza uz ma osobné-
ho asistenta. Ako ste ho nasli?
Existuje Organizacia muskularnych dys-
trofikov (OMD), je to jedina organizacia

na Slovensku, ktora radiludom s ALS a aj
nam pomohli s asistentom. Ich Agentira
osobnej asistencie vam da vzdy vediet,
ktory asistent md ¢as. Niektoré rodiny
potrebuju aj troch.

D4 sa povedat, Ze pre nds je asistent tre-
ti ¢lovek do vztahu. Nerobi Ziadne zdra-
votnicke tkony, skor sa stara o praktické
zalezitosti: postavi Honzu z postele, ide
nakupit, stard sa o presuny a zakladné
Zivotné potreby.

Honza je z Ceskej republiky. Aku
mate skidsenost so slovenskym
zdravotnictvom?

V Cechach ma ALS priblizne 1000 ludi,
na Slovensku sa tomu absoldtne nikto
nevenuje, takze nevieme presné Cisla.
Ceski lekari ALS eviduji samostatne,
u nas tdto chorobu zdruzujd s inymi
ochoreniami. Predstavte si, ze by mal
¢lovek rakovinu a nazyvali to kolitidou.
Poznam vela ludi s ALS, ktori st na dra-
doch bezradni, lebo tam nedokdzu vy-
svetlit, Co je to za chorobu. Je raritnd
- najma u ludi pod 30 rokov.

[udia majd o nejviac informacii. Snazila
som sa vyvinut iniciativu, oslovila som
politikov, aby sa na Slovensku nieco
zmenilo, zatial nedspesne.

Riesite lie¢bu aj v Cechach?

Honza tam mal celd zdravotnid doku-
mentaciu, takZe sme vela veci museli
rieSit tam. Po dvoch rokoch byvania na
Slovensku som mu tu vybavila trvaly
pobyt. AZ tento rok zacal navstevovat
slovenskych neurolégov. Pravdou je, Ze
si Cloveka s touto diagnézou na Sloven-
sku nevezme hocijaky lekar. V Bratislave
mame Centrum pre neuromuskuldrne
ochorenia, kde by sa mali Specializovat
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na ALS - v praxi to vSak znamen3, Ze
aspon tam vedia, ¢o tato choroba je, ale
pomoc sme tam nenasli.

Spomenuli ste slovenské drady. S
teda nepripravené na zaobchadzanie
s ALS pacientmi?

Urady ndm vo svojej podstate nechcd
zle, no nevedia sa vcitit do koZe clove-
ka na vozicku. Ked nas poslu s jedinym
papierom na tri miesta, je to pre nas,
akoby sme museli vystipit na Himalje.
Obrovskym problémom si aj banky. Ked'
sme rusili vSetky Honzove Gcty, natili
ma priviest ho, aby podpisal papiere.
Nedokazali pochopit, Ze to nedokaze.
Ocitli sme sa v situdcii, ked'som za neho
nemohla podpisat papiere, no nemohol
tak spravit ani on.

Ako ste to vyriesili?

Nactvala som autom takmer do dveri
banky. Zavolala som ich, nech sa idd
pozriet, Ci ich klient dokdze podpisat
papiere. Dala som mu papier na palu-
bovku, dokézal urobit iba ¢iarku. Viem,
Ze ztoho boli vyhikani, no nemala som
ind moZnost. Jeho stav sa zhorsuje, no
Grady sa tomu nedokaZu prisposobit.
Jedna vec st drady, ale o slovenska
spolo¢nost ako taka? Je pripravena na
zdravotne znevyhodnenych ludi?
Ludia st chdpavi, snazia sa nds respek-
tovat. Samozrejme, mame aj zIé skise-
nosti. Raz ndm ukradli ndjazdy, vdaka
ktorym sa vieme dostat s vozikom cez
schody. Hned' sa vSak nasli dobri [udia,
ktori tito pomdcku pre nds svojpomoc-
ne vyrobili.

Hlavne rodicia by sa mali snazit pou-
Cit svoje deti, Ze v spolocnosti su roz-
ni [udia a netreba na to upozornovat.
Je vsak milé, ked sa nds spytajd, preco

ujo nechodi. Je to Gprimny zaujem, nie
odcudzovanie. Ak sa to spyta dospely
Clovek, je to netaktné.

Vyskisali takmer vsetko

Skasali ste aj rozne alternativne me-
tddy liecby, napriklad kmenové bunky
v Mexiku. Osvedcilo sa vdm nieco?
Tazko povedat, ¢i nie¢o pomohlo alebo
bol priebeh ALS v obdobi, ked sme dand
liecbu vyskdsali, prirodzene pomalsi.
Budem dprimna, pichala som mu tes-
tosterdn. Je to zakdzané, ale ¢o nam
ostdvalo? Vychadzali sme z toho, Ze
pri ALS stracate svaly a vedeli sme, Ze
testosterdn ich udrzi. Postupne sa vsak
musite zmierit s tym, Ze pri tejto cho-
robe ni¢ nepomoze. Umiera a je to len
otdzka casu.

Kol'ko penazi ste minuli na liecbu?
Kmenové bunky v Mexiku nds stéli 22-ti-
sic eur. Skisali sme aj Specialne injekcie
za tritisic eur, ktoré mu prisla pichat ses-
tricka az z Londyna.

Vela penazivsak miniete aj na veci mimo
liecby. Za 10-tisic sme prerobili cely byt
na bezbariérovy. Neskor sme si pre vac-
§i Honzov komfort kipili novy byt na
hypotéku. Velky vydavok je aj osobny
asistent, ktorému platime 500 eur me-
sacne. Dokopy nds to mohlo stat zhruba
50-tisic. Bez zbierok by sme to, samo-
zrejme, nezvladli.

N4&s byt vyzera ako garaz, nie je pek-
ny, ale funkény. Mame Styri voziky, dve
vyprazdinovacie stolicky, dva zdvihaky.
Elektricky vozik stél asi tritisic, zdvihak
dvetisic eur, odsavacka hlienov a iné
zdravotné pomacky tieZ nie st lacné.
UvaZovali ste o tom, Ze by ste Honzu
umiestnili do dstavu alebo hospicu?
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Na Slovensku nie st zariadenia, ktoré by
vdm povedia, Ze si na to netrifajd. Ak
by vSak tato moZznost bola, urobila by
som to iba v pripade, Ze by si to Honza
prial. Niekedy mam také myslienky. No
myslim si, Ze je to poslednd vec, ktoru
by chcel.
Autor: FREDERIKA LODOVA / Aktuality.sk
Uverejiiujeme so stihlasom
autorky a redakcie

Clanok zverejneny 2. novembra 2022 na
webovych strankach redakcie aktuality.sk
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J.Jesennduzavera” sezény
2022 nanovom mieste

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SRv spolupréci so Slovenskym zvdazom
telesne postihnutych Sportovcov zor-
ganizovala zadverecné dva turnaje roku
2022, 3. ligové kolo a Majstrovstva Slo-
venskej republiky v kategériach jednot-
livcov, parov a timov. Obidva turnaje sa
premiérovo hrali v novej Sportovej hale
Dom Sportu na Junackej ulici v Brati-
slave. Nové miesto vytvorilo pre turnaj
v hre boccia vyborné podmienky, hlavne
¢o sa tyka bezbariérovosti a tiez kvality
palubovky.

Tretieligové kolo

18. september 2022

Trochu experimentom bolo tohtorocné
posledné ligové kolo, nakolko sa v je-
den den hralo vSetkych pat kategorii.
Do 14:00 hrali hraci BC2, BC4 a poobede

BC1 a BC5, s tym, Ze BC3 sa hrala od
doobedia do poobedia.

Tu sd vitazi :

BC1: Krdl Tomas (SK TP Victoria),

BC2: Jankechova Elidka (SK Altius),
BC3: Klohna Boris (ZOM Presov),

BC4: Andrej¢ik Samuel (SK TP Victoria)
BC5: Ry3ava Paulina (SK Altius

Majstrovstva
SlovenskejRepubliky

21. rocnik
kategérie jednotlivcov,
15. oktdber 2022

11. rocnik
kategérie Pary a Timy,
16. oktober 2022
Na domadcom Sampionate sa zicastnili
hraci zo siedmich slovenskych klubov:
SK Altius Bratislava, SK Boccia ZOM
Predov, SK TP Victoria Banska Bystrica,
SKOMD v SR Farfalletta Zilina, SK OMD
v SR Boccian Bratislava, SK Hendyhelp
Samorin a SK Zarnovica.
Vitazi:
BC1: Kral Tomas (SK TP Victoria),
BC2: Rébert Mezik (5K Altius),
BC3: Boris Klohna (ZOM Presov),
BC4: Samuel Andrej¢ik (SK TP Victoria),
BC5: Peter Varga
Timy BC1/2: 1. Kurildk Rastislav / Kud-
[aCovd Kristina / Nagy Jakub (2x ZOM
Pre3ov, Ix Hendyhelp Samorin)
Pary BC3: 1. Skvarnova Luba, Klohna
Boris (OMD v SR - Farfalletta Zilina, ZOM
Presov)
Pary BC4: 1. Balcova Michaela / Andrej-
&ik Samuel (SK Altius, SKTP Viktéria)
Pary BC5: 1. Mateasikova Adriana, Varga
Peter (SK Altius)
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« Medailisti kategdrie BC4 (Autor: Luboslav Kudlacek)

e N

« Vitazi MSR BC3 (Autor: Luboslav Kudlacek)



« Rozhodcovia (Autor: Luboslav Kudlagek)

DAKUJEME:

Hlavni rozhodcovia: Martin Pagac, Ma-
tas Grega (3. k) Ludmila Andrejc¢ikova
(MSR)

Dalsi rozhodcovia: Katarina Kralova,
Ivana Vargova, Zuzana Rysava, Kristina
Kocurova, Lukas Tury, Matus Grega, Jan-
ka Valekova, Dagmar Nemcek, Lubomira
Niklova, Vladimir Sceranka, Marcel Kud-
Ia¢, Miroslava Kudlacova, Igor Kocinger,
Mdria Lenartova, Natdlia Klimentova,
Igor Kocinger a Samuel Rosko

Technické zabezpecenie a casomiera:
Holi¢kova Hana, lllova Patricia, Skeref
Igor, Chuda Katarina, Mardkova Martina,
Holcikova Stella, Solarova Sara, Pavlovi-
¢ova Patricia, Fancova Katarina, Gabko
Martin, Samo Koritdk, Martin Strehar-
sky, Tomas Hledik, Jarombekova Nata-
lia, Chovanova Linda, Kusnir Jaroslav,
Kopacik Martin, Matovicova Ludmila,
Czetmayer Lambert, Czetmayer Judit,
Mikulik Nicolas, Otrubova Barbora,
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Otruba Albin, Meliska Pavol, Kotmano-
va Barbora, Kotman Matis a zamest-
nanci haly: Kerekanic¢ Marian a Gabriela
Kocisova.

Organizacné zabezpecenie turnaja:
Blazek Jozef, Kovacs Martin, Kudlacek
Luboslav, Durkovi¢ Rébert

Partneri: DOUBLE P, Schuller Eh“klar
- Frieb, Biofarma/Slovak pub, LIDL a.
s., Bratislavsky samospravny kraj, 1.D.C.
Holding, a. s., Slovensky paralympijsky
vybor, SK Altius Bratislava,
OttoBock Slovakia, ARES s.t. 0., LETMO,
Reha Slovakia, Bratislavské dobrovolnic-
ke centrum, Bashto sports, Dom $portu
S.r.0.
Graficky dizajn propagacnych mate-
ridlov: Adam Burianek
Foto: Roman Benicky,

Luboslav Kudlacek
Video: TV RuZinov, Stano S¢epan - Pa-
ralympijsky magazin RTVS
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« Oceneni hraci z Ankety Boccista roka 20271 (Autor: Luboslav Kudlacek)

ANKETA
BOCCISTAROKA 2021

Stcastou majstrovského Sampionatu
bolo aj vyhldsenie vysledkov 14. ro¢nika
Ankety Boccista, za rok 2021. Hlasova-
cie pravo mali predsedovia klubov, hra-
jucich bocciu maijtcich hracov boccie
a reprezentacny tréner Martin Gabko.
Oceneni dostali tricko s origindlnou gra-
fikou Jozefa Blazeka.

BC1: Tomas Kral,

BC2: Rastislav Kurilak,

BC3: Boris Klohna,

BC4: Samuel Andrejcik,

BC5: Lubos Kondela

Condsdokoncaroka
este ¢aka?

Reprezentantov Cakd karneval boccie
v Brazilii. Od 3. do 14. decembra 2022 sa
boccia opat vrati do mesta, z ktorého si
Slovensko odnieslo svoje historicky prvé
paralympijské medaily. Po vyse Siestich
rokoch sa v brazilskom meste Rio de
Janeiro v Brazilii uskutoc¢nia Majstrov-
stvd sveta s Gcastou najlepsich hracov
zcelého sveta. Je to vyberovy turnajlen
pre hracov, ktori sa nan kvalifikovali cez
regionalne turnaje a nazbierali v nich
dostatok bodov.

Ako tradicne, aj teraz plati, Ze nasimi
najvacsimi Zeliezkami v ohni bude nas
Par BC4 v zloZzeni Samuel Andrejcik, Mi-
chaela Balcova a Martin Strehdrsky.
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Kompletnd nominécia ako aj dalsie in-
formacie o turnaji budd zverejiiované
na webe boccia.sk a na facebookovej
strdnke Boccia Slovakia.

Podporené
Sportové projekty
Sportuj aj Ty!

Naddcia SPP v obdobi od 6.5. do 371.710.
2022 podporila aktivity Klubu OMD Far-
falletta Zilina v ramci projektu s ndzvom
Boccia - podpora Sporovych aktivit a
zdravého Zivotného Stylu osob s Tz

v grantovom programe Sportuj aj Ty!
Touto cestou dakujeme Nadacii SPP za
doéveru, priazen, podporu a poskytnu-
tie grantu vo vyske 2000 euro, vdaka
ktorému sme mohli zorganizovat dalsi
rocnik sttaze , Integrovand boccia miniliga”
(séria Sportovych stretnutiv bezbariéro-
vom prostredi), zabezpecit G¢ast nasich
Sportovcov na Styri tréningoch boccie, i
na viacerych narodnych a medzinarod-
nych turnajoch, ¢i Majstrovstvach SR. Z
financného prispevku sme zakipili sadu
novych boccistickych lopticiek, kufrik
na rampu, ako i dalsi Ziadany Sportovy
material. Cast financif sa vyuZila aj na
Ghradu prendjmu bezbariérovej telocvic-
ne a obcerstvenie pocas sutazi.

Tento projekt sa uskutocnil vdaka fi-
nancnej podpore Nadacie SPP.
DAKUJEME!

Nadacia S°?

,BéeSKa - na voziku
radost hrat!”

Rovnako tak dakujeme Bratislavskému
samospravnemu kraju za udelenie gran-
tu na nas sportovy projekt s ndzvom:
.BéeSKa - na voziku radost hrat!” vo
vyske 3.000 €.

Vdaka tejto dotdcii sme uhradili najmy
za tréningy hre boccia a scasti aj flor-
balu/hokeju na elektrickych vozikoch,
drobné opravy vozikov, ¢i ndkup spor-
tového naradia.

SPORTOVE OKIENKO

SACH

Memorial Jozka Krala
vsachu, 16.rocnik

Pocas Tvorivého pobytu, ktory sa usku-
tocnil od 17. do 24. augusta v Penzidne
Slniec¢ko na Duchonke, sa uskutocnil tra-
di¢ny Sachovy turnaj, pomenovany po
vynikajdcom Sachistovi, ktory bol zaro-
ven dlhoro¢nym predsedom OMD v SR.
Najviac sa darilo - podla ocakdvania
- skisenému Viliamovi Krajcovi, pre
ktorého to uz bol treti triumfv celkovej
historii.

Konecné poradie:

1. Viliam Krajg,

2. Miroslav Bielak,

3. Jozef Blazek,

4. Milan Ivan,

5. Martin Bencat
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Memorial
Ferka Fabryho, 1.ro¢nik

Sicastou toho istého tabora v priesto-
roch Penziénu Slniecko bol 23. jldla 2022
Memoridl Ferka Fabryho, ktory nas
opustil minuly rok. Turnaja sa zicast-
nilo Sest hracov, ktori odohrali zapasy
simultanne proti Martinovi Gombosovi,
skisenému Sachistovi a zaroven osob-
nému asistentovi. Kritéria na urcenie
poradia boli bud'samotné vitazstvo nad
Martinom, alebo aj ¢as vzdorovania voci
Martinovi, ktorého ani nik nezdolal.
Najdlhsie mu vzdoroval vitaz Memoridlu
Jozka Kréla - Viliam Krajc¢, ¢im aj vyhral
tato trofe;j.

Konecné poradie:

1. Viliam Krajc,

2. Jozef Blazek,

3. Igor Kocinger,

4. Peter Zatko,

5. Lucia Mrkvicova,

6. Martin Bencat.

Turnaj
Nezavislého Zivota
2022
13.september 2022

Druhy rocnik ,Zivého" Sachového rapid
turnaja, ktory zorganizovala Organizécia
muskularnych dystrofikov v SR sa zi-
Castnili Styria hraci. Vyssiu tcast ovplyv-
nila neoc¢akavand marédka medzi hrac-
mi, ktori sa na turnaj prihlasili vopred.
Hralo sa v bezbariérovych novych
priestoroch YIT Slovakia, v bratislav-
skej Pradiarni, na Svatoplukovej ulici.
Zamestnanci YIT vytvorili dokonalé
podmienky pre Sest Sachovych stolov,
z ktorych sa zial vyuZili len dva.

Turnaj sa odohral v priatelskej a Sachu
dostojnej atmosfére, k comu velmi
prispeli samotni hraci, ale najma roz-
hodca turnaja Michal Vrba. Bolo vidiet,
ze Sachu nielen rozumie, vie ho hrat, ale
aj ludsky a empaticky vie hrac¢a usmer-
nit, poradit.

« Tomds Vranovsky a Méria Gildernewovd (Autor: Michal Vrba)
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Tiezinak ako pochvalne sa neda povedat
o firme YIT. Bezplatne nam prenajala
svoje priestory, jej zamestnanci pripravi-
li hraciu miestnost a ich zamestnankyna
Anna Navratilova sa o nds velmi pohos-
tinne starala az do konca celého turnaja.
Gratulujeme vitazom a dakujeme vset-
kym za Gcast!

Vsetci Gcastnici turnaja dostali vecné
ceny od firmy YIT.

Vysledky:

1. Patrik Sipos,

2. Jozef Blazek,

3. Tomas Vranovsky,

4. Méria Gildernewova

« Vitazi Turnaja Nezavislého Zivota 2022 (Autor: Michal Vrba)

SACHOVY KLUB BELASY
MOTYLVAS POZYVANA
ONLINE TURNAJE!

S prichodom jesene a zimy planujeme
zorganizovat sériu turnajov hranych
z bezpecia svojho bydliska. Sledujte
www.sach.omdvsr.sk a tiez FB.

Sachovy klub
Belasy motyl
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POWERCHAIR HOCKEY

POWERCHAIRHOCKEY
FLORBAL/HOKEJNA
ELEKTRICKYCHVOZIKOCH

TURNAJ BELAS[EHO
MOTYLA - 2. kolo CPCHL
2022

23.10. 2022

Sportova hala Diplomat, Piestany
Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR a Slovensky zvaz telesne po-
stihnutych Sportovcov zorganizovali
v piestanskej Sportovej hale Diplomat
pod ndzvom Turnaj belasého motyla
- 2. ligové kolo Ceskej powerchairhockey
ligy, ktorého ucastnikom je aj jediny
slovensky klub BlueSky Butterflies.
Zucastnili sa ho Styri kluby. Slovensky
tim nastlpil pod vedenim nového tré-
nera Dominika Zana, ktorému na la-
vicke pomahali Miroslav Drab a Lenka
Zemancikova.

« Najlepsi hra¢ s t-stickom Sebastidn Virdg (Autor: Pavol Kulkovsky)

Vsetky timy odohrali zdpasy plnom na-
sadeni, v duchu fair play a ako sa hovor{
na plny vykon. Hralo sa Sest zapasov,
systémom ,kazdy s kazdym” 2 x 15
min(t. Z nich spomenieme dva, medzi
timami, ktoré su si vykonnostne naj-
blizSie. Domdci divaci a, samozrejme,
aj samotni hraci BlkueSky Butterflies
ddfaliv prvé vitazstvo v Ceskej lige a tym
aj ziskaju trofej za 3. miesto na turnaji.
Uvodn &ast zapasu o bronz lepsie za-
¢ali domdci hradi, ked'viedli nad Indians
2 : 1, dvomi gdlmi svojho kanoniera
Petra Lovasa. Potom sa vSak Stastena
od nich odvrétila a z bronzovej trofeje
sa teSili hraci Plzne. Stboj prazskych
rivalov ovladli Jaguars, aj ked tesne
a aspon Ciastocne sa tak rehabilitovali
za dve prehry s New Cavaliers z 1. kola.
S individudlnych oceneni treba spo-
mentt, Ze ako najlepsi hrac turnaja
s t-stickom bol vyhlaseny domdci hrac
Sebastian Virdg a jeho timovy kolega
Peter Lovas obdrzal cenu fair play.
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« Zavere&né timové zhodnotenie turnaja (Autor: Pavol Kulkovsky)
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Z DENNIKA DYSTROFIKA

Ceska liga dalej pokracuje 3. kolom 11.
3. 2023, 4. kolom 1. 4. 2023 a zaverec-
nym majovym play-off, hrané vSetko
v Prahe.

Konec¢na tabulka turnaja:

1.Jaguars Praha, 2. New Cavaliers Praha,
3. Indians Plzen, 4. BlueSky Butterflies
DAKUJEME:

Technicka ¢ast pripravy haly a samotny
priebeh zabezpecovali dobrovolnici:
Jozef Klinovsky, Natasa Zifcakova, An-
drea Paulinyovd, Denisa Burianova, Do-
minik Kolarik, Janka Suchankova, Majo
Kovaci¢, Jozef Roxer a Studenti 9. B.
ZS Holubyho Piestany pod vedenim ich
triedneho ucitela Martina Jankecha:
Bekim Strucka, Sofia Strelcovd, Sofia
Kovacova, Matej Janosika, Diana Dob-
rovolna, Dominika StriZzencova a Zara
Valentovicova.

Rozhodcovia: Marek Pohunek, Bohdan
Poc, Zdenék Andy Haviernik, Roman
Peco Pecér

Obsluha ¢asomiery a ozvucenia:
Simon Valo, Lenka Krelova,

Foto: Pavol Kulkovsky,

Graficky navrh plagatu: Adam Burianek,
Graficky navrh diplomu: Martin Burian
Graficky navrh pohladnice:

Martin Burian a Jozef Blazek

Video: Stano S¢epan - Paralympijsky
magazin RTVS /novembrové vysielanie/
Organizacny tim:

Lucia Mrkvicova, Byba Pecarova, Martin
Burian, Lenka Zemancikova, Jozef Bla-
Zek a tim BlueSky Butterflies

Partneri: Slovenskd chranend dielnia,
DOUBLE P, Schuller Eh’klar - Frieb,
LIDL a. s.,, TESCO STORES SR, a. s. - HM
Piestany, Bratislavsky samospravny
kraj, Sedita - I.D.C. Holding, a. s., Indian

Motorcycle Bratislava, Slovensky para-
lympijsky vybor, ZS Holubyho Pie&tany,
Victory sport, s.t. 0., Florbal4u.com, Dip-
lomat Aréna Piestany, Ceska powerchair-
hockey federécia,

OttoBock Slovakia, ARES s. t. 0., LETMO,
Reha Slovakia, Bratislavské dobrovolnic-
ke centrum,

Strednd odborna skola pre Ziakov s te-
lesnym postihnutim, Mokrohdjska 1,
Bratislava.

Chcete si vyskisat hrat bocciu, florbal/
hokej na elektrickych vozikoch a Sach?
Mili priatelia z celého Slovenska, smelo
nas kontaktujte, poradime vam ako na to!

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Ked'sa svet otocinapol
roka naruby

Ked' sa nasa naozaj gulatd Zem otoci a na
Slovensku sa ochladi, prevrdti tgym naruby aj
moj Zivot. Zavrie ma doma, pretoZe cez moju
plicnu ventildciu nesmiem nasdvat mrazivy
vzduch, ak si neprajem skoncit v nemocnici.
S mojim domdcim vidzenim nadchddza aj
sklamanie. Nie, nie pre mria, ale pre tych,
ktori si ma predstavuju ako postihnuté chd-
datko, polroka hladiace do steny so slzickou
v kitiku oka. Naopak - prevrdtenim naruby
zistujem, Ze tdto pomyselnd bunda méjho
Zivota md pestrofarebny vzor z oboch strdn.
Pocas mojej izoldcie si zariadim dokonaly
reZim, v ktorom nemusim obetovat svoju
prdcu, zdravotné potreby a dokonca ani
svoj volny Cas. Viem totiZ, Ze mi ho nenarusi
Ziadny necakany vonkajsi pldn. IbaZe by mi
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ochoreli osobné asistentky a ja kvéli nedo-
statoCnej podpore Stdtu nemdm mozZnost
zamestndvat ndhradné. Nachddzam si viac
Casu a energie na svoje najmilovanejSie cin-
nosti - pisanie a Citanie.,,Omylom” oplujem
kazdého, kto ma pocas nich vyrusi, a vinu
zhodim na usmoklené pocasie. Vymyslam
nové kreativne projekty. Na nestastie pre
mdjho otca si zopdrkrdt nakdZem prerdbku
celejizby a on neméZe protestovat. S rukou
na srdci - polrocnd izoldcia je dokonalgm dé-
vodom na citové vydieranie. Prijimam osobné
Ci online ndvstevy a pred tymi neZiadicimi
sa tvdrim, Ze mi je prdve v danom okamihu
neznesitelne zle. Musia mi to verit, ved pocas
najblizsich mesiacov aj tak nikam nepdjdem,
a ak ani nedostant dékaz o mojej excelentnej
kondicii.
A zdroven viem, Ze nech si uZ obleciem td
bundu méjho Zivota z akejkolvek strany, bude
na mne predstavovat uniformu bojovnicky za
slobodu od bariér a diskrimindcie.
Petra Eller
Blogerka, Zivot ping SMAgie

Fejton:
KONIEC ZABAVY

Ly ste zvonili?”

,Dobry den! Som z firmy Koniec zdbavy
a pontkam vam svoje sluzby.”

Aké sluzby mate v naplni?”

Vypinam vecer televizory, domace kina
a pocitace.”

.Nezartujte, vari si niekto nevie vypnut
televizor, Ci pocitac?”

,Presne tak, pane, a som ochotny, kedZe
mam este volné kapacity, prist kazdy
vecer aj kvam.”

,Dakujem, nemam zaujem. Ale, pockaj-
te, ak mi poviete meno aspon jedného
vasho klienta, tak porozmyslam.”

.Je to sice sluzobné tajomstvo, ale,
dobre teda. Kandidat vied Krkovicka,
robi na dizertacnej praci a sdm nema
silu vypnat ta krabicu. Bezo mfia by mal
ohrozeny termin. Renému Buchtovi som
zachréanil manzelstvo. Kvdli pocitacu sa
nevenoval manzelke a teraz konecne po
patnastich rokoch ¢akaji potomka. JoZo
Svankes vdaka videu zaspal ¢as. Volali
ho na rodicovské zdruZenie a on Siel do
Skolky. Vobec si od televizora nevsimol,
Ze jeho deti uz medzitym vyrastli a rodi-
¢ia maju predmaturitné stretnutie s uci-
telmi. Poslanec Pardztek chodi vzorne
pripraveny do parlamentu a jediny zo
svojho poslaneckého klubu rokovacie
hodiny neprespi. Prosim, a to iba vdaka
mojim sluzbdm! A tak by som mohol
pokracovat. Mam bohatd klientelu, a ak
to takto dalej pojde, budem si musiet
zamestnat dalsich ludi.”

»Ato si daji v polovicke zabavy vypnut
televizor? Ja by som vds dnu nevpustil.”
»Ja nezvonim, od bytu mam kld¢, to je
moja podmienka.”

»Ale ved oni siju m6zu po vasom odcho-
de znovu zapnat.”

»Neurobia to. VéZia si poplatku, ktory za
tato sluzbu vysolili a potom predsa len,
viete, vycitky.”

,Co beriete za jedno vypnutie?”
L,Pokial to ma hladky priebeh, taxa je
tri eurd. Ak mi nadavaju a robia prieta-
hy, tak pat a ak sa bijeme a vzdjomne
neslusne verbalne napddame, suma sa
zvySuje na osem az devat eur bez dépé-
ha. To viete, mam vysoko rizikovu pracu,
Casté lrazy, pluvance, vybité zuby, na
zdravotné oSetrenie mam vysoké nakla-
dy. Spociatku si zakaznici objednavaju
tretiu tarifu, ale postupne prechadzaju
na najlacnejSiu. M6Zem vam vSak podla
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VTIPY JOZEFA BLAZEKA

mojich zdznamov, zodpovedne potvrdit,
Ze doposial' som nenasiel ¢loveka, ktory
by mi za moje sluzby nebol vdacny.”
».No, neviem, aj ja mam z roku 1992 ne-
docitanu knizku Potopa sveta, mozno
by som sa na to dal. Chcel by som sa
konecne dozvediet, ako sa to skoncilo.
Plati sa vopred?”

.PravdaZe, mesiac dopredu.”

»Kolko by to ¢inilo u mia pri tretej, naj-
drahsej cenovej skupine? Viete, mam
rozpozeranu 300-dielnu telenoveluy,
a tak pocitam s tazkostami.”

Vtipy JozefaBlazeka

,Moment, vypiSem vam prijmovy
doklad.”

.TakZe, patdesiat, sto, stopatdesiat eur.”
,Nemdte drobnejsie? Nemam vam vydat
tri eurd.”

.Nechajte tak, ak sa niekedy neovlad-
nem a napadnem vds, mate to vopred

zinkasované...” i B i
EMILIA MOLCANIOVA
(Fejtény babky Milky 1.)




Cestovatelska
priloha:

Aj cesta je ciel

Aj cesta samotna, moze byt ciel. V pri-
pade nasich cestovatelov, ktori sa
s Ozvenou podelili o svoje dovolenkové
zazitky, tato stara pravda plati dvojna-
sobne. Cestovanie na voziku je svojim
sposobom este vacsie dobrodruzstvo,
nez pohodIny all inclusive v uzamknu-
tom rezorte a pre nasich clenov - ces-
tovatelov obrovska studnica zazitkov
a energie, ktora je pocas nadchadza-
jucich zimnych dni tak velmi potreb-
na. Podte sa aj vy teda spolu s nimi na
chvilu preniest do srdca slovenskych
Tatier, k ,sladkému moru”, do slneéné-
ho Chorvatska, na koncert do Varsavy,
na putulky po severnom Taliansku ¢i na
malebny tunisky ostrov Djerba.

Plnenie snov...
...aleboovyzvach,
priatelstve avystupe
aznavrchol

Hovoti sa, Ze ked nieco velmi chcete,
cely vesmir sa spoji, aby vam to dal.

Moja dobrodruznd dusa a obdivovanie
kras okolo, sa podla mna zrodila uz kde-
si v perinke. Malo to vSak jeden hacik,
moje nohy nepocivali to, ¢o som im
hovorila, a tak ma ¢akal Zivot ,na kole-
sach”. Usmev na tvéri a akény duch vo
mne vSak nepripustil myslienku na to,
¢o vsetko ,sa nedd”. Nastastie, nebola
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som na to sama. Mojimi nohami boli
v detstve moji rodicia, zvlast otcove
plecia by vedeli rozprdvat pribeh. Po-
tulky prirodou som milovala, vystupy
na hory, ¢i len obycajny zber hib mi
neboli cudzie. Ako som rastla, zuZovali
sa aj moznosti a pre niekoho bezny tu-
risticky vyslap sa pre mna stal luxusom.
Néapadov viak bolo mnoho a ¢asto sa
rodili v tych najbizarnejsich chvilach.
Ako napriklad aj tento. Pocas ¢akania
na to, kym mi zavedu kardiostimulator,
som sa ja videla v Tatrach. S malou du-
Sou, ale velkou tGzbou som pisala 0Z
Assist tour. Mali ste vidiet moje oci, ked
prisla o par dni odpoved: ,ZoZenieme
partiu borcov na vylet vytiZeny...” To,
¢o sa zdalo neuskutocnitelné, postup-
ne nadobddalo kontdry. Ani tieto plany
sa vSak nezaobisli bez komplikacii, no
v takychto pripadoch je délezité, aby
sa nasli ludia, ktori konaju a zasahuju.
Den D na muzskych pleciach

A naozaj, 2. septembra nastal den D.
Je pat hodin rano, nasaddme do auta
a okolo deviatej sa uzZ pred nami Crtaju
konciare tatranskych stitov. V Hornom
Smokovci nds vita krasne, sine¢né poca-
sie, ¢ovndslenumochiuje radost z nasta-
vajlceho dna. Ciel je jasny - Rainerova
chata a Obrovsky vodopad. Pri pohla-
de na terénny vozik a samotny terén
sa vSak predsa len zacinaju objavovat
prvé pochybnosti. Zvlddneme to? Ne-
otocime sa spat? Nedalo sa nemysliet
na to, Ze vSetku moju vdhu ponesu na
pleciach dvaja muZi a mne sa natiska-
la otdzka, Ciich chcem pre moj rozmar
takto trapit. Opat raz zvitazi ludska vola.
Napriek tomu, Ze vSetci vedeli, ¢o
ich ¢aka, akd nadmahu budd musiet



vynaloZit, idd aZ za hranice svojich sil
a ich cieflom je splnit mi to, ¢o mi v tej
chvili na ociach vid