11. 9. 2014, Bratislava
Tlacova sprava

Stretli sme sa s prezidentom SR Andrejom Kiskom. Stretnutie sa uskuto¢nilo 10. 9.
2014.

Pocas stretnutia sa prezident =zaujimal o problémy, ktoré najviac tazia [ludi
s nervovosvalovymi ochoreniami sposobujuce imobilitu a odkazanost’ na pomoc inych.
Hovorili sme o stale bariérovom prostredi, v ktorom sa I'udia pohybujuci sa na vozikoch citia
odsunuti na vedlajSiu kol'aj, maji problém dostat’ sa do zdravotnickych zariadeni a zotrvat’
Vv nich aj pocas hospitalizacie z dovodu neexistencie bezbariérovych socialnych zariadeni
a pomodcok na ktoré st odkdzani, napr. polohovacie postele, zdvihaky, antidekubitné matrace.

Problémy sa vyskytuji aj v ostatnych instituciach, ako su Skoly, kultirne zariadenia
a zariadenia poskytujuce rozne sluzby, reStauracie, hotely a pod.

Dalsia zavazna téma, oktorej sme sa rozpravali je stazeny pristup k vhodnym
kompenza¢nym pomdckam. Osoby s nervovosvalovymi ochoreniami maju zavazné dosledky,
ktoré sposobuju, Zze im nevyhovuji pomdcky oznacujuce sa ako Standard a je potrebné ich
individualne upravovat. Dochadza tak k diskriminacii medzi osobami s postihnutim, pretoze
0soby s 'ah8imi dosledkami maji moznost’ ziskat’ vhodnu pomécku bez doplatkov, pricom
0soby srozsiahlejsimi dosledkami musia na takato pomdcku doplacat. Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR uz 14 rokov prerozdeluje zo zdrojov ziskanych vo verejne;j
zbierke Belasy moty!l” financie svojim ¢lenom na doplatky za kompenza¢né pomocky. V roku
2013 sme takto prispeli 36-tim ¢lenom sumou 14.781€. Stat by sa nemal spoliehat’ na financie
z verejnych zbierok alebo od sponzorov. Ludia odkazani na kompenza¢ni pomocku si takto
musia hladat’ iné¢ zdroje na dofinancovanie pomocky nakolko ich prijmy nepostacuju na
pokrytie doplatkov.

OMD v SR opakovane upozorituje MZ SR na tento problém. Naposledy sme tak urobili
v marci, ked sme v rozsiahlom liste rozobrali dosledky, ktoré I'udom s NSO spdsobuje
sucCasny systém poskytovania zdravotnickych pomoécok cez verejné zdravotné poistenie.
Upozornili sme v niom na porusovanie I'udskych prav osob s tazkym zdravotnym postihnutim
z dovodu nerovnakého pristupu podla miery zdravotného postihnutia. Takyto pristup je
v rozpore s ¢lankom 2 Dohovoru OSN o pravach Tl'udi so zdravotnym postihnutim, ale
porusuje aj iné ¢lanky. Ministerka zdravotnictva na nas list nereagovala.

Dotkli sme sa aj témy prijmovych limitov pri poberani penaznych prispevkov na
kompenzaciu. Tieto sposobuju, Ze prave pracovna aktivita 0soby s postihnutim byva dévodom
znemoznenia poberania peniazného prispevku. Ich nizke nastavenie spdsobuje, Ze ak osoby
odkazané na osobnu asistenciu Sa zamestnaju, nemajl viaC narok na prispevok na prevadzku
motorového vozidla, ¢i osobnu asistenciu. Uviedli sme, Ze takéto nastavenie zdkona je
nespravodlivé prave voci tym, ktori maji zaujem svojou pracou zlepsit’ si socidlnu situdciu
a zaradit’ sa tak do véc¢sinovej spolocnosti.

Pocas stretnutia s pdnom prezidentom sme podakovali za jeho postoj v suvislosti
s fenoménom Ice Bucket Challenge. ZviditeInenim tejto kampane na Slovensku upriamil
pozornost’ na to, Ze aj U nas existuje organizacia, ktora zdruzuje l'udi s ochoreniami ako ALS
ainymi nervovosvalovymi postihnutiami, ktorych dosledky st podobné. Vd’aka tomu sme
prijali od réznych darcov sumu takmer 18.tisic eur, ktoré nam posielali cez darcovské portaly



darujme.sk, alebo LCudialudom.sk ¢i priamou platbou na ucet organizacie, za ¢o Uprimne
d’akujeme.
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